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1. Viss allmdan information om denna referensguide

1.1 En kommentar om informationen i denna referensguide <

Den har referensguiden har tagits fram med praktisk anvandning i atanke — situationer som du kan stéta pa i ditt liv eller arbete, dar
du vill valja det mest Iampliga spraket nar du pratar om autoimmun typ 1 diabetes.

Den har referensguiden sammanfattar viktiga delar fran utbildningen fér communitylexikonet, i samma ordning som de férekommer i
kursen. Fokus ligger dock pa den rekommenderade vokabularen. <8

De rekommenderade termerna listas i sin helhet sa att du kan anvanda dem i presentationer, samtal och kommunikation vid behov.
Langst bak i den har referensguiden finns ett detaljerat index dver specifika termer, med tillhérande sidnummer.

Om du vill bérja med eller ga tillbaka till utbildningen for communitylexikonet kan du hitta kursen har.



https://www.type1lexicon.com/se/homepage-svenska/
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1.2 Vem ar den har referensguiden till for?
Det har dokumentet ar till for alla som har gatt utbildningen fér communitylexikonet fér autoimmun typ 1 diabetes.

1.3 Vad ar den har referensguiden till for?
Det har ar din personliga referensguide till rekommendationerna i communitylexikonet.

Du kan anvanda den som stéd nar du behover, for att valja det mest lampliga spraket nar du pratar om autoimmun typ 1 diabetes —

var som helst, pa vilken plattform som helst, med vem som helst: fran vardpersonal till personer som lever med autoimmun typ 1
diabetes. Den ar en foljeslagare som hjalper dig att hitta [dmplig vokabular.

1.4 Hur far jag tlllgang till utblldmngen ﬁ)r commumtylextkonet"

behandlas. Vi rekommenderar att du tittar pa den modulen om du vill ha mer bakgrundsinformation om tillstandet.

1.6 Jag behover oversdatta communitylexikonet till ett annat sprak. Hur gor jag?
Vi har en 6versattningsguide. Mejla info@type1lexicon.com fér mer information.

1.7 Jag vill ge feedback pa communitylexikonets kurs eller referensguide. Hur gor jag?
Vi valkomnar feedback — sprakbruk férandras hela tiden och vi hoppas att den har utbildningen fortsatter att vara relevant och
uppdaterad. Skicka garna din feedback till info@type1lexicon.com.



https://www.type1lexicon.com/se/homepage-svenska/
https://www.type1lexicon.com/se/lessons/2-vad-ar-autoimmun-typ-1-diabetes/
https://www.type1lexicon.com/se/lessons/2-vad-ar-autoimmun-typ-1-diabetes/
mailto:info@type1lexicon.com
mailto:info@type1lexicon.com
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1.8 Varfor finns communitylexikonet? {_)

Som vi larde oss i kursen ar syftet med communitylexikonet att skapa en gemensam forstaelse for den kraft som ligger i vara
ordval nar vi pratar om amnen och utmaningar kopplade till autoimmun typ 1 diabetes — och vilken paverkan det kan ha pa dem
som lever med tillstandet.

Communitylexikonet satter en global standard for vokabular som ar lyhord, inkluderande och speglar behoven hos
personer som lever med autoimmun typ 1 diabetes i métet med andra.

Det kan vara latt att se dem som passerar genom stressiga mottagningar for sina besdk som en oandlig lista av patienter. Men
manniskorna i centrum for de kansliga samtalen om screening och tidig upptackt star infér en allvarlig diagnos som kommer att
férandra livet pa manga satt.

Dessutom kan de ha begransad forstaelse for diabetes, ha bekymmer eller radslor kring sin framtida halsa och sitt emotionella
valbefinnande, eller vara ovana vid att prata i vardsammanhang.

Darfor ar det avgorande att dessa samtal blir sa stédjande och konstruktiva som mojligt — och communitylexikonet ger
en tydlig ram for hur man kan gora det.

Att valja ratt ord och en genomtankt kommunikationsstil kan gora en stor och positiv skillnad for det emotionella
valbefinnandet, motivationen och hélsoutfallen hos personer som paverkas av halsotillstand.!

Vi hoppas att communitylexikonet kan gora livet battre for personer som lever med autoimmun typ 1 diabetes. Genom att
anvanda det har dokumentet som stdd i din kommunikation bidrar du till att det inte laggs ytterligare skam, stigma eller ddmande

ovanpa ett tillstdnd som redan ar bade utmanande och komplext.

Tack for att du ar en positiv del av samtalet!



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33422586/
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1.9 En kommentar om nyanser och levd erfarenhet

Vi namnde detta i kursen, men det ar vart att upprepa: ofta beror det riatta sprakvalet pa situationen.

Det ar viktigt att fokusera pa framsteg, inte perfektion, sa var inte radd for att forsoka. Om spraket ar medkannande,
tydligt och fritt fran skam eller domande, da ror vi oss i ratt riktning.

Du kan i vilken situation som helst tydliggora att du fortfarande haller pa att lara dig, vilket i sin tur till och med kan uppmuntra
ytterligare de typer av samtal vi hoppas kunna skapa fler av i och med detta arbete.

Dessutom ar autoimmun typ 1 diabetes unik for varje individ som lever med det, och varje persons kanslor kring spraket
kommer att skilja sig at.

Personer som lever med autoimmun typ 1 diabetes ar sjalvklart fria att valja det sprak som kanns ratt for dem —
rekommendationerna i den har e-utbildningen speglar en gemensam majoritet, baserat pa omfattande forskning och

validering.

