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          Ísafirði, 5. apríl 2011 

 

Hæstvirtur Velferðarráðherra, Guðbjartur Hannesson, 

 

Ingibjörg Snorradóttir Hagalín heiti ég og hef verið mikill “notandi” heilbrigðisþjónustu í 18 ár. 

Ég er greind með MS sjúkdóminn ´93, en fæ fyrsta kast ´73 og hef því töluverða reynslu af því vera 

“notandi”. Ég lít ekki á mig sem sjúkling, ég er bara með MS og læri að lifa með því og ÉG stjórna.  

Öll þjónusta hefur frá upphafi verið til fyrirmyndar hér á Ísafirði og reynst mér mjög vel þau 18 

ár sem ég hef notið hennar, hvort sem er um að ræða sjúkrakhús, heilsugæslu, Tryggingastofnun eða 

Fjölskylduhjálp, ef ég hef þurft á aðstoð halda hefur það aldrei reynst vandamál, nema þegar hnífapörin 

mín brotnuðu og ég spurði um ný. Þá kom svar frá Tryggingastofnun að gert væri ráð fyrir skemmri 

líftíma sjúklings en hnífaparanna, vissi ekki alveg hvernig átti að skilja þetta og keypti mér ný hnífapör 

næst þegar ég átti leið í Eirberg .  

Eina “hjálpartækið”, sem ég hef notað sleitulaust í 25 ár, telst ekki hjálpartæki,  gleraugun, en 

þau eru mitt aðal hjálpartæki. Ég get bara ekki án þeirra verið og þarf að endurnýja þau hraðar en 

nokkurt annað tæki á mínu heimili.   

Ms er ólæknandi og ósýnilegur sjúkdómur, en ég er svo “heppin” að vera líka með 

hrörnunarsjúkdóm í vinstra auga, sem tekur ekki bara sjón smátt og smátt, heldur lít líka, hægra augað er 

MS og þar fæ ég sjóntaugabólgu sem tekur sjón alveg tímabundið, meðan stöðug versnun er vinstra 

megin og gleraugu ekki hjálpartæki.  

Ég hef verið mjög heppin með taugalækna í gegnum tíðina, John Bendiktz frá maí ´93 og svo 

Hauk Hjalta frá des. ´09.  

John tók alltaf fullt tillit til þess að ég bý á Ísafirði og veit að hér er þjónusta mjög góð og hef ég 

þ.a.l. fengið að dvelja á spítalanum hér ef ég þarf sterameðferð, fyrir utan þegar ég fékk 

sjóntaugabólguna, þ.s. ekki er augnlæknadeild hér.  

Ég er ein af þeim heppnu sem fékk tækifæri á að fá nýja MS lyfið Tysabri, eftir töluvert mikla 

baráttu við “kerfið” og lækna ! Lyfinu er dælt í æð og tekur það klukkutíma og síðan skolað á eftir í 

hálftíma með saltvatni.  

Í heild tekur hver meðferð því ca. 2 tíma. Ég fékk mína fyrstu lyfjadælingu 16. desember 2009, 

en þá var ég komin í hjólastól, daginn eftir gekk ég tröppur eins og ekkert væri. Ekki er vitað hve lengi 

þarf að gefa Tysabri á 28 daga fresti, sumir segja “alltaf” (erlendis), aðrir 5 eða 10 ár, hér hafa læknar 

ekki gefið nein svör. 
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Ég hef verið mjög heppin með heilsu þrátt fyrir MS og því lítill sjúklingur almennt. Nú er ég að 

fara í mína átjándu lyfjagjöf 11. apríl n.k., en hún fer fram á LHS Fossvogi og veit ég að lyfið er líka 

gefið á Akureyri og er það sagt vegna stöðu Taugalæknis þar. 

Ein aukaverkun getur fylgt Tysabri lyfjagjöf, en það er heiladauði, en fylgst er með því með 

blóðprufum, sem gerðar eru á 6 mán. fresti.  

Ég tók sjálf þá ákvörðun að þiggja lyfið, enda lokaákvörðun alfarið mín, að taka þennan séns, 

þetta er jú mitt líf og minn líkami og sé ég sko ekki eftir því, enda líf mitt gjörbreyst á þessu rúma ári.  

Því skil ég ekki afhverju ég má ekki velja að fá þessa lyfjagjöf á Ísafirði. Lyfið er gefið á 28 daga 

fresti, sem þýðir 13 suðurferðir fyrir mig á ári, með tilheyrandi vinnutapi, veðurteppum, fjarveru frá 

fjölskyldu og álag vegna ferðalaga að ekki sé talað um allan kostnaðinn. 

Í þeim sparnaði sem herjar yfir landann þessi misserin, vil ég benda á “smá”  sparnaðarráð. 

Minn beini ferðakostnaður við bara ferðir á milli staða er 19.500.- á ári (ég borga 1.500 kr. fyrir 

hvert flug), en ég þarf að fara 13 ferðir á ári, í mínu tilfelli fjórði hver mánudagur ! Þarna er EKKI inn í 

sá kostnaður sem ég þarf að borga fyrir meðferðina sjálfa, blóðprufur, segulómanir, fæði, húsnæði, 

akstur o.s.frv. Minn útlagði kostnaður þrátt fyrir afsláttarkort, verandi öryrki er ca. 250 þús á ári. 

