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DET HAR AR RLS

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 forekommer i
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varierande grad. En del har bara lindriga
besvar medan andra plagas svart. Sym-
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 oemotstandligt behov av
rorelse for att lindra besvéren, 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.

Det gdr ldngsamt men
det gdr dndd framat

ethéréaren
specialutgava av
RLS-forbundets
medlemstidning
Rastlds. Vi har
satsat lite extra for att ge en
bred samlad bild av RLS, sa att
den hér tidningen kan ersétta
var tidigare broschyr "Har du
obehag i benen’. Det mesta
som stod 1 den broschyren
star sig fortfarande, men
nu presenterar vi en hel del
férdjupningar, uppdateringar
och kompletteringar.

LS har antagligen
alltid funnits. Manga
led nog av besvaren
langt innan nagon
satt ord pa dem.
Det var ett framsteg nar
lakaren Sir Thomas Willis pa
1600-talet beskrev symtomen
och konstaterade att opium
kunde hjalpa mot svara besvar.
Ett nytt viktigt steg togs pa
1940-talet nar neurologen Karl-
Axel Ekbom gav sjukdomen
ett namn, Restless Legs, och
konstaterade att jarnbrist
kunde vara en orsak.

evodopa lanserades
1982, ett lakemedel
som forst utvecklats
for att hjalpa vid
Parkinsons sjukdom,
men som ocksa visade sig

BOTTEN

Att patienter har sa liten roll
i att formulera forsknings-
fragor.

TOPPEN

Att dven icke-medicinska
behandlingar borjar studeras
vetenskapligt.

ge god hjalp vid RLS. Tjugo
ar senare introducerades
pramipexol, ett lakemedel
av samma typ, som ocksa
visade sig vara effektivt
vid behandling av RLS

och som internationella
lakemedelsmyndigheter
godkande for behandling
av RLS. Idag vet vi att
augmentation kan bli ett stort
problem nar man anvander
dessa lakemedel. Det finns
dessutom andra risker.

n del forskare, langt

ifran alla, lyfter nu

fram gabapentin

och pregabalin som

de nya forstahands-
lakemedlen. For en del
patienter fungerar de bra, andra
far starka biverkningar.

ragan ar vad man
kan gdra nar man
forstatt att allt inte
ar svart-vitt och
att olika RLS-sjuka
reagerar pa olika satt. Vilka
sjalvhjalpsmetoder kan
vara hjalpsamma? Hur kan
man bast anvanda de olika
lakemedel som finns, och
hur kan man f& en bra dialog
med sin lakare? Vilka nya
behandlingsmogjligheter
kan man hoppas pa infér
framtiden?

LEDARE  SOREN BERG

edan

RLS-forbundet

bildades ar 2000 har

det varit en central

uppgift att sprida
saklig och aktuell information
om bade mojligheter och
risker. Idag har forbundet val
utvecklade kontakter med den
internationella forskarvarlden.
Sten Sevborn som arbetat i
ett tyskt lakemedelsforetag
utvecklade tidigt goda
kontakter med europeiska RLS-
forskare och patientféreningar.
Lakaren och RLS-experten Jan
Ulfberg betyder fortfarande
mycket.

1 hoppas att det har

numret av

Rastlos ger dig

mojligheter att

undvika onddiga
problem, att fora bra samtal
med din ldkare och kunna
prova dig fram till fungerande
satt att hantera dina besvar.

Soren Berg
Forbundsordforande

»RLS HAR ANTAGLIGEN

ALLTID FUNNIT S«
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Kanner du obehag, krypningar, pirrningar eller
rent av smarta nar du forsoker vara stilla?
Gor rastlosa ben det svart att sova? Kan det vara
svart att sitta stilla pa flyget, taget, teatern, bion
eller till och med hemma vid middagsbordet?
Lattar eller forsvinner besvaren nar du ror dig,
men bara for stunden?

Pa foljande sidor kan du lasa fakta om RLS:
1. Vad ar RLS?

2. Vad beror RLS pa?

3. Vad kan man gora sjalv? L\
4. Medicinsk vard

5. Vart kan man vanda sig?

Illustrationer: Asa Westlund Eriksson.

Texten dr granskad av docent Jan Ulfberg.

‘ FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

1. Vad ar RLS?

Det typiska for RLS, Restless Legs
Syndrome, ar att man far obehag som gor det
nastan omojligt att vara stilla, och att detta
obehag forsvinner eller atminstone lindras
patagligt vid rorelse.

Obehagen brukar kdannas mest djupt inne i
underbenet, men de kan upplevas dven i andra
delar av kroppen. Besvaren ar oftast varst pa
kvallar och natter, men de kan férekomma dven
andra tider. Stord nattsémn brukar vara det
allvarligaste problemet. Det finns inget specifikt
prov som kan faststdlla diagnosen.

Det ar vanligt att besvaren kommer i skov, dar
vissa perioder dr svara medan andra ar ganska
problemfria. Ibland kan man hitta yttre orsaker;
till exempel i hur man sovit, dtit, stressat, tranat,
inte tranat eller pa annat satt andrat ndgot, men
manga ganger ar det svart att hitta ndgon tydlig
forklaring till upp- och nedgangarna.

Besvaren forekommer i alla dldrar. Bade kvinnor
och man kan vara drabbade, men besvaren ar
vanligare bland kvinnor. Manga kvinnor upplever
problemen sarskilt i samband med graviditet.

Forr trodde man att RLS inte debuterade forran i
medeldldern, men det berodde pd att diagnosen
sdllan stdlldes for unga personer. Ibland kallade
man da istallet besvaren for "vaxtvark”. Nu finns
det internationell forskning som visar att RLS inte
ar ovanligt hos barn, och att symtomen kan likna
sadana som férekommer vid neuropsykiatriska
besvar. Besvaren kan forvarras med aldern, men
det finns &n sa lange inte mycket forskning om
RLS hos aldre.

Mittlig RLS

Det kan vara svart att sitta stilla och nitterna ar

ibland svara. Rastlosheten lindras av rérelse, men
darefter kan det anda ta tid innan man far nattro.
Med olika typer av egenvard kan man dnda klara

sig ganska bra.

Besvarlig RLS

Rastlésheten dr ndgot man tanker pd nastan
varje dag. Den lindras visserligen av rorelse, men
den dterkommer gang pa gang nar man forsoker

Besvarlig

aterga till vila. Nattsémnen &r ofta dalig.
Egenvard kan lindra, men racker inte.

Medicinsk behandling kan ofta ge bra hjalp.

Svar RLS

Allt som kraver stillasittande eller liggande
ar svart. Nattsomnen ar kraftigt stord.
Rastlosheten kan kdnnas i hela kroppen
och ndstan hela dygnet. For en del
personer kan det ga sa langt att man far
sjalvmordstankar. Medicinsk behandling
kan oftast ge god hjdlp dven i dessa fall,
men den loser sdllan alla problem.

Granserna ar inte knivskarpa. Skillnaderna
handlar inte heller enbart om besvarens
styrka, utan daven om deras typ:
Kopplingar till sméarta? Nattliga kramper
och benrorelser? Bara i benen eller i

hela kroppen? Samma lakemedel och
behandlingar kan fungera olika for olika
personer. @

$931 SS311S348 NO ViNVd
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‘ FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

Internationella klassifikations-
systemet for sjukdomar och halsoproblem

I det internationella klassifikationssystemet
for sjukdomar och hilsoproblem, ICD’, har RLS
i den senaste versionen ICD-11 koden 7A80.
Inledningssiffran 7 anger att koden placerats

i gruppen somnstorningar. Socialstyrelsens
prelimindra oversdttning:

$931 SS311S348 NO ViNVd

Rastlosa ben (restless legs) dr en

sensomotorisk rubbning i vaket tillstdnd

som kdnnetecknas av en stark, ndstan

oemotstdndlig lust att réra pd benen.

Denna rorelsevilja dtféljs ofta, men inte

alltid, av andra obehagskanslor djupt inne

i benen. Aven om benen dr mest pdverkade

beskriver mdnga personer med restless

legs dven symtom frdn armar. Symtomen

drvdrre ivila, lindras vid rorelse och

upptrdder framfor allt pd kvdllen eller

natten. Symtomen dr tillrdackligt allvarliga

for att orsaka signifikant lidande eller

funktionsnedsdttning psykiskt, fysiskt, socialt, i arbete

eller i akademiska studier, exempelvis pd grund av ) . .

frekventa sémnstérningar. De flesta personer med Liknande lindriga problem

rastlosa ben uppvisar ocksd periodiska benrorelser Mé&nga har enstaka ganger kant att det
under somn. En separat diagnos for periodiska rorelser kan vara lite svart att fa ro i benen, men
i extremiteter dr inte motiverad i sddana fall, eftersom att det d& brukar lugna sig s snart man
rorelserna i extremiteter under somn anses ingd i rort sig lite och att det inte kdnns som
symtombilden. nagot stort problem. Diagnosen RLS ar da
knappast motiverad.

I den dldre versionen ICD-10, som fortfarande
anvdnds i manga svenska sammanhang, dr/var Det ar naturligtvis bra att manga bara har
koden G 25.8, i gruppen neurologiska sjukdomar”. lindriga problem, men tyvarr bagatellise-
Bytet av grupp dr inte sa dramatiskt som det kan ras en del allvarlig RLS om man tror att
lata: RLS har neurologiska orsaker och yttrar sig RLS aldrig 4r virre 4n s3. @

oftast mest patagligt som sémnstorningar.

! ICD, International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems

2 www.rlsforbundet.se/ny-diagnoskod-for-rls-langsamt-pa-vag-till-sverige/

[

.. Ilustration: Janet Sjéstrom, Instagr;im @knorvell
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. FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) ‘ FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

2. Vad beror RLS pa? 3. Vad kan man gora sjalv?

Egenvard kan vara till nytta vid de flesta typer av RLS. Ibland ger den
tillracklig effekt, ibland kan den komplettera medicinsk behandling. Man

far prova sig fram till vad som fungerar.

