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Kunskap: overgripande om skoldkortelsjukdom

Ludger Grote: “De allra flesta med skoldkortelbesvar har bra majligheter att
sova gott igen”

Publicerad: 20 februari 2024

Somnstorningar och trotthet ar vanligt vid skoldkortelsjukdom. Professor Ludger Grote
forklarar hur skoldkorteln och sdmn hanger ihop och berattar vad du kan gora for att sova battre
igen.

Sémn och vakenhet &r tva tillstand beroende av varandra:

- De ar somyin och yang. Vi ska ha 16 till 17 timmars ostord vakenhet och sedan 7 till 8 timmars
nattsémn. Darefter bdrjar cykeln igen, beskriver Ludger Grote, professor i lungmedicin och
medicinsk chef pd Sémnmedicinsk avdelning vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.
- Denna balans kan ibland vara rubbad och nér sémnen &r stérd blir ocksa vakenheten det. Och
tvartom, ifall vakenheten ar stérd av stress eller stora bekymmer som dodsfall eller skilsmassa,
har det stor inverkan pa sémnen.

Pa dagen har vi vakenhetsreglerande system som haller oss alerta. P4 kvéllen tar istéllet de
sOmnreglerande systemen Over och forséker lugna ner alla aktiverande krafter infér somnen.
Ludger Grote paminner oss om att mycket hander i kroppen under sémn:

- S6mn &r en aktiv process for hjarncellerna da de far naring och slaggprodukter transporteras
bort. Att sova tillrackligt ar viktigt for fysisk och psykisk halsa.

Goda majligheter att sova braigen

De flesta upplever emellanat problem med sémnen:

- S6mnen kan storas av tillfalliga saker som en konflikt pa arbetsplatsen, da vakenhetskrafterna
tar 6ver. Det ar vanligt och alla ménniskor har nagon natt nar de sover sémre.

Men dessa enstaka natter foljs sedan av andra dar du sover bra. Att ha milda snarkningar menar
Ludger Grote inte heller behdver stélla till nagra bekymmer.

Han har ocksa traffat manga som upplever att sémnldsheten ar ett stort problem.

- En del patienter som har upplevt manader och ar av sémnldshet, kédnner sig ledsna och
uppgivna. De kan sdga: “Min sémn har férsvunnit, min hjarna kan inte sémn langre”. D& férsoker
jag ge hopp om att sdmnen inte ar forlorad for livet.

Enligt hans erfarenhet har de allra flesta som sdker sémnproblem i samband med
skoldkortelbesvar, goda mdojligheter att sova battre igen.

- Det finns oftast ingen strukturell obalans i hjarnan mellan somn och vakenhetskrafter utan
obalansen ar mer av funktionell karaktar. Funktionen ar just nu att du har storre
vakenhetskrafter i forhallande till somnkrafter. Det gar att ratta till, lugnar han.

Ibland kan dock en hjarnskada vara orsaken till sémnstérning:

- Har du varit med om en svar trafikolycka med hjarnskada, haft ett svart blandmissbruk,
stralbehandlat en hjarntumor eller haft hjarnblddning kan det ge strukturférandring som
forsvarar smnen.

Skoldkorteln och somnen

En viktig forutsattning for bra somn ar att din behandling ar valinstalld och individuellt
anpassad. Du kan |dsa mer om medicinering har.



https://skoldkortelforbundet.se/friskare-liv/fran-sjuk-till-ett-friskare-liv/#medicinering-med-skoldkortelhormon

Vilken effekt har skéldkorteln pa sémnen - och tvartom?

- Sémnen har stor paverkan pa @mnesomséattning och hormonreglering, till exempel kortisol
och tillvédxthormon. Och nar hormonerna ar stérda, rubbar det sémnen. Bade vid éverfunktion
(hypertyreos, reds. anm.) och underfunktion i skdldkérteln (hypotyreos, reds. anm.) kan man se
att sdmnen ofta ar forsamrad.

Insomni, det vill s&ga upprepade svarigheter att somna, &r vanligt framforallt vid hypertyreos.

- Hjartat slar snabbt, du &r uppe i varv eller kanske har du angest och oroskénsla.

Nyckeln till battre sémn &r da behandling for dverskottet av skdldkortelhormoner.

- Da blir oftast sémnen battre. Men sedan finns andra patienter som bibehaller sémnlésheten
trots att hormonerna stammer och de ar valinstallda.

Ludger Grote papekar dock att ocksa patienter med hypotyreos ofta rapporterar
insomnibesvar.

Restless legs, eller myrkrypningar i benen, kan stéra sdmnen under langre tid.

- Obehag och krypningar i framst benen men dven armarna eller kroppen kan komma pa kvallen
nar du satter eller ldgger dig ner. PI6tsligt maste kroppen réra pa sig, kanske blir du till och med
tvungen att I1&mna séngen och ga runt.

Ludger Grote berattar att det finns beskrivet i forskning att restless legs ar vanligare hos
patienter med hypertyreos. Men nér han diskuterat saken med erfaren vardpersonal som
behandlar sjukdomen, har han inte fatt det bekréaftat.

Overtrétthet vanligt vid hypotyreos

Trotthet pa dagen &r nagot som manga patienter med skoldkortelbesvér lider av. Enligt Ludger
Grote kan det finnas flera orsaker:

- Det &r viktigt att reda ut om trottheten beror pa en depressivitet eller kanske har du inte fysisk
ork? For andra beror trottheten pa versémnighet, att du somnar vid oléampliga tillfallen pa
dagen.

Om en patient blir Iatt sémnig under dagtid, till exempel vid monotona situationer, trotts att hen
har sovit regelbunden 7 till 8 timmar varje natt, da kan man prata om éversémnighet under
dagtid.

- Typiskt for dversomnighet &r att du somnar pa dagen nar du gér ndgot monotont som har APT
eller sitter i ett zoommaote. Har du en 6versomnighet som inte viker efter behandling av
hyportyreos ska det utredas. Da kan det vara sémnapné med snarkningar och
andningsuppehall, nagot som har en kand koppling till hypotyreos. Vardcentralen kan hjélpa till
med en utredning av sémnen som innebar andningsregistrering nattetid.

Behandling fér somnstoérning

Ludger Grote talar mycket med sina patienter om livsbalansen pa dagtid som en férutséttning
fér sémnen.

- Du bor inte vara for stressad eller for passiv. Du kan inte sitta 14 timmar i soffan och forvanta
dig att sova gott i 10 timmar. Det kravs fysisk och mental aktivitet samt socialt sammanhang for
god sOmn.

Psykisk ohalsa ar vanligt i samband med sémnstérning.

- Om en patient berattar att de konsekvent tackar nej for att de inte orkar, nar andra fragar om
de vill félja med pa after work eller spela tennis, funderar jag alltid pa om det kan bero pa



depression. Jag brukar siga att sémnst6rning och psykisk ohélsa ar tva buspojkar som hela
tiden trissar upp varandra. Man maste fa ordning pa bada och da mar patienten battre.

Manga vill gérna leta efter matbara avvikelser i blodprov eller hjarnvatskeprov som férklarar den
daliga sémnen.

- For sjalva sémnlosheten - med eller utan hormonrubbing - finns inga bra biomarkoérer. Man kan
inte rontga hjarnan och hitta en defekt eller ta ett blodprov som sager att “om du tar lite av det
héar, da sover du bra”. Du maste bérja med att gora en bra kartlaggning av sémnen och
dygnsrytmen.

Somndagbok kartlagger vanorna

En somndagbok som férs i 2-3 veckor fungerar fint som ett forsta steg i utredning av
sOmnbesvar och ger en bra bild av hur den fungerar.

- Har du regelbundna sov- och vakentider som &r lika fran dag till dag eller &r det stora
skillnader? Har du skiftarbete? Eller har du oregelbundna livsvanor? En sémndagbok visar ocksa
om du ar morgonlarka eller nattuggla. Ar du nattuggla kan du inte lagga dig klockan 21 och vénta
dig att somnen ska komma.

Kan aktivitetsklockor avsl6ja hur god var sémn ar?

- De &r hyfsat bra pa att visa den totala somnmangden, hur manga timmar du sovit. Ddremot &r
de oftast totalt fel ute nar de vill tala om hur lang tid vi spenderar i olika sdmncykler som
dromsomn eller djupsémn. De pastar nagonting som de inte har beldgg for och patienter kan
helti onddan bli fértvivlade 6ver vad klockan sager om deras somn.

Somnskola har god effekt

En behandling som har god evidens for att hjalpa somnstdrningar ar kognitiv beteendeterapi i
form av sbmnskola.

- Vissa har en forestallning att man maste somna omedelbart efter att ha lagt sig i sdngen och
sedan sova 8 timmar annars &r det en valdigt dalig sémn. Tankarna runt sémn och att g& och
l&gga sig &r stressbelagda. Jag har manga patienter som det forsta de gér pa morgonen bérjar
fundera pa hur ska jag sova nastkommande natt?

Sémnskolan ger da kunskap och mentala strategier for att minska stressen runt sémnen, det &r
den ena komponenten. Den andra ar somnrestriktion:

- Manga ligger 10 timmar i séngen men sémnupplevelsen ar enbart 2 eller 3 timmar per natt. De
har en somneffektivitet pa 20 eller 30 procent och sémnen ar i minoritet. Det ska vara tvartom,
att du liggerisangen och sémnen ar i majoritet.

For att astadkomma det géller mindre tid i sdngen.

- |dén ar att du gradvis begransar tiden i sdngen fran 8 timmar ner till kanske 5,5 timmar. Du “far”
inte spendera langre tid i sdngen, vilket gor att sémntryck och sémnbrist byggs upp. Pl6tsligt ar
nastan all tid i sdngen somn och du utdkar tiden i sdngen igen steqgvis.

Sémnskola genomférs av KBT-terapeut som ofta ar psykolog, sjukskoterska eller fysioterapeut.
Kursen ar 6 till 7 veckor Iang och finns dven pa natet om du inte hittar nagon terapeut nara dig.
Férst nar somnskola genomférts och inte fungerat kan man dvervaga lakemedel och Ludger
Grote papekar:

- Grundidén ar ju mindre lakemedel desto battre. Det ar aldrig ju mer desto battre.



S6émnstorning paverkar livskvaliteten

Svensk forskning som Skoldkortelférbundet tidigare uppméarksammat, visar att kvarstaende
trétthet efter hypertyreos &r ett vanligt problem och nadgot som patienten sjalv uppger &r orsak
till Iagre livskvalitet.

Ludger Grote har traffat manga patienter som bekraftar hur viktig sémnen &r for att ma bra:

- De séger till mig: “Om min sémn skulle fungera, skulle mitt liv fungera.” Andra far sin
livskvalitet paverkad genom att de r handikappade av trétthet pa dagtid och upplever inte
starka sdmnstoérningar pa natten. Sémnen har en relativt stor inverkan pa sjélva livskvaliteten.
Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Kl och ar journalist inom medicin
och hélsa. Hon har skrivit“Efter Graves - Din vag till [8kning” om Graves sjukdom, som &r den
vanligaste typen av hypertyreos.

Somnforskarens rad for battre somn:

- Hur bra du sover beror pa balansen mellan sémn och vakenhet. Vid hypertyreos finns en 6kad
vakenhet som gor det svarare att sova. Vid hypotyreos ar vakenhetskrafterna ofta svagare, det
vill sdga du ar trottare.
Exempel pa faktorer som forstarker vakenhetskrafterna:

e Stress

e Koffein

e Tunga maltider nara ldggdags.
Exempel pa faktorer som férsvagar sémnkrafterna:

e Stillasittande

e Forlite mental stimulans

e Forlite social stimulans.
- Fundera 6ver hur du kan aterskapa balansen mellan sémn- och vakenhetskrafter med
livsstilen, till exempel mer fysisk aktivitet och mindre stress.
- Sémndagbok och sémnskola &r tva utmaérkta verktyg for battre sémn och négot du kan fraga
efter pa vardcentralen. Sémnskola finns dven online.
- Vid behov, utred om det kan finnas sjukdomar som behdver en specifik medicinsk behandling
som sdmnapné eller restless legs.
- Har du svar insomni, kanske tillsammans med psykisk ohélsa, beh6ver du ytterligare
behandlingar och traffa kompetent vardpersonal.

Hjarndimma och skoéldkoérteln - Hur hinger det ihop?
Publicerad: 28 mars 2024
Skoldkortelhormoner och hjarnhélsa ar tatt sammanlénkade. Manga med 6ver- eller
underfunktion i skdldkorteln rapporterar symtom fran hjarnan, &ven om de far behandling.
Hjarndimma ar ett av de vanligaste.
Hjarndimma &r en grupp av symtom som inkluderar I4g energi, problem med minnet, sémnighet
och svarigheter med koncentrationen. Du kanske dven kanner till att du med
skoldkdrteldiagnoser kan drabbas av hjarntrétthet? Hjarndimma innehaller tre delar, varav
hjarntrotthet ar en.
Hjarndimmans tre delar:

e Hjarntrotthet

e Kognitiva svarigheter som sdmre minne eller probleml&sning



https://skoldkortelforbundet.se/svensk-forskning-langtidsresultat-av-behandling-vid-graves-sjukdom/
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https://skoldkortelforbundet.se/hjarntrotthet-och-skoldkorteln-nar-trottheten-inte-gar-att-vila-bort/

e Forvirring(1).
Hjarndimma och hjarntrétthet ar inte exklusiva for ndgon sjukdom utan kan finnas tillsammans
med manga diagnoser, bland andra: trauma mot huvudet, Covid-19 eller Multipel Skleros. Darfor
ser man hjarndimma som ett symtom pa annan sjukdom eller som i fallet med
skoldkortelsjukdom, symtom pa hormonobalans. Det ar alltid viktigt att dvervéga ytterligare
orsaker till hjarndimman férutom din skdldkértel. Du kan uppleva flera perioder med
hjarndimma och alla behdver inte ha samma orsak.
Hjarndimma kan finnas kvar efter att du fatt behandling for din skoldkortelsjukdom. Da behdver
du tillsammans med en lyhérd |akare arbeta for att prova ut behandlingsalternativ och se om det

minskar symtomen. Las mer om behandling har.
Skoldkortelsjukdom och hjarndimma

2022 publicerades en studie med dver 5000 personer som upplevde hjarndimma och samtidigt
behandlades fér hypotyreos. Den visar bland annat:
e Medelaldern bland de som deltog i undersdkningen var cirka 50 ar
Nastan alla var kvinnor

e 47 procent hade problem med hjarndimma innan de fick sin diagnos
e 79 procent hade ofta problem med hjarndimma
e Trotthet, problem med minnet, sémnighet och svart att fokusera var de vanligaste

symtomen
Mer vila eller motion var det patienterna upplevde hjalpte bast
En grupp angav att tillagg med T3 (oftast Liothyronin) hjalpte, sarskilt for patienter dver
50 ar

e Relationen med lakaren upplevdes som mycket viktig for att hjalpa patienten hantera
hjarndimman (2).

Varfor far vi hjirndimma vid skdldkértelsjukdom?

Det finns flera anledningar till att vi far hjarndimma nar skéldkértelhormonerna inte ar i balans.
Alla orsaker ar inte helt klarlagda, men hér &r nagra avdem:

® Skoldkortelhormoner i balans &r helt avgérande for en halsosam hjérna fran att vi ar
foster. Helena Filipsson Nystroms forskning visar hur hjarnan paverkas negativt nar vi
har for mycket hormon och risken fér hjarntrétthet okar. Stefan Sjobergs forskning har
visat att mangden T4 (hormonet som finns i Levaxin) som tar sig in i hjarnan, relativt hur
mycket som finns i blodet, ar den viktigaste variabeln for att forutsaga livskvalitet vid
hypotyreos.

® Skoldkortelhormoner behdvs for att vi ska bilda energi till alla aktiviteter i celler,
inklusive hjarnceller. Med for lite hormon saknas energin i cellen for att den ska kunna
utfdra sina uppgifter. En studie visar att nar vi inte har tillracklig behandling for
hypotyreos, gar det att mata lagre aktivitet i bland annat hjarnans omraden som
hanterar kognition och kanslor (3).

® [Enannan studie visar hur bade fér mycket och for lite hormon minskar blodflédet till

hjarnan, vilket gor att den inte far tillrdckligt med syre, energi eller ndringsdmnen (4). Det
i sin tur kan leda till hjarndimma.


https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypotyreos/#behandling-av-hypotyreos
https://skoldkortelforbundet.se/forskarstafett-helena-filipsson-nystrom/
https://skoldkortelforbundet.se/forskarstafett-anders-funkquist-och-stefan-sjoberg/

® Hogt blodtryck ar vanligt vid skdldkortelsjukdom och en mojlig orsak till hjarndimma (5).

Naringbrist och hjarndimma

Hjarndimma kan vara en konsekvens av naringbrister. For lite skoldkdrtelhormon forandrar pH i
tarmen, nagot som forsvarar inte bara upptag av Ildkemedel utan dven naringsupptag. Flera
naringsdmnen som &r beroende av ratt pH for att tas upp, inklusive jarn och B12, ar ocksa viktiga
for hjarnhéalsan (7, 8). Bade jarnbrist och B12-brist &r vanligt vid skoldkortelsjukdom (9, 10)).

Det &r ocksa vanligare vid skdldkorteldiagnoser med en autoimmun sjukdom, perniciés anemi,
som leder till att B12 inte tas upp i tarmen (11, 12).

Laga nivaer av D-vitamin forekommer ofta hos personer med skéldkortelsjukdom. D-vitamin i
tillrdckliga mangder ar viktigt for hjarnhalsa (13).

Det finns dock annu inga studier som visar att brist pa dessa naringsé@mnen orsakar hjarndimma
vid skoldkortelsjukdom. Ténk pa att aldrig ta tillskott av jarn om du inte har en konstaterad brist
eftersom dverskott kan vara skadligt. Om du tar stora doser D-vitamin rekommenderas alltid att
du testar dig forst.

Behandling for hjarndimma

Det viktigaste steget om du upplever hjarndimma ar att sakerstalla att du har en behandling av
skoldkorteln som ar optimal for dig.

Brigitta Johansson och Lars Ronnbéack driver hemsidan https://brainfatigue.se/behandling/
dér de delar med sig av behandlingsmajligheter for hjarntrotthet.

En studie kring hyportyreos och hjarndimma namner dven mojligheten att anvanda kognitiv
rehabilitering. Det &r idag vanligast vid neurologiska sjukdomar (14).

Viktigt att tdnka pa andra medicinska orsaker

Bade vid hypo- och hypertyreos ar det vanligt att ha andra autoimmuna sjukdomar, varav flera
ar kopplade till hjarndimma (15, 11).

Andra orsaker kan vara:

® Hjart-karlsjukdom

Virusinfektioner

[

® Migran
® Somnapneé

® Psykisk ohélsa.

Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Kl och &r journalist inom medicin
och hélsa. Hon har skrivit "Efter Graves - Din vaq till |&kning” om Graves sjukdom, som ar den
vanligaste typen av hypertyreos.
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Misstinkt depression? Glom inte kolla skoldkorteln!

Publicerad: 23 maj 2024

| senaste avsnittet av "I hjarnan pa Louise Epstein” gdstar Anders Hansen. De pratar éverlag om
vilka enkla knep finns det att ta till nar livet kdnns motigt och hur stor kapacitet
méanniskohjarnan har. De samtalar utifran fragor som lyssnarna har skickat in. Ett av
resonemangen kring psykisk ohalsa och de eventuella fysiologiska kopplingarna vill vi lyfta
fram:

8:14 borjar resonemanget och 8.55 lyfts att skdldkdrtelhormoner i obalans kan leda till psykisk
ohélsa!
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Sa har sdger Anders Hansen: “Folk kommer, marker jag som psykiatriker, och séger att jag ser
svart pa livet, det finns ingen mening och de har bérjat |asa svara filosofer och sa visar det sig
att det vara bara skoldkdrtelnormonet som 1ag fel. Det r ingen som sager “jag misstanker att

mitt skdldkértelhormon ligger lite fel”. N&r vi hittar pa forklaringen till varfor vi upplever det vi

gor sa gldmmer vi ofta den fysiologiska delen av oss sjalva.”

Las mer om vilka prover som kan vara aktuella och vad de innebér pa denna lank!

Kanslohantering enligt specialistpsykolog Sofia Eithun Ronning!

Publicerad: 24 maj 2024

Sofia Eithun Rénning forelaste i samband med internationella skdldkorteldagen 2024 om hur
man hanterar de psykiska och praktiska utmaningar som foljer med en skéldkdrtelsjukdom. Vill
du se hela férelasningen finns den uppladdad har. Om du inte redan ar det, kan du enkelt bli
medlem genom att klicka har!

Losenordet som kravs finns i alla medlemsbrev. Nedan kan du I[&dsa en sammanfattning av
foreldsningens huvudpunkter samt tips for dig som lever med skdldkortelsjukdom.
Kanslohantering

N&r man far diagnosen skoldkortelsjukdom kan det leda till en chock eller kris. Det &r viktigt att
bearbeta kdnslorna och fa stéd fran omgivningen. Att tillata sig att kdnna och bearbeta sina
kanslor ar avgdrande for att undvika langsiktig angest och nedstamdhet. Genom att ta emot
trost och stéd kan man minska den emotionella belastningen.

Sjalvbild och identitet

Sjukdomen kan paverka sjélvbilden och leda till fragor om vem man &r nu och vilka
begransningar som finns. Det ar viktigt att reflektera 6ver sina nya mojligheter och acceptera
de forédndringar som sjukdomen medfor. Att hitta nya satt att se pa sig sjalv och sina férmagor
kan vara starkande.

Stresshantering

En hormonell obalans som skdldkortelsjukdom innebar ar en stressfaktor for kroppen. Att
minska stress och 6ka aterhdmtningen ar darfor kritiskt. Det handlar bade om passiv
aterhdmtning, som vila, och aktiv aterhdmtning, som fysisk aktivitet och hobbyer.

Somn

God sémn ar avgbrande for aterhdmtningen. Att etablera rutiner, forbattra sémnhygienen och
hantera tankar som snurrar kan framja en battre somnkvalitet. Regelbunden somn bidrar till en
stabilare halsa och battre vdlmaende.

i\ngesthantering

Angest &r vanligt vid skdldkortelsjukdom. Det ar viktigt att forstd vad &ngest &r och hur det
paverkar kroppen. Att utmana och hantera angesten kan hjélpa till att minska dess inverkan.
Varderingar och mening

Sjukdomen kan leda till att man undviker aktiviteter som tidigare varit meningsfulla. Det ar
viktigt att fortsatta engagera sig i det som ger livet mening och att identifiera vad som ar
vardefullt for en sjalv. Familj, vanner, arbete och fritid & omraden att reflektera Gver for att
bibehalla livskvaliteten.

Compassion
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Att vara snall mot sig sjalv ar avgérande. Det innebar att acceptera sina tankar och kanslor, ha
forstaelse for sig sjélv och undvika sjélvkritik. Sjalvmedkansla kan hjalpa till att hantera
sjukdomen pa ett mer positivt satt.

Tips for dig som ar skdldkortelsjuk

Sok stdd fran nara och kéra.
Tillat dig sjélv att kdnna och bearbeta kénslor.
Reflektera dver din sjalvbild och identifiera nya mgjligheter.
Minska stress och 6ka aterhdmtning.
Etablera goda somnrutiner.
Utmana och hantera angest.
Hall fast vid det som ger ditt liv mening.
e Var snéll mot dig sjalv och éva pa sjalvmedkansla.
Hoppas detta hjalper dig pa vagen att hantera psykiska och praktiska utmaningar med
skoldkortelsjukdom!

Vardagsforandringar enligt arbetsterapeuten Sandra Klasson

Publicerad: 24 maj 2024

Skoldkortelsjukdomar kan paverka vardagen pa manga satt, men genom att géra sma,
medvetna férandringar kan man ta tillbaka makten déver sitt liv. Det viktigaste ar en korrekt
installd medicinsk behandling, men darefter kan vi géra mer. Sandra Klasson, en
arbetsterapeut, har presenterat flera strategier och tips for att hantera vardagen battre for de
som lever med skoldkortelsjukdom. Vill du se hela féreldsningen finns den uppladdad har.
Ldsenordet som kravs finns i alla medlemsbrev. Om du inte redan &r det, kan du enkelt bli
medlem genom att klicka har!

Nedan kan du lasa en sammanfattning av forelasningens huvudpunkter samt tips for dig som
lever med skoldkdrtelsjukdom.

Varfor arbetsterapi?

Arbetsterapi syftar till att hjalpa individer att fa deras vardag att fungera, oavsett om det
handlar om arbete, hushallsarbete, fritid, sociala eller relationella aktiviteter. Genom att
fokusera péa styrkor och ta hansyn till svarigheter kan arbetsterapeuter bidra till att skapa en
mer balanserad och hallbar vardag.

Anpassa ditt satt att leva

Att anpassa sitt liv efter sin sjukdom betyder inte att ge upp. Istéllet handlar det om att hitta
satt att leva hallbart och skapa hdlsosamma férandringar. Detta kan inkludera att dela upp
aktiviteter i mindre delar, minimera onddiga sinnesintryck och kartlagga aktiviteter for att
forsta hur de paverkar en.

Hantera trotthet och stress

Manga med skoldkortelsjukdomar upplever bade fysisk och mental trotthet (fatigue) samt
stresskanslighet. Att skapa rutiner och struktur i vardagen, samt att hitta en balans mellan olika
aktiviteter, kan hjalpa. Det &r ocksa viktigt att minska kraven, bade de inre och yttre, for att
undvika Overbelastning.

Minnes- och koncentrationssvarigheter
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For att hantera minnesproblem kan man anvanda paminnelser, larm, och kalendrar.
Koncentrationssvarigheter kan hanteras genom att minska distraktionsmoment, géra en sak i
taget och skapa rutiner for aterkommande aktiviteter.

Atergang till arbete

For de som ska aterga till arbete kan det vara nodvandigt att anpassa bade den fysiska och
sociala arbetsmiljon samt arbetsaktiviteterna. Det ar viktigt att variera mellan aktivitet och vila
dven pajobbet.

Kartldgg dina aktiviteter och energinivaer

Att fora en aktivitetsdagbok kan vara ett effektivt satt att férsta vad som ger och tar energi.
Genom att reflektera Gver sina aktiviteter kan man hitta satt att géra forandringar for att spara
energi. En energikartldggning 6ver dygnet kan ocksa hjélpa till att planera aktiviteter vid de
tidpunkter da man har mest energi.

Kontakta en arbetsterapeut

Arbetsterapeuter finns tillgdngliga pa de flesta vardcentraler och kan hjélpa till att skapa
strategier for att hantera aktivitetsproblem i vardagen. De kan bidra med kunskap och verktyg
for att hantera trotthet, stress och andra utmaningar som féljer med skoldkortelsjukdomar. Las
mer om hur det gar tilli denna artikel!

Genom att implementera dessa strategier kan man forbéattra sitt vdlmaende och fa en mer
fungerande vardag trots skoldkortelsjukdom.

Lastips: Halsobdcker for sommaren

Publicerad: 12 juni 2024

Sugen pa lasning om halsa eller smarriga, naringsrika recept? Har far du lastips for lata dagar i
hangmattan.

Stabilare blodsocker

Jesse Inchauspé - Glucose Godess - har gjort succe med sina hacks for att minska blodsockret.
Genom att optimera matintag och maltidstiming kan du optimera ditt blodsocker. Manga av oss
med skoldkortelbesvar - bade hypotyreos och hypertyreos- har svarare att reglera blodsockret
och darfér mar manga battre nar de fokuserar pa att halla det jamnt. N&r blodsockret &r stabilt
minskar stressen pa kroppen och hormonsystemet, inklusive skéldkorteln. Genom att félja
Glucose Goddess-metodens riktlinjer for att &ta mat i ratt ordning, som att konsumera
gronsaker och protein fére kolhydrater, kan man undvika blodsockerspikar och forbattra den
allmanna hormonhalsan, vilket i sin tur kan stodja en halsosam och valfungerande skoldkortel.
Las mer om boken.

Vad vi dter - om ultraprocessad mat och vad den gor med oss

Det &r sakert ingen nyhet for dig att snabbmat och godis inte &r ndgon halsokost. Men det &r
anda fascinerande att félja med i Chris Van Tullekens beskrivning av exakt hur den paverkar var
halsa. Och hur det gar till nér stora foretag har inflytande 6ver var halsa. Har du tittat pa Medicin
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med Mosely ar Chris ett valbekant ansikte och i den har boken belyser han den ultraprocessade
kosten. Vad gor den med var fysiska och den psykiska hélsa? Och vad gér den med var planet?
Las mer om boken.

Mycket néring for pengarna

N&ringsrik mat &r nagot du sékert inte vill dra ner pa dven om planboken kanske 6nskar annat
emellanat. Lésningen da &r att lara dig mer om vilka livsmedel som ar billiga och samtidigt
naringsrika. Bockerna tar inte hansyn till glutenfritt, paleo eller andra kostforandringar men
med lite kreativitet finns det inspiration att hamta.

Den ena boken ar skriven av Sara Ask och heter "Maxa - Mer naring for pengarna.

Den andra boken star Karoline Pettersson for och heter "Budgetbra - Recept for hdlsan och

planboken”

Verktyg for mer vardagsgladje

Rangan Chatterjees bok Lyckobalansen har, liksom 6vriga bdcker i serien, gjort succe och ar
intressant for alla som vill ha en battre vardag. Den brittiska funktionsmedicinska lakaren
erbjuder en uppfriskande holistisk syn pa valbefinnande, dar fokus ligger pa att balansera fyra
nyckelomraden i livet: vila, aktivitet, ndring och kontakt. Han presenterar vetenskapligt
underbyggda och praktiska rad for hur man kan minska stress, forbattra sémnen, 6ka fysisk
aktivitet och starka sociala relationer. Genom att integrera sma, hallbara férandringar i
vardagen hjalper boken Idsarna att skapa en béattre balans, vilket leder till 6kat vdlmaende och
langsiktig halsa.

Hoppas du hittar en ny favorit!

Klimakteriet och skoldkorteln - Hur paverkar de varandra?

Publicerad: 2 september 2024

Forandringar i kvinnliga konshormoner kan borja redan i 35-arsaldern och fortsatter fram till
menopaus. Ostrogen och progesteron har stor paverkan pa skdldkérteln. Och vice versa. Hur
gor du for att se till hela den hormonella halsan?

Menopaus ar bara en enda dag i ditt liv. Nadmligen den dag da du inte haft menstruation pa 12
manader. Forklimakteriet och klimakteriet daremot, &r den hormonella omstalining som kan
paga fran att vi ar 35+ (oftast fran vi ar 40+) tills vi har menopaus.

Forklimakteriet ar en tid av diffusa och ibland svartolkade symtom pa forandringar i dina
hormoner:

® Regelbunden mens men den kommer kanske lite tatare an den brukade gora.
® Svarare att sova,

® Nedstamdhet,

® Forandringarihud, har, vikt eller sexlust

® Hjarndimma och minnesfdrlust &r inte ovanligt.
Det som hdnder med de kvinnliga kdnshormonerna tidigt i forklimakteriet ar att du far lagre
nivaer av progesteron, hormonet som ska vara hogt fran dgglossning och fram till mens.
Dessutom kan nivaer av 6strogen fluktuera upp och ner som en berg- och dalbana.
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Senare i forklimakteriet (fran ca 45 ars alder) kommer mer uttalade symtom som &r |attare att
koppla till klimakteriet.

® Mensen hoppar dver en manad eller flera

Du far mens flera ganger under samma manad
Vallningar

Ontibrosten

Urinvagsproblem

Torra och skora slemhinnor

® Tyngre blédningar.
Ostrogen fortsatter att svinga, vilket innebar du kan ha symtom en manad men inte nésta.
Samtidigt har du ocksa sjunkande nivaer av hormonet vilket gér symtomen tydligare (1).

Samspelet mellan skoldkorteln och 6strogen

Du vet kanske hur viktiga skdldkortelhormonerna ar for att vi ska kunna bli gravida. Det ger en
fingervisning om hur néra samarbetet &r mellan vara kvinnliga kénshormoner och skoldkorteln.
Skoldkorteln bidrar till regelbundna menstruationscykler och normal fertilitet, medan kvinnliga
kdnshormonerna Gstrogen och progesteron paverkar skoldkdrtelns funktion och hur tillgangliga
hormonerna ar i kroppen.
Ostrogen och skdldkérteln:
e Okar nivderna av tyroxinbindande protein (TBG) vilket kan minska fritt T4 och T3. Det
innebar att mindre hormon ar tillgangligt fér dina celler.
e Ostrogen behdvs for normal produktion av skdldkdrtelhormoner (2),
Progesteron och skdldkorteln:
e Balanserar dstrogenets effekter pa skoldkorteln
e Tillsammans med skdldkortelhormoner ar progesteron viktigt fér humér och sémn (3)
Skoldkorteln och kvinnliga kdnshormoner:
e Reglerar menscykeln. Skéldkortelhnormoner paverkar produktion av 6strogen och
progesteron.
e Styrfertilitet och agglossning. Vare sig for mycket eller for lite skdldkortelhormon ar bra
nar du vill bli gravid (4).

Gor skoldkortelsjukdom klimakteriet jobbigare?

Du som har skoldkortelbesvar ser direkt att symtomen ovan lika garna kan komma fran
obalanser i skoldkdrteln. Darfor &r de som sagt svarare att upptécka och det ar viktigt att du
traffar en lakare som ser till hela din hormonella halsa. Annars kan det leda till att ratt diagnos
fordrojs och du har symtom i onddan. En studie noterar att kvinnor som hade symtom av
klimakteriet som inte férsvann med behandling, kunde minska sina symtom om de fick hjalp att
balansera sina skoldkortelhormoner (5).

Skoldkortelhormoner i obalans kan ocksa gora att du hamnar i klimakteriet tidigare an du hade
behdovt.
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Utloser problem med skoldkorteln

Det &r ocksa vanligt att férandringar i kvinnliga konshormoner utléser skoldkortelsjukdom.
Lanken &r 6strogen som har en kraftfull paverkan pa immunférsvaret (6).

De vanligaste diagnoserna av skdldkértelsjukdom, Hashimotos Tyreoidit och Graves sjukdom, ar
autoimmuna. Det innebér att orsaken till dina symtom frén borjan &r en attack fran
immunforsvaret pa den egna vavnaden. Sddana attacker kan utldsas av att 6strogen svénger,
som vid graviditet eller under klimakteriet.

Hade du redan en diagnos kan du uppleva att sjukdomen blossar upp pa ett nytt satt under
klimakteriet.

Hormonersattning

For att ddmpa symtom fran forklimakteriet och klimakteriet &r det vanligt att ta
hormonersattning. Da ar det viktigt att tAdnka pa att 6strogen i tabletform har potential att
paverka skoldkortelhormoner.

Behandlas du med T4, oftast Levaxin, kan du behdva 6ka din dos efter att ha paborjat strogen i
tablettform. Det géller alltsd inte Gstrogen i form av spray, gel eller plaster. Tala med din lakare
om att ta nya prover efter forandringar i hormonbehandling eller nya tillskott.

Nagra ord sarskilt om soja

Soja &r ett populart val for dig som vill minska symtom pa klimakteriet. Det rekommenderas att
dta soja och ofta finns de aktiva &mnena fran soja i tillskott mot klimakteriebesvér. De aktiva
amnena i soja &r sa kallade fytoGstrogener.

FytoGstrogener ar vaxtmolekyler som liknar éstrogen och som kan ha liknande verkan som
ostrogeni kroppen. Finns aven linfron och tillskott som marknadsfors vid klimakteriet
innehaller dven de fytoGstrogener.

Vart att tdnka pa &r att det ar oklart hur amnen i sojabdnan, det finns misstankar om att soja kan
paverka skoldkorteln och forhindra produktion av skdldkortelhormon. En randomiserad studie
visade ingen effekt av soja pa skoldkorteln (8). En annan studie kunde visa en minskning av T3
och hogre TSH, som var 6vergaende (19).

Soja kan minska upptag av Levaxin fran tarmen. Till och med &r det sa att du kan behéva en
storre dos skoldkortelhormon om du ater mycket soja(10). Prata darfér med din l1dkare om du
misstanker att det kan galla dig.

Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Karolinska Institutet och &r
journalist inom medicin och halsa. Hon har skrivit'Efter Graves - Din vag till [8kning” om Graves
sjukdom, som ar den vanligaste typen av hypertyreos.

Tips for dig som har skéldkortelsjukdom och gar igenom klimakteriet

e Omdu har kvarstaende symtom fran skoldkorteln, undersok om de istéllet beror pa
klimakteriet

e Och omvant, har du symtom pa klimakteriet bor du utesluta skéldkortelproblem. Bade
for mycket och for lite skdldkortelhormon kan ge tidigare och jobbigare symtom pa
klimakteriet.


https://www.adlibris.com/se/bok/efter-graves-din-vag-till-lakning-9789151986944?gad_source=1&gclid=CjwKCAiA4smsBhAEEiwAO6DEjUUTyKVbLbaC2hrXUjbXpVwoPtf1tEbOXSubfkDNwwLXzQAllmXq1RoC3RsQAvD_BwE

e Tank pa att hormonerséattning och kosttillskott riktade mot klimakteriet kan paverka
skoldkorteln

e Omduinte kdnner dig lyssnad pa av din lakare byt. For klimakteriebesvér ar gynekologer
den specialitet som kan mest.

Medlemmarnas rad till dig som ar i klimakteriet med skoldkértelbesvar:

e Fatidatt gorasant du mar bra av. “Det som varit viktigast for mitt vdlmaende &r att fa tid
att gora saker jag vet ar positiva for mig. Som ldgga mig i tid, varva ner och aterhamta
mig, motion och allt sdnt som plockas bort nér det &r mycket att géra. Utmaningen &r att
fa tid att m6ta mina egna behov.”

e Tahjélp av livsstilen. "Ashwagandha har hjélpt mig att balansera pms:en och fa battre
sOmn. Tar 2 kapslar varje kvall innan jag lagger mig. Sedan har jag aven markt positiv
skillnad nar jag dter mer hormonkost och haller nere pa socker och alkohol.”

e Sedverdininstélining. “Jag har inte méarkt av nagot speciellt.

Ater ordentligt, rér pd mig och ser givetvis till att skdldkdrteln &r s& bra medicinerad
som majligt. Undviker hormoner, dven lokalt. Tror bade egen och omgivningens
installning har betydelse. Det ar fult att bli gammal i vastvarlden och klimakteriet ar ett
bevis pa att man ar pa vag dit.”

Skoldkortelsjukdom och graviditet enligt overlikare

Publicerad: 27 september 2024

Graviditet innebar stora forandringar i kroppen, och fér kvinnor med skoldkdrtelsjukdom ar det
sarskilt viktigt att forsta hur dessa férandringar paverkar dem. Har sammanfattar vi de
viktigaste delarna fran en féreldsning med Helena Filipsson Nystrom, dverlakare vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset och professor vid Goteborgs universitet, om
skoldkortelsjukdom och graviditet.

Vill du se hela forelasningen finns den uppladdad har. Lésenordet som kravs finns i alla
medlemsbrev. Om du inte redan ar det, kan du enkelt bli medlem genom att klicka har!

Nedan kan du lasa en sammanfattning av forelasningens huvudpunkter:

Infor graviditeten: Vad bor du ténka pa?

Kontrollera dina skdldkdrtelvarden

Innan du planerar att bli gravid ar det viktigt att kontrollera skoldkortelfunktionen genom
blodprov som mater TSH och fritt T4. Eftersom olika laboratorier kan ha olika referensvarden ar
det viktigt att jamfora dina resultat med det specifika laboratoriets normala intervall.

Jodintag ar avgérande

Jod ar essentiellt for produktionen av skdldkdrtelhormon. Sverige har historiskt sett haft
jodbrist, vilket ledde till inférandet av joderat salt 1936. Under graviditet och amning Okar
behovet av jod fran 150 mikrogram till 250 mikrogram per dag. Anvand joderat salt och inkludera
jodrika livsmedel som fisk och mejeriprodukter i din kost. Ater du vegansk kost bér du vara
sarskilt uppmérksam och dvervaga jodtillskott.

