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= INNEHALL

MANGA UNGA KANNER ORO i vardagen och infér framtiden. Det visar en undersékning
som Barndiabetesfonden har gjort i aldersgruppen 11 till 18 ar. Typ 1-diabetes ar den
vanligaste allvarliga, obotliga sjukdomen i Sverige. Bland barn och ungdomar ar det
dessutom den vanligaste livshotande sjukdomen. Det ar tufft att som ung leva med
vetskapen om komplikationer pa kort och lang sikt, dessutom vittnar manga om hur
fordomar i samhallet paverkar dem. Denna rapport om typ 1-diabetes undersoker hur
ungdomar med typ 1-diabetes mar psykiskt och reflekterar dver konsekvenserna.
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av
ka@nner oro for sin
typ I-diabetes.

Undersékning visar Néar drommen garikras Férdomar orsakade
radsla och oro atstorning

Alice, 17, hade framtiden klar

Unga med typ 1-diabetes lever
med radslan for kritiska situa-
tioner pa kort sikt och en oro
infér framtiden. Deras frihet ar
starkt begransad. Se resultaten

for sig. Efter gymnasiet ville
hon goéra varnplikten, darefter
skulle hon bli ridande polis.
Planen saboterades nar Alice
drabbades av typ 1-diabetes.

Domande och ifragasattande
kommentarer fran en okunnig
omgivning ledde till en atstér-
ning. Vedija 6nskar att andra
ska slippa ga igenom samma

av undersokningen. sak.
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z:% LEDARE

Vara ungdomar
fortjanar battre

Hur ar det egentligen att ha Sveriges vanligaste
allvarliga och obotliga sjukdom? Hur paverkas
unga manniskor psykiskt? Egenvarden av

typ 1-diabetes beskrivs som den mest komplexa
medicinska behandling som inte sker pa sjukhus.
Insulinberakningar, blodsockerméatningar och
larm dygnet runt, aret om. En sjukdom som aldrig
tar semester. Det ar inte bara att ta en spruta
som manga tror.

Fokus ligger pa det fysiska maendet, men arets
undersokning bekraftar tyvarr att manga barn
och unga med typ 1-diabetes mar psykiskt daligt
i olika utstrackning. Manga vittnar om oro for
féljdsjukdomar och fér tidig dod, kanslan att inte
vara som andra och en starkt begransad frihet. Vi
behdver hitta satt att stétta ungdomarna. Varden
har en viktig roll men jag tror aven att Barndia-
betesfondens nya app for kompisstdd kan vara
till stor hjalp. Det finns mycket forskning pa hur
viktigt det &r med sociala natverk fér personer
som lever med en kronisk sjukdom.

Nagot som gor mig ledsen, frustrerad och rent ut
sagt férbannad &r att okunskapen i samhallet om
typ 1-diabetes bidrar negativt till ungdomarnas
psykiska maende. En kommentar som gjorde
starkt intryck var “Manga kanner inte till typ1-
diabetes. Jag vill inte att de ska tycka att det ar
ackligt eller att jag far skylla mig sjalv som har
fatt sjukdomen.” Ungdomarna som har svarat pa
enkaten bekraftar forra arets undersékning som
visade pa lag kunskap hos allmanheten.

Hur ska vi hoja kunskapsnivan hos allmanheten?
Jag tror att media spelar en viktig roll. Om journa-
lister ar tydliga med vilken typ de pratar om nar de

pratar om ’diabetes’ — typ 1 eller typ 2 — kommer
samhallets kunskap 6ka. Som manga av er redan
vet, ar typ 1 och typ 2 olika sjukdomar med olika
orsaker.

Jag vill passa pa att hylla alla ungdomar med typ
1-diabetes. Ni tar ett enormt ansvar som jamnariga
inte behdver gora. Alla foraldrar fortjanar ocksa
uppmarksamhet for allt jobb ni gér i det fordolda.
Aven om ungdomarna tycker att ni tjatar, visar and&
undersokningen vilket enormt viktigt stéd ni ger.

Ett av Barndiabetesfondens uppdrag ar att 6ka
kunskapen om typ 1-diabetes hos allméanhet,
vard och skola. Vi vill 6ka stddet till drabbade med
familjer och 6ka insamlingen till forskningen fér
att férebygga, bota eller lindra typ 1-diabetes hos
barn och vuxna. Ett botemedel ar det enda som
kan hjalpa pa riktigt. Var dvertygelse ar att
forskningen kan besegra typ 1-diabetes med

ratt resurser. Barndiabetesfondens vision ar att
finna ett botemedel till &r 2040. Min drivkraft ar
att barn i framtiden ska kunna saga “Jag hade
typ 1-diabetes, men nu &r jag botad.”

Var férhoppning ar att denna rapport ska 6ka
kunskapen om typ 1-diabetes i Sverige. Att den
ska ge samhallet storre insikt i och forstaelse for
hur det ar att leva med eller runt sjukdomen. En
forstaelse som vi aven hoppas ska leda till ett
storre stdd till forskningen och vart arbete for att
besegra typ 1-diabetes.
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Asa Soelberg, géneralsekreterare,
Barndiabetesfohdén
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Manga ungdomar som har
typ 1-diabetes upplever att det
vore skaht att ha kontakt med

nagon jamnarig isamma situation.
Arets undersék%\risar att det ar
vanligt att unga m\-{i typ 1-diabetes
kanner sig ; or och att kun-

t ar lag. Sociala

hetsutbyte har

Br personer som

onisk sjukdom.

Déirfé-ﬂﬁ'gérar Barndiabetes- ./

-fonden en ny app for kompisstod.




@ SNABBA FAKTA

Varje dag
drabbas cirka
3 barn av

typ 1-diabetes
| Sverige.

Det motsvarar mer
an 30 skolklasser per ar.
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*Personen pa bilden har ingenting
med texten pa foljande sida att gora.



3 ganger
vanligare med
psykisk ohalsa.

Ungdomar med
typ 1-diabetes mar samre
an genomshnittet.



Dubbelt sa
vanligt med
atstorningar.

Flickor med typ 1-diabetes
|6per storre risk att
drabbas &n jamnariga utan
sjukdomen.




L
Py

L AL LE E e
Sy TR
o - M

LR AR T R
AR E L L LR T
v i LA L

R o
P T Rty
-
W
T TR

]
.

immmaum

T AL R AR R AR
suE®EE
Tt L L AL LA LR R R R

- il ,,‘__'q.gd-.-l-r'r-‘ }



Q UNDERSOKNING

Hur mar unga med
typ 1-diabetes?

Vardagen for en person med typ 1-diabetes praglas av blodsocker-
matningar, insulinberakningar, oro for lagt blodsocker, risk for langsiktiga
komplikationer och démande kommentarer. Fokus ligger pa fysisk halsa,
men hur paverkas egentligen ungdomars psykiska maende av allt detta?

Vi har fragat barn och ungdomar mellan 11 och 18 ar.

UNDERSOKNINGEN VISAR att manga ung-
domar bekymrar sig for situationer i vardagen och
kanner oro infér framtiden. Det ar tungt att fundera
Over langsiktiga komplikationer och foérkortad
livslangd i en alder nar framtiden ska kannas ljus.
Sjukdomen forsenar den frigorelse fran forald-
rarna som annars naturligt sker i tonaren. Det ar
jobbigt med féraldrarnas tjat men samtidigt ar det
skrdammande att klara sig sjalv.

Det psykiska maendet hos unga med typ 1-
diabetes skulle delvis kunna férbattras om allman-
hetens kunskap om sjukdomen 6kade. Forra arets
undersokning' visade att kunskapsnivan ar valdigt
lag. | arets undersodkning bekraftar ungdomarna
detta utifran sina upplevelser. De méts av fordo-
mar om vad som orsakar typ 1-diabetes — manga
i Sverige tror att det har med livsstil att gora.
Detta leder till en stigmatisering av sjukdomen
och en kansla av skam hos ungdomarna. Dess-
utom ar manga radda for att nadgon ska ge dem
insulin vid lagt blodsocker, vilket innebar livsfara.
Andra rapporter har tidigare visat att det ar tre
ganger vanligare med psykisk ohélsa hos ung-
domar med typ 1-diabetes?, och for flickor med
sjukdomen ar det dubbelt sa vanligt med atstor-
ningar®. Tyvarr bekraftar Barndiabetesfondens
undersokning att manga av dessa barn och unga
mar psykiskt daligt i olika utstrackning.
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Bristande stod till forskningen

Den laga kunskapen om typ 1-diabetes ar
férmodligen en stor anledning till det laga
forskningsstddet i Sverige och varlden. Manga
blandar ihop sjukdomen med typ 2-diabetes.
De tror att typ1-diabetes ar sjalvforvallat och
beror pa dalig kost, fér mycket socker, och

for lite motion. Darmed resonerar troligtvis
manga att "man far skylla sig sjalv”.

Kunskapen ar &ven lag om hur typ 1-diabetes
behandlas och hur livet med sjukdomen ser ut.
Typ 1-diabetes kraver insulinbehandling och
blodsockerkontroll dygnet runt, varje dag, aret
om, livet ut. Sjukdomen tar aldrig paus, vilket ar
fysiskt och psykiskt extremt pafrestande, for
bade patienten och nara anhériga. Det ar inte
bara att ta en spruta.

Om undersdkningen:

Barndiabetesfonden har undersokt valmaendet
hos ungdomar med typ 1-diabetes.

Undersokningen bygger pa en enkatstudie med
intervjuer med 232 ungdomar, 11-18 ar, med
diagnosen typ 1-diabetes. Datainsamlingen
genomfordes under fyra veckor, 4 maj till och med
4 juni 2023.



Okunskap paverkar stod
och forstaelse

UNGDOMARNA VITTNAR OM att kunskapen i samhallet ar valdigt lag.
4 av 5 upplever att manniskor utanfér familjen har lag kunskap om sjukdomen.
Okunskapen innebar daligt stdéd och forstaelse fran omgivningen och mer &@n var tredje
barn upplever att de far daligt stéd i skolan. Denna siffra stiger med aldern.

Okunskapen innebéar att ungdomar méts av féordomar om vad som
orsakar typ 1-diabetes — manga i Sverige tror att det har med livsstil att gora.
Nastan 9 av 10 upplever att andra tror att man far typ 1-diabetes for att man ater
for mycket socker. Sanningen &r att ingen vet varfér man far typ 1-diabetes.
Sjukdomen gar inte att férebygga och har inte med livsstil att gora.

te
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' ' ' ' ' Mer an var tredje
ungdom upplever att de
4 av 5 ungdomar upplever far daligt stéd i skolan.
att manniskor utanfér familjen
har Iag kunskap om

typ 1-diabetes.
”Manga kanner inte till
typ 1-diabetes. Jag vill inte att
de ska tycka att det ar ackligt eller
att jag far skylla mig sjalv som
har fatt sjukdomen.”
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Oro for framtiden
och forstorda drommar

6 AV 10 KANNER ORO FOR SIN TYP 1-DIABETES.
Lika manga tycker att sjukdomen ganska ofta eller alltid paverkar hur de mar.
De oroar sig mycket for hur framtiden ska bli, att inte klara sig sjalva nar de flyttar hemifran,
hur de ska klara en graviditet eller att de inte ska fa arbeta med det de vill.

Tonarstiden ar tuff for manga. Den handlar om att hitta sig sjalv, bryta sig fri fran sina
foraldrar och s& smaningom ta steget in i vuxenlivet. Lédgg sedan till en kronisk
sjukdom som typ 1-diabetes.

6av10 ungdomar kdnner
oro for sin typ 1-diabetes.
Lika manga tycker att
sjukdomen ganska ofta
eller alltid paverkar
hur de mar.

14

"Hur ska jag klara av
att leva sjalv och orka
tahand om diabetesen
hela mittliv?”



Foljdsjukdomar och
for tidig dod

4 AV 10 BARN OCH UNGDOMAR kanner sig ofta ledsna eller nere pa grund av sin
sjukdom. 2 av 3 tycker att det k&nns jobbigt att ha typ 1-diabetes ganska eller mycket ofta.

Typ 1-diabetes kan ge komplikationer som medfér sankt livskvalitet och risk
for forkortad livslangd. Kvinnor som far sin diagnos fore 10 ars alder har hittills dott
i genomsnitt nastan 18 ar tidigare an kvinnor utan typ 1-diabetes, man 14 ar tidigare®.
Denna skrammande vetskap behéver dessa barn och ungdomar hantera,
vilket paverkar deras psykiska valmaende.

Manga som deltagit i arets undersdkning funderar pa foljdsjukdomar eller ar radda for
att inte vakna pa natten vid akut Iagt blodsocker, ndgot som kan innebéara livsfara.

4 av 10 oroar sig ofta for att fa lagt blodsocker. Det &r en psykisk press att hela
tiden ga runt med denna radsla.

° blirlag pa natten och

IIIY

4av10

r

ungdomar kanner sig "Jag @rradd
oftaledsna eller nere fér att do tidigare
pa grund av sjukdomen. an mina vanner.”
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Kanslan att
inte vara som alla andra

81 PROCENT AV UNGDOMARNA uppger att de nagon gang har kant sig annorlunda
och halften har kant sig utanfor pa grund av sin typ 1-diabetes. 1 av 3 har blivit retad eller
kréankt pa grund av sin sjukdom. Ungefar var tredje ungdom kénner att deras sjukdom
ofta hindrar dem fran att géra det de vill.

