En bro fran Diabeteson till forskningen?

Under skrivandet av Nar livet svinger har vi aterkommande samtalat om att vi vill limna
er ldsare, och oss sjdlva, med en kansla av hopp. Mardrommen vore motsatsen: att ndgon
slar igen boken och tianker: ”Jaha. Det ar kort. Det ar hopplost. Lika bra att dra tacket dver
huvudet och sjukskriva sig resten av veckan.” For att komma till den hoppfulla platsen har
vi i det hidr extramaterialet valt att ldta tva perspektiv motas, ett djupt rotat i erfarenheten
av att vara diabetesforalder och ett gediget forankrat i forskarvarlden. Vi tinker oss det som
ett brobygge fran den lilla Diabeteson dar vi alla diabetesfamiljer bor, med vara upplevelser,
rutiner och begriansningar, till 6n dir forskarna bor (se s. 247). Det ar inte helt enkelt att
overbrygga avstandet mellan vara upplevelser och forskningsvarlden. For att gora brobyg-
get mer tydligt har vi valt att lagga in nagra foraldrareflektioner i rutor i intervjun.

Foraldraperspektivet himtar vi frdn alla de intervjuer vi gjort, vara egna erfarenheter
och fran ett samtal med tva fordldrar med ldng och extra bred erfarenhet av diabetes, de
sa kallade Diabetesmammorna Helena Westlin och Lotta Carlberg. Méanga av oss foraldrar
kinner till Helena och Lotta fran de barndiabetesliger som de anordnat i Angskir i Upp-
land och for deras engagemang i diabetesvarlden. De har egna barn med diabetes i olika
aldrar och ndgra av dem har hunnit bli vuxna. Pa lagren har de traffat hundratals foraldrar
till barn med diabetes, och de har uppvaktat forskare och beslutsfattare med fragor och in-
formation. De arbetar nu med att skapa en plattform, kallad Diabetesveckan, som har syftet
att 0ka livskvaliteten for alla som har diabetes, oavsett typ av diabetes och bostadsort. Vi tar
med oss deras ldnga tidsperspektiv och alla vara samlade intryck fran moten med foraldrar.

Forskarperspektivet har vi forstds ocksa tagit hjalp med. Vi tillbringade en eftermiddag
med Christian Berne och Joey Lau Borjesson, tva kunniga roster inom faltet typ 1-diabetes,
bada forskare vid Uppsala universitet, en med patientnira forskning och en med experi-
mentell forskning.

Christian ar professor emeritus i medicin, specialist i internmedicin och endokrinologi och
har arbetat som 6verldkare vid endokrin- och diabetessektionen vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala. Han har fokuserat pa klinisk diabetesforskning och ar medforfattare till bockerna
Diabetes och Diabetes och det metabola syndromet. Nedan har vi citerat en tidningsartikel
om Christian i Gefle Dagblad fran 2002. D4 hade han redan varit aktiv i diabetessamman-
hang i 6ver tjugo ar. Det ger perspektiv pd hur linge Christian har varit i faltet:

Tidigare i dr fick Christian massmedial uppmdrksambet i samband med att en bonde frin
Dalarna transplanterades med Langerbanska celloar, betaceller som tas fran bukspottkor-
teln. Nar vi triffas berdttar Christian att det gdtt bra for bonden. Han dr botad fran sin
diabetes och bebhover inte lingre ta insulin. Och jag undrar om hans malsdttning dr att
kunna bota diabetes.

— Det vore naturligtvis en drom, sdger han och skrattar.

Bilaga till Ndr livet svdnger av Isabel Petrini & Mimmie Willebrand, Natur & Kultur, 2020 1



Joey ar bitradande universitetslektor vid Institutionen for medicinsk cellbiologi vid Upp-
sala Universitet. Hon har en ndra anhorig med diabetes typ 1, vilket blev grunden till
hennes engagemang i diabetesforskningen. Joeys diabetesforskning ar experimentell och
ratt sa svar att forklara, sd vi dr nyfikna pa att hora henne berdtta mer om den. Sa har 16d
motiveringen ndr hon tilldelades Barndiabetesfondens Johnny Ludvigsson-pris till yngre
barndiabetesforskare i Sverige ar 2018:

Joey Lau Borjesson tilldelas priset for att genom avancerade experimentella studier skapat
en okad forstdelse kring bur transplanterade insulinproducerande celler forindras av

sin nya miljo i olika implantationsorgan samt hur dverlevnaden och funktionen av de
transplanterade cellerna kan forbdttras med bland annat stamcellsmodifikation. Fynden
kan leda till forbattrade resultat vid klinisk o-transplantation och ge en grund till hur

stamecellsframtagna insulinproducerande celler pd bdsta sitt kan utvecklas som cellterapi.

Vi skickade ett utkast av den har boken till dessa tva forskare infor samtalet. Dels ville vi fa
deras reflektioner pa det vi skrivit. De har jobbat med diabetes under lang tid — vet de hur
vi fordldrar har det? Dels ville vi prata med dem om framtiden — vad tror de kommer att
hinda inom omradet? Kan de ge oss och vara barn ndgot hopp om lindring eller kanske till
och med botemedel?

Forskarnas reflektioner

Vi borjar var intervju med att frdga om deras reaktioner pa texten. Hur slog den an hos
dem?

JOEY: Jag tycker det var vildigt méalande med citaten, historierna fran foraldrarna. De var
valdigt gripande. De gor att man verkligen forstar. Det diar exemplet med kalaset — pojken
som fick en mandarin i sin pase i stillet for godis. Det var hjartskarande. Det dar sidant man
kommer ihdg. Man kan se det framfor sig. Med information behover inte barnet bli behand-
lat sa.

