Stockholm den 14 juni 2022

Till NAG hypertyreos

REMISSVAR NATIONELLT VARDPROGRAM FOR HYPERTYREOS
Avsandare: Skoldkoértelférbundet

Vi valkomnar och tackar for mojligheten att [amna synpunkter pa det nya vardprogrammet
for hypertyreos. Skoldkortelforbundet arbetar for basta maojliga halsa hos en halv miljon

skoldkortelpatienter och ratten till en individanpassad vard. Forbundet hade i slutet av 2021
drygt 6000 medlemmar och verksamhet i elva lansféreningar runt om i landet.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 2: INLEDNING

2.5.1 Kartlaggning av klinisk praxis i Sverige

For att lasaren ska forsta att (SQRPTA) inte ar ett kvalitetregister for tyroidea och
paratyreoidea utan for kirurgi i dessa delar, borde man fértydliga med bindestreck sa att det
star: "Skandinaviskt kvalitetsregister for paratyreoidea-, tyroidea- och binjurekirurgi".

Andra “relevnta” till “relevanta”
Andra "Endokrinolog féreningenen" till "Endokrinologféreningen”

Andra ”Statistiska Cenralbyrdn (SCB)” den aktuella bendmningen ”Statistikmyndigheten SCB”
https://www.scb.se/om-sch/

2.5.2 Vardering av befintliga vardprogram
"Relevant litteratursokning kring data publicerad efter det att de valda vardprogrammen
ovan har ocksa genomférts som komplement."

Har saknas ett ord (publicerats?) — ”...valda vardprogrammen ovan publicerats...”:

2.7 Vardnivaer

Andra ”B. ...v3rdsenhet” till ”B. ...vdrdenhet”

Andra ”C. Regionsvard...” till ”C. Regionsjukvard...”
Andra ”D. ...(nationll MDK)” till ”D. ...(nationell MDK)”

SYNPUNKTER PA KAPITEL 4: BAKGRUND, ORSAK OCH RISKER

4.1 Bakgrund
Andra "ektopiskt tyroideavidvnad" till "ektopisk tyreoideavivnad"
Andra “Tyroidea stimulerande hormon” till “Tyreoideastimulerande hormon”
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Andra ”(TSH) receptormutationer” till ”TSH-receptormutationer”

4.3 Risker med hypertyreos
Har bor det framga att GD innebar 6kad risk for andra autoimmuna sjukdomar som Addisons
sjukdom, celiaki, atrofisk gastrit (B12-brist), vitiligo och typ 1-diabetes.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 5: PRIMARVARD — TIDIG UTREDNING,
BEHANDLING OCH REMISS

5.2.3 Biokemisk evaluering inom primarvard
Rekommendation 8:
Andra "TRAk (och ev FT4)” till “TRAk (och ev FT3)” i enlighet med den férdjupande texten.

5.3.5 Fysisk traning
Exempel pa information som skulle kunna ges via digialt verktyg. Ofta nagot man vill
aterkomma till och funderar oéver.

Rekommendation 26:
Andra ”(T3 >20, FT4 >50 pmol/L)” till ”(FT3 >20, FT4 >50 pmol/L)”

5.4 Sammanfattning - Vad ska distriktslakaren goéra vid ett lagt TSH?
Vid telefon eller videobesok - Hur gors en vardering av puls, hjarta/lungor, skoldkortel,
ogon?

”"Utdelande av patientinformation hypertyreos — vid positivt TRAK, ge patienten information
om Graves sjukdom se specialkapitel 24"

Fortydliga redan har vilken patientinfo som avses — d.v.s. att man bor ge patientinfon som
ska laggas upp pa 1177, sa att inte detta blir upp till den enskilda ldkaren. | detta forsta
skede anser vi det klokt att inte stressa patienten ytterligare, och skriva om sadant som att 1
av 3 kommer att ha langvariga symtom, m.m. utan har i borjan halla fokus pa att férklara
sjukdomen och hur den yttrar sig, om rokning/traning/stress, varfor det ar viktigt med
sjukskrivning i detta skede, samt ge information infor val av behandling (har valja mellan
block and replace och lagsta mojliga dos). | kapitel 24. Patientinformation finns rubriker om
rékning, men inte om traning, stress och verktyg for att motverka stress, varfor sjukskrivning
och val mellan de tva behandlingsmetoderna.
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Forslag pa tabeller som vagledning vid diagnostisering:

Symtom och kliniska fynd vid hypertyreos

Generella symtom

Tyreoidea
Ogon

Nervsystem
Hjérta/lungor
Mage-tarm
Konsorgan
Skelett

Muskler

Hud och har

Varmeintolerans, trotthet, nedsatt kondition, viktminskning, svettningar

Struma, fylinadskénsla i halsen

Oftalmopati - sveda, gruskansla, smarta, ljuskanslighet, okat tarflode, svullna 6gonlock,
rodnad i konjunktiva, tryckkdnsla, dubbelseende, 6gonlocksretraktion

Irritabilitet, nervositet, oro, sémnsvarigheter, darrningar, nedstamdhet, depression, apati
Dyspné, hjartklappning, hjartsvikt, hjartflimmer, hogt blodtryck

Diarré, okad aptit, nedsatt aptit (framst adldre), okad torst, krakningar
Menstruationsrubbningar, nedastt libido

Osteoporos, akropati

Finvagig tremor, muskelsvaghet, hyperreflexi

Varm mjuk och fuktig hud, tunt och sprétt har, haravfall, pretibiala 6dem, torra/skéra
slemhinnor

Laboratorieprover Tyreoideastatus Scintigrafi Behandling

Graves sjukdom  Fritt T4 Diffust forstorad Diffust homogent eTyreostatika
TSHY Tyreoidea-associerad upptag ¢ Radiojod
TRAKN(>95 %) oftalmopati (25-50 %) o Kirurgi
TPO-ak 1 (65-80 %)

Toxiskt adenom/  Fritt T4 Palpabla kndlar Fokala upptag ¢ Radiojod

Multinodos TSHY alt diffust forstorad o Kirurgi

struma TRAK neg

Subakut tyroidit  Fritt T4 Mycket palperingsém Inget upptag Steroider

(Mb de Quervains) TSH, Tyreotoxisk fas:
TRAK neg betablockad vb
SR/CRP Hypotyreosfas:

levotyroxin

Autoimmun/Tyst/ Fritt T4 Utan anmarkning Inget upptag Tyreotoxisk fas:

Postpartum TSHY Betablockad vb

tyroiditer TRAK neg Hypotyreosfas:
TPO-akM(95 %) levotyroxin

SR/CRP neg/1T
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SYNPUNKTER PA KAPITEL 6: LEVNADSVANOR

Har kan man lagga till patientinformation om kaffe, jodtillskott och biotin (som kan stora
labanalys).

Forslag:

"Patienter med okontrollerad tyreotoxikos rekommenderas att undvika hard traning, minska
intaget av koffein (kaffe, svart/gron te, energidrycker), undvika kosttillskott med biotin, kelp
och jod.”

Ge patienten stod och verktyg att hantera stress.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 7: DIAGNOSTIK INOM SPECIALISERAD
ENDOKRIN ENHET

7.3 Viktpaverkan
Jattebra att detta lyfts i vardprogrammet, da det ar ett bekymmer som patienter inte alltid
upplever att de far forstaelse for.

Rekommendation 42:
Andra ”sjukgymnast” till “fysioterapeut” (dven i den férdjupande texten)

"Informera patienten om att det &r normalt med viktuppgang och att vissa patienter gar upp

”n

mer.
Andra “normalt” till “vanligt”.
"Faktorer for vem som gar upp mer i vikt ar oklar”

Vetenskapliga studier visar att de patienter som inte ar valinstallda pa sin
substitutionsbehandling ocksa ar de som gar upp mest i vikt. Detta bor laggas till den
fordjupande texten.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/11531931/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31375059/

"Patienten bor erhalla patientinformation om livsstilsfaktorer och férvantade effekter av
behandlingen se 24.6.6.”

Andra till ”se 24.6.5”
7.4 Virdering av sjukdomens svarighetsgrad hypertyreos

Utveckla vad som menas med "hudkostym”?
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7.5 Ogonvirdering
Rekommendation 47:
Andra ”ovanstaende” till “nedanstadende”

"Remiss till 6gonlakare bor ske atminstone sker som minimum vid:”

Stryk "atminstone sker" for battre forstaelse.
Eller skriv i stallet: "Remiss till 6gonldkare bor ske vid minst en av féljande:"

7.7 Radiologi

Rekommendation 54 och 56:

Borde vara utredning enligt Standardiserat vardférlopp for skoldkortelcancer (ej
vardprogrammet)? Hanvisa till SVF skoldkortelcancer
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/skoldkortel/vardforlopp/

Skoldkortelcancer och tyreoideacancer namns omvartannat i texten. For tydlighet, anvand
en bendmning genomgaende i vardprogrammet, forslagsvis ”skoldkortelcancer”.

7.8 Finnalspunktion

Figur 1:

Andra ”Skéldskértelkndl” till ”Skéldkdrtelknél
Andra “malignitetssupekt” till “malignitetssuspekt”

7.11 Diagnosbesked
Jattebra information som med fordel kan stédjas av ett digitalt informationsverktyg.

7.12 Livskvalitet och hjarntrotthet

Mycket bra och viktig information. Det ar viktigt att alla specialister delar denna kunskapsbas
sa att patienterna har mojlighet att fa information. Ta ocksa med i informationsverktyg till
patient.

