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Forbedring af livskvaliteten hos patienter i behandling for lavt stofskifte Rapport til SST.pdf

Mange tak for muligheden for at kommentere den nye vejledning om behandling af hypo- og
hyperthyreose i almen praksis.

Jeg vil henlede opmaerksomheden pa et nyligt afsluttet projekt i Region Syddanmark, hvor Center for
Funktionelle Lidelser har veeret involveret. Baggrunden for projektet var at mindst 15% af patienter,

som er i medicinsk behandling grundet for lavt stofskifte (hypothyroidisme), har nedsat
livskvalitet sammenlignet med baggrundsbefolkningen. Der er holdepunkt for, at der er flere
forskellige arsagsfaktorer, som ikke gensidigt udelukker hinanden [referencer i vedhaftede

rapport til Sundhedsstyrelsen].

1. utilstreekkelig medicinsk behandling pga. manglende omsaetning af T4 til T3 i forskellige
organer
uerkendt komorbiditet (dvs. anden sygdom end hypothyroidisme)
andre komponenter af sygdommen, som fx autoimmun betinget inflammation
irreversible effekter af langvarig hypothyroidisme pa visse fysiologiske og mentale
funktioner
5. en kombination af biologiske, psykologiske og sociale faktorer.

Hwn

Mange af de symptomer som patienter med savel ubehandlet som behandlet hypothyroidisme
oplever, ses 0gsa hos raske kontrolpersoner og patienter med andre kroniske lidelser.

Konklusionerne pa de tre delprojekter var fglgende:

1. Denne undersggelse giver en mere nuanceret forstaelse af de udfordringer,
nogle patienter med biokemisk velbehandlet hypothyroidisme kan opleve. Pa
trods af korrekt medicinsk behandling oplever patienterne vedvarende og diffuse
symptomer. Patienterne fgler ofte, at de star alene med deres symptomer, og de
oplever manglende stgtte og forstdelse fra sundhedssystemet. Dette kan fgre til
bekymringer, frustration og magteslgshed. Denne frustration, som nogle
patienter oplever, er dog ikke unik for hypothyroidisme og kan ogsa ses indenfor
andre omrader, f.eks. covid senfglger, fibromyalgi og andre tilstande, som ikke
umiddelbart medfgrer synlige fysiske skader pa kroppen. Naervaerende
undersggelse fremhaever behovet for bedre kommunikation og opfglgning, hvor
patienterne far den ngdvendige viden og redskaber til at handtere deres tilstand.
Patientuddannelse og stgtte fra sundhedsvaesenet, bade individuelt og i grupper,
kan vaere afggrende for at forbedre livskvaliteten for disse patienter. En
integreret og patientcentreret tilgang, hvor bade medicinske og psykosociale
faktorer tages i betragtning, er ngdvendig for at kunne stgtte patienter med
hypothyroidisme pa en effektiv made. Dette inkluderer bedre uddannelse af
patienter og en mere helhedsorienteret tilgang til behandlingen, der tager hgjde
for patienternes oplevelser og dagligdagens udfordringer.

2. |dette screeningsstudie af patienter med hypothyroidisme havde 85% mindst én
uerkendt komorbiditet. Mange af de nydiagnosticerede komorbiditeter var
forholdsvis simple mangeltilstande (vitaminer eller mineraler). Mere end
halvdelen (55%) af de screenede patienter opfyldte kriterierne for sgvnapng,
hvoraf de fleste tilfeelde var uerkendte. | alt 16% af de 130 screenede patienter
opfyldte kriterierne for CPAPbehandling. BMI var positivt associeret til
svaerhedsgraden af sgvnapng, hvilket er kendt ogsa i andre patientpopulationer.
Patienter med sgvnapng havde generelt mere pavirket livskvalitet end patienter
uden sgvnapng. Bade patienter med og uden sgvnapng udviste en forbedring i
livskvaliteten efter 3 maneder, men fortsat med forskel imellem grupperne. En
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Forord

| august 2020 modtog Endokrinologisk afdeling, Odense Universitetshospital (OUH), en bevilling pa
kr.5 millioner fra Sundhedsstyrelsen. Satspuljen var mgntet pa kliniske udviklingsprojekter med den
overordnede titel “Tvaerfagligt behandlingsforlgb for patienter med diffuse persisterende
symptomer pa lavt stofskifte”.

Baggrunden for indsatsomradet er det faktum, at mindst 15% af patienter, som er i medicinsk
behandling for hypothyroidisme (lavt stofskifte), har nedsat livskvalitet, sammenlignet med
baggrundsbefolkningen. Arsagerne er ikke klarlagte, men kan bl.a. skyldes uerkendt komorbiditet
(dvs. anden sygdom), kroniske og irreversible forandringer i kroppen, autoimmun inflammation,
manglede sygdomsaccept, eller faktorer uden relation til stofskiftesygdommen.

P3 Endokrinologisk afdeling, OUH, har der i mange ar vaeret en hgj klinisk- og forskningsaktivitet
indenfor stofskifte/thyroidea-sygdomme. Med udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens satspulje har
undertegnede og samarbejdspartnere designet i alt 4 delprojekter ("Work Packages” - WP1-4), med
det sigte at frembringe nyttig ny viden om de patienter med hypothyroidisme, som har svaert nedsat
livskvalitet.

Projektet har veeret ramt af to store udfordringer, som har medfgrt forsinkelse og en revision af
projektplanen: 1) Center for Funktionelle Lidelser pa OUH blev lukket, og WP1 skulle derfor
planlaegges forfra pa et tilsvarende center ved Sygehus Lillebzlt Vejle. 2) En central projekt-
medarbejder, som var ansvarlig for gennemfgrelse af WP1-3, har vaeret langtidssygemeldt med
efterfglgende fratraedelse af sin stilling. Disse delprojekter skulle derfor genstartes med nye
projektmedarbejdere. Under hensyntagen til tidsrammen besluttedes det at opgive WP3, som
havde fokus pa betydningen af kosteendringer for livskvaliteten. Sundhedsstyrelsen har accepteret
den reviderede projektplan og en forlaengelse af projektperioden.

De gvrige delprojekter - WP1, WP2 og WP4 - er gennemfgrt pa fuldt tilfredsstillende vis og som
planlagt. Der er inkluderet feerre patienter i WP4 end intenderet (100 patienter). Til gengaeld blev i
WP2 inkluderet flere patienter end oprindeligt intenderet. WP4 var et ret omfattende projekt og
medf@rte derfor, at en del patienter frasagde sig deltagelse. Det inkluderede antal patienter tillader
dog, at der kan drages konklusioner pa et tilstraekkeligt solidt grundlag.

Det bgr bemaerkes, at projekterne inkluderer en gruppe af patienter, som har en serlig lav
livskvalitet, og de repraesenterer saledes ikke stofskiftepatienter som helhed.

Steen Bonnema, projektleder

Ledende overlzaege, professor, ph.d., dr.med.
Endokrinologisk afdeling M

Odense Universitetshospital
steen.bonnema@rsyd.dk
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Denne rapport indeholder en detaljeret beskrivelse af WP1, WP2, og WP4. Hvert projekt kan laeses
som et selvstaendigt dokument. Der kan derfor forekomme gentagelser pa tveers af delprojekterne.

Projekterne er designet og gennemfgrt med baggrund i en evidens-baseret tilgang og ud fra
sundhedsvidenskabelige principper. Det skal dog understreges, at projekterne repraesenterer
kliniske udviklingstiltag og er saledes ikke egentlige forskningsstudier.

e WP1: Livet med ”"velbehandlet” hypothyroidisme - Et eksplorativt
kvalitativt studie

e WP2: Forekomsten af komorbiditet hos patienter med hypothyroidisme
og nedsat livskvalitet

e WP4: Forbedring af livskvaliteten hos patienter i behandling for lavt
stofskifte: Udredning og behandling i Center for Funktionelle Lidelser





Key points

Work package 1 (WP1)

Patienter i behandling for hypothyroidisme, og som har vedvarende og diffuse symptomer,
oplever ofte manglende stgtte og forstaelse fra sundhedssystemet.

Der er behov for bedre kommunikation og opfglgning, hvor patienterne far den ngdvendige
viden og redskaber til at handtere deres tilstand.

Patientuddannelse, bade individuelt og i grupper, samt en mere helhedsorienteret tilgang til
behandlingen, der tager hgjde for patienternes oplevelser og dagligdagens udfordringer, kan
vaere afggrende for at forbedre livskvaliteten hos disse patienter.

Work package 2 (WP2)

Ved et systematisk screeningsprogram af patienter med hypothyroidisme og selvoplevet
nedsat livskvalitet er der en hgj forekomst af uerkendt komorbiditet; mange af disse er
forholdsvis simple mangeltilstande (vitaminer og mineraler).

Uerkendt sgvnapng er hyppigt forekommende (>50%), iseer blandt overvaegtige patienter.
Screening for og behandling af komorbiditet kan som udgangspunkt forega i almen praksis.
Et systematisk screeningsprogram for uerkendt komorbiditet forbedrer livskvaliteten, uagtet
om der pavises andre sygdomme eller ej. Om denne forbedring er en specifik effekt af
screeningen eller et resultat af at blive lyttet til” er uvis.

Work package 4 (WP4)

Ca. halvdelen af patienter med hypothyroidisme og selvoplevet svaert nedsat livskvalitet
opfylder kriterierne for en funktionel lidelse.

Et forlgb i Center for Funktionelle Lidelser, inkluderende en bred vifte af behandlingstilbud,
forbedrer bade livskvalitet, funktionsevne, sygdomsforstaelse og oplevelsen af egenkontrol.
Biologiske som sociale og psykologiske faktorer bgr tages i betragtning ved behandling af
patienter med hypothyroidisme, som har persisterende symptomer og nedsat livskvalitet.
Hos nogle patienter skal overvejes, om funktionel lidelse kan vaere en relevant differential-
diagnose.

Et énsidigt fokus pa medicinsk behandling fra sundhedsprofessionelle kan formentligt
bidrage til at fastholde patienten i en snaever biomedicinsk forstaelse af sin sygdom.
Sundhedsstyrelsens vejledning ”“Sygdomsmestring ved lavt stofskifte” kunne evt. suppleres
med information om en bio-psyko-sociale sygdomsmodel.

Tilbud om stgtte og radgivning samt ”“patientskole”, evt. i regi af patientforeningen (f.eks.
www.mitstofskifte.dk) eller via kommunerne, kan med fordel indeholde information om bio-
psyko-sociale faktorers betydning for symptomer, livskvalitet og funktionsevne.





Work Package 1 (WP1)

Livet med "velbehandlet” hypothyroidisme

- Et eksplorativt kvalitativt studie

Dette delprojekt blev primaert gennemfgrt af:

Helle Vibeke Mogensen, projektsygeplejerske
Mette Juel Rothmann, lektor, cand.scient.san, ph.d.

Endokrinologisk afdeling M, Odense Universitetshospital, Syddansk Universitet
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1.0 Baggrund

For lavt stofskifte (hypothyroidisme) er en hyppigt forekommende sygdom. | Danmark har flere end
150.000 mennesker behov for livslang medicinsk behandling mod hypothyroidisme (1,2)
Sygdommen kan medfgre en raekke symptomer, bl.a. treethed, kognitiv funktionsnedsaettelse,
depression og muskel- og ledsmerter (3), se figur 1.

Figur 1. Hyppigt forekommende symptomer ved hypothyroidisme; Chaker et al, 2022 (4).
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Hidtil har man anset symptomerne ved hypothyroidisme som vaerende fuldt reversible ved
substitutionsbehandling med levothyroxin (5). Trods dette har mellem 5-35% af patienterne
vedvarende symptomer, selv nar de har opnaet et biokemisk normalt stofskiftet, dvs. serum-
thyrotropin (TSH) i referenceomradet (6,7). Derudover har studier vist, at patienter med
stofskiftesygdom har en nedsat arbejdsevne, hyppigere sygemeldinger samt gget risiko for tidlig
pension sammenlignet med baggrundsbefolkningen (3,8). Arsagerne hertil kendes ikke, men
formodes at veere multifaktorielle bl.a. inkluderende uerkendt komorbiditet (9,10).

Spergeskemaundersggelser har vist, at patienter med hypothyroidisme oplever en rakke
udfordringer ift. deres sygdom, sa som darlige oplevelser med sundhedsprofessionelle, forsinket
diagnose, vedvarende psykologiske og fysiske symptomer, og manglende tilfredshed med den
medicinske behandling (11, 12, 13).

Reduceret livskvalitet er almindelig blandt patienter med hypothyroidisme grundet persisterende
symptomer, trods behandling. Dette kan resultere i hyppige legebesgg, omfattende undersggelser
og afprgvning af alternative behandlinger, hvilket kan fgre til en betydelig sociogkonomisk byrde.





Dertil kommer, at symptombilledet ved hypothyroidisme er ret diffust, omfattende traethed,
kognitiv dysfunktion og muskel- og ledsmerter. Dette kan imidlertid ogsa forekomme ved en raekke
andre tilstande og hos ca. 15-20% af baggrundsbefolkningen (6, 14). Symptomer pa
hypothyroidisme kan derfor nemt overses eller negligeres.

Der findes kun sparsom information om patientperspektivet og adfaerdsmaessige faktorer, selvom
patienternes opfattelse og holdninger til deres sygdom spiller en afggrende rolle i forbedringen af
kroniske sygdomsresultater.

| et studie fra Canada (15) beskrev 12 kvinder vedvarende symptomer trods behandling, og fortsatte
med at s@ge validering af deres diagnose og behandling. | et dansk studie af Nexo et al. fandtes
tilsvarende resultater (16). Omvendt fandt Ingoe et al. (17) blandt en aldre population (80-93 ar),
at velbehandlet hypothyroidisme var relativ symptomfri, simpel at behandle og ikke kraevede
adfaerdsaendring.

| et engelsk studie (18) havde patienter med hypothyroidisme generelt lav forstaelse af deres
tilstand eller konsekvenserne af suboptimal behandling. Adheaerens til levothyroxin var forbundet
med symptomer ved den initiale diagnose. De vigtigste fordele ved optimal behandling var forbedret
velbefindende og praestationsevne. Patienter med persisterende symptomer, trods normalt TSH-
niveau, oplevede, at de normale blodprgver udgjorde en barriere for yderligere evaluering af deres
symptomer hos laegen. Man konkluderede, at patienternes manglende viden om behandling af
hypothyroidisme formentlig skyldtes mangel pa troveerdig information og egen sygdomsopfattelse.

Samme forskningsgruppe i England (19) fandt, at selvom sundhedsprofessionelle mente, at
hypothyroidisme var en nem sygdom at handtere, s havde laeeger og sygeplejersker generelt
utilstraekkelig viden om medicininteraktioner og levothyroxins farmakokinetik. Farmaceuter fglte
sig begraensede i den radgivning, de kunne give til patienterne pa grund af manglende adgang til
patientjournaler. Sundhedsprofessionelle mente, at lav levothyroxin-adhaerens var hovedarsagen
til suboptimal behandling, selvom andre faktorer ogsa blev navnt, sa som komorbiditet og anden
medicinering. De sundhedsprofessionelle anfgrte faktorer som kontinuitet i plejen, pamindelser om
blodprgver, systemadvarsler for interfererende medicin og receptfornyelse, samt tilgaengelige
blodprgver og recepter for patienterne som vaesentlige for god behandling (19).

P3 baggrund af ovenstdende gnsker vi i en dansk kontekst at afdeekke de udfordringer, behov og
mestringsstrategier, som patienter med hypothyroidisme har ift. handtering af deres kroniske
sygdom.

Autoimmunitet er den hyppigste arsag til kronisk hypothyroidisme (>85%) (20). Autoimmunitet i
thyroidea, trods bevaret hormon-produktion, synes at vaere forbundet med lavere livskvalitet
sammenlignet med baggrundsbefolkningen (21). | naerveerende undersggelse skelnes ikke mellem
arsagerne til opstaet hypothyroidisme.

2.0 Formal
At undersgge udfordringer, behov og mestringsstrategier blandt patienter med hypothyroidisme i
forhold til handtering af deres kroniske sygdom.





3.0 Metode

Det overordnede design for delprojekt WP 1 var en eksplorativ kvalitativ interviewundersggelse.
Inklusionskriterier
Deltagerne skulle

e have deltaget i delprojekt WP2 vedr. hypothyroidisme og uerkendt komorbiditet uden nye
fund / komorbiditet

e have kronisk lavt stofskifte

e have faet malt TSH (blodprgve der afspejler stofskifte-niveauet) inden for 6 maneder, hvor
den seneste veerdi er normal, dvs. en TSH-veerdi i intervallet 0,3-4,0 mU/I

e vareialderen 18-79 ar

e have oplevet deres livskvalitet som nedsat

e vareistand til at afgive skriftligt informeret samtykke

e kunne tale og forstd dansk

e have adgang til E-boks

Eksklusionskriterier
Deltagerne matte ikke

e have deltaget i delprojekt WP2 vedr. hypothyroidisme og uerkendt komorbiditet, hvor der
fremkom nye fund/ komorbiditet

e vare gravid eller amme

e have for lavt stofskifte som fglge af en tidligere kraeftsygdom

e have anden betydelig fysisk eller psykisk sygdom (vurderet ud fra et klinisk skgn)

e have alkoholafhangighed eller medicinmisbrug

Deltagerne til denne interviewundersggelse blev udvalgt blandt 20 deltagere fra delprojekt WP2,
hvor der ikke blev fundet komorbiditet. Der blev anvendt sakaldt formalssampling, saledes at der
blev taget hensyn til kgn og alder (hypothyroidisme er hyppigere hos kvinder og stigende med
alderen).

Data

3.1 Interview

Interviewene blev foretaget som individuelle semistrukturerede interview, hvilket gav mulighed for
at ga i dybden med deltagerens oplevelser og erfaringer. Interviewene blev foretaget som
telefoninterview, da deltagerne boede forskellige steder i Region Syddanmark. Telefoninterviews er
en anerkendt metode, og har vist sig lige sa god som face-to-face interviews (22). Tid for interview
blev aftalt med den enkelte deltagere.





Interviewguide

Der blev udarbejdet en interviewguide, der daekkede over relevante temaer ift. livet med
hypothyroidisme. Guiden blev udarbejdet med inspiration fra litteraturen og erfaringer fra klinisk
praksis. For at bidrage til en naturlig samtale blev spgrgsmal formuleret i hverdagssprog (23).

De overordnede emner i interviewguiden var oplevelser, tanker og overvejelser ift. at leve med
biokemisk velbehandlet hypothyroidisme, samt udfordringer, behov og mestringsstrategier i
forhold til handtering af sygdommen i dagligdagen. Konkret indeholdt interviewguiden bl.a.
spgrgsmal omkring oplevelsen af at fa diagnosticeret hypothyroidisme, at leve med sygdommen,
livskvalitet, strategier, oplevelse af tiloud i det danske sundhedsvaesen, samt deltagelse i
delprojektet WP2.

Interviewene forlgb som samtaler, hvor intervieweren stillede spgrgsmal og forholdt sig til det, som
deltageren sagde, fremfgrte opfglgende pa uddybende spgrgsmal, og intervieweren forfulgte de
svar, som deltageren gav (23).

Alle interviews blev lydoptaget og transskriberet.

3.2 Analyse

Den konkrete procedure for analysen var inspireret af Braun og Clarke i de fglgende fem faser (24).
| fase 1 blev alle transskriptioner laest for at blive fortrolig med data og fa et generelt overblik over
konceptuelle mgnstre, hvilket resulterer i en forelpbig liste over ideer og temaer. | fase 2
identificerede vi enheder, meninger relevante for forskningsspgrgsmalet, og formulerede initiale
koder. | fase 3 blev sammenhang mellem koder, temaer og niveauer af temaer undersggt, hvilket
resulterede i en samling af forelgbige overordnede temaer. | fase 4 blev temaer forfinet gennem
undersggelse af meningsfuld sammenhang inden for temaer og klar skelnen mellem temaer. Fase
5 bestod i at definere overordnede temaer og etiketter til at fange en overordnet essens af, hvad
hvert tema handlede om (figur 2).

Figur 2: Analyseprocessen
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3.3 Etik

Alle deltagere modtog mundtlig og skriftlig information om undersggelsen, herunder information
om, at deltagelse var frivillig, og at de kunne udga af undersggelsen pa et hvilket som helst tidspunkt.
| overensstemmelse med de generelle retningslinjer blev der indhentet informeret samtykke fgr
interviewet (25). Alle data blev anonymiseret og opbevaret fortroligt og forsvarligt. Kun forskerne
havde adgang til interviewoptagelser og transskriptioner.

Projektet er anmeldt ved Datatilsynet 21/9707. Projektet var ikke anmeldelseskraevet ved den
videnskabsetiske komité, da undersggelsen ikke omhandler biologisk materiale.
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4.0 Resultater

| alt blev 12 deltagere inviteret til deltagelse, heraf gnskede to kvinder ikke deltagelse grundet
personlige arsager. Nedenfor er deltagernes karakteristika preesenteret (tabel 1)

Tabel 1: Deltager karakteristika

(n=10)
Kgn
Mand/kvinder 2/8
Alder (alder) 37-66 ar
Arbejdssituation
| arbejde 8
Pension (inkl. fgrtidspension) | 2
Ledig 0
Samlever
Ja 9
Nej 1
Hjemmeboende bgrn
Ja 4
Nej 6
Diagnosetidspunkt
<5 arsiden 3
> 5 ar siden 7

Under analysen fremkom tre neaert besleegtede og indbyrdes afhaengige temaer:

1) At fa diagnosen - Oplevelsen af at sta alene

2) Hvad er det, jeg maerker — Trivsel og bekymring

3) At balancere i hverdagen — Hvad skal der til?

Nedenfor er de enkelte temaer udfoldet, beskrevet og underbygget af citater. Bogstaverne efter
citaterne refererer til den enkelte deltager, som er anonymiseret.

4.1 At fa diagnosen — Oplevelsen af at std alene
Hypothyroidisme kan komme snigende; derfor har flere deltagere oplevet, at diagnosen har veeret
sveer at stille. Symptomerne er diffuse, og kan derfor blive fejltolket. Som en deltager fortezller:

”Laegen mente, jeg havde en fadselsdepression, og sendte mig hjem med lykkepiller, og jeg tenkte...
det har jeg altsd bare ikke, og jeg indlgste slet ikke recepten.”(C)

For flere deltagere var en umadelig traethed det fgrste tegn pa, at noget var galt. Flere sggte dog at
bortforklare dette med arsager som sma bgrn, mangel pa sgvn eller overgangsalderen. Men det var
mere end det, ikke blot almindelig traethed. Derfor fik symptomerne deltagerne til at sgge leege og
blive undersggt.

