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DET HÄR ÄR RLS
RASTLÖS ges ut av RLS-Förbundet,  
patientorganisationen för oss som lider 
av  Restless Legs Syndrome, RLS, även 
kallat Willis-Ekbom Disease, WED. Båda 
beteckningarna förekommer och syftar 
på samma sjukdom. 

RLS är mycket vanligt men förekom-

mer i varierande grad. En del har bara 
lindriga besvär medan andra plågas svårt. 
Symptomen brukar beskrivas som brän-
nande, domnande, hettande, krypande, 
pirrande, smärtande och/eller stickande 
obehag och känns vanligen djupt inne i 
benen, oftast mest mellan knä och ankel. 

De ger upphov till ett oemotståndligt 
behov av rörelse för att lindra besvären, 
men det hjälper bara för stunden. Oftast 
är det mest besvärligt på kvällen och nat-
ten, men i svåra fall kan obehagen finnas 
under hela dygnet och i hela kroppen. 
Sömnen blir nästan alltid störd.

Sidan 6-13:  Intervjuer med Läkare
Sidan 14-17: Intervjuer Jönköpingsprojektet 
Sidan 18-19: Kunskapsstöd samt bildtävling
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LEDARE   SÖREN BERG

Att så många människor, på 
så många olika sätt, drar 

sitt strå till stacken för att 
försöka göra världsläget lite 

bättre.

TOPPEN
Världsläget

BOTTEN

P Pendeln svänger. Det 
som sågs som självklart 

igår, kan betraktas som helt fel 
idag. Det gäller RLS, precis som 
mycket annat. 

För några år sedan såg många, 
både läkare och patienter, både i 
Sverige och andra länder, dop-
aminagonister, till exempel 
pramipexol (Sifrol, Oprymea eller 
annat fabrikat), som patentmedi-
ciner mot RLS-besvär. Det var 
inte helt fel. Många får mycket 
bra hjälp av dessa läkemedel. Men 
en del har fått höga doser som 
medfört den svåra biverkan som 
kallas augmentation och innebär 
att besvären förvärras i stället för 
att mildras. Ni som följt RLS-För-
bundet, vet att vi och andra länge 
varnat för överdoseringar. Men 
det har inte varit lätt att nå fram.

Nu har augmentation äntligen 
blivit mer känt. Numera vet de 
flesta läkare som träffar RLS-pa-
tienter att man ska akta sig för 
höga doser av dopaminergika. 
Man höjer inte slentrianmässigt 
doseringen om besvären förvärras 
och man låter sig inte automa-
tiskt förledas av de höga max-
doser som anges i FASS. Man har 
också fått höra hur även patienter 
med låg dosering kan drabbas 
av augmentation efter långvarig 
användning. 

Gabapentin lyfts allt oftare 
fram som en alternativ 
möjlighet. Tillverka-
ren anger vis-
serligen inte RLS 
som en indikation, 
och det finns inte 
mycket kunskap 
om långtidseffekter 
vid RLS. I vissa fall 
fungerar det bra, i 
andra fall inte.

Sedan några år finns också 
ett RLS-godkänt kombinations-
läkemedel med oxikodon och 
naloxon, Targiniq, som kan ge 
bra hjälp vid svår RLS.

En mer dramatisk behand-
lingsmöjlighet som börjat prövas 
på några håll är total nedtrapp-
ning, så 
att man 
efter 
några 
veckor är 
helt utan 
RLS-lä-
kemedel. 
Patienter som prövat beskriver 
det som mycket obehagligt och 
det finns ännu inga tydliga ve-
tenskapliga slutsatser.

Samtidigt är det viktigt att 
komma ihåg att långtidsbehand-
ling med dopaminergika kan 
fungera bra om doseringen hålls 
låg och anpassas om det uppstår 
problem. 

Man ska inte heller glömma att 

olika typer av egenvård kan vara 
till stor nytta.

Det är bra att det 
finns olika behand-
lingsalternativ, men 
allt har för- och 
nackdelar och fung-
erar olika för olika 
personer. Var upp-
märksam på hur det 

fungerar för dig och 
diskutera med din läkare! 

Jag vet att många tyvärr 
har svårt att hitta en engagerad 
och RLS-kunnig läkare. Det är 
en fråga som vi i RLS-Förbundet 
arbetar mycket med. Som vi skrev 
i en notis i förra numret, hade vi 
hoppats att nu kunna presentera 
en neurologgrupp med särskild 

RLS-kompetens. Dit har vi ännu 
inte kommit. Men som du kan se 
på sid 18 har vi kontaktat de olika 
producenterna av kunskapsstöd, 
för att hjälpa dem att förbättra 
vårdens RLS-kunskaper. Arbetet 
fortsätter! 

Sören Berg
Ordförande

Pendeln svänger

»DET SOM SÅGS SOM 
SJÄLVKLART IGÅR, KAN 
BETRAKTAS SOM HELT FEL IDAG«
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AKTUELLT

En av Förbundets medlemmar, Janet Sjöstrom, 
går nu på konstskolan HDK Valand och vill 
försöka gestalta RLS i skulptural form.

Som material tar hon tacksamt emot 
höljen till Neupro plåster (den tunna för-
packning som blir kvar när man tagit ur det 
enskilda plåstret).

Skicka gärna till Janet Sjöström, 
Hultvägen 3, 666 95 Dals Långed. 
Eventuella frågor kan sändas till 
janet.sjostrom@steneby.se.  

Konstprojekt med åter-
vunna förpackningar

Vi har skrivit om augmentation 
flera gånger – när dopaminerga 
läkemedel (t ex Sifrol/pramipex-
ol/) som först givit god hjälp sedan 
förstärker i stället för att lindra 
besvären. Nu pågår diskussioner om 
hur problemet ska hanteras:

En del forskare anser att man helt 
bör sluta använda de problematiska 
läkemedlen så snart man upplever 
augmentation och då ta en läkeme-
delsfri period, även om det är svårt. 
Andra är tveksamma och framhåller 
att det främst är en dosfråga; om 

Olika fokus i synen på 
augmentation

Tack Kurt Hedlund
» Kurt Hedlund som porträtte-
rades i Rastlös 2022–2 är både 
RLS-patient och RLS-engagerad 
läkare. Under många år har han 
bidragit aktivt till Förbundets 
arbete, bland annat med medi-
cinskt stöd till Förbundets råd-
givare. När han nu av hälsoskäl 
måste avsluta dessa uppdrag, 
riktar styrelsen ett stort tack för 
hans insatser.

Starkare koppling mellan tidning och webbsida
» Med ambition att få en starkare koppling mellan Rastlös och Förbundets 
hemsida svarar Rickan Webb och Foto i samarbete med Komminovation AB nu 
för utformningen av både tidningen och webbplatsen. RLS-Förbundet svarar på 
samma sätt som tidigare för innehållet, och man kan fortsätta att läsa tidningen 
precis som den är. Men den som vill, ska lättare kunna hitta vidare till uppdate-
rad och fördjupad information på hemsidan.  

Ny diagnoskod för RLS, långsamt på väg till 
Sverige
» Diagnossystemet ICD 11 fastställdes 
av WHO 2019 och tillämpas i många 
länder sedan 1 januari 2022. I Sverige 
tillämpas fortfarande ICD 10, och Social-
styrelsen bedömer inte att den svenska 
översättningen av ICD 11 kommer att 
vara klar förrän i slutet av 2024. En 
viktig nyhet är att den nya diagnoskoden 
i för RLS, 7A80, hör till gruppen sömn-
störningar, medan den gamla koden, 
som fortfarande tillämpas i Sverige, hör 
till gruppen neurologiska sjukdomar. 
RLS anses fortfarande ha neurologiska orsaker, men besvären och behandlings-
metoderna har många likheter med det som gäller för andra sömnstörningar.  

doserna alltid hålls låga och anpassas 
vid behov, är det ofta onödigt att helt 
avbryta behandlingen.

Några entydiga svar finns ännu 
inte, så det gäller att vara uppmärk-
sam på hur man mår, diskutera med 
sin läkare, snabbt sänka dosen vid 
tecken på augmentation och pröva sig 
fram. Augmentation är en biverkan 
som inte ska förväxlas med förvärrad 
grundsjukdom!

Vi fortsätter att följa forskningen 
inom området.  

Förbundet höll 
riksmöte 1 april
» Förbundets Riksmöte hölls 1 april 
i Stockholm, med ca. 40 deltagare. 
Styrelse valdes enligt valberedning-
ens förslag, men kompletterades 
med en ny suppleant, se nedan. 
Protokoll och de bilder som visades 
kan man hitta på vår hemsida.

Efter mötets formella punkter 
följde en lägespresentation av det 
Jönköpingsbaserade forskningspro-
jektet, läs mer på s. 14. I samband 
med Riksmötet hölls en konferens 
för styrelsen och de medlemmar 
som uttryckt intresse för att arbeta 
aktivt inom Förbundet.

