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Eru tu og maki tin berarar av »foro

i Feroyum verour eitt barn av 2.500 bgrnum fott viod faroyasjukuni, ein sera alvarslig
sjuka, i0 er syndarlig fyri tad nyfedda barnid og alla familju tess. Fimmotjugundi hver

asjukuni«?

Livid hja foreldrum, id hava barn
vid fgroyasjiku, byrjar sum hja
teimum flestu foreldrum. Tey
koma heim vid einum fittum,
deiligum nyf@dingi, id oftast er
kunngjerdur friskur av leeknunum
a fgdideildini, eftur ein vanligan
barnsburd og fading.

Tey fyrstu &varingarteknini
koma undan kavi aftana umleid
triggjar manadir, ta barnid ikki
tekur uppa sum tad skal. Seinni
sast & barninum évanligt fall
a eygnalokunum. Familjan ma
alsamt tittari vitja familjulaeknan
og barnalaeknarnar teir komandi
manadirnir, ti barnid ikki grulvar
ella roynir at standa sum onnur
bgrn. Foreldrini verda nd greid
yvir at okkurt er heilt galid vid
vegddunum hja barninum.

Ymsar royndir verda
tiknar: Vanliga voru tad blad
og urinkanningar, MRI, og
vgddabiopsi. Flest hesar royndir
megna ikki at greina sjdkuna
sinum fyrstu stigum. NG kann

sjukan greinast vid eini DNA
kanning fra fyrsta degi barnid er
fgtt, um illguni er um sjdkuna.

faroyingur er berari. Sjukan kann fyribyrgjast vio einari bl6droynd

Vaddarnir hja barninum verda
alsamt veikari, og tad klarar ikki
at lyfta sina egnu vekt. Barnid

lzerir ikki at sita ella standa uttan
hjalp. Hjalpitél gerast livsneydug
i dagligdeginum hja familjuni.

Blgvi Christiansen, var tann id
bleiv elstur av barnunum vid
Faroyasjukuni, hann bleiv 21 ara
gamal

Avleidingar av
sjakuni

 byrjanini lzera foreldrini at nyta
korsett, framleidd i Danmark,

id studlar ryggeislarnar &
barninum, korsettid verdur tikid
av um nattina. Av ti at barnid er
i vekstri, mé korsettid skiftast
arliga, soleidis at tad passar til
kroppin.

Hsid ma lagast til tarvin hja
barninum. Millum annad mugu
durdar vidkast fyri at koyrast
kann vid koyristoli, lyftir setast i
& trappum, vesid méa broytast fyri
at leetta um at vaska barnid. Lyfta
ma eisini setast 4 bilin.

Familjan kemur i samband
vid alsamt fleiri fakfélk: Heima
hava tey ein studul nakrar
timar um vikuna. | skalanum
hitta tey leerarar, id taka saer
av menningini hja barninum.
Dentur verdur serliga lagdur &
malsligu evnini, og fysioterapi at
vidlikahalda og styrkja veddarnar.

Vitjanir 4 sjkrahusi, aetladar
og ikki, kunnu verda harmiliga
tittar. Barnid verdur ofta sjlkt,
serliga 1 luftreesunum. Tad er
alneydugt at skyggja fepur, tf
kroppurin lidur mein beinavegin
av fallandi blédsukrinum, id farur
til ein vgkstur i blédsyruni og
eftirfylgjandi heilamein. Um tilik
stgda kemur fyri ov ofta ella i ov
langa tid, kann varandi heilaskadi
henda. Laeknar & sjakrahdsum
hava tilevnad eina vidgerd, at
fyribyrgja tilikar stadur, har teir
geva bgrnunum i.v. vesku og
sukur.

Familjan fzer eina
“hostimaskinu” id hjalpir at
faa slimid ar luftreesunum, fyri
at fyribyrgja at bruni kemur f.

T6 skal sigast, at onkuntid ma
slimid stgvast ar luftreesunum &
sjakrahdsinum.

Nervarnar versna eisini.

Blgvi elskadi at verda imillum falk,
serligani démdi honum veel at vera
saman vid familjuni

dosialurin

Arvur : atlit fyri hvert barn, ta baedi foreldur eru berandi

berandi papi

lyklar
. g = Virkandi gen

[“] r= ovirkandi

Barnid verdur rgrslutarnad

og hevur trupulleikar at nyta
armar og bein, Rarslurnar
kennast “6kontroleradar og
Okoordineradar”. Barni er fatt
vid nervaskada i oyrunum. Eitt
serligt hoyrnart6l kann setast
{ oyra sum loyvir barninum at
hoyra. Hetta betrar, sjalvandi,

sosialu fgrleikarnar hja barninum.