”Jeg var sd traet, og jeg var meget forpustet, ndr jeg skulle lave selv det mindste. Sd jeg falte mig
simpelthen som sddan en gammel kone.”(B)





For andre har symptomerne vaeret voldsomme i form af hjertesymptomer og vejrtraeknings-
problemer.

Selv om diagnosen bliver stillet, og medicinen fungerer, oplever flere deltagere deres forlgb som
mangelfuldt; som en deltager siger:

”“Jeg skulle selv finde ud af, hvad sygdommen indebaerer. Der var kun medicinsk opf@lgning.”(F)

Det kan for nogle opleves som ikke at blive lyttet til, hvordan man egentlig har det. Sygdommen
bliver styret af medicin og blodprgver; en deltager sammenligner behandlingen og kontrollen med
at haelde olie pa bilen.

Trods en klar diagnose og medicinsk behandling kan symptomerne vaere sveere at finde ud af. Det
kan vaere sveert at forsta, hvorfor man ikke har det godt, nar “man ligger inden for referencen”, og
flere deltagere antyder ogsa, at de ikke fgler sig hgrt som patient. Er det stofskiftet, jeg maerker,
eller er det noget andet? En deltager beskriver bl.a., hvordan hun efter 48 ars behandling for
hypothyroidisme, og med blodprgver som "ligger paent”, stadig oplever nervgsitet og indre uro,
fordi symptomerne er svaere at forsta.

“Uanset hvor meget leegerne syntes, mit stofskifte Ia paent, sa synes jeg aldrig, at jeg kom af med
symptomerne.”(G)

Andre har oplevelsen af at blive sendt rundt i systemet og blive mgdt af forskellige laeger. Der gives
udtryk for, at egen laege mangler viden. En deltager stiller spgrgsmalet: "Er der styr pa det?”. Hvorfor
har jeg disse symptomer, hvad skyldes de? Flere deltagere beskriver, at disse spgrgsmal ikke rigtigt
bliver adresseret, nar ens leege har travlt.

“Det er ikke de lange samtaler, man har hos sin laege, sadan omkring det, fordi der er ikke tid til det,
og, de... mange gange oplever jeg, at de simpelthen ikke ved nok om det.”(C)

Dette kan medfgre en oplevelse af, at man selv har ansvaret for egen sygdom, samtidig med at man
ikke rigtigt foler sig hgrt ift. tanker og bekymringer. Kun deltagere med hypothyroidisme i familien,
og dermed kendskab og viden om sygdommen, oplevede diagnosen mindre problematisk, idet
familien har kunnet hjzelpe til.

Deltagerne giver udtryk for, at de sundhedsprofessionelle har en stor rolle i at tale om sygdommen,
samt at adressere betydningen af stgtte fra pargrende. De pargrende bgr informeres om, hvordan
sygdommen hypothyroidisme kan pavirke hverdagen, og hvordan patienter med hypothyroidisme
kan stgttes, sa hverdagen bliver lettere.

4.2 Hvad er det, jeg maerker — Trivsel og bekymring
Angsten for at fejle "noget alvorligt” bekymrer deltagerne, iseer i starten af sygdomsperioden.

"Jeg var sikker pd, jeg havde en hjertefejl i starten... eller kraeft... De f@rste dr, der kunne jeg virkelig
godt vaere bange for, om jeg fejlede noget alvorligt, men nu kender jeg min krop sd godt, at ndr jeg
har de der ting, sa ved jeg, det ikke er noget farligt.”(C)

Med tiden laerer man sygdommen at kende, og erfaringer ggr, at man trods alt laerer at tackle
symptomerne og leve med sygdommen. Samtidig kan det veere sveert at forsta, hvorfor andre





patienter med hypothyroidisme trives og fgler sig velmedicineret, nar de selv udfordres pa flere
mader af deres sygdom.

“Jeg vil gerne understrege, at langt de fleste, jeg taler med om lavt stofskifte, de har det faktisk OK.
Det virker som om, at de fdr lidt Eltroxin, og sG k@rer det faktisk bare... nG, men det er bare det, sd
tager de piller, og sG merker de ikke mere til det... og sd tenker jeg bare, jeg har aldrig fdet det
100% godt igen.”(C)

Hypothyroidisme fylder ikke altid lige meget i hverdagen. Der kan vaere rigtigt gode dage, hvor man
naesten helt glemmer den kroniske sygdom. Man tager den ordinerede medicin, og sa kegrer livet
videre. Andre oplever dog, at det kan vare svaert at erkende, at man har fdet en kronisk sygdom.
Man gnsker ikke at veere syg, man gnsker blot, at livet fortsaetter usendret.

| et liv med kronisk sygdom beskriver flere deltagere, at det er vigtigt selv at tage styringen over eget
liv. Dette beskrives dog som sveert pga. manglende overskud. De oplever sig saledes mere presset
privat og pa jobbet end fgr diagnosen.

”Jeg synes, det svinger. Jeg kan have det rigtig godt, og sd... hvis der kommer et eller andet psykisk
pres... sd ryger jeg hurtigere ned i et sort hul.”(A)

Deltagerne oplever, at det pavirker livskvaliteten, nar dagene er uforudsigelige. Nar der stilles for
store forventninger og krav til egen formaen, eller andres forventninger overstiger, hvad deltagerne
kan overskue og praestere. De bliver draenet for energi.

“Jeg er lidt langsommere i det hele. Jeg har sveert ved at overskue tingene engang i mellem...
Energien er ikke, hvad den har veret. Jeg bliver hurtigere traet. Jeg sover til middag. Det er ikke
noget, jeg har gjort far... Jeg kan meaerke, jeg er ngdt til at tage den mere med ro... hvis jeg bare k@rer
pd, selv om jeg kan maerke, det ggr ondt, og jeg er traet, sa bliver det bare endnu veerre. Jeg bliver
ngdt til at lytte til min krop.”(B)

Der er fokus pa medicinjustering, og at blodprgverne er i niveau, men det er ikke altid, det Igser alt.
Det er frustrerende, nar biokemien er normal, stofskiftemedicinen indtages, som den er ordineret,
laegen siger, at alt er, som det skal veere, men symptomerne generer, og livskvaliteten er pavirket.

At veere patient med hypothyroidisme kan opleves som at befinde sig i ingenmandsland - i et limbo
mellem ikke at vaere syg, og befinde sig i en hverdag med fysiske og kognitive symptomer.

“Jeg er ikke en sygdom, jeg har bare en sygdom.”(A)

Erfaringen med sygdommens op- og nedture pavirker den enkelte. Dagene kan vaere sveere at
planleegge, og det kan veere sveert at skabe struktur. Overskuddet er maske ikke sa stort, og
erkendelsen af, at man maske ikke kan ggre det samme, som man kunne tidligere, kan virke
frustrerende og skreemmende. Det kan veere svaert at fokusere pa andet end sig selv, og det kan
pavirke hele familien.

Det er irriterende, nar kroppen siger fra, og man er ngdt til at kapitulere. Nar man har det alment
darligt, og kroppen er pavirket. Nar veegten stiger, og nar vaegttabet fgles som en umulig kamp. Nar
smerter og gmhed i muskler og led pavirker mobiliteten. Nar man er gradlabil, eller generelt bare
er sa utroligt ked af det. Nar man ikke far sovet, eller nar man far sovet laenge, og ikke fgler sig
udhvilet.





"Det er vigtigt for mig at fG min sgvn, ellers fdr jeg det ogsa psykisk skidt og faler mig som en
Zombi.”(A)

Traetheden har deltagerne til faelles. Den ualmindelige traethed og manglende overskud pavirker
humgret, og der er risiko for en ond spiral af symptomer, hvor hukommelsen og koncentrationen
pavirkes. Kroppen er i det hele taget mere skrgbelig. Dagene kan opleves kortere, fordi traetheden
far overtag, og energien mangler. Deltagerne fortzller, at det er vigtigt at fa en forklaring pa, hvorfor
de har det sadan. Det er vigtigt at blive forstaet og lyttet til. Det er svaert, hvis man fgler sig overladt
til sig selv, sa kommer tankerne.

”En ting er, at min TSH-veerdi er blevet god nok, men der er jo et eller andet i forhold til
immunsystemet, der har sat noget i gang med at angribe min skjoldbruskkirtel, sG det taenker jeg jo
over. Jeg taenker, at der mad veere et eller andet, der ma veere gdet galt.”(J)

Der kan vaere tanker og bekymringer om fremtiden. Hvad med arbejde? Kan jeg blive ved med at
holde til det? Er der risiko for, at andre sygdomme kan ramme mig? Kan det vaere overgangsalderen?
Tankerne kan seaette tvivl, og deltagerne beskriver, at de udfordres pa det, de maerker og fgler. Kan
det udelukkende forklares med stofskifteproblemer, eller er der noget andet? Deltagerne stiller
spgrgsmalstegn ved, om de ville kunne opleve de samme symptomer uden deres stofskiftesygdom.
Skyldes det livets udfordringer? Det kan vaere sveert at skille ad.

”...men sd er der det her med, hvad der har med stofskiftet at g@re, og hvad der ikke har. Traetheden
fvlder meget, og sa er jeg blevet spurgt, om jeg har for meget om grene... Sygdommen fylder meget,
og den irriterer mig.”(D)

Deltagerne oplever at skulle navigere i usikkerhed, nar sygdommen fylder for meget, og omvendt at
glaede sig over, nar der er overskud og dermed fokus pa velvaere og trivsel. Deltagerne oplever, at
de mangler anerkendelse af, at stofskiftesygdommen kan vaere en grundarsag til de mange
symptomer og forringet livskvalitet. Deltagerne beskriver, at de gerne vil tage styring over eget liv,
og at bekymringer og a&ngstelser ifm. symptomer gger motivationen for selv at handle, f.eks. med
@ndringer af kostvaner og fokus pa motion, for hvad er vigtigst for mig?

4.3. At balancere i hverdagen — Hvad skal der til?

Nar deltagerne med hypothyroidisme oplever udfordringer i hverdagen, er der behov for at finde
en balance, sa livskvaliteten kan gges. Det er vigtigt at minimere symptomerne, finde overskud og
fa lavet vigtige prioriteringer med fokus pa “mit liv”, privatliv og arbejdsliv, og behov for stgtte.

Minimering af symptomerne

Et godt liv med hypothyroidisme kraever en balance mellem fysisk og psykisk aktivitet, ro og
prioritering. Det har stor betydning at maerke efter, lytte til egen krop, og kende kroppens rytme og
signaler, men det kan vaere sveert.

“Nu har jeg levet med det i sG mange dr, sG nu kender jeg efterhdnden rytmen i det. Jeg kan meaerke,
om jeg har sddan en dag, hvor maven ggr ondt, og jeg bare er mega-traet, og jeg er sadan lidt kort
for hovedet, og ikke lige kan overskue tingene, eller jeg faler, at jeg bare har mega-meget energi, og
jeg godt kan Igbe en tur eller lave ekstra ting herhjemme og sddan noget.”(C)





Nar fokus laegges pa det fysiske velvaere og hensyntagen til symptomer, giver det gevinst bade for
krop og sjel. Deltagerne giver udtryk for, at de far det klart bedre, nar de dyrker motion og fysisk
aktivitet. Udfordringen kommer dog, nar kroppen siger fra, og nar man ikke lsengere kan det, man
kunne tidligere f.eks. pa grund af haevede, pmme knae.

Deltagerne forsgger at finde den gode balance pa forskellige mader. Nogen har brug for et vaegttab,
og det kan vaere en lang og sej kamp, men det kan lykkes med fokus pa stabilisering af blodsukker,
kost og motion og evt. med st@tte fra egen laege, og netvaerk. Andre spiser glutenfri kost, eller anti-
inflammatorisk kost. Generelt har deltagerne fokus pa, at stabilt blodsukker, kost, vitaminer og
mineraler har betydning for det daglige overskud og velbefindende. Hverdagen med
hypothyroidisme handler om at finde den gode balance, hvor man far spist fornuftigt, sovet godt og
er fysisk aktivt. Det Ignner sig og kan maerkes bade fysisk og psykisk — det er vigtigt selv at tage
styring.

“Man skal blive ved med at udforske mulighederne. Det, tror jeg, er nddvendigt. Det er vigtigt, man
ikke bare overlader til andre, og sd siger, at vi vil have svarene fra laegen, og sa skriver de en eller
anden recept ud. Man er ngdt til selv at arbejde videre med kost, motion og de ting, man kan.”())

De vigtige prioriteringer — mit liv, privat og pG arbejde
Nar det ikke laengere er muligt for deltagerne at ggre aktiviteter, som fgr de fik diagnosen, tager det
tid for alle at vaenne sig til de nye livsvilkar.

“Traetheden er nok den, de har sveerest ved at forsta... Det er vigtigt for mig, at jeg requlerer mit liv,
sd jeg sa@rger for at hvile, ellers braender jeg fuldstaendig ud... Ofte er det sadan, at jeg skal regulere
mit energiforbrug.”(l)

Erfaringer fra livet med hypothyroidisme gg@r, at deltagerne bliver mere bevidste om
ngdvendigheden i at prioritere egen tid og aftaler for at passe pa sig selv. Dette er ikke altid nemt,
da det kan veere ngdvendigt at saette sig selv i anden raekke. Det er ngdvendigt med prioriteringer
og begraensninger, og det gar ud over det sociale liv, da fokus er ngdt til at veere pa de vigtigste
prioriteringer, f.eks. bgrnene og arbejde. Der kan veere behov for at gkonomisere med energi og
overskud, sa der ikke bliver stoppet for meget i kalenderen.

”Hvis jeg har to ting i min kalender i den uge, sG kan jeg ikke bare lige sige ja tak til en invitation...,
for det ved jeg, at det kan jeg ikke. Det magter jeg ikke. Jeg bliver ngdt til at dele det op hele
tiden.”(G)

Det er vigtigt at prioritere glaedesbetonede aktiviteter. At udfgre ting der er forbundet med glaede,
kan veere med til at give mere energi, overskud og positive fglelser. Der kan vaere gode dage, hvor
deltagerne naesten glemmer, de har en kronisk sygdom.

Omvendt kan der vaere darlige dage, hvor aktiviteter kan veere en overvindelse, og der skal
gkonomiseres med energireserverne. En deltager ggr opmaerksom pa vigtigheden af at lytte til egen
krop ved at nyde de gode dage, og ikke at have darlig samvittighed over ikke at kunne na det samme
pa darlige dage.

“Jeg tror, at jeg har lzert at acceptere det. Det er nok naermere det. Det er sadan, livet er blevet.”(H)





Hypothyroidisme kan ogsa pavirke arbejdslivet, men ifglge deltagerne behgver det ikke at pavirke
arbejdslivet, nar blot det er tilrettelagt i forhold til ressourcer; f.eks. ggr rutiner, at jobbet ikke bliver
for kraevende. Nar arbejdsliv og karriere prioriteres hgjt, beskriver deltagerne, at energien bliver
brugt pa arbejdet. Samtidig beskriver deltagerne, at det er naturligt, man kan fgle sig traet efter en
arbejdsdag. En deltager uddyber, at en vigtig strategi for hende er at holde sig i gang og lave noget.

"Du fdr det ikke bedre af at seette dig hjem og sove kl. 15 om eftermiddagen og lige tage en lur, for
sd er resten af dagen bare gdelagt, og sa har jeg svaert ved at komme op i gear igen.”(C)

En anden deltager beskriver, at det kan vaere sveert at vaere dben over for sin arbejdsgiver ift. at
have en kroniske sygdom og indimellem manglende energi, for kan det fa konsekvenser for
arbejdslivet?

Behovet for stgtte

Nar diagnosen hypothyroidisme stilles, er der behov for at blive guidet og vejledt. Det er vigtigt at
kende den videre plan. Hvad skal der ske med mig? Deltagerne beskriver, at man skal laere sig selv
at kende pa ny. Det er vigtigt at vide, at det tager tid, inden stofskiftet er i niveau, og det er
ngdvendigt med reguleringer og justeringer. Samtidig beskriver deltagerne, at et liv med
hypothyroidisme ikke behgver at betyde radikale sendringer i dagligdagen, men at der skal indtages
medicin, og pludselig har man en sygdom; en sygdom man maske ikke snakker sa meget om, men
som er kronisk, og umiddelbart kan synes simpel at behandle med medicin, men ikke alle kommer
helt ovenpa igen.

“Ens liv star lidt pa stand-by. Jeg har ikke selv fundet vejen endnu”(H)

Laegen har en afggrende betydning for udredning af symptomer og behandling af hypothyroidisme.
Deltagerne ved, at den medicinske behandling er ngdvendig, og medicinen bedrer symptomerne.
Det er vigtigt at veere velreguleret for at fa den bedste livskvalitet, men nar medicinen er justeret og
blodprgverne er i niveau, kan det opleves ensomt og svaert, hvis man ikke fgler sig velbehandlet.

“Altsd, jeg kunne godt have brugt noget mere i forhold til det psykiske, altsé hvad man kan forvente,
og hvordan jeg oplever det.”(E)

For deltagerne var det vigtigt at fa viden om deres sygdom, og ikke bare overlade ansvaret til laegen
i forhold til blodprgvesvar og udskrive medicin. At fa taget regelmaessige blodprgver og fglge med i
blodprgvesvar og egen journal giver viden og erfaring ift. egne reaktioner og udviklingen af egen
sygdom. Hermed gges deltagernes egen forstaelse for sygdommen.

At veere opsggende, opdateret og udforskende via fagkundskaben, egne erfaringer, bekendtskaber
gennem sociale medier, relationer og andet, har betydning for handtering af sygdom. Det giver
mening, nar man selv yder en indsats.

Deltagerne har brug for viden og handling og naeevner samarbejdet med laegen, partner, familie og
venner som vigtig. De har brug for faglig ekspertise, nogen at tale med, at sparre med, at spejle sig
i, at dele bekymringer og gleeder med. De beskriver derfor, at det har stor betydning, at
sundhedsprofessionelle italeseetter sygdommen, adresserer betydningen af stgtte fra pargrende og
informerer om, hvordan sygdommen kan pavirke hverdagen.





Stgtten fra partner, familie og venner hjalper dem til at handtere de krav og udfordringer, de mgder
i hverdagen. Det betyder saledes meget at have et godt netvaerk og en god stgtte i livet med
hypothyroidisme, bade af taette venner og familie, men af ogsa personer som selv lider af
hypothyroidisme, da de ved, hvad det handler om.

“Jeg har en veninde med lavt stofskifte, sG vi snakker meget sammen... Vi hjaelper hinanden og
treekker hinanden op, og ndr jeg siger, nu har jeg det sadan her, sG kan hun sige, det kender jeg
godt... Det her med at have forstdelse for, hvordan man kan have det...” (B)

Det har stor betydning, at familien hjalper til, og de accepterer, at der er perioder, hvor overskuddet
mangler, og treetheden tager over. Der kan veere brug for, at parforholdet og parforholdets
arbejdsfordeling justeres i forhold til, hvad deltageren kan magte. Accepten og forstaelsen kommer
ved drgftelser med familien, ved abenhed og serlighed. Omvendt kan det - da hypothyroidisme ikke
giver synlige spor pa kroppen - vaere svaert for omgivelserne at forsta sygdommen, begraensninger
og de ngdvendige prioriteringer, iseer hvis det at have hypothyroidisme ikke bliver italesat. En
deltager har dog den oplevelse, at selv om sygdommen bliver italesat, bliver det hurtigt glemt igen,
da sygdommen er usynlig.

”Selvom jeg forteeller det til de neermeste, sG glemmer de det hurtigt igen, altsa at jeg ikke er helt pa
dupperne. SG er det nemmere at braekke et ben.”(F)

Mange oplever, at nar livet med hypothyroidisme italesaettes bade privat og pa arbejdspladsen, sa
giver det mulighed for gode samtaler om sygdommen. At mg@de forstaelse og anerkendelse gger
initiativet til abenhed, og det opleves godt, nar andre spgrger ind til sygdommen og viser interesse.

Ud over stgtte fra familien og venner beskriver deltagerne ogsa betydningen af at deltage i
forskellige patientgrupper, da det kan give supplerende viden om sygdommen. Stofskiftegrupper
kan bruges til refleksion og bearbejdning af egne symptomer. Oplevelsen af at tage ansvar og selv
at kunne tage aktiv handling for at undga forveerring er meget betydningsfuld. Nogle af deltagerne
bruger sociale medier til at opsgge viden og finde andre med samme behov og udfordringer som
dem selv. For nogle er det godt, for andre er det mindre godt.

”Jeg er medlem af en stofskiftegruppe pa Facebook. Der er mange derinde, der har det rigtig skidt...
og jeg taenker, at sadan vil jeg ikke have det... Sa jeg pr@ver at ggre alt, hvad jeg kan for ikke at fa
det sadan... Nogle gange er gruppen god for mig, fordi den fdar mig til at vende tingene.”(A)

Nar man mgder nogen eller kender nogen med diagnosen hypothyroidisme, sa er det godt at kunne
dele oplevelser, at have mulighed for sparring og udveksle erfaring. Nogle deltagere har manglet
informationer og samtaler i deres forlgb, men det kan veere sveert at finde ud af, hvilke krav man
kan tillade sig at stille i forhold til at fa hjzelp.

”Det kunne veere rart med en folder eller lignende, som laegen kunne henvise til, eller er det bare
Stofskifteforeningen? Mdske lidt mere viden om, hvad der er af fagvidenskab.”())

Stofskifteforening opleves af flere som en brugbar kontakt, da der er mulighed for vejledning og
radgivning om, hvordan og hvorledes man skal gribe sygdommen an. Her kan man ogsa mgde andre
stofskiftepatienter med samme problemstillinger.





5.0 Diskussion

Nedenfor diskuteres vores centrale fund i delprojektet.

De mange og for nogle vedvarende symptomer

Denne undersggelse finder, i trad med tilsvarende andre studier (3,8,11,13,15,16,18,21), at
symptomerne pa hypothyroidisme kan vaere sveere at handtere, da de er diffuse, som f.eks. traethed,
og ligne symptomer pa andre tilstande. Det betyder, at patienter kan negligere symptomer eller
bortforklare dem med andre tilstande, som f.eks. overgangsalderen. Selv nar diagnosen er stillet,
kan symptomerne vaere svaere at forsta, da de kan stamme fra nasten alle organsystemer, og
svaerhedsgraden ikke altid afspejler de biokemiske svar. Deltagerne oplever derfor, at det kan veere
svaert at fa en forklaring pa arsagen til de vedvarende symptomer. Saledes beskriver nogle af
deltagerne i vores studie, ligesom i studiet af Dew et al. (18), at de havde sveert ved at komme
igennem systemet, at blive hgrt ift. de vedvarende symptomer, trods blodprgver i normalomradet.
Dette kan maske forklares ud fra et andet studie af Dew et al. (19), som beskriver sundheds-
professionelles attituder ift. patientsymptomer. | det studie vaegtede de sundhedsprofessionelle
netop den medicinske behandling og blodprgvestatus hgjere - uagtet patienternes velbefindende.
De sundhedsprofessionelle var opmaerksomme pa de mange og hyppigt forkomne symptomer
sasom traethed, vaegtegning og ter hud, men konstaterede blot, at disse ogsa kunne veere
symptomer pa mange andre tilstande (19).

