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= INNEHALL

KOSTNADEN FOR TYP 1-DIABETES AR HOG — bade for samhéllet och individen.
Det visar en ny halsoekonomisk undersdkning som ar framtagen pa uppdrag
av Barndiabetesfonden. Typ 1-diabetes ar den vanligaste livshotande, obotliga
sjukdomen i Sverige. Idag finns varken botemedel eller méjlighet att férebygga
sjukdomen. Svensk forskning har goda forutsattningar att I6sa gatan, men
resurserna racker inte till. | den har rapporten kartlaggs kostnaderna for typ 1-
diabetes — och hur de skulle kunna férsvinna om sjukdomen en dag kan botas.

Undersékning visar Kampen for
héga kostnader ratt hjalpmedel

Typ 1-diabetes kostar sam-
hallet enorma summor pengar
varje ar. Aven de drabbade
betalar ett hogt pris — i kronor,
stress och livspaverkan. Se
resultaten av undersokningen.
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LEDARE

Kosthaderna

for en obotlig dodlig

sjukdom

PRISET FOR TYP 1-DIABETES?” &r en under-
sokning av kostnaderna bakom sjukdomen typ 1-
diabetes. Bakom varje satsad vardkrona finns en
person och ett 6de. De betalar sjalva det hogsta
priset, bade med sin ekonomi och sin halsa,
och hur pengarna fordelas i samhallet paverkar
alla som lever med och kring typ 1-diabetes.

| den har rapporten traffar vi Gustav. Han
ar tio ar gammal och vill ha en annan kombina-
tion av pump och blodsockerméatare an de han
erbjuds. Regionen han bor i séager nej och vill ge
honom en billigare 16sning som kostar dem 26
kronor mindre per dag. En tioaring, med Sveriges
vanligaste dddliga kroniska sjukdom som drabbar
barn, behover fa inflytande. Det ar centralt for all
god vard. Det ar han som lever med de hjalpme-
del som ska sitta fast pa hans kropp dygnet runt.
Att han far kdnna att han kan paverka sin situa-
tion hjalper honom att acceptera sjukdomen och
all kontroll som egenvarden kraver.

DANIEL AR SNART 40 AR, och har haft typ
1-diabetes sen han var sju. Hans radsla over att
fa lagt blodsocker har under manga ar gjort att
han tagit for lite insulin. Hans nya pump och en
klok skoterska har hjalpt honom f& ordning pa
behandlingen, men aren med hogt blodsocker
har skadat hans njurar. Nu far han hemdialys och
vantar pa njurtransplantation.

Ungefar 72 000 svenskar har typ 1-diabetes.
Nast efter Finland har vi den hogsta férekomsten
i varlden. Barndiabetesfonden har latit Institutet
for halso- och sjukvardsekonomi (IHE) rékna pa
vad den verkliga kostnaden for typ 1-diabetes ar.
Vad kostar det egentligen med intensivvard, sjuk-
husbesok och foljdsjukdomar? Vad blir priset nar
barn med typ 1-diabetes inte far tillrackligt stod

i skolan — och riskerar samre betyg, hogre arbets-
I6shet och lagre livsinkomst?

SVARET AR 12,9 MILJARDER kronor per
ar. Det ar svindlande mycket pengar. Samtidigt
satsade staten ungefar 20 miljoner kronor pa
forskning om typ 1-diabetes forra aret. Regioner-
na satsar ytterligare nagra miljoner. Barndiabetes-
fonden ar den storsta enskilda finansiaren
forforskning pa typ 1-diabetes och vi har sedan
2020 delat ut cirka 20 miljoner kronor arligen till
typ 1-diabetesforskningen. Stall det i relation
till kostnaden 12,9 miljarder.

Var malsattning med den har rapporten ar
att skapa forandring. Den svenska forskningen ar
i en unik position att bidra till Idsningen pa typ 1-
diabetes. Det som saknas ar pengar. Da kravs att
fler ser sambanden och vagar satsa langsiktigt.

Karolina Janson, generalsekreterare
Barndiabetesfonden



Foto: Daniel Larsson

DANIEL, 39, har levt med
typ 1-diabetes sedan han var
7 ar. Sjukdomen ar obotlig
och ingen vet varfor vissa
drabbas. Priset som Daniel
har fatt betala ar hogt. Under
langa perioder har han varit
sjukskriven pa grund av svara
komplikationer — nervsmartor,
njursvikt och égonproblem.
En ny insulinpump har hjalpt
honom att fa battre kontroll
Over sina svangande blod-
sockervarden och dampa
radslan for allvarliga laga
blodsocker. Daniels hogsta
onskan ar att forskningen ska
leda till ett botemedel. Da kan
kostnaden for typ 1-diabetes
raderas — bade manskligt och
ekonomiskt. Las mer om
Daniel pa sidan 32.
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Typ 1-diabetes
kostar Sverige
12,9 miljarder kr
— varje ar.*

Om vi botar sjukdomen blir
kostnaden 0 kronor. Da kravs mer
stod till forskning.



Barn med

typ I-diabetes
behover oftaen
resursperson

| forskola eller

skola.

Kostnaden ar 1,4 miljarder
kronor per ar.*




Foto: Daniel Larsson
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Tekniska hjalp-
medel kostar
2,3 miljarder
kronor per ar.*

De minskar risken for
komplikationer som kostar
4,3 miljarder kronor.

* Medicinteknik 2023.



Q UNDERSOKNING

Priset for typ 1-diabetes

Vad kostar det att leva med typ 1-diabetes — for individen, familjen och
samhallet? For att fa en tydligare bild har Barndiabetesfonden Iatit Institutet
for halso- och sjukvardsekonomi (IHE) rakna pa den totala kostnaden
for sjukdomen i Sverige.

UNDERSOKNINGEN VISAR ATT typ 1-diabetes kostar det
svenska samhallet 12,9 miljarder kronor per ar. Det ar en siffra som -
inkluderar sjukvard, medicinteknik, skolstdd, forlorad arbetsinkomst och --

komplikationer. Bakom siffrorna finns manniskor — barn, ungdomar och

vuxna som lever med en obotlig sjukdom. Féraldrar som tar dver ett
vardansvar som annars hade kravt sjukvardspersonal. Och ett
samhalle som fortfarande brister i stod, forstaelse och kunskap.

En stor del av kostnaderna kommer fran komplikationer som kan
minskas — med ratt hjalpmedel och fortsatt forskning. Den stérsta
vinsten for alla blir den dag forskarna hittar ett botemedel. Da kan vi
eliminera kostnader, bade manskliga och ekonomiska.

En livslang sjukdom

Typ 1-diabetes ir en obotlig sjukdom 0-5 643

som ofta utvecklas tidigt i livet. 6-11 2480

Egenvarden anses vara den mest avancerade 12-17 4 888

vard som ges utanfor sjfukhus, och kraver sténdfig 18-29 11 588

uppmarksamhet, bade fér den som ar sjuk och for

de narstaende. For halso- och sjukvarden innebar 30-49 20835
50-69 20 988

sjukdomen ocksa en langvarig belastning. Finland
och Sverige ar de lander i varlden som har hogst 70+ 10 824

férekomst av typ 1-diabetes. Ingen vet varfor. TOTALT m
| Sverige levde ar 2023 cirka 72 000 personer

med sjukdomen.
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12,9 miljarder skal att bry sig

Kostnaden fér typ 1-diabetes i Sverige ér 12,9 miljarder kronor per ar.
Tva tredjedelar av kostnaden kommer fran sjukdomen i sig, en tredjedel fran komplika-
tioner. Kostnaderna delas ocksa upp i direkta kostnader (som sjukvard och hjalpmedel)
och indirekta kostnader (som produktionsbortfall). De direkta kostnaderna kopplade till
typ 1-diabetes och dess féljdsjukdomar uppgick till 8 miljarder kronor. De indirekta
kostnaderna var 4,9 miljarder kronor.

Kostnader fér typ 1-diabetes
som enskild diagnos och kostnader fér

komplikationer

Miljarder kronor

Oppen vard, (1,0)
Sluten vard (0,3)
Primarvard (0,1)

Lakemedel (0,3) I 2 9
Medicinteknik (2,3) - 4
Diabetesresurs (1,4) mlljarder

Produktionsbortfall till féljd av sjukdom (1,5)
Produktionsbortfall till féljd av dédsfall (0,4)
Produktionsbortfall féraldrar (0,9)

Vard utford av foraldrar (0,5)
Komplikationer (4,3)
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Q UNDERSOKNING

2,3

Medicinteknik ar dyrt MILJARDER K

men nddvandigt 4~
Av alla direkta kostnader for typ 1-diabetes ar ( @
medicinteknik den storsta: 2,3 miljarder kronor.

Insulinpumpar och blodsockermatare ar livsnddvandiga hjalpmedel. De senaste

aren har den medicintekniska utvecklingen skapat nya forutsattningar for att behandla
sjukdomen, och utvecklingen gar snabbt framat. Moderna hjalpmedel minskar drastiskt

risken for komplikationer. Vilka som far tillgang till de moderna hjalpmedlen skiljer sig
dock mycket mellan olika regioner.

| direkta kostnader ingar till exempel sjukvard, hjdlpmedel
ochresursbehov i skolan. Indirekta kostnader bestar i huvudsak
av produktionsbortfall fér drabbade och anhériga.

[ Direkta kostnader Indirekta kostnader

Miljarder kronor

Typ 1-diabetes som enskild diagnos Komplikationer

14



Trygghetiskolan e

— priset for livsviktigt stéd

Att hjalpa barn med typ 1-diabetes i forskola och skola
kostar 1,4 miljarder kronor. Ofta kravs en sarskild resursperson
som kan félja barnets blodsockernivaer och agera snabbt vid behov.
Behandlingen for typ 1-diabetes ar komplex och hjalpbehovet kvarstar
till minst 12 ars alder.

Livslang specialistvard kostar I 3

Sjukvarden star for 1,3 miljarder kronor. M"_JARDER KR
Manga, sarskilt barn, behdver intensivvard vid insjuknandet.

Darefter tillbringar de flesta nagra dagar pa sjukhus, innan ett livslangt

vardprogram tar vid. Barn rekommenderas fyra besok pa specialist-

mottagningen per ar, vuxna mer sallan om de inte har behov av extra

stod for att fa egenvarden att fungera. | sjukvardskostnaderna

ingar en del av lakemedlen, men inte alla.

