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"Vi vill hjdlpa
patienter med
RLS att hantera
sin livssitua-

tion”

LAKAREN OCH RLS-PATIENTEN LENA MJORNDAL:

“Man kan kanna sig
ensam, ifragasatt och
desperat”
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"Man kan kinna sig
ensam, ifragasatt och
desperat”

LEDARE /SOREN BERG

Pendeln svanger

|,

Pendeln svanger. Det

Gabapentin lyfts allt oftare
fram som en alternativ
moijlighet. Tillverka-
ren anger vis-

olika typer av egenvard kan vara
till stor nytta.

Det dr bra att det
finns olika behand-

KONTAKTA 0SS e som sdgs som sjalvklart serligen inte RLS lingsalternativ, men
RLS-forbundet igdr, kan betraktas som helt fel som en indikation, allt har fér- och
www.rlsforbundet.se idag. Det galler RLS, precis som och det finns inte nackdelar och fung-

Telefon: 08 - 21 96 20

E-post: info@rlsforbundet.se

Facebook: www.facebook.com/
risforbundet

Post: RLS-Forbundet,

mycket annat.

For ndgra ar sedan sdg manga,
bade lakare och patienter, bade i
Sverige och andra lander, dop-
aminagonister, till exempel

mycket kunskap
om langtidseffekter
vid RLS. I vissa fall
fungerar det bra, i
andra fall inte.

erar olika for olika

personer. Var upp-

marksam pa hur det
fungerar for dig och
diskutera med din ldkare!

o pramipexol (Sifrol, Oprymea eller Sedan nagra ar finns ocksa Jag vet att mdnga tyvarr
( c/o Forenlng.ghuset SEDASB, annat fabrikat), som paZentmedi— ett RLS-godkdnt kombinations- har svart att hitta en engagerad
& Lumaparksvégen 7, ciner mot RLS-besvdr. Det var lédkemedel med oxikodon och och RLS-kunnig lakare. Det ar
i" ?20 ,31 StoE;kholm inte helt fel. Mdnga far mycket naloxon, Targiniq, som kan ge en fraga som vi i RLS-Férbundet
: - Organl-saflonsnr. 802409-0154 bra hjélp av dessa lakemedel. Men  bra hjdlp vid svar RLS. arbetar mycket med. Som vi skrev
2 z Baqulro. 5792 -~ 6115 en del har fatt héga doser som En mer dramatisk behand- i en notis i férra numret, hade vi
X Swish: 123 275 8258
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Redaktionen ansvarar enbart for

medfért den svara biverkan som
kallas augmentation och innebdr
att besvadren forvdrras i stallet f6r
att mildras. Ni som f6ljt RLS-For-
bundet, vet att vi och andra ldnge
varnat for éverdoseringar. Men
det har inte varit 1att att nd fram.
Nu har augmentation dntligen
blivit mer kant. Numera vet de
flesta lakare som traffar RLS-pa-
tienter att man ska akta sig for
hoga doser av dopaminergika.

lingsmojlighet som bdérjat provas
pa nagra hall ar total nedtrapp-
ning, sa

hoppats att nu kunna presentera
en neurologgrupp med sarskild

atman  »DET SOM SAGS SOM

efter

nsga  SJALVKLART IGAR, KAN

veckor ar

heitutan BETRAKTAS SOM HELT FEL IDAG«

RLS-1a-

kemedel.

Patienter som prévat beskriver
det som mycket obehagligt och

RLS-kompetens. Dit har vi annu
inte kommit. Men som du kan se

ALLTID I RASTLOS bestallt material och forbehaller sig Man hojer inte slentrianmadssigt det finns dnnu inga tydliga ve- pa sid 18 har vi kontaktat de olika
3. Ledare 22. Fraga om din RLS ratten att redigera inskickade texter. doseringen om besvaren forvarras tenskapliga slutsatser. producenterna av kunskapsstod,
4. Aktuellt 23. Infor likarbesoket Personuppaifter hanteras enligt och man ldter sig inte automa- Samtidigt ar det viktigt att for att hjdlpa dem att férbattra

19. Pa gang inom RLS-forbundet

DET HAR ARRLS

GDPR, den europeiska dataskydds-
forordningen.

tiskt forledas av de hoga max-
doser som anges i FASS. Man har
ocksa fatt héra hur dven patienter
med 1dg dosering kan drabbas

av augmentation efter langvarig
anvandning.

komma ihdg att langtidsbehand-
ling med dopaminergika kan
fungera bra om doseringen halls
13g och anpassas om det uppstar
problem.

Man ska inte heller glémma att

vardens RLS-kunskaper. Arbetet
fortsatter!

Soren Berg
Ordforande

BOTTEN
Varldslaget

TOPPEN

Att sa manga manniskor, pa
sa manga olika satt, drar

RASTLOS ges ut av RLS-Forbundet,
patientorganisationen for oss som lider
av Restless Legs Syndrome, RLS, aven
kallat Willis-Ekbom Disease, WED. Bada
beteckningarna forekommer och syftar
pa samma sjukdom.

RLS ar mycket vanligt men férekom-

De ger upphov till ett oemotstandligt
behov av rorelse for att lindra besvaren,
men det hjalper bara for stunden. Oftast
ar det mest besvarligt pa kvallen och nat- sitt stra till stacken for att
ten, men i svara fall kan obehagen finnas forsoka gora virldslaget lite
under hela dygnet och i hela kroppen. battre.

Somnen blir nastan alltid stord.

mer i varierande grad. En del har bara
lindriga besvar medan andra plagas svart.
Symptomen brukar beskrivas som bran-
nande, domnande, hettande, krypande,
pirrande, smartande och/eller stickande
obehag och kanns vanligen djupt inne i
benen, oftast mest mellan kna och ankel.
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‘ AKTUELLT

Mirose Gard-Contet, den franska
patientforeningens representant i
den europeiska samarbetsorganisa-
tionen EARLS.

Lovande fransk
studie om
stimulering av
vagusnerven

»» Den franska patientforen-
ingen for RLS har finansierat en
studie dar man forsokt anvanda
stimulering av vagusnerven.
Hypotesen var att vissa patien-
ter som inte far tillracklig effekt
av annan behandling kan bli
hjalpta av sadan yttre stimulans.
Resultaten dr lovande, men inte
slutgiltiga. En utforlig rapport
pa engelska kan laddas ner via
webbsidan.

Tack Kurt Hedlund

2 Kurt Hedlund som portratte-
rades i Rastlos 2022-2 @r bade
RLS-patient och RLS-engagerad
lakare. Under manga ar har han
bidragit aktivt till Forbundets
arbete, bland annat med medi-
cinskt stod till Forbundets rad-
givare. Nar han nu av hilsoskal
maste avsluta dessa uppdrag,
riktar styrelsen ett stort tack for
hans insatser.
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Konstprojekt med ater-
vunna forpackningar

En av Forbundets medlemmar, Janet Sjostrom,
gar nu pa konstskolan HDK Valand och vill
forsoka gestalta RLS i skulptural form.

Som material tar hon tacksamt emot
héljen till Neupro plaster (den tunna for-
packning som blir kvar ndr man tagit ur det
enskilda plastret).

Skicka gdrna till Janet Sjostrom,
Hultvégen 3, 666 95 Dals Langed.
Eventuella fragor kan sandas till
janet.sjostrom@steneby.se. @

g/24 timn
racizoring m:,’ Aemicinico J

.
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Selenstudien vantar pa tillstand

))Selenstudien vantar for narvarande pa en del tillstand och byrakratins
kvarnar mal langsamt. Det ar det danska foretaget Pharma Nord som
star bakom selenpreparatet Selenoprecise och placebo. De véntar nu pa
tillstand fran de danska myndigheterna kring studien. Vi pa redaktionen
foljer utvecklingen och aterkommer nar vi har mer information. @

Olika fokus i synen pa

augmentation

Vi har skrivit om augmentation
flera ganger - nar dopaminerga
lakemedel (t ex Sifrol/pramipex-
ol/) som forst givit god hjalp sedan
forstarker i stallet for att lindra
besvaren. Nu pagadr diskussioner om
hur problemet ska hanteras:

En del forskare anser att man helt
bor sluta anvanda de problematiska
lakemedlen sa snart man upplever
augmentation och da ta en ldkeme-
delsfri period, &ven om det dr svart.
Andra &r tveksamma och framhéller
att det framst ar en dosfraga; om

doserna alltid halls 1dga och anpassas
vid behov, dr det ofta onddigt att helt
avbryta behandlingen.

Ndgra entydiga svar finns dnnu
inte, s& det géller att vara uppmaérk-
sam pa hur man mar, diskutera med
sin ldkare, snabbt sdnka dosen vid
tecken pa augmentation och préva sig
fram. Augmentation dr en biverkan
som inte ska forvdxlas med férvarrad
grundsjukdom!

