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Forord

En halv miljon svenskar behandlas for hypotyreos, underfunktion i skoldkorteln.
Hypotyreos &r en av vara vanligaste kroniska sjukdomar och kréaver oftast livslang
behandling med levotyroxin (Levaxin/Euthyrox). Vanliga symtom ar trétthet,
nedstdmdhet, minnesproblem, vark och infertilitet. De flesta far sin diagnos och
behandling i primarvarden.

Hypotyreos anses |att att bade diagnostisera och behandla. Behandlingen har

tre 6vergripande mal - att eliminera symtom och kliniska tecken pa hypotyreos,
aterstélla skoldkortelhormonnivaerna samt undvika bade under- och 6verbehand-
ling. For att sakerstalla att patienten far ratt behandling genom hela livet krévs
regelbunden uppfdljning med klinisk bedomning och provtagning.

Trots att behandlingsmalen ar tydliga visar internationell forskning att bristféllig
behandling ar vanlig. Skoldkortelforbundet har darfor gjort en medlemsundersok-
ning i syfte att kartldgga hur primarvardens uppfdljning av patienter som
behandlas med levotyroxin for hypotyreos fungerar.

Undersdkningen visar att manga inte far den uppféljning som rekommenderas.
Halften av de 2 700 personer som svarat pa var undersokning, 49 procent, har aldrig
blivit kallade till ett |akarbesok for uppfoljning av sin behandling, trots att [akar-
kontroll bor ske varje till vartannat ar. Undersokningen visar ocksa att ndrmare tre
av tio, 27 procent, blir kallade till provtagning mer sallan &n vart tredje ar, trots att
provtagning ar avgorande for att stalla in behandling. Endast halften, 53 procent,
kallas varje ar vilket rekommenderas. Var fjarde, 24 procent, uppger att de tycker
behandlingen fungerar daligt och att de har manga kvarvarande symtom.

Konsekvenserna av bristande uppféljning ar flera. Bade under- och éverbehandling
med levotyroxin leder till sankt livskvalitet, biverkningar och komplikationer. Det
finns aven enrisk for felaktig behandling. Fér Sveriges regioner leder detta sanno-
likt till 6kade vardkostnader och for staten till 6kade kostnader for sjukskrivningar.

Var uppmaning ar att regionerna skyndsamt ser 6ver sina rutiner for uppféljning
av hypotyreos, sa att alla patienter far den uppfdljning med regelbunden provtag-
ning och klinisk bedomning som rekommenderas. Darutover behdver Sveriges
Kommuner och Regioner ta fram ett nationellt vardprogram fér hypotyreos, med
kriterier for diagnos, behandling och uppféljning. Sammantaget skulle detta spara
resurser och skapa effektivitet, och dessutom forbattra livet for en halv miljon
svenskar som lever med skoldkortelsjukdom.

Anna Bergkvist, ordférande for Skoldkértelférbundet



Enkidtundersokningen bland Skoldkértelforbundets medlemmar visar att:

Uppfoljning med likarbesok

Halften (49 procent) har aldrig blivit kallade till ett lakarbeso6k for uppfoéljning
av sin behandling, trots att |akarkontroll bor ske varje eller vartannat ar vid val-
kontrollerad behandling. Endast fyra av tio (38 procent) blir kallade varje eller
vartannat ar.

Uppfoljning med provtagning

3 av 10 (27 procent) blir kallade till provtagning mer séllan &n vart tredje ar, trots
att arliga kontroller av TSH och fritt T4 rekommenderas nar patienten ar valinstalld
pa levotyroxin. Bara hélften (53 procent) blir kallade en géng per ar.

Fornyelse av recept

En tredjedel (34 procent) far ofta fornyat recept utan féregaende provtagning
som visar patientens aktuella skoldkortelvdarden. Nara halften (42 procent) far ofta
fornyat recept utan varken fysiskt besok, digitalt besok, telefonkontakt eller chatt.

Andring av likemedelsdos

Over hilften (54 procent) har fatt besked om att #ndra sin dos via brev eller
meddelande/chatt enbart baserat pa sina provsvar, utan att |Iakaren har fragat
hur de mar pa sin nuvarande dos. Det vill sdga utan klinisk beddmning och dialog
dar patienten fatt vara delaktig i beslut om sin behandling.

Symtom och behandlingseffekt

1av 4 (24 procent) uppger att de tycker behandlingen fungerar daligt och att de
har manga kvarvarande symtom pa hypotyreos. Nara halften (41 procent) tycker
att deras behandling fungerar mindre bra. Endast 16 procent uppger att de mar bra
och inte har kvarvarande symtom.