Sa om du ar osaker, hall dig till rekommendationen. Det ar trots allt darfér communitylexikonet skapades.
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1.10 Att lidgga till sammanhang: ett exempel firén verkligheten &3

“©

Hey , calling Diabetes "the silent killer" might help you to
sell your products. But as a parent of a teenage son with type 1
, | would really appreciate it if you toned down your language in

adverts like these. @JDRF Media kan vara en kalla till positiv medvetenhet, men tyvarr kan det ofta
forstarka stigma och forvirring kring autoimmun typ 1 diabetes.

Detta ar ett exempel fran verkligheten, fran en annons i Londons tunnelbana i
Storbritannien.

Annonsen togs senare bort efter att foretaget fatt kklagomal om att den anvande
radsla och skapade oro for att marknadsfora sin produkt.?

Test your genetic fmgerprlrvt»
your future risk of developil

381

Randox Health

o Hi we have taken your comments on board and removed this
statement from any messaging released going forward. Thank you for
sharing with us. Sarah

Q ) thanks for being so responsive. | really appreciate it

2. https://www.bmj.com/content/384/bmj.q744



https://www.bmj.com/content/384/bmj.q744
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2. Generell ton och sprakanvandning

Hélsorelaterat sprak som tilltalar de flesta dr personcentrerat, neutralt, icke-stigmatiserande och icke-etiketterande.

Medicinsk terminologi kan kannas skrammande och bidra till maktobalans mellan vardgivare och personer med diabetes.?

Var mer...

Empatisk: Visa att du forstar personen, deras tillstand och
unika omstandigheter. Uppskatta utmaningarna.

Personcentrerad och starkande: Ge manniskor verktygen de
behover for att fatta informerade beslut, stalla fragor och hitta
mer stdd nar det behovs.

Respektfull: Ge information pa ett satt som manniskor kan
forsta. Bekrafta individuella preferenser och beslut.
Uppmarksamma kulturella praktiker och varderingar. Ha
forstaelse for att manniskor gor sitt basta med de resurser de
har.

Korrekt och neutralt: Anvand ett enkelt sprak som beskriver
beteenden utan att doma, i aktiv form, med ord som anvands i
vardagssprak och garna med tre eller farre stavelser.

Samarbetsinriktad och engagerande: Bjud in och motivera
manniskor att aktivt delta i hanteringen av sitt tillstand och
forsok att avsluta med en tydlig uppmaning till handling.

Individanpassad: Anpassa kommunikationen efter halsobehov,
sprakbehov, kostbehov, religiosa praktiker och kulturella
overtygelser. Anvand skarmlasare, dversattningsverktyg och
lokaliseringsverktyg vid behov.

Inkluderande: Kommunicera effektivt med resurssvaga och
historiskt marginaliserade grupper.

3. https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/32616274/

Var mindre...

Stigmatiserande: Undvik sprak som framstaller tillstandet som
en negativ del av personens identitet.

Auktoritar och kravfylld: Undvik hot om langsiktiga
konsekvenser. Undvik ord som "bor’, "maste”, "tillatet” och

"fuska”.

Domande: Undvik sprak som antyder moralisk vardering av
beteende eller perspektiv. Undvik sprak som antyder att en
person ar helt ansvarig for sitt tillstand eller for att fa
komplikationer.

Jargongfokuserat: Anvand ord som “cirka” i stallet for

"approximativt”, "vara med” i stallet for “delta”.

Etiketterande: Undvik etiketter som definierar manniskor utifran
deras tillstand, t.ex. anvand "person med diabetes” i stallet for
"diabetiker”; anvand "lever med” i stallet for "lider av”.

Generaliserande: Undvik ett "one size fits all”-satt i vardmoten
och besok. Individers livssituationer (och darmed behov) skiljer
sig at.

Stereotypiserande: Undvik sprak som forutsatter att alla
personer med ett tillstand passar in i en viss stereotyp.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32616274/
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3. Communitylexikonets rekommendationer: Generella termer

Likt i alla livets konversationer kommer man ofta behdva anvanda sitt omdéme i verkliga miljéer. Men det vi ska ga igenom ar
grunden som vi ska utga ifrdn och som ska fungera i olika sammanhang, situationer och miljéer, for att ta viktiga steg framat.

3.1 Generella termer: Beskrivning av sjukdomen

Termer att anvdnda

[Autoimmun] typ 1 diabetes

Eget omdéme kan tilldmpas kring
huruvida ordet ‘autoimmun’ behévs vid
varje tillfélle, men det &r sérskilt relevant
att inkludera det i samtal om screening
och tidig upptéckt, déar det bidrar till
tydlighet.

| sociala medier ar hashtaggen #T1D
lamplig eftersom den anvands ofta

Termer att undvika

Diabetes som en fristdende generell term

nar du specifikt syftar pa autoimmun typ 1
diabetes.

aT1D som en forkortning for autoimmun
typ 1 diabetes i extern kommunikation.

Varfor?

Att specificera typen av diabetes ar
avgorande eftersom olika typer av
diabetes inte &r samma sak. Det hjalper
till att undvika breda pastdenden som kan
vara missvisande eller felaktiga.

‘Autoimmun’ ar en viktig beskrivning for
att tydliggdra den autoimmuna naturen
hos typ 1 diabetes i de har tidiga
samtalen. Personer som lever med
tillstandet kanske inte anvander ordet
‘autoimmun’, och det ar forstas deras val,
och vi forsoker inte andra pa det.

‘aT1D’ anvands sallan och inkonsekvent
och bor darfor undvikas i extern
kommunikation eftersom det kan skapa
forvirring i communityt.
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Beskriva karaktaren av autoimmun
typ 1 diabetes som komplex.

Beskriva karaktaren av autoimmun
typ 1 diabetes som livslang.

Progressiv endast nar du syftar pa
den ‘progressiva karaktaren’ hos
utvecklingen av autoimmun typ 1
diabetes.

