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Sammanfattning av mötet 5 feb 2009 mellan Sköldkörtelföreningen i Stockholm och landstingsråd Lars Joakim Lundquist samt tjänstemän från Stockholms Läns Landsting
Bättre behandling och diagnostisering i vården av sköldkörtelsjuka skulle ge:
· Färre antal sjukskrivna – besparing för samhället
· Färre antal vårdbesök - minskar belastningen på sjukvården och landstinget
· Kostnadseffektivitet – behandling av sköldkörtelsjukdom är extremt billig jämfört med symptombehandling

· Starkt förbättrad livskvalitet för oss patienter
Allmänt om sköldkörtelsjukdom

I dag finns inga exakta tal över antalet diagnosticerade sköldkörtelsjuka patienter i Sverige. 

 Ur statistik från Socialstyrelsen
  kan ändå utläsas att levotyroxin är den 6:e vanligaste medicinen som skrivs ut till kvinnor och att 27 procent av alla kvinnliga medicinkunder köper levotyroxin. 
  Levotyroxin är en medicin som bara används av sköldkörtelsjuka, och det i särklass marknadsdominerande produktnamnet i Sverige är ”Levaxin”, tillverkat av företaget Nycomed.
Sköldkörteln producerar sköldkörtelhormon, som reglerar ämnesomsättningen i kroppens alla celler och därför påverkar varje organs funktion och alla biologiska processer i kroppen. Detta gör att symptomen på för lite eller för mycket sköldkörtelhormon är många och varierande. Hela kroppen och inte minst hjärnan påverkas, vilket också resulterar i psykiska symptom.

Majoriteten av sköldkörtelsjukdomsfallen i västvärlden är av en autoimmun typ, där kroppens immunförsvar löper amok. En individ som drabbats av en autoimmun sjukdom löper förhöjd risk att drabbas av andra autoimmuna sjukdomar, exempelvis glutenintolerans/celiaki, reumatoid artrit, diabetes, B12-brist/perniciös anemi och håravfall/alopecia areata.

Sköldkörtelsjukdom är i den stora majoriteten av fall kronisk och livslång medicinering är därför nödvändigt. 
Sjukdomen hypertyreos betyder att kroppens vävnader får för mycket sköldkörtelhormon. Detta orsakas oftast av en autoimmun sjukdom där antikroppar riktade mot sköldkörteln, som liknar hypofyshormonet TSH, överstimulerar hormonproduktionen. Behandling av hypertyreos resulterar, liksom behandling av sköldkörtelcancer, oftast i permanent underfunktion p.g.a. att man förstör hela eller delar av sköldkörteln med medicin eller operation. Hypertyreos behandlas av endokrinologer.

Sjukdomen hypotyreos betyder att kroppens vävnader får för lite sköldkörtelhormon. Vanligaste orsaken är att sköldkörteln fungerar dåligt eller att omvandlingen av sköldkörtelhormon i kroppens vävnader inte fungerar. I vissa fall ger hypofysen inte tillräckliga signaler till sköldkörteln att producera hormon. Underfunktion/hypotyreos är den dominerande sjukdomsformen som behandlas övervägande inom primärvården (enligt nuvarande direktiv). 

