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Bdste Forélder/Vardnadshavare!

Ert barn har besvarat ett frageformular och i vissa fall limnat harstran som en del av
forskningsprojektet ABIS (ni kan se formuldret pa www.abis-studien.se). D3 vi inte
har fatt en ifylld enkat fran er som foéraldrar/vardnadshavare, kan barnens
frageformular och ev. harstran tyvarr inte anviandas, om ni inte meddelar att ni ger
ert samtycke! Talongen finns pa sista sidan.

Via ert barns skola skulle Ni ha fatt nedanstaende information om 10-13-ars
uppfdljningen i ABIS-projektet (Alla Barn i Syddstra Sverige). Flertalet, d.v.s. flera
tusen, foraldrar tycks ocksa ha fatt informationen och har dessutom svarat pa det
frageformuldar som var riktat till dem. Emellertid har vi fatt in ett antal frageformular
fran skolbarn utan att deras foraldrar har svarat. Sa ar det i ert fall.

| barnens informationsbrev stod att de endast skulle svara om deras foraldrar gett sitt
samtycke (“Givetvis dr deltagande frivilligt, och férutsdtter ocksd att dina férdldrar
tycker det dr OK.”), men vi har forstatt att en del barn svarat utan att foraldrar gett sitt
samtycke eller upplevt sig informerade. Vi kan darfér INTE anvanda frageformular och
ev. harstran, savida vi inte far medgivande fran foralder/vardnadshavare, och utan ert
medgivande gar vi miste om vardefullt material som skulle kunna ge viktig kunskap om
varfor barn utvecklar vissa sjukdomar som t.ex. diabetes och allergi.

Vi tillfragar darfér er om ni vill ge ert samtycke till att vi i forskningen far anvanda
det frageformular och ev. harstran som ert barn, fodd 1997-1999, redan har skickat
in. Om ni samtycker ber vi er vanligen skicka in nedanstaende svarstalong i
svarskuvertet. Far vi inget svar sa maste vi betrakta det som att ni INTE vill att ert
barn ingar i denna uppféljning av ABIS och att vi sdledes INTE far anvdnda insamlat
frageformular eller harstran.

Vill ni besvara det frageformular som var stéllt till er som foralder, som ni bor ha fatt
tidigare, ar det av extra stort varde for var forskning. Bifoga da ifyllt frageformular
tillsammans med Svarstalongen. Vill ni ha ett nytt formular eller har fragor, kontakta
var ABIS-koordinator:

E-post: koordinator@abis-studien.se, Tel: 010- 103 24 35

Vinliga hélsningar

Johnny Ludvigsson

Professor/overlakare

Avd for Pediatrik, Halsouniversitetet, Linkdpings Universitet
E-post: Johnny.Ludvigsson@liu.se

Nedan finns det Informationsbrev som ni férmodas ha fatt tidigare.
I slutet sitter Svarstalongen!



Information om ABIS, 10-13 ar (Alla Barn i Syddstra Sverige)

Baste Foralder!

Inom ABIS-projektet har vi foljt 17 000 barn (kanske Ditt?) sedan foédelsen. Nu ar det
dags for uppfoljningen vid 10-13 ar. Till denna uppfdljning inbjuds alla barn som
foddes 1997 till 1999 och som bor i syddstra Sverige, oavsett om de varit med i ABIS
tidigare eller ej. Syftet med ABIS ar att 6ka kunskapen om varfor barn far diabetes, och
en malsattning ar ocksa att identifiera barn med 6kad risk att drabbas av sjukdomen.
Detta ar sarskilt viktigt nu eftersom vi narmar oss en magjlighet att férsoka forebygga
diabetes hos riskbarn med en typ av “vaccination”.

Nu tillfragas Du om Ditt barn kan fa delta i form av att besvara ett frageformuldr om
faktorer som paverkar barns halsa, och hartill imna ndgra harstran som laggs i en liten
plastficka pa frageformularet (harstran kan vid behov analyseras for att pavisa ex
tungmetaller, hormoner etc). Givetvis ar barnets deltagande helt frivilligt.

