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= INNEHALL

KUNSKAPEN OM TYP 1-DIABETES ar valdigt Iag, vilket medfér stora konsekvenser

for de drabbade. Det visar en undersékning som Kantar Sifo har gjort pa uppdrag av
Barndiabetesfonden. Typ 1-diabetes ar den vanligaste livshotande, allvarliga
sjukdomen bland barn och ungdomar i Sverige. Anda vet de flesta valdigt lite eller
ingenting om typ 1-diabetes. Denna rapport undersoker kunskapsnivan i samhallet
om typ 1-diabetes och reflekterar éver konsekvenserna.
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Undersokning visar lag
kunskap

Bevakning dygnet runt

Stark och modig som Pippi

Var fjarde svensk tror felaktigt
att typ 1-diabetes har med
livsstil att gora. Svaret ar att
orsaken ar en gata. Kolla in
resultaten av undersékningen
om typ 1-diabetes.

Pa utsidan syns det inte att
charmtrollet Lowe har en
allvarlig sjukdom som kraver

bevakning dygnets alla timmar.

Familjen berattar hur tillvaron
har vants upp och ner.

Precis som Pippi behdver
Eliora vara stark. Aven mamma
och storebror har typ 1-diabetes,
vilket gor familjen ovanlig. Las
om familjen som bar pa en
extra ryggsack genom livet.

LAS MER
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% LEDARE

Varfor ar kunskapen
salag om en sa allvarlig

sjukdom?

Varje dag maéter jag familjer som lever med typ
1-diabetes och som upplever en enorm okunskap
om sjukdomen. Hur kommer det sig att kunska-
pen ar sa lag om en allvarlig och omfattande
sjukdom som framférallt drabbar barn? Sverige

ar mest drabbat i varlden, nast Finland. Varje dag
insjuknar nastan tre barn bara i Sverige. Ingen vet
varfor och inte ett enda barn eller vuxen botas.

Varfor tar inte samhallet mer ansvar? Okunska-
pen drabbar barn och familjer negativt pa manga
satt men forsvarar ocksa Barndiabetesfondens
arbete med att samla in pengar till livsviktig forsk-
ning. Med rapporten vill vi belysa sjukdomen och
Oka kunskapen. Vi hoppas pa storre forstaelse
frAn omgivningen, ett battre stdéd i skolan och ett
starkare skyddsnat i samhallet. Vi vill minska
riskerna for utanférskap, diskriminering och
psykisk ohalsa. Tilsammans kan vi 6ka chan-
serna till ett battre och langre liv for alla som har
drabbats av typ 1-diabetes.

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

ratt resurser. Barndiabetesfondens vision ar

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

Tack vare generdsa givare ar Barndiabetesfonden
idag Sveriges stdrsta finansiar av forskning kring
typ 1-diabetes. Insamlade medel star dock inte

i paritet med sjukdomens omfattning och allvar.
2021 delade Barndiabetesfonden ut nédrmare

20 miljoner till forskning, och sammanlagt har
Barndiabetesfonden bidragit med nastan

182 miljoner kronor till forskningen 6ver aren.

Vi ser det bara som en bdrjan!

Var férhoppning ar att denna rapport ska hjalpa
oss att 6ka kunskapen om typ 1-diabetes i
Sverige. Att den ska ge samhallet storre insikt i
och forstaelse for hur det ar att leva med eller runt
sjukdomen. En forstaelse som vi &ven hoppas
ska leda till ett stérre stod till forskningen och vart
arbete for att besegra typ 1-diabetes.

g
IAS

wt ;

Asa Soelberg, eralsekreterare,
Barndiabetesfonden
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@ SNABBA FAKTA

0% av dem
som har
typ 1-diabetes

botas.

Sjukdomen kraver
komplex egenvard dygnet
runt, livet ut.









Varje dag
drabbas nara
3 barnav

typ 1-diabetes
| Sverige.

Det motsvarar mer
an 30 skolklasser per ar.






Typ 1-diabetes
aren
autoimmun
sjukdom®.

Ingen vet varfor vissa
drabbas.




Q UNDERSOKNING

Vad vet svenska folket
om typ I-diabetes?

Manga som lever med typ 1-diabetes upplever att kunskapen om
sjukdomen ar valdigt lag. Stammer det? Vi bestamde oss for att undersodka
vad Sveriges befolkning vet om typ 1-diabetes. Pa de foljande sidorna
kan du se resultaten och kolla om du vet svaren.

UNDERSOKNINGEN VISAR att kunskaps-
nivan om sjukdomen sammanfattningsvis ar val-
digt Iag. Orsaken till typ 1-diabetes har valdigt fa
koll pa. Manga har férdomar om vad som orsakar
typ 1-diabetes och tror att det har med livsstil att
gobra. En allvarlig missuppfattning ar att manga
tror att de ska ge insulin till en individ med typ 1-

diabetes som ar medvetslos, vilket innebar livsfara.

Den felaktiga uppfattningen om orsaken till
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typ 1-diabetes innebar att barn och familjer mots
av fordomar med mobbning, psykisk ohélsa och
otillrackligt stéd fran samhallet som foljd. Las mer
pa sidan 18. Aven om kunskapen om sjukdomen
ar lag, visar undersdkningen &nda vissa positiva
resultat. De flesta vet att typ 1-diabetes inte gar
att bota, forstar att bade barn och vuxna kan
drabbas och kanner till vissa negativa foljder av
sjukdomen.

Om undersdkningen:

Pa uppdrag av Barndiabetesfonden har Kantar
Sifo undersokt kunskapen om typ 1-diabetes.

Undersokningen bygger pa drygt 1000
intervjuer med den svenska allmanheten och ar
riksrepresentativ. Datainsamlingen genomfordes
i den slumpmassigt rekryterade Sifopanelen,
under en vecka i mars 2022. Deltagarna var
mellan 18 och 79 ar.



........................................................................

..............................................................

Endast hilften vet att typ 1-diabetes ar
den mest allvarliga obotliga sjukdomen som
drabbar barn och ungai Sverige.

Varje ar drabbas 1 800 personer av typ 1-diabetes i Sverige. Att leva med typ 1-diabetes
innebar intensiv komplicerad behandling dygnet runt, aret om, livet ut. Livet med sjuk-
domen hanteras bra av de flesta &ven om behandlingen &r krdvande, men manga
drabbas av allvarliga komplikationer pa bade kort och lang sikt.

Kunskapen tycks vara lika lag som 2014 da

Barndiabetesfonden stallde samma

fraga i en undersdkning, med samma resultat. L4s mer om konsekvenserna av den laga

kunskapsnivan pa sidan 18.

0%

*e
..................................................................

.................................................................
.

1av 4 svenskar tror att
orsaken till typ 1-diabetes
har med livsstil att gora.

Det gar inte att forebygga typ 1-diabetes.
Forskningen har inte funnit ndgot samband
mellan livsstilsfaktorer som till exempel
kost, motion eller socker, och uppkomsten
av sjukdomen. Typ 1-diabetes ar en olost
gata.

‘e
..................................................................

Visste du att...

Varje ar drabbas 900 barn, det vill sdga
nastan 3 barn varje dag, av typ 1-diabetes

i Sverige. Det gor sjukdomen till den allvarliga,
obotliga sjukdom som drabbar flest barn
och unga i vart land.

.
............................................................

............................................................
*e

Visste du att...

Ingen vet varfér man far typ 1-diabetes.
Sjukdomen beror pa en kombination av

arv och annu okanda miljéfaktorer.
Forskning kravs for att hitta forklaringen
till typ 1-diabetes.

.
............................................................
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*e

7 av 10 svenskar tror
att arftlighet ar orsakent till
typ I-diabetes.

Sanningen ar att vi inte vet vad typ 1-diabetes
beror pa. Arftlighet spelar in men har en valdigt

liten betydelse. Vem som helst kan f& typ 1- Visste duatt...

diabetes och 30-40 procent av Sveriges befolk- 9 av 10 som drabbas har inte en néra
ning har en genuppsattning som gor att man anhorig med sjukdomen. Symtomen ar
har hogre risk att f4 sjukdomen. Men de flesta i‘;f:tys‘g'rgi"?:gsa:r:aé E\;?rr]a 3:; ‘:ir:lns?a
med dessa gener far inte typ 1-diabetes, utan misstanke om typ 1-diabetés, Ar det
det kravs andra faktorer ocksa. Mer forskning viktigt att snabbt uppsoka lakare.

behodvs. Las mer om typ 1-diabetes pa sidan 20.

*e
....................................................................................................................................

....................................................................................................................................
.

Baralav 4 vet att Sverige dr ettavde
tva lander som ar varst drabbade i variden.

Nast efter Finland ar typ 1-diabetes vanligare i Sverige an i nagot annat land i varlden.
Varje ar drabbas 900 barn och minst lika manga vuxna i Sverige av typ 1-diabetes.

Och inget vet varfor! Hur kommer det sig att sa fa vet att Sverige ar sa hart drabbat, och
varfor ar kunskapen om sjukdomen sa lag? Las mer pa sidan 22.

Visste du att... .

Sverige ar varst drabbat av typ1-diabetes

i varlden, efter Finland. Sjukdomen har
Okat kontinuerligt under 50 ar i Sverige.
Ingen vet varfor.

. .
.............................................................................................................................
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.

Var femte person tror att
' typ I-diabetes gar att bota eller vet inte
omden gar att bota.

Pa fragan om typ 1-diabetes gar att bota, svarade en femtedel* “ja” eller “vet inte” pa
nagot av alternativen. Kunskapen om sjukdomen &r 1&g vilket foérsvarar insamlingen till
livsviktig forskning. Las mer pa sidorna 19 och 42.

Visste du att...

Typ 1-diabetes gar inte att bota. Sjukdomen
kraver insulinbehandling och blodsockerkontroll

dygnet runt, livet ut. Typ 1-diabetes tar aldrig
paus, vilket ar mycket fysiskt och psykiskt pa-
frestande for alla drabbade.