RLS dr ett syndrom, vilket betyder att det dr en
kombination av symtom som ofta férekommer
tillsammans, trots att de kan ha olika orsaker.
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Det finns en hel del kunskaper om hur RLS Livsstil

fungerar, men eftersom det fungerar pa olika satt

for olika personer kan det kanske finnas olika Man kan ha stor nytta av vanlig somnhygien, exempelvis:

former av RLS som orsakas av olika faktorer. - Regelbundna sovvanor: G4 till sings och stig upp ungefar samma tid
Kroppens dopaminsystem har en nyckelroll. varje dygn.
Det finns en tydlig arftlig faktor och det - Undvik "tupplur” pa dagen - om den inte visat sig passa in i en
bedrivs en hel del genetisk forskning om RLS, fungerande dygnsrytm.
men sambanden dr inte entydiga. - Motionera girna, men varva ner i god tid innan singgaendet.
Jarnbrist i hjarnan har ofta stor betydelse. Jdrnbrist i hjdrnan har ofta stor betydelse. - Anvind inte sangen som arbetsplats.
Andra bristtillstand kan ocksd ha betydelse. - Ha mérkt, svalt och tyst i sovrummet.
Vissa ldkemedel kan fOrstdrka eller rent av - Ga upp om du inte kan somna. Gor nagot avslappnande tills du
orsaka besvaren. Q verkligen langtar efter att fa lagga dig.
Livsstilsfaktorer kan ha stor betydelse, pa O Manga upplever att problemen forvarras av koffein, sarskilt om man

olika satt fér olika manniskor. dricker kaffe eller ndgot annat med koffein under eftermiddag eller kvall.

betydelse. varre efter ndgon/nagra timmar.

Det pagar forskning om att problem i Fysioterapi I
magtarmkanalen kan orsaka/paverka RLS.
Massage, borstning, kompressionsstrumpor, stretching, tyngdtacke och
andra former av tryck och stretching kan lindra. Varm eller kall dusch,

liniment eller elektrisk stimulering med TENS® eller TOMAC*.

Ibland talar man om en skillnad mellan
sekundar/symtomatisk och primar/idiopatisk RLS,
dar den symtomatiska har kand orsak, medan
den primadra inte har det. Men den uppdelningen Psykosocialt stod
kan férandras nar kunskaperna om orsaker

vidareutvecklas. @

Fler kvinnor dn mdn dr drabbade. Kognitiv beteendeterapi, KBT, och andra typer av psykosocialt st6d kan i
vissa fall ge vardefullt stod. I basta fall kan sdmnen bli battre samtidigt
som férmdgan att leva med RLS-besvaren forbattras.

Kosttillskott

Det finns flera kosttillskott som pastas kunna lindra RLS-besvér. De
flesta av dessa har ingen bevisad effekt, men det pagar en del forskning
som RLS-férbundet foljer. Det kan ocksa vara bra att lyssna till andras
erfarenheter. Om man ldser pd, képer av seriésa handlare och haller sig
till mattlig dosering kan man préva sig fram. @

3 www.rlsforbundet.se/tens/

4 www.rlsforbundet.se/tomac-hjalp-vid-rls/
Kroppens dopaminsystem har en nyckelroll.
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‘ FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

4. Medicinsk
vard

Om egenvarden inte racker
behover man diskutera med
likare.

Likvardiga ldkemedel tillverkas
ofta av flera foretag och sdljs
dd med olika namn. For att
undvika missférstand anger

vi namnet pa ldkemedlens
verksamma damne.

Inledande fragor

Lakemedel som kan ge
problem?

Det finns en del ldkemedel som
kan forvarra RLS-besvar. Till
exempel kan antidepressiva
lakemedel, antihistamin och
fentiaziner ha sadan negativ
effekt. Om man anvander nagot
sadant ldkemedel kan man
diskutera for- och nackdelar

samt eventuella alternativ.

Anti-
histamin

Jarnniva i hjarnan?

Lag jarnniva i hjarnan kan
forvarra eller rent av orsaka
RLS-besvar. Olika forskare har
lite olika uppfattningar om
vad som bor vara malniva och
hur den ska matas, men alla ar
dverens om att jarnet i hjarnan
har stor betydelse. Om det inte
finns en pagaende infektion/
inflammation, ger ett enkelt

10 RASTLOS #1/2 2026

prov av ferritinnivan i blodet
oftast en ganska bra bild.
RLS-sjuka bor ha ett varde i
overdelen av normalintervallet,
garna over 100 mikrogram/
liter. (Blodvardet Hb ger inte

tillracklig information.)

Njurfunktion?

Bristande njurfunktion kan
forvarra RLS-besvar. Det kan
darfor vara motiverat att mata
kreatinin som ger ett

matt pa den funktionen.

Arftlighet?
RLS har en stark arftlig

visade sig senare redan i laga
doser fungera bra dven mot
RLS-besvdr. Som biverkan kan
dessa lakemedel i vissa fall

ge bristande impulskontroll.
Vid hog dosering och/eller
langvarigt bruk finns betydande
risk for augmentation, dar
lakemedlet kraftigt forstarker
besvdren i stdllet for att dampa
dem.

faktor och detfkﬁ? dtf:—[irféjr Dopamin- LeVOdopa
vara meningsfullt a agonister

beratta for lakaren om

det finns slaktingar med
liknande problem.

Lakemedels-
behandling

Jarn

Hojning av en 1ag jarnniva leder
ofta till minskade RLS-besvar.
Om ferritinvardet indikerar att
nivan ar 1lag, kan man anvanda
jarntabletter. Om det inte racker
for att na malnivan, kan man
prova intravenos tillforsel.

Eftersom det i detta fall handlar
om att na ett normalvarde
snarare an om att tillféra nagot
nytt verksamt amne kan jarn
ordineras aven till barn.

Dopaminergika

Dopaminergika ar att
samlingsnamn for ldkemedel
som ger samma effekt i hjarnan
som signalsubstansen dopamin.
Dessa lakemedel utvecklades
for att hjdlpa patienter med
Parkinsons sjukdom, men

Levodopa kan ge snabb effekt
men ger sdrskilt stor risk for

augmentation. Det ska darfor
anvandas i 1dg dos och endast
vid enstaka tillfdllen.

Pramipexol kan fungera bra
under lang tid om dygnsdosen
halls 1dg och garna delas upp

i flera deldoser. Manga RLS-
forskare anser att den maxdos
som anges i FASS i de flesta fall
ar alldeles for hog.

Ropiniorol kan vara ett liknande
alternativ till pramipexol.

Rotigotin kan tillforas via

ett plaster som ger jamn
tillforsel hela dygnet. Flera
RLS-forskare bedémer att den
jamna tillforseln kan minska
risken fOr augmentation, men
att det svagaste plaster som
tillhandahalls i Sverige (2
mg/2/ timmar) ger alltfor hog
dosering, och darfér bor klippas
i tva delar trots att fabrikanten
avrader fran det. Fabrikanten

‘ FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

anger RLS som indikation,
men om plastret forskrivs med
RLS som indikation omfattas
det inte av den offentliga
lakemedelsformanen som ger

hogkostnadsskydd®.

Gabapentin och pregabalin

I ljuset av problemen med
augmentation har gabapentin
och pregabalin under senare
ar allt oftare lyfts fram som
forstahandsalternativ som
lakemedel vid RLS. Sarskilt i
USA har man lyft fram dessa
alternativ, medan europeiska
forskare ar mer tveksamma.
En del av bakgrunden kan vara
att man i USA brukat ordinera
hogre doser av dopaminergika
an i Europa, och att man
darfor sett storre problem med
augmentation.

Gabapentin och pregabalin
ger ingen, eller dtminstone
lagre, risk for augmentation.
Doseringen kan behdva bli hog
for att na effekt, och ibland
blir effekten otillracklig aven
vid maxdos. For pregabalin
pekar manga pa att det

finns risk for missbruk och
beroende. Det finns en hel rad
tankbara biverkningar. Nagra
av dem kan vara allvarliga

men flera minskar efter en tids
anvandning. Olika patienter
reagerar mycket olika; en del
tycker att de fungerar bra
medan andra upplever stora
nackdelar.

Ingen fabrikant av gabapentin
eller pregabalin anger RLS
som indikation, men lakare
som anser sig ha tillrackliga
kunskaper kan ordinera dem
aven mot RLS.

Opioider

Vid svar RLS kan opioider

vara det enda fungerande
alternativet. Redan pa
1600-talet, nar Sir Thomas
Willis forst beskrev sjukdomen,
skrev han att opium kunde
lindra de besvar vi numera
kallar RLS. Idag ar vi val
medvetna om att opioider

kan skapa beroende.

Opioider dar darfor aldrig ett
forstahandsalternativ vid
behandling av RLS, men redan i
laga doser kan de vara effektiva
mot svar RLS.

Olika opioider anvands i

olika lander. De har olika

for- och nackdelar, och den
internationella forskningen

ger annu ingen tydlig bild av
vilka som ar bast lampade vid
RLS. Forsiktig dosering och god
uppfdljning ar alltid viktigt.

I Sverige finns en enda opioid,
en kombination av oxikodon och
naloxon®, dar tillverkaren anger
RLS som indikation. Lakare

som anser sig ha tillrackliga
kunskaper kan dven ordinera

andra opioider. @
5 www.tlv.se

6 sdljs bland annat med handelsnamnet
Targiniq

Generiskt utbyte

Ganska ofta foreslar
apoteket ett ldkemedel
med ett annat namn dan
det som star pa receptet.
Det dr da ett alternativ
som Ldkemedelsverket
bedomer vara

likvdrdigt, men som vid
uthamtningstillfdllet har
ett lagre pris. Syftet dr att
med hjdlp av konkurrens
begrdnsa kostnaderna for
samhalle och patienter.
Systemet kallas generiskt
utbyte.

