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Stockholm den 15 april 2022

Till Regionala Cancercentrum Vast

SKOLDKORTELFORBUNDETS REMISSYTTRANDE AVSEENDE
NATIONELLT VARDPROGRAM FOR SKOLDKORTELCANCER VERSION 3.0

OVERGRIPANDE ELLER OVRIGA SYNPUNKTER

| vardprogrammet anvands tyreoideacancer genomgaende sa dven i det nationella
kvalitetsregistret for tyreoideacancer. For att vara konsekvent foreslar vi att vardprogrammet
byter namn till “Nationellt vardprogram for tyreoideacancer”.

Konsekvensbeskrivning

Antal patienter aktuella fér behandlin h f6ljnin

“Tidigare NVP rekommenderade total tyreoidektomi, radiojodbehandling och uppféljning
minst 2 eller 10 dr beroende pa tumdérstadium. Denna revidering av NVP innebdr att vi ger
utrymme férmindre omfattande kirurgi for majoriteten av patienter med DTC.”

Synpunkt: Det ar otydligt vilka som tillhér “majoriteten av patienter med DTC”. Manga
patienter upplever att ldkare avfardar skoldkortelcancer som en snéll sjukdom, dven
patienter med avancerad DTC, och det kan ske innan cancern har analyserats.

Forslag: Specificera vilka inom gruppen DTC som far mindre omfattande behandling, och
vilka som fortfarande far mer avancerad behandling.

“En mindre andel (ca 10%) av patienterna har mer avancerad sjukdom och/eller mer
aggressiv tumértyp. En del av dessa patienter dér inom 3-6 mdanader efter diagnos, medan en
del lever en ldngre tid med kvarvarande sjukdom. Behandlingen fér denna grupp ér
oférédndrad.”

Synpunkt: Stycket fore detta avsag DTC. Det har stycket verkar avse dven anaplastisk cancer.
Darfor framstar det som att man blandar dpplen och paron. Det ar viktigt att det framgar
tydligt att spridningen inom DTC-gruppen ar stor. Enligt det har stycket sa verkar man blanda
ihop patienterna med DTC med anaplastisk cancer vilket inte ar motiverat eftersom de flesta
med mer avancerad tyreoideacancer anda har god 6verlevnad, vilket inte géller for
anaplastisk.

Forslag: Ange hur manga inom gruppen DTC, medulldr och anaplastisk som har mer
avancerad cancer dar behandlingen ar oférandrad.
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Att behandlingen ar oférandrad for patienter med mer avancerad sjukdom verkar inte
stdmma enligt schemat i kapitel 2.2.1. Dar star det att hogriskgruppen med oklart eller
inkomplett biokemiskt behandlingssvar inte langre ska ha full suppressionsdos, utan istallet
mild suppression, och ska foljas endast en gang per ar. Detta innebar en stor forandring
jamfort med tidigare vardprogram. Referenser saknas till forskning som visar férdelarna med
en san andring. Det finns inte heller resonemang om hur resultatet av andringen ska féljas
upp och nar. Samtidigt skriver vardprogrammet i klartext att hogriskgruppen har hogre
dodlighet.

Resurs- och kostnadsbesparande atgarder
Att cancerpatienter drabbas av ett kroniskt hormonbristtillstand efter priméar behandling

med kirurgi och radiojod namns inte i sammanhanget. Otillrackligt kontrollerade
tyreoideahormonnivaer utgor sannolikt en extra kostnad for varden. Genom att sakerstalla
att patienter ar valbehandlade kan vard- och samhallskostnaderna minska och patienternas
livskvalitet 6ka.

Disposition

Skoldkortelférbundet anser att det finns en forbattringspotential i presentationen av
vardprogrammets innehall. Form och disposition ar viktigt for att lasaren latt ska kunna
tillgodogora sig innehallet, sarskilt i dagens digitalt format.

Vi upplever att information om samma dmne sprids ut pa olika stéllen i vardprogrammet,
vilket gor innehallet svart att 6verblicka. | granskningsprocessen har vi bland annat jamfort
med motsvarande publicerade riktlinjer fran British Thyroid Association och norska
Helsedirektoretet, som vi anser vara goda exempel da de ar latta att folja.

Faktarutor

Vi saknar faktarutor med rekommendationer i manga avsnitt av vardprogrammet och
befintliga faktarutor anvands ibland pa ett ologiskt satt. Rekommendationerna ska
sammanfatta vad man bor gora i den situation som kapitlet ror. | avsnitt dar
rekommendationer inte finns kan faktarutorna anvandas for att sammanfatta den mest
centrala faktan. P4 webben kan ldsaren valja att ldsa endast rekommendationsrutorna for att
fa en 6verblick av vad som galler. Har finns en stor forbattringspotential.

Bilagor
KVAST-bilaga saknas och bor laggas till. Om KVAST-bilaga inte finns framtagen dnnu boér det
framga samt nar dokumentet berdknas finnas.

Kirurgi
Text som handlar om kirurgi finns utspritt pa ett inkonsekvent satt pa manga stallen i
vardprogrammet vilket gor att det blir svart att hitta och forsta. Texten saknar patientfokus.
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For tydlighet foreslas att innehall som handlar om kirurgi aterfinns pa ett stille med egen
overrubrik och underrubriker, till exempel:
e Infor kirurgi
e Under kirurgi
e Efter kirurgi

Information om dokumentation vid kirurgi saknas.
Forslag pa atgard: Lagg till information om vad en operationsberéattelse bor innehalla.

Rekommendation om information till patienten fére operation saknas.

Forslag pa atgard: Information bor laggas till angdende dokumentation om att information
getts och patientens samtycke till operation ska journalforas. Patientinformation ska ocksa
finnas tillganglig skriftligen.

Information om information till patienten efter operation saknas.

Forslag pa atgard: Lagg till information om att patienten bor fa information om hur
operationen gick samt eventuella akuta och sena komplikationer som kan uppsta efter
kirurgi.

Det saknas skriftlig patientinformation med utférlig information infér och efter operationen.
Forslag pa atgard: Komplettera den skriftliga patientinformationen med ett eget
informationsblad som ror tyreoideakirurgi. Ett bra exempel pa sadan information finns som
appendix till BTA:s riktlinjer. Patientinformationen tas med férdel fram i samverkan med
berérda patientorganisationer.

Postoperativ hypoparatyreoidism

Att hypoparatyreoidism ar relevant for det har vardprogrammet beror pa att det framfor allt
ar inom ramen for vardprogrammet som de flesta faktiskt far sjukdomen. Sa manga som 75
procent av alla med hypoparatyreoidism har fatt sjukdomen som komplikation till
skoldkortelkirurgi. Darfor bor vara synpunkter om hypoparatyreoidism tas pa allra storsta
allvar.

Vid granskning av 2021 ars version av vardprogrammet lamnade Skéldkortelférbundet en
lang rad synpunkter om kapitlet om Hypoparatyreoidism. Att kapitlet fortfarande ar
oférandrat, visar pa en stor okunnighet eller alternativt en enorm arrogans hos
vardprogramgruppen.

Det ar avgérande for personer som ar drabbade av och kommer att drabbas av
hypoparatyreoidism att vardpersonalen far 6kade kunskaper om sjukdomen.

Mot bakgrund av ovan beskrivna synpunkter ar Skoéldkortelférbundets slutsatser att
vardprogrammet inte ger en objektiv, nyanserad och kunskapsbaserad bild av postoperativ
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hypoparatyreoidism som komplikation till behandling av tyreoideacancer. Att utesluta sa pass
mycket information riskerar att leda till allvarliga brister i patientsdakerheten.

Avsaknad av patientcentrering

Patientperspektivet bor tydligt genomsyra arbetet. Patientféreningen upplever en
genomgaende avsaknad av patientcentrering i vardprogrammet, vilket ar oacceptabelt. Vi
onskar att vardprogramgruppen ser 6ver hela innehallet med syftet att identifiera omraden
som bor forbattras med avseende pa patientinformation och patientinkludering. Att
patienterna ar valinformerade leder till 6kad trygghet och &r en forutsattning for att de ska
kunna delta aktivt i varden for att pa basta satt uppna goda vardresultat.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 2. SAMMANFATTNING

Den inledande texten beskriver mal och syfte med vardprogrammet snarare an en
sammanfattning av vardprogrammets innehall. Vi foreslar darfor att texten skrivs om sa att
den speglar vardprogrammets viktigaste slutsatser och rekommendationer. Nuvarande
inledande text kan flyttas till kap 4.

2.1 Nationellt kvalitetsregister

| texten star att det nationella kvalitetsregistret “kan bli ett kraftfullt verktyg for att studera
sjukdomens epidemiologi och utvdrdera resultaten av de i vardprogrammet fastslagna
behandlingsrekommendationerna."

En forutsattning for att kunna utvardera resultaten av behandlingsrekommendationerna ar
att kirurger rapporterar som forvantat till kvalitetsregistren.

Vi pa Skoldkortelférbundet tycker att det ar allvarligt att kirurger inte rapporterar in
komplikationer till kirurgi till det Skandinaviska kvalitetsregistret SQRTPA (Scandinavian
Quality Register for Thyroid, Parathyroid and Adrenal Surgery).

Hypokalcemi ar en kvalitetsindikator for tyreoideakirurgi. Kirurger ska rapportera alla
patienter med hypokalcemi efter skéldkortelkirurgi till kvalitetsregistret. Enligt SQRTPAs
Arsrapport 2023 s3 finns det inga uppgifter om hur manga patienter som har hypokalcemi 6
manader efter operationen. Orsaken till det &r, enligt SQRTPA, att kirurger inte rapporterar in
dessa siffror till kvalitetsregistret. Denna underrapportering ar valkdnd och omnamns redan i
SQRTPAs Arsrapport 2016.

Redan 2021 lamnade Skoldkortelférbundet synpunkter om underrapportering av
komplikationer vid kirurgi. Detta i samband med granskning av den forra versionen av
Nationella vardprogrammets skoldkortelcancer. Vi fick inte gehor for synpunkten da och inte
heller nagot svar pa varfor denna brist fortfarande pagar. Tyvarr sa namner inte heller 2024
ars remissversion av vardprogrammet att rapportering av komplikationer ska vara standard
for kirurger i Sverige.

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



Vi pa Skoldkortelforbundet tycker darfor att det ar allvarligt att Nationella vardprogrammet
for skoldkortelcancer inte bidrar till att ange standarden for kirurgers rapportering av
komplikationer i samband med tyreoideakirurgi. Vi vill framja mer verklighetsnara siffror och
uppfoljning av kvaliteten pa skoldkortelkirurgin i Sverige.

Konsekvensen av att kvalitetsregistret visar felaktiga siffror ar att det finns férestallningar om
att antalet komplikationer till kirurgi i Sverige ar lagt, nar de verkliga siffrorna ar betydligt
hogre.

