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Mynd a forsidu
Listamadur: Sonja Georgsdottir
Mynd: An titils 1995. Oliuvaxlitur & pappir. Steerd: 20x15

Sonja faeddist arid 1965 og Olst upp i Reykjavik. HUn héf myndlistarskopun sina i Danmorku arid
1989 par sem hun bjé & arunum 1983 til 1990. HUN héf ndm vid Myndlista- og handidaskola islands
badan sem hin Utskrifadist Ur skdlptirdeild &rid 1995. Ari sidar hof hdn framhaldsnam vid School of
Visual Arts i New York og Utskrifadist padan med MFA- gradu ur myndlist arid 1998. HUn ilengdist i
New York til arsins 2002 e8a par til hun fluttist aftur til Danmerkur um tveggja ara skeid. Sonja var
busett og starfadi & islandi fra arinu 2004 til daudadags. Verk Sonju hafa spannad ymsa midla allt fra
teikningum, malverkum og innsetningum i rymi til ljdsmynda og myndbandsverka. Hun tok patt i
samsyningum og einkasyningum hérlendis en auk pess var hun Gallerista i New York um arabil.
Sonja greindist med krabbamein haustid 2014 og hadi harda barattu vid meinid allt par til ad hun lést
i september 2015,



Inngangur

islenskt samfélag hefur verid peirrar geefu adnjotandi ad standa i fremstu réd vid greiningu og
medferd krabbameina og illkynja blédsjukdoma (hér eftir notad samheitid krabbamein). Vel
menntad fagfdlk, virk sjuklingasamtok asamt samfélagsgerdinni a allt mikinn patt i peim arangri
sem nddst hefur. Vid, sem samfélag, stondum samt sem 48ur a krossgétum i pessu sambandi eins
og Oll 6nnur préud samfélog. Buast ma vié mikilli fjolgun einstaklinga sem greinast med krabbamein
a naestu arum. bar vegur pyngst hakkandi aldur pjédarinnar samfara fjolgun ibua. Fair sjukdomar
leggjast af jafnmiklum punga a einstaklinga og nanustu adstandendur peirra eins og krabbamein.
Pess utan getur greining og medferd verid flokin og kostnadarsom og gert miklar krofur til
heilbrigdiskerfisins. Samfélagslegur studningur er enn fremur mjog mikilvaegur i peirri erfidu vegferd
sem blasir vid einstaklingum sem greinast med krabbamein sem og adstandendum peirra.

i ljosi ofangreinds hafa mérg vestreen riki, p.m.t. 8ll hin Nordurléndin, sett fram sinar eigin
krabbameinsaaetlanir. Slikar datlanir eru jafnan sjalfstaedar en hafa akvedinn samhljom sem nytist
til samanburdar og til ad fylgja eftir einstokum framkvaemdaatridum. Vid gerd tillogu pessarar ad
islenskri krabbameinsaaetlun er pessi hattur einnig hafur a pott radgert sé ad aeetlunin falli undir
heilbrigdisstefnu yfirvalda.

Tillaga ad krabbameinsaatlun er umfangsmikid verkefni par sem sett er fram framkvamdaaaetiun
med skilgreindum markmidum og fylgir pannig framsetningu annarra krabbameinsaaetlana i Evropu.
Mikil ahersla hefur verid 16gd @ ad aatlunin sé heildstaed og naer hin pvi til patta eins og faraldsfraedi
og skraningar, forvarna og heilsugaeslu, rannsokna og gaedastjornunar, medferdarpatta og
mannafla, endurhafingar, eftirfylgni og liknarmedferdar.

En hvad er og hver er tilgangurinn med islenskri krabbameinsaaetlun? Alpjodaheilbrigdismala-
stofnunin (WHO) gaf Ut arid 2002 leidbeiningar um gerd krabbameinsazetlana. Par segir ad
krabbameinsdaetlun sé lydheilsudaetlun pjodar eda rikis sem midi ad pvi ad faeekka nygreiningum og
draga Ur danartidni vegna krabbameina og baeta lifsgaedi einstaklinga med krabbamein med
kerfisbundinni innleidingu gagnreyndra adgerda a vettvangi forvarna, snemmgreiningar, medferdar
og liknar med jafnradi pegnanna og hagkvamni ad leidarljosi. i leisbeiningum WHO er nanar kvedid
a um viomid vid gerd krabbameinsaatlunar par sem [6g8 er m.a. ahersla 4 eftirfarandi paetti:

P AJ aatlunin sé markmidssett og midi ad pvi ad efla heilsu og lifsgedi almennings. Ad
notendavidmid séu i forgrunni datlunarinnar.

F  AJ kerfisbundnum ferlum sem byggja & gagnreyndri pekkingu, samfélagslegum vidmidum og
hagkvaemri notkun fjarmuna sé beitt vid alla dkvordunartoku.

F  AJ datlunin og adgerdir hennar séu heildstaeedar og ndi a samfelldan hatt til allra patta
heilbrigdiskerfisins og annarra stofnana samfélagsins — pvert a kerfid.

B AJ aetlunin skerpi forystu og auki samvinnu adila vegna peirra askorana sem felast i
fyrirsjdanlegri fjolgun einstaklinga sem greinast med krabbamein. A8 i aaetluninni sé moétud
skyr syn & markmid og adgerdir med aherslu a almenna patttoku ibua.

F  AJ aetlunin sé samstarfsverkefni allra hlutadeigandi og leidi til uppbyggingar trausts a milli
allra hagsmunaadila og til samhaefingar pekkingar og faerni pvert a starfsgreinar, stofnanir og
bekkingarsvid.

F  AJ atlunin byggist a geedaproun og nyskopun til ad maeta sibreytilegum samfélagslegum og
menningarlegum askorunum.

Krabbameinsaatlun skerpir pannig syn, métar markmid og adgerdir og stillir saman strengi allra
hlutadeigandi | barattunni vid krabbamein. | pessari tillsgu ad hinni fyrstu islensku
krabbameinsaatlun er 160gd rik ahersla & notendur heilbrigdispjonustunnar. bessi ahersla
endurspeglast i undirheiti asetlunarinnar ,,Notendamidud pjoénusta i 6ndvegi* og markmidssetningu
hennar. Notendamidud pjonusta er pjonusta par sem 16g0 er ahersla @ heildraena og



einstaklingsbundna nalgun med virdingu fyrir 6skum, gildum og poérfum einstaklingsins.
Framsetning daetlunarinnar midar ad pvi ad vera flestum adgengileg i lestri og pvi sneitt hja notkun
fraedilegra heita og hugtaka eins og kostur er.

A alpjédadegi krabbameins 4. febriar 2011, i tilefni af 60 ara afmaeli Krabbameinsfélags islands (Ki),
tilkynnti Gudbjartur Hannesson, paverandi velferdarradherra, ad stefnt yrdi ad gerd islenskrar
krabbameinsaeetlunar. A adalfundi Ki &rid 2011 var verkefnid nalgast med pjédfundarsnidi og voru i
kjolfarid dregnir saman punktar sem adildarfélégum Ki pétti vert ad leggja aherslu & vid gerd
datlunarinnar. Gégnin voru send velferdarraduneytinu og greiddi Ki par ad auki hluta af launum
starfsmanns pad sumarid sem afladi grunnupplysinga fyrir gerd aztlunarinnar.

i kjolfarid skipadi velferdarradherra radgjafarhop i byrjun &rs 2013 sem haf8i pad hlutverk ad veita
radgjof vid motun stefnu og meginmarkmida i malaflokknum til arsins 2020.

Radgjafarhopur vegna vinnu vid gerd krabbameinsaaetlunar var pannig skipadur:

B Ofeigur Tryggvi borgeirsson laeknir, framkvaemdastjéri prounarsvids Heilsugaeslu
hofudborgarsvaedisins (hér eftir oftast HH), an tilnefningar, formadur

B Asthildur KnUtsdottir, sérfraedingur i velferdarraduneytinu, &n tilnefningar

¥ Halla Skuladottir, yfirleknir, tiln. af Landspitala (hér eftir LSH ef vid &), starfadi i
radgjafarhopnum fram & haust 2013

¥ Helgi Sigurdsson, professor/yfirlaeknir i krabbameinslaekningum, tiln. af Heilbrigdisvisindasvidi
Hakola [slands (hér eftir Hi ef vid &)

¥ Ingibjérg Edda Asgeirsdéttir, yfirhjokrunarfraedingur, tiln. af HH, varamadur

Jorlaug Heimisdottir, verkefnisstjori hja Embaetti landlaeknis (EL), tiln. af EL

Laufey Tryggvadéttir, kliniskur professor Laeknadeild Hi, framkvaemdastjéri Krabbameinsskrar

islands, tiln. af Ki, varamadur

Ol6f Gudny Geirsdéttir, naeringarfraedingur, tiln. af Heilbrigdisvisindasvidi Hi, varamadur

Ragnheidur Haraldsdottir, forstjori Krabbameinsfélags islands (hér eftir Ki ef vid &), tiln. af Ki

Sigurdur V. Gudjonsson, yfirlaeknir, tiln. af HH

Sveinbjorn Kristjansson, verkefnisstjori, tiln. af EL, varamadur

Porvaldur Jonsson, skurdlaeknir, tiln. af LSH, varamadur

v

b . . .

Skipadir fulltriar fyrir hénd sjuklinga og adstandenda krabbameinssjuklinga voru:

Einar Magnusson

Eirikur Ragnarsson

Gudridur Sigurdarddttir

Hallddra Kristin bdrarinsdottir, krabbameinslaeknir barna a LSH

Hjalmar Jonsson

Nilsina Larsen Einarsdottir

Ragnar Kristjansson

Sigrun Poroddsdottir, hjukrunarfraeedingur krabbameinsteymis a Barnaspitala Hringsins
Asthildur Elva Bernhardsddttir varamadur

b . . . . . . G

Auk pess storfudu med radgjafahopnum eftirtaldir:

¥ Hlynur Niels Grimsson, krabbameinslaknir a LSH

B Sigridur  Gunnarsdotti,  framkvaemdastjori  hjukrunar @ LSH og  Fagdeild
krabbameinshjukrunarfraedinga

¥ Valgerdur Sigurdardottir, yfirlaeknir & LSH, starfadi med radgjafarhopnum fra vori 2014

P Nanna Fridriksdottir, sérfredingur i hjokrun krabbameinssjuklinga a LSH, Fagdeild
krabbameinshjukrunarfraedinga, starfadi med radgjafarhdpnum fra hausti 2014



Fjoldi manns kom ad gerd krabbameinsaaetlunar, baedi beint og sem radgefandi adilar. Einnig var
haft vidtaekt samrad vid einstaklinga eda fulltria hopa sem greinst hafa med krabbamein (sja lista
yfir samradsadila i vidauka 2).

Verkefninu var skipt upp i fimm afmarkada verkpaetti sem unnid var ad i jafnmérgum vinnuhopum.
Vinnuhdparnir toku fyrir faraldsfredi og skraningu, forvarnir og heilsugaeslu, rannsdéknir og
gaedastjornun, medferdarpaetti og mannafla og loks var hopur um liknarmedferd. bvert & pessa hopa
storfudu tveir rynihdpar sem i attu saeti fulltruar fullordinna sem greinst hafa med krabbamein og
fulltruar krabbameinsgreindra barna og adstandenda peirra.

P& ad vid hofum ekki sigrast & krabbameini boum vid ad vidamikilli pekkingu sem byggst hefur upp i
gegnum arin og aratugina. Forvérnum, greiningu og medferd hefur fleygt fram og batahorfur peirra
sem greinast hafa batnad pdtt vissulega sé pad misjafnt eftir pvi um hvada mein er ad raeda. bess er
vaenst ad krabbameinsaaetlunin vegi pbungt i pessu efni og studli ad enn betri arangri 8 komandi
arum.



Markmid krabbameinsaeetlunar og undirmarkmio

1) Landsmdnnum skulu standa til boda adgerdir sem byggjast & stefnumdtun og
skipulagi til ad lagmarka haettuna a ad fa krabbamein.

i) Landsmonnum skal standa til boda ad bua i samfélagi par sem &hersla er 1698 a forvarnir
med heilsueflingu og snemmgreiningu sem midar ad pvi ad lagmarka haettuna a pvi ad fa
krabbamein og deyja af voldum peirra.

ii) Landsmonnum skal standa til boda heilbrigdispjéonusta par sem einstaklingsbundid mat er
lagt & haettu a krabbameini Ut fra ahaettupattum, erfdum og fj6lskylduségu.

iii) Landsmonnum skal standa til boda fraedsla og studningur heilbrigdispjonustunnar vegna
einstaklingsbundinna lifsstilstengdra ahaettupatta sem valdid geta krabbameini.

iv) Landsmonnum skal standa til boda skipulogd hopleit sem er byggd & gagnreyndri
bekkingu um skimun krabbameina og forstiga peirra.

v) Landsmonnum skal standa til boda pjodfélag sem leggur sitt af morkum til rannsdkna a
orsokum og ahaettupattum krabbameina.

2) Einstaklingar med krabbamein og adstandendur peirra skulu eiga kost &
fullkomnustu pjonustu sem & hverjum tima eru tok & ad veita af vel ménnudum
starfseiningum og sérheefdu starfsfolki.

i) Einstaklingum med krabbamein skal sinnt af sérmenntudu og sérhafdu starfsfolki i
krabbameins-, bl6d- og liknarlaekningum, krabbameins- og liknarhjukrun, salfraedi,
geislafraedi, salgaeslu, félagsradgjof, sjukrapjalfun, idjupjalfun og naeringarradgjof.

ii) Einstaklingum med krabbamein skal bodin pjonusta & vel monnudum starfseiningum sem
taka mid af vidurkenndum st68lum um mannafla, umfang og edli starfseminnar.

3) Einstaklingum med krabbamein skal bodin greining, medferd og uménnun sem
byggist & bestu gagnreyndri pekkingu, adferoum og taekjabunadi.

i) Einstaklingum med krabbamein skal standa til boda greining og einstaklingsmidud
medferd sem byggist & vidurkenndri gagnreyndri pekkingu og adferdum.

ii) Einstaklingar med krabbamein eiga rétt a pvi ad akvordun um medferd krabbameinsins sé
raedd a faglegum samradsfundi til ad tryggja bestu medferd pess.

iii) Einstaklingum med krabbamein skulu standa til boda taeki til greiningar og medferdar
samkvamt gagnreyndum kliniskum leidbeiningum sem studst er vid & hverjum tima.
Aldur og astand medferdartaekja skal vottad samkvaemt vidurkenndum gaedastodlum.

4) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin
einstaklingsmidud fraedsla og virk upplysingamidlun sem er forsenda
sjalfsumonnunar, valdeflingar og sameiginlegrar akvoérounartoku fagfolks,
sjuklinga og adstandenda.

i) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin einstaklingsmidud
heildstaed fraedsla sem byggist a areidanlegum upplysingum um krabbamein, horfur,
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ii)

iii)

medferd, studningspjonustu, vidbotarmedferd (e. complementary), aukaverkanir,
einkenni, sjalfsumonnun, endurhafingu, liknarmedfers, réttindi og kostnad.
Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin virk patttaka i allri
akvordunartoku er snertir medferd og pjonustu.

Einstaklingar med krabbamein og adstandendur peirra skulu fa taekifeeri snemma i
sjukdémsferlinu til ad raeda oskir sinar med tilliti til medferdarazetlunar og markmida.
Einstaklingum med krabbamein og adstandendum bpeirra skal ad jafnadi bodin
einstaklingsmidud, skrifleg medferdarazetlun vid upphaf medferdar og eftirlitsaaetlun vid
lok medferdar.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodinn adgangur ad lokadri,
gagnvirkri vefsidu sem tengist sjukraskra sjuklings par sem fram fer einstaklingsmidud
upplysingaveita, studningur og radgjof.

5) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin skipuldgd,

ii)

samfelld og samraemd pjonusta sem veitt er a réttum tima.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodid skilgreint
bjonustuferli ad lokinni sjukdémsgreiningu sem tekur til timabils greiningar, med&ferdar,
eftirlits og langtimaeftirlits.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodinn pjonustustjori a
videigandi stofnun vid greiningu sjukdomsins. Hann skal meta pjonustuporf og veita
einstaklingsradgjof, studning og leidsdgn um samfélagsleg Urredi og hvernig samfelld
pbjonusta skuli skipulogd og samraemd eins fljott og audid er.

Einstaklingum med krabbamein skal tryggt samraemt sjukraskrarkerfi & 6llum stigum
heilbrigdispjonustunnar og 6ruggt flaedi naudsynlegra upplysinga milli pjonustuadila.
Einstaklingum med krabbamein skulu bodin videigandi Urraedi fljott & 6llum stigum
bjonustunnar; fra greiningu ad Utskrift og eftir ad medferd lykur samkvaemt skilgreindum
hamarkstimamaorkum.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal, vid Utskrift af sjukrahusi og
vid lok medferdar, bodin einstaklingsmidud Utskriftar- og eftirlitsazetlun.

6) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodid markvisst

ii)

iii)

iv)

mat a lidan, lifsgeedum og pjonustuporf og veitt pjonusta i samraemi vid pad.

Einstaklingum med krabbamein skal bodid markvisst mat & lidan, pérfum, einkennum og
aukaverkunum medferdar.

Einstaklingum med krabbamein skal bodid markvisst heildstaett mat & endurhaefingarporf
vid greiningu, i upphafi medferdar og med reglubundnum haetti eftir pad.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum bpeirra, eftir pvi sem vid 4, skal bodin
eftirfarandi pjonusta sem byggist a einstaklingsmidudu og reglubundnu mati:
félagsradgjof, salfraedipjonusta, salgaesla, sjukrapjalfun, idjupjalfun, naeringarrddgjof,
kynlifsradgjof, erfdaradgjof, verkjaradgjof, reykleysisradgjof, heildstaed endurhaefing,
gagnreynd vidbdtarmedferd (e. complementary), liknarrddgjof og sérhaefd liknarmedferd.
Einstaklingum med krabbamein, par sem krabbameinsmedferd mun liklega ekki skila
arangri eda skilar ekki lengur arangri, skal bodin sérhaefd liknarradgjof snemma i
medferdarferlinu. Slik liknarradgjof skal samhaefd a milli pjéonustustiga og adila, p.m.t.
legudeilda sjukrahusa, heilsugaeslu, heimahjikrunar, hjikrunarheimila og annarra
sjukrastofnana.
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v) Eldri einstaklingum med krabbamein skal bodid heildstaett 6ldrunarmat samkvaemt
adferéum oldrunarfraeda og verdi pad grundvollur akvordunartoku um medfers.

vi) Einstaklingum med krabbamein skal vid lok krabbameinsmedferdar bodin
einstaklingsmidud, skrifleg asetlun um eftirlit, leidbeiningar um einkenni, sjalfsumonnun
og endurhafingu.

vii) Einstaklingum med krabbamein skal standa til boda markviss jafningjastudningur.

7) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin adgengileg og
hagkveem pjonusta og tryggd samfélagsleg réttindi i samraemi vid rikjandi 16g og
reglur.

i) Einstaklingar med krabbamein og adstandendur peirra skulu hafa adgang ad pjonustu
sem tekur jafnt til forvarna og medferdarpatta og tekur m.a. mid af félagslegum
ahrifapattum og fjarhag dsamt I6gum og reglum hverju sinni.

ii) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skulu standa til boda Utskyringar
a réttindum peirra til samfélagslegs studnings i samraemi vid 16g og reglur hverju sinni.

iii) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum beirra skal bodin adstod vid o6flun
samfélagslegs studnings i samraemi vid 16g og reglur hverju sinni.

8) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal standa til boda
arangursmetin pjénusta sem byggist & almennri notkun gaedaskraningar og
geedastjornunar.

i) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta sem byggist
a virkri geedaskraningu og stjérnun sem nzer til greiningar, medferdar og eftirfylgni.

ii) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta sem byggist
a samanburdi vid vidurkennd alpjédleg vidmid a grunni geedaskraningar.

iii) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta sem er
arangursmetin med samanburdi og nidurstédurnar birtar arlega og 6llum almenningi
adgengilegar.

9) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjénusta par
sem 16gd er rik ahersla & visinda- og geedarannsoknir.

i) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta par sem
skilgreind eru lagmarksvidmid um patttoku peirra i visinda- og gaedarannsoknum.

ii) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bo&in pjonusta sem byggist
a rannsoknum og hagnytingu visindalegrar pekkingar.

iii) Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta sem hefur
skilgreinda gaedavisa sem eru reglulega metnir og umbaetur gerdar i samraemi vid
nidurstodur a 6llum pjonustustigum.
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10)islenskt samfélag hafi heildstaeda krabbameinsaaetlun sem liggi til grundvallar
stefnumaétunar fyrir pjonustu vid einstaklinga med krabbamein og ad starfad sé i
samraemi vid hana a 6llum pjonustustigum.

iv) Verkefnisstjorn verdi skipud hid fyrsta til ad mdta framkvaemd og eftirfylgni krabbameins-
aetlunar og leggja grunninn ad stofnsetningu islenskrar krabbameinsmidstodvar
(krabbameinsrads) til ad tryggja naudsynlega yfirsyn og samhafingu hinna fjolmérgu
adila sem koma ad framkvaemd daetlunarinnar a éllum svidum.
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1 Krabbamein & islandi - Stadan

1.1 Faraldsfraedi og préun krabbameina

1.1.1 Stadan

Einstaklingum sem greinast med krabbamein mun fjolga mikid a naestu arum vegna
haekkandi aldurs og fjélgunar ibua landsins.

Einstaklingum sem lifa eftir greiningu og medferd krabbameins mun fj6lga ad sama skapi
vegna betri greiningar- og medferdarurraeda.

Stofnanir samfélagsins purfa ad vera i stakk bunar til ad mata vaxandi byrdi af voldum
krabbameina @ komandi arum med heildstaedum adgerdum er mida ad pvi ad baeta lifsgaedi
og lekka enn frekar danartidni vegna krabbameina.

1.1.2 Fjo6lgun krabbameinsgreininga en laekkud danartioni

Alislandi voru i &rslok 2013 riflega 12.000 manns & lifi sem hféu fengid krabbamein einhvern timann
a lifsleidinni, og flestir peirra eru leeknadir af sinum sjukdémi. A &ri hverju greinast nd um 1500
islendingar med krabbamein. Med haekkandi aldri pjédarinnar og fjélgun ibva hennar ma reikna med
verulegri fjolgun krabbameinstilfella i nainni framtid. Pannig er azetlad ad a arinu 2033 muni riflega
2000 islendingar greinast arlega med krabbamein (mynd 1). bratt fyrir jakvaeda préun undanfarin ar
sem lysir sér i faekkun nygreininga allra krabbameina og laegri danartidni hja 6llum aldurshépum pa
er fyrirsjaanleg mikil fjélgun einstaklinga sem greinst hafa med krabbamein & naestu arum par sem
fleiri lifa lengur eftir greiningu pess.

Arlegur fjoldi nyrra tilfella
sem buast ma vid fram til 4rsins 2033
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Mynd 1. Arlegur fj6ldi nyrra krabbameinstilfella (nygengi) a islandi. Rauntélur til &rsins 2013 og spa fram til arsins
2033.
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Laekkandi danartidni af voldum krabbameina ma m.a. rekja til pess ad greining a sér stad fyrr,
fyrirbyggjandi adgerdir eru 6flugri og medferdarurraedin betri (mynd 2). Buast ma vid pvi ad fleiri
einstaklingar sem fengid hafa krabbamein lifi lengur og parf samfélagid pvi ad vera i stakk buid til ad
bregdast vid batnandi lifshorfum einstaklinga med skipulegu eftirliti og medferd i kjolfar sjukdéoms
og medferdar hans.

400 —
Konur
e Karlar
200
100_\;;\J/“\of—\‘.‘q__ﬁ_,\,/\_g__\\;‘“\"‘
0

1960 1970 1980 1990 2000 2010
Mynd 2. Aldursst68lud arleg danartidni fyrir 61l krabbamein.

A timabilinu 2009-2013 greindust ad medaltali 1453 einstaklingar & ari. Gera ma rad fyrir ad a
arunum 2029-2033 greinist um 610 einstaklingar arlega til viobotar sem er nanast 50% aukning fra
bvi sem nu er. Uppsafnadur fjoldi nyrra tilfella verdur pvi med timanum gifurlega mikill. Aukninguna
ma ad miklum hluta rekja til mikillar fjdlgunar islendinga sem komnir verda & efri &r og mun pessi
fjélgun auka til muna alagid a heilbrigdiskerfid.

1.1.3 Nygreiningar, horfur, danartioni og sivaxandi fjoldi krabbameinsgreindra
einstaklinga a lifi

1.1.3.1 Krabbamein hja bérnum

Einn af hverjum 4oo0 Islendingum greinist med krabbamein fyrir 18 &ra aldur. Algengustu meinin eru
aexli i midtaugakerfi og hvitblaedi. A arunum 2004—2013 greindust arlega ad medaltali um sj6 drengir
og fimm stulkur yngri en 18 ara og er medalgreiningaraldur barna um 10 ar. Sidustu aratugi hafa
ordid verulegar framfarir i krabbameinslaekningum barna. Af bérnum sem greindust arin 1957-1966
létust 70% innan fimm ara, en hlutfallid leekkadi nidur i 13% af bornum sem greindust arin 1997—
2006. Innan Evrdépu eru Nordurlondin i efsta saeti vardandi horfur pessara barna. Mikilvaegt er ad
fylgjast med langtimaahrifum medferdar hja einstaklingum sem fa krabbamein a barnsaldri en
fylgikvillar peirra geta verid alvarlegir. Stér norreen rannsdkn er hafin @ margvislegum
langtimaahrifum hja 33.000 einstaklingum sem greindust med krabbamein a barnsaldri. Rannsdknin
byggist a krabbameinsskram og samkeyrslum vid adrar heilsufarsskrar, par @ medal hérlendis.
Mikilvaegt er ad upplysingar og lausnir vardandi hugsanlega fylgikvilla medferdar séu adgengilegar
til hagsbdta fyrir pann ort vaxandi hop sem lifir af krabbameinsmedferd a barnsaldri.

1.1.3.2 Krabbamein hja fullorédnum

Arin 2009-2013 greindust arlega 1439 krabbamein hja 740 kérlum og 699 konum. i &rslok 2013 var
12.741 einstaklingur & lifi eftir krabbameinsgreiningu, eda 3,9% pjodarinnar. Medalaldur vid
greiningu er 67 ar hja kérlum en 64 ar hja konum. Hja korlum er krabbamein i blédruhalskirtli
langalgengast (tafla 1 og tafla 2) og par a eftir koma krabbamein i lungum, ristli og endaparmi. Hja
konum eru sdmu mein i 68ru og pridja seeti en brjostakrabbamein i pvi fyrsta.
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Tafla 1: Krabbameinssjukdémar med haest nygengi (flestar nygreiningar arlega) eftir kynjum. Arlegur medalfjéldi
eftir liffeerum arin 2007-2011.

Karlar Konur

Blodruhalskirtill 201 Brjost 208
Lungu 77 Lungu 85
Ristill og endaparmur 73 Ristill og endaparmur 61

Tafla 2: Arlequr medalfjéldi algengustu krabbameina eftir liffeerum arin 2009—2013. Baedi kyn.

Algengustu krabbamein

Brjost 211
Blodruhalskirtilskrabbamein 201
Lungu 162
Ristill og endaparmur 134
Pvagvegir og pvagbladra 77
Hudkrabbamein, 6nnur en sortuaexli 94
Sortuaexli i hud 43

1.1.3.3 Horfur og danartioni

Um pridjungur islendinga greinist med krabbamein einhvern timann & lifsleidinni. Langflestir
lzeknast eda lifa lengur med sjukdéminn en adur. Mikill meirihluti peirra sem eru 3 lifi og ekki med
merki um sjukdéminn eftir fimm ar fra krabbameinsgreiningu, sem oft er notad sem vidmid, eru
taldir laeknadir. Pegar midad er vid fimm arin eru pad i heildina um tveir pridju sem laeknast, eda 66%
karla og 70% kvenna. Lifshorfur hafa pvi aukist fra pvi ad krabbameinsskraning hofst a islandi arid
1954, en pa létust 70% einstaklinga af voldum pess innan fimm ara fra greiningu. betta hlutfall hefur
laekkad um helming, i34% hja kérlum og 30% hja konum (mynd 3).

Krabbamein eru margir olikir sjukdomar og horfur afar breytilegar eftir upprunaliffaeerum meinsins.
Fimm ara lifun er til deemis um og yfir go% hja peim sem greinast med Hodgkins eitilfrumuaexli,
sortuaexli i hud, krabbamein i brjéstum, blodruhalskirtli og skjaldkirtli og hja bérnum sem fa
krabbamein. Nyleg rannsékn synir ad horfur einstaklinga & islandi sem fengid hofdu krabbamein,
sem greind voru @ arunum 1964-2003, voru med pvi besta sem gerdist & Nordurlondunum en
Nordurlondin hafa mjog géda stodu midad vid Evropu. Naudsynlegt er ad standa afram vord um
hina godu stddu islands.
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Mynd 3. Breytingar a fimm ara hlutfallslegri lifun (%) med timanum - 61l krabbamein.

Arlega latast rumlega fimm hundrud einstaklingar hér a landi af véldum krabbameina, en
lungnakrabbamein skyrir fjérdung allra peirra daudsfalla og er pad i langefsta saeti vardandi topud
lifar (p.e. glotud gdd eeviar) allra krabbameina (tafla 3 og tafla 4). Arlega tapast hatt i 1600 lifar af
voldum pess. bar a eftir koma krabbamein i blédruhalskirtli og brjéstum. Medalaldur vid greiningu
brjdstakrabbameins er 61 ar en blédruhalskirtilskrabbameins 70 ar. Um 10% daudsfalla af véldum
krabbameina hja hvoru kyni stafa af krabbameini i ristli og endaparmi og i peim tilvikum er arlegur
fjoldi tapadra lifara hja kynjunum rdmlega 5oo ar.

Tafla 3: Karlar a islandi. Tépu3 lifar karla vegna krabbameina arin 1998-2007.

Arlegur medalfjéldi Medaltal tapadra lifara Arlegur fjoldi tapadra

Karlar greininga a einstakling* lifara
Lungnakrabbamein 57 13 728
Krabbamein i

blodruhalskirtli 170 3 492
Ristil og

endaparmskrabbamein 57 6 325
Oll krabbamein 550 6 3026

*(e. DALY; glotud god eeviar).

Tafla 4: Konur & islandi. Tépuad lifar kvenna vegna krabbameina arin 1998-2007.

Arlegur medalfjdldi Medaltal tapadra lifara & Arlegur fj6ldi tapadra

greininga einstakling lifara
Lungnakrabbamein 56 15 856
Brjostakrabbamein 151 4 634
Risti og  endaparms-
krabbamein 47 4 207
Oll krabbamein 535 6 3008
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1.1.3.4 Néanar um tiltekin krabbamein

1.1.3.4.1 Lungnakrabbamein

Lungnakrabbamein er naestalgengasta krabbameinid hja badum kynjum og 11% krabbameina eru
lungnakrabbamein. Petta mein er langalgengasta danarorsok af voldum krabbameina hja badum
kynjum (24%). Midad vid arabilid 2009—2013 greindust arlega 77 karlar og 85 konur med krabbamein
og 66 karlar og 68 konur létust af véldum meinsins. i arslok 2013 voru a lifi 189 karlar og 258 konur
sem hofou greinst med lungnakrabbamein. Medalgreiningaraldur var 69 ar. Fjolgun nygreininga
(nygengisaukning) var mikil & fyrri hluta 20. aldar en hin stodvadist hja kérlum upp Ur 1980 og hja
konum 10 arum sidar i kjolfar minnkandi reykinga. Fimm ara hlutfallsleg lifun (hlutfall a lifi eftir 5 ar
midad vid jafnaldra i pjodfélaginu) einstaklinga med lungnakrabbamein er adeins 15%.

1.1.3.4.2 Brjostakrabbamein

Brjostakrabbamein er algengast krabbameina medal kvenna, 30% nygreindra krabbameina hja
konum & Islandi. Brjdstakrabbamein er naestalgengasta danarorsék af véldum krabbameina hja
konum eda 15%. Arin 2009-2013 greindust 208 konur arlega og 38 létust af véldum meinsins. A lifi i
arslok 2013 voru 2788 konur sem hofdu greinst med brjostakrabbamein. Medalaldur vid greiningu
var 62 ar og fimm ara hlutfallsleg lifun 91%. Nygengid var talsvert hatt er krabbameinsskraning hofst
a Islandi arid 1954 og hefur pad neerri prefaldast sidan. Danartidnin hélst nokkud stédug fram til
arsins 1995 en hefur laekkad umtalsvert eftir pad. Lydgrundud skimun fyrir brjdstakrabbameini med
brjéstamyndatoku hofst & islandi i névember 1987 og hefur hin sennilega &tt patt i leekkandi
danartioni en pé sérstaklega framfarir i medferd einstaklinga med brjostakrabbamein.

1.1.3.4.3 Blodruhalskirtilskrabbamein

Krabbamein i blodruhalskirtli er langalgengasta krabbamein karla, eda 27% nygreindra
krabbameina, og naestalgengasta danarorsék af véldum krabbameina hja kérlum (18%). Arin 2009-
2013 greindist arlega 201 karl og 5o létust af véldum meinsins. A lifi i arslok 2013 voru 2044 karlar
sem hofdu greinst med krabbamein i blodruhalskirtli. Medalgreiningaraldur var 69 ar, og fimm ara
hlutfallsleg lifun 89%.

Nygengi blodruhalskirtilskrabbameins naerri sexfaldadist fra upphafi krabbameinsskraningar og
fram til arsins 2008 en hefur laekkad fra peim tima. Danartidnin rdmlega tvofaldadist til arsins 1998
en lekkadi eftir pad. Fjolgun nygengis sidustu aratugi er fyrst og fremst rakin til mjog aukinnar
greiningarvirkni. Petta krabbamein er sérstakt ad pvi leyti ad um helmingur karla yfir fimmtugt hefur
i sér ,,sofandi" eda afar haegt vaxandi krabbamein i kirtlinum og faest peirra valda skada séu pau
ogreind. Greining slikra krabbameina er stundum kollud 6parfagreining, en vandinn er sa ad i dag er
ekki unnt ad greina pau med vissu fra hratt vaxandi meinum. Haegt er ad skima fyrir krabbameini i
bldruhalskirtli med svokalladri PSA-skimun par sem maelt er tiltekid motefni i blodi sem haekkar vid
krabbameinsmyndun, en pad haekkar einnig vid gédkynja staekkun i kirtlinum sem og bdlgur. Vegna
pess ad PSA-skimun leidir til 0parfagreininga er ekki malt med almennri leit sem byggist & PSA-
skimun nema ad undangenginni godri kynningu a afleidingum hennar pvi rétteek medferd vid
blodruhalskirtilskrabbameini hefur oft i for med sér alvarlegar aukaverkanir. PSA-skimun er einnig
talsvert osértaek og pvi er mikid um o6parfa rannsoknir eins og stungusynatokur. Verid er ad prda
nyjar adferdir sem munu gera PSA-skimun markvissari, 6dyrari og draga Ur 6parfa rannséknum og
medferd. Einnig leita visindamenn ad 68rum nothafum lifmerkjum (e. biomarkers) sem geri kleift ad
greina milli sofandi/haegt vaxandi meina og hinna sem valda skada.

1.1.3.4.4 Ristil- og endaparmskrabbamein

Krabbamein i ristli og endaparmi er i pridja seeti hja badum kynjum hvad vardar nygengi
krabbameina og 10% krabbameina tilheyra pessum hdpi. Pau eru einnig taep 10% danarorsaka af
voldum krabbameina. Arin 2009-2013 greindust arlega 73 karlar og 61 kona, en 31 karl og 22 konur
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létust af véldum pessara meina. | arslok 2013 voru 606 karlar og 550 konur & lifi, sem héfdu greinst
med krabbamein i ristil og endaparmi, og medalaldur vid greiningu pess var 69 ar. Fimm ara
hlutfallsleg lifun var 66% hja korlum og 68% hja konum og hefur haekkad pdé nokkud a sidustu arum.
Sidustu 35 arin hefur nygengid naerri tvofaldast hja kérlum en fjolgun nygengis er minni hja konum.
Danartidni hefur verid ad laekka litillega hja kérlum en pé nokkud meir hja konum. Hér a landi hefur
verid stefnt ad pvi nokkud lengi ad hefja reglubundna skimun fyrir pessum meinum og arid 2007
sampykkti Alpingi alyktun um ad fela heilbrigdisradherra i samradi vid landlekni ad hefja
undirbuning ad skimun fyrir krabbameini i ristli og endaparmi. | febrbar 2016 var undirritad
samkomulag um undirbuning skimunar fyrir krabbameini i ristli og endaparmi hja aldurshépnum 60—
69 ara. Stefnt er ad pvi ad hefja skimun i byrjun ars 2017. Skimun fyrir ristilkrabbameini er mikilvaeg
forvarnaradgerd. Af éllum islendingum & aldrinum 55-64 &ra foru 23,4% i heildarristilspeglun (allur
ristillinn) @ niu ara bilinu 2003-2011; 17,4% a einkastofum og 6% & LSH. Staerstur hluti pessa mun
vera 6skipulogd leit ad ristilkrabbameini, en ljést er ad skipulogd lydgrundud leit skilar mun meiri
arangri med minni tilkostnadi. Slik leit myndi na til allra, en ekki eingdngu medvitadra undirhdpa
sem auk pess hafa tilhneigingu til ad maeta of oft sem er kostnadarsamt auk pess ad hafa dparfa
haettu i for med sér.

1.1.3.4.5 Leghalskrabbamein

Leghalskrabbamein er i niunda saeti hvad vardar nygengi hja konum og er 2% krabbameina hja
peim. Danartiéni var & hradri uppleid arid 1964 vegna breytinga a kynlifshegdun vida um heim
samhlida aukinni notkun getnadarvarnarpillunnar. En fyrir ahrif leghalskrabbameinsleitarinnar, sem
hofst arid 1964, urdu pau umskipti ad danartionin tok ad leekka og nu veldur leghalskrabbamein
innan vid 1% daudsfalla af véldum krabbameina hja konum. A arunum 20092013 greindust érlega
hér & landi 17 konur og tvaer konur létust af véldum meinsins. i &rslok 2013 voru a lifi 369 konur sem
hofdu greinst med leghalskrabbamein en medalgreiningaraldur er 6venju lagur eda 44 ar. Fimm ara
hlutfallsleg lifun kvenna med leghalskrabbamein & islandi i dag er go%.

1.1.3.4.6 Sortuaexli

Sortuaexli eru um 3% krabbameina 4 islandi og & &runum 2009-2013 greindust arlega 18 karlar og 25
konur. Arlega létust fimm til sex einstaklingar af hvoru kyni af véldum sortuaexla og eru 9o% beirra
eldri en 5o ara. Sortuaxli valda innan vid tveimur prosentum daudsfalla af voldum krabbameina.
Medalaldur vid greiningu var 58 ar hja kérlum og 49 ar hja konum og i arslok 2013 voru 4 lifi & islandi
261 karl og 509 konur sem hoféu greinst med sortuaexli. Nygengid jokst gifurlega hratt & arunum
1990—2000 0g aukningin var hve mest hja ungu fdlki, sérstaklega ungum konum. Nygengisaukningin
hér & landi vakti athygli vida um heim, en skyringar eru helst taldar tengjast dvenju mikilli
sélbekkjanotkun & islandi og aukinni greiningarvirkni, sérstaklega hja yngra félki. Eftir arid 2000
hefur nygengid laekkad nokkud. Danartiéni vegna sortuzexla er 1ag hja yngra folki en 5o ara og hefur
farid laekkandi. En hja 5o ara og eldri, par sem nygengid er mun haerra, hefur danartionin tvofaldast
frd arinu 1990 og er haekkunin meiri hja korlum en konum. Axli karla eldri en 5o ara greinast lengra
gengin (pykkari) en hja 66rum undirhopum og pvi er einkar mikilvaegt ad hvetja pa til ad koma
reglulega til lekna og fa skodun a faedingarblettum. Hudlaeknar i samstarfi vid Krabbameinsfélagid
hafa i all morg ar bodid upp a einstaklingsskimun einn dag a ari.

1.1.4 Samantekt

Vaxandi byrdi krabbameina er askorun sem islenskt samfélag parf ad takast a vid. Med hakkandi
aldri ibva og fjolgun pjodarinnar parf islenskt heilbrigdiskerfi ad vera i stakk buid ad takast & vid
fiolgun peirra sem munu greinast med krabbamein i nainni framtid. bad purfa einnig adrar stofnanir
samfélagsins ad gera. Pessi proun eykur kréfurnar um ad veitt sé videigandi og einstaklingsmidud
pjonusta a ollum stigum sjukdomsins. Enn fremur, og pétt jakveett sé, parf einnig ad bregdast vid
batnandi horfum einstaklinga med krabbamein par sem sifellt fleiri munu lifa sjukdominn af. peir
sem fengid hafa krabbamein og undirgengist med&ferd purfa eftirfylgni innan heilbrigdiskerfisins til
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lengri tima, sérstaklega peir sem eru ungir pegar peir purfa ad glima vid sjukdominn. Pott
nygreiningum hja 6llum aldurshopum faekki pa parf ad leggja aherslu & fyrirbyggjandi adgerdir og
snemmgreiningu krabbameina til ad laekka enn frekar danartidni af voldum peirra.

1.2 Greiningar- og medferdarpeettir i pjonustu vid einstaklinga med
krabbamein

1.2.1 Stadan

pjonusta vid einstaklinga med krabbamein fer fram a morgum pjonustustigum, ad mestu a
Landspitala og byggist @ adkomu fjélmargra starfsstétta a pverfaglegan og samhafdan hatt.

Greining og medferd einstaklinga med krabbamein byggist & mikilli og vaxandi
sérfraedipekkingu @ mérgum svidum.

Greining og medferd einstaklinga med krabbamein gerir krofur um fullnaegjandi frambod
fiolbreytts og oft mjog fldkins taekjabunadar.