For det mesta fungerar
detta bra. Det verksamma
amnet och dosen dr
densamma. Men olika
tillsatsamnen och
tillverkningsprocesser
kan gora att olika fabrikat
fungerar lite olika. Darfor
kan det ibland finnas
anledning att halla sig
till ett sdrskilt fabrikat.
Det kan vara bra att
diskutera fragan med

den ldkare som skriver
receptet. Ndr det dr hon/
han som beddmer att det
finns en sadan anledning,
kan hon/han pa receptet
ange vilket fabrikat som
ska ldmnas ut. Det blir
dd ingen merkostnad for
patienten. Om det ”bara”
dr patienten som sjalv
anser att enbart ett visst
fabrikat fungerar bra,

sda maste patienten sjalv
betala merkostnaden for
att fa just det fabrikatet.
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. FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

5. Vart kan man vanda sig?

RLS-forbundet

RLS-forbundet har en hemsida med mycket information: till
exempel fragor och svar, nyheter fran forskningsfronten och
patientberdttelser. Medlemmar kan dven ldsa bade nya och gamla
nummer av tidningen Rastlos via hemsidan. Alla fakta dr val
underbyggda.

Medlemmar kan ocksa ringa nagon av forbundets radgivare.
Radgivningen &r en service till medlemmar fran medlemmar i
RLS-férbundet. Radgivarna arbetar frivilligt och utan ersattning.
De kan lyssna, de kan dela med sig av sin

erfarenhet och de dr paldasta, men de ar inte

vardgivare och deras rad kan inte ersatta en E E
allsidig medicinsk bedémning. Den kunskap r 3
radgivarna far genom de personliga samtalen

kan bli till nytta aven for andra som lider av .

RLS. Som inringare kan man vara anonym. E? .

Mer information finns pa hemsidan.

Sjukvarden

Vid besvarlig eller svar RLS ar ldkarkontakten viktig. Flera
vardgivare anvander egna kunskapsunderlag som kan vara
anpassade for sjukvardspersonal och/eller patienter. Kvaliteten pa
dessa kunskapsunderlag ar blandad.

Nér det fungerar bra, ar varden lyhérd och man prévar sig fram
tillsammans med patienten. RLS-forbundets information kan ge
underlag for samtalen.

Om det inte fungerar bra, kan man soka
annan ldkare. Man kan ocksa be om ny
beddmning av en annan ldkare, ibland kallad
”second opinion”. Mer information om den
mojligheten finns pa 1177’

Facebook

Det finns flera Facebook-grupper om RLS, pa olika sprak. Flera
av dem kan formedla vardefulla erfarenheter, men det finns inga
garantier for att alla uppgifter stammer. @

7 www.1177.5e/sa-fungerar-varden/om-du-inte-ar-nojd/ny-medicinsk-bedomning/

12 RASTLOS #1/2 2026

‘ FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

Gar RLS att bota?

Genetisk forskning pekar pa att det kan komma nya typer av ldkemedel. Det pagar
ocksa intressant forskning om kopplingar till bakteriefloran i magtarmkanalen, till
betydelsen av vissa spardmnen OCh méjligheterna i viss nervpaverkan. Men pa alla
dessa omraden verkar det vara en bra bit kvar till konkreta resultat av bred betydelse.
Kanske visar det sig att olika former av RLS har olika orsaker och kan behandlas pa
olika satt. RLS-forbundet f6ljer utvecklingen.

Historien bakom RLS

RLS beskrevs forsta gangen i en vetenskaplig tidskrift redan pa 1600-talet av

den brittiske ldkaren Sir Thomas Willis. Den svenske lakaren Karl-Axel Ekbom
"3terupptdckte” syndromet i mitten av 1900-talet och gav det da namnet RLS, Restless
Legs Syndrome. RLS kallas darfor ibland WED, Willis Ekboms Disease, men eftersom
det inte har samma sprakliga koppling till sjukdomen, har de flesta nu atergatt till

beteckningen RLS.

Internationella expertgrupper

Det finns en internationell expertgrupp, International Restless Legs Study Group,

IRLSSG® som publicerar olika typer av rapporter och riktlinjer. Det finns &ven en "\\I RLSG J
sarskild europeisk expertgrupp, European Restless Legs Syndrome Study Group e
EURLSSG? som har kontakter med IRLSSG.

Det svenska RLS-forbundet samarbetar med andra europeiska patientféreningar for RLS ' ii
i European Alliance for Restless Legs Syndrome, EARLS® och har goda kontakter med R
expertorganisationen EURLSSG.

De europeiska neurologernas samarbetsorganisation European Academy of Neurology,
EAN"har nu (fortfarande 2026) en sarskild arbetsgrupp for att ta fram europeiska m
riktlinjer fér behandling av RLS. T denna arbetsgrupp ingdr RLS-férbundets ordférande EARLS
som patientforetradare. @

8 www.irlssg.org
9 www.eurlssg.org
10 www.earls.eu

11 www.ean.org
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HUR BESVARLIG AR DIN RLS? . e g i
¢ Helt Helt -

nojd missnojd n

I RLS-forskning dr det ofta viktigt att specificera och kvantifiera RLS-besvar, inte minst for att kunna 2
m

[}

73

jamfora situationen fore och efter en behandling. Olika skalor kan anvdndas, ibland parallellt: . . . . . .
10

RLS 6 ;

Bedomningsskalan RLS 6 ar den modernaste skalan. Den konstruerades av en grupp erfarna RLS- 5. Under dagen, nar du inte tog det lugnt, utan var engagerad i aktiviteter?
forskare och presenterades ar 2016 i den vetenskapliga tidskriften Sleep Medicine. Eftersom skalan (ga, aktiviteter pa arbetet, hemarbete, fritidsaktiviteter)
bygger pa patientens egna bedomningar, ger den mycket begransade méjligheter att jamfora olika Helt Helt

individers situation. Men den ger bra underlag for att jamféra de individuellt upplevda besvérens bade
styrka och karaktar, fore respektive efter en behandling eller annan férdndring. Som patient kan man

ocksa anvanda RLS 6 i kontakt med varden, som samtalsunderlag for att fértydliga sina besvar
Var och en av de 6 fragorna kan besvaras pa en 11-gradig skala, ddr o anger att man inte upplever
10

néjd missnojd

ndgra besvar alls, medan 10 betyder att besvdren dr mycket stora.

0
1. Hur ndjd ar du med din somn under de senaste sju natterna? - o ]
6. Hur trott eller somnig var du under dagen under de senaste sju dygnen?
Helt Helt (fran att du gick upp pa morgonen till sangdags)
néjd missnojd

Helt Helt

10

IRLS RLSQoL

Hur allvarliga var dina RLS-besvar under de senaste sju nitterna respektive
dagarna i foljande situationer:

2. Nar du skulle somna in?
Helt Helt IRLS &r en aldre skala, fran 2003. Pa samma RLSQoL, Restless Legs Syndrome Quality of Life
o satt som RLS 6 ger den mycket begransade Questionnaire, bestdr av 18 fragor som syftar
nojd missnojd - 2 S X oo . 4
mojligheter att jamfora olika individers till att ge en fordjupad bild av hur RLS paverkar
situation eftersom den utgar fran personliga livskvaliteten. Fragorna ar relativt komplexa
bedomningar. och svaren ldter sig inte summeras i en enkel
0 10 Svaren pa 10 fragor med svarsalternativ 0-4 slutzuinmil. Eogilulatret f?r %tvecfklats Ozcglm ®
summeras till ett samlat matt, max 40, som uppdaterats 1 olixa steg, forsta reterens ‘
” ska ange hur allvarliga RLS-besvaren ar.
3. Under natten? Summeringen till ett samlat virde kan vara
diskutabel eftersom de tio fragorna har olika
Helt Helt .
o karaktdr.
nojd missnojd .
Skalan anvands fortfarande relativt ofta, inte .
minst pa grund av att den funnits ganska lange At
och darfér ger mojlighet att relatera till tidigare
studier. @ QR-kod till utskrivbart format
0 10 '
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RLS-forskning ur
patientperspektiv

— en kortversion

TEXT: Soren Berg

RLS-forskning ger hopp om badttre
lindring, bot och férebyggande insatser.
Grundforskning kan 6ppna for langsiktiga
mojligheter. Tillampad forsknmg kan leda
till forbattringar redan pa kort sikt.

Vetenskap
och beprovad
erfarenhet

Den svenska patientsdakerhetslagen! sager att
héalso- och sjukvarden ska bygga pa vetenskap
och beprévad erfarenhet: Nar det finns
verifierad kunskap ska den tilldmpas. Nar
sadan kunskap inte finns, ska man utga ifran
beprovad erfarenhet. Forskning blir viktig nar
nagon/ndgra ser anledning att ifrdgasatta eller
komplettera den beprovade erfarenheten.

Forst behovs en idé

De flesta av sjukvardens forskningsidéer
uppstar i nara kontakt med varden.

Forskaren ser ett problem och far en

idé om ndgot som skulle kunna leda till
forbattringar. Patientberdttelser och praktiska

16 RASTLOS #1/2 2026

erfarenheter i varden ar ofta startpunkter.
Registerdata — dar man hamtar information ur
patientjournaler eller sarskilda register — kan
ocksa ge vardefullt underlag. Inledningsvis
vaxer idéerna ofta fram i informella samtal
mellan kollegor.

Fallbeskrivningar och enkla
faktasammanstallningar kan ibland géras inom
ramen for det 16pande arbetet, utan sarskild
finansiering.

Fran idé till projekt

Om idéerna verkar std sig, kan man ga vidare.
Man formulerar da den hypotes (underbyggd
gissning) man vill préva och gor en plan for

‘ FORSKNING OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

arbetet. Ofta kravs en etisk provning. Ibland
séker och far man finansiering fran ndgon fond
eller liknande.

Intressanta resultat kan man forsoka fa
publicerade i nagon vetenskaplig tidskrift,
sa att andra forskare kan lara sig och/eller
kommentera.

Den akademiska
miljons betydelse

Pa 1950-talet fanns det sammanlagt

nagra hundra professorer vid Sveriges alla
universitet. Idag ar de mellan femton och

tjugo tusen, med flera andra forskare kring

sig. Manga vardutbildningar, inte bara
lakarutbildningen, innefattar forskarutbildning
och 6ppnar for forskning parallellt med det
kliniska vardarbetet. Manga behover skriva

forskningsartiklar som en del av sin utbildning.

