HASKOLI iSLANDS Krabbameinsfélagid

YFIRLYSING

um aform um
Heilsuségubanka islendinga (The SAGA Cohort) -
ferilranns6kn Haskéla islands og Krabbameinsfélags islands

Haskoli {slands (HI) og Krabbameinsfélag Islands (KI) hafa akvedid ad starfa saman ad stofnun Heilsu-
sogubanka slendinga, langtima ferilrannsékn, { pvi skyni ad skapa visindalega pekkingu i fremstu r60 um
ahrif og samspil lifshatta, streitu og erfda 4 heilsufar. Aztlad er ad rannsoknin taki til um 100.000 Islend-
inga 4 nastu tiu drum. Pbatttakendur f4 upplysingar um lifshztti sina og heilsufar i gegnum rannséknina.
Kerfisbundnar forvarnir eru pvi samtvinnadar vid pessa vidamiklu visindarannsokn og samfélagslegur
dvinningur verkefnisins pannig margpattur.

1 gr.
Rannsokn d landsvisu
Allir fullordnir [slendingar a aldrinum 20—69 4ra f4 bod um patttoku i rannsékninni og verdur bodid
endurtekid 4 priggja til fjogurra ara fresti. Fyrst um sinn er dxtlad ad konur og makar peirra fai bod um
pbatttsku gegnum leitarstod Krabbameinsfélagsins i tengslum vid bod i krabbameinsleit. Gagnasofnun er
tvipeatt, annars vegar med spurningalista 4 netinu og hins vegar med stuttri heilsufarsskodun par sem klin-
iskum mzlingum og lifsynum er safnad. S6fnun og geymsla upplysinganna mun byggja 4 upplystu sam-
bykki patttakenda og fengin verda leyfi Personuverndar og Visindasidanefndar.

2. gr.
Medferd gagna
Byggdur verdur upp dulkédadur gagnagrunnur sem nytast mun visindafélki a {slandi og erlendis. Vistun
lifsyna verdur unnin i samvinnu vid Lifsynasafn Landspitala — Haskélasjikrahiss. [ tengslum vid einstok
visindaverkefni verdur hagt ad tengja upplysingar Heilsusdgubankans vid onnur gagnaséfn og heilsufars-
upplysingar sem fyrir eru, ad undangengnum leyfum frd Visindasidanefnd og Persénuvernd. Gert er rad
fyrir ad nidurstddur rannsokna verdi birtar i alpjédlegum visindaritum en einnig ad upplysingum sem fést
med vinnslu { grunninum verdi midlad til almennings i pvi skyni ad auka pekkingu pjédarinnar 4 heilsufari
og heilbrigdum lifshattum.

3. gr.
Adilar ad rannsokninni
Gert er rad fyrir vidtekri patttéku visindamanna vid Héskéla fslands og Krabbameinsfélags [slands i
undirbuningi, framkvamd og Grvinnslu rannséknarinnar. Af hélfu Haskéla islands er Midstsd i lydheilsu-
visindum vid Leknadeild 4 Heilbrigdisvisindasvidi abyrg fyrir undirbiningi og framvindu verkefnisins og
af halfu Krabbameinsfélagsins eru pad Leitarst6din og Krabbameinsskrain. Framlag pessara stofnana felst
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pannig i vinnuframlagi visindamanna og ad veita adst6du til gagnadflunar og rannsékna. Adilar fra pess-
um stofnunum skipa undirbiningsnefnd rannséknarinnar og leita leidsagnar og sérpekkingar innan og utan
pessara stofnana rannsokninni til framdrattar. Heilsusdgubankinn er jafnframt hluti af Global Cohort
Initiative sem er alpj6dleg samvinna nokkurra ferilranns6kna sem skipulag®ar eru vids vegar i heiminum.

4. gr.
Kostnadur og fjdrmégnun

Arlegur kostnadur vid rekstur Heilsusdgubankans, gagna6flun og upplysingagjof til patttakenda, er datlad-
ur um 50 milljénir krona. Aztlad er ad fjarmdgnun Heilsuségubankans byggi 4 studningi islenskra fyrir-
tekja og styrkjum ar innlendum og erlendum sjédum. Gert er rad fyrir ad islenskir samstarfsadilar tryggi
fjarmégnun verkefnisins fyrstu fimm 4rin og standa yfir vidredur vid mogulega samstarfsadila. Kostn-
adaraztlun tekur til launa starfsmanna rannsoknarinnar (verkefnisstjéri, hjukrunarfreedingar, gagnagrunns-
stjori, lifeindafreedingur), stofnkostnadar vegna takjakaupa (lifsynafrystir, greiningartaki, ymis smerri
meliteki) og rekstrarkostnadar (husaleiga o.fl.p.h.). Visindaverkefni sem nyta gégn Heilsusdgubankans
eru had sjélfstaedri fjarmognun.

5. gr.
Forrannsckn
Fyrirhugud er forrannsokn vorid 2012 bar sem ferlar og patttaka i rannsékninni verda profud. Stefnt er ad
bvi ad gagnadflun i Heilsusdgubankann hefjist formlega i janfiar 2013.
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