N

¥

AKTEEELT
vinnaren
ica Montini

t av lakaren &
nana Stehhk wrd

J L ‘..
}'i5 g
S AR ]2‘.N~S]UKDOM

wille busaj =
na ben”




RASTLOS

Sidan 6—9: TEMA: Verksamhetsplan 2024

Sidan 10—12: Portratt av lakaren Romana Stehlik
Sidan 13: Emmas resa till Frankrike

Sidan 14-15: Tredjepristagaren 1 bild-tavlingen

ALLTID IRASTLOS

3. Ledare
4. Aktuellt

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 oemotstéandligt 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.

Undvik inte vikiga

frdgor for att det dar

LEDARE ' SOREN BERG

svdrt att finna svaren

Har du hort historien

om mannen som le-

tade under parklyk-

tan for att forsoka

hitta sina tappade
nycklar?

Det var kvall, och lyktans sken
var svagt. En passerande fragade
vad mannen héll pd med, och nar
han fick veta att mannen sokte
sina nycklar erbjod han sig att
hjalpa till. Vet du ungefdr var du
tappade dem? fragade den hjalp-
samme. Mannen som saknade
sina nycklar pekade da pa ett
omrade langt ifrdn parklyktan.
"Men dar ar det sa morkt, sa dar
ar det for svart att leta”, forklara-
de han. Historien dr gammal och
dagens parkbelysningar lyser upp
storre omraden. Men det finns
paralleller till dagens forskning.

december deltog jag i en eu-
ropeisk RLS-konferens, och
vid ett informellt kvalls-
samtal sa jag lite slarvigt
att ’det behovs verkligen

BOTTEN

att det finns sa mycket
eldnde i vérlden att jag just
nu hellre vill glddjas at att
sommaren ar pa vag och att
det finns mycket som trots
allt ar bra.

mer RLS-forskning!”. Till min
férvaning blev jag motsagd. Den
mycket erfarne RLS-forskaren
sa att huvudproblemet inte dr att
det gors for f& RLS-studier, utan
att det gors for fa bra studier: Det
grundlaggande &r att fragorna
maste vara meningsfulla. Dar-
efter ska man strava efter att fa
slutsatser som &r s3 tillforlitliga
som mojligt.

arfor dr det med

gladje vi i det har

numret av Rastlds

namner tre ansatser

som kan komma att fa
praktisk betydelse; insamlandet
av egenvardserfarenheter (Jan
Ulfberg och RLS-Férbundet), idén
att jamfora olika lakemedelstyper
for svara RLS-besvar (Romana
Stehlik) och s6kandet efter nya
orsakstyper till RLS (Angelica
Montini). An sd ldnge handlar
inget av detta om fardiga resultat
eller ens pagdende studier, men
det handlar om viktiga fragor.

TOPPEN

att patientforeningarnas
stipendium fatt en vardig

mottagare.

m nycklarna ligger i

morkret ar det battre

att leta dar, dn under

en lykta som star pa

ett annat stalle. Med
dagens teknik gar det dessut-
om oftast bra att ta med sig en
ljuskalla.

Soren Berg
Ordforande

»OM NYCKLARNA
LIGGER I MORKRET
AR DET BATTRE ATT
LETA DAR .«
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. AKTUELLT

Rapport fran Riksmotet

»> Riksmotet ar det arliga motet som viljer styrelse och be-
slutar om ramarna for forbundets arbete. | ar genomfordes det
digitalt och pa plats lordagen den 13 april.

I detta nummer av tidningen presenteras de nyinval-
da i styrelsen pa sidan 6-9. Vi berdttar ocksa mer om var
verksamhetsplan for aret. Det gar alltid att kontakta ndgon i
styrelsen med fragor, synpunkter och férslag. @

Jonkopingsprojektet

»> Samma mal men utan samskapande. Forutsattningarna blev
inte som planerat. Drivs nu utan koppling till RLS-forbundet.

I Rastlos nr 4 2021 berdttade vi att en forskargrupp med bas i
Jonkoping ville driva ett forskningsprojekt (JU sleep well) om RLS
i ndra samarbete med RLS-Forbundet. Sedan dess har manga av
forbundets medlemmar svarat pa en omfattande enkét och flera
har dven givit synpunkter i andra former.

Som ni kunnat ldsa har i tidningen har arbetet gatt vidare,
men foérutsattningarna blev inte som planerat. Den lednings-
grupp som skulle innehdlla en representant fran RLS-Férbundet
etablerades aldrig. Vi blev inte involverade i ndgra samtal om
projektets 6vergripande inriktning och den nya ledningsgruppen
vill hélla sina slutsatser for sig sjdlva tills de ar granskade av
kollegor. Det innebadr att forskningsprojektet nu drivs utan kopp-
ling till RLS-Foérbundet.

Om s3 efterfrdgas, kommer vi anda att bidra med synpunkter.
Naturligtvis kommer vi ocksa att skriva om resultat som kan
vara betydelsefulla. @

Ny bok om egenvard

> Jan Ulfberg, RLS-forskare, likare och docent haller just nu pa
med en bok om "Egenvard” av RLS.