*Av dem som inte har ndgon med typ 1-diabetes i sin narhet

e
....................................................................................................................................

....................................................................................................................................
*e

Var fjarde svensk tror att man ska ge
insulin till en person med typ 1-diabetes
som ar medvetslos.

Detta &r den mest skrammande okunskapen eftersom den faktiskt kan déda. Om en
person med typ 1-diabetes mar daligt, beror det med storsta sannolikhet pa att personen
har Iagt blodsocker och behdver socker. Insulin ddremot, sdnker blodsockret och ska
aldrig ges till en person med lagt blodsocker. Det ar férenat med livsfara.

Visste du att...

Om en person med typ 1-diabetes mar daligt,
ska du ge socker. Druvsocker ger bast effekt

men lite saft eller juice kan ocksa férhindra
medvetsloshet. Om personen ar medvetslos:
lagg personen i stabilt sidolage och ring 112.
Ge aldrig insulin.

Bas: Personer som inte har nagon i sin narhet med sjukdomen. Av de som sager att de har nagon nara anhorig
med sjukdomen tror 20% att man ska ge insulin till en person som ar medvetslds.

.. .
.............................................................................................................................
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Q UNDERSOKNING

....................................................................................................................................
*e

Bara 45% av svenskarna uppger attde
kdanner till skillnaden mellan typ 1-diabetes
och typ 2-diabetes.

Typ 1-diabetes och typ 2-diabetes ar tva helt olika sjukdomar med olika orsaker.
Anda var det bara 45% av dem som inte har typ 1-diabetes i sin narhet som sa sig veta
skillnaden. Las om vad som skiljer sjukdomarna at pa sidan 22.

Visste du att...

Barn far i huvudsak typ 1-diabetes (98 procent
av alla fall i Sverige). Vuxna och aldre far oftast
typ 2-diabetes. Typ 1-diabetes kan inte forebyg-

gas och kraver livslang behandling med insulin.
Typ 2-diabetes kan ofta férebyggas, och ibland
praktiskt sett botas (ingen medicinering kravs)
med motion, kost och viktnedgang. Om medici-
nering behdvs, racker oftast tabletter.

Bas: Personer som inte har nagon i sin narhet med sjukdomen.

.. .
.............................................................................................................................

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
' ..

3av 10 tror att den som har
typ 1-diabetes inte kan dta socker.

Typ 1-diabetes &r en insulinbristsjukdom, inte en socker-
sjukdom (forr i tiden sa man helt felaktigt "sockersjuka”).
Blodsockret hos en person med typ 1-diabetes blir ofta
hogre och lagre an normalt eftersom den manuella tillférseln
av insulin inte ar lika exakt och smart som kroppens

egen insulinproduktion. Vid lagt blodsocker behévs akut
behandling med druvsocker eller sét dryck.

Visste du att...

Socker ar en av de kolhydrater som vi far i oss via
maten. Det ar viktigt for alla att ata ratt sorts kolhydrater

och minimera intaget av sotsaker och sét dryck.
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Typ 2 beror pa
livsstil ochtyp 1 kan vem
som helst fa.

Eller var det tvartom?
Jag vetinte.

....................................................................................................................................
*e

0,

43% av svenskarna

tror att personer med

typ 1-diabetes behéver

ata specialkost.

Barn och ungdomar med typ 1-diabetes har .

samma behov av energi och naringsamnen fran Visste duatt...

maten som andra barn och ungdomar for att kunna En person med typ 1-diabetes
vaxa och utvecklas normalt. Den som har typ ZI‘TQ:’VE;:"" :;I‘IS:I'I': ;’f: ;ZTELZ -
1-diabetes rekommenderas &ta den kost som alla Hur r‘gyckzt insulin som behévs;,
bor ata for att ma bra. Det &r den mat som Livs- beror pa innehallet i maten och
medelsverket rekommenderar dar tallriksmodellen vad varje enskild person har for

: ar den basta utgangspunkten. Det &r alltsa inte insulinbehov.
: nagon specialkost som rekommenderas.

. .
.............................................................................................................................



@ ANALYS

Konsekvenser av denlaga
kunskapshnivan

Den stora okunskapen om typ 1-diabetes medfér att barn och familjer
mots av fordomar med mobbning, psykisk ohalsa och otillrackligt stoéd fran
samhallet som foljd. En annan allvarlig konsekvens ar att stodet till forskningen
ar alldeles for lagt i forhallande till sjukdomens allvar.

Diskriminering och psykisk ohélsa
Okunskap férsvarar livet for barn och unga med
typ 1-diabetes som inte sallan moéts av férdomar
och diskriminering. Manga upplever att de ar
annorlunda och kanner sig utanfér. For att passa
in struntar de i sin egenvard’. Studier visar pa
samre livskvalitet jamfért med jamnariga friska
barn. Till exempel ar psykisk ohélsa tre ganger
vanligare hos unga med typ 1-diabetes?.

Risken att drabbas av atstérningar ar dubbelt
sa stor hos flickor med typ 1-diabetes jamfort
med friska flickor®. Komplikationerna medfor sankt
livskvalitet och risk for forkortad livslangd. Kvinnor
som far diagnos fére 10 ars alder har hittills dott i
genomsnitt nastan 18 ar tidigare an kvinnor utan
typ 1-diabetes, man 14 ar tidigare®.

Bristande stéd i skolan
Manga féraldrar vittnar om att omhandertagandet
i skolan brister. Barndiabetesfondens enkat 2019°
visade att 3 av 4 féraldrar upplever att de saknar
stdd i skolan samt att kunskapen om vad sjukdo-
men innebar och vilka komplikationer den medfor,
ofta ar otillracklig i kommun och skola.

Aven barndiabetesteamen pé landets kliniker
vittnar om bristande stéd da endast 14 procent
av dem upplever att barn i hdgstadiet har en bra

skolsituation (och 21 procent uppger att de har
en dalig skolsituation)®. Okunskapen och det bris-
tande stddet i skolan bidrar till en 6kad stress och
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Olivias blodsocker mats med hjélp av en sensor som
sitter pa armen. Den byts varannan vecka. Pumpen som
sitter pa magen byts var tredje dag.



Mamma Anna-Maria korrigererar Ebbas blodsocker genom att ge insulin via en pump som sitter med en slang in i Ebbas mage.

oro hos foraldrar som inte kan slappa ansvaret
for sina barn under skoldagen, vilket forsvarar
for familjer att kombinera familjeliv och arbetsliv.
Den stora bristen pa kdnnedom och insikt om typ
1-diabetes leder ocksa till missférstand och liten
forstaelse fran allmanhet, kommun och skola.

Samre betyg och lagre I6n

Svenska skolbarn med typ 1-diabetes har visats
ha lagre betyg i arskurs 9 jamfort med friska
jdmnariga barn. Det avspeglas ocksa senare i
livet pa inkomsten, som ar lagre fér den som har
typ 1-diabetes an fér den genomsnittlige svens-
ken”. Att for lagt eller for hogt blodsocker ger
koncentrationssvarigheter och inlarningsproblem
skulle kunna vara en forklaring till skillnaderna?,
men sannolikt bidrar aven den bristande kunskap
som rader i skola och samhaélle.

Normala barn med ett onormailt liv

"Nej, du kan nog inte folja med for vi vet inte

hur vi ska kunna garantera sakerheten, eller vad
vi gor om du blir akut dalig”. Det kan galla skol-
resan, utflykten, segelturen eller idrottslagret.
Eller ocksa accepteras inte att den som har

typ 1-diabetes behover ga ifran for att ta druv-
socker. "Sluta med det dar, annars kan vi inte ha
dig i laget” ar nagot som barn och ungdomar med

typ 1-diabetes har fatt hora. Det kan leda till att
de later sitt blodsocker ligga for hogt under tra-
ningar och matcher, vilket leder till komplikationer
pa sikt. En annan risk ar att ungdomar som har
typ 1-diabetes kan missuppfattas som kraftigt
berusade nar de egentligen har for lagt blodsocker.
De kan omhéandertas pa helt felaktiga grunder.

| en mangd situationer gér okunskapen att
barn och ungdomar, och &ven vuxna, med typ 1-
diabetes inte far leva som andra.

Bristande stéd till forskningen

Den laga kunskapen om typ 1-diabetes ar
férmodligen en stor anledning till det laga
forskningsstodet i Sverige och varlden. Manga
blandar ihop sjukdomen med typ 2-diabetes, tror
att typ 1-diabetes &r sjalvforvallad och att den
beror pa dalig kost, fér mycket socker och for lite
motion. Darmed resonerar troligtvis manga att
"man far skylla sig sjalv”.

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

Vad ar typ 1-diabetes?

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

Typ 1-diabetes ar en autoimmun sjukdom, vilket Insulinet &r ett hormon som gor sa att sockret
betyder att kroppen angriper egna vavnader. Vid i blodet tas upp av cellerna. Utan insulin stiger
typ 1-diabetes innebar det att kroppens immun- blodsockernivaerna och cellerna far ingen energi.
forsvar attackerar och forstor de insulinproduce- Livslang insulinbehandling ar helt nédvandig for
rande betacellerna i bukspottkorteln sa att de inte att kontrollera blodsockret. Tillstandet blir annars
langre kan producera insulin. snabbt livshotande.

Det hir hinder i kroppen Sjukdomen innebar den mest komplexa medicinska behandling

= = som inte sker pa sjukhus. Las mer om behandling pa sidan 36.
vidtyp I-diabetes ) ?

INSULINNYCKEL

Insulinnyckeln 6ppnar
celldérren sa att blod-
glukosen flyttas fran
blodet till cellerna.

Insulinet bildas i betaceller
i de Lagerhanska 6arna.

LANGERHAN: SKA CELL OARNA

/

Insulin 6ppnar cellen sa
att sockret i blodet kan
strémma in.

