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Frodleikur um krabbamein
fyrir fagstéttir og almenning

H H H Anna Bjornsson

Krabbamein d Islandi er vondud bék
um alvarlegt efni og til pess fallin ad
opna adgang margra ad mikilvegum
upplysingum. Utgefandi er Krabba-
meinsfélag fslands og i bokinni er

a0 finna upplysingar um krabba-
mein og umfjéllun sem byggjast a
peim upplysingum sem fyrir liggja
hja Krabbameinsskranni fra arunum
1955-2010. Jon Gunnlaugur Jénasson
yfirleknir og Laufey Tryggvadéttir
framkvamdastjéri Krabbameins-
skrarinnar eru hofundar békarinnar
en bridja autgafa hennar leit dagsins
ljés & vordogum 2012. Af pvi tilefni ték
Laknabladid pau Jén og Laufeyju tali.

i hendur heilbrigdisstétta

Fyrsta ttgédfa bokarinnar kom tt 4rid
2004 og var hin hugsud sem uppflettibék
fyrir almenning og fagfélk. Békin var
aftur gefin tt drid 2008 og nu hefur
pridja dtgéfan litid dagsins 1j6s, verulega
endurbeett. [ hverri ttgéfu hafa komid
fram nyjungar. Frd drinu 2008 hefur
békin verid adgengileg & pdf-formi 4
netinu (krabbameinsskra.is). Su tutgafa
kemur b6 ekki 1 stadinn fyrir prentttgafu
ad mati hofunda og notenda. ,,Bok {
prentadri utgafu er heimild sem ekki
breytist en pad sem birtist 4 netinu getur
tekid breytingum eins oft og purfa pykir.
Prenttatgéfan hentar vel fyrir nemendur
sem nyta békina sem heimild sem heegt
er a0 vitna { og vid héfum lagt dherslu

4 a0 bokin sé notud { leknandmi og

i framhaldsskélum. Allir pridja drs
leeknanemar fa békina ad gjof en pa leera
peir meinafraedi. Vid hofum einnig gefid
fleiri heilbrigdisstéttum eintok af békinni
og dreift henni 4 békasofn. Mikilveegt

er a0 prentttgdfan af bokinni sé ekki
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sérlega dyr, prentun 600 eintaka kostadi
1,3 milljénir kréna med gédu tilbodi

frd prentsmidjunni, en vid feerum peim
bokina alveg tilbtina til prentunar,” segja
pau Jén og Laufey. Krabbameinsskrain

byr svo vel ad par starfar Porgils
Volundarson kerfisfreedingur sem baedi
hefur hannad allt utlit békarinnar og

bid til prentunar af mikilli fagmennsku
og smekkvisi. Hann hefur einnig séd

um pdf-netatgéfuna. ,Vid héfum fengid
styrki til itgdfunnar og farid mjog vel med
fé. Vid fengum rimlega milljon 1 styrki
vegna pessarar utgafu, medal annars frd
velferdarrdduneytinu, enda er naudsynlegt
fyrir stjornvold ad hafa tilteekar nakveemar
upplysingar um krabbamein { landinu. Vid
sjaum fyrir okkur nyja og endurskodada
ttgdfu 4 um pad bil fjogurra dra fresti. A
Nordurléndunum hefur sumstadar verid
farin svipud leid til ad koma frédleik tr
krabbameinsskrdm 4 framfeeri.”

