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Tvey born vid sjadldsamari sjuku

Gunnleyg Wang Jacobsen og Jan N.
Jacobsen av Oyrabakka eiga try
born, harav tvey, sum hava fingid
stadfest sjukuna glykogenosis typa
[T A. Tad er ein livrasjika, sum
millum annad hevur vi0 ser, at
kosturin hevur avbera négv at siga
fyri teirra livimata. Tey mugu eisini
eta tittari enn vanligt, so hoast
bernini eru atta og try dra gomul,
ma Gunnleyg upp um nattina at
geva teimum at eta

Solby A. Eliasen

Inni i stovuni stakast Fridunn.
Hon setur a bordid, medan try
ara gamli beiggi hennara, Kjart-
an, speelir vid nakrar bilar, sum
hann hevur fingid i fedingar-
dagsgavu. Umframt, at tey eru
systkin, so hava tey eitt annad {
felag. Baedi eru sjuk, men tad
sast ikki & teimum. Sjikan hja
teimum kallast glykogenosis typa
IIT A. Henda sjukan er sera
sjaldsom. Tad eru bert fimm
bern i Feroyum, sum hava hana.
Men vid rettu vidgerd, so er
ongin trupulleiki at liva vid
henni.

Vidgerdin er fyrst og fremst i
kostinum. Tey mugu ikki eta ov
feitan mat. Tey tola minni feitt
enn tey, sum hava sukursjiikuna.
I stuttum kann sigast, at sjukan
hevur vid sar, at alt legst i
livrina og verdur liggjandi har.
Tad vil siga, at um tey eta négv
sukur, so brenna tey tad ikki, og
istadin verdur tad liggjandi i
livrini, sum so veksur.

Gunnleyg kemur inn 1 stovuna,
og vit sessast til prat. Fridunn,
sum er atta ara gomul, setur seg
eisini vid bordid og lurtar,
medan mamman greidir fra.

- Tey mugu badi tvey hava
négvar smaar maltidir gjegnum
alt samdegrid, greidir Gunnleyg
fra. Tad hevur vid ser, at Fridunn
skal eta fjérda hvenn tima um
nattina og tridja hvenn um dagin,
medan Kjartan ma faa at eta
tridja hvenn alt samdegrid.

Tad krevur tilraettislegging,
serliga um kveldid og nattina.
Gunnleyg gevur Fridunn klokkan
ellivu 4 kveldi, og Kjartan &
midnatt, sidani fer hon upp
klokkan try & natt, ta faa bacoi,
og so Kjartan aftur klokkan seks
og Fridunn klokkan sjey, og so
framvegis gjegnum dagin, hvenn
dag alt arid. Gunnleyg hevur
gjort eina avtalu vid skulan,

soleidis at Fridunn fer aftur um
halvgum tiggju tidina fyrrapart-
ar. Serliga tydningarmikid er tad
dagarnar, ta tey hava itrott i skul-
anum, ti ta hevur hon bruk fyri at
hava nakad at brenna, annars
verdur hon ov mdd beinanvegin.
Men hon ma heldur ikki hava ov
nogy, ti so legst tad i livrina hja
henni.

Tad, sum tey faa, er ratt Mai-
zena stivilsispulvur, sum tey rora
i mjolkina hja bernunum, og so
feittfrian mat.

Gunnleyg sigur, at tad sjalv-
andi hevur verid strevid og sera
hart til tidir, men tad hugsar hon
ikki um longur.

- I dag er tad bara ein vanasak,
og eg hugsi slettis ikki um, at eg
fari upp nastan hverja natt at
geva teimum.

Orsekin til, at Gunnleyg sigur,
nastan hverja natt er, at eina natt
um vikuna fara bernini ut at sova
hja einum studuli.

- Eg haldi, at vit eru heppin
kortini, ti hygg at teimum. Tey
hava allar limir og virka, sum tey
skulu, so hvat so um tey skulu
eta g0rvisi enn onnur. Tad eru so
mong, sum hava tad verri enn
vit, sigur Gunnleyg og leggur
afturat, at tad st6d henni 1 bodi at
kunna koyra bernini adrastadni
at sova fleiri ferdir um vikuna —
alt eftir hennara tervi.