Resultaterne fra naerveerende undersggelse viser, at uforklarlige og diffuse symptomer kan medfgre
bekymring og til tider frygt for, at noget andet er galt. En fglelse som deltagerne stod alene med, og
som ikke blev imgdekommet i sundhedsvaesnet. Jaevnfgr den nationale behandlingsvejledning (6)
er det vigtigt, at anden sygdom udelukkes. Samtidig er det ogsa vigtigt, at biokemi tjekkes og
medicinen justeres. Vejledningen adresserer, at trods normal biokemi vil en del patienter fortsat
opleve symptomer (6), og man bgr derfor lave en forventningsafstemning med udgangspunkt i
patientens symptomer og problemstillinger. Dette stiller krav til leeger og andre
sundhedsprofessionelle, saerligt ift. symptomer der ikke kan behandles. Resultaterne af
naervaerende undersggelse tyder p3, at forholdsvis simple tiltag som italeszettelse, rad og vejledning
ift. at handtere symptomerne i hverdagen kan vaere af stor betydning.

En fglelse af ekstrem treethed og manglende energi er et almindeligt symptom hos nogle patienter
med hypothyroidisme, afspejlende sig i deltagernes beskrivelse i vores undersggelse. Ruiz-Pacheco
et al. (26) har vist, at levothyroxin-behandling forbedrede traethed hos de fleste patienter med
hypothyroidisme, men mange patienter har vedvarende traethed og relaterede symptomer trods
biokemisk velbehandlet hypothyroidisme (29). Treethed har stor indvirkning pa livskvaliteten hos
personer med hypothyroidisme, hvor darlig koncentration, depression og angst ofte ogsa
rapporteres (27,28). Dette afspejler kompleksiteten ved handtering af traethed hos patienter med
hypothyroidisme.

Et dansk studie har vist, at de mest almindelige symptomer er treethed (81 %), tgr hud (63 %),
andengd (51 %) og humgrlabilitet (46 %) (30). Deltagerne i naervaerende undersggelse saetter netop
ord pa den traethed, som de er ramt af. En udmattende traethed, der kan veaere sa ekstrem, at den
forstyrrer dagligdagen. Deltagerne beskriver, hvordan de ma balancere deres dagligdag for at sikre,
at der er energi til det, som de gnsker at prioritere. Hvis ikke denne balance findes, kan der veere
”en regning at betale”, da det kan tage laengere tid at restituere sig, hvis man har overanstrenget
sig fysisk, psykisk og socialt.





Alle deltagere i vores undersggelse anfgrer forskellige strategier til at handtere deres sygdom i
dagligdagen. Det er vigtigt for dem at handle, selv tage ansvar, og finde deres egen vej. Fokus pa
kost, fysisk aktivitet og sgvn og at finde balancen mellem aktiviteter, ro og at lytte til egen krop var
feelles traek. Forfatter Sidsel Bekker-Hansen skriver bl.a. i sin bog ”Lavt stofskifte: Det kan du ggre”
om selvhjelp og vigtigheden af at ggre plads til forngjelse, med fokus pa f.eks. mindfulness,
afspaending, andedratsgvelser, visualisering, meditation, yoga m.m. (31).

Deltagerne i vores undersggelse ved, hvordan de kan bedre deres livskvalitet, men oplever ogsa,
hvor sveaert det kan vaere at holde motivationen og fastholde de gode vaner. Desuden opleves en
usikkerhed om symptomerne skyldes noget andet. At det kan veaere sveert, underbygges af Ettleson
et al. (32), som netop beskriver, at mange af de beskrevne symptomer kan skyldes overlapning af
andre lidelser og tilstande, inkluderende menopause, normal aldring, kronisk traethedssyndrom,
samt bivirkninger til behandling af andre sygdomme.

Patienter med hypothyroidisme har gode dage, hvor sygdommen naesten glemmes, og darlige dage,
som kan vaere sveere at overskue. Dette kan forklares ud fra modellen “The Shifting Perspectives
Model of Chronic lliness” af Paterson (33), som beskriver, hvordan livet med en kronisk sygdom har
skiftende perspektiver, idet sygdommen skifter mellem at veere i forgrunden og baggrunden; dette
har betydning for velveeret og dermed livskvalitet.

Nar sygdommen er i forgrunden, er fokus rettet pa sygdom, lidelse, tab og byrde, forbundet med
det at leve med en kronisk sygdom. Det er her, patienten leerer sygdommen at kende pa godt og
ondt. Ifglge Paterson (33) er sygdom i forgrunden ogsa medvirkende til, at patienten skaner sig selv,
og tager hensyn til manglende energi og gget traethed. Omvendt forholder det sig, nar sygdommen
skubbes i baggrunden til fordel for velvaere, hvor det ifglge perspektivmodellen har den konsekvens,
at patienten ikke lytter til og reagerer hensigtsmaessigt pa sygdommen og kroppens symptomer.
Dette kan dermed forveerre sygdomstilstanden (33).

“Ignoring disease-related changes in order to sustain the wellness in the foreground perspective may
actually contribute to disease progression” (33, page 25).

Patienter med hypothyroidisme har faet en kronisk sygdom, og i henhold til Patersons model (33)
synes det derfor relevant, at nye patienter gennem patientuddannelse far mulighed for vejledning
med det formal at finde balancen mellem symptomer og velveaere i dagligdagen. Dette princip fglges
indenfor andre sygdomsomrader som f.eks. diabetes og gigt.

Oplevelsen af at std alene med sygdommen

Nar diagnosen er givet, medicinen ordineret og justeret, oplever flere patienter et tomrum.
Patienterne overlades til sig selv med ansvar for opfglgning ift. blodprgvekontroller og laegekontakt
ca. hver 6. maned. At kunne handtere egen sygdom kraever kompetencer og tillid til, at ngdvendige
ressourcer er til radighed (26). Det kan veere egne ressourcer, laege, pargrende, venner, gkonomi og
andet. Vores resultater viser, at det kan vaere sveert at fa en forklaring pa og undersggelse af, hvorfor
man har vedvarende symptomer, ligesom deltagerne har en belastende oplevelse af at blive sendt
rundt i systemet (18).

Ettleson et al. (32) pointerer, at korte ambulatoriebesgg kan veere en udfordring, hvilket kan
medfg@re, at den enkelte patient fgler sig negligeret, ikke lyttet til og ej heller klaedt pa til at handtere
situationen. Konkret udtrykker Ettleson et al. bekymring for, at patienter med symptomer pa





"hjernetage” - trods normalt TSH-niveau - kan fgle sig presset til at sgge alternative
behandlingsmetoder. Ettleson (32) henviser bl.a. til en britisk undersggelse, hvor over en tredjedel
af patienter med hypothyroidisme fandt, at internettet og andre mediekilder var en bedre
informationskilde end deres primaere laeger.

Patienterne har brug for viden, accept og handlekompetencer; viden om deres sygdom, mulige
symptomer (reversible eller ej), accept af deres oplevelse og handlekompetencer ift. strategier i
hverdagen, sdledes at den gode balance kan findes, og rigtige prioriteringer tages. Hvis laegen
informerer om, at biokemi og medicinering harmonerer, og alt er godt, kan det efterlade patienten
frustreret og "disempowered”, hvilket i sidste ende kan pavirke livskvaliteten.

Sundhedspersonalet har saledes et stort ansvar for at stgtte og hjalpe udsatte patienter med
hypothyroidisme til at mestre hverdagen med en kronisk sygdom. Det er vigtigt, at
sundhedspersonalet adresserer de udfordringer, som nogle patienter med hypothyroidisme oplever
ift. behandling, symptomer og behovet for prioriteringer og energiforvaltning. Med andre ord: Der
er et behov for ”at kleede patienten bedre pa” til et liv med en kronisk sygdom.

Vores resultater viser, at det ikke kun er patienten, som rammes, men hele familien, bade praktisk
og psykisk. Maske skal hverdagen laegges lidt om, og rollerne skal tilpasses for at fa det hele til at
haenge bedre sammen. Der kan vaere dage, hvor overskuddet mangler, og opgaver ma springes over
eller uddelegeres. Det er vigtigt at veere tydelig og italesaette over for sine naermeste, hvad der er
brug for, sa familien kan agere derefter og ikke ungdigt bekymre sig. Det er vaesentligt, at
sundhedsprofessionelle ogsa adresserer dette aspekt i mgdet med patienten.

Flere patienter oplever, at de mangler viden og overblik, og at de selv er ngdt til at finde ud af,
hvilken betydning og konsekvens det er at have faet en kronisk sygdom. Aktuelt ma patienterne
skaffe viden ved laegekonsultation, gennem patientforeninger, sociale medier og selvhjzelps-
litteraturen.

Anthonosky (34) beskriver et centralt begreb i sin teori omkring mestring og den salutogenetiske
idé, (hvad der udvikler sundhed) - begrebet “oplevelse af sammenhang ”. Netop oplevelse af
sammenhaeng er centralt ift. mestring og sundhedskompetencer, og betyder, at man er i stand til at
handtere de stressorer, man mgder ifm. en kronisk sygdom. Patienter med en steerk oplevelse af
sammenhang er mere robuste og kompetente, og de vil i hgjere grad udvise sundhedsfremmende
adfeerd (34).

Vores undersggelse viser, at det er vigtigt for patienten at tage ansvar for egen sygdom; at “tage
styring” som én af deltagerne udtrykker det. At have viden og erfaring ift. hvordan egen krop
reagerer, gger muligheden for dette. Ved at sgge viden om hvordan blodprgver, medicin og
reaktionsmgnstre interagerer, opnar patienten sundhedskompetencer og gger muligheden for at
handle ift. balance og prioriteringer i dagligdagen.

Der kan vezere flere veje til ovenstaende, men patientuddannelse synes at vaere et centralt element.
Dette vil kunne foregd bade i konsultationer og gennem mere formel undervisning. Det kan vaere
befordrende at mgdes i grupper med ligestillede, som oplever samme udfordringer, symptomer
eller den udmattende traethed. Et projekt fra Vejen Kommune - “Lev livet med lavt stofskifte” (et
kommunalt sygdomsmestringsforlgb for borgere med hypothyroidisme) - har dokumenteret
betydningen af at mgdes med andre i samme situation (35).





Projektet ”Mit.Stofskifte.dk” (en dben elektronisk stofskifteplatform via Stofskifteforeningen) har
tilsvarende demonstreret, at stgtte og viden med fordel kan formidles pa forskellige mader. Med et
stofskifteunivers - inddragende borgere med hypothyroidisme, pargrende og fagpersoner - tilbydes
bl.a. inspiration, vaerktgjer, lydfiler, sma videoer, artikler, og webinarer (36).

Udover at se pa selve sygdommen, diagnosen, behandlingsmuligheder er der ogsa behov for at
inddrage patientens oplevelser og hverdagslivet —altsa en mere holistisk tilgang. Med udgangspunkt
i “Det dobbelte Kram", kan sundhedspersonalet tilbyde patienterne en mere helhedsorienteret
forstaelse af sundhed, og sammen med en sygdomsorienteret undervisning vil patienten og dennes
pargrende fa mulighed for bedre at forsta og acceptere livet med hypothyroidisme (37).

6.0 Konklusion

Denne undersggelse giver en mere nuanceret forstaelse af de udfordringer, nogle patienter med
biokemisk velbehandlet hypothyroidisme kan opleve. Pa trods af korrekt medicinsk behandling
oplever patienterne vedvarende og diffuse symptomer. Patienterne fgler ofte, at de star alene med
deres symptomer, og de oplever manglende stgtte og forstaelse fra sundhedssystemet. Dette kan
fore til bekymringer, frustration og magteslgshed. Denne frustration, som nogle patienter oplever,
er dog ikke unik for hypothyroidisme og kan ogsa ses indenfor andre omrader, f.eks. covid senfglger,
fibromyalgi og andre tilstande, som ikke umiddelbart medfgrer synlige fysiske skader pa kroppen.

Naervaerende underspgelse fremhaever behovet for bedre kommunikation og opfglgning, hvor
patienterne far den ngdvendige viden og redskaber til at handtere deres tilstand. Patientuddannelse
og stgtte fra sundhedsvaesenet, bade individuelt og i grupper, kan vaere afggrende for at forbedre
livskvaliteten for disse patienter. En integreret og patientcentreret tilgang, hvor bade medicinske og
psykosociale faktorer tages i betragtning, er ngdvendig for at kunne stgtte patienter med
hypothyroidisme pa en effektiv made. Dette inkluderer bedre uddannelse af patienter og en mere
helhedsorienteret tilgang til behandlingen, der tager hgjde for patienternes oplevelser og
dagligdagens udfordringer.
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Baggrund

For lavt stofskifte (hypothyroidisme) er en hyppigt forekommende sygdom. | Danmark har flere end
150.000 mennesker behov for livslang medicinsk behandling for hypothyroidisme [1, 2].
Sygdommen medfgrer en lang raekke symptomer (fig. 1), bl.a. treethed som er hyppigst
forekommende, kognitive deficit, depression, og muskel- og ledsmerter [3].

Appearance % Neurological and
* Puffy face - = psychological
* Loss of eyebrows ' * Cognitive dysfunction
A * Slow speech
Sensory * Depression
* Reduced hearing B
: Cardiac
Thyroid ] * * Bradycardia
* Goitre * Pericardial effusion
. * Reduced left
Pulmonary ventricular function
* Pleural effusion ! — * Diastolic
* Shortness of breath . hypertension
Metabolic ) Reproductive system
* Weight gain _*lrregular and/or
heavy periods
Gastrointestinal I * Loss of libido
» Constipation * Subfertility
Musculoskeletal _ Extremities
* Muscle cramps . ' * Paraesthesia
* Fatigue and tiredness * Brittle nails

Figur 1. Hyppigt forekommende symptomer ved hypothyroidisme; Chaker et al, 2022 [3]

Standardbehandlingen af hypothyroidisme er livslang behandling med levothyroxin. | princippet er
symptomerne hos de fleste patienter reversible ved korrekt medicinsk behandling, men ca. 15% af
patienterne har alligevel persisterende symptomer og pavirket livskvalitet, selvom de er medicinsk
velbehandlede (dvs. TSH inden for normalomradet). Den reducerede livskvalitet og de persisterende
symptomer medfgrer hyppigere sygdom, sygemeldinger samt gget risiko for tidlig pension [4-6].

Arsagerne til den nedsatte livskvalitet kendes ikke, men formodes at veere multifaktorielt betinget
[7, 8]. Det er velkendt, at patienter med hypothyroidisme har en gget forekomst og risiko for
komorbiditet (fig. 2), bade fgr og efter diagnosen. Dette geelder savel somatisk (fx lunge og
hjertesygdom) som psykiatrisk sygdom [9-11]. Det er desuden veldokumenteret, at patienter med
autoimmun hypothyroidisme (Hashimoto’s thyroiditis, som er langt den hyppigste arsag) har en
gget risiko for anden autoimmun sygdom, fx, cgliaki, pernicigs anaemi, vitiligo, diabetes mellitus
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type 1, etc. [9, 12, 13]. En del af disse sygdomme udvikles langsomt og giver i starten kun sparsomme
og diffuse symptomer, ligesom hypothyroidisme.

Percentage of thyroid hormone users and nonusers with an affected disease domain (A) and forest
plot demonstrating the OR for having an affected domain according to thyroid hormone use (B).
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B Infectious . 150 (1.22 - 1.85); p<0.001
MNeoplasm I —_— 1.62 (1.51 = 1.91); p=<0.001
Blood I —— 1.29 (1.15 - 1.44); p<0.001
Endocrine | — 1.57 (1.46 - 1.69); p<0.001
Mental | —— 1.36 (1.25 - 1.48); p<0.001
Nervous | —— 1.10(1.03 - 1.17); p=0.004
Ophthalmic | e 1.22 (1.06 - 1.39); p=0.005
Otorhinolaryngologic * 1.37 (1,12 - 1.686); p=0.002
Circulatory I —— 1.37 (1.28 - 1.47);, p<0.001
Respiratory T 1.12 (1,04 - 1.20); p=0.002
Digestive | —— 1.35 (1.25 - 1.46); p<0.001
Skin & 1.00 (0.67 - 1.50); p=0.994
Musculoskeletal | —_—— 1.66 (1.51 - 1.82); p<0.001
Genitourinary | — 1.31 (1.20 - 1.43); p<0.001

1.0 1.5 2.0

Odds ratio with 95% ClI

Figur 2. Risiko for anden sygdom hos hypothyroide patienter i behandling sammenlignet med
“raske” personer som ikke er i behandling for hypothyroidisme. Wouters et al, 2023 [9]

Sgvnapng er karakteriseret ved, at luftvejene obstrueres under sgvn i mere end 10 sekunder, hvilket

kan give darlig sgvnkvalitet [14]. Ligesom anden somatisk sygdom, som naevnt ovenfor, kan
udiagnosticeret sgvnapng vaere en potentiel arsag til pavirket livskvalitet hos en stor del af patienter
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med hypothyroidisme, iseer da studier har vist en gget preevalens af sgvnapng helt op til 80% i denne
patientpopulation [15-17].

Symptomer forarsaget af anden, men uerkendt sygdom, vil patienterne ofte tilleegge deres
stofskiftesygdom. | dag foretages ikke systematisk screening for anden sygdom hos danske patienter
med hypothyroidisme. Dette kunne overvejes i betragtning af, at en udiagnosticeret sygdom kan
bidrage til, eller endog vaere hovedansvarlig for den nedsatte livskvalitet, som nogle patienter med
hypothyroidisme oplever. Isaer forekomsten af sgvnapng er relevant at undersgge, da dette kun er
sparsomt belyst, og slet ikke blandt danske patienter med hypothyroidisme.

Formal

| et screeningsstudie gnskede vi at bestemme forekomsten af en raekke preedefinerede sygdomme
hos patienter med hypothyroidisme og selvvurderet nedsat livskvalitet. Desuden gnskede vi at
undersgge, hvorvidt behandling af uerkendt komorbiditet pavirker livskvaliteten positivt.

Metode

Patienter med hypothyroidisme og selvvurderet nedsat livskvalitet blev screenet systematisk for en
raekke praedefinerede sygdomme, som forekommer med en vis hyppighed og erfaringsvis kan
medfgre uspecifikke symptomer pad linje med, hvad der ses ved hypothyroidisme.
Sygdomsscreeningen omfattede blodprgver som blev undersggt for:

- B12-vitamin-mangel

- Jern-mangel

- Folinsyre-mangel

- Binyrebarkinsufficiens
- D-vitamin-mangel

- Coliaki

- Sjggrens sygdom

- Allergi (IgE maling)

- Diabetes mellitus

Herudover blev der foretaget screening for hypertension ved blodtryksmaling samt sgvnapng ved
hjeelp af sevnmonitorering.

Sgvnapng defineres ved Apng-Hypopng-Index (AHI):
e <5:normal
e 5-14,9: Let/mild
* 15-29,9: moderat

e >30: sveer





Apng: Ophold i vejrtraekningen i 10 sekunder eller mere.

Hypopng: Perioder pd 10 sek. eller mere med reduktion i vejrtraekning fa@rende til fald i ilt-maetning
pa 4% eller mere.

Livskvaliteten blev malt med det generiske spgrgeskema SF-36 (Bilag 4 og 5)[18-22] og det
sygdomsspecifikke ThyPRO-39 (Bilag 2 og 3) ([23-25], som patienterne besvarede elektronisk 2
gange: ved inklusion og efter 3 maneder.

Udover screening indebar studiet ingen intervention, men eventuel pavist komorbiditet
behandledes i henhold til vanlige kliniske retningslinjer. Behandlingen af stofskiftesygdommen
fulgte vanlige retningslinjer og guidelines, og blev ikke pavirket af studiet.

Effektmal

e Pravalensen af de anfgrte tilstande i en population af patienter med hypothyroidisme og
selvoplevet nedsat livskvalitet.

e Livskvalitet, malt med ThyPRO (sygdomsspecifikt) og SF-36 (generisk), samt forskellen i
livskvaliteten mellem patienter med og uden pavist komorbiditet.

Deltagere blev rekrutteret lokalt i endokrinologisk ambulatorium, via Stofskifteforeningen og ved
annoncering i forskellige medier, bl.a. dagspressen og i forskellige stofskiftegrupper pa sociale
medier. Via projektets mailadresse henvendte projektdeltagerne sig mhp. gnske om deltagelse.

Inklusionskriterier
e Kronisk hypothyroidisme
e TSH (blodprgve der afspejler stofskifte-niveauet) maling inden for de seneste 6 maneder,
med veerdi i normalomradet (0,3-4.0 mU/I)
e Alder 18-79 ar
e Oplevelse af nedsat livskvalitet
e Eristand til at afgive skriftligt informeret samtykke
e Kan tale og forsta dansk
e Adgang til E-boks

Eksklusionskriterier
e Graviditet eller amning
e Hypothyroidisme som fglge af en tidligere kraeftsygdom
e Anden betydelig fysisk eller psykisk sygdom (vurderes ud fra et klinisk sk@n)
e Alkoholafhaengighed eller medicinmisbrug.

Projektforlgb
Forste samtale

Projektdeltagerne blev hver iseer ringet op af projektsygeplejerske mhp. at afklare deres gnske og
mulighed for deltagelse i projektet (fig.3). Hvis projektdeltageren kunne inkluderes, blev





vedkommende oprettet i et forskningsforlgb i ambulatoriet og booket tid til inklusionsbesgg og

blodprgvetagning. Projektdeltageren blev informeret om pausering af glucocorticoid

(binyrebarkhormon) og ¢strogen mhp ACTH-test (binyre-test). Projektdeltageren fik tilsendt

materiale med bekraftelse pa aftale via mail og detaljeret materiale i E boks:

e Informationsmateriale om projektet / deltagerinformation
e Etiske overvejelser vedr. deltagelse i et projekt
o Samtykkeerklaering til deltagelse i projektet

Annoncering om Projektdeltager
projekt tilbud ‘ henvender sig
Projektdeltager kontaktes
Farstesamtale _ af projektsygeplejerske

Inklusionsbesgg 1: 90 minutter hos

Anden samtale ‘ projektsygeplejerske: dialog,
undersggelse, vejledning

U

Opsamling pa projektdata _ Inklusionsbesgg 2: 45 minutter hos
projektsygeplejerske og overlaeger bioanalytiker (blodprgve)

U

Opfglgning med projektdeltager 3 maneders opfglgning pa
mundtligt og skriftligt. Evt. ‘ livskvalitet. (SF-36 og
behandlingstilbud. ThyPRO-39)

Figur 3. Projektforlgb
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Anden samtale

Projektdeltagere blev kontaktet af projektsygeplejerske mhp. opfglgning efter tilsendt materiale.
Der var fokus pa uddybende spgrgsmal, svar og forberedelse til inklusionsbesgg, som bestod af 2
fremmgde-besgg pa Endokrinologisk afdeling pa Odense Universitetshospital.

