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TEDDY e

* Internationell longitudinell observationsstudie

» Nyfoddhetsscreening — genetisk risk for typ 1-diabetes (2004-
2010)

« USA, Finland, Tyskland och Sverige
* Uppfoljning: 3 manader — 15 ar
- BesOksfrekvens: 2-4 ganger per ar

* Syfte: Identifiera omgivningsfaktorer vilka trigger autoimmunitet
och utvecklandet av typ 1-diabetes
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Steno Diabetes Center ;’m* i i Region
Copenhagen Nedicon Va"ev AI.'.'?O_CF E Hovedstaden = \

TRIAD £\

DiaUnion: startade 2020:

Region Skane: genomfors TRIAD i
normalbefolkningen

DEFINITION OBEROENDE AV
KOMMUNGRANSER

W Stad

B Stadsnéra landsbygd
Landsbygd

B Glesbygd

Region Skine 2016 Killa: Tillvixtverket

SKANE DELAS IN | FOLJANDE ZONER:

Screeningen: typ 1-diabetes, celiaki

. . . Stad . > 3 000 invanare
& autoimmun tyreoidit e
Glesbygd > 45 min, i Skane endast darna

Alder: Barn 2-14 ar

Hemprovtagning: Kapillart
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Konfirmerat autoantikroppspositivt
provresultat — Vad hander sen?

Telefon med vardnadshavare:

esultat av blodprov

utoimmun sjukdom

utoantikroppar

isk for sjukdom/tidigt stadie
Vikten av uppfoljning

I.
Y
Y RiADN

Tidig upptickt av typ 1-diabetes, celiaki och skildkdrtelsjukdom hos barn
genom screening: TRIAD 20242029

Till foraidrar mad barn som 3 med | TRIAD-studien,

| de uppicyande blodproven som ert barn skickat in thl oss har Wi kunnat pdvisa
autoantikroppar kopplade Ul typ 1-diabetes. Forekomst av dessa autoantikroppar innebar
on Ckad risk 10r ert barn att drabbas av typ 1-dlabetes | framtiden.

Vi har | TRIAD-studien matt fyra olka autoantiroppar kopplade til typ I-diabetes: IAA
(nsuting ). GADA (g SO DNy, 1A-2A (islet antigen.2
autoantkropp) och INTEA (zinktransportdr 8 sutoantkropp). Dessa autoantilroppar wsar att
immunsystemet hiller pd att angripa de Insulinproducerande cellerna | BUkSpOTTkOrtetn och att
risken 0¢ typ 1-dlabates Aarmed Okae. Hur Stor risken 10¢ typ 1-Glabates & beror pd hur mings
SUDSATAIOPPSr Man hac. | 67 BaMS BIOAPOV kunds Vi pAVESS Mer 3n 60 typ Sv SUOSNLRIOPar
kopplade il typ 1-diabetes. At ha tvd elier fler autoantikroppar koppiade Bl typ 1-diabetes
innebdr en hog risk att utveckls sjuldomen, men tiden till att drabbas varerar melian ndgra
veckor och flera ir. Totalt drabbas 70% (7 av 10) av de med tv eller fler sutosntikroppar v typ 1

Ghabetes nom 10 & Risken 0r typ 1-duabetes kvarstdr dven efter 10 dr. Blodprovet sager ngenting
O et bams risk att Ingukna | SACIS former av disbetes.

Vidtyp 1-diabetes stiger blodsockemivan. EMersom ert Barns provvar POV 10r Sutoantikroppar
kopplade til typ 1.disbetes has vi ocksd analyserat HBAC, 58 kallat "IAngHdsIOCker™, SOM ger &n
fingervisning om hur ert bams biodsockernivl vart oe senaste 2-3 minaderna. Det senaste
blodprovet som ert barn skickade in visade ett normalt HbA1c (Lingtidssocker). Det finns.
s4ledes ingen aniedning St Misstanka att ert bam har typ 1-diabetes just nu.

DIABETES  Det ar daremot wikuigt am ni kanner tl symtomen 10r
SYMTOM PA TYP1 typ 1.chabetes och soker vilrd om i observerar nigot

av taljande symtom hos ert barm
*  ingen energl ftrdtthet)

o Valdgt stora urinmangder
Extremt dkad torst
Viktminsikning

Ert barn kommer ertyudas vidare upptoyning inom TRIAD-studien med tornyad proviagning
en ging rligen de kommande fem dren. Vi Sterkommer till e wa brev nar det & dags.

Om i har frigor kan ni ringa 0790-66 29 87 eller mejla trudtudien®med.lu.se.
H3kningar,

Daniel Agardh

Studeansvaryg forkare

Barniziare
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1T1D Information, uppfoljning och tidig iT1D
diagnos av barn med risk for typ 1-diabetes

Screeningvid Autoantikroppar, HbA1c,
Aktivitetsmatare,

Genetiskrisk ..
2,6 och10 ars alder utbildning, frageformular

Autoantikroppar, HbA1c,

Singel-positiv Arligen Aktivitetsmatare,
utbildning, frageformular

Autoantikroppar, HbA1c,

. o Staging med OGTT, CGM
Var 3:e manad Aktivitetsmatare,

utbildning, frageformular

Multipelt positiv-
stadium1eller2T1D
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Staging —1T1D
studien

* Fasteblodsocker

* Oral Glukosbelastning (OGTT)
* HbA1c

* Blindad CGM (14 dagar)




Information och utbildning

 Autoantikroppars betydelse / Risk for typ 1-diabetes
* Symtom pa typ 1-diabetes
* Olika stadier

* Blodsockermatare

SYMTOM PA TYP1 DIABETES




For och nackdelar med screening och uppfoljning

Positiva aspekter Negativa aspekter

- Kansla av att "nagon” foljer/tar hand om - Oro och &ngslan
barnet. Kanner sig omhandertagna

» Mojlighet till ev. behandling eller
prevention

» Utbildning och information

* Tidig diagnos

* Farre symtom

 Farre allvarliga komplikationer




Oro — Resultat fran TEDDY

« Okar efter information om
avvikande testresultat
* Minskar over tid vid negativt
testresultat
« Oro ar mer vanligt hos visa
individer
« Mammor
» Forstagradsslaktingar

« Lagre utbildningsniva

42
g [ DR Moms
40

= 4= [DR Dads

== GP Moms
= @ GPDads

State 38

Anxiety
Inventory 36
Score

32 o
30 : : : : : . ‘__..

