Intressepolitiskt program

o Okad kunskap ¢ Individanpassad vard ¢

o Friskt liv for alla med skoldkortelsjukdom -

Skoldkortelforbundets viktigaste krav:

Att skoldkortelvarden ska bygga pa aktuell kunskap.
* Att personer med skoldkortelsjukdom ska ha ratt till en individanpassad behandling.

» Att personer med skoldkortelsjukdom ska ha majlighet till specialistvard (traffa en
endokrinolog specialiserad pa skoldkortelsjukdom).

* Etablerande av kliniska forsknings- och kompetenscentra med specialistmottagning
(skoldkortelkliniker) for skoldkortelrelaterade besvar.

« Okad forskning p& skoldkdrtelomradet.

* Framtagande av nationella riktlinjer eller nationella vardprogram samt ett
kvalitetsregister for skoldkaortelsjukdom.

Detta intressepolitiska program for halso- och sjukvardsfrdgor sammanfattar de
viktigaste fragorna som Skoldkartelforbundet arbetar for. Syftet med programmet &r att
pa ett enkelt satt kunna presentera intressefragorna for politiker, myndigheter och
beslutsfattare. Programmet &r ocksa framtaget for medlemmar och andra intresserade
som vill ta del av forbundets principiella stdndpunkter. Denna version (2.0) &r antagen av
ett extra forbundsmote i oktober 2078.
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Vard och behandling, 6vergripande

« VARDEN SKA VARA OPPEN FOR UTVECKLING OCH FORNYELSE. Tillkomsten av nya

kunskaper maste aterspeglas genom saval kvalitativa som kvantitativa forbattringar i
verksamheten. Befintlig och ny kunskap ska tillvaratas och aterspeglas i form av nya
och olika diagnos och behandlingsmetoder.

 DET SKA SKE EN KONTINUERLIG UPPFOLJUNING OCH UTVARDERING av géllande
rekommendationer mot bakgrund av ny forskning.

e KLINISKA FORSKNINGS- OCH KOMPETENSCENTRA MED SPECIALISTMOTTAGNING
(skoldkaortelkliniker) for skoldkortelrelaterade besvar ska bli verklighet:

» Sjukvarden har idag sérskilda mottagningar for t ex diabetes, hypertoni, hjartsvikt
och astma/KOL men inte for skoldkortelsjukdom - trots att det ar en stor
folksjukdom och antalet individer med skoldkortelrelaterade besvar tenderar att bli
allt fler.

) Ett forsta steg kan vara en "Referensklinik” - kanske knuten till ett
universitetssjukhus, dar intresserade lakare och doktorander samtidigt med
patientmottagning bedriver klinisk patientnara forskning, dar exempelvis olika
behandlingsformer provas och utvarderas.

» Enséadan klinik kan bli ett kunskapsnav, h6ja statusen for specialiteten
endokrinologi och sprida kunskap, forskningsresultat och metoder till
efterkommande specialistmottagningar for skoldkortelsjukdom runt om i landet.

 NATIONELLA RIKTLINJER OCH NATIONELLA VARDPROGRAM for
skoldkortelsjukdomar ska tas fram och foljas:

) Socialstyrelsen och sjukvardshuvudmannen ska faststélla riktlinjer for diagnos och
behandling samt medverka till att kunskaperna nar ut till endokrinologer och
primarvardslakare, men ocksa till 6vriga specialister och vardpersonal (som manga
ganger far handlagga symtom pa hypotyreos utan att vara medvetna om det).

) Viktigt ar att tydliga riktlinjer utfardas ocksa for innehall och tillgang till

rehabilitering for personer med skoldkortelsjukdom och med behov for detta, och
att anhoriga inkluderas i rehabiliteringen.

» Det bor 6vervagas att inforas screening for skaldkortelsjukdom.

e ETT NATIONELLT KVALITETSREGISTER for samtliga personer med diagnostiserad

skoldkortelsjukdom ska upprattas for kvalitetsuppféljning av vardinsatser och olika
behandlingsalternativ samt ge t¢kad kunskap om féljdsjukdomar och samsjuklighet (se
kvalitetsregister.se).

www.skoldkortelforbundet.se Box 5292, 102 46 Stockholm info@skoldkortelforbundet.se




Utbildning

» Kunskapsnivan bland primarvardslédkare men ocksa bland endokrinologer maste hojas
kring skaldkortelsjukdomars symtom, kliniska fynd och behandlingsmetoder, och
uppdateras enligt den senaste forskningen.