Under graviditeten: Forandringar och behov

Skoldkortelns 6kade aktivitet


https://vimeo.com/1013428250?share=copy
https://skoldkortelforbundet.se/medlemssida/

Under graviditeten 6kar behovet av skéldkortelhormon med cirka 50 %. Hormonet hCG, som
produceras under graviditeten, kan paverka skoldkorteln och sénka TSH-nivaerna. Detta ar
normalt och kraver ofta justering av medicinering.

Justera din medicinering

Om du behandlas med Levaxin bor du 6ka dosen nar du blir gravid. Rekommendationen ar att ta
tva extra doser per vecka och sedan kontrollera dina varden efter fyra veckor. Detta sakerstaller
att bade du och ditt foster far tillrdckligt med hormon.

Risker med under- och dverfunktion

® Hypotyreos (underfunktion): Kan leda till 6kad risk for missfall, for tidig fodsel och 1ag
fodelsevikt. Behandlas vanligtvis i primé&rvarden.

® Hypertyreos (6verfunktion): Kraver specialistvard. Graves sjukdom &r den vanligaste
formen och kan paverka bade mor och barn. Behandlingen maste anpassas noggrant for
att minimerarisker.

Efter graviditeten: i\terhéimtning och uppféljning

Postpartum tyreoidit

Efter férlossningen kan vissa kvinnor utveckla postpartum tyreoidit, en inflammatorisk
skoldkortelsjukdom. Den kdnnetecknas av en initial fas av dverfunktion foljt av underfunktion.
Symptom kan inkludera trotthet, hjartklappning och viktférandringar. De flesta aterhamtar sig
inom ett halvar, men uppféljning &r viktig.

Justera medicineringen igen

Om du innan graviditeten tog Levotyroxin bor du efter forlossningen aterga till din tidigare dos
och kontrollera dina skoldkortelvarden efter 6-8 veckor. Detta gors i samrad med din |kare for
att sakerstalla att du ligger inom normala varden.

Nationella riktlinjer

Sverige har pationella riktlinjer fér hantering av skdldkortelsjukdom under graviditet. Dessa
riktlinjer syftar till att ge enhetlig och evidensbaserad vard dver hela landet.

Vad kan du gora sjalv?

e Anvand joderat salt: Sakerstall att du far i dig tillrackligt med jod.

e Kontrollera dina varden regelbundet: Folj upp dina TSH- och fritt T4-varden enligt din
|akares rekommendation.

e Vardelaktigidinvard: Stall fragor och se till att du forstar din behandlingsplan.

Sammanfattning

Att varainformerad och proaktiv ar nyckeln till en hdlsosam graviditet fér kvinnor med
skoldkortelsjukdom. Genom att f6lja medicinska rad, justera medicinering vid behov och
sakerstalla ett tillrdckligt jodintag kan du forbattra forutsattningarna for bade dig sjalv och ditt
barn.

Skoldkortelsjukdom och klimakteriet

Publicerad: 1 oktober 2024


https://www.sfog.se/media/336931/tyreoideasjukdom-i-samband-med-graviditet-revultra-arg-200408.pdf

| detta webbinarium presenterar Mia Lundin hur skdldkortelsjukdom och klimakteriet hanger
samman. Det ar fokus pa hormonella férandringar under forklimakteriet och klimakteriet
paverkar kvinnors hélsa, sarskilt i relation till skoldkortelfunktionen. Hon forklarar att kroppen
fungerar som en komplex cocktail av signalsubstanser och hormoner, dar 6strogen,
progesteron, serotonin och skoldkdrtelhormoner spelar centrala roller for vart humor, energi
och allmanna valbefinnande.

Nedan foljer en sammanfattning av det webbinarie hon héll. Vill du se hela féreldsningen och
andra inspelade forelasningar kan du folja lankarna. Losenord finns i varje medlemsbrev.

Kroppens komplexa hormonsystem

e Kroppen ar en komplex kombination av signalsubstanser och hormoner.
e Ostrogen, progesteron, serotonin och skdldkdrtelhormoner spelar viktiga roller for vart
humor, energi och allmanna valbefinnande.

Stressens paverkan pa hormonbalansen

Stress ar en primar orsak till hormonell obalans. Langvarig stress kan sdnka serotoninnivaerna,
vilket paverkar skoldkorteln negativt.
e L&ga nivaer av serotonin kan leda till:
o Tidigt uppvaknande
Panikattacker
Humarsvangningar
Angest och depression
Somnproblem
Lag sexlust

o O O O O

Ostrogen och progesterons roll

e Ostrogen:
o Stddjer serotonin och dopamin, vilket forbattrar humaér och motivation.
e Progesteron:
o Harenlugnande effekt genom att 6ka GABA, en signalsubstans som framjar
avslappning.
e Under forklimakteriet och klimakteriet forandras nivaerna av dessa hormoner, vilket kan
orsaka:
o Rikliga menstruationer
o Nattsvettningar
o Humodrsvangningar
o Minskad sexlust

Hantering av hormonell obalans

e Viktigt att identifiera och behandla underliggande orsaker.
e Rekommenderade livsstilsférandringar:
o Stresshantering
o Naéringsrik kost rik pa protein och tryptofan for att stodja serotoninsyntesen


https://vimeo.com/1014757113?share=copy
https://skoldkortelforbundet.se/medlemssida/

o Tillrackligsomn

o Fysisk aktivitet

e Behandlingsalternativ:
o Anvandning av bioidentiska hormoner for att aterstalla hormonbalansen och

lindra symtom.

Naturliga sétt att 6ka serotoninnivaerna

e Exponering for solljus, sarskilt pa morgonen for att stimulera serotoninsyntesen.
e Framjaen hélsosam tarmflora ar viktigt for optimal serotoninproduktion
e Intag av viktiga naringsamnen:

o B-vitaminer

o Magnesium

o D-vitamin

Klimakteriet som en positiv livsfas

e Klimakteriet kan innebara maojligheter till 6kad sjalvkansla och personlig utveckling
e Genom att forstad de hormonella féorandringarna och vidta atgarder kan man forbattra
sitt vélbefinnande och leva ett balanserat liv under och efter klimakteriet

4 fragor till Angelica Lindén Hirschberg om skoldkorteln och klimakteriet
Publicerad: 7 november 2024

European Menopause and Andropause Society (EMAS) har nyligen sléppt de forsta riktlinjerna
kring skoldkorteln och klimakteriet. Angelica Lindén Hirshberg, professor vid Karolinska
Institutet ar en av forfattarna.

Angelica Lindén Hirschberg ar professor vid Karolinska Institutet och ansvarig for gynekologisk
endokrinologi vid institutionen for gynekologi och reproduktionsmedicin, Karolinska
Universitetssjukhuset. Sommaren 2024 slappte European Menopause and Andropause Society
(EMAS) nya riktlinjer for skoldkorteln och klimakteriet. Angelica Lindén Hirschberg ar en av
medférfattarna.

Varfor behévs nya riktlinjer for varden kring diagnostik och behandling av skoldkértelbesvar
under klimakteriet?

Det fanns sedan tidigare inga riktlinjer om skdldkértelrubbningar under menopausen.
Tillstanden hanger ihop aldersmaéssigt, rubbingarna i skoldkorteln 6kar samtidigt som kvinnor
kommer in i klimakteriet. Symtomen kan éverlappa varandra och forstar Idkaren inte
problematiken, ger det risk fér missuppfattningar. En férdrdjd diagnos leder till att det tar
langre tid innan kvinnan far ratt behandling.

Vad tycker du att patienter bor kdanna till om de nya riktlinjerna?

Det ar bra att kdnna till att det &r vanligt att ha bada tillstanden med skdldkdrtelrubbning och
klimakteriesymtom samtidigt. Har man fran bérjan problem med skoldkdrteln kan klimakteriet
paverka symtomen. Det kan ocksa vara sa att klimakteriet inneb&r att behandlingen for



skoldkorteln maste justeras. Det omvéanda géller ocksa, att rubbningar i skéldkorteln kan
paverka klimakteriesymtom.

Symtom du har kan bero pa antingen skoldkorteln eller klimakteriet. Men symtomen kan ocksa
bero pa bade och samtidigt. Det &r viktigt att reda ut vad som &r vad, &ven om det krévs
talamod. Jag tycker att man ska vara frikostig med att ta prov pa skoldkorteln som &r billiga
prov och kan tas inom primarvarden.

Vad mer skulle du vilja att patienter kdnde till om skéldkérteln och klimakteriet?

Upplever man viktuppgang under den har perioden i livet &r det Iatt att tro att det enbart beror
pa skoldkorteln. Men dven i samband med klimakteriet ar det vanligt att ga upp i vikt. Orsaken till
viktuppgangen kan aterigen bero pa antingen skoldkorteln eller klimakteriet men det ar ocksa
mojligt att det beror pa bade och.

En del kvinnor som gar upp i vikt utvecklar ocksa subklinisk hypotyreos. En del kan da
normalisera sitt forhéjda TSH enbart med hjalp av livsstilen och viktnedgang.

Nagot annat som &r bra att kdnna till 4r att tablettbehandling med &strogen kan 6ka ditt behov
av skoldkortelhormon (oftast Levaxin reds. anm.). Ostrogenbehandling i form av pléster, gel och
spray paverkar daremot inte behovet av behandling med skéldkértelhormon.

Vad rader du att en patient gér som kénner att hon inte far ratt hjalp fran varden?

Da kan det vara bra att ta en ny sjukvardskontakt. Jag tror inte pa att via natet kopa tillskott och
laborera sjalv. Det ar heller ingen bra idé att enbart lyssna pa bloggare och influencers.
Sjukvarden har kompetensen for att behandla dessa tillstdnd men det betyder inte att alla |&kare
ar lika kunniga.

Stk dig vidare om du inte hittar ratt fran borjan. Privat vard kan innebara att du far mer tid med
lakaren men det kostar forstas ocksa mer.

Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Karolinska Institutet och &r
journalist inom medicin och halsa. Hon har skrivit"Efter Graves - Din vag till Iakning” om Graves
sjukdom, som ar den vanligaste typen av hypertyreos.

Las riktlinjerna om skoldkoérteln och klimakteriet fran EMAS har.

Tips for ett hallbart arbetsliv med skoldkortelsjukdom
Publicerad: 14 november 2024
Vissa upplever att deras skoldkortelsjukdom paverkar arbetslivet och formagan att arbeta. Det
kan vara vardefullt for personer med skoldkortelsjukdom att arbeta sa kallad flextid, alltsa
flexibla arbetstimmar. Det innebar en frihet i att kunna lagga upp sin arbetsdag lite som man
sjalv vill, inom vissa ramar. Det kan dven vara hjdlpsamt att ha mojligheten att jobba hemifran
ibland.
Det &r daremot langt ifran alla som har dessa mojligheter, har kommer tips for ett hallbart
arbetsliv for dig med skoldkortelsjukdom, oavsett vilket jobb du har:
e Setill att regelbundet félja upp din skoldkortelsjukdom med din Iakare. Det ar viktigt
med god uppfdljning pa provtagning och behandling.
e Ha ett samtal med din chef och/eller dina kollegor om dina behov och hur din
skoldkortelsjukdom paverkar dig - ta garna hjalp av vara dialogmaterial.


https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypotyreos/
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e Prioritera dina somnrutiner - 1agg dig i god tid och helst samma tid varje dag om mgjligt.
Alla behover olika mangd s6mn for att kdnna sig utvilade, men manga mar bra av minst
sju timmars somn.

e Starta dagen med en avslappningsovning eller andningsovning, detta kan aven géras
under arbetsdagen. Det finns guidade inspelningar pa exempelvis YouTube och Spotify
samt via olika meditationsappar.

e Hall energin och blodsockret stabilt genom att &ta naringsrika och varierade maltider i
lugn och ro.

e Ersattinte somn och naringsrik mat med energidryck och kaffe.

Ta regelbundna pauser och till exempel en benstrackare varje halvtimme.
Forsok att fa in motion och tréning efter formaga, till exempel en promenad efter
lunchen.

e Tahjélp avexempelvis en kalender, paminnelser i telefonen och larm for att hantera
koncentrations- och minnessvarigheter. Att planera sina veckor val kan minska risken
for stress och Overbelastning.

e Gorenenergikartlaggning - Om du vet att din energi &r hogre pa vissa tider pa dagen sa
kanske du kan planera in de mest krdvande uppgifterna da. Lémna lattare eller mindre
bradskande aktiviteter till tider da du har mindre energi.

e Setill att du arbetarien hdlsosam milj6 som staddas regelbundet, har bra temperatur (for
dig), har god ventilation, har tillgang till farskt vatten, har bra belysning och inte
stoérande ljudnivaer.

e Se till att du arbetar ergonomiskt och har till exempel en bra kontorsstol for att
forebygga stelhet och muskelsmarta.

e Ova p3 att satta granser och séga till nar du inte har tid eller energi for fler
arbetsuppgifter.

D-vitamin och skildkorteln: Svar pa dina fragor
Publicerad: 10 december 2024
D-vitamin kan hjélpa din skoldkortel - sarskilt pa lang sikt. En sammanstalining av flera studier
undersokte effekterna av D-vitamintillskott pa nivderna av TSH, T3 och T4 hos personer med
autoimmun skoldkértelsjukdom.
D-vitamin och skoldkérteln i ett nétskal:
e Kortvariga studier (mindre &n tre manader) visade ingen tydlig férbattring av TSH, T3
eller T4-nivaerna.Sspan>
e Léangre studier (mer &n tre manader) forbattrade ddremot hormonvarden.
Den hér studien berattade dock inte vilka doser av tillskott det handlar om men andra studier
pekar pa:
e Vibehdver vihamna mellan 75 och 150 nmol/L for att det ska vara optimalt. Be om ett
blodprov pa vardcentralen.
| genomsnitt kravs 3400 IE D-vitamintillskott per dag for att uppna 75 nmol/L.
Har du under 75 nmol vit matning av D-vitaminnidver rekommenderas istéllet 5000 IE
per dag.



e Skadu tastorre doser av D-vitamin 4n 5000 IE &r det bra att testa nivaerna innan,
vitaminet ansamlas i kroppen och kan bli toxiskt vid éverdos.z/span>

Vanliga fragor om D-vitamin och skéldkérteln

Vilka symptom tyder pa D-vitaminbrist hos nagon med skoéldkortelsjukdom?
Vissa symptom kan signalera en brist:
e Trotthet
Muskelsvaghet och vark
Benskdrhet
Nedsatt immunfdrsvar
Nedstamdhet eller depression
Haravfall
e Forvarrad autoimmunitet
Dessa symtom kan antingen bero pa skoldkortelsjukdomen i sig, D-vitaminbrist eller bade och.
Har du dessa symtom bér du tala med din Idkare om att ta ett prov pa D-vitamin och félja upp din
behandling for skoldkorteln.
D-vitamin ar dock inte det enda viktiga naringsamnet for skéldkorteln, vi har samlat 9 som har

stot betydelse.

Ar man i stérre behov av D-vitamin om man &r mdrkhyad OCH har opererat bort halva
skoldkorteln?

Det stdmmer att en mork hudféarg gor det svarare att bilda D-vitamin pd sommaren fran solljus.
Det kan vara vart att ta prov dven pa sommaren for att kontrollera nivaer. Men pa vintern ar det
samma oavsett hudfarg, de allra flesta behdver tillskott. Operationen av skdldkorteln paverkar
egentligen inte ditt behov av D-vitamin

Kan min benskorhet bero pa brist av D-vitamin?

Betydelsen av D-vitamin for benhalsa har varit kant lange. Kunskapen om att
skoldkortelsjukdom kan paverka benhélsan &r heller inte ny. Men i dagslaget ar det inte standard
att undersdka naringsstatus i samband med behandling av skoldkorteln. Om du har benskorhet
kan du be att fa ta prov pa D-vitamin.

Om man fortfarande ligger Iagt i referens ska man fortsatta med hég dos D-vitamin hela tiden,
eller b6r man géra uppehall?

Precis som du gjort, bor du alltid testa dig innan du tar en hég dos av D-vitamin. En tumregel ar
att varje 1000 IE (25 pg) dagligen hojer D-vitaminnivan med cirka 10 nmol/L 6ver nagra manader,
men det kan variera beroende pa faktorer som kroppsvikt, hur val upptaget fungerar, alder och
dina nivaer av vitaminet till att bérja med.

Exempel:

Om du har en niva pa 40 nmol/L och vill na 100 nmol/L, behdver du haja nivan med 60 nmol/L.
Dosen blir d&: 60 nmol/L +10 nmol/L per 1000 IE =6 000 IE dagligen.

Testa efter ndgra manader att du natt din 6nskade niva av D-vitamin och ga 6ver till en lagre
underhallsdos.

Krockar D-vitamin med levaxin eller gar det att ta néra inpa varandra?


https://skoldkortelforbundet.se/naring-for-skoldkorteln/
https://skoldkortelforbundet.se/naring-for-skoldkorteln/

Eftersom Levaxin tas upp béast pa fastande mage upp till 60 minuter innan du &ter eller dricker
tex. kaffe och D-vitamin tas upp béast tillsammans med en maltid som innehaller fett &r det bast
att separera dem. Dessutom kan multivitaminer med D-vitamin i innehalla andra naringsdmnen
som paverkar upptaget av Levaxin.

Vilket tillskott av D-vitamin ar bast?

Det finns manga produkter av bra kvalitet. Valj en tillverkare med gott rykte och ténk pa att
D-vitamin ska vara i formen D3 for att vara mest aktivt. At tillskottet med en maltid som
innehaller fett for basta upptag. En del kan kénna sig stimulerade om de tar D-vitamin pa
kvallen.

Vad menas med att D3 ar mest aktivt?

Det handlar om kemi. D-vitaminmolekylen kan se olika ut och det ar den med namnet D3 som ar
den mest aktiva i vara celler. Om du tar tillskott anpassade for veganer kan det istallet innehalla
D2 (eftersom D3 oftast kommer fran animaliska kéllor). Men det finns dven vaxtbaserad D3 som
utvinns ur lavar.

Vistas i Spanien under vinterhalvaret och &r ute mycket. Racker det eller behdvs D-
vitamintillskott dven da?

Solexponering pa vintern i Spanien kan récka men dven hos dig star solen lagre. Vill du vara helt
saker kan ett test vara motiverat.
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Kunskap om: hypertyreos

Ny studie: Graves sjukdom 25 ar efter diagnosen

Publicerad: 15 april 2024

En norsk studie har undersokt langtidsresultaten for patienter med Graves. Ungeféar en
tredjedel av patienterna har efter 25 ar kvar sin funktion i skdldkorteln och studien visar att
sankt livskvalitet framst ar kopplat till om patienten fatt hypotyreos. En dverraskande hog
andel, 47 procent, har andra autoimmuna sjukdomar.

Ann-Elin Stokland ar endokrinolog vid Stavangers sjukhus och forstaforfattare till en studie som
undersokt utfallet for Gravespatienter, 25 ar efter diagnosen.

- Vi har tidigare saknat kunskap om hur det gar for patienterna pa lang sikt. Det finns en svensk
studie som foljt patienter i 6 till 10 &r men annars har perspektiven varit kortare, ber&ttar hon.
Studien som gjorts, bygger pa en 25 &r gammal studie dar man undersokte om aterfallen blev
fler om lakemedelsbehandlingen var partiell jamfort med om man anvande block and replace.
Det blev den inte, visade det sig(1).

Patienterna fran den gamla studien kontaktades for att undersdka livskvalitet och fa deras
godkannande att blodprover som sparats analyserades igen. Totalt 182 patienter deltog i den
nya studien kring langtidsresultat efter Graves.

Skoldkortelfunktion efter 25 ar

Forskarna kan i studien konstatera att efter 25 &r har:

® 34 procent kvar funktionen i sin skdldkortel,
® [Enprocent aktiv hypertyreos,

® 13 procent spontan hypotyreos (det vill sdga att de fatt hypotyreos utan operation eller
radiojodstralning av skoldkorteln - oftast Hashimotos tyreoidit),

® 40 procent fatt radiojodbehandling samt

® 13 procent har opererats.
- Antagligen hade siffrorna sett annorlunda ut idag. Det finns en hdgre tréskel for
radiojodbehandling och operation nu &n tidigare, kommenterar Ann-Elin Meling Stokland.

Livskvalitet samre framst vid hypotyreos

Det &r kant sedan tidigare att Graves ger en nedsatt livskvalitet, dven pa lang sikt. Det inkluderar
forstas de patienter som far endokrin oftalmopati, dgonsjukdomen som &r associerad med
Graves(2). En tidigare svensk studie som gjorts, beskriver att patienter med Graves, dven de
som inte senare fatt hypotyreos, ofta har sénkt livskvalitet (3).

I Ann-Elin Meling Stoklands och hennes dvriga norska kollegors studie var det framst forekomst
av hypotyreos som avgjorde livskvaliteten:

- Det kan finnas flera anledningar till det. Bade 6ver- och underbehandling av hypotyreos kan ge
sankt livskvalitet. | gruppen som fatt definitiv behandling (radiojod eller operation reds. anm)
och darmed hypotyreos, finns ocksa manga med dgonsjukdom som brukar kopplas till lagre
livskvalitet. Vi vet ocksa att nagra med hypotyreos fortsatter ha sénkt livskvalitet trots normala
prover.
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Darfor menar forskarna att det ar dags att se 6ver anvandningen av langtidsbehandling med
tyreostatika:
- Budskapet ar att vi kanske bor hdja troskeln for definitiv behandling. Vi vet nu att det ar tryggt
att anvéanda tyreostatika under lang tid och att de patienter som har hogre risk for aterfall kan
erbjudas det.
Studien pekar ut féljande patienter som ldmpliga kandidater fér langtidsbehandling med
tyreostatika:

e Yngrean4Qar

e ROkning

e 0Ogonsjukdom vid diagnos.

Ogonsjukdom vanligast vid diagnos

Risken att f& 6gonsjukdom under de 25 aren var enligt denna studien 50 procent. De allra flesta
hade det i samband med sin forsta episod. Enbart en patient hade senare fatt 6gonsjukdom i
samband med ett aterfall. Daremot fick nagra patienter 6gonsjukdom efter radiojodbehandling.
- Utdver de som fatt radiojod, var det fa patienter som utvecklade 6gonsjukdom efter sin forsta
episod. Det kan vara skdnt att kanna till, menar Ann-Elin Meling Stokland.

10 procent av de som fatt dgonsjukdom hade sa svéra symtom att de behdvde behandling eller
operation. Ogonsjukdom brukar kopplas till Iagre livskvalitet men s& var inte fallet i denna
studie.

Annan autoimmunitet vanligt bland Gravespatienter

Graves ar en autoimmun sjukdom dar immunforsvaret attackerar den egna kroppen, i detta fall
skoldkorteln. Man kande sedan tidigare till att det &r vanligt att fa ytterligare autoimmuna
sjukdomar om man redan har en, men forskarna var nyfikna pa vilka det rérde sig om - och i
vilken omfattning.
Genom att patienterna sjalva fick rapportera samt att forskarna gick igenom journaler och
analyserade register med férskrivna lakemedel, kunde de se att 47 procent av alla med Graves
efter 25 ar hade minst en ytterligare autoimmun sjukdom. B12-brist var 6verrepresenterat, 26
procent av studiepatienterna behandlades for det jamfért med 6 procent av norska
befolkningen. Av de som behandlades fér B12-brist hade 45 procent fortfarande dokumenterat
laga eller pa gransen till ldga, varden av B12.
- Vikan inte sdga att alla fallen beror pa perniciés anemi (autoimmun sjukdom som ger B12-brist
reds. anm.) utan siffrorna i studien baseras p& hur manga som behandlas. Aven om det skulle
visa sig att nagra av dessa patienter ar feldiagnostiserade &r det fortfarande méanga fler som har
B12-brist an i befolkningen.
Forskningen visar att manga andra autoimmuna sjukdomar ar vanligare bland Gravespatienter
men de oftast férekommande, férutom B12-brist, ar:

e Hashimotos tyreoidit (vanligaste orsaken till hypotyreos)

e Reumatoid artrit och

o (Celiaki.
- Det sker idag ingen screening av Gravespatienter for andra autoimmuna sjukdomar. Men
lakare behdver ha det i atanke om en patient inte mar bra trots behandling, understryker hon.


https://skoldkortelforbundet.se/lanken-mellan-skoldkortelsjukdom-och-celiaki/

Det var ocksa vanligt att utveckla hjart-karlsjukdom, benskdrhet och cancer &ven om den
aktuella studien inte var designad for att kunna saga att det finns ett samband mellan Graves
och dessa diagnoser.

Nya behandlingar 6nskas

Studien unders6kte ocksa om inflammatoriska @&mnen som férekommer vid autoimmunitet kan
kopplas till utfall av behandling. De fann att tre amnen alla har potential att fungera som
biomarkdrer och guida behandlingsval eller sjalva bli mal for behandling.

e Interleukin-6(IL-6),

e Tumor necrosis factor receptor superfamily-9 (TNFRS-9) och

e Cluster of differatiation (CD40).
Till exempel kunde hdga nivaer av IL-6 forutsdga vem som fick aterfall eller inte.
- Behandlingen har varit densamma i 6ver 40 ar. Vi &r i behov av nya alternativ som gar direkt in
pa sjukdomen och modulerar immunférsvaret, konstaterar hon.
Forskargruppen ar ocksa i full fard med att gora fler studier pa Graves:
- Vigor just nu en prospektiv studie (studie dar patienter foljs framat i tiden reds. anm.) med alla
Gravespatienter i vastra Norge for att se hur det gar for dessa patienter med nuvarande
behandlingsstrategier. Vi tar blodprover for att bekréfta att vi har biomarkérer som gar att
anvanda for att forutse resultatet av behandlingen.
- Ytterligare en studie gor vi for att titta ndrmare pa férekomst av annan autoimmunitet vid
Graves och se om screening dr nagot som skulle kunna vara till nytta fér patienterna.
- En stor grupp patienter med 6gonsjukdomen ingar i en egen studie dar vi vill undersdka deras
prognos pa langre sikt.
Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Karolinska Institutet och &r
journalist inom medicin och halsa. Hon har skrivit"Efter Graves - Din vag till [8kning” om Graves
sjukdom, som ar den vanligaste typen av hypertyreos.
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Likartidningen uppmirksammar hypertyreos med anledning av det
nationella vardprogrammet
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| varas publicerade Lakartidningen ett antal artiklar om hypertyreos med anledning av det
nationella vardprogrammet for hypertyreos som kom forra aret. Artiklarna handlar bland annat
om sjélva vardprogrammet, individanpassad vard, olika val av behandling och samarbetet
mellan vardgivare.

Det nationella vardprogrammet for hypertyreos innebar mer och mer en 6vergang till
precisionsmedicin, alltsa en mer personcentrerad och individanpassad vard, dar
bedémningsskalan GREAT (Graves’ Recurrent Events After Therapy) anvands. Vardprogrammet
betonar vikten av en individualiserad dosering av levotyroxin (Levaxin/Euthyrox) samt
mojligheten till tilldggsbehandling med liotyronin vid behov. Infor en eventuell
skoldkorteloperation rekommenderar man att kontrollera och behandla laga D-vitaminnivaer for
att férebygga hypoparatyreoidism efter operationen.

Individanpassad behandling

De forklarar aven att det bér géras en individuell beddmning nar det galler val av
behandlingsmetod (se tabell). Behandling med tyreostatika kan antingen ges som monoterapi,
det vill séga i lagre dos under langre tid, utan tilldgg av levotyroxin. Alternativt som sa kallad
“block and replace”, dar man helt blockerar produktionen av skéldkortelhormoner och ersatter
dem med levotyroxin. | Sverige ges dvervagande “block and replace” av tradition, till skillnad fran
resten av varlden dar monoterapi ar vanligare. Bada behandlingsmetoderna ar lika effektiva och
patienten bdr vara delaktig i beslutet om vilket alternativ som valjs.

Aspekter att viga in vid val av behandling
Radioaktivt jod | Tyreostatika 12-18 ménader Kirurgi Langtidstyreostatika
Graviditetsdnskemal inom 6 manader % *
Under graviditet X .- sl
Aktiv endokrin aftalmopati x
Inaktiv endokrin oftalmopati +
Leversjukdom ++ ! + !

Allvarliga biverkningar +e i w b
Tidigare halsoperation/strélning mot halsen

Ej tillgdng till en hagvolymkirurg

Patienter med hig chans till remission (kg GREAT-padng)
Patienter med toxisk periodisk paralys * +
Patienter med pulmonell ypertension/hjartsviki + +|
Aldre personer med komorbiditeter . +

Patient med komaorbiditeter och tkad kirurgisk risk/be-
gransad kvarvarande livskingd ++ X

Misstankt eller bekriftad tyreoideamalignitet x ! +4 !
En eller flera noduléra férindringar i tyreocidea

Samtidig primar parahypertyrecidism som kraver kirurgi

++ = tarapi att fdradra, « - accaptabel terapi, ! = forsiktig anvandning, x = kontraindicerat

Kraver samarbete

Vidare diskuteras att behandlingen av hypertyreos kraver ett ndra samarbete mellan
endokrinologer, allmanlakare, kirurger och égonléakare for att hantera de olika komplikationerna
som kan uppsta, sasom hjartproblem, 6gonbesvar och psykiska tillstand. Vardprogrammet
rekommenderar anvandning av livskvalitetsformular for att folja behandlingens effekt och tidigt
identifiera behovet av rehabiliterande insatser.
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Hypertyreos och 6gonbesvar

En av artiklarna handlar specifikt om 6gonbesvar vid hypertyreos och hur detta kan paverka
vardagen for patienten. Hypertyreos kan ge 6gonbesvar sdsom exempelvis smarta, torrhet,
ljuskanslighet och dubbelseende. Detta kan ha en negativ effekt pa det psykiska maendet och
kraver god information till patienten samt stéd och uppféljning av vardgivaren. Slutligen
betonas aven har vikten av ett gott samarbete mellan endokrinologen och dgonlakaren.

Lankar till artiklarna

Behandling av Graves sjukdom

Hypertyreos ar inte bara endokrinologens angeldgenhet
Patientens behov i fokus i vardprogram for hypertyreos
Endokrin oftalmopati ur fyra olika perspektiv

Kunskap om: hypoparatyreodism

Likemedelsbrist drabbar personer med hypoparatyreoidism

Publicerad: 17 januari 2024

Personer med hypoparatyreoidism behéver medicin en eller flera ganger varje dag for att
undvika tillstand som kréaver akut sjukhusvard. Nu riskerar de att bli utan medicin som &r
godkand av Lakemedelsverket.

Vid hypoparatyreoidism har kroppen brist pa bade parathormon och “aktivt vitamin D”, som
ocksa ar ett hormon. Da sjunker kalciumnivaerna i blodet och fosfatnivaerna stiger.
Hypoparatyreoidism &r det sista hormonbristtillstandet dar behandlingen inte ersétter det
saknade hormonet som standard. Istallet ges kalciumtillskott och/eller aktivt vitamin D. Aktivt
vitamin D gor att kroppen kan ta upp kalcium fran maten men utséatter ocksa patienterna for
risken att drabbas av flera allvarliga komplikationer.

Flera nya lakemedel med parathormon &r under utveckling men de finns &nnu inte tillgangliga
for patienterna.

Brist pa ldkemedel med aktivt vitamin D

Enligt L&dkemedelsverkets lista dver restsituationer ar det just nu brist pa medicin med aktivt
vitamin D. Darfor kan det vara svart att fa tag pa dessa lakemedel nu.
Aktivt D-vitamin finns i flera varianter. Men flera har redan, eller kommer snart, att sluta séaljas i
Sverige. Dygradyl (Dihydrotachysterol) slutade séljas 2020. Rocaltrol (Calcitriol) Ebb Medical AB
ar avregistrerat och forsaljningen kommer att upphdra 2024-01-31. Alfacalcidol Orifarm ar
avregistrerat pa grund av att Ldkemedelsverket har dragit in tillstandet att sélja lakemedlet.
De enda lakemedel med aktivt vitamin D som ar godkanda av Lakemedelsverket for behandling
vid hypoparatyreoidism ar:

® Rocaltrol 0,25 mikrogram av market Pharmanovia - Finns i lager pa ett fatal apotek nar

den har texten skrivs.

® C[Etalpha 0,25 mikrogram - Finns i lager pa ett fatal apotek nar den har texten skrivs.
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® Ftalpha 0,5 mikrogram - Restnoterades 2023-11-30 och férvantas vara restnoterat till

2024-03-01. Orsaken till restsituationen ar att det &r ovantat stor efterfragan pa
|lakemedlet.

Lékemedel pa licens fran annat land

Bristen pa lakemedel for personer med hypoparatyreoidism dr anmarkningsvérd eftersom
hormonbristerna gor att medicin behdvs varje dag. Om medicin saknas eller ar otillracklig
riskerar dessa personer att hamna i livshotande och akuta sjukdomstillstand. Darfor har
Lakemedelsverket tagit beslut om att Iakemedel med aktivt vitamin D (alfakalcidol) - som inte ar
godkanda i Sverige - ska kunna kdpas in fran andra lander genom en speciell licens.

Vad du kan gora som patient

Du som patient kan forbereda dig genom att:

® Ta kontakt med ditt apotek eller din Idkare om du har frégor.

® Taredapaom nagot apotek néra dig har ditt Iakemedel i lager. Det kan du géra genom
att anvanda lagerstatusfunktionen pa FASS.se.

® Ta kontakt med din I3kare i god tid innan du har helt slut pa medicin med aktivt vitamin
D. Du bor undvika att vara ute i sista minuten. Om det inte gar att fa tag pa lakemedlet du

behover s kommer din |akare att skriva ut ett motsvarande pa licens fran ett annat
land.

Hypoparatyreoidism patientforum 2024

Publicerad: 1 oktober 2024

Skoldkortelforoundet deltog pa European Society of Endocrinologys (ESE) tredje arliga
webinarium om hypoparatyreoidism. Forumet samlade patienter, deras narstaende och
medicinsk personal fran hela Europa for att dela erfarenheter och expertis.

Den har gangen handlade det om komplikationer och behandling, sjukdomens paverkan pa
familjelivet, kalcium i ndring samt nya behandlingar.

1. Komplikationer och behandling

Den sa kallade konventionella behandlingen, som ges vid hypoparatyreoidism idag, bestar
framfor allt av aktivt vitamin D (Alfacalcidol eller Rocaltrol) och ibland kalciumtillskott. De &r
lakemedel som hojer kalcium i blodet, men som inte aterstéller effekterna av det saknade
parathormonet (PTH).

Bristen pa PTH kan leda till komplikationer:

e Skelettet - Hos friska personer sldpps kalcium ut fran skelettet till blodet med hjalp av
PTH och aktivt vitamin D vilket méjliggdr en normal benomvandling. Vid PTH-brist
minskar benomvandlingen. Da blir skelettet inaktivt, "gammalt” och fortjockat, eftersom
det inte reparerar sig. Detta kan eventuellt 6ka risken for frakturer i ryggkotorna och
underarmarna.

e Njurarna - PTH-brist paverkar njurarnas formaga att aterabsorbera kalcium vilket
sanker kalcium i blodet och 6kar utséndringen av kalcium via urinen. Konventionell
behandling med hdga doser kalcium och aktivt vitamin D kan 0ka kalciumutsdndringen i
urinen annu mer. Det resulterar i en fem till sexfaldig 6kad risk for njurinsufficiens och
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en femfaldigt hogre risk for att utveckla njurstenar. Mellan 5 och 41 % av patienterna
med hypoparatyreoidism far kronisk njursjukdom. Regelbunden méatning av 24-timmars
kalciumutsondring i urinen &r nédvandig for att évervaka nivaerna. Ultraljud eller
datortomografi(CT)av njurarna bor utféras vid misstanke om férsémrad njurfunktion
eller njursten.

e Muskler och nervsystemet - Kalcium spelar en viktig roll fér bade muskel- och
nervfunktion. Vid PTH-brist aktiveras inte PTH-receptorerna i muskelvavnaden.
Patienter med hypoparatyreoidism har ofta svagare muskler och det tar langre tid att
utféra aktiviteter, som att resa sig upp fran sittande. Muskelkramper, trétthet och
svaghet, spasmer och tetani, &r vanliga symtom. Dessa begransningar paverkar
formagan att utféra dagliga aktiviteter. Upp till 50% av patienterna har nedsatt formaga
att trdna, 40 % har svart att utfora fritidsaktiviteter och traddgardsarbete, och 24% har
svart att kora bil Iangre stréackor.

e Hjartat - Hjartat 4r en muskel och laga kalciumnivaer paverkar dven hjartats funktion.
Akut eller kroniskt Idga kalciumnivaer i blodet kan leda till hjartrytmstérningar (forlangt
QT-intervall) samt 6kad risk for hjartsvikt. Patienter med hypoparatyreoidism har 1,4 till
2 ganger hogre risk for hjartsjukdomar jamfort med friska personer.

e Hjarnan - Forkalkningar i hjarnan ar en vanlig komplikation vid hypoparatyreoidism. Det
ar ocksa vanligt att hippokampus (en del av hjarnan), minskar i storlek. Mer an 50 % av
patienterna rapporterar kognitiva symptom, dér fatigue (72 %), "hjarndimma” och
koncentrationssvarigheter (65%), minnesproblem (62%) och sémnstérningar (57%) ar
vanligt.

e Livskvalitet - Flera studier visar att patienter med hypoparatyreoidism upplever en
forsdmrad livskvalitet som paverkar flera aspekter av livet. De som har bade
hypoparatyreoidism och hypotyreos rapporterar sarskilt 1ag livskvalitet.

Fér att minska risken for komplikationer ar det viktigt att patienterna foljs med regelbunden
provtagning for att Overvaka kalcium, fosfat, kalciumutsondring i urinen, magnesium, D-vitamin
och njurfunktion. Kalcium bor tas tillsammans med mat da det binder fosfat. Tiaziddiuretika kan
overvagas for att minska kalciumutsdndringen i urinen.

2. Sjukdomens paverkan pa socialt liv och familjelivet

En mammas perspektiv

Vifick ta del av en kvinnas erfarenheter av att vara mamma till en son med medfédd
hypoparatyreoidism. Hon beskrev utmaningar och frustrationer hon méter i vardagen, sarskilt
nar det géller att fa I&kare, familj och vénner att forsta allvaret med denna sjukdom da den ofta
missforstas. Hon liknade hypoparatyreoidism med diabetes, dar PTH motsvarar insulin och
kalciumnivaer motsvarar blodsockernivaer. Att bagatellisera hypoparatyreoidism genom att
saga att det ar "bara kalcium” ar lika oansvarigt som att saga till en diabetiker att det ar "bara
blodsocker”.

Hon tog upp att PTH-bristen orsakar problem som paverkar tillvaron for alla i familjen.
Konventionell behandling, som bara hanterar symtom tillfalligt, leder till att man som foralder
star utan langsiktiga I6sningar och far hoppas pa det basta. Eftersom det inte finns
kalcium-métare for hemmabruk, maste hon sjalv agera som en “méansklig kalcium-detektor” for
att upptacka forandringar hos sin son. Hon maste ocksa paminna sig sjélv om att symtomen
handlar om sjukdomen - det ar inte personlighetsdrag hos sonen.



Andra utmaningar hon tog upp var:

e Att fa vardpersonal att forsta allvaret - Vid 90 % av alla sjukhusbesdk upplever hon att
personalen inte forstar allvaret med sonens tillstand, trots att hans liv kan vara i fara.

e Att falakare att forsta allvaret vid tidiga symtom - De forsta tecknen pa laga
kalciumnivaer avfardas ofta av lakare.

e Attsom foralder identifiera symtomi tid - Det &r svart att avgbra nar det &r dags att aka
till sjukhuset. Hon lever med en konstant radsla for att vanta for Iange, men ar ocksa
orolig for att aka for tidigt och riskera att inte bli tagen pa allvar i framtiden.

e Svarigheter med blodprovstagning - Sonens vener har blivit daliga efter manga ar av
frekvent blodprovtagning.

e L&ga kalciumnivéer for att skydda njurarna - Sonens livskvalitet paverkas negativt av att
halla kalcium i nedre referens.

e Forkalkningarinjurarna - Utan PTH byggs fosfat upp i kroppen och binder kalcium, vilket
skapar férkalkningar dar de inte ska vara, till exempel i njurarna.

