


Om Jakob Burlin
42 ar gammel.

Gift, bor i Valby og far til tre
bgrn pa hhv. 4,9 og 11 ar.

Arbejder som projektleder.

Blev selv diagnosticeret med
“For mig handler det i hgj grad om faellesskabet. type 1-diabetes som 31-arig.
Det er jo forskning og feellesskab, der har gjort,

. o . - . Alle Jakobs tre bgrn har
at jeg star her i dag”, siger Jakob Burlin.

deltaget i DiaUnions
opsporingsprogram, men
uden at veere testet positive
for autoantistoffer.

Tilbuddet kom fra Steno Diabetes Center
Copenhagen og omfattede hans tre bgrn pa 4,
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Et lille prik og
habet om en kur

Interview med Jakob Burlin, som lever med type 1-diabetes, og er far til tre

€€ For mig handler det i hgj
grad om feellesskabet.

Det er jo forskning og
feellesskab, der har gjort,
at jeg stdr heridag 99

Da Jakob Burlin modtog beskeden i sin e-Boks,
var han ikke i tvivl. Tilbuddet var enkelt: Hans tre
barn kunne blive testet for risikoen for at udvikle
type 1-diabetes — den samme sygdom, som han
selv har levet med i snart 12 ar.

For Jakob var valget klart.

Type 1-diabetes har sat dybe spor i hans liv.
Netop derfor oplevede han tilbuddet om tidlig
opsporing som mere end et forskningsprojekt.
Det var en mulighed for at give sine bgrn noget,
han selv aldrig fik: viden i tide.

9 og 11 ar. Jakob og hans kone var hurtigt enige.
Ikke af frygt, men af ansvar. For ham er det
naturligt at bidrage til den forskning, der kan
give kommende generationer bedre mulig-
heder, og maske endda muligheden for at for-
hindre, at sygdommen bryder ud. Ikke kun for
hans egne bgrn, men for andre familier, der lever
med risikoen for type 1-diabetes.

En blidere overgang til sygdom

Tidlig opsporing handler ikke kun om potentiel
behandling. Det handler ogsa om forberedelse.
“‘Det ggr en keempe forskel at kunne forbe-
rede sig mentalt. Ikke at blive ramt helt uden
varsel”, siger Jakob.

For ham selv kom sygdommen brat. For snart
12 ar siden tabte han sig hurtigt, otte til ni kilo
pa kort tid. Samtidig var han blevet far for fgrste
gang og forklarede veegttabet som en naturlig
konsekvens af livet med en nyfgdt baby. Det var
ferst da venner og familie reagerede, at han sggte
lzege. Kort efter kom diagnosen.

Et liv revet op med roden

Diagnosen blev et vendepunkt. Af hensyn til sik-
kerhedsregler pa sin daveerende arbejdsplads
matte Jakob forlade sit job. Men konsekven-
serne rakte langt videre end arbejdslivet.

“‘Jeg kunne meaerke, at hele min verden —og min
forstdelse af, hvem jeg var, og hvad jeg kunne
— blev revet fra hinanden”, fortaeller han.

Flere maneder uden for arbejdsmarkedet
kombineret med en ny, uventet kronisk syg-
dom med stor indvirkning pa selvforstaelsen
satte sig dybt. Netop derfor er Jakobs hold-
ning til tidlig opsporing klar: Viden skaber ikke
ngdvendigvis mere utryghed. Tveertimod.

Faerre bekymringer - faerre traumer

"Det handler om feerre bekymringer. Det er, for
nu at bruge et steerkt ord, et mindre mentalt
traume, hvis man er forberedt pa det, der kom-
mer”, siger Jakob.

Hvis hans bgrn en dag udvikler type 1-diabetes,
vil de ikke sta uden redskaber. De vil have viden,

forberedelse og erfaring at trackke pa. Uden tid-
lig opsporing risikerer sygdommen at ramme
hardere, bade fysisk og psykisk.

Jakob peger p3, at sen og akut diagnosticering
kan efterlade dybe spor. “Der er en reel risiko for,
at det saetter sig som et traume, hvis man bliver
ramt helt uforberedt.”

