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Verksamhetsherattelse 2021
Skoldkortelforbundet

En halv miljon svenskar har
en skoldkortelsjukdom e
- ar du en av dem? ®
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Forbundsordforanden har ordet
Tack for ett fantastiskt 2021!

Vi summerar aret med medlemsrekord och rekord i genomslag i media. Wow, vilket ar
det varit! Samtidigt har det varit ytterligare ett ar préglat av pandemi. Detta har
kannetecknats av svarigheter att fa vara fragor pa kartan pa grund av att utrymmet varit
begransat for ndgot annat &n just pandemin och hanteringen av densamma i varden. Vi
tror ddremot att det stora fokus pa de som har drabbats av langdragna symptom och
postcovid kan ge 6kad forstaelse for var medlemsgrupps upplevelser av varden och sina
kvarstdende symptom, da de ofta ar 6verlappande diagnoserna emellan.

Verksamheten har sé klart drabbats av att man endast fatt ses fysiskt i extremt sma
sammanhang delar av aret, eller inte alls. Férbundsstyrelsen har endast traffats fysiskt
vid tva tillfallen och d& inte varit fulltaliga vid ndgot av dessa. Vara lansféreningar har
setts sparsamt i sina styrelser och haft fa fysiska arrangemang for sina medlemmar. Vi
ser att detta slar mot engagemanget i vissa av lansféreningarna och har 2022 darfor
utlyst ett “Féreningarnas ar" i Skoldkortelforbundet for att rusta oss organisatoriskt. Vi
kommer satsa pa utbildning i foreningskunskap och ledarskap samt starka upp dnnu
mer administrativt sa det bli enkelt och lustfyllt att driva férening inom férbundet.

Nar vi summerar 2021 ser vi ocksa att vi haft ett fantastiskt genomslag i media - vi
satter daven hér rekord i forbundets historia. Stort tack till var fantastiska arbetsgrupp
for opinionsbildning for er vetgirighet, stora engagemang och er djupa kompetens - ni
hjalper forbundet att synas gentemot beslutsfattare och sétta oss pa kartan - det ar ett
av vara viktigaste syften.

Under 2021 har Svenska Skoldkortelforeningen valt att [agga ner sin verksamhet vilket
innebar att vi idag ar den enda nationella patientforeningen for den med
skoldkortelsjukdom. Stort tack Peter Lakwijk for ditt stora engagemang genom aren for
var medlemsgrupp! Vi hoppas aterse ditt engagemang i TFI(Thyroid Federation
International) dar férbundet numera ar medlem.

Under aret har forbundet fatt sina forsta patientrepresentanter inom det nationella
arbetet som nu pagar med att ta fram ett vardprogram for hypertyreos. Det ar ett stort
erkannande for oss som organisation, och ett stort kliv historiskt nar vi nu etablerar oss
pa arenan som en vardefull medskapare i utveckling av varden fér den med
skoldkortelsjukdom. Arbetet i Vastra Gotalandsregionen har ocksa startat upp for att
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implementera vardprogrammet pa regional niva, dven dér sitter nybildade
Skoldkortelforbundet i Vastra Gotaland vid bordet och kommer med vardefulla inspel
fran patienterna.

Avslutningsvis vill jag och forbundsstyrelsen tacka alla fortroendevalda, volontarer och
évriga medlemmar for allt arbete och engagemang under aret som gatt. Utan er, inget
forbund. Tillsammans blir vi starkare!

Anna Bergkvist, forbundsordférande

Organisationen
Om Skoldkortelforbundet

Okad kunskap - Individanpassad vard - Friskt liv for alla med skdldkdrtelsjukdom, det &r
Skoldkortelforbundets motto. Som Sveriges enda organisation for personer med
skoldkortelsjukdom och deras anhdriga, arbetar vi for basta mojliga halsa hos
skoldkortelpatienter och for ratten till en individanpassad vard i enlighet med Sveriges
patientlag(2014:821). Skoldkortelféreningen har funnits sedan 1993 och blev 2017
Skoldkortelforbundet. Skoldkortelforbundet hade i slutet av 2021 drygt 6 000
medlemmar och verksamhet i elva lansforeningar runt om i landet.

Skoldkortelforbundet verkar for forbattrad diagnostik, vard och behandling av
skoldkortelsjukdomar. Vi sprider kunskap, erbjuder stdd, gor undersokningar, skriver
pressmeddelanden, debattartiklar samt anordnar férelasningar och webbinarier.
Genom kontakter och mdten med politiker, myndigheter, vardgivare, lakemedelsbolag
och intresseorganisationer, i och utanfor Sverige, arbetar vi for att skapa ett
organiserat samarbete pa bred front och ddrmed paverka varden till det battre. Vi anser
att forskning ar vagen framat for att utveckla saval diagnostik som behandling av
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skoldkortelsjukdom.
Medlemmar
Skoldkortelforbundet hade 6 052 medlemmar den 31 december 2021. Antalet

medlemmar ett ar tidigare var 5 664, vilket innebar en 6kning med 388 medlemmar
under aret. Detta 4r ocksa medlemsrekord for Skdldkortelforbundet.

Medlemsantal 2016-2021

2016 2017 2018 2019 2020 2021
Antal medlemmar 3 494 4609 5656 | 5893 5664 6 052
Okning/minskning frén +1115 +1047 | +237 -229 +388
aretinnaniantal
Okning/minskning fran 24%B | 18,5%@ | 4%HA 3,9%8 6,9%8
aretinnaniprocent

Historiskt sett har forbundet vuxit rejalt under 2017-2018 for att sedan ha stannat av i
medlemstillvaxt. Forbundet gick da fran att ha varit en férening fér boende i
Stockholmsomradet till att rikta sig till hela landet. Det &r en prioriterad fraga for
forbundsstyrelsen att kontinuerligt verka for fortsatt tillvaxt, bade geografiskt i antal
lansforeningar samt i faktiskt medlemsantal. Vi behdver vassa medlemserbjudandet
och hela tiden bevaka vad medlemmarna vill fa ut av sitt medlemskap. Det &r ocksa en
fraga om synlighet som férbund och for vara fragor i media, en fraga vi inte helt dger pa
egen hand men som vi kan paverka med ett aktivt opinionsarbete.

Lds mer om drets framgdngar i media IGngre fram i verksamhetsberdttelsen under
rubriken Opinionsbildning.

Vi vet ocksa att utmaningen &r att fa medlemmar att stanna kvar - detta &r en annu mer
prioriterad fraga for férbundsstyrelsen och en faktor som vagde tungt vid byte av
medlemsregister 2020. Vi kan se en tydlig trendbrytning 2022 nér fler an nagonsin valt
att fornya sitt medlemskap - cirka 5 000 av vara medlemmar valde att férnya redan
innan ndstkommande ar bérjat. Vara lansféreningar gor, tillsammans med
forbundsstyrelsen, ett stort arbete med att paAminna de som inte betalat sin avgift. Vi
har under aret dven sett dver paminnelseflddet i medlemssystemet vilket gett ett
tydligt resultat. Stort tack ocksa till var volontdr som ar en klippa i var
medlemshantering - utan dig och ditt driv skulle detta arbete inte alls varit lika
framgangsrikt!
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Kansli och ideella

Skoldkortelforbundet har sedan 2020 en verksamhetsledare och en forsta forsiktig
boérjan pa ett kansli. Katarina Nydahl, var verksamhetsledare och medicinskt sakkunnig,
jobbar sedan 2021 tva dagar per vecka for forbundet. Verksamhetsledaren ansvarar for
vara medlemsmejl, vara kontakter med myndigheter och andra externa aktérer samt
deltar med sin medicinska kompetens i vart opinionsbildningsarbete. Under aret har
ocksa vart webbprojekt varit ett viktigt prioriterat projekt.

Utodver kansliet drivs forbundets arbete helt ideellt av forbundsstyrelsen, arbetsgrupper
och volontarer. Vi har under 2021 haft tre ordinarie arbetsgrupper som varit aktiva:
opinionsbildning, forskning och arbetsmarknad/HR. Vi har flera volontarer med enskilda
arbetsuppgifter sasom: medlemsregistret, webben och sociala medier. For vart
webbprojekt har vi bade haft en tillfallig arbetsgrupp och en referensgrupp som varit
aktiv under aret (och fortsatter 2022).

Forbundsrad
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| april 2021 samlades representanter fran vara lansféreningar till forbundsrad.
Forbundsradet &ger rum vartannat ar, nar det inte ar forbundsméte, och tar beslut kring
foregaende ars verksamhet och ger rekommendationer till ndstkommande
forbundsmote. Férbundsradet genomfdrdes digitalt med hjalp av Zoom och VotelT.
Forbundsradet valde att Idgga féregaende ar till handlingarna och rekommendera
forbundsmotet att bevilja styrelsen ansvarsfrihet for 2020.
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Lansforeningar

I november 2021 bildades en ny forening i Vastra Gotalands l1an. Sedan tidigare finns
foreningar i:

e Gotlands lan(vilande)
e (Gavleborgslan

e Hallandslan

e Jamtlandslan

e Kalmarlan

e Skanelan

e Stockholmslan

e Varmlandslan

e Vasterbottenslan
e Orebroldn

o Ostergdtlands lan

Foreningen i Gotlands lan ar sedan augusti 2019 vilande. Med jamna mellanrum skickar
forbundet mejl till medlemmarnailanet med erbjudande om att gora foreningen aktiv
igen, detta harunder 2021 tyvarr inte burit frukt.

| lansforeningarna traffas manniskor med liknande erfarenheter i en mangd olika
aktiviteter, till exempel kafétraffar, studiecirklar och férelasningar. Det ar viktigt for
forbundet att finnas regionalt och lokalt - det &r férst da medlemmar kan tréffas och
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byta erfarenheter och hjélpa varandra pa ett mer personligt plan. En viktig del &r ocksa
att vara en representant for dem som lever med skoldkortelsjukdom i respektive region.
Manga av lansféreningarna ar, eller haller pa att bli, medlemmar i Funktionsratt
regionalt for att ocksa pa ett mer systematiskt satt kunna paverka att
patientperspektivet tas till vara pa bred front i regionerna. Totalt finns nu 12
lansforeningar, varav en ar vilande.

Skéldkértelférbundet i Ostergdtlands ldn

Staod till lAnsforeningarna

Alla lansféreningar inom férbundet far stdd bade ekonomiskt och organisatoriskt. Pa
forbundsmotet 2020 beslutades att lansféreningar far féljande stod fran forbundet:
e Ennyforening far 10 000 kr i startbidrag.
e Grundbidraget &r arligen 8000 kr + 30 kr/medlem, max 25 000 kr/férening/ar.
e Varje forening far ett marknadsforingsstéd pa 8000 kr/férening som
engangssumma att nyttja for inkdp av marknadsféringsmaterial efter eget tycke.
e Denforening som gor ett event pa Skoldkorteldagen kan kvittera ut 2000 kr i
bidrag for detta.
e Forbundet star for webbutbildning i medlemsregistret och webbplatsen fér den
som ar ansvarig for detta inom féreningen.
e Forbundet ska ocksa lopande ta fram relevanta mallar och checklistor for att
underlatta foreningsadministrationen.
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e Forbundet stottar ocksa féreningarna I6pande kring marknadsféring och layout
efter behov hos den enskilda foreningen.

Utbildningar och lansfoéreningstraffar

Under aret har vi samlats for digitala Iansféreningstraffar for att uppdatera och
inspirera varandra. Vi har haft olika teman. Vid ett av tillfallena pratade vi
kunskapsstyrning i varden och bjod in Helena Filipsson Nystrom att foreldsa om det
aktuella arbetet att ta fram ett nationellt vardprogram for hypertyreos. Vasterbottens
lansférening berattade ocksa om sin dialog med regionen om battre vard for den med
skoldkortelsjukdom.