Sen var det bra med fakta, som till exempel vad utmattning ar, hur det definieras. Och
det hir med kognitiv problemlésning — vad ar det? Att det inte gar att losa allting logiskt.
Det tycker jag var vildigt givande. Dels blev man berord av historierna, dels fick man med
sig mycket fakta.

Det var ocksa vildigt bra med bilagorna pa slutet. Nar man har ldst igenom boken finns
de som hjilp for minnet. Vad och hur ska vi gora? Verkligen konkreta rdd. Och boken be-
skriver att foraldern har sd manga roller: foralder, vardgivare, administrator. Det tanker inte
omgivningen pa.

ISABEL: Vad bra. Det har varit var tanke. Det har ar ju inget vi fordldrar far stod i — kognitiv
problemlosning och att forebygga utmattning. Vi far ingen hjalp med oron. Vi far bra hjalp att
forsta vad en kolhydrat dar. Men vad gor jag med mig sjalv for att hantera allt det har?

CHRISTIAN: Det dr paradoxalt pa nagot vis. Nu sitter vi med valdigt bra hjalpmedel och
mojlighet att finga upp problem, medan det tidigare fanns en begransad andel insatser man
kunde gora for sitt barn. Men allt detta gor att det nu for vissa har blivit svdrare an vad
det var tidigare — framfor allt for fordaldrarna. Att hela tiden tinka pa de dir monitorerna,
pipandet ...
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Tekniska underverk, stress och livskvalitet

JOEY: Ja, precis. Det tycker jag att ni malade upp valdigt bra. Allt det ddr pipandet, all data
man far. Och att man girna vill kunna se siffror. Men det ska kombineras med livskvalitet
och att vara good enough for att det ska vara hallbart.

MIMMIE: Ja, det ar jattestor skillnad jamfort med bara nagra ar sen. Nar vart forsta barn fick
diabetes da korde vi pennor ett halvér, och sen pump utan nagon sensor. Det fanns inget
annat. D3 visste man inget om blodsockret pa natten. Vi gick upp och kollade ofta, for de
forsta aren var det ocksa vildigt svangigt. Men vi forstod pa fordldrar som levt med det
laingre att de inte alltid kollade pa natten. Nu har man ju total koll om man bara orkar. Och
det blir ju det egna beslutet — jag kan mata lite till och jaga den dar perfektionen. Da kan
det bli ett bekymmer.

JOEY: Och den stressen. Man hamnar i en sits dar man behover vilja! Ska jag prioritera en
fin blodsockerkurva eller min egen nattsomn? Hela tiden uppkopplad.

MIMMIE: Ja. Det blir ett etiskt problem. Det ar klurigt. Men sen vill vi ju inte vara utan sen-
sorerna heller.

Det vi inte visste madde vi inte daligt av, som foraldrar. Men vara barn kunde ha matt daligt.
Om barnet somnade med 9 i blodsocker och vaknade pa 4 sa antog man att det sjunkit
langsamt under natten. Kanske var det oftare sa, da vi fortfarande anvande langtidsinsulinet.
Nu har vi svart pa vitt att det inte alltid ser ut sa.

Diabetesmammorna sa:

- Jag ar ndstan glad att de har hjdlpmedlen inte fanns nar mitt barn insjuknade. Det fanns
bara pennbehandling och man sag pa pennan vad man hade gett forra gangen, det var det.
Doser och blodsockervarden antecknades varje dag i en liten bok. Jag ar glad att jag inte kunde
se det pa mobilen hela dagarna. Det hade stressat mig mycket. Men pa natten nar jag var uppe
klockan 02 och klockan 04 och var tvungen att sticka barnet, da hade det ju varit bra om jag
hade kunnat se blodsockret pa en sensor.

- Men behandlingen &r ocksa annorlunda. Med pennor hade man langverkande insulin och
kortverkande till maten. Med pumpar kan det bli mer akut eftersom det bara ar snabbverkande
insulin. Det gar hand i hand med att vi ska jaga perfekta kurvor. Dygnet runt. Nu gar vi dar och
“smaduttar” med insulin om vi tagit for lite och kurvan stiger.

- Forr sag man kanske fler fysiska komplikationer hos den drabbade, men vad kommer det
att bli for psykiska komplikationer av det har jagandet efter bra blodsocker? Hur kan foraldrarna
bli good enough?

Ja, vad kommer de nya tekniska hjalpmedlen att gora med oss?
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Behover vi vara radda?

CHRISTIAN: Sensorerna dr valdigt mycket anvianda. Pumpanvindningen ser man gar ner lite
ju dldre barnen blir, men sensorerna vill alla ha. Jag tittade nyligen i patientregistret Swedi-
abkids och sdg att det dr 98 procent som anvinder sensorer. I registret kan man ju ocksa
se antalet barn med hypoglykemier och ketoacidoser som varit i kontakt med sjukvéarden.

ISABEL: Du tittar i registret, Christian, och du ldser den hiar boken om hur foraldrar lever
med det hir. Om vi skulle stdlla dem mot varandra? Jag tinker pa hur ofta det faktiskt in-
traffar allvarliga hypoglykemier, ketoacidoser och sa vidare. Om vi staller det i relation till
manga foraldrars mer eller mindre konstanta oro 6ver de har tillstinden, vad tinker du da?

CHRISTIAN: Ja, det finns en diskrepans dar. Dodligheten finns dar i statistiken, men risken ar ju
valdigt lag. Och aven siffrorna pa ketoacidos och allvarlig hypoglykemi dr mycket laga. Men
det kan ocksa finnas en rapporteringsproblematik da alla som hamnar i allvarliga tillstind
inte ar i kontakt med sjukvarden. Sa det kan vara nagot oftare som det faktiskt sker dn vad
registret visar. Men det ar anda laga siffror.