Vi fortsdtter att folja forskningen
inom omradet. @

Ny diagnoskod for RLS, langsamt pa vag till

Sverige

> Diagnossystemet ICD 11 faststalldes

av WHO 2019 och tillampas i manga
lander sedan 1 januari 2022. | Sverige

tillampas fortfarande ICD 10, och Social-
styrelsen bedomer inte att den svenska
oversattningen av ICD 11 kommer att
vara klar forran i slutet av 2024. En
viktig nyhet ar att den nya diagnoskoden
i for RLS, 7A80, hor till gruppen somn-
storningar, medan den gamla koden,
som fortfarande tillampas i Sverige, hor
till gruppen neurologiska sjukdomar.
RLS anses fortfarande ha neurologiska orsaker, men besvaren och behandlings-
metoderna har manga likheter med det som giller for andra somnstorningar. @

Starkare koppling mellan tidning och webbsida

»» Med ambition att fa en starkare koppling mellan Rastlos och Forbundets
hemsida svarar Rickan Webb och Foto i samarbete med Komminovation AB nu
for utformningen av bade tidningen och webbplatsen. RLS-Forbundet svarar pa
samma sitt som tidigare for innehallet, och man kan fortsitta att lasa tidningen
precis som den ar. Men den som vill, ska lattare kunna hitta vidare till uppdate-
rad och fordjupad information pa hemsidan. @

Forbundet holl
riksmote 1 april

2> Forbundets Riksmote holls 1 april
i Stockholm, med ca. 40 deltagare.
Styrelse valdes enligt valberedning-
ens forslag, men kompletterades
med en ny suppleant, se nedan.
Protokoll och de bilder som visades
kan man hitta pa var hemsida.

Efter motets formella punkter
foljde en lagespresentation av det
Jonkopingsbaserade forskningspro-
jektet, lis mer pa s. 14. | samband
med Riksmotet holls en konferens
for styrelsen och de medlemmar
som uttryckt intresse for att arbeta
aktivt inom Forbundet.

Ny styrelsemedlem

Marie Kullvén, 38, ar
ny suppleant i RLS
forbundsstyrelse.
Hon bor i Slottsbron
i Varmland och sager
sahdr som sittupp- |-
drag:

"Kanske kan jag driva pa att vi vidgar
perspektivet, ser till att dven andra
metoder dn medicinering provas och
beskrivs. Spannande ocksa att lyss-
na till vad som hander i andra lander,
aven dar med ett bredare synsatt!”
Vilkommen till styrelsen Marie!
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. LAKARINTERVJUER/LENA MJORNDAL

Lena Mjoérndal har levt
med RLS sedan barns-
ben. Hon arbetar nu.som
ldkare och hjdlper andra

Lena och benen fran = S5l S
helvetet

Hon ar lakare — och hon har RLS. Mot bakgrund av detta kan 1a-
karen Lena Mjorndal se pa diagnos och behandling av RLS ur
dubbla perspektiv.

TEXT: Per F T Nilsson FOTO: Lena Lee

- Vi ar valdigt daliga pa sémn i svensk sjuk-
vard, tycker jag. Amnet dr styvmoderligt be-
handlat. Aven vad det giller barn tycker jag det
ar skralt, sager Lena.

Lena Mjorndal - Jag har manga patienter jag forsoker fa gora
ar specialist i utredningar pd men det ar langa vantetider, och
allmdnmedicin man far ofta bara géra en begransad polysomno-
och pediatrik, grafi — en som man gor i hemmet. Den ger bara
och har som svar pa fragor som huruvida du sover pa rygg
sadan varit eller pa sidan, och om du har andningsuppehall
verksam vid under somnen. Det dr val i och for sig en bra
bl a Soder- grundundersékning men den fangar ju inte alls
sjukhuset och upp alla andra problem som kan finnas - som
Rosenlunds exempelvis restless legs.
vardcentral i

Stockholm. Idag Lena drabbades av RLS-symptom redan som
arbetar Lena pa femaring - men det dréjde till 1996, i samband
barnkliniken i Orn- med att hon pabérjade ldkarutbildningen, innan
skoldsvik och som allman- hon sokte hjdlp. Lenas fordldrar var friska; hen-
lakare hos Premicare Gullanget nes mamma hade bara haft enstaka episoder av >>

Hélsocentral.
Vid det av RLS-forbundets region Vasterbot-
ten och SFP Seniorerna Bjorken i Umed arrang-

erade i}'lformationsmétet ioUmeﬁ 8 mars holl ) »V 1 AR DALIG A PA SOMN I
Lena foredraget ”Benen fran helvetet”. Lena dr 0
namligen inte bara ldkare - hon har ocksd RLS. SVENSK SJUKVARD
Mot bakgrund av detta faktum kan man saga att " "

Lena kan se pa diagnos och behandling av RLS AMNET AR STYVMODER N
ur dubbla perspektiv. Sa vad sager hon da? LLIGT BEHANDIL AT«

FOTO: Lena Lee
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‘ LAKARINTERVJU/LENA MJORNDAL

Lena Mjorndal
ALDER: 51 ar.
BOR: Ornskoldsvik
YRKE: specialist i allmanmedicin och pediatrik
FAMILJ: 5 barn och en make

INTRESSEN: Att dansa argentinsk tango, langd-
skidor, mountainbike, simma och springa.

>> RLS. Lenas storasyster besvdrades daremot av

migran. Under lakarutbildningen upplevde Lena
kronisk dagtrdtthet som en f6ljd av sémnstor-
ningarna. Det var direkt pldgsamt att halla sig
vaken. Hon somnade 10-12 minuter in pa fore-
lasningarna med mindre an att hon tog till olika
knep. Som att tvinga sig vara storigt fragvis,
nypa sig, banka i laren eller sticka en tréja.

"MAN UTVECKLAR STRATEGIER”

Lena sokte hjdlp for sin dagtrotthet vid ett
flertal tillfdllen under utbildningen - och blev
remitterad till sdval allmanldkare som till neu-
rolog, men bedémningarna var inte till ndgon
hjalp. ”Alla blodprover ar normala”, ”alla ar
trotta”, “smartan fran diskbracket gor dig trott”,
’skilsmdssan gor dig trott”, ”du dr hogprestera-
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re, du sover nog for daligt”, "&r du deprimerad?”

- Allménldkarna kunde inte hitta ndgonting,
och neurologen tyckte mest att hans uppgift var
att utesluta narkolepsi, vilket jag visste att jag
inte hade. ”Jaha, du har inte narkolepsi - d& ar vi
klara har!”

Lena fick vidare hora att ”hon sdg sa pigg ut”.
Vilket ndrmast berodde pa att hon sag till att
vara konstant aktiv for att halla sig vaken.

"VALDIGT TROTTA PERSONER KAN KOMPENSERA
GENOMETT ADHD-LIKNANDE BETEENDE"

Symtomen, som i Lenas fall yttrade sig i form
av en obehaglig, djup pirrande kansla i laren
kombinerat med ryckningar i benen ca var tionde
sekund ndr hon lagt sig for att sova skapade en
situation som hon liknar vid tortyr. Hon steg
upp, stretchade, hamrade sig pa benen och gick
och lade sig igen. Gick an en gang upp, duschade
varmt-kallt och gick &n en gang och lade sig. Det
fortsatte, och klockan blev tre, fyra, fem ...

Lena kampade trots detta pa med studier och
jobb med nattjourer, och lyckades sa smaningom
bli féremal for en sémnutredning.

- I samband med att jag skulle specialisera
mig till allmanldkare var jag pa en foreldsning
om just somnstorningar. Jag satte mig i vanlig
ordning langst fram, i akt och mening att vara
aktiv och fragvis. Men, jag lyckades &nda somna
dar - och da sa dverldkaren lite pa skoj att “dig
skulle man ju vilja utreda fér somnapné - for du
ser inte ut som en som skulle ha det”. Sagt och
gjort - Lena genomgick polysomnografi i ONH:s
regi, undersoktes for OSAS (obstruktivt somnap-
nésyndrom), PLMS (periodic limb movements
of sleep) och sov med CPAP (continuous positive
airway pressure) — men blev inte piggare av det.

- Man konstaterade PLMS, men drog inga
storre véaxlar pa det. Deras fokus 1&g pa somnap-
né.

Efterhand utvecklades mer smarta i kroppen -
kronisk smérta - och Lena insattes pa Cymbalta/
duloexetin. D3 utvecklades svarare RLS, varfor
man valde att utsatta medicinen. I det laget
vande sig Lena till neurolog, varpé behandling
med dopaminpldster, Madopark mite och Sifrol/
pramipexol till natten inleddes. Besvaren forvar-
rades - RLS i bdde armar och ben, dven dagtid.
Lena drabbades av krdkningar ndr hon férsokte
hdja dosen. Pa den direkta frédgan till neurolo-

gen, "Tror du jag ndgonsin kan bli
béttre?” blev svaret “Du kan ocksa bli
betydligt mycket samre!”

- S& hér efterdt kan jag tycka att
det hade varit klokt av neurologen
att upplysa mig om att man med den
har sjukdomen brukar ha battre och
samre perioder - istdllet for att bara
understryka att det kan bli varre.
Man far aldrig ta hoppet fran patien-
ten.

"MAN KAN KANNA SI1G ENSAM, IFRAGA-
SATT OCH DESPERAT”

Sedan foljde en period dar situatio-
nen genom medicinering och Lenas
egenvardsstrategier till slut blev na-
gorlunda hanterbar, innan ndsta fas
inleddes - Lena blev gravid.