Varfor ar patientens rost viktig?

Patient Insights

Inipire

Patient-insikter

ol Helena Filipsson

Vad ar viktigt for dig? Forstarkt patienters rost
Patientens rost forbattrar varden

Helena Filipsson Nystrém, Universitetssjukhusdverldkare i endokrinologi vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset, ar ordférande fér den grupp som ska ta fram nationella riktlinjer fé6r behandling av
hypertyreos.

Under varen holls en valberedningsutbildning for alla valberedare i lansféreningarna.
Anna Bergkvist, forbundsordforande, tillika forfattare till Ordning och bereda - om
kompetensbaserat valberedningsarbete, holl i denna utbildning som ocksa spelades in
och kan ses i efterhand via vart intranat och var Facebookgrupp for fortroendevalda.
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OSTERGOTLANDS LAN

Ett axplock av verksamhet i vara lansféreningar under 2021:

e Gavleborg har haft som mal att héja kompetens hos sina fortroendevalda om
skoldkortelsjukdom under aret. Styrelsen for lansféreningen i Skane har dven de
under aret satsat pa att kompetensutveckla sig genom att Idsa bocker
gemensamt och dela kunskap.

e Majoriteten av lansforeningarna har deltagit aktivt i forbundets arbete med att
skapa en ny webbplats under aret och ddrmed utbildats i webbkommunikation.

e Gunilla Saupe, lakare, har forelast for 90 medlemmar i Gavelborg.

e Skanes lansforening har sokt bidrag fran regionen for att starta kafétraffar pa
fler orter anidag.

e LansforeningeniGavleborg har anordnat lokala traffar i Hudiksvall, Ljusdal,
Soderhamn och Hofors.

e LansforeningeniStockholm har anordnat digitala medlemstraffar for
erfarenhetsutbyte.

e Fleradebattartiklar har publicerats i lokal press.

11
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Styrelsen for Gavleborgs lansférening har deltagit pa tre ordférandetraffar och
ett arsmote for Funktionsratt i lanet.

Flera lansforeningar har vidareutbildat sig i digitala verktyg under aret - en del
via Studieférbund.

Gévleborgs lansférening har knutit kontakter med regionpolitiker under aret i
syfte att paverka for ett béattre liv for den som lever med skoldkortelsjukdom.
Flera lansféreningar uppméarksammade Skéldkorteldagen den 25 maj pa olika
satt - digitalt och fysiskt genom att informera och debatterai lokal press.
Sedan hosten 2021 &r Skanes lansférening representerade i Region Skanes
Patient- och anhdrigrad

Lansforeningen i Vastra Gotaland har representanteri det lokala processteamet
for att utveckla varden for patienter med skoldkortelsjukdom.

Lansforeningen i Skdne har en pdgaende dialog med foretaget Thyrolytics, som
utvecklar en matare av skoldkortelhormoner i blod for privat bruk.
Lansféreningen i Varmland har under aret sékt och beviljats medlemskap i
Funktionsréatt, deras ordférande deltar p& manadsvisa ordférandemaéten.

| Skane har lansféreningen borjat kartlagga relevanta politiker och beslutsfattare
for att 6ka paverkansarbetet framover.

Lansforeningen i Vasterbotten har genomfort tva kurser i samarbete med
Studieforbundet Vuxenskolan i Vasterbotten.

Varmlands lansférening har haft en fysisk medlemstraff da de bjod in Lotta
Carlsson som ar naringsterapeut.

Varmland har anordnat en digital forelasning med Jeannette Westerbergh.
Skanes lansfoérening har haft bade digitala och fysiska kafétraffar i Lund.

Lansforeningen i Jamtland har kontaktat politiker i regionen for att starta en
dialog om hur varden kan forbattras.
Varmlands lansférening har anordnat yoga vid atta tillfallen fér sina medlemmar

dar man kunde delta bade digitalt och fysiskt.

Lansforeningen i Jamtland arrangerade ett medlemsmote i samband med
skoldkorteldagen. Det gick att ndrvara bade fysiskt och digitalt. Det gick ocksa
att stalla skriftliga fragor till en Idkare. Svaren sammanstalldes senare och
skickades ut.

Lansforeningen i Vasterbotten traffar regelbundet Region Vasterbotten for en
dialog om varden for patienter med skoldkortelsjukdom.

Vasterbottens lansforening har genomfort en enkat till medlemmarna under
aret.

Lansforeningen i Halland har haft fikatraffar med bokcirkel, bade digitala och en

12
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fysisk.

e Lansforeningeni Orebro I&n har tagit fram en lokal broschyr om sin férening for
att placeras ut pa vardinrattningar.

e Under aret har lansféreningen i JAmtland genomfort en studiecirkel tillsammans
med ABF utifran boken Fa livet tillbaka.

o Orebro har anordnat flera digitala och fysiska samtalstraffar f6r medlemmarna.

e LansforeningenidJamtland har haft kontakt med de lakare som ansvarar for att
skriva tillagg till det nationella kunskapsstodet for priméarvarden och skickat in
synpunkter.

e Orebro har anordnat en en digital samtalstraff i samarbete med Studieférbundet
Vuxenskolan under deras halsovecka dar aven endokrinolog Evangelos Lolis

deltog.

Under 2021 bildades ocksa Skoldkortelférbundet i Vastra Gotaland pa ett medlemsmote
i Goteborg. Helena Filipsson Nystrom var inbjuden gast och foreldste pa temat Varfér
behdvs en rost for patienter med Skoéldkértelsjukdom i Vdstra Gotaland?. Det blev ett
mycket lyckat mote dar Helena generdst stannade kvar efter det officiella programmet
for att svara pd medlemmarnas manga fragor.

Till vénster: Helena Filipsson Nystrém, Universitetssjukhuséverlédkare i endokrinologi vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset, dr ordférande fér den arbetsgrupp som just nu tar fram ett nationellt vérdprogram fér
hypertyreos. Pa bilden till héger Anna Bergkvist, férbundsordférande, Helena Filipsson Nystrém och
Katarina Nydahl, verksamhetsledare pé Skéldkértelférbundet.
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Svenska Skoldkortelforeningen avvecklar sin verksamhet

| september 2021 blev det kant att Svenska Skoldkortelforeningen avvecklar sin
verksamhet. Sista aren har féreningen och férbundet samarbetat vél inom
arbetsgrupper for riktlinjer inom skéldkortelomradet, vi har delat information och
tillsammans representerat patienterna gentemot beslutsfattare och varden.

Forbundet tackar for allt det engagemang som representanter for foreningen lagt ner
pa att sprida kunskap om skoldkortelsjukdomar, representera patienterna och inte
minst fOor att ha representerat Sverige i internationella samarbeten. Ett extra stort tack
till Peter Lakwijk som varit en ledande kraft i detta arbete.

Mejlet som gatt ut till Svenska Skoldkortelféreningens medlemmar lyder:

Hej

Tyvarr har Svenska Skoldkdrtelforeningen fattat beslutet att Idgga ner all verksamhet i
slutet av september 2021.

Kombination av ett minskande antal medlemmar, bristen pd volontdrer fér att ta éver
uppgifterna inom Svenska Skdldkdrtelféreningen dr orsaken till detta beslut och det
alternativsom Skoldkortelforbundet utgdr har starkt mig i tanken att Svenska
Skoldkortelforeningen inte langre dr nédvdndig.

Under mer dn 25 @r har Svenska Skéldkértelféreningen fatt erkdnnande fran manga ldkare
och har blivit patientféretrddare i olika arbetsgrupper for riktlinjer for
skoldkortelstorningar.

Pa plussidan dr Skéldkértelférbundet ett vardigt alternativ fér patienter och
patientrepresentation. Beslutet dr férstds trist, men det kommer vid en tidpunkt dg
Skoldkortelforbundet har ansokt om statsbidrag for sitt arbete. For detta dr det viktigt att
skdldkortelpatienterna bildar en gemensam front. Skoldkortelférbundet ar redan
representerat i flera nationella och regionala arbetsgrupper for behandlingsriktlinjer kring
skéldkértelsjukdom och har Gtagit sig att arbeta fér att ge evidensbaserade bidrag i dessa

grupper.

Vi hoppas och férvantar oss att detta steg kommer att bidra positivt till att framja alla
skoldkértelpatienters intressen i Sverige. Vi uppmanar hdrmed alla, bade patienter och de
som dr professionellt engagerade i skdldkorteln, att bli medlem i Skoldkdrtelforbundet
eller att pd annat sdtt stétta deras arbete.
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Svenska Skéldkortelféreningens webbplats (skoldkortel.se) kommer att omvandlas till en
webbplats for en ny skdldkortelfond som samlar in pengar till skoldkértelforskning.
Aterstdende medel hos Svenska Skéldkortelforeningen doneras till denna fond. Fonden
kommer att forvaltas av patientrepresentanter och en medicinsk radgivande ndmnd.
Jag tackar alla och hoppas att vi Gterser varandra inom Skéldkértelférbundet

Med vanlig halsning

Peter Lakwijk

Ordférande

Svenska Skoldkortelféreningen

Kunskap och kommunikation

Skoldkortelforbundet.se

Under Nyheter & Media har Skoldkortelférbundet publicerat 48 artiklar under aret (att
jamfora med 53, 2020). Under 2021 hade webbplatsen 531097 unika besokare (att
jamfora med 622 940 under 2020). Storre delen av besdkarna, 81 procent, hittar till
skoldkortelforbundet.se via sokmotorer. Oftast genom att man sokt information kring
olika skaldkortelsjukdomar eller om Skoldkortelforbundet.

8,6 procent av trafiken kommer fran sociala medier (att jAmféra med 7,5 procent 2020).
72 procent av de som besdker sidan ar kvinnor (att jamféra med 71 procent 2020). En
besokare stannar i snitt pa webbplatsen i 1 minut och 54 sekunder. 56 procent av de
som bes6ker webbplatsen &r 55 ar eller ldre och 76 procent anvander mobilen. De
vanligaste orden som tar besokaren till oss ar: skoldkortelproblem, hypotyreos och
skoldkortel.

Skoldkortelforbundet.se &r navet i var kommunikation gentemot medlemmar och
beslutsfattare. Pa var sajt ska man kunna hitta evidensbaserad kunskap nar man precis
fatt sin sjukdom men ocksa nar man haft sin diagnos ett tag - det ska finnas kunskap
for alla att hamta.

Katarina Fornander har under aret skrivit manga uppskattade artiklar med utbildande
innehall. Har presenteras nagra exempel:
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Skoldkortelcancer ger sankt livskvalitet
dven manga ar senare

Skoldkortelcancer utgor ca 1 procent av alla nya
cancerfall i Sverige arligen men ar den snabbast
vaxande cancerformen i varlden. Tva tredjedelar
av de drabbade ar kvinnor. Normalt sett ar
prognosen god men manga upplever sankt

livskvalitet manga ar senare. Nar Christel Hedman,

onklolog och forskare knuten till Karolinska
Institutet, arbetade pa en avdelning dar [...]

Nenad Bogdanovi¢: “Osdkert om ett
blodprov av skdldkortelhormon
avspeglar hormonnivaerna i hjarnan”
Manga med hyportyreos har upplevt att hjarnan
paverkas. Det kan vara depression, angest och
minnesproblem. Hur ser sambandet mellan
skoldkorteln och hjarnan ut? Varfor ar det kanske
inte tillrackligt att anvanda blodprover for att se
om hjarnan far tillrackligt med
skoldkortelhormon? Nenad Bogdanovié ar
geriatriker, overldkare och professor vid
Geriatriska kliniken, Karolinska
universitetssjukhuset, Huddinge med [...]

