Samandrdttur ir samredu vid
Miriann Dam, sum er mammaua
til Jann Ddvur, i0 hevur
stoffskiftisjukuna ,,Carnitin
Transport Defect®. .

Lagt til raettis: Kristianna
Dam

f 1985 fingu Miriann og Jégvan
Dam { Kollafirdi teirra fyrsta
barn, déttrina Oliviu. Gentan var
vaelskapt, vigadi umleid 4000 gr.
og var 53 cm. long, t4 hon vard
: fodd.

Ta fyrstu tidina fekk hon
bréstamjélk. Men héast hetta, so
treivst hon ikki nég veel. Ték ikki
uppa { vekt, sum ynskiligt og nor-
malt var.

Heilsusystirin helt t6, at gentan
skuldi halda afram vid at fda
bréstamjélk. Ommurnar hja Oliv-
iu séu eisini, at hon ikki treivst,
og hildu ti, at tad kundi ikki
skada, um gentan fekk adra fgdi
afturat Ti for Miriann 4 apotekid,
og keypti Bldtt Albumin, sum er
m6durmjolksiskoyti. Tad vist seg,
at eftir at Olivia fekk médur-
mjélksiskoyti og seinri adra fgdi,
f6r hon at trivast betur.

Men t4 hon var umleid 2 4ra
| gomul, byrjadi hon at faa trupul-
leikar vid maganum. Trupuleikin
visti seg 4 tann h4tt, at hon spydi
og fekk égvusliga bikpinu, sum
kom { herindum.

Hetta vard kannad, men lzkn-
arnir sggdu, at onki 6vanligt var
at siggja.

sjukuni ,,Carnitin
Transport Defect™

Jann Ddvur tekur hedivdg 4 ferdir um dagin.

Eitt kveldid i januarménad
1988 vard Olivia sjuk. Hon hevdi
andaneyd, fepur og var sera illa
fyri { allar m4tar. Hon vard inn-
lggd 4 barnadeildina 4 Lands-
sjukrahasinum.

Foreldrmi vildu vera hj4 henni,
men fingu at vita, at tad var ikki
vanlig mannagongd, og hildid vard
ti, at tey skuldu fara til hus og so
koma aftur dagin eftir.

Morgunin eftir mgttu foreldrini
upp 4 barnadeildini, men t4 fingu
tey at vita, at Olivia var flutt 4
intensiva deild. Tey féru so 4
intensivu deildina, og har fingu tey
tey skelkandi tidindini, at gentan
var sera sjdk og var lggd i respi-
rator. Olivia var ikki vid vit, og
tey fingu i ikki samband vid hana.
Hetta var emn tung tid hj4 foreldr-

unum. Ovissan um, hvgnn veg tad
for at bera, var tyngjandi, og tey
kendu seg mdttleysan 1 hesi stgdu.
Tad gingu 10 dggn, 40renn Olivia
vaknadi aftur.

Medan hon var 4 sjukrahisin-
um, fekk hon fgdslu igjggnum
Tracheostomi. Harafturat fekk
hon veetu og fgdslu intravengst.
Leeknarnir sggdu, at hon hevdi
ein virus 4 heilastammuni, og
vard hon ti vidgjprd ttfrd hesum.

Sum tidin fraleid, vard hon
meira og meira vakin, og aftani 6
vikur fingu foreldrini hana heim-
aftur.

Adrenn hon bleiv sjik, dugdi
hon at ganga og tosa og var
frammarlaga { allar matar.

Men t4 hon kom heim aftur av
sjukrahdsinun, hevdi hon fingid



so mikid stéran skada, at hon var
sum ein nyfgdingur aftur. Hon
kundi snggt sagt onki, klaradi ikki
at eta sjalv, dugdi ikki at tosa elia
at ganga og matti brika blaedu aft-
ur. Allir fgrleikar, sum hon hevdi
havt, véru burtur.

Hetta hevdi so vid seer, at ein
midvis uppvenjing av Oliviu vard
sett i verk. 3 dagar um vikuna
vard farid til skdlan 4 Trgdni. Har
fekk Olivia uppvenjan hja m.a.
talupedagoki og fysioterapeuti.

Aftana harda og strzevna venj-
ing byrjadi Olivia at gera framstig.
Hon byrjadi so smdtt at tosa aftur,
seta beinini undir seg og sidani at
ganga nokur fet.

