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“Mini lungu virka enn, men eg leggi t6 til merkis, at
tey eru verri nii enn dour. Eitt nii havi eg altio elskad at

kvodid og skipad, men tad seinna megni eg ikki longur.
Eg virki og megni eitt nii at ganga upp gjegnum einar
trappur sjalv, héast eg hvili meg d vegnum” — Nina.

Keypmannahavn og hevur
undirvist & studentaskdla i
livfredi og fronskum 1 fleiri
ar:

— Tad krevur ikki négv
av einum kropsliga at sita a
einum stéli og lesa. Men at
gera hart kropsligt arbeidi,
er ein storur trupulleiki
hja négvum, id liva vid
cystiskari fibrosu. Fleiri
noydast at siga sterv fra ser,
ti kroppurin ikki megnar at
fylgja vio.

Seinastu tvey arini hevur
Nina verid arbeidsleys
og livir av pengum fra ti
almenna:

—Egnoyddist at siga sein-
asta starvid fra meer, ti tad
hoéskadi illa til min. Men i
hevudsheitum er trupult at
faa arbeidi, ta ein er sjukur
og bert megnar at arbeida
nidursetta tid.

Hevur sjukan nakrantio
fordad ter 1 at gjort eitt-
hvert?

— Livid hevdi verid o0r-
visi, um eg ikki var sjuk. So
hevdi eg vid vissu roynt at
fingid mer mann og bern.

— Té& eg var yngri, var
magin av sjukuni storur sum
ein trolaraboya ein part av
tidini, og eg skammadist av
mer sjalvari og foldi, eg ikki
kundi bjéda nekrum manni
kroppin hja meer. Eg eri enn
skapad av sjukuni, men vid
nyggja heilivaginum foli eg
nastan, eg siggi vanlig ut.
Men nu eru allir menninir
farnir, sigur Nina skemtandi
og leggur afturat, at tad
ikki er lett at faa bern vid
sjukuni:

— Mannfolk vid sjukuni
eru sterilir, og konufdlk
hava minkadan ferleika at
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“Eg verdi sera, sera ill, td onkur argast inn d fostur-
toku og eggsortering vio bernum, i0 hava sjiikuna.

Summi siga, vit ikki skulu spcela Vdrharra, men vit
speela Varharra longu 1 ti lotu, vit halda liv 1 sjiikum
folkum, ti annars hovdu tey doyd.” — Nina

[ lgtuni eru 13 CF-sjuklingar i Faroyum. Teir eru allir foddir fra 1976
og til 2003. Nina byr i Danmark og er tiskil ikki skrasett sum CF-

sjuklingur i Feroyum.

[ Danmark verda 12-15 bern fadd vid sjukuni & hvarjum ri,og i 2005
véru um 425 CF-sjuklingar i Danmark.

gerast vi0 barn. Fleiri hava
t6 fingid eitt barn, men ikki
uttan trupulleikar.

Fosturtoka i lagi

Hoéast Nina hevur livad i
46 ar, redur hon t6é ellum
til at taka ofullborid fostur
ar modurlivi, um stadfest
verdur vi0 genkanningum,
at barnid hevur cystiska
fibrosu:

— Eg haldi ikki, vit eiga
at seta bern i verdina vid
sjukuni. Eg havi verid hepp-
in, men tad er ikki leett
at liva vid sjukuni, tad er
dyrt fyri samfelagid og ikki
minst trupult hja familjuni.
So eg vil avgjert rada ellum
fra at faa sar barn vid
cystiskari fibrosu.

— Eg verdi sera, sera
ill, t4 onkur argast inn 4
fosturteku og eggsortering
vid bernum, id hava sjuk-
una. Summi siga, vit ikki
skulu spala Varharra, men
vit spala Varharra longu i ti
lotu, vit halda liv 1 sjukum
folkum, ti annars hevdu tey
doyd, sigur Nina og skoytir
uppi, at hon t6 ongantid
kann svara, um hon so ikki
hevdi viljad verid a livi:

—Nu eri eg fodd, og »der-
med basta«. Um eg ikki
livdi, hevdi eg ikki anad
tad. Men um mamma hevdi
kent til sjukuna og valt at
tikid meg ur modurlivi,
kundi eg ongantid funnid
uppa at briksla henni tad.

Fer illa vid familjuni

Nina greidir fra, at tad
er sera hart fyri familjur
at hava bern, i0 altid eru

i midal hevur 1:1400 fgroyingur CF, medan i Danmark er

1:4700 sjukur.

+ 40:1000 feroyingum eru berarar av sjukuni.
* 25 % av hjunum, har badi foreldrini eru berarar av
cystiskari fibrosu, faa sjuk barn.

Kanningin vard gjerd i 1992, og Nikolina Serensen st6d
& odda fyri henni. Eingin itekilig kanning er gjerd um
cystiska fibrosu sidan ta, men tglini samsvara vid 2006.

ussalig, skulu innleggjast
og ansast eyka eftir:

— Tad er i roynd og
veru raduliga tyngjandi
fyri familjuna og einki at
skemta vid. Foreldrini hja
meer halda enn saman, men
ta eg var litil og fleiri bern
doydu av sjukuni, foru ndogv
hjan fra hverjum edrum, ti
tey ikki orkadu meira.

— Livid hevur sinar
avbjodingar frammanund-
an, og so at hava eitt barn, i0
tu altid skalt bera otta fyri,
er otraliga hart. Hvussu
hevur barnid tad? Fer tad at
verda sum hini og faa eitt
gott liv? Foreldrini skulu
sjalvsagt eisini verda vid
bernunum & sjukrahtsinum
einar fyra ferdir um ario,
og tad er krevjandi og tyngj-
andi, ti tey kunnu ikki lekja
barnid, sigur Nina.