D-vitamintillskott minskar antikroppar
vid hypotyreos

Brist pa D-vitamin ar vanligt vid
skoldkaortelsjukdom. En nyligen gjord genomgang
av flera studier bekraftar att tillskott av vitaminet
kan minska nivaer av antikroppar mot
skoldkorteln. Studiens tre viktigaste resultat:
Tillskott med D-vitamin 1000 till S000 IE per dag
kan minska immunforsvarets produktion av
antikroppar riktade mot skoldkorteln Enbart
tillskott 3 manader eller mer hade [...]

Pia Ulvenblad: “Spetspatienter ar viktiga
for att driva skoldkortelvarden framat”

Vad 6nskar patienter av varden i framtiden och
hur upplever de den idag? Det ar fragor som
forskaren Pia Ulvenblad vill besvara. En viktig
nyckel sitter patienten sjalv pa menar hon, att bli
delaktig i sin egen vard. Pia Ulvenblad ar forskare
inom bland annat kommunikationsstrategier och
har en tjanst som docent vid Hogskolan i [...]

Skoldkortelforbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm  Organisationsnummer 802017-7591

E-post: info@skoldkortelforbundet.se

Webbplats: http://www.skoldkortelforbundet.se/

16


mailto:info@skoldkortelforbundet.se
http://www.skoldkortelforbundet.se/

Informationsfolder

Skoldkortelforbundets informationsfolder riktar sig till patienter och allmanhet. Foldern
ar framfor allt framtagen med syftet att finnas pa landets vard- och halsocentraler, men
har &ven delats ut pa till exempel halsodagar, hdlsomassor och pa sjukhusens hélsotorg.
Se forbundets webbplats for mer information om informationsfoldern (s6k pa
"Broschyr”).

Informationsfoldern finns dven att hitta under “Patientbroschyrer” pd Internetmedicin.se.

Medlemsbrev

Skoldkortelforbundet sander regelbundet ut medlemsbrev till alla
medlemmar med en registrerad e-postadress. Sammanlagt sex medlemsbrev
skickades ut under &ret. Oppningsfrekvensen var hdg och 1&g p& mellan 70-80 procent.

Medlemsbreven innehaller en blandning av aktuella nyheter fran férbundet,
patientberattelser, informativa artiklar och sammanfattningar av ny forskning. Ansvarig
for medlemsbrevet har varit Anna Bergkvist och Katarina Nydahl.

Medlemsférmaner

Medlemmar har genom medlemskapet en rad férmaner, bland annat rabatt pa
férbundets och lansféreningarnas event och foreldsningar, rabatter pa ink6p av vissa
varor och tjanster, samt exklusiv tillgang till flera filmade férelasningar via forbundets
Vimeokanal. Forbundets slutna Facebookgrupp ar en kanal dar medlemmar kan dela
erfarenheter och ge varandra stod.

Sociala medier

Forbundet finns pa Facebook, Instagramkonto och Twitter. Under aret har arbetet
fortsatt kring hur vi battre nar ut med ny forskning till medlemmarna, dar sociala medier
ar ett viktigt verktyg for att na ut till manga. Sociala medier &r ocksa den kanal vi framst
anvander for medlemsrekrytering. | sociala medier sprider vi aven det genomslag i
media som forbundet far men ocksa andra relevanta artiklar, TV-program, poddar,
forskning med mera. En av forbundets medlemsférmaner ar var slutna Facebookgrupp
dar medlemmar kan dela med sig av sina utmaningar men ocksa sina I6sningar pa hur de
far livet att fungera.
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Statistik:
e Facebook: 16 595 foljare
e Instagram: 3 410 foljare
o Twitter: 497 foljare

Mest delade och gillade inldgg pa Facebook

1. En halv miljon svenskar far vard utifrdn osdker metod, DN Debatt, 21juli: 390
delningar och 698 reaktioner

2. D-vitamintillskott minskar antikroppar vid hypotyreos, skoldkortelforbundet.se,
7 december: 61delningar och 311 reaktioner

3. Mats Lekander: Kan negativa livshandelser orsaka skoldkortelsjukdom?
skoldkortelforbundet.se, 18 november: 37 delningar och 236 reaktioner

Webbprojekt for en ny webbplats

Under 2021 har vi pabérjat resan med att uppgradera skoldkortelforbundet.se. Dels
behdvde sidan uppdateras av tekniska skal, men framforallt omarbetas for att ge
tydligare och mer Iattillgédnglig information och kunskap till vara bestkare.

Arbetet inleddes med en upphandling dér 7 byraer blev inbjudna och 5 offerter inkom.
Forbundsstyrelsen utvarderade dessa enligt kriterierna kreativ hogd, relevans, pris och
tydlighet/struktur - fyra lika viktiga delar.

Malsattningar:

e Enmeranvéndarvanlig webbplats - sortering och strukturering av innehall
utifran olika malgrupper dar vara primara &r medlemmar / patienter,
professionen och politiker

e Enmerinkluderande webbplats - nuvarande design tar inte hojd for
skolkortelsjuka som ofta har férsdmrad kognitiv formaga och Iassvarighet

e Attutbilda oss sjalva - bade i férbundsstyrelsen, Iansféreningar och ideella - i
sOkordsoptimering, att designa och skriva for webben

Vinnande byra blev Tomorro’ som har stor erfarenhet av tillgdnglighetsdesign och som
bland andra jobbat med organisationer som FN-forbundet och Apoteket AB och
tillganglighetsanpassat flera hemsidor i offentlig verksamhet for personer med
funktionsnedsattning.
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Organisering och utveckling

Styrelsen delegerade ansvaret till Anna-Maria Watz i forbundsstyrelsen som in sin tur
rekryterade frivilliga via den forbundets stora Facebookgrupp. Samtliga i
arbetsgruppen har haft erfarenhet i nagon form av liknade projekt i sin egna
professioner men jobbat ideellt i uppdraget.

Projektorganisation

Forbundsstyreisen har delegerat ansvaret enligt denna modell

ADetigruep

Referoragrupp
el

Arbetsgruppen:

Projektledare Anna-Maria Watz (férbundsstyrelsen)

Anna Bergkvist (forbundsordférande)

Anna Cederwall, kommunikator & webbdesigner

Anna Martensson, insiktsanalytiker & kundreseexpert

Katarina Nydahl, medlemskommunikation & medicinskt sakkunnig

| referensgruppen har representanter fran lansféreningarna deltagit tillsammans med
sakkunniga:

Lise-Lott Andersson, Gavleborg

Raina Bolmstedt, Vasterbotten

Camilla Bondesson, IT/kommunikation & ansvarig for forbundets Instagramkonto
Ann Cedven, Orebro

Anneli Emdebrant, Gaveborg

Katarina Fornander, medicinsk journalist & forfattare, ideell skribent pa var webb idag
Sofia Haargaard, Halland

Elin Ingvarsson, Jamtland

Sofie Ivarsson, medlem valberedning & arbetsgruppen HR

Ann Lagerstedt, Halland (f.r.om. 2022)
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Katarina Lunner, medlem NAG & medicinsk expertis
Lena Ranudd, Varmland

Therese Tang, Kalmar

Pernilla Tofft, Skane

Ellinor Vestman, Stockholm (f.r.om. 2022)

Mia Wiklund, Ostergétland
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Enkat

Arbetsgruppen inledde arbetet med enkat till alla lansforeningar med resultat nedan.
Enkaten fokus och centrala omrade var varje respondents egen sjukdomsresa och
sjalva besbksresan pa befintlig webb.

Enkaten — vad fragade vi?

1. Var i resan befinner de sig?

2. Hur stor dr kiinnedomen kring den nuvarande hemsidan? 90 %

3. Vad saknas #or att nuvarande mediemmar ska vilja bestka Har an skdidkdralsjukdom
hemsidan oftare?

4, Viken mediemsnytta behbver lyftas ytterigare? 25 9

5. Sidans formaga att bemdta nuvarande behov? Har aldrig besdkt den

8. Vika furé och innehdl priori A 2 Anstdreningssidan

7. Innehdliet fir foreningssidomna?

8. Vad ska behdlia och tas bort frin nuvarande sida? 1-3

Per kvarial besbker
hemsidan

tomorro’ W

Vad kan tas bort?
Probiemaet fir inte 10 mycket
information utan att hitta sOkviigar
- - Rensa med forsiktighet. Det &
o it s Bl T4 11
Det som jag vet att folk bir ge Ine tyngd &t verksamheten.
iriterad pd #r pop-up-naan

om medlemskap, som dyker
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Vad saknas pa hemsidan?

== == ===
VSt OCh MBCCIn kan
hidipa dem framdt.

Datadrivna beslut

Utdver den kvalitativa insiktsanalys som gjorde har arbetsgruppen aven anvants sig av
kvantitativa data. | Google Analytics fick projektets alla grupper foljande insikter:

Nuléage: 1 jan—-25 nov
Unika besdkare: 495 839
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Fordelning av enheter pa sidan
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5 mest besokta sidorna
% av hemsidans totala sidvisningar
Utbildning

Vid webbinarier med referensgruppen och i egna arbetsmaoten internt, samt med
webbyran Tomorro’, har arbetsgruppen under aret utbildat och utbildats i projektet
kring foljande:

Arbetsgruppen har utbildats i:
e (Google Analytics och i sékordsoptimering.
e Farglaraforinteraktionsdesign.
e Typografiidigitala miljoer.
e Kundresestank som ar centralt i webbdesign som omsatts till patientresor for
vara malgrupper.

Dessa kunskaper har arbetsgruppen sedan fort vidare till representanter fran
lansféreningarna genom utbildande webbinarier.
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Sammanfattningsvis har forbundets aktiva i projektet pa férbunds och
lansféreningsniva haft sammanlagt upp emot 50 utbildningstimmar férdelat enlig
foljande:

e Arbetsgruppen interna utbildning, 12 timmar

e Workshops och arbetsmdéten med byran, 25 timmar

e Referensgruppsmoten, 9 timmar

e Workshop styrelsen, kundresor, 2 timmar

Projektet fortsatter 2022

Under 2022 kommer vi fortsatta att arbeta med utvecklingen av webbplatsens visuella
identitet vilket ocksa kommer att innefatta en uppgradering av befintligt bildsprak och
grafisk profil. Den nya webbplatsen kommer lanseras under 2022 och fortsatta vara en
viktig del av verksamhetsutvecklingen hela aret och en bit in i 2023.
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Opinionsbildning och intressepolitik

Arbetsgrupp for opinionsbildning
Forbundet har en arbetsgrupp som fokuserar pa opinionsbildning. Gruppen arbetar
sjalvstandigt och vid behov tar styrelsen beslut om inriktning eller strategiska val.

\‘ 4 r‘ " Elpe. - i

Ldngst bak fran vanster: Karin Malmstrém, Anna Bergkvist, Emese Gerentsér och Katarina Nydahl
Ldngst fram fran vénster: Katarina Lunner och Anna-Maria Watz (Johanna Look saknas pd bilden)

Intressepolitiskt program

Skoldkortelforbundet har ett intressepolitiskt program, som delas ut i tryckt format till
myndigheter, politiker och andra beslutsfattare och som har motts med mycket fin
respons. Det intressepolitiska programmet kan dven laddas ner fran
skoldkortelforbundet.se.

Programmet beskriver de foérandringar forbundet vill se, varav de viktigaste kraven ar:
e Att skdldkortelvarden ska bygga pa aktuell kunskap.
e Att personer med skoldkortelsjukdom ska ha ratt till en individanpassad
behandling.
e Att personer med skdldkortelsjukdom ska ha méjlighet till specialistvard (traffa
en endokrinolog specialiserad pa skoldkortelsjukdom).
e FEtablerande av kliniska forsknings- och kompetenscentra med
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specialistmottagning (skoldkortelkliniker) for skoldkortelrelaterade besvar.
o Okad forskning p& skoldkdrtelomradet.
e Framtagande av nationella riktlinjer eller nationella vardprogram samt ett
kvalitetsregister for skoldkortelsjukdom.