Forslag till atgard:

e Belys problemet med att kirurger underrapporterar hypokalcemi som komplikation
till skéldkortelkirurgi.

e Beskriv vad som ska rapporteras till kvalitetsregistret och nar det ska goras.

e Vid rapportering till kvalitetsregistret ska globala eller europeiska standarder
anvandas for diagnostisering av hypoparatyreoidism. Med andra ord ar det direkt
felaktigt att titta efter hypokalcemi i patientens labblistor. Det som ar intressant ar om
personen behover behandling for hypokalcemi, eller inte. Om behandling behovs, da
har personen hypoparatyreoidism, dvs skadade biskéldkoértlar. Det ska rapporteras till
kvalitetsregistret.

Kalla:
SQRTPA Arsrapporter
https://sqrtpa.se/arsrapporter

2.2.1 Papilldr tyreoideacancer (PTC) samt Follikuldr (FTC) och onkocytédr tyreoideacancer
Beskrivning av riskgrupperna saknas, dvs vad som definierar lagrisk-, intermediar och
hogriskgrupp? Har extrem lagriskgrupp férsvunnit?.

Forslag till atgard:
e Definiera vilka kriterier som ska uppfyllas fér att hamna i Lagriskgrupp,
Intermediarriskgrupp och Hogriskgrupp.
e Enligt schemat har extrem lagriskgrupp férsvunnit, vilket kanske inte ar meningen.
Den gruppen bor ocksa definieras i schemat om den ar kvar.

2.2.4 Lagt differentierad cancer
"I méjligaste mdn foljs riktlinjerna for papillér/follikulér tyreoideacancer
(lagdifferentierad rdknas som aggressiv histologi)."

Det &r otydligt vad som avses. Ar det synonymt med en riskvardering? Definiera vad som
menas med aggressiv histologi.

Forslag till atgard: Inkludera riskvardering for Lagt differentierad tyreoideacancer och
Differentierad héggradig tyreoideacancer i behandlingschemat i kap 2.2.1
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2.2.4 Lagt differentierad cancer
Ar rubriken ratt? Den stimmer ej med rubriksittningen i kapitel 12.3. Ska rubriken istillet
vara "Hoggradig follikelcellsderiverad tyreoideacancer"?

Tabell 6
Rubriken har fallit bort. Lagg till rubrik: “Tabell 6. Definition av M-stadium”

SYNPUNKTER PA KAPITEL 3. INLEDNING

Rubriken “Malgrupp” och tillhérande malltext saknas.

Forslag till atgard: Lagg till rubrik "Malgrupp", text: "Vardprogrammets huvudsakliga
malgrupp ar professionen, men manga lasare ar ocksa patienter, narstaende, politiker och
andra som ar berdrda av svensk cancervard. Kapitlen Sammanfattning samt Bakgrund och
orsaker ar skrivna med denna bredare malgrupp i atanke, medan Ovriga kapitel i forsta hand
ar skrivna for professionen."

Kélla: Malldokument
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/

3.2 Férandringar jamfort med tidigare version

¢ Vid PTC < 1 cm rekommenderas antingen aktiv exspektans
(nytt) eller hemityreoidektomi (oférédndrat)

e Vid ldgrisk DTC rekommenderas antingen hemityreoidektomi
(nytt) eller total tyreoidektomi (of6érdndrat)

e Vid ldgrisk DTC ges ingen radiojodbehandling dven om total
tyreoidektomi genomférts

Dessa forandringar maste aterspeglas i patientinformationen! Viktigt att patientens
onskemal vags in i beslut om val av behandling e.g. aktiv exspektans eller
hemityreoidektomi vid PTC < 1 cm, hemityreoidektomi eller total tyreoidektomi vid lagrisk
DTC.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 4. MAL MED VARDPROGRAMMET

Skoldkortelforbundet vill framhalla att majoriteten av patienter med skoldkortelcancer som
konsekvens av genomgangen cancerbehandling har fatt ett nytt och kroniskt
hormonbristtillstand, postoperativ hypotyreos (E890) vilket bor belysas. Livskvaliteten ar
avhangigt hur valinstalld patientens postoperativa hypotyreos ar. Otillrackligt installd
behandling med tyreoideahormoner leder automatiskt till minskad livskvalitet med risk for
langtidskomplikationer.
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Som fortydligande foreslar vi féljande tillagg:

“Malet med vardprogrammet ar ocksa att sakerstalla att patienten far adekvat behandling for
det nya och kroniska hormonbristtillstand, postoperativ hypotyreos, som ofta foljer efter den
primara behandlingen av tyreoideacancer.”

SYNPUNKTER PA KAPITEL 5. BAKGRUND OCH ORSAKER

Skoldkortelférbundet anser att texten ar bristfallig och dnskar att texten fértydligas och
uppdateras med senast tillgangliga data samt kallhanvisningar.
e Den inledande texten saknar underrubrik, baseras inte pa den senaste forskningen
och saknar referenser.
e Innehallet har betoning pa sma mikrocancrar, vilket blir vilseledande.
e Prognos for 6verlevnad saknas (kvinnor/man/olika cancerformer).
e Beskrivning av risk for aterfall saknas for de olika cancerformerna.

Sid 27, forsta stycket: "Den drliga incidensen (Gldersstandardiserad incidens) av
tyreoideacancer i Sverige Gr 2021 var 13,9 fall per 100 000 invanare fér kvinnor och 6 fall for
mdn."

En kraftig incidensokning ses mellan 2018 -2021 vilket bor framga. Enligt gadllande version av
vardprogrammet var 2018 den arliga incidensen 8 fall per 100 000 invanare for kvinnor och
2,4 fall for man.

Forslag till andring: Lagg till “Det innebar en kraftigt 6kad incidens med 74 % for kvinnor och
150 % for man under aren 2018-2021."

5.1 Riskfaktorer

Kanda riskfaktorer tas inte upp i vardprogrammet. Miljo- och livsstilsfaktorer, sarskilt fetma
och minskad rékning, har rapporterats kunna sta for cirka 40% av den 6kande férekomsten av
skoldkortelcancer.

Vi foreslar att foljande kanda riskfaktorer laggs till:

e Arftlig eller familjar tyreoideacancer

e Annan skoldkortelsjukdom

e Syndrom med koppling till tyreoidecancer

® Fetma
Kalla:
2015 American Thyroid Association Management Guidelines for Adult Patients with Thyroid
Nodules and Differentiated Thyroid Cancer, s 10
https://www.liebertpub.com/doi/full/10.1089/thy.2015.0020

The changing incidence of thyroid cancer
https://www.nature.com/articles/nrendo.2016.110
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Vidare féljs ej mallen for nationella vardprogrammen.

Féljande skrivning saknas och bér laggas till: "Den europeiska kodexen mot cancer lyfter
fram tolv rad som kan minska risken att drabbas av cancer" Lanka till:
https://cancer-code-europe.iarc.fr/index.php/sv/

5.2 Prognostiska variabler

Avsnittet har inte med bakgrund och orsaker att gora och vi foreslar att det flyttas till kapitel
11.8 Prognostisk klassificering.

Skoldkortelférbundet anser att vikten av Ki-67-index bor belysas.
Jamfor Ki 67-index

< 5% differentierad tyreoideacancer

5-30 % lagt differentierad tyreoideacancer

< 20% medullar tyreoideacancer

>30% anaplastisk tyreoideacancer

Kalla:

2021 American Thyroid Association Guidelines for Management of Patients with Anaplastic
Thyroid Cancer

https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/thy.2020.0944

Det saknas definition av nar tyreoideacancern anses vara radiojod-refraktar. Féljande
definition fran ETA bor laggas till:

Tyreoideacancern anses vara radiojod-refraktar vid:

(1) franvaro av upptag av RAl i alla lesioner pa scintigrafi
(2) franvaro av RAI-upptag i vissa men inte alla lesioner
(3) progression trots upptag av RAI

(4) maximal rekommenderad aktivitet for RAl ar uppnadd

Kalla:

2019 European Thyroid Association Guidelines for the Treatment and Follow-Up of Advanced
Radioiodine-Refractory Thyroid Cancer
https://etj.bioscientifica.com/view/journals/etj/8/5/ETJ502229.xml

SYNPUNKTER PA KAPITEL 6. PRIMAR PREVENTION

“Det finns inga identifierade livsstilsfaktorer som paverkar risken fér att utveckla
tyreoideacancer.”

Detta pastaende stammer inte!

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


https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/thy.2020.0944
https://etj.bioscientifica.com/view/journals/etj/8/5/ETJ502229.xml

s
[| &

’/C‘);D K o‘,};)\
LAY
|, e\

‘o By
\“’ 8u N/f’,/

Forslag pa ny text:

Risken for att utveckla tyreoideacancer kan minskas genom att undvika kdnda riskfaktorer:
¢ Hall en hdlsosam vikt.Fetma ar forknippat med hogre risk att utveckla TC hos kvinnor. Att
bibehalla en hdlsosam vikt ar forknippad med minskad risk for TC hos bade kvinnor och man.
¢ Undvik onodig kontakt med stralning. Stralbehandling mot hals- och huvudregionen i
barndomen ar en orsak till skdldkortelcancer hos vuxna. Exponering for stralning bor
begransas nar det ar mojligt. Radioaktivt nedfall &r en valkand orsak till 6kad risk for
skoldkortelcancer. Om populationer eller individer ar utsatta for radioaktivt jod kan
skoldkorteln skyddas genom administrering av kaliumjodid i tablettform.

* Ta reda pa om du har en 6kad risk att drabbas av tyreoideacancer. Profylaktisk
tyreoidektomi kan genomforas hos personer med konstaterad genetisk predisposition for
MTC.

Denna text bor aven finnas med i patientinformationen.
Kallor:

Canadian Cancer Society: Reducing your risk for thyroid cancer
https://cancer.ca/en/cancer-information/cancer-types/thyroid/risks/reducing-your-risk

SYNPUNKTER PA KAPITEL 7. ARFTLIGHET

Det saknas rekommendationer om hur man ska hantera personer som har misstankt eller
konstaterat arftlighet for tyreoideacancer, till exempel vilka som ska féljas och hur.

Forslag till andring: For tydlighet: Beskriv de nationella rutiner som finns, eller om inga
nationella rutiner finns bor detta uppges.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 8. SCREENING

Vilka rutiner finns for screening av arftlig medullar tyreoideacancer?

