Intressepolitiskt program

o Okad kunskap °
* Individanpassad vard
o Friskt liv for alla med skoldkortelsjukdom -



Skoéldkortelvard som jamlikhets- och folkhélsofraga

Skoldkortelsjukdom ar en av Sveriges stora folksjukdomar, jamforbar i omfattning med typ
2-diabetes. Hundratusentals manniskor lever med diagnoser som hypotyreos och
hypertyreos, och omkring 80 procent av de drabbade ar kvinnor. Trots detta praglas
skoldkortelvarden i dag av betydande regionala skillnader, bristande tillgang till
specialistkompetens och otillracklig individanpassning av behandling.

Konsekvenserna ar allvarliga - bade for den enskilda individen och fér samhéllet. Manga
patienter lever under lang tid med kvarstaende symtom, nedsatt livskvalitet och férsdmrad
arbetsformaga. Det leder till onddigt lidande, 6kade sjukskrivningar och héga
samhallskostnader.

Skoldkortelforbundet arbetar for en jamlik, kunskapsbaserad och individanpassad
skoldkortelvard i hela landet. Detta intressepolitiska program sammanfattar férbundets
viktigaste krav och ar riktat till politiker, myndigheter och andra beslutsfattare inom halso-
och sjukvarden med flera nyckelakt6rer. Programmet ar ocksa framtaget for medlemmar
och andra intresserade som vill ta del av férbundets principiella standpunkter.

Skoldkortelforbundets arbete vilar pa Sveriges patientlag, halso- och sjukvardslag samt
FN:s konvention om rattigheter fér personer med funktionsnedséattning, vilka samtliga slar
fast ratten till jamlik vard, patientinflytande och vard av god kvalitet.
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Nyckelaktorer

Dessa nyckelaktorer kan sOkas upp i det digitala dokumentet for att se relevanta
intressepolitiska behov.

Apotek

Arbetsgivare

Distributorer (av 1akemedel)

Elevhalsan/studenthalsan

Forskningsfinansiarer

Forskargrupper

Funktionsratt Sverige

Foretagshalsovarden

Forsakringskassan

Lakare

Lakemedelsverket

Larosaten

Myndigheter

Nationella programomraden (NPO)

Personal inom grundskola, gymnasium och hagre utbildning
Regeringen

Regioner

Regionala programomraden (RPO)

Regionpolitiker

Riksdagen

Socialstyrelsen

Sjukvardshuvudman

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)/Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och
sjukvard

Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV)
Utbildningsansvariga

Vardenheter (exempelvis vardcentraler och specialistmottagningar)
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1Vard och behandling - dvergripande

1.1Utveckling och fornyelse
Skoldkortelforbundet vill att:

Skoéldkortelvarden i Sverige kontinuerligt utvecklas och bygger pa aktuell vetenskap och
beprdvad erfarenhet.

Det ar viktigt for att:

Forskningen om skoldkértelsjukdom utvecklas snabbt, men nya rén nar inte alltid ut i
klinisk praxis. Utan regelbundna uppdateringar riskerar foraldrade arbetssatt att leva kvar,
vilket kan leda till felaktig diagnostik, mindre traffsdkra behandlingar och ojamlik vard. En
vard som aktivt tar till sig ny kunskap skapar battre forutsattningar for individanpassad
behandling och minskar regionala skillnader.

Detta behovs:

e Regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram nationella riktlinjer for
skoldkortelsjukdom och involvera patienter i framtagandet.

e Regioner bor ge tydliga uppdrag till vardenheter att f6lja aktuella rekommendationer
och genomféra regelbunden fortbildning pa skdldkértelomradet.

1.2 Nationella riktlinjer och vardprogram
Skoldkaortelforbundet vill att:

Nationella riktlinjer och nationella vardprogram for skoldkortelsjukdomar ska tas fram och
foljas, for en jamlik vard i hela landet.

Det ar viktigt for att:

Avsaknaden av tydliga och uppdaterade riktlinjer leder i dag till att patienter far olika vard
beroende pa bostadsort och vardgivare. Nationella riktlinjer skapar en gemensam
kunskapsbas for diagnostik, behandling, rehabilitering och uppfoljning, samtidigt som de
mojliggdr individanpassning utifran patientens behov.

Nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom ska inte innebara en “one size fits all’-modell,
utan ge stdd for professionella bedémningar och tydliggdra nér avsteg fran
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standardbehandling &r motiverade. Ingen patient ska behdva s6ka privat vard eller betala
ur egen ficka for att fa tillgang till adekvat behandling.

Detta behovs:

e Regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram nationella riktlinjer for
skoldkortelsjukdom och involvera patienter i framtagandet.

e NPO for endokrina sjukdomar bor ta fram ett nationellt vardprogram for hypotyreos
och involvera patienter i framtagandet.

e Regionpolitiker och RPO bor se till att rekommendationer implementeras
tillsammans med patienter och relevanta professioner. Det finns ett nationellt
vardprogram for hypertyreos som inte &r implementerat i alla regioner.