Opinleiki godur
eginleiki

Nina hevur altid verid opin
um sjukuna fyri familju,
vinum og kenningum og
jattar samstundis, at ta ein er
alvarsliga sjukur, er 6truliga
gott, at familjuvidurskiftini
eru i lagi:

— Familjan hja meer hevur
altid studlad og veitt maer
g60a hjalp i ellum, eg havi
gjort. Somuleidis havi eg
négvar gddar vinir, og fyri
teimum kann eg akkurat tad
sama vera opin og fortelja,
hvussu stgdan er.

— Eitt nu larmi eg illa, t&
eg fai eitt hostarid. Ta er
gott, at tey, eg eri saman
vid, vita, hvat er galid.

— Ofta hosti eg so nogy, at
eg eri um at gerast svek og
fai ikki sovi0 eina heila natt
fyri hosta, men onkuntid
eru eg to6 so fraeg, at eg bert
hosti faar ferdir um dagin.
Men tag er til at liva vid, og
beint nu havi eg tad gott.

— Eitt nu er tad troyttandi
at faa eitt hostarid inni i
Irma ella & eini kafé mitt
i bynum. T4 noydist eg
bara at stedga og hosta
meg lidna til eg verdi bla
i hevdinum. Félk hyggja
og spyrja, um tey kunnu

hjalpa. Tad er troyttandi,
ti eg timi ikki at gera meg
fyri skommum og vil helst
bara hosta heima i fridi og
nadum. Men t6 hevur hetta
ongantid fordad mer i at
fara ut millum folk.

Dyrt at liva

Hvenn dag fyllir Nina seg
vid heilivagi og edrum fyri
at kunna liva eitt so vanligt
liv, sum til ber:

— Eg taki 18-20 slog
av medisini hvenn dag.
— Antin tablettir ella innan-
dingarveskur. Heilivagurin
kostar nogv, men eg eri
heppin at bugva i einum
samfelagi, i0 studlar slikum
vael peningaliga. Og tad eri
eg otruliga takksom fyri.
Um eg eitt ni hevdi bud
i USA, hevdi eg ongantid
fingid endarnar at hanga
saman.

Av sjukuni er immun-
verjan hja Ninu somuleidis
viknad négv. Ta Nina far
onkra  infektionssjuku,
versnar kroniska infektionin
i lungunum, og ti radur
um at halda seg burtur fra
smittu. Ta Nina eitt na er
heima i Feroyum 4 jolum og
vitjar, noydist hon nestan
altid at verda innlegd a
sjukrahtisid, ta hon kemur
heim aftur:

— Cystisk fibrosa er ein
kertlasjuka, 10 ger, at allir
kertlar eru raktir. Sum 14
ara gomul fekk eg sukur-
sjuku, og sidan ta havi eg
fingid astma, magasar, gikt
og ovurvidkvaemi, sigur
Nina.

At enda kann leggjast
afturat, at ta Nina var fimm
ara gomul, fekk hon ein
beiggja afturat:

— Ta orkadu mamma og
babba veruliga ikki meira
og «tladu ikki at faa ser
fleiri bern. Men mamma
vard vio barn, so har var
einki at gera. Ta var fostur-
toka heldur ikki upp & tal,
men tibetur var minsti
beiggin friskur og livir i
ollum godum i dag, eigur
try bern, men er berari av
sjukuni just sum foreldrini.

Ein alvarsom
sjuka

Cystisk fibrosa (CF) er ein alvarsom, arvalig sjika,
sum kemst av genfeilum i kertlunum, sum framleida
slim. 40 foroyingar av 1000 eru berarar av CE. Eru
badi foreldrini berarar, faa i midal 25% av bgrnunum
sjukuna.

Folk vid cystiskari fibrosu hava ov litla vetu i
flotinum, og tad hevur vid ser tjukt, kleimi slim i
andaleidum og gernum.

I sodningarleidini ger arvaligi feilurin, at upptekan
av proteinum og feitti ur mati er vantandi. Genfeilurin
hevur somuleidis ofta sukursjuku vid ser.

Men alvarsamasta avirkanin av sjukuni er i
lungunum, har tjukka slimid er gott grodrarlendi hja
bakterium. Hetta hevur vid ser lungnabruna i heilum,
sum verdur vidgjert vid antibiotika.

Boarn og ung vid CF skulu fleiri ferdir um dagin
gjognum eina heimavidgerd, har tey eitt nu skulu
anda i seg antibiotika, og harafturat skulu tey
faa lungnafysioterapi fyri at faa tjukka slimido ur
lungunum. Tey taka eina rugvu av heilivagi og noydast
ofta 4 sjukrahus til kanningar.

Ta sjaklingarnir verda eldri, er ofta neydugt at leggja
teir inn regluliga, av ti at avis sleg av antibiotika mugu
gevast inn i adrarnar. Tad merkir, at CF-sjuklingar
ofta eru tveir manadir um 4rid 4 sjukrahusi. Sum nu er
fer eftirlit og kanningar av feroyskum sjuklingum viod
CF fram a Rikissjukrahtisinum i Keypmannahavn.

Takka veri gdédari gransking er midal aldurin &
sjuklingum vio CF hakkadur négv gjegnum arini, og
fleiri liva nu, til tey eru vaksin.
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