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lkerregiszterek

» Onkéntes
« koOzOsségi oldalak, média, ujsaghirdetések
« iddigéenyes
« keves ikerpar, MZ nok, de aktivak
« nem reprezentativ minta (tarsadalomtudomanyi kutatasok!)
» Populacio alapu
e egy varos, telepules, regio, megye vagy orszag osszes ikerparja
« eédesanyjuk neve és a szuletési datum kozos
« homogeén, reprezentativ, nagy minta

» ElOnyei:
- lkrek mozgositasa, ertesitese
« Nagyobb minta — statisztika (ACE — Cholesky)
- Epigenetikai vizsgalatok — diszkordans ikrek
- Ritka betegsegek
- Epidemioldgiai vizsgalatok (Skandinavia — tumorok)
« Nemzetkozi kooperaciok
« Csaladtagok?



lkerregiszterek

* International Society for Twin Studies (ISTS) g

» Keith ikrek (Louis és Smith) alapitottak (1974, Roma)
« Twin Research and Human Genetics
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lkerregiszterek

e International Society for Twin Studies (ISTS) konferenciak
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Vilag ikerkutatoi kongresszus
Twins 2014
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lkerregiszterek

* International Network of Twin Registries (INTR)

tudomanyos kollaboracios halozat és koz6s adatharmonizacio

célja tovabbi ikerregiszterek megalakulasa a vilagon

elérhetove valjanak az ikerkutatasok mas kutatoknak is, akik nem
ikerkutatassal foglalkoztak eddig

tagjai a vilag szamos orszagaban mikodé ikerregiszterek

k6zos weboldal (http://www.worldwidetwins.net/)

adatharmonizacids protokollok osszeallitasa

keres6motor mellyel kutatoi partnereket kereshetnek a lehetséges kutatok
kereshetd biospecimenek és adatkészletek felallitasa

ISTS konferenciakon szimpdzium szervezése

WORLDWIDE

International Network of Iwin Kegistries



lkerregiszterek

- International Network of Twin Registries (INTR)
« > 100 ikerregiszter/-vizsgalat

e <1 milli iker

. 14 Ikerregiszter adatai (2014 oktoberi audit):

> 600.000 biospecimen
* 13 kUlonb6z6 szovet
e« > 70.000 DNS minta
« 4 GWAS, 4 EWAS, 4 mikrobiom

WORLDWIDE

International Network of Iwin Registnes



lkerregiszterek

» Az utobbi evtizedben az ikerregiszterek szama a vilagon

gombamaod nott
« 2002: 16 orszag
« 2006: 20 orszag
« 2013: 28 orszag

* A legrégebben mukodo ikermintaval a Dan lkerregiszter
buszkelkedhet: tobb mint 60 eves, 86.000 ikerparral és kiterjedt
biobankkal rendelkeznek.

FIGURE 1

Mumber of papers in the three special issues on twin registers in the werd published in Twin Research (2002) and Twin Research and
Human Genetics (2006 and 2013).




lkerregiszterek

Twin registries of the world

*28 countries

*5 continents

*71 papers

*>1.5 million twins




lkerregiszterek

» Ujabb ikerregiszterek

« Kubai lkerregiszter (populacio alapu, kb. 58000 ikerpar,
Kuba lakossaga ikreinek 99.9%-a)

» QOroszorszag/Kirgizisztan (>100,000 ikerpar, 7-18 ev
kOzottiek)

» Bissau-Guinea és Nigeria (>1,500 iker és testvéreik)

* Mongdlia (>700 ikerpar)

» Portugalia

» Torokorszag

- Malajzia

« Thaifold

» Arizona allam és Boston



Central and Eastern Europe
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@ Twinregistries 1 Twin cohort
@ Twin clubs and association:

Y% Twin studies

Littvay L, Métneki J, Tarnoki AD, Tarnoki DL. Central and Eastern European special issue.

Twin Res Hum Genet. 2014;17(5):355-8.