Kan dessa patienter behandlas utifran symtom och ta del av vard for kroniskt trotta,
utmattningssyndrom och/eller post covid?

Rekommendation 68:
Uppféljning med ThyPro och MFS sa lange patienten behandlas for Graves. Vi vill foresla att
den uppfoljningen fortsatter livet ut.

Andra ”halso-relaterad (HRQoL)” till “hilsorelaterad livskvalitet (HRQolL)”

"Detta satt att minska paverkan av att komma ihag hur man matt de senaste 4 veckorna,
visar en konstant samre livskvalitet."
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Fortydliga denna mening eftersom den ar svar att forsta i sin nuvarande skrivning.

7.13 Hur ser arbetsfordelningen ut mellan specialistlakaren och sjukskéterska vid nybesék
- en sammanfattning

Informera patienten om var hen kan fa veta mer och/eller ta del av samma information i
efterhand. Viktigt att sddan info dven skrivs ut (och/eller mejlas till patienten) samt delas via
journalen pa 1177.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 9: SPECIALISERAD VARD — INITIAL
TYREOSTATIKA BEHANDLING

9.1 Initial behandling med tyreostatika
Andra “Thacapzo” till “Thacapzol”

"Internationellt har trenden de senaste 10 aren gatt mot monoterapi eftersom det ger farre
biverkningar och i 6vrigt anses effekten av monoterapi och B&R terapin likvardig. | Sverige
har de flesta behandlats enligt traditionen B&R.”

Har bor man tydliggora vikten av att dven patientens preferens ska vagas in i beslutet om
monobehandling eller B&R.

" Vid B&R behandling startar patienten med tiamazol 50 mg 3 x 2 (hogre FT4) eller 2 x 2
(ndgot lagre FT4) och lagger efter 2 veckor till 50 pg L tyroxin som efter ytterligare 2 veckor
hojs till 100 pug under fortsatt oférandrad dos tyreostatika.”

Om det med "hogre FT4" och “nagot lagre FT4" i denna mening syftar pa kriterierna som star
i stycket fore, ar det dnnu battre att definiera kriterierna dven i denna mening, sa att allt blir
solklart. Forslag till ny skrivning: "Vid B&R behandling startar patienten med tiamazol 50 mg

3 x 2 (hogre FT4) eller 2 x 2 (nagot lagre FT4)."

9.2 Biverkningar
Andra ”Se patientinformation 24.6.7” till ”Se patientinformation 24.6.6” i enlighet med
listan i kapitel 24.

9.3 Ogon
Rekommendation 108:
Andra"..malviarde TSH 0,4-11." till "..m&lvarde TSH 0,4-1,0."

Rekommendation 114:
”Se kapitel 24.6.3” till “Se kapitel 24.6.2” i enlighet med listan i kapitel 24.
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SYNPUNKTER PA KAPITEL 10: VAL AV BEHANDLING PA LANGRE SIKT

10.1 Val av behandling vid Graves sjukdom

Patienter upplever ofta att de inte fatt alla dessa maojligheter presenterade for sig. Det finns
manga alternativ, och hur information om dessa kommer patienten till godo kan
standardiseras for att 6verbrygga eventuella kunskapsglapp eller preferenser hos enskilde
vardgivaren. Studier visar ocksa att patienter och ldkare har preferenser for olika
behandlingar, nagot som férsvarar kommunikation om behandlingsalternativ.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33780350/

Tabell 2: Har ar det svart att forsta forklaringarna (de tva i mitten): "++= terapi att féredra. +
acceptabel terapi! = forsiktig anvandning x= kontraindicerat". For 6kad tydlighet, andra till:
"++ = terapi att foredra. + = acceptabel terapi. ! = forsiktig anvandning. x = kontraindicerat.”

SYNPUNKTER PA KAPITEL 11: HUR BEHANDLINGEN GENOMFORS

11.1.1 Biokemisk monitorering av tyreoideafunktionen

"Under de forsta manaderna av behandling forblir ofta serum-TSH nivan supprimerad och
istallet bor serumnivaerna av FT4 och FT3 styra behandlingen. Emellanat kvarstar enbart en
forhojd niva av FT3, vilket indikerar en fortsatt hypertyreos. Nar TSH val normaliserats
forsvinner behovet att monitorera FT3.”

Varfor forsvinner behovet av att monitorera det aktiva skoldkortelhormonet FT3 under
behandling?

11.1.2 Monitorering av biverkningar

" Tyreostatikabehandlade patienter maste informeras om risken for agranulocytos och att
omedelbart avbryta medicinering samt kontakta vardcentral/sjukhus vid halsont eller feber,
for kontroll av vita blodkroppar (LPK och neutrofila)”

Denna information aterspeglas inte pa ett korrekt satt i rekommendation 145.

11.1.3 Utsadttningsindikation

" Efter tyreostatikabehandling i 12—-18 manader forblir drygt 50 % av hela patientgruppen i
remission efter 5-6 ar [8]. Recidiv av Graves hypertyreos dr mest sannolikt under de forsta
6— 12 manaderna efter tyreostatikautsattning. Patienter av manligt kon, rokare, aggressiv
hypertyreos eller stor struma I6per storre risk for aterfall. Da det hos vissa manniskor, finns
koppling mellan immunaktivering och stress bor tillfallet nar tyreostatika satts ut valjas sa
man har sa bra forutsattningar som majligt for ett stabilt liv. Information kan ges att beakta
risken for recidiv i samband med framtida livshandelser. Kvarstaende hog TRAk-titer talar for
fortsatt sjukdomsaktivitet med en 6kad risk for recidiv.”
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Sakerstall att denna viktiga information finns med i patientinformationen.

11.2.2 Perioperativt omhandertagande

Rekommendation 160:

Andra “Kontroll av PTH 2—4 timmar postoperativt” till ” Kontroll av PTH och kalcium 2—4
timmar postoperativt”

Observera att levotyroxin ska ges med 4 timmars mellanrum till kalciumtillskott.

11.2.3 Komplikationer efter kirurgi

Vi anser att vardprogrammet har stora brister i beskrivning av diagnosticering och
behandling av postoperativ hypoparatyreoidism. Vi féreslar darfor att ett eget underkapitel
l4ggs till med rubriken "Postoperativ hypoparatyreoidism". Se nedan under ”Ovriga
synpunkter” for en sammanfattning och referenser till internationella guidelines som kan
anvandas till grund for kapitlet.

"Nar dessa komplikationer uppstar bor patienten ha patientinformation se kapitel 24.6.12
for nervskada och kapitel 24.6.13 for kalciumrubbning.”

Andra ”24.6.12” och ”24.6.13” till ”24.6.10".

11.2.4 Postoperativt omhandertagande
Rekommendation 166:
" Patientinformation bor ges skriftlig och muntligt om fortsatt vard.”

Patienten bor vid detta tillfdlle fa skriftlig information om maojliga symtom pa lang sikt och
hur patienten i sa fall ska soka for dessa besvar. Patienten bor fa information om
uppfoljning, symtom pa éver och undersubstitution och olika behandlingsalternativ.

Rekommendation 168:
Vi anser att ThyPro bor goras vid arlig kontroll livet ut. Patienten kan med foérdel fylla i
formularet digitalt innan uppféljningsbesoket.

11.3 Radioaktiv jod
"P3 alla patienter ar de viktigt att folja livskvalitet med frageformular (ThyPro, MFS, GO-QoL
och ED-5Q — initialt med arliga intervall — och déarefter vid behov se kapitel 7.12."

Definiera hur lange patienten f6ljs med arliga intervall samt vad "vid behov" innebar.

Vi anser att ThyPro bor goras vid arlig kontroll livet ut. Patienten kan med foérdel fylla i
formularet digitalt innan uppféljningsbesoket.
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"Observera att dven man ska skydda sig mot att bli gravida under minst 6 manader.”

Blir man gravida? Foreslar att i stallet skriva: "Observera att dven man bor undvika graviditet
under minst 6 manader.

Rekommendation 188:
Fortydliga "insattas innan"?

11.3.1.5 Stralskydd
Andra ”(se patientinformation i kapitel 24.6.17)” till ”(se patientinformation i kapitel
24.6.13)"

11.3.2 Genomfdrande av RAI behandlingen

Andra ”(For patientinformation se kapitel 24.6.17 (stralskydd) och 24.6.18 (tiden efter
radiojod).” till ”(For patientinformation se kapitel 24.6.13 (stralskydd) och 24.6.14 (direkt
efter radiojod).”

11.3.2.2 Biverkningar av RAI
Andra ”radioaktivt radiojod” till “radioaktiv jod”

11.3.3 Efter behandling med radioaktiv jod for Graves sjukdom
Rekommendation 188:
"Hypotyreos bor undvikas och L-thyroxin bor insattas innan”

Rekommendationen ar otydligt skriven. Forslag att andra till "Hypotyreos bor undvikas och
levotyroxin sattas in redan vid subkliniska labvarden”

"Ett ar efter behandling tar primarvarden Over patientansvaret med atminstone arlig
provtagning utganget fran patientens behov och ev symptom.”

