Krabbameinsfélagid

Umsogn um drog ad tillogu til pingsalyktunar um adgerdaaaetlun i
krabbameinsmalum fyrir arin 2025-2029.

Krabbameinsfélag islands fagnar framkomnum drégum ad pingsalyktunartilldgu um
adgerdaaaetlun i krabbameinsmalum fyrir drin 2025-2029. Alyktunin er imamataskref, aldrei
fyrr hefur verid gefin Ut adgerdadaetlun i malaflokknum, ad hluta til timasett og fjarmoégnud
og med skyrri framtidarsyn.

Langt er sidan WHO lagdi til ad pjodir keemu sér upp virkum krabbameinsasetlunum til ad
takast & vid krabbamein og margar nagrannapjédir okkar hafa unnid samkvamt markvissum
daetlunum um arabil. Skyran drangur af innleidingu adgerdaazetluna ma sja i Danmorku par
sem nu er unnid ad fimmtu krabbameinsaatluninni en fra innleidingu peirrar fyrstu hafa
medferd og horfur krabbameinsjuklinga batnad mikid.

Krabbameinsfélagid hefur mjog lengi talad fyrir mikilvaegi virkrar krabbameinsaztlunar hér a
landi. Med nyutgefinni spa um 57% aukningu krabbameinstilvika og 54% fjolgun lifenda (félk
a lifi sem hefur fengid krabbamein) hér a landi, milli aranna 2022 og 2040 er pad enn meira
adkallandi. Aukningin er mun meiri en ad medaltali i Evropu par sem medaltalsfjélgun tilvika
er daetlud 21% og skyrist fyrst og fremst af aldurssamsetningu islensku pjédarinnar. Arangur
krabbameinsmedferda er ad morgu leyti gddur hér a landi en timasett og fjarmognud
krabbameinsaatlun med skilgreindum adgerdum er forsenda pess ad arangur haldist og
batni til framtidar.

Evrépusambandid hefur sampykkt evropska krabbameinsazsetlun til ad takast & vid aukna
byrdi af voldum krabbameina. Einn lidur i peirri dzetlun er ad 90% krabbameinssjuklinga fai
medferd a vottudum krabbameinsmedferdarmidstodvum arié 2030.

Afar anaegjulegt er ad i pingsalyktunartillégunni er ein adgerdin ad fa alpjodlega vottun a
midstod krabbameinsmedferdar hér a landi. Pad er enda naudsynlegt til ad tryggja ad
bjonusta vid folk med krabbamein hér & landi standist samanburd vid 6nnur Evrépulond og
ad Islendingar tilheyri peim 90% Evrépubua sem fa pjénustu & vottadri
krabbameinsmedferdarmidstdd. Til ad vottun faist purfa morg skilyrdi ad vera uppfyllt. Sum
skilyrdanna eru sjalfsteedar adgerdir i pingsalyktunartilldgunni en eru um leid forsenda
adgerdarinnar sem midar ad ofangreindri vottun.

[ dlyktuninni er birt framtidarsyn fyrir krabbameinspjénustu 4 slandi:

a. Arangur verdi tryggdur til framtidar med markvissum forvérnum gegn helstu
dheettupdttum krabbameina, skimun og snemmgreiningu meina.



b. Heildstaed krabbameinspjonusta verdi veitt samkvaemt stédludum greiningar- og
medferdarferlum.

c. Adgengi ad krabbameinspjonustu verdi tryggt, 6hdd busetu, uppruna og samfélagsstédu.

d. L6gd verdi aukin dhersla d notkun geeda- og drangursmeelikvarda vid veitingu
krabbameinspjonustu.

pad skal itrekad ad Krabbameinsfélagid fagnar peim drégum sem hér eru til umsagnar.
Félagid hefur hins vegar nokkrar dbendingar sem hér er gerd grein fyrir. Ekki eru gerdar
athugasemdir vid greinargerd med alyktuninni enda itarlegri texta ad finna i tillégum
adgerdahdpsins.

A. Forvarnir, skimun og 1. stig pjonusta i heilbrigdiskerfinu.
Adgerd 1 — Dregid verdi ur krabbameini til framtidar.

Rannsdknir syna ad haegt er ad draga ur nygengi dkvedinna krabbameina med
heilsusamlegum lifsstil.

Krabbameinsfélagid fagnar peirri aherslu sem er a virkar stjérnvaldsadgerdir til ad
audvelda folki ad taka heilsusamlegar akvardanir. Slikar adgerdir eru sérstaklega til
hagsbota fyrir born og geta pannig dregid ur nygengi krabbameina i framtidinni.
Adgerdirnar eru einnig mikilvaegar til ad vinna gegn 6j6fnudi i heilsu, par 4 medal
krabbameinum. barna ma nefna adgerdir sem snia ad verdlagningu a matvoru og eftirliti
med markadssetningu.