Ar vi fér nervésa som foraldragrupp? S& har gick samtalet med Diabetesmammorna:

- Jag tror det delvis har med tekniken att gora. Vi kan jaga bra varden. Det ar ett stressmoment.

- Men i grunden &r det inte bara det. Det &r en valdigt avancerad vard vi bedriver ibland.

GOr jag fel som foralder sa kan mitt barn do. | sjukvarden tanker de: ”Gor sa har sa blir det bra.”
Men det ar ju jag som bar ansvaret.

- Men vi kanske behdver bada perspektiven? Kanske ar det nddvandigt att sjukvarden
avdramatiserar lite, annars skulle vi vara nervvrak. Om varden skulle saga: Fran och med nu
maste ni ga upp 4 ganger per natt. Vi skulle inte palla det.

- | stallet bli man bara inkastad i det och tvingas vara uppe de dar natterna. Men det ar val
det att sjukvarden ibland kanns s& l&ngt ifrdn oss. Och d& kdnner vi oss ensamma, osékra. Ar det
bara vi som har det sa har? Vad gor vi for fel?

- Det ar dar det marks att vi behdver prata med andra som har mer erfarenhet. Vi ar ju sa
radda, till exempel for magsjukan. Det ar ju farligt och dramatiskt, men man kan ha lite is i
magen ocksa. Da hjalper det att tala med varandra, sa att vi inte blir hysteriska och oroliga.

ISABEL: Om vi stiller statistiken mot ett citat frin en mamma som beskrev en natt da hon
hade varit sa trott att hon hade sovit sig igenom alla larm. Den forsta tanken som slog henne
nir hon vaknade var: ”Ar det hir natten da det har hiant?” Oron finns dir jamt, som en del
av var vardag, fastan det vi ar radda for sker sa sallan.

CHRISTIAN: Ja, det ar valdigt pafrestande. Jag har ju inte traffat anhoriga sd mycket. P4 min
avdelning tog vi over nir patienterna fyllde arton-nitton ar, och did kom de ofta ensamma.
Sa ville vi ha det ocksa. Vi ville att de skulle borja ta 6ver ansvaret. Vissa var mogna for det,
andra inte.

ISABEL: Och de primart drabbade, alltsd de som bar diagnosen diabetes typ 1, som du har
mott. Ar de oroliga for vad som kan intriffa?
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CHRISTIAN: En del ar det, men langt ifran alla. Problemet med dem som inte oroar sig ar att
de ibland kanske slapper lite val mycket pa kontrollen. Till exempel de som kommit hit [till
staden Uppsala] pa egen hand och antar en livsstil som inte alls dr forenlig med god sock-
erkontroll. Det forvanade mig lite, men nar man analyserar HbA1c:s utveckling 6ver aren
ser man att nar foraldrarna har koll sd ligger de ofta mycket battre. Sen i tondren drar det
ivag, och hogre HbA1c kan paverka vikten och stilla till problem pa andra sitt. I vuxendren
verkar det bli mer stabilt igen. En del lyckas bra fran borjan, medan det for andra ar lite
si och sd. Det ar vildigt individuellt. Medelvardet for HbA1c for barn tror jag ligger runt
53—55. Gruppen som ligger pa lagre varden, det vill siga under 50, ar betydligt fler i dag
an tidigare. Det beror nog mycket pa att de valdigt sma barnen ar fler, dar fordldrarna har
mojlighet att kontrollera mycket.

Sa en viss oro och kontroll kan vara nagot bra! Men handlar ett bra HbA1c enbart om egenvard
och kontroll eller finns det andra faktorer? Vi upplever ofta att barn ar olika kansliga for
kolhydrater, insulin, och vilken period i livet det &r. Vi minns vad Diabetesmammorna sa:

- Vi har ként varandra och varandras barn i sa manga ar, sett hur de utvecklas, utbytt tips och
rad. Men vara barn ar emellanat som natt och dag. Vi har ocksa traffat manga barn med diabetes
pa olika lager. Det ar sa individuellt, barnen kan nastan verka ha olika sjukdomar.

- Ar det bara hur man tar hand om diabetesen, eller finns det grundlaggande biologiska
skillnader ocksa?

Har vara barn olika svar diabetes?

MIMMIE: Har du ndgon kinsla for om sjukdomen ar olika svar for olika personer? Att man
svajar olika, av medicinska skal? Att man svarar olika pa kolhydrater och pa insulin? Eller
ir det primirt en egenvardsfriga? Ar vi olika bra p4 att mota svarigheterna?

CHRISTIAN: Jag tror att det frimst dr en fraga om egenvard, men det kan ha annan bakgrund
ocksd, som kroppsvikten. Men det dar ar komplicerat, man kan svaja av sd manga olika
anledningar. Vi gjorde en studie for ganska mdnga ar sen med anorexienheten har i Uppsala,
dar vi undersokte pojkar och flickor och jamforde dem med jamnariga militarer och sjuksko-
terskeelever och sa fick de svara pa ett formular for anorexi. Flickor med diabetes var mer i
risk. Insulin ar ett mycket potent sitt att banta. Hos dem som utvecklade anorexi, ja dir gick
ju HbA 1c at fanders. Som tur dr sd dr gruppen liten. Men det ar ju sadant som kan dolja sig
bakom ett HbA1c som ar sd dar hogt.

Christian har sett att egenvard troligtvis paverkar mer an biologiska skillnader. Det &r da latt att
tanka att de som har ett hogre HbA1c skoter sig ”sdamre” och att de som har ett lagre HbA1c ar
“duktigare”, aven om ingen i sjukvarden skulle uttrycka sig sa.