®

\ /.-..~=‘-'3":;'
b
|

BUKSPOTTSKORTELN

. Utan insulin flyter sockret
Insulinproduktionen sker f-’-' forbi den lasta cellen och
bara i bukspottkorteln. .;:"f blodsockret stiger.

Kalla: Barndiabetesfonden®
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Typ I-diabetes ar en ol6st gata

Ingen vet varfér man far typ 1-diabetes. Sjuk-
domen beror pa en kombination av arv och dnnu
okanda milj6faktorer. Manga fédda i Norden bar
pa specifika varianter av de arvda gener som
kallas HLA. Beroende pa vilka HLA-typer man
har, finns en nagot hogre risk fér mottaglighet att
utveckla typ 1-diabetes, men de flesta med dessa
gener far inte typ 1-diabetes, utan det kravs andra
faktorer ocksa. Orsaken till typ 1-diabetes ar fort-
farande en ol6st gata som kraver forskning.

Vem kan fa typ 1-diabetes?

| princip kan vem som helst drabbas av typ 1-
diabetes. Bade barn och vuxna kan insjukna.
Néastan 90 procent av dem som insjuknar har
ingen nara slakting med typ 1-diabetes.
Symtomen ar ofta tydliga men ar anda svara

att kanna igen, sarskilt hos sma barn. Vid minsta
misstanke om typ 1-diabetes, ar det viktigt att
snabbt uppsdka lakare.

Symtom pa typ I-diabetes
) Okad torst

) Stora urinméngder (bljbarn:
overfulla och tunga bléjor)

Barn borjar kissa pa sig pa natten
Torrhet i munnen

Trotthet

Irritation, “inte sig lik”
Viktnedgang

Ser suddigt eller samre
Acetonlukt i munnen

Krakningar och ont i magen

L .

Omtbckning, medvetsloshet

Typ I-diabetes gar inte att férebygga

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

Typ I-diabetes garinte att bota

Transplantation av betaceller eller hel bukspott-
kortel kan géras, men kraver en hjarndoéd 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 bukspottkérteln inte ska stotas bort. Trans-
plantation ar darfor aldrig aktuellt for barn med typ
1-diabetes och endast i mycket speciella fall
for vuxna.

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

Diabetes — flera helt olika sjukdomar

Diabetes ar ett samlingsnamn for flera sjukdomar
som har en sak gemensamt: insulinproduktionen
ar inte tillracklig for kroppens behov, och socker-
halten i blodet blir darmed fér hdg. Den vanligaste
formen ar typ 2-diabetes som star for ungefar
85-90 procent av all diabetes i varlden. Patienter
med typ 2-diabetes kan producera insulin, men
produktionen racker inte pa grund av nedsatt
kanslighet for insulin, eller fér stor kropp pa grund
av fetma. Nast vanligast ar typ 1-diabetes med en
andel pa 5-10 procent. Vid typ 1-diabetes upphor
insulinproduktionen eftersom de insulinproduce-
rande cellerna dor. Dessutom finns graviditets-
diabetes, LADA, MODY och nagra mer ovanliga
diabetessjukdomar.

Barn far i huvudsak typ 1-diabetes (98 procent
av alla fall i Sverige). Vuxna och &aldre far oftast
typ 2-diabetes. Typ 1-diabetes kan inte férebyggas
och kraver livslang behandling med insulin. Typ
2-diabetes kan ofta férebyggas, och ibland prak-
tiskt sett botas (ingen medicinering kravs) med
motion, kost och viktnedgang. Om medicinering
behdvs, racker oftast tabletter.
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@ FAKTA OM TYP 1-DIABETES

Diabetes
Typl @ Typ2

‘ .
5-10% 90%

5-10% av alla fall av
diabetes ar typ 1
8 000 barn lever med typ
1-diabetes i Sverige

90% av alla fall av
diabetes ar typ 2
Hos barn med diabetes
i Sverige &r det bara
: 1% som har typ 2
Insulinproduktion
Ingen eller valdigt lite
eftersom de insulinproduc-
erande betacellerna i buk-
spottskorteln har forstorts

0-40 40+

Vanligtvis vid 0-40 Vanligtvis vid 40+

Framst barn och tonaringar Framst vuxna
men aven vuxna kan drabbas

Forebygga diabetes

NEJ g IA

Ofta god insulinproduktion
i men récker 4nda inte pa grund
av nedsatt kanslighet for insulin
eller kraftig Gvervikt

Det gar inte att férebygga
typ 1-diabetes

De flesta fall av typ 2-
: diabetes kan férebyggas med
ratt kost och motion

Behandling

Insulininjektioner : Kost — for att ga ner i vikt

Kost — enligt Livsmedels- och minska insulinresistens

verkets rekommendationer : Motion

Motion — i 60 minuter per dag Blodsockerkontroller
— samma som f6r alla andra : emellanat

Blodsockerkontroller flera
ganger per dygn

i Tabletter kan behovas

: Insulininjektioner kan behdvas

NEJ : NIA

Det gar inte att bota
typ 1-diabetes

Det gar inte att bota typ 2-
diabetes, men manga kan bli
symtomfria med viktnedgang,

ratt kost och motion
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Varje ar insjuknar 900 barn
ityp 1-diabetesi Sverige
| Sverige insjuknar nastan tre barn om dagen i
typ 1-diabetes. Lika manga vuxna beréaknas fa
den obotliga sjukdomen. Antalet drabbade har
okat kontinuerligt i Sverige under 50 ar, liksom i
manga andra lander, men har kanske avstannat
for aldersgruppen 0-17 ar de senaste aren. Fore-
komsten har dock inte minskat utan méjligen
stabiliserats pa en hdg niva, men det ar for tidigt
att dra nagra slutsatser.

Idag lever éver 50 000 manniskor med typ
1-diabetes i Sverige, varav cirka 8 000 ar barn.

Antal insjuknade barn per ar férdelat pa alder

Diagnosar 0-4 5-9 10-14 1517 0-17

ar ar ar ar ar
2012 173 286 296 1M1 863
2013 166 279 286 127 858
2014 173 276 329 110 888
2015 160 260 337 144 901
2016 168 293 344 140 945
2017 155 291 338 115 899
2018 134 225 309 112 780
2019 189 308 308 123 928

Antal insjuknade barn per ar i Sverige'

1000

950

900

850

800

750

700

650

600

550

500 -
o

S
139

2T
o

o
2 S
« N«

2005
2006

~
=
«Q

2000
2002
2003
2008

Sverige har ett varldsunikt diabetesregister i Nationella
Diabetesregistret, NDR. Resultat f6r 2020 och prelimi-
nara siffror for 2021 redovisas i NDR:s arsrapport som
utkommer under varen 2022.



Sverige varst drabbat i varilden
efter Finland

Finland och Sverige har lange varit de tva

mest drabbade landerna i varlden nar det galler
antal insjuknade barn med typ 1-diabetes per

100 000. Ingen vet varfor. Finland har under
senare ar en incidens (arligt insjuknande) pa
cirka 60 nyinsjuknade barn per 100 000, medan
Sverige ligger kring 45. Manga europeiska lander
ligger kring 15 medan Sydostasien och Kina ham-
nar pa mindre an 1 per 100 000. Skilinad i genetik
spelar roll, darutdver finns faktorer i var miljéo som
forskningen hittills inte kunnat identifiera.

De tio lander i varlden med hégst forekomst av
typ 1-diabetes bland barn™

Ranking Land Forekomst
(per 100 000) 0-14 ar
1 Finland 52,2
2 Sverige 44,1
3 Kuwait 41,7
4 Qatar 38.1
5 Kanada 37,9
6 Algeriet 34,8
7 Norge 33,6
8 Saudiarabien 314
9 Storbritannien 28,1
10 Irland 27,5

En allvarlig och livshotande sjukdom

Typ 1-diabetes ar en farlig sjukdom som — trots
battre hjalpmedel — fortfarande leder till allvarliga
komplikationer och ibland till déd redan i ung
vuxen alder. | genomsnitt riskerar typ 1-diabetes
darfor leda till 14-18 ars forkortad livslangd enligt
studier fran Sverige under senare ar'2.

Risken for komplikationer
vid typ 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 som kan leda till medvetsléshet,
koma och i allra varsta fall dédsfall. Personer med
typ 1-diabetes upplever ofta lagt blodsocker. Trots
framsteg inom bade insulin och tekniska hjalp-
medel, drabbas fortfarande manga (5-10 procent)
av allvarlig hypoglykemi varje ar.

Ketoacidos

Syraforgiftning orsakas av insulinbrist som inte
bara leder till hdgt blodsocker, utan aven kan leda
till syror, sa kallade ketoner som férsurar kroppen.
Det ar relativt ovanligt i Sverige tack vare fram-
steg inom insulin och tekniska hjalpmedel, men
varije tillfalle av svar ketoacidos kan vara livs-
farligt och krava intensivvard. Antalet barn med
ketoacidos vid diagnosen av typ 1-diabetes 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:

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

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

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

o Hjart- och karlsjukdomar. Vanligaste
ddédsorsaken.

e Cancer. Flera cancersjukdomar 6kar vid typ
1-diabetes.

Psykisk ohélsa

Risken att drabbas av psykisk ohalsa ar tre
ganger storre hos unga med typ 1-diabetes an
hos friska ungdomar'®. Risken att drabbas av
atstérningar ar dubbelt sa stor hos flickor med typ
1-diabetes jamfort med friska flickor.™
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Sjukdomen

Familjen
Skog Nylin om
.. livet med
1 typ 1-diabetes :

som slar knut pa livet

Familjen Skog Nylin hade precis flyttat in i det nybyggda radhuset nar Lowe,
15 manader, fick typ 1-diabetes. Fem manader senare har chocken forbytts till
sorg over att sonen har en allvarlig kronisk sjukdom. Det skyddsnat familjen
trodde fanns i Sverige har stora hal, ett problem de anser bottnar i okunskap.

lada tjut hors fran badrummet

och fram kikar ett litet yrvader

med ostyriga lockar. Lowe ar en

levnadsglad och bestamd liten

kille som &lskar att busa, cykla pa

sin trehjuling, leka med bilar och
lasa Nicke Nyfiken. En annan favoritlek ar att sta
vid spisen och stoppa ner mat i grytor, troligtvis
harmar han mormor som &r kock. Det ar svart
att forsta att ett barn som ser sa friskt ut, har en
allvarlig livshotande sjukdom.

