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DET HAR ARRLS

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

RLS ar mycket vanligt men férekommer i
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18. Fraga om din RLS
19. Ténk pa detta infor lakarbesoket

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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LEDARE /SOREN BERG

Ndr vi hjdlps dt blir det bdttre

det hdr numret skriver vi

om par som hjélps &t att

hantera ett liv dar RLS

spelar en viktig roll, och
dar det samtidigt ryms mycket
annat. De berdttar bland annat
om hur de far hjalp och hjalper
andra genom att dela erfarenhet-
er och tips om hur man kan han-
tera aven svar RLS. Lat dig garna
inspireras till att ordna traffar i
din hemtrakt!

i hade hoppats att
ocksd kunna skriva
om nya mojligheter
att fa traffa RLS-kun-
niga lakare. Vi har tagit initiativ
och haft kontakter, men det gar
trogt. Vantetiden for att fa traffa
en neurolog kan vara uppemot
ett ar, och det dr inte sikert att
den man far traffa har uppdate-
rade RLS-kunskaper. Fragan lever
vidare!
Var europeiska samarbetsorga-
nisation for patientféreningar for
RLS, EARLS har borjat bygga ett
system, "Expert Finder”, dar man
latt ska kunna hitta RLS-kun-
niga ldkare och kliniker i olika
lander. Men sd lange véra spe-
cialistkder ar ldnga och mottag-

BOTTEN

Att det dr sa langa vantetider
till neurologer.

ningarna bara tar emot patienter
med remiss fran primarvarden
eller forsakringsbolag ar det an
sd ldnge meningslost for oss i
Sverige att ansluta oss. Som tur
ar kan mycket hanteras direkt i
priméarvarden, nar de har aktuella
kunskaper. Darfor ar de kun-
skapsstod om RLS som skrivs for
primdrvarden mycket viktiga. Du
kan ldsa mer om vara kontakter
med dem béde har i tidningen
och pa hemsidan.

det har numret kan du
ocksa ldsa om ett europe-
iskt stipendium till unga
RLS-forskare samt om
en ny behandlingsmetod med
elektrostimulering som vécker
forhoppningar. Nya kunskaper
behovs, men det forsta steget
maste vara att de kunskaper som
redan finns faktiskt nar ut och
tillampas.

ar du laser det har
har jag forhoppnings-
vis just kommit hem
fran ett europeiskt
expertmote om RLS i Miinchen.
I den gruppen finns det ett stort
och vaxande intresse for att in-
formera oss patienter och lyssna

TOPPEN

Att kunskapsstaden till pri-
marvarden sakta men sékert

blir battre

till vara synpunkter. Méten av
den har typen brukar dessutom
6ppna kontaktvagar sa att fragor
kan foljas upp. Jag hoppas kun-
na ge mer information i ndsta
nummer.

om avslutning vill jag

tacka alla er som genom

ert medlemskap gor

forbundsarbetet moj-
ligt. Och ett sarskilt tack till er
som sant bidrag till Férbundets
bildtavling. Uttrycksfulla bilder
som beskriver bade rastloshet och
kraft. Vinnaren presenteras i det
hdr numret, och fler bidrag visas
i ndsta.

God Jul och Gott Nytt Ar!

Soren Berg
Ordforande

»DE KUNSKAPER

SOM REDAN FINNS
BEHOVER NA UT OCH

TILLAMPAS .«
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‘ AKTUELLT

Restless legs
kan orsaka
aventyr

)» For nagra veckor se-

dan blev jag uppringd av en
svensk kvinna bosatt i sodra
Frankrike. Hon ville ha rad
om besvdrande kuddkansla i
sina fotter. Vi pratade litet om
vilka mediciner som finns for
nervsmarta.

Hon ndmnde ocksa att hon
nyligen blivit dnka och att hon
last om att jag bedriver Be-
d&Breakfast. Nu funderade hon
pa om hon skulle kunna ta emot
gaster i sitt ganska stora hus.
Intressant tyckte jag... Kanske
att hon ville préva med att ha
mig som gast? Paying guest
alltsa. Jo, det ville hon gdrna
forsoka med.

Sa nu har vi kommit éverens
om att jag skall gasta henne tva
veckor i mars -24. Min plan ar
att beratta for er om vara fotter
och vart de for oss...

Kanske ni har last boken

Je m’apelle Agneta av Emma
Hamberg, en mycket inspire-
rande bok.

Mina férvantningar dar hogt
stallda. God fransk mat och
trevliga manniskor. @

Emma Jakobsson

Kostens inverkan pa somnen

» En forskargrupp vid Uppsala universitet, under
ledning av professor Jonathan Cedernaes, har presen-
terat resultat fran en studie dar man lat deltagare inta
tva olika typer av kost. Den ena bestod av kost som
var rik pa kostfibrer och hade lagt innehall av tillsatt
socker och mattat fett.

Forskargruppen lat deltagare inta tva olika typer
av kost. Den ena bestod av kost som var rik pa kost-
fibrer och hade 1agt innehall av tillsatt socker och
mattat fett. Man kan sdga medelhavskost. Den andra kosten bestod mer
av “skrapmat”, alltsa fardiglagad och processad mat. Effekten av ett byte
till den sundare kosten var pataglig. Deltagarnas djupsémn
forbattrades avsevdrt, och vi vet att djupsémnens kvalitet dr
kopplad till manga hélsoaspekter. Det kan alltsd vara ndgot
att beakta dven for oss som har somnsvarigheter pa grund av
RLS. For den som vill ldsa hela studien, sa finns den pa var
hemsida. @

Ny behandlingsmetod med
elektrostimulering

) Nyligen publicerades resultat fran en studie dar man anvint sig av en ny
elektrostimuleringsmetod, tonic motor activation (TOMAC). Elektrostimule-
ring sker genom att elektrodplattor appliceras strax nedanfor knat pa under-
benets utsida dar nervus fibuilaris loper.