Foraldrar betalar ocksa — med sin tid

1,4 miljarder ar priset for foraldrarna. Kostnaden foér egen-

varden som annars hade behovt utféras av utbildad vardpersonal utgor

0,5 miljarder. Kostnaden for produktionsbortfallet nar foraldrar gar

ner i arbetstid, sjukskrivs eller vikarierar for skolpersonal, utgor

0,9 miljarder kronor. Dessa siffror ar lagt raknade, da det saknas
vetenskapliga svenska studier som undersoker féraldrarnas arbets-
insats, och hur den i sin tur paverkar féraldrarnas halsa. Typ 1-diabetes
ar inte bara en individuell sjukdom — den paverkar hela familjen.

MILJARDER KR

oL
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Q UNDERSOKNING

Jobbforluster star samhéllet dyrt  wwdom e

Personer med typ 1-diabetes riskerar att forlora arbetsinkomst.
Produktionsbortfall pa grund av sjukskrivningar, sémre skolresultat,

lagre sysselsattningsgrad och fortida dod uppgar till 1,9 miljarder kronor

— vilket ar nastan en fjardedel av kostnaderna for sjalva sjukdomen.

Komplikationer kostar.
— hjart- och karlsjukdom ar dyrast

Komplikationer till foljd av typ 1-diabetes kostar

4,3 miljarder kronor. Typ 1-diabetes leder till kraftigt 6kande kostnader

for till exempel hoftfrakturer, cancer och demens. Enbart hjart- och

karlsjukdomarna orsakade av sjukdomen kostade 2,3 miljarder. Detta ar

kostnader som gar att paverka med forskning och battre hjalpmedel. ,

MILJARDER KR

Kostnader per komplikationstyp. Miljoner kronor.

Hjart- och karlsjukdom (2 283)

Demens (1 002)

Depression (462)
Njursjukdom* (223)

Hoftfraktur® (114)

Amputation av nedre extremitet* (113)
Cancer (92)

Synnedsattning inkl blindhet* (3)
Karpaltunnelsyndrom* (3)

Bulimi* (2)

‘ ‘ ‘ ‘ /" Miljoner kronor
0 500 1000 1500 2000 2500
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Riskékningar till féljd av typ 1-diabetes

Foljdsjukdom Riskékning* Tillskrivningsfaktor**

Amputation av nedre extremitet 40,1 21,43%
Bulimi 2,8 1,87%
Demens 1,51 1,02%
Depression 1,25 0,84%
Formaksflimmer 1,36 0,92%
Hjartsvikt 4,29 2,84%
Hoftfraktur 5,76 3,77%
Ischemisk hjartsjukdom 9,38 6,00%
Karpaltunnelsyndrom 1,97 1,32%
Kolorektalcancer 1,22 0,82%
Levercancer 1,9 2,06%
Kronisk njursjukdom 3,09 1,28%
Njursjukdom i slutstadium 6,2 4,05%
Pancreascancer 1,94 1,30%
Sjukdomar i hjarnans karl 4,08 2,70%
Synnedsittning inkl. blindhet 2,5 1,67%
Urinblasecancer 1,3 0,88%

*Sa manga ganger Okar risken jamfort med en frisk person.
** Sa stor andel av den totala sjukdomsbdrdan beror pa typ 1-diabetes

Manniskor bakom siffrorna

Siffrorna berattar inte hela historien. De som lever med

typ 1-diabetes betalar det hogsta priset. Utdver de ekonomiska
kostnaderna finns en stor osynlig bérda: oro, stress och livspaverkan.
Det galler bade de som lever med sjukdomen och deras narstaende.




Q UNDERSOKNING

bli 0 kronor

Med forskning kan kostnaden

Idag gar det varken att forebygga eller bota typ 1-diabetes.

Forskarna har hittat manga pusselbitar — men annu vet ingen hur de ska sitta ihop.
Barndiabetesfondens vision ar att bota typ 1-diabetes till 2040. For att na dit kravs ett
kraftfullt stod till forskningen. Med ratt satsningar kan vi i framtiden inte bara lindra

— utan helt eliminera kostnaden for typ 1-diabetes, bade manskligt och ekonomiski.

Sa har undersékningen gjorts

INSTITUTET FOR HALSO- OCH
SJUKVARDSEKONOMI (IHE) fick i uppdrag att
berakna kostnaderna for typ 1-diabetes.

Undersokningen utgar fran 2023, som ar det
senaste ar som ar statistiskt sakerstallt. Metoden
ar prevalensbaserad. Det innebar att kostna-
derna uppskattas for alla personer som lever
med sjukdomen under 2023, oavsett nar de har
insjuknat. Denna metod ar den mest anvanda
och rekommenderas inom forskning for att fa en
helhetsbild av de ekonomiska konsekvenserna av
en diagnos.

Direkta och indirekta kostnader

Forst beraknas de direkta kostnaderna, sasom
sjukvardsbesok, lakemedel och medicintekniska
hjalpmedel. Darefter beraknas de indirekta kost-
naderna. Det handlar bland annat om stédresur-
ser i forskola och skola, produktionsbortfall pa
grund av sjukdom eller fortida d6d samt anhdrigas
insatser. Foraldrars inkomstbortfall vid barnets
insjuknande och minskad arbetstid ingar ocksa.
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Daremot finns det i dagslaget inga tillforlitliga
siffror pa hur manga foéraldrar som drabbas av
exempelvis stressrelaterad ohalsa till foljd av
belastningen.

Kostnader fér komplikationer
| nasta steg beraknas kostnaderna for komplika-
tioner kopplade till typ 1-diabetes. Har anvands
sa kallade tillskrivningsfaktorer — vetenskapligt
baserade matt som anger hur stor andel av en
viss komplikation som kan harledas till sjuk-
domen. Dessa bygger framst pa metastudier
som visar sambandet mellan typ 1-diabetes och
en 6kad risk for olika foljdsjukdomar. Genom
att multiplicera tillskrivningsfaktorerna med den
totala kostnaden for respektive komplikation kan
man uppskatta hur stor del som direkt beror pa
typ 1-diabetes.

| de fall det inte finns studier pa samband
eller forekomst har forsiktiga antaganden gjorts.
Sambhallskostnaderna i verkligheten kan darfor
antagas vara hégre an de rapporten speglar.



Skillnaden mellantyp 1och typ 2

KOSTNADERNA FOR diabetessjukdomar
redovisas ofta i klump, utan att skilja pa typ
1 och typ 2. Men det finns stora skillnader.
Denna studie visar att Sveriges 72 000 per-
soner med typ 1-diabetes kostade samhallet
12,9 miljarder 2023. Motsvarande kostnader
for typ 2-diabetes, som studerats pa samma
satt, uppgick till 20,6 miljarder kronor. Detta
trots att typ 2-diabetes ar mycket vanligare
— cirka 500 000 personer har sjukdomen. En
forklaring till detta ar att typ 1-diabetes ofta
debuterar tidigt, ungefar halften av alla
drabbade insjuknar som barn, och att
sjukdomen ar mer vardkravande. Risken for

foljdsjukdomar 6kar ocksa kraftigt ju langre
kroppen lever med férhojt blodsocker.

| snitt innebar en person med typ 1-
diabetes samhallskostnader for 180 000 kr
2023. Motsvarande siffra for en person
med typ 2-diabetes ar 40 000 kr.

180 000 kr

PER AR AR DE GENOMSNITTLIGA
SAMHALLSKOSTNADERNA
FOR EN PERSON MED
TYP 1-DIABETES

Langsiktighet &r I6shingen

ANTALET DRABBADE med typ 1-diabetes vaxer och kostnaderna for sjukdomen Okar.
12,9 miljarder kan anvandas till annat om vi tanker langsiktigt. For att vanda utvecklingen

kravs satsningar. Barndiabetesfonden vill:

Ge alla tillgang till de de evidensbaserat basta hjalpmedlen.
De ar dyra men med god blodsockerkontroll kommer de annu dyrare

féljdsjukdomarna minska.

Satsa pa svensk forskning. Den svenska forskningen ar i en unik position
for att bidra till att I16sa pusslet kring typ 1-diabetes. Vi har framgangsrika
forskningsmiljéer som byggts upp i decennier, varldsunika diabetesregister
och manga drabbade att forska pa. Det som saknas ar pengar.
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Q UNDERSOKNING

Fler maste fa
den basta tekniken

Typ 1-diabetes kraver koll pa blodsockret, dag och natt, livet ut. Den som inte
orkar med Overvakningen far ofta betala med svara foljdsjukdomar.
Trots att det nu finns teknik som ger battre vardresultat och férenklar livet for de
drabbade, ar det langt ifran alla som far ta del av den.
Den anses vara for dyr.

Text: Asa Sturestig

TACK VARE DE SENASTE ARENS snabba
utveckling av tekniska hjalpmedel som insulin-
pumpar och kontinuerlig glukosmatning (CGM)
har livet blivit bade enklare och tryggare for
manga som lever med typ 1-diabetes.

Insulinpumpar ersatter sprutor och ger en
jamnare insulintillférsel. CGM-sensorer mater
blodsockret i realtid och skickar data till mobilen,
vilket gor det maojligt for anhoriga och varden att
félja informationen. Pump och CGM-sensorer kan
kombineras i sa kallade AlID-system, dar pum-
pen skoéter en del av arbetet genom att gasa och
bromsa insulintillférseln som reaktion pa aktuellt
blodsockervarde — som en digital medhjalpare
i vardagen.

AID-tekniken ar visserligen dyrare an andra
alternativ, men den erbjuder manga fordelar.
Den minskar risken for akuta blodsockerfall, vilket
bade kan vara pafrestande och farligt i vardagen.
Dessutom har tekniken potential att minska den
vardbelastning som drabbar bade patienter och
anhoriga.

Framfor allt forbattrar AID-systemen vard-
resultaten. Studier visar att langtidsblodsockret
— HbA1c —i snitt sdnks med 5-10 mmol/mol’,
vilket ar en kraftig forbattring. AID-systemen
forlanger ocksa den tid anvandaren klarar av att
halla sig i malomradet — det blodsocker som
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motsvarar en frisk persons varde — med 10-20
procent jamfoért med en traditionell pump.

GOD BLODSOCKERKONTROLL ar det mest
effektiva sattet att forebygga féljdsjukdomar vid
typ 1-diabetes. Personer som nar sina behand-
lingsmal har till exempel nastan samma risk
for dod eller hjart-karlsjukdom som personer
utan typ 1-diabetes. Det ar troligt att samma
samband galler for de flesta komplikationer vid
typ 1-diabetes.?

