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RASTLÖS ges ut av RLS-förbundet,  
patientorganisationen för oss som lider 
av Restless Legs Syndrome, RLS, även 
kallat Willis-Ekbom Disease, WED. Båda 
beteckningarna förekommer och syftar 
på samma sjukdom.  
RLS är mycket vanligt men förekommer i 

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

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

Sidan 4–15: Fakta om Restless Legs Syndome, RLS 
Sidan 16–17: RLS-forskning i patientperspektiv 
Sidan 18–27: Att leva med RLS – Personberättelser 
Sidan 28–29: Information från RLS-förbundet 
Sidan 30–31: Frågor & Svar 

LEDARE   SÖREN BERG

Det här är en 
specialutgåva av 
RLS-förbundets 
medlemstidning 
Rastlös. Vi har 

satsat lite extra för att ge en 
bred samlad bild av RLS, så att 
den här tidningen kan ersätta 
vår tidigare broschyr ”Har du 
obehag i benen”. Det mesta 
som stod i den broschyren 
står sig fortfarande, men 
nu presenterar vi en hel del 
fördjupningar, uppdateringar 
och kompletteringar.

RLS har antagligen 
alltid funnits. Många 
led nog av besvären 
långt innan någon 
satt ord på dem. 

Det var ett framsteg när 
läkaren Sir Thomas Willis på 
1600-talet beskrev symtomen 
och konstaterade att opium 
kunde hjälpa mot svåra besvär. 
Ett nytt viktigt steg togs på 
1940-talet när neurologen Karl-
Axel Ekbom gav sjukdomen 
ett namn, Restless Legs, och 
konstaterade att järnbrist 
kunde vara en orsak. 

Levodopa lanserades 
1982, ett läkemedel 
som först utvecklats 
för att hjälpa vid 
Parkinsons sjukdom, 

men som också visade sig 

ge god hjälp vid RLS. Tjugo 
år senare introducerades 
pramipexol, ett läkemedel 
av samma typ, som också 
visade sig vara effektivt 
vid behandling av RLS 
och som internationella 
läkemedelsmyndigheter 
godkände för behandling 
av RLS. Idag vet vi att 
augmentation kan bli ett stort 
problem när man använder 
dessa läkemedel. Det finns 
dessutom andra risker.

En del forskare, långt 
ifrån alla, lyfter nu 
fram gabapentin 
och pregabalin som 
de nya förstahands-

läkemedlen. För en del 
patienter fungerar de bra, andra 
får starka biverkningar.

Frågan är vad man 
kan göra när man 
förstått att allt inte 
är svart-vitt och 
att olika RLS-sjuka 

reagerar på olika sätt. Vilka 
självhjälpsmetoder kan 
vara hjälpsamma? Hur kan 
man bäst använda de olika 
läkemedel som finns, och 
hur kan man få en bra dialog 
med sin läkare? Vilka nya 
behandlingsmöjligheter 
kan man hoppas på inför 
framtiden?

Sedan 
RLS-förbundet 
bildades år 2000 har 
det varit en central 
uppgift att sprida 

saklig och aktuell information 
om både möjligheter och 
risker. Idag har förbundet väl 
utvecklade kontakter med den 
internationella forskarvärlden. 
Sten Sevborn som arbetat i 
ett tyskt läkemedelsföretag 
utvecklade tidigt goda 
kontakter med europeiska RLS-
forskare och patientföreningar. 
Läkaren och RLS-experten Jan 
Ulfberg betyder fortfarande 
mycket.

Vi hoppas att det här 
numret av 
Rastlös ger dig 
möjligheter att 
undvika onödiga 

problem, att föra bra samtal 
med din läkare och kunna 
pröva dig fram till fungerande 
sätt att hantera dina besvär.   

Sören Berg 
Förbundsordförande

Det går långsamt men 
det går ändå framåt

»RLS HAR ANTAGLIGEN 
ALLTID FUNNITS«
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DET HÄR ÄR RLS
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Känner du obehag, krypningar, pirrningar eller 
rent av smärta när du försöker vara stilla? 