For tydlighet: Beskriv de nationella rutiner som finns, eller om inga nationella rutiner finns
bor detta uppges.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 9. PRIMARVARDENS ROLL

Primarvarden har nya nationella rekommendationer for skoldkortelcancer sedan 2020 vilka
bor hanvisas till.
https://nationelltklinisktkunskapsstod.se/

Vardprogrammet anger: “Madlvdrdet for substitutionsdosen med tyroxin dr ett TSH inom
referensintervallet och att patienten bedéms eutyreoid.”
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Vi anser att denna text kraver ett viktigt fortydligande eftersom en av fem patienter som
behandlas med levotyroxin har kvarvarande hypotyreossymtom trots TSH inom
referensintervall och manga patienter foljs upp enbart baserat pa provsvar, utan klinisk
beddomning (se Skodkortelforbundets rapport Uppféljning av hypotyreos i primérvdarden
https://skoldkortelforbundet.se/wp-content/uploads/2023/12/Uppfoljning-av-hypotyreosbe
handling-i-primarvarden.pdf

Det ar viktigt att poangtera att behandlingen med levotyroxin individualiseras. Ett TSH inom

normalreferens for friska obehandlade personer ar inte tillrdckligt specifikt for att avgéra om
patienten ar kliniskt eutyreoid. Aktuella skoldkortelvirden maste alltid tolkas tillsammans

med patientens kliniska status (symtom och tecken pa 6ver/underbehandling)!

Patienter som genomgatt total tyreoidektomi behover ofta ett latt supprimerat TSH eller
kombinationsbehandling med liotyronin for att na symtomfrihet. Se referenser nedan samt
Nationellt vardprogram for hypertyreos (2023), sid 85-88
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/nationell/media/dokument/
kunskapsstod/vardprogram/nationellt-vardprogram-for-hypertyreos.pdf

Vi forelsar darfor att texten texten dndras till:

“Behandlingen med levotyroxin har tre huvudsakliga mal:
e Patienten ska vara fri fran symtom och kliniska tecken pa hypotyreos.
e Patientens skoldkortelvarden (TSH, T4, T3) ska vara normaliserade (fér individen)
e Over- och underbehandling bér undvikas.

Behandlingseffekten bedéms i forsta hand kliniskt.

Malvardet for substitutionsdosen med tyroxin ar ett TSH inom den nedre halvan av
referensintervallet och att patienten bedéms kliniskt eutyreoid. For att kunna avgéra om
patienten ar optimalt behandlad kravs vid varje uppféljning en utvardering av patientens
kliniska symtom och tecken vilka tolkas tillsammans med aktuella skdldkortelvarden.

N.B. patienter som genomgatt total tyreoidektomi behover ofta ett latt supprimerat TSH eller
kombinationsbehandling med liotyronin for att na symptomfrihet.

Man kan acceptera ett latt supprimerat TSH (0,1-0,4 mIE/L) hos vissa patienter for att uppna
symtomfrihet. Helt supprimerat TSH ( 0,03 mlE/L) kan leda till 6kad risk for osteoporos och
formaksflimmer.

Patienter som inte nar symtomfrihet pa enbart levotyroxin kan erbjudas tillaggsbehandling
med T3/liotyronin.”

Kallor:
Serum Thyrotropin and Triiodothyronine Levels in Levothyroxine-treated Patients
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36515655

Are We Restoring Thyroid Hormone Signaling in Levothyroxine-Treated Patients With
Residual Symptoms of Hypothyroidism?
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37419565/

Levothyroxine Monotherapy Cannot Guarantee Euthyroidism in All Athyreotic Patients
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3148220/

Thyroid function related symptoms during levothyroxine monotherapy in athyreotic patients
https://www.jstage.jst.go.jp/article/endocrj/66/11/66 EJ19-0094/ article

Only the combined treatment with thyroxine and triiodothyronine ensures euthyroidism in
all tissues of the thyroidectomized rat
https://academic.oup.com/endo/article/137/6/2490/3037496

Is a Normal TSH Synonymous With “Euthyroidism” in Levothyroxine Monotherapy?
https://academic.oup.com/jcem/article/101/12/4964/2765082

Systemic Thyroid Hormone Status During Levothyroxine Therapy in Hypothyroidism: A
Systematic Review and Meta-Analysis
https://academic.oup.com/jcem/article/103/12/4533/5074280

Thyroid hormone homeostasis in levothyroxine-treated patients: Findings from ELSA-Brasil
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38506164/

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

Liothyronine use in a 17 year observational population-based study - the tears study
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/cen.13052

Thyroid replacement therapy, thyroid stimulating hormone concentrations, and long term
health outcomes in patients with hypothyroidism: longitudinal study
https://www.bmj.com/content/366/bmj.l14892

SYNPUNKTER PA KAPITEL 10. SYMTOM OCH TIDIG UTREDNING

10.2 Utredning av patienter som inte uppfyller kriterierna for valgrundad misstanke
"Vid misstanke om anaplastisk tyreoideacancer ska patienten inte remitteras enligt SVF
eftersom detta tillstand oftast kréver snabbare utredning och behandling én vad SVF anger."
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Vi saknar information om alarmsymtom som foranleder misstanke om ATC, dvs snabbt
vaxande knol i tyreoidea. Fran ATA guideline for ATC (2023, sid. 346: "ATC should be
prominently suspected in any patient presenting with a rapidly growing thyroid gland mass;
most such tumors will turn out to reflect ATC or primary thyroid lymphoma. However, not all
ATCs are found stemming from this presentation, and in such instances, the differential
diagnosis can be considerably broader as outlined below."

Kalla:

2021 American Thyroid Association Guidelines for Management of Patients with Anaplastic
Thyroid Cancer

https://www.liebertpub.com/doi/full/10.1089/thy.2020.0944

SYNPUNKTER PA KAPITEL 11. DIAGNOSTIK

11.2 Biokemisk bedomning

Skoldkortelférbundet anser att relevanta fakta saknas. Texten boér kompletteras med
rekommendationer fran ATA 2015 om scintigrafiundersdkning om TSH ar lagt samt 6kad risk
for malignitet om TSH ligger i 6vre normalreferensintervallet (se nedan).

Vi anser vidare att dven TPO-ak bor tas (Norska riktlinjer rekommendarar detta). For
komplett bild bor dven fT3 tas. (BTA rekommenderar detta).

Fran ATA 2015 (s 10-11): ”If the serum TSH is subnormal, a radionuclide thyroid scan should
be obtained to document whether the nodule is hyperfunctioning (“hot,” i.e., tracer uptake
is greater than the surrounding normal thyroid), isofunctioning (“warm,” i.e., tracer uptake is
equal to the surrounding thyroid), or nonfunctioning (“cold,” i.e., has uptake less than the
surrounding thyroid tissue). Since hyperfunctioning nodules rarely harbor malignancy, if one
is found that corresponds to the nodule in question, no cytologic evaluation is necessary. If
overt or subclinical hyperthyroidism is present, additional evaluation is required. A higher
serum TSH level, even within the upper part of the reference range, is associated with
increased risk of malignancy in a thyroid nodule, as well as more advanced stage thyroid
cancer.”

Kalla:

2015 American Thyroid Association Management Guidelines for Adult Patients with Thyroid
Nodules and Differentiated Thyroid Cancer
https://www.liebertpub.com/doi/full/10.1089/thy.2015.0020

11.8 Prognostisk klassificering
Relevant innehall saknas. 5.2 Prognostiska variabler bor flyttas hit.

11.9 Diagnosbesked
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Skoldkortelforbundet vill framhalla att det ar problematiskt om patienten far hora av lakare
att tyreoideacancer ar en "snall cancer". Begreppet "snall cancer" bor undvikas. Forst nar
pad-svaret har analyserats gar det att gora en riskvardering.

Vissa patienter kommer att fa besked om cancerdiagnos genom att ldsa i journalanteckningar
pa 1177. Vi onskar att detta uppmarksammas i vardprogrammet samt att rekommendationer
om hur patienter bor bemotas som far cancerdiagnosen genom att sjélva lasa pa 1177 laggs

till.

Patienten bor redan vid diagnosbeskedet i bli informerad om att cancerbehandlingen vid
total tyreoidektomi kommer att leda till en ny kronisk diagnos, hypotyreos, med behov av
livslang behandling med tyreoideahormoner.

11.9.1 Inom primarvarden
Texten hor ej till diagnosbesked och bor flyttas till lamplig plats, forslagsvis kapitel 10
Symtom och tidig utredning.

11.9.2 Inom specialistvarden
Texten hor ej till diagnosbesked och bor flyttas till amplig plats, forslagsvis kapitel 10
Symtom och tidig utredning.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 13. MULTIDICIPLINAR KONFERENS

Onskemal om fértydligande:
e patolog/cytolog med sdrskild inriktning pd endokrin patologi
« endokrinkirurg och/eller ONH-kirurg med speciell kunskap om och fokus pd tyreoideacancer

SYNPUNKTER PA KAPITEL 14. BEHANDLING AV PAPILLAR, FOLLIKULAR
OCH ONKOCYTAR TYREOIDEACANCER

14.1.2 Kirurgisk handlaggningsniva

Det finns en kdnd koppling till antalet av kirurgen, eller pa kirurgiska enheten, utforda
tyreoideaoperationer och komplikationer, sasom stambandspares och hypoparatyreoidism.
Det brukar ocksa rekommenderas att tyreoideakirurgi ska utforas pa kirurgiska enheter med
specialistkompetens. Patienter som blir opererade p& éron- nisa-hals (ONH) -kliniker far
oftare komplikationer.

Finns det nagra krav/rekommendationer pa hur manga tyreoidektomier per ar som
opererande kirurg eller klinik férvantas uppratthalla? Jamfor till exempel BTA guidelines
som rekommenderar minst 20 operationer/ar. Vi foreslar darfor att antal
tyreoideaoperationer som kirurg bor utféra for att minska risken fér komplikationer anges.
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Patienter bor informeras om ratten att soka vard utanfor regionen om ratt kompetens inte
finns i den egna.

14.2 Radiojodbehandling (**!I-Behandling)
Faktaruta med rekommendationer saknas och bor laggas till.

14.2.6 Risker och biverkningar med 131l
Det saknas information om att patienter bor fa information om kdnda akuta och sena risker
med radiojodbehandling.

Forslag pa atgard: Lagg till information om att patienten bor fa information om eventuella
akuta och sena komplikationer som kan uppsta efter behandling med radiojod. Samma
information bor finnas tillganglig skriftligen. Patientinformationen i Bilaga 6 behdver ses 6ver
med avseende pa akuta och sena risker med radiojodbehandling.

Det saknas information om att dggstockarna kan paverkas av radiojod.

Att mans kdnshormoner namns - men inte kvinnors - ar anmarkningsvart. Det riskerar att
forstarka en icke jamstalld vard och uppfdljning. Det ar extra besvarande i det har kontextet
eftersom tyreoideacander framst drabbar kvinnor.

Forslag pa atgard: Lagg till text om forskning som visar hur dggstockarna paverkas av
radiojod.