¥ ';?rr

Detta mot bakgrund av de problem med {
biverkningar av ldkemedlen mot RLS, som  [§
framkommit alltmer. [

Har du tips och synpunkter? Kontak- b
ta Jan pa jan.ulfberg@circad.se. Det finns
kopplingar till RLS-Forbundets arbete med
att samla “huskurer”, 1as om Anna-Karins
tankar pa sidan 9. @

Foto: Ake Karlsson

Jan Ulfberg
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Nystart i Varmland

> Kim Henriksson, 37, bor i
Hagfors i Varmland och arbetar
som verksamhetsstrateg inom
kommunens individ- och om-
sorgsavdelning. Hon har anmalt
intresse for att axla rollen som
regional kontaktperson, for att
pa sikt kanske starta en lokal
forening.

Kim Henriksson

- Jag har ett aktivt intresse
for foreningsarbete, min erfa-
renhet dr att en kan fa en hel del
utrdttat ndr man arbetar tillsammans pa det sittet. Jag
har tidigare varit engagerad i bostadsrattsférening, och
ar for narvarande ordférande i Akademikerférbundets
SSR lokalforening i Hagfors. Hur har din resa med RLS
sett ut?

- Jag minns inte exakt ndr min RLS bdrjade visa sig,
men kommer ihag att jag upplevde det som oerhért
jobbigt att sitta still i tondren - det kliade sa i benen.
Min pappa har restless legs, sé jag kdnde till vad det var
innan jag sjalv blev drabbad. Senare fick dven min syster
diagnosen.

- S& smaningom fick jag sd utskrivet Pramipexol,
och fick pd egen begéran utskrivet Madopark (levo-
dopa med benserazid). Min pappa fick Madopark, det
var sa jag kdnde till det. Jag har bara haft kontakt
med allménldkare, sd jag har for det mesta fatt foresld
medicinering sjalv, i samrdd med dem da. Jag férklarade
att Pramipexol var det som hjdlpte mig bast men som
samtidigt gjorde mig sd trétt, och med tva hogst aktiva
sexaringar i familjen blev vardagslivet ohdllbart. S3 jag
fick Madopark - vilket jag nu, idag, vet absolut inte ska
tas varje dag — men jag at tva tabletter varje eftermid-
dag samt Pramipexol till kvdllen under en period av fem
ar - 2018 till 2023.

- Sedan blev det Pramipexol igen, men problemet
med tréttheten kvarstod, sd jag tog an en gang kontakt
med ldkare. Den har gangen kravde jag att f3 prata med
en specialist, men inte heller nu fick jag traffa ndgon
- utan allmanldkaren skrev ut Gabapentin, vilket jag
tankte kunde vara vart ett forsok. Jag skippade alltsd
Pramipexol helt och hallet och tog bara Gabapentin.
Effekten blev fruktansvard - jag grat. Allt kom tillba-
ka. Sd jag avbrét den behandlingen och gick tillbaka till
en hel tablett Pramipexol. Ater fortfarande Gabapentin,
men ska ta kontakt med ldkare igen d& Gabapentin inte
ger nagon verkan.

- Min forsta kontakt med RLS-férbun-
det var genom besok pd hemsidan, rlsfor-
bundet.se, dar jag hittade den ddr artikeln
” Ett 1akar-till-lakar-brev”, som bland
annat fick mig att forstd att Madopark i
for hog dos faktiskt forvarrar symtomen.
Sa jag blev medlem i fjol, och nu kanner
jag att jag vill engagera mig och kanske
utrdtta ndgonting lokalt. Jag skulle vilja
att kunskapen om RLS utvecklades inom
halso- och sjukvérden och att alla, oavsett
bostadsort, ska fa ratt till en fungerande
vardag trots RLS.

Forbundet har idag ett 50-tal medlem-
mar med varmldndska postnummer - s
forutsattningar borde kunna finnas for
lokala aktiviteter. Bor du i trakterna och
kdnner att det har skulle kunna vara nagot
for dig - kontakta gdarna Kim via epost:
kim_ henriksson87@hotmail.com. @

Informationsmote om
RLS i Vasta Gotaland

Sven Svedmyr

Uppskattade ldkaren Sven Svedmyr haller
ett informationsmote om RLS pa
Sahlgrenska sjukhuset, Goteborg,
mandagen den 27 maj Kl 15.00.

Ldnk till
mer information pd
www.rlsforbundet.se

Stipendievinnare

| forra numret av Rastlos skrev vi om ett europeiskt patientinitierat
stipendium till ny RLS-forskning. Utlysningen riktade sig sarskilt till
yngre forskare och ville stimulera forskning med ett tydligt patient-
perspektiv. Vinnaren dr nu utsedd: Angelica Montini, doktorand

vid universitetet i Bologna, Italien, har tilldelats stipendiet for sitt
forskningsprojekt "Biomarkers of Inflammation in Restless Legs
Syndrome”.

Den planerade studien 6ppnar ett nytt forskningsomrade om
mojliga orsaker eller bidragande faktorer till RLS. Om teorierna
haller, kan vi fa nya diagnostiska tester och pa sikt kanske nya
behandlingar som inte kraver lakemedel.

Priset som delas ut for forsta gangen i ar, ar instiftat och fi-
nansierat av EARLS som dr samarbetsorganisationen for euro-
peiska patientforeningar for RLS. RLS-Forbundet ar en del av
EARLS, och har aktivt bidragit till att skapa och finansiera priset.