Programmet ger férbundet en riktning i vilka fragor som ska drivas och vilka resultat vi
vill se.

Under senare ar har ett antal privata vardaktorer etablerats med sérskild inriktning mot
vard vid skoldkdrtelsjukdom. Skdldkortelférbundet ser positivt pa utvecklingen,
samtidigt som det finns en risk att varden blir ojamlik nér ekonomiska férutsattningar
hos den som &r drabbad begrénsar majligheten att s6ka sig till vard i privat regi.

Medieutspel

Under 2021 fokuserade vi pa bred opinionsbildning for att skapa en medvetenhet om
hur manga som &r drabbade och skapa ett tryck pa bade vard och politiker att
uppmarksamma fragan. Satsningarna och medieutspelen gav utdelning i ett kraftigt
okat antal publiceringar i media.

Under aret har vi uttalat oss i nationell saval som lokal media kring férekomsten av
skoldkortelsjukdom och vad som skulle behdvas for att varden skulle bli battre och mer
individanpassad.

Ett urval av dessa artiklar, radio- och TV-inslag finns Idnkade pd skoldkortelforbundet.se.
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Pressmeddelanden

Skoldkortelmedicinering okar kraftigt bland man

| borjan av januari 2021 sammanstéllde Skoldkortelférbundet statistik fran
Socialstyrelsens ldkemedelsregister som visar pa att skoldkortelmedicinering dven
okar kraftigt bland man. Socialstyrelsen borjade fora register over forskrivningen av
skoldkortelhormon 2006. Sedan dess har antalet svenska man som far behandling mot
underfunktion i skldkorteln, hypotyreos, 6kat med 75 procent, fran 48 700 till 85 400
man. Bland kvinnor, som &r i majoritet av de behandlade, okade forskrivningen med 49
procent under samma period. | pressmeddelandet fran den 4 januari 2021f6rdes dven
Skoldkortelférbundets budskap om behovet av ett nationellt vardprogram och ett
kvalitetsregister for skoldkortelsjukdomar fram.

Statistiken redovisade ocksa siffror pa hur forskrivningen ser ut i respektive region.
Precis som i forskrivningen till kvinnor finns stora skillnader mellan forskrivningen i
olika regioner. Skoldkortelférbundet skickade ocksa ut pressmeddelanden till regional
landsortspress med aktuell statistik for den egna regionen.

Nyheten plockades bland annat upp av P4 Blekinge, Halland, Sérmland och Ostergdtland
samt rapporterades om i en rad tidningar, bland annat Folkbladet Ostergétland,
Barometern, Nerikes Allehanda och Hallandsposten. Med de lokala debattartiklar som
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ocksa skickades ut till respektive 1an fick nyhetsutspelet om 6kningen av
skoldkortelbehandling bland man totalt 87 publiceringar i media.

Debattartiklar

1. Debattartiklar i landsortspress under januari-februari 2021: Vardprogram kan
hjalpa skoldkortelsjuka man

| samband med nyhetsutspelet om den 6kande forskrivningen av
skoldkortelmedicinering bland man publicerades ocksa debattartiklar i landsortspress
som foérde fram behovet av ett nationellt vardprogram.

Debattartiklarna fick sammanlagt 53 publiceringar runt i landet mellan den 12 januari
och den 15 februari 2021. Debattartiklarna undertecknades av Skoldkortelsforbundets
ordférande Anna Bergkvist samt respektive ordforande i aktuell lansforening alternativt
forbundets medicinskt sakkunniga Katarina Nydahl i de regioner dar lansforening
saknas.

Vardprogram kan hjélpa skéldkortelsjuka mén i Blekinge

Antalet man i Blekinge som far skoldkoértelhormon utskrivet har 6kat kraftigt. Men
tyvérr ar det inte sékert att de far ratt vard. | dag ser kriterierna f6ér diagnos och
behandling olika ut beroende pa var i landet man bor. Det &r hdg tid for ett nationellt
vardprogram och ett kvalitetsregister for hypotyreos, skriver representanter for
Skoldkortelforbundet.

| Blekinge har antalet m&n som far behandling mot underfunktion i skéldkorteln,
hypotyreos, 6kat med 94 procent sedan 2008, enligt Idkemedelsstatistik fran
Socialstyrelsen. Aven bland kvinnorna i lnet dkade férskrivningen, med 49 procent
under samma period.

Hypotyreos ar en av de vanligaste kroniska sjukdomarna i Sverige och behandlingen ar
oftast livslang. Under 2019 behandlades n&ra en halv miljon svenskar for hypotyreos.
Det &r ungefér lika manga som behandlas for diabetes.

Far de ratt vard? | dag kan vi inte vara sékra pa det. Men vi vet att kriterierna for diagnos
och behandling i Region Blekinge skiljer sig fran andra regioner eftersom det saknas ett
nationellt vardprogram for hypotyreos.
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Vivet ocksa att manga av de drabbade inte mar bra, trots medicinering. Eftersom det
inte heller finns ett kvalitetsregister for uppféljning av patienter pa gruppniva saknas
viktiga kunskaper om orsaker, behandlingsresultat, langtidseffekter och samsjuklighet.

Bristen av nationell samordning ar férstas i férsta hand en stor nackdel fér den som ar
sjuk. Men det ar ocksa en nackdel for behandlande lakare, eftersom det saknas tydliga
och forskningsbaserade riktlinjer kring skoldkortelsjukdom for optimal vard.

Vimenar att det ligger bade i de drabbades och i vardens intresse att Sveriges
Kommuner och Regioner, SKR, skyndsamt tar fram ett nationellt vardprogram och ett
kvalitetsregister aven for hypotyreos.

Forst da kan vi fa en mer jamlik vard och forbattra livskvaliteten for de tusentals kvinnor
och man i Blekinge som ar drabbade.

Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skéldkértelférbundet
Anna Bergkvist, ordférande for Skoldkértelforbundet

Fakta om hypotyreos:

1. Skoldkorteln tillverkar hormoner som kontrollerar kroppens amnesomsattning.

2. Brist pa skdldkortelhormon leder till att &mnesomséttningen blir for 1ag.

3. Vanliga symtom ar trotthet, nedstamdhet, vark, minnesproblem samt problem med
potens och fertilitet.

2. Debattartikel i samband med Skoldkorteldagen den 25 maj

Skoldkortelforbundets debattartikel i samband med Skoldkorteldagen den 25 maj fick
30 publiceringar runt om i landet. Debattartiklarna undertecknades av
Skoldkortelsforbundets ordforande Anna Bergkvist samt respektive ordforande i aktuell
lansforening alternativt forbundets medicinskt sakkunniga Katarina Nydahl i de
regioner dar lansforening saknas.

Infér Internationella skéldkorteldagen den 25 maj
Nationell samordning kan hjalpa personer med skoldkortelsjukdom

| dag medicineras 477 000 svenskar mot skéldkortelsjukdom, men det ar inte sakert
att de far ratt vard. Kriterierna for diagnos och behandling skiljer sig 4t mellan
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regionerna. Det ar hog tid for nationell samordning pa omradet, skriver
representanter for Skoldkortelforbundet.

Underfunktion i skoldkorteln, hypotyreos, ar en av de vanligaste kroniska sjukdomarna i
Sverige och kraver oftast livslang behandling. | dag 6kar medicineringen mest bland
unga kvinnor och bland man.

Sjukdomen ger symptom som trotthet, nedstamdhet, minnesproblem och vark. Det kan
ocksa paverka fertiliteten hos bade kvinnor och man. Symtomen sénker livskvaliteten
och paverkar i manga fall arbetsférmagan.

Manga av de drabbade mar heller inte bra, trots medicinering. Eftersom det saknas ett
kvalitetsregister for uppfoljning av patienter pa gruppniva saknas viktiga kunskaper om
orsaker, behandlingsresultat, langtidseffekter och samsjuklighet.

Vilken hjalp man far beror i dag pa var i landet man bor. Kriterierna fér diagnos och
behandling skiljer sig at mellan regioner eftersom det saknas nationella riktlinjer och ett
nationellt vardprogram for hypotyreos.

Bristen pa nationell samordning ar forstas i forsta hand en stor nackdel fér den som &r
sjuk. Men att det saknas tydliga och forskningsbaserade riktlinjer férsvarar ocksa for
behandlande I3kare inom primarvarden, som ofta &r de som moter patienterna.

Infor Internationella skdldkoérteldagen den 25 maj vill vi lyfta fram tre viktiga atgarder
som skulle bidra till en jamlikare vard, minska lidandet hos drabbade och bespara
samhallet stora kostnader:

- Nationella riktlinjer. Socialstyrelsen bér ta fram nationella riktlinjer fér hypotyreos,
med kriterier for diagnos och val av behandling. Sarskilt fokus bor riktas mot
patientgruppen som inte mar bra trots behandling.

- Ett nationellt vardprogram. Sveriges kommuner och regioner bor sékerstalla ett
nationellt vardprogram for hypotyreos sa att individanpassad vard kan garanteras 6ver
hela landet.

30

Skoldkortelforbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm  Organisationsnummer 802017-7591
E-post: info@skoldkortelforbundet.se  Webbplats: http://www.skoldkortelforbundet.se/



mailto:info@skoldkortelforbundet.se
http://www.skoldkortelforbundet.se/

/DK(;
A\' ’P}
/¥ ©
- )
\ m“&f
O <
QBUNV

« Ett nationellt kvalitetsregister. Ett register skulle underlatta kvalitetsuppféljning av
vardinsatser och behandlingsalternativ samt underlatta mer forskning pa
skoldkortelomradet.

Inom andra stora folksjukdomar, som hjartsjukdom och diabetes, ar detta en
sjalvklarhet sedan lange. Nu ar det hdg tid for nationell samordning dven pa
skoldkortelomradet.

Katarina Nydahl, medicinskt sakkunnig pa Skéldkértelférbundet
Anna Bergkvist, ordférande for Skoldkdrtelforbundet

Fakta om hypotyreos:

1. Skoldkorteln tillverkar livsviktiga hormoner som bland annat kontrollerar kroppens
amnesomsattning.

2. Brist pa skoldkortelhormon leder till att &mnesomséttningen blir for 1ag.

3. Vanliga symtom ar trotthet, nedstamdhet, minnesproblem, vark och infertilitet.
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3. Skéldkortelforbundet pa DN Debatt 2021-07-20. “En halv miljon svenskar far vard
utifran osdker metod”

Skoldkortelforbundets ordférande Anna Bergkvist och medicinskt sakkunnig Katarina
Nydahl, farm dr skrev den 20 juli i en debattartikel om att skoldkortelsjuka
diagnosticeras och behandlas utifran en osdker analysmetod vilket kan vara en
forklaring varfor sa manga mar daligt trots behandling. Férutom Skoldkortelférbundets
representanter undertecknades debattartikeln av Kerstin Brismar, specialistlakare och
professor i endokrinologi vid Karolinska Institutet samt Stefan Sjoberg, specialistlakare
och docent i endokrinologi vid Karolinska Institutet.

Sedan 1980-talet har praxis inom varden varit att mata nivan av TSH, ett hormon som
utsdndras av hypofysen, for att stélla diagnos och styra behandlingen av skoldkorteln.
En ny systematisk dversikt och metaanalys av 58 publicerade forskningsstudier visar
att metoden inte ger tillférlitliga indikationer pa kroppens skoéldkortelstatus. Det kan
vara en forklaring till varfér manga drabbade trots behandling och "bra” varden
fortsatter att ma daligt.
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Resultatet av studien star i stark kontrast till nuvarande rekommendationer dar TSH ar
styrande for bade diagnostik och behandling av skdldkortelsjukdom.

Bakom metaanalysen star svensken Henrik Falhammar, docent, 6verlakare i
endokrinologi och forskare verksam vid Karolinska universitetssjukhuset, Karolinska
institutet samt Menzies School of Health Research and Royal Darwin Hospital, Tiwi,
Australien, tillsammans med tre forskare fran Australien.

