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Stofulzeknir segir sjuklingum
mismunad i auknum meeli

Parkinson-sjiklingum & islandi er mismunad. Peir komast ekki allir ad a
Landspitala, en geri peir pad fa peir lyf og pjonustu greidda.
Hinir geta lent i ad greida ad fullu fyrir pjonustuna.
Petta segir Anna Bjornsdoéttir taugalaeknir sem segir stoduna

,Pjénusta vid Parkinson-sjuklinga hér

a landi er ekki eins og huin gerist best

1 heiminum og pad pott hin hefdi alla
burdi til ad vera pad,” segir Anna Bjorns-
dottir, sérfreedileeknir 1 Parkinson og
hreyfiréskunum. Huin er einn sidustu
leekna sem komst inn 4 rammasamning
rikisins adur en hann féll ar gildi 31. des-
ember 2018 og med peim yngstu sem reka
eigin stofu en medalaldur sérfreedileekna
er nu um 60 ar.

Bladamadur Laknabladsins sest nidur
heima hja Onnu 4 bjértum en blautum
vetrardegi, enda bradnar nt snjor geer-
dagsins hratt eins og jafnan er 4 hofud-
borgarsveedinu. Vid reedum stéduna.

,Pad er augljoslega ekki straumur af
ungum sérfreedileeknum ad hefja sinn
stofurekstur,” segir Anna. Pott pad sé
jakveett ad rada tima sinum sjalf og geta
lokio vinnudeginum pegar hentar, séu
hindranirnar margar vid reksturinn.
Greioslur fra Sjukratryggingum dekki
vart veikindarétt eda annan sem oft
reyni a i tengslum vid barneignir og upp-
eldi ungra barna. Sjalf hafi htn farid i
feedingarorlof og skellurinn pa mikill enda
engar tekjur sem berast ef stofuleeknar
hitta ekki skjolsteedinga sina.

,Mobrgum ungum leeknum vex pvi
stofurekstur 1 augum,” segir Anna.
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Sjaklingum mismunad

Anna hefur ahyggjur af vaxandi mis-
munun { kerfinu. Hin segir mikilvaegt ad
félki sé ekki mismunad eftir pvi hvar pad
komist ad; 4 stofu eda a spitalanum, pvi
pad hafi ekki alltaf val. Pad komist ekki ad
hja rikinu eda bidin 6edlilega 16ng.

,Pjénusta vid Parkinson-sjuklinga
med langt genginn sjikdém sem krefst
sérteekra irreeda hér 4 landi er til ad
mynda misjofn eftir pvi hvort peir komast
ad & spitalanum eda 4 stofu. bvi parf ad
breyta,” segir htin og ad peim séu settar
skordur 1 medferdum vid sjikdémi sinum.

,Einstaklingar sem hafa mikil Park-
inson-einkenni og sveiflur 4 einkennum
ettu ad hafa val um prja moguleika: fa lyf,
fara i rafskautaisetningu { heila eda ad fa
duodopa-daelu, en pessi lyfjadeelumedferd
i gegnum maga er st eina sem er 1 bodi
hér 4 landi. Htn er gerd a Landspitala,”
segir hun.

Medferdirnar séu mismunandi og henti
oliku folki en til ad komast 1 rafskauta-
isetningu erlendis purfi Parkinson-sjiik-
lingar ad fara i sérheeft mat 4 Landspitala
og par strandi folk. Bidtiminn hafi reynst
6venju langur.

,Eg visadi skjélstaedingi minum a
Landspitala til uppvinnslu fyrir tveimur
arum. Hann hefur ekki enn farid i adgerd.
Pad er ad minu mati dvidunandi bidtimi
og ekki adeins COVID-19 um ad kenna.”