- Da forvarrades symtomen, och
jag visste ju sjalv att ferritin maste
ligga dver en viss niva. Men efter un-
dersokningen fick jag ett brev i vilket
forklarades att alla prover var bra. Jag
ringde upp, och fick &n en gang veta
att alla varden var normala. ”Men
ferritin, da?”, fragade jag — och fick
veta att det 1ag pa 30, nar malvardet
var 6ver 75. "Men herregud - jag
maste ju fa jarndropp!”

Sa smaningom lyckades Lena, som
hon sjdlv uttrycker det, "tjata sig till
en somnutredning” vid universi-
tetssjukhuset Lariboisiere i Paris. En
utredning, som forutom polysomno-
grafi ocksd omfattade MSLT (Multiple
Sleep Latency Test).

Utredningen resulterade i att jag
forskrevs vakenmedicinen Modafi-
nil — som helt férandrade mitt liv. 1
tablett pa morgonen - och plotsligt
kunde jag halla mig vaken hela da-
gen. Och vagade kora bil!

Problemet med dagtrotthet fick
alltsa en 16sning, men fortfarande
aterstod RLS-problematiken. Lena
landade till slut pd en behandling
som gick ut en pa en daglig dos
Sifrol/pramipexol till kvéallen.

"NASTA STEG? ATT OPERERA IN EN
DOSA MED SLANG TILL RYGGMARGEN"

Forsok att 6ka dosen resulterade i
krdkningar, och besvédren var fort-
farande riktigt jobbiga fem nadtter av
veckans sju. Ndsta steg? Att operera
in en dosa med slang till ryggmargen

- Jag blev erbjuden att fa opererat
in en dosa, stor som en snusdosa,
under huden, i bukfettet. Kopplad till
ryggmadrgen, genom en slang. Det hdr
hade de ganska goda resultat pa, Men
utprovningen innebar att jag skulle
vara utan medicin vissa néatter, och
jag kunde inte tdnka mig att vara
utan Sifrol/pramipexol en enda natt -
sd jag avstod. Men det gav mig anda
hopp, om att det finns ytterligare
steg att ta, om det skulle bli varre.

Lena insag motvilligt att hon inte
kunde fortsatta med jourarbete, utan
valde att sdga upp sig fran sitt jobb.
Ett svart beslut for henne, och ett
beslut svart for chef och kollegor att
forstd. Men Lena menar idag att hon
fatt ett nytt liv.

- Jo, jag sa upp mig, men det tog
emot - for jag dlskar att jobba med
barn och ungdomar. S& efter lite dis-
kussion sa stannade jag kvar, mot att
jag aldrig behover jobba efter k1. 23.

"LAGG DITT EGET PUSSEL”

Lena papekar att det finns fak-
torer man kan paverka sjilv genom
att 1agga sitt eget pussel - genom
att kartlagga sitt liv. Kanske forand-
ra livs- och/eller arbetssituation
och ddrigenom skapa vanor och
rutiner for att gora tillvaron sa
draglig som mojligt. Fér Lena
visade det sig att en regelbunden
dygnsrytm var extremt viktig,
samt att alltid ta medicinen i
tid. Bland andra exempel pa
egenvard namner Lena isome-
trisk stretching av muskulatu-
ren, mentalt distraherande ak-
tiviteter fore sdnggdendet, samt
regelbunden hogintensiv fysisk

traning - dock inte sent pa kvéllen.

Den medicinska behandlingen ar
ocksa viktig. Dopamin (Ropinol/Pra-
mipexol) till kvdllen hjdlper manga
- men inte alla. L-dopa (Madopark
mite) ar snabbverkande, vilket kan
vara bra vid t ex biobesok. Antiepi-
leptika, opioider och bensodiazepiner
kan ocksa ge effekt — men ses i all-
manhet inte som nagot férstahands-
alternativ.

Varfor dr det sa svart att hitta
ldkare som dr kunniga om och in-
tresserade av RLS, tror du?

- Jag tror det dr ganska svart
overhuvudtaget med sjukdomar som
inte syns eller kan matas. Har man
inga egna erfarenheter av det blir det
lite svarbegripligt. Trétthet Gver-
huvudtaget, eller yrsel, dr diffusa
symtom som kan tyda pa mycket.
Det 4r man inte sa intresserad av,
sdvida man inte kan hitta en orsak.
Hittar man en skoldkortel som dr satt
ur spel, eller vad det nu kan vara,
da tycker man det ar lite spannan-
de — men hittar man ingenting ar
det ganska fa som ar nyfikna pad att
titta vidare, fér man vet inte vad man
skulle kunna gora at det. Som ldkare
vill man ju kunna behandla det mes-
ta man hittar. Lena suckar.

- Vi ar ratt daliga pa smarta ocksa
- den syns ju inte heller. @

Tips hos lakaren

@ Likaren kan kinna sig overkord om du
berattar vad du har for diagnos och
vilken behandling du ska ha

@ Flera ldkare ogillar diagnoser som inte syns
eller kan matas i ett blodprov

@ Vid ett forsta besok for "trotthet” tas ofta

blodvardet, skoldkortelprov och blodsocker.
Boka ett aterbesok om du inte fatt hjalp.

@ Visa RLS-broschyren och dina
fardigifyllda svar.
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. LAKARINTERVJU/GUNNAR BRODD

»

HUR KOMMER DET SIG ATT DU BORJA-
DE INTRESSERA DIG FOR RLS?

- Det var faktiskt framst genom
Soren Berg. Vi dr gamla barndomsvan-
ner, "valfrander” om man sa vill, och
nar jag for ndgra ar sedan uppmark-
sammades pa Sérens sjukdom f6ll det
sig naturligt att ta reda pa mer om den.
Vilket bland annat innebdr att jag utan
att ha RLS ar medlem i RLS-férbundet,
ler Gunnar.

Man skiljer generellt pa tva typer av
sjukdomen. Den primadra ar idiopatisk —
ofta arftlig, den sekunddra uppstar vid
jarnbrist, bland annat som en f6ljd av
njursjukdom, blodgivning eller gravi-
ditet/menstruation. RLS kan debutera
i alla dldrar, och man raknar med en
prevalens om upp till ca 10% vuxna och
ca 2% barn.

- Men jag har lart mig att represen-
tationen ar stérre dn sa bland de barn
jag kommer i kontakt med genom mitt
arbete. Barn som redan har en diagnos,
dar ADHD och autism var de vanligaste.
Sa jag borjade titta efter indikationer
pa RLS, och delade med mig av mina
iakttagelser till kollegorna. Tva fall har
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Gunnar Brodd

YRKE: Specialist i
barn- och ungdomspsykiatri,

Akademiska Sjukhuset, Uppsala.

BOR: Uppsala
ALDER: 64

jag i huvudet just nu

nar du fragar: den forsta
patienten remitterade jag fran
barnpsyk till barnmedicin hér i
Uppsala, och da fick jag beske-
det att "nej, det har stammer
nog inte”, sa jag skickade
remissen till Karolinska istdl-
let. Dar hade man ingen som
jobbade med det har just da,
men de gav mig lite tips och
holl med om att det absolut kunde vara
fragan om RLS, sa det blev en aterre-
miss till Uppsala dar man nu utreder
vidare. I fallet med den andra patienten
blev det lite annorlunda - da bekraf-
tades mina misstankar och jag fick
beskedet fran kliniken har i Uppsala att
”det har stdmmer med RLS, och vi har
startat behandling”. Sedan vet jag inte
sa mycket mer om det enskilda fallet,
men bada fallen tjanar val som exempel
pa hur RLS kunde gatt under radarn om
ingen tittat specifikt efter det.

- Sd jag har fortsatt sprida kunskap,
dels lokalt — bland annat arbetsterapeu-
terna hos BUP har tagit till sig de stra-
tegier som finns for att identifiera sig-
naler som kan fa en att misstdnka RLS.
Men jag foreldser ocksd. Nu senast var
det for en samling blivande barnldkare,
som framst ville veta mer om ADHD och
autism - men dar gjorde jag helt enkelt
ett tilldgg om RLS i powerpointen, och
sa "Glom inte det hadr - tank pa det har
om patienten har svart att sova”, sa jag
vaver in det lite ddr jag kan. Du vet,
droppen som urholkar stenen, skrattar
Gunnar.

- I medicinska sammanhang ar det
sd har det gar till att sprida ny kun-
skap. Ar det ndgon eller ndgra som
boérjar fundera dver ett tillstand, hur det
uppkommer och hur man kan behandla,
och man kommer fram till ett koncept
kring sjdlva sjukdomen, med diagnos
och till och med ett kodnummer - s
skrivs det artiklar om det och sa sprids
kunskapen. Nu har jag verkligen inte
uppfunnit nagon sjukdom eller behand-
ling, men jag har blivit varse via Séren
att den hdr sjukdomen faktiskt finns,
sjalv sett att den finns - och vill att fler
ska bérja uppmdrksamma den.