Gör rastlösa ben det svårt att sova? Kan det vara 
svårt att sitta stilla på flyget, tåget, teatern, bion 

eller till och med hemma vid middagsbordet? 
Lättar eller försvinner besvären när du rör dig, 

men bara för stunden?

På följande sidor kan du läsa fakta om RLS:
1. Vad är RLS?
2. Vad beror RLS på?
3. Vad kan man göra själv?
4. Medicinsk vård
5. Vart kan man vända sig?

FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

1. Vad är RLS?
Det typiska för RLS, Restless Legs 
Syndrome, är att man får obehag som gör det 
nästan omöjligt att vara stilla, och att detta 
obehag försvinner eller åtminstone lindras 
påtagligt vid rörelse.
Obehagen brukar kännas mest djupt inne i 
underbenet, men de kan upplevas även i andra 
delar av kroppen. Besvären är oftast värst på 
kvällar och nätter, men de kan förekomma även 
andra tider. Störd nattsömn brukar vara det 
allvarligaste problemet. Det finns inget specifikt 
prov som kan fastställa diagnosen.

Det är vanligt att besvären kommer i skov, där 
vissa perioder är svåra medan andra är ganska 
problemfria. Ibland kan man hitta yttre orsaker; 
till exempel i hur man sovit, ätit, stressat, tränat, 
inte tränat eller på annat sätt ändrat något, men 
många gånger är det svårt att hitta någon tydlig 
förklaring till upp- och nedgångarna.

Besvären förekommer i alla åldrar. Både kvinnor 
och män kan vara drabbade, men besvären är 
vanligare bland kvinnor. Många kvinnor upplever 
problemen särskilt i samband med graviditet.

Förr trodde man att RLS inte debuterade förrän i 
medelåldern, men det berodde på att diagnosen 
sällan ställdes för unga personer. Ibland kallade 
man då istället besvären för ”växtvärk”. Nu finns 
det internationell forskning som visar att RLS inte 
är ovanligt hos barn, och att symtomen kan likna 
sådana som förekommer vid neuropsykiatriska 
besvär. Besvären kan förvärras med åldern, men 
det finns än så länge inte mycket forskning om 
RLS hos äldre.

Måttlig RLS 
Det kan vara svårt att sitta stilla och nätterna är 
ibland svåra. Rastlösheten lindras av rörelse, men 
därefter kan det ändå ta tid innan man får nattro. 
Med olika typer av egenvård kan man ändå klara 
sig ganska bra.

Besvärlig RLS
Rastlösheten är något man tänker på nästan 
varje dag. Den lindras visserligen av rörelse, men 
den återkommer gång på gång när man försöker Illustrationer: Åsa Westlund Eriksson.

Texten är granskad av docent Jan Ulfberg. »

fakta om restless legs

återgå till vila. Nattsömnen är ofta dålig. 
Egenvård kan lindra, men räcker inte. 
Medicinsk behandling kan ofta ge bra hjälp. 

Svår RLS
Allt som kräver stillasittande eller liggande 
är svårt. Nattsömnen är kraftigt störd. 
Rastlösheten kan kännas i hela kroppen 
och nästan hela dygnet. För en del 
personer kan det gå så långt att man får 
självmordstankar. Medicinsk behandling 
kan oftast ge god hjälp även i dessa fall, 
men den löser sällan alla problem. 

