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Gooir kostvanar hava
bjargad feroyingum

GSD (glycogen storage disease) typa 3a er sera vanlig i Feroyum i muntil onnur
lond. Vit hava 16 sjaklingar i Féroyum, og bert 18 i gllumUSA. Men héast sjikan
uttan iva er gomul i Feroyum, hava gédukostvanarnir bjarga berarum

Leo Poulsen

Sjukan, sum & fgroyskum
verdur nevnd glykogen
goymslu brek, virkar atann
hatt, at kroppurin ikki megn-
ar at nidurbroéta alt tad stiv-
ilsi, sum verdur formad av ti
mati, vit eta. Talan er um part
avkolhydratum, id vit eta, i0
verdur goymt sum stivilsi.

Partur av glycogen blivur
goymt i ti, livurin upptekur,
hin parturin i musklunum.
Sjukan virkar & tann hatt,
at livurin megnar ikki at
nidurbréta alt stivilsi vid ti
arsliti, at stigvist meiri endar
ilivrini, sum tekur at vaksa.

Kemur sjuklingurin ikki
undir vidgerd, veksur livurin
alt meiri, medan musklarnir
lidandi svinna, ti kroppurin
tekur neyduga sukuri Gr pro-
teininum (eggjahvitan) sum
liggur i vgddunum i stadin.

I dag er reettiliga leett
at faa stadfest sjukuna, ti
hetta kann gerast vid ein-
ari einfaldari blédroynd.
Fyrr var neydugt vid einari
livrabiopsi.

Sjukan hevur uttan iva
verid i Fgroyum i gldir, so hvi
er hon ikki vordin kend fyrr
enn fyri lutfalsliga faum
arum sidani.

- Tad kemst uttan iva fra
gbédu kostvanunum, sum
feroyingar hgvdu fyrr. Tad
var oOgvuliga proteinrikur
kostur, i gomlu fgroyingarnir
6tu, og tad er tann optimala
vidgerdin av sjukuni, sigur
David Weinstein, sum er ein
av leidandi granskarunum
innan sjukuna.

Tann, id kennir mest til
sjukuna i Fgroyum, er Ulrika
Steuerwald. Hon sigur, at vit
kenna til 16 tilburdir i Fgroy-
um, medan tey i gllum USA
bert kenna til 18 tilburdir.

- GSD typa 3a merkir, at td
gerst nogv skjoétari svangur
aftur, ti livurin megnar
ikki at nidurbréta stivilsi.
Og tess meira kolhydratir
tl etur, tess meiri stivilsi
savnast i livrini vid ti Grsliti,
at hon bert veksur og veksur.
Hetta hevur so aftur vid seer,
at ta tekur eggjahvitaevni
og fgrir inn i musklarnar,
fyri at yvirliva, sigur Ulrika
Steuerwald.

Weinstein a vellin

So hendi tad, at fyri
trimum &rum sidani var
Ulrika Steuerwald & einari
radstevnu i Manchester, og
har hitti hon vidagitna og
leidandi granskaran innan
GSD, David Weinstein, og
tad gjordist byrjanin til
eitt samstarv, id allir partar
veenta saer négv av.

- Hann hevur samband
vid einar 350 sjuklingar ur 26
londum i gllum heiminum,
og hann bj6dadi seer at koma
hendan vegin at vitja teir
sjuklingarnar, sum vit hava
i Fgroyum. Endamalid er
sjalvandi at vegleida hvgrjum
einstgkum sjuklingi soleidis,
at vidgerdin verdur optimal,
sigur Ulrika Steuerwald.

David Weinstein var i
Fgroyum & fyrsta sinni fyri
tveimum arum sidani, og
hann vitjadi aftur nd um
dagarnar.

Fleiri av fgroysku sjiukling-
unum eru ni komin i tann-
arini, og ti er tad av tydn-
ingi, at fylgt verdur upp a
vidgerdina.

- Vit hegvdu skeid fyri
sjuklingum og foreldrum
fyri tveimum &arum sidani,
men bgrnini eru ju tvey ar
eldri ng, eins og ein nyggjur
sjuklingur er komin aftrat, og
ti verdur skeid fyri teimum,
eins og talan verdur um eina
uppfrisking hja teimum, sum
voru vid a skeidinum fyri
tveimum arum sidani, sigur
Ulrika Steuerwald.

Sjuklingarnir spenna vitt
ialderi.

- Ja, tad gera teir. Tann
yngsti er try, medan tann
elsta, id vit vita um, er 61
ar, og tad er heilt serligt, ti
tad, vit vita um, liva félk
vid hesi sjukuni ikki meiri
enn 30 til 40 &r, sigur Ulrika
Steuerwald.

Kosturin avgerandi
Hinvegin eru mgguleikarnir
gbdir, um sjukan verdur
uppdagad, medan bgrnini
eru heilt ung.

- Ja, t4 eru mgguleikarnir
sera godir. Um tey vita,
hvussu tey skulu eta og
fyrihalda seg, kunnu tey liva
eitt fullkomiliga normalt liv,
sigur Ulrika Steuerwald.

Sjalv hevur Ulrika Steuer-
wald ikki granskad i sjukuni.

- Nei, tad havi eg ikki, men
eg eri so forvitin, og so havi
eg roynt at faa tey félkini
higar, sum veruliga kenna
til sjtkuna. Og i so mata er
David Weinstein just hin
reetti. Hann granskar 4 einum
universiteti i Florida, og hann
granskar utilokandi i GSD,
sigur Ulrika Steuerwald.

Men hvussu er hon so
komin i samband vid félk, id
hava hesa sjikuna?

- Tad var ti eg hitti eitt
barn, id hevdi stéran buk og
litlar musklar, og tad eru just
symptomini upp & GSD. Ein
biopsi i livrini vattadi so, at
talan var um sjikuna, sigur
Ulrika Steuerwald.

I dag er ikki neydugt vid
einari biopsi, ti genini eru
kend, og ti kann sjukan stad-
festast vid einari blédroynd.

- Vit hava eisini i dag
leeknar, sum kunnu stadfesta
sjukuna i vidtaluhglunum,
bara vid at spyrja reett og vid
at taka eina einfalda bléo-
roynd, sum kann kannast
4 laboratoriinum her, sigur
UlrikaSteuerwald.

Hon hevur eisini eina
fragreiding um, hvi GSD
er lutfalsliga so utbreidd i
Fgroyum. Grundin til, at tad
finast so lutfalsliga négvir
tilburdir i Fgroyum i mun
til onnur lond, er, at tann
maturin, vit eta i Fgroyum,
liggur so neer at ti kosti,
sum verdur alagdur félki
vid GSD typa 3a at eta. Hetta
merkir, at smittuberarar
adrastadni doyggja, 4drenn
tey faa bgrn, og ti eru sera
fair smittuberarar adrastadni
enn i Fgroyum, lutfalsliga.

- Vid @drum ordum
doyggja  smittuberararnir
adrastadni, adrenn teir

megna at formera seg, medan
teir liva longri i Fgroyum,
sigur Ulrika Steuerwald.
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