2021-07-29 DN Debatt Repliker. "Sverige behdver ett nationellt vardprogram for
hypotyreos”

Efter en replik pa debattartikeln publicerade Skoldkortelforbundet tillsammans med
Kerstin Brismar och Stefan Sjéberg en slutreplik pa DN debatt den 29 juli 2021. Repliken
forde fram behovet av diagnos och behandling i enlighet med aktuell forskning samt
behovet av ett nationellt vardprogram.

Skoldkortelforbundet skickade dven ut pressmeddelande som ledde till att flera
tidningar plockade upp nyheten om de osakra diagnos- och behandlingsmetoderna
och skrev redaktionella artiklar:

e Tidningen Allers den 3 augusti 2021 Hur vi mdr avsléjas inte alltid i blodprov
e Aftonbladet den 12 augusti 2021: Ldkarna oense - om viktiga prover. Experterna
vill att regeringen ska ingripa: "Ger fel bild av skéldkorteln”
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4. Debattartiklar i landsortspress: Tusentals personer far vard utifran osdker metod

Skoldkortelforbundets foljde upp utspelet pa DN Debatt med regionala debattartiklar
som fick 39 publiceringar runt om i landet under augusti och september 2021.
Debattartiklarna undertecknades av Skoldkortelsforbundets ordforande Anna Bergkvist
samt respektive ordforande i aktuell Iansforening alternativt forbundets medicinskt
sakkunniga Katarina Nydahl i de regioner dar lansforening saknas.

Skoldkorteldagen 2021

Internationella skoldkorteldagen (World Thyroid Day) den 25 maj, har som syfte att
uppmarksamma och sprida kunskap om skoldkortelsjukdom. Arsdagen startades
ursprungligen av American Thyroid Association (ATA) och gérs i samarbete med
European Thyroid Association (ETA) samt systerorganisationer runt om i varlden som
pa ett eller annat satt arbetar med skoldkortelhalsa.

Skoldkortelforbundet uppmarksammade Skoldkorteldagen 2021 genom en rad
aktiviteter:

e Lansforeningarna anordnade medlemsaktiviteter lokalt, digitalt och fysiskt.

e Visande ett webbinarium med Cecilia Tibell, endokrinolog och som driver den
funktionsmedicinska kliniken Integrativa Kliniken, lett av Katarina Fornander,
forfattare och journalist inom medicin och halsa.

e Vifickvar debattartikel om skdldkortelvarden (se ovan) publicerad i 6ver 40
tidningar (fysiskt och digitalt) landet runt.

e PaFacebook hade viunder hela veckan en kampanj i syfte att varva nya
medlemmar.

Arets riksdagsmotioner

Vi féljer givetvis den politiska debatten kring skdldkortelvarden och ser framemot
fortsatt konstruktiv dialog kring amnet. Sveriges kommuner och regioner behéver
skyndsamt inf6ra ett nationellt vardprogram och kvalitetsregister for att félja upp
personer med skdldkortelsjukdom. Vi vet att det skiljer sig markant hur regioner bade
diagnostiserar, behandlar och foljer upp patienterna. Vi ar tacksamma for att politiken
lyfter fragan kring utveckling av varden for personer med skoldkortelsjukdom.

Férbundet har flera dialoger med politiker och tackar Edward Ried! (M) fér motionen
“Infér en nationell skdldkortelstrategi i Sverige” som han lagt for tredje gangen pa
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riksdagens bord. Vi tackar dven for “Utveckla varden och behandlingsmetoderna for
hypotyreos” lagd av Ingela Nylund Watz och Azadeh Rojhan Gustafsson (bada S). Nylund
Watz har lagt flera motioner genom aren - vi ar tacksamma for de alla! Vi kommer efter
att pandemins restriktioner slappt folja upp med de alla tre om hur vi kan ta deras
forslag framat.

Remissvar nationellt vardprogram for skoldkortelcancer

Under varen ldmnade Skoldkortelférbundet i samband med en 6ppen remissrunda in ett
stort antal synpunkter pa det reviderade nationella vardprogrammet for
skoldkortelcancer. Bland de 6vergripande synpunkterna lyftes behovet av forbattrad
disposition, ofullstandiga faktarutor samt avsaknaden av patientcentrering.
Patientperspektivet bor tydligt genomsyra arbetet och forbundet upplever en
genomgaende avsaknad av patientcentrering i vdrdprogrammet, vilket &r oacceptabelt.
Vi 6nskar att vardprogramgruppen ser éver hela innehallet med syftet att identifiera
omraden som bor forbattras med avseende péa patientinformation och
patientinkludering. Att patienterna ar valinformerade leder till dkad trygghet och ar en
forutsattning for att de ska kunna delta aktivt i varden for att pa basta satt uppna goda
vardresultat. Remissvaret finns att 1dsa i sin helhet pa skoldkorterforbundet.se.

Kontakter med myndigheter, vardorganisationer, professionen
och lakemedelsbolag

Socialstyrelsen

Skoldkortelforbundet har en etablerad dialog med ansvariga for kunskapsstyrningen
inom hélso- och sjukvarden pa Socialstyrelsen. Fokus for diskussionerna &r behovet av
nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom, vilka saknas for samtliga
skoldkortelsjukdomar. For narvarande finns fran Socialstyrelsen inga planer att ta fram
nationella riktlinjer for skoldkortelsjukdom. Eftersom Skoldkortelforbundet har en
dialog med flera akt6érer som tar fram olika kunskapsstdd for halso- och sjukvarden, har
forbundet fort fram dnskemal om ett gemensamt mote mellan Socialstyrelsen, SKR,
Lakemedelsverket och patientféretradare for att diskutera vagen framat. Pa grund av
covid-19 pandemin har det dnnu inte funnits mojlighet att genomfoéra ett sddant mote.

Lakemedelsverket

Under aret har vi fortsatt att kommunicera kring aterkommande restnoteringar av
lakemedel. Forbundet fyller en viktig funktion for informationsspridning kring

35

Skoldkortelforbundet, Box 5092, 102 46 Stockholm  Organisationsnummer 802017-7591
E-post: info@skoldkortelforbundet.se  Webbplats: http://www.skoldkortelforbundet.se/



mailto:info@skoldkortelforbundet.se
http://www.skoldkortelforbundet.se/

/ DKG, \
v £

(o]

+ ";(\

. “ - "".
|, |

s LS ,-"‘I
O <
\f’ BUN 0/

ldkemedelstillgangen for vara medlemmar. En nyhet ar att man, férutom pa
Lakemedelsverkets webbplats, numera aven kan lasa notiser om aktuella
restnoteringar under respektive Iakemedelspreparat pa Fass.se. Pa Fass.se kan man
dven sOka efter aktuellt lagerstatus pa landets alla apotek, nagot som underlattar for
patienternai perioder av 1ag lagerstatus pa grund av restnoteringssituationer.

| borjan av november skickades en skrivelse till Lakemedelsverket med anledning av att
Liothyronin restnoterats for tredje gangen pa 18 manader. Situationen med
aterkommande restsituationer &r ohallbar for tusentals patienter som &r drabbade av
skoldkortelsjukdom. Det finns inga utbytbara Idkemedel och da behovet inte kan
tillgodoses av lakemedel godkanda i Sverige finns mojlighet att anstka om licens for
lakemedel godkant i annat land.

| skrivelsen lyftes problemet med den 6kade arbetsbelastning som licensforskrivningen
innebar for en redan hart anstrangd primarvard, dar majoriteten av patienterna far sin
behandling. P4 liknande satt 6kar belastningen for apoteken som séker enskild licens
samt Lakemedelsverket som ska handlagga densamma. Det finns en uppenbar risk att
den 6kade arbetsbérdan kommer att kunna medféra att patienter inte far tillgang till sin
behandling, vilket medfér onddig oro och lidande. Ett dnskemal framférdes att
Lakemedelsverket ser dver mojligheten att godkanna en generell regiondvergripande
licens for alternativt preparat, samt ett sarskilt tillstand for apotek att expediera recept
pa licensldkemedel som innehaller liotyronin under restnoteringsperioden. Detta skulle
garantera patientsdkerheten och minska belastningen pa en redan anstréngd
priméarvard samt for apotek och myndighet.

Som exempel gavs att norska Legemiddelverket nyligen valt en liknande l6sning for att
trygga tillgangen av liotyronin for patienterna under motsvarande restsituation i Norge.

Nationellt kliniskt kunskapsstod, NKK

Nationellt kliniskt kunskapsstod ar regionernas gemensamma infrastruktur for att ta
fram, kvalitetssakra, lagra och distribuera kunskapsinnehall. Nationellt kliniskt
kunskapsstod ags av Sveriges regioner, och ar en del av Nationellt system for
kunskapsstyrning i halso- och sjukvard. Kunskapsstdden ar under utveckling och
innefattar vardforlopp, vardprogram, riktlinjer, samt kunskapsstod anpassade for
priméarvarden.
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Under aret har féljande kunskapsstdd som ror skéldkortelsjukdomar publicerats:
e Hypertyreos
e Hypotyreos
e Endokrin oftalmopati
e Skoldkortelcancer
e Skoldkortelrubbning hos barn

Skoldkortelférbundet bjods i slutet av 2020 in att ldmna synpunkter pa kunskapsstoden
for hypertyreos och hypotyreos. Vi kan konstatera att flera av synpunkterna beaktats,
samtidigt som manga synpunkter tyvarr inte bemotts av arbetsgruppen som tagit fram
rekommendationerna.

Ansvaret for kunskapsstoden som ror skoldkorteln gick under aret éver fran region
Skane till Nationellt programomrade, NPO endokrina sjukdomar.

Nationellt programomrade, NPO endokrina sjukdomar

Det blir alltmer viktigt att utveckla en jamlik och patientcentrerad vard. For att uppna
det kravs att politiker, regionsforetradare och myndigheter samarbetar. Sveriges
regioner samverkar i ett nationellt system for kunskapsstyrning av halso- och
sjukvarden. Ett flertal nationella programomraden, NPO, har bildats. Hypotyreos och
hypertyreos hor till det nationella programomradet fér endokrina sjukdomar. Ett
nationellt programomrade bestar av experter med bred kompetens inom det aktuella
faltet och med representanter fran samtliga sjukvardsregioner. Malsattningen med
kunskapsstyrningen ar att utveckla, sprida och anvanda basta kunskap. Den basta
kunskapen ska anvandas i varje patientmote.

I november 2019 startade NPO endokrina sjukdomar en nationell arbetsgrupp for
hypertyreos med uppdraget att ta fram ett nationellt vardprogram (se nedan). For
narvarande diskuteras insatser for att ta fram en nationell riktlinje for
lakemedelsbehandling av hypotyreos. Skoldkortelforbundet foljer utvecklingen och har
sedan varen 2019 en regelbunden kontakt med NPO endokrina sjukdomar.
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Nationell arbetsgrupp, NAG hypertyreos

Arbetsgruppens uppdrag ar att:
e genomfora en fordjupad kartldggning av omradet
e tafram ett nationellt vardprogram
e taframindikatorer och malnivaer fér uppféljning och utveckling av behandling

Gruppen har en multiprofessionell sammanséattning med representation fran bade
priméarvard och specialistvard. Det ingar dven representanter for kvalitetsregister och
vardprogram samt patientféretrddare. Helena Filipsson Nystrom &r ordférande for
arbetsgruppen NAG hypertyreos. Fran Skoldkortelférbundet deltar Katarina Lunner som
adjungerad patientrepresentant i arbetet.

Arbetet, som startade i november 2019, &r nu i slutfas och vardprogrammet &r planerat
att ga pa 6ppen remiss med start 15 april 2022. Skoldkortelférbundet deltog efter
inbjudaniden interna férankringsprocessen som dgde rum i bérjan av aret. En
publicering av det slutliga vardprogrammet férvéntas ske under hésten 2022.