Gränserna är inte knivskarpa. Skillnaderna 
handlar inte heller enbart om besvärens 
styrka, utan även om deras typ: 
Kopplingar till smärta? Nattliga kramper 
och benrörelser? Bara i benen eller i 
hela kroppen? Samma läkemedel och 
behandlingar kan fungera olika för olika 
personer.  
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Internationella klassifikations- 
systemet för sjukdomar och hälsoproblem 
I det internationella klassifikationssystemet 
för sjukdomar och hälsoproblem, ICD1, har RLS 
i den senaste versionen ICD-11 koden 7A80. 
Inledningssiffran 7 anger att koden placerats 
i gruppen sömnstörningar. Socialstyrelsens 
preliminära översättning:

Rastlösa ben (restless legs) är en 
sensomotorisk rubbning i vaket tillstånd 
som kännetecknas av en stark, nästan 
oemotståndlig lust att röra på benen. 
Denna rörelsevilja åtföljs ofta, men inte 
alltid, av andra obehagskänslor djupt inne 
i benen. Även om benen är mest påverkade 
beskriver många personer med restless 
legs även symtom från armar. Symtomen 
är värre i vila, lindras vid rörelse och 
uppträder framför allt på kvällen eller 
natten. Symtomen är tillräckligt allvarliga 
för att orsaka signifikant lidande eller 
funktionsnedsättning psykiskt, fysiskt, socialt, i arbete 
eller i akademiska studier, exempelvis på grund av 
frekventa sömnstörningar. De flesta personer med 
rastlösa ben uppvisar också periodiska benrörelser 
under sömn. En separat diagnos för periodiska rörelser 
i extremiteter är inte motiverad i sådana fall, eftersom 
rörelserna i extremiteter under sömn anses ingå i 
symtombilden.

I den äldre versionen ICD-10, som fortfarande 
används i många svenska sammanhang, är/var 
koden G 25.8, i gruppen neurologiska sjukdomar2. 
Bytet av grupp är inte så dramatiskt som det kan 
låta: RLS har neurologiska orsaker och yttrar sig 
oftast mest påtagligt som sömnstörningar.

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

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

Liknande lindriga problem
Många har enstaka gånger känt att det 
kan vara lite svårt att få ro i benen, men 
att det då brukar lugna sig så snart man 
rört sig lite och att det inte känns som 
något stort problem. Diagnosen RLS är då 
knappast motiverad. 

Det är naturligtvis bra att många bara har 
lindriga problem, men tyvärr bagatellise-
ras en del allvarlig RLS om man tror att 
RLS aldrig är värre än så.  

fakta om restless legs
FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

Illustration: Janet Sjöström, Instagram @knorvel
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3. Vad kan man göra själv?
Egenvård kan vara till nytta vid de flesta typer av RLS. Ibland ger den 
tillräcklig effekt, ibland kan den komplettera medicinsk behandling. Man 
får pröva sig fram till vad som fungerar. 

Livsstil
Man kan ha stor nytta av vanlig sömnhygien, exempelvis:

•	 Regelbundna sovvanor: Gå till sängs och stig upp ungefär samma tid 
varje dygn. 

•	 Undvik ”tupplur” på dagen – om den inte visat sig passa in i en 
fungerande dygnsrytm.

•	 Motionera gärna, men varva ner i god tid innan sänggåendet.

•	 Använd inte sängen som arbetsplats. 

•	 Ha mörkt, svalt och tyst i sovrummet.

•	 Gå upp om du inte kan somna. Gör något avslappnande tills du 
verkligen längtar efter att få lägga dig.

Många upplever att problemen förvärras av koffein, särskilt om man 
dricker kaffe eller något annat med koffein under eftermiddag eller kväll. 
Alkohol kan ge tillfällig lindring men medför ofta att besvären blir etter 
värre efter någon/några timmar.

Fysioterapi

Massage, borstning, kompressionsstrumpor, stretching, tyngdtäcke och 
andra former av tryck och stretching kan lindra. Varm eller kall dusch, 
liniment eller elektrisk stimulering med TENS3 eller TOMAC4. 

Psykosocialt stöd
Kognitiv beteendeterapi, KBT, och andra typer av psykosocialt stöd kan i 
vissa fall ge värdefullt stöd. I bästa fall kan sömnen bli bättre samtidigt 
som förmågan att leva med RLS-besvären förbättras.