Lovande fransk 
studie om 
stimulering av 
vagusnerven
» Den franska patientfören-
ingen för RLS har finansierat en 
studie där man försökt använda 
stimulering av vagusnerven. 
Hypotesen var att vissa patien-
ter som inte får tillräcklig effekt 
av annan behandling kan bli 
hjälpta av sådan yttre stimulans. 
Resultaten är lovande, men inte 
slutgiltiga. En utförlig rapport 
på engelska kan laddas ner via 
webbsidan.

Selenstudien väntar på tillstånd
»Selenstudien väntar för närvarande på en del tillstånd och byråkratins 
kvarnar mal långsamt. Det är det danska företaget Pharma Nord som 
står bakom selenpreparatet Selenoprecise och placebo. De väntar nu på 
tillstånd från de danska myndigheterna kring studien. Vi på redaktionen 
följer utvecklingen och återkommer när vi har mer information.  

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

Ny styrelsemedlem 
Marie Kullvén, 38, är 
ny suppleant i RLS 
förbundsstyrelse. 
Hon bor i Slottsbron 
i Värmland och säger 
såhär som sitt upp-
drag:
”Kanske kan jag driva på att vi vidgar 
perspektivet, ser till att även andra 
metoder än medicinering prövas och 
beskrivs. Spännande också att lyss-
na till vad som händer i andra länder, 
även där med ett bredare synsätt!”
Välkommen till styrelsen Marie!
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Lena Mjörndal 
är specialist i 
allmänmedicin 
och pediatrik, 
och har som 
sådan varit 
verksam vid 
bl a Söder-
sjukhuset och 
Rosenlunds 
vårdcentral i 

Stockholm. Idag 
arbetar Lena på 

barnkliniken i Örn-
sköldsvik och som allmän-

läkare hos Premicare Gullänget 
Hälsocentral.

Vid det av RLS-förbundets region Västerbot-
ten och SFP Seniorerna Björken i Umeå arrang-
erade informationsmötet i Umeå 8 mars höll 
Lena föredraget ”Benen från helvetet”. Lena är 
nämligen inte bara läkare – hon har också RLS. 
Mot bakgrund av detta faktum kan man säga att 
Lena kan se på diagnos och behandling av RLS 
ur dubbla perspektiv. Så vad säger hon då?

– Vi är väldigt dåliga på sömn i svensk sjuk-
vård, tycker jag. Ämnet är styvmoderligt be-
handlat. Även vad det gäller barn tycker jag det 
är skralt, säger Lena.

– Jag har många patienter jag försöker få göra 
utredningar på men det är långa väntetider, och 
man får ofta bara göra en begränsad polysomno-
grafi – en som man gör i hemmet. Den ger bara 
svar på frågor som huruvida du sover på rygg 
eller på sidan, och om du har andningsuppehåll 
under sömnen. Det är väl i och för sig en bra 
grundundersökning men den fångar ju inte alls 
upp alla andra problem som kan finnas – som 
exempelvis restless legs.

Lena drabbades av RLS-symptom redan som 
femåring – men det dröjde till 1996, i samband 
med att hon påbörjade läkarutbildningen, innan 
hon sökte hjälp. Lenas föräldrar var friska; hen-
nes mamma hade bara haft enstaka episoder av 

L
»VI ÄR DÅLIGA PÅ SÖMN I 

SVENSK SJUKVÅRD. 
ÄMNET ÄR STYVMODER-

LIGT BEHANDLAT«

»

Lena och benen från 
helvetet

TEXT: Per F T Nilsson  FOTO: Lena Lee

Hon är läkare – och hon har RLS. Mot bakgrund av detta kan lä-
karen Lena Mjörndal se på diagnos och behandling av RLS ur 
dubbla perspektiv. 

LÄKARINTERVJUER   LENA MJÖRNDAL

»

Lena Mjörndal har levt 
med RLS sedan barns-
ben. Hon arbetar nu som 
läkare och hjälper andra 
som har problem med 
sjukdomen.

FOTO: Lena Lee
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gen, ”Tror du jag någonsin kan bli 
bättre?” blev svaret ”Du kan också bli 
betydligt mycket sämre!”

– Så här efteråt kan jag tycka att 
det hade varit klokt av neurologen 
att upplysa mig om att man med den 
här sjukdomen brukar ha bättre och 
sämre perioder – istället för att bara 
understryka att det kan bli värre. 
Man får aldrig ta hoppet från patien-
ten.

”MAN KAN KÄNNA SIG ENSAM, IFRÅGA-
SATT OCH DESPERAT”

Sedan följde en period där situatio-
nen genom medicinering och Lenas 
egenvårdsstrategier till slut blev nå-
gorlunda hanterbar, innan nästa fas 
inleddes – Lena blev gravid.

– Då förvärrades symtomen, och 
jag visste ju själv att ferritin måste 
ligga över en viss nivå. Men efter un-
dersökningen fick jag ett brev i vilket 
förklarades att alla prover var bra. Jag 
ringde upp, och fick än en gång veta 
att alla värden var normala. ”Men 
ferritin, då?”, frågade jag – och fick 
veta att det låg på 30, när målvärdet 
var över 75. ”Men herregud – jag 
måste ju få järndropp!”

Så småningom lyckades Lena, som 
hon själv uttrycker det, ”tjata sig till 
en sömnutredning” vid universi-
tetssjukhuset Lariboisière i Paris. En 
utredning, som förutom polysomno-
grafi också omfattade MSLT (Multiple 
Sleep Latency Test). 

Utredningen resulterade i att jag 
förskrevs vakenmedicinen Modafi-
nil – som helt förändrade mitt liv. 1 
tablett på morgonen – och plötsligt 
kunde jag hålla mig vaken hela da-
gen. Och vågade köra bil! 

Problemet med dagtrötthet fick 
alltså en lösning, men fortfarande 
återstod RLS-problematiken. Lena 
landade till slut på en behandling 
som gick ut en på en daglig dos 
Sifrol/pramipexol till kvällen. 

”NÄSTA STEG? ATT OPERERA IN EN 
DOSA MED SLANG TILL RYGGMÄRGEN” 

Försök att öka dosen resulterade i 
kräkningar, och besvären var fort-
farande riktigt jobbiga fem nätter av 
veckans sju. Nästa steg? Att operera 
in en dosa med slang till ryggmärgen 
…

– Jag blev erbjuden att få opererat 
in en dosa, stor som en snusdosa, 
under huden, i bukfettet. Kopplad till 
ryggmärgen, genom en slang. Det här 
hade de ganska goda resultat på, Men 
utprovningen innebar att jag skulle 
vara utan medicin vissa nätter, och 
jag kunde inte tänka mig att vara 
utan Sifrol/pramipexol en enda natt – 
så jag avstod. Men det gav mig ändå 
hopp, om att det finns ytterligare 
steg att ta, om det skulle bli värre.

Lena insåg motvilligt att hon inte 
kunde fortsätta med jourarbete, utan 
valde att säga upp sig från sitt jobb. 
Ett svårt beslut för henne, och ett 
beslut svårt för chef och kollegor att 
förstå. Men Lena menar idag att hon 
fått ett nytt liv.

– Jo, jag sa upp mig, men det tog 
emot – för jag älskar att jobba med 
barn och ungdomar. Så efter lite dis-
kussion så stannade jag kvar, mot att 
jag aldrig behöver jobba efter kl. 23.

”LÄGG DITT EGET PUSSEL”

Lena påpekar att det finns fak-
torer man kan påverka själv genom 
att lägga sitt eget pussel – genom 
att kartlägga sitt liv. Kanske föränd-
ra livs- och/eller arbetssituation 
och därigenom skapa vanor och 
rutiner för att göra tillvaron så 
dräglig som möjligt. För Lena 
visade det sig att en regelbunden 
dygnsrytm var extremt viktig, 
samt att alltid ta medicinen i 
tid. Bland andra exempel på 
egenvård nämner Lena isome-
trisk stretching av muskulatu-
ren, mentalt distraherande ak-
tiviteter före sänggåendet, samt 
regelbunden högintensiv fysisk 

träning – dock inte sent på kvällen.

Den medicinska behandlingen är 
också viktig. Dopamin (Ropinol/Pra-
mipexol) till kvällen hjälper många 
– men inte alla. L-dopa (Madopark 
mite) är snabbverkande, vilket kan 
vara bra vid t ex biobesök. Antiepi-
leptika, opioider och bensodiazepiner 
kan också ge effekt – men ses i all-
mänhet inte som något förstahands-
alternativ. 

Varför är det så svårt att hitta 
läkare som är kunniga om och in-
tresserade av RLS, tror du?

