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tedgast

gjort vid arvaligum sjuk-
um.

I 1980unum var eitt ultra-
ortodokst jediskt samfelag
i New York um at koma i
neyd av einari arvaligari
sjuku. Fyri at stedga sjuk-
uni, valdu tey at kanna ell
bern.  Kanningarurslitini
vordu goymd og foreldrini
fingu ikki at vita, um barn
teirra var berari.

Ta eitt par skuldi giftast
kundu tey velja at faa at
vita, um badi voru berarar.
Og so kundu tey velja, um
tey ynsktu at avlysa hjina-
bandid ella brika onkra
adra loysn. Um hvergin,
ella bara annar, var berari,
fingu tey gront 1j6s. Urslitid
av  hesum fyribyrgingar-
arbeidi var, at sjukan vard
stedgad.

A leid tjugundi
foroyingur er berari

hver
av

SUCLA-2 mangul er ein
sjitka, sum bara er at

finna millum foroyingar.
Hollendski serfrodingurin
kemi og leeknafredi, Ron A.
Wevers, hoyrdi fyrstu ferd um
tey sjiiku foroysku bernini
11999, og fyri einum drid
sidani fann hann fram til jiist
hvat brekio er

Feroysku sjukuni, og hag-
tolini visa, at eitt barn vid
sjukuni verdur fott annad
ella tridja hvert ar. Sjukl-
ingurin hevur millum litla
og onga orku, tad stuttu tid
hann livur, og foreldur og
systkin verda eisini rakt, ti
tann sjuki er so ohjalpin. Ti
halda tysku og hollendsku
serfredingarnir, at samfel-
agid eigur at fara inn og
skapa umstedur fyri at
stedga sjukuni.

Beinta Maria hevur
smittandi livsgleoi

Seks ara gamla
Beinta Maria hevur
ikki négva kropsliga
styrki, og henni
tervar hjalp og studul
til so at siga alt. Men
viljanum bagir onki,
og hoast tad tekur
henni meira enn eitt
ar at leera okkurt,
sum tekur eina lotu
fyri onnur bern, so
stridist hon dugliga,
lika til hon dugir. Men
tad er négv, sum hon
ongantid fer at orka
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Beinta Maria hevur bud alt
sitt liv i Islandi, men hon
hevur eina sjuku sum bara
foroyingar hava. Foroyska
sjukan rakar bara bern, har
baedi foreldrini eru eftir-
komarar hja einum avisum
Oyramanni, sum livdi i
1600 talinum.

I seinastu viku var Beinta
Maria saman vid foreldrum
sinum i Feroyum & rao-
stevnu um Feroysku sjuk-
una. Mamman, Heidi
Didriksen, greiddi a tidinda-
fundi fra, hvussu tad var at
hava eitt barn vid foroysku
sjukuni. Hon og madurin
hava badi attarbond til
Foroya, men bugva i
Islandi.

Heidi Didriksen og madur
hennara hava fingid try
born og harav tvey hava
verid sjuk. Eisini fleiri av
hinum foreldrunum at sjuk-
um bernum hava fingid
fleiri enn eitt barn vid
Foroysku sjukuni.

Heidi Didriksen sigur, at
tad hevur storan tydning
fyri tey at vita, hvat tad er,
sum Beintu Mariu bagir.

- Vitanin gevur okkum
eitt gott grundarlag at skipa
livid hja Beintu Mariu eftir.
Vit vita, hvat henni bagir,
og hvat vit kunnu gera,

I seinastu viku var seks dra gamla Beinta Maria, sum hevur Foroysku sjiikuna, saman vid
foreldrum sinum i Foroyum d rddstevnu um Foroysku sjiikuna. Mamman, Heidi Didriksen,
greiddi d tidindafundi frd, hvussu tad var at hava eitt barn vid foroysku sjiikuni

greidir Heidi Didriksen fra.

- Beintu Mariu bagir onki
i hevdinum. Hon er lika
klok, sum vit onnur og vil
minst lika négv. Ti hevur
hon eisini bruk fyri avbj6o-
ingum.

Seks ara gamla Beinta
Maria gongur regluliga til
fysioterapi og ergoterapi,
harumframt gongur hon
halvan dag 1 vanligum
barnagardi, og tad elskar
hon. Hon er eisini populer-
asta gentan i stovuni. Hon
er altid i goédum lag, og
hennara gledi smittar.

Born vid Feroysku sjuk-
uni vita, at tey eru sjuk, og
av ti, at tey eru so fa, kenna
tey eisini hvenn annan. Tad
eru { lotuni 11 foreldraper
vid sjikum bernum, og
Heidi Didriksen sigur, at

Landsstyrismaodur

[ Almanna- og heilsu-
malaradnum bida tey eftir
einum uppleggi fra gransk-
ingarbdlkinum hja Ulrike
Steuerwald um, hvussu
Foroyska sjukan kann fyri-
byrgjast.

Hans Pauli Strem, lands-
styrismadur i almanna- og
heilsumalum, sigur, at

radid hevur havt fleiri
fundir vid granskingar-
boélkin, men endaliga upp-
skotid fragranskingarbolk-
inum er ikki komid enn,
og ti er fyrisitingarliga
vidgerdin ikki farin 1
gongd.

Ulrike Steuerwald vaent-
ar at uppskotid verdur

tad hevur stéran tydning at
hava meguleika at koma
saman og tosa um tad, sum
tey hava verid igjegnum.
Hon greidir fra, at tad eisini
er stuttligt at siggja, hvussu
vael bernini eru, og hvussu
tey inspirera hvenn annan.
- Beinta Maria er eitt
livsstykki og hevur nogvar
vinir, men ein drongur vid
Foroysku sjukuni er hennara
serligi vinur. Og t4 hann
ser, hvat hon kann, fer
hann eisini mot, greidir

))

Heidi  Didriksen  fra.

Men folk vid Feroysku
sjukuni liva ikki leingi. Tey,
sum hava fingid stadfest
sjukuna, hava livad millum
null og 22 ar.

- Og ta eitt barn doyr, faa
hini tad at vita. Hetta er
hart fyri tey, men tey mugu
eisini sleppa at syrgja. Tad
er betri enn, at eitt barn
hvervur, og tey ikki vita
hvi, sigur Heidi Didriksen.

Ta0 eru i lotuni 11 foreldrapor vio
sjukum bornum, og Heidi Didriksen
sigur, at tad hevur storan tydning at

hava moguleika at koma saman og
tosa um tad, sum bara tey hava verid

igjognum

i bidistoou

klart at handa landsstyr-
ismanninum adrenn jol.
Fundirnir i seinastu viku
voru partir av fyrireikandi
arbeidinum  til  hetta
uppskot.

Politiskt hevur Hans
Pauli Strem eina jaliga
stgdu til spurningin um at
fyribyrgja Feroysku sjuk-

uni.

- Tad er gott, at vit
kunnu geva folki eitt val
so tidliga sum meguligt,
so tey ikki seinnu skulu
standa i einari stgOu, har
tey skulu velja millum eitt
deydiliga sjukt barn og
abort, sigur landsstyris-
madurin.