Kosttillskott
Det finns flera kosttillskott som påstås kunna lindra RLS-besvär. De 
flesta av dessa har ingen bevisad effekt, men det pågår en del forskning 
som RLS-förbundet följer. Det kan också vara bra att lyssna till andras 
erfarenheter. Om man läser på, köper av seriösa handlare och håller sig 
till måttlig dosering kan man pröva sig fram.  

3 www.rlsforbundet.se/tens/
4 www.rlsforbundet.se/tomac-hjalp-vid-rls/ 

FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

»

fakta om restless legs

2. Vad beror RLS på?
RLS är ett syndrom, vilket betyder att det är en 
kombination av symtom som ofta förekommer 
tillsammans, trots att de kan ha olika orsaker.

Det finns en hel del kunskaper om hur RLS 
fungerar, men eftersom det fungerar på olika sätt 
för olika personer kan det kanske finnas olika 
former av RLS som orsakas av olika faktorer.

•	 Kroppens dopaminsystem har en nyckelroll.

•	 Det finns en tydlig ärftlig faktor och det 
bedrivs en hel del genetisk forskning om RLS, 
men sambanden är inte entydiga.

•	 Järnbrist i hjärnan har ofta stor betydelse.

•	 Andra bristtillstånd kan också ha betydelse.

•	 Vissa läkemedel kan förstärka eller rent av 
orsaka besvären.

•	 Livsstilsfaktorer kan ha stor betydelse, på 
olika sätt för olika människor.

•	 Det finns teorier om att lokal syrebrist kan ha 
betydelse.

•	 Det pågår forskning om att problem i 
magtarmkanalen kan orsaka/påverka RLS.

Ibland talar man om en skillnad mellan 
sekundär/symtomatisk och primär/idiopatisk RLS, 
där den symtomatiska har känd orsak, medan 
den primära inte har det. Men den uppdelningen 
kan förändras när kunskaperna om orsaker 
vidareutvecklas.  

FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

Järnbrist i hjärnan har ofta stor betydelse.

Fler kvinnor än män är drabbade.

Kroppens dopaminsystem har en nyckelroll.
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4. Medicinsk 
vård
Om egenvården inte räcker 
behöver man diskutera med 
läkare.

Likvärdiga läkemedel tillverkas 
ofta av flera företag och säljs 
då med olika namn. För att 
undvika missförstånd anger 
vi namnet på läkemedlens 
verksamma ämne.

Inledande frågor
Läkemedel som kan ge 
problem?
Det finns en del läkemedel som 
kan förvärra RLS-besvär. Till 
exempel kan antidepressiva 
läkemedel, antihistamin och 
fentiaziner ha sådan negativ 
effekt. Om man använder något 
sådant läkemedel kan man 
diskutera för- och nackdelar 
samt eventuella alternativ. 

Järnnivå i hjärnan?
Låg järnnivå i hjärnan kan 
förvärra eller rent av orsaka 
RLS-besvär. Olika forskare har 
lite olika uppfattningar om 
vad som bör vara målnivå och 
hur den ska mätas, men alla är 
överens om att järnet i hjärnan 
har stor betydelse. Om det inte 
finns en pågående infektion/
inflammation, ger ett enkelt 

prov av ferritinnivån i blodet 
oftast en ganska bra bild. 
RLS-sjuka bör ha ett värde i 
överdelen av normalintervallet, 
gärna över 100 mikrogram/
liter. (Blodvärdet Hb ger inte 
tillräcklig information.) 

Njurfunktion?
Bristande njurfunktion kan 
förvärra RLS-besvär. Det kan 
därför vara motiverat att mäta 
kreatinin som ger ett 
mått på den funktionen.

Ärftlighet?
RLS har en stark ärftlig 
faktor och det kan därför 
vara meningsfullt att 
berätta för läkaren om 
det finns släktingar med 
liknande problem.

