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Vill du bidra? QO dsirties
Barndiabetesfonden stddjer forskning vars syfte °:§ °
ar att forebygga, bota eller lindra typ 1-diabetes. °3e°8
Varje bidrag ar viktigt!

) Swisha din gava till: 900 05 97

eller besdk barndiabetesfonden.se/bidra
for att se fler satt att stddja forskningen.

Swisha
en gava




= INNEHALL

INSJUKNANDET AR OFTA DRAMATISKT ndr sma barn drabbas av typ 1-diabetes.

Efter den forsta tiden pa sjukhus ar det féraldrarnas ansvar att skdta den avancerade
egenvarden. SOmnldsa natter, jakten pa ratt blodsockerniva, och konstant oro
resulterar ofta i sjukskrivning. Det visar en undersdkning som Barndiabetesfonden
har gjort bland foraldrar till barn som insjuknade fére sex ars alder. Typ 1-diabetes ar
Sveriges vanligaste livshotande sjukdom bland barn och ungdomar.

i
Nastan vart tredje barn
fick intensivvard vid

insjuknandet. N
7 et
Undersdkning visar Nar livet vands Ludvig holl pa att d6
stress och oro upp ochner Magsjuka ar hemskt for alla
Foraldrar till sma barn med Det ar svart att forsta att men for den som har typ 1-
typ 1-diabetes lever med busfréet Jonah har en allvarlig diabetes kan tillstandet bli
radslan for kritiska situationer sjukdom som kraver bevakning kritiskt. Ludvig, 3 ar, var nara
pa kort sikt och en oro infor och avancerad vard dygnet att d6 nar magsjukan ledde till
framtiden. Se resultaten av runt. Typ 1-diabetes syns inte en forsurning av blodet.
undersoékningen. pa utsidan.
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LEDARE

Narde allra
minsta drabbas

HUR AR DET nér ett litet barn drabbas av
typ 1-diabetes? Egenvarden beskrivs som den
mest komplexa medicinska behandling som inte
sker pa sjukhus. Foraldrarna har plétsligt ansvaret
for avancerade insulinberakningar, blodsocker-
matningar och larm som kraver omedelbara
atgarder. De minsta kan dessutom inte beratta
hur de mar och vill kanske inte ata upp maten
som de har fatt insulin for. Tillvaxthormoner och
infektioner komplicerar behandlingen ytterligare.
Varje dag insjuknar nastan tre barn bara i Sverige.
Ingen vet varfor och inte ett enda barn eller
vuxen botas.

Mitt hjarta brister nar jag laser vitthnesmalen
i undersdkningen om sma barn som drabbas av
denna livslanga sjukdom. Undersdkningen visar
det omojliga uppdraget foraldrar har. Typ 1-dia-
betes beskrivs som en sjukdom dar du standigt
ligger steget efter och foraldrar till dessa barn
stravar mot ett mal som ar ouppnaeligt. Jakten
pa en acceptabel blodsockerniva, oron for
livshotande tillstand pa kort sikt och radslan
for langsiktiga komplikationer ar utmattande.
En mamma sammanfattar det klokt: “Om jag som
foralder skulle missa nagot kan det fa livsfarliga
konsekvenser for mitt barn.” Stressen och
frustrationen gor att manga foraldrar tvingas
ga ner i arbetstid eller blir sjukskrivna.

MEN DET FINNS JU SA BRA hjilpmedel
nufértiden, invander manga i omgivningen.

Ja, moderna hjalpmedel ar fantastiska men de
innebar inte att allt skdts automatiskt. Féraldrar
lagger annu mer tid pa att kontinuerligt évervaka
sina barns varden. Nej, det handlar inte om att

de ar extra oroliga av sig. Det handlar om att géra

allt for att minska risken for komplikationer

och forkortad livslangd for sitt alskade barn.
Jag vill hylla alla sma superhjaltar och

foraldrar for ert otroliga talamod, ansvar och

allt jobb. Sémnldsa natter, stressiga maltider,

minutiés planering och sténdig oro. Andéa har ni

framtidstro och hoppas pa ett botemedel.

Alla syskon fortjanar ocksa uppmarksamhet

— typ 1-diabetes drabbar hela familjen.

BARNDIABETESFONDEN vill 6ka stodet

till drabbade med familjer och 6ka insamlingen
till forskningen for att forebygga, bota och

lindra typ 1-diabetes hos barn och vuxna. Var
Overtygelse ar att forskningen kan besegra

typ 1-diabetes med ratt resurser. Barndiabetes-
fondens vision ar att finna ett botemedel till ar
2040. Pa sidan 26 kan du lasa om Jonah som
drabbades av typ 1-diabetes endast 16 manader
gammal. Storasyster Leandra har bett tomten
om ett botemedel — du kan hjalpa till att uppfylla
hennes 6nskan genom att ge ett bidrag till
forskningen.

Var férhoppning ar att denna rapport ska
hjalpa oss att 6ka kunskapen om typ 1-diabetes
i Sverige. Att samhallet ska fa 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 stod till forskningen och
vart arbete for att besegra typ 1-diabetes.

Asa Soelberg, e@ralsekreterare,
Barndiabetesfonden
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Lowe fick typ 1-o manaders alder. Sma barn I6per extra stor risk att hamna i ett mycket
kritiskt tillstand vid d t.garnen kan inte kommunicera hur de mar, forloppet gar snabbare vid
len har dalig kunskap om att barn kan fa typ 1-diabetes sa tidigt. Risken for
angsiktiga k likationer ar ocksa storre ju tidigare ett barn drabbas av typ 1-diabetes. Anledningen ar
~ att barnets kropp maste sta ut med de pafrestningar som sjukdomen innebar under langre tid. Den enda

I6sningen ar att bota ty"p 1-diabetes.

Foto: Thomas Klementsson



Antalet sma
barn med

typ I-diabetes
har 6kat med
62% pa4ar.

Ingen vet sakert varfor.



Hedda, 2 ar, har haft typ 1-diabetes
sedan hon var 10 manader.

.....



Jonah, snart tva ar, fick

diagnosen typ 1-diabetes
nar han var 16 manader.
Mot familjen pa sidan 26.




Halften av de
minsta drabbas
av livshotande
syraforgiftning.*

Varden missar symtom
hos sma barn.



90% av dem
som drabbas
har inte
tidigare

typ 1-diabetes
| familjen.
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Q UNDERSOKNING

Farligt och utmattande
med tidig typ 1-diabetes

Arets undersdkning fran Barndiabetesfonden visar hur det &r
nar ett litet barn drabbas av typ 1-diabetes. Sjukdomen kraver avancerad
vard dygnet runt. Vi har fragat foraldrar till barn som var under sex ar
nar de fick diagnosen.

UNDERSOKNINGEN VISAR att sméa barn
oftare far intensivvard vid insjuknandet an aldre.
Kunskapen om symtom pa typ 1-diabetes ar lag
i samhallet, barnen kan inte kommunicera hur

de mar och insjuknandet gar snabbare vid lagre
alder. Darfor kan tillstandet snabbt bli livshotande.
Darefter aterhamtar sig barnen relativt snabbt,
aven om de nu maste leva med en livshotande
och obotlig sjukdom for resten av sina liv. Men
deras foraldrar som precis har gatt igenom ett
trauma far oftast inget eller otillrackligt psyko-
socialt stod. Dessutom har de nu ansvaret for
den avancerade varden av sitt barn — dygnet runt
och oftast utan majlighet till avlastning.

Frustrationen ar stor hos mammor och pappor
som jagar ratt blodsockerniva — en omgjlig
ekvation eftersom manga olika faktorer paverkar
blodsockret. Langsiktiga komplikationer och for-
kortad livslangd far féraldrar att kampa sig igenom
sOmnldsa natter och sonderstressade dagar.
Insulinpump och blodsockermatare ar till stor hjalp
men bidrar aven till foraldrarnas stress. De foljer
sina barns blodsockervarden pa distans och har
kontakt med forskolan flera ganger om dagen.

En majoritet uppger att en av foraldrarna har gatt
ner i arbetstid pa grund av sjukdomen. Manga

blir anda sjukskrivna. Manga foraldrar k&nner sig
ensamma nar ingen forstar deras situation.

12

Otillrackligt stéd till forskningen
Den laga kunskapen om typ 1-diabetes ar
férmodligen en stor anledning till det laga
forskningsstddet i Sverige och varlden. Det ar
dessutom svart att formedla hur mycket jobb
behandlingen kraver och sjukdomen syns inte
pa utsidan. Det ar svart att forsta att dessa

till synes friska barn har en allvarlig sjukdom
och kan hamna i ett livshotande tillstdnd nar
som helst. Typ 1-diabetes kraver insulin-
behandling 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 anhdriga. Det &r inte bara att ta

en spruta.

Om undersdkningen:

Barndiabetesfonden har undersékt hur

det ar nar sma barn far typ 1-diabetes.
Undersokningen bygger pa en enkatstudie
med 898 foraldrar till barn som var sex ar
eller yngre vid diagnosen, och som i dag inte
ar aldre an 18 ar. Datainsamlingen genom-
férdes under tio dagar i april 2024.




Var undersokning visar féljande resultat:

Oftast bra sjukvard men
bristande psykosocialt stod

NASTAN VART TREDJE BARN fick intensivvard vid insjuknandet,
det vill sdga att de var sa sjuka att deras tillstand var mycket kritiskt. Alla barn blir
inlagda pa sjukhus vid insjuknandet, men manga kan ligga pa
en vanlig vardavdelning.

Over 80 procent av foraldrarna kande sig trygga med den vard
barnet fick nar diagnosen hade stallts. Daremot ar stddet till féraldrarna otillrackligt.
Halften av féraldrarna har inte erbjudits nagot psykosocialt stdd alls
och en fjardedel fick bara stéd i nagra veckor.

"Viforaldrar kraschade.

"Vardcentralen Jag lag pa golvetiduschen
nekade oss provtagningar. och brétihop varje dag.”

Vi akte da till akuten dar vi fick
vantai nio timmar. Ldkaren sa
att sonen var tva timmar

AL

Nastan vart tredje barn
fick intensivvard vid
insjuknandet.

13



Q UNDERSOKNING

Avancerad vard och
jakten pa ratt blodsockerniva

FORALDRAR LAGGER NER ENORMT MYCKET ENERGI p3 att jaga ratt
blodsockerniva — en omdjlig kamp eftersom mangder av faktorer paverkar blodsockret.
2 av 3 foraldrar vittnar om att barnets blodsocker ofta varierar utan forklaring. Det starks av
att 4 av 5 barn har for lagt blodsocker minst en gdng om dagen, och halften av dem flera
ganger om dagen. 95% av barnen har for hogt blodsocker regelbundet.

Ett litet barn kan inte beratta att det har lagt eller hogt blodsocker, dessutom &r det
extra svart att dosera ratt mangd insulin till en liten kropp. Vid maltider ska insulin helst ges
i forvag och det ar svart att veta hur mycket ett barn kommer att ata, inte minst vid amning.

Insulinpump och blodsockermatare ar en stor hjalp, men de Idser inte allt automatiskt
och foraldrarna maste fortfarande utféra enormt mycket arbete. Nastan var fjarde
svarande har utmaningar med att satta hjalpmedel pa sitt barn.

N O . "Jag kanner »
mig ofta som en dalig
' ' ' fordlder nér jag
misslyckas med att halla
2 av 3 forsldrar blodsockret bra.”
vittnar om att
barnets blodsocker
ofta varierar utan
férklaring.

14



Typ 1-diabetes

drabbar hela familjen

NASTAN EN TREDJEDEL anser att barnets typ 1-diabetes har paverkat relationen
till den andra foraldern negativt. Positivt &r anda att 14 % sager att relationen har blivit
battre. Varden av ett barn med typ 1-diabetes innebar en hdg arbetsbelastning, sdmnbrist
och psykisk pafrestning. Manga saknar barnvakt eftersom varden ar sa avancerad.

Typ 1-diabetes drabbar inte bara det enskilda barnet — hela familjen tvingas
leva med sjukdomen. Foéraldrarna jobbar for att livet ska vara s& normalt som mdjligt:
Manga vittnar om att &ven syskon drabbas eftersom de far mindre uppmarksamhet
och familjens vardag blir mer inrutad. Manga syskon tar ocksa ett ansvar genom
att halla extra koll pa sin syster eller bror.

"Att fa typ 1-diabetes
i familjen ar som att
standigtlevamed en
objuden gast som paverkar
varje aspekt av vart
dagligaliv.”

3176

Nastan en tredjedel anser
att barnets typ 1-diabetes har
paverkat relationen till den
andra fordldern negativt.