1.3 Skoldkortelkliniker och specialistvard
Skoldkortelforbundet vill att:

Kliniska forsknings- och kompetenscentra med specialistmottagningar for
skoldkortelsjukdom (skéldkortelkliniker) etableras som en del av den offentliga halso- och
sjukvarden. Det bor finnas mottagningar med endokrinologer ocksa utanfor
sjukhusklinikerna dit patienter kan vénda sig utan krav pa remiss fran priméarvarden, som
fallet ar med hudlakare och 6ron-nasa-halslakare.

Det ar viktigt for att:

Trots att skoldkortelsjukdom ar en stor folksjukdom saknas i dag sarskilda
specialistmottagningar med tydligt uppdrag att samla och utveckla kompetens,
motsvarande de mottagningar som finns for exempelvis diabetes, hjartsvikt och
astma/KOL.

Kliniska forsknings- och kompetenscentra kan fungera som nationella och regionala
kunskapsnav dar patientnéra vard kombineras med forskning, utbildning och
metodutveckling. Sadana centra starker kvaliteten i varden, bidrar till snabbare
kunskapsutveckling och hdjer statusen for skéldkortelomradet inom bade vard och
akademi.

Detta behovs:
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e Regioner bor, i samverkan med staten, etablera kliniska forsknings- och
kompetenscentra for skoldkortelsjukdom, garna med koppling till
universitetssjukhus.

e Regionpolitiker bor besluta om fler vardenheter med endokrinologer utanfor
sjukhusen.

1.4 Screening
Skoldkortelforbundet vill att:

Screeningen for skoldkortelsjukdom hos gravida och nyfodda varnas om. Nar patienter
sOker for diffusa symtom bor alltid skoldkortelsjukdom uteslutas. Strukturerad screening
for dyslipidemi, depression och autoimmuna tillstand hos patienter med hypotyreos bor
inforas.

Det ar viktigt for att:

Tidig screening for skoldkortelsjukdom hos gravida och nyfédda forebygger allvarliga
graviditetskomplikationer, exempelvis pa fostrets neurologiska utveckling (12).

Skoldkaortelsjukdomar kan vara latta att missa, sarskilt vid diffusa symtom. Att utesluta
skoldkortelsjukdom vid ospecifika besvar minskar risken for feldiagnostik och langvarigt
lidande. Strukturerad screening for samsjuklighet som dyslipidemi, depression och
autoimmuna tillstand vid hypotyreos mojliggér minskad kardiovaskular risk och férbattrad
livskvalitet.

Detta behovs:

e Regioner bor se till att screening for skoldkortelsjukdom sker hos alla gravida,
nyfédda och patienter med diffusa symtom. Hos gravida ska screeningen ske sa
tidigt under graviditeten som mojligt (med rekommendation vecka 5-8) och
innehalla provtagning pa bade TSH och T4.

e Socialstyrelsen bor ta fram nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom som lyfter
screening for dyslipidemi, depression och autoimmuna tillstand hos patienter med
hypotyreos.

1.5 Kvalitetsuppféljning

Skoldkortelforbundet vill att:
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Det ska ske nationell systematisk uppféljning av diagnos och behandling vid
skoldkortelsjukdom, dar bade kliniska resultat och livskvalitet inkluderas.

Det ar viktigt for att:

Utan systematisk uppfoljning saknas kunskap om vardens kvalitet, behandlingsresultat,
samsjuklighet och langsiktiga effekter. Uppféljningen ar en forutsattning for jamlik vard,
forbattringsarbete och kunskapsutveckling.

Detta behovs:

e SKR/Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard bor ta fram ett
automatiserat register for uppféljning av vardkvaliteten fér personer med
skoldkortelsjukdom.

2 Vard och behandling - patientperspektivet

2.1Personcentrerad vard och delat beslutsfattande
Skoldkortelforbundet vill att:

Patienten och hens individuella behov ska alltid sta i centrum for vard och behandling av
skoldkortelsjukdom. All behandling ska ske i samrad med patienten genom delat
beslutsfattande (Shared Decision Making, SDM), i enlighet med patientlagen (1).

Det ar viktigt for att:

Manga personer med skoldkortelsjukdom upplever att deras symtom inte tas pa allvar,
sarskilt nar kvarstaende besvér finns trots pagaende behandling. Bristande delaktighet
leder till minskat fortroende for varden, sdmre behandlingsresultat och i férlangningen
6kad vardkonsumtion.

Delat beslutsfattande starker patientens stallning, forbattrar foljsamhet till behandling och
bidrar till battre halsa och livskvalitet. For personer med kronisk skoldkortelsjukdom ar
detta sarskilt viktigt, da behandlingen ofta ar livslang och behdver anpassas over tid.