Flyttlasset hade precis gatt fran lagenheten
till det efterlangtade huset nara skog och natur,
nar Emma och Roland bérjade marka att nagot
var fel med deras lilla son. Flyttkartongerna fick
vanta pa att bli uppackade nar livet védndes upp
och ner.

— Lowe bérjade kissa ner bldjorna pa natterna
och vi var tvungna att byta flera ganger. Han
drack aven extremt mycket vatten. Vi hade
aldrig hort att det har &r typiska symtom pa
typ 1-diabetes och reagerade inte férran Lowes
allmantillstdnd borjade bli paverkat. Han var trott,
tappade aptiten och orkade bara leka korta stun-
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der. Nar andningen dessutom bérjade lata lite
konstig, bestdmde vi oss for att aka till akuten.
Dar var det fullt av smabarn eftersom RS-viruset

Familjen Skog Nylin

Familjemedlemmar: Mamma Emma,
pappa Roland och sonen Lowe.

Det onskar vi att folk visste om typ
1-diabetes: Beslutsfattare behéver
forsta att typ 1-diabetes ar en allvarlig
sjukdom och att sma barn maste ha
hjalp precis hela tiden. Vi 6nskar att
allmanheten visste att det gar att radda
liv med nagot sa enkelt som socker.

Emmas dréom: Att Lowe ska fa en
diabeteshund for ett tryggare och mer
flexibelt liv i framtiden for hela familjen.
Men framforallt battre insulin och ett
botemedel mot sjukdomen.






Vi var alltsd hemma med vildigt begransad kunskap om
behandlingen och fick helt enkelt testa oss fram.”

harjade for fullt, vi vande nastan i dérren eftersom
vi fortfarande inte trodde att det var nagot allvar-
ligt fel pa Lowe, berattar Emma.

PA GRUND AV PANDEMIN fick bara en foral-
der félja med pa akuten. Medan Roland och Lowe
gick in, satte sig Emma pa ett kafé for att jobba
men hon hade en dalig magkénsla och ringde
sambon efter tio minuter. Inget svar. Efter ett par
forsok anade hon att nagot var fel.

— Jag sprang in och sag att Lowe och Roland
inte var kvar i vantrummet. Da blev jag riktigt
orolig! Med tanke pa allt folk borde vantetiden
vara lang om det inte var nagot allvarligt. Jag blev
visad till ett rum fullt av sjukvardspersonal som
holl pad med Lowe. De satte en infart i huvudet pa
honom, han skrek och det var fullstandigt kaos.
Nar nagon beréttade att de trodde att Lowe hade
typ 1-diabetes, héll jag pa att bryta ihop. Aven om
jag inte kande till symtomen, visste jag att det ar
en allvarlig sjukdom med avancerad egenvard.

Lowe hade utvecklat en syraforgiftning i
blodet och fick intensivvardsbehandling i tva
dagar, innan han flyttades till eftervardsavdelning.
Under en intensiv vecka fick foéraldrarna lara sig
att ta sprutor i magen pa Lowe, rékna kolhyd-
rater, dosera insulin, ta blodprov i fingret och
annat viktigt for att hantera sjukdomen. Sedan
var tanken att familjen skulle sova hemma och
komma till sjukhuset under dagtid for att fortsatta
den livsnédvandiga utbildningen, men val hemma
fick Lowe svinkoppor och vidareutbildningen fick
skjutas upp.

— Vi var alltsd hemma med valdigt begransad
kunskap om behandlingen och fick helt enkelt
testa oss fram. Den férsta tiden var som ett stort
tdécken. Vi sov inte mer an ett par timmar per
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natt och férsdkte hantera Lowes blodsocker som
svangde som en berg- och dalbana. Vi ringde
sjukhuset flera ganger om dagen for att fa hjalp.
De var fantastiska men det var kaos att fa ordning
pa Lowes varden nar vi kunde sa lite om dosering
av insulin och allt annat viktigt, berattar Emma.

FEM MANADER efter den dramatiska dagen
pa akuten ar Emma och Roland inne i ett stort
sorgearbete, eftersom de inte kan ge sitt barn
samma trygga uppvaxt som de sjalva har fatt.

— Det ar inte bara en sorg 6ver att vart lilla
barn har fatt en kronisk sjukdom, utan aven fér att
han inte kommer att vaxa upp med samma férut-
sattningar som andra barn. Vi ska gora allt vi kan
for att han ska kunna goéra vad han vill, men det
finns vissa begransningar. Dessa begransningar
galler hela familjen. Livskvaliteten har gatt fran
100 procent till 60. Det blir sékert battre och vi
kommer att hitta vart satt att leva med detta, men
just nu ar det tufft. Sjukdomen slar knut pa livet.

407
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Ett litet barn som har typ 1-diabetes behdver standig évervakning. Vardena kan svanga snabbt.

Med diabetes maste du ha kontroll dygnet runt,
for det finns lagen nar det blir farligt. Pa sma
barn svanger vardena snabbt och man maste
ha stenkoll hela tiden. Vi har lart oss leva med
radslan, men den kommer alltid att finnas darr,
sager Emma.

Innan Lowe blev sjuk, visste Emma valdigt
lite om typ 1-diabetes. Hon funderar dver varfér
kunskapen ar sa lag om en sjukdom som &nda
ar sa vanlig:

— Det kanske beror pa att sjukdomen inte
syns och de som har den inte vill klaga. Det ar
anda markligt att det inte finns information om hur
du hjélper en person med typ 1-diabetes, man
behdver inte ens ga en utbildning. Det ar bara att
ge socker.

For Lowe har sjukdomen redan blivit vardag.
Valdigt snabbt bérjade han dra upp tréjan nar det
var dags for spruta i magen. Pumpen som han
fick efter tvd manader ser han som en del av sin
kropp; stick i fingrarna ar oftast inte heller nagra
problem. Férutom pumpen har Lowe aven en
blodsockermatare som larmar om vérdet ar for
hogt eller lagt. Foéraldrarna tycker att det kdnns
tryggt med hjalpmedlen men poéngterar att teknik

kan strula. Nar de tycker att vardet inte verkar
stdmma, far de sticka i fingret.

NATTERNA AR STOKIGA for manga familjer
med typ 1-diabetes och familjen Skog Nylin ar ing-
et undantag. | bérjan sov hela familjen i dubbel-
sangen. Nu har de i stallet flyttat in i Lowes rum
pa nio kvadratmeter. En foralder ligger bredvid i
sangen, medan den andra foraldern sover pa gol-
vet. Emma skrattar lite at det tokiga i situationen:

— Vi kénner oss inte trygga om vi inte far ligga
dar alla tre. Aven om Roland och jag litar pa
varandra, vill vi hjélpas at att halla koll. Det larmar
mellan en och fyra ganger per natt, vi vaknar
dessutom mellan larmen for att vi ar oroliga.

Emma vet att de behéver turas om for att fa
sova varannan natt, men forklarar att det inte ar
sa enkelt eftersom skyddsinstinkten ar stark nar
ens barn ar sa litet.

— Jag har aldrig varit sa trétt i hela mitt liv.
Soémnbristen ar en av orsakerna till varfér vi inte
traffar kompisar eller gor nagra utflykter. Vi orkar
helt enkelt inte. En annan anledning ar att det ar
en omstandlig procedur att ge sig ut pa aktiviteter.
Maten maste vara ratt for att Lowes blodsocker
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”Min drém ér givetvis att Lowe nagon gangi
framtiden ska bli frisk och kunna leva utan begransningar.
Att knuten pa livet ska bli 16st.”

inte ska bli tokigt, vi behdver vaga allt och férsdka
berakna insulinet. Blir Lowe distraherad, kanske
han inte ater upp maten och da har han fatt for
mycket insulin. Eller ocksa blir det som nyligen
nar vi faktiskt var pa restaurang: blodsockret stack
ivag och vi blev superstressade. Férutom bldjor
och annat som behdvs for ett litet barn, behdver vi
ha med vag och en stor vaska med diabetesgrejer.
En utflykt blir fér kranglig, helt enkelt.

PA FORSKOLAN TRIVS LOWE bra och gillar
att busa med kompisarna. Han har aven valdigt
fin kontakt med sin resurs som kan typ 1-diabetes
sedan tidigare, vilket ar otroligt viktigt eftersom
Lowe inte kan beratta hur han mar. Emma och
Roland kanner sig trygga med resursen och ar
otroligt tacksamma &éver hennes engagemang.
Tidigare hade Lowe en resurs som inte kunde dia-
betes, dessutom var hon franvarande valdigt ofta.
— Det gick inte till slut. Nar resursen var borta,
fick Roland eller jag vara hemma med Lowe. Vi
forsokte jobba men det gar ju inget vidare med ett
sa litet barn. Man far inte vabba nar resursen &r
borta for barnet ska vara pa forskolan nar det ar
friskt. Men de andra pedagogerna har bara gatt
en kurs pa tva timmar och kanner sig inte trygga
med att ta hand om Lowe, de forstar hur kompli-
cerat det ar. Problemet ar att férskolans ledning
inte forstar allvaret. Det I6ste sig inte forran jag sa
till pa skarpen: “Lowe har ratt att vara pa férsko-
lan, vi maste kunna jobba, ni far 16sa situationen
eftersom resursen ar franvarande hela tiden”.