Ndr TOMAC utrustningen stimulerar fibularisnerven sa genereras
svaga impulser till kontraktioner av muskulatur i underbenet. Detta skall
imitera den aktivitet som sker vid en rorelse av foten. Som vi vet minskar
RLS symtomen sd lange rorelse pagar ex vis med omvaxlande ta och
halhdvningar. Den nu aktuella studien beskrivs nyligen i tva publikationer
i tidskriften SLEEP. Denna ar valrenommerad. Den har en sk impact factor
av ca 5 vilket dr lika med hog kvalitet. I samma nummer
uppmadrksammas dessa studier dessutom i en Editorial, en
ledare. Detta ger ytterligare stod till kvalitetsbedémningen.
Lds mer pa var hemsida. @

Urban Wingren, drabbad av RLS, medlem i RLS-Forbundet och

pensionerad ldkare.

Information fran regionavdelningarna

RLS-forbundets regionalavdelning i Norrbotten firade ett ar haromdagen
och vi ser nu hur en regional RLS-avdelning i Vastra Gotaland borjar ta form.
Aven i Blekinge finns intresse for bildande av en regionalavdelning. Cina Nord-
strom som du kan ldsa om pa s. 13, tror att en sadan skulle kunna gora en hel
del nytta. Om du bor i narheten av Solveshorg, tycker det later intressant och
vill hjdlpa till - skicka ett mail till Cina! Hon nas pa cina.nordstrom@live.se.



Europeiskt stipendium

. THE
| “ARLS
D SCHOLARSHIP

Nytt stipendium for annu ej
etablerade RLS-forskare

Prissumman &dr pa € 10 000 och vinnaren far
presentera sin forskningsidé pa den europeiska
neurologkongressen i Helsingfors i manads-
skiftet juni/juli 2024. (Forskningsresultaten
redovisas senare, efter overenskommelse.)

De formella kraven ar ganska enkla, det viktiga
ar att presentera idén och nyttan den kan ge for
RLS-patienter.

Finansieringen kommer helt fran de

europeiska patientféreningarna som m
ocksd dr intresserade av att sprida

information om studien.

Ansok senast den 29/2-2024.
Foldern och mer information finns
pa var hemsida. Sprid gérna! @

Artikel kring RLS

Inom ramen for det tvarvetenskapliga forskningsprojek-
tet kring RLS vid Jonkoping University, har
projektgruppen fatt en artikel publicerad i
Journal of Sleep Research. Artikeln handlar
om delaktighet eller delat beslutsfattande
runt behandling vid sjukdomen RLS. Lis hela
artikeln pa var hemsida.

RLS-dagen valbesokt

Cirka hundratrettio personer tog tillfillet i akt att fa
veta mer om RLS nar vi bjod in till en oppen forelas-
ning pa tva timmar i Stockholm.

Lena Mjorndal, allmédnldkare och barnlakare med
egen lang historia av RLS berattade levande och
Oppet om sin egen sjukdomsresa. Jan Ulfberg,
somnforskare, deltog via lank. Under den frage-
stund som foljde, svarade bade Lena Mjérndal och
Jan Ulfberg pa fragor.

Forbundets ordférande Soren Berg visade en film
som sammanstallts pa europeisk niva, med korta
patientinldgg fran olika lander. Den finns att se pa
var hemsida.

Soren berattade ocksa om RLS-Férbundets paver-
kansarbete med Kunskapsstoden. Las mer om detta
nedan och pa var hemsida.

Dagen avslutades med viss kobildning hos radgiva-
re och foreldsare.

Internationella RLS-dagen uppmdrk-
sammas den 23 september varje dr till
minne av Karl-Axel Ekbom, professor
i neurologi pd Akademiska sjukhuset
i Uppsala. I en doktorsavhandling be-
skrev han sjukdomen RLS.

Tyck garna till om Kunskapsstoden

Vi arbetar med att bedriva paverkansarbete kring
de kunskapsstod som ldkare ofta anvander och har
skrivit till Kunskapsstoden.

I vart brev beskriver vi de problem som vara pa-
tienter moter i varden. Vi vill att Kunskapsstdoden
ska svara upp mot patienternas
behov och har bett dem svara.
Svaren kan du ldsa pa var hemsida.
Tyck gdrna tilll

Skicka dina asikter till
info@rlsforbundet.se. @

{ W

AN
A\ Y e SR

Somnforskare Jan Ulfberg deltog via ldnk

Foto: Susann Rickan



‘ BILDTAVLINGEN

VI HAR EN VINNARE!

TEXT OCH BILD: Per F T Nilsson

Tack for alla fina in-
satser och bidrag till var
bildtavling som nu ar
avgjord.

Vi har sett har sett fardig-
heter och kreativitet lysa ige-
nom i samtliga inskickade bidrag,
och det ar tydligt att ni har lagt ner tid

och anstrangning for att illustrera hur det ar
att leva med RLS och hur sjukdomen paverkar vara liv.
Det var en svar uppgift.

Vinnare i RLS-Forbundets bildtavling 2023:
1. Janet Sjostréom, 1000 kr

2. Eva Granath, 500 kr

3. Kerstin Esse, 500 kr

Ovriga far en trisslott for sitt deltagande. Tack igen
for att ni deltog!

Det var Janet Sjostrom som i tuff konkurrens vann
var bildtavling. Juryns motivering lyder:

”Konstndren illustrerar RLS pd ett tydligt sdtt och trots
att det handlar om ett svdrt sjukdomstillstdnd dr det dndd
en vacker bild. Bilden gestaltar den obehagliga kénslan av
att kroppens konturer blir uppldsta. De ofrivilliga rorelserna
ger en kdnsla av att man inte ldngre har kontroll 6ver var
man borjar och slutar. Skakigheten finns dven inuti krop-
pen. Detta skildras med linjer och fdrger pd ett uttrycksfullt
sdtt.”

Och sd har sager Janet:

- Jag har gatt och tankt pd den héar bilden, och jag
kdnde att det har dr ett jattebra tillfalle att forséka
gestalta den kdnsla i kroppen jag har - for den som
inte har den. Det var ocksa nagot som lockade mig
med att gestalta den dven for folk som faktiskt har
sjukdomen.

