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Bakgrund

| dag har éver 458 000 personer i Sverige diagnosen hypotyreos
eller underfunktion i skéldkérteln. 80 procent ar kvinnor och antalet
som f&r diagnosen kar varje &r. Ar 2007 var antalet 323 000
vilket &r en dkning med 42 procent pa fio &r. Skaldkartelférbundet
ar patientorganisationen for skoldkértelsjuka i Sverige. Manga av
medlemmarma upplever ait de inte fér den vard de behover for aff
m& bra. For aff fé& klarhet i problemen har férbundet l&fit genom-
féra en oberoende Sifo-undersdkning med 500 personer som har
underfunktion i skoldkérteln, kring méende och hur de upplever
varden i Sverige i dag. For att kunna dra relevanta slutsatser och
jamforelser har aven 836 andra kroniskt sjuka och 824 personer

utan kronisk sjukdom intervjuats.




Om hypotyreos

Hypotyreos, eller underfunktion i skaldkérteln, ar en kronisk

sjukdom och den dominerande formen av skdldkartelsjukdom.
Sjukdomen innebar aft patienten inte kan producera viktiga
hormon frén skoldkorteln som styr Gmnesomsatining och energin
i kroppens alla celler. Nar skéldkarteln inte fungerar péverkas
hela kroppen. Vanliga symfom ar trotthet/utmatining, depression,
minnes- och koncentrationssvarigheter, vark, vikiuppgang och
frusenhet. Hypotyreos anses enkel att behandla eftersom
behandlingen styrs efter ett blodvarde (TSH). Nér blodvardet ar
inom ratt intervall anses patienten vara véalbehandlad. Som regel
behandlas alla hypotyreospatienter med ett syntetiskt framstallt
skoldkartelhormon, levotyroxin. Denna medicin heter i Sverige
levaxin eller Euthyrox. Endast eff fétal patienter, 2 procent,

fér prova en individanpassad medicinering.



Sa mar de hypotyreossjuka

Undersokningen visar att manga hypotyreossjuka i Sverige mar
bra efter sin behandling. Dock finns det en betydande grupp,

var femte, som fortscitter m& déligt trots behandling.

P& en skala mellan 1 och 10 fick hypotyreospatienter, andra
kroniskt sjuka och de utan kronisk sjukdom skatta sitt méende,

dar 1 var mycket daligt och 10 s& bra aft man infe kénner sig sjuk.
Var femte (21 procent] hypotyreospatient angav 1-5 p& skattnings-
skalan, j@mfért med 19 procent for andra kroniskt sjuka och 5
procent bland évriga utan kronisk sjukdom. Men det ar inte alla
som mar daligt, 58 procent av alla hypotyreossjuka mar s& pass
bra aft de infe eller knappt anser sig vara sjuka. Detf kan jamféras

med vriga kroniskt sjuka dar motsvarande siffra ar 53 procent.

Det visar att hypotyreossjuka kan delas in i tv& tydliga grupper,
en del som mé&r samre an andra kroniskt sjuka och en del som

mar bdtire an genomsnittet fér de kroniskt sjuka.



"Var femte hypotyreos-

sjuk mar inte bra trots
behandling”

S& mdr patienterna

Personer utan kronisk sjukdom 5% ‘
Kroniskt sjuka 19%
Hypotyreossjuka 21%

Andel procent som angivit 1-5 p& en 10-gradig skala, dar 1
ar att man mér mycket daligt och 10 aft man mér s& bra aft
man infe anser sig vara sjuk



Synen pa varden

Uppfatiningen om kvaliteten i hypotyreosvarden varierar stort.
En betydande grupp, 73 procent ér néjda (37 procent ar
ganska ndjda och 36 procent mycket néjda) med hypotyreos-
varden i Sverige, medan 19 procent ar missndida

(12 procent ganska missndjda, 7 procent mycket missndjdal.
Jamférande siffra for typ-2 diabetiker ér 89 procent som ar
nojda (39 procent ganska ndjda, 50 procent mycket ndjdal
och 10 procent missndjda (8 procent ganska missnojda,

2 procent mycket missndjda). Ungefér samma férhdllande
gdller nér det kommer fill uppfattningen om lékarnas kunskap
om sjukdomen. 72 procent bland hypotyreossjuka mot QO
procent av typ-2 diabetikerna upplever at lakarnas kunskap

ar god eller mycket god.