- Men tad vildi eg ikki, ti oll
bern kunna vera straevin til tidir,
eisini tey, sum ikki eru sjuk, so
hvi skal eg kasta mini fra meer,
fyri tad um tey hava fingid hesa
sjukuna. Eg kenni tad til tidir
nastan, sum um eg eri betur fyri
enn onnur, ti eg havi studul,
sigur Gunnleyg og hyggur upp a
Fridunn, sum situr og hyggur at
rundstykkjunum.

»Mamma! Kann eg faa eitt
rundstykki«

- Ja, tad kanst ti gott, men far
og fa teer Maizena fyrst. Tad ma
ikki gloymast, svarar Gunnleyg,
og gentan fer ut i kekin.
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Beedi Kjartan og Fridunn hava sjtikuna glykogenosis typa Il A. Hetta hevur millum annad vid scer, at tey skulu eta tridja ella fjérda hvenn tima. — [ dag er hetta ein vanasak, sigur Gunnleyg

Hon kemur aftur vid einum
krussi og at siggja til, er bara
mjolk i, men ein kantur av
hvitum pulvuri sigur nakad
annad. Afturvid fer hon eitt
halvt rundstykki vid sukurfrium
sultutoyi uppia.

- Tey kunna faa okkurt, sum
ikki er loyvt onkuntid, men ein
ma ansa vl eftir, ti tad er so
skjott, at tad verdur til ov nogv.
Og so er galid. Rundstykkir til
domis eta vit so gott sum ongan-
tid, ti tad er ju bara luft. Og
kekur eta vit slettis ikki her 1
hasinum, sigur Gunnleyg, sum téo
ikki dylir fyri, at tad er sera
straevid at skula hugsa um mat
allatidina.

Men hvussu er so, ta gentan
skal 1 fedingardag?

- Summi foreldur ringja 4drenn
og spyrja, hvat hon kann eta. Og
tad er avbera gott. Og onkuntid
plagi eg at siga, at hon kann faa

eitt kakustykki, alt eftir, hvussu
ofta hon skal i fedingardag. Tad
vil siga, at um hon skal i fleiri
fodingardagar i eini viku, so
kann hon ikki faa kaku hverja
ferd.

Men hetta er alt gerandiskost-
ur fyri familjuna Jacobsen &
Oyrabakka, og bernini eru ikki
von vid annad, so tad er sum so
ikki nakar trupulleiki at faa tey
at gdotaka tad.

Greaet i 4tta manadar

Fridunn vard fedd i juni 1994.

- Hon graet so at siga i einar
atta manadar ut { eitt. Tad byrjadi
longu & sjukrahusinum, greiodir
Gunnleyg fra.

Summi hildu, at talan megu-
liga var um kolik, ti hon gret so
ndgv, men hverki lekni ella
heilsusystir dugdu at siga, um
gentan var sjuk, ti hon treivst

ometaliga veel. Hon at baedi vel
og nogv, men tad var sera straev-
i0 fyri Gunnleyg, ti hon var so
krevjandi.

Gunnleyg sigur, at Fridunn
svav, ta hon sjalv svav, og var
sera Orolig allan dagin, og tad lat
til, at hon fekk ikki frid til at
sova av ti sama. Gunnleyg minn-
ist serliga dagin, ta Fridunn
skuldi til dopin.

- Tann dagin vaknadi hon
klokkan sjey um morgunin og
byrjadi at grata, og hon greet
allan dagin. Ikki fyrr enn klokk-
an niggju a kveldi, sovnadi hon.
So hon graet 1 heilar 14 timar.