Inklusionsbesgg dag 1

Projektdeltagerne mgdte hos projektsygeplejerske i Endokrinologisk ambulatorium. Der var en
indledende dialog om patientens oplevelse af nedsat livskvalitet trods velbehandlet
hypothyroidisme. Projektdeltageren blev udredt for hypertension med AOBP (automatisk office
blodtryksmaling) og blev vejledt i sevnmonitorering med NoxTurnal sgvnudstyr mhp. udredning for
spvnapng. NoxTurnal er en brugervenlig beaerbar sgvnoptager, der giver mulighed for maling af en
persons sgvnmgnster malt i eget hjem (Bilag 1).

Inklusionsbesgg dag 2

Projektdeltageren afleverede sgvnmonitoreringsudstyret og blev med blodprgver screenet for
Diabetes, Jernmangel, Folinsyremangel, D-vitaminmangel, B12-vitaminmangel, Cgliaki, Allergi,
Sjggrens syndrom og Binyrebarkinsufficiens. Efter besgget modtog projektdeltageren elektronisk et
sygdomsspecifikt og et generisk livskvalitetsspgrgeskema, henholdsvis ThyPRO-39 og SF-36.

Tilbagemelding

Efter evaluering af data blev projektdeltageren kontaktet telefonisk af projektsygeplejerske med
information om resultaterne af undersggelserne og evt. forslag til behandling ved positive fund.
Tilbagemelding om egne resultater blev efterfglgende sendt til projektdeltagerens E-boks. Hvis der
var behov for behandling, blev denne tilbudt i Endokrinologisk regi, eller projektdeltageren blev
henvist til f.eks. egen laege, Allergicenter, Gastroenterologisk afdeling eller lokalt sgvncenter.

Livskvalitetsmaling 3 mdr. efter inklusion

Tre maneder efter inklusionen modtog projektdeltageren elektronisk de to livskvalitets-
sporgeskemaer, ThyPRO- 39 og SF-36, til fornyet besvarelse (fig.3).

Resultater

Deltagere

| alt 247 patienter meldte sig til projektet. 109 patienter blev ekskluderet ved den fgrste initiale
samtale (inden inklusion) af forskellige arsager (se fig.4). | alt 138 projektdeltagere indgik i den
anden samtale, hvorved yderligere 8 patienter blev ekskludereret: 2 pga. TSH uden for
referenceomradet og 6 pga. personlige arsager. Saledes blev inkluderet 130 patienter. Der var 113
patienter som besvarede 3 mdrs. opf@lgnings-spgrgeskemaerne, og 17 besvarede ikke af personlige
arsager/ukendte arsager eller for de gnskede ikke leengere at deltage.





1. og 2. samtale; n = 247

e 219 kvinder
e 28 meand

Ekskluderede patienter, n=109

Inklusionssamtale; n= 138

e 120 kvinder
e 18 mend

34 TSH under 0,3

30 TSH over 4,0

14 Har det godt

14 @nsker at traekke sig af personlige arsager
4 Cancer

1 Alder over 79 ar

3 Tager ikke T3 eller T4 medicin

4 Pnsker ikke pausering med gstrogen

1 Manglende blodprgver

1 Mors

3 Dobbeltbooking (Fejloprettet, far nyt nummer)

Inklusionsbesgg; n= 130

e 112 kvinder
e 18 maend

Ekskluderede patienter ved inklusionssamtale; n=8

e 1TSHunder0,3
. 1 TSH over 4,0
e 6 gnsker at traekke sig af personlige arsager

Ekskluderede patienter; n=17

e 17 svare ikke af ukendte arsager eller fordi de
ikke gnskede at deltage.

3 maneders opfglgning; n= 113

e 101 kvinder
e 12 mend

Figur 4. Flowdiagram

Sociodemografiske data

Gennemsnitsalderen pa de 130 inkluderede patienter, hvoraf 86,5% var kvinder, var 57 ar, og
hovedparten var mellem 40-60 ar eller derover. Gennemsnits-BMI var 28.8.

Stgrstedelen af projektdeltagerne var bosiddende i Region Syddanmark. Uddannelsesniveau og

civilstatus fremgar af tabel 1.
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Tabel 1. Sociodemografiske data for deltagerne

Inklusion (n=130)

Alder (ar)

<40 ar,

40-59 ar

>60 ar
kgn; n (%)

Mand

Kvinde
BMI (kg/m2)

Normal (18.5-24.9)

Let overvaegt (25.0-29.9)

Moderat overvaegt (over 30)

Sveer overvaegt (>35)
Region, n (%)

Region Syddanmark

Region Midtjylland

Region Sjzlland

Region Hovedstaden
Uddannelse, n (%)

1 Folkeskole

2 Gymnasial

3 Erhvervsuddannelse

4 Kort videregaende

5 Mellemlangvideregaende

6 Lang videregaende uddannelse
Civilstatus, n (%)

Bor alene

Gift

Samboende

57 +11
8(6.1)
63 (47.0)
59 (42.4)

17 (13.5)
113 (86.5)
28.8+5.9
32 (24.6)
51(39.2)
31(23.8)
16 (12.3)

107 (82.3)
7 (5.4)
7 (5.4)
9 (6.9)

5(4)
5(4)
32 (24.6)
21(16.7)
50 (38.9)
15 (10.3)

32 (24.6)
84 (65.1)
14 (10.3)

*Data er vist som mean + SD og n (%)

Hypothyroidisme

Der var stor variation i varigheden af hypothyroidisme. Gennemsnitligt havde lidelsen veeret
konstateret i 12 ar (SD=8.9); median varighed var 9 ar (25-percentil = 5 ar; 75-percentil = 17 ar).
De fleste af patienterne fik ved inklusion levothyroxin. 19 patienter (15%) fik kombinations-

behandling (T3+T4 praeparat) (tabel 2).

Tabel 2. Behandling af hypothyroidisme (N=130)

TSH (mIU/I)
Behandling; n (%)
Eltroxin
Euthyrox
Tirosint
Medithyrox
Kombinationsbehandling

1.67+0.9

66 (48.4)
30 (23.8)
12 (9.5)
3(2.4)

19 (15.1)

*Data er vist som mean + SD og n (%)





Komorbiditet

Overordnet fandt vi én eller flere uerkendte komorbiditeter (ved biokemi, AOBP, eller sgvnapng)
hos i alt 110 patienter (85%). 20 patienter havde ingen komorbiditet der kunne pavises ved
undersggelserne (fig. 5).

Antal uerkendte komorbiditeter

a0
80
70
60
50
40
30
20
10 B 15

83

ANTAL PATIENTER

Figur 5. Antal uerkendte komorbiditeter.

Biokemi

Nogle patienter i forvejen kendt med én eller flere af de sygdomme, som der blev screenet for i
projektet, se figur 6. Der blev fundet én patient med uerkendt diabetes (0.8%), 6 med jernmangel
(4.6%), én med folinsyremangel (0.8%), 12 med B-vitamin mangel (9%), 19 med D-vitamin mangel
(14.6%), én med cgliaki (0.8%), og 5 med allergi/forhgjet IgE (3.8%).

Binyrebarkinsufficiens
Allergi

Sjggrens syndrom
Coliaki

Diabetes

it

Vitamin D mangel

B12 vitamin mangel
Folinsyremangel

Jernmangel

o

mXendt mefl sygdom6 | Nyorfaaget 10 12 14 16

Figur 6. Antal patienter (i procent) med kendt eller nyopdaget (uerkendt) komorbiditet i henhold til
den biokemiske screening.
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Hypertension

Der var 18 patienter, som var kendt med hypertension. Ved undersggelse med AOBP havde 30
hypertension, heraf 5 som allerede var i behandling, og 5 patienter (ca. 4%) blev diagnosticeret med
uerkendt hypertension og efterfglgende sat i behandling ved egen laege (fig. 7).

107

NEJ m=mJA = KENDT Hypertension

Figur 7. Hypertension screening: Antal patienter kendt med hypertension, fundet med (JA) og uden
hypertension (NEJ)

Sgvnapng
Ni patienter var i forvejen kendt med sgvnapng (SA), hvoraf 5 var i CPAP behandling, og henholdsvis
2 havde let, én middel og én havde svaer SA, men var ikke i CPAP behandling.

Vi fandt 72 patienter (55%) som opfyldte kriterierne for SA, heraf 64 patienter med uerkendt SA,
svarende til 49% af alle projektdeltagere (fig. 8A).

21 patienter, svarende til ca. 16% af alle screenede individer, havde uerkendt moderat til svaer SA
(fig. 8B). Det var hovedsageligt disse patienter, som blev anbefalet behandlingsforsgg med CPAP.
Desuden blev 5 patienter med let/mild SA anbefalet henvisning til @®NH-leege mhp. behandlings-
forspg, da ilt-maetningen i perioder var darlig og patienterne angav dagstreethed. De patienter, som
ikke er blevet henvist eller anbefalet CPAP-behandling, havde en tilfredsstillende ilt-maetning og
angav ikke dagstraethed. Disse patienter blev informeret om, at de evt. selv kunne kontakte en @NH-
laege, hvis de havde et gnske om yderligere behandling.

Patienter med SA var lidt yngre sammenlignet med patienter uden SA (60+£10 ar vs. 54+11; p<0.001),
se tabel 3. Patienterne med SA havde generelt hgjere BMI (30.916.1 vs. 26.2+4.4; p<0.001), og der
var iseer flere sveert overveaegtige i denne gruppe, se tabel 4.
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Figur 8. Sgvnapng screening. A) Antal patienter kendt med sgvnapng (SA), uden SA (NEJ) og
fundet med SA (JA). B) Antal patienter kendt med SA, uden SA (NEJ), med let, moderat/svaer SA.

Tabel 3. Patientkarakteristika stratificeret for sgvnapng (SA).

+SA -SA p-vaerdi
(n=72) (n=58)
Alder (3r) 60 + 10 54+11 0.001
<40 ar
40-59 ar
260 ar
k@n; n (%)
Mand 14 (19.4) 3(5.2) 0.08
Kvinde 58 (80.6) 55 (94.8)
BMI (kg/m2) 30.9+6.1 26.2+4.4 <0.001
Normal (18.5-24.9) 11 (15.3) 21 (36.2)
Let overvaegt (25.0-29.9) 20 (27.8) 31 (53.4)
Moderat overvaegt (> 30) 30 (41.7) 1(1.7)
Sveer overvaegt (>35) 11 (15.3) 5(8.6)

*Data er vist som mean + SD og n (%)
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Tabel 4. BMI opdelt i forhold til svaerhedsgrad af sgvnapng (SA)

BMI (kg/m2) p-vaerdi
(n=72)
SA sverhedgrad
Mild (n=42) 29.6+5.6
Moderat 25.0-29.9) (n=19) 32.3t6.9
Sveaer (n=11) 34.1+4.7 0.015%*

*P-veerdi for forskel i BMI mellem mild og svaer sgvn.
Der var ikke signifikant forskel i BMI mellem mild og moderat sgvnapng eller moderat og sveer SA

Livskvalitet

Patienternes livskvalitet blev malt med det sygdomsspecifikke ThyPRO-39 og det generiske
livskvalitetsspgrgeskema SF-36. Sammenlignet med baggrundsbefolkningen (data fra tidligere
studier) havde projektdeltagerne signifikant darligere livskvalitet pa alle malte skalaer, ved bade
ThyPRO-39 (tabel 5, fig. 9) og SF-36 (tabel 6, fig. 10).

ThyPRO-39 (sygdomsspecifik livskvalitet)

Tre mdr. efter inklusionen (ved afslutning af forlgbet) var der gennemsnitligt forbedring pa alle
parametre, mest udtalt for kognitive gener, kosmetiske gener, og overordnet livskvalitet.
Livskvaliteten var dog fortsat markant darligere end i baggrundsbefolkningen (tabel 5)

Tabel 5. ThyPRO-39 score (jo lavere score desto bedre livskvalitet)

Projektdeltagere Projektdeltagere

Inklusion Efter 3 mdr.

(n=130) (n=113) Befolkningsdata**
Composite score 40 35
Struma symptomer 14 13 5
Myxgdem symptomer 40 34 14
Treethed 65 59 35
Kognitive gener a1 34* 14
Angst 26 20 13
Tristhed 34 30 21
Emotionel fglsomhed 44 39 23
Begraenset socialliv 22 17
Begraenset dagligliv 31 22
Kosmetiske gener 37 27%
Overordnet livskvalitet 64 47*

*aendringer fra inklusion til 3 mdr opfalgning stgrre end MIC (minimal important change) [23]
** fra Winther et. al. 2016 [26]
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Overordnet livskvalitet*

Kosmetiske gener*
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Kognitive gener*

Angst

Norm. for befolkning**

Figur 9. Radarplot ThyPRO-39 score ved inklusion og efter 3 mdneder. Hgjere score indikerer vaerre

livskvalitet. **fra Winther et. al. 2016 [26]

SF-36 (generisk livskvalitet)

Der observeredes en lille gennemsnitlig bedring i livskvalitetsscoren ved 3 maneders opfglgning pa
flere af de malte skalaer, men livskvaliteten var fortsat vaesentligt darligere end i baggrunds-
befolkningen, og der var ingen aendringer stgrre end en klinisk relevant forbedring (MIC) (sendring i

score pa 10 eller derover) [22] (tabel 6 og fig. 10).

Tabel 6. SF-36 score ved inklusion og efter 3 mdr. (Mean (SD))

Projektdeltagere Projektdeltagere

Inklusion Efter 3 mdr. Norm for
(n=130) (n=113) befolkning**
PF: Fysisk funktion 28.2 (21.8) 24.6 (19.5) 88.2
RP: Fysisk betingede begraensninger 31.0 (36.8) 41.2 (37.2)* 83.1
BP: Fysisk smerte 60.2 (24.3) 62.6 (23.7) 79.2
GH: Alment helbred 44.7 (19.1) 50.7 (16.7) 76.2
VT: Energi 33.8(20.0) 40.6 (22.4) 69.8
SF: Social funktion 63.1(26.2) 72.8 (24.9) 914
RE: Psykisk betingede begraensninger 45.1 (38.6) 38.2(29.7)* 86.3
MH: Psykisk velbefindende 65.2 (16.3) 69.1 (18.3) 81.8

* Forskel stgrre end klinisk relevant aendring (MIC) [22]
** Fra "Dansk manual til SF-36”, 1997: Bjgrner et al.[19]

38





PF: Fysisk funktion
100,0

MH: Psykisk
velbefindende

RP: Fysisk betingede
begraensninger*

RE: Psykisk
betingede
begraensninger*

BP: Fysisk smerte

SF: Social funktion GH: Alment helbred

VT: Energi

e e o o o |nklusion 3 mdr Norm for befolkning**

Figur 10. Radarplot SF-36 score ved inklusion og efter 3 mdneder. * Forskel stgrre end klinisk relevant
andring (minimal important change; MIC) [22] ** Fra “Dansk manual til SF-36”, 1997: Bjgrner et al. [19]

Patienter med og uden diagnosticeret komorbiditet

Sammenlignes de 110 patienter med én eller flere uerkendte komorbiditeter fundet ved screening
med de 20 screenings-negative patienter var livskvaliteten (bade SF36 og ThyPRO-39) mest pavirket
hos den fgrstnaevnte gruppe, bade ved inklusion og efter 3 maneder, se tabel 7 og figur 11.

Tabel 7. ThyPRO-39 score (jo lavere score desto bedre livskvalitet)

Komorbiditet IKKE komorbiditet
Inklusion Efter 3 mdr. Inklusion Efter 3 mdr
(n=110) (n=97) N=(20) (n=16)
Composite score 42 35 38 28
Struma symptomer 15 14 13 7
Hyperthyroide symptomer | 25 22 24 22
Myxgdem symptomer 40 34 43 34
Treethed 64 59 68 53
Kognitive gener 41 35 41 27
Angst 26 20 24 16
Tristhed 35 31 28 27
Emotionel fglsomhed 43 40 45 35
Begraenset socialliv 24%* 19 15 11**
Begraenset dagligliv 32* 24 26 17**
Kosmetiske gener 39* 28 28 20**
Overordnet livskvalitet 65* 50 56 20%*

* Forskel >MIC mellem grupperne ved inklusion.[23] .
**Forskel >MIC mellem grupperne efter 3 mdneder.
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Hvis patienter med sgvnapng ekskluderes, havde 21 patienter uerkendt komorbiditet ved screening
(dvs. kun positive fund ved biokemi eller AOBP). Sammenlignes disse individer med de 20 patienter
uden pavist komorbiditet (inkl. SA-screening) var der ingen forskel i livskvaliteten, hverken ved

inklusion eller efter 3 mdr.

Overordnet livskvalitet
*/**

Kosmetiske gener*/**

SR

Pavirket dagligliv

Composit score
70

Struma symptomer

Hyperthyroidisme
symptomer

Hypothyroidisme
symptomer

’/—
’
7’

-
——
-
-

Pavirket socialt liv*/** '

Emotionel fglsomhed

Tristhed Angst

IKKE komorbiditet efter 3 mdr
Komorbiditet efter 3 mdr

IKKE komorbiditet inklusion
----- Komorbiditet inklusion

Figur 11. Radarplot ThyPRO-39 ved inklusion og efter 3 mdneder. Patienterne er stratificerede for

komorbiditet.

Patienter med sgvnapng vs. patienter uden sgvnapng

Patienter med SA (n=72) havde generelt darligere livskvalitet ved inklusion malt med ThyPRO-39
end patienter uden SA (n=58), se tabel 8 og figur 12. Forskelle mellem de 2 grupper stgrre end MIC

blev fundet for kosmetiske gener og overordnet livskvalitet.

Efter 3 maneder var der en generel bedring i livskvaliteten pa de fleste skalaer hos begge grupper
(tabel 8). Patienter uden SA havde fortsat generelt bedre score efter 3 maneder; dog fandtes en
forskel mellem de to grupper stgrre end MIC kun pa skalaen overordnet livskvalitet. Samme resultat
fandtes ved sammenligning af patienter med moderat/svaer SA med patienter uden SA.
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Tabel 8. ThyPRO-39 score stratificeret for sgvnapng

Sgvnapng IKKE sgvhapng
Inklusion Efter 3 mdr. Inklusion Efter 3 mdr.

(n=72) (n=62) N=(58) (n=51)
Composite score 42 37 38 31
Struma symptomer 15 15 15 11
Hyperthyroide symptomer | 27 24 24 21
Myxgdem symptomer 39 36 39 EyAuaiae
Traethed 67 62 63 53
Kognitive gener 42 37 41 I wkE*
Angst 28 21 24 18
Tristhed 36 34 32 27
Emotionel fglsomhed 43 42 44 35
Begraenset socialliv 25 20 20 15
Begraenset dagligliv 31 Q3Hkk 30 PN Rkl
Kosmetiske gener 43%* Rl Rkl 29 21
Overordnet livskvalitet 69* 53*** 58 QOX* [x***

*Forskel >MIC mellem grupperne ved inklusion.[23]

**Forskel >MIC mellem grupperne efter 3 mdneder.

*** Forskel >MIC fra inklusion til 3 mdneder ved patienter som har sgvnapng ved inklusion.
**** Forskel >MIC fra inklusion til 3 mdneder ved patienter som IKKE har sgvnapng.

Composit score

Overordnet 70
livskvalitet*/**x.. 60

Struma symptomer

Hyperthyroidisme

Kosmetiske gener*/**
symptomer

Hypothyroidisme

Pavirket dagligliv
symptomer

Pavirket socialt liv Traethed

Emotionel fglsomhed Kognitive gener

Tristhed Angst
----------- IKKE SA inklusion ——— IKKE SA efter 3 mdr
----------- SA inklusion SA efter 3 mdr

Figur 12. Radarplot; ThyPRO-39 score ved inklusion og efter 3 mdaneder. Patienterne er stratificerede for

sgvnapng (SA).
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Ogsa malt med SF-36 havde patienter med SA generelt darligere livskvalitet sammenlignet med
patienter uden SA. Forskelle mellem de to grupper stgrre end MIC blev fundet for fysisk funktion,
fysisk betingede begraensninger, fysisk smerte, psykisk betingede begraensninger (tabel 9 og fig. 13).
Efter 3 maneder observeredes en generel bedring pa de fleste SF-36 skaler i begge grupper, dog
ingen forskelle stgrre end MIC pa nogen af skalaerne. (tabel 9 og fig. 13). Samme resultat fandtes
ved sammenligning af patienter med moderat/svaer SA med patienter uden SA.

Tabel 9. SF-36 score stratificeret for sgvnapng.

Sgvnhapng IKKE sgvnapng

Inklusion 3 mdr. Inklusion 3 mdr.

(n=72) (n=61) (n=57) (n=51)

PF: Fysisk funktion 33.4(22.7)* 30.1(23.5) 21.7 (19.0) 22.6(20.7)

RP: Fysisk betingede begraensninger 24.7 (33.2)* 36.7 (35.8)** 39.8 (39.8) 45.1(39.4)

BP: Fysisk smerte 55.11 (25.1)* 57.8(27.4) 66.6 (21.8) 66.4 (23.7)

GH: Alment helbred 40.9 (18.7) 49.1 (19.6) 49.4 (18.7) 53.8 (18.2)

VT: Energi 32.9(17.9) 36.8(22.9) 34.9 (22.5) 45.2 (22.9)
SF: Social funktion 60.6 (25.8) 66.8(23.7) 66.4 (26.5) 76.9 (24.1)***
RE: Psykisk betingede begreensninger | 40.7 (36.4)*  35.5(21.9) 50.8 (40.9) 36.4 (23.1)***

MH: Psykisk velbefindende 64.6 (15.3) 66.6(19.2) 66.1(17.6) 70.4 (14.9)

Data praesenteret som Mean og SD. Obs: n mindre i forhold til ThyPRO-39 da én patient ikke besvarede SF-36
* Forskel >MIC mellem grupperne ved inklusion. [22]

** Forskel >MIC fra inklusion til 3 mdneder ved patienter som har sgvnapng ved inklusion.

*** Forskel >MIC fra inklusion til 3 mdneder ved patienter som IKKE har sgvnapng

PF: Fysisk funktion*

80
70
GH: Alment helbred* 60 RP: Fysisk betingede begraensninger*
50
40
20
BP: Fysisk smerte* 0 RE: Psykisk betingede begraensninger
SF: Social funktion VT: Energi

MH: Psykisk velbefindende

--------- IKKE SA inklusion IKKE SA efter 3 mdr
......... SA inklusion SA efter 3 mdr

Figur 13. Radarplot SF-36 score ved inklusion og efter 3 mdneder. Patienterne er stratificerede for ssvnapng
(SA).
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Diskussion

Dette studie er det f@rste i en dansk population, hvor patienter med hypothyroidisme systematisk
blev screenet for uerkendt komorbiditet. Formalet var bl.a. at afklare, om en sadan
sygdomsscreening i sig selv pavirker livskvaliteten, malt med det sygdomsspecifikke spgrgeskema
ThyPRO-39 og det generiske SF-36, og hvorvidt livskvaliteten bedres ved behandling af en
nydiagnosticeret men hidtil uerkendt sygdom.