Pjonusta vid einstaklinga med krabbamein gerir kréfur um fullnaegjandi frambod nyrra og
sifellt dyrari liftaeknilyfja.

1.2.2 Greining og stigun krabbameina

Endanleg greining og stigun (mat & umfangi meins og Utbreidslu) krabbameina fer i vaxandi maeli
fram 3 vegum somu pverfaglegu teyma og annast medferd, enda lykur greiningarferli med
medferdaraaetlun. Petta er i samraemi vid proun erlendis og tryggir ad allar naudsynlegar rannsdknir
séu gerdar en omarkvissum rannséknum og inngripum haldid i lagmarki. Greiningarteymi eru
starfandi @ Landspitalanum (LSH) fyrir ymis krabbamein eins og lungnakrabbamein og aexli i
stodvefjum eda sarkmein. Greining brjostakrabbameina hefur verid & hendi Leitarstodvar
Krabbameinsfélags islands (Ki), en &rid 2015 var undirritad samkomulag um ad LSH yfirtaeki kliniskar
greiningarrannsoknir og adeins hopleit yrdi hja Leitarstodinni. Samraemt greiningarferli fyrir onnur
krabbamein eru i vinnslu en ekki ad fullu komid a eins og t.d. fyrir krabbamein i ristli og endaparmi.
Sum algeng krabbamein, svo sem i blédruhalskirtli og hid, koma oft til greiningar hja heilsugaeslu
eda 4 sjalfstaett starfandi laeknastofum. Mikilvaegt er ad samraema greiningarferli fyrir slik mein svo
ad pau séu i samraemi vid bestu pekkingu og 6llum tryggd. Greining og stigun krabbameina byggist
einkum a premur pattum sem eru émissandi stodgreinar fyrir alla medferd:

¥ Myndgreiningarrannsoknir.
F  Meinafraedirannsdknir, p.m.t. vefjameinafradi, frumumeinafraedi og sameindameinafradi.
¥ Holsjarransoknir.

Skorun er milli pessara patta og eins milli greiningar og medferdar. Pannig eru synatokur til
meinafraedirannsdkna stundum gerdar med adstod myndgreiningar eda vid speglunarrannsokn.
Speglun og myndgreining geta farid saman i einu inngripi; deemi um pad er holsjarémskodun. pa er
speglunartaekni beitt til baedi greiningar og medferdar.

1.2.2.1 Myndgreining

Flest krabbamein eru frumgreind med einhvers konar myndgreiningu og enn fleiri eru stigud med
beim haetti, p6 ad lifsyni purfi til endanlegrar stadfestingar. Miklar og hradar framfarir hafa verid i
myndgreiningu a sidustu arum. Upplausnarhafni hefur batnad og nyjar adferdir komid til pannig ad
sifellt minni breytingar verda greinanlegar. Samhlida pessu hefur sérhaefing innan greinarinnar
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aukist. Vid greiningu og stigun illkynja sjukdéma er mest studst vid tolvusneidmyndir (CT),
segulémskodanir (MRI) og émskodanir og isdtoparannsoknir. A sidustu arum hefur i vaxandi maeli
verid notud jaeindaskonnun (PET), oftast tengd vid tolvusneidmyndir (PET-CT). Adrar
rannsoknaradferdir eru notadar vid greiningu & vissum meinum, svo sem brjostamyndataka (e.
mammography) vid brjéstakrabbameini.

Allar tegundir myndgreiningar hafa verid gerdar hér a landi nema jaeindaskdnnun. Vonast er til ad
jaeindaskanni sem pjodin fékk nyverid ad gjof verdi tilbuinn til notkunar a Landspitalaeftir um pad bil
eitt og halft ar. Tolvusneidmyndun, sequlomskodun, dmskodun og isétopaskdnnun er haegt ad gera
a LSH, Sjukrahusinu & Akureyri (SAk) og & sjalfsteett starfandi myndgreiningarstofu i Reykjavik. pa
eru tolvusneidmyndir gerdar a sjukrahUsum Ut um land allt og a sjalfstett starfandi stofum i
Reykjavik. Brjostamyndataka og omskodun brjésta hefur adeins verid gerd & rontgendeild
Leitarstédvar Ki og Utibui krabbameinsfélagsins & SAk en flutningur peirra verkefna til LSH er hafinn
ad undanskildum hopleitarrannséknum sem &fram munu verda & héndum Leitarstédvar Ki.
Brjostamyndataka er einnig gerd med farandtaeki sem farid er med a 30 heilsugaeslustodvar a
landsbyggdinni a vegum Leitarstddvarinnar.

1.2.2.2 Meinafraedi

Smasjarskodun a vefjasynum er naudsynleg til greiningar a flestum krabbameinum. Af vefjasynum
er einnig haegt, t.d. med dnamislitunum, ad fa margvislegar upplysingar um nanara edli og hegdun
meina og fa pannig visbendingar um virkustu medferdarleidir. Rafeindasmasjarskodun hefur verid
hjalpartaeki vid vissar greiningar en notkunarsvid verid prongt og adrar adferdir hafa i vaxandi maeli
komid i stadinn.

Oll syni tekin & Landspitala eru unnin og skodud vid meinafraedideildina par og sérrannsdknir, svo
sem Onamislitanir, eru adeins gerdar par. Vefjameinafraedirannsoknir eru einnig gerdar a litlum
synum a einkarekinni rannsoknarstofu i Reykjavik og a SAk fyrir pad sjukrahUs og naersveitir
Akureyrar.

Frumumeinafraedileg rannsékn er notud til frumgreiningar ymissa krabbameina, t.d. i brjostum,
eitlum, leghalsi eda skjaldkirtli, pott vefjagreiningu purfi til endanlegrar greiningar. Frumusynistaka
er fljotlegri, ddyrari og minna ageng rannsokn en vefjasynistaka og hefur pvi verid
undirstédurannsokn i skimunum. A pad vid um baedi pau krabbamein sem skimad er fyrir hér a landi,
b.e. brjdsta- og leghalskrabbamein.

Frumumeinafradirannsoknir hafa par til nylega adeins verid gerdar & einkarekinni rannséknarstofu i
Reykjavik en sU starfsemi hefur nU verid flutt & meinafraedideild LSH. Rannsoknarstofa fyrir
leghalsstrok er rekin af Ki i tengslum vid skimun fyrir leghélskrabbameini. bar hafa verid skodud um
30.000 strok a ari og hefur meinafraedingur skodad um 5ooo peirra eftir skimun lifeindafraedinga.

Sameindameinafradi er ort vaxandi svid innan meinafraedi krabbameina og hefur a sidustu arum
broast fra pvi ad vera teaeki til freedilegra rannsokna eingdngu til pess ad vera beitt vid greiningu og
medferd krabbameina. Ma par nefna greiningu & tjaningu erfdavisa i a&xlisvef sem nu pegar er &
vidar notud til leidsagnar um bestu lyfjamedferd vid brjostakrabbameini og hefur komid i stad
vefjameinafraedilegra rannsdkna. Sameindameinafraedi sem klinisk stodgrein er einungis stundud a
LSH og rannséknarstofum Laeknadeildar Haskola Islands.

1.2.2.3 Holsjarrannsoknir og holsjaradgeradir

Stodugt fleiri liffaeri og likamshol eru adgengileg fyrir speglanir og eru paer notadar innan margra
sérgreina laeknisfraedinnar. Speglanir, med eda an synistoku, eru notadar til greiningar og stigunar a
morgum krabbameinum. Oft er haegt ad beita speglunaradferdum til leekningar og hefur hréd préoun
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att sér stad a pvi svidi 4 sl. aratug. Stdr hluti speglana & meltingarvegi og pvagfaerum og minni hattar
ihlutanir, svo sem synistokur og brennsla sepa, fer fram & sjalfstaett starfandi leeknastédvum i
Reykjavik og vid nokkrar heilbrigdisstofnanir utan Reykjavikur. Fléknari speglanir og ihlutanir eru
flestar gerdar & LSH og sumar a SAk.

1.2.3 Meoferd krabbameina og pjénusta

Steerstur hluti krabbameinsmedferdar sem veitt er @ LSH er i dag unnin i samradi pverfaglegra
medferdarteyma. Ma par nefna krabbamein i brjdstum, lungum, stodvef og beinum, kynfaerum
kvenna, meltingarfaerum og pvagfeerum, auk barnakrabbameina. Mikilvaegt er ad akvérdunartaka
um medferd krabbameina sé alla jafna tekin & samradsfundum slikra teyma. Teymin halda reglulega
samradsfundi og starfa almennt eftir kliniskum leidbeiningum sem eru reglulega uppfaerdar. betta
eru erlendar leidbeiningar ymist fra einstokum pjédum, (t.d. ASCO og NCCN i Bandarikjunum, NICE
i Bretlandi og fra Nordurlondunum), fjolpjodlegum samtdkum, svo sem EORTC sem eru samtok
krabbameinslaekninga i Evrépu, eda samtokum laekna i einstokum sérgreinum, svo sem NOPHO &
Nordurlondunum og SIOP & alpjédavisu i barnakrabbameinum.

Medferdarteymi vid erlendar stofnanir hafa starfskrafta sem sinna sérstakri skraningu og Urvinnslu
um krabbamein og medferdartengda paetti. Pad veitir taekifaeri til simats & arangri og eftirliti med ad
gaedastodlum sé fylgt. betta er vida skilyrdi fyrir vottun teyma sem aftur er forsenda fyrir
bjonustusamningum eda annarri tilhdgun fjarmognunar. Slikir starfskraftar vinna ekki ennpa med
teymum LSH m.a. vegna skorts a fjarmagni.

1.2.3.1 Krabbameinsleekningar

Medferd krabbameina fer fram med ymsu méti en i grofum drattum ma flokka hana i prja megin-
baetti:

Skurdmedferd (skurdlaekningar krabbameina), p.m.t. krabbameinslakningar kvenna, par sem skurg,
lyfja- og ad hluta til geislamedferd er & hendi somu laekna.

Lyfjamedferd (lyfleekningar krabbameina). | Bandarikjunum og flestum &8rum l6ndum er
lyfjamedferd krabbameina i hondum lyflekna med sérhaefingu & svidi krabbameina og illkynja
sjtkdéma i eitlum og beinmerg, hér & landi blddlekningar. A Nordurléndunum eru

krabbameinslakningar & hinn boginn sjalfstaed sérgrein sem bydur upp a frekari sérhaefingu i lyfja-
eda geislamedferd krabbameina. Krabbameinslaeknar barna @ Nordurlondunum og i Bandarikjunum
sérhaefa sig fyrst i almennum barnalaeekningum og i framhaldinu i krabbameinum (og
blédsjukdémum) barna.

Geislamedferd (geislalaekningar krabbameina) er sjalfstaed sérgrein i Bandarikjunum og vidar, en a
Nordurlondunum er slik medferd hluti af sérgreininni krabbameinslakningar. Enginn islenskur
laeknir hefur farid i sérnam i geislalaekningum einum og sér en fjélmargir eru engu ad sidur sérhaefdir
i geislamedferd sem hluti krabbameinslaekninga.

Flestar tegundir krabbameina eru medhondladar med tveimur pessara patta eda 6llum premur sem
undirstrikar fjolpaett edli krabbameinsmedferdar og naudsyn pverfaglegra vinnubragda. Ollum
bessum adferéum er beitt baedi til lekninga og liknar.

1.2.3.1.1 Skurdmedferd krabbameina

Ad blédmeinum og eitlakrabbameinum undanskildum eru skurdlaekningar undirstédumedferd vid
algengustu tegundum krabbameina. Skurdadgerdir vid krabbameinum eru gerdar innan allra
undirgreina skurdlaekninga af laeknum sem til pess hafa sérstaka pjalfun og reynslu.
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Krabbameinsadgerdir eru oftast Ur- eda brottnamsadgerdir. Starfreena skerdingu eda lyti sem af
getur hlotist er oft haegt ad baeta med frekari skurdadgerdum. Slikar adgerdir verdur ad telja hluta af
altaekri skurdmedferd krabbameina.

Langstaersti hluti krabbameinsskurdadgerda og allar stérar adgerdir eru ger8ar a LSH. Minni og
medalstorar adgerdir eru gerdar & SAk en [itid sem ekkert & 66rum sjukrahusum. Skurdmedferd
minni hudkrabbameina og sumra forstigsbreytinga fer fram a heilsugaeslustodvum og einkareknum
laeknastodvum.

Til vidbotar vid aukna sérhafingu skurdlaekna hefur préun krabbameinsskurdlaekninga a sidustu
arum einkum mdtast af framférum i margs konar teeknibunadi. Stofnkostnadur vid upptoku nyrrar
adgerdataekni getur verid toluverdur en abati i formi minni dpaeginda og styttra bataferli hefur
réttleett pann kostnad.

1.2.3.1.2 Lyfjamedferd krabbameina og blédlaekningar

Medferd med frumudrepandi lyfjum og 68rum sérhafdum krabbameinslyfjum er hér & landi adeins
veitt af krabbameins- og blddlaeknum. Langstaersti hluti medferdarinnar fer fram a LSH en medferd
er einnig veitt & SAk undir stjorn laekna LSH i reglulegum vitjunum & SAk. Onnur lyfjamedferd vid
krabbameinum, svo sem hormona- eda andhormoénamedferd, er ad storum hluta a hendi laekna LSH
en einnig vardandi krabbamein i blédruhalskirtli er hun nokkud stundud hja sjalfstaett starfandi
laeknum utan sjukrahusa og i 6verulegum maeli @ heilsugaeslustodvum.

Lyfjamedferd krabbameina er baedi beitt vid Utbreiddan sjukddm og sem vidbotarmedferd (e.
adjuvant) eftir skurdadgerd pegar frumsjukdémur hefur verid fjarlaegdur og engin fjarmeinvorp eru
til stadar. Viobotarmedferdin er gefin til ad minnka ahaettuna a endurmeini par sem baedi geta verid
notud frumudrepandi krabbameinslyf, lifteeknilyf og andhormdnalyf. Slik vidbdtarmedferd hefur
synt sig ad geta minnkad ahaettuna a endurmeini um 30-50% fyrir fjolmorg krabbamein eins og
brjdstakrabbamein og krabbamein i ristli og endaparmi.

Lyfjamedferd vid utbreiddum sjukdomi getur verid gefin i leeknandi skyni, en oftar er hin gefin med
pad ad markmidi ad halda sjukdémi nidri par sem Utbreiddur sjukdomur er oft ekki laeknanlegur.
Lyfjamedferdin hefur pa pad markmid ad minnka sjukdéomseinkenni, baeta lifsgaedi og lengja lif.

Verulegar breytingar eru ad verda i lyfjamedferd krabbameina med tilkomu svokalladra liftaeknilyfja
eda markvissra krabbameinslyfja (e. targeted therapy) svo og lyfja er virkja dnaemiskerfi likamans.
Morg liftaeknilyf eru pegar i notkun og mikill fjoldi peirra i rannséknum og munu einhver peirra
reynast kjormedferd med timanum. Lyfin hafa flest mun minni aukaverkanir en hefdbundin
frumudrepandi krabbameinslyf og eru einkum notud hja einstaklingum med Utbreiddan sjukdom.
Pegar pau skila drangri geta pau lengt lif og baett lifsgaedi en sjaldan eda ekki leknad mein ein og
sér. Nyju lyfin eru oft mjog dyr og ekki 6algengt ad medferd kosti a bilinu halfa til eina milljon kréna
4 manudi, en peim getur verid 4visad i marga manudi og jafnvel nokkur ar. i ndgrannaléndum okkar
hefur verid sett sérstok umgjord um pennan flokk lyfja med verklagsreglum um notkun peirra. baer
reglur byggjast a gagnreyndum kliniskum leidbeiningum fra vidurkenndum stofnunum eins og NICE
i Bretlandi og NCCN i Bandarikjunum.

Vegna kostnadar vid notkun liftaeknilyfja er algengt ad sjukrastofnanir erlendis hafi adgang ad peim
med patttoku i kliniskum lyfjarannséknum og gegnum samvinnu vid lyfjafyrirtaeki adur en ny lyf eru
skrad (e. compassionate usage). Fyrirtaekin kjosa samstarf vid kjarnasjukrahUs sem hafa ad
upptokusvaedi margar milljonir manna. Famennid hér er augljos fyrirstada fyrir patttoku i pess hattar
rannsdknum med 68rum haetti en peim ad vera adili ad fjolpjodasamstarfi sem nokkur deemi eru um.
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Adrar hindranir eru flokin tryggingamal hér & landi og loks skortur & umgjorg, en & stérum erlendum
sjukrahUsum eru deildir sem halda utan um slikt samstarf.

Pad er vidurkennt i nagrannaléndum okkar ad sjuklingar skuli eiga kost a pvi ad taka patt i kliniskum
lyfjarannsdknum. Nylega voru gefnar Ut nokkurs konar reglur um réttindi krabbameinssjuklinga i
Evropu (e. European Cancer Patient’s Bill of Rights) par sem petta sjonarmid er aréttad.
Einstaklingar med sjaldgaef krabbamein, og par med litid rannsokud, eiga samkvaemt reglunum ad
hafa sérstakan rétt i pessum efnum og njdta pannig vafans.

Baeta parf umgjordina utan um notkun liftaeknilyfja hér & landi en margt bendir til pess ad Island sé
par ad verda eftirbatur nagrannapjéda, svo sem Danmerkur, en til pessa hefur lifun einstaklinga med
krabbamein hér a landi verid mun betri en i Danmorku.

1.2.3.1.3 Geislamedferd

Geislalaekningar krabbameina eru adeins stundadar & LSH. Veruleg proun hefur ordid innan fagsins
fra aldamotum, baedi hvad vardar taekjakost en ekki sidur undirbining og framkvaemd medferdar.
Med nyjum taekjum og adferdum er unnt ad nota haerri geislaskammt gegn skotmarki en vernda
samtimis adlaeg liffeeri (e. IMRT, Intensity Modulated Radiotherapy og VMAT, Volumetric Arc
Therapy). Taeki til ad beita VMAT-medferd kom fyrst hingad til lands haustid 2013 og hefur
ofannefnd préun ekki hafist hér & landi nema ad takmaorkudu leyti.

Geislamedferd er stundum beitt einni og sér til ad laekna sjukdom, en oftar po gefin i laeeknandi skyni
sem vidbotarmedferd og pa sampaett med skurdadgerd og oft lika lyfjamedferd. Geislamedferd er
lika oft beitt vid Utbreiddum sjukddmi til ad minnka einkenni, bata lifsgeedi og lengja lif. |
sjaldgaefum tilfellum illkynja krabbameina i midtaugakerfi barna parf ad medhondla med
protongeislamedferd sem ekki er til stadar hérlendis. Visa pyrfti peim bérnum utan, eins og gert
hefur verid fyrir stoku barn sem bpurft hefur gammahnifs-geislamedferd & heilazexli. Eina
protongeisla-medferdarsetrid a Nordurlondunum opnadi i Uppsélum i Svipjod haustid 2015.

1.2.3.2 Liknarmeofero

Liknarmedferd er medferd sem beetir lifsgaedi sjuklings og fjolskyldu andspaenis lifshaettulegum eda
langvinnum versnandi sjukdémi. Med pvi ad greina snemma, meta og medhdndla @ markvissan hatt
verki og 6nnur vandamal, likamleg, salfélagsleg og andleg, ma koma i veg fyrir og lina vanlidan ,
vidhalda eins mikilli getu og haegt er, stydja vid akvordunartoku og gefa moguleika a ad adlagast
adstaedum eins mikid og mogulegt er. Liknarmedferd er haagt ad veita samhlida leeknandi medferd
en einnig getur hun stadid ein og sér. Liknarmedferd felur baedi i sér almenna og sérhafda nalgun i
umonnun. Allir heilbrigdisstarfsmenn sinna almennri liknarmed&ferd i daglegum stérfum sinum.
Sérhaefd liknarmedferd er byggd a alpjodlega vidurkenndri skilgreiningu a liknarmedferd sem og
gagnreyndri pekkingu. Megindherslan er 16gd & ad sinna sjuklingum med versnandi sjukdéma og
erfid, fjolpaett og flokin einkenni, hvort heldur sem pau eru af likamlegum toga eda 6nnur ipyngjandi
einkenni par sem tekid er tillit til salfélagslegra og andlegra parfa einstaklings og fjolskyldu hans,
gildismats, truarparfa og menningar. Sérhaefd liknarmedferd byr yfir nyjustu pekkingu a mati,
greiningu, Urreedum og medferd sem ad gagni ma koma i liknarmedferd. Medferdin er pannig
heildraen, byggist a pverfaglegri samvinnu og nytir sér nyjustu taekni vid ad baeta lidan. Litid er a
fiolskylduna sem hluta af medferdareiningunni og henni er einnig veittur studningur eftir andlat
sjuklings. Liknarmedferd er vaxandi sérgrein medal laekna, hjukrunarfredinga, félagsradgjafa,
presta og annars starfsfolks.

Sidustu tvo aratugina hefur margt dunnist i proun sérhaefdrar liknarmedferdar fyrir einstaklinga med

krabbamein & islandi. Helstu &fangar eru stofnun heimahlynningar 1987, sem fluttist til Landspitala
2006, hjukrunar- og radgjafarpjonustunnar Karitasar arid 1992, heimahlynningar Akureyrar arid
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1992, liknarradgjafateymis LSH 1996, liknardeildar LSH i Képavogi 1999 og liknardeildar aldradra a
Landakoti sem starfadi um tiu ara skeid fra 2001 til 2011.

Samkvaemt Uttekt Evrépsku liknarsamtakanna fra 2013 er stada sérhafdrar liknarpjénustu & islandi
god hvad vardar starfsemiseiningar og notkun sterkra verkjalyfja en litil kennsla er & haskolastigi og
bjonustan midast ad mestu vid einstaklinga med krabbamein & hofudborgarsvaedinu og Akureyri.

1.2.3.3 Sélfélagsleg pjonusta og salgeesla

Mikilveegt er ad krabbameinssjuklingar og adstandendur peirra hafi greidan adgang ad sérhaefdri
salfélagslegri  pjonustu og i kliniskum leidbeiningum um mat og medferd vid vanlidan
krabbameinssjuklinga er fjallad um salfélagslega pjonustu og medferd. Gert er rad fyrir ad um 30—
50% sjuklinga og adstandenda purfi a sérhaeféri pjonustu ad halda einhvern timann i veikindaferlinu.

A Landspitala er salgaeslu og salfélagslegum studningi einkum sinnt af félagsradgjofum,
prestum/djadknum, salfreedingum og hjukrunarfreedingum. Stodugildi pessara stétta fyrir pennan
sjuklingahdop hafa undanfarin ar verid of fa og fjolga parf sérmenntuéum salfredingum og
félagsradgjofum til ad vera nalegt pvi sem talid er naudsynlegt, t.d. i Svipjod. Pa hafa
sjuklingasamtdk, flest undir vaeng Krabbameinsfélags islands, gegnt hér veigamiklu hlutverki. Ymiss
konar salfélagslegur studningur er i bodi hja Ljosinu, Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins og
adildarfélogum Krabbameinsfélagsins a landsbyggdinni.

1.2.3.4 Endurheefing

Endurhaefing krabbameinssjuklinga er ferli par sem vidkomandi faer adstod vid ad nad sem bestri
virkni og mestu sjalfstaedi dsamt pvi ad endurheimta og vidhalda sem bestri heilsu og lifsgaeedum
innan peirra takmarkana sem sjukdémurinn setur. Arid 2004 voru kynnt tilmeli Norraenu
krabbameinssamtakanna (NCU) um mikilvaegi pess ad sampaetta endurhaefingu i medferd allra
krabbameinssjuklinga @ Nordurlondunum sem veeri einstaklingshaefd og taeki mid af likamlegum,
salraeenum, félagslegum og tilvistarlegum afleidingum sjukdéms og medferdar. Samtokin settu fram
stefnu um ad allir einstaklingar med krabbamein aettu rétt a einstaklingsmidadri endurhaefingu fra
greiningu; meta pyrfti framkvaemd og arangur endurhafingar markvisst og stofna aetti sérhaefd
fiolfagleg teymi og endurhaefingarmidstédvar asamt pekkingarmidstodvum um endurhaefingu i
hverju landi. Alika tilmaeli um notendamidada, einstaklingshafda, alhlida endurhaefingu einstaklinga
med krabbamein eru sett fram i nylegum evrépskum leidbeiningum (e. European Guide for Quality
National Cancer Control Programmes).

Almennt benda rannsoknir til pess ad allir krabbameinssjuklingar hafi einhverjar
endurhafingarparfir og ad peim sé misjafnlega maett; almennt hafi 1/3 hluti sjuklinga porf fyrir
skammtima og sértaek Urraedi og 1/3 hluti sjuklinga hafi porf fyrir langtima og alhlida Urraedi. Arid
2010 var haldin fyrsta samnorraena radstefnan um endurhafingarmal krabbameinssjuklinga (e.
Nordic Symposium on Cancer Rehabilitation) og heilt télublad Acta Oncologica tekid undir greinar
um efni peirrar rddstefnu. islendingar toku par patt og var m.a. farid yfir stédu mala i nokkrum
léndum. Aberandi var hversu skammt & veg préunin er komin & islandi samanborid vid mérg énnur
|6nd.

Ymis endurhafingardrraedi eru til & islandi sem krabbameinssjuklingar hafa nytt sér en litid er vitad
um arangurinn og skortur er & markvissu samstarfi og samhafingu mismunandi adila sem tryggir
einstaklingum endurhaefingu i samraemi vid parfir og astand. A Landspitala var 4rid 2012 stofnad
fiolfaglegt endurhaefingarteymi fyrir krabbameinssjuklinga en hlutverk pess er m.a. ad mota syn og
stefnu um endurhafingu krabbameinssjuklinga, proa kliniskar leidbeiningar um endurhafingu a
mismunandi stigum sjukddmsins, vera radgefandi um endurhafingu, meta sjuklinga og visa i
videigandi Urraedi, en einnig ad sinna rannsoknum, kennslu og préun pessarar pjonustu. Teymid

25



hefur haft milligongu um tilvisanir sjuklinga frd LSH & Reykjalund og a timabili & Heilsustofnun
Natturulekningafélags islands i Hveragerdi pegar samningur rikti um pad milli Sjukratrygginga
islands og LSH.

Ljosid, endurhafingar- og studningsmidstod fyrir folk sem hefur fengid krabbamein og
adstandendur peirra, er sjalfseignarstofnun sem fagnar nu tiu ara starfsafmaeli. Markmid pess er ad
folk fai sérhaefda endurhaefingu og studning par sem fagfdlk adstodar vid ad byggja upp likamlegt og
andlegt prek, auk pess ad fa studning vid ad setja sér markmid sem auka daglega virkni og hafa
pbannig ahrif & lifsgeedi almennt. Endurhafingin er sérsnidin ad porfum hvers og eins.
Einstaklingurinn kemur & eigin forsendum og radar saman dagskra med hjalp fagfdlks. Viskomandi
styrir eigin vegferd en feer alla pa adstod sem hann/hun hefur porf fyrir. Markmidid er ad efla
lifsgaedin og auka prek og pol. Pvi meira sem einstaklingurinn leggur i endurhafinguna pvi meira
faest Ut Ur henni og eru adstandendur velkomnir i starfid.

Radgjafarpjonusta Krabbameinsfélagsins bydur upp a fraedslu, upplysingar, radgjof og studning vid
folk sem hefur greinst med krabbamein og adstandendur. Markmid Radgjafarpjonustunnar er ad
adstoda folk vid ad na jafnvaegi i lifinu eftir paer breyttu adstadur sem greining krabbameins veldur.
Hja Radgjafarpjonustunni er bodid upp a fraedslu, vidtol, faglega radgjof, djupslokun, ymis namskeid
og hagnytar upplysingar um réttindi folks med krabbamein.

Arid 20132014 var unnin skyrslan ,,Endurheaefing eftir greiningu krabbameins® & vegum
Krabbameinsfélags islands um stédu og framtid endurhafingar fyrir krabbameinssjuklinga 4 islandi.

1.2.3.5 Vidobo6tarmeodferd (e. complementary)

Stoér hluti sjuklinga sem greinist med krabbamein (a.m.k. 50%) profar eda notar einhvers konar
vidbotarmedferd (e. complementary therapy) samhlida krabbameinsmedferd. begar
vidbotarmedferd er veitt i almennri heilbrigdispjonustu eda vidkomandi hefur jafnvel val um slikt &
heilbrigdisstofnun er talad um sampaetta vidbdtarmedferd (e. integrative therapy). Slik medferd er
ba gagnreynd og veitt af adilum med pekkingu a vidfangsefninu. Daemi um slika medferd er nudd,
slokun og nalastunga sem hluti af einkennamedferd til pess ad baeta lidan. Hugtokin
,complementary" og ,,integrative" eru notud til adgreiningar fra ,,alternative" sem eru adferdir sem
vidkomandi notar i stad hefébundinnar heilbrigdispjonustu og eru éhefdbundnar sem slikar. Faar
rannsoknir hafa verid gerdar a vidfangsefninu & Islandi en nidurstédur nokkurra eldri rannsdkna
syndu ad inntaka ymissa jurta- og natturefna var algengasta adferdin sem sjuklingar notudu, eda hja
um 60-70% beirra sem voru i krabbameinsmedferd. Slik inntaka getur verid varasom og haft
milliverkanir vid pa laeknisfraedilequ medferd sem verid er ad beita. Arid 2007 gafu samtékin Society
for Integrative Oncology (SI0) fyrst ut kliniskar leidbeiningar um notkun gagnreyndra
vidbdotarmedferda hja einstaklingum med krabbamein sem voru sidan endurskodadar og
endurUtgefnar arid 2009. bar er m.a. fjallad um mikilvaegi pess ad medferdaradilar sjuklings hafi
bekkingu a pessu svidi og ad sjuklingar radfzeri sig vid pa um notkun vidbétarmedferda medan a
krabbameinsmedferd stendur. Fyrri uUtgafa SIO var notud til pess ad mota stefnu um
vidbotarmedferdird Landspitala arid 2008. Stefnan var sampykkt en einungis litill hluti hennar er
virkur par sem ekki fékkst fjarmagn til pess ad studla ad aframhaldandi préun. SU sampaetta
vidbotarmedferd sem er nU i bodi a LSH fyrir einstaklinga med krabbamein er slokunarmedferd. Efla
barf pekkingu fagfolks & pessu svidi og samvinnu peirra sem geta veitt og sampaett gagnreynda
vidbotarmedferd vid einkennamedferd eins og nudd og nalastungur.

1.2.3.6 Krabbameinsmedferd hja bérnum

Milli 10 og 15 bdrn greinast med illkynja sjokddm hér a landi a ari hverju. Krabbameinslaekningar
barna eru adeins stundadar & LSH. Grunnteymid samanstendur af premur sérmenntudum
barnakrabbameinslaeknum i taeplega tveimur stédugildum og einum hjikrunarfraedingi i fullu starfi.
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Hjukrunarfraedingar & legu- og gongudeild koma einnig ad ummonnun krabbameinsveikra barna.
Vegna sérstodu pessa hops koma fleiri fagstéttir ad malum en pegar um fullordna er ad raeda, badi
vegna parfa barnanna sem og fjolskyldna peirra.

Mikil samvinna er milli barnakrabbameinslaekna & Nordurlondunum gegnum norraen samtok peirra
(NOPHO) en samtokin héldu stofnfund i Reykjavik 1982. Islenskir leeknar taka fullan patt i pvi starfi
med reglulegum samrads- og stjornunarfundum. Samstarfid er mest um barnahvitblaedi par sem
allir sjuklingar @ Nordurlondum eru skradir i midlegan gagnagrunn, oll greiningar- og
medferdarvinna er eftir einni forskrift og lifsyni fara i midlaegan lifsynabanka. Vinna vid midlaega
gaedaskraningu allra illkynja sjukddéma hja bornum er langt komin og er barnadeild LSH islenski
samstarfsadilinn um oll pessi mal. Hjukrunarfraedingar eru einnig adilar ad norrenu samstarfi
(NOBOS) sem hefur verid starfraekt sidastlidin 15 ar.

Greining og medferd annarra illkynja meina en hvitblaedis hja bérnum er unnin mest i samvinnu vid
sérteka vinnuhdpa innan NOPHO, en einnig samkvaemt tilmalum og leidbeiningum
Evrépusamtaka barnakrabbameinslaekna (SIOPE/SIOP) auk pess sem studst er vid sambeaerileg gogn
fra N-Ameriku (COG/ASPHO).

Um eitt til tvo born a ari purfa ad sekja einstaka paetti medferdarinnar til annarra landa og er um ad
raeda somu paetti og nefndir eru annars stadar i krabbameinsaaetluninni fyrir fulloréna. Ad auki fara
oll born sem purfa haskammtalyfjamedferd med stofnfrumubjorgun til medferdar i Svipjdd. Pessi
malaflokkur & sér 6flugan bakhjarl i Styrktarfélagi krabbameinssjikra barna (SKB). Félagid stydur
starfsemina, m.a. med tekjagjofum, og hefur styrkt vidhaldsmenntun og samskipti vid erlendu
félogin gegnum nams- og fundaferdir laekna og hjukrunarfraedinga. Fra arinu 2016 kemur SKB einnig
ad préun midstddvar um sidbunar afleidingar krabbameina hja bornum. Pa stydur Kvenfélagid
Hringurinn einnig Barnaspitala Hringsins og nytur pessi sjuklingahdpur géds af.

1.2.3.7 Krabbameinsmedferd hja dldrudum

Fjolgun aldradra i samfélaginu er stadreynd en medalaldur vid greiningu krabbameins er um 65 ar;
romur helmingur einstaklinga med krabbamein er eldri en 70 ara og 70% beirra sem latast Ur
krabbameini eru eldri en sjétugir. A sama tima og eldri einstaklingar hafa jafnan adgang ad medferd
og pjonustu, eins og peir sem yngri eru, pa eru enn faar gagnreyndar upplysingar til um arangur
medferdar enda einstaklingar & attraedisaldri og eldri sjaldan patttakendur i kliniskum
medferdarrannséknum. Eldri einstaklingar, sérstaklega haaldradir (eldri en 8o ra), hafa oftar fleiri
sjukddma, skerta virkni og sértaekar parfir sem taka parf tillit til pegar akvardanir eru teknar um
medferd og pjonustu. Umfjollun um mikilvaegi pessa (e. geriatric oncology) hefur farid vaxandi
undanfarin ar par sem bent er & ymsar leidir til pess ad sampaetta 6ldrunar- og krabbameinsfraedin i
klinisku starfi.

1.2.3.8 Einstaklingar sem lokid hafa krabbameinsmedferd

Sidustu tvo til prja aratugi hefur umraeda um parfir og stédu einstaklinga sem lokid hafa
krabbameinsmedferd (e. cancer survivorship) farid vaxandi og leidbeiningar verid gefnar Ut til pess
ad baeta pjonustu vid pa sem eru i medferd (e. acute survivorship), sem hafa nylokid medferd (e.
extended surviviorship) og pa sem eru enn & lifi einhverjum arum eftir medferd (e. permanent
survivorship). Hluti af pvi er ad einstaklingar fai eins og mogulegt er skriflega medferdaraaetlun,
medferdarsamantekt og daetlun eftir krabbameinsmedferd (e. survivorship care plan) med
upplysingum um pad sem buast ma vid, medferd sidbuinna aukaverkana og ahrifa og radleggingum
um lifsstil og eftirlit. Einnig er ahersla @ samraemi i mati & peim pattum sem fylgjast parf med eftir ad
einstaklingar hafa lokid akvedinni medferd sem og hvernig samvinnu milli heilsugaeslu og
krabbameinsmedferdaradila skuli hattad. Litid er vitad um astand og parfir einstaklinga eftir
krabbameinsmedferd & islandi en erlendar rannsoknir benda til pess ad stor hluti peirra sem hafa
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lokid medferd, eda um helmingur, finni fyrir margs konar sidbunum &hrifum par sem kvidi,
bunglyndi, skert einbeiting, verkir og preyta eru algeng einkenni. b4 parf einnig ad fylgjast med
tilfinningalegum, vitreenum og likamlegum ahrifum svo sem & kynheilsu, hjarta og beinheilsy,
einkennum um nytt krabbamein og salfélagslegum ahrifum almennt. St6du peirra sem hafa lokid
krabbameinsmedferd parf ad rannsaka 4 islandi og proa parf leidbeiningar um eftirlit med pessum
pbattum.

Hingad til hefur ekki verid formgerd um langtimaeftirlit med peim bornum sem hafa fengid
krabbamein (p.e. eftirlit eftir 18 ara aldur). A pad raunar vid um fleiri alvarlega sjukdéma barna (svo
sem medfaedda hjartagalla) og er petta mal i deiglunni vida um Iond. Hér a landi hefur mest verid
fylgst med prouninni i Svibjéd og mun skipulag hér m.a. motast i samraemi vid pad sem par er ad
gerast. A Barnaspitala Hringsins er unnid ad préun og opnun midstédvar um sidbinar afleidingar
krabbameina hja bornum og unglingum. betta verkefni er o6tullega styrkt af Styrktarfélagi
krabbameinsveikra barna og datlad er ad opna midstodina haustid 2016. Hjukrunarfraedingur hefur
verid radinn i fullt stédugildi og barnalaeknir i hlutastarf til ad proa slika midstod eftirfylgni hérlendis,
med hlidsjon af pvi sem best pekkist erlendis og m.a. gegnum samstarfshép barnakrabbameins-
laekna i Svipjod.

1.2.4 Samantekt

Ljost er ad fair eda engir sjukdomar gera jafnmiklar krofur til islensks heilbrigdiskerfis og
krabbamein. Greining og medferd pessara sjukdoma kallar & mikla sérhaefingu mannauds,
fiolfaglega teymisvinnu og heildstaeda nalgun. bess utan parf mjog sérhaeféan og sifellt dyrari
taekjabunad og lyf. Einstaklingum sem lokid hafa medferd parf ad fylgja eftir a skipulagdan hatt til
lengri tima. Slikt kallar a verulega aukna samhaefingu mismunandi pjonustustiga. Til ad islenskt
samfélag haldi nuverandi st6du sinni & alpjodavettvangi, m.t.t. arangurs i bardttunni vid
krabbamein, parf ad huga ad 6llum pessum pattum.

1.3 Mannaudur og adbunadur i pjonustu vid einstaklinga med krabbamein

1.3.1 Stadan

Pjonustu vid einstaklinga med krabbamein er gnad vegna skorts &8 mannafla og fullnaegjandi
adbunadi.

llla horfir med nylidun og lykilgreinar innan krabbameinslaekninga eru pegar undirmannadar
og fyrirsjaanlegur skortur i 66rum mikilveegum fagstéttum a 6llum stigum pjonustunnar.

Starfsemi deilda sem verst eru mannadar er brothaett og ef frekari skerding verdur a
starfsemi peirra mun pad hafa kedjuverkandi ahrif a allt greiningar- og medferdarferli
einstaklinga med krabbamein vegna pverfaglegs edlis pjonustunnar.

Famenni islensks samfélags kemur i veg fyrir ad skynsamlegt sé ad dreifa starfseminni frekar.
Standa parf vord um midlaegt hlutverk Landspitala i pjonustunni vid einstaklinga med
krabbamein.

islensk heilbrigdispjénusta hefur nad arangri i medferd krabbameina sem & mérgum svidum er
sambaerilegur pvi sem best gerist i heiminum. Til pess ad halda peirri stédu parf ad tryggja vidhald
pbeirra grunnpatta sem parf til greiningar og medferdar krabbameina, p.e. vel menntad starfsfolk
sem hefur adgang ad naudsynlegum taekjum og lyfjum.
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Krabbameinslakningar 4 islandi standa frammi fyrir verulegum vanda baedi hvad vardar ménnun og
adbunad. i fylgiskjali 2 ma finna lysingu & stédu mannaflamala og spa um préunar peirra arin 2015
2020 sem byggist & mati yfirlaekna, hjukrunardeildarstjora og annarra millistjornenda & LSH med
faglega abyrgd a peim deildum og svidum spitalans sem koma ad umonnun einstaklinga med
krabbamein og adstandenda peirra. Samhlida er mat somu adila & adbunadi starfsfdlks svo pad megi
sinna storfum sinum af kostgaefni.

Vardandi leeknapatt eru lykilgreinar pegar undirmannadar, einkum vantar krabbameinslaekna baedi a
svidi lyfjamedferdar og geislamedferdar en einnig vid myndgreiningar og brjostaskurdlaekningar og
fyrirsjdanleg vontun er mun vidar, svo sem hvad vardar ymsar skurdgreinar. Pa vantar einnig laekna
til ad sinna liknarmedferd, endurhaefingu og i heilsugaeslu. llla horfir med alla nylidun og raunar eru
einu greinarnar sem hafa notid edlilegrar nylidunar laekna fra arinu 2008 blédlaekningar,
bvagfaeraskurdlaekningar og krabbameinslaekningar kvenna og barna. pegar hefur verid dregid Ur
bjonustustigi og frekari skerding ohjakveemileg. Starfsemi deilda sem verst eru mannadar er
brothaett og vegna pverfaglegs edlis krabbameinslaekninga verdur kedjuverkun gegnum allt
greiningar- og medferdarferlid ef einstakar deildir missa flug. Skortur & sérnami i krabbameins-,
skurd-, myndgreiningarlaekningum og vefjameinafraedi & islandi eykur & vandann pvi sa timi sem
islenskir laeknar eru i sérnami erlendis nytist pa ekki i pagu islensks heilbrigdiskerfis. Pessi hdpur er
mikilvaegur starfskraftur, hann sér um alla grunnpjénustu sérgreinarinnar og er virkur i préun og
rannsoknum. Enn er pd ekki talinn grundvollur fyrir pvi né & naestu arum ad hefja sérnam i
krabbameinslaekningum hér a landi. Ménnun hjukrunarpattar er almennt 6fullnaegjandi a flestum
bjonustustigum og ekki til pess fallin ad maeta porfum sjuklinga og ovist er hvort nylidun muni verda
naeg til pess ad maeta brottfalli sem og vaxandi pjonustuporf. Stadan er svipud i stodgreinum, svo
sem geislafraedi og lifeindafraedi. HUsnadi setur vida skordur, a pad vid um skurdstofur, gjorgaeslu
og myndgreiningu. HUsnadi lequ-, dag- og gongudeilda er Ur sér gengid, of litid fyrir naudsynlega
pjonustu og vidast skortur @ einrymi asamt vidunandi adstodu sem meaetir Oryggi sjuklinga.
Vaxtarmoguleikar & LSH eru pvi annad hvort takmarkadir eda engir, pad fer eftir greinum. Setja
verdur pessa stodu i samhengi vid pa stadreynd ad fjdlgun nygreindra einstaklinga med krabbamein
er fyrirsjdanleg. Pa er mjog mikilvaegt ad huga ad monnunarpaetti innan heimahjukrunar og fyrir
sérhafda heimapjonustu til ad geta sinnt pessum aukna fjolda.

