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Gadaskraning fyrir krabbamein

Samkomulag Landspitala, Sjikrahdssins & Akureyri og Krabbameinsfélags slands
um stadlada skraningu & greiningu og medferd krabbameina

Helgi Birgisson yfirleeknir Krabbameinsskrar
Olafur Baldursson framkvamdastjori lekninga & Landspitala
Halla Porvaldsddttir framkvaemdastjori Krabbameinsfélagsins

Sigurdur E. Sigurdsson framkvamdastjori l&kninga og handlakningasvids & Sjikrahisinu & Akureyri
Torfi Magnisson radgjafi framkveemdastjora leekninga & Landspitala

Laufey Tryggvadottir framkvaeemdastjori Krabbameinsskrar

Tilgangur pessa bréfs er ad kynna samkomulag Landspitala,
Sjukrahussins & Akureyri og Krabbameinsfélagsins um samstarf
vardandi stadlada skraningu & greiningu og medferd krabba-
meina.

Gaedaskraning (quality registration) sem felst 1 s6fnun og skran-
ingu kliniskra gagna & samreemdan rafreenan hatt hefur i vaxandi
meeli verid notud & Nordurlondunum til ad fylgjast med grein-
ingu og medferd krabbameina.

Med geedaskraningu feest yfirlit yfir greiningar- og med-
ferdarferli krabbameinssjuklinga fra addraganda greiningar til
loka fyrstu medferdar. Einnig er fylgst med sjuklingum ad med-
ferd lokinni fram ad endurkomu sjukddms.

Visir ad gaedaskraningu hofst arid 1998 hja Krabbameinsskra
Krabbameinsfélagsins med sofnun upplysinga um forsparpeetti
og medferd krabbameins i blodruhalskirtli, i samvinnu vio pvag-
feeraskurdleekna. Arid 2010 efldi Krabbameinsskrain pessa starf-
semi sem nadi nu til fleiri krabbameina og um leid tok samvinnan
til fleiri islenskra skurdleekna, krabbameinsleekna og meina-
freedinga auk forsvarsmanna seensku geedaskraningarinnar.

Hér & landi hefur verid valid ad nota peer breytur sem
skrddar eru 1 gagnagrunn saensku geedaskraningarinnar (In-
formationsnatverk for Cancervarden; INCA). Par er gaedaskraning
fyrir krabbamein vel préud og gott adgengi a0 breytulysingum og
nidurstodum og skyr vilji um samstarf vid [slendinga. Zskilegt
er ad velja gaedavisa sem varda greiningu, medferd og eftirfylgd
krabbameina svo haegt sé ad bera pessa paetti 4 Islandi saman vid
sambeerilega peetti i nagrannaléndum og studla pannig ad pjon-
ustu 1 haesta geedaflokki.

Undanfarin ar hafa leeknanemar unnid ad BS-verkefnum sem
byggja a geedaskraningu fyrir krabbamein i samvinnu vid leekna
Landspitala, Sjakrahussins & Akureyri og starfsfélk Krabba-
meinsskrar Krabbameinsfélagsins. Notadar eru breytulysingar tr

432 LAKNABLADID 2020/106

sensku geedaskranni sem leeknar og nemar pyda og stadfeera fyr-
ir tiltekin krabbamein og setja inn 1 skraningareydublod Heilsu-
gattar, sjukraskrarkerfis Landspitala. Fyrirliggjandi upplysingar
ur sjukraskyrslum eru skradar 4 eyoublodin a stadladan hatt.
Med samanburdi vid nidurstodur seensku geedaskrarinnar fast
gagnlegar upplysingar um muninn 4 greiningu og medferd milli
[slands og Svipjédar og hafa nidurstodur verid kynntar medal
annars & skurdleeknapingum. Gott deemi um afrakstur sliks ver-
kefnis er grein i pessu t6lubladi Laknabladsins um samanburd &
greiningu og medferd ifarandi brjéstakrabbameina milli fslands
og Svipjodar.