Kort om hypotyreos

Hypotyreos, underfunktion i skoldkorteln, &r en av vara vanligaste kroniska sjuk-
domar. Skoldkorteln producerar livsviktiga hormoner som styr amnesomsattning-
en och energinialla kroppens celler. Nar skoldkorteln inte fungerar som den ska
paverkas darfor hela kroppen. Vanliga symtom &r trétthet, nedstdmdhet, minnes-
problem, vark och infertilitet.

| dag behandlas 480 000 personer i Sverige med levotyroxin for hypotyreos. Drygt
80 procent ar kvinnor och antalet som far diagnosen ¢kar ar efter ar. Den storsta
okningen under de senaste aren har skett bland unga kvinnor och bland man
(Kalla: Socialstyrelsens |ldkemedelsdatabas). De flesta far sin diagnos, behandling
och uppfdljning i primarvarden.

Behandling med levotyroxin

Standardbehandlingen vid hypotyreos ar tabletter med levotyroxin (Levaxin/
Euthyrox). Levotyroxin har ett smalt terapeutiskt index, vilket innebar att den
individuella dosen maste stéllas in noga for att ge effekt och for att undvika
biverkningar och komplikationer till féljd av av bade 6ver- och underbehandling.

—— Malet med behandlingen ar att (3,5):

« Uppna frihet fran symtom och kliniska tecken pa hypotyreos.
« Uppnéa normaliserade hormonnivaer (TSH, T4, T3).

« Undvika underbehandling och éverbehandling (sarskilt hos aldre).

Hos de flesta patienterna leder behandling med levotyroxin till att symtom och
tecken pa hypotyreos férsvinner inom nagra manader. Men uppskattningsvis
10-20 procent av patienterna har ihallande, framfér allt kognitiva, symtom trots
behandling och TSH-varden inom referensintervallet (2).

T4
TSH T3




Uppfoljning av behandlingen

Behandlingen av hypotyreos &r oftast livslang och regelbunden uppféljning ar
avgorande for att sakerstalla en optimal behandling genom hela livet. Nar
patienten ar valinstélld pa levotyroxin rekommenderas arliga kontroller av fritt T4
och TSH (11). Lakarkontroll bor ske varje eller vartannat ar (11,12).

| dag anvands referensvarden for TSH hos obehandlade personer utan skold-
kortelsjukdom som vagledning for behandlingen. Samtidigt finns det evidens for
att TSH inom referensintervallet vid behandling inte aterstaller hormonnivaerna
i alla kroppens vavnader hos alla patienter (2,5).

For att kunna gora en korrekt bedémning récker det alltsa inte med att enbart
utga fran blodproverna. Det behdvs ocksa en bedémning dér Iakaren undersoker
hur patienten mar, saval fysiskt som mentalt, samt utesluter kliniska tecken pa
bade under- och éverbehandling.

Kroppens behov av skdldkortelhormon kan forédndras dver tid, till exempel pa
grund av viktférandringar, alder, i samband med graviditet eller efter klimakteriet.
Flera lakemedel paverkar ocksa behandlingen och kan géra att dosen av levoty-
roxin maste justeras (11). Behovet kan ¢ka eller minska, vilket kréver en justering
av dosen for att patienten ska fortsatta ma bra och undvika komplikationer.

Bristfallig behandling vanlig
Den allmanna uppfattningen ar att hypotyreos ar 1att att diagnostisera och be-
handla. Men trots tydliga behandlingsmal &r det vanligt med bristfallig behandling.

Flera internationella studier har visat att mer an en tredjedel av patienter som
behandlas med levotyroxin har TSH-varden som ligger ovanfor eller under det
rekommenderade referensintervallet (1,5,10). Nagon motsvarande forskning finns
annu inte i Sverige, men det ar rimligt att anta att situationen ar densamma har.
Aven bland patienter som anses valbehandlade enligt TSH har cirka 10-20 procent
ihallande symtom pa hypotyreos(2).

Konsekvenser av bristfillig behandling

Bade under- och 6verbehandling med levotyroxin ar pa sikt skadligt for patienten.
Bland patienter som behandlas med levotyroxin leder TSH-varden 6ver och under
referensintervallet till 6kad risk for hjart-karlsjukdom och 6kad dodlighet, framfor
allt om TSH &r under 0,1 mIU/L eller 6ver 4,0 mIU/L (10).

En amerikansk studie fran 2022 visar att patienter med underbehandlad hypo-
tyreos (TSH 6ver 4,0 mIU/L) har bade langre vardtider och hogre risk for ater-
inldggning nar de behandlats pa sjukhus fér annan akomma. Bristfélligt behandlad
hypotyreos kan alltsa leda till sémre vardresultat och 6kade vardkostnader (8).
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Resultat

Uppfoljning med ldkarbesok

Av de tillfragade uppgav 5 av 10 att de aldrig blivit
kallade till ett Iikarbesok for uppfdljning av sin 470,
behandling, vare sig fysiskt eller digitalt/online. Detta o
trots att lakarkontroll enligt rekommendation bor ske har inte fatt
varje eller vartannat ar vid vélinstalld behandling med arlig prov-
Levaxin/Euthyrox(11,12). Endast 38 procent uppgav att tagning.

de blir kallade varje eller vartannat ar enligt
rekommendationen.

