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DET HAR ARRLS

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

RLS ar mycket vanligt men férekommer i
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varierande grad. En del har bara lindriga
besvar medan andra plagas svart. Symp-
tomen brukar beskrivas som brannande,
domnande, hettande, krypande, pirrande,
smartande och/eller stickande obehag
och kdnns vanligen djupt inne i benen,
oftast mest mellan kna och ankel. De ger
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upphov till ett oemotsténdligt behov av
rorelse for att lindra besvaren, men det
hjalper bara for stunden. Oftast ar det
mest besvarligt pa kvallen och natten,
men i svara fall kan obehagen finnas
under hela dygnet och i hela kroppen.
Somnen blir nastan alltid stord.

LEDARE /SOREN BERG

RLS-Forbundet for alla

ag har haft en besvarlig

sommar. Det lakemedel

som lindrat mina RLS-be-

svar under mer an 35 ar,
varav mer an 15 med oférdandrad
dosering, drogs tillbaka av rent
foretagsekonomiska skal. (https://
www.rlsforbundet.se/kodein-in-
te-langre-tillgangligt/ ) Det har
varit svart att hitta alternativ till
lakemedlet, men samtidigt har
jag fatt bade egna erfarenheter
av olika lakemedel och praktisk
erfarenhet av svarigheterna med
att fa ratt stéd i varden: Inget
bra forslag fran primarvéarden
och 12 manaders vantetid for att
fa tréffa den neurolog som tagit
emot remissen... Trakigt att man
maste soka egna vagar. Jag vet att
jag inte dr ensam om problemen,
men nu har jag fatt kdnna dem
anda in pa skinnet.

i &r manga i For-
bundet som har stora
problem med var RLS,
sd det maste vi beratta

om. Men nar jag laser det vi
brukar skriva, bérjar jag tanka pa
balansen, pa alla er som har RLS
i mindre dramatiska versioner.
Jag paminns om det ocksa nar jag

BOTTEN

Upprorande att sa manga
lakemedel tar slut pa
apoteken

traffar gamla vanner som borjar
berdtta om sina RLS-besvar nar
jag namner RLS-Forbundet. Kan-
ske malar vi skrackbilder och ger
sken av att RLS alltid ar ett hel-
vete pa jorden. Men sd illa ar det
ju inte alltid. Det kan ofta fung-
era bra utan stora insatser - om
man far ratt rad och behandling.

det har numret skriver vi
darfér om kunskapsstdden,
de kortfattade rad som
finns fér primvardslékare
och andra i sjukvarden som inte
ar specialiserade pd RLS. Vi har
last vad de skriver om RLS, och vi
har reflekterat. Vi har samman-
stallt ndgra vanliga problem som
vara medlemmar moter i varden
och sant till dem som skriver
kunskapsstdd. Och nu ser vi fram
emot deras reaktioner. Den 23
september, pa den internatio-
nella RLS-dagen, kommer vi att
redovisa svaren pa var hemsida.
Dar och dd kommer vi ocksd att
premidrvisa var gemensamma
europeiska video dar medlemmar
fran olika lander sdger nagot om
hur det ar att leva med RLS. Vi
bjuder ocksa in till ett stort dppet
mote i Stockholm (se sid 4). Till-

TOPPEN

Tillsammans med flera
patientorganisationer lyfte vi
fragan redan 2019. Nu far vi

gora var rost hord igen!

sammans med vara systerorga-
nisationer i andra lander ska gora
denna forsummade folksjukdom
mer kand!

Soren Berg
Ordfdrande

»] DETTA NUMMER
LYFTER VI FRAM
ERFARENHETER AV
BADE STORA OCH
MER BEGRANSADE
RLS-BESVAR. «
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Janet Sjostrom tar tacksamt emot
héljen till Neupro pldster.

Konstprojektet

» | forra numret berattade
vi om en av vara medlemmar
som gar pa konstskolan HDK
Valand och vill forsoka gestal-
ta RLS i skulptural form.

Janet Sjostrom har redan
fatt in nagra nagra plaster-
forpackningar och tackar for
dem. Hon tar tacksamt emot
fler héljen till Neupro plaster
(den tunna férpackning som
blir kvar ndr man tagit ur det
enskilda plastret). Skicka dem
till Janet Sjostrom, Hultvagen
3, 666 95 Dals Langed.
Fragor kan sdndas till
janet.sjostrom@steneby.se. @

Erfarenhetsutbyte
i Goteborg

) | sista minuten: chans att delta
i utbyte av erfarenhet av RLS-
sjukdomen. Anmalan till Emma,
emma.am.jakobsson@gmail.
com. Sondagen 17 september,

kl. 14.00- 16.00. Plats for

20 personer. Konferenslokal

Formaket, Sahlgrenska sjukhuset.
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Stod till unga RLS forskare

) | samarbete med andra europeiska patientforeningar planerar RLS-For-
bundet att uppmuntra unga forskare att intressera sig for RLS. Tillsam-
mans kommer vi att finansiera ett pris som gor det mojligt for oetablerade
forskare att genomfora studier som kan ge anvandbara resultat pa relativt
kort tid.

Till exempel skulle man kunna jamfora olika
behandlingar och egenvardinsatser, vidareutveckla
formerna for att beskriva olika typer av RLS-be-
svar eller skapa lattanvdnda former for att fora in
RLS-data i sjukvardens uppféljningssystem. Planen E A R L S
ar att utlysa priset relativt snart och ta emot ansok-
ningar och nomineringar innan arets slut. Férsla-

gen kommer sedan att bedémas av en jury med bade patientféretradare och
etablerade forskare. Mer information finns pa Férbundets hemsida. @

Krav pa varningstext overvags

»> Pa senare tid har vi kunnat lasa om den forskrackliga situationen i vissa
delar av USA efter att ett likemedelsforetag beskrivit sitt lakemedel som
praktiskt taget ofarligt. Lakare har lattvindigt forskrivit hoga doser och manga
patienter har inte forstatt vikten av forsiktig anvandning.