1.3.2 Samantekt

Krabbameinslakningar eru pverfaglegt vidfangsefni par sem margar stofnanir, deildir og svid koma
ad malum. Stor hluti greiningar og langsteersti hluti medferdar krabbameina fer fram & LSH.
Spitalinn er eina kjarnasjukrahusid i krabbameinslaekningum 4 islandi. FAmenni islensks samfélags
veldur pvi ad draunhaeft er, badi fra faglegu og efnahagslegu sjonarmidi, ad dreifa peirri pjonustu.
Vidurkenna verdur midlaega stodu spitalans i pessum efnum. Fagleg yfirstjorn spitalans verdur ad
bera dbyrgd a malaflokknum med pvi ad tryggja naudsynlegan mannafla og adbunad i samvinnu vid
yfirstjorn heilbrigdis- og fjarmala.

1.4 Umfang og kostnadur vegna pjonustu vid einstaklinga med krabbamein

1.4.1 Stadan

islensk heilbrigdispjonusta er eins sjalfbaer um medferd krabbameina og hagt er pegar tekid
er mid af smaed samfélagsins.

Margir adilar koma ad pjonustu vid einstaklinga med krabbamein, ymist er pjonustan a
forraedi hins opinbera, einkaadila eda faghopa med opinberum studningi.
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Verk- og abyrgdarsvid pessara adskildu pjonustuadila hafa ekki verid vel skilgreind sem
kemur nidur a styringu pjonustunnar.

Sampjoppun starfseminnar undanfarin ar og aratugi hefur skilad arangri 8 mérgum svidum
og eflt medferdareiningar.

Famenni islensks samfélags kemur i veg fyrir ad haegt sé ad dreifa starfseminni frekar og
midlaegt hlutverk Landspitala er mjég mikilveegt i allri pjonustu vid krabbameinsveika
einstaklinga.

1.4.2 Umfang pjonustu

islenska heilbrigdiskerfid er samsett af mérgum pattum. Peir eru ymist & fullu forraedi hins opinbera
eda i einkarekstri einstaklinga eda faghopa med opinberum fjarstudningi a einn eda annan hatt. Auk
bess tengjast malaflokknum frjals félagasamtok. Verk- og abyrgdarsvid pessara adgreindu og
misjafnlega samtvinnudu adila hafa ekki verid vel skilgreind sem hefur komid nidur a styringu
bjonustunnar. bessu til vidbotar hefur smaed islensks samfélags og su naleegd sem af pvi leidir
studlad ad tilvisanaferlum sem oft hafa byggst meira a persénulegum sambéndum en skipulagdri
umgjord. Ofantalin atridi hafa einnig att vid um greiningu og medferd krabbameina par sem
uppbygging pjonustunnar hefur verid losaralegri en i ndgrannaléndunum.

Krabbameinsmedferd a Vesturlondum hefur a sl. aratugum faerst fra einstokum dreifdum fagadilum
til pverfaglegra medferdarteyma a kjarnasjukrahusum, ymist sérhaeféum krabbameinssjukrahusum
eda haskolasjukrahusum. Veruleg sampjoppun starfseminnar hefur att sér stad, oftast ad tilstudlan
heilbrigdisyfirvalda eda annars greidanda pjonustunnar. Sammeeli er um ad pessi skipan mala hafi
skilad arangri @ morgum svidum, svo sem betri nytingu mannafla og taekja, aukinni heldni
gagnreyndra ferla, meiri samfellu i me&ferd og betri medferdararangri. Oryggi sjuklinga og jafnraedi
er einnig betur tryggt vegna pess ad lagmarksstadlar eru uppfylltir.

Pessi proun hefur einnig ordid hér a landi p6 hagar hafi farid en i nagrannaldndunum og hun hafist
sidar. | Reykjavik voru prju sjukrahUs fram undir sidustu aldamot pegar Landspitali i ndverandi mynd
vard til. Sameining sjukrahUsanna leiddi til sameiningar lykildeilda i krabbameinslaekningum sem var
forsenda fyrir frekari sérhaefingu innan sérgreina. Samhlida pessu jukust moguleikar & aukinni
pverfaglegri samvinnu i greiningar- og med&ferdarteymum. Med o&flugri medferdareiningum var
einnig hagt ad auka adra pjonustu vid sjuklinga. Pessar breytingar hafa hérlendis mikid til ordid ad
frumkvaedi lekna og hjokrunarfreedinga sem ad greiningu, medferd og umonnun
krabbameinssjuklinga koma.

Til pess ad gera nokkra grein fyrir umfangi pjonustu vid krabbameinssjiklinga & islandi eru hér télur
um faeina starfspaetti greiningar og medferdar 4 LSH og SAk Vidast er studst vid arin 2008-2013 svo
sja megi préun 4 sidustu arum og haegara sé ad spa fyrir um komandi ar.

Télvusneidmyndir (TS) og segulémskodunarrannséknir (SO). Ekki er unnt ad fa télur um
rannsoknir vegna krabbameina sérstaklega en samkvaemt daetlun yfirleeknis @ LSH er pad u.p.b.
helmingur pessara rannsékna (Tafla 5).

Tafla 5: Heildarfjoldi télvusneidmynda (TS) og sequlémskodunarrannsékna (SO) a LSH.

25.078 24.995 25.157 27.621 27.553 27.200
SO 10.075 10.646 8.815 9.551 9.480 8.308
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Vefjasyni @ LSH og VS. Tafla 6 synir heildarfjolda vefjasyna sem skodud voru a meinafraedideild
LSH. Einnig er syndur fjoldi vefjasyna sem skodud voru & hinni einkareknu meinafraedistofu i
Reykjavik (VS) en hun er rekin af somu sérfraedileeknum og starfa @ LSH. Skraningarkerfi vegna
meinafraedi gefa ekki taekifeeri til ad sérgreina syni tekin vegna krabbameins eda gruns um pad.

Tafla 6: Heildarfjoldi vefjasyna sem skodud voru a meinafraedideild LSH.

12.430 12.628 11.440 12.908 12.642 12.304
VS 12.985 14.656 13.847 13.926 13.904 15.390

Skurdadgerdir 8 LSH og SAk. Tafla 7 synir heildarfjolda skurdadgerda sem gerdar voru vegna
krabbameina i 6llum sérgreinum skurdlaekninga a LSH. Minni hattar adgerdir svo sem synistokur eru
ekki teknar med. Tafla 8 synir fjolda adgerda vegna nokkurra krabbameina. Fremri talan er fra SAk
en seinni talan fra LSH.

Tafla 7: Heildarfjoldi skurdadgerda vegna krabbameina a LSH.

Heildarfjoldi 1343 1405 1648 1862 1568 1430
skurdadgerda

Tafla 8: Fjoldi adgerda vegna nokkurra krabbameina a SAk og LSH.

Brjost 18/ 279 12 /295 12 /287 71330 7/302 11/ 283
Nyru 3/46 9/41 4149 5/50 7176 5/59
Ristill 10/ 146 9/143 6 /153 4[123 14 [ 138 7/159
Skjaldkirtill ~ 12/30 4 /35 1/50 2/83 2/59 0/52

Komur a dag- og gongudeildir. Tafla g synir heildarfjolda koma & gongu- og dagdeildir lyflaekninga
krabbameina og blédlaekninga a LSH.

Tafla 9: Heildarfjoldi koma a géngu- og dagdeildir lyflaekninga krabbameina og bl6dlaekninga a LSH.

Gongudeild  8.990 8.259 8.227 8.756 8.197 7.438
Dagdeild 9.683 10.350 11.755 12.558 12.295 11.731
Samtals 18.673 18.609 19.982 21.314 20.492 19.169
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Geislamedferd. Tafla 10 synir i efri rod fjolda einstaklinga sem fengu geislamedferd & LSH. Fjoldi
medferda er syndur i nedri rod toflunnar.

Tafla 10: Fjoldi einstaklinga sem fékk geislamedferd a LSH og fjoldi medferda.

Fjoldi 575 625 650 675 711
einstaklinga

Fjoldi 11482 11046 10912 10754 10858 11130
medferda

Sjukrahusid a Akureyri. Tafla 11 synir starfsemisupplysingar um sému atridi fra SAk.

Tafla 11: Fjoldi einstaklinga sem féru i rannséknir og fengu medferd a SAk (X = upplysingar vantar).

, 2966 3530 3847 4646 4640 X
SO 2747 2647 2900 3085 3458 X
Vefjarannsokn 3109 3005 2943 2994 3134 2968
Skurdadgerdir 61 57 47 47 75 53
Lyfjamedferd X 445 630 832 992 986

Sérhaefd liknarpjonusta. Tafla 12 synir nokkrar starfsemistolur fra liknarpjénustunni;
liknarradgjafateymi, liknarlegudeild og liknarheimapjonustu.

Tafla 12: Nokkrar starfsemistolur fra liknarpjonustu; liknarteymi, liknardeild i Kopavogi og liknarheimapjonustu..

Liknarteymi, fjoldi 318/837 270/601 483/845  494/805 463/798 496744
sjuklinga/vitjanir
Liknardeild, 181 247 270 255 176 225
legudeild®, fjoldi
innlagna
Heimahlynning?, 172/4388 184/4313 168/4671  194/4199 184/4396 190/4230
fioldi sjuklinga/
hjukrunarvitjanir
Karitas®, fioldi  175/- 172/2668 233/3970 233/3653 209/4077 201/4035
sjuklinga/
hjokrunarvitjanir

1) Liknardeild aldradra starfadi a Landakoti 2000-2011; legur (um go-95) taldar med 68rum legum a

oldrunarsvidi, , 2) Hjukrunar- og radgjafarpjonustan Karitas.

bjonusta utan LSH og SAK. A sjUkrahUsi Akraness voru &rin 2008-2013 gerdar ad medaltali fimm
krabbameinsadgerdir a ari og enn faerri @ 68rum sjukrahisum & landsbyggdinni. Leida ma rok ad pvi
ad skurdmedferd krabbameina aetti fyrst og fremst ad fara fram a LSH pvi ljost er ad ekki er unnt ad
vidhalda kunnattu og gaeedum i skurdmedferd pegar adgerdir til ad fjarlaegja akvednar tegundir aexla
eru faerri en 10 3 ari. Vissar krabbameinsskurdadgerdir eru ekki framkvamdar hér a landi. Ma par
nefna lifhimnudrnam og floknari adgerdir & barka og floknar adgerdir vegna sarkmeina. Eru petta ein
til prjar adgerdir a ari. Oraunheeft er ad vidhalda pjalfun mannafla til pess ad arangur af medferd
bessara meina hérlendis yrdi vidunandi.
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Krabbameinslyfjamedferd fer ad mestu fram & LSH og SAK, en dkvedin lyf hefur verid haegt ad gefa i
heimabyggéd sjuklinga eins og i Keflavik, Vestmannaeyjum, & Nor&firdi og Isafirdi.

Haskammtalyfjamedferd vegna eigin  stofnfrumumedferdar  (autolog transplant) og
stofnfrumusofnun hefur farid fram & & LSH sidan 2004. Arlega fa 20-30 einstaklingar slika med&ferd.
Adeins um tiu einstaklingar a ari fara til lyfjamed&ferdar vid erlendar sjukrastofnanir, flestir til
mergigraedslu (allogen transplant) vegna hvitblaedis og skyldra sjukdoma, baedi born og fullordnir.
A3 mati forstédumanns blddlekninga & LSH er ekki fyrirsjdanlegt ad pessar lekningar verdi
stundadar hér a naestu arum, baedi vegna pess ad nuverandi husnaedi uppfyllir ekki lagmarkskrofur til
bess og vegna pess hve tilfellin eru fa. Vidmidid er ad stunda purfi a.m.k. 10 sjuklinga & ari til pess ad
halda medferdar- og stodteymum i peirri pjalfun sem naudsynleg er talin.

Margar tegundir sérhaefdrar geislamedferdar eru ekki gefnar hér a landi, svo sem myndstyrd geislun
a heila (,gamma-knife"). Fjoldi sjuklinga sem parf ad fara Ur landi til pess ad fa slika geislamedferd er
um 10 a ari. Pekking til pess ad veita pessa medferd hér er til stadar en nyjan linuhradal pyrfti til.

islensk heilbrigdispjonusta er pannig eins sjalfbeer um medferd krabbameina og krafist verdur vid
nuverandi adstaedur. Samvinna vid erlendar stofnanir um medferd, sem ekki er veitt hér a landi, er
snurdulaus og tryggingarvernd Sjukratrygginga islands fullnaegjandi.

i myndgreiningu hefur ekki verid haldid i vid préun i naleegum I6ndum. Er par einkum visad til
jaeindaskonnunar sem vida er talin hluti af grunnuppvinnslu einstaklinga med krabbamein eins og
fyrr hefur verid greint fra. Atla ma ad arlegur fjoldi peirra sem sendir eru til Kaupmannahafnar i
pessar rannsdknir séu um 100 manns. Vafalaust mun rannséknum fj6lga pegar jaeindaskanninn sem
pjodin fékk nyverid ad gjof verdur kominn i gagnid.

1.4.3 Kostnadur pjoofélagsins vegna krabbameina

i Evrépu eru um 16.7% sjukdomsbyrdi pjéda (DALY) vegna krabbameina, en adeins um 6,5%
fjarmuna, sem varid er til heilbrigdismala i alfunni, fer til krabbameina eda um niu milljardar kréna a
arinu 2013. Meirihluta pess fjarmagns er varid til medferdar inni a spitala eda i kringum 75%. Af
heildarkostnadi er 15% varid til medferdar a géngudeild og 10% eru lyfjakostnadur. Aztlad er ad
adeins 3,5% af 6llum lyfjakostnadi rikisins séu til komin vegna krabbameinslyfja en vidbuid ad petta
hlutfall muni haekka verulega a naestu arum.

1.4.4 Samantekt

Sameining stofnana innan heilbrigdiskerfisins hefur eflt me&ferdareiningar vegna krabbameina.
Skilgreina ma betur verk- og hlutverkasvid mismunandi pjonustuadila og auka pannig samhaefingu
bjonustu vid einstaklinga med krabbamein. islenskt samfélag hefur hingad til verid sjalfbaert um
greiningu og medferd krabbameina sé midad vid smaed samfélagsins. AJ vidhalda peirri stédu og
vardveita godan arangur pjonustunnar til framtidar gerir miklar krofur til heilbrigdisyfirvalda og
heilbrigdisstofnana. Standa parf vord um midlaega st6du LSH i pjonustu vid krabbameinsveika
einstaklinga. Sjukdémsbyrdi samfélagsins vegna krabbameina er mikil og beinn kostnadur vegna
beirra mun vaxa mikid & naestu arum vegna fjolgunar krabbameinstilfella og aukins kostnadar vid
greiningu og medferd krabbameina. Staerstur hluti kostnadar pjodfélagsins tengist @ hinn bdginn
brottfalli einstaklinga Ur rodum vinnandi félks.
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1.5 Skraning vegna krabbameina

1.5.1 Stadan

Faraldsfraedileg skraning vegna krabbameina & islandi var merkilegt brautrydjandastarf sem
hefur skilad avinningi fyrir islenskt samfélag.

Krabbameinsskra island er lydgrundud skraning sem neer til landsins alls og 99% allra
krabbameina hafa verid skradd i gagnagrunn skrarinnar.

Mikilvaegt er ad skraning krabbameina nai til fleiri patta en faraldsfredi og taki mid af
markmidum gaedaskraningar og gadastjornunar.

1.5.2 Krabbameinsskra islands - faraldsfraedileg skraning krabbameina

Faraldsfraedileg skraning krabbameina stendur & gdmlum merg hérlendis en Krabbameinsskra
islands var sett & laggirnar arid 1954 og hefur pvi verid starfreekt samfellt i riflega 60 ar.
Krabbameinsskrain starfar i samraami vid 16g um landlaekni og lydheilsu, nr. 41/2007, og reglugerd
nr. 548/2008, um heilbrigdisskrar og er landlaeknir dabyrgdarmadur skrarinnar. bekjun skrarinnar er
ein sU hasta sem pekkist, en hin nar til 99% allra meina sem greinst hafa & Islandi.
Krabbameinsskra islands hefur alla tid verid rekin af Krabbameinsfélagi islands par sem huin er til
husa og hefur reksturinn ad mestu leyti verid fjdarmagnadur af félaginu. Velfer8arraduneytid greidir
pridjung rekstrarkostnadar en porf er & auknu framlagi.

i Krabbameinsskra eru til upplysingar um greind krabbamein & 6llu landinu frd og med arinu 1955.
Krabbameinsskrain var stofnud um sama leyti og krabbameinsskrar @ hinum Nordurléndunum.
Norraenar krabbameinsskrar eru allar einstakar ad pvi leyti ad paer eru lydgrundadar og byggjast a
kennitélum sem gerir paer mun nakvaemari en ella. Krabbameinsskra islands tekur til heillar pjédar
og er pvi & engan hatt bjogud vardandi val i skraningu.

Samkvaemt reglugerd er tilgangur Krabbameinsskrar ,,...ad afla pekkingar um krabbamein hér a
landi, hafa eftirlit med greiningu og medferd, tryggja gaedi og meta arangur". Jafnframt segir i
reglugerd ad par séu skradar ,...forstigsbreytingar sem leitt geta til krabbameins og adrar tengdar
upplysingar.." og einnig ,...medferd og arangur medferdar og afdrif sjuklings". Skrain er m.a.
grunnur fyrir visindarannsoknir sem leida til nyrrar pekkingar um krabbamein — orsakir, horfur og
arangur medferdar — sem aftur leidir til aukinna forvarna og pjonustu vid pa sem greinast med
krabbamein. | fylgiskjali 2 eru tiltekin pau atridi sem nu eru skrad i Krabbameinsskra sem og hvar
pbeirra hefur verid aflad.

1.5.3 Skraningarmal og gaedastjornun

Skraning hefur tekid storstigum framférum & undanférnum arum i 6llum nagrannaléndum okkar. Su
framproun byggist m.a. a sifellt betri tolvutaekni asamt samtengingu gagnagrunna olikra
medferdareininga. Gégnum er safnad i heildsteedan og oft midlaegan gagnagrunn sem midlar
upplysingum til baka. Slik skraning, svokéllud gaedaskraning (e. quality registration), naer ekki
eingongqu til faraldsfraedilegra upplysinga svo sem fjolda greininga, tegunda krabbameina, aldurs og
kynjadreifingar, heldur einnig til annarra patta, t.a.m. kliniskra patta svo sem einkenna-, greiningar-
og medferdarpatta og pjonustupatta eins og vidhorfa, upplifunar og reynslu. Gaedaskraning er pvi
mun umfangsmeiri skraning en adur hefur pekkst og hlutverk hennar er ad betrumbaeta pjonustuna
a sem flestan hatt. Gaedaskraning er i dag alitin naudsynlegur pattur allrar gaedaprdunar innan sifellt
floknari heilbrigdiskerfa samtimans. A pad sérstaklega vid um alla pjénustu vid einstaklinga sem
greinst hafa med krabbamein. Agaett deemi um slika skraningu er seenska INCA-skraningarkerfid
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(Informationsnatverk for Cancervarden) en tilgangur pess er ad safna kliniskum gognum a
samhafdan hatt fra heilbrigdisumdaemum i Svipjéd. Gagnaséfnunin er rafraen og snyr ad stodludum
gaedavisum, p.e. helstu samanburdarpattum i greiningu og medferd algengra krabbameina.
Upplysingamidlun er nalaegt pvi ad vera i rauntima og pannig geta einstakir medferdaradilar borid
saman arangur jafnédum sin & milli. A pann hatt er haegt ad bregdast fljott vid dskorunum, eda pvi
sem betur ma fara m.t.t. framsettra gaedavisa. bratt fyrir gédan arangur i medferd einstaklinga med
krabbamein & islandi er mikilvaegt ad komid sé & gadastjornun og gaedaskraningu hér & landi. bvi
hofst gaedaskraning arid 2010 hja Krabbameinsskranni, p.e. sé6fnun upplysinga um forsparpaetti og
medferd krabbameinssjiklinga & islandi ad fyrirmynd INCA-skraningar. pessi gaedaskraning
takmarkast enn vid steerstu flokka krabbameina og naer enn ekki til medferdar nema fyrir
krabbamein i blodruhalskirtli. Forsvarsmenn Krabbameinsskrar hafa raett hugsanlega samvinnu vié
forsvarsmenn INCA-skraningar i Svipjod og fundad med fulltrum islenskra leekna sem sinna
krabbameinssjuklingum og hafa peir mikinn dhuga & gaedaskraningu. Laknarnir hafa Utbuid
ey0ublod ad fyrirmynd INCA-skraningar fyrir tiltekin krabbamein sem aetlunin er ad fylla Ut 4 LSH, en
best er ad pad gerist i framtidinni & sjukrahusum og leeknastofum med studningi Krabbameinsskrar
og heilbrigdisyfirvalda.

1.5.4 Samantekt

Krabbameinsskrd islands hefur reynst émetanleg i barattunni vid krabbamein. Skraningin hefur
varpad sterku ljési & umfang, dreifingu og proun krabbameina og verid mikilvaegur gagnagrunnur
fyrir rannsoknir islenskra visindamanna a krabbameinum i samfélaginu. Mikilvaegt er ad standa vord
um pessa starfsemi og proa hana afram. Naesta skref i skraningarmalum vegna krabbameina er
gaedaskraning sem er lykilpattur i préun gaedastjornunar samhlida auknum taekifaerum til rannsdkna
a vettvangi krabbameina og pjonustu vid einstaklinga med krabbamein.

1.6 Forvarnir, skimun og snemmgreining

1.6.1 Stadan

Naegileg pekking er talin vera til stadar til ad koma i veg fyrir 40% krabbameinstilfella a
Vesturlondum.

Pegar eru pekktir mikilvaegir ahaettupaettir sem geta ytt undir myndun krabbameins s.s.
reykingar sem storauka haettuna & ad fa vissar tegundir krabbameina en ad auki eru margir
adrir paettir pekktir sem geta valdid aukinni haettu a krabbameinum. P4 geta erfdir einnig
aukid heaettu & krabbameinum en paer skyra einungis litinn hluta allra krabbameina sem
greinast.

Forvarnir sem beinast gegn krabbameini, svo sem minni kyrrseta, aukin hreyfing, hollara
mataraedi, tobaksbindindi og hofleg neysla afengis, nytast einnig i barattunni vié adra
langvinna sjukdoma og studla pannig ad betri almennri heilsu og lidan. Sértaekari
krabbameinsforvarnir tengjast Utfjélublarri og jonandi geislun, efnamengun ymiss konar og
veirusykingum.

Heilsuefling innan skolakerfisins og nyjar heilsueflandi aherslur i stefnumdtun sveitarfélaga
um land allt eru til pess fallnar ad minnka byr&i langvinnra sjukdéma, p.m.t. krabbameina.

Mikilvaegt er greina krabbamein snemma til pess ad draga Ur danartidni en ekki hefur verid
talid hagkvaemt ad leita skipulega ad krabbameini nema fyrir faar tequndir

35



islenskum konum hafa stadid til boda skipulagdar hopleitirvegna brjdsta- og
leghdlskrabbameina og i farvatninu eru skipulogd hopleitvegna ristils- og
endaparmskrabbameina.

Adrar nyjungar i skimun eru til skodunar & vegum EL.

Mikilvaegt er ad huga enn betur ad akvednum ahaettuhépum i samfélaginu m.t.t. dhaettumats
vegna krabbameina, forvarna og heilsueflingar til ad faekka krabbameinum hja pessum
ahaettuhdpum.

1.6.2 Forvarnir vegna krabbameina

Tilgangur krabbameinsforvarna er ad koma i veg fyrir ad einstaklingar fai krabbamein og ad
sjukdémurinn greinist snemma . Markmidid er ad hafa ahrif 4 lifsstil og dhaettuhegdun almennings
med markvissu forvarnarstarfi sem leidi til faekkunar krabbameinstilfella.

Samkvaemt gognum fra Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (WHO) er nagileg pekking til stadar til
ad koma i veg fyrir 40% krabbameinstilfella & Vesturlondum og faekka daudsféllum af voldum
krabbameina um 50%. Stofnunin leggur til adgerdir sem mida ad pvi ad draga Ur kyrrsetu med
aukinni hreyfingu. Pa hvetur hun folk til ad neyta heilsusamlegs matar og koma i veg fyrir eda
minnka tobaksnotkun og afengisneyslu.

Oflugar forvarnir sem beinast ad pekktum ahaettupattum krabbameina nytast einnig vid barattu
gegn 68rum lifsstilssjukddmum og studla pannig ad betri heilsu og arangri krabbameinsmedferdar.
Umfangsmikil visindaleg pekking er til stadar um fjélmarga dhaettupaetti sem hafa pydingu fyrir
broun krabbameina. Peir ahaettupaettir sem mesta pydingu hafa eru reykingar, afengisneysla,
hreyfingarleysi, 6heilsusamlegt mataraedi og Utfjolubla geislun. Vid petta baetist fjoldi pekktra en
ekki eins 3ahrifarikra ahaettupatta a umhverfissvidinu. Ma par nefna mengun andrimslofts,
joniserandi geislun, krabbameins-framkallandi efni & vinnustodum asamt sykingum eins og HPV.
Pau krabbamein sem helst er haegt ad koma i veg fyrir med fyrirbyggjandi adgerdum eru i
ondunarfaerum (barka, lungum og brjésthimnu), meltingarfaerum (munni, halsi, vélinda, maga, ristli
og endaparmi), hud, pvagfaeerum og leghalsi.

Hér a landi hafa tébaksvarnir skilad gédum arangri. Pad sést best a pvi ad um helmingur fullordinna
reykti daglega 1970, teep 30% arid 1991 en 11,5% arid 2015. Pa hofu heilbrigdisyfirvold HPV-
bolusetningu gegn leghalskrabbameini haustid 2011 i samraemi vid sampykkt Alpingis fra arinu adur.
HPV-bdluseting er nu hluti af almennum bolusetningum barna og nzer til stulkna i 7. bekk. Bdlusett
er i skdlum en i einstaka tilfellum & heilsugaeslustodvum.

GOd heilsuhegdun & barnsaldri og unglingsarum er sérstaklega verdmaet til ad fyrirbyggja
krabbamein og adra langvinna sjukdoma sidar & aevinni. Mikilvaegt er ad hyggja ad heilsueflandi
forvarnarstarfi i 6llu skolastarfi og & 6llum namsstigum. Heilsueflandi skélastarf hérlendis byggist
m.a. & Ottawa-sattmala WHO um heilsueflingu. Verkefninu er styrt hér & landi af Embaetti
landleeknis. [ adalndmskra leikskola eru heilbrigdi og velferd skilgreind sem einn af sex grunnpattum
menntunar sem leikskolar eiga ad hafa ad leidarljdsi og innleida i ollu starfi sinu. Heilsueflandi
grunnskolar, sem eru um 60 a landinu 6llu, hafa ad markmidi sinu ad efla heilsu og bata lidan
skolabarna. Enn fremur laera born hvernig pau geta gripid til eigin rada til ad baeta heilsu sina og
lidan. Heilsueflandi framhaldsskdlar eru um 30 talsins & landinu 6llu og setja peir sér stefnu i
forvarnar- og heilsueflingarmalum. Fjoélmargar rannséknir stydja nalgun um ad heilsueflandi
umhverfi baeti lidan barna og unglinga og hafi heilsueflandi ahrif til framtidar, p.m.t. ahrif a
ahaettupaetti langvinnra sjokdéma svo sem krabbameina. Skdlar og skdlastig eru komin mislangt
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med innleidingu heilsueflandi skdlastarfs sem pd er ad festa sig i sessi til frambudar i islensku
skolakerfi.

Heilsueflandi samfélag er nylegt samstarfsverkefni sveitarfélaga og Embaettis landlaeknis par sem
heilsa og heilsuefling er sett i forgrunn i allri stefnumdtun og pjonustu sveitarfélaga hvort sem um
raedir freedslu-, menningar- eda skipulagsmal. Med pessu méti er leitast vid ad skapa umhverfi i
naersamfélaginu sem stydur vid heilsueflingu. Verkefni petta hefur mikil samlegdarahrif med
heilsueflandi skolum og verkefni pessi stydja pvi hvort vid annad og na til allra aldurshdpa, fyrirtaekja
og félagasamtaka.

Verkefni & landsvisu, eins og heilsueflandi skdli og heilsueflandi samfélag, eru mikilvaeg verkefni til
ad efla heilsu og heilsuvitund i samfélaginu og lUta m.a. ad hreyfingu, naeringy, lidan og lifsgaedum.
Pessar dherslur eru mikilvaegar vid ad leekka tidni langvinnra sjukdéma eda seinka komu peirra &
lifsleidinni, p.m.t. krabbameina sem morg hver deila lifsstilstengdum ahaettupattum med 68rum
langvinnum sjukdéomum.

Ahrif heilsueflandi verkefna ma auka enn frekar med verdlags- eda neyslustyringu. Slikt er gert med
opinberri gjaldtoku annars vegar og hins vegar med takmoérkun adgengis, t.d. med aldursbundnu
adgengi, faekkun Utsolustada (sbr. afengi) og dsynileika & s6lustédum (sbr. tobak). bessi stefna hefur
verid rekin um langt arabil m.t.t. 4fengis og tébaks sem hvort um sig eru storir dhaettupaettir
vardandi nymyndun krabbameina. Tdébaksnotkun hefur minnkad mikid & undanférnum arum,
sérstaklega medal karlmanna og fyrirsjdanleg er faekkun nygreindra lungnakrabbameina vegna
bessa. Afengisnotkun hefur synt ad hin hefur ahrif til ad auka tidni krabbameina i meltingarvegi sem
og brjdstakrabbameina. Sérstakt fagnadarefni er ad notkun afengis og tébaks hefur farid minnkandi
medal islenskra grunnskdlanema, en hvert ar sem unglingar draga ad byrja ad neyta afengis og
tobaks minnkar likurnar a ofneyslu pessara skadvalda seinna meir. Notkun & afengi og tobaki eykst
verulega a fyrsta ari i framhaldsskolum, en eigi ad sidur hefur notkun pessara efna farid minnkandi i
framhaldsskolum & undanfornum arum.

pjodfélagsstada tengist dhaettu vegna olikra krabbameina. Hja haskélamenntudum einstaklingum er
t.d. aukin haetta a krabbameini i blodruhalskirtli og brjéstum, auk sortuaexla. Hja einstaklingum med
grunnskdlamenntun eingdngu er a hinn bdginn aukin haetta a krabbameini i lungum, pvagvegum,
maga og leghadlsi. bvi parf ad beina forvarnaradgerdum med olikum haetti ad odlikum
bjodfélagshopum.

1.6.3 Einstaklingsbundid dhasettumat vegna krabbameina

Litil gagnreynd pekking er til stadar & mikilvaegi einstaklingsbundins ahaettumats vegna
krabbameina. Sumir telja mikilvaegt ad peir sem pess kjosa eigi vol a sliku mati og getur pad stutt vid
heilsueflandi radgjof og fraedslu asamt gagnsemi skimunar (patttoku i hopleit) vegna tiltekinna
krabbameina. Vid slikt mat bydst taekifzeri til ad setja upp einstaklingsmidada azetlun til lengri tima
sem byggist m.a. & studningi og eftirfylgni vegna aheettupatta svo sem reykbindindi. Islenskt
heilbrigdiskerfi og heilsugaeslan bydur enn sem komid er ekki upp a einstaklingsbundid mat med
skipulogdum heetti & ahaettu vegna krabbameina. Midstod erfdaradgjafar a Landspitala hefur medal
annars sinnt erfdaradgjof vegna krabbameina.

1.6.4 Snemmgreining krabbameina og skipuleg hépleit (skimanir)

Snemmagreining krabbameina er mikilvaeg leid til ad laekka danartidni vegna peirra og byggist & pvi
ad meinid sé greint sem naest peim tima pegar fyrstu einkenni, forstig (eda grunur par um) koma
fram. Nokkrar leidir eru ahrifarikastar til ad auka likur & svokalladri snemmgreiningu krabbameina.
Ma par nefna goda pekkingu almennings a forvérnum og fyrstu einkennum sjukdéma sem og
arvekni og skilvirka heilbrigdispjonustu sem tryggir arangursrik vidbrégd vid fyrstu einkennum.
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Skipulagdar, lydgrundadar eda dhaettuhopamidadar skimanir fyrir krabbameinum eru a hinn bdginn
framkvaemdar hja einkennalausum einstaklingum par sem gagnreyndar nidurst68ur rannsokna syna
Otvireett fram @ meiri gagnsemi en skada fyrir einstaklinginn par sem tekid er mid af dhaettu
tiltekinna hopa og einstaklinga. Helsta dskorun vid skimanir i dag er liklega suU ad reyna ad skilgreina
dhaettuhdpa svo ad skimun yrdi skilvirkari en sleppa peim sem hafa laga grunndhattu. A islandi er
skipulogd hopleit fyrir krabbameinum i brjésti og leghalsi. Leitin er forvorn par sem ollum
einstaklingum i skilgreindum hépi er bodid ad gangast undir prof til greiningar a tilteknum sjokdomi
eda hattu & honum. Markmidid med skimun fyrir krabbameinum er ad minnka sjukdémsbyrdi og
danartidni af voldum beirra. betta er fyrst og fremst gert med pvi ad finna forstig krabbameina eda
krabbamein a byrjunarstigi. Undanfarin misseri hafa jafnframt opnast moguleikar a ad greina haettu
a tilteknu krabbameini, t.a.m. med erfdafraedilegum rannsdéknum. Par ma nefna einstaklinga sem
bera dhaettugen sem tengjast brjostakrabbameini (BRCA1/BRCA2).

Undanfarin ar hefur mikid verid fjallad um gildi skimana/hdpleita, arangur peirra og forgangsrédun
hér og i nagrannaléndum okkar. Adferdir til skimunar eru i stodugri préun og mikilvaegt ad fylgjast
grannt med breytingum og bregdast vid nyjum maoguleikum.

A drum &dur téldu margir ad peir attu ekki mikid val pegar peim var bodid til skipulagdrar hopleitar
(skimunar), patttaka veeri skylduverkefni. Hugmyndafraedin hefur breyst og nu er pad sjénarmid
rikjandi ad peim sem bodid er til skimunar skuli hlutlaegt kynntir kostir og gallar sem fylgja pvi ad
taka patt. Mikilvaegt er ad slikar upplysingar séu réttar og skilmerkilegar og ad einstaklingar fai
upplysingar um ad peir eigi ad sjalfségdu val. Jafnframt er mikilvaegt ad upplysingar séu pannig Ur
gardi gerdar ad paer gagnist sem flestum og ad adgengi ad peim sé greitt.

Morg krabbamein eiga pad sammerkt ad pad getur skipt miklu fyrir horfur viskomandi einstaklings a
hvada stigi pau greinast. Snemmvirkar og skilvirkar sjokddmsgreiningar geta pannig haft mikil ahrif
til aukinna lifsgaeda og til ad baeta lifshorfur.

Ymis alpjédleg samtok, t.a.m. Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, hafa fjallad um peer kréfur sem gera
verdur til skimana. Su sérstada ad boda einstaklinga, sem ekki er vitad um tiltekinn sjukdéom hj3, til
hopleitar getur verid inngrip sem hefur aeskilegar afleidingar en a stundum lika daeskilegar. Vegna
bess er 16gd ahersla & eftirfarandi:

F  Skimunaradferdir purfa ad vera naemar (e. sensitive) og sértaekar (e. specific) pannig ad paer
greini vel a milli sjukra og heilbrigdra og geti helst greint pa einstaklinga sem eru i haettu.

F  Adferdirnar purfa ad vera einfaldar i framkvaemd og hafa faar og ekki sleemar aukaverkanir.

F  Kostnadur vid skimunarprogramm parf ad vera innan skynsamlegra marka med tilliti til
gagnseminnar.

F  Unnt parf ad vera ad bjoda patttakendum medferd eda onnur Urraedi ef sjukdomur greinist med
skimun.

F  Til stadar parf ad vera vel Utfaerd aaetlun um ferli sem tekur vid i framhaldi af jakvaedri
nidurstodu Ur skimunarprofi.

F  Skimanir skulu Uta I6gmalum gaedastjornunar og vera metnar reglulega & grunni pess arangurs

sem nadst hefur.

Skraning verkferla og drangurs skal vera itarleg og samanburdarhaf vid 6nnur [6nd.

Gagnlegt er ad prdéadar séu kliniskar leidbeiningar sem lagdar eru til grundvallar fyrir skimanir.

Skimanir skulu byggjast a gagnreyndri laeknisfraedi og vera markhdpsmidadar.

Upplysingar til patttakenda skulu vera skyrar, itarlegar og hlutlaegar.

Innkollunarkerfi og patttokuhvatning skal tryggja j6fnud og réttindi peirra sem bodadir eru i

rannsoknir.

b . . .
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Flestir sem rannsakadir eru med skimunarprofi eda rannsokn reynast med edlilega nidurstddu. Hja
peim sem eru med ,jakvaed" prof parf ad gripa til frekari rannsdkna eda annars konar eftirfylgni.
Folsk jakvaed svor skapa alag, baedi a heilbrigdiskerfid og einstaklingana og leida til 6naudsynlegra
rannsdkna og jafnvel medferdar. Skimun getur einnig leitt i ljos krabbamein sem hugsanlega myndi
aldrei leida til einkennagefandi sjukdoms (,krabbamein an sjokdéms"). Afleidingar geta verid
medferd sem skerdir lifsgaedi einstaklinga en oft er vandasamt eda dgjorningur ad greina med
einfoldu profi i skimun milli ,sofandi meina" og peirra sem kunna ad valda vanheilsu. Falskar
jakvaedar nidurstodur og svokalladar éparfagreiningar eru vandamal og askoranir sem fylgja 6llum
skimunum poétt i mismunandi meaeli sé, allt eftir pvi ad hvada krabbameinum er leitad. petta
vandamal er ad 6llum likindum talsvert umfangsminna i leit sem beinist fyrst og fremst ad forstigum
en ekki krabbameinum sem slikum. Falskt neikvaett svar i skimun getur valdid pvi ad einstaklingur,
sem er med sjukdém sem leitad er ad, finnst ekki vid skimunina og bregst pvi jafnvel ekki vid
einkennum sjukddmsins og telur sig ekki i hattu.

island var i fararbroddi annarra landa pegar teknar voru akvardanir um ad hefja kerfisbundna
skimun fyrir krabbameinum i brjostum arid 1974 med brjostapreifingu og arid 1988 med
brjéstamynd og i leghalsi arid 1964, en bpessar skimanir voru teknar upp ad frumkvaedi
Krabbameinsfélags islands. NU er starfreekt & landsvisu skipulégd hopleit fyrir brjdsta- og
leghalskrabbamein, hvort tveggja & vegum Leitarstédvar Krabbameinsfélags islands a grundvelli
bjénustusamnings vid Sjukratryggingar slands.

islendingar hafa & hinn bdginn dregist mjog aftur Ur pegar kemur ad skipulagdri hopleit ad
krabbameinum i ristli. Allt fra pvi skommu eftir sidustu aldamot hafa legid fyrir aherslur Embaettis
landlaeknis sem birst hafa i skyrslum, nefndaralitum og kliniskum leidbeiningum. Jafnframt liggja
fyrir alyktanir faghdpa, félagasamtaka og pingsalyktun fra Alpingi. | pessar skyrslur hefur verid 16gd
mikil og véndud vinna og standast paer ad miklu leyti timans tonn. A pessu timabili hefur sU préun
jafnframt att sér stad ad skimun fyrir ristilkrabbameini er studd visindalegum og hagfraedilegum
rokum og meiri reynsla er ad safnast i nagrannaléndum okkar. | febriar 2016 var undirritad
samkomulag hér & landi um undirbuining skimunar fyrir krabbameini i ristli og endaparmi hja
aldurshopnum 60-69 ara og er stefnt er ad pvi ad hefja hdpleit i byrjun ars 2017.

Mikil umraeda hefur verid undanfarin misseri um skimun fyrir blodruhalskirtilskrabbameinum hja
korlum. Erlendis er verid ad rannsaka gildi hopleitar ad krabbameinum a byrjunarstigi fyrir
lungnakrabbameinum hja reykingafdlki. Skodun a hié hja dhaettuhopum vegna hudkrabbameina
hefur einnig verid til umraedu hér a landi.

Framkvaemd skipulagdra skimana er metin reglubundid. batttaka i slikum skimunum hefur farid
minnkandi & undanférnum arum og er pad ahyggjuefni. Unnt vaeri ad na meiri arangri en n0 med
sameinudum kroftum heilbrigdisyfirvalda, starfsfolks heilbrigdispjonustu og almennings i landinu i
pessu efni.

1.6.5 Krabbamein og snemmgreiningar medal akvedinna samfélagshépa

Akvednir samfélagshdpar, svo sem langveikir og éryrkjar og peir sem standa héllum fati félags- og
efnahagslega, eiga frekar a haettu ad verda Utundan innan heilbrigdiskerfisins. Synt hefur verid fram
a ad einstaklingar i slikri stodu fresta frekar leeknisheimsdknum samhlida pvi ad peir eru i aukinni
haettu & ad fa langvinna sjukdéma og algeng krabbamein, svo sem lungnakrabbamein. pvi er
mikilvaegt ad na til einstaklinga og hdpa sem eru i pessari stodu m.t.t. ahaettumats vegna
krabbameina, heilsueflandi fraedslu, eftirfylgni og skimunar par sem slikt a vid.
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Folk af erlendum uppruna stendur hollum faeti i hinu islenska heilbrigdiskerfi sem hefur verid seint ad
laga sig ad breytilegum pjonustuporfum nutima fjélmenningasamfélags. Mjog mikilvaegt er ad koma
betur til mots vid heilbrigdispjonustuparfir pessa hdps.