Men alla med typ 1-diabetes far inte samma
chans. Det ar stora skillnader i tillgang till tekniken
mellan olika regioner, vilket riskerar att paver-
ka bade vardkvalitet och halsa. 85 procent av
svenska barn med typ 1-diabetes har en insulin-
pump, men endast 35 procent av de vuxna.® Hur
stor andel av pumparna som ar AlD-system finns
inga siffror pa, men regionerna gor olika. Manga
regioner erbjuder endast den dyraste tekniken till
de patienter som har storst problem med blod-
sockerkontrollen. Barndiabetesfonden arbetar for
att alla med typ 1-diabetes ska fa de hjalpmedel
de Onskar, sa lange det inte finns medicinska skal
emot. Ju fler som far de basta hjalpmedlen i dag,
desto mer kommer samhallet att spara pa lang
sikt nar kostnaderna for foljdsjukdomar sjunker.
Livskvaliteten for personer med typ 1-diabetes
forbattras pa kopet.






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,
obotliga sjukdomen bland barn i Sverige, men
man kan insjukna nar som helst i livet. Sjukdo-
men innebér att kroppen inte langre kan producera
insulin och man behdver darfér livslang behandling
med insulin dygnet runt for att verleva. Typ 1-
diabetes ar en autoimmun sjukdom, vilket betyder
att kroppen angriper sina egna funktioner. Vid

typ 1-diabetes forstér immunférsvaret de insulin-
producerande betacellerna i bukspottkorteln sa att
de ddr. Insulin &r ett hormon som &r nédvéandigt for
att kroppens celler ska kunna fa tillgang till energi.
Utan insulin stannar sockret i blodet och personen
svalter. Standig insulinbehandling &r helt nédvan-
dig for att kontrollera blodsockret. Tillstandet blir
annars snabbt livshotande.

Det har handeri kroppen
vidtyp I-diabetes

Sjukdomen innebéar den mest komplexa medicinska behandling
som inte sker pa sjukhus. Las mer om behandling pa sidan 36.

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

INSULINNYCKEL

Insulinet bildas i betaceller
i de Langerhanska 6arna.

qnﬂﬂ‘

LANGERHANSKA CELLOARNA Insulin 6ppnar cellen

sa att sockret i blodet
kan strémma in.

e '.:.

Y
N
BUKSPOTTSKORTELN ':".:
Insulinproduktionen sker j.'".' Utan insulin flyter sockret
bara i bukspottkorteln. .:.1.'4' 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. Sjuk-
domen beror pa en kombination av arv och annu
okanda milj6faktorer. Manga fodda i Norden

bar pa specifika varianter av de arvda gener
som kallas HLA. Vilka HLA-typer man har kan
paverka risken att utveckla typ 1-diabetes. Vissa
typer innebar en nagot hdgre mottaglighet, men
de flesta som bar pa dessa gener utvecklar &nda
inte sjukdomen. Det kravs sannolikt &ven andra
faktorer — troligen flera — for att sjukdomen ska
bryta ut. Det ar dessa faktorer forskningen
forsoker kartlagga.

Okarialla aldrar

Uppskattningsvis 9.2 miljoner manniskor i varl-
den lever med typ 1-diabetes, cirka 1.8 miljoner
av dem ar under 20 ar.* Forskare forutspar en
stor 6kning av sjukomen.® | princip vem som
helst kan drabbas av typ 1-diabetes. 9 av 10 av
de som drabbas har ingen slakting med sjuk-
domen. Ungefar halften av de som drabbas far
sjukdomen innan 18 ars alder, andra halften far
den som vuxen. 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,
och forskarna vet fortfarande inte varfor.

9.10

som far typ 1-diabetes
haringen néra anhérig med
sjukdomen.

Antal drabbade med
typ I-diabetes
per region, ar 2024°

Norrbottens
lan: 1012

Vasterbottens
lén: 1800

Jamtlands
lan: 959

Vdasternorrlands
lan: 1979

Dalarnas lén:

2442 Gdvleborgs
lan: 2246
Uppsala lan:
Orebro ldn: 2646
2039

Stockholms
lan: 14 529

Varmlands

Iéin: 3006 ' Vastmanlands

lén: 2 205

Sédermanlands
lén: 2240

“Ostergétiands

Véstra 1&n: 3674

Gotalands lan:

12649
Gotlands
Jonkoépings lén: 521
lan: 1985

Kalmar Ian: 2 091
Hallands
lan:1924
Kronobergs lén:

5 . 1725
Skane lan:

8981
Blekinge léin: 1010

23



Typ I-diabetes gar inte att bota

Trots manga ars forskning har man annu inte
lyckats hitta ett botemedel mot sjukdomen.
Transplantation av betaceller eller en hel buk-
spottkdrtel ar maojligt, men kraver en donator som
avlidit i hjarnddd. Eftersom det bara finns ett fatal
sadana donatorer per ar i Sverige, ar tillgangen
mycket begréansad. Efter en transplantation kravs
livslang medicinering for att de nya betacellerna
och den nya bukspottkédrteln inte ska stétas bort.
Transplantation ar darfor aldrig aktuellt for barn
med typ 1-diabetes och endast i mycket speciella
fall fér vuxna.

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 for 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 fods med outvecklad formaga att producera
insulin.

Ungefar 97% av alla barn med diabetes i
Sverige har typ 1-diabetes. Vuxna och aldre
svenskar med diabetes har oftast typ 2-diabetes.
Typ 1-diabetes kan inte forebyggas 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 behdvs racker ofta tabletter.
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| de fattigaste
landerna férvéntas
en tioaring som drabbas
av typ I-diabetes leva
i sex ar, medan en
tioaring i ett héginkomst-
land férvéntas leva
ytterligare 66 ar.

Vemkan fa typ 1-diabetes?

| princip kan vem som helst drabbas av typ 1-
diabetes, nar som helst i livet. Symtomen ar
ofta tydliga men missas anda aterkommande,
eftersom de blandas ihop med annat. Vid minsta
misstanke om typ 1-diabetes, ar det viktigt att
snabbt uppsoka lakare. Sjukdomen ar enkel att
diagnostisera med ett blodprov.

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

Over 8000 barn, under 18 &r, i Sverige lever med
typ 1-diabetes. Totalt har 6ver 72 000 invanare
sjukdomen. Antalet insjuknade har stigit successivt
i alla aldrar de senaste artiondena. Incidensen —
andelen som insjuknar med hansyn till befolknings-
mangd — har ocksa okat.”

Okar i hela vérlden,
Sverige och Finland i topp

Typ 1-diabetes 6kar i hela varlden. Totalt lever
9,15 miljoner personer med typ 1-diabetes i varl-
den. Forra aret diagnosticerades 503 000 nya fall,
varav 56 procent var déver 20 ar gamla nar de
insjuknade. Antalet drabbade véantas o6ka till
mellan 13,5 miljoner och 17 miljoner till &r 2040.8
Det ar stor skillnad mellan férvantad livslangd
med typ 1-diabetes i olika lander. | de fattigaste
landerna férvantas en tioaring som drabbas av
typ 1-diabetes leva i sex ar, medan en tioaring i ett



hoéginkomstland forvantas leva ytterligare 66 ar.°
Finland och Sverige har lange varit de tva mest
drabbade landerna i varlden nar det galler antal

Risken for komplikationer
vidtyp I-diabetes

insjuknade med typ 1-diabetes per 100 000.
Ingen vet varfor.

Symtom pa typ I-diabetes
» Okad torst

) Stora urinmangder (bléjbarn:
Overfulla och tunga blojor)

Barn borjar kissa pa sig pa natten
Torrhet i munnen

Trotthet

Irritation, “inte sig lik”
Viktnedgang

Ser suddigt eller samre
Acetonlukt i munnen

Krakningar och ont i magen

L B

Omtbekning, medvetsloshet

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 hjalp-
medel, 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 framférallt:

e 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 svarlakta sar pa
fétterna som i varsta fall krdver amputation.

e Hjart- och karlsjukdomar. Vanligaste
dodsorsaken.

e Cancer. Risken for flera cancersjukdomar kar.

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 at-
storningar ar dubbelt sa stor hos flickor med
typ 1-diabetes jamfort med friska flickor.
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Kampen for ratt
hjalpmedel

Antligen kom insulinpumpen som 10-arige Gustav och hans familj
hade vantat pa till Sverige. Men férhoppningarna grusades med beskedet att
Gustav av kostnadsskal inte erbjuds de hjalpmedel han behdver.
Foraldrarna ar besvikna och frustrerade dver att varden ar ojamlik
beroende pa var du bor i landet.

Text: Carin Brink

ustavs berattelse visar hur ett barn
med en allvarlig kronisk sjukdom inte
bara kdmpar mot sin diagnos — utan
ocksa mot ett ojamlikt vardsystem,
ekonomiska konsekvenser och ett
samhalle vars forvantningar ofta
glémmer det viktigaste: att barn ska fa vara barn.

Gustav ar en aktiv pojke som gillar att leka Bor: Linkdping
med kompisar, hoppa studsmatta, byta fotbolls- Hjalpmedel: Omnipod Dash, Dexcom G6
kort och cykla runt i bostadsomradet. Men till
skillnad fran sina jamnariga har Gustav en obotlig
sjukdom som praglar hela hans vardag. Redan
vid 14 manaders alder drabbades han av typ 1-
diabetes — en diagnos som férandrade familjens
liv fran en dag till en annan. Sedan dess har
vardagen varit fylld av avancerade insulinberak-
ningar, standig évervakning av blodsockervarden
och larm dygnet runt.

—Ingen i slakten hade typ 1-diabetes och vi
blev chockade 6ver hur komplex sjukdomen ar.
Vi trodde val som de flesta andra att det bara ar -

i K . L. . o Foto: Dam‘rssom
att ta en insulinspruta ibland. Samtidigt som vi

Familjen Holm

Familjemedlemmar: Gustav 10 ar som har
typ 1-diabetes, Frida snart 13 ar, mamma
Maria, pappa Daniel och hunden Zelda

Fick typ 1-diabetes: 14 manader gammal
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ATT LEVA MED TYP 1-DIABETES

forsokte hantera sjukdomen, hade vi Gustavs
storasyster att tdnka pa. Hon var bara fyra ar och
forstod inte vad som hande. Det var totalt kaos i
bérjan, berattar mamma Maria.