Exempel på psykiska symptom är utmattning, depression, koncentrationssvårigheter och ångest. Det är vanligt att vi patienter till en början får felaktig diagnos och behandlas utan effekt med antidepressiva mediciner.
Exempel på fysiska symptom är infertilitet, magproblem, ögon- näsa- och halsproblem, muskel- och ledvärk, domningar, håravfall, hudproblem, hjärt- och kärlproblem med mera. 
Otillräckliga och missvisande diagnostiseringsmetoder
Många patienter förblir odiagnostiserade då sjukvården inte använder alla tillgängliga diagnosmetoder – av besparingsskäl eller bristande kunskap – och felaktiga referensvärden. 
Ett utbrett missförstånd bland läkare är att ett blodprov där TSH-värdet mäts är tillräckligt. TSH/Thyroid Stimulating Hormone är ett hormon hypofysen utsöndrar. För en fullständig diagnostisering av primär hypotyreos (där själva sköldkörteln inte fungerar) behövs blodprov på fritt T4, fritt T3, TPO- och TG-antikroppsprover, finnålsbiopsi och ultraljud av sköldkörteln. Antikroppsprover (TPO-Ak och TG-Ak) är särskilt viktiga vid underfunktionsdiagnostisering. 
Många som fått diagnosen depression, utmattningsdepression, fibromyalgi eller kronisk trötthetssyndrom är i själva verket odiagnostiserade hypotyreospatienter. Vi tycker att det är intressant att två läkare i Stockholm via finnålsbiopsi hittat inflammation i sköldkörteln hos 40 procent av patienter med kroniskt trötthetsyndrom där de vanliga blodproverna inte påvisat någon inflammation. 
 Liknande forskning finns på fibromyalgi-patienter, där det är visat en mycket hög del av fibromyalgi-patienter har sköldkörtelantikroppar samt att de svarar på behandling med sköldkörtelhormon. Dessa studier medför ett flertal följdfrågor:
· Hur skulle livskvaliteten sett ut för patienterna i dessa studier om inte det verkliga skälet till deras sjukdom uppdagats och behandlats?

· Hur många sköldkörtelsjuka patienter finns egentligen med felaktig diagnos?

· Varför tar inte läkarna till sig resultatet av dessa studier utan fortsätter insistera på symptom-behandling?

För att påvisa omvandlingsproblem av sköldkörtelhormon i vävnaderna och för att ställa in medicinering hos hypotyreospatienter skulle vävnadsprov på koncentrationen av sköldkörtelhormon behöva göras. Några sådana direkta prov finns inte tillgängliga idag – däremot kan tecken och symptom på hypotyreos samt mätning av energiförbrukning vid vila (resting/basal metabolic rate) användas för att diagnostisera sjukdomen och ställa in sköldkörtelhormondos. 

Otillräckliga behandlingsmetoder
Sköldkörteln producerar ca 90 procent av sköldkörtelhormonet som kallas T4 och 10 procent av T3 samt mindre mängder T2 och T1. 
Väldigt förenklat kan man säga att T4 omvandlas till T3 i olika vävnader i kroppen där T3 är det aktiva ämnesomsättningshormonet.

Standardbehandlingen för underfunktion (hypotyreos) är den syntetiska varianten av sköldkörtelhormonet T4 (Levaxin från Nycomed). 
Det finns undersökningar som visar att patienter mår bättre, framförallt psykiskt, med en kombinationsbehandling av syntetiskt T4 och syntetiskt T3 (marknadsfört i Sverige som ”Liothyronin” från Nycomed).
 
Vissa patienter kan inte tillgodogöra sig syntetiskt T4 och kan då behöva enbart T3. 
De här två grupperna har ofta problem att hitta läkare som förstår deras problem och vill skriva ut medicin till dem. 
Fram till 1970-talet behandlades underfunktion med naturligt torkat sköldkörtelhormon ifrån svin eller nöt. Naturligt sköldkörtelhormon innehåller fler komponenter än de syntetiska medicinerna, nämligen T4, T3, T2, T1 och kalcitonin. Dessutom är det naturliga sköldkörtelhormonet bundet på ett mer naturligt sätt än de syntetiska, som är bundet i natrium. 
 
Det mest kända märket av naturligt sköldkörtelhormon heter Armour Thyroid och är sköldkörtelhormon från spannmålsuppfödda grisar, där mängden T4 och T3 är standardiserad. Medicinen tillverkas av det amerikanska läkemedelsföretaget Forest Laboratories och säljs endast på licens i Sverige. 
Patienter som vill prova Armour Thyroid måste hitta en läkare som är villig att ansöka om licens från Läkemedelsverket och sedan upprepa detta en gång om året för varje patient – något som läkare oftast är negativa till. 
Många patienter söker sig därför till läkare utomlands eller köper Armour Thyroid på internet. 
Undersökning om livskvalité bland sköldkörtelpatienter
Den brittiska patientorganisationen TPA-UK (Thyroid Patient Advocacy-UK) gjorde 2005-2006 en undersökning bland 1 500 patienter med hypotyreos och fick följande resultat:
· 38.8% tyckte att de inte behandlats bra alls av sin läkare då de sökte diagnos 