Et af inklusionskriterierne var, at patienterne skulle have selvvurderet nedsat livskvalitet. Ikke
overraskende havde de inkluderede patienter derfor markant darligere livskvalitet sammenlignet
med baggrundsbefolkningen [27]. Niveauet af livskvalitet-scoren, malt med bade SF-36 og ThyPRO-
39, var imidlertid ogsa darligere end tidligere pavist i en bred population af patienter med
hypothyroidisme [26]. Dette afspejler, at den aktuelle population udggr en selekteret gruppe, som
har en sarlig darlig livskvalitet, og er saledes ikke repraesentativ for alle patienter med
hypothyroidisme.

De inkluderede patienter blev screenet for en bred vifte af lidelser, hvor symptomerne kan veere
forholdsvis skjulte i laengere tid og kan forveksles med symptomer ved stofskiftelidelser, f.eks.
treethed og uoplagthed. Hovedparten af de tilstande, der blev screenet for (fx. D-vitamin og jern-
mangel) er endvidere forholdsvis hyppigt forekommende i befolkningen. Andre lidelser er immun-
betingede (Addisons sygdom, Sjggrens syndrom, cgliaki) og vides at forekomme med en
overhyppighed hos patienter med en allerede kendt autoimmun sygdom, som f.eks. Hashimotos
thyroiditis.

Vi fandt, at hele 85% af de screenede patienter havde mindst én uerkendt sundhedsmaessig tilstand,
som potentielt burde eller kunne behandles. Dette fund er i overensstemmelse med et nyligt studie
fra Holland, hvor der fandtes mindst én komorbiditet hos 95% patienter med pavirket livskvalitet
[9]. Diagnosticeret med blodprgve-analyser drejede det sig hovedsageligt om B-12 vitaminmangel,
jernmangel og D-vitaminmangel. Sidstnaevnte tilstand, som kan medfgre bl.a. muskeltraethed,
fandtes hos naesten 15%. Disse mangeltilstande kan forholdsvis nemt behandles i almen praksis.
Mere alvorlige sygdomme som diabetes og Addisons sygdom (binyresvigt) fandtes kun hos
henholdsvis én og ingen patienter.

Mest pafaldende var den hgje forekomst af sgvnapng, som fandtes hos over halvdelen af
patienterne, og oftest uerkendt. Patienterne med sgvnapng havde darligere livskvalitet ved
inklusion, sammenlignet med patienter uden sgvnapng.

En association mellem sgvnapng og hypothyroidisme er i trad med tidligere studier [16, 17, 28, 29].
Vi paviste ogsa en klar positiv sammenhang mellem forekomst af sgvnapng og hgj BMI. Tidligere
studier har vist en generel sammenhang mellem BMI og sgvnapng [30-32] og understreger, at
screening for sgvnapng sjeldent er indiceret hos patienter med lav-normal BMI. | den aktuelle
patientpopulation var der klart flere overvaegtige med BMI over 30 end i den generelle
baggrundsbefolkning [33-35]. Dette kan formentligt forklare den seerligt hgje praevalens af
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spvnapng i det aktuelle studie. Safremt der statistisk justeres for BMI, er forekomsten af sgvnapng
blandt de screenede patienter naeppe signifikant forskellig fra forekomsten i baggrunds-
befolkningen. En sadan korrektion vil dog kraeve et stgrre studie.

Ved bade ThyPRO-39 og SF-36 observeredes en bedring i livskvaliteten efter 3 maneder; mest udtalt
malt med ThyPRO-39, hvor forskellen pa 3 skalaer var stgrre end MIC (minimal important change).
Det er pafaldende, at forbedringen i livskvaliteten var uafhaengig af, om der blev pavist uerkendt
sygdom eller ej. Patienter med sgvnapng havde fortsat mere pavirket livskvalitet efter 3 maneder,
sammenlignet med patienter uden sgvnapng. Det er dog muligt, at opfglgningsperioden var for kort,
idet de fleste patienter med sgvnapng endnu ikke var kommet i CPAP-behandling eller ikke havde
opnaet den fulde effekt. Det kan derfor ikke udelukkes, at forskellen i livskvalitet ville vaere udlignet
med leengere opfalgning.

| vores studie indgik ikke en kontrolgruppe, f.eks. en gruppe af stofskifte-patienter med en hgjere
livskvalitet. De paviste forskelle og sendringerne i effektmalene kunne veere resultatet af andre
faktorer i patienternes liv og helbred [36]. Placeboeffekten kan vaere ret udtalt hos patienter med
hypothyroidisme, bl.a. demonstreret for nyligt i vores CATALYST studie, hvor patienterne i et blindet
fors@g blev randomiseret til enten selen-tilskud eller placebo [37, 38]. Det er derfor uvist, om den
malte forbedring af livskvaliteten skyldes den specifikke intervention (screening), eller om den blot
afspejler, at patienterne indgik i et studie med seerligt fokus pa deres sygdom og livskvalitet.

Konklusion

| dette screeningsstudie af patienter med hypothyroidisme havde 85% mindst én uerkendt
komorbiditet. Mange af de nydiagnosticerede komorbiditeter var forholdsvis simple mangel-
tilstande (vitaminer eller mineraler).

Mere end halvdelen (55%) af de screenede patienter opfyldte kriterierne for sgvnapng, hvoraf de
fleste tilfeelde var uerkendte. | alt 16% af de 130 screenede patienter opfyldte kriterierne for CPAP-
behandling. BMI var positivt associeret til svaerhedsgraden af sgvnapng, hvilket er kendt ogsa i andre
patientpopulationer. Patienter med sgvnapng havde generelt mere pavirket livskvalitet end
patienter uden sgvnapng. Bade patienter med og uden sgvnapng udviste en forbedring i
livskvaliteten efter 3 maneder, men fortsat med forskel imellem grupperne.

En forbedring af livskvaliteten ved en bred screeningsundersggelse, selv uden fund af nogen
uerkendt sygdom, tyder pa en vis placeboeffekt, eller at patienterne fgler sig mere trygge ved
bevidstheden om, at de ikke lider af nogen skjult sygdom.

Det skal understreges, at patienterne i den aktuelle undersggelse udggr en selekteret gruppe pa
baggrund af selvrapporteret nedsat livskvalitet. Resultaterne af undersggelsen kan derfor ikke
umiddelbart overfgres til en stgrre gruppe af patienter med hypothyroidisme, hvis livskvalitet er
mindre pavirket.





Perspektiv

Alvorlig anden udiagnosticeret sygdom, primeaert immun-betingede lidelser, er ikke hyppigt
forekommende blandt danske patienter med hypothyroidisme, som har en betydelig nedsat
livskvalitet. Et systematisk screeningsprogram for diabetes, Mb Addison, Sjggrens syndrom og
lighende sygdomme synes derfor ikke at vaere berettiget. Mangeltilstande vedrgrende jern og
vitaminer er derimod forholdsvis almindeligt og kan handteres i almen praksis og ofte med
handkgbsmedicin.

Iseer blandt overvaegtige patienter med hypothyroidisme synes der at veere en hgj forekomst af
sgvnapng; ofte i en sveerhedsgrad hvor der er behandlingsindikation med CPAP. Patienter med
sgvnapng, som i sig selv kan have helbredsmaessige konsekvenser, er karakteriserede ved at have
en betydelig nedsat livskvalitet. Den primaere screening for sgvnapng kan ofte forega i almen
praksis, og det anbefales, at man fremover har mere fokus pa denne problemstilling, iseer blandt
overvegtige patienter.

Livskvaliteten blev generelt bedre efter afsluttet screeningsprogram, uagtet om der blev pavist
andre sygdomme eller ej. Om denne forbedring er en specifik effekt af screeningen eller et resultat
af "at blive lyttet til” kan ikke besvares af undersggelsen. Selvom det er dog veldokumenteret, at en
placeboeffekt er hyppigt forekommende blandt patienter med hypothyroidisme, kan det have stor
betydning for patienternes tryghed, at de er blevet grundigt undersggt for anden sygdom. Det er
vigtigt, at laeger og andre sundhedsprofessionelle har en dialog med patienterne om dette aspekt.
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Bilag 2
ThyPRO-39 — spgrgeskema

Spoargeskema om livskvalitet
ved skjoldbruskkirtelsygdomme

-ThyPROdk-

Dette spargeskema drejer sig om, hvordan det har
pavirket dig at have en sygdom i skjoldbruskkirtlen.

Besvar hvert spergsmal ved at sxtte kryds <] ved
det svar, der passer bedst pa dig. Hvisdu er i tvivl
om, hvordan du skal svare, svar da venligst sa godt
du kan.
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Den forste del af sporgeskemaet handler om symptomer, treethed, hukommelse,
humer og helbred.

Vi vil bede dig besvare spargsmalene ud fra hvordan du har haft det alt i alt, de
sidste 4 uger.

1. De farste spargsmal handler om symptomer

Slet En hel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke Lidt ~ Noget  del  meget

vV v v v VvV

- haft en fornemmelse af, at noget fylder

fortil pd halsen? ... (] [ (] (] []
- haft en synlig haevelse fortil pa halsen?............. (] (] (] (] []

- folt trykken i halsen? ..., [ (] (] (] []
- haft smerter fortil pa halsen?......................... [ (] [ (] []

- haft smerter 1 halsen, som kunne mearkes

OP 1 @TENCT ..o e e, [ ] (] [ (] []
- haft en fornemmelse af en klump i halsen?........... [ (] [ ] (] []

- haft behov for at remme dig ofte?................ [ (] (] (] []
- folt ubehag ved synkning? ... [ (] [ (] []
- haft sveert ved at synke? ... (] (] (] (] []

- haft kvaelningsfornemmelse? ... ....... [ ] [ (] (] []
-vaeret haes? .. (] (] (] (] []
- rystet pd haeenderne? ... [ (] [ ] (] []

- haft tendens til at svede meget? ... .. [ ] [ [ (] []
- haft hjertebanken? ..., [ (] (] I []
- haft &ndened (veret forpustet)? ... [ (] (] (] []

- veeret folsom overfor varme? ... (] (] (] (] []
- veeret folsom overfor kulde? ... [ ] [ (] (] []
- haft gget appetit? ... [ (] (] (] []
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Slet

Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke

v
- haft tynd affering?................. . I
- haft urolig mave? ... I
- haft fugtige ojne eller gjne der leb i vand?............ I
- haft poser under gjnene eller hevede ejenlag? .. [ ] . ..

- haft en fornemmelse af terhed eller

"erus" 1 @JNEeNE?. ..o I
- haft nedsat syn? ... [
- folt en trykken i (eller bag) gjnene? ... I
- haft dobbeltsyn? ... A
- haft smerter i gjnene? ... ... [ ]
- vaeret meget folsom overfor lys? ... N
- haft heevede haender eller fodder? ... [
-haft tor hud? .. [
- haft kleende hud? ... ..o (]

2. De naeste spargsmal handler om traethed

Enhel Virkelig
Lidt  Noget del meget

vV v v Vv

Indenfor de sidste 4 uger, har du lsklli
v
= V@It traet? . [
- veeret udmattet?.......... [
- haft svert ved at tage dig sammen
til noget som helst?. ... ... [ ]
- folt dig udslidt? ... ... [

Enhel Virkelig
Lidt Noget del meget

vV v v Vv
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3a

3b

3c

3. De naeste spargsmal handler om veloplagthed

Slet Enhel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke  Lidt ~ Noget  del  meget
vV vV . v v Vv
- folt dig veloplagt? ... (] (] (] (] []
-haft energi? ... [ (] (] I []
-haft overskud?.............cooooii [ [ [ ] (] []

4. Defolgende spargsmal drejer sig om hukommelse og koncentration

Slet En hel Virkelig
ikke Lidt Noget del meget

vV v v v VvV

Indenfor de sidste 4 uger, har du

- haft problemer med at huske?............................... [ [ (] (] []
- teenkt langsomt eller uklart? ... ... [ ] (] [ (] []
- haft svert ved at finde de rette ord?................ (] [ (] (] []
- veaeret forvirret? .. (] (] (] (] []
- haft svaert ved at leere nyt? ... [ (] [ (] []
- haft sveert ved at koncentrere dig? ... (] (] (] (] []
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Sa

5b

6a

6b

6d

6e

6f

5. De naeste spargsmal drejer sig om nervesitet og anspeendthed

Slet En hel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke  Lidt ~ Noget  del  meget
vV v v v VvV
= VRTCE NETVEOST oo e e [ (] [ (] []
- veeret bange eller angst? ..., [ (] (] (] []
- folt dig anspeendt?...............ccooooooooi [ (] [ (] []
- veeret bange for at fejle noget alvorligt? ... [ ] [ [ (] []
-folt dig urolig?. ..o [ (] (] (] []
- vaeret Tastles? ..o [ ] (] [ (] []
6. De falgende spargsmal handler om psykisk velbefindende
Slet Enhel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke  Lidt ~ Noget  del  meget
vV V. v v Vv
= VaTCt trISt? oo e, [ (] [ L] []
- veeret deprimeret? ... [ (] (] (] []
- folt dig modl@s?...........ooooi (] (] (] (] []
- haft let ved at komme til at greede? ... (] [ (] (] []
-veeret ked af det? ... [ ] (] [ ] (] []
Slet Enhel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke  Lidt ~ Noget  del  meget
vV V. v v VvV
-veeret glad? [ [ [ ] [ []
- haft selviIlid? .o [ (] [ (] []
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7g

=
=

7i

7. De naeste spargsmal handler om at have svaert ved at overskue tingene eller at
veere folelsesmaessigt svingende

Slet Enhel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke  Lidt  Noget  del  meget
vV V. v v Vv
- haft svaert ved at overskue tingene? ... [ [ [ (] []
- folt, at du "ikke var dig selv"? ... [ [ [ (] []
- oplevet at du nemt blev stresset?................. Lo (] (] (] []
- veeret folelsesmaessigt svingende? ... [ (] [ ] (] []

- veeret irritabel? ... [ (] [ (] []
- veeret frustreret?. ... [ (] [ ] (] []
= VETEE VICA? oo e [ ] (] [ (] []

Slet I hej Fuld-
ikke Lidt  Noget grad stendig

vV v v Vv Vv
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8b

8d

Resten af spergeskemaet handler om hvordan din sygdom i skjoldbruskkirtlen
kan have pavirket forskellige forhold i din tilvaerelse.

8. De falgende spargsmal handler om dit samveer med andre mennesker

Indenfor de sidste 4 uger, har din sygdom i Slet

Enhel Virkelig

skjoldbruskkirtlen gjort, at du ikke  Lidt ~ Noget ~ del ~ meget
vV v v v VvV
- har haft vanskeligt ved at veere sammen
med andre mennesker (for eksempel gtefzlle,
bern, kereste, venner eller andre)? ... ... [ [ (] (] []
- har folt dig som en belastning
for andre mennesker?...................ccooooos oo [ ] (] [ (] []
- er kommet i konflikt med andre mennesker? ......... [ [ (] I []
Slet En hel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, ikke Lidt  Noget del meget
vV v v v Vv
- har du folt, at dine omgivelser manglede
forstaelse for din sygdom i skjoldbruskkirtlen? .. [ ].... [ [ ] (] []
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9b

9¢

9d

9e

9. De falgende spargsmal drejer sig om dine daglige aktiviteter

Indenfor de sidste 4 uger, har din sygdom i Slet . Enhel Virkelig
skjoldbruskkirtlen gjort, at du har ikke ~ Lidt ~ Noget ~ del  meget
vV v . v v Vv

- haft vanskeligt ved at klare

din dagligdag? ... []... (] (] (] []
- vaeret begraenset 1 at udfere dine

fritidsaktiviteter eller hobbies? ... ... []... [ [ (] []
- veeret forhindret i at deltage

i livet omkring dig? ... []... (] [ (] []
- haft vanskeligt ved at komme omkring

(for eksempel at ga, labe, cykle eller kare i bil)? [ ].... [ [ ] (] []
- haft en folelse af at veere blevet

langsommere til alting? ... (] (] [ ] (] []
Indenfor de sidste 4 uger, har Har ikke Slet Enhel Virkelig
din sygdom i skjoldbruskkirtlen arbejde ikke Lidt Noget del meget
giort, at du har vV V.V V.V Vv
- haft vanskeligt ved at passe dit

erhvervsarbejde (for eksempel

haft svaert ved at klare det

eller veeret sygemeldt)? ... (] []... (] (] (] []
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10a

10b

1la

11b

1lc

11d

1le

11f

10. De naeste spargsmal handler om dit seksualliv.

Slet En hel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, har du ikke Lidt  Noget  del  meget

vV v v Vv Vv

- folt, at din sygdom i skjoldbruskkirtlen
har haft negativ indflydelse

pa dit seksualliv? ... (] (] (] (] []
- haft nedsat seksuel Lyst? ... [ (] (] I []

11. Sygdomme i skjoldbruskkirtlen (eller behandlingen af dem) kan pavirke
udseendet, for eksempel ved at give haevelse pa halsen, veeskeansamlinger i
ansigtet, pa haender eller fodder, sendrede gjne eller veegtaendring.

Slet Enhel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, ikke Lidt  Noget del meget

vV v v Vv VvV

- har din sygdom i skjoldbruskkirtlen pavirket
dit udseende (for eksempel havelse pa
halsen, forandrede @jne, &ndret vaegt)?.................. [ ] [ [ (] []

- har din sygdom 1 skjoldbruskkirtlen
gjort, at du har vearet utilfreds med dit udseende?[ |......... [ [ ] [ []

- har du forsggt at kamuflere eller maskere synlige
tegn pa sygdom i skjoldbruskkirtlen (for eksempel
ved at tage terklaede eller solbriller p&)?............... [ (] [ ] (] []

- har du varet generet af, at andre kiggede pa dig? [ ] I I Lo []

- har din sygdom 1 skjoldbruskkirtlen haft
indflydelse pa, hvilket tgj du havde pa?............... [ [ [ (] []

- har du felt dig for tyk? ... [ (] (] (] []
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12. Det sidste spargsmal drejer sig om, hvor meget din sygdom i skjoldbruskkirtien
har pavirket dig alt i alt, de sidste 4 uger

Slet Enhel Virkelig
Indenfor de sidste 4 uger, ikke Lidt  Noget del meget

vV v v Vv VvV

- har din sygdom i skjoldbruskkirtlen haft
negativ indflydelse pa din livskvalitet? ... (] [ (] (] []

Kontrollér venligst, at du har svaret pa alle spargsmalene.

Mange tak for din hjasip med at besvare dette spargeskema!
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Bilag 3
Scoring of the ThyPRO-39 questionnaire

Scoring of the ThyPRO-39 questionnaire

Each of the 13 ThyPRO-39 scales is scored as a summary score and transformed to range 0-100.

This scoring procedure is described step by step below.

Naming of items

Each item is named TQ {relevant itemnumber}. Itemnumber is indicated left of each item in the
questionnaire. Thus, the first item, 'sensation of fullness in the neck' is named TQ1A in the
database.

Scoring of responses
Item responses are scored
0 for "Not at all'

1 for 'A little'

2 for 'Some'

3 for 'Quite a bit'

4 for 'Very much'/'Completely’'

Scale content

Each scale consists of the following items:

Goitre symptoms scale: TQ1A TQ1C TQ1H

Hyperthyroid symptoms scale: TQ1I TQIM TQIN TQIT
Hypothyroid symptoms scale: TQ1Q TQ1CC TQ1DD TQIEE
Evye symptoms scale: TQIW TQIX TQIBB

Tiredness scale: TQ2A TQ2C TQ3B

Cognitive problems scale: 1TQ4A TQ4B TQA4F;

Anxiety scale: TQ5B TQ5C TQSE
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Depressivity scale: 1Q6A TQ6E TQ6G

Emotional Susceptibility scale: 1Q7C TQ7D TQ7H
Impaired Social life scale: TQ8A TQS8B TQ8C
Impaired Daily life scale: TQ9A TQYC TQYE
Cosmetic Complaints scale: TOQ11IA TQIID TQII1E
Overall QoL: TQ12

Composite scale: TQ2A TQ2C TQ3B TOQ4A TQ4B TQ4F TQS5B TQS5C TQSE TQ6A TQO6E TQ6G
TQ7C TQ7D TQ7H TQ8A TQ8B TQS8C TQIA 1TQ9C TQIE TQI12

Scoring the individual scales

The raw scale scores are derived by simply adding the response values (0-4) for all theitemsin a
scale. However, three additional features expand this procedure:

1. reversal of positively worded items,
2. imputation for individual missing item responses and
3. 0-100 transformation.

Reversal of positively worded items

As part of the scoring procedure, items 3B, 6G and 7H have to be reversed, i.e. Not at all' scored as
4, 'A little' as 3, 'Some' as 2, 'Quite a bit' as 1 and 'Very much'/'Completely scored as 0.

Imputation for individual missing items

If half or more of the items in a scale is completed, missing items are substituted by the mean of the
completed items.

Linear transformation

All scales (except for the Hypothyroid Symptoms,the Overall QoL scale and the Composite scale,
see below) are transformed to range 0-100 according to Table 1 below:
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Table 1. To the left is the raw score. The corresponding 0-100 score is tabulated for each scale
separately. For example, a patient with a raw score on the Goiter Symptoms scale of 6 (e.g. because
she answered “Some” to all three Goiter items), will have a 0-100 Goiter Symptoms score of 37. A
raw score of 6 on the Tiredness scale, would yield a 0-100 score of 50.

