[safirdi, 5. april 2011

Heestvirtur Velferdarradherra, Gudbjartur Hannesson,

Ingibjorg Snorradottir Hagalin heiti ég og hef verid mikill “notandi” heilbrigdispjénustu i 18 ar.
Eg er greind med MS sjikdéminn “93, en fe fyrsta kast “73 og hef pvi toluverda reynslu af pvi vera
“notandi”. Eg lit ekki & mig sem sjikling, ég er bara med MS og lzri ad lifa med pvi og EG stjorna.

Oll pjonusta hefur fra upphafi verid til fyrirmyndar hér & isafirdi og reynst mér mjog vel pau 18
ar sem ég hef notid hennar, hvort sem er um ad raeda sjukrakhus, heilsugeslu, Tryggingastofnun eda
Fjolskylduhjalp, ef ég hef purft & adstod halda hefur pad aldrei reynst vandamal, nema pegar hnifaporin
min brotnudu og eg spurdi um ny. Pa kom svar fra Tryggingastofnun ad gert veeri rad fyrir skemmri
liftima sjuklings en hnifaparanna, vissi ekki alveg hvernig atti ad skilja petta og keypti mér ny hnifapor
naest pegar ég atti leid i Eirberg ®.

Eina “hjalpartakio”, sem ég hef notad sleitulaust i 25 ar, telst ekki hjalparteeki, gleraugun, en
pau eru mitt adal hjalpartaeki. Eg get bara ekki an peirra verid og parf ad endurnyja pau hradar en
nokkurt annad teeki @ minu heimili.

Ms er Oleeknandi og 6synilegur sjakdomur, en ég er svo “heppin” ad vera lika med
hrérnunarsjukdom i vinstra auga, sem tekur ekki bara sjon smatt og smatt, heldur lit lika, haegra augad er
MS og par fee ég sjontaugabdlgu sem tekur sjon alveg timabundid, medan stddug versnun er vinstra
megin og gleraugu ekki hjalpartaeki.

Eg hef verid mjog heppin med taugalekna i gegnum tidina, John Bendiktz fra mai “93 og svo
Hauk Hjalta fra des. “09.

John tok alltaf fullt tillit til pess ad ég by & Isafirdi og veit ad hér er pjonusta mjog god og hef ég
pb.a.l. fengid ad dvelja a spitalanum hér ef ég parf steramedferd, fyrir utan pegar ég fékk
sjontaugabolguna, p.s. ekki er augnleknadeild hér.

Eg er ein af peim heppnu sem fékk teekifeeri 4 ad fa nyja MS lyfid Tysabri, eftir téluvert mikla
barattu vio “kerfid” og leekna ! Lyfinu er deelt 1 20 og tekur pad klukkutima og sidan skolad a eftir 1
halftima med saltvatni.

[ heild tekur hver medferd pvi ca. 2 tima. Eg fékk mina fyrstu lyfjadeaelingu 16. desember 2009,
en pa var ég komin i hjolastol, daginn eftir gekk ég tréppur eins og ekkert veeri. EKKi er vitad hve lengi
parf ad gefa Tysabri a 28 daga fresti, sumir segja “alltaf” (erlendis), adrir 5 eda 10 ar, hér hafa leeknar

ekki gefid nein svor.



Eg hef verid mjog heppin med heilsu pratt fyrir MS og pvi litill sjaklingur almennt. Nu er ég ad
fara i mina atjandu lyfjagjof 11. april n.k., en hin fer fram & LHS Fossvogi og veit ég ad lyfio er lika
gefid & Akureyri og er pad sagt vegna stodu Taugaleeknis par.

Ein aukaverkun getur fylgt Tysabri lyfjagjof, en pad er heiladaudi, en fylgst er med pvi med
blédprufum, sem gerdar eru & 6 man. fresti.

Eg tok sjalf pa akvordun ad piggja lyfid, enda lokadkvordun alfarid min, ad taka pennan séns,
petta er ju mitt Iif og minn likami og sé ég sko ekki eftir pvi, enda lif mitt gjorbreyst & pessu rama ari.

bvi skil ég ekki afhverju ég ma ekki velja ad fa pessa lyfjagjof a Isafirdi. Lyfid er gefid 4 28 daga
fresti, sem pyadir 13 sudurferdir fyrir mig & ari, med tilheyrandi vinnutapi, vedurteppum, fjarveru fra
fjolskyldu og alag vegna ferdalaga ad ekki sé talad um allan kostnadinn.

I peim sparnadi sem herjar yfir landann pessi misserin, vil ég benda & “sma” sparnadarrad.

Minn beini ferdakostnadur vid bara ferdir & milli stada er 19.500.- & ari (ég borga 1.500 kr. fyrir
hvert flug), en ég parf ad fara 13 ferdir a ari, i minu tilfelli fjordi hver manudagur ! barna er EKKI inn i
s& kostnadur sem ég parf ad borga fyrir medferdina sjalfa, blodprufur, segulomanir, feedi, hisnadi,
akstur o.s.frv. Minn Gtlagdi kostnadur pratt fyrir afslattarkort, verandi éryrki er ca. 250 pds & ari.

