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Hej!

Med den héar broschyren vill vi ge svar pé nagra av de fragor om
Svenska Tvillingregistret som du som tvilling eller féralder och
anhorig till studiedeltagare kan tankas ha.

Genom att delta i Svenska Tvillingregistret ger du ett vardefullt
bidrag till forskning, som 6kar var kunskap om livet och pa sikt
kan hjalpa ménniskor som drabbats av sjukdom. For oss &r du
lika viktig vare sig du ar enaggstvilling eller tvaaggstvilling, bada
grupperna behovs for att vi ska kunna jamféra och utvardera
véra resultat.
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Patrik Magnusson, docent
Chef fér Svenska Tvillingregistret



Om Svenska
Tvillingregistret

Svenska Tvillingregistret &r varldsunikt. Det omfattar éver 100 OO0
par av bade endggs- och tvaaggstvillingar och ar det storsta i sitt
slag. Att det har blivit s stort kan vi i forsta hand tacka alla
tvillingar fér, som under mer én 60 ar stallt upp for forskningen
kring vad arv och milj6é betyder for hur vi mar och fungerar,

fysiskt och psykiskt.

Tvillingregistret &r en langtidsstudie som drivs av Karolinska
Institutet i Stockholm och utgér en nationell forskningsdatabas.
Det upprattades i bérjan av 1960-talet med hjélp av pastors-
expeditionernas uppgifter om tvillingfédslar och hade ett tydligt
syfte, namligen att undersoka hur rokning paverkar halsan. Pa
den tiden visste man inte s& mycket om dess skadeverkningar.

Sedan dess har faltet breddats och tvillingstudier ger forskarna
intressant och viktig information. Under &ren har flera rikstadckande
undersokningar gjorts dar tvillingpar féodda sa langt tillbaka som
1886 finns med. Sedan Svenska Tvillingregistrets start har samtliga
myndiga svenskfodda tvillingar ndgon gang kontaktats i samband
med datainsamling for olika delstudier och projekt.

Fréan och med 2021 sker den férsta kontakten med
vardnadshavare till tvillingar som &ar 9-12 manader
eller 9 ar. Darefter kontaktas tvillingarna igen vid
15,18 och 24 ars alder. All forskningsdata som
samlas in lagras i Svenska Tvillingregistret och
kan efter godkénd etikprévning anvandas
for fler forskningsprojekt och av

olika forskare.



Det finns flera tvillingregister runt om i varlden, framst i norra Europa,
Australien och USA. De samarbetar bland annat kring forskning om
luftféroreningar, ADHD, cancer, diabetes, fetma och demens.

En del av de sjukdomar, egenskaper och omraden som Svenska
Tvillingregistrets forskare intresserar sig for ar:

ADHD Endometrios Kronisk trotthet
Autism Fetma Migran
Allergi/Astma Fysisk aktivitet Munhalsa
Alzheimers sjukdom Hjart-karlsjukdomar Parkinsons sjukdom
Bipolar sjukdom Inflammatorisk tarmsjukdom Reumatism

Cancer Kronisk bronkit Schizofreni

Diabetes Kronisk smarta Atstoérningar

ADHD och autism

Tvillingstudier visar att ADHD till dver 70 procent beror pé genetisk
mottaglighet, bade bland barn och vuxna. Det &r ocksa kant att det
finns samband mellan neuropsykiatriska problem som ADHD och
autism och lag fodelsevikt. Bland bade enaggs- och tvaaggstvillingar
ar det oftare den som &r mindre vid férlossningen som drabbas,
nagot som ger stod at att storningar av tillvaxten under fostertiden
ar en av orsakerna. Aven autism har till stor del (ca 80 procent)
genetiskt arftliga orsaker och det ar vanligt med neuropsykiatrisk
samsjuklighet inom tvillingpar. D& kan den ena tvillingen ha till
exempel ADHD medan syskonet har nagon annan typ av beslaktad
problematik, som autism eller inlarningssvérigheter. Vi har undersokt
de genetiska effekterna bakom ADHD och autism och kunnat visa att
det &r samma undergrupp av gener som paverkar bada diagnoserna.
De har alltsa delvis samma genetiska bakgrund, som kan ta sig olika
uttryck.