15




- UNDERSOKNING

a Foraldrar blir sjukskrivna
eller gar neriarbetstid

4 AV 5 gar upp en eller flera ganger per natt pa grund av behandling av
hogt eller 1agt blodsocker. Var fjarde foralder gar upp mer an tre ganger per natt.
Somnbristen, oron och tiden foraldrarna lagger pa barnets egenvard tar
pa foraldrarna. En tredjedel anger att en av barnets foraldrar har varit sjukskriven
pa grund av barnets typ 1-diabetes. 55 % anger att en av barnets foraldrar
har gatt ner i arbetstid pa grund av sjukdomen.

eeed

"Det ar sjukt utmattande.

4 av D Ingen kan forsta
garupp en pressen att alltid ha koll,
eller flera ganger de sOmnlSsa nétterna,
per natt. utmattningen, oron och

alla brak kring nalstick,
maltider och annat.”

"For att orka med vardagen
valde jag att ga neri arbetstid.
Anda blev jag sjukskriven
pa grund av utmattning.”

16



"Syskonen
har fatt sta
tillbaka.
Vihar aldrig tid
eller ork for
detde vill”



Tat kontakt
med forskolan

3 AV 5 kanner sig trygga nar deras barn ar i forskolan.
Tre fjardedelar har en dedikerad resurs eller annan I6sning som de ar néjda med.
Majoriteten ar alltsa nojd aven om siffrorna borde vara 100 % for bada fragorna.
Manga har fatt kdmpa for att havda sitt barns rattigheter.

Trots att majoriteten ar n6jd med forskolan, gdmmer sig en stor arbetsinsats
fran foraldrarna bakom siffrorna. Varannan féralder har kontakt med férskolan flera
ganger om dagen for att radgdra om barnets egenvard. 9 av 10 foljer sitt barns
blodsockernivé och far larm i mobil eller smartwatch nar barnet ar i férskolan.
Blodsockermataren ar till stor hjalp men innebar samtidigt en konstant stress for
foraldrarna som ar i standig beredskap.

"Pa dagarna
har jag telefonjour mot
férskolan samtidigt
som jag forséker
fokusera pa jobbet.”

Halften av féraldrarna
har kontakt med
férskolan flera ganger
om dagen.




Okunskap
och dalig forstaelse

9 AV 10 sager att manga blandar ihop typ 1-diabetes med typ 2-diabetes,
vilket ar en helt annan sjukdom. 2 av 3 i undersdkningen upplever att manga tror
att man far typ 1-diabetes for att man har atit for mycket socker. Sanningen ar att

ingen vet varfér man far typ 1-diabetes. Sjukdomen gar inte att férebygga
och har inte med livsstil att gora.

Nastan 9 av 10 upplever att manga tror att det ar okomplicerat att behandla
typ 1-diabetes. En annan missuppfattning ar att sjukdomen vaxer bort. Typ 1-diabetes ar
en kronisk, obotlig och darmed livslang sjukdom. Aven bland vénner &r forstaelsen lag,
kanske for att det ar svart att formedla hur mycket jobb sjukdomen kraver och att den
ofta inte syns pa utsidan. En évervaldigande majoritet sager att védnnerna inte
forstar hur det ar att ha ett barn med typ 1-diabetes.

Vi faribland
kdnslan att folk tror
att vi bara ar lite
extra oroliga av oss,

inte att diabetesen
érsa besvarlig.
Trots att vi har forsokt

9 av 10 siger att manga forklara.”

blandar ihop typ 1-diabetes med
typ 2-diabetes.




- UNDERSOKNING
R&ster fran 4

Barndiabetesfondens undersdkning kunde delvis besvaras
med foraldrarnas egna ord. Berattelser strommade in.
Har ar ett urval:

undersOkningen 2’ I~
CE)

"Vihade sokt hjalp flera ganger "Att jag inte kunde
pa vardcentral och BVC men blivit vacka honom var fruktansvart.
avfardade med att vi var oroliga Han var bara1,5 r och det
forstagangsforaldrar och att alla symtom blev fullt pddrag. Detta var pa
var normala. Det slutade med ambulans sondagen. fredagen innan

hade vi varit pa vardcentralen
och de toginte ens sankan
eller kollade sockret,
utan skickade bara hem oss.
Lakaren ringde mig

ochintensivvard. Vi visste forst inte om
vart barn skulle klara sig.”

Vi har kalkylerat att vi pa mandagsmorgonen.
lagger 40 timmar per vecka pa Han gréti telefonen for att
vart barns typ 1-diabetes. han hade missat detta.”

Alltsa en halv tjanst extra vardera.
Det positiva med sjukdomen ar god
kosthallning for hela familjen och
att vi bryr oss mindre om sma
bekymmer i livet.”

20




"Infor varje maltid var det
en kamp att fa ta sprutan pa
dottern. Otroligt hjartskarande
som féralder att behéva tvinga
sitt barn att ta sprutor sd manga
ganger perdag.”

Nar vi insag allvaret
och vad vi maste kampa med
varje dag, timme och minut
resten av dotterns liv,
var det ett trauma.”

”Den tekniska utvecklingen gor livet enklare for
bade féraldrar och barnet som har drabbats av typ 1-diabetes.
Men jag kdnner en frustration och sorg éver att man inte
har kunnat I6sa gatan och bota sjukdomen.”

Om jag som foralder »VAR DOTTER AR JATTERADD

skulle missa nagot kan det fa FOR BYTE AV INFUSIONSSET,
SENSOR OCH STICK | FINGRAR.

livsfarliga konsekvenser VI MASTE HALLA FAST HENNE,
for mitt barn.” VILKET KANNS HEMSKT.”

"Det ar en standig prestationsangest att blodsockret
antingen ar fér hogt eller for lagt. Den kampen pagar dygnet runt
utan paus fér dig som féralder tills barnen ar stora. Men sedan ska
barnen ta hand om detta resten av sinal liv, vilket ar en stor sorg att

béara och bearbeta. Det ar en stindig kamp att forséka @ndra och
korrigera olika instéllningar och vdga mat, planera, bli frustrerad,
vilja ge upp men behdva fortséatta anda.”



Vad ar typ 1-diabetes?

Typ 1-diabetes ar den vanligaste livshotande sjukdomen som
drabbar barn, och innebar att kroppen inte langre kan producera insulin.
Den som har typ 1-diabetes behdver darfor tillféras insulin, dygnet om,
resten av livet. Orsaken till sjukdomen ar en oldst gata.

TYP 1-DIABETES ar den vanligaste livshotande, férsvaret de insulinproducerande betacellerna
obotliga sjukdomen bland barn i Sverige. Den i bukspottkdrteln sa att de dor.
innebar att kroppen inte langre kan producera Insulin ar ett hormon som &r nédvandigt for
insulin. Personer med sjukdomen behdver att kroppens celler ska kunna fa tillgang till energi.
livslang behandling med insulin dygnet runt for Utan insulin stannar sockret i blodet och personen
att Overleva. svalter. Standig insulinbehandling ar helt n6d-
Typ 1-diabetes ar en autoimmun sjukdom, vandig for att kontrollera blodsockret. Tillstandet
vilket betyder att kroppen angriper sina egna blir annars snabbt livshotande.

funktioner. Vid typ 1-diabetes forstér immun-

Det hér hander i kroppen Sjukdomen innebéar den mest komplexa medicinska behandling

- - som inte sker pa sjukhus. Las mer om behandling pa sidan 42.
vidtyp I-diabetes

Insulinnyckeln
Oppnar celldorren
sa att blodglukosen
flyttas fran blodet
till cellerna.

INSULINNYCKEL

Insulinet bildas i betaceller
i de Langerhanska 6arna.

v,nﬂf(‘

LANGERHANSKA CELLOARNA Insulin 6ppnar cellen

sa att sockret i blodet
kan strémma in.

e l._'.

| s

BUKSPOTTSKORTELN LA
Insulinproduktionen sker j."‘.' Utan insulin flyter sockret
bara i bukspottkorteln. .:.3.'7 forbi den lasta cellen och

S blodsockret stiger.
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Typ I-diabetes dr en ol6st gata

Ingen vet varfér man far typ 1-diabetes.
Sjukdomen beror pa en kombination av arv
och annu okanda miljéfaktorer. Manga fodda

i Norden bar pa specifika varianter av de arvda
gener som kallas HLA. Beroende pa vilka
HLA-typer man har, finns en nagot hogre risk
for mottaglighet att utveckla typ 1-diabetes,
men de flesta med dessa gener far inte typ
1-diabetes, utan det kravs andra faktorer ocksa,
férmodligen flera. Det ar dessa faktorer forsk-
ningen forsoker kartlagga.

Fler sma barn far typ 1-diabetes tidigt

Insjuknande i typ 1-diabetes sammanfaller ofta
med en tillvaxtfas hos barn eftersom hormoner
gor att blodsockret stiger. Darfor far manga barn
typ 1-diabetes i borjan av puberteten. De senare
aren har antalet barn som debuterar innan de
fyllt fem ar stigit kraftigt. Fran en langsam 6kning
de senaste artiondena har kurvan vikit kraftigt
uppat de senaste aren. 2018 vardades 284 barn
under fem ar for typ 1-diabetes. 2022 var de
460. Det innebar en 6kning pa 62 procent.

Antal barn, 0-4 ar, som vardas for typ 1-diabetes
i Sverige 2012-2022"
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Rapporten undersoker situationen fér barn med
typ 1-diabetes upp till och med sex ar. Socialstyrelsen
redovisar dock sin statistik i femarsintervall.

[ X ]
Antal barn w *
0—4 armed
typ I-diabetes
per region, ar 2023

Totalt antal barn, 0—4 ar
med typ 1-diabetes var 460.

Sammanlagt lever cirka 63 200
personer med typ 1-diabetes
i Sverige.®

Norrbottens ldn
Barn 0-4 &r: 10

Vdasterbottens lan
Barn 0-4 ér: 14

Jamtlands ldn
Barn 0-4 ér: 6

Vdsternorrlands lédn
Barn 0-4 ar: 20

Dalarnas lédn

Barn 0-4 ar: 17 Gdvleborgs lan

Barn 0-4 ar: 7

Uppsala ldn
Orebro lén Barn 0-4 &r: 16

Barn 0-4 ar: 17

Stockholms lén
Barn 0-4 ar: 94

Vdarmlands Ian

Barn 0-4 ér:10 Véstmanlands Ién

Barn 0-4 ér: 20

Sédermanlands léin
Barn 0-4 ér: 9

Vdstra
Gotalands lan
Barn 0-4 ér: 84

Ostergétlands Ién
Barn 0-4 ér: 20

Gotlands ldn
Jonkopings Ién Barn 0-4 ar:7
Barn 0-4 ér: 20

Kalmar ldn
Hallands lén Barn 0-4 ér:7
Barn 0-4 ér: 14
Kronobergs lan

N N Barn 0-4 ér: 12
Skdne ldn

Barn 0-4 ar: 52 . .
Blekinge ldn
Barn 0-4ar: 8
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Typ I-diabetes gar inte att bota

Transplantation av betaceller eller hel bukspott-
kortel kan gdras, men kraver en hjarndéd donator
av bukspottkorteln, vilket ror sig om ett fatal per
ar i Sverige. Efter transplantation kravs livslang
medicinering for att de nya betacellerna och
den nya bukspottkdrteln inte ska stdtas bort.
Transplantation ar darfor aldrig aktuellt for barn
med typ 1-diabetes och endast i mycket speciella
fall fér 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 sjukdomar
som har en sak gemensamt: insulinproduktionen
ar inte tillracklig for kroppens behov, och socker-
halten i blodet blir f6r h6g. 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 produk-
tionen racker inte pa grund av nedsatt kanslighet
for insulin, eller for stor kropp pa grund av fetma.
Nast vanligast ar typ 1-diabetes med en andel pa
5-10 procent. Vid typ 1-diabetes upphor insulin-
produktionen eftersom de insulinproducerande
cellerna angrips och dédas av immunforsvaret.
Dessutom finns graviditetsdiabetes, LADA, MODY
och nagra mer ovanliga diabetessjukdomar.
Neonatal diabetes ar en ovanlig form som gor att
barn féds med outvecklad formaga att producera
insulin.