- Mojligen kan det ga lite fortare dn
jag vagat hoppas. Jag sitter i styrelsen
for Barnneuropsykiatriska féreningen,
och vi ordnar en utbildningskonferens
varje ar till vilken vi bjuder in exter-
na foreldsare. Vid den konferens som
avholls i mars i ar hette en av gastfére-
lasarna Christopher Gillberg, professor
och forskare inom barnpsykiatri. Han ar
inte sd aktiv langre, men har lédnge varit
ledande - dven ur ett internationellt
perspektiv — inom forskningen kring
barnpsykiatriska problem. Bland annat
myntade han 2010 begreppet ESSENCE,
kort fér Early Symptomatic Syndromes
Eliciting Neurodevelopmental Clinical
Examinations (ungefar: tidiga symp-
tomatiska syndrom som motiverar kli-
niska utvecklingsneurologiska under-
sokningar), och som refererar till hela
gruppen av utvecklingsneurologiska/
neuropsykiatriska stérningar som ger
handikappande symptom redan under
tidig barndom. Som ADHD, autism,
Tourettes syndrom med flera neurolo-
giska och epileptiska storningar vilka
kan ge handikappande symptom redan
under tidig barndom.

- Vid sin foreldsning namnde han,
savitt jag vet for forsta gangen, RLS
som en av de neurologiska storningar
som ryms inom ramen for ESSENCE.
Och det skulle faktiskt kunna innebdra
att RLS borjar fa den uppmarksamhet
det borde ha. @

TEXT OCH FOTO: Per F T Nilsson

ALLDELES FOR OFTA SER VI EXEM-
PEL PA HUR DIAGNOSTIKEN MISSAS,
VARFOR BLIR SA MANGA PATIENTER

ILLA DIAGNOSTISERADE OCH BEHAND-
LADE?

- Ja, det finns tydliga behand-
lingsrekommendationer fran Likeme-
delsverket, och regionerna har skapat
riktlinjer for primarvarden utifran
nationellt kliniskt kunskapsstod.

- Man kan &ven hitta information pa
andra stdllen - det finns ndtbaserade
kunskapsdatabaser for 1dkare, som som
Internetmedicin, Medibas och Praktisk
medicin - samt hos Lakartidningen,
Janusinfo med flera. Personligen tycker
jag att det dr minst sagt férvanande att
man inte prioriterar det har neurolo-
giska tillstandet mycket hogre, da det
innebdr sa stort lidande for valdigt
manga patienter som inte far hjalp
trots att det finns en hel del behand-
lingsalternativ idag.

- RLS dr latt att diagnosticera, fort-
satter Romana. Det behovs inga avan-
cerade eller dyra undersokningsmeto-
der, och behandlingsrekommendationer
finns tillgangliga. Det borde inte vara
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Romana Stehlik

YRKE: Overldkare, Smirtcentrum
Akademiska Sjukhuset, Uppsala.

BOR: Knivsta
ALDER: 56

nagot storre problem for
lakare att handlagga RLS
i primdrvarden. Nej, jag
anser att det ar var skyl-
dighet som ldkare, inte
minst inom primarvarden,
att ha en bred, uppdaterad
kunskap om olika sjuk-
domar samt férmaga att
handldgga dem.

- RLS som leder till
somnstorningar har dessutom visat
sig vara kopplat till 6kad férekomst av
hjart- och karlsjukdomar - som till
exempel hogt blodtryck. Kopplingen
mellan RLS och hjdrt- och karlsjuk-
domar styrks ytterligare i professor
Arthur Walters valgjorda studie som
publicerades i Journal of the Ameri-
can Heart Association i juni 2021. Den
visade pa en 6kad forekomst av tyst
smakdrlssjukdom samt glios i hjarnan
hos personer med RLS jamfért med fris-
ka. Tyst smakérlssjukdom ar en kand
riskfaktor for stroke. Professor Walters
studie pavisade alltsa hogre forekomst
av tyst karlpaverkan hos personer med
RLS som inte hade diagnosticerats med
hjart- och karlsjukdom tidigare, samt
minskad risk for utveckling av hjart-
och karlsjukdomar hos patienter som
var under behandling for RLS. Andra
studier, med bland annat magnetront-
genunderstkning, pavisar dven de tyst
smakarlssjukdom i hjarnan. Men, det
behovs dn fler studier for att verifiera
detta. D& RLS &ven innebdr 6kad sui-
cidrisk hos personer med depression ar
RLS sdledes ingen negligerbar sjukdom

- utan bor tas pa stérsta allvar och
behandlas sa optimalt som det bara ar
mojligt.

VARFOR TROR DU DET AR SA SVART
ATT HITTA LAKARE SOM AR KUNNIGA
OM OCH INTRESSERADE AV RLS?

— Ett stort problem ar att det ndstan
inte alls undervisas om somnmedicin
pa lékarutbildningen. Det tas upp en del
om sémnapnésyndrom, men det finns
ingen utbildning om sémnsjukdomar
- i forsta hand hur de diagnosticeras,
men dven behandlas. Det dr darfor
valdigt latt att missa RLS ndr man inte
kan sjukdomen och inte aktivt stdller
RLS-fragorna. Det 1aga intresset for
RLS - inte enbart i Sverige, utan dven
internationellt sett — &r dock svart att
forsta. Sarskilt med tanke pa att vi vet
att RLS ar kopplat till saval hjart- och
karlsjukdomar, som till depression och
smarttillstand.

VAD TYCKER DU BOR GORAS FOR ATT
FORBATTRA SITUATIONEN?

- Jag ser det som viktigt att fortsdtta
utbilda via alla kanaler som finns till-
gangliga, att fortsdtta med foreldsning-
ar och artiklar. En aktiv patientforening
ar ocksa viktig.

- Jag medverkar som skribent i
boken ”S6mn vid hélsa och ohédlsa”,
som snart publiceras via Studentlit-
teratur. Jag har skrivit ett kapitel som
heter ”S6mn och smarta”. I det belyser
jag dagens kunskapsldge om sambandet
mellan sémnstoérning och smérta, bade
akut och langvarig, och redogér for
vilka teorier som finns idag. Det finns
robust evidens som pavisar att samband
mellan sémn och smérta gar at bada
hall - det vill sdga att det inte bara
handlar om att smaérta stor sdmnen,
utan ocksa att stérd sémn som leder till
somnbrist 6kar smdrtupplevelsen dag-
tid. Sist men inte minst paverkas den
psykiska hdlsan negativt vid somnbrist.
Irritabiliteten och dngestnivan 6kar och
man hamnar ldttare i en depression.
Erfarenhetsmassigt leder behandling av
somnstorningar till battre rehabilite-
ringsresultat, men det krdvs manga fler
studier an vad vi har idag for att fa mer
kunskap inom detta omrade. @
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- Jag ar internmedicinare och
somnldkare, och har jobbat av och
till pa somnenheten pa Sahlgrenska
egentligen dnda sedan lakarutbild-
ningen. Det senaste tiotalet ar har jag
jobbat mer eller mindre regelbundet
hér, och traffar i det arbetet numera
RLS-patienter i princip varje vecka.

VARFOR TROR DU DET AR SA SVART
ATT HITTA LAKARE SOM AR KUNNIGA
OM OCH INTRESSERADE AV RLS?

- Det har jag ocksa undrat 6ver.
Det ar val flera faktorer som spe-
lar in héar, tdnker jag. Manga ldkare
har kunskap satillvida att de hort
talas om det, och kanske kanner till
de enklare formerna av behandling
- hur man ska hantera det initialt -
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Sven Svedmyr

YRKE: Somnlakare, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg

BOR: Molndal
ALDER: 47

men inte hur sjukdomen utvecklas
genom livet. Hur komplikationer kan
tillstota, exempelvis genom aug-
mentering. Det dr bekymmersamt. I
synnerhet som det dr behandlingen
under de férsta tio dren som till stor
del styr hur stor risken dr att man
upplever en foérsamring senare i livet.

- Det dr ju en diagnos varken
lakarna eller patienterna pratar sd
mycket om, fortsétter Sven. Manga
gdr omkring och tanker att man ar
lite allmént rastlds och ror pa sig lite
dé och da dven om natten. Det krévs
ju ganska stor dignitet pd besvaren
for att man som patient ens ska ta
upp det med doktorn. Det dr en del
av det hela. Man vet inte att det ar en
sjukdom, utan man har vant sig, det
har varit sd har lange och kommit

gradvis. Man kanske inte reflekterar
over att det kan vara en sjukdom, att
det kan finnas behandlingar att ge.
Det ar nog en delférklaring. Sedan dr
det sd att det har ju tidigare forskats
en hel del pé Restless Legs. Men trots
detta vet vi — trots allt — dnnu inte
exakt vad det ar som hander i den
har sjukdomen. Det skrivs det val
kanske mindre om ocksa. Inte heller
inom professionen pratar man sa
mycket om det. Men - det dr mina
spekulationer.

VAD TYCKER DU MAN KAN GORA FOR
ATT FORBATTRA SITUATIONEN?

- Prata. Sven skrattar till. ”Pra-
ta om det”. Det dr vad vi forsoker
gora - och faktum &r att mdnga som
kommer till oss gor det just efter att
ha pratat med vanner eller slakting-
ar, som tipsat dem om att behandling
och var mottagning finns. Sedan
finns det tyvarr andra faktorer som
gor att det ar segt. Det dr ju ofta sa
att man har kopplingar till andra
sjukdomar som paverkar symtomen
-— som alltsa i viss man kan forklara
liknande symtom. Det ar inte ovan-
ligt att en korrekt diagnos f6rdrojs
av sadana skal ocksd. Man kanske
har en diabetes med nervpaverkan
eller ndgot liknande - det finns olika
tillstand som kan dolja det hela. S&
det ar inte helt enkelt.