Beskriva karaktaren av autoimmun typ 1
diabetes som metabolisk.

Termen kronisk bér endast anvandas i
specifika sammanhang, till exempel nar
det kravs i kontakt med
sjukférsakringssystemet.

Progressiv nar du beskriver
sjukdomen som helhet.

'Komplex’ anses vara en viktig
beskrivning nar man forklarar karaktaren
av autoimmun typ 1 diabetes, och
anvands ofta bade i litteratur och online.

Termen 'metabolisk’ ar mer associerad
med typ 2 diabetes och anses inte vara
latt att forsta i forklaringen av autoimmun
typ 1 diabetes.

‘Livslang’ anses vara en viktig beskrivning
nar man forklarar karaktaren av
autoimmun typ 1 diabetes, och anvands
ofta bade i litteratur och online.

‘Kronisk’ anvands i stor utstrackning av
personer som lever med autoimmun typ 1
diabetes om sig sjalva, men anses vara
mindre lattillgangligt an ‘livslang’ for
communityt. ‘Kronisk’ anvands ocksa mer
sallan i material som riktar sig till
communityt.

Att anvanda ‘progressiv’ for att beskriva
sjukdomen som helhet kan férmedla att
sjukdomen alltid férsamras eller blir varre.
Termen bor endast anvandas for att
beskriva den progressiva minskningen av
betaceller eller betacellsfunktion, alltsa
utvecklingen av autoimmun typ 1
diabetes.

10
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3.2 Generella termer: Beskrivning av personer som lever med sjukdomen

Termer att anvdnda

e Person med autoimmun typ 1
diabetes

e Person som lever med
autoimmun typ 1 diabetes

e Person som har autoimmun typ
1 diabetes

Termer att undvika

Diabetiker
Lidande person
Patient

Skor

Varfor?

‘Person med/som lever med eller har’
autoimmun typ 1 diabetes ar mer neutrala
och mer samtida termer som stammer
overens med skiftet mot personcentrerat
sprak som vi har sett inom olika
halsotillstand.

‘Person med [autoimmun] typ 1 diabetes’
anvands ofta av personer som lever med
sjukdomen.

Termer som ’diabetiker’ och ‘lidande
person’ anses allmant vara oacceptabla
och kanslomassigt laddade, och kan
upplevas som stotande eller triggande.
Undvik dessa termer i all kommunikation.

Personer med autoimmun typ 1 diabetes
kan beskriva sig sjalva som ‘diabetiker’,
men for vissa kan termen ’diabetiker’
antyda att de definieras av sin sjukdom.

Uttrycket 'patient’ kan ge associationer till
en person som far passiv vard, medan
personer som lever med autoimmun typ 1
diabetes har en mycket aktiv roll i den
dagliga hanteringen av sin sjukdom. Det

11
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rekommenderas inte att beskriva nagon
som en patient, utan snarare en person
som lever med autoimmun typ 1 diabetes.

Aven om termen ‘skor’ ibland fortfarande
anvands, ar den medicinskt felaktig och
bor darfor alltid undvikas.

3.3 Generella termer: Hur man beskriver personer i olika stadier av sjukdomen och

omdefinierar termen ’diagnos’
Det finns fler rekommenderade termer for de olika stadierna i senare avsnitt.

Termer att anvdnda Termer att undvika Varfor?
STADIE 1 OCH 2 STADIE 1 OCH 2 'Tidigt stadie’ ar det primara
e Person med tidigt stadie av Att anvanda stadie 1 eller stadie rekommenderade uttrycket for att
autoimmun typ 1 diabetes 2 ensamt beskriva personer i stadie 1 och 2,
(stadie 1 eller stadie 2) Presymptomatisk ensamt, utan eftersom det ar enklare och mer
uttrycket tidigt stadie lattillgangligt.
Anvéndningen av ‘stadie 1’ eller 'stadie 2’ Asymptomatisk eller
kan vara en extra detalj. Att anvénda prediabetiker 'Presymptomatisk’ bor bara anvandas
stadierna ensamma bér undvikas, men att Fore insulinbehandling eller som en extra forklaring, om det ar korrekt.
lagga till det specifika stadiet i parentes insulinoberoende Detta namns ocksa i
uppmuntras om du vill férstéarka konsensusvagledningen om monitorering

stadieindelningen eller skilja mellan stadie som leds av Breakthrough T1D.
1 och stadie 2.

Termen 'asymptomatisk’ anvands mer
e Presymptomatisk bor ocksa sallan i kommunikation som riktar sig till
endast anvandas som en extra communityt &n ‘presymptomatisk’ och ar
sannolikt mindre latt att forsta.

12
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forklaring, efter uttrycket tidigt
stadie.
STADIE 3 STADIE 3
e Person med autoimmun typ 1 e Kraver insulin eller
diabetes (stadie 3) insulinberoende i samband med
samtal om tidig upptackt
Anvéndning av ’stadie 3’ ensamt bér e Att anvanda stadie 3 ensamt
undvikas, men att I&gga till det specifika e Symptomatisk ensamt, utan
stadiet i parentes uppmuntras om du vill kontext
forstarka stadieindelningen. Autoimmun typ 1 diabetes i sent
skede

Termen ’prediabetiker’ ska undvikas for
att beskriva personer i stadie 1 och 2,
eftersom en person har autoimmun typ 1
diabetes sa snart autoantikroppar har
upptackts.

'Prediabetiker’ ar ocksa en etablerad term
for typ 2 diabetes och vi behéver undvika
all forvirring kring forestallningen att
livsstilsforandringar kan forebygga eller
bromsa utvecklingen av sjukdomen.

Alla i stadie 3 behdver inte insulin direkt,
sa ’insulinberoende’ ar inte alltid en
korrekt beskrivning. Det kan vara
anvandbart att beskriva personer utifran
om de behover insulinbehandling eller
inte.