Har ar det viktigt att podangtera att uppfoljning med undersdkning av kliniska symtom och
tecken bor goras utdver provtagning. Tyvarr dr var erfarenhet att det ofta hander att
patienter far besked om dosjusteringar per post, ibland utan att de traffat eller talat med
lakaren om hur hen faktiskt mar. Dosjustering ar da enbart baserat pa ldkarens subjektiva
beddmning av vad ett "perfekt” TSH-varde ar vid behandling.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 12: UPPFOLINING EFTER BEHANDLING

12.1.1 Efter ATD
Harmonisera rekommendationerna fér 6kad tydlighet sinsemellan, samt i enlighet med den
fodjupande texten, enlig forslag nedan:
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Rekommendation 196:
"Patienter med |ag risk for recidiv bor foljas vid endokrin enhet under 6 manader med
provtagning var 6-8 vecka efter avslutad tyreostatika”

Rekommendation 197:
"Patienter med mattlig risk for recidiv foljs vid endokrin enhet under 12 manader med
provtagning var 6e vecka under 6 manader och darefter var 2-3 manader”

Rekommendation 198:
"Patienter med hog risk for recidiv foljs vid endokrin enhet under 12 manader med
provtagning var 4-6e vecka under 6 manader och darefter var 2-3 manader ”

12.2 Substitutionsbehandling
"Observera att rekommendationen galler enbart patienter som genomgatt total
thyroidektomi eller genomgatt radiojod som slagit ut en stor del av skdldkorteln”

Om undermeningen med detta forbehall ar att det ar graden av kvarvarande funktionell
tyreoideavavnad som ar avgorande, bér man fortydliga detta i stéllet for att avgransa genom
vald behandlingsmetod (tyreoidektomi eller radiojod). Aven TPO-ak, TRAk negativa leder pa
sikt till tyreoideaatrofi.

The role of functional thyroid capacity in pituitary thyroid feedback regulation
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30022470/

Rekommendation 201:
"Postoperativt ska patienten i forsta hand substitueras med L-thyroxin utganget fran vikt och
BMI”

Fortydliga att detta ar rekommenderad startdos. Forslag att dndra till “Postoperativt ska
patienten i forsta hand substitueras med levotyroxin med en initial dosering utganget fran
vikt och BMI”

Ibland star det att LT4 dosen baseras pa BMI och ibland star det att den baseras pa Lean
body mass (stycke 12.3)? Vad ar korrekt?

Rekommendation 202:
"Malvarde for TSH vid stabil L-thyroxinsubstitution bor vara mellan 0,4 (nedre referens) -2,0
mIU/L, For 6gonpatienter med GO géller 0,4-1,0 mIU/L...”

Fortydliga att behandlingsmalet vid levotyroxinsubstitution boér vara (1) symtomfrihet
genom (2) for individen normaliserade tyreoideavarden (TSH, FT4, FT3, FT4/FT3).

For att na symtomfrihet kan ett TSH under nedre referens accepteras hos vissa patienter
(0.1-0.4 mIU/L). (3) Undvika 6ver- och underbehandling.
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Dosering enligt FASS:

” Substitutionseffekten bedéms i forsta hand kliniskt.

| svarbedémda fall kan av laboratoriet féreslagna serumprover vid tyreoidearubbning vara
vagledande.”

https://www.fass.se/LIF/product?userType=0&nplld=20000407000102

Jamfor Region Hallands riktlinjer:

" Behandlingsmal: Symtomfrihet. Dosen individualiseras. TSH helst i nedre referensomradet
(0,4-2,0), fritt T4 ofta i 6vre delen av referensomradet. Man kan acceptera ett latt
supprimerat TSH* hos vissa patienter for att na symtomfrihet. Helt supprimerat TSH*** kan
leda till 6kad risk fér osteoporos och férmaksflimmer. Aldre patienter kan ligga ndgot hogre i
TSH (0,4-4,0).”
https://terapirek.regionhalland.se/terapirekommendationer/kapitel6/hypotyreos/

*Lagt TSH = TSH 0,1-0,4 mIU/L

** Supprimerat TSH = TSH<0,1 mIU/L
***Helt supprimerat = TSH<0,03 mIU/L
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31481394/

Behandlingsmal enligt ATA riktilinjer (2014, s. 1677):
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4267409/

“1b. What are the clinical and biochemical goals for levothyroxine replacement in primary
hypothyroidism?
RECOMMENDATION
Levothyroxine replacement therapy has three main goals. These are
(i) to provide resolution of the patients’ symptoms and hypothyroid signs, including
biological and physiologic markers of hypothyroidism,
(ii) (ii) to achieve normalization of serum thyrotropin with improvement in thyroid
hormone concentrations, and
(iii) (iii) to avoid overtreatment (iatrogenic thyrotoxicosis), especially in the elderly.
Strong recommendation. Moderate quality evidence.”

Studier visar att levotyroxinbehandling leder till nagot hogre FT4 och lagre FT3 jamfort med
friska personer. Vilka konsekvenser detta far pa sikt &r inte klarlagt. Aterkommande studier
befaster att alla patienter inte blir aterstallda pa levotyroxinbehandlingen vad géller
exempelvis symptom, BMI, metabolism och blodvarden som kolesterol och T3.

Systemic Thyroid Hormone Status During Levothyroxine Therapy In Hypothyroidism: A
Systematic Review and Meta-Analysis
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30124904/
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Use of Statins Among Patients Taking Levothyroxine: an Observational Drug Utilization Study
Across Sites https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34141994

Levothyroxine Monotherapy Cannot Guarantee Euthyroidism in All Athyreotic Patients
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21829633/

Vidare visar studier att for att aterstalla T3-nivaer till preoperativt varde hos
tyreoidektomerade och radiojodbehandlade patienter kravs hogre doser av levotyroxin som
leder till TSH-varden under nedre normalreferens for friska individer (0,1-0,3 mIU/L).

Biochemical Markers Reflecting Thyroid Function in Athyreotic Patients on Levothyroxine
Monotherapy
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28056660/

Serum Thyroid Hormone Balance in Levothyroxine Monotherapy-Treated Patients with
Atrophic Thyroid After Radioiodine Treatment for Graves' Disease
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31411123/

Thyroid function related symptoms during levothyroxine monotherapy in athyreotic patients
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31270299/

Rekommendation 204:

"T3 tilldgg kan prévas om symptom kan kopplas till skdldkortelsjukdomen, de kvarstar efter
ca 8-12 manader med stabil L-thyroxindosering och andra orsaker uteslutits till forsamrade
maendet”

Forslag andra till: “Tillagg av liotyronin (T3) kan provas om symtom som kan kopplas till
hypotyreos kvarstar efter ca 8-12 manader med optimal dos levotyroxin och andra mojliga
orsaker uteslutits”

Rekommendation 205:
“Vid T3 tillagg bor TSH hallas normalt”

Vilken evidens finns det for att TSH reagerar normalt vid behandling med T3? Det dr hoga T3
och T4 (ffa T4) som har koppling till biverkningar, inte ett lagt TSH.

Heterogenous biochemical expression of hormone activity in subclinical/overt
hyperthyroidism and exogenous thyrotoxicosis.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32099819/

Rekommendation 206:
”0Om T3 behandling viljs ar det en forséksbehandling och bor utvarderas efter 3-6 manader”
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Forslag: andra till 8-12 manader i enlighet med rekommendation 205 - utvardering av stabil
levotyroxinbehandling.

Eftersom det ar en forsoksbehandling kan med fordel ett patientkontrakt upprattas.
Kvarvarande symtom och utvardering med ThyPro dokumenteras innan start av
kombinationsbehandling. Dosjusteringar med uppféljning av symtom och kliniska tecken och
vagledning av labprover (FT3, FT4 och ev TSH) dokumenteras. Uppfoljning med ThyPro efter
6 manader pa stabil dosering och utvardering av symtom dokumenteras.

12.3 Dosering efter behandling

”L-thyroxindosen en patient behover for att ersatta den endogena tyreoideaproduktionen
beror framst pa tre faktorer: graden av kvarvarande funktionell tyreoideavavnad,
kroppsvikten eller lean body mass, och det TSH som dr malet vid behandlingen”

Har ar det viktigt att podngtera att behandlingsmalet vid levotyroxinsubstitution ar
symtomfrihet genom for individen normaliserade tyreoideahormonvarden (TSH, FT4, FT3,
FT4/FT3. Det ar mycket viktigt att substitutionen individualiseras med uppféljning av
symtom och kliniska tecken dar laboratorievarden anvands som kompletterande vagledning
(inte tvart om).

Problem med substitutionsbehandling en av de vanligaste orsakerna Gravespatienter uppger
till kvarstaende symtom. Darfér bor behov av individanpassad behandling ses 6ver for alla
patienter pa ett standardiserat satt.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31482765/

" Postoperativt och efter radiojod kan TSH ligga lagt till f6ljd av tidigare hypertyreos och
doseringen far da avgoras framst fran FT4 nivan om man inte hamtat upp TSH preoperativt.”

Vilken hjalp har man av ett preoperativt TSH-varde? Studier visar att férhallandet mellan
TSH-FT4-FT3 dndras vid exogen tillforsel av tyreoideahormon och beroende av form av
substitution (monoterapi eller kombinationsterapi).

Homeostasis and Allostasis of Thyroid Function
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5996081/

Homeostatic Control of the Thyroid-Pituitary Axis: Perspectives for Diagnosis and Treatment
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26635726/

Observera att normalintervallet for friska personer aldrig validerats som behandlingsmal i
studier, utan bygger pa antaganden sedan 70-talet. Pa senare ar har det kommit ett antal
studier som visar att TSH inom normalintervall vid levotyroxinbehandling inte aterstaller T3-
nivaerna eller biologiska markorer for tyreoideafunktion. Endast kombinationsbehandling
aterstaller nivaerna.
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Only the combined treatment with thyroxine and triiodothyronine ensures euthyroidism in
all tissues of the thyroidectomized rat
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/8641203/

Systemic Thyroid Hormone Status During Levothyroxine Therapy In Hypothyroidism: A
Systematic Review and Meta-Analysis
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30124904/

"” 2012 publicerades de forsta riktlinjerna kring kombinationsbehandling med T4 och T3 fran
ETA [269]. Har det hant nagot nytt sedan dess [270]?”