T4 14 ménadir véru gingnir fra
ti, at hon fyrstu ferd vard innlegd,
endurtok syrgiliga hendingin seg
aftur. Tann eina morgunin vakn-
adi Olivia ikki, og foreldrini fingu
ikki samband vid hana, 6anszd
hvussu tey royndu. Hon vard so
aftur innlggd 4 intensiva deild, og
somu tiltgk vérdu sett { verk, sum
seinast hon var innlggd. Men
hesaferd klaradi Olivia ikki at
berjast im6ti, og andadist 4 dggn
seinri, tann 11. april { 1988.

Hetta var sjdlvsagt ein sera
hardur smeitur fyri foreldur og
onnur avvardandi. At missa ein-
asta barnid var sérbart og mein-
ingsleyst, og ein tid vid djupan
sorg og vonloysi 14 fyri framman.

{ 1990 fingu Miriann og Jégvan
¢in son. Ein gledilig hending, sum
fekk tey myrku skyggini at vikja,
so solarljosid fekk loyvi at hita og
lysa upp i tilveruni.

Livid gekk sina gongd, men tad
at missa Oliviu hevdi sett sini
spor.

Héast sonurin treivst vzl og
var friskur og raskur, so livdu for-
eldrini alla tidina i einum ampa.
Véru bangin fyri, at tad sama
skuldi endurtaka seg. T4 hann
svav, gingu tey alla t{dina og
hugdu, um hann nd andadi og
véru bangin fyri, at hann skuldi
faa fepur ella spyggja.

Ikki fyrr enn drongurin var

Jann Ddavur.

komin yvir aldurin hja Ohiviu,
fullu foreldrini meira il ré

Fra 1990 4l 1995 fingu Miriann
og Jogvan tvey bgrn, sum beedi
doydu i médurlivi. Svarid, uppa
hvi hesi bgrn doydu, er mgaguliga,
at tey hava havt somu sjuku sum
systirin.

Jann Davur vard fgddur { mars
1995. Foreldrini véru lukkulig
yvir, at tad nd eydnadist at fia eitt
barn afturat.

Drongurin treivst veel i fyrst-
andi. Men t4 i3 bann var umleid 3
mdnadar, byrjadi hann eitt kvgld-
i0 at spyggja Ggvusliga, og vard
bara meira og meira fjaréur og til
endans ikki 6l at f4a samband vid.
Foreldrini settu seg i samband vid
leekna, sum legdi drongin inn 4
sjikrahtis. Hetta kvgldid var ein
feriuavloysari lsekni 4 barnadeild-
ini. Hesin helt, at tad mundi ikki
vera so dlvarsamt. Men sjikra-
systirin, sum var 4 vakt, vildi, at
leeknin Ulrike Steurewald skuldi
siggja drongin. Ulrika vard so
bodsend og kom beinanvegin. T4
hon kom, var tad dgjgrligt at faa
samband vid drongin. Uppd ein
halvan tima var blédsukrid fallid
fra 3,8 til 1,4.

Foreldrini fingu at vita fr4 Ul-
rike Steuerwald, at hon hevdi secd
liknandi titburd { Tysklandi, og
vidgjordi ti drongin Gtfrd hesum,
og. hann fekk glukosu innanzdra.

Aftana 45 min. byrjadi hann so
spakuliga at vakna til livs aftur.

Tvey tey nzstu dggnini graet
Jann Dévur négv. Sambeert laekn-
anum var orsgkin sera ring hgv-
udpina, vegna tad, at avleidingin
av sjukuherindinum var, at heilin
vaks. Ti var tad av alstérum tydn-
ingi, at fridur var rundanum
hann.

Afturat glukosu vidgerdini, vard
eisini vidgjgrt fmoti virusinfektion,
eins 0og hj4 systrini 4 sinni. Henda
vidgerd vardi i 10 dagar.

Foreldrini fingu sidani eina fra-
greiding um, at her var uttan iva
talan um eina sjaldsama stoffskift-
isjaku, har nidurbrétingin av feitti
var 6fullfiggjad.

Vidgerdin iméti sjikuni er so
tann, at persénur vid hesi sjikuni
als ikki m4 fda feitan kost.

Jann Déavur vard utskrivadur,
og foreldrini fingu at vita, at um
drongurin bleiv sjukur aftur, so
skuldu tey beinanvegin koma 4
sjukrahas vid honum.