Manga soker intressanta forskningsfragor och
manga tavlar om finansieringsmojligheter.

Resultat i form av
nya riktlinjer

Nar forskningsidéerna handlar om hur man
ska anvanda metoder och lakemedel som redan
finns, krdvs oftast ingen stor finansiering for
att gd vidare. Det kan till exempel handla om
att utveckla och beddéma sjalvhjdlpsmetoder,
eller om hur man badst ska anvanda befintliga
lakemedel. Nya kunskaper kan leda till nya
riktlinjer fér varden.

Mojlighet till nya
lakemedel

Nar det finns férhoppningar om att kunna
utveckla ett nytt ldkemedel blir fragan storre.
Sakerhet och effekt behdver provas i flera

noggranna steg. Eftersom detta ar mycket
kostsamt brukar ett lakemedelsforetag
behdva ta vid. De bedémer dad hur sannolikt
det dr att det tdankta ldkemedlet kommer
att passera alla
provningar, och
vilka intakter det
da kan ténkas

ge. De forskare .
som utvecklat

grundidéerna finns

oftast kvar i arbetet

aven nar ett foretag

gdtt in, men de

kompletteras da

med manga andra.

O3

Det finns en del

idéer om nya

lakemedel for

RLS, men for

narvarande (varen 2026) finns annu ingen ny
lakemedelskandidat som tagits upp av nagot
lakemedelsforetag. Nyheter kan komma pa
RLS-forbundets hemsida.

Patienters roll

Patienter har en given nyckelroll i kliniska
studier genom att svara pa enkater, bli
intervjuade och vara forsokspersoner i olika
typer av provningar.

Patienter kan ocksa bidra till studiers
utformning: Framfor allt i valen av
forskningsfragor, men dven i utformningen
av enkater, intervjuer och annan insamling
av information. Patienter kan dessutom
delta i diskussioner om hur resultaten kan
tolkas och anvadndas. Under senare ar har
forskarvarldens intresse
for denna typ av djupare
patientmedverkan

Okat, men dar finns
fortfarande stora
mojligheter till
vidareutveckling. @

1 patientsdkerhetslagen

QR-kod till forskningsartiklar
(2010:659). pd RLS-férbundets hemsida.
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ATT LEVA MED RLS

RLS ar ingen sjukdom som “gar over”. Den foljer med — och den ser
olika ut for olika personer, och olika over tid. I det har reportaget
moter du patientroster som visar pa variationer av symtom,
behandling och vardmoten. Det finns sillan en enkel formel for
lindring — men alltid en manniska bakom symtomen.

Gunilla Salo

Man kan ju 6nska ibland att RLS skulle férsvinna
genom ett under. Men - tyvdrr - det verkar
inte intrdffa. S3 man far leva med
sjukdomen och se den som en
standig foljeslagare. Den yttrar
sig olika for olika personer, och
den yttrar sig olika under olika
perioder for en individ.

Jag ar nu 73 ar och har
givetvis som sa manga andra
haft en hel del vardkontakter av
skiftande kvalitet. Jag ska inte
gd in pd alla dem i detalj, men
erfarenheten dr att lakaren ofta
ar osdker. DA jag borjade medicinera i
55-arsaldern, var det jag sjalv som féreslog
medicinering (hade hort av en bekant till en
bekant). Sa har det varit dven andra ganger och det
skapar en osdkerhet om det verkligen dar den bdsta
och lampligaste behandlingen jag far for tillfallet.

Positivt tankande dr ju bra, men det finns inget
positivt med RLS som jag ser det. Det ar en stress
att alltid tdnka pd att skota sina mediciner. Jag har
en ganska svar variant av sjukdomen och
far inte glomma att ta dem en enda gang.

Om jag vantar for lange och symtomen
hinner sla till, sa ar det mycket svart att bli
av med den.

18 RASTLOS #1/2 2026

Om olyckan anda skulle vara framme och
nattsomnen uteblir, sa dndrar jag ingenting utan
fortsatter livet ”som vanligt”. Tanker att det blir

bdttre om ett par dagar.

Just nu har jag en fungerande kombination

av Sifrol och Gabapentin (pramipexol och

gabapentin) och ar jatteglad for det.
Peppar, peppar maste jag tilldgga, det
finns en alltid en liten osakerhet. Hur
lange kommer det har att halla, nar
bérjar problemen igen? Och nar det
nu ar bra, hur vet jag att jag inte tar
for mycket medicin? Borde jag i sjalva
verket minska pa nagot? Sadana
tvivel kan man drabbas av ndr man
ar lite osdker pa om medicineringen

ar optimal.

Men - det ar bast att inte grubbla for
mycket. Funkar det sa funkar det! Jag &r ganska
radd for att fa anfall, alltsa natter nar det i princip
ar omojligt att sova och RLS upplevs som en tortyr,
sd jag accepterar att prova “allt mojligt” for att fa
lugn.

Som med andra sjukdomar paverkas mdendet
forstds av hur livet ar for 6vrigt. Familj, vanner,

"DET AR LATT ATT
KANNA SIG OSAKER"

‘ ATT LEVA MED RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

traning, intressen, allt som haller fokus pa annat ar
valdigt viktigt.

Summa summarum, det gar att leva mycket bra och
"precis som vanligt” med RLS, fast man far halla sig
inom vissa ramar. Rimlig regelbundenhet och sundhet
i livsvanorna samt lamplig medicinering som ibland
maste ses dver ar grundstommen. Man maste ocksa
vara palast och f6lja utvecklingen samt garna prata
med andra. Alltid lite pa ta. Det basta stodet ar att vara
medlem i RLS-forbundet. @

Text: Gunilla Salo. Foto: Ronnie Salo.

Asa Westlund Eriksson

Asa, 58 &r, 4r fodd och uppvuxen i Stockholm, nirmare
bestamt i Vasastan. Idag bor hon pa Varmdo med make
och en nyinflyttad kattunge. Asa arbetar som grafisk
formgivare, var under manga ar anstalld vid SCB,
Statistiska centralbyrdn, men ar numera frilansare. Pa
fritiden ar det kultur som galler: teater, stickning och
annat konsthantverk, men allra bast trivs hon pa bat i
Stockholms skargard.

Hur ser din historia med RLS ut?

- Det kanske var, jag vet inte exakt: Det
kanske ar 15 ar sedan jag kdnde att jag
inte madde riktigt bra. Sa jag gick
till min husldkare som tog lite
prover. Det var lite med hjartat
och lite allt mojligt. Men sen var
det hon som sa: ”Du kanske har
RLS - du kanske sover daligt?
Det kanske ar darfor.”

— Det var inte s3 att jag l3g

vaken pa ndtterna, eller att

jag tankte pa det. RLS hade jag
aldrig ens hort talas om. Jag kan
inte heller komma ihag att jag hade
pirrningar i benen, utan det var val mer att
nattsomnen blev stord fast jag inte riktigt forstod

hur. Jag borjade hur som helst dta Sifrol (pramipexol)
och da forstod jag att det var dar skon kldmde. For det
ledde till en forbattring av mitt maende generellt.

Har forbattringen hallit i sig?

- Nja, i dagsldget har jag dock mer av det hadr att jag
kan kdnna att det blir pirrigt i benen - det ar framst
i benen det kdanns for min del - till exempel nar jag

sitter pa teater eller flyger. Dd kan det bli
jattejobbigt.

Hur yttrar det sig da?

— Det gar bara inte att vara stilla med
benen, sa det galler att preppa infor de
tillfallena. Sedan jag gick med i RLS-
forbundet har jag last pd mer. I bérjan var
jag liksom no6jd med att jag fatt medicin.
Men sen borjade jag att inse att den inte
alltid hjalper. DA bérjade jag att ldsa pa
lite mer och forstod att det var bdttre att
dela upp den dar dosen. Det var ingenting
som lakaren tog upp, det verkar faktiskt
inte som att ldkare alltid forstar det har.
Det ar snarare vi som ar drabbade som har
forstatt att det ar sd man ska gora. Sa nu
tar jag en halv tablett typ vid tretiden och
en halv tablett klockan fem. Och sen tar
jag en hel (0,18 mg) vid halv tio.

Har du provat att komplettera med nagon
alternativbehandling?

- Ja, jag provade med magnesium, men
sen ldste jag om nagon som tog selen
vilket jag ocksa provade, och det tycker
jag har hjalpt mig valdigt mycket. Lite
extra jarn tar jag ocksa ibland, sa oftast
mar jag helt okej. Vissa kvallar och
ndtter ar jag helt besvarsfri, och
andra ganger gar krypningarna
inte Over trots samma
behandling. Det dr svart att se
nagot monster i nar det funkar
och nar det inte gor det. Ofta
vaknar jag ocksa tidigt pa
morgonen, vid fyra-femtiden,
och har kdnningar. Men det ar
bara ndgon gang
det har blivit riktigt
illa. Vi var ute med bdten,
och jag hade glomt att ta
med medicin. D3 hade jag
en riktig helvetesnatt - jag
sov inte en blund! Och da
forstod jag hur det ocksa
kan vara - for de som
medicinen inte hjdlper. Men
for mig har RLS blivit ndgot
som jag bara lever med. @

Text och foto: Per F T Nilsson

>
-
-
-
<
>
=
m
o
)
m
()
|
-
m
(721
(7]
-
m
(2]
(7]

RASTLOS #1/2 2026 19
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Pia Borrman

)) - ”0Om jag fick onska bort en av mina
akommor, sa skulle det tveklost bli RLS”.

Sa sager Pia Borrman, bibliotekarie som
arbetar med biblioteksutveckling for Region
Stockholm. Pia kommer ursprungligen

fran Jamtland men ar nu bosatt i Upplands
Vésby. Hon har tva utflugna barn och bor
med sin make samt deras tva katter.

