{ dag eru tad fleiri enn 150 fgroy-
ingar, 10 hava fingid stadfest arvaliga
sjukuna CTD, medan tad verdur mett,
at umleid ein Ut av atta fgroyingum
eru berarar av sjukuni.

- Hvegr einstakur av okkum hevur
umleid 150 frabregdir, men tad merkir
ikki, at vit eru sjuk fyri tad. So tad er
sjaldan, at berarar av CTD eru avirk-
adiav sjukuni. Tad kann henda, at um
man er berari av CTD og eini adrari
arvaligari sjuku, at so kann okkurt
kiksa, men tad er ikki vanligt.

Hoast tad einans eru fjurtan ar
sidani, at Ulrike Steuerwald og hinir
barnaleeknarnir dvaradu um sjuk-
urnar, so er négv hent i ti tidarskeidi.
I dag hevur tad nevniliga eydnast at
kanna neerum allar fgroyingar fyri
CTD.

— Fgroyingar er tad félkaslag i
heiminum, id er best kannad fyri CTD.
Eini 70 prosent av gllum fgroyingum,
hava latid seg kanna. So her vita vit
hvussu négv tey eru,id hava CTD, og
hvat tittleikin av sjukuni er.

Nordmadur kom

vid GSD til Feroya

Ulrike Steuerwald dsannar t6, at GSD
sjukan fall i bakgrundina, ta fjgl-
midlar, heilsumyndugleikar og onnur
kastadu seg inn i stridid moéti CTD.

[ dager stgdan t6 ein heilt onnur,
og heilsumyndugleikarnir kenna
munandi betri til sjdkuna i dag enn
fyri bara ngkrum faum arum sidani.

~ [ Fgroyum hava vit stadfest
sekstan folk vid sjukuni. Eins og vid
Fgroyasjukuni og CTD, so ger GSD
meira um seg i Fgroyum enn adra-
stadni. Vanliga rakar sjikan 1 persén
Ut av hvgrjum 150.000 {bligvum, men
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»] Foroyum kann ein sjiiklingur liva vid ngkulunda veel
vid sjikuni til tey gerast eldri. Vanliga verdur sjukan
stadfest ta tey eru bgrn, ta tey hava trupulleikar av
sjukuni. Sum halvvaksin byrjar heilsustgdan at
batna, men versnar aftur, ta tey gerast eldri«

i Fgroyum er tad 16 Ut av 50.000.
Nevnast kann, at tad eru naestan eins
négvir sjuklingar vid GSD i Fgroyum,
sum tad er i pllum Norduramerika.

Tad hevur enntd eydnast gransk-
arum at stadfesta, hvar sjikan stavar,
t6 at tad er 6vist, naer hon kom til
Fgroya.

— [ Fgroyum er tad helst ein stakur
persénur, id hevur verid berari av
sjukuni. Illgruni er um, at tad er ein
nordmadur, id er komin til Fgroya.
Orsgkin er, at just tann sami feilurin
iileguni, id er orsgkin til GSD sjukuna
i Fgroyum, er stadfestur i Nordur-
norra. Vidkomandi hevur helst havt
tad vid seer, og ta tveir av hansara
eftirkomarum hava verid berarar og
fingid bgrn, hevur sjikan stadfest seg
fyrstu ferd 1 Fgroyum, sigur Ulrike
Steuerwald.

Kosturin atti livid
i GSD-sjuklingum
T4 ein persénur livir vid GSD-sjuk-
uni, er tad ikki allur kostur, id er eins
heilsugédur. Men ein av orspkunum
til, at sjukan hevur verid ngkulunda
6kend 1 Fgroyum i so mong &r, héast
hon helst hevur verid i Fgroyum i
fleiri gldir, er kosturin, id fgroyingar
eta.

- GSD sjuklingar i gdrum londum
liva noégv verri enn fgroyingar, og tad

erkosturin, id er munurin.  Onglandi
doyggja flestu sjuklingar, ta tey eru
um fimti &r, og tad er ikki 6vanligt,
at tey enda 1 rullistéli, ta tey eru um
tretivu ar.

— 1 Fgroyum kann ein sjtklingur
liva vid ngkulunda veel vid sjukuni
til tey gerast eldri. Vanliga verdur
sjukan stadfest, ta tey eru bgrn, ta
tey hava trupulleikar av sjukuni. Sum
héalvvaksin byrjar heilsustgdan at
batna, men versnar aftur, ta tey ger-
ast eldri. Orsgkin til, at fgroyingar liva
relativt gott vid sjukuni, er at fgroy-
ingar eta négv kjgt, turran fisk og
annan mat, i0 er rikur vid proteinum.
Tad hevur gjgrt, at sjukan ikki hevur
verid so sjonlig i Fgroyum.