Bland annat mot bakgrund av detta dvervager nu EU:s gemensamma la-
kemedelsmyndighet, EMA, att krdva en sarskild varningstext pa alla for-
packningar som innehdller ett ldkemedel med en opioid. Som ett led i pla-
neringen har man fragat vad europeiska patientféreningar tycker om saken.
EARLS, samarbetsorganisationen for europeiska patientféreningar inom RLS,
dar RLS-Forbundet ingdr har svarat att vi tycker att det &r bra att riskerna
uppmaéarksammas. Samtidigt far oron for felaktig anvandning inte betyda att
RLS-patienter som behéver lagdosbehandling med opioider férvagras den
hjélp de behdver. En kort varningstext pa paketet kan visa att ett ldkemedel
innehaller en opioid, sd att man som patient férstdr att man sjalv bér vara
forsiktig, samt krava tillgéng till en kontinuerlig ldkarkontakt.

Folj garna fragan pa RLS-Forbundets hemsida. @

Selenstudien

) Problemen med tillstand i
Danmark ar tyvarr annu inte losta
- atminstone nar denna tidning
skrivs. Men nir Jan Ulfberg, en
av Sveriges fraimsta RLS-forskare
kring Selen och RLS, nu knutits
som gastforskare vid ett univer-
sitet i Turkiet, kan det oppnas
flera parallella mojligheter.

Bildtavlingen

) Vi paminner om tavlingen

som gar ut pa att illustrera hur
det ar att leva med RLS och hur
sjukdomen paverkar vara liv.
Syftet ar att oka medvetenheten
om sjukdomen RLS. Vi vill ha ditt
bidrag senast den 1 oktober.

Las mer pa www.risforbundet.se/
bildtavling/.

Oppet informationsméte i Stockholm kl 13.30 - 15.30, med bland andra Lena Mjorndal som
presenterades i forra numret av Rastlos. Matet halls i Stockholmssalen pa Scandic Klara,
Slojdgatan 7 i centrala Stockholm (mellan T-centralen och Hotorget). Fri entré. Foranmalan
behovs inte. Mer information finns pa hemsidan eller ring 08 - 21 96 20.

Vanliga kunskapsbrister i varden dar sammanstéllda och de som ger varden kunskapsstod svarar.
Europeiska patientforeningar for RLS presenterar en gemensam video om hur det ar att leva med RLS.
Deltagarna i videon talar sitt eget sprak som textas till spraket i landet dér videon visas. Fran och med
23 september kommer videon att finnas pd Férbundets websida.

Internationella RLS-dagen instiftades for att lyfta fram denna vanliga men ofta férbisedda
folksjukdom. Datumet ar valt for att hedra den svenske RLS-pionjdren, Professor Karl-Axel Ekbom,
som 1945 presenterade sin avhandling om sjukdomen. Visserligen hade RLS beskrivits redan pa
1600-talet, av ldkaren Thomas Willis, men det var forst 1945 som sjukdomen fick en plats i den

moderna sjukvarden. 23 september var Karl-Axel Ekboms fédelsedag. @

Foto: Lena Lee

Lena Mjorndal Karl-Axel Ekbom

Nordic Sleep Congress

Nordic Sleep Congress ar en biennal som samlar somnforskare
fran de nordiska landerna, och som i ar agde rum pa Island. Ett
av de mest diskuterade amnena var restless legs (RLS), sarskilt i
ljuset av den pagaende svenska studien JU Sleep Well, dar flera
medlemmar i RLS-forbundet har bidragit aktivt genom att svara
pa enkiter och delta i intervjuer om sina erfarenheter av RLS.

Denna studie ar unik eftersom den inkluderar forskare fran
flera svenska universitet och dven har patientrepresentanter
fran RLS-férbundet i planerings- och genomférandefaserna.

Forskarna Elzana Odzakovic och Martin Ulander presente-
rade prelimindra resultat fran JU Sleep Well-studien, resultat

Scandic Klara, Sléjdgatan 7

QR-kod till
Scandic Klara pa
Google

som dven delats med RLS-forbundets medlemmar vid deras
arsmote i Stockholm under varen. Utéver RLS fokuserade
kongressen pd andra sémnrelaterade d&mnen som insomni och
somnapné. Har ar det sarskilt spannande med nya analysme-
toder som anvander artificiell intelligens for att battre forsta
och gradera somnapné. Kongressen bertrde dven andra somn-
stoérningar och grundforskning inom sémn.

Nasta Nordic Sleep Congress kommer att dga rum i Finland,
och det férvantas att fler resultat fran JU Sleep Well-studien
kommer att presenteras dir. @
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‘ VART BREV TILL KUNSKAPSSTODEN

Kunskapsstoden ar viktiga
- de avgor vilken vard vi far

Vad gor en lakare som moter en RLS-patient, men inte kan mycket om RLS?
Det finns massor att lisa om RLS, men det tar tid att sortera och studera
manga langa texter. Trovardiga sammanfattningar, anpassade efter primar-
vardsldkares behov, ar ett bra alternativ. I Sverige finns flera sddana kun-
skapsstod. Vad som star i dem om RLS har stor betydelse for vilken vard vi

far.

Det mesta som kunskapsstoden skriver om
RLS dr naturligtvis bra, men en hel del kan
uppenbarligen missas eller missforstas. Har ar
nagra exempel pa kunskapsbrister som vara
medlemmar moter:

Alla vet inte hur vanlig sjukdomen ar

Manga i varden vet inte hur vanlig sjukdomen
ar (3 - 10 procent av befolkningen, beroende pa
definition). Mdnga tror att det ar en sjukdom
som debuterar i medeldldern och férbiser att
den kan férekomma i alla dldrar. Exempelvis
hander det att besvar hos barn avfardas som
Pyaxtvark”, att man forbiser att RLS kan bidra
till besvaren hos barn med neuropsykiatriska
problem, och att man inte undersoker om RLS

kan vara en orsak till nattlig oro hos aldre.