Journalin vard goymd 4 barna-
deildini, so einhver lakni kundi
beinanvegin siggja, hvussu vid-
gerdin skuldi vera.

Harafturat kundu foreldrini al-
tid venda seer beinleidis tif Ulrike
Steuerewald. Hetta uggadi tey, og
tey kendu seg tryggan.

Tidin gekk, og drongurin hevdi
tad gott. Olavsgka var, og farid
var til Havnar. Um kvgldid byrj-
adi hann at spyggja. Vanligt er, at
smd bgrn spyggja, og ti royndu
foreldrini at taka tad réligt. Men
ta tey somu eydkennini, sum sein-
ast byrjadu at visa seg, gjgrdust
tey 6rélig og féru 4 Landssjikra-
husid vid honum.

Av t, at Olavspka var, $o var
barnadeildin stongd, og Jann D4v-
ur vard innlagdur 4 BS8.

Farid vard eftir journalini 4
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barnadeildini, og laekni var skjot-
ur 4 stadnum.

Foreldrini véru sera 6trygg og
bangin. Tey vistu, at um drong-
urin ikki fekk vidgerd beinanveg-
in, s0 kundi hann doyggja. Héast
hetta, so vard drdlad vid vidgerd-
ini, og fyri foreldrini var hetta ein
reedulig lota, 18 kendist sum timar.
Sjikrargktarfrgdingur bodsendi
Ulrike aftur hesaferd.

Bl6dsukrid var td komid nidur
4 0,8 og Jann Ddvur var ngerum
Itvieysur.

Einasta stadid har gjgrligt var
at leggja venflonina, var {f hgvdid.
T4 hetta var gjgrt, fekk Jann
Dévur glukosuna, sum var so al-
neyOug fyri hann at fda.

Aftana triggjar dagar 4 sjukra-
hasinum, vard Jann Ddvur at-
skrivadur.

Jann Dévur vard sendur nidur
4 Rikissjukrahisid til kanningar
Uppihaldid 4 Rikissjikrahdsinum
vardi 1 3 vikur. Vid hadbiopsi
vard diagnosan, "Carnitin Trans-
port Defect”, stadfest. Hesa tidina
fingu foreldrini r4dgeving og veg-
leiding um, hvussu sjikan skuldi
vidgerast.

Tad fyrsta sum vard giert, ta
diagnosan var stadfest, var at taka

Jann Ddvur og eldri besggin
Christoffur, sum er berari av sjikuni.

bréstamjélkina fra honum. Tstadin
fyri bréstamjolk fekk Jann Davur
médurmjolksiskoytid. Logid nokk,
so var iskoytid, id hann fekk, Blatt
Albumin, jast tad sama, sum av
tilvild vard keypt til systrina Olivu.
Hetta vard sagt at vera tad besta
til bgrn vid hesi sjuku.

Heilivdgurin verdur bilagdur ar
Danmark. Og foreldrini hava
teett samband vid kostradgeva {
Danmark, sum tey altid kunnu
venda seer til.

Tey fyrstu drini fekk Jann
Davur heilivag og kostiskoyti sjey
ferdir um dggnid, Hetta var ein
streevin ti8, ti tad kravdi, at hann
matti eta 4. hvgnn tima beedi dag
og natt. Kostiskoytid vard so vid
og vid minkad, og nu er ikki neyd-
ugt vid tf longur. Heilivigur verd-
ur nu givin 4 ferdir um dggnid.

Jann Dédvur var eisini 4 Rikis-
sjikrahdsinum til kanningar 4
ferdir um 4rid ta fyrstu tidina. T4
hann var umlei 3Y2 4r, vard hetta
minkad til tveer ferdir um arid.

Til hesar kanningar verdur
hann vigadur og mdldur, prgvi
verdur tikin av livrini, tf hon kann
vaksa og oydileggjast av sjikuni.
Blédroyndir og hjartbilgt verda tik-
in, og vpeddamassin verdur kann-
adur. Kanningarnar 4 Rik-
issjukrahdsinum visa higartil, at
veddamassin er minni enn hjd
friskum. Men annars eru bl6d-
royndirnar, neurologisku- hjarta-
og livrakanningarnar innanfyri
normal virdir.

Sum 4dur nevnt er Carnitin
Transport Defect ein stoffskifti-
sjika, hvar forbrenningin av mett-
adum feittsyrum er ofullfiggjad. Ti
er tad sera umrddandi, at persénur
vid hest sjuku ikki etur mettad feitt.

