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Men nu véru lunguni hjéa Jonleifi
farin at versna. Tad er ein avleiding
av GSD, og GSD sjuklingar i Bret-
landi og USA hava mest sum allir
eitt andingartdl, sum teir nyta um
nattina. Hetta bgtir munandi um
livsgédskuna hja GSD sjuklingum,
ti slimid { lungunum minkar og tey
faa aftur andad sum vant. Familjan
Debes setti seg aftur i samband vid
Ulriku Steuerwald fyrr i ar, ti teimum
tgrvadi hjalp til Jonleif. Ulrike skriv-
adi teimum eitt skjal, har hon visti &
hvat hon metti hann hevéi tgrv 4. Og
& hesum skjalid var eisini andingar-
t6lid — sum Jonleif ongantid fekk.

13.juli { &r vard Jonleif sendur til
Danmarkar. Familjan var skeptisk,
ti tey hgvdu sera ringar royndir
vid Rikissjukrahusinum. Eisini her
kendu tey tad sum, at leeknarnir ikki
lurtadu eftir teimum. Men Jénleif for
kortini.

- Ein sjukrasystur & Mgrkini og
eg fylgdi honum til Danmarkar. Hon
hevdi pakkad honum matpakka til
fleiri dagar, ti hon visti hvussu um-
radandi reetti maturin er fyri okkum
GSD sjuklingar. Hon hevdi eisini
skrivad eitt nagreiniligt skema &
donskum fyri hvussu Jénleif skuldi
vidfarast hvgnn dag. Tad var so fan-
tastiska flott, sigur Rannva.

Men té& sjukrasysturin fér heim
aftur, eftir at Rannva og Jonleif véru
komin & Rikissjukrahsid, var mat-
urin og skemadi tveitt burtur.

— Tey spgdu tey vistu betur. Eg
royndi at siga vid tey, at tey mattu
taka atlit til hansara kosteetlan, ti
annars fér hann bara at bliva meira
og meira Ussaligur, sigur Rannva.

Men einki hjalpti. Og sum spatt
bleiv Jénleif verri og verri fyri.

Ti fert at doyggja

skjott og pinufult

Medan Rannva royndi at greida
sjukrasystrum og laeeknum & Rikis-
sjikrahtsinum fra GSD sjukuni,
gjordist Jonleif sjukari fyri hvgrja
lptu. A Rikissjukrahtisinum kendu
tey til GSD, men tey téku ikki haedd
fyri, at tad var munur & just hvat slag
av GSD td hevur. Ti véru allir GSD
sjuklingar vidfarnir eins. Men hesa-
ferd hildu tey ikki tad var GSD.

»T0 hevur ALS sjukuna, og tu fert
at doyggja skjott og pinufult, og vit
fara ikki at hjalpa teer, leggja teg i
respirator ella faa gongd 4 hjarta
um tad stedgar. Men ottast ikki, ti
tad gongur skjotte, segdi leeknin vid
Jonleif.

-Egroyndi at greida honum fra, at
okkara sjuka kann utviklast soleidis,
at hon oydileggur nervalagid, og at
tad helst var tad sum bagdi. Men
hann lurtadi ikki, sigur Rannva.

»Hvat er tad tu sigur, fer hann at
doyggja nu?«spurdi Rannva leeknan.

»Ja, tad fer hann. Eg haldi tu skalt
senda bod eftir familjuni«, segdi
laeknin.

Og Rannvé so gjgrdi. Restin av
Debes familjuni skundadi szer til Dan-
markar, ti nt var endin hja Jonleifi
komin. Men hvat? Einki hendi.

- Vit veentadu hann fér at doyggja
innan nakrar dagar. Men har hendi
einki. Hann var akkurat sum hann
plagdi, greidur Rannva fra.

Nakrar dagar seinni kemur sami
leekni & stovuna hja Jénleifi.