– Jag tror det är ganska svårt 
överhuvudtaget med sjukdomar som 
inte syns eller kan mätas. Har man 
inga egna erfarenheter av det blir det 
lite svårbegripligt. Trötthet över-
huvudtaget, eller yrsel, är diffusa 
symtom som kan tyda på mycket. 
Det är man inte så intresserad av, 
såvida man inte kan hitta en orsak. 
Hittar man en sköldkörtel som är satt 
ur spel, eller vad det nu kan vara, 
då tycker man det är lite spännan-
de – men hittar man ingenting är 
det ganska få som är nyfikna på att 
titta vidare, för man vet inte vad man 
skulle kunna göra åt det. Som läkare 
vill man ju kunna behandla det mes-
ta man hittar. Lena suckar. 

– Vi är rätt dåliga på smärta också 
– den syns ju inte heller.   

Lena Mjörndal
ÅLDER: 51 år. 

BOR: Örnsköldsvik
YRKE: specialist i allmänmedicin och pediatrik

FAMILJ: 5 barn och en make
INTRESSEN: Att dansa argentinsk tango, längd-

skidor, mountainbike, simma och springa.

RLS. Lenas storasyster besvärades däremot av 
migrän. Under läkarutbildningen upplevde Lena 
kronisk dagtrötthet som en följd av sömnstör-
ningarna. Det var direkt plågsamt att hålla sig 
vaken. Hon somnade 10–12 minuter in på före-
läsningarna med mindre än att hon tog till olika 
knep. Som att tvinga sig vara störigt frågvis, 
nypa sig, banka i låren eller sticka en tröja.

”MAN UTVECKLAR STRATEGIER”

Lena sökte hjälp för sin dagtrötthet vid ett 
flertal tillfällen under utbildningen – och blev 
remitterad till såväl allmänläkare som till neu-
rolog, men bedömningarna var inte till någon 
hjälp. ”Alla blodprover är normala”, ”alla är 
trötta”, ”smärtan från diskbråcket gör dig trött”, 
”skilsmässan gör dig trött”, ”du är högprestera-

re, du sover nog för dåligt”, ”är du deprimerad?”

– Allmänläkarna kunde inte hitta någonting, 
och neurologen tyckte mest att hans uppgift var 
att utesluta narkolepsi, vilket jag visste att jag 
inte hade. ”Jaha, du har inte narkolepsi – då är vi 
klara här!”

Lena fick vidare höra att ”hon såg så pigg ut”. 
Vilket närmast berodde på att hon såg till att 
vara konstant aktiv för att hålla sig vaken.

”VÄLDIGT TRÖTTA PERSONER KAN KOMPENSERA 
GENOM ETT ADHD-LIKNANDE BETEENDE” 

Symtomen, som i Lenas fall yttrade sig i form 
av en obehaglig, djup pirrande känsla i låren 
kombinerat med ryckningar i benen ca var tionde 
sekund när hon lagt sig för att sova skapade en 
situation som hon liknar vid tortyr. Hon steg 
upp, stretchade, hamrade sig på benen och gick 
och lade sig igen. Gick än en gång upp, duschade 
varmt-kallt och gick än en gång och lade sig. Det 
fortsatte, och klockan blev tre, fyra, fem …

Lena kämpade trots detta på med studier och 
jobb med nattjourer, och lyckades så småningom 
bli föremål för en sömnutredning. 

– I samband med att jag skulle specialisera 
mig till allmänläkare var jag på en föreläsning 
om just sömnstörningar. Jag satte mig i vanlig 
ordning längst fram, i akt och mening att vara 
aktiv och frågvis. Men, jag lyckades ändå somna 
där – och då sa överläkaren lite på skoj att ”dig 
skulle man ju vilja utreda för sömnapné – för du 
ser inte ut som en som skulle ha det”. Sagt och 
gjort – Lena genomgick polysomnografi i ÖNH:s 
regi, undersöktes för OSAS (obstruktivt sömnap-
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 
större växlar på det. Deras fokus låg på sömnap-
né.

Efterhand utvecklades mer smärta i kroppen – 
kronisk smärta – och Lena insattes på Cymbalta/
duloexetin. Då utvecklades svårare RLS, varför 
man valde att utsätta medicinen. I det läget 
vände sig Lena till neurolog, varpå behandling 
med dopaminplåster, Madopark mite och Sifrol/
pramipexol till natten inleddes. Besvären förvär-
rades – RLS i både armar och ben, även dagtid. 
Lena drabbades av kräkningar när hon försökte 
höja dosen. På den direkta frågan till neurolo-

»

LÄKARINTERVJU   LENA MJÖRNDAL

Tips hos läkaren 
  Läkaren kan känna sig överkörd om du 

       berättar vad du har för diagnos och 
       vilken behandling du ska ha

  Flera läkare ogillar diagnoser som inte syns              	
       eller kan mätas i ett blodprov

  Vid ett första besök för ”trötthet” tas ofta    	
       blodvärdet, sköldkörtelprov och blodsocker.  	
       Boka ett återbesök om du inte fått hjälp. 

  Visa RLS-broschyren och dina 
       färdigifyllda svar.
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– utan bör tas på största allvar och 
behandlas så optimalt som det bara är 
möjligt. 

VARFÖR TROR DU DET ÄR SÅ SVÅRT 
ATT HITTA LÄKARE SOM ÄR KUNNIGA 
OM OCH INTRESSERADE AV RLS?

– Ett stort problem är att det nästan 
inte alls undervisas om sömnmedicin 
på läkarutbildningen. Det tas upp en del 
om sömnapnésyndrom, men det finns 
ingen utbildning om sömnsjukdomar 
– i första hand hur de diagnosticeras, 
men även behandlas. Det är därför 
väldigt lätt att missa RLS när man inte 
kan sjukdomen och inte aktivt ställer 
RLS-frågorna. Det låga intresset för 
RLS – inte enbart i Sverige, utan även 
internationellt sett – är dock svårt att 
förstå. Särskilt med tanke på att vi vet 
att RLS är kopplat till såväl hjärt- och 
kärlsjukdomar, som till depression och 
smärttillstånd. 

VAD TYCKER DU BÖR GÖRAS FÖR ATT 
FÖRBÄTTRA SITUATIONEN?

– Jag ser det som viktigt att fortsätta 
utbilda via alla kanaler som finns till-
gängliga, att fortsätta med föreläsning-
ar och artiklar. En aktiv patientförening 
är också viktig.

– Jag medverkar som skribent i 
boken ”Sömn vid hälsa och ohälsa”, 
som snart publiceras via Studentlit-
teratur. Jag har skrivit ett kapitel som 
heter ”Sömn och smärta”. I det belyser 
jag dagens kunskapsläge om sambandet 
mellan sömnstörning och smärta, både 
akut och långvarig, och redogör för 
vilka teorier som finns idag. Det finns 
robust evidens som påvisar att samband 
mellan sömn och smärta går åt båda 
håll – det vill säga att det inte bara 
handlar om att smärta stör sömnen, 
utan också att störd sömn som leder till 
sömnbrist ökar smärtupplevelsen dag-
tid. Sist men inte minst påverkas den 
psykiska hälsan negativt vid sömnbrist. 
Irritabiliteten och ångestnivån ökar och 
man hamnar lättare i en depression. 
Erfarenhetsmässigt leder behandling av 
sömnstörningar till bättre rehabilite-
ringsresultat, men det krävs många fler 
studier än vad vi har idag för att få mer 
kunskap inom detta område.   

jag i huvudet just nu 
när du frågar: den första 

patienten remitterade jag från 
barnpsyk till barnmedicin här i 
Uppsala, och då fick jag beske-
det att ”nej, det här stämmer 
nog inte”, så jag skickade 
remissen till Karolinska istäl-
let. Där hade man ingen som 
jobbade med det här just då, 
men de gav mig lite tips och 

höll med om att det absolut kunde vara 
frågan om RLS, så det blev en återre-
miss till Uppsala där man nu utreder 
vidare. I fallet med den andra patienten 
blev det lite annorlunda – då bekräf-
tades mina misstankar och jag fick 
beskedet från kliniken här i Uppsala att 
”det här stämmer med RLS, och vi har 
startat behandling”. Sedan vet jag inte 
så mycket mer om det enskilda fallet, 
men båda fallen tjänar väl som exempel 
på hur RLS kunde gått under radarn om 
ingen tittat specifikt efter det.

– Så jag har fortsatt sprida kunskap, 
dels lokalt – bland annat arbetsterapeu-
terna hos BUP har tagit till sig de stra-
tegier som finns för att identifiera sig-
naler som kan få en att misstänka RLS. 
Men jag föreläser också. Nu senast var 
det för en samling blivande barnläkare, 
som främst ville veta mer om ADHD och 
autism – men där gjorde jag helt enkelt 
ett tillägg om RLS i powerpointen, och 
sa ”Glöm inte det här – tänk på det här 
om patienten har svårt att sova”, så jag 
väver in det lite där jag kan. Du vet, 
droppen som urholkar stenen, skrattar 
Gunnar.

Romana Stehlik
YRKE: Överläkare, Smärtcentrum 
Akademiska Sjukhuset, Uppsala.

