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Eg spurdi deildariceknan, hvi hann ikKKi ringdi

til Ulriku ella fylgdi kosteetlanini hja Morkini

f'!-[[.![,,gywm. 1 kki 'I ara, at _Ulrike el
f ) nrbeid

" 1KK1 hel

- Ulrike Steuerwald fann i 1997 fram til, at atta vaksnir
foroyingar hgvdu sjukuna GSD3a, uttan at tey hgvdu
fingid nakra diagnosu. Rannva Debes Isaksen og Jonleif
Debes, sali, voru baedi diagnostiserad, medan Steingrim
Debes var stadfestur, at vera berari av sjukuni

i

andi fyri hesi félkini vid GSD er, at
tey eta proteinrikan mat og annars
eru & vardhaldi, ta id umrsedur mat og
drekka, ti livur teirra riggar ikki sum
hann skal. Vgddarnir og nervalagid
verda eisini vidtikin hja GSD sjuk-
lingum, og tad vidferir, at tey helst
ikki skulu hava kropsliga krevjandi
stgrv, ti tey tola tad ikki. Tad gjgrdi
Jonleif t6 alt sitt liv. Tad harda starvid
& Raekju og Skeljavirkinum & Oyri, har
hann lyfti négv i gerandisdegnum
vidferdi, at Jénleif var meira vidtikin
av sjukuni, enn eitt ni Rannva.

Mattu hjalpa szr sjalvum
Rannva, Jénleif og hinir GSD sjuk-
lingarnir funnu skjott atav, at eingin
hjalp var at heinta i Fgroyum ella i
Danmark. Mangan hava tey upplivad,
at leeknar { Fgroyum og i Danmark
hava gjgrt alvarsom mistgk, ti tey
hava ikki lurtad eftir familjuni og
teirra avaringar um GSD sjukuna. Og
tey hava ikki spurt ella lurtad négv
veel eftir Ulriku. Familjan hevur ferd
eftir ferd dvarad leeknarnar um, at
GSD é&virkadi Jonleif meint, men ov
fa hava lurtad, og stgdan bara versn-
adi fram til 2009.

12009 skipadi GSD felagid i Fgroy-
um fyriradstevnu, har millum annad
Ulrike Steuerwald, og ein amerikansk-
ur serleekni innan hesa sjiku, David
Weinstein, vitjadu i1 Fgroyum.
Weinstein gav Jénleifi vegleiding
innan kost og liviumstgdur annars og
nu batnadi. Jonleif batnadi négv, og
t4 Weinstein kom aftur 4 klettarnar
i 2011 mundi hann ikki kent Jénleif
aftur. Men hvegrjaferd Jonleif hevoi
tgrv & hjalp 4 Landssjukahtsinum
versnadi stgdan.

— Hann segdi mangan vid meg
»Rannva gevst, tey lurta ikki eftir
teer kortini«. Og tad hava tey heldur
ikki m& man stadfesta, sigur Rannva.

A jélum 1 figr versnadi Jénleif
munandi. Hann orkadi ikki longur at
lyfta beinini uppfra, og at enda datt
hann undir brasuni. Familjan matti
ringja eftir hjalp fra alarmsentral-
inum, ti tey orkadu ikki at faa hann
upp aftur. Og tey vildu hava hann
innlagdan, ti okkurt matti henda.

—Tey vildu ikki leggja hann inn a
Landssjukrahusid, ti tey spgdu einki
var brotid. Men hann fekk ikki flutt
seg nakran veg, so tey mattu sae9, at
okkurt var sum tad ikki skuldi, segdi
Rannva.

Ta setti familjan seg uppimoti og
kravdu at faa ein serleekna at hyggja
at Jénleifi. Hann var té sendur heim
aftur og nakrar dagar seinni slapp
hann til serleekna. T4 var hann so
mikidilla fyri, at hann vard innlagdur
i nakrar dagar, men eingin hjalp var
at heinta.

— Eg bad tey ringja til Ulriku so
hon kundi greida teimum fra sjukuni.
Eg vildi, at onkur skilti okkara sjuku
og fann hjalp til Jonleif, men tey
vildu ongantid tosad vid hana, sigur
Rannva.

Sendur til Danmarkar i ar
Stgdan hja Joénleifi batnadi, ta id
hann var slapp inn & Heimid 4 Mgrk-
iniifebruariar. Harlurtadu tey eftir
GSD felagnum, og gévu honum alla
ta vidger, sum hann hevdi tgrv & inn-
an mat og liviumstgdur.
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