Hennes rad till andra foraldrar till barn med hypoparatyreoidism var:

e Bliexpert pa sjukdomen - Hall dig uppdaterad. Anvand bara palitliga kéllor som
medicinska journaler, medicinska konferenser och information fran
patientorganisationer.

Lita pa din instinkt - Om nagot kanns fel sa &ar det férmodligen det.

e Vagatala for ditt barn - Se till att I&karen foljer de senaste kliniska riktlinjerna for
behandling och uppfdéljning.

e Dokumentera ditt barns symptom - Skriv ner barnets symtom, dven om de verkar milda.
Dela dina anteckningar med andra som traffar barnet.

e Informera ldkaren om symtom - Lakaren behover kadnna till om &terkommande milda
symtom som paverkar barnets livskvalitet.

e Hallldga kalicumnivaer - Det kan minska risken for njurskador.

Inverkan pa en parrelation

En man och en kvinna i en langvarig relation berattade hur det var nar kvinnan fick
hypoparatyreoidism efter kirurgi. For dem var det en oerhort svar tid, en stor chock som
paverkade deras liv pa alla plan. Under tva ar var kvinnan véaldigt instabil i kalcium, vilket
paverkade henne som fru, mamma och sjukskdterska. Det blev en verklig kamp eftersom hon
blev svar att leva med, deprimerad och sa trétt att hon inte klarade av att ta sig upp ur séngen.
Hon kunde inte arbeta pa grund av kognitiva problem som paverkade formagan att tanka klart.
Det tog tva &r innan hennes kalciumnivaer stabiliserades. Idag kan hon arbeta, men vardagen
maste anpassas efter sjukdomen. Paret maste vara forsiktiga for att inte stéra hennes
kalciumbalans, vilket innebar att deras liv ser annorlunda ut jdmfort med innan operationen. De
kan inte Iangre vara lika aktiva som tidigare och behdver avsta fran semestrar som innefattar
skidakning eller annan fysisk aktivitet. Istallet for Ianga promenader sa maste de vélja kortare
stréckor for att undvika att hon blir paverkad negativt for resten av dagen. Om de planerar en
dag med mycket aktiviteter kan hon behdva vila en dag fére och tva dagar efter. Flygresor har
blivit svart pa grund av sjukdomen, och vid ett tillfélle kollapsade hon ombord pa ett flygplan.
Det har varit utmanande for bade barn, slakt och vanner att forsta hur mycket sjukdomen
paverkar deras liv.



Kvinnan betonade vikten av att ha en god kommunikation med lakaren och att justera
behandlingen tillsammans. Nu far hon behandling med PTH och har lart sig hantera sjukdomen
battre.

En dotters erfarenheter

En dotter berattade om den tuffa perioden nar hennes mamma drabbades av
hypoparatyreoidism. Dottern var da bara tio ar gammal och férstod inte varfér hennes mamma
pl6tsligt blev sa trott, arg och nedstdmd. Samtidigt som mamman kdmpade med sjukdomen,
forsokte hon se till att allt fungerade med barnen.

Idag, som vuxen och verksam l&kare, har dottern fatt en djupare forstaelse for att mammans
forandringar och reaktioner var en del av sjukdomen, inte personlighetsdrag. Hon skickade med
en vadjan till andra lakare att avsatta 15-30 minuter extra om patienten har fragor, eftersom det
kan gbra en stor skillnad fér bade patienten och nérstdende. Hon betonar hur viktigt det &r for
familjen att forsta att symtomen orsakas av sjukdomen, sa att de battre kan hantera situationen
tillsammans.

3. Kalicumii naring

Den har delen av patientforumet inleddes med att klargdra att hypoparatyreoidism ar en
hormonbristsjukdom, inte enbart en fraga om kalciumbrist (hypokalcemi). Det framhdlls att
sjukdomen troligen ar den mest bristfalligt behandlade hormonbristsjukdomen globalt idag. Till
skillnad fran andra hormonella sjukdomar, behandlas hypoparatyreoidism inte med
hormonersattning utan genom att enbart forstka lindra symtomen.

Konventionell behandling vid hypoparatyreoidism bor, enligt europeiska kliniska riktlinjer, besta
av kalciumrik kost kombinerad med aktiva vitamin D-analoger. Kalciumtillskott rekommenderas
endast om personen inte far i sig tillrdckligt med kalcium genom kosten. Det finns dock ingen
data som faststéller hur mycket kalcium en individ behover.

Kroppens upptag av kalcium ar begransad
Eftersom kalcium &r en stor mineral kan vi bara absorbera ungefar 25-35 % av det vi far i oss
dagligen. Till exempel, om vi dricker 2 dl mjélk som innehaller 300 mg kalcium, kommer kroppen
endast att ta upp cirka 96 mg (35 %) av det totala kalciuminnehallet. Hur mycket kroppen tar upp
paverkas av flera faktorer, bland annat vad kalciumet binds till, hur mycket kalcium maten
innehaller, hur 16slig den &r samt andra faktorer som kan forbéattra eller férhindra upptaget:

e Oxalater(som finns i spenat, rabarber och valnétter) hammar kalciumupptaget.

e Fytater(finnsi fullkorn, nétter, fron och baljvaxter) kan ocksa hAmma upptaget, men
denna effekt minskar delvis vid tillagning och matsmaltning.
Protein kan forbattra kalciumupptaget.
Sockerarter som laktos dkar upptaget, medan fruktos och sackaros kan minska det.
Fermenterade mjolkprodukter som innehaller pre- och probiotika kan ¢ka absorptionen.
Koffein och te kan ha en negativ inverkan pa upptaget.

e Alder paverkar ocksa kroppens formaga att ta upp kalcium, som minskar med aren.
Omvand relation mellan intag och upptag
Relationen mellan hur mycket kalcium vi stoppar i oss och hur mycket kroppen absorberar ar
omvand. Det betyder att ju mer vi tar, desto mindre kommer att tas upp av kroppen. Till



exempel, om du tar 200 mg kalcium per dag, s& absorberar kroppen cirka 45% (90 mg). Men vid
ett intag pa dver 2000 mq per dag sa sjunker absorptionen till endast 15% (300 mq).

Dessutom kan kroppen maximalt absorbera runt 500 mg kalcium per tillfalle. Om du tar storre
doser &n detta kommer det inte att leda till en hdgre kalciumniva i blodet, men det kan istallet
orsaka biverkningar som exempelvis forstoppning.

4. Nya behandlingar

Vid konventionell behandling av hypoparatyreoidism rekommenderas att patientens
kalciumnivaer halls i det Iagre intervallet av referensomradet. Uppfoljningen gar ut pa att mata
kalcium i blodet, 24-timmars kalciumutséndring i urinen, samt kontrollera fosfatnivaer,
magnesium och vitamin D-status for att skydda njurarna - och samtidigt undvika symptom.
Tyvéarr missar manga lakare att 1aga kalciumnivaer kan orsaka allvarliga symtom som paverkar
patienternas livskvalitet negativt. Om patientens livskvalitet &r forsdmrad pa grund av symtom
eller komplikationer, bor detta tas upp och diskuteras. Studier visar att 70% av patienternainte
nar behandlingsmalen, trots att de foljs upp av bra lakare. De vanligaste malen som inte uppnas
ar att halla 24-timmars kalciumurinutséndring i urinen inom normalgrénser och att halla
kalciumnivaerna i blodet lagt utan symptom. Nar malen inte kan uppnas med aktivt vitamin D,
rekommenderar kliniska riktlinjer att PTH-ersattning évervags.

Behandling som erséatter det saknade parathormonet (PTH) normaliserar benomvandlingen i
skelettet, 6kar aterupptaget av kalcium i njurarna samt aktiverar vitamin D (25 (OH)D).
PTH-behandling kan minska risken for komplikationer och aterstélla den férsamrade
livskvaliteten som &r vanlig vid konventionell behandling.

Ett exempel pa PTH-behandling &r Teriparatid (Forteo), som kan forskrivas off-label och
injiceras en eller tva ganger dagligen.

En nyare behandling, Palopegteriparatid (Yorvipath), godkadndes i Europa i november 2023 for
behandling vid hypoparatyreoidism. Den ges som en daglig injektion. Yorvipath har flera
fordelar da det hojer kalciumnivaerna, sénker fosfat, minskar behovet av kalciumtillskott och
aktivt vitamin D, och férbattrar bade fysisk och psykisk hélsa. Dessutom bibehalles
njurfunktionen dver tid. Yorvipath ar annu inte tillganglig for patienter i Sverige.

Globalt sett finns 13 andra PTH-baserade |&kemedel under utveckling, vilket ger hopp om
framtida férbattringar i behandlingen.

Tips!

Lyssna pa den har sammanfattningen i Skdldkortelpodden.
Las Skoldkortelforbundets sammanfattning av ESE Hypoparatyreoidism Patientforum 2023.

Visste du det hiar om hypoparatyreoidism?

Publicerad: 7 oktober 2024

Lar dig mer om hypopara har! Vi har samlat nio punkter om hypoparatyreoidism - vad det ar, hur
det diagnostiseras och behandlas, hur symtom och komplikationer kan yttra sig samt mycket
annat.


https://open.spotify.com/episode/3jOa8taPaCVw7dtK1CmazD?si=BZFZSAnqTLiXblNw0zT3AA
https://skoldkortelforbundet.se/hypoparatyreoidism-patientforum-2023/

1. Vad ar hypoparatyreoidism?

Hypoparatyreoidism &r en sjukdom med laga kalciumnivaer och héga fosfatnivaer i blodet
tillsammans med ométbara, laga eller “onormalt normala” nivaer av parathormon (PTH).

Den vanligaste orsaken till hypoparatyreoidism ar att biskéldkortlarna skadas eller opereras
bort av misstag i samband med skdldkorteloperation. | vissa fall kan sjukdomen ha andra
orsaker, till exempel genetiska.

Idag vet vi att kronisk PTH-brist &r skadligt for kroppen. Det leder ofta till njurstenar,
njurférkalkning och njursvikt. Behandling med kalciumtabletter och aktivt vitamin D 6kar denna
risk.

2. Vilka ar diagnoskriterierna vid hypoparatyreoidism?

Kriterierna for diagnos &r laga kalciumnivaer och samtidigt oméatbara, laga eller “olampligt
normala” PTH-nivaer (franvaro av PTH-hjning), vid tva tillfallen med minst tva veckors
mellanrum.

Forhojda fosfatnivaer i blodet, 1aga nivaer 1,25-dihydroxivitamin D i blodet och forhojd
kalciumutsdndring i urinen bekraftar diagnosen.

Sjukdomen &r i de flesta fall 6vergaende, men den raknas som kronisk nér det gatt 12 manader
efter operationen.

Varianter av kronisk hypoparatyreoidism inkluderar:

® Paratyreoidea-insufficiens - Laga PTH-nivaer, forhojda fosfatnivaer och samtidigt
normala eller bara nagot reducerade kalcium-nivaer i blodet.

® Relativ paratyreoidea-insufficiens - Normala PTH-nivaer men otillrdckligt for att halla
serumfosfat och/eller kalcium inom normala nivaer.

3. Hur behandlas hypoparatyreoidism?

Hypoparatyreoidism ar den sista hormonbristsjukdomen som behandlas med annat &an det
saknade hormonet. Dagens behandling gar ut pa att reglera kalciumnivéerna och mildra symtom
genom tillskott av kalcium och aktivt vitamin D. Ofta behdvs aven vanligt vitamin D, magnesium,
tiaziddiuretika och kalium. Tabletterna intas tva eller fler ganger dagligen och det kan krévas
stora mangder tabletter.

Aven om behandlingen klarar av att héja kalcium i blodet sd kvarstéar flera andra stérningar som
orsakas av kronisk PTH-brist.


https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypoparatyreoidism/

Stora mangder piller kan behdévas flera ganger per dag for att behandla hypoparatyreoidism.
Bilden visar en veckoranson for en patient.

4. Vilka symtom och komplikationer ar vanliga vid hypoparatyreoidism?

Malet med dagens behandling &r att hoja kalcium till Idgsta referens eller strax under. Men det &r
manga ganger inte tillrackligt for att lindra symtom och skydda njurarna och andra organ i
kroppen.

Vanliga symtom inkluderar kramper, pirrningar, stickningar, domningar och muskelryckningar.
Det &r ocksa vanligt med humdrsvangningar, minnesproblem, intolerans for fysisk traning samt
en trotthet som inte forsvinner med vila. Symtomen kan fortsatta aven nar blodprover visar
normala kalciumnivaer och de kan paverkas av fysisk aktivitet, matintag, stress och flera andra
faktorer.

Vanliga langsiktiga komplikationer som uppstar pa grund av langvarig PTH-brist ar
kalciumavlagringar i njurar, hjarna, blodkarl, dgon och andra mjuka vavnader samt 0kad risk for
njursjukdom.

B. Vad ar en kalciumkrasch?

PTH-bristen vid hypoparatyreoidism gor bland annat att kalciumnivaerna i blodet sjunker. En sa
kallad kalciumkrasch kan utvecklas inom minuter till timmar och uppstar om kalcium i blodet
sjunker for lagt. Da kan symtom som domningar och pirrningar forvarras och 6verga till
muskelspasmer och kramper. Tillstandet kan vara livshotande och kraver akut sjukhusvard.
Extra kalcium kan behdvas for att undvika en kalciumkrasch. Radgor med din l1akare om extra
kalcium.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34825891/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34825891/
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/jbmr.4691

Extra kalcium kan behdvas om kalcium sjunker.

6. Hur mar personer med PTH-brist?

Att leva med kronisk PTH-brist &r en kamp for manga med hypoparatyreoidism. Eftersom
behandlingen inte ersatter PTH-bristen aker kalciumnivan i blodet i en standig berg- och
dalbana. Det gor att manga har flera symtom som_paverkar formagan att leva ett normalt liv.

7. Hur blir patienter med hypoparatyreoidism bemaétta av sina lakare?

Sjukdomsbérdan &r tung for manga med hypoparatyreoidism. Denna borda forvéarras av att
|&kare ofta har en begrénsad forstaelse for hur sjukdomen paverkar patienternas maende och
vilka dagliga utmaningar de méter. Féljden blir att manga patienter kénner sig avfardade av sina
|akare och lider i det tysta.

8. Gar det att na behandlingsmalen med kalciumtillskott och aktivt vitamin D?

Manga med hypoparatyreoidism beskriver behandlingsméalen som omdjliga att uppna. Att
minska symtom, hdja kalcium i blodet och samtidigt undvika hdg kalciumutséndring i urinen kan
vara en omojlig balansgang att lyckas med. Dessa personer kan ha 1&g livskvalitet och samtidigt
I6pa 6kad risk for allvarliga komplikationer. For dem &r det extra viktigt att fa tillgang till
behandlingsalternativ som_ersatter det saknade parathormonet (PTH).



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24449664/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7027891/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7027891/
https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypoparatyreoidism/#hur-behandlas-hypoparatyreoidism
https://gupea.ub.gu.se/handle/2077/79095

9. Gar det att undvika komplikationer och ma battre?

For att patienter med hypoparatyreoidism ska kunna ma battre sa behdver lakare forsakra sig
om att patienternas vard foljer de_senaste kliniska riktlinjerna.

De behodver ocksa halla sig uppdaterade om nya behandlingar. Behandling som ersétter det
saknade parathormonet har visat sig normalisera kalciumnivan i blodet, minska
kalciumutsodndringen i urinen, normalisera benomsattningsmarkdrer i skelettet, stabilisera
benmineraldensiteten och forbattra livskvaliteten.

Globalt sett &r 13 PTH-baserade lakemedel under utveckling nér denna artikel skrivs. | EU finns
ett godkant ldkemedel (Yorvipath) som erséatter parathormonet som fattas i kroppen. Det &r
dessvarre annu inte tillgangligt fér patienter i Sverige.

Information om hypoparatyreoidism behover forbittras

Publicerad: 13 oktober 2024

Skoldkortelforbundet har granskat information om hypoparatyreoidism som finns tillganglig for
|akare och patienter online. Granskningen visar att informationen ofta ar vilseledande och
felaktig nar det galler diagnos, symtom och behandling.

En allvarlig sjukdom som ofta missforstas

Hypoparatyreoidism &r en sjukdom som kan vara svar att hantera, som kan paverka
patienternas dagliga liv negativt och som kan leda till allvarliga komplikationer. Manga patienter
upplever att ldkare inte forstar sjukdomen, och att de inte far ratt diagnos, behandling och
uppfoljning. Darfor finns ett stort behov av tydlig och tillforlitlig information om sjukdomen,
bade for vardpersonal, patienter och narstaende.

Uppmarksammas internationelit

Under de senaste 15 aren har hypoparatyreoidism fatt stor uppmérksamhet internationellt
genom nya forskningsron. Flera behandlingar har utvecklats som ersatter det saknade
parathormonet (PTH). Flera generationer av riktlinjer har publicerats, bland annat Europeiska
riktlinjer (2015), Amerikanska riktlinjer (2016), ATA Statement (2018), Canadian Consensus
Statement (2019) och European Expert Consensus Statement (2022). De senaste Globala
Guidelines (2022) bygger pa den senaste forskningen och erséatter de tidigare versionerna.

Vardprogram och riktlinjer saknas i Sverige

| Sverige finns uppskattningsvis cirka 2 000 patienter med kronisk hypoparatyreoidism. Det
innebar att manga lakare séllan eller aldrig moéter en patient med sjukdomen. Det saknas
nationella vardprogram och riktlinjer om hypoparatyreoidism. Darfor behover ldkare s6ka
information pa egen hand. Men vilken information far egentligen lakare om
hypoparatyreoidism?

Var granskning

Skoldkortelforbundet har kartlagt information om hypoparatyreoidism i nagra kédnda
natbaserade kunskapsstdd. Vi ville ta reda pa vilka kunskapsstdd som ger information om
hypoparatyreoidism till vardpersonal och patienter, och vad denna information bestar av.


https://academic.oup.com/jbmr/article/37/12/2568/7500085?login=false
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/EPAR/yorvipath
https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypoparatyreoidism/
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26943719/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29848235/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30540559/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30540559/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34863037/
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1. Granskade kunskapsstdd

Var granskning visar att Svenska Endokrinologféreningen och 1177 (fér patienter) helt saknar
information om hypoparatyreoidism pa sina webbplatser. Granskade kunskapsstdd som
innehaller information ar 1177 fér vardpersonal, Medibas, Praktisk medicin och_Internetmedicin.

2. Hypoparatyreoidism blandas ihop med hypokalcemi

Det forsta vi lagger marke till ar att sjukdomen &r svar att hitta eftersom diagnosen séllan
presenteras i ett eget kapitel. Hypoparatyreoidism ar en hormonbristsjukdom, men istéllet for
att bendmnas som en sadan s& namns sjukdomen i generella kapitel med huvudfokus pa
hypokalcemi (kalciumbrist). Hypokalcemi &r en av flera komplikationer vid hypoparatyreoidism,
men kan ocksa uppsta av andra anledningar.

Medibas ar det enda kunskapsstddet som behandlar hypoparatyreoidism som en separat
diagnos. De 6vriga namner sjukdomen i generella avsnitt om hypokalcemi.

3. Information om symtom saknas

Det &r vanligt att patienter med hypoparatyreoidism upplever svara symtom som paverkar deras
dagliga liv, &ven om deras kalciumnivaer ligger inom referensintervallet. Till exempel har 72
procent av patienterna fler an 10 symtom under i snitt 13 timmar per dag, och 85 procent har
svart att utfora vardagliga sysslor. Dessutom maste 20 procent sjukskriva sig pa grund av
sjukdomen.

Behandlingen med kalciumtillskott och aktivt D-vitamin hjalper inte alla och kan orsaka
allvarliga komplikationer. Kronisk PTH-brist i kombination med denna behandling kan leda till
att kalciumnivan i blodet dker berg-och dalbana, samtidigt som fosfatnivan stiger. Det kan
orsaka kalcium- och fosfatavlagringar i hjarnan, bakom égonen, i hjartat och i njurarna.
PTH-bristen leder ocksa till minskad benomvandling i skelettet vilket orsakar en tat,
overmineraliserad benstruktur. Hjdrnans funktion sdsom t&nkande, koncentrationsférmaga och
humor paverkas negativt, bade av Iaga eller svadngande kalciumnivaer och PTH-bristen. Akuta
och livshotande tillstdnd kan uppsta bade vid laga och hdga kalciumnivaer.

Behandling som erséatter det saknade PTH-hormonet har visat sig forbattra dessa negativa
symtom och komplikationer, men finns annu inte tillganglig fér patienter i Sverige.

Ingen av de granskade kunskapsstdden aterger den omfattande symtombilden vid
hypoparatyreoidism eller de allvarliga effekterna av kronisk PTH-brist. 1177 fér vardpersonal och
Internetmedicin skriver tvartom att manga patienter &r asymtomatiska (ordet betyder att
patienter “inte upplever nagra markbara symtom”). Medibas skriver att graden av symtom beror
pa hur snabbt hypokalcemi uppstar.

4. Bristande information om diagnoskriterier
Att fa diagnosen hypoparatyreoidism ar avgérande for att patienten ska fa ratt behandling och
uppfdljning.
Enligt globala riktlinjer ska diagnosen baseras pa:
e Hypokalcemi och samtidigt oupptickbara, 1aga eller “olampligt normala” PTH-nivaer i
blodprov.
Fler tecken som stddjer diagnosen ar:
e forhojt fosfatiblodet
e laga nivaer av 1,25-dihydroxivitamin D i blodet
e forhojd kalciumutsdndring i urinen.


https://endokrinologforeningen.se/
https://www.1177.se/
https://vardpersonal.1177.se/kunskapsstod/kliniska-kunskapsstod/hypokalcemi/?selectionCode=profession_primarvard
https://medibas.se/handboken/kliniska-kapitel/endokrinologi/tillstand-och-sjukdomar/paratyreoideasjukdomar/hypoparatyreoidism
https://www.praktiskmedicin.se/sjukdomar/hypocalcemi/
https://www.internetmedicin.se/endokrinologi-och-diabetologi/hypokalcemi
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36054571/
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Vad betyder da “olampligt normala” PTH-nivaer? Jo, om biskdldkortlarna fungerar normalt sa
kommer de att utsondra tillrackligt med parathormon (PTH) for att halla kalcium inom ett snavt
omrade. Om biskdldkortlarna daremot inte klarar av att utséndra tillrackligt med PTH, sa stiger
inte kalcium. D& kan PTH inom normalomradet vara otillrackligt for att h6ja kalcium, vilket visar
att personen har brist pa PTH.

Internetmedicin och Praktisk Medicin tar upp att PTH kan vara normalt. Men 1177 for
vardpersonal och Medibas ndmner inte denna viktiga aspekt. Férhojt fosfat, lagt
1,25-dihydroxivitamin D och férhéjd kalciumutséndring i urinen namns varken i 1177 for
vardpersonal eller Medibas. Praktisk medicin och Internetmedicin namner att fosfat kan vara
forhojt, men tar inte upp nagot om lagt 1,25-dihydroxivitamin D och forhojd kalciumutsondring i
urinen.

5. Brist pa information om behandlingsmal
Behandlingsmalen enligt globala riktlinjer inkluderar flera aspekter av sjukdomen:

1. I férsta hand rekommenderas behandling med kalcium och aktivt vitamin D. Om
behandlingsmalen inte kan uppnas rekommenderas behandling med PTH.

2. Behandla med kalcium och aktivt vitamin D med malet att h6ja kalcium till den lagre
delen eller precis nedanfor referensomradet. Det &r oklart hur kalcium och aktivt
vitamin D bast balanseras i férhallande till varandra.

3. Lindra symtom péa hypokalcemi och undvik samtidigt forhojd kalciumutséndring i urinen
(hyperkalciuri).

4. Undvik hyperkalciuri nar kalcium och aktivt vitamin D titreras. 24-timmars
kalciumutsondring i urinen bor vara <6.25 mmol fér kvinnor och <7.5 mmol fér man.
Strava efter serumkalcium i lagre delen av referensomradet.

5. Undvik forhojda fosfatnivaer. Kalciumtillskott kan tas tillsammans med maltider, d& mat
kan binda fosfat. Vuxna kan behova lagfosfatdiet. Hoga fosfatnivaer vid
hypoparatyreoidism kan eventuellt 6ka risken for forkalkningar (till exempel i hjarnan
och njurarna).

6. Behandla for att hdja magnesium till normala nivaer.

7. Behandla for att héja 25-hydroxyvitamin D till normala nivaer (75-125 mol/L).

8. Hyperkalciuri kan behandlas med tiaziddiuretika i kombination med lagt intag av salt i
dieten. Blodtryck, serummagnesium, kalium och njurfunktion bér évervakas noga.

9. Behandling med PTH rekommenderas om patienten inte ar tillrackligt kontrollerad.
Otillracklig kontroll anses vara nagot av féljande:

o symtom pa hypokalcemi
forhojt fosfat
njurinsufficiens
hyperkalciuri
lag livskvalitet.
10. PTH-behandling kan ocksa vara till nytta vid:
dalig foljsamhet till behandlingen
problem att ta upp naringsamnen
svarigheter att tolerera h6ga doser kalcium och aktivt vitamin D
behov av hdga doser kalcium (>2 g/dag) eller aktivt D-vitamin (> 2 yg/dag).

o O O O

o O O O


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

Det svenska kunskapsstddet 1177 for vardpersonal nédmner inte ndgot om behandlingsmal eller
hur de ska uppnas. Medibas, Praktisk Medicin och Internetmedicin ger sa pass bristfallig
information att den kan uppfattas som vilseledande.

Sammanfattning

Var granskning visar att det saknas riktlinjer om hypoparatyreoidism i den svenska varden och
att de granskade kunskapsstdden inte baseras pa evidensbaserade riktlinjer. Information som
ges ar bade bristfallig och vilseledande. Diagnoskriterier och behandlingsmal enligt globala
riktlinjer inkluderar flera aspekter av sjukdomen, vilket de granskade kunskapsstoden inte gér.
Hypoparatyreoidism presenteras dessutom ofta som en del av hypokalcemi, trots att det ar en
hormonbristsjukdom som beror pa PTH-brist.

Denna otillrackliga och felaktiga information 6kar risken for att patienter inte blir
diagnostiserade eller att diagnosen forsenas. Det 6kar ocksa risken for felaktig behandling och
uppfoljning vilket kan leda till 6kad risk for allvarliga komplikationer och livshotande tillstand.
Det finns ocksa risk for att Iakare fornekar att typiska symtom och komplikationer beror pa
sjukdomen, vilket gor det svart for patienterna att kommunicera med sina lékare.

For att forbattra varden for dessa patienter behovs tillgang till palitlig och evidensbaserad
information for vardgivare, patienter och narstdende. Skéldkortelférbundet uppmanar alla som
publicerar kunskapsstdd att uppdatera sin information om hypoparatyreoidism for att
underlatta for var svenska vard att halla internationell standard. Vi uppmanar ocksa
vardpersonal att basera varden pa de senaste kliniska riktlinjerna.

Patienter med hypoparatyreoidism behdver hormonersiattning

Publicerad: 22 oktober 2024

Hypoparatyreoidism &r en sallsynt hormonbristsjukdom som oftast uppstar pa grund av att
biskoldkortlarna skadas av misstag i samband med skoldkortelkirurgi. Det ar den sista
hormonbristsjukdomen som behandlas utan att ersatta det saknade hormonet. Trots att
sjukdomen kan leda till en livslang kamp med svara symtom, saknas fortfarande adekvata
behandlingsalternativ.

"Vi star infér en akut situation dér patienter med hypoparatyreoidism lider dagligen utan tillgang
till ett hormon som kroppen behdver,” sdger Anna Bergkvist, ordférande i Skoldkortelférbundet.
“Det ar avgdrande att vi hittar nya Idsningar fér dessa manniskor.”

Den nuvarande behandlingen ersétter inte det saknade parathormonet (PTH) utan forsdker
istéllet reglera kalciumnivaderna med aktivt vitamin D och kalciumtillskott. Manga patienter
upplever stora svangningar i kalciumnivaerna, vilket ger symtom som kramper, pirrningar,
stickningar, muskelryckningar, humadrsvangningar och trétthet. Kalciumavlagringar i njurar,
hjarna, blodkarl, 6gon och andra mjuka vavnader samt 0kad risk for njursjukdom ar allvarliga
komplikationer som kan uppsta pa grund av PTH-bristen och dagens behandling.

- Vi maste erkédnna att dagens behandlingsmetoder &r otillrdckliga eftersom PTH-bristen
orsakar allvarliga komplikationer, fortsatter Anna Bergkvist. Yorvipath, som redan ar godkant av
EMA (European Medical Agency), kan vara en del av I6sningen, men det maste tillgdngliggéras i
Sverige och inkluderas i hégkostnadsskyddet.

Las ocksa “Brev till er som beslutar om |&dkemedel”.
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Fakta om hypoparatyreoidism

1.

2.

Hypoparatyreoidism beror pa brist pa parathormon (PTH).

PTH-bristen leder till:

o Kalciumbrist

o Hoga fosfatnivaer

o Okad kalciumutsdndring i urinen

o Brist pd magnesium och D-vitamin

Langvarig PTH-brist kan orsaka férkalkningar i njurar, hjarta, hjarna och bakom 6gonen.
Andra langsiktiga komplikationer paverkar skelett, njurar, muskler, nervsystemet och
hjartat.

Att leva med kronisk PTH-brist kan vara svart, &ven nar kalciumnivaerna ar normala.
Studier visar att 70% av patienterna inte nar behandlingsmalen med dagens behandling,
aven om de foljs upp av bra lakare.

For att patienter ska ma battre behdver lkare folja de senaste kliniska riktlinjerna och
hélla sig uppdaterade om nya behandlingar.
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Nyheter

Utslapp av hormonstérande amnen och skoldkortelsjukdom

Publicerad: 2 januari 2024

“Den kanske vérsta giftskandalen i Sveriges historia”. Sa kallas det faktum att invanarnai byn
Kallinge druckit vatten med skyhdga halter av ett hormonstérande @mne. Flera av invanarna har
sedan skandalen uppdagades blivit sjuka, inklusive i skoldkortelsjukdom.

De hormonstérande &mnena i fraga ar PFAS (per- och polyfluorerade alkylsubstanser). PFAS &r
syntetiskt framstéllda och anvands i manga produkter som exempelvis brandslackningsskum
och impregneringsmedel fér kidder och mobler. Det var genom att skum fran forsvarsmaktens
branddvningar Iackt ut i omgivningarna, som 5000 invanare i en by i Blekinge druckit forgiftat
vatten.

PFAS kopplas till skoldkortelsjukdom

PFAS kallas dven evighetskemikalier och &r valdigt svara att bryta ner, bade for manniskor och
natur. Flera av dem klassas som hélsofarliga och hormonstérande, det vill séga de paverkar vara
hormoners funktioner i kroppen - inklusive skdldkortelhormoner.
En studie visade exempelvis att sannolikheten att fa en diagnos av skdldkortelcancer ar hdgre
desto mer PFAS personen har i blodet (1).
Andra mojliga effekter pa skoldkorteln av PFAS ar:

e Fo6randringar av hormonnivaer i blodet

e Skador pa celler och gener i skdldkorteln

e Hammar upptagav jod till skdldkérteln

e Paverkar skoldkortelhélsa hos foster (2).
Just skoldkorteln ar ofta malet for hormonstérande @mnen, som vi tidigare skrivit om i intervjun
med endokrinologen Leonidas Duntas.

Kallingebor fick ratt till ersattning

Den 16 december 2013 kom nyheten ut att Blekingebornas vatten haft for hdga halter av PFAS.
Forst den b december 2023, efter aratal av rattsprocesser, fick de i Hogsta domstolen ratt till
ersattning for personskada. Hogsta domstolen sager: “- Domstolens bedémning ar att de hdga
halter PFAS som de boende har i blodet innebér en sa beaktansvard fysisk férsamring av deras
kroppar att de drabbats av ett fysiskt defekttillstand som i skadestandsrattslig mening ar en
personskada, sager Jonas Malmberg, domare i Hégsta domstolen.”

Vilka personskador handlar det dd om? F6r manga av dem som star bakom stamningen géller
det om cancer eller skdldkortelsjukdom. Av sex styrelsemedlemmar fér PFAS-foreningen, har
samtliga blivit sjuka i diagnoser som kan kopplas till PFAS, varav tva i skdldkortelsjukdom. En
person dog i cancer 2018. Annu &r dock inte forskningen klar kring exakt vilka sjukdomar som
kan kopplas till utslappen.

Dokumentéaren “Forgiftad” som du kan héra hos Sveriges Radio beskriver att de drabbades
PFAS-vérden ar nagra av de hogst uppmatta i varlden. De vuxna som forgiftats kommer aldrig
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att bli av med sina forhojda varden och for barnen beréknas det ta mellan 30 och 40 ar innan de
ar tillbaka till normalvarden. Sa langsamt bryts &mnena ner.

Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Kl och &r journalist inom medicin
och halsa. Hon har skrivit“Efter Graves - Din vag till Iakning” om Graves sjukdom, som ar den
vanligaste typen av hypertyreos.

Vad kan du gora for att minska din exponering for PFAS?

PFAS finns tyvarr i var vardag men du kan minska din exponering. En generell regel &r att alla
material som ska vara smuts-, vatten och/eller fettavvisande kan innehalla PFAS. Har ar nagra
fler saker att tdnka pa:

1.

Undvik att laga eller férvara mat i kérl med non-stickbeldggning. Glas, rostfritt stal eller
gjutjarn ar alternativ.

Repa inte stekpannan. Behdver du anda anvanda stekpannor eller kastruller med
non-stickbelaggning, se till att de inte repas och undvik att anvanda demien ugn som ar
mer an 200 grader varm (3).

Poppa popcorn i kastrull. Rad och Rén undersdkte i varas micropopcorn och resultaten
visar att pasarna ibland innehaller PFAS (4).

Ta med egna burkar till hamtmat. Férpackningar som hamtmat lIaggs i, kan enligt
Naturskyddsféreningen innehalla PFAS (3).

At inte fisk och skaldjur fr&n svenska insjdar. Tyvarr inneh3ller de ofta héga halter av
PFAS.

Var noga med vad du har p& huden. Smink och andra skonhetsprodukter kan innehélla
PFAS. Kika efter amnen som heter “PFTE", “perfluoro...” eller”...polyfluoro..." i
innehallsférteckningen. Undvik dessa.

Uppmarksamma tyger och mébler. Textil som soffor och mattor kan innehalla PFAS.
Sérskilt de tyger som &r smutsavvisande. Fraga tillverkaren.

Kla dig giftfritt. Klader som ar regntata eller vattenavvisande ar ibland behandlade med
PFAS. Idag finns manga alternativ nar du képer funktionsklader. Du kan &ven vélja att
kdpa begagnat, eftersom de PFAS som finns i kladerna framst slapps ut i bérjan.

Tank pé&: Ibland marknadsfors produkter som fria fran PFOA eller PFOS. Det betyder inte
att de ar fria fran PFAS eftersom gruppen av @mnen &r sa stor (5).

Fler tips for att minska din exponering for hormonstdrande a@mnen finns i intervjun med
endokrinolog L eonidas Duntas.
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IBSA slutar silja Tirosint-SOL i Sverige
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Publicerad: 1februari 2024

Fran den 1februari slutar IBSA Nordic att leverera Tirosint-SOL till Sverige. Patienter hanvisas
till alternativa lakemedel eller licenspreparat.

Tirosint-SOL har funnits pa den svenska marknaden sedan maj 2022 och anvands for att
behandla brist pa skoldkortelhormon, hypotyreos. Till skilinad mot Levaxin och Euthyrox (som
bada &r tabletter) innehaller Tirosint-SOL levotyroxin i flytande form, I6st i glycerol och vatten.
Tirosint-SOL kan vara ett alternativ for patienter som har svart att svélja tabletter eller har
problem med upptaget av levotyroxin, till exempel pa grund av samtidig medicinering med
omeprazol eller efter magsacksoperation.

Produktionsproblem orsaken till leveransstopp

Foretaget IBSA Nordic bekraftar i ett mejl till Skéldkortelférbundet att de slutar sélja
Tirosint-SOL i Sverige och Norge pa grund av oférutsedda produktionsproblem. Fran och med 1
februari kommer inga nya leveranser att ske.

-Beslutet &r globalt och Tirosint-SOL kommer endast fortsattningsvis séljas i ett fatal Iander,
daribland Danmark, sdger Reza Rezai, General Manager pa IBSA Nordic.

Tirosint softgels (kapslar) paverkas inte av beslutet. Dessa ar inte godké&nda i Sverige men kan
forskrivas med licens fran Lakemedelsverket.

Patienter drabbas

Lakemedelsverket hanvisar patienter som star pa Tirosint-SOL till alternativa godkanda
ladkemedel (Levaxin/Euthyrox). Det finns ocksa majlighet att fa Tirosint (Tirosint-SOL eller
Tirosint Softgels) som licenspreparat.

-Detta ar en mycket olycklig situation for de patienter som anvander Tirosint-SOL i dag, da de
flesta redan provat Levaxin och/eller Euthyrox med otillfredsstallande resultat, sdger Katarina
Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skéldkortelférbundet.

Uppskattningsvis en av fem patienter har kvar symtom pa hypotyreos trots
standardbehandlingen med Levaxin/Euthyrox.

Beklagar beslutet

-Vi beklagar verkligen detta beslut som far konsekvenser for bade patienter och férskrivande
|akare, sager férbundsordforande Anna Bergkvist.

Skoldkortelforbundet fortsatter att arbeta for fler behandlingsalternativ sa att alla patienter kan
fa en individanpassad vard.

Mar du daligt efter din skdldkortelcancer?

Publicerad: 19 februari 2024

Vid Karolinska Institutet pagar en studie av ett stddprogram via internet for att forbattra
maende och Oka livskvalitet hos dig som haft brost-, testikel- eller skdldkértelcancer.

Studien riktar sig till dig som behandlats for din cancer, och som vill ha mer stod. Efter cancer ar
det vanligt att kdnna sig nedstamd eller orolig, till exempel pa grund av hur kroppen férandrats,
tanken pa aterfall, eller vad som hande under vardprocessen. Ett annat vanligt problem &r
langvariga fysiska symtom som smérta och trétthet.

Du behdver vara minst 18 ar for att delta.



Att deltai studien innebar:
® Att duunder 10 veckor arbetar kontinuerligt med ett stédprogram via internet for att
forbattra ditt maende
® Att du besvarar fragor om dig sjalv och ditt m&ende inf6r, under och efter

stddprogrammet
Lds mer om studien och anmal dig har

Hemprovtagning for hypotyreos

Publicerad: 26 mars 2024

Capitainer, ett svenskt medtech-féretag med méanga tidigare l6sningar inom sjalvprovtagning,
och Life Genomics, ett laboratorium inom genetisk diagnostik har gatt samman for att férenkla
och forbattra tillgangligheten till hemmabaserade diagnostiska tester for hypotyreos. De har
som malsattning att att bredda anvandningen av Capitainers teknologi och introducera nya
tester, sarskilt riktade mot hypotyreos. Som vi vet ar Hypotyreos en ofta underdiagnostiserad
men vanlig sjukdom och detta har potential att hjalpa vid tidig upptackt, genom enkel
hemprovtagning.

Idag behandlas 480 000 personer i Sverige med levotyroxin (Levaxin eller Euthyrox) fér
hypotyreos. Drygt 80 % &r kvinnor och antalet som far diagnosen Gkar ar efter ar. De flesta far
sin diagnos, behandling och uppféljning i priméarvarden.

I var rapport “Uppfdlining av hypotyreos i primérvarden” framkom det dven att endast 53 %
kallas till provtagning arligen. | rapporten framkommer det dven att 27 procent blir kallade mer
séllan &n vart tredje ar, trots att nivaer bor foljas upp minst arligen. Hemprovtagning for
hypotyreos har stor potential att 6ka tillgangen till tester och sakerstalla att personer har en
ratt installd behandling. Denna utveckling betonar vikten av innovation och tillganglighet inom
sjukvarden och fran Skoldkortelférbundets sida kommer vi folja utvecklingen.

