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berarar av »foro

Arvur : Gtlit fyri hvort barn, ta baedi foreldur eru berandi

berandi papi

Barnid verdur rarslutarnad

og hevur trupulleikar at nyta
armar og bein, Rarslurnar
kennast “6kontroleradar og
6koordineradar”. Barni er fott
vid nervaskada i oyrunum. Eitt
serligt hoyrnartél kann setast
{ oyra sum loyvir barninum at
hoyra. Hetta betrar, sjalvandi,

sosialu fgrleikarnar hja barninum.

Sjalvt vid ongum hoyrnartéli kann
barnid |zra at skilja deyvamal.
Hdast allar royndir at fyribyrgja
skadar, farir henda 6gradandi
sjdka til at g@gnini versna,
serligani hevur hon negativar
avleidingar fyri hjarta og lungu.
Vanliga doyggja hesi barn &
ungum aldri, i midal ellivu dra
gomul og ofta av bruna. T6 liva
summi bgrn ngkur ar longur.

Fyribyrging
NG kunnu vit taka eina
blédroynd og senda hana til eina
royndarstovu til DNA kanningar.
Ikki alt DNAid verdur kannad.
Royndarstovan “skannar” DNAId
og leitar eftir mgguligum brekum,
fyri at faa at vita um vidkomandi
er berari ella ikki.

Tyski granskarin Ulrike

| . //'
f ™ 4
/ \ P /
R e ™
/ . s
/ X/
/ e ’\/
o /N

RR Rr Rr
lyklar
B virkandi gen L j j
[ ] r= ovirkandi |nOrmalt berandi
gen 25% 50%

Steuerwald, barnalaekni, id ofta
hevur verid i Fgroyum fyri at
granska sjukuna, id hon hevur
gjert { samstarvi vid onnur
visindafdlk. Hon heldur, at Faroyar
skuldu byrja eina “screeningar”
skra { trimum stigum. | fyrsta stigi
skuldu makar hja berarum, og

par i familju vid bgrn vid hesum
breki, fingid bj6da DNA kanning.
Naesta stig, skuldi verid eitt
tilbod hja gllum parum, at lati seg
“screena” adrenn roynt verdur at
faa barn. [ trida lagi verdur farid
undir kanningar, har 16 &ra gamlir
tanndringar verda kannadir.

Radgeving av pgrum
Ulrike Steuerwald, id arbeidur i
tgttum samstarvi vid Pal Weihe
yvirlaekna, bjédar gllum parum,
i0 etla at faa bern, at faa
blédroyndir tiknar, so tey kunnu
faa at vita, um tey eru berarar
ella ikki. Hetta verdur gjert, vid at
senda blédroyndir til Rom, sum
nid kanna bladroyndirnar dkeypis.
Mggulleikin at baedi eru
berarar er ein av 625. Um eitt
ungt par vil vita um tey eru
berarar, faa tey mggulleikan at
taka eina blddroynd, eftur at hava

berandi mamma
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fyngid avleidingarnar av einum
me@guligum positivum svarid

at vita. Aftand bl6droyndina,
um baedi eru berarar, verda tey
innkalladi. Tey faa té enn eina
ferd at vita mggulleikarnar, at
faa frisk bgrn. Millum annad
kann nevnast, at tey faa tilbod,
at nyta IVF (reagensglas)
metoduna, istadin fyri at faa
barn & néttdrligan hatt. Tey
kunnu t6 eisini velja at faa bgrn a
nattdrligan hatt.

Allir 16 ara gamlir
Faroyingar, skulu
faa tilbod at kannast
dulnevnt

.

| januar 2007 handadu
barnalaeknarnir, P&l Weihe og
Ulrike Steuerwald almanna- og
heilsumalaradnum eitt tilmeelid
um “screening” av teimum
vanligastu arvaligu sjdkunum
Fagroyum.

Har meela tey til, at Faroyar
skulu fara undir eina “screening”
skipan fyri faroyasjikuna, id
kallast Dor Yesharim Modellid.
Hetta modellid er gjart, ti at

asjukuni«?

j@dar eru im6ti fosturtaku og
fyribyrging. A hendan hatt kunnu
deydiligu arvaligu sjakurnar
fyribyrgjast..

[ hesi skipan faa 16 &ra gomul
tilbod um kanning, samstundis
sum félkaskalin undirvisir teimum
i vandamiklum arvaligum sjakum.

Tey faa eitt kort vid eini kodu t4
tey taka eina blédroynd. Soleidis
letur tad seg gera dulnevnt, at tey
{ framtidini kunnu faa at vita, um
tey passa saman vid einum maka.
Um baedi eru berarar, kunnu tey
koma inn til radgeving.

Av ti at kodan er dulnevnd, veit
sjalvt heilsustarvsfolkid ikki hvar

er hvgr. Hetta ger at samleikin
hja berarunum er fjaldur. Fyri
fgroyasjakuna er hetta modellid
sera veel egnad, ti at so ndgvir
berarar eru, og best er um
samleikin verdur fjaldur.

Ju skjétari vit byrja hesar
fyribyrgjandi kanningar, tess fyrr
kunnu vit fyribyrgja, at hesi barn
verda sett f verdina til eitt sera
torfart og stutt liv. Tad er mett at
tann peningur, id nd verdur nyttur
til hjalpitdl o.a., leettliga kann
figgja fyribyrgingar arbeidid.

Fakta: Feroyasjikan

Vit vita at faroyasjukan
kemur orsakad av breki &
einum kveika (enzym) i
eitur Succinyl-CoA
synthase, i0 verdur nytt
av mitokondriunum inni i
kyknuni at vinna orku ur
sukri.

Mitokondriur kunnu
samanberast vid ein
motor, sum 'brennur’
sukur fyri at faa orku.
Uppskriftin at skapa
henda kveika liggur i
DNAnum, i ileguni (gen)
SUCLA-2. DNA liggur i
kjarnanum hja kyknunum
0og DNA er deilt upp i
ilegur, i0 koda fyri
kveikum. SUCLA-2 ilegan
situr & trettanda
kromosominum. Vit hava

oll tvey kopi av hesari
ilegu, eitt & hverjum
kromosomi. Hja einum id
er berari, er annad av
hesum badum ilegum
ovirki, men hin riggar og
hann verdur tiskil ikki
sjukur. Um beedi eru
ovirkin, so vantar tann
reetta uppskriftin at gera
kveikan Succinyl-CoA
synthase og t4 feer ein
sjukuna Fgroyasjukuna.
Kyknurnar kunnu ta ikki
nyta fodi at skapa tad
orku, i0 skal til, fyri at
kroppurin kann virka, sum
hann skal, ti kveikin er
ovirkin. Hetta hevur vid
seer skada & veddar og

gogn.