Sidustu tvo ar hafa tveir starfsmenn, pvagfaeraskurdleeknir
og hjukrunar- og lydheilsufreedingur, unnid i hlutastarfi vid
gaedaskraningu fyrir krabbamein og hafa storf peirra verid fjar-
mognud sameiginlega af Krabbameinsfélaginu og Landspitala.
Einnig hefur leeknanemi hjalpad til vid samreemingu skran-
ingarinnar milli 6likra meina. Rauntimaskraning hoéfst ario 2015
fyrir nyrnakrabbamein, 2018 fyrir krabbamein 1 blodruhalskirtli,
2019 fyrir krabbamein 1 brjéstum, eggjastokkum, eggjaleidurum,
legbol, leghélsi og lifhimnu og arid 2020 fyrir sarkmein. T toflu I
ma sja hve langt geedaskraning fyrir mismunandi krabbamein er
komin.

Lagalegt umhverfi og samningar um krabbameinsskraningu

Samkveemt Logum um landlaekni og ljdheilsu 2007/41 skal landleekn-
ir halda skra a landsvisu, medal annars um krabbamein, og getur
landleeknir falid 6drum ad reka skrarnar.

[ Reglugerd um heilbrigdisskrdr frd 2008 er lyst peim tilgangi
Krabbameinsskrar ad skra og hafa eftirlit med greiningu og med-
ferd allra krabbameina sem greinast i sjuklingum 4 fslandi og
jafnframt ad tryggja geedi og meta arangur pjonustunnar. Skradar



eru upplysingar um krabbameinssjukdoma, medferd, arangur
medferdar og afdrif sjuklinga.

Heilbrigdisstofnanir og heilbrigdisstarfsmenn sem veita heil-
brigdispjonustu skulu veita skranni peer upplysingar sem eru
naudsynlegar til ad halda heilbrigdisskrar.

Arid 2008 var gerdur samningur milli landleeknis og
Krabbameinsfélagsins um rekstur, hysingu, viohald og vinnslu
gagnagrunnsins Krabbameinsskra {slands. f samningi pessum
er visad i starfsreglur Krabbameinsskrarinnar og er par nanar
tiltekid hvada atridi skulu skrad i grunninn. Midad er vid ad
skra dkvednar grunnbreytur sem parf til ad sinna hlutverki
Krabbameinsskrar samkveaemt ofannefndri reglugerd um heil-
brigodisskrar, til deemis aexlisgerd, forsparpeetti, stigun, medferod
og endurkomu krabbameins (sbr. nyjar starfsreglur Krabba-
meinsskrar fslands, sem eru hluti af pjénustusamningi vid
Embeetti landleaeknis). Verid er ad endurnyja samninginn milli
Embeettis landleeknis og Krabbameinsfélagsins med sérstoku
tilliti til nyrra persénuverndarlaga.

islenska krabbameinsaztlunin og markmid samkomulagsins

[ tillogu ad islensku krabbameinsaeetluninni til arsins 2020, sem
sampykkt var af heilbrigdisradherra med gildistima til 2030,
segir a0 ,einstaklingum med krabbamein og adstandendum
peirra skuli standa til boda arangursmetin pjonusta sem byggist
a almennri notkun geedaskraningar og gaedastjornunar”.

Samreemist pad pvi markmidum samstarfs Krabbameinsfé-
lagsins, Landspitala og Sjukrahtissins & Akureyri um ad koma a
gaedaskraningu fyrir krabbamein, pad er lydgrundadri, stadladri
skréningu krabbameina 4 fslandi til ad nota vid geedaeftirlit og
samanburd vid énnur 16nd. Aformad er ad arlega verdi settar
fram skyrar og vel uppsettar nidurstoour sem nytast leeknum
og 60rum sem bera abyrgd a greiningu og meodferd krabba-
meina. Petta er gert til ad samreema og tryggja geedi i medferd
krabbameinssjuklinga.