Detta behovs:
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e Regionpolitiker bor ge vardenheter tydliga uppdrag att arbeta med delat
beslutsfattande hos personer med skoldkortelsjukdom.

e Regioner bor sakerstalla utbildning i bemotande, patientkommunikation och SDM i
hela vardorganisationen.

e Vardenheter bor inféra rutiner som sakerstéller patientens aktiva deltagande i
beslut om behandling och uppféljning.

2.2 Kliniska tecken och livskvalitet
Skoldkortelforbundet vill att:

Diagnostik, behandlingsuppfdljning och dosjustering av skoldkortelsjukdom alltid ska
baseras pa en samlad bedémning av laboratorievarden, kliniska tecken, symtom och
patientens livskvalitet. Vi ser garna att livskvalitetsformular som exempelvis ThyPR0O-39
anvands.

Det ar viktigt for att:

Blodprover ar ett viktigt verktyg i skdldkortelvarden, men de ger inte ensamma en
fullstandig bild av patientens halsa. Provvarden visar hur mycket hormon som cirkulerar i
blodet, men speglar inte nédvandigtvis hormonernas effekt pa cell- och vavnadsniva.
Manga av vara medlemmar upplever att deras symtom inte tas pa allvar, sarskilt nar
provsvaren ligger “inom referens”(2).

En ensidig fokusering pa laboratorievarden riskerar att leda till att patienter med
kvarstaende symtom inte far adekvat hjalp. For att uppna basta mojliga
behandlingsresultat kravs att varden systematiskt tar hansyn till patientens upplevda hélsa
och funktion i vardagen.

Detta behovs:

e Socialstyrelsen bor ta fram nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom som
tydliggor att symtom, kliniska tecken och livskvalitet alltid ska inga i bedémningen.

e Vardenheter bor inféra strukturerade arbetssétt dar bade laboratorievarden och
patientrapporterade matt (PROM)anvénds pa skdldkortelomradet.

2.3 Samsjuklighet och helhetsperspektiv

Skoldkortelforbundet vill att:
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Varden ska utga fran ett helhetsperspektiv dar samsjuklighet beaktas, och dar patienten
inte sjalv behdver béra ansvaret for att samordna sin vard eller upprepa sin
sjukdomshistoria.

Det ar viktigt for att:

Skoldkortelsjukdom paverkar hela kroppen och ar ofta férenad med bade fysisk och
psykisk samsjuklighet. Manga patienter lever samtidigt med exempelvis hjart-karlsjukdom,
autoimmuna tillstand, psykisk ohalsa eller smartproblematik.

N&r varden saknar helhetsperspektiv riskerar viktiga samband att férbises, vilket leder till
sédmre behandlingsresultat och en 6kad belastning fér patienten. En sammanhallen och
teambaserad vard skapar trygghet och battre medicinska utfall. En fast vardkontakt kan
vara ett steq i ratt riktning for att skapa kontinuitet.

Detta behovs:

e Regionpolitiker bor sdkerstalla att vardcentraler och specialistmottagningar
arbetar teambaserat sa att alla relevanta professioner kan samverka kring
patienten. Exempelvis lakare/endokrinolog, kardiolog, dietist, psykolog,
fysioterapeut och arbetsterapeut.

e Riksdagen bor se till att alla patienters samlade halsodata och journaler finns
|attatkomliga for all vardpersonal i hela landet.

2.4 Naringsbrister
Skoldkortelforbundet vill att:

Patienter med skoldkortelsjukdom ska med hjélp av funktionella markdrer utredas och
behandlas for naringsbrister. Detta bor géras utifrdn symtom och vad som &r optimala
nivaer.

Det ar viktigt for att:

Som ett led i underfunktion eller dverfunktion i skoldkorteln dkar forekomst av
naringsbrister, exempelvis jarn, B12 och D-vitamin (3). Det &r inte sakert att dessa
naringsbrister rattar till sig trots behandling. Resultatet blir att patienten har kvarstaende
symtom fran dessa brister. Risk for brist pajarn, B12 och D-vitamin 6kar vid perioder och
tillstand med hdgre behov eller férluster, som menstruation, graviditet, postpartum,
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vegetarisk eller vegansk kost samt vid autoimmun sjukdom, inklusive autoimmun
skoldkortelsjukdom (4)

Nuvarande praxis, dar bedomning ofta begransas till om varden ligger inom breda
referensintervall, riskerar att missa funktionella brister. Utredning bor istéllet utga fran
symtom och strava efter optimala nivaer for hélsa.

Exempel vitamin B12: Forskning visar att nivaer under cirka 400-500 pmol/L ofta
forknippas med kvarstaende bristsymtom trots att det ligger inom referensintervallet (5).
Darfor bor utredning styras av symtom och efterstrdva hdgre, mer optimala malnivaer samt
uppfdljning av funktionella markdérer som blodstatus, homocystein och metylmalonsyra (6,
7).