Virk heilsugaesla, skolakerfid og adilar sem tengjast heilsueflandi samfélagi eru i lykilst6du til ad na
til dhaettuhopa innan samfélagsins med forvarnarfraedslu. Slikt kallar & skipulagda nalgun og forvirk
vinnubrégd og byggist a pvi ad na til pessara hdpa i naersamfélaginu, m.a. & uUtleitandi hatt. Slik
starfsemi, t.a.m. i heilsugaeslu, hefur almennt séd ekki verid til stadar og pvi mikilvaegt ad breyting
verdi par a.

1.6.6 Samantekt

Mikilvaegt er ad leggja enn meiri dherslu & forvarnir vegna krabbameina naestu arin. Heilsueflandi
forvarnarstarf er mikilvaegt taeki til ad faekka krabbameinum i samfélaginu. Heilsueflandi,
lifsstilsmiGadar adgerdir & samfélagsvisu, sem beinast ad algengum langvinnum sjukdémum svo
sem hjarta- og adasjukddmum og sykursyki, eru til pess fallnar ad minnka likur & tilkomu algengra
krabbameina. Heilsueflandi skoli dsamt heilsueflandi samfélagi eru slik verkefni @ landsvisu sem
munu na til allra aldurshdpa. Skipulagdar hopskimanir hafa synt sig, ad uppfylltum akvednum
skilyrdum, ad vera arangursrikt teeki til ad greina forstig krabbameina og krabbamein a
byrjunarstigum og laekka pannig danartiéni vegna krabbameina. Hafin er undirbuningsvinna vegna
skipulagdrar skimunar vegna ristils- og endaparmskrabbameina. Mikilveegt er ad huga ad
ahattuhdpum innan samfélagsins, m.t.t. heilsueflandi fraedslu og eftirfylgni, ahaettumats og
forvarna.
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2 Notendamidud pjonusta i 6ndvegi: Framkvaemd
islenskrar krabbameinsasetlunar

Notendamidud pjonusta (e. patient centered care) er pjonusta par sem 16gd er ahersla & heildraena
og einstaklingshafda nalgun med virdingu fyrir dskum, gildum og porfum einstaklingsins. Pjonustan
er samfelld, sampaett og samraemd fra greiningu i gegnum medferdar- og veikindaferlid og byggist a
fiolfaglegum gagnreyndum medferdarirraedum dsamt tilheyrandi samvinnu. Notendamidud
bjonusta byggist a patttoku einstaklinga og adstandenda peirra, virkri upplysingagjof og fraedslu
sem audveldar vidkomandi ad taka upplystar akvardanir um med&ferd og umdnnun og til pess ad
sinna sjalfum sér. | nylegri umfjéllun um réttindi einstaklinga med krabbamein i Evropu er 1698
ahersla & prju notendamidud lykilatridi til pess ad tryggja arangursrika pjonustu. bPau eru virk
patttaka og réttur til pess ad fa videigandi og nyjustu upplysingar; réttur & adgengi ad sérhaefdri
bjonustu sem byggist & rannsoknum og préun; og réttur til ad fa pjonustu i kerfi sem m.a. tryggir
stodugt baettan arangur, endurhaefingu, sampaetta liknarmedferd og lifsgaedi i gegnum allt
sjukdoms- og veikindaferlid.

2.1 Forvarnir, skimun og snemmgreining

2.1.1 Markmio

Landsmdnnum skulu standa til boda adgerdir sem byggjast a stefnumaotun og skipulagi til ad
lagmarka haettuna & ad fa krabbamein.

2.1.2 Undirmarkmio

Landsmdnnum skal standa til boda ad bua i samfélagi par sem ahersla er 16gd a forvarnir med
heilsueflingu og snemmgreiningu sem midar ad pvi ad lagmarka heettuna a pvi ad fa
krabbamein og deyja af voldum peirra.

Landsmonnum skal standa til boda heilbrigdispjonusta par sem einstaklingsbundid mat er
lagt & haettu a krabbameini Ut fra ahaettupattum, erféum og fjélskylduségu.

Landsmoénnum skal standa til boda fraedsla og studningur heilbrig8ispjonustunnar vegna
einstaklingsbundinna lifsstilstengdra dhaettupatta sem valdid geta krabbameini.

Landsmonnum skal standa til boda skipulogd hopleit sem er byggd @ gagnreyndri pekkingu
um skimun krabbameina og forstiga peirra.

Landsmonnum skal standa til boda pjodfélag sem leggur sitt af morkum til rannsdkna a
orsékum og ahaettupattum krabbameina.

2.1.3 Forvarnir

Til ad tryggja arangursrikar forvarnir parf ad vera til stadar traust regluverk sem midast vid adkomu
stjornvalda, sveitarfélaga og stofnana. Ahersla skal 1698 & ad auka hafni starfsfolks, stunda
kerfisbundid gaedastarf og styrkja samvinnu og skipulagningu inn og Ut & vid, pvert & faghdpa,
hagsmunahopa, rannsoknarstofnanir, adrar stofnanir og opinbera adila. Petta verdur ad gerast med
bvi ad virkja almenning og dkvardandi adila i baejar- og sveitarfélogum og parf ad tryggja med
nagilegu fjdrmagni og mannafla. Adgerdir ttu ad taka mid af félagslequm pattum og beinast ad
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bvi ad stydja einstaklinga til sjalfsbjargar, sér i lagi med stjérnvaldsadgerdum sem hafa ahrif a
heilsufar og atferli.

2.1.3.1 Forvarnaradferdir og umgjord

Heilsa og vellidan raedst i verulegum maeli af pattum utan heilbrigdiskerfisins. Heilsuefling og
sjukdémaforvarnir er sameiginlegt verkefni sem gengur pvert & moérk faghopa, dbyrgdarsvida og
stofnana. Mikilvaegt er ad komast ad sameiginlegum skilningi @ markmidum og adferdum i
heilsueflingar- og forvarnarstarfi. Huga parf ad lagasetningu og 6drum stjérnvaldsadgerdum sem
hafa veruleg ahrif & heilsu almennings, svo sem a svidi velferdar, menntunar, samgangna,
félagspjonustu, afkomu, matvaela, umhverfis og menningar. Pa er bryn porf & ad rannsaka og meta
ahrif akvérdunartoku opinberra adila & heilsufar almennings.

Ahrif margvislegra dhattupatta & heilsu, p.m.t. krabbamein, eru i mérgum tilvikum vel pekkt en
heimildir um arangursrikar forvarnaradgerdir eru i morgum tilfellum fataeklegar.

Fyrirbyggjandi adgerdum er haegt ad skipta i:

F  Samfélagslegar: Stjornvaldsadgerdir, lagasetning eins og t.d. verdlagning, skattar, frambod a
vOorum og pjonustu o.s.frv.

¥ Hopmidadar: Fraedsla og arodur eins og t.d. ,mottumars", baeklingar o.s.frv.

#  Einstaklingamidadar: Forvarnaradgerdir sem bjodast almenningi eda einstaklingum, t.d.
reykinganamskeid og fraedsla.

Einstaklingsmidadar adgerdir geta t.d. verid & vegum sveitarfélaga, heilsugaeslu eda
hagsmunasamtaka. Synt hefur verid fram a drangur af stjérnvaldsadgerdum eins og verdlagningu og
adgengispattum. Hdépmidadar adgerdir geta verid a vegum stjornvalda, sveitarfélaga eda
hagsmunahdpa. Arangur af hépmidudum adgerdum i formi almennrar fraedslu og upplysingagjafar
einnar og sér er erfitt ad maela og verdur ad teljast dviss.

2.1.3.2 Forvarnarmattur

Haegt er ad reikna ut forvarnargildi byggt a grunni visindarannsdkna & pjédfélagshdopum par sem
einstakir ahaettupaettir krabbameina eru kortlagdir og veegi peirra metid hvad vardar nygengi
krabbameina. Svo framarlega sem gripid er til forvarna pad timanlegra ad fullur arangur naist ma
reikna med ad forvarnarahrifin séu veruleg, p.e. geti komid i veg fyrir allt ad 40% nyrra
krabbameinstilfella.

Atla ma ad med algjoru reykbindindi megi koma i veg fyrir 26% krabbameinstilfella hja korlum og
14% hja konum. Hollari matur, minni kyrrseta, aukin hreyfing og likamspjalfun, asamt pvi ad koma i
veg fyrir ofpyngd, er talid geta komid i veg fyrir 24—26% allra krabbameinstilfella. Ef haegt er ad
fordast Utfjolublaa geislun ma koma i veg fyrir 3% hudkrabbameina hja kérlum og 4% hja konum.
Takmorkun afengisneyslu hefur fyrirbyggjandi ahrif & krabbamein; 3% hja kérlum og 1% hja konum.
Petta ma atla ad séu lagmarksgildi hvad afengi vardar par sem vanskraning afengisneyslu er vel
bekkt fyrirbaeri.

Forvarnarmatturinn er sérstaklega mikill ef vel tekst til hja bérnum og unglingum par sem god
heilsuhegdun skiptir meginmali til ad fyrirbyggja krabbamein sidar & aevinni. i forvarnarstarfinu parf
ad leggja sérstaka aherslu & mikilvaegi fyrirmynda, fjolskylduvenja og forvarnarvinnu i skélum og hja
félagasamtokum.
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2.1.3.2.1 Reykingar og 6nnur tébaksnotkun

A Vesturlondum ma rekja pridja hvert daudsfall Ur krabbameini til reykinga auk pess sem margir
myndu vera lausir vid adra ipyngjandi sjukddma og medferd vid peim ef peir reyktu ekki. Til ad
faekka krabbameinstilfellum sem orsakast af reykingum parf kroftugar adgerdir. A
einstaklingsgrunni parf sérstakt atak sem beint er ad bornum og unglingum til ad koma i veg fyrir ad
bau byrji ad reykja. Alpjédlegar rannsoknir hafa itrekad synt ad verdlagning a tobaki hefur mikla
pydingu hvad vardar reykingar ungs folks. Einnig parf ad bjoda 6llum sem vilja haetta ad reykja upp &
arangursrika reykleysismedferd (einstaklings og/eda hopmedferd), sérstaklega skal horfa til
pjodfélagshopa eins og peirra sem eru ekki langskdlagengnir og annarra hdpa med erfida félagslega
stodu. Upplysingaherferdir og andreykingaadrodur a landsvisu eru mikilvaegir paettir par sem
pbungamidjan er ahatta tengd baedi beinum og obeinum reykingum. Stjérnvaldsadgerdir sem
beinast ad pvi ad koma i veg fyrir reykingatengd krabbamein skulu taka mid af haerra tdbaksverdi, en
einnig skal leggja aherslu a ad fzerri purfi ad anda ad sér reykmengudu andrimslofti. Reykbann verdi
sett @ vinnustodum og hert enn frekar fra pvi sem nU er & opinberum svaedum og stofnunum,
sérstaklega par sem born og unglingar eru a ferd.

2.1.3.2.2 Afengisneysla

Ofnotkun afengis hefur i for med sér margs konar heilsuvanda, par & medal aukna hattu a
krabbameini, og er pvi mikilvaegt ad lagmarka neyslu afengis og draga Ur 6hdfsdrykkju. Engin pekkt
nedri mork afengisneyslu eru kunn pegar haetta a krabbameini er annars vegar en samkvaemt WHO
er skadinn magntengdur og aukast likur vid aukna neyslu. Sérstaklega skal horfa til ungmenna og
mida forvarnir vid ad koma i veg fyrir eda seinka byrjun afengisneyslu pessa hops. Einnig parf ad
huga ad heildarneyslunni; ad hun sé sem minnst. Til pess ad hafa ahrif & pessa peetti parf ad baeta
baedi stjornvaldsadgerdir og adgerdir sem audvelda folki ad draga Ur eda haetta afengisneyslu.
Stjornvold geta beitt sér med adgerdum sem takmarka adgengi, svo sem verdlagninguy,
solufyrirkomulagi, fjolda Utsolustada og I6gum um afengiskaupaaldur sem skiptir ekki sist mali hvad
afengisneyslu ungs félks vardar. Stjornvold geta einnig tryggt adgengi ad pjonustu eda adstod vid ad
draga Ur eda heaetta neyslu afengis, m.a. a heilsugaeslustédvum og a pann hatt aukid pjonustuna a
landsbyggdinni. Pessum adgerdum til studnings ma setja i gang forvarnaratak sem midar ad aukinni
fraedslu um skadsemi afengisneyslu

2.1.3.2.3 Hreyfing og hollt mataraedi

Samkvamt nyjum norreenum radleggingum er 1698 ahersla & ad auka neyslu & graeenmeti, dvoxtum
og heilkornavérum og minnka neyslu & unnum matvérum sem innihalda mikid af mettadri fitu, sykri
eda salti. Ma par nefna sykrada gosdrykki, rautt kjot og unnar kjotvorur. Adgerdir sem beinast ad
matvoruverslunum og matvaelaframleidendum, med pad ad markmidi ad hafa a bodstélum, prda og
framleida hollari matvaeli, geta studlad ad pvi ad neytendur velji frekar slika voru. Haegt vaeri ad nyta
betur samnorraena matvaelamerkid Skraargatid sem hefur pad ad markmidi ad audvelda neytendum
ad velja hollari matvorur vid innkaup og hvetja matvaelaframleidendur til ad préa hollari vorur og
studla pannig ad auknu frambodi af gédum matvaelum & markadi. Mikilvaegt er ad hja opinberum
stofnunum og vinnustddum sé til stadar heilsustefna sem leidbeinir um hreyfingu og mataraedi.

Baejar- og sveitarfélog geta gert margt til ad studla ad minni kyrrsetu med aukinni hreyfingu, svo
sem i tengslum vid samgongur og skipulagsmal. Samstarfsverkefnid Heilsueflandi samfélag, sem
morg sveitarfélog taka patt i, er augljost deemi um slikt. Mikilvaegt er ad heilsugaeslan taki patt i pvi
ad studla ad aukinni hreyfingu peirra sem til hennar leita. Innleiding hreyfisedla er pegar hafin og
mikilvaegt ad pad starf verdi aukid og ad pvi hlud. Einnig er mikilvaegt i tengslum vid paer adgerdir
sem radist verdur i ad sérstok ahersla verdi 16gd a ad born og unglingar skapi sér heilbrigdar venjur
hvad hreyfingu vardar. Heilsueflandi skolastarf a ollum namsstigum skyldunams og i
framhaldsskolum visar leidina i peim efnum.
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2.1.3.2.4 Utfj6lubla geislun

Krabbamein i hud eru algengustu krabbamein 4 islandi og leetur naerri ad fjéldi tilfella hafi prefaldast
sidustu aratugina. Hudkrabbamein skiptast i nokkrar undirgerdir sem eru mjog mismunandi hvad
vardar algengi, alvarleika og horfur. Helstu gerdir hudkrabbameina eru grunnfrumukrabbamein,
flogupekjukrabbamein og sortuzexli (melanoma). Grunnfrumu- og flégupekjukrabbamein i hud eru
langoftast leeknanleg en 68ru mali gegnir um sortuaexli par sem horfur eru mun verri, sérstaklega ef
ad pad uppgotvast seint. Utfjolubla geislun fra sdlinni og ljésabekkjum eykur verulega haettu &
hudkrabbameinum. Haegt er ad fyrirbyggja ad minnsta kosti 80% tilfella med pvi ad fordast ad
solbrenna og minnka heildaraeviskammt af Utfjolublarri geislun. Mikilvaegt er ad almenningur sé vel
uppfreeddur um skadsemi solarljoss med sérstakri aherslu a ad vernda born og ungmenni. Med
breytingu & l6gum um geislavarnir arid 2010 er ungmennum yngri en 18 dra 6heimilad ad nota
ljdsabekki i 68rum tilgangi en laeknisfraedilegum.

Opinberir adilar og fyrirtaeki purfa ad beita sér fyrir pvi ad starfsfélk sem vinnur utanhuss sé verndad
fyrir Gtfjolublarri geislun og stjornvold purfa ad nota tiltaek medul til ad minnka ljésabekkjanotkun,
sérstaklega hja bornum og unglingum. Krabbameinsrannsoknasetur Alpjodaheilbrigdismala-
stofnunarinnar (IARC) maelir med pvi ad enginn yngri en 35 ara nyti sér ljosabekki og pannig megi
minnka nygengi hudkrabbameina. Atla ma ad fraedsla til nybakadra foreldra um skadsemi solarljdss
leidi til baettra forvarna a pessu svidi.

2.1.3.2.5 Félagslegur 6jofnudur

porf er a sérstoku forvarnarataki hja fulloronum i hopum sem ekki naest til med hefdbundnum
forvarnaradferdum med pad ad markmidi ad fyrirbyggja sjukdéma, m.a. krabbamein. Heilsugaeslan
og stofnanir a vettvangi félagspjonustu eru i lykiladstodu til ad na til pessara hopa a skipulagdan og
forvirkan hatt. Rannsoknir hafa enn fremur bent @ mikilvaegi heilsueflandi stjornvaldsadgerda hja
bessum hopum eins og 68rum sem m.a. lytur ad adgengi og verdlagningu tobaks og afengis.

2.1.3.3 Kroftugt og skipulagt heilsueflandi forvarnarstarf er einn af hornsteinum
adgerda til ad feekka krabbameinstilfellum i samfélaginu

Haegt er ad faekka krabbameinstilfellum med kréftugu og skipulogdu forvarnarstarfi a
samfélagsvisu. Mikilveegt er ad beina sjonum sérstaklega ad bornum og unglingum, b.e.
motunararum einstaklinga. Stor hluti forvarna gegn krabbameinum beinast ad dhaettupattum sem
eru sameiginlegir 68rum langvinnum sjukdoémum (t.d. hjarta- og adasjukddmar) og snua ad aukinni
hreyfingu, hollu mataraedi, vellidan, tobaksbindindi og hoflegri neyslu afengis. Sértaekari forvarnir
snua ad solarljési og geislun, efnum i umhverfi og veirusykingum. Verkefni & samfélagsvisu, eins og
heilsueflandi samfélag og heilsueflandi skdlar, eru mikilvaeg i pessu samhengi. Stjérnvaldsadgerdir
sem byggjast a verdlagningu og adgengishindrunum ad &fengi og tobaki eru mikilvaeg verkfeeri.
Mikilvaegt er ad huga ad akvednum samfélagshopum sem geta verid i meiri dhaettu, svo sem
langveikum og Oryrkjum dsamt sivaxandi fjolda innflytjenda. Heilsugaeslan og stofnanir
félagspjonustunnar gegna par lykilhlutverki.

2.1.4 Tillaga ad adgerdum, forvarnir

Innleiding heilsueflandi samfélags i sveitarfélogum sem og heilsueflandi leik- grunn- og
framhaldsskéla. Arangursvidmid: Heilsueflandi starf verdi tekid upp i 6llum leikskdlum,
grunnskdlum og framhaldsskoélum landsins og a vettvangi allra baejar- og sveitarfélaga.

Innleiding notkunar hreyfisedla i heilbrigdispjéonustunni um allt land. Arangursvidmid: Oll

heilsugaesla skimi fyrir kyrrsetu og bjodi skjoélsteedingum sinum sem pess purfa virka
hreyfistjorn.
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Setning heildstaedar stefnu og adgerdadatlunar & svidi hreyfingar almennings a Islandi.
Arangursviémid: Heilbrigdisstefna stjérnvalda verdi sampykkt.

Gerd opinberrar adgerdadatlunar i tébaks, afengis- og vimuvérnum par sem m.a. verdi
hugad ad verdstyringu vid solu afengis og tobaks og lagt & gjald sem rennur til LySheilsusjdd.
P4 verdi settar vidmidunarreglur um hvernig sveitarfélog hagi akvordunartoku um rekstrar-
og afengisveitingaleyfi og eftirlit. Arangursvidmid: 1. Framkvaemd verdi i samraemi vid
stefnumatun heilbrigdisradherra i afengis- og vimuvoérnum. 2. Hlutfall gjaldtoku af séluverdi
tobaks og afengis sem rennur i Lydheilsusjod verdi aukid.

Efling frambods af gagnreyndum medferdartrraeedum vid tobaksfikn um allt land.
Arangursviémid: Skipulogd skimun fyrir tobaksnotkun verdi framkvaemd af allri heilsugaeslu
og skjolstaedingum standi til boda einstaklingsmidud fraedsla og tilvisun & videigandi Urraedi.

Laekkun skatta & hollum vérum og hakkun skatta og vérugjalda a 6hollum vérum. Tekjur af
alagningu a ohollustu verdi nyttar til ad standa straum af kostnadi vid adgerdir sem leida til
heilbrigdari lifnadarhatta. Arangursviémid: 1. Breyting verdi & vorugjdldum og skéttum a
matvoru. 2. Tekjur af gjoldum a dholla matvoru renni til adgerda sem leida til heilbrigdari
lifnadarhatta.

Arleg vitundarvakning um skadsemi ljésabekkja og bruna i sél & vegum Krabbameinsfélags
islands, félags hudlekna, Geislavarna rikisins og Embaettis landlaeknis. Arangursvidmid: Arleg
vitundarvakning verdi um skadsemi Utfjolublarrar geislunar af voldum ljésabekkja og
hidbruna i sol.

2.1.5 Skimun fyrir sjakddomum og forstigum peirra

2.1.5.1 Abyrgd & skipulagi skimana

Skimun fyrir sjukdomum flokkast undir lydheilsustarf eins og pad er skilgreint i [6gum um Embaetti
landlaeknis. Par segir ad ly8heilsustarf feli i sér ad vidhalda og baeta heilbrigdi, lidan og adstaedur
bjodarinnar og pjodfélagshopa med heilsueflingu, forvérnum og heilbrigdispjonustu. betta telst
venjulega vera annars stigs forvorn, p.e. forvorn sem midar ad pvi ad greina sjukdém adur en hann
getur valdid miklu heilsufarstjoni. Hlutverk landlaeknis er m.a. ad annast forvarna- og
heilsueflingarverkefni, ad efla lySheilsustarf i samvinnu vid adra sem ad peim malum starfa og stydja
vid menntun & svidi lySheilsu. Einnig ad safna og vinna Ur upplysingum um heilsufar og
heilbrigdispjonustu, ad meta reglulega arangur af ly8heilsustarfi og bera hann saman vid sett
markmid. Pa skal studlad ad rannsoknum & starfssvidi embeettisins. | [6gum um heilbrigdispjonustu
er heilsugaesla skilgreind med eftirfarandi heetti: ,Heilsugaesla: Almennar laekningar, hjukrun,
heilsuvernd og forvarnir, brada- og slysaméttaka og onnur heilbrigdispjonusta sem veitt er & vegum
heilsugaeslustodva." Um heilsugaeslu segir ad 6dru leyti i Idgunum ad einungis heilsugaeslustodvar
sinni heilsugaeslu. Pad er pvi ljost ad baedi Embeetti landlaeknis og heilsugaeslan hafa mikilsverdu
hlutverki ad gegna vid skimun fyrir krabbameinum og forstigum peirra.

Ovissa rikir um hverjum beri ad skipuleggja skimun & landinu og hver beri abyrgd & akvérdunum par
ad lutandi. Naudsynlegt er ad tryggja ad abyrgdin sé skyrt skilgreind og hefur umraeda stadid um
tima um mikilvaegi pess ad heilbrigdisyfirvold hafi sér til rddgjafar 6hadan, pverfaglegan hop, sem
veiti radgjof um petta efni, sambaerilegan hop og séttvarnarad a svidi séttvarna. Heilbrigdisradherra
hefur dkvedid ad pverfaglegt radgjafarad verdi sett & laggirnar, en hrinda parf peirri akvordun i
framkvaemd sem fyrst vegna mikilvaegra akvardana sem parf ad taka a naestunni um skimanir.

45



2.1.5.2 pbatttaka i skipulagori lydgrundadri skimun

patttaka i skimunarverkefnum hefur Urslitapydingu fyrir avinning, p.e. lifun og sjukdomsbyrdi.
Ahyggjuefni er ad patttaka hefur farid minnkandi & undanférnum &rum, sérstaklega a
hofudborgarsvaedinu. Sams konar préun hefur ordid a 68rum Vesturlondum sidustu arin. Margt
bendir til ad ymsir proskuldar sem hamla patttoku i skimunarverkefnum séu til stadar hja
almenningi. NU er nylokid kénnun & vegum Krabbameinsfélags islands & pvi hvad pad er sem helst
kemur i veg fyrir patttoku ungra kvenna i hdpleit ad krabbameinum i leghalsi. Konnunin leidir i 1jos
ad astaedan sé fyrst og fremst tilhneiging til frestunar. Hér er pd einnig um ad raeda paetti eins og
vanpekkingu & krabbameinsjukdémum, andst6du vid kvensjukdémaskodun, andstodu vid skimanir
almennt og hraedslu vid nidurstodur.

Heildarpatttakan getur i sumum tilvikum verid p6 nokkru haerri en kemur fram i télum um skipul6gd
skimunarverkefni vegna ,tilfellaskimana®, p.e.a.s. skimana sem eru gerdar i laeknisheimsdknum
vegna annarra tilefna. Ma par sérstaklega nefna ad margir islendingar hafa farid i ristilspeglun til ad
lata Utiloka ristilaexli. Rannsoknir hafa synt ad oskipulogd skimun af pessu tagi hefur ekki i for med
sér sama avinning og skipulogd skimunarverkefni auk pess ad vera dyrari vegna pess ad margir koma
sem ekki eru i markhopi medan peir sem mest pyrftu & skimun ad halda koma hugsanlega ekki.

2.1.5.3 Arvekniatok og markhépar

Til ad na markmidum um aukna patttoku i krabbameinsleit parf aframhaldandi adgerdir til ad
tryggja ad almenningur hafi fullnaegjandi pekkingu & edli krabbameina, medferdarmoguleikum,
algengi, aldursdreifingu og einkennum. Upplysingagjofin getur m.a. farid fram & vegum
heilsugaeslunnar og skal valfrelsi almennings atid haft ad leidarljési. Arvekniatok hafa flest ahrif i
skamman tima sem undirstrikar naudsyn pess ad endurtaka bodskapinn med reglulegu millibili pvi
dropinn holar steininn.

Krabbameinsskrain gefur moguleika a ad skilgreina pa hopa sem mest porf er  ad na til med fraedslu
og i hopleit og er augljos hagkvemni i pvi folgin. Pessi taekiferi parf ad nyta sem allra best i
framtidinni og pvi er naudsynlegt ad tryggja ad skraning sé afram nakvaem og stodug.

Telji almenningur ad veittar upplysingar hafi pydingu og séu videigandi hefur pad Urslitadhrif a
patttoku og arangur. Naudsynlegt er ad afla frekari pekkingar a hvada upplysingaleidir og adferdir
gagnast best. Almenningur er ekki einsleitur hdpur og upplysingagjof parf pvi ad taka mid af t.d.
kyni, aldurshopi og samfélagshdpi sem undirstrikar enn og aftur porfina @ markhépamidudum
adgerdum.

| framtidinni verdur vaentanlega audveldara ad finna einstaklinga sem eru i mikilli haettu a ad fa
krabbamein. betta ma gera a grundvelli fjdlskylduségu eda med erfdaprofum par sem skimad er fyrir
sérstokum ahaettugenum eins og brjostakrabbameinsgenunum (BRCA1/BRCA2). betta hefur
hugsanlega i for med sér ad unnt verdi ad bjoda sérstokum ahaettuhdpum upp & sérurraedi.
Mikilvaegt er ad notkun erfdaprdéfa og dhaettumats byggist a leeknisfreedilegum og visindalegum
adferdum.

Rannsoknir syna ad margir, og pa sérstaklega konur, dska eftir ad peirra laeknar séu virkari i ad hvetja
til patttoku i krabbameinsleit. betta undirstrikar mikilvaegi pess ad starfsfélk heilbrigdispjonustu og
ba sérstaklega heilsugaeslu axli i auknum mzeli abyrgd & ad veita skjolsteedingum videigandi
upplysingar og studli pannig ad upplystri akvordunartoku um patttoku i krabbameinsleit.

Til ad draga ur tilfellaskimunum e8a gera paer markvissari er naudsynlegt ad til stadar séu kliniskir

leidarvisar & landsvisu par sem skyrt kemur fram hvenaer 4staeda geti verid til slikra rannsokna utan
skipulagdrar krabbameinsleitar.
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2.1.6 Tillaga ad adgerdum, skimanir

Stofna parf pverfaglegt ,skimunarrad" sérfrédra fagmanna sem veiti heilbrig8isyfirvéldum
radgjof um forgangsrédun hopleita ad krabbameinum en einnig um fyrirkomulag, umfang og
adferdir hopleita. Radid meti stodugt hvort ny pekking tengd skimunum kalli & nyjar eda
breyttar adferdir. Arangursvidmid: Stofnsetning pverfaglegs skimunarrads.

Tryggja parf gaedi allra skimana i samraemi vid evrépskar vidmidunarreglur. Arangursviémid:
Ohadur adili geri arlega Uttekt & framkveemd, arangri og geedum skimana samkvamt
vidurkenndum vidmidum.

Tryggja parf godar upplysingar fyrir pa sem er bodid ad taka patt i skimunum.
Arangursviémid: Tryggt verdi frambod & upplysingaefni & éllum heilbrigdisstofnunum sem
stydji vid upplysta akvordunartoku vegna patttoku i skimunum. petta efni verdi i samrami
vid vidurkenndar leidbeiningar um skimanir.

Skilgreina parf ahaettuhdpa og markhdpa vegna hdpleita og beina sjonum i rikari maeli ad
beim. Arangursvidmid: Einstaklingsmidad dheaettumat vegna krabbameina standi til boda &
heilsugaeslustodvum.

Vinna parf markvisst ad pvi ad baeta patttoku i peim skimunum sem pegar eru gerdar.
Starfsfolki heilbrigdispjonustu, ekki sist heilsugaeslu, verdi falid 6flugra hlutverk og pvi veittur
studningur til ad hvetja skjolsteedinga sina til patttéku i hopleit. Arangursviémid: Allar
heilsugaeslur bjodi skjolstaeedingum sinum, a skipulagdan og forvirkan hatt, upplysingar um
skimanir og hvatningu til patttoku eigi slikt vid.

2.1.7 Hopleit ad tilteknum sjukdémum

2.1.7.1 Hopleit ad arfgengum krabbameinum - BRCA

A islandi gefst 6venjulegt taekifzeri til ad finna pa einstaklinga sem bera erfdavisa sem auka hattu a
tilteknum krabbameinum. Islensk erfdagreining byr yfir upplysingum um arfbera stokkbreytingar i
BRCA-genum. Stokkbreytingar auka verulega likur & ad arfberi greinist med brjostakrabbamein &
avinni.

A sidustu arum hefur verid nokkur umraeda um hvort og pa hvernig nalgast megi pessa arfbera med
upplysingum um aukna ahaettu peirra. Starfshopur @ vegum Embeettis landlaeknis fjalladi m.a. um
sidferdileg alitamal tengd slikri upplysingagjof arié 2011 og komst ad peirri nidurstodu ,,ad ekki beri
ad veita umraeddum hépum BRCA arfbera sjalfkrafa upplysingar med afkédun gagna“. | nyjum
I6gum um visindarannsdknir & heilbrigdissvidi sem toku gildi 1. janvar 2015 er ad finna heimild til
setningar reglugerdar um ,i hvada tilfellum og med hvada heetti tilkynna eigi patttakanda i
visindarannsokn um mikilvaega paetti sem koma fram vid gerd rannsoknar og varda heilsu hans".
Starfshépur til ad undirbua tillogu ad slikri reglugerd var skipadur og hof storf i janvar 2015,

Krabbameinsfélag islands hefur lyst yfir ahuga & ad taka patt i upplysingagjof um aukna &haettu til
peirra kvenna sem pess dska pegar stjornvold hafa dkvedid hvada adferd verdur notud i pessu skyni
en pjonustan er pegar i bodi hja Midst6d um erfdaradgjof Landspitala.

Einstaklingar sem taldir eru hafa aukna haettu a krabbameinum a grundvelli erféagreiningar eda

ettarsogu geta leitad til erfdaradgjafar LSH um frekara ahaettumat og svo til leekna LSH um
medferd og ferli i framhaldinu. Efla parf erfdaradgjofina verulega svo ad hun sé i stakk buin til ad
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veita vaxandi fjolda einstaklinga med aukna haettu 6fluga og timabaera radgjof vegna arfgengra
krabbameina.

Pessi stada Islands er 6fundsverd ad margra mati, pvi ad ef unnt er ad finna sérstaka dhattuhdpa og
beina forvarnaradgerdum eins og hopleit ad peim sérstaklega sparast fé og fyrirhofn og komid er i
veg fyrir dparfa pjaningu.

2.1.7.2 Hopleit ad brjostakrabbameinum

Leitin tekur til kvenna & aldrinum 4o til 69 ara og fer fram a vegum Leitarstédvar Krabbameinsfélags
islands. R&dgjafahdpur & vegum landlaknis hefur lagt til ad leitartimabilinu verdi breytt i aldurinn 50
til 74 ara eins og algengt er vida i Evropu og er pad til skodunar hja leitarsvidi Ki. Leitin er byggd &
bjonustusamningi vid Sjukratryggingar islands sem tekur mid af itarlegri kréfulysingu og gert er rad
fyrir ad pjonusta sé veitt vida 4 landinu.

Konum er almennt bodid i leit annad hvert &r en maeting hefur ekki verid sem skyldi. Koma a tveggja
ara fresti er nU um 60% en samkvamt evropskum gaedavidmidum er dsaettanlegt ad patttaka sé
70% og askilegt ad hun sé yfir 75%. Jafnframt geta konur sem finna hnudta i brjosti eda hafa af
68rum astaedum ahyggjur af krabbameinum i brjosti leitad til Leitarstédvarinnar. Vakni grunur um
krabbamein vid hopleit sem fram fer med preifingu og/eda rontgenmyndatoku er einstaklingnum
beint i frekari kliniskar rannsoknir hja Leitarst6dinni med nakvaemari myndatoku og astungu. baer
konur sem greinast med krabbamein og fara i medferd sem og paer sem taldar eru vera i meiri
heaetty, t.d. vegna pekktrar settarsdgu, koma oftar i eftirlit samkvaemt skipulagi.

Uppi hafa verid raddir um svokalladar &parfagreiningar/ofgreiningar i tengslum vid leit ad
brjostakrabbameini dsamt efasemdum um ad leitin laekki danartioni eins mikid og talid hefur verid.
porf er & ad fylgjast med pessari umraedu og upplysa konur um pad sem best er vitad hverju sinni.

2.1.7.3 Hopleit ad krabbameinum i leghalsi

Hopleitin tekur til kvenna a aldrinum 23 til 65 ara og er peim bodin leit & priggja ara fresti. Leitin er
skipuldgd & grundvelli samnings vid SjUkratryggingar islands med nanari Utfeerslu samkveemt
krofulysingu en framkvaemdaradili er Leitarstod Krabbameinsfélagsins med patttoku
heilsugaeslustodva um land allt auk pess sem kvensjukdomalaeknar taka patt med pvi ad taka
leghalssyni i um 40% tilvika.

Krabbamein i leghalsi stafar nanast alfarid af HPV-sykingu en HPV smitast vid kynmok. Haustid 2011
var byrjad ad bjoda stulkum i sjounda bekk grunnskdlans bdlusetningu gegn HPV 16 og HPV 18 sem
veitir um 70% vorn gegn leghalskrabbameini en veitir ekki vorn gegn hinum 12 HPV-veirunum sem
valda leghalskrabbameini og pvi purfa bélusettar konur afram ad maeta i leit. i [j6s hefur komid i
nylegri kénnun ad konur vita liti® um tengsl kynlifs, veirusykingar af voéldum HPV og
leghalskrabbameins. Mjég mikilvaegt er ad koma peirri pekkingu med skilmerkilegum haetti baedi til
kvenna og karla. i Danmérku var akvedid ad bjéda konum til 26 &ra aldurs ad fa dkeypis bdlusetningu
gegn HPV-veirusykingunni og ungir karlar eru jafnframt hvattir til ad fara i bélusetningu. NU greinast
arlega nokkur tilfelli krabbameina af véldum HPV-sykingar i munni og endaparmi en litil fraedsla
hefur farid fram til almennings um pa hattu.

Krabbameinsfélagid hefur lagt mikid i arveknidtak og vidamikid fraedslustarf til ad hvetja til aukinnar
patttoku i leghalskrabbameinsleitinni. Patttaka er lykilatridi en hefur ekki verid sem skyldi,
sérstaklega medal ungra kvenna. batttaka peirra sem koma & tveggja ara fresti hefur verid rétt
romlega 50% undanfarin ar og teeplega pad i yngstu aldurshépunum. [ evrépskum leidbeiningum er
meaelt med ad patttaka sé a.m.k. 85%. batttaka arid 2014 var um 73% sem er betra en arid 2013 og
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morg ar par & undan. Mikilvaegt er auka enn patttokuna og tryggja ad arangur verdi eins gédur og
unnter.

Umfangsmiklar breytingar voru gerdar & leit ad krabbameinum i leghalsi hér a landi i janUar 2014.
Aldursmork og bil milli koma hafa breyst, innri preifingar svokalladar voru aflagdar hja
einkennalausum konum og tekin upp svokdllud vékvasyni sem eru éruggari en hefdbundin glersyni. [
januar 2015 var svo byrjad ad senda syni til Svipjodar til greiningar & HPV. Gert er rad fyrir ad halda
afram a pessari braut, fyrst i stad fyrir fremur prongt skilgreinda hdpa. Nokkrar pjodir hafa akvedid
ad taka upp HPV-skimun alfarid og fylgist Leitarst68in grannt med peirri préun. HPV-greiningar eru
mun nakvamari og skilvirkari en PAP-profid sem nuU er notad hér a landi. Stor kostur vid HPV-
maelinguna er ad med henni ma finna paer konur sem eru i mjog litilli haettu og pyrftu ad koma mun
sjaldnar til leitar en ella.

2.1.7.4 Hopleit ad krabbameinum i lungum

Lungnakrabbamein veldur nu fleiri daudsfollum & Vesturlondum en nokkurt annad krabbamein. A
islandi hafa undanfarin ar greinst um 150 tilfelli & ari eda um prju tilfelli ad medaltali i viku. Arangur af
medferd lungnakrabbameina hefur litid breyst sidastlidin 30 ar en um 15% sjuklinga lifa i fimm ar
eftir greiningu med bestu greiningar- og medferdardrraedum. Astaedan fyrir pessum slaema arangri
er sa a0 um 70% greinast eftir ad sjukddmurinn er ordinn Utbreiddur og ekki er unnt ad beita
skurdadgerd. Jafnvel pott sjukddmurinn greinist a stigum | eda Il, sem metin eru skurdtaek, fa 40—
60% sjuklinga meinvorp seinna og lifslikur peirra eru pvi i heild adeins um 45%.

Rannsdknir @ moguleikum pess ad greina sjukdéminn a byrjunarstigi med rontgenmyndum og
frumurannsoknum a hraka, a attunda aratug sidustu aldar, syndu ekki fram a faekkum daudsfalla ef
borid er saman vid venjulegt eftirlit. A undanférnum arum hefur komid i ljés ad med
tolvusneidmyndataekni er unnt ad finna hnuta i lungum sem eru mun smaerri en adur var unnt med
rontgenmyndum. Fyrstu storu skimunarrannsdknirnar med télvusneidmyndum voru gerdar i Japan
og syndu ad med skimun var unnt ad greina flest tilfelli, eda um 80%, a stigi | en pa eru bestar likur a
laekningu med skurdadgerd. bPessar nidurstodur hafa vakid vonir um ad nota megi tolvusneidmyndir
til ad skima fyrir lungnakrabbameini med arangursrikum heetti.

A &runum 2005 til 2011 var efnt til staerstu rannsdknar & skimun fyrir lungnakrabbameini til pessa &
vegnum bandarisku rontgenlaeknasamtakanna. Nidurstodur rannsoknarinnar syna 20% laekkun
dénartidni vegna lungnakrabbameins i hdpi peirra sem skimadir voru med télvusneidmyndataekni.
betta er langbesti arangur sem nadst hefur med skimun fyrir lungnakrabbameini i rannsékn med
svokolludu slembiurtaki til pessa og vekur vonir um ad nu loksins geti verid komin til skjalanna
adferd til ad faekka daudsfollum af voldum pessa erfida sjukdoms. Kostnadarutreikningar benda til
pess ad gagnsemi skimunar vid lungnakrabbameini geti verid mikil og jafnvel meiri en dvinningur af
skimun vid brjostakrabbameini. P6 svo ad hvergi a Vesturlondum hafi verid tekin upp skipulogd
skimun vid lungnakrabbameini, med télvusneidmyndum a vegum heilbrigdisyfirvalda, eru nu
komnar radleggingar um slikt inn i kliniskar leidbeiningar bandarisku lungnalaeknasamtakanna.

Med hlidsjon af pessum rannsoknum og nyjungum er fyllilega timabaert ad tekin verdi upp umraeda &
islandi, i fullri alvéru, um skimun fyrir lungnakrabbameini. Slik starfsemi krefst undirbnings hvad
snertir pjalfun starfsfolks en aetla ma ad & Islandi sé nU pegar til stadar sa taekjabunadur og
sjukrahUsadstada sem til parf. P4 geeti pekking okkar a erfSum og 08rum ahaettupattum
sjukdomsins nyst vel vid skipulega skimun fyrir lungnakrabbameini hér & landi.