Aven om 'symptomatisk’ autoimmun typ 1
diabetes kan verka intuitivt for stadie 3, ar
det inte alltid korrekt.
EDENT1FI-konsortiet anger att stadie 3
definieras av bekraftad hyperglykemi,
med eller utan symtom.

Om du syftar pa stadie 3 bor du anvanda
uttrycket autoimmun typ 1 diabetes.
Termen ’sent skede’ bor undvikas
eftersom den har inkonsekventa

13
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Att beskriva nagon som att de har fatt en
diagnos av autoimmun typ 1 diabetes — i
stadie 1, 2 eller 3.

Att prata om pre-diagnos eller
tidig diagnos nar du syftar pa
stadie 1 och 2.

Att anvanda
o diagnos
o klinisk diagnos
o klinisk autoimmun typ 1
diabetes
nar du specifikt syftar pa stadie 3.

betydelser i olika kéallor och darfér kan
orsaka forvirring.

For personer som identifierats som att de
befinner sig i stadie 1 eller 2 ar
sannolikheten over livstid att utvecklas till
stadie 3 nastan 100 %.

Darfér kan en omdefiniering av tidpunkten
for 'diagnos’ till ett tidigare stadie av
autoimmun typ 1 diabetes hjalpa till att
skapa en forandring i hur manniskor
uppfattar sjukdomen. Av den anledningen
bor termen 'diagnos’ anvandas fran forsta
upptackten.

Aven om ’'nydiagnostiserad’ var en vanlig
term for stadie 3 i vetenskaplig litteratur,
skapar den — i takt med framsteg inom
screening och tidig upptackt — inte
tillracklig kansla av angelagenhet for
tidigare aktiv uppfoljning.

Darfér bor man ga ifran att beskriva stadie
3 som tidpunkten for diagnos, eftersom
personer nu kan diagnostiseras innan
symtom uppstar.

Aven om termen ’klinisk’ ofta anvands i
relation till stadie 3 i vetenskaplig
litteratur, anses den vara ospecifik och

14



Referensguide: Communitylexikonet for autoimmun typ 1 diabetes

inte hjalpsam for communityt kring

autoimmun typ 1 diabetes och bér darfor
inte anvandas.

4. Communitylexikonets rekommendationer: Utveckling

Uppkomsten ar den process genom vilken ett medicinskt tillstand utvecklas, och studien av hur det sker. | det har fallet handlar det
om kroppens angrepp pa de insulinproducerande betacellerna i bukspottkorteln, vilket leder till utvecklingen av autoimmun typ 1

diabetes.

4.1 Utveckling: Att prata om uppkomsten av autoimmun typ 1 diabetes

Termer att anvanda

e Genetisk komponent
e Genetiska skillnader

e Okad sannolikhet
i relation till hur den genetiska
komponenten paverkar slaktingar

Termer att undvika

(Situationsberoende)
e Genetisk risk

Okad risk

Okad chans

Genetiska anlag

Genetisk mottaglighet
Om termerna ‘risk’, ‘anlag’ eller
‘mottaglighet’ behéver anvéandas, se till
att spraket som anvénds kring dessa
termer inte skapar skuld eller radsla.

Varfor?

‘Genetisk komponent’ visar att genetik
inte ar den enda faktorn som ar
involverad i uppkomsten av autoimmun
typ 1 diabetes.

‘Skillnader’ fungerar ocksa, till exempel:
‘Vissa genetiska skillnader okar
sannolikheten att fa autoimmun typ 1
diabetes.’

‘Okad sannolikhet’ &r en mjukare och mer
exakt term an ‘Okad risk’, som kan vacka
skuld hos foraldrar som kan tro att de har

15
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‘fort vidare’” sjukdomen till sina barn.
‘Okad chans’ bor undvikas eftersom det

kan associeras med tur.

Som namns i foregaende kolumn kan det
finnas situationer dar termerna ‘risk’,
‘anlag’ eller ‘mottaglighet’ behéver
anvandas. Om sa ar fallet, vidta atgarder
for att sakerstalla att detta inte skapar
skuld eller radsla.

Autoimmunt svar och paverkan pa e T-celler Anvand termen ‘immunsystemet’ i stallet
insulinproduktionen: e T-cellsmedierat for ‘T-celler’. “T-celler’ forekommer ofta i
e Immunsystemet vetenskaplig litteratur, men anvands inte i
e [Felaktigt] angriper sammanhang som riktar sig till
e Angriper felaktigt allmanheten, till exempel i bloggar eller
insulinproducerande betaceller forum.
Detta kan anvandas i relation till Att beskriva att immunsystemet ‘angriper’
T-cellernas roll vid autoimmunitet, till insulinproducerande betaceller ar ett
exempel: ‘immunsystemet angriper enkelt satt att forklara det autoimmuna

felaktigt...’ svaret, och det ar utan skuld. Tillagget av
‘felaktigt’ ar ett satt att tona ned bilden av
att kroppen ar ‘trasig’ och kan darfér
minska stigma.

e Autoantikropp for typ 1 Forekomsten av ‘autoantikroppar’ ar en
diabetes, eller autoantikroppar markdr for autoimmun typ 1 diabetes.

Termen ‘autoantikroppar’ ar medicinsk
terminologi. Det finns manga som inte ar
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bekanta med termen, sa det ar viktigt att
ge en forklaring. ‘Autoantikroppar’ ar de
immunceller som felaktigt angriper
kroppen, i stallet for att skydda den.

e Insulinproducerande betaceller
Detta kan forkortas till ‘betaceller’ efter
forsta anvandningen.

e Anvandning av e Destruktion i relation till
o Minskning insulinproduktion eller
o Minskat insulinproducerande betaceller.

o Sjunkande
i relation till insulinproduktion eller
insulinproducerande betaceller.