L4s hela pressmeddelandet pa Capitainers hemsida.

Kritisk till "uppseendevickande” forskning om skoldkortelsjukdom:
Forskare hivdar att skoldkortelsjukdom kan kopplas till personlighetstyp
Publicerad: 14 juni 2024

En rad medier omnamner i dagarna en farsk studie som pastar att det finns ett samband mellan
en viss personlighetstyp och lag &mnesomsattning. - Men det finns inga bevis for detta
pastaende, sdger professor Frauke Musial vid universitetet i Tromsg, Norges arktiska
universitet.

Forskarna bakom studien havdar att mer &n halften (54,2 procent) av alla med l&g
amnesomsattning passar en personlighetstyp som kallas “typ D". Denna personlighetstyp
kannetecknas av drag som pessimism och oro, stress, negativa tankar och socialt
tillbakadragande.

Forskarna bakom studien havdar att “personer med hypotyreos och typ D-personlighet kan
uppleva mer negativa behandlingsresultat &n de utan typ D-personlighet.”

Stor uppmarksamhet

Huvudforfattaren till studien, Petros Perros, skriver i ett pressmeddelande att det kan finnas tva
huvudsakliga férklaringar till sambandet, och att de inte nédvandigtvis utesluter varandra. "Typ
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D-personlighet och hypotyreos kan ha samma bakomliggande orsaker, eller sa kan det vara s
att personer med typ D-personlighet upplever behandlingsresultatet som samre.”

3523 personer fran 68 Iander deltog i studien som fatt stor uppmarksamhet bade internationellt
och i medier pa hemmaplan.

Fel i tolkningen

Frauke Musial ar professor i halsovardsforskning vid Nationellt forskningscentrum inom
komplementar och alternativ medicin (NAFKAM), som ar knutet till fakulteten for
halsovetenskap vid universitetet i Tromsg. Hon &r utbildad psykolog, med inriktning mot
psykobiologi och psykofysiologi, och aven chefredaktor for forskningstidskriften
Complementary Medicine Research.

Musial ifrdgasatter bade metoderna som anvants for att komma fram till de resultat som
presenteras av forskarna i studien - och tolkningen av dem. - Typ D-personlighet presenteras
som en orsak till att manniskor utvecklar en 1&g &mnesomséttning. Den typ av studie som
anvands, en natundersdkning dar man tittar pa samband vid en viss tidpunkt, ger inte méjlighet
till en sadan tolkning av orsakssamband, séger hon.

Fel i metoden

- Om man ska undersdka frdgan om en viss personlighetstyp leder till en sjukdom, da maste
man forst identifiera och undersdka personer med den typen av personlighet innan de blir sjuka.
Och man maste folja personerna med den héar typen av personlighetsdrag under nagra ar eller
decennier, och sedan ta reda pa hur madnga av dem som utvecklar sjukdomen, hur manga som
eventuellt utvecklar en annan sjukdom - och hur manga som inte utvecklar sjukdomen alls,
sager Musial.

- Darefter ska en kontrollgrupp med personer som ar lika sjuka undersokas. ,&ngest, depression,
neuroticism och alla element kopplade till den typ av personlighet som beskrivs i studien ar
ocksa kopplade till andra sjukdomar, som férfattarna faktiskt skriver sjéalva. Da &r det mest
troligt att dessa psykiska symtom ar en konsekvens av att man ar allvarligt kroniskt sjuk - och
inte orsaken.

Slutligen understryker hon att man faktiskt ocksa behdver veta ndgot om férekomsten av den
har typen av personlighet bland ménniskor som inte &r sjuka/inte har ndgon diagnos.

De sjukaste svarar

En annan punkt som Frauke Musial anser ar viktig ar vem som faktiskt deltog i studien. -
Deltagarnai studien deltog frivilligt, vilket ar helt normalt i en webbenkat som vanligtvis delas
via sociala medier, sdger hon. - Den har typen av studier Overskattar oftast symtom eftersom
personer som kanner att de mar daligt &r mer motiverade att svara pa en sadan enkat. Personer
med samma diagnos som mar helt okej brukar inte vara intresserade av att svara pa den har
typen av undersokningar.

For mycket ar okant

Musials starkaste invandning ar att vi inte far veta hur manga majliga deltagare som naddes. -
Darfor &r det inte kant hur stor andel av 3 523 personer som ar fran den totala gruppen. Det kan



vara allt fran 50 till 0,5 svarsprocent. Om svarsfrekvensen &r mycket liten ar resultaten inte sa
relevanta nér det géller att sdga nagot om patienter med skoldkortelsjukdom generellt. Det &r
helt enkelt okant.

Ett rakneexempel

Hon illustrerar detta med hjalp av enkla berakningar: - Studien var alltsd en del av en stor
kampanj i 68 Iander. Och om du har 3 523 svar fran 68 lander har du i genomsnitt 52 personer
som har svarat per land. 54 % av 52 personer &r ungefar 28 personer, sdger hon. - Baserat pa
studien finns det da i snitt 28 personer med hypotyreos och typ D-personlighet per land. Det &r
ett ganska litet antal - alldeles for litet for att sdga nagot om orsaker eller effekter i
sammanhanget. For att satta denna siffra - 28 - i perspektiv: | Norge ater mer an 230 000
manniskor medicin for ldg amnesomsattning. | Sverige &r motsvarande siffra 490 000

personer*.

Ingen grund for att visa ett samband

Musial sammanfattar sina tankar sa héar: - Det ar en intressant studie, men man kan inte sdga
nagot om orsak/verkan. Man vet helt enkelt inte vad dessa 54 procent av 3 523 betyder. Utifran
denna studie gar det inte att sédga hur hdg forekomsten av typ D-personlighet &r bland patienter
med |&4g &mnesomséttning. Det finns darfér ingen vetenskaplig grund for att pasta att det finns
ett samband mellan en sadan personlighetstyp och hypotyreos.

Har undersokts tidigare

Hon jamfor de sa kallade fynden med flera andra projekt som har férsékt pavisa liknande
samband. - For flera decennier sedan hade vi samma diskussion om patienter med irritabel
tarm (IBS). Da talades det om en “irritabel tarmpersonlighet”. Efter att ha jamfort dessa
patienter med personer som hade andra kroniska sjukdomar, till exempel diabetes, visade det
sig att den definierade personlighetstypen inte var specifik for irritabel tarm, sager hon.

- Efter flera studier som jamforde olika grupper av patienter med kronisk sjukdom, var man
dverens om att ha en kronisk sjukdom i sig ocksa &r en stor psykisk belastning som f6ljd av att
vara sjuk. Denna kunskap &r saklart valdigt viktig och Musial sdger att det &r viktigt att den har
gruppen far den hjalp de behdver for att leva sina liv. - Men vi vet inte hur manga. Och den har
undersdkningen sager i alla fall ingenting om det.

Text: Lasse Jangas, *Skoldkortelforbundets tilldgg

Artikeln &r Gversatt till svenska av Skoldkortelférbundet och publiceras med tillatelse av
Stoffskifteforbundet.

| as orginalartikeln hos Stoffskifteforbundet

Har kan du lasa studien Hypothyroidism and Type D Personality: Results From E-MPATHY, a
Cross-sectional International Online Patient Survey

Partille kommuns klimakteriesatsning visar vikten av kunskapshéjande
insatser
Publicerad: 11 september 2024


https://www.stoffskifte.org/kritisk-til-oppsiktsvekkende-forskning-om-stoffskiftesykdom
https://academic.oup.com/jcem/advance-article/doi/10.1210/clinem/dgae140/7640726?login=false
https://academic.oup.com/jcem/advance-article/doi/10.1210/clinem/dgae140/7640726?login=false

| olika medier pratas det mycket om Partille kommuns framgangsrika klimakteriesatsning som
har pagatt sedan 2022. Skoldkortelférbundet har klimakteriet som tema under september och
passar pa att traffa Kristina Svensson, kultur- och fritidschef samt en av initiativtagarna till
projektet, for att prata om klimakteriet och arbetslivet.

Redan innan pandemin fanns det tankar om att gora en friskvardssatsning om klimakteriet och
2022 paborjade Kristina tillsammans med kommunstyrelsens ordférande Marith Hesse arbetet.
| Partille utbildar man alla chefer i kommunen, oavsett kon, om klimakteriet. Det halls dven
utbildningar for kvinnliga medarbetare i aldern 40-60 ar och erbjuds personlig
klimakterieradgivning med en specialistsjukskoterska. | satsningen har man dven hjalpt till att
lotsa de som vill och behdver det ini varden. Allt det har har skett pa betald arbetstid.

Oppna upp for samtal

Syftet med satsningen har varit att det ska vara okej att prata om sina besvéar pa arbetsplatsen
och med sin chef samt att 6ka kunskapen om klimakteriet hos medarbetare och chefer.

- Det talades inte om det innan. Undersokningar visar att kunskapen ar lag, man vet inte riktigt
nar klimakteriet kan bdrja till exempel, sdger Kristina.

Malet med satsningen har varit att bryta tabun och att medarbetare ska ma battre och kanna sig
friska. | utbildningen gar man igenom vad klimakteriet &r och men ocksa vad man kan géra sjélv
nar det kommer till kost, sémn och motion eller eventuell hormonell behandling.

- Bara att man har kunskapen och forstar att det &r klimakteriet och inget farligt, gér ocksa att
manga mar béattre, forklarar Kristina.

Overlappande symtom

Kristina berattar ocksa att hon personligen inte har stott pa nagot kring skoldkortelhalsa i
satsningen, men att hon daremot har Idst om det och snappat upp att det diskuteras en del om
skoldkorteln och klimakteriet i andra forum. Hon betonar att symtomen som ménga med bade
hypo- och hypertyreos upplever ar valdigt lika olika klimakteriesymtom, sdsom trotthet,
viktférandringar och svettningar.

Framgangsrik satsning

Klimakteriesatsningen har lett till 6kad kunskap och att fler vagar prata med sina medarbetare
och chefer om sina besvar. Upplevelsen ar att alla vet mer nu an innan och att det numera pratas
mer om klimakteriet pa arbetsplatserna.

- Det alla undrar men som kanske inte ar den viktigaste aspekten, &r om sjuktalen har gatt ner,
och det har de for kvinnor i den malgruppen, med en procentenhet, beréttar Kristina.

Kristina anser att det viktigaste fér kvinnor i klimakteriet i arbetslivet &r att forsta sig pa vad det
ar som sker och att ha en god kunskap samt forstaelse, men ocksa en gemenskap. Att man
kanner att man kan dela med sig av sina erfarenheter till andra som forstar. | utvarderingen
visade det sig ocksa att &ven man som inte har en chefsposition var intresserade av att ga
utbildningen. Det hade man inte raknat med, men Kristina tror att det ar till viss del tack vare
kvinnor som har legat pa. Satsningen har numera blivit en permanent insats och flera har
anammat arbetet pa sitt eget vis.

- Vihade aldrig raknat med det, men ja, kommuner fran hela landet, stora féretag och regioner
har hért av sig, vi hann inte skéta vart vanliga jobb ett tag! Det finns ett stort intresse fér det har



dven med tanke pa att det sparar pengar. Manga kommuner drar igdng egna utbildningar och
vissa erbjuder dven personlig radgivning, det &r jattekul, avslutar Kristina.
Skoldkortelforbundet fortsatter att sprida kunskap om klimakteriet hela september, med fokus
pa just klimakteriet och skéldkorteln.

For dig som vill ha tips pa hur du kan lyfta skéldkortelsjukdom med din chef eller I1dsa mer om
skoldkortelsjukdom i arbetslivet sa har vi samlat information hér.


https://skoldkortelforbundet.se/friskare-liv/fran-sjuk-till-ett-friskare-liv/#skola-och-arbetsliv

Forskning om Skoldkortelsjukdom

Tydligt samband mellan autoimmun skoldkortelsjukdom och
forlossningsdepression

Publicerad: 16 januari 2024

Manga kvinnor kdnner igen sig i att bade skoldkortel och psykiskt maende borjar krangla i
samband med graviditet.

Forskare pa Karolinska Institutet har i en registerstudie med 6ver 800 000 kvinnor konstaterat
att:

Kvinnor med autoimmuna sjukdomar, har 30 procent hogre risk att drabbas av depression under
graviditeten och efter férlossningen. Och har du tidigare haft en férlossningsdepression, 6kar
din risk med 30 procent att utveckla autoimmuna sjukdomar. Detta inkluderar vara vanligaste
former av hypotyreos (Hashimotos tyreoidit) och hypertyreos (Graves sjukdom)som bada &r
autoimmuna.

Emma Brann, vid Institutet for Miljémedicin vid Karolinska Institutet och en av forskarna bakom
studien séger: “Var studie tyder pa att det finns en immunologisk mekanism bakom
forlossningsdepression och att autoimmuna sjukdomar bor ses som en riskfaktor for denna typ
av depression”.

Text: Katarina Fornander

L&s mer:

Karolinska Institutets nyhet kan du lasa har:
https://nyheter.ki.se/tydligt-samband-mellan-autoimmun-sjukdom-och-forlossningsdepressio
n

Hela studien kan du lasa har: https://www.nature.com/articles/s41380-023-02351-1

Erik Bengtsson: “Man forbiser symtomen och hur patienten mar och det ar

ju det som ar det viktigaste”

Publicerad: 30 september 2024

Skoldkortelforbundet har traffat 1akaren Erik Bengtsson vars forskning prisats som arets artikel
2023 i Scandinavian Journal of Primary Health Care av den nordiska féreningen for
allmanmedicin (NFGP). Syftet med studien var att undersdka hanteringen av nyupptackt
hypotyreos i Region Halland.

Region Halland ligger hdgt i forskrivningsstatistiken nar det galler behandling av underfunktion i
skoldkorteln, hypotyreos. En bidragande orsak tros vara att allt fler patienter behandlas for
milda former av sjukdomen, sa kallad subklinisk hypotyreos. For att understka detta ndrmare
genomforde Erik och hans kollegor en studie dar man tittade pa hanteringen av
nydiagnostiserade fall av hypotyreos i regionen under 2014-2019.

Brister vid provtagning

Vid misstanke om hypotyreos tas prov pa TSH som ett forsta test. Enligt primarvardens
kunskapsstod ska ett forhojt TSH-prov testas minst en gang till innan diagnosen hypotyreos kan
faststéllas, savida inte proverna &r tydligt avvikande med tydliga symtom pé sjukdomen.
Dessutom bor prov pa TPO-antikroppar tas for att bekrafta en eventuell autoimmun orsak.


https://nyheter.ki.se/tydligt-samband-mellan-autoimmun-sjukdom-och-forlossningsdepression
https://nyheter.ki.se/tydligt-samband-mellan-autoimmun-sjukdom-och-forlossningsdepression
https://www.nature.com/articles/s41380-023-02351-1

Studiens resultat visade att manga patienter diagnostiserades med hypotyreos trots normala
eller subkliniska TSH-varden. Dessutom testades TPO-antikroppar endast i mindre an halften av
fallen. Tre fjardedelar av deltagarna fick behandling med levotyroxin. Mindre an hélften av
patienterna hade forbattrade TSH-nivaer trots hg medicineringsgrad efter ett ar. Studien
foreslar att nuvarande riktlinjer bor foljas striktare for att undvika onddig behandling.

- Jag tror att processen ar lite for snabb, det ar vésentligt att ta om proverna sa man inte tar
forhastade slutsatser, sager Erik.

Provbehandling rekommenderas vid mild sjukdom

Erik berattar att reckommendationerna ar att medicineringen ska vara en provbehandling i
borjan i fall av subklinisk hypotyreos, men att det i praktiken ar latt hant att uppfdljningen gléms
av sa att det bara rullar pa. Detta innebér en risk att patienten blir insatt pa en behandling som
den kanske inte behdvde. Eftersom symtomen vid hypotyreos ofta ar ospecifika och vanliga
dven vid andra tillstand finns ocksa en risk att man missar andra diagnoser.

- Det ar 1att hant att man hamnar i den féllan att man tar blodprover och ser en liten avvikelse
och sa téanker man “det maste vara det”, sa kanske man hamnar pa fel spar, forklarar Erik.

Oppnade inte ndgon journal

| Region Halland var det vanligt att man fick behandling baserat pa kliniska kriterier, trots att
TSH var inom referensintervallet, vilket forvanade Erik. Han beskriver att de i studien inte
6ppnade nagon patientjournal vilket gor det svart att veta vad forklaringen till detta var.

- Det &r den stora nackdelen med var artikel, att vi endast har kollat pa métbara data. Vi har inte
tittat pa patientens symtom och hur den mar, vilket &r en jatteviktig del i diagnostiken,
tillsammans med att folja upp, vilket vi inte heller har kollat pa. Min kansla ar att uppféljningen av
hypotyreos brister dels i provtagning men ocksa att man inte utvarderar hur symtomen har
utvecklats. Det ligger valdigt mycket pa patienten sjélv att flagga om man fortfarande mar
daligt, berattar Erik.

Viktigt med tydliga riktlinjer

Vi pratade med Erik om det nationella vardprogrammet for hypertyreos som kom forra aret och
att behovsanalysen for ett for hypotyreos har pabérjats, han anser att det ar valdigt bra och att
det talar for att det finns ett behov av tydliga riktlinjer. Skdldkortelforbundets undersékning av
uppfoliningsvarden for hypotyreos férra aret visar att 3 av 10 blir kallade for uppféljning mer
séllan &n vart tredje ar och nara hélften har fatt recept fornyade utan att man har tagit nagra
prover eller fragat patienten hur den mar.

- Det &r ju anmaérkningsvart, man forbiser symtomen och hur patienten mar och det &r ju det
som ar det viktigaste, kommenterar Erik.

Har kan du |4sa arets artikel 2023

Har kan du lasa mer om prisutdelningen



https://skoldkortelforbundet.se/wp-content/uploads/2023/12/Uppfoljning-av-hypotyreosbehandling-i-primarvarden.pdf
https://skoldkortelforbundet.se/wp-content/uploads/2023/12/Uppfoljning-av-hypotyreosbehandling-i-primarvarden.pdf
https://www.tandfonline.com/doi/epdf/10.1080/02813432.2023.2213748?needAccess=true
https://www.nfgp.org/flx/sjphc/paper_of_the_year_2013_and_2014/2022_and_2023/

Forbundsinterna artiklar

Pressmeddelande: Skoldkortelforbundets kansli vaxer

Publicerad: 2 februari 2024

Skoldkortelforbundet véaxer sé det knakar och for att kunna véaxla upp bade deninterna
organisationsutvecklingen och vart externa paverkansarbete rekryterar vi nu en
generalsekreterare.

| mars borjar Tjarls Metzmaa som generalsekreterare. Tjarls kommer ndrmast fran Radda
barnen och har varit senior radgivare med ansvar for strategiska medlemsfragor.

“Med Tjarls kan vi ta nasta steg och vaxla upp. Vi lamnar 2023 med ytterligare ett rekord i
medlemsantal, vi har fyllt 30 ar, startat vart professionsrad och fatt bade statsbidrag och
Canerfondens organisationsstdd for patientféreningar - det ska bli spannande att se vad nasta
steg blir.” sdger Anna Bergkvist, forbundsordférande.

"Vi hoppas verkligen att detta ska kunna ge oss battre forutsattningar for att vaxa med fler
lansféreningar och att de vi har ska kunna fa &nnu battre stod av oss pa férbundet”, séger
Christina Fernerud Bjorklund, vice forbundsordférande.

“Det kanns fantastiskt roligt att f& komma in i mitten pa denna framgéngssaga som ar
Skoldkortelforbundet och fa bidra till att bibehalla och accelerera utvecklingen. Mest av allt
langtar jag till att borja pa riktigt, sa att jag kan tréffa alla de engagerade som tillsammans
skapat det vi seridag.”

For att komma i kontakt med Tjarls kan du redan nu maila
tjarls.metzmaa@skoldkortelforbundet.se.

Ann Cedvén: “Vi vill vara foretradare for hela gruppen patienter”
Publicerad: 7 februari 2024

Behovet av att skoldkortelpatienter ska gora sin rost hord ar stort. Ann Cedvén, medgrundare
till Skdldkdrtelfdrbundets 1ansforening i Orebro, har gatt en utbildning for att bli
patientforetradare. “Utbildningen gav mersmak”, berattar hon.

Ann Cedvéns engagemang i Skoldkortelférbundet startade genom frustration Gver hur svart det
ar att fa individanpassad vard.

- Tyvarr finns manga ldkare som inte har tillrdcklig kunskap om skéldkdrteln, konstaterar hon.
Till exempel var regelbunden uppféljning ingenting hon visste var nédvandigt, férran hon sjalv
gick en vardutbildning.

- Det var min larare pa underskoterskeutbildningen for 12 ar sedan, som papekade att
skoldkorteln behdver kontroller med jamna mellanrum. Det stod ocksa klart och tydligt i vara
larobdcker att det ska géras arligen, papekar hon.

Idag ser Ann Cedvén sig som skoldkortelfrisk.

- Mot mina vanliga 125 procent energi, har jag 150, skrattar hon.

For att na dit fick hon byta lakare fran vardcentralen och gar idag till en privatldkare i Karlstad.

Utbildning till patientforetradare

For Ann Cedvén ar det sjalvklart i sin roll som drivande i Orebro I&nsférening, att standigt skaffa
sig mer kunskap. Darfor gick hon under hésten en utbildning hos Eupati som ar ett
EU-finansierat projekt for att st6dja patienter och patientféretradare. | Sverige samarbetar
stiftelsen med bland annat ett flertal patientféreningar for att alla berérda parter inom


mailto:tjarls.metzmaa@skoldkortelforbundet.se

utveckling och inforande av lakemedel, medicinteknik och kliniska studier gemensamt ska bidra
med sin kunskap och erfarenhet, som jambordiga aktorer.

| praktiken innebar det for Ann Cedvén att hon deltog i en grundlaggande utbildning om hur
lakemedelsutveckling gar till.

- Franidé om lakemedel till fardig produkt tar det i genomsnitt 10 ar, berattar hon.

Ann Cedvén har dven planer pa att ga den fortsattningsutbildning som Eupati erbjuder.

Aven foretrida enskilda patienter

Hon ser ocksa vikten av att kunna foretrada enskilda patienter, vid vardbesok eller i andra
situationer dar det kan vara bra med ett extra par 6ron.

- Det &r manga som upplever att de inte far hjalp av sina lakare. Vi ser behov av att informera
patienter om var de kan vanda sig och hur man handgripligen gor for att fa hjalp.
Tillsammans med de andra medlemmarna i Orebro lansférening, driver hon fragan till varden
och politiker samt informerar patienter.

Manga ljusglimtar finns men arbetet ar ibland tufft:

- Det kan vara tungrott, moéten skjuts pa framtiden. Ingenting gar I4tt i det offentliga. Vi har
moten med endokrinologer, har varit med i radio och just nu utformas en motion till fullmaktige
om hur uppféljningen av skdldkoértelsjuka ska se ut.

Text: Katarina Fornander har en magister i Biomedicin fran Kl och &r journalist inom medicin
och héalsa. Hon har skrivit "Efter Graves - Din vaq till I&kning” om Graves sjukdom, som ar den
vanligaste typen av hypertyreos.

Ann Cedvéns rad till dig som vill vara din egen féretradare:

Var kritisk och ifragaséttande. Du far vara det. Lékare idag ska kunna mycket om mycket och
genom att ifragaséatta hjélper vi dem att 6ka sin kunskap.

Skaffa kunskap sjalv. Skdldkortelférbundet har listor med vad du ska tdnka pa och fraga efter
vid vardbesok.

Be nagon folja med. Det kan vara svart att fa nagon att félja med men det ar alltid bra med ett
par extra oron.

Du maste ha koll pa din uppfdljning. Se till att du far arliga prover dven om du mar bra.

Valj en lakare som &r intresserad av skoldkorteln. Prata med andra pa Facebook eller andra
medlemmar i Skoldkortelférbundet. De bra lakarna brukar patienterna tipsa varandra om.

Skoldkortelforbundet soker opinionsbildare!

Publicerad: 12 april 2024

Vi soker dig som vill bli var nya opinionsbildare och arbeta kreativt tillsammans med manga
ideella for att forbattra varden for ndrmare en halv miljon personer med skoldkortelsjukdom! Vi
tror att du kommer vara den som skapar kontinuitet sa vi blir en palitlig part for varden, politiken
och civilsamhallet.

Rollen ar ny och du kommer fa stor frihet i att bygga upp arbetsséatt och processer. Var
malsattning &r ett 6kat genomslag for forbattrad vard. Dina kollegor kommer vara en
generalsekreterare pa heltid och en medicinskt sakkunnig och en kommunikatér som arbetar
pa deltid.


https://www.adlibris.com/se/sok?q=katarina+fornander
https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelforbundet/#kontakt-och-kansli

Om Skoldkortelforbundet

Skoldkortelforbundet ar en patientforening med 6500 medlemmar. Vi grundades 1994 som
forening och ombildades till forbund 2017. Sedan tva ar far vi Socialstyrelsens stdd till
funktionsrattsorganisationer. Vi ar medlemmar i Funktionsratt Sverige och International
Thyroid Federation. Vi finns som riksférbund men ocksé som tolv Iansféreningar runt om i
landet och startar varje ar fler féreningar for att komma narmare medlemmen.

Omrollen

Enav dina forsta arbetsuppgifter kommer vara att uppdatera vart intressepolitiska program
tillsammans med |lansféreningarna, forbundsstyrelsen och vart professionsrad sa det matchar
de utmaningarna medlemmarna upplever idag. Du kommer arbeta tillsammans med manga,
men vara den som ansvarar for paverkansarbetet gentemot beslutsfattare, media och andra
organisationer. Opinionsbildningen &r ocksa ett viktigt omrade for att behalla och attrahera nya
medlemmar. Arbetet ska leda till ett 6kat engagemang i forbundet.

I rollen som opinionsbildare far du ocksa:

e ansvara for att aktivt soka mdjligheter for att opinionsbilda. Du omsatter rapporter och
underlag till opinionsbildning och paverkan genom tex debattartiklar och underlag till
nyhetsartiklar

e vara medforfattare till rapporter, remissvar och ta fram underlag till forbundets
talespersoner vid intervjuer, debatter och liknande

e tafram arliga planer for konkret opinionsbildning i linje med forbundets
intressepolitiska program

Vi soker dig som har

e relevant akademisk utbildning eller motsvarande praktisk erfarenhet.
erfarenhet av att skriva och bearbeta texter samt anpassa budskap och tilltal till olika
malgrupper. Extra viktigt ar férmagan att formulera tydliga budskap och enkelt férklara
komplexa fragestallningar.

e erfarenhet av att engagera medlemmar och kollegor i paverkansarbetet och géra det
enkelt for dem att jobba med opinionsbildning pa sina villkor

e erfarenhet av att arbeta sjélvstandigt och i grupp, ta ansvar och hég initiativformaga
formaga att ha flera projekt igang samtidigt och halla dem organiserade

Som person ar du lyhord och tydlig i ditt ledarskap. Du 8r engagerad och malinriktad, du
synliggor resultaten vi skapar, du vagar stanna upp och analysera och planerar sedan vagen
fram. Antagligen har du erfarenhet av paverkansarbete, men &r relativt junior.

Du inspireras av att kombinera strategiskt och operativt arbete i en organisation med
begransade resurser och déar vi alla vid behov och efter férmaga arbetar som ett team for att
|0sa organisationens alla utmaningar.

Som forbund &r vi ldsningsfokuserade och driver vara fragor i ndra samverkan med andra
relevanta aktorer - ett mindset du maste dela.

Som opionionsbildare ar det meriterande att ha erfarenhet av skdldkértelsjukdom, andra
kroniska sjukdomar och/eller ideella féreningar.

Villkor


https://skoldkortelforbundet.se/wp-content/uploads/2022/10/Intressepolitiskt-program_rev-2022.pdf
https://skoldkortelforbundet.se/medlemssida/
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https://www.mynewsdesk.com/se/skoeldkoertelfoerbundet
https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelforbundet/#rapporter-och-remissvar

Vi har kollektivavtal tecknat mellan Fremia och Unionen. Vi har utrymme for en heltidstjanst
men vill du hellre jobba mellan 50-80% &r vi dppna for en diskussion om det. Du kommer jobba
pa distans men moéten i Stockholm kommer att férekomma regelbundet. Onskas kontor s& finns
budget for detta.

Maila din ans6kan till var generalsekreterare tjarls.metzmaa@skoldkortelforbundet.se senast
2024-05-02. Bifoga gérna nagot du varit med och gjort, exempelvis en debattartikel eller en
plan for paverkan. Vi kommer genomfora intervjuer I6pande.

Vi har fatt 50 000 kr for projekt om hypoparatyreoidism!

Publicerad: 15 april 2024

Skoldkortelforbundet har blivit beviljade ett statsbidrag pa 50 000 kr fran Socialstyrelsen for
vart projekt om hypoparatyreoidism (hypopara) som fokuserar pa att 6ka medvetenheten kring
och forbéattra varden fér personer som drabbas av denna séllsynta diagnos.

Vart projekt om hypoparatyreoidism gor att vi under aret kommer dgna oss at:

1. Framtagande informationsfolder: Det saknas idag material pa svenska med information om
hypoparatyreoidism. Vi ska trycka upp en folder som innehaller info om orsaker, symtom,
diagnostiska metoder och behandlingsalternativ. Denna folder kommer att granskas av relevant
vardpersonal for att sékerstéalla hog kvalitet och anvéndbarhet.

2. Distribution av akutkort: Vi kommer distribuera akutkort som innehaller kortfattad
information om hypoparatyreoidism och hur man ska agera vid akuta situationer. Dessa kort ar
avsedda att baras av patienten for att underlatta snabb identifiering och behandling vid behov.
3. Deltagande vid globala konferensen for personcentrerad vard (GCPCC): Vi ser fram emot att
delta i panelsamtal om personcentrerad vard och hur patientféreningar och varden kan
samverka. Genom detta hoppas vi kunna framhalla behoven vid skdldkortelsjukdomar, sérskilt
hypoparatyreoidism, och inhdmta kunskap for att fortsatta forbattra for malgruppen.

Det finns dven en arbetsgrupp som mots regelbundet och arbetar med fragan. Om du vill vara
med, mejla tjarls.metzmaa@skoldkortelforbundet.se sa far du mer information.

Vihoppas att dessa aktiviteter kommer att géra verklig skillnad fér personer som lever med
hypopara och gor att fler far upp 6gonen for diagnosen. Vi har sedan féreningen for hypopara
blev nedlagd inkluderat diagnosen i férbundets arbete.

Mer information om hypoparatyreoidism finns att lasa har

Sammanfattning av forbundsmaotet 2024
Publicerad: 17 april 2024
Forbundsmotet 2024 genomfordes forra vecka digitalt pa zoom. Forbundsmotet ar
Skoldkortelforbundets hogsta beslutande organ dar medlemmarna samlas for att granska
arbetet som skett, besluta om vad som prioriteras framat och vélja nya fértroendevalda som
leder det arbetet.


https://statsbidrag.socialstyrelsen.se/globalassets/dokument/fordelning/statsbidrag-sallsynta-diagnoser-fordelningslista-2024.pdf
https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypoparatyreoidism/

En sammanfattning av de beslut som fattades

e Godkannande av verksamhetsberattelser och arsredovisningar. Dessa kan du ldsa om
du &rintresserad av vad forbundet gjort de tva senaste aren och hur pengarna har
anvants.

e Utdkat stdd till lansféreningarna nu nar ekonomin ar battre och kansliet har stérre
utférandekapacitet. (Propositionen finns i handlingarna)

e Uppdatering av det allménna styrdokumentet, med fokus pa att fértydliga vad som géller
kring resor

e Helt nyastadgar for forbundet och for lansforeningarna! Det beslutades aven att
avskriva mojligheten att bilda lokala féreningar. Viktigt att poéngtera ar att detta inte
innebar att det inte ska finnas lokalt engagemang, utan att det helt enkelt kan ske i
andra former @n som formella féreningar.

e Ennyverksamhetsplan(vad vi ska gora) och en ny budget (vad det ska kosta) for de
kommande tva &ren. Aven dessa finns i handlingarna.

Det valdes ocksa en till stora delar ny forbundsstyrelse bestadende av forbundsordférande Anna
Bergkvist och ledamoterna Asa Moe, Birgitta Kihlberg, Annica Normann, Kim Reenaas, William
Svensson samt Sandra Klasson.

Vi tackar ocksa av foljande styrelseledaméter for deras insatser i férbundet: Pernilla Tofft,
Christina Fernerud Bjorklund, Christina Medin, Ellinor Vestman samt Marie Karlsson. Viriktar
aven ett tack till Linda Ludwigsson for hennes tid i valberedningen.

Det &r snabbsammanfattningen av vad som hande pa forbundsmatet 2024!

Skoldkortelforbundet vilkomnar en opinionshildare

Publicerad: 5 juni 2024

Skoldkortelforbundet fortsatter att vaxa och har nu rekryterat en opinionsbildare for att
ytterligare starka paverkansarbetet och forbundets |dnsféreningar. Vi r glada att Paulina llieva i
tisdags tilltrade tjansten som opinionsbildare efter en rekryteringsprocess med hela 109
ansokningar! Det stora intresset speglar det vaxande engagemanget for forbundets viktiga
arbete.

"Som forbund &r vi verkligen pa en resa, med denna forstérkning pa kansliet sa kan vi vaxla upp
var opinionsbildning till att bli &nnu mer systematisk och fa storre genomslag i samhéllet i syfte
att skapa béattre vard for alla med skoldkortelsjukdom” sdger Anna Bergkvist,
férbundsordférande.

Paulina har en gedigen akademisk bakgrund inom folkhalsa och har tidigare bland annat
engagerat sig inom stédorganisationen Tjejzonen. Att fa henne ombord innebér en forstarkning
for lansféreningarna, da vi kommer kunna genomfora kapacitetsstarkande insatser for att
framja deras paverkansarbete mot regionerna.

"Jag 8r taggad pa att fa bidra till Skdldkortelférbundets viktiga arbete. Det kdnns fantastiskt att
bli en del av ett s& framgangsrikt och engagerat team. Jag ser fram emot att arbeta néra
lansféreningarna och starka paverkansarbetet, for att tillsammans fortsatta gora skillnad for
alla med skoldkortelsjukdom.”

For att |lasa mer om vad tjdnsten ar tankt att gora, 1s platsannonsen.

Fér att komma i kontakt med Paulina kan du mejla paulina.ilieva@skoldkortelforbundet.se

Atervirvningskampanj under november och december
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Publicerad: 22 november 2024

Under november och december kommer Remona de Maré att ringa personer som tidigare varit
medlemmar och fraga om de vill fortsétta vara medlemmar framover. Vi kommer ocksa ringa
personer som under aret registrerat sig, men dar betalningen av ndgon anledning inte gatt
igenom.

Har du blivit uppringd och undrar om det verkligen var Skdldkortelforbundet som ringde? Det
kan du enkelt veta genom att:

e DetarbaraRemonasomringer under denna period.

e Vikommerinte be dig legitimera dig med BanklID.

e Om du vill fortsatta vara medlem kommer vi att maila dig tva saker. En faktura med
bankgironummer 822-3190 som betalningsmottagare och en betallank som leder till
skof.arcmember.net.

o Dessa mail kommer bara komma frén en adress som slutar pa
@skoldkortelforbundet.se. Troligtvis fran
remona.de-mare@skoldkortelforbundet.se eller
tjarls.metzmaa@skoldkortelforbundet.se

Har du blivit kontaktad och har fragor eller funderingar &r du varmt vdlkommen att héra av dig
till info@skoldkortelforbundet.se

Hoppas ni som blir kontaktade vill fortsatta vara med oss i uppfyllandet av var vision, dér vi
stravar efter ett friskt liv for alla med skéldkortelsjukdom!

Var med och paverka arbetet i din linsforening!
Publicerad: 12 december 2024

Vad ar en motion?

En motion &r ett férslag fran en medlem till Iansforeningens arsméte. Det kan handla om allt
fran nya aktiviteter till hur vi kan arbeta for att férbattra varden for personer med
skoldkortelsjukdomar. P& arsmotet behandlas alla motioner, och medlemmarna réstar om vilka
som ska genomforas.

Sa har gor du:

Att skriva en motion behdver inte vara svart. Folj de har stegen:

1. Hittadinidé
Fundera pa vad du vill att féoreningen ska g6ra annorlunda eller battre. Det kan vara stort
eller smatt - allt r vdlkommet!

2. Skrivrubriken
Bdrja med en kort och tydlig rubrik som berattar vad din motion handlar om.

3. Beskriv ditt forslag
Férklara vad du vill andra eller forbattra och varfor det ar viktigt. Om du har exempel eller
erfarenheter, dela garna med dig av dem.

4. L&ggtill ett yrkande (att-sats)
Ett yrkande ar det konkreta beslut du vill att féreningen ska ta. Till exempel:


https://forening.se/fortroendevalda/styrelsen/planera-och-genomfora-arsmote/

o "Jagyrkar att lansféreningen ska arrangera en informationskvall om
skoldkortelsjukdomar.”
o “"Jagyrkar att Iansféreningen ska utoka samarbetet med varden i regionen.”
5. Skickain din motion
Sista datum for att skicka in en motion &r 15:e januari. Skicka sedan din motion via mejl
till féreningens styrelse.

Var hittar jag kontaktuppgifter?

Du hittar kontaktuppgifter till din 1ansférening pa var sida med lansféreningar.

Din rést gor skillnad!

Tillsammans kan vi fortsatta arbeta for battre vard och stdd for alla som lever med
skoldkortelsjukdomar.
Har du en idé? Skicka in din motion redan idag!

Forbundets paverkansarbete

Forbundet har triffat TLV for att diskutera formanen!

Publicerad: 12 mars 2024

Férbundet har traffat Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV) for att diskutera att vissa
styrkor av Levaxin tagits bort fran formanen. Pa det motet framforde vi att vi vill se en
forandring sa att fler styrkor aterigen ar tillgédngliga genom férmanen.

Vi férde ocksa fram vilka direkta och langsiktiga effekter som detta far, daribland att
foérandringen:

e riskerar minska tillgangen pa olika styrkor, som ar viktig da sma férandringar i dos kan
ge stor forandring i maende.

e kommer leda till 6kade samhéllskostnader nar patienter far fler styrkor utskrivna for att
uppna ratt dos.

e innebar att patienter i vissa fall sjalva forvantas dela tabletter for att uppna ratt dos,
vilket &r krangligt och kan paverka féljsamheten till behandlingen. Bade utifran att
manga kan har svart att genomfora det fysiskt, men ocksa att tabletterna ar kansliga for
ljus och fukt och darmed inte bér hanteras mer an nar de tas.

e leder till att Sverige blir mindre intressant som marknad och inte kommer prioriteras av
|lakemedelsbolaget vid en bristsituation.

Detta i sin tur paverkar en valdigt stor del av befolkningen, da ndrmare en halv miljon ménniskor
dagligen &r beroende av Levotyroxin och 98 % far detta genom Levaxin.

Vi upplever att det fanns stor forstaelse fran myndighetens sida, samtidigt som det &r en
komplex process med manga olika regelkrav for vad som ingar i férmanen och inte. Den
huvudsakliga anledningen till att de styrkorna togs bort ar for att Orifarm som tillverkar
medicinen ville hoja priserna for forsta gangen pa 12 ar och myndigheten inte ansag att de
lyckats styrka hur de specifika styrkorna inte ar ldnsamma.


https://skoldkortelforbundet.se/medlemssida/medlemsformaner/#lansforening-nara-dig
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Forbundet fortsatter att uppvakta alla parter med malsattningen om att fler styrkor ska finnas i
formanen for att uppna malet om individanpassad vard for alla med skdldkortelsjukdom.

Skoldkortelforbundet gar med i kluster for arbetsmarknadsfragor
Publicerad: 25 april 2024

Sedan forra aret ar Skoldkortelforbundet medlemmar och nu har vi ocksa borjat engagera oss i
Funktionsratt Sveriges kluster for arbetsmarknadsfragor! Funktionsratt Sverige ar en
paraplyorganisation som samlar féreningar som arbetar for allas plats och delaktighet i
samhallet. Ett kluster kan liknas vid en arbetsgrupp och bildas nar ett behov har identifierats
och det finns intresse fran flera av medlemsférbunden.