Men jag hade verkligen inte en tanke om att jag
kunde vinna! Jag tankte, herregud, det kommer vara

6 RASTLOS #4 2023

mangder av bidrag, och det sitter s8 manga konstnarer
i stugorna ... ja, sd jag blir jatte-jatteglad. Det betyder
mycket - lite mer dn vad jag trodde kanske.

Vad har du anvant or teknik?

— Jag har spraymadlat, och sa har jag anvant posca-
pennor - en slags pump-penna med akrylfdrg i, och lite
andra pennor. Slutligen har jag spraylackat ocksd, sa det
ska halla. Jag kallar den Multiversum.

Till vardags studerar Janet programmet Textil, kropp
och rum vid Goteborgs universitet i Steneby, och klingar
hennes namn bekant kan det std att finna i det faktum
att Janet genom Rastlés i varas efterlyste héljen till Ne-
upro-plaster, till ett verk hon arbetar med i sin utbild-

ning.

”Det kdnns som om min kropp vibrerar. Det kdnns som
att den vibrerar sd hdrt att konturerna av mig blir fler och
fler. Varje kontur har en egen kropp och en egen hud med ett
sensoriskt system. Hjdrnan blir 6verhettad av att hantera de
overkdnsliga hudarna och tillsammans flyter vi ut i sémnlosa
parallella universum.”

Janet Sjostrom






TEMA ANHORIGPERSPEKTIVET

RLS - 1nte alltid
en privatsak

RLS drabbar sillan bara den som har diagnosen, utan daven
omgivningen. Lever man till exempel tillsammans med
nagon, drabbas i allmdnhet dven den personen — om an inte
rent fysiskt. Det kan handla om att hantera utmaningar i
vardagen — som att tvingas till minutios planering infor en
resa, som att inse att till exempel ett gemensamt biobesok
ar nast intill uteslutet, och att hantera de humorsvangningar
och depressioner som ofta foljer pa somnstorningar.

Vi har pratat med tva par om det har: Cina och Thomas samt
Fred och Kristina. Deras respektive berattelser ger lite olika
inblick i hur livet med RLS kan vara. En blandning av svarig-
heter och anpassningar — men ocksa gemenskap.
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. ANHORIGPERSPEKTIVET/FRED NYSTROM OCH KRISTINA LINDER NYSTROM

Friskt mod rackte langt

For Fred borjade allt med en skilsméssa i borjan pa 2000-talet.
Efter ett par ar borjade han se sig om efter nytt sdllskap — och
fick kontakt med Kristina, till att borja med som samtalspartner.

TEXT: Per F T Nilsson. BILD: Jennie Lind

Jag hittade da en kvinna pa internet
som jag tyckte kandes ganska bra och
bestamde mig fér att aka ner och traffa
henne. Men, med min davarande attityd
sa foll inte Kristina riktigt in i ramarna.
Annat an att vi borjade prata. Myck-
et. Det blev vadldigt, valdigt pratsamt,
skrockar Fred.

- Vi blev ndrmast begeistrade i
varandras sdtt att prata. Och for mig
ar det ganska viktigt att ha en
livspartner som pratar pa ett
bra satt. S& dven om det
inte blev ndgonting
Fred och Kristina d4, s& fortsatte vi

.
e ALDER: 80 &r med telefonkon-
. takten. Jag fortsat-
BOR: Luled ter med stkandet,
YRKE: Pensionirer och Kristina ar val

medveten om mina
FAMILJ: Barn, barnbarn, barnbarnsbarn spring och forsok
INTRESSEN: Musik, bilar med andra kvin-
och mycket mera nor, for narhelst jag
fick problem - vad
gor jag? Jo, jag ringer
till Kristina. Sa nar den sista
damen jag forsokte med packade
och stack, vem ringer jag da, strax fore
jul som det var? Till Kristina.

- Och da sager Kristina, ar det mojligt
att komma upp till dig och hélsa pa? Sa
slipper vi sitta pa varsitt hall och fira jul.
Men det later ju alldeles utomordentligt,
tankte jag — det kan man inte saga nej
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tilll Sa vi testade oss for att forsakra oss om att vi inte
var smittade, det har var ju Corona-tider, och sd boka-
de Kristina biljett. Jag reflekterade inte riktigt éver hur
lange hon skulle stanna, men tankte att det kanske blir
over jul. Det blev tre veckor, och vi firade julen ordentligt
- bland annat med julotta i Gammelstads gamla kyrka,
vilket har blivit lite tradition. Och sa blev det naturligt-
vis valdigt, valdigt mycket prat ...

- Efter ndgra manader da pd varen akte jag s ner till
Kristina i Stockholm for att se hur hon hade det, och da
fortsatte vi prata om hur vi skulle ha det. Till slut fick
jag ett ultimatum av Kristina: antingen gor vi ett forsok
att leva tillsammans, eller sd far du klara dig utan mig.
Jag var tvungen att dka hem for att fundera ett tag kring
hur jag skulle gora, men kom ganska raskt fram till att
jag inte ville ta risken att forlora Kristina. Hon betydde
redan sa mycket for mig, och hade funnits dér i de svara
stunderna. Nu hade jag ocksa lart mig mer om Kristinas
sjukdom, RLS, och hur den kunde paverka henne.

- Sa vi kom fram till att Kristina skulle hyra ut sin
lagenhet i Stockholm och flytta upp till mig i Luled for
att provbo ett ar. Lite orolig var jag, jag vet med mig att
jag ar en ganska auktoritdr person, och att jag kan vara
lite lynnig ocksd. Sa férhandlingar har det blivit, det kan
jag sdga. Men vi har alltid kommit fram till en 16sning.
Det &r inte alltid s3 14tt nar man kommit upp i aren, och
har mycket bagage, men det har gatt jittebra. Det stod
snart klart att har fanns ingen atervando.