Barn och ungdomar med typ 1-diabetes kanner sig annorlunda och utanfor.
Man oroar sig for att inte bli accepterad av andra. Okunskapen om typ 1-diabetes skapar
en stigmatisering som paverkar det psykiska maendet.

81%

uppger attde ndgon
gang har kant sig annorlunda
och hélften har kant sig
utanfor pa grund av sin
typ I-diabetes.
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] av 3 ungdomar
har blivit retad eller
krénkt pa grund av sin
typ I-diabetes.

"Det ar pinsamt
att visa att jag har diabetes
ochjag vill inte berétta fér
min omgivning.”



Starkt begransad frihet

71 PROCENT AV UNGDOMARNA (14-18 ar) svarar att de sjalva tar storst ansvar
for sin sjukdom. Samtidigt innebar foraldrarna ett oerhort viktigt stod. 82 procent
tycker att deras foraldrar ger ett mycket bra stod.

Samtidigt som tonaringen férvantas ta ett storre ansvar, ar tonarstiden med
intensiv tillvaxt och hormonella férandringar en medicinskt svarbehandlad livsfas.
Tonaringens hjarna ar annu inte mogen att sjalvstandigt hantera sin egenvard. Tonarstiden
innebar utforskande och utmaning av granser, vilket férsvarar mojligheten att ta ansvar
for behandlingen. Detta leder ofta till konflikter mellan barnet och féraldrarna. Tonaringen
vill ha mer frihet samtidigt som det ar skrammande nar du har en allvarlig kronisk
sjukdom. Aven om féréldrarnas tjat upplevs som jobbigt, inser ungdomarna &nda
hur viktigt stddet ar och kadnner otrygghet i att klara sig sjalva.

”Jag kanner mig
last och kaninte géra
vad jag vill.” "Det kdnns

Vo) laskigt att bo ensam
7] /o ochresa ensam.”
av ungdomarna (14-18 ar)
svarar att de sjalva tar

storst ansvar for sin "Jag arradd
sjukdom. for att varaifran
mamma och
pappa.”’
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@ FAKTA OM TYP 1-DIABETES

Vad ar typ I-diabetes?

Den vanligaste allvarliga, obotliga sjukdomen bland barn och ungdomar
i Sverige ar typ 1-diabetes, och innebar att kroppen inte langre kan producera
insulin. Personer med sjukdomen behdver livslang behandling med insulin
dygnet runt for att dverleva. Orsaken till sjukdomen ar en oldst gata.

TYP 1-DIABETES &r en autoimmun sjukdom,
vilket betyder att kroppen angriper egna vav-
nader. Vid typ 1-diabetes innebar det att kroppens
immunforsvar attackerar och forstér de insulin-
producerande betacellerna i bukspottkorteln sa
att de inte langre kan producera insulin.

Insulinet &r ett hormon som gor att sockret
i blodet tas upp av cellerna. Utan insulin stiger
blodsockernivaerna och cellerna far ingen energi.
Livslang insulinbehandling ar helt nédvandig for
att kontrollera blodsockret. Tillstdndet blir annars
snabbt livshotande.

Typ I-diabetes dr en ol6st gata

Ingen vet varfér man far typ 1-diabetes. Sjuk-
domen beror pa en kombination av arv och &nnu
okanda milj6faktorer. Manga fédda i Norden bar
pa specifika varianter av de arvda gener som
kallas HLA. Beroende pa vilka HLA-typer man
har, finns en nagot hdgre risk for mottaglighet att
utveckla typ 1-diabetes, men de flesta med dessa
gener far inte typ 1-diabetes, utan det krdvs andra
faktorer ocksa. Orsaken till typ 1-diabetes &r fort-
farande en ol6st gata som kraver forskning.
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Symtom pa typ I-diabetes
}» Okad torst

) Stora urinméngder (bléjbarn:
overfulla och tunga blojor)

Barn borjar kissa pa sig pa natten
Torrhet i munnen

Trotthet

Irritation, “inte sig lik”
Viktnedgang

Ser suddigt eller samre
Acetonlukt i munnen

Krakningar och ont i magen

VY Y v

Omtdckning, medvetsldshet



Vem kan fa typ 1-diabetes?

| princip kan vem som helst drabbas av typ
1-diabetes. Bade barn och vuxna kan insjukna.
Nastan 90 procent av dem som insjuknar har
ingen nara slakting med typ 1-diabetes.
Symtomen ar ofta tydliga men ar anda svara
att kdnna igen, sarskilt hos sma barn. Vid
minsta misstanke om typ 1-diabetes ar det
viktigt att snabbt uppsdka lakare.

Typ I-diabetes gar inte att forebygga

Det gar inte att férebygga typ 1-diabetes.
Forskningen har inte funnit nagot samband
mellan livsstilsfaktorer, som till exempel kost,
motion eller socker, och uppkomsten av
sjukdomen.

Typ I-diabetes garinte att bota

Transplantation av betaceller eller hel buk-
spottkortel kan goras, men kraver en hjarndoéd
donator av bukspottkorteln, vilket rér sig om
ett fatal per ar i Sverige. Efter transplantation
kravs livslang medicinering for att de nya
betacellerna eller den nya bukspottkdrteln inte
ska stotas bort. Transplantation ar darfér aldrig
aktuellt for barn med typ 1-diabetes och endast
i mycket speciella fall for vuxna.

Trots manga ars forskning har man annu
inte lyckats hitta ett botemedel mot sjukdomen.

Diabetes — flera helt olika
sjukdomar

Diabetes ar ett samlingsnamn for flera sjuk-
domar som har en sak gemensamt:
insulinproduktionen &r inte tillracklig for
kroppens behov, och sockerhalten i blodet
blir ddrmed fér hég. Den vanligaste formen
ar typ 2-diabetes som star for ungefar

85-90 procent av all diabetes i varlden.
Patienter med typ 2-diabetes kan producera
insulin, men produktionen racker inte pa grund
av nedsatt kanslighet for insulin, eller for stor
kropp pa grund av fetma. Nast vanligast ar

Antal barn och vuxna
med typ I-diabetes per region,
ar2021°

® O
kAT
Barn, 0-17 ar
Vuxna, 18-99 ar

Norrbotten
Barn: 194
Vuxna: 808

Vdsterbotten

Barn; 228
Vuxna: 1443

Jamtland

Barn: 100
Vuxna: 705

Vésternorrland
Barn: 221

Vuxna: 1159
Dalarna
Barn: 224 .
Vuxna: 1615 Gdvleborg
Barn: 256
Vuxna: 1424
Uppsala
Orebro Barn: 290
Barn: 246 Vuxna: 2132
Vuxna: 1803
Stockholm
Barn: 1664
a Vuxna: 9913
Vérmland

Vufr?ur:nﬁzslg Véastmanland
Barn: 243
Vuxna: 1519

Sérmland
Barn: 190
Vuxna: 1377
- o
Véstra
Gotaland
Barn: 1446
Vuxna: 8938

Ostergétiand
Barn: 392
Vuxna: 2505

Gotland

Barn: 51

Jonkoping Vuxna: 397

Barn: 323
Vuxna: 1656

Kalmar

Barn: 167
Vuxna: 1260

Halland
Barn: 181
Vuxna: 1206 Kronoberg
Barn: 169
skéne Vuxna: 1246
Barn: 949
Vuxna: 5984 Blekinge
Barn: 131
Vuxna: 918
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@ FAKTA OM TYP 1-DIABETES

typ 1-diabetes med en andel pa 5-10 procent.
Vid typ 1-diabetes upphdr insulinproduktionen
eftersom de insulinproducerande cellerna dér.
Dessutom finns graviditetsdiabetes, LADA, MODY
och nagra mer ovanliga diabetessjukdomar.

Barn far i huvudsak typ 1-diabetes (98 procent
av alla fall av diabetes hos barn i Sverige ar typ 1).
Vuxna far oftast typ 2-diabetes. Typ 1-diabetes kan
inte forebyggas och kraver livslang behandling
med insulin. Typ 2-diabetes kan ofta férebyggas,
och ibland i praktiken botas (ingen medicinering
krévs) med motion, kost och viktnedgang. Om
medicinering behdvs, racker oftast tabletter.

Over 8 000 barn i Sverige lever med
typ I-diabetes

| Sverige insjuknar nastan tre barn om dagen i

typ 1-diabetes. Lika manga vuxna beraknas fa
den obotliga sjukdomen. Antalet insjuknade barn,
upp till 17 ar, har generellt stigit de senaste aren.
2018 insjuknade till exempel 806 barn i Sverige.

Ar 2021 insjuknade 979 barn. Det &r en viss 6kning
i incidens, alltsa ett 6kat antal insjuknade per
hundratusen invanare, om man tittar pa de senaste
tio aren. Vad det beror pa finns det dock inget svar
pa. Idag lever nastan 60 000 manniskor med typ
1-diabetes i Sverige, varav cirka 8 000 ar barn.®

Antal insjuknade barn per ar fordelat pa alder’

Diagnosar 0-4 5-9 0-17
ar ar ar
173 286 407 863

2012

2013 166 279 413 858
2014 173 276 439 888
2015 160 260 481 901
2016 168 293 484 945
2017 155 291 452 899
2018 144 244 418 806
2019 190 314 397 901
2020 160 270 450 880
2021 214 313 452 979

Sverige har ett varldsunikt diabetesregister i Nationella
Diabetesregistret, NDR. Resultat for 2021 redovisas i
NDR:s arsrapport 2023 tillsammans med preliminara
siffror for 2022.
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Antal insjuknade barn, 0-17 ar, okar per ar i Sverige?®

1000
950
900
850
800
750
700
650
600
550
500

Aven om man tar hansyn till befolkningsékningen
Okar insjuknandet i Sverige. Totalt lever 57 645 personer
med typ 1-diabetes i Sverige

Sverige varst drabbat i variden
efter Finland

Finland och Sverige har lange varit de tva mest
drabbade landerna i varlden nar det galler antal
insjuknade barn med typ 1-diabetes per 100 000.
Ingen vet varfor. Finland har under senare ar en
incidens (arligt insjuknande) pa cirka 60 nyinsjuk-
nade barn per 100 000 invanare, medan Sverige
ligger kring 45.°

For vuxna ser vi en lagre incidens generellt
men Sverige hamnar pa plats nummer tva aven
har med en incidens pa dryga 30 nyinsjuknade
per 100 000 invanare. Eritrea har betydligt hdgre
incidens pa plats nummer ett och Finland hamnar
pa fjarde plats. Notera att statistiken ar baserad
pa olika artal."®

Skillnad i genetik spelar roll, darutéver finns
faktorer i var miljé som forskningen hittills inte
kunnat identifiera.



De tio lander i varlden som har hogst forekomst av

typ 1-diabetes bland barn"" Risken fér komplikationer
. vid typ 1-diabetes
fand Forekomst Att leva med typ 1-diabetes innebar intensiv
(per 100 000) 0-14 ar . X N .
komplicerad behandling dygnet runt, aret om, livet
1 Finland 52,2 ut. Livet med sjukdomen hanteras bra av de flesta
2 Sverige 44,1 aven om behandlingen ar krdvande, men manga
) drabbas av allvarliga komplikationer pa bade kort
E Kuwait 417 och lang sikt.
4 Qat 38.1 .
atar Hypoglykemi
5 Kanada 37.9 Lagt blodsocker som kan leda till medvetsléshet,
6 Algeriet 34,8 koma och i allra varsta fall dédsfall. Personer med
7 N 336 typ 1-diabetes upplever ofta lagt blodsocker. Trots
orge ’ framsteg inom bade insulin och tekniska hjalp-
8 Saudiarabien 31.4 medel, drabbas fortfarande manga (510 procent)
9 Storbritannien 28,1 av allvarlig hypoglykemi varje ar.
10 Inand 27,5 Ketoacidos

Syraférgiftning orsakas av insulinbrist som inte
bara leder till hdgt blodsocker, utan aven kan leda
till syror, sa kallade ketoner, som forsurar kroppen.
typ 1-diabetes bland vuxna™ Det &r relativt ovanligt i Sverige tack vare framsteg
inom insulin och tekniska hjalpmedel, men varje

De tio lander i varlden med hogst forekomst av

=L e TR | [REhelis: tillfélle av svar ketoacidos kan vara livsfarligt och
(per 100 000) . o >
Vuxna krava intensivvard. Antalet barn som hinner drab-
bas av ketocidos innan diagnosen typ 1-diabetes
1 Eritrea 2019 46,2 stélls har tyvarr 6kat de senaste aren, vilket talar
2 Sverige 2009 30,6 fér stor okunskap om sjukdomen i samhéllet.
3 Irland 2011-2016 30,6 Senkomplikationer
4 Finland 2017 24 Komplikationer som utvecklas 6ver tid, oftast
o orsakat av héga blodsockervarden under flera ar.
5 Storbritannien  2009-2013 17,8 Dessa ar framforallt:
9 Norge 1978-1982 16,7 e Retinopati. Skadad nathinna i 6gonen.
7 USA 2017 16,5 Nedsatt syn eller till och med blindhet.
8 Australien 2020 16,4 o Nefropati. Nedsatt njurfunktion. Kan leda till
9 Libyen 1981-1990 0.9 behov av dialys, transplantation eller déden.
o Neuropati. Nervskador. Leder till nedsatt
10 Spanien 1981-1990 9,9

kansel och kan bidra till svarlakta sar pa
fotterna som i varsta fall kraver amputation.
e Hjart- och karlsjukdomar. Vanligaste
En allvarlig och livshotande sjukdom ddsorsaken.