Regionalt programomrade, RPO, endokrina sjukdomar Vastra Gotalandsregionen

I november bjod RPO endokrina sjukdomar in till en forelasning med Helena Filipsson
Nystrom med titeln Hypotyreos - vdgen framdt fér en bdttre (sjuk)vard. Medverkade
gjorde aven Agneta Lindo, sjukskoterska, Klas Fellbrant, specialist i allmanmedicin,
Penelope Trimpou, endokrinolog och Petra Lagerkvist, Skoldkortelforbundet. Petra
berattade om sina erfarenheter som hypotyreospatient under mer an tio ars tid - i
medgang och motgang - fran diagnos till behandling och tillfrisknande.

Starka dialogen med professionen

Forbundet arbetar standigt med att starka dialogen med professionen och vardgivare.
Under aret har flera kontakter med enskilda lakare pagatt i olika former, sa val inom
privat som offentlig vard och primér- och specialistldkare. Arbetet haller pa att hitta
mer formella former men i dagslaget ar dialogerna informella och i form av samtal och
mejlkontakt.

Under hosten gjordes ett riktat utskick med e-post till drygt 180 Iakare och
beslutsfattare som fokuserade pa den forskning som lag till grund for féorbundets
artikel pa pa DN Debatt i slutet av sommaren. Syftet med utskicket var att lyfta fram
den nya forskning som nu finns och som vi tror och hoppas kan vara borjan pa ett
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paradigmskifte inom varden av hypotyreos.

Orifarm
| mars slutfordes affaren mellan Orifarm och Takeda dar bland annat

lakemedelspreparaten Levaxin och Liothyronin ingar. Takeda hade dock kvar
marknadsforingstillstandet fram till arsskiftet 2021/2022.

Under bade varen och hésten var Liothyronin restnoterat pa grund av
produktionsproblem vilket skapade bade oro och besvér for patienter som inte séllan
tvingades till langvaga resor till apotek som hade Idkemedlet kvar i lager. Férbundet
hade en tat dialog med Orifarm under restperioderna och hjalpte till att sprida
information om restnoteringen till medlemmarna genom e-postutskick och artiklar pa
skoldkortelforbundet.se. Medlemmarna ombads att inte hamta ut lakemedlet om det
inte var nédvandigt, sa att lagren skulle récka till dem som verkligen behdvde.

Manga medlemmar har fort fram att de har problem att 6ppna burkarna av Levaxin och
Liothyronin sedan Takeda bytte till barnsékra lock for ett par ar sedan. Vi har vid
upprepade tillfallen meddelat Takeda om problemet och enligt Orifarm ska det arbete
Takeda paborjat for att ta fram en férpackning som &r séker men anda lattare att 6ppna,
forhoppningsvis vara klart under 2022.

Forbundet har ocksa med Orifarm diskuterat behovet av en lagre styrka pa Liothyronin.
| dag finns Liothyronin endast i styrkan 20 mikrogram, vilket inte tillgodoser behovet av
doser pa 5 mikrogram som manga patienter har. Tabletten pa 20 mikrogram gar bara att
delaitva garanterade doser om 10 mikrogram.

IBSA Nordic

Under hosten har forbundet inlett en dialog med IBSA Nordic med anledning av den
kommande lanseringen av I1dkemedelspreparatet Tirosintsol pa den svenska
marknaden. Tirosintsol innehaller den verksamma substansen levotyroxin (T4)i flytande
form for behandling av brist pa skdldkortelhormon, hypotyreos, oavsett orsak.
Preparatet innehaller minimalt med tillsatsdmnen (endast glycerol och vatten) och &r
ett alternativ till Levaxin och Euthyrox. Innan godkannandet har Tirosint gelkapslar
funnits tillgdngligt pa licens till svenska patienter. Med ytterligare ett
levotyroxinpreparat pa marknaden 6kar méjligheten till individanpassad behandling av
hypotyreos, vilket Skoldkortelférbundet ser mycket positivt pa.
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Bayer

Sedan en tid har Bayer och Skéldkortelférbundet en dialog om hur vi kan na ut med mer
kunskap kring precisionsmedicin, en metod som kan anvandas vid bland annat
skoldkortelcancer. | augusti anordnade Bayer ett webbinarium med titeln Vad kravs det
av lagstiftaren fér att vi ska kunna inféra ny modern cancerbehandling? Fragan
diskuterades av en panel bestdende av Acko Ankarberg Johansson, ordférande i
Socialutskottet, Anna Mannfalk, regionrad, Region Skane, Eva Bucksch, jurist,
Myndigheten foér vard- och omsorgsanalys samt Katarina Nydahl, verksamhetsledare
och medicinskt sakkunnig pa Skdldkortelférbundet.

Internationell samverkan

Thyroid Federation International

Under sommaren beviljades Skoldkortelforbundet medlemskap i den internationella
patientforeningen Thyroid Federation International, TFI. Vi ser framemot att kunna byta
erfarenheter med andra patientforeningar for personer med skoldkortelsjukdomar
varlden over.

Att bevaka den internationella forskningen och utvecklingen inom varden &r viktigt for
oss som férbund nér vi féljer utvecklingen har p& hemmaplan. | september deltog vi for
forsta gangen pa TFl:s &rsmote och kom darifran med inspiration och idéer pé hur vi
kan utveckla var egen verksamhet.

Thyroid 3 ederatlon Internatlonal

T Thyrcpld Pat‘leﬂtSWerdmde

"

Thyroid Federation International ér ett ndtverk som samlar 36 patientorganisationer frén hela vdrlden.
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Kultur

Lansforeningarna har under aret anordnat olika kulturella aktiviteter inom ramen for sin
verksamhet, till exempel uppskattade kafétraffar dar personer med skoldkortelsjukdom
och deras anhdriga traffats for samvaro, stdd och utbyte av erfarenheter. Under
pandemin har digitala erfarenhetsutbyten anordnats som ett alternativ till fysiska
kafétraffar. Oppna foreldsningar och studiecirklar har anordnats i samverkan med
Studieforbundet Vuxenskolan med subventionerade intraden och avgifter for
Skoldkortelforbundets medlemmar. | Varmland har medlemmarna erbjudits yoga vid
atta tillfallen under aret; man har kunnat delta fysiskt eller digitalt.

Arbetsmarknad

Forbundet har initierat ett arbete kring att stotta vara medlemmar i rollen som
arbetstagare. En arbetsgrupp bildades i b6rjan av 2021 som bestar av medlemmar som
arbetar i olika HR-funktioner och en medlem som &r arbetsterapeut. Under aret har
stommen till en broschyr tagits fram, som kan anvandas av arbetstagare i dialog med
ansvarig chef om faktorer i arbetsmiljon som kan vara utmanande fér den som lever
med skoldkortelsjukdom. Materialet kommer presenteras pa skoldkortelforbundet.se.
Vi kommer ocksa informera de stora aktérerna inom foretagshélsovard i syfte att stotta
med var kompetens. Arbetsgruppen kommer ocksa initiera en dialog med
Socialstyrelsen och Forsakringskassan om de férsakringsmedicinska beslutsstoden for
skoldkortelsjukdomar.

Forskning och utbildning
Arbetsgrupp forskning

Arbetsgruppens uppdrag ar att 6versatta aktuell forskning och sammanstalla denna sa
medlemmarna kan ha nytta av den. Gruppen brukar traffas en gang per manad och vid
dessa moten diskuteras forskningsartiklar inom olika @mnesomraden. Mellan méten
dversatter medlemmarnai arbetsgruppen artiklar till 1attlast text med malsattningen
att dessa texter ska publiceras pa skoldkortelforbundet.se. Innan publicering sker en
kvalitetssakrande granskningsprocess i flera steg.

Under 2021 har gruppen fokuserat pa i huvudsak kopplingen mellan skéldkortelsjukdom
och depression. Arbetsgruppen har Iast ett urval av artiklar fran den senaste
forskningen i amnet och sammanfattat dessa.
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Under aret har gruppen ocksa dversatt en artikel om Idkemedelsinteraktioner kopplade
till 1Akemedel med skdldkértelhormon. Ett annat tema som gruppen borjat titta pa ar
sambandet mellan skdldkortelsjukdom och hjart- karlhalsa. Har kommer inom kort en ny
artikel om kolesterol.

Patientundersokningar
Unders6kning om hjarndimma vid hypotyreos

Manga patienter med skoldkdrtelsjukdom har problem med "hjarndimma” - ett symtom
som kan vara svart att forstd och utvardera och som ibland kvarstar trots behandling.
Under sommaren publicerads resultaten av den patientenkat om hjarndimma vid
hypotyreos, i vilken forbundets medlemmar under hosten 2020 haft mojligheten att
delta. Undersokningen ar en del av ett forskningsprojekt vid Universitetet i Chicago som
leds av Dr Antonio Bianco, varldsledande forskare inom omradet och tidigare
ordférande for American Thyroid Association, ATA. Resultaten av enkaten visade att
fatigue (svar trétthet) och minnesproblem var de vanligaste symtomen som kopplades
till hjarndimma. “Mer vila” var den vanligaste atgarden som angavs for att mildra
symtomen. Ytterligare problemomraden som identifierades i studien var typ av
hormonersattningsbehandling, dosering samt relationen mellan patient och lakare.

Patientenkat bland personer med skdldkortelsjukdom i Vasterbottens lan

Under varen 2021 skickade Skoldkortelforbundet i Vasterbottens 1an ut en enkat som
medlemmar i forbundet samt medlemmar i Facebookgruppen Skoldkortelférbundet
Vasterbotten fick besvara. Facebookgruppen Skoldkortelforbundet Vasterbotten ar
aven oppen for person som inte ar medlem i Skoldkortelforbundet. Enkaten som bestod
av totalt 101 fragor besvarades av 80 personer, varav 70 personer med hypotyreos.

Over 80 procent av de som svarade pa enkaten upplever att distriktslakare har dalig
kunskap om hypotyreos och att man som patient inte erhallit nagon djupare information
om sjukdomen. Manga tar upp att de inte blir hjalpta av behandling med Levaxin och att
det &r svart att féra en dialog med Idkaren om att de inte mar bra, och att lakaren inte
verkar kanna till att det finns annan medicinering eller kombinationsbehandling. Manga
beskriver att Iakare inte har kunnat ge information om sjukdomen och har heller inte
kunnat skapa trygghet och tillit till vilka provtagningar som behover tas och vilken
behandling som ar optimal for just den individen. De upplever att de sjalva har behovt
lara sig om sjukdomen, lasa vetenskapliga rapporter eller annan kalla for att kunna
forsta bade sjukdomen, symtom, blodprover/prover och behandlingsformer. Dessa svar
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stdmmer val 6verens med resultaten fran liknande patientundersdkningar
internationellt som under senaste aren publicerats i vetenskapliga tidskrifter.

Nitton procent av de som svarat pa enkaten uppgav att de sokt privat vard for sin
hypotyreos. Flertalet uppger att orsaken till bytet till privat Iakare var att de inte fick
hjalp med sina kvarvarande symtom. Manga upplever att de har fatt kdimpat och behovt
argumentera for att de fortfarande har kvarvarande symtom och att de har 6nskat mer
utredning, provtagning och énskan om att byta behandling. Beskrivningar finns ocksa
av rédsla och oro for att ta kontakt med varden efter erfarenhet av att inte bli sedda och
lyssnade pa och en kansla av att inte bli trodd utan hanvisning till mentala och psykiska
problem. Det finns ocksa beskrivning av att man kénner sig besvérlig ndr man fragar om
hjalp. Privatldkares kunskap upplevdes ocksa hégre, men det har ocksa funnits nagon
som upplevt det motsatta.