Läkemedels- 
behandling
Järn
Höjning av en låg järnnivå leder 
ofta till minskade RLS-besvär. 
Om ferritinvärdet indikerar att 
nivån är låg, kan man använda 
järntabletter. Om det inte räcker 
för att nå målnivån, kan man 
pröva intravenös tillförsel. 

Eftersom det i detta fall handlar 
om att nå ett normalvärde 
snarare än om att tillföra något 
nytt verksamt ämne kan järn 
ordineras även till barn.

Dopaminergika
Dopaminergika är att 
samlingsnamn för läkemedel 
som ger samma effekt i hjärnan 
som signalsubstansen dopamin. 
Dessa läkemedel utvecklades 
för att hjälpa patienter med 
Parkinsons sjukdom, men 

visade sig senare redan i låga 
doser fungera bra även mot 
RLS-besvär. Som biverkan kan 
dessa läkemedel i vissa fall 
ge bristande impulskontroll. 
Vid hög dosering och/eller 
långvarigt bruk finns betydande 
risk för augmentation, där 
läkemedlet kraftigt förstärker 
besvären i stället för att dämpa 
dem.

Levodopa kan ge snabb effekt 
men ger särskilt stor risk för 
augmentation. Det ska därför 
användas i låg dos och endast 
vid enstaka tillfällen.

Pramipexol kan fungera bra 
under lång tid om dygnsdosen 
hålls låg och gärna delas upp 
i flera deldoser. Många RLS-
forskare anser att den maxdos 
som anges i FASS i de flesta fall 
är alldeles för hög.

Ropiniorol kan vara ett liknande 
alternativ till pramipexol. 

Rotigotin kan tillföras via 
ett plåster som ger jämn 
tillförsel hela dygnet. Flera 
RLS-forskare bedömer att den 
jämna tillförseln kan minska 
risken för augmentation, men 
att det svagaste plåster som 
tillhandahålls i Sverige (2 
mg/24 timmar) ger alltför hög 
dosering, och därför bör klippas 
i två delar trots att fabrikanten 
avråder från det. Fabrikanten 

anger RLS som indikation, 
men om plåstret förskrivs med 
RLS som indikation omfattas 
det inte av den offentliga 
läkemedelsförmånen som ger 
högkostnadsskydd5.

Gabapentin och pregabalin
I ljuset av problemen med 
augmentation har gabapentin 
och pregabalin under senare 
år allt oftare lyfts fram som 
förstahandsalternativ som 
läkemedel vid RLS. Särskilt i 
USA har man lyft fram dessa 
alternativ, medan europeiska 
forskare är mer tveksamma. 
En del av bakgrunden kan vara 
att man i USA brukat ordinera 
högre doser av dopaminergika 
än i Europa, och att man 
därför sett större problem med 
augmentation.

Gabapentin och pregabalin 
ger ingen, eller åtminstone 
lägre, risk för augmentation. 
Doseringen kan behöva bli hög 
för att nå effekt, och ibland 
blir effekten otillräcklig även 
vid maxdos. För pregabalin 
pekar många på att det 
finns risk för missbruk och 
beroende. Det finns en hel rad 
tänkbara biverkningar. Några 
av dem kan vara allvarliga 

men flera minskar efter en tids 
användning. 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 läkare 
som anser sig ha tillräckliga 
kunskaper kan ordinera dem 
även mot RLS.

Opioider
Vid svår RLS kan opioider 
vara det enda fungerande 
alternativet. Redan på 
1600-talet, när Sir Thomas 
Willis först beskrev sjukdomen, 
skrev han att opium kunde 
lindra de besvär vi numera 
kallar RLS. Idag är vi väl 
medvetna om att opioider 
kan skapa beroende. 
Opioider är därför aldrig ett 
förstahandsalternativ vid 
behandling av RLS, men redan i 
låga doser kan de vara effektiva 
mot svår RLS.

