RLS
FORBUNDET

Verksamhetsberattelse for ar 2021

RLS-Forbundet ar den svenska patientorganisationen for oss som lider av Restless Legs
Syndrome, RLS (aven kallat Willis-Ekboms Disease, WED) och vara anhdériga.
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Medlemmar och styrelse

Medlemmar

31 december 2020 hade Forbundet 1502 betalande medlemmar. 31 december 2021
hade vi 1553 betalande medlemmar. Liksom tidigare ar tappade forbundet en del
medlemmar i samband med att medlemsavgiften skulle betalas. En sarskild orsak ar att
medlemmarnas medelalder ar hog, vilket inneburit att flera avlidit under aret. Bortfallet
har sedan kompenserats genom successivt tillfldde av nya medlemmar.

Styrelsens sammansattning under aret:

Alla i styrelsen ar sjdlva drabbade av RLS. Allt arbete utfors ideellt och i man av ork och
kapacitet. Inga l6ner utbetalas.

Ordférande Séren Berg Stockholm

Vice ordférande Soéren Hallberg Dalarna

Kassor Gunnel Farm Stockholm
Sekreterare Emma Jakobsson  Vastra Gotaland
Ledamot Olle Jonsson Vasterbotten
Ledamot Tore Andersson Stockholm
Ledamot Susanne Lekvall Kronoberg
Suppleant Torgny Nyholm Stockholm
Suppleant Kjell Klasson Skane

Kjell Klasson lamnade styrelsen under hosten, pa egen begéaran, pa grund av dndrade
personliga forhallanden.

Styrelsen har under aret haft atta protokollférda moten:
e 2021-01-13 Digitalt mote med avgaende styrelsen
e 2021-02-16 med fortsattning 2021-02-18. Digitalt méte med avgaende styrelsen
e 2021-03-23 Digitalt konstituerande styrelsemote i anslutning till Riksmotet
e 2021-04-23 Digitalt mote
e 2021-05-28 Digitalt mote
e 2021-08-24 Digitalt mote
e 2021-09-23 Fysiskt mote i samband med utbildningsdag och 6ppet méte
e 2021-11-16 Digitalt mote
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Viktiga handelser under 2021

Fortsatt pandemi
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Pandemin fortsatte att pragla arbetet dven 2021. Riksmotet fick hallas digitalt i mars.
Aven flertalet av styrelsemétena fick hallas digitalt. Den regionala métesverksamheten
blev mycket begransad, men kunde delvis kompenseras av digitala moéten, okad aktivitet
i anslutning till hemsidan, forstarkt telefonradgivning och fortsatt satsning pa tidningen
Rastl6s.

Namnbyte och nya stadgar

Riksmotet beslot att Forbundet bytte namn till RLS-Férbundet. Bakgrunden var att den
internationella ambitionen att byta namn pa sjukdomen, fran RLS till WED, aldrig fick det
forvantade genomslaget och att RLS numera ar sjukdomens etablerade namn.

De nya stadgarna blev anpassade till det nya namnet och innebar ocksa flera
administrativa forenklingar och fortydliganden. Varken namnbytet eller férandringen av
stadgarna innebar nagon forandring av verksamhetens inriktning.

Digitaliserad ekonomihantering
| samband med valet av ny kassor dverfordes den [6pande ekonomihanteringen till
foretaget Foreningshuset som har helt digitaliserade rutiner.

Medlemskap i Funktionsratt Sverige
Som ett satt att starka utbytet och samarbetet med andra patientorganisationer sokte
och beviljades RLS-Forbundet medlemskap i Funktionsratt Sverige.

Fortsatt satsning pa tidningen Rastlos

Tidningen Rastl6s har fortsatt utkomma med 4 nummer per ar. Foretaget A4 Text &
Form AB hjalper oss med planering, redigering och viss text, men innehallet styrs av
Forbundets redaktionsgrupp som ocksa svarar for huvuddelen av texterna.

Hemsidan

Hemsidan har vidareutvecklats i flera steg. Flera nya avsnitt har tillférts, nyhetsflodet
har forbattrats och formen forfinats. Dessutom har insatser gjorts for att fler ska hitta
sidan, bland annat genom att det nu finns lankar pa andra platser dar man kan séka
information om sjukdomar och sjukvard.

BesoOkssiffrorna ar goda och mycket talar for att hemsidan blir en allt viktigare ingang,
dar nya medlemmar hittar till oss.

Radgivning

Radgivningsverksamheten, dar erfarna medlemmar erbjuder individuella samtal per
telefon, har vidareutvecklats. Nya radgivare har fatt utbildning och en back-up funktion
har etablerats, sa att radgivarna kan fa stod vid behov.

Vi har ocksa tydliggjort att radgivningen ar ett stod fran medlemmar, till medlemmar.
Vissa fragor av allmant intresse har lyfts in i pa hemsidan och i medlemstidningen.
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Digitala samtalsgrupper

Eftersom det inte var mojligt att halla normala samtals- och informationsméten
genomfordes sex digitala samtalsmoten i borjan av aret. Tack vare visst tekniskt stod
kunde aven teknikovana medlemmar delta och mottagandet blev positivt.
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Annonskampanj informationshafte
En annonskampanj med sma annonser i ett stort antal lokaltidningar ledde till manga
bestallningar av vart informationshafte. Manga blev ocksa nya medlemmar.

Annonsering

Vi har provat olika former av annonsering, med huvudsyfte att dra lasare till var
hemsida. Bland annat har vi prévat vantrums-TV, Lakartidningens hemsida och
konventionella annonser, ofta vid tillfallen da vi fatt erbjudanden om mycket laga priser.
Resultaten har varit mattliga, och vi fortsatter att ha en mycket aterhallsam installning.

Regional utbildningsdag for lakare
| maj medverkade RLS-Forbundet i en digital utbildningsdag for huslakare i
Vasternorrland.

Pramipexol

Lakemedel av typen dopaminergika, ofta pramipexol, anvands i manga fall vid RLS.
Effekten ar ofta god, aven vid langvarig anvandning. Men om dosen blir for hog kan
besvaren forstarkas istallet for att lindras, och intervallet mellan "tillracklig” och “for
hog” dos kan vara mycket smalt. Manga medlemmars erfarenhet, liksom aktuell
forskning, talar for att dosrekommendationerna i FASS ar fér héga och Forbundet har
darfor inlett ett arbete for att fa forandring.

Rotigotin

Rotigotin (Neupro©) ar ett lakemedel av typen dopaminergika som anvands som plaster
och i vissa fall kan vara ett alternativ till exempelvis pramipexol. Problemet ar att detta
maste betalas helt privat nar det forskrivs mot RLS. Beslutet att inte subventionera togs
av TLV, Tandvards- och lakemedelsformansverket for over 10 ar sedan, baserat pa den
davarande beddmningen att billigare alternativ fungerade lika bra. Eftersom ny
forskning visar att Neupro i vissa fall fungerar patagligt battre, har forbundet inlett
arbete for att fa en andring av beslutet.

Forskning

Vi har rapporterat om flera internationella projekt och etablerat sarskild kontakt med
svenska forskare. Forbundet har inlett samarbete med en stor forskargrupp med bas i
Jonkoping, med syfte att forbattra stoden for att leva med RLS. Vi har ocksa lyft fram
svensk forskning som handlar RLS och smarta.

Patientregister

| drets forsta nummer av Rastlos och i utvidgade texter pa hemsidan skrev vi om vad ett
kvalitetsregister for RLS skulle kunna ge. Vi konstaterade att idén ar intressant, men att
det for nérvarande inte finns nagon i Sverige som skulle kunna driva det praktiskt. Vi
beslot att stodja och folja ett pilotprojekt som ska inledas i Tyskland och Frankrike.
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RLS hos barn

RLS hos barn var temat i arets sista nummer av Rastlds. Fragan ar sarskilt viktig eftersom
manga lakare trott att RLS bara forekommer hos vuxna. Bakgrunden ar att diagnos
sallan stallts forran i vuxen alder, men det behdver inte betyda att sjukdomen inte
funnits tidigare. Som komplement till tidningstexterna finns nu pa hemsidan
informationsmaterial som riktar sig sarskilt till personal inom Barn- och
ungdomspsykiatrin.
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Prévning av hjalpmedel

Nagra av styrelseledamoterna har provat tva olika typer av mekaniska hjalpmedel. En
anordning som ger vibrationer mot vaderna och en som ger tryck. Vi var for fa som
provade for att man ska kunna dra nagra generella slutsatser, men eftersom ingen
upplevt nagra namnvarda resultat, beslot vi att inte ga vidare med provningen.

Internationellt

Internationella kontakter ar viktiga for att hdmta hem och sprida de senaste
kunskaperna om sjukdomen, och dven for att kunna géra gemensamma satsningar.
Forbundet ar medlem i EARLS som dr en samarbetsorganisation for europeiska
patientféreningar inom RLS.

Flera av styrelseledamoterna ar medlemmar i den USA-baserade patientorganisationen
RLS Foundation. Tva av Foérbundets medlemmar ar dven medlemmar i den europeiska
expertorganisationen EURLSSG, European Restless Legs Syndrome Study Group.

Tack!

Styrelsen tackar medlemmar, kontaktpersoner, samarbetspartners, sakkunniga,
bidragsgivare och alla andra som stéttat oss under aret. Utan er hade vi inte kunnat
genomféra ndgon meningsfull verksamhet.

Pa uppdrag av Forbundsstyrelsen 2022-03-24

Soren Berg