Félagid hvetur til pess ad inn i adgerdirnar verdi baett ad heilbrigdisradherra beiti sér ekki
einungis gegn 6loglegri markadssetningu og solu 4 afengi heldur einnig fyrir eftirliti med
markadssetningu a tébaks- og nikdtinvérum og éhollri matvoru. Sérstdk ahersla verdi
16gd & hvernig markadssetningunni er beint ad bérnum og unglingum.

Félagid leggur einnig til ad inn i maelikvarda verdi baett maelingum & ljésabekkjanotkun,
hvort sem nytt er nidurstada reglulegra maelinga samstarfshdps um utfjélublaa geislun
eda maelingum 4 ljésabekkjanotkun beett inn i lydheilsuvisa.

i maelikvarda sem tengjast forvérnum er einnig naudsynlegt ad baeta maelikvordum sem
snla ad bornum, tébaksnotkun peirra, afengisneyslu, ljésabekkjanotkun og fleira.

Krabbameinsfélagid og adildarfélog pess hafa i aratugi verid lykiladili i
krabbameinsforvornum og pvi edlilegt ad nefna félagid sem einn af helstu
samstarfsadilum.



Adgerd 2 — Lydgrundud skimun fyrir krabbameinum.

Skimun fyrir krabbameinum er lykilforvarnaradgerd gegn krabbameinum og til ad
hamarksarangur ndist parf patttaka ad vera 75%.

Inn i kostnadarmat a /id 3 er hvorki gert rad fyrir kostnadi vegna kynningarherferda né
rafreens békunar- og bodskerfis. Hvort tveggja er naudsynlegt ef fullnaegjandi patttaka a
ad nast og grundvallarforsendur fyrir jofnu adgengi ad krabbameinspjénustu.

Krabbameinsfélagid hefur i aratugi, med adildarfélégum sinum, verid lykiladili i
krabbameinsforvérnum, par med talid kynningum og hvatningu til patttoku i skimunum
og pvi edlilegt ad nefna félagid sem einn af helstu samstarfsadilum.

Adgerd 3 — Ahaettuskimun.

Med aukinni pekkingu ma gera rad fyrir ad skimun hépa félks sem er i aukinni dhaettu
gagnvart tilteknum krabbameinum aukist 4 naestu arum.

[ kostnadarmati vid adgerdina er gert rad fyrir 30 milljéna kréna kostnadi & arsgrundvelli
og er pa midad vid myndgreiningu a brjéstum (vaentanlega fyrst og fremst fyrir arfbera
med stokkbreytingu i BRCA-geni).

Félagid vill vekja athygli 8 ad BRCA-arfberum er til vidboétar vid reglubundnar
brjostarannséknir radlagt ad lata lika reglulega skoda eggjastokka og hud (konur) og ad
fylgjast med PSA-gildum i bl6di og hud (karlar). Til ad tryggja jafnt adgengi ad pessum
skimunum er naudsynlegt ad tekid sé tillit til kostnadar vid pessar rannsdknir likt og
brjéostamyndgreiningu.

Utfra framtidarsyn um jafnt adgengi veeri edlilegt ad nefna lika adrar dhaettuskimanir hja
folki med litningabreytingar sem valda til deemis Lynch-heilkenni og sepasjukdémum.

Adgerd 4. Snemmgreining krabbameina.

A Nordurldndunum hefur i mérg &r verid unnid samkvaemt heildsteedum greiningar- og
medferdarferlum (a4 68rum tungumalum pakkeforlob / kreeftpakker / standardiserad
vardforlopp), sem hafa leitt til betri arangurs, samfellu i greiningu og medferd og dregid
ur 60ryggi sjuklinga og adstandenda. Slik ferli eru auk pess lykilpaettir i ad vinna gegn
6jofnudi.

pjonusta samkvaemt slikum ferlum eru hluti af starfsemi vottadra
krabbameinsmedferdarmidstodva.

[ 1id 2 er fjallad um slik ferli en einungis sem greiningarferli, sem er ekki { samreemi vid
fyrrgreinda framtidarsyn i krabbameinsmalum, par sem tilgreind eru heildstaed
greiningar- og medferdarferli. Mikilveegt er ad tryggja ad ekki sé horfid fra pvi ad um sé
ad reda heildstaed ferli sem na allt fra pvi grunur vaknar um krabbamein og i gegnum allt
medferdarferlid.



B. Heildraen pjénusta til framtidar.

Eins og nefnt var i upphafi gerir Evrépusambandid krofu um ad 4 naestu drum verdi pvi
markmidi nad ad 90% folks med krabbamein fai medferd a vottudum
krabbameinsmedferdarmidstodvum. Um pd midstdd er fjallad undir yfirskriftinni
Heildraen pjénusta til framtidar.

