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TEDDY-studien dr nu inne pd sitt fjdrde ar. Vi som dagligen arbetar med TEDDY
tycker det dr dags att ge lite information till er som ar berdrda av TEDDY. Vi vill
summera vad vi - med hjdlp av manga av er - hittills har dstadkommit, var vi
befinner oss i studien nu i bérjan pa ar 2008 och lite om vad vi planerar fér
framtiden.

TEDDY bérjar pd médrahdlsovdrden med information om studien for blivande
fordldrar. Eftersom vi ofta far énskemal fran barnmorskor och médravards-
centraler runt om i Skdne att skicka fler informationsbroschyrer, sa hoppas vi
att informationen om urvalsstudien (screeningdelen) kommer fram till de flesta
blivande férdldrar. Det dr angeldget att alla far denna information, sa vantande
fordldrar i lugn och ro hinner tdnka igenom om de vill vara med i TEDDY-studiens
urvalsdel innan forlossningen. Att alla blivande férdldrar i samband med for-
losshingen far méjlighet att sdga ett vdl genomtdnkt “ja" eller “nej” om man vill
vara med i TEDDY dr mycket viktigt bade fér de blivande férdldrarna och for
0sSs.

I borjan pa 2008 har vi fran forlossningsklinikerna runt om i Skdne fatt in ndra
30.000 blodprov fran nyfédda barns navelstring. Malsdttningen dr 45.000
blodprover ndr TEDDY:s screening slutar den sista december 2009. Vi tror att
den mdlsdttningen inte kommer att bli nagot problem om alla barnmorskor pa
modrahdlsovarden och férlossningsklinikerna fortsdtter att hjdlpa oss med
TEDDY pd samma sdtt som de gjort fram till nu. I hela TEDDY-studien ska vi
samla in éver 360.000 prover fran nyfédda barn.



TEDDY-studiens center ligger i det nya kliniska forskningscentret (CRC) pa
UMAS-omrddet i Malma. Dit skickas med Region Skanes interna post alla prover
frdn férlossningsklinikerna for bestdmning av barnens drftliga risk for typ 1
diabetes. TEDDY har tre mottagningar ddr vara forskningsskéterskor trdffar
deltagande familjer. I Malms finns TEDDY-mottagningen pa CRC dit hdlften av
alla TEDDY-familjer kommer. I Helsingborg finns mottagningen i samma hus som
Folktandvarden. Eftersom TEDDY nu haller pa att véxa ur dessa lokaler flyttar
man till Folksam-huset i bérjan pd mars. TEDDY-mottagningen i Kristianstad
finns i gamla sjukhuset ovanpd Ungdomsmottagningen. Kristianstadsmottagningen
har ocksa sedan januari en filialmottagning i Simrishamn dér man fér ndrvarande
traffar familjer en dag varannan vecka.

TEDDY i Skane/Sverige utmdrker sig pa tva satt jamfért med évriga TEDDY-
studien:

1. Vi har den storsta andelen barn med forhsjd darftlig risk som gor att man
kan delta i TEDDY-studiens fortsdttning. Ndra 8% av de barn vars navel-
strdngsprover vi undersoker har visat sig ha denna férhgjda risk. Vid
ovriga TEDDY-center dr risken mellan 3,5% och 6%.

2. Skdnska fordldrar dr ofta mycket positiva till att vara med i TEDDY. Vi
har ddrfér den storsta andelen fordldrar som tackar “ja” till upp-
foljningen. Ndra 70% av alla fordldrar vill delta med sitt nyfodda barn -
eller sina barn - i TEDDY. Flera av vara dldsta TEDDY-barn har hunnit fa
syskon, som ibland ocksa kan delta i TEDDY. Inget annat TEDDY-center
lyckas rekrytera mer dn hadlften av de fordldrar vars barn har forhsjd
drftlig risk - de flesta en mindre andel dn sa.

Ndr detta skrivs i i bérjan pa februari har vi i hela TEDDY rekryterat ndra
4.400 barn av de 7.800 barn som dr studiens mdlsdttning. Av dessa dr 1.450
skanska barn/familjer. Sammanlagt hoppas vi ha 2.240 skanska barn att félja
upp ndr var rekrytering av nya barn avslutas pa varen 2010.