Hlutverk Landspitala, Sjakrahissins & Akureyri

og Krabbameinsskrar

Stjorn og fagteymi

[ stjérn geedaskrérinnar hefur framkveemdastjéri lekninga &
Landspitala skipad pau Agnesi Smaradéttur krabbameinslaekni,
Eirik Jonsson pvagferaskurdlekni og Jon Gunnlaug Jéonasson
meinafraeding. Framkveemdastjorn Sjukrahtssins & Akureyri
hefur skipad Jén Orn Fridriksson pvagferaskurdlekni og fyrir
hond Krabbameinsfélagsins situr Helgi Birgisson yfirleeknir
Krabbameinsskrar og sérfraeedingur { ristil- og endaparmsskurd-
leekningum i stjorninni. Stjornin skal hafa yfirsyn yfir skran-
ingarferlid og studla ad samraemdri skraningu.

Fyrir hvern skraningarflokk krabbameina starfar fagteymi
sem i eiga seeti prir til fjorir adilar frd Landspitala (til deemis
krabbameinsleeknir/skurdleeknir/meinafreedingur/myndgrein-
ingarleeknir) asamt fulltriia Krabbameinsskrar Krabbameinsfé-
lagsins og fra Sjukrahtisinu a Akureyri par sem vio a. Fagteym-
in eru tengilidir starfsmanna vid stjorn geedaskrarinnar og taka
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Tafla I. Stada gaedaskraningar fyrir krabbamein d Islandi drid 2020.

Stada gaedaskraningar Krabbamein

Bladruhalskirtill

Brjoést

Eggjastokkar, eggjaleidarar og lithimna
Leg

Leghals og leggdng

Nyru

Sarkmein

Virk rauntimaskraning

Skraning hafin med hjalp
BS-verkefna

Héfud og hals

Lifur og gallvegir
Magi og vélinda
Ristill og endaparmur
Skjaldkirtill

Briskirtill
Lungu
bvagbladra og pvagvegir

Skraning i burdarlidnum

Eistnakrabbamein
Redur

Sortuaexli

Ytri kynfeeri kvenna

Undirbaningur hafinn

afstodu til eyoublada, geedavisa, afthendingar gagna til rannsékna
og annarra patta sem tengjast gaeedaskraningu viokomandi skran-
ingarflokks.

Visir ad slikum fagteymum er kominn fyrir nokkrar gerdir
krabbameina og midar geedaskraningunni vel par sem htn er
komin i framkvaemd.

Gagnasdfnun

Skraningareydublod geedaskrarinnar eru adgengileg 1 Heilsu-
gétt og eru hluti af sjukraskréd. A eydublodin eru skrad atridi

sem mali skipta vid greiningu, medferd og eftirlit sjuklinga med
krabbamein. Medhondlandi leeknar og annad sérpjalfad starfsfolk
Landspitala og Sjukrahtssins a Akureyri skrair upplysingar a
ey0ublod geedaskrarinnar. Markmidid er ad i framtidinni verdi
skraning ad mestu leyti { rauntima og ad sjukraskrarnétur, ao-
gerdalysingar, myndgreiningar og meinafraedisvor verdi stoolud
til ad audvelda skraningu og auka moguleika 4 sjalfvirkni. Starfs-
félk Krabbameinsskrar sér um ad tryggja samraemi 1 breytulys-
ingum og 60ru er lytur ad gerd eydublada i samradi vid stjorn og
fagteymi.

Vinnsla, vardveisla og flutningur gagna

Gogn um sjuklinga sem medhondladir eru a Landspitala og
Sjukrahtisinu & Akureyri eru hluti af sjukraskra viokomandi
sjiklings & sjukrahtsinu. Akvednar grunnbreytur Gr gaedaskran-
ingunni verda fluttar med 6ruggum heetti fra Landspitala og
Sjukrahtsinu & Akureyri til Krabbameinsskrar. Gégnin eru
persénugreinanleg og verda vistud i Krabbameinsskra fslands og
vardveitt par med 6ruggum heetti. Krabbameinsskra mun einnig
fa til sin adrar peer breytur ur geedaskraningunni sem fagteymin
Oska eftir a0 Krabbameinsskrain taki ad sér ad gera skyrslu um,
en i peim tilvikum fylgja engin persénuaudkenni.
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Meéferd Eftirfylgd