I SNART NIO AR HAR sjukdomen varit en del
av familjens liv. Féraldrarna foljer kontinuerligt
Gustavs kraftigt varierande blodsockervarden
via en app i mobilen. Oron ar standigt narvaran-
de. Nastan lika lange har Gustav haft celiaki, en
annan autoimmun sjukdom som drabbar ungefar
vart tionde barn med typ 1-diabetes. Det innebar
specialkost och noggrann kontroll av allt Gustav
ater.

— Tack och lov ar Gustav en extremt positiv
kille. Manga ganger ar det tufft, han maste sta
ut med mycket men klagar aldrig. Pa sistone har
insikten kommit att livet ar annorlunda jamfort
med kompisarnas, och vi gar nog in i en fas med
diskussioner. Men an sa lange ar Gustav fortfa-
rande ganska liten och obrydd. Vi féraldrar skoter
egenvarden och férsdker ge honom ett sa normalt
liv som mojligt, sager Maria.

1 SVERIGE SKA VARDEN VARA JAMLIK —
men fér barn med typ 1-diabetes kan bostadsort
avgora vilka livsviktiga hjalpmedel de far. Sedan
nagra ar har Gustav Omnipod Dash, en slanglos
pump som inte ar i vagen vid fysiska aktiviteter.
Eftersom Gustavs blodsocker ofta blir kritiskt lagt
utan att han kanner det, skulle han behdva en
insulinpump som gasar och bromsar insulintillfor-
seln. Tillsammans med féraldrarna har han otaligt
vantat pa en ny version, Omnipod 5, som har den

funktionen. Lanseringen har blivit kraftigt férsenad
men i hdstas borjade regioner i Sverige antligen
erbjuda pumpen.

— Nar vi fick hdra att pumpen blivit upphand-
lad blev vi 6verlyckliga — vi var évertygade om
att Gustavs blodsockervarden skulle forbattras
markant. Darfor kandes det som ett daligt skamt
nar vi kort darefter fick beskedet att pumpen inte
erbjuds i kombination med den blodsockerma-
tare han anvander, av ekonomiska skal. Det gar
visserligen att f& pumpen med en annan matare,
men da gar det inte att folja Gustav pa distans
— och det maste vi kunna gora. Det ar livsviktigt
att kunna folja blodsockerkurvan i mobilen och
upptacka i tid om vardena ar pa vag att bli kritiskt
laga, forklarar Maria.

— Nastan alla andra regioner erbjuder Omni-
pod 5 tillsammans med just den matare Gustav
har. Det ar varken rattvist eller jamlikt att barn
i Ostergotland ska fa samre vard. Det gér mig
ledsen, arg och djupt besviken. Dessutom har jag
hort att det finns vuxna som har fatt denna kom-
bination av medicinska skal. Hur kan man géra
undantag fér vuxna men inte for barn?

MARIA BERATTAR ATT hon och Gustavs
pappa, Daniel, tidigare har tyckt att det ar en
fordel att bo i Ostergétland, som &r en stor region
med ett universitetssjukhus. Gustavs diabeteste-
am har tidigare varit lyhort och det har aldrig har
varit nagra problem med att fa ratt hjalpmedel.
Men i hostas drog regionen och barnkliniken i
handbromsen.

" Det kdndes som ett daligt skamt
nar vi fick beskedet att pumpen inte erbjuds
i kombination med den blodsockermatare
han anvander, av ekonomiska skal. ”
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Foto: DanieliLarsson
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— Vi vet att ekonomin ar anstrangd i regionen,
men det gar for langt nar de drar in tekniska
hjalpmedel till barn med svara kroniska sjukdomar
som typ 1-diabetes. Jag har raknat ut att den
kombination av medicinsk utrustning som Gustav
behover 6verskrider barnklinikens maxbelopp
med 26 kronor per dag. Vi skulle garna betala den
summan sjalva, men det far vi inte, sdger Maria.

— Jag blir férbannad 6ver att alla ansvariga
skyller ifran sig. Barnkliniken sager att det ar
politikerna som har kort ekonomin i botten och att
det inte finns pengar. Nar jag kontaktade regionen
svarade de att besluten om hjalpmedel tas av
sjukvarden. Bada pekar finger och lagger skulden
pa den andra parten.

Maria ar kritisk till regionens fokus pa kortsik-
tiga besparingar eftersom de kan leda till mycket
storre kostnader pa lang sikt. Konsekvenserna av
att ignorera saval fysiska som psykiska behov hos
barn och deras behandling kan bli allvarliga och
kostsamma for samhallet i stort, anser Maria. Hon
ar radd for vilken skada den framtida tonaringen
Gustav skulle kunna orsaka sig sjalv om han blev

Det kravs en hel del hjalpmedel

for att halla koll pa Gustavs varden.
Forutom insulinpump och blodsockermatare
behdver alltid manuell utrustning finnas
tillganglig — om tekniken kranglar.

férbannad pa sin sjukdom. Det kan resultera i
héga kostnader fér samhallet i form av omfattan-
de vard, sjukpenning och utebliven inkomstskatt.

TYP 1-DIABETES INNEBAR inte bara kostna-
der for samhallet, aven individen drabbas. For
manga familjer paverkas ekonomin nar foraldrar
gar ner i arbetstid eller blir sjukskrivna. Men

det handlar inte bara om pengar, utan aven om
fysiska och psykiska kostnader. Sjukdomen har
foérandrat familjen Holms liv pa manga satt. Fran
att vara en helt vanlig barnfamilj, tvingades de
plotsligt leva med typ 1-diabetes som en objuden
gast. Nar Gustav insjuknade skulle Maria egent-
ligen borja jobba efter foraldraledigheten, men
snabbt beslutade hon att ta tjanstledigt fran jobbet
for att studera. Darmed har hon flexibiliteten att
ta hand om alla oférutsedda handelser som hela
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Gustav kan se sitt blodsocker i klockan
och mamma Maria kan félja vardena via
en app i mobilen.

Foto: Daniel Larsson



Det ar inte tillatet att vabba for att
lara upp en resurs — eller for att tédcka upp nar
resursen ar franvarande eller inte klarar av situationen.
Maria ar fortfarande tjanstledig och familjen
lever pa Daniels 16n.

tiden intraffar till foljd av sjukdomen. Hon har
dessutom kunnat lara upp resurser i forskola och
skola utan att kénna stress. For de flesta andra
familjer innebar den typen av insatser att de
maste ta ut semesterdagar eller vara tjanstlediga.
Det ar namligen inte tillatet att vabba for att lara
upp en resurs — eller for att tacka upp nar resur-
sen ar franvarande eller inte klarar av situationen.
Maria ar fortfarande tjanstledig och familjen lever
pa Daniels 16n.

— Vi har prioriterat en lugn tillvaro pa bekost-
nad av att vi inte jobbar bada tva. Gustav boérjade
inte i forskolan forran han var fyra och ett halvt ar.
Darefter har jag funnits tillganglig for forskola och
skola vid behov, vilket ar dagligen eftersom det ar
manga svara beslut om exempelvis insulindoser
som ska fattas. En fungerande vardag ar vard
mer an pengar. Barnen undrar visserligen ibland
varfor vi aldrig reser utomlands pa semester, som
deras kompisar gor. Det hade aven varit harligt
for Daniel och mig att &ka bort en helg, men vi far
anda inte barnvakt pa grund av Gustavs typ 1-
diabetes. Istallet har vi valdigt mycket familjetid,
vilket manga andra inte har.

GENOM AREN HAR FAMILJEN alltsa valt bort
en inkomst vilket i runda slangar innebar ett in-
komstbortfall pa ett par miljoner, men det innebar
aven forlorade pensionsinbetalningar och betald
semester. De har gjort ett medvetet val att leva
pa en inkomst, men ser samtidigt inte att alterna-
tivet var vettigt. En studie visar att 40 procent
av mammorna till barn med typ 1-diabetes har

utmattningssymtom. Maria ar 6vertygad om att
hon hade varit en av dessa mammor om hon inte
hade tagit tjanstledigt.

Ett bidrag till familjens ekonomi ar omvard-
nadsbidraget fran Férsakringskassan, ett bidrag
som foraldrar till barn med funktionsnedsattning
kan fa. Det finns olika nivaer av bidraget, och
Maria ar uppgiven Over Forsakringskassans
ofdrstaelse for det vardbehov som Gustav har
pa grund av bade typ 1-diabetes och celiaki.

— Gustav vill gérna leva som en frisk tioaring,
men han klarar inte av det eftersom ansvaret ar
for stort. Vi foraldrar skoter egenvarden, vilket
innebar valdigt mycket jobb som inte gar att
forsta for den som inte lever med typ 1-diabetes.
Forsakringskassan tycker att Gustav har haft
sjukdomen sa lange att han borde ha lart sig, men
han har ju precis fyllt tio. Det ar ett enormt ansvar
att lagga pa en liten kille. Att forvanta sig att ett
barn i denna alder ska ta ansvar for en komplex
och oférutsagbar sjukdom vittnar om bristande
forstaelse snarare an rimliga krav.

DET MEST EFFEKTIVA SATTET att minska
kostnaderna som sjukdomen orsakar bade sam-
hallet och drabbade ar att bota typ 1-diabetes,
men for det kravs mer forskning.

— Den senaste forskningen pa stamceller
verkar lovande och i framtiden gar det kanske att
bota typ 1-diabetes. Det drojer innan behandling-
en finns tillganglig for alla, men det ar hoppfullt att
tanka pa vilken vinst det blir for bade samhallet
och alla drabbade, avslutar Maria. O
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Skoterskan
och pumpen blev
raddningen

Sedan barndomen har Daniel kdmpat med svarhanterliga varden
och en extrem radsla for lagt blodsocker. Vandningen kom for tva ar sedan
med en forstaende diabetesskoterska och en ny insulinpump. Daniel ar
tacksam men Onskar att hjalpen hade kommit innan komplikationer
som nervsmartor, njursvikt och égonproblem.

Text: Carin Brink

om fyrabarnspappa borde Daniel

vara upptagen med hamtning

pa forskolan, skjuts till traningar,

tradgardsarbete och allt annat

som hor till ett normalt liv. Istallet

har han varit sjukskriven i langa
perioder, far dialys och vantar nu pa njurtrans-
plantation. Daniel drabbades av typ 1-diabetes
som sjuaring och beskriver sin resa med sjuk-
domen som utmanande.

—Jag har alltid varit mycket insulinkanslig och
har kdmpat med kraftiga blodsockersvangningar.
Typ 1-diabetes ar en individuell sjukdom, och
for mig har den inneburit en standig kamp for
balans.