- Nar vi val bestamt oss for att leva tillsammans
var vi bada tva av samma uppfattning: vi ska gifta oss
i Svenska kyrkan, om inte annat sa dr det bra att vara
gift nar man ska fylla i det Vita Arkivet. S vi gifte oss
nu i somras, ett riktigt midsommarbréllop. Vi hade en
tredagarsfest med borjan pa sjalva midsommarafton da
vi gifte oss, och sa ytterligare ett par dagar da vi firade
med vara respektive familjer - med barn, barnbarn och
barnbarnsbarn samt manga goda vanner. Riktigt mycket
folk blev det. Vi hyrde en turistbuss for guidad tur upp
till Storforsen, skrattar Fred.

Nu har Fred och Kristina funnit sig till ratta som dkta
par, och tillsammans skapat en vardag. En vardag som
innebdr en hel del hansynstagande till varandra, givet
deras respektive diagnoser. Jag fragar Fred om han kom-
mit i kontakt med RLS pa ndgot sétt innan Kristina kom
in i hans liv.

- Nej, det hade jag inte. Jag visste inte ens att det
fanns en sadan sjukdom. Under hela den dar tiden vi
talades vid i telefon 1&g fokus snarast pa mig, och mina
problem. Hon stod for s mycket klokskap och lugn, som
jag tog till mig. Hon var min livlina, kan man saga. Det

var val snarare under det ddr provaret som jag fick mer
insyn i hennes situation. Nar jag val fatt det, gick jag

in i RLS férbundet och bérjade 14sa in mig pa dmnet, da
insdg jag att jag maste satta mig in i det har. Symtomen
vid RLS ar ju valdigt individuella, och kan dessutom
férdndras over tid. Om inte jag kan sdtta mig in i det,
eller anpassa mig utifran Kristinas behov och pa det satt
som sjukdomen kréaver, blir det svart.

For en del sjukdomar rdcker det med medicinering
for att fa bukt med symtomen, men sa ar det inte riktigt
med RLS - den kréver lite mera. Fran den drabbade -
men det kravs ocksa hjalp av, och forstaelse fran om-
givningen. Jag forstod ju snabbt att om jag inte accep-
terar de krav som stélls pd mig i det sammanhanget, da
kan vi inte flytta ihop. Men sedan har jag lart mig mer
och mer om Kristina och hennes sjukdom under resans
gang - och det har varit en ganska spannande resa.

— For det mesta har vi det alltsa riktigt bra. Emellan-
at uppstar det lite humorsvangningar fran bada hall. For
min del har det bland annat att géra med min medici-
nering - jag har prostatacancer och blev stralad for 7-8
ar sedan och blev da friskférklarad. Cancern dterkom
och medforde kraftfull medicinering som ger en hel del
biverkningar.

- Jag kan for min del kdnna att jag blivit annorlunda.
Jag blir mycket lattare ledsen nu for tiden, sdger Kris-
tina. Ar ocksd mycket tréttare och vilar girna en stund
efter lunchen. Tyvdrr tror jag dven minnet har blivit
samre.

- Jo, och darfor fragar jag ofta hur det ligger till. Jag
ser ju skillnaden, fran dag till dag eller till och med
fran timme till timme att du forandras - vilket for mig
emellandt kan vara svart att tyda. Och da fragar jag all-
tid - hur mar du? Egentligen? For emellanat ar det inte
Kristina, i humor och ldggning. D& mdste hon informera
mig, och tala om att hon mar daligt och
vad det beror pa. Da blir det betydligt
lattare att hantera situationen.

Hur yttrar sig din RLS, Kristina? Ar
det de klassiska myrkrypningarna, eller
upplever du smarta?

- Jo, det kryper i benen. Just nu har
jag en bra period, sa jag har nédstan
fortrangt det — men visst, jag har det
som alla andra, att det kommer mest pa
kvallen. Men emellandt har jag det hela
dygnet, alltsd dven pa dagen. Vi reser en
hel del med bil, och Fred stannar alltid
sé fort jag behover. Det &r bara det att
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‘ ANI—IORIGPERSPEKTIVET/FRED NYSTROM OCH KRISTINA LINDER NYSTROM

det hjalper ju inte att ga av. Det hjdl-
per just d&, men det kommer tillbaka
ndr jag satter mig igen. Just nu sover
jag hursomhelst bra pa nétterna, med
hjalp av Sifrol. Dock tar jag lite for
mycket - 0,36 mg Sifrol (pramipex-
ol) per dygn, uppdelat pa 4 deldoser,
plus 5 mg Targiniq (oxykodon med
naloxon) till natten. S3 de senaste tva
veckorna har jag egentligen inte haft
nagra problem, men sa har jag ocksa
6kat dosen. Och det 1ar jag ju fa dta
upp. Som sagt, 0,36 mg ar lite mycket
- men jag blir pa sé forskrackligt da-
ligt humor nar jag far kryp i benen.
Jag tal inte ndgonting och blir valdigt
irriterad. Jag blir otrevlig att vara
med, verkligen!

»

Kristinas tillvaro i Stockholm. Dar
bodde hon i ldgenhet, nu har vi hus
och tradgard. Vi har en stuga ocksg,
som vi forstandigt nog satte igang
att bygga ut ndr det stod klart
att Kristina skulle flytta
in hos mig. Ja, och

sa har vi husvag-

nar och skotrar och
sldapvagnar och bilar.
Bland annat en Ford
Skyliner fran 1954...