Ibland missas de grundlaggande diagnos-
kriterierna

Det hander fortfarande att medlemmar traffar
lakare och sjukvardspersonal som inte for-
statt alla tre stegen i grundkriterierna fér RLS:
Obevekligt rorelsebehov, besvaren forsvinner
direkt vid rorelse, men aterkommer lika direkt
vid forsok att aterga till vila. Man tror att en
stunds rorelse 16ser problenen och kan saga att

“man far leva med lite pirr i benen”.

Okunskap om att jarnet i hjarnan har en
nyckelroll

Det finns fortfarande ldkare som inte kan-
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ner till att RLS-patienter bor ha en ferritinniva i
serum/plasma i 6verdelen av referensvardet (helst
minst 100 mikrogram per liter) for att na tillrack-
lig jarnniva i hjarnan. Alla tanker inte pa att prov
taget under pagdende infektion vara vilseledande
- hog ferritinniva behover da inte innebdra hog
jarnniva i hjarnan.

Inte sallan finns en 6verdriven tveksamhet infor
intravenos tillforsel nar oralt intag inte rdacker.

Lakemedel maste passa ihop

Vi far ganska ofta hora om patienter som utan
narmare bedomning fatt ldkemedel som férvarrat
snarare an lindrat RLS besvdren: Dopaminagonis-
ter som exempelvis fentiaziner, antihistaminer,
propiomazin. Antidepressiva som SSRI, SNRI och
tricyklika. Man ska naturligtvis vaga for- och
nackdelar med utgangspunkt fran allsidig diagnos
och individuell bedémning, men tyvarr verkar inte
alla ldkare vara uppmarksamma pa riskerna.

Dopaminergika maste doseras ratt, och noga

Manga RLS-sjuka kontaktar oss med svara
besvar som minskar kraftigt sd snart deras
hoga doser av dopaminergika sanks. Trots
de senaste arens tkade uppmarksamhet pa
augmentation ar det fortfarande vanligt att
dopaminergika ordineras i alltfor héga doser,
och utan rad om uppdelning av dygnsdosen i
deldoser.

Riskerna for 6verdosering forstarks av att de
maxdoser for pramipexol som anges i FASS ar

Kunskapsstoden dr kortfattade och trovdrdiga texter,
anpassade efter primdrvdrdsldkares behov. Ndgra
finansieras av sjukvdrden, andra dr annonsfinansierade.

hoga och inte uppdaterade efter aktuell forsk-
ning. (Exempelvis dr formuleringen ”De flesta
biverkningar upptrdder vanligtvis kort efter att
behandlingen pabdrijats och tenderar att upp-
hora vid fortsatt behandling.” inte i linje med
nuvarande konsensus om att augmentation kan
uppsta aven efter langvarig behandling utan
doshdjning.)

Manga hittar en langvarigt fungerande do-
sering som kraver att minst en deldos bestar
av en delad tablett, trots att tabletter med ratt
styrka sdljs i andra lander.

I enstaka fall far vi dven hoéra hur patienter
drabbats av augmentation som f6ljd av att de
ordinerats levodopa for frekvent bruk.

Tyvarr verkar det vara ovanligt att patienter
far lara sig hur man sjalv kan uppméarksamma
tidiga tecken pa augmentation och hur man da
i manga fall kan hantera problemen utan byte
av lakemedel, genom omgaende dossankning,
temporért eller langsiktigt.

Ett grundlaggande problem ar att bade patient och
lakare kan misstolka augmentation orsakad av
overdosering som forvarrad grundsjukdom och da
hojer dosen i stallet for att sanka den och sdanda
biverkansrapport.

Lakemedelsbyte kraver stod

Manga medlemmar berdttar om en svar situation
ndr en "gammal” behandling inte langre ar till-

racklig, eller inte fungerar alls:

Nagra far hjalp av byte till plaster med rotigo-
tin, men drabbas da av att det finns ett gam-
malt TLV-beslut att plastret inte omfattas av
hogkostnadsskydd ndr ordinationen gdller RLS.

Nagra far hjalp av komplettering med en
opioid, exempelvis kombinationspreparat

som anger RLS som indikation och innehdller
oxikodon tillsammans med naloxon. (Som med
alla opioider kravs uppféljning.)

Nagra far hjalp av byte till gabapentin, som
manga RLS-forskare idag bedomer som ett
fullgott alternativ till dopaminergika, men
dar tillverkaren anda inte anger indikationen
RLS. Patienterfarenheterna dar blandade och
langtidseffekterna dnnu inte val undersokta.
(P3 ungefar samma satt som fér det numera
narkotikaklassade pregabalin kan det finnas

missbruksrisker.)

Nagra far prova en relativt ny behandling

dar man genomgar en flera veckor lang total
Yavgiftning” fran alla dopaminergika. Flera
patienter beskriver dessa veckor som plagsam-
ma och evidensen dr dn sa lange tunn.

Eftersom sjukdomen ar individuell och det inter-
nationella kunskapslaget inte glasklart, dr vara
medlemmars oro delvis oundviklig i dessa situa-
tioner. Men oron upplevs valdigt mycket vdrre av
dem som kdnner sig lamnade ensamma med bara
ett alternativ som inte utvarderas, an av dem som
kdnner att de provar sig fram i ndra samarbete

med sin lakare.

Vi vantar pa svar fran Kunskapsstoden

I forra numret av Rastlos berdttade vi att vi
skrivit till utgivarna. Vi beskrev problem som
RLS-sjuka kan moéta i varden. Vi fragade om
de ansdg att dessa erfarenheter &r relevanta.
Anser de att deras texter redan ger tillrackligt
bra riktlinjer for hur problemen ska undvikas?
Planerar de nagon uppdatering dir vara
erfarenheter kommer att tillvaratas?