DET FINNS EN DEL LAKEMEDEL, SOM
BEVISLIGEN HJALPER PATIENTER MED
RLS-DIAGNOS, MEN SOM TROTS DETTA
INTE OMFATTAS AV HOGKOSTNADS-
SKYDD. HUR SER DU PA DET?

- Nja ... Flera av dem dr utstdllda
pa andra indikationer, men inte pa
just RLS. Och ldkemedelsforetagen
har manga ganger visat mattligt in-
tresse for egna studier. Nagra av 14-
kemedlen dar godkanda, men inte alla.
Framfor allt dr man inte intresserad
av att soka vidga anvandningsomra-
det for dldre lakemedel, da patentet
16pt ut och intdkterna inte langre ar
sd stora. Sadant spelar ocksa in.

- Det ar valdigt dyrt att initiera
lakemedelsstudier idag. Vi dr idag
inblandade i en fas 2 studie om
narkolepsi. Kanske inte helt relevant
for RLS - for i det sammanhanget
bor det inte vara sa svart att hit-
ta patienter - men framfér allt vid
ovanligare sjukdomar behdver man
ofta involvera manga olika enheter
for att ens fa ihop ett tillrackligt
patientunderlag. Och ju fler lander
som dr inblandade, desto mer for-
malia blir det sd klart — man maste
ju ha etikgodkdnnande i samtliga
lander. Numera dr den processen
ofta sd komplicerad att man behover
blanda in flera olika féretag bara for
att skota allt praktiskt, avseende de
olika tekniklgsningar som kravs for
de olika moment och undersékningar
som ryms i studien.

- Nar kostnaderna for en studie ar
stora - och det ju kravs relativt stora
studier for att fa godkannande av en
ny indikation - kan det ju vara sd att
lakemedelsforetagen avstar om de ar
tveksamma till om studien kommer
leda till att de skall fa tillbaka sin
investering inom rimlig tid. Fordelen
med pa andra indikationer redan an-
vanda lakemedel ar dock att det inte
behdvs lika mycket sikerhetsdata da
biverkningar och dverdoseringspro-
blem med mera redan ar kanda. Sa
det ar manga faktorer som kan leda
till att myndigheterna tycker ett pre-
parat har visat for lite férdelar mot
etablerad behandling och framforallt
déd om det galler behandling som
dessutom &r betydligt dyrare. @

Illustration: Gstudio - stock.adobe.com

"Problemet for nastan alla
madnniskor med RLS-sjukdomen
ar att hitta en lakare som ar kun-
nig och intresserad.

Som telefonradgivare hos RLS-for-
bundet kom jag i kontakt med tva av
varandra oberoende personer som berat-
tade att de hade sa stort fértroende for
Sven Svedmyr, och uppskattade honom
som doktor pa alla satt och vis.

Sa nar det blev aktuellt att arrange-
ra ett informationsmote i Goteborg for
Véstra Gotalandsregionen i varas tog jag
kontakt med doktor Svedmyr och fraga-
de om han ville medverka. Han svarade
omedelbart ja, vilket bara det gjorde oss
jattegladal!

130 personer kom till métet — fak-
tiskt fler an vi hade plats for, och doktor
Svedmyr holl sedan en stralande fore-
lasning som vittnade om stor kunskap
om, och djup insikt i problematiken.

I fragestunden som féljde pa fore-
lasningen visade doktor Svedmyr ocksa
stor empatisk férmdga i kontakten med
de RLS-drabbade fragestédllarna. En val-
digt ansvarstagande person, skulle jag
vilja saga.”

Emma Jacobsson, RLS-Foérbundet.
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ANDERS BROSTROM, PROFESSOR VID
HALSOHOGSKOLAN | JONKOPING OCH

PROJEKTLEDARE

Vi samlar in data i form av enkdter, intervjuer
och systematiska litteraturgenomgangar. Vi
har fatt in valdigt manga svar pd enkéterna
vilket vi dr tacksamma for. Nar det galler lit-
teraturgenomgangen tittar vi pa all forskning
som finns sedan 20 ar, bland annat hur RLS
paverkar livskvaliteten. Vi gor det systema-
tiskt, med bestamda kriterier for vad vi soker
i litteraturen. Tanken med arbetet dar att komma
fram till vilka behandlingsmetoder som har badst
evidens, eller bevisvarde. Vi dr valdigt noga med
att verkligen hdlla oss till det som &r bast bade
vetenskapligt samt genom beprévad erfarenhet.
Dar ar det svarare, men i vart projekt kommer vi
kanske att fa en del svar dven pa detta.

HUR GAR DET MED ANALYSEN AV ENKATER OCH
INTERVJUER?

Det gar bra! Vi jobbar hdrt med analyserna. Vi
har fatt in véaldigt mycket information om hur
livet dr for mdnniskor med RLS. Vi har ett ho-
listiskt perspektiv i vilket vi vdger in en mangd
olika variabler. Vi tittar pa alder, vi har intervjuat
personer mellan 30 och 90 ar. Andra variabler ar
utbildningsniva och kén. Hur beskriver man sin
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VI HAR PRATAT MED TRE PERSONER
SOM ARBETAR | JONKOPINGS-
PROJEKTET DAR MAN SAMLAR IN
MYCKET DATA KRING SJUKDOMEN
RLS.

situation? Vilka behov har man fysiskt, psykisk och
socialt i olika aldrar? Skiljer sig de hdr behoven at
hos en yngre person med familj och som arbetar,
kontra en dldre person som inte arbetar och
lever ensam? Vi far pa satt och vis fram en
bild av hur RLS ter sig ur ett livsperspektiv.
Vi vill hjdlpa patienterna att hantera sin
livssituation, inte bara rent medicinskt.
Tanken dr att géra som fOr personer med
andra langvariga sjukdomstillstdnd, som
vid exempelvis tinnitus, dar man skapat
behandlingsprogram som lyfter fram olika
strategier som hjdlper personerna att hantera sin
problematik. Det kan vara att hjalpa till med hur
man tanker, kdnner och handlar, identifiera faktorer
som paverkar i olika riktningar. Vi vill lyfta fram
sddana strategier, som ett komplement till den
medicinska behandling man eventuellt behéver och
far.

KAN DU NAMNA NAGOT OM VAD NI HAR SETT?
Generellt har vi sett att man upplever att man
inte far det stéd och den férstaelse som man be-
hover i varden. Kunskapen “dérute” &r for 1ag. Det
finns mycket oro géllande den behandling man far.
Far jag ratt behandling? Kommer den att féljas upp?
Med mera. Man kanner stress kring sin medicine-
ring, tdnk om man glommer att ta sin medicin? Vi
tittar ocksd pa det man kallar egenvard. Vad kan

man gora sjalv? En del gor lite och tycker inte att
det hjdlper, medan andra gor mer och marker re-
sultat — vilket dr intressant. Informationsbehovet
upplevs som stort dd man inte anser sig fa svar
pa de fragor man har. Mera specifika resultat
kommer att presenteras langre fram.

HUR KOMMER RESULTATET ATT PRESENTERAS?
Det kommer exempelvis att hdllas en konfe-
rens om sémn pa Island i maj och dar kommer
Elzana Odzakovi¢, disputerad distriktsskéterska
och lektor, att foreldsa om den del som handlar
om livssituationen vid RLS. Vi ska dven presente-
ra resultat pa en konferens i Orebro som arrang-
eras av Svensk Forening for Sémnforskning och
Somnmedicin (SFSS) under hdsten. Att publicera
artiklar i vetenskapliga tidskrifter &r ju en ldng
process, texterna ska forst granskas av andra
forskare. S& de kommer nog forst i slutet av aret.

VI HAR FORSTATT ATT NI KOMMER ATT LANSERA
ETT UTBILDNINGSPROGRAM. VAD SKA DET INNE-
HALLA OCH HUR SKA DET ANVANDAS?

Vi arbetar just nu med att bade ta fram tex-
ter och en teknisk plattform som ldmpar sig
for utbildningsprogrammet. Det kommer att
innehalla gedigen information om RLS och de
olika behandlingsalternativ som finns. Det blir
ett program med flera kapitel - ett komplement
till den medicinska behandling som finns idag.
Det ska kunna anvandas béde i primérvarden
och slutenvarden. Det dr patientinriktat och ska
kunna anvandas med stdd av en sjukskoterska
med fordjupad kunskap. Tanken ar att man inom
varden ska fa det verktyg som just nu saknas,
for att finna vdgar for olika behandlingsalter-
nativ, baserat pa vetenskap. Givetvis kommer
vara texter att st i samklang med de europeiska
riktlinjer som nu haller pa att arbetas fram. Vi
hoppas att det ska kunna bli klart i bérjan av ar

2024. @

TEXT: Gunilla Salo

Informationsmote | Goteborg

Den 26 april arrangerade RLS-forbundet en in-
formationskvall om RLS och gast var lakaren Sven
Svedmyr som berittade om sitt arbete pa somnen-
heten pa Sahlgrenska, dit patienter med svar RLS
remitteras.