Vi vill paminna om att den egenvard som man formar att ge sig sjalv inte ar ett helt fritt och
latt val. Det hanger ihop med sa mycket: kunskap, tillgéngliga hjalpmedel, ork och tid att skapa bra
rutiner, andra hélsoproblem. Alltsa dels erfarenheter vi gjort i livet, dels de sarbarhetsfaktorer vi har.
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Omgivningen kan ta for ldtt pd diagnosen och behandlingen

ISABEL: Om vi gar in pa de storsta missuppfattningarna om diabetes, vad tanker ni da?

CHRISTIAN: Svért att saga. Skillnaden mellan typ 1- och typ 2-diabetes ar naturligtvis viktig.
Om man exempelvis jamfor dem med typ 1 som dr overviktiga med dem som har typ 2 och
ar overviktiga, har de med typ 2 jaimnare varden, for de har en liten buffert som hjilper
blodsockret. Det dr viktigt att forstd att risken dr mindre vid typ 2 vad giller svingningar.

ISABEL: Det dr ju en vanlig del av en diabetsforilders liv att man far tips och trix fran omgiv-
ningen baserat pa deras erfarenheter av typ 2. Man har last nagot i kvallstidningen.

JOEY: Precis. Manga kanner inte till att typ 1 dr en kronisk och autoimmun sjukdom, och
att man maste ta insulin.

JOEY: Jag tinkte nu pa ett annat citat i boken. Det dar med att insulinet ar livsviktigt och
maste vara med hela tiden, men att det samtidigt ar dodligt. Att doseringen i pennan eller
pumpen ar sa avgorande.

ISABEL: Elixir och gift i samma spruta.

MIMMIE: Jag motte fordldrar i en grupp som berittade om sina barn som hade dodstankar
och suicidtankar. Det finns barn som mar riktigt, riktigt daligt och som hotar att ta sitt liv
med insulinet. Och det adr en fruktansvird situation for foralder och barn.

CHRISTIAN: Ja, det ir ju dodligt. Aven om jag tror att suicidfrekvensen i gruppen inte ar sa
hog, faktiskt.

MIMMIE: Nej, de flesta talar ju andd om hur de har kommit narmare varandra och tar hand
om varandra. S pa gruppniva blir det sakert lagre, men sa finns det ndgra som mar jitteda-
ligt. Och da ar det farligt att man har det dar instrumentet. Eller att man bara kan sluta ta
det. ”Nu har jag inte diabetes langre. Nu slutar jag ta det.”

JOEY: Ja, sa kan det verkligen bli. Konsekvenserna av utebliven behandling ar allvarliga.

Samtalet gick in pd de svdrast drabbade vuxna som erbjuds transplantation i dagsliget, men
som dd behover ta immunhdmmande likemedel resten av livet. Vi fasar och dr samtidigt
glada over att mojligheterna finns, och vi blir nu nyfikna pa utvecklingen. Hur hamnade vi
dar vi dr i dag?

Snabb utveckling - fran datid till framtid

ISABEL: P4 tal om utvecklingen. Du har ju varit med sd lange, Christian. Det skulle vara kul
att hora det historiska. Hur var det niar du borjade?

CHRISTIAN: Det var inte s imponerande, faktiskt. Da hade vi inte nigot langtidsverkande
insulin. Eller vi hade ndgra men de var nastan aldrig anvianda. Det var medellingverkande
insulin som man fick ta flera ganger per dag, och man kombinerade det med snabbverkande.

De langtidsverkande insulinsorterna kom nog forst pd 2000-talet. Och de humaloga,
alltsa de snabbverkande, kom 1995. Vi hade en stor diabeteskongress hir, da de lanserades.
Sa det ar inte sd himla lange sen det hiande allt det har.

Och tidigare var ju insulinet framstallt frdn antingen notkreatur eller svin. Da fanns
risken att de inte var helt renade, sa en del patienter kunde fa allergier, aven om det var
ovanligt. Dar har det ju skett en dramatisk fordndring. I dag gors allt insulin av bakterier
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eller svampar. P4 lakemedelsforetaget har de stora kolonner dar man separerar eller renar
insulinet. Det har betytt vildigt mycket. Det har hiant en del. Men nu ar ju digitaliseringen
av de hir tekniska hjdlpmedlen i centrum.

Vad galler pumpar sa kom de forsta publikationerna i slutet pa 7o-talet, och den forsta
pumpen kom i borjan pa 8o-talet. Vi kopte in ndgra och de var svindyra. Det gick bara att
stdlla in en hastighet och sen fick man trycka in nar man skulle ha mer méltidsinsulin. De var
primitiva. Insulinet var i en plastpase. Det sag ut som en liten vinbox.

Jag brukar ibland forelisa om diabetsmedicinhistoria i olika sammanhang. Da har jag
en bild pa en duk som broderades av ”pumpettan”, den forsta patienten som fick pump.
P4 den tiden la vi in patienterna i en vecka, det kan man ju inte gora nu. Hon broderade en
liten duk dar hon skrev just ”pumpettan” och datumet. Hon lever och har hilsan. Jag traf-
far henne ibland pa hennes arbetsplats. Vi var hyggligt tidiga i det har landet med pumpar.

MIMMIE: Det dr spannande med det hir historiska perspektivet. Det har hiant sd otroligt
mycket. Och dnda ar vi missnojda och vill att mer ska handa.

Fran klinik till laboratorium och tillbaka igen?