Denna del bor uppdateras da det dven hant en hel del efter att ref 270 (Wierzinga)
publicerades 2019 och det ar darfor inte korrekt att Iata det sta sa som det gor.

Publikationer i urval:
ATA, ETA, BTA konsensusdokument om kombinationsbehandling (2021)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33276704/

Comparative Effectiveness of Levothyroxine, Desiccated Thyroid Extract, and
Levothyroxine+Liothyronine in Hypothyroidism. (2021)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34185829/

Conclusions: As a group, outcomes were similar among hypothyroid patients taking DTE vs
LT4 + T3 vs LT4. However, those patients that were most symptomatic on LT4 preferred and
responded positively to therapy with LT4 + LT3 or DTE.

The relevance of T3 in the management of hypothyroidism (2022)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35240052/

Role of Levothyroxine/Liothyronine Combinations in Treating Hypothyroidism (2022)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35662440/

T4+T3 Combination Therapy: An Unsolved Problem of Increasing Magnitude and Complexity
(2021)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34587734/

" | ETA guidelines fran 2012 definierades 5 majliga orsaker till kvarvarande symptom [269]:
kronisk sjukdom, associerad autoimmunitet, tyreoidea autoimmunitet per se, otillracklig L-
thyroxin dosering, och otillracklig form av tyreidea-svikts ersattning”

Andra
"associerad autoimmunitet” till “annan autoimmun sjukdom”
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"otillrdacklig form av tyreoidea-svikts ersattning” till ”otillrackligt behandlingssatt” (vilket ar
en battre dversattning av treatment modality)

BTA (2016) listar foljande mojliga orsaker till kvarvarande symtom vid
levotyroxinbehandling:
(Box 1, s. 9), https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26010808/

Endocrine/autoimmune:
Diabetes mellitus
Adrenal insufficiency
Hypopituitarism

Coeliac disease
Pernicious anaemia

Haematological:
Anaemia
Multiple myeloma

End-organ damage:
Chronic kidney disease
Chronic liver disease
Congestive cardiac failure

Nutritional:

Vitamin B12 deficiency
Folate deficiency
Vitamin D deficiency
Iron deficiency

Metabolic:

Obesity
Hypercalcaemia
Electrolyte imbalance

Drugs:
Beta-blockers Statins
Opiates

Lifestyle:

Stressful life events

Poor sleep pattern

Work-related exhaustion Alcohol excess
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Others:

Obstructive sleep apnoea
Viral and postviral syndromes
Chronic fatigue syndrome
Carbon monoxide poisoning
Depression and anxiety
Polymyalgia rheumatica
Fibromyalgia

"0Om skoldkorteln tas bort sa blir T3 nivaerna lagre nar ett normalt TSH uppnatts och det
behovs hogre L-thyroxin dosering for att fa ett normalt T3. Detta innebér ofta att TSH blir
lagre och har sin bakgrund i att dejodineringen i hypothalamus inte ar lika kanslig for
ubiquitination som 6vrigt i kroppen och dosen L-thyroxin som behdvs for att normalisera
TSH ar ldgre an den dos som beho6vs for att normalisera T3.”

Meningen ar svar att forsta och ger inte en rattvisande bild. Det 6r viktigt att notera att
skillnaden i ubiquitinering av dejodas-2 mellan hypothalamus och perifera vavnader galler
oavsett om patienten ar tyroidektomerad eller inte. Daremot ar de behandlingsstudier som
hittills r gjorda pa tyreoidektomerade eller radiojodbehandlade patienter.

Forslag att i stallet skriva:

”"Normalisering av TSH vid T4-behandling leder till hogre FT4, lagre FT3 och hogre FT4/FT3
ratio jamfort med obehandlade friska individer. Detta har sin bakgrund i att dejoderingen i
hypothalamus inte ar lika kanslig fér inaktivering via ubiquitinering som 6vriga perifera
vavnader. For att normalisera T3-nivaerna hos tyreoidektomerade patienter kan hogre T4
doser kravas vilka leder till att TSH blir Iagt (0,1-0,3 mIU/L).”

Differences in hypothalamic type 2 deiodinase ubiquitination explain localized sensitivity to
thyroxine
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25555216/

”"Men det finns ingen evidens for att symptomen minskar genom att uppratthalla T3.”

Detta pastaende saknar referens och motsags av flertalet vetenskapliga publikationer, bland
andra:

Relatively Lower FT3 Levels Are Associated with Impaired Quality of Life in Levothyroxine-
Treated Patients with Hashimoto Thyroiditis.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35311029/

Conclusion: Relatively lower FT3 concentrations, even within the normal reference range,
were related to impaired QoL in HT patients treated with LT4. This finding supports the great
value of FT3 in clinical decision-making on dose adequacy.
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Functional and Symptomatic Individuality in the Response to Levothyroxine Treatment.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31616383/

“Symptomatic change in these patients was strongly associated with serum FT3, but not with
FT4 or TSH concentrations. In 25 patients transitioning from asymptomatic to
symptomatically hyperthyroid, FT3 concentrations remained within the reference limits,
whilst at the same time marked biochemical differences were apparent between the
presentations.”

Symptomatic Relief is Related to Serum Free Triiodothyronine Concentrations during Follow-
up in Levothyroxine-Treated Patients with Differentiated Thyroid Cancer.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29396968/

Conclusion: Residual hypothyroid complaints in LT4-treated patients are specifically related
to low FT3 concentrations. This supports an important role of FT3 for clinical decision making
on dose adequacy, particularly in symptomatic athyreotic patients.

"Dessutom innebar inte L- thyroxin doser som normaliserar TSH inte att alla perifera
tyroideamarkorer normaliseras [278] och det ar forst doser som lagger TSH 0,03-0,3 som ger
postoperativt perifera effektmarkorer inom ramen for euthyroidism [279].”

Omformulera - dubbel negation gér meningen svar att forsta.

"Dock finns det ingen enighet bland studier att en kombination av T4 +T3 hjalper mot
kvarvarande symptom.”

Detta stammer inte. Korrekt ar att skriva “Dock finns det ingen enighet bland studier att en
kombination av T4 +T3 hjalper battre an enbart T4 mot kvarvarande symptom.” Tillaggas
kan: ”I studier dar man tittat pa subgruppen av patienter med kvarvarande symtom visar en
kombination av T4+T3 battre effekt jamfort med enbart T4-behandling”

En anledning till att man inte kunnat se nagon skillnad mellan behandlingarna i flera tidigare
studier ar att man tittat pa den totala populationen av levotyroxinbehandlade patienter och
inte studerat subgruppen med kvarvarande symtom. Eftersom majoriteten av patienterna
(80-90 %) mar bra pa enbart T4 (80-90 %) och studierna innehaller fa deltagare blir det svart
att se nagon skillnad for de 10-20% patienter som har kvarvarande symtom.

Daremot har studier dar man tittat pa subgruppen med kvarvarande symtom visat battre
efter med kombinationsbehandling T3+T4 jamfért med monobehandling med enbart T4.

Effect of combination therapy with thyroxine (T4) and 3,5,3'-triiodothyronine versus T4
monotherapy in patients with hypothyroidism, a double-blind, randomised cross-over study.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/19666698/

Conclusion: In a study design, where morning TSH levels were unaltered between groups
combination therapy, (treated with T(3) 20 microg once daily) was superior to monotherapy
by evaluating several QOL, depression and anxiety rating scales as well as patients own
preference.

Comparative Effectiveness of Levothyroxine, Desiccated Thyroid Extract, and
Levothyroxine+Liothyronine in Hypothyroidism.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34185829/

Conclusions: As a group, outcomes were similar among hypothyroid patients taking DTE vs
LT4 + T3 vs LT4. However, those patients that were most symptomatic on LT4 preferred and
responded positively to therapy with LT4 + LT3 or DTE.

” En del europiska guidelines har f6ljt dessa rekommendationer, medan ATA stéller sig
tveksam.”

Detta stimmer inte . Aven ATA rekommenderar kombinationsbehandling pa prov till
patienter med kvarvarande symtom men avrader fran rutinmassig anvandning (ATA
guidelines (2014) s. 1707) https://www.liebertpub.com/doi/full/10.1089/thy.2014.0028

ATA, ETA, BTA konsensusdokument om kombinationsbehandling (2021)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33276704/

BTA guideline (2016)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26010808/

Italian association of clinical endocrinologists statement (2016)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27482609/

Norska behandlingsriktlinjer (Norsk legemiddelhandbok)
https://www.legemiddelhandboka.no/T3.3.2/Hypotyreose

" | vart fall med abladerade patienter rekommenderar vi tilligg av T3 om symptom som
kopplas till skdldkortelsjukdomen inte gar tillbaka. Detta gors enklast genom att dosen T4
som ger ett normalt TSH reduceras och en lamplig dos T3 laggs till...”

Angadende dosering bor det tydligt framga att startdosen bor vara lag (forslagsvis 5
mikrogram) och att doser pa 10 mikrogram eller mer bor delas upp pa tva doser dagligen
(ETA 2012).

"Forhallandet mellan T4 och T3 ska spegla kroppens fysiologiska produktion som ligger pa ca
13:1 och ETA rekommenderar att den ska ligga pa mellan1:13 till 1:20.”
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Har bor fortydligas att detta ar rekommenderad startdos (inte underhalldos!).