Hettar hevdi so vid szr, at mat-
urin matt lagast til Jann Dévur,
0g neydugt vard ti at umleggja
kostvanarnar. Miriann sigur, at i

fyrstuni var hetta sera streevid,
men sum tidin frdleid, bleiv tad
ein lvstilur, og ni hugsa tey ikki
meira um tad.

Jann Dévur gongur nu { 1.
flokki. I fyrstuni stirdu foreldrini
fyri, at hann skuldi i skudla.
Tankin um, at hann nd mgguliga
fekk feitan mat ella ikki slapp at
hvila seg, var sera straevin.

Ta hann byrjadi i skitlanum,
valdu foreldrini at siga leerarum
og floksfelpgunum frd um sjik-
una. M.a. fingu foreldrini og ler-
ararnir hefti vid matuppskriftum.
Tankin vid hesum er, at foreldrini
hava meguleika at gera mat til
fpdingardagar og onnur tiltgk,
sum Jann Davur kann eta.

Miriann heldur, at tad hevur
stéran tydning fyri drongin, at
matur er 4 bordinum, sum hann
kann eta. Ti tad hevur vid szr, at
hann ikki kennir seg gdrivsi enn
hini. Eisini heldur hon, at t4 hann
kemur til eitt matarbord, so er tad
betur fyri hann at vist verdur 4,
hvat hann kann eta, istadin fyri at
visa honum 4, hvat hann ikki
kann eta.

Sum foreldur er tad eisini sera
gott at vita, at feittfrfur matur er
4 bordinum. T{ um tad ikki er, so
mugu tey hava annan mat vid til
Jann Davur.

I ti dagliga er tad ongin trup-
ulleiki vid kostinum, og Miriann
sigur, at grannar og vinfélk eru
sera umhugsin og gera kost, sum
hann kann eta, og Jann Davur
dugir eisini veel at siga fra sjdlvur.
Um Jann Ddvur etur ov feitan
mat, so feer hann bukilsku, diarré
og fer at spyggja. Hetta ma ikki
henda, ti avleidingin kann verda
sera vandamikil. Triggjar ferdir er
tad hent, at tey hava verid 4 veg
til sjikrahidsid vid honum, men
eru vend heim aftur, t{ hann er
komin fyri seg aftur. T4 sjiuku-
eydkennini upp4 sjikuna byrja at
visa seg, er vidgerdin s¢t saft, sum
er blandad vid maizena mjgli.

Av ti, at kroppurin ikki feer
nokk av feitti, so mennast vgdd-



arnir ikki sum hjd einum friskum
barni. Hettar hevur so vid seer, at
Jann Davur ikki orkar tad sama
sum frisk bgrn T1 er tad sera tydn-
ingarmikid, at hann ikki verdur
noyddur til nakad, i hann ikki
orkar. Ti um hann verdur tad, so
gerst hann sera médur, og tad
kunnu ganga fleiri timar, 40renn
hann kemur fyri seg aftur

Sum hjélp hevur familjan fing:id
ein manuellan- og ein elektriskan
koyristél. Hesir eru sera hentir, og
verda eitt nu nyttir il tarar.

Ta Jann Déavur er médur ella
illa fyri, er ein serligur luktur at
anda, sveitta, urini og affgrningi.

Familjan hevur fingid at vita fra
lzekna, at déttirin Olivia uttan iva
hevur havt somu sjuku sum Jann
Davur. Hetta eru tey eisini sann-
ford um, ti sjakueydkennini hjd
henni voru jast tey somu sum hjd
beiggyanum.

Fyri familjuna hevur sjukan
hj4 bgrnunum elvt til stdran, é6tta
og maktarloysi, og mangar hava
vgkungeturnar verid.

Men nd kann sigast, at tey
hava funnid stevid. Tad at skula
liva vid sjiikuni er ni ein livs-
stilur. Eldri beiggin, sum er berari
av -sjukuni, verdur ikki hildin
uttanfyri, men sleppur eisini at
hjélpa til, eitt 0 t4 heilivagur skal
gevast.

So leingi forskriftirnar vidvikj-
andi sjukuni verda yvirhildnar, er
Jann Déavur sum flest onnur bgrn,
ein fittur skilagédur og gladur
drongur, sum ikki smeedist burt-
urtr 4 nakran hétt,
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