Sa héar ar det ar ju en
helt annan livsmiljo

an den Kristina hade i
Stockholm. En livsmiljé som
kraver nagot helt annat i form

av framférhdllning, planering och

idag, sdger Fred. Ndr vi flyttade ihop
sa Kristina genast att nu ska vi lagga
upp en tioarsplan. Hur ska det se ut
om ett ar? Hur ska det se ut om tv3,
fem eller tio ar? D& galler det att
férsoka hitta och definie-
ra delar i tillvaron som
tillfor oss ndgonting.
Det handlar dels om att
aktivera sig rent fysiskt,
men det finns ocksa
andra delar i det hdr. Till
exempel har Kristina
fatt ndgot av en nytand-
ning vad galler musik, hon
sjunger i kOr hdr, och jag har
skaffat henne bade en ny gitarr och
ett keyboard. Ja, och sa har hon ju en

aktivitet.
Fred har suttit tyst en stund, men
tar sd till orda igen: Det later som att
ni lever ett aktivt liv
- med skotrar, stuga
och tradgard léter
det som att ni haller
igdng en hel del rent
fysiskt. Ar det en del
av ert "livsrecept”?

- Jag skulle vilja sdga att det ar
inte vara sjukdomar och deras bi-
verkningar i form av somnstérningar
och annat som ar det stora proble-
met. Visst, de kan valla lite problem,
men det dr ndr det inte finns var-
dagsrutiner som det blir problema-
tiskt pa allvar. Det vi tillsammans
skapat idag ar helt annorlunda an

- Det &r en av de fragor
som vi resonerat om sa sent som

supporter i mig for det hon startat
nu - regionavdelningen for
RLS-forbundet i Norr-
botten. Jag kommer att
stotta henne till max, for
det kan bli hur stort som
helst.

Kristina bryter in igen

med ett skratt och sdger:

vi tar det i lagom takt. Det
far ga i den takt jag valjer. Jag
vill inte bli péverkad i det fallet. @

Neurologen Karl-Axel Ekbom, som var den som aterupp-
tackte tillstandet "restless legs”, citerar Barbro Alving
(Signaturen Bang) i sina memoarer:

"Krypningarna och oron i benen tilltar under grossess. Bang
skildrade i Veckojournalen (1970, nr 44) pianisten Kabi Lare-
teis besvar under en grossess:

‘Hon hade vad man kallar restless legs, irrade som Vita frun om
nétterna, det holl pa i sju manader, det lilla hon sov, sov hon
gdende. Ingmar Bergman dé&: oandlig mhet och omtanke (mitt
ien film), uppe och dansade med henne om néatterna, han som
inte dansar annars.’

Att aven Ingmar Bergman besvaras av restless legs fick man
veta genom TV, da den amerikanske stjarnreportern Dick
Cavett samtalade med honom i en studio. De fann varandra

i den gemensamma upplevelsen av myrkrypningar i benen.
Cavett kallade dkomman “irritable legs’, och Ingmar Bergman
upplyste honom da om att den i Sverige kallades 'restless
legs’. Bergman hade sokt en psykiater och till sin besvikelse
fatt veta att han var fullkomligt frisk.”

Det hdr vdckte var nyfikenhet, sd vi tog kontakt med Stif-
telsen Ingmar Bergman som bland annat forvaltar Ingmar
Bergmans arkiv (40 hylimeter med tusentals dokument och
runt 10 000 brev till och fran Bergman), for att fraga om det i
detta material fanns mer som berérde regissorens RLS.

Svaret vi fick 16d: "Lite
osaker pa om det Ingmar
saiintervjun var sant. Han
agnade sig ganska ofta &t
overforing.”

Det ma vara hur det vill med
den saken. Bangs rader om
hur Ingmar dansar med Kabi
pa natten ger atminstone
oss en fin bild. Och &r ett
lysande exempel pa vad
som i sammanhanget brukar
bendmnas "egenvérd”. @
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‘ ANHORIGPERSPEKTIVET/CINA OCH THOMAS NORDSTROM

Spanien blev raddningen

En svar virusinfektion triggade Cinas RLS. Tillsammans med
maken Thomas har hon vidtagit en del matt och steqg just for att
gora tillvaron sa draglig som mojligt, trots sjukdomstillstandet.

De tillbringar mycket av den moérka arstiden i Spanien, dar de
delar upp vardagsgoromalen efter dagsform.

TEXT: Per F T Nilsson. BILD: Privat

Hur gammal var du ndr du
drabbades av RLS?

- Jag tror nog att jag har
haft det hela livet, fast som
barn fick man hora att ”det ar

vaxtvark, det gar 6ver”. Jag var
lang och hade 1anga ben, och fick
allt som oftast hora att jag skulle hdlla benen
under min egen stol ndr vi satt i klassrummet. Sen kom
det och gick, det blev lite varre ndr jag blev gravid, men
det drojde tills jag var 6ver 50 dr innan jag insag att det
var en sjukdom.

- Jag fick en mycket svar virusinfektion, sa jag blev
valdigt, valdigt sjuk. Leversvikt och hjarnhinneinflam-
mation. Innan dess var det sd att mina krypningar liksom
kom i skov, det kunde g& manader utan att jag kande
av det och sa kom det en besvérlig period nér det krép
jattemycket i benen. Men i och med infektionen eskale-
rade besvdren. Krypningarna tilltog — mest i benen, men
aven i resten av kroppen. Att vara stilla om kvallarna gick
inte alls, och att sova en hel natt blev omdjligt. I allman-
het sldppte det nar jag steg upp och satte benen i gol-
vet — men jag vaknade ju av det, flera ganger, varje natt.
Ovanpd det drabbades jag av svar hjarntrétthet som f6ljd
av hjarnhinneinflammationen. Jag blev ganska dalig av
alltihop.

Nu ar Cina tillbaka i livet, som hon sdger - men inte
mycket mer. Hon forsokte komma tillbaka i arbetslivet
under drygt tre ar, men det gick inte.

- Nej, sa nu lever jag pa sjukersattning, jag fick aldrig
ordning pa hjarntréttheten. 75% har jag fatt, resten satsar
jag pa mitt eget vdlbefinnande, sdger Cina.

- Jag forsokte fa ut hel sjukersattning, med hdnvisning
till RLS-problemen som hela tiden 6kat, men nej — det gick
inte. Det gjordes en utredning om min arbetsférmdga, och
dé tog jag upp det har med krypningarna. Att jag vaknade
om ndtterna och fick stiga upp flera ganger varje natt. Men
lakaren kopplade det till min hjarntrétthet.