98 procent av alla barn i Sverige som far en
diabetessjukdom far typ 1-diabetes.* Vuxna och
aldre far oftast typ 2-diabetes. Typ 1-diabetes kan
inte férebyggas och kraver livslang behandling
med insulininjektioner. Typ 2-diabetes kan ofta
férebyggas, och de som drabbas kan vanligtvis
halla sjukdomen under kontroll med motion, kost
och viktnedgang. Om medicinering behovs, racker
ofta tabletter.
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Vem kan fa typ 1-diabetes?

| princip kan vem som helst drabbas av

typ 1-diabetes. Ungefar halften av dem som
drabbas far sjukdomen innan 18 ars alder, andra
halften far den som vuxna. Nastan 90 procent av
dem som insjuknar har ingen néra slakting med
typ 1-diabetes. Symtomen &r ofta tydliga men
missas anda aterkommande, eftersom de blandas
ihop med annat. Vid minsta misstanke om

typ 1-diabetes, ar det viktigt att snabbt uppsdka
lakare. Sjukdomen ar enkel att diagnosticera
med ett blodprov.

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

Nastan 8 000 barn under 18 ar i Sverige lever
med typ 1-diabetes. Totalt har omkring 63 200
invanare sjukdomen. Antalet insjuknade har stigit
successivt i alla aldrar de senaste artiondena.
Incidensen — andelen barn som insjuknar med
hansyn till befolkningsmangd — har ocksa okat.®

Symtom pa typ I-diabetes

Okad térst
) Stora urinmangder (bléjbarn:
overfulla och tunga blojor)
) Barn borjar kissa pé sig pa natten
) Torrhet i munnen
) Trétthet
Y Irritation, “inte sig lik”
) Viktnedgang
) Ser suddigt eller sémre
) Acetonlukt i munnen
}» Krakningar och ont i magen
) Omtéckning, medvetsléshet



Okarihela vérlden,
Sverige och Finland i topp

Typ 1-diabetes 6kar i hela varlden. Totalt hade
omkring 8,5 miljoner personer i varlden sjuk-
domen 2021. 2022 insjuknade ytterligare 530 000
personer, varav 201 000 var under 20 ar gamla.
Antalet drabbade vantas oka till mellan 13,5
miljoner och 17 miljoner inom 20 ar. Det ar stor
skillnad mellan férvantad livslangd med typ 1-
diabetes i olika lander. | laginkomstlander lever
en tioaring som drabbas av typ 1-diabetes i
genomsnitt 13 ar efter insjuknande, medan en
tioaring i ett hoginkomstland férvantas leva
ytterligare 60 ar.5

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.

De tio lander i varlden som har hogst forekomst av
typ 1-diabetes bland barn’

Land Forekomst
(per 100 000) 0-14 ar

1 Finland 52,2
2 Sverige 44,1
8 Kuwait 41,7
4 Qatar 38.1
5 Kanada 37,9
6 Algeriet 34,8
7 Norge 33,6
8 Saudiarabien 31.4
9 Storbritannien 28,1
10 Irland 27,5

Risken fér komplikationer
vidtyp I-diabetes

Att leva med typ 1-diabetes innebar intensiv
komplicerad behandling dygnet runt, aret om, livet
ut. Livet med sjukdomen hanteras bra av de flesta
aven om behandlingen ar krdvande, men manga
drabbas av allvarliga komplikationer pa bade kort
och lang sikt.

Hypoglykemi

Lagt blodsocker kan leda till medvetsloshet,
koma och i allra varsta fall dodsfall. Personer
med typ 1-diabetes upplever ofta lagt blodsocker.
Trots framsteg inom bade insulin och tekniska
hjalpmedel, drabbas fortfarande manga (5-10
procent) av allvarlig hypoglykemi varje ar.

Ketoacidos

Syraférgiftning orsakas av insulinbrist som inte
bara leder till hogt blodsocker, utan aven kan leda
till syror, sa kallade ketoner, som forsurar kroppen.
Det ar relativt ovanligt i Sverige tack vare framsteg
inom insulin och tekniska hjalpmedel, men varje
tillfélle av svar ketoacidos kan vara livsfarligt och
krava intensivvard. Antalet barn som hinner drab-
bas av ketocidos innan diagnosen typ 1-diabetes
stallts har tyvarr 6kat de senaste aren, vilket talar
for stor okunskap om sjukdomen i samhallet.

Senkomplikationer

Komplikationer som utvecklas 6ver tid, oftast
orsakat av hoga blodsockervarden under flera ar.
Dessa ar framforallt:

e Retinopati. Skadad nathinna i 6gonen.
Nedsatt syn eller till och med blindhet.

e Nefropati. Nedsatt njurfunktion. Kan leda till
behov av dialys, transplantation eller déden.

o Neuropati. Nervskador. Leder till nedsatt
kansel och kan bidra till svarlakta sar pa
fotterna som i varsta fall kraver amputation.

e Hjart- och karlsjukdomar. Vanligaste
dodsorsaken.

e Cancer. Risken for flera cancersjukdomar 6kar.

Psykisk ohdlsa

Risken att drabbas av psykisk ohalsa ar tre
ganger storre hos unga med typ 1-diabetes an
hos friska ungdomar. Risken att drabbas av at-
storningar ar dubbelt sa stor hos flickor med
typ 1-diabetes jamfort med friska flickor.?
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ar livet vands
upp och ner

Endast 16 manader gammal fick Jonah typ 1-diabetes och livet férandrades
i en handvandning. Ett halvar senare har familjen Ahlstrand Palmenas anpassat
sig till ett inrutat liv, komplicerade utrakningar av insulindoser och kontinuerlig
kontroll av blodsockernivan. De har redan varit med om tva ambulansfarder
men varst ar oron for foljdsjukdomar i framtiden.

Text: Carin Brink

onah ar en glad liten kille med rosiga
kinder som alskar bilar, helikoptrar och
fordon av alla slag. Det ar svart att forsta
att detta lilla busfrd har en allvarlig och
obotlig sjukdom som kraver konstant
overvakning och avancerad vard.
For ett halvar sedan var Jonah inte samma
energifulla barn som idag. Han hade haft flera
infektioner i rad, och foraldrarna trodde forst att
sonens trotthet berodde pa sjukdomsperioden.
Jonah drack aven mycket vatten och kissade
igenom bldjorna.
— Symtomen hade funnits i flera dagar och
vi borjade misstanka typ 1-diabetes, samtidigt
kandes det hypokondriskt att tro att det var nagot
sa allvarligt. Hade vi vetat hur manga barn som
far sjukdomen varje ar, hade vi nog agerat annor-
lunda. Det var under storasyster Leandras kalas
som vi forlorade hoppet om att det var nagot
overgaende. Jonah satt med vid bordet men var
otroligt sl6 och kissade igenom bldjan. Da
bestamde vi oss for att soka vard, sager Gabriel.
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Familjen Ahlstrand Palmenés

Familjemedlemmar: Mamma Helena,
pappa Gabriel, Leandra, 7 ar, och Jonah,
snart 2 ar.

Bor: Goteborg

Det 6nskar vi att folk visste om

typ 1-diabetes: Typ 1-diabetes ar en auto-
immun sjukdom och ingen vet varfor vissa
drabbas. Det har inte med livsstil att gora.
Sjukdomen kraver avancerad vard och
manga beslut varje dag.

Helenas och Gabriels drom: Battre
hjalpmedel och insulin. Samtidigt kan vi
inte acceptera att det ska vara en livslang
sjukdom. Vi hoppas pa ett botemedel och
att det kommer sa snart som majligt.

Storasyster Leandras 6nskan: Att en
|akare ska bo hemma hos familjen och ta
hand om Jonah. Men allra helst att tomten
kommer med ett botemedel till jul.
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ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

"Jonah &r sa liten. Blodsockret kan vdnda
uppat eller nedat otroligt snabbt och det kan vara svart
att fa ratsida pa detigen. Dessutom kan han inte
kommunicera och beratta om han mar daligt.”

— Mottagandet pa akuten ar det enda inom
sjukvarden som inte har fungerat val. Sjukvarden
har annars varit helt fantastisk men pa akuten
blev Jonah inte undersokt trots att vi hade angett
“misstankt diabetes” vid inskrivningen. Vi blev
hemskickade med en kopp som Jonah skulle
kissa i. Nar vi kom tillbaka till akuten konstatera-
des att han hade skyhdgt blodsocker och hade
utvecklat syraférgiftning i blodet. Aven om Jonah
blivit gradvis samre under flera dagar sa gick
forloppet valdigt fort under den kvallen vi akte in,
och de timmar vi tappade pa att aka hem och ta
urinprov kunde fatt stora konsekvenser, berattar
Gabriel.

INTE ENS VARDEN verkade tro att det rérde
sig om typ 1-diabetes trots att féraldrarna hade
angivit misstankar om det och alla symptom fanns
dar. Gabriel reflekterar dver att det kan finnas
okunskap inom akutvarden om att aven valdigt
sma barn kan drabbas.

Ingen i slakten har typ 1-diabetes och aven
om pappa Gabriel och mamma Helena hade koll
pa de vanligaste symtomen, blev de 6verraskade
av hur komplex sjukdomen ar.

—Typ 1-diabetes ar mycket mer teknisk och
varierande an jag trodde. Min bild var att du ger
en viss mangd insulin till den mangd kolhydrater
du ska ata, och sedan ligger blodsockret pa ratt
niva. Men blodsockret paverkas av manga fler
faktorer an mat. Aven om vi skulle gora pa exakt
samma satt varje dag, blir resultaten aldrig
desamma, sager Gabriel.

— Kolhydratrakningen har aldrig skramt oss
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men baksidan med att vi bada ar ingenjérer ar att
vi inbillar oss att vi ska kunna hacka sjukdomen
— vi ska kunna forsta och styra allt. Det gar inte,
vilket ar valdigt frustrerande, fyller Helena i.

INSULIN SANKER BLODSOCKERNIVAN

i blodet och malet ar att ligga mellan 4 och 8
millimol per liter. For alla som har fungerande
insulinproduktion skots detta av sig sjalvt, men
en person med typ 1-diabetes behdver tillféra
insulin manuellt. Men en for stor mangd insulin ar
livsfarlig eftersom den kan sanka blodsockret for
mycket och personen kan hamna i koma. Vid for
lagt blodsockervarde behdvs socker. Sma barn ar
extra kansliga och insulinmangden maste berak-
nas valdigt noggrant. Jonah har en insulinpump
och en blodsockermatare som varnar vid hogt
eller lagt blodsocker. Men tvartemot vad manga
tror skots inte allt automatiskt. Jonah har aven
utspatt insulin eftersom han behdver sa sma
doser att det annars ar svart att ge ratt mangd.
Det utspadda insulinet innebar extra hantering:
det behdver specialbestallas, har kort hallbarhet
och kraver mer manuellt arbete nar det fylls pa
pumpen. Men den framsta vinsten ar att blod-
sockernivan ar battre under natterna, vilket resul-
terar i farre larm och féraldrarna behdver inte ga
upp lika ofta. Familjen Ahlstrand Palmenas lagger
ner mycket tid pa att berakna insulindoser och
forsoka forsta vad som hander i Jonahs kropp.

— Jonah ar sa liten. Blodsockret kan vanda
uppat eller nedat otroligt snabbt och det kan vara
svart att fa ratsida pa det igen. Dessutom kan han
inte kommunicera och beratta om han mar daligt.



Foto: Thomas Klementsson

Oftast marks det inte heller p4 honom — han har
haft farligt 1agt blodsocker och sprungit runt som
vanligt, sager Gabriel.

SITUATIONEN KAN SNABBT bli komplicerad
nar Jonah inte vill a&ta den mat han har fatt insulin
for. Da behover foraldrarna ta bort den mat han
inte vill ha fran tallriken, vaga maten, rakna ut
kolhydratmangden och ersatta med annan mat
som innehaller lika mycket kolhydrater.

— Vi maste aven plocka upp tappad mat fran
golvet, vaga den och fylla pa med motsvarande
mangd. Om Jonah vill smaka pa var mat eller
bjuda oss pa sin, forsoker vi méta honom i hans
matgladje och vara delaktiga i den, samtidigt
som vi i huvudet férsdker uppskatta hur mycket
tuggan kan vaga, rakna ut kolhydratmangden och
smyga tillbaka eller dra bort samma mangd pa
hans tallrik. Viss mat gar inte att vaga i efterhand;
om Jonah har tuggat pa en bit bréd och spottat
ut den sa ar halva vikten saliv. Da far vi forsdka
uppskatta hur stor biten var i forhallande till hela
mackan och rakna ut kolhydraterna pa det sattet.
Vanligtvis ater han med god aptit men den héar

Jonah har en insulinpump

och en blodsockermatare, men
foraldrarna maste anda lagga valdigt
mycket tid pa att berakna insulindoser
och évervaka sonens varden.

situationen gor att vi inte vagar prova sa manga
nya ratter, berattar Helena.