Ikerregiszterek

 MUkodtetesuk

 adatbazis kezelés, frissités (adminisztrator), védelem
« motivacio (programok, kedvezmények)
 allando elérhetOseg
« az ikerpar kincs! (ha egy ikerpar elveszik, azt duplan
kell potolni)
« évente egyszer ,illik" ikerpart kutatasra hivni
 etikal engedely
o statisztikus
* honlap — online kerddivek
 biobank




Integrative Personal Omics Profiling
(IPOP) — szemeélyre szabott medicina
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Mikrobiom

« Tapanyagokat és kaloriakat general

« Tapanyagok felszivodasat javitja

« Savassagot és igy enzimek mikodeését befolyasolja
« Leétfontossagu tapanyagokat feldolgozza

« Szabalyozza a bélhormonokat

TwinsUK heritability (A)
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More similar

MZ twins have a more similar

All Bacteria microbiota than DZ twins

and Archaea

------- Proteobacteria

Bifidobacteriaceae

www,soulfulpathways.com
Goodrich et al. Cell 159(4): 789—799



Mikrobiom

Monozygotic (M2) D'ggotic gZ) Can microbes make you fat?
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Microbiota Recipient Increased bodyweight
transplant mice and body fat

MZ twins have a more similar
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Lean Twin
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Germfree mice receiving C.
minuta amended stool gain
Lean individuals have higher levels less weight
of the highly heritable taxon
Christensenellaceae

www,soulfulpathways.com
Goodrich et al. Cell 159(4): 789—799



Magyar lkerregiszter

- Onkéntes = populacio alapu ikerregiszter
« 98.500 ikret ertesitunk
« www.ikrek.com, www.twins.hu
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lkerkutato csapat

o
Dr. Métneki Julia Dr. Littvay Levente
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lkerkutatasok Magyarorszagon

e 2006: Twinsburgi ikervizsgalat (,, Twins Study”)
« 2007-2008: Frontérzékenyseg

« 2008-2009: Bajcsy Korhaz - metabolikus
szindroma (Prof. Dr. Jermendy Gyorgy)

« 2009-2010: Nemzetkozi ikervizsgalat

« 2010-2011: BOrgyogyaszati ikervizsgalat
« 2012: Tarsadalmi nézetek ikervizsgalat

« 2012: Grafologiai ikervizsgalat

« 2013: Varosmajori GLOBAL ikervizsgalat
« 2014-2016: Alvas és MR ikervizsgalat




Central and Eastern Europe

CZECH REPUBLIC
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900 ikerpar

50% MZ, 50% DZ

14 harmasiker

2 négyesiker

70% n6

Atlagéletkor 34422 év

@ Twinregistries 1 Twin cohort

@ Twin clubs and associations

Y Twin studies



lkervizsgalat gyakorlati
megszervezese

» Hypothesis?

* |[kervizsgalat tipusa?

» |[kerregiszter adatbazis kereses (feltételek?)

- Etikai engedély, protokoll

* |[kerparok ertesitése (email, telefon), tajékoztatas

» El6zetes tajékoztatas

» Utazasi tamogatas?

* |[kerpar vizsgalata egy napon, egyszerre (nevtabla!)
» Kbdolas (egyéni kod: standard, vizsgalat-specifikus)
* Vizsgalatok eredményeinek osszefoglalasa, megkuldése
» Minden kerdbiven, adatlapon az iker kodjal

« Eredmények bevitele adatbazisba, ellendrzés
« Long - Wide (casestovars)
« ID



lkervizsgalat gyakorlati megszervezese

* 1. Nem genetikai vizsgalat

- Etikai engedeély:

« Semmelweis Egyetem Regionalis és Intézmeényi Kutatasetikai
Bizottsaga

« Honlap: http://semmelweis.hu/tukeb/

» Feladata:

« veleményezi a Semmelweis Egyetemen és intézményeiben folyé orvostudomanyi
kutatasokat abbdl a szempontbdl, hogy az intézmeény személyi és targyi feltételei a
kutatas végzésére megfelel6ek-e,

« figyelemmel kiséri, hogy a kutatast az engedélyben és a kutatasi terven elbirtaknak
megfelel6en folytatjak-e le, a részvevd tajékoztatas és a beleegyezd nyilatkozat
megfelel-e a jogszabalyban foglalt kovetelményeknek, a vizsgalatban résztvevék
kivalasztasanak modja az engedélyben foglaltaknak megfelel-e, a résztvevok
személyes adatai kezelésenél jogszerlen jarnak-e el, a cselekvOképtelen vagy
korlatozottan cselekvképes személy bevonasaval tervezett kutatas esetében a

jogszabalyban foglaltak megvaldsulnak-e,




lkervizsgalat gyakorlati megszervezese

* 1. Nem genetikai vizsgalat

« a kutatas vezetdje a kutatas megkezdéseétdl kezdve minden masodik év végeén,
valamint a kutatas befejezését kovetd 15 napon belul jelentést kald IKEB-nek,
melyben beszamol a kutatas tapasztalatairdl, a ténylegesen bevont betegek
szamarol, az el6fordult nem kivanatos és sulyos nem kivanatos eseményekrél. A
kutatas akkor tekinthet6 befejezettnek, ha minden beteg - kutatasi terv szerinti -
utolso észlelése megtortént.

