Tack for att du laste igenom detta informations-
hafte. Det ar genom din medverkan i vara

tvillingstudier som var forskning ar moéjlig. sven8ka

Tvillingregistret

Information till dig som har tilifragats
om att delta i en tvillingstudie

Svenska Tvillingregistret finansieras genom

Vetenskapsradet
Utbildningsdepartementet
National Institutes of Health (USA)
Wallenbergstiftelsen
Europeiska Unionen
AstraZeneca

Detta informationshafte har sammanstallts av Svenska
Svenska Tvillingregistret Tvillingregistret vid Karolinska Institutet
Karolinska Institutet, Box 281, 171 77 STOCKHOLM
Telefon 0200 - 21 06 60

www.meb.ki.se/twinreg/
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Vir tanke 4r att det hir informa-
tionshiftet ska ge svar pa frigor om
tvillingregistret som du och dina
anhoriga kan tinkas ha.

Svenska
Tvillingregistret
Svenska Tvillingregistret pa
Karolinska Institutet i Stockholm
omfattar cirka 85 000 tvillingpar, bade
eniggs- och tvaiggstvillingar. Ur-
sprungligen upprittades Svenska
Tvillingregistret f6r att undersoka hur
rokning paverkar var halsa. Detta var
pa 1960-talet och da visste man inte
sa mycket om rékningens skade-
verkningar.

Fran pastorsexpeditioner fick man
uppgifter om tvillingfédslar mellan
1886 och 1925. Under 1961 skicka-
des ett forsta frageformular till
tvillingpar av samma kon. Ytterligare
frageformulir som handlade om mat-
och rékvanor, férekomst av sjuk-
domar, utbildning och yrke skickades
under 60-talet och 70-talets fOrsta ar.

Successivt har Svenska Tvilling-
registret utOkats med uppgifter om
tvillingfédslar fram till och med ar
2000. De yngre tvillingarna, fédda
efter 1958, har dnnu inte deltagit i
nagon storre utstrickning i Svenska
Tvillingregistrets undersékningar.

Fran nationella halsodataregister far
vi varje ar uppgifter om sjukdomar
och dodsfall som intraffat bland dem

Tvillingfodslar

Mellan 1 och 2 procent av alla fédslar
ar tvillingfédslar. Dessa utgors till
ungeféar 1/3 av endggstvillingar, 1/3 av
samkoénade tvaaggstvillingar och 1/3
av olikkénade tvaaggstvillingar.

Kvinnor — men inte man — som sjalva
ar enaggstvillingar far i hégre
utstrdckning barn som ar enaggs-
tvillingar an andra kvinnor. P4 samma
satt har kvinnor som sjalva ar
tvaaggstvillingar en stérre sannolikhet
att fa barn som &r tvaaggstvillingar.

som finns i registret, samt aktuella ad-
resset.

De danska, hollandska, finska, itali-
enska, norska och svenska tvilling-
registren beriknas ha sammanlagt
over 800,000 tvillingar. Dessa sex
tvillingregister samarbetar med andra
forskningscentra i ett unikt forsk-
ningsprojekt (Genomeutwin) om
bland annat hjirt-kirlsjukdomar.

Nya och pagaende
forskningsprojekt
Manga stora forskningsprojekt pagar
for nirvarande pa Svenska Tvilling-
registret. Under 2004 har tre storre
studier startats; STAGE dar tvillingar
fodda 1959-1985 tillfragas om de vill
svara pa en webbenkit angdende hilsa
och beteende, CATSS dar foraldrar
till tvillingar som dr 9 respektive 12
ar tillfragas om de vill medverka i en
telefonintervju angaende deras barn
och Twin Gene dir man forsoker
kartlagga ursprung och orsaker bak-

om bl a hjirt-kirlsjukdomar, diabetes,
hogt blodtryck, blodfettrubbningar,
ledgangsreumatism och migrin.
Tvillingar fodda fore 1959 tillfragas
om de vill limna ett blodprov och
svara pa en hilsoenkit.

Ett sedan tidigare pagaende projekt
fokuserar pa tvillingar med kroniskt
trotthetssyndrom. Dessutom stude-
ras utvecklingen av hilsa och beteen-
den hos tvillingar fédda 1985 till 1986,
samt familjerelationer och vilmaende
hos ett antal tvillingar och deras
familjer.

Minga projekt som Svenska
Tvillingregistret arbetat med har
avslutats eller 4r pa vig in i sin slutfas.
Ett av de storsta dr SALT- projektet

dir totalt 46,000 tvillingar har inter-
vijuats om sjukdom och hilsa. Av
dessa tvillingar har 600 med Parkin-
sons sjukdom kontaktats for ytter-
ligare undersékningar. SATSA-
studien som paborjades redan 1984
fokuserar pa aldrandet och jimfor
tvillingar som har vixt upp atskilda
med tvillingar som vixt upp
tillsammans. Studien HARMONY
undersoker minne och tankeférmaga

bland aldre.