Foraldrarna ser fram emot nar Jonah blir aldre
och marginalerna blir lite stérre; nar det gar att
gora lite avrundningar och nagra tappade maka-
roner inte innebar risken att blodsockret stort-
dyker en timme senare.

— Livet har begransats kraftigt eftersom vi
maste planera allt sa utforligt. Tidigare gjorde vi
manga utflykter spontant men nu maste vi se till
att Jonah har atit och planera for maltider nar vi
ar borta. Om vi skulle ga pa restaurang, maste vi
veta att det finns nagot han kan ata och som vi
kan berakna kolhydratmangden for. Vi kan inte
heller fa barnvakt pa grund av sjukdomen. Min
mamma kan ta hand om Jonah en stund om de
haller sig i narheten, men vi kan inte lamna bort
honom en kvall, fortsatter Helena.

SOMNBRIST, avancerad egenvard, ett inrutat liv
och bristen pa egentid gor att manga foéraldrar till
barn med typ 1-diabetes blir slitha och utmattade.
Anda ar det inte den stressiga vardagen som &r
varst for Helena och Gabriel.
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Nar magsjuka gar pa forskolan far Jonah
stanna hemma. Andé har han drabbats
och fatt aka jambulans till sjukhus tva ganger.

Foto: Thomas Klementsson

— Det ar jobbigt att tdnka pa de langsiktiga
skadorna. Att Jonah kan fa foéljdsjukdomar och
do i fortid. Eftersom Jonah fick typ 1-diabetes nar
han var sa liten, innebar det en hel barndom med
svajiga varden som tar pa kroppen. Vi gor allt i
var makt for att Jonahs varden ska vara sa bra
som mojligt men det ar anda inte tillrackligt. Jag
kan inte kdnna mig ndjd nar han har hogt blod-
socker och det har han ju sakert 50 procent av
tiden. En vuxen som far sjukdomen har stabilare
varden an ett barn. Visserligen ar fordelen med
att fa typ 1-diabetes tidigt att Jonah inte kanner till
nagot annat. Men for oss foraldrar ar det jobbigt
att sitta bredvid och se pa nar hans kropp tar
skada under sé lang tid, sager Helena.

— Vi ar snart uppe i tusen blodprov och byter
hjalpmedel flera ganger i veckan och Jonah
protesterar nastan aldrig. Byte av sensor till
blodsockermataren gillar han verkligen inte.
Applikatorn smaller hégt och han borjar ofta bléda.
Men det ar som att han forstar att det maste

30

goras. Istallet for att kAmpa emot spanner han
sig s& hela kroppen skakar, men han later oss
anda gora det. Man blir stolt 6ver honom men ser
ocksa det sorgliga i att han ska behdva vara sa
tapper, fortsatter Helena.

MED FORSKOLAN har familjen haft en valdig
tur. Det ar vanligt att foraldrar far kampa for att
barnet ska fa en resurs och de maste ha sitt barn
hemma om resursen ar borta. Pa Jonahs forskola
har Helena lart upp flera pedagoger och har
daglig kontakt med dem via telefon for radgivning.

— Forskolan har aldrig haft ett barn med typ 1-
diabetes tidigare men pedagogerna ar fantastiska.
De ar intresserade och visar en genuin vilja att
léra sig sjukdomen. Ar de osékra s& hor de av sig.
Vi var radda for att pedagogerna skulle se Jonah
som en extra belastning men det har snarare
uppstatt en extra nara relation pa grund av sjuk-
domen, berommer Helena.



”Manga blandar ihop sjukdomen med
typ 2-diabetes. De tror att den som drabbas har levt
ohdlsosamt och att det gar att bli frisk
genom att ata sunt.”

MAGSJUKA KAN BLI LIVSFARLIG for ett
barn med typ 1-diabetes eftersom den rubbar
kroppens blodsockerbalans och 6kar risken for
syrabildning. Darfér har Jonah fatt stanna hemma
nér magsjuka har gatt pa forskolan. Anda har
han drabbats tre ganger och fatt aka ambulans
till sjukhuset tva ganger. Magen och kolhydrat-
upptaget ar dessutom paverkade i flera dagar
efter att sjalva magsjukan gatt éver, vilket gor
diabetesen annu mer svarkontrollerad. Vid ett till-
falle drabbades Jonah av ett kraftigt blodsocker-
fall som foraldrarna forst inte lyckades hava.

— Vi gav honom socker konstant och aven tre
flaskor glukos som vi fatt med hem fran sjukhuset
men vardet fortsatte falla snabbt. Jag tankte
“Herregud, vi kanske inte klarar detta. Nu kanske
vi upplever var forsta koma.” Eftersom vi fort-
farande var inskrivna pa sjukhuset men hemma
pa permission, hade vi kontakt med avdelningen
pa telefon. Till slut lyckades vi vanda det hela
med deras hjalp.

GABRIEL OCH HELENA upplever att omgiv-
ningen inte har koll pa hur allvarlig sjukdomen ar.
— Folk kommenterar garna att det finns sa
manga bra hjalpmedel nufértiden. Jag forstar att
man vill sdga nagonting upplyftande. Det &r bara

en harmlés kommentar men det féorminskar pa
nagot satt allt vart arbete och var oro. Folk forstar
nog inte hur manga beslut vi tar relaterat ill typ
1-diabetes varje dag. Det ar en mental stress och
ett enormt ansvar att ta alla dessa beslut som

paverkar Jonahs halsa. Trots att ansvaret ligger
pa oss att hans blodsocker ska ligga inom mal-
omradet, kdnner man sig valdigt maktlos eftersom
det ar ett omgjligt uppdrag, sager Helena.

— Manga blandar ihop sjukdomen med
typ 2-diabetes. De tror att den som drabbas har
levt ohalsosamt och att det gar att bli frisk genom
att ata sunt. Jag ar lite bekymrad over att folk
tror att lagkolhydratkost skulle vara en I6sning.
Lagkolhydratkost diskuteras i féraldragrupper
men barn behdéver en viss mangd kolhydrater
for att hjarnan och kroppen ska vaxa. Kolhydrater
ar viktiga oavsett om barnet har diabetes eller €j,
sager Gabriel.

TYP 1-DIABETES ar en sjukdom som hela
familjen maste leva med, inte bara den person
som har sjukdomen. Storasyster Leandra,
7 ar, oroar sig for sin lillebror och kollar ofta
larmen i mobilen som ar kopplad till Jonahs
blodsockermatare. | paskas salde Leandra
videkvistar till forman fér Barndiabetesfonden
och samlade ihop 400 kronor till forskningen.
Vid forsaljningen passade hon ocksa pa att
informera om vanliga symtom pa typ 1-diabetes.
Leandra ska aven halla en presentation for
sin klass om sjukdomen.

| julas var familjen pa Liseberg och alla barn
fick lamna en Onskelista till tomten. Leandra
onskade sig ett botemedel mot typ 1-diabetes.
Hon ar besviken pa att tomten inte uppfyllde
hennes dnskan men hoppas att han gor det i ar. O
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Ludvig var nara ddéden

Magsjuka kan leda till ett allvarligt tillstand for en person som har
typ 1-diabetes. Ludvig, 3 ar, var nara att dé nar magsjukan ledde till en
livshotande forsurning av blodet. Nu kdmpar mamma Josefin for att
omgivningen ska forsta allvaret med smittorisken.

Text: Carin Brink

tt kristeam och narkoslakare till-
kallas och rummet fylls av vard-
personal. Tre sjukskoterskor haller
fast en skrikande Ludvig medan
de satter infarter pa honom. Laget
ar kritiskt och det finns ingen tid
for den varsamma behandling som
barn annars far. Ett blodprov har precis visat att
Ludvigs blod har blivit surt och det ar brattom.

— Det blev kaos nar svaret pa blodprovet kom
och vi forstod allvaret i hur sjuk Ludvig blivit pa
sa kort tid. Vi har redan forlorat en son, Ludvigs
storebror Gabriel, som dog i pldtslig spadbarns-
dod precis fore forlossningen. Nu flog tankarna
ivag eftersom vi vet vad som hander nar ett barn
dor. “Nu kommer sjukhuskyrkan hit, vi maste ta
kontakt med en begravningsbyra, en gravsten
ska bestallas...” Mitt huvud gick omedelbart in i
krislage. Ludvigs varden var mycket daliga och vi
var livradda for att det varsta skulle handa. Om
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Familjen Lidbom

Familjemedlemmar: Ludvig, 3 ar,
mamma Josefin, pappa Victor,
storebror Gabriel i himlen, Lova 7 ar
och Ebba-Liv 4 ar.

Bor: Stockholm

Om Ludvig: En liten charmor och
gladjespridare. Pahittig, glad och
utatriktad.

Josefins védjan till omgivningen:
Hall era barn hemma i minst 48 timmar
efter det sista symtomet pa magsjuka.
Annars riskerar ni att utsatta barn med
typ 1-diabetes for livsfara. Dessutom
fortsatter magsjukan att drabba andra
barn och personalen pa forskolan.
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blodet blev lite surare skulle han hamna i koma,
och om vardet forsamrades ytterligare lite grann
skulle han dé. Det var valdigt sma marginaler,
berattar Josefin Lidbom.

LUDVIG FICK INSULIN och sockerlésning
intravendst och dvervakades noggrant i vantan
pa att vardena skulle vanda at ratt hall. Lange var
laget ofdrandrat men efter ett par timmar borjade
blodvardena forbattras. Ludvig skulle klara sig.
Men vad var det egentligen som orsakade denna
akuta situation?

— Ludvig fick magsjuka. Han hade fatt typ 1-
diabetes bara en manad tidigare, strax fore sin
3-arsdag. Vi hade fatt information om att mag-
sjuka och typ 1-diabetes ar en svar kombination,

Ludvig ar en pahittig och
utatriktad liten gladjespridare.

Foto: privat
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sa nar storasyster borjade krakas flyttade vi henne
till mormor och morfar. Men det var for sent.
Ludvig blev sjuk och vi markte snabbt att vi inte
klarade situationen sjalva. Han fick inte behalla
nagot, blev snabbt uttorkad och det var omdjligt
att halla hans blodsocker stabilt, forklarar Josefin.

FOR NAGON SOM HAR typ 1-diabetes kan en
magsjuka bli livsfarlig eftersom det blir nastan
omodjligt att kontrollera blodsockret.

— Det tog ett dygn innan laget blev s& akut.
Forst blev vi inlagda och Ludvig kvicknade snabbt
till tack vare vatskedroppet. Efter en natt pa
sjukhuset fick vi aka hem pa permission men bara
nagra timmar senare boérjade han krakas igen,
fick kraftig diarré och blev bla om lapparna. Vi




"Tyvarr foljer inte alla féraldrar reglerna
kring magsjuka. Férskolan ringer ibland och berittar att
ett barn har [amnats och att de vet att detinte
har gatt 48 timmar sedan sista symtomen.”

hade kontakt med varden som tyckte att vi skulle
avvakta, men nar Ludvigs allmantillstand forsam-
rades och han blev bla runt munnen — inte bara
om lapparna — fick vi aka in till sjukhuset. Vard-
personalen trodde forst inte att det var nagon fara
men nar de tog ett blodprov blev det fullt padrag,
som jag berattade om tidigare. For ett litet barn
kan det svanga at fel hall valdigt snabbt.

LUDVIG OVERLEVDE men handelsen har satt
spar i bade honom och familjen.

— Fasthallningen och kaoset med all vard-
personal var traumatiskt for Ludvig. Under flera
manader har han sprungit och gémt sig bakom
en gardin nar det varit dags for stick i fingret eller
byte av hjalpmedel. Nu har det vant och Ludvig
mar bra igen, men hans storasystrar ar livradda
for att smitta honom nér de blir sjuka. Aldsta
dotter blir aven orolig nar hon hor Ludvigs blod-
sockerlarm pipa och har svart att sova nar det
sker pa kvallen. Vi foraldrar ar givetvis ocksa
radda for att Ludvig ska drabbas av magsjuka
igen och isolerar de andra syskonen hos mina
foraldrar sa fort de blir sjuka.

JOSEFIN KAMPAR for att fa omgivningen att
forsta faran med magsjuka vid typ 1-diabetes.
Familj och nara vanner har nu koll, aven forskolan
forstar allvaret och informerar i varje veckobrev
om 48-timmarsregeln och risken for ett barn med
typ 1-diabetes.

