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TEDDY®

studien

Barn med arftlig risk
drabbas oftare av diabetes,
men vad utloser sjukdomen?

Omgivningsfaktorernas
betydelse for uppkomsten
av diabetes hos barn
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TEDDY-studien ar ett forskningsprojekt som handlar om
diabetes hos barn. TEDDY ar en forkortning av The Environ-
mental Determinants of Diabetes in the Young eller pé
svenska Omgivningsfaktorers betydelse for uppkomst av
diabetes hos barn. TEDDY avldser DiPiS-studien (Diabetes
Prediktion i Skane) och vander sig ocksa till alla familjer i
Skane med ett nyfott barn. Alla barn som fods pa nagon av
de fem forlossningsklinikerna i Skane kan vara med i
TEDDY:s urvalsstudie. Att delta ar helt frivilligt.

Under 4 ar samlade DiPiS-studien in blod fran navelstringen pa 36.000
nyfodda barn i Skane. Detta blod har undersokts for rftlighet for diabe-
tes. DiPiS foljer upp ungefir 1/5 av dessa barn. Alla nyfédda barn i Skane
erbjuds nu att 1 stillet vara med i TEDDY:s urvalsstudie.

Varfor delta i TEDDY?

Att vara med i TEDDY s urvalsstudie innebir att blod tas fran ert barns
navelstring i samband med forlossningen. I TEDDY far ni foraldrar efter
3-5 manader besked om ert barns irftliga risk att fa diabetes. Aven om vi
inte kan siga att ett barn aldrig skulle kunna fa diabetes, kan vi informera
om barnet har liten risk eller forhojd risk att fa diabetes.
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Manga foraldrar tycker sikert det dr bra att fa veta att deras barn har liten
arftlig risk att utveckla diabetes. Barn som har forhojd risk kommer att
kunna foljas upp i TEDDY-studien. De allra flesta barn med forhojd risk
for diabetes far aldrig sjukdomen. Om ett barn skulle fa diabetes kan sjukdo-
men formodligen upptickas tidigare och innan barnet blir riktigt sjukt. En
tidig diagnos av barndiabetes dr ocksa en fordel for barnet pa liangre sikt.

Om studier for att forhindra diabetes skulle starta kommer foraldrarna att
fa veta det och om deras barn skulle kunna vara med i en sadan studie.
Genom TEDDY-studien hoppas vi fa veta varfor vissa barn far diabetes,
medan andra inte far sjukdomen, trots att de har samma arftliga risk.

Diabetes — en vanlig kronisk sjukdom hos barn

Diabetes hos barn kallas ibland barndiabetes, insulinberoende diabetes

eller Typ 1 diabetes. Typ 1 diabetes dr en av de vanligaste kroniska sjuk-
domarna hos barn. I Sverige drabbas fler an 600 barn per ar och antalet
barn som blir sjuka okar, speciellt bland sma barn.

Sjukdomen uppstar da betacellerna i bukspottskorteln forstors av kroppens
eget immunforsvar. Betacellerna gor insulin. Nir de forstors kan kroppen
inte langre producera insulin. Insulin behovs for att kroppen ska kunna till-
godogora sig mat och hjilper till att halla blodsockret pa ritt niva. Om

kroppen inte har tillrickligt med insulin blir blodsockernivan for hég och
individen blir sjuk. Ett barn med diabetes, maste ta sprutor med insulin flera
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ganger varje dag for att ma bra. Det finns dnnu ingen bot for diabetes utan den
som fatt insulinberoende diabetes maste ta insulinsprutor under resten av livet.

Forskningen har lart oss att de som far diabetes oftast har arftliga anlag for
sjukdomen. Barn med irftliga anlag har dirfor storre risk att fa diabetes
in barn utan sadana anlag. Som tur ir far langt ifran alla barn med arftlig
risk diabetes. Man tror darfor att ndgot som finns i barnets miljo eller
nagot som hinder barnet “utloser” eller orsakar att barnet faktiskt far
sjukdomen. Syftet med TEDDY-studien ar att forsoka ta reda pa vad det
ar for faktor eller faktorer som framkallar typ 1 diabetes.

Studie i tva steg

TEDDY-studien genomfors i tva steg. I steg 1 — urvalsstudien - viljs de
barn ut som sedan erbjuds vara med i steg 2 - uppfoljningen. De flesta
barn deltar endast i steg 1.

[ samband med forlossningen tillfragas ni foraldrar om ni vill vara med 1
den forsta delen av TEDDY-studien. Om ni samtycker till att delta med
ert barn, tar man blod fran ert nyfédda barns navelstring. Att ta blod
fran barnets navelstring paverkar inte barnet pa nagot sitt.