Anna bendir 4 ad htin sem sérfreeding-

ur hafi beedi menntun og reynslu til ad
gera pessa sérhaefdu uppvinnslu fyrir
adgerd sjalf en ekki sé gert rad fyrir
greidslu fra Sjukratryggingum fslands i
endurgreidslureglugerd enn sem komid er.
Skjolstaedingar hennar purfi pvi ad greida
fyrir hana ad miklu leyti ar eigin vasa.
Peir sem fai pjonustuna a Landspitala
purfi pess hins vegar ekki.
,Mismununinn a greidslupatttoku
peirra sjuklinga sem fa pjonustu a spital-
anum og svo hinna sem fa pjénustu utan
spitalans er ad aukast. Sjaklingarnir minir
purfa ad borga meira pratt fyrir ad hafa
somu sjukratryggingu og rétt til heilbrigd-
ispjonustu og peir sem njéta pjonustu
innan Landspitala,” segir hiin og bendir
4 ad Sheimilt sé ad mismuna sjuklingum
samkveemt 10gum um réttindi sjuklinga.

Feer ekki svor

Anna segir ad hun hafi endurtekio haft
samband vid SI en hingad til hafi einungis
fengist pau svor ad malid sé a bordi rad-
herra. Ekki sé vid leeknana a spitalanum
a0 sakast heldur telur hiin ad sékum anna
gefist ekki neegur timi til ad sinna Parkin-
son-sjuklingum, sem purfi alla jafna ekki
ad leggja inn til mats og medferdar.
,Audvitad vil ég geta séd um petta fyr-
ir sjaklinga mina og fylgt peim eftir. Pa0
er tviverknadur ad annar sérfredingur
purfi a0 fara yfir malin a nyjan leik.” En



hverju breytir igraedslan fyrir félk med

Parkinson? Anna lysir miklum sveiflum i
hreyfifeerni pess.

,Rétt eftir ad peir taka lyfin sin fa peir
ofhreyfingar,” segir htin. ,,Pegar 1idur ad
naesta skammti verda peir svo stifir og
haegir ad peir geta ekki stadid upp, frjdsa
og purfa ad bida eftir ad ny tafla virki,
fara pa aftur i ofhreyfingarnar. Petta er
hamlandi fyrir folk; oft f6lk um fimmtugt
pegar pad greinist,” segir hiin og ad vid
igreedsluna heetti ofhreyfingarnar oftast
og skjalftinn minnki umtalsvert. , Hverfur
oft.” Adgerdin geti skilid 4 milli pess ad
f6lkid verdi oryrkjar eda geti stundad sina
vinnu og daglegt lif.

,Pad er sart ad geta ekki gripio til
peirra tirreeda sem til eru gegn sjukdémn-

um og geta leitt til pess ad hann fari sidur
a ororku — sem er liklega eitt dyrasta tr-
reedi fyrir f6lk med sjuikdéma. Vid purfum
a0 veita videigandi medferd 4 réttum tima
til ad hindra ad folk detti tt af vinnu-
markadnum” segir Anna.

,Pad er upplifun min ad ekki sé hugad
ad pessum pattum hér a landi.” Hun telur
ad almennt myndu um fjérir einstaklingar
purfa medferdina a ari en eitthvad fleiri
naestu tvo til prju arin vegna uppsafnadr-
ar parfar.

Fa ekki lyf sem adrir fa

Anna hefur einnig stadid i stappi vid ad fa
videigandi lyf fyrir sjuklinga sina. Sjiik-
lingar sem ekki kjosa skurdadgerd sem

Vildi sinna sinum allan

En af hverju vinnur Anna ekki a Landspit-
ala? Hun segist hafa sott um auglysta
stoou a Landspitala i undirgrein sinni
halfu ari adur en hin kom heim tur sér-
nami en annar fékk stoduna. Ekki voru
fleiri stodur i bodi pegar hiin kom heim.
Svo hafi verid auglyst og hun sott um
stodu almenns taugaleeknis.

I pvi vidtali kom i 1jos ad ég hefdi
ekki getad sinnt sjuklingah6pnum min-
um eins og ég vildi, pvi ég hefdi purft
ad sinna mikilli deildarvinnu og radgjof
vid adrar deildir. Eg sa pvi ekki fram &
ad hafa gongudeildarviku fyrir sjuklinga
mina nema a fimm til sex vikna fresti. En
ég vissi fra stofurekstri minum ad pad er
ohemju eftirspurn eftir pjonustu vid sjak-
linga med Parkinson- og hreyfitruflanir.
A stofunni get ég sinnt peim alla daga,”
segir han.