Detta behovs:

e Socialstyrelsen bor ta fram nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom som tar
hansyn till naringsbrister.

e Regioner bor sakerstalla att vardenheter har rutiner fér att med hjalp av funktionella
markdrer utreda naringsbrister vid kvarstaende symtom pa skoldkortelsjukdom.

2.5 Specialistvard
Skoldkortelforbundet vill att:

Alla patienter med skoldkortelsjukdom och medicinskt behov ska ha mojlighet att traffa
ldkare med specialistkompetens inom skdldkdrtelomradet, oavsett bostadsort.

Det ar viktigt for att:

Tillgangen till endokrinologer varierar kraftigt mellan Sveriges regioner. Det leder till
ojamlik vard och att manga patienter inte far den férdjupade bedémning som behdvs. For
patienter i glesbygd eller regioner med brist pa specialistkompetens innebar detta ofta
langa vantetider, upprepade vardkontakter i primarvarden eller att patienter sjéalva sdker
privat vard. Att kunna vanda sig direkt till en specialistmottagning skulle tka
tillgdngligheten och minska de hinder som i dag gor det svart for patienter, sarskilt i
glesbyqd, att fa ratt hjalp.

Skoldkaortelsjukdom ar ofta kronisk och komplex. For att sakerstalla patientsakerhet,
korrekt diagnostik och individanpassad behandling krévs tillgang till specialistkompetens
som komplement till prim&rvarden. Personer med hypertyreos far oftast traffa
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endokrinolog, men personer med hypotyreos och kvarstdende symtom trots behandling far
nastan aldrig tréffa ndgon med specialistkompetens.

Detta behovs:

e Regioner bor sakerstalla att specialistkompetens inom skoldkortelsjukdom finns
tillganglig i hela landet. Patienter med behov ska kunna remitteras till specialist
utan onddiga hinder eller fordrdjningar.

2.6 Specialistbesok i annan region
Skoldkortelforbundet vill att:

Patienter ska ha reell méjlighet att fa ersattning fér specialistvard i annan region nar
adekvat specialistkompetens saknas i den egna regionen.

Det ar viktigt for att:

Na&r tillgangen till specialistkompetens &r ojdmnt fordelad riskerar patienter att bli utan
nddvéndig vard eller tvingas vanta orimligt lange.

Tydligare tilldmpning och information om ratten till vard i annan region &r nddvandig for att
sakerstélla jamlik vard och for att patienter inte ska behdva bara konsekvenserna av
regionala kompetensbrister.

Detta behovs:

e Regioner bor tillampa géllande regelverk och erséttningar fér vard i annan region pa
ett enhetligt och transparent satt.

3 Utbildning och kompetensforsorjning

3.1Vardgivares kunskapsniva

Skoldkortelforbundet vill att:
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Kunskapsnivan hos allmanldkare men ocksa hos endokrinologer hojs kring
skoldkortelsjukdomars symtom, kliniska fynd och behandlingsmetoder, och uppdateras
enligt den senaste forskningen.

Det ar viktigt for att:

Primarvarden ansvarar i dag fér diagnostik, behandling och uppféljning av en stor andel
personer med skoldkortelsjukdom. Samtidigt upplever manga patienter att deras kunskap
om den egna sjukdomen dverstiger vardpersonalens, vilket skapar otrygghet, bristande
fortroende och risk for felbedémningar(2).

Bristande kunskap kan leda till att symtom forbises, tolkas fel eller behandlas alltfor
ensidigt. For att sdkerstélla god vardkvalitet kravs kontinuerlig kompetensutveckling
baserad pa aktuell forskning.

Detta behovs:

e [arosaten och utbildningsansvariga bor sakerstalla att aktuell kunskap om
skoldkortelsjukdom ingar i grundutbildningen for I&kare och annan vardpersonal.

e Socialstyrelsen och NPO for endokrina sjukdomar bor sakerstalla att ny kunskap om
skoldkortelsjukdom integreras i nationella kunskapsstod.

e Regioner bor ge vardenheter forutsattningar for kontinuerlig fortbildning pa
skoldkortelomradet.

3.2 Fler endokrinologer
Skoldkortelforbundet vill att:

Antalet endokrinologer pa skoldkortelomradet dkar for att sékerstalla jamlik
specialistkompetens i hela landet.

Det ar viktigt for att:

Det ska finnas tillrdckligt manga med specialistkompetens i endokrinologi pa
skoldkortelomradet dver landet for att sdkra en jamlik vard.

Detta behovs:

e Regioner bor avsatta budgetmedel och planera for fler ST-tjanster i endokrinologi.
e Sjukvardshuvudman och vardenheter bor sékerstalla att handledning och
strukturerad utbildning finns pa kliniker som tar emot ST-l1akare.
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e |arosaten bor erbjuda relevanta kurser och placeringar som stdder specialisering
inom endokrinologi pa skdldkdrtelomradet.

