Alhlida fjolpatta endurhaefing
fyrir einstaklinga sem greinst hafa med krabbamein

Skyrsla og adgerdaaatiun

i kjolfar malpings 3. mai, 2018 og vinnustofu 16. mai, 2019

Inngangur

Samkvemt upplysingum fra Krabbameinsskré greinast nu arlega um 1600 manns med
krabbamein og i arslok 2017 voru hér & landi 14.744 & lifi sem greinst h6fdu med krabbamein
(Laufey Tryggvadottir, Elinborg J. Olafsdttir og Helgi Birgisson, 2019). Fimm éara lifshorfur
hafa meira en tvifaldast fra upphafi skraninga a Islandi og danartidni hefur leekkad fra arinu
2000. Spad er um 30% aukningu nygreininga a naestu 15 arum sem skyrist fyrst og fremst af
heekkandi medalaldri og fjélgun ibua. beim einstaklingum mun pvi fjélga stddugt sem
greinast, leeknast og lifa i moérg ar med krabbamein sem langvinnan sjakdom. Margvislegir
snemm- og sidbunir fylgikvillar fylgja krabbameinum og krabbameinsmedferdum. peir geta
verid af likamlegum, salreenum, félagslegum og tilvistarlegum toga. Aukin porf fyrir
endurhafingu hopsins blasir pvi vid. Rannsdknir syna ad alhlida fjolpatta endurhaefing sem
felst i pvi ad adstoda einstaklinginn vid ad endurheimta og vidhalda sem bestri virkni, heilsu
og lifsgeedum innan peirra takmarkana sem sjukdémurinn og medferdin setur honum hverju
sinni, getur dregid ar fylgikvillum og hjalpad einstaklingnum agd takast betur & vio daglegt lif,
stunda atvinnu og bua vid betri lifsgeedi i gegnum allt sjukdémsferlid (Antoni, Periglotti,
2018; Mewes, Steuten, ljzerman, Van Harten, 2012; Rick, Dauelsberg, Kalusche-Bontemp,
2017; Thorsen, Gjerset, Loge, Kiserud, Skovlund, o.fl., 2011). Endurhafingin atti pvi ad
vera sjalfsagdur hluti krabbameinsmedferdar. A Islandi hafa ymis alhlida
endurhefingarurradi verid i bodi undanfarin ar og hefur peim fjolgad og starfsemin styrkst
en samt er ennpa of tilviljunarkennt hverjir f& markvissa endurhafingu og hvenar i ferlinu
han er veitt (Krabbameinsfélagid, 2014). Astaedur pess eru medal annars skortur & skyrri
stefnumotun um endurhafingu peirra sem greinast med krabbamein og adgerdaaztlun fra
heilbrigdisyfirvoldum, skortur a samstarfi milli pjonustuadila, skortur & serhaefdu fagfolki a

6llum pjénustustigum og skortur & fjarmagni til malaflokksins.
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Samstarfshépur um endurhafingu peirra sem greinast med krabbamein

Samstarfshopur fulltrda endurhaefingarteymis fyrir krabbameinsgreinda & Landspitala,
Heilsustofnunar NLFi, Krabbameinsfélags islands, Krafts, Ljdssins og Reykjalundar hefur
verid starfandi fra upphafi ars 2018. Hopurinn telur ad beeta purfi moguleika peirra sem
greinast med krabbamein til endurhafingar og ad til pess purfi ad auka pjonustu og samreema
verklag at fra nyjustu vitneskju um arangursrika endurhafingu. Grunnforsenda er audvitad ad
ad rettur peirra sem greinast med krabbamein til videigandi endurhafingar sé opinberlega

vidurkenndur, sem sjalfsagdur hluti allt fra greiningu krabbameins.

Hopurinn stod fyrir malpinginu ,, Endurhafing alla leid — Stada og stefna endurhaefingar
folks sem greinst hefur med krabbamein“ pann 3. mai, 2018. Malpingid var vel sott af badi
heilbrigdisstarfsfolki og notendum pjénustu. Par var skorad & heilbrigdisyfirvold ad leggja
fram stefnumotun og fjarmagnada adgerdareetlun vardandi endurhafingu peirra sem greinast

med krabbamein 4 Islandi. A3 malpinginu loknu hélt hdpurinn samstarfinu afram.

Vinnustofa

pann 16. mai 2019 st6d samstarfshopurinn i samvinnu vid verkefnastofu Landspitala fyrir
vinnustofu um ,,endurhaefingu alla leid* i framhaldi af malpinginu. Hér er gerd grein fyrir
framkvaemd og nidurstodum vinnustofunnar og sett fram adgerdadaetlun Gt fra

nidurstodunum.