,,Eg veit hver eftirspurnin er eftir sér-
freedipekkingu minni og vil verja kroft-
um minum par sem ég get sinnt félkinu

daginn

minu. Eg akvad pvi ad sackjast ekki eftir
stodunni,” segir hun en htin hafi bodid ad
koma med allan stofureksturinn sinn inn
a spitalann og starfa par 4 peim grunni.
,,Pad vildi spitalinn ekki.”

,Svona er stadan.” Han hafi ekki gert
rad fyrir ad geta sinnt undirsérgrein sinni
eingdngu pegar hun keemi heim; Parkin-
son og hreyfitruflunum, en raunin hafi
ordid énnur. ,Eg er ekki tilbtin ad gefa
pad eftir, eftir ad hafa sérmenntad mig i 5
ar i Bandarikjunum eftir arin 7 hér heima,
til ad sinna 6dru en pvi sem ég hef mesta
pekkingu a.” Anna hefur medal annars
sett upp fraedslusidu fyrir sjuklinga med
hreyfitruflanir heili.is og hvetur adra
leekna til ad benda skjolsteedingum a upp-
lysingar sem par er ad finna.

Anna feerir um pessar mundir stofu
sina fra Laeknasetrinu i Mjodd og er na a
leidinni a Heilsuklasann a H6foa { mars.
,Eg hlakka til pess ad starfa 4 nyjum stad.”
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Anna Bjornsdottir taugalaknir segir mikilvaegt ad rikid
uppfari greidslupatttoku sina { pjonustu vid sjiiklinga
sv0 peim sem komi til hennar d stofu og peim sem komist
ad d Landspitala sé ekki mismunad. Mynd/gag

medferd vid langt gengnum Parkinson-
sjukdomi eettu ad geta fengid lyfid Rytary.

,Petta lyf er a markadi i Bandarikj-
unum. Pad er hluti af vidurkenndri
og hefdbundinni medferd fyrir
Parkinson-sjiklinga,” segir huin og ad
huin hafi stadid 1 bréfaskriftum 1 tvo ar
vid Lyfjagreidslunefnd og Lyfjanefnd
Landspitala.

,Okkur var neitad pvi lyfid veeri ekki
markadssett i Evropu. En lyfi0 er faanlegt
& Tslandi. Skjdlstaedingur minn hefur feng-
i0 pad afgreitt an nidurgreidslu. Pad er a
lista yfir lyf an markadsleyfis hérlendis.
Lyfjanefnd hafdi pvi engin fagleg rok til
ad hafna lyfinu.”

Anna bendir 4 ad poétt lyfid sé mun
dyrara en hefdbundin Parkinsonlyf sé pad
ekki dyrara en énnur lyf sem séu notud til
a0 medhondla adra alvarlega taugasjuk-
déma sem hrja folk a sama aldri. Nefnir
htn lyf sem notud eru til medhéndlunar a
MS-sjukdomi og 6nemisbeelandi lyf sem
notud eru vid akvedinni gerd uttauga-
meins. ,Mismununin er alveg klar ad
minu mati.”

Anna kom ari0 2018 heim fra Bandarikj-
unum ur sérnami sinu frd Duke sem er ha-
skolasjukrahtis i Durham i Nordur-Kardlinu
Bandarikjunum. Pekkt er ad htin komst ekki
inn 4 rammasamning rikisins fyrst pegar
htin kom tr nami ad utan og starfadi pa utan
samnings. Han komst svo med herkjum
inn & hann adur en hann rann at. f ram tvo
ar hafa sérfraedileeknar a stofu fengio greitt
samkveemt gjaldskra sem sett er einhlida af
SIi. Gjaldskrain standi éuppfeerd og dbreytt
sidan pa. Anna bendir 4 ad pad pydi ad ny
teekni og medferdarmoguleikar eins og upp-
vinnsla fyrir rafskautaadgerd standi utan
samningsins.

,,Pad veeri bara svo frabeert ef ég geeti
einbeitt mér ad pvi ad veita bestu pjon-
ustuna og séo fleiri sjuklinga 1 stad pess
ad standa 1 svona barningi. En svona er
kerfio okkar hérna.”
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