Vi fragar ocksa om Du vill besvara ett frageformular riktat till fordldrar. Det ror
faktorer som KAN vara av betydelse for uppkomst av diabetes hos barn, men ocksa for
uppkomst av andra sjukdomar dar immunforsvaret ar inblandat ex allergi,
celiaki/glutenintolerans, ledbesvar, cancer. Nar du besvarat frageformularet (och
garna ocksa lagt lite av ditt har i plastfickan pa ditt formular) laggs det i bifogat
svarskuvert och skickas till oss.

Deltagande ar helt frivilligt. Ingen obehorig kommer att ha tillgang till informationen,
som forvaras sa att enskilda individer inte kan identifieras.

Eventuellt kommer vi att aterkomma med férfragan om provtagning, men den far ni i
sa fall ta stallning till da.

For ABIS-projektet

n.'-'----
Johghy LudvigeSon, plojektledare
Projessofftverlakare,

Avdelningen for Pediatrik, Hdlsouniversitetet, Linkoping
Barn- och Ungdomsmedicinska kliniken, Universitetssjukhuset i Linkoping

Fragor kan stéllas till ABIS-personal:

E-mail: koordinator@abis-studien.se

Adress: ABIS-studien, Avd. for Pediatrik, Halsouniversitetet, 581 85 Linkdping
Telefon: 010-1032435

P3 www.abis-studien.se finns en tre minuters film: "Vad innebar ABIS fér barn och
foraldrar” och pa baksidan finns en mer omfattande information om ABIS-projektet.



Hur hela projektet dr upplagt frén bérjan i sin helhet framgdr ocksé av nedanstdende mer
omfattande Férdldrainformation som rér hela ABIS-11-uppféljningen.

Diabetes ar en allvarlig sjukdom som kraver dagliga injektioner av insulin, dagliga
blodprover, speciell mat mm och som anda ibland medfor allvarliga komplikationer. Av
nagon anledning far barn i Sverige oftare diabetes an i nagot annat land i varlden, nast efter
Finland, och sjukdomsfrekvensen dkar. Vi vet inte vad som orsakar sjukdomen. Darfor gors
en kraftanstrangning dir 17 000 barn som féddes i Ostergétland, Sméland, Blekinge, Oland
perioden 1 okt 1997-1 okt 1999 ingatt i en uppfdljning (ABIS; Alla Barn i Sydostra Sverige)
fran fodelsen och framat.

Foljande ar redan avklarat: Kartlaggning av ex vad barnen atit (ex hur lange de ammades,
nar de boérjade med vélling etc), deras infektioner, vaccinationer etc registrerades genom att
en forélder, vanligen mamman, besvarade frageformular vid barnets fodelse, och vid senare
uppfoljningar efter ca 1, 3 och 5 ar. For att dels kunna studera miljéfaktorer ex forekomsten
av vissa virus och dels kunna studera om den sjukdomsprocess ar pa gang som senare
eventuellt foljs av att diabetes kan bryta ut, sa togs blodprov, dels redan fran navelstrangen
nar barnet foddes, dels vid ca 1, 3 och 5 ars alder. Proverna analyseras for férekomst av s k
autoantikroppar som talar for risk for diabetes, och dels gors s k vavnadstypning for att
kartldagga de kdanda arvsanlag som ca halva Sveriges befolkning har, och som ar en
forutsattning for att fa diabetes som barn. Harutdver gors och kan andra analyser komma att
goras allteftersom nya metoder och ny kunskap utvecklas.