Ta tidina var Gunnleyg fyri
tad mesta einsamell vid henni, ti
Jan sigldi uti. Og Gunnleyg svav
so 1itid alla ta tidina, at hon var
fullkomuliga utkoyrd. Manglandi
svevnurin gjerdi, at Gunnleyg
stutt sagt ikki fekk virkad. Hon
var bara inni vid gentuni, ti hon
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kundi ikki fara nakrastadni vid
henni, og ongin annar kundi hava
hana, ti hon hevdi bert verid hja
mammuni. So tad var sum ein
ondur sirkul.

Sjalvandi fekk Gunnleyg hjalp,
men hon sigur sjalv, at hon hevdi
ikki samvitsku til at lata onnur
hava Fridunn, ta hon visti, at hon
so at siga greet allatidina.

Tad batnadi t6 so lidandi. Men
um Gunnleyg skuldi faa nattar-
svevn, so matti hon hava gentuna
hja seer 1 songini, ti hon svav
ikki, uttan brostid var i munnin-
um. Og datt tad ur, so vaknadi
hon beinanvegin.

- So fekk hon szr av og 4 alla
néttini, og ti haldi eg, at hon
kundi vera i fridi so freett. I dag
skilir ein sjalvandi, at tad var ti,
at hon skuldi hava allatidina, at
hon var so, men tad vistu vit ikki
ta, sigur Gunnleyg.

Ta Fridunn var um atta man-

Mynd: Jens Kristian Vang

adar, legdi Gunnleyg hana av vid
brdstid og byrjadi so smatt at
fara aftur til arbeidis i Faroya
Banka 4 Eidi. Hon arbeiddi halva
tid, so Fridunn var i veggustovu i
fyra timar.

- Um hon greet lika illa har, tad
veit eg ikki, men eg haldi sjaly,
at tad var batnad munandi ta i
mun til, t4 hon var heilt litil.

T4 Fridunn var tiggju manadir,
for Gunnleyg til laeknan vid
henni. T4 segodi hann i eini
handavending, at hann helt, at
okkurt var galid vid henni, men
hann gjerdi so ikki meira vid tad
ta.

Tad gingu so fimm manadir.
Og so vid og vid minkadi
matarlysturin hja Fridunn. Tad
endadi vid, at hon so at siga bert
drakk mjolk — ein til tveir litrar
um dagin. Og so for Gunnleyg
aftur til leeknan vid henni. T4 sa
leeknin beinanvegin, at har rugg-

adi alt ikki raett, og hann sendi
teer ti til Havnar. Hoast Fridunn
var blivin nogv sterri, so hevdi
hon ikki tikid eitt gramm uppa.
- Leeknin segdi vid meg, at
gott nokk kunnu bern vera eitt
sindur tjukk, men Fridunn hevdi
so storan maga, at hon fekk ikki
sitid sum eitt vanligt barn. Hatta
er ikki fiti, segdi laknin ta vid
meg. Hon var heldur ikki byrjad
at ganga ta, ti hon fekk ikki
gingid, greidir Gunnleyg fra.

Stéra livar

T4 Fridunn vard kannad av lekn-
unum, vard stadfest, at livurin
var alt ov stor. Hon bleiv sidani
skannad, og ta leeknin sd, hvussu
stor livurin var, stod hann bara
og gapadi og spurdi, hvussu
gentan hevdi livad.

Gunnleyg greidir fra, at lakn-
in teknadi livrina & bukin 4 gent-
uni fyri at visa, hvussu stor hon
var. Hann teknadi hana allan
vegin tvertur um flagbrostid og
heilt nidur i kokuna. Livurin
trysti so nogv nidur i kokuna, at
tad var onki at siga til, at Frio-
unn ikki fekk sitid ordiliga. Ei
heldur, helt laeknin, tad var undur
i, at gentan ikki at nakad serligt,
ti plassio til mat var at saman-
likna vid eina fimmkroénu.

Eftir hetta vard borid skjott at.
Men Gunnleyg sigur, at tad gekk
long tid, adrenn Fridunn dugdi at
ganga. Hon var 21 manadar
gomul, ta hon tok sini fyrstu
stev, og gekk ikki gjegnum
trappur fyrr enn hon var halvt-
fjorda ara gomul.