BOR: Knivsta
ÅLDER: 56

»

LÄKARINTERVJU    GUNNAR BRODD LÄKARINTERVJU    ROMANA STEHLIK

– I medicinska sammanhang är det 
så här det går till att sprida ny kun-
skap. Är det någon eller några som 
börjar fundera över ett tillstånd, hur det 
uppkommer och hur man kan behandla, 
och man kommer fram till ett koncept 
kring själva sjukdomen, med diagnos 
och till och med ett kodnummer – så 
skrivs det artiklar om det och så sprids 
kunskapen. Nu har jag verkligen inte 
uppfunnit någon sjukdom eller behand-
ling, men jag har blivit varse via Sören 
att den här sjukdomen faktiskt finns, 
själv sett att den finns – och vill att fler 
ska börja uppmärksamma den.

– Möjligen kan det gå lite fortare än 
jag vågat hoppas. Jag sitter i styrelsen 
för Barnneuropsykiatriska föreningen, 
och vi ordnar en utbildningskonferens 
varje år till vilken vi bjuder in exter-
na föreläsare. Vid den konferens som 
avhölls i mars i år hette en av gästföre-
läsarna Christopher Gillberg, professor 
och forskare inom barnpsykiatri. Han är 
inte så aktiv längre, men har länge varit 
ledande – även ur ett internationellt 
perspektiv – inom forskningen kring 
barnpsykiatriska problem. Bland annat 
myntade han 2010 begreppet ESSENCE, 
kort för Early Symptomatic Syndromes 
Eliciting Neurodevelopmental Clinical 
Examinations (ungefär: tidiga symp-
tomatiska syndrom som motiverar kli-
niska utvecklingsneurologiska under-
sökningar), och som refererar till hela 
gruppen av utvecklingsneurologiska/
neuropsykiatriska störningar som ger 
handikappande symptom redan under 
tidig barndom. Som ADHD, autism, 
Tourettes syndrom med flera neurolo-
giska och epileptiska störningar vilka 
kan ge handikappande symptom redan 
under tidig barndom.

– Vid sin föreläsning nämnde han, 
såvitt jag vet för första gången, RLS 
som en av de neurologiska störningar 
som ryms inom ramen för ESSENCE. 
Och det skulle faktiskt kunna innebära 
att RLS börjar få den uppmärksamhet 
det borde ha.  

ALLDELES FÖR OFTA SER VI EXEM-
PEL PÅ HUR DIAGNOSTIKEN MISSAS, 
VARFÖR BLIR SÅ MÅNGA PATIENTER 
ILLA DIAGNOSTISERADE OCH BEHAND-
LADE?

– Ja, det finns tydliga behand-
lingsrekommendationer från Läkeme-
delsverket, och regionerna har skapat 
riktlinjer för primärvården utifrån 
nationellt kliniskt kunskapsstöd.

– Man kan även hitta information på 
andra ställen – det finns nätbaserade 
kunskapsdatabaser för läkare, som som 
Internetmedicin, Medibas och Praktisk 
medicin – samt hos Läkartidningen, 
Janusinfo med flera. Personligen tycker 
jag att det är minst sagt förvånande att 
man inte prioriterar det här neurolo-
giska tillståndet mycket högre, då det 
innebär så stort lidande för väldigt 
många patienter som inte får hjälp 
trots att det finns en hel del behand-
lingsalternativ idag.

– RLS är lätt att diagnosticera, fort-
sätter Romana. Det behövs inga avan-
cerade eller dyra undersökningsmeto-
der, och behandlingsrekommendationer 
finns tillgängliga. Det borde inte vara 

något större problem för 
läkare att handlägga RLS 
i primärvården. Nej, jag 
anser att det är vår skyl-
dighet som läkare, inte 
minst inom primärvården, 
att ha en bred, uppdaterad 
kunskap om olika sjuk-
domar samt förmåga att 
handlägga dem. 

– RLS som leder till 
sömnstörningar har dessutom visat 
sig vara kopplat till ökad förekomst av 
hjärt- och kärlsjukdomar – som till 
exempel högt blodtryck. Kopplingen 
mellan RLS och hjärt- och kärlsjuk-
domar styrks ytterligare i professor 
Arthur Walters välgjorda studie som 
publicerades i Journal of the Ameri-
can Heart Association i juni 2021. Den 
visade på en ökad förekomst av tyst 
småkärlssjukdom samt glios i hjärnan 
hos personer med RLS jämfört med fris-
ka. Tyst småkärlssjukdom är en känd 
riskfaktor för stroke. Professor Walters 
studie påvisade alltså högre förekomst 
av tyst kärlpåverkan hos personer med 
RLS som inte hade diagnosticerats med 
hjärt- och kärlsjukdom tidigare, samt 
minskad risk för utveckling av hjärt- 
och kärlsjukdomar hos patienter som 
var under behandling för RLS.  Andra 
studier, med bland annat magnetrönt-
genundersökning, påvisar även de tyst 
småkärlssjukdom i hjärnan. Men, det 
behövs än fler studier för att verifiera 
detta. Då RLS även innebär ökad sui-
cidrisk hos personer med depression är 
RLS således ingen negligerbar sjukdom 

Gunnar Brodd
YRKE: Specialist i 

barn- och ungdomspsykiatri, 
Akademiska Sjukhuset, Uppsala. 

BOR: Uppsala
ÅLDER: 64

HUR KOMMER DET SIG ATT DU BÖRJA-
DE INTRESSERA DIG FÖR RLS? 

– Det var faktiskt främst genom 
Sören Berg. Vi är gamla barndomsvän-
ner, ”valfränder” om man så vill, och 
när jag för några år sedan uppmärk-
sammades på Sörens sjukdom föll det 
sig naturligt att ta reda på mer om den. 
Vilket bland annat innebär att jag utan 
att ha RLS är medlem i RLS-förbundet, 
ler Gunnar.

Man skiljer generellt på två typer av 
sjukdomen. Den primära är idiopatisk – 
ofta ärftlig, den sekundära uppstår vid 
järnbrist, bland annat som en följd av 
njursjukdom, blodgivning eller gravi-
ditet/menstruation. RLS kan debutera 
i alla åldrar, och man räknar med en 
prevalens om upp till ca 10% vuxna och 
ca 2% barn.

– Men jag har lärt mig att represen-
tationen är större än så bland de barn 
jag kommer i kontakt med genom mitt 
arbete. Barn som redan har en diagnos, 
där ADHD och autism var de vanligaste. 
Så jag började titta efter indikationer 
på RLS, och delade med mig av mina 
iakttagelser till kollegorna. Två fall har 
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LÄKARINTERVJU    SVEN SVEDMYR

”Problemet för nästan alla 
människor med RLS-sjukdomen 
är att hitta en läkare som är kun-
nig och intresserad.

Som telefonrådgivare hos RLS-för-
bundet kom jag i kontakt med två av 
varandra oberoende personer som berät-
tade att de hade så stort förtroende för 
Sven Svedmyr, och uppskattade honom 
som doktor på alla sätt och vis.

Så när det blev aktuellt att arrange-
ra ett informationsmöte i Göteborg för 
Västra Götalandsregionen i våras tog jag 
kontakt med doktor Svedmyr och fråga-
de om han ville medverka. Han svarade 
omedelbart ja, vilket bara det gjorde oss 
jätteglada! 

130 personer kom till mötet – fak-
tiskt fler än vi hade plats för, och doktor 
Svedmyr höll sedan en strålande före-
läsning som vittnade om stor kunskap 
om, och djup insikt i problematiken.

I frågestunden som följde på före-
läsningen visade doktor Svedmyr också 
stor empatisk förmåga i kontakten med 
de RLS-drabbade frågeställarna. En väl-
digt ansvarstagande person, skulle jag 
vilja säga.”

Emma Jacobsson, RLS-Förbundet. 

Sven Svedmyr
YRKE: Sömnläkare, Sahlgrenska 
Universitetssjukhuset, Göteborg 

BOR: Mölndal
ÅLDER: 47

 – Jag är internmedicinare och 
sömnläkare, och har jobbat av och 
till på sömnenheten på Sahlgrenska 
egentligen ända sedan läkarutbild-
ningen. Det senaste tiotalet år har jag 
jobbat mer eller mindre regelbundet 
här, och träffar i det arbetet numera 
RLS-patienter i princip varje vecka.

VARFÖR TROR DU DET ÄR SÅ SVÅRT 
ATT HITTA LÄKARE SOM ÄR KUNNIGA 
OM OCH INTRESSERADE AV RLS?

– Det har jag också undrat över. 
Det är väl flera faktorer som spe-
lar in här, tänker jag. Många läkare 
har kunskap såtillvida att de hört 
talas om det, och kanske känner till 
de enklare formerna av behandling 
– hur man ska hantera det initialt – 

men inte hur sjukdomen utvecklas 
genom livet. Hur komplikationer kan 
tillstöta, exempelvis genom aug-
mentering. Det är bekymmersamt. I 
synnerhet som det är behandlingen 
under de första tio åren som till stor 
del styr hur stor risken är att man 
upplever en försämring senare i livet.