Bipolér sjukdom och kreativitet

Bland enaggstvillingar dar den ena tvillingen har bipolar sjukdom har
det visat sig att den andra tvillingen har 6kade chanser till kreativa
och sociala formagor. Den har positiva sidan av myntet skulle kunna
bero pa att det finns gemensamma genetiska faktorer bakom
kreativitet och bipolar sjukdom.



Tvillingfodslar

| Sverige féds det ungefar 3000 tvillingar
varije ar, vilket ar ca 2-3 procent av alla
barn som féds. Lite mindre an en tredjedel
ar enaggstvillingar och lite mer an tva
tredjedelar ar tvaaggstvillingar, jamt for-
delat mellan likkénade och olikkénade par.
Tvillingar féder sjélva tvillingar lite oftare an
andra. Tvillingskap &r med andra ord svagt
arftligt.

Enaggs- och
tvaaggstvillingar

Den klassiska metoden som anvéands i
tvillingstudier baseras pa det faktum att
enaggstvillingar har utvecklats fran ett
enda befruktat 4gg medan tvaaggstvillingar
utvecklas fran tva olika befruktade agg.

Nar bada syskonen i "enédggspar” oftare
drabbas av en viss sjukdom &n bada
syskonen i "tvaaggspar”, drar forskarna
slutsatsen att arftliga faktorer ligger bakom.



Astma

Aven fér astma och eksem har vi upptéackt att barnets tillvéaxt
under fostertiden spelar roll. Lag fodelsevikt okar risken for astma
medan det verkar vara tvartom fér eksem, dér risken att drabbas
ar storre for det barn med hog foédelsevikt.

I en annan tvillingstudie sag vi att mammor till astmatiker &r mer
oroliga 8n andra mammor. En sddan upptéackt leder forstas till
nya fragor att ga vidare med; pekar forskningsresultatet pa ett
biologiskt samband mellan nervfunktion och astma? Eller &r det
helt enkelt sa att det &r barnets astma som leder till oro hos
foraldern?

Cancer

Idag vet vi att den huvudsakliga orsaken till cancer ar férandringar
i DNA. Dessa forandringar kan antingen ha arvts fran féraldrarna
eller ha uppkommit senare i livet. | ett samarbete mellan de
nordiska tvillingregistren har forskarna studerat hur stor roll de
arvda generna har for att man ska drabbas. Resultaten pekar pa
att det finns betydande skillnader mellan olika former av cancer,
men att arftlig-het oftast har en underordnad betydelse. Ett
undantag ar prostatacancer, déar arvet paverkar risken ungefar

lika mycket som miljén gor.

Hjart- och kéarlsjukdom

Hjart- och kérlsjukdomar fortsatter att vara den vanligaste déds-
orsaken i Sverige. De DNA-prover som tvillingar [amnat har 6kat
kunskapen inom det hér forskningsfaltet. Forskningen har bidragit
till en minskning av dédligheten i hjart- och karlsjukdomar med
50 procent under de senaste 20 aren.



Genetisk likhet

Enaggstvillingar ar genetiskt identiska och
har arvt samma anlag. Tvaaggstvillingar har

i genomsnitt 50 procent genetisk likhet,
precis som vanliga syskon. Men tvaaggs-
tvillingar har faktorer gemensamt som andra
helsyskon inte har, till exempel att ha delat
samma livmoder vid samma tillfalle. Darfér
behovs bada typerna av tvillingar for att
kunna gora tvillingstudier, bada ar lika viktiga
for forskningen.