3.3 Fler specialistsjukskoterskor
Skoldkaortelforbundet vill att:

Fler specialistsjukskoterskor med inriktning pa skdldkortelsjukdom utbildas och integreras
i varden.

Det ar viktigt for att:

Inom flera andra kroniska sjukdomsomraden, sdsom diabetes och njursjukdom, spelar
specialistsjukskoterskor en central roll i vard, uppfdljning och patientstéd. Motsvarande
funktion saknas i stor utstrackning inom skoldkdrtelvarden, trots sjukdomarnas
omfattning och komplexitet.

Specialistsjukskoterskor kan avlasta lakare, stérka kontinuiteten i varden och bidra till
battre patientuppfdljning och egenvardsstdd.

Detta behovs:

e | arosaten bortafram och erbjuda utbildningar for specialistsjukskoterskor med
inriktning pa skoldkortelsjukdom. Se exempel fran Géteborgs Universitet -
“Tyreoidea sjukdomar”.

e Regioner bor avsatta medel och skapa tjanster for att dessa sjukskoterskor ska
kunna anstéallas inom primarvard och specialistvard.

e Vardenheter bor sdkerstalla att dess sjukskdterskor far en tydlig och definierad roll i
vardteamet.

3.4 Patientinformation
Skoldkortelforbundet vill att:

Patienter och narstdende ska fa tillgang till strukturerad, korrekt och individanpassad
information om skoldkortelsjukdom och behandling.

Det ar viktigt for att:
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Manga personer med skoldkortelsjukdom far i dag begransad information vid diagnos och
under behandling, ibland enbart via digitala besked utan uppféljande samtal. Bristande
information forsvarar mojligheten till delaktighet, informerat val och egenvard.

Strukturerad patientutbildning starker patientens roll, forbattrar behandlingsfoljsamhet
och bidrar till battre halsa pa sikt.

Detta behovs:

e Socialstyrelsen bor ta fram nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom som
inkluderar patientanpassat informationsmaterial.

e 1177 bor ge evidensbaserad, fullstandig och uppdaterad patientinformation om
skoldkortelsjukdomar.

e Vardenheter bor sékerstalla att patientinformationen ges vid diagnos och
uppdateras vid forandringar i livssituation, sdsom graviditet och klimakteriet.
Patientutbildning bor erbjudas som en integrerad del av vardprocessen.

4 Lakemedel

4.1Individanpassad behandling
Skoldkortelforbundet vill att:

Varje patient ska ha ratt till en individuellt optimerad lakemedelsbehandling for sin
skoldkortelsjukdom, i enlighet med patientlagen och aktuell evidens.

Det ar viktigt for att:

Dagens standardbehandling fungerar inte tillfredsstallande for alla. En betydande andel
personer med skoldkortelsjukdom lever med kvarstaende symtom trots behandling, vilket
paverkar livskvalitet, arbetsformaga och halsa pa lang sikt. Forskning visar att flera viktiga
kroppsliga parametrar inte alltid normaliseras med standardbehandling, sdsom forhojt
kolesterol, 6kat BMI och sénkt basalmetabolism (energiforbrukning i vila). Dessa patienter
far i hdgre utstrackning statiner, betablockerare och antidepressiva(8).

Trots standardbehandling med levotyroxin ar hypotyreos fortfarande forknippat med en
Okad risk for demens, hjart-karlsjukdom och dédlighet (9). Forskning visar att

kombinationsbehandling kan minska dessa risker betydligt (9).
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Evidensen tyder pa att monoterapi och kombinationsbehandling &r minst lika effektiv samt
att patienter tenderar att foredra kombinationsbehandling (10). Patientlagen, kapitel 7§ 1
lyder: "N&r det finns flera behandlingsalternativ som star i dverensstammelse med
vetenskap och beprdévad erfarenhet ska patienten fa maojlighet att vélja det alternativ som
han eller hon foredrar.”.

Detta behovs:

e Socialstyrelsen bor ta fram nationella riktlinjer for behandling av
skoldkortelsjukdom enligt den senaste evidensen. Dessa bor tydliggora att
individuella avsteg fran standardbehandling & méjliga och legitima nar medicinska
skal foreligger.

e Regioner och forskrivande ldkare bor tilldmpa patientlagens krav pa informerat val
och ge stdd i att hitta den skoldkortelbehandling som ger basta mojliga halsa for
varje individ.

4.2 Lakemedelsforsorjning, restsituationer och beredskap

Skoldkortelforbundet vill att:

Tillgangen till livsnédvandiga lakemedel for personer med skdldkortelsjukdom séakerstalls
dven vid restsituationer och Idkemedelsbrist, genom dndamalsenliga regelverk och en
starkt nationell beredskap for lakemedelsforsorjningen.

Det ar viktigt for att:

Skoldkortelmedicin &r for manga patienter livsuppehallande och behandlingen &r ofta
livslang. Restsituationer och brist pa lakemedel skapar stor oro och risk for
behandlingsavbrott, vilket kan leda till férsdmrad hélsa, 6kad vardkonsumtion och i varsta
fall allvarliga medicinska konsekvenser.