Typ 1-diabetes &r en farlig sjukdom som — trots e Cancer. Risken for flera cancersjukdomar 6kar.

battre hjalpmedel — fortfarande leder till allvarliga Psykisk ohdlsa
komplikationer och ibland till déd redan i ung Risken att drabbas av psykisk ohalsa ar tre
vuxen alder. | genomsnitt riskerar typ 1-diabetes ganger storre hos unga med typ 1-diabetes an

hos friska ungdomar'®. Risken att drabbas av
atstorningar ar dubbelt sa stor hos flickor med typ
1-diabetes jamfort med friska flickor.

darfor leda till 14—18 ars forkortad livslangd enligt
studier fran Sverige under senare ar.
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Nar framtidsdrommen
garikras

Alice hade framtiden klar for sig. Efter gymnasiet ville hon gora
varnplikten, darefter skulle hon s6ka Polishdgskolan och bli ridande polis.
Planen saboterades nar Alice drabbades av typ 1-diabetes. Nu behdver hon
hantera den stora omstallning som sjukdomen innebar: praktiska problem,
funderingar infor framtiden och hanteringen av férdomar.

Text: Carin Brink

et var under en skidresa varen 2022
som det blev uppenbart att nagot inte

stod ratt till. Alice brukar aka skidor Alice Claesson
fran att liftarna 6ppnar tills de sténger, Alder: 17 &r
men denna gang var hon trétt och Fick typ 1-diabetes: 2022

orkeslos. Dessutom hade hon gatt
ner i vikt och var uppe flera ganger per natt och
kissade. Vid hemkomsten fick féraldrarna tjata sig
till ett besdk pa vardcentralen men val dar tog det

Bor: Tidaholm
Familj: Mamma, pappa och lillebror, 11 ar.
Hjalpmedel: Tandem t-slim, Dexcom G6

fart. Alice fick aka direkt till akuten och blev inlagd Alices rad till andra med typ 1: Skams

pa sjukhuset. inte. Férdomar &r jobbiga men du ska inte
— Nar lakaren berattade att jag hade typ 1- behdva délja din sjukdom pa grund av folks

diabetes, forstod jag inte vad det innebar. Jag okunskap. Du har ju inte orsakat din sjuk-

dom pa nagot satt. Forsok istallet beratta

visste nastan ingenting om sjukdomen och trodde :
om typ 1-diabetes.

att den var starkt genetiskt kopplad. Det var

svart att ta in att detta hande mig, beréttar Alice. Alices rad till anhdriga och kompisar:
Det ar viktigt att finnas dar och lyssna.

Visa att du vill lara dig om sjukdomen och

I SLAKTEN FINNS INGEN med typ 1-diabetes, . e o
fraga vad du kan gora for att stotta.

och ar sa det brukar vara for de flesta. Cirka
90 procent av dem som insjuknar har inte nagon
nara slakting med typ 1-diabetes.

Alice reagerade pa sin sjukdom genom att
vilja ta kontroll och férsoka lara sig sa mycket
som mdjligt. Hon boérjade ta sina sprutor snabbt

Alices drom: Gora varnplikten och bli
ridande polis, men idag gar det inte for den
som har typ 1-diabetes. Istallet skulle Alice
vilja bli musikalartist.



”"Men givetvis var det tufft ibland, som nar
mamma behdévde vara med i skolan férsta veckan
for att hjalpa till att halla koll pa blodsockret och rakna
kolhydrater. Att ha med en féralder i skolan ar inte
vad de flesta 16-aringar &énskar.”

pa sjukhuset, och efter hemgang fick familjen en
fantastisk stottning av diabetesteamet. Det hjalpte
Alice att aterta delar av sin forlorade sjalvstan-
dighet. Men givetvis var det tufft ibland, som nar
mamma behdvde vara med i skolan forsta veckan
for att hjalpa till att halla koll pa blodsockret och
rakna kolhydrater. Att ha med en foralder i skolan
ar inte vad de flesta 16-aringar 6nskar.

— Det absolut svaraste var nar jag insag att
min framtidsdrém inte langre var mojlig. Planen
var att gora varnplikt efter gymnasiet och darefter
sOka in till Polishdgskolan. Jag vill bli ridande
polis. Men min typ 1-diabetes gor att jag varken
kan gora varnplikt eller bli polis. Nar jag insag det,
kande jag mig valdigt vilsen. Vad skulle jag gora
nu? Det vet jag fortfarande inte men det I6ser sig,
sager Alice fundersamt.

ATT FA EN ALLVARLIG kronisk sjukdom som
tonaring innebar en stor omstallning. Férutom de
omkullkastade framtidsplanerna har Alice behovt
lara sig hantera en rad omraden i sitt dagliga liv.

— Ridningen var svar i bérjan eftersom mitt
blodsocker blev lagt hela tiden. Det var jatte-
frustrerande att satta sig och vanta pa att blod-
sockret skulle g& upp medan alla andra fortsatte
att rida. Nu har jag har lart mig hur jag ska gora
for att balansera blodsockret battre, men vissa
dagar kan jag gora allt ratt och det gar anda at
skogen.

— Jag maste planera allt pa ett helt annat satt
an vad jag gjorde tidigare. Det gar inte att spon-
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tant sova 6ver hos en kompis for jag maste ju ha
alla diabetesgrejer. Och nér jag ska ut i skogen

en vecka med scouterna, maste jag planera och
packa extremt noggrant. Jag behéver téanka pa
hur mycket backup jag behéver av allt, och far
absolut inte gldmma nagot. | varsta fall far jag aka
hem men det &r ju inte sa roligt. Och det blir nas-
tan en hel ryggsack extra for alla diabetesgrejer:
sprutor, pumpprylar, sensorer fér blodsockermatare
och allt annat.

AVEN | SKOLAN lever Alice ett aktivt liv. Hon
gar estetiska programmet med inriktning pa dans
och teater. Férutom allt som hander i skolan och
ror sig i huvudet pa en tonaring, ska Alice balan-
sera blodsockret och planera for aktiviteter. Det ar
svart och ganska ofta tvingas hon pausa pa grund
av lagt blodsocker medan kompisarna fortsatter
dansa eller spela teater. Det kan k&nnas ensamt
men ibland far hon séllskap, och det ar alltid
nagon som kollar hur hon mar.

"Jag vill bliridande polis.
Men min typ 1-diabetes gor
attjag varken kan goéra
varnplikt eller bli polis.
Nar jag insag det, kdnde jag
mig valdigt vilsen.”



Alice berattar garna om typ 1-diabetes
om nagon ar nyfiken, men tycker att
folk behdver lara sig att inte vara tillratta-

visande.

— Min klass ar valdigt harlig och alla ar sa
omhandertagande. De har velat lara sig om
typ 1-diabetes, vill halla koll och veta vad som
hander. Det ar skont att de har instéliningen att
vi maste vi ta hand om varandra. Det ar en stor
trygghet att veta att de finns dar om det gar at
skogen.

FORSTAELSEN FRAN KLASSKOMPISARNA
ar fantastisk men Alice har drabbats av férdomar
och okunskap fran andra hall.

— Det hander att nadgon sager “Ska du verk-
ligen ata det dar?” eller “Kan du verkligen gora
sa dar?” Det ar jobbigt nar folk ar ddmande och
sager att jag gor fel, eller tror att jag har fatt
typ 1-diabetes for att jag har atit dalig mat. Jag
forklarar gdrna om nagon ar nyfiken och vill veta
hur det funkar, men manniskor behdver lara sig
att inte vara tillrattavisande. Sarskilt nar de inte
vet vad de pratar om. Jag visste inte heller nagot
om typ 1-diabetes tidigare och vet att det ar latt
att blanda ihop med typ 2, men jag skulle aldrig
beratta for andra hur de ska gora och inte gora.

Alice upplever att det ar ett problem att
kunskapen om typ 1-diabetes ar sa lag. Hon &r

"Det ar jobbigt nar folk ar
démande och sager att jag
gor fel, eller tror att jag har fatt
typ I-diabetes for att jag har
atit dalig mat.”

sarskilt forvanad 6ver att larare inte vet hur mycket
blodsockervardena paverkar férmagan att tdnka
och fungera.

— De vet inte att jag méar valdigt daligt om
blodsockret ar lagt eller hogt. Fér nagon vecka
sedan hade vi nationellt prov, mitt blodsocker lag
jattehogt och det var otroligt svart att fokusera.
Det blir ju orattvist nar jag ska skriva samma prov
som alla andra men med mycket sdmre férut-
sattningar. Det har hant pa flera prov och i andra
sammanhang pa lektioner. Jag forsdker forklara
men marker att manga larare inte alls forstar.

Det vore bra om alla larare fick ga en utbildning
i de vanligaste kroniska sjukdomarna och hur de
paverkar eleverna.

25



Alice kanner sig trygg i sig sjalv men har full
forstaelse for att manga med typ 1-diabetes mar
daligt. Férdomande kommentarer fran andra

i kombination med fokus pa mat kan vara forédande
for en tonaring.

Foto: Michael McLain



"Alice upplever att det dr ett problem att
kunskapen om typ 1-diabetes ar sa lag. Hon ar séarskilt
férvanad Over att larare inte vet hur mycket blodsocker-
vardena paverkar férmagan att tdnka och fungera.”

DET FARLIGASTE med okunskapen om typ
1-diabetes tycker Alice ar att folk inte vet vad de
ska géra om hon blir lag eller medvetslds.

— Min familj och mina kompisar vet att jag
maste ha socker. Men manga andra kanner bara
till att en diabetiker tar insulin. Tdnk om nagon
ger mig insulin ndr jag ar 1ag, det &r jag radd for,
sager Alice.

Alkohol &r ett annat orosmoment. Alice har
annu inte provat att dricka men tanker pa hur det
blir nér hon nagon gang gor det.

— Jag har hort manga skrackhistorier, men
manga sager ocksa att det gar bra att dricka
om man ater mycket och saklart inte dricker for
mycket alkohol. N&r jag nagon gang dricker, &r
det viktigt att mamma och pappa vet om det sa de
kan hjalpa mig om det behdvs. Studenten har jag
redan funderat éver. Det ar en valdigt lang dag,
det blir daligt med sémn och det hdnder mycket
hela tiden &ven om man bortser fran alkoholen.
Ténk om jag far lagt blodsocker nér vi ska springa
ut? Ska jag missa den stunden?

HOS UNGDOMAR MED TYP 1-DIABETES ar
det tre ganger vanligare med psykisk ohalsa an
hos ungdomar i allmanhet. Hos flickor med typ
1-diabetes ar det dubbelt s& vanligt med atstor-
ningar. Manga férnekar ocksa sin sjukdom i ton-
aren vilket kan leda till langsiktiga komplikationer.
Alice kanner till problematiken men mar sjélv bra.
— Jag bryr mig inte om vad folk tycker om mig,
den grundinstéllningen har hjalpt valdigt mycket.
Men det hade nog varit svarare om jag hade fatt
typ 1-diabetes pa hogstadiet for da var jag annu
inte lika trygg i mig sjalv. Nar jag blev sjuk hade

jag ocksa hunnit lara kdnna min klass pa gymna-
siet, sa jag hade tryggheten hos kompisarna.

Hon har full forstaelse for att manga mar
daligt. Atstdrningar har hon sarskilt tankt pa
eftersom kombinationen av férdomar och kol-
hydratrékning kan bli férédande fér en tonaring.

— Som diabetiker har man stenkoll pa vad man
stoppar i sig hela tiden. Du léser pa férpackningar
och réknar kolhydrater. Om okunniga manniskor
dessutom sager att du har fatt typ 1-diabetes for
att du har atit daligt, satter det spar i hjarnan.
Folk har en massa férdomar som de slanger ur
sig. Om du som kénslig tonaring far héra “Du ater
daligt” och “Du ater fér mycket socker”, kanske
du bdrjar tro att de har ratt. Férdomarna och kol-
hydratrédkningen innebar att det blir stort fokus
pa vad du stoppar i dig.

FORSTAELSE OCH STOD fran omgivningen

ar valdigt viktigt for Alice. Klasskompisarna ar
fantastiska men familjen ar givetvis den viktigaste
supporten. Mamma och pappa stéttar Alice sa
mycket de kan, dven om Alice vill skéta sig
mycket sjalv. Lillebror Gustav, 11 ar, brukar hjélpa
Alice att rékna kolhydrater eftersom han ar valdigt
bra pa huvudrakning. Alice kdnner dven nagra
personer i hemstaden som har typ 1-diabetes
som hon kan frdga om rad. Bland annat har hon
mycket kontakt med sin tidigare rektor.

— Det skulle vara skont att ha kontakt med
fler jAmnariga. Jag tror att alla skulle ma bra av
att kunna fraga eller diskutera saker med andra
som har typ 1-diabetes och som forstar.
Barndiabetesfondens nya app foér kompisstéd
tror jag ar en bra idé. O
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FOordomarna orsakade
Vedijas atstorning

Efter manga ar av ifragasattande och fordémande kommentarer
fick Vedija en atstérning som det tog lang tid att ta sig ur. Hon énskar att
kunskapen om typ 1-diabetes var stérre i samhallet sa att andra
slipper ga igenom samma sak.

Text: Carin Brink

n trétthet som aldrig ville ta slut. Sa
beskriver Vedija kanslan nar hon som
13-aring fick typ 1-diabetes. Hon sov
hela tiden, rasade i vikt och var uppe
pa natterna for att kissa. Dessutom
borjade hon se valdigt daligt och fick
glaségon. Den daliga synen berodde
pa hogt blodsocker men det forstod man forst
senare.