MANGA SOM HAR TYP 1-DIABETES lidnge
drabbas av komplikationer. Fér Daniel har en tidig
handelse i barndomen fatt stora konsekvenser.

— Ett minne har etsat sig fast — jag lag pa
golvet, helt oférmdgen att rora mig. Mina foraldrar
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Daniel Danthén
Alder: 39 ar
Fick typ 1-diabetes: 7 ar gammal

Bor: Nykoping
Familj: Fru och fyra barn som ar
3,7, 15 och 20 ar gamla

Hjalpmedel: Tandem t:slim X2,
Dexcom G6



Foto: Daniel Larsson

lyckades fa liv i mig, och allt gick bra den gangen,
men kanslan av total hjalpléshet stannade kvar,
berattar Daniel.

Sedan dess har Daniel burit pa en stark radsla
for att fa lagt blodsocker. Det skrammer honom
att tappa kontrollen och behdva lita pa att nagon
annan ska ingripa. Precis som manga andra
med typ 1-diabetes fruktar Daniel att nagon, i all
valmening, ska ge honom insulin nar han i sjalva
verket behdver socker — nagot som i det laget kan
vara livshotande.

DENNA RADSLA HAR PAVERKAT hur Daniel
hanterar sin sjukdom. Under lang tid har han
medvetet hallit sitt blodsocker pa en hogre niva an
vad som egentligen ar nédvandigt, i ett forsok att
undvika de farliga dalarna.

— Under langa perioder har mitt blodsocker
legat pa en alldeles for hdg niva. Flera diabetes-
lakare och sjukskoterskor har forsokt na fram till
mig genom aren, men deras ord har inte riktigt fatt

Daniels rad tillandra
med typ I-diabetes

e Vaga be om hjalp. Tveka inte att
begara hjalp och stdd, vare sig det
handlar om insulindosering, hjalpmedel
eller remiss till kurator och fotvard.

¢ Var oppen. Vaga prova ett nytt hjalp-
medel om din diabetesskoterska tror att
det kan hjalpa dig. Det kan innebara en
enorm férandring.

¢ Beratta. Genom att beratta om din
sjukdom, kan omgivningen lattare forsta
de utmaningar du star infér och darmed
ge battre stod.

¢ Vaga byta. Det ar viktigt att hitta
lakare och sjukskoterskor som man trivs
med. Om du inte gor det, bor du vaga
byta.

¢ Var palast. Ta reda pa vilka hjalp-
medel som finns tillgangliga. Da ar det
|attare att diskutera och fora fram dina
behov till vardpersonalen.

faste. Min radsla har styrt mitt beteende — ibland
pa ett satt som kan verka irrationellt for andra.
Samtidigt finns det en utbredd okunskap om

typ 1-diabetes, aven inom varden. Férutom hos
specialister ar forstaelsen ofta skrammande lag,
konstaterar Daniel.

For tva ar sedan kunde blodsockermataren inte
ens visa nagra varden eftersom de var fér héga.
Langtidsblodsockret HbA1c lag pa 157, vilket ar
skyhogt 6ver det rekommenderade malvardet som
ar under 52. Daniel madde daligt men kunde inte
ta sig ur den onda spiralen. Da kom vandningen.

— Den diabetesskoéterska som jag har haft i
nagra ar ar fantastisk. Hon hjalpte mig att fa en ny
insulinpump som gasar och bromsar insulintillfor-
seln. Nu ligger mitt HbA1c pa 49. Det ar pumpen
som har hjalpt mig att inte vara lika radd for laga
blodsockervarden. Den varnar nar jag ar pa vag
ner och pausar insulintillférseln, da vander vardet
uppat. Det ar en enorm trygghet att kunna lita
pa pumpen.
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Tyvarr har de manga aren med daliga varden resul-
terat i komplikationer, trots att Daniel bara ar 39 ar.
Forst ut var nervsmartor i benen som uppstatt pa
grund av sockerkristaller som har slitit sénder
nerverna. Darefter fick Daniel problem med ett 6ga
som medférde dubbelseende.

— Under ett helt ar var jag sjukskriven och kunde
inte gora nagonting. Jag fick inte kora bil eller sitta
vid en dator, det gick inte ens att titta pa tv. Under en
langre tid hade jag aven haft njursvikt. Nar jag borjade
jobba igen forvarrades symtomen drastiskt: jag blev
extremt trétt, kraktes varannan timme och frés sa jag
skakade — trots att jag hade understall och satt vid ett
varmeelement pa jobbet. Eftersom jag verkligen ville
jobba, forsokte jag dodlja hur det var stallt men till slut
gick det inte langre. Det blev sjukskrivning igen.

g 4
|

Foto: Daniel Larsson

NAR DET VAR SOM VARST sov Daniel nastan hela
dygnet, han var bara vaken ett par timmar pa efter-
middagen och halsade pa barnen. For nagra manader

Familjens minsting ser nar
Daniel kopplar upp sig till dialys-
maskinen varje kvall och sager
“Pappa ar sjuk i magen. Han

maste ha sin maskin. Foto: Daniel Larsso

34



"Det borde vara en sjalvklarhet att erbjuda
de basta hjalpmedilen till patienter med typ 1-diabetes,
eftersom det langsiktigt innebar lagre kostnader
for sjukvarden.”

sedan pabdrjade Daniel njurdialys och kan nu
jobba halvtid. Han ska nar som helst bli uppsatt
pa vantelista for njurtransplantation. Daniel ser pa
framtiden med tillforsikt aven om oron finns for fler
komplikationer.

— Nu nar mina blodsockervarden ar fina och
jag har dialysen, ar férutsattningarna goda for
att jag ska slippa mer problem. Men det ar anda
jobbigt psykiskt — jag vet inte vad som kan handa
harnast. Och det ar jobbigt for familjen. Férutom
det rent praktiska som att min fru har fatt dra ett
tungt lass med alla vardagsbestyr, ar alla oroliga.
De aldsta barnen marker hur jag mar och den
senaste tiden har varit jattejobbig fér dem. De
sma ar ocksa bekymrade, aven om de inte kan
uttrycka det pa samma satt. De ser nar jag kopp-
lar upp mig till dialysmaskinen varje kvall. Var
trearing sager “Pappa ar sjuk i magen. Han maste
ha sin maskin.”

IBLAND TANKER DANIEL p4 hur det hade
blivit om han hade fatt grepp om sin radsla for lagt
blodsocker tidigare. Da hade han kunnat undvika
komplikationerna och vara en mer aktiv pappa
och partner. Han hade sluppit den stora skracken
for lagt blodsocker som han har levt med sa
lange. Och familjen hade inte behdvt oroa sig for
vad som ska handa i framtiden. Han hade aven
sluppit sjukskrivningarna som innebar en kostnad
for bade honom och samhallet.

— Jag ar oerhdrt tacksam for insulinpumpen
som blev en avgorande vandpunkt i mitt liv. Samti-
digt ar det skrammande att varden i Sverige inte ar
jamlik. Min svager, som ocksa har typ 1-diabetes,
delar min djupa oro for lagt blodsocker. Jag har

uppmanat honom att férsdka f& samma pump som
jag har, men hans diabetesskoterska avvisar det
med hanvisning till bristande resurser. Det ar svart
att acceptera att tillgangen till livsviktig vard kan
bero pa var man bor. Jag sa att han borde éver-
vaga att flytta till Nykdping — det handlar om livet.

DANIEL TYCKER ATT det borde vara en
sjalvklarhet att erbjuda de basta hjalpmedlen

till patienter med typ 1-diabetes, eftersom det
langsiktigt innebar lagre kostnader for sjukvarden.
Han ar ocksa upprord éver de markliga politiska
beslut som slar mot samhallets svaga.

— Nu har beloppsgransen for hogkostnads-
skyddet hdjts, vilket ar riktigt uselt. Jag fattar inte
hur politikerna téanker. De tycker att det ar ok att
satsa skattemedel pa rot-avdraget och samtidigt
hoja gransen for hogkostnadsskyddet. Jag blir
férbannad nar jag tanker pa det.

Daniel har stora férhoppningar pa forskningen
om typ 1-diabetes. De framsteg som har gjorts ny-
ligen med transplantation av insulinproducerande
celler, tycker han ar sarskilt spannande.

— Framstegen med hjalpmedel ar ocksa
viktiga. Nar jag fick typ 1-diabetes som sjuaring
var det engangssprutor och varldens storsta
blodsockerapparat som gallde. Nu mater en
sensor kontinuerligt blodsockret, och det finns
insulinpumpar som gasar och bromsar insulin-
tillférseln. Snart kommer dessa hjalpmedel att
kunna arbeta som en bukspottkortel, det ar
fantastiskt. | framtiden hoppas jag att typ 1-
diabetes gar att bota, att sjukdomen gar att
férhindra och att forskarna lyckas lista ut varfor
vissa drabbas. 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.
Darfér ges antingen en liten dos korttidsverkande
insulin kontinuerligt dygnet runt via pump, eller
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 for hogt. Ungefar
sex till tio insulininjektioner behdvs vanligen varje
dag. Insulinbehovet och dosernas storlek paver-
kas av manga olika faktorer, till exempel tillvaxt-
period, mat, infektioner, stress och fysisk aktivitet.

Kost

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 tallriksmo-
dellen ar basta utgangspunkten. Kosten har stor
paverkan pa blodsockret och en person med

typ 1-diabetes behodver ta insulin till alla sina mal-
tider. Hur mycket insulin som behdvs, beror pa
innehallet i maten och vad varje enskild person
har for insulinbehov. Det ar framst kolhydraterna

i maten som hojer blodsockret och darfor utgar
man framforallt 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. Rent socker
leder till snabb blodsockerstegring och férsvarar
blodsockerbalansen. Regelbundna maltider med
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en varierad och naringsriktig kost underlattar for
ett balanserat blodsocker.

Fysisk aktivitet

Regelbunden fysisk aktivitet 6kar insulinkanslig-
heten och leder till jamnare blodsocker. Det kan
dessutom minska risken for foljdsjukdomar. Darfor
ar det extra viktigt med fysisk aktivitet for den som
lever med typ 1-diabetes. Samma rekommendation
galler som for resten av befolkningen. For vuxna
innebar det minst 150 minuter mattlig till intensiv
fysisk aktivitet per vecka (till exempel rask prome-
nad eller cykling), alternativt 75 minuter intensiv
aktivitet per vecka. Styrketraning minst 2 ganger
per vecka rekommenderas ocksa."