Hela vart brev, med vara er-
farenheter, gar att ldsa pa For-
bundets hemsida. Fran och med
den internationella RLS-dagen
23 september kan du ocksa ldsa
kunskapsstodens svar. @
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ATT LEVA
MED RLS

Har du nagonsin kant dig som ett 'levandé Lk’ i)a ‘A
jobbet eller kampat med att sitta stilla under en Iang+
forelasning? Da ar du inte ensam. Annika och Robin '/ A
lever bada med RLS och vet precis hur det.kdnns:Bada
har upplevt att sjukvarden inte alltid har de'svaroch;,

Ip de soker, vilket lett dem till att utveckla egna /;,
strategier. Fran att navigera genom langa arbetsméten, |
resor och biobesok till att finjustera medicinering och,

¥

soka alternativa behandlingsmetoder /LaS» deras be-
rattelser och lar dig hur de gor det basta av en kneplg
situation. . .9

TEXT OCH BILD: Per F T Nilsson




‘ ATT LEVA MED RLS/ ANNIKA HANSSON-LINDSTROM

Ett stilla liv ar inget

for Annika

Det tog nastan tio ar innan Annika forstod vad hon led av, och nar
hon val fick en diagnos forskrevs fel medicin - i felaktig dos.

TEXT OCH BILD: Per F T Nilsson

Jag traffar Annika
Hansson-Lindstrom
vid Hagebyhoga
kyrka, en vacker
byggnad med anor
fran 1100-talet,
beldgen pé en héjd
med fantastisk
utsikt 6ver Vadste-
naslatten. Vi be-
finner oss ett relativt
stenkast fran Vadstena
kloster, ett faktum som bland annat
kan spdras i de ndarmast identiska valvmalningar
fran 1400-talet som aterfinns i klosterkyrkan respek-
tive Hagebyhdga. Vi gar in, och slar oss ner i en av de
klassiska kyrkbankarna.

Annika préstvigdes 1989, i Vdsteras stift. Dar inledde
hon sin yrkeskarridr innan det bar i vag till Skara stift
dar hon stannade i nastan tio ar. Sedan tjanstgjorde
hon i Visby, i Visterds, Orebro och Stockholm. I Stock-
holm som ungdomsprdst vid Matteuskyrkan i Vasas-
taden, vilket i en storstad innebar lite andra uppgifter
och upplevelser an i lilla Borensbergs pastorat dar
Annika verkar sedan ett par ar tillbaka.

- Jag har haft tjanst som kyrkoherde tidigare, men
ar ”vanlig” prast nu. Arbetet som kyrkoherde handlar
mycket om administration och strategiskt organisa-
tionsarbete — mycket skrivbordsjobb med andra ord.
Det dr i och for sig fint att vara med och utveckla en
verksamhet pa det sdttet, men kanske annu roligare att
jobba mer praktiskt. Det dr dar jag trivs bast. Dess-
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utom slipper jag bland annat de dar sammantrddena
pa kvéllstid, som inte sdllan kunde ta upp emot tre
timmar. Jag sitter inte gdrna still sd ldnge, konstaterar
Annika.

BESVAREN KOM | GYMNASIET

- Jag hade precis bdrjat gymnasiet nar jag upptack-
te att ndgot var fel. Det
var under salsskriv-
ningarna man hade,
ndr man satt i fyra-fem
timmar och skrev prov
i matematik, fysik,
svenska och allt vad
det var. Efter ett par
timmar kdnde jag hur
det borjade krypa i be-
nen, och jag fick svart
att sitta still. Jag kunde
inte forsta vad det var,
och kdnde en stegrande
panikkansla i kroppen.
Det var valdigt obehagligt. Det enda jag kande att jag
kunde gora var att férsdka andas lugnt, sd djupt som
mojligt, utan att ge efter for tvanget att rora pa benen.
P& det sattet kunde jag fa obehagen att sldppa efter
15-20 minuter.

Sa smaningom upplevde jag samma problem nar jag
gick pa bio, och det var nastan dnnu varre. I allmanhet
sa sitter man ju ganska tétt i en biosalong, och da gick
det liksom inte heller att stracka ut.

Besvdren fortsatte under Annikas
tid vid universitetet i Uppsala, men
fortfarande i ganska begransad om-
fattning.

- Det hande fortfarande inte varje
dag, egentligen bara vid tillfdllen da
jag satt stilla en langre tid, som vid
riktigt ldnga foreldsningar. Ndr jag
sedan fick barn kunde det borja krypa
i benen pa kvallarna, nar jag var trott.
Dad var jag tvungen att ga och lagga
mig att sova, och da gick det i all-
manhet over. Men vid den tidpunkten
hade jag ocksa forstatt vad det var for
nagonting. Jag hade last en artikel i
nagon av min mormors gamla vecko-
tidningar - det kan ha varit Hemmets
Journal - som beskrev ”Den dolda
folksjukdomen”. Det hor till att innan
jag borjade lasa till prast var min plan
att bli ldkare, sd jag var intresserad
av allt om kroppen och laste garna de
dar medicinska reportagen. Sa nar jag
laste artikeln insdg jag plotsligt: det
hér dr en beskrivning av det jag har!

Annika hade alltsd fatt klart for
sig att det handlade om RLS, och
inte ndgot utslag av nervositet eller
spanningar infor salsskrivningar eller
féreldsningar. Nar hon namnde det for
sin mamma utbrast mamman: "RLS?

Det hade din mormor. Hon kunde inte
satta sig och spela bridge utan att ta
en valium (diazepam).”