Undersokningen visar vidare att 15 procent av de hypotyreos-
sjuka fick vanta mer @n eft &r fran forsta lakarbesoket innan deras
diagnos kunde faststallas. 17 procent var tvungna aft tréffa minst
fre Iakare innan diagnos kunde stdllas, jamfort med 11 procent

i diabefesgruppen. Dessutom fick 24 procent olika forklarings-
modeller p& sin sjukdom innan diagnos kunde stéllas.

Vanligast var stress, att man rér sig for lite, depression eller

aff inget fel kan hittas.



"Var fjarde missnojd
med hypotyreosvarden”

Sa ndjda med varden é&r de olika patientgrupperna

Andelen patienter som uppgett aft de ar mycket eller ganska néjd

med vérden av deras kroniska sjukdom.

Nojdhet i procent

Hiartsjukdom Typ 2- Migran Arfros Hypotyreos
diabetes

Kalla: Sifo




Samsjuklighet vanligt bland
hypotyreossjuka

Manga hypotyreossjuka (78 procent) fé&r Gven diagnos p& annan
kronisk sjukdom. Vanligast ar artros (25 procent) och depression
(23 procent). Aven utmattningssyndrom ér vanligt (10 procent).
Undersokningen visar ocksd aft 28 procent har fétt utskrivet
antidepressiv medicin/SSRI vilket kan j@mféras med 3 procent

av de friska.



28 procent av de hypotyreos-

sjuka har fatt antidepressiva

lakemedel utskrivna”



Effekt av behandling

| dag medicinerar 98 procent av alla med hypotyreos med
standardbehandlingen syntetiskt T4 (Levaxin, Euthyrox).

Fffekten av behandling méts, p& hur kroppen svarar, genom

ett blodvarde (TSH). De flesta i undersokningen svarar aft
medicineringen givit effeki, men en sfor andel av patienterna
har inte blivit av med sina symtom. Bara var tredje (33 procent)
upplevde aft symtomen férsvann helt och var figrde (25 procent)

hade kvar sina symtom efter behandling.



"Var fijirde hypotyreossjuk far

ingen symtomlindring efter
medicinering”

) !
| vilken grad minskade symtomen efter behandling i snitt

Skala 11ill 10, dér 1 &r ingen symtomlindring och 10 &r full symtomlindring.

1-3 (ingen eller mycket liten symtomlindring) 25%
4-7 |viss symtomlindring) 35%
8-10 (full symtomlindring] 33%

Vet e 7% J " '

Kdlla: Sifo



Manga star utanfor
arbetsmarknaden pa
grund av sin sjukdom

Enligt undersakningen lever 10 procent av de hypotyreossjuka

p& hel eller delvis ersating fran Forsakringskassan pé& grund

av minskad arbetsférméga. Det ér hdgre andel an andra med
kroniska sjukdomar. Baserat p& de 6ver 458 000 personer som
behandlas fér hypotyreos i Sverige i dag bestér denna grupp av
46 000 personer. Stérsta gruppen (5 procent) fér sjukersatining,
ndst storsta ar de med sjukpenning (3 procent). Bara ersatiningama
fill alla som inte kan arbeta uppgér till 6,6 miljarder kronor

varje ar*.