Age of TEDDY Child in Months

SAI = State Anxiety Inventory

Johnson SB et al. And the TEDDY Study Group.

My Child Is Islet Autoantibody Positive: Impact on Parental Anxiety. Diabetes
Care. 2017
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Oro — Resultat fran TEDDY &

A " Mother's SAI after impact B Father's SAI after impact
- 42-
« Oro 6kar efter T~
“yn 40 40
beSked om pOSItlva = multiple persiste:t'lN
autoantikroppar 5 | | et
@ =B= single persistent IA+ 2
S ¥ we=--= [ P 5 367
" « o € S-- o -
* Hoga orosnivaer I - e £ S
kvarstar 3-4 ar efter 3 AR ot N SR
.- i T e e o i, e
forsta beskedet o nonpersistent IA+ "
30- 30~
- | TEDDY, 43% av oot R
Years after first IA+ test result Years after first |IA+ test result
mammor och 34% -
- HPp: SAl = State Anxiety Inventory
hoga orosnivaer Johnson SB et al. And the TEDDY Study Group. N
efter 3 ér My Child Is Islet Autoantibody Positive: Impact on Parental Anxiety. Diabetes LUNDS

Care. 2017 UNIVERSITET



Oro — Preliminara resultat fran PN

* Oro Anxiety - Percentage of parents with an anxiety score
— Direkt efter provresultat above 40
— Efter 1 ar 70
Mean 44.9 Mean 43.8
. . 60
« Skillnader mellan sjukdomar
50 Mean 38.9
* Minskar nagot over tid " Mean 37.6
— Bade andelen (%) av -
foraldrar %
— Medelvardet 0
0
Event 1 Event 2

m All diseases m Type 1diabetes

Opublicerad data



Studie nojdhet

- Vad tycker du om att ditt barn deltar i studien?

2 = Tycker mycket om det, Tycker ganska mycket om det

1 = Det ar ratt OK

0 = Tycker inte om det, Tycker mycket illa om det

* Tycker du att det var ett bra beslut att lata ditt barn vara med i studien?
2 = Ett mycket bra beslut, Ett ganska bra beslut

1 = Ett OK beslut

0 = Ett daligt beslut, Ett mycket daligt beslut

 Skulle du reckommendera en van att ga med i studien?

2=Ja 1=Kanske 0= Negj
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N&jdhet — Forildrar i TEDDY studien

 Foraldrars studiendjdhet vid tva
tidpunkter

* 45% av mammorna och 38%
papporna hade den hogsta mgjliga
scoren.

* Mammor (mean 4,50) mer nojda an
pappor (mean 4,12)

 Faktorer som paverkar nojdheten:
— Nationalitet
— Utbildningsniva
— Riskuppfattning
— Oro
— Personalkontinuitet

Melin J, et al. Is staff consistency important to parents' satisfaction
in a longitudinal study of children at risk for type 1 diabetes: the
TEDDY study. BMC Endocr Disord. 2022.

Satisfaction mean score
w (V] wn = w wn wn

L)

Personalkontinuitets paverkan pa studienodjdhet

Child-age 15 month

0

1

Number of staff changes since entrollment

e S MoOthers === ELJ Mothers

US Fathers
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EU Fathers
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Child-age 4 years

0 1 2 3

Number of staff changes with in last year
e JS Mothers == EU Mothers

US Fathers EU Fathers



No6jdhet — Barn i TEDDY studien 5%

* Hogre nojdhetsscore:
— Aldre barn
— Flickor

— Medvetna om sin risk for
sjukdom
— Autoantikroppspositiva
1

Barns studienojdhet over tid

1

BUSA #Finland = Tyskkland ®Sverige

Mean score
(&) E= (&) ] [=>]

ro

 Lagre nojdhetsscore:
— Oro

—_

o

0

0ar 5ar

LUN DS
Opublicerad data, manuskript under review i BMC Pediatric UNIVERSITET



Nojdhet - Prelimindra resultat fran .«
TRIAD studien AT,

Study satisfaction - Percetage of parents with the
highest score

80
Mean 5.15
70 Mean 5.05
Mean 4.97
60
=0 Mean 4.46
F 40
30
20
10
0
Event 1 - after testresult Event 2 - 1 year follow-up

m All diseases ™ Type 1diabetes LUNDS
Opublicerad data UNIVERSITET



Sammanfattning

 Screening kraver uppfoljning och monitorering av
autoantikroppspositiva barn

- Bade positiva och negativa aspekter av screening ar viktiga att
beakta

 Foraldrar och barn har generellt en hog studienojdhet, ar nojda med
beslutet att deltaga och kan rekommendera det till andra familjer

* Uppfoljning, information och utbildning ar viktigt for att minska oron
och oka familjers kunskap om risk for sjukdom och i forlangningen
nojdhet med deltagandet
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Tack for att n1 lyssnade

Jessica Melin RN, PhD

Jessica.melin@med.lu.se
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