€ Jeg kunne meerke, at hele min verden
- 0g min forstdelse af, hvem jeg var,

og hvad jeg kunne - blev revet fra
hinanden ¢4

Beslutningen om at deltage i opsporingspro-
grammet handler derfor ogsa om noget storre
end sygdom. For Jakob og hans familie er det
vigtigt at kunne tale abent om livets sveere
vilkar. “Vi skal kunne tale med vores bgrn om
de sveere ting i livet. Det her er en af dem. Og
vi skal vise dem, at det er okay at forholde sig
til det, og at man kan finde mdader at handtere
det pa.”

Habet om en kur

For Jakob er tidlig opsporing ogsa forbundet
med hab. Habet om, at forskningen en dag
kan fgre til en egentlig kur. Et vigtigt skridt pa
vejen er, at alle bgrn og familier, som allerede
har type 1-diabetes inde pa livet, kan fa adgang
til forlgb, der kan udskyde sygdommens debut
og give flere raske levear.

“I| sidste ende hdber jeg, at der kommer en kur.
Og tidlig opsporing er en ngdvendig vej, hvis vi
skal forstd og udnytte potentialet i at forebygge
sygdommen’, slutter Jakob.
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Nogletal

2 milliarder kr. om aret

Sa meget koster type 1-diabetes samfundet om aret
ifplge Statens Institut for Folkesundhed. Tallet udger
merudgifter til sundhedsvaesenet og produktionstab
som fglge af type 1-diabetes.®

Estimatet er dog konservativt, da en del af udgifterne
relateret til folgesygdomme ikke medregnes. Desuden
inkluderer estimatet ikke produktionstab for foraeldre
til born med type 1-diabetes.

12,9 milliarder
svenske kr. om aret

Sa meget estimerer Barndiabetesfonden i Sverige de
samlede omkostninger relateret til type 1-diabetes til
at vaere. Her medregnes produktionstab for pargrende,
udgifter til medicinsk udstyr samt felgesygdomme.”

4,4 milliarder kr. om aret

Sa meget estimeres de samlede omkostninger for
type 1-diabetes at veere, nar man omregner de svenske
beregninger, til danske tal.”

A

~af men eikej med
type I-diabetes er

.enten midlertidigt
‘eller varigt uden for,

al‘b ejdsma rkedet.®
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Type 1-diabetes &
- en sygdom i flere o O
stadier

Vi kan aendre
Betaceller er sma, men meget vigtige

Type 1-diabetes udvikler si radvist og begynder
ypP 99 9 Yy celler, der findes i bugspytkirtlen

(pancreas). En af deres helt seerlige

. . kroppens immunforsvar langsomt nedbryder opgaver er at producere insulin.
a m I I e r n es o r de insulinproducerende celler i bugspytkirtlen,
hvilket forstyrrer reguleringen af blodsukkeret. .

Interview med Flemming Pociot, ledende forsker i DiaUnion,
Steno Diabetes Center Copenhagen

leenge for, den opdages. Sygdommen starter, nar

Kroppens immunforsvar gdelaegger
fejlagtigt de celler, der producerer
insulin, som regulerer blodsukkeret.

Sent i stadie 2 er der mulighed
for behandling, som kan udszette,
at sygdommen bryder ud.
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| dag rammer type 1-diabetes ofte familier som
et lyn fra en klar himmel. Et gjeblik er barnet
rask. Det naeste starter et livslangt sygdoms-
forlpb — ofte med akut indlaeggelse, chok og stor
usikkerhed for hele familien.

Men dette billede er ved at zendre sig.

| dag kan forskere med en simpel blodpreve
identificere, hvem der med meget stor sandsyn-
lighed vil udvikle type 1-diabetes, laenge fgr de
forste symptomer viser sig. Det dbner for et fun-
damentalt skifte i handteringen af sygdommen:
fra akut diagnose til opsporing og forsinkelse af
sygdommens udvikling.

Med nye testmetoder kan denne udvikling nu
opdages tidligt.