Pia, vi har valt att intervjua dig med tanke
pa att du representerar en stor grupp
personer som har en “medelsvar” form av
RLS. Hur ser din historia med RLS ut?

- Jag minns att jag hade kanningar
som barn, men det var nog inte
sa mycket och inget som

var ett problem. Men for

cirka 20 ar sedan, da jag

var i 40-arsaldern, blev

det riktigt jobbigt och jag
uppsokte vardcentralen.

Vilken hjalp fick du da?

- Ldkaren sa att det fanns
en parkinsonmedicin som
anvandes mot RLS, men
den skulle vara for stark for mig
och jag fick den inte. Da bytte jag
husldkare, och den nye ldkaren gav mig
en tablett (0,18mg) Sifrol (pramipexol) som
jag tog pa kvallen. Det var en lattnad, jag
blev s& mycket battre och detta varade i
nagra ar.

Vad hande sedan?

- Jag blev samre och gick
tillbaka till min lakare som
ordinerade mer Sifrol. Jag
tror att jag kom upp i tre
tabletter, alltsd 0,54 mg. Jag
hade problem i hela kroppen.
Vid den tiden gick jag aven
med i RLS-forbundet, och
hittade information om augmentation.
Tillsammans med min husldkare delades
dosen upp och jag minskade till en tablett
uppdelat i tva kvartar och en halv, som jag
intog utspritt over dagen.

20 RASTLOS #1/2 2026

Hur gick det?

- Det blev bdttre! Men det var inte en lycka som
varade. Jag blev samre igen och fick nu en remiss
till en neurolog pa Danderyds sjukhus. Denne
foreslog att jag skulle gd éver till Gabapentin
(gabapentin), och jag tog Gabapentin tre ganger per
dag. Det fungerade ocksa ett tag, men det rackte
inte som enda 16sning. Nu har jag en kombination
av Gabapentin tre ganger per dag och Sifrol tva
ganger. Det fungerar hyggligt, men jag har anda
mycket symtom. De kan ocksd komma i skov da
det ar varre.

Hur ser tillvaron ut idag?

- Jag har oftast kanningar i hela, verkligen hela
kroppen. Till och med i tandkdttet och under
naglarna. Det ligger som en dov underton hela
tiden, med tidvis nastan outhdrdliga skov,
och aven muskelryckningar i benen.
. Det ar varre pa vanster sida. Det
som kanske dr ovanligt med mig ar
att mina besvar ar varst dagtid, och
satter igang redan pa morgonen.

Vilka andra strategier har du for att
hantera din RLS?

- For mig fungerar det ganska bra

med stretching, sd det gor jag mycket.
Vissa stdllen kan man inte stretcha,
som knévecken, men da kor jag 6ver benen

med en kruskavel sd att det gor lite ont. Lite
lagom smarta flyttar fokus fran RLS-obehagen och
det lindrar ett tag. Hart tryck funkar ocksa bra,
exempelvis med hopvikt kedjetdacke eller att jag
viker ihop benen under mig och sitter pad dem.

Har du annan fysisk aktivitet i din dag?

- Numera promenerar och cyklar jag. Periodvis

"OM JAG FICK ONSKA BORT EN AV
MINA AKOMMOR, SA SKULLE DET

TVEKLOST BLI RLS”

har jag varit sa trott att jag inte orkat promenera
heller. Jag ar sjukskriven pa deltid sedan manga
ar pa grund av utmattningssyndrom, och jag kan
val sdga att RLS inte ar till ndgon hjalp dar. Jag

‘ ATT LEVA MED RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

behover vila, men RLS satter kappar i hjulet.
Det ar verkligen en sjukdom som satter ner
livskvaliteten.

Pa vilka satt tycker du att RLS sanker
livskvaliteten?

- Den ar psykiskt pafrestande och gor att jag
inte kan dterhdamta mig som jag behover. Det

ar svart att beskriva vad det ar, det kan lata
ganska ofdrargligt med pirr i benen. Manniskor
som inte alls vet vad det &r forstar inte. Det kan
gora att man kanner sig lite ensam. Det dr ocksa
en oro att gldomma att ta medicinerna trots
paminnelser i mobilen, eller att glémma o
dem hemma. Det far bara inte handal! L
Tidvis kdnner jag mig desperat och
fortvivlad Over att detta aldrig tar slut,
hur ska man orka?

Hur ar det med nattsomnen?

- Tack och lov har jag ganska bra
somn eftersom mina besvar ar varst
pa dagarna. Jag tar ocksd en lugnande
tablett till natten som hjalper till.

Hur tanker du om framtiden?

— Jag hoppas pa forskningen. Att det ska finnas
en medicin som hjalper oss som har RLS och

att man kommer at nycklar till det mystiska
dopaminet. Jag vill sdga att min husldkare ar bade
lyhord och hjdlpsam, jag har fatt medicin och
remisser. Neurologen sager att det finns starkare
mediciner att ta, men att man helst vantar

med dem sa lange som méjligt. Jag fick nyligen
medicin mot illamdende i samband med en
operation, och den slog helt ut effekten av Sifrol.
Jag har aldrig ndgonsin haft en sa jobbig natt som
da!

Vill du tilldgga nagot?

- Jag ar glad for att RLS-forbundet finns. Ni har
koll pa forskningen och sprider kunskap. Det ar
sd latt att bli bortviftad med denna sjukdom, som
ju inte gar att mata med ndgra prover. Darfor ar
det 1att att bagatellisera den. @

Text: Gunilla Salo. Foto: Per F T Nilsson

Sally Sundbom

Ser hon bekant ut? Inte sd konstigt i sa fall.
Sally har namligen under 20 ar métt och guidat
tusentals bestkare pad Rédbergsfortet i Boden,
det sista av Bodens fastning som fanns kvar i
krigsorganisationen fram till dess att de sista
kanonskotten avlossades nyarsafton 1998. Det
6ppnades sa smaningom for allmanheten i och
med att det togs ur bruk, och Sally med
tva kollegor tog Gver ruljangsen
och sag till att fortet fick en
framskjuten plats i den
lokala besoksndringen.
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Sally ar fodd 1944
och uppvuxen i Norra
Bredaker, ett litet
samhalle just utanfor
Boden. Efter folkskola
samt ett par ars
yrkesskola fick hon
tjanst hos Forsvarsmakten,
ndrmare bestamt vid
regementet i Boden, I 19. Dar blev
hon sedan kvar i 35 ar, inledningsvis
som kontorsbitrade, men efterhand
utvecklades en karridr. Sally arbetade med
materialredovisning, blev expeditionsansvarig,
och ndr hon gick i pension var det som
sekreterare at chefen for Norra férsvarsomradet.
Eller "pension” forresten, det var da hon inledde
ndsta steg i karridren. Nar Fastighetsverket tog
over lokalerna i Bodens fastning fick Sally och
ett par av hennes kollegor fragan om de ville
borja arrangera guidade turer.

- Ja, arbetet inom forsvaret

bidrog till mitt intresse for
militarhistoria, och nar kommunen
ordnade med guideutbildning var
det inte sa mycket att tveka om.
Jag har alltid tyckt om att hélla
mig igdng, jag har varit aktiv i
Friluftsframjandet i manga ar -
med utforsakning och fotvandring,
fast numera blir det med dlderns
rdtt mest skoter ... Sa det kdndes
ratt och blev valdigt bra.
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Nar upplevde du RLS-besvar for forsta
gangen?

- Det kan jag inte riktigt sdga, for jag
visste inte vad det var fran borjan. Jag
hade bara lite besvar i benen och jag
trodde att det berodde pa mina aderbrack.
Men nar jag val uppsokte lakare sa hon
“dina dderbrack ar inte sa farliga, det ska
vara harda knutar innan vi gér nagonting
dar - det dér far du leva med”. Men sen
sa hon att hon hade en annan teori om
vad det kunde vara, att det kunde vara
sjukdomen “rastldsa ben”. Ndgot sadant
hade jag aldrig hort talas om, men hon
forklarade att det kunde man medicinera
- kanske inte sa att det gar bort, men
medicinen gor att besvaren lindras. Sa

da fick jag Sifrol (pramipexol), och den
har jag fortsatt med. Sedan har jag fatt
gabapentin ocksd, som komplement.

Hur tycker du att det fungerar?

- Det fungerar, det gor det. Inte alltid.
Nu har jag ju inte det har varje kvall eller
natt — ibland kan det vara uppehall pa ett
par dygn. Och da ténker jag, vad nu da?
Vad har hant nu? Men sen kommer det
tillbaka.

Har du lyckats spara skiftningarna i

besvdren till nagot? Att du kanske har rort

for mycket eller for lite pa dig?

- Nej, det kan jag inte saga.
Dagarna ar sig ganska lika pa det
sattet. Daremot dr det kanske lite
oregelbundet ndr jag tar medicinen.
Det skulle kanske bli battre om jag
tog den lite mer regelbundet.

Har du provat nagon typ av
egenvard, som att dta jarntabletter
till exempel?

- Nej, jag har aldrig gjort det. Jag namnde

det ndgon gang fér min ldkare, men han
gick inte vidare med det. Men ibland, om

jag trots mina mediciner inte kan sova, tar

jag en insomningstablett.
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Du sa att du gick till lakaren ndr du borjade kanna de
har ryckningarna i benen, och trodde att det kunde
ha med aderbracken att géra. Men da var det ganska
langt fram i livet som du gick till 1akaren?

- Jo, jag var ju 6ver 50. Det verkar ju inte ga bort i
alla fall.

Det blir anda runt 30 ar med Sifrol. Du har aldrig
upplevt ndgon augmentation?

- Jag vet inte riktigt vad det dr. De sdger att det ar
forfarligt obehagligt och att man ska akta sig for

det. Men jag vet som sagt inte riktigt vad det dr.

Som jag forstatt det har jag en ganska lindrig form
av RLS. Besvaren verkar inte ga bort, men forvarras
inte heller, sa den paverkar inte mitt liv i sarskilt hog
grad. @

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.