2.1.7.5 Hopleit ad krabbameinum i hao

Hopleit ad krabbameinum i hid hefur ekki farid fram hér a landi med skipulogdum haetti. A hinn
boginn hefur fraedsla fyrir almenning skilad peim arangri ad nu leita fleiri eftir skodun hja laekni
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vegna gruns um illkynja axli i hd (tilfellaskimun) og axli & forstigi hafa verid fjarlaegd i vaxandi maeli
i kjolfarid. betta er 6tviraedur kostur vid skipulagda hopleit ad hudkrabbameinum par sem unnt er ad
fjarleegja aexli & forstigi og feekka krabbameinstilfellum med tiltélulega litlu inngripi. Pa hafa
stjornvaldsadgerdir, svo sem bann vid notkun ljésabekkja fyrir ungt félk og fraedsla um skadsemi
peirra auk vidvarana vegna solarbruna, haft i for med sér ad hin mikla aukning sem sast hér fyrir
faum arum virdist i rénum. Enn fremur voru allir ljdsabekkir fjarlaegdir Ur ipréttahusum, sundlaugum
og 60ru husnadi @ vegum rikis og sveitarfélaga. P6 er enn naudsynlegt ad meta hagkvaemni pess ad
leita ad pessu krabbameini med skipulogdum, lydgrundudum heetti og pa e.t.v. @ grundvelli
skilgreiningar & ahaettuhdpum. Tilfellum sortuaexla fjdlgar nU helst i eldri hépum samfélagsins og
pekkt er ad eldri karlmenn koma seinna til greiningar og med lengra gengid mein en adrir. Mikilvaegt
er a0 auka vitund i pessum hopi sem og medal fagfolks. Samkvaemt vidurkenndum stofnunum
(USPSTF og NICE), sem birta gagnreyndar leidbeiningar til fagfdlks, er ekki maelt med almennri
skimun vegna sortuzexla eda annarra hudkrabbameina.

2.1.7.6 Hopleit ad krabbameinum i blodruhalskirtli

Krabbamein i blodruhalskirtli er algengasta krabbamein islenskra karla en arlega greinast rumlega
200 karlar og 5o latast af meininu. Medalaldur karla vid greiningu er 70 ar og meinid er sjaldgaeft hja
pbeim sem eru undir fimmtugu. Meinid er i flestum tilfellum haegfara og pvi latast fleiri med meinid
fremur en ad pad sé danarorsokin. Pa er algengt eftir midjan aldur ad karlmenn hafi forstig pessa
meins i sér ef grannt er skodad og aukast paer likur med hakkandi aldri. SU medferd sem i bodi er
vegna stadbundins sjukdéms getur skert verulega lifsgaedi karlmanna en pau lifsgaedi [Uta ad
stjornun pvaglata og kyngetu. Af framanségdum astaedum er ekki maelt med hopleit ad pessu
krabbameini hja einkennalausum karlménnum. Ahyggjuefni er ad skimun leidi til greiningar
einstaklinga med sjukdom sem parfnast ekki medferdar.

Haegt ad leita pessa meins med preifingu kirtils um endaparm og notkun a blddprofi sem nefnist PSA
(sértaekur motefnisvaki blodruhalskirtils). Badar pessar adferdir geta gefid visbendingu um meinid
en til pess ad sanna tilvist pess eru tekin nalarsyni Ur kirtlinum; PSA-blédprofid er pé med
aldurstengd vidmidunarmérk. | préun eru énnur skimunarprof svo sem pvagpréf en pau eru ekki
komin i almenna notkun enn sem komid er.

PS svo ad ekki sé malt med skimun geta einkennalausir karlmenn leitad til laeeknis var8andi slika
skodun en malt er med pvi ad peir kynni sér adur alitaefnin hvad dtimabaera greiningu meinsins
vardar, t.a.m. & vef Krabbameinsfélags islands.

Orsakir krabbameins i blodruhalskirtli eru, eins og gildir um flest krabbamein, 6kunnar en stafa
liklega af samspili erfda og umhverfis. Sérstakir ahaettupaettir tengjast aettarsogu og kynpaetti.
Blokkumenn i Bandarikjunum hafa hvad haestu tidni @ medan asiskir karlmenn hafa pa laegstu.
Karlmadur sem a einn ndkominn attingja med meinid er i um tvofaldri haettu & ad fa petta
krabbamein og vex sU hatta i samreemi vid fjolda ndkominna ettingja. | tveimur til premur
prosentum tilvika er um sterkan erfdapatt ad raeda sem m.a. tengist brjostakrabbameini hja
fiolskyldum BRCA2-arfbera en horfur peirra eru mun verri en horfur karla sem ekki bera BRCA2-
stokkbreytingu og peim er 6llum radlagt ad fara i PSA-maelingu. Vilji einkennalaus karlmadur lata
maela PSA er radlagt ad pad sé gert um fimmtugt en um fertugt ef aettarsaga er fyrir hendi.

Visbendingar eru um ad mataradi og pa neysla a raudu kjéti og mettadri dyrafitu geti hvatt til
myndunar meinsins en ad greenmetisfaedi geti aftur 8 maoti dregid Ur henni. P er hlutur snefilefna
eda vitamina i préun pessa krabbameins dpekktur. Karlhormonid testosterone er talid spila
lykilhlutverk i myndun og vidhaldi meinsins og nytist sa eiginleiki m.a. i medhondlun a Utbreiddu
krabbameini. Ekki er maelt med ad karlar med krabbamein i bl6druhalskirtli fai testosterone lyfjagjof.
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Pad er skiljanlegt ad pad sati undrun hja almenningi ad ekki skuli gengid vasklegar fram med
skipulagda leit ad krabbameini i blodruhalskirtli, likt og gert er med leghéls- og brjostakrabbamein
hja konum. Krabbamein i blodruhalskirtli er ekki talid uppfylla pau skilyrdi sem slik hopleit krefst.
Maelingar a PSA eru ekki naegilega sértaekar auk pess sem ,sofandi* krabbamein i bl6druhalskirtli
virdist mjog algengt. Skimun geeti pvi leitt til fjdlmargra oparfagreininga og éparfarar medferdar i
kjolfarid. i storum pydisrannsdknum, par sem PSA-skimun hefur verid skodud, hefur ekki verid hagt
ad syna fram a avinning sem vegur upp @ moti afleidingum dtimabaerrar greiningar og medferdar
sjukdémsins og pvi ekki haagt ad maela med skipulagdri hopleit enn sem komid er. | samraemi vid pad
gaf Embeetti landlaeknis 0Ot yfirlysingu, vegna PSA-mzlinga til greiningar a krabbameini i
bldruhalskirtli, i febrbar 2012 par sem varad var vid pess konar skimun og byggdist yfirlysingin m.a.
a aliti islenskra visindamanna og laekna.

i mai arid 2014 alyktadi Alpingi sérstaklega um blédruhalskirtilskrabbamein par sem segir: ,Alpingi
alyktar ad fela rikisstjorninni ad undirbla og hrinda i framkvamd vidtaeku forvarnarstarfi vegna
krabbameins i blodruhalskirtli. Markmid verkefnisins verdi ad midla upplysingum um sjukdoéminn,
einkenni hans, ahaettupaetti, mogulegt eftirlit med ahaettupattum og baett medferdarurraedi. Vid
skipulag verkefnisins verdi komid & vidtekri samvinnu allra adila innan og utan
heilbrigdispjonustunnar sem vinna ad malefnum krabbameinssjukra, svo sem i heilbrigdispjéonustu,
vid rannsdknir, i forvarnarstarfi, fraedslu og studningspjonustu. Verkefnid verdi undirbuid a vegum
radgjafarhops vegna vinnu vid gerd krabbameinsazetlunar sem starfandi er i velferdarraduneytinu og
hrint  framkvaemd samhlida krabbameinsazetlun."

[ ljési pess sem pekkt er um tilurd og a&hattupeetti blédruhalskirtilskrabbameins getur
radgjafarhopurinn ekki ad svo stoddu gefid Ut almennar radleggingar sem mida ad pvi ad faekka
tilvikum krabbameins i blodruhalskirtli eda hefja almenna hopleit vegna pess. Almennt gilda p9d, eins
og um onnur krabbamein, radleggingar um heilbrigdan lifsstil par sem saman fer nag hreyfing,
mikilvaegi pess ad halda sér i kjorpyngd og heilneamt mataraedi. Mikilvaegt er, eins og med onnur
krabbamein, ad auka arvekni almennings um mikilvaegi snemmgreiningar eftir ad fyrstu einkenni
sjukdémsins koma fram. Slik einkenni geta verid af mérgum toga en algeng einkenni eru tengd
bvaglatum, svo sem pvagtregda, tid pvaglat, sarsaukafull pvaglat og bldd i pvagi. Einnig geta fyrstu
einkenni komid fram sem risvandamal og sarsauki eda blaeding vid sadlat. Onnur einkenni, t.d. verkir
i mjobaki, mjodmum eda mjadmagrind, eru oftar en ekki merki um lengra genginn sjukdém.
Einstaklingum i aukinni dhaettu vegna aettarsdogu (nakominn aettingi med sjukdéminn) eda peim sem
eru af afrisku bergi brotnir er radlagt ad raeda vid laekni sinn um kosti og galla skimunar vegna
krabbameins i blodruhalskirtli.

pratt fyrir ad ekki sé malt med formlegri hopleit er i gangi hér, sem i 68rum vestraanum l6ndum,
umfangsmikil 6formleg skimun. Vaxandi nygengi sjukdémsins undanfarna tvo aratugi ma ad mestu
rekja til slikrar vidleitni. Flest tilfellin greinast af pessum sokum a byrjunarstigi.

Med vaxandi pekkingu & hegdun sjukdémsins og betri upplysinga til almennings parf greining ekki
ad leida sjalfvirkt til medferdar. Vaxandi hopur karla velur fyrst eftir greiningu vaktada bid. pa hafa
ordid framfarir i medferd stadbundins sjukdoms hvort sem um er ad reda geislamedferd eda
skurdadgerd. Slikar framfarir leida til minni aukaverkana. Einnig eru framfarir i lyfjamedferd langt
gengins krabbameins. bess er vanst ad frekari rannsoknir muni geta varpad skyrara ljdsi @ pad rof
sjukdéma sem krabbamein i blé&ruhalskirtli er. Mikilvaegt er ad islendingar verdi vel undirbUnir svo
ad peir geti verid i fararbroddi pegar kemur ad pvi ad taka upp skimun fyrir krabbameini i
blodruhalskirtli.
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2.1.7.7 Hopleit ad krabbameinum i ristli

Ristilkrabbamein er pridja algengasta krabbamein hja badum kynjum. Hér a landi greinast um 135
nyir einstaklingar a ari hverju med sjukdéominn og um einn einstaklingur deyr i viku hverri Ur
sjukdomnum. Langflest ristilkrabbamein prdéast & I6ngum tima, eda & 5—15 arum Ur gddkynja
forstigum eda svokdlludum ristilsepum. betta gerir m.a. pad ad verkum ad pessi krabbamein henta
vel til skimunar. Badi er mégulegt ad greina krabbamein & frumstigum og jafnvel forstigum peirra
adur en meinin verda til. Pa er einnig unnt ad fjarlaegja ristilsepa og par med fyrirbyggja sjokdéminn.

Morg 16nd eru langt komin i undirbUningi fyrir skimun ad ristilkrabbameini eda 16ngu byrjud.
Damigert er ad einstaklingar greinist med ristilkrabbamein a aldrinum 55-85 ara (um 80%) og pvi
almennt gert rad fyrir ad hopleit hefjist vid 5o ara aldur. Markhopurinn er pannig a bilinu 50—75 ara.
Timabil milli leita raedst af leitaradferd og pess sem greinist vid skimun.

Margar adferdir eru i bodi vid skimun ad ristilkrabbameini og forstigum pess. Skipta ma
skimunaradferdum annars vegar i leid til snemmgreiningar, p.e. préf sem greina krabbamein a
forstigum med leit ad blodi i haegdum, leit ad DNA i haegdum, myndgreiningu eda med blodpréfum,
og hins vegar leid sem getur ad auki fyrirbyggt krabbameinsmyndun. Hér er att vid ristilspeglun,
stutta eda fullkomna, par sem er i senn haegt ad greina forstigsaexli (kirtilaexli/sepa) og koma i veg
fyrir ad pau proist yfir i krabbamein med pvi ad fjarlaegja sepa i sama inngripinu.

Helstu prof til ad leita ad blodi i haegdum eru svokollud FOBT (fecal occult blood test) og FIT (fecal
immunochemical tests) prof. Pessi prof greina smasaett blod i haagdum, sem flest krabbamein gefa
af sér, og hluta af proskudum kirtileexlum/sepum. Einstaklingum sem greinast jakvaedir med pessum
profum er visad i fullkomna ristilspeglun. Elst & markadi er FOBT-proéfid og hefur pad otvireett
sannad gildi sitt til skimunar a ristilkrabbameini i vondudum framsynum rannséknum. Pad er po
osértaekt og eru folsk svor nokkud algeng. Einstaklingar purfa yfirleitt ad skila premur synum og
hefur mérgum reynst erfitt ad framfylgja pessu og patttaka pvi vida litil. | nylegum rannséknum
hefur FIT-profid ad pessu leyti 6tviraeda kosti umfram FOBT-profid sem notendavaenna, naemara og
sértaekara. patttaka almennings hefur pvi reynst betri pegar skimad er med FIT-profi eda allt ad
68%. FIT-profid er aftur @ moti dyrara sem er helsti 6kosturinn en vonir standa til ad vaxandi almenn
samkeppni laekki verdid med timanum. Rannsdknir gefa tilefni til ad stla ad Ur sumum forstigum
(kirtilaexli/separ) blaedi aldrei. Pannig geta baedi profin verid neikvaed enda pott forstig meins sé til
stadar og i einhverjum tilvikum par sem ristilkrabbamein er til stadar.

Haegt er ad leita ad ristilkrabbameinum med ristilspeglunum og er pa almennt maelt med pvi ad gera
svokallada fullkomna ristilspeglun og skoda allan ristilinn. Okostir peirrar nalgunar eru pé peir ad
ristilspeglun er mjog timafrek og ekki alveg haettulaus pd haettan sé mjog litil og fari minnkandi med
batnandi taekjabunadi og taekni vid framkvaemdina. Undirbuningur er Uthreinsun og fljétandi faedi
sem er heldur ekki 6paegindalaust og framkvamdin pvi sumum nokkud 6paegileg. Einstaklingar eru
jafnvel tvo til prja daga fra vinnu. Kostirnir eru samt sem a6ur mun nakvaemari skodun og unnt ad
greina forstig og jafnvel forstigsaexli (kirtileexli/sepa) i speglun. Mikilvaegt er ad i hdpleit med speglun
sé haegt ad fjarleegja pessi forstigsaexli og pau pvi medhondlud samtimis skimun. Med timanum
myndi pad hafa mjog jadkvaed ahrif & nygengi ristilkrabbameins og i framhaldi af pvi danartidni. pa
gefur pessi adferd kost a ad einstaklingur, sem fer i ristilspeglun og ekkert finnst hja, purfi ekki ad
koma aftur i hopleitina naesta aratuginn. Okosturinn er hve timafrek pessi leid er, baedi fyrir sjukling
og starfsfélk, svo ad margar pjodir hafa ekki moguleika & ad bjoda upp a pessa leid til skimunar
vegna skorts @ mannafla og adst6du. Einnig hefur synt sig i rannsoknum ad einstaklingar skila sér
mun sidur til hdpleitar med pessari adferd en pegar skimad er fyrir blodi i haagdum.

Sneidmyndarannsoknir af ristli (syndar-ritsilspeglun) ma nota til ad skima fyrir ristilkrabbameinum
og eru paer sums stadar notadar i pessu skyni. Adferdin er po dyr, timafrek, krefst Uthreinsunar og er
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ekki eins nakvaem og ristilspeglun. Pessi leid gefur ekki kost & ad fjarlaegja forstigsaexli medan 4 leit
stendur — ef eitthvad finnst parf viskomandi einnig ad fara i speglun.

Hér a landi hefur toluvert verid um svokalladar tilfellaskimanir fyrir ristilkrabbameinum &
undanférnum arum samfara vaxandi vitundarvakningu um ristilkrabbamein. Pannig leita
einstaklingar i vaxandi maeli til heimilisleekna, @ stofur meltingarsérfraedinga eda a steerri sjukrahus
landsins og dska eftir skimun med ristilspeglun. Pessum dskum hefur venjulega verid maett og hefur
fioldi ristilspeglana aukist mjog & undanférnum darum, ad hluta til vegna svona oformlegrar
skimunar. Undanfarid hefur ad auki faerst i voxt ad ymis stéttarfélog, sjukrasjodir og fyrirtaeki leggi
fram fjarmagn svo unnt sé ad bjoda folki skimun med ristilspeglun pvi ad kostnadarlausu.
Sjukratryggingar Islands taka lika patt i greidslum vegna pessara skimana. Pessar speglanir eru ad
sonnu gagnlegar en paer uppfylla ekki skilyrdi um jafnan adgang og j6fnud borgaranna. Naudsynlegt
er ad varpa ljosi @ umfang pessara speglana og meta kostnad vid ad gera lydgrundada hopleit ad
pbessum meinum med skipulagdri leit.

Ein leid sem reynd hefur verid, m.a. 8 vegum nokkurra tryggingafélaga i Bandarikjunum, er ad gera
einstaklingum kleift ad velja sjalfir hvort peir vilji taka patt i hopleitinni med haegdasyni eda ad maeta
i ristilspeglun. Pa er mikilvaegt ad einstaklingum sé unnt ad taka pessa akvordun & grundvelli
hlutlaegra, réttra og skilmerkilegra upplysinga. Pessi leid kann ad vera fysileg hér a landi, ekki sist par
sem umtalsverdur hluti pess hops sem fengi bod um ad taka patt i hopleit hefur pegar farid i
ristilspeglun eda sent haegdasyni til rannsoknar.

patttaka i hdpleit ad ristilkrabbameinum er vidast vandamal par sem hun er framkvaemd en arangur
raedst ad miklu leyti af henni. bvi er naudsynlegt vid skipulagningu ad leggja mikla aherslu a fraedslu
og adgengi. Sérstaklega hafa karlmenn via verid tregir til patttoku. Sumar pjédir hafa pvi beint
sjonum sinum sérstaklega ad peim og er yfirstandandi freedsluherferd Dana gott deemi um pad og
mikilvaegt ad fylgjast med arangri hennar. Til eru mjog margar leidir til ad hafa ahrif a patttoku i
skimun fyrir pessum krabbameinum og pvi mikilveegt ad hafa peaer i huga pegar i upphafi
undirbunings.

Krofur sem gerdar eru til skimunar fyrir ristilkrabbameinum hafa verid til umraedu undanfarin ar. NU
hefur ad miklu leyti nadst alpjédleg samstada um ad gaedi skuli vera maeld skipulega; ad skimunin sé
i satt vid samfélagid; ad kostnadur sé vidradanlegur; ad daeskileg fravik skuli skrdd og ad mat a
breytingum & sjukdomsbyrdi fari fram. Gengid er Ut fra pvi ad gogn sem purfa ad liggja fyrir, svo
unnt sé ad meta pessa paetti, séu skyldupattur i skipulagdri skimun.

Hér a landi hefur & undanfornum arum margoft verid lagt til ad hafin verdi leit ad krabbameinum i
ristli. Ma i pvi sambandi benda a nidurstodur starfshdpa a@ vegum landlaeknis arin 2001 og 2008 par
sem m.a. kemur fram ad petta sé naesta forvarnaradgerdin og ad hun sé bryn. i upphafi mars 2014
skiludu oll fagfélog a pessu svidi, auk sjuklingasamtakanna, askorun til heilbrigdisradherra, um ad
hafin verdi nu pegar leit ad pessu mannskada meini.

Velferdarraduneytid og Embeetti landleeknis hafa nd hafid undirbuning ad skimun fyrir
ristilkrabbameinum i samvinnu vid Krabbameinsfélag islands. NU pegar liggur fyrir naudsynlegur
undirbuningur, greining og datlun um hvernig hrinda megi atakinu i framkvaemd. Margt bendir til
bess ad ef tryggja @ sem besta patttdku i lydgrundadri skimun pa sé best ad hefja skimunina med leit
ad blodi i haegdum med FIT-profi og visa peim sem fa jakvaett svar til fullkominnar ristilspeglunar.
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2.1.8 Tillaga ad adgerdum, hopleit

Fraedsla og upplysingamidlun verdi aukin og farid verdi i adgerdir sem eru til pess fallnar ad
auka patttéku i skipulagdri hopleit vegna krabbameina. Arangursviémid: Skipulogd nalgun,
med fraedsluefni og hvatningu sem beinist ad einstaklingum i ahaettuhdpum a forvirkan hatt,
verdi tekin upp innan heilsugaeslunnar.

Akvardanir verdi teknar um leidir til ad na til arfbera BRCA-stokkbreytinga og tryggja peim
radgjof og medferd eftir porfum. Arangursvidmid: Akvérdunartaka verdi & vettvangi
raduneytis um leidir til ad na til arfbera BRCA-stokkbreytinga i samfélaginu.

Teknar verdi upp maelingar & HPV hér a landi og endurskipuldgd leit ad leghalskrabbameini i
ljosi peirra. Arangursviémid: Akvérdun liggi fyrir innan tveggja ra um framkvaemd HPV-
hopleitar med eda an hefdbundins frumustroks fra leghalsi.

Haldid verdi afram ad beaeta adgengi ad synatoku fyrir leghdlskrabbameinsleit.
Arangursviémid: A3 allar heilsugeeslustédvar bjédi einstaklingum i ahaettuhdpum skipulagda
og forvirka hopleit med synatoku fra leghalsi samkvaemt leidbeiningum Embeettis
landlaeknis.

Aukin verdi freedsla medal almennings um hudkrabbamein og moguleika a tilfellaskimunum
begar purfa pykir. Arangursvidmid: Fraedsluefni til almennings um hddkrabbamein liggi fyrir &
6llum heilsugaeslust6dvum og 68rum stofnunum innan eins ars.

Tekin verdi upp hopleit vegna ristils- og endaparmskrabbameina byggd & gagnreyndum
adferdum.  Arangursvidmid: ~ Hafin  verdi  skipulogd  hopleit ad  risti-  og
endaparmskrabbameinum arid 2017.

Aukin verdi fredsla um moguleika og takmarkanir hopleitar ad blodruhals-
kirtilskrabbameinum. Arangursviémid: A8 fraedsluefni sé adgengilegt & vef EL og liggi frammi
a 6llum heilsugaeslustodvum og leeknastofum til studnings upplystri og einstaklingsmidadri
akvordunartoku vegna skimunar og sem hvetur til samrads vid laekni par um.

Fylgst ~verdi med framvindu rannsékna @ mdoguleikum  hopleitar  ad
blodruhalskirtilskrabbameini, hudkrabbameini og 68rum algengum krabbameinum hja
nagrannapjoédum okkar. Arangursvidmid: Gert verdi arlegt mat & fysileika pess ad taka upp
hopleitir i ahaettuhopum vegna algengra krabbameina, svo sem i blédruhalskirtli, lungum og
hué.

2.2 Menntun og mannaudur

2.2.1 Markmio

Einstaklingar med krabbamein og adstandendur peirra skulu eiga kost a fullkomnustu
bjonustu sem a hverjum tima eru tok a ad veita af vel ménnudum starfseiningum og
sérhaefdu starfsfolki.
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2.2.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein skal sinnt af sérmenntudu og sérhaeféu starfsfolki i
krabbameins-, bl6d- og liknarleekningum, krabbameins- og liknarhjikrun, salfraedi,
geislafraedi, salgaeslu, félagsradgjof, sjukrapjalfun, idjupjalfun og naeringarradgjof.

Einstaklingum med krabbamein skal bodin pjénusta a vel monnudum starfseiningum sem
taka mid af vidurkenndum st6dlum um mannafla, umfang og edli starfseminnar.

Fjolmargar fagstéttir koma ad malum krabbameinssjuklinga eins og fram kemur i skyrslunni. Hér &
eftir verdur adeins fjallad um stddu peirra tveggja fjdlmennustu sem kjarnastarfsemin byggist mest
a.

2.2.2.1 Leeknapattur

Framhaldsmenntun laekna, sem annast sérhafda greiningu og medferd krabbameina, er alltaf sott
til annarra pjoda. Ekki er fyrirsjaanleg breyting a pvi vegna sjuklingafaedar hér a landi. Margir laeknar
hafa sérmenntad sig i krabbameinslaekningum en fair starfa & Islandi. Stédug nylidun leekna er
naudsynleg fyrir préun krabbameinslaekninga hér & landi og helsta trygging okkar fyrir pvi ad
nyjungar og framfarir i faginu berist inn i islenska heilbrigdispjonustu. Med pvi er einnig vidhaldid
stodugum tengslum vid erlendar medferdarstofnanir. Endurmenntun sérfraedilaekna a LSH er tryggd
i kjarasamningum bpeirra.

Peir leeknar sem taka virkastan patt i krabbameinslaekningum vid erlend sjukrahus eru laeknar i
framhaldsnami. Peim mannafla er ekki til ad dreifa hér a landi. Taka verdur tillit til pess i mati a
leeknaporf hérlendis. Einnig hefur ahrif a slikt mat og asetlanagerd ad verkaskipting milli einstakra
faghopa og milli heilsugaeslu og sjukrahusa er 6lik milli landa.

Ymis likén hafa verid gerd til pess ad meta mannaflapérf i krabbameinslaekningum og & grundvelli
peirra hafa ordid til stadlar um askilega moénnun (t.d. & vegum EORTC). Hér a eftir er porfin fyrir
islenska krabbameinslaekna sett i samhengi vid mat sanskra heilbrigdisyfirvalda i pessum efnum.
Uttekt a st68u moénnunar og framtidarspa er reglulega uppfeerd par i landi.

Hlutfallslega hafa rumlega helmingi fleiri islenskir laeknar fengid sérfraedileyfi i krabba-
meinslakningum en sanskir leeknar (8,8 laeeknar & hverja 100.000 ibvUa & islandi en 4,1 & hverja
100.000 ibUa i Svipjéd). A hinn bdginn er brottfall krabbameinslaekna hér & landi mun heerra en i
Svipjod, baedi vegna flutnings Ur landi og flutnings i adrar sérgreinar. Pannig starfar 61% sanskra
lekna, sem lokid hafa sérndmi i krabbameinslaekningum, vid pad fag a seenskum sjukrahusum en
sambaerilegar heimtur hér a a landi eru 31%. Til vidbdtar pessu hefur innan vid helmingur islenskra
laekna sem lokid hafa sérnami a sl. 15 drum kosid ad koma til starfa hér a landi. Nidurstada alls pessa
er sU ad adeins atta krabbameinslaeknar (geisla- og lyfjamedferd) voru starfandi & LSH i sumarlok
2014 en &ttu samkvaemt seenska monnunarlikaninu ad vera 13 (fjorir a hverja 100.000 ibua). Sex eru i
sérnami (tveir a hverja 100.000 ibua). Veruleg askorun felst i pvi ad breyta pessu astandi; kanna parf
astaedur pess og ef til vill ad gripa til sértaekra radstafana.

2.2.2.2 Hjukrunarpattur

Til pess ad prda betri og 6ruggari pjonustu i pvi kerfi sem vid boum vid innan krabbameinsgeirans og
i ljosi fjolgunar krabbameinssjuklinga er mikilvaegt ad tryggja naegan fjolda hjukrunarfraedinga sem
hafa videigandi pekkingu og feaerni til pess ad hjukra sjuklingum med krabbamein a ollum
bjonustustigum. Porf er baedi & almennri og sérhafdri pekkingu innan krabbameinshjukrunar og
vaxandi porf og teekifeeri eru fyrir sérfreedipekkingu krabbameinshjukrunarfraedinga & o6llum
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bjonustustigum fyrir mismunandi sjuklingahdpa og vidfangsefni. A undanférnum arum hefur fjélgun
sérfraeedinga i krabbameinshjukrun verid haeg en vaxandi. beir hafa gegnt lykilhlutverki vid préun
krabbameinshjukrunar. Margir hjukrunarfraedingar hafa aflad sér sérpekkingar og sérhaeft sig a
ymsum svidum krabbameins- og liknarhjukrunar og komid inn & a fleiri svid medferdar, ymist ad
frumkvaedi hjukrunar eda eftir tilsogn hérlendra laeekna. Sem dami um prdun sérhaefingar ma nefna
aftoppun sermigula eftir skurdadgerdir, afyllingu vefpenslupoka vid uppbyggingaradgerdir brjdsta
og hudflurun (tattéveringu) geirvortu og vortubaugs ad uppbyggingu lokinni. Fjolga parf
hjukrunarfreedingum sem sakja sér sérfraedimenntun og sérhaefingu erlendis.

i BS-ndmi hjukrunarfreedinga vid Haskola Islands hefur fra arinu 2004 verid sérskipulagt boklegt
skyldundmskeid i krabbameinshjokrun & pridja ari (HJU502G — 4 ECTS), en einungis lagt hlutfall
hjukrunarnema faer taekifeeri til pess ad vera i verknami a sérhaefdum krabbameinsdeildum. Innan
Hjukrunarfraedideildar Haskdla islands for fram endurskodun & ndmskra fyrir haustid 2015 og voru
gerdar breytingar @ namskeidinu pannig ad hluti kennslunnar er sampaettur 68rum namskeidum og
einingum faekkad i 3 ECTS Pannig er dregid Ur vaegi krabbameinshjukrunar sem sérgreinar sem er
midur og sérstaklega i ljosi pess ad litid frambod er a skipulogdu framhaldsnami i sérgreininni Vid
Hjukrunarfraedideild Haskdla islands hefur enginn starfandi forstédumadur fraedasvids |
krabbameinshjukrun verid sidan 2011 og ef fer sem horfir verdur skortur a kennslu og rannséknum a
bessu svidi hjukrunar baedi i grunn- og framhaldsnamiinnan deildarinnar.

i meistaranami i Hjukrunarfraedideild Haskola islands og heilbrigdisvisindum Haskolans & Akureyri er
ekki bodid upp a sérhaeft heildstaett framhaldsnam i krabbameinshjukrun. Vié Haskolann a Akureyri
er framhaldsnam i heilbrigdisvisindum og par hefur undanfarin ar verid bodid upp a namskeid i
krabbameins- og liknarmedferd (10 einingar). Vid Haskodla Islands hefur i tvigang verid bodid upp &
heildsteett diplémanam i krabbameinshjokrun & meistarastigi, fyrst arid 1996 og sidar arid 2004. Arid
2006 luku 16 hjukrunarfraedingar diplomanami i krabbameinshjukrun og sidan pa hefur helmingur
peirra lokid meistaranami og einn doktorsnami. Dipldomanamid var samsett af premur namskeidum
(forvarnir, hjukrun krabbameinssjuklinga i med&ferd og liknarmedferd). Fra arinu 2006 hefur verid
bodid upp a eitt pessara namskeida (liknarmedferd) annad hvert ar i samstarfi vid Endurmenntun
Haskdla Islands. Um tugur hjukrunarfreedinga hefur lokid meistarandmi fra Hjokrunarfraedideild
Haskdla islands med dherslu & krabbameinshjokrun. beim parf ad fjdlga. Skortur er & frambodi &
sérhaefdu heildsteedu nami i krabbameinshjukrun & islandi, fair hjokrunarfreedingar sakja
framhaldsmenntun erlendis og adgengi ad starfsnami til sérfraediréttinda & islandi er takmarkad. Til
bess ad sporna vid skorti & sérfreedimenntun og sérfraeedingum i krabbameinshjukrun er mikilvaegt ad
efla kennslu i krabbameinshjukrunarfreedi baedi i BS-nami og framhaldsnami, og gera
hjukrunarfraedingum kleift ad sekja menntun erlendis. Evropusamtok
krabbameinshjukrunarfreedinga (EONS, 2013) hafa gefid Ut fjordu utgafu af namskrad fyrir
krabbameinshjukrun (Cancer Nursing Curriculum) og mala med ad hun sé notud til pess ad efla
krabbameinshjukrun i Evrépu. bar er lyst dtta namskeidum & framhaldsstigi sem samtals telja 54
ECTS-einingar.

Moguleikar til starfspréunar og framgangs eru mikilvaegir 6llum fagstéttum og pann patt parf ad efla
innan krabbameinshjukrunar. Erlend fagfélog (EONS, CANO, ONS, ISNCC) hafa bent & mikilvaegi
starfsprounar og faernividmida innan krabbameinshjikrunar til pess ad tryggja 6ryggi i pjonustu. Slik
feerniviomid geta stutt vid starfslysingar, mat & faerni 8 mismunandi stigum, gerd eigin starfsprounar
og vid frammistédumat. Nylega gaf breska krabbameinshjukrunarfélagid (UKONS, 2014) i samstarfi
vid fleiri adila Ut yfirgripsmiklar leidbeiningar um almenn faernividmid fyrir breska hjukrunarfraedinga
sem annast krabbameinssjuklinga. Fleiri hafa gefid Ut ymis faerniviomid fyrir mjog sérhaefd og
mikilvaeg vidfangsefni krabbameinshjukrunarfreedinga. Ma par nefna faernividmid ONS og
faerniviomid CANO-ACIO fyrir krabbameinslyfjagjof og hjukrun sjuklinga i geislamedferd. Mikilvaegt
er ad stofnun eins og LSH geti byggt upp slika sérhaefda starfsproun til pess ad stydja
hjukrunarfraedinga i starfi og efla 6ryggi i pjonustu.
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2.2.2.3 Mo6nnun i heilsugaeslu

Monnun lekna- og hjukrunarpattar heilsugaeslunnar er 6fullnaegjandi og erfitt ad baeta par vid
verkefnum svo vel verdi vid komid. Medalaldur leekna og hjukrunarfraedinga fer haekkandi og
brottfall hefur einkum ordid hja yngri leeknum. Undirmonnun laekna hefur verid vidvarandi um langt
skeid og nylidun langt undir porf. Hja Heilsugaeslu hofudborgarsvaedisins er talin porf & fjdlgun lekna
sem svarar 6,4 stodugildum & ari naestu 10 ar. Stadan er svipud utan Reykjavikursvaedisins og
samantekid er datlud porf fyrir nylidun 10 til 20 heilsugaeslulaeknar & ari, eftir pvi hvada forsendur
um starfslokaaldur og fjélda sjuklinga & laekni eru lagdar til grundvallar. Eins parf ad tryggja edlilega
monnun annarra starfshdpa, svo sem hjukrunarfraedinga og sjukralida i heimahjukrun, salfraedinga
og félagsradgjafa.

2.2.3 Tillaga ad adgeroum

Starfshopur verdi skipadur til ad setja fram vidmid um monnunarporf i krabbameinspjonustu
og skilgreind monnunarvidmid fyrir allar fagstéttir a mismunandi pjonustustigum til
framtidar. Arangursviémid: 1. Starfshopur setji fram vidmid um moénnun i pjénustu vid
einstaklinga med krabbamein. 2. Monnunarvidmid vegna pjonustu vid einstaklinga med
krabbamein & LSH liggi fyrir innan eins ars og fyrir dnnur pjonustustig innan tveggja ara.

Stodugildi sérfreedinga i krabbameinslaekningum, krabbameinshjukrun, salfraedinga,
félagsradgjafa, naeringarradgjafa, sjukrapjalfara og idjupjalfa og presta/djakna, sem sinna
krabbameinssjuklingum og adstandendum i &llu sjukdomsferlinu, skulu taka mid af
vidurkenndum ménnunarvidmidum. Arangursviémid: Oll stédugildi fagfdlks verdi setin
samkvaemt skilgreindum monnunarvidmidum.

Unnar verdi verklagsreglur par sem verk- og abyrgdarsvid peirra faghdpa sem koma ad
bjénustu vid krabbameinssjuklinga eru skilgreind. Arangursviémid: Skilgreind verk- og
abyrgdarsvid allra starfsstétta.

Stofnad verdi fagrad innan LSH sem veiti malaflokknum faglega stjorn pvert a deilda- og
svidaskiptingu. Arangursviémid: Fagrad verdi stofnad inn LSH.

Efling og ménnun pverfaglegra teyma um sem flest krabbamein. Arangursvidmid: Ollum
einstaklingum med krabbamein bjédist heildstaed pjonusta pverfaglegra teyma.

Stodur  pjonustustjora  krabbameinssjuklinga verdi stofnadar & Landspitala og
heilsugeeslustédvum. Arangursvidmid: Ollum einstaklingum sem greinst hafa med
krabbamein bjddist pjonustustyring & Landspitala og heilsugaeslustodvum.

Stada sérgreina (fagsvida) sem sinna einstaklingum med krabbamein verdi efld innan
haskolasamfélagsins. Arangursvidmid: 1. Fjoldi peirra sem starfa vid kennslu & haskdlastigi
innan  greinarinnar  taki mid af umfangi pjonustunnar. 2. Sérfredingar i
krabbameinslaekningum og krabbameinshjukrun sinni forstédumennsku sérgreinar innan
haskdla. 3. Starfsfolk @ 68rum pjonustustigum, svo sem heilsugaeslu, sinni kennslu innan
sérgreinarinnar. 4. Vidbotarnam standi til boda og verdi eflt innan haskdlanna & vettvangi
liknarmedferdar og krabbameinshjukrunar, p.e. medferdar og umoénnunar einstaklinga med
krabbamein.
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Bodin skal skipulogd og reglubundin starfspréun og pjalfun starfsfdlks i salfélagslegu mati,
samskiptum og uménnun einstaklinga med krabbamein og nanustu adstandenda peirra.
Arangursviémid: 1. Reglubundin pjalfun verdi i bodi til starfsfélks vegna salfélagslegs mats og
samskipta i medferd einstaklinga med krabbamein. 2. Starfprounaradaetlun og faernividmid
verdi innleidd vegna hjukrunarfreedinga og sjukralida sem sinna einstaklingum med
krabbamein.

Efling sérmenntunar i krabbameinshjokrun. Arangursviémid: A hjokrunarfreedingum standi
reglulega til boda ad taka heildstett framhaldsnam, dipléma og sérfreedinam til
meistaragradu i krabbameinshjukrun.

Ollu islensku fagfélki, hérlendis og erlendis, a svidi pjonustu vid einstaklinga med
krabbamein, verdi kynnt og bodid ad taka patt i sameiginlegri skraningu i rafraenan
gagnagrunn til ad bata yfirsyn yfir frambod a svo sérhafdum starfskrafti. Arangursvidmid:
Komid verdi upp rafreenum gagnagrunni sem fagfolk i pjonustu vid einstaklinga med
krabbamein getur skrdd sig i.

Leitad verdi leida til ad lada sérfredinga i myndgreiningu til starfa i islensku heilbrigdiskerfi.
Arangursviémid: Aztlun um hvernig lada megi sérfredinga i myndgreiningu til starfa & islandi

liggi fyrir.

2.3 Gagnreyndir starfsheettir
2.3.1 Markmio

Einstaklingum med krabbamein skal bodin greining, medferd og umonnun sem byggist a
bestu gagnreyndri pekkingu, adferdum og taekjabunadi

2.3.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein skal standa til boda greining og einstaklingsmidud medferd
sem byggist & vidurkenndri gagnreyndri pekkingu og adferéum.

Einstaklingar med krabbamein eiga rétt a pvi ad akvérdun um medferd krabbameinsins sé
raedd a faglegum samradsfundi til ad tryggja bestu medferd pess.

Einstaklingum med krabbamein skulu standa til boda teeki til greiningar og medferdar
samkvaemt gagnreyndum kliniskum leidbeiningum sem studst er vid & hverjum tima. Aldur
og astand medferdartaekja skal vottad samkvaemt vidurkenndum gaedastodlum.

Kliniskar leidbeiningar eru mikilvaegt taeki til ad samraema (stadla) og baeta gaedi pjonustu vid
einstaklinga med margs konar sjukdéma. Slik nalgun er mjog mikilvaeg pegar kemur ad jafn floknu
ferli og greiningu og medferd krabbameina. Kliniskar leidbeiningar byggjast i flestum tilvikum a
gagnreyndri pekkingu (rannsoknir byggdar a vidurkenndri adferdafraedi lagdar til grundvallar) eda
beirri pekkingu sem er alitin best a hverjum tima. Leidbeiningar hafa & undanfornum arum verid ad
rySja sér til rims i & rikara meeli. baer eru settar fram og endurskodadar reglubundid, gjarnan af
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fagfélogum, fjolpjodlegum eda svaedisbundnum, og stofnunum sem sinna gerd peirra sérstaklega.
Breska NICE-stofnunin og bandariska NCCN-stofnunin eru storir adilar & pessum vettvangi og gefa
reglubundid Ut nyjar og endurskodadar kliniskar leidbeiningar sem eru notadar um allan heim vid
krabbameinslaekningar. Kliniskar leidbeiningar, sem eru notadar hérlendis vegna krabbameina, eru
ad meginhluta fra pessum stofnunum asamt leidbeiningum norranna, evropskra eda bandariskra
sérgreinafélaga i krabbameinslakningum og krabbameinshjukrun. Algengt er ad stydjast vid NICE-
leidbeiningar vegna upptoku einstakra nyrra lyfja eda lyfjaflokka en adrar kliniskar leidbeiningar geta
nad til allra patta greiningar og medferdar einstakra sjukdéma eda eingdngu annars hvors pattarins.
Leidbeiningar eru pvi mismunandi ad umfangi. Markmid med notkun leidbeininga er ad samraeema
greiningu og medferd einstaklinga med sama astand i peirri von ad baeta megi drangur hvort sem er
m.t.t. Utkomu (lifun og svorun vid medferd), hagkvaemni (minnkun séunar vegna 6gagnlegra patta i
greiningu og medferd) eda betri upplifunar einstaklinga sem gangast undir greiningu og medferd
vegna krabbameina. Pad er pvi mogulegur avinningur af notkun kliniskra leidbeininga auk
avinningsins vid ad auka hagkvaemni og virdi pjonustunnar. Kliniskar leidbeiningar eru pess utan
idulega settar fram sem klinisk verkferli par sem tveer eda fleiri fagstéttir koma sér saman um
samremt verklag vid greiningu og medferd. Til ad tryggja rétta medferd og gedi
krabbameinsmedferdar skal akvordunartaka um medferd krabbameinsins alla jafna vera tekin a
samradsfundi pverfaglegs teymis. Pannig hefur hver fagmadur sitt hlutverk vid utfeerslu
bjonustunnar sem leidir til aukinnar skilvirkni. Verkferli sem byggjast a kliniskum leidbeiningum eru
bvi idulega framkvaemd af pverfaglegum teymum. i slikum teymum koma saman fagadilar ¢likra
sérsvida. Vida erlendis er haldid utan um slika starfsemi med stofnsetningu krabbameinspjonustu
bvert 8 morg sérsvid innan sjukrahusa (e. cancer center).