‘Insulinproducerande betaceller’ relaterar
till hur det autoimmuna svaret paverkar
betacellerna.

Termen ‘destruktion’ kan ge
missuppfattningen att det handlar om en
fullstandig utplaning av celler hos dem
som ar mindre bekanta med autoimmun
typ 1 diabetes, vilket inte ndédvandigtvis ar
fallet.

Utover anvandningen av ‘immunsystemet
attackerar felaktigt de
insulinproducerande betacellerna’ som
namns ovan kan ett mer stridbart sprak
som detta i allmanhet uppfattas som
skrammande och bdr undvikas dar det ar
mojligt.
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4.2 Utveckling: Beskrivningar av utvecklingen och de olika stadierna av autoimmun typ 1

Termer att anvanda

e Utvecklingen av autoimmun typ 1
diabetes som progressiv
e Anvanda stadierna for att forklara
autoimmun typ 1 diabetes
progressiva utveckling, som en
extra forklaring i parentes, till
exempel:
o Person med autoimmun
typ 1 diabetes i tidigt
stadie (stadie 1)
o Person med autoimmun
typ 1 diabetes i tidigt
stadie (stadie 2)
o Person med autoimmun
typ 1 diabetes (stadie 3)

e Anvandning av progressiv nar
man beskriver sjukdomens
utveckling

Tydlighet kring anvandningen av termen
‘progressiv’ ar viktig.

diabetes

Termer att undvika

Att hanvisa till stadie 1 eller 2, eller
presymtomatisk, utan att forst
anvanda tidigt stadie.

Att hanvisa till stadie 3 utan
sammanhang

Person med symptomatisk
autoimmun typ 1 diabetes som
en generell benamning foér stadie 3

Anvandning av progressiv for att
beskriva sjukdomen som helhet.

Varfor?

Det finns tre stadier, och dessa ar det
rekommenderade sattet att prata om
sjukdomens utveckling utifran hur vi idag
forstar den.

Stadie 1 och 2 ar tidiga stadier, medan
stadie 3 definieras av bekraftad
hyperglykemi — med eller utan symtom,
aven om symtom ofta forekommer.

Symtom kan till exempel vara (men ar inte
begransade till) 6kad torst, viktnedgang,
att behova kissa oftare, trotthet, suddig
syn, langsam lakning av sar eller skarsar,
illamaende och soét eller fruktig andedrakt,
bland annat.

Termen ‘progressiv’ ar hjalpsam nar man
beskriver den progressiva minskningen av
betaceller och utvecklingen genom
stadierna — fran utveckling av
autoantikroppar till hdgre nivaer av glukos
i blodet och, mest sannolikt, att symtom
sa smaningom uppstar.
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e Fodrandringar i glukosnivaer i e Fodrandringar i sockernivaer Termerna ‘glukosnivaer’ och
relation till stadieindelning ‘sockernivaer’ kan historiskt ha anvants

omvaxlande i vissa sprak.
Men ‘glukosnivaer’ ar en mer specifik
term an ‘sockernivaer’. Det
rekommenderas att undvika
‘sockernivaer’ pa grund av kopplingen
mellan ‘socker’ och typ 2 diabetes, vilket
kan skapa forvirring.
Allmanheten kan ocksa ha en
missvisande forstaelse av termen ‘socker
i det har sammanhanget, till exempel om
man endast forknippar socker med enkla
sockerarter fran livsmedel.

e Hanvisning till specifika nivaer Att diskutera glykemiska skillnader 'Den har medicinska terminologin ar
av glukos i blodet med medicinsk terminologi, sdsom | osannolik att kannas relevant eller

normoglykemi, dysglykemi och  begriplig for personer som lever med

hyperglykemi sjukdomen. ‘Glukosnivaer’ ar en mer

Hanvisning till normala [attillganglig term och anvands brett.

glukosnivaer

Hanvisning till oregelbundna Termen ‘normal’ bor undvikas nar man

glukosnivaer talar om glukosnivaer, eftersom
tolkningen av att inte vara ‘normal’ kan
skapa ytterligare oro. | stéllet kan vi prata
om den specifika nivan av glukos i blodet,
till exempel i relation till bekraftat férhojda
glukosnivaer.
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5. Communitylexikonets rekommendationer: Screening

Konceptet med stadieindelning ar relativt nytt i relation till autoimmun typ 1 diabetes, vilket innebar att det fér narvarande inte finns
sarskilt stor medvetenhet kring de olika stadierna och vad de innebar.

Till skillnad fran andra omraden inom diabetes, dar spraket (med ratt eller fel) redan ar etablerat och férandras langsamt genom
utbildning, har vi har méjlighet att skapa en utgangspunkt fér hur dessa @mnen boér diskuteras.

Den som har flera autoantikroppar for typ 1 diabetes, vilket vi nu kan upptacka genom screening, har autoimmun typ 1 diabetes —
innan nagra symtom utvecklas, och sannolikt utan personens vetskap under ett antal manader eller ar. Det vill sdga: en person som
ar i stadie 1, utan symtom, lever fortfarande med autoimmun typ 1 diabetes.

5.1 Screening: Beskrivning av personer som rekommenderas screening

Termer att anvdnda

e Slakthistoria av autoimmun typ 1
diabetes

e Personer som har en slakting
med autoimmun typ 1 diabetes

e Namna specifika slaktingar i
sammanhanget av personer som
behover screening, sasom syskon
eller féraldrar

Termer att undvika

e Nara slakting
e Forsta gradens slakting
e Andra gradens slakting

Varfor?