Lars Branden

Lars Brandén, fodd 1957, har alltsedan han tog
examen vid Lunds universitet 1994 varit verksam
som forskare och innovationsutvecklare vid anrika
institutioner sasom Karolinska Institutet, Yale och
Columbia University i USA — men har dven arbetat
med affarsutveckling for lakemedelsforetag i
Storbritannien och Schweiz. Idag ar han CEO/VD och
Director of Biology vid det franska biotech-foretaget
Kolibri. En imponerande karriar, inte
minst om man vager in det faktum att
Lars sedan manga ar lider av svar
RLS. Ett tillstand vilket Lars
5 fatt lara sig bemots pd hogst
. olika satt beroende pa var i
varlden man befinner sig.

Nar dok symtomen upp
forsta gangen?

- Nar jag var liten, sex eller
atta ar gammal kanske.
Det var lite obehagligt, det
borjade killa i benen och sa
dar. Det forsvann under puberteten,
men i 20-arsdldern borjade jag fa

svart att sova. Det blev liksom vérre och
varre med tiden - sa att mot slutet, just innan jag
blev diagnostiserad var det svart att sova nagon
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natt overhuvudtaget. Det blev som cykler
- jag var vaken i kanske 48 timmar mer

eller mindre, varpa jag kraschade av ren

utmattning och sov en natt for att sedan

ga vidare i ndsta cykel. S& det var ganska
illa.

Verkligen. Men sen fick du diagnos - och
medicin?

— Precis. Sifrol (pramipexol). Jag kommer
inte ihag hur stor férsta dosen var, men

for mig blev skillnaden som natt och dag.
Jag minns kanslan forsta kvadllen jag tog
det, och upptackte att jag kunde bara lagga
mig ner och vila. Jag behdvde inte springa
upp eller gora nagonting konstigt. Jag bara
somnade. Det var helt fantastiskt. Men det
holl inte i langden.

Jag fick 6kade doser gradvis, och doserna
fortsatte att 6ka nadr jag flyttade till USA
2002. Jag markte inte bieffekterna som
kom smygande. Till att bérja med at jag
till exempel fruktansvart mycket. Jag

gick upp ndgot groteskt i vikt pa nagra

ar. Jag vagde over 175 kilo efter fem, sex

ar dar. I borjan markte jag inget da jag
tranade sju dagar i veckan, sa dd kunde jag
stoppa i mig massor av mat utan att det
marktes. Men den
har atstérningen
gjorde mig konstant
hungrig - jag
kunde bara inte fa
nog med mat!

Sedan kom

forsta anfallet av

augmentation. Jag trodde inte det var sant,
hur jakligt det visade sig vara. Det var
bortom allt man kan beskriva om man inte
sjalv har gatt igenom det. Hur jdkligt det
kanns, i hela kroppen. Man kan liksom
inte tanka klart nog for att kunna prata.
Jag har haft gallsten - det ar smartsamt.
Men det har ar inte sméarta pa samma satt.
Mer ett slags djupare obehag nagonstans
centralt i hdlsosystemet som sprider sig i
hela kroppen. En typ av smartsam klada

i varenda muskel och varenda led i hela
kroppen - ett forfarligt tillstand, som gar
bortom all beskrivning.

"JAG MARKTE INTE egendomlig. Oavsett
BIEFFEKTERNA SOM KOM sigi sverige eller

Jag fick sa smaningom Citodon (kodein och
paracetamol), primadrt for ett annat andamal,

men det visade sig hjalpa dven mot min RLS -
riktigt bra, faktiskt. Jag flyttade hem fran USA,

tog ett par sabbatsar och ldste konst. Men nar

jag sen skulle forsoka fa, sa att séga, en mer
"normal” langtidsbehandling fér RLS med nagot
liknande preparat, blev det bara tvarstopp. Det

var omojligt. Det betraktades som ”riskbeteende”,
’narkotikasokande beteende”, eller vad de nu
kallade det. Det var liksom kort. Det fanns ingen
framkomlig vag. Som tur var fick jag jobb i London
i den vevan. Flyttade dit, kom in i det brittiska
systemet och dar var det inga problem. Jag uppsokte
en somnklinik, och dar konstaterade de att ”det
har ar typiskt RLS” och gav mig Targiniq (oxikodon
med naloxon). Det fungerade utmarkt under tva ar.
Inga som helst problem. Jag kom tillbaka till Sverige
och méttes dn en gang av beskedet ”Du ska inte ha
nagra opiater. Det ar livsfarligt. Du kommer att bli
beroende.”
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Jag fick alltsa Sifrol igen, vilket efter en tid ledde
till ett nytt anfall av augmentation da jag bérjade fa
slut pa medicinen jag hade med fran Storbritannien.
Jag dkte till akuten. Jag var i ett desperat daligt
skick, men dar trodde man uppenbarligen att jag
fejkade alltihopa. De viftade bara bort det. Det var
hemskt.

- Situationen ar sa

om man befinner

SMYGANDE" nagon annanstans
i Europa gadller ju
samma riktlinjer
fran europeiska
lakemedelsmyndigheten (EMA) vad galler
forskrivning av Targin som
behandling vid svar RLS. Nar
man konstaterat att dopaminerg
behandling, som Sifrol, inte hjalper
eller kanske till och med forvarrar
tillstandet — da bedomer EMA att
nyttan overvager riskerna. Men
det verkar som att man i Sverige
inte riktigt tagit till sig detta. Jag
har fragat ett antal ldkare och
neurologer om varfor men aldrig
fatt ndgra riktiga svar, annat an att
det “foreligger risk for missbruk.”
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For egen del har jag haft mojlighet att 16sa
situationen, da jag ju genom mitt arbete bor
utomlands i perioder och foljaktligen inte

)) behover forlita mig pa vad som tycks vara praxis
inom svensk sjukvard. Men det finns ju andra i
liknande situation, utan de mdjligheterna - och
sa borde det verkligen inte vara. @

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.

Olle Jonsson

Olle Jonsson, 75, hemmahdrande i Umea minns
exakt nar det borjade. Inte som en langsam
smygande férdndring, utan som nagot som slog
till — bokstavligen 6ver en natt.

- Jag var 42. Jag vaknade mitt i natten av de
dar krypningarna i benen. Gick upp och gjorde
tahdvningar. Och da gick det ver ... dtminstone
for stunden.

Det var forsta gdngen han kande
av symtom som senare skulle
visa sig vara RLS. Nagon
Pvaxtvark” eller oro i benen
under barndomen hade han
aldrig haft.

- Nej, ingenting sadant. Det
kom plotsligt, och det var
valdigt tydligt att nagot inte
stamde.

De forsta aren hittade Olle
egna sdtt att hantera besvaren.
Tahdvningar mitt i natten fungerade
forvanansvart bra — atminstone till en
borjan.

- Jag klarade mig ganska lange pa det dar. Gick
upp, rérde pa mig, sa lugnade det sig. Men efter
omkring fem ar forandrades bilden. Da blev det
varre. Inte bara oftare, utan mer intensivt. Det
rackte inte langre med att réra pa sig, sa da sokte
jag vard.

- Jag hade last pa en del innan ldkarbesoket. Sa
redan vid forsta besoket sa jag rakt ut: ”Jag tror
jag har restless legs.” Och blev faktiskt tagen pa
allvar direkt. Det var inget snack. Jag fick hjalp

med en gang. Valdigt valvilligt, om man jamfor
med vad man hor fran andra.
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Behandlingen inleddes med dopaminerg
medicinering.

- Jag fick Madopark (levodopa). Det
fungerade, till en bérjan, men nar sa
smaningom effekten inte rdckte till fick jag
ga over till Sifrol (pramipexol).

Olle stod pa ldkemedlet i mdnga dar - men
doserna 6kade successivt.

- Till slut tog jag valdigt mycket. Upp mot
hundra milligram.

Med de hoga doserna féljde ocksa
biverkningar.

- Jag fick konstiga tankar. Biverkningarna
beskrivs bland annat i FASS. Det lar hora
ihop med samma beléningssystem som vid
spelmissbruk och andra kickbeteenden.
Dopamin dr starka grejer.

I dag behandlas Olle med opioidlakemedel.

- Jag star pa Targiniq (oxikodon med
naloxon) nu, och det fungerar bra. Jag kan

behdva justera dosen ibland, men over
lag fungerar det. Det dr inte fritt
fran biverkningar - magen stannar
upp. Det finns preparat som hjalper,
men da mdste man dosera dem ratt
ocksa. Blir det fér mycket, gbr man
bast i att stanna hemma ndsta dag.
Sa, det handlar ju om att fa vardagen
att fungera.

Du ndmnde tdhdvningar férut — har
du provat ndgon annan form av egenvard?

- I dag handlar det mer om att ligga

steget fore och hitta tidpunkter for ratt
medicinintag. Men nar jag kanner att
symtomen dr pa vag kan jag ibland skjuta upp
dem. Promenader fungerar absolut. Att rora
pa sig innan det bryter ut. Nagon intellektuell
eller praktisk aktivitet som jag gillar mycket
kan skjuta upp symtomen. Det dr som att
hjarnan kopplar om. Ibland upptacker jag att
jag inte ens tagit min medicin. Som sagt, det
handlar om att fa vardagen att fungera.

Olle konstaterar att han haft tur i sina
vardkontakter och hans lakare har varit
kunniga inom omradet.

- F6r manga blir ofta forsta vardkontakten
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via vardcentralen, och dar finns inte alltid
kunskap om RLS. Ferritin-vdrdet var en av de
forsta sakerna man kollade. Men det missas
tydligen fortfarande ibland. Forbundets

arbete betyder ocksa mycket. Inte minst

genom information och tidningen. Men
forbundets radgivare ar kanske den viktigaste
medlemsresursen. Utan den hade jag inte kunnat
komma till en stabil medicinregim.

Nar Olle sammanfattar sin egen sjukdomsresa
gor han det utan dramatik, men med eftertryck.

— Det har varit en resa. Fran tahdvningar pa
natten till ratt medicinering. Att hitta behandling
som fungerar efterhand. Att fa vardagen att ga
ihop.