Sven Svedmyr redogjorde for symptom, under-
sokningar och lake-
medel, om hur symp-
tomen kan variera, hur
patienter reagerar olika
pa behandling samt
vilka behandlingar
och ldkemedel som
finns.Han berdttade
ocksa om augmenta-
tion och gav exempel.
Nar dosen av Sifrol/
pramipexol blivit for
hog kan dess verkan
vandas i sin motsats.
Patienten blir i stallet
samre och tvingas trappa ner.

Over hundra h&ppfulla RLS-sjuka kom
till Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg for
att fa information om RLS.

Av publikens fragor efterat framgick med hjart-
skarande tydlighet hur man standigt mott brist pa
forstaelse och brist pa kunskap hos sjukvarden.
Moter man ingen forstdelse pa sin vardcentral
far man forséka byta vardcentral eller skriva en
egenremiss till sémnenheten pa Sahlgrenska. Hjalp
finns att fa! sa hoppfullt avslutades ett bra och in-
formativt mote. @

Rapport och foto: Ulla Isaksson

Medlemsmote i Lulea

RLS Norrbotten har en forhoppning att utvecklas
till ett natverk som stod for RLS-drabbade

RLS Norrbotten sam-
lades i Studieférbundet
Vuxenskolans lokaler i
Luled den 9:e maj och
bytte erfarenheter. 11
personer kom pa motet.
Boken ”Livskvalitet trots
rastlésa ben och délig
somn” presenterades. Den
beskriver pa ett mycket
ingdende satt sjukdomen.
RLS Norrbotten planerar ett stérre informationsmo-
te i oktober-november och da ska man diskutera ett
kapitel i boken. Det kommer finnas mojligt att delta
OnLine for dig som inte bor i Luled. Mer information
och en full rapport finns pd hemsidan. @

Rapport och foto: Kristina Linder
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ELZANA ODZAKOVIC, AR DI-
STRIKTSSKOTERSKA OCH UNI-
VERSITETSLEKTOR, AVDELNINGEN

FOR OMVARDNAD PA JONKOPING

UNIVERSITY.

VAD AR DITT ANSVAR INOM PROJEKTET
FOR RLS?

Jag arbetar med att intervjua patienter. Var enkat som
riktades mot férbundets medlemmar hade cirka 800 svar.
Vi har valt ut 28 personer som jag har intervjuat. Vi ville
fa en bredd och variation, sd urvalet gjorde vi utifran
alder, kon, civilstand, yrke, utbildningsniva och hur lange
man har haft diagnosen RLS. Jag har haft langa samtal
med var och en av dessa 28.

SAG DU NAGRA LIKHETER BLAND DE 28, TROTS DERAS YTT-
RE OLIKHETER?

Ja, det &r manga likheter. De flesta har levt med sjuk-
domen sedan barndomen. Det har varit svart att hitta
stod inom varden och det har tagit 1dng tid att fd en diag-
nos.

SA HUR GOR MAN DA FOR ATT KLARA AV SITT LIV?

Man forsoker att hitta olika strategier. Det blir val-
digt individuellt eftersom sjukdomen yttrar sig olika for
olika individer, och ocksd dndrar skepnad éver tid. Men
strategierna handlar dels om att anpassa sig efter
likemedelstider, alltsd nir man tar sin medicin.

Man justerar sina aktiviteter i enlighet med medi-
cinintaget. Det handlar ocks3 om att anpassa sina M.
aktiviteter enligt hur sjukdomen ter sig. For de v
flesta r ju RLS véldigt ingripande i livet, pd olika
satt.

HAR PERSONERNA | ALLMANHET FATT NAGON MEDICIN?

>> Ja, alla utom tva har medicin. Det &r olika hur det
fungerar. Manga har fatt ett preparat, och efter en tid
fungerar det inte eller ger biverkningar. Man dndrar och
experimenterar, ofta pa eget bevag utan anvisningar fran
lakare. Manga uppger att de fatt bra stéd pad RLS-for-
bundet, av radgivarna. De ar véldigt tillgdngliga, och det
upplevs som en trygghet. Man har ju fatt s6ka kunskap
sjalv, och tack vare raden fran férbundet s har man egen
kunskap att ta med till vardcentralen.

KAN DU GE EXEMPEL PA ANPASSADE AKTIVITETER?

Ndr RLS-problemen kommer, blir man hjdlpt av fysisk
aktivitet i forsta hand. Att se pa TV stdende, att ga ut och
kyla ner benen, att vara aktiv. Att ligga och sitta ar ju det
som inte fungerar. Nar man &nda sitter eller ligger, kan
det hjalpa att distrahera sig. Da kan det handla om stick-
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ning eller att lyssna pa en ljudbok eller musik.

DET DAR AR VID SPECIFIKA SITUATIONER. FINNS DET OCKSA
MER OVERGRIPANDE STRATEGIER?

Ndgra ndamner allmanna hélsoframjande atgarder, som
vikten av en god kondition. For att sova bra vill nagra
gora riktigt tuffa traningspass exempelvis med cykel, sa
att man verkligen blir uttréttad. Flera patalar att allt &r
bittre under sommarhalvaret, d@ man kan vara ute och
vara aktiv pd ett annat satt.

KAN KOSTEN PAVERKA?
Negativa faktorer dr kaffe och alkohol. Men i 6vrigt har
man inte tagit upp effekter av olika kosthallning.

VAD TROR DU SKULLE VARA TILL MEST HJALP FOR PATIEN-
TER MED RLS?

Okad kunskap inom varden. Det vore fint om man
kunde skapa team kring en patient med RLS, ddr dven
sjukskdterskor, dietister och fysioterapeuter ingar. La-
karen dr central, men det finns dven andra faktorer &n
de medicinska, som bidrar till en bittre livskvalitet. Vart
kommande utbildningsprogram kommer att fokusera pa
vad dessa olika kompetenser kan bidra med.

Det har varit jatteintressant att fa ta del av perso-
nernas historia med RLS ur alla aspekter. Vi kdanner oss
tacksamma éver att ha fatt sa mycket fortroenden. @

ALEXANDRA SAWEN AR SJUKSKOTERSKA
SEDAN 2012 OCH HAR TIDIGARE ARBE-
Iy TaT PA VARDCENTRAL. HON BLEV KLAR
- DISTRIKTSSKOTERSKA I JANUARI 2023
OCH ARBETAR NU PA BADE VARDCEN-

TRAL OCH BVC.
Alexandra fick upp 6gonen for RLS i
samband med att man skulle vilja omra-
de till magisteruppsatsen, under vilken 16
sjukskoterskor/distriktsskoterskor intervjuades. Nu ar
Alexandra involverad i projektet kring RLS pa Jénkdéping
University.

DU HAR NU PRATAT MED GANSKA MANGA SKOTERSKOR. VAR
DET LATT ATT HITTA DEM?

Det har varit ganska svart att fa tag i personer att
intervjua. Det kan bero pa dels att man inte har haft tid,
dels att man tycker sig veta for lite och inte ha sa mycket
att komma med.

VAR HAR SKOTERSKORNA DU TALAT MED ARBETAT?
De skoterskor jag talat med har arbetat i telefonradgiv-
ningen i primdrvarden.

HUR VET DE ATT DE TALAR MED EN PATIENT MED RLS?

Ofta soker patienterna for sémnsvarigheter.
Sémnsvarigheter kan ju bero pa valdigt mycket, och vara
lite diffusa ibland. Om patienten inte ndmner det sjdlv,
och skoterskan inte heller har det i dtanke, sa kan RLS ga
under radarn. Man kanske tolkar problemen som psykisk
ohadlsa eller olika livsbekymmer. Men oftast finns det
anda med en komponent av "oro i benen” och darmed
kommer man in pa RLS-sparet.

OCH VAD HANDER DA?

Det kan bli ett samtal om RLS. De flesta av intervju-
personerna angav att de inte visste s& mycket om olika
behandlingsalternativ. Men man gav en del erfarenhets-
baserade men allménna egenvardsrad. Patienten kan
préva olika strategier, i vantan pad att fa en lakartid.

NAMNDES RLS-FORBUNDET SOM EN RESURS?
Nej, oftast inte. Man kdnner i allménhet inte till det.

MAN FAR EN LAKARTID SAGER DU. FAR MAN VANTA LANGE
PA DEN?

Skoterskan har ju som forsta fokus att avvarja akuta
sjukdomstillstand. Sémnsvarigheter bedéms oftast inte
som akuta. Sa man kan fa vinta mellan en och atta veck-
or pa ett ldkarbesdk. Da ska man ha i minnet att patien-
ten kanske har vantat i flera ar med att séka hjélp, och
situationen kan upplevas som oerhort akut ur patientsyn-
punkt.

VAD BEHOVER SKOTERSKORNA | TELEFONRADGIVNINGEN?
De skulle beho6va férdjupad kompetens. RLS &r ju sa
pass vanligt. Nar man far mer kunskap om det, sd skarps
uppmaéarksamheten och man kan stélla battre fragor till
patienten. En samtalsmall med nagra frdgor kunde vara

ett bra stod.

OCH VAD KAN SKOTERSKAN GORA MER?

Man skulle kunna fa ett besok hos skéterskan innan
patienten traffar ldkaren. Dar kan man ha ett férdjupat
samtal om RLS. Man kan ocksa ta prover av exemplevis
ferritinvdrden, och har ett bra underlag infér motet med
lakaren. Aven skoterskor pa BVC kan gora en stor insats
genom att fraga om RLS i familjen, nar férdldrar tar upp
att barnen har vaxtvark.