Blodproven skickas till Universitetssjukhuset MAS 1 Malmé. Dir under-
soks blodet fran barnets navelstring for arftlighet for typ 1 diabetes.
Ungefdr 7 av 100 fodda barn har denna forhojda risk. Om barnet inte har
forhojd arftlig risk for typ 1 diabetes kommer forildrarna att meddelas
detta per brev. Familjens medverkan i TEDDY-studien ir da avslutad och
blodproven avidentifieras genom att namn och personnummer tas bort
fran proverna.
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Uppfdljning

TEDDY-studiens steg 2 ir uppfoljning. Om vi finner att ert barn har for-
hojd drftlig risk att utveckla diabetes, kontaktas ni per telefon och erbjuds
vara med i TEDDY-studiens uppfoljning. I uppfdljningen forsoker vi ta
reda pa varfor endast en del barn med f6rhojd arftlig risk far typ 1 diabetes
medan andra inte far sjukdomen.

Barnen kommer att foljas till dess de dr 15 ar. Under dessa ar tar man
reda pa en mingd saker som t.ex. vad barnet iter, vilka sjukdomar barnet
far, vilka stressande faktorer eller andra livshindelser barnet eventuellt
utsitts for m.m. Man kan med hjilp av blodprov se om barnet visar teck-
en pa att diabetes eventuellt héller pa att utvecklas. For att kunna gora
detta kommer vi att triffa forildrar och barn med jimna mellanrum pa
var TEDDY-mottagning. Bl.a. vill vi da ha blodprov fran barnet och for-
dldrarna far besvara fragor. Samtidigt far fordldrarna svar pa fragor och far
hjilp och stdd fran vara forskningsskoterskor om det behovs.

Helt frivilligt

Om ni erbjuds att delta i TEDDY-studiens andra del, far ni senare ge ert
skriftliga samtycke till detta. Innan ni bestimmer om ni vill delta kommer
ni att fa utforlig information om vad ett sidant deltagande innebir. Eftersom
TEDDY-studien ir en langvarig studie kommer vi senare att ocksa fraga
barnet om det vill vara med. Att delta i TEDDY-studien ar helt frivilligt
och forildrar och bamn kan angra sitt deltagande nar som helst.

Avidentifierade uppgifter
Ingen utomstaende kommer att informeras om barnet har forhojd arftlig
risk eller ej. Uppgifter om barnets arftlighet forvaras i lasta skdp och i
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datafiler som endast nigra fa av TEDDY:s personal har tillgang till. Alla
forskningsresultat frain TEDDY-studien redovisas endast som resultat fran
grupper. Uppgifter om enskilda individer kan aldrig sparas.

TEDDY-studien ir ett internationellt samarbetsprojekt mellan flera forsk-
ningscenter, men identiteten pa svenska barn och resultaten pa enskilda
barns prov eller uppgifter om enskilda familjer [imnas inte ut till de 6vriga
forskningscenter vi samarbetar med. I den gemensamma TEDDY-studien
ar varje barn/familj endast ett nummer.

Uppgifter om barns diabetesrisk limnas inte ut till forsakringsbolag. Alla

foraldrar rekommenderas att forsikra sitt nyfodda barn vare sig man kan
komma att vara med i nagon del av TEDDY-studien eller inte.
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Tre grupper av forskare fran Europa (en 1 Sverige, Finland
respektive Tyskland) och tre grupper i USA samarbetar 1
TEDDY. Alla dessa forskningsgrupper kommer att pa samma f
sitt folja barn med forhojd arftlig risk for diabetes. Tillsammans

kommer vi att undersoka arftligheten hos 360.000 barn for att ‘
finna tillrickligt manga barn med forhojd drftlig risk. I Sverige

ar det en forskargrupp pa Universitetssjukhuset MAS i Malmo

som ansvarar for den svenska delen av TEDDY-studien.

Huvudansvarig for den skanska delen av TEDDY ir Ake
Lernmark, professor i diabetesforskning vid Lunds Universitet
och Universitetssjukhuset MAS 1 Malmé.

TEDDY-studien ir godkind av den regionala forskningsetiska
kommittén vid Lunds Universitet.

Mer information och svar pa fragor om TEDDY-studien kan
ni fa av vara forskningssjukskoterskor pa telefon 040-39 19 13,
39 19 10, 39 19 11 eller genom e-post till: teddy@med.lu.se
Ni kan ocksa lasa om TEDDY-studien pa TEDDY s svenska hem-

sida: www.med.lu.se/teddy och den internationella hemsidan:
www.teddystudy.org.
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e att blod tas fran barnets navelstrang,

e att foraldrarna inom 12 veckor far besked
om barnet har forhojd risk for typ 1 diabetes,
att blodproven avidentifierats om barnet inte
har forhéjd arftlig risk.

Om vi finner att ert barn inte har forhojd risk
for typ 1 diabetes medverkar ni inte langre i
TEDDY-studien. Detta meddelas per brev.

Om vi finner att ert barn har forhojd risk for
typ 1 diabetes kontaktas ni per telefon och
erbjuds delta i TEDDY-studiens fortsattning.

Mer information och svar pa fragor om TEDDY-studien kan
ni fa av vara forskningsjukskéterskor pa telefon: 040-39
1913,391911, 39 19 10 eller genom e-post till
teddy@med.lu.se

Ni kan ocksa lasa om TEDDY-studien pa TEDDY:s svenska
hemsida: www.med.lu.se/teddy och den internationella
hemsidan: www.teddystudy.org.
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