– Det är ju en diagnos varken 
läkarna eller patienterna pratar så 
mycket om, fortsätter Sven. Många 
går omkring och tänker att man är 
lite allmänt rastlös och rör på sig lite 
då och då även om natten. Det krävs 
ju ganska stor dignitet på besvären 
för att man som patient ens ska ta 
upp det med doktorn. Det är en del 
av det hela. Man vet inte att det är en 
sjukdom, utan man har vant sig, det 
har varit så här länge och kommit 

gradvis. Man kanske inte reflekterar 
över att det kan vara en sjukdom, att 
det kan finnas behandlingar att ge. 
Det är nog en delförklaring. Sedan är 
det så att det har ju tidigare forskats 
en hel del på Restless Legs. Men trots 
detta vet vi – trots allt – ännu inte 
exakt vad det är som händer i den 
här sjukdomen. Det skrivs det väl 
kanske mindre om också. Inte heller 
inom professionen pratar man så 
mycket om det. Men – det är mina 
spekulationer.

VAD TYCKER DU MAN KAN GÖRA FÖR 
ATT FÖRBÄTTRA SITUATIONEN?

– Prata. Sven skrattar till. ”Pra-
ta om det”. Det är vad vi försöker 
göra – och faktum är att många som 
kommer till oss gör det just efter att 
ha pratat med vänner eller släkting-
ar, som tipsat dem om att behandling 
och vår mottagning finns. Sedan 
finns det tyvärr andra faktorer som 
gör att det är segt. Det är ju ofta så 
att man har kopplingar till andra 
sjukdomar som påverkar symtomen 
¬– som alltså i viss mån kan förklara 
liknande symtom. Det är inte ovan-
ligt att en korrekt diagnos fördröjs 
av sådana skäl också. Man kanske 
har en diabetes med nervpåverkan 
eller något liknande – det finns olika 
tillstånd som kan dölja det hela. Så 
det är inte helt enkelt.

DET FINNS EN DEL LÄKEMEDEL, SOM 
BEVISLIGEN HJÄLPER PATIENTER MED 
RLS-DIAGNOS, MEN SOM TROTS DETTA 
INTE OMFATTAS AV HÖGKOSTNADS-
SKYDD. HUR SER DU PÅ DET?

– Nja ... Flera av dem är utställda 
på andra indikationer, men inte på 
just RLS. Och läkemedelsföretagen 
har många gånger visat måttligt in-
tresse för egna studier. Några av lä-
kemedlen är godkända, men inte alla. 
Framför allt är man inte intresserad 
av att söka vidga användningsområ-
det för äldre läkemedel, då patentet 
löpt ut och intäkterna inte längre är 
så stora. Sådant spelar också in. 

»

– Det är väldigt dyrt att initiera 
läkemedelsstudier idag. Vi är idag 
inblandade i en fas 2 studie om 
narkolepsi. Kanske inte helt relevant 
för RLS – för i det sammanhanget 
bör det inte vara så svårt att hit-
ta patienter – men framför allt vid 
ovanligare sjukdomar behöver man 
ofta involvera många olika enheter 
för att ens få ihop ett tillräckligt 
patientunderlag. Och ju fler länder 
som är inblandade, desto mer for-
malia blir det så klart – man måste 
ju ha etikgodkännande i samtliga 
länder. Numera är den processen 
ofta så komplicerad att man behöver 
blanda in flera olika företag bara för 
att sköta allt praktiskt, avseende de 
olika tekniklösningar som krävs för 
de olika moment och undersökningar 
som ryms i studien.

– När kostnaderna för en studie är 
stora – och det ju krävs relativt stora 
studier för att få godkännande av en 
ny indikation – kan det ju vara så att 
läkemedelsföretagen avstår om de är 
tveksamma till om studien kommer 
leda till att de skall få tillbaka sin 
investering inom rimlig tid. Fördelen 
med på andra indikationer redan an-
vända läkemedel är dock att det inte 
behövs lika mycket säkerhetsdata då 
biverkningar och överdoseringspro-
blem med mera redan är kända. Så 
det är många faktorer som kan leda 
till att myndigheterna tycker ett pre-
parat har visat för lite fördelar mot 
etablerad behandling och framförallt 
då om det gäller behandling som 
dessutom är betydligt dyrare.  

Illustration: Gstudio – stock.adobe.com
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AKTUELLT   JÖNKÖPINGSPROJEKTET

Anders Broström, professor vid 
hälsohögskolan i jönköping och 
projektledare

Vi samlar in data i form av enkäter, intervjuer 
och systematiska litteraturgenomgångar. Vi 
har fått in väldigt många svar på enkäterna 
vilket vi är tacksamma för. När det gäller lit-
teraturgenomgången tittar vi på all forskning 
som finns sedan 20 år, bland annat hur RLS 
påverkar livskvaliteten. Vi gör det systema-
tiskt, med bestämda kriterier för vad vi söker 
i litteraturen. Tanken med arbetet är att komma 
fram till vilka behandlingsmetoder som har bäst 
evidens, eller bevisvärde. Vi är väldigt noga med 
att verkligen hålla oss till det som är bäst både 
vetenskapligt samt genom beprövad erfarenhet. 
Där är det svårare, men i vårt projekt kommer vi 
kanske att få en del svar även på detta. 

Hur går det med analysen av enkäter och 
intervjuer?

Det går bra! Vi jobbar hårt med analyserna. Vi 
har fått in väldigt mycket information om hur 
livet är för människor med RLS. Vi har ett ho-
listiskt perspektiv i vilket vi väger in en mängd 
olika variabler. Vi tittar på ålder, vi har intervjuat 
personer mellan 30 och 90 år. Andra variabler är 
utbildningsnivå och kön. Hur beskriver man sin 

situation? Vilka behov har man fysiskt, psykisk och 
socialt i olika åldrar? Skiljer sig de här behoven åt 

hos en yngre person med familj och som arbetar, 
kontra en äldre person som inte arbetar och 

lever ensam? Vi får på sätt och vis fram en 
bild av hur RLS ter sig ur ett livsperspektiv. 
Vi vill hjälpa patienterna att hantera sin 
livssituation, inte bara rent medicinskt. 
Tanken är att göra som för personer med 
andra långvariga sjukdomstillstånd, som 
vid exempelvis tinnitus, där man skapat 

behandlingsprogram som lyfter fram olika 
strategier som hjälper personerna att hantera sin 

problematik. Det kan vara att hjälpa till med hur 
man tänker, känner och handlar, identifiera faktorer 
som påverkar i olika riktningar. Vi vill lyfta fram 
sådana strategier, som ett komplement till den 
medicinska behandling man eventuellt behöver och 
får.

Kan du nämna något om vad ni har sett?
Generellt har vi sett att man upplever att man 

inte får det stöd och den förståelse som man be-
höver i vården. Kunskapen ”därute” är för låg. Det 
finns mycket oro gällande den behandling man får. 
Får jag rätt behandling? Kommer den att följas upp? 
Med mera. Man känner stress kring sin medicine-
ring, tänk om man glömmer att ta sin medicin? Vi 
tittar också på det man kallar egenvård. Vad kan 

V
AKTUELLT   JÖNKÖPINGSPROJEKTET

man göra själv? En del gör lite och tycker inte att 
det hjälper, medan andra gör mer och märker re-
sultat – vilket är intressant. Informationsbehovet 
upplevs som stort då man inte anser sig få svar 
på de frågor man har. Mera specifika resultat 
kommer att presenteras längre fram.

Hur kommer resultatet att presenteras?
Det kommer exempelvis att hållas en konfe-

rens om sömn på Island i maj och där kommer 
Elzana Odzaković, disputerad distriktssköterska 
och lektor, att föreläsa om den del som handlar 
om livssituationen vid RLS. Vi ska även presente-
ra resultat på en konferens i Örebro som arrang-
eras av Svensk Förening för Sömnforskning och 
Sömnmedicin (SFSS) under hösten. Att publicera 
artiklar i vetenskapliga tidskrifter är ju en lång 
process, texterna ska först granskas av andra 
forskare. Så de kommer nog först i slutet av året. 

Vi har förstått att ni kommer att lansera 
ett utbildningsprogram. Vad ska det inne-
hålla och hur ska det användas?

Vi arbetar just nu med att både ta fram tex-
ter och en teknisk plattform som lämpar sig 
för utbildningsprogrammet. Det kommer att 
innehålla 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 användas både i primärvården 
och slutenvården. Det är patientinriktat och ska 
kunna användas med stöd av en sjuksköterska 
med fördjupad kunskap. Tanken är att man inom 
vården ska få det verktyg som just nu saknas, 
för att finna vägar för olika behandlingsalter-
nativ, baserat på vetenskap. Givetvis kommer 
våra texter att stå i samklang med de europeiska 
riktlinjer som nu håller på att arbetas fram. Vi 
hoppas att det ska kunna bli klart i början av år 
2024.  

