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Forord

| 2009 var det 25 ar siden den fgrste store
Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag startet
og forskningssenteret i Verdal ble etablert.
Etter at den tredje helseundersgkelsen, HUNT
3, ble gjennomfgrt i 2008, star bade HUNT som
prosjekt og HUNT forskningssenter overfor
nye utfordringer og muligheter.

HUNT er etablert som en bred forskningsplattform for en lang
rekke medisinske og andre forskningsfelt og har fatt godt
fotfeste bade regionalt, nasjonalt og internasjonalt.

Det er nd hestingen for alvor kan begynne.

Denne rapporten prover & vise hvilke muligheter HUNT
representerer bade for NTNU og andre forskningsmiljger,
deriblant hvilke muligheter HUNT gir for at NTNU skal komme
i den internasjonale forskningsfronten fram mot 2020.

Flere trader fra rapporten «Health Surveys and Biobanking.

A Foresight Analysis towards 2020», som kom i 2004, blir tatt
opp. | tillegg skisserer rapporten status for HUNT forsknings-
senter for &rene 2009 og 2010, deriblant hvilke oppgaver fors-
kningssenteret har og hvilke ressurser som er ngdvendige.

NTNU har ansvaret for at HUNT-prosjektet blir viderefgrt og
at databanken blir forvaltet p& en god og tillitvekkende mate.
Disse oppgavene er i stor grad delegert til Det medisinske
fakultet. En malgruppe for denne rapporten er derfor ledel-
sen og ansatte ved NTNU. Rapporten eri tillegg rettet mot
forskere, bade etablerte og potensielle HUNT-forskere.

Vi haper dessuten at alle «de gode hjelperne» til HUNT, som
for eksempel politikere, administratorer og private bidrags-
ytere kan ha nytte av den. Rapporten er laget slik at den kan
veere tilgjengelig for bade forskere og lesere uten forsknings-
bakgrunn. Bakerstirapporten er det vedlegg med mer detal-
jertinformasjon som vi tror mange forskere har interesse av.
Rapporten er utarbeidet av fglgende medarbeidere ved HUNT
forskningssenter: Steinar Krokstad, Turid Lingaas Holmen,
Kristian Hveem, Reidun Mangrud, Arnulf Langhammer,
Anne-Brit Skjetne, Turid Rygg Stene og Jostein Holmen.

Etter mange ars HUNT-arbeid ser vi fram til & falge HUNT inn

i neste fase. For det er n& hestingen - og moroa - for alvor
begynner!

Verdal, november 2009



Sammendrag

| 2009 er det 25 ar siden den fgrste store
Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag
(HUNT) startet. HUNT er i dag en av verdens
stgrste og mest betydningsfulle helse-
undersgkelser. Det publiseres na rundt 60
vitenskapelige artikler i internasjonale tids-
skrifter arlig, og publiseringstakten gker fra
ar til ar. HUNT kan derfor bidra til a gjgre
NTNU mer internasjonalt fremragende fram
mot 2020.

Helsedata fra HUNT benyttes i dag til alt fra samfunns-
medisinsk arbeid i de 24 kommunene i Nord-Trgndelag,
som nasjonale helseovervakningsdata, som grunnlag for
studentoppgaver pa hggskoler og i universiteter og som
materiale i vitenskapelige arbeider. Til nd har HUNT veert
basis for 49 doktorgrader.

HUNT og NTNU mot 2020

HUNTSs beliggenhet i fylket, den nzere dialog med befolk-
ningen og de politiske og administrative myndigheter har
gjort det mulig & gjennomfare flere store datainnsamlinger
med god oppslutning over tid. Ainvitere hele befolkningen
eldre enn 12 ar i et geografisk omrade til pafglgende helse-
undersgkelser, har bidratt til HUNTs szerpreg.

Kombinasjonen av data fra miljg, helseopplysninger og
biomateriale gir unike muligheter til & studere de store
folkehelseutfordringene vi star overfor. Den nasjonale
infrastrukturen, med muligheter for kobling av data fra
HUNT med registerdata av hgy kvalitet basert pa det
11-sifrede fgdselsnummeret, gir HUNT et internasjonalt
fortrinn.

HUNT forskningssenter

HUNT forskningssenter sikrer investeringene og mulig-
hetene som ligger i HUNT. Verdikjeden bestar av a gjen-
nomfgre kunnskapsbaserte datainnsamlinger, lgpende
kvalitetssikring av data, forvaltning av data- og biomateria-
let, & fremme forskning og forskningsformidling.

HUNT forskningssenter har basisfinansiering fra Helse-
og omsorgsdepartementet, Helse Midt-Norge, NTNU og
Nord-Trgndelag Fylkeskommune.
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Innledning

En b&f’@kraftlg De fgrste HUNT-undersgkelsene ble gjennomfgrt i regi av
—_ f k . . Folkehelseinstituttet i naert samarbeid med Statens helse-
ors nlngSStrategl undersgkelser (SHUS).

HUNT-historien startet tidlig i 1980-§rene. En av nestorene i norsk samfunnsmedisin, Peter F. Hjort,
Helseundersgkelsen i Nord_Tr¢nde|_ag_ etter varblantinitiativtakerne. Han forsto at for & etablere et

hvert forkortet tit HUNT. har blitt en omfat- godt tillitsforhold mellom forskningsmiljgene og befolknin-
’ gen var det ngdvendig med lokale prosjektledere. Derfor

tende Jakt_pa ny medisinsk o9 samfunnsvi- ble det allerede ved starten av HUNT 1 etablert et eget

tenSkapellg kunnSkap- kontor i Verdal, dvs. omtrent midt i fylket, for & koordinere
undersgkelsen og veere bindeleddet mellom befolkningen

Ved HUNT 1 (1984-86) ble alle innbyggere i Nord-Trgndelag  og forskningsmiljgene. Ved HUNT 1 mgtte hele 88% fram,

somvar 20 &r og eldre invitert. Det & invitere hele befolk- og ennd 25 ar seinere utgjer data fra HUNT 1 grunnlaget

ningen i et helt fylke til en slik undersgkelse hadde aldri for viktige forskningsprosjekter.

veert prgvd i Norge for.

AVKASTNING

HUNT 1, 1984-86
HUNT 2, 1995-97

Befolkning HUNT 3, 2006-08

Kommune-
ledelse * God forskningsformidling

e Effektiv samfunnsmedisin
" e Kreativt folkehelsearbeid

< H ELSEDU G NAD e Bedre helsetjeneste

e Flere arbeidsplasser

e Ny infrastruktur

Forskning
og utvikling

Lokal-

Tillit kunnskap

Dialog Vitenskapelig
kompetent

forskningsmiljg

INVESTERING

Figur 1. HUNT har utviklet en baerekraftig
befolkningsbasert forskningsstrategi,
som gir et godt grunnlag for NTNUs videre
satsing mot a bli «internasjonalt fremragende i 2020».
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Programmet ved HUNT 2 (1995-97) var mer omfattende,
og na ble ogsd ungdom i alderen 13-19 &r invitert. Denne
gangen var frammgtet vel 70% . Etter en omfattende plan-
prosess ble HUNT 3 startet i oktober 2006 og avsluttet i
juni 2008. En ny stor satsing ved HUNT 3 var innsamling av
et omfattende biologisk materiale, bl.a. for genetisk fors-
kning, og en av verdens mest moderne «state of the art»
biobanker er etablert pd Levanger.

Og til tross for at programmet ved HUNT 3 var sveert
omfattende og deltakerne ble bedt om & bruke mye tid og
bidra til mange ulike forskningsprosjekter, var frammgtet
0gsé denne gangen tilfredsstillende, pa knapt 60%.

De siste arene er det lagt ned mye arbeid i en annen
satsing, i og med at et nytt selskap, HUNT Biosciences AS,
ble stiftet i 2007. Formalet er a utnytte HUNT databank ikke
bare til akademisk forskning, men 0gsa til naerings-utvik-
ling. Selskapet er det fgrste i sitt slag i Norge.

Fra a veere et fylke uten noen medisinsk forskningstradi-
sjon og uten noe medisinsk forskningsmiljg pa 1980-tallet,
er deti Nord-Trgndelag i dag etablert et levedyktig medi-
sinsk forskningsmiljg. Og ved hjelp av HUNT har fylket over
denne 25-arsperioden blitt et fylke som har markert seg
bade nasjonalt og internasjonalt. Suksessen med HUNT er
grunnlagt pd en mangearig beerekraftig befolkningsbasert
forskningsstrategi (figur 1).

VIKTIGE ELEMENTER | DENNE STRATEGIEN HAR

VART:

e Neer kontakt mellom det lokale forskningsmiljget i
fylket og alle lag i befolkningen, dvs. bade den enkelte
nordtrgnder, frivillige lag og organisasjoner, admini-
stratorer og politikere.

e Kontakten har bygget pa en tett dialog mellom forsk-
ningsmiljgene og befolkningen, bl.a. gjennom syste-
matisk bruk av rédgivningsgrupper og andre bruker-
grupper, og med stor grad av offentlig innsyn i bade
planleggingsprosesser, i forskningsprosessene, og
med populeervitenskapelig formidling av forsknings-
resultatene.

e Det lokale forskningsmiljget har helt siden starten vaert
en del av, og hatt nsert samarbeid med sentrale, aner-
kjente forskningsinstitusjoner og hatt stgtte fra andre
offentlig institusjoner med generell stor tillit i befolk-
ningen.

e HUNT-forskningen har hatt ambisjoner om & holde et
heyt faglig niva og har dessuten lagt vekt pa & holde seg
innenfor trygge etiske, juridiske og politiske rammer.

Til sammen har disse faktorene vaert viktige forutsetninger
for & skape og opprettholde tilliten mellom befolkningen og
forskningsmiljgene som har hatt tilgang til og brukt helse-
opplysningene fra HUNT. Nordtrgnderne har kunnet stole
pa at data er brukt til viktige og fornuftige formal, og pa at
de ikke blir misbrukt. I tillegg har HUNT bidratt til arbeids-
plasser og infrastrukturi fylket.

Denne kombinasjonen av tillit, opplevelsen av & bidra med
noe som er nyttig bade for en selv, for lokalsamfunnet og
for neste generasjon, og anseelse, er viktige forklarings-
faktorer bak den dugnadsanden som har preget HUNT
gjennom de fgrste 25 drene. Og det gir et godt grunnlag for
nye satsinger.

En slik beerekraftig befolkningsbasert forskningsstrategi,
der de lokale relasjonene fortsatt blir ivaretatt p& en god
mate, gjer HUNT til en solid forskningsplattform for NTNU
nar universitetet skal nd sin ambisjon om & bli interna-
sjonalt fremragende. Malet kan derfor veere at HUNT og
NTNU bade skal veere «lokalt, nasjonalt og internasjonalt
fremragende» i 2020.

HUNT-forskningen har hatt ambisjoner om a holde et
heyt faglig niva og lagt vekt pa a holde seg innenfor

trygge etiske, juridiske og politiske rammer.
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Del | - HUNT og NTNU mot 2020

1. KUNNSKAPS- .
PRODUKSJON I 25 AR

HUNT har trolig vaert den befolknings-
baserte databanken i Norge som har vart
mest apen og har invitert andre, bade
norske og utenlandske forskningsmiljger til
a bruke data. Denne holdningen ble innar-
beidet fra starten av pa 1980-tallet da HUNT
var en del av Folkehelseinstituttet, og ble
viderefgrt da HUNT ble en del av NTNU i
2001.

Dette har fgrt til mye forskning og stor utnytting av data-
banken. Det har ogsa fert til at mange og til dels sveert
ulike forskningsmiljger har engasjert seg i HUNT.

Ved Det medisinske fakultet, NTNU, er alle fem insti-
tuttene engasjert i HUNT, slik at de fleste medisinske
fagdisiplinene er representert. Miljger ved flere andre
fakulteter er ogsa engasjert, bl.a. sosiologer, geografer,
psykologer, filosofer, sprakforskere, matematikere og
[T-ingenigrer. HUNT har samarbeid med universitetene

i Tromsg, Bergen og Oslo, og med de fleste andre miljg-
ene som arbeider med denne typen forskning i Norge, se
ellers vedlegg 2.

Gjennom de siste ti drene er det arbeidet systematisk for
& etablere sterkere internasjonale kontakter. HUNT opp-
leves attraktivt slik at det er lett & fa samarbeidspartnere,
og vi har derfor hatt mulighet til & velge samarbeidspart-
nere pa gverste hylle. | dag er det samarbeid med flere
miljger i USA, Storbritannia, Sverige, Finland, Nederland,
Island, Australia, Danmark, Frankrike, Spania, Tyskland,
Canada og ltalia. Gjennom EU-prosjekter er enda flere
land med som del av samarbeidsnettverket.

De fleste stedene er det forskergrupper som arbeider
med HUNT-data i samarbeid med norske forskere, mens
andre er med som samarbeidspartnere i ulike prosjekter.
Se ellers vedlegg 2.

Mens det pa 1980-tallet var vanlig & skrive rapporter, er

HUNT-resultatene siden publisert i form av vitenskape-

lige artikler, doktoravhandlinger, masteravhandlinger og
studentoppgaver.

HUNT forskningssenter

Det er dessuten lagt mye arbeid i populeervitenskapelig
formidling, dels via HUNTSs nettsider, gjennom media og
ved foredrag og mgter i ei rekke ulike fora.

Utgangspunktet for HUNT 1 var helsetjenesteforskning,
med saerlig fokus pa blodtrykk og hjerte- og karsykdom-
mer, diabetes, lungesykdommer og trivsel/livskvalitet.
Temaene ved HUNT 2 ble sterkt utvidet, og omfattet 0ogsa
ungdomsmedisin, helse hos eldre, kvinnehelse, mental
helse, nevrologi, osteoporose, hgrsel, syn, nyrer og sosi-
almedisin. Forskningen dreide mer over fra helsetjenes-
teforskning til ren epidemiologisk forskning, og dette ble
forsterket ved at det ved HUNT 2 0gsa ble samlet biolo-
gisk materiale. Dermed fikk genetikken og den genetiske
epidemiologien en stgrre plass, noe som ble ytterligere
forsterket da det nye biobankbygget i Levanger ble reist.

| de siste &rene har det blitt gjennomfart flere oppfelg-
ingsstudier, hvor HUNT 1 eller HUNT 2 er brukt som
utgangspunkt. Ved & sammenstille HUNT-data med Dgds-
arsaksregistret eller andre sykdomsregistre har det veert
mulig & studere hvilke faktorer som er viktig ved utvikling
av sykdom eller dgd. Bl.a. er det gjort flere studier av
arsaker til kreft med dette designet, der HUNT-data er
sammenstilt med data fra Kreftregistret.

Per nov. 2009 er det 289 lgpende avtaler om analyse-
rettigheter til HUNT-data, og det har vaert en gkende
produksjon, slik at det i 2008 ble publisert ca 60 HUNT-
artikler. Tilsammen er det kommet over 400 vitenska-
pelige publikasjoner som helt eller delvis er basert pa
HUNT-data per 2009, deriblant 49 doktoravhandlinger,
41 andre rapporter, 19 masteravhandlinger og 47 hoved-
oppgaver (medisinstudenter).

I litteraturlista (se vedlegg b) presenteres en del av disse

publikasjonene.
For en fullstendig oversikt, se www.hunt.ntnu.no.

90,

%



2. HUNT DATABANK

HUNT databank inneholder helseopplys-
ninger og biologisk materiale fra bade fra
HUNT 1, HUNT 2 og HUNT 3 i tillegg til data
fra flere oppfelgingsstudier i Nord-Trgnde-
lag siden 1980-tallet.

Data er samlet inn ved hjelp av spgrreskjema, intervju-
studier, kliniske undersgkelser og analyser av blod- og
urinprever. | tillegg omfatter HUNT databank ogsa lagrede
blod- og urinprgver som kan hentes fram, tines opp og
analyseres bade pa genetiske og andre biologiske markg-
rer.

2.1. HUNTs sarpreg

Sammenlignet med andre norske og utenlandske befolk-
ningsundersgkelser, har HUNT databank flere saerpreg:

e HUNT databank omfatter et stort antall personer. Ved
HUNT 1 deltok 75 000 personer, ved HUNT 2 ca 74 000
personer og ved HUNT 3 ca 58 000 personer. Mange av
disse har deltatt en, to eller tre ganger, slik at etter
HUNT 3 finnes det helseopplysninger fra anslagsvis
126.000 ulike personer i databanken.

¢ Deltakerne har et stort aldersspenn, fra 13 ar (ved
HUNT 120 &r] og uten noen gvre aldersgrense.
Det betyr det at det 0ogsa finnes data pa relativt store
grupper av 80- og 90-aringer.

e Deltakerne er rekruttert fra Nord-Trgndelag fylke, dvs.
et bestemt geografisk omrade, populasjonen er relativt
homogen med mindre enn 3% ikke-kaukasiere, og den
er generelt stabil, med liten inn- og utflytting.
Populasjonen er i mange sammenhenger representativ
for Norge, men den omfatter ingen storby.

e Databanken inneholder et stort antall helseopplys-
ninger for hver deltaker, slik at det vitenskapelige
potensialet spenner over et langt bredere felt enn de
fleste andre tilsvarende databankene.

For grupper av deltakere finnes over tusen enkeltopp-
lysninger (variabler).

e Alle opplysningene er i utgangspunktet knyttet til et
11-sifret fadselsnummer. Det betyr at alle data fra
samme person kan sammenstilles. Det gjor det 0gsa
mulig & sammenstille data fra HUNT med data fra

HUNT og NTNU mot 2020

ulike helseregistre, som f.eks. Folkeregistret, 9
Medisinsk fgdselsregister, Reseptregistret, —
Kreftregistret, Dgdsarsaksregistret, og med ulike

lokale diagnoseregistre. Ved bruk av Familieregistret

(Det sentrale personregister) kan data fra barn

sammenstilles med foreldre og event. besteforeldre

som ogsa har deltatt i HUNT (gjelder for flere tusen

personer].