‘Slakthistoria’ och ‘slakting’ ar tillgangliga
och latt igenkannbara termer, och de ar
tillrackligt breda for att omfatta alla
familiemedlemmar. Detta begransar inte
vilka som rekommenderas screening och
utesluter inte nadgon som skulle ha nytta
av screening.

Om det ar relevant att tydliggora vilka
slaktingar som mer akut behéver
screening, rekommenderas att du ndmner
den specifika slaktingen for att lyfta fram
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e Okad sannolikhet
for autoimmun typ 1 diabetes

Detta kan tillampas specifikt i relation till
att ha en annan riskfaktor sasom celiaki,
skoldkortelsjukdom eller annan
autoimmun sjukdom.

Personer som riskerar
Personer med hog risk att fa
Okad chans for

Okad risk for

autoimmun typ 1 diabetes

angelagenheten, till exempel syskon eller
foraldrar.

| kontrast ar termen ‘nara slakting’
subjektiv och 6ppen for tolkning. Pa
samma satt kan fraserna ‘forsta gradens
slakting’ eller ‘andra gradens slakting’
ocksa orsaka forvirring och anvands inte
lika ofta. Darfor rekommenderas det att
undvika dessa termer.

Termerna ‘riskerar’, ‘Okad risk’ och ‘hég
risk’ anvands i publicerad vetenskaplig
litteratur och i material som riktar sig till
communityt, men i samtal kan detta skapa
oro. Darfor ar ‘sannolikhet’ att foredra.
Detta kan vara situationsberoende, till
exempel om du behdver uttrycka bradska
eller allvar.
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5.2 Screening: Beskrivningar av screeningprocessen och screeningresultat

Termer att anvdnda

Tidig upptackt av autoimmun
typ 1 diabetes [genom screening]

Blodprov endast i relation till
sjalva fingerstickprocessen
Screening for autoantikroppar for
typ 1 diabetes

Autoantikroppar for autoimmun
typ 1 diabetes har upptéackts
Autoantikroppar for autoimmun
typ 1 diabetes har inte
upptackts’

Termer att undvika

Test av autoantikroppar

Att anvanda ordet 'test’ i sig, eller
for att beskriva nagot annat an
fingerstickprocessen
‘Blodkontroll’ eller ‘blodstatus’
istallet for ‘blodprov’

Positiva eller negativa i relation
till screeningresultat, om majligt
(det ar inte alltid mojligt att undvika
dessa termer)

Varfor?

Uttrycket 'tidig upptackt’ ar enkelt att
forsta. Det ar mindre medicinskt an
exempelvis 'test av autoantikroppar’,
medan ’tidig diagnos’ kan bli felaktigt.

Nar du pratar specifikt om hur screening
gors, anvand frasen ’blodprov’ endast i
relation till fingerstickprocessen. Frasen
‘blodprov’ ar ett vanligt ord och kadnns
igen av manga, mer an termer som fill
exempel ’'blodkontroll’. Men den kan
uppfattas som nagot man klarar eller inte
klarar, sa den bor anvandas med
forsiktighet och bara i relation till
fingerstickprocessen. Vi screenar for
autoantikroppar for typ 1 diabetes — vi
‘testar’ inte.

Frasen ’autoantikroppar for autoimmun
typ 1 diabetes har (eller har inte)
upptackts’ ar specifik och faktabaserad.
Den rekommenderas framfor att saga
nagot som ‘resultaten ar positiva’ eller
‘resultaten ar negativa’, som ar mer
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oppna for misstolkning, aven om dessa
termer ar mindre medicinska.

| vissa fall dar detta inte ar majligt, fill
exempel om du forklarar screeningresultat
fran en tredje part som anvander dessa
termer, se till att tillrackligt sammanhang
ges for att undvika missforstand.

e Mata forandringar i Mata forandringar i ‘Glukos’ ar en mer specifik term i det har
glukosnivaer sockernivaer sammanhanget, och manga som lever
Glukosmatning e Sockermatning med autoimmun typ 1 diabetes ar vana
‘Spara’ eller ‘halla koll pa’ e Att anvanda termen ‘matning’ vid att hora termen ‘glukos’, till exempel i
utvecklingen av autoimmun typ utan sammanhang samband med HbA1c-tester, ‘kontinuerlig

1 diabetes glukosmatning’ och i vissa lander
‘glukometer’.

Det rekommenderas att undvika
‘sockernivaer’ pa grund av kopplingen
mellan ‘socker’ och typ 2 diabetes, vilket
kan skapa forvirring.

Allmanheten kan ocksa ha en bristfallig
forstaelse av termen ‘socker’ i detta
sammanhang, till exempel om de bara
kopplar socker till enkla sockerarter fran
livsmedel.

Termerna ‘spara’ eller ‘halla koll p&’
utvecklingen av autoimmun typ 1 diabetes
genom stadierna forstarker att de
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inblandade far aktivt stéd genom
vardkedjan. Du kan lagga till ‘genom
glukosmatning’ for att ge tydlighet och
sammanhang.

‘Matning’ kan vara en anvandbar term i
kommunikation, men endast med
tillrackligt sammanhang. For tydlighetens
skull, specificera ‘glukosmatning’ istallet
for att bara anvanda ordet ‘matning’.

e Termen upprepad screening i e Omscreening ‘Screening’ ar en valkand term, och
relation till personer som screenas e Uppfoljningsscreening tillagget ‘upprepad’ ar en korrekt och
igen for att upptacka férekomsten enkel formulering som tydligt visar att
av nya autoantikroppar for typ 1 screeningen genomfors igen.
diabetes.

Termen ‘omscreening’ kan ge intrycket att
den tidigare screeningen var opalitlig, och
‘uppfdljningsscreening’ kan skapa

forvirring kring vad uppfdljningen innebar.