A Semmelweis Egyetem TUKEB uléseit szUkseg szerint, de évente legalabb
6 alkalommal tartja.

A Semmelweis Egyetem TUKEB a Semmelweis Egyetem |Igazsagugyi
Orvostani Intézetében miikddik, cim: 1091 Budapest, Ull&i ut 93.



lkervizsgalat gyakorlati megszervezese

* 1. Nem genetikai vizsgalat: Kutatasi terv
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Tudomanyos hattér

Célkitizések

Munkaterv, modszerek

A RESZTVEVOK TOBORZASANAK, BEVALASZTASANAK, KIZARASANAK
KRITERIUMRENDSZERE, A KUTATASBA BEVONNI KIVANT
RESZTVEVOK SZAMA

A kutatas varhato haszna

Résztvev orvosok, kutatok

Kedvezbtlen események, sulyos nemkivanatos események bekovetkezése
esetén kovetendd eljaras

A résztvevOk személyes és egészsegugyi adatainak kezelésével kapcsolatos
intézkedések, anonimitas

A vizsgalat anyagi hattere

A vizsgalat id6beni Utemezése

Referenciak



lkervizsgalat gyakorlati megszervezese

2. Genetikai vizsgalat
* Etikai engedély 1.: Budapest FOvaros Kormanyhivatala Néepegészségugyi
Szakigazgatasi Szerve, 1138 Budapest Vaci ut 74.

» Mellékelni:

* Onéletrajz

« Semmelweis Egyetem biztositasi kotvénye, felel6sségbiztositasi szerzé6dése (Uniqa)
» Egyedi adatlap tervezet (név nelkul!)

* Nyilatkozat a dijazasrol

* Protokoll 6sszefoglald, szakmai magyarazattal

 Betegtajékoztato és beleegyez6 nyilatkozat

* Nyilatkozat

« Vizsgalatvezetd jovahagyasa

* (Kooperacios egyezmeény és magyar forditasa)

« (Kulfoldi etikai engedély magyar forditasa)

A kutatasi engedély iranti kérelmet 2 példanyban kell benyujtani.
Evente jelentést kell irni.



lkervizsgalat gyakorlati megszervezese

2. Genetikai vizsgalat

Etikai engedély 2:

Prof. Dr. Schaff Zsuzsa akadémikus EInok Asszony, ETT-TUKEB, 1051
Budapest, Arany Janos u. 6-8. — HRB, Prof. Dr. Kosztolanyi Gyorgy EInok

- Mellékelni:

« Protokoll 6sszefoglald, szakmai magyarazattal
« Betegtajékoztato

« Vizsgalatvezet6 jovahagyasa

« Befogado intézmeény vezetdjének jovahagyasa
« (KUlfoldi etikai engedely)



lkervizsgalat gyakorlati megszervezese
-Oszténdijak, funding

*Magyarorszag:
« Egyes Tarsasagok (pl. Magyar Tudégyogyasz Tarsasag, Magyar
Kardiolégusok Tarsasaga stb.)
« Magyar Osztdéndij Bizottsag: https://cwp.scholarship.hu/
« Palyazatfigyeld: www.pafi.hu
« Phd.sote.hu egyes felhivasai
* Kerpel Frénius Tehetséggondozé Program
+ SE Nemzetkdzi Kapcsolatok lgazgatésaga éves csereprogram

Egyes tarsasagok (pl. European Atherosclerosis Society stb.)

* EU Horizon 2020
https://ec.europa.eu/programmes/horizon2020/en/area/funding-
researchers

* European Union

*Kozponti palyazati hirlevél: Semmelweis Egyetem Innovacios Igazgatésag
1085 Budapest, UlI6i ut 26. Ill. emelet
E-mail: innov@semmelweis-univ.hu

SE Palyazatkezel6t minden palyazatrol értesiteni kell!


http://www.pafi.hu/

KOszonom Htres
a flgxelmet

~ IKERAEGISZTER

I!C.

.;. --__:‘:? !l J‘\ k'“ a J M\“‘ '\

4 m ) 1@@111‘ i & 1y 0 muu g i i

i 1 WL \ 1L i “ . ’& i "o
. rnnni u l‘ “ L
N REEEN ”M“A‘ “:-
.“ ’::1 -I'

Web: www.ikrek.com Email: tarnoki2@gmail.com