Raw Final rescaled short-form score
::;rn e Cogni- Depres- Suscep-  Social Daily  Appear-
Goiter Hyper Eye Tired tion Anxiety sion tibility Life Life ance

0 2 2 1 0 1 1 0 1 0 0 1

1 10 8 8 8 7 10 7 7 8 7 12
2 15 13 14 17 14 18 14 13 17 15 21
3 20 18 20 25 21 26 22 21 25 22 28
4 26 23 25 33 29 34 29 28 33 30 36
5 31 28 32 42 37 41 37 36 42 38 43
6 37 33 38 50 44 49 45 44 50 46 51
7 43 38 45 58 52 56 54 52 58 54 59
8 49 44 52 67 60 63 63 60 67 62 66
9 57 49 60 75 68 71 71 68 75 71 73
10 64 55 68 83 76 79 80 77 83 80 80
11 73 60 78 92 85 87 89 86 92 89 87
12 84 66 89 100 95 96 97 95 100 98 96
13 71

14 77

15 84

16 90

Transformation of the Hypothyroid S/mptoms scal e:

The ThyPRO-39 Hypothyroid Symptoms is identical to the original ThyPRO Hypothyroid
Symptoms scale and is thus transformed to 0-100 according to the formula

Transformed score=(raw sumscore/16)*100

For example, if a patient answered Not at all' to two items, 'A little' to one item and 'Some' to the
last item, she would have a raw score of 3 (0+0+1+2). The transformed 0-100 score would then be
3/16*100=19.

Transformation of the Overall QoL-impact scale/item:

The Overall QoL item (TQ12) is rescaled to 0-100 simply by taking the mean raw score and
multiply by 25.





Scoring the Composite scale

The Composite scale is based on the 22 items from the Tiredness, Cognition, Anxiety, Depressivity,
Emotional Susceptibility, Impaired Social life Impaired Daily Life and Overall QoL scales:

TQ2A TQ2C TQ3B TQ4A TQ4B TQ4F TQSB TQS5C TQSE TQ6A TQ6E TQ6G TQ7C TQ7D
TQ7H TQ8A TQS8B TQ8C TQYA TQIC TQIE TQI12

The raw score is derived as described above, by summation (with imputation for missing), to range
0-88. The raw score is transformed to 0-100 according to the formula

Transformed score=(raw sumscore/88)*100
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Bilag 4
SF-36 spgrgeskema

SF-36 SPORGESKEMA OM HELBREDSTILSTAND

VEJLEDNING: Dette spgrgeskema handler om din opfattelse af dit helbred. Oplysningerne vil
give et overblik over, hvordan du har det, og hvor godt du er i stand til at udfere dine daglige

goremal.

Besvar hvert spgrgsmal ved at satte ring om det svar, der passer bedst pa dig. Hvis du er i tvivl
om, hvordan du skal svare, svar da venligst sa godt du kan.

1. Hvordan synes du dit helbred er alt i alt?

(St kun én ring)

Fremragende ......oooeeeoieiie e 1
AVZ: Lo T e oY | R 2
(o | T 3
Mindre godt.......c i 4
[DF Vg [Te | SRS OR SRRt 5

2. Sammenlignet med for ét ar siden, hvordan er dit helbred alt i alt nu?

Copyright®© Health Assessment Lab and
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(St kun én ring)

Meget bedre nu end for ét ar siden ......ccceeeeveviveeeeeeeeenns 1

Noget bedre nu end for ét ar siden.......cccceeeeeeivveeeeeeeennnns 2

Nogenlunde det samme ......coooviuiiiiiiiiiiii e 3

Noget darligere nu end for ét ar siden.......ccceeeeeevvveeeeeenn. 4

Meget darligere nu end for ét ar siden ......cceeeeeeeveeeeeenn. 5
1
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3. De faglgende spargsmal handler om aktiviteter i dagligdagen. Er du pa grund af dit
helbred begraenset i disse aktiviteter? |sa fald, hvor meget?

(Szet ring om ét tal for hver linie)
Ja, Ja, Nej,
meget lidt slet ikke
begranset | begrenset | begraenset
a. Kraevende aktiviteter, som fx. at labe, lafte tunge
ting, deltage i anstrengende sport 1 2 3
b. Lettere aktiviteter, sasom at flytte et bord, stgvsuge
eller cykle 1 2 3
c. At lgfte eller bare dagligvarer 1 2 3
d. At ga flere etager op ad trapper 1 2 3
e. At ga én etage op ad trapper 1 2 3
f. At bgje sig ned eller ga ned i knae 1 2 3
g. Ga mere end én kilometer 1 2 3
h. Ga nogle hundrede meter 1 2 3
i. Ga 100 meter 1 2 3
j. Gaibad eller tage tgj pa 1 2 3

4. Har du inden for de sidste 4 uger, haft nogen af falgende problemer med dit arbejde
eller andre daglige aktiviteter pa grund af dit fysiske helbred?

(St ring om ét tal for hver linie)

JA NEJ

a. Jeg har skaret ned pa den tid, jeg bruger pa arbejde eller andre

aktiviteter 1 2
b. Jeg har ndet mindre, end jeg gerne ville 1 2
c. Jeg har varet begranset i hvilken slags arbejde eller andre

aktiviteter, jeg har kunnet udfgre 1 2
d. Jeg har haft besvaer med at udfere mit arbejde eller andre

aktiviteter (fx. kravede det en ekstra indsats) 1 2

Copyright© Health Assessment Lab and
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5. Har du inden for de sidste 4 uger haft nogen af felgende problemer med dit arbejde eller
andre daglige aktiviteter pa grund af felelsesmaessige problemer?

(St ring om ét tal for hver linie)

JA NEJ
a. Jeg har skaret ned pa den tid, jeg bruger pa arbejde eller
andre aktiviteter 1 2
b. Jeg har ndet mindre, end jeg gerne ville 1 2
c. Jeg har udfert mit arbejde eller andre aktiviteter mindre
omhyggeligt, end jeg plejer 1 2

6. Inden for de sidste 4 uger hvor meget har dit fysiske helbred eller falelsesmassige
problemer vanskeliggjort din kontakt m ed familie, venner, naboer eller andre?

(Saet kun én ring)

Slet ikke oo 1
[T | ST P PP UPOPPTPPRPRINE 2
NOGEL e 3
Enhel del ..o 4
Virkelig meget ... 5

7. Hvor staerke fysiske smerter har du haft i de sidste 4 uger?

(St kun én ring)

Yo L] T ¢ U= (= PN 1

Meget lette SMEIter. ...t 2

Lette SMerter ..o 3

Middelstarke SMerter .......uccceeiiiiiiieee e 4

SEEIKE SMEITEI ittt e e e e e e e eees 5

Meget staerke SMerter ... ... o ieiee e 6
3
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8. Inden for de sidste 4 uger hvor meget har fysisk smerte vanskeliggjort dit daglige
arbejde (bade arbejde udenfor hjemmet og husarbejde)?

(St kun én ring)

Slet ikke ..o 1
LIt 2
[N\ Yo = PP 3
Enhel del ... 4
Virkelig Meget coceeeeueeeieiee et 5

9. Disse spargsmal handler om, hvordan du har haft det i de sidste 4 uger. Hvor stor en
del af tiden i de sidste 4 uger -

(Saet ring om ét tal for hver linie)

Det . Pa
Hele | meste En hel | Noget Lidt intet
. del af af af .
tiden af tiden | tiden | tiden | H9S
tiden punkt
a. har du fglt dig veloplagt og fuld af
liv? 1 2 3 4 5 6
b. har du vaeret meget nervgs? 1 2 3 4 5 6
c. har du varet sa langt nede, at intet
kunne opmuntre dig? 1 2 3 4 5 6
d. har du fglt dig rolig og afslappet? 1 2 3 4 5 6
e. har du vaeret fuld af energi? 1 2 3 4 5 6
f. har du felt dig trist til mode? 1 2 3 4 5 6
g. har du felt dig udslidt? 1 2 3 4 5 6
h. har du vaeret glad og tilfreds? 1 2 3 4 5 6
i. har du felt dig tret? 1 2 3 4 5 6

Copyright© Health Assessment Lab and
Frederiksborg General Hospital, 1993
All rights reserved.

(IQOLA SF-36 Danish Version 1.1)





10.Inden for de sidste 4 uger, hvor stor en del af tiden har dit fysiske helbred eller
folelsesmassige problemer gjort det vanskeligt at se andre mennesker (f.eks. besage
venner, sla&gtninge osv.)?

(St kun én ring)

Hele tideNn ..o e 1
Det meste af tiden .....oooiuiiiiiinii 2
Noget af tideN.....cceieeeiiiiiiiece e e 3
Lidt af tiden ..o 4
Pa intet tidSPUNKE ....uuviiiiiiiiieee et 5

11.Hvor rigtige eller forkerte er de falgende udsagn for dit vedkommende?

(Saet ring om ét tal for hver linie)

Over- Over-
riH(:iIt t vejende | Ved ikke | vejende foI:ELt t
gtig rigtigt forkert
a. Jeg bliver nok lidt lettere syg
end andre 1 2 3 4 5
b. Jeg er lige sa rask som enhver
anden, jeg kender 1 2 3 4 5
c. Jeg forventer, at mit helbred
bliver darligere 1 2 3 4 5
d. Mit helbred er fremragende 1 2 3 4 5






Bilag 5
SF-36 scoring

Table 1
STEP 1: RECODING ITEMS

ITEM NUMBERS Change original response category (8)  To recoded value of:
1,2,20,22,34,36 1 > 100
2 > 75
3 > 50
4 e > 25
5 > 0
3,45,6,7,89,10,11,12 1 —> 0
2 e > 50
3 s> 100
13,14,15,16,17,18,19 1- -> 0
2 e > 100
21,23,26,27,30 1 e s 100
2 > 80
3 > 60
4 > 40
5 > 20
6 -—> 0
24,25,28,29,31 1 > 0
2 -> 20
3 s> 40
4 > 60
5 > 80
6 > 100
32,33,35 1 - > 0
2 —eeemeeeee > 25
3 - > 50
4 e > 75
5 -— > 100

(@) Precoded response choices as printed in the questionnaire.

[ 68






Table 2

STEP 2: AVERAGING ITEMS TO FORM SCALES

Scale Number Of After Recoding Per Table 1,
ltems Average The Following ltems:

Physical functioning 10 3456789101112

Role limitations due to physical health 4 13141516

Role limitations due to emotional problems 3 1718 19

Energy/fatigue 4 2327 29 31

Emotional well-being 5 24252628 30

Social functioning 2 20 32

Pain 2 21 22

General health 5 133343536

Table 3
RELIABILITY, CENTRAL TENDENCY AND VARIABILITY OF SCALES IN THE
MEDICAL OUTCOMES STUDY

Scale ltems Alpha Mean SD
Physical functioning 10 0.93 70.61 27.42
Role functioning/physical 4 0.84 52.97 40.78
Role functioning/emotional 3 0.83 65.78 40.71
Energy/fatigue 4 0.86 52.15 22.39
Emotional well-being 5 0.90 70.38 21.97
Social functioning 2 0.85 78.77 25.43
Pain 2 0.78 70.77 25.46
General health 5 0.78 56.99 21.11
Health change 1 — 59.14 23.12

Note: Data is from baseline of the Medical Outcomes Study (N = 2471), except for

Health change, which was obtained one-year later.
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Work Package 4 (WP4)

Forbedring af livskvaliteten hos patienter i
behandling for lavt stofskifte:

Udredning og behandling i Center for
Funktionelle Lidelser

Dette delprojekt blev primaert gennemfgrt af:

Carsten Krogh Jgrgensen?, speciallaege i almen medicin, afdelingslaege, phd.

René Korsgaard Brund?, forskningsstatistiker

1Center for Funktionelle Lidelser, Sygehus Lillebaelt, Vejle.

2Socialmedicinsk Afdeling, Aalborg Universitetshospital
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Baggrund

Mindst 15% af patienter i medicinsk behandling grundet for lavt stofskifte (hypothyroidisme) har
nedsat livskvalitet sammenlignet med baggrundsbefolkningen. Der er holdepunkt for, at der er flere
forskellige arsagsfaktorer og teorier, som ikke gensidigt udelukker hinanden [1-4]:

1. utilstreekkelig medicinsk behandling pga. manglende omsaetning af T4 til T3 i forskellige
organer

2. uerkendt komorbiditet (dvs. anden sygdom end hypothyroidisme)

andre komponenter af sygdommen, som fx autoimmun betinget inflammation

4. irreversible effekter af langvarig hypothyroidisme pa visse fysiologiske og mentale
funktioner

5. en kombination af biologiske, psykologiske og sociale faktorer.

w

Mange af symptomerne, som patienter med savel ubehandlet som behandlet hypothyroidisme
oplever, ses ogsa hos raske kontrolpersoner og patienter med andre kroniske lidelser (Tabel 1) [5,

6].

Frequency of hypothyroid symptoms and signs (in %)
in patients (n=50) and controls (n=80)

Ankle reflex -
Dry skin
*Cold intol.
Coarse skin
Puffiness —
*Pulse rate
Sweating -
Weight -
Paraesthesia -
Cold skin -
Constipation -
Movements
Hoarseness —|

Hearing

77
76 36.2
35

18.8

] 57.5

22.5

48 15

12.5

PATIENTS CONTROLS

100 80

T | I I ! I I |

60 40

Figur 1. Symptomer hos patienter med ubehandlet hypothyroidisme (TSH >20 mU/L,
normale kontrolpersoner. Zulewski et al 1997 [5].
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Symptomerne er saledesilangt de fleste tilfaelde ikke specifikke for patienter med hypothyroidisme.
Fysiske symptomer, uden enkeltstaende specifik biologisk forklaring (funktionelle symptomer), er
generelt hyppige i befolkningen. | en dansk befolkningsundersggelse opfylder ca. 15% kriterierne
for ét eller flere funktionelle somatiske syndromer [7]. Det er sadledes sandsynligt, at en del af
symptombelastningen hos patienter, som har vedvarende darlig livskvalitet trods normaliserede
stofskiftehormonvaerdier, kunne have baggrund i en comorbid funktionel lidelse. Arsager til
funktionelle lidelser er multifaktorielle og afhanger af den enkeltes disposition (sarbarhed),
udlgsende faktorer og vedligeholdende faktorer. Symptomer skal saledes ses i en kombineret
biologisk, psykologisk savel som social forstaelsesramme [8-13]. Mange faktorer spiller sammen i et
kompliceret netvaerk som illustreret i Figur 2. Figur 3 viser en mere overskuelig og operationel
model, som er anvendt i patientinformation og undervisning. Her kan en stofskiftelidelse f.eks. ses
som ”"udlgsende faktor”, og forlgbet vil afhange af eksisterende sarbarhedsfaktorer og
vedligeholdende faktorer.

Behandling af funktionelle lidelser er baseret pa individualiserede biologiske/fysiske, kognitive-
/adfaerdsmaessige og sociale tiltag med udgangspunkt i den enkelte patients behov [11, 12, 14, 15].
Der er holdepunkt for, at vedvarende fysiske symptomer ved en del kroniske sygdomme kan forstas
pa samme made [6].

I Life events, traumatic experiences, infections, somatic diseases

4 4 4 4

Mental fitness component

Anxiety, depression,

/ perceived stress \
’ A . | Mental
| Personality | WV < | vulnerability
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| Genetics I

\\ Self-efficacy
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£
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Figur 2. ”A theoretical framework for development of functional somatic syndromes: Dantoft, T.M., et al., [13]
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Risikofaktorer

Medfadt/ary

Erhvervet: opvaskst, alvorlig sygdom, traumer
Belastninger op til udlgsende begivenhed

Udlgsende begivenhed/trigger
Traume, fx ulykke

Syedom, fx infektion

Gentagne belastninger

/" Forstaerkende og vedligeholdende faktorer
Forandringer i nervesystemets funktion

Tanker (utryghed, sygdomsbekymring, negative tanker)
Adfzerd (svingende aktivitetsniveau/boom-and-bust)
Livsstil {sevn, kost, bevaegelse)

Mange undersggelser i sundhedsvazsenet

I\L.'Suci ale forhold (isolation, skonomisk afhangighed)

Funktionel
lidelse

Figur 3. Arsager til funktionel lidelse — en forklaringsmodel i tre trin. (Rosendal,M; Mdnedskrift for almen
praksis maj 2021 [16])

Tidligere studier har vist, at der er en hgj preevalens af mulig funktionel lidelse blandt patienter med
hypothyroidisme. Der er fundet en sammenhang mellem mulig funktionel lidelse og st@rre tendens
til at tillaegge hypothyroidisme og behandlingen heraf den stgrste betydning for symptomerne. Der
kan ofte vaere et ensidigt fokus pa biologiske faktorer og medicinsk behandling fra bade patient og
behandler [17].

Formal

Det overordnede formal med delprojekt WP4 var at @¢ge patienternes livskvalitet ved at udvikle
redskaber med henblik pd at opna en mere nuanceret sygdomsforstaelse og mestringsevne
("empowerment”) i relation til hypothyroidisme. Mere specifikt var formalet at undersgge, om et
udredning- og behandlingsforlgb med en bio-psyko-social tilgang i Center for Funktionelle Lidelser
(CFL), Sygehus Lillebzelt Vejle, kan

1. identificere patienter med comorbid funktionel lidelse
2. give patienterne en bredere sygdomsforstaelse
3. bedre livskvalitet og funktionsevne malt med standardiserede spgrgeskemaer
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Metode

Deltagere blev rekrutteret ved annoncering i Stofskifteforeningens medlemsblad, i dagspressen og
i kommunikation til de alment praktiserende laeger i Region Syddanmark.

Inklusionskriterier:
Deltagerne skulle

veere bosiddende i Region Syddanmark pa henvisningstidspunktet (senere i projektperioden
blev dbnet for rekruttering fra andre regioner)

have kronisk hypothyroidisme, bedgmt ud fra vanlige kliniske kriterier

vaere euthyroid (normalt TSH) i mindst 6 uger

vere mellem 18 og 79 ar

have vedvarende symptomer med selvoplevet nedsat livskvalitet

have evne til at afgive skriftlig informeret samtykke

kunne tale og forsta dansk

kunne bruge e-Boks

Eksklusionskriterier:

Data

Graviditet eller amning

Hypothyroidisme pa grund af tidligere thyroideacancer

Betydelig somatisk eller psykiatrisk komorbiditet, vurderet efter et klinisk skgn (f.eks. aktiv
cancer, hjertesygdom NYHA klasse > 2, psykose, sveer personlighedsforstyrrelse, svaer angst,
alkoholafhaengighed eller medicinmisbrug).

Patienterne modtog link til to elektroniske spgrgeskemaer inden henholdsvis fgrste undersggelse i
CFL og efter afslutning af forlgbet. Disse danner grundlag for maling af patienternes helbred og
livskvalitet. Behandlingsansvarlig laege udfyldte standard-spgrgeskema om diagnose og behandling
efter forsamtale, og efter afslutning af forlgbet.

Fra patientskemaerne rapporteres fglgende data:

1. ThyPRO: Valideret spgrgeskema til maling af livskvalitet hos patienter med thyroideasygdom
[18]. Klinisk relevante andringer i de enkelte underskalaer varierer fra 8,0 — 21,1 [19]. En hgjere
veerdi (fra 0 til 100) indikerer darligere livskvalitet.

2. FunkData: National klinisk database for patienter med svaer funktionel lidelse, som undersgges
pa ét af de regionale centre for funktionelle lidelser [20]. Fra FunkData er fglgende mal
inkluderet i dette projekt:

a.

Alment helbred: SF36. Et internationalt udbredt helbredsstatusmal med 8 forskellige
underskalaer [21-23]. For patienter med svaer funktionel lidelse er der fundet darlig
validitet for tre af underskalaerne (Begraensninger — fysisk betinget (RP), generelt helbred
(GH) og begrzaensninger psykisk betinget (RE) [23]). Ved vurdering af individuel klinisk
relevant aendring er valgt eendring pa 10 eller derover [24].

b. Funktionsbegraensning: Sheehan Disability Scale (SDS), som maler funktionsbegraensning,

arbejdsliv, socialliv og familieliv/hjemlige forpligtelser. Skalaen er konstrueret pa en 11
punkts numerisk rang Skala, hvori 0 = "overhovedet ikke" og 10 = "rigtigt meget." SDS er





responsiv til forandring og har vist god validitet samt tilfredsstillende test-retest

palidelighed [25-28]; se Bilag 1.

Selvrapporterede symptomer: Bodily Distress Syndrome (BDS) score, som indeholder de

hyppigste symptomer ved funktionel lidelse inden for fire organsystemer: Alment,

muskuloskeletalt, kardiopulmonalt og gastrointestinalt [29, 30]; se Bilag 2.

Sygdomsforstaelse: Tidligere studier har pavist fem gennemgdende aspekter af

sygdomsforstaelse, som er afggrende for bade livskvalitet og funktionsevne. Det drejer

sig om forestilling om sygdommens identitet (navn og symptomer), drsag, konsekvenser,

tidsperspektiv og kontrol/helbredelse [31, 32]. lliness Perception Questionnaire (IPQ) er

et internationalt valideret standardspgrgeskema med otte spgrgsmal som dakker disse

aspekter af sygdomsforstaelsen [33]; se Bilag 3. Der er flere studier, som viser, at

interventioner designet til at eendre sygdomsforstaelse kan have positiv effekt pa adfeerd

og helbred [34-38].

Sygdomsbekymring malt med Whiteley-6r [39-42]; se Bilag 4.

Evaluering af forlgbet. Nedenstaende spgrgsmal anvendtes til evaluering af forlgbet:

i. Hvor tilfreds er du med den indledende undersggelse inkl. evt. diagnoser,
sygdomsforklaring og anbefalinger du har modtaget i centeret?

ii. Hvor tilfreds er du med den information eller undervisning om funktionelle lidelser du
har modtaget i centeret?

iii. Hvor tilfreds er du med den efterfglgende behandling i centeret med evt. medicin,
psykoterapi, fysioterapi og socialradgiver?

iv. Hvor tilfreds er du med afrundingen af dit behandlingsforlgb med evt.
afslutningssamtale, ting at arbejde videre med selv, anbefalinger og henvisning til
videre behandling andetsteds?

v. Hvor tilfreds er du overordnet med kvaliteten af din samlede behandling i centeret?

vi. Hvor tilfreds er du overordnet med maengden af din samlede behandling i centeret?

vii. Hvor tilfreds er du med ventetiden til den indledende undersggelse i centeret?

Vv

iii. Hvor tilfreds er du med inddragelsen af dine pargrende i dit behandlingsforlgb i
centeret?

ix. Hvor tilfreds er du overordnet med din samlede behandling i centeret?