* Fordjupad utbildning och vidareutbildning enligt punkten ovan for endokrinologer,
men ocksa for priméarvardslakare som ar de som i dagslaget forvantas diagnostisera
och behandla storre delen av de skaldkortelsjuka.

* Ny kunskap ska snabbt foras in i de laromedel som anvands i utbildningar som vander
sig till IAkarstuderande, lakare och évrig vardpersonal.

» Utbilda fler specialister i endokrinologi:

) Specialistkompetens i endokrinologi ska finnas 6ver hela landet och resurser maste
avséttas i regionerna for fler utbildningstjanster, for att pa sikt 6ka antalet
endokrinologer.

 Utbilda specialistsjukskoterskor for skoldkortelsjukvarden, liksom det finns
diabetessjukskoterskor och dialyssjukskoterskor. Dessa ska arbeta med att underlatta
diagnos, vard och behandling vid skdldkortelsjukdom.

» Patienter ska fa utbildning om sin sjukdom (denna patientutbildning kan forslagsvis
ges av sjukskoterskor eller annan vardgivare).

Vard och behandling, patientperspektiv
» Patienten och hens behov ska alltid std i fokus.

» Symtom och kliniska tecken tillsammans med individens upplevda maende &r av

storsta vikt - bade vid diagnos och under behandling. Lakare kan inte forlita sig pa
blodprover for att stélla diagnos och stalla in behandlingen, da blodprover enbart visar
hur mycket av dessa hormoner som cirkulerar i blodet och inte ger ett matt pa hur det
star till med d&mnesomséattningen pé cellniva.

 Allbehandling ska ske i samrad med och med respekt for den enskilde patienten.

* Om standardbehandlingen inte ger dnskad symtomlindring for patienten ska andra

farmakologiska alternativ erbjudas och i individuellt anpassade doseringar.
Information om de olika behandlingar som finns att tillga ska 6verldmnas i samband
med att patienten far sin diagnos.
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* Allasom kadnner behov ska fa mojlighet att tréffa en endokrinolog specialiserad pa

skoldkortelsjukdom. Det bor finnas mottagningar med endokrinologer ocksa utanfor
sjukhusklinikerna dit patienter kan vanda sig utan krav pa remiss fran primarvarden,
som fallet ar med hudlakare och 6ron-nasa-halslakare.

* Om inte specialist finns att tillgd i Sverige, alternativt om patient av personliga skél

valjer att boka specialistbesok i annat EU-land, ska ersattning utga for specialistbesok
inom EU, i enlighet med EU-lagstiftning.

Lakemedel
» Varje patient ska ha ratt till individuellt anpassad farmakologisk behandling.

 Sjukvarden ska erbjuda patienten stor flexibilitet vad galler att prova olika
skoldkortelmediciner och doseringar, med syftet att uppna maximal halsa.

 Tidigare standardpreparat som har anvants med goda resultat och vilar pa lang

beprovad erfarenhet, ska inte krava licensansokan utan distribueras som andra
lakemedel.

Forskning

* Det behdvs betydligt mer forskning pa skoldkértelomradet men ocksa tkad kdnnedom
om befintlig forskning.

e Foratt kunskaperna om skoldkortelsjukdom ska 6ka behdver samhallet satsa mer

resurser pa forskning. Det galler bade grundforskning, forskning om prevention och
klinisk forskning:

) Foratt bland annat utreda/utveckla/forfina diagnos- och behandlingsmetoder.

» Det ar genom forskningen man kommer att hitta orsaker till och prevention av
autoimmuna sjukdomar samt majliga nya behandlingsstrategier, som ocksa
inbegriper livsstils- och miljofaktorer.

) Det ar viktigt att bdda kdnen ar representerade vad géller forsoksdjur och -
personer.