Och kanske viktigast:
- Att hitta ratt vardkontakt. @

Text: Per F T Nilsson. Foto: Susann Rickan.

Bianca Zenonsson

Bianca Zenonsson, 45, bor i Malmoé med make
och katt.

Nar Bianca fick sin diagnos i Lund 2004 var det
som att nagon dntligen satte ord pa det
som foljt henne i aratal. Som barn hade
hon haft fruktansvard ”vaxtvark”.
Ingen pratade om krypningar
eller neurologiska orsaker -
det var bara nagot man skulle
vaxa ifran.

Efter diagnosen - fick du
nagon medicin?

- Ja, de satte in Sifrol
(pramipexol). Jag fick aven
jarndropp, och det hjalpte ju
omedelbart. Jag var symtomfri i
manga ar, sa lange jag tog min lilla
pilla. Det funkade i ungefar tio ar. Sedan
behovde jag plotsligt hoja Sifrol-dosen. Och
hoja, och hoéja, och hoja igen - vilket neurologen
tyvarr gjorde. Det var da det strulade till sig och
problemen bérjade pa riktigt. Jag utvecklade
rejal augmentation. Jag borjade fa krypningar
anda upp till ansiktet, inte bara i benen - och
dessutom dygnet runt.

Vilka dtgarder vidtog man da? Fick du hjalp
att sluta med Sifrol?

- Nej. Jag hade ingen kontakt kvar med de
neurologerna. Via RLS-forbundet forstod jag
att jag stod pa en galet hég dos. Jag tog tva
ganger 0,36 mg per dygn. Sa jag fick trappa
ner sjalv. Jag visste inte riktigt hur man
skulle gora det, sa jag gjorde det valdigt
snabbt - och det ballade ur helt. Jag lever
dessutom med smadrtproblematik. Jag har
det som kallas central sensitisering. Jag har
ett dverkdnsligt nervsystem.

Har du haft kontakt med ndgon RLS-
specialist?
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- Ja, jag hade telefonkontakt med dr

Jan Ulfberg nar det var som varst med
nedtrappningen av Sifrol. Men de mediciner
han ndmnde hade jag redan testat. Efter
den dar 6verdoseringen av Sifrol ar det som
att det har skitit sig helt. Sifrol gor noll
skillnad nu. Och jag tal inget annat heller.
Det finns bara morfin kvar, och jag dr anda
aldrig symtomfri.

Hur klarar du en vardag med det har?

- Jag ar sjukpensiondr. Livet dr inte sa

jatteroligt. Jag lever pd mina fyra timmars

sémn men maste dnda vila uppemot fem

timmar per dag. Jag dr mycket i

sdngen. Som om jag vore 80 ar...
Det ar inte kul.

Bortsett fran medicinering - har
du utvecklat andra strategier for
att hantera din situation?

- Ja. Att halla mig upptagen

och koncentrerad. Jag ar valdigt

kreativ. Det haller

mig vid liv. Ibland
gar jag upp halv fem

pa morgonen och satter
mig och skapar nagot — malar
eller gér ndgot annat - for att
std ut med krypningarna. Och
det hjalper faktiskt.

Jag forsoker hitta det positiva.
Gladja mig at det lilla. Det
kommer man langt med.

Jag har min katt och mitt
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kreativa skapande. Det uppehdller mig. Det ar
skont att ha ndgot att gora. Jag har inte svart att
sysselsdtta mig - och det dr en raddning.

)) Hur ser du pa framtiden?

— Jag var en heldag pa smartkliniken i gar och

hade dnda férhoppningar om att nagot nytt skulle
komma fram. Men jag ar jattebesviken. Det forsta
de ndmnde var att jag borde dra ner pa Targiniq
(oxikodon med naloxon). Och da sa jag: Hur ska jag
gora det? De hade inte ens forstatt att jag tar den for
min RLS. De trodde att jag tar den for min smarta.
Men min smdrta minskar inte av morfin over huvud
taget. Jag har testat tramadol ocksa - det hjdlper
inte. ”Jaha ... okej, men det dr ju inte bra.” Och
sedan stannar det dar.

Jag har anda tur som har en bra ldkare

pa vardcentralen som skriver ut utan att

braka. Det ar jag tacksam for. Men jag bytte
vardcentral fyra ganger innan jag hittade ndgon
som lyssnade.

Har du genomgatt nagon sémnutredning?

— Nej, aldrig. Jag har haft svara smnstérningar
sedan jag var ung men aldrig fatt en
sémnutredning. Pa smartkliniken konstaterade alla
tre — lakare, psykolog och fysioterapeut — att en
betydande faktor i min smartproblematik ar att jag
inte far sova tillrackligt for att aterhdmta mig. Min
kropp far aldrig vila upp sig.

Men man gar inte vidare med det. Man konstaterar
- och sedan stannar det ddr.

Jag har heller aldrig utretts ordentligt for varfor jag
inte tar upp jarn och B12. Under samtalet sa lakaren:
"Jag undrar varfoér du inte tar upp de dmnena? Har
man ndgonsin kollat din mage?” Nej, ingen har
kollat nagonting. Man konstaterar symtom - men
gar inte vidare.

Sa jag ar som sagt jattebesviken. Jag hade storre
forhoppningar pa en specialistutredning an att fa
radet att borja trana lite, dta Bi2-tabletter och testa
Saroten (amitriptylin) igen - en medicin jag precis
satt ut eftersom jag far mer krypningar av den.
Men de tycker anda att jag ska prova igen. Och dar
stannar det. @

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.
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Robert Andersson

Skelleftehamnsbon Robert Andersson,
55, arbetar som lastbilschauffér och ar
ensamstaende pappa till fem barn.

Han har haft symtom sa lange han kan
minnas. Som barn kallades det vaxtvark. I
dag vet han battre.

Hur lénge har du haft RLS?

- S3 lange jag kan minnas.
Jag var fem sex ar. Jag
och farsan hade det,
och farmor ocksa.
Men det hette ju
vaxtvark pa den
tiden. Jag skulle
bli jatteldng, sa de.
Jag blev 163, sd det
blev inte sa mycket
av den planen.

Du har beskrivit
att det var en speciell
sorts smadrta redan som
barn. Hur menar du?

— Det ar viktigt att séga: jag har ren och ra
vark. Ont genom skelettet, som det kdnns.
Inga branningar, kryp eller annat. Bara

ren och fruktansvard vark. Hogsta skalan
enligt RLS-undersokningen. Nar jag var
liten satt det ”’bara” i benen - benvark, som

jag sa.

Hur hanterade du det som barn, innan du
fick ndgon behandling?

- Jag vaxte upp med pappa, mamma gick
bort ndr jag var sex. Jag minns att vi sov pa
balkongen for att svalkan lindrade varken.
Ibland sov jag i badkaret, for porslinet kylde
och det hjalpte.

Nar fick du diagnos och behandling forsta
gangen?

- Inte forran i 40-arsaldern. Jag fick
Madopark Quik (levodopa) forst. Det tog
skitbra. Det var forsta gangen i livet som
jag sov ordentligt. Jag minns att jag tankte:
"Taha, ar det sa héar folk har det?” Det var
harligt.
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Vad hande sedan?

- Jag stod inte pd Madopark sa
lange. Lakaren bytte till Sifrol
(pramipexol) ganska tidigt. Jag
borjade med en halv tablett, gick
upp till en och sen tva. Dar har
jag legat lange. Men nu kdnner
jag att det kommer tidigare,

och att effekten inte haller lika
lange.

Augmentation?

- Ja, det kanns sa. Det blir mer
vark, och jag marker att jag
behover mer for att fa samma
lugn. Och sd vill man ju inte
hamna i att man bara fortsatter
hdja.

Hur har symtomen
forandrats i kroppen
genom aren?

- Som barn var

det bara i benen.

I 40-arsaldern

fick jag aven i armarna. Och i
50-arsaldern kom det dven i
axlarna. Sa det ar fruktansvart.

Utdver RLS lever Robert med
diskbrack och fértrangningar i
ryggen och nacken.

Far du opioider for sméartan?

- Nej, det funkar inte pa mig.
Jag svarar inte pa opioider. Jag
blir bara konstig i huvudet,
men smartan paverkas inte.
Neurologerna har provat lite,
men det gav inget, sd jag ar
tillbaka pa Sifrolsparet.

Kontakten med varden fungerar
"sd gott det gar”, tycker han.
Men tiden dr knapp.

Hur fungerar uppfoljningen hos
neurolog?

- Man sitter dar och har fem
minuter pa sig att hinna saga
allt. Och neurologen séger: “Da
hérs vi om nagra veckor.” Men

i verkligheten tar det alltid
fem sex manader. Och nar man
provar nya mediciner som inte
funkar blir det noll timmar
somn de dar provveckorna.

Hur paverkar RLS vardagen och
familjelivet?

- Jag har bitit ihop och jobbat
hart hela livet trots det har.
Och familjesituationen pa det.
Men nu kdnner jag att all ork,
energi och uppoffringar ar slut.
Man ar konstant hjarntrott och
orkeslos. Inget socialt liv, och
man kan inte sitta ner med
laxor, umgange eller mys med
barnen som man vill. Det sliter

nagot fruktansvart.

- Det ar inte bara somnen

som blir lidande, utan livet

och anhdriga i sin helhet. Att
se en film med dottern pa
kvallen ndr varken satter igdng
vid 17-18-tiden ar ju bara att
glomma.

Hur sover du?

- Jag har alltid sovit typ 1-5
timmar per natt, sd lange jag
kan minnas. Nu blir det 0-4
timmar per natt om jag far lite
verkan av Sifrol. Jag ar uppe
hela ndtterna ndr andra sover
gott, ndstan varje natt. Och man
blir trétt av medicinen ocksa.

Samtidigt blir vardagen dyr.

- Nya mediciner, nya forsok ...
det blir mycket utgifter. Och nar
man ar ensamstaende och har
en massa barn sa marks det i
planboken.

Har dina barn visat nagra
symtom pa RLS?