Nar du pratar om ‘upprepad screening’ ar
det bast att lagga till mer detaljer och
specificera vilken grupp det handlar om.

Till exempel: en grupp vars forsta
screening upptackte en autoantikropp och
darfor screenas igen for att kontrollera om
en andra autoantikropp har utvecklats.
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5.3 Screening: Hur vi pratar om sdakerhetsfordelar med screening

Att prata om utvecklingen av autoimmun typ 1 diabetes kan kadnnas valdigt skrammande fér de inblandade.

De har samtalen behdver sjalvklart foras varsamt for att sakerstélla att kanslor av oro kring att leva med tillstandet blir hérda och
forstadda. Samtidigt ar det ocksa viktigt att kommunicera betydelsen av uppféljning nar en person gar vidare bortom stadie 1 och 2,
for att minska sannolikheten for en medicinsk nédsituation, sdsom diabetisk ketoacidos (DKA).

Termer att anvanda

e Mojliggor att spara autoimmun
typ 1 diabetes (genom
uppféljning av forandringar i
glukosnivaer)

e Minskar sannolikheten att
(paborja vardkedjan med) en
medicinsk nodsituation

Nar du talar om att stétta manniskor
genom uppfdljning:

e ‘Stodja emotionelit
valbefinnande under
utvecklingen av autoimmun typ
1 diabetes’.

e ‘Ta hand om din hdlsa genom
varje del av vardkedjan’

Termer att undvika

Sprak som kan uppfattas som
skrammande nar det talas om en
medicinsk nodsituation, sasom
daddlig eller farlig

Anvandning av ordet forebygga
nar det hanvisar till en medicinsk
nddsituation

Anvandning av ordet saker nar
man talar om att halla manniskor
sakra

‘Minskar chansen att (pabérja
vardkedjan med) en medicinsk
nodsituation’

Varfor?

‘Spara autoimmun typ 1 diabetes’ @r en
enkel formulering som forstarker att
manniskor far aktivt stéd genom
vardkedjan. Specifikt sammanhang
uppmuntras, till exempel om du syftar pa
uppféljning av férandringar i glukosnivaer.

Uttrycket ‘medicinsk nddsituation” anses
vara tydligt, sakligt och tillgangligt for
communityt. Om du n@mner mer specifika
tillstand som DKA ar det viktigt att ge en
begriplig forklaring.

De rekommenderade termerna for att
formedla inneborden av att halla
manniskor sakra gor det majligt att
beskriva screeningens sakerhetsfordelar
pa ett positivt satt utan att anvanda ordet
‘sdker’, som bor anvandas med
forsiktighet for att undvika 6veransprak.
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Termen ‘forebygga’ bor undvikas eftersom
det inte finns nagon garanti for att en
medicinsk nddsituation kan forebyggas.
Undvik ocksa ordet

e Att kdnna sig starkt och Dessa termer kan bidra till att uppmuntra
informerad om hur screening kan dem som skulle ha nytta av screening att
fa manniskor att kanna bli screenade och hjalpa manniskor att

e Att ndmna férdelar kopplade till forbereda sig for vad som komma skall
tidig upptackt och att underlatta for om autoimmun typ 1
manniskor att komma in i livet med diabetes-autoantikroppar upptacks.
autoimmun typ 1 diabetes med
stdd och utbildning, t.ex. att fa tid Idén om att vara proaktiv och ha tid att
att forbereda sig eller att satta forbereda sig star i kontrast till den chock
personer och deras vardgivare i som manga har upplevt vid diagnos, med
forarsatet. eller utan en medicinsk nddsituation.

e Screening som ett proaktivt satt
att upptacka och hantera Att namna férdelar kopplade till tidig
autoimmun typ 1 diabetes, till upptackt och att underlatta fér manniskor
exempel for att identifiera nar att komma in i livet med sjukdomen med

insulinbehandling kan behoévas. stdd och utbildning kan resonera val i
communityt.

4. https://diabetesjournals.org/care/article/40/12/1790/36977/The-Use-of-Language-in-Diabetes-Care-and-Education
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6. Communitylexikonets rekommendationer: Att prata om sjukdomens generella

paverkan

Termer att anvanda

Termer att undvika

Autoimmun typ 1 diabetes kan
paverka emotionellt
valbefinnande.

Autoimmun typ 1 diabetes kan
paverka psykisk halsa — anvénd
med eftertanke och endast nér det
ar lampligt.

Autoimmun typ 1 diabetes kan
paverka livskvalitet — anvédnd
med eftertanke och endast nér det
ar lampligt.

e Bordan av autoimmun typ 1
diabetes

Observera att detta géller i samtal om
screening och tidig upptéackt, inte
tillstandet generellt. Beskrivningar och
sprakbruk kan skilja sig at ndr en person
har levt med tillstandet en tid.

Varfor?

'Emotionellt valbefinnande’ ar ett stort
amne i onlinecommunities och namndes
oftare an termer som ’bérdan’. Anvand
darfor 'emotionellt valbefinnande’ snarare
an bara 'valbefinnande’.

Aven om manga som lever med tillstandet
upplever att det kan vara en bérda, ar det
troligt att sadant sprak i samband med
screening och utveckling ar for hart och
kan upplevas som skrammande eller
konfronterande.

Anvand formuleringar som att 'autoimmun
typ 1 diabetes kan paverka livskvalitet’
eller ’kan paverka psykisk halsa’ med
eftertanke. Det ar viktiga samtal som inte
ska avfardas, men tidpunkten fér dem ar
viktig.