— Tyvarr foljer inte alla foraldrar reglerna kring
magsjuka. Forskolan ringer ibland och berattar
att ett barn har lamnats och att de vet att det inte
har gatt 48 timmar sedan sista symtomen. Det
ar nonchalant mot andra familjer och personalen
men for Ludvig kan det innebéara livsfara. Harom-
dagen stallde en pappa sitt barn i hallen och
sprang darifran — barnet hade blivit hemskickat
féregaende dag pa grund av magsjuka. Forskolan
fick till slut tag pa pappan som fick komma och
hamta barnet.

JOSEFIN BETONAR ATT de flesta foraldrar
foljer reglerna men det racker att nagra inte gor
det for att smittan ska spridas.

— Egentligen skulle jag vilja att man utékade
tiden efter sista symtom till 72 timmar och att
aven syskon halls hemma, om det finns ett barn
med typ 1-diabetes i barngruppen. Jag har aven
kampat for att forskolan ska anlita ett stddbolag
som stadar och sanerar ordentligt. Det ar frustre-
rande att komma dit och se att stadningen inte
har utforts pa ratt satt. Vissa morgnar har jag statt
och spritat alla handtag pa hela forskolan innan
jag har gatt till jobbet.

— Pa kommande féraldramoéte ska jag bestka
alla avdelningar och beratta om vad som kan han-
da om ett barn med typ 1-diabetes far magsjuka.
Om foraldrar far héra det direkt fran mig kanske de
tanker till en extra gang innan de lamnar sina barn
for tidigt efter sista symtom, avslutar Josefin. O
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ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

Ensam med ansvaret for

typ 1-diabetes

Nar typ 1-diabetes drabbar ett barn, innebar det ett trauma for hela
familjen och en enorm péfrestning for féraldrarna. Men hur klarar du det
som ensamstadende? Naomi var bara 13 manader nar hon insjuknade.
Mamma Johanna klarade den forsta tiden pa ren dverlevnadsinstinkt.
Idag hanterar hon vardagen genom att vaga be om hjalp.

Text: Carin Brink

agen fore nyarsafton 2021 borjade
lila Naomi att krakas okontrollerat Familjen Alenius
efter nagra dagar med dalig mat-
lust. Foraldrarna antog att det var
magsjuka och forsokte forst hantera

Familjemedlemmar: Mamma Johanna
och Naomi, 3,5 ar.

situationen hemma men snart blev Bor: Solna
det ohallbart. | vantrummet pa Om Naomi: Glad, trygg, kreativ.
akuten blev Naomi medvetslds och det blev Gillar att pyssla, forsoker léra sig att
fullt padrag. l&sa och skriva.
— Vi fordes in i ett akutrum som snabbt fylldes Johannas tips:
av sjukvardspersonal. Naomi var sa uttorkad att + Prata mycket med ditt barn, sma
de fick borra i hennes knan for att satta infarter. barn férstar mer &n manga tror.

Samtala om kanslor och forklara

Jag hade panik och var radd for att vi skulle
varfor ni maste sticka i fingret.

forlora henne, berattar Naomis mamma Johanna.

Naomi hade drabbats av typ 1-diabetes. *  Be familj och vanner om hjalp s&
Hennes blodsocker lag pa 37 millimol per liter atit gl ey s e zeitilnge, B0 Ao
(normal niva ar 4-8) och hade drabbats av en GRSl T R ek
syraforgiftning i blodet, ett livshotande tillstand
om det inte behandlas snabbt. Hon fick intensiv-
vard i fem dagar och darefter fick familjen flytta
over till en vardavdelning.

» Prata med en terapeut eller psykolog
for att fa verktyg att klara vardagen.
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Nar Naomi fick typ 1-diabetes var
tillstandet kritiskt. Hon behévde
intensivvard i fem dagar och fick
sedan flytta over till en vardavdelning.
Idag &r Naomi en glad och trygg tjej
men behandlingen av sjukdomen

ar kravande.







" | b6érjan vagade jag inte riktigt beratta fér varden,
familjen eller vanner att vi hade blivit lamnade ensamma.
Nar jag tanker tillbaka vet jag inte hur jag klarade alit.
Det var bara ren och skar 6verlevnadsinstinkt.”

— Naomi hade precis lart sig ga och prata lite
men fick bérja om med allt detta. Hon var valdigt
omtumlad. Det tog ett par veckor innan hon boér-
jade prata igen och tog nagra forsiktiga steg med
ett fast grepp om min hand, sager Johanna.

DEN PSYKISKA ATERHAMTNINGEN gick
anda snabbt fér Naomi som snabbt blev samma
glada lilla tjej igen. For Johanna var det varre.

— Alla foraldrar till barn med typ 1-diabetes
vet hur den forsta tiden ar. Du sover knappt och
det ar s manga kanslor — man ar ledsen, arg
och radd. Dessutom ska du lara dig allt om en
sjukdom som kraver avancerad vard. Kolhydrat-
rakning, blodsockernivaer, insulinkvoter och allt
mojligt annat som jag inte hade en aning om.

Jag kunde ingenting om typ 1-diabetes. Jag visste
ingenting om symtomen, hur mycket egenvard
som kravs, eller att det &r en helt annan sjukdom
an typ 2-diabetes.

Situationen komplicerades av att Naomis
pappa lamnade familjen nagra veckor efter insjuk-
nandet. Johanna blev ensam med dottern som
nyligen hade fatt en allvarlig, obotlig sjukdom.

— Naomis pappa var med pa sjukhuset men
hennes typ 1-diabetes blev for mycket for honom.
Han férsvann ur vart liv. | borjan vagade jag inte
riktigt beratta for varden, familjen eller vanner att
vi hade blivit amnade ensamma. Nar jag tanker
tillbaka vet jag inte hur jag klarade allt. Det var
bara ren och skar dverlevnadsinstinkt.

SJUKVARDEN HAR VARIT FANTASTISK
enligt Johanna. Det enda som hon saknar ar
psykosocialt stod eftersom det ar ett trauma for en
foralder att ens barn blir allvarligt sjuk. Den bilden
stammer 6verens med vad som framkommit i

arets undersokning: en dvervaldigande majoritet av
foraldrarna ar ndjda med sjukvarden, men endast
halften av féraldrarna har erbjudits psykosocialt
stdd och en fjardedel fick bara stdd i nagra veckor.
Johanna blev dessutom ensamstaende mitt i
denna situation, darfor gar hon privat till en psyko-
log for att fa redskap for att hantera vardagen.

DIABETESFORALDRAR brukar ofta kalla sig
for barnets vikarierande bukspottkortel — de tar
hand om allt jobb som insulinproduktionen skéter
i en frisk kropp. Johanna instdmmer i det men vill
tillagga att du som foralder ar som ett helt sjuk-
vardsteam. Du ar lakare, sjukskoterska, dietist
och psykolog at ditt barn — utan nagon formell
utbildning. Sma barn ar dessutom extra kansliga
och fel insulindosering kan fa stora konsekvenser.

— En utmaning har varit att Naomi inte har
kunnat kommunicera hur hon mar. Det senaste
halvaret har hon bdrjat bli lite arg nar hon har
hogt blodsocker och extra mammig nar hon ar
lag. Jag far hjalpa henne att tolka kanslorna och
forklara att de betyder att hennes blodsocker ar
lagt eller hogt.

— Pa sistone har jag markt att Naomi ar lite
radd for att fa lagt blodsocker. Nar vi ar i parken
och blodsockermataren larmar, eller en mobil
ringer, reagerar hon och fragar “Mamma, behover
jag ata dextrosol nu?” Jag onskar att jag kunde
bara allt — aven dessa kanslor — s& att hon slapp.
Men jag kan inte vara med henne dygnet runt,
hon ska ga i férskolan och sedan skolan, sa hon
maste lara sig att tolka signalerna.

HUR KLARAR MAN egentligen av att ensam

hantera den avancerade egenvarden som ett barn
med typ 1-diabetes behdver? Johanna berattar att
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Foto: Thomas Klementsson

”Vi talar mycket om Naomis kanslor. Att prata
hjalper aven mig att hitta talamod nar det egentligen
ar slut. Det finns juingen som kan ta 6éver.”

det ar viktigt med rutiner och det blir lite mer sémn
eftersom hon och Naomi sover i samma sang. Da
kan Johanna enklare hantera nattens larm nar
blodsockervardet ar for hogt eller lagt. Dessutom
talar mor och dotter mycket med varandra.

— Vi pratar mycket om Naomis kanslor. Vad
tycker hon ar laskigt, vad gor ont, vad ar jobbigt,
vad kanns bra? Sedan far vi prata om varfér man
maste byta sensor till blodsockermataren, slang
till pumpen och annat som inte ar sa kul. Naomi
far valja finger som vi ska sticka i och vi kramas
mycket. Att prata hjalper aven mig att hitta tala-
mod nar det egentligen ar slut. Det finns ju ingen
som kan ta over.

— Naomi accepterar allt valdigt bra. Nu ar
vi i trotsaldern sa det kan vara lite trassel men
nar jag forklarar varfor vi maste satta sensor sa
brukar det ga bra. Daremot ar min sprutskrack en
utmaning. Jag hyperventilerar innan jag ska sticka
Naomi och sedan gar jag in pa toaletten och
grater. Jag vill inte 6verféra min radsla till henne.
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FOR ATT ORKA MED VARDAGEN har Johanna
lart sig att be om hjalp. Hennes féraldrar har lart
sig kolhydratrakning och insulindosering sa att
Naomi kan évernatta dar ibland. Det ger Johanna
mojlighet att vila.

— | bérjan férsokte jag klara allt sjalv men mina
foraldrar sag att jag var pa bristningsgransen.
Forst var de radda for att gora fel men de har lart
sig och blivit superduktiga. Jag har aven jattefina
vanner som har lart sig tillrackligt om typ 1-
diabetes for att ta hand om Naomi nagon timme.

Forskningen skulle behéva mycket mer
resurser for att hitta orsaken till typ 1-diabetes,
utveckla battre hjalpmedel och hitta ett botemedel.
Johanna ar anda hoppfull.

— Jag tror att forskare kommer att hitta ett
botemedel i framtiden, bara de far tillrackligt med
resurser. Men innan det hander hoppas jag pa
smartare teknologi som gor sjukdomen lattare att
hantera for oss foraldrar och mindre smartsam for
vara barn. O



““Naomi myser i mormors kna.
Morforéldrarna har lart sig kolhydrat-
rékning och insulindosering sa att
Naomi kan overnatta ibland. Da far
Johanna mdjlighet att vila sa att hon
orkar vardagen med typ 1-diabetes.

Foto: Thomas Klementsson



ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

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 antingen en liten dos korttidsverkande
insulin kontinuerligt dygnet runt via pump, eller
ocksa ges langtidsverkande insulin med spruta, en
eller tva ganger per dygn. Utdver det maste insulin
ges till varje maltid for kroppen ska kunna ta vara
pa maten. Dessutom behdvs extra korrektionsdoser
av insulin om blodsockret blir fér hdgt. 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. For
riktigt sma barn ar ofta vanligt insulin for starkt. Da
far utspatt insulin specialbestallas fran apotek.

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 bor ata den kost som alla bor ata for att
ma bra. Det &ar den mat som Livsmedelsverket
rekommenderar dar tallriksmodellen ar basta
utgangspunkten. Det ar alltsa inte nagon special-
kost 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 behovs,
beror pa innehallet i maten och vad varje enskild
person har for insulinbehov. Det ar framst kolhyd-
raterna i maten som hojer blodsockret och darfor
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utgar man framférallt fran kolhydratmangden for
att rakna ut en insulindos. Effekten paverkas aven
av hur kolhydraterna ser ut, och hur mycket fibrer,
fett och protein som ingar i maltiden. Socker
leder till snabb blodsockerstegring och forsvarar
blodsockerbalansen. Regelbundna maltider med
en varierad och naringsriktig kost underlattar for
ett balanserat blodsocker.

Rérelse

Regelbunden fysisk aktivitet 6kar insulinkanslig-
heten och leder till jamnare blodsocker. Minst 60
minuter fysisk aktivitet per dag rekommenderas for
barn med typ 1-diabetes, samma som fér alla barn.

Blodsockerkontroll

For att veta om insulindoserna har 6nskad effekt
kravs att man mater blodsockret ofta. Idag har
de flesta barn en sa kallad blodsockermatare pa
huden som mater vardena 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 behdva tas om blodsockret blivit for
hogt. Med modern teknik kan ocksa foraldrar
och anhdriga folja barnets blodsocker via mobil-
telefonen, och darmed hjalpa till.