Mikilvaegt er vid innleidingu og notkun kliniskra leidbeininga og samraemdra verkferla ad hugad sé
ad pvi ad persénubundin vidmid peirra sem gangast undir medferdina glatist ekki. Avallt parf ad
vardveita einstaklingsmidada nalgun vid greiningu og medferd krabbameina sem og ad beita
notendamidudum samskiptum til ad einstaklingurinn og fagadilinn geti i sameiningu tekid upplysa
akvordun. Ekki er haegt ad ofmeta mikilvaegi pess ad stadinn sé vordur um pennan mikilvaega rétt
einstaklingsins og nanustu adstandenda hans og vikid verdur ad siar i pessari daetlun (sja kaflann
um virka patttoku einstaklinga med krabbamein).

Leidbeiningar eru endurskodadar reglubundid og sérstaklega pegar ny pekking eda adferd er tekin
upp Vvid greiningu og medferd krabbameina. Undanfarin ar hafa att sér stad miklar framfarir a
vettvangi liftaeknilyfja i medferd krabbameina sem og betri taekjabunadar til greiningar, stigunar
(umfang og Utbreidsla meinsins) og medferdar krabbameina. Innleiding nyrra eda endurskodadra
leidbeininga byggist a vidleitni til ad vidhalda hérlendis peirri stodu sem islenskt samfélag hefur nad i
alpjédlegum samanburdi vid medferd krabbameina. Nyjar og endurskodadar leidbeiningar gera a
hinn boginn idulega kréfu um innleidingu nyrra lyfja og taekjabunadar og er kostnadur samfélagsins
vegna pessarar prounar verulegur. Kostnadur vegna krabbameinslyfja einna sér hefur vaxid
gridarlega & undanférnum arum. betta hefur leitt til pess ad upptaka nyrra krabbameinslyfja hefur
verid mjog takmorkud hér & landi. Akvedin lyf hafa pannig ekki verid adgengileg prétt fyrir ad fjallad
hafi verid um pau, pau sampykkt til notkunar samkvaemt vidurkenndum kliniskum leidbeiningum og
sett & markad i 68rum norreenum l6ndum. Smaed islensks samfélags, sem markadar fyrir ny Iyf,
leikur stért hlutverk i pessari préun. Komid hefur i ljos ad verd & sumum dyrum lyfjum & Islandi er
mun haerra en @ 68rum Nordurlondum. Vid sliku parf ad bregdast, t.d. med pvi ad leita leida til ad
koma & sameiginlegum innkaupum med &8rum Nordurlondum & nyjum og dyrum
krabbameinslyfjum og laekka pannig kostnad peirra a islenskum markadi.

Pad er vidurkennt i nagrannaléndum okkar ad sjuklingar skuli eiga kost a pvi ad taka patt i kliniskum

lyfjarannséknum. Nylega voru gefnar Ut nokkurs konar reglur um réttindi krabbameinssjuklinga i
Evropu (e. European Cancer Patient’s Bill of Rights) par sem petta sjonarmid er aréttad. Sjuklingar
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med sjaldgaef krabbamein, og par med litid rannsokud, eiga samkvaemt reglunum ad hafa sérstakan
rétt i pessum efnum og njéta pannig vafans.

A medan Sbreytt astand rikir purfa islensk stjornvéld og islenskt samfélag ad taka afstodu til
innkaupa og markadssetningar & nyjum og dyrum lyfjum til med&ferdar fyrir einstaklinga med
krabbamein. Hja pvi verdur ekki komist par sem pessi lyf hafa oft og tidum mikinn &vinning i fér med
sér vid medferd krabbameina, nytast vel vegna Utbreiddra sjukddéma og lengja og baeta lif med feerri
aukaverkunum en adur hefur pekkst. Med pad ad markmidi er mikilvaegt ad aukid sé frambod a
nyjum krabbameinslyfjum hérlendis i samraemi vid vidurkenndar kliniskar leidbeiningar.

Taekjabunadur vegna greiningar og medferdar krabbameina, svo sem myndgreiningartaeki, taeki til
geislamedferdar og skurdstofubunadur, a pad sammerkt ad vera taeknilega flokinn og purfa pvi
mikid eftirlit, vidhald og reglubundna endurnyjun vegna st6dugra framfara. Eftirlit pessa viokvaeema
laekningabunadar er samkvaemt I6gum a hendi Lyfjastofnunar og naer m.a. til eftirlits med vidhaldi,
préfunum og notkun taekjanna. Slikt eftirlit er afar mikilvaegt en hefur verid 6fullnaegjandi af halfu
Lyfjastofnunar hingad til vegna skorts a rekstrarfé stofnunarinnar. Mikilvaegt er ad Ur pvi sé baett hid
fyrsta til ad fordast ad taekjabunadur gangi Ur sér eda verdi 66ruggur og hafi pannig neikvaed ahrif &
arangur vid greiningu og medferd einstaklinga med krabbamein. Enn fremur er mikilvaegt ad baeta
ba umgjord er lytur ad endurnyjun taekjabunadar sem notadur er i pjonustu vid einstaklinga med
krabbamein. Setja parf formlega umgjord um Ureldingu taekja til krabbameinsmedferdar sem tekur
baedi mid af aldri og 4standi taekis sem og framkomu nyrrar og betri taekni. | peim tilvikum par sem
kostnadur eda litil fyrirsjdanleg notkun hindrar uppsetningu nys og gagnlegs taekjabunadar,
samkvaemt formlegu mati, skal tryggdur réttur einstaklinga til adgengis ad slikum taekjum a erlendri
grundu eigi slikt vid.

2.3.3 Tillaga ad adgerdum

Teknar verdi upp kliniskar leidbeiningar um greiningu, heildstaeda medferd og eftirfylgni allra
einstaklinga med krabbamein. Arangursviémid: 1. Kliniskar leidbeiningar og samraemt verklag
verdi notad vid greiningu, medferd og eftirfylgni allra einstaklinga med krabbamein par sem
vid a.

Allir sjuklingar med krabbamein fai alla jafna akvorédun um medferd sina metna a
samradsfundi pverfaglegs krabbameinsmedferdarteymis. Arangursviémid: bverfagleg teymi
taki ad 6llu jofnu akvardanir um medferd allra einstaklinga med krabbamein.

Skilgreind verdi og sett a fot fjolfagleg teymi sem beri abyrgd & ad skipuleggja og proa
bjonustu fyrir skilgreinda sjuklingahdpa i gegnum pjonustuferli vidkomandi hédps.
Arangursviémid: Fjélfagleg teymi sinni alla jafna 6llum einstaklingum med krabbamein.

Oll akvérdunartaka um medferd sem byggist & kliniskum leidbeiningum verdi tekin & grunni
upplystrar akvordunar einstaklingsins og nanustu adstandenda hans i samradi vid fagadila.
Arangursviémid: 1. Upplyst og sameiginleg dkvordunartaka um krabbameinsmedferd liggi
fyrir i 6llum tilvikum. 2. Videigandi upplysinga- og fraedsluefni til kynningar a verklagi vegna
medferdar sé til reidu fyrir alla einstaklinga med krabbamein og nanustu adstandendur og
midlad a fjolbreyttan hatt.

Frambod nyrra krabbameinslyfja verdi sambaerilegt vid samanburdarlond, svo sem onnur
Nordurlond og byggist & betri arangri vid medferd krabbameina, m.t.t. lifunar, lifsgeda og
sidkominna ahrifa medferdar. Arangursvidmid: Upptaka nyrra lyfja sé sambarileg vid
samanburdarlond.
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Komid sé a reglubundnu eftirliti samkvaemt st66ludu verklagi med laekningataekjum sem
notud eru til greiningar og medferdar einstaklinga med krabbamein. Arangursviémid:
Lyfjastofnun hafi skipulagt eftirlit med laekningataekjum.

Endurnyjun teekjabunadar vegna krabbameina taki mid baedi af aldri og astandi taekis en
einnig framkomu nyrrar taekni & sama vettvangi sem synt hefur verid fram a ad beeti
marktaekt drangur medferdar. Arangursviémid: Taekjabinadur verdi endurnyjadur samkvaemt
verklagi sem tekur mid af aldri, astandi og samanburdi vid nyrri taekni ef vid a.

2.4 Virk patttaka einstaklinga med krabbamein og adstandenda peirra

2.4.1 Markmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin einstaklingsmidud
fredsla og virk upplysingamidlun sem er forsenda sjalfsumoénnunar, valdeflingar og
sameiginlegrar akvordunartoku fagfdlks, sjuklinga og adstandenda.

2.4.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin einstaklingsmidud
heildstaed fraedsla sem byggist & areidanlegum upplysingum um krabbamein, horfur,
medferd, studningspjonustu, vidbotarmedferd (e. complementary), aukaverkanir, einkenni,
sjalfsumonnun, endurhafingu, liknarmedfers, réttindi og kostnad.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin virk patttaka i allri
akvordunartoku er snertir medferd og pjonustu.

Einstaklingar med krabbamein og adstandendur peirra skulu fa taekiferi snemma i
sjukdémsferlinu til ad raeda oskir sinar med tilliti til medferdarazetlunar og markmida.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal ad jafnadi bodin
einstaklingsmidud, skrifleg medferdaraaetlun vid upphaf medferdar og eftirlitsaaetlun vid lok
medferdar.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodinn adgangur ad lokadri,
gagnvirkri vefsidu sem tengist sjukraskra sjuklings par sem fram fer einstaklingsmidud
upplysingaveita, studningur og radgjof.

patttaka og hlutverk einstaklinga med krabbamein i sinni eigin medferd og umoénnun nytur vaxandi
umfijdllunar. Sjalfs- og valdefling eru lykilpaettir fyrir arangursrika sjalfsumoénnun sjuklings og
nanustu adstandenda hans. Tryggja parf kerfi sem sty8ur alla einstaklinga med krabbamein til
patttoku i akvordunum sem samraemast porfum peirra og gildum og eru teknar i samradi vid
fagadila.

Slik patttaka er einungis moguleg med pvi ad midla skyrum og skiljanlegum upplysingum um
medferdarvalkosti til einstaklinga med krabbamein. begar greiningar- og stigunarrannséknum er
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lokid eiga ad liggja fyrir allar faanlegar upplysingar um tegund, liffreedilega hegdun og Utbreidslu
sjukddéms. A peim grundvelli, og ad teknu tilliti til annarra sjokdéma og félagslegrar stédu, er hagt
ad leggja fram medferdaraaetlun.

Markviss fraedsla, patttaka einstaklinga i akvordunartoku, sem snyr ad peim sjalfum sem og gerd
medferdarazetlana med skyrum markmidum, eru lykilpaettir sem parf ad vinna med i gegnum allt
sjukdomsferlid. Sifellt styttri legutimi, flytibatamedferdir og stutt viskoma & dag- og gongudeildum
gefur fagfolki litinn tima til pess ad sinna markvissri upplysingagjof og fraedslu sem getur verid
hindrun i pvi ad einstaklingar geti verid virkir og sinnt sér heima med arangursrikum haetti. Mikilvaegt
er ad efla og styrkja fraedslu & 6llum pjonustustigum og baeta pannig adgengi einstaklinga med
krabbamein og adstandenda peirra ad gagnreyndum upplysingum og studningi. Rannsdknir hafa
synt ad skipulagdur undirbuningur sjuklinga og markviss fraedsla i gegnum medferdarferlid maetir
porfum peirra betur, getur baett lifsgaedi, dregid Ur kvida og 6drum einkennum, baett 6ryggi og
mogulega dregid Ur alagi & heilbrigdiskerfid.

Fraedslu- og studningsporf einstaklinga med krabbamein og adstandenda peirra er vel pekkt, en
margs konar upplysinga- og studningsporf er oft ekki maett i gegnum sjukddmsferlid og
einstaklingar verda sjalfir ad afla sér upplysinga med mismunandi haetti. Yngra folk aflar sér i vaxandi
meaeli upplysinga gegnum veraldarvefinn, oftast & erlendum tungumalum, og gerir meiri krofu til
medferdaradila um upplysingar. Ma aetla ad pad sé visbending um préun & komandi arum.

Margir peaettir hafa ahrif & pad hvernig fagfélk veitir freedslu og hvernig sjuklingar og adstandendur
medtaka hana. Fraedsla er talin gagnlegust ef hun er snidin ad vidkomandi einstaklingi Ut fra porfum
hans og adstaedum. bvi er mikilvaegt ad fagfdlk hafi pekkingu og pjalfun i samskiptum og adferdum
vid sjuklingafraedslu. | nylegri yfirlitsgrein kemur fram ad arangursrikasta adferdin vid fraedslu fyrir
einstaklinga med krabbamein er su ad beita morgum adferdum samtimis (skriflegri, munnlegri,
myndbondum, tolvutaekri freedslu og radgjof) sem eru gagnvirkar i edli sinu og er beitt oft eda
reglulega yfir akvedinn tima. Einnig er mikilvaegt ad atta sig a heilsulaesi sjuklinga og nota adferdir
sem tryggja ad peir medtaki og skilji upplysingar sem skipta mali i adstaedunum.

A Landspitala var arid 2008 gefin Ut yfirgripsmikil stefna um patttdku sjuklinga og adstandenda
peirra i medferd en ekki hefur verid unnid markvisst eftir henni og einungis litill partur innleiddur af
peim aherslum sem maelt er med. bessi stefna geeti verid mjog godur grunnur til pess ad efla og
styrkja virka patttoku og fraedslu til einstaklinga med krabbamein. Starfsfolk & LSH hefur Utbuid
vefsidur um skurdlaekningar brjostakrabbameina og medferd lungnakrabbameins og rafraent
fraedsluefni um sum krabbamein ma finna & vef Ki sem einnig hefur i mérg ar gefid Ut baeklinga sem
er po einkum aetlad ad auka arvekni almennings.

pa hefur & Landspitala verid notad sidustu taepa tvo dratugi sérunnid og hannad skriflegt fraedsluefni
fyrir einstaklinga sem fara i lyfja- og/eda geislamedferd og er pad a formi blédunga fyrir dagbok.
Pjonustukannanir hafa endurtekid synt ad mikill meirihluti sjuklinga (>90%) er anaegdur med
dagbdkina og fraedsluefnid. | pjénustukénnunum sem voru gerdar &rid 2011 og arin 2012-2013,
medal einstaklinga i lyfja- og/eda geislamedferd og adstandenda peirra, kom i ljos ad rimlega 70%
sjuklinga toldu sig hafa fengid fullnaegjandi upplysingar vegna helmings fraedsluparfa sinnar (12/22)
og 70% adstandenda toldu sig hafa fengid fullnaegjandi upplysingar vegna 36% fraedsluparfa (8/22).
Flestir tolu sig hafa fengid fullnaegjandi upplysingar um sjukddm og medferd en baeta maetti
upplysingagjof vardandi marga paetti sem tengjast sjalfsumonnun, kynheilsu og adstandendum.

Til pess ad tryggja rétt einstaklinga, jafnraedi og moguleika til patttoku i akvordunum um medferd
sina parf ad gera atak i framleidslu & baedi almennu og sérhafdu freedsluefni a islensku.
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Mikilvaegt er ad prda afram fraedslu og beita fleiri adferdum og upplysingataekni hvers konar sem
komandi kynslddir einstaklinga med krabbamein munu krefjast. Einstaklingssnidinn gagnvirkur
vefstudningur (e. web-based interventions) hefur i vaxandi maeli verid préadur og préfadur erlendis
undanfarin ar og rannsdknir benda til pess ad slik pjonusta geti baett oryggi sjuklinga og haft margs
konar jakvaed ahrif. A LSH hefur verid unnin parfagreining fyrir gerd gagnvirkrar vefsidu fyrir
einstaklinga med krabbamein, adstandendur peirra og medferdaradila. Embaetti landlaeknis hefur
synt ahuga a mogulegri tengingu hennar vid sjuklingavefgattina VERU.

Umfjollun um patttoku einstaklinga i &kvordunartoku um medferd og asetlun um
med&ferdarmarkmid (e. ACP, advance care planning) hefur ekki fengid mikla opinbera umfjdllun a
islandi. Leidbeiningar um takmérkun medferdar voru fyrst birtar arid 1989 og lifsskrarskjal (e.
advanced directive) var gefid Ut af Embaetti landlaeknis arid 2005 en fellt Ur gildi arid 2015. |
kliniskum leidbeiningum um liknarmedferd (Landspitali, 2009) er fjallad um mikilvaegi pess ad reett
sé vid einstaklinga i tima um videigandi takmarkanir &8 medferd og ad fordast beri akvordunartoku i
bradaadstaedum eins og kostur er.

Mikilveegt er ad virda rétt einstaklinga til virkrar patttoku i akvordunartoku, eins og fram kemur i
[6gum um réttindi sjuklinga fra arinu 1997, og erlendar rannsdknir syna ad einstaklingar vilja reda
bessi mal en ad umraedan fari sjaldan fram. Aztlun um medferdarmarkmid hefur verid skilgreind
sem ferli umraedu milli sjuklings og fagadila sem fer fram ad vilja sjuklings og snyst um oskir og
ahyggjur, gildi og markmid, skilning a veikindum og horfum, asamt vali @ medferd og uménnun sem
stendur til boda. | nylegri yfirlitsgrein um arangur af datlununum um medferdarmarkmid er
meginnidurstadan su ad ihlutanir @ pessu svidi hafi m.a. fjolgad lifsskram, aukid umraedu um
medferdarmarkmid og baett samraemi milli pess sem sjuklingur vill og faer pegar medferd er annars
vegar. Engar stefnur eda sértaekar leidbeiningar hafa verid settar fram a islandi vardandi umraedu um
medferdarazetlun og medferdarmarkmid. Erlendis hafa verid gefnar Ut leidbeiningar og maelt er med
ad pessi umraeda sé tekin vid alla med lifségnandi sjukddéma eda skertar lifshorfur frekar fyrr en sidar
i ferlinu. Timamodtarannsokn & pessu svidi leiddi i ljos ad par sem pessi umraeda var sampaett
liknarmedferd og hefdbundinni krabbameinsmedferd snemma i sjukdomsferli einstaklinga med
lungnakrabbamein voru lifsgaedi betri, einkenni faerri, punglyndi minna, betri skraning
medferdarmarkmida, minni akefd i medferd vid lifslok og jafnvel marktaekt lengri lifun heldur en hja
peim sem ekki fengu pessa pjonustu. Hér a landi er porf & ad skoda stdédu pessara mala og efla
pennan patt i samskiptum sjuklinga og fagfdlks.

2.4.3 Tillaga ad adgeroum

Proun stefnu, leidbeininga og vinnuaaetlun um leidir til pess ad efla samskipti medferdaradila
og sjuklinga um medferdarazetlun og markmid (e. advanced care planning). Arangursvidmid:
Stofnun vinnuhdps sem moti stefnu, leidbeiningar og asetlun sem midar ad pvi ad auka
patttoku einstaklinga med krabbamein i dkvordunartoku um medferdarmarkmid.

Stofnud verdi og mOnnud midstdd sem hefur umsjon med virkri patttoku og fraedslu fyrir
einstaklinga med krabbamein og adstandendur. Pa verdi valdefling sjuklinga aukin.
Arangursviémid: 1. Einstaklingum med krabbamein verdi bodin einstaklingsmidus, heildstaed
freedsla um alla paetti medferdarferlisins. 2. Einstaklingum med krabbamein bjodist virk
patttaka i dkvordunartoku & ollum stigum greiningar og medferdar er tekur til markmida og
medferdarazetlunar. 3. Einstaklingum med krabbamein bjodist einstaklingsmidud, skrifleg
medferdaraaetlun vid upphaf medferdar og eftirlitsdaetlun vid lok medferdar.

Endurskodud verdi 16g um réttindi sjuklinga sem taki mid af nyjum &herslum i samskiptum og
sameiginlegri akvordunartoku einstaklings og heilbrigdisstarfsmanna. Arangursvidmid:
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Heildstaed endurskodun a I6gum um réttindi sjuklinga sem taki mid af nyjum aherslum i
samskiptum sjuklinga og heilbrigdisstarfsmanna.

Samfélagsleg réttindi séu audskiljanleg og einfold og upplysingar skiljanlegar. pjonusta sé
einféld og skiljanleg. Arangursviémid: Gefinn verdi Ut kynningarbaeklingur um lagaleg réttindi
krabbameinssjuklinga 4 [slandi.

Upplysingar um kostnadarhlutdeild sjoklinga liggi avallt fyrir. Arangursvidmid: Allir
einstaklingar med krabbamein fai i upphafi medferdar einstaklingsmidadar upplysingar um
mat a kostnadarhlutdeild peirra vegna medferdar og eftirfylgni.

Proun og innleiding gagnvirkrar lokadrar upplysinga- og studningsvefsidu sem tengst geti
sjukraskra sjuklings og audveldad rauntimasamskipti milli fagadila og sjuklings/adstandanda.
Arangursviémid: Einstaklingum i medferd vegna krabbameina bjodist gagnvirk, rafren
samskiptaleid i rauntima vid fagadila.

2.5 Skipuldgo, samfelld og samraemd pjénusta sem veitt er & réttum tima

2.5.1 Markmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin skipul6gd, samfelld og
samramd pjonusta sem veitt er a réttum tima.

2.5.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodid skilgreint pjonustuferli
ad lokinni sjukdémsgreiningu sem tekur til timabils greiningar, medferdar, eftirlits og
langtimaeftirlits.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodinn pjonustustjori a
videigandi stofnun vid greiningu sjukdomsins. Hann skal meta pjonustupdrf og veita
einstaklingsradgjof, studning og leidségn um samfélagsleg Urredi og hvernig samfelld
bjonusta skuli skipulogd og samraamd eins fljott og audid er.

Einstaklingum med krabbamein skal tryggt samraemt sjukraskrarkerfi @ ollum stigum
heilbrigdispjonustunnar og 6ruggt flaedi naudsynlegra upplysinga milli pjonustuadila.

Einstaklingum med krabbamein skulu bodin videigandi Urraedi fljott & ollum stigum
bjonustunnar; fra greiningu ad Utskrift og eftir a8 medferd lykur samkvaemt skilgreindum

hamarkstimamorkum.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal, vid utskrift af sjukrahusi og vid
lok med&ferdar, bodin einstaklingsmidud Utskriftar- og eftirlitsaaetlun.

Arangursrik og g6d pjénusta getur baett baedi lifshorfur og lifsgaedi einstaklinga med krabbamein.
Mikilvaegt er ad réttur einstaklingur fai rétta medferd og pjonustu a hverjum tima og ad pad sé litid a
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einstaklinginn i heild sinni en ekki sjukddminn eingdngu. Til pess ad na pessu markmidi um
arangursrika pjonustu er naudsynlegt ad byggja @ samraamdum verkferlum par sem tekid er mid af
bestu pekkingu hverju sinni.

2.5.3 bjoénustustyring

Mikilvaegt er ad hver og einn fai videigandi og rétta pjonustu a réttum stad og tima. Til pess ad
tryggja pad hafa ymis maddel verid proud og sidustu ar hefur verid aberandi umraeda um hlutverk
hjukrunarfredinga sem pjonustustjora (e. nurse navigators) sem byggd er & akvedinni hugmynda-
og adferdafraedi. Rannsdknir & arangri pess ad innleida slika pjonustu hafa leitt i ljos ymis jakvaed
ahrif, m.a. baetta notkun og adgengi ad videigandi pjéonustu og Urraedum, baett samskipti, baetta
medferdarheldni, styttri legutima, faerri komur & bradamottoku, styttri bidtima eftir nidurstodum,
beetta upplysingagjof og salfélagslega pjonustu og almennt jakvaed ahrif a reynslu folks i gegnum
sjukdomsferlid. Mismunandi moddel hafa verid proud i pessu samhengi en algengast er ad
krabbameinshjukrunarfraedingar sinni pessu starfi par sem aherslan er @ ad maeta baedi porfum og
adstaedum sjuklingahdpsins og stofnunarinnar. Kliniska nalgunin er ad tengja pjonustustjora vid
akvednar tegundir krabbameina og ferlisnalgunin leggur aherslu @ mismunandi parfir einstaklinga
eftir sjukdomi, sjukdomsstigi og medferdarformi. Pjénustustjorinn styrir og tryggir akvedna
pjonustu fyrir akvedinn hop einstaklinga. broun alika pjonustu er byrjud & Nordurlondunum og arin
2013-2014 var byrjad ad vinna pessa hugmyndafredi & dag- og gongudeild bléd- og
krabbameinslaekninga LSH fyrir einstaklinga sem hefja krabbameinslyfjamedferd. Umraeda um
petta fyrirkomulag hefur verid a fleiri stodum.

Lagt er til ad petta verdi Utfaert enn frekar pannig ad hver einstaklingur fai strax vié greiningu
tengingu vid pjonustustjora a viskomandi stofnun og ad fjolfaglegt teymi sé alla jafna fra upphafi
partur af medferd hvers og eins sem audveldar gerd einstaklingsmidadrar medferdaradaetlunar.

2.5.4 Hlutverk heilsugeeslu

Ad undanskildum peim krabbameinum sem greinast vegna skimunar ma gera rad fyrir ad flestir
einstaklingar leiti med fyrstu einkenni sins sjukddmes til heilsugaeslunnar. Frumgreining er einnig oft
gerd par. Mikilvaegt er ad heilsugaeslan sé i stakk buin til pess ad taka faglega @ malum og studli ad
pvi ad greining og medferd gangi hratt og hnokralaust fyrir sig. Eitt af hlutverkum heilsugaeslunnar
er ad auka vitund almennings um vaeinkenni (e. alarm symptoms) og hvetja einstaklinga til ad leita
sér leeknishjalpar med sem minnstri tof.

Vakni grunur um krabbamein vid komu einstaklings til heilsugaeslu, eda sa grunur sé stadfestur med
frumgreiningu, purfa ad vera til stadar vel skilgreind tilvisanaferli fra heilsugaeslu til greiningar- og
medferdarteyma. Lagt er til ad a heilsugaeslustodvum verdi starfandi pjonustustjori, t.d.
hjukrunarfraeedingur sem sérhaefdur er til pess ad lidsinna einstaklingum innan kerfisins. Hlutverk
pjonustustjora verdi m.a. ad annast samskipti vid teymi LSH og vera ad 60ru leyti tengilidur milli
heilsugaeslu- og krabbameinslaeekna, adstoda vidkomandi i tryggingamalum og greida fyrir
endurkomu peirra til heilsugaeslunnar pegar sérhafdri medferd er lokid. Hugmyndin ad baki pessu er
ad byggja bru milli heilsugaeslu og sérgreinasjukrahuss sem tryggi markvissa og samfellda pjonustu
vid einstaklinga med krabbamein.

Mikilveegt er ad efla heilsugaesluna til pess ad sinna eftirliti ad lokinni medferd. Sifellt fleiri
einstaklingar sem greinast og fa medferd vid krabbameinum lifa sjokdéminn af. Samtimis hafa
hlidarverkanir og adrar afleidingar medferdar fengid meira vaegi. Pungamidja eftirlits hefur pvi verid
ad feerast fra pvi ad greina endurkomu krabbameins til pess ad sinna eftirlifendamalum (e.
survivorship issues). betta eru margs konar paettir sem hafa ahrif a lifsgaedi og ma par t.d. nefna
vitsmunaglop (e. cognitive disturbance) eftir lyfjamedferd, beinheilsu og kynheilsu. bessar breyttu
aherslur koma skyrt fram i tilmaelum og leidbeiningum ymissa adila (ASCO, NICE). Stérum hluta
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pbessara mala er ekki endilega best fyrir komid & sérgreinasjukrahusi sem annast
krabbameinsmedferd. Atla ma ad peim verdi betur sinnt i heilsugeeslunni, i samstarfi vid
vidkomandi sérgrein, par sem meiri heildarsyn er a st66u einstaklingsins.

2.5.5 Biotimamork

Ekki hefur verid skilgreindur hér a landi dsaettanlegur bidtimi vardandi krabbameinsmedferd..
Radgjafarhopurinn sem kom ad gerd krabbameinsaztlunar telur af reynslu sinni ad bidtimi sé
almennt ekki vandamal innan krabbameinslakninga, en aeskilegt vaeri pé ad skilgreiningar um
asaettanlegan bidtima laegju fyrir svo nota maetti paer sem gaedavisa. Ma hafa til hlidsjénar vinnu
annarra pjoda um pessi efni par sem gjarnan er studst vid eftirfarandi:

(hamarks) bidtima fra fyrstu komu til greiningaradila par til greining liggur fyrir,
(hamarks) bidtima fra lokum greiningarferlis til fyrstu akvérdunar um medfers,
(hamarks) bidtima fra fyrstu akvérdun um medferd til upphafs medferdar.

Radgjafarhopurinn leggur til ad assettanlegur bidtimi i fyrsta lidnum geeti verid 20 virkir dagar. ba ma
benda a reynslu erlendis fra par sem sampaetting greiningar og medferdar, eins og getid er um i
aaetluninni, hefur stytt bidtima i 66rum og pridja lid.

2.5.6 Tillaga ad adgerdum

Skilgreindur verdi asaettanlegur bidtimi innan krabbameinslaekninga. Arangursvidmid: Bistimi
fra upphafi til enda greiningarferlis sé ad hamarki 20 virkir dagar.

Skilgreina parf fjolfagleg teymi, asamt pjonustustjora, fyrir adgreinda sjuklingahopa sem
bera abyrgd a ad akvarda, skipuleggja og préa pjonustu fyrir vidkomandi hop.
Arangursviémid: 1. Skilgreind verdi fjélfagleg teymi til ad sinna adgreindum sjuklingahdpum
med krabbamein i gegnum medferdarferlid. 2. Skilgreind verdi hlutverk pjonustustjora fyrir
adgreinda sjuklingahopa sem taki mid af greiningu, sjukdémsstigi, medferd og pjonustustigi.
3. Skipadir verdi pjonustustjorar a videigandi stofnunum (sjukrahUsum, heilsugaesly,
heimahjukrun) sem hafa hlotid videigandi pjalfun.

Efla parf samstarf milli mismunandi pjonustustiga og stofnana sem sinna einstaklingum med
krabbamein og tryggja sérfreediradgjof til heilsugeeslu, heimahjokrunar og annarra
bjonustuadila. Arangursvidmid: Skilgreindar verdi adgengilegar samskiptaleidir milli
einstaklinga med krabbamein og fagadila innan heilsugaeslu, heimahjukrunar og
heilbrigdisstofnana og komid i notkun um land allt.

Greina parf og meta endurhafingarporf krabbameinssjuklinga i upphafi og reglulega eftir
pad med vidurkenndum matstaekjum. Visa parf i videigandi Urraedi og bua til skriflega
einstaklingsmidada  endurhafingardaetlun  (samkvaemt  kliniskum  leidbeiningum).
Arangursvidmid: Allir einstaklingar med krabbamein gangist undir formlegt mat &
endurhafingarporf og fai einstaklingsmidada endurhaefingarazetlun ef vid a.

Unnar verdi leidbeiningar um hvada pjonusta sé veitt & hverju stigi heilbrigdiskerfisins.

Arangursviémid: Skilgreind verdi vidmid um hlutverk og skyldur gagnvart einstaklingum med
krabbamein & 6llum stigum heilbrigdiskerfisins.
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2.6 Liodan, einkenni og parfir einstaklinga med krabbamein
2.6.1 Markmid

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bo8id markvisst mat & lidan,
lifsgaadum og pjonustuporf og veitt pjonusta i samraemi vid pad.

2.6.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein skal bodid markvisst mat a lidan, pérfum, einkennum og
aukaverkunum medferdar.

Einstaklingum med krabbamein skal bo8id markvisst heildstaett mat & endurhaefingarporf vid
greiningu, i upphafi medferdar og med reglubundnum haetti eftir pad.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum beirra, eftir pvi sem vid 3, skal bodin
eftirfarandi pjonusta sem byggist a einstaklingsmidudu og reglubundnu mati: félagsradgjof,
salfreedipjonusta, salgeesla, sjukrapjalfun, idjupjalfun, naeringarradgjof, kynlifsradgjof,
erfdaradgjof, verkjarddgjof, reykleysisradgjof, heildsteed endurhaefing, gagnreynd
vidbdtarmedferd (e. complementary), liknarradgjof og sérhaefd liknarmedfers.

Einstaklingum med krabbamein, par sem krabbameinsmedferd mun liklega ekki skila arangri
eda skilar ekki lengur arangri, skal bodin sérhaefd liknarradgjéf snemma i medferdarferlinu.
Slik liknarradgjof skal samhaefd a milli pjonustustiga og adila, p.m.t. legudeilda sjukrahusa,
heilsugaeslu, heimahjukrunar, hjukrunarheimila og annarra sjukrastofnana.

Eldri einstaklingum med krabbamein skal bodid heildstaett o6ldrunarmat samkvaemt
adferdum oldrunarfraeda og verdi pad grundvollur akvordunartoku um medferd.

Einstaklingum med krabbamein skal vid lok krabbameinsmedferdar bodin einstaklingsmidug,
skrifleg daetlun um eftirlit, leidbeiningar um einkenni, sjalfsuménnun og endurhaefingu.

Einstaklingum med krabbamein skal standa til boda markviss jafningjastudningur.

2.6.3 Liodan

Krabbameini og sjukdomsmedferd fylgir vanlidan dsamt morgum og oft erfidum aukaverkunum og
einkennum sem m.a. hafa ahrif & lidan, virkni, medferdarheldni, komur & sjukrahUs og lifsgaedi
einstaklinga i gegnum allt sjukdémsferlid, jafnvel lengi eftir ad krabbameinsmedferd lykur. Stor hluti
(30-60%) feer einkenna- og studningsporfum sinum ekki maett og er skortur a skipulogdu og
markvissu mati ein asteda pess. Sjalfsmat er forsenda einkennamedferdar og vel pekkt ad
einstaklingar segja oft ekki fra lidan sinni og einkennum ad fyrra bragdi. Med reglulegu og markvissu
einkennamati og skimun & vanlidan og astaedum hennar, sem byggist a sjalfsmati asamt videigandi
Urredum og tilvisunum, ma draga Ur vanlidan, baeta arangur einkennamedferdar, baeta
medferdarheldni, studla ad markvissri endurhaefingu, baeta samskipti og faekka komum og simtélum
til lekna.
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[ kliniskum leidbeiningum um mat og medferd vid vanlidan krabbameinssjuklinga kemur fram ad
vanlidan sé margpeett, 6paegileg, tilfinningaleg upplifun af salreenum, félagslegum og/eda andlegum
toga sem getur haft ahrif & getu til ad takast a vid krabbamein, likamleg einkenni pess og medferd.
Hun getur verid mismikil; allt fra pvi ad vera algengar edlilegar tilfinningar, svo sem vidkvaemni, leidi
og Otti, yfir i ad vera vandamal sem getur ordid hamlandi, svo sem punglyndi, kvidi, ofsakvidi,
félagsleg einangrun og andlegt prot. Allir sem greinast med krabbamein finna fyrir einhverri
vanlidan i tengslum vid greiningu sjukdémsins, vegna afleidinga hans og peirrar medferdar sem beitt
er. Vanlidan getur komid fram a 6llum stigum sjukdoms og eftir ad medferd lykur. Um 30-40%
einstaklinga med krabbamein finna fyrir mjog mikilli vanlidan sem er mikilveegt ad greina og
medhondla. Mikil vanlidan og skortur a greiningu og medferd getur haft margs konar afleidingar,
t.d. dregid Ur medferdarheldni, fjolgad komum til laekna, dregid Ur lifsgeedum og jafnvel haft ahrif &
batahorfur.

Vida er litid a vanlidan sem sjotta lifsmarkid sem beri ad meta reglulega eins og hin lifsmorkin fimm
sem eru puls, 6ndun, blédprystingur, hiti og verkir. Med reglulegu mati er haegt ad greina i tima porf
fyrir frekari Urraedi og salfélagslega adstod og nyta sérfrediadstod med markvissari haetti. Margar
rannsoknir hafa synt fram areidanleika DT-skimunartakisins (e. distress thermometer) til pess ad
greina mogulega vanlidan hja einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra. Taekid er
hluti af kliniskum leidbeiningum fra NCCN (National Comphrehensive Cancer Network) um mat og
medferd vid vanlidan einstaklinga med krabbamein. bessar leidbeiningar hafa verid pyddar og
stadfaerdar a islensku og DT-skimunartaekid var forprofad hja islensku urtaki einstaklinga med
krabbamein arid 2006 og islensku Urtaki adstandenda arid 2009. Nidurstodur & proffraedilegum
eiginlegum taekisins syndu ad pad veeri areidanlegt og fysilegt til skimunar a vanlidan einstaklinga
med krabbamein hér a landi. Nidurstodur studdu einnig proffraedilega eiginleika DT til nota hja
adstandendum. Annad kliniskt sjalfsmatstaeki sem metur tilvist og styrk niu algengra einkenna hja
einstaklingum med krabbamein (ESAS) hefur verid pytt og forpréfad & islandi og er areidanlegt og
fysilegt til notkunar hja einstaklingum med krabbamein hér a landi. Taekid er hluti af islenskum
kliniskum leidbeiningum um liknarmedferd. Badi taekin, p.e. DT-skimunartaekid og ESAS hafa verid
forritud inn i SOGU & LSH sem audveldar skraningu og Uttektir en efla parf markmissa notkun peirra.

2.6.4 Sélfélagslegur studningur og salgaesla

Almennt ma gera rad fyrir pvi ad 30-50% sjuklinga og adstandenda hafi parfir sem krefjast sérstaks
studnings og pjonustu sem medal annars byggist & pjonustu salfraedinga, félagsradgjafa og presta
asamt jafningjastudningi. Med vaxandi krofu um patttoku adstandanda i umdnnun sjuklinga er
mikilvaegt ad stydja vid pa sérstaklega. Rannsoknir syna ad verkefni adstandanda eru fjélmorg og
um helmingur peirra faer studningsporf sinni ekki maett. beir upplifa oft jafnmikla og jafnvel meiri
vanlidan en sjuklingurinn sem getur fylgt peim langt inn i framtidina og syrgjendatimann eftir andlat
sjuklings. Islenskar rannséknir hafa synt ad einkenni kvida og punglyndis eru algeng medal
adstandenda krabbameinssjuklinga (20-40%) og pau hafa neikvaed ahrif a lifsgaedi peirra. Mikilvaegt
er ad meta lidan baedi sjuklinga og adstandenda i gegnum allt sjukdémsferlid og veita videigandi
salfélagslega pjonustu.

Til pess ad efla pjonustuna og styrkja samstarfid er hvatt til ad stofnud verdi salfélagsleg midstod (e.
psycho-oncology-services) sem hefdi lika pad hlutverk ad stydja vid fagfolk og halda utan um
handleidslu pess.

2.6.5 Endurheefing

Ljost er ad einstaklingar med krabbamein eru ekki einsleitur hopur; taka parf mid af pérfum peirra &
hverjum tima, sjukddmi, virkni og aldri vid gerd endurhaefingardaetlana og Urreda. Endurhaefing parf
ad byggjast & mati og einstaklingsmidudum endurhafingarasetlunum, auk pess ad taka
adstandendur med i daetlunina. Endurhaefingu er haegt ad veita & mismunandi pjonustustigum allt
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eftir porfum hvers og eins en gera ma rad fyrir ad um 1/3 hluti sjuklinga purfi & sérstokum og floknari
Urreedum ad halda.

Arin 2013-2014 var unnin skyrsla & vegum Krabbameinsfélags Islands um stédu og framtid
endurhafingar fyrir krabbameinssjuklinga & islandi. | nidurst6dum hennar kemur fram aé til pess ad
tryggja jafnraedi og jafnt og naegilegt adgengi krabbameinssjuklinga ad endurhafingardrreedum
purfi ad skipa i endurhafingarrad sem meti stéduna enn frekar og leggi til videigandi fjarmagn til
bessa malaflokks. Naudsynlegt sé ad heilbrigdisyfirvold mati sér stefnu i malaflokknum.

2.6.6 Liknarmeofero

Arid 2003 gaf Evrépuradid Ut leidbeiningar til adildarrikja sinna vardandi liknarmedferd og hvatti
adildarrikin til pess ad vinna ad opinberri stefnumatun. [sland er adili ad heilbrigdisazetlun radsins en
hefur ekki enn ordid vid pessari askorun. | nyrri yfirlysingu frd Evrépurddinu, 2014 European
Declaration on Palliative Care, er 1690 dhersla & ad liknarmedferd eigi vid snemma i sjukdomsferliny,
sé veitt samhlida annarri medferd til laekninga eda lifslengingar og afram allt til loka lifs. Adildarrikin
eru hvott til pess ad leggja aherslu a eftirfarandi: ad pjonusta og adgengi ad godri liknarmedferd
vardi lydheilsu almennings og eigi ad hafa forgang; sja til pess ad liknarmedferd skipi mikilvaeegan
sess i Ollum heilbrigdisdaetlunum; sett verdi skilmerki um adgengi ad liknarmedferd o6had
sjukdomsgreiningu, aldri, horfum, lifslikum eda umonnunaradila; sja til pess ad sérhaefd fjolfagleg
liknarpjonusta standi til boda innan heilbrigdispjonustunnar; studla ad almennri pekkingu a
liknarmedferd og einstaklingshaefdri notendamidadari pjonustu medal allra starfsmanna i
heilbrigdis- og félagspjonustu; stydja vid samstarf milli fagstétta og fjolfaglega nalgun sem er
grundvollur ad allri umoénnun og kennslu i liknarmedferd; ad gerd verdi nams- og kennsluskra i
liknarmedferd fyrir allar heilbrigdis- og félagspjonustustéttir baedi i grunn- og framhaldsnami og ad
liknarmedferd verdi vidurkennd sem sérgrein; ad auka skilning og pekkingu almennings og fraeda
adstandendur og sjalfbodalida um edli liknarmedferdar; ad styrkja rannsoknir i liknarmedferd og ad
koma & fot starfsemi sem hefur yfirsyn og studlar ad baettum gaedum og adgengi ad liknarpjonustu.