Stipendiet om 10 000 Euro (ndstan 120 000 kronor) kommer att
delas ut vid arskongressen for EAN, European Academy of Neuro-
logy, som dr en samarbetsorganisation for neurologer verksamma
i Europa. Eftersom den organisationen och det métet handlar
om mycket mer an RLS blir det ett bra tillfdlle att 6ka intresset
for var sjukdom. Kongressen halls i Helsingfors i manadsskiftet
juni-juli. Via lankarna nedan kan du ldsa utlysningen och den
vinnande ansékan pa engelska. @

EARLS

Vinnande ansokan Utlysning
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TEMA

Sa har jobbar vi
2024

RLS-Forbundets verksamhetsplan sammanfattar och beskri-
ver hur forbundets verksamhet ska na sina mal, ger en o6ver-
blick och beskriver planerade aktiviteter under innevarande
verksamhetsar. Verksamhetsplanens arbetsuppgifter har vi
delat upp mellan oss i styrelsen. Pa sidorna som foljer presen-
terar sig nya medlemmar i styrelsen och berattar om sin syn
pa arbetet.

TEXT: GUNILLA SALO

‘ TEMA VERKSAMHETSPLAN

Som i all verksambhet dr den viktigaste
och svaraste biten information och kom-
munikation. Att trdanga sig fram i medie-
bruset och att na rdtt malgrupper - det &r
inte 14tt! For att ha en chans maste man
erbjuda nagot som verkligen dr bra.

Vi har fortfarande en tidskrift, och det kan vi
ha tack vare att vi ar ett tillrackligt stort med-
lemsantal. Manga sma féreningar gar over till
digital information och det ar absolut battre

an ingenting. Men vi vet att ldsupplevelsen dar
battre fran papper, den kunskap man far stan-
nar langre och ar lattare att ga tillbaka till. Sa
var tidskrift manar jag verkligen om och jag vet
att den ar uppskattad bade av medlemmar och
andra som vill veta mer om RLS.

Vi har utvecklat tidskriften hela tiden, och
med hjdlp av vara nya producenter Susann
Rickan och Per Nilsson tycker jag att vi kan
arbeta flexibelt och fa fram en tidskrift som vi
ar nojda med. Vi funderar gemensamt, hjalps
at och l6ser problem. For det saknas ju inte
problem nar man gor en tidskrift! Det finns ett

engagemang i hela redaktionsgruppen som gor att
det arbetet dr trevligt och gar latt.

Nu planerar vi for ett storre nummer av tidskrif-
ten, ett ”specialnummer”. Dar ska vi sammanfatta
det basta och viktigaste som man behéver veta
bade som patient och radgivare. Aven innehallet i
var nuvarande broschyr, den med skattningsfor-
mularet etcetera, ska bakas in i specialnumret. Vi
tror att det dr battre att pd sa vis samla informa-
tion pa samma stalle.

Jag vill att det numret ska spridas brett och fin-
nas pa exempelvis varje vardcentral.
Det ska leda till att fler far kunskap
om sjukdomen RLS. Problemen
kanner vi ju till, osakerhet pa
vad man krava som patient
och en viss okunskap hos
vardgivare. Hela vart mal ar
ju att minska pa dessa pro-
blem. Det kraver ett standigt
arbete, men jag tror faktiskt

att det gar lite framat! @

Gunilla Salo
VETA HUR RADGIVNING SPRIDA KUNSKAP FORBATTRA NY
MEDLEMMARNA MEDLEMMARNAS KUNSKAP/FORSKNING
HAR DET VILLKOR (BEVAKNING)
Samla huskurer Utbildning Vérdens Tillganglighet Bevaka studier
Ringa medlemmar Samordning kunskapsstad Hogkostnadsskydd Underhalla
Bevaka FaceBook Webenkit Tidningen Lakarnatverk internationella
R Webbsidan forskarkontakter
Rekrytera nya Om vérden Skapa nya
dl Kalender
meciemmar Resa samarbeten
Webbenkat Besoksstatistik
Stodja enskilda
medlemmar
Lokal verksamhet

Ovanstaende ar att betrakta som ledord for RLS-Forbundets arbete under 2024. Pa nésta
uppslag ger nagra av styrelsemedlemmarna exempel kring vad som planeras.
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‘ TEMA VERKSAMHETSPLAN

Du ar nybliven medlem i for-
bundets styrelse - hur ser du

pa verksamhetsplanen for aret?

Hur har
. ° RLS
Jill Stahle paverkat
BOR: | G6teborg digi di?n
YRKE: Butiksséljare vardag:
- Jag ser kun- FAMILJ: 2 barn och 3 barnbarn )
skapsspridningen ROLL: Suppleant 1_ Sd
som valdigt viktig. , anfe
Primar RLS forekom- _Jag kan
minnas har

mer enligt viss.nu (Re-

gion Stockholm) hos 1,9-4,6
procent av befolkningen, men
symtom forenliga med RLS
finns hos upp till 15 procent.
Hur 13gt man 4n riknar kan
man alltsa konstatera att minst
190 000 individer ar drabbade.
Och dnda dr kunskapen om RLS
sa daligt spridd, bade i ldkarka-
ren och bland allmanheten. Dar
finns att gora, och jag vill val-
digt gdrna vara med och bidra
till det arbete som redan gors.

- Samma sak galler medlems-
rekryteringen. Forbundet har ca
1 600 medlemmar, och vi borde
vara betydligt fler. Sist men inte
minst vill jag titta ndrmare pa
frdgan om finansiering av for-
bundets verksamhet. Hur arbe-
tar andra patientorganisationer
med de fragorna? Kan vi ldra oss
nagot av dem, i frdga om kam-
panjer, insamlingar eller kanske
olika former av stodmedlem-
skap?