Nya resultat

Svenska Tvillingregistret ger vara
forskare enastiende moijligheter att
studera vad arv och milj6 betyder f6r
uppkomsten av olika sjukdomar.
Betydelsefulla miljéfaktorer som
bidrar till sjukdomar 4r rékning och
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felaktiga mat- och motionsvanor.

Ett drygt tjugotal rapporter baserade
pa observationer som gjorts i vira
tvillingstudier kommer ut varje ar i
vetenskapliga tidskrifter. I f6ljande
avsnitt redovisas nagra av de senaste
publicerade forskningsresultaten.

Migrin

I studier av migrin har betydelsen av
kon och alder undersokts. Individuella
skillnader 1 férekomsten av migrin
Okade med ildern, frimst hos
kvinnor, som en f6ljd av paverkan av
faktorer i miljon. I en annan tvilling-
studie om migrin berdknades arvets
relativa betydelse till 38 procent f6r
min och 48 procent f6r kvinnor.
Uppvixtmiljon tycktes inte spela
nagon roll.

Kronisk trotthet

Fram till nyligen visste man vildigt
lite om hur vanligt kroniskt trétthets-
syndrom ir. Nya resultat fran Tvilling-
registret visar att 2,36 % av hittills

Studiemetodik

Den klassiska metoden som anvands i
tvillingstudier baseras pa det faktum
att enaggstvillingar har utvecklats fran
ett befruktat &gg medan tvaaggs-
tvillingar uppkommit fran tva olika

befruktade agg. Nar bada syskonen i
enaggspar mer ofta drabbas av en
sjukdom an syskon i tvaaggspar,
anser forskarna att arftliga faktorer kan
ligga bakom.

undersokta tvillingar lider av langvarig
trotthet (dvs. trétthet som varar minst

sex manader). Av dessa uppskattas
80,1 % wvara kvinnor. Det visar sig,
som for manga andra kroniska
tillstand, att savil genetiska som
miljomassiga faktorer dr viktiga for
kronisk trétthet. Miljon ar dock det
viktigaste, antagligen i ett samspel
med genetisk sarbarhet.

Cancer

Betydelsen av idrftliga faktorer respek-
tive miljéfaktorer fér cancer-
uppkomst har studerats hos 44,788
tvillingpar i Sverige, Danmark och
Finland. Studien visade att drftliga
faktorer har en relativt liten betydelse.
Mellan 58 och 82 procent av
kinsligheten f6r olika cancerformer
kunde forklaras av annat dn arftliga
faktorer.

Ett stort antal tvillingstudier har
undersokt hur livsstilen - levnads-
vanorna - paverkar risken for upp-
komst av olika typer av cancer.

Genetisk likhet

Enéggstvillingar ar genetiskt identiska,
det vill sdga de har nastan samma
arvsanlag. Tvaaggstvillingar uppvisar i

genomsnitt 50 procent genetisk likhet,
precis som syskon som inte &r
tvillingar.

Fysisk aktivitet minskade risken for
cancer i livmoderslemhinnan, medan
inget samband 6verlag kunde visas
mellan fysisk aktivitet och bréstcan-
cer. Fetma Okade risken for cancer i
livmodern och risken blev storre med
stigande élder.

Fet fisk sisom lax, sill och makrill
innehaller héga halter av omega-3
fettsyror som man tror minskar
risken for cancer. Over 6,000 min i
Svenska Tvillingregistret svarade pa
fraigor om bland annat vad de
brukade ita, och studien visade att
ett storre inslag av fisk 1 kosten gav
en minskad foérekomst av pro-
statacancet.

Hjart-kirlsjukdom

Hjirt- och kirlsjukdomar dr den
vanligaste dédsorsaken i Sverige
bland min G6ver 45 dr och bland
kvinnor 6ver 55 ar. I en studie med
20,9606 tvillingar f6dda 1886 till 1925
undersoktes arvets betydelse for dod
i kranskirlssjukdom, till exempel
hjartinfarkt. Man fann att arvets
relativa betydelse f6r dod 1 kranskarls-
sjukdom var mattligt stor och att den
var hogre for man (57 %) an for

kvinnor (38 %).

Det dr kdnt att bland annat hogt
blodtryck, blodfettrubbningar och
diabetes (sockersjuka) 6kar risken for
hjirt-kirlsjukdom. Kroppsfett cen-
tralt pa kroppen, sa kallad bukfetma,
har i hégre grad kopplats till insulin-
storningar, blodfettrubbningar och
aderforkalkning dn fetma Gver hela
kroppen. Insulinstorningar paverkar
sockeromsittningen i kroppen. I en
av vara tvillingstudier visades att arvet
har betydelse for saval fettfordelning
pa kroppen som for insulinvirdet.