Hjdlpmedel

Eftersom den manuella tillférseln av insulin

inte ar lika exakt och smart som kroppens egen
insulinproduktion svanger blodsockret hos
personer med typ 1-diabetes ofta mer an normalt.
Trots utvecklingen av hjalpmedel, ar en perfekt
anpassning av insulindoser mycket svar att
astadkomma o6ver tid. Den nya tekniken stéller
ocksa stora krav pa anvandarna, bade patienter
och anhdriga. Tekniken ar komplicerad och
ersatter inte kravet pa patienter och anhériga
att forsta och orka med. Att fa larm dygnet runt
for att kunna korrigera blodsocker ar pa

gott och ont. O



Vad paverkar blodsockret?

Exempel pa vad som paverkar blodsockret
och som behoéver beaktas vid dosering av
insulin.

Mangd kolhydrater
Typ av kolhydrater

Fiberinnehall

Fett

Protein

Tidpunkt fér maltid

Maltiders regelbundenhet

Livsstil och biologiska faktorer

For lite eller oregelbunden sémn

Stress

Infektioner

Hypoglykemi (lagt blodsocker) nyligen
Problem med insulinpump

Fettkuddar bildas dar insulin ofta tillfors
Allergier

2Z
z
Humér och spanning
Tillvaxt w

Y
Basaldos fordelat 6ver dygnet y

Bolusdos vid méltider

Korrektionsdos vid hégt blodsocker
Tidpunkt i relation till maltid, fysisk
aktivitet med mera

&

Fysisk aktivitet
Vardagliga aktiviteter och lekar [ )
Lugnrorelse
Intensiv rérelse ﬁ ®

Spannande lek
Konditionsniva
Tid pa dagen \“

Utgéangetinsulin RIS
Insulin som utsatts for ljus, - ‘ -
varme eller kyla ) ) b
Felaktig blodsockerangivelse
Utomhustemperatur

Solbrinna (sveda)

Beteende och beslut

Antal kontroller av blodsocker (1)
Vanliga beslut och val ‘
Social press, kompisar ‘ ‘

Motivation

ADHD

Familjesituation

*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. Behovet av

basaldos varierar 6ver dygnet.

43



ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

Barnldkarens rad:
Viktigt med rutiner och frihet

Att ett barn, kanske inte ens ett ar gammalt, far en livshotande
sjukdom ar skrammande for alla foraldrar. Det lilla barnet med typ 1-diabetes
behover standig vard och évervakning for att dverleva.
Barnlakare Frida Sundberg rekommenderar trygghet och rutiner.

ETT LITET BARN kan inte kommunicera hur
det mar, utan foraldrarna far lara sig vad barnets
beteende betyder. Det ar viktigt att barnet kanner
sig trygg med sin sjukdom sa att det inte hammas
i sin utveckling. Foraldrarna ar de viktigaste i
barnets varld och de behdver fa stéd av varden
for att formedla trygghet till barnet.

Rutiner ar avgorande for att lyckas halla en
lagom blodsockerniva hos ett litet barn. Regel-
bundna tider fér mat, somn och aktivitet ar viktigt
att lara sig fran borjan. Det kommer att gora det
enklare att ha ett bra blodsocker hela livet. Det
basta ar att lata rutinerna kring varden bli lika
sjalvklara som till exempel tandborstningen fore
laggdags och andra vardagsrutiner.

Det ar latt hant att ett barn med typ 1-diabetes
halls nara den vuxna hela tiden, men det ar viktigt
att slappa taget sa att barnet inte hindras i sin
utveckling. Barnet behdver fa delta i lekar och
utforska varlden pa samma satt som friska jamn-
ariga. Fysisk aktivitet ar dessutom extra viktigt
for den som har typ 1-diabetes, och den som ar
Overvakad riskerar att bli passiv.

BEHOVET AV INSULIN kan variera extra
mycket fran dag till dag och olika tider pa dygnet
hos ett litet barn, och det upplevs ofta som frustre-
rande for den som forsoker halla blodsockernivan
jamn. Insulinet bor tas en stund fore maltid for att
det ska hinna verka innan man bdrjar ata, men
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man vet inte sakert hur mycket mat barnet far

i sig. Det kravs talamod och uppmarksamhet for
att se till att insulinmangden stdammer med vad
barnet har atit nar maltiden ar avslutad.

PUMPAR OCH GLUKOSSENSORER ar inte
anpassade for de minsta. Det gor att de flesta
sma barn behdver ha en liten vaska pa sig dar
hjalpmedlen far plats. Ofta har de ocksa en
telefon i vaskan som skickar vardena fran
blodsockermataren vidare sa att de kan avlasas
pa distans. Ar barnen riktigt sméa kan det vara
svart att ge tillrackligt sma doser insulin. Da kan
man behdva anvanda utspatt insulin som special-
bestalls pa apotek.

Ju tidigare en person far typ 1-diabetes, desto
storre ar risken att personen utvecklar komplika-
tioner senare i livet. Kroppen tar skada av de
forhojda blodsockervarden som féljer med sjuk-
domen. Forskning visar att flickor som far
typ 1-diabetes fore tio ars alder I6per 60 ganger
hogre risk an friska att nagon gang i livet fa
kranskarlssjukdom och 90 ganger hogre risk att
fa hjartattack.® Pojkar har ocksa 6kad risk men
inte lika hdg. Nyckeln till att fa ett langt och halso-
samt liv med typ 1-diabetes ar att halla ett bra
blodsocker. Nya insulinsorter och utvecklingen av
tekniska hjalpmedel har gjort det enklare, men det
ar viktigt att varden och samhallet stottar sa att
barnet och dess familj orkar. O
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ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

Samhallets skyldigheter -

familjens rattigheter

Att ha ett barn med typ 1-diabetes innebar extra utmaningar som
paverkar vardagslivet och ekonomin. Olika instanser har olika skyldigheter
gentemot foraldrar till barn med typ 1-diabetes. Har ar en dversikt dver
vilket stod familjen kan fa.

Text: Sebastian Boukachabia

Kan ett barn fa stod i férskolan?

Ja. Ett litet barn med typ 1-diabetes kommer att
ha stora behov av anpassningar for att likvardigt
med andra barn delta i férskolan. Genom Lagen
om egenvard har barnet ratt att fa sarskilda
anpassningar och stdd. Foraldrar ska fa hjalp av
forskola och sjukvard att skriva en egenvardsplan
som beskriver barnets behov av stdd. Det ska fin-
nas en vuxen som har koll pa barnets blodsocker
i forskolan. Denna person hjalper ocksa till vid
injektioner, pumpbyten, tidspassning av mat och
extra stod vid lek och utflykter. Ibland satts en
sarskild resurs in, men inte alltid. Det ar forskole-
chefen som har det yttersta ansvaret for att barnets
vardplan upprattas, foljs och halls aktuell.”

Kan foraldrar fa bidrag for att deras barn
ar sjukt?

Ja. Foraldrar kan ans6ka om omvardnadsbidrag
hos Férsakringskassan. Det ar en ekonomisk
ersattning som ska kompensera for den extra
tid som laggs ner péa vard. Beviljas omvardnads-
bidrag far féraldrarna ett visst belopp per manad
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som ocksa ska tacka vissa av de extra utgifter
som varden av barnets typ 1-diabetes medfor.
Manga privata barnforsakringar ersatter féraldrarna
med samma belopp som omvardnadsbidraget.

De féraldrar som far omvardnadsbidrag kan inte
nekas av sin arbetsgivare att ga ner i arbetstid."

Kan foréldrar fa ersattning for de
kostnader de lagger pa vard?

Ja. Genom Forsakringskassan kan foraldrar
ansOka om ersattning for sa kallade merkostnader.
De sammanlagda extra kostnaderna maste dver-
skrida 14 325 kronor per ar."2

Kan foéraldrar fa stod och avlastning?
Ja och nej. Det varierar mellan olika regioner och
kommuner vilket stdd som kan erbjudas. Manga
foraldrar till barn med typ 1-diabetes vet inte om
att diabetesmottagningar och vardcentraler kan
erbjuda dem stdd nar det behdvs. Fraga din vard-
givare vad som galler.

Den som vardar en familjemedlem kan ansdka
om anhdrigbidrag och avlésning hos kommunen.



Det finns ocksa traffpunkter dar gemenskap
kan erbjudas med andra i liknande situation,
aktiviteter i form av forelasningar, utbildningar
och anhdriggrupper. Reglerna for vem som kan
ansoka om detta varierar, och det ar inte sakert
att typ 1-diabetes beviljas. Besok din kommuns
webbplats for mer information.

Far anhoriga utbildning om sjukdomen?
Ja. Nar ett barn far diagnosen typ 1-diabetes, far
familjen utbildning av sjukvarden i hur de behand-
lar sjukdomen, eftersom foraldrarna ansvarar

for barnets egenvard. Andra anhdriga och nar-
staende till barnet har ocksa ratt till utbildning, for
att kunna ge barnet den trygghet det behover.

Kan anhériga fa utbildning via
Barndiabetesfonden?

Ja. Barndiabetesfondens riksféreningen anordnar
arligen en kurs med konkreta verktyg for att
hantera olika utmaningar i vardagen for att stotta
till ett hallbart foraldraskap och en 6kad livskva-
litet. Kursen vander sig till foraldrar till barn med
typ 1-diabetes.

Kan foraldrar vabba fér att skolain en
resurs i skolan?

Nej. Fére 2015 kunde féraldrar vabba pa grund
av barnets typ 1-diabetes, samt for att stétta nya
resurser och annan skolpersonal i inskolningen
av barnet och nar nya rutiner ska sattas. Dess-
varre beslutade Forsakringskassan att slopa den
mojligheten. Forslaget om att ge tillbaka majlig-
heten till VAB utreds nu och ny lagstiftning trader
forhoppningsvis i kraft inom en snar framtid."®

Kan foraldrar fa stod for att deras barn
ska fa gora roliga saker?

Kanske. De flesta stdd riktar sig mot lite aldre
barn, men Barndiabetesfonden och Min Stora
Dag har alternativ for mindre barn. Flera féreningar,
till exempel Sockertoppen, ordnar familjelager.
Vissa regioner erbjuder sommarlager for barn
med typ 1-diabetes nar de blir lite stdrre. Dar far
barnet hitta pa aventyr i ett par dagar, med andra
barn i liknande situation. Samtidigt som det ar kul
for barnet kan det vara avlastande for féraldrar
da lagren har utbildad personal. O
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ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

Sa hanterar du stressen:

Vaga be om hjélp

Foraldrar till barn med typ 1-diabetes har en 6kad risk att drabbas
av stressrelaterad ohalsa och utmattning. Men genom aterhamtning, stoéd
och regler gar det att skapa en mentalt friskare och tryggare vardag
for hela familjen. Psykolog Sara Hammer ger sina basta rad.

Text: Sebastian Boukachabia

ATT TA HAND OM ett barn med typ 1-diabetes
paverkar hela familjen. Studier visar att ungefar
40 procent av alla foraldrar far stressrelaterade
diagnoser. Att minut fér minut f& notiser om sitt
barns blodsockervarden genom en app ar en
konstant paminnelse om att vara pa alerten.

Det ar en stress som foraldrarna lever med under
hela dygnet, hela veckan, hela aret.

— Det behdvs mer forskning i fragan, men for-
aldrar till barn med typ 1-diabetes visar nastan alltid
stressymptom och oro. De ar ofta slutkérda, sager
Sara Hammer.

Trots att det kan lata hart uppmanar hon forald-
rar att vaga slappa kontrollen:

— Rekommendationen ar att éva pa att inte
standigt kolla blodsockret nar barnet ar i forskolan.
Satt upp regler for dig sjalv, och exponera dig lite i
taget for det som stressar dig. Till exempel att bara
kolla blodsockret en gang i timmen, och efter ett
tag, en gang varannan timme, och sen en gang
om dagen. Vaga lita pa att de resurser som finns i
skolan gor sitt jobb, sa att du kan fokusera pa ditt.

MANGA VUXNA som kommer till Sara Hammer
har kontrollbehov. Det ar naturligt och ofta drivet av
karlek, men pafrestande for den fysiska och psykis-
ka halsan. Det ar utmattande och paverkar saval
privat- som arbetsliv, och en person som kanner
att den haller pa att tappa kontrollen kan hamna i
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Sara Hammer

en ond cirkel som ar svar att ta sig ur. Da galler det
att bryta negativa monster och ge sig sjalv tid till
aterhamtning. Att ge sig sjalv andningspauser och
att varva det jobbiga med roligt, avslappnande och
energigivande. Inte bara da och da, utan varje dag.

— Forskning sager att kvalitativ aterhamtning
varje dag ar absolut nédvandigt for att ta sig ur en
period av stress och oro, fortsatter Sara Hammer.