Á móti borgar Tryggingastofnun “fyrir mig” ca. 260 þúsund á ári, bara í ferðakostnað ef ég flýg, 

en 331.500 ef ég keyri. Að ég tali nú ekki um kostnað við fylgdarmann, þá má einfaldlega tvöfalda 

flugkostnað og stofnunin borgar 520 þúsund fyrir flug á ári. Þarna er enginn “annar” lyfja- eða 

lækniskostnaður inn í dæminu. Lyfið Tysabri er mjög dýrt, en er sjálft mjög fyrirferðarlítið, bara svona 

eins og Vanilludropaglas. 

Ég spurðist fyrir um sendingarkostnað á lyfjum á milli apóteka sjúkrahúsa og fékk að vita að 

hann væri óverulegur, nema ef gleymist að panta lyf, þá þarf að borga undir leigubíla í flug og kostnaður 

hækkar um einhverja þúsundkalla. 

Væri ekki nær að senda Tysabri vestur á Ísafjörð fjórðu hverju viku og spara þannig ríkinu ca. 

hálfa millljón á ári og mér kvartmilljón ? Er betra að þeyta mér svona fram og til baka og öllum hinum 

Tysabri “Notendunum”? Hver er réttur minn sem sjúklings ? Eru þetta brot á mínum mannréttindum ? 

Hafa ber í huga að ég er ekki sú eina sem bý úti á landi og þarf Tysabri..... sparnaðurinn yrði töluverður 

ef lyfið væri einnig sent á Egilsstaði, Vestmannaeyjar og Ísafjörð og leggja ekki þessi ferðalög á okkur 

“notendur” ! 

Ég á fjölskyldu sem þarf að taka tillit til og hér er ekki flogið í hvaða veðri sem er, frekar er en á 

Egilsstöðum að ekki sé talað um Vestmannaeyjar. 
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Ég er afskaplega þakklát fyrir að hafa verið svo heppin að fá þetta nýja lyf og vil mikið á mig 

leggja til að fá það áfram, en á ég ekki rétt á að fá lyfið til mín ? Hér er glæsilegt sjúkrahús, vel mannað 

bæði læknum og hjúkrunarfólki. Lyfið er mjög einfalt í inngjöf tekur aðeins klukkutíma að dæla því 

beint í æð og svo hálftíma að skola í æð með saltvatni, þá má ég bara fara upp í flugvél og heim. Ekkert 

eftirlit er á milli gjafa, afhverju að kasta krónunni og spara aurinn ? 

Ég spyr reglulega í Fossvogi, hvenær ég fái lyfið á Ísafirði og fæ aldrei sama svar, fyrst vantaði 

Taugalækni á Ísafjörð, næst að Lyfjanefnd bannaði það, svo var það Lyfjafyrirtækið hér á landi og loks 

Lyfjafyrirtækið úti í löndum ?!?  Hvurslags bölvuð hringavitleysa er þetta ? Er það þetta sem kallast 

lyfjapólitík, eru Lyfjafyrirtækin farin að stjórna lyfjagöfum á sjúkrahúsum ???  

Er Taugadeild Landsspítala að nota okkur sjúklingana til að “díla” við ríkið um þörf fyrir stærra 

húsnæði, því allir sjúklingar verða að vera þar ? Við vitum öll að illa er búið að starfsfólki spítala í dag 

og veit ég allt um það og hef fulla samúð með þessu yndislega fólki og þar er svo sannarlega þörf á 

stærri spítala, en þarf það að vera á minn kostnað ?  

Ég hef spurt Þorstein yfirlækni hér á Ísafirði hvort eitthvað sé í veginum fyrir því að ég fái lyfið 

hér og svarið var einfalt, nei ekkert. Af hverju má ekki létta undir með starfsfólki Taugadeildar þegar 

þess er kostur og spara hellings pening ? 

Verð að segja frá einu stórskrítnu og furðulegu, í hverri lyfjaferð er ég spurð hvort ég sé þunguð. 

Í fyrstu Tysabri dælingu 16. desember 2009 brá mér við þetta og fór svo að hlægja. Það hafði enginn 

kíkt í sjúkraskrána mína, eða lesið söguna. Árið 2005 var legið fjarlægt úr mér og þyrfti ég 

staðgöngumæðrun til að dæmið gengi upp.  Þrátt fyrir legleysi og klipptan eiginmann, er “einhver öðrum 

æðri” sem krefst þess að allar konur sem eru svo heppnar að fá Tysabri, verða að staðfesta að þær séu 

ekki þungaðar fyrir hverja lyfjagjöf, á 28 daga fresti ! Alveg burt séð frá legleysi, aldri eða klipptum 

eiginmönnum. Hversu langt má fólk ganga, hver eru mín mannréttindi þarna ? 

Ég hafði með mér fylgdarmann í fyrstu skiptin, enda óvænt ný staðin upp úr hjólastólnum og ein 

af þeim var yfirdeildarhjúkrunarkona legudeildar og öldrunardeildar hér á FSÍ. Hún fylgdist með öllu 

ferlinu í Fossvoginum og sagði í lokin að þetta væri sko “iss piss og ekkert mál”.  

Hver og hvar er fyrirstaðan ? Hver eru mín mannréttindi ? Ég vil gjarnan fá svör. 

 

 

Með von um svör og viðbrögð sem fyrst, 

Kv. Ingibjörg Snorrad. Hagalín 