For & ivareta personvernet er det strenge regler for
hvordan data kan sammenstilles og brukes, og det
kreves konsesjoner/godkjenninger for hvert prosjekt.
Nar forskerne far tilgang pa data er alle person-
entydige kjennetegn fjernet og erstattet med et tilfeldig
lepenummer (avidentifisering), slik at forskerne ikke far
kjennskap til identiteten til deltakerne.

Bl
-Hil\n‘-in e
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2.2. Innsamlingsmetoder og
type data

Béde ved HUNT 1, HUNT 2 og HUNT 3 er helseopplysninger
samlet inn pa prinsipielt samme mate:

e Egenrapportering ved hjelp av spgrreskjema. Ved alle
undersgkelsene er det brukt flere sett med spgrre-
skjemaer, dels om naveerende helsetilstand, tidligere
sykdommer, helsevaner, medisinbruk, sosiale forhold
osv.

e Kliniske undersgkelser. Hgyde, vekt, blodtrykk og puls
er tatt pd alle. Andre undersgkelser er tatt pa sterre
eller mindre utvalg, f.eks. lungefunksjon, beintetthet,
syn, hgrsel, prostataundersgkelse, nevrologiske
undersgkelser mht migrene/hodepine, ultralyd hjerte
og maksimalt O,-opptak.

e |Intervju av stgrre eller mindre utvalg, f.eks. for yrkes-
opplysninger, kvinnehelsesparsmal og validering av
enkelte spgrsmal.

e Analyserav blod- og urinpraver, f.eks. glukose, lipider,
stoffskifteprgver, kreatinin og mikroalbuminuri.

e Nedfrossede blod- og urinprgver lagret i biobanken.
Ved HUNT 1 ble det bare lagret serum fra personer
med nyoppdaget diabetes og noen kontroller.

Men ved bade HUNT 2 og HUNT 3 ble det tatt mer
omfattende prover, slik at det er lagret b&dde serum,
isolert DNA og noe EDTA-fullblod fra HUNT 2.

Fra HUNT 3 er det lagret serum, plasma, konsentrat
av hvite blodlegemer (buffy coat], celler for etablering
av cellelinjer, spesialrgr for spormetaller, spesialrgr
for RNA-analyser og ferskfrossede urinprgver.

Fra HUNT 3 er det dessuten lagret DNA-materiale fra
munnslimhinne (Ung-HUNT). Se kapittel 2.4.

HUNT forskningssenter

2.3. De ulike studiene

HUNT 1 (1984-86) dreide seg om fire hovedprosjekter:
Hayt blodtrykk, diabetes, livskvalitet/trivsel og lunge-
sykdommer. Av de med positive funn fra blodtrykk- og
diabetes-undersgkelsene ble det gjort klinisk oppfglging,
og disse data er lagt inn i databanken.

Det ble tatt skjermbilde av alle deltakerne. Livskvalitets-
studien brukte flere spgrreskjemaer i oppfelgingsstudier.
Det ble tatt kapilleerprover for méling av glukose av alle
med kjent diabetes og alle over 40 ar. Det ble videre tatt
fullblodpreve og frosset ned serum fra alle med nyoppda-
get diabetes og noen friske kontroller. Fra de andre ble det
ikke tatt blodprgver.

11989 0g 1992, dvs mellom HUNT 1T og HUNT 2, ble det
gjort en sdkalt 40-drings-undersgkelse i fylket, der alle |
alderen 40-42 ble invitert. Dette var en del av de fylkesvise
hjerte- og karundersgkelsene som ble gjennomfgrt i regi
av Statens helseundersgkelser (SHUS). Data fra denne
undersgkelsen er ogsd inkludert i HUNT databank. Det ble
tatt veneprever for maling av lipider og glukose, men det
ble ikke lagret blodpraver.

HUNT 2 (1995-97) var mer omfattende enn HUNT 1.
Sperreskjemaene var stgrre og tematikken ble betydelig
utvidet. Det ble for ferste gang tatt blodprever av alle 20 ar
og eldre, bade for analyser av bl.a. lipider og glukose, og
for lagring. Det ble gjort ei rekke kliniske undersgkelser
pa stgrre og mindre utvalg, og det ble for farste gang tatt
urinprever (til maling av mikroalbuminuri).

| tillegg ble ungdommene i alderen 13-19 &r invitert for
forste gang (Ung-HUNT 1), men det ble ikke tatt blodprgver
eller annet genetisk materiale fra ungdommene.
Ung-HUNT 2 (2000-01) var en oppfglging av de som gikk i
ungdomsskolen ved Ung-HUNT 1 (1995-97), og omfattet ca
2400 ungdommer.

HUNT 3 (2006-08) hadde et enda mer omfattende program
enn HUNT 2, deriblant med flere typer skjema for spesielle
grupper, flere tilleggsundersgkelser og fase 2-undersgkel-
ser. Det ble dessuten tatt et stgrre volum med blod samt at
fordeling og lagring av blodpr@vene har fulgt en kvalitets-
standard med langt strengere krav enn ved HUNT 2, i trad
med de mest anbefalte internasjonale protokoller. Det ble
pa nytt tatt urinprever for maling av mikroalbuminuri, og
det ble for fgrste gang samlet fersk-latt urin for fryse-
lagring. Ungdommene i alderen 13-19 &r var ogsa denne
gangen invitert (Ung-HUNT 3J, og na ble det ogsa samlet
genetisk materiale i form av avskrap fra munnslimhinnen.



2.4 HUNT biobank, - en regional,
nasjonal og internasjonal
biobankressurs

De fgrste innskuddene i HUNT biobank kom fra diabetikere
i HUNT 1. Deler av dette materialet er fortsatt tilgjengelig
og har nylig veert anvendt i en sentral og viktig studie for
belyse sammenhengen mellom blodsukkerregulering og
overlevelse hos diabetikere. | HUNT 2 ble det samlet inn
bade serum og fullblodsprever samt oppbevart koagler
for framtidig DNA-isolering fra alle deltagere (ca 65 000).
[ HUNT 3 ble antallet biologisk prever utvidet, og hver
deltager (ca 50 000) avga i alt 40 ml blod fordelt pa 5 blod-
proveglass (se figur under] tilrettelagt for en rekke bade
alminnelige og mer spesielle analyser.

Det biologiske materialet i HUNT ble fram til 2006 i hoved-
sak lagret i frysere pa - 80°C. Under HUNT 3 ble ogsa et
sterre flytende nitrogenlager tatt i bruk for lagring pa
temperaturer ned mot - 196°C.

HUNT og NTNU mot 2020

Biobanken var etter HUNT 2 bare en samling frysere.

[ 2002 ble det imidlertid etablert et lite laboratorium for
DNA-isolering. Senere er virksomheten gradvis utbygd
fram til en ny HUNT biobank kunne innvies i 2006.
Dagens biobank er en "state-of the-art” biobank lokali-
sertved Sykehuset Levanger, med flere laboratorier og
lagerfasiliteter pa til sammen naermere 2000 kvadratme-
ter. Biobanken eri tillegg en nasjonal biobankressurs for
CONOR (Cohort of Norway), med 250 000 DNA-prgver fra
alle de store norske helseundersgkelsene samlet under
samme tak.

Utfordringen under HUNT 3 var 4 tilfredsstille viktig kvali-
tetskrav ved & fordele materialet pa en rekke mindre
porsjoner/rgr for @ unngd ungdige tine- og innfrysings-
episoder ved uthenting av prover. Fglgelig er det lagret
materialet pa flere millioner cryorgr a 0,5 ml og 1,4 ml som
identifiseres med en todimensjonal barkode i bunnen av
rgret. Handteringen av disse har ogsa gjort det ngdvendig
dinnfere en rekke automatiserte prosedyrer med anven-
delse av avansert robotteknologi.

Fordeling og lagring av blodprgvene tatt i HUNT 3

(Lig. N,: flytende nitrogen pa -196°C / Biokjemi: prgven er analysert umiddelbart og ikke lagret eller frosset)

Lagringstemperatur:

Blodprgveglass

Liq. N, -196°C

-80°C fryser Biokjemi

EDTA plasma 1

Cm

EEMCE

Cm
Cm

EDTA plasma 2

C

EENEF

C
C

Serum (SST)

"

CEE

C
C
C

ACD blod, for celleimmortalisering ii

Buffy coats

Na-Heparin, for spormetaller

=

b
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Den fgrste roboten som ble anskaffet var en hgy-volum
DNA-isoleringsrobot (Autopure, Gentra ®). Senere er det
etablert automatiserte lgsninger for prevehandtering,
inklusive identifisering, sentrifugering, volumbestemmelse
og fordeling (RTS Assay Station®), for DNA-konsentra-
sjonsbestemmelse, kvalitetskontroll og normalisering,
samt for genotyping av genetiske markgrer (SNP-genoty-
ping, TagMan®)

Et fullautomatisert DNA-lager (-200C) med en plukkero-
bot for uthenting og innsetting av enkeltrgr ble tatt i bruk
fra 2008 med en kapasitet pa naermere 1 million DNA-rgr
(REMP®]. Det er 0ogsé etablert et starre nitrogenlager

(- 196°C) med i alt 14 tanker & 120 000 praver (ca. 1,5 mill.
cryorgr) med automatisert fylning og overvakning av fly-
tende nitrogen.

Detaljerte opplysninger om prgvens historikk blir registrert
og loggfgrt, som temperatur under transport til biobanken,
mengden fordelt til hvert enkelt rgr, lagringstemperaturer,
nar og hvor mye av materialet som eventuelt er hentet ut,
hvilke analyser som er utfgrt, under hvilke betingelser og
ikke minst en oversikt over hva disse analysene har vist.

All denne informasjonen er lagret i et eget styrings og
informasjonssystem, et sdkalt Laboratory Information Ma-
nagement System (LIMS]. De ulike teknologiske lgsningene
styres ogsa gjennom et slikt LIMS.

Internasjonalt er biobanketableringer og biobankbaserte
befolkningsstudier sveert ettertraktet. | Norge og i Nor-
den for gvrig, har vi derfor et vesentlig fortrinn fordi vi har
samlet inn materiale over flere tidr som kan kobles mot en
rekke sykdomsregistre basert pa vart 11-sifrede fgdsels-
nummer. Gjennom oppbyggingen av den sveert moderne
biobanken, og ved & legge strenge kvalitetskrav til grunn
for innsamling av prgvene, har vi merket en gkt etterspgr-
selen etter denne unike forskningsressursen. Dette har
bidratt til at HUNT forskere og HUNT materiale har inngatt
i en rekke prestisjetunge forskningsprosjekt inne genetisk
epidemiologi de siste par ar.

HUNT forskningssenter

2.5.Tilleggsprosjekter
og fase 2-prosjekter

Ved frammgte i helseundersgkelsene, er det undersgkelser
som alle gar gjennom, mens noen deltakere far tilbud om &
delta pa spesielle undersgkelser i tillegg, - kalt tilleggspro-
sjekter. Andre har fatt invitasjon om & delta i andre under-
sekelser som foregikk pd et annet tidspunkt seinere og
kanskje et annet sted. Disse er kalt fase 2-prosjekter.

Data bade fra tilleggsprosjekter og fase 2-prosjekter over-
feres til HUNT databank. Dette er i stor grad gjort for HUNT
10g HUNT 2, og vil etter hvert 0gsa bli gjennomfart for
HUNT 3. Fra noen av disse studiene vil det imidlertid veere
hensiktsmessig & overfgre bare de meste sentrale varia-
blene.

Ved for eksempel bruk av billed-diagnostikk vil bare kate-
goriserte vurderinger av funnene blir lagt inn i databanken
og ikke hele billedfilene.

[I—




2.6. Tilbakefgring av
analyseresultater

Etter hvert som det gjgres supplerende analyser f.eks. av
blod- og urinprgvene, skal disse resultatene tilbakefgres
til HUNT databank, slik at resultatene kan brukes av andre
forskere sa snart det opprinnelige prosjektet som har
utfgrt prgvene er fullfgrt.

Dette kan f.eks. veere resultater fra en rekke serumana-
lyser, genetiske analyser eller urinanalyser. Det samme
gjelder dersom forskere konstruerer indekser av flere
variabler, eller bruker data p& andre mater som kan veere
av interesse for andre forskere. Pa den maten vil HUNT

databank stadig vokse og forskningsmulighetene vil gke for
hvert ar.

Dette er prosesser som vil pagd over flere ar, slik at HUNT
databank vil veere dynamisk og under stadig utvikling.

@ NTNU
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2.7. Variabelnavn og tekst
i databanken

Det er utviklet et gjennomgéende system for navnsetting av
variablene i HUNT. Variabelnavnene er oppbygd av et pre-
fiks pa inntil 12 tegn som bestar av forkortelser basert pa
engelsk-spréklig versjon av variablene, og et suffiks som
viser hvilken studiedel variabelen stammer fra.

For alle variablene er det lagt inn variabel-tekst pa norsk
med engelsk oversettelse. Det vil etter hvert 0gsa bli lagt
inn sakalte metadata, f.eks. beskrivelse av hvor spgrsma-
lene er hentet fra, hvilke malemetoder som er brukt, refe-
ranser til sentrale publikasjoner hvor variabelen inngar og
informasjon om eventuelle endringer i metodene underveis
i datainnsamlingen.

Deltakelse i HUNT kan defineres pa flere mater. Av den
grunn er det i ulike HUNT-publikasjoner brukt ulikt antall
deltakere. Noen har beskrevet antallet som leverte spgrre-
skjema 1, mens andre har definert oppmgte som «Levert
sporreskjema 1 og deltatt i maling av hgyde/vekt og/eller
blodtrykk».

Etter den omfattende kvalitetssikringen av data som er
gjorti2007-08, vil noen data som dpenbart er feil, bli slet-
tet. Dette vil derfor kunne redusere antallet deltakere eller
antallet som har gyldig verdi for noen av variablene.

Kvalitetssikringen av HUNT databank vil fortsette p& ube-
stemt tid, og antallet med gyldig verdi for ulike variabler vil
derfor kunne bli korrigert etter som arbeidet gar framover.

2.8. Sammenstilling med registre

Ved hjelp av det 11-sifrede fgdselsnummeret er det mulig
& sammenstille HUNT-data med sentrale og lokale helse-
registre. Det er strenge regler for slike sammenstillinger,
og for hvert prosjekt kreves det egne godkjenninger og
konsesjoner fra REK, Datatilsynet, eventuelt Helse-
direktoratet og fra registereierne.

Forst nér alle godkjenningene er pé plass kan datafilene
sammenstilles slik at de er tilgjengelig for forskerne.

Detaljer om HUNT databank, inklusive biobanken, er gitti
vedlegg 3.

& NTNU
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3. HUNTs GRUNNMUR

Etter de forste 25 ar har HUNT bedre
muligheter til 3 utvikle seg videre enn noen
gang fgr, og bedre enn kanskje noen tilsva-
rende befolkningsbaserte undersgkelser.
Da er det viktig a fortsatt ivareta noen av de
grunnleggende forutsetningene for at HUNT
har lyktes sa langt.

3.1. Tillit

Det viktigste elementet i grunnmuren under HUNT er tillit,
bygget gjennom 25 ar i nzert samarbeid mellom fors-
kningsmiljgene, lokale og sentrale myndigheter og befolk-
ningen i Nord-Trgndelag.

Det aller viktigste er den tilliten HUNT har i befolkningen.
HUNT er basert pa frivillig deltakelse og pa det informerte
samtykket. Det er den enkelte HUNT-deltaker som eier
sine data og blod- og urinprgver som er lagret.

HUNT/NTNU kan bruke data og biologisk materiale til
medisinsk forskning s& lenge den enkelte HUNT-delta-
ker tillater det. Men dersom tilliten til HUNT svikter, kan
deltakeren nar som helst trekke samtykket tilbake. Data
ma da slettes og blod- og urinprevene destrueres. HUNT
er pé den maten avhengig & opprettholde tilliten mellom
forskningsmiljgene og den enkelte deltaker. Dette er ogs
en ekstra forsikring mot at data misbrukes eller utnyttes
darlig.

HUNT skal operere innenfor trygge etiske, juridiske og
politiske rammer. HUNT forskningssenter har gjennom
mange ar opparbeidet gode relasjoner til kommunene i
Nord-Trgndelag og Nord-Trgndelag fylkeskommune. HUNT
forskningssenter har ogsa hatt langvarig og godt samar-
beid med Helse- og omsorgsdepartementet, Helsedirek-
toratet og Nasjonalt folkehelseinstitutt, som var moder-
organisasjon for HUNT forskningssenter helt fra starten

pa 1980-tallet til 2000. Det er ogsa lagt vekt pa & ha god
kontakt med sentrale politikere.

HUNT forskningssenter har gjennom mange ar hatt god og
konstruktiv dialog med bade Regional komite for medisinsk
forskningsetikk (REK] i Midt-Norge, og med Datatilsynet og
Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste (NSD). Alle tre
organene har viktige oppgaver med & gi rad og fere tilsyn

HUNT forskningssenter

med medisinsk forskning, og har med sin kompetanse veert
viktige stgttespillere i utviklingen av HUNT.

Flere forskningsmiljger i Norge har satset sterkt pd HUNT
som en viktig datakilde. Dette er et tegn pa at HUNT har
hey tillit ogsa blant forskningsmiljgene. HUNT forsknings-
senter har i de siste arene fatt tildelt gkende forsknings-
midler, f.eks. fra Samarbeidsorganet NTNU/Helse Midt-
Norge, Norges forskningsrad, Helse Rehabilitering og
private bidragsytere, som et tegn pa at HUNT forsknings-
senter har gkende tillit ogsd i disse organene.

For HUNT-medarbeiderne er det lagt stor vekt pa & opp-
rettholde hoy faglig/profesjonell tillit. Det betyr at HUNT
holder hgy faglig kvalitet forskningsmessig, dvs. at under-
sekelsene ma veere godt faglig fundert, og data som er
samlet inn ma brukes pé en faglig forsvarlig mate.