- S& nu visste jag. Men det fanns
ingen bot, och man visste inte rik-
tigt vad det berodde pa heller. Sedan
hande det sig sa att jag 2008 skulle
aka buss hela vdgen ner till Frank-
rike med ett gang ungdomar, som
ungdomsprést da, vilket jag fasade
for. 32 timmar pa buss. Hur skulle
det ga till? DA fragade jag i alla fall
min ldkare, lite ”by the way”, finns
det ndgon hjalp att fa?

¥Javisst”, sa hon och skrev ut

Madopark (levodopa med bensera-
zid). En medicin som augmenterar
ganska snabbt - vilket jag inte var
medveten om. Jag fick ingen annan
information om dosering dn ”"max
8 tabletter per dygn”. Sd jag at dem,
vid behov.

FELBEHANDLING GAV AUGMENTATION

- 2014, sex ar senare, borjade jag
pendla till Stockholm, med tag. Dd
kande jag av symtomen varje gang
jag satte mig pa taget, vilket inne-
bar att jag tog Madopark-tabletter-
na i sddan omfattning att de till slut
var helt verkningsldsa. Efter att ha
googlat forstod jag att jag fatt en
felaktig ordinering av levodopa, och
att det var Sifrol jag borde ha ftt.
Jag gick tillba-
ka till doktorn
och forklarade
att hon givit
mig fel medi-
cin - den hade
bara gjort det
hela vérre. ”0j”
sa hon. "Da
ska du fa Sifrol
(pramipex-

ol) i stallet”.
Men aterigen:
"maximal dos
3 tabletter per
dygn” - det
var allt jag
fick veta. Jag
provade med en, och tyckte inte det
hjélpte - sd jag 6kade till tva, och
ganska ldnge tog jag faktiskt tre
tabletter. DA hade det gatt sd langt

att da var jag tvungen att medicinera
varje kvall.

- Samtidigt hade jag forstatt att
om man hade véldigt 1agt ferritin-
varde kunde situationen forsamras,
sd jag lat kolla upp mitt varde vilket
visade sig ligga pa 7. Mellan 15 och
200 ar bra, sa mitt varde var gan-
ska daligt. Jag bad min doktor om
hjalp med det, jag ville ha Ferinject
(jarn(Ill)karboximaltos), och han
(ja, ”han” - for jag bytte faktiskt
husldkare efter felmedicineringen)
skickade en remiss till neurologen
som skickades tillbaka. ”Vi kan inte
hjélpa dig.” Men da stod jag pa mig
och forklarade att det hdr var all-
varligt, och att jag skulle fa mycket
mindre symtom om jag bara fick ett
hogre ferritinvdrde. DA tog de emot
mig. Jag fick behandlingen i februari
2016, och det blev faktiskt lite battre.

- Sedan traffade jag Séren Berg
under en litteraturhelg i Tdllberg, vi
rakade hamna vid samma bord. Mitt
larm ringde nadr vi satt dar, och jag
forklarade att jag maste ta en tablett
nu, jag har restless legs. ”Det har jag
ocksd”, sa han. ”Vi kan prata mer om
det sen.” Sa vi pratades vid lite sena-
re, och da berdttade jag om den har
felaktiga medicinen som gjorde att
jag fick en augmentation och faktiskt
blev samre. Innan dess behévde jag
ju inte medicinera varje dag, och jag
hade inte lika kraftiga symtom hel-
ler. DA forklarade Soren hur viktigt
det ar att man staller in dosen ratt.
Det kan vara valdigt lite som blir for
lite och lika lite kan bli fér mycket.

Jag forklarade att jag i alla fall gatt
ner frén tre till tva tabletter, och han
foreslog att jag skulle prova med en
och en halv. Det testade jag — och det
har funkat.

VARDAGEN KNEPIG IBLAND

- Mitt jobb gdr i mangt och myck-
et ut pa att sitta still. Att sitta still
och lyssna, och da behéver man vara
helt avslappnad. Ibland kanner jag



ATT LEVA MED RLS / ANNIKA HANSSON-LINDSTROM ATT LEVA MED RLS/ ROBIN GYLLING

rygg, och jag hade en Hallux Rigidus
- en stortd var svart angripen av
artros, ett tillstand som sd smaning-
om ledde till operation. En lakare jag
traffade i den vevan sa att RLS-be-
svaren kan triggas i gang av smarta
i ben och leder. Vilket ju later helt
rimligt. Jag har fortfarande
problem med min land-
rygg, sa jag gar da
och da till min
fysiotera-
peut, dels
for att fa
lite tryck
ALDER: 60 ar pd trig-k
. gerpunk-
BOR: Vadstena ter for att
musklerna
ska slapp-
na av och
aterhamta
sig — dels

YRKE: Prast i Svenska kyrkan
FAMILJ: Gift med Johan, tre utflugna barn.

INTRESSEN: Tradgard, handarbete. Litteratur.
("Helst ljudbocker - sa@ man slipper sitta still”)

att det finns en slags underliggande
ton i kroppen, som jag blir tvungen
att parera i stallet for att helhjartat
lyssna.

Det blir svart att halla fokus?

- Ja, och det blir svart dven i andra
sammanhang. Meditation, avslapp-
ning och mindfulness, till exempel.
De gar ju ut pd att man ar helt stilla.

I sina kontakter med vdrden har
Annika erfarit att kunskapen om RLS
ar tamligen begrénsad, dtminstone
vad galler allmanldkare.

- Jag upplever det som svart att
fa nagon riktig hjélp i varden. Det
var forst ndr jag var hos neurologen,
i samband med ferinject-behand-
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lingen som jag traffade och kunde
prata med ndagon som hade djupare
kunskaper om RLS. Det ledde i sin
tur till att jag fick lattare att hitta
relevant information pa natet, bland
annat rapporter fran en 6verlakare i
neurologi i Orebro som forskade pa
det hdr. Och genom en naprapat jag
larde kénna i Vasterds har jag fatt
veta att det finns en del teorier kring
hur smarta kan trigga RLS. Vilket jag
kan kdnna igen - jag har en histo-
ria av viss smartproblematik i mitt
liv. Det hade jag for all del inte nar
jag var sjutton, men jag tror det kan
ha bidragit till mitt tillstdnd under
senare ar.