- Jag var med i en facebookgrupp for andra med
hjarntrotthet, och dér stallde jag fragan om det méjligen
var fler som kdande igen de har symtomen. Det dr en stor
grupp, med mer an 3 000 medlemmar — men dar var det
ingen som gjorde det. Ddremot var det ndgon som skrev
"dr du sdker pa att du inte har RLS?”, och da
borjade jag ldsa om det och kunde konstatera
att det var ju det jag hade. Sa jag bokade en 1a-
kartid efter att ha tagit del av informationen pa
forbundets hemsida - jag var alltsa véldigt vl
férberedd, och visste vilken medicin jag ville
foresla - ldkaren behdvde inte gora sa mycket
jobb, smdskrattar Cina.

- Lakaren skrev ut Oprymea 0,18 mg (Pra-
mipexol) med rekommendationen att borja
med en halv tablett och 6ka om det inte hjdlp-
te. Resultatet var fantastiskt! I alla fall i tre
veckor ... For sedan ¢kade jag dosen - jag ville
ju slippa symtomen helt och hallet — men blev
jattemycket samre.
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»

Cina drabbades alltsa som sa
manga andra av effekterna fran
augmentation - en risk utskrivande
lakare inte namnde eller kanske ens
kande till.

- Nej, och da blev jag livradd, och gjorde miss-
taget att sluta tvart med medicinen - sa da hade jag
ndgra riktiga mardrémsdygn.

I det laget foreslog Thomas att hon skulle prova
med Gabapentin, som han hade fatt utskrivet mot
nervsmartor i ryggen.

- Min forsta reaktion var att, nej, det kan jag inte
gora. Jag kan val inte bara ta din medicin liksom? Det
verkar ju livsfarligt. Men efter att ha googlat lite f6r-
stod jag att Gabapentin faktiskt anvdndes mot RLS, sa
jag tog en tablett och besvéren bara férsvann. S& dar
kom Thomas in som en rdaddande angel!

Cina tog en ny lakarkontakt och fick da beskedet
att ndgot recept pa Gabapentin, det kunde inte kom-

ma pa fraga.

- Lakaren bara skrattade och sa att Gabapentin
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Cina och Thomas
YRKE: Pensionarer

BOR: Spanien och Sdlvesborg

ALDER: 59 resp. 65

INTRESSEN: Sol, hav och hunden Bella

tar man inte mot RLS. Han ville 6ka Pramipexolen,
f6r du tar ju sa 1&g dos och Gabapentin far man

for nervsmaértor”, men da blev jag faktiskt ganska
irriterad och sa at honom att sjdlv ga in och ldsa vad
som star pa internetmedicin.se, varpa det blev tyst i
telefonen en lang stund innan han kom tillbaka och
sa lite surt: ”Jag har skrivit ett recept till dig.”

Gabapentin fungerade for Cina under en tid, men
sedan avtog effekten. Det fick bli Pramipexol igen,
och nar det inte langre hjalpte skrev hon en egenre-
miss till neurologen.

- Men vantetiden var sa 1ang att jag bérjade expe-
rimentera lite sjdlv, och efter att ha kollat att det gick
att kombinera de har preparaten sd kom jag fram till
en egen
medicinering - sa gott jag nu kunde. Nér jag val fick
kallelsen till neurologen och kom dit menade de pa att

jag tycktes ha s bra koll sjélv, sd jag fick egentligen
ingen hjalp. De hade ndgon idé om att jag skulle
ta Gabapentin utspritt over hela dygnet,
men det tyckte jag inte jag hade nagon
nytta av, eftersom jag inte upplevde
ndgra problem under dagtid. Nej, sd jag
gick tillbaka till min egen modell och
blev utskriven frdn neurologen - sd nu
kdnner jag val ndarmast att jag ar min
egen ldkare.

FAMILJ: Tillsammans 8 bonusbarn

Cina har en examen i dataveten-
skap fran Blekinge Tekniska Hogskola,
och arbetade som datatekniker fram

till IT-kraschen 2009. Da liste hon in tva
kurser — rehabkonsult samt stress- och frisk-
vardskonsult - i akt och mening att starta upp egen
verksamhet inom det omradet.

- Det blev inget av med det, jag fick ett lite tryggare
jobb pa Hogskolan i Kristianstad istallet - men det jag
fick med mig fran de dar utbildningarna har varit till
stor hjélp. Pa jobbet har jag haft nytta av det nar folk gatt
in i vdggen och jag har kunnat hjdlpa dem, och sjdlv har
jag klarat mig ganska hyfsat i den situation jag hamnat i.
Jag har sd att sdga lugnat ner mig lite. Jag har accepterat
att symtomen kommer och gar i skov. Jag stressar inte
upp mig riktigt lika mycket ldngre nar det blir daligt,
utan avvaktar lite och sa blir det battre ett tag innan det
kommer igen.

Tillsammans med Thomas har Cina vidtagit en del
matt och steg just for att gora tillvaron sa dréglig som
mojligt, trots sjukdomstillstandet. De tillbringar mycket
av den morka arstiden i Spanien, och dér delar de upp
mycket av vardagsgéromalen.



- Bade Thomas och jag har ju flera sjukdomar, sd vi férs6-
ker avlasta varandra. Den ena av oss ar dalig en dag, och den
andra en annan och det far bestdmma lite vem som gor vad.

- Vi ar valdigt uppméarksamma pa varandras tillstdnd, sa-
ger Thomas och fortsatter:

- Jag fragar Cina varje morgon hur natten har varit. Har
den varit dalig paverkar det i sin tur hennes hjarntrétthet
extremt mycket, och da fungerar hon liksom inte fullt ut pa
dagen. Att till exempel kora bil gar inte alls. Sarskilt inte har,
med hoga hastigheter och fyra, fem filer pa végen ner fran
Sverige. D3 kor jag hela vagen, men vi ldgger in mdnga korta
pauser - vi har ju jycken med i bilen.