ETA 2012, s. 68:

Rekommendation 10:

“It is suggested that L-T4 + L-T3 combination treat- ment should be started in a L-T4/L-T3
dose ratio between 13:1 and 20:1 by weight (2/+00).”

Rekommendation 11:
“Whereas L-T4 can be given once daily, the daily L-T3 dose should be divided (if possible) in
two doses (one before breakfast and the largest one before sleeping) (2/+00).

Behandlingsmal bor fortydligas enligt ETA 2012, s 69:
” Close monitoring is indicated, aiming not only to normalize serum TSH and free T4 but also
normal serum free T4/free T3 ratios”

Rekommendation 13:

“It is recommended that L-T4 + L-T3 combination therapy should be monitored by thyroid
function tests in blood samples withdrawn before morning medication has been taken,
aiming at normal serum TSH, free T4, free T3 and free T4/free T3 ratio (1/++0)”

Rekommendation 14:

“If dose adjustment of L-T4 + L-T3 combination therapy is necessary to achieve a normal
serum TSH, free T4, free T3 and free T4/free T3 ratio, it is suggested the dose of just one of
the components is changed, preferably of L-T3 (2/+00).”

2012 ETA Guidelines: The Use of L-T4 + L-T3 in the Treatment of Hypothyroidism
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24782999/

"Egentligen ar en langverkande T3 beredning det som star pa onskelistan. Dit har
utvecklingen inte natt dnnu,”

Texten bor uppdateras. Flera langverkande T3-substanser dr under utveckling.

Sustained Release T3 Therapy: Animal Models and Translational Applications
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fendo.2019.00544/full

En Fas 1 studie ar genomférd 2021:

Extended Absorption of Liothyronine from Poly-Zinc-Liothyronine: Results from a Phase 1,
Double-Blind, Randomized, and Controlled Study in Humans
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34641706/

”"Behandlingen ska ges som enskilda tabletter av L-thyroxin respektive T3 och inte som
kombinationstabletter eftersom de innehaller fér hog T3 komponent.”

Skoldkortelférbundet Box 5292 102 46 Stockholm Org nr 802017-7591
www.skoldkortelforbundet.se



“Kombinationstabletter”, ar det Novothyral? Pa ett annat stélle lite langre ner fortydligar
man kombinationstabletter som “kombinationstabletter med T4 och T3 av svinskoldkortel”,
men inte har vilket kan gora att man tror att det handlar om olika “kombinationstabletter”.
Bast att forklara forsta gangen det namns i texten, vad som avses, for att undvika
missforstand (det ar krangligt nog som det ar).

" Sakerheten med T3 tillagg ar en viktig fraga. En skotsk populationsbaserad observationell
studie har presenterat 17 ars data pa en stor kohort visar ingen 6kad risk for kardiovaskulara
handelser, formaksflimmer och frakturer om man justerar for alder [282].”

Det ar bra att sakerhetsaspekten lyfts. Det ar dock viktigt att komma ihag att bade 6ver- och
underbehandling kan leda till komplikationer pa sikt, aven om fokus oftast laggs pa
overbehandling. Det ar ocksa fullt mojligt att bada 6ver- och underbehandla med bade
mono- och kombinationsbehandling. Darfor ar det viktigt, oavsett vald behandlingsstrategi,
att noga monitorera patienten for kliniska symtom och tecken pa 6ver- respektive
underbehandling. Som komplement kan labvarden matas och vid behandling borde det, med
tanke dagens evidens, vara mer intressant att f6lja FT4 och FT3 dn TSH.

Homeostatic equilibria between free thyroid hormones and pituitary thyrotropin are
modulated by various influences including age, body mass index and treatment
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24953754/

"De sista 2 aren har dock tva studier publicerats, en fran Danmark [283] och en fran
Storbritannien [284]. De framholls i ett starkt debattinlagg fran 2021 [285]. Den danska
studien visar att det finns en 6verdddlighet pa 5 % hos hypothyreospatienter om de ligger
forhojt i TSH. Vid Iagt eller supprimerat i TSH 6kade hazard ratio for mortalitet med en faktor
pa 1,18 var sjatte manads period. Den engelska studien som inkluderade 162 000 individer
stoder indikationen avseende 6kade mortaliteten vid avvikande TSH. Detta ar kontroversiellt
eftersom the National Institute of Health sa sent som 2019 konstaterade att malet med
behandlingen ar att minska symptomen och fa TSH inom det normala, eller ndstan normala
[283] utan att referera till de danska och engelska studierna [284].”

Vi anser att hela detta stycke ar inkorrekt och felvinklat och bor skrivas om.

Eftersom man namner 162 000 hypotyreospatienter i den brittiska studien bér man namna
att det handlar om 2908 hypotyreospatienter i den danska. Annars ar det latt ta for givet att
det handlar om ungefar samma mangd patienter och att man da varderar dem lika.

| den danska studien sag man en 6kad mortalitet vid obehandlad subklinisk hypotyreos (TSH
0,4-10,0 mIU/L jamfort med kontrollpopulationen (HR 1,41), medan man sag en signifikant
minskad mortalitet vid behandlad subklinisk hypotyreos (HR=0,76). Detta ar intressant att
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notera eftersom vardprogrammet pa s. 81 namner att trenden fortsdtter med att satta in
levotyroxin vid allt mindre férhéjda TSH nivaer.

Det ar ocksa viktigt att notera att det saknas differentiering av TSH-varden under
referensintervallet (<0,3 mIU/L) i den danska studien. Den brittsika studien presenterar sina
data utifran differentierade TSH-varden under referensintervallet uppdelat i tva kategorier:
under 0,1 mIU/L eller 0,1-0,4 mIU/L.

Den brittiska studien pa 160 000 patienter visade att:

- det inte fanns nagot samband mellan risk for benskorhet/frakturer och ett lagt TSH (lagre
an0,4):

“we found no association between low or high TSH and risk of all fractures; however, we
observed an increase in risk of fragility fractures at TSH concentrations above 10 mIU/L”.

- det inte fanns ndgot samband mellan risk for formaksflimmer och de lagsta TSH-vardena
(lagre an 0,1). Forskarna kunde till och med se en marginellt skyddande effekt mot
formaksflimmer vid ett TSH mellan 0,1 och 0,4:

"we observed no association between risk of atrial fibrillation and the lowest or highest TSH
categories. However, we found a marginal protective effect at TSH concentrations of 0.1-0.4
mIU/L (hazard ratio 0.86 (0.74 to 1.00; P=0.05)".

- det inte fanns nagot samband mellan kranskarlssjukdom eller stroke/TIA och ett Iagt TSH
(lagre an 0,4). Forskarna sag till och med en skyddande effekt mot hjartsvikt vid ett lagt TSH
(mellan 0,1 och 0,4):

” At low TSH concentrations (<0.4 mIU/L), no association with ischaemic heart disease or
stroke/transient ischaemic attack was present, but we observed a protective effect for heart
failure (hazard ratio 0.79 (0.64 to 0.99; P=0.04) for TSH <0.1 mIU/L and 0.76 (0.62 to 0.92;
P=0.006) for 0.1-0.4 mIU/L).”

Man kunde enbart se en 6kad dodlighet for dem med ett TSH lagre an 0,1 (vilket man tyvarr
valt att inte fortydliga i debattinlagget fran 2021 som omndamns i VP). Denna risk var hogre
for dem som hade ett TSH 6ver 4,0, och betydligt hogre vid TSH 6ver 10.

Tillaggas bor dven den svenska studie som visat att behandling med liotyronin inte leder till
okad incidens av brostcancer eller annan cancer eller 6kad mortalitet (total eller
cancerrelaterad). Man sag dven en minskad mortalitet bland de som behandlades med
liotyronin.

Liothyronine Use in Hypothyroidism and its Effects on Cancer and Mortality
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33040688/

Conclusions: In this large, Swedish, long-term registry-based study, the use of LT3 did not
lead to increased breast cancer incidence, any cancer incidence, all-cause mortality, any
cancer mortality, or breast cancer mortality compared with LT4 use. Somewhat surprisingly,
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there was evidence of lower mortality in LT3 users in models adjusting for dose, potentially
an artifact of underlying associations between dose and health status/diagnosis.

"Ur ett patientperspektiv: Behov uttrycks som att behandlingen ska vara individuell, samt att
forskningsbehov som beskriver effekten av olika behandlingsalternativ prioriteras.”

Fran patientféreningen 6nskar vi har lagga till foljande:

”"Manga patienter mar i dag daligt trots standardbehandling med levotyroxin. Man upplever
att det ar svart att fa gehor for kvarvarande symtom sa lange TSH ar “normalt”. Besvéren
kopplas ofta till andra orsaker @n skoldkorteln, men det utreds inte vad dessa orsaker ar.
Dessutom upplever man att det kan vara svart att fa prova annan behandling dn Levaxin, t ex
byte till Euthyrox eller férsok med kombinationsbehandling med liotyronin.”

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: GRAVIDITET OCH POST PARTUM —
SARSKILDA ASPEKTER

15.4.2 Fetal tyroidametabolism
Andra till ”Fetal tyreoideametabolism”

"Under normala omstandigheter har placenta en modest permeabilitet for T4."