DEN NYA RESURSEN ar en tillfallig Idsning
och framdéver kommer Emma och Roland behdva
lara upp en ny person i hur Lowes typ 1-diabe-
tes fungerar, for aven om den framtida resursen

férhoppningsvis ar erfaren, ar detta en individu-
ell sjukdom. Utbildning av resurs ar inte heller
nagonting som ger foéraldrar ratt till ersattning fran
Forsakringskassan. Emma far ta ut semester-
dagar nar det behdvs.

FORSKOLEPROBLEMET kompliceras ytter-
ligare av att kommunen bara betalar for en
deltidsresurs, som inte racker for att Emma ska
klara sitt jobb och dessutom hinna ta sig till och
fran forskolan. Det saknas ungefér fem timmar
per vecka. Hon har redan gatt ner i arbetstid for
att klara tillvaron.

— Vi blir hela tiden bollade mellan foérskolan
och kommunen. Férskolan sager till oss att prata
med kommunen, och kommunen sager att det
ar forskolan som ska kontakta dem. Det har
har hallit pa i flera manader. Pedagogerna och
resursen forstar vad som kan handa om de inte
tar hand om Lowe pa ett tryggt och sakert satt.
Men forskolans ledning och kommunen forstar
inte allvaret i sjukdomen. Skyddsnatet man hade
hoppats fanns i Sverige, fungerar inte ordentligt.
Som forélder ska man inte behdva kdmpa dygnet
runt for att ens barn ska ha det tryggt och sékert.
Okunskapen om sjukdomen ar stor, det ar dar det
brister. De som fattar beslut forstar inte allvaret,
sager Emma uppgivet.

Emma hoppas att det i framtiden ska komma
annu battre hjalpmedel och sa kallat smart insulin
som kan kénna av blodsockret och korrigera. Det
skulle underlatta livet med typ 1-diabetes for ett
litet barn.

— Min drém &r givetvis att Lowe nagon gang
i framtiden ska bli frisk och kunna leva utan
begransningar. Att knuten pa livet ska bli 16st,
avslutar Emma. O
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| familjen
Arbiv har tre
av fem typ 1-

diabetes

Familienmed
en extraryggsack

Hemma hos familjen Arbiv larmar det fran blodsockermatare och insulin-
pumpar otaliga ganger per dygn. Tre av fem familjemedlemmar har

typ 1-diabetes; Imre, 17, Eliora, 4, och mamma Jessica insjuknade alla nar
de var valdigt sma. Instéliningen ar att det gar att leva ett gott liv med

typ 1-diabetes, aven om det stundtals ar tufft.

liora skuttar glatt uppfor trappan for att

visa sitt rum fyllt av pyssel, fargkritor

och barbiedockor. Har syns det vilken

viktig roll Pippi Langstrump spelar

i fyradringens liv. Precis som Pippi,

behodver Eliora vara en stark tjej trots
att hon inte alltid har det sa Iatt. Nar Eliora fick
typ 1-diabetes, tillbringade hon manga timmar
pa sjukhusets lekterapi med ett dockhus som
forestallde Villa Villekulla, varpa pappa Adam
kopte ett likadant som vantade nar hon fick
komma hem. Mitt i rummet star en Pippikoja dar
man kan |&sa sagor och leka. Givetvis forvaras
alla diabetesgrejer som foljer med dverallt i en
Pippivaska.

— Titta, hon har en knapp precis som jag,
utbrister Eliora och pekar pa en Pippidocka med
roda flator och en vit knapp som ar ditsydd pa
armen. Den forestéller en sensor som haller koll
pa blodsockernivan.
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Familjen Arbiv

Familjemedlemmar: Mamma Jessica,
pappa Adam, Imre, 17, Aviv, 12 och
Eliora 4.

Typ 1-diabetes: Eliora, Imre och
Jessica.

Det 6nskar vi att folk visste om

typ 1-diabetes: Att typ 1 och typ 2

ar tva helt olika sjukdomar. Och du
behdver aldrig bry dig om pumpen
eller sprutan om en person med

typ 1 inte mar bra: Da ska du ge nagot
med socker. Aldrig insulin!

Jessicas hogsta onskan: Att barnen
inte ska ha typ 1-diabetes lika lange
som jag. Annu finns inget botemedel.
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Mamma Jessica fick typ 1-diabetes som liten, precis som Eliora.

ELIORA INSJUKNADE néar hon var 2,5 ar. |
bdrjan var det mycket som var tufft. Varje byte av
sensor, dar en liten nal skjuts in i armen, slutade
med skrik, grat och fortvivian.

—Jag ar sprutradd och blev valdigt stressad,
vilket paverkade Eliora och det slutade med kaos
varje gang. Vi fick backa och hitta ett nytt satt.
Det ar bara Jessica som kan fixa knappbytet,
hon har gjort det till ett jippo dar de hjalps at och
valjer klistermarke till knappen, berattar Adam
och Eliora inflikar att det ar sjojungfrun Ariel som
pryder sensorn just nu.

— Varre ar det med Benny, som vi kallar
bensprutan. Vi skéller ut Benny med jamna mel-
lanrum foér han ar valdigt dum ibland. Maggan ar
ok, det ar magsprutan, fortsatter Adam.

FAMILJEN ARBIV ar ovanlig eftersom 90 pro-
cent av dem som insjuknar inte har nagon nara
slakting med typ 1-diabetes. Sjukdomen har alltsa
inte nagon stark arftlighet, men det kan finnas
vissa ovanliga genkombinationer som gor att
enstaka familjer kan drabbas extra hart. Allt om
genetiken ar inte kant annu.

Storebror Imre var tre ar nar han diagnostise-
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rades med typ 1-diabetes och kommer inte ihag
tiden utan sjukdomen. Han berattar:

— Jag far acceptera situationen. Vissa dagar
gar det bra och vissa dagar gar det mindre bra.
Om jag ar riktigt 1ag och inte kan vara med kom-
pisarna eftersom jag maste sitta still, kdnns det
orattvist men for det mesta gar det bra.

AVEN OM FORALDRARNA har instéllningen
att allt I6ser sig, lyser en viss frustration igenom
nar de pratar om hur sonen ibland inte planerar
ordentligt fér mat, insulin, traning och annat som
paverkar blodsockret. Tonarshjarnan &r inte far-
digutvecklad fér att planera och fatta beslut, vilket
for jdAmnariga inte innebar nagra storre konse-
kvenser, men Imre behover hela tiden ta ett stort
ansvar for att hans kropp ska méa bra.

— Nu har jag bérjat styrketrana och da blir jag
lag varenda kvall, ater for att fa upp blodsockret
och hamnar pa en for hdg niva. Det ar komplice-
rat! Jag tanker ut en strategi som funkar bra en
dag, nasta dag funkar den inte alls. Jag stker
information och ser hur andra gor, men behdver
hitta vad som funkar fér mig eftersom det ar en
individuell sjukdom, sager Imre.



Vi tranar till exempel pa att jag ska vakna av mina
egna larm. Det hander att jag vaknar men 99 procent
av alla ganger det piper, fortsatter jag bara sova.”

Den stundande 6vergangen till vuxenlivet ar mer
komplex for en tonaring med en kronisk sjukdom
an for andra. Imre far gradvis ta mer ansvar.

— Vi tranar till exempel pa att jag ska vakna av
mina egna larm. Det hander att jag vaknar men
99 procent av alla ganger det piper, fortsatter jag
bara sova. Det ar en radsla jag har infor att flytta
hemifran — att jag inte ska vakna nar jag ar riktigt
lag och bli medvetslos.

JESSICA OCH ADAM medger att de inte vagar
slappa sonen riktigt och att det hammar frigorel-
sen fran dem. Nar familjen ibland aker ivag till
aventyrsbad och andra aktiviteter som egentligen
ar mest for smasyskonen, maste Imre folja med
om utflykten innebar en dvernattning.

— Sist fick jag bona och be om att fa visa att
jag kan ta ansvar. Det handlade om en natt. Vi
hade kontakt hela tiden och de kunde félja mina
blodsockervarden via mobilen. Jag ringde eller
messade for att stdmma av vilken mat jag skulle
ata och hur mycket insulin jag tog, allt for att de
skulle kadnna sig trygga.

av

SOM FAR TYP 1-DIABETES
HAR INGEN NARA ANHORIG
MED SJUKDOMEN.

— Vara grannar fick vara backup. De har
nycklar och om det skulle krisa, kan de ta sig in
och kalla pa ambulans. Vi var en timme bort sa vi
kunde snabbt ta oss tillbaka om det skulle beho-
vas, berattar Adam.

— Vi har svart att sléppa, vilket gér Imre
frustrerad. Det &r en balansgang: han maste visa
att han kan vakna av sina larm, rdkna kolhydrater,
ta insulinet nar han ater. Allt sédnt som gléms av
ibland for att han ar tonaring. Det var likadant nar
jag var tonaring, jag gldmde ocksa och det ar ju
sadant som hander. Men som féralder har man
den dar angesten for att man vet att det kan ga at
skogen, sager Jessica.

DET KAN FINNAS bade for- och nackdelar
med att ha en féralder med samma sjukdom, kon-
staterar Jessica. Hon vet vad barnen gar igenom,
kan bidra med kunskap och de kan tillsammans
satta ord pa kanslor. Samtidigt erkénner Jessica
att hon har lite svart att ta till sig nya metoder och
tekniker eftersom hon ar van att gora pa sitt satt.
En sak hon har lart Imre och hoppas att aven
Eliora ska ta till sig ar att vara 6ppen:

— Nar jag traffar nya manniskor, ar jag valdigt
tydlig: “Sa har har vi det och sa har fungerar dia-
betes.” Samma sak géaller pa alla skolor som Imre
har gatt pa. Alla larare ska veta vad sjukdomen
innebar, vad han behdéver och att han har ratt att
g6ra om prov. Imre och jag har samma instéllning:
vi doljer inget, for varfér ska man dolja nagot som
ar en viktig del av ens liv? Vi ser det som att vi far
chansen att upplysa om vad det innebar. Visst har
jag fatt en del kommentarer och rad genom aren
men det beror framst pa okunskap.

