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Parth-heilkenni? Hvad er PAD?

seel! Eg heiti Rlnar Arniog ég er
med Barth-heilkenni.

-

Pad er ARFGENGUR sjikddmur.
pad pydir ad éq feeddist med sjdikddminn.
Madur smitast ekki af Barth-heilkenni eins og

" bettaer MJOG sjaldgeefur
madur smitast af kvefi. )z \ Nl 1019

sjukddmur og bad eru bara 200
{ heiminum med hann.



Hvernig er sjukdémurinn?

Hjartad  okkur deelir bléi um likamann.

En hjartad { mér deelir kannski ekki
eins vel og hjartad i pér. Eq geeti
burft ad taka lyf svo hjartad virki
betur. Ef lyfin duga ekki geeti ég purft
ad fé nytt hjarto.



HVITU BLODKORNIN (DAUFKYRNINGAR-
NIR) { blé3inu berjast vid sykla og
sykingar. STUNDUM ER EG MED MIKLU
FARRI SVONA BLOPKORN EN bU. Eg
geeti purft a3 taka lyf eda fd sprautur
til a3 hjdlpa ltkamanum a3 bda til fleiri
hvit blé8korn.

Eq get veikst skyndilega og purft a3
missa. Ur skélo. Eq vil samt frekar vera
med vinum minum!
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VEIKIND!

Engum finnst gaman a3 fa magakveisuy, hésta
eda kvef. En ef bad kemur fyrir mig gaeti ég
burft ad vera & spitala ( nokkra daga.

Ef margir krakkar ( skdlanum eru veikir parf éq
kannski ad vera heima eda nota grimu i skélanum
svo éq veikist ekki. Vinir minir sem eru veikir purfa
oft a3 fordast mig par til peim batnar svo éq geti
haldid afram a3 vera hraustur.




Stundum parf ég a3 borda oft til a8
hafa naega orku. bad getur tekid
mig langan tima a3 borda og
stundum borda éq litid af pviad éq
verd preyttur pegar éq tyqq.




Madur parf ad borda mikid svo likaminn vaxi
og starfi edlilega. Pad getur verid erfitt o3
borda ndqu mikid pegar madur er preyttur
svo sum sem eru med Barth-heilkenni purfa
a8 hafa slongu i nefinu sem naer nidur
maga eda sérstakan hnapp & maganum. Pad
er haegt a3 setja sérstakan mjdlkurhristing
{ slonguna svo ég verdi saddur. betta eralls
ekkert vont!




Stundum verd éqg preyttur { vodvunum og parf ad
hvila mig svolitid. pétt éqg geti kannski ekki hlaupid
eins hratt og pu vil ég samt vera. med { leikjum.

Ef ég pbarf ad ganga langt geeti éqg purft ad nota
hjélastdl eda kerru til a8 spara orkuna. fyrir leikinn.



DAGLEGT LIF

bad sem 03rum finnst audvelt, til
deemis ad ganga, hlaupa, hoppo,
skrifa eda halda & skdlatosku,
getur verid MJOG erfitt fyrir mig.
Eq parf stundum a3 hvila mig,
Kannski er meira a8 segja einhver
fullordinn sem hjdlpar mér{
skélanum.



Mér finnst mjog gaman a3 leika. mér og
keppa. { (bréttum vid vini mina. Eq gaeti
burft a3 hvila mig 63ru hverju. Eq parf a3
passa mig & ad gera ekki of mikid svo éq
verdi ekki orkulaus alla vikuna!




AD VERA LITILL

Eq vex haegar en bd og kannski LIT EG UT
fyrir ad vera yngrien bd en samt erum
vid & sama aldri! begar éq verd
fullordinn verd ég orugglega jafnstér
og bu pvi éq steekka pegar éqg verd eldri.



HEMPOKNIE A SPITALANN

Eq barf oft a3 leyfa leeknunum 4 spitalanum a8 skoda mig.
Eq geeti purft o3 hitta:

Hjartalaekni

Blédsjukddmasérfraeding (blédleekni)

Innkirtlafreeding (sem athugar hvernig éq staekka)
Neeringarfraeding (sem hjélpar mér ad borda)
sjukrapjdlfara (sem hjdlpar mér med vodvana mina)
I18jupjélfa (sem hjdlpar mér a3 gera pad sem ég vil, til
deemis a3 fara pangad sem éq vil én hjdlpar)

Stundum parf ég a3 lata taka Ur mér bléd eda fd sprautur.
Eq barf kannski a3 4 sérstaka skd eda hjélastdl til ad
komast leidar minnar.




HVERNIG GETID PID HTALPAD MER?
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Ekki strida mér. Eq verd mjog leidur
begar mér er stritt.



HIALP

Mér finnst mjog erfitt a3 fara upp
stiga eda halda & pungri
skdlatosku.

bess vegna er frébeert ef pu
getur hjélpad mér!



VEIKINDI

pegar éq verd veikur tekur pad mig MIKLU lengri tima a8 batna. Ef pu
sleppir pvi a3 fara i skdlann begar pd veikist kemur bd i veg fyrir a3 oll
hin i bekknum veikist liko.
Ef b ferd ( skélann pratt fyrir sma veikindi skaltu
léta foreldra mina eda kennarann vito. svo pod sé
haegt a8 passa upp & a8 bu smitir mig ekki!



LEIKI

Eq get ekki alltaf verid me3  leikjum sem eru of
erfidir e8a par sem parf a3 hlaupa mikid en...

Ef vid breytum reglunum a3eins getur verid mjog
gaman hjé okkur!

Vi& geetum til deemis farid i pessa leiki:

-1,2,3,4, 5 dimmalimm

- Spil: Olgen Slgen, langavitleysa, veidimadur
- Simon segir

- Hlaupa { skardid

- Fallin spyta

- Kaluspil

- Skollaleikur

- Hvislleikur
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Félk med Barth-heilkenni og adstandendur
bess (ti um allan heim vinna SAMAN a3 bvi a3
hjélpa fjolskyldum og adstoda lsekna vid ad
finna. medferd og leekningu.

Vonandi hjdlpar pessi baeklingur bér o3 skiljo
hvernig Lifi8 mitt er. Sjaumst fljdtlega!

Pa3 er haegt a8 fa fullt af upplysingum & vefsidunum okkar.

www.barthsyndrome.org Barth Syndrome Foundation (Bandarikin)
www.barthsyndrome.org.uk  Barth Syndrome Trust (Bretland)
www.barthsyndrome.ca Barth Syndrome Foundation of Canada

www.syndromedebarth.fr  Association Syndrome de Barth France
www.barthitalia.org Barth Italia Onlus

www.zoe-illustratrice.com