Olika opioider används i 
olika länder. De har olika 
för- och nackdelar, och den 
internationella forskningen 
ger ännu ingen tydlig bild av 
vilka som är bäst lämpade vid 
RLS. Försiktig dosering och god 
uppföljning är alltid viktigt. 

I Sverige finns en enda opioid, 
en kombination av oxikodon och 
naloxon6, där tillverkaren anger 
RLS som indikation. Läkare 
som anser sig ha tillräckliga 
kunskaper kan även ordinera 
andra opioider.  

5 www.tlv.se 
6 säljs bland annat med handelsnamnet 
Targiniq

Generiskt utbyte
Ganska ofta föreslår 
apoteket ett läkemedel 
med ett annat namn än 
det som står på receptet. 
Det är då ett alternativ 
som Läkemedelsverket 
bedömer vara 
likvärdigt, men som vid 
uthämtningstillfället har 
ett lägre pris. Syftet är att 
med hjälp av konkurrens 
begränsa kostnaderna för 
samhälle och patienter. 
Systemet kallas generiskt 
utbyte.

För det mesta fungerar 
detta bra. Det verksamma 
ämnet och dosen är 
densamma. Men olika 
tillsatsämnen och 
tillverkningsprocesser 
kan göra att olika fabrikat 
fungerar lite olika. Därför 
kan det ibland finnas 
anledning att hålla sig 
till ett särskilt fabrikat. 
Det kan vara bra att 
diskutera frågan med 
den läkare som skriver 
receptet. När det är hon/
han som bedömer att det 
finns en sådan anledning, 
kan hon/han på receptet 
ange vilket fabrikat som 
ska lämnas ut. Det blir 
då ingen merkostnad för 
patienten. Om det ”bara” 
är patienten som själv 
anser att enbart ett visst 
fabrikat fungerar bra, 
så måste patienten själv 
betala merkostnaden för 
att få just det fabrikatet. 

FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

»

fakta om restless legs
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FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

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

5. Vart kan man vända sig?
RLS-förbundet
RLS-förbundet har en hemsida med mycket information: till 
exempel frågor och svar, nyheter från forskningsfronten och 
patientberättelser. Medlemmar kan även läsa både nya och gamla 
nummer av tidningen Rastlös via hemsidan. Alla fakta är väl 
underbyggda. 

Medlemmar kan också ringa någon av förbundets rådgivare. 
Rådgivningen är en service till medlemmar från medlemmar i 
RLS-förbundet. Rådgivarna arbetar frivilligt och utan ersättning. 
De kan lyssna, de kan dela med sig av sin 
erfarenhet och de är pålästa, men de är inte 
vårdgivare och deras råd kan inte ersätta en 
allsidig medicinsk bedömning. Den kunskap 
rådgivarna får genom de personliga samtalen 
kan bli till nytta även för andra som lider av 
RLS. Som inringare kan man vara anonym. 
Mer information finns på hemsidan.

Sjukvården
Vid besvärlig eller svår RLS är läkarkontakten viktig. Flera 
vårdgivare använder egna kunskapsunderlag som kan vara 
anpassade för sjukvårdspersonal och/eller patienter. Kvaliteten på 
dessa kunskapsunderlag är blandad. 

När det fungerar bra, är vården lyhörd och man prövar sig fram 
tillsammans med patienten. RLS-förbundets information kan ge 
underlag för samtalen.

Om det inte fungerar bra, kan man söka 
annan läkare. Man kan också be om ny 
bedömning av en annan läkare, ibland kallad 
”second opinion”. Mer information om den 
möjligheten finns på 11777. 

Facebook
Det finns flera Facebook-grupper om RLS, på olika språk. Flera 
av dem kan förmedla värdefulla erfarenheter, men det finns inga 
garantier för att alla uppgifter stämmer.  