Det géller for alla i familjen. Barn med typ
1-diabetes |6per upp till dubbelt sa hog risk som
andra jamnariga att sjalva drabbas av depression
och angest.



— Om barnet ar stressat och foraldrarnas
katastroftank smittar av sig, kan &ven barnet och
syskon paverkas. Man maste som foralder 6va pa
att hantera stressiga situationer kopplade fill sjuk-
domen med lugn. Adressera allvaret, men visa ett
lugn, aven om du sjalv kanner dig stressad.

ATT HALLA SIG LUGN i stressiga situationer
kan vara en stor utmaning, framférallt om du redan
bérjar kdnna sig utmattad. For vad gor du om ett
barn inte vill ta sin spruta eller om det inte vill ata?
Om allt kopplat till sjukdomen blir ett stressmoment
med oro for akuta eller langsiktiga komplikationer?

— | sitt beteende maste man som féralder prata
med en lugn rost och visa pa trygghet. Barnet har
en sjukdom, men ni maste prata om annat an bara
diabetesen. Ta en paus. Forsok igen. Ibland kan det
vara ditt kontrollbehov som skapar stressen.

Detta galler aven for att starka relationerna
inom familjen som Iatt blir lidande. Stressen Gver
sjukdomen kan inte bara skada ens egen mentala
halsa, utan ocksa relationen till ens partner. Relatio-
nen mellan syskonen kan bli laddad om prioritering-
arna blir orattvisa. Sara Hammer ger radet att ge
alla i familjen kvalitativ tid, eller aterhamtning.

— Satt upp en regel om att “ikvall pratar vi inte
om diabetes”. Prata om drommar, om framtiden.
Planera in kvalitetstid tillsammans som familj, men
ocksa exklusivt med de andra syskonen och aven
med din partner.

GEMENSAMT OCH DELAT ANSVAR ér absolut
nddvandigt, sager Sara Hammer. Dela pa sémn,
arbetsborda och kvalitetstid. Att ta ansvar kan
ibland ocksa innebara att behdva be om hjalp.

— Om man sover mindre an sex timmar per natt
under en langre period leder det till utmattning. Det
kan vara bra att ta in en slakting eller narstaende
nagon gang i veckan sa att man kan fa sova och
slappa taget. Vaga be om hjalp.

Men att be om hjalp ar inte alltid det lattaste.

En 6vervaldigande majoritet av alla foraldrar upple-
ver att omvarlden saknar forstaelse och intresse for
deras livssituation.

— | bérjan fragar man om emotionellt stéd, men
ar efter ar kanner man sig tjatig och som en bérda.
Manga foraldrar tanker att de belastar andra nar de
hela tiden pratar om sitt barn. Man vagar inte prata
om sin oro, sin sdomnldshet, sin dagliga stress, till
exempel nar barnet ar bortrest, for att inte bli “den
foraldern”. Men att halla det inom sig leder till 6kad
psykisk ohalsa.

ETT PROBLEM AR ATT manga inte vet om att
det finns hjalp att fa, forklarar Sara. Pa vissa dia-
betesmottagningar finns experter och psykologer
som kan stétta féraldrarna. Aven om méjligheterna
ser valdigt olika ut mellan regioner och kommuner,
finns det nastan alltid nagon form av stéttning och
avlastning.

Sara Hammar har ett avslutande rad.

— Kom férst till insikt med din situation. Vaga
sen bryta monster, slappa kontrollen och férandra
beteenden. Det ar jobbigt forst, men det kommer
att bli 1attare framover. Det kommer inte att vara sa
tufft som det ar nu. Barnet kommer att lara sig, och
ni kommer att lara er. O

S5

SNABBA

Sara Hammers TIPS

5 snabba tips

1. Kom till insikt, slapp
kontrollen, bryt negativa
beteendemodnster.

2. Kvalitativ aterhamtning och
sémn ar prio!

3. Tank langsiktigt. Det ar tufft
nu, men jobba for att det ska
bli lattare.

4. Forsok vara lugn i stressiga
situationer.

5. Vaga fraga! Hjalp finns att fa.
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Maste hitta olika satt att bota

En sorts behandling mot typ 1-diabetes kommer inte att bota alla.
Det kommer att behdvas flera. Typ 1-diabetes tros nadmligen kunna

bero pa olika saker hos olika individer.

Text: Asa Sturestig

— Forskningen gar sa fort att det snart borde
vara mdjligt att bota vissa fall av typ 1-diabetes,
sager Johnny Ludvigsson, varldsledande fors-
kare i typ 1-diabetes och Barndiabetesfondens
grundare.

Trots manga ars forskning gar typ 1-diabetes
inte att bota. Forskarna hittar fler och fler led-
tradar, men den avgoérande pusselbiten saknas
fortfarande.

PERSONER SOM FAR TYP 1-DIABETES har
oftast en del insulinproduktion kvar mellan ett och
upp till tio ar efter insjuknandet, beroende pa hur
gamla de var nar sjukdomen brot ut. Sma barn
forlorar sin egen produktion snabbast. De som
har kvar lite egen insulinproduktion ligger narmast
till hands att kunna bota. Johnny Ludvigsson tror
inte att en behandling kommer att fungera pa alla.
Forskningen tyder pa att olika faktorer kan ligga
bakom typ 1-diabetes hos olika personer. Det kan
bero pa skillnader i miljo, och till viss del genetik.

Jamfor med att du undersoker varfor barn i
hela varlden bryter benen. | Sverige verkar barn
bryta benen nar de aker skidor utfér, men sa tittar
vi pa barn i Afrika och sager att nej, det kan inte
stamma. Men en orsak kan stdmma pa en plats
men vara fel pa en annan.

De kommande aren bor forskarna kunna borja
testa kombinationer av olika behandlingar for att
bevara den egna insulinproduktionen. Om det
stammer att sjukdomsorsakerna varierar, vilket
mycket tyder pa, kommer inte en behandling
fungera pa alla.
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— | cancervarden har kombinationsbehandlingar
anvants i 50 ar. Nu har forskningen kring typ 1-
diabetes kommit sa langt att vi snart borde kunna
komma fram till vilka kombinationer som kan ha
effekt pa vissa personer, sager Johnny Ludvigsson.

DEN ALLRA FORSTA BROMSMEDICINEN
for att hejda utvecklingen av typ 1-diabetes haller
pa att testas for nyinsjuknade. | USA har broms-
medicinen godkants for att behandla de som ar
pa vag att utveckla sjukdomen. Fér den gruppen
kan den forskjuta insjuknandet med upp till tva ar.

— Den har visat sig ha ganska stora biverk-
ningar sa vi far se om den godkanns for de som
redan har insjuknat, sager Johnny Ludvigsson.
Det ar ju inget botemedel, sa det ar fragan om
vilka risker man ar villig att ta for att fa ett lang-
sammare forlopp.

De storsta genombrotten i att forsta typ 1-
diabetes gjordes pa 70- och 80-talet da man upp-
tackte att det &r en autoimmun sjukdom. Sedan
dess har mycket tid agnats at att undersoka vilka
faktorer i arv och miljé som triggar immunférsva-
ret att attackera de insulinproducerande cellerna.
En viss arftlighet har kunnat konstateras, men
genetiken ar inte ensamt avgérande. 85-90 pro-
cent av de som insjuknar i Sverige har ingen nara
familjemedlem med typ 1-diabetes. De flesta som
far typ 1-diabetes har en speciell HLA-typ — en
grupp gener som paverkar immunsystemet och
sitter pa sjatte kromosomen. Men dessa HLA-
typer har runt 30 procent av befolkningen, och en
Overvaldigande maijoritet far inte typ 1-diabetes.



Foto: Anna Jarpe

Johnny Ludvigsson har sjalv lett ABIS-studien
dar 17 000 barn som foddes mellan oktober 1997 och
oktober 1999, har f6ljts under uppvaxten.

| manga studier med stort underlag har man
studerat samband mellan olika virus och typ 1-
diabetes. Ibland har man hittat samband mellan
vissa virus och risken att fa typ 1-diabetes,
som inte tycks finnas i nasta studie.

DET FINNS MYCKET SOM tyder pa att
coxsackievirus — ett vanligt forkylningsvirus — kan
ha betydelse. Viruset finns i sex olika varianter,
och det har varit svart att sakert séga vilken
variant som ar farlig. Ett vaccin for samtliga
varianter ar dock under utveckling vilket skulle
kunna forhindra somliga fall av typ 1-diabetes.
Ett annat vanligt forkylningsvirus — rotavirus —
kanske ocksa har en viss betydelse, vilket man
dock inte kunnat se i Sverige.
Omvarldsfaktorer kan ocksa ha en viss
inverkan pa den 6kning av typ 1-diabetes som
sker 6ver hela varlden. Samhallets utveckling
har lett till mer stillasittande och mycket stress.

Det hojer blodsockret och anstanger de insulin-
producerande cellerna.

— For den enskilda individen kan vi inte
se samband, men péa befolkningsniva spelar
de férmodligen in, sager Johnny Ludvigsson.

MYCKET FORSKNING HANDLAR OM att
fordroja sjukdomsforloppet eller forhindra att
typ 1-diabetes utvecklas. De som inte har kvar
nagon egen insulinproduktion maste botas pa
annat satt.

— Da maste vi fa nya, friska betaceller att
Overleva i kroppen. Nasta stora genombrott
hoppas jag ar att forskare lyckas skydda stam-
celler fran immunforsvaret, stamceller som sedan
kan utvecklas till insulinproducerande celler.
Barndiabetesfonden ar med och finansierar ett
sadant forsok i Uppsala nu. Lyckas de vore det
mycket vardefullt.

Det basta sattet att bota vore om forskare
kunde fa stopp pa den autoimmuna processen
som far immunforsvaret att ddda de insulin-
producerande cellerna. Da skulle kroppen sjalv
med tiden producera tillrackligt méanga. Den
forskningen har inte kommit lika langt.

Aven om de senaste arens snabbare
insulin och tekniska utveckling har skapat storre
mojligheter att halla ett bra blodsocker, sager
Johnny Ludvigsson att det inte ar detsamma
som att vara frisk.

— Ingen vet hur behandlingarna fungerar 6ver
tid. Om det skulle ga att halla ett helt friskt blod-
socker ett helt liv, vilket kraver annat insulin och
annan teknik an i dag, skulle de vanligaste kom-
plikationerna som férknippas med typ 1-diabetes
sakert minska, men de Ovriga konsekvenserna av
att sakna betaceller ar for outforskade.

En annan anledning att fortsatta jakten pa bot
ar att drabbade i fattiga lander inte har samma
tillgang pa insulin och medicinteknik. Johnny
Ludvigsson lyfter ocksa de senaste arens oro
i omvarlden som exempel.

— Samhallet ar 6mtaligt. Det ar helt enkelt
for skort att vara beroende av insulin for att
Overleva. O
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Skrammande utveckling
mot tidigt insjuknande

Text: Asa Sturestig

I genomsnitt insjuknar barn i typ 1-diabetes vid L
11-12 ars alder. Statistik fran Socialstyrelsens

sjukvardsregister visar nu en kraftig 6kning av ' §
antalet sma barn som drabbas. Fran en langsam
o6kning under de senaste artiondena, har andelen
barn under fem ar som vardas for sjukdomen
Okat med 62 procent pa fem ar.*

Ake Lernmark, internationellt erkdnd som en
av varldens framsta diabetesforskare, ser mycket
allvarligt pa utvecklingen. =

— Det ar skrammande att det kryper ner i -
aldrarna. Det &r nagot vi maste fundera pa hur
vi ska hantera, bade i forskningen och i varden.

Pa 80-talet var det inte manga barn under sex
ar som fick typ 1-diabetes. Nu borjar vi likna
Finland, sager han.

{4

FINLAND HAR FLEST ANTAL FALL av

typ 1-diabetes i varlden sett till befolkningsmangd.
Finska barn som har ett forstadium till typ 1-diabe- {
tes ari snitt tre till fyra manader yngre an i Sverige, §
men nu insjuknar aven svenska barn tidigare.

Typ 1-diabetes ar en autoimmun sjukdom,
vilket betyder att immunférsvaret misstar friska i i i
celler for att vara sjuka. Vid insjuknandet bérjar
immunforsvaret alltsa producera antikroppar som
tar dod pa de celler som tillverkar insulin.

Nar ett barn féds saknar det ett eget immun-

"

Ake Lernmark ar en av véarldens framsta forskare
inom typ 1-diabetes.

forsvar. Darfér ska mammans immunférsvar ge hos ett litet barn tar det 11-20 dagar att skapa
skydd de férsta manaderna, medan barnet, antikroppar, oavsett om det ar mot en sjuk eller
genom att utsattas for omvarldens virus, tranar en frisk cell. Det innebar att insjuknandet i typ 1-
upp sitt eget. | barn gar all utveckling fort, och diabetes gar hastigt.