Torfort hja leknunum
Vikuskiftis-Sosialurin hevur adur
varpad ljés &, at GSD-sjuklingar stura
fyri at enda & Landssjukrahtsinum,
ti tey ottast fyri, at leeknarnir ikki
kenna til sjikuna og veita teimum
harvid skeiva vidgerd, sum i ringasta
fori kann fgra til deyda.

Ulrike Steuerwald ynskir ikki at
harta fgroyskar leeknar, men visir &,
at GSD er ein so mikid évanlig sjuka,
at hon er torfgr at fanga.

- Sjukurnar eru so serligar, at tu
ikki kanst krevja, at laeknarnir kenna
til teer. Tad er ymiskt fra laekna til

leekna, hvussu teir megna at hand-
fara GSD. Eg havi reglulig skeid vid
leeknunum, men & Landssjukrahus-
inum er so mikid stér Gtskifting av
leeknum, at tad altid er onkur, id
dettur nidurimillum.

Umframt at veita undirvising til
leeknar & fgroysku sjukrahtisunum,
skrivadi Ulrike Steuerweld eina
grein 1 Ugeskrift for Laeger i 2006, i3
skuldi varpaljés & sjikuna, so danskir
leeknar fingid meira vitan um hana.
Hon ivast t6 {, at tad var nokk.

— Vit skuldu heldur hava utgivid
eina bok um fgroyskar sjukur. Har-
umframt skuldu leeknar, id ynskja
at arbeida I Fgroyum, tikid eina eyka
utbugving, so tey kendu til hesar
arvaligu sjukurnar. Lika sum barna-
leeknar, hjartaleeknar og onnur taka
eina serutbligving, so atti tad verid
ein fgroysk serutbugving.

Vapna sjiklingin vid vitan
Ein stérur partur av arbeidinum, id
Ulrike ger, tad hon er { Fproyum, er at
radgeva fgroyingum, id hava GSD-
sjukuna ella adrar sjukur, id hava
vid evnaskiftid at gera. [ lgtuni er
hon knytt at deildini fyri Arbeids- og
Almannaheilsu, men samradingar
eru vid Landssjukrahusid, um at
knyta hana til teirra sum radgeva.

— Tad er teirra sjuklingar, id eg

-1 Fgroyum hava vit stadfest
sekstan folk vid sjukuni.

Eins og vid Fgroyasjikuni og
CTD, so ger GSD meira um seg
i Foroyum enn adrastadni,
sigur Ulrike Steuerwald
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metist vid, ta eg eri i Fgroyum. So
talan er bara um at faa vidurskiftini
ireettlag, sigur Ulrike Steuerwald.

Ein stérur partur av arbeidinum
hja Ulrike er at mgtast vid og radgeva
sjuklingum vid GSD sjikuni. Hon er
ikkiiivaum, at bestimatin at vinna &
sjukuni, er at veita sjuklingunum vid
neydugu vitanini.

— Tad besta er, um vitanin liggur
hja sjuklinginum, ti tad eru tey, id
hava bruk fyri vitanini. So eg undir-
visi teimum, so tey vita so négv um
sjukuna sum gjgrligt. Endamalid
er, at tey sjalvi vita, neer tey mugu
venda seer til fakfélk, og neer tey sjalvi
megna sjukuna.

- Ti einu ferdina, ta eg hevdi eitt
slikt skeid, var ein hollendskur pro-
fessari tr Grgningin 4 vitjan. Vidkom-
andi vidgerd hollendskar sjuklingar
vid GSD, men ta hann setti seg at
tosa vid tey 12-14 ara gomlu, i6 véru
& skeidnum, gjgrdist hann ovfarin.
Fgroysku sjuklingar kundu tosa um
sjukuna & einum heegri stgdi, enn
hann kundi tosa vid unga leeknar i
Hollandi. So fgroyskir sjuklingar hava
eina reettiliga umfatandi kunnleika til
sjukuna, sigur Ulrike Steuerwald eitt
sindur stolt & mali.

Harumframt hevur Ulrike
Steuerwald gjort eitt skjal, id allir
GSD-sjuklingar hava & seer, ta tey
ferdast i itlondum. A skjalinum, i3
er & enskum, eru upplysingar um
sjukuna, hvgrja vidgerd vidkomandi
tolir, vansar vid sjukuni og kontakt-
upplysingar til serfrgdingar.

—Tad seest slett ikki & sjuklingum,
at tey hava sjukuna, so eitt slikt skjal
er alneydugt, sigur tyski leeknin at
enda.