DET LATER VALDIGT BRA, TANK OM VI KUNDE NA DIT! AR DET
NAGOT OVRIGT DU VILL TA UPP, NAGOT SOM NI TANKT PA
UNDER ARBETET?

Egentligen dr det vdl som vi misstankte, det finns kun-
skapsbrister. Detta fick vi bekrdftat. Det gor att det finns
en forbattringspotential, och ddr vill vi gdrna vara med
och bidra! @

TEXT: Gunilla Salo

Foto: Syda Productions - stock.adobe.com

»EN SAMTALSMALL MED
NAGRA FRAGOR KUNDE
VARA ETT BRA STOD.«




‘ PA GANG INOM RLS-FORBUNDET

Det handlar inte om lite pirr 1 benen

_Det vore inget stort problem om det bara handlade om lite pirr i benen som férsvinner om man
gar upp en liten stund. En nattlig promenad ger 1attnad men bara for stunden. Trots att RLS dr en
mycket vanlig sjukdom kan man fortfarande traffa pa likare som inte forstatt att det tredje steget
i diagnostiken ar avgérande - besvaren aterkommer sa snart man forsoker aterga till vila. Lyck-
ligtvis ar det ovanligt med sa stor okunskap, men tyvarr dr det inte ovanligt med andra kunskaps-
brister.

RLS behover fa storre plats i ldkarutbildningen och i andra vardutbildningar, men i det praktis-
ka arbetet har vardens kunskapsstdd ocksd stor betydelse. Dar kan ldkare och andra inom varden
snabbt hitta sammanfattad information om olika sjukdomar. Det finns bade offentligt finansierade
och kommersiella versioner, och mdnga lakare anvdander dem nar de moter patienter med sjukdo-
mar de inte dr vana vid.

Kunskapsstddens skrivningar om RLS dr darfor mycket viktiga. Det mesta som star ar natur-
ligtvis korrekt, men tyvarr dr det inte ovanligt att viktig information dr otydlig eller saknas helt.

RLS-Forbundet har darfér sammanfattat nagra av de kunskapsbrister som vara medlemmar mott
i sina kontakter med varden. Den sammanstallningen sander vi nu till dem som ger ut kunskaps-
stod. Var forhoppning ar att de ser 6ver sina texter med vara iakttagelser i atanke.

Du kan se var sammanstallning pa Forbundets hemsida. Det gar séka pa vanligt [=]’ -.-."|:||"="|E
satt, eller komma direkt till rdtt sida genom att ldsa in QR-koden har intill. Dar L 'ﬁil' -
kommer vi successivt att publicera de svar vi far fran kunskapsstodens utgivare. @ 2_."':._"' I_ﬁ!,.r"lil

Disease. Periodic Limb

f im @ B

Sveriges mest
omfattande
kunskapsstéd fir
hdlso- och
sjukvérdspersonal

1 dagaiiget har Medibas Sver § 000 amviadany At |
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Vi utlyser en tavhng som gar ut pa att 111ustrera hu ""'?g':: Foos
det ar att leva med RLS och hur sjukdomen paverkar g{ij’iﬁ”f s
vara liv. Syftet ar att oka medvetenheten . __: »‘3;_’_::“ .
om sjukdomen RLS. o T SRR

Formen &r valfri, du kan uttrycka dig konkret eller
symboliskt. Du kan gora en teckning, malning, foto
eller en kort video.
Reglerna ar enkla: Skicka ditt basta forslag till oss —
fore den 1 oktober 2023.
Juryn bestar av RLS-férbundets styrelse. <=
Vinnaren far en prissumma pa 1000 kr. Tvaan och ;
trean far vardera 500 kr. ‘

-

Nar du deltar i tavlingen sa ger du R'I';S forbundet ratt anvanda materialet i
information och marknadsforing pa Webben och i tryckt matenal Vinnaren

behaller rattigheterna for.anvandning utanfor RLS- Forbundet TN

Illustration: Emma Jacobsson



Mot vara radgivare

» Radgivningen ar en service till medlemmar fran medlemmar i
RLS-forbundet. Vi kan lyssna, vi kan dela med oss av var erfarenhet

o
och vi &r palasta, men vi ar inte vardgivare.
[ I |
1 i ) Du kan vara anonym, men den kunskap vi far genom de manga
personliga samtalen kan bli till nytta aven for andra som lider av RLS.
o - - Vi arbetar frivilligt och utan ersattning,

RLS-Forbundet &r patientorganisationen o Emma Jakobsson r pensionerad

ar en stiliserad rz sjukskoterska som driver bed & breakfast

for oss som lider av RLS dopaminmolel hemma pa Orust. Har 25 4rs erfarenhet av
opamin ar viktigt RLS och ar aktiv styrelsemedlem i RLS-

"MAN VAXER IN | ROLLEN"

Alla ar vilkomna som medlemmatr, oavsett om du har RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli for RLS-drabbade.

stodmedlemmar med halv arsavgift. Lokala och regionala foreningar finns pa flera hall i landet.

TRAFFAS LOKALT

Det kan vara givande att traffas, lara och byta erfarenheter. Kontakta
garna nagon av de nedanstaende kontaktpersonerna for att resonera

om hur du skulle vilja motas!

Blekinge B-G Karlsson,
karlsson.bg@gmail.com

Dalarna Soren Hallberg,
soren.hallberg@wedforbundet.se
Gotland Torgny Nyholm,
torgny.nyholm@telia.com
Kronoberg Susanne Lekvall,
susannelekvall@gmail.com
Norrbotten Kristina Linder,
kristina.pearson@gmail.com
Stockholm Gunnel Farm,

gunnel. farm@gmail.com
Virmland Britt Agren,
britt.agren@regionvarmland.se
Vasterbotten Olle Jonsson,
olle.jonsson@rlsforbundet.se
Vastra Gotaland Emma Jakobsson,
emma.am.jakobsson@gmail.com

Om du vill diskutera din personliga
situation ar det battre att du kontak-
tar nagon av vara radgivare.

(Nagra ar bade radgivare och regio-
nala kontaktpersoner.)

DEEC

ST

LAS MER PA HEMSIDAN

Pa rlsforbundet.se finns fakta,
information och nyheter. Sidan
uppdateras lopande. Den fungerar
bra bade pa datorn och telefonen.
Du som ar medlem kan ocksa ringa
08-21 96 20 for att fa tillgang till
informationen.

LAS VAR
INFORMATIONSBROSCHYR

Forbundet har en

informativ broschyr

om RLS. Den skrevs

medan vi fortfarande v

hette WED-

Forbundet men inne-

hallet ar fortfarande

aktuellt. Vi skickar den utan kostnad.
Mejla till info@rlsforbundet.se eller
ring 08-21 96 20 for att bestalla. Du
kan ocksa ladda hem den pa hemsi-
dan eller scanna QR-koden ovan.

forbundet. 0735 68 97 20

Gunnel Farm &r ordférande i Stockholms-
avdelningen och en aktiv pensionar. Hela
familjen ar drabbad av RLS, med olika symp-
tom och olika behandlingar. Sjalv reder hon
sig med en depottablett pramipexol.

0706 43 00 18

Olle Jonsson har genomlevt sjukdomen
under trettio ar och vet vilket lidande den
innebar. "Trots god hjalp av sjukvarden sa
var det forbundets radgivning som ratade
upp min medicinering. Men det har ocksa
kravts egna initiativ med utprovning av olika
preparat och doseringar.” 0761 08 74 07

Tore Andersson har haft RLS i stort sett hela
livet, ett arv fran fadern. For fyra ar sedan
fick han tag pa en lakare som kunde RLS och
borjade testa olika mediciner. Har nu ockséa
borjat med selen och blivit nastan besvarsfri.
0722410470

Torgny Nyholm &r ensamstaende pensionar
med husbil och hund som fritidsintressen.
Han har levt med RLS sedan sena tjugoarsal-
dern, men fick diagnos forst for ett tjugotal ar
sedan. Har genomlevt kraftig augmentation
pa grund av 6verdosering. Har erfarenheter
av saval plaster (rotigotin) som oxikodon.
0706 70 11 22

Sten Sevborn ar forbundets mest erfarne
radgivare. Han har 1lang och bred erfarenhet
av fragor kring RLS, bade fran Sverige och
internationellt. 0730 94 78 45

Jag har varit radgivare sedan
ungefar ett ar och jag tycker att det
blir roligare och roligare. Man vaxer in
1 rollen med tiden och far fler och fler
erfarenheter att dela med sig av, forut-
om sina egna. De som ringer ar valdigt
tacksamma att nagon som verkligen
forstar problemet, har tid att lyssna pa
dem.

[ presentationen om mig i tidskrif-
ten star bade att jag provat plaster och
lidit av augmentation. Pa grund av det
ringer manga till mig och fragar om
just de sakerna.

Det jag marker ar att manga tar
sin medicin lite felaktigt. Man vantar
tills besvaren satter in, men da kan det
vara for sent. Det ar viktigt att tdnka
forebyggande, dela upp sina doser och
sétta in dem tidigare pa dagen.