— Jag tror att de flesta blandar ihop typ 1 med
typ 2-diabetes, fast det ar tva olika sjukdomar.
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"Det ar klart att det ar kampigt ibland.
Vi har jattepuckade natter emellanat nar det
larmar fran tre hall for hégt och lagt
blodsocker om vartannat.”

Folk tanker pa 6vervikt och undrar om jag har

atit for mycket kakor. Det har inte varit elakt, mer
skamtsamt, men det ar lite jobbigt att hela tiden
behdva forklara vad sjukdomen handlar om. Fast
det ar ingen fara att folk fragar, jag ser det som ett
tilifalle att informera, berattar Imre.

NAR LILLASYSTER ocksé fick typ 1-diabetes,
var Imres forsta tanke att han férhoppningsvis
kan hjalpa sin lillasyster nar hon blir aldre. Han
ar tacksam over mammas rad men tycker att det
hade varit skont med nagon mer i sin alder som
kunde stédja honom.

Mellanbrorsan Aviv har annu sa lange klarat
sig. Eftersom Imre och Eliora insjuknade nar de
var valdigt sma, haller féraldrarna tummarna for
att Aviv ska slippa, men de lever med en standig
oro eftersom sjukdomen gar att fa nar som helst
i livet. Aven om Aviv inte sjalv har typ 1-diabetes,
ar det nagot som han lever med varje dag.

— Visst ar det mycket snack om diabetes,
men det ar ju sjalvklart eftersom det ar livsviktigt.
Om mamma och pappa ar borta nagon timme,
behodver jag ta hand om bade Eliora och Imre.
Det ar lite stressande att inte bara ta hand om
lillasyster, utan éven storebrorsan.

— Du har koll pa mig, och jag haller koll pa dig
och Eliora. Alla har koll pa alla, skamtar Imre.

NAGON RIKTIG EGENTID blir det inte for
foraldrarna. De kan aka ivag och handla och pa
senare tid har de lyckats luncha pa tu man hand
nagon gang, alltid med ett 6ga pa mobilen. Sam-
tidigt ar Jessica och Adam positiva och tycker att
de har det bra.

— Det ar klart att det ar kdmpigt ibland. Vi har
jattepuckade natter emellanat nar det larmar fran
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tre hall fér hogt och lagt blodsocker om vartannat.
Da ar man inte jattepigg pa morgonen, men vi har
installningen att sjukdomen inte ska hindra oss.
Vara barn ar vanliga ungar — som har diabetes.
De ska kunna gora allt som andra barn kan goéra,
vi far bara planera lite mer. De hjalpmedel som
finns idag gor att det gar lattare att leva ett bra liv
med mindre risker for komplikationer. Det ar inte
lika stor risk att svimma som tidigare eftersom
mataren larmar, vilket ar en trygghet. Samtidigt
g0r den nya tekniken féraldrar stressade och ut-
branda i sina férsok att halla barnens blodsocker
pa en jamn niva. Det kravs otroligt mycket arbete
och vansinnigt mycket kraft och energi. Nar jag
var liten hade min mamma inte en chans att halla
koll eftersom hjalpmedlen inte fanns. Eftersom jag
ar uppvuxen med detta, blir jag inte sa stressad
Over hdga eller laga varden. Vi konstaterar “Ok,
det blev en skitnatt igen. Nu &r det en ny dag.”,
sager Jessica.

— Vi lever ett fullgott liv &ven fast vi ar tre
diabetiker i familjen. Men det kan vara tufft mellan
varven. Och det &r en extra ryggsack att bara
pa — bokstavligen — eftersom vi inte lamnar huset
utan diabetesvaskan med allt som ska med hela
tiden. Och diabetesresvaskan néar vi reser utom-
lands.

PA FRAGAN vad som star dverst pa dnskelistan,
svarar Jessica:

Att mina barn inte ska behdva ha sjukdomen
lika lange som jag. Nar jag fick diabetes, sa lakarna
“Om 5-10 ar ar gatan 16st.” Nar Imre insjuknade,
sa de samma sak.” Nar Eliora fick det, sa jag “Sag
nu inte att det tar 5-10 a&r innan det ar 16st, for det
tror jag inte pa.” Det finns fortfarande inget bote-
medel. Men en dag hoppas jag att det finns.O
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& 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 langverkande insulin en till tvd ganger
per dygn med spruta, eller tillférs kontinuerligt
med insulinpump. Utéver det maste insulin ges till
varje maltid for kroppen ska kunna ta vara pa
maten. Dessutom behdvs extra korrektionsdoser
av insulin om blodsockret blir for hégt. Ungefar
sex till tio insulininjektioner behdvs vanligen varje
dag. Insulinbehovet och dosernas storlek paverkas
av manga olika faktorer, till exempel tillvaxtperiod,
mat, infektioner, stress och fysisk aktivitet.

Kost

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

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

Motion

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

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

Blodsockerkontroll

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

Hjdlpmedel

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



Vad paverkar blodsockret?

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

Livsstil och biologiska faktorer

insulin.

For lite eller oregelbunden sémn

Stress

i Infektioner

Mingd kolhydrater i Hypoglykemi (lagt blodsocker) nyligen
Typ av kolhydrater i Problem med insulinpump
Fiberinnehall L i Fettkuddar bildas dar insulin ofta tillférs
Fett Allergier
Protein i Menstruation
Koffein Pubertet
Alkohol - Tillvaxt
Tidpunkt fér maltid :
Maltiders regelbundenhet

Utganget insulin <O ! .

i Insulin som utsatts for ljus, = O =
Basaldos fordelat dver dygnet ¢~ varmeellerkyla S
Bolusdos vid maltider y i Felaktig blodsockerangivelse
Korrektionsdos vid hégt blodsocker Utomhustemperatur
Tidpunkt i relation till maltid, fysisk aktivitet med Solbrinna (sveda)
mera
Fysisk aktivitet Beteende och beslut

Vardagliga aktiviteter och lekar Antal kontroller av blodsocker

Létt tréning i Vanligabeslut och val

Hard tréning Social press, kompisar OO
Typ avidrott i Motivation

Konditionsniva d ADHD

Tid pa dagen W:] 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.
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Forskning

Viktig forskning om typ 1-diabetes pagar pa olika hall i varlden. Malet ar att hitta
ett botemedel for dem som lever med typ 1-diabetes samt férebygga sa att inga
fler barn och unga drabbas. Vi vet att det ar manga faktorer som samverkar
innan en person far typ 1-diabetes och manga av dessa ar annu okanda. Mer

forskning behovs for att |6sa gatan.

Ake Lernmark
— en frontfigurinom forskningen
omtyp I-diabetes

Professor Ake Lernmark har i m&nga ar varit ran-
kad som en av varldens framsta forskare inom
typ 1-diabetes pa Expertscape'®. Ake Lernmark
ar sedan ett par ar, efter manga ars tjansteut-
6vning pa flera platser i varlden, stationerad vid
Clinical Research Centre i Malmé och fortfarande
lika aktiv som han varit inom forskningen i drygt
50 &r. Ake Lernmark har séledes varit en viktig
kraft inom typ 1-diabetesforskningen lange. Han
ar kanske mest kand for att han tillsammans med
forskaren och barnlakaren Johnny Ludvigsson
och doktoranden Steinunn Baekkeskov var forst

i varlden med att upptackta autoantikroppen
GAD". Fran 2004 har Ake Lernmark varit forsk-
ningsledare for den internationella TEDDY-stu-
dien'® och dess svenska del, en longitudinell
studie som bidragit valdigt mycket fér att lara oss
mer om orsaken till att typ 1-diabetes uppstar.
Studien avslutas ar 2025.

Du laste till Iikare men vad fick dig att istéllet
borja forska om orsaken till typ 1-diabetes?

— Pa vag upp till Iakarutbildningen i Umea
traffade jag en annan student som forskade
pa moéss som hade diabetes. Jag tyckte att det
var ohyggligt intressant. Lite senare pa 70-talet
akte jag till Chicago for att forska och 1974 kom
Franco Botazzos studie, dar han var forst i varl-
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Ake Lernmark ar en av véarldens framsta forskare
inom typ 1-diabetes.

den med att pavisa Ocellsantikroppar (ICA) hos
personer som hade typ 1-diabetes och skoldkor-
telinflammation. En oerhdrt viktig upptackt.

Det var namligen forsta gangen nagon
pavisat det forskarvarlden antagit sedan lange:
att typ 1-diabetes och typ 2-diabetes ar olika
sjukdomar. Det har visade ocksa att det sker ett
autoimmunt angrepp pa betacellerna och darmed
att typ 1-diabetes ar en autoimmun sjukdom.
Jag hade studerat betaceller och utvecklade en
egen metod for att pavisa autoantikroppar mot
betacellerna.



Det blev aldrig ndgon lakarexamen
med andra ord?

— Nej, jag hade inte tid. Forskningen inom
typ 1-diabetes tog all min tid.

Er metod for att studera autoantikroppar ledde
till att ni upptackte en annan autoantikropp:
GAD-autoantikroppen — den vanligaste au-
toantikroppen vid typ 1-diabetes. Din, Johnnys
och Steinunns upptackt ronte stor internatio-
nell uppmarksamhet. Ni var prestigelésa och
delade med er av all kunskap om hur ni gatt
tillvaga. Hur gick tankegangarna dar? Forskar-
vérlden var ganska protektionistisk omkring
1982, men ni gjorde precis tvartom.

— Vi ansag att det var av vikt att inte halla pa
kunskapen, utan tvartom géra vad vi kunde fér bi-
dra till att férhoppningsvis I6sa gatan. Det beslutet
har snabbat pa forskningen valdigt mycket.

Om vi hoppar fram i tiden, mycket forskning
har i manga ar fokuserat pa hypotesen om att
ett virus ar en del av orsaken till sjukdomen.
Det har finns beskrivet i litteraturen redan i
slutet av 1800-talet. Vad ar det som tilldragit
sig sadant intresse gallande virus for dig?