Vid restsituationer dar utbytbara alternativ saknas riskerar patienter att plotsligt std utan
sin medicin. For personer med skoldkortelsjukdom, dar alternativen &r fa och inte direkt
utbytbara, blir konsekvenserna sarskilt stora. Om farmaceuter ges mojlighet att Iamna ut
jamforbar medicin eller annan styrka skulle risken for behandlingsavbrott, oro och onddigt
lidande minska.
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Erfarenheter fran pandemin, geopolitiska konflikter och andra samhéllsstérningar visar att
globala lakemedelskedjor &r sarbara. Vid krig, kris eller annan allvarlig disruption av
internationella transporter riskerar tillgangen till livsnédvandiga ldkemedel att snabbt
paverkas. En grundldggande nationell beredskap fér inhemsk produktion av utvalda
kritiska lakemedel bor 6vervégas for att starka samhéllets samlade beredskapsférmaga.

Detta behovs:

e Riksdagen bor se 6ver ldkemedelslagen och ldkemedelsféormanslagen for att
tydligg6ra och utdka farmaceuters befogenheter vid restnoteringar.

e Regeringen bor ge Lakemedelsverket och TLV i uppdrag att uppdatera foreskrifter
och beslutsstod.

e Regeringen bor ta ett samlat ansvar for att sakerstalla nationell beredskap for
inhemsk produktion av lakemedel for skoldkortelsjukdom.

e | akemedelsverket bor ge apoteken tydliga riktlinjer och stdd for att agera snabbt
och sakert vid restsituationer.

e [ akemedelsverket bor under bristsituationer skyndsamt ge dispens for apotek att
expediera utlandska forpackningar eller icke-utbytbara alternativ. Exempelvis att
Levaxin och Euthyrox tillfalligt omklassificeras som direkt utbytbara vid brist.

e Regioner bor sakerstalla tydliga rutiner for hur byten ska genomfdras och
kommuniceras till vardenheter, sa att patienter aldrig riskerar avbrott i sin
behandling.

5 Forskning

5.1 Okad forskning och kunskapsspridning
Skoldkortelforbundet vill att:

Skoldkortelomradet prioriteras inom forskning och kdnnedomen om befintlig
skoldkortelforskning okas.

Det ar viktigt for att:

For att kunskaperna om skoldkortelsjukdom ska 6ka behdver samhallet satsa mer resurser
pa forskning. Det géller bade grundforskning, forskning om prevention och klinisk
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forskning for att utveckla diagnos- och behandlingsmetoder samt nya farmakologiska
preparat. Det &r ocksa genom forskning man kan identifiera orsaker till och prevention av
autoimmuna sjukdomar samt méjliga nya behandlingsstrategier, som ockséa inbegriper
livsstils- och miljofaktorer.

Detta behovs:

e Regeringen och forskningsfinansiarer som Vetenskapsradet och Forte bor avsatta
riktade medel till grundforskning, prevention och klinisk forskning om
skoldkortelsjukdomar.

e Regioner bor prioritera och finansiera klinisk forskning inom endokrinologi pa
skoldkortelomradet pa vardenheter och universitetssjukhus.

e | arosaten bor sprida befintlig skoldkortelforskning och aktivt stimulera fler att
deltaiochinitiera studier sa att kunskapen stérks.

5.2 Inkluderande forskning

Skoldkortelforbundet vill att:

Forskningen ska vara mer inkluderande, exempelvis gallande kon.
Det ar viktigt for att:

Majoriteten som lever med skoldkortelsjukdom &r kvinnor, &nda sker forskning frémst pa
man. Biologiska skillnader i hormonsystem och immunfunktion kan darfor fa klinisk
betydelse.

Detta behovs:

e Regeringen och statliga forskningsfinansidrer som Vetenskapsradet och Forte bor
stélla tydliga krav pa att forskningsprojekt inom skéldkortelsjukdomar inkluderar
kvinnor i den omfattning som motsvarar sjukdomsbdérdan.

e | drosaten och forskargrupper bor aktivt planera studier som tar hansyn till kvinnors
hormonella cykler och sikerstalla representativa urval, sa att resultaten blir
relevanta for majoriteten av personer som lever med skoldkortelsjukdom.

5.3 Akademiska foretradare

Skoldkortelforbundet vill att:
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Det snarast mojligt inrattas forskningstjanster tillika akademiska foretradare for
patientgruppen.

Det ar viktigt for att:

Att dessa roller saknas i dag betyder att ingen har ett tydligt akademiskt ansvar for att driva
forskningen framat, utveckla metoder, handleda nya forskare eller representera
patientgruppen i viktiga sammanhang. Det gor att viktig kunskap inte byggs upp, och att
varden far svart att halla samma utvecklingstakt som andra omraden.