Kalla:

Thyroideakreft (skjoldbruskkjertelkreft) — handlingsprogram
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/thyroideakreft-skjoldbruskkjertelkreft-hand|
ingsprogram/senbivirkninger/senbivirkninger-etter-radiojodbehandling

"Forbigaende gonadesvikt sees ogsa hos kvinner, og forbigdende menstruasjonsforstyrrelser
sees hos ca. 25 % i opptil 10 maneder etter radiojodbehandling. Det er lite holdepunkt for
permanent gonadesvikt, mulig unntatt ved hgye akkumulerte aktiviteter. | en stor
undersgkelse av 627 kvinner behandlet med radioaktivt jod ble det ikke funnet noen forskjell
i fertilitet, antall fgdsler eller prematuritet sammenlignet med en kontrollgruppe. Det er
rapportert om noe tidligere menopause (ca. 1 ar) hos kvinner som har veert behandlet med
radioaktivt jod. Kvinner som har vaert gjennom behandling med radioaktivt jod bgr ikke bli
gravide fgr tidligst 6 maneder etter behandling (noen anbefaler minst 12 maneder)."

14.2.6.2 Méjliga sena biverkningar
Paverkan pa hypoparatyreoidism saknas. Det maste framga i vardprogrammet att stralning

kan orsaka och forvarra postoperativ hypoparatyreodism.

Kallor:
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“lonizing radiation can have dichotomous effects on parathyroid tissue. High-dose
radioactive iodine that is administered for the treatment of thyroid cancer has been
associated with hypoparathyroidism,"

Etiology and Pathophysiology of Hypoparathyroidism: A Narrative Review 2022
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36153665/

14.5 Hormonell suppressionsbehandling vid differentierad tyreoideacancer
Faktarutan anvands pa ett ologiskt satt och bor skrivas om sa att den sammanfattar den
I6pande texten i tydliga rekommendationer.

Rubriken ar missvisande eftersom texten inte enbart handlar om suppressionsbehandling. Vi
foreslar darfor att man byter namn pa rubriken till “Behandling med tyreoideahormon”

Texten disponeras pa ett ologiskt satt vilket gor det svart for [asaren att ta till sig innehallet.

Forslag pa atgard:

Underrubriker hjalper till att disponera texten pa ett logiskt satt. Darfor foreslas tillagg av
foljande underrubriker, samt tillhérande rekommendationer/faktarutor, for tydlighet kring
behandlingens olika syften:

14.5.1 Suppressionsbehandling vid differentierad tyreoideacancer

14.5.1.1 Biverkningar av suppressionsbehandling

14.5.2 Substitutionsbehandling efter tyreoidektomi

14.5.3 Behandling vid graviditet

14.5.4 Behandling av barn

“Tyroxinbehandling efter tyreoidektomi kan ges som substitutionsbehandling (TSH = inom
normalt referensvdrde), mild suppressionsbehandling (TSH = 0,1-0,5 mIE/L) eller
suppressionsbehandling (TSH < 0,1 mIE/L).”

For att undvika missférstand bor TSH < 0,1 mIE/L benamnas fullstandig
supressionsbehandling vilket gors i resterande text.

“Vid suppressionsbehandling bér man strdva efter TSH < 0,1 mIE/L. Det dr inte visat att
prognosen forbdttras om TSH pressas ytterligare (< 0,05 mIE/L). TSH < 0,02 har visat klart
forhéjd kardiovaskulér risk.”

Denna information ar mycket viktig och maste spridas till alla Iakare och patienter!
Skoldkortelférbundet far hora fran valdigt manga patienter att lakare inte verkar kdnna till
detta. Patienter behandlas till omatbart TSH, med héga fT4-varden och biverkningar som oro,
hjartklappning och sémnbesvar utan att levotyroxindosen justeras ner sa att TSH ligger inom

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


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36153665/

/o-P O

/< LA\
[ e\
(- )
-~ Q’/\
Neuns?

0,05-0,1 mlE/L, vilket sannolikt skulle minska biverkningarna och risken for
senkomplikationer i hjarta-karl och skelett.

“Det rekommenderas att tyroxin tas i engangsdos pd morgonen pd fastande mage 20-30
minuter fore frukost alternativt vid sdnggdendet pa kvdillen. Efter att avsedd TSH-nivd
uppndtts kontrolleras TSH med 6—12 mdnaders intervall.”

Informationen &r bristfallig.

Forslag pa atgard:

Texten andras till: “Det rekommenderas att tyroxin tas i engangsdos pa morgonen pa
fastande mage 30 minuter fore frukost alternativt vid sdnggaendet pa kvallen 2-3 timmar
efter maltid. Efter att avsedd TSH-niva uppnatts kontrolleras fT4 och TSH med 6-12
manaders intervall. Observera att flera lakemedel och kosttillskott, bland andra jarn, kalcium
och magnesium, minskar upptaget av levotyroxin och bér tas med 4 timmars mellanrum.”

Kalla:
Fass.se (Levaxin/Euthyrox)

“Trijodtyronin-behandling (T3-behandling) ingdr inte i suppressionsbehandling
och dess viirde vid substitutionsbehandling dr inte klart visat.”

For patienter som har svart att tolerera biverkningar av héga doser levotyroxin vid
suppressionsbehandling, alternativt inte nar fullstandig suppression trots tolererbar dos bor
liotyronin kunna forskrivas efter individuell bedémning, utifrdn samma kriterier som vid
substitutionsbehandling.

Det bor framga att baserat pa dagens evidenslage sa rekommenderar samtliga ledande
internationella professionsféreninger - ATA, ETA och BTA att kombinationsbehandling med
liotyronin och levotyroxin kan forskrivas pa prov till patienter som har kvarvarande symtom
pa hypotyreos, trots TSH inom normalt referensintervall och forutsatt att andra mojliga
orsaker uteslutits. Kombinationsbehandling med liotyronin finns dven rekommenderat till
tyreoidektomerade patienter med otillrackligt behandlingssvar i det nationella
vardprogrammet for hypertyreos.

Kallor:

Thyroid-stimulating hormone suppression therapy for differentiated thyroid cancer: The role
for a combined T3/T4 approach

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28960722/

Evidence-Based Use of Levothyroxine/Liothyronine Combinations in Treating
Hypothyroidism: A Consensus Document
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33276704/
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Use of liothyronine (T3) in hypothyroidism: Joint British Thyroid Association/Society for
endocrinology consensus statement
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37272400/

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

Guidelines for the Treatment of Hypothyroidism: Prepared by the American Thyroid
Association Task Force on Thyroid Hormone Replacement
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4267409/

Nationellt vardprogram for hypertyreos
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/nationell/media/dokument/
kunskapsstod/vardprogram/nationellt-vardprogram-for-hypertyreos.pdf

14.5.2 Skeletteffekter vid fullstandig suppressionsbehandling
Stycket innehaller bristfallig information om subklinisk respektive overt iatrogen tyreotoxikos
och skeletteffekter. Inga atgarder foreslas. Patientinformation saknas.

Genomfoérda studier visar pa motstridiga resultat. Det bor fortydligas att den citerade studien
ar gjord pa overvdgande postmenopausala kvinnor och darmed inte ar direkt 6verforbar till
andra grupper.

14.5.3 Praktisk tillampning
Vardprogrammet anger enbart malvarden for TSH vid substitutionsbehandling vilket ar
otillrackligt.

Vi forelsar darfor foljande fortydligande:

“Behandlingen med levotyroxin har tre huvudsakliga mal:
e Patienten ska vara fri fran symtom och kliniska tecken pa hypotyreos.
e Patientens skoldkortelvarden (TSH, T4, T3) ska vara normaliserade (for individen)
e Over- och underbehandling bér undvikas.

Behandlingseffekten bedoms i forsta hand kliniskt.

Malvardet for substitutionsdosen med tyroxin ar ett TSH inom den nedre halvan av
referensintervallet och att patienten bedéms kliniskt eutyreoid. For att kunna avgéra om
patienten ar optimalt behandlad kravs vid varje uppfdljning en utvardering av patientens
kliniska symtom och tecken vilka tolkas tillsammans med aktuella skdldkortelvarden.

Det ar viktigt att poangtera att behandlingen med levotyroxin individualiseras. Ett TSH inom
normalreferens for friska obehandlade personer ar inte tillrackligt specifikt for att avgéra om
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patienten ar kliniskt eutyreoid. Aktuella skéldkortelvirden maste alltid tolkas tillsammans
med patientens kliniska status (symtom och tecken pa 6ver/underbehandling)!

N.B. patienter som genomgatt total tyreoidektomi behover ofta ett latt supprimerat TSH eller
kombinationsbehandling med liotyronin for att na symtomfrihet. Se referenser nedan samt
Nationellt vardprogram for hypertyreos (2023), sid 85-88
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/nationell/media/dokument/
kunskapsstod/vardprogram/nationellt-vardprogram-for-hypertyreos.pdf “

Vi anser att texten kraver ett fortydligande enligt ovan eftersom en av fem patienter som
behandlas med levotyroxin har kvarvarande hypotyreossymtom trots TSH inom
referensintervall och manga patienter foljs upp enbart baserat pa provsvar, utan klinisk
beddmning (se Skodkortelférbundets rapport Uppféljning av hypotyreos i primérvarden
https://skoldkortelforbundet.se/wp-content/uploads/2023/12/Uppfoljning-av-hypotyreosbe

handling-i-primarvarden.pdf

Kallor:
Serum Thyrotropin and Triiodothyronine Levels in Levothyroxine-treated Patients
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36515655/

Are We Restoring Thyroid Hormone Signaling in Levothyroxine-Treated Patients With
Residual Symptoms of Hypothyroidism?
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/37419565

Levothyroxine Monotherapy Cannot Guarantee Euthyroidism in All Athyreotic Patients
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3148220

Only the combined treatment with thyroxine and triiodothyronine ensures euthyroidism in
all tissues of the thyroidectomized rat
https://academic.oup.com/endo/article/137/6/2490/3037496

Is a Normal TSH Synonymous With “Euthyroidism” in Levothyroxine Monotherapy?
https://academic.oup.com/jcem/article/101/12/4964/2765082

Systemic Thyroid Hormone Status During Levothyroxine Therapy in Hypothyroidism: A
Systematic Review and Meta-Analysis
https://academic.oup.com/jcem/article/103/12/4533/5074280

Thyroid hormone homeostasis in levothyroxine-treated patients: Findings from ELSA-Brasil
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38506164
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Biochemical Markers Reflecting Thyroid Function in Athyreotic Patients on Levothyroxine
Monotherapy
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28056660/

Liothyronine use in a 17 year observational population-based study - the tears study
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/cen.13052

Thyroid replacement therapy, thyroid stimulating hormone concentrations, and long term
health outcomes in patients with hypothyroidism: longitudinal study
https://www.bmj.com/content/366/bmj.|4892

14.6.1.5 Tyreoglobulin
"I fall med misstanke om sddan interferens tas kontakt med ackrediterat kliniskt kemiskt
laboratorium fér kompletterande analyser."

Det ar oklart vilka kompletterande analyser som avses. Det ar oklart aven fér onkologer
eftersom patienter vittnar om att onkologen inte vet vad de ska fraga efter.