— Det var ingen som tankte tanken att det
kunde vara typ 1-diabetes. Ingen i var omgivning
hade sjukdomen och vi kande darfér inte till
symtomen. Trottheten blev allt varre och jag hade
svart att halla mig vaken pa lektionerna.

En dag blev jag inkallad till skolskdterskan som

pa ett aggressivt satt anklagade mig for att ha en
atstorning. Nar jag nekade, vagrade hon tro pa
mig och sa att jag luktade svalt. Det var krankande
att sitta dar som ensam 13-aring och anklagas

for att ljuga, séger Vedija som efter alla ar fortfa-
rande starkt kommer ihag kanslan.

SKOLSKOTERSKAN BOKADE TID pa vard-
centralen till nasta dag for att atstorningen skulle
utredas, men dar fattade lakaren snabbt att det
handlade om typ 1-diabetes. Vedija och hennes
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VedijaPrses

Alder: 31 &r

Fick typ 1-diabetes: 13 ar gammal
Bor: Alvesta

Yrke: Specialistunderskoterska inom
anestesi, operation och intensivvard

Familj: Sambo, sonen Walter 3 ar, tre
bonusbarn som ar 6, 11 och 22

Hjalpmedel: Medtronic 780G,
Guardian 4

pappa fick aka direkt till sjukhuset dar de blev
kvar i fyra veckor. Nagon atstérningen fanns inte,
den skulle uppsta manga ar senare pa grund av
sjukdomen. Inte som en fysisk komplikation, utan
som en konsekvens av fordomsfulla kommenta-
rer som till slut férvred Vedijas sjalvbild.

DEN FORSTA TIDEN PASSERADE relativt
smidigt och Vedija vagrade lata sjukdomen satta
kappar i hjulet fér henne. En handelse som fick



For Vedija fick ddmande kommentarer
fran omgivningen stora konsekvenser.
Under manga ar levde hon med en
atstérning.

Vedija att inse att hon var annorlunda, var nar
familjen blev utkord fran en restaurang for att hon
tog en spruta. Annars tranade hon fotboll och
hangde med kompisar precis som tidigare. Mycket
planering behdvdes och ibland fick hon pausa
aktiviteterna nar blodsockret blev lagt. Foraldrarna
hjalpte Vedija med planeringen och en stor del av
det praktiska.

— Nar jag var 15 fick jag en rejal dipp. Det
var jobbigt att ha typ 1-diabetes och tjatigt att
mamma och pappa jamt messade och undrade
“Hur gar det?”, “Var ar du?”, “Vilka ar du med?”.
Och jag var sa forbannat trott pa fragan “Hur ar
blodsockret?” Mina foraldrar har alltid varit mina
stottepelare och hjélpt mig. Men i tonaren ar det
naturligt att vilja bryta sig loss och ha frihet. Jag
sa at dem att backa och lata mig vara, nu skulle
jag skota allt sjalv.

att det gick valdigt
bra att ta ansvar och framfor allt var det valdigt
skont att slippa tjatet. Sedan insag hon att det inte
var sa latt. Hon glémde ibland att kolla blodsockret
och aven ta insulin till maten. Pa den tiden fanns
inte heller sa avancerade blodsockermatare.
Tonaringars hjarnor ar annu inte mogna att ta ett

Foto: privat

sa stort ansvar, anda ar det vad som kravs av en
tonaring med typ 1-diabetes. Du ska ligga flera
steg fore i ditt planerande, aldrig glémma nagot,
halla koll pa saker och tanka langsiktigt. Vedija
férnekade sin sjukdom och gjorde revolt eftersom
hon ville kdnna sig fri och vara som alla andra.

— Pa ett besok pa diabetesmottagningen sa
lakaren: "Skarper du inte till dig sa ligger du i
graven snart.” Pappa spande dgonen i mig efterat
och sa att nu fick jag nog tdnka om. Mina féraldrar
har alltid varit harda men rattvisa. Ibland kande
jag att de behdvde tagga ner men det ar bra att
de var sa involverade. Idag ér jag otroligt tacksam
fér deras stod.

sina foraldrar igen och
tilsammans fick de ratsida pa allt. D& visste de
inte att en mycket jobbigare period vantade. Flera
ar senare drabbades Vedija av en atstorning. Allra
varst var det nar hon var 22, men det bérjade
egentligen langt tidigare och har paverkat livet
anda fram till fér bara nagra ar sedan.

— Folk som inte har nagon kunskap ifraga-
satte vad jag at och hur jag levde mitt liv. Unga
manniskor ar ofta lattpaverkade. Tillrattavisande
kommentarer travades pa hég under aren och till
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slut borjade jag tro pa dem. Jag borjade experi-
mentera med mat och insulin, gick ner i vikt och
fick positiva kommentarer om hur smal och fin jag
blivit. Det triggade mig att ata &nnu mindre och
hitta den perfekta balansen for att halla mig flytan-
de. Om jag at annu mindre kolhydrater kunde jag
till slut ta minimalt med insulin, vilket resulterade i
ett ketonvarde som hela tiden lag mellan 3 och 4.
Jag blev helt orkeslos och klarade knappt att ga
uppfor en trappa.

KETONER AR SYROR som kan leda till syra-
forgiftning av blodet, ett livshotande tillstand for
en person med typ 1-diabetes. Insulin ar nyckeln
som Oppnar kroppens celler sa de kan ta emot
energi. Vid insulinbrist far cellerna inte energi fran
blodsockret och forbranner i stéllet kroppsfettet.
Rekommendationen fér nagon med typ 1-diabetes
ar att aka raka vagen till sjukhus om ketonvardet
ar 3. Under lang tid gick alltséd Vedija runt och
balanserade pa en harfin grans, det hade latt
kunnat tippa 6ver at fel hall.

— Idag mar jag bra. Jag har en fantastisk
familj, bor i ett fint hus, har ett jattebra jobb och
har lyckats i livet. Men vagen dit har varit lang: jag
har kdmpat mycket med mitt psykiska valmaende
och atstérningen. Jag vill absolut inte att nagon
ska tycka synd om mig, men lite mer forstaelse
och intresse skulle jag uppskatta. Jag berattar
garna om nagon har fragor.

VEDIJA FUNDERAR OVER varfor folk kritiserar
och kommer med rad nar de inte har nagon kun-
skap om typ 1-diabetes. Hon tror att manga helt
enkelt inte vet battre. Folk forvaxlar sjukdomen
med typ 2-diabetes, vilket Vedija har forstaelse for
eftersom informationen i samhallet ar bristfallig.
Men hon undrar varfér kunskapsnivan inte har bli-
vit battre under de 18 ar hon har haft sjukdomen.
Och hon ifragasatter folks sténdiga behov att
déma och tillrattavisa nar det handlar om nagot
de inte har kunskap om.

— Detta stédndiga démande och ifrdgasattande
har gjort att jag inte har slappt in s& manga i mitt
liv nar det galler sjukdomen. Mina foéraldrar har
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"Jag bérjade
experimentera med
mat och insulin, gick ner
i vikt och fick positiva
kommentarer om hur
smal ochfinjag
blivit.”

alltid varit mitt stora stdéd och givetvis dven min
sambo. Men tills ganska nyligen har jag inte velat
slappa in fler. Jag har inte velat ha hjalpmedel pa
kroppen eftersom de leder till kritiserande kom-
mentarer. Nu har jag bade insulinpump och konti-
nuerlig blodsockerméatare, vilket ar helt fantastiskt.
Nu aker inte blodsockret berg- och dalbana lika
mycket langre. Jag 6nskar att det inte hade tagit
sa lang tid for mig att sléappa in folk eftersom de
flesta faktiskt vill val. Men de som kritiserar gér
stor skada.

— Idag kan jag hantera kommentarer pa ett
helt annat satt an nar jag var tonaring. Om vi fikar
pa jobbet och nagon undrar om jag verkligen kan
ata en bulle, forklarar jag att det gar utmarkt. Jag
brukar séga “Det ar ingen skillnad pa dig och mig.
Skillnaden ar att jag behéver ta ett lakemedel nar
jag ater bullen. Det behéver du inte géra.”

VEDIJAS STORA RADSLA &r att hennes son
ska vara ett av de 900 barn arligen som insjuknar
i typ 1-diabetes. Hon vet att bara tre procent av
alla barn till mammor med typ 1-diabetes drabbas
men &r anda radd eftersom hon vet vad sjuk-
domen innebar. Men Vedija tror att typ 1-diabetes
kommer att botas.

—Jag ar helt 6vertygad om att forskarna hittar
ett botemedel och att vi i framtiden kan lasa om
sjukdomen i historiebdckerna. ©



Vedijas rad

Idag ar Vedija trygg med sin typ 1-diabetes men det har tagit lang tid.
Har ar nagra rad hon skulle velat ge till sig sjalv som tonaring om det hade gatt,

till féraldrar och alla runt omkring.

Ungdomar

VAR OPPEN. Vaga slappa in folk. De flesta
vill val och livet blir mycket enklare om du
berattar vad du gar igenom och hur du mar.

SKAMS ALDRIG. Du har inte gjort nagot

fel som har fatt typ 1-diabetes. Du har bara
haft otur. Om nagon sager nagot dumt, behall
lugnet och beratta hur sjukdomen funkar.

SAG JA TILL HJALPMEDEL. Vanta inte
sa lange som jag gjorde. Insulinpump och
blodsockermatare gor livet s& mycket lattare.

HA ALLTID EN BACKUP. Se till att alltid

ha nagon med dig som vet att du behdver
socker om du blir Iag. Inte insulin. Och forsatt
dig aldrig i situationen att du ar oférmdgen att
ta hand om dig sjalv. Du kan dricka alkohol
men bli inte jattefull.

FORNEKA INTE SJUKDOMEN. | tonéren
vill man vara som alla andra. Men du ar inte
som alla andra. Konsekvenserna blir stora
om du fornekar sjukdomen.

HA TALAMOD MED DINA FORALDRAR.
Det ar jattejobbigt med foraldrarnas oro, men
de tjatar for att de bryr sig om dig.

DET BLIR BRA. Du kan gora allt som alla
andra kan, det kraver bara mer planering.
Du kan leva ett jattebra liv!

Foraldrar

VAGA SLAPPA TAGET. Slapp din
tonaring fri men hall anda ett vakande 0ga.
Finns alltid dar som stdd, aven nar ditt barn
har gjort nagot obetanksamt.

Larare

FORSTA HUR SJUKDOMEN PAVERKAR.
Lar dig hur koncentrationsférmagan paverkas
av lagt eller hogt blodsocker. Ge mojlighet till
omprov eller langre provtid — det ar elevens
rattighet. Ha forstaelse for att en elev inte ar
pa topp efter en stokig natt.

Allaandra

VAGA FRAGA. Still garna fragor och
intressera dig for vad typ 1-diabetes innebar.
DoOm eller kritisera aldrig. Ge inte en massa
rad.
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Behandling av typ 1-diabetes

Egenvarden av typ 1-diabetes beskrivs som den
mest komplexa medicinska behandling som inte
sker pa sjukhus, utan sker i hemmet. Den kraver
insulinbehandling och blodsockerkontroll dygnet
runt, livet ut. Typ 1-diabetes tar aldrig paus, vilket ar
fysiskt och psykiskt pafrestande for alla drabbade.

Insulininjektioner

Eftersom kroppen inte kan producera insulin,
maste det livsviktiga hormonet tillféras med hjalp
av spruta eller insulinpump. Kroppen behdver en
viss insulinkoncentration hela tiden for att fungera.
Darfor ges langverkande insulin en till tvd ganger
per dygn med spruta, eller tillférs kontinuerligt
med insulinpump. Utéver det maste insulin ges till
varje maltid for kroppen ska kunna ta vara pa
maten. Dessutom behdvs extra korrektionsdoser
av insulin om blodsockret blir for hégt. Ungefar
sex till tio insulininjektioner behdvs vanligen varje
dag. Insulinbehovet och dosernas storlek paverkas
av manga olika faktorer, till exempel tillvaxtperiod,
mat, infektioner, stress och fysisk aktivitet.

Kost

Barn och ungdomar med typ 1-diabetes har
samma behov av energi och naringsamnen fran
maten som andra barn och ungdomar for att kunna
vaxa och utvecklas normalt. Den som har typ
1-diabetes rekommenderas &ta den kost som alla
bor ata for att ma bra. Det ar den mat som Livs-
medelsverket rekommenderar dar tallriksmodellen
ar basta utgangspunkten. Det ar alltsa inte nagon
specialkost som rekommenderas.

Kosten har stor paverkan pa blodsockret och
en person med typ 1-diabetes behdver ta insulin till
alla sina maltider. Hur mycket insulin som behdvs,
beror pa innehallet i maten och vad varje enskild
person har fér insulinbehov. Det &r framst kolhyd-
raterna i maten som hojer blodsockret och darfor
utgar man framforallt fran kolhydratmangden for
att rakna ut en insulindos. Effekten paverkas aven
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av hur kolhydraterna ser ut, och hur mycket fibrer,
fett och protein som ingar i maltiden. Socker eller
sOtt leder till snabb blodsockerstegring och forsva-
rar blodsockerbalansen. Regelbundna maltider med
en varierad och naringsriktig kost underlattar for ett
balanserat blodsocker och normala blodfetter.

Motion

Regelbunden fysisk aktivitet 6kar insulinkanslig-
heten och leder till jamnare blodsocker. Minst

60 minuter fysisk aktivitet per dag rekommenderas
for barn och ungdomar med typ 1-diabetes, samma
som for alla barn och ungdomar.