Gamall draumur ad raetast

En hver skyldi hafa verid kveikjan ad pvi
ad bokin var skrifud { upphafi? ,Med
utgédfu békarinnar var gamall draumur
okkar 4 Krabbameinsskranni ad reetast.
Mikid af upplysingum hefur safnast hja
okkur 4 16ngum tima, upplysingum sem
gagnast geta med ymsum haetti, medal
annars stjérnvoldum vid deetlanagerd.
Pad hefur hins vegar verid misjafnt
hversu adgengilegt pad efni hefur verid
fyrir leekna og adrar heilbrigdisstéttir
og almenning. Pad er ekki sjalfgefio
ad folk viti af rannséknum sem gerdar
hafa verid og upplysingum sem hér
liggja. Sumt hafdi birst i drsskyrslum
og norreenum samantektum, en pad
er ekki endilega par sem folki dettur
fyrst i hug ad leita. Svo pegar leid ad
50 dra afmeeli Krabbameinsskrarinnar
fannst okkur komid mjog gott tilefni
til ad gefa 1t bok. Vid fengum {
upphafi styrk og mikla hvatningu fr4
heilbrigdisrdduneytinu en pd var Jén
Kristjansson heilbrigdisraSherra, en fleiri
16gdu okkur 1id. Krabbameinsfélagid
styrkti ttgafuna vel og adrir adilar 16gdu
sitt af morkum. Vid eetludum boékinni {
fyrstu ad standa undir sér med pvi ad
birta merki frd styrktaradilum og selja
sidan békina { bidum & géou verdi en
pad fara ekki margir { békabtid ad kaupa
sér b6k um krabbamein. Békinni var
dreift til krabbameinsleekna, ymissa
annarra heilbrigfisstarfsmanna, 4
steerstu bokasofnin og til heilbrigdis- og
menntastofnana. Pad meeltist vel fyrir
og vid fundum ad békin hafdi mikinn
hljémgrunn medal peirra sem fengu hana
i hendur,” s6gdu pau J6n og Laufey.
Bokin er einstaklega adgengilega
fram sett. Krabbameinum eru gerd skil 4
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Hofundar békarinnar Krabbamein d Islandi, Jén Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir. Mynd: Anna Bjornsson.

skyran hétt. Fyrst er almennur inngangur
og svo ein opna tekin undir hverja gerd
krabbameina. Faraldsfreedi krabbameina,
sem Krabbameinsskrdin byr yfir miklum
upplysingum um, eru gerd skil { itarlegum
kafla um faraldsfreedi lungna- og
brjéstakrabbameina.

Studlar a0 auknum samskiptum fagadila

Eftir reynsluna af fyrstu ttgdfunni
kviknadi dhugi 4 ad gera hana ad fostum
1id { starfsemi Krabbameinsskrédrinnar.
,,Einn tilgangur Krabbameinsfélagsins
er a0 veita upplysingar um krabbamein
en vilji okkar stendur til ad auka tengsl
Krabbameinsskrdrinnar vid starfsfélk
spitalanna. Skrdin er had pvi ad fa
hendur dreidanlegar og ndkvemar upp-
lysingar fré leeknum og 60ru heilbrigdis-
starfsfolki 4 sjukrahisum og 66rum
heilbrigdisstarfsstodvum. Petta hefur
gengid mjog vel hingad til og erum vid
afar pakklat fyrir pann mikla velvilja
sem vid finnum fyrir. Sérstaklega hefur
reynst mikilvaegt { starfseminni ndin
samvinna vid meinafreedideildir landsins,
einkum rannséknarstofu Héskélans {
meinafraedi 4 Landspitala. Vid veitum
upplysingar pegar um peer er bedid og
storfum med peim leeknum sem leita

til okkar vegna rannsékna eda annarra
vidfangsefna. Tengsl vi0 leekna sem hafa
med krabbameinssjtiklinga ad gera hafa
med titkomu békarinnar ordid nanari.
Gerd békarinnar eykur samskiptin og

sem deemi ma taka ldsu hatt 1 50 leeknar
yfir texta 1 nyjustu ttgafu bokarinnar og
gerdu pad mjog greidlega. Pannig hefur
atgdfa bokarinnar beint og 6beint studlad
ad auknum samskiptum vid fagadila.
Fjoldi innlendra og erlendra visindamanna
hafa nytt paer upplysingar sem tilteekar
eru hja Krabbameinsskranni. Pessar
upplysingar eru gifurlega mikilveegar,
beedi fyrir peer visindarannséknir sem peer
nu pegar tengjast og sem innlegg { frekari
rannsoknir.”