- Ja, och sa far vi sluta kora tidigare pd kvallarna an vad vi
kanske hade gjort om jag inte haft RLS - vi anpassar valdigt
mycket efter mina ben.

- FOr mig &r det extremt viktigt med ndgorlunda regelbun-
den motion - mina hundpromenader med storpudeln Bella
ar en raddning for mig. Sjalvmedicinering. Jag tycker &nda vi
fatt till det ganska bra, i det mesta, sammanfattar Cina och
Thomas fyller i:

- Det &r inte alltid vi planerar sd noga heller - vi har blivit
bra pa att improvisera utifrdn hur situationen ser ut. Men vi
ar bada 6verens om att det inte skulle fungera fér oss om vi
inte hade haft mojligheten att dvervintra i Spanien. Har tar
vi dagen som den kommer, slépper alla masten och tankar
energi fran solen. @

Cinas medicinering

Cina har provat sig fram till en kombination av pramipexol
och gabapentin, uppdelad i tva deldoser.

Ofta fungerar det bra att borja kl. 18 med 0,05 mg Pramipex-
ol (en kvarts tablett Oprymea 0,18 mg) tillsammans med 300
mg Gabapentin och sedan klockan 23 ytterligare en kvarts
tablett Oprymea och 600 mg Gabapentin.

Eftersom Cina ar kanslig for Pramipexol upplever hon
periodvis augmentation (forstarkta besvir) trots lag dos. Da
behover hon minska dosen ytterligare, till en kvarts tablett
enbart kl. 23 och kompensera med hojd dos Gabapentin, 900
mg bade kl. 18 och 23. Hon tycker sig inte ma riktigt bra av
den doseringen, men ar glad att den fungerar.

Vid behov tar hon ibland ytterligare 300 mg Gabapentin och
upplever att dven det kan ge snabb lindring (vilket inte ar sa
vanligt).

Cinas egenvardspaket omfattar dven kosttillskott i form av
magnesium, selen, tallbarksextrakt och en multivitaminta-
blett med sa hogt jarninnehall som mojligt.

Foto: Gunilla Salo

Fraga: Hur kan man se att
familjen Farm suttit vid
ett bord i restaurangen?

Svar: Det ligger en hog med aluminiumres-
ter fran Sifroltabletter pa bordet... Roligt? Nej,
verkligen inte! Det betyder ndmligen att hela
familjen (mor, far och tva vuxna barn samt
ndgra barnbarn) dr drabbade i varierande grad
av rastlosa ben.

Varstingen dr Daniel, 51, som i vanliga fall ater
1-2 tabletter med pramipexol samt varje dag
satter pa sig ett plaster och toppar med 1-2
tabletter Gabapentin. Allt detta blir naturligtvis
for mycket, och han skulle ideligen drabbas av
augmentation - om han inte flera ganger om
aret skulle satta ut de vanliga medicinerna och
ersatta dem med Targinic. Som dock inte tack-
er forlusten, utan han lider alla helvetets kval,
som dven drabbar - just det; de anhériga! som i
mojligaste man forsoker vistas pa annan ort nar
de jobbiga veckorna intraffar.

Annars har vi Daniel att tacka for mycket. Det
var namligen tack vare honom som vi andra i
familjen forstod vilken dkomma vi led av. Han
hade fatt ihop det med en jattetrevlig flicka och
vi holl tummarna. Men flickans mor var skep-
tisk ”Det blir nog inga barn gjorda - han ligger
ju bara och sparkar pa natterna” var hennes
farhaga. Eftersom hon var lakare satte hon sig
dock in i fragan och lédste bl a om
ett medel som man nyss upp-
tackt och som kunde hjalpa inte
bara mot Parkinson utan ocksa
mot Restless Legs. Vi minns alla
den lycka vi kdande nar vi forstod
att den nya medicinen faktiskt
hjalpte! Att vi sedan skrapar ner
med aluminiumrester ma val Gunnel Férm,
vara hant... anhérig och drabbad.




INFORMATION F:
DITT FORBUND

RLS-Forbundet ar patientorganisationen Var logotype

ar en stiliserad

for oss som lider av RLS dopaminmolekyl.

Dopamin &r viktigt
Alla ar valkomna som medlemmar, oavsett om du har RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli férpRLS-drabbadg.

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 motas!

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

Dalarna Soren Hallberg,
soren.hallberg@wedforbundet.se

Gotland Torgny Nyholm,
torgny.nyholm@telia.com

Norrbotten Kristina Linder,
kristina.pearson@gmail.com

Stockholm Gunnel Farm,
gunnel. farm@gmail.com

Virmland Britt Agren,
britt.agren@regionvarmland.se

Vasterbotten Olle Jonsson,
olle.jonsson@rlsforbundet.se

Vastra Gotaland Emma Jakobsson,
emma.am.jakobsson@gmail.com

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

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

TR

ST

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 bestalla. 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 &ven for andra som lider av RLS.

Vi arbetar frivilligt och utan ersattning,

Emma Jakobsson ar pensionerad
sjukskoterska som driver bed & breakfast
hemma pa Orust. Har 25 ars erfarenhet av
RLS och ar aktiv styrelsemedlem i RLS-
forbundet. 0735 68 97 20

Gunnel Farm ar 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 430018

Olle Jonsson har genomlevt sjukdomen
under trettio ar och vet vilket lidande den
innebar. "Trots god hjélp 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 ocksa
borjat med selen och blivit nastan besvarsfri.
0722410470

Torgny Nyholm dr ensamstdende 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 4r forbundets mest erfarne
radgivare. Han har lang och bred erfarenhet
av fragor kring RLS, bade fran Sverige och
internationellt. 0730 94 78 45

"DET FINNS ALLTID NAGON
SOM KAN SVARA”

Jag har varit radgivare i nagra ar,
minns inte exakt hur lange. Vi blivande
radgivare fick ga en utbildning och det
var jattebra. Det behdvdes da fler radgi-
vare inom férbundet och jag tyckte att
det var roligt att kunna hjalpa till.