Blodsockerkontroll

For att veta om insulindoserna har 6nskad effekt
kravs att man mater blodsockret kontinuerligt.
Idag har de flesta barn och ungdomar en sa
kallad glukossensor pa huden som mater blod-
sockret kontinuerligt, dygnet om. Darigenom kan
for lagt blodsocker motverkas med druvsocker
eller nagot sott innan allvarliga symtom utvecklas,
och sensorn visar nar extra insulin kan behéva
tas om blodsockret blivit for hogt. Med modern
teknik kan ocksa foraldrar och anhdériga folja
barnets blodsocker via mobiltelefonen, och dar-
med hjalpa till.

Hjdlpmedel

Eftersom den manuella tillférseln av insulin inte
ar lika exakt och smart som kroppens egen
insulinproduktion svanger blodsockret hos perso-
ner med typ 1-diabetes ofta mer an normailt.
Trots utvecklingen av hjalpmedel, ar en perfekt
anpassning av insulindoser fortfarande svar att
astadkomma. Den nya tekniken staller ocksa
stora krav pa anvandarna, bade patienter och
anhoriga. Tekniken ar komplicerad och ersatter
inte kravet pa patienter och anhdériga att forsta
och orka med. Att fa larm dygnet runt fér att kunna
korrigera blodsocker &r pa gott och ont. O



Vad paverkar blodsockret?

Exempel pa vad som paverkar blodsockret
och som behdver beaktas vid dosering av

Livsstil och biologiska faktorer

insulin. . s

For lite eller oregelbunden sémn

Stress

:  Infektioner

Méngd kolhydrater i Hypoglykemi (lagt blodsocker) nyligen
Typ av kolhydrater :  Problem med insulinpump
Fiberinnehall i Fettkuddar bildas dér insulin ofta tillfrs
Fett Allergier 2Z
Protein Menstruation £
Koffein Pubertet
Alkohol Tillvaxt
Tidpunkt fér maltid
Maltiders regelbundenhet

Utgénget insulin O !/ .

¢ Insulin som utsatts for ljus, - ‘ -
Basaldos fordelat Gver dygnet s& :  varmeellerkyla e
Bolusdos vid maltider i Felaktig blodsockerangivelse
Korrektionsdos vid hégt blodsocker i Utomhustemperatur
Tidpunkt i relation till maltid, fysisk > : Solbrinna (sveda)
aktivitet med mera 3
: - Beteende och beslut
Fysisk aktivitet
Verdadlica aktivi ek Antal kontroller av blodsocker (1)
I-"ar ag .|ga aktiviteter och lekar Ve el ‘
a°tt traning Social press, kompisar . .
Hard tréning .
. idrott Motivation
ypavi ADHD

Konditionsniva e

Familjesituation
Tid pa dagen

*Basal kallas det insulin som ges som en bas for hela dygnet. Den som har pump far basaldosen i manga pyttesma
doser med nagra minuters mellanrum, medan den som anvander sprutor tar ett langtidsverkande insulin en eller tva
ganger per dygn. Bolus kallas det insulin som ges vid maltider eller nar blodsockret behdver sankas.

33



<
& ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

Tonar med typ 1-diabetes

ATT GA FRAN BARN till vuxen kan vara
utmanande. Tonaren och puberteten ar en till-
vaxtperiod bade fysiskt och psykiskt men ocksa
en tid av frigérelse. Tankar och oro om vad som
hander i kroppen och i livet &r vanliga, som
utseende, vanner, sexualitet, skola och famil;.
Lagg sedan till en kronisk sjukdom som typ 1-
diabetes. Att leva med denna sjukdom kan leda
till kanslan av att vara annorlunda och skapa
ytterligare nivaer av forvirring, utmaningar och
oro hos tonaringen.

Egenvard under tonaren

Som tonaring borjar man ta ett stérre ansvar for
sin egenvard och insulinbehandling, ett naturligt
steg i sjalvstéandighetsutvecklingen. Samtidigt ar
tonarstiden med intensiv tillvaxt och hormonella
forandringar en av de medicinskt mest svarbe-
handlade livsfaserna. Tonarstiden innebar aven
ett utforskande vilket kan férsvara behandlings-
situationen ytterligare. Att utmana granser ingar
i den normala utvecklingen, men kan ocksa
forsvara tonaringens majlighet att ta ansvar for sin
behandling.
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Stod i egenvarden under tonaren

Ungdomar med typ 1-diabetes tillbringar mindre
an en procent av sin tid per ar med att besdka en
diabetesvardgivare. Mycket ansvar hamnar dar-
med pa ungdomen sjalv och de personer som de
har runt omkring sig i sin vardag. For féraldrarna
kan det vara svart att veta pa vilket satt eller hur
mycket man ska lagga sig i under tonaren sam-
tidigt som foraldrastddet ar viktigt for att tonaringen
ska kunna utveckla sjélvstandighet och fortsatt
behalla bra medicinska varden. Att balansera
detta ar inte Iatt.

Ofta felsOker och fattar ungdomarna beslut i
den dagliga egenvarden pa egen hand. Att enkelt
fa tillgang till stéd och information kan minska
oro och stress. Att fa stdd i vardagen och dela
erfarenheter med andra som lever med samma
kroniska tillstdnd som typ 1-diabetes kan vara till
stor hjalp. Forskningsstudier har beskrivit for-
delarna med att sammanféra personer i sociala
natverk for att dela erfarenheter och kunskap som
bara den som sjalv lever med sjukdomen besitter.
Ett socialt natverk kan underlatta egenvarden och
kompletterar varden som erbjuds pa sjukhus.

Las mer om sociala natverk pa sidan 40.
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Sa stéttar du din ungdom:

FOormana mindre och
peppamer

Mer berém och mindre tjat ar en framgangsrik strategi nar du vill stétta
din ungdom, enligt Sara Hammer, psykolog och féralder till en 12-arig dotter
med typ 1-diabetes. Och till ungdomar som har tjatiga féraldrar tipsar hon:
— Ta ett samtal med dina foraldrar. Beratta hur du vill ha det. Gor en plan.

Text: Bruno Lundgren

onaringar vill garna vara en del

av gruppen och inte avvika allt for

mycket. Att kontrollera blodsocker, ta

insulin eller pa annat satt att sticka

ut fran gruppen kan vara svart.

Samtidigt behdéver barn och ungdo-
mar med typ 1-diabetes pa vag till vuxenlivet
ta stOrre eget ansvar for hanteringen av sin
sjukdom. Och det under en tid nar de véxer sa
det knakar. Hormoner stékar och hjarnan vaxer
i otakt. Riskbeteendet kanske skevar, vilket kan
forklaras med obalans mellan de olika omraden
i hjarnan som hanterar kanslor, det limbiska
systemet, och det som har hand om forstandet,
pannloberna. De kontrollerande funktionerna
mognar langsammare an kanslo- och driftsfunk-
tioner. Eller som man skdmtsamt kan sadga om
tonaren: hissen gar inte alltid anda upp.

ALLVARLIGARE AR att manga studier visar
att unga med typ 1-diabetes i hogre grad drab-
bas av depression, angest och atstoérningar,
jamfort med personer utan en kronisk sjukdom.
Sa — hur stottar man sitt barn pa ett bra satt
under uppvaxten? Fragan gar till Sara Hammer,
legitimerad psykolog, som i sitt arbete pa egna
mottagningen i Stockholm méter ungdomar och

Psykolog Sara Hammer.

foraldrar som lever med typ 1-diabetes och sjalv
har en 12-arig dotter med sjukdomen.

— Stall 6ppna fragor. Det ar fragor som
genererar bredare svar, for att inte styra dialogen
at nagot hall. Fragorna ska inte kunna besvaras
med ja eller nej, eller ett kort svar. De syftar till
att ungdomarna sjalv ska fa reflektera och svara
mer fritt.

Foto: David Brohede
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NAR SARA HAMMER har féraldrar pa stod-
samtal, forsoker hon géra dem medvetna pa hur
man kan ha ett samtal med sina barn utan for
mycket pekfingrar.

— Det handlar mycket om att inte ga in och
ratta eller férmana eller komma med nya idéer.
Man vill &t en férandring, men lat istallet ung-
domen sjalv komma fram till I6sningen pa
problemet. Syftet ar att skapa motivation och
engagemang.

Hon sager att det ar latt hant att hamna i
tjatfallan. Det gor hon sjalv ibland.

— Men i stallet for att sdga, "Ja, men da maste
du ringa mig”, eller "Glém inte att ta insulin”, sa
kan jag fraga henne, "hur ska vi géra, vad blir bra
for dig?”. Da kan hon sjalv komma med forslag
pa vad hon tycker fungerar bra fér henne.

GENOM DE OGPPNA FRAGORNA far vi veta
vad ungdomen tanker skulle vara det basta. Vi
engagerar deras motivation och engagemang for
att gora ratt saker, menar Sara Hammer.
Manniskor, och kanske i synnerhet unga
manniskor, har ett behov av att bestamma 6ver
sina egna liv. Far vi rad, tips eller instruktioner
nar vi inte vill ha det, vacker det ofta ett mot-
stand. Da vill vi ofta gora tvartom mot vad raden

36

sager. Detta &r vad som pa psykologisprak kallas
psykologisk reaktans.

— Om vi i stallet for att ratta och férmana,
fragar pa ett sddant satt att den andra sjalv far
komma pa l6sningen, da kan vi fa till mer lang-
siktiga beteendeférandringar, och det blir mindre
motstand, konflikter och irritation mellan barn
och foralder.

Det kan racka med en fraga som, "Har du
tagit insulin?”, eller att man ringer och kontrolle-
rar att barnet har gjort ratt saker, for att upplevas
som tjatig.

— Sadana saker gor ofta att barnet kénner sig
férminskat och blir irriterad och ka&nner att det
inte far chansen att klara sig pa egen hand.

MANGA GANGER, sager Sara Hammer, for-
manar och staller féraldrarna fragor for att man
sjalv kadnner en oro och stress som man inte kan
reglera.

Om det har uppstatt en problemsituation,
sag att barnet har glémt att ta sitt insulin, kan
det vara pa plats med ett samtal, snarare an en
férmaning.

— Gor tillsammans en plan for hur du som
foralder ska agera. Ibland kan det ju vara funktio-
nellt att ringa och paminna, men da ska man ha
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en deal runt det, sa det inte paverkar relationen
negativt. Du ska kanske inte till exempel ringa
nar du ser att barnet ar l1agt. Ni kanske har en
Overenskommelse om du vantar en kvart, for
att hinna se om din tonaring har agerat sjalv?
Att diskutera sddana situationer, tanker jag gor
att det blir mindre negativa kanslor kopplade

till sjukdomen.

EN GENERELL BRA METOD kan vara att bli
battre pa att beléna och peppa det som redan
fungerar val, an att enbart fokusera pa problem
— det ar sa Iatt att fastna i det som inte fungerar.

Som foralder kanske man tanker att det ar
ens roll att séga till och korrigera nar barnet har
gjort fel. Men det Okar sannolikheten, menar Sara
Hammer, att det blir problem med beteenden,
sarskilt i tonaren.

— Om vi uppmarksammar ett visst beteende
sa tenderar vi att upprepa det. Sager vi, "Grymt
att du satte pa traningslaget idag”, eller, "Vad bra
att du tog en macka nar du var 1ag”, sa okar det
sannolikheten att barnet gér pa samma séatt igen,
i stallet for att fokusera pa nar det inte gick bra.

Om man skiftar perspektiv och tianker ur
ungdomens perspektiv, hur ska ungdomen
stotta sig sjalv?

— Det beror ju sa klart pa vilken situation man
befinner sig i. Men generellt sett skulle jag saga
att man kan fundera pa hur man vill leva med sin
diabetes, som kommer att vara en del av en for
resten av ens liv. Hur vill jag férhalla mig till sjuk-
domen? Att hitta nagon kompass eller riktning ar
fordelaktigt. Att borja fundera pa det, som ett satt
att acceptera att sjukdomen finns dar, men den
behdver inte hindra dig fran att gora det du vill.

SARA HAMMER MOTER en hel del ungdomar
som har extremt hdga krav pa sig sjalva. Ett
blodsocker som inte ligger inom malomradet
vacker angest. Varje dag blir blodsockervardet ett
betyg som skapar stress.

— Da kan man behdéva fa hjalp med att hante-
ra perfektionistiska krav. Det ar omojligt att vara

perfekt hela tiden. Man stravar efter nagot som
ar orealistiskt och da blir det en bérda. Férsék
att vara mer icke-démande. Inta ett mer vanligt
forhallningssatt till dig sjalv. Du gor ditt basta
varje dag, och ibland kommer det att bli hdgt
och ibland kommer det att bli lagt. Det &r oke;j.
Forsdka bli mer flexibel hur du tanker kring dina
blodsockervarden. Du kan bli battre an perfekt,
du kan vara flexibel.

EN DEL UNGDOMAR kan tycka det ar jobbigt
med kompisar som reagerar starkt och blir
oroliga over till exempel Iaga blodsockervarden.
Det kan leda till att man undviker vissa situatio-
ner, for man vill inte ha den uppméarksamheten.

Radet for att inte sjalv bli sitande med
sadana kanslor och tankar, ar att kommunicera
med din narmaste omgivning. Till exempel:

"Jag vet att ni bryr er om mig, och att ni blir
oroliga, nar jag blir lag, men jag har koll pa laget.
Ni behover inte dra igadng sa mycket nar jag

blir 1ag.”