TEDDY dr en forskningsstudie med stora ambitioner. Vi samlar in manga olika
typer av prov och registrerar mycket information om barnet och familjen -
under lang tid. Fér manga fordldrar vet vi att det kdnns ganska jobbigt att fa
plats for TEDDY i sin vardagliga tillvaro. Vi vill géra allt fér att vara TEDDY-
familjer stannar kvar i studien. TEDDY-skoterskorna dr alltid 6ppna for
diskussioner om vad som kan goras for att underlatta familjens deltagande.
En del familjer tittar ocksa framat och undrar hur man ska klara av 15 ar med
TEDDY! Bade vara familjer och vi pa TEDDY har ddrfér manga utmaningar att



mota framover. En mdlsdttning for oss dr att gora TEDDY mindre krdvande i
ldngden t.ex. dr det bara TEDDY-besék tva ganger per ar fran 4 ars dlder,
men dnda ge oss den information vi behover for en framgangsrik studie.

Tyvdrr dr det sd att vi har fler fordldrar som hoppar av studien @n vad vi
rdknat med. Detta far framforallt tva konsekvenser. For det forsta far man
inte ldngre uppfaljning av sitt barn vad gdller barnets fortsatta diabetesrisk.
En del fordldrar kan tro att om de varit med i TEDDY ndgot eller nagra ar
och barnet inte utvecklat nagra diabetesantikroppar eller fatt diabetes, sa ar
barnets risk att fa sjukdomen inte ldngre sa stor. Tyvdrr dr detta fel.
Insjuknandet i typ 1 diabetes har tva dlderstoppar - nér barnet dr i 6-7 ars
dldern och ndr barn dr 11-12 ar gamla. Utveckling av antikroppar kan ske langt
innan barnet eventuellt insjuknar, men ocksa under kort tid fore insjuk-
nandet. Fram till nu har sju TEDDY-barn hdr i Skane insjuknat i diabetes. De
flesta av dessa barn har kunnat diagnostiseras mycket tidigt innan barnen
hade blivit riktigt daliga. Nagra barn har ej haft andra symtom dn hégt
blodsocker. Innan studien avslutas berdknar vi att upp emot 70 barn kan ha
fatt sjukdomen. Samtidigt vill vi framhadlla att vi noggrannt féljer forskningen
over hela vdrlden kring olika forsok att forhindra eller motverka att
diabetessjukdomen bryter ut. Skulle det komma fram nagot som skulle vara
positivt fora vara TEDDY-barn sa d@r barnen i TEDDY-studien “forst i kén"
for en forebyggande behandling.

Ett syfte med TEDDY dr att battre kunna forutsdga eventuell utveckling av
diabetes och vad som bidrar till att antikroppar utvecklas och vad som gor
att barn far diabetes. Detta kommer vi endast att kunna géra med hjdlp av de
prover och den information som samlas in. En andra konsekvens av att en
familj hoppar av betyder ddrfér att kommande data och information fran
just det barnet och familjen kommer att saknas framover. TEDDY:s
statistiker har rdknat ut hur manga barn vi behéver félja for att vi ska kunna
dra sdkra slutsater av vara framtida resultat. Det dr darfor viktigt att vi

inte saknar data fér att kunna dra pdlitliga slutsatser.

Till var stora glddje har vi de allra, allra flesta familjerna kvar i TEDDY. Vi dr
alltid 6ppna for synpunkter och forslag hur man skulle kunna férenkla eller
forbdttra olika delar av studien. Eftersom vi alla som arbetar med TEDDY-
studien i de olika ldnderna ska genomféra studien pa samma satt, har vi
upplevt att vi ofta har nytta av idéer och forslag fran enskilda TEDDY-
familjer i olika ldnder.



Tillsammans med vara TEDDY-familjer och andra som hjdlpt eller hjdlper till
med studien vill i framtiden kunna uppleva att vi alla givit ett riktigt
véirdefullt bidrag till diabetesforskningen. Just nu dr vart framsta mal att
vara TEDDY-familjer kdnner sig vdl omhdndertagna, att de upplever att de
gor nagot positivt for sitt barn och férstar att de gor en jdtteinsats for att
TEDDY-studien dven i fortsdttningen kommer att var en succé hdr i Skane.
Det slutliga mdlet med TEDDY-studien dr att fd reda pa varfér denna
sjukdom drabbar barn sd att behandlingsmetoder kan utvecklas for att
forhindra eller bota typ 1 diabetes.

Besok gdrna TEDDY-studiens hemsida www.med.lu.se/teddy.
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