· 15.5%  hade tvingats sluta arbeta

· 20% hade tagit ledigt från arbetet p.g.a. sköldkörtelsjukdomen 

· 33.3% tyckte att deras nära relationer påverkats av sköldkörtel ​sjukdomen 

· 42.1% hade tvingats sluta motionera eller ändrat sin motionsrutin p.g.a. sjukdomen
· Bland dem som fick syntetiskt T4 (Levaxin-preparat) svarade 78.4% ”NEJ” på frågan om de hade fått tillbaka optimal hälsa.
Utifrån våra kontakter med sköldkörtelsjuka i Sverige och våra egna erfarenheter, misstänker vi att resultatet skulle bli lika nedslående här.

Sköldkörtelsjukdom och graviditet

Det finns en mycket undermålig kunskap om sköldkörtelsjukdomar inom mödravården.
Fertilitetsproblem, upprepade missfall och misslyckade IVF-behandlingar kan bero på oupptäckt, obehandlad eller otillräckligt behandlad sköldkörtelsjukdom. 
Sjukdomen kan också förvärras i samband med graviditet eller efter förlossningen. 
Tillräckligt höga sköldkörtelhormonsnivåer hos modern är livsviktigt för fostret. Detta är extra viktigt under de första månaderna i graviditeten då fostret inte kan tillverka sitt eget sköldkörtelhormon. För låga halter hos modern leder till livslånga handikapp hos barnet, bl.a. hörselskador och låg intelligens.
 
Gravida sköldkörtelsjuka som medicineras behöver noggrann uppföljning under hela graviditeten.
De två största problemen inom vården
· den individuelle läkaren är inte tillräckligt insatt i hur symptomen yttrar sig, och vilka diagnos- och behandlingsmetoder som finns 
· den etablerade läkarvetenskapen vill inte ta till sig patienters erfarenheter eller forskning som tyder på att erkända diagnos- och behandlingsmetoder inte är tillräckliga.

Övriga problem inom vården i dag 
· svårighet att få rätt diagnos; standardprover (TSH-prov) missar många sjuka patienter vid diagnos, samt gör att många patienter undermedicineras
· bristande och ojämn kunskapsnivå hos läkare inom primärvården som kommer sig av en bristfällig utbildning på några få timmar om sköldkörtel​sjukdomar på läkarlinjen
· alla gravida testas inte för hypo-/hypertyreos
·  levotyroxin/syntetiskt T4  används som förstahandsval av medicin vilket gör att många patienter fortfarande lever med hypotyreossymptom och nekas möjligheten att få prova mer aktiva former av sköldkörtelhormon
· problem för hypotyreospatienter att få remiss till specialister, men samtidigt finns otillräckliga kunskaper och övertro på blodprov också hos specialisterna
· finns inget kunskapscentrum för sköldkörtelsjuka, som t.ex det en sköldkörtelmottagning i Stockholms län skulle utgöra
· bristfällig information om sköldkörtelsjukdom, medicinering och biverkningar av medicin. I Vårdguiden står sedan 2007 under hypotyreos/underfunktion respektive hypertyreos/överfunktion att ”information kommer att tas fram”
· ingen utarbetad vårdplan för sköldkörtelsjuka
Nya möjligheter och uppföljning

Tack för att ni var villiga att träffa oss och lyssna när vi berättade om vår situation. 

Det är vår förhoppning att vårt möte med er på Stockholms Läns Landsting den 5 februari 2009 blir en startpunkt för förbättrad diagnostisering, behandling och vård för oss sköldkörtelsjuka. 
Vi ser stora besparingar inom vården, minskade sjukskrivningar och inte minst en human behandling av sköldkörtelsjuka.
Sköldkörtelföreningen i Stockholm
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