Dessa rekommendationer galler i samtal
om screening. Beskrivningar och
sprakbruk kan skilja sig at nar en person
har levt med tillstandet en tid.
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Termer att vara medveten om

| relation till diagnosens paverkan:

e ‘forvaning’, ‘chock’, ‘radsla’,
‘ovantad’, ‘upplevelse’,
‘traumal/traumatiserande’,
‘skuld’, ‘utmattande’,
‘trott/utsliten’, ‘osaker’,
‘skramd’, ‘ilska’ och ‘sorg’.

En tid efter diagnosen kan personer
kanna:
e ‘motstandskraft’, ‘bekvam’ och
‘acceptans’.

Termer att undvika

Undvik avfardande eller forminskande
sprak.

Varfor?

Nar man pratar om diagnosens paverkan
ar det viktigt att uppmarksamma stressen
och sjukdomens emotionella paverkan,
inte bara fysiska halsoutmaningar.

Undvik avfardande eller féorminskande
sprak. En diagnos kan vacka manga olika
kanslor, och sjalvklart skiljer sig individers
upplevelser at. Det finns ingen tidslinje for
nar dessa kanslor kan upplevas, om de
alls upplevs.
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7. Landsspecifika resurser och ytterligare information

Language Matters Global Website

Language Matters Australia

Language Matters Brazil

Language Matters Canada

Language Matters France

Language Matters Germany

Language Matters Greece

Language Matters India (English)

lia (Tamil)

Language Matters Ireland

Language Matters ltaly

Language Matters Latin America

Language Matters Netherlands

Language Matters New Zealand

Language Matters Pakistan

Language Matters Portugal
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https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1499267120301465#:~:text=The%20language%20used%20when%20communicating,with%20this%20condition%20(3)
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_cc1749cee4ff4e13b25aacf3ca795cd7.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_5071e8ae8b2046e3b41a27eb2a16288f.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_f4fd697810c244b98e5281cfddcc225e.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_9e591fce6ef54ff78b26c84dd9bca781.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_cee0726635fe4cdd94b71cadb63ab411.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_fb81d6f8195f4d30a60c262f0dd5a967.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_59c867df2421417aba1867eca1f03bce.pdf
https://www.scribd.com/document/588298474/EL-LENGUAJE-IMPORTA
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_f5eb0741938d49e7ad9b9dc8c90b69c4.pdf
https://www.diabetes.org.nz/diabetes-and-mental-health-language-matters
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_c3eb5c094a404b77aaa3b9721f416368.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_0c0bee2cae7b4a069944c2bdf7e13e7b.pdf
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Language Matters Sweden

Language Matters South Africa

Language Matters Turkey

Language Matters UK

End Diabetes Stigma Project

A mixed-methods study: Diabetes language matters to adults with diabetes

ACBRD Diabetes And Emotional Health Guide

Language Matters - A Diabetes Canada Consensus Statement

Screening for Type 1 Diabetes in the General Population: A Status Report and Perspective

The Use of Language in Diabetes Care and Education

Talking About Diabetes Sweden

Our language matters: Improving communication with and about people with diabetes. A position statement by Diabetes Australia
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https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_c4f5d79d24844977b0dab1284f7221b2.pdf
https://www.languagemattersdiabetes.com/_files/ugd/09baf1_531cf3f55b7b4155a9ec604de9f5de75.pdf
https://www.england.nhs.uk/long-read/language-matters-language-and-diabetes/
https://enddiabetesstigma.org/
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dme.15424
https://www.diabetes.org.uk/for-professionals/improving-care/good-practice/psychological-care/emotional-health-professionals-guide
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32616274/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35316839/
https://diabetesjournals.org/care/article/40/12/1790/36977/The-Use-of-Language-in-Diabetes-Care-and-Education
https://drive.google.com/file/d/1zBlVwr1cvsagirbmS7e1zu0XqNiU_nMO/view
https://www.diabetesaustralia.com.au/wp-content/uploads/Language-Matters-2021-Diabetes-Australia-Position-Statement-1.pdf

	1. Viss allmän information om denna referensguide 
	1.1 En kommentar om informationen i denna referensguide ✍️ 
	1.2 Vem är den här referensguiden till för? 
	1.3 Vad är den här referensguiden till för? 
	1.4 Hur får jag tillgång till utbildningen för communitylexikonet? 
	1.5 Vad är autoimmun typ 1 diabetes? 
	1.6 Jag behöver översätta communitylexikonet till ett annat språk. Hur gör jag? 
	1.7 Jag vill ge feedback på communitylexikonets kurs eller referensguide. Hur gör jag? 
	1.8 Varför finns communitylexikonet? 💭  
	1.9 En kommentar om nyanser och levd erfarenhet 🩵 
	1.10 Att lägga till sammanhang: ett exempel från verkligheten🚨  

	2. Generell ton och språkanvändning 
	3.  Communitylexikonets rekommendationer: Generella termer 
	 
	3.1 Generella termer: Beskrivning av sjukdomen 
	3.2  Generella termer: Beskrivning av personer som lever med sjukdomen 
	3.3 Generella termer: Hur man beskriver personer i olika stadier av sjukdomen och omdefinierar termen ’diagnos’ 

	4. Communitylexikonets rekommendationer: Utveckling 
	4.1 Utveckling: Att prata om uppkomsten av autoimmun typ 1 diabetes 
	 
	​4.2 Utveckling: Beskrivningar av utvecklingen och de olika stadierna av autoimmun typ 1 diabetes 

	5.  Communitylexikonets rekommendationer: Screening 
	5.1  Screening: Beskrivning av personer som rekommenderas screening 
	 
	5.2 Screening: Beskrivningar av screeningprocessen och screeningresultat 
	 
	5.3 Screening: Hur vi pratar om säkerhetsfördelar med screening 

	6. Communitylexikonets rekommendationer: Att prata om sjukdomens generella påverkan 
	 
	7. Landsspecifika resurser och ytterligare information 