Alpjddlegir stadlar gera rad fyrir ad 20% krabbameinssjuklinga purfi a liknarpjonustu ad halda hverju
sinni og 5% sjuklinga med adra langvinna sjukdéma. Aeetlud porf fyrir sérhaefd liknarlequplass er
metin vera 50-100 rim & hverja milljén ibda en pad samsvarar 16-32 rdmum & Islandi.

A sidustu arum hefur pekking innan liknarmedferdar smam saman verid ad nytast fleiri
sjuklingahdpum en ennpd eru krabbameinssjuklingar mikill meirihluti peirra sem nytur hennar.
Liknarmedferd er ekki eingdngu lifslokamedferd heldur getur hafist mun fyrr i med&ferdarferli peirra
sem eru med dleknandi sjlkdéma sem pydir helming allra krabbameinssjuklinga. | ljési pessa,
fiolgunar sjuklinga, fjolgunar aldradra med krabbamein og pess ad ahersla er a dag- og
gongudeildarpjonustu parf ad efla liknarrddgjof fyrr i medferdarferli sjuklinga og sérstaklega fyrir
aldrada. Einnig parf ad efla sérhaefda heimapjonustu og samstarf hennar vid heimahjukrun og
heilsugaeslu. Fjolga parf leidbeiningum um einkennamedferd algengra einkenna og kliniskar
leidbeiningar um liknarmedferd fra 2009 parf ad endurskoda og kynna reglulega.

Fylgd vid syrgjendur er hluti af hugmyndafraedi liknarmedferdar og hefur starfsfélk sérhaefdrar
liknarpjonustu sinnt pessu verkefni fra upphafi, sett hana i skipulagt ferli og unnié ad proun.
Rannsoknir hafa stadfest ad upplysingar til ad adstandenda i tima um yfirvofandi andlat, sem og god
medferd einkenna, fridsaell dauddagi astvinar og studningur starfsfélks gegnum allt ferlid minnkar
likur & langvarandi og dedlilegum sorgarvidbrégdum. islensk rannsdkn hefur stadfest erlendar
nidurstédur um aukna dénartidni ekkla eftir andlat eiginkonu. | rannsékninni kom i ljos ad ekklar &
aldrinum 30—75 ara lifa skemur en sambaerilegur vidmidunarhopur. Ad verda ekkill er tengt vid aukna
dhaettu 3 dauda i ad minnsta kosti i sex til niu ar eftir frafall maka. Efla ma pjonustu a
heilsugaeslustodvum. Heilsugaesla eldri borgara sem hjukrunarfraedingar leitast m.a. vid ad veita er
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eftirfarandi: Greina dhaettupaetti og veita fraedslu um aldurstengda paetti sem snerta heilsu og lidan.
Adstoda vid ad feera til betri vegar og/eda adlagast peim breytingum sem ordnar eru & heilsufari og
lidan. Studla ad sjalfstrausti, sjalfstaedi og aukinni 6ryggiskennd.

Verkefni framtiarinnar eru pvi ad efla liknarmedferd fyrr i sjkdomsferli sjuklinga, baeta adgengi ad
sérhaefdri liknarradgjof og studla ad aukinni menntun heilbrigdisstarfsmanna a pessu svidi.

2.6.7 Oldrunarkrabbameinsleekningar

Sampeetta parf betur adferdir oldrunarlekninga og hjokrunar vid krabbameinshjukrun,
krabbameinslaekningar og liknarmedferd. Leidbeiningar NCCN (guidelines for senior adult oncology)
leidbeina m.a. um aldurshada sjukdoma, akvordunartdku, mat & aheaettupattum, radleggingar
vardandi einstaklinga sem pola medferd og mikilveega peetti sem meta parf hja oldrudum.
Heildstaett 6ldrunarmat aetti ad liggja til grundvallar dkvordunartoku um medferd frekar en lifaldur
(e. comprehensive geriatric assessment). Margar erlendar leidbeiningar hafa verid gerdar fyrir
aldrada einstaklinga med krabbamein. Fjélmargir aldradir fa pjonustu heimahjukrunar fyrir greiningu
a krabbameini og purfa enn frekar a henni ad halda eftir greiningu. Mikilvaegt er pvi ad styrkja
samvinnu vid heimahjukrun.

2.6.8 Vidbotarmeoferd (e. complementary therapy)

Flestir sem greinast med krabbamein hafa dhuga & ad vita hvad peir geti gert sjalfir til pess ad
laeknast, baeta lidan sina og styrkja sig og oft er spurt um t.d. mataraedi, vitamin, nalastungur,
smaskammtalakningar o.fl. Mikilvaeegt er ad geta veitt areidanlegar upplysingar og leidbeint
einstaklingum fra éhefdbundnum adferdum sem geta verid skadlegar og fjarhagslega ahaettusamar.
Til pess ad tryggja 6ryggi @ pessu svidi hefur verid maelt med pvi ad sjukrastofnanir sem sinna
einstaklingum med krabbamein hafi skyra stefnu i pessum malum og vid sérhaefdar
krabbameinsstofnanir hafa verid stofnadar deildir/teymi sem veita gagnreynda vidbdtarmedferd i
samvinnu vid medferdaradila (sampaett vidbotarmedferd), sinna fraedslu til sjuklinga og starfsfdlks
um vidfangsefnid og stunda rannsoknir & pessu svidi.

2.6.9 Aeetlun eftir krabbameinsmedferd

i arslok 2013 voru 4 lifi riflega 12.000 einstaklingar & Islandi sem hafa greinst med krabbamein. Fjoldi
peirra sem lifa eftir krabbameinsmedferd mun vaxa mjog mikid & naestu arum med fjolgun
nygreininga samfara betri arangri medferdar vid moérgum krabbameinum og par med faekkun
daudsfalla. Litid er vitad um astand og parfir peirra einstaklinga sem lokid hafa medferd vegna
krabbameina (e. cancer survivorship) & slandi. Frekari rannsdknir parf hérlendis til ad leggja mat &
bennan staekkandi hop en petta skeid i lifi einstaklinga hefur hlotid of litla athygli hérlendis sem
erlendis. A Nordurldndum hefur & undanférnum arum verid hafist handa vid ad fylgja eftir
einstaklingum sem gengust undir krabbameinsmedferd a ungdoémsarum, en pessi hopur er
sérstaklega vidkvaemur i pessu tilliti par sem sjukdémurinn og erfid medferd er d vidkvaeemu
broskaskeidi i lifi einstaklinganna. Pessu folki parf ad standa til boda skipulagt eftirlit til lengri tima.
Slikt eftirlit fer fram @ mismunandi pjonustustigum (géngudeildum, stofum krabbameinslaekna og
heilsugaeslu) eftir pvi hve langt er um i8id fra lokum medferdar asamt tilkomu siskominna einkenna
i kjolfar sjukdéms og medferdar. Mikilvaegt er ad skilgreina frekar dbyrgdarsvié pjonustuadila a
eftirfylgni eftir lok med&ferdar. Slikt eftirlit tekur gjarnan til atta mismunandi heilsufarspatta. peir
eru: kvidi og punglyndi, vitsmunageta, likamspjalfun, preyta, sykingar og 6naemisadgerdir, verkir,
vandamal tengd kynlifi og svefntruflanir. Kvidi, punglyndi og vanlidan, asamt svefntruflunum og
kynlifsvandamalum eru algeng vandamal i kjolfar med&ferdar. Hluti einstaklinga kvartar undan
skerdingu a vitsmunagetu eftir krabbameinsmedferd og pa sérstaklega lyfjamedferd. Likamspjalfun
er mikilvaegur pattur i endurhafingu eftir medferd og synt hefur verid fram a betra heilsufar og virkni
einstaklinga sem stunda reglubundna pjalfun. Bélusetningar eru mikilvagur pattur i heilsuvernd eftir
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krabbameinsmedferd par sem likur eru auknar & ymiss konar sykingum i kjolfar medferdarinnar. Ma
bar nefna arlegar bolusetningar gegn influensu og lungnabolgubakterium.

2.6.10 Jafningjastudningur

Jafningjastudningur fyrir félk sem greinst hefur med krabbamein er mikilveegur og naudsynleg
vidbat vid studning fagfdlks i heilbrigdispjonustu og pa ekki sist fyrir einstaklinga med krabbamein
sem eiga born og pa sem bua einir og hafa litinn félagslegan studning. Algengt er ad félk sem
greinist med krabbamein segist ekki fa naegar upplysingar fra heilbrigdisstarfsfolki og segi sidar ad
pad hefdi viljad raeda vid einhvern med sambaerilega reynslu.

Rannsdknir syna ad meirihluta peirra sem greinast med krabbamein finnst hjalplegt ad reda vid
einhvern sem hefur gengid i gegnum svipada lifsreynslu og ad pad hafi hjalpad mikid ad hitta
lzeknadan og frisklegan jafningja. Pad skipti miklu mali og gefi viskomandi von. Peim sem piggja
studning finnst dmetanlegt ad hitta adra manneskju sem tekist hefur a vid veikindin.

Erlendar rannsoknir syna ad jafningjastudningur minnkar punglyndi, eykur stjorn, flytir fyrir adlogun
ad krabbameinsferlinu, eykur tru einstaklingsins & pvi ad hann geti tekist a vid krabbameinid og
minnkar dlag a adstandendur. A8 auki virdist studningurinn geta baett pann tima sem sjuklingur a
eftir olifadan. beir sem bpiggja jafningjastudning vilja helst reeda greiningu krabbameins,
krabbameinsmedferd, aukaverkanir medferdar, batahorfur, ahrif krabbameins & samband vid maka,
ahrif 3 samband vid adra i fjdlskyldunni og vidbrégd barna vid veikindum foreldra og samskipti vid
pau. Pa hvila fjarmal a sjuklingum sem og pau ahrif sem krabbamein hefur a tilfinningar, t.d. sorg,
streitu, preytu, svefntruflanir, sjalfsvigshugsanir, daudann og ymis ahrif krabbameins a likamann, a
kynlif, hvernig tekist er a vid daglegt lif, p.m.t. félagslif og praktisk mal eins og heimilishald,
hlutverkabreytingar innan fjélskyldunnar og ymislegt fleira.

Studningsfulltruar i Studningsneti Krafts, sem er studningsfélag fyrir ungt folk sem greinst hefur
med krabbamein og adstandendur peirra, fa leidbeiningar um hvernig samskiptum vid einstaklinga
med krabbamein skuli hagad og ad ekki sé heimilt ad gefa rad vardandi lyfjamal, medferd, Urraedi vid
aukaverkunum og pess hattar. Slikar spurningar eda ahyggjuefni purfi ad raeda vid videigandi
fagadila.

2.6.11 Tillaga ad adgerdum

Efla parf framkvaemd og skraningu markvissrar og reglulegrar skimunar og mat a vanlidan,
einkennum og porfum krabbameinssjuklinga og visa a videigandi Urraedi i tima.
Arangursviémid: Markvisst sé lagt mat a lidan, einkenni og parfir einstaklinga med
krabbamein og peim bodin videigandi Urraedi i tima.

Meta parf lidan og parfir adstandenda sjuklinga med krabbamein reglulega og med
markvissum heetti. Arangursvidmid: Markvisst sé lagt mat & lidan og parfir adstandenda
einstaklinga med krabbamein.

Stofna parf midst6d fyrir sélfélagslegan studning fyrir einstaklinga med krabbamein,
adstandendur bpeirra og starfsfélk. Arangursvidmid: Stofnsetning midstédvar fyrir
salfélagslegan studning vid einstaklinga med krabbamein, adstandendur og starfsfolk.

Adilar sem sinna salgaeslu og salfélagslegum studningi séu tiltaekir 6llum greiningar- og

medferdarteymum sem og innan heilsugaeslunnar. Arangursviémid: Sérstakir adilar sinni
salgaeslu innan greiningar- og medferdarteyma & LSH og i heilsugaeslu.
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Stofnad verdi fagrdd um endurhafingu sem heldur utan um préun og framkvaemd
endurhafingar krabbameinssjuklinga samkvaemt tilldgum Ur skyrslu Krabbameinsfélags
island um endurhafingu

Styrkja parf samvinnu liknarradgjafateymis LSH vid heilsugaeslu, heimahjukrun,
hjukrunarheimili og sjukrastofnanir Ut um land. Arangursviémid: Skilgreindum, adgengilegum
samskiptaleidum liknarradgjafateymis vid heilsugaeslu, heimahjukrun og heilbrigdisstofnanir
verdi komid i notkun um land allt.

Efla parf liknarradgjof og pjonustu snemma i medferdarferli sjuklinga pegar um dlaeknandi
krabbamein er ad raeda. Arangursvidmid: Ollum einstaklingum med 6laeknandi krabbamein
bjodist liknarrddgjof snemma i medferdarferlinu.

bproa parf kliniskar leidbeiningar um medferd algengra einkenna og aukaverkana.
Arangursviémid: Kliniskar leidbeiningar liggi til grundvallar med&ferdar algengra einkenna
vegna krabbameina.

Stydja parf rannsoknir og préun liknarmedferdar & islandi og efla préun og innleidingu
kliniskra leidbeininga um uménnun deyjandi einstaklinga med krabbamein. Arangursviémid:
Skipun samradshops allra hagsmunaadila & vettvangi prounar og rannsokna vardandi
liknarmedferd.

Innleida parf og nota heildstaett 6ldrunarmat hja eldri sjuklingum med krabbamein (>65 ara),
sérstaklega hadldrudum (>80 ara) sem grundvoll akvordunar um medferd frekar en lifaldur og
styrkja pannig pekkingu a sértaekum porfum aldradra innan og utan krabbameinsgeirans.
Arangursviémid: 1. Heildsteett 6ldrunarmat verdi notad i pjonustu vid alla aldrada einstaklinga
med krabbamein og sérstaklega pa sem eru eldri en 8o ara. 2. Samradshopur fagfolks 4 svidi
liknar-, krabbameins- og o6ldrunarpjénustu starfi vid proun og innleidingu kliniskra
leidbeininga & vettvangi krabbameina hja 6ldrudum.

Styrkja parf og efla einkennamat og adferdir liknarmedferdar hja o6ldrudum
krabbameinssjuklingum & éldrunarstofnunum (sbr kafla um liknarmedfers). Arangursvidmid:
Starfad verdi samkvaemt samraemdu einkennamati og adferdum liknarmedferdar i pjonustu
vid alla aldrada krabbameinssjuklinga sem dvelja a éldrunarstofnunum.

Sjukrastofnanir sem sinna sérhaefdri krabbameinsmedferd hafi skyra stefnu um
vidbotarmedferdir (e. complementary). Arangursvidmid: Fjolfaglegur samradshopur starfi a
svidi gagnreyndra vidbotarmedferda og sinni stefnumaotun & pvi svidi sem og proéun kliniskra
leidbeininga og samvinnu vid fagadila a vettvangi salfélagslegs studnings.

Rannsaka parf stédu einstaklinga sem gengist hafa undir krabbameinsmedferd a islandi,
m.t.t. heilsufars og pjonustuparfar. Arangursviémid: Nidurstédur rannsoknar a lysandi Urtaki
islensks pydis sem hefur gengist undir krabbameinsmedferd verdi birtar.

Proad verdi stadlad bréf til sjuklinga um eftirlitsaatlun, einkenni sem parf ad fylgjast med og
sjalfsuménnun vid lok medferdar. Arangursviémid: Einstaklingum sem gengist hafa undir
krabbameinsmedferd bjodist stadlad bréf um einstaklingsmidada azetlun um eftirfylgni og
sjalfsumonnun.
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bproa parf kliniskar leidbeiningar um studning vid og eftirlit med peim
sjuklingum/sjuklingahdpum sem hafa lokid medferd. Arangursvidmid: Skipun fiélfaglegs
starfshops til ad proa kliniskar leidbeiningar um studning og eftirfylgni peirra sem lokid hafa
medferd vegna krabbameina.

Einstaklingar sem greinast med krabbamein njoti studnings eftir pérfum fra 66rum sem hafa
farid i gegnum svipada reynslu. Arangursvidémid: 1. Starfsfolk heilbrigdispjénustu sem sinnir
krabbameinssjuklingum midli upplysingum til peirra um moguleika jafningjastudnings. 2.
Jafningjastudningur sé jafnan veittur af halfu einstaklinga sem fengid hafa pjalfun og
studning til pess ad sinna pessu hlutverki.

2.7 Adgengileg og hagkveem pjonusta og trygging samfélagslegra réttinda
2.7.1 Markmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin adgengileg og hagkvaem
bjonusta og tryggd samfélagsleg réttindi i samraemi vid rikjandi 16g og reglur.

2.7.2 Undirmarkmio

Einstaklingar med krabbamein og adstandendur peirra skulu hafa adgang ad pjonustu sem
tekur jafnt til forvarna og medferdarpatta og tekur m.a. mid af félagslegum &hrifapattum og
fjarhag asamt Il6gum og reglum hverju sinni.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skulu standa til boda Utskyringar &
réttindum peirra til samfélagslegs studnings i samraemi vid 10g og reglur hverju sinni.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin adstod vid oflun
samfélagslegs studnings i samraemi vid 16g og reglur hverju sinni.

Arid 1997 toku gildi 16g um réttindi sjuklinga hér & landi sem ad mérgu leyti mérkudu timamat. |
I6gunum voru ymis nymaeli sem voktu athygli innan lands og utan. Framkvaemd ymissa akvaeda
laganna hefur p6 ekki verid naegileg, ma par ad nefna gr. 4 um adgengi ad upplysingum um réttindi
sjuklinga, sjuklingafélog og sjukratryggingar. Fra peim tima hafa tekid gildi nokkur 16g sem tryggja
afmarkadri rétt sjuklinga, svo sem 16g um Embaetti landlaeknis, 16g um sjuklingatryggingu, 16g um
gredara og l6g um visindarannsdknir. | framhaldi af grundvallarlégunum um réttindi sjuklinga var
gefinn Ut kynningarbaeklingur sem dreift var vida og var atlad ad kynna sjuklingum og 6llum
almenningi pau réttindi sem tryggd voru i ldgunum. Akvaedi annarra laga sem varda rétt sjuklinga
hafa ekki verid kynnt af halfu heilbrigdisyfirvalda med sambaerilegum haetti og kynningin a
réttindum sjuklinga hefur ekki verid endurtekin. Allflokid er fyrir sjuklinga ad kynna sér lagalegan
rétt sinn og bryna naudsyn ber til ad kynna hann med reglulegum haetti. Pa er naudsynlegt i ljdsi
breyttra krafna, m.a. um upplysingar Ur eigin sjukraskra, ad 16gin um réttindi sjuklinga verdi
endurskodud i heild sinni. Pa er einnig mikilvaeegt ad kvortunar- og keeruleidir vegna
heilbrigdispjonustu verdi betur kynntar peim sem purfa ad nyta sér pjonustuna.
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Préoun undanfarinna ara hefur verid & pann veg ad islenskir sjuklingar takast & hendur sistaekkandi
hlut af heilbrigdisutgjoldum. Heilbrigdisyfirvold purfa pvi @ hverjum tima ad forgangsrada pvi
verkefni ad tryggja ad greidslupatttaka verdi vidradanleg svo ekki verdi of seint brugdist vid pegar
ljost er ad kostnadarhlutdeild sjuklinga er ordinn of ha. baer grundvallarbreytingar eru ad verda a
adstaedum ad sjuklingar hafna medferd vegna kostnadar.

Akvadi um kostnadarhlutdeild og ymis hagnyt réttindi er lika ad finna i mérgum lagagreinum, i
mismunandi l6gum og hja ymsum stofnunum. barft er ad heilbrigdisyfirvold taki mun virkari patt i ad
kynna borgurunum pann rétt sem peim er tryggdur i logum. Medan petta er ekki gert med
arangursrikari heetti en raun ber vitni hefur Krabbameinsfélag islands notad séfnunarfé til ad halda
uti upplysingaveitu félagsradgjafa sem stodugt er endurnyjud a vefsidu félagsins. Daemi um slikar
upplysingar ma sja i skyrslunni Hagnytar upplysingar fyrir félk sem greinist med krabbamein & vef
Krabbameinsfélagsins.

Nuverandi kerfi er of flokid og dgagnsaett og hafa sjuklingar bent & ad peir fai mismunandi pjonustu
og mismunandi fyrirgreidslu eftir pvi hvort peir eda einhverjir peim nanir beri sig eftir pjonustunni
eda viti hvort pjonustan sé fyrir hendi.

Lagt er til ad petta verdi Utfaert enn frekar pannig ad hver sjuklingur fai strax vid greiningu tengingu
vid pjonustustjora a viskomandi stofnun og ad fjolfaglegt teymi sé fra upphafi partur af medferd
hvers sjuklings sem audveldar gerd einstaklingshafdrar medferdaraaetlunar sem taki einnig til
upplysingamidlunar um samfélagsleg réttindi einstaklingsins og adstod vid ad afla peirra.

Mikilvaegasta jafnraediskrafan er ad ollum sé tryggdur adgangur ad bestu faanlegu medferd. bad
felst ekki i pvi ad dreifa sérhaefdri pjonustu sem byggd hefur verid upp heldur med pvi ad gera
sjuklingum kleift ad saekja hana & sem audveldastan hatt. Jafnraedi og réttleeti verdur pvi best nad
med pvi ad tryggja sjuklingum og adstandendum sem bua fjeer pjonustunni greidslu ferda- og
uppihaldskostnadar sem og annan studning medan a medferd stendur.

Samkvaemt Hagtidindum Hagstofu Islands bjuggu 7,9% islendinga undir lagtekjumérkum eda voru i
haettu a félagslegri einangrun arid 2014. Erlendar rannsoknir hafa synt fram a tengsl bagrar
félagslegrar stodu og aukinnar ahaettu a ad fa krabbamein og deyja af voldum peirra. Samkvaemt
somu rannséknum eru tengsl a milli lakari lifskjara, dheilsusamlegra lifsstilspatta og minni pekkingar
a dhattupattum krabbameina. Enn fremur kom fram i rannsékn Runars Vilhjalmssonar (2011) a
frestun leknispjonustu ad 22% vidmaelenda hofdu frestad eda fellt nidur leeknisheimsokn sem peir
telja porf fyrir. Frestunarhlutfoll voru misjofn eftir hopum, pannig matti m.a. greina ad peir sem attu
vid fjarhagserfidleika ad strida og peir sem hoféu ha Utgjold vegna heilbrigdispjonustu, eda glimdu
vid langvinna sjukdoma eda kvilla, voru liklegri til ad fresta eda fella nidur laeknisheimsokn.
Mikilvaegt er ad na til ahaettuhdpa sem pessara hvenzer sem taekifaeri gefst. Einnig er mikilvaegt ad
na til pessa hops a skipulagdan og forvirkan hatt, m.t.t. dhaettumats, heilsueflandi fraedslu og
forvarna. Heilsugaesla (asamt laeknavoktum og bradaméttokum) er kjorinn vettvangur til ad
audkenna slika einstaklinga pegar peir koma af 68rum astaedum. Forvirk skipulagning getur i sumum
tilvikum krafist pess ad frumkvaedi tengt pjonustunni flytjist ad einhverju (8minning um ad panta
tima) eda 6llu leyti (innkdllun med timagjof) yfir a pjonustuadila i samkomulagi vid vidkomandi.

Erlendir rikisborgarar eru ort vaxandi hopur i islensku samfélagi og hefur tvofaldast ad hlutfalli sl.
aratug. Pdlverjar eru langflestir i hdpi erlendra rikisborgara, rumlega g9ooo, eda 43% allra erlendra
rikisborgara. Erlendir rikisborgarar dreifast ekki jafnt um landid og hlutfallslega flestir bua a
Sudurnesjum og Vestfjordum, eda 9% af heildarmannfjélda & hvoru landsvaedi. Ljdst er ad pessi
hopur stendur mjog misjafnlega gagnvart islenskri heilbrigdispjonustu sokum tungumaladrdugleika,
kunnattu- eda pekkingarleysis a stadhattum og 6drum pattum sem tengjast busetu a erlendri
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grundu. Mikilvaegt er ad pessum hopi standi til boda sambaerileg pjonusta og 66rum ibdum landsins,
6had uppruna og tungumalakunnattu. Heilsugaeslan mun geta leikid stéran patt med videigandi
skipulagningu starfseminnar sem tekur mid af sérstokum porfum pessa sifellt staerri hdps ibua
landsins. Slikt mun felast i videigandi ahaettumati i hverju tilviki asamt fraedslu og eftirfylgni sem
tekur mid af pvi.

2.7.3 Tillaga ad adgerd

Allir einstaklingar med krabbamein fai fullnaegjandi Utskyringu a réttindum til samfélagslegs
studnings og adstod vid &flun hans. Arangursviémid: 1. Allir einstaklingar fai fullnaegjandi
upplysingar i upphafi medferdarferlis um réttindi til samfélagslegs studnings. 2. Ollum
einstaklingum med krabbamein skal bodin adstod vid 6flun somu réttinda.

2.8 Heildstaed skraning og arangursmat

2.8.1 Markmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal standa til boda arangursmetin
bjonusta sem byggist @ almennri notkun gaedaskraningar og gaedastjérnunar.

2.8.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjéonusta sem byggist a
virkri gaedaskraningu og stjornun sem neer til greiningar, medferdar og eftirfylgni.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjéonusta sem byggist a
samanburdi vid vidurkennd alpjodleg vidmid & grunni gaedaskraningar.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum bpeirra skal bodin pjonusta sem er
arangursmetin med samanburdi og nidurstédurnar birtar arlega og o6llum almenningi
adgengilegar.

Mikilveegt er ad skraning vegna krabbameina verdi heildstedari en nU er. Heildstaed
krabbameinsskraning er ein af forsendum pess ad auka megi arangur ndverandi heilbrigdispjonustu
og takast a vid fyrirsjaanlega aukningu krabbameina i islensku samfélagi. Til ad geta enn betur
uppfyllt yfirlyst markmid islenskrar krabbameinsskraningar, og til samraemis vié krabbameinsskrar i
nagrannaléndunum, hofst hja Krabbameinsskranni arid 2010 visir ad gaedaskraningu, p.e. séfnun
upplysinga um forsparpeetti og medferd krabbameinssjiklinga & islandi, ad fyrirmynd INCA-
skraningar, asamt undirbuningi fyrir INCA-skraningu & islandi i samvinnu vid krabbameinslakna og
forsvarsmenn INCA-skraningar i Svipjod.

Heildstaed krabbameinsskraning er sambheiti yfir slika gaedaskraningu og hefébundnari
faraldsfraedilega skraningu krabbameina. Slik skraning er undirstada baedi visindalegra rannsdkna og
arangursstjornunar vid moétun heilbrigdispjonustunnar. European Partnership for Action Against
Cancer (EPAAC) hefur kallad eftir samraemdu evrépsku upplysingakerfi sem byggist & heildstaedri
skraningu. Ur sliku kerfi yrdi midlaegt midlad, a gagnvirkan hatt, upplysingum sem na til fjdlbreyttra
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patta og svida er lUta ad krabbameinum, svo sem forvarna, skimunar hja dhaettuhépum, greiningu
krabbameina, laeknismedferdar, liknarmedferdar og endurhaefingar vid lok medferdar. Heildstad
skraning er omissandi vid skipulag pjonustunnar til ad leggja mat & hana og hdmarka arangur
hennar. European Cancer Health Indicator Project (EUROCHIP) var verkefni sem midadi ad pvi ad gera
tillogu ad slikri heildstaedri krabbameinsskraningu i Evropu. Tillaga EUROPCHIP nadi til
framangreindra skraningarpatta og einnig félagslegra patta og hagraenna sem hafa ahrif & dreifingu
margra sjukdéma, p.m.t. krabbameina. Saenska INCA-kerfid, sem rekid er af svaedisbundum
krabbameinsmidstodvum par i landi, er gott deemi um slikt heildstaett skraningarkerfi & landsvisu.
par fer fram rauntimaséfnun 78 gaedavisa (sértaek arangursviomid) og koma gdégnin jafnédum fra
6llum peim sem koma ad heilbrigdispjonustu vid einstaklinga med krabbamein. A hverju éri er gefin
Ut skyrsla, Oppna jamférelser, Cancersjukvédrd, sem er unnin Or pessum gdgnum. Fyrir utan
faraldsfraedi krabbameina eru bornir saman skilgreindir gaedapaettir i peim tilgangi ad leggja mat a
arangur heilbrigdispjonustu sem einstaklingum med krabbamein bydst. Borinn er saman arangur
annars vegar a milli landsvaeda og hins vegar a milli einstakra stofnana sem sinna einstaklingum med
krabbamein. INCA-skraningin tekur til tiu algengra krabbameina sem sja ma i toflu 13. Gaedavisar
sem notadir eru i pessum tilgangi eru breytilegir @ milli krabbameinstegunda. Dami um slika
gaedavisa, i tengslum vid ristilkrabbamein, ma sja i toflu 14. Enn fremur eru upplysingar unnar Ur
gognum er snua ad liknar- og einkennamedferd. Auk pessa er unnid Ur kostnadargégnum vegna
krabbameinsmedferdar, p.m.t. vegna stigvaxandi kostnadar vid lyfjamedferd krabbameina.
Markmid gaedaskraningar INCA er ad fylgja eftir og leggja mat a vegferd einstaklinga med
krabbamein i gegnum allt ferlid, fra greiningu til eftirfylgni i kjolfar medferdar og endurhaefingar.
Slik heildstaed skraning er naudsynleg allri framproéun i nUtima heilbrigdispjonustu.

Tafla 13: Gaedaskraning vegna algengra krabbameina (INCA, 2014).

Brjostakrabbamein 13
Eggjastokkakrabbamein 5
Nyrnakrabbamein 5
bvagblédrukrabbamein 7
Blodruhalskirtilskrabbamein | 7
Ristilkrabbamein 10
Endaparmskrabbamein 12
Lungnakrabbamein 8
Hofud- og halskrabbamein | 4
Sortueexli i hud 5
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Tafla 14: Gadavisar. Ristilkrabbamein (INCA, 2014).

Hlutfall skradra tilfella pekjun skraningar, p.e. hlutfall allra greindra med
ristilkrabbamein  sem  voru  skradir i INCA-
gagnagrunninn

Lifun eftir ristilkrabbamein Hlutfall peirra sem lifa i fimm ar eda lengur eftir
greiningu

Tilvik reett a pverfaglegum meinafundi Hlutfall peirra sjokdémstilvika sem eru reedd a
sameiginlegum fundi fagadila

Kortlagning krabbameins fyrir adgerd Stigun, p.m.t. stadbundinn voxtur og dreifing meinsins,
akvoroud

Enduradgerd vegna fylgikvilla  fyrri | Hlutfall peirra sem gangast undir adgerd og purfa adra

adgerdar adgerd vegna fylgikvilla fyrri adgerdar

AJ minnsta kosti 12 eitlar skodadir eftir | Hlutfall peirra sem fengu fullnaegjandi kortlagningu a

adgerd dreifingu krabbameinsins i eitilkirtlum

Meira en 11 daga lega & sjukradeild eftir | Hlutfall peirra sem liggja lengur en vidurkennd

adgerd medalvidmid og getur verid visbending um fylgikvilla
adgerdar

Lyfjamedferd hafin innan atta vikna eftir | Hlutfall peirra par sem lyfjamedferd var hafin innan

adgerd 4 2. 0g 3. stigs krabbameinum tilsetts timaramma eftir adgerd

Hlutfall peirra sem toku patt i | Melikvardi & visindalegri rannsdknarvirkni vegna

visindarannsokn vegna medferdar medferdar a ristilkrabbameinum

Timalengd frd tilvisun til upphafs | Bidtimi eftir medferd i kjolfar tilvisunar

medferdar

2.8.3 Geaedaskraning - teeki til samanburdar og arangursstjoérnunar

Gaedaskraning er kroftugt gaedastjornunartaeki. Slik st6dlud skraning gerir kleift ad bera saman
arangur medferdar & milli medferdaradila. A pann hatt skapast vidmid um arangursrika pjonustu til
handa einstaklingum med krabbamein og stofnanir og medferdaradilar geta notad pad til ad
kortleggja gaedaprounarstarf sitt og arangursvidmid. Hérlendis, par sem einungis fair adilar veita
slika heilbrigdispjonustu, er pessi samanburdur éraunhaefur. European Partnership for Action Against
Cancer (EPAAC) hefur kallad eftir samanburdarhaefri, heildstaedri skraningu a milli Evropulanda.
Saenska INCA-krabbameinsskraningarkerfid, sem rekid er af sensku krabbameinsmidstédvunum
(Regionala Cancercentrum, RCC), er augljés fyrirmynd i pessu sambandi. Upptaka slikrar
heildstaedrar krabbameinsskraningar & Islandi myndi ekki adeins leida til aukinna teekifeera til
gaedastjornunar a vettvangi pjonustu vid einstaklinga med krabbamein heldur einnig til naudsynlegs
samanburdar vid pad sem best gerist erlendis. Med peim haetti er brugdist vid peim annmarka
hérlendis sem felst i skorti @ samanburdi. Krabbameins- og skurddeildir & LSH annast langstaersta
hluta islendinga med krabbamein. Med upptdku geaedaskraningar til vidbotar vid faraldsfraedilega
krabbameinsskraningu gefst teekifaeri til ad bera pa starfsemi saman vid sambeerilega
medferdaradila erlendis & stadladan hatt i tima.

2.8.4 Geedaskraning - taekifaeri til alpjoédlegs samstarfs a vettvangi arangurstjérnunar

Upptaka gaedaskraningar gerir krofu um ad gaedavisar verdi proadir fyrir greiningu, medferd og
eftirfylgni einstaklinga hérlendis med krabbamein. Mikilvaegt er ad slikir gaedavisar birtist i rauntima
en slikt tryggir best not peirra vid allt gaedaeftirlit. Eins og adur hefur komid fram hefur slikt kerfi
verid proad i Svipjod en akvordun um gerd gaedaskrar var tekin par af heilbrigdisyfirvéldum arid
1993. Gaedaskraning hafdi pa pegar hafist arid 1981 fyrir eistnakrabbamein og 1982 fyrir krabbamein
i bornum, en hoéfst par a landsvisu arid 1995 fyrir endaparmskrabbamein og nasta mein var
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blodruhalskirtilskrabbamein arid 1998. NU er gaedaskraning virk fyrir um 20 algengustu
krabbameinin i Svipj6d. Tilgangurinn er ad samraema og auka gadi i heilbrigdispjonustu vid
einstaklinga med krabbamein & landsvisu. Beinast liggur vid ad taka upp sanska INCA-
skraningarkerfid i pessum tilgangi hér & landi og leita eftir samstarfi vid parlenda adila i pvi
sambandi. Slikt samstarf myndi gera mogulegan naudsynlegan samanburd arangurs og pjonustu
hérlendis vid pad sem best gerist erlendis. Pad myndi enn fremur bjéda upp a samvinnu a breidari
vettvangi. | pvi sambandi ma sérstaklega nefna adgang ad peirri pekkingu og reynslu sem Sviar hafa
6dlast vid ad na i og tulka upplysingar ur INCA-gaedaskraningarkerfinu til ad auka gaedi pjonustunnar
vid einstaklinga med krabbamein (Oppna jamforelser, 2014). Gadaskraning i rauntima er krefjandi
verkefni fyrir litla pjod eins og island sem hefur takmarkadar audlindir a peim vettvangi. Til ad takast
a vio framtidaraskoranir, sem felast i mikilli aukningu krabbameina og vaxandi faraldri annarra
langvinnra sjukdoma, parf markvissa uppbyggingu arangursstjornunarverkfaera eins og INCA-
skraningarkerfid er gott deemi um. Valid stendur um ad proa slik kerfi sjalf eda gera pad i samstarfi
vid burdugri adila erlendis sem hafa pa pekkingu sem til parf og reynslu af pvi ad beita tulkun slikra
upplysinga vid naudsynlega arangursstjornun og framprdéun. Undirbuningur ad stofnsetningu
sérstakrar islenskrar krabbameinsmidstddvar (krabbameinsrads) vaeri mikilvaegt spor a peirri leid.

2.8.5 Tillaga ad adgeroum

Proa parf og innleida samraemt skraningarkerfi og gaedastjornunarkerfi & peim stofnunum
sem sinna krabbameinssjuklingum. Kerfid skal taka mid af saenska INCA-skraningarkerfinu
eda sambaerilequm kerfum. Arangursviémid: Fjdlfaglegur samradshopur starfi vid préun
heildstaedrar skraningar & vettvangi pjonustu vid einstaklinga med krabbamein i gegnum allt
greiningar- og medferdarferlid.

Skra parf i rauntima skilgreindar breytur var8andi greiningu og medferd til eflingar
gaedaeftirliti og gaedastjérnun. Arangursvidmid: Samtimaskraning fyrir algeng krabbamein,
sem tekur m.a. mid af: 1. Gaedavisum & vid saensku INCA-skraninguna & ollum
bjonustustigum. 2. Gaedavisum til ad leggja m.a. mat 4 lidan og einkenni, einkennamedferd,
salfélagslegan studning, endurhafingarirraedi og studningsmedferd. 3. Gadavisum vegna
arangurs pjonustunnar, svo sem um notkun kliniskra leidbeininga, bidtima, vidhorfskannanir
einstaklinga med krabbamein og adstandenda peirra og notkun pjonustu a dllum stigum, t.d.
a bradamottoku, gongudeildum, endurhaefingu og heimapjonustu.

2.9 Visinda- og geedarannsoknir

2.9.1 Markmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta par sem 1698 er
rik ahersla a visinda- og gaedarannsdknir.

2.9.2 Undirmarkmio

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum beirra skal bodin pjonusta par sem
skilgreind eru lagmarksvidmid um patttoku peirra i visinda- og gaedarannsoknum.

Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjéonusta sem byggist a
rannséknum og hagnytingu visindalegrar pekkingar.
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Einstaklingum med krabbamein og adstandendum peirra skal bodin pjonusta sem hefur
skilgreinda gadavisa sem eru reglulega metnir og umbaetur gerdar i samraemi vid
nidurstddur a 6llum pjonustustigum.

NUtima heilbrigdispjonusta byggist a stodugri pekkingarleit i peirri vidleitni ad baeta greiningu,
medferd og adra pjonustupeetti. Visindarannsoknir eru grundvollur gagnreyndra adferda sem vid
beitum daglega i allri heilbrig8ispjonustu. bess utan skapar 6flug rannséknarstarfsemi i senn
krefjandi og spennandi starfsumhverfi sem ladar ad fagfdlk i fremstu r6d. Ekki er haegt ad ofmeta
mikilveegi pessa fyrir litid samfélag eins og Island sem & i samkeppni vid stér og o6flug
haskdlasamfélég um pennan alpjédlega starfskraft sem heilbrigisstarfsfélk er. [ [josi framangreinds
er mikilvaegt ad islenskt samfélag standi myndarlega ad visindarannséknarstarfi hérlendis. Til ad
slikt megi verda er mikilvaegt ad leita til sem flestra sem geta stutt petta mikilveega samfélagslega
verkefni sem uppbygging visindarannsdknarstarfsemi er fyrir islenskt samfélag.

Til ad visindarannsoknir nytist 8 sem bestan hatt parf ad tryggja markvissa og vandada midlun
nidurstadna til allra hlutadeigandi og sérstaklega almennings. Slikt tryggir bestu nytingu videigandi
Urreeda hverju sinni og eykur vitund og pekkingu almennings og getur pannig studlad ad betri
forvérnum, greiningu og pjonustu fyrir einstaklinga med krabbamein og adstandendur peirra.

Mikilvaegt er ad visindarannsoknir endurspegli veruleika peirrar pjonustu sem einstaklingum med
krabbamein bydst i dag. Krabbamein, edli sins vegna, gera miklar kréfur til heilbrigdiskerfisins og ad
fagfolk med fjdlpaettan bakgrunn sameinist um ad veita heildstaeeda og samraeemda pjonustu fra
upphafi. Askilegt er pvi ad hvetja til pverfraedilegrar nalgunar i visindarannséknum. Til ad slikt megi
verda er mikilvaegt ad smida bryr a milli allra fagstétta sem ad pjéonustunni koma. | peim tilgangi parf
a0 koma & sameiginlegum vettvangi par sem rannsakendur geta unnid saman ad
rannsoknarverkefnum hvort sem vidfangsefnid snyr ad grunnrannsdknum, faraldsfraedirannséknum,
kliniskum rannsoknum eda gaeda- og pjonusturannsdknum. NUtima upplysingataekni, samfara
gaedaskraningu, gerir kleift ad skapa slikan vettvang a nyjum forsendum par sem rafraan midlun og
samstarf er motad og skipulagt a verkefnastyrdan hatt.

Til ad efla allt visinda- og gaedastarf hafa i tengslum vid seenska gaedaskraningarkerfid (INCA) verid
innleidd gaedavidmid um lagmarkspatttoku einstaklinga i visinda- og gaedastarfi &
krabbameinsdeildum sjukrahusa. Med pessu moti er dregid fram mikilvaegi visindalegra rannsékna
og umbdtastarfs sem einn af grunnpattum starfseminnar. Slikt nytist starfseminni i heild sinni og er
ekki sidur hagsmunamal peirra sem pjénustuna nota. | saenska gaedaskraningarkerfinu eru sett slik
vidmid og er rétt ad slikt sé einnig tekid upp hérlendis.

2.9.3 Tillaga ad adgerdum

Veita parf fjarmagni i rannsoknir i peim tilgangi ad studla ad 6flugri forvérnum, greiningu,
medferd og baettum lifsgeedum. Arangursviémid: Skilgreind verdi fjarhad & fjarlogum sem
veitt sé til rannsokna a krabbameinum i islensku samfélagi.

Setja parf lagmarksvidmid um patttéku i visinda og gadarannsdknum. Arangursvidmid:
Vidmid verdi sett um lagmarkshlutfall einstaklinga med krabbamein sem bydst patttaka i

visinda- og gaedarannsoknum.