“En debut med type I-diabetes kan vaere en
voldsom oplevelse. Med vores forskning haber vi
at kunne finde dem, der er pa vej til at fa syg-
dommen, sd de kan f& adgang til nye behand-
linger, en blidere overgang og faerre komplika-
tioner”, siger Flemming Pociot, klinisk professor
og forskningsleder ved Steno Diabetes Center
Copenhagen.

Flemnming Pociot er ledende forsker i den dan-
ske del af forskningsprojektet DiaUnion, som i
dag tilbyder tidlig opsporing blandt fgrstegrads-
sleegtninge til personer med type 1-diabetes.
Det vil sige bgrn, spskende og forseldre til per-

Rask

Kroppen handterer
blodsukkeret normalt.

Stadie 1

Selvom der kan males
autoantistoffer
i blodet, fungerer
blodsukkeret stadig
som det skal, og der
er ingen symptomer
pa type 1-diabetes.

Stadie 2

Blodsukkeret er
begyndt at blive
pavirket, og der kan
males autoantistoffer
i blodet. Der er stadig
ingen tydelige tegn
pa type 1-diabetes.

Stadie 3

Blodsukkeret er nu
sveert at kontrollere,
fordi kroppen naesten
ikke producerer
insulin laengere.
Der begynder at
vise sig tydelige
symptomer pa type 1-
diabetes, og derfor
stilles diagnosen, sa
insulinbehandling
kan szettes i gang.

Klinisk
diagnose

Man har en hverdag
med type 1-diabetes.

LL

(11 ;
En debut med t.ype 1-diabetes kan veere en soner, der allerede lever med sygdommen -
voldsom Op[evelse. Med vores forsknlng grupper, hvor risikoen for at udvikle sygdommen

o . . o . H 9 1
héber vi at kunne finde dem, der er pd vej er 15 gange forh(bj.et. Projektet gennemfgres
aktuelt pa Steno Diabetes Center Copenhagen

Insulinproducerende celler Autoantistoffer

til at fG sygdommen, s@ de kan fd adgang
til nye behandlinger, en blidere overgang

og feerre komplikationer 99

Type 1-diabetes udvikler sig over flere ar. | denne
periode danner kroppen autoantistoffer, som
gradvist gdeleegger de livsvigtige insulinpro-
ducerende celler, uden at patienten selv maer-
ker noget. Fgrst nar en stor del af cellerne er
pdelagt, opstar symptomerne, og sygdommen
diagnosticeres.

og forventes udbredt til alle Steno Diabetes-
centre i 2026.

Selve testen er enkel: En blodprgve analyseres
for tilstedeveerelsen af fire autoantistoffer, syg-
dommens biomarkgrer. Finder man, at en per-
son er positiv for to eller flere autoantistoffer, er
risikoen for at udvikle type 1-diabetes teet pa 100
procent.

Insulin er et hormon, som hjzelper kroppen med at
bruge sukker (glukose) fra maden som energi. Det
ggr det ved at hjeelpe sukkeret med at komme ind
i kroppens celler fra blodet.

Nar du spiser, stiger dit blodsukker. Det registrerer

betacellerne, og de begynder sa at frigive insulin.
Insulinen sgrger for, at sukkeret kommer ind i
cellerne, sa blodsukkeret falder til et normalt
niveau igen.

Uden betaceller, eller hvis de ikke virker, som de
skal, kan kroppen ikke regulere blodsukkeret
tilstreekkeligt.

Autoantistoffer er specielle proteiner, som dit
immunforsvar producerer. Normalt hjaelper immun-
forsvaret med at beskytte kroppen mod bakterier,
virus og andre fremmede stoffer. Men nogle gange
laver immunforsvaret fejl og begynder at angribe
kroppens egne celler. De proteiner, der laver dette
“angreb”, kaldes autoantistoffer.

Nar autoantistoffer angriber kroppens egne celler,
kan det fgre til sygdomme, som kaldes auto-
immune sygdomme for eksempel type 1-diabetes.
Laeger kan nogle gange male autoantistoffer i
blodet for at hjaelpe med at stille en diagnose eller
felge sygdommen.
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“Det kalder vi for tidlige stadier af type I-dia-
betes. Det er vigtigt at understrege, at man pd
dette tidspunkt ikke har symptomer og ikke
foler sig syg”, forklarer Flemming Pociot.