*Andel barn, 0-4 ar, per 100 000 som vardades for typ 1-diabetes enligt Socialstyrelsens register for specialiserad éppenvard, 2018-2023.
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— Det ar Iaskigt att se ett nio manader
gammalt barn som tre manader efter den forsta
antikroppen har fullt utvecklad typ 1-diabetes.
Kroppen har da redan hunnit lara sig den auto-
immuna reaktionen i stallet for den normala,
sager Ake Lernmark.

JAMFORANDE STUDIER mellan Finland som
har hog andel typ 1-diabetes, och Ryssland som
har 1&g, har visat att finska kvinnors immunférsvar
ar mindre aktivt an ryska kvinnors. Teorin ar att
finska kvinnor i stérre utstrackning ar vaccinerade
mot de vanliga barnsjukdomarna, och att vaccin
inte ger ett lika starkt skydd som genomgangen
infektion. Immunférsvaret paverkas ocksa nega-
tivt av alltfér god hygien i hemmet, vilket ocksa
skiljer mellan landerna. Utvecklingen mot tidigare
insjuknande kan alltsa antas bero pa att kvinnors
immunfdrsvar har paverkats.

— Kanske antikroppsnivan har sjunkit hos
mamman sa att den i snitt skyddar barnet i sex
manader i stallet for nio, sdger Ake Lernmark.

Att virussjukdomar ofta féregar utbrottet av
typ 1-diabetes har man vetat lange. Redan i borjan
av 1900-talet, innan insulinet fanns, kunde ett
utbrott av passjuka i Norge lankas till att barn en tid
senare insjuknade och dog av typ 1-diabetes. Den
nuvarande svenska 6kningen sammanfaller pa
motsvarande satt med covid-19-pandemin.

NYA STUDIER HAR VISAT att sma barn som
far covid-19 — vilket de kan ha utan symtom — i
storre utstrackning utvecklar typ 1-diabetes om
mamman inte hade haft infektionen innan barnet
féoddes. Om mamman hade haft infektionen, eller
om hon var vaccinerad, minskade riskerna.

— Hos en del av de barnen triggade férmodli-
gen covid-19 utvecklingen av en forsta antikropp,
konstaterar Ake Lernmark.

Aven innan covid-19 ékade andelen smé
barn som insjuknade. Den langsamma 6kning
som foregick artiondena innan covid 19-pandemin
tros hanga samman med andra, ganska vanliga
forkylningsvirus, som muterade. Nasta steg i
forskningen kring covid-19 ar férsék med att

"Det ar laskigt att
se ett nio manader
gammalt barn som tre
manader efter den forsta
antikroppen har fullt
utvecklad
typ I-diabetes.”

vaccinera nyfédda barn i riskgrupp for typ 1-
diabetes med covid-19-vaccin, for att bygga upp
barnets immunférsvar redan fran bérjan. Sanno-
likt kommer kopplingen mellan typ 1-diabetes och
covid-19 att minska ju fler som blir immuna.

AKE LERNMARK HAR under 20 &rs tid
ansvarat for den svenska delen av en internatio-
nell studie som kallas Teddy. Foér att forsoka forsta
vilka faktorer som kan vara orsaken till att vissa
barn utvecklar typ 1-diabetes och andra inte, har
man studerat barn som har 6kad risk att drabbas
eftersom de har typ 1-diabetes i familjen.Till
hosten avslutas datainsamlingen. Studien har
lett till mycket ny kunskap, men den avgérande
pusselbiten som triggar immunforsvaret att ut-
veckla typ 1-diabetes har de inte hittat.

Ake Lernmark, som sjélv ar livstidsmedlem i
Barndiabetesfonden, talar gadrna om forskning
som ett grupparbete och inte en enmansshow.
Han Onskar att fler kunde delta.

—Jag var i USA under 80-talet nar HIV-
epidemin exploderade. Da 6stes det pengar 6ver
forskningen. Alla hade instéliningen att det har
maste bara l6sas, vilket resulterade i bromsmedi-
ciner med en hastighet som vi aldrig sett tidigare.
Detsamma hande nar covid-19 drabbade oss.
Skulle man goéra likadant med typ 1-diabetes
skulle det ga lika fort. O
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Stodet till forskningen maste 6ka

Typ 1-diabetes ar den vanligaste livshotande vaxer om kunskapen om typ 1-diabetes dkar
kroniska sjukdomen som drabbar barn. Den i samhallet. Barndiabetesfonden ar Sveriges
kraver vard dygnet runt och paverkar varje dag storsta finansiar av forskning kring typ 1-diabetes.
av barnets liv. Anda ar det svart att finansiera Vi ar stolta 6ver vara utdelade forskningsanslag,
forskningen. Bristen pa pengar gor att farre men ett mycket stérre forskningsstdd behdvs
studier kan goras, och att farre unga forskare fran stat, foéretag och privatpersoner for att [0sa
valjer att forska pa typ 1-diabetes. Vi pa gatan typ 1-diabetes.

Barndiabetesfonden ar dvertygade om att stodet

Beviljade forskningsanslag fran Sveriges 3 forskningsfonder inom diabetes (Kronor)

2019 2020 2021
Barndiabetesfonden Alla beviljat for typ 1 21 956 000 19 566 000 19 706 000
Utdelade medel 21 956 000 19 566 000 19 706 000
Diabetesfonden Typ 1 1 348 000 3320 000 1896 375
Typ 2 9120 000 4 850 000 10 008 075
Bade typ 1 och typ 2 2317 000 290 000 3180 075
Flerariga anslag** 12 215 000 12 040 000 10 415 475
Utdelade medel 25000 000 20 500 000 25 500 000
Diabetes Wellness Typ 1 S = =
Typ 2 - - -
Bade typ 1 och typ 2 o o =
Utdelade medel 10 000 000** | 10 000 000** 10 000 000**

2022 2023

19 600 000 19 400 000*
19 600 000 19 400 000*
3 655 631 2 596 000
8 554 831 5617 000
1894736 2033000
11 894 742 12 800 000
25999 940 23 046 000
2000 000 :
8000 000 -
2000 000 :
12 000 000 7 700 000**

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

om all form av diabetes. Det finns dessutom privata stiftelser. De storsta, 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.

GivandetiSverige

Giva Sverige ar en branschférening som for detaljerad statistik dver hur
den privata finansieringen, genom gavor och bidrag fran allmanheten,
foretag och organisationer, ser ut i Sverige. Varje ar publicerar Giva Sverige
en omfattande rapport som gar pa djupet i statistiken dver insamling och
givande. Har presenteras resultaten for 2023. Barndiabetesfonden hamnar
tyvarr langt utanfor topplistan med knappt 20 insamlade miljoner 2023.

* Beviljade forskningsprojekt 2023 géllande verksamhetsaret 2024.
** Fordelning redovisas inte.
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PER-OLA CARLSSON ar professor i medicinsk cellbiologi vid Uppsala universitet.
Med st6d av Barndiabetesfonden forskar han fér 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 fér patienter med

typ 1-diabetes, sager Per-Ola Carlsson.




Varfér 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 goda forutsattningar, och en
skyldighet, att bidra till Idsningen.

Férutsdttningar som gor svensk
forskning viktig:

)

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

| forskningsstudier har man hittat flera satt att kunna bota typ 1-diabetes

hos djur. Nu vill forskarna kunna bota manniskor men att genomféra
studier ar mycket kostsamt. | Sverige finns goda férutsattningar att
genomfora kliniska studier pa patienter som ar samarbetsvilliga,
klarar studier och kan féljas upp.

Sverige har en unik uppfdljning av hur patienter behandlas, resultat,
komplikationer etcetera. Vart nationella diabetesregister ar beromt
over hela varlden. Vi har forutsattningarna 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 listas aterkommande bland de basta forskarna i varlden pa

typ 1-diabetes. Rankingen visar att forskningen som bedrivs i Sverige
har en stark internationell position.

En grundldaggande forutsattning for att
svensk forskning ska gora genombrott saknas:
fler forskare och mer resurser behdvs.
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ANNA LINDHOLM OLINDER ar
docent i vardvetenskap och anstalld
som universitetssjukskoterska pa
Sachsska barn-och ungdomssjuk-
huset, Sédersjukhuset i Stockholm.

Med stdéd av Barndiabetesfonden
forskar hon for att férsta hur
féraldrar till sma barn med typ
1-diabetes hanterar svara maltids-
situationer och vilka strategier de
har. Kunskapen och forstaelsen
ska anvandas for att hitta I6sningar
och verktyg som forbattrar stéd och
utbildning till familjer, med férhopp-
ning om att bidra till att barn med
typ 1-diabetes utvecklar ett normalt
forhallningssatt till mat och atande.
— Andelen sma barn som far
typ 1-diabetes dkar. Dessa barn
fortjanar att fa njuta av mat och
maltider samt utveckla sitt dtande
pa precis samma satt som andra
barn. Vi behdver foérsta hur och
vad dessa sma barn ater men ocksa
hur féraldrarna hanterar insulin-
dosering. Kunskap ar makten
for att kunna erbjuda hjalp och
stottning, sager Anna Lindholm
Olinder.
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Aktuella forskningsomraden

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

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

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

Bota

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

) Kan den egna kvarvarande insulinproduktionen forbattras
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 forsoka 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 férsok 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 fér 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, férenklar ocksa vardagen
med typ 1-diabetes — i vantan pa ett botemedel.

58



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 genomfér 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 forutsattningar (se sidan 52). Vi kan
Research Foundation och amerikanska inte passivt hoppas pa att andra lander ska gora
forskningsradet NIH/NIDDK, liksom ibland kon- jobbet at oss. Ju starkare svensk forskning ar,
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 for medicinsk forskning, dens ledande forskare, och na resultat. O

och i projekt som inbegriper flera lander deltar




Barndiabetesfonden

Om Barndiabetesfonden

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

Var vision ar att bota
typ 1-diabetes till 2040

2023 delade Barndiabetesfonden ut narmare 20 miljoner
kronor till forskning. Sammanlagt har vi bidragit med éver
220 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 ska&nker hopp om nya
framsteg och genombrott. Vi ar otroligt tacksamma fér
manniskors engagemang och generositet. Tillsammans
kan vi besegra typ 1-diabetes.

Vart uppdrag:

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

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

) Okastodet till drabbade med familjer.

Foto: Thomas Klementsson

Typ 1-diabetes — vart fokus

Tack vare generdsa 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
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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.



Typ1-

Drygt 63 200 personer lever med diabetes

typ I-diabetes i Sverige.

Drabbar cirka 1000 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
behdévs varje dag fér att man ska dverleva.

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 ar 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







Rapporten om typ 1-diabetes 2024

Typ 1-diabetes ar Sveriges vanligaste livshotande sjukdom
hos barn. Egenvarden beskrivs som den mest komplexa
medicinska behandling som inte sker pa sjukhus. Den kraver
insulinbehandling och blodsockerkontroll dygnet runt, livet ut.
Varje ar insjuknar 1 000 barn och minst lika manga vuxna

i Sverige. Ingen botas. Antalet sma barn som drabbas har 6kat
med 62 % de senaste aren. Ingen vet sakert varfor.

Arets rapport om typ 1-diabetes handlar om barn under sex ar
som far sjukdomen. Undersdkningen visar att livshotande
situationer uppstar for manga; nastan vart tredje barn fick
intensivvard vid insjuknandet. Drabbade familjers vardag fylls
av oro, radsla, stress och oandlig planering. Foraldrarna ar radda
for livshotande situationer pa kort sikt, komplikationer pa lang
sikt och for tidig déd. 4 av 5 gar upp en eller flera ganger per natt
for att behandla hogt eller 1agt blodsocker. Det ar vanligt att ga
ner i arbetstid pa grund av barnets typ 1-diabetes men anda blir
manga sjukskrivna pa grund av utmattning. | rapporten kan du
se resten av resultaten fran undersékningen.

Barndiabetesfondens vision ar att bota typ 1-diabetes till 2040.
Hos bade stora och sma. For att klara det behdvs mer forskning,
men insamlade medel star inte i paritet med sjukdomens omfatt-
ning och allvar. En bidragande orsak ar troligtvis att kunskapen
om typ 1-diabetes i samhallet ar valdigt Iag. Det vill vi andra pa.

Stort tack till Handelsbanken som har gjort denna rapport majlig.

i) Barndiabetesfonden

Fér kampen mot typ 1-diabetes