Tilgangur vinnustofunnar:

Ad leida saman folk af 6llu landinu til ad reeda endurhafingu peirra sem greinast med

krabbamein og leidir til ad styrkja hana. Med samstilltu ataki naest betri arangur.
Markmid vinnustofunnar:

A. Vitundarvakning: Ad alhlida fj6lpatta endurhafing sé sjalfsagdur hluti
krabbameinsmedferdar allt sjakdomsferlid, til hagsboéta fyrir einstaklinginn,

fjolskyldu hans og samfélagio allt.

B. Adgerdaazetlun: Ad skilgreina adgerdir til ad nd naudsynlegum arbtum at fra

kortlagningu & naverandi stddu i malaflokknum og skyrum markmidum.

Fyrirkomulag og framkvaemd vinnustofunnar:
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Starfsmenn verkefnastofu Landspitala styrdu vinnustofunni med hjalp fra fulltrGum
samstarfshopsins. batttakendur voru um 70 talsins: fulltrdar sjuklinga, adstandenda og
félagasamtaka og hinna ymsu fagsteétta fra fjclmorgum stofnunum og félagasamtokum af 6llu
landinu. Patttakendum var skipt upp i atta vinnuhdpa undir stjorn bordstjora. | hverjum hopi
voru 6-8 patttakendur.

Hver hopur svaradi premur spurningum:
Spurning 1: Hver er 6skastadan vardandi fjolpatta endurhafingu fyrir folk med
krabbamein?
Spurning 2: Hvernig naum vid peirri 6skastddu - hvada adgerdir parf ad fara i?

Spurning 3: Hvernig voroum vid leidina ad 6skastéounni? - forgangsrodun adgerda.

Spurning 4: Hvad get ég lagt til vitundarvakningar um mikilvaegi fj6lpatta endurhafingar?
Fj6rda spurningin var 16gd fram i lokin og patttakendur veltu henni fyrir sér en skiludu ekki

formlegum svérum.

Vinnustofan gekk mjog vel, andramsloftid var gott og allir patttakendur 16gdust & eitt og
unnu samfellt i prja klukkutima af fullum krafti, ahuga og heilindum ad pvi ad svara
spurningunum sem best. Aheyrnarfulltriar & kynningu i lok vinnustofu voru: Bryndis
Porvaldsdéttir, serfreedingur i Heilbrigdisrdduneytinu; Agnes Sméradottir, yfirleeknir
lyflekninga krabbameina & Landspitala og HIif Steingrimsdottir, framkvaemdastjori
lyfleekningasvids a Landspitala. Skipuleggjendur vinnustofunnar voru haestanaegdir med

daginn og afraksturinn og pakklatir peim fjéImoérgu sem 16gdu hond & pldg.

Adgerdaaztiun

Samstarfshopurinn vann eftirfarandi adgerdaazetlun Gt fra nidurstddum vinnustofunnar:
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ADGERPAAZATLUN |

. Upp- | Arangursmeli-
AEGETY Al haf kvaroar
Samstarf vid stjérnvéld
Samstarfshopurinn 6skar eftir samstarfi vid stjornvold. Hann midlar )
upplysingum um adgerdaaeetlunina til stjérnvalda og annarra Opinber stefna um
hlutadeigandi adila. . Okt. | endurhafingu
Samstarfshopur 2019 | félks sem greinist
Nedangreindir liir eru mikilvagir paettir i framkvaemd med krabbamein
krabbameinsaatlunar og parf ad fella inn i stefnumdtun um
endurhefingu i landinu.
Styrking endurhafingarteymis & Landspitala
Gera parf teymid i stakk buid til ad sinna badi kliniskri pjénustu )
vid folk sem greinist med krabbamein i samstarfi vid Landspitali Endurskil-
medferdarteymi og vera til radgjafar vid fagfolk beedi innan og utan | Endurhafingar- greiningog
c . skipulag teymis
spitala. teymi OKt. | \orise
Endurskilgreining og skipulagning a pjonustu endurhafingarteymis th;bameins- 2019 framkvaemda /
at fra samfelldum endurhafingarferli. Medal annarra patta ad huga reinda Reglubundnar
betur ad pjonustu vid folk vegna snemm- og sidbuinna fylgikvilla. g arangursmalingar
Tryggja parf naudsynlegt fjarmagn Ut fra greiningu & fjarporf.
Kortlagning & endurhafingarpdrfum og drsedum i bodi
Hvernig er porf fyrir endurhafingu meett i dag? Hvada Urraedi eru élr:b?;ranlfégs}' Jan. | Utgefin
pegar fyrir hendi? Fyrir hverja eru pau? Eru fyrirliggjandi Grraedi i San?starfshé ur 2020 | samantekt
samrami vio gagnreynda pekkingu? Hvao skortir? P
Skilgreining og hdnnun samraemds, samfellds
endurheafingarferils félks med krabbamein, allt fr4 greiningu
. . i Landspitali
Samstarf endurheafingarteymis LSH og medferdarteyma métad med Endurhefingar- . .
tilliti til hlutverks heilsugeeslu um allt land. Helstu teymi fyrir Kliniskur ferill
endurhafingarstofnanir og félagasamtok eru hvott til godrar krabbameins- jan. | fullgerdurog
samvinnu. greinda / 2020 mnée@mg hafin
i med arangurs-
Endurhafingarferillinn verdur innleiddur f skrefum, byrjad & Samstarfshopur malingum
akveonum sjuklingah6pum/sjukdémum.
Athuga porf fyrir mannafla, adst6du og kostnad.
Rafraen bekkingarmidlun um endurhafingu
L . AL st Skilgreindur
Upp]ysmgar fyrir fagfolk, sjuklinga og aéstan_dendur, rngéa_l annars | rabbameins- vettvangur fyrir
um drreedi um allt land, freedslu um endurhafingu og &vinning Alaq i Sept.
félag Islands/ 2020 rafreena
hennar. Samstarfshopur bekkingarmidlun
Mikilveegt er ad nyjasta taekni sé nytt til midlunar upplysinga.
Endurkoma & vinnumarkad o
Skilgreindur
Auka fraedslu og samstarf vid atvinnurekendur og VIRK til ad auka Samstarfs- Sept samstarfsvettvang
sveigjanleika folks sem greinst hefur med krabbamein til héourinn 2020' ur
endurkomu til vinnu. Auka freedslu um malefnid til folks sem P samstarfshdpsins
greinist, adstandenda og til samfélagsins. og VIRK
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Lokaord