En hogre andel man fick regelbunden uppfdljning med lakarbesok. 49 procent av
mannen uppgav att de blev kallade minst vartannat ar jamfoért med 37 procent bland
kvinnorna. En tredjedel av mannen uppgav att de aldrig blivit kallade till lakarbesok
for uppfoljning jAmfért med hélften av kvinnorna. Det finns alltsa en betydande
skillnad i hur uppféljningen ser ut beroende pa om du &r man eller kvinna.

Uppfoljning med provtagning

5 av 10 har inte fatt kallelse till arlig provtagning. Nar en patient ar valinstalld pa
levotyroxin rekommenderas arliga kontroller av skdldkortelprover (6,11,12). Trots
det uppger knappt hélften (47 procent) att de inte fatt ta prover varje ar och nastan
en tredjedel (27 procent) att de far ta prover mer séllan &n vart tredje ar. Bara drygt
hélften (53 procent) blir kallade till provtagning en gang per ar, vilket ar
rekommendationen.

av | U har aldrig fatt uppfoljning
med lakarbesok.




Fornyelse av recept

Recept férnyas ofta utan varken provtagning eller Iakarkontakt. Av de tillfraga-
de svarar hela 34 procent att de ofta fatt fornyat recept pa Levaxin eller Euthyrox
utan féregaende provtagning som visar patientens aktuella skoldkortelvarden.
24 procent svarar att det sker ibland. Endast en fjardedel uppger att det aldrig
hant att recept fornyats utan provtagning.

Vidare uppger 42 procent att de ofta fatt férnyat recept utan lakarkontakt - var-
ken fysiskt besok, digitalt besok, telefonkontakt eller chat. Ytterligare 21 procent
svarar att det sker ibland. Endast en fjardedel av de som svarat pa enkaten uppger
att detta aldrig skett.

Andring av likemedelsdos

Det ar vanligt att patientens dos av Levaxin/Euthyrox andras enbart baserat

pa provsvar, utan klinisk bedomning. Undersokningen visar att det &r vanligt att
patienter far besked om att dndra sin dos av Levaxin eller Euthyrox enbart baserat
pa provsvar. Det vill sdga utan klinisk bedémning av symtom och tecken och en
dialog dar patienten fatt en mojlighet att vara delaktig i beslut om sin behandling.

Hela 54 procent svarar att de ndgon gang fatt besked per brev eller meddelande/
chatt om att &ndra sin behandling baserat enbart pa provsvar, utan att lakaren
fragat hur de mar pa sin nuvarande dos. Av dessa uppger 23 procent att det sker
ofta, 18 procent att det sker ibland och 13 procent sallan. 41 procent uppger att det
aldrig hant.

Aven hir ses en stor skillnad mellan kén. Endast 12 procent av mannen svarar att
de ofta fatt besked om &ndrad dos baserat pa enbart provsvar att jamféra med

24 procent av kvinnorna. 53 procent av mannen svarar att det aldrig hant jamfort
med 41 procent bland kvinnorna.

har fatt dndrad dos enbart baserat
pa provsvar, utan klinisk bedomning eller
dialog om maende pa nuvarande dos.



Symtom och behandlingseffekt

Manga mar daligt trots behandling. 24 procent av
de som svarat pa enkaten uppger att de tycker be-
handlingen fungerar daligt och att de har manga
kvarvarande symtom p& hypotyreos. 41 procent 0
tycker att deras behandling fungerar mindre bra. 24 Io
Endast 16 procent uppger att de mar bra och inte har manga
har ndgra kvarvarande symtom pa hypotyreos. kvarvarande

Undersdkningen visar tydligt att symtom.

behandlingen med levotyroxin inte IGOI

hjalper alla patienter. Enligt inter-
nationell forskning mar majoriteten har inga

som behandlas med levotyroxin for kvarvarande

hypotyreos bra. Men uppskattningsvis symtom. 4‘ OIo
10-20 procent av patienterna har kvar- tycker att
stdende symtom, trots TSH-varden behandlingen

inom referensintervallet (2). Resultatet i var fungerar mindre
undersokning pekar i samma riktning. bra.