Smartproblematik?

Jag har problem med min land-

for att fa
traningstips
som kan hjalpa.
Nervsystemet hor ju
ihop med vara muskler och
leder, och reagerar pa allt vi ar
med om. Jag har ocksa fatt diag-
nosen polymyalgi, namligen stérd
smartsensitisering vilket innebar att
det uppstar felomkopplingar i nerv-
systemet - det varnar hela tiden, da
systemet har 6verbelastats. Allt det
dar tillsammans gor att jag har ett
kroniskt problem.

- Nej, sd jag fortsatter soka
kunskap pd egen hand. Nu vet jag
som sagt att mitt problem dr kro-
niskt, och kommer att kriava at-
gdrder i form av medicinering varje
dag - men jag tycker ocksa att jag
med mina i ndgon man begransade
RLS-problem befinner mig pa den
lindrigare delen av skalan.

Jag ser att du gérna ror pa dig nu.
Vad séger du? Ska vi avsluta intervjun
och gé ut och ta lite bilder i stallet?

- Ja, du ser! Det kan vi verkligen
gora, skrattar Annika.

MORMOR VISSTE
VAD SOM GALLDE

»




. ATT LEVA MED RLS/ROBIN GYLLING

Robin Gylling tar emot pa ett
kontor i Stockholms city en solig
sensommardag. Han har haft en
jobbig natt, och forutsattning-
arna dr kanske inte idealiska for
att sitta ner for en timmes inter-

vju — men efter ett halvt liv med
RLS har Robin utvecklat strategier.

For Robin borjade problemen upptrada i samband
med puberteten, i 14-drsaldern.

- Jag har svart att sdga exakt nar de forst upptrad-
de. Jag led av vaxtvark, som inte avtog - utan i stallet
utvecklades till kliande och pirr i benen. Till att borja
med. Sa smaningom kande jag av det dven i armarna
och égonbrynen. Mina tva aldre bréder hade ocksd
haft kdnningar av vaxtvdrk, och mamma medicinera-
de oss med Alvedon - for det var ju det man gjorde pd
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den tiden. Fér mina broder gick besva-
ren 6ver med dren, men inte for mig.

Robin hade hunnit bli
18-19 ar och gick pa
gymnasiet, nar
han under en

USA-vistel-
) ) se drab-
Robin Gylling bades av
YRKE: Driver egna for LazyRollin svar klada i
iver egna foretaget LazyRolling KnAvecker.
BOR: Stockholm Det kliade
ALDER: 29 &r sa myck-
et att det
FAMILJ: Sambo och hunden Ralph utvecklades
INTRESSEN: Gitarrer, teknik, Ralph, matlagning .eksem’ men
inga der-
matologiska
preparat i

form av olika
hudkramer eller lo-
tions hjalpte.

Losningen kom nar Robin tog upp
problemen med sin mormor Alexandra.

- Min mormor har restless legs. Hon
visste vad som gdllde. Hon lyssna-
de, gav mig Sifrol (pramipexol) och sa
testa att ta de hdr, en tablett per dag”.
Det gjorde jag, och da férsvann det -
mestadels. Det var en otrolig kdnsla
- som att fa glaségon efter ett liv som
halvblind! Sa jag tog kontakt med min
lakare och berattade att min mormor hade RLS, och att
jag genom henne kunnat testa Pramipexol och Madopar
(levodopa med benserazid) - och blivit battre. Sa jag fick
min diagnos till slut, och ldakaren skrev ut den medicin
jag behdvde for att i alla fall slippa det vdrsta. For helt
kvitt besvdren ar jag inte.

SOM EN TSUNAMI!

- Vid ett tillfdlle dd i borjan tyckte jag inte att en
tablett Sifrol 0,18 mg rdckte, utan tog en till... Effekten
av augmentationen kom som en tsunami-vag! Det kliade
och stralade i bdde armar och ben, och ingenting hjélpte!
Jag minns inte hur 1dng tid det tog innan det ldmnade
systemet, men aldrig mer ... Nu har jag lagt upp min
medicinering sd jag tar en halv tablett pd morgonen, runt
klockan tio — och sen tar jag andra halvan ungefar tva
timmar innan laggdags. Jag blir aldrig helt och hallet
av med besvéren under dagen, jag kdnner konstant sma
skakningar i benen - som en lag, 1ag vibration som ar pa

hela tiden. Men kvallsdosen brukar ta ner besvaren.
Pa en skala fran 1 till 10 kan kvéllsdosen innebéra att
det droppar fran en tia till en tvda - men emellan-
at bara till en sexa. Sa ibland blir det 4nda svart att
sova. DA kliver jag upp och férséker aktivera mig lite
lagom, spelar gitarr eller gér ndgot annat jag tycker
om for att slappna av.

- DA och da hdnder det dnda att jag har en rik-
tigt dalig natt, men lyckligtvis ar jag egenforetagare.
Jag kan alltsd, atminstone for det mesta, ta ett break
for en promenad eller en vilopaus ndgon gang under

»Effekten av augmentationen
kom som en tsunamivag«

dagen om jag kanner att det behovs. Jag kan knappt
forestdlla mig hur jobbigt det skulle varit om jag varit
anstalld pd ett foretag, i sdg, en kundtjanst, och haft
det har obetvingliga behovet att réra pa mig ... For att
inte tala om de ddr tillfdllena man inte kunnat sova
alls, och man kliver in pa jobbet som ett levande lik,
ursakta uttrycket.