- Vihoppas att detta ger oss ytterligare ytor att prata om hur skoldkortelsjukdom paverkar
vardagen for vara medlemmar pa olika arenor, sdger Anna Bergkvist, forbundsordférande.
Funktionsratt Sveriges kluster for arbetsmarknadsfragor skriver debattartiklar, skrivelser till
myndigheter och ministrar och ordnar moten dar vi gemensamt lyfter hur arbetsmarknaden
behdver anpassas for den med funktionsnedsattning.

Mer om hur klustret for arbetsmarknadsfragor gar att 1dsa har!

Du kan lasa mer forbundets arbete kring arbetsliv och studier har!

Skoldkortelsjukdomar uppmiarksammas pa global konferens om

personcentrerad vard
Publicerad: 15 maj 2024
Forbundsordférande Anna och Generalsekreterare Tjarls anléande igar till GCPCC - Global
Conference on Person Centered Care for att prata med vardgivare och andra om behoven i
skoldkortelvarden.
Det huvudsakliga syftet for narvaron ar vart deltagande i seminariet: “Collaboration between
patients, patient organisations and healthcare professionals aims to achieve more for the care
of patients with thyroid disease than each of them can achieve on their own”. Om du trycker pa
lanken kan du lasa mer, men i korthet utgar det fran erfarenheterna med arbetet med det
nationella vardprogrammet for hypertyreos. Vi kommer ocksa lyfta hur detta hdnger samman
med alla skoldkortelsjukdomar, fran de mer séllsynta som hypoparatyreoidism till den
vanligaste hypotyreos. Det nationella vardprogrammet for hyper inforde manga delar som
handlar om bemdtande och omsorg, det ar viktigt att vi fortsatter féra vidare. Varden &r sa
mycket mer an diagnos och medicin.
Samtalet kommer 4ga rum pa konferensens storsta scen och bilden till inldgget &r pd Anna som
blickar ut 6ver morgondagens skadeplats.
Skoldkortelforbundet deltog pa ministerns Patientrad
Publicerad: 14 juni 2024
Tva ganger arligen bjuder Acko Ankarberg Johansson, sjukvardsminister, in alla
patientfoéreningar till ett utokat Patientrad. Patientradet inom Regeringskansliet har funnits
sedan 2018 och ar ett forum for dialog mellan regeringen och civilsamhallesorganisationer i
Sverige som foretréder patienters och deras néarstaendes intressen. | Patientradet sitter
ledamoter fran ett tiotal patient- och narstdendeorganisationer. Ledaméterna férordnas pa tva
ar. Radet traffas pa Socialdepartementet tre ganger per halvar under ledning av
sjukvardsministern. Till ett av dessa tre méten bjuds &ven patient- och
narstaendeorganisationer som inte ar férordnade ledamoter i Patientradet in.
Denna gang var fokus:
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e Samordningen mellan priméarvarden och specialistvarden.

e Nationella kvalitetsregister.

e Hurfoljer vardgivarna patientlagens krav om rétt till information?
Fran Skéldkortelférbundet lyfte vi sérskilt:

e Att haen fast |&kare ar viktigt for uppfoljningen men det kraver ocksa att lakaren har tid
for att fraga hur patienten mar, inte bara folja upp provsvar.

e Socialstyrelsen har skrivit en deltidsrapport om uppdraget “Insatser for en jamlik halso-
och sjukvard med fokus pa sjukdomar som framst drabbar kvinnor och flickor” - aterigen
finns inte skoldkdrtelsjukdomar med trots att fyra av fem drabbade ar kvinnor.

e Skoldkortelsjukdomar saknar ett kvalitetsregister - detta skulle behdvas och det ar
viktigt att det kvalitetsregister for priméarvarden som skapas tar hojd for
skoldkortelsjukdomarna, vi vet alldeles for lite om hur patienterna mar.

e Varupplevelse &r inte att patientlagen foljs - dar det tydligt star att patienterna ska fa
information om sin diagnos och behandling. Overlag saknas patientinformation helt for
hypotyreospatienterna. For hypertyreos finns riktad patientinformation inkluderad i
vardprogrammet och det har ocksa delvis férts in i den allménna informationen om
hypertyreos pa 1177.se.

Dubbel mediasynlighet denna vecka!

Publicerad: 28 juni 2024

Vi kan fira dubbel mediasynlighet denna vecka! Skoldkortelforbundet fick plats i tva tidningar,
bade Lakemedelsvarlden och Dagens Nyheter.

Artikeln i Lakemedelsvarlden kommer du till om du trycker har!

Artikeln i Dagens Nyheter kommer du till om du trycker har!

Det kénns fantastiskt kul att vi samma vecka lyckats lyfta framgangarna och det kvaravarande
arbetet i det nationella vardprogrammet for hypertyreos, samtidigt som vi i annan kanal far fram
behovet av ett nationellt vardprogram for hypotyreos. Att allt detta skedde under
Almedalsveckan, nar alla slass om utrymme for sina asikter kdnns dnnu roligare!

Tillsammans fortsatter vi ta steqg framat for ett friskt liv for alla med skoldkortelsjukdom!

Spekulationer och felaktiga pastaenden i pressen skapar oro bland patienter
Publicerad: 8 juli 2024

En kvallstidning har aterigen missat att vara kallkritisk, och publicerat tyckande och gissande
som att det vore fakta. Har beméter vi nagra av de mest uppseendevéckande pastaendenaii
Aftonbladets senaste artikel om skoldkdrtelsjukdom.

- Aftonbladet har uppenbarligen inte tagit till sig av den kritik de fick nar de hdromaret av
féreningen Vetenskap och Folkbildning utsags till “Arets forvillare 2022” for sina halsoartiklar om
skoldkorteln, sager Anna Bergkvist, ordforande i Skoldkortelférbundet.

Ennyligen publicerad artikel, dar lakaren Agnes Wold intervjuas, innehaller flera felaktiga och
spekulativa pastaenden om Idkemedlet NDT (naturligt frystorkat skdldkortelextrakt). Artikeln
med titeln “Agnes Wolds harda kritik mot populdr medicin for skdldkorteln” publicerades i
Aftonbladets pappersupplaga den 21-23 juni och pa Aftonbladet.se den 30 juni.
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Har kontaktat redaktionen

Skoldkortelforbundet har haft en dialog med ansvarig pa Aftonbladets redaktion och bett dem
korrigera felaktigheterna, men tyvarr utan resultat. Vi har darfor beslutat att lista de mest
uppseendevéackande pastaendena och bemdta dem med aktuella fakta har nedan.
| artikeln pastas felaktigt att:

e NDT ar ett “oprovat” lakemedel

e maninte riktigt vet hur stor mangd aktiv substans som finns i varje tablett

e NDT kan innehélla “konstiga virus”

NDT &r val beprovat

NDT har funnits sedan borjan av 1900-talet och & med andra ord ett val beprdvat lakemedel. En
miljon amerikaner tar i dag NDT for behandling av sin hypotyreos och var tionde patient i USA
far NDT som forsta behandling efter att diagnosen stéllts. Detta enligt en studie publicerad
2023 i den vetenskapliga tidskriften Journal of Clinical Endocrinology and Metabolism (1).

| Sverige forskrivs NDT pa licens dar Lakemedelsverket gor en gedigen bedémning av alla
licensansokningar, som maste uppfylla vissa kriterier for att bli beviljade. Bland annat ska man
ha en sakerstalld diagnos och férst ha provat standardbehandling med Levaxin eller Euthyrox
under en viss tid men ha kvarstaende symtom pa behandlingen.

Innehallet ir standardiserat och kontrollerat

Innehallet av aktiv substans i NDT &r sedan 1985 reglerat enligt United States Pharmacopeia och
lakemedelsbolagen som tillverkar NDT fdljer liksom alla andra Good Manufacturing Practice,
vilket ocksa kontrolleras av FDA (Food and Drug Administration, den amerikanska
motsvarigheten till Ldkemedelsverket).

Armour Thyroid som ar det vanligaste NDT-lakemedlet som forskrivs av svenska lakare tillverkas
och marknadsfors av det multinationella Iakemedelsbolaget AbbVie, som for 6vrigt ocksa
tillhandahaller Synthroid - USA:s motsvarighet till Levaxin. En tablett Armour Thyroid 65mg/1
grain innehaller 38 mikrogram T4 och 9 mikrogram T3, med maximal tillaten avvikelse om +/-
10%.

Det finns inga bevis for virussmitta

Att NDT kan sprida virus &r ren spekulation som saknar grund. NDT utvinns fran skoldkortlar
fran gris inom livsmedelsproduktionen, som renas och steriliseras for att eliminera risken for
virus/mikrober och sedan frystorkas. Trots att NDT-I&dkemedel anvénts av manga miljontals
patienter under drygt 120 ar har det aldrig rapporterats om nagot fall av smitta som skulle kunna
harledas till behandlingen.

NDT &r langt ifrdn det enda lakemedlet som utvinns fran gris eller innehaller hjalpdmnen med
ursprung fran gris. Ett exempel &r Creon, som innehaller frystorkat pankreaspulver (pankreatin)
utvunnet ur bukspottkdrteln fran svin, och som anvands vid besvar med matsmaltningen, bland
annat vid IBS. 22 444 personer fick Creon utskrivet 2023, vilket &r 10 ganger fler an de 2 300
som fick NDT utskrivet samma ar enligt statistik fran Socialstyrelsens lakemedelsregister.
Creon &r dessutom receptfritt, sa sannolikt &r det betydligt manga fler som tar detta lakemedel.



| sammanhanget kan ocksd namnas att det inte &r ovanligt att hjalpamnen som gelatin och
kalciumstearat, som finns i manga vanliga ldkemedel, kommer fran gris. Till exempel ingar,
enligt FASS, gelatin med porcint ursprung(gris) som hjalpdmne i Levaxin.

Kan fa allvarliga konsekvenser

- Att sprida spekulativa och felaktiga pastdenden om NDT-behandling kan & allvarliga
konsekvenser, menar Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skoldkortelférbundet.
Uppskrémda patienter som behéver medicinering kan borja experimentera pa egen hand och, i
varsta fall, satta ut livsviktig medicin utan kontakt med ansvarig lakare.

Far patienterna ratt behandling?

Till Aftonbladet sédger Agnes Wold att “det &r en missuppfattning att manga inte far ratt
behandling for sjukdomar i skoldkorteln”. Sanningen &r att vi vet alldeles for lite om hur svenska
hypotyreospatienter upplever att deras behandling fungerar, eftersom det ani daginte finns en
enda publicerad vetenskaplig artikel i amnet.

Flera internationella studier har visat att upp till var femte patient har kvarstaende symtom pa
hypotyreos, trots standardbehandling med levotyroxin. Detta &r inte heller nagot nytt, utan var
kant redan pa 80-talet nér levotyroxin ersatte NDT som standardbehandling. Redan da fick en
del patienter byta tillbaka till sin tidigare behandling med NDT efter att de upplevt att symtomen
kommit tillbaka(2).

Omdiskuterad behandling

Nuvarande riktlinjer stéder inte behandling med NDT med motiveringen att det saknas
sakerhetsdata. Samtidigt vittnar patienter varlden 6ver om att de fatt livet tillbaka och blivit
symtomfria for forsta gadngen pa manga ar forst nar de fatt byta behandling (3). Eftersom
behandlingen med NDT &r kontroversiell och professionen inte &r helt eniga, ar det viktigt att
det som skrivs i fragan &r sant.

- Problemet &r inte att nagra fa promille av svenska hypotyreospatienter far behandling med
skoldkortelextrakt. Problemet &r bristen pa uppfoljning dar vi forlitar oss pa ett enda prov (TSH)
och inte tar hansyn till hur patienterna faktiskt mar, menar Katarina Nydahl.

- Vikan inte n6ja oss nar en av fem patienter har kvarstadende symtom trots behandling. Det kan
sjalvklart finnas flera orsaker till detta, men det ar tydligt att fler behandlingsalternativ behovs.
Nagot som &r sjalvklart inom manga andra folksjukdomar som till exempel diabetes och
hjart-kérlsjukdom.

Kallor:

1. Ettleson MD et al. Demographic, Healthcare Access, and Dietary Factors Associated
With Thyroid Hormone Treatments for Hypothyroidism. J Clin Endocrinol Metab. Nov
2023.

2. Bianco AC. Rethinking Hypothyroidism. 2022.

3. Heald AH et al. Natural desiccated thyroid for the treatment of hypothyroidism? Front
Endocrinol. Jan 2024.
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Likemedelstillgang, Al och resurser till varden - fokus pa arets
Almedalsvecka

Publicerad: 12 juli 2024

Pa Almedalsveckan samlas politiker, tjansteman, patientféreningar och professionsféreningar
for samtal om utmaningar i varden. Fran oss deltog Anna Bergkvist, forbundsordférande, Tjarls
Metzmaa, Generalsekreterare, Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig och Paulina Ilieva,
opinionsbildare, i arets samtal.

Ett axplock av arets samtal i Visby under Aimedalsveckan:

e Ska staten eller regionerna vara huvudman for varden? Stor statlig utredning pagar och
vi féljer arbetet for att var patientgrupp ska synliggéras.

e Hur ska vi hantera ldkemedelsbristen? En ny strategi &r skriven, vi bevakar sa denna
dven tar hansyn till IAkemedel som inte automatiskt raknas upp, sdsom Levaxin och att
fler lakemedel kommer in pa den svenska marknaden

e Hurkan Al och personcentrerad vard knytas samman? Goteborgs centrum for
personcentrerad vard utforskar @mnet - vi har en pagaende dialog med de som vi
passade pa att fordjupa.

e Hurfarvien hallbar priméarvard dar bade lakaren far bra forutsattningar och patienten
upplever sig sedd och omhandertagen var ett tema som aterkom i ménga samtal. Aven
vikten av att patienten kan ha andra professioner som en férsta kontakt fér att mota
patientens behov, sdsom sjukskoterska och psykolog.

e Manga med skodldkortelsjukdom lider av psykiska symtom som exempelvis nedstamdhet,
oro och angest. Férbundet traffade darfér NSPH, Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa,
for att diskutera hur vi i framtiden kan samarbeta kring psykisk halsa.

e For att skoldkortelvarden ska bli battre behdver bade politiker pa riksniva och regionniva
veta vad patientgruppen har for behov. Vi passade pa att traffa flera politiker i mindre
moten under veckan, en dialog vi kommer fortsatta under hosten.

e Videltog aven pa Vision och Make Equals mingel om hur vi skapar jamstallda
arbetsplatser. Till h6sten kommer ett eget arbete pa omradet jamstalldhet inom varden
att fordjupas. Anna Bergkvist traffade Astma- och Allergiférbundets ordférande for att
diskutera det kommande arbetet kring jamstalld vard som vi kommer inleda tillsammans
med Sveriges Kvinnliga Lakare.

e Sist meninte minst aterstod picknick med nagra av Skoldkdrtelforbundets medlemmar
pa Gotland vilket 6ppnade upp vardefulla och givande samtal.

Ovan ar bara ett axplock, alla de mindre samtalen som sker mellan seminarier och mingel ar ofta
de mest vardefulla.

Dérfor ska du anméila till patientnimnden om du inte dr néjd med din vard -
Henrik Eriksson och Anna Lena Tynong svarar

Publicerad: 28 augusti 2024

Patientndmnden ar en opartisk hjélpande hand som finns i alla regioner och &r fristadende fran
sjukvarden. De finns till fér att hjélpa dig om du inte &r néjd med din vard att fa dina klagomal
eller synpunkter besvarade av de ansvariga inom varden. Om du behdver information om dina
rattigheter, har fragor eller synpunkter pa den behandling du eller ndgon narstaende har fatt,
kan du vénda dig till patientndmnden i din region. Det &r ocksa ett s&tt att bidra till férbattring
av varden i sin helhet.



Skoldkortelforbundet har traffat fyra patienter som har anmalt skoldkortelarenden till olika
patientnamnder och alla hade lite olika erfarenheter. Henrik Eriksson, ordférande fér
patientnd@mnden i Stockholm, och Anna Lena Tynong, handldggare pa patientndmnden i
Géavleborg, svarar pa de fragor som dok upp utifran sina respektive regioner.

Paverkan pa politiker

Upplevelserna fran medlemmarna vi pratade med varierade mellan att de blivit bem6tta med
empati och vanlighet samt att drendet tagits vidare meningsfullt, men ocksa och att de fatt
héra “vi diariefor drendet och satter det i en parm bara”. Det senare lat upprérande och vi
fradgade darfor Henrik vad som hander med drenden och i vilken utstréckning de nar politiker.

- Det var valdigt olyckligt formulerat. PAN kan uppmarksamma beslutsfattare pa felaktigheter i
varden som i sin tur kan vidta skarpa atgérder. Det ar valdigt viktigt att man anmaler, ponera att
era 20% som inte mar bra trots medicinering skulle anméla sina drenden till PAN, da syns ju det
att “har &r det nadgot som har hant”. Det uppméarksammar vi politikerna pé via rapporter till
hélso- och sjukvardsférvaltningen samt via sa kallade principarenden till halso- och
sjukvardsnamnden, forklarar Henrik.

Det innebdr att det finns en stor och viktig insats i att lyfta drenden. Aven om det inte alltid
kommer g6ra en stor eller direkt skillnad fér dig som individ, s& paverkar det utformningen av
varden i stort och pa lang sikt. Motsatsen &r ocksa sann, att om inga &renden kommer in, kanske
beslutsfattare tror att allt fungerar val.

Alla synpunkter ar vardefulla

Det maste inte ha gatt allvarligt fel for att anmala till PAN, det kan ocksa bara vara synpunkter.
Man behdver inte kdnna att man har blivit felbehandlad, det récker att det &r nagot man inte
tycker fungerar. Daremot redoqors principarenden om det framkommer handelser som ar extra
allvarliga, framforallt om de upprepas. Dessa maste halso- och sjukvardsndmnden besvara och
ta stallning till. Det &r ndgot som ocksa kan uppmarksammas i media eftersom rapporterna ar
offentliga.

I'-’\terkoppling

En patient forklarade: “Hon (handldggare pa PAN) var sé pa om att jag skulle anméla och sen blev
det inte sd mycket mer. Jag hade dnskat ndgon personlig aterkoppling.”. Kan man forvénta sig
personlig aterkoppling fran PAN?

- | Stockholm ger handl&ggarna alltid personlig aterkoppling om det efterfragas. Vissa vill inte
ha aterkoppling, darfor bor det vara ndgot man bestdmmer tillsammans, svarar Henrik.

Patienthamndens roll

Alla patienterna tyckte att PAN borde ha mer mandat att vara med i samtalet och stétta, vad har
PAN fér mandat egentligen?

- Det finns en nationell handbok som anvénds internt av patientndmnderna i landet. Dar framgar
bland annat hur arendena ska kategoriseras. Handlaggningen kan skilja sig mellan olika
regioner. PAN &r opartisk och fristaende fran de vardgivare som moter patienter inom hélso-
och sjukvarden. Inga egna medicinska bedémningar gors och ingen stallning tas till om



vardgivaren har gjort ratt eller fel. Syftet ar istallet att informera, reda ut och férklara och pa sa
satt bidra till att patienter och vardgivare forstar varandra battre. Arbetet styrs av "lag
(2017:372) om stdd vid klagomal mot hélso- och sjukvarden”, berattar Anna Lena.

i\tgéirder

Alla patienter som Skoldkortelférbundet har pratat med undrade vad meningen med att anmala
till patientndmnden var. Nagon upplevde att de kunde ha skrivit sitt klagomal och lamnat det
sjalv till vardenheten. En annan som hade anmalt flera drenden sa: "I bésta fall far man
upprattelse men sen slapper de det... Det ar ganska jobbigt att behdva skriva ner hela sin
upplevelse och man vet inte riktigt vad det gor for nytta. Det kdnns inte mddan vart.”. Hur ska
patienterna tanka har?

- Klagomalet kan leda till att en direkt atgard for patienten vidtas. Det kan ocksa leda till att
vardenheten ser Gver rutiner pa specifik eller dvergripande niva. Vi ser ocksa i svaren att varden
planerar utbildningsinsatser utifran drendena. Den samlade informationen fran patienter och
narstaende tas tillvara och aterfors pa olika satt till verksamheten i syfte att forbattra varden,
svarar Anna Lena.

- Om man inte gor det, dd kommer ingen veta. Ju fler som anmaler sitt missnoje, desto storre
paverkan kan man fa pa politiken. Aven om PAN inte kan géra n&gra skarpa atgarder s kan man
gora skillnad pa lang sikt. | just den enskildes fall kanske det inte blir en sa stor férbattring, men,
pa sikt och for alla andra som har den har problematiken sa kan det bli forbattringar, svarar
Henrik.

Skoldkortelforbundets uppmanar alla som orkar och kan att patala eventuella upplevda brister.
Det ar bara tillsammans som vi kan na visionen om ett friskt liv for alla med skoldkortelsjukdom.
L&s mer har om hur du gar tillvdga for att anméla ett drende till patientndmnden samt vad mer
du kan g6ra om du inte r n6jd med din vard.

Skoldkortelforbundet intervjuas i TY4-nyheterna om hogkostnadsskyddet
Publicerad: 20 september 2024

Den 19 september var var férbundsordférande Anna Bergkvist med pa TV4-nyheterna och
kommenterade regeringens hdjning av hdgkostnadsskyddet i sin budgetproposition. Anna sa:
"Jag ténker att det drabbar manga och det drabbar kanske framférallt vara &ldre. Ungefér en av
fem kvinnor éver 65 har skoldkortelsjukdom och &r man &ldre sa kanske man ocksa &ter andra
mediciner. Vi vet lite for lite om det idag eftersom det inte finns nagra kvalitetsregister for
skoldkortelsjukdom. Da gar det heller inte att géra den typen av jamforelser, men vi kan anda
titta pa forskning och hérleda det den vagen.”

Behovet av ett kvalitetsreqister &r ocksa nagot vi lyft under lang tid!

Se hela klippet har, inslaget med Anna bérjar 08:04.

Skoldkortelforbundet skickar remiss pa skoldkortelcancervarden!
Publicerad: 24 september 2024
Skoldkortelforbundet IAmnade under varen ett remissvar pa den féreslagna uppdateringen av
det nationella vardprogrammet for skoldkortelcancer. Idag pa internationella dagen for
skoldkaortelcancer vill vi lyfta svaret och vart arbete for en forbattrad vard. Vart remissvar
innehaller konstruktiv kritik och forslag pa forbattringar i syfte att hoja standarden pa vard och


https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2017372-om-stod-vid-klagomal-mot-halso-och_sfs-2017-372/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2017372-om-stod-vid-klagomal-mot-halso-och_sfs-2017-372/
https://skoldkortelforbundet.se/friskare-liv/fran-sjuk-till-ett-friskare-liv/#om-du-inte-ar-nojd-med-varden
https://skoldkortelforbundet.se/friskare-liv/fran-sjuk-till-ett-friskare-liv/#om-du-inte-ar-nojd-med-varden
https://skoldkortelforbundet.se/stort-genomslag-for-sammanstalld-lakemedelsstatistik/
https://www.tv4play.se/video/b0884ed4e0cf298e7b74/torsdag-19-september-22-00

uppfoljning av skoldkortelcancer. Sarskilt med fokus péa férebyggande atgarder och behandling
av hypoparatyreoidism, en vanlig komplikation i samband med skoldkortelkirurgi. Nedan foljer
ett urval av vara synpunkter:

Nationella kvalitetsregister

Skoldkortelforbundet papekar att det &r viktigt att kirurger rapporterar in alla komplikationer till
de nationella kvalitetsregistren, speciellt hypokalcemi som en kvalitetsindikator for
tyreoideakirurgi. Detta for att uppna en mer verklighetsnéra bild av kirurgins kvalitet och
resultat. Férbundet foreslar att det bor tydliggoras exakt vad som ska rapporteras och nar.

Hypoparatyreoidism

Ett huvudfokus i remissvaret ar bristerna i hur hypoparatyreoidism behandlas och rapporteras.
Skoldkortelforbundet kritiserar att tidigare synpunkter pa underrapportering av denna
komplikation inte atgérdats. Vi framhéver att langtidskonsekvenserna av hypoparatyreoidism
kraver mer uppmarksamhet.

Livskvalitet

Det betonas att postoperativ hypotyreos, som ofta uppstar efter skoldkortelcancerbehandling,
paverkar patienternas livskvalitet avsevart. Férbundet foreslar att vardprogrammet bor inkludera
riktlinjer for att sdkerstéalla att patienter erhaller adekvat behandling for detta kroniska tillstand.
Inte minst med tanke pa att det i dag saknas nationella vardprogram och riktlinjer for hypotyreos.

Kommunikation och patientinformation

Skoldkortelforbundet understryker vikten av att forbattra informationsflddet till patienterna,
bade fore och efter behandling. Vi anser att patientinformationen har stora brister och bor
uppdateras, garna i samverkan med patientorganisationen. Fértydliganden kring hur arbetet
med “Min vardplan” ska ske uppméarksammas ocksa.

Sammanfattning

Remissvaret fran Skoldkortelforbundet utgor en viktig rost for patienter med skoldkortelcancer.
Det framhaver vikten av att fortsatta utveckla och férbattra vardprogrammet med patientens
b&sta for dgonen, sérskilt nar det géller hanteringen av langsiktiga komplikationer som
hypoparatyreoidism. Dessa insatser ar avgérande for att sikerstélla en hogkvalitativ vard och
stddja patienter genom hela sjukdomsforloppet, fran diagnos till rehabilitering.

Las hela foérbundets remissvar genom att trycka har!

Rattning av artikel och rapport

Publicerad: 27 september 2024

Forra veckan publicerade Aftonbladet en artikel som fastslog att NDT-forskrivningen dkat med
1800 procent. Detta byggde i sin tur pa siffror redovisade i Camt6-rapporten: "Effekt av torkat
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svinskoldkortelextrakt vid hypotyreos”. Envaksam medlem noterade att denna siffra lat
ofattbart hog och bdrjade undersdka saken tillsammans med var medicinskt sakkunniga.

De fann da att startpunkten for datan, 2015, inte var ett helt ar, utan endast 3 manader. Detta i
sin tur ledde till den uppfattade dramatiska 6kningen i férskrivning. Skdldkortelforbundet
redovisade dessa fynd for Aftonbladet som i sin tur utredde fragan tillsammans med rapportens
forsteforfattare Lars Henning. Slutsatsen blev att datan var felaktig och att bade artikel och
rapport skulle uppdateras for att vara korrekta. Vi tackar fér den proffsiga hanteringen av detta
samt Lars valdigt fina mail som tackade var vaksamhet.

Fragan om den 6kade forskrivningen har varit uppméarksammad i flera mediakanaler det
senaste halvaret. Det som kvarstar ar den stora och egentliga fragan: Varfor 6kar
forskrivningen? 20 % mar inte bra pa standardbehandling och far inte den uppféljning de
behdver, vilket var uppfdljning som publicerades i slutet av 2023 visar. Det gor att manniskor
sOker alla mojliga |6sningar for fungerande vardag. | slutdndan handlar det om att manniskor ska
fa leva ett friskt liv med skdldkortelsjukdom. | somras gjorde Léakemedelsvarlden en intervju
med oss angaende den 6kade forskrivningen. | den artikeln lyfter vi att Lakemedelsverket gor en
oerhért rigorés granskning av varje licensansdkan och att det inte ar en latt process att bli
beviljad. Férskrivningen blir motiverad. Vidare ror det sig om ett valdigt stort fokus pa nagra
promille av alla hypotyreospatienter och att det maste stéllas i relation till de stora brister som
finns Overlag. Vi behdver se mer forskning om hypotyreos och effekten av olika behandlingar,
samt att vi beh6ver fa ett nationellt vardprogram aven for hypotyreos.

Tva dagar efter artikeln i Aftonbladet slapptes studien: “Treatment Preferences in Patients with
Hypothyroidism: an Analysis of Eleven Randomized Controlled Trials” i The Journal of Clinical
Endocrinology & Metabolism som gjort en stor 6versikt pa omradet. Vi haller fortfarande pa att
analysera texten men kan konstatera att den kommer utveckla férstaelsen av
kombinationsbehandling.

Artikel i aftonbladet med styrelseledamot Kim Reenaas
Publicerad: 20 oktober 2024

Detta ar ett referat fran en artikel publicerad i Aftonbladet.

| artikeln far vi ldsa om Kim Reenaas, 45 ar, som borjade kanna sig trott, forvirrad och upplevde
ett allmént obehag utan att forsta orsaken. Forst sjukskriven fér utmattningsdepression, visade
senare tester att hon hade bade Hashimotos sjukdom och B12-brist. Efter att ha fatt
medicinering med Levaxin och B12-sprutor aterfick hon snabbt sin halsa och kunde aterga till
arbetet. Kim ar en av dver en halv miljon svenskar med skoldkortelsjukdomar, dar hypotyreos -
en underfunktion i skdldkorteln - &r vanligast. Symtomen &r ofta diffusa, vilket gor det svart att
diagnostisera korrekt.

Helena Filipsson Nystrom, professor och dverlakare vid Sahlgrenska universitetssjukhuset
berattar om att det ofta saknas kunskap om skoldkdrtelsjukdomar i varden. Detta kan leda till
att patienter far fel diagnos eller behandling, till exempel antidepressiva istéllet for vidare
utredningar. Anna Bergkvist, ordférande i Skoldkortelférbundet, lyfter ocksa fram att manga
patienter, som Kim, ofta far vanta lange pa ratt diagnos.

Kim understryker vikten av att hitta en |akare som lyssnar och kdnner sig tacksam for att hon ar
enav de 80 % som mar bra efter behandling. Hon &r ocksa vaksam pé sina barns hélsa da
skoldkortelsjukdomar kan vara arftliga.

Brev till er som beslutar om likemedel
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Publicerad: 21 oktober 2024

Hej,

Jag skriver i egenskap av medborgare och patient som paverkas av beslut som ror tillgang till
lakemedel. Jag vill be er att titta dver behandlingsalternativ for hypoparatyreoidism. Vi star
infor en akut situation dar jag och manga andra med sjukdomen lider dagligen utan tillgang till
det hormon som kroppen behdver. Att fa ratt behandling kommer att forandra livet for oss.
Hypoparatyreoidism beror pa brist pa parathormon (PTH) och leder bland annat till Iaga
kalciumnivaer i blodet. Jag och de flesta andra med diagnosen har fatt sjukdomen da
biskoldkortlarna skadats av misstag i samband med halskirurgi. Fér manga innebar sjukdomen
en livslang kamp med svara symtom. Trots det finns ingen behandling i Sverige som ersétter det
saknade hormonet.

Livet med hypoparatyreoidism &r begréansande och svart. Nagra symtom jag upplever varje dag
ar muskelkramper, ryckningar, domningar, svaghet och vark. P& grund av hypoparatyreoidism
kan jag inte langre tanka klart, jag har svart att minnas och hitta ratt ord. Jag har svart att
koncentrera mig och forsta information. Jag orkar inte vara social med vénner och familj som
forut. Att sporta eller jobba med kroppen kraver flera dagars aterhdmtning - ibland veckor.

Det &r av yttersta vikt att jag och andra patienter far tillgang till IAkemedel som ersétter
hormonet som vara kroppar inte ldngre kan producera. For oss &r hormonerséattning inte bara
behandling - den &r livsnddvandig.

Att fortsatta behandla oss med hdga doser aktivt vitamin D och kalciumtillskott utsatter oss for
hog risk for flera allvarliga komplikationer. Nagra &r kalciumavlagringar i njurar, hjarna, blodkarl,
ogon och andra mjuka vavnader samt 6kad risk for njursjukdom.

Darfor ber jag er att sa snart som mojligt ge oss tillgang till IAkemedel som erséatter det saknade
parathormonet.

Halsningar,

En person med hypoparatyreoidism

Gliddjande nyhet: Alla styrkor av Levaxin ater inom formanen fran den 1
december

Publicerad: 15 november 2024

Tandvards- och ldkemedelsférmansverket (TLV) bekréftar i ett mejl till Skdldkortelférbundet att
de godkant formansansokan for Levaxin 75 mikrogram. Beslutet bérjar galla den 1december
och innebar att samtliga styrkor nu ater ingar i hégkostnadsskyddet.

| slutet av férra aret rapporterades att styrkorna 75 och 125 mikrogram av Levaxin togs bort fran
lakemedelsformanen eftersom TLV inte godkénde tillverkaren Orifarms ans6kan om pris6kning.
Detta ledde till att patienter fick sta for hela kostnaden for dessa styrkor, vilket orsakade oro
bland m&nga som &r beroende av Levaxin for att hantera sin skéldkortelsjukdom. Fran och med
den Taugusti 2024 boérjade 125 mikrogram aterigen att inga i hogkostnadsskyddet och nu &r det
bekraftat att &ven 75 mikrogram kommer att inga fran den 1december.

Ratten till individuellt optimerad behandling maste vara en prioritet

Att styrkorna togs ur formanen har inneburit onédiga problem for saval patienter, men ocksa
ldkare som behovt 1dgga tid pa nya receptforskrivningar. Personer med skoldkortelsjukdom
behdver sin medicin och det ska inte behdva vara komplicerat att fa individuellt optimerad
behandling av sin sjukdom.



Skoldkortelforbundets roll

Skoldkortelforbundet har sedan beskedet forra aret varit valdigt aktiva i dialogen med TLV samt
Orifarm och flertalet ganger patalat hur viktigt det &r att alla styrkor av Levaxin ingar i
hégkostnadsskyddet.

- Vi har framfort att borttagandet av vissa styrkor leder till orattvisa, 6kade kostnader for bade
patient och samhalle samt onddigt krangel for patienterna som kan behéva kombinera olika
styrkor eller dela tabletter for att uppna ratt dosering, sdger Anna Bergkvist, ordférande i
Skoldkoértelforbundet. - Vi ar glada Over att ha blivit horda!

Skoldkortelforbundet deltar i politisk dialog om hur vi gor arbetsmarknaden
mer tillganglig

Publicerad: b december 2024

Igar gastade vi Liberalerna for att prata om hur vi gér arbetsmarknaden mer tillgénglig. Behovet
av att som arbetss6kande snabbt fa hjalp om man behéver hjalpmedel eller anpassningar for att
ta ett jobb och behovet av att arbetsgivaren snabbt far svar om de skt stdd for att kunna
anstalla.

Varfor &r detta viktigt for personer med skoldkortelsjukdom? Vi vet att 20% inte mar bra och har
kvarvarande symtom - en del av dessa symtom paverkar vardagen pa jobbet. Vi tror att ménga
med kognitiva svarigheter och hjarntrétthet skulle behdva arbetsférmedlingens stod att hitta
ett jobb som fungerar eller att arbetsgivaren skulle kunna fa stod for att anpassa eller ticka
delar av I6nen for personen under en
kortare eller langre tid. Vi vet for lite
om hur det fungerar idag, men var
kvalificerade gissning ar att detta
brister da allt stéd de senaste aren har
blivit sdmre (tillgang till
arbetshjalpmedel, I6nebidrag och sa
vidare).

Pa bilden fran vanster: Anna Bergkvist
Skoldkortelforbundet, Annica Nilsson
Funktionsratt Sverige, Malin
Danielsson riksdagsledamot for
Liberalerna, Nicklas Martensson
Funktionsratt Sverige, Lennart
Karlsson Synskadades Riksférbund
och Camilla Martensen riksdagsledamot for Liberalerna.

Utifran att det kommit till var kdinnedom att det just nu finns ett Iakemedel under
prévning hos TLV som syftar till att ersatta PTH, vill vi pa Skoldkortelférbundet
lyfta fram det akuta behovet av nya behandlingsalternativ for patienter med
hypoparatyreoidism. Vi hoppas att behandling med PTH snart blir verklighet for de
som lever med denna osynliga, men allvarliga sjukdom.



Stort behov av ny behandling for hypoparatyreoidism
Publicerad: 19 december 2024
Hypoparatyreoidism &r en sallsynt endokrin sjukdom som beror pa brist pa parathormon. De
flesta patienter (80%) har fatt sjukdomen da biskoldkdrtlarna skadas av misstag i samband med
skoldkortelkirurgi.
Skoldkortelforbundets medlemmar vittnar om att hypoparatyreoidism fortfarande en
underdiagnostiserad, underbehandlad och missforstadd sjukdom. Detta trots att bade kunskap
och kliniska behandlingsriktlinjer finns.
Trots att sjukdomen kan leda till en livslang kamp med svara symtom, saknas fortfarande
adekvata behandlingsalternativ. Idag ar hypoparatyreoidism den enda hormonbristsjukdomen
utan tillganglig hormonbehandling. Istallet ges hoga doser kalciumtillskott och aktivt vitamin D
(Alfacalcidol och Rocaltrol).

Flera komplikationer kan uppsta pa grund av kronisk PTH-brist i kombination med dagens
behandling. Nagra exempel ar:
e Njurar: Hyperkalciuri, nefrokalcinos, njursten och kronisk njursjukdom.
e Skelett: Lag benomsattning och tkad frakturrisk.
e Kérloch hjarta: Forkalkningar och hjart-karlkomplikationer.
e Hjarna: Forkalkningar i basala ganglier, kognitiva nedsattningar och neuropsykiatriska
problem.
Ogon: Gré starr.
Ovrigt: Nedsatt immunfdrsvar, graviditetskomplikationer, muskelrelaterade symtom
som smarta och kramper samt omfattande paverkan pa patienternas livskvalitet.

Livshotande tillstdnd som laryngospasm och krampanfall ar allvarliga komplikationer dessa
patienter kan drabbas av. Nagot som &r valként genom forskning - men &nnu inte erként av
varden i praktiken - &r de pagaende mildare symtom som gor patienternas vardag till en standig
kamp. Pirrningar, muskelkramper, smérta och nedsatt kognitiv férmaga kan gbra patienterna
ofdrmdgna att leva ett normalt liv med sjukskrivning som féljd.

Att symtomen kvarstar trots att kalicumnivaerna tycks vara normala tyder pa att PTH har fler
uppgifter &n att reglera kalcium och fosfat. En studie fran 2024 visade att laga PTH-nivaer
dessutom leder till kroniskt |aga nivaer av kortikosteorider, vilket aterstéalldes med
PTH-behandling.

Den nuvarande behandlingen med kalciumtillskott och aktivt vitamin D innebar ett stort lidande
for majoriteten av patienterna. Enligt Voices of Hypopara Survey rapporterar patienterna att:

® [Endast 10 % ar ndjda med dagens behandling.

® 49 % upplever att sjukdomen paverkar arbetsformagan negativt.

® [Endast 25 % upplever att deras endokrinolog férstar sjukdomen och hur den paverkar
livssituationen.

® 41 % har aldrig fatt sin livskvalitet beddmd av sin endokrinolog.

Skoldkortelférbundet arbetar for att 6ka informationen om sjukdomen. Vi har granskat ett antal
kunskapsstdd pa natet. Granskningen visar att information som ges till Ikare och patienter



https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/jbmr.4691
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36153665/
https://endocrinenews.endocrine.org/example-post-i/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34825891/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39167533/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31721256/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31721256/
https://ascendispharma.com/wp-content/uploads/2020/10/HP_Survey_Poster_2020_ASBMR.pdf
https://skoldkortelforbundet.se/om-skoldkortelsjukdom/hypoparatyreoidism/
https://skoldkortelforbundet.se/information-om-hypoparatyreoidism-behover-forbattras/
https://skoldkortelforbundet.se/information-om-hypoparatyreoidism-behover-forbattras/

innehaller allvarliga brister som etablerar felaktiga férestaliningar om hypoparatyreoidism.
Nagra exempel &r att:

Hypoparatyreoidism blandas ihop med hypokalcemi och erkénns inte som
hormonbristsjukdom.

Diagnoskriterier och behandlingsmal saknas eller ar otydligt beskrivna.

Symtom och komplikationer namns inte. Vissa kunskapsstod havdar felaktigt att
symtom inte kan férekomma om kalcium &r inom referensomradet.