TEXT: Gunilla Salo 

vi har pratat med tre personer 
som arbetar i jönköpings- 
projektet där man samlar in 
mycket data kring sjukdomen 
rls. 

Informationsmöte i Göteborg
Den 26 april arrangerade RLS-förbundet en in-

formationskväll om RLS och gäst var läkaren Sven 
Svedmyr som berättade om sitt arbete på sömnen-
heten på Sahlgrenska, dit patienter med svår RLS 
remitteras.

Sven Svedmyr redogjorde för symptom, under-
sökningar och läke-
medel, om hur symp-
tomen kan variera, hur 
patienter reagerar olika 
på behandling samt 
vilka behandlingar 
och läkemedel som 
finns.Han berättade 
också om augmenta-
tion och gav exempel. 
När dosen av Sifrol/
pramipexol blivit för 
hög kan dess verkan 
vändas i sin motsats. 
Patienten blir i stället 
sämre och tvingas trappa ner.

Av publikens frågor efteråt framgick med hjärt-
skärande tydlighet hur man ständigt mött brist på 
förståelse och brist på kunskap hos sjukvården. 
Möter man ingen förståelse på sin vårdcentral 
får man försöka byta vårdcentral eller skriva en 
egenremiss till sömnenheten på Sahlgrenska. Hjälp 
finns att få! så hoppfullt avslutades ett bra och in-
formativt möte.  

Rapport och foto: Ulla Isaksson

Över hundra hoppfulla RLS-sjuka kom 
till Sahlgrenska sjukhuset i Göteborg för 
att få information om RLS.

Medlemsmöte i Luleå 
RLS Norrbotten har en förhoppning att utvecklas 

till ett nätverk som stöd för RLS-drabbade
RLS Norrbotten sam-

lades i Studieförbundet 
Vuxenskolans lokaler i 
Luleå den 9:e maj och 
bytte erfarenheter. 11 
personer kom på mötet. 
Boken ”Livskvalitet trots 
rastlösa ben och dålig 
sömn” presenterades. Den 
beskriver på ett mycket 
ingående sätt sjukdomen. 
RLS Norrbotten planerar ett större informationsmö-
te i oktober-november och då ska man diskutera ett 
kapitel i boken. Det kommer finnas möjligt att delta 
OnLine för dig som inte bor i Luleå. Mer information 
och en full rapport finns på hemsidan.  

Rapport och foto: Kristina Linder»
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Elzana Odzakovic, är di-
striktssköterska och uni-
versitetslektor, avdelningen 

för omvårdnad på Jönköping 
University.

Vad är ditt ansvar inom projektet 
för RLS?

Jag arbetar med att intervjua patienter. Vår enkät som 
riktades mot förbundets medlemmar hade cirka 800 svar. 
Vi har valt ut 28 personer som jag har intervjuat. Vi ville 
få en bredd och variation, så urvalet gjorde vi utifrån 
ålder, kön, civilstånd, yrke, utbildningsnivå och hur länge 
man har haft diagnosen RLS. Jag har haft långa samtal 
med var och en av dessa 28.

Såg du några likheter bland de 28, trots deras ytt-
re olikheter?

Ja, det är många likheter. De flesta har levt med sjuk-
domen sedan barndomen. Det har varit svårt att hitta 
stöd inom vården och det har tagit lång tid att få en diag-
nos.

Så hur gör man då för att klara av sitt liv?
Man försöker att hitta olika strategier. Det blir väl-

digt individuellt eftersom sjukdomen yttrar sig olika för 
olika individer, och också ändrar skepnad över tid. Men 
strategierna handlar dels om att anpassa sig efter 
läkemedelstider, alltså när man tar sin medicin. 
Man justerar sina aktiviteter i enlighet med medi-
cinintaget. Det handlar också om att anpassa sina 
aktiviteter enligt hur sjukdomen ter sig. För de 
flesta är ju RLS väldigt ingripande i livet, på olika 
sätt.

Har personerna i allmänhet fått någon medicin?
Ja, alla utom två har medicin. Det är olika hur det 

fungerar. Många har fått ett preparat, och efter en tid 
fungerar det inte eller ger biverkningar. Man ändrar och 
experimenterar, ofta på eget bevåg utan anvisningar från 
läkare. Många uppger att de fått bra stöd på RLS-för-
bundet, av rådgivarna. De är väldigt tillgängliga, och det 
upplevs som en trygghet. Man har ju fått söka kunskap 
själv, och tack vare råden från förbundet så har man egen 
kunskap att ta med till vårdcentralen.

Kan du ge exempel på anpassade aktiviteter?
När RLS-problemen kommer, blir man hjälpt av fysisk 

aktivitet i första hand. Att se på TV stående, att gå ut och 
kyla ner benen, att vara aktiv. Att ligga och sitta är ju det 
som inte fungerar. När man ändå sitter eller ligger, kan 
det hjälpa att distrahera sig. Då kan det handla om stick-

ning eller att lyssna på en ljudbok eller musik. 

Det där är vid specifika situationer. Finns det också 
mer övergripande strategier?

Några nämner allmänna hälsofrämjande åtgärder, som 
vikten av en god kondition. För att sova bra vill några 
göra riktigt tuffa träningspass exempelvis med cykel, så 
att man verkligen blir uttröttad. Flera påtalar att allt är 
bättre under sommarhalvåret, då man kan vara ute och 
vara aktiv på ett annat sätt. 

Kan kosten påverka?
Negativa faktorer är kaffe och alkohol. Men i övrigt har 

man inte tagit upp effekter av olika kosthållning.

Vad tror du skulle vara till mest hjälp för patien-
ter med RLS?

Ökad kunskap inom vården. Det vore fint om man 
kunde skapa team kring en patient med RLS, där även 
sjuksköterskor, dietister och fysioterapeuter ingår. Lä-
karen är central, men det finns även andra faktorer än 
de medicinska, som bidrar till en bättre livskvalitet. Vårt 
kommande utbildningsprogram kommer att fokusera på 
vad dessa olika kompetenser kan bidra med.

Det har varit jätteintressant att få ta del av perso-
nernas historia med RLS ur alla aspekter. Vi känner oss 
tacksamma över att ha fått så mycket förtroenden.  

Alexandra Säwén är sjuksköterska 
sedan 2012 och har tidigare arbe-
tat på vårdcentral. Hon blev klar 
distriktssköterska i januari 2023 

och arbetar nu på både vårdcen-
tral och BVC.
Alexandra fick upp ögonen för RLS i 

samband med att man skulle välja områ-
de till magisteruppsatsen, under vilken 16 

sjuksköterskor/distriktssköterskor intervjuades. Nu är 
Alexandra involverad i projektet kring RLS på Jönköping 
University.

Du har nu pratat med ganska många sköterskor. Var 
det lätt att hitta dem?

Det har varit ganska svårt att få tag i personer att 
intervjua. Det kan bero på dels att man inte har haft tid, 
dels att man tycker sig veta för lite och inte ha så mycket 
att komma med. 

Var har sköterskorna du talat med arbetat?
De sköterskor jag talat med har arbetat i telefonrådgiv-

ningen i primärvården.

Hur vet de att de talar med en patient med RLS?
Ofta söker patienterna för sömnsvårigheter. 

Sömnsvårigheter kan ju bero på väldigt mycket, och vara 
lite diffusa ibland. Om patienten inte nämner det själv, 
och sköterskan inte heller har det i åtanke, så kan RLS gå 
under radarn. Man kanske tolkar problemen som psykisk 
ohälsa eller olika livsbekymmer. Men oftast finns det 
ändå med en komponent av ”oro i benen” och därmed 
kommer man in på RLS-spåret.

Och vad händer då?
Det kan bli ett samtal om RLS. De flesta av intervju-

personerna angav att de inte visste så mycket om olika 
behandlingsalternativ. Men man gav en del erfarenhets-
baserade men allmänna egenvårdsråd. Patienten kan 
pröva olika strategier, i väntan på att få en läkartid.

Nämndes RLS-förbundet som en resurs?
Nej, oftast inte. Man känner i allmänhet inte till det.

Man får en läkartid säger du. Får man vänta länge 
på den?

Sköterskan har ju som första fokus att avvärja akuta 
sjukdomstillstånd. Sömnsvårigheter bedöms oftast inte 
som akuta. Så man kan få vänta mellan en och åtta veck-
or på ett läkarbesök. Då ska man ha i minnet att patien-
ten kanske har väntat i flera år med att söka hjälp, och 
situationen kan upplevas som oerhört akut ur patientsyn-
punkt. 

Vad behöver sköterskorna i telefonrådgivningen?
De skulle behöva fördjupad kompetens. RLS är ju så 

pass vanligt. När man får mer kunskap om det, så skärps 
uppmärksamheten och man kan ställa bättre frågor till 
patienten. En samtalsmall med några frågor kunde vara 
ett bra stöd.

