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Rannva Debes og restin av familjuni
hja Jonleifi, sum doydi bert 49 ara
gamla a Landssjukrahdsinum 31.
oktober i ar, tla saer at kaera malid

Hvi doydi Jénleifi? Hvi
bodadi eingin fra, at hann
14 til tad sidsta? Hvi ringdi
eingin til serfrgdingar uttan-
lands &drenn tey gévu Jén-
leifi nyggjan heilivag?

Spurningarnir eru négvir,
nu GSD felagid hevur mist
ein lim, og Rannva Debes
hevur mist beiggja sin.
Sorgin er stér, men 6ttin
fyri, at onkur annar eisini
skal uppliva liknandi lagnu,
er eisini stérur hja GSD fe-
lagnum.

Fyrr i ar sendu Rannva
og Joénleif inn klagu um
vidgerdina, sum Jonleif fekk
4 Rikissjukrahtsinum fyrr
i ar. T4 var hann sendur til
Danmarkar, og har fekk
hann bodini um, at hann
hevdi ALS sjukuna og for at
doyggja fyrsta dagin. Einki
hendi t6, og nakrir dagar
seinni orsakadi sami laekni
fyri mistakid. Rannva er ikki
komin til at klaga vidgerdina,

sum Joénleif fekk dagarnar
uppundir hann doydi, men
tad aetlar hon seer.

- Eg havi fingid hjalp fra
embeetisfélki hja Lands-
sjukrahtisinum i hvussu eg
skal klaga. Johnny i Grot-
inum hjalpti okkum at finna
fram til tad, sigur Rannva
Debes.

Sirid Stenberg, lands-
styriskvinna i Heilsumalum
fegnast um, at Debes familj-
an hevur fingid hjalp til at
klaga.

— Tad er gott, at tey faa
megguleika at klaga og
finna fram til hvat veruliga
hendi, sigur Sirid Stenberg,
landsstyriskvinna, sum té
ikki kann siga meira um
itpkiliga malid fyrr enn
arslitid av innanhysis kann-
ingini fyriliggur.

T kanst lesa meira um
Jonleif og GSD felagid i
Vikuskiftis Sosialinum, sum
kom & ggturnar i sidstu viku.

—Johnny i Grétinum (myndin) hjalpti okkum
at finna fram til tad, sigur Rannvd Debes.

-ingio hjalp at keera

Edmund Joensen, tingmadur
fyri Sambandsflokkin, hevur
sett Sirid Stenberg, lands-
styriskvinnu skrivligan fyri-
spurning um GSD.

Edmund Joensen, lgg-
tingsmadur fyri Sambands-
flokkin setti 11. november
Sirid Stenberg, landsstyris-
kvinnu i heilsumalum ein
skrivligan fyrispurning eftir
§ 52 a i tingskipanini.

Edmund Joensen spyr
um landsstyriskvinnan kann
greida neerri fra:

1. Um fgroyingar vid sjald-
somum sjukum, eitt na
CTD og GSD, ikki hava
fingid ngktandi vidgerd
i fegroyska heilsuverk-
inum?

2. Umsjuklingar vid GSD eru
sendir 4 Rikissjukrahtsid
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Edmund Joensen vénar,
at landsstyriskvinnan i
heilsumdlum kann geva
eina géda fragreiding um
verandi stgdu og hvgrjar
itgkiligar cetlanir eru um
at menna vidgerdina av
hesum serligu sjukum.

til vidgerdar, hoast sjuk-
lingar og GSD-sjuklinga-
felagid visa 4, at vidgerdin
har ikki er ngktandi?

3. Og hverji stig fer lands-
styriskvinnan at taka fyri
at faa nevndu vidurskifti
ireettlag, so folk vid sjald-
somum sjukum sum CTD
og GSD kunnu kenna seg

trygg?

Edmund Joensen sigur i
sinum vidmerkingum til

hesar spurningar, at flest-
um kunnugt eru avisar
sjdldsamar sjukur millum
feroyingar, t.d. CTD (Carnitin
Transporter Deficiency)
og GSD (Glycogen Storage
Disease).

Vidari skrivari hann, at
undirritadi hevur fingid
upplyst, at millum slikar
sjuklingar valdar stundum
storur otryggleiki. Ein orsgk
skal vera, at tilbugvingin i
foroyska heilsuverkinum til
at vidgera hesar sjiklingar er
ikki ngktandi.

Ovurstérur leeknamangul
er i Fgroyum, og tad er
kanska partur av trupulleik-
anum.

Tad hevur lj6dad, at ein
serlaekni skuldi setast sum
serlaekni hja sjuklingum, vid
eitt na CTD og GSD, men

sum skilst, er tad ikki hent.

@11 orspgk tykist ti at vera
til, at landsstyriskvinnan i
heilsumalum kunnar Lgg-
tingid um hesi vidurskifti og
annars tekur neydug stig til
at reetta vidurskiftini.

Eisini borgarar vid sjald-
somum sjukum hava krav
uppa bestu vidgerd fra for-
oyska heilsuverkinum, og
fokus ma og skal vera & sjald-
samar sjukur, i0 félk hava
her i Fgroyum.

Edmund Joensen vénar,
at landsstyriskvinnan i
heilsumalum kann geva eina
gbda fragreiding um verandi
stpdu og hverjar itgkiligar
eetlanir eru um at menna
vidgerdina av hesum serligu
sjukum.