Parkinsons sjukdom

Nyligen har man funnit att drftliga
faktorer har en liten betydelse for
utveckling av Parkinsons sjukdom, till
skillnad frain manga andra komplexa
sjukdomar. Att rékning har en
skyddande effekt pa Parkinsons sjuk-
dom har tidigare visats i minga
studier. Detta bekriftades i en tvilling-
studie dar dven betydelsen av alkohol,
kaffe, utbildning och bostadsomrade




X
=
]
£
0
2
)
ﬂ
>
<
o
°
=

Folkhalsosjukdomar

Nagra av de sjukdomar och akommor som Svenska Tvillingregistrets forskare

intresserar sig for ar:

Allergi/Astma

Beteendestdrningar
Cancer
Diabetes

studerades.

Molekylargenetik

For att nirmare studera de drftliga
faktorerna, det vill siga de faktorer
som styrs av generna, anvands
molekylirgenetisk teknik. Syftet med
dessa studier ar att underséka ut-
sprunget och de orsaker som ligger
bakom olika sjukdomar och i ett
framtida perspektiv kunna utveckla
bittre behandlingsmojligheter.
Exempelvis kan forekomsten av olika
gener undersokas 1 en patientgrupp

Endometrios
Alzheimers sjukdom Fetma
Kranskéarlssjukdom
Kronisk bronkit
Kronisk sméarta

Kronisk trétthet
Migran
Parkinsons
Reumatism
Utbrandhet

med en viss sjukdom och jaimforas
med en kontrollgrupp av personer
som inte har sjukdomen. Flera hundra
till flera tusen tvillingpar behéver
medverka i sidana studier.

En biobank med donerade prover
haller pa att byggas upp pa Karolinska
Institutet. Tvillingar kommer att till-
fragas om donation av blod eller saliv
for molekylirgenetiska studier. I Bio-
banken kommer proverna forvaras
nedfrysta pa ett sikert och kontrol-
lerat sitt.

Forskningsetiska
principer

Alla deltagare i en forskningsstudie
har en grundliggande ritt att bli
informerade om projektets syfte och
uppliggning samt om den férvintade
nyttan. De ska informeras om att
deltagandet ar frivilligt och vilka som
ar studiepersonalens kontakt-
uppgifter. Slutligen ska forskaren fran
varje forséksperson inhdmta
samtycke till att delta 1 studien.

Forskningsdata, det vill siga uppgif-
ter frain och om deltagarna, samlas in

via frageformulir, intervjuer, hilso-
kontroller och blodprovsanalyser.
Uppgifterna liggs upp i dataregister
och forvaras pa ett sikert och korrekt
satt. Personal som arbetar med
forskningsdata har tystnadsplikt.
Ritten till personlig integritet skyddas
med hjilp av kodsystem f6r insamlade
personuppgifter och donerade prover.
Varje deltagare kan skriftligen begira
att fd reda pa vilka uppgifter som finns
registrerade om henne/honom och fa
rittelse om nagon uppgift ar felaktig.

Svenska Tvillingregistret far for-
fragningar fran bade svenska och
utlindska forskare som vill anvinda
sig av den information som finns 1
registret. For att en utomstiaende
forskare ska fa tillgang till material
miéste han/hon ansoka om tillstind
fran styrgruppen foér Svenska
Tvillingregistret. Styrgruppen har till
uppgift att se till att den forskning
som bedrivs ar relevant och vil
genomtankt samt att tvillingarna inte
kontaktas i onddan. Ordférande f6r
styrgruppen dr professor Nancy
Pedersen som ir expert inom tvilling-
metodik och édldrandets sjukdomar.

Medicinsk forskning ger kunskap
som kan bidra till att forbittra
individers och gruppers hilsa.
Samtidigt far ingen som deltar 1 en
forskningsstudie utsittas f6r onodigt
obehag eller skada. Dirfor granskas
alla forskningsprojekt innan de

paborjas av en oberoende etik-
provningsnamnd. Etikprévnings-
nimnden bedémer dels om
forhallandet mellan eventuell risk och
eventuell nytta for individen ar
acceptabel, dels om den information
som ges till deltagarna 1 studien ér
korrekt och begriplig. Se dven
Riktlinjer for etisk virdering av
medicinsk humanforskning, Veten-
skapsradet, 2000 (www.vt.se).

Kontakta Svenska Tvillingregistret
om du vill bestilla kopior av artiklar
om vara tvillingstudier.

Pa www.meb.ki.se/twinreg/ kan du fa
tips om artiklar och hitta linkar.

Paul Lichtenstein

Professor, huvudansvarig
Svenska Tvillingregistret
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