Jag vet att det ar valdigt uppskattat
att det ar sa latt att na oss. Vi svarar nar
vi kan och har inga sérskilda telefonti-
der &ven om jag personligen har lattast
att svara pa kvéllarna. Eftersom vi ar
sex, sa finns det alltid nagon som kan
svara.

Det ar skont for den som ringer att
kunna fa prata om sin situation med
nagon som forstar. Jag utgar inte alltid
ifran att det ar RLS, det kan ocksa vara
andra problem. Jag brukar férsoka
stalla fragor som hjalper till att ringa
in om problemet verkligen handlar om
RLS, eller om symtomen inte stammer.
Ibland gor de inte det och da uppmanar
jag dem att scka annan hjalp. Det &r ju
valdigt viktigt att fa ratt behandling.

Jag kan ocksa tipsa om satt att for-
dréja symtomen, som exempelvis att
ta en promenad vid den tidpunkt da de
brukar komma. Ett annat bra knep ar
att géra nagot riktigt spannande och
engagerande, som att spela ett spel eller
dylikt. Det tar inte bort RLS, men man
marker inte av det just da.

Text: Olle Jonsson




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.

Den hir gangen giller fragan Gabapentin, ett likemedel som lange varit ett alterna-
tiv vid RLS-behandling och som nu anvands allt oftare.

apentin mot mina RLS-besvir.

Hon sédger att det fungerar

bra for manga, men att olika
mainniskor reagerar pa olika satt och
att det kan ta lite tid innan man kan
bedoma. Jag haller nu pa att préva
mig fram, med bade positiva och ne-
gativa erfarenheter. Bland annat har
jag upptackt att det har stor betydelse
hur jag fordelar doserna over dygnet.
Kan ni ge mig nagra ord pa viagen?

(? Min lakare har ordinerat Gab-

Gabapentin tillhor en lakeme-
delsgrupp som kallas antiepilep-
tika eller alfaz2delta-ligander (tva
olika beteckningar pa samma
grupp). Det dr inget nytt att denna
typ av lakemedel ses som ett mojligt
alternativ vid besvarlig RLS, men de
anvands nu allt oftare. En viktig orsak
till den 6kande anvandningen ar att
man sett hur éverdosering av dopami-
nergika (t ex pramipexol/Sifrol) kan ge
svara problem vid hog dosering och/
eller 1dngvarig anvandning; de kan ge
augmentation som innebadr att lake-
medlet forvdrrar besvdren i stdllet for
att lindra dem.

En forskargrupp vid Mayo Clinic i USA,
knuten till den internationella expert-
gruppen IRLSSG? har gétt s3 13ngt att

de anser att man ska dndra ordnings-

foljden for hur man ska prova medici-

nering vid RLS. De anser att lakemedel
ur gruppen alfa2delta-ligander (t ex
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gabapentin) bor vara forstahandsvalet,
forst darefter prova dopaminergika och
slutligen en opioid i de fall det behdvs.
For gabapentin féreslar man inledan-
de dosering med 300 mg/dygn, som
kan hojas dnda till 3600 mg/dygn om
sa behovs. Koncentrationen i blodet
nar sitt max efter cirka 2 timmar, och
halveras efter 5 till 7 timmar. (I vissa
lander, inte i Sverige, sdljs dven mer
langtidsverkande varianter.)

I Tyskland finns aktuella riktlinjer av
liknande typ, men dar haller man fast
vid instdllningen att dopaminergika
bor vara forstahandsalternativet. En del
europeiska RLS-experter anser att den
USA-baserade gruppen ar overdrivet
skeptisk till dopaminergika pa grund
av att man dar ofta anvant dem i hogre
doser an i Europa.

Den augmentation som dopaminergika
kan orsaka dr plagsam. Ibland mas-

te man helt byta ldkemedel, t ex till
gabapentin, ibland rdacker det att sanka
dosen eller byta till ett annat lake-
medel av samma typ, t ex plaster med
rotigotin. Alfa2delta-ligander, t ex ga-
bapentin, fungerar bra fér manga, men
kan ocksa ge obehagliga biverkningar.
Ibland kan biverkningarna mildras efter
en tid, men i vissa fall dar gabapentin
helt enkelt inget bra alternativ.

Bada ldkemedelstyperna
ar tdnkbara och ingendera

Gabapentin Accorg m

fimdragerade tabjeter

Gabapentin

Vet
e 58 g

ar sarskilt dyr. Om det du redan har
inte fungerar bra, ska du be att fa préva
dig fram tillsammans med din ldkare.
RLS-Forbundets radgivare kan vara bra
samtalspartners.

(Att forskriva dopaminergika mot
RLS-besvdr innebdr inga formel-

la svarigheter for en ldkare. Men att
forskriva gabapentin eller ndgon annan
alfa2delta-ligand mot RLS-besvar har
inget stéd i FASS2 eftersom tillverka-
ren inte anger RLS som en indikation.
Det betyder bland annat att FASS inte
innehaller ndgra doseringsanvisningar
eller andra rekommendationer som dr
knutna till anvandning vid RLS-besvar.
En ldkare som kanner till ldkemedlet
kan dnda forskriva det, men en sadan
forskrivning stéller hdgre krav pa att
lakaren har egen kunskap.). ®

1. The Management of
Restless Legs Syndrome: An
Updated Algorithm, Mayo
Clinic July 2021 for Interna-
tional Restless Legs Syndro-
me Study Group

Las studien har

2. Den ofta anvdnda ldkemedelsinformatio-
nen som produceras av ldkemedelsforetagen
i Sverige
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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 rra 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 stéllning, svullna
ben, ledinflammation eller Iakemedelsbiverkan.

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 besvaren.

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

%AR.
RBESOK

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

Allt gar att lasa, ladda ner och skriva ut fran
hemsidan. Du kan ocksa ringa 08 - 21 96 20 sa
skickar vi per post.
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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 beh6vs 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 tillgéng 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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