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Verksamhetsplan 2022-23

Nar forbundsstyrelsen samlades efter Riksmotet i april 2022 summerade vi vara planer for det
fortsatta arbetet. Det blev en lang lista med hoga ambitioner.

Grovt sett har vi tre arbetsomraden: Samla patienterfarenheter, stodja forskning och sprida befintlig
kunskap.

Patienterfarenheter ar grunden
Patienterfarenheter ar grunden fér Férbundets arbete: Hur ser problemen ut? Vad kan férvarra? Vad
kan hjalpa? Vad kan vi lara av varandra? Vilka fragor borde ge underlag fér utredning och forskning?

Vi vill fortsatta och bli &nnu battre pa att hamta in, diskutera och félja upp de erfarenheter och tips
som vi moter i telefonradgivning och andra sammanhang. Bland annat diskuterar vi att starta nagon
sorts brevlada for att fortlopande ta emot patienterfarenheter och med hjalp av experter
fortlopande bedéma vad som bor foras vidare som forskningsfragor.

Forskning ger hopp
Pa lang sikt ar forskning en nyckelfraga. Det &r den vagen vi kan fa nya behandlingar som kan lindra
battre, och dannu hellre férebygga och bota.

Vi vill trycka pa for 6kad forskningsfinansiering, bade fran offentliga och privata aktorer. Vi vill
utveckla kontakter med akademier, offentliga forskningsfinansiarer och lakemedelsféretag for att
skapa okat intresse for att finansiera forskning om RLS. Vi vill ocksa bidra med vara erfarenheter, sa
att de fragor som &r viktiga ur patientperspektiv satts i centrum. Vi vill dven bidra praktiskt i projekt
dar vi kan vara till nytta.

Idag stodjer vi till exempel den svenska studien om selen och den livsstilsinriktade studien fran
hélsohogskolan i Jénkoping. Vi vidareutvecklar ocksa kontakterna med europeisk forskning, via det
europeiska patientforeningssamarbetet EARLS och den europeiska expertorganisationen EURLSSG. Vi
hoppas ocksa kunna starka kontakterna med patient- och expertorganisationerna fér RLS i USA.

Mycket kan bli battre, redan med dagens kunskap

Nar engagemang och grundlaggande kunskaper finns, kan de flesta RLS-sjuka fa bra hjalp redan i
primarvarden. Manga ganger behovs varken komplicerade undersokningar eller dyra behandlingar.
Vi behover darfor fortsatta och vidareutveckla arbetet for att na ut med kunskap, bade till varden
och till patienter.

Med varden som malgrupp
Vi ska vidareutveckla bevakningen av RLS-innehallet i vardens olika digitala kunskapsstod, och efter
behov kontakta dem for att fa forbattringar.

Just nu behover vi fullfélja arbetet att fa FASS dosrekommendationer om pramipexol att bli battre
och vi behover ocksa fullfélja arbetet att fa Neupro/rotigotin plaster att omfattas av
hogkostnadsskydd aven vid anvandning mot RLS-besvar.

Vi ska vidareutveckla den vardinriktade informationen pa Férbundets hemsida och dven inkludera
lankar till andra sidor med bra information om RLS. Samtidigt ska vi forsoka fa fler andra
informationssidor att lanka till var hemsida.
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Vi ska erbjuda informations- och samtalsbesok pa vardenheter och dven medverka i
utbildningsprogram for vardpersonal. Som stod haller vi pa att skapa en personalanpassad
powerpointpresentation.

Vi diskuterar att erbjuda alla intresserade vardcentraler en kostnadsfri prenumeration pa Rastlos,
med férhoppning att de vill ligga den i vantrum och/eller personalutrymme.

For att diskutera inriktning och arbetsformer planerar vi att bjuda in nagra RLS-intresserade ldkare.
Med dem vill ocksa garna diskutera hur man skulle kunna hjdlpa patienter att lattare hitta en RLS-
engagerad ldkare.

Med patienter och allménhet som madlgrupp

Vi fortsatter att utveckla bade tidningen Rastlos och var hemsida. Sa langt vi formar ska vi ge aktuell
information, matnyttiga lankar till andra informationskallor och ge 6kat utrymme for fragor och
kommentarer fran medlemmar. Medlemsbrev kan vara ett komplement i sarskilda sammanhang. For
att inte ata oss mer an vi klarar av, racker det &n sa lange att var Facebooksida fungerar som en
"l6psedel” for hemsidan.

Vi vill prova oss fram med nya former bade for informations- och samtalsmoten. Manga ar
intresserade av att traffas och byta erfarenheter, farre ar intresserade av foreningsadministration.
Moten kan vara bade fysiska och digitala, och som stod haller vi pa att ta fram en patientanpassad
powerpointpresentation.

Telefonradgivningen behover fortsatt stod och successiv vidareutveckling. Vi ska férsoka 6ka stodet
till radgivarna och bli battre pa att tillvarata det vi lar oss av samtalen. Det skulle ocksa vara bra att
utbilda fler radgivare. Vi ska ocksa forsoka forbattra mojligheterna att hanvisa till RLS-kunniga lakare.

Sa langt vi formar, vill vi ocksa na ut med information via massmedia och sociala media.

Du ar vdlkommen att bidra

Planen pekar vi pa satsningar vi vill gra och som delvis dr pa gang. Men vi ar en liten organisation for
en stor patientgrupp. Alla styrelseledamaoter lider sjdlva av sjukdomen och arbetar utan arvode. Det
betyder att vara tidplaner, ambitionsnivaer och dven inriktning successivt behdver anpassas efter var
kapacitet. Men manga backar sma ger en stor 3, arbetet ar oftast roligt och alla som kan och vill delta
pa nagot satt ar valkomnal