- Det kan bli ett spannande ar,
sager Jill.
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jag haft svart
att sitta still. Jag

minns att mina kompi-
sars katter alltid var framme
hos mig och ville busa - for
mina ben rorde sig alltid! Folk
fragade mig ”Men kan du inte
sitta still?” Och jag: "nej”. Jill
skrattar till.

- Jag gick aldrig, eller i alla fall
valdigt sdllan pa bio, eller an-
nat i den stilen for jag hade sa
svart att sitta stilla - men jag
hade ingen aning om vad det
berodde pa. Det var inte forran
2009, da jag hunnit fylla 38,
som en bekant upplyste mig om
att det faktiskt ar en sjukdom,
och att jag kunde fa mediciner
for det.

- Sa jag tog kontakt med en
lakare och fick Sifrol (pra-
mipexol) utskrivet, men det
gjordes inte ndgon riktig diag-
nos, och jag fick inte sa mycket
information heller. Jag borjade
s6ka information pd egen hand

i stallet. Jag hittade bland annat
en Facebook-sida som gav mig
en del svar, jag sokte vidare och
landade till slut pd RLS-For-
bundets hemsida. Sa jag har lart
mig en hel del om sjukdomen pa
egen hand genom dren.

- 2019 borjade jag fa valdigt
mycket vark i mina ben. Det
gick lite i skov, och kunde emel-
lanat gora fruktansvart ont. Sa
jag tog kontakt med ldkare igen,
som skickade hem mig med
recept pa Alvedon ...

Ett nytt forsok att fa adekvat
vard resulterade i att Jill fick
Gabapentin, och vid behov, daven
Pregabalin.

- Jag har haft tur vad galler
lakare ocksa. Jag sov pa sémn-
laboratoriet har i Goteborg i fjol.
Jag hade varit i kontakt med
dem tidigare, men da kom covid
och stdllde till det. Nu blev det
slutligen av, och det gjordes en
omfattande somnutredning -
som var guld vard for mig. Nar
doktor Svedmyr presenterade
sin utvardering kunde han for-
klara att min RLS i kombination
med min ADHD-diagnos gjorde
att ndr jag borjade komma ner i
djupsoémn avbrots den processen
av mitt ”spring i benen” - sa
jag kom alltsa aldrig ner i djup-
somn. Men nu har jag lyckats
utveckla lite strategier som gor
att jag kan komma runt det. Sa
tack till somnlaboratoriet! @

BOR: | Norrbotten
YRKE: | statens tjanst

ROLL: Suppleant

Mina uppdrag vad galler verksamhetsplanen ar att
samla pa huskurer, att ringa nya medlemmar samt
hjélpa till med samordning vid radgivarutbildning.

Nar det géller utbildning, sd kan det handla bade om
att arrangera moten mellan befintliga radgivare och
att ordna utbildning fér nya radgivare. Som radgiva-
re har man ju ett ensamt arbete, man tar emot samtal
som ibland kan vara svara. Radgivarna behover stotta
varandra, och ocksa kunna ha en medicinsk back-up
att kunna fa hjélp ifran ibland. Det kan behévas en del
samordning i detta.

Utbildning for nya radgivare — har handlar det om att
alla ska ha en gemensam kunskapsbas att sta pa for att
kdnna trygghet i rollen som radgivare. Férbundet har
haft det vid nagra tillfallen och det har varit valdigt
uppskattat.

Huskurer anvander vi oss val av lite till mans for lite av
varje. Vitlok, ingefara, saltvatten och C-vitamin anvands
flitigt for att forebygga och lindra forkylningar, utan att
det finns nagon vetenskap bakom. Det kanske hjalper
lite, dven om det ar en effekt av att ’det dr battre att
forsoka nagot dn att géra ingenting”. Man dr snall mot
sig sjalv och det ar ju alltid bra. Det som fungerar for
den ene, kanske inte hjdlper for den andre. Vi far en del
tips fran medlemmar om sadant som de tycker verkligen
hjdlper. Det kanske ocksa kan hjdlpa nagon annan?

Vi tdnkte samla pa oss sadana tips och pa nagot satt
delge vara medlemmar. Hur det ska g4 till ar annu inte
klart. Men en sak ar klar — vi kommer bara att fanga
upp sadant som ar ofarligt att préva!

Har du tips pa "huskurer”? Skriv gdrna till Anna-Karin

pa annakarin.bengtsson@rlsforbundet.se. @

Anna-Karin Bengtsson

FAMILJ: Make och 2 vuxna barn

Urban Wingren

BOR: | Strangnéds
YRKE: Pensionerad ldkare,

FAMILJ: Gift, 3 vuxna soner med
familjer, 5 barnbarn

Min ROLL: Suppleant

ambition

ar att vara

med i diskussio-

ner och att forsoka

hjalpa till med det som

kan anses passa mig och min bakgrund.

Forsoker gradvis 6ka pa min kunskap om

vad forskningsaktiva kommit fram till.

Pensionerad, passionerad lakare, kirurg.
Fortfarande verksam som medicinsk rad-
givare pa LOF (Regionernas 6msesidiga
forsakringsbolag), och lite annat.
Naturligt for mig och skdlet att jag sok-
te upp RLS-Forbundet dr for att jag vill
hjélpa till med fragor dér min yrkesbak-
grund kan bidraga till nyttan. Min yrkes-
karridar har inneburit kontakt med medi-
cinsk forskning alla ar sedan studentaren.
Ombhandertagandet av patienten har dock
fascinerat mig mest.