Den tidlige opsporing giver nye
handlemuligheder

Tidlig opsporing giver ikke kun viden og mulig-
hed for en blidere debut. Der er ogsa handle-
muligheder med nye behandlinger, som netop
er godkendt i bade EU og USA. Behandlinger,
der kan udskyde sygdommens debut med i
gennemsnit tre ar hos personer med tidlige sta-
dier af type 1-diabetes. Det er fgrste gang nogen-
sinde, at der kommmer behandlinger, som reelt
2ndrer sygdommens udvikling fundamentalt.

“Ndr de nye behandlinger nu er godkendt i
England, Tyskland og USA - og mdske ogsd
snart Danmark — er det afggrende, at vi alle-
rede har identificeret de mennesker, som kan fa
gavn af dem”, siger Flemnming Pociot.

Og de nye muligheder kan give i gennemsnit
tre raske ar, uden sygdom. Det kan ggre en stor
forskel, szerligt for bgrn og unge. Det betyder
flere raske barnear, faerre akutte indlaeggelser
og bedre forudsesetninger for at handtere syg-
dommen. Ogsa for foraeldrene. Samtidig viser
erfaringer, at en blgdere landing i livet med type
1-diabetes giver bedre sygdomsregulering, faerre
komplikationer og mindre belastning af bade
familier og sundhedsvaesenet.

Derfor er man ogsa ved at ggre sig klar til de nye
muligheder i mange europaeiske lande.

| Italien er der allerede indfgrt national lovgiv-
ning om tidlig opsporing, mens der samarbej-
des om forskning i tidlig opsporing pa tveers af
12 europeeiske lande, heriblandt Danmark.

Tilsvarende har det Internationale Selskab
for Begrne- og Ungediabetes (ISPAD)° samt
American Diabetes Association (ADA)" opdate-
ret deres vejledning med tilbud om tidlig op-
sporing til naere slaegtninge af mennesker med
type 1-diabetes.

Forelpbige resultater og
erfaringer

« Forskningsprojektet DiaUnion har siden
2020 tilbudt test til alle ferstegrads-
sleegtninge mellem 1-40 ar.

« | et tidligere pilotprojekt med sgskende
til en person med type 1-diabetes
var 7,8 % positive for type 1-diabetes
autoantistoffer.

« | det aktuelle projekt er 1.000 nezere
sleegtninge blevet testet. Heraf er 6,4 %
positive for autoantistoffer.

« Tidlig opsporing af type 1-diabetes
foregar i dag pa Steno Diabetes Center
Copenhagen. | Igbet af 2026 vil tilbuddet
udbredes til alle Steno Diabetes-centre i
Danmark.

Ifelge en undersggelse blandt
Diabetesforeningens medlemmer vil

69 %
akke j

til et tilbud om tidlig opsporing.

57 % af
dem so

akked
nej

til tilbuddet, vil i hgjere grad takke ja,
nar man kan udskyde sygdommens debut.
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Nogletal
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Megdre, der har bgrn som lever med
type 1-diabetes, falder i gennemsnit

5%ilon

efter barnets sygdomsdebut.
Effekten holder i mindst 10 ar.”?

Megdre, der har bgrn med
type 1-diabetes, har

dobbelt sa
hgj risiko

som madre til bern uden
type 1-diabetes.”?

Q&A

Foto
Diabetestforeningen

At leve med

type 1-diabetes er ofte
en kraevende opgave
for hele familien

Q&A med Diabetesforeningens bgrne- og ungekonsulent
Ida Astrup Jgrgensen

| Diabetesforeningens radgivning taler de hver dag med de familier, som lever
med type 1-diabetes. Bgrne- og ungekonsulent Ida Astrup Jgrgensen saetter
ord pa, hvordan sygdommen pavirker hverdagen for foreeldre og deres bgrn, og
hvilken forskel tidlig opsporing kan ggre for familierne.

Wl
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| Diabetesforeningen mader | hver dag familier, der lever med
type 1-diabetes. Hvordan fylder sygdommen helt konkret i
hverdagen hos familierne?