Det betyr at den enkelte som arbeider med HUNT-data ma
vaere seq bevisst det ansvaret det medfgrer & ha tilgang pa
helsedata, som per definisjon er sensitive data.
Personellet skal ogsa behandle alle data under taushets-
plikt, tilsvarende helsepersonell pa legekontor og sykehus.

Tilliten opprettholdes gjennom apenhet og innsyn. Dette
oppnas gjennom god informasjon og kommunikasjon bade
overfor HUNT-deltakerne og andre medarbeidere og
interessenter. God informasjon overfor HUNT-deltakerne
er 0gsa en forutsetning for konsesjonen HUNT forsknings-
senter har fatt fra Datatilsynet. Det er derfor satset mye
pa en kontinuerlig dialog med HUNT-deltakerne, saerlig via
HUNTSs nettsider og via media.




3.2. Kvalitet

HUNT forskningssenter har hatt som mal & oppna kvalitet i
alle ledd. Helt fra HUNT 1 (1984-86) var dette et hovedmal,
bl.a. nar det gjaldt standardisering av kliniske malemeto-
der og standardiserte spgrreskjemaer. Denne malsettin-
gen ble viderefgrt i HUNT 2 og HUNT 3. Av kapasitetsmes-
sige arsaker kom kvalitetssikringen avinnsamlede HUNT
1- 0g HUNT 2-data pa etterskudd, men fra 2007 er det lagt
inn ekstra ressurser i dette arbeidet.

I dag er HUNT forskningssenter preget av kontinuerlig
arbeid med kvalitetssikring i alle ledd, og det pagar na et
stort arbeid der alle HUNT-data skal kvalitetssikres. Malet
er at data skal veere kvalitetssikret og dokumentert slik at
forskerne far bedre grunnlag for & vurdere datakvaliteten.
Dette vil veere en langsiktig arbeid.

Ikke minst i biobanken p&gar et kontinuerlig arbeid med
kvalitetssikring og dokumentasjon av prosedyrer. Det skal
0gsa gjegres et omfattende etterarbeid b&de nar det gjelder
videre foredling av blodprgvene og implementering av et
informasjons og styringssystem for innregistrerte prgver
og for ulike prosedyrer og aktiviteter.

Det arbeides for at alle prosedyrer tilknyttet datah&nd-
tering, deriblant vurdering av sgknader om analyseret-
tigheter, datahandtering, laboratorieprosedyrer osv., kan
ISO-sertifiseres. Det er et mal at enkelte prosedyreri
biobanken ogsa kan akkrediteres.

HUNT forskningssenter har hatt som mal & oppna
kvalitet i alle ledd. Helt fra HUNT 1 (1984-86) var
dette et hovedmal, blant annet nar det gjaldt
standardisering av kliniske malemetoder og
standardiserte sparreskjemaer.

HUNT og NTNU mot 2020

3.3. Leveringsdyktighet

HUNT representerer en stor nasjonal investering innen
medisinsk forskning. Det er derfor viktig at data blir godt
utnyttet. En god utnytting av datamaterialet blir enda vikti-
gere nar HUNT 3 er ferdig. Av kapasitetsmessige grunner
har HUNT forskningssenter i perioder hatt problemer med
a levere kvalitetssikrede data sa raskt som forskerne har
gnsket. Fra 2007-08 er det satt inn ekstra ressurser pa
dette omrédet, og det vil framover bli lagt stor vekt pa &
veere leveringsdyktig:

e NTNU har satset p& utbygging av bade IT-kompetanse
og kapasitet, slik at HUNT databank kan handteres pa
en sikker og god mate.

e Deterinvestertiegne servere og laget egne sikker-
hetsprosedyrer tilknyttet datalagringen og datahand-
teringen, og ingenigrer har fatt oppleering i bruk sveert
avansert utstyr.

e Det er utviklet en egen databaselgsning (ForskDBJ for
lagring og handtering av alle HUNT-data.

e | biobanken er det investertiavanserte robotiserte
systemer for prgvehandtering og avanserte automati-
serte lagersystemer.

e Retningslinjene for tilgang til analyserettigheter er
oppdatert, og det arbeides for at prosedyrene for
spgknader om analyserettigheter skal effektiviseres.

e Kompetansen og kapasiteten for behandling av
sgknader om analyserettigheter er gkt fra 2008. HUNT
forskningssenter har opparbeidet betydelig kompe-
tanse innen forskningsetikk og innsikt og erfaring nar
det gjelder relevante lover og regelverk.

e Eirekke forskere med hgy vitenskapelig kompetanse vil
bidra med vurderinger av sgknader om analyserettig-
heter.

Med denne satsingen tar HUNT forskningssenter mal av
seg til & kunne levere data og biomateriale av hgy kvalitet
pa en rask og sikker mate.
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4. MULIGHETER MOT 2020

HUNTSs fortrinn er blant annet det store
spekteret av helseopplysninger samlet for
hver deltaker, det store antallet deltakere
og at populasjonen er fulgt med gjentatte
observasjoner over en periode pa mer enn
20 ar. Dette gjor at forskningspotensialet i
HUNT er svaert stort, og det gir muligheter
for forskere innen mange ulike medisinske
og andre fagfelt.

| dette kapittelet beskriver vi noen av mulighetene for
forskning og videre fagutvikling med utgangspunkt i HUNT,
men oversikten er langt fra fullstendig. Det er nesten bare
fantasien og kreativiteten som setter begrensningene.

4.1. Aktuelle forskningstema

4.1.1. ARV ELLER MILJO?

Nesten alle sykdommer er resultater av en samvirkning
mellom arvelige faktorer og miljefaktorer.

Allerede ved HUNT 1 ble det registrert ei rekke miljgfakto-
rer som kan pavirke sykdomsrisikoen, f.eks. rayking, fysisk
aktivitet, alkoholbruk og kostvaner. Ved HUNT 2 og HUNT

3 er utvalget av miljgfaktorer utvidet, og omfatter f.eks. so-
siale faktorer og yrkeseksponeringer. | tillegg er det bade
ved HUNT 2 og HUNT 3 malt lipider, og det er lagret serum,
plasma og urinprgver som kan brukes for analyser av ei
lang rekke andre miljgfaktorer.

HUNT har hele tiden samlet data for & kategorisere delta-
kerne etter sykdomsgrupper. Eksempler kan veere & iden-
tifisere personer med diabetes type 2, hjerteinfarkt, lavt
stoffskifte eller migrene. Ved sammenstilling med Kreftre-
gisteret er det mulig & fa presise kreftdiagnoser. Dersom
en skal studere risikofaktorer for en spesiell sykdom er

en slik ngyaktig kategorisering i sékalte fenotyper sveert
viktig. Muligheten for & definere presise fenotyper er et av
saertrekkene ved HUNT databank.

Bade ved HUNT 2 og HUNT 3 er det samlet fullblod, slik at
det er mulig & ekstrahere DNA fra et stort antall personer,
og det er i 2008 allerede ekstrahert DNA fra alle de ca
65000 deltakerne ved HUNT 2. NTNU har de siste arene
investert i avansert analyseutstyr, slik at det ved HUNT bio-
bank er mulig & gjere genotypinger av et begrenset antall
genetiske varianter (SNPer) pd mange personer.

HUNT forskningssenter

Ved NTNU i Trondheim eller ved andre laboratorier, f.eks.
i utlandet, er det mulig & far utfert genotypinger av et stort
antall SNPer, event. sdkalt helgenomanalyser, der det
analyseres fra 300 000 til en million SNPer per person.
Slike helgenomanalyser, som er ganske dyre, dvs. ca kr
5000 per person, er allerede utfert pa enkelte grupper
HUNT-deltakere, bl.a. personer med lungekreft.

HUNT-data eri flere studier sammenstilt med data fra
andre studier som del av internasjonale konsortier. Resul-
tatene fra HUNT er brukt i store studier bade av lungekreft
og diabetes type 2 og publisert i prestisjetunge tidsskrift.
Det er dessuten gjort andre studier pad sammenhengen
mellom arvelige faktorer og miljgfaktorer for personer
med migrene og hgyt blodtrykk, mens en rekke andre
studier er planlagt.

Genetiske epidemiologi, som slike studier er eksempler pa,
er et ungt forskningsfelt, etter som de molekylaerbiologiske
metodene er relativ nye og under sterk utvikling fra ar til ar.
Det er store forventninger til dette forskningsfeltet, og selv
om det er kostbare analyser er det ventet at kostnadene
etter hvert vil g& ned. HUNT databank er seerlig godt egnet
til denne typen studier, og kan bidra til at norsk medisinsk
forskning kan veere i den internasjonale forskningsfronten i
mange ar framover.
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4.1.2. SAMFUNN 0G HELSE

Mange helseutfordringerivar del avverden er naert
knyttet til sosiale levekar som utdanning, arbeid, bolig,
inntekt og familieforhold. Overvekt, diabetes, smertetil-
stander, psykiske plager, arbeidsufgrhet og rusproblemer
er eksempler pa helseproblemer som har sine arsaker i
sosiale og gkonomiske forhold i samfunnet.

Samtidig vet vi at god helse er skjevt fordelt i samfunnet.
Den som har hgy utdanning og inntekt har ofte god helse
0gsa, og har statistisk sett storst sjanse til a leve lenge.
Utjevning av ulikhet er en viktig utfordring for regjering og
helsemyndigheter.

HUNT-data har tidligere vist:
e Hvor du bor avgjer hvor stor risiko du har for & bli
uferetrygdet.

e Folk med lang utdanning har mindre vondt i ryggen.

e Deterflere medangst og depresjon i lav-inntekts-
grupper.

Hvis samfunnet skal redusere og forebygge helseforskjel-
ler mellom sosiale grupper, ma vi skaffe oss starre kunn-
skap om hvordan levekdrene pavirker helse og sykdom.
HUNT databank gir et godt grunnlag for & fa mer kunnskap.
Ved at HUNT fglger en populasjon over en periode p& mer
enn 20 ar kan vi falge helseutviklingen over tid, studere
arsaker til at helsetilstanden endrer seg og hvilke effekter
dette har bade for den enkelte og for samfunnet.

Et annet sentralt spgrsmal er hvorfor s& mange faller
utenfor arbeidslivet. Og hvorfor er det slik at stadig flere
unge mennesker blir ufgretrygdet? Sykefraveer og utstgt-
ning fra arbeidslivet er et problem bade for samfunnet og
for den enkelte som rammes. For at vi skal kunne gjgre noe
med det, ma vi ferst forstd hvilke mekanismer som fgrer til
sykefravaer og annet fraveer fra arbeidslivet.

Norges forskningsrad har bevilget penger til et stort
prosjekt som fra 2009 bruker HUNT-data til & kartlegge
arsaker til at mennesker under 40 ar blir ufgretrygdet
eller avandre grunner ikke deltar i arbeidslivet. Men selv
om dette prosjektet tar fatt i noen viktige spgrsmal, er det
behov for enda mer kunnskap og et bedre grunnlag for &
kunne ta gode beslutninger. HUNT databank gir muligheter
for & studere mange nye problemstillinger innenfor temaet
sykefraveer og utstgtning fra arbeidslivet.

HUNT og NTNU mot 2020
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4.1.3. MENTAL HELSE

Mentale helseplager, szerlig angst og depresjon, er blant
de mest utbredte folkesykdommene og kan medfgre store
lidelser. Slike plager har ofte stor innvirkning ikke bare pa
livskvalitet, men ogsa pa sykefraveer og risiko for ufgre-
trygd.

HUNT har gode data pa forekomst av bade angst og depre-
sjon, og en rekke studier er gjennomfgrt. Det viser seg
0gsd at angst og depresjon har sammenheng med mange
andre sykdommer. Det er publisert et stort antall studier
om mental helse basert pd HUNT 1 og HUNT 2-data.

Eksempler pa hva som er funnet:
e Forekomsten av depresjon gker med alderen og er
omtrent like vanlig hos menn som hos kvinner

¢ Utdanning ser ut til & beskytte mot bade angst og
depresjon.

e Forekomsten av depresjon varierer med arstidene, og
ervanlig pa varen, mens forekomsten av angst ikke
varierer med arstidene.

e Sgvnproblemer er en like stor risikofaktor for ufgre-
pensjon som depresjon.

Det arbeides med & etablere et diagnoseregister for
personer med bl.a. demens. Sammen med HUNT 3, som
0gsé har omfattende data om mental helse og biomateriale
egnet til bl.a. genetiske studier, gir HUNT databank mu-
ligheter for & etablere et bredt forskningsprogram innen
mental helse.



4.1.4. ALDERSSYKDOMMER

Blant de aldersgruppene som kommer i pensjonsalderen
om 10-15 &r og utgjer den sdkalte eldrebalgen, vil mange
ha god bade fysisk og mental helse. Men pa grunn av at

det er sd mange i disse aldersgruppene, vil 0ogsd mange
veaere plaget med sykdommer og med nedsatte mentale og
fysiske funksjoner. Mye av oppgavene for helsetjenesten vil
dreie seg om & ta seg av disse alderssykdommene. Dette
krever solid kunnskap. | &ra framover er det derfor ngdven-
dig & satse mer pa dette forskningsfeltet.

B&de ved HUNT 2 og HUNT 3 er det samlet egne data om
deltakere 70 &r og eldre, dvs. fysisk funksjon, hjelpebehov
og om hva de synes om de kommunale hjelpetjenestene.
Ved HUNT 3 er det dessuten samlet ekstra data om bruken
av helsetjenester, bade primarhelsetjenesten, bruk av
sykehus og bruk av alternativ medisin.

HUNT databank har helseopplysninger for de som tilhgrer
eldrebglgen helt fra HUNT 1, dvs. da de vari 40-50-ars-
alderen. Dette gir gode muligheter for & studere hvilke
egenskaper de har som holder seq friske til langt opp i
alderdommen sammenlignet med de som blir syke og far
nedsatte fysiske og mentale funksjoner.

1 2008 startet et prosjekt som har som ma & etablere et
diagnoseregister for demens i fylket, noe som vil gi ene-
stdende muligheter for & studere bade forekomst av
demens, risikofaktorer for demens og effekter avdemens
for pasientene, pargrende og for helsepersonell. Slik kunn-
skap vil veere viktig bl.a. for kunne planlegge den framti-
dige eldreomsorgen.

HUNT og NTNU mot 2020
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4.1.5. UNG 0G FRISK?

Ungdom har generelt sett god helse. Men ungdomsarene
kan veere avgjerende for hvordan en far det som voksen, og
ikke alle kommer seg gjennom ungdomsarene uten skram-
mer. Hvordan kan vi best hjelpe dem som sliter i tenar-
ene? Hva kjennetegner de som greier seg godt og som blir
sunne og trygge unge voksne? HUNT databank inneholder
opplysninger om ca 20 000 tenaringer, samlet gjennom tre
store undersgkelser.

Dette har HUNT-data allerede vist:
e Overvekt er et gkende problem blant tenaringer, men
det blir ogsa flere undervektige.

e Skilsmissebarn har oftere psykiske problemer enn
barn som har foreldre som bor sammen.

e Tidlig pubertet kan gke risikoen for overdreven alkohol-
bruk og annen risikoatferd hos jenter

* Rgyking minker, men mange flere snuser.

I HUNT 3 (2006-08] ble det ogsa samlet genetiske mate-
riale fra ungdommene. Dette gker muligheten for & studere
arvelighet og familiesammenhenger.

Ungdom har andre helseproblemer enn voksne. De snak-
ker mer om psykisk helse, trygghet og trivsel nar de skal
beskrive sin egen helse. Data fra Ung-HUNT kan bidra til &
belyse ei lang rekke problemstillinger knyttet til ungdoms
helse, bl.a. ved @ sammenstille Ung-HUNT-data med opp-
lysninger fra Medisinsk fgdselsregister. En kan da studere
i hvilken grad forhold omkring svangerskap og fgdsel kan
pavirke helsa i tendrene. Eller en kan sammenstille data
fraungdommene med helseopplysninger fra foreldrene og
kanskje besteforeldrene som ogsa har deltatt i HUNT.

Mange helseforhold og helsevaner gariarv fra generasjon
til generasjon, enten det er genetisk eller sosial arv. De
fleste slike sammenhenger vet vi for lite om i dag, men ved
hjelp av HUNT-data er det mulig @ komme mye lengre.



4.1.6. OVERVEKT 0G DIABETES

Den sterke vektgkningen som skjer i hele den vestlige

og flere andre befolkningsgrupper, er en av de mest
tydelige endringene i helsetilstanden i Norge i de siste
15-20 &rene.

Vektskningen, og seerlig blant yngre mennesker, er i ferd
med & bli et utbredt folkehelseproblem med store helse-
messige og andre samfunnsmessige konsekvenser.

En effekt av vektgkningen er gkt risiko for diabetes type 2.
Kroppsvekt og diabetes type 2 har veert et av de sentrale
forskningsfeltene i HUNT helt siden HUNT 1.

HUNT-data har tidligere vist:
e Forekomsten av diabetes type 2 har gkt betydelig de
siste par tidrene, seerlig hos unge voksne.

e (kningen i diabetes har trolig sammenheng med den
sterke gkningen av kroppsvekten, som 0gsa har veert
sterkest hos ungdom og unge voksne.

e Personer med diabetes har mindre migrene enn andre.

e Dgdeligheten blant personer med diabetes type 2 har
gatt betydelig ned, men er fortsatt 2-4 ganger sa hay
sammenlignet med personer uten diabetes.

B&de HUNT 1, 2 og 3 inneholder et bredt sett av variabler
knyttet til diabetes type 2, og det er etter hver HUNT-
undersgkelse 0gsa gjort kliniske oppfelgingsunder-
sgkelser av personer med nyoppdaget diabetes.