Samtidigt kan det vara svart att kommunicera
nar man ar yngre och inte vill avvika allt for
mycket. Men man kan stegvis visa upp sin
diabetes, menar hon. Det kan vara genom att
prata med nagon. Eller bara att visa upp sin
blodsockermatare, sensor eller pumpdosa 6ppet.

— Forskning visar att vi manniskor mar bra av
att dela med oss av saker som vi kdmpar med.
Sa du kan i alla fall 6va pa att prata med nagon
som du kanner dig trygg med och har tillit till.
For det kommer att lindra ditt lidande, och du
kommer att kdnna dig lite battre nar du har
gjort det.

UNGDOMAR SOM HAR manga konflikter med
sina foraldrar, brukar Sara Hammer tipsa om att
sjalva ta upp saken med sina foraldrar.

— Man kan saga: "Vi behéver ha ett samtal
kring hur vi ska samarbeta och kommunicera
kring diabetesen. Jag vill vara mer sjalvstandig”,
eller, "Jag vill ha mer hjalp”. Ungdomen kan
ocksa ta initiativ till ett férandrat samspel med
féraldrarna. O
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Blodsockret stiger i tonaren

Barn och unga vuxna far ett allt Iagre langtidsblodsocker, HbA1c.
| &r battre an det forra. Det ar de goda nyheterna. De mindre goda nyheterna
ar att i sena tonaren stiger HbA1c. Onddigt mycket, menar lakarna
Frida Sundberg och Eva Toft som arbetar med att forbattra diabetesvarden
under dvergangen till vuxenvarlden.

Text: Bruno Lundgren

DET AR SIFFROR fran Nationella Diabetes-
registret, NDR, som pekar pa ett stigande lang-
tidsblodsocker, HbA1c, i sena tonaren. Oavsett
vilket registreringsar, 2020-2022, man valjer att
titta pa, ses hogre HbA1c hos 17- och 18-aringar
for att vanligen na sin topp i 20-arsaldern. Daref-
ter sjunker det langsamt under flera ar. Ar 2022
var medel-HbA1c drygt 52 mmol/mol for 16-aring-
ar. For 20-aringar ar det narmare 60 mmol/mol.

Men det ar inte bara morker. Helhetsbilden ser
ljusare ut. HbA1c sjunker namligen for barn och
ungdomar med typ 1-diabetes generellt sett — ar
efter ar.

— Alla alderskategorier for barn och ungdo-
mar far ett lagre medellangtidsblodsocker. Det ar
viktigt att komma ihag. Det betyder otroligt mycket
i halsa och livskvalitet, sédger Frida Sundberg,
barnlékare, barndiabetesteamet pa Drottning
Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Men den dar puckeln i HbA1c, som intraffar
i sena tonaren, verkar besta.

— Det ar darfér vi behover hitta forbattrade
vardmetoder for den gruppen, sager Eva Toft,
diabeteslakare vid diabetesteamet pa Ersta sjuk-
hus, Stockholm, och visar och visar en graf pa
det stigande medelblodsockret pa datorskarmen.

— Bilden talar sitt tydliga sprak. Men sen
ska man komma ihag att detta &r pa gruppniva.
Det finns enskilda individer som far riktigt hdga
HbA1c-varden, men fér manga andra gar det
valdigt bra.
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ENLIGT NATIONELLA DIABETESREGISTRET,
NDR, visar en del regioner samre behandlings-
resultat an andra regioner. Flera regioner har

en hog andel unga vuxna med HbA1c éver 65
mmol/mol.

Det pekar pa att varden ar ojamlik inom landet,
menar de.

— Det handlar ju om samma sjukdom i hela
Sverige. Det &r inga rasande skillnader i socio-
ekonomi eller tillgang till sjukvard mellan regio-
nerna, sager Eva Toft.

Frida Sundberg fyller i:

— Rimligtvis borde personerna i de olika
delarna av landet vara lika latt- eller svarbehand-
lade. Om man da nar olika resultat, borde det vara
vardens innehall som ar skillnaden.

Men tillbaka till HbA1c-puckeln. Det &r varden
foér denna grupp, unga vuxna med typ 1-diabetes,
som Frida Sundberg och Eva Toft fatt i uppdrag
att belysa inom NAG, Nationell arbetsgrupp for
diabetes. | praktiken arbetar de med att ta fram
stdéddokument fér hur regionerna kan utforma sina
lokala rutiner for diabetesvarden.

EN AVGORANDE BRYTPUNKT &r 6vergangen
fran barn- till vuxenklinik, som vanligen sker vid
18 ars alder. Det ar en period i livet da det ofta
hander mycket. Man kanske flyttar hemifran, bor-
jar arbeta eller studerar vidare. Man ska bli vuxen
pa riktigt. Men det kanske inte sker éver dagen da
man fyller 18 ar.



Att plocka ut konkreta atgarder fran Fridas och
Evas arbete for hur vardmetoderna ska forbattras
later sig inte goras sa latt. Fragan ar for komplex.

For att anda gora ett forsok att beskriva nagot
av deras arbete: Det kommer bland annat att
innehalla en genomgang av den aktuella forsk-
ningslitteraturen. De kommer att peka pa olika
faktiska resultat fran Nationella Diabetesregistret,
varav nagra namnts har ovan. De har ett avsnitt
om "Mottagandet”. Och de kommer att titta pa
vilka gap det finns.

FOR ATT BORJA MED det sistndmnda. En
Gap-analys visar skillnaden mellan var man star
idag och hur man vill att det ska se ut. Hogst upp
pa deras lista star det "Ungdomsmedicinsk
kompetens i vuxendiabetesteam.”

— Att ha diabetes i ungdomsaren &r inte som
att ha diabetes i vuxen alder, men fran 18 ars
alder tillnér man vuxenvarden.

Vidare ndmns struktur i diabetesteamet, att
ha en huvudansvarig fér unga vuxna ar sannolikt
en framgangsfaktor. Att erbjuda kurator, psykolog
och dietist ar en annan framgangsfaktor.

— Vi vet att det kan ha stor betydelse fér en
ung person, men ofta bryts den kontakten vid
overgangen till vuxenvarden.

| Gap-analysen patalas ocksa vikten av imple-
mentering av resultat fran pagaende studier och
fortsatt forskning.

Frida Sundberg sager att det behévs mer
forskning kring praktisk utformning av vard for
att passa unga vuxna med diabetes, 18 till 25 ar.
Detta gaéller i synnerhet fér dem som far typ
1-diabetes i ung vuxen alder, men &dven for dem
som insjuknat i barndomen.

— Har tycker jag att Barndiabetesfonden har
en sarskild roll att fylla, genom att stétta projekt
inom omradet.

PA GRUPPNIVA &r det tydligt att en person som
insjuknar i typ 1-diabetes som ung vuxen ofta far
ett hogt HbA1c under de narmaste aren efter in-
sjuknandet. Dessutom visar studier att "dar HbA1c
landar” under de forsta aren efter insjuknandet,

ofta blir den trend man sedan foljer framdver.

— Darfor ar det viktigt att komma pa ratt bana
fran borjan. Oavsett om man &r 14 eller 22 ar,
sager Frida Sundberg.

Eva Toft:

— Man har sa klart program for nyupptéckt
diabetes pa vuxenklinikerna. Men det blir nog inte
riktigt samma omhandertagande om man som
nyinsjuknad 18-aring kommer till en vuxenklinik,
som om man ar 17 ar och hamnar pa barnkliniken.

MOTTAGANDET PA VUXENKLINIKERNA
ar en annan del att jobba med. Hur kallar man
patienten? Nar ar mottagningen 6ppen? Hur ofta
far man komma? Vad hander om man missar en
tid? Gar det bra att ta ett digitalt mote?

— Det ar viktigt att man har mojlighet att ta
kontakt med varden pa sina egna villkor. | den har
aldern, nar det hander mycket i livet, kanske man
prioriterar andra saker om kontakten med vuxen-
kliniken inte fungerar sa val, sager Eva Toft.

UNGDOMAR MED typ 1-diabetes tillbringar mind-
re an en procent av sin tid per ar med att bestka
en diabetesvardgivare. Mycket ansvar hamnar dar-
med pa ungdomarna sjalva och de personer som
de har runt omkring sig i sin vardag. For foraldrar-
na kan det vara svart att veta hur eller hur mycket
man ska lagga sig i under tonaren samtidigt som
foraldrastddet ar viktigt for att tonaringen ska kun-
na utveckla sjalvstandighet och fortsatt behalla bra
medicinska varden. Att balansera detta ar inte Iatt.
Ofta felsOker och fattar ungdomarna beslut i
den dagliga egenvarden pa egen hand. Att enkelt
fa tillgang till stéd och information kan minska oro
och stress. Att fa stdd i vardagen med typ 1-diabe-
tes och dela erfarenheter med andra som lever
med samma kroniska tillstdnd som typ 1-diabetes
kan vara till stor hjalp. Forskningsstudier har beskri-
vit férdelarna med att sammanféra personer i
sociala natverk for att dela erfarenheter och kun-
skap som bara den som sjalv lever med sjukdomen
besitter. Ett socialt natverk kan underlatta egen-
varden och kompletterar varden som erbjuds pa
sjukhus. Lés mer om sociala natverk pa sidan 40.0
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Levd kunskap lika viktig
som medicinsk

Barn och ungdomar med typ 1-diabetes far stdéd att hantera sin sjukdom
av diabeteskompisar pa digitala forum. Det stddet kan inte varden erbjuda.
— Levd kunskap ar lika viktig som den faktiska medicinska kunskapen i manga
lagen, sager Kerstin Ramfelt som har studerat ett digitalt socialt natverk.

Text: Bruno Lundgren

ATT HANGA RUNT pa digitala forum och ta

del av andra personers erfarenheter kan vara till
stor nytta for unga med typ 1-diabetes. Den
nyttan kan normalt sett inte varden erbjuda.
Nyckelorden ar levd erfarenhet och levd kunskap.

Barn och unga med typ 1-diabetes skoter en
stor del av sin diabetes pa egen hand. De I6ser
problem och tar beslut flera gadnger om dagen.
For att fa stod i att hantera sin sjukdom soker de
personer med liknande erfarenhet, det vill sdga
personer som ar unga och som lever med typ 1-
diabetes.

Studier har visat att ungdomar och unga
vuxna som anvander sociala medier i vardagslivet
har battre blodsockerkontroll jamfért med patien-
ter som inte anvander sociala medier. Andra
studier har visat att personer med typ 1-diabetes
aktivt soker sig till digitala natverk for att det kan
vara svart att hitta en diabeteskompis i det
verkliga livet.

KERSTIN RAMFELT kom att intressera sig for
sociala natverk mer eller mindre av en slump néar
hon var dietist pa Region J6nk&ping och skulle
gora ett forbattringsarbete inom barndiabetes-
teamet. Hennes forsta tanke var att utforma en
app for kolhydratrakning. | intervjuer med barn-
diabetesteam, skolpersonal, vardnadshavare Kerstin Ramfelt
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Studier har visat att personer

med typ 1-diabetes aktivt sdker

sig till digitala natverk for att det
kan vara svart att hitta en diabetes-
kompis i det verkliga livet.

Foto: Thomas Klementsson



och unga framtradde plétsligt ett helt annat pers-
pektiv. Oavsett vad det gallde for slags stéttning,
verkade det som att man ville fa den fran perso-
ner som har liknande erfarenheter.

DETTA LEDDE FORST TILL att Kerstin Ramfelt
och hennes kollegor inom Region Jénkdping
utvecklade ett coachprogram for vardnadshavare.
Erfarna foraldrar skulle agera coacher at foraldrar
vars barn nyligen utvecklat typ 1-diabetes. Dar
fick man i praktiken se férdelarna med att perso-
ner med liknande erfarenheter gav varandra rad.

— Erfarna féraldrar kunde saga, "Ja, vi fattar
att du har det jattetufft nu, men vi vet ocksa att det
kommer att bli battre”.

Pastaendet upplevdes som trovardigt for att
det kom fran nagon med levd erfarenhet.

— De som fick coachningen var oandligt tack-
samma.

De nyblivna diabetesfoéréldrarna kdnde ocksa
att de kunde ta upp andra fragestallningar med de
erfarna foraldrarna an vad man normalt goér med
diabetesteamet, forklarar Kerstin Ramfelt. De
erfarna foraldrarna & sin sida, blev varse att de
satt inne med en hdgt uppskattad kompetens.

FOR ATT GE UNGDOMAR en liknande stéttning
av levd erfarenhet ville Kerstin Ramfelt tillsam-
mans med sin handledare, Christina Petersson,
utveckla en digital plattform. Sagt och gjort. Med
stod fran Vinnova intervjuades ungdomar fran
Jonkoéping, Linkdping och Norrkdping. De bjéds

in pa workshops med grundfragan, vad skulle

du vilja ha ut av ett digitalt socialt natverk? Kort
sagt, i samarbete med 36 ungdomar tog man fram
en digital social plattform, dar deltagarna kunde
interagera med varandra.

— Det var viktigt for oss att samskapa platt-
formen tillsammans med ungdomarna i ett tidigt
skede, sa att vi inte gor nagot fér dom, utan med
dom.

I DECEMBER 2022 publicerade Kerstin Ramfelt
tilsammans med forskarkollegor artikeln, “It’s like
a never-ending diabetes youth camp”. Co-desig-
ning a digital social network for young people with
type 1 diabetes.