Och vad kan sköterskan göra mer?
Man skulle kunna få ett besök hos sköterskan innan 

patienten träffar läkaren. Där kan man ha ett fördjupat 
samtal om RLS. Man kan också ta prover av exemplevis 
ferritinvärden, och har ett bra underlag inför mötet med 
läkaren. Även sköterskor på BVC kan göra en stor insats 
genom att fråga om RLS i familjen, när föräldrar tar upp 
att barnen har växtvärk. 

Det låter väldigt bra, tänk om vi kunde nå dit! Är det 
något övrigt du vill ta upp, något som ni tänkt på 
under arbetet?

Egentligen är det väl som vi misstänkte, det finns kun-
skapsbrister. Detta fick vi bekräftat. Det gör att det finns 
en förbättringspotential, och där vill vi gärna vara med 
och bidra! 

TEXT: Gunilla Salo
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»EN SAMTALSMALL MED 
NÅGRA FRÅGOR KUNDE 
VARA ETT BRA STÖD.«
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BILDTÄVLING
Vi utlyser en tävling som går ut på att illustrera hur 
det är att leva med RLS och hur sjukdomen påverkar 

våra liv. Syftet är att öka medvetenheten 
om sjukdomen RLS.

Formen är valfri, du kan uttrycka dig konkret eller 
symboliskt. Du kan göra en teckning, målning, foto 

eller en kort video.
Reglerna är enkla: Skicka ditt bästa förslag till oss – 

före den 1 oktober 2023. 
Juryn består av RLS-förbundets styrelse. 

Vinnaren får en prissumma på 1000 kr. Tvåan och 
trean får vardera 500 kr. 

När du deltar i tävlingen så ger du RLS-förbundet rätt använda materialet i 

information och marknadsföring på webben och i tryckt material. Vinnaren 

behåller rättigheterna för användning utanför RLS-Förbundet.

Illustration: Emma Jacobsson

Det handlar inte om lite pirr i benen
Det vore inget stort problem om det bara handlade om lite pirr i benen som försvinner om man 

går upp en liten stund. En nattlig promenad ger lättnad, men bara för stunden. Trots att RLS är en 
mycket vanlig sjukdom kan man fortfarande träffa på läkare som inte förstått att det tredje steget 
i diagnostiken är avgörande – besvären återkommer så snart man försöker återgå till vila. Lyck-
ligtvis är det ovanligt med så stor okunskap, men tyvärr är det inte ovanligt med andra kunskaps-
brister. 

RLS behöver få större plats i läkarutbildningen och i andra vårdutbildningar, men i det praktis-
ka arbetet har vårdens kunskapsstöd också stor betydelse. Där kan läkare och andra inom vården 
snabbt hitta sammanfattad information om olika sjukdomar. Det finns både offentligt finansierade 
och kommersiella versioner, och många läkare använder dem när de möter patienter med sjukdo-
mar de inte är vana vid.

Kunskapsstödens skrivningar om RLS är därför mycket viktiga. Det mesta som står är natur-
ligtvis korrekt, men tyvärr är det inte ovanligt att viktig information är otydlig eller saknas helt. 

RLS-Förbundet har därför sammanfattat några av de kunskapsbrister som våra medlemmar mött 
i sina kontakter med vården. Den sammanställningen sänder vi nu till dem som ger ut kunskaps-
stöd. Vår förhoppning är att de ser över sina texter med våra iakttagelser i åtanke.

Du kan se vår sammanställning på Förbundets hemsida. Det går söka på vanligt 
sätt, eller komma direkt till rätt sida genom att läsa in QR-koden här intill. Där 
kommer vi successivt att publicera de svar vi får från kunskapsstödens utgivare.  

PÅ GÅNG INOM RLS-FÖRBUNDET  

18 RASTLÖS #2 2023
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LÄS MER PÅ HEMSIDAN
På rlsforbundet.se finns fakta, 
information och nyheter. Sidan 
uppdateras löpande. Den fungerar 
bra både på datorn och telefonen. 
Du som är medlem kan också ringa 
08-21 96 20 för att få tillgång till 
informationen. 

LÄS VÅR  
INFORMATIONSBROSCHYR
Förbundet har en 
informativ broschyr 
om RLS. Den skrevs 
medan vi fortfarande 
hette WED- 
Förbundet men inne-
hållet är fortfarande 
aktuellt. Vi skickar den utan kostnad. 
Mejla till info@rlsforbundet.se eller 
ring 08-21 96 20 för att beställa. Du 
kan också ladda hem den på hemsi-
dan eller scanna QR-koden ovan.  

TRÄFFAS LOKALT

Det kan vara givande att träffas, lära och byta erfarenheter. Kontakta 
gärna någon av de nedanstående kontaktpersonerna för att resonera 
om hur du skulle vilja mötas!

INFORMATION FRÅN
DITT FÖRBUND
RLS-Förbundet är patientorganisationen  
för oss som lider av RLS
Alla är välkomna som medlemmar, oavsett om du har RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli  
stödmedlemmar med halv årsavgift. Lokala och regionala föreningar finns på flera håll i landet.

Vår logotype 
är en stiliserad 

dopaminmolekyl. 
Dopamin är viktigt 
för RLS-drabbade.

Blekinge B-G Karlsson, 
karlsson.bg@gmail.com
Dalarna Sören 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 Färm, 
gunnel.farm@gmail.com
Värmland Britt Ågren, 
britt.agren@regionvarmland.se
Västerbotten Olle Jonsson, 
olle.jonsson@rlsforbundet.se
Västra Götaland Emma Jakobsson, 
emma.am.jakobsson@gmail.com

Om du vill diskutera din personliga 
situation är det bättre att du kontak-
tar någon av våra rådgivare.  
(Några är både rådgivare och regio-
nala kontaktpersoner.)

Möt våra rådgivare
»  Rådgivningen är en service till medlemmar från medlemmar i 
RLS-förbundet. Vi kan lyssna, vi kan dela med oss av vår erfarenhet 
och vi är pålästa, men vi är inte vårdgivare. 

Du kan vara anonym, men den kunskap vi får genom de många  
personliga samtalen kan bli till nytta även för andra som lider av RLS.
Vi arbetar frivilligt och utan ersättning, 

Emma Jakobsson är pensionerad 
sjuksköterska som driver bed & breakfast 
hemma på Orust. Har 25 års erfarenhet av 
RLS och är aktiv styrelsemedlem i RLS-
förbundet. 0735 68 97 20

Olle Jonsson har genomlevt sjukdomen 
under trettio år och vet vilket lidande den 
innebär. ”Trots god hjälp av sjukvården så 
var det förbundets rådgivning som rätade 
upp min medicinering. Men det har också 
krävts 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 från fadern. För fyra år sedan 
fick han tag på en läkare som kunde RLS och 
började testa olika mediciner. Har nu också 
börjat med selen och blivit nästan besvärsfri. 
0722 41 04 70

Torgny Nyholm är ensamstående pensionär 
med husbil och hund som fritidsintressen. 
Han har levt med RLS sedan sena tjugoårsål-
dern, men fick diagnos först för ett tjugotal år 
sedan. Har genomlevt kraftig augmentation 
på grund av överdosering. Har erfarenheter 
av såväl plåster (rotigotin) som oxikodon. 
0706 70 11 22

Gunnel Färm är ordförande i Stockholms-
avdelningen och en aktiv pensionär. Hela 
familjen är drabbad av RLS, med olika symp-
tom och olika behandlingar. Själv reder hon 
sig med en depottablett pramipexol.  
0706 43 00 18

”MAN VÄXER IN I ROLLEN” 

   Jag har varit rådgivare sedan 
ungefär ett år och jag tycker att det 
blir roligare och roligare. Man växer in 
i rollen med tiden och får fler och fler 
erfarenheter att dela med sig av, förut-
om sina egna. De som ringer är väldigt 
tacksamma att någon som verkligen 
förstår problemet, har tid att lyssna på 
dem.

   I presentationen om mig i tidskrif-
ten står både att jag provat plåster och 
lidit av augmentation. På grund av det 
ringer många till mig och frågar om 
just de sakerna.

   Det jag märker är att många tar 
sin medicin lite felaktigt. Man väntar 
tills besvären sätter in, men då kan det 
vara för sent. Det är viktigt att tänka 
förebyggande, dela upp sina doser och 
sätta in dem tidigare på dagen. 

   Jag fick många samtal under 
julhelgerna, många fler än vanligt. En 
tanke är att man kanske ändrar sina 
rutiner då, äter annan mat och dricker 
mer alkohol. Tyvärr mår vi ju bäst av 
regelbundna vanor, att ”hoppa över 
skaklarna” om än bara lite, har sitt 
pris. 

   Jag brukar uppmana frågestäl-
larna att återkoppla, ringa mig igen. 
Många gör det, och det är fantastiskt 
roligt när mina råd har lett till förbätt-
ringar! Det är det som är grädden på 
moset!