ETT BRALIV

- Som allra jobbigast upplevde jag dnda kanske

tiden da jag dnnu inte visste vad det var jag drabbats
av. Det dr ett levande helvete att ha de har besvaren
och inte fa hjalp for att man inte vet vad det &r. Jag
tankte, ar jag knapp? Ar det ADHD? Eller OCD? Eller
nagot annat? Mina besvér begransade sig inte bara
till benen heller, utan det pirrade och kliade dven i
armarna och 6gonbrynen. Men en psykolog jag hade
kontakt med férklarade att RLS kunde manifestera
sig dven pa det sattet, vilket ocksa bekraftats i den
information jag fétt via RLS-férbundets hemsida. Jag
har verkligen haft nytta av de dar formuldren.

I dagslaget
kanner Robin
att han pa det
hela taget kan
leva ett bra liv
- men ett liv
som innebdr en
del begrans-
ningar, samt
inte minst
planering och
eftertanke infor
exempelvis en
langre flygresa eller ett biobesdk. Han haller sig upp-
daterad kring forskning och utveckling pad RLS-om-
radet och har en beredskap for att situationen kan
férandras och darmed krdva annan medicinering.

Det blir en hel del att tdnka pa?

- Jo, men jag tanker pa det som en skiva knack-
ebréd som bryts i tva delar. Det dr omdjligt att laga
den men med ratt palagg fungerar den som smorgas
inda, ler Robin. @

Fakta Genetiska faktorer

som en viktig komponent i
utvecklingen av RLS. Det finns
en tydlig tendens till att RLS
forekommer inom vissa familjer,

komponenter som okar risken for
att utveckla sjukdomen.

Genetiska faktorer har identifierats  identifiera de specifika gener som
ar kopplade till RLS. Forskare har
identifierat flera gener som kan
spela en roll i RLS, inklusive de
som paverkar neurotransmittorer
vilket tyder pa att det finns drftliga ~ och nervsystemets funktion.

Det ar emellertid viktigt att
notera att RLS ar en komplex
Flera genetiska studier har forsokt  sjukdom dar bade genetiska

och miljoméssiga faktorer
interagerar. Aven om genetiska
faktorer kan oka risken for att
utveckla RLS, ar det inte enbart
genetiskt betingat, och inte alla
personer med genetisk sarbarhet
utvecklar sjukdomen. ®
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RLS-Forbundet ar patientorganisationen

for oss som lider av RLS

Alla ar vdalkomna som medlemmar, oavsett om du har RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli

Var logotype
ar en stiliserad
dopaminmolekyl.
Dopamin &r viktigt
for RLS-drabbade.

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

TRAFFAS LOKALT

Det kan vara givande att triaffas, lara och byta erfarenheter. Kon-
takta garna nagon av de nedanstaende kontaktpersonerna for att

resonera om hur du skulle vilja moétas!

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

Varmland 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.)

LAS MER PA HEMSIDAN

Pa rlsforbundet.se finns fakta,
information och nyheter. Sidan
uppdateras l6pande. Den fungerar
bra bade pa datorn och telefonen.
Du som &dr 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

hette WED-

Forbundet men

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

Mot vara radgivare

» Radgivningen &r en service till medlemmar fran medlemmar i
RLS-forbundet. Vi kan lyssna, vi kan dela med oss av var erfarenhet
och vi &r palasta, men vi ar inte vardgivare.

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.

Vi arbetar frivilligt och utan ersattning,

Emma Jakobsson ar pensionerad
sjukskdterska som driver bed & breakfast
hemma pa Orust. Har 25 ars erfarenhet av
RLS och ar aktiv styrelsemedlem i RLS-
férbundet. 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

"RADGIVARUPPDRAGET AR
VALDIGT MENINGSFULLT”

Det kdnns sa bra att kunna erbjuda
en stunds lyssnande och bekraftande
av problemet RLS. Det &r 14tt att kdnna
sig sa ensam i en sjukdom som inte
moter mycket forstaelse fran sjukvar-
den. Problemet ar unikt for var och en
och kan ta sig manga olika uttryck.

Jag har varit radgivare i nagra ar,
och de erfarenheter jag fatt kan verk-
ligen bli till stdd for den som ringer. Vi
vet ju sedan lange att sjukvarden inte
ligger i framkant kring RLS, och jag far
exempelvis ibland héra om hapnads-
vackande rekommendationer gallande
medicindosering. Dar kan jag ga in
och visa pa att det finns fler alternativ.
Jag kan ge rad om vad man bor tanka
pa infor lakarbesoket, och var man
kan hitta kunskap sjalv och bli battre
palast. Det ar ju sa att medicinfragan
och doseringen ar en svar bit, dar ofta
patienten vet mer an lakaren.

Det ar alltsa tva komponenter som
ar riktigt verksamma, lyssnandet och
kunskapsradgivningen. Till min gladje
far jag ibland en positiv aterkoppling
att det gick bra, att bemdtandet och in-
satsen blev battre. D4 kanns det extra
roligt. S& ni ar hjartligt valkomna att
hoéra av er!

Text: Gunnel Farm




VAGA FRAGA

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

Borde jag minska
dosen Sifrol?

Sedan ett par ar tar jag en halv
tablett Sifrol(pramipexol) 0,18

mg tva ganger per dag. I stort

sett fungerar det bra, men jag har
hort och last sd mycket om augmenta-
tion att jag borjar bli orolig. Borde jag i
forebyggande syfte minska dosen eller
kanske forsoka sluta helt?

Augmentation dr en mycket

obehaglig biverkan som innebdr

att alltfor hog dos av pramipexol

eller andra dopaminergika for-
starker besvdren i stdllet for att lindra
dem. Rastlésheten blir mycket krafti-
gare an tidigare. Den oro som tidigare
mest kdnts i benen borjar ofta kdnnas
i hela kroppen. Aven en dos som lénge
fungerat bra kan ge augmentation efter
en tid. Forsamringen brukar vara sa
pataglig att det knappast gar att undga
att ndgot nytt har hant.