7 www.1177.se/sa-fungerar-varden/om-du-inte-ar-nojd/ny-medicinsk-bedomning/ 

Går RLS att bota?
Genetisk forskning pekar på att det kan komma nya typer av läkemedel. Det pågår 
också intressant forskning om kopplingar till bakteriefloran i magtarmkanalen, till 
betydelsen av vissa spårämnen och möjligheterna i viss nervpåverkan. Men på alla 
dessa områden 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 på 
olika sätt. RLS-förbundet följer utvecklingen. 

Historien bakom RLS
RLS beskrevs första gången i en vetenskaplig tidskrift redan på 1600-talet av 
den brittiske läkaren Sir Thomas Willis. Den svenske läkaren Karl-Axel Ekbom 
”återupptäckte” syndromet i mitten av 1900-talet och gav det då namnet RLS, Restless 
Legs Syndrome. RLS kallas därför ibland WED, Willis Ekboms Disease, men eftersom 
det inte har samma språkliga koppling till sjukdomen, har de flesta nu återgått till 
beteckningen RLS.

Internationella expertgrupper
Det finns en internationell expertgrupp, International Restless Legs Study Group, 
IRLSSG8 som publicerar olika typer av rapporter och riktlinjer. Det finns även en 
särskild europeisk expertgrupp, European Restless Legs Syndrome Study Group 
EURLSSG9 som har kontakter med IRLSSG. 

Det svenska RLS-förbundet samarbetar med andra europeiska patientföreningar för RLS 
i European Alliance for Restless Legs Syndrome, EARLS10 och har goda kontakter med 
expertorganisationen EURLSSG.

De europeiska neurologernas samarbetsorganisation European Academy of Neurology, 
EAN11 har nu (fortfarande 2026) en särskild arbetsgrupp för att ta fram europeiska 
riktlinjer för behandling av RLS. I denna arbetsgrupp ingår RLS-förbundets ordförande 
som patientföreträdare.  

»

fakta om restless legs
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4.	 Under dagen, när du tog det lugnt? (sitta, ligga)

5.	 Under dagen, när du inte tog det lugnt, utan var engagerad i aktiviteter? 
           (gå, aktiviteter på arbetet, hemarbete, fritidsaktiviteter)

6.	 Hur trött eller sömnig var du under dagen under de senaste sju dygnen?
           (från att du gick upp på morgonen till sängdags)

I RLS-forskning är det ofta viktigt att specificera och kvantifiera RLS-besvär, inte minst för att kunna 
jämföra situationen före och efter en behandling. Olika skalor kan användas, ibland parallellt:

RLS 6
Bedömningsskalan RLS 6 är den modernaste skalan. Den konstruerades av en grupp erfarna RLS-
forskare och presenterades år 2016 i den vetenskapliga tidskriften Sleep Medicine. Eftersom skalan 
bygger på patientens egna bedömningar, ger den mycket begränsade möjligheter att jämföra olika 
individers situation. Men den ger bra underlag för att jämföra de individuellt upplevda besvärens både 
styrka och karaktär, före respektive efter en behandling eller annan förändring. Som patient kan man 
också använda RLS 6 i kontakt med vården, som samtalsunderlag för att förtydliga sina besvär

Var och en av de 6 frågorna kan besvaras på en 11-gradig skala, där 0 anger att man inte upplever 
några besvär alls, medan 10 betyder att besvären är mycket stora. 

1.	 Hur nöjd är du med din sömn under de senaste sju nätterna?

           

Hur allvarliga var dina RLS-besvär under de senaste sju nätterna respektive 
dagarna i följande situationer:

2.	 När du skulle somna in?

3.	 Under natten?

FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) FAKTA OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS) 

HUR BESVÄRLIG ÄR DIN RLS?

IRLS
IRLS är en äldre skala, från 2003. På samma 
sätt som RLS 6 ger den mycket begränsade 
möjligheter att jämföra olika individers 
situation eftersom den utgår från personliga 
bedömningar. 

Svaren på 10 frågor med svarsalternativ 0-4 
summeras till ett samlat mått, max 40, som 
ska ange hur allvarliga RLS-besvären är. 
Summeringen till ett samlat värde kan vara 
diskutabel eftersom de tio frågorna har olika 
karaktär. 

