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Livid hja foreldrum, id hava barn
vid fgroyasjiku, byrjar sum hja
teimum flestu foreldrum. Tey
koma heim vid einum fittum,
deiligum nyf@dingi, id oftast er
kunngjerdur friskur av laeknunum
a fgdideildini, eftur ein vanligan
barnsburd og fading.

Tey fyrstu &varingarteknini
koma undan kavi aftana umleid
triggjar manadir, ta barnid ikki
tekur uppa sum tad skal. Seinni
sast & barninum évanligt fall
a eygnalokunum. Familjan ma
alsamt tittari vitja familjulaeknan
og barnalaeknarnar teir komandi
manadirnir, ti barnid ikki grulvar
ella roynir at standa sum onnur
bgrn. Foreldrini verda nd greid
yvir at okkurt er heilt galid vid
vagddunum hja barninum.

Ymsar royndir verda
tiknar: Vanliga véru tad blad
og urinkanningar, MRI, og
vgddabiopsi. Flest hesar royndir
megna ikki at greina sjdkuna
sinum fyrstu stigum. NG kann

JU LJJJ

o

S
5 Livfrgdislesandi

sjukan greinast vid eini DNA
kanning fra fyrsta degi barnid er
fgtt, um illguni er um sjdkuna.

A Tora Winther Reinert

Y Eru to og maki tin

i Feroyum verour eitt barn av 2.500 bgrnum fott vid faroyasjukuni, ein sera alvarslig
sjuka, i0 er syndarlig fyri tad nyfedda barnid og alla familju tess. Fimmotjugundi hver
faroyingur er berari. Sjukan kann fyribyrgjast vio einari bl6droynd

Vaddarnir hja barninum verda
alsamt veikari, og tad klarar ikki
at lyfta sina egnu vekt. Barnid

|lerir ikki at sita ella standa uttan
hjalp. Hjalpitél gerast livsneydug
i dagligdeginum hja familjuni.

Bdgvi Christiansen, var tann id
bleiv elstur av barnunum vid
Faroyasjukuni, hann bleiv 21 ara
gamal

Avleidingar av
sjakuni

 byrjanini lzera foreldrini at nyta
korsett, framleidd i Danmark,

id studlar ryggeislarnar &
barninum, korsettid verdur tikid
av um nattina. Av ti at barnid er
i vekstri, mé korsettid skiftast
arliga, soleidis at tad passar til
kroppin.

Hsid ma lagast til tarvin hja
barninum. Millum annad mugu
durdar vidkast fyri at koyrast
kann vid koyristoli, lyftir setast i
& trappum, vesid méa broytast fyri
at leetta um at vaska barnid. Lyfta
ma eisini setast 4 bilin.

Familjan kemur { samband
vid alsamt fleiri fakfélk: Heima
hava tey ein studul nakrar
timar um vikuna. { skdlanum
hitta tey leerarar, id taka saer
av menningini hja barninum.
Dentur verdur serliga lagdur &
malsligu evnini, og fysioterapi at
vidlikahalda og styrkja veddarnar.

Vitjanir 4 sjlkrahusi, atladar
og ikki, kunnu verda harmiliga
tittar. Barnid verdur ofta sjikt,
serliga 1 luftreesunum. Tad er
alneydugt at skyggja fepur, ti
kroppurin lidur mein beinavegin
av fallandi blédsukrinum, id farur
til ein vgkstur i blédsyruni og
eftirfylgjandi heilamein. Um tilik
stgda kemur fyri ov ofta ella f ov
langa tid, kann varandi heilaskadi
henda. Laeknar 4 sjakrahdsum
hava tilevnad eina vidgerd, at
fyribyrgja tilikar stadur, har teir
geva bgrnunum i.v. vesku og
sukur.

Familjan fzer eina
“hostimaskinu” id hjalpir at
faa slimid ar luftreesunum, fyri
at fyribyrgja at bruni kemur f.

T6 skal sigast, at onkuntid ma
slimid stgvast ar luftreesunum &
sjdkrahdsinum.

Nervarnar versna eisini.

Blgvi elskadi at verda imillum folk,
serligani démdi honum veel at vera
saman vid familjuni

dosialurin