Blodsockerkontroll

For att veta om insulindoserna har 6nskad effekt
kravs att man mater blodsockret ofta. Idag har
de flesta med med typ 1-diabetes i Sverige en
blodsockermatare pa huden som mater vardena
kontinuerligt, dygnet om. Vardena gor det majligt
att motverka lagt blodsocker med druvsocker eller
nagot sott innan allvarliga symtom utvecklas, och
att ta extra insulin nar blodsockret blivit for hogt.
Med modern teknik kan ocksa féraldrar och
anhdriga folja blodsockret via mobiltelefonen.

Hjdlpmedel

Eftersom den manuella tillférseln av insulin inte ar
lika exakt och smart som kroppens egen insulin-
produktion svanger blodsockret hos personer med
typ 1-diabetes ofta mer an normalt. Trots utveck-
lingen av hjalpmedel, ar en perfekt anpassning

av insulindoser mycket svar att astadkomma over
tid. Den nya tekniken staller ocksa stora krav

pa anvandarna, bade patienter och anhoriga.
Tekniken ar komplicerad och ersatter inte kravet
pa patienter och anhdriga 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 behoéver beaktas vid dosering av

insulin.

Mangd kolhydrater
Typ av kolhydrater

Fiberinnehall
Fett

Protein
Koffein
Alkohol
Tidpunkt fér maltid
Maltiders regelbundenhet

Basaldos fordelat 6ver dygnet
Bolusdos vid maltider
Korrektionsdos vid hogt blodsocker
Tidpunkt i relation till maltid, fysisk
aktivitet med mera

Fysisk aktivitet

s&l

&

Vardagliga aktiviteter och lekar
Latt trdning

Hard traning

Typ avidrott

Konditionsniva

Tid pa dagen

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
Menstruation b
Pubertet
Klimakteriet w

Tillvaxt

Utgéangetinsulin R
Insulin som utsatts for ljus, - ‘ -
varme ellerkyla ) ) 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.
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Standig jakt pa tid
och resurser

Joey Lau Borjesson ar lektor vid Uppsala universitet — en tjanst
som ar tankt att mojliggora forskning. Men verkligheten ser annorlunda ut.
Endast 20 procent av hennes arbetstid ar avsatt till forskning.
Resten gar till undervisning och administration.

Text: Asa Sturestig

JOEY LAU BORJESSON kanner sig privilegie-
rad. | hard konkurrens har hon lyckats sakra en
fast tjanst, vilket ger trygghet i en annars osaker
forskarvarld. Men tryggheten kommer med ett
pris: 70 procent av arbetstiden gar till under-
visning, 10 procent till administration — och de
aterstaende 20 procenten gar till att leda forskar-
teamet och sOka pengar.

— Att sdka finansiering ar A och O, och det
maste prioriteras. Sa jag kan inte saga att jag
forskar en dag i veckan. Min forskning kraver
att jag ar delaktig hela tiden, darfor behdver jag
anvanda en stor del av min fritid till att forska,
sager hon.

Joey Lau Borjessons forskning ar inriktad
pa att utveckla stamcellsbaserade behandlingar
for typ 1-diabetes. Genom att omprogrammera
hudceller till s kallade inducerade pluripotenta
stamceller — en teknik som belénades med
Nobelpriset 2012 — férsdker hon skapa insulin-
producerande 6-celler som Overlever langsiktigt

efter transplantation. Malet ar att bota sjukdomen.
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MEN VAGEN DIT AR LANGSAM och resurs-
kravande. Hon har lart upp en person i sitt team
att genomféra den avancerade processen, men
varje cellbatch tar tva manader att framstalla. Fér
att fa tillrackligt med data kravs att samma forsok
upprepas fem till sex ganger pa olika batcher

— vilket innebar att ett enda steg i forskningen
kan ta ett ar.

— Hade jag haft fem personer som arbetade
med detta skulle vi kunna géra fem ganger sa
manga tester och komma framat fem ganger
snabbare. Men just nu ar kapaciteten starkt be-
gransad, konstaterar hon.

En annan flaskhals ar certifieringen av
de stamcellslinjer som tas fram. Det kravs omfat-
tande tester for att sakerstalla att cellerna beter
sig som de ska och inte har genetiska avvikelser.
Dessa tester kan goras i Uppsala, men laborato-
rierna har lang ko och patientproverna gar alltid
fore. Alternativet ar att skicka prover till speciali-
serade labb — men det kostar.

— Det blir en ekonomisk fraga, men jag har
gjort det. Tid ar ocksa pengar, sager hon.



Ju mer pengar desto snabbare resultat.
Joey Lau Bérjesson har fem personer i sin
forskargrupp. | stora grupperfgn @t vara
ett 20-tal.

— Men da pratar vi om cancer och sadan
forskning dar det finns mycket resurser.
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BARNDIABETESFONDEN ar den enda organi-
sation i Sverige som enbart finansierar forskning
pa typ 1-diabetes. | dvriga fall konkurrerar forska-
re inom omradet med andra sjukdomar — ofta med
betydligt storre resurser, som cancerforskning.

Mer pengar skulle inte bara innebara fler
hander i labbet. Det skulle ocksa majliggéra att
anstalla personer med sarskild kompetens, till
exempel for att genomféra transplantationer av
O-celler i férsdksdjur — ett moment som kraver
flera ars traning.

— Det ar avgorande att det blir ratt, bade for
forskningsresultaten och for att undvika onddigt
lidande hos djuren. Darfor utfor jag en stor del
av transplantationerna idag, sager Joey Lau
Borjesson.
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FORSKNING INNEBAR en standig jakt pa mera
forskningsmedel. Fér narvarande har hon fem
finansiarer, varav Barndiabetesfonden ar en. Men
varje ansokan om forskningsmedel tar tid — och
langt ifran alla beviljas.

— Forskning ar langsiktig till sin natur, men jag
vet aldrig hur mycket pengar jag har nasta ar och
darfor vagar jag inte slappa de sma finansiarerna.
Aven de minsta anslagen, kanske pa 100 000
kronor, kraver nastan lika mycket arbete att soka
som de stora.

Om Joey Lau Borjesson lyckas med sin
forskning kan hon inom nagra ar bli befordrad till
professor — vilket skulle ge henne méjlighet att
agna nagot mer av sin arbetstid at forskning.

Men jakten pa pengar skulle anda fortsatta. O



Den statliga finansieringen av
forskningen pa typ 1-diabetes ar liten.
Exakt hur liten ar dock ovantat svart
att svara pa.

Statlig forskningsfinansiering delas upp i tva delar.

Fasta anslag till hogskolor och universitet som
gar till att driva verksamheten och till strategis-
ka forskningsomraden, samt 6ppna anslag som
administreras av de statliga forskningsraden, till
exempel Vetenskapsradet och Vinnova.

Diabetes ar sedan 2009 ett strategiskt
forskningsomrade. Det drivs i tva delar. Det ena
fokuserar nastan uteslutande pa typ 2-diabetes
och det andra, Exodiab, som drivs av Lunds och
Uppsala universitet, har viss forskning pa typ 1-
diabetes. 2024 fick Exodiab 30 miljoner kronor
av staten, varav uppskattningsvis 6-9 miljoner
kronor gick till forskning pa typ 1-diabetes.?

De 6ppna anslagen till forskning delas ut
av forskningsraden. De delas i huvudsak ut i fria
utlysningar dar all forskning inom till exempel
medicin konkurrerar om finansiering. 2024 betala-
de forskningsraden ut sammanlagt 11,7 miljarder
kronor i 6ppna anslag till all forskning, varav

Minskande andel gar till forskning
Finansieringen av medicinsk forskning har
krympt konstant under 2000-talet. Den statliga
stiftelsen Forska Sverige har som uppdrag att
framja den medicinska forskningen. Enligt deras

lagesrapport for 2024 har den statliga finansieringen

av medicinsk forskning sjunkit som andel av BNP,
fran 0,19 procent 2017, till 0,15 procent 2024.
Samtidigt har sjukvardskostnaderna stigit till

elva procent av BNP. Ny forskning har
potential att paverka framtida vard-
kostnader. Darfér ar forskningens
andel av satsad vardkrona ocksa ett
vanligt matt. 2010 gick 2 6re per
satsad vardkrona till forskning. 2022
hade denna andel sjunkit till 1,47 6re
per vardkrona.

cirka 2,6 miljarder gick
till medicin. Av dessa
gick enligt forsknings-
finansieringsdatabasen
Swecris 10,2 miljoner kronor
till tre nya projekt som beroérde typ 1-diabetes.
Manga projekt ar flerariga, men sammanlagt
fattades beslut pa omkring 20 miljoner kronor till
typ 1-diabetsforskning fran staten 2024.

Genom grundanslagen bekostar staten Iéner
till de forskare som ar anstallda vid universitet
och hogskolor. Det ingar ocksa ett visst adminis-
trativt stod. De forskare som arbetar kliniskt kan
dessutom fa ALF-medel - forskningspengar som
delas ut av regionerna till forskande vardpersonal.
Region Stockholm har 2024 delat ut 1,2 miljoner
kronor till typ 1-diabetesforskning. Om 6vriga
ALF-omraden delar ut lika mycket innebar det
ytterligare 5 miljoner kronor fran regionerna.

Enligt de forskare som Barndiabetesfonden
fragade finansieras 20-30 procent av deras forsk-
ning av skattemedel. Da ingar deras egna léner
i forskningsbudgeten. Barndiabetesfonden ar den
storsta finansiaren i Sverige, och den enda som
enbart stottar typ 1-diabetesforskning.

2010 gick 2 6re
per satsad vardkrona
till forskning.
2022 hade denna andel
sjunkit till 1,47 6re
per vardkrona.
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Unikt
diabetesregister hotas
av hedskarningar

Samtidigt som Sverige staller stora férhoppningar till forskning
pa life science och halsodata for framtida tillvaxt, hotas ett av landets
basta kvalitetsregister av kraftiga nedskarningar.

Text: Asa Sturestig

NATIONELLA DIABETESREGISTRET (NDR)
ar internationellt erk&nt som det basta i sitt slag

i varlden. Registret omfattar statistik om diabetes-
sjukdomar och féljer faktorer som behandlings-
resultat och komplikationer. Registret har sarskilt
god tackning for typ 1-diabetes. Det anvands
aterkommande av utlandska forskare eftersom
det ger unika maojligheter att félja en population
Over tid. NDR anses vara en starkt bidragande
orsak till att de svenska behandlingsresultaten
pa typ 1-diabetes ar i varldsklass.