Fortydliga att dven T3 passerar placenta enligt vetenskapliga studier t. ex.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4192285/

Att T3 fran modern inte skulle passera 6ver moderkakan (placenta) till fostret som man
skriver i vissa kunskapskallor for lakare och sjukvardspersonal inklusive FASS (!), stammer
inte. Det finns flera studier som visar att bade T4 och T3 fran modern fors over till barnet.
Men det som annu inte ar sakerstallt ar hur mycket av moderns T3 som gar over till fostrets
centrala nervsystem och hjarna. Det man har kunnat se ar att storre delen av T3 i fostrets
centrala nervsystem och hjarna ar T4 fran modern som fostret sjalv har omvandlat till T3. P3
detta omrade behdvs mer forskning. Och fram tills vi vet mer bor forsiktighetsprincipen
rada: Att sdkerstélla att det hos alla gravida, oavsett behandling eller om man ér icke-
behandlad, finns tillrackligt med T4 i kroppen.

Las aven har:
https://skoldkortelforbundet.se/sjukdomar/graviditet-och-behandling-med-t3-eller-ndt/

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: HYPERTYREOS HOS BARN OCH
UNGDOMAR
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Uppmarksamma diagnostisering/provtagning via skolhalsovard. Vilka symtom ska man vara
uppmarksam pa? Differentialdiagnoser? Har skulle vi 6nska att det tas fram ett riktat
kunskapsstod/PM till skolhdlsovarden.

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: GRAVES ORBITOPATI

17.1 Bakgrund
Sjukdomens faser ar viktigt att inkludera i patientinformationen.

17.5 Behandling
Viktigt att patienten ar inférstadd med att slutresultatet blir detsamma for 6gonen oavsett
operation eller lakemedelsbehandling (baserat pa dagens samlade evidens).

17.5.7.2 Malniva for TSH
Rekommendation 352:
Andra ”L-thyroin” till ”L-tyroxin” alternativt ”levotyroxin”.

17.7 Vardorganisation

Enligt rekommendation 305 bér GO QoL och EQ-5D foljas var 3-6 manad. Nar kopplas
psykiatri/samtalsstod in i vardorganisationen?
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29084476/

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: LANGTIDSKONSEKVENSER OCH
REHABILITERING AV HYPERTYREQOS

Se 6ver en del upprepningar fran kapitel 17. Fantastisk information som borde goéras
tillganglig for alla patienter.

19.1 Bakgrund

Definiera vilken typ av egenvard som ar aktuell i detta fallet (endast egenvard vid GO ar
beskrivet).

Tydliggdr vem som ansvarar for att en rehabiliteringsplan tas fram.

19.2 Kvarstaende mentala symptom

19.2.1

"Anvand lampliga frageformular”

Ge konkreta exempel pa lampliga frageformular for att géra det tydligt.

"Informera patienten om strategier avseende kost, fysisk aktivitet, aterhamtning och att
planera sin vardag for att hitta balans mellan aktivitet och vila."
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Denna information skulle behdva standardiseras och goras tillganglig for alla via ett digitalt
verktyg.

19.2.2.2 Primdrvardens resurser for rehabilitering

Exempelvis mindfulness har visat sig effektivt for att balansera de delar av hjarnan som ar
paverkade vid Graves.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28393652/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6671286/

"Initialt stallningstagande till differentialdiagnostik sdsom psykiatriska syndrom, anemi,
inflammation, sdmn etc.”

Viktigt med en bredare 6versyn an bara skoldkorteln. En stor andel (enligt bifogade
referensen 17 procent) har en annan autoimmun sjukdom, utéver det bland annat paverkan
pa hjarta, benskorhet och hjarnan.
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1568997219300060

19.2.3
Tydliggor vilken slags klinik med specialistinriktad rehabilitering som asyftas har, exempelvis
Rehabiliteringsmedicin?

19.3 Endokrin oftalmopati

”Aven om QoL &r nedsatt ocksd hos patienter med Grave’s sjukdom, s8 dr QoL ofta mer
nedsatt hos de patienter som utvecklar GO, och i férhallande till andra sjukdomar sdsom hos
patienter med hjartsvikt, diabetes eller emfysem eller andra missprydande tillstand.”

Vad ar "missprydande” med hjartsvikt, diabetes och emfysem?

Att bendmna GO som ett “missprydande tillstand” innebéar en negativ vardering som
knappast hjadlper de patienter som ar drabbade.

Forslag: andra "missprydande tillstand” till “tillstand som paverkar utseendet” vilket inte
lagger nagon vardering i utseendet.

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: OMVARDNAD OCH
PATIENTERFARENHETER

23.1 Information och delaktighet

Rekommendation 388:

"En vardplan bor alltid uppréattas vid forsta besoket i varden for att sdkerstélla patientens
delaktighet i sin vard”
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En mycket viktig rekommendation som bor foljas upp med en egen kvalitetsindikator. Tyvarr
ar var erfarenhet fran varden av patienter med skoldkortelcancer, dar vardplan ocksa
rekommenderas, att langt ifran alla patienter i dag far en individuell vardplan.

23.3 Aktiva dverlamningar och transition
Overldmning och transition (eng) dr synonymer. Andra till "Aktiva déverldmningar".

23.4 Omvardnad vid hjarntrétthet
Ska allt ansvar for att formedla dessa strategier ligga pa kontaktsjukskoterskan?
Denna information bor finnas i ett digitalt verktyg att hanvisa till.

23.5 Utbildning av patient och nérstaende

Har skulle det vara bra att lagga till om maéjligheten till att métas digitalt, for de patienter
som har svart att fa till fysiska traffar for patientutbildning. Likasa maojlighet till digitala
patientutbildningar som ar bade kostnadseffektiva och effektiva for att fa patienter att lara

sig.

Ska alla patienter och narstaende erbjudas dessa utbildningar? Om inte, i vilka fall &r det
aktuellt?

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: PATIENTINFORMATION

Var och nar kan vi ta del av dessa texter och [amna eventuella synpunkter. Vi bidrar garna!
Finns det konkreta forslag eller exempel pa hur dessa informationsverktyg kan utformas?

Grundldggande information om sjukdom och behandling men dven svar pa vanliga fragor
fran patienterna (samlade fran lakare, sjukskoterskor och patientféreningen) vore dnskvart.
Liksom att innehallet ar indelat efter i vilken fas av sjukdomen man befinner sig eftersom
informationsbehovet andras med tiden.

Se goda exempel fran British Thyroid Association, s 113-136:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/pdf/10.1111/cen.12515

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: HALSOEKONOMI

Berakna kostnad for digitalt informationsverktyg och minskad belastning med fragor till
varden.
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Tabell 10. Andra ”Levacin” till “Levaxin” eller &nnu hellre ”levotyroxin” (dvs substansnamn, ej
produktnamn). Géaller dven tabell 9.

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: FRAMTIDA FORSKNINGSOMRADEN

Andra ”forskningsorm&den” till “forskningsomraden”

"Hur ska man ta hand om/behandla patienter som inte aterhamtar sig da de blivit
eutyreoida?”

- Fraga patienter med kvarstaende symtom som blivit battre och de som inte blivit
battre for att finna mdjliga beteenden, strategier, livsstilsfaktorer att understddja hos
hela gruppen. Vad har patienterna sjalva upplevt att de blivit mest hjalpta av?

- | de fall patienter kopplar lagre livskvalitet till substitutionsbehandlingen, kan en
individanpassad behandling férbattra den?

Vilka faktorer spelar in fér de patienter som har ett utfall som motsager sitt GREAT+?

SYNPUNKTER PA SPECIALKAPITEL: KVALITETSINDIKATORER

Har saknar vi en kvalitetsindikator for strukturerat anvdandande av ThyPro for att vardera
livskvalitet/QoL. Vi anser att det ar mycket viktigt att kunna f6lja implementeringen av
anvandningen av ThyPro, s att patienter 6ver landet ges en likvardig uppfoljning av sin
behandling. Patientrapporterade matt och kliniska symtom och tecken bor ges ett storre
fokus i uppféljningen. Provsvar bér anvandas endast som vagledning och inte ensamt styra
behandlingen.

31.3 Anvandning av aktivt D-vitamin postoperativt

Definition av variabel: lakemedlet Alfakalcidol A11CCO3 som variabel fér rapportering till
kvalitetsregistret. Vardprogrammet namner inte Kalcitriol A11CC04 som ocksa &r en aktiv D-
vitaminanalog som anvinds fér behandling av postoperativ hypoparatyreoidism. Aven den
bor l3ggas till listan for att rapporteringen till kvalitetsregistret ska bli korrekt. Andra till
"Alfakalcidol A11CCO03, Kalcitriol A11CC04)”

31.4 Kontaktsjukskoterska
Atgard/Skal: Avlasta med digitalt verktyg for information.

31.10 PROM/PREM outcome - livskvalitet/maende jamfort med innan sjukdomsdebuten
Malniva: ”Sa hogt varde som mojligt” Synpunkt: Det vill sdga 5? Eller 3 och uppat?

Skoldkortelférbundet Box 5292 102 46 Stockholm Org nr 802017-7591
www.skoldkortelforbundet.se



\S @//
\/’)L u N?/

Om patienten ska ma battre an forut bor inte hela den bordan laggas pa varden utan
patientens egen roll i att uppna det malet bor betonas. Vad kan patienten sjalv gora for att
forbattra sin livskvalitet?

SYNPUNKTER PA NATIONELL ARBETSGRUPP FOR HYPERTYREOS
Andra ”Svenska Skoldkortelférbundet” till ”Skoldkortelférbundet”.

OVERGRIPANDE SYNPUNKTER PA VARDPROGRAMMET

Sprak och terminologi:
Ibland ondédigt krangliga meningar, obegripliga meningar, syftningsfel, stavfel. Inkonsekvent
terminologi (se nedan). Sammantaget forsamrar det lasbarheten och lasférstaelsen.