Gift dr jag och tre soner har vi med famil-
jer dar 5 sma barnbarnsflickor nu fascine-
rar oss. Vi lamnade vastkusten for S6rm-
land pga detta. Pendlar mellan Strangnas
och fritidshus i Bohuslan.

Det obehagligt rastlosa debuterade i fyr-
tioarsaldern. Narvaron av eldndet varierar
men jag tamjer det de flesta dagar - nat-
ter med en ldg dos Pramipexol. @

RASTLOS #2 2024 9

fortfarande verksam men inte " saret”



‘ PORTRATT/ ROMANA STEHLIK

Den praktiska erfarenhetgg’
ligger ofta fore forskning

Pa Akademiska sjukhuset finns en klinik som tar emot ménga";‘f.‘a.é —
patienter med svara RLS-besvir, remitterade fran andra hall. Dar
arbetar Romana Stehlik och hennes kollegor. De far erfarenheter

som gar utover standardrekommendationerna.

2

-

TEXT OCH FOTO: Soren Berg

Nér jag
traffar Roma-
naiborjan av
maj i Uppsa-
la borjar hon
med att ge en
overblick over
den verksamhet
hon arbetar i.

Huvudrubriken
pa arbetet dr smaérta,
men det visar sig ofta
att RLS finns med i bilden.

En stor del av arbetet riktar sig till
patienter som remitterats fran andra hall.

- Det finns inte manga kliniker som erbjud-
er en lika ambitios smartrehabilitering som vi
gor, sd manga kommer till oss med remiss fran
andra delar av landet, berdttar hon. Grunden ar
svarbehandlad smérta. Den kan ha olika orsaker,
men det visar sig att ungefdr en tredjedel av dem
som kommer till oss har RLS, ofta utan att ha
fatt eller ens tankt pd den diagnosen.

10 RASTLOS #2 2024

Romana berdttar att de mest omfattande smdrtrehabili-
teringarna kan omfatta flera veckors slutenvard. ”Resurs-
kravande och bara inledda efter noggrann bedémning, och
da ofta framgangsrika.” Kliniken tar dven emot patienter
som soker sjdlva, via ”egenremiss”, men det dr en mindre
del av verksamheten.

Som s& ménga andra som arbetar med RLS 4r Romana '’ 3 . .
besviken och férundrad éver de kunskapsbrister om ROMANA STEHLIK - EGEN VARDBEGARAN
RLS som manga patienter berdttar att de motts av,
"RLS &r ju en mycket vanlig sjukdom déar alla i var-
den bér ha atminstone elementira kunskaper”.

Romana Stehlik inledde sitt Akademiska sjukhuset tar emot
arbete med somnmedicin vid Aves- egenremisser nar man sjalv onskar

ta lasarett i Dalarna, tillsammans med _ att komma till en mottagning pa sjuk-
Hon berattar att hon moter R bland andra Jan Ulfberg som ar en ledande huset. En sadan vérdbegﬁraﬂn bedoms pa
inte fitt sina RLS—besvAE tagnaip il RLS-forskare. f samma siatt som remiss fran en lakare.
blivit felbehandlade. Sarskilt naTANEE DCTH Sedan 10 ar ar hon verksam pa Akademiska sjukhu- Det &r den mottagande specialistmottagningen som
patienter som fitt problem med alltfor hoga seti Uppsala, pa en enhet dar man tar emot patienter avgor vilken vard man ska fa och pa vilken niva, vilket
doser av dopaminergika, ett problem som vi i med svarbehandlad smirta. 2016 disputerade hon betyder att man kan hanvisas till sin vardcentral
RLS-Férbundet ocks3 hér medlemmar et med en doktorsavhandling om RLS hos kvinnor eller till egenvard. Vardgarantin galler bara i den

om. med fibromyalgi/kronisk spridd smarta. region dar man ar folkbokford. Nedan finns

Romana har ocks3 skrivit avsnittet om lank till blankett for vardbegaran till
Vi talar om diskussionerna mellan europeiska RLS pa kunskapsstodet Internet- - smartcentrum.

och amerikanska RLS-experter, ddr det finns lite oli- medicin som ar en kunskapsdata-
ka synsétt pa vad som bdor vara férstahandsalternativet bas for lakare .
vid medicinsk RLS-behandling: dopaminergika som till
exempel dopaminagonisten pramipexol/Sifrol eller alfa-
2delta-ligander som gabapentin. Tidigare har den allman-
na meningen varit att dopaminagonister bor vara det man
forst provar eftersom det ofta ger snabb effekt och vid
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‘ PORTRATT/ ROMANA STEHLIK

forsiktig dosering dven kan fungera
under lang tid. Mdnga europeiska
forskare anser fortfarande att de dr
ett gott val nar doseringen blir ratt.
Men flera experter i USA har bérjat
luta t att alfa2delta-ligander dr ett
battre férstahandsval eftersom de
inte ger risk for augmentation. Bagge
alternativen har f6r- och nackdelar
och ndagra entydiga forskningsre-
sultat finns inte. Med utgangspunkt
fran de patienter Romana mdter
tycker hon att det ligger en del i de
amerikanska omprévningarna, men
behandling
maste alltid
bygga pa en
individuell och
allsidig bedom-
ning.

Se dven sid 18 1
Rastlds 2023-4.