Vitror att en tillganglig behandling som ersatter det saknade parathormonet kommer att leda
till flera positiva effekter:

Okad medvetenhet: Intresset for sjukdomen kommer att 6ka, vilket kommer att sétta
fokus pa hur den bast diagnosticeras, behandlas och f6ljs upp enligt kliniska riktlinjer.
Battre vard: Vardgivare far majligheten att erbjuda patienterna behandling enligt
kliniska riktlinjer, vilket inte &r mojligt idag.

Farre komplikationer och okad livskvalitet: Battre behandling kommer att leda till farre
kort- och I&ngsiktiga komplikationer samt forbattra livskvaliteten for patienterna.
Ekonomiska besparingar: Lagre kostnader for varden genom farre komplikationer.
LAgre kostnader for samhallet nér patienternas arbetsformaga kan oka.

L&s ocksa ett 6ppet brev fran en patient och vart pressmeddelande om detta akuta behov.
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Skodldkortelpodden

Skoldkortelpodden: #1 Nyhetssvep september 2024

Publicerad: 2 oktober 2024

For att lyssna pa avsnittet kan du s6ka efter "Skoldkortelpodden” i valfri poddapp eller lyssna
direkt har!

| detta avsnitt:

e Enstyrkaav Levaxin &r ater i hogkostnadsskyddet och en andra &r fortfarande under
utredning.

Under hésten kommer den nya burken for Levaxin att bérja dyka upp.

e Enforskningsstudie har publicerats som havdar att det finns ett samband mellan typ
D-personlighet och hypotyreos. Studien har dock fatt kritik for sina metodologiska
brister och tolkning av resultaten.

e Skoldkortelforbundet har intervjuats av lakemedelsvarden, dar vi diskuterade bland
annat anvandningen av NDT (Natural Desiccated Thyroid) och behovet av jamlik
skoldkortelvard.

Transkribering

Varmt valkommen till Skoldkortelpodden.

Jag heter Tjarls Metzmaa och jag &r generalsekreterare pa Skoldkortelférbundet. Med mig idag
har jag Paulina llieva, opinionsbildare pa Skéldkortelférbundet.

Det har blir det forsta avsnittet av typen nyhetssvep.

Tanken med de har avsnitten ar att vi ska kunna uppdatera lite grann om det som har hant sen
sist pa Skoldkortelomradet.

Pa forbundet bevakar vi valdigt manga olika nyhetsfléden. Vi finns med i Facebookgrupper och
vi tréffar beslutsfattare och annat som innebér att vi far span pa det som hander.

Mycket kommer ut som artiklar pa hemsidan eller i inldgg i vara sociala kanaler, men podden blir
ett slags komplement dér vi tar sant som inte fick plats eller som vi av andra anledningar vill
fordjupa oss lite grann i.

Men vilket ar det férsta amnet vi tar oss anidag?

Det var ju sd att i slutet av forra aret sa forsvann medicinen Levaxin i styrkorna 75 och 125
mikrogram ur ldkemedelsférmanen, alltsa hogkostnadsskyddet. Det var Orifarm som drog
tillbaka dem da de inte fick igenom en prishdjning.

Vi fick veta att 125 mikrogram bérjade inga i hGgkostnadsskyddet igen fran den 1augusti, vilket
vi ar valdigt glada éver. Och Orifarm har ansokt om att 75 mikrogram ocksa ska inga, men det
beslutet har inte tagits &n. Men det &r nagot som vi kommer bevaka och ta upp igen nar det ar
dags.

Men vad innebér det har for patienterna egentligen?

Den storsta skillnaden blir val just att det gar tillbaka till en fast prissattning. Det har ju varit lite
upp och ner. Vissa leverantorer har ju salt det har billigare, andra har salt det dyrare. De som inte
ar med eller har sa pass mycket att man nar upp i formansvérdet, de kanske inte har mérkt av
det sarskilt alls. For det har ju kostat &nda.
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Men for den som d& nar upp i formansvardet dar sa kommer ju medicinerna aterga igen och utan
att man behdver krangla pa det sattet som har varit under den har perioden. Just eftersom att
det &r ju ett valdigt smalt terapeutiskt intervall. Alltsa det &r sma foérandringar i dos gor ju stor
forandring i effekt. Sa att man har ju varit tvungen att ha sin exakta dos, vilket har inneburit att
bland annat Skane vet jag har gatt ut med rekommendationer till Idkarna att man ska skriva ut
100 och 25 istallet for 125.

Andra regioner har gatt ut med rekommendationer att man ska dela tabletter eller liknande. Och
det &r ju jobbigt att behdva géra det, speciellt om man inte har styrkan i hAnderna och sa
kanske.

Precis, och inte bara jobbigt utan det ar ocksa daligt utifran att de &r fukt och ljuskénsliga, vilket
betyder att man ska ju helst bara hantera tabletterna nar man tar dem, inte annars.

Precis. Men vad har Skéldkortelforbundet haft for roll i det har da?

Vi har ju egentligen arbetat aktivt 4nda sedan dess att beskedet kom, att de férsvann fran
formanen. Vi har ju haft mote med bade Orifarm for att sdkerstélla att de har som ambition att fa
tillbaka det i formanen. Och vi har ocksa haft méte med TLV, alltsa Tandvards- och
lakemedelsformansverket, den myndighet som bestdmmer vilka Iakemedel som &rinom
hégkostnadsskyddet och inte.

Och det vi har egentligen, Orifarm har alltid varit for att komma tillbaka igen, sa dar var det inte
mycket vi behdvde trycka pa kring. TLV var ju lite mer motstand for att de har ju sina regelverk
att forhalla sig till.

For en vanlig frdga som vi har fatt &ar just det har, men hur kan det komma sig att nagra styrkor
ar med och andra inte?

Men mycket beror ju pa att de gor ju en individuell beddmning av varje styrka for att se, finns det
skal for den har prishdjningen? Och da tittar man pa varje styrka.

Baseras det da pa hur manga patienter som tar den medicinen, den styrkan eller vad baseras
det pa?

Exakt hur de har berdkningarna ser ut, det kan jag inte svara pa riktigt. Men ddremot sa tar de in
manga olika parametrar. Men det viktigaste ar vél det de uttryckte att det &r ju upp till Orifarm
att visa att det inte finns [dnsamhet i den enskilda medicinen om de inte far géra hojningen. For
regelverket ar till for att fa nagon slags balans mellan att féretagen ska kunna fortsatta finnas
och tjdna pengar pa det de gor, utan att det for den saken skulle kosta staten extra eller onddigt
mycket.

Och det hér &r ju forsta prish6jningen pa enormt lIange och ett I1akemedel som har funnits under
valdigt lang tid. Sa darfor ar det vél lite knepigt med att fa fram exakt vad som &r vad. Och just
att de har valt att ha en platt prissattning oavsett styrka.

Men det vi forde fram valdigt mycket var ju just det har att det blir ju fér samhallets del om vi
tittar pa ett lite stérre perspektiv snarare an att titta pa varje enskild styrka for sig, ar att det
troligtvis kommer bli dyrare for samhallet 4nda att ha vissa med och andra inte. Just utifran det
har att man forskriver istallet 100 plus 25, vilket da blir dubbel kostnad for att fa det som
egentligen skulle kunna finnas. Och manga andra saddana perspektiv som blir viktiga att ta med
egentligen.

Och det vi kunde se pa forsaljningslistorna var ju att de styrkorna som gar att dela eller som gar
att kombinera ihop, de 6kade ju medan de som férsvann ur férmanen minskade. Sa troligtvis sa
var det ndgonting som blev dyrare for samhéllet och kanske framfor allt svarare for de som &ter
medicinen. Vi ska inte glomma bort heller att det 6kar komplexiteten att behova ta tva tabletter
istallet for en och att halla koll pa det eller liknande.



Det &r klart. Men Levaxin far ju ocksa en ny burk nu va?

Ja, det ar pa gang i alla fall. Jag vet att det har varit en lang féljetang och dven det ar nagonting
som ofta dyker upp bade i vara sociala kanaler men ocksa nér vi har pratat med exempelvis
Reumatikerférbundet och liknande att nuvarande burk &r svar. Den &r nast till omojlig. Jag har
hort alla mojliga knep fran saxar till skruvmejslar till att féra 6ver dem i nya andra férpackningar
och nagon som kommer ihag sa vél som skrev att jag &r sa glad att jag har en gammal burk kvar
for att det forsta jag gor ar att halla 6ver allting i den och liknande.

Och anledningen till att det blev en s& har kranglig burk fran forsta borjan var vél en tolkning av
hur regelverket saqg ut for hur burkar ska se ut och nu har det gjorts en ny tolkning sa darfor sa
pabdrjades da processen att fordndra det har. Men det ar inte bara och bara utan det &r sant
som ska godkannas i olika steg och jag vet att var medicinsakkunniga Katarina hon var ju ocksa
upp till Stockholm och testade for just patientmedverkansrakningen.

Vad tyckte hon d&?

Jag vill minnas som att hon tyckte att det var béattre i alla fall. Jag kommer inte ihag exakt vad
hon sa for det har var ju typ i januari-februari nagonting.

Men det vi har fatt fran Orifarm &r val just att de &r i produktion de nya burkarna men sen ska det
ju komma ut till grossister och s3 ut till apotek och sen Idmnas ut. Sa det &r en ganska lang kedja
innan det val &r nagonting. Sa den grova uppskattningen ar att nagon gang under hésten kanske
man har en ny burk i handen.

Det hoppas vi pa.

Och sen séa hade vi ockséa en ganska kontroversiellt uppméarksammad forskningsstudie som kom
ut nuunder sommaren. Vad var det om?

Ja, den kom ju under sommaren da eller precis innan sommaren och blev valdigt
uppmarksammad for att man havdar att det finns ett samband mellan sa kallad typ
D-personlighet och hypotyreos. Personer med den héar personligheten da kédnnetecknas bland
annat av att ha negativa tankar och vara socialt tillbakadragande och sadar.

Vitog del av vad professor Frauke Musial vid universitetet i Tromsd sa om detta. Hon var
ifragasattande och pekade pa brister i metod och tolkning av studien. Och hon betonade att
psykiska symtom ofta ar en konsekvens av kronisk sjukdom och inte en orsak. Och det arju
viktigt att kritiskt granska nya forskningsron, sarskilt nar de kan paverka hur vi forstar och
behandlar komplexa hélsotillstand som skoéldkortelsjukdomar anda ar.

Och ni kan I&sa mer om detta pa var hemsida dér vi bemétte de olika pastadendena i studien.

Ja, det var ju valdigt tacksamt att var systerorganisation i Norge, Stoffskifteforbundet, gjorde
den har mer djupa lasningen av det hela. For att det ar det som kan konstatera sig att det finns
juenorma brister i metoden och att det finns egentligen ingen grund alls att fastsla det har
sambandet. Just for att man inte har gjort undersdkningar pa manniskor innan de blev sjuka.
Exakt.

Darmed &r det en véaldigt kontroversiell sak att pasta.

Det som ocksa kan ndmnas i sammanhanget var att den har var ju en enkétstudie. Och det vet
jag att jag fatt hora just att sjalva metoden for insamling kan ju ocksa ha paverkat resultatet
som sadant. Just eftersom att den spreds lite grann utifran att inte riktigt bre pa for att nu ska
vi paverka varden. Men lite at det hallet att nu liksom ta i fér att har behdver vi fa underlag for att
visa hur det ligger till. Sa att det finns &ven nagra fragetecken man kan ha kring hur
datainsamlingen gick till och vad den sades vilja undersdka och vad den sedan undersokte i
slutandan.



Precis. Och det ar valdigt mycket som ska klaffa i forskning for att kunna géra orsakssamband.
Det ar ju bland det svaraste man gor. Sd man ska inte dra enkla slutsatser.

Nej, och fran var sida sa ser vi att det finns absolut inga som helst belagg for att det har skulle
vara nagonting man drar pa sig utifran vilken personlighetstyp man har.

Men Lakemedelsvarlden gjorde en intervju med oss och skrev en artikel precis innan sommaren
var det val?

Ja, men det stdmmer. Det var egentligen, ibland sa snubblar saker bara till sig for att egentligen
sa var det s att vi laste en artikel som pratade mer om hur NDT, alltsa det I&kemedlet som &r ett
extrakt fran grisars skoldkdortel, vad var det vi sa att det stod fér nuigen? NDT, det star for
Natural...

Natural Desiccated Thyroid.

Precis.

Sa att det extraherar man ju darifran och det var da en artikel om huruvida det &r vart, eller hur
forskrivning hade 6kat av det lakemedlet.

| forbifarten i den artikeln sa nédmndes vi pa ett satt som vi inte tyckte dverensstdmde med vilka
vi ar. Sa vi tog kontakt med Lékemedelsvarlden och sa det att riktigt de har asikterna ar inte det
vi torgfér. S& att de gjorde en korrigering och sen sé gjorde de ockséa en intervju med var
forbundsordférande Anna och var medicinskt sakkunniga Katarina.

Och det slutade egentligen i att vi fick fora fram—artikeln heter "Fokus bér vara jamlik
skoldkortelvard” och finns da pa Lakemedelsvéarlden att Idsa. Men vi fick féra fram just allting
som vi tycker &r viktigt att fokusera pa egentligen och hur den stora varden inte fungerar. Och
dven om det da procentuellt har skett en stor 6kning i férskrivning, sa ar det ju i faktiska tal
ganska fa manniskor som det har ber6r just huruvida man anvénder NDT eller inte.

Sa att darfor sa ar det mycket béattre att 1agga fokuset pa de har grejerna som vi generellt sett
ser inte fungerar. Det vill séga att ungefar halften av alla som har ett arligt Iakarbesok far det.
Att vi tar prover som inte &r tillrackliga for att visa pa hur det egentligen ser ut och att ingen
riktigt kanske fragar hur mar du? Sa att man ocksa kan komma forbi att &ven om provresultatet
ar bra och jag fortfarande mar daligt da har vi nagonting vi maste fortsatta utreda.

Ja, sa den var vi valdigt néjda med och det vi fick fram dar.

Precis, och pa manga satt sa ar vi otroligt tacksamma for den artikeln och tyckte att den blev en
valdigt bra sammanfattning.

Ja, men precis av det vi tycker och det vi arbetar fér. S& om du ndgon gang har funderat pa vad
vill Skoldkortelforbundet egentligen? Ja, d& kan man ga in och lasa den fér den blev ofantligt
konkret och bra utifran det perspektivet.

Ja, men det var ju det vi hade tédnkt ga igenom som &r mest intressant fran den har sommaren.
Och vi vill ocksa passa pa att tipsa om att bli medlem hos oss just nu for da far du dven nasta ars
medlemsavgift pa kopet.

Ja, vi har ju gjort sa for det &r lite trakigt att har nu ar det inte riktigt slutet pa aret &nnu och det
ar langt kvar till nyar och jul och allt annat sant. Men &nda att betala nu behdver géra det sa snart
igen.

Precis, s gor vi alltid fran 1september varje ar. S om du inte &r medlem, bli garna det for det
hjélper till att stotta oss och vart arbete.

Och sen finns ju mojligheten ocksa att ga &nnu djupare och vara med och engagera sig for att
Skoldkortelforbundet ar ju en medlemsorganisation som framfér allt bars fram av alla ideella
insatser runt om i landet.



Och med det sagt s& tack for oss da. Vi vet inte nar det blir ndsta nyhetssvep utan de kommer
komma oregelbundet nar det finns tillrackligt mycket intressant att prata om.
Precis. Tack for att ni lyssnar.

Skoldkortelpodden: #2 Patientnimnden

Publicerad: 8 oktober 2024

For att lyssna pa avsnittet kan du s6ka efter “Skoldkortelpodden” i valfri poddapp eller lyssna
direkt har!

| detta avsnitt:

Vi diskuterar hur du kan agera om du inte dr n6jd med sin vard. Vi lyfter fram vikten av att prata
direkt med vardgivaren och att ta hjalp av patientndmnden, som &r en opartisk hjalp som finns i
alla regioner och ar fristdende fran sjukvarden. Patientndmnden kan hjalpa till att reda ut och
forklara, och bidra till att patienter och vardgivare férstar varandra béattre.

Vi diskuterar ocksa hur du kan anmala till patientndmnden och vad du kan férvanta dig av
processen. Vi lyfter fram att patientné@mnden inte ar en utredande instans, utan snarare en
medlare som hjalper till att I6sa problem. Alla synpunkter ar vardefulla och att det ar viktigt att
anmala om man inte ar néjd med sin

Transkribering

Hej och varmt valkommen till Skoldkdrtelpodden.

Jag som pratar nu heter Tjarls Metzmaa och ar generalsekreterare for Skdldkértelforbundet.
Med mig har jag som vanligt Paulina llieva och jag ar opinionsbildare i Skoldkortelférbundet.
Idag ténkte vi prata om vad man kan géra om man inte &r n6jd med sin vard. Bakgrunden till det
ar att vi tyvarr ganska ofta stoter pa skoldkortelpatienter som av olika anledningar inte ar ndjda
med sin vard.

Ar 2023 sldppte vi en rapport om uppféljningen av hypotyreos i primérvarden och den visar
bland annat att halften av alla inte blir kallade till arlig uppfdljning av sin behandling, trots att det
ar rekommenderat. Det finns dven en ganska farsk studie som handlar om hur hypotyreos
diagnostiseras och behandlas i region Halland och &ven dar har man sett brister tyvarr. Bland
annat att TPO-antikroppar endast testas i ungefar halften av fallen.

Ochinnan vi gar vidare, bara TPO-antikroppar, hur forklarar vi det for den som inte vet?
TPO-antikroppar ar ju en markor for om skoldkértelsjukdomen ar autoimmun eller inte.

Och vi kommer lanka dessa studier eller studien och var egen rapport i avsnittsbeskrivningen.
Savad finns det for verktyg och majligheter da om man ar missndjd med hur varden har fungerat
i bade stort och smatt?

Det férsta man ska gora &r helst att prata direkt med vardgivaren det géller och se om det far
nagon effekt. Men steg tva &r att ta hjalp av patientndmnden.

Och patientndmnden ar en opartisk hjélpande hand som finns i alla regioner och ar fristaende
fran sjukvarden. Och de finns till fér att hjalpa en om man inte ar néjd med sin vard, att fa sina
klagomal eller synpunkter besvarade av de ansvariga inom varden. Aven om man behdver
information om sina rattigheter, har fragor eller synpunkter pa sin behandling, sa kan man
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vanda sig till patientndmnden i sin region. Och det kan gélla en sjélv eller ndgon narstaende da.
Och det ar aven ett satt att bidra till forbattring av varden i sin helhet.

Vi har ju faktiskt pratat med en del medlemmar om deras erfarenheter av patientn@mnden och
darefter intervjuat ordféranden for patientndmnden i Stockholm och en handlaggare pa
patientnamnden i Gavleborg.

Men hur gar den har kedjan till da? Om jag skickar in en anmaélan till patientndmnden, vad
hénder? Vilka hanterar den? Hur troskar den sig framat i systemet?

Det handlaggarna gor ar vél egentligen att de skickar vidare det till vardgivaren det galler och
nar vardgivaren sen svarar sa gar svaret via patientndmnden tillbaks till patienten. S& man kan
saga att de ar som en medlare.

En av fragorna som kom fran medlemmar eller en synpunkt kanske en tanke det var ju att nagon
hade hort att det mer eller mindre blir att ett arende diariefors och sen satts det in parm bara.
Vad svarade de pa det?

Ja, dar svarade ordforanden i Stockholm att det var olyckligt formulerat men att
patientndmnden kan uppméarksamma beslutsfattare pa felaktigheter i varden som i sin tur kan
vidta skarpare atgarder. Han drog ett exempel ocksa i vart fall att om vara ungefar 20 % som
inte mar bra trots medicinering skulle anméla sina drenden till patientndmnden sa syns det att
hér &r det ndgot som har hant. Och det uppmarksammar de da politikerna pa via rapporter till
hélso- och sjukvardsférvaltningen samt via sa kallade principdrenden till halso- och
sjukvardsnamnden. Och de hér principarendena &r da nagot som halso- och sjukvardsnadmnden
maste besvara och ta stélining till. Och det har &r ocksa nagot som kan uppmarksammas i media
eftersom rapporterna ar offentliga.

Just det sa att det betyder ju anda att det &r viktigt &ven om det i varje enskilt fall kanske inte
blir en jattestor skillnad. Alltsa att for mig som individ s& betydde inte en anmaélan till
patientndmnden att det gjorde jattestor skillnad i just den har situationen fér mig just nu. Men
totalen av anmalningar kan visa pa systembrister. Att om det kommer in tillrdckligt mycket som
sdger samma sak, da blir det ndgonting som ar svarare att ignorera eller som kan fortga framat.
Ar det s& jag ska tolka det?

Exakt. Det maste ju inte heller ha gatt allvarligt fel for att man ska anmala till patientndmnden.
Det kan ocksa bara vara synpunkter.

Just det. Sa det &r inte upp till mig egentligen. Det &r lite grann som orosanmaélningar da pa
nagot satt. Det behdver inte vara sa att jag vet att nagonting ar fel. Det &r inte mitt uppdrag att
utreda det, utan jag har en kansla och den ska jag lamna vidare, for dar finns det ett system som
tar hand om den kanslan.

Precis och alla synpunkterna ar vardefulla.

Och en san fraga som ofta dykt upp ocksa ar just det hdr med vilken typ av aterkoppling kan man
forvanta sig? For att det har ju varit just att det inte, ja, jag skickar in och sen s kommer inte
tillbaka sa mycket. Vad kan man férvanta sig kring aterkoppling?

Ja, precis. Vissa upplever att det &r lite trakigt att man far som ett autosvar och sa dar. Men da
svarade ordférande i Stockholm att i Stockholm s& ger handléggarna alltid personlig
aterkoppling om det efterfragas. Men det &r ocksa sa att vissa faktiskt inte vill ha aterkoppling
och darfor bor det vara nagot man bestdmmer tillsammans. Sa da far man vara tydlig med att
efterfraga det som jag har forstatt det.

Och det kan vara nagonting som déa sker olika dver region eller mellan regionerna.

Precis, sa att ordféranden ger ju sina svar fran Stockholm nu.



Men i det har, vad kan patientndmnden g6ra? Vad har de fér mandat? Vad far de? Vad kan de
gora?

Ja, dar berattade handlaggaren i Gavleborg att det finns en nationell handbok som anvands
internt av patientndmnden i landet. Och dar framgar bland annat hur drenden ska kategoriseras.
Men handlaggningen kan skilja sig mellan olika regioner en del anda.

Och patientndmnden ar ju opartisk och fristaende fran vardgivarna som méter patienter inom
halso- och sjukvarden. Inga egna medicinska bedémningar gérs och ingen stéllning tas till om
vardgivaren har gjort ratt eller fel. Syftet ar istallet att informera, reda ut och férklara och pa sa
satt bidra till att patienter och vardgivare forstar varandra battre. Det har arbetet styrs av lagen
om stdd vid klagomal mot halso- och sjukvarden.

Precis, och utifran det sa &r det ju inte riktigt samma sak som att exempelvis en anmaélan till
IVO, alltsa Inspektionen for vard och omsorg, for dar &r det mer en utredande instans som
djupdyker i och forsoker hitta vad som har varit ratt eller fel. Men dar maste man ju forst ga
igenom patientndmnden oftast for att IVO ska behandla den anmalan. Sa de blir som ett forsta
steg innan man kan komma in och bdrja géra den bedémningen av ratt eller fel.

Och det finns ju ocksa diskrimineringsombudsmannen om det ar s att man upplever sig
felbehandlad mer utifran en diskrimineringsgrund. D& kan man ju vénda sig dit ocksa. Och dar
tittar man ju mycket mer pa ratt eller fel, till skillnad fran patientndmnden.

Men hur ska jag resonera da om vad &r det som gor att det kdnns som att det &r mddan vart att
skriva den har anmalan till patientndmnden? Jag tycker att det blir lite fel utifran vad det &r. Man
lamnar in en anmalan, jag tanker att det &r mer som ett arende kan man kalla det. Jag tanker att
nu ar det anmélan som &ar ordet som anvands, men det &r ocksa ett ord som har en lite storre
tyngd kan jag uppleva ibland. Eller att det blir lite fér stort, bara sa man har det med sig.

For mig ar det i alla fall s& att en anmaélan gor jag till polisen. Dar ldmnar jag in en polisanmalan.
Det &r liksom ndgonting stort och nagonting viktigt. Det &r ndgonting stort och nagonting
allvarligt pa nagot satt. En anmalan till patientndmnden &r inte riktigt samma allvarlighetsgrad.
Det kan ju fortfarande vara nagonting som har drabbat en som r precis lika allvarligt som ett
brott. Men man samlar in mycket mer ocksa.

Men i det s& kommer ju dnda funderingen, vad ar det som gor det véart att gora en anmalan?

Dar beréattar handlaggaren i Gavleborg att klagomalet kan leda till en direkt atgard for patienten.
Det kan ocksa leda till att vardenheten ser 6ver rutiner pa en specifik eller 6vergripande niva. De
ser ocksa i svaren att varden planerar utbildningsinsatser utifran drendena. Sa den samlade
informationen fran patienter och narstdende tas tillvara och aterfors pé olika sétt till
verksamheten i syfte att forbattra varden.

Och ordféranden i Stockholm betonar det har att om man inte gor det, da kommer ju ingen veta.
Och att ju fler som anmaler sitt missndje, desto storre paverkan kan man fa pa politiken. Och
dven om patientnamnden inte kan gbra nagra skarpare atgarder direkt, s kan man gora skillnad
pa lang sikt. Ochijust den enskildes fall sa kanske det inte blir en sa stor forbattring, eller sa blir
det det. Men pa sikt och for alla andra som har den har problematiken da, sa kan det bli
forbattringar.

Ja men det &r lite grann som en kommenterade pa Facebook nér vi lankade ut artikeln att det
som inte anmals, det har inte hant. Att da blir det nagonting som stannar och fastnar i det
enskilda och sa blev det ingenting med det.

Exakt. Sa darfér uppmanar ju vi alla som orkar och kan att patala eventuella upplevda brister.
Och det &r ju ganska mycket s& som forbundets arbete &r i stort. Alltsa just att &ven om det inte
ar mycket av det vi gor, gor ju inte skillnad fér en enskild individ just utifran att vi arbetar mot



systemet eller med systemet. Bada varianterna finns. Och det &r ju pa manga satt ett arbete
som inte alltid &r fyllt av de har direkta vi gjorde det har, da blev det det har. Utan att det &r ju
mer det langsiktiga, det nétande och att vara dar och helt enkelt kréva de rattigheterna som
finns. FOr det &r inte heller sa att vi gar bortom rimligheten och vill ha ndgonting som inte &r
beslutet eller liknande. Utan ofta sa handlar det bara om att det ska funka pa det s&tt som vi har
kommit Gverens om i samhallet att det ska funka.

Och det har ar ju ett valdigt enkelt satt att som enskild individ vara med och bidra till den
paverkan och att putta systemet framat till att bli battre.

Verkligen.

Det finns ju ocksa, skulle det vara sa att synpunkterna mer handlar om diagnos eller liknande.
Alltsa om man &r oséker pa att man har fatt ratt diagnos eller om behandlingen som har
ordinerats ar den bésta. | det I&get da &r det ocksa bra att veta att du har ju ratt att fa en ny
beddmning av ditt tillstdnd av en annan lakare. Du kan be om en second opinion &n den som du
da vanligtvis traffar. Och man kan ocksa skriva en egen remiss till en egen anmélan for att fa
traffa en endokrinolog. Det ar inte sakert att det ar plockas upp, men det finns dar som ett
verktyg for att komma vidare ocksa.

Det som &r bra om man begér om en second opinion &r ocksa att ténka sig att det har ska inte
vara en |ldkare kanske som finns i korridoren bredvid utan att man ocksa ser till att det ar
nagonting som ar en annan vardenhet eller liknande sa att det blir en opartisk bedémning av det
hela.

Ochialla de har l1agena s& ska man ju inte pa nagot satt heller kdnna att man &r jobbig eller svar
eller liknande utan det har &r ju sant som finns beslutat att det ar sa har det ska ga till. Sa det ar
ingenting man ska kanna heller att det har inte ska val jag utan det &r tvdrtom nadgonting som &r
ganska viktigt bade for dig sjélv individuellt men ocksa for systemet i sin helhet.

Ja och dven om man kanske inte far en bra respons, eller om till och med lékaren kanske blir
snédsig eller sa, sa har man ju tagit ett aktivt steq for att forbattra varden. Och om man orkar och
vill, sd kan man ju ta det vidare da kanske till IVO. Men bara att man har tagit ett steg ska man
kadnna sig n6jd med, oavsett vad responsen ar.

Ja, ochidet laget, for att vi alla ar ju manniskor och alla reagerar inte, tar inte till sig feedback
pa samma satt. Vissa kan bli mycket mer, se det som nagonting mer personligt. Och det ar ju
forstas beklagligt. Och det var ju ndgonting som aterkom ocksa i kommentarerna under artikeln,
just att man hade upplevt att det blev orattvist i steg tva ndr anmélan vél hade gjorts. Men i det
ldget, ja, da &r det ju faktiskt sé att da finns det ju grund for en anmaélan till, for att pa det sattet
ska inte varden bemota.

Och det hér &r ju inte heller nagonting som, d&ven om alla inte tar det pa det sattet, sa ar ju det
har ndgonting som ockséa gors utifran en vélvillig plats i de allra flesta fall. Alltsa en anmaélan till
patientnamnden handlar ju om att jag vill att det har ska bli battre for mig och for andra. Och
skulle det vara sa att man far ett daligt bemdtande, ja men da &r ju det grund fér en anmalan till.
Men sen fattar jag, jag kdper ocksa att det inte finns, alltid finns den energin for att ga vidare
och fortsatta driva pa det sattet. Och att det &ven finns en oro att kommer en anmalan leda till
att jag behandlas sémre. Men i det |dget sa maste vi ocksa sta pa oss och inte backa. For att det
ar dar som vi, med de patryckningarna, det dr ocksa dar som det blir skillnad pa riktigt. Annars
sa kommer det inte komma nagonstans pa sikt.

Nej, och jag tror att [akarnai grund och botten ar glada att vi har det har systemet for att saker
och ting ska kunna bli battre. De vill ju ocksa val. Men det &r ju som vi i férbundet och alla vara
lansféreningar, vi har revisorer. Ibland sa ar det jobbigt nar de kommer med synpunkter. For att



det betyder att ndgonting maste &ndras eller nagonting har varit pa ett satt som kanske inte ar
det basta. Men det ar ocksa nagonting som leder till att vi blir battre som organisation. Och det
ar ju det som det perspektivet maste ga ini att det har &r ju ett satt for oss alla gemensamt att
vidareutveckla varden.

Ja, och den sista punkten vi vill ta upp ar ju ocksa att man i vissa fall kan anstka om ersattning
eller skadestand da om man till exempel har blivit felbehandlad eller fatt negativa effekter av sin
vard. Och det kan man gora till L6f, Landstingens eller Regionernas 6msesidiga forsakring. Men
ocksa kanske om man har en privat forsékring som kan tacka det. Och det &r ju valdigt svart for
oss att svara pa vad som kan tackas och sa. Men det kan vara vart att kolla upp i alla fall.

Och totalt sett sa ar det ju tur att det finns manga olika alternativ och manga 6verenskomna
vagar for att hantera nar nagonting gar snett eller inte blev sa bra som vi ville och hoppades
utifran det som &r 6verenskommet hur det ska fungera. Och i de Idgena sa &r det ju valdigt
viktigt att meddela och anméla nér det inte gar ratt for att varden ska kunna bli battre. Vi vet att
vi har sagt det ganska manga ganger har under avsnittet, men det ar ju nagonting som ar
otroligt viktigt att det kommer fram. For det ar darigenom som férandring kan ske.

Och vi har ju dven en sammanstallning av allt annat vi har pratat om pa sidan, hemsidan som
heter om du inte &r n6jd med varden.

Jaoch det arju tur att alla dessa alternativ finns ifall ndgot gar snett. Och det &r ju viktigt att
meddela och anméla om nagot inte gar réatt till, vilket vi har tjatat lite om i det har avsnittet. Men
det &rju for att varden ska kunna bli &nnu béattre. Och det vi har pratat om idag finns ocksa
sammanstallt pa var hemsida. Darfor ska du anmala till patientndmnd om du inte &r n6jd med
din vard. Dar Henrik Eriksson och Anna-Lena Tynong svarar. Alltsa de ordférande och
handlaggare som du hade pratat med. Vilket vi kommer lanka till.

Och med det sagt s& vill jag tacka for att ni har lyssnat. S& hors vi nasta gang. Hejda!

Skoldkortelpodden: #3 Hypoparatyreoidism patientforum 2024

Publicerad: 10 november 2024

For att lyssna pa avsnittet kan du s6ka efter “Skoldkortelpodden” i valfri poddapp eller lyssna
direkt har!

| detta avsnitt:

Detta ar eninlasning av ESE Patientforum fér hypoparatyreidism som utforskade hur
komplikationer och behandlingsalternativ for hypoparatyreoidism paverkar patienters
livskvalitet. Vi far héra om de utmaningar sjukdomen medfér, bade for de drabbade och deras
familjer, inklusive risker som férsamrad benomvandling, njurskador, muskelsvaghet och
kognitiva problem.

Vi far hora personliga berattelser om hur sjukdomen paverkar familjelivet och relationer, och
hur viktig vrdpersonalens forstaelse r for att hantera dessa komplexa tillstadnd. Aven kostens
roll i behandlingen samt nya lovande medicinska framsteg, som ger hopp om battre livskvalitet
for de drabbade.

Texten som &r inlést finns att Idsa har pa Skoldkortelférbundets hemsida.

Skoldkortelpodden: #4. Vardprogram for hypertyreos - vad innebér det?
Publicerad: 10 november 2024
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For att lyssna pa avsnittet kan du s6ka efter “Skoldkortelpodden” i valfri poddapp eller lyssna
direkt har!

| detta avsnitt:

22 maj 2023 sdndes webbinariet som handlade om det nyligen beslutade vardprogrammet for
hypertyreos. Helena Filipsson Nystrom, universitetssjukhusoverlakare och docent pa
Skoldkortelmottagningen pa Sahlgrenska universitetssjukhuset var ordférande for gruppen som
tog fram programmet, Christin Lundberg, en av vara patientrepresentanter i arbetet och Agneta
Lindo, sjukskéterska vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, deltog i sandningen som leddes av
forbundsordforande Anna Bergkvist.
Webbinariet kommer att handlade om:

e Vad &r ett vardprogram?

e Vadinnehaller vardprogrammet?

e Vad kan jag som patient férvanta mig av vardprogrammet?

Transkribering

Detta ar en inspelning av webbinariet Vardprogram for hypertyreos. Vad innebar det? Det spelas
in den 22 maj 2023. Tack for att du lyssnar.

Hej och valkommen till denna livesédndning och presentation av vardprogrammet for
hypertyreos. Anna Bergkvist heter jag och till vanas har jag den stora aran att vara ordférande
for Skoldkortelforbundet. Som manga av er vet sa kdmpar vi for battre vard men ocksa ett béattre
liv for den som lever med skoldkortelsjukdom. Och ett nytt vardprogram ar givetvis nagonting
att fira. FOr kunskap ar makt och ju mer kunskap ni patienter har och ju mer kunskap som bollen
har ju battre teamwork kan vi se till att det finns i vardagen oss emellan. Men jag kommer endast
introducera idag och lamna scenen till tre personer som har varit viktiga nyckelspelare i arbetet
med att ta fram vardprogrammet. Och vdlkomnar upp Helena pa scen att ta dver.

Hej Helena Filipsson Nystrom heter jag. Jag &r dverldkare pa Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg,
men har ocksa varit ordférande i den nationella arbetsgrupp som har jobbat med att ta fram
vardprogrammet. Den har ju bestatt av fler an mig, utan vi har varit manga bade lakare och
sjukskoterskor och patientféretradare. Men idag har jag med mig Agneta Lindo som ar
sjukskoterska. Och sen har jag ocksa Christine Lundberg som &r patientrepresentant. Och vi
ska fors6ka guida er igenom det har. Forst sa skulle jag garna saga varfor just hypertyreos? Och
vad ar hypertyroes? Grunden, om vi nu far en bild av max, sa ar ju skoldkdrteln, den sitter pa
halsen. Vi kan ta nasta bild max. Och skoldkorteln styrs ifran hypofysen som &r den lilla gréna
pricken under hjarnan. Och om skoldkorteln far for mycket hormon sé blir det 6verfunktion,
alltsa hypertyreos. Och om den far mindre styrande hormon sa blir det underfunktion. Eller om
skoldkorteln sa att siga inte kan bilda hormon kan du ta bort den bilden. Hypertyreos valdes ut
som ett omrade att géra nationellt vardprogram till f6ljd av att vi gor lite olika i Sverige.

Och méalet med s&dana har nationella vardprogram det &r att géra varden jamlik och harmoniera
den. Det &r naturligtvis s& att dven hypotyreos som valdigt manga har ar ett omrade som
kommer att prioriteras senare for att géra vardprogram eller riktlinjer for. Men man valde
hypertyreos eftersom det var ett omrade som engagerar manga specialiteter och i nagon dnda
skulle man borja den har processen. | hypertyreos ingar sjukdomar som Graves sjukdom som &r
den vanligaste formen med 6verfunktion av skdldkortelhormon pa autoimmun basis. Det vill
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séga att immunsystemet paverkar skoldkorteln men har i finns ocksa knélstrommar eller att
man har en kndl som 6verproducerar hormon. Vi har ocksa foljer patienterna da fran start till
mal det vill sdga fran nar man far symptom och genom hela behandlingen framat.
Vardprogrammet antogs i oktober och lanseras i januari sa det har ar helt nytt kan man séga for
varden. Och nésta fraga ar da vad &r ett vardprogram?

Ja, ett vardprogram da det &r ett kunskapsstdd for vardpersonalen for att kunna jobba jamlikt
over landet. N&r ett vardprogram da ska tas fram sa satts en grupp ihop av olika professioner. |
vart fall sa var det &nda endokrinlékare, det var kirurger, det var dven 6gonlékare, sjukskoterskor
var med, patientrepresentanter har varit med och tagit fram det. Det ar viktigt att se till nar man
satter ihop en sadan hér grupp att alla sjukvardsregioner har med foretradare for att kunna
tacka in hela Sverige. Och som vi ser pa en bild har som Max visar sa har vi ju sex olika
sjukvardsregioner i Sverige idag. Och nér vi tog fram det har vardprogrammet sa har det varit
representanter fran alla omradden med da. Och det som &r nytt med just hur det har
vardprogrammet togs fram da det &r att vi har haft med tre patientféretradare i arbetsgruppen.
Omradet valde sig ut, som Helena ocksa pratade om. Vi gor ju olika i dag, och det fanns inget
vardprogram forut. Det forsta man gor &r att kartlagga hur varden ser ut i Sverige i dag inom de
olika omraden, och vad det finns for behov. Dar har patientféretradaren fatt en stor hjalp for att
belysa patienters perspektiv nér det géller de olika omradena.

| gruppen gar man igenom vad det finns for befintliga riktlinjer i dag, vad det finns for
rekommendationer och hur det ser ut i Europa och aven USA. Man kollar aven Socialstyrelsen,
vad det finns for forskning inom de olika omradena. Det som kom fram efter kartlaggningen var
att det finns en del omraden dar det &r kunskapsldsningar i dag. Det ar till exempel
rekryteringsprocessen, det finns ingen kontaktskoterska pa alla stéllen. Vi skulle dven vilja
uttka patientinformationer, kunna méta livskvalitet och det har med hjarntrétthet &r nagra av
de omradena. Men det finns med i vardprogrammet i dag. Nar man tar fram ett vardprogram
maste det bygga pa evidens och forskning om vad som finns i dag. Det finns en del omraden
som behdver mer forskning kring. Hur man har jobbat som patientrepresentant, det tar Kristine
att beratta lite mer om.