Innan de sjuka fick sin diagnos uppgav 15 procent av de
hypotyreossjuka att de var sjukskrivna p& deltid eller heltid.
Var tredje var sjukskriven langre an @ manader (31 procent),

var figrde (25 procent) var sjukskriven i mer én eft &r.
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“Var tionde hypotyreossjuk ar for

sjuk for att arbeta. Det motsvarar
46 000 personer”

-

*Rakneexempel

Sjukpenning: 21 760 kr/man (erséttning férsakringskassan) x 12 (manader) x
62,5% [medelvarde av sjukskrivning) x 2,6% (antal patienter) x 458 000

[fofala antalet patienter) = 1,9 miljarder kronor per &r

Sjukersattning: 18 399 kr/man x 12 x 5,4% x 458 000 x 62,5% = 3,44
miljarder kronor per ér

Aktivitetserséitining (upp till 30 &r): 15 269 kr/mén [ersétining réknat pd snittlén
kvinnor 18-24 a&r, 23 600) x 12 x 1,2% x 458 000 x 62,5% = 0,65 miljarder

kronor per ar

Arbetsskada: 13 844 kr/mén [réknat p& snitt 50% arbetsnedsatining) x 12 x
0,8% x 458 000 = 0,6 miljarder kronor per &r

Alla ersétiningar bergknade utifrén en medianlén pé 29 300 enligt SCB, 2016.

Totalt: 6,6 miljarder kronor per ar



Berattelser om vardloshet

"I dog vet jag aff jag ar l&ngt ifrén ensam att féro
denna strid fér att bara kunna leva ett vanligt liv.

At orka arbeta, att orka vara med familj och vanner,
aft slippa det inre kaos vi s& ménga fatt och fér
uppleva. Ar det inte dags aft pa riktigt lyssna och
forsté denna sjukdom som ger oss osynliga handikapp.

Vi vill leva, inte bara éverleval”

“Effer en cancerdiagnos och tv& operationer blev jag
skickad fram och fillbaka mellan endokrinologen™,
kirurgen och vérdcentralen. Fram och fillbaka i flera ar.
Jag fick brev som skulle higlpa mig, brev som innehdll
texter om ait jag var psykiskt instabil. Jag blev inte bra
p& bara levaxin*. Jag blev dverdst med |ékemedel mot
rygg- och benont, mot svullna ben, mot minnesproblem
och antidepressiva. Men att f& prova Liothyronin* var
ofankbart. Hur ménga andra canceropererade blir be
handlade s& efter sin diagnos?”

< idlelialog) = i gesaeeied 1 henianela s

* levaxin — Idkemedel med syntefiskt T4, eft skoldkartelhormon
* Liothyronin — lakemedel med syntetiskt T3, eft skaldkartelhormon




“lakaren p& vardeentralen sager att hen inte kan sé&
mycket om skaldkérteln. Och skriver darfér en remiss fill
endokrin, men de tar infe emot mig. Lakaren pd vérd

centralen sdger d& aft jag sjalv fér séka privata Igkare.”

"Det ar med sorg och smarta nar jag ser fillbaka pa

de éren jag madde sa daligt bade fysiskt och psykiskt,
nar jag i dag vet att det finns 3 olika mediciner ait f&
prova. De dren gér inte att ta igen. Det &@r under all
kritik att ménga av véra lékare har s& dalig kunskap
och insikt i hur manga symfom vér sjukdom kan ge.

Vi méts av férnedrande, krénkande svar dar vi ska

férneka och tvivia p& hur vi mar och att det beror pé

ndgot annat. Vad kostar inte det véran halsae”

'Att ha hypotyreos* ar som att cykla med en gammal
rostig cykel i uppférsbacke med 35 kg last i ryggsacken
och i kraftig motvind.”