Sjalvt vid ongum hoyrnartéli kann
barnid lzera at skilja deyvamal.
Hoast allar royndir at fyribyrgja
skadar, farir henda 6gradandi
sjlka til at g@gnini versna,
serligani hevur hon negativar
avleidingar fyri hjarta og lungu.
Vanliga doyggja hesi bgrn &
ungum aldri, i midal ellivu ara
gomul og ofta av bruna. T¢ 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
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Steuerwald, barnalaekni, id ofta
hevur verid i Fgroyum fyri at
granska sjikuna, id hon hevur
gjert i samstarvi vid onnur
visindafélk. Hon heldur, at Faroyar
skuldu byrja eina “screeningar”
skra f trimum stigum. [ fyrsta stigi
skuldu makar hja berarum, og

por { familju vid barn vid hesum
breki, fingid bjéda DNA kanning.
Neesta stig, skuldi verid eitt
tilbod hja gllum pgrum, at lati seg
“screena” adrenn roynt verdur at
faa barn. | trida lagi verdur farid
undir kanningar, har 16 ara gamlir
tanndringar verda kannadir.

Radgeving av pgrum
Ulrike Steuerwald, id arbeidur
tgttum samstarvi vid Pal Weihe
yvirleekna, bjédar gllum parum,
i0 eetla at faa barn, at faa
blédroyndir tiknar, so tey kunnu
faa at vita, um tey eru berarar
ella ikki. Hetta verdur gjart, vid at
senda blddroyndir til Rom, sum
ni kanna blédroyndirnar 6keypis.
Magulleikin at beedi eru
berarar er ein av 625. Um eitt
ungt par vil vita um tey eru
berarar, faa tey mggulleikan at
taka eina blédroynd, eftur at hava

' berandi mamma
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fyngid avleidingarnar av einum
mg@guligum positivum svarid

at vita. Aftana blédroyndina,
um baedi eru berarar, verda tey
innkalladi. Tey faa ta 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
bgrn & néttdrligan hatt. Tey
kunnu t6 eisini velja at faa bgrn &
nattdrligan hatt.

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

 januar 2007 handadu
barnalaknarnir, Pal Weihe og
Ulrike Steuerwald almanna- og
heilsumalaradnum eitt tilmeelid
um “screening” av teimum
vanligastu arvaligu sjakunum {
Fgroyum.

Har meela tey til, at Fgroyar
skulu fara undir eina “screening”
skipan fyri faroyasjukuna, i0
kallast Dor Yesharim Modellid.
Hetta modellid er gjort, ti at

jedar eru imoéti fosturtaku og
fyribyrging. A hendan hatt kunnu
deydiligu arvaligu sjikurnar
fyribyrgjast..

I hesi skipan faa 16 ara gomul
tilbod um kanning, samstundis
sum félkaskalin undirvisir teimum
{ vandamiklum arvaligum sjakum.

Tey faa eitt kort vid eini kodu ta
tey taka eina blédroynd. Soleidis
letur tad seg gera dulnevnt, at tey
i framtidini kunnu faa at vita, um
tey passa saman vid einum maka.
Um baedi eru berarar, kunnu tey
koma inn til r4dgeving.

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

Mitokondria

er hvgr. Hetta ger at samleikin
hja berarunum er fjaldur. Fyri
fgroyasjikuna 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.

Arvalykil

& ‘ E&E‘//SUCLM

(DNA)

Fakta: Feroyasjikan

Vit vita at faroyasjukan
kemur orsakad av breki &
einum kveika (enzym) id
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
0g DNA er deilt upp |
ilegur, i0 koda fyri
kveikum. SUCLA-2 ilegan
situr & trettanda
kromosominum. Vit hava

oll tvey kopi av hesari
ilegu, eitt & hvarjum
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 ta feer ein
sjukuna Faroyasjukuna.
Kyknurnar kunnu ta ikki
nyta fadi at skapa tad
orku, i0 skal til, fyri at
kroppurin kann virka, sum
hann skal, ti kveikin er
ovirkin. Hetta hevur vid
saer skada a veddar og

gogn.



