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GSD felagid i Feroyum og Debes familjan av Oyri répa varské, nii ein GSD sjiklingur fyri stuttum doydi a

Landssjikrahiisinum, eftir eina sera 6vissa sjiitkralegu. - Alt var sum tad skuldi, spgdu tey, inntil hann doydi
leygarnattina 31. oktober. Nii vilja tey hava, at sjiikrahtisverkid tekur teirra sjitku i dlvara. Temasidurnar i

Vikuskiftis Sosialinum hesaferd varpa ljés d sjitkuna GSD3a, sum eitt nii familjan Debes av Oyri lidir av.

GSD felagid er felag

bravssamskifti

GO6di Johnny

XXX er ein av feroyingunum vid GSD3a. Hann vard nyliga
sendur nidur @ Rikissjikrahdsid. Har sggdu leeknarnir, at hann
hevdi krabbamein 7 livrini og hann fekk nyggja livur. Eftir
skurdvidgerdina sggdu laeknarnir vid hann, at teir havdu tikid
feil; hann hevdi ikki krabbamein.

Um tad ikki verdur tikid haedd fyri serligu sjikueydkennunum hja
sjuklingum vid GSD, so verda tey skeivt vidgjard.

Vit vita ikki hvat gongur fyri seq millum leeknarnar @ LS, men
tad seer tydiliga 4t fyri okkum, at okkurt fordar fyri, at serfradin
innan GSD verdur hoyrd og fylgd.

Hvar so enn fordingin er, so kann GSD felagid og sjuklingarnir
vid GSD ikki godtaka steduna longur.

Vinarliga

Riina Sivertsen

Til rgttu vidkomandi

Tad er vid djdpari sorg og storliga skelkad, at GSD felagid aftur
vendir ser til heilsumyndugleikarnar.

Héast teldupostin, dagfestur 11. august 2015, so doydi Ionleif,
nu knappar triggjar manadar seinni, uttan at Ulrike Steuerwald
eina einastu ferd vard kontaktad.

GSD felagid er sannfart um, at Jonleif hevdi kunnad livad, um
hann fekk reetta vidgerd. Samstundis dtala vit hardliga, at
heilivagur vard givin Jonleifi, uttan at serfradingar innan GSD3a
vordu tiknir upp @ rad. Vit stdra fyri, at tad var heilivagurin
Oxapax, sum til endan tok livid av honum.

Vit faa ikki Jonleif aftur, men vid virding fyri honum og fyri allar
foroyingarnar vid GSD, kunnu vit ikki lata hetta fara uttan at
gera nakad.

Ti heita vit G heilsumyndugleikarnar um beinanvegin at lata
okkum vita, hvat ztlanin er at gera. Sum nd er, torir eingin vid
GSD undir leknahond T Fgroyum.

Hesin teldupostur er sendur:

Bjarna d Steig, yvirleekna

Kristionnu @ Lofti, skrivara hjé landsstyriskvinnuni vid heilsumalum
Jonnhy i Grétinum, sjikrahdsstjéra

Hildigunn Sgrensen, naestforkvinna i GSD felagnum

Gunnleyg W. Jacobsen, nevndarlimur

John Dalsenni Olsen, nevndarlimur

Rannva D. Isaksen, nevndarlimur og systir Jonleif

G6da Runa

Takk fyri teldupostin. Vit taka bod tykkara i stgrsta dlvara og
vilia gera okkara egnu innanhysis kanningar av gongdini [ ti
itekiliga malinum, sum vit vilja samskifta um beinleidis vid tey
avvardandi.

Vidvikjandi ti meira yvirskipada spurninginum um at styrkja LS
fakliga vid nytslu av altjoda serfradingum kann eg visa d, at vit 7
heyst hava samskift vid Ulrike Steuerwald (fund og teldupostar)
o0g hesa vikuna verdur uppskot til setanarsattmadla sent henni
vid stadi [ hennara ynskjum um dvisa setan @ LS. Hetta vil

betra um maguleikarnar hja Ulrike at starvast vid faroyskum
sjuklingum til einahvarja tid, td hon harvid sum starvsfolk feer
beinleidis atgongd til okkara talgildu heilsuskipan. Eisini kundu
vit hugsad okkum at gjert formliga samstarvsavtalu vid Dr.
Weinstein, sum tit nevndu @ fundi okkara millum. Kunnu tit
senda okkum kontaktupplysingar til hann?

Vinarliga

Johnny i Grétinum, sjiikrahiisstjoéri

Sum GSD-felagid fleiri ferdir

adur hevur vist d, so er vidgerdin
hja sjiklingunum vid GSD3a ikki
ngktandi, og herfyri mundi tad
kostad einum av okkara limum livid.

Sjuklingurin, sum talan er um er
Jonleif Debess, f. 01.07.66.