* hypotyreos — underfunkfion i skoldkérteln




"Jag blev av med skéldkarteln och sedan blev jag sjuk

av levaxin*. D& sa lakare att det var psykiskt. Jag fick
olika recept pa smartstillande, dngestdémpande och
annan psykofarmaka. Jag bérjade sjaglvmedicinera med
NDT* och problemen férsvann. Det kallade Iékare
placebo. Nu har jag fétt licens p& lakemedel med
NDT i eft ar. Jag ar ratt saker p& aft de inte kommer
vilia férnya det nésta ér. Vad gér jag d&e”

* levaxin — Ickemedel med syntefiskt T4, eft skoldkartelhormon

* NDT - lgkemedel med naturligt skoldkértelhormon
(innehallande TO, T1, T2, T3 och T4)

“Hur kan en lakare sanka en medicin efter 20 ars
anvandning dé& blodproverna visar skyhéga autoimmuna
varden for hypotyreos* 2 Lakaren frdgade infe ens hur
jag mé&dde. Dossankningen gjorde att jag blev sang-
liggande i fyra veckor med svéra sjukdomssymptom.
Referensvarden i blodet borde infe f& vara den enda
diagnosen. Det lémnar ménga av oss skaldkortelsjuka

utan hjélp och bot.”

* hypotyreos — underfunkfion i skdldkérteln




“Tank dig att du ar bakfull och har jetlag varje dag,
men maste andd klara allt i vardagen. Utan négon som

helst higlp eller sympati. For din sjukdom syns ju inte.”

“liknar tjugo ars felbehandling p& bara levaxin* som
fortyr nér man fér outhardliga smértor och 100 svéra
symtom. Gréter dver missad tid med mina barn som
iag sovit bort. Nar def var som vérst fick jag héra av
mina tondrsdéttrar: “Mamma du ar s& djavla rég”.
Tack Levaxinet for det. Fick tyvérr dka utomlands for aff

f& hialp. Har i dag varit symtomfri nio & med NDT*.”

* levaxin — ldkemedel med syntetiski T4, eft skdldkértelhormon
* NDT - lgkemedel med naturligt skéldkértelhormon
linnehallande TO, T1, T2, T3 och T4)

“Att ill slut bli s& desperat att man tvingas sté& under
en bro, bland missbrukare och annat st folk i mindre
roliga kvarter i stan, for att képa en burk skaldkortel-
medicin (Liothyronin*) av en privatperson fér aff kunna
f& sitt liv fillbaka. Det &r inget jag énskar aft négon

annan ska behéva géra.”

* Liothyronin — lakemedel med syntetiskt T3, eft skaldkartelhormon

las fler berdttelser p& devardlésa.se
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Metod

Undersokningen genomférdes i Kantar Sifos webbpanel under maj
2018. Tofalt intervjuades 2 160 personer i &ldern 16-79 &r varav
500 uppgav att de hade hypotyreos (underfunktion i skéldkorteln)
samt en konfrollgrupp bestéende av 836 personer med annan
kronisk sjukdom och 824 "friska” utan nagon kronisk sjukdom.
Webbpanelen &r riksrepresentativt rekryterad ufifrén slumpmassiga

urval. Det férekommer ingen sjalvrekrytering i Sifos webbpanel.

Kontakt

Anna Bergkvist
Ordforande Skoldkortelforbundet

E-post: anna.bergkvist@skoldkortelforbundet.se

www.skoldkortelforbundet.se
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"Att cirka 20 procent av patienterna
intfe mdr bra stdmmer med

tidigare studie som gjorts i USA.

Vi méste satsa pé forskning for

att forstd varfér s& ménga patienter

inte mar bra.”

Kerstin Brismar




devardlosa.se



#devardlosa



De VardlLosa

Hypotyreos ar en av Sveriges storsta folksjukdomar
med 6ver 458 000 drabbade, framforallt kvinnor.

En femtedel av gruppen har inte sjukvarden kunnat
higlpa. Deras fortroende fér vérden ar lagt liksom
deras uppfatining om lakarnas kunskap om hypotyreos.
46 000 hypotyreossjuka hindras i dag frén att arbeta
p& grund av sin vikande halsa. Férutom stort lidande

medfor det enorma samhdillskostnader.

devardlosa.se