— Det som var vardeskapande for deltagarna
var att kunna relatera till varandra, att kunna stot-
ta varandra, och framfor allt att 1ara av varandra.

Den homogena gruppen, som alltsa byggde
pa att alla var unga och levde med typ 1-diabetes,
var det sammanlankade kitt som gjorde att man
kadnde med varandra och var beredda att ta hjalp
av och lara av varandra.

— Det blir lite som ett diabeteslager. Normen ar
att alla har typ 1-diabetes. Det ar en harlig kansla,
det vet alla som varit pa ett diabeteslager. Kan
man ha lite av den ingrediensen i ett digitalt forum
ar det otroligt mycket vart.

FOR DELTAGARNA PA FORUMET var det tyd-
ligt att man inte ville ha med nagra foraldrar.

— Det ar viktigt for det sociala natverket att det
inte ar 6ppet fér vem som helst.

Samtidigt gav studiedeltagarna uttryck for att

"Det var viktigt fér oss att samskapa
plattformen tillsammans med ungdomarna
i ett tidigt skede, sa att vi inte gér nagot
férdom, utan med dom.”
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"Det blir lite som ett diabeteslager. Normen ar
att alla har typ 1-diabetes. Det ar en harlig kansla,
det vet alla som varit pa ett diabetesldager. Kan man
ha lite av deningredienseni ett digitalt forum
ar det otroligt mycket vart.”

de skulle vilja ha en grindvakt, som kunde se fill
att till exempel raden som de gav varandra inte
var helt uppat vaggarna.

For att I16sa detta sag man fran start till att ha
en community manager, en yngre person med
insyn i konversationerna, som till exempel kan
fa en lakare att kommentera ett amne, utan att
denne fatt ta del av vad ungdomarna delgett pa
forumet. Digitala rum var en annan l6sning.

— Om man ser att det till exempel ar mycket
diskussioner om atstérningar och typ 1-diabetes,
kan man bjuda in till en digital fika med en psyko-
log, utan att psykologen har fatt ta del av det
som skrivits.

LEVD ERFARENHET ar svart for varden att
erbjuda, av det enkla skalet att vardens represen-
tanter sallan ar unga som lever med typ 1-diabetes.

— Man kan ta upp sadant som, "Jo, men jag
har traffat flera patienter som sager sa har”, men
det blir inte samma sak.

Snarare skulle varden kunna ha nytta av ung-
domarnas levda erfarenhet.

— Nar diabetesteamen vill férbattra ndgonting
pa sin klinik behdver man fa input fran patienter.
"Ar det har viktigt? Hur ska vi tanka med det har?”
Hade man haft access till ett forum skulle man
kunna skapa ett digitalt rum och bjuda in ungdo-
marna i stallet for att hyra en fysisk lokal med allt
vad det innebar.

EFTER STUDIENS SLUT var deltagarna 6ver-
ens om att de ville fortsatta vara med pa plattfor-
men. Dittills var aldersspannet 13 till 18 ar, men
deltagarna tyckte det skulle utdkas upp till 30 ar.

— De ar ju kloka, ungdomarna. De ville veta
hur det ar nar man ska plugga vidare, nar man
ska sOka jobb eller nar man har relationer.

Nar forumet var som stérst, cirka 850 per-
soner, sag man att manga inte var aktiva med
interaktioner.

— Men man kunde se att de anda gick in och
tittade ofta. Det finns ju forskning pa att pa sociala
medier ar en stor andel inte sa aktiva, men man
kan fa mycket ut av att 1dsa vad andra har fragat
och svarat. Den stora massan kanske inte skriver
sjalva, men det kan vara otroligt vardefullt for dem
anda.

— Levd erfarenhet ar lika viktig som den faktiska
medicinska kunskapen i manga lagen.

IDAG LEVER FORUMET VIDARE som en slu-
ten Facebookgrupp, med en community manager,
som finansieras av ett lakemedelsbolag. Kerstin
Ramfelt jobbar sjalv vidare med férbattringsarbete
inom varden som utvecklingsledare pa Qulturum,
Region Jonkdpings utvecklingsenhet.

— Fragan ar vem som ska driva och finansiera
sant har egentligen, ar det regionerna, foretagen
eller patienterna sjalva? Helt klart ar att det finns
ett stort behov. O
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Barndiabetesfonden lanserar

app forunga

| hést lanserar Barndiabetesfonden en app dar unga med typ 1-diabetes
kan moétas och peppa varandra. Pa plattformen ar det ungdomarna sjalva

som star for innehallet.

KAMRATSTODET &r utvecklat som en digital
community fér unga med typ 1-diabetes. Alders-
malgruppen ar 12—18 ar. Tillgang till communityn
far man via en mobilapp.

— Vi lanserar en app eftersom ungdomarna
i forsta hand anvander mobilen, sager Karolina
Janson, projektledare fér Barndiabetesfondens
kamratstod.

Det ar anvandarna sjalva som fyller plattfor-
men med inldgg och innehall. Vilka diskussioner,
fragor eller funderingar som lyfts bestammer
ungdomarna sjalva. Foraldrar ar inte valkomna att
ta del av vad som forsiggar pa plattformen.

— Det ska vara enkelt och roligt, en plats
dar man kan ge och fa stdd i vardagen. Vi har
arbetat efter devisen, dom som fattar, fattar.

Det ska vara en plats som &r helt och hallet pa
ungdomarnas villkor, utan pekpinnar, som bara ar
fér den som ar ung och vet hur det ar att leva
med typ 1-diabetes.

SYFTET MED COMMUNITYN ar att
koppla samman unga personer som lever
med typ 1-diabetes, for att 6ka mojligheterna
att leva ett bra liv med sjukdomen. Ungdomar
ska kunna dela erfarenheter och kunskap
med varandra, som bara den som sjalv

lever med sjukdomen kan géra. Stddet, som
ges varandra, ska underlatta egenvarden

av typ 1-diabetes och komplettera
varden som erbjuds pa sjukhus.
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Till en bdérjan kommer appen att bygga pa
ett chattfldode med olika teman. Men det finns
ocksa planer pa att bjuda in till olika sorters
digitala event.

— Det finns mycket forskning pa hur
viktigt det &r med sociala natverk ur olika
aspekter. De har en positiv effekt for personer
som lever med en kronisk sjukdom.

Utvecklingsarbetet har finansierats av
Postkodstiftelsen. Barndiabetesfonden
har tagit fram appen i samarbete med
ungdomar ur malgruppen.

— En arbetsgrupp av de tilltdnkta
anvandarna har varit med och utvecklat
plattformen under varje steg vi har tagit,
fran funktionaliteten till designen, sager
Karolina Janson.

Las mer om appen pa
barndiabetesfonden.se/klick




Vilkommen!
LIGQa i maedl @+ DOSIRINEEEen B0 O
AP el gL

Ean du infe logge in?  Glami Ksenond?

®Klick — ny mobilapp bara fér dig
som ar ung och lever med typ 1-diabetes

KLICK AR EN APP for dig mellan 12 och 18 ar
och lever med typ 1-diabetes. Har kan du dela
erfarenheter och fa inspiration och stéd fran andra
som vet hur det ar att leva med typ 1.

lappen kan du:

) Fa kontakt med andra som vet hur
det ar att leva med typ 1.

) Stélla och svara pa fragor
(finns inga dumma fragor eller svar).

) Fa& och ge praktiska tips om till exempel
traning, mat, tonar eller vad som helst.

) Dela tankar, kanslor och beréttelser.

Det ar ni anvandare som sjalva bestammer vad
appen ska fyllas med, vilka diskussioner, fragor
eller funderingar du vill bolla med andra.
Barndiabetesfonden ser bara till att det ar maojligt
tilsammans med Postkodstiftelsen, som har
finansierat projektet.

Appen lanseras i oktober

Har du fragor eller vill veta mer?
Mejla garna till:
klick@barndiabetesfonden.se
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Tror att vi kommer borja
bota fall av typ 1-diabetes
inom tio ar

Han ar en av varldens topp tio framsta typ 1-diabetesforskare och har
vigt 6ver 50 ar till att hitta ett botemedel mot typ 1-diabetes. Nu berattar
Johnny Ludvigsson om vikten av forskning och évertygelsen om att
vi kommer na en framtid utan sjukdomen.

TYP 1-DIABETES ar den vanligaste allvarliga,
livshotande och obotliga sjukdomen som drabbar
barn och ungdomar i Sverige. En av de som
arbetar for att hitta ett botemedel ar Johnny
Ludvigsson, senior professor i pediatrik vid
Linkdpings universitet och en av varldens topp
tio framsta typ 1-diabetesforskare. Han ar saker
pa att Barndiabetesfondens vision om att bota
sjukdomen till 2040 &r realistisk, s& lange forsk-
ningen far mer resurser.

— Jag tror att vi kommer kunna bérja bota fall
av typ 1-diabetes redan inom tio ar. Det behéver
inte nédvandigtvis vara sa att vi kommer att
kunna bota alla direkt, men jag tror att vi gradvis
kommer kunna bota allt fler och fler fére 2040.

DET SKULLE INTE férvana mig om vi dven
kan borja forebygga fall av typ 1-diabetes och

att kurvan over insjuknade vander nedat. Med
ratt resurser och manga duktiga forskare ar jag
overtygad om att vi I@ser detta. Ju mer pengar
som finns inom ett forskningsomrade, desto
storre och snabbare framsteg kan géras. Néar jag
borjade forska i mitten pa 1960-talet verkade det
som en fantasi att kunna skicka nagon till manen,
men med en enorm satsning och ratt ekonomiska
forutsattningar gick det att genomféra i slutet av
1960-talet, sdger Johnny Ludvigsson.
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Varfor far inte forskningen kring
typ 1-diabetes mer stod?

— Jag tror att det beror pa att diabetes inte
vacker nagot stdrre engagemang i samhallet,
trots att fler &n tre miljoner manniskor i varlden
dor av typ 1- och typ 2-diabetes varje ar. Folk
forstar inte att diabetes ar ett hot. Nar Corona-
pandemin kom satsade man miljarder pa forsk-
ning och kunde da utveckla vaccin pa knappt ett
ar. Coronaviruset uppfattades som nagot som
skulle krossa manskligheten och da reagerade
manniskor. Detsamma kan sédgas om cancer som
manga med ratta uppfattar som skrammande.
Tack vare atskilliga miljarder till forskning har det
kommit nya ldkemedel och metoder som botar
och raddar livet pa manniskor med cancer. Fors-
kare vill &stadkomma féréandring, men nar det inte
finns anslag soker de sig till andra omraden, aven
om de kanske tycker att det vore mer intressant
att forska om typ 1-diabetes, sager han.

BARNDIABETESFONDEN ar den enskilt storsta
finansiaren av typ 1-diabetesforskning i Sverige
och har gjort viktiga insatser for att forbattra livet
med sjukdomen, men stodet till forskningen
behdver 6ka for att ett botemedel ska komma
inom en snar framtid.



— Barndiabetesfonden har haft en fot med i
en mangd studier som haft enorm betydelse. Det
galler allt fran forskning om hur man bast stottar
familjer som lever med sjukdomen och hur man
motverkar akuta och langsiktiga komplikationer,
till forskning om autoantigen behandling med
GAD-vaccin for att bevara egen insulinproduk-
tion,och mycket mer. Detta ar valdigt vardefulla
bidrag till forskningen som gjort att vi nu har battre
metoder for att behandla typ 1-diabetes. Det finns
all anledning att vara optimistisk, men om inte
forskningen far mer resurser kan vi inte vanta oss
genombrott fran en dag till en annan. Samtidigt
kan vi inte ge upp bara for att vi inte har lyckats
annu. Det kanske ar sa att vi far ett genombrott
om fem eller tio ar. Sen ar det inte ndédvandigtvis
s att Barndiabetesfonden kan I6sa gatan ensam.
Jag tror snarare att det ar viktigt att samarbetet
mellan forskare i varlden fortsatter 6ka. For att
gora svensk forskning starkare och till en viktig
part i det internationella samarbetet maste
Barndiabetesfonden attrahera fler unga forskare
till faltet, och ge dem ratt férutsattningar att bedriva
sina studier.

INGENSTANS | VARLDEN, férutom i Finland,
ar typ 1-diabetes sa vanligt som i Sverige. Som
ett av de hardast drabbade landerna spelar

svensk forskning en avgérande roll i att kunna
bota typ 1-diabetes, menar Johnny.

— | Sverige har vi i vissa avseenden extremt
goda forutsattningar att studera typ 1-diabetes
hos manniskor, battre an i manga andra lander.
Har ar Barndiabetesfonden den tydliga fonden
att bidra till eftersom givare med sakerhet vet att
pengarna gar till forskning kring typ 1-diabetes. Vi
har de basta resultaten i varlden nar det kommer
till blodsockerbalans och HbA1c (Iangtidsblod-
socker), och de flesta med typ 1-diabetes i Sve-
rige far redan nu ett bra liv, men i manga andra
lander med lagre tillgang till insulin &r sjukdomen
en jattekatastrof. Man samlar in pengar till
"Varldens barn” och en del av dessa har diabetes.
Om vi lyckas bota typ 1-diabetes skulle det vara
en enormt viktig insats for "Varldens barn” och
for hela varlden.

Vad vill du séga till alla barn, ungdomar och
vuxna som drommer om ett botemedel?