I etterkant av HUNT 3 er det foretatt oppfalging av en

stor gruppe som er antatt & ha betydelig gkt risiko for &
utvikle diabetes type 2 med formal & redusere risikoen for
& utvikle diabetes. HUNT databank er en av de aller beste
for & studere forekomst av overvekt og diabetes type 2,
endringer av disse tilstandene over tid, og hvilke
miljgmessige eller genetiske faktorer som er viktige |
utviklingen av overvekt og diabetes type 2.
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4.1.7.HJERTE- 06 KARSYKDOMMER

Selv om dgdeligheten av hjerte- og karsykdommer har gatt
ned siden 1970-tallet, er det fremdeles slik at de fleste

dgr av hjerte- og karsykdommer. Og det er fremdeles mye

som vi ikke forstér nar det gjelder utbredelse av hjerte- og
karsykdommer og av arsakene til disse sykdommene.

,&rlig brukes i stgrrelsesorden to milliarder kroner over
trygdebudsjettet til behandling av risikotilstander som hgyt
blodtrykk og forhgyet kolesterol, og behandlingsomfanget
gker fra artil ar.

Behandlingskvaliteten av hgyt blodtrykk var noe av ut-
gangspunktet for HUNT 1, og ved alle HUNT-undersgkel-
sene er det malt blodtrykk og det er registrert forekomst
av hjerteinfarkt, angina pectoris, og hjerneslag. Ved HUNT
2 0g HUNT 3 er det 0gsd malt total kolesterol, HDL og
triglyserider.

En rekke andre kjente risikofaktorer for hjerte- og kar-
sykdommer er dessuten malt eller registrert ved alle
HUNT-undersgkelsene. Ved HUNT 3 er det gjort maksimalt
0,-opptak pa flere tusen deltakere, noe som bl.a. kan sam-
menholdes med egenrapportert fysisk aktivitet.

Det er etablert et diagnoseregistre for hjertefinfarkt og for
blodpropp (vengse tromboser og lungeembolier], og det er
gjort assosiasjonsstudier for & forstd mer av mekanismene
bak dannelsen av tromboser.

HUNT-data har hittil vist:

e P& 1980-tallet hadde de allmennpraktiserende legene
funnet de fleste pasientene med hgyt blodtrykk, slik at
det ikke var ngdvendig med spesielle screening-
undersgkelser.

e Friske som fikk pavist hgyt blodtrykk fikk en lett forbi-
gdende reduksjon i livskvaliteten, men den normali-
serte seg etter kort tid.

e Fysisk aktivitet reduserer risikoen for hjerneslag hos
kvinner

¢ Bade nedsatt nyrefunksjon og sma mengder protein i
urinen (mikroalbuminuri] er uavhengige risikofaktorer
for hjerte- og karsykdom.

e Dersom de internasjonale retningslinjene for forebyg-
ging av hjerte- og karsykdommer ble praktisert, ville de
alle fleste nordmenn bli klassifisert som hgyrisiko-
pasienter.

Sammen med de lagrede serumprgvene, som kan analy-
seres pa ei rekke faktorer, og fullblodpregvene som kan gi
DNA, er det store muligheter for & studere bade hvordan
forekomsten av hjerte- og karsykdommene har endret seg
over tid og hvordan risikofaktorene har endret seg. Og det
gir muligheter for & studere videre pa hvilke mekanismer,
bade miljgmessige og genetiske, som ligger bak utvikligen
av hjerte- og karsykdommer i moderne tid.
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BASERT PA HUNT DATABANK —

¢ Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS]) ¢ Urinvegsykdommer (prostataplager/urininkontinens)

e Astma og allergi e Mage og tarmsykdommer

¢ Beinskjgrhet e Arbeids- og yrkesmedisin (yrkesklassifisering i HUNT3)

e Stoffskiftesykdommer e Helsetjenestebruk

e Hudsykdommer (eksem/psoriasis) e Kultur og helse

¢ Svangerskapsforgiftning [preeklampsi) e Livssyn og helse

e Kvinnesykdommer ¢ Livskvalitet/trivsel og helse

e Spiseforstyrrelser

e Lese- og skrivevansker For & fa en fullstendig oversikt over mulighetene i HUNT

¢ Hodepine/migrene databank er det ngdvendig & studere det faglige program-

e Muskel- og skjelettlidelser met ved de ulike delstudiene i HUNT, deriblant innholdet i

¢ Kroniske smertetilstander sperreskjemaene: http://www.hunt.ntnu.no/

e Nyresykdommer
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4.2. Videre oppfolging av
HUNT-populasjonen

En av de store fordelene med HUNT er den lange oppfol-
gingstiden avden samme populasjonen. Dette gir mulighe-
ter til & studere hvordan helsetilstanden utvikler seg over
tid b&de for enkeltindivider, grupper, f.eks. ulike sykdoms-
grupper, og for hele populasjonen. HUNT 3 er hittil den
stgrste satsingen, der det seerlig ble lagt vekt p& innsam-
ling, handtering og lagring av biologisk materiale.

Mulighetene for videre oppfglging av HUNT 3-deltakerne
er allerede drgftet, uten at det er tatt noen beslutninger
verken om det skal gjgres videre oppfglgingsstudier eller
pa hvilken mate dette skal gjgres. Men det er liten tvil om
at flere forskergrupper vil enske data om hvordan det gar
videre med hele eller deler av HUNT-populasjonen. Fgr en
endelig beslutning tas bgr en rekke aspekter vurderes: Det
viktigste er & definere hva som er malet og vurdere hvordan
de vitenskapelige/epidemiolgiske hensynene kan ivaretas.
Det er dessuten ngdvendig & vurdere hvordan en best kan
sikre god oppslutning fra malgruppenl(e), hvordan kvalite-
ten pa data kan sikres, f.eks. hvordan standardiseringen av
datainnsamlingen kan gjennomfares, i tillegg til & vurdere
kostnaden og den praktiske organiseringen og gjennomfg-
ringen av prosjektet.

En slik oppfalging kan derfor tenkes gjennomfort
pa flere mater:

e En HUNT 4 etter samme mal som HUNT 1-3.
Erfaringen er at en slik modell gir data av hgy kvalitet,
bl.a. fordi det er mulig & standardisere prosedyrene i et
slikt kompakt prosjekt. Men det er krevende & gjennom-
fore, og deltakelsen har veert synkende over de vel 20
arene HUNT har pagatt, seerlig blant yngre voksne.

¢ Innsamling av data ved hjelp av legekontorene og syke-
husene. Pasienter som mgter til sin fastlege eller ved
en sykehuspoliklinikk kan bli bedt om & fylle ut spgrre-
skjema og avgi blodprave.
Etter som storparten av befolkningen mgter hos lege
i lopet av en femdrs periode kan dette vaere en metode
for & fa kontakt med befolkningen.
En slik modell krever godt samarbeid med legekontor-
ene og med sykehusene. De som magter hos fastlegen
eller pa sykehusene eri en pasientsituasjon, og dette
kan trolig pavirke en del av svarene pa spgrreskjema
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sammentlignet med HUNT 1-3. Standardiseringen av
prosedyrene kan bli vanskeligere, og den delen av be-
folkningen som ikke gar til lege blir ikke inkludert.
Dersom en aksepterer & falge opp bare en del av befolk-
ningen, kan en slik modell avgrenses til f.eks. noen av
de stgrre legesentrene i fylket. Da vil det bl.a. bli lettere
& standardisere prosedyrene, samtidig som prosjektet
blir enklere & organisere.

e Etter som alle fastlegene bruker elektroniske journaler,
er det teknisk mulig a trekke ut utvalgte opplysninger
fra deres journaler, og det er allerede utviklet program-
verktpy til dette formalet. Spgrsmalet er hvilke opp-
lysninger det er aktuelt & innhente og hvilken kvalitet
og hvilken grad av standardisering det er mulig & oppna
pa denne typen data.

¢ Den teknologiske utviklingen gar raskt, bl.a. nar det
gjelder muligheten for sensorer som kan festes pa
personer for & registrere ulike helseparametre over
noen dager. | lgpet av f8 ar kan det tenkes at teknologien
er utviklet videre slik at det er mulig & fglge opp viktige
malgrupper pa en helt annen méate enn det som er gjort
tidligere. I tillegg kan det tenkes at nettbaserte spgrre-
skjemaer kan erstatte papirskjemaene som hittil er
brukt i HUNT.

For det tas beslutning om og event. hvordan en oppfelging
av HUNT-populasjonen skal gjgres, er det ngdvendig med
en bred vurdering, der bl.a. personer med vitenskapelig og
seerlig epidemiologisk kompetanse er med. | tillegg er det
viktig & trekke inn personer som har erfaring fra tilsvaren-
de prosjekter tidligere, deriblant personer med god kunn-
skap om fylket og den populasjonen som skal undersgkes.

En av de store fordelene med HUNT er den lange
oppfelgingstiden av den samme populasjonen.

HUNT 3 er hittil den sterste satingen, der det sarlig
ble lagt vekt pa innsamling, handtering og lagring

av biologisk materiale.




4.3. Endepunktregistrering

For & kunne utnytte det forskningspotensialet som ligger i
HUNT databank er det ngdvendig & ha opplysninger om
hvordan det gar med HUNT-deltakerne. En metode er &
bruke sdkalte endepunktregistre, dvs. diagnoseregistre el-
ler andre helseregistre som gir informasjon om hvem som
har fatt ulike diagnoser, eller hvem som er dgd og nar.

Hele HUNT-prosjektet er bygd opp for & kunne bruke data
fra slike registre. Forskerne har i mange ar brukt opplys-
ninger fra sentrale registre som, f.eks. Dgdsarsaksregis-
teret, Kreftregisteret, Medisinsk fgdselsregister, Folketel-
lingsdata, Familieregisteret (Det sentrale personregister)
og NAV/Rikstrygdeverket. For f& ar siden ble ogsa Resept-
registeret og Pasientregisteret etablert.

Tilgangen til registrene er strengt regulert, og det er for
hvert prosjekt ngdvendig med godkjenning/konsesjon

fra REK, Datatilsynet/NSD, Helsedirektoratet (fritak fra
taushetsplikten) og fra institusjonene som eier eller har
disposisjonsrett over registrene.

Disse sgknadsprosessene er kompliserte og tidkrevende,
og mange prosjektplaner er lagt til side pa grunn av de
omstendelige prosedyrene. Ett av malene med den nye
Helseforskningsloven, som ble vedtatt i Stortinget i 2008,
er a gjore spknadsprosessene lettere og mer oversiktlige.

I'tillegg til slike sentrale helseregistre er det helt siden
tidlig pa 1990-tallet arbeidet med lokale diagnoseregis-
tre/ endepunktregistre i Nord-Trgndelag. Dette arbeidet
har hele tiden skjedd i neert samarbeid med sykehusene i
fylket, og n& Helse Midt-Norge RHF/Helse Nord-Trgnde-
lag HF. Ut fra journalopplysninger ved sykehusene er det
utarbeidet diagnoseregistre over larhalsbrudd, under-
armsbrudd, hjerneslag, hjerteinfarkt, vengse tromboser og
lungeemboli.

Ved Helse Nord-Trgndelag (Sykehuset Namsos] er det
etablert et register over pasienter med multippel sklerose
(MS), og det er sgkt om & f& etablere register over bipolare
lidelser og schizofreni. | 2008 startet arbeidet med 3 eta-
blere et diagnoseregister over demens i fylket, basert bade
pa sykehusjournaler og opplysninger i primeerhelsetjenes-
ten. Etableringen og tilgangen til slike lokale registre er
selvsagt 0gsa strengt regulert.

For a kunne utnytte det forskningspotensialet som
ligger i HUNT databank er det nedvendig & ha opp-

lysninger om hvordan det gar med HUNT-deltagerne.
En metode er d bruke sakalte endepunktsregistre.

b3
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4.4. Kommunikasjonsarbeid

HUNT er kjent for de fleste innbyggerne i Nord-Trgndelag
og helseundersgkelsen har et godt omdgmme. HUNT

er ogsd i gkende grad kjent og anerkjent i fagmiljger og
politiske miljger b&de regionalt og nasjonalt, og ogsa blant
internasjonale forskere. Det er lagt ned et grundig kommu-
nikasjonsarbeid i samband med HUNT 3, og det er viktig at
det 0gsa blir drevet et aktivt kommunikasjonsarbeid i ara
framover.

For det forste palegger konsesjonen fra Datatilsynet HUNT
forskningssenter a fgre en kontinuerlig dialog med befolk-
ningen i Nord-Trgndelag for & informere dem om hvordan
det innsamlede materialet brukes. Tilgjengelig og opp-
datert informasjon er en forutsetning for at deltakernes
samtykke fortsatt skal veere gyldig. Kontinuerlig informa-
sjon er dessuten viktig for & opprettholde tillit og interesse
blant befolkningen, politikere og andre samarbeidspart-
nere, og for & sikre gkt forskningsaktivitet pd HUNT-data.
I'tillegg er forskningsformidling en av universitetets tre
hovedoppgaver, i falge Universitetsloven.

En god, innholdsrik og oppdatert nettside vil veere et
hovedelement i kommunikasjonsarbeidet. Bd&de HUNT-del-
takere, politikere, myndigheter, helsepersonell og forskere
vil kunne bruke denne kanalen. I tillegg er den viktig som
informasjonskanal mot journalister, som 0gsa videre-
formidler tekster gjennom sine medier. Det er dessuten
palegg om a sende ut et arlig informasjonsskriv rettet mot
alle HUNT-deltakerne.

Gjennom HUNT 3-perioden har HUNT forskningssenter
aktivt sgkt medieomtale. Dette har lyktes i hgy grad, og det
har overveiende veert positive erfaringer. HUNT 3 fikk mye
omtale bade lokalt, regionalt og nasjonalt. De aller fleste
oppslagene var resultater avat HUNT forskningssenter
aktivt tok kontakt med journalistene. Medieomtale krever
malrettet arbeid over tid, og det er krevende & omsette
vitenskapelige publikasjoner til tekster som er interessante
og forstdelige for et allment publikum.

Forskningsformidling blir i gkende grad sett pa som et eget
fagfelt innen journalistikk og kommunikasjonsarbeid, og
det er derfor viktig at tilstrekkelig kompetanse og kapasitet
er tilgjengelig for dette arbeidet.

27
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4.5. Naeringsutvikling

Allerede pd 1990-tallet ble det dreftet om det var mulig &
utnytte HUNT i neeringssammenheng. Imidlertid var lover
og regelverk da sveert utydelige, og planene ble skrinlagt.
Ideen ble tatt opp igjen i 2003-04, og etter en grundig
utredning ble selskapet HUNT Biosciences AS etablert i
2007 som det fgrste i sitt slag i Norge.

Formalet med selskapet er at en gjennom neeringsutvik-
ling skal sikre at de ressursene som ligger i HUNT data-
bank blir utnyttet optimalt og pa en slik mate at de
kommer befolkningen til gode. Selskapet har et ideelt
formal, bl.a. ved at et eventuelt overskudd skal ga tilbake
til forskning og folkehelsearbeid. Eierne er NTNU, Helse
Midt-Norge RHF og Nord-Trgndelag fylkeskommune.

Det er utarbeidet en forretningsplan og en markeds-
analyse for selskapet. Forretningsplanen konkluderer med
at HUNT databank matcher nye initiativ i markedet, og at
biobanken utgjgr en ngkkelressurs bl.a. for utvikling av nye
diagnostiske verktgy seerlig basert pa& molekyleer diag-
nostikk, for forebyggende behandling og «skreddersydd»
medisin.

| den sammenhengen er det viktig & kunne sammenstille
informasjon fra de populasjonsbaserte biobankene, som
HUNT er et eksempel pa, og de sykdomsbaserte bioban-
kene, som f.eks. Regional forskningsbiobank Midt-Norge.

Datamaterialet i HUNT kommer godt uti sammen-
ligninger med andre internasjonale populasjonsbhaserte
biobanker. Populasjonsbaserte biobanker er under opp-
bygging i mange land, men HUNT har en konkurranse-
fordel gjennom at undersgkelsen er gjentatt pa samme
populasjon over en 20 &rs periode, 0og gjennom sin kvalitet
og faglige bredde.

| den internasjonale konkurransen omkring denne typen
naeringsutvikling har HUNT en stor konkurransefordel ved
at HUNT-data gjennom det 11-sifrede fgdselsnummeret
kan sammenstilles med lokale og nasjonale helseregistre.
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Del Il - HUNT forskningssenter:

Oppgaver og ressurser
2009-10

HUNT forskningssenter sikrer investerin-
gene og mulighetene som ligger i HUNT, slik
at NTNU ivaretar de oppgavene som er be-
skrevet foran pa en god mate. Dette kapitlet
beskriver oppgaver, utfordringer og ressur-
ser ved HUNT forskningssenter.

5. OPPGAVER

5.1. Ferdigstilling og
avvikling av HUNT 3

Feltarbeidet i HUNT 3 ble avsluttet i juni 2008.
HUNT-organisasjonen, som i gjennomfgringsfasen av
HUNT 3 har omfattet vel 80 medarbeidere, og er nedbe-
mannet vesentlig.

En rekke avtaler skal fglges opp, og regnskapet skal gjgres
opp. Data kom ogsé inn ut over hgsten 2008, f.eks. i form av
etterslep av skjema 2 og 3, utsending og mottak av skjema
til de som ikke har mett fram (ca 45.000 utsendte skjema.

5.2. Kvalitetssikring
og dokumentasjon

Alle dataelementene skal kvalitetssikres fgr de leveres

til forskerne. Hgsten 2007 og varen 2008 ble det gjort et
omfattende arbeid med kvalitetssikring av data fra HUNT 1
og HUNT 2, det ble arbeidet kontinuerlig med en egen data-
baselgsning for HUNT databank (ForskDB). Samtidig p&gar
det et arbeid for & oversette alle HUNT-data (spgrreskjema,
variabler, labels, osv.] og alt informasjonsmateriell som

er brukt i HUNT, deriblant HUNTs nettsider, til kvalifisert
engelsk. Dette prosjektet kom i stand ved hjelp av HUNT
Biosciences AS. Malet var at kvalitetssikringen av data fra
HUNT 3 i hovedsak skulle veere ferdig i lepet av 2008, slik at
data kunne leveres til forskerne tidlig i 2009.