Eftersom kliniken pa Akademiska
sjukhuset tar emot mdnga patien-
ter med sarskilt svar RLS far de
manga erfarenheter som gar utéver
standardrekommendationerna. Till
exempel ser man inga svarigheter att
forskriva alfa2delta-ligander i de fall
man anser det motiverat, trots att
tillverkaren inte anger RLS som en
indikation.

- Vem om nagon, om inte en
specialiserad universitetsklinik, ska
kunna forskriva ldkemedel "off label”
(en forskrivning som gar utanfor de
indikationer som tillverkaren anger i
FASS)? sdger Romana.

Fragan blir sarskilt tydlig nar det
géller behandling av mycket svar
RLS. RLS-specialister i hela varlden
ar Overens om att opioider kan vara
nodvandiga i dessa fall. Samtidigt
ar alla 6verens om att opioider har
biverkningar och risker som kan ha
stor betydelse. Utover sddant som
kan madrkas ganska snabbt finns det
ocksa risker for beroendeutveckling.
Samtidigt finns det manga exempel
pa hur laga kontrollerade doser av
opioider kan ge god hjalp mot svara
RLS-besvdr, utan namnvard beroen-
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deutveckling. I bade europeiska och
amerikanska RLS-riktlinjer finns
férslag om olika opioider och hur de
kan doseras. Det gdller att vara nog-
grann i diagnostik, behandlingsval
och uppfoljning.

I Sverige finns idag bara ett enda
opioidlakemedel dar tillverkaren
anger RLS som indikation; Oxikodon
med naloxon (ursprunglig firma-
beteckning: Targiniq). Tyvarr ar
Romanas erfarenhet att det ofta inte
fungerar sarskilt bra. Hennes erfa-
renhet dr att exempelvis buprenorfin
ofta fungerar bdttre.

- Det ar ett problem att det finns
sd fa jamforande studier. Det finns
goda skal for att lakemedelsstudier
omges av noggranna regler, men det
gor ocksa att allt blir resurskravan-
de och att manga viktiga fragor blir
svara att stalla.

Att utveckla och préva ett helt
nytt lakemedel ar mycket kostsamt.

Ofta vill man da prova ett lakemedel
mot en kontrollgrupp som far nagot
overksamt (placebo), men hur manga
patienter med svar RLS och en delvis
lindrade medicinering vill ta risken
att helt std utan? Kanske skulle det
vara lattare att jamféra redan existe-
rande behandlingsmetoder.

- Det skulle vara intressant att
gora nagon sorts studie dar vi utgar
fran de svart sjuka RLS-patienter vi
moter och de lakemedel de redan an-
vander, och ser om vi kan gora nagra
férandringar som forbattrar deras
situation.

Romana inser att det finns manga
metodologiska problem, men sum-
merar att en jamforelse skulle kunna
Oppna for mer avancerade studier och
leda till viktiga forbattringar for dem
som lider av svar RLS. Hon kommer
att sondera méjligheterna. @

FAKTARUTA OM BEHANDLINGSTYPER

Egenvard med goda levnadsvanor och ickemedicinska
1 insatser ska alltid vara det forsta steget i en RLS-behand-

ling.

Nar det kravs medicinsk behandling ar forstahandsalter-
nativet en dopaminagonist som har RLS som indikation (t
ex pramipexol/Sifrol eller annat namn) eller alfa2deltali-

2 ganden Gabapentin nar lakaren anser sig ha kompetens
att ordinera det "off label” (utan att

tillverkaren anger RLS som indikation).

Vid mycket svar RLS kan en opioid i

lag dosering ordineras. Oxikodon med

naloxon (Targiniq eller annat namn) har
3 RLS som en av tillverkaren angiven in-

dikation. Andra opioider kan ordineras

om lakaren anser sig ha kompetens att

ordinera "off label”.

OFF LABEL =
Anvindning av

likemedel utanfor av
tillverkaren godkand
indikation.

‘ EMMAS RESA TILL FRANKRIKE

I foregadende nummer har vi fatt folja
Emma Jacobsson som berattat om sin
forestaende resa till Frankrike, pa vig

att besoka en RLS-drabbad som hon
kommit 1 kontakt med i sin egenskap av
radgivare. I mitten av mars 2024 bar det
antligen av och har berattar hon i ord och
bild om resan.

TEXT OCH BILD: EMMA JACOBSSON

I mitten av mars skrev jag i min dagbok:

Nu sitter jag pa en solig terass i Provence. Carina och jag har
jamfort varandras mediciner, ldkare och ben. Igér hade Ca-
rina en besvdarlig natt. Hon provade mitt rad att komplettera
Sifroltabletten (i halvor) med minsta méjliga dos Gabapentin,
100 mg. Det hjalpte. Senare pa dagen kompletterade vi med
champagne och Treo. Tvd attiodriga damer, som njuter av
livet.