A moéti borgar Tryggingastofnun “fyrir mig” ca. 260 pUsund & ari, bara i ferdakostnad ef ég flyg,
en 331.500 ef ég keyri. Ad ég tali ni ekki um kostnad vid fylgdarmann, pa ma einfaldlega tvofalda
flugkostnad og stofnunin borgar 520 pasund fyrir flug & ari. Parna er enginn “annar” lyfja- eda
leekniskostnadur inn i deeminu. Lyfid Tysabri er mjog dyrt, en er sjalft mjog fyrirferdarlitid, bara svona
eins og Vanilludropaglas.

Eg spurdist fyrir um sendingarkostnad a lyfjum & milli ap6teka sjukrahisa og fékk ad vita ad
hann veeri dverulegur, nema ef gleymist ad panta lyf, pa parf ad borga undir leigubila i flug og kostnadur
heekkar um einhverja pasundkalla.

Veri ekki nar ad senda Tysabri vestur & Isafjérd fjorou hverju viku og spara pannig rikinu ca.
halfa millljon & ari og mér kvartmilljon ? Er betra ad peyta mér svona fram og til baka og 6llum hinum
Tysabri “Notendunum”? Hver er réttur minn sem sjaklings ? Eru petta brot & minum mannréttindum ?
Hafa ber i huga ad ég er ekki su eina sem by uti a landi og parf Tysabri..... sparnadurinn yrdi téluverdur
ef Iyfid veeri einnig sent & Egilsstadi, Vestmannaeyjar og safjérd og leggja ekki pessi ferdaldg & okkur
“notendur” !

Eg 4 fjolskyldu sem parf ad taka tillit til og hér er ekki flogid i hvada vedri sem er, frekar er en &

Egilsstodum ad ekki sé talad um Vestmannaeyjar.



Eg er afskaplega pakklat fyrir ad hafa verid svo heppin ad fa petta nyja lyf og vil mikid & mig
leggja til ad fa pad &fram, en & ég ekki rétt 4 ad fa lyfid til min ? Hér er glaesilegt sjukrahus, vel mannad
beedi leknum og hjukrunarfélki. Lyfid er mjog einfalt i inngjof tekur adeins klukkutima ad deela pvi
beint i &3 og svo halftima ad skola i &d med saltvatni, pa méa ég bara fara upp i flugvél og heim. Ekkert
eftirlit er & milli gjafa, afhverju ad kasta kronunni og spara aurinn ?

Eg spyr reglulega i Fossvogi, hvener ég fai lyfid & isafirdi og fe aldrei sama svar, fyrst vantadi
Taugalakni & Isafjord, nast ad Lyfjanefnd bannadi pad, svo var pad Lyfjafyrirtaekid hér & landi og loks
Lyfjafyrirtaekid ati i [ondum ?!? Hvurslags bélvud hringavitleysa er petta ? Er pad petta sem kallast
lyfjapolitik, eru Lyfjafyrirtaekin farin ad stjorna lyfjagéfum & sjukrahdsum ???

Er Taugadeild Landsspitala ad nota okkur sjiklingana til ad “dila” vid rikid um porf fyrir sterra
hasnadi, pvi allir sjuklingar verda ad vera par ? Vid vitum 61l ad illa er baid ad starfsfélki spitala i dag
0g Vveit eg allt um pad og hef fulla samid med pessu yndislega folki og par er svo sannarlega porf &
steerri spitala, en parf pad ad vera a minn kostnad ?

Eg hef spurt borstein yfirleekni hér & isafirdi hvort eitthvad sé i veginum fyrir pvi ad ég fai lyfid
hér og svarid var einfalt, nei ekkert. Af hverju ma ekki Iétta undir med starfsfolki Taugadeildar pegar
pess er kostur og spara hellings pening ?

Verd ad segja fra einu storskritnu og furdulegu, i hverri lyfjaferd er ég spurd hvort ég sé punguad.
I fyrstu Tysabri deelingu 16. desember 2009 bra mér vid petta og for svo ad hlaegja. Pad hafdi enginn
kikt i sjukraskrana mina, eda lesid soguna. Arid 2005 var legid fjarleegt ur mér og pyrfti ég
stadgongumedrun til ad demid gengi upp. Pratt fyrir legleysi og klipptan eiginmann, er “einhver 6drum
&0r1” sem krefst pess ad allar konur sem eru svo heppnar ad fa Tysabri, verda ad stadfesta ad per séu
ekki pungadar fyrir hverja lyfjagjof, a 28 daga fresti ! Alveg burt séd fra legleysi, aldri eda klipptum
eiginménnum. Hversu langt ma folk ganga, hver eru min mannréttindi parna ?

Eg hafdi med mér fylgdarmann i fyrstu skiptin, enda dveent ny stadin upp ur hjélastlnum og ein
af peim var yfirdeildarhjukrunarkona legudeildar og éldrunardeildar hér & FSI. Han fylgdist med llu
ferlinu i Fossvoginum og sagdi i lokin ad petta veeri sko “iss piss og ekkert mal”.

Hver og hvar er fyrirstadan ? Hver eru min mannréttindi ? Eg vil gjarnan fa svor.

Med von um svor og vidbrdgd sem fyrst,

Kv. Ingibjérg Snorrad. Hagalin