Janleif hevdi bidad alt ov leingi eftir vidgerd i Feroyum, og tad
var eingin vilji fra leeknnum til at leita saer rad og hjdlp hja
serfredingum innan GSD3a. Hann var so sjikur um joltidir, at
hann fekk ikki stadid @ beinunum. Hann visti @, at sjiklingar vid
GSD3a, sum véru lika illa fyri sum hann, hevdu fingid hjdlp fra
serfradingum og eru komin @ fatur aftur. Men har hendi einki
uttan tad.

Haast vit ferd eftir ferd hava vist d, at vit ikki hava dlit G
leeknunum @ Rikissjukrahdsinum, so var Jonleif kortini sendur
nidur har 13. juliidr. Tad, sum har fér fram er heilt reeduligt

at hoyra og lesa. Systir hansara, sum eisini hevur GSD3a var
nidri vid honum. Hon royndi alt hon kundi at siga leeknunum, at
Jonleif mdtti eta regluligar mdltidir og hava proteinir, men teir
vildu einki vita av hennara vitan um sjikuna.

Jonleif, sum er 49 dra gamal, vard feil vidgjerdur og bleiv feil
diagnostiseradur @ Rikissjikrahtsinum. Laeknin @ RH segdi, at
hann hevdi ALS, at hann for at doyggja og at tad for at ganga
skjott. Leeknin bad tey senda bod eftir familjuni. Mamma og

fyri foroyingar vid
glykogen goymslubreki.
Felagid vard stovnad

23. mai 2009.

GSD (Glycogen Storage
Disease) kann dvirka livur

J ella musklar ella baedi.

=

beiggi hansara komu nidur akut sama dag at siga honum far-
veel. Hetta var so mikid skelkandi fyri familjuna, at fyra onnur av
teirra naermastu foru nidur vid teimum. Fjorda dagin eftir kom
leeknin eg segdi, at teir havdu tikid feil. Jonleif hevdi ikki ALS!

Sidani @tladu tey at lata Jonleif liggja G RH og bida at sleppa
inn @ onkra lungnadeild, har biditidin er 3 mdnadir. Men td
kravdi hann at sleppa heim til Fgroyar, ti hann skuldi til vidtalu
hja serfradingum, sum GSD-felagid hevdi keypt heim til Faroya
at halda skeid og at siggja sjuklingarnar vid GSD.

Hann kom heim og vard innskrivadur d Landssjukrahdsid, har
hann vard mattur vid gdrum hugburdi og veelvild. Jonleif upplysti
LS um, at serfradingar, Ulrike Steuerwald og David Weinstein,
voru i Fgroyum i sambandi vid ndmsskeid, sum GSD-felagid
skipadi fyri. LS tok imoti teimum og fylgir rédgevingini fra
teimum og Jonleif er nii i batning.

Systirin, sum var vid honum d RH gjerdi alla tidina leknarnir
varugar vid, at Jenleif hevur GSD og ti md ganga eftir eini
neyvari kosteetlan. Hetta vard ignorerad, umframt at teir saddu
iva um diagnosuna GSD. Madurin hevdi serligan mat nidur vid,
sum er alneydugur fyri hann, men alt bleiv tikid fra honum og
koyrt burtur. Flk vid GSD mugu eta regluliga og ofta, ti annars
gongur tad utyvir musklar og hjarta. Hoast tad, so 6tu tey hann
liggja I timavis uttan mat.

Hoast GDS-felagid og eg persénliga, heilt sidani 2002 hava vist
a, at vidgerdin hja GSD sjuklingum ikki er ngktandi, so er stadan
enn tann sama. Vidgerdin er ikki ngktandi og sjdklingarnir verda
utsettir fyri skeiva vidgerd. Vit hava einki freett aftur um dheitan
okkara um, at Ulrike Steuerwald verdur sett sum serlekni hjg
sjuklingum vid GSD.

Vit vilia enn einaferd gera vart vid, at GSD3a er sera sjaldsom
sjtika. Tad eru bert fdir leeknar [ heiminum, sum hava granskad i
sjikuni. Ein av hesum laeknum er Ulrike Steuerwald.

Einaferd enn heita vit d landsstyrismannin og sjukrahtsstjornina
um at skipa so fyri, at Ulrike verdur sett sum serlaekni hja folki
vid GSD3a. Vist verdur til fundir vid landsstyrismannin 17. april
2013 0g og 17. juni 2015, umframt samskiftid heilt aftur til
2002, td eg vegna GSD sjiiklingar byrjadi at gera vart vid, at
vidgerdin er ikki ngktandi.

Vinarliga vegna GDS-felagid
Riina Sivertsen

Cc til:

Johnny i Grétinum, sjikrahdstjéri

Bjarni G Steig, yvirleekni
Rannva Debess Isaksen, systir Jonleif