Katarina Eeg-Olofsson ar specialistlakare
i endokrinologi och registerhallare for NDR.

Hon berattar att Skottland och flera andra lander
anvant registret for att jamféra och forbattra sin
diabetesvard.

— Majligheten att jamfora resultat mellan
enheter gor att vi hela tiden flyttar fram positio-
nerna for vad som ar mgjligt, sager hon.

Alla kvalitetsregister finansieras till storsta
del av regionerna och staten. Tidigare har fordel-
ningen av medel till de olika registren gjorts av
Sveriges kommuner och regioner (SKR) direkt
till registren, men i ar lades ansvaret att fordela
statsbidraget pa Socialstyrelsen. Den har férdelat
pengarna till de regioner som har sammanhal-
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lande ansvar for registren — i NDR:s fall Vastra
Gotalandsregionen (VGR).

Det férslag som nu ar aktuellt i VGR innebar
en kraftig nedskarning av finansieringen for NDR.
For nagra ar sedan hade NDR 2,5 heltidstjanster
som sag till att kvalitetssakra inrapporterad data.
Just nu ar det 1,8 tjanster. Den nya planen ar att
40 procent av en heltidstjanst ska racka.

KATARINA EEG-OLOFSSON upplever att de
som beslutar inte forstar vad som kravs for att
uppratthalla ett bra kvalitetsregister, framfor allt
nar 1 300 vardcentraler &r med och rapporterar.

— De tror att datan kommer in av sig sjalvt.
Men nu haller manga regioner dessutom pa att
byta journalsystem som ska fungera med regist-
ret. Vardenheterna behdver stdd och hjalp for att
kvaliteten ska uppratthallas.

Slutligt beslut om NDR:s finansiering ar annu
inte fattat.

— Vi riskerar att tappa i tackningsgrad och
datakvalitet under 2025. Det gar fort att rasera
det som tagit lang tid att bygga upp och vi kom-
mer att forlora kompetens om detta blir verklighet.
Men registret ar for bra och for viktigt for att inte
fortsatta, sager Katarina Eeg-Olofsson. O



Katarina Eeg-Olofsson sager att de
féreslagna nedskarningarna kommer att
ga ut over kvaliteten i NDR.

— Allt gar inte automatiskt. Om datan
plétsligt visar att 50 procent av patienterna
i Skane roker reagerar systemet inte
pa det. Det behdvs personer som inser
att det ar orimligt och forstar att nagot
i inrapporteringen har blivit fel.”
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Svenskt forskningsgenombrott:

Insulinceller 6verlever utan
immundampning

For forsta gangen nagonsin har insulinproducerande celler
transplanterats till en person med typ 1-diabetes — utan att immun-
forsvaret reagerat. Bakom genombrottet star Per-Ola Carlsson,
professor i medicinsk cellbiologi vid Uppsala universitet.

Text: Asa Sturestig

TILLSAMMANS MED SITT TEAM pa
Akademiska sjukhuset har Per-Ola Carlsson
lyckats med nagot som lange ansetts omgjligt.

— Det ar alla forskares drom att fa géra nagot
som far klinisk betydelse. Det har ar valdigt
inspirerande, sager han.

Nyheten kom strax efter jul- och nyars-
helgerna och vackte stor uppmarksamhet.
Nastan varje svensk redaktion horde av sig,
och Per-Ola Carlssons mejlkorg fylldes snabbt
av forfragningar fran bade Sverige och USA
— frdn manniskor som ville delta i studierna.

TIDIGARE HAR TRANSPLANTATION av
insulinproducerande celler kravt livslang
behandling med immundampande lakemedel for
att forhindra att kroppens immunférsvar stéter
bort cellerna. Dessa lakemedel ar kraftfulla och
forknippade med allvarliga biverkningar som 6kad
risk for cancer, njursvikt och infektioner. Darfor
har behandlingen endast varit aktuell for patienter
med mycket svara komplikationer.

Men i den nya studien har forskarna lyckats
férandra ytan pa de insulinproducerande cellerna
sa att immunforsvaret inte kédnner igen dem.
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Resultatet: inga immundampande lakemedel
behdvs — och cellerna fungerar normalt.

| boérjan av december transplanterades en
liten mangd av dessa modifierade celler in i
underarmen pa en man i 40-arsaldern. Hitintills
har en uppféljning pa tre manader presenterats
och cellerna fungerar fortfarande som de ska.
Enligt Carlsson ar det mer an tillrackligt for att
visa att immunférsvaret inte reagerar. Normalt
skulle en avstotning ha skett inom en vecka.

— Immunforsvaret vet helt enkelt inte att det
finns nagot att upptacka, sager han.

Metoden for att modifiera cellytan har utveck-
lats av det amerikanska foretaget Sana Biotech-
nology. De kontaktade Per-Ola Carlsson for flera
ar sedan for att fa hjalp med att genomféra de
forsta forsoken pa manniska. Tidigare har
tekniken testats pa méss och apor med goda
resultat. | en studie pa primater har de modifie-
rade cellerna 6verlevt i Over ett ar och fortsatt
producera insulin.

— Vi vet nu hur man gor for att fa detta att
fungera ocksa hos manniska. Det aterstar mycket
arbete, men det har ar ett stort steg framat, sager
Per-Ola Carlsson.



Per-Ola Carlssons férsoksperson har
fatt en liten mangd celler som producerar
insulin som normalt. For att fa tillracklig
insulinproduktion kommer varje

person behéva fa en miljard c‘ller
intransplanterade.
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FOR ATT BEHANDLINGEN ska kunna erbju-
das till manga kravs att cellerna produceras i stor
skala. Celler fran organdonatorer racker inte och
kraver alltfor mycket arbete — det skulle snabbt
uppsta brist. LOsningen ar att anvanda stamceller
som modifieras och odlas i labb till insulinprodu-
cerande celler i stor skala.

Flera forskargrupper har redan lyckats skapa
sadana celler, bland annat foretaget Vertex, vars
produkt fungerar — men bara i kombination med
immundampande lakemedel. Det begransar
anvandningen.

— Nasta steg ar att kombinera det med var
teknik, sager Per-Ola Carlsson.

En viktig frdga som aterstar ar var i kroppen
cellerna ska transplanteras. | Per-Ola Carlssons
studie placerades de i en muskel i underarmen
— en lattillganglig plats som gor det enkelt att
félja upp hur cellerna fungerar. Vertex har istallet
anvant levern, som ar en mer etablerad plats men
svarare att 6vervaka.

— Overvakning &r avgérande i bérjan, nar
tekniken fortfarande ar ny, sager Per-Ola Carlsson.
Om allt gar bra tar det anda lang tid innan

behandlingen kan bli tillganglig for allmanhet-
en. Per-Ola Carlsson uppskattar att det kravs
mycket pengar och 5-10 ar av studier och olika
godkannanden innan ett lakemedel kan lanseras.
Darefter vantar en kapacitetsutmaning: att kunna
producera och transplantera celler till miljontals
manniskor varlden over.

— Ingreppet ar enkelt och kan géras under
lokalbeddvning om man transplanterar till under-
arm. Det gor att aven aldre och skoéra patienter
kan fa behandlingen. Och eftersom cellerna har
sa lang livslangd racker det sannolikt med en
enda transplantation, sager han.

Priset kommer ocksa att spela en roll. Det ar
en dyr behandling att utveckla, men ju fler som far
den, desto billigare blir det.

— Jag ser egentligen inga stora hinder. Det kan
alltid dyka upp sakerhetsproblem, men jag har en
mycket god tro pa detta, sager Per-Ola Carlsson. 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)

2020 2021 2022 2023 2024
Barndiabetesfonden Alla beviljat for typ 1 19 566 000 19 706 000 19 600 000 19 400 000* 22 500 000
Utdelade medel 19 566 000 19 706 000 19 600 000 19 400 000* 22 500 000
Diabetesfonden Typ 1 3 320 000 1896 375 3 655 631 2 596 000 2612 000
Typ 2 4 850 000 10 008 075 8 554 831 5617 000 9173 000
Bade typ 1 och typ 2 290 000 3180 075 1894 736 2033 000 2633 500
Flerariga anslag** 12 040 000 10 415 475 11 894 742 12 800 000 11 581 000
Utdelade medel 20 500 000 25 500 000 25999 940 23 046 000 26 000 000
Diabetes Wellness  Typ 1 e 2 2000 000 - 2 580 000
Typ 2 - - 8000 000 - 3999 800
Bade typ 1 och typ 2 - - 2000 000 S 200 000
Utdelade medel 10 000 000** ' 10 000 000** = 12 000 000** 7 700 000** 6 779 800**

Tabellen visar de storsta insamlingsorganisationerna i Sverige som ger stdd till typ 1-diabetes.
Barndiabetesfonden stddjer enbart forskning om typ 1-diabetes, Diabetesfonden och
Diabetes Wellness stodjer forskning om all form av diabetes. Det finns dessutom privata
stiftelser. De storsta, som till exempel Knut och Alice Wallenbergs stiftelse liksom

Ragnar Sdderbergs stiftelse, har gett stora anslag till typ 2-diabetesforskning, Gévor och bidrag 2024
men valdigt lite till forskning om typ 1-diabetes. Vetenskapsradet delar ut anslag som orga"is“'"°"e’"as°mSam:a,,-,,m
ibland innebar stod till typ 1-diabetesforskning. Cﬂncerfonden[975) -
5::::: Uan gréinser (552 ;8: ::'
° ° ° FSverige T
Givandet i Sverige oy O
Giva Sverige ar en branschféreni for detalj istik & et N gz
ge ar en branschférening som for detaljerad statistik dver sJoraddm,,gsss,,skapet 570 mkr
hur den privata finansieringen, genom gavor och bidrag fran allmanheten, R«‘iddasa,ne,.(m) 551 mkr
féretag och organisationer, ser ut i Sverige. Varje ar publicerar Bamcancerfongen 506 mic
Giva Sverige en omfattande rapport som gar pa djupet i statistiken dver s_f"’"skakésdaxo,ser(ssz} —
insamling och givande. Har presenteras resultaten fér 2024. Heemissionen :::::

* Beviljade forskningsprojekt 2023 géllande verksamhetsaret 2024.
** Fordelning redovisas inte
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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 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 forutsattningar att
genomfora kliniska studier pa patienter som ar samarbetsvilliga,

klarar studier och kan féljas upp.