Forslag pa atgard: Beskriv vilka kompletterande analyser som kan efterfragas hos
laboratoriet.

14.8 PTC och FTC hos den gravida patienten

For battre lasbarhet foreslar vi att all information i vardprogrammet som specifikt ror
utredning, behandling och uppfdljning av gravida samlas i ett eget kapitel. Jamfor gdrna hur
man gjort i de norska nationella riktlinjerna dar information som ror gravida, barn och dldre
ar samlad i ett kapitel (12) med separata underrubriker.
Se:https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/thyroideakreft-skjoldbruskkjertelkreft-ha

ndlingsprogram/spesielle-situasjoner

14.8.3 Kirurgisk behandling

Texten saknar patientfokus. Individuella faktorer och delat beslutsfattande kring nar kirurgi
kan ske saknas.

Exemplet nedan ar en fri Oversattning fran de norska riktlinjerna:

”Om skoldkortelcancer diagnostiseras under graviditeten kravs en grundlig genomgang av
individuella faktorer for att avgora vad som talar for respektive emot en omedelbar kirurgisk
behandling under graviditeten. En valinformerad patient bor sjdlv vara med och avgéra om
operation ska goras efter att patienten har fott. | fall av PTC, utan tecken pa extranodal vaxt
eller stora lymfkortelmetastaser, kan det vara lampligt att vanta med operationen till efter
fodseln. Vid lokalt avancerat karcinom (sallsynt hos unga kvinnor), vid follikulart karcinom,
Hurtlecelle-karcinom och vid misstankta fjarrmetastaser kan det vara tillradligt att utféra
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operationer under graviditeten. Aven vid MTC féreslds att man inte vantar till efter fédseln.
Alder 6ver 35-40 &r &r ocksa en faktor som talar for att inte vinta med operation till efter
fodseln. Om man véljer att genomfora kirurgi under graviditet rekommenderas operation
under andra trimestern pa generell anestesiologisk basis.”

14.11 Behandling av avancerad tyreoideacancer

"Extratyreoidal vixt och cT3b—T4a/T4b-tumdrer dr prediktor for dterfallsrisk och har sémre
6verlevnad. Extratyreoidal sjukdom férekommer i 13—15 % av PTC. Enligt konsensus i
American Head and Neck Society Endocrine Surgery Section and International Thyroid
Oncology Group (AHNS ITOG) 2022 definieras avancerad tyreoideacancer enligt nedan [79]."

Beskrivning av vad som ar avancerad tyreoidieacacer hamnar ur sitt sammanhang.

Forslag pa atgard: Avancerad tyreoideacancer bor definieras i en riskvardering och dven i
schemat for behandlingsoversikten pa sidan 17.

Enligt behandlingsoversikten pa sidan 17 ska intermediargruppen och hogriskgruppen med
inkomplett biokemiskt behandlingssvar fa radiojod 1,1 - 3,7 GBq, mild suppression och féljas
en gang per ar.

Enligt vardprogrammet verkar det galla dven om patienten uppfyller kriterierna for
avancerad tyreoidieacancer (Extratyreoidal vaxt och cT3b—T4a/T4b-tumorer) som beskrivs pa
sid 95.

Det saknas en motivation till att dessa patienter ska fa lagre straldos och endast ett ar med
full suppressionsbehandling. Samtidigt star det i klartext att gruppen har simre 6verlevnad.

Forslag pa atgard: Redovisa vilken forskning som stodjer att personer med avancerad
tyreoidieacancer ska fa 1,1 GBq och behandling med suppressionsdos endast ett ar.

Alternativt, om vi har misstolkat texten sa bor den revideras och fortydligas sa att det ar latt
att forsta vad som rekommenderas for personer med Extratyreoidal vaxt och
cT3b-T4a/T4b-tumorer.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 18. KOMPLIKATIONER EFTER KIRURGI
18.2 Hypoparatyreoidism

Faktafel:

Vardprogrammet anger att:

"Upp till 7 % av patienterna har behov av kalksubstitution de foérsta 6 veckorna postoperativt
vid tyreoideacanceroperation”
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Vardprogrammet bor ange sanningsenliga siffror pa hur manga som far hypoparatyreoidism:
e Efter total tyreoidektomi far omkring 17—-40% av patienterna overgaende
hypoparatyreoidism, med aterhdmtning inom 1-2 manader.
e Mellan 1-13% far langvarig hypoparatyreoidism som gar éver, med aterhamtning
inom 6-12 manader.
® Ange ocksa aktuella siffror om hur manga som far kronisk postoperativ
hypoparatyreoidism.

Se https://skoldkortelforbundet.se/hyvpopara-ar-vanligare-an-vad-som-tidigare-rapporterats/

Kallor:
Werner & Ingbar's The Thyroid: A Fundamental and Clinical Text (2020)
https://www.ovid.com/product-details.855.html

Hypoparathyroidism after total thyroidectomy: incidence and resolution
https://www.journalofsurgicalresearch.com/article/S0022-4804(15)00492-8/fulltext

Time to parathyroid function recovery in patients with protracted hypoparathyroidism after
total thyroidectomy
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29066572

High incidence of chronic hypoparathyroidism secondary to total thyroidectomy
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32351201/

Kalksubstitution

Benamningen "kalksubstitution" kan betraktas som faktafel. Bristen pa parathormon som
skapar kalkbristen kan "substitueras". Kalktillskott ges som supplement.
https://ec.bioscientifica.com/view/journals/ec/9/10/EC-20-0366.xml

Vidare anges att:
"Detta kan, Gtminstone delvis, vara relaterat till den centrala lymfkértelutrymningen som
ddrfér reviderats i en tidigare version av vardprogrammet”.

Texten ar bristfallig. Ange risker och orsaker till att hypoparatyreoidism uppstar, som ar
vedertaget enligt globala eller europeiska guidelines. Till exempel: Komplikationen beror pa
en kombination av operationstrauma, skadad eller tillfalligt nedsatt syretillforsel till
paratyreoideakortlarna, att en eller flera paratyreoideakortlar avsiktligt eller oavsiktligt har
avlagsnats och/eller autotransplantaterats. Andra riskfaktorer vid tyreoideakirurgi som kan
Oka risken for 6vergaende eller kronisk hypoparatyreoidism ar:

- Bilateral (samtidiga eller sekventiell) tyreoidektomi

- Autoimmun skoldkortelsjukdom (Graves sjukdom, kronisk lymfocytisk tyreoidit)

- Central lymfkortelutrymning
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- Substernal struma

- Kirurg med lagt antal operationer

- Tidigare gastrisk bypass eller annat malabsorptivt tillstand
- Samtidig tyreoidektomi och paratyreoidektomi

- Sekundara operationer efter tidigare central halsoperation
- Behandling av tyreoideacancer

Kallor:

2018 American Thyroid Association Statement on Postoperative Hypoparathyroidism:
Diagnosis, Prevention, and Management in Adults
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29848235/

"Tillstandet dr i de flesta fall ér 6vergdende, men kan vara besvdrligt for patienten."

Vi menar att pastaendet att tillstandet "kan vara besvarligt for patienten" ar en kraftig
underdrift. Meningen ar vilseledande och kan betraktas som ett faktafel.

Hypoparatyreoidism leder till allvarliga risker och bade Iang- och kortsiktiga komplikationer
for patienterna. Det bor framga tydligt i vardprogrammet.

Vid granskning av 2021 ars version av vardprogrammet [amnade Skoldkortelférbundet en
Iang rad synpunkter om kapitlet om Hypoparatyreoidism. Att kapitlet fortfarande ar
ofoérandrat, visar pa en stor okunnighet eller alternativt en enorm arrogans hos
vardprogramgruppen.

Det ar avgdrande for personer som ar drabbade av och kommer att drabbas av
hypoparatyreoidism att vardpersonalen far 6kade kunskaper om sjukdomen.

Mot bakgrund av ovan beskrivna synpunkter ar Skoldkortelforbundets slutsatser att
vardprogrammet inte ger en objektiv, nyanserad och kunskapsbaserad bild av postoperativ
hypoparatyreoidism som komplikation till behandling av tyreoideacancer. Att utesluta sa pass
mycket information riskerar att leda till allvarliga brister i patientsakerheten.

Vi foreslar darfor foljande atgarder:

® Beskriv att tillstandet kan vara dvergaende, men om behandling mot hypokalcemi
fortfarande behovs efter ett halvar sa betraktas tillstandet som kroniskt.

e Belys patientperspektivet och endokrinologens perspektiv:
- Patienten behover fa kunskap om tecken pa hypo- och hyperkalcemi for att undvika
akuta och livshotande tillstand.
- Vid kronisk postoperativ hypoparatyreoidism behdver personen bli korrekt
diagnostiserad.
- Vid kronisk postoperativ hypoparatyreoidsim behéver personen livslang behandling
och uppféljning av endokrinolog var 3 - 6 manad.
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- Lakare behover forsta vilken enorm paverkan hypopareatyreodism kan ha for
maendet och farorna med langvarig brist pa PTH.

e Belys vad hypoparatyreoidism innebar for patienten och endokrinologen sett ur ett
langtidsperspektiv:
- Kronisk postoperativ hypoparatyreoidism kan leda till flera allvarliga komplikationer,
vilket ar relaterat till behandlingen med kalciumtillskott och aktivt vitamin D. Vanliga
komplikationer ar kronisk njursjukdom, forkalkningar i hjarnans basala ganglier,
kronisk trotthet, ssmre muskelfunktion, simre immunforsvar, hogre dédlighet och
hogre risk att do i cancer.

e Belys vad hypoparatyreoidism far for ekonomiska konskekvenser:
- Hypoparatyreoidism innebar betydande kostnader for varden inklusive kostnader
for akut sjukhusvard.

e Belys forebyggande atgarder vid kirurgi.

e Belys vad som ska rapporteras till kvalitetsregistret och nar det ska goéras:
- Rapportering av postoperativa komplikationer till SQRTPA ska ske efter 6 veckor och
6 manader.

Kallor:

Evaluation and Management of Hypoparathyroidism Summary Statement and Guidelines
from the Second International Workshop

https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/36054621

Management of Hypoparathyroidism
https://asbmr.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/jbmr.4716

Epidemiology and Financial Burden of Adult Chronic Hypoparathyroidism
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36054571

Etiology and Pathophysiology of Hypoparathyroidism: A Narrative Review
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36153665/

Hypoparathyroidism: Genetics and Diagnosis
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36375809/

Initial Assessment and Monitoring of Patients with Chronic Hypoparathyroidism: A
Systematic Current Practice Survey
https://asbmr.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/jbmr.4698

Complications, Symptoms, Presurgical Predictors in Patients With Chronic
ypoparathyroidism: A Systematic Review
https://asbmr.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/jbmr.4673
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5. European Society of Endocrinology Clinical Guideline: Treatment of chronic
hypoparathyroidism in adults (2015)
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26160136/

Rekommendationer fér diagnos saknas.