CHRISTIAN: Jag satt med pa den forsta pankreastransplantationen hir i Uppsala, 1986 var
det. Da var det transplantation av en njure och pankreas. Jag ville halla koll pa blodsockret
sa jag satt bredvid narkoslidkaren och hade mojlighet att dra ut lite blod med jamna mellan-
rum. Det var ratt haftigt, faktiskt. Och nu har vi 6-transplantationer, 2002 var forsta gangen
for det. Da var jag ocksda med och satt och droppade i de forsta.

JOEY: Det ar historiskt!
ISABEL: Ar det kopplat till det du gor, Joey?

JOEY: Jag har framst jobbat experimentellt. Min avhandling handlade om att transplantera
oar till levern experimentellt. Med tiden ser man att funktionen av de transplanterade oar-
na klingar av. Och min avhandling handlade om det. Vad hiander? Hur mar 6arna i levern?
Hur manga blodkirl dr det som vixer in i de transplanterade 6arna? Vi arbetade med att
kartlagga och forsta de delarna. Efter avhandlingen har vi fokuserat pa att undersoka an-
dra implantationsorgan utover levern. Som muskler och fettvecket ovanfér magsicken till
exempel. Ja, jag tror mycket pa 6-transplantation.

MIMMIE: Hur blir det med autoimmuna angrepp dar?

JOEY: Hittills har vi fraimst jobbat syngent, det vill siga frin samma stam [med identisk ge-
netik] for att finna det optimala implantationsorganet. Men det dr precis de fragorna vi vill
besvara. Sa nuvarande projekt handlar om att undersoka just autoimmuniteten. Vi har en
immundefekt mus i vilken vi har skapat ett humant immunférsvar, en sa kallad humaniserad
musmodell. Vi planerar att fora in immunceller fran typ 1-diabetiker i denna humaniserade
musmodell. Sa i de har mossen transplanterar vi da 6ar utan behandling med immunosupp-
ressiva lakemedel for att studera immunresponsen. Hur reagerar immunforsvaret hos typ
1-diabetiker? Hur blir 6verlevnaden och funktionen hos de transplanterade 6arna?

Vi fick med oss fragor fran vara foraldrasamtal som anknyter till detta, om orsaken till diabetes. En
av dem var: Ar diabetes en autoimmun sjukdom? Det finns ju forskarlag som tidnker annorlunda.
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MIMMIE: Man ser det fortsatt som en autoimmun sjukdom?

CHRISTIAN: Det ar det gillande paradigmet runt om i varlden, dven om ndgra dr inne pa
andra forklaringar. Autoimmuniteten bidrar till att forstora cellerna.

ISABEL: Ni, forskningen, dr ju vart hopp. Hur ser ni pa framtiden?

JOEY: Jag tror vildigt mycket pa sparet att lyckas fora in det som fattas, cell replacement — i
det har fallet insulinproducerande celler. D4 tanker man pa organbristen, men har finns hela
stamcellsfiltet som en mojlighet. De senaste tio dren har det hiant enormt mycket. Det ar sa
otroligt fascinerande att det i dag gar att styra humana stamceller sa att de blir insulinprodu-
cerande celler eller sma Langerhanska 6ar som producerar bland annat insulin och glukagon.

Det finns olika kallor till dessa stamceller, till exempel embryonala stamceller fran in
vitro-fertilisering (IVF). Dar finns det etiska aspekter. Vi i min forskargrupp arbetar i stillet
med hudbiopsier frin vuxna och barn. I de biopsierna kan vi programmera om fibroblaster-
na sa de blir inducerade pluripotenta stamceller [som kan utvecklas till flertalet av kroppens
celltyper] och darifran kan vi differentiera dem sa att de blir 6-liknande cellkluster. Det kan
man redan gora. Det dr redan publicerat.

Fragan som dterstar ar om patientens eget immunforsvar kommer att attackera dessa nya
celler? Vi kan transplantera de har cellerna, men det kanske bara ar en tidsfrdga innan de
rensas bort? Den fragan ar inte besvarad 4n. Om man tar kroppsegna celler borde man inte
behova ta immunosuppressiva likemedel och da skulle man slippa alla biverkningar som
kommer med det. Vid transplantation behover man vanligtvis ta de medicinerna livet ut for
att forhindra avstotning. S& om man kan anvinda sig av autologa celler, alltsa celler fran
den egna kroppen, da slipper man det. Det hoppas jag pa.

ISABEL: Som science fiction!

MIMMIE: Vi vet att immunsystemet dr extremt komplext. Samtidigt kan man som lekman
tanka ibland, kanske lite provokativt Vi vet sa himla mycket, vad ar problemet?”

JOEY: Ja, det dr en sak att vi kan ta fram insulinproducerande celler fran stamceller nu, det
ar ju bra, men det dr en annan sak att ta nasta steg, in vivo. Vi maste forstd mer vad som
hiander med cellerna i en fysiologisk miljo, innan vi gor det pa riktigt i manniskan. Det
har genomforts transplantationer med stamcellsframtagna insulinproducerande celler till
manniska, men da har det varit i en kapsel, sd att man kan ta ut transplantatet igen om det
skulle spara ur. Ett problem dar ar att cellerna blir tatt packade i kapseln, sa att de bokstav-
ligen kvdver varandra. Sa funktionen har inte varit sa bra, och inga karl kan vixa in dir.

Men det finns jattemycket spannande att gora nar det giller de autologa cellerna. Nar
man har gjort hela den har svingen; tagit fram stamceller utifrdn en hudbiopsi, program-
merat om dem till insulinproducerande celler och transplanterat in dem till samma person,
hur kommer immuncellerna att reagera? Kommer de att attackera eller inte? Vi forsoker
som sagt ta fram en humaniserad musmodell, en mus med humant immunforsvar, dar vi for-
hoppningsvis kan besvara de fragorna. Det ar ett prekliniskt led innan man sa smaningom
kan ga vidare till det kliniska.