HUNT forskningssenter

5.3. Andre prosjekter

HUNT forskningssenter har hatt ansvaret for, og har veert
mer eller mindre involvert i, noen prosjekter som har pa-
gatt etter at HUNT 3 ble avsluttet.

Det gjelder:

e Flere fase 2-prosjekter i HUNT 3, bl.a. studier om sosial
angst, acne og synsproblemer hos unge og et prosjekt
om kroniske smertetilstander som skal fglge 5000
personer i Levanger/Verdal over en femars periode.

e Kommunedataprosjektet, dvs. et samarbeidsprosjekt
med Nord-Trgndleag fylkeskommune om & formidle
resultatene fra HUNT 3 til de enkelte kommunene og til
fylkeskommunen.

e DE-Plan: Et EU-prosjekt for & forebygge diabetes type?2.
Oppfelgingen av dette prosjektet vil trolig fortsette ogsa
i 2010.

¢ BBMRI (Biobanking and Biomolecular Resources
Research Infrastructure): Et EU-prosjekt der HUNT
forskningssenter har ansvaret for & koordinere utvik-
lingen av biobankinfrastrukturen.

e Viderefgre arbeidet med endepunktregistre, delvis i
samarbeid med Helse Nord-Trgndelag og Helse Midt-
Norge. En langsiktig oppfglging av dette arbeidet er en
forutsetning for optimal utnytting av HUNT databank.

e Endepunktregister for demens er et eget prosjekt
hovedsakelig finansiert av Folkehelsinstituttet, og med
oppstart i 2008. Det krever samarbeid med begge
sykehusene i fylket, i tillegg til samarbeid med pleie- og
omsorgstjenesten, aldersinstitusjonene og fastlegene i
alle kommunene.
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5.4. lvareta tilliten

Tillatelse til at data fortsatt kan lagres i databanken og at
NTNU kan disponere data til medisinsk forskning, hviler

pa den forutsetningen at den enkelte som har avgitt data
fortsatt har tillit til at NTNU forvalter og bruker de p& en
god mate. Starten pa det som senere er kalt HUNT forsk-
ningssenter ble etablert i Verdal allerede ved oppstarten av
HUNT 1 1984 nettopp for & ivareta denne tilliten.

En forskningsenhet som ivaretok den lokale prosjekt-
ledelsen og som var lokalisert midt i den populasjonen
som skulle inviteres, og med forskere og medarbeidere
som selv var en del avden samme populasjonen, ble ansett
som et tillitskapende tiltak. Det var ogsa grunnen til at

det tidlig ble lagt opp til at databanken skulle forvaltes fra
forskningssenteret i Nord-Trgndelag, og det var seinere et
viktig argument nar ogsa biobanken ble etablert i fylket.

Denne nzerheten mellom forskerne og befolkningen som
inngikk i studien ble ansett som en ekstra sikring for at
slike hensyn ble ivaretatt. Det er flere trekk i samfunns-
utviklingen som tyder pé at grupper i befolkningen blir
mer kritisk til & slike undersgkelser enn fgr, bl.a. det d avgi
sensitive data, til & veere registrert i store registre, og det
blir stilt spersmal ved personvernet og etikken i forsknin-
gen. Det er derfor ingen grunn til & tro at det vil bli mindre
utfordrende & opprettholde tilliten tilt HUNT-deltakerne i
ara som kommer.

Mens det er HUNT-deltagerne som eier data,
er det i dag NTNU som har disposisjonsretten,
dvs. at NTNU kan avgjere hvordan data skal
brukes i medisinsk forskning.
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Mens det er HUNT-deltakerne som eier data, er det i dag
NTNU som har disposisjonsretten, dvs. at NTNU kan
avgjere hvordan data skal brukes i medisinsk forskning.
Dette er begrenset av samtykket som den enkelte har gitt,
og av lover og forskrifter.

| perioden 1984-2000 var det formelle ansvaret for bruken
av HUNT-data lagt til direktgren ved Folkehelseinstituttet,
mens det fra 2001 er lagt til dekanus ved Det medisinske
fakultet, NTNU. Bl.a. med bakgrunn i det tillitskapende
arbeidet overfor HUNT-deltakerne, ble det tidlig etablert en
ordning slik at forvaltningsoppgavene ble delegert til daglig
leder ved HUNT forskningssenter.

Denne ordningen ble viderefgrt da forskningssenteret ble
endelav NTNU i 2001. Daglig leder ved forskningssenteret
leder forvaltningsarbeidet, dvs. vurdering av sgknader om
analyserettigheter, og signering av forskningskontrakter.
Vurderingene av hvordan HUNT-data skal brukes, vurde-
ring av samtykkene og dialogen med de ulike institusjoner
som ma gi konsesjoner og godkjenninger til de enkelte
prosjekter, har i alle ar vaere ivaretatt av forskningssente-
retiVerdal. Dette gjelder kontakten med Regional komite
for medisinsk forskningsetikk (REK]), Datatilsynet, Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD), Helsedirekto-
ratet, Statistisk sentralbyrd, Folkehelseinstituttet og Kreft-
registeret. Unntakene er dersom det er ekstra vanskelige
vurderinger og ved inhabilitet, - da lgftes sakene opp til
fakultetsniva.

Dette forvaltningsarbeidet er arbeidskrevende og utfor-
drende, bl.a. fordi det er stor aktivitet med mange forskere
og forskergrupper lokalisert ulike steder b&de i Norge og
utlandet som bruker HUNT-data. | perioder har det derfor
vaert vanskelig & etterkomme gnskene fra forskerne om
rask levering av kvalitetssikrede data. Arbeidet er krevende
ogsa fordi det dreier seg om potensielt konfliktstoff, etter
som noen prosjekter gnsker & studere samme problemstil-
linger. Noen prosjekter investerer store belgp i uttak av
prever og i analyser, og i mange tilfeller star det i tillegg
om tidsbegrensede stipender, og om karrierer og prestisje.
Grenseoppgaven mellom ulike prosjekter kan dessuten
veaere vanskelig og krever ofte tett dialog med forskerne.

@ NTNU

HUNT forskningssenter




32

Flere ganger har vi hatt gode erfaringer med & invitere
forskergrupper med mulige interessekonflikter til et
dreftings- eller meglermgte. | nesten alle tilfeller har vida
kommet fram til gode lgsninger.

Forvaltningsarbeidet er utfordrende ogsé fordi det er
ngdvendig & forholde seq til et stort og til dels uoversiktlig
lovverk og mange ulike institusjoner som ofte vurderer sa-
kene ulikt. | de siste arene er det dessuten satt i gang flere
store prosjekter innen genetisk epidemiologi.

Disse er sveert kostbare, de involverte internasjonale
miljgene er ofte svaert kompetitive, og det krever stor pa-
passelighet bade for & ivareta HUNT-deltakerne interesser
og for passe pa at det norske lovverket falges.

Gjennom etableringen av HUNT Biosciences AS har eierne
(NTNU, Nord-Trgndelag fylkeskommune og Helse Midt-
Norge RHF] markert at de gnsker & utnytte HUNT ogsa til
neeringsutvikling. Selv om selskapet har en ideell malset-
ting, har vi indikasjoner pa at i hvert fall deler av befolknin-
gen i Nord-Trgndelag er skeptiske til denne typen virksom-
het, og seerlig til et eventuelt samarbeid med farmasgytisk
industri, noe som er aktuelt for et slikt selskap.

Det er HUNT forskningssenter som skal inngd avtaler med
selskapet om bruken av HUNT-data til naeringsformal. Med
henblikk p& fortsatt & kunne ivareta tilliten hos HUNT-
deltakerne kan dette bli ekstra utfordrende, og noe som
krever badde neer kontakt med befolkningen i fylket og po-
litisk demmekraft. Alt i alt er det grunn til & tro at forvalt-
ningsarbeidet i HUNT blir minst like utfordrende som hittil.

Gjennom etableringen av HUNT Biosciences AS har
eierne (NTNU, Nord-Trendelag fylkeskommune og
Helse Midt-Norge RHF) markert at de ensker a
utnytte HUNT ogsa til nzeringsutvikling.

®@NTNU
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5.6. Andre universitetsoppgaver

Vitenskapelig ansatte ved HUNT forskningssenter har gjen-
nom mange ar veiledet PhD-kandidater, masterstudenter
og medisinske studenter, og det arbeides kontinuerlig med
nye sgknader og med & rekruttere nye forskere. Flere av de
vitenskapelige ansatte er engasjert i PBL-undervisning for
medisinske studenter i Trondheim, mens andre har annen
type undervisning.

Tilsammen 12 doktoravhandlinger har gatt ut fra HUNT
forskningssenter. Dette er avhandlinger som er utarbeidet
av ansatte ved senteret, av kandidater med hovedveileder
ved senteret, eller ved at senteret pd andre mater har
bidratt vesentlig.

Flere forskere ved senteret har hatt post doktor stipend
og skrevet ei rekke artikler, og 0gsa andre forskere har
skrevet mange artikler. De administrative oppgavene, dvs.
planlegging og gjennomfaring av bdde HUNT 2 og HUNT 3,
og oppgaver med dataforvaltning, planlegging og oppbyg-
ging av ny biobank osv, har imidlertid krevd betydelige
ressurser.

Etter at HUNT 3 er gjennomfgrt blir det stgrre anledning

til @ arbeide med egen forskning. Det er betydelig kompe-
tanse innen flere metodefag og innen flere medisinske
forskningsfelt, og det er etablert gode samarbeidsnettverk
bade nasjonalt og internasjonalt. Sammen med andre gode
miljger, bl.a. ved ISM og DMF for gvrig, er det derfor gode
muligheter til & drive forskning med god internasjonal
standard ved senteret.



6. FAGLIG PLATTFORM

HUNT forskningssenter har kunnskap og
kompetanse pa noen omrader som er vik-
tige i tolkningen av data fra HUNT, og som
0gsa mange andre forskere har nytte av.

¢ Kunnskap om populasjonen

Kunnskap om geografi og kultur i bred forstand, og kunn-
skap om historiske, politiske, religigse og sosiale forhold

kan vaere viktige for mange prosjekter. Dette er kunnskap
som ikke er godt dokumentert i skriftlige kilder.

¢ Kunnskap om metodene brukt ved
datainnsamlingen
Selvom metodene som brukt ved datainnsamlingen er
forsgkt dokumentert gjennom flere rapporter og artikler,
er det mange eksempler pa at forskere som ikke selv har
deltatt i datainnsamlingen har misforstatt vesentlige mo-
menter. | tillegg er det ofte spgrsmal om detaljer i meto-
dene som er brukt.

e Kunnskap om databanken

Informasjon om innholdet i HUNT databank er lagt ut pa
HUNTSs nettsider. Likevel har forskerne ofte spgrsmal om
innholdet i databanken, f.eks. detaljer om variablene, kvali-
teten pa de ulike variablene og pa biomaterialet, tilgjenge-
lighet, osv. Dette er kunnskap som personalet ved HUNT
forskningssenter har.

* Samarbeidsnettverk

HUNT forskningssenter har gjennom mange ar opparbei-
det et bredt nettverk bade lokalt, regionalt og nasjonalt.
Dette nettverket omfatter f.eks. helsetjenesten i kom-
munene, de lokale sykehusene, lag og organisasjoner,
politikere og administratorer. Dette samarbeidsnettverket
er viktig bade for & opprettholde tilliten i befolkningen og
for eventuelt & initiere videre datainnsamling.

¢ Biobanking

Under arbeidet med etableringen av HUNT biobank, dvs.
fra 2002 til 2008, er det opparbeidet betydelig kompetanse
innen biobanking, delvis i neert samarbeid med biobanker

i Sverige (Karolinska Institutet og Universitetet i Umed) og
England (UK Biobank]. Biobanking omfatter bl.a. kompe-
tanse innen etablering og drift av biobank, deriblant meto-
der for handtering av biomateriale, prosessering,

lagring og uthenting av prgver. Kompetanse innen moderne
robotiserte systemer er viktige elementer.

HUNT biobank eridag en av de ledende i Norge, og har 33
0gsa fatt en nasjonal funksjon i og med at blodprever fra

andre norske befolkningsbaserte undersgkelser né lagres

der.

 Andre vitenskapelige kompetanseomrader
HUNT forskningssenter har ansatte med vitenskape-

lig kompetanse innen anvendt samfunnsmedisin, klinisk
epidemiologi, epidemiologi/ungdomsmedisin og genetikk/
molekyleerbiologi. Det er dessuten forskningskompetanse
(pa doktorgradsniva) og klinisk kompetanse innen sosial-
epidemiologi/trygdemedisin, lungemedisin, diabetes,
barnesykdommer, hjerte- og karsykdommer, allmenn-
medisin, gastroenterologi, osteoporose og psykiatri.
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7. INFRASTRUKTUR

34 For & kunne ivareta oppgavene beskrevet
foran, har HUNT forskningssenter kompe-
tanse og infrastruktur pa flere omrader:

¢ Molekyleerbiologi/genetikk - biobanken fortsetter
oppbyggingen av molekylaermedisinsk kompetanse for
foredling av eget materiale, utfgring av genetiske analy-
ser og egen forskningskompetanse innen disse fagom-
radene.

e Ledelse - dvs. forskningsledelse, personalledelse og

®@NTNU

gkonomi. Stgttefunksjonene benyttes ved ISM og DMF.

Vitenskapelig kompetanse - bl.a. for & kunne vurdere
sgknader, kvalitet av forskningsdata og ivareta
kommunikasjonen med forskningsmiljgene bade i
Norge og utlandet.

Saksbehandlerkompetanse - szerlig ved
behandling av sgknader om analyserettigheter.

Datahandtering - dvs. kompetanse innen behandling av
store datamengder, og kunnskap om rutiner for kvali-
tetskontroll og dokumentasjon.

IT-kompetanse - bl.a. for & videreutvikle databasepro-
grammet (ForskDB) der alle HUNT-data etter hvert
skal lagres. Dette arbeidet ma skje i neert samarbeid
med forskere som kjenner datasettet og som vet hvor-
dan data brukes av forskerne.

Ogsé her er det viktig & dra nytte av kompetansen som
er tilgjengelig ved IT-seksjonen ved DMF, som forut-
settes & ha ansvaret for drift og vedlikehold av IT-
systemene.

Ved biobanken finnes et informasjons- og styrings-
system for alle etablerte prosesser/prosedyrer, et
sékalt LIMS (Laboratory Information Management
System). Dette vil 0gsa inneholde detaljert informasjon
om hvordan den enkelte prgve er handtert og kvaliteten
knyttet til dette. A bygge opp og vedlikeholde/fornye
LIMS krever vesentlige IT-ressurser.

Lagersystemer i biobanken - det er utviklet sveert
moderne lagersystemer for & imgtekomme et gkende
behov for automatiserte lgsninger. Dette er ngdvendig
for & ivareta behovet for rask og sikker utlevering av
materialet og for & tilfredsstille de haye kvalitetskrav
som stilles av forskergrupper og andre ved anvendelse
av prgvene til en rekke avanserte analyser.

HUNT forskningssenter

Lab-teknisk kompetanse - gjennom flere ar har bio-
banken utvidet sitt virksomhetsomrade og tatt i bruk
stadig mer avansert vitenskapelig utstyr. Dette har gitt
det lab-tekniske personellet en egen spisskompetanse
innen «state of the art»-biobanking som det er viktig &
beholde og videreutvikle.

Statistisk kompetanse - ikke minst gjennom tilbake-
foring av data fra sveaert omfattende genetiske analyser,
vil det veere behov for egen kompetanse innen biostati-
stikk/bioinformatikk. Dette er delvis forsgkt ivaretatt
gjennom ressurser ved NTNU og den sdkalte FUGE-
plattformen innen bioinformatikk.

Vi har ogsd samarbeidsavtaler med utenlandske
forskergrupper og mottatt stgtte via NIH til utveksling
av seniorforskere og postdoc-stipendiater innen bio-
statistikk for & bygge opp en slik kompetanse «innom-
hus».

Juridisk kompetanse er ikke forutsatt i 2009/10, men blir
trolig mer pakrevet i dra som kommer.




8. DKONOMI OG PERSONELL

Driften av HUNT forskningssenter har i alle
ar hovedsakelig vaert prosjektfinansiert, og
de siste arene har mesteparten av finansi-
eringen vart knyttet opp mot HUNT 3.

En av de store utfordringene framover er a
fa en tryggere basisfinansiering av senteret.
Dette vil vaere en viktig forutsetning for a
kunne utnytte HUNT databank i ara fram-
over.

Basisfinansieringen mé dekke nedvendig infrastruktur

og bemanning for & forvalte datamaterialet og det biolo-
giske materialet i HUNT databank péa en forskriftsmessig
og sikker mate. Aktiviteten ut over dette kan forsatt veere
selvfinansierende gjennom oppdrags- og aktivitetsbaserte
inntekter.

8.1. Personell

Personellet ved forskningssenteret er sammensatt ut fra
de behovene som har meldt seg etter hvert som aktiviteten
har gkt. Under gjennomfgringen av HUNT 3 har mer enn 80
personer veert ansatt ved senteret. | etterkant av HUNT 3
har det veert gjennomfgrt en sterk nedbemanning, men det
erviktig & beholde tilstrekkelig kompetanse og kapasitet til
& gjennomfgre de oppgavene som forskningssenteret skal
ivareta i arene som kommer.

De vitenskapelig ansatte har forskningskompetanse minst
pa doktorgradsnivd, alle har mangeérig erfaring med
HUNT og alle har spesifikke oppgaver knyttet til forvalt-
ning og videre utvikling av HUNT databank. Mange av de
teknisk/administrativt ansatte har i lgpet av &r opparbeidet
spesiell kompetanse pa sine omrader, bl.a. innen saks-
behandling, datahandtering, laboratorieprosedyrer og
[T-systemer.