— Nagot ar senare, ater i Sverige och nu i
Skane, kom jag i kontakt med forskare som bland
annat studerade kongenital CMV (ett herpesvirus)
hos gravida kvinnor och nyfédda barn. De hade
ocksa funnit coxsackievirus hos en del av dessa
kvinnor och deras nyfédda barn, och dessa fick
senare typ 1-diabetes. Vi var férbryllade, men det
tog manga ar till innan bilden boérjade klarna.

| TEDDY-studien har ni onekligen visat att
virus har en roll i utvecklingen av sjukdom,
resultat som aven bekriftats av andra sasom
bland annat den stora finska studien DIPP
(Type 1 diabetes prediction and prevention
study). Hur viktiga ar de har virusen, det kan
vara ett antal olika virus, for uppkomsten av
typ 1-diabetes?

— Det vet vi inte forrén vi har svaret pa gatan,
var arbetshypotes idag ar att genetiken star for

ungefér 50 procent av riskbendgenheten och
ytterligare cirka 20-30 procent beror pa olika
typer av virus. Det saknas en eller fler triggers,
milj6faktorer, som sannolikt har mindre betydelse
an genetik och virus men anda ar ett maste for
att sjukdom ska uppsta. En stor del av Sveriges
befolkning har ndgon av dessa gener men som
bekant ar det langt ifran sa manga som insjuk-
nar. Vi brukar saga att manniskor arver risken att
insjukna, men de arver inte sjukdomen.

De vi ser ar barn som i tidig alder utvecklar
Ocellsautoantikroppar efter att ha haft sa kall-
lad prolonged shedding (langtidsutséndrare) av
coxsackieviruset. De har ett immunférsvar som
inte maktar med att producera neutraliserande
antikroppar och kan inte géra sig av med dessa
harmldsa virus. Viruset tar veckor att bli av med.

Efter att den forsta autoantikroppen utveck-
lats, kan det ta flera ar innan typ 1-diabetes
diagnosticeras. Var forskning visar att IAA ar
den vanligaste forsta autoantikroppen vid 1-4
ars alder. Halften av alla fall av typ 1-diabetes ar
sa kallad GAD-relaterad typ 1-diabetes — det vill
saga de har GAD som forsta autoantikropp. Har
tror vi istallet pa en tarmrelaterad infektion, men i
det fallet aterstar mer forskning for att visa om var
hypotes stdmmer. Det kandidatvirus vi har sett ar
ett adenovirus, ocksa ett vanligt forekommande
virus.

TEDDY-studien avslutas 2025 men ni besitter
enormt med data, kan det rentav vara sa att
svaret pa gatan finns bland allt detta material?
— National Institutes of Health, NIH, &r den
amerikanska halsovardsmyndigheten som finan-
sierar TEDDY-studien. NIH gor all data tillganglig
for vem som helst att nyttja i sin forskning sa
chansen finns att forskningen snabbas pa.

Du har vid flertalet tillfdllen sagt att ett fullska-
ligt botemedel mot typ 1-diabetes sannolikt
forutsatter att forskningen finner svaret pa
gatan till varfér sjukdomen uppstar. Beritta
hur du resonerar.

— Eftersom typ 1-diabetes ar en autoimmun
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"Vi brukar sdaga att manniskor arver risken att
insjukna, men de arver inte sjukdomen.”

sjukdom dar immunforsvaret reagerar och tar dod
pa endast betacellerna, menar jag att vi maste
veta varfor immunforsvaret gor sa. Vi vill paver-
ka immunsystemet att backa hela processen
som resulterade i att autoimmunitet uppstod och
autoantikroppar utvecklades. Det maste kunna
ga att motverka processen sa att exempelvis nya
betaceller som transplanteras inte forstérs av den
autoimmuna sjukdomen.

For en varaktig och funktionell 16sning, per-
soner med sjukdomen vill naturligtvis helst slippa
genomga flera transplantationer eller andra atgar-
der, ar det optimala ett ingrepp och att aldrig mer
behdva tanka pa diabetes. Immunforsvaret ar oer-
hért komplext, vi vet annu for lite om eventuell roll
i sjukdomsprocessen fér exempelvis D-vitamin,

vi vet fortsatt for lite om virusen, alla biokemiska
steg maste kartldggas. Varfér neutraliseras inte
ett harmldst virus av antikroppar och férhindrar
sjukdom som det gor hos de allra flesta, utan bara
ett fatal drabbas? Vi vet inte.

Ni forskare har bidragit med oerhért mycket
viktig kunskap i manga ar. Samtidigt ar en
relativt utbredd uppfattning hos manga av de
som levt med sjukdomen lange att valdigt lite
har skett. Det ar forstas fel, men sjukdomen
ar svar och manga har tappat hoppet da de
i kanske 50 ar har hort ”inom fem ar ar du
botad”. De forskningsmedel ni erhallit har
varit betydelsefulla. Vilka skulle du sédga ar era
viktigaste bidrag under senaste fyrtio aren?
— Jag forstar frustrationen hos manniskor, vi
har naturligtvis kdnt samma sak. HLA-generna
kartlades 1974 och autoantikroppar detektera-
des fér lange sedan. A ena sidan har vi forskare
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inte sett skogen for alla traden, & andra sidan ar
forskning svart i och med att vi maste studera
manniskor. Mekanismerna som ligger till grund
for att utveckla sjukdom sker ett bra tag innan
sjukdom uppstar. Emellanat till och med manga
ar fore diagnos. Detta ar svart att forklara for en
familj med ett nydiagnostiserat barn. Symtomen
pa typ 1-diabetes i nartid har féregatts av en tyst
sjukdom i flera ar. Att studera detta p4 manniskor
ar oerhort kostsamt, men en grundférutsattning
for att vi ska ta reda pa svaret pa gatan. Forsk-
ningen behover fler forskare och mer medel sa att
vi kan studera manniskor i &n hogre utstrackning.

Cancerforskningen har tagit stora steg fran att
bara férsoka bromsa cancercellernas tillvaxt, till
att ta ut T-lymfocyter fran tumorer och trana dessa
celler utanfér kroppen att attackera cancerceller-
na. Nar dessa celler ges tillbaka till patienten tar
de kal pa cancercellerna.

Tank om vi lar oss trana sjalvreaktiva T-celler,
sa att de tar dod pa de T-celler som star for sjélva
angreppet mot betacellerna? Dessa T-celler ska
jaga ifatt de T-celler som ar pa vag att déda beta-
celler. Det ar lang vag dit, men om forskningen far
kraftigt 6kade anslag ar det absolut mgjligt.

Jag tror att typ 1-diabetesforskning med ny
kunskap om manniskans immunsystem, inte minst
tack vare COVID-19-forskningen, ar sa spannan-
de och intressant att unga begavade forskare kan
engageras. Da behdvs pengar att aviéna unga
forskare, I6nekostnaderna ar var storsta utgift.
Fler 1akare maste dras in i forskningen. Inte for att
hoppa av sin kliniska utbildning som jag gjorde,
utan for att kunna utnyttja sina kliniska kunskaper
i forskningen. O



Aktuella forskningsomraden

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

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

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

Bota

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

) Kan den egna kvarvarande insulinproduktionen férbattras
och bli tillracklig?

) Gar det att transplantera nya celler?

Lindra

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

FOKUS FOR AKTUELL FORSKNING ar att forstka reda ut vad som orsakar
sjukdomen samt finna metoder som kan leda till ett botemedel. Det har gjorts
manga forsok att stoppa forstérelsen av de insulinproducerande cellerna,
fore och direkt efter diagnos, men hittills har inget forsok varit effektivt nog
eller tillrackligt oskadligt for att anvandas pa patienter i praktiken.

Omfattande forskning pagar aven for att géra behandlingen av typ 1-
diabetes smidigare och enklare for patienten. Férsok att bevara den kvar-
varande insulinsekretionen kan innebara enklare behandling och mindre risk
for komplikationer. Utveckling av tekniska hjalpmedel med glukossensorer
och insulinpumpar som blir mindre och smartare, foérenklar ocksa vardagen
med typ 1-diabetes. | vantan pa ett botemedel.
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Forskningsstodet star ej i paritet
till sjukdomens omfattning och allvar

Insamlade medel till forskningen star inte i paritet typ 1-diabetes i Sverige. Vi ar otroligt stolta dver

till typ 1-diabetes omfattning och allvar. Vi pa

vara utdelade forskningsanslag som har 6kat de

Barndiabetesfonden ar 6vertygade om att stodet senaste aren, men ett mycket storre forsknings-

till forskningen vaxer, om kunskapen om typ1-
diabetes 6kar i samhallet. Barndiabetesfonden
ar Sveriges storsta finansiar av forskning kring

Sveriges 3 forskningsfonder inom diabetes

2017
Barndiabetesfonden totalt 13 000 000
Forskningsanslag typ 1 12 685 000
Diabetesfonden totalt' 17 500 000
Forskningsanslag typ 1
Forskningsanslag typ 2
Forskningsanslag relaterat
bade typ 1 och typ 2
Diabetes Wellness totalt? 9 000 000

stod behovs fran stat, féretag och privatpersoner
for att 16sa gatan typ 1-diabetes.

2018 2019 2020 2021

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

18 080 000 21956 000 19 566 000 19 706 000

25300 000 27 300 000 25000 000 20 500 000
5200 000 4710000
16 050 000 11 760 000
3750000 4030 000

18 000 000 10 000 000 10 000 000 10 000 000

Tabellen visar de stdrsta 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, dar storsta delen av forskningsanslagen gar till typ 2-diabetes. Det finns dessutom privata stiftelser.
De storsta som till exempel Knut och Alice Wallenbergs stiftelser liksom Ragnar Sdderbergs stiftelser har gett stora
anslag till typ 2-diabetesforskning, men valdigt lite till forskning om typ 1-diabetes. Vetenskapsradet delar ut anslag,

som ibland innebar stdd till typ 1-diabetesforskning.