Hopurinn bindur miklar vonir vid krabbameinsazetlun en radherra tilkynnti um sampykkt
hennar i lok jantar 2019, med gildistima til &rsins 2030 i samreemi vid Heilbrigdisstefnu. |
aztluninni er medal annars fjallad um endurhafingu peirra sem greinast med krabbamein.
Litid hefur enn frést af vinnu vid &atlunina en gledilegt er ad rddherra skrifadi 10. &gust 2019
grein i Morgunbladid undir yfirskriftinni ,,Aukin dhersla 4 endurhaefingu.* I greininni segist
radherra vilja efla endurhafingu og forvarnir og ad hann hafi falid heilbrigdisraduneytinu ad
mota stefnu & svidi hennar en drog um stefnuna munu liggja fyrir i byrjun februar & 2020.
Radherra tilkynnti sidan formlega um petta & vef rdduneytis pann 28. dgust 20109.

Samstarfshopurinn vonast til pess ad med pessari adgerdaazetlun naist naudsynlegar umbaetur
i endurhefingu peirra sem greinast med krabbamein. Naudsynlegt er ad samfélagid eigi
heildsteeda &aetlun um endurhaefingu peirra sem greinast med krabbamein sem tryggir jafnt

adgengi ad endurhafingu til ad tryggja sem bestu heilsu og lifsgaedi allt fra greiningu.

Samstarfshdpurinn er ad sjalfségdu reidublinn til samstarfs og ad vera heilbrigdisyfirvéldum

til radgjafar badi i tengslum vid krabbameinsaztlun og stefnumotun i endurheafingu.

Pessi skyrsla er send patttakendum i vinnustofunni, hlutadeigandi stofnunum og
félagasamtokum um allt land auk stjérnvalda og komid & framfeeri vid fjoImidla.

Fyrir hdnd samstarfshops um endurhafingu alla leid fyrir krabbameinsgreinda,

Rannveig Bjork Gylfadéttir, sérfreedingur i hjukrun og teymisstjori endurhafingarteymis

krabbameinsgreindra a Landspitala.
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Itarefni

Helstu niourstodur vinnustofunnar

(Samantekt sem lokid var af samstarfshopi, 8. juli, 2019)

Spurning 1

Hver er 6skastadan vardandi fjolpatta endurhafingu fyrir folk med krabbamein?

2. Endurhefing byrjar strax vid greiningu, er grunnpjonusta og hluti af
medferdaraaetiun. Byggd a mati & endurhafingarpdérf i upphafi par sem hver og
einn fer einstaklingsmidada endurheafingarasetlun. bverfaglegt teymi framkvaemir
matid og beinir i rétt arraedi at fra porfum.

3. Allir eiga sama rétt a endurhafingu, 6had blsetu og pjéderni, sjukddémsgreiningu

(leekni). Pjonustan & ad vera 6dyr eda gjaldfrijals.

4. Tillit er tekid strax fra upphafi til lidanar og parfa adstandenda/fjélskyldu

einstaklings sem greinist med krabbamein.