X. Hvad var godt?

Fra leegeskema rapporteres fglgende data:

1) D

a.

iagnose
Hvis patienten opfyldte kriterierne for funktionel lidelse og stofskiftehormonvaerdierne
var normale fik patienten den relevante diagnosekode for funktionel lidelse, forudsat at
der kunne pavises relevante disponerende, udlgsende og vedligeholdende faktorer for
funktionel lidelse. Funktionel lidelse blev kodet iht Sundhedsstyrelsen diagnosekoder
[43] pa baggrund af fglgende kriterier:

i. Mindst 3 symptomer fra ét eller flere af fglgende organsystemer:
kardiopulmonalt
gastrointestinalt
alment/traethed
muskuloskeletalt
neurologisk
urogenitalt
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ii. Moderat til svaer pavirket funktionsevne
iii. Varighed mere end 6 maneder
iv. Symptomer ikke forklaret bedre af anden sygdom.

2) Behandling
a. Der blev registreret hvilke behandlingstilbud i projektet, som patienten fik tilbudt og
gennemfgrte.

Undersggelse

Henviste patienter blev fgrst tilbudt en indledende samtale med speciallaege i almen medicin med
specialviden om og erfaring med funktionelle lidelser. Laegen havde pa forhand lavet en grundig
gennemgang af patientens journal og patientens besvarelse pa de indledende spgrgeskemaer.
Samtalen tog ca. 3 timer. | samtalen indgik en diagnostisk vurdering samt information om biologiske,
psykologiske og sociale faktorers indflydelse pa kropslige symptomer. | faellesskab med patienten
undersggtes problemstillingen set i et bio-psyko-socialt perspektiv. Der blev taget udgangspunkt i
en kognitiv adfeerdsmaessig model, hvor laege og patient i feellesskab undersgger mulige
praedisponerende faktorer, udlgsende faktorer og vedligeholdende faktorer for vedvarende
belastende symptomer hos den enkelte patient [44]. Pa baggrund heraf, og efterfglgende tvaerfaglig
afdelingskonference, vurderede laegen i samrad med patienten hvilke af behandlingstilouddene, der
var relevante. Se flowchart Figur 4:

S ™ ' ki R
Hejn\nsnl_ng fra: Laege i CFL Sekreteer: Forundersggelse ved
_Enggkﬂnglgglék Qj..d OUH = Visiterer til Magnolia Booker patient —) Iage
eller praktiserende leege prejekt Spatieseind lsendes

/ X J L\ J b -4

~ A ' e “ 4 l

{ Patientskole \‘

3 timer
-

1
-1 1 T 1

‘ Gruppeforlgb W

9 ugentlige sessioner

Laege
Individuelt forlgb
- . I Yy i I y 3 I
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Psykolog Socialrédgiver
Individuelt forlab Individuelt forlab

Fysioterapeut

Gradueret treening

£

Epikrise til egen laege
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Afsluttende samtale
med leege

‘ -— Afsluttende

sporgeskemaer udsendes

Figur 4. Flowchart for projekt WP4 i Center for Funktionelle Lidelser
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Behandlingstilbud

1.

Patientskole: 3 timers undervisning om bio-psyko-social sygdomsforstaelse, funktionel
lidelse, kropslig stress og stofskiftelidelse. Hertil var der bl.a. udarbejdet informations-
plancher om symptomer ved lavt stofskifte og mulige arsager (Bilag 5). Desuden fik
patienterne information om det autonome nervesystems funktion i forbindelse med
symptomproduktion og symptomoplevelse.

Herefter blev det vurderet, om patienten kunne indga i andre dele af behandlingstilbuddet, som
kunne besta af én eller flere af fglgende muligheder:

2.

Gruppeforlgb mhp ”“Mindfulness Based Stress Reduction” (MBSR): Manualbaseret
behandling i grupper pa op til 10 deltagere ad gangen med to behandlere: Psykolog med
erfaring og uddannelse i mindfulnessbaseret gruppeforlgb for patienter med funktionelle
lidelser, samt speciallaege med viden om funktionelle lidelser. Gruppedeltagelse forlgb over
9 ugentlige sessioner af 3 timers varighed. Deltagerne forventedes at traene ca. én time
dagligt imellem sessionerne. Der var mulighed for individuelle samtaler ved psykolog eller
specialleege undervejs, hvis der var problemstillinger, der ikke kunne klares i gruppeforlgbet.
Individuelle samtaler med psykolog (op til 3 samtaler) og/eller laege.

Individuel vurdering og radgivning ved fysioterapeut: Nogle patienter kan have smerter i
kroppen og have sveert ved at traene og aktivere kroppen pa en hensigtsmaessig made.
Deltagere i projektet fik mulighed for op til tre individuelle samtaler med en fysioterapeut
med saerlig viden om og erfaring med gradueret aktivitet og traening for patienter med
funktionelle lidelser.

Radgivning og sparring med socialradgiver.

Afsluttende samtale med specialleege med mulighed for afklaring af spgrgsmal. Herefter blev
der udfaerdiget et resumé af udrednings- og behandlingsforlgb, som kunne sendes til
patientens egen laege, hvis patienten gnskede det.

Kombination af ovenstaende.

Resultater

Deltagere

| alt 66 patienter meldte sig til projektet. 4 patienter blev ekskluderet inden den planlagte
forundersggelse; én meldte afbud kort fgr undersggelsen, én udeblev og reagerede ikke pa flere
henvendelser, én havde svar psykiatrisk komorbiditet, som ikke var oplyst pa henvisnings-
tidspunktet og én havde ikke hypothyroidisme.

Af de 62 patienter, som deltog i den tre timers primaere undersggelse ekskluderedes yderligere 5
patienter. En pga. tidligere thyroideacancer og tre pga. nykonstateret anden sygdom. En patient
gnskede ikke at fortsaette og tillod ikke, at data indgik i undersggelsen.





Af de resterende 57 patienter afbrgd 5 patienter forlgbet af forskellige grunde; de fleste
umiddelbart efter forsamtale eller patientskole. Disse 5 patienter indgar i de deskriptive data ved
baseline. Syv af de 52 patienter, som gennemfgrte forlgbet, besvarede ikke sp@rgeskemaet ved
afslutningen.

Af de 52 patienter gennemfgrte 39 patienter den gruppebaserede patientundervisning, 25 patienter
fuldfgrte mindfulnessbaseret gruppeforlgb med kognitiv adfeerdsterapi (yderligere 5 patienter
startede pa forlgbet, men deltog under halvdelen af de 9 gange), 22 patienter havde én eller flere
samtaler med psykolog, 9 patienter havde forlgb med fysioterapeut og 8 patienter havde samtale
med socialradgiver. Alle havde én eller flere opfglgende og/eller afsluttende samtaler med laegen.

Der indgar saledes data fra forundersggelse fra 57 patienter, og 52 patienter indgar i dataszettet pa
baggrund af behandlerrapporterede data. | alt 45 patienter havde komplette patientrapporterede
data efter forlgbet, se Figur 5.

Henvist til projekt i CFL
N=66

samtale

Ekskluderet fgr forste
N=4

N=62

Ekskluderet efter forste
samtale

Indgar i deskriptive data for
behandlingsforlgb

[ Deltaget i farste samtale

N=57
Frafald i
> behandlingsforlgbet
N=5
Individuelt fuldferte
behandlingsforlgb
N=52

N=7

Manglende
l = sporgeskemabesvarelser

Komplette patientdata efter
forleb
N=45

Figur 5. Deltagelse og frafald
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Sociodemografiske data.
Stgrstedelen af deltagerne var i den erhvervsaktive alder. Halvdelen var i arbejde og 25% var fgrtids-
eller folkepensionist. Ca. 20% var sygemeldt, og ca. 5% var ledige (Tabel 1).

Tabel 1: Sociodemografiske data for deltagerne

Aldersgruppe (N=52)
<40 &r 8 (15.4%)
40-59 ar 27 (51.9%)
260 ar 17 (32.7%)
Uddannelse

Folkeskole 10. klasse eller mindre 5(9.6%)
Gymnasial eller erhvervsfaglig 20 (38.5%)
Bachelorlignende eller mere 27 (51.9%)

Arbejdssituation

| arbejde 26 (50.0%)
Sygemeldt 10 (19.2%)
F@rtidspensionist 4(7.7%)
Folkepensionist 9 (17.3%)
Ledig 3 (5.8%)
Samlever

Nej 15 (28.8%)
Ja 37 (71.2%)

Hjemmeboende bgrn

Bgrn over 16 ar 6 (11.5%)
Bgrn over og under 16ar 5(9.6%)
Bgrn under 16 ar 8 (15.4%)
Ingen hjemmeboende bgrn 32 (61.5%)
Missing 1(1.9%)

Hypothyroidisme

Der var stor variation i varigheden af hypothyroidisme (Tabel 2). Gennemsnitligt havde lidelsen
veeret konstateret i 11 ar (SD=7,2); median varighed var 9 ar (25-percentil = 6 ar; 75-percentil = 15
ar). Alle undtagen én af patienterne fik pa tidspunktet for forundersggelsen levothyroxin (LT4). En
patient som trak sig fra projektet (og derfor ekskluderet af analyserne) fik udelukkende “Thyroid”
(dissekeret thyroidea-ekstrakt) administreret uden for det offentlige sundhedsvaesen.

Tabel 2: Behandling Antal (N=52)
Levothyroxin 51 (98,1%)
Tilllzeg af Liothyronin 11 (21,2%)
Missing 1(1,9%)
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Sygdomsforstaelse
Deltagerne havde inden forundersggelsen overvejende en biomedicinsk sygdomsforstaelse.

Stofskiftelidelsen var hos 79% af deltagerne angivet som mindst én af de tre vigtigste arsager til
deres symptomer. Yderligere 9% angav andre udelukkende somatiske arsager. Der var 32% som
angav psykologiske eller sociale faktorer som medvirkende til symptomerne (Tabel 3).

Tabel 3: Deltagernes angivelse af de tre vigtigste arsager til symptomer (prioriterede)

Procent

Antal (N=57)
Stofskifte fgrste prioritet 36 63%
Stofskifte en af tre prioriteter 45 79%
Stress/belastning/psykisk én af tre prioriteter 18 32%
Stress/belastning/psykisk og ikke stofskifte angivet som en af tre 5 9%
Andre udelukkende arsager 5 9%
3 5%

Missing

Med spgrgsmalene i IPQ [33] opnas en bredere beskrivelse af sygdomsforstaelse, som beskrevet
ovenfor. Det handler om bade tanker og fglelser omkring sygdommen og dens betydning og
oplevelsen af egenkontrol. Patienterne besvarede spgrgsmalet pa en skala fra 0-10, hvor 0 er ”slet
ikke”. Jo lavere score jo bedre. Spgrgsmalet med ordlyden: “Tror du, at behandlingen kan indvirke
positivt pd dine symptomer” blev kun stillet i spgrgeskemaet, som patienterne udfyldte fgr
deltagelse i projektet. Patienterne havde generelt positive forventninger til behandlingen.
Middelscore var 3 (25-percentil = 2; 75-percentil = 5). Der observeredes en gennemsnitlig forbedring

pa alle aspekter af sygdomsforstaelse efter behandlingsforlgbet (Figur 6).
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Diagnoser

Efter forsamtalen blev det vurderet, at halvdelen af deltagerne opfyldte kriterierne for en funktionel
lidelse, og halvdelen af disse opfyldte kriterierne for multiorgan funktionel lidelse (Tabel 4). Af de
27 deltagere, som ikke opfyldte kriterierne for en funktionel lidelse, havde 20 deltagere symptomer,
som kunne forklares som funktionelle, men ikke tilstraekkeligt pavirket funktionsevne til at opfylde
kriterierne for funktionel lidelse (opgjort pa baggrund af opslag i konklusion fra primaerjournal).

Tabel 4: Patienter der opfylder kriterier for funktionel lidelse.

Procent

Antal N=57
Funktionel lidelse, multiorgan (DR688A9A) 13 23%
Funktionel lidelse, enkelt organ®* (DR688A9B) 5 9%
Funktionel lidelse, almen/treethed (DR688A9B1) 6 11%
Funktionel lidelse, gastrointestinal (DR688A9B2) 2 4%
Funktionel lidelse, muskuloskeletal (DR688A9B3) 4 7%
Patienten har ingen/usikker funktionel lidelse 27 47%

*patienter med mere end 3 symptomer fra 2 organsystemer men ikke nok til multiorgan funktionel lidelse

Efter forsamtalen var der klinisk mistanke om angstlidelse (behandlet eller ubehandlet) hos 8
patienter, depression (behandlet eller ubehandlet) ved 2 patienter, og bade angst og depression
hos 3 patienter. Der blev ikke lavet regulaer psykiatrisk udredning. | de tilfaelde hvor der var mistanke
om ikke velbehandlet psykisk lidelse, blev patienten anbefalet neermere vurdering ved egen laege,
hvilket blev vurderet som forsvarligt. Der var ingen deltagere med svaer depression.

Behandling

Ikke alle patienter deltog i patientskolen. Nogle fordi de efter forsamtalen skgnnede, at det ikke var
relevant for dem at fortsaette i projektet, og andre afslog fordi de var syge pa dagen eller ikke kunne
overskue transport og tre timers tilstedevaerelse. Nogle fa patienter blev afsluttet umiddelbart efter
forsamtalen, men langt hovedparten havde mindst én opfglgende samtale med laegen.

Efter individuel vurdering gnskede 30 patienter at deltage i gruppeforlgbet. Gruppeforlgbet er ret
kraevende, da det fordrer fremmegde i tre timer ca. én gang om ugen i alt 9 gange. Imellem mgderne
er det hensigten, at deltagerne arbejder med traening af primaert mindfulness, yoga og meditation
ca. 1 time dagligt. Fem patienter stoppede forlgbet undervejs og deltog i under halvdelen af
mgderne. De resterende 25 patienter gennemfg@rte gruppeforlgbet (Tabel 5). De fleste havde efter
gruppeforlgbet én eller flere individuelle samtaler med psykolog. Kun én patient havde samtaler
med psykolog uden at have deltaget i gruppeforlgbet. Patienter som modtog socialfaglig radgivning,
var primaert dem, der var sygemeldt og patienter, der havde sa sveert ved at passe deres arbejde, at
de overvejede sygemelding eller pension.





Tabel 5: Behandling

Procent

Antal N=52
Patientskole 39 75%
Gennemfgrt gruppeforlgb med bl.a. mindfulness 25 48%
Individuelt fysioterapeutisk forlgb 9 17%
Individuel psykologsamtale 22 42%
Individuelle legesamtaler 48 92%
Socialfaglig radgiver 8 15%
Afsluttende laegesamtale 52 100%

Helbredsmal

Projektdeltagerne havde vaesentlig darligere livskvalitet malt med ThyPro, bade i forhold til
baggrundsbefolkningen og patienter i behandling for hypothyroidisme i endokrinologisk
specialafdeling (Tabel 6, Figur 7, Figur 8; hgjere score indikerer darligere livskvalitet). Efter afslutning
af forlgbet var der gennemsnitligt forbedring af alle parametre. Mest udtalt for "Traethed”,
"Begraensninger i dagligliv’ og "Overordnet livskvalitet”. Der var individuel variation. Hvad angar
klinisk relevante forbedringer [19], havde ca. 40% en forbedring i “Begraensninger i dagligliv’ og ca.
25-30% en forbedring i de gvrige parametre fraset “Struma”, "Myxgdem”, “Angst” (Tabel 7).

Tabel 6: ThyPro score (lavere score angiver bedre livskvalitet)

6 mdr. efter

Patienter Patienter Baggrunds- start af LT4-

Far Efter befolkning * behandling**

Composite score 43 39

Struma symptomer 18 17 5 8
Myxgdem symptomer a4 40 14 23
Treethed 67 58 35 43
Kognitive gener 42 38 14 22
Angst 30 28 13 11
Tristhed 37 35 21 25
Emotionel fglsomhed 45 41 23 28
Begraenset socialliv 27 24 8
Begraenset dagligliv 43 32 12
Overordnet livskvalitet 65 50 19

*Normdata fra danske befolkning (fra Winther et. Al 2016 [18])
** patienter med hypothyroidisme henvist til endokrinologisk afd. med indikation for medicinsk behandling
(fra Winther et. Al 2016 [18])
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Composit score
70

Overordnet livskvalitet 60 Struma symptomer

50

Begraenset dagligliv Myx@dem symptomer

Begraenset socialliv Traethed

Emotionel fglsomhed Kognitive gener

Tristhed Angst

—For Efter Normal befolkning

Figur 7. Radar plot ThyPro fgr og efter undersggelses- og behandlingsforlgb samt normdata fra
befolkningen (fra Winther et. Al 2016 [18])

Composit score
70

Overordnet livskvalitet 60 Struma symptomer

50

Begraenset dagligliv Myxgdem symptomer

Begraenset socialliv Traethed

Emotionel folsomhed Kognitive gener

Tristhed Angst

Efter

For

Patienter 6 mdr efter behandlingsstart pa endokrinologisk klinik*

Figur 8. Radar plot: ThyPro scores f@r og efter undersggelses- og behandlingsforlgb samt for patienter 6
mdr. efter behandlingsstart for hypothyroidisme pa endokrinologisk klinik i Danmark (* fra Winther et. al.
2016 [18])
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Tabel 7: Individuel bedring i livskvalitet (ThyPro). N=45

Klinisk relevant a&ndring

Ja
Composite score 11 (24.4%)
Struma symptomer 6 (13.3%)
Myxgdem symptomer 7 (15.6%)
Traethed 17 (37.8%)
Kognitive gener 12 (26.7%)
Angst 7 (15.6%)
Tristhed 10 (22.2%)
Emotionel fglsomhed 12 (26.7%)
Begraenset socialliv 10 (22.2%)
Begraenset dagligliv 19 (42.2%)
Overordnet livskvalitet 16 (35.6%)

Patienterne scorede gennemsnitligt vaesentligt darligere end i den danske baggrundsbefolkning,
bade fgr og efter forlgbet. Der var dog en gennemsnitlig bedring fra fgr til efter projektforlgbet pa
alle parametre i SF-36. Stgrste forbedring observeredes i “Fysiske begraensninger” (RP) og “"Energi”
(VT) og mindste forbedring pa ”Alment helbred” (GH) og ”Psykisk velbefindende” (MH). Scores fgr
projektforlgbet svarer til niveauet hos patienter med sveer funktionel lidelse, se Tabel 8 og Figur 9.
Hvad angar individuelle andringer i SF-36, havde ca. 50% haft en klinisk relevant forbedring
(sendring i score pa 10 eller hgjere), undtagen for GH og MH. Der var en mindre andel pa op til ca.
20%, som scorede darligere pa nogle af helbredsparametrene efter afsluttet forlgb (Tabel 9).

Tabel 8: SF36 fgr og efter undersggelse og behandlingsforlgb (Mean (SD)). N=45

Patienter med

Norm for sveer funktionel
For Efter befolkning* lidelse***
PF: Fysisk funktion 68.1(15.6)  73.1(21.1) 88,23 60
RP: Fysisk betingede begraensninger**  49.3 (23.8) 63.4 (27.1) 83,05 19
BP: Fysisk smerte 48.0(16.9)  55.5(18.9) 79,24 33
GH: Alment helbred** 41.7 (8.33)  43.2(9.24) 76,16 35
VT: Energi 25.5(16.3)  41.2(17.9) 69,84 30
SF: Social funktion 61.0 (26.0) 69.3 (24.5) 91,35 52
RE: Psykisk betingede begraensninger** 63.1(26.8)  70.3 (25.5) 86,33 60
MH: Psykisk velbefindende 52.9(6.02)  54.8(4.89) 81,77 58

* Fra "Dansk manual til SF-36”, 1997: Bjgrner et al.[21]
** For disse skalaer er der pavist darlig validitet for patienter med svaer funktionel lidelse [23].
*** Afleest pa figur fra Schroder, A. et al. [23]
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Figur 9. Radarplot SF-36

Tabel 9: Antal patienter med klinisk a&endring i SF36 (eendring over 10). N=45

Klinisk relevant a&ndring

Positiv Nej Negativ
PF: Fysisk funktion 21 (46.7%) 17 (37.8%) 7 (15.6%)
RP: Fysisk betingede begraensninger 22 (48.9%) 20 (44.4%) 3(6.7%)
BP: Fysisk smerte 24 (53.3%) 12 (26.7%) 9 (20.0%)
GH: Alment helbred 9 (20.0%) 27 (60.0%) 9 (20.0%)
VT: Energi 30 (66.7%) 11 (24.4%) 4 (8.9%)
SF: Social funktion 20 (44.4%) 18 (40.0%) 7 (15.6%)
RE: Psykisk betingede begraensninger 19 (42.2%) 16 (35.6%) 10 (22.2%)

MH: Psykisk velbefindende 4 (8.9%) 40 (88.9%) 1(2.2%)






Symptombelastning

Symptombelastningen, forstaet som antal symptomer der er til stede "noget”, “en hel del” eller
"virkelig meget”, reduceres for ca. 38% af patienterne i projektperioden. For halvdelen af
patienterne var der ingen reduktion i symptomer (Tabel 10).

Tabel 10: BDS score (selvrapporterede symptomer)

Klinisk relevant sendring
Positiv Nej Negativ
BDS score 17 (37.8%) 24 (53.3%) 3(6.7%)

Funktionsevne malt med Sheehan Disabilty Scale.
Pa funktionsevne malt med SDS havde lidt over halvdelen af deltagerne en klinisk relevant
forbedring (Tabel 11). Nogle ganske fa oplevede forveerring i lgbet af projektperioden.

Tabel 11: Sheehan disability scale (SDS). N=45

Klinisk relevant sendring

Positiv Nej Negativ
Hjemlige funktioner 23 (51.1%) 20 (44.4%) 2 (4.4%)
Hverdagsfunktioner 28 (62.2%) 14 (31.1%) 3(6.7%)
Arbejdsfunktioner 24 (53.3%) 17 (37.8%) 4 (8.9%)

Sygdomsbekymring

Nar man screener for sygdomsbekymring med Whiteley-6r er kun ganske fa patienter positive for
helbredsangst. Gennemsnitligt falder scoren for helbredsangst efter projektperioden (Tabel 12). Der
er dog stort set ikke forskel pa antallet af screening-positive hhv. screening-negative fgr og efter
forlgbet.