Hur jobbar jag egentligen och vi andra patientrepresentanter? Det ar jatteviktigt att man
representerar alla patienter och lyfter fram det viktigaste for hela patientgruppen. Att man inte
bara utgar fran sig sjélv, &ven om det i mitt fall &r sa att jag har erfarenhet av bade hyperteros
och endokrin och endokrin oftalmopati. Det gor att jag kan s&tta mig in i manga patienters olika
situationer och férhoppningsvis har jag lyckats fa varden att forsta det hela utifran oss
patienter. Det &r ocksa viktigt att komma ihag att jag som patientrepresentant &r en av tva
delar. Det &r ndmligen varden och patientrepresentanterna, alltsa alla patienter, som vill samma
sak men vi uttrycker oss olika. Tidigare har vi upplevt att man statt pa tva olika sidor och inte
riktigt forstatt varandra fullt ut. Men nu ser vi att vi vill ju faktiskt samma sak och det &r att varje
enskild patient ska ma sa bra som mgjligt, trots sin sjukdom och oavsett var i landet man bor.
Nu har vi en gemensam resa framfor oss och den hoppas vi ska leda hyperterosvarden framat
eftersom vi &r enade pa en och samma sida.

For vi patienter ska inte kriga med varden. Vi ska utifran det nya vardprogrammet samarbeta
med varden pa samma satt som de kommer att lyssna pa oss.

Och ha med patientféretradare i det har arbetet med vardprogrammet. Det har vi verkligen sett
varit en stor vinst for att synliggdra patientens behov. Det finns saker som vi i varden kanske
inte alltid har tankt pa dar det &r viktigt att ha patienternas perspektiv med. Och
patientforetradare har varit med hela vdgen och tyckt till i de olika kapitlen i vardprogrammet



och aven varit med i arbetsprocessen, last igenom och kommenterat d&ven som alla andra
medlemmar i den har gruppen ocksa har gjort. Och i vardprogrammet sa finns det under en del
kapitel da en ruta dar vi verkligen har preciserat patientens perspektiv pa de olika omradena da
for att se hur ser patienten synvinkel pa den har delen. Och vi har dé tillsammans tagit fram de
har rekommendationerna for vardprogrammet.

Men dar kan jag tilldgga att det ar alltsa 13 stycken sa det &r riktigt manga som finns med.

Det har ju varit en resa att starta i november 2019 alldeles innan pandemin kom sa att den har
processen att skapa vardprogrammet den tog ju tid ocksa for att pandemin gjorde att vi hade
svart att satta av tid inom varden. Vi var tvungna att hanga oss at lite andra saker ocksa
parallellt. Men vart mal nar vi antog det har var eller vart uppdrag var att vi skulle utga fran
patienternas behov och jobba evidensbaserat. | de allra flesta fall ndr man gér ett vardprogram
sa inriktar man sig pa medicinska saker. Hur ska vi behandla? Hur ska vi diagnostisera? Hur gor
vi sen nar det galler olika faktorer? Men det har med att ha med patientrepresentanter som
stéller fragor och lyfter fram synvinklar som vi annars kanske inte hade spontant tankt 6ver pa
ett noggrant satt var valdigt viktigt. Sa vardprogrammet borjar egentligen for de har olika
sjukdomarna i primarvarden eller dar man soker for symptom. Och sen beskriver det hur man
ska tas om hand om n&r man kommer till endokrinologen, alltsd hormonspecialisten. Hur den
ska behandla, hur den ska gdra och vélja tillsammans med patienten vilken behandling man ska
ha.

Och det beskriver vad kirurgen ska gora, vad den som ger radioaktivt jod om man nu ar aktuell
for sddan behandling. Och det beskriver ocksa vad man gor efter en sadan behandling eller nar
man har anvant bromsande medicin for skoldkorteln. Var ska man féljas upp da? Sa det forsoker
vi ocksa harmoniera. Hypotyreos &r en lika vanlig diagnos som hypotyreos. Men manga upplever
att hypotyreos ar vanligare eftersom det ses som en mer kronisk sjukdom. Man maste sta pa
medicin med Levaxin eller liknande preparat livslangt. Men fran bérjan nar man tittar pa
insjuknad sa &r de lika vanliga for manga som har hypotyreos. De kommer till foljd av den
behandlingen vi ger &nda fa underfunktion pa sluttampen. Och det gor att man ocksa far
beskriva varden for den gruppen som har opererat eller genomgatt radioaktivt jod. Och i det har
vardprogrammet s& finns det ocksa kapitel. Hur ska vi se pa det nér patienten ar eller blir
gravid? Hur ska vi se just vid 6gonsjukdomen nar det ar specifika behandlingar dar?

Hur ska vi se till nar patienten blir valdigt sjuk i sin hypotyreos? Finns det saker man maste
tanka pa pa det ocksa? Men vardprogrammet har ytterligare aspekter. Sa en viktig fraga ar vad
kan jag som patient forvanta mig? For jag férvantar mig ju naturligtvis att f& sa bra medicinsk
behandling som mojligt. Men finns det mer saker jag kan foérvanta mig som patient?

Nar vi arbetar med det har vardprogrammet sa kom det fram 6nskemal och behov ocksa om att
patienter ska bli mer delaktiga i varden, bli mer lyssnade pa utifran sina behov, vilket da ledde till
att vi rekommenderade vardprogrammet att alla b6r ha en kontaktsjukskéterska som foljer
patienten och att man tillsammans lagger upp en planering och aven dokumentera ner dettai
en vardplan som man da reviderar tillsammans. Pa sa satt far en planering. Pa vissa stéllen i
landet s& finns detta redan inrattat i en viss form och det ser lite olika ut vilka arbetsuppgifter
som ingar for en kontaktsjukskoterska. Men vi vill d& att med det har vardprogrammet att alla
regioner ska fa in en kontaktsjukskoterska for att kunna skapa en battre trygghet och stod for
patienterna. Det arbetas dven med att ta fram en mer férdjupad Tyroideautbildning for
sjukskoterskor sa att man kan fa en bredare och djupare kunskap kring det har omradet. Vi
hoppas kunna starta den har utbildningen 2024 och vi har fatt ett stort intresse fran



sjukskoterskor runt om i landet och som gérna vill g& den har utbildningen och kanner att de
behover mer fordjupad kunskap.

Att ha en kontaktsjukskoterska kan innebara olika insatser for olika patienter. En del kanske
man vill ha lite mer regelbundna avstdmningar medan andra kanner att det ar bra att veta vem
jag ska ringa om jag skulle behéva. Sen har vi dven da i vardprogrammet lyft vikten av att folja
det har med livskvalitet och synliggéra maendet hos patienterna. Och da finns det
rekommendation om att mata livskvaliteten genom att anvénda validerade frageformulér. Max,
du kan ta upp den bilden déar. Bild pa ett av frageformuléren. Det finns tva livskvalitetformular
som ar riktade mot skoldkortelpatienter. Och det ar en som ar mer allman och det ar den som vi
ser pa den lilla bilden dar till sidan. Vi ser en bit till vanster d&r. Och sa finns det en som ar mer
riktad mot de patienter som har 6gonsymptom. Och vi har dven sett behov att fokusera pa de
h&r mentala symtomen som hjarntrétthet som kan kvarsta under lang tid efter Greys sjukdom.
Ochivardprogram finns det &ven en del strategier som man kan ge till patienter for att
underlatta de som upplever det har med hjarntrotthet.

Och det finns dven rekommendation att man ska mata hjarntréttheten via ett frageformular for
att félja hur det gar med aterhdmtning och &ven synliggora. Hur trétt man kénner sig. Vi har
aven det har med olika patientinformationer som jag har tagit fram som finns som bilaga i
vardprogrammet. Mer ut6kad da. Vi har sett behov.

Ja, jag kan val flika in en liten dar att patientinformationer far man ju ofta nér man insjuknar.
Men det héar &r ocksa patientinformationer som vi sa skulle kunna vara samma for alla nationellt.
Sainte varje stélle sjukhus behdver uppfinna sin egen, men ocksa att kunna ge dem vid olika
tillfallen. Att man kanske behdver en information ndr man nyinsjuknar, men man behdver en
annan information nér det har gatt tre manader. For da staller man sig andra fragor. Sa att det
héar &r lite mer som fragor svar.

Ja, vi &r manga patienter som efterfragar de har informationerna. Som Agneta sa séa finns det
nu i vardprogrammet, men det har ocksa varit sa att man har fatt olika information pa olika hall i
landet. Det finns olika grupper pa internet och sa dar. Dar det har blivit mycket olika
informationer som man inte riktigt vet vad som stdmmer. Sa som patient sa ar det valdigt skont
att veta att nu &r man enade. Sen &r det ocksa s3 att vi som patienter har majlighet nar vi
kommer till Idkarna att fraga att finns det nagon information for mig att fa? Sa att man ocksa
paminner varden om att anvénda de har. Sen har vi ocksa magjligheten att faktiskt fraga om det
ar nagonting i informationen som man inte férstar. Men vi hoppas ju nu att de har
informationerna &r |atta att forsta och att man far dem da i precis ratt tid nar man kanner att
man behdver dem. Sen ndmnde Agneta hjarntrétthet och manga av oss beskriver det som en
dimmer da att man &r sa trott att man liksom inte orkar tanka. Vi har lyft detta nu da i det har
vardprogrammet och det finns information om hjarntrétthet.

Jag hoppas att man pa sikt kommer erbjuda oss patienter med hjarntroétthet hjélp. For det ar
oavsett vilken grundsjukdom man har. Man kan ju ha manga olika delar. Om inte annat sa &r det
bra ocksa for oss patienter att veta att det faktiskt finns den informationen och att det star
med. Att inte ma bra fast man borde. Det brottas manga med och darfér fokuserar ju
vardprogrammet pa patientens maende, inte bara pa provresultat. Som Agneta lyfte upp sé
finns det livskvalitetsformular och livskvalitet ar ju ndgonting som ar valdigt viktigt fér oss. Dar
ar det samma sak. Det kan ju vara sa att det inte finns ute &n att alla anvander det. Men vi kan
fraga efter och sdga att ja, jag skulle vilja fylla i ett sant har livskvalitetsformulér. Det kan man ju
ocksa gora for sin egen skull for att folja sitt eget maende. Sa det finns mycket bra med det har



vardprogrammet. Men fér manga av oss sa atergar ju inte livet till det som det en gang var. De
flesta blir ju bra men en del av oss behdver hjalp med rehab.

Det kan innebéra dietist, samtalsstdd, fysioterapeut och sa. Vardprogrammet tar upp att behov
av rehab kan finnas och att de patienter som &r i behov av det ska fa det inom primarvarden.
Man ska alltsd kunna ta del av det som kallas primarvardsrehab. Sen &r det ju madnga av oss som
far 6gonbesvar. Man kanner att det kan vara lite grusigt i dgonen och sa. Da &r det viktigt att
veta att man kan anvanda till exempel 6gondroppar utan konserveringsmedel. Men sen finns det
en liten grupp som far &nnu mer besvar av 6gonen. For de mest utsatta behdvs hjalpmedel. Det
kan vara for att klara vardagen. Det kan handla om fardtjanst, filterglaségon. Men det viktigaste
ar att den har patientgruppen far tillgang till hjalpmedel snabbt for att forhindra att de isolerar
sig och utvecklar psykisk ohalsa. Men dven att personer med mattlig gonpaverkan vet vilka
hjalpmedel de kan anvanda sig av fér symptomlindring. Och att man vet vart man ska vanda sig
om man far mer symptom och mer vark.

Nar vi har jobbat med det har vardprogrammet som ocksa har varit ute pa remiss bland en
massa instanser. Vi har fatt manga synpunkter for att géra vardprogrammet battre. Men ocksa
sa ar det sddana har saker att alla inte &r 6verens. Alla tycker inte samma och det &r ju
uppdraget att harmoniera varden och &nda forsoka fa varden att enas. Sa att man kommer till
ett konsensus. Sen kommer ju det vara sa att vissa manniskor tycker olika och olika
foretrddande. Men det &r 4nda sagt att man ska forska ansluta sig till det har. Och
vardprogrammet &r att se som en framtids vardprogram. | och med att det inte bara ar
medicinska saker som ar det gangse och vi inte bara stadfaster det vi gor idag. Utan har tagit
ett kliv framat och sager att det ar den har varden vi vill se om tva ar. Sa kommer det vara manga
saker som inte &r pa plats. Och det tar tid att forandra saker i varden. Men det &r viktigt att ett
vardprogram som man har lagt jattemanga timmar och energi pa att ta fram inte blir bara en
skrivbordsprodukt. S att tanken &r att alla Sveriges 21regioner har anslutit sig i och med att ett
vardprogram blir godkant och antaget.

Och sen ska varje region, eftersom varje region ar sjalvstyrande. Det &r sa den politiska kartan
ser ut i Sverige s att siga att regionerna &r sjalvbestdammande. S& ska varje region sjlva ta
fram en implementeringsmodell s att man forsoker fa ner det hér till att féréndra och paverka
verksamheten. Vi kommer ju alla tre fran Géteborg och har jobbat i den nationella
arbetsgruppen. Men vi alla tre ingar ocksa i Vastra Gotalands regionala processteam. Och i
Vastra Gotaland s& bestdmde man att det regionala processteamet skulle bérja ett och ett halvt
arinnan vardprogrammet var klart for att s& att séga ha fatt lite styrfart nar det val blir sjosatt.
Men sa ar det inte i alla regioner. For en del sa borjar den processen att fundera pa hur ska vi fa
ner det har in i verksamheten nér vardprogrammet har kommit pa plats nu och i och med
januari. Och det innebér att saker och ting kommer ga olika fort pa olika stéllen. Och det
kommer ocksa kunna vara sa att vissa regioner implementerar vissa saker for att de har redan
visst pa plats medan andra regioner maste forandra andra saker.

Och en del regioner kanske inte kommer fa allt pa plats. For det handlar mycket om att ocksa
hur mycket resurser och hur mycket engagemang och hur mycket man driver detta framéat. Men
vi kommer att behdva fylla de har gapen och darfor &r det ocksa viktigt att jobba pa det har med
lobbying och synas och efterfraga det har med att fa vardprogrammet pa plats.

Att det nu finns ett nationellt vardprogram dar vi som patienter blivit lyssnade pa, det tycker vi
ar valdigt roligt och inspirerande. Men, for det finns ju ett men och det &r precis som Helena sa,
att det har arbetet vi har lagt ner, det far inte stanna héar. For vardprogrammet &r ju en herrans
massa text. Men om ingenting sker i verkligheten sa hjalper det inte oss patienter. Och vi



patienter maste ju ha tdlamod for detta infors inte 6ver en natt. Och det &r faktiskt jatteviktigt
att vi patienter &r med i arbetet i regionala delarna, i hela Sverige, for att se till att man infor de
har sakerna ute i regionerna. En del av det som star i vardprogrammet, det gors ju redan ute i
olika regioner, men ingen region gér annu allt. Jag sitter ju med i den har VG-regionens
implementeringsgrupp och jag tycker ju att alla patienter som kénner att de kan och vill ska
forsoka att ténka att ja, jag kan ocksa hjalpa till . Sa min dnskan ar att det finns
patientrepresentanter med i alla regioner och att vi patientrepresentanter sedan kan natverka
och hjalpa och stdtta varandra.

For just nu &r vi den forsta gruppen och da ar det jag och ytterligare en patientrepresentant. Sa
vi langtar efter alla er andra som vill stélla upp och fa det hér, ja helt enkelt, vardprogrammet
igang ute i verkligheten. For som jag alltid sager, tillsammans &r vi starka. Max, du kan ta upp
den har bilden med planken. Det bésta med vardprogrammet i hypotyreos for oss patienter ar
att det forst och framst numera finns ett. Men ocksa helhetsgreppet som man tagit utifran bade
vard och patientperspektiv. Och sedan den héar strdvan som inte bara ar en jamlik vard utan
ocksa en rattvis vard. Utifran varje enskild patients behov, oavsett var i landet man bor. Det &r
ocksa det som den har bilden vill visa. Manniskorna som férslagsvis ser pa en fotbollsmatch
bakom planket, de kan ta del av matchen om resurserna férdelas utifran behov och inte enbart
jamlikt. For oss patienter &r matchen sjélva livet. Fér ingen av oss vill sta bakom ett plank och
héra hur andra verkar leva och ha bra livskvalitet.

Vi vill ocksa vara med. Det kan vi vara med vardens hjalp. Vi har en livslang sjukdom, men vi &r
inte var sjukdom. Var hittar man da det har vardprogrammet? Agneta kan beratta om det.

Jag kan ga tillbaka en bild. Vardprogrammet finns under nationellt kliniskt kunskapsstod under
endokrina organ. Ser man langst ner dér sa &r det en gron liten flik som heter vardprogram och
dar finns hypotyreos. Under dar sa ligger Ianken ocksa. Om man sdker pa nationellt
vardprogram pa hypotyreos sa ska man kunna hitta det. Men jag tror att Anna har kommer dven
att lanka ut till vardprogrammet sa man kan hitta. Det &r som Helena sager, det tar tid att
implementera ett vardprogram. Men det &ar véldigt bra att vara medveten om att det finns och
papeka det nar man ar ute for varden. Sa de far upp 6gonen for vilka behov som finns dar ute
ocksa. Och kunna bdrja implementera.

Jag tanker nu att vi hade planen var att vi skulle i ganska rejél tid for fragor och sa att det &r
Anna som ska in i rutan igen och se om vi har nagra fragor fran er eller om du har férberett dig
eller hur det ser ut. Det har &r ju férsta dagen pa den internationella attityd-veckan och pa
torsdag sé har vi ocksa en allméan fragestund dar jag och ett par andra lékare ar med.

Helt ratt.

Jag har foljt med i flédet pa Facebook déar vi sdnder det har seminariet och jag har inte fatt
nagra fragor darifran &n sa lange men jag tanker att jag uppmanar er alla att skriva sd kommer
jag snegla dit om en liten stund. Men jag tanker att ni har ju varit inne pa det perspektivet men
jag tanker en fraga till dig Helena. Vad kan man liksom forvénta sig av varden nu? Jag tanker att
det tarju tid och som patient sa &r man ju garanterat lite otalig saklart. Men hur skulle du ga
tillvdga om du d& inte bodde i Vastra Gétaland som ligger lite steget fore just nu far man séga.
Jajust nuom man bor i Stockholm eller ndgot annat. Till exempel. Nej men jag tanker sa har att
om man nu anknyter till det som Kristin sa sa ska man som patient efterfraga. Alltsa da kan man
sdga att jag horde att vi skulle fa battre majligheter att mata hur jag mar till exempel. Jag forstar
kanske att det inte har kommit pa plats &nnu men det skulle vara nice om jag kunde fa gora ett
sadant livskvalitetsformulér till exempel. De ligger ocksa som bilagor i vardprogrammet sa att
det ar inte sa konstigt att trycka ut en sadan blad for att fylla i och sedan kunna diskutera de



resultaten. Vi hoppas ju att vi ska kunna hitta ett satt att f& det med automatik komma ut till
exempel via 1177 och man kan fylla i det infor besdket och sammanstalla sig utan sjukskdterskan
till exempel och sa. Sa att det dér att fa det pa plats rent konkret i en modell som gynnar
logistiken i varden det har sina utmaningar. Men for den enskilde att jag skulle vilja fylla i det har
formularet. Man kan ju trycka ut det till och med sjalv och ta med det och saga att jag ser har att
jag har mycket sadana har och sadana har symptom. Hur ska vi hantera det?

Kan vi jamfora om ett halvar till exempel eller om nagra manader hur jag mar da? Jag skulle vilja
folja den har parametern. Sa att man kan borja efterfraga for det kommer ju ocksa generera da
att mina kollegor som lakare kommer ocksa fa upp 6gonen for det &r ett stort
informationsbehov ndr man gor nagot nytt innan det har sipprat ut till alla. Sa dven om vi gér den
har typen av seminarier mot dven professionen sa kommer inte alla ga pa det utan det maste
sippra ut till varje enskild klinik och varje enskild manniska och det dér tar tid. Men ni kan da
hjalpa till och inte p& ett krav alltsd krdvande satt for dd hamnar vi ju det har mot varandra utan
att vi tillsammans efterfragar. Att vi hjalps at att fa det pa plats. Varden &r ratt pressad idag
generellt och det finns valdigt lite tid att férdjupa sig. Men om vi ska fa det hér pa plats sa
behdver vi hjilpas at.

Om det &r s& att man har, for som hypertyreospatient sa bérjar man ju oftast sin, eller man kan
ju borja sin resa vad som helst men man hamnar ju oftast pa endokrinmottagningen. Och sen
nar det &r sa att sdga den vérsta faran Gver sa hamnar man ju pa vardcentralen. Kan man
efterfraga vardprogrammet dven pa vardcentralen har vi fatt en fraga om eller &r det just
endokrinmottagningen som kommer jobba efter det har?

Skajag ta den? Ja, det har vardprogrammet géller ju alla vardnivaer, alltsa bade primarvard som
ar forsta vardnivan, lanssjukvard som &r andra, regionsjukvarden som ar tredje och sen har vi
den hogspecialiserade varden som finns bara pa nagra stéllen i landet. Sa det ar klart att man
kan efterfraga det pa vardcentralen och vi har ju haft en primarvardslakare dven med i var
arbetsgrupp och har dven det i var regionala arbetsgrupp eftersom en del saker anbelangar just
primarvarden. De kommer ju ytterligare jobba med att fa med det i sina kliniska kunskapsstod
for de har ju odndligt manga diagnoser att hantera. Och dar har vi ockséa det har processen i att
alla ska kunna och alla ska kdnna igen som ju ocksa &r en process. Men det &r sjélvklart sa att vi
vill att vissa saker ska goras i priméarvarden och hjalpa dem pa traven. Sa att det ar klart det
géller dven i primarvarden.

Jag har ocksa fatt en fraga om det sa jag ténker vilka vilka professioner har varit med i
vardprogrammet? Har det &ven varit fysioterapeuter och arbetsterapeuter och nivar ju inne pa
det har med rehab innan da blir det ju oftast andra professioner. Ar det ndgra som ocksa har
deltagit i arbetet?

Vi har varit nagra stycken som har suttit med i den har gruppen, men de professionerna dér vi
har behovt ta in och fraga, d& har de blivit tillfragade och varit med och beréttat om de olika
delarna. Sa vi har ju sett till hela tiden att vi har ratt personer som har kunnat svara pa de
frdgorna. Men sen &r det inte s3 att alla sitter med hela tiden. Och det &r samma sak nu i
regionen, sa vi far hoppas pa att det kommer bli sd i alla regioner ocks3, att man tar hjalp utav
de personerna som behdvs, dietister och s3 vidare.

Jag tanker vi tar oss tillbaka till det dar livskvalitetsformularet, for det ar ju nagonting som vi
som patientférening har lyft innan vi fick formanen att bidra i det har arbetet. For det &r ju
nagonting som vi ofta har kommit tillbaka till, att det handlar inte bara om referensvarden, utan
det handlar ju om hur jag mar. Och da far vi ibland hora att om vi presenterar alla de har
symptomen man skulle kunna ha, da kan ju nagon patient komma pa att den har fler och bli sjuk



av att skatta sin halsa. Och jag tanker att i andra sjukdomar sa har man jobbat med det har
jattelange. Men vad tanker ni spontant nar ni hér resonemanget? Lite sadar, tank om vi fragar sa
kan ju patienten uppleva mer sjukdom &n vad den kanske gjorde innan vi fragade. Vad tanker du
Agneta nar du hér resonemanget?

Nej, alltsa jag tanker inte s&. Jag tanker att det &r battre att man pratar om sin livskvalitet. Jag
tror inte att man blir sémre av att prata om hur man mar och livskvalitet. Jag tror snarare det
blir som ett diskussionsunderlag. Man kan prata och se vad som férbattras och hur man mar och
vad kan man arbeta vidare med? Behdver man stéd och hjalp med nagonting? Sa jag tror det &r
valdigt viktigt att man foljer det och méater det for att kunna ha det och diskutera kring det. Sa
att man sjalv blir medveten om de olika delarna och dven som profession att man blir medveten
om det. Jag tror det &r viktigt att man stéller fragan och fragar hur man mar som patient och
inte glommer av det ihop med provsvar och annat. Att man tar sig tid och borjar med att kolla
hur mar patienten och stdmmer av och kunna skatta detta pa ett bra satt.

Jag flikar in dar ocksa att det kan ju vara sa att ofta sa kikar man pa det har med sjukskrivning
och ténker ofta bara pajobb. Att man ska tillbaka till jobbet och det ska fungera dar. Men det ska
ju ocksa fungera nar man kommer hem fran jobbet. Klarar jag av att aka och halsa pa mina
vanner? Orkar jag det? Hur ser livssituationen ut utéver det? Och da kanske man inte tanker pa
att till exempel fardtjanst skulle kunna vara en sadan sak som hjalper valdigt mycket eller om
det finns ndgot annat. Sa att det kan ju vara en hjalp till att hitta det d&r som verkligen gor att
det blir skillnad i mitt liv som man sjalv téanker att nej, det dar behdver nog inte jag.

Men jag kan ocksa flika in kring det har med livskvalitet. Dar finns det valdigt mycket olika
uppfattningar. Det markte vi ju sarskilt nér vi hade hela vardprogrammet ute pa remiss. Det var
ju ett stort spann mellan de som tyckte det behdvs vél inte alls. Du kan val bara fraga, mar du bra
eller daligt? Tills patientféreningen som var den som |ag i den andra ytterligheten. Vi vill att
vardlivskvaliteten ska foljas livslangt pa alla patienter och dé@ maste man landa nagonstans i
mitten for man nar inte framat om man skulle sdga att det har ska féljas livslangt. For da
kommer varden inte kdnna att det &r inte genomforbart. Vi kan inte félja det pa patientgrupper
som vi inte ens har inom varden som sldpps. Och da maste man hitta en vég dar det anda ar
konkretiserat under behandlingstiden. Men det innebar ju 4nda att vi ska m6ta alla de har
manniskorna med de har olika forestéliningarna. Vi for ju fram skélen just att vi kan ocksa
synliggora ett behov. Man kan objektivera det, till exempel anvéanda det i
sjukskrivningssammanhang lattare an att jag som patient bara ska beratta hur jag har det.

For da kan jag ju ocksa se hur jag forhaller mig till andra ménniskor som ocksa efter ett antal
livskvalitetsformular man har genomfort sa far man ju ocksa som vardgivare en kansla. Vad
brukar folk ligga pa? Vad &r det att férvanta nar man insjuknar? Den har kanske mar sérdeles
daligt eller sa kan man s&ga att du ligger som de flesta gor i din situation. Och det &r ju ocksa en
viktig kunskap for den enskilde att det har ar inget konstigt, jag avviker inte. Man mar sa har
daligt eller sa har bra om det nu skulle vara sa. Sa det &r ocksa ett objektivt satt. Men da handlar
det mycket om att vi maste fa till ett satt sa att det inte tar valdigt mycket extra tid att infora.
For att kan man fyllain det i hemmet och inte behdver sitta pa sitt Idkarbesdk som ju da kan bli
stressat for man har andra saker. Eller fyllai det i vantrummet, komma en kvart innan, kunna
klippa pa en elektronisk sa att det gar in i journalen direkt. Sa det ar ocksa ett varde. Man maste
tanka pa det for annars kommer vi inte fa varden att kdpa det eftersom den ar sa anstrangd.
Jag tanker ocksa att den dar hela bilden véxer ju ocksa. Ju fler vi fragar, precis som du séger
Helena, om hur de mar sé far vi ndgot slags lite mer s har brukar de flesta ma. S& har mar nagra
fa. Och da far vi ocksa mer kunskap pa helheten. For det behdver vi ju ocksa. En frdga som ocksa



har kommit upp &r ndr man lamnar endokrin for att fortsatta resan i primarvarden och aterfall
och hur man hanterar det. Sdger vardprogrammet nagonting om den? Vad ska man séga?
Skiljelinjen eller den processen eller hur resonerar ni i Vastra Gotaland? Vardprogrammet
kanske inte ger svaret.

Nej men vardprogrammet ger svaret. Nar man ska 6verforas fran till exempel ndr man opererar
bort sin skoldkortel fran kirurgen och da om man inte har 6gonsymptom sa ska man vidare till
vardcentralen och fa skéldkdrtelhormon nér man har fatt det insatt fran kirurgen. Men da har vii
vardprogrammet skrivit ett brev, alltsa ett formuldr som man da kan skicka med utéver att man
skriver en remiss om det individuella kring varje patient sa kan man ocksa skicka med det har
brevet. Sa har sdger vardprogrammet att ni i primarvarden ska folja upp en san har patient. Och
det har vi dven efter utsatt behandling med medicin och efter radioaktiv jobb nar man har
avslutat sina kontroller. Och det &r just sa att vi ocksa forsoker ta hjalp av den processen att fa
en jamlik vard. Men det &rju alltid s att det har nar man ska avslutas pa ett stélle och komma till
ett annat ar en otrygg 6vergang.

Det kan ju ocksa vara sa att man ar pa specialistvarden men man behdver nagon rehab eller sa.
Da &r man ju pa bada stéllena parallellt. Att man far den delen dar. Men det star i
vardprogrammet ocksa. Sa det kan ju ockséd vara bra att veta att man faktiskt kan vara pa tva
stallen lite samtidigt.

Ja och vi lyfter ju ocksa det har med att ndr man gar pa endokrin och har insjuknat i en sjukdom,
sag Graves da, som ar den vanligaste. Da vet vi ju som endokrinologer att de flesta brukar ma
mycket battre nar vi satter in behandling och far ner hormonerna och sa blir hormonerna
normala och sa kdnner man att jag kan aterga i arbete successivt. Men sa finns det ju en grupp
som inte foljer mainstream utan det tar langre tid och da har vi ocksa i vardprogrammet
definierat att det ska inte bara ga kvar pa endokrin utan att vi kopplar in priméarvardens rehab
om det tar mer &n tre manader. For att da kanske man behdver en extra hjalp att komma pa
banan igen. Man kanske har mer angest eller man har mer oro eller att man har andra bekymmer
som deras primarvardsrehabsteam behdver kopplas in pa. Istéllet for att som idag sa kanske
den Gverforingen sker utan struktur sa att sdga. Utan det &r ju ett satt ocksa att vi kan behdva
ga pa tva stallen om det tar langre tid &n forvantat for genomsnittet. Tack.

Jag tanker att vi har fatt en del fragor trots att vi lade ut texten kring det har med olika
professioner. Det var alltsa inte génget vi ser pa bilden som var kritiska till att ta fram
livskvalitetsformular utan det var nar det gick pa remiss som det kom in tankar kring det. Det
har inte varit nagot motstand i den har konstellationen s& kring att det ska anvandas. Jag ténker
att vi tydliggor det sa att det ar tydligt och inte missuppfattas. Jag tdnker nagot som vi som
patientférening ocksa varit valdigt glada for ar just att ni har jobbat sa himla brett och inte minst
for att du har varit med Agneta som sjukskoterska. For det &r en profession som inte vi &r sa
vana vid att traffa. Det finns ju andra patientgrupper som far traffa sjukskoterskor i varden. Vad
ar din drémbild for din profession framdéver i de har fragorna?

Ja, jag hoppas ju att alla patienter kommer att fa en kontaktsjukskoterska pa mottagningen
som anda kan tréaffa patienterna efter nybesok, fanga upp fragor som dyker upp och kunna
ldgga upp en plan utifran patientens behov. Vi pratar jamlik vard, men det kan ju se olika ut for
patienter att man jobbar mer mot personcentrering och ser vilka behov just den personen har
och att man tillsammans sa kommer dverens om hur man lagger upp varden framéver. Det hade
ju varit min drémbild och sen sarskilt att vi kan ta hand om de har livskvalitetsformularen, mata
dem och gé igenom olika andra riskfaktorer och diskutera utifran vilka behov man har. Jag
tycker det ska bli valdigt spannande att se vart det har tar vagen och hoppas verkligen. Det ar



valdigt spannande att det &r s& stort intresse for den har utbildningen ocksa, att folk vill ha mer
kunskap och att det kan bli valdigt, det ar valdigt roligt att jobba som kontaktsjukskoterska.
Som sjukskoterska, man far mer ansvar och tréffar patienter mer pa regelbunden, man far mer
relation.

Jag hoppas verkligen att det kommer att hjalpa den har patientgruppen.

Jag tror att vi har olika komplement i en vard, bade vi som lakare som medicinskt ansvariga,
men ocksa sa finns det ju ett stort omvardnadsbehov och jag ser snarare varden, eftersom den
ar valdigt kopplad till Iakaren idag, att vi ser det som ett teamarbete, precis somen
diabeteslakare och en diabetesjukskdterska som ju finns runt patienten, lite olika hur mycket
man behdver. Sen handlar det valdigt mycket om att om vi ska kunna fa till det har, att vi kan
ldgga fram det pa ratt satt i varden, att vi ocksa kan motivera det pa ett sétt som ocksa innebar
att det inte bara far kosta pengar, utan att det ska gagna och effektivisera ocksa. Och det déar &r
en utmaning, for pengar &r alltid en utmaning i en skattefinansierad verksamhet, s3 att saga.
Utan att efterfraga det fran er som patienter ar ocksa viktigt, for det galler ju hela tiden att fa
dem som forstar behovet och som sitter i beslutande situation att kunna ha tillrackligt pa
fotterna att lobba for att det har ar viktigt for varden och effektiviteten och for patienterna.

For de far ju lobba uppat i sin tur, eftersom det hér inte kanske finns i budgeten pd manga
stéllen. Men jag tror ju sjélv att om vi far det har att fungera med mer sjalvsténdiga skoterskor
som kan samverka sa kommer vi ocksa kunna jobba effektivare och da sparar vi pengar i
forhallande till att I&karen ska sta for allting. Verkligen.

Jag sneglar lite pd kommentarsfunktionen men har inte snappat upp fler frdgor. Men jag tanker
att det gar alldeles utmarkt att skriva i efterhand ocksa sa hjalps vi at att svara ifall det ar sa att
man sitter och klurar pa en frdga som man inte lyckas fa fa ur sig just nu. Jag ténker en sista
fraga varvet runt. Vad har varit storsta aha-upplevelsen under det har valdigt langa, du beskrev
ju tidslinjen Helena, det &r manga manader. Vad har varit stérsta aha-upplevelsen utifran ert
perspektiv nar ni har jobbat med det har? Kristin kan fa borja.

0j, ja det ar nog en hel del saker. Dels &r det ju det har att man, alltsa jag har ju kanske ténkt att
man har jobbat mer 8t samma hall. Att patientens upplevelse och behov har, att det har funnits
dar tidigare. Och det har det ju gjort men inte pa det har sattet. Sa det &r val en san har aha, man
har inte gjort sa har tidigare. Och sen kanns det ju ocksa lite grann som att, ja nu kanske det
later lite elakt mot varden da, men man star ofta och pratar bara om pengar, mer ekonomi &n
vad jag trodde. Att man kanske inte riktigt, ja vad ska man sidga, man ser, som jag ser det da
som patient, det negativa att det inte, nej men det gér inte riktigt och saddéar. Men jag tycker att
under resans gang sa har det foéréndrats och det verkar som att nu &r man pa samma bana, det
har med kontaktsjukskoterska. Sa att det har liksom svangt fram och tillbaks en hel del och nu
har det landat och nu ska det implementeras. Sa att det &r valdigt roligt tycker jag att det har
anda blivit det har stora vardprogrammet.

Sen som patient sa hade jag ocksa 6nskat mer forskning och dar kommer vél vi in ocksa. Att
bara for att det inte &r bevisat dnnu saker och ting sa innebér det ju inte att det inte &r sa. Sa
darfor maste mer forskning till for att vi ska fora vara fragor framat. Saja, jag lamnar val till
Agneta antar jag da.

Ja, det som har varit mest spannande ar vél just att just i det har vardprogrammet att vi haft den
bredden tycker jag. Att patienter, att det varit mer patientrepresentanter. Och att vi skdterskor
har fatt tagit del, vi har varit tva sjukskoterskor med i det har och varav den ena jobbar lite som
kontaktsjukskoterska idag och tycker det fungerar valdigt bra. S det tycker jag varit roligt att
det perspektivet har tagit sa pass stor plats och dnda fatt sa stort gehor i vardprogrammet. Det



tycker jag &r valdigt roligt. Och det var valdigt spannande att varit med i en sddan har
arbetsgrupp och se hur det fungerar 6ver landet sarskilt. For att det ar att vi gor valdigt olika
idag och kunna forsdka enas om hur varden ska fortga. Men det som har varit extra kul tycker
jag, det &r ju just bredden sa har vi dven haft psykolog som har varit med och radgivit ocksa och
skrivit en del om det har med hjarntrétthet. Sa det har varit valdigt spannande att det har fatt en
sa stor plats just med maendet och livskvaliteten.

Omvardnadsdelen tycker jag.

Jag som har jobbat Idnge som skdldkorteloverlékare. Jag ar ocksa forskare och forskar pa det
har med hjarntrotthet och méende och vad hander i hjarnan. Och jag kanner ju att det har har
varit en 6gondppnare personligen, trots att man har sa mycket bakom sig nar man bérjar vanda
och vrida och se saker pa ur olika perspektiv. Det har vardprogrammet har ju gett en rad
bieffekter som ju inte finns i vardprogrammet specifikt. Men vi skrev nar vi b6rjade prata om det
har med omvardnad och hur lite vi kan om det just vid h6g &mnesomsattning. D& fick vi fér oss
att vi maste skriva en dversiktsartikel om det ar att ta reda pa vad som finnsi litteraturen. Sa
den gjorde vi parallellt och den publiceras nu i februari tror jag det var. Och det 6ppnade ocksa
just det har att det var sa lite gjort kring hur man personcentrerar varden, hur man tar hand om
patienter med hog &mnesomsattning. Sa darfor skapade jag ett doktorandprojekt som Agneta
ar doktorand kring. Kring hur ska vi férandra eller hur ska vi skapa en battre vard for patienter
med Graves sjukdom?

Dar vi ockséa har med en hjarntrétthetskurs som man kan lottas till om man nu har det. Och sen
har vi ocksa gjort ett hdlsoekonomiskt arbete. Vad kostar varden idag fore vardprogrammet och
vad kostar den efter vardprogrammet? Och vad vinner varden i forbattrad livskvalitet genom att
infora olika konstellationer eller som vissa formular och vissa, om vi sdger aven sjukskoterska
och provtagningen pa ett mer enligt satt. Och dér har vi haft med en professor i halsoekonomi
frdn Umed som varit delaktig och det manuset ar snart klart och som visar, dven om det da
kostar lite mer i kronor och 6ren, sa finns det idag riktlinjer kring vad &r kostnadseffektivitet.
Det far kosta lite mer att vinna livskvalitet. Och inom Sveriges ramar sa ligger det pa en san
prislapp som motsvarar att det ar kostnadseffektivt. Och det tycker jag ar en viktig sak att
ocksa kunna sticka fram. Det har vi faktiskt dven varderat ur den har aspekten. Och det kan vara
ett argument for att mota och lagga in just i den har ekonomifragan och budgeten som &r den
krassa, reella verkligheten i Sverige. Tack.

Tack s& hemskt mycket for att ni gédstade oss. Och det har &r ju verkligen, om ni har liksom
jobbat I&nge med att pa nagot vis verka fram sjélva vardprogrammet sa ar det ju nu
maratonloppet pa nagot vis borjar. Nu gar startsignalen pa att implementera det. Och precis
som Christine sa sa behdver vi patientrepresentanter for att det ska ske pa basta satt dven ute i
allaregioner. Och nu finns ju Skoldkortelforbundet i tolv av de regionerna vi har. Vi har alltsa vita
flickor. Men man kan alltid récka upp handen &nda sa hjalps vi at att bemanna runt bordet helt
enkelt. For det ar klart att vi som patientférening vill vara med hela vagen ut. Det &r ju nu det
riktiga jobbet borjar. Att fa det héar att funka i vardagen. Jag har delat lite Iankar samtidigt som
vi har pratat kring till vardprogrammet och till lite l&nkar till var hemsida dar ni kan lasa mer. Men
det hér blir inte sista gangen vi pratar om vardprogrammet for hypotyreos. Utan det har &r bara
borjan. Men tack Helena, Agneta och Christine for att ni gdstade oss och sa fint delade med er
av resan.