5. Samfella i pjénustu fra greiningu, simat/endurmat & endurhafingarp6rf er hluti af

ferlinu. Samvinna milli endurhafingarstofnana.

6. Vel skilgreint hlutverk endurhafingaradila og skyrt verklag. Ad naverandi Urradi

séu kortlogo.

7. Skyrt upplysingafleedi og skraning i gegnum allt ferlio, folk vel upplyst um
framgang endurhafingar. Allir séu med tengilid sem heldur utan um ferlid og

einstaklingur getur leitad til.

8. Midlag, rafreen pekkingarmidstéd med adgengilegum upplysingum fyrir fagadila
og folkid sjalft sem myndi nytast 6llu landinu. Til deemis upplysingar um Grreedi i

bodi, rannsoknir um endurheafingu og avinning.
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9. Eftirfylgd eftir ad medferd lykur, eins lengi og porf krefur, til ad hjalpa folki til

baka at i lifid, sbr. sidbunar afleidingar. Sveigjanleg vinnuendurkoma.

10. Samfélagsleg syn og skilningur & mikilveegi endurhafingar. FOlk innan fagstétta sé

vel upplyst og starfsfdlki veitt handleidsla.

Spurningar 2 og 3 teknar saman
Hvernig naum vid peirri dskastodu - hvada adgerdir parf ad fara i? Hvernig véroum vid

leidina ad 6skastédunni - forgangsrodun & adgerdum:

1. Einstaklingsmidud pjénusta og tengilidur krabbameinsgreindra og fjolskyldu
hans
a. Ad endurhafingarteymi Landspitala sé midlaegt greiningar- og
radgjafarteymi.
b. Ad metnar séu skipulega endurhafingarparfir einstaklinga sem greinast
med krabbamein. Ad einstaklingsmidud endurhafingaraeetlun sé gerd i
upphafi og endurskodud reglulega.

c. Pjonusta allt félk & jafnréttisgrundvelli.

2. barfagreining og adgerdaaeetiun - Kortleggja ntverandi stédu, hvada Urradi eru
til um allt land, hvada fagfolk sinnir peim? Hvad vantar uppa til ad fylgja
gagnreyndum adferdum

a. R&dinn verai einstaklingur a launum sem tekur pad ad sér ad kortleggja
stéduna eins og han er, hvad hver stofnun/samtdk standa fyrir.

b. Konnun medal sjuklingasamtaka um hvad vanti i endurhafingarpjénustuna.

c. Skyrt parf ad vera ad endurhafing sé edlilegur hluti
krabbameinsmedferdar!

d. Samvinna verdi aukin vid landsbyggdina og mo6tud endurheafingarteymi par,
t.d. tengilidir & heilsugaeslustédvum.

e. Skoda nyjungar i teekni og Urreedum.

3. Ad endurheafingin sé vel skilgreind i krabbameinsaaetluninni med framtidarsyn.
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a. Mikilveegt ad fulltraar endurhafingarmala (fagfolk og sjuklingar) taki
patt i stefnumatuninni med stjornvéldum. Med adgerdaaztluninni er beint

verid ad fylgja eftir stefnu stjérnvalda.

4. Fjarmagn — meta parf kostnad og kostnadaravinning endurhafingar og
endurhafingarurrada
a. Tryggja parf fjarmagn fré stjornvoldum og sveitarfélogum.
i. Endurhefingin atti ad vera folki ad kostnadarlausu eda gegn mjog
vaegu gjaldi.

ii. Mikilvegt ad nyta og uppfeera reglulega hagreena meelikvaraa.

5. Midlaeg pekkingarmidstod verdi stofnud um endurhafingu
krabbameinsgreindra einstaklinga og fjolskyldu peirra
a. Skilgreina parf markmid starfseminnar.

b. R&da parf folk og sekja um fjarmagn.

o

Safna parf gdgnum med aukinni rannséknarvinnu - samvinna vid

haskdlasamfélagid. Auknar rannsoknir myndu/munu efla menntun starfsfolks

og auka pekkingu & pessu svidi hér a landi.

d. Freedsluefni sé i midleegum gagnagrunni

i. Beedi fyrir fagfolk (kliniskar leidbeiningar) og krabbameinsgreinda og
adstandendur peirra.

ii. Gagnagrunnurinn upplysi einnig hvada Urraedi eru i bodi um land allt

fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur peirra.

6. Aukin vitundarvakning og atvinnulifid
a. Ad hvetja til pess ad einstaklingar sem greinast med krabbamein og
fjolskyldur peirra deili sinum reynsluségum.
b. Samheafingardagur sé haldinn reglulega — fagadilar i malaflokknum stilli
saman strengi

c. Atvinnulifid; Aukinn sveigjanleiki & vinnustéoum.
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