Privata |akare har ocksa upplevts ha mer helhetsperspektiv i sitt utévande. De har
oftare informerat om bade sjukdomen och olika typer av behandling och varit positiva
till annan typ av behandling &n standardbehandling med Levaxin. Det har ocksa gett rad
i form av kost, motion, aterhdmtning och stresshantering etc. Medicineringen har varit
en del av en helhet. Manga av de som uppsokt privat Idkare uppger ocksa i
kommentarerna att de, efter ar av att inte ma bra trots behandling och ként bade
desperation och uppgivenhet, har fatt ett gott bemdtande dar de har kant sig bade
lyssnade pa och att lakare trott pa deras beskrivning av sitt maende. Manga uppger
ocksa att deras symtom till stor del har férsvunnit efter att ha bérjat med en ny
behandling.

Oversiktsartikel om omvardnad av patienter med hypertyreos

Under aret har arbetet fortsatt med forskningsgranskning och textforfattande av en
oversiktsartikel med syftet ar att beskriva kunskapslaget och identifiera
kunskapsluckor kring omvardnaden av patienter med dverfunktion i skéldkorteln,
hypertyreos. Initiativtagare till artikeln ar Helena Filipsson Nystrom, lakare och forskare
vid Goteborgs universitet. Helen Abrahamsson som ar processledare for NPO Endokrina
sjukdomar och NAG hypertyreos ar medforfattare. Andra medlemmar i gruppen och
medforfattare ar Iakare, sjukskoterskor och en neuropsykolog. Samtliga arbetar kliniskt
och de flesta har forskarbakgrund. Det har varit viktigt for Helena Filipsson Nystrom att
inkludera patientrepresentanter i arbetet. Svenska Skoldkortelféreningen har tva
representanter, Peter Lakwijk och Christin Lundberg och Skoldkortelforbundet har en
patientrepresentant, Katarina Lunner.
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Artikeln fokuserar pa patienter med Graves sjukdom och speciellt de som har fatt
dgonkomplikationer, sa kallad tyreoidea-associerad oftalmopati(TAQ). Graves sjukdom
ar en autoimmun sjukdom som leder till att skoldkorteln frisatter storre mangder av
skoldkdrtelhormonerna trijodtyronin (T3) och tyroxin (T4). Overproduktion av T3 och T4
ger 6kad &mnesomsattning i alla celler. Patienter med Graves sjukdom erfar manga
olika typer av symtom, men samtliga symtom &r uttryck for att kroppen gar pa hégvary,
sasom svettning, hjartklappning, hdg puls, I6s avforing, viktnedgang, irritation, ilska,
angest, smnproblem och menstruationsrubbningar. De flesta som insjuknar ar i 20-40
ars aldern. Sjukdomen behandlas med lakemedel, radiojod (en slags stralbehandling)
eller kirurgi. TAO kan vara mycket handikappande och paverka vardagen och livet i stor
utstrdckning. Man har ingen klar bild av varfér TAO utvecklas, men forskning tyder pa att
det delvis beror pa att det finns receptorantikroppar mot tyreoideastimulerande
hormon (TSH) pa 6gongloberna. Patienterna far ofta 6kad 6gonmuskelvolym och 6kad
méangd fettvav i dgongloben. De férstorade vdvnaderna kan leda till att dgonen blir sa
pass paverkade att utseendet féréndras. Signifikanta symptom &r gruskansla och
irritation i dgonen, tryckkénsla bakom dgonen, 6kat tarfléde, varierande synskérpa,
stelhet vid 6gonrdrelser och dubbelseende.

Kartlaggningen av kunskapslaget i den kommande artikeln belyser framst hur
patienterna uppfattar varden, hur patienterna skattar sin halsorelaterade livskvalitet,
vad som oroar och skrdmmer patienterna, vilka behov patienterna har och hur varden
tillgodoser dessa behov. Det ar aven intressant att studera befintlig forskning kring hur
patienternas psykiska hélsa, kroppsuppfattning och sjélvkansla star i relation till
symtom och behandling. Dessutom kan det bli en genomgang av hur patienterna
bemdts i varden.

Det finns en uttalad intention om att det ska ske ett utbyte av férvarvad kunskap och
utveckling mellan de bada arbetsgrupperna, NAG hypertyreos(se ovan) och
forfattargruppen. Oversiktsartikeln blir férhoppningsvis ett viktigt bidrag for att
stimulera till nya intressanta fragestallningar och forskningsstudier av patientcentrerad
vard och omvardnad vid olika sjukdomar i skoldkorteln.

Patientutbildning

Ett koncept for webbinarier ar framtaget och lanserades i januari 2021 som en ny form
for forbundet att stotta sina medlemmar med aktuell kunskap inom viktiga omraden
som ror skoldkortelhdlsa. Sedan tidigare finns flera férinspelade féreldsningar pa olika
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teman som ror skoldkorteln och som Skoldkortelforbundet arrangerat i samband med
den arliga Skdldkorteldagen.

Under aret genomférdes fyra webbinarier pa olika teman som ror skdldkorteln.
Webbinarierna séndes live via Facebook/Zoom och inspelningar fran samtliga
webbinarier finns publicerade i férbundets Vimeokanal.

Webbinarium om kost och skoldkortelhdlsa med Anna Sundin

Varfor ar kosten sa viktig for den som har en skéldkortelsjukdom?

- Kroppen kan liknas vid en motor, och en motor behdver bransle av hog kvalitet for att
fungera bra. Skoldkortelhormonerna och amnesomsattningen ar viktiga delar i
kroppens motor. Nar vi ar skdldkortelsjuka och var amnesomséttning ar nedsatt ar dven
vart matsmaltningssystem forsvagat. Da &r valet av naringsrik och |attsmalt kost
otroligt viktigt. | detta webbinarium delar Anna med sig av sina basta tips.

Webbinarium om hypotyreos med endokrinolog Cecilia Tibell
Funktionsmedicin for individanpassad vard vid hypotyreos
Cecilia Tibell berattar hur en skraddarsydd behandling och livsstil vid hypotyreos
skapas.
o Vilka ar behandlingsalternativen?
e FoOrvem passar de bast?
o Vilka prover bor tas och hur ska de tolkas?
e Huranpassas livsstilen och vad ar mest effektivt att borja med enligt Cecilias
erfarenhet?
o Vad kan du g6ra om alla varden ser bra ut men du &nda inte mar bra?
o Malet med behandlingen - vad &r rimligt? Hur lang tid tar det att na dit? Vem
passar funktionsmedicin for?

Webbinarium om hypertyreos med endokrinolog Cecilia Tibell
Fortfarande symtom efter hypertyreos? - Behandling och livsstil med
funktionsmedicin. Cecilia Tibell berattar hur en skraddarsydd behandling och livsstil vid
hypertyreos skapas.
o Hurkan du komma tillrdtta med bestaende trotthet och sénkt livskvalitet efter
hypertyreos?
o Aterfall - gar de att férebygga och vilka &r alternativen om sjukdomen kommer
tillbaka?
e Graves ogonsjukdom - Hur lindras symtomen mest effektivt?
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e Hurhanterar du oron for aterfall och gonsjukdom bé&st?
e Vad kan du goraom duinte n6jd med din behandling idag?
o Vilka alternativ finns?

e Huranpassas livsstilen och vad ar mest effektivt att borja med enligt Cecilias

erfarenhet?

Webbinarium om hjarntrotthet och skéldkorteln med Birgitta Johansson
Langvarig trotthet ar tyvarr alltfér vanligt nar vi far skoldkortelproblem, bade vid
hypotyreos och hypertyreos. Inte nog med att orkesloshet kan drabba kroppen
och vi orkar mindre fysiskt, kAmpar manga av oss med hjarntrétthet - kanske
utan att vi ens vet om det? | korthet ar det nar hjarnan aven av saker som vi forut
|att klarade av blir trott och vila hjalper, men botar inte trottheten. -
Hjarntréttheten hamnar ofta vid sidan av huvuddiagnosen men manga beskriver
anda att det 4r den som mest paverkar vardagen, siger Birgitta Johansson
specialist i neurofysiologi vid Rehabiliteringsmedicin pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.

Statistik
e Webbinarium om hypertyreos: 5 200 visningar pa Facebook
e Webbinarium om hjarntrétthet: 4 600 visningar pa Facebook
e Webbinatrium om hypotyreos: 4 500 visningar pa Facebook
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Fortroendevalda, anstallda och volontarer

Forbundsstyrelsen

Forbundsstyrelsen ar hogsta beslutande organ mellan férbundsmaotena och leder
organisationen utifran stadgar och férbundsmétesbeslut.

Ordforande
Anna Bergkvist

Ekonomiansvarig
Marie Karlsson

Ledamoter

Christina Fernerud-Bjorklund, viceordforande
Rosalie Carlén

Elisabeth Kallman Sundvall (t.0.m. 2021-02-11)
Pernilla Tofft

Anna-Maria Watz

Suppleanter
Carina Bryntesson
Karin Malmstrom

Revisorer

Lekmannarevisor
Jenna Haivala

Suppleant
Ghalia Saidavi

Auktoriserad revisor
Micaela Karlstrom, Allegretto Revision
Anders Karlén, Allegretto Revision, ersattare for Micaela Karlstrom

Valberedning

Sofie Ivarsson (sammankallande)
Anna Sundin

Berith Wiklund

Linda Ludvigsson, suppleant
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Verksamhetsledare
Katarina Nydahl (anstélld, deltid)

Volontarer

Till styrelsens hjalp har ett flertal olika volontarer gjort punktinsatser eller haft mer
varaktiga uppdrag under aret:

Maria Hallsten, medlemsregisteransvarig(ideell)

Anna Cederwall Uhnbom, webmaster (ideell & konsult)

Katarina Fornander, skribent webb och sociala medier (ideell & konsult)

Camilla Bondesson, ansvarig for instagram (ideell)

Patientrepresentanter

Nationell arbetsgrupp for hypertyreos: Katarina Lunner (adjungerad)

Regionalt processteam hypertyreos, Vastra Gotalandsregionen: Ingalill Rosell-Hedberg
Regional arbetsgrupp for patientinformation om hypertyreos, Vastra
Gotalandsregionen: Maria Claesson och Yvonne Malmsten

Patient- och narstaenderadet, Skanes universitetssjukhus: Ingela Ingvarsson

Arbetsgrupper

Opinionsbildning

Karin Malmstrom (forbundsstyrelsen), Anna Bergkvist (forbundsstyrelsen), Emese
Gerentsér, Katarina Nydahl, Katarina Lunner, Johanna Look och Anna-Maria Watz
(forbundsstyrelsen)

Webbutveckling

Anna-Maria Watz (férbundsstyrelsen), Anna Cederwall Uhnbom, Katarina Nydahl, Anna
Martensson, Anna Bergkvist (férbundsstyrelsen)

Arbetsmarknad & HR

Sofie Ivarsson, Pernilla Stafsén, Maria Myrberg, Jenni Wahlstrom och Anna Bergkvist
(féorbundsstyrelsen).

Forskning

Elisabeth Felling, Pia Ulvenblad, Maria Mera, Katarina Fornander, Petra Lagerkvist,
Katarina Lunner, Pernilla Tofft (forbundsstyrelsen).
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Facebook-gruppen

Administratorer och moderatorer: Anna Bergkvist (férbundsstyrelsen), Carina
Bryntesson (forbundsstyrelsen), Veronica Jacobsson Stjernfelt och Linda Berndtsson.

Administration

Arkivering av fysiska dokument skots av arkivansvarig i styrelsen. Styrelsen anvander
sig av molntjansten Dropbox for att underlatta arbetet.

Inkommande post

Via e-post nas férbundet med fragor och férfragningar, information, férslag och énskan
om

stod. Se forbundets webbplats for mer information om kontaktvagar.
Medlemsregister

Forbundet har ett avtal med arcMember for sitt medlemsregister. Ansvarig for
medlemsregistret har varit Christina Fernerud Bjorklund (férbundsstyrelsen)
tillsammans med Katarina Nydahl och Maria Hallsten.