� Text: Torgny Nyholm
Sten Sevborn är förbundets mest erfarne 
rådgivare. Han har lång och bred erfarenhet 
av frågor kring RLS, både från Sverige och 
internationellt. 0730 94 78 45



22 RASTLÖS #2 2023 RASTLÖS #2 2023 23 

VÅGA FRÅGA

Har jag RLS?
Jag har stora sömnbesvär. Läka-
ren på vårdcentralen tror att jag 
har RLS men jag får ingen lind-
ring av den medicin pramipexol 

(Sifrol, Oprymea etc.) jag fått. När jag 
själv läser om RLS tycker jag inte heller 
att mina symptom riktigt stämmer med 
RLS och läkaren verkar inte känna till 
så mycket om sjukdomen. Hur ska jag 
göra?

Du behöver återvända till läka-
ren och berätta om situationen. 
Om hon/han har svårt att själv 
bedöma och hantera problemen 

ska du få hjälp att träffa en annan 
läkare.

Inför besöket kan du också göra ett 
eget snabbtest: Det typiska för RLS är 
att man: 
1) har någon sorts besvär som gör att 
man måste röra sig, 
2) att besvären omedelbart försvin-
ner eller åtminstone minskar kraftigt 
när man rör sig, för att 
3) sedan lika snabbt återkomma när 

Våra rådgivare svarar på individuella frågor. Här tar vi upp frågor som kan vara av allmänt intresse,  
Svaren är faktagranskade av docent Jan Ulfberg.

man försöker återgå till vila. Om du 
inte känner igen alla dessa tre steg, 
beror dina problem antagligen på 
något annat än RLS. Mer information 
finns på RLS-Förbundets hemsida. 

Måste jag ta 
tabletter flera 
gånger om dagen?

Jag tycker att det är besvärligt 
att dela mina RLS-tabletter i 
smådelar och hålla reda på att 
ta dem vid olika tider. Finns det 

någon enklare lösning?

Flera vanliga läkemedel mot 
RLS-besvär behöver doseras 
noga, i låga doser och gär-
na uppdelat över dygnet. Till 

exempel gäller det Sifrol/pramipexol 
som ofta behöver delas upp i deldoser 
och där någon av deldoserna kräver 
delning av tabletten. Många lägger 
en påminnelse i telefonen och ser till 
att alltid ha en dos i fickan.

En möjlighet är att be läkaren för-
skriva pramipexol som depottablett, 
att tas en gång per dygn. Men det är 
inte självklart att den fasta kontinu-
erliga utsöndringen ger en dosering 
hela dygnet som passar just dig. Ef-
tersom tillverkarna av depottabletter 
med pramipexol inte anger RLS som 
en indikation kan vissa läkare också 
känna sig tveksamma.

En annan möjlighet är att be läkaren 
förskriva Neupro/rotigotin plåster 
som byts en gång per dygn. Här kan 
läkaren se i FASS att tillverkaren 
angivit RLS som en indikation. Men 
trots att den föreslagna doseringen 
vid RLS är 1 mg/dygn, innehåller det 
svagaste plåstret som säljs i Sverige 
2 mg, och måste alltså klippas i två 
delar. Dessutom är det ett problem 
att TLV, den myndighet som avgör 
vad som ska omfattas av högkost-
nadsskyddet, har beslutat att plåstret 
måste betalas helt ur egen ficka när 
det ordineras mot RLS-besvär. Det 
är ett gammalt beslut som bygger på 
gammal kunskap som har fått för-
nyad betydelse: Äldre förskrivnings- 
och journalsystem gjorde inte alltid 
ordineringsgrunden tydlig, vilket 
kunde medföra att det uppfattades 
som en ordination mot Parkinsons 
sjukdom – och då gäller vanligt hög-
kostnadsskydd.

RLS-Förbundet arbetar för att en hel 
del av detta ska förändras: Dosre-
kommendationerna i FASS behöver 
bli bättre. Styrkorna på tabletter och 
plåster behöver anpassas, så att man 
slipper dela och klippa. Högkost-
nadsskyddet bör omfatta även plåster 
mot RLS. Men så här fungerar det 
idag.  

TÄNK PÅ DET HÄR  
INFÖR LÄKARBESÖK
DIAGNOSEN RLS STÄLLS MED  
UTGÅNGSPUNKT FRÅN FEM INTERNATIONELLT 
FASTSTÄLLDA KRITERIER, SOM ALLA SKA 
VARA UPPFYLLDA:

 Tvång att röra sig på grund av obehagskänslor.

 Tvånget att röra sig börjar eller förvärras vid vila 
eller inaktivitet.

 Tvånget att röra sig lindras delvis eller helt av 
rörelse.

 Tvånget att röra sig är större på kvällen och natten 
än under dagen.

 Rörelsetvånget och obehagskänslorna kan inte 
enbart förklaras med andra omständigheter som till 
exempel kramp i benen, obekväm ställning, svullna 
ben, ledinflammation eller läkemedelsbiverkan.

VIKTIGA PROVER
Det finns inget prov som kan avgöra om du har eller 
inte har RLS, men läkaren behöver vanligen ta en del 
prover för att få en allmän bild av ditt hälsotillstånd. 
Några prover är särskilt viktiga vid RLS:

 Ferritin, mätt i plasma eller serum. Järnnivån i 
hjärnan är viktig vid RLS. En låg nivå kan orsaka eller 
förvärra besvären. Den som har eller misstänks ha 
RLS bör ha ferritinvärden i övre delen av normalspan-
net, helst minst 100 mikrogram per liter. Om du 
har en infektion kan analysvärdet bli missvisande. 
Därför kan det även behöva tas ett CRP-värde för att 
säkerställa att du inte har någon infektion. Att mäta 
blodvärdet, Hb, ger ingen tillräcklig information om 
järnnivån i hjärnan. 

 Vitamin B12 och B9. Brister kan påverka besvären.

 Kreatinin ger ett mått på njurfunktionen. Det är 
viktigt dels för att bristande njurfunktion kan orsaka 
eller förvärra RLS-besvär, dels för att doseringen av 
läkemedel kan behöva anpassas om njurfunktionen 
är nedsatt.

PÅ RLS-FÖRBUNDETS HEMSIDA FINNS DET 
ANVÄNDBARA UNDERLAG:

 En symptomdagbok där du kan notera dina  
besvär under några dagar.

 Ett ”läkar-till-läkarbrev” där Kurt Hedlund som är 
pensionerad läkare, själv drabbad av RLS och med-
lem i RLS-Förbundet ger råd till läkarkollegor.

 Ett gediget kunskapsdokument med fyra sidor bas-
fakta om diagnostik och behandling av RLS. Skrivet 
av tre av landets mest RLS-kunniga  
läkare: Jan Ulfberg, docent och specialist i intern- 
medicin, sömnforskare och ”voting member”  
i International RLS Study Group, Johan Lökk,  
professor i geriatrik, med särskilt intresse för RLS 
samt Kurt Hedlund som är specialist i allmän- 
medicin och har egen erfarenhet av RLS

Om din läkare kan och vill ta emot, kan det vara  
bra att skicka material i förväg.
Allt går att läsa, ladda ner och skriva ut från  
hemsidan. Du kan också ringa 08 – 21 96 20 så 
skickar vi per post. 
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AVSÄNDARE
RLS-Förbundet
Föreningshuset SEDAB,  
Lumaparksvägen 7
120 31 STOCKHOLM

DETTA ÄR  
RLS-FÖRBUNDET
RLS-Förbundet arbetar för att öka kunskaperna hos  
både patienter och sjukvårdspersonal, så att fler får rätt  
diagnos, optimal behandling och en bättre livskvalitet.

Vi bevakar forskningen inom området och har 
kontakter med både svenska och internationella 
experter. Vi anser att det behövs mer forskning, 
och gör därför allt vi kan för att trycka på och 
bidra.

Alla är välkomna som medlemmar, oavsett  
om du har RLS eller inte. 

Som medlem får du:

  Tidningen RASTLÖS fyra gånger per år.

  �Tillgång till all information på förbundets 
innehållsrika hemsida.

  �Möjlighet att ringa erfarna medlemmar för 
råd och tips.

  �Möjlighet att träffa andra medlemmar och 
utbyta erfarenheter.

  �Möjlighet att bidra till förbättringar genom 
förbundets kontakter med sjukvården, 
forskare och andra patientorganisationer.

 

Familjemedlemmar är välkomna att bli stöd- 
medlemmar med halv årsavgift. 

Lokala och regionala föreningar finns på flera 
håll i landet. 

Mer information finns på vår hemsida och  
i vår patientbroschyr som du kan beställa utan 
kostnad.  Som medlem kan du även ringa oss för 
att få tillgång till all information på hemsidan. 

Kontakta oss gärna!

Telefon: 08–21 96 20
E-post: info@rlsforbundet.se
Hemsida: www.rlsforbundet.se
Post: �RLS-Förbundet, Föreningshuset SEDAB,  

Lumaparksvägen 7, 120 31 Stockholm
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