Nationella halsodata

Efter samtycke frén studiedeltagare eller vardnadshavare,
hamtas uppgifter om lakemedel, diagnoser och dédsorsaker
fran nationella halsodataregister. All forskning sker pa kodade
(pseudonymiserade) material vilket gér att informationen
inte kan knytas till en specifik person.




Biobanken

Vi gér mer an att stalla fragor. En biobank bestdende av blod-
och salivprover har byggts upp. De donerade proverna ar
mycket vardefulla for forskningen och férvaras nedfrysta pa
ett sédkert och kontrollerat satt och anvands ofta i molekylar-
genetiska studier. Informationen i Svenska Tvillingregistret ger
tillsammans med proverna i biobanken vara forskare unika
mojligheter att studera vad arv respektive miljé betyder for
uppkomsten av olika sjukdomar.

Att kunna jamfora tvillingar ger information som inte kan fas
pa nagot annat satt. Det blir mojligt att kontrollera for i vilkken
grad effekter beror pa gener och olika grundbetingelser i
uppvaxtmiljon (inklusive tiden i mammas mage).
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Forskningsdata

Forskningsdata, det vill séga uppgifter om deltagarna, samlas
bland annat in via frageformular, provtagning och provanalyser.
Uppgifterna laggs sedan in i data-register och forvaras pa det
satt som ar bestamt i svensk lag och styrt av riktlinjer fran
bland annat EU (GDPR) och Integritetsskyddsmyndigheten.
For att skydda varje deltagares personliga integritet har den
personal som arbetar med forskningsdata tystnadsplikt.

For insamlade personuppgifter, uppgifter fran halsodata-
register och donerade prover anvands anonyma siffror
istallet fér namn eller personnummer. Forskargrupper som
beviljas tillgdng far bara de data som behovs for att besvara
forskningsfragan. Varje deltagare kan kontakta Svenska
Tvillingregistret och begéra att fa reda pa vilka uppgifter
som finns lagrade om hen.




Tvillingregistrets expertgrupp

Svenska Tvillingregistret &r varldsunikt och vi far forfréagningar
bade fran svenska och utlandska forskare, som vill anvanda sig
av den information som finns i tvillingregistret. Vem som far till-
gang till materialet &r starkt reglerat och forskaren maste anstka
om tillstand fran Svenska Tvillingregistrets expertgrupp. Expert-
gruppens uppgift ar att se till att den forskning som bedrivs ar
betydelsefull och genomténkt och att tvillingarna inte kontaktas
i onddan. Férutom expertgruppens godkannande kravs ocksa att
Etikprévningsmyndigheten godkénner forskningsprojektet. Mer
information om forskningsetiska principer finns sammanstallt

av CODEX - “regler och riktlinjer for forskning” pé codex.uu.se.

Pa ki.se/tvillingregistret kan du fa tips om artiklar och hitta
lankar. Dessutom &r du alltid valkommen att kontakta oss.
Vi kan ordna kopior pa artiklar baserade pa var forskning och
som har publicerats i internationella vetenskapliga tidskrifter.


http://codex.uu.se
http://ki.se/tvillingregistret

Svenska Tvillingregistret utgér en forskningsinfrastruktur
av nationellt intresse med stod fran Vetenskapsradet och
ar en del av Karolinska Institutet.

Karolinska Institutet ar ett av varldens ledande medicinska
universitet med visionen att driva utvecklingen av kunskap
om livet och verka fér en battre halsa for alla. | Sverige

star Karolinska Institutet for den enskilt stérsta andelen
medicinsk akademisk forskning och har det stérsta

utbudet av medicinska utbildningar. Varje ar utser
Nobelférsamlingen vid Karolinska Institutet mottagare

av Nobelpriset i fysiologi eller medicin.

Svenska Tvillingregistret

Institutionen fér medicinsk epidemiologi och biostatistik
Karolinska Institutet
Box 281, 171 77 Stockholm

tvillingregistret@ki.se
08-524 86160 alt. 070-28 37 436

ki.se/tvillingregistret

Karolinska
Institutet
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