Det ar viktigt att det inrattas forskningstjanster och akademiska foretradare for denna
stora patientgrupp, eftersom det ger ett Iangsiktigt kunskapslyft. Utan dedikerade
forskare saknas en sammanhallen bild av patienternas behov, variationer i
sjukdomsfdrlopp och vilken behandling som faktiskt fungerar bast. Nar madnga drabbas
men fa forskar pa omradet, uppstar ett glapp som riskerar att leda till foraldrade arbetssatt
och bristande kvalitet i varden.

Detta behovs:

e Regeringen och statliga forskningsfinansidrer som Vetenskapsradet och Forte bor
avsatta riktade medel for att skapa langsiktiga forskningstjanster och akademiska
foretradare vid universitet och universitetssjukhus med ansvar for
skoldkortelsjukdomar.

e | drosaten bor inratta dessa tjanster med tydliga uppdrag att bedriva patientnara
forskning, handleda nya forskare och féretrdda omradet i nationella
kunskapsstyrningsstrukturer.

e Regioner och larosaten bor samtidigt sékerstélla ndra samverkan mellan varden,
akademin och patientorganisationer sa att ny kunskap kontinuerligt utvecklas och
kommer personer med skoldkortelsjukdom till nytta.

6 En jamlik och jamstalld vard

6.1J3amstaélld och inkluderande vard

Skoldkortelforbundet vill att:
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Skoldkortelvarden ska vara jamstalld och inkluderande, och utga frén individens behov
oavsett kon, kdnsidentitet, dlder, sexualitet, etnisk tillhérighet, socioekonomisk bakgrund
eller andra diskrimineringsgrunder.

Det ar viktigt for att:

Viseridag skillnader i diagnostik, behandling och uppfoljning av skoldkortelsjukdom
beroende pa exempelvis kdn. Kvinnor riskerar att fa sina symtom bagatelliserade eller
feldiagnostiserade, medan andra grupper kan mota sprakbarriarer, bristande tillgénglighet
eller otillrdcklig anpassning av varden.

Enligt var medlemsunders6kning “Uppféljning av hypotyreos i priméarvarden” var det en
hogre andel man som fick regelbunden uppféljning med lakarbestk jamfort med kvinnorna
(11). 49 procent av mannen uppgav att de blev kallade minst vartannat ar jamfért med 37
procent bland kvinnorna. En tredjedel av mannen uppgav att de aldrig blivit kallade till
lakarbesOk for uppfoljning jamfort med halften av kvinnorna. Vilken bakgrund etcetera man
har ska inte paverka den vard man far.

Detta behovs:

e | arosaten bor starka utbildningen om skaldkortelsjukdom och vem som drabbas
och hur sjukdomsuttryck kan variera.

e Vardenheter bor arbeta systematiskt med bemdétande, normmedvetenhet och
inkluderande vard.

6.2 Graviditet
Skoldkortelforbundet vill att:

Alla gravida med skoldkortelsjukdom ska fa vard utifran den senaste evidensen, oavsett
bostadsort, och att risker kopplade till skéldkortelns funktion under graviditet hanteras
tidigt och systematiskt.

Det ar viktigt for att:

Skoldkortelhormon ar avgorande for en normal graviditet och fostrets utveckling. Under
graviditeten 6kar behovet av skdldkortelhormon avsevart, och under den férsta halvan av
graviditeten ar fostret helt beroende av den gravidas hormonproduktion (12).
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Bristande rutiner for screening, uppféljning och information leder idag till att gravida
screenas for sent, far otillrdcklig provtagning eller saknar korrekt radgivning kring
dosjustering och néringsbehov. Det leder till risker for bade den gravida och barnet.

Enjamlik och saker graviditetsvard férutsatter tydliga nationella riktlinjer och en hég
kunskapsniva hos all berdrd vardpersonal.

Var rapport “Skoldkortelvarden under graviditet”, publicerad 2025, visar att var femte
gravid screenas for sent och hélften screenas med endast ett av tva nddvandiga

blodprover (TSH, men inte T4)(12). Vidare far halften av gravida inte rad om dosdkning utan
foregdende provtagning (trots att det rekommenderas), 6ver halften av barnmorskorna ger

aldrig rad om jod till gravida och var fjarde barnmorska har mott gravida som slutat ta sin

skoldkortelmedicin (av okunskap).
Detta behdvs:

e Socialstyrelsen bor:

o Tafram tydligare och mer heltackande nationella riktlinjer for graviditet och

skoldkortelsjukdom,

o Betona vikten av tidig screening med bade TSH och T4, samt vikten av att

redan vid forsta telefonsamtalet ge rad till gravida som star pa
tyroxinbehandling att 6ka sin dos,
o Taframriktlinjer om joderat salt till alla gravida,

o Tafram specifik patientinformation till alla kvinnor i barnafédande alder som

behandlas for underfunktion i skoldkorteln.

e NPO for endokrina sjukdomar bor ta fram ett nationellt vardprogram for hypotyreos

som tacker graviditet.

e Vardenheter bor kontinuerligt uppdatera kunskapen hos barnmorskor, lakare och

annan vardpersonal om skoldkortelsjukdomars paverkan pa graviditet och
fosterutveckling.