» Det bor snarast mojligt inrattas forskningstjanster tillika akademiska foretradare for
patientgruppen, vilket - trots det stora antalet drabbade - saknas idag.
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Konvention och lagar som detta intressepolitiska program bygger pa

ENLIGT FN:S KONVENTION om rattigheter for personer med funktionsnedsattning,
géllande i Sverige sedan januari 2009, har varje manniska ratt till att atnjuta basta
mojliga halsa, utan diskriminering, och ratt till en jamlik sjukvard.

ENLIGT SVERIGES PATIENTLAG (2014:821)“ska patienten nar det finns flera
behandlingsalternativ som star i éverensstdmmelse med vetenskap och beprévad
erfarenhet fa mojlighet att vélja det alternativ som han eller hon féredrar. Patienten ska
fa den valda behandlingen, om det med hansyn till den aktuella sjukdomen eller skadan
och till kostnaderna fér behandlingen framstar som befogat.”

ENLIGT SVERIGES HALSO- OCH SUUKVARDSLAG (2017:30) &r ‘mé&let med halso- och
sjukvarden en god hélsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden ska ges
med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda manniskans vardighet.”

"Halso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls.
Det innebér att varden sérskilt ska:

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard,

2. tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sakerhet,

3. bygga pa respekt for patientens sjélvbestdmmande och integritet,

4. framja goda kontakter mellan patienten och halso- och sjukvardspersonalen och
b.vara latt tillganglig.”

Om Skoldkortelforbundet

Skoldkortelforbundet ar Sveriges enda organisation for personer med
skoldkortelsjukdom. Vi arbetar for basta majliga halsa hos skoldkartelpatienter och for
att alla ska ha ratt till en individanpassad vard, i enlighet med Sveriges patientlag
(2014:821). Skéldkartelféreningen bildades 1993 och blev 2017 Skoldkortelférbundet.
Forbundet har 6ver 6 000 medlemmar. Skaldkortelforbundet ar en ideell organisation for
personer med skoldkdrtelsjukdom, anhoériga, andra narstadende samt de som vill stodja
dess verksamhet. Skdldkdrtelfdrbundets motto &r Okad kunskap - Individanpassad vard
- Friskt liv for alla med skoldkortelsjukdom. www.skoldkortelforbundet.se

Om skoldkortelsjukdom

Skoldkorteln producerar bland annat de livsviktiga hormoner som kallas tyroxin (T4) och
trijodtyronin(T3). Dessa hormoner reglerar kroppens @mnesomsattning, det vill sdga hur
kroppen utvinner energi fran det vi dter och omvandlar detta till ATP, cellernas bransle.
Om skoldkarteln inte fungerar som den ska, exempelvis under och efter ett autoimmunt
angrepp, gar denna process langsammare eller snabbare dn normalt.
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Tillstandet nar skoldkorteln &r underaktiv kallas hypotyreos och kan ge symtom s& som
sjuklig trotthet, forsamrat minne och koncentrationsproblem, depressiva besvar,
sdmnproblem, vark, viktuppgang, frusenhet, infertilitetsproblem m.m.

Om skoldkorteln ar 6veraktiv kallas det hypertyreos, da produceras mer
skoldkortelhormon an vad kroppen behover. Hypertyreos ar ovanligare an hypotyreos,
drabbar cirka 3 000 personer per ar och ger ofta symtom sa som sjuklig trétthet,
svettningar, darrighet, muskelsvaghet, depressiva besvér, 6gonproblem, viktnedgang
och hjartklappning.

Forekomsten av skaldkortelsjukdom ar hog - lika hog som for typ 2-diabetes. Ungefar 80
procent av de drabbade &r kvinnor. Enligt 2021 &rs statistik fran Socialstyrelsen
medicinerade 480 000 personer med Levaxin eller Euthyrox(T4 mot hypotyreos). 12 700
personer fick tillaggsmedicinen Liothyronin (T3 mot hypotyreos)och 1980 personer fick
under 2021 beviljad licens pa naturligt skoldkdrtelhormon, NDT (innehéllande T1, T2, T3,
T4 och kalcitonin) mot hypotyreos. 11700 medicinerade med tyreostatika (mot
hypertyreos). Utover detta kan morkertalet av drabbade vara stort.
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