Sa hér skriver Carina som jag besokte:

Emmas leende vinjettbild fangade mig. Detta har lett till vad
jag tror och hoppas &r en ny van for livet, samt manga sakli-
ga rad angdende RLS. Dessutom har vi haft vansinnigt trev-
ligt! Jag dr glad att RLS-férbundets uppsokande verksamhet

och radgivning stracker sig sa langt som till Frankrike. @

»Jag ar glad att
RLS-forbundets
uppsokande verk-

samhet och rad-

glvning stracker
sig sa langt som
till Frankrike«
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‘ BILDTAVLINGEN

Nattvandring i trappor

"Jag satte mig mitt i natten och borjade klippa och klistra"

TEXT: Per F T Nilsson

Kerstin Esse, tredjepristaga- barn. Det var nér jag blev gravid med vart forsta barn
ren i var bildtidvling, bor i lilla som besvaren kom. 1980. Da var jag 24. Tva ar senare
Hallabro i norra Blekinge. fick vi ett barn till, da gick det battre — men infor tredje
barnet hade jag kryp i benen i nio manader. Jag var
Hon &dr utbildad forskol- uppe och stddade mig genom hela natterna. Det krdp
lirare men driver numera en nagot sa fruktansvart! Jag borjade medicinera i den ve-
egen liten firma inom textil- van,; Sifrol (pramipexol). Den forsta ldkaren jag traffade
design. sa bara till mig att 6ka dosen efterhand som det blev
varre, “ta en halv till”, och d& blev det ju &nnu vérre.
Hur kom din bild till? Man gor ju som doktorn sdger. I den vevan gick jag med
i forbundet, och fick boken ”Livskvalitet trots rastlosa
- Ja, alltsd ... Det var en natt da jag hade val- ben och dalig sémn”, och férstod battre hur allt hangde
digt mycket krypningar, som jag steg upp och ihop, med augmentation och sa. men det var inte férran
tankte ta en titt pa RLS-forbundets sida jag utnyttjade forbundets radgivning som jag fick

ordning pa det. ”Sifrol ska du ha”, sa radgiv-
aren. ”Fast i ldgre dos.”

for att se om det fanns nagra nya tips
om lindring - och dd sag jag den
har tavlingen ... Sd jag satte

mig mitt i natten och bérjade
klippa och klistra. Jag kan ju
inte rita, eller mala. Men med
lite klipp och klistring fick jag
ihop bilden pa nagot vis. Fér

det dar med trappor kan jag,
skrattar Kerstin. Jag har gatt
valdigt mycket i trappor. Vi

har ju évervaning och kallare
med ... Nu for tiden vaver jag
trasmattor i stallet, det dr den
basta 16sningen fér mig. Jag har
férsokt att 16sa korsord och sa, men da

Corein e » SIFROL FUNGERAR
sitter eller star man ju stilla och det funkar erstin Lsse .

inte for mig. I vavningen har jag trampor som jag FOR DET MESTA,
vaxlar, och da ror jag ju pa benen hela tiden. Det &ar ANNARS VAVER JAGK

valdigt bra.

- Numera har jag en bra ldkare,
som dels tagit till sig vad jag haft att
sdga men som ocksa sjalv tagit reda
pa saker och ting, s efter manga
om och men har jag landat pa Sifrol
0,35 mg och det funkar foér det mesta.
Annars vaver jag! @

- Jag minns inte att jag ndgonsin hade RLS som
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INFORMATION FRAN

DITT FOR!

SUN.

RLS-Forbundet ar patientorganisationen

for oss som lider av RLS

Alla dr vilkomna som medlemmar, oavsett om du har RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli

D

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

stodmedlemmar med halv arsavgift. Lokala och regionala féreningar 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
Norrbotten Kristina Linder,
kristina.pearson@gmail.com
Stockholm Gunnel Farm,
gunnel.farm@gmail.com
Varmland Kim Henriksson,

kim_ henriksson87@hotmail.com

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

4

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-férbundet. 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 &r pensionerad
sjukskoterska som driver bed & break-
fast hemma péa Orust. Har 25 ars erfa-
renhet av RLS och ar aktiv styrelsemed-
lem i RLS-forbundet. 0735 68 97 20

Gunnel Farm ar ordférande i Stock-
holmsavdelningen och en aktiv pensi-
onar. Hela familjen ar drabbad av RLS,
med olika symptom och olika behand-
lingar. Sjalv reder hon sig med en depot-
tablett pramipexol. 0706 43 00 18

Olle Jonsson har genomlevt sjukdomen
under trettio ar och vet vilket lidande
den innebar. "Trots god hjélp av sjuk-
varden sa var det férbundets radgivning
som ratade upp min medicinering. Men
det har ocksa kravts egna initiativ med
utprovning av olika preparat och dose-
ringar.” Traffas sékrast pa kvalltid.

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 medi-
ciner. Har nu ocksé borjat med selen och
blivit ndstan besvarsfri. 0722 41 04 70

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

MEDLEMSFORMAN

DET FINNS N_AGON ATT PRATA
MED. RING FOR PERSONLIG
RADGIVNING.

Vara rad baseras pa erfarenhet och
inlast kunskap. Du kan fa tips om vad du
sjalv kan gora och aver fragor och férslag
att ta med till ditt lakarbesok.

I NASTA NUMMER:
Intervju med stipendievinnaren
Angelica Montini

Marita Haraldsson berattar om sina
erfarenheter av jarninfusion

... och naturligtvis mycket meral!




VAGA FRAGA

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

Sitter RLS i hjarnan
eller i benen?

I er patientbroschyr skriver ni
(? att RLS finns i tva former; primar

och sekundar. Det star att den

sekundara har en underliggande
orsak medan den primaira har okidnd
orsak. Nu har ni pa nagot stille berittat
att det finns forskare som anser att
man inte ska gora den skillnaden efter-
som all RLS har nagon sorts orsak.

I flera olika sammanhang har ni ocksa
skrivit att RLS ar en neurologisk
sjukdom. Jag har tolkat det som att
orsakerna sitter i hjdrnan, inte i benen.
Ibland skriver ni anda om egenvard
som handlar om massage, duschning
och andra lokala atgarder. Hur ar det
egentligen?