Da det har veert fa institusjoner med tilsvarende funksjoner
i Norge, har oppleeringen i stor grad skjedd ved senteret
eller ved neer kontakt med utenlandske miljger. | perioder
har dette fgrt til at enkelte oppgaver har veert avhengige av
enkeltpersoner og dermed vaert sérbare. Det er derfor satt
i gang arbeid for & minske denne sarbarheten, bl.a. med &
etablere overlappende kompetanse.

Flere stgrre og mindre prosjekter som er lagt til forsk- 35
ningssenteret vil pagd ogsa i 2009, selv om basisunder- —
spkelsene ved HUNT 3 er ferdig. Flere personer vil vaere

engasjert for av ivareta disse oppgavene, finansiert av

gremerkede midler. HUNT forskningssenter har hatt og

ber fortsatt ha som ambisjon & veere et kompetansesenter

i Nord-Trgndelag. Det har i mange ar veert ettersparsel fra

forskere fra sykehusene og fra andre om & fa kontorplass

og bli en del av miljget.

Ut fra disse forutsetningene har HUNT forskningssenter
folgende personellressurseri2009/10 - se neste side.
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1.1. Vitenskapelige ansatte Stillingstype Andel
Professorianvendt samfunnsmedisin . . ... ... .......... Fast. . ....... 1,0
Professor i epidemiologi/ungdomsmed. . . . ... ........... Fast. ........ 1,0
Professorianvendt samfunnsmedisin . . ... ... .......... Fast. . ....... 1,0
Professor i klinisk epidemiologi, biobanking. . . . . .. ... ... Engasjement . . . . .. 1,0
Fersteaman./forsker i klinisk epidemiologi, kvalitetsutvikling . .Engasjement . . . . . . 0,7
Forsteaman./forsker i sosial epidemiologi, ledelse. . . . . .. .. Engasjement . . . . .. 1,0
Professor i molekylaerbiologi (LBK). . . . . ... ... ......... Fast. ........ 0,2

1.2. Teknisk/administrative ansatte

Kontorleder. . . . . . . . . e Fast. ........ 1,0
Radgiver. . . . . . . . e Fast ........ 1,0
Forstesekreteer. . . . . . . . . . .. Fast. ........ 1,0
Datamanager. . . . . . . . e e e Fast. ........ 1,0
Datatekniker . . . . . . . . . e e Fast. ........ 0,5
Lab-leder . . . . . . . . . e e e e e Fast . ....... 1,0
IT-ingenigr biobank, utvikler . . . . . . ... ... ... .. ....... Fast ........ 1,0
IT-ingenigr Forsk-DB, utvikler . . . . . ... ... ... ....... Engasjement . . . . .. 1,0
IT-ingenigr DMF, drift/utvikling . . ... ... ... ........... Fast. ........ 2,0
Lab-ingenigr . . . . . . ... Fast......... 1,0
Lab-ingenigr . . . . . . . . e Fast. ........ 1,0
Lab-ingenigr . . . . . . ... Fast......... 1,0
Lab-ingenigr . . . . . . . . e Fast. ........ 1,0
Lab-ingenigr . . . . . . ... Fast......... 1,0

1.3. Prosjektengasjerte

Lab-ingenigr . . . . . . . ... Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Lab-ingenigr . . . . . . ... ... Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Lab-ingenigr . . . . . . . ... Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Radgiver FOG . . . . . . . . . . . . it Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Legedemensprosjekt . . . . . .. ... . L o oL, Prosjektengasjert. . . . . 0,5
Sykepleier demensprosjekt. . . . .. ... Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Forsker kommunedataprosjekt . . . ... .. ... ... .... Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Sykepleier diabetesprosjekt . . . ... ... ... L. Prosjektengasjert. . . . . 1,0
Molekylaerbiolog. . . . . . . . . . . . . . Prosjektengasjert. . . . . 0,2
Informasjonskonsulent (DMF) . . . . . . ... .. . .. ... e 0,2
Tilsammen 28,3




Kommentarer til personellplanen

De vitenskapelig ansatte (pkt 1.1. i personalplanen) og de
teknisk/administrativt ansatte (pkt 1.2. i personalplanen)
forutsettes & kunne ivareta de helt grunnleggende opp-
gavene ved forskningssenteret, dvs. drift og videreutvikling
av databanken, datautlevering, og ande universitets-
oppgaver (se kap 5). Dette kan derfor betraktes som basis-
bemanningen ved senteret.

I'tillegg vil det veere ei rekke ansatte som er engasjert for
& ivareta prosjektbaserte aktiviteter, og som finansieres
av prosjektmidler.

HUNT forskningssenter er i 2009 i stgrre grad blitt inte-
grert med ISM og DMF, bl.a. ved at flere teknisk/adminis-
trative funksjoner blir gjort sentralt. Det gjelder bl.a. flere
funksjoner innen IT, regnskap og gkonomistyring.
IT-seksjonen har allerede fra 2007 hatt ansvaret for IT-
oppgavene ved hjelp av bl.a. tre IT-stillinger finansiert av
HUNT forskningssenter (to av disse er lokalisert ved DMF
i Trondheim og én er lokalisert i Levanger).

Regnskap og gkonomistyring er tenkt delvis finansiert av
overhead-midlene som avsettes til DMF sentralt (10%,
dvs. ca 1,5 mill i 2009).

Fra 2009 er professor i molekylzerbiologi ansatt ved
Institutt for laboratoriemedisin, barne- og kvinnesyk-
dommer (LBK], og kommunikasjonsarbeidet tilknyttet
HUNT ivaretas av DMF eller NTNU sentralt.

Arbeidet med & skaffe midler fra eksterne kilder som
budsjettert krever et godt nettverk og et kontinuerlig og
systematisk arbeid. Dette arbeidet ivaretas av HUNT,
DMF og NTNU sentralt.

@ NTNU
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8.2. Budsjett 2009

Budsjettet er satt opp ut fra de behovene som er beskrevet
i kap 5 og pkt 8.1. Lgnnsbudsjettet for basisbemannin-

gen blir pa ca kr 12 mill, mens prosjektengasjerte har et
budsjett pé ca kr 2,5 mill. Det er til sammen beregnet 15%
overhead, og av disse er 10% (ca kr 1,3 mill) avsatt til DMF
sentralt. Driftsbudsjettet er i stor grad basert pd erfarings-
tall fra de siste arene.

BUDSJETT

Lonn (1000 kr)
Vitenskapelig ansatte 4.800
Teknisk/administrative 8.100
Overhead 10% 1.300
Lgnn tilsammen 14.200
Drift (1000 kr)
Husleie kontor 800
Driftskostnader forvaltning 700
Husleie biobanken 3.800
Driftskostnader biobanken 4.200
Kompetanseheving, kurs, reiser 200
IT 300
Annet 200
Drift til sammen 10.200
Totalt 24.400

®@NTNU
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8.3 Finansiering

HUNT forskningssenter er i hovedsak basert pa ekstern
finansiering i 2009. Ut fra erfaringene med HUNT 3 skulle
mulighetene for & skaffe finansiering vaere gode.

FINANSIERINGSKILDER
NTNU

HOD

SO

NTFK

FUGE 2

FUGE regionalt

Andre finansieringskilder*
Uttak fra biobanken
Datautlevering

Privat nzaeringsliv
Helsedirektoratet
Folkehelseinstituttet
Lag/organisasjoner

Husleieinntekter



Kommentarer:

Helse- og omsorgsdepartementet (HOD)

For 2009 har HOD bevilget 4.7 mill i driftstilskudd til HUNT
forskningssenter. P& grunn av HUNT biobanks nasjonale
funksjon der prgver bade fra Tromsg, Bergen og Oslo 0gsa
blir oppbevart, og HUNTs betydning som kilde til nasjonale
helseovervakningsdata, er det forventet at HOD vil gke sin
grunnbevilgning fra 2011.

Samarbeidsorganet (SO)

(Helse-Midt Norge RHF og NTNU].

@konomisk stgtte fra SO har veert prosjektbasert, bl.a. til
stipendiater, endepunktregistrering, kvalitetssikring og
ferdigstilling av HUNT 3-data. De fleste midlene har veert
gremerkede prosjektmidler. Fra 2009 er det imidlertid
bevilget infrastrukturmidler tit HUNT.

Nord-Trgndelag fylkeskommune (NTFK)

For 2009 har NTFK stgttet senteret med 1,4 mill. Fylkes-
kommunen har gkonomisk engasjement i andre aktiviteter
titknyttet HUNT forskningssenter, som Kommunedata-
prosjektet og FOLK.
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Norges Forskningsrad (NFR)
Programmet for funksjonell genomforskning (FUGE 2. Det
ervidere utlyst infrastrukturmidler fra NFR.

FUGE regionalt
De er bevilget midler til en halv teknikerstilling i biobanken
i tre ar fra 2008.

Andre finansieringskilder*

Uttak fra biobanken

Det er gkende antall prosjekter som etterspgr biomate-
riale. | 2009 vil trolig omsetningen bli 4 mill.

Datautlevering

Det er beregnet pris per artikkel, kr 25.000 for NTNU-for-
skere, og kr 40.000 for forskere utenfor NTNU, til sammen
vil inntektene bli pa omtrent kr 1.500.000.

Privat naeringsliv

HUNT 3 har fire hovedbidragsytere fra privat naeringsliv:
StatoilHydro, NTE, Sparebank 1 og Gjensidige. Disse vil
bli invitert til & hgste av sin «grunnlagsinvestering» ved &
stette forskning og kunnskapsutvikling basert pa HUNT.
Det vil 0gséa bli sgkt andre kilder.

Helsedirektoratet

har stgttet flere HUNT-prosjekter, bl.a. diabetesprosjektet
i etterkant av HUNT 3, og det vil bli sgkt om fortsatt stgtte i
2009/10.

Folkehelseinstituttet (FHI)
overfgrte i 2007 til sammen kr 2 mill til etablering av et
demensregister i Nord-Trgndelag. Prosjektet startet i 2008.

Lag/organisasjoner
Det er sgkt, og vil fortsatt bli sgkt om forskningsmidler fra
flere kilder.

@ NTNU
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Vedlegg 1 - Organisasjonskart

Fra 1. september 2008 er HUNT forsknings-
senter organisert som en del av Institutt
for samfunnsmedisin (ISM), etter at sente-
ret under HUNT 3-perioden (2005-08) var
organisert direkte under Det medisinske
fakultet.

Biobanken er en del av HUNT forskningssenter og omfatter
bade den delen som innholder biomateriale fra HUNT og
den delen som inneholder biomateriale fra andre norske
studier. HUNT radgivningsgruppe er en radgivende gruppe
for senteret.

Forskningssenteret har siden etableringen i 1984 hatt lo-
kaler i Verdal. De siste arene har senteret 0ogsa hatt lokaler
i det nye biobankbygget i Levanger. Fra 2009 er det planer
om & samle senterets aktiviteter i Levanger.

INM: Institutt for nevromedisin
LBK: Institutt for lLaboratoriemedisin,
barn- og kvinnesykdommer
ISM: Institutt for samfunnsmedisin
IKM: Institutt for kreftforskning og molekylarmedisin
ISB: Institutt for sirkulasjon og billeddiagnostikk

NTNU
Rektor
W
Det medisinske fakultet
Dekanus
v

HUNT Forskningssenter:
Daglig leder

HUNT
Radgivningsgruppe

HUNT forskningssenter




Vedlegg 2 - Sentrale samarbeidspartnere

Administrativt og skonomisk
samarbeid

HUNT er utviklet gjennom samarbeid med flere institu-sjo-
ner. Denne «dugnadsgjengen» bestar av bl.a.:

* Nasjonalt folkehelseinstitutt (FHI) og Statens
helseundersgkelser (SHUS, na nedlagt)

HUNT forskningssenter var en del av FHI i perioden 1984-
2000, og bade HUNT 1 og HUNT 2 ble gjennomfgrt med FHI
som ansvarlig institusjon i neert samarbeid med SHUS.

* Helse- og omsorgsdepartementet (HOD)

hari alle ar stgttet HUNT, bl.a. som overordnet FHI og
SHUS under gjennomfgringen av HUNT 1 og HUNT 2.
Ogsa etter at HUNT ble overfgrt til NTNU har HOD veert en
viktig samarbeidspartner, bl.a. i arbeidet med & finansiere
HUNT 3.

e NTNU

overtok ansvaret for HUNT fra 2001. NTNU er ansvarlig for
HUNT 3 og for forvaltningen av HUNT databank. Oppgavene
ved NTNU erihovedsak ivaretatt av Det medisinske fakul-
tet og Institutt for samfunnsmedisin. HUNT forsk-nings-
senter eridagendelavNTNU.

¢ Nord-Trgndelag fylkeskommune

har helt siden 1980-tallet stgttet HUNT bade politisk og
gkonomisk, b&de i de drene fylkeskommunen administrer-
te sykehusene, og i perioden etterpd. Fylkeskommunen har
i mange ar hatt ledervervet i HUNT Radgivningsgruppe.

* Helse Midt-Norge RHF (HMN) og Helse Nord-
Trondelag HF (HNT)
har de siste rene stattet HUNT béde faglig og skonomisk.

¢ Legemiddelindustrien

har stgttet HUNT helt siden HUNT 1, fgrst og fremst gjen-
nom gkonomisk bidrag til delprosjekter. Viktige bidrags-
ytere har vaert Glaxo Smith Kline, Astra Zeneca, MSD og
Novo Nordisk.

Ved HUNT 3 har fire private bedrifter gitt betydelige gkono-
miske bidrag:

Sparebank 1, Nord-Trogndelag Elektrisitetsverk
(NTE), StatoilHydro og Gjensidige.

Frivillige lag og organisasjoner har gitt viktige bidrag til
HUNT, som f.eks.:

Norske Kvinners Sanitetsforening, Norges diabe-
tesforening, Norges astma- og allergiforening og
Den norske kreftforening.

e Kommunene i Nord-Trgndelag
hari alle disse arene veert sveert imgtekomne, og bl.a. stilt
undersgkelseslokaler til disposisjon.

¢ Politikere og administratorer
- som ordfgrere, rddmenn og ei rekke stortingsrepresen-

tanter har arbeidet aktivt for & realisere HUNT. Dette var en

viktig forutsetning bl.a. for at HUNT 3 skulle lykkes.

¢ Helsepersonell

i kommunene og pa sykehusene har veert viktige stgttespil-

lere, og bl.a. tatt seg av oppfelgingen av de personene som
har fatt avdekket mulige patologiske malinger ved HUNT.

Uten innsatsen fra alle disse hadde HUNT ikke vaert mulig.
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Forskningssamarbeid

Gjennom mange ar har HUNT forskningssenter og andre
forskergrupper ved NTNU etablert samarbeid med ei rekke
norske og utenlandske forskergrupper.

Mange av prosjektene foregar som et samarbeid med
NTNU-forskere, ved andre prosjekter blir HUNT-data
utlevert til forskerne, mens andre miljger er viktige rédgi-
vere ved datainnsamling, handtering og lagring av bioma-
teriale o.l.

Sentrale samarbeidspartnere er:

¢ Universitetene i Tromsg, Bergen og Oslo og
Nasjonalt folkehelseinstitutt

bl.a. gjennom CONOR-samarbeidet [CONOR: Cohort of
Norway) og det FUGE-finansierte prosjektet «Biohealth
Norway».

Andre institusjoner i Oslo:

o Kreftregisteret, Riks- og Radiumhospitalet,
Aker universitetssykehus, Ulleval universitets-
sykehus og Helsedirektoratet.

¢ SINTEF Helse i Trondheim og Oslo

* Hagskolen i Nord-Trgndelag (HiNT) og
Hogskolen i Ser-Trgndelag (HiST)

e Sverige:
Karolinska Institutet, Stockholm og
Universitetet i Umea.

e Finland:
Det Finske Folkehelseinstitutet, Helsingfors.

e Nederland:
University of Leiden
Erasmus University, Rotterdam.

e Frankrike:

WHOs kreftforskningsinstitutt (IARC), Lyon
o USA:

University of California, San Diego

Harvard University, Boston

e Australia:
University of Western Sydney

(Lista er ikke komplett]
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Vedlegg 3 - HUNT databank

HUNT Databank inneholder data (variabler)
fra spgrreskjema, intervju, maledata, blod-
prever og urinprgver fra alle tre Ung HUNT
og HUNT undersgkelsene, flere mindre opp-
falgingsstudier og mange tilleggsprosjekter.

For noen tilleggsprosjekter vil ikke alle typer data kunne
lagres i databanken - for eksempel vil kun data som kan
presenteres som tallverdier bli lagt inn fra billeddiagnos-
tikkundersgkelser. Data fra blod- og urinanalyser vil ogsé
kunne bli lagt inn i HUNT Databank etter hvert som slike
analyser kjgres pa materiale fra biobanken.

Variabler

Variabelnavn: Det er utviklet gjennomgéende koding for
variabelnavn i alle HUNT-studiene. Disse er oppbygd av et
prefiks pd inntil 12 tegn som bestar av forkortelser basert
pa engelsk-spraklig versjon av variabler, og et suffiks som
viser hvilken studiedel variabelen stammer fra.
Variabelnavnene viser fra hvilken undersgkelse dataene
stammer fra.

DETALJERT BESKRIVELSE AV INNHOLDET
I DATABANKEN, INKLUSIV BIOBANKEN.

Variabeltekst og metadata 43
Norsk tekst og engelsk oversettelse legges inn for alle

variabler. Metadata for hver variabel beskriver eventuell

kilde for spgrsmal, metode for maledata, referanser til

sentrale publikasjoner hvor variabelen inngar, i tillegg til

informasjon om eventuelle endringer underveis under
datainnsamlingsperiode.

Antall (N)

Antallet deltakere kan i helseundersgkelser defineres

pa flere forskjellige mater. Det har derfor dels blitt brukt
ulik N i ulike publikasjoner fra HUNT. Noen har beskrevet
antallet som "leverte Spgrreskjema 1", mens andre har
definert oppmgte som “Levert spgrreskjema 1 og i tillegg
deltatt i maling av heyde/vekt og/eller blodtrykk".