ISABEL: Finns det fler forskningsriktningar dar man ocksd hoppas mycket?

JOEY: USA och Kanada har jattestora forskargrupper med stora forskningsanslag. Dar ar
tanken att skapa stamcellsderiverade celler som ska kunna undgd immunférsvaret, alltsa pa
nagot vis gommas fran immunforsvaret. Det finns en 6nskebild av en universalpool av celler.
Eller att man uppfinner battre kapslar for transplantation.
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Prevention och botemedel

CHRISTIAN: Sen finns ju frigan om man kan hejda processen tidigare. Du, Joey pratar om hur
man kan manipulera immunsystemet. Forr eller senare hittar man kanske ndgot som kan
paverka den autoimmuna processen. Det gar att dimpa den med likemedel som motverkar
avstotning, det kan ha viss effekt fér att minska angreppet i borjan. Ar 2018 fanns det can-
cerpatienter som fick checkpoint inhibitors som gér in i immunsystemet och pa vissa dodliga
cancerformer fick man en dramatisk effekt. Det ar ett exempel pd att om man har tur och
hittar de riatta mekanismerna, kan man fa en dramatisk effekt pa de funktioner i immunsys-
temet som angriper den egna kroppen.

JOEY: Mycket handlar om att forstd immunsystemet, for det ar sa komplext. Det ar sd myck-
et kvar att forstd. Om man ser ett immunangrepp, vilka ar cellerna som angriper, och vad
ar det de reagerar pa? Vi kan ta immunceller och hudbiopsi frdn en och samma person med
diabetes och sen studera vad som hinder dem emellan. Kan vi kartlagga hur det funkar, har
vi s& mycket storre chans sen att ga in med interventioner och paverka det.

ISABEL: Ok. En svar fraga: Tror ni att det finns en chans att man hittar ett botemedel under
vara barns livstid?

CHRISTIAN: Chansen till botemedel for redan insjuknade ligger i det Joey berattade. Sen finns
chansen att kunna stoppa utvecklingen av typ 1 i ett tidigt skede. Det dr de alternativ vi ser
just nu.

Teknisk utveckling och sakerhetstankande

CHRISTIAN: Sen kommer den tekniska utvecklingen att fortsitta. Att man kan styra pumpen
pa ett satt som minskar risken for hypoglykemi och ketoacidos. Nu finns nya pumpar som
larmar och bromsar.

JOEY: Det blir som en artificiell pankreas. Och sd ligger man till Artificiell Intelligens, Al,
pumpar som kan lara sig av erfarenheter och med tiden anpassa sig alltmer efter bararen.

MIMMIE: Har lite svart att forstd hur pumpen ska veta att jag, till exempel, ska ut och springa
nu. Sa jag tror dandd att man behover vara med och bestaimma sjalv. Men pé natterna kan det
vara till stor hjalp.

ISABEL: Det finns en grupp foridldrar som sjdlva experimenterar med tekniken. Som inte
orkar vinta in att closed loop-systemen kommer, utan sjilva programmerar om pumparna
och sensorerna.

CHRISTIAN: Det hiar med closed loop ar nog inte sa enkelt. Forsta gdngen jag horde om det
var fran en forskargrupp fran Asien. Det var for 35 ar sen pa en diabeteskongress. De sa att
de skulle ha ett system fardigt nasta ar. Sa sager man fortfarande. Det dar ar inte s latt. All-
ting handlar om risken for hypoglykemier. Det maste vara idiotsikert. Kanske behovs flera
system som sikerhet, om ett lagger av.

MIMMIE: Man blir vildigt teknikberoende. Och da pumparna bara innehdller snabbverkande
insulin blir det ganska snabbt farligt om det blir nadgot stopp i pumpen. Dar maste vi forald-
rar ocksa tinka pa att ha flera system, att kunna ta till behandling med spruta om pumpen
lagger av. Man behover ta fram pennorna ibland och 6va, sa att man inte glommer. Det ar
en viktig back-up.
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Nar vi pratar om de dar pennorna kanner vi oss plotsligt lite gamla som diabetesférédldrar. Men
de erfarna Diabetesmammorna har dnnu langre erfarenhet:

- Pa var tid fanns inga bocker.

- Va?! Fanns det inga bocker, levde ni pa stenaldern?

- Ha, ha, inga diabetesbécker menar jag! Jo, vi levde ju med Ragnar Hanas bok forstas, dar
fick man sla upp och lasa.

- Jaha, ja vi fick minsann lésa i lexikon...D...Dia...Diabetes...ha, ha.

- Idag finns det mycket information pa natet.

- Det ar ocksa manga svara val. Du maste valja ratt pump till ditt barn, for sedan star du med
den i fyra ar tills garantin gar ut. Men det som passar barnet idag kanske inte passar barnet om
tva ar. De har nya behov. Det stéller hoga krav pa méanniskan.

Aldrig hade vi kunnat ana att vart foraldraskap skulle vara sa kunskapsintensivt och sa ...
tekniskt. Utover teknisk utveckling och stamceller, vad kan vi mer hoppas pa?

Vi kan forebygga komplikationer och fortidig dod

CHRISTIAN: Sen dr det en annan sak. Mycket av morbiditeten och mortaliteten handlar om
hjart- och karlsjukdomar. Och dar finns det nu vildigt effektiva satt att sinka kolesterolet
och att halla blodtrycket under kontroll. Det har funnits en lang tid.