Men ocksa lite om innehallet, vad man kan forvanta sig. Sa stanger vi ner for idag.
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For att lyssna pa avsnittet kan du s6ka efter "Skoldkortelpodden” i valfri poddapp eller lyssna
direkt har!

| detta avsnitt:

Nyhetssvep som summerar hostens viktigaste handelser! Vi berattar om forbundets arbete for
att forbattra varden, méten med aktdrer som Pfizer och Regionalt Cancercentrum, samt nya
material for barn och unqga.

Vi lyfter aven amnet PFAS - vad det ar, dess koppling till skdldkortelsjukdomar och hur du kan
minska exponeringen. Dessutom pratar vi om debatten kring hormonvanlig kost och varfor
forskningen pa kvinnohalsa behdver utvecklas. Artikeln om dricksvattnet i Blekinge,
patientberattelsen och Ann Fernholms artikel.

Pa agendan finns ocksa hostens framgangar, som férbundets arbete med vardprogrammet for
skoldkortelcancer och den nya informationsfoldern for hypopara. Vi berattar aven om gladjande
nyheter om att alla styrkor av L evaxin nu aterigen omfattas av hdgkostnadsskyddet.
Avslutningsvis diskuterar vi férbundets medverkan i media, inklusive ordférandens intervju om
hostbudgeten och den positiva responsen pa vara initiativ.

Lyssna for att fa en fullspackad uppdatering om vad som hant inom skéldkortelvarden och
férbundet under hosten!

Transkribering

Hej och valkommen till Skdldkortelpodden. Jag heter Paulina llieva och ar opinionsbildare i
Skoldkortelforbundet. Och med mig har jag:

Tjarls Metzmaa, generalsekreterare.

Idag kommer vi ha ett nyhetssvep fran hdsten som har varit. Och det ar bade skoldkortelnyheter
och nyheter fran forbundet. Sa lite blandat helt enkelt. Vilket férsta @mne har du med dig idag?
Under hosten har vi faktiskt varit runt pa en del olika moten och traffat olika aktorer for att
forsoka paverka just for en forbattrad vard pa olika satt. Och nagra av dem vi vill lyfta fram ar att
vi har varit pa ett patientforum tillsammans med Pfizer, ldkemedelsbolaget. Och dér pratade vi
mycket om behovet av ett vardprogram just for hypotyreos. Men dven att kunna testa olika
behandlingar och den ojamlika varden som finns dver landet och hur det skapar problem. Och vi
var dven pa ett mote med Regionalt cancercentrum dar vi ocksa lyfte ganska mycket samma
saker. Dar hade vi ju mer fokus kring just att de som har haft skéldkortelcancer just kan fa en del
operationsskador efterat. Nagonstans runt 80% av alla som lider av hypoparatyreoidism har ju
fatt det som till foljd av just en operation av skéldkortelcancer. Hypopara kan man séga &r en
hormonbristsjukdom som ibland forvaxlas med just kalciumbrist.

Kalciumbrist &r ju bara ett symptom. Sa det kallas ibland fér hypokalcemi men den korrekta
diagnosen ar hypoparatyreoidism.

Och sen sa var ju du ocksa ivag och traffade Sveriges kommuner och regioner som hade ett
mote som handlade om forskola och skola for barn med funktionsnedsattning. Och aven dar blir
ju det har som vi brukar prata om med just en individanpassad eller individuellt optimerad vard,
blev istéllet en individuellt anpassad skolgédng och hur skolan kan méta upp de som har nagon
skoldkortelsjukdom. Och just nar det kommer till barn och unga sa har vi gjort lite mer av ett
skutt framat. Vi har bland annat tagit fram en ny broschyr som egentligen ar lite grann for
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vardnadshavare och barn sjélva att kunna ha med sig till skolan for att borja det har samtalet om
vad behdver jag? Hur ska det har fungera bra for mig? Vi har ju kdnt att det &r nagot vi har saknat
lange och nu finns den pa plats och den gar att ladda ner ifran hemsidan. Sedan har vi haft lite
andra sma moten, men vi maste inte ga igenom allting. Jag tanker att vi rasslar oss vidare till
nasta nyhet istallet.

Ja, det har ju pratats mycket om PFAS i media det senaste halvaret egentligen. PFAS star for
per och polyfluorerade alkylsubstanser och det ar en stor grupp av syntetiska kemikalier som
anvands i manga olika produkter pa grund av att de har unika egenskaper som till exempel
vatten, fett och smutsavvisande. De har &ven en hdg varmetalighet. PFAS har anvénts sedan
1950-talet och kan finnas i bland annat nonstickbeldggningar pa koksredskap, exempelvis
teflon. Det finns aven vattenavvisande klader och brandslackningsskum, men aven smink med
PFAS. De &r svarnedbrytbara och kallas darfor ibland for evighetskemikalier. De kan dven
ackumuleras i levande organismer, inklusive oss manniskor, och spridas i naringskedjan. PFAS
har &ven kopplats till allvarliga hdlsoproblem, till exempel skdldkortelsjukdomar, men ocksa
lever och njurskador, fertilitetsproblem, stérningar i immunsystemet och till och med cancer. Sa
pa grund av deras skadliga effekter sa har PFAS blivit ett debatterat &mne, inte minst nu nér det
upptéacks PFAS i dricksvatten, kraftorna vi ter i Sverige, produkter fran kdnda sminkmarken,
men till och med aven luften.

Ja, precis. Sa det har har ju varit nagonting som har varit pa tapeten ganska lange, men var
kansla ar i alla fall att det har kommit fler nyheter om det pé sistone. Vad kan man egentligen
gOra for att undvika det har da?

Ja, nar det kommer till exempelvis smink da som det pratats extra mycket om nu, sa ar det bra
att valja det som ar eko-certifierat, svanenmarkt eller markt med bra miljéval. Férutom det kan
man undvika att ata svenska kraftor och att steka i teflonpanna bland annat.
Skoldkortelforbundet har tidigare skrivit om sen med PFAS i dricksvattnet i Blekinge 2013, som
blev en stor grej, och en patientberattelse fran den har handelsen. Vi kan lanka dessa i
avsnittsbeskrivningen, for att i de texterna sa finns det manga tips pa hur man kan undvika
PFAS i sin vardag. Och vi far hoppas att det kommer en skarpt lagstiftning kring
hormonstérande &mnen, samt forskning pa hur dessa ska hanteras da. Det har ocksa varit
omdebatterat.

Och nu har i oktober sa hade vi ju en sarskild kampanj ocksa just kring hypopara, som jag
namnde tidigare. Vi hade ju en rad olika artiklar och inspelningar. Vi gjorde ett utspel ocksa
kopplat kring behovet av att fa till nya behandlingar. Det finns ju just nu ett Iakemedel som &r
godkant i Europa, men som annu inte har blivit tillgédngligt pa just den svenska marknaden. Och
det har skulle gora ganska stor skillnad just eftersom att hypopara ar den sista
hormonsjukdomen, hormonbristsjukdomen, som inte i férsta hand behandlas med att ersatta
det hormonet som kroppen da inte klarar av att producera sjalv i samma utstrackning. Vi har
ocksa producerat en informationsfolder som nér det har avsnittet slapps i alla fall kommer
finnas tillganglig pa hemsidan och vi &r pa vag att posta ut den till alla vara medlemmar ocksa
inom kort som har diagnosen. Men 6verlag sa ar det ju ett séllsynt tillstdnd. Det &r ju ungefar
2000 personer i Sverige som har detta, men just darfor s har vi ocksa valt att 14gga lite extra
fokus for att fa upp synligheten kring det hela.

Darfor att det r ocksa en sjukdom som ar kopplad till valdigt stort vardagligt lidande och déar
det ocksa finns risk for att man hamnar i akuta tillstand till foljd av detta. Det har varit valdigt kul
i alla fall att kunna gora den héar insatsen. Och det har ju mycket tack vare de medel vi fick fran
Socialstyrelsen for just fokus pa séllsynta diagnoser. Och dven ett jattestort tack till var ideella



arbetsgrupp som har lagt valdigt mycket tid. Utan dem hade ju ingenting av det har skett
dverhuvudtaget. Sa det kanns valdigt kul att vi ocksa har fatt valdigt fran manga olika hall att
det har uppmarksammats och oj det har visste inte jag och liknande. Att det kdnns som att det
ar fler som har satt sig in till féljd av detta.

Verkligen. Vi skulle ocksa vilja prata lite om hormonvanlig kost. For att i slutet av september sa
havdade mediernai P1att det ar kvacksalveri och pseudovetenskap att kostférandringar kan
frdmja en hormonell hélsa hos kvinnor. Och detta efter da att SVT hade gjort ett inslag med
titeln "Hormonvanlig mat for kvinnor, trenden vaxer i sociala medier.” Sedan andrades till
"Vaxande trend i sociala medier med hormonvanlig mat for kvinnor saknar helt stéd i
forskningen”. Och titeln &ndrades som jag forstod det pa grund av mediernas uttalanden da. Och
SVT's inslag handlade om att hormonvéanlig mat trendar pa sociala medier bland olika
influencers och foretag for kvinnohalsa. De fragade en dverldkare om detta som valde att avsta
frdn medverkan pa grund av saknad evidens kring &mnet. Och det &r det som &r grunden till att
medierna sedan kallade det for kvacksalveri och pseudovetenskap, som jag forstatt det. och det
vi reagerade pa ar att avsaknaden av evidens betyder ju inte automatiskt att nagot inte &r sant.
det betyder ju bara att det inte har bevisats i nulaget i alla fall. men det finns ju mycket som vi
trodde var sant forr, som idag vet inte &r det, och vice versa. och ett stort problem &r ju ocksa
att det forskas alldeles for lite pa just kvinnor.

Ja, men precis, och just avsaknaden av forskningen gor ju att det blir lite grann ett stort
vakuum, och det vi &nda har &r ju att vi far ju hora nastan dagligen fran olika medlemmar och
liknande pa sadant som fungerar for dem sjélva, sa att avfarda helheten blir ju jattetokigt. och
var ordférande Anna snappade ju upp vetenskapsjournalisten Ann Fernholms bemd&tande av det
hela, och vi tyckte att den var valdigt vettig. Hon skrev ju bland annat om att PCOS, alltsa den
vanligaste hormonella rubbningen, orsakas av just héga nivaer av insulin i kroppen, och nédmner
sedan flera vetenskapliga studier pa &mnet. Hon skrev &ven om naringsdmnen som jarn och zink
och selen, som alla &r viktiga byggstenar for olika hormoner, vilket &ven da ar viktigt for
skoldkortelhormoner. Och det &r ju svart att veta exakt vad vissa yrkesverksamma menar nér de
séger att det saknas evidens kring &mnet, som vi hittar vetenskapliga artiklar till. Ar det att de
bara litar pa de svenska studierna, eller &r det till exempel att de inte hdnger med i senaste
forskningen?

Vi kommer att I&nka till det har i var avsnittsbeskrivning, men vi kommer &ven i februari att prata
lite mer kring det har med kost. Det &r ett omrade som verkligen berdr och dar det finns stor
mojlighet att 4nda paverka for de flesta sin egen situation. En annan san paverkansoperation
som mer foljer den klassiska mallen, det &r att i varas sa gjorde vi ju ett ganska sa omfattande
remissarbete kring uppdateringen av vardprogrammet for skdldkortelcancer. Och vi fick bara nu
forra veckan forhandsbesked om att ganska manga av vara synpunkter har tagits till och
arbetats in i det som sen ska bli slutversionen da. Kul. Ja, det ar kul men ocksa3 lite férsiktigt
optimistiskt tills dess att vi har sett vad det faktiskt blev och hur det skrevs. Men det kénns ju
anda som ett steg framat med tanke pa att just vardprogrammet for skdldkdrtelcancer har vi ju
remissat paitre omgangar nu dar det inte riktigt har tagit de kliv framéat som det borde ha gjort.
Och det aterstar val att se helt enkelt hur manga av de 60 sidor text som vi faktiskt skickade in
som sen ocksa kom med i slutandan.

Ja, och en annan kul grej som hande ganska nyligen var att en av vara styrelseledaméter, Kim
Reenaas, blev intervjuad av en Aftonbladet-journalist. Och det blev en valdigt bra artikel tycker
vi. Vi fick for en gangs skull lyfta fram den positiva sidan och hur det kan se ut nar man far ratt



vard och bra behandling mot sin skdldkortelsjukdom. Och den hamnade sen ocksa &ven pa
I6psedeln, vilket var valdigt roligt. Sa det blir vi glada Gver att alla perspektiven syns.

Det kan ju vara lite knepigt just, vi behdver ju férhalla oss till den har dualiteten. For att det &r ju
faktiskt sa att majoriteten mar bra. Det &r ju mer det att de som inte mar bra mar valdigt daligt.
Sadet handlar ju heller inte om att det ska falla i skymundan. Men vi behdver ocksa fa
berattelser om nar varden fungerar och fa det har foredémet eller det att stréva efter. For att
det &r ju en position som vi ganska ofta hamnar i, att det &r inte heller sa roligt att vara den som
alltid pekar pa problemen heller och alltid pekar pa det som &r fel, utan det hamnar ju latt i en
svar sits, sarskilt nar de som vi arbetar tillsammans med har en ganska pressad situation. Det &r
ju svart for nagon som ar nere pa golvet i varden att ta till sig vara budskap om hur saker och
ting borde bli battre om man sjalv inte hunnit ta lunch och den senaste veckan inte har fatt sluta
pa schemalagd utsatt tid. Sa darfor kdnns det extra kul tycker jag.

Ja, och sist men inte minst sa har vi ocksa valdigt farska nyheter fér oss och det ar att alla
styrkor av Levaxin &r tillbaka inom formanen fran den 1december. Och Tandvards och
lakemedelsformansverket TLV bekréaftade det har i ett mejl till oss pa Skoldkortelférbundet igar
tror jag det var. Att de har godként férmansansokan for Levaxin 75 mikrogram och det beslutet
borjar gélla den 1december, vilket innebar att nu &r alla styrkor ater i h6gkostnadsskyddet. Och
det var ju da for att i slutet av forra aret sa rapporterades det att styrkorna 75 och 125
mikrogram av Levaxin togs bort eftersom TLV inte godkande tillverkaren Orifarms ans6kan om
pris6kning. Sa det ledde till att patienter fick sta for hela kostnader och manga blev oroliga och
onddiga problem helt enkelt. Men vi &r valdigt glada att alla ingar nu igen. S& det var kul.
Nagonting annat att tdnka pa ar ju att du bara precis har igar sa skickade vi ut att det &r dags att
fornya sitt medlemskap. Sa alla ni som lyssnar och redan ar medlemmar, hall span i inkorgen pa
era mejl s kommer det komma en uppmaning om att fortsatta vara medlem. Och for dig som
lyssnar som &nnu inte &r medlem s& kan du forstas bli det via hemsidan ocksd om du vill vara
med och stddja vart arbete. Eller till och med engagera dig sjalv, for det borjar ju ocksa narma
sig. Ja, nu ar det nagra manader kvar, men lansféreningarna kommer snart ha sina arsmoten
och dit finns det mgjlighet att skicka motioner och paverka hur deras arbete och i férlangningen
forbundets arbete ska fungera. S ta chansen att vara med och bidra du ocksa. S& totalt sett s&
kan man ju sammanfatta hdsten sa har langt med att det har funnits ganska manga, ganska
manga framgangar att fira helt enkelt. Vi har astadkommit en hel del grejer och vi ser ocksa
sparen eller fréna till ndgonting som kommer att bli dven framover.

Det kénns som att férbundets arbete mer och mer bérjar leta sig in i och nd fram och det tycker
jag kanns superkul. Och ja, tack for att ni har lyssnat.

Och forresten, jag kom pa en sak till nu precis faktiskt att nar regeringen sléppte sin hdstbudget
nu, var var forbundsordférande Anna Bergqvist med pa TV4-nyheterna och blev intervjuad om
vad vi tycker om den da. Och Anna satte ju tummen ner och sa att den drabbar manga och att
det drabbar kanske framforallt vara aldre for att ungefar en av fem kvinnor 6ver 65 har
skoldkortelsjukdom och &r man aldre sa kanske man ocksa &ter andra mediciner och vi vet for
lite om det eftersom det inte finns nagra kvalitetsregister for skdldkortelsjukdom och da gar det
inte att gora sddana jamforelser. Sa det klippet kan ni ocksa se pa var hemsida och vi &r valdigt
glada att de ténkte pa oss och att vi var en av tre tror jag som blev tillfragade att fa kommentera
iTV.

Precis, sajust var del handlade ju om hojningen av taket fér formanen, alltsa
hogkostnadsskyddet. Att man nu maste sta for en storre andel sjélv.

Precis.



Men med det sagt séa far vi val tacka for oss da innan vi kommer pa énnu fler grejer som vi har
gjort.
Ja precis, tack sa mycket.

Skoldkortelpodden: #6 William Svensson om Hashimotos

Publicerad: 17 december 2024

For att lyssna pa avsnittet kan du s6ka efter "Skoldkortelpodden” i valfri poddapp eller lyssna
direkt har!

| detta avsnitt:

Samtalar vi med William Svensson om att leva med Hashimotos. William ar en av
Skoldkortelforbundets nya forbundsstyrelseledamoter. Han delar med sig av sin unika
erfarenhet av att diagnostiseras med Hashimotos redan som tonaring. William berattar om hur
han, i brist pa tydlig vard och riktlinjer, sjélv utforskat olika kosthallningar och férandringar i
vardagen for att minska inflammation och forbattra sitt maende.

Vi diskuterar bland annat eliminationsdieter, karnivorkost och hur sma férandringar kan ge
stora effekter. Samtidigt lyfter vi vikten av att ta hjélp av kostexperter och att ta reda pa om
andra tillstand, som celiaki, kan ligga bakom symtomen. Avsnittet ger en inblick i hur komplext
det kan vara att navigera sin egen halsa, sarskilt nér evidens saknas och vardstrukturen inte ger
tillrackligt stod.

Foldern riktad mot barn och unga som ndmns i avsnittet hittas har.

Transkribering

Hej och valkomna till Skoldkortelpodden. Jag heter Tjarls Metzmaa och jag ar
generalsekreterare. Idag sa har jag tillsammans med mig William Svensson.

Halla halla!

Och du &r ju forbundsstyrelseledamot sedan férbundsmotet i varas och du har ocksé en egen
diagnos som beréattelse som &r intressant utifran. P4 manga satt sa avviker du egentligen fran
mangas allmanna bild av vad skoldkortelsjukdom ar. Da ténker jag framfor allt pa att du ar bade
ung och man. Jag tanker du far gérna beratta mer om vem du ér.

Ja men precis. Jag heter William Svensson och som Tjarls precis sa sa ar jag styrelseledamot i
Skoldkortelforbundet sedan nu i varas. Jag ar 23 ar gammal, jag bor i Ystad, jag jobbar som
elektronikmontdr och jag har da diagnosen Hashimotos som &r min anknytning till férbundet. Pa
fritiden sa tranar jag mycket gymtréning, styrkelyft och fokuserar pa halsa och annars sa traffar
jag kompisar och laser filosofi. Sa det &r vél lite kort om mig och min bakgrund.

Precis. Hur har din resa med skoldkortelsjukdom varit hittills?

Nar jag var 13 ar, sa det &r 10 ar sedan nu, sa blev jag diagnostiserad med Hashimotos. Och det
var en valdigt konstig process eftersom att det ar val ett avvikande fall da eftersom att jag var
en ung, ung kille nar det &r en sjukdom som oftast intraffar hos aldre kvinnor da. Sa det tog sju
l&karbes6k for mig innan de kunde satta diagnosen Hashimotos da. Och mycket av min resa har
ju gatt ut pa det hér att vaxa upp med en skoldkdrtelsjukdom och jag har nog haft svart att
forsta riktigt vad det innebar och sa har. Sa jag kdnner som ung idag sa var jag kanske lite
oinformerad och s& hér. Vilket har lett till att jag har fatt ta reda pa mycket av informationen
sjélv och kunna ta reda pa min héalsa sjalv och sa har. Och det &r valdigt konstigt att véxa upp
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med en sjukdom som man inte riktigt forstar sig pa och kanske andra runt omkring sig inte
riktigt forstar heller. Jag har tankt den har tanken ménga génger, mar alla s& har? Ar det normalt
att ga runt och vara sa har trétt? For man har ingen referens riktigt nar man &r sa ung och lever
siginidetliksom.

Sa det har varit valdigt utmanande att kunna ha en forstaelse for sjukdomen.

Och vad var det som fick I&karna att borja misstéanka sjukdom? Vad var det som ledde fram? For
jag tanker att de hér sju lakarbesdken kom ju inte fran ingenstans.

Nej, men precis symtomen som bdrjade fér mig egentligen. Det var att jag var valdigt trott. Jag
var sjuk valdigt mycket fran skolan i langa forkylningar. Det var liknande symptom. Man l&g
hemma, man var trétt, man var lite snuvig. Jag kdnde mig liksom allmént sjuk da. Det var
nanting som inte stod réatt till. D4 sokte vi vard for det. Det ar klart att det &r svart for varden att
kunna hitta en diagnos for det ocks3, eller hitta problemet dar eftersom att det &r kanske lite
diffusa symtom med skoldkortelproblematik. Jag kommer ihdg att nér jag blev diagnostiserad
sa var det ju skoldkortelprover de tog. Men jag kommer ocksa ihag att jag bor i Ystad men jag
fick en remiss da eller jag fick vard i Malmo for att de skulle ta ultraljud pa skoldkorteln. Da sa de
ocksa att den var kraftigt forstorad da, vilket ledde till djupare undersoékning i den fragan. Det
ledde egentligen till att jag fick Levaxin som medicin. Sen féljde man upp skéldkortelproverna
da och sa saqg skoldkortelproverna battre ut med Levaxin.

Och sen sa tankte man ju att det var bra och jag vet inte om jag riktigt. Jag kdnde mig ju inte helt
bra da trots att provsvaren sag bra ut. Sa det blev ju inte mycket mer med det sen eftersom att
provsvaren sag bra ut sa fanns det ju inte nadgonting for varden att behandla for mig.

Hur mottogs da att du forsokte berétta just att jag har ju kvarvarande symptom och att det inte
stdmde Gverens med deras bild av att &r provsvaren bra sa ar allting bra.

Ja men precis, det var ju lite det som jag fick forklara till mig da under manga tillfallen
egentligen. Att de vet inte hur de ska behandla mig i sa fall. Eftersom att provsvaren ser bra ut
sa de visste sjalva inte riktigt vad de skulle géra. Det har varit min forstaelse av mina besok. Det
har val varit lite blandat men jag tror det ar det i grunden som férekom eller vad man ska séga.
Och vad tar du med dig fran den hér dryga tioarsperioden som du har fatt? Har du nagra
sarskilda lardomar eller insikter?

Ja det har jag definitivt fatt. Det &r svart hur man gar till vdga nar man star i den situationen.
Man kanner sig inte bra men provsvaren ser bra ut. Varden kan inte riktigt géra nagonting for
mig. Det &r lite s& har, vad gor man da? Det férsta som jag borjade gora var att fokusera pa min
egen hélsa och gbra sddana saker som kanske &r common sense. Att forska ta hand om
kroppen, att trana, att dta bra och sa héar. Det var val den forsta saken. Sen sa kom jag vél mer
och mer in pa alternativ medicin och sant dér som kanske inte &r helt bevisat. Som till exempel
ashwagandha kom jag ihag att jag provade ganska mycket ett tag.

Vad &r det for nagonting?

Ashwagandha &r ett rotextrakt, det ar ett kosttillskott som har blivit ganska trendigt nu pa
senaste egentligen. Som da ska vara en alternativ medicin for skdldkortelsjukdomar ocksa. Det
finns folk som pratar om det i diverse forum hade jag sett da. Sa jag hade sett manga som
pratade pa Reddit om det och sa att de madde battre och sadéar. S jag provade det. Inte bara
for skoldkortelproblematiken utan for den allménna halsan ocksa. Men det visade sig sen att det
inte funkade alls for mig. Jag kadnde inte alls att jag madde bra av det. Det finns manga andra
alternativa mediciner eller behandling som kan vara anknuten till Hashimotos. Det fortsatter
mycket, ndgonting som man ser ganska mycket pa sddana forum som pa Reddit och éverallt.
Det &r mycket med dieter. Jag bdrjade Iasa ganska tidigt om AlIP-diet som star for autoimmune



protocol. Vilket &r en typ av elimineringsdiet da sa man plockar bort mycket mat och haller sig
till specifika matratter eller vad man ska saga. Det provade jag faktiskt aldrig sjalv men det ar
nagonting som jag Iast om valdigt mycket.

Samma sak med gluten Iaser man mycket om. Carnivore har borjat dyka upp lite mer pa senaste
ocksa. Sa det &r mycket olika med dieter och det har jag provat mig valdigt mycket med ocksa.
Vi kommer ga in lite djupare pa det men jag vill passa pa att slanga in det vi brukar géra fran
férbundets sida i de hdr sammanhangen. Just nar det kommer till kost och att testa sig fram.
Det finns ju valdigt manga olika saker som fungerar for valdigt manga olika manniskor men att
det inte finns ndgon sammantagen stark evidens for vare sig det ena eller det andra. S3 att det
ar ju nagonting man kan gora for att férséka hitta vad lindrar och fungerar bra fér mig. Men att
det ocksé ar ndgonting man i stor utstréackning maste testa sig fram kring och se vad &r det som
funkar for mig och vad far mig att méa bra. Och att det &r valdigt mycket ett letande egentligen.
Ja men precis och det finns ju inte riktigt ndgon evidens for att diverse dieter ska fungera. Och
det &r lite darfor jag kallar det alternativt ocksa.

Men innan vi grottar vidare i vad du har testat och fram och tillbaka. Det &r ndgonting som
bygger ganska mycket i den forstaelsen att du &nda nér vi har pratat sa har du 4nda gjort ganska
tydlig uppdelning mellan just hypotyreos och Hashimoto's och vad ar den har autoimmuna
responsen och liknande. Vill du bara beratta lite mer om hur du gor skillnad pa dem och hur du
tanker kring det?

Ja men precis sa det &r ju en viss skillnad mellan hypotyreos och Hashimotos, vilket det var
nagonting som tog mig valdigt lang tid att forsta egentligen skillnaden mellan da. Och vad &r det
da? Hashimotos specifikt da? Det &r ju en autoimmun sjukdom, vilket betyder att
immunforsvaret attackerar skoldkdrtlarna helt enkelt. Och detta leder da till hypotyreos. Men
det kan ocksa leda till systemisk inflammation och sa har ocksa. Sa du kan fa inflammation i mer
delar av kroppen an bara skoldkortlarna.

Sa man kan séqga att det gar ju att ha hypotyreos utan att ha Hashimotos, men det gar inte att ha
Hashimotos utan hypotyreos.

Ja men precis och hypotyreos ar ju egentligen brist pa skéldkértelhnormoner och Hashimotos
orsakar en brist i skdldkortelhormoner. Vilket ofta leder till att behandlingen for bade
Hashimotos och hypotyreodea det ar ofta &r samma sak da att det &r Levaxin att man ersatter
den hér bristen i skdldkartelhormon.

Det &r ju det absolut vanligaste att det &nda finns en antiinflammatorisk grund till sjukdomen.
Och det har mater man ju ocksa fram da genom att ta test och leta efter antikroppar och det ar
ju det testet som heter TPO.

Precis. Och angaende TPO sa &r det ju nagonting som jag kan nédmna har ocksa att nér jag
testade mitt TPO 2022 tror jag det var sa hade jag valdigt hogt vérde pa mina antikroppar. Det
lag p& ungefar 12 000 nar referensintervallet da ligger pa 60. Sa det &r valdigt mycket
antikroppar vilket betyder att det &r en aktiv inflammation i kroppen. Och darfor sa har det ju
varit mycket av mitt mal och min resa i sjukdomen har varit att kunna beharska den har
inflammationen pa nagot satt. Och det har varit lite klurigt att hitta satt att hantera det pa. Jag
tror kalla duschar var nagot av det férsta som jag boérjade med. For att symtom som jag kunde
hitta ifran inflammationen, det var mycket sa har att kroppen blev jattevarm och fick sadana
heatwaves liksom. Sa da var det naturliga svaret att ta en kall dusch liksom. Och d& kunde jag
kanna i kroppen hur inflammationen kunde ldgga sig. Jag kdande valdigt ofta att ndsan var tappt
och s& har och det &r ju da inflammation i bihdlorna. Och bara av att ta en kall dusch sa kunde
den har nastappan slappa vilket jag tyckte var helt fantastiskt.
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Men det &r ocksa lite mer temporért och det &r ju ingenting man kan forlita sig pa att kunna ta
kalla duschar hela tiden. Men det &r faktiskt nagonting som har hjalpt mig otroligt mycket i min
resa nar det har varit som varst.

Ja men ett satt att kunna lindra for stunden direkt nar det har varit for mycket.

Ja, men precis.

Vad har du mer? Du berattade ju om att i borjan nar du fick vaccin sa blev det battre, men sen sa
kande du att det var nagonting kvar. Men sen sa var det ju. Det kom ju sakta krypande och blev
sdmre igen sen dar i tidiga 20 aren. Och det borjade med de kalla duscharna och att forsoka
lindra nattsvettningarna. Men vart har du tagit dig vidare mer? Du namnde ju lite grann kring det
har med dieter och sa dar.

Ja, men precis. Sa jag har provat pa lite olika dieter. Det stérsta som gjorde nagon skillnad for
mig, det var i borjan pa detta aret, sa i borjan pa 2024, sa bestdmde jag mig for att prova lite
med det har dietandet. S& egentligen s& var min tanke att hoppa in pa carnivoredieten, men
eftersom att det ar en véaldigt tuff diet och det paverkar ens livsstil valdigt mycket att bara ata
kott liksom, och jag tranar ocksa valdigt mycket, sa ville jag anda kunna fa i mig kolhydrater. Sa
da borjade jag pa en lite enklare variation av carnivoredieten. Sa jag at kott, ris och frukt. Och
jag borjade med det nyar da, 2024. Och jag ho6ll mig pa den dieten tills juni, tror jag. Juni precis,
utan att fuska nagonting. Och jag kénde att jag madde sa mycket battre pa den dieten, for jag
kande att den har konstanta ndstappan som jag hade och inflammationen i kroppen, dven om
det fanns kvar vid tillféllen, sa var det att det har kroniska att ha det hela tiden varje dag, det
blev lite lattare. S det tycker jag funkade jattebra for mig.

Sa jag fortsatte ju sen. Jag ténkte ju, hur &r det med carnivoredieten da? Sa det borjade jag pa
nu i hostas. Nu kommer jag inte ihag exakt nar det var, men jag har val gatt pa carnivoredieten i
3-4 manader, lite fram och tillbaka héar. Och jag har testat att ga tillbaka till att ata frukt, testa
att fiska och &ta frukt under en helg och sa har. Och da har jag faktiskt ként att inflammationen
kommer tillbaka lite. Men annars nar jag bara ater kott liksom eller foljer carnivoredieten, da
kénner jag att inflammationen har minskat valdigt mycket for mig. Och det ar valdigt intressant.
Mina antikroppar gick ner i samband med detta ocksa. S& 2022 1ag de pa 12 000 eller vad jag sa
innan. Och 2023 1&g de pa ungefar samma da. Skilde sig pa 1000 fram och tillbaka. Men nu nér
jag testade mig efter tva manader pa carnivoredieten eller nagot sant tror jag, sa hade det gatt
ner till 5000 da. Sa det &r 4nda ett ar emellan da. Och sen vet jag inte om man kan forlita sig pa
det heller. Eftersom att det kan vara manga andra faktorer som spelar in. Och det &r det sékert.
Men jag vill &nda tro att det har bidragit pa nagot satt.

Jamen &ven det ar ju alltid svart nar det kommer till kost att sékerstélla kausalitet, alltsa ett
orsakssamband. Just for att det finns sa fantastiskt mycket som paverkar. Men jag tycker att
det &r spannande det du sdger &nda att du har testat lite grann och hitta vad kan lagga till for
livsmedel. For det &r en sddan sak som vi ofta brukar prata om ocksa nar det kommer till de har
elimineringsdieterna. Att manga har ju olika storre protokoll och man utesluter ganska mycket
pa en gang. En viktig komponent i att eliminera &r ocksa att testa fora tillbaka. For att det blir ju
som du sa valdigt begransande i familjesammankomster eller ga ut med vanner och liknande.
Och det blir ju onddigt om det visar sig att det var egentligen bara tomat som inte funkade for
mig. Men att man har tagit bort mycket, mycket mer. Sa det &r ju ocksa en valdigt viktig
komponent i att testa sig fram. Och sé&rskilt nar det kommer till dieter som karnivor dér det &nda
finns en miljomassig hdnsyn att ta ocksa. Sjalvklart ga i maendet forst men sa att man inte gor
nagonting i onddan s& att séga for sig sjalv eller for ndgon annan.



Ja men precis och det &r s& olika for alla manniskor eftersom att vara kroppar &r anda olika. Sa
det som funkar for mig i en diet funkar kanske inte alls for dig i en diet och vice versa. Sa det ar
juenintressant faktor att ha med sig ocksa och liksom kunna ta med sig till en sadan diet. Att
testa helt enkelt och lyssna pa kroppen och se hur den reagerar istallet for att félja nagot blint
liksom och tro pa det.

Det later &nda som att det &r nagonting som kraver ganska mycket av det att hela tiden befinna
dig sa i ndrkontakt med dig sjalv eller att vara sa introspektiv hela tiden. Hur kdnns det som att
det &nda blir vart det?

For mig sa har jag alltid letat mig efter vagar att ma battre som sagt sa for mig har det alltid varit
vartr det. Eftersom att jag har matt sa pass daligt sa har det varit liksom oavsett vad det kravs
sa ar det viktigaste att ma bra liksom. Prioriteringen &r att ma bra. Sen sa far man gora det som
behovs. Men det har ju definitivt varit tufft och det ar tufft. Att komma till jobbet liksom och
sitta dar med en bit kott. Det ar klart att det blir jobbigt nar andra sitter och ater annat kanske.
Eller om man ska ut pa en restaurang och dta nagonting och de har inte nagonting man kan &ta.
Men da kan jag anda tycka det &r ratt schysst ocksa sarskilt med det har restaurang och att man
faktiskt kan prova sig fram. Det kanske funkar bra.

Du pratade ocksd om att du trdnar ganska mycket. Hur har det gatt att kombinera traningen i
allt det har?

Jo men det har funkat bra faktiskt. Det tycker jag. Jag kdnner att jag har haft mindre
inflammation som sagt nu under carnivoredieten. Och da kdnner jag att det har varit |attare att
trana till och med eftersom att man inte har inflammationen i kroppen helt enkelt. S& man har
mer energi pa alla mojliga satt, bade mentalt och fysiskt har jag ként.

Vad skont! Finns det ndgonting annat du har testat eller kdnt och det har ar viktigt for att jag ska
fungera?

Jag har ju ndmnt tréning idag och diet och sa har. Men andra viktiga sddana komponenter, det
ar ju givetvis sdmn ocksa och den mentala halsan. Sa meditation ar nagonting som jag har hallit
pa med valdigt mycket ocksa. Allmant valmaende, den sociala halsan &r ocksa en viktig sten att
ha koll pa. Bortsett fran det sa tror jag inte det ar nagot sa har. Lithyronin tror jag inte att vi
namnde, det &r ndgonting annat som jag provade ockséa da. evaxin &r syntetiskt T4 medan
Liothyronin &r syntetiskt T3. Sa det har jag provat ocksa. Och det har val funkat lite grann men
det har inte helt gjort sin grej fér mig. Eftersom att min stora kamp har snarare varit med
inflammationen &n brist i skdldkértelhormonerna som jag har forstatt det da.

Och det korta folkbildande insticket for den som da inte har koll p& T3 och T4 och det hér &r ju
att det ar egentligen hur manga jodatomer som finns knutna till det har hormonet och T4 &r det
som ar lagringshormonet, alltsa langtidsverkande. Vi bygger upp det och sen sd omvandlas det
till T3 som &r det aktiva hormonet. Men det har en mycket kortare halveringstid sa att det
sonderfaller ju. Men for manga séa har det varit nagonting som hjalper att kunna gora tillskott
dven av T3. Men allt det har ar valdigt svart att méata speciellt eftersom att T3 sénderfaller fort
sa att det blir valdigt mycket en 6gonblicksbild av hur mycket har jag just nu. Det &r svart att
sdga nagonting om den langsiktiga effekten. Plus att allt det vi mater blir ocksa ett form av
substitut eftersom att vi mater i blodet. Men det intressanta &r ju hur mycket finns det pa
cellniva egentligen. Sa att allt det &r ju sant som har utvecklats sa jattebra. Men det blir ju inte
nar det kommer till de har Idgena nér standarden inte funkar da blir mdtmetoderna inte heller
tillrackligt precisa for att kunna avgora vad det som egentligen behdvs.

Just det, precis. Och det &r ocksa darfér man har en sa pass lang instéllningstid pa T4. Det
kanske vi inte behover ta med.



Varje gang som jag &r ju relativt ny. Jag borjade ju bara i varas och har lart mig allt jag kan sedan
dess och kadnner mig alltid lite obekvam nar jag inte har Katarina med mig som &r var
medicinsakkunniga som &r snabb och duktig och kan allt det har utantill och ddrmed ocksa kan
ratta mig nar jag chansar fel.

Jamen precis.

Ja men tack sa mycket. Finns det ytterligare nagra rad eller tankar som du vill skicka med till
andra som har hypotyreos eller Hashimotos?

Generella tips det &r val tdnk pa det har med inflammation och jag sdger det eftersom att jag
kanner att jag inte var tillréckligt informerad om det nar jag var diagnostiserad. Och det &r ju d&
med Hashimotos. Nej, jag vet inte riktigt. Kdmpa pa. Jag tdnker mycket pa framtiden generellt
med vad Al kan gora for varden 6verlag. Mycket for skoldkortelvarden déar. Sa jag tdnker mycket
pa framtiden ocksa och hur man kan gora det béattre for alla med skoldkortelsjukdom.

Nu har vi pratat valdigt mycket om dig som manniska och person, men om vi pratar med dig som
forbundsstyrelseledamot. Finns det nagonting sarskilt du drommer eller hoppas att
Skoldkortelforbundet ska uppna inom ség tio ar?

Det kanske ar lite val ambitidst, jag vet inte. Men jag vill ju verkligen att vi jobbar fér en
behandling fér de med Hashimotos. Overlag for battre vard for skdldkdrtelsjuka. Men jag brinner
ju sarskilt for den autoimmuna aspekten och Hashimotos da. Eftersom att det &r d&r mina
strider har varit.

Jag tanker ocksa det du ndmnde innan, just den har vad far jag for bemotande i den situationen
nar provsvaren ar bra men jag mar inte bra. Tack s& mycket fér det har samtalet och ett sista
medskick fran forbundet kan ju vara att vi nu relativt nyligen tog fram en ny folder som riktar sig
sarskilt mot barn och unga. For att fran foroundets sida har vi inte heller haft sa mycket fokus pa
det har historiskt sett och vi forsoker jobba ikapp det lite grann. Och det ar val dels
grundldggande information om bade hypotyreos och hypertyreos men ocksa ett slags stod for
hur kan jag ha ett samtal med skolan for hur skolgangen behdver anpassas eller vad som ar
viktigt att ha koll pa i just skolsituationen. Och det finns ju att ladda ner pa hemsidan om man
gar till om skoldkortelsjukdom och sen barn och skéldkdrtelsjukdom sa hittar man den dar. Och
vi har ju ocksa startat upp en ny Discord-server for unga dar du &r med och hanger ocksa.
Jajaman, sa dar finns ju om det &r nagra fragor eller tips som ni kan ta med fran podden.

Och vi har ju sagt att vi siktar pa att det &r nagonstans 25 eller yngre som hanger dar just for att
det ska vara en motesplats fér yngre.

Precis, vilket jag tycker ar jattecoolt och vilket jag saknade néar jag blir diagnostiserad och
yngre. Jattetrevlig space an salange. Ja, verkligen.

Vi far se vart det tar vagen allt eftersom. Men aterigen William, stort tack for det har samtalet
och vi ses ju framdver.

Tack sjalv, det gor vi.

Och tack till alla er som har lyssnat.
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