7 Arbetsliv, skola och ekonomiska villkor

7.1 Tillganglighet

Skoldkortelforbundet vill att:
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Arbetsmarknad, grundskola, gymnasium och hogre utbildning ska vara tillganglig och
anpassad for personer med skoldkortelsjukdom, utifran individens symtom,
funktionsférmaga och behov.

Det ar viktigt for att:

Skoldkortelsjukdom kan innebéra trotthet, kognitiva svarigheter, smartproblematik och
varierande arbetsférmaga. F6r manga ar symtombilden fluktuerande, vilket gor fasta krav
pa narvaro, tempo och prestation svara att uppréatthalla utan anpassning.

Bristande forstaelse och arbetsanpassning leder till onddiga sjukskrivningar, studieavbrott
och férsédmrad psykisk halsa. Med ratt stod kan manga personer med skoldkortelsjukdom
arbeta eller studera helt eller delvis, vilket gynnar bade individ och samhélle.

Detta behovs:

e Foretagshalsovarden och elevhalsan/studenthélsan bor sdkerstélla 6kad kunskap
om skoldkortelsjukdom hos arbetsgivare och personal inom grundskola, gymnasium
och hogre utbildning.

e Arbetsgivare och personal inom grundskola, gymnasium och hégre utbildning bor ha
ett 6ppet, flexibelt och respektfullt bemotande nar det kommer till symtom och
svarigheter kopplade till skoldkortelsjukdomar.

e Funktionsratt Sverige arbetar for att alla ska ges mojlighet att arbeta efter sin
formaga och kunna forsorja sig pa det.

7.2 Sjukskrivning och ekonomiskt stéd
Skoldkortelforbundet vill att:

Personer med skoldkortelsjukdom far det ekonomiska stéd som behdvs - till exempel
hogkostnadsskydd, ratt till sjukpenning och for fungerande rehabilitering.

Det ar viktigt for att:

Manga personer med skoldkortelsjukdom har svart att arbeta heltid, sarskilt vid
kvarstaende symtom eller samsjuklighet. Samtidigt méter manga hinder i kontakten med
trygghetssystem, dar skoldkortelsjukdom inte alltid erkdnns som grund for sjukskrivning
eller rehabilitering.
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Utgifter for I1akemedel, privat vard och forlorad inkomst kan snabbt leda till ekonomisk
utsatthet, sarskilt for dldre personer, kvinnor och ensamstaende. Ett fungerande
trygghetssystem &r avgérande for jamlikhet och langsiktig halsa.

Detta behovs:

Forsakringskassan bor erkanna skoldkortelsjukdom som grund for sjukskrivning nar
medicinska skal foreligger.

Forsakringskassan bor 1agga till fler nivaer for sjukskrivning &n de som finns i dag
och se till att systemet blir enklare och mer flexibelt for den som har en sjukdom
som varierar i skov.

Forsdkringskassan bor uppdatera interna riktlinjer sa att ideellt engagemang inte
raknas som arbetskapacitet pa ett sdtt som hdmmar sjukersattning.

TLV bor besluta att alla ldkemedel for skdldkortelsjukdom ingar i
hogkostnadsskyddet.

Riksdagen bor sanka taket i hogkostnadsskyddet.
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Om Skoldkortelforbundet

Skoldkortelférbundet ar Sveriges enda organisation for personer med skoldkortelsjukdom
och deras narstaende. Vi arbetar fér basta mojliga halsa hos personer med
skoldkortelsjukdom och for att alla ska ha ratt till en individanpassad vard.
Skoldkortelféreningen bildades 1993 och blev 2017 Skoldkortelforbundet. Férbundet har
cirka 6 500 medlemmar.

Om skoldkortelsjukdom

Skoldkorteln &r en fjarilsformad kortel pa halsens framsida. Den tillverkar livsviktiga
hormoner som paverkar bland annat hjartat, hjarnan, levern, huden, magen och tarmarna.
Flera olika sjukdomar kan uppsta nar skoldkorteln tillverkar for mycket hormon
(hypertyreos) eller for lite hormon (hypotyreos). Omkring 500 000 svenskar tar medicin for
att deras skoldkortel inte fungerar som den ska. Skoldkortelcancer ar den cancerform som
okar snabbast i Sverige och vastvarlden. Hypoparatyreoidism ar en sallsynt diagnos men
den vanligaste komplikationen som kan uppsta vid skéldkorteloperation. Odiagnostiserad
skoldkortelsjukdom kan Gka risken for andra allvarliga tillstand som hjart-karlsjukdom,
infertilitet, benskorhet, depression och demens.
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