Tabel 12: Helbredsangst malt pa Whiteley-6r

For Efter
Middelvaerdi (SD) 6.02 (3.96) 4.60 (5.16)
Median [Min, Max] 5.00 [0, 19.0] 3.00 [0, 18.0]
Screening positive 4 (8.9%) 6 (13.3%)
Screening negative 41 (91.1%) 39 (86.7%)

Patienternes tilfredshed med forlgbet

Patienterne var overvejende “meget tilfredse” eller "tilfredse” med forlgbet (Figur 10). En del
patienter svarer "ikke modtaget” til nogle af behandlingsmodaliteterne, til trods for at de har
deltaget i bade forsamtale og patientskole med psyko-edukation og information om funktionel
lidelse. Det kan bero pa, at nogle af patienterne forbinder “undersggelse” med parakliniske
undersggelser, sa som blodprgver og billeddiagnostik, og “behandling” med medicin eller manuel
behandling, som sjeeldent var relevant i forbindelse med projektet.
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Hvor tilfreds er du med den information
eller undervisning om funktionelle -
lidelser du har modtaget i centeret?

Hvor tilfreds er du med den indledende
undersggelse inkl. evt. diagnoser, _
sygdomsforklaring og anbefalinger

du har modtaget i centeret? Ultilfreds

B vittreas

. Meget tilfreds

. Svar mangler

. Har ikke modtaget
o

Hvor tilfreds er du med den efterfglgende
behandling i centeret med evt. medicin, -
psykoterapi, fysioterapi og socialradgiver?

Hvor tilfreds er du med afrundingen af dit
behandlingsforleb med evt. afslutningssamtale, _
ting at arbejde videre med selv, anbefalinger
og henvisning til videre behandling andetsteds?

Hvor tiifreds er du overordnet med _
meengden af din samlede behandling i centeret?

Hvor tilfreds er du overordnet med _
kvaliteten af din samlede behandling i centeret?

. Meget ultilfreds

B utifreas
B Tifreas

. Meget tilfreds

. Svar mangler

Hvor tilfreds er du overordnet med _
din samlede behandling i centeret?

Hvor tilfreds er du med ventetiden _
til den indledende undersggeelse i centeret?

Hvor tilfreds er du med inddragelsen
af dine pargrende i dit -
behandlingsforlgb i centeret?

Figur 10. Patienttilfredshed

Fritekst svar pd spgrgsmalet: “Hvad var godt ved behandlingen”?

e Det har ikke afhjulpet smerter, men kognitivt og mentalt gjort det lettere at handtere og en
viden om dosering m.v. Ingen tvivl i mit sind om, at det vil veere en stor forbedring om mange
flere fik tilbudt et sadant forlgb.

e Undervisning, mindfulness, de redskaber, jeg fik med mig. Forlgbet burde bredes ud til flere.

e Blev hgrt og forstaet for fgrste gang nogensinde siden jeg blev syg for 12 ar siden. Har faet
virkelig god undervisning omkring mine sygdomme, som har givet mig en virkelig god forstaelse
for min situation.

e Meget relevant for min situation. God undervisning bade indhold og formidling. | ser hele
mennesket. Jeg har fglt mig mgdt, forstaet og har faet mange gode veerktgjer.

e Jeg har faet en stgrre accept af tingenes tilstand og fgler, at jeg har nogle redskaber, som jeg
kan benytte bade forebyggende og beroligende.

e Helhedsforlgbet, samtalerne, udviklingen der sker.
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e Laegen havde god forstaelse for min sygdom og min situation. Han gav sig god tid og besvarede
alle mine sp@grgsmal. Samtalerne var meget relevante. Alt var til min fulde tilfredsstillelse.

e At blive forstaet i forhold til symptomer.

e God samtale med laege. Gode informationer og materiale til at bruge hjemme. Fin undervisning
i patientskolen. Udfordrende for mig, at det geografisk ligger sa langt vaek fra min hjemadresse.
Ellers havde jeg taget imod tilbud om at deltage i undervisning om mindfulness.

e Samtalen med laegen f@grste gang gav en stor forstdelse for, hvad der sker i kroppen.
Gruppeforlgbet har veeret godt.

e Yogaen, meditationen den hele dag.

e Det blandede forlgb af aktivitet og teori/samtale.

e Den brede palette af forskellige gvelser og gruppesamtaler.

e At blive undersggt ordentlig og taget alvorligt.

e  MBSR-forlgb, underviserne.

e At jegfra dag ét fglte mig forstaet og behandlet efter hvad jeg havde brug for.

e Den indledende samtale gav mig en god forstaelse af, hvad der kunne veere arsag til mine
problemer, og hvad jeg skulle vaere opmaerksom pa fremadrettet.

e Samtale med laege / socialradgiver. At der var god tid. Blev set og m@dt og hert.

Erfaringer

Der er en del erfaringer fra projektet, som ikke bliver malt i ovenstaende data. Mange af patienterne
angav i spgrgeskemaet fgr undersggelsen, at lavt stofskifte var den vaesentligste arsag til deres
symptomer (se Tabel 3). Nogle havde dog ogsa andre biologiske savel som sociale og psykologiske
forklaringer. Efter fgrste samtale og information om en bio-psyko-social forstaelsesramme gav
denne rigtig god mening for stort set alle deltagere. Dette hvad enten de opfyldte kriterierne for en
funktionel lidelse eller havde mindre funktionsbegraensende symptomer, som til dels kunne vaere
funktionelt betingede. Langt hovedparten af deltagerne udtrykte tilfredshed og taknemmelighed
for undersggelsen og den forklaring, de havde faet ved forundersggelse og i patientskole. Flere
sagde spontant, at det var fgrste gang, de fglte sig set og hgrt i sundhedsveesenet. Der var ofte tale
om patienter med mange tidligere og nuvaerende traumer og belastninger savel fysisk, psykisk som
socialt. Mange havde tidligere ikke fglt sig forstdet eller taget alvorligt i sundhedsvaesenet.
Deltagerne var en meget heterogen gruppe bade hvad angar alder, varighed af hypothyroidisme og
varighed af symptomer, og der var tale om mange forskelligartede bade fysiske, psykiske og sociale
problemstillinger.

En del af patienterne havde haft symptomer i mange ar, inden diagnosen hypothyroidisme blev
stillet. Oftest var diagnosen baseret pa TSH og T4 i intervallet for subklinisk hypothyroidisme, dvs.
beskeden stofskifteforstyrrelse. Der foreld hos disse patienter flere normale TSH-malinger i arene
op til diagnosen. Behandling med medicin for hypothyroidisme havde ofte haft relativ sparsom
effekt pa symptomer og livskvalitet. Dette er i overensstemmelse med tidligere undersggelser som
har vist, at patienter med mild hypothyroidisme henvist til endokrinologisk afdeling havde darligere
livskvalitet end dem med mere udtalt hypothyrose (hgjere TSH og lav T4) [45]. Teersklen for opstart
af behandling for hypothyroidisme har vaeret faldende de sidste mange ar [46], hvilket gger risikoen
for overdiagnosticering og overbehandling med stofskiftehormon.

89





Mange havde sparsom faktuel viden om sygdommen hypothyroidisme. Mange oplyste at de, nar de
henvendte sig til lsege med symptomer, ofte fik at vide, at det nok var stofskiftet og blot fik taget en
blodprgve og derefter fik at vide, at alt var normalt uden yderligere opfglgning eller forklaring. Der
var sparsomt eller intet kendskab til Sundhedsstyrelsens folder ”"Sygdomsmestring ved lavt
stofskifte” [47].

Diskussion

Naervaerende projekt er baseret pa patienter, som, efter annoncering i medlemsblad og i
dagspressen, har gnsket deltagelse. Patientgruppen er saledes staerkt selekteret og derfor ikke
sikkert repraesentativt for alle patienter med hypothyroidisme og vedvarende symptomer. Det var
en forudsaetning, at patienterne havde selvoplevet darlig livskvalitet pga. hypothyroidisme, og
deltagerne adskiller sig ved vaesentlig darligere livskvalitet i forhold til en population af patienter
med hypothyroidisme behandlet pa endokrinologisk specialklinik. Patienterne var pa forhand
informeret om, at formalet med projektet var at vurdere, om deres symptomer delvist kunne
forklares pa baggrund af kropslig stresstilstand (funktionel lidelse). Det er pa den baggrund
sandsynligt, at en stor del af patienterne pa forhand var positivt stemt over for en bio-psyko-social
sygdomsforstaelse, og dermed mere motiverede for at arbejde med udgangspunkt i denne.

Den langt overvejende del af projektdeltagerne havde som udgangspunkt den opfattelse, at deres
symptomer skyldtes hypothyroidismen. Spgrgsmalet fra det indledende spgrgeskema er desvaerre
ikke med i opfglgningsskemaet, og vi kan derfor ikke afggre preecist, hvor mange der andrer
opfattelse af symptomernes arsag. Det var dog erfaringen fra samtalen ved forundersggelsen, at de
fleste syntes, at en bredere bio-psyko-social sygdomsforstaelse gav rigtig god mening.
Sygdomsforstaelse blev ogsa malt med standardskemaet IPQ bade fgr og efter og her ses forbedring
pa alle parametre.

Vi fandt, at over halvdelen af deltagerne opfyldte kriterierne for en funktionel lidelse pa baggrund
af forsamtalen med laegen. En sp@rgeskemabaseret multinational tvaersnitsundersggelse blandt
patienter med hypothyroidisme har vist, at 58,6% af deltagerne opfyldte screeningskriterierne for
mulig funktionel lidelse (Somatic Symptom Disorder) [17].

Der indgar ikke en kontrolgruppe i projektet, og den paviste esendring i effektmalene efter
undersggelse og behandling i projektet kan vaere pavirket af andre faktorer i patienternes liv og
behandling. Andre studier af patienter med hypothyroidisme har vist, at der kan veere en stor
placeboeffekt ved en intervention i sig selv [48]. Vi kan derfor ikke vide, om den malte bedring af
livskvaliteten var et resultat af den specifikke intervention i neervaerende projekt, eller om den blot
afspejler, at patienten fglte sig "hgrt” og ”"taget sig af’. Placebokontrollede undersggelser
(gruppeforlgb sammenlignet med “enhanced usual care”) af patienter med multiorgan funktionel
lidelse (BDS) har vist statistisk signifikant moderat effekt af behandling i center for funktionelle
lidelser, inkluderende bl.a. gruppeterapi med en kombination af mindfulness og kognitiv
adfeerdsterapi; en effekt som holdt efter 12 maneders follow-up [15].

Behandlingen i projektet var meget rettet mod udvidelse af sygdomsforstaelse og fokus pa mestring
og livskvalitet. Det var pa disse omrader, at den stgrste effekt blev opndet. Malt med ThyPro var
2ndringerne ikke vaesentligt forskellige fra placeboeffekten i et dobbeltblindet studie med





behandling af selen-tilskud vs. placebo [48]. Populationerne er dog ikke umiddelbart
sammenlignelige, da vores projektdeltagere generelt havde darligere livskvalitet og vedvarende
symptomer trods medicinsk behandling.

Der er en mindre procentdel af deltagerne, som scorede darligere pa flere af helbredsmalene efter
projektperioden. Behandlingsforlgbet, som tager udgangspunkt i at deltagerne skal endre adfaerd
pa flere omrader, kan i sig selv veere potentielt belastende. Iseer gruppeforlgbet med ugentlige
sessioner af tre timers varighed og daglig hjemmetraening over en periode pa i alt 9 gange er
kraevende. Der var dog ikke vaesentlig forskel i helbredsmalene pa den andel, som modtog
gruppeforlgb og patienter i individuelle forlgb.

Negative aendringer kunne ogsa skyldes andre tilstgdte belastninger i projektperioden. Desuden
kunne en ny bevidsthed om betydningen af sociale og psykologiske forhold, med et deraf afledt
behov for aendringer i livsstil, veere en belastende faktor. Deltagerne udgjorde en heterogen gruppe
mht. biologiske, psykologisk og sociale problemstillinger. Der var en stor andel, som var sygemeldte
fra arbejde, og patienternes funktion og livskvalitet var generelt lav. Selvom dette pa leengere sigt
kunne vaere gunstigt, opndedes ikke bedring inden for projektperioden.

Konklusion

Projektet viste, at halvdelen af patienterne opfyldte kriterierne for en funktionel lidelse, ikke blot
pa antallet af symptomer, men ogsa med relevante sarbarhedsfaktorer, udlgsende faktorer og
vedligeholdende faktorer for funktionel lidelse. Yderligere 35% havde generende symptomer, som
kunne forklares funktionelt, men som ikke opfyldte kriterierne for en funktionel lidelse, da
funktionsevnen ikke var vaesentligt pavirket.

En stor del af patienterne havde en forudgaende opfattelse af, at deres symptomer overvejende
skyldtes stofskiftelidelsen. Patienterne accepterede efter forsamtalen stort set uden undtagelse en
bredere bio-psyko-social sygdomsforstaelse. Efter afslutning af forlgbet scorede patienterne
gennemsnitligt bedre pa maling af sygdomsforstaelse med IPQ, som handler om bade tanker og
folelser omkring sygdommen og dens betydning, fremtidsudsigter og oplevelsen af egenkontrol.

Efter et individualiseret behandlingsforlgb - med fokus pa det, der for den enkelte var relevant og
inden for rammerne af tilbuddet i projektet - var der tegn pa bedring af savel livskvalitet som
funktionsevne. Der var generelt stor tilfredshed med forlgbet.

Perspektiv

Naervaerende projekt viser, at det er vigtigt at tage hensyn til savel biologiske som sociale og
psykologiske faktorer i behandling af patienter med hypothyroidisme, hvor medicinsk behandling
ikke har givet tilfredsstillende effekt pa symptomer og livskvalitet. Pa diagnosetidspunkt skal man
overveje, om funktionel lidelse kunne vaere en relevant differentialdiagnose eller en komorbiditet.

Informationen til patienten pa diagnosetidspunktet bgr indeholde oplysninger om, at andre faktorer
end stofskiftehormoner kan have indflydelse pa symptomer og livskvalitet. Et ensidigt fokus pa
blodprgvevardier og medicinsk behandling fra laegens side kan formentligt vaere medvirkende til at
fastholde patienten i en uhensigtsmaessig snaever biomedicinsk forstaelse af sin sygdom.





Praktiserende laeger og endokrinologer, som behandler patienter med hypothyroidisme, bgr have
adgang til et godt skriftligt informationsmateriale, som kan udleveres til patienterne. Der er i
forbindelse med projektet udarbejdet illustrerede plancher, som beskriver symptomer ved
stofskiftelidelse og mulige arsager til symptomerne. Sundhedsstyrelsens vejledning
”Sygdomsmestring ved lavt stofskifte” indeholder god information, som kunne suppleres med
information om den bredere bio-psyko-sociale sygdomsmodel.

Stofskifteforeningen er et vigtigt forum for patienter med stofskiftelidelse, iseer for de patienter,
hos hvem livskvaliteten er forringet. Her er der mulighed for stgtte og radgivning, bade personligt
og via hjemmeside samt en internetbaseret "patientskole” www.mitstofskifte.dk. Sidstnaevnte kan
med fordel ogsa indeholde information om, at symptomkomplekset kan veere pavirket af savel
biologisk, sociale som psykologiske faktorer, og at en ensidig biomedicinsk behandlingstilgang i sa
fald let kommer til kort.

Tilboud om ”patientskole” i kommunalt regi til patienter med lavt stofskifte bgr indeholde
information om betydningen af savel biologiske, psykologiske og sociale faktorers betydning for
symptomer, livskvalitet og funktionsevne og muligheden for komorbid funktionel
lidelse/funktionelle symptomer.
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Bilag 1 Sheehan Disability Scale (SDS)

SDS bestar af 3 spgrgsmal, der refererer til de sidste 14 dage og hver isaer besvares pa en 11 punkts
Numerisk Rang Skala, hvor 0 = "overhovedet ikke" og 10 = "rigtig meget." [25-27]

1. Har symptomerne forstyrret dit arbejde / dine daglige opgaver?
2. Har symptomerne forstyrret dit sociale liv?

3. Har symptomerne forstyrret dit familieliv / dine hjemlige forpligtelser?

96





Bilag 2 Bodily Distress Syndrome (BDS) — score

n.n

Hvis der er svaret “noget”, “en hel del” eller ”virkelig meget” er det positivt for symptomet der
spgrges om. Derefter telles antal positive symptomer [29, 30, 49].

III

Kardiopulmonalt:

Hjertebanken eller uro i brystet?
Trykken eller smerter i brystet?
Forpustethed uden anstrengelse?
Anfald med vejrtraekningsbesvaer?
Varm- eller koldsveden?
Mundtgrhed?

Gastrointestinalt:

Hyppige, Igse affgringer?

Mavesmerter?

Oppustethed, speendings- eller tyngdefornemmelse i maven?
Diarré?

Opgylpninger eller sure opstgd?

Utilpashed eller kvalme?

Braendende fornemmelse i brystet eller maven?

Muskuloskeletalt:

Smerter i armene eller benene?

Muskelsmerter eller gmhed?

Ledsmerter?

Fglelse af lammelse i arme eller ben?

Rygsmerter?

Smerter, som flytter sig fra sted til sted?

Ubehagelig dgdhedsfornemmelse eller fgleforstyrrelser?

Alment:
Koncentrationsbesvaer?
Traethed?

Hovedpine?
Hukommelsesbesvaer?
Svimmelhed?





Bilag 3 Iliness perception questionnaire (irq)

Ved hvert spgrgsmal bedes patienten satte et kryds ved det udsagn, som stemmer bedst overens
med vedkommendes oplevelse pa det aktuelle tidspunkt [33].

1. Hvor meget pavirker dine symptomer dit liv? (0=Slet ingen pavirkning, 10=Alvorlig pavirkning)
Hvor lang tid tror du dine symptomer vil vare? (0=Meget kort tid, 10=Altid)

3. Fgler du, at du har kontrol over dine symptomer? (0=Meget stor kontrol, 10=Ingen kontrol
overhovedet)

4. Tror du, at behandlingen kan indvirke positivt pa dine symptomer? (0=Ja, i hgj grad, 10=Nej,
slet ikke)*

5. Er du bekymret over dine symptomer? (0=Slet ikke bekymret, 10=Meget bekymret)
Foler du, at du forstar dine symptomer? (0O=Forstar dem meget klart, 10=Forstar dem slet ikke)

7. Pavirker dine symptomer dig fglelsesmaessigt? (Dvs. ggr de dig vred, bange, urolig eller
deprimeret?) (0=Slet ingen pavirkning, 10=Meget stor pavirkning)

8. Hvor sandsynligt tror du, det er, at du kommer dig helt? (0=Meget sandsynligt, 10=Ikke
sandsynligt)

*Spargsmdl 4 er kun med i spgrgeskemaet, som patienterne besvarede fagr deltagelse i projektet





Bilag 4 Whiteley-6r

Whiteley bestar af 6 spgrgsmal, der hver iseer besvares med én af fglgende svarmuligheder:
Slet ikke (0), Lidt (1), Noget (2), En hel del (3), Virkelig meget (4) [42].

Der anvendes 6 items til beregning af sumscore.

| de sidste 4 uger, hvor meget har du veeret generet af:

1. Bekymringer om, at der er noget alvorligt galt med din krop?

2. Bekymringer over, om du selv lider af en sygdom, som du har hgrt eller laest om?

3. Bekymringer over, om du lider af en alvorlig sygdom?

4. Tanker om, at laegen maske tager fejl, hvis han siger, at der ikke er noget at bekymre sig om?
5. Bekymringer om dit helbred?

6. Tilbagevendende tanker om, at du fejler noget, og som du har svaert ved at sla ud af hovedet?
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forbedring af livskvaliteten ved en bred screeningsundersggelse, selv uden fund
af nogen uerkendt sygdom, tyder pa en vis placeboeffekt, eller at patienterne
fgler sig mere trygge ved bevidstheden om, at de ikke lider af nogen skjult
sygdom. Det skal understreges, at patienterne i den aktuelle undersggelse udggr
en selekteret gruppe pa baggrund af selvrapporteret nedsat livskvalitet.
Resultaterne af undersggelsen kan derfor ikke umiddelbart overfgres til en stgrre
gruppe af patienter med hypothyroidisme, hvis livskvalitet er mindre pavirket.

3. Projektet i Center for Funktionelle Lidelser viste, at halvdelen af patienterne
opfyldte kriterierne for en funktionel lidelse, ikke blot pa antallet af symptomer,
men ogsa med relevante sarbarhedsfaktorer, udlgsende faktorer og
vedligeholdende faktorer for funktionel lidelse. Yderligere 35% havde generende
symptomer, som kunne forklares funktionelt, men som ikke opfyldte kriterierne
for en funktionel lidelse, da funktionsevnen ikke var vaesentligt pdvirket. En stor
del af patienterne havde en forudgaende opfattelse af, at deres symptomer
overvejende skyldtes stofskiftelidelsen. Patienterne accepterede efter
forsamtalen stort set uden undtagelse en bredere bio-psyko-social
sygdomsforstaelse. Efter afslutning af forlgbet scorede patienterne
gennemsnitligt bedre pa maling af sygdomsforstaelse med IPQ, som handler om
bade tanker og fglelser omkring sygdommen og dens betydning, fremtidsudsigter
og oplevelsen af egenkontrol. Efter et individualiseret behandlingsforlgb - med
fokus pa det, der for den enkelte var relevant og inden for rammerne af tilbuddet
i projektet - var der tegn pa bedring af savel livskvalitet som funktionsevne. Der
var generelt stor tilfredshed med forlgbet.

Det viste sig altsa, at der var en stor del af de patienter, som havde selvoplevet darlig livskvalitet
og vedvarende symptomer pd trods af normaliserede thyroideaparametre efter medicinsk
behandling, ofte havde anden komorbiditet, som medvirkende arsag til symptomerne.

Det er en subgruppe af patienter med hypothyreose (som sagt ca 15%), som har det svaert og
som oplever at de ikke far den rigtige hjaelp i sundhedsvaesenet. Det kan ogsa ofte vaere
udfordrende for den praktiserende laege.

Jeg teenker at det er vigtigt at man i vejledningen til de praktiserende laeger pointerer at de ofte
uspecifikke symptomer som traethed og muskelsmerter ikke altid er forklaret af en (oftest
subklinisk) hypothyreose. Det ser ud til at effekten af medicinsk behandling tit udebliver hos dem
med subklinisk hypothyreose (maske fordi der ikke er tale om en stofskiftelidelse). Der ud over
som i alle andre tilfelde, kan man fejle mere end én ting. Sa det vil veere anbefalelsesvaerdigt at
den praktiserende laege undersgger muligheden for anden komorbiditet, nar der er
behandlingssvigt. Det veere sig sgvnapng, vitaminmangel eller funktionel lidelse. Det kan med
fordel undersgges, f@r man stiller diagnosen subklinisk hypothyreose. Alt andet lige er det lettere
for patienterne at anerkende alternative forklaringer, hvis det er taget op pa forhand og ikke pa
bagkant, nar behandlingen viser sig ikke at virke.
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