Skalan används fortfarande relativt ofta, inte 
minst på grund av att den funnits ganska länge 
och därför ger möjlighet att relatera till tidigare 
studier.  

RLSQoL
RLSQoL, Restless Legs Syndrome Quality of Life 
Questionnaire, består av 18 frågor som syftar 
till att ge en fördjupad bild av hur RLS påverkar 
livskvaliteten. Frågorna är relativt komplexa 
och svaren låter sig inte summeras i en enkel 
slutsumma. Formuläret har utvecklats och 
uppdaterats i olika steg, första referens 2001.  

QR-kod till utskrivbart format

fakta om restless legs
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noggranna steg. Eftersom detta är mycket 
kostsamt brukar ett läkemedelsföretag 
behöva ta vid. De bedömer då hur sannolikt 
det är att det tänkta läkemedlet kommer 
att passera alla 
prövningar, och 
vilka intäkter det 
då kan tänkas 
ge. De forskare 
som utvecklat 
grundidéerna finns 
oftast kvar i arbetet 
även när ett företag 
gått in, men de 
kompletteras då 
med många andra. 

Det finns en del 
idéer om nya 
läkemedel för 
RLS, men för 
närvarande (våren 2026) finns ännu ingen ny 
läkemedelskandidat som tagits upp av något 
läkemedelsföretag. Nyheter kan komma på 
RLS-förbundets hemsida.

Patienters roll
Patienter har en given nyckelroll i kliniska 
studier genom att svara på enkäter, bli 
intervjuade och vara försökspersoner i olika 
typer av prövningar.

Patienter kan också bidra till studiers 
utformning: Framför allt i valen av 
forskningsfrågor, men även i utformningen 
av enkäter, intervjuer och annan insamling 
av information. Patienter kan dessutom 
delta i diskussioner om hur resultaten kan 
tolkas och användas. Under senare år har 
forskarvärldens intresse 
för denna typ av djupare 
patientmedverkan 
ökat, men där finns 
fortfarande stora 
möjligheter till 
vidareutveckling.  

 1 Patientsäkerhetslagen 
(2010:659).

Kunskaper för dagen 
och framtiden

TEXT: Sören Berg

FORSKNING OM RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

RLS-forskning ger hopp om bättre 
lindring, bot och förebyggande insatser. 
Grundforskning kan öppna för långsiktiga 
möjligheter. Tillämpad forskning kan leda 
till förbättringar redan på kort sikt.

Vetenskap 
och beprövad 
erfarenhet
Den svenska patientsäkerhetslagen1 säger att 
hälso- och sjukvården ska bygga på vetenskap 
och beprövad erfarenhet: När det finns 
verifierad kunskap ska den tillämpas. När 
sådan kunskap inte finns, ska man utgå ifrån 
beprövad erfarenhet. Forskning blir viktig när 
någon/några ser anledning att ifrågasätta eller 
komplettera den beprövade erfarenheten.

Först behövs en idé
De flesta av sjukvårdens forskningsidéer 
uppstår i nära kontakt med vården. 
Forskaren ser ett problem och får en 
idé om något som skulle kunna leda till 
förbättringar. Patientberättelser och praktiska 

rls-forskning ur patientperspektiv

erfarenheter i vården är ofta startpunkter. 
Registerdata – där man hämtar information ur 
patientjournaler eller särskilda register – kan 
också ge värdefullt underlag. Inledningsvis 
växer idéerna ofta fram i informella samtal 
mellan kollegor. 

Fallbeskrivningar och enkla 
faktasammanställningar kan ibland göras inom 
ramen för det löpande arbetet, utan särskild 
finansiering.

Från idé till projekt
Om idéerna verkar stå sig, kan man gå vidare. 
Man formulerar då den hypotes (underbyggd 
gissning) man vill pröva och gör en plan för 

arbetet. Ofta