RLS dr en stérning i dopaminsys-

temet. Det finns mest dopamin-

producerande celler i hjarnan

och ryggmadrgen, men de finns i
princip 6verallt i kroppen. Receptorer
finns bland annat i blodkarlen, vilket
gor att blodtillférseln dar medengagerad
i processen. Det ar alltsd en neurologisk
sjukdom som paverkar och kan paver-
kas pa flera satt.

Den grundldggande RLS-diagnosen
bygger pa ett “obevekligt” rérelsebehov
som lindras praktiskt taget omedel-
bart vid rérelse, men aterkommer lika
snabbt vid forsok att aterga till vila.
Somnstérningen ar ofta det varsta pro-
blemet, men dven annat som forutsat-
ter stillasittande kan bli mycket svart.

I ovrigt finns det stora individuella
skillnader.

I det ”’gamla” diagnossystemet ICD 10
som fortfarande anvdnds i Sverige, har
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RLS diagnoskoden G25.81 i gruppen
neurologiska sjukdomar. I den nyare
versionen ICD 11 som inférts i manga
lander men dnnu inte finns i svensk
version, har RLS koden 7A80 och finns
nu i gruppen sémnstorningar. Det dr i
sig inte motsagelsefullt eftersom sjuk-
domen kan ses ur flera perspektiv. Den
har orsaker i centrala nervsystemet och
paverkar och kan paverkas pa flera sitt.

Sjukdomen har en pataglig arftlig
faktor, och nar den faktorn ar stark och
besvdren debuterar tidigt i livet utan
yttre orsak brukar man tala om primar
RLS. Ndr det finns en tydlig orsak, till
exempel jarnbrist i hjarnan, brukar man
tala om sekundar RLS. Nagra forskare
vi refererat till har sagt att de tycker

att man ska sluta gora sa stor skillnad
mellan primdr och sekunddr RLS; RLS
ar RLS oavsett orsak, och man ska alltid
forsoka hitta ndgot som gar att atgarda.
Men begreppen primdr och sekunddr
anvands fortfarande i manga samman-
hang.

Oengagerad eller
okunnig lakare?

Jag tycker inte att min lakare
? verkar kunna sa mycket om
RLS, men nir jag forsoker visa
material fran RLS-Forbundet blir
han inte sarskilt intresserad. Hur kan
jag gora?

Uppfattar du din ldkare som
| allmdnt oengagerad, eller ar
problemet att han verkar sakna
" konkreta kunskaper?
Om det handlar om allmant ointresse
fér dina besvér dr det kanske béttre att
berdtta om din situation &n att visa ma-

terial. Och om du inte nar fram ska du
kanske forsoka byta lakare.

Om det handlar om konkreta kunskaps-
brister kan du naturligtvis hdnvisa till
RLS-Forbundets hemsida eller annat
material fran oss. Vi dr noga med att
ge valgrundad information, men det
finns lakare som inte tycker att en
patientférenings hemsida ar den bdsta
kunskapskallan. Om det dr dar skon
klammer kan du tipsa om Internet-
medicin som ger bra ldkaranpassad
information. (1ank)

For att sjdlv fa en bild av vilka grund-
kunskaper man kan férvanta sig av
primérvarden kan du ldsa pa sid 18 i
Rastlés 2024-1 och pa webbsidan. @

Ldnk till artikel: Vad alla
ivdrden bor veta om RLS
pd www.rlsforbundet.se.

TANK PA DET HAR
INFOR LAKARBESOK

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 kvéllen 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
sdkerstalla 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.

PA RLS-FORBUNDETS HEMSIDA FINNS DET
ANVANDBARA UNDERLAG:

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

@ Ett sjalvtest dar du kan utvérdera din upplevelse
av din RLS och fa en sammanstallning.

@ Ett "lakar-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 éar 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.




AVSANDARE B Posttidning

RLS-Forbundet

Foreningshuset SEDAB,
Lumaparksvdgen 7

120 31 STOCKHOLM

45
S
JF |
=
S
~
S
“n
=

DETTA AR
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 Familjemedlemmar dr vdlkomna att bli st6d-

kontakter med bade svenska och internationella medlemmar med halv drsavgift.

experter. Vi anser att det behévs mer forskning, Lokala och regionala féreningar finns pa flera

och gor darfor allt vi kan for att trycka pa och h3ll i landet.

bidra. o Mer information finns pa var hemsida och
Alla dr valkomna som medlemmar, oavsett i vr patientbroschyr som du kan bestilla utan

om du har RLS eller inte. kostnad. Som medlem kan du dven ringa oss for
Som medlem far du: att fa tillgéng till all information pa hemsidan.

@ Tidningen RASTLOS fyra gdnger per ar. Kontakta oss garna!

@ Tillgdng till all information pa férbundets Telefon: 08-21 96 20

innehallsrika hemsida. E-post: info@risforbundet.se

Hemsida: www.rlsforbundet.se

@ Mbjlighet att traffa andra medlemnmar och Post: RLS-Fiirbunc.I-et, Foreningshuset SEDAB,
utbyta erfarenheter. Lumaparksvagen 7, 120 31 Stockholm

@ Mojlighet att ringa erfarna medlemmar for
rad och tips.

@ Mojlighet att bidra till férbattringar genom
férbundets kontakter med sjukvdrden, RLS

forskare och andra patientorganisationer. FO RBUNDET