Rétt er ad arétta ad til ad krabbameinsmedferdarmidstod fai vottun purfa morg skilyrdi
ad vera uppfyllt, par @ medal ad félk fai medferd samkvaemt st6dludum greiningar- og
medferdarferlum, sem adur hefur verid nefnt, en einnig ad &
krabbameinsmedferdarmidstodinni sé stundad visindastarf.

Hvad kostnadarmat vardar virdist pad verulega vandatlad, par sem einungis virdist gert
rad fyrir kostnadi vid vottunina sem slika, ekki pa paetti sem parf ad styrkja eda nyja paetti
sem naudsynlegir eru til ad vottun faist.

Hja Landspitala er haegt ad fa upplysingar um hvada paetti petta vardar en i peim drégum
sem hér liggja fyrir ma leida likur ad pvi ad innleiding bidtimavidmida (adgerd 8) geti til
daemis leitt til vidbdtarkostnadar med tilliti til ménnunar, adstédu og taekjabunadar pvi
auka purfi adgengi ad medferd.

E. Utskrift og eftirfylgni.
Adgerd 14. Radgjafarmidstod sidbuinna afleidinga.

Mikilveegt er ad hlutverk radgjafarmidstédvar sidbuinna afleidinga krabbameina og
krabbameinsmedferdar verdi ekki eingdngu ad veita heilbrigdisstarfsfélki radgjof og
upplysingar. Hlutverk radgjafarmidstodvarinnar parf ad vera virkara og fjolbreyttara.

Spad er mikilli fjélgun lifenda, 54% fra arinu 2022 til 2040. Af pvi leidir dhjakveemilega
fidlgun einstaklinga sem takast a vid langvinnar og sidbunar aukaverkanir krabbameina
og krabbameinsmedferdar. Af peirri dsteedu zetti rddgjafarmidstddin einnig ad hafa pad
hlutverk ad taka 4 mati sjuklingum med langvinn og/eda sidbuin einkenni til frekara mats
og uppvinnslu, auk pess sem midstodin aetti ad sinna kennslu, ndmskeidshaldi,
kynningum og vinnslu fraedsluefnis fyrir starfsfolk heilsugeeslustédva og sjukrahusa.

Mat a kostnadi virdist vera vandatlad vid pessa adgerd. Um er ad raeda nyja pjonustu,
med sérhaeft hlutverk sem mun krefjast sérstaks mannaafla, sem er augljéslega ekki gert
rao fyrir i kostnadi vid ad koma vottadri krabbameinsmidstod a fot, sbr. adgerd 8. Af
reynslu frd Noregi ad deema er ekki unnt ad koma a radgjafarmidstod an pess ad til pess
sé etlad vidbotar stodugildum.



F. Skraning, visindi og menntun.

[ fyrirségn fyrir pessa adgerd i pingsalyktunartilldguinni er ekki samraemi vid kaflaheiti i
inngangi. Hér er gert rad fyrir ad kaflaheitid, Skraning, visindi og menntun sé pad rétta.

Til ad krabbameinsmidstod fai vottun parf ad vera til stadar visindastarf af tilteknu
umfangi. Edlilegt hlytur ad teljast ad efling pess sé sérstok adgerd i
bingsdlyktunartillogunni. Fjarmagn er forsenda aukins visindastarfs og midad vid fréttir af
visindastarfi 4 Landspitala parf vidbotarfjarmagn ef markmidid a ad nast.

[ pingsalyktuninni er ekki fjallad 4 sama hatt um midlaega gaeedaskraningu sem pegar er
haldin i samstarfi Krabbameinsfélagsins, Landspitala og Sjukrahussins & Akureyri og i
tillogum ad adgerdaasetiun.

Ekki er unnt ad fylgjast med préun og gaedum i greiningu og medferd
krabbameinssjukdéma nema med nakveemri skrdningu sem i dag er kominn visir ad og er
kollud gaedaskraning. Skrain tekur mid af seensku geedaskranni. [ tillogu ad
adgerdadeetlun til fimm ara lid 3.6.1 eru nefndir nokkrir maelikvardar til ad efla midlaega
geedaskraningu i heilbrigdispjonustu. Skilgreina parf betur skraningarferli, drvinnslu og
hagnytingu gagna sem safnad er i gaedaskra.

[ pingsalyktunartillégu, adgerd 15 er ekkert minnst & geedaskraningu greiningar,
medferdar og eftirfylgni krabbameinssjukdéma, baeta parf ur pvi og samreema vio texta i
adgerdaraaetlun.

Krabbameinsfélagid mun eins og hingad til leggja sitt af moérkum til ad enn meiri arangur
naist gegn krabbameinum. Félagid hlakkar til samstarfs vid stjérnvold um metnadarfulla,
skyra, timasetta og fjarmagnada adgerdadaetlun.
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