Anvand klarsprak: vardat, enkelt och begripligt.
Anvand enhetlig terminologi.

Forslagsvis:

Eutyreoidism (ej eytyroidism, euthyroidism)
Eutyreoid (ej eutyroid, euthyreoid)
Hypertyreoidism (ej hypertyroidism, hyperthyroidism, hyperthyreoidism)
Hypoparatyreoidism (ej hypoparathyroidism)
Levotyroxin (ej L-thyroxin, L-tyroxin)
Takykardi (ej tachycardi)

Tyreoideahormon (ej tyroideahormon)
Tyreoidit (ej thyroidit, thyreoidit)
Tyreotoxikos (ej thyreotoxikos)

Tyreotoxisk kris (ej thyreotoxisk kris)

Forkortningar:

D3: dndra "Dejodinas typ 3” till "Dejodas typ 3”

HRQoL: andra “Health related livskvalitet” till “hdlsorelaterad livskvalitet”
[-131: andra “radioaktivt” till “radioaktiv”

ICD-10-SE-SE: dndra till ”ICD-10-SE”, “International klassification” till “Internationell
klassificering”

MMI: dndra ”Methimazol” till ”Methimazole/tiamazol”

NAG: dndra "Nationella arbetsgruppen” till "Nationell arbetsgrupp”

NPO: dndra “Nationellt program omrade” till "Nationellt programomrade”
PPT: andra "Postpartum thyrodit” till "Postpartum tyreoidit”

RCC: dndra "Regional cancercentrum” till “Regionala cancercentrum”
RTH: dndra "Tyreoideahormon resistens” till "Tyreocideahormonresistens”
SCB: andra ”Statisktiska Centralbyran” till ”Statistikmyndigheten SCB”
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SKR: @ndra ”Sveriges komuner och regioner” till “Sveriges Kommuner och Regioner”
SQRPTA: dndra “skandinaviskt register for paratyreoidea, tyroidea och binjurekirurgi” till
”Skandinaviskt kvalitetsregister for paratyreoidea-, tyreoidea- och binjurekirurgi”
ST: andra ”Specialist-tjanstgoring” till “Specialiseringstjanstgoring”
TNG: andra “Toxisk nodular struma” till “Toxisk noduldr struma”
TRAk: andra "TSH-receptor antikroppar” till "TSH-receptorantikroppar”
TRH: dndra "Thyreotropin releasing hormone” till "Tyreotropinfrisdattande hormon”
TSH: dndra "Tyreoidea stimulerande hormon” till “Tyreoideastimulerande hormon”
TSI: andra "Tyreoidea stimulerande immunoglobulin” till “Tyreoideastimulerande
immunoglobulin”

Postoperativ hypoparatyreoidism:
1. KUNSKAPSBAS OCH REFERENSER
Vardprogrammets innehall om postoperativ hypoparatyreoidism har inte tagits fram enligt
vedertagen kunskap. Vardprogrammet bor basera sina rekommendationer pa radande
guidelines, statements och konsensus. Det finns flera, till exempel:
e Europeiska guidelines (2015): https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26160136/
e Amerikanska guidelines (2016): Management of Hypoparathyroidism: Present and
Future https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26938200/
e Management of Hypoparathyroidism: Summary statements and guidelines
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26943719/
e ATA Statement (2018): https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29848235/
e ESE PARAT konsensus (2022): Hela dokumentet:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34863037/
Summering: https://www.ese-
hormones.org/media/4030/hypopt concise summary final 020322.pdf
¢ Nya globala guidelines for hypoparatyreoidism kommer att publiceras under hésten
2022.

2. DIAGNOSTISERING

Vardprogrammet saknar beskrivning om diagnostisering. Hur diagnosen postoperativ
hypoparatyreoidism stélls finns beskrivet pa flera stéllen, till exempel:

Europeiska och Amerikanska guidelines:

e "We recommend considering a diagnosis of hypoparathyreoidism in a patient with
hypocalcaemia and inappropriately low PTH levels.”

e "hypoparathyroidism are hypocalcemia in association with deficient production of
PTH"

ATA Statement:

e "Biochemical hypoparathyroidism is defined as a low intact PTH level, below the
lower limit of the laboratory standard (usually 12 pg/mL), accompanied by
hypocalcemia. Ranges of normal PTH values vary, depending upon the laboratory.

e Hypocalcemia is a total serum calcium level that is less than the lower limit of the
center-specific reference range. Transient serum calcium values outside the normal
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reference range may reflect dynamic changes in electrolytes and state of hydration
rather than true hypocalcemia. Hypocalcemia may occur independent of
hypoparathyreoidism, but untreated hypoparathyreoidism always leads to
hypocalcemia, even though time lag can range from hours to days.

e Clinical hypoparathyroidism is defined as biochemical hypoparathyreoidism that is
accompanied by symptoms and/or signs of hypocalcemia.

e Parathyroidinsufficiency, or relative hypoparathyroidism may occur after central neck
surgery and typically is manifested by clinical symptoms of hypoparathyreoidism that
require medical treatment, despite measured laboratory values within normal
ranges.

e Transient or temporary hypoparathyroidism is defined as occurring for less than six
months after surgery, while permanent hypoparathyroidism continues beyond six
months after surgery.”

ESE PARAT konsensus (2022):

e "Postsurgical hypoparathyreoidism should be suspected in patients with
symptomatic or asymptomatic hypocalcemia and low PTH concentrations, or
inappropriately normal PTH concentrations despite hypocalcemia. Chronic
postsurgical HypoPT is diagnosed 26 months after anterior neck surgery, if
medication is still necessary to maintain calcium concentrations in the lower normal
range.”

3. DIAGNOSKODEN
Vardprogrammet anvander diagnoskoden pa tre stallen, alla har skrivits ofullstandigt eller
inkorrekt:

e | bilaga 11 Star det “E89.2 Postoperativ hypocalcemi”

e Pasidan 61 star det "Hypoparathyroidism efter kirurgiskt ingrepp”

e Pasidan 64 star det "Hypoparatyreoidism E89.2”

Ratt diagnoskod for postoperativ hypoparatyreoidism ar “E89.2 Hypoparatyreoidism efter
kirurgiska och medicinska ingrepp”.

4. TEMINOLOGI
Vardprogrammet anvander “hypokalcemi” i stallet for en korrekt sjukdomsdiagnos. Det kan,
baserat pa ATA:s rekommendationer, betraktas som ett rent faktafel.
Vardprogrammets terminologi avseende postoperativ hypoparatyreoidism avviker fran
radande rekommendationer. Formuleringen "Postoperativ hypoparatyreodism” anvands
inte en enda gang. | stéllet anvdander vardprogrammet foljande varianter:

e Hypoparatyreoidism, Hypoparathyreoidism

e Overgdende hypokalcemi

e Permanent hypokalcemi

e Postoperativ hypokalcemi, Postoperativ hypocalcemi

e Hypokalcemi, Hypocalcemi
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e Kalciumrubbning

5. RAPPORTERING TILL KVALITETSREGISTRET

Under kapitel ”31.3 Anvandning av aktivt D-vitamin postoperativt” ndmns lakemedlet
Alfakalcidol A11CCO3 som variabel for rapportering till kvalitetsregistret.

Vardprogrammet namner inte Kalcitriol A11CC04 som ocksa &r en aktiv D-vitaminanalog som
anvinds for behandling av postpoperativ hypoparatyreoidism. Aven den bor ldggas till listan
for att rapporteringen till kvalitetsregistret ska bli korrekt.

6. HUR VANLIGT AR POSTOPERATIV HYPOPARATYREOIDISM?

Historiskt sett har postoperativ hypoparatyreoidism ansetts vara ovanligt. Senare forskning
visar att det ar vanligare an vad som tidigare rapporterat. Kanda orsaker till det ar brister i
definitioner, diagnosticering, rapportering och att sjukdomen har bristfallig uppfoéljning.
Aven vardprogrammet visar p& dessa brister. Den siffra som vardprogrammet anger bor
kontrolleras noga, och bor sa langt som majligt baseras pa en korrekt diagnos.

Vardprogrammet skriver “Risken for permanent hypokalcemi vid en total tyroidektomi
varierar mellan 0,5-12,1 %.”. Den meningen har flera problem. Dels ar definitionen diffus
och det ar oklart vad som menas. Begreppet “Permanent hypokalcemi” finns inte beskrivet i
nagra guidelines. Om vi inte vet vad som asyftas, hur kan det da matas? Vilken kélla har
anvants?

Oklara definitioner leder till oklara siffror:

e |denna litteraturgenomgang av totalt 62 artiklar anvandes 10 olika definitioner av
postoperativ hypoparatyreodism. Genom att anvdanda dessa definitioner pa en
institutions samtliga fall av tyreoideakirurgi varierade graden av hypokalcemi mellan
0-46%: "Mehanna HM, Jain A, Randeva H, Watkinson J & Shaha A. Postoperative
hypocalcemia — the difference a definition makes. Head and Neck 2010 32 279-283".

e | denna litteraturgenomgang av 89 artiklar anvandes totalt 20 olika definitioner.
Incidensen av postoperativ hypoparatyreoidism varierade mellan 0,0 — 20,2%:
"Harslof T, Rolighed L & Rejnmark L. Huge variations in definition and reported
incidence of postsurgical hypoparathyroidism: a systematic review. Endocrine 2019
64 176-183. (https://doi. org/10.1007/s12020-019-01858-4)":

Ett kdnt problem i Sverige ar att kirurger brister i inrapporteringen av hypokalcemi som
komplikation till tyreoideakirurgi till kvalitetsregistret SQRPTA.