Nar alla dessa barn danda foljdes pa detta satt, nagot noggrannare an ordinarie BVC-
kontroller, sa ges ocksa maojligheten att samtidigt kartlagga pa vad satt tidig uppfodning och
infektioner ar kopplade till uppkomsten av en annan sjukdom, celiaki eller glutenintolerans,
som i Sverige ar vanligare bland sma barn an i ndgot annat land i varlden. Det ar en
tarmsjukdom dar barnen inte tal mjol. Darfér ombads fordlder att i en enkel "dagbok" skriva
upp hur lange amningen pagick, nar ex glutenhaltig valling, grot, brod etc gavs for forsta
gangen till barnet.

Naturligtvis finns det dven andra sjukdomar som kan drabba barn. For att kunna avgéra
vilken roll miljéfaktorer spelat for uppkomst dven av andra sjukdomar ex allergier,
reumatiska ledsjukdomar, inflammatoriska tarmsjukdomar etc bad vi att fa spara nagra
harstran fran mamman, tagna pa BB, dels nagra harstran fran barnet, tagna vid kontrollerna.
Vi fick ocksa nagra ml bréstmjolk fran mamman att ha i frysen for ev framtida analyser, och
vid 1.3 och 5 ars alder erhdll vi fran de flesta barn urinprov och avforingsprov.

Alla uppgifter om laboratorieanalyser och fran frageformular lagras i dator atminstone 20 ar
framat for att kunna relateras till ev. sjukdomar som kan dyka upp under barnets uppvaxt.
Registeransvarig ar Linkdpings universitet. Inga obehoriga har tillgang till de uppgifter som
lamnas. Resultat [amnas inte ut rutinmassigt till alla er deltagare, men vid sarskild 6nskan har
ni ratt till utdrag ur registret enl §10 Datalagen. Statistiska samband analyseras. |
vetenskapliga publikationer kan givetvis aldrig individer identifieras.

Deltagande i studien innebar saledes ett visst besvar (frageformular) och ett mattligt obehag
for barnet (blodprov vid ett par tillfallen; huden bedévas med EMLA). Férdelen kan vara att
fa bedomt att diabetes inte haller pa att utvecklas hos barnet (vilket kommer att gélla 99%



av alla barn), eller att det blir klarlagt om barnet rakar tillhéra det fatal som faktiskt har 6kad
risk att fa diabetes. Det barnet med 6kad risk kan komma att erbjudas insatser for att
forebygga sjukdomen, ndgot som forstas inte kunnat ske om barnet inte blev identifierat
genom blodproverna i studien. En annan fordel kan vara att uppmarksamheten pa utveckling
av olika andra sjukdomar okar.

Det ar naturligtvis helt frivilligt att delta i studien och man har ratt att nar som helst dra sig
ur utan att behova ange nagot skal. Barnet kommer under alla omstandigheter att fa den
vard och kontroll inom Skolhdlsovarden som alla barn erbjuds. Denna studie har godkants av
Forskningsetikkommitté och genomfors enligt de bestammelser som galler for
Personuppgifter och upprattande av Biobank.

Upplysningar kan ges av ABIS-personal pa telefon 010-103 24 35 eller pa ABIS webbsida
www.abis-studien.se
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Johnhy Luglvigsson, piojektledare

Professor/0verlikare,

Avdelningen for Pediatrik, Hilsouniversitetet, Linkdping

Barn- och Ungdomsmedicinska kliniken, Universitetssjukhuset i Linképing

Svarstalongen skickas i bifogat svarskuvert till ABIS, Avd f Pediatrik, 58185 Link6ping

Efter att ha tagit del av Information om ABIS 10-13-ars uppfoljning ger vi harmed vart
informerade samtycke till att man i forskning anvander det material som redan skickats in
gallande vart barn. Alla férdldrarna/vardnadshavarna ska signera.

Barnets namn Barnets personnummer
Frageformuldret som barnet besvarat far anvandas: Ja O Nej O
Harstran som barnet lamnat far anvandas: Ja O Nej O
(@ ] U Datum: / 20.........

Vardnadshavares underskrift och namnfortydligande