Heilsusjukrasysturin ringdi til
Gunnleyg eftir, at sjukan vard
stadfest.

- Hon var so kedd av, at hon
ikki hevdi gjort meira vid tad,
men tad kundi hon heldur ikki
vita, ti sjikan var so sjaldsom ta.
Eg kundi eisini sjalv gott havt
langad nevan i bordid og kravt
meira, sigur Gunnleyg, sum
heldur, at hon sjalv var alt, alt ov
tolin ta.

Gunnleyg var i Tysklandi i
1997, og hon sigur, at tastani
kom kosturin ordiliga upp a
plass.

- Vit fingu alt ov litid burturdar
i Danmark, ti ongin kendi sjik-
una, og ti var eg fegin, ta vit
kundu sleppa til Tysklands, sigur

Her er Friounn avmyndad stutt
eftir, at sjiikan vard stadfest. Td var
hon um hélvtannad dra gomul

hon og leggur afturat, at var tad
ikki fyri Ulriche Steuerwald,
barnalekna, so veit hon ikki at
siga, hvussu tad hevoi verid i
dag.

Kjartan kom i verdina { januar
2000. Og tad gekk ikki long tid
fyrr, enn Gunnleyg kendi sjuku-
tekini aftur. Og skjott vard stad-
fest vid einum blodpreva, at
Kjartan eisini var sjukur. Sjalv-
andi var hetta ein skelkur fyri tey
oll, men Fridunn, sum ta var
halvtfimta ara gomul segdi vid
mammu sina, at hon var fegin
um, at beiggin var sjukur eisini,

ti so var hon ikki einsamell um
tad.

- Men eg hugsadi meira um
meg sjalva, ta eg fekk at vita tad.
Hvat eg skuldi igjegnum aftur
einaferd afturat. Hugsadi meira
um tad, enn um hvat hann skuldi
igjegnum. Men tad gekk bara
heilt veel, ti t4 var meira hjalp at
heinta, og meira vitan um sjuk-
una, enn ta Fridunn vard litil.
Men tad voru sanniliga dagar,
har eg hevdi hug at ropa og
skriggja: gev mer styrki. Men eg
veit ikki, vit hava klarad tad, so
onkrastadni kemur styrkin fra.
Og so royni eg at minna meg
sjalva 4, at okkara bern sita ikki i
koyristoli, og tey virka veel upp 4
allar matar.

Um eg skal taka dagar imill-
um tey, so hevur Fridunn saman-
umtikid havt tad laettari, ti eftir
at sjukan vard stadfest, og hon
fekk vidgerd, so hevur tad gingid
avbera vel. Tolini hja Kjartani
hava ongantid verid so vanalig,
sum tey voru hja Fridunn, men
harafturimoti hava tey verid sera
ostabil, greidir Gunnleyg fra.

Hesi baedi fittu og skilagdou
bernini hava tad gott. Tad sast
veel, og um ein ikki visti tad, so
hevdi ongin trud, at tad bagdi
teimum nakad. Tey hava ein
vanligan dag. Fridunn i skula og
Kjartan i veggustovu. Tad ein-
asta, sum er sjonliga gdrvisi sum
so er, at tey eta so ofta og drekka
mjolk vid Maizena stivilsi i.

Samredan er nu komin at
enda, Gunnleyg skal til arbeidis,
og bernini til teirra. Og medan
tey fara at gera seg tilreidar,
takka vit fyri okkum og fara 1t i
oysandi regnid.
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* Seinasti tilburdur av Glykogenosis typa IIT A, sum var
stadfestur i Feroyum adrenn Fridunn, var i 1970.

* Ongin tilburdur er i Danmark.

 Tao fyrsta liviarid skulu sjuklingarnir hava at eta

annanhvenn tima.

 Typa III A merkir, at sjukan er bedi i livur og musklum.

Typa III B merkir, at bara livurin sjalv er rakt
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