° (] °
leandet I Sverlge Organisationernasoflzgn,a”nmest
, o . . . - Cancerfonden g5g)

Giva Sverige ar en branschférening som for detaljerad statistik UNICEFSverigal664] 870 mky
Over hur den privata finansieringen, genom gavor och bidrag lfkareu:angranse,[sz,] S8 mir
fran allménheten, féretag och organisationer, ser ut i Sverige. ;:ddﬁﬂamen[sszj 4:'::’
Varje ar publicerar Giva Sverige en omfattande rapport som gar H}ér':_c:::e:fondenmss) mmk"
pa djupet i statistiken 6ver insamling och givande. Har presenteras s‘,enskakz;’::e“("ﬂsl 416 mis
resultaten for 2020 (siffror for 2021 kommer i maj 2022)*. sossa,..by,.,,,;,'fe""’s’ 339miq
Barndiabetesfonden hamnar tyvarr langt utanfor topplistan SVerlgefaruNHCRl294) 339 mkr
med 19 insamlade miljoner 2020. Va‘rldsnan,,rondenwwrlmo) ::322::,

r
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och hennes forskargrupp vid Uppsala universitet undersdker om insulin-
producerande celler, framtagna utifran stamceller fran manniskor med typ
1-diabetes, attackeras av det egna immunférsvaret. | studien utforskas olika
strategier for att skydda transplanterade celler genom genmodifiering av
stamceller. Malet med forskningen ar att underlatta botande stamcells-
terapi for typ 1-diabetes.




(@) FORSKNING

Varfoér ar stodet till den
svenska forskningen sa viktigt?

Ingenstans i varlden, férutom i Finland, ar typ 1-diabetes sa vanligt som
i Sverige. Orsaken ar en gata. | Sverige har vi goda férutsattningar och en
skyldighet att I16sa den gatan.

Forutsattningar som gor svensk
forskning viktig:

)

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

Det finns hundratals satt att bota sjukdomen pa experimentdjur,

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

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

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

En grundlaggande férutsattning for att svensk forskning ska géra genombrott
saknas: fler forskare och mer resurser behdvs.
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Internationell forskning och
forskningsstéd

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

och kostsam. | USA satsar Juvenile Diabetes speciellt goda foérutsattningar (se sidan 44). Vi kan
Research Foundation och amerikanska inte passivt hoppas péa 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 fér medicinsk forskning, dens ledande forskare och na resultat.

och i projekt som inbegriper flera I&ander deltar
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@ Barndiabetesfonden

Om Barndiabetesfonden

Barndiabetesfonden grundades av professor Johnny Ludvigsson 1989,

som da arbetade med bade barncancer och typ 1-diabetes hos barn.
Johnny var imponerad av det fina gensvar Barncancerfonden omedelbart fick
da organisationen startades 1982, och ville férsdka astadkomma nagot

motsvarande for typ 1-diabetes.

Vi har sedan starten kampat for att héja kunskapen
om vilken allvarlig sjukdom typ 1-diabetes ar,

och darmed fa fler att skanka bidrag till livsviktig
forskning. Aven om gévor till Barndiabetesfonden
maste 6ka mangdubbelt for att sjukdomen ska
kunna botas eller férebyggas, har insamlingen
genererat hela 238 miljoner kronor varav 182 mil-
joner har gatt direkt till forskning. Manga studier
har kunnat genomféras genom aren tack vare att
Barndiabetesfonden har finansierat dem helt eller

delvis. Har listar Johnny Ludvigsson de viktigaste:

)  Flera studier inom omradet immuninterven-
tioner. Det handlar om att férsdka paverka
immunfoérsvaret, ddmpa angreppet pa beta-
cellerna och bibehalla insulinproduktion,

i synnerhet pa patienter som &r nyinsjuknade.

)  Stamcellsforskning som professor Per-
Ola Carlsson och hans grupp vid Uppsala
universitet arbetat med under manga ar.
Forskning som syftar till att forsdka ersatta
férlorad insulinproduktion.

)  Flera kliniska studier som ar viktiga men i
ovrigt haft svart att ordna finansiering,
exempelvis inom det viktiga och ofta negli-
gerade omradet psykisk ohalsa kopplat till
typ 1-diabetes.

)  Studien Béttre Diabetes Diagnos, BDD. BDD
har bidragit till mer precis diagnos av barn
med diabetes, och bland annat visat att cirka
1,5 procent av de barn som diagnostiserats
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med diabetes fore 18 ars alder i sjélva
verket har nagon form av genetisk mutation
(monogen diabetes). BDD har aven varit
underlag fér andra studier om genetikens roll
vid diabetes och Barndiabetesfonden har i
allra hégsta grad varit en grundférutsattning
for BDD.

) Barndiabetesfonden har aven varit en av flera
finansiarer av ABIS — Alla Barn | Sydéstra
Sverige. 17 000 barn har deltagit i studien,
som pagatt i manga ar, och de viktigaste
fynden fran ABIS ar att barn som upplevt
allvarliga handelser sasom vald, dodsfall eller
skilsmassa l6per hogre risk att insjukna i
typ 1-diabetes senare i livet, att tidiga infek-
tioner redan under fosterlivet kan 6ka risken,
samt att tarmfloran tidigt i livet pa nagot satt
har en del i férloppet.

Barndiabetesfonden har under 33 ar bidragit
och stottat forskning inom alla de omraden som
var intentionen fran start: forebygga, bota eller
lindra typ 1-diabetes.

Vid stiftelsen Barndiabetesfondens arsmote den
6 april 2022 avgick Johnny Ludvigsson som ord-
férande. Han eftertrads av Ann-Cathrine Hjerdt,
som varit vice ordférande i Barndiabetesfonden
under manga ar.



Var vision ar att bota
typ I-diabetes till 2040

Barndiabetesfonden kdmpar for en framtid utan typ 1-
diabetes. Vi stddjer forskning vars syfte ar att férebygga,
bota eller lindra typ 1-diabetes hos barn, ungdomar och
vuxna. Det ar var overtygelse att mer pengar till forsk-
ningen innebar att vi kan besegra typ 1-diabetes, och var
vision ar att hitta ett botemedel till &r 2040.

Vara fokusomraden:

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

}» Okakunskapen om typ I-diabetes hos
allmanhet, vard och skola.

) Oka stodet till drabbade med familjer.

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

typ 1-diabetes.

Typ 1-diabetes — vart fokus

Tack vare generosa givare ar Barndiabetesfon-
den idag Sveriges storsta finansiar av forskning
kring typ 1-diabetes. Vi ar aven den enda svenska
organisationen som fokuserar enbart pa denna
sjukdom. Barndiabetesfonden ar en politiskt och
religidst obunden stiftelse, som ar helt beroende
av frivilliga bidrag fran privatpersoner, féretag och
féreningar.

Diabetes ar ett samlingsnamn for flera sjuk-
domar som karakteriseras av att sockerbalansen
i blodet ar rubbad. Det handlar om pa manga satt

helt skilda sjukdomar med olika orsaker och delvis
olika behandling. Cirka 450 000 personer i Sverige
har typ 2-diabetes, varav cirka 10 procent har
LADA. Nast vanligast ar typ 1-diabetes som har
drabbat runt 50 000 personer i Sverige, varav
8 000 ar barn. Dessutom finns graviditetsdiabetes,
MODY och nagra mer ovanliga diabetessjukdomar.
Fortfarande vet ingen varfor man far typ
1-diabetes. Sverige ar, tillsammans med Finland,
hardast drabbat i varlden.
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Q'E Barndiabetesfonden

Typ1-

diabetes
Sveriges vanligaste livshotande sjukdom

bland barn och ungdomar.

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

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

Kroppen kan inte langre producera insulin. Insulin-
injektioner behdvs varje dag for att man ska éverleva.

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

Beror pa en kombination av arv och @nnu
okédnda miljofaktorer. Orsaken ar en gata!l

90 procent avdem som insjuknar haringen
néra slakting 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 1-diabetes gar inte att bota.

Trots intensiv behandling drabbas manga av
allvarliga, ibland invalidiserande komplikationer och
foér tidig dod.



Forskningsstodet
inte i niva med allvaret

2021 delade Barndiabetesfonden ut narmare
20 miljoner till forskning, och sammanlagt har
organisationen bidragit med nastan 182 miljo-

ner kronor till forskningen sedan starten 1989.

Insamlade medel star tyvarr inte i paritet med
sjukdomens omfattning och allvar.

Vill du bidra?

Forskningen har lett till stora framsteg nar
det handlar om att leva med typ 1-diabetes,
men vi har annu inget botemedel. Trots
sjukdomens allvar och omfattning rader stor
okunskap om typ 1-diabetes.

=
>

Swisha

°
o~ o°

) Swisha din gava till: 900 05 97 '

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

en gava
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Rapporten om typ I-diabetes 2022

Varje ar drabbas 900 barn och minst lika manga vuxna

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

Rapporten om typ 1-diabetes belyser okunskapen i
samhallet om denna allvarliga sjukdom. 4 av 10 tror att
man ska ge insulin till en person med typ 1-diabetes som
ar medvetslos, nagot som kan sluta i katastrof. Nastan var
fjarde svensk tror felaktigt att orsaken till typ 1-diabetes
beror pa livsstil. | rapporten kan du se resten av resultaten
fran undersokningen. Vi har aven analyserat vilka konse-
kvenserna blir av den laga kunskapsnivan. For forskningen,
de drabbade och familjerna.

Barndiabetesfondens vision ar att bota typ 1-diabetes till
2040. Hos bade stora och sma. For att klara det behovs
mer forskning, men insamlade medel star inte i paritet med
sjukdomens omfattning 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 moijlig.

Barndiabetesfonden

Foér kampen mot typ 1-diabetes