Type I-diabetes kraever overvagning 24 timer i dggnet, og ndr diabetes ram-
mer et barn, lever mange foreeldre | en permanent stresstilstand. Blodsukker
skal mdles, kulhydrater beregnes, udstyr skiftes, og naetter bliver afbrudt. Flere
forseldre gar i perioder ned i tid pa arbejdet eller skifter job for at fa familielivet
til at heenge sammen. Isser m@dres indkomst er lavere mange dr efter barnets
sygdomsdebut.

Overgangen til dagtilbud og skole skaber ofte usikkerhed. Foraeldre fortzeller, at
daginstitutioner og skoler ikke har tilstreekkelige ressourcer eller viden til at give
barnet den ngdvendige stgtte. Det kan betyde, at foreeldre ma forlade deres
arbejde, hvis der opstdar akutte situationer, eller at foreeldre selv ma deltage i
ture og arrangementer med bgrnenes skoleklasser.

Og i teenagedrene opstdr nye udfordringer. Mange unge gnsker ikke at skille
sig ud og vil derfor skjule sygdommen. Samtidig er evnen til at overskue konse-
kvenser og planlaegge endnu ikke fuldt udviklet. Det @gger risikoen for mistrivsel
og mangelfuld behandling.

Hvilke bekymringer fylder mest hos forzeldre, nar de henvender
sig til jeres radgivning?

Foreeldre til mindre bgrn er bekymrede for, om barnet kan leve et almindeligt
bgrne- og ungdomsliv, og om daginstitution og skole kan hdndtere sygdom-
men forsvarligt. Mange foraeldre henvender sig til radgivningen, fordi de har
oplevet konkrete episoder, hvor blodsukkeret feks. ikke er blevet handteret
korrekt.

Foraeldre til teenagere bekymrer sig for den unges manglende sygdomsaccept
og sygdomsmestring. Angsten for fglgesygdomme er ogsa et tilbagevendende
emne i vores rddgivning, og bekymringer for ungdomslivet med fest og alkohol
fylder ogsd for mange. Det er en farlig kombination.

Hvad fortaeller familierne om selve diagnosetidspunktet?
Hvordan oplever familierne debuten med type 1-diabetes?

Mange beskriver tiden omkring deres diabetesdebut som kaotisk og overveel-
dende. Seerligt nar sygdommen er blevet opdaget sa sent, at barnet bliver
indlagt med alvorlig syreforgiftning (diabetisk ketoacidose). Det kan vesere en
voldsom oplevelse, og familien kan opleve en sorg over tabet af den fremtid,
de havde forestillet sig. Mange er chokerede og oplever at skulle forholde sig til
utrolig mange ting pa meget kort tid.

Hvilke tanker oplever I, at familierne gor sig om tidlig opsporing
af sygdommen i dag?

| de enkelte samtaler vi har haft med familier om tidlig opsporing fylder spgrgs-
madlet om, hvorvidt det vil give familierne lettelse eller uro at fd svar pd, om
barnet er i gget risiko for at fa diabetes. Spgrgsmadlet afhaenger af den enkelte
families situation og behov, og det afggrende for de fleste familier er, at de ved,
at tidlig opsporing giver konkrete handlemuligheder.

Tidlig opsporing ggr, at de ikke “kun” far svar pd hvor stor risikoen for at udvikle
diabetes er, men at de far mulighed for at ggre noget med denne viden.

Hvilken forskel tror I, det ville gore for familierne at kunne
udskyde sygdommen med 3 ar?

En udskydelse kan give en mildere start pd livet med sygdommen. Faerre akutte
indlaeggelser og traumatiske forlgb kan reducere den belastning, mange
familier baerer med sig. Samtidig giver det tid til at forberede sig praktisk og
mentalt: leere behandlingen at kende, etablere kontakt til sundhedsveesenet
og sikre stgtte | skole og dagtilbud.

For barnet kan tre ekstra ar uden sygdom betyde en mere stabil udviklings-
periode, f@r ansvaret for en kronisk sygdom laegges oveni.