Kvalitetssikringsarbeidet av data som legges inn i HUNT
Databank vil kunne medfgre justeringer av N, for eksempel
pa grunn av at data med opplagt inkonsistens blir slettet.
Dette vil i praksis fgre til at N reduseres litt for variablene.
Angitt N for de ulike studiedeler i dette dokumentet vil der-
for kunne bli justert noe etter hvert som kvalitetssikringen
skrider fram. N er ikke oppgitt for en del undersgkelser der
datafiler enda ikke er returnert til HUNT forskningssenter.

Tabell med oversikt over tilgjengelig biologisk materiale i HUNT Biobank

- den nasjonale CONOR Biobank (2009)

Materiale Individer Antall alikvoter Lagringstemp. (°C)
DNA (nasjonale CONOR biobanken) 250.000 1.100.000 -20

(120 000 som isolert DNA)

Serum (HUNT 2 og 3) 115.000 400.000 -80/-196
Plasma (HUNT 3) 52.000 709.000 -80/-196
Buffy Coat (HUNT 3) 52.000 104.000 -80/-196
Immortaliserte celler for cellelinjeproduksjon 44.800 80.000 -196
(HUNT 3)

Spormetaller/elementer [HUNT 3) 30.000 166.000 -80/-196
(HUNT 3)

RNA (Tempus tubes) 15.000 15.000 -80
Slimhinneceller pa FTA-papir (Ung HUNT 3) 10.000 10.000 romtemperatur
Urin pregver (fersk frosset) 12.000 12.000 -80
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HUNT 1 (1984-86)

Ikke-mgtt studie

Invitert: n=952 10% tilfeldig utvalg av
10 123 personer som ikke mgtte

-Sperreskjema 1 og 2 som ved screening

- Arsaker til ikke-magtt registrert (n =811)
L6 HUNT/Statens helseundersgkelser
(1984-94)
Undersgkelser n=332
- Personer > 40 &r: Sperreskjema SHUS 1989
¢ Hoyde/vekt Invitert alder 40-42 n =5 449
¢ Puls/blodtrykk 65-67 n=3953

-Selvrapportert helse
- Bruk BT-medisin/tidligere sykdommer
-Funksjonsbegrensning
Blodpreover - Sykdom familie
- Salt, rgyking, alkohol, kaffe
- Personer > 40 ar: - Bosituasjon
¢ Glukose - Arbeid: type/forhold/eksposisjon asbest
¢ Glukosebelastning og HbA1 - Tilfredshet, angst, depresjon
hvis oppfylte kriterier for dette. - Kvinner: hormonbehandling/paritet
-Dgdsfall og sykdom i familien
- Sivilstatus

Malinger:

-Hoyde/vekt
- Blodtrykk/puls

Blodprgver:

- Kolesterol /Triglyserider

Tilleggsprosjekt diabetes

Meldekort HbA1c Prosjekt fettsyrer:
Tidsrom: 1984-1994 Invitert: Personer med diabetes
HbA1c (n = 335) - Ulike fettsyrer (n=523)

®@NTNU
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HUNT 2 (1995-97)

Invitert alle > 20 ar, n =94 194

Sperreskjema 1 NT25C1Q1
Levert ved oppmgte: n = 65 215

-Selvrapportert helse

- Luftveisplager/hjerte-kar/diabetes

- Stoffskifte/muskelskjelett/andre plager
- Funksjonshegrensning

- Kvinner: paritet

- Reyking/kaffe/alkohol/fysisk aktivitet

- Angst/depresjon

- Utdanning/arbeid/tilfredshet

Malinger NT2SC1M1 n=64939

- Hgyde/vekt
- Liv-/hoftemal/blodtrykk/puls

Blodprover NT2SC1M2 n=65195

- Nedfrosset - serum og fullblod
-Kol, HDL, TG, Glu, Se-Fe,
Transferrin, Kreatinin
-HbA1c + C-peptid - Alle med kjent diabetes
-TSH: Alle kvinner og 50% av menn> 39 ar
5% tilfeldig utvalg
Alle med thyroideasykdom, diabetes
- Calsium og PTH utvalg > 50 &r (n =1 100)
-Virusserologi: 100 prgver per uke

Urinprgver NT2UR1TM1 n=91742
Sperreskjema NT2UR1Q1
Utvalg: 5% [tilfeldig utvalg) og

personer med kjent diabetes og/eller
hypertoni

- Mikroalbumin + kreatinin x 3 (n = 9 738)

Synstest

- Utvalg i storkommuner, alder 20-69 ar
- Autorefraksjon (n =10 674)

HUNT 2 (1995-97)

Sperreskjema 2 NT2SC1Q2

Utdelt alle motte, innsendt n =55 776
Alder 20-69 ar:

- Arbeid: bransje/sykmelding/belastning
- Bolig/gkonomi

- Nettverk - venner/nabolag

-Sykdom i familien

- Alkohol/kosthold

-Medisinbruk

- Hodepine/muskel-skjelettplager
-Syn (1. underspkelsesar)

-Smerter i beina (2. undersgkelsesar)
- Humgr/trivsel/sinne

- Hvile/avslapning/sgvn
-Egenvurdering

-Fglelse

« Kjgnnsspesifikke spgrsmal

Alder =70 ar

- Bolig

-Sykdom i familien

- Helsetjenester/sykehus

-Hjemmehjelp/hjemmesykepleie/
sykeheim

- Kosthold

- Hvile/sgvn

- Medisiner/kosttilskudd

- Nettverk - venner/humgr

- Hodepine/muskel-skjelettplager

-Egenvurdering

-Folelse

- Legemlige funksjoner

- ADL-funksjoner

« Kjgnnsspesifikke spgrsmal
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Menn, n=20866

-Urinveisplager
- Prostatatisme

Kvinner, n=24790

- Menstruasjon

-Operasjoner underliv

- P-piller/sstrogener

- Paritet

-Urinlekkasje

- Kalk i kost/
kosttilskudd

Menn, n=4512

-Urinveisplager
- Prostatatisme

Kvinner, n=5544

-Urinlekkasje
-Menopause/

gstrogener
-Operasjoner underliv
- Paritet
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HUNT 2 (1995-97)
Lunge (BONT)

L.

49

Fase2 NT2LU2M1 n=5180

Invitert hvis FEV1/FVC < 0.75 eller
FEV1 <80% av forventet

-Flow volum spirometri - reversibilitetstest

Fase3 NT2LU3M1 n=124

Invitert hvis FEV1 < 80% HUNT 2
og negativ reversibilitetstest
Lunge/osteoporose 2001
-Prednisolon 20 mg x 1i 3 uker
-Flow volum spirometri - reversibilitetstest

Fase NT2LU4M1 n=850

Invitert: 3% tilfeldig utvalg Levanger/Verdal
+de som i fase 1 anga allergi/hyper-
reaktivitet og hadde FEV1 > 65% av forventet
og ikke var inkludert i 5% utvalg og ikke
hadde brukt steroider siste 6 mnd. og var

fodt etter 1925

-NO-méling Spgrreskjema

- Phadiotop /spesifikk IgE

- Metacholin provokasjonstest -Selvrapportert helse
- Brudd/fall
- Fysisk aktivitet
- Slanking/kosttilskudd
-Symptomer fra luftveier
- Medisiner for astma/luftveier
- Reyking/alkohol
- Kvinner: menstruasjon/overgangsalder
- Kosthold

HUNT 2 (1995-97) * Melk/kaffe/te/leskedrikker
Osteoporose * Brgd med ulike paleggsformer

* Middag: fisk/kjgtt/grennsaker
¢ Barndom: melk og tranbruk

L.

Benmassemaling underarm

Fase 1b

Invitert kvinner 64-85 ar

- Gripetest (n=3 066}
- Stoltest (n =3 048)
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HUNT 2

Fase 2 Hodepine

L .

Personlig intervju NT2HH2I2 n=172
Invitert 25 uten hodepine /147 med hodepine

- Diagnostisk intervju for hodepine
- Supplerende spgrsmal for validering
av telefon-intervju

Undersgkelser NT2HH2M1

- Nakkebevegelighet
- Lysgmfintlighet

HUNT 2

Fase 2 Diabetes

Blodprgver NT2DI2M1

-HbA1c - alle med kjent diabetes
- Fastende blodsukker (nytt oppmgte)
e alle som rapporterte kjent diabetes
(n=1453)
-Glucose belastnings-test:
¢ alle i en kommune med screening
glucose >7 (n =358)

Malinger NT2DI2M2

-Vibrasjonssans

e diabetikere i enkelte kommuner (n = 344)
- Livskvalitet (COOP/WONCHA)

e subgruppe (n = 405)
- Blodtrykk

dopplerundersgkelse arm og legg;

med diabetes, n =195

ikke diabetes, n = 654

HUNT 2

Fase 2 Mental helse (IDANT)

L.

Undersokelse 4 ar etter HUNT 2
NT2MH1Q1

Spgrreskjema sendt til de 2 505 personer
somvarilive

1. Referansegruppe - HADS 0-18 (1 308)

2. Risikogruppe - HADS 19-F (654)

3. Hgy-risikogruppe - HADS 25 (654)

- Gruppe 109 2 var tilfeldig utvalgt pa
hhv. 2,2% og 28% av aktuelle grupper

- Konsekvenser av IDANT

- Angst og depresjon (HADS)

-Sosiodemografiske faktorer

- Helse, tilfredshet

- Kroniske sykdommer,
muskel-/skjelettplager

- Funksjonsbegrensninger

- Kaffe/alkohol/rgyking

- Fysisk aktivitet

- Bkonomi/nettverk

- Medisinbrk

-Arbeid

-Bruk av helsetjenester

- Humgr/trivsel/sinne

- Folelser/depressive symptomer
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HUNT 2

Fase 2 - Mikroalbuminuri

Invitert:

Tilfeldig utvalg uten diabetes eller hypertoni
med albumin-kreatininratio = 2.5
n=108

-Spgrsmal NT2UR2Q1
o Tidligere sykdom i hjerte/kar eller diabetes
¢ Resultat siste blodtrykksmaling
e Koronar sykdom i naer familie
* Royking
¢ Andre sykdommer
* Kaffe/te
e Urinveisinfeksjon/menstruasjon for
prevetaking

Malinger NT2UR2MI n=103

- Hoyde, vekt
- EKG, blodtrykk
-Undersgkt av nefrolog
* Auskultasjon hjerte/kar, lunger,
nyre og halskar, palpasjon avabdomen,
perifer puls

Urin: stiks og mikro
e Urin-B-2 mikroglobulin

Blodprgver NT2UR2M2 n=103

-Hematogram
-Lipoprotein a

- C-peptid

-Serum B-2 mikroglobulin

HUNT 2 (1995-97)

Ikke-mgtt studie

Invitert:
2.5% tilfeldig utvalg av ikke-mgtte
NT2NR1I1 n=685

1. Telefonintervju
2. Tilsendt spgrreskjema dersom ikke
svar ved 3. oppringing

Deltatt n=326

-Lungesymptomer siste 12 mnd
-Bruk av astmamedisin

- Hgyt blodtrykk

- Diabetes - behandling
-Rayking

- Arsak til ikke-mgtt

@ NTNU
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UngHUNT 1 (1995-97)

Invitert alder 13-19 &r

Sperreskjema 1 YH1SC1Q1 n=8983

- Planer for utdanning
- Bosituasjon
- Helse/funksjonshemmet
-Plager siste 12 mnd
- Luftveier/utslett/neseplager/allergi
- Medisinbruk/andre kroniske sykdommer
- Tobakk/mosjon
- Trivsel/folelser/psykiske plager
- Fritid/venner/skole
- Kosthold/spisevaner/alkohol
-Lese- og skrivevansker
-Bruk av helsetjenester
- Pubertetsutvikling, menarke, p-pillebruk
- Elever videregdende skole:
¢ Suicidale tanker/anabole steroider/
narkotika
¢ Ugnsket graviditet

Malinger YH1SC1M1 n=8586

- Hgyde/vekt
- Liv-/hoftemal
- Blodtrykk/puls




UngHUNT 1 (1995-97)

Fase 2 Luftveier og hodepine

Luftveier fase 2 (1997-98)
YH1LU2M1

Invitert: Tilfeldig utvalg (n =1 123) innen
svarkategorier ut fra intervju avungdommer
fra Verdal, Stjgrdal, Steinkjer og Namsos:

1. Nesetetthet uten symptomer fra nedre
luftveier (n =100)

2. Pipende pust i mgte med allergener
(n=151)

3. Pipende pust uten mgte med allergener
(n=258)

4. Kontrollgruppe uten symtomer (n = 213)

- Sperreskjema: Roykestatus/forkjglelse/
P-piller/menstruasjon
* NO-maling (n = 704)
* Phadiotop/spesifikk IgE (n = 687)
» Metacholin provokasjonstest (n = 611)

Luftveier fase 3 (1999)
YH1LU2M2

Invitert: 130 av de i fase 2 med pipende pust
ved anstrengelse, men ikke i mgte med
allergener.

1. Oppmgte (dag 1)

Sperreskjema (n = 74)

* Rgyking/idrett/mosjon

» Astmadiagnose/astmasymptomer

* Utlgsende faktorer astmasymptomer
¢ Astmamedisiner/legeundersgkelser

Tredemglletest med Borg Skar (n = 63)
e Symptomangivelse

(pipende pust etter test)
* NO-maling og kapilleert laktat

for og etter test

2. Oppmote (dag 2-7) (n = 58)
¢ Metacholin provokasjonstest
e NO-maéling
for og etter metacholin prov. test

53

UngHUNT 2 (2000-01)

Invitert deltagere 13-16 &r i UngHUNT 1

Sperreskjema 1 YH2SC1Q1 n=2399

-Planer for utdanning
- Bosituasjon
- Helse/funksjonshemmet
- Plager siste 12 mnd
- Luftveier/utslett/neseplager/allergi
- Medisinbruk/andre kroniske sykdommer
- Tobakk/idrett/mosjon
- Trivsel/folelser/psykiske plager
- Fritid/venner/skole
- Kosthold/spisevaner/alkohol
-Lese- og skrivevansker
-Bruk av helsetjenester
- Pubertetsutvikling, jenter graviditet
-Elever videregaende skole:
* Suicidale tanker/anabole steroider/
narkotika
¢ Ugnsket graviditet

Malinger YH2SC1M1 n=2399
- Hoyde/vekt

- Liv-/hoftemal
- Blodtrykk/puls

@ NTNU
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HUNT 3 (2006-08) |95

Lunge og osteoporoseprosjekt

Beinmassemaling NT3BO1M1

Steinkjer, Levanger, Verdal, Stjgrdal og 19 smakommuner

Namsos

DTX 200 underarm DEXA- hofter/rygg DTX 100 underarm
til 01.03.08

Problem: Total kropps-

-2 mnd: Ute av drift sammensetning (10%) DTX 200

- Utlant 3 mnd 01.03.-30.05.08

®@ NTNU
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HUNT 3 (2006-08)

Spgrreskjema 2

Utdelt alle motte innsendt n = 41 316

Fellesdel alle NT3SC1Q2

- Nettverk - venner/nabolag
- Fysisk aktivitet/kultur/livssyn
-Personlighet

- Hodepine/luftveier/muskel-skjelett

- Stoffskifte/mage-tarm
-HADS

- Sgvn/alkohol/kost/tannhelse
-Bruk av reseptfrie medisiner
-Folelse

Felles 20-29

-Arbeid

- Folelser/livshendelser
-Spisevaner
-Pengespill

Felles 30-69

- Avfgring

- Arbeidsplass [miljg/mestring)
-Smerteribeina

-Syn

-Hukommelse
-Spiseforstyrrelse

Felles 70+

- Avfgring

-Smerteribeina

- Legemlige funksjoner/
daglige gjsremal

-Hukommelse

- Fall

- Helsetjenestebruk

-Syn

HUNT forskningssenter

Kvinner:

Svangerskap
- Prevensjon
- Urinveier

Kvinner:

Svangerskap

- Prevensjon

- Overgangsalder

- Operasjoner underliv
- Urinveier

Menn:

-Urinveier

Kvinner:

Svangerskap/barn

- Hormonbehandling

- Operasjoner underliv
-Urinveier

Menn:

-Urinveier



HUNT 3

Sperreskjema 3 (Q3)

Alternativ behandling (CAM)
NT3AM1Q3 n=5032

Invitert: "Ja” pa spgrsmal om dette i Q1
Hyppighet/type/effekt/egenbehandling/sykdommer/
hvorfor CAM

Diabetes NT3DI1Q3 n=1836

Invitert: "Ja” pa spersmaliQ1
Diagnose/behandling/kontroll/undervisning/
stotte/kosthold/syn/livskvalitet/hypoglykemi/
innleggelser/fotproblemer

Helsetjeneste NT3HC1Q3 n=7993

Invitert: Innlagt siste ar + 10% random sample
Erfaring med fastlege/henvisninger/spesialist-
helsetj./bruk av helsetjenester/medisin/urtemedisin

Hjerte/kar NT3CV1Q3 n=11542
Invitert: "Ja” pa spgrsmal om CVD, nyresykdom
Livsstil/blodtrykk/nyresykdom/hjertesykdom/
hjerneslag

Psoriasis NT3DE1QP n=2102
Invitert: "Ja” pa spgrsmal om psoriasis
Diagnose/utbredelse/utlgsende faktorer/
behandling/livskvalitet

Handeksem NT3DE1QE n=4223

Invitert: "Ja” pa spgrsmal om eksem
Diagnose/utlgsende faktorer/jobb/alvorlighetsgrad/
livskvalitet

Kreft
Invitert: "Ja” pa spgrsmal om kreftsykdom
Symptomer/sex/syn pa livet

Prostata: NT3CA1QP n=338
Mammae: NT3CA1QM n =454
Colorectalt: NT3CA1QC n=300

Rovdyr NT3AN1Q3 n=1232

Invitert: Bokommune Lierne eller Namdalseid

57

UngHUNT 3 (2006-08)

Invitert alder 13 - 19 ar

Sperreskjema 1 YH3SC1Q1 n=8200

- Planer for utdanning
- Bosituasjon
- Helse/funksjonshemming
- Allergi/luftveisplager/neseplager/
utslett/kviser
-Smerter/andre sykdommer/medisinbruk
- Reyking/snus/narkotika/idrett-mosjon
- Alkohol/kosthold og spisevaner
- Tilfredshet/fglelser/psykiske plager
- Fritidsaktiviteter/familie/venner/skole
- Helsetjenestebruk
- Pubertetsutvikling
-Videregdende skole:
e Suicidale tanker/anabole steroider/
narkotika
o Ufrivillig graviditet

Malinger YH3SC1M1 n=8193

- Hgyde/vekt
- Liv-/hoftemal
- Blodtrykk/puls

Spirometri - flow volum YH3LU1TM1

Borsteprgve munnslimhinne (DNA)
YH3GTOM1

Intervju astma YH3LU1I1, se YH1

Intervju sosial angst YH3MH1I11

Intervju hodepine YH3HH1I1

samme YH1

@ NTNU
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HUNT 3 (2006-08)

Tilleggsprosjekt screening

Kondisprosjekt NT3EX1M1

Invitert: Bosatt i Verdal, Levanger, Stjgrdal
og Namsos
Eksklusjon: Hjerte eller lungesykdom

58 Malinger:
- Diameter og flow arteria brachialis
- Maksimalt 02-opptak ved tredemglletest

Echo cor NT3CV2M1 n=1000

Utvalg: Tilfeldig utvalg bosatt i Steinkjer
eller namsos uten kjent hjertesykdom

HUNT 3

Fase 2 Hodepine

L .