Nu har det dessutom kommit ett lakemedel som gor att man kissar ur sig mer socker, det
dranerar ner sockret. Nar man far socker i urinen s behover man kissa mer. Och det dir
paverkar bade blodtryck och blodsocker positivt och gor att man gar ner lite i vikt. Nu har
man testat det har vid typ 2-diabetes, stora studier, och sett att det minskar risken for hjart-
svikt och for hjart- och karlsjukdomar generellt. Sd nu diskuterar man att borja behandla
aven dem med typ 1-diabetes med detta. Och det kan motverka lite av viktuppgangen som
kan komma nir man ligger valdigt bra i blodsocker.

Det finns i dag langtidsverkande likemedel som man kan ta en gang i veckan, GLP, glu-
kagonlik peptid-1-receptor-analoger. Nar man ater frigors de i tarmviaggen, gar ut i blodet
och stimulerar insulinfrisittningen.

MIMMIE: Det dr ju ytterligare en positiv aspekt, nya metoder for att forebygga komplikatio-
ner. Nar vi hor larmen i media om forkortad livslangd resonerar vi sd att det kanske inte
giller vara barn utan dem som levt med diabetes linge. Studierna baseras pa dem som inte
haft samma mojligheter att mita och justera blodsockret. Ar vi éverdrivet optimistiska?

CHRISTIAN: Nej. Statistiken innefattar ju dem som levt lange med diabetes och som inte heller
haft tillgang till de mediciner som finns i dag. Till exempel var det forst i slutet pa go-talet
som man borjade anvianda blodtrycksmedicin i forebyggande syfte mot hjart- och karlsjuk-
domar for just gruppen med diabetes. Effekten av den implementeringen finns inte med i
de aktuella siffrorna. Och det giller dven de blodfettssinkande medicinerna. De kom in pa
diabetessidan for tjugo ar sen. De dir siffrorna, de giller inte alls om man far diabetes i dag.

ISABEL: Det dir ar en sddan viktig nyansering for oss. Jag minns inslaget fran tv:s nyhets-
morgon fran forra sommaren. Da de slog upp stort att barn som insjuknat fore tio ars alder
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kommer att fa en forkortad livslingd med tjugo ar. Minns den dagen och veckan som helt
fruktansvard.

CHRISTIAN: De som har insjuknat de hir senaste decennierna kommer ju att ha fatt behand-
ling som motverkar den dar dodligheten.

Balanserad bild ndr det svianger

ISABEL: Det hir tycker jag ar svart, balansen. Jag tinker pa diabetesgalan som lyfter upp
exempel efter exempel som "Hon dog ndr hon var tjugo” och ”Dir sitter han med ett
amputerat ben”. Det dr viktigt att belysa allvaret och samtidigt finns det ndgot negativt i
belysandet av det.

CHRISTIAN: Det handlar vl framst om att de vill forsoka fa in mycket pengar. Och en del
personer gar ut sa starkt negativt, de verkar sa skakade. Jag blev upprord, for vad sager det
till alla som har diabetes i det hiar landet? Men andra berittade pa ett mer nyanserat sitt
hur det kunde vara. Formedlade ett hopp infor framtiden.

A andra sidan har jag irriterat noterat hur man sopar in 100-tals miljoner till Barncancer-
fonden varje ar dar vi vet att 8o procent av alla barnen botas i dag. Men diabetes da, som
man maste ha ett helt liv och som ar jobbig att hantera och dessutom innebar 6kad risk for
hjart- och kirlsjukdomar? Det finns ingen rim och reson. Siger man ordet cancer sa kommer
pengarna. S& diabetesgalan dr val ett forsok att vara lika duktiga som de [cancerorganisa-
tionerna]. De har nog pratat dod och elinde och inte om hur bra det faktiskt gar och hur
manga som overlever nu.

MIMMIE: Ja, vi vet ju att insamlingarna skiljer sig at kraftigt. Samtidigt vill man inte siga:
”Sluta ge till cancer.” Vi vill bara fa samma forutsittningar. Det ar livslangt, det paverkar.
Hur kranger man in det? Har ni ndgot forslag? Hur lyfter man det?

CHRISTIAN: Det ar svart att gora jamforelser. Man far val beritta hur det ar.
JOEY: Ja. Precis det ni gor i boken.

ISABEL: Och det hir ar ju inte bara i det stora, utan dven i det lilla. Att balansera allvaret
med signalen ”det ar lugnt”. Som nar min son ska sova 6ver hos en kompis. D4 vill man att
kompisens forildrar ska forstd allvaret, men samtidigt tonar man ner det lite sd att de tors
lata honom sova 6ver. Vi hor slagord som — ”Diabetesen ska inte styra ditt liv!” — men det ar
klart att diabetes paverkar livet jattemycket. Det ar valdigt mycket jobb bakom kulisserna
for att livet ska vara sd normalt som mojligt for barnet. Jag kan tycka att det ar svart att
kommunicera det till andra pa ett satt som blir forstaeligt och lagom.

Och nu da?

MIMMIE: S& den tekniska utvecklingen har gatt framat och vi kan forebygga komplikationer
mer effektivt. I forskningen finns hopp om transplantationer av oar eller att hitta sitt att
forebygga att diabetesen bryter ut. De stora utmaningarna vad galler att hitta botemedel
det 4r immunsystemets komplexitet, och vad giller tekniska hjalpmedel ar det risken for
hypoglykemier.

JOEY: Ja, det giller att folja upp forskningsforsoken over lang tid och forsta vad som hinder.
S4 att det ar sdkert att anvinda.

ISABEL: Sa talamod ar bra ...
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MIMMIE: Om jag sager typ 1-diabetes. Vad vicker det for kdnslor i er? Vad har det for plats
iera liv?