Stofna parf fjolfaglegan rannsdknarhdép sem: a) skilgreinir porf og aherslur i rannséknum,
hefur yfirsyn yfir stodu og framkvaemd kliniskra rannsdkna og gaedarannsdokna, b) eflir
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rannséknarsamstarf LSH, haskdla og erlendra rannsdknarhdpa og c) leitar leida til ad beeta
adgengi ad tolulegum gognum og markvissri midlun peirra med pad ad markmidi ad baeta
bjonustu vid einstaklinga med krabbamein. Arangursvidmid: Settur verdi & fot fjolfaglegur
starfshopur um kliniskar rannsoknir og gaedarannsdknir og markvissa midlun
rannsoknarnidurstadna.
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3 Krabbamein & Islandi - Mikilvaegi pess ad leera af
reynslu annarra pjéda
3.1.1 Markmio

islenskt samfélag hafi heildsteda krabbameinsazetlun sem liggi til grundvallar
stefnumatunar fyrir pjonustu vid einstaklinga med krabbamein og ad starfad sé i samraemi
vid hana a 6llum pjénustustigum.

islensk krabbameinsaeetlun er vidamikil og framkvaemd hennar mikil askorun fyrir jafn famennt
samfélag og pad islenska. Mikilvaegt er pvi ad skoda reynslu annarra Evropupjdéda af innleidingu og
framkvaeemd krabbameinsazetlana. Samradshopur framkvaemdastjornar Evrépusambandsins a
vettvangi krabbameina (EPAAC) stod fyrir heildstaedri Uttekt arid 2012 d krabbameinsaaetlunum sem
hafa verid lagdar fram i 24 Evrépulondum. Uttektin ték til fjolmargra pétta vid gerd
krabbameinsaatlana, p.m.t. innleidingar og annarra framkvamdapatta, asamt mati a kerfislaegum
hindrunum sem unnu @ moéti framgangi peirra i hverju landi. Afar mikilvaegt er ad gera sér grein fyrir
slikum pattum strax i upphafi, sérstaklega pvi sem lytur ad fjarmdgnun og innleidingu aaetlananna.

Til ad varpa frekara ljosi @ evropskar krabbameinsdaetlanir pa kemur fram i ofangreindri Uttekt
EPAAC ad 15 af pessum 24 krabbameinsdatlunum eru heildsteedar, markmidssettar og
adgerdabundnar (e. cancer plan/programme). Fimm 16nd hafa sett fram heildstaedar daetlanir med
markmidslysingu en an formfastrar adgerdaazetlunar. Slikar daetlanir (e. cancer strategy) eru
sveigjanlegri, m.t.t. framkvamdar, og lysa fremur framtidarsyn og visa leidina pangad. | pessu
sambandi skal einnig taka fram ad po6 ad krabbameinsaaetlanir séu stefnumdtandi azetlanagerd pa
adgreinir sérteek markmidssetning sem og innleidingar- og framkvaemdapaettir paer fra annarri
opinberri stefnumdtun. Nokkur breytileiki er pd vardandi pad hvernig pjédir hafa skilgreint
krabbameinsaatlanir sinar, m.t.t. framangreinds, en mikilvaegt er ad gera sér grein fyrir pvi ad
flestar pjddir hafa sett fram heildstaedar, markmidssettar og adgerdatengdar azetlanir sem taka til
forvarna (heilsueflingar og fraedslu); snemmagreiningar (arvekni og skimana); skipulagningar og
samhafingar pjonustunnar, endurhafingar og liknarmedferdar. Margar aeetlanir taka einnig til
visinda og rannsdkna, starfsprounarmala (e. training) og gaedapatta. Pa na ymsar daetlanir einnig til
valdeflingar krabbameinssjuklinga, samfélagslegs studnings og jafnraedis vardandi pjonustu.

Fjarmognun adgerda krabbameinsazetlana i Evrépuldndum var mismunandi. | mérgum pessara
landa fylgdi sérstakt fjarmagn aaetluninni i heild sinni en akvednum aherslupattum i framkvaemdinni
i 6drum. Atjan af 24 I6ndum fjarmognudu framkvaemd aatlunarinnar i heild sinni eda einstaka
dherslupeetti hennar. | pvi sambandi ma nefna ad i Danmérku, Noregi og Svipjod var &zetlunin
fjarmognud ad ollu leyti (Danmork) eda dkvednir paettir i framkvaemd hennar (Noregur, Svipjéd). i
Finnlandi fylgdi ekki akvedid fjarmagn azetluninni.

Adrir innleidingar- og framkvamdapaettir krabbameinsaaetlana voru skodadir og metnir i hverju
landi fyrir sig. Morg 16nd stodu frammi fyrir margs konar askorunum eda hindrunum vid innleidingu
og framkvaemd azetlana sem akvardadist af adstaedum i hverju landi asamt peim meginaherslum
sem voru settar i einstokum aaetlunum. Med pad i huga var lagt mat & i skyrslunni hvort einstakar
krabbameinsdaetlanir innihéldu adgerdapeetti til ad vinna & moti mogulegum hindrunum vid
framkveemdina. | pvi sambandi ma nefna setningu &kvedins timaramma framkveemdar;
framsetningu maelanlegra markmida; adkomu og skipulag samrads allra hagsmunaadila; setningu
sérstakrar ~ framkveemdadaetlunar  (e.  implementation  structure);  abyrgdarsetningu
framkveemdapatta daetlunarinnar og mat & mannaflaporf til ad asetlunin naedi fram ad ganga.
samraemi vid petta mat, tiltoku 10 pjédir stofnsetningu sérstakra rdda eda midstddva vegna
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framkvaemdar krabbameinsazetlana, ymist svaedisbundid eda & landsvisu. Danir settu a laggirnar
sérstakan adger8ahdp (e. The Task Force on Implementation of Cancer Policies). Sviar hafa
stofnsett sex svaedisbundnar krabbameinsmidstodvar (s. Regionalt cancercentrum, RCC) sem eru
skipulagdar og starfa i samraemi vid saensku krabbameinsdaetlunina. Nor@menn setja abyrgd
framkvaemdar aaetlunar sinnar a herdar heilbrigdisstofnana og allra heilbrigdisstarfsmanna. Finnar
hafa ekki skilgreindan framkvaemdaradila en tiltaka abyrgd svaedisbundinna haskolasjukrahusa (e.
university hospital districts) vid framkvaemdina enda fylgdi ekki sérstakt fjarmagn aaetlun peirra, en
bad er eina Nordurlandapjodin sem hefur pann hattinn a.

islensk krabbameinsaaetlun er heildstaed og pvi metnadarfull og vidamikil i framkvaemd eins og fram
kemur i markmidum hennar, adgerdum og &rangursvidmidum. | pvi ljosi er mikilvaegt ad gera sér
grein fyrir hugsanlegum hindrunum sem arangursrik framkvaemd hennar stendur frammi fyrir og
EPAAC hefur bent & i Uttekt sinni & krabbameinsazetlunum annarra Evrépulanda. | pvi sambandi skal
aftur bent & ad krabbameinsaaetlunin naer til fjdlmargra og yfirgripsmikilla patta, svo sem forvarna
og snemmgreiningar, fraedslu og menntunar, stodlunar verklags, gadaskraningar og
arangursmalinga, mannaflamala og mannaudsstjornunar og ekki sist samhaefingar fjclmargra adila
og samfélagsstofnana i gegnum allt ferli sjukdomsins a einstaklingsmidadan hatt hja hverjum og
einum. betta er mikil framkvaemd sem kallar @8 samraemdar adgerdir a 6llum pjonustustigum, pvert a
stofnanir og fagadila. Arangursrik framkvaemd krabbameinsaatlunarinnar kallar & yfirsyn sem engin
ein stofnun eda adili hefur hérlendis. Svarid mun pvi ekki felst i stofnsetningu margra og 6likra rada,
nefnda eda radgjafarhdpa vid framkvaemdina, enda tapast pa naudsynleg yfirsyn og samhaefing. Ef
markmid pau sem sett eru fram i islenskri krabbameinsaatlun eiga ad nast innan pess timaramma
sem aaetlunin naer til mun pad kalla a vidtaekt samrad og samhaefingu vié framkvaemd hennar.

Mikilveegt er ad huga ad hinum sérislensku adstaedum og a sama tima ad horfa til reynslu
nagrannapjéda okkar sem hafa sambaerilega samfélagsgerd og skoda hvad hefur reynst vel vid
framkvaemd krabbameinsazetlana peirra. Danir settu a laggirnar adgerdahop vegna framkvaemdar
sinnar krabbameinsaaetlunar sem skal byggja starf sitt a vidtaeku samradi vid alla hlutadeigandi adila
og heildstaedri framkvaemd donsku krabbameinsaaetlunarinnar i 6llum heilbrigdisumdaemum
Danmerkur. Framkvaemdin hefur m.a. leitt til mun betra adgengis ad naudsynlegum
greiningartaekjum (sneidmyndataki) og geislamedferd og hefur ad mati danskra krabbameinslaekna
faekkad daudsfollum peirra sem greinast med krabbamein i Danmorku. Sviar foru adra leid og settu a
laggirnar svadisbundnar krabbameinsmidstodvar. Slikar krabbameinsmidstodvar eru ekki
heilbrigdisstofnanir heldur samrads- og samstarfsvettvangur allra peirra sem koma ad medferd og
pjonustu vid krabbameinssjuklinga, p.m.t. fulltrbum stjérnvalda, fagadila, haskolasamfélagsins og
sjuklingasamtaka. baer starfa samkvaemt markmidum saensku krabbameinsaatlunarinnar og voru
stofnadar & grunni hennar. Krabbameinsmidstédvar sinna fyrst og fremst samhaefingu pjonustuadila
og heilbrigdisstofnana, gaedastjornun og mannaflamalum, framgangi visindarannsékna og
nyskopun. Krabbameinsmidstddin i Nordur Svipjod neer til fjogurra léna par sem adstadur eru ad
morgu leyti sambaerilegar og & Islandi, allt fra pvi hvad vardar askoranir vegna dreifdra byggda til
erfidleika vid ad manna sérfredingsstodur & hinum morgu svidum krabbameinslaekninga og
pbjonustu. Sviar standa framarlega hvad vardar gaedaskraningu (INCA-kerfid) og gaedastjérnun og er
pad eitt af meginhlutverkum krabbameinsmidstddva. Uppsetning sambaerilegrar starfsemi hérlendis
myndi bjéda upp & vidtaekt samrad & milli sambaerilegrar stofnunar hérlendis og i Svipjéd sem geeti
nyst okkar litla samfélagi verulega og styrkt pannig framkvaemd islenskrar krabbameinsazetlunar til
lengri tima litid. Alpjédlegt samstarf, ekki sist & vettvangi norraennar samvinnu, faer mjog aukid vaegi
i jafn fléknum og dyrum malaflokki og greining og medferd krabbameina er. A pad sérstaklega vid
um smaerri samfélog eins og hid islenska par sem moguleiki 3 naudsynlegum samanburdi & geedum
starfseminnar er takmarkadur i famennu samfélagi. Starfsemi af pessum toga er enn fremur likleg til
ad tryggja naudsynlega yfirsyn vid innleidingu hinna fjolmorgu adgerdapatta islenskrar
krabbameinsaatlunar. SU vard reynsla Svia.
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Radgjafarhopur um islenska krabbameinsaaetlun vill benda & mikilvaegi pess ad hugad sé ad peim
kerfisleegu og samfélagslegu hindrunum sem geta tafid eda hamlad arangursrika innleidingu og
framkvaemd krabbameinsatlunarinnar. Mikilvaegt er ad fjarmagn fylgi framkvaeemdum og vegna
naudsynlegs umfangs aaetlunarinnar ad sett sé & laggirnar sérstakt krabbameinsrad eda
krabbameinsmidstéd sem sinni framkvaemd islenskrar krabbameinsazetlunar. Radgjafarhopurinn
leggur til ad verkefnisstjori verdi radinn hid fyrsta til starfsins vid frekari métun pess samhlida
framkvaemd einstakra lida asetlunarinnar samkvaemt adgerdaazetlun hennar.

3.1.2 Tillaga ad adgerd

Verkefnisstjorn verdi skipud hid fyrsta til ad modta framkvemd og eftirfylgni
krabbameinsaaetlunar  og leggja grunninn ad  stofnsetningu islenskrar
krabbameinsmidstodvar (krabbameinsrads) til ad tryggja naudsynlega yfirsyn og
samhaefingu hinna fjolmdrgu adila sem koma ad framkvaemd daetlunarinnar & 6llum svidum.
Arangursviémid: 1.  Skipadur verdi verkefnisstjori til ad mota framkvemd
krabbameinsdaetlunar til naestu fimm ara sem midi ad stofnsetningu islenskrar
krabbameinsmidstodvar (krabbameinsrads) a timabilinu. 2. Naegjanlegt fjarmagn fylgi
framkvaemd aaetlunarinnar sem tekur mid af framkvaemdinni i heild sinni og einstokum
ahersluatridum a pvi timabili sem daetlunin tekur til.
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Lokaoro

A nastu arum mun mikil dskorun fylgja peim vaxandi fjolda sem greinist med krabbamein. Buast ma
vid auknum krofum til heilbrigdispjonustunnar vardandi haefni og getu heilbrigdisstofnana og
starfsfélks peirra svo og kréfum um aukna fjarfestingu i innvidum og bunadi. Or préun nyrrar og
betri med&ferdar og fjolgun persénulegra medferdarirraeda mun einnig krefjast meiri haefni og getu
af halfu heilbrigdiskerfisins.

Med vaxandi fjolda einstaklinga med krabbamein parf ad beina meiri athygli ad adgerdum sem baeta
lifsgaedi peirra. Margir einstaklingar med krabbamein eru faerir um ad lifa godu lifi, pratt fyrir sidbuin
einkenni krabbameinsmedferdar. Einnig peir sem hafa Utbreitt krabbamein. bess vegna parf ad gefa
meiri gaum lifslengjandi medferd, endurhaefingu, adstod vid ad lifa og saetta sig vid sjukdominn sem
og liknarmedferd og almennri umdnnun. betta skapar viss vidfangsefni fyrir félagspjonustu
sveitarfélaga og hjukrunar- og umonnunarpjonustu.

Bakgrunnur folks, lifskjor, menntun, tekjur og adrar félagslegar adstadur studla ad 6jofnudi
vardandi heilsu pjodarinnar. Pad eru t.d. fleiri sem reykja i tekjuminni hopunum og tilteknar
starfsstéttir eru i meiri haettu en adrar vegna haettulegra efna i vinnuumhverfi sinu.

Lifsstill hefur einnig ahrif a tidni krabbameina. Tobak er helsta pekkta orsokin eda ahrifapatturinn
fyrir tilteknum krabbameinum. Meira en 80% lungnakrabbameina ma rekja til reykinga. Afengi
eykur haettuna & brjostakrabbameini og krabbameini i meltingarfaerum. Unnar kjotvorur og rautt
kjot auka haettuna a ristilkrabbameini. Hreyfingarleysi eykur haettuna & ymsum krabbameinum
medal annars brjosta- og ristilkrabbameini.

Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO) adeetlar ad haegt sé ad koma i veg fyrir eitt af hverjum
bremur krabbameinum. Ahattupeettir eru almennt peir sému og fyrir adra lifsstilstengda sjokdéma
og eru tobaksvarnir par sérstaklega mikilvaegar. Naudsynlegt er ad upplysa folk um pad sem aukid
getur haettuna & ad fa krabbamein og samfélagid verdur ad audvelda folki ad taka heilsusamlegar
akvardanir.

pott medferd vid krabbameinum hafi batnad og vaxandi fjoldi einstaklinga lifi med krabbamein pa
fiolgar peim einnig sem fa krabbamein. Krabbamein er ekki einn heldur fjélmargir mismunandi
sjukdomar. Ein af steaerstu askorunum vid umodnnun einstaklinga med krabbamein er préun
markvissrar personulegrar krabbameinsmedferdar sem er ekki bara adlogud dkvedinni tegund af
krabbameini heldur einstaklingsbundinni gerd pess a hverjum tima sem og pérfum hvers og eins.

Pad er markmid krabbameinsazetlunarinnar ad einstaklingar med krabbamein hér & landi hafi
adgang ad nyjum medferdarirreedum. Oft fela pessi medferdarirraedi i sér kostnadarsom lyf eda
nyja taekni sem getur valdid mikilli togstreitu vid fjarmognun af almannafé. Hvernig getum vid best
tryggt ad innleiding nyrra medferdarirraada sé byggd a visindalegum grunni og bestu gégnum, m.a.
gaedaskraningu, fyrir vidkomandi sjuklingahop? Hvernig getum vid best tryggt einstaklingum med
krabbamein & Islandi patttoku i rannséknum & nyjum medferdarirredum?

Margir einstaklingar med krabbamein 6ska pess ad fa ad vera heima sidasta afanga sinn i lifinu. bratt
fyrir pad ma gera rad fyrir ad minna en 10% sjuklinga latist heima. Gera parf radstafanir til pess ad
audvelda fleiri sjuklingum ad verja sidustu dogum sinum & heimili sinu medal astvina.

Krabbameinsaatluninni til arsins 2020 er &tlad ad mynda grunn ad hagada notendamidadri

pjonustu vid einstaklinga med krabbamein og adstandendur peirra. Samanborid vid 6nnur |6nd
stondum vié vel hvad vardar lifun folks med vissar tegundir krabbameina. Sivaxandi hopur
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einstaklinga sem fengid hefur krabbamein sigrast & krabbameini eda er faer um ad lifa med veikindi
sin i langan tima. A sama tima sténdum vid samt frammi fyrir askorunum er varda ménnun,
taekjabunad og fjarmognun pjonustunnar. Pa er samstarf heilbrigdis- og félagspjonustunnar og
fridlsra félagasamtaka lykilpattur i ad baeta lifsgaedi einstaklinga med krabbamein sem og getu
pbeirra til ad takast a vid veikindi sin. Petta samstarf mun skipta enn meira mali i framtidinni.
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Fylgiskjal 1: Stada mannaflamala og proun 2015-2020.

Nedangreind lysing & st6du mannaflamala og préunar peirra naestu fimm arin byggist a mati
yfirleekna, hjokrunardeildarstjéra og annarra millistjérnenda @ LSH med faglega abyrgd a peim
deildum og svidum spitalans sem koma ad umonnun einstaklinga med krabbamein og adstandenda
peirra. Samhlida er mat somu adila @ adbunadi starfsfolks svo pad megi sinna storfum sinum af
kostgaefni.

Myndgreining

Haetta er talin @ pvi ad myndgreiningardeildin muni ekki geta sinnt lagmarkspjonustu vid
krabbameinslaekningar & komandi misserum nema med lengri bidtima eftir rannséknum. Taeki
vantar til peirra rannsdkna sem mikilvaegastar eru i krabbameinslaekningum (t6lvusneidmyndir og
segulomskodun) og pyrfti ad fjolga Ur tveimur taekjum i prju til pess ad maeta vaxandi eftirspurn.
Jaeindaskanni verdur vonandi kominn i gagnid hér a landi eftir eitt og halft ar, en su rannsokn er a
sifellt fleiri svidum talin naudsynleg til ad akvarda stigun meina fyrir medferd og talin naemasta
adferdin til pess ad fylgjast med medferdararangri. Til samanburdar vid nagrannaléndin pa eru i
Danmorku yfir 30 jaeindaskannar og & hinum Nordurlondunum eru komin taeki & flest
haskdlasjukrahus. | niverandi hisnaedi LSH veeri ekki haegt ad koma fyrir 6llum peim nyju taekjum
sem ad ofan eru talin auk pess sem monnun geislafreedinga stendur i jarnum og nylidun
ofullnaegjandi.

Meinafraedi

Monnun lekna i vefjameinafraedi er vidunandi. Adstada og bunadur er pokkalegur. Ménnun lifeinda-
fraedinga er vidunandi en medalaldur har og nylidun of litil. Monnun i sameindameinafraedi er ekki
fullnaegjandi og einungis haegt ad taka upp nyjar adferdir med auknum mannafla og taekjakosti.

Holsjarrannsdknir

Teikn eru 3 lofti um ad monnun sérfraedileekna i idraspeglunum sé 6gnad vegna brottflutnings
meltingarfeeraleekna. Teekjabunadur er vidunandi og monnun speglunarhjukrunarfraedinga
fullnaegjandi og horfur gédar.

Skurdlaekningar

Monnun sérfraedileekna er sem stendur fullnaegjandi til ad sinna krabbameinsadgerdum innan allra
sérgreina skurdlaekninga og krabbameinslakninga kvenna nema skurdlaekningum brjdsta. A naestu
fimm arum er fyrirsjdanlegur enn frekari skortur & skurélaeeknum sem gera krabbameinsadgerdir a
brjdstum, auk peirra sem gera krabbameinsadgerdir & innkirtlum og & hofdi og halsi. Flestar
sérgreinar telja bunad vidunandi en endurnyjunar er vida porf. Longu timabaer vidbdt var
adgerdapjarkur, til adgerda & pvagfeerum og i krabbameinslaekningum kvenna, sem tekinn var i
notkun sidla ars 2014. Tilkoma pess taekis var raunar forsenda pess ad yngri sérfraedingar innan
bessara sérgreina varu tilbunir til pess ad radda sig til starfa & LSH. Ymsir ihlutir, sem parf vid
uppbyggingaradgerdir (svo sem igraedi, stodnet o.fl.), standa til boda eins og parf og hefur ekki orid
breyting a pvi pratt fyrir nidurskurd a rekstrarfé a sidustu arum.

Skurdlaekningar verda adeins stundadar i samvinnu vid sveefingar- og gjorgaesludeildir. Fullnaegjandi
monnun og menntun lekna og hjukrunarfraedinga i peim greinum, auk skurdstofuhjukrunar, eru
naudsynlegir peettir til ad tryggja hamarksarangur adgerda.

Monnun hja skurdstofuhjukrunarfraedingum er taeplega vidunandi, medalaldur har og 50% peirra

skurdstofuhjukrunarfraedinga er starfa & LSH geta hafid toku lifeyris & naestu fimm arum. Nylidun
hefur ekki haldid i vid brottfall sidustu ar og 6vist hvort svo muni verda naestu arin.
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Innan svaefingar og gjorgaeslu er monnun baedi leekna- og hjukrunarpattar fullnaegjandi eins og
stendur en nylidun svaefingarhjukrunarfraedinga 6ndg. Taep 40% sveefingarhjukrunarfraedinga er
starfa @ LSH geta hafid toku lifeyris & naestu fimm arum. Bunadur er dsaettanlegur en husnadi
gjorgaesludeildar vid Hringbraut alls kostar o6fullnaegjandi, t.d. eru ekki tok & einangrun sjuklinga
med alvarlega 6naemisbaelingu. Skurdstofur LSH eru fullnyttar midad vid nuverandi ménnun allra
starfsstétta sem ad koma. Fjolgun skurdadgerda verdur pvi adeins maett med 6dru tveggja; fjdlgun
skurdstofa og starfsmanna eda lengri bidtima eftir adgerdum. Skurdstofur eru almennt of litlar fyrir
ba starfsemi sem par fer fram i dag, enda aratuga gamlar.

Laeknar svaefingar- og gjorgaesludeildar sinna einnig medferd bradra og langvinnra verkja, p.a.m. hja
einstaklingum med krabbamein. Styrkja parf pa starfsemi verulega. Vaxtarbrodd i peirri starfsemi er
ad finna i nystofnadri verkjamidstod a LSH.

Monnun hjukrunarfraedinga & legudeildum skurdlaekninga er asettanleg en storir argangar ad
nalgast starfslok og nylidun ekki naegjanleg til endurnyjunar. Fjdlga parf hjukrunarfreedingum med
framhaldsnam i krabbameinshjukrun, m.a. til ad takast a vid ny verkefni vegna skorts a 68ru fagfélki
og vegna aukinnar kréfu um pjonustustyringu ad erlendri fyrirmynd. A8 mati deildarstjora er adstada
a legudeildum langt undir peim moérkum sem aszettanleg geta talist fyrir einstaklinga med
krabbamein, adstandendur og starfsfolk. Sjukrastofur eru prongar, fjolbyli med sameiginlegri
salernisadstodu er uppistada leguryma og adstada fyrir baedi adstandendur og starfsfdlk er afar
takmorkud.

Lyf- og bladlaekningar

Stada leknapattar i lyflekningum krabbameina er afleit eftir brotthvarf margra sérfraedileekna a
sidustu arum. [ lok sumars 2014 voru sjo sérfreedilaeknar starfandi vid deildina i 4,9 stédugildum en
voru tiu i 7,1 stodugildi i agust 2008. Einn sérfraedingur hof storf sumarid 2015, en engin frekari
nylidun er fyrirsjaanleg fyrr en i fyrsta lagi arid 2016. Midad vid starfsemistolur fra Svipjéd pa aettu ad
vera a hverjum tima um 18 krabbameinslaeknar starfandi hér a landi, pad er fjorir sérmenntadir
laeknar @ hverja 100.000 ibua og tveir laeknar i sérnami a hverja 100.000 ibUa, en sidarnefndi
hopurinn er einmitt oft hvad virkastur i vinnu vid sjuklinga. Askilegur heildarfjoldi
krabbameinslaekna (n=18) naer pa yfir pa krabbameinslaekna sem eru ad vinna vid lyfjamedferd
krabbameina, geislalaekningar, liknarmedferd, rannsoknir, geedaskraningu, kennslu og eftirlit.

Laeknispjonusta hefur pegar verid skert, t.a.m. med pvi ad flytja eftirlit ad lokinni medferd til annarra
adila, svo sem skurd- og heilsugaeslulaekna. Onnur verkefni hafa verid flutt til annarra faghdpa, svo
sem deildarleekna, hjokrunarfraedinga og lyfjafreedinga. Auk pess sem legudeild fyrir
krabbameinssjuklinga a LSH (11-E) er oftar en ekki rekin med studningi lyfleekna & LSH. pa hefur
stodum deildarlaekna verid fjolgad a géngudeild/dagdeild.

Monnun hjukrunarpattar badi & legu- og dagdeildum hefur verid mismunandi og breytileg en 4lagid
hefur verid mikid, ménnun ekki fylgt hjokrunarmaelingum og porf & fleiri sérmenntudum
krabbameinshjukrunarfraeedingum. Adstada er talin langt undir asaettanlegum mdrkum, einkum
vegna prongra og ad 6dru leyti Ureltra husakynna & baedi legu-, dag- og goéngudeildum. Skortur a
videigandi husnaedi hamlar einnig préun dag- og géngudeildarpjonustu.

Monnun badi leekna- og hjukrunarpattar i blédlaekningum hefur verid breytileg og fjdlga parf
hjukrunarfreedingum med framhaldsnam.
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Geislalaekningar

Nyjungar vid undirbuning og framkvaemd geislamedferdar, sem verid er ad innleida a geisladeild
LSH, mun kalla & meiri vinnu geislalaekna en fyrr. Ménnun laeeknapattar er pegar 6fullnaegjandi, engin
nylidun hefur att sér stad sl. tiu &r og framtidarhorfur eru afleitar. | dag starfa & deildinni prir
sérfraedileknar i tveimur stédugildum. Fjdlga pyrfti stodugildum um helming ef uppfylla stti stadla
European Organization for Research and Treatment of Care (EORTC). Geislaedlisfraedingum pyrfti
ad fjolga Ur rumlega tveimur i fjéra samkvaemt sému stodlum og horfur um nylidun eru ekki gédar.
Monnun geislafreedinga er fullnaegjandi en nylidun ofullneegjandi. Stofna pyrfti st6du
hjukrunarfraedings til ad sinna préunarvinnu auk pess sem fjolga parf hjukrunarfreedingum med
framhaldsnam i krabbameinshjikrun. Baeta parf vid pridja geislataekinu a naestu arum til ad meeta
vaxandi porf, einnig tolvusneidmyndataeki til ad undirbua geislamedferd.

Liknarpjonusta

Monnun laeknapattar i liknarpjonustu hefur fra upphafi verid 6fullnaegjandi og uppfyllir ekki
lagmarksviomid. Samkvaemt Evrépustodlum er porfin daetlud o.15 leeknar @ hvert legurim a
liknarlegudeildum (e. palliative care unit) og gera parf rad fyrir einu liknarradgjafarteymi a hver 250
spitalarum med a.m.k. einum laekni og einum hjukrunarfredingi og adgangi ad 0drum
starfsstéttum. Pa er otalin laeknispjonusta vegna mjog vaxandi starfsemi a dag-, géngudeildum og
liknarheimapjonustu. Umfang laeknispjonustunnar eykst stédugt i takt vid fjolgun
krabbameinssjuklinga, lengri lifunar med afleidingar sjukdéms sem og vegna medferdar og adkomu
liknarleekna fyrr i sjukdémsferlinu. Liknarlaekningar voru sampykktar sem undirsérgrein vid
lyflekningar & islandi &rid 2015 en slik takmorkun pekkist ekki annars stadar. Skortur er &
hjukrunarfreedingum med framhaldsnam i liknarhjokrun.

Endurhaefing

Monnun er abdtavant og skortur er a stodugildum hja 6llum fagstéttum sem sinna endurhaefingu;
félagsradgjof, idjupjalfun, salfraedipjonustu, salgaeslu, naeringarradgjof og sjukrapjalfun. Skortur a
mannafla kemur i veg fyrir préun starfseminnar.

Heilsugaesla og heimahjukrun

Monnun er abdtavant og stodugildi vantar hja ollum starfsstéttum innan heilsugaeslu og
heimahjukrunar.

Krabbameinsmedferd hja bornum

Laeknamonnun vid krabbameinsmedferd hja bornum er fullnaegjandi og horfur gédar. Ménnun
hjukrunarpattar er vidkvaeem med adeins einn starfandi sérhaefdan hjukrunarfraeding. Brynt er ad
baeta vid 66rum svo starfsemi geti haldist érofin. Erfitt getur verid ad vidhalda pekkingu a legudeild
med svo faa sjuklinga & ari og parf pvi ad huga vel ad simenntun. Almenn adstada og bunadur er &
hinn boginn vel asaettanlegur.

Leitarst6d Krabbameinsfélags islands

Hja Leitarst6d Ki fer fram skimun fyrir leghals- og brjéstakrabbameini hja konum. Méttaka fyrir
konur med einkenni fra brjéstum hefur einnig verid starfandi & vegum Leitarstodvarinnar en
flutningur peirrar starfsemi til LSH er hafinn. Pad sama gildir um myndgreiningu brjosta ad
undanskildum hopleitarrannsoknum eins og komid hefur fram hér ad framan. Stada ménnunar allra
starfsstétta sem koma ad leghalsskimun er géd og horfur somuleidis. Monnun leeknapattar i
myndgreiningu hdpleitar ad brjostakrabbameini hefur verid vanda bundin. Ménnun geislafraedinga
er fullnaegjandi og horfur gédar.
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Fylgiskjal 2: baettir skradir i Krabbameinsskra islands.

Hér fyrir nedan ma finna yfirlit yfir pa paetti sem skradir eru i Krabbameinsskra [slands :

Kennitala (skv. pjodskra)
ﬂ Dagsetning greiningar

Areidanleiki greiningar (t.d. klinisk greining eda vefjagreining)

Uppspretta gagna i Krabbameinsskra [slands er eftirfarandi:

2 | Upplysingar berast fra blodfraedideildum sjukrahusa og rannséknarstofum i blédsjukddmum
um mein sem skra ber i krabbameinsskra

4 | Upplysingar fengnar fra myndgreiningarrannsoknarstofum eftir pvi sem kallad er eftir eda
samid er um

6 | Samkeyrsla vid vistunarskra Embeaettis landlaeknis
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Vidauki 1: Listi yfir skammstafanir.

ACP

ASCO

BRCA
CANO-ACIO
COG's

CT (CAT Scan)
DALY
DT-skimunartaekni
ECTS

EL

EONS

EORTC
EPAAC
ESAS
EUROCHIP
FIT

FOBT

HA

HH

Hi

HPV skimun
IMRT
INCA
ISNCC

Ki

LSH
MRI
NCCN
NCU
NICE
NOBOS

NOPHO

ONS

PAP (PAP-strok)
PET

PET-CT

PSA

RCC

SIOP

SAk
SKB
UKONS

us
VMAT

Advanced Care Planning — aatlun um medferdarmarkmid
American Society of Clinical Oncology

Breast Cancer, p.e. BRCA1 og BRCA2 gen

Canadian Association of Nurses in Oncology

Children’s Oncology Group

Computerized axial tomography scan - télvusneidmynd

Disability adjusted life years

Distress thermometer

European Credit Transfer System —notad til ad meta nam milli haskdla
Embeaetti landlaeknis

European Oncology Nursing Society — Evropusamtok
krabbameinshjukrunarfraedinga

European Organization for Research and Treatment of Care
European Partnership for Action Against Cancer

Edmonton Symptom Assessment System — kliniskt sjalfsmatstaeki
European Cancer Health Indicator Project

Fecal Immunochemical Test

Fecal Occult Blood Test

Haskolinn & Akureyri

Heilsugaesla hofudborgarsvaedisins

Haskoli islands

Skimun fyrir Humane Papilloma veiru

Intensity Modulated Radiotherapy

Informationsnatverk for Cancervarden — saenskt krabbameinsskraningarkerfi
International Society for Nurses in Cancer Care — Alpjodleg samtok
krabbameinshjukrunarfraedinga

Krabbameinsfélag islands

Landspitali

Segulémskodanir

National Comprehensive Cancer Network i Bandarikjum Nordur Ameriku
Nordic Cancer Union - Norraenu krabbameinssamtdkin

National Institute for Heatlh and Care Excellence, Bretlandi

Nordic Society of Paediatric Oncology Nurses — Norraen samtok
barnakrabbameinshjukrunarfraedinga

Nordic Society of Paediatric Haemotology and Oncology — Norraen samtok
barnakrabbameinslaekna

Oncology Nursing Society

Papanicolaou test — frumustrok fra leghalsi

Positron Emission Tomography —jdeindaskonnun

Jaeindaskonnun tengd vid télvusneidmyndir

Prostata Spesific Antigen

Regionala Cancercentrum, Svipj6d

International Society of Paediatric Oncology — Evropusamtok
barnakrabbameinslaekna

Sjukrahusid a Akureyri

Styrktarfélag krabbameinssjukra barna

The United Kingdom Oncology Nursing Society — Breska
krabbameinshjukrunarfélagid

Ultrasound screening — d6mskodun

Volumetric Arc Therapy
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Vidauki 2: Listi yfir samradsadila.

Hér ad nedan eru nofn peirra adila sem 16gdu til upplysingar sem koma fram i skyrslu pessari. Eru
beim faerdar pakkir fyrir framlag sitt.

Anna Ingileif Erlendsdaéttir, idjupjalfari & LSH

Anna Ros Johannesdattir, yfirfélagsradgjafi a LSH

Anna Sigridur Jokulsdottir, salfraeedingur & LSH

Arnar bor Gudjonsson, sérfraedilaeknir & hals-, nef- og eyrnalaekningadeild LSH
Aron Bjornsson, yfirlaeknir a heila- og taugaskurdlaekningadeild LSH

Atli Mar Sveinsson iprottafradingur

Aslaug S. Svavarsdottir, deildarstjori & Skurdstofudeild, Kvennadeild LSH,
Bardur Sigurgeirsson hudlaeknir

Bjarni A. Agnarsson, yfirlaeknir 8 meinafraedideild LSH

Bjarni Torfason, yfirlaeknir & hjarta- og lungnaskurdlaekningadeild LSH

Eirikur Jonsson, yfirlaeknir a pvagfaeraskurdlaekningadeild LSH

Eirikur O. Arnarson, yfirsalfreedingur & LSH

Elfar Ulfarsson, sérfraedilaeknir & heila- og taugaskurdlaekningadeild LSH

Elin Maria Sigurdardottir, deildarstjori & legudeild skurdlaekninga LSH

Elin Oskarsdéttir, deildarstjori & skurdstofudeild LSH Hringbraut

Elva Gisladottir, naeringarfreedingur hja Embeaetti landlaeknis

Erla D. Ragnarsdottir, deildarstjori & legudeild skurd- og pvagfaeraskurdlaekninga, LSH
Fagrad krabbameinshjukrunar & LSH

Fritz Berndsen, yfirlaeknir a skurdlaekningadeild, SAk

Gardar Myrdal, forstodumadur & geislaedlisfraedideild, LSH

Gigja Gunnarsdottir, iprétta- og heilsufreedingur, Embeetti landlaeknis

Gisli Vigfusson, yfirlaeknir a svaefingadeild, LSH Hringbraut

Gudlaug B. Gudjonsdottir, framkvaemdastjori Krabbameinsfélags Reykjavikur
Gudlaug Helga Asgeirsddttir, sjukrahUsprestur 4 liknardeild LSH

Gudridur Olafsddttir, gagnagrunnsstjori vid Krabbameinsskra

Gudrun Erna Gudmundsddttir, einingastjori idjupjalfunar, LSH

Gudrun Sigurdardottir, deildarstjori a geislalaekningadeild, LSH

Gunnjona Una Gudjonsddttir, félagsradgjafi hja Radgjafarpjonustu Ki
Gunnlaugur Sigurjénsson, heilsugaeslulaeknir vid Heilsugaesluna Arbae
Hafsteinn Vidar Jensen, sérfraedingur hja Embaetti landlaeknis

Hallddra F. Sigurgeirsdottir, skrifstofustjori lyflaekningar krabbameina, LSH
Halldéra Halfdanardottir, deildarstjori a legudeild krabbameinslaekninga, LSH
Halldora borarinsdéttir, sérfraedilaeknir & Barnaspitali Hringsins, LSH

Helga Kristin Einarsddttir, deildarstjori a skurdstofudeild, LSH Fossvogi

Helgi Birgisson, yfirlaeknir Krabbameinsskrar islands

Hlif Steingrimsdottir, yfirlaeknir & blédlaekningadeild, LSH

Holmfridur Gudmundsdattir, tannlaeknir hja Embaetti landlaeknis og HH
Holmfridur Porgeirsdottir, naeringarfraedingur hja Embaetti landlaeknis
Ingibjérg Gudmundsdoéttir, meinafraedingur & Frumumeinafraedistofunni og Ki
Ingibjorg Gunnarsdottir, deildarstjori Neeringastofu, LSH

Ingibjorg Richter, kerfisfraeedingur @ hugbunadarlausnum, LSH

Ingimar Einarsson, félagsfraedingur og radgjafi

ida Braga Omarsdottir, yfirsjokrapjalfari a LSH

Jakob Johannsson, yfirlaeknir & geislalaekningadeild, LSH

Johann Heidar Jéhannsson, formadur or8anefndar Laeknafélagsins

Johannes Bjornsson, yfirlaeknir 8 meinafraedideild, SAk

Jon Eyjolfur Jonsson, sérfraedingur i 6ldrunarlaekningum og liknarteymi LSH
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Jon Gunnlaugur Jénasson, yfirleknir meinafraedideild, LSH og fyrrverandi yfirlaeknir
Krabbameinsskrar Islands

Jénas Ragnarsson svidsstjori hja Ki

Kolbrin Gisladéttir, deildarstjori a legudeild hjarta- og lungnaskurélaeekninga, LSH
Kristin Gunnarsddttir, deildarstjori a gjorgaesludeild, LSH Fossvogi

Kristin Jonsdattir, yfirlaeknir & kvensjukdémadeild, LSH

Kristin Audur Sophusddttir, hjukrunarfraedingur

Kristjana G. Gudbergsdottir, deildarstjori a legudeild blodlaekninga, LSH

Kristjan Oddsson, svidsstjori Leitarstodvar Ki

Kristrun Aradottir leeknanemi

Lara Sigurdardottir, laeknir og lydheilsufraedingur

Lilja Bjork Kristinsdéttir, hjukrunarfraedingur a HH

Lilja Porsteinsdédttir, hjukrunarfraedingur, HUT, LSH

Ludvik Olafsson, fyrrverandi Yfirlaeknir & HH

Margrét Jonasdattir, deildarstjori a svaefingardeild, LSH Hringbraut

Margrét Snorraddttir, meinafraedingur 8 Frumumeinafradistofunni

Marianne H. Bjarnadattir, deildarstjori & gjorgaeslu- og voknunardeild, LSH Hringbraut
Nina G. Heimisdottir, skrifstofumadur a bldd- og lyflaekningar krabbameina, LSH
Olafur Gisli J6nsson, sérfraedilaeknir 8 Barnaspitali Hringsins, LSH

Pétur H. Hannesson, yfirlaeknir a rontgendeild LSH

Rafn M Jonsson, sérfraedingur hja Embaetti landlaeknis

Ragnheidur S. Einarsddttir, yfirsjukrapjalfari 4 LSH

Rikka Myrdal, deildarstjori & svaefingadeild, LSH Fossvogi

Sara Hafsteinsdattir, yfirsjukrapjalfari & LSH

Sigfinnur porleifsson, forstéduprestur 8 LSH

Sigrun Lillie Magnusdéttir, forstédumadur Radgjafarpjonustu Ki

Sigrun Runarsddttir, adstodardeildarstjori a dagdeild lyflaeekningadeildar, SAk
Sigrun Poéroddsdottir, hjukrunarfraedingur a Barnaspitali Hringsins, LSH

Sigurdur Olafsson meltingarlaeknir

Sigurlaug Eyjolfsdottir, félagsradgjafi a krabbameinssvidi, LSH

Snaebjorn Fridriksson, kerfisfraedingur a SAk

Stefan Palmason, tannlaknir og sérfraeedingur i munnlyflaekningum

Steinn Jonsson, professor i lyflaekningum og lungasjukdémum, LSH og laeknadeild Hi.
Sunna Gudlaugsdottir meltingarlaeknir

Svava Engilbertsdottir, naeringarfraedingur a LSH

Vigdis Hallgrimsdéttir, verkefnastjori a skurdlaekningasvid, LSH

pordis Magnusdattir, forstddumadur hja Heimapjonustu Reykjavikur

porunn Olafsdottir, framkvamdastjéri hjokrunar, HH

Pdérunn Saevarsdattir, deildarstjori @ dagdeild bl63- og krabbameinslaekninga, LSH
Orn Orri Einarsson, yfirlaeknir 8 myndgreiningardeild SAk
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