Foljande studie fran Danmark (2020) visade att kronisk hyoparatyreoidism uppstod vid
13,4% av alla fall av total tyroidektomi, dvergdaende hyoparatyreoidism uppstod vid 43% av
fallen: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32351201/

7. FOREBYGGA POSTOPERATIV HYPOPARATYREOIDISM
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Hur kan skador pa paratyreoideakértlarna forutspas? Hur kan postoperativ
hypoparatyreodism férebyggas? Vardprogrammets innehall om riskfaktorer och att
forebygga postoperativ hyopoparatyreoidism brister pa flera punkter.

Anmarkningsvart ar att vardprogrammet anvander en referens fran 2003 avseende kirurgisk
teknik.

Postoperativ hypoparatyreodisim ar en iatrogen sjukdom viket innebar "en oavsiktlig eller
undvikbar framkallning av sjukdom orsakad av medicinsk behandling eller fran procedur av
lakare eller kirurg”.

Kirurger maste bli medvetna om att postoperativ hypoparatyreoidism uppstar pa grund av
att kirurgen har gjort nagot fel vid operationen. https://youtu.be/v50S7fcvo7w .

Av samtliga personer som lever med hypoparatyreoidism har sa manga som 75% fatt
sjukdomen som en komplikation till halskirurgi, vanligtvis i samband med behandling av
hypertyreos eller skdldkortelcancer, dvs postoperativ hypoparatyreoidism. Resterande 25%
har genetiska, autoimmuna eller idiopatiska orsaker till sjukdomen. Det borde betyda att
Nationellt vardprogram for hypertyreos (och dven Nationellt vardprogram for
skoldkortelcancer) har en enormt stor relevans i sammanhanget, med potential att drastiskt
minska antalet nya fall av postoperativ hypoparatyreoidism i Sverige.

Vardprogrammet bor félja radande rekommendationer om riskfaktorer och hur sjukdomen
kan forebyggas. ESE har nyligen publicerat nya rekommendationer:

Table 3 Patients at risk for post-surgical HypoPT and risk mitigation.

Topic Comment References

General Higher rates in 102,118,119
Thyroid cancer with central lymph node dissection
Graves' disease
Risk mitigation
Awareness
Preoperative screening of parathyroid function
Vitamin D status
Comorbidities Obesity 18
Gastrointestinal malabsorption, for example, post gastric bypass, severe IBD
Risk mitigation

Awareness
Primary exploration vs repeated Higher risk in 102
surgery + case of repeated surgery

Risk mitigation
critical assessment for additional/repeated surgeries
Combined thyroid and parathyroid Thyroid and parathyroid disease often co-exist but unnoticed if not 102
surgery specifically evaluated
Risk mitigation
preoperative evaluation for elective thyroid surgery must include
parathyroid function (and vice versa)

Total thyroidectomy vs less Risk bilateral surgery > risk unilateral surgery 120
extensive surgery Risk mitigation
individualized surgical strategy
Bilateral cervical exploration in Risk bilateral exploration > focused PTX 121
parathyroid disease Risk mitigation

preoperative localization (ultrasound and nuclear medicine techniques)
exclusion of FHH (no surgery, see Q1, Primary Hyperparathyroidism)
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ESE PARATs rekommendationer om riskfaktorer och férebyggande atgdrder.

Surgery with risk of
- postoperative Immediate postoperative Long-term follow-up
Preoperative assessment > hypoparathyroidism and follow-up (days) (weeks-months)
hypocalcemia

Measure and supplement « Thyroid cancer; Measure: Reassessment;
if deficient: « Grave's disease; « PTH; If chronic HypoPT:
*25(0H)D; « Total thyroidectomy; « Calcium; « Active vitamin D analogs
+ Calcium; « Obesity; If low PTH and calcium: and calcium;
* Magnesium; « Repeated surgery; « Active vitamin D analogs; * Long-term care:
*+PTH. « Combined thyroid and « Calcium; + Every 3 to 6 months.
parathyroid surgery; Refer to endocrinologist if
« Bilateral cervical HypoPT.
exploration in parathyroid
disease;
« See also Table 3.

Figure 4
Perioperative management of patients at risk of postoperative hypoparathyroidism. 25(0H)D, 25-hydroxyvitamin D; HypoPT,
chronic hypoparathyroidism; PTH, parathyroid hormone.

ESE PARATs rekommendationer om férebyggande dtgdrder for hégriskpatienter.

8. UNDVIKA AKUTA SITUATIONER

Vardprogrammet ndmner varken symptom pa hypo- eller hyperkalcemi i samband med
postoperativ hyopoparatyreoidism eller atgarder vid akuta situationer. Det behover atgardas
eftersom sjukdomen kan leda till livshotande och traumatiserande tillstand for patienten.

Bade vardpersonal och patienter maste fa undervisning om tidiga tecken pa hyop- och
hyperkalcemi:
e Vanliga tecken pa hypokalcemi — stickningar, pirrningar och domningar i ansikte och
extremiteter. Kan utvecklas till krampanfall, spasmer och muskelryckningar.
e Vanliga tecken pa hyperkalcemi — 6kad torst, forvirring, huvudvark, aptitloshet och
illamaende.

Vardpersonal maste ocksa veta vilka atgarder som ska vidtas vid akut hypokalcemi:

”In case of acute severe hypocalcemic symptoms, such as carpal or pedal spasm or even
seizures and laryngospasm, iv calcium supplementation has to be initiated [2, 122]. The
emergency treatment of acute symptomatic hypocalcemia consists of iv administration of
200 to 300 mg (5 to 7.5 mmol) of elemental calcium by slow intravenous injection, i.e., 2 to 3
ampules of 10 mL of 10% calcium gluconate (N.B. 10 mL of 10% calcium gluconate contains
93 mg / 2,3 mmol of elemental calcium) followed by continuous iv . calcium administration,
at a rate of 0.13-0.75 mmol/kg/h (0.5-3 mg/kg/h) in 5 % glucose under cardiac monitoring.
Milder post-surgical hypocalcemia is treated with oral calcium supplements and active
vitamin D analogues (alphacalcidol or calcitriol).”

Vardprogrammet alternativt patientinformationen bér ocksa informera om att patienterna
ska ha ett emergencycard.
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IMPORTANT

MEDICAL INFO

THIS PATIENT LACKS PARATHYROID HORMONE
AND IS AT RISK FOR HYPOCALCEMIC
AND HYPERCALCEMIC CRISES.

In case of serious illness, nausea, vomiting and/or cramps,
check serum calcium and kidney function.

If hypocalcemia and tetany, administer i.v. 2.5-5 mmol
calcium chloride or gluconate (~ 100 mg elemental calcium)
inlmnlsnlneorm;sduwnwlom
Repeat

If hypercalcemia > 3.5 mmol L™ (14.0 mg dL™"), administer saline
intravenously and admit the patient immediately to hospital.

Navn/Name

Date of birth

O gz socey

9. OKADE KUNSKAPER BEHOVS
De senaste aren har mangder av forskning visat att postoperativ hypoparatyreoidism ar en
svar och invalidiserande sjukdom som leder till allvarliga systemiska komplikationer, stort
lidande och 6kad risk for dodlighet for drabbade patienter. Den informationen har annu inte
natt praktiserande ldkare.

o for hog dos kalcium ordineras

LIVSVIKTIG
INFORMASJON

DENNE PASIENTEN MANGLER BISKJOLD-
BRUSKKJERTELHORMON OG RISIKERER A FA
HYPOKALSEMISKE OG HYPERKALSEMISKE KRISER.

Ved alvorlig sykdom, kvall ppkast og/eller kramp
sjekk serum kalsium og nyrefunksjon.

Vedhypobbemioglu-mw gi 2,5-5 mmol kalsium i.v.
som kalsiumklorid (1 mmol mL™) eller 10 ml
kawumuubm (0.22 mmol mL™) i 100 mL saltvann eller
glukose over 10 min. Gjentas ved behov.

Ved hyperkalsemi > 3.5 mmol L™, gi saltvann intravengsts
og send pasienten til sykehus.

Norsk endokrinologisk
W oonwonsur atrontume

>4

Emergencycard fér patienter med hypoparatyreoidism.

Eftersom sjukdomen uppstar inom ramen for detta vardprogram sa bor vardprogrammet
ocksa bidra till att patienterna som drabbas far battre uppfoéljning. Vanliga problem
patienterna maoter ar

e |dkare forstar inte olika aspekter av behandlingen
e |dkare ar okunniga om olika former av D-vitamin
e |dkare kdnner inte till behandlingsmal

e biverkningar och komplikationer som uppstar pa grund av medicineringen och
sjukdomen saknas det kunskap om, tas inte med i berdkningen eller tas inte pa allvar

e aterbesok sker inte tillrackligt ofta

e otillracklig biokemisk uppfdljning (kontrollerar inte fosfat, D3, magnesium mm.)
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ESE:s Learning Zone om hypoparatyreoidism innehaller videos, quiz, Concise summary cards,
patient education leaflet:

www.skoldkortelforbundet.se



https://www.ese-hormones.org/research/eses-research-programmes/parat-an-ese-
educational-programme-on-parathyroid-disorders/learning-zone/hypoparathyroidism/

For Skoldkortelforbundet:

Anna Bergkvist Katarina Nydahl, farm dr
Forbundsordférande Medicinskt sakkunnig
ab@skoldkortelforbundet.se kn@skoldkortelforbundet.se
070-284 84 12 070-251 51 37
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