- Hittills inte. Min ex-fru
har inga symtom i slakten, sa
det genetiska lar ju komma
fran min sida. Och det &r det
som ar sd markligt: jag har
fem barn och ingen av dem
har visat ndgot an. Det ar jag
valdigt tacksam for. Men man
har ju hort att det kan hoppa
generationer.

Har du nagra egna satt att
hantera symtomen?

- Ja. Ibland ar det bara att

kliva upp pa natten och dricka

kaffe. Tvartemot raden. Det &r
lite diffus medicin,

"DET AR VIKTIGT ATT SAGA; e jag kdnner

att det slapper.

JAG HAR REN OCH RA VARK” Dopaminpaslaget

eller vad det nu

ar. Ibland kan jag

somna om efter en
halvtimme, ibland tar det langre
tid.

- Om jag sdtter mig och spelar
tv-spel pa kvallen sa slapper
det direkt. Eller om jag sitter
vid datorn och gor nagot som
kraver fokus. Da aktiverar man
hjarnan. Det ar som att kroppen
fattar: ”Okej, det ar dag lite
grann.” Man skjuter upp det.

Robert ar inte medlem i
RLS-forbundet, men foljer
erfarenhetsutbyte pa natet.

- Facebook-grupperna dr bra.
Man blir pdmind om att man
inte ar ensam. Och man snappar
upp tips om vad andra testar.

Han sammanfattar sitt lage
utan stora ord.

— Det sliter, det gor det. Men det
ar val det som &r grejen: att fa
vardagen att funka. @

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.
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INFORMATION FRAN
DITT FORBUND

RLS-forbundet ar patientorganisationen .
for oss som lider av RLS Var logotype

ar en stiliserad
dopaminmolekyl.

MOC')T VARA
RADGIVARE

» Alla ar varmt valkomna att bli medlemmar i RLS-férbundet — oavsett om du sjalv lever med RLS Dotaminiar viktlat 01 . . . L.
eller inte. Kanske ar du anhérig, vin eller bara vill stédja vart arbete och bidra till 6kad kunskap om férpRLS— drabba dg Radgl\.l.nlngen ar enomedlemsservme. 1

sjukdomen. Anhdriga har méjlighet att bli stédmedlemmar till halv arsavgift, som ett sitt att bade g RLS-forbundet - fran medlemmar till medlemmar.
visa sitt engagemang och ta del av gemenskapen. Som medlem kan du ringa och prata med en

Vi har lokala och regionala foreningar pa flera hall i landet. Genom
dem skapas mojligheter till gemenskap, kunskapsutbyte och stod
nara dar du bor.

TRAFFAS LOKALT

Att motas i verkligheten kan vara bade
givande och starkande. Manga upplever
att det betyder mycket att fa traffa andra
iliknande situation, dela erfarenheter,
stalla fragor och lara av varandra i en
oppen och forstaende miljo.

Kontakta garna nagon av
kontaktpersonerna for att prata vidare
om hur du skulle vilja att traffarna ser ut.
Kanske foredrar du ett informellt samtal
over en kopp kaffe, en foreldsning,

en studiecirkel eller en mindre
samtalsgrupp? Tillsammans kan vi hitta
former som passar er i just ditt omrade.

Om du daremot vill diskutera din
personliga situation eller har specifika
fragor kring dina besvar, rekommenderar
vi att du i stallet kontaktar nagon av
vara radgivare. Du kan ldsa mer om
radgivningen pa nasta sida. Nagra

av vara regionala

kontaktpersoner ar

aven radgivare, vilket E

kan gora det lattare att

hitta ratt stod.

BILDA LOKAL RLS-FORENING

RLS-forbundet ser med gladje att
det ordnas lokala aktiviteter. Vi vet
att det finns manga RLS-sjuka i vart
avlanga land, som har behov av att
traffa andra med sjukdomen. Att
utbyta erfarenheter, tipsa varandra
om egenvard och medicinering,
samt fa tips om hur man hittar
hjalp och stdd.

Personlig

kontakt kan

ocksa ge

stod infor ett

lakarbesok.

Las mer pa

hemsidan.

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 ar medlem kan ocksa ringa
08 -121 513 30 for att fa tillgang till
informationen.

erfaren medlem som har god kunskap om RLS
och om de utmaningar sjukdomen kan innebadra.
Ibland kan det betyda mycket att fa tala med
ndgon som verkligen forstar.

Vi lyssnar, ger stod och delar med oss av
egna och andra medlemmars samlade
erfarenheter. Vi haller oss ocksd uppdaterade
kring RLS for att kunna ge sa relevant stod
som mojligt. Du valjer sjalv om du vill vara
anonym.

All radgivning sker ideellt och utan ersattning. Om
vi inte kan svara ndr du ringer kan du tala in ett
meddelande eller skicka ett sms.

Observera att vi inte ar vardgivare. Vara rad kan
darfor aldrig ersatta medicinsk bedémning eller
kontakt med halso- och sjukvarden.

Telefonnumren till vara radgivare hittar du nar du
loggar in som medlem pa var webbplats. Du kan
ocksa ldsa mer genom att skanna QR-koden har
intill. ®




VANLIGA FRAGOR

Har finns korta svar pd vanliga fragor. Fylligare information finns pa sidorna 4-15.

Vad ar RLS?

Det typiska for RLS,
Restless Legs Syndrome,
ar att man far obehag
som gor det nastan
omdjligt att vara stilla, och
att detta obehag forsvinner
eller dtminstone lindras
patagligt vid rorelse.
Obehagen brukar vara mest
kdnnbara i nederdelen av
benen. Stord nattsomn dar
ofta det varsta problemet. @

Hur allvarligt ar RLS?

Besvadren kan vara
mycket olika, bade till
styrka och karaktar.
Vissa har mattliga
problem som kommer
periodvis. Andra kan ha
mycket stora besvar som
kanns i hela kroppen hela
dygnet. @

Vem drabbas av RLS?

RLS ar vanligt och
forekommer i alla dldrar.
Nagot oftare hos kvinnor
an hos man. Forr trodde
man att RLS inte debuterade
forran i medeldldern,

men det berodde pa att
diagnosen sdllan stalldes
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for unga personer. Symtomen
hos barn kan likna sadana
som forekommer vid
neuropsykiatriska besvar. @

Vad beror RLS pa?

Det finns flera kanda

orsaksfaktorer, men
. ingen enkel och entydig

forklaring. Kroppens
dopaminsystem har en
nyckelroll. Jarnbrist har
ofta stor betydelse. Aven
andra bristtillstand, liksom
vissa ldkemedel kan vara
betydelsefulla. Det finns en
arftlig faktor. Livsstilen kan
vara viktig.

Eftersom RLS fungerar pa
olika satt for olika personer
kan det kanske finnas olika
former av RLS som orsakas av
olika faktorer. @

Vad kan man gora sjalv?

Livsstilen har betydelse.

Till exempel kan det vara
, bra att ha regelbundna

sovvanor, och undvika
koffein pa eftermiddag och
kvall. Alkohol kan ge tillfallig
lindring, men gora att
besvaren blir varre efter nagra
timmar. Man kan ocksa fa
hjalp av olika sorters massage
och elektrisk stimulering, till
exempel TENS, stretching,
samt andra former av
egenvard. Det finns dven flera
sorters kosttillskott som sags
hjalpa mot RLS-besvar, men
de flesta av dessa har ingen
bevisad effekt. @

Vilken hjalp kan man fa?

Vid besvarlig eller svar RLS
ar lakarkontakten viktig.
Det finns olika lakemedel
som fungerar pa olika satt
for olika personer. Man far
prova sig fram tillsammans
med lakaren. RLS-forbundets
information kan ge underlag for
samtalen.

RLS-forbundets medlemmar
kan ocksd ringa ndgon av
forbundets radgivare. De kan
lyssna, de kan dela med sig av
sin erfarenhet och de ar paldsta,
men de dr inte vardgivare och
deras rad kan inte ersdtta en
allsidig medicinsk bedéomning.

Scanna for att komma
till fragor och svar pd
www.rlsforbundet.se.

RLS-forbundet anordnade

en bildtdvling 2023.

Tack till alla er som illustrerade
hur det dr att leva med RLS:

Janet Sjostrom

Eva Granath
Kerstin Esse

Maria Krantz
Christina Bérjesson
Eva Lagergren
Annbritt Ekman
Goran Melesjo

Karl Erik Karlsson
Marianne Forsberg
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AVSANDARE o o
) Posttidning
RLS-forbundet

Foreningshuset SEDAB Ej retur
Lumaparksvéagen 7
120 31 STOCKHOLM

| detta specialnummer finns samlad och val underbyggd information:

Vad ar restless legs?

Vad beror restless legs pa?

Vad kan man gora for att lindra besvaren?
Vilken medicinsk vard kan man fa?

Vad ar bra att veta infor ett lakarbesok?
Vart kan man vanda sig for att fa hjalp?

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 ar valkomna att bli stod-
kontakter med bade svenska och internationella medlemmar med halv drsavgift.

experter. Vi anser att det behdvs mer forskning,
och gor darfér allt vi kan for att trycka pa och
bidra.

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

Lokala och regionala féreningar finns pa flera
hall i landet.

Mer information finns pd var hemsida och
i var patientbroschyr som du kan bestédlla utan
kostnad. Som medlem kan du dven ringa oss for

Som medlem far du: att fa tillgéng till all information pa hemsidan.
@ Tidningen RASTLOS tre ganger per ar. Kontakta oss girna!
@ Tillgdng till all information pa férbundets Telefon: 08 -121 513 30

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

Hemsida: www.rlsforbundet.se
Post: RLS-forbundet, Foreningshuset SEDAB,
Lumaparksvagen 7, 120 31 Stockholm

@ Mojlighet att ringa erfarna medlemmar for
rad och tips.

@ Moajlighet att traffa andra medlemmar och
utbyta erfarenheter.

@ Mojlighet att bidra till forbattringar genom RLS
forbundets kontakter med sjukvarden, FORBUNDET

forskare och andra patientorganisationer.