»Vit hava eitt gjgrt eitt mistak. Tt

Jonleif Debes doydi a Landssjukrahusinum leygarkveldio 31. oktober
i ar. Ovist er hvi hann doydi. I sjikrajournalinum manglar ein dagur -
30. oktober - og annars sast, at sipad verdur til tvaer sjikur. GSD og
eina neurologiska sjiku, sum ikki hevur narri lysing enn tad sama.

Eg fekk at vita,
at Bjarni a Steig,
yvirlcekni, skuldi
hyggja journalin
igjognum fyrst,
og eg skuldi faa
hann dagin eftir.
Eg segdi kortanei,
gekk inn a kon-
torid hja honum,
og kravdi at faa
journalin vid«

MYND: PRIVAT

hevurikki ALS sjukuna kortini« véru
bodini.

- Vit véru leettad men eisini ill.
Hvussu kanst tt gera soleidis vid folk,
spyr Rannva.

Familjan Debes fér heim aftur og
tey kravdu, at Jonleif skuldi vid.

— Jonleif fekk tad betur &4 Lands-
sjukrahtsinum, ti har fylgdu tey
kosteetlanini, sum Ulrika gjgrdi til
hansara, greidur Rannvaé fra.

Men tad er eisini tad einasta, sum
familjan Debes metir, at Landssjukra-
hisid hevur gjgrt reett i sjukraleguni
hja Jonleifi.

Sidst 1 august i ar var Jénleif Gt-
skrivadur av Landssjukrahdsinum og
farid var aftur 4 Mgrkina. Men longu
9.oktober vard galid aftur. Jonleif var
aftur innlagdur & Landssjukrahtsid
millum annad ti, at hann hevdi stérar
trupulleikar vid at anda.

—-Téa hgvdu eg og Rtina havt fund
vid sjukrahusstjéran um vidgerd av
GSD sjuklingum. Og vit hgvdu répt
hart um tilmeeli frd Ulriku um, at

Jonleif hevdi tgrv & einum andingar-
téli. Sjukrahusstjérin lovadi at
fylgja tilmeelinum fra Ulriku, men
andingartélid kom ongantid, sigur
Rannv4, héast tad vard bilagt.

Einki hendir medan

eg eri her

Sidstu vikuna i oktober stédilla til hja
Jonleifi. Familjan vitjadi hann, og tey
s6u, at hann stridist.

— Eg spurdi ein leekna, hvi hann
ikki ringdi til Ulriku ella fylgdi
kosteetlanini hja Mgrkini, men tey
vildu ikki. Tey spgdu bara, at »Ulrike
er ein barnalekni og arbeidir ikki
her, greidur Steingrimur fra.

»Hvi vilt ta ikki keypa radgevin
fra Ulriku. Hon veit hvat skal gerastc,
segdi Steingrimur ferd eftir ferd.

»T0 liggur & minari deild, men tu
ert skeivt plaseradur. Eg eri komin
at hanga uppé teg« véru bodini til
Jonleif.

Mikudagurin 28. oktober er
brendur fast i minni & Steingrimi.

— Beiggi min bleiv vid at siga, at
hann fekk ikki anda. »Eg vil hava luft«
segdi hann umaftur og umaftur vid
leeknarnar, men teir tridu honum
ikki, greidur Steingrimur fra.

Bodini fra leeknanum hendan
dagin véru »Einki hendir medan eg
eri here.

— Tad segdi hann medan vit véru
har, minnist Steingrimur.

»TU hevur bert angist, og vit skulu
geva teer heilivag moti ti«, segdi hann.

Og hesibodini véru fylgd. Hendan
dagin fekk Joénleif heilivag moti
angist, eftir tilmeeli fr4 avvarandi
leekna. Og tad var hesin heilivagurin,
sum familjan Debes hevur illgruna
um, ték livid av honum.

Logid um heilivagin

A heilivaginum fyri angist - Oxapax

- stendur, at félk vid nidursettum

lungakapasiteti og illa fungerandi

livur skulu ikki taka heilivagin.
Familjan s& beinan vegin, at

Jonleif ikki toldi heilivagin. Hann