Undersgkelser NT3HH2M1

Ved utbredte muskelsmerter

-@mhet over muskelpunkter etter
fibromyalgikriterier

®@NTNU
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HUNT 3 (2006-08)

Fase 2 Prosjekter

L .

-
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Vedlegg 4 - Retningslinjer for tilgang til HUNT-data

Dagens retningslinjer som benyttes i for-
valtningen av HUNT-data er gradvis utviklet
siden HUNT 2, dvs over en periode pa vel

ti ar. De siste endringene gjelder fra 1. jan.
2009, da data fra alle HUNT-undersgkelsene
ble samlet i HUNT databank.

Dette vedlegget inneholder hovedpunktene i retningslinjene
i kortform. En mer fullstendig versjon med kommentarer
finnes pd www.hunt.ntnu.no.

HOVEDPUNKTER:

1. Hvorfor retningslinjer for dataforvaltningen
Malet med retningslinjene er & oppnd best mulig utnyt-
ting av HUNT-data, stimulere til tverrfaglig samarbeid og &
forebygge konflikter.

2. Personvern og etikk

Det er en forutsetning at all forskning basert pa HUNT-data
ivaretar personvernet og forskningsetikken, og at alle lover
og forskrifter blir fulgt. Det er norsk lov som gjelder.

3. Eierskap og disposisjonsrett

HUNT-deltakerne, dvs. de som har avgitt data, eier data
og biomaterialet. Bare den som har avgitt data/biomate-
riale kan kreve data/biomateriale slettet/destruert. Det er
NTNU ved DMF som har disposisjonsretten. Det betyr at
DMF kan inngd avtaler om analyserettigheter, mens det
ikke under noen omstendigheter er aktuelt med salg eller
annen overdragelse av data eller biomateriale.

4. Avtalene inngas med en forskningsinstitusjon
Det betyr at det er institusjonen, og ikke den enkelte for-
sker/stipendiat som er avtalepartner.

5. Eksklusive avtaler om problemstillinger

Det inngds avtale om eksklusive rettigheter til & analysere
problemstillinger som er beskrevet i protokollen og presi-
sertien publikasjonsplan.

6. Avtalene er begrenset i omfang og i tid

Avtalene er begrenset i omfang, og et doktorgradspro-
sjekt med 3-4 artikler brukes som mal. Avtalene er ogsa
begrenset i tid, med 4 ar som standard (kfr et doktorgrads-
prosjekt). Dersom det sgkes om & publisere en artikkel,
settes avtaletiden normalt til to ar.

HUNT forskningssenter

7. Forevisning av manus
Manus skal forevises fgr innsending, slik at det kan kon-
trolleres at data er brukt i samsvar med avtalen.

8. Medforfatterskap

Det er prosjektleder som har ansvaret for sammensetning
av forfattergruppen. Det forutsettes at Vancouver-reglene
folges.

9. De daglige forvaltningsoppgavene

DMF ved dekanus har ansvaret for HUNT databank og
bruken av den p& vegne av NTNU. De daglige forvaltnings-
oppgavene er delegert til daglig leder ved HUNT forsk-
ningssenter.

10. Hele HUNT databank samlet

Data fra hele HUNT databank, dvs. fra bdde HUNT 1, HUNT
2, HUNT 3, inklusive Ung-HUNT, tilleggsprosjekter og fase
2-prosjekter, forvaltes etter de samme retningslinjene.

11. Data skal tilbakefores eller slettes

ved prosjektslutt

Resultater fra nye analyser, f.eks. genotypinger eller
andre laboratorieanalyser, eller andre «nye» variabler,
skal tilbakefgres til HUNT databank. Ved prosjektslutt skal
datafilen tilbakefgres eller slettes.

12. Redusert pris for NTNU og HMN
Forskere tilknyttet NTNU og forskere tilknyttet HMN har
redusert pris ved tildeling av analyserettigheter i HUNT.

13. Fortrinn for forskere bak tilleggsprosjekter
eller fase 2-prosjekter

Ogsé data som er samlet inn ved tilleggsprosjekter el-

ler fase 2-prosjekter forvaltes av DMF ved dekanus. De
forskerne som har samlet data ved slike prosjekter tilstés
imidlertid eksklusiv disposisjonsrett over det egen-inn-
samlede datasettet for en periode fram til 31.12.2012. Nar
de egen-innsamlede data skal kobles mot andre deler av
HUNT databank méa det sgkes om analyserettigheter p&
vanlig mate.

14. Ingen kommersiell utnytting

Tilgang til analyserettigheter gir ingen rett til kommersiell
utnytting av HUNT-data eller de resultatene som kommer
fra HUNT databank.



15. Pris ved tilgang pa HUNT-data

For & kunne ivareta drift av HUNT databank, deriblant
videre utvikling og kvalitetssikring, er det ngdvendig med et
gkonomisk vederlag:

Forskere ved NTNU eller HMN Kr 25.000 per artikkel
Forskere utenom NTNU/HMN Kr 40.000 per artikkel

Masteroppgaver/
hovedoppgaver ved NTNU Kr 2.000 per oppgave

Masteroppgaver/
hovedoppgaver utenom NTNU Kr 4.000 per oppgave

16. Pris ved tilgang pa biologisk materiale

Det er laget egne kostnadsberegninger for ulike typer bio-
logisk materiale. Prisen ved tilgang pa biologiske materiale
kommeri tillegg til prisen for tilgang til gvrige data.

Se ellers www.hunt.ntnu.no
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Vedlegg 5 - Utvalgte publikasjoner basert pa HUNT
i perioden 2003 - 2009

2009

Ahmed S, Thomas G, Ghoussaini M et al

Newly discovered breast cancer susceptiblity loci on
3p24 and 17q23.2

Nature Genetics 2009;41:585-90

Thomas G, Jacobs KB, Kraft P et al

A multistage genom-wide association study in breast cancer
identifies two new risk alleles at 1p11.2 and 14q24.1 (RAD51L1)
Nature Genetics 2009;41:579-84

Yeager M, Chatterjee N, Ciampa J et al

Identification of a new prstatae cancer sysceptibility locus on
chromosome 8q24

Nature Genetics 2009;41:1055-7

Arnes M

Lifestyle in hypertensive patients - a study of lifestyle related
cardiovascular risk factors in hypertensive patients based on
the Nord-Trgndelag Health Study 2006-2008

Studentoppgave, NTNU, 2009

Gudmundsdottir SL, Flanders DW, Augestad LB

Physical activity and fertility in women: the North-Trgndelag
Health Study

Hum Reprod. 2009 Oct 3. [Epub ahead of print]

Nilsen SM, Krokstad S, Holmen TL, Westin S

Adolescents health-related dietary patterns by parental socio-
economic position, The Nord-Trgndelag Health Study (HUNT)
Eur J Public Health. 2009 Sep 18. [Epub ahead of print]

Iversen MM, Midthjell K, Tell GS, Moum T, Ostbye T, Nortvedt MW,
Uhlving S, Hanestad BR

The association between history of diabetic foot ulcer, perceived
health and psychological distress: the Nord-Trgndelag Health
Study

BMC Endocr Disord. 2009;9:18.

Vengen IT, Dale AC, Wiseth R, Midthjell K, Videm V

Neopterin predicts the risk for fatal ischemic heart disease in
type 2 diabetes mellitus. Long-term follow-up of the HUNT 1
study

Atherosclerosis 2009;207:239-44

Ask H, Krog NH, Tambs K

Impact of hearing impairment on spousal mental health:
the Nord-Trgndelag Health Study

Eur J Public Health. 2009 Nov 3. [Epub ahead of print]

Bjornelv S

Eating- and weight problems in adolescents.
The Young-HUNT study
Doktorgradsavhandling, NTNU, 2009

Roten LT

Genetic predisposition for development of preeclampsia.
Candidate gene studies in the HUNT [Nord-Trgndelag Health
Study) population

Doktorgradsavhandling, NTNU, 2009

HUNT forskningssenter

Rostad B

Social inequalities in women’s health. HUNT 1984-86 and
1995-97. The Nord-Trogndelag Health Study (HUNT)
Doktoravhandling NTNU 2009

Tjonna AE, Lund Nilsen TI, Slordahl SA, Vatten L, Wisloff U.

The association of metabolic clustering and physical activity
with cardiovascular mortality: the HUNT study in Norway

J Epidemiol Community Health. 2009 Aug 6. [Epub ahead of print]

Munkhaugen J, Lydersen S, Wideroe TE, Hallan S.
Prehypertension, Obesity, and Risk of Kidney Disease: 20-Year
Follow-up of the HUNT I Study in Norway.

Am J Kidney Dis. 2009;54(4):638-46.

Bjelland I, Lie SA, Dahl AA, Mykletun A, Stordal E, Kraemer HC.
A dimensional versus a categorical approach to diagnosis:
Anxiety and depression in the HUNT 2 study.

Int J Methods Psychiatr Res. 2009;18(2):128-37.

Hallan SI, Ritz E, Lydersen S, Romundstad S, Kvenild K, Orth SR.
Combining GFR and albuminuria to classify CKD improves
prediction of ESRD.

Am Soc Nephrol. 2009;20(5):1069-77.

Aksnes LH, Bauer HC, Dahl AA, Fossa SD, Hjorth L, Jebsen N,
Lernedal H, Hall KS.

Health status at long-term follow-up in patients treated for
extremity localized Ewing Sarcoma or osteosarcoma: a Scandi-
navian sarcoma group study.

Pediatr Blood Cancer. 2009;53(1):84-9.

Forsmo S, Langhammer A, Schei B.

Past and current weight change and forearm bone loss in
middle-aged women: the Nord-Trgndelag Health Study, Norway.
Menopause. 2009 May 15. [Epub ahead of print]

Radtke MA, Nilsen TIL, Midthjell K, Grill V

Urinary albumin excretion in latent autoimmune diabetes in
adults (LADA) is more similar to type 2 than type 1 diabetes:
Results of the Nord-Trgndelag Health Study 1995-97
Diabetes Metab 2009 May 5. [Epub ahead of print]

Roten LT, Johnsen MP, Forsmo S, Fitzpatrick E, Dyer TD,
Brennecke SP, Blangero J, Moses EK, Austgulen R

Association between the candidate susceptibility gene ACVR2A
on chromosome 2q22 and preeclampsia in a lage Norwegian
population-based study (the HUNT study)

Eur J Human Genetics 2009;17:250-7

Sandvei MS, Romundstad PR, Muller TB, Vatten L, Vik A

Risk factors for aneurysmal subarachniod hemorrhageina
prospective population study. The HUNT Study in Norway.
Stroke 2009;40(6):1958-62.

Hellevik Al, Asvold BO, Bjoro T, Romundstad PR

Thyroid function and cancer risk: A prospective population
study

Cancer Epidemiol Biomarkers Prev 2009;18(2):570-4



Lindemann K, Vatten LJ, Ellstrom-Engh M, Eskild A

Serum lipids and endometrial cancer risk: Results from the
HUNT-II study

Int J Cancer 2009;124:2938-41

Thoresen K

High caffeine consumption is associated with a modest increase
in headache prevalence. Results from the Head-HUNT study.
Hovedoppgave, NTNU, 2009

Dale AC, Midthjell K, Nilsen TI, Wiseth R, Vatten LJ

Glycaemic control in newly diagnosed diabetes patients and
mortality from ischaemic heart disease: 20-years follow-up of
the HUNT study in Norway

Eur Heart J. 2009 Feb 20. [Epub ahead of print]

Hagen K, Thoresen K, Stovner LJ, Zwart JA

High dietary caffeine consumption is associated with a modest
increase in headache prevalence: results from the Head-HUNT
Study

J Headache Pain. 2009 Mar 24. [Epub ahead of print]

Rivenes AC, Harvey SB, Mykletun A

The relationship between abdominal fat, obesity, and common
mental disorders: Results from the HUNT Study

J Psychosom Res. 2009;66(4):269-75.

Jansson C, Nordenstedt H, Wallander MA, Johansson S,

Johnsen R, Hveem K, Lagergren J.

A population-based study showing an association between gas-
troesophageal reflux disease and sleep problems

Clin Gastroenterol Hepatol. 2009 Mar 12. [Epub ahead of print]

Omsland TK, Schei B, Gronskag AB, Langhammer A, Forsen L,
Gjesdal CG, Meyer HE

Weight loss and distal forearm fractures in postmenopausal
women : The Nord-Trgndelag health study, Norway
Osteoporos Int. 2009 Mar 7. [Epub ahead of print]

Martin RM, Vatten L, Gunnell D, Romundstad P, Nilsen TI
Components of the metabolic syndrome and risk of prostate
cancer: the HUNT 2 cohort, Norway

Cancer Causes Control. 2009 Mar 11. [Epub ahead of print]

Rostad B, Schei B, Nilsen Tl

Social inequalities in mortality in older women cannot be
explained by biological and health behavioural factors - results
from a Norwegian health survey (the HUNT Study)

Scand J Public Health. 2009 Feb 27. [Epub ahead of print]

Petursson H, Getz L, Sigurdsson JA, Hetlevik |

Can individuals with a significant risk for cardiovascular
disease be adequately identified by combination of several
risk factors? Modelling study based on the Norwegian HUNT 2
population

J Eval Clin Pract. 2009;15(1):103-9

Softeland Sandvei M, Romundstad PR, Brostrup Muller T,
Vatten L, Vik A.

Risk Factors for Aneurysmal Subarachnoid Hemorrhage ina
Prospective Population Study. The HUNT Study in Norway
Stroke. 2009 Feb 19. [Epub ahead of print]

Michelsen TM, Dorum A, Dahl AA

A controlled study of mental distress and somatic complaints
after risk-reducing salpingo-oophorectomy in women at risk for
hereditary breast ovarian cancer

Gynecol Oncol. 2009 Jan 28. [Epub ahead of print]

Hildrum B, Mykletun A, Dahl AA, Midthjell K

Metabolsk syndrom og risiko for dgd hos middelaldrende og
eldre deltakere i HUNT 2

Diabetologia. 2009;52(4):583-90.

Radtke MA, Midthjell K, Nilsen TIL, Grill V

Heterogeneity of patients with LADA: linkage to autoimmunity
is apparent only in those with perceived need for insulin treat-
ment. Results from the Nord-Trgndelag Health study (HUNT)
Diabetes Care 2009;32:245-50

2008

McKey JD, Hung RJ, Gaborieau Vet al
Lung cancer sysceptibility locus at 5p15.33
Nature Genetics 2008;40:1404-6

Linnerud M

Factors affecting fertility in women in a population in Nord-
Trondelag

Masteroppgave, NTNU, 2008

Steinsbekk A, Nilsen TIL, Gunnell D, Vatten LJ

Characteristics of visitors to homeopaths in a total adult popu-
lation study in Norway (HUNT 2)

Homeopathy 2008;97:178-84

Sjodahl K
Aspect of the etiology of gastric adenocarcinoma
Doktoravhandling, Karolinska Institutet, 2008

Tjonna AE

Aerobic exercise and cardiobaskular risk factors in overweight
and obese adolescents and adults

Doktoravhandling, NTNU, 2008

Dale AC

Diabetes mellitus and fatal ischemic heart disease. Analyssis
from the HUNT 1 and 2 studies

Doktoravhandling, NTNU, 2008

Hildrum B, Mykletun A, Midthjell K, Ismail K, Dahl AA.

No association of depression and anxiety with the metabolic
syndrome: the Norwegian HUNT study

Acta Psychiatr Scand. 2008 Dec 16. [Epub ahead of print]

Asvold BO, Bjoro T, Nilsen TIL, Gunnell D, Vatten LJ
Thyrotropin levels and risk of fatal coronary heart disease.
The HUNT Study

Arch Intern Med 2008;168:855-60
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Breidablik HJ, Meland E, Lydersen S

Self-rated health during adolescence: stability and predictors of
change (Young-HUNT study, Norway)

The European Journal of Public Health 2008;1-6

Dorum A, Tonstad S, Liavaas AH, Michelsen TM, Hildrum B,
DahlAA

Bilateral oophorectomy before 50 years of age is significantly
associated with the metabolic syndrome and Framingham risk
score: A controlled, population-based study (HUNT-2)
Gynecologie Oncology 2008;109:377-83

Fasting MH, Nilsen TIL, Holmen TL, Vik T
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