Sverige har en unik uppféljning av hur patienter behandlas, resultat,
komplikationer etcetera. Vart nationella diabetesregister &r 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 har en lang forskningstradition inom typ 1-diabetes och val
upparbetade forskningsmiljéer. Forskare som Per-Ola Carlsson
och Ake Lernmark &r internationellt framstédende. Barndiabetes-
fondens grundare professor Johnny Ludvigsson utsags nyligen till
Sveriges mest framstaende forskare pa diabetessjukdomar.

En grundldggande forutsattning for att
svensk forskning ska gora genombrott saknas:
fler forskare och mer resurser behdévs.
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Barndiabetesfonden delade nyligen ut

22,5 miljoner kr till forskning pa typ 1-diabetes.

Mo6t nagra av de som fick medel.

Helena Elding Larsson

Kan okad fysisk aktivitet och dietradgivning under
de forsta tre levnadsaren minska risken for typ
1-diabetes? Det undersdker Helena Elding Lars-
son, professor vid Lunds universitet, med stéd

av Barndiabetesfonden. Tidig snabb tillvaxt har
kopplats till 6kad risk for betacellsautoantikroppar,
ett forstadium till typ 1-diabetes. Hogt proteinin-
tag, sarskilt fran animaliska kallor, kan paverka
immunsystemet negativt. | denna randomiserade
studie deltar 1244 barn med genetiskt forhojd risk.
De far antingen aktiv radgivning om kost och akti-
vitet eller foljer det vanliga BVC-programmet. Bar-
nen foljs fran 3-4 manaders alder. Vid 36 manader
analyseras betacellernas halsa och tillvaxt for att
beddéma eventuella skillnader mellan grupperna.

Sofia Karlsson

Sofia Karlsson, universitetslektor och docent vid
Karolinska institutet, forskar med stod av Barndi-
abetesfonden for att undersdka hur genetik och
miljofaktorer har bidragit till de senaste decennier-
nas O0kning av typ 1-diabetes. Genom att analyse-
ra data fran tre miljoner barn fédda mellan 1982
och 2010, studeras incidenstrender, arftlighet och
miljofaktorernas roll. Resultaten kan leda till battre
forebyggande atgarder och okad forstaelse for typ
1-diabetes.

— Ingen vet varfér typ 1-diabetes hos barn
Okat sa dramatiskt de senaste artiondena. Att
hjalpa till att bringa klarhet i mysteriet ar en valdigt
angelagen uppgift. | Sverige har vi dessutom
sarskilt goda mojligheter att studera fragan
eftersom vi har vara unika diabetesregister som
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— Jag brinner for att férsdka férebygga den
autoimmuna process som leder till typ 1-diabetes.
Att lyckas forhindra att nagra av alla de barn som
idag utvecklar typ 1-diabetes gor det, vore en
oerhdrt stor vinst. Aven om vi inte skulle lyckas

se nagon skillnad mellan grupperna, sa for den
har studien forskningen framat. Vi lar oss mer och
detta hjalper oss i var fortsatta forskning, med ma-
let att forhindra typ 1-diabetes hos sa manga barn
som mdjligt, sager Helena Elding Larsson.

gor att vi kan félja alla barn som insjuknat i typ 1-
diabetes anda sedan 80-talet och berakna hur
férandringar i arftlighet och olika miljéfaktorer kan
ha bidragit till kningen.



Fredrik Lanner

Med st6d av Barndiabetesfonden forskar Fredrik
Lanner, senior forskare vid Karolinska institutet,
kring framstallning av stamceller som behandling
av typ 1-diabetes. Embryonala stamceller fran
overblivna IVF-embryon kan odlas och differen-
tieras till insulinproducerande betaceller, vilket
mojliggor behandling av typ-1-diabetes.

— Mitt labb jobbar mot att utveckla nya celler
for flera olika sjukdomar, framforallt blindhet och
typ 1-diabetes. Gemensamt for dessa sjukdomar
ar att en specifik celltyp har dott eller saknas,
insulinproducerande celler for typ 1-diabetes och
synceller for blindhet. For att skapa nya sadana
celler anvander vi embryonala stamceller. Em-
bryonala stamceller ar kroppens ursprungsceller
som vi kan odla i labbet och som har potential att
mogna till alla de tusentals olika celltyper som

Marcus Lind

Marcus Lind, professor och dverlakare vid Gote-
borgs universitet, forskar med stéd av Barndia-
betesfonden kring barndomsdebut och livslangd
vid typ 1-diabetes. Trots forbattrad vard, inklusive
kontinuerlig glukosmonitorering (CGM), kvar-
star fragan om livslangden for personer med typ
1-diabetes fortfarande ar kortare an genomsnittet.
Hans studie syftar till att analysera livslangden hos
nydiagnostiserade barn och unga med typ 1-diabe-
tes, samt hur blodsockernivaer och komplikationer
paverkar detta. Malet ar att bidra till mer effektiva
behandlingsstrategier for att forbattra livskvalitet
och livslangd.

— Foérhoppningen ar att fa battre forstaelse for
hur prognosen ar for individer med typ 1-diabe-
tes vad galler hjart-/karlsjukdom och 6verlevnad.
Genom att forsta hur grupper av individer skiljer sig

kroppen bestar av. Mitt labb har kommit pa ett nytt
satt att valdigt effektivt mogna dessa embryonala
stamceller till just insulinproducerande celler for
mdjlig behandling av typ 1-diabetes, sager Fredrik
Lanner.

vad galler dessa risker sa hoppas vi kunna skrad-
darsy behandlingen framdver for olika individer
for att minimera hjart-/karlrisken och na en lang
férvantad 6verlevnad liknande den i 6vriga befolk-
ningen, sager Marcus Lind.
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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 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 &r att férsdka 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 gora behandlingen av typ 1-
diabetes smidigare och enklare for patienten. Férsok 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, forenklar ocksa vardagen
med typ 1-diabetes — i vantan pa ett botemedel.
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Internationell forskning och

forskningsstod

Typ 1-diabetes ar en av varldens vanligaste
kroniska, obotliga sjukdomar som drabbar
miljoner unga manniskor. Behandlingen ar oerhort
intensiv och kostsam. | USA har insamlings-
organisationen Breakthrough T1D och det statliga
forskningsradet NIH/NIDDK lange anslagit stora
summor till att forska pa typ 1-diabetes, som
ocksa har varit tillgangliga att sdka for svenska
forskare. NIH:s nuvarande forskningsprogram
har finansiering till september i ar, sedan ar fram-
tiden oklar. | Europa har EU anslag fér medicinsk

forskning, och i projekt som inbegriper flera lander
deltar aven svenska forskare. Manga lander som
till exempel Finland genomfér bra och viktig
forskning, men nar det galler viss typ av forskning
har Sverige speciellt goda forutsattningar

(se sidan 52). Vi kan inte passivt hoppas pa att
andra lander ska gora jobbet at oss. Ju starkare
svensk forskning ar, desto storre ar chansen att
attrahera resurser dven fran andra lander, 6ka
samarbetet med varldens ledande forskare,

och na resultat. O




@ 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

2024 delade Barndiabetesfonden ut 22,5 miljoner kronor
till forskning. Sammanlagt har vi bidragit med dver

240 miljoner kronor till forskningen sedan starten 1989.
Men insamlade medel star tyvarr inte i paritet med sjuk-
domens omfattning och allvar.

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

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

Vartuppdrag:

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

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

)} Oka stddettill drabbade med familjer.

Eete™Fhomas Klementsson
S

Typ I-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 72 000 personer lever med lo[[:] o7=] (=13

typ 1-diabetes i Sverige.

Drabbar narmare 1000 nya barn och lika
manga vuxna i Sverige varje ar.

Sveriges vanligaste livshotande och kroniska sjukdom
bland barn och ungdomar.

En autoimmun sjukdom dar kroppens immunforsvar
dddar de insulinproducerande cellerna i bukspottkorteln.

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

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

Beror pa en kombination av arv och olika miljéfaktorer
i kombination. Sambanden varierar mellan individer
och ar inte helt kartlagda.

90 procent av dem som insjuknar har ingen nara
slakting med sjukdomen.

Kan inte forebyggas. 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 for tidig dod.
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Type 1 diabetes: from the dream of automated insulin delivery to a clinical reality”
Moshe Phillip, Aaron Kowalski & Tadej Battelino, Nature Reviews Endocrinology, 2024
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iLet-studien, NEJM, 2023

Nationella diabetesregistret Knappen 2025
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Studiens titel: Global incidence, prevalence, and mortality of typ 1 diabetes in 2021 with
projection to 2040: a modelling study

Nationella diabetesregistret Knappen
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Global, regional, and country-level burden of type 1 diabetes in 2021, and trends and
projections until 2040: a modelling study”

Gregory GA et al. Lancet Diabetes Endocrinology. 2022
IDF Diabetes Atlas 2025

"Mission Impossible”; the Mothering of a Child With Type 1 Diabetes - From the Perspective
of Mothers Experiencing Burnout’Caisa Lindstrém mfl Orebro universitet

FHM

Databasen Swecris, sOkning pa “diabetes” i projektbeskrivningar for studier som beviljats
medel 2024 gav 38 traffar varav tre gallde typ 1-diabetes.

QQ s
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 I-diabetes 2025

Varje ar drabbas 1000 barn och lika manga vuxna i Sverige

av typ 1-diabetes. Ingen botas. Typ 1-diabetes ar den vanligaste
allvarliga och obotliga sjukdomen i landet. Egenvarden beskrivs
som den mest komplexa medicinska behandling som sker
utanfor sjukhus. Den kraver insulinbehandling och blodsocker-
kontroll dygnet runt, livet ut.

Arets rapport belyser de omfattande kostnaderna for

typ 1-diabetes. Prislappen ar hog — bade for individen och fér
samhallet. Det handlar om livsnédvandig vard, medicintekniska
hjalpmedel, komplikationer och inkomstbortfall. Men ocksa om
oro, stress och paverkan pa livskvaliteten.

Idag gar det varken att férebygga eller bota typ 1-diabetes.
Svensk forskning har stor potential att I6sa gatan — men
finansieringen ar otillracklig. Barndiabetesfondens vision ar

att bota typ 1-diabetes till 2040. For att na dit kravs ett kraftfullt
och langsiktigt stdd till forskningen. Med ratt satsningar kan vi
inte bara lindra sjukdomens effekter — vi kan pa sikt eliminera
dess kostnader, bade manskliga och ekonomiska.

Stort tack till Handelsbankens bruksfond, Sanofi och
Novo Nordisk som har gjort denna rapport mojlig.

i) Barndiabetesfonden

Fér kampen mot typ 1-diabetes