CHRISTIAN: Ja, jag har ju jobbat med det sen 7o-talet. Som doktor har jag inga negativa
kanslor. Jag tycker att vi har byggt upp en bra organisation for att ta hand om manniskor
med diabetes. Nar jag var ganska ny, 1977 eller 1978, dd anstilldes den forsta diabetes-
sjukskoterskan pa Akademiska sjukhuset [i Uppsala]. Sen har vi propagerat for det i olika
sammanhang, att man ska ha diabetessjukskoterskor.

Jag har ocksa jobbat med riktlinjer inom diabetesvard pa Socialstyrelsen sen 1996. Vi
var forst i Sverige att ha nationella riktlinjer. Jag och en kompis gick upp till Socialstyrel-
sens generaldirektor och sa: ”Vi borde ha nationella riktlinjer i diabetes. Vi vill vara forst.”
Da hade jag redan varit med pd europeisk niva och tagit fram riktlinjer for bade typ 1 och
typ 2. Sa vi hade en forlaga dir. Vi hade en referensgrupp med skoterskor, primarvard och
nagra andra aktorer, sd att vi inte skulle hitta pa ndgra dumheter. Vi var ganska bestimda
dar pa Socialstyrelsen, talade om vad man skulle ha for personal i diabetesvarden och det
ena med det tredje. Det var inte evidensbaserat som det har blivit senare, utan vi gick pa
vetenskap som vi hade list in oss pa. Knowledge-based kallades det. Vi skrev ihop ”Han-
tering av komplikationer” och ”Hantering av insulinpump”. Det har reviderats och gjorts
uppfoljningsstudier.

Senare kom de riktiga nationella riktlinjerna. Vi hade en liten styrgrupp, dir jag var med,
och sd valde vi ut olika personer for att hantera olika kunskapsomraden. Jag har varit med
och reviderat riktlinjerna flera ganger fram tills for tre ar sen. S& smaningom blev jag trott
pa det. Nir jag borjade med det var det manga sjukvardsutbildade pa Socialstyrelsen. Lika-
re och skoterskor. Men sen blev det vildigt tjanstemannastyrt.

ISABEL: Akademiska sjukhuset i Uppsala la ut den hir artikeln i gar: ”Psykologstod i diabe-
testeam provas i ny studie”.

CHRISTIAN: Vad bra! Det dar har vi jobbat for linge.

JOEY: S viktigt! Och bra att det testas pa vuxensidan, att det finns tillgang till stod for dem
som nyss flyttats over till vuxenteamet och ska borja hantera det sjalva.

CHRISTIAN: Vi har forsokt tidigare, men da var det psykologer som kom som konsulter fran
psykiatrin. Det holl inte 6ver tid. Det ar viktigt att psykologen dr en del av teamet och har
kunskap om diabetes. Det dr viktigt att kunna det somatiska.

Diabetes verkar inte vécka negativa kdnslor utifran roller som kliniker eller forskare. Tvartom
lyser vara samtalspartners upp da de talar om sina pagaende och tidigare verksamheter.

I de har arenorna ar diabetes nagot som vacker nyfikenhet och kan utgora ett helt arbetsliv.
Berattelserna formedlar att det ar viktigt att koppla ihop forskningen med den beprévade
erfarenheten i kliniken, att de forbattringar vi ser hdanger ihop med att det finns engagerade och
kunniga personer som driver fragorna, i labbet, pa kliniken och pa myndighetsniva, att nagot
man jobbar for lange och entraget kan forandras successivt.
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Efter att Joey och Christian lamnat oss sitter vi kvar en stund. Tva sma diabetesmammor i
ett stort konferensrum pa en avdelning dar de flesta verkar ha gatt hem denna fredag efter-
middag. Utanfor fonstret yr det sena januarivadret runt — kan inte riktigt bestimma sig for
om det ska bita i eller mojna.

Tomma kaffemuggar och ett fat med sma parlor av socker fran bullarna vi it. Lite sym-
boliskt kdnns det anda — dessa sma sockerparlor som vi kanske forr i tiden oreflekterat hade
petat i oss nar trottheten sitter in, men som i dag ar laddade och sammanflatade med vara
liv pa sitt vi aldrig hade kunnat ana.

Vad dr det vi har varit med om? Vad ar det vi har hort? Det 4r som om inte vi heller,
likt januarivadret, vet om vi ska bita i eller mojna. Sakta borjar vi plocka ratt pd muggar,
servetter och brodfat.

— Kinner mig bade och just nu. Ledsen pa3 ett sitt. Tung. Over denna sjukdom. Over att
sitta hir, skriva pa den hir boken. Det blev sorgligt pa nigot vis. Onskar att jag inte var en
mamma som satt och skrev en bok om mitt barns sjukdom. Men samtidigt kdanner jag mig
lugn. Hoppfull ocksa. Over alla forbittringar som skett och sker. Och ocksa glad att vi skri-
ver om det har. Tank om boken kan vara ett stod for ndagon? Hjidlpa nagon i det har tunga?
Det vore fantastiskt.

- Ja. Kéanner verkligen igen mig. Just precis nu dr det sd tungt och latt samtidigt. Men vet
du vad som fastnat i mig? Nar Christian berattar om hur linge han jobbat med diabetes och
alla forandringar han varit med om. Och nir Joey berattar om makalosa forskningsprojekt
och sitt engagemang. Tanken som fastnat ar att vi inte ar ensamma. Tank att just nu, i denna
stund eller i vilken stund som helst pa dygnet, dgnar forskare och kliniker sin arbetstid, sina
arbetsliv faktiskt, dt att hitta botemedel och littnader for alla som drabbats av diabetes typ
1 — den tanken 4r svindlande. Just nu sker det! Och hela tiden!

— Som om de ocksa ar med i Team Diabetes ...

— Kanske vi ska avsluta just sa, i den tanken?

— Ja. Det gor vi.
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