Resultatet i medlemsenkaten ar aveniilinje med den

undersdkning som Kantar Sifo gjorde pa uppdrag av

Skokortelforbundet 2018 (7). Undersokningen, som inte var en medlemsundersok-
ning utan genomfordes i Kantar Sifos webbpanel, visade att 25 procent av de till-
fragade hypotyreospatienterna upplevde ingen eller mycket liten symtomlindring
pa sin behandling. Vi kan konstatera att mer forskning behdvs for att 6ka kunska-
pen om hur svenska hypotyreospatienter mar och hur deras behandling fungerar.

Slutsatser och konsekvenser

Regelbunden uppféljning med bade ldkarkontroll och provtagning ar avgérande for
att sdkerstélla att varje hypotyreospatient far en optimal behandling genom hela
livet. Samtidigt visar flera internationella studier att det ar vanligt med bristfallig
behandling dar hormonvéardena inte aterstalls till rekommenderade nivaer(1,5,10).
Bade under- och dverbehandling av hypotyreos leder till komplikationer och,

pa sikt, till 6kad risk for hjart-karlsjukdom och 6kad dédlighet (10).

Resultatet av var medlemsundersokning visar att det finns stora brister i hur
priméarvarden féljer upp patienter som behandlas med levotyroxin for hypotyreos.
Patienterna blir inte kallade till den regelbundna uppféljning som rekommenderas

och recept fornyas ofta utan vare sig provtagning eller klinisk bedémning.

Kort sagt - ingen fragar patienten hur hen mar. o



Konsekvenserna av bristande uppfoljning ir flera:

Bristfallig behandling.

Bade under- och éverbehandling leder till sankt livskvalitet, biverkningar
och komplikationer. Varden riskerar dven att inte fanga upp de patienter
som har ihallande symtom pa hypotyreos, trots behandling och “bra”
skoldkortelvarden.

Risk for felaktig behandling.

Det ar blir allt vanligare att milda former av hypotyreos behandlas med
levotyroxin. Uppfoljning av dessa patienter ar extra viktig eftersom forsk-
ning visat att en tredjedel av patienterna uppnar normaliserade skdldkor-
telvarden om behandlingen avslutas (4). Recept som fornyas slentrian-
méassigt utan att unders6ka hur patienten mar gor att patienter riskerar
att behandlas i onédan och att andra bakomliggande tillstand missas.

Okade vardkostnader.

Underbehandling och bristande foljsamhet till behandling leder till 6kat
vardbehov och sdmre vardutfall (8,9). Bristfallig behandling leder ocksa
till att andra tillstand riskerar att forvarras (till exempel férhojda blod-
fetter, depression, graviditetskomplikationer och klimakteriesymtom).
Felaktig behandling leder till 6kad vardbelastning och tkade lakemedels-
kostnader (9).

Okade sjukskrivningskostnader.
Bristfallig behandling leder till sdmre livskvalitet och kvarstaende symtom
pa hypotyreos vilket sannolikt inverkar pa patientens arbetsférmaga.

Skoldkortelforbundet vill se:

Att Sveriges regioner skyndsamt ser Over sina rutiner for uppfoljning av
hypotyreosbehandling, sa att alla patienter far den uppféljning med
regelbunden provtagning och klinisk bedomning som rekommenderas.

Att Sveriges kommuner och regioner tar fram ett nationellt vardprogram
for hypotyreos till stod for [akarna i primarvarden som ar de som oftast
moter patienterna. Sarskilt fokus bor riktas mot patienter som inte mar
bra trots standardbehandling och “bra” varden.

Systematisk uppfoljning med kvalitetsindikatorer for 6kad kunskap om
hur varden av hypotyreospatienter fungerar och kan forbattras.



Sa har har vi gjort undersokningen

En webbenkat skickades med e-post den 27 april till medlemmar i Skéldkortel-
forbundet som betalat sin medlemsavgift for 2022 och/eller 2023.

En paminnelse skickades den 4 maj.

Enkaten var 6ppen mellan den 27 april och den 5 maj 2023.
Svarsfrekvensen var 37 procent (2 710 personer av 7 255 tillfragade).

Av de som svarat pa enkaten ar 93,6 procent kvinnor och 6,4 procent man.

57 procent uppger att de har behandlats med Levaxin eller Euthyrox i mer &n 10 ar
och 20 procent har behandlats mellan 5 och 10 ar.
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Om Skoldkortelforbundet

Skoldkortelforbundet ar en ideell organisation for personer som lever med
skoldkortelsjukdom och deras narstaende. Vi har funnits sedan 1993 och blev
ett riksforbund 2017. Vi arbetar for basta mojliga halsa hos en halv miljon skold-
kortelpatienter och for att alla ska ha rétt till en individanpassad vard, i enlighet
med patientlagen 2014:821. Stdd vart arbete genom att Swisha en gava till

123 048 66 96 eller bli medlem pé skoldkortelforbundet.se

Skoldkortelforbundet

Box 5292

102 46 Stockholm
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