Forsakring

Skoldkortelforbundet har en foreningsforsakring/allriskforsakring hos
forsakringsbolaget Svedea.

Ekonomi

| styrelsen ar Marie Karlsson kassor och forbundet har under aret bytt redovisningsbyra
till Digital Ekonomi och Anders Bergheden.
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Verksamhetsberattelse for valberedningen 2020 - 2021

Sammanfattning

Fram till forbundsmoétet i april 2020 arbetade den férra valberedningen parallellt med en
omfattande valprocess samtidigt som de fardigstallde det stora arbetet med att ta fram
en arbetsordning fér valberedningen. Vid forbundsmétet 2020 antogs en Arbetsordning
fér valberedningen och valberedningsarbetet har efter det skett utifran denna.

Efter férbundsmétet 2020 Ggnade den nuvarande valberedningen tid Gt att utvdrdera det
tidigare valberedningsarbetet samt introduktion och éverldmning inom valberedningen.
Under héstterminen 2020 genomférdes en valprocess och upphandling av auktoriserad
revisor infér det extra férbundsradet i december samma ar.

Vid drsskiftet 20/21 pabérjades en avstdmning med férbundsstyrelsen och
lekmannarevisor samt suppleant. Direkt efter sommaren 2021 pabdérjades valprocessen
infér valet pa férbundsmétet 2022.

Sammantraden och representation

Valberedningen sammantrédde digitalt ett 20-tal ganger samt hade tva fysiska
arbetsinternat under 2020. Mellan mdtena har man haft digitala arbetstraffar. Aven
under 2021 sammantradde valberedningen ett 20-tal ganger, en gang fysiskt pa
arbetsinternat samt hade digitala arbetstraffar mellan métena. Sammanlagt beraknar
valberedningen att man lagt ca 8-10 h/man pa valberedningsarbete i snitt.
Valberedningen har deltagit och representerat valberedningen vid férbundsmotet 2020,
extra forbundsmaote 2020, forbundsrad 2021 samt vid samtliga av férbundet anordnade
lanstraffar. Syftet har varit att delvis synliggdra valberedningens arbete men aven
informera om rekryteringsprocessen och ge insyn i denna.

Sammansattning av valberedningen

Valberedningen har bestatt av tva olika konstellationer under verksamhetsaren 2020-
2021. Under perioden jan-april 2020 bestod valberedningen av ledamoterna Anna
Sundin, Behiya Baykal, Berith Wiklund samt suppleant Sofie Ivarsson (ingen ordférande
valdes av forbundsmotet utan valberedningen férdelade uppdraget inom sig). Pa
forbundsmotet i april 2020 valdes till valberedning for tva(2) ar, ordférande Sofie
Ivarsson, ledamoterna Anna Sundin, Berith Wiklund samt suppleant Linda Ludvigsson.

Arbetsordning for valberedningen
Forra valberedningen slutforde under borjan av 2020 arbetet med att skapa en
arbetsordning, vilket pabdrjats 2019. Arbetsordningen beskriver bl a valberedningens
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arbetsprocess och fungerade som ett stod i valberedningens arbete redan under
skapandet, for att prova delarna i processen. Arbetsordningen for valberedningen
antogs av forbundsmotet i april 2020. Infor forbundsmotet inkom en motion gallande
arbetsordning for valberedningen, vilken behandlades av valberedningen.

Valprocessen infor forbundsmote april 2020
Valprocessen infor forbundsmaotet i april 2020 genomfardes av den forra
valberedningen.

Valberedningen genomforde en invarlds- och omvarldsanalys for att bedoma
forbundets kommande behov. Detta gjordes bl.a. genom att ta del av forbundets
verksamhet, interna diskussioner, intervjuer med forbundsstyrelsen samt aktivt
medverkande pa ett av styrelsens helginternat. Utifran denna behovsanalys utformades
kompetensprofiler som beskrev vad som kravdes for att uppfylla kraven for de olika
fortroendeuppdrag. Interna diskussioner genomfordes inom valberedningen samt en
workshop med styrelsen for att fa ytterligare inspel till profilerna.

Fortroendeuppdragen marknadsfordes under en nomineringsperiod till medlemmarna
och potentiella kandidater genom Skoldkortelforbundets medlemsbrev, mejlutskick till
samtliga medlemmar samt pa Facebook och pa sammankomster. Under
rekryteringsprocessen agerade valberedningen aven aktivt och sjalvstandigt for att
hitta ett adekvat urval av kandidater.

Valberedningen skapade en strukturerad nomineringsprocess for att alla kandidater
skulle behandlas likvardigt. Nar en kandidat nominerats bestod processen av skriftliga
fragor, semi-strukturerad intervju samt referenstagning. Efter nomineringsprocessen
beddmdes kandidaterna bade individuellt och som grupp for att se hur de tillsammans
bdst matchade kompetensprofilerna. Valberedningens mal var att férbundet ska ha en
forbundsstyrelse som ar hallbar bade i nartid och 6ver tid med individer som
tillsammans kompletterar varandra for att kunna uppna organisationens mal.
Valberedningens forslag med kandidater till fortroendeposter skickades ut i
moteshandlingarna samt i ett efterfdljande valhafte med en narmare presentation av de
foreslagna kandidaterna.

Valberedningen foreslog aven en fortsatt deltidsarvoderad forbundsordférande samt
ett styrelsearvode for mandatperioden april 2020 - april 2022. Styrelsearvodet ska
enligt forbundsmotesbeslut fordelas enligt en ny princip: en styrelsemedlems ansvar,
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engagemang och arbetsinsats. Valberedningen deltog &ven pa Férbundsmotet for att
beskriva arbetsprocessen och presentera sitt forslag. Motet beslutade enligt
valberedningens forslag.

Valprocessen infor extra forbundsmote december 2020

Valberedningen fick under sommaren 2020, uppdraget att genomfdra en upphandling
gallande ny auktoriserad revisor. Planeringsarbetet pabdrjades i augusti varpa en
behovsbeddmning, vad gallde auktoriserad revisor, genomférdes. Bedomningen visade
behov av en tydlig och fortroendeingivande revisor med bl a erfarenhet av ideella
organisationer pa riksniva, da dven med statliga bidrag, samt intresse av att félja
organisationen i ett langvarigt samarbete. En kartldggning och sammanstéalining av
vilka auktoriserade revisorer som nagra andra patientféreningar valt att anlita samt
rekommendationer fran andra inom ideell sektor gjordes och analyserades.
Valberedningen tog fram ett genomarbetat férfragningsunderlag som skickades till
revisionsbyraer som uppfyllde vara kriterier utifran gjord behovsbedémning och
omvarldsbevakning. En utférlig genomgang gjordes av inkomna offerter, en bedémning
av hur vél de uppfyllde kraven i férfragningsunderlaget samt en bedémning av vilken
offert som bast uppfyllde forbundets behov. Forslaget till auktoriserad revisor
presenterades skriftligt i handlingarna till det extra forbundsmétet samt muntligt pa
motet i december 2020. Motet beslutade sedan enligt valberedningens forslag.

Valprocessen infor forbundsmote april 2022

Valberedningen startade upp arbetet med valprocessen under ett gemensamt internat
tillsammans med forbundsstyrelsen i september 2021 dar en planering for arbetet aven
gjordes.

En behovsanalys av organisationens genomfordes. Valberedningen gjorde en omvarlds-
och invarldsanalys genom interna diskussioner bl a baserat pa att man kontinuerligt
tagit del av férbundets verksamhet, bade inom organisationen men &ven den
utatriktade verksamheten. Analysen baserades &ven pa de samtal och enk&ter som
valberedningen genomfdrt med forbundsstyrelsen under mandatperioden.
Sammantaget vagde valberedningen samman bl a organisationens nulage, utmaningar,
utvecklingsmajligheter och forvantade krav, for att gora en bedomning av kommande
behov vad géller fértroendevalda. Utifran framtagen behovsanalys redigerades tidigare
framtagen kompetensprofil for att matcha kommande behov.

Valberedningen arbetade aktivt med att marknadsfora uppdragen under valprocessen
for att na ut till sd manga som majligt. Detta gjordes pa Skdldkortelforbundets
webbplats, facebook-sida, i medlemsbrev, i facebook-grupper samt muntligt i olika
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sammanhang och pa sammankomster. Valberedningen jobbade dven uppstkande med
att kontakta potentiella kandidater for att uppmana dem att kandidera.
Nomineringsprocessen var liksom tidigare strukturerad och likvardig for samtliga
kandidater. Nytt for denna valprocess var att valberedningen anvande sig av ett digitalt
verktyg for valberedningar som heter Nominator (www.nominera.se). Det &r det enda i
sitt slag som finns tillgdngligt pa marknaden men bedémdes kunna gora
nomineringsprocessen bade sakrare och tydligare for kandidaterna. Det fanns dven
tydliga fordelar med att kunna samla information om processen och en presentation av
fortroendeuppdragen pa Nominera. Infor att nomineringen 6ppnade och
valberedningen delgav lanken till Nominera kravdes dock ett storre arbete an infor
tidigare nomineringsprocesser. | marknadsforingen av valet lankade valberedningen till
Nominator dar man kunnat hitta mer information om Skdldkortelforbundet,
valprocessen, samtliga uppdrag samt enkelt kunnat nominera sig sjalv eller ndgon
annan. N&r en person hade nominerat sig pa Nominera fanns det ett antal fragor att
besvara dar de bl a fick presentera sig och motivera varfor de vill kandidera till ett
fortroendeuppdrag.

Valberedningen borjade under valprocessen att arbeta med uppdragsbeskrivningar for
samtliga fortroendeuppdrag. Kortversioner av dessa publicerades pa Nominera.se
medan det fortfarande kvarstar arbete med de fullstdndiga profilerna.

Resterande del av valprocessen genomférdes under 2022 och gar att |dsa om i
Valberedningens delrapport for verksamhetsaret 2022.

Arvodering

Infér forbundsmotet 2020 tog valberedningen fram forslag om arvodering till
forbundsstyrelsen. Forslaget innehdll samma niva av arvodering som tidigare men en ny
fordelningsprincip for styrelsearvodet. Motet beslutade sedan enligt valberedningens
forslag.

Under 2021 har valberedningen arbetat med att ta fram ett forslag till arvodering for
valberedningen. Valberedningen ansvarar sedan tidigare for att foresla ett arvode till
forbundsstyrelsen. For att komma fram till ett forslag vad galler
valberedningsarvodering har valberedningen bl a undersokt hur forekomsten och
forutsattningarna for detta ser ut inom andra ideella organisationer.
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Utbildning

Valberedningen deltog i borjan av 2021i forbundets forsta valberedningsutbildning,
vilken riktades mot [ansforeningarna. Darefter har diskussioner forts om att
valberedningen sjélva ska kunna halla i liknande utbildningar och erfarenhetsutbyten
framover, i syfte att starka lansforeningarnas valberedningar och valprocesser.

Utvardering och dverlamning

Valberedningen ansvarar for att kontinuerligt utvardera sitt arbete. | anslutning till
Forbundsmotet i april 2020 gjordes en utvardering av valberedningens tidigare
genomforda arbete samt en introduktion och éverlamning inom valberedningen.
Under borjan av 2021 pabdrjades en avstdmning med férbundsstyrelsen samt
lekmannarevisor och suppleant, for att utvardera hur de upplevde sina
fortroendeuppdrag och styrelsearbetet. Avstamningen genomfordes i form av en
enkatundersdkning i tva steg. En sammanstallning av svaren pa enkaterna gjordes och
aterkoppling gjordes skriftligt och muntligt tillsammans med medlemmar i
forbundsstyrelsen innan sommaren.
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