£z



Fra forskning til handling

Anbefalinger til nationalt
opsporingsprogram af
type 1-diabetes

Ny viden og nye behandlingsmuligheder ggr det nu mu-
ligt at opspore type I-diabetes, fgr symptomerne opstar, og
dermed aendre sygdomsforlgbet.

Et nationalt, risikobaseret opsporingsprogram vil:
« |dentificere personer med tidlige stadier af
type 1-diabetes.

o Reducere akutte indlaeggelser og alvorlige
komplikationer.

» Give adgang til nye behandlinger, som kan
udskyde sygdomsdebut.

 Sikre en forberedt og mindre belastende
overgang til livet med kronisk sygdom.

For at sikre et ensartet, kvalificeret og trygt forlgb for alle
familier, skal der udvikles nationale retningslinjer for op-
sporing, monitorering og behandling af tidlige stadier af
type 1-diabetes.

Alliancen for T1DIlig Opsporing har felgende anbefalinger
til det nationale risikobaserede opsporingsprogram af type
1-diabetes, baseret pd den nyeste forskning.

Anbefalingerne bygger ogsa pa retningslinjer fra American
Diabetes Association (ADA) og Internationalt Selskab for
Bgrne- og Ungediabetes (ISPAD)."2™

Tidlig opsporing af type 1-diabetes
skal tilbydes til risikopopulationer

Risikoen for at udvikle type 1-diabetes er hgjere for flere grupper:
naere sleegtninge til personer, der allerede lever med type 1-diabetes
(bade forstegrads- og andengradsslaegtninge) og personer, der lever
med andre autoimmune sygdomme (f.eks. cpliaki og autoimmun
thyreoideasygdom).

Tilbuddet om tidlig opsporing skal tilbydes til de grupper, som har en
pget risiko for at udvikle type 1-diabetes.

Tidlig opsporing skal tilbydes til born
i risikogrupperne i 2-4- samt
6-9 ars-alderen

Ved at tilbyde test i disse intervaller, opspores 85 % af alle bgrn, som
udvikler type 1-diabetes i Igbet af deres barndom, og som er i
hgjrisikogrupperne. | en overgangsperiode skal alle unge og voksne i
risikogrupperne tilbydes opsporing, opfglgning og eventuel behandling
i et catch-up-opsporingsprogram.

Tilbuddet om tidlig opsporing skal
organiseres regionalt

Tilbuddet skal formidles til bgrnegruppens foraeldre.

Dette kan ggres via registerdata og via information fra sundheds-
professionelle til eksisterende mennesker med type 1-diabetes eller
andre autoimmune sygdomme.

Testtilbuddet sendes til familierne, og den ngdvendige blodprgve kan
foretages som hjemmetest eller af en sundhedsprofessionel.

Ved negativt svar pa blodprgven, afsluttes testen og barnet tilbydes
fornyet test ved naeste relevante alderstrin.

Ved positivt svar pa blodprgven, foretages en bekraeftende blodprgve.

14
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Born, der tester positivt, skal folges
og tilbydes relevante behandlinger

Ved bekraeftende positivt svar for relevante biomarkgrer skal barnet og
familien fglges, baseret pa risikoprofilen for at udvikle type 1-diabetes.
Hvis barnet opfylder de relevante indikationer, tilbydes behandlinger,

som kan udskyde sygdommens debut.

Familierne skal tilbydes radgivning og forberedende forlgb af

sundhedsprofessionelle og Diabetesforeningen.

Overblik over anbefalet
opsporingsprogram

Hvis foraeldre takker Tilbud om tidlig
ja til tilbuddet. . .
opsporing udsendes til
born i risikogrupperne
via deres foraeldre.

Blodprove kan foretages
med hjemmetest eller af en
sundhedsprofessionel.

Ved positiv test Ved negativ test

Tilbud om re-test
ved naeste relevante
alderstrin.

Der foretages
bekraeftende test.

Sygdommens udvikling felges.
Nar indikationer opfyldes kan der gives
behandling, der udskyder sygdommen.

Hvis foraeldre takker
nej til tilbuddet.

Informationsindsats om
opsporingsprogrammet.
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