Mynd 1. Skjamynd af gagnvirkri framsetningu iir gaedaskraningu fyrir blodruhdlskirtilskrabbamein. Hér md sjd eftir greiningardrum alvarleika sjitkdoms,
PSA og Gleason flokkur vid greiningu. Sjd nanar d heimasiou Krabbameinsskrdr: krabb.is/krabbameinsskra/upplysingar-um-krabbamein/krabbamein-a-o/

blodruhalskirtill/

bekjun og gedi

Til ad tryggja sem besta pekjun (sem naest 100%) lydgrundadrar
gaedaskraningar verdur geedaskrain keyrd saman vid Krabba-
meinsskra [slands tvisvar 4 ari. Med pvi er mogulegt ad ljtika
skraningu 1 Heilsugatt ef upp & vantar. Fastsettur verdur timi ars
pegar gagnaskilum, framsetningu gagna og skyrslugerd a ad vera
lokid.

Afhending gagna til rannsékna

Allar visindarannsoknir sem aformadar eru &4 gégnum ur geeda-
skranni purfa leyfi Visindasidanefndar. Embeetti landleeknis
parf jafnframt ad heimila afhendingu gagna er innihalda grunn-
breyturnar. Visindarannsoknir sem byggja a4 66rum breytum

ur geedaskraningunni og sem fengnar eru fra Landspitala og
Sjukrahtsinu a Akureyri purfa leyfi Visindasidanefndar og leyfi
Landspitala og Sjukrahtssins & Akureyri sem abyrgdaradila
gagnanna.

Urvinnsla og birting

Starfsfolk Krabbameinsskrar Krabbameinsfélagsins tekur ad sér
urvinnslu og framsetningu nidurstadna i samstarfi vio fagteymin
og birtir arlega a rafreenu formi. Starfsfolk Krabbameinsskrar
hefur jafnframt umsjon med samanburdi 4 geedum greiningar og
medferdar & fslandi vid greiningu og medferd i 6drum londum,
samvinnu vio fagteymin. ZEskilegt er ad birta almenningi hluta
upplysinga a4 heimasiou Krabbameinsskrar, en meginstofn upp-
lysinganna verdur birtur a lokudu vefsvaedi sem Krabbameins-
skra, Landspitali og Sjukrahtsio & Akureyri hafa adgang ad.
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[ préun er framsetning & gagnvirku formi og ma n pegar
sja upplysingar um valdar breytur byggdar a geedaskranni a
heimasiou Krabbameinsskrar, fyrir krabbamein i blodruhalskirtli,
brjéstum, ristli og endaparmi, skjaldkirtli og sortueexli i hto.
Mynd 1 synir deemi um framsetningu sem byggir 4 geedaskran-
ingu fyrir blodruhdlskirtilskrabbamein.

Lokaord

P6 ad gedaskraning fyrir krabbamein hérlendis byggi a reynslu
grannpjoda okkar hafa hér einnig verid préadar eigin lausnir,
medal annars i tengslum vid skraningareydublodin 1 Heilsugatt
og gagnvirka framsetningu 4 nidurstooum. Mjog mikilveegt er
ad framkvaemd og préun geedaskraningar sé 1 hondum okkar
Islendinga svo vid getum tryggt 6ryggi og greidan adgang ad
gognunum.

Geedaskraning fyrir krabbamein er umfangsmikio verkefni
sem byggir 4 vinnu fjolda folks sem a miklar pakkir skildar.

Samkomulag Landspitala, Sjukrahtssins a Akureyri og
Krabbameinsfélagsins um samstarf vardandi stadlada skraningu
a greiningu og medferd krabbameina er mikilvaegt skref 1 pa att
ad tryggja formlega umgjord viod skraninguna. Samkomulagio
tryggir enn fremur ad geedaskraningin sé byggd a4 logmeetum
grunni par sem réttindi sjuklinga eru hofo 1 heidri.

Peir sem vilja koma ad geedaskraningu fyrir krabbamein eru
hvattir til ad hafa samband.