Anda finns det inget generellt skél att
avsluta eller trappa ner en valfungeran-
de anvdandning. Kontinuerlig behand-
ling fungerar bra fér manga.

Det viktiga ar att efterstrdva en 1ag
dosering och alltid vara uppmadrksam
pa eventuella biverkningar. Uppstar
augmentation gar den lyckligtvis oftast
ganska snabbt att hdva genom att sanka
dosen eller helt sluta. Ibland racker det
med en tid av sankt dos innan man kan
aterga till en dos som tidigare fungerat
bra. Ibland mdste man fortsatta med
den sankta dosen eller helt sluta med
det lakemedel som orsakat problemet.
Tyvarr ar det inte helt ovanligt att bade
patient och ldkare missforstar laget och
tror att de dkade besvaren beror pa att
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grundsjukdomen forvarrats och da hojer
dosen istallet for att sdnka den - och da
kan det bli valdigt fel.

Samtidigt behéver man en tillrack-

lig dos for att lakemedlet ska ge bdsta
mojliga effekt. Den dos du har later 13g,
sa om du tror att det kan hjdlpa och
inte upplever nagra biverkningar, kan
du till och med diskutera en forsiktig
doshdjning med din ldakare. Radsla for
augmentation bér inte hindra dig fran
att forsoka hitta den mest lampliga
doseringen.

Sammanfattningsvis kan man sdga att
pramipexol och andra dopaminago-
nister kan ge bra hjdlp vid RLS, men

att avstandet mellan tillracklig och
alltfor hog dos ar litet. Nar man forstatt
skillnaden mellan augmentation och
Pallmdn férsamring” av sjukdomen,
kan man préva sig fram. (Vi i RLS-For-
bundet tycker att doseringsrekommen-
dationerna i FASS behover forbdttras
www.rlsforbundet.se/varfor-delade-ta-
bletter/ ) Vid akut augmentation kan
man pa eget bevag behova sanka dose-
ringen, men grundregeln dr naturligtvis
att man ska diskutera med sin ldkare.

Risker med for
hoga jarnvarden?

Jag har hort och last mycket om
(> att jarnvardet ar viktigt vid RLS.

Efter att ha haft lagt ferritinvar-

de har jag nu fatt en jarninfusion

och ordination pa jarntabletter.

Jag blev mycket bittre av detta,
men undrar nu om det finns nagra
risker med alltfor hoga jarnvarden.
Undrar ocksa hur ofta ferritinet beho-
ver kontrolleras.

Roligt att du blivit battre. Jarnni-
van i hjarnan har stor betydelse
for de flesta RLS-sjuka.

For att fa ett matt pa kroppens forrad
av jarn, bér man mata nivan av ferritin
i blodet. Ferritin ar ett protein som
binder och lagrar jarn i kroppen, och
det ger en tydligare bild av ldget dn ett
HB-vdrde (hemoglobin).

Ferritin madts i mik-

rogram per liter

serum eller

plasma, och

friska manniskor

kan ha mycket olika

varden utan att det

innebdr eller tyder pa nagot

problem. Olika regioner och laboratorier
anger olika referensvarden (normal-
varden) mellan 10 och 500, lite olika
for kvinnor och man, och lite olika for
olika aldrar. Man bér inte ta provet vid
en pagaende infektion eftersom det da
kan ge ett felaktigt hogt varde.

Den som har RLS bor ha varden i éver-
delen av dessa intervall, helst éver 100
och gdrna 6ver 150. En orsak dr troligen
att RLS-sjuka behdver ha en hogre
ferritinniva i blodet &n en icke RLS-sjuk
for att nd samma niva i hjarnan. Infu-
sioner kan behdévas for att fa upp nivan
tillrackligt.

Om det ar forsta gangen du nu natt

en bra niva, kan det vara bra att be

om uppféljning om nagot halvar. Om
vardet da sjunkit kraftigt, eller om det
passerat det vre gransvdrdet behover
du diskutera med din ldkare vad det
kan bero pa. Verkar allt sedan stabilt,
bor det racka med kontroll ndgon gang
per ir. @

TANK PA DE

INFOR LAKA

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

@ Tvang att rora sig pa grund av obehagskanslor.

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

@ Tvanget 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 allman bild av ditt halsotill-
stand. Nagra prover ar sarskilt viktiga vid RLS:

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

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

@ Vitamin B12 och B9. Brister kan paverka besvéren.

@ 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.
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PA RLS-FORBUNDETS HEMSIDA FINNS DET
ANVANDBARA UNDERLAG:

@ En symtomdagbok dar du kan notera dina
besvar under nagra dagar.

@ Ett "|akar-till-lakarbrev” dar Kurt Hedlund som &r
pensionerad lakare, sjalv drabbad av RLS och med-
lem i RLS-Forbundet ger rad till Iakarkollegor.

@ Ett gediget kunskapsdokument med fyra sidor
basfakta 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 &r specialist i allman-
medicin och har egen erfarenhet av RLS

Om din ldkare 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.
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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 omradet 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 dr valkomna som medlemmar, oavsett
om du har RLS eller inte.

Som medlem far du:
@ Tidningen RASTLOS fyra ganger per ar.
@ Tillgang till all information pa férbundets
innehéllsrika hemsida.

@ Mojlighet att ringa erfarna medlemmar for
rad och tips.

@ Moajlighet att tréffa andra medlemmar och
utbyta erfarenheter.

@ Mojlighet att bidra till férbattringar genom
forbundets kontakter med sjukvarden,
forskare och andra patientorganisationer.

Familjemedlemmar dr valkomna 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 bestédlla utan
kostnad. Som medlem kan du dven ringa oss for
att fa tillgang till all information pa hemsidan.

Kontakta oss garnal
Telefon: 08-21 96 20
E-post: info@rlsforbundet.se
Hemsida: www.rlsforbundet.se

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