Beskriv kriterier for diagnos som gar i enlighet med globala (alternativt europeiska)
guidelines. Férutom att det &r viktigt att patienten far en diagnos sa ar det avgérande for att
kunna folja upp kvalitet i kvalitetsregistret.

Behandling
"Behandling av symtomatisk eller biokemisk postoperativ hypokalcemi med kalcium och
eventuellt D-vitamin sker enligt samma lokala rutiner som vid all tyreoideakirurgi."

Vi menar att rekommendationen om behandling ar vilseledande och kan betraktas som
faktafel. Behandling ska inte ske enligt godtyckliga lokala rutiner. Behandling ska vara
evidensbaserad och utga ifran forskning. Enormt mycket forskning om hypoparatyreoidism
har skett de senaste 15 aren. Det bor till exempel aterspeglas i vardprogrammet att
hypoparatyreoidism inte langre "bara" handlar om kalciumnivaer.

Patienter vittnar om att vardpersonal inte kanner till att det finns olika typer av D-vitamin.
Vardprogrammet ndmner D-vitamin som behandling, vilket inte stimmer. det bor framga
tydligt att behandlingen framfor allt bestar av aktivt D-vitamin som ar ett hormon, dvs
Alfacalcidol eller Rocaltrol. Enligt europeiska guidelines sa rekommenderas kalciumtillskott
endast om personen inte far i sig tillrdckligt med kalcium via maten. Ett nytt Iakemedel som
omvandlas till parathormon (Yorvipath) har godkants av ldkemedelsverket under 2024, se
https://skoldkortelforbundet.se/lakemedel-med-pth-hormon-godkant-vid-hypoparatyreoidis

m/

Forslag pa atgard: Omarbeta texten. Basera innehallet pa globala (eller europeiska)
guidelines: Evaluation and Management of Hypoparathyroidism. Summary Statement and
Guidelines from the Second International Workshop 2022
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36054621/

Komplikationer vid brist pa parathormon

Det saknas information om att personer med hypoparatyreoidism som komplikation till
skoldkortelcancer har hogre dodlighet samt nedsatt immunforsvar, vilket anses bero pa
bristen pa parathormon.

Personer med kronisk postoperativ Hypoparatyreoidism har
e Nedsatt antal funktion av T-celler och B-celler
e Minskade nivaer av antikroppar (IgG, IgA och IgM)
e Nedsatt immunforsvar

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


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26160136/
https://skoldkortelforbundet.se/lakemedel-med-pth-hormon-godkant-vid-hypoparatyreoidism/
https://skoldkortelforbundet.se/lakemedel-med-pth-hormon-godkant-vid-hypoparatyreoidism/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36054621/

/o CD K oﬁ,)\

& @\
[la e\
0.

<~ Q’/\
eeyne”

Forslag pa atgard: Beskriv vanliga komplikationer vid hypoparatyreoidism. Se t. ex.
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/cen.15037

Impaired Immune Function in Patients With Chronic Postsurgical Hypoparathyroidism:
Results of the EMPATHY Study:

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33484559/

Kvalitet och uppfdljning

Vardprogrammet saknar en redovisning av sakerhetstank och forebyggande insatser,
kvalitetsarbete samt uppféljning av hypoparatyreoidism som postoperativ komplikation till
behandling av tyreoideacancer.

Forslag pa atgard: Ange aktiviteter som vidtas for att uppna kvalitetsmal vid tyreoideakirurgi.
Till exempel: “Om paratyreoideakortlarna identifieras bor de reimplanteras”.

SYNPUNKTER PA KAPITEL 21. OMVARDNAD OCH REHABILITERING

Faktaruta med rekommendationer saknas och bor laggas till.

Forslag pa tillagg:

“Rekommendationer:

eCancerrehabilitering ar aktuell under hela processen fran misstanke om sjukdom och
framat. Behovet bor bedémas regelbundet enligt strukturerade formular.

¢ | de fall behov av rehabilitering ses bor patienten erbjudas rehabiliteringsinsatser som bor
ingd i den skriftliga individuella vardplanen.

e For ett optimalt omhandertagande av patienten ar det viktigt med personlig kontinuitet
gallande kontaktsjukskoterskor och lakare. Nar patienter byter vardgivare ar det viktigt med
goda rutiner for muntlig 6verrapportering.”

21.1.1 Livskvalitet

Texten ger inte en nyanserad bild av patienters maende och riskfaktorer som paverkar
livskvaliteten efter behandling av skoldkortelcancer. Texten fokuserar pa angest och oro men
en nyligen publicerad svensk studie att sankt livskvalitet hos tyreoideacancerpatienter inte
kan relateras vare sig sankt TSH p.g.a. supressionsbehandling eller oro.

Kalla:

Five-Year Follow-Up of Health-Related Quality of Life in Differentiated Thyroid Cancer
Patients Treated with Total Thyroidectomy and Radioiodine in Sweden: A Nationwide
Prospective Cohort Study

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38526369/

Féljande aspekter saknas:
e att kirurgiska komplikationer kan paverka patientens livskvalitet
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e att patienten har fatt ett nytt kroniskt hormonbristtillstand och ddarmed ett livslangt
behov av hormonsubstitution

e att patienten kan vara paverkad av tidiga eller sena komplikationer pa grund av en
eller flera radiojodbehandlingar

Kalla:

Effect of Thyroid-Related Symptoms on Long-Term Quality of Life in Patients with
Differentiated Thyroid Carcinoma: A Population-Based Study in Sweden
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28474541/

Quality of life of patients more than 1 year after surgery for thyroid cancer
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32201929/

Regelbunden uppfoljning av livskvalitet dr av storsta vikt for att fanga upp de patienter
som mar daligt och behoéver stod och rehabiliterande atgarder.

Forslag pa atgard:
e Lagg till text som ger en nyanserad bild av riskfaktorer som kan paverka livskvaliteten
efter cancerbehandlingen.
e Lagg till rekommendation om kontinuerlig uppféljning av livskvalitet samt validerade
skattningsformuldr som kan anvandas e.g SF-36, ThyPro39 m.fl.

Kallor:
Assessing the Patient Experience of Hypoparathyroidism Symptoms: Development of the
Hypoparathyroidism Patient Experience Scale-Symptom (HPES-Symptom)

e Redovisa forskning om QoL foér personer med tyreoideacancer generellt.

“Despite a good prognosis, survivors of differentiated thyroid cancer (DTC) may have reduced
health-related quality of life (HRQOL) many years after treatment...The mental component
of HRQOL improves over time following DTC treatment. HRQOL in patients with DTC is not
explained by TSH suppression. Although overall differences in physical and mental HRQOL
compared with the general population were small 5 years after treatment, several specific
psychosocial HRQOL domains were clinically meaningfully reduced. Psychosocial health
issues should be screened for during DTC follow-up.”

Kalla: Five-Year Follow-Up of Health-Related Quality of Life in Differentiated Thyroid Cancer
Patients Treated with Total Thyroidectomy and Radioiodine in Sweden: A Nationwide
Prospective Cohort Study

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38526369/

e Redovisa forskning om QoL foér personer med kronisk postoperativ
hypoparatyreoidism specifikt, med syftet att 6ka vardpersonalens forstaelse for att
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livskvaliteten paverkas vasentligen for personer som fatt hypoparatyreoidism som
komplikation till cancerbehandlingen.

"Patients reported experiencing symptoms for a mean of 13 +- 9 hours each day. A total of
79% of the patients required hospitalization or emergency department visits during the year.
Significant interference with daily life was experienced by 45% of patients, and 85% indicated
they could not perform household activities. A total of 20% had a disease-associated change
in their employment. The study concluded that patients with hypoPT had a significant
burden of illness and a wide range of symptoms, with a major detrimental impact on their
lives. ...”

Kalla: Epidemiology and Financial Burden of Adult Chronic Hypoparathyroidism 2022
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/36054571/

21.2 Kontaktsjukskoterska

Information om kontaktsjukskoterskans roll och uppdrag star tva ganger i texten med exakt
samma lank (stycke 2 & 4).

Fortydliga att kontaktsjukskoterskan ansvarar for att individuell vardplan upprattas.
Fortydliga aven kring dokumentation individuell vardplan enligt information pa RCC:s
hemsida.
https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/kontaktsjukskoterska/

Forslag pa fortydligande:

"Alla patienter med skoldkortelcancer bor fa en kontaktsjukskoterska och en individuell
vardplan. Kontaktsjukskoterskan har ett 6vergripande ansvar for patienten och narstaende
under hela cancervardférloppet. | uppdraget ingar att ha sarskild tillganglighet, att ansvara
for att Min vardplan upprattas och uppdateras, informera om kommande steg i
behandlingen, samt for aktiva 6verlamningar. Kontaktsjukskoterskan ska vid behov kunna
formedla kontakt med enhet for psykosocialt stod. Att patienten har erbjudits en
kontaktsjukskoterska och att Min vardplan har upprattats ska journalféras och registreras i
kvalitetsregister.”

21.3 Min vardplan
Texten ar bristfallig.

Texten foljer inte den obligatoriska malltexten for nationella vardprogrammen och bor
dirmed uppdateras till:

“Min vardplan ar ett av RCC:s kunskapsstod. Planen ags av patienten, och upprattas och
utformas gemensamt av patient och vardprofession. Min vardplan ar patientens verktyg for
att fa delaktighet, trygghet och forstaelse genom vardprocessen. Nar nationell Min vardplan
finns ska den anvandas och erbjudas patienten. Nationell Min vardplan finns tillganglig
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digitalt pa 1177:s e tjanster och for pappersutskrift fran cancercentrum.se. Lds mer om Min
vardplan pa sidan Min vardplan pa cancercentrum.se.
https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/min-vardplan/

Min vardplan ska innehalla individanpassad information om sjukdomen, vard och
behandling, kontaktuppgifter och rad om egenvard. Om behov finns ska den dven innehalla
en rehabiliteringsplan med atgarder, mal, ansvar, tidsplan och uppféljning. Lds mer om
rehabiliteringsplan i det Nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering pa
cancercentrum.se.
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/vardprogram/
Efter avslutad behandling gors en sammanfattning av varden, biverkningar och tydlig
information om uppfdljning och vem som ar ansvarig for fortsatt vard.

Individanpassning av innehallet forutsatter ett strukturerat arbetssatt med aterkommande
behovsbeddmningar, bedomningssamtal och uppdatering av innehall i Min vardplan vid
nyckeltillfallen i vardprocessen. Via Min vardplan ges maojligheter att halla samman
information och skapa tydlighet kring vem som goér vad.”

21.6.3 Mat och dryck

Informationen &r otillracklig och darmed missvisande.

Forslag pa fortydligande:

"Patienten bor informeras om att inte ta sina levotyroxintabletter i direkt anslutning till mat,
da det minskar upptaget frdn tarmen. Aven koffeinhaltiga drycket, fiberrik kost och
sojaprodukter kan paverka upptaget negativt. Tillskott av kalicium, jarn och magnesium bor
tas med 4 timmars mellanrum fran levotyroxin. Levotyroxin bor tas fastande pa morgonen,
30-60 minuter innan frukost, alternativt pa kvallen, 3 timmar efter maltid. Diskutera med
patienten vilken rutin som passar bast."

Kalla: ATA 2018 https://www.liebertpub.com/doi/full/10.1089/thy.2014.0028

Fass.se

21.7.1 Radiojodbehandling

Det saknas information om att patienter bor fa information om kdnda akuta och sena risker
med radiojodbehandling. Det ar viktigt att patienten dven far information om mojliga
biverkningar, forvantad varaktighet, forebyggande och lindrande atgarder. Informationen boér
aven finnas skriftligen.

Forslag pa atgard: Lagg till information om att patienten bor fa information om eventuella
akuta och sena komplikationer som kan uppsta efter behandling med radiojod. Samma
information bor finnas tillgdnglig skriftligen. Patientinformationen i Bilaga 6 bor ses 6ver med
avseende pa akuta och sena risker med radiojodbehandling.

Texten nedan &r fritt 6versatt fran det norska nationella vardprogrammet.
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Det ar anmarkningsvart att det ar sa stor skillnad mellan landerna nar aktuell forskning finns

tillganglig aven i Sverige. Att dessa punkter inte adresseras i den svenska versionen riskerar
att leda till allvarliga brister i patientsakerheten.

Akuta biverkningar:

”Det ar viktigt att forbereda patienter pa akuta och potentiellt permanenta komplikationer av
behandlingen. Halsont och illamaende &r de vanligaste akuta biverkningarna av behandling
med radiojod.

Stralningsinducerad tyreoidit i kvarvarande vavnad orsakar dmhet i halsen och kan uppsta sa
tidigt som nagra timmar efter att en behandlingsdos har tagits. Biverkningen ar endast i
undantagsfall i behov av behandling. Stralningsinducerad gastrit kan ocksa férekomma bara
nagra timmar efter att ha tagit radiojodsdosen.

Behandling mot illamaende bor ges liberalt eftersom det ar mycket olyckligt om en patient
som just har fatt radioaktivt jod krdks. Patienten far da for Iag tumordos och dessutom
fororening av klader och isoleringsrum.

Halsont och illamaende forsvinner vanligtvis helt pa ett par dagar.

Mild svullnad och 6mhet i spottkdrtlarna, sarskilt glandula parotis, men ocksa
submandibularis, dr ocksa en vanlig akut bieffekt. Manga rekommenderar anviandning av
sura pastiller dagen efter intaget av radiojod for att spola bort absorberat radioaktivt jod fran
spottkortlarna. Sura pastiller bor inte intas den forsta dagen efter radiojodintag, eftersom det
kommer att 6ka spottkortelns upptag och darmed stralningsdosen till kértlarna.

Omhet och svullnad i spottkértlarna kan vara upp till en vecka.

Permanent minskad salivsekretion syns ofta efter tva eller flera behandlingar och 6kar med
antalet behandlingar. Minskad salivsekretion kan leda till tandproblem. En inte ovanlig
biverkning ar en tillfallig minskning av smak.

Minskad kdnsla av smak varar vanligtvis i flera veckor, men kan ta upp till flera manader.

Erfarenheten har visat att utmattningssymptom / utmattning har rapporterats hos vissa
patienter som har genomgatt radiojodbehandling, med en varaktighet pa upp till ett par ar,
eventuellt langre.”

Moijliga sena biverkningar:

”Permanent minskad salivsekretion ses ofta efter tva eller flera behandlingar och 6kar med
antalet behandlingar. Minskad salivsekretion kan leda till tandproblem, och en mer frekvent
undersokning av en tandlakare och uppfoljning av en tandhygienist rekommenderas.
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Testikelfunktionen minskar nagot efter behandling med radioaktivt jod, men normalisering
sker vanligtvis inom 6 manader. For unga man dar ackumulerad aktivitet 6ver 14,8 GBq kan
spermiebank erbjudas. Man som har behandlats med radioaktivt jod bor inte utfora
befruktning forran minst 6 manader efter behandling med radiojod.

Overgdende gonadsvikt ses ocksd hos kvinnor och évergdende menstruationsstérningar ses
hos ungefar 25% i upp till 10 manader efter radiojodbehandling. Det finns fa tecken pa
permanent gonadskada, forutom i fall med hog ackumulerade aktiviteter. | en stor studie av
627 kvinnor som behandlades med radioaktivt jod hittades ingen skillnad i fertilitet, antal
fodslar eller prematuritet jamfort med en kontrollgrupp. Nagra tidigare klimakteriet (ungefar
1 ar) har rapporterats hos kvinnor som har behandlats med radioaktivt jod. Kvinnor som har
behandlats med radioaktivt jod bor inte bli gravida forran 6 manader efter behandlingen
(vissa rekommenderar minst 12 manader).

Sannolikheten for att utveckla sekundar malignitet 6kar med ackumulerad aktivitet och ar
signifikant med ackumulerade aktiviteter éver ca. 20 GBg.

Namn foljande risker som kan bli bestdende komplikationer

- Risk for skadad benmarg

- Risk for for tidigt klimakterium

- Risk for 6gontorrhet

- Risk for smartor i spottkortlarna”

Kalla:
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/thyroideakreft-skjoldbruskkjertelkreft-handl

INgsprogram

SYNPUNKTER PA KAPITEL 22. EGENVARD

Faktaruta med rekommendationer saknas och bor laggas till.

Forslag inspirerat fran dvriga cancervardprogram:
“Rekommendationer

e Alla patienter bor tillfragas om sina levnadsvanor sdsom tobaksbruk, alkohol,
matvanor och fysisk aktivitet. Patienten bor rekommenderas att avsta fran rokning.

e Patienten bor rekommenderas att vara restriktiv med alkohol under alla typer av
cancerbehandling.

e Patienten bor tillfragas om de anvander komplementar och alternativ medicin och
informeras om vad som kan ha en negativ paverkan pa effekterna av
cancerlakemedel.

e Patienten bor informeras om vikten av fysisk aktivitet efter formaga, bade
konditionstraning och styrketraning, for fysisk funktion och emotionellt
valbefinnande.”
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22.1 Nationella riktlinjer

Rubriken ar otydlig.
Forslag pa atgard: Byt rubrik till “Levnadsvanor”.

Benamningen av riktlinjer i vardprogrammet behover uppdateras (uppdaterade riktlinjer kom
2018 och bytte samtidigt namn) samt lankas till:

”Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for prevention och behandling vid ohdlsosamma
levnadsvanor”
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationella-riktli
njer/riktlinjer-och-utvarderingar/levnadsvanor/

Informationen bér kompletteras med information riktad till cancerpatienter:

"Svensk sjukskoterskeférenings broschyr “Halsosamma levnadsvanor for dig som har eller har
haft cancer” utgar ifran Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for prevention och behandling
vid ohdlsosamma levnadsvanor och har anpassats for personer som har eller har haft cancer.
Broschyren kan vara ett bra stod vid samtal med patienterna kring levnadsvanor."
https://www.swenurse.se/publikationer/halsosamma-levhadsvanor-for-dig-som-har-eller-har
-haft-cancer

22.3 Komplementar och integrativ medicin (KIM)

Beskrivning av vad som ingar i begreppet och hur KIM kan anvdndas i varden av patienter
med skoldkortelcancer saknas.

Forslag pa atgard: Lagg till beskrivning:

"Komplementar- och alternativmedicin ar ett samlingsnamn for ett stort antal olika metoder
som oftast inte finns tillgdngliga inom ramen for den vanliga halso- och sjukvarden. Det kan
exempelvis handla om naturpreparat, vitaminer eller mineraler, avslappning, massage, yoga,
meditation eller akupunktur. Majoriteten av anvandningen sker som komplement till
onkologisk behandling med avsikt att 6ka livskvalitet, lindra symtom fran cancersjukdomen
eller behandlingen. Mer information, inklusive patientbroschyr, finns pa RCC:s webbplats.
Broschyren kan anvandas som stod vid samtal med patienten.
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/cancerrehabilitering/komplementar-me

dicin/

22.5 Fysisk aktivitet

Texten bor hanvisa till RCC:s riktlinjer fér cancerrehabilitering:

"For att lindra symtom och biverkningar bor patienten rekommenderas fysisk aktivitet. Fysisk
aktivitet, bade aerob och muskelstarkande, minskar fatigue (sjukdomsrelaterad trotthet)
samt forbattrar fysisk funktionsférmaga och hilsorelaterad livskvalitet. Aven patienter med
obotlig cancer kan fa forbattrad livskvalitet och fungera battre i sina dagliga liv med hjalp av
fysisk aktivitet. Till detta kommer de héalsovinster som finns for friska individer. Se det
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nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering”
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/vardprogram

Det saknas information om fysisk aktivitet i kombination med otillrdckliga nivaer av T3 och
T4.

Lagg till fortydligande: "Det ar dock viktigt att sakerstalla att patienten har tillrdckliga nivaer
av T3 och T4, da otillrackligt behandlas postoperativ hypotyreos begransar bade
muskelstyrka och energiniva.”

22.6 Matvanor

Upptaget av levotyroxin hammas av all foda, koffeinhaltiga drycket samt mineraltillskott
(kalcium, jarn, magnesium). Detta bor istéllet inga i kapitlet om substitutionsbehandling samt
i foreslagen ny bilaga Patientinformation om behandling med tyreoideahormon.

"Patienten bor informeras om att inte ta sina levotyroxintabletter i direkt anslutning till mat,
da det minskar upptaget frdn tarmen. Aven koffeinhaltiga drycker, fiberrik kost och
sojaprodukter kan paverka upptaget. Tillskott av kalicium, jarn och magnesium bor tas med 4
timmars mellanrum fran levotyroxin. Levotyroxin tas fastande pa morgonen, 30-60 minuter
innan frukost, alternativt pa kvéllen, 3 timmar efter maltid. Diskutera med patienten vilken
rutin som passar bast."

Kallor:

Guidelines for the Treatment of Hypothyroidism: Prepared by the American Thyroid
Association Task Force on Thyroid Hormone Replacement
https://www.liebertpub.com/doi/full/10.1089/thy.2014.0028

Fass.se

SYNPUNKTER PA KAPITEL 23. UPPFOLINING

Generisk text som ar obligatorisk enligt RCC mall fér vardprogrammen finns inte med i
vardprogrammet. Enligt mallen kan texterna kompletteras men inte dndras.
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/

Vi menar att det ar anmarkningsvart och oacceptabelt att denna viktiga text om
uppfoljning av nagon anledning inte finns med i vardprogrammet, nagot som vi dven lyfte i
vart remissyttrande 2021.

Forslag till atgard: Lagg till obligatorisk text enligt mall och komplettera dar som efterfragas:

“23.1 Mal med uppféljningen

Uppfoljningen har tva huvudsakliga syften: Att tidigt upptacka aterfall, metastasering eller ny
primartumor samt att folja patientens behov av rehabilitering. Utover detta kan
uppféljningen anvandas for att samla underlag for forskning och férbattringsarbete.
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Overgangen fran aktiv behandling till uppféljning ska vara vil definierad och markeras med
ett eller flera samtal dar patienten far en individuellt anpassad uppfoljningsplan.
Uppfoljningsplanen ska dokumenteras i Min vardplan och bestar av flera delar:

e en uppdaterad behovsbeddmning for rehabilitering

e en uppdaterad behovsbeddmning for stod vid ohdlsosamma levnadsvanor

e en oversikt 6ver de kommande arens aterfallskontroller inkl. datum fér den forsta
kontrollen alternativt ett tydliggdrande av nar och hur patienten kommer att fa tid till
den

e en tydlig ansvarsfordelning som tydliggér vem som ansvarar for t.ex. sjukskrivning,
forskrivning av hjalpmedel och liknande och dar dven patientens eget ansvar framgar.

23.2 Férnyad behovsbedomning for rehabilitering och levnadsvanor

En fornyad behovsbeddmning for rehabilitering ska goras vid 6vergangen fran behandling till
uppféljning. Bedomningen ska goéras enligt det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering, vilket bland annat innebar anvandning av validerade
beddmningsinstrument och en dokumenterad rehabiliteringsplan.

Vid bedémningen ska foljande klargoras:
e Planerade insatser och vem som ar ansvarig for att insatserna genomfors
e Patientens eget ansvar for rehabiliteringen inklusive egenvardsrad
e Vart patienten kan vanda sig vid fragor eller nya behov
® Nasta avstamning

Foljande behov bor sarskilt uppmarksammas for patientgruppen:

o A
e B
e C

En fornyad bedomning av patientens levnadsvanor (se understodjande vard) och eventuellt
behov av fortsatt stod

Vid bedémningen ska foljande klargoras:

e Har patienten en eller flera ohdlsosamma levnadsvanor.

e Foreligger risk for undernaring eller nedsatt fysisk férmaga

e Patientens motivation och férmaga att férandra.
| det fall patienten har en eller flera ohdlsosamma levnadsvanor ska stod erbjudas enligt
lokala rutiner. Patienten ska fa information om vart hen kan vdnda sig vid fragor.

23.3 Sjdlvrapportering av symtom
Patienten bor uppmanas att vara uppmarksam pa foljande symtom och héra av sig till
kontaktsjukskoterskan om de intraffar:
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o A
e B
e C
[Kommentera om det finns sarskilda riskgrupper eller undergrupper inom diagnosen dar
behovsbedémningen bor ha ett sarskilt fokus.]

23.4 Kontroll av aterfall
[Vad och varfor, ev. hur]

23.5 Forslag till uppfoljningsintervall
[Gor ev. flera tabeller for subgrupper av patienter]

23.6 Ansvar

[Ange har t.ex. foljande: Vem ansvarar for att planera uppféljningen och att sdkerstalla att
patienten blir kallad? Vem ska gora de fornyade behovsbedémningarna? Vem ansvarar for
sjukskrivning, receptforskrivning och liknande? Vilka delar av uppféljningen kan skétas av
primarvarden? Om uppféljning sker i primarvarden maste det tydligt framga vilka
varden/fynd som ska foranleda remiss till specialiserad vard. Kommentera aktiva
overlamningar/epikris el. dyl. Tydliggor ocksa vad som kan vara patientens ansvar (egenvard).

Exempel pa skrivning: Det ska vara faststéllt vem som ansvarar for sjukskrivning och
receptforskrivning och patienten ska informeras om vem som har ansvaret for detta.]

23.7 Avslut av uppféljning

Nar uppféljningen avslutas ska den behandlande enheten ha ett avslutande samtal med
patienten. Samtalet bor folja det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering och
dokumenteras i Min vardplan. Patienten bor ocksa fa en skriftlig sammanfattning av sin
diagnos och behandling inkl. livslanga behov eller risker. | denna sammanfattning bor
eventuella rad till primarvarden framga. [Gor en bilaga med mall fér detta om den generella
mallen behover anpassas till diagnosen] Det bor framga vart patienten ska vianda sig med nya
behov.

| samtalet bor féljande sarskilt uppmarksammas:

o A
e B
e C

23.8 Livslang symtomkontroll efter avslutad uppfoljning

Overlamning till primadrvarden bér vara aktiv, vilket innebér att den som har ansvaret fér
patienten tar kontakt, muntligt och skriftligt, med nasta instans. Den som aktivt 6verlamnat
har fortsatt ansvar till dess att mottagande instans bekraftat att kontakt tagits med patienten
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Foljande rehabiliteringsbehov/symtomkontroll for seneffekter ska foljas livslangt i
primdrvarden: [exempel kontraindikationer fér behandlingar, livslanga behov av
nutritionsstdd, B12 eller liknande, 6kade risker for vissa sjukdomar, forskrivning av
hjalpmedel. Standardiserad information om detta bor ges till bade patienten och
primarvarden. Gor garna en bilaga med denna information till vardprogrammet.]

23.9 Bakgrund och evidensldge
[Kommentera evidensladget]

SYNPUNKTER PA KAPITEL 27. PATIENTFORENINGAR OCH
STODFUNKTIONER

Patientforeningen heter Skoldkortelférbundet (inte Svenska Skoldkortelforbundet).

Vi anser att texten om patientféreningar ar markligt formulerad och foéreslar att den byts ut
mot féljande text vilken ar hamtad fran det nationella vardprogrammet for hypertyreos:

“Patientorganisationer har en betydelsefull roll pa flera olika satt, till exempel genom att ge
stod och formedla kontakt med andra som har samma diagnos och deras narstaende. Som
patientféretradare har organisationerna en vardefull roll nar det géller att ge varden kunskap
om vad det innebar att leva med tyreoideasjukdom. Dessutom har de en viktig funktion som
paverkande kraft, genom att peka pa brister i varden och arbeta for forbattringar.
Organisationerna ar ocksa viktiga som formedlare av information och kunskap, bland annat
om vilka rattigheter till stodd som patienter och narstaende har.

Skoldkortelférbundet ar en ideell organisation for personer med tyreoideasjukdom, anhdériga,
andra narstaende och de som vill stodja férbundets verksamhet. Forbundet har cirka 6 500
medlemmar organiserade i rikstackande lansforeningar.

e E-post: info@skoldkortelforbundet.se
e Webbplats: www.skoldkortelforbundet.se”

SYNPUNKTER PA KAPITEL 28. LANKAR

Vi saknar lank till Natioinellt vardprogram for cancerrehabilitering:
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/cancerrehabilitering/vardprogram

SYNPUNKTER PA KAPITEL 30. VARDPROGRAMGRUPPEN

30.1 Vardprogramgruppens sammansattning
Endokrinologer med specialistkompetens inom tyreoidea och paratyreoidea saknas i
vardprogramgruppen. Pa sa satt forminskas betydelsen av den endokrina aspekten vilket gor
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att patientsakerheten hotas. Endokrinologer bor granska och godkdnna innehall som ror
endokrinologi. Tidigare har vardprogramgruppen haft bade endokrinolog och specialist i

allmanmedicin representerad. RCC féreslar vidare i sina styrdokument att minst tva
patientforetradare finns med i vardprogramgruppen vilket inte ar fallet.

Forslag pa atgard:
Vi anser att vardprogramgruppen bor kompletteras med
e specialist i allmanmedicin
e endokrinolog
e \ytterligare en patientforetradare, lampligtvis fran riksorganisationen
Skoldkortelforbundet.

SYNPUNKTER PA KAPITEL BILAGA 5: PATIENTINFORMATION

Vi anser att patientinformationen ar otillracklig och bor kompletteras. Patientinformationen
bor tas fram i samverkan med patientorganisationen.

Foljande bor finnas:
o Generell patientinformation om skoéldkortelcancer
o Utredning, behandling
o Om skoldkortelns funktion
® Separat patientinformation om respektive cancerform
o Papillar/follikular tyreoideacancer
o Medullar tyreoideacancer
o Anaplastisk tyreoideacancer
e Patientinformation om tyreoideakirurgi
o Infor kirurgi
o Efter kirurgi
o Komplikationer
e Patientinformation om radiojodbehandling
o Forberedelser
o Behandlingen
o Biverkningar
e Patientinformation om behandling med tyreoideahormon
o Hur ldkemedlen tas, interaktioner med andra lakemedel, mat, kaffe
o Suppressionsbehandling, inklusive risk for komplikationer
o Substitutionsbehandling
o Information om provtagning och uppféljning: hur ofta och vad som ska
kontrolleras (dvs utéver blodprover lakarundersékning och bedémning av
symtom och tecken pa over- eller underbehandling)

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

Indelning av skéldkortelcancer

Vi ifragasatter foljande mening "Kalcitonin har ingen funktion hos manniskor och behover
inte ersattas med medicin om hela skoéldkorteln opereras bort." och foreslar att den
omformuleras till “Avsaknad av kalcitonin har ingen kdnd paverkan pa manniskor och
behover inte ersattas med medicin om hela skoldkorteln opereras bort”.

SYNPUNKTER PA KAPITEL BILAGA 6: PATIENTINFORMATION
GALLANDE RADIOJODBEHANDLING

Informationen ar otillracklig och bor innehalla information om akuta och mojliga sena
biverkningar (se ovan). Bor slas ihop med bilaga 7 till en heltdckande patientinformation om
radiojodbehandling.

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

SYNPUNKTER PA KAPITEL BILAGA 7: RAD OCH INFORMATION OM
KOST INFOR RADIOJODBEHANDLING

| texten star att man bor “undvika goitrogener, det vill sdga @mnen som minskar jodupptaget
vid behandling." For att kunna undvika goitroger behdver patientinformationen lista vilka
goitrogena livsmedel som avses.

Forslag: Lagg till exempel pa vanliga goitrogena livsmedel till listan av livsmedel som bor
undvikas: till exempel broccoli, kal, s6tpotatis, majs.

Informationen ar otillracklig. Bor slds ihop med bilaga 6 till en heltdackande
patientinformation om radiojodbehandling. Det forekommer olika stod om jodfri kost i olika
regioner. Samordning mellan regioner bér uppmuntras. Region Vasterbotten (Umea) har ett
bra hafte som upplyser om sant man kan &ta, och sant man bor undvika.

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

SYNPUNKTER PA KAPITEL BILAGA 10

Inaktuell bilaga som kan utga. Aktuella remissinstanser finns beskrivna i kapitel 30.5 och
behover inte upprepas har.
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