Jag fick manga samtal under
julhelgerna, manga fler an vanligt. En
tanke ar att man kanske adndrar sina
rutiner dg, ater annan mat och dricker
mer alkohol. Tyvarr mar vi ju bast av
regelbundna vanor, att "hoppa 6ver
skaklarna” om an bara lite, har sitt
pris.

Jag brukar uppmana fragestal-
larna att aterkoppla, ringa mig igen.
Manga gor det, och det ar fantastiskt
roligt nar mina rad har lett till forbatt-
ringar! Det ar det som ar gradden pa
moset!

Text: Torgny Nyholm




VAGA FRAGA

Vara radgivare svarar pa individuella fragor. Har tar vi upp fradgor som kan vara av allméant intresse,
Svaren ar faktagranskade av docent Jan Ulfberg.

Har jag RLS?

Jag har stora somnbesvir. Laka-
{> ren pa vardcentralen tror att jag

har RLS men jag far ingen lind-

ring av den medicin pramipexol
(Sifrol, Oprymea etc.) jag fatt. Nar jag
sjdlv laser om RLS tycker jag inte heller
att mina symptom riktigt stimmer med
RLS och lakaren verkar inte kdnna till
sa mycket om sjukdomen. Hur ska jag
gora?

Du behdver atervanda till lika-
ren och berdtta om situationen.
Om hon/han har svart att sjalv
beddma och hantera problemen
ska du fa hjalp att triffa en annan
lakare.

Infor besdket kan du ocksd gora ett
eget snabbtest: Det typiska for RLS dr
att man:

1) har ndgon sorts besvar som gor att
man madste rora sig,

2) att besvaren omedelbart forsvin-
ner eller dtminstone minskar kraftigt
ndr man ror sig, for att

3) sedan lika snabbt dterkomma nir

22 RASTLOS #2 2023

man forséker atergd till vila. Om du
inte kdnner igen alla dessa tre steg,
beror dina problem antagligen pa
nagot annat an RLS. Mer information
finns pa RLS-Forbundets hemsida.

Maste jag ta
tabletter flera
ganger om dagen?

Jag tycker att det dr besvarligt

att dela mina RLS-tabletter i

smadelar och halla reda pa att

ta dem vid olika tider. Finns det
nagon enklare 16sning?

Flera vanliga ldkemedel mot

RLS-besvar behover doseras

noga, i laga doser och gér-

na uppdelat 6ver dygnet. Till
exempel galler det Sifrol/pramipexol
som ofta behéver delas upp i deldoser
och dér ndgon av deldoserna kraver
delning av tabletten. Manga lagger
en paminnelse i telefonen och ser till
att alltid ha en dos i fickan.

En mdjlighet dr att be ldkaren for-
skriva pramipexol som depottablett,
att tas en gang per dygn. Men det ar
inte sjdlvklart att den fasta kontinu-
erliga utséndringen ger en dosering
hela dygnet som passar just dig. Ef-
tersom tillverkarna av depottabletter
med pramipexol inte anger RLS som
en indikation kan vissa ldkare ocksa
kdnna sig tveksamma.

En annan mojlighet dr att be ldkaren
forskriva Neupro/rotigotin plaster
som byts en gang per dygn. Har kan
lakaren se i FASS att tillverkaren
angivit RLS som en indikation. Men
trots att den foreslagna doseringen
vid RLS &r 1 mg/dygn, innehaller det
svagaste pléstret som siljs i Sverige
2 mg, och maste alltsd klippas i tva
delar. Dessutom dr det ett problem
att TLV, den myndighet som avgor
vad som ska omfattas av hogkost-
nadsskyddet, har beslutat att plastret
maste betalas helt ur egen ficka nar
det ordineras mot RLS-besvar. Det
ar ett gammalt beslut som bygger pa
gammal kunskap som har fatt for-
nyad betydelse: Aldre férskrivnings-
och journalsystem gjorde inte alltid
ordineringsgrunden tydlig, vilket
kunde medféra att det uppfattades
som en ordination mot Parkinsons
sjukdom - och da géller vanligt hog-
kostnadsskydd.

RLS-Foérbundet arbetar for att en hel
del av detta ska forandras: Dosre-
kommendationerna i FASS behéver
bli battre. Styrkorna pa tabletter och
plaster behéver anpassas, sa att man
slipper dela och klippa. Hogkost-
nadsskyddet bor omfatta dven pldster
mot RLS. Men sd har fungerar det

idag. @

TANK PA DE

HAR

INFOR LAKARBESOK

DIAGNOSEN RLS STALLS MED
UTGANGSPUNKT FRAN FEM INTERNATIONELLT
FASTSTALLDA KRITERIER, SOM ALLA SKA
VARA UPPFYLLDA:

@ Tvang att rora sig pa grund av obehagskénslor.

@ Tvanget att rora sig borjar eller forvérras vid vila
eller inaktivitet.

@ Tvénget att rora sig lindras delvis eller helt av
rorelse.

@ Tvanget att rora sig ar storre pa kvallen och natten
an under dagen.

@ Rorelsetvanget och obehagskanslorna kan inte
enbart forklaras med andra omstandigheter som till
exempel kramp i benen, obekvam stallning, svullna
ben, ledinflammation eller lakemedelsbiverkan.

VIKTIGA PROVER

Det finns inget prov som kan avgora om du har eller
inte har RLS, men lakaren behover vanligen ta en del
prover for att fa en allmén bild av ditt halsotillstand.

Nagra prover ar sarskilt viktiga vid RLS:

@ Ferritin, matt i plasma eller serum. Jarnnivan i
hjdrnan ar viktig vid RLS. En I3g niva kan orsaka eller
forvarra besvaren. Den som har eller misstanks ha
RLS bor ha ferritinvarden i ovre delen av normalspan-
net, helst minst 100 mikrogram per liter. Om du

har en infektion kan analysvardet bli missvisande.
Darfor kan det d@ven behdva tas ett CRP-varde for att
sakerstalla att du inte har nagon infektion. Att mata
blodvardet, Hb, ger ingen tillracklig information om
jarnnivan i hjarnan.

@ Vitamin B12 och B9. Brister kan paverka besvaren.

@ Kreatinin ger ett matt pa njurfunktionen. Det &r
viktigt dels for att bristande njurfunktion kan orsaka
eller forvarra RLS-besvar, dels for att doseringen av
lakemedel kan behdva anpassas om njurfunktionen
ar nedsatt.

PA RLS-FORBUNDETS HEMSIDA FINNS DET
ANVANDBARA UNDERLAG:

® En symptomdagbok dar du kan notera dina
besvar under nagra dagar.

@ Ett "l5kar-till-lakarbrev” dar Kurt Hedlund som ar
pensionerad ldkare, sjdlv drabbad av RLS och med-
lem i RLS-Forbundet ger rad till Iakarkollegor.

® Ett gediget kunskapsdokument med fyra sidor bas-
fakta om diagnostik och behandling av RLS. Skrivet
av tre av landets mest RLS-kunniga

lakare: Jan Ulfberg, docent och specialist i intern-
medicin, somnforskare och "voting member”

i International RLS Study Group, Johan Lokk,
professor i geriatrik, med sarskilt intresse for RLS
samt Kurt Hedlund som ar specialist i allman-
medicin och har egen erfarenhet av RLS

Om din lakare kan och vill ta emot, kan det vara
bra att skicka material i forvag.

Allt gar att lasa, ladda ner och skriva ut fran
hemsidan. Du kan ocksa ringa 08 - 21 96 20 sa
skickar vi per post.



AVSANDARE
RLS-Forbundet
Foreningshuset SEDAB,
Lumaparksvdgen 7

120 31 STOCKHOLM

DETTA AR

Posttidning

Ej retur

RLS-FORBUNDET

RLS-Forbundet arbetar for att 6ka kunskaperna hos
bade patienter och sjukvardspersonal, sa att fler far ratt
diagnos, optimal behandling och en battre livskvalitet.

Vi bevakar forskningen inom omrédet och har
kontakter med bade svenska och internationella
experter. Vi anser att det behdvs mer forskning,
och gor darfor allt vi kan for att trycka pa och
bidra.

Alla ar valkomna som medlemmar, oavsett
om du har RLS eller inte.

Som medlem far du:

@ Tidningen RASTLOS fyra gdnger per ar.

@ Tillgdng till all information pa férbundets
innehallsrika hemsida.

@ Mgajlighet att ringa erfarna medlemmar for
rad och tips.

@ Mojlighet att tréffa andra medlemmar och
utbyta erfarenheter.

@ Moajlighet att bidra till forbattringar genom
forbundets kontakter med sjukvarden,
forskare och andra patientorganisationer.

Familjemedlemmar dr vdalkomna att bli stod-
medlemmar med halv drsavgift.

Lokala och regionala féreningar finns pa flera
hall i landet.

Mer information finns pa var hemsida och
i var patientbroschyr som du kan bestalla utan
kostnad. Som medlem kan du dven ringa oss for
att fa tillgéng till all information pa hemsidan.

Kontakta oss garna!

Telefon: 08-21 96 20

E-post: info@risforbundet.se

Hemsida: www.rlsforbundet.se

Post: RLS-Forbundet, Foreningshuset SEDAB,
Lumaparksvagen 7, 120 31 Stockholm
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