— Om jag levde med typ 1-diabetes skulle
jag kénna ett betydande hopp om att bli av med
sjukdomen under min livstid. Jag hoppas att de
behandlar sin sjukdom sa bra som mgjligt sa
att deras kroppar ar valbevarade den dagen ett
botemedel kommer. Typ 1-diabetes kommer kunna
botas, det ar jag 6vertygad om, sager Johnny. O
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Forskningsstodet star ej i paritet
till sjukdomens omfattning och allvar

Insamlade medel till forskningen star inte i paritet om sjukdomen 6kade. Barndiabetesfonden ar

till typ 1-diabetes omfattning och allvar. Vi pa Sveriges storsta finansiar av forskning kring typ
Barndiabetesfonden ar 6vertygade om att stodet 1-diabetes i Sverige. Vi ar otroligt stolta dver

till forskningen vaxer om kunskapen om typ1- vara utdelade forskningsanslag som har 6kat de
diabetes 6kar i samhallet. Det psykiska maendet senaste aren, men ett mycket storre forsknings-
hos unga med typ 1-diabetes skulle ocksa delvis stod behdvs fran stat, féretag och privatpersoner
kunna forbattras om allmanhetens kunskap for att 16sa gatan typ 1-diabetes.

Beviljade forskningsanslag fran Sveriges 3 forskningsfonder inom diabetes

2017 2018 2019 2020 2021 2022

18 750 000 21 956 000 19 566 000 19 706 000 19 600 000*

21 956 000 19 566 000 19 706 000 19 600 000

27 300 000 25000 000 20 500 000 25 500 000*
5200 000 4710 000 3260 894

Barndiabetesfonden totalt 13 000 000
Forskningsanslag typ 1 12 685 000 18 080 000
Diabetesfonden totalt'* 17 500 000 25300 000
Forskningsanslag typ 1

Forskningsanslag typ 2 16 050 000 11 760 000 20712791

Forskningsanslag relaterat

bade typ 1 och typ 2 3750 000 4030 000 1026 315

Diabetes Wellness totalt'® 9 000 000 18 000 000 10 000 000 10 000 000 10 000 000 12 000 000
Forskningsanslag typ 1 2000 000
Forskningsanslag typ 2 8 000 000
Forskningsanslag relaterat

2000 000

bade typ 1 och typ 2

Tabellen visar de stérsta insamlingsorganisationerna i Sverige som ger stdd till typ 1-diabetes. Barndiabetesfonden
stodjer forskning om primart typ 1-diabetes, Diabetesfonden och Diabetes Wellness stddjer forskning

om all form av diabetes. Det finns dessutom privata stiftelser. De stérsta, som till exempel
Knut och Alice Wallenbergs stiftelse liksom Ragnar Séderbergs stiftelse, har gett stora
anslag till typ 2-diabetesforskning, men valdigt lite till forskning om typ 1-diabetes.

Vetenskapsradet delar ut anslag som ibland innebéar stéd till typ 1-diabetesforskning. GéVOr och

bidrag 2025

Organisaﬁo,,em a

i d i i Sverige f6r Unkcy SOMm samlarin mesy
Givandet i Sverige gt 8
Giva Sverige &r en branschférening som for detaljerad statistik 6ver hur ;:‘e”°'1den(9441 9757:;'
den privata finansieringen, genom gavor och bidrag fran allmanheten, Radd:':::da“°'sﬂ(364) 852mi
foretag och organisationer, ser ut i Sverige. Varje ar publicerar Giva Sverige Lékareutan:;f:m T2mis
en omfattande rapport som gar pa djupet i statistiken dver insamling och H;an-zungfondenZ[::;’ 651 mkr
givande. Har presenteras resultaten for 2022, Barndiabetesfonden hamnar BarncanCerfonden[SM] 446 mir
tyvarr langt utanfor topplistan med 21 insamlade miljoner 2022. SOS Bambyar (3g5) 23l

Varidsnaturfongen WWF(31g) :::l:r

* Beviljade forskningsprojekt 2022 géllande verksamhetsaret 2023.
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ar professor i medicinsk cellbiologi
vid Uppsala universitet. Med stéd av Barndiabetesfonden forskar han
for att bota typ 1-diabetes med insulinproducerande celler som utvecklats
fran stamceller. Om hans forskning visar lovade resultat hoppas han att
behandlingen ska vara tillganglig i bérjan av 2030-talet.
— Syftet med de cellerna ar att kunna skapa en botande behandling
for patienter med typ 1-diabetes, sager Per-Ola Carlsson.
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Aktuella forskningsomraden

For att kunna férebygga, bota och lindra typ 1-diabetes,
behdver vi med hjalp av forskning fa svar pa ett antal fragor.

Férebygga
) Vad orsakar att vissa far typ 1-diabetes?

) Gar det att forebygga sjukdomen med till exempel vaccin
mot vissa virus?

Bota

) Gar det att stoppa sjukdomsprocessen som forstor de
insulinproducerande cellerna?

)» Kan den egna kvarvarande insulinproduktionen férbattras
och bli tillracklig?

) Gar det att transplantera nya celler?

Lindra

» Gar det att bevara den kvarvarande insulinproduktionen?
» Kan man gora behandlingen smidigare?

FOKUS FOR AKTUELL FORSKNING ar att férsoka reda ut vad som orsakar
sjukdomen samt finna metoder som kan leda till ett botemedel. Det har gjorts
manga forsok att stoppa forstorelsen av de insulinproducerande cellerna,
fore och direkt efter diagnos, men hittills har inget forsok varit effektivt nog
eller tillrackligt oskadligt for att anvandas pa patienter i praktiken.
Omfattande forskning pagar aven for att géra behandlingen av typ 1-
diabetes smidigare och enklare for patienten. Forsok att bevara den kvar-
varande insulinsekretionen kan leda till enklare behandling och mindre risk for
komplikationer. Utveckling av tekniska hjalpmedel, med glukossensorer
och insulinpumpar som blir mindre och smartare, foérenklar ocksa vardagen
med typ 1-diabetes — i vantan pa ett botemedel.
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Internationell forskning och
forskningsstod

Typ 1-diabetes ar en av varldens vanligaste aven svenska forskare. Manga lander som till
kroniska, obotliga sjukdomar som drabbar miljoner  exempel Finland genomfdr bra och viktig forskning,
unga manniskor. Behandlingen ar oerhort intensiv men nar det galler viss typ av forskning, har Sverige

och kostsam. | USA satsar Juvenile Diabetes speciellt goda férutsattningar (se sidan 52). Vi kan
Research Foundation och amerikanska inte passivt hoppas péa att andra lander ska goéra
forskningsradet NIH/NIDDK, liksom ibland kon- jobbet at oss. Ju starkare svensk forskning é&r,
gressen, stora anslag pa typ 1-diabetesforskning desto storre ar chansen att attrahera resurser
som gladjande nog aven vi i Sverige far del av. aven fran andra lander, 6ka samarbetet med varl-
| Europa har EU anslag fér medicinsk forskning, dens ledande forskare, och na resultat.

och i projekt som inbegriper flera I&ander deltar
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(@) FORSKNING

Varfoér ar stodet till den
svenska forskningen sa viktigt?

Ingenstans i varlden, férutom i Finland, ar typ 1-diabetes sa vanligt som
i Sverige. Orsaken &r en gata. | Sverige har vi goda férutsattningar och en
skyldighet att I6sa den gatan.

Forutsattningar som gor svensk
forskning viktig:

)

| Sverige har vi méjligheten att félja manniskor via personnummer.
Vi har aven bra register for miljéfaktorer, sjukdomar, lakemedel
och infektioner.

Det finns hundratals satt att bota sjukdomen pa experimentdjur,

men inget satt att bota manniskan. | Sverige finns goda férutsattningar
att genomféra kliniska studier pa patienter som ar samarbetsvilliga,
klarar studier och kan féljas upp.

Sverige har en unik uppf6ljning av hur patienter behandlas, resultat,
komplikationer etcetera. Vi har férutsattningarna for forskning som
leder till mer effektiv behandling, minskad risk fér komplikationer,
forbattrad livskvalitet och slutligen ett botemedel.

| Sverige finns nagra av varldens mest framstaende forskare.
Johnny Ludvigsson vid Linképings universitet och Ake Lernmark vid
Lunds universitet finns med pa listan 6ver de tio basta forskarna i
varlden pa typ 1-diabetes. Bakom utnamningen star det oberoende
foretaget Expertscape som baserar sin ranking pa artiklar i den
internationella medicinska databasen PubMed. Rankingen visar att
forskningen som bedrivs i Sverige har en stark internationell position.

En grundlaggande férutsattning for att svensk forskning ska géra genombrott
saknas: fler forskare och mer resurser behovs.
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@E Barndiabetesfonden

Om Barndiabetesfonden

Barndiabetesfonden kampar for en framtid utan typ 1-diabetes. Vi stodjer
forskning vars syfte ar att férebygga, bota eller lindra typ 1-diabetes hos
bbarn, ungdomar och vuxna.

Var vision ar att bota
typ I-diabetes till 2040

2022 delade Barndiabetesfonden ut narmare 20 miljoner
till forskning, och sammanlagt har vi bidragit med éver
200 miljoner kronor till forskningen sedan starten 1989.
Men insamlade medel star tyvarr inte i paritet med sjuk-
domens omfattning och allvar.

Det ar var 6vertygelse att mer pengar till forskningen
innebar att vi kan besegra typ 1-diabetes, och var vision
ar att hitta ett botemedel till ar 2040.

Varje gava till forskningen kring typ 1-diabetes ar
viktig — liten som stor — och skanker hopp om nya
framsteg och genombrott. Vi &r otroligt tacksamma for
manniskors engagemang och generositet. Tillsammans
kan vi besegra typ 1-diabetes.

Vartuppdrag:

) Okainsamling till forskningen for att férebygga,
bota eller lindra typ 1-diabetes hos barn och vuxna.

) Okakunskapen om typ I-diabetes hos
allimanhet, vard och skola.

) Okastédet till drabbade med familjer.

Typ 1-diabetes — vart fokus

Foto: Thomas Klementsson

Tack vare generosa givare ar Barndiabetesfonden
idag Sveriges storsta finansiar av forskning kring
typ 1-diabetes. Vi ar aven den enda svenska
insamlingsorganisationen som har ett enskilt fokus
pa typ 1-diabetes. Barndiabetesfonden ar en

politiskt och religiést obunden stiftelse, som ar helt
beroende av frivilliga bidrag fran privatpersoner,
foretag och féreningar. Barndiabetesfonden har
90-konto och ar medlem i Giva Sverige. Fondens
beskyddare ar H.K.H. Kronprinsessan Victoria.
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Typ -

Né&stan 60 000 personer lever med diabetes

typ 1-diabetes i Sverige.

Drabbar cirka 900 nya barn och lika manga vuxna
i Sverige varje ar.

Sveriges vanligaste livshotande sjukdom bland
barn och ungdomar.

En autoimmun sjukdom déar kroppens immunférsvar dédar
de insulinproducerande cellerna i bukspottkérteln.

Kroppen kan inte langre producera insulin. Insulininjektioner
behdvs varje dag for att man ska éverleva.

Insulinet gor sa att sockret i blodet tas upp av cellerna.
Utan insulin stiger blodsockernivaerna, cellerna faringen
energi och man dér.

Beror pa en kombination av arv och dnnu okdnda
miljofaktorer. Orsaken &r en gata!

90 procent av dem som insjuknar har ingen néra sldkting
med sjukdomen.

Kan inte férebyggas. Vem som helst kan drabbas.
Det gar att leva ett bra liv for de flesta, men inte for alla.

Intensiv och komplicerad behandling varje dag.
Sjukdomen kraver mycket jobb.

Typ I-diabetes gar inte att bota.

Trots intensiv behandling drabbas manga av allvarliga,
ibland invalidiserande komplikationer och fér tidig déd.
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Vill du bidra?
) Swisha din gava till: 900 05 97

eller besok barndiabetesfonden.se/bidra
for att se fler satt att stodja forskningen.

Swisha
en gava
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Rapporten om typ 1-diabetes 2023

Varje ar drabbas 900 barn och minst lika manga vuxna i Sverige
av typ 1-diabetes. Ingen botas. Typ 1-diabetes ar Sveriges
vanligaste livshotande och obotliga sjukdom hos barn och
ungdomar. Egenvarden beskrivs som den mest komplexa
medicinska behandling som inte sker pa sjukhus. Den kraver
insulinbehandling och blodsockerkontroll dygnet runt, livet ut.

Arets rapport om typ 1-diabetes visar att manga ungdomar
bekymrar sig for situationer i vardagen och kanner oro infor
framtiden. De ar radda for komplikationer, att do i fortid och hur
de ska klara att flytta hemifran. Ungdomarna bekraftar forra
arets undersokning som visade pa lag kunskap hos allmanheten.
4 av 5 upplever att manniskor utanfér familjen har lag kunskap
om sjukdomen. Okunskapen innebar daligt stéd och foérstaelse
fran omgivningen. Det psykiska maendet hos unga med

typ 1-diabetes skulle delvis kunna forbattras om allmanhetens
kunskap 6kade. | rapporten kan du se resten av resultaten

fran undersokningen.

Barndiabetesfondens vision ar att bota typ 1-diabetes till 2040.
Hos bade barn och vuxna. For att klara det behdvs mer forsk-
ning, men insamlade medel star inte i paritet med sjukdomens
omfattning och allvar. En bidragande orsak ar troligtvis den laga
kunskapen om typ 1-diabetes i samhallet. Det vill vi andra pa.

Stort tack till Handelsbanken som har gjort denna rapport majlig.

¥ Barndiabetesfonden

Foér kampen mot typ 1-diabetes