Ahugi 4 kliniskum gognum

,Krabbameinsskrdin byr yfir 50 dra
reynslu vid ad safna gognum, medhondla
pau og vid viljum ad sem flestir njoti
g060s af. Upplysingar um kliniskar
rannsoknir og medferd eru sérstakt
dherslumadl okkar. Pad er vaxandi dhugi
hjé klinisku leeknunum ad skrd meira af
upplysingum og er snjallt ad nyta reynslu
Krabbameinsskrdrinnar vid pad verk
eins og gert er vida { ndgrannalondum
okkar. fslenska Krabbameinsskrdin neer til

allrar pj60darinnar og er pvi raunverulega
lydgrundud, eda pad sem nefnt er &
ensku ,population based”. Pad gefur
krabbameinsrannséknum hér 4 landi
sérstakt gildi pvi ekki er um ad reeda
skekkju { faraldsfreedilegum rannséknum
vegna pess ad gognin séu takmorkud vid
dkvedna pjoofélagshépa eda sjukrahiis,”
segja pau J6n og Laufey.

Pess md geta ad yfir 500 visindagreinar
hafa verid birtar eftir h6funda sem hafa
nytt sér gogn tr Krabbameinsskranni,
baedi & vegum starfsfélks skrarinnar og
annarra sem leitad hafa eftir gognum
padan. Petta er mikilvaegt framlag til
alpjodlegra rannsékna. Unnid er eftir
16gum og reglum um persénuvernd og
visindasidanefnd. P4 ma geta pess ad
Krabbameinsskrain hefur frd drinu 2007
verid einn af gagnagrunnum peim sem
landlaekni ber ad halda samkveemt 16gum.
Samningur er milli Krabbameinsfélagsins
og landleeknis par um.

Nyir kaflar og lifandi vinnsla

I békinni eru mikilveegar tolulegar
upplysingar um krabbamein 1 landinu.
bar kemur medal annars fram ad nygengi
lungnakrabbameins er heett ad aukast

og jafnvel unnt ad syna fram & leekkandi
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tidni pess alvarlega krabbameins. Dregid
hefur mjég tr tidni magakrabbameins hér
d landi 4 undanférnum dratugum. Einnig
benda nyjustu tolur til pess ad nygengi
blodruhélskirtilkrabbameins sé ad byrja
a0 leekka.

[ bokinni eru kaflar um forvarnir og
um krabbamein { munni en peir heita:
,Hvernig draga md tr heettu 4 ad f4
krabbamein,” eftir Hollu Skuladoéttur,
yfirleekni 4 krabbameinsdeild Landspitala,
sem situr { ritnefnd békarinnar, og
,Krabbamein { munnholi og munnkoki:
Hvada pydingu hafa vortuveirur?”
eftir Stefdn Pdlmason tannleekni {
Bandarikjunum. P4 er einnig ad finna
enskan ttdrétt efnisins og grof og
tolfraediefni. Lengi hafdi verid raett um
hvort rétt veri ad pyda bdkina 4 ensku,
en 4 pennan hétt er farinn skynsamlegur
millivegur yfir  enska ttgafu 4 békinni
allri.

Elinborg J. Olafsdéttir verkfreedingur,
sem 4 seeti { ritnefnd, hefur séd um
télfreedi og honnun linurita. Hlutur
ritnefndar er drjagur, en auk pess er allt
starfsfélk Krabbameinsskrarinnar vakid

480 LAEKNADbIasio 2012/98

Opna tir békinni Krabbamein d Islandi.

og sofid yfir gerd békarinnar. ,,Vid héfum
eintak af békinni vid hendina til ad skrd
hja okkur ef nyjar hugmyndir koma upp,
eda ef vid rekumst 4 villur eda annad
sem meetti breyta eda beeta.” Greinin

um krabbamein { munni vard einmitt

til 4 pennan sivokula hétt. Kveikjan var
vidtal { dagbladi um munnkrabbamein
og munntébaksnotkun og eftir ad

Jén Gunnlaugur og Stefdn Pdlmason
tannleeknir h6fdu verid i sambandi
nokkurn tima vard tr ad Stefdn ritadi
pessa frédlegu grein. Pannig er efni
boékarinnar sifellt { métun. ,Vid segjum
stundum hvort vid annad ad petta efni
eetti nd heima 1 neestu utgafu,” segja pau
Laufey og Jén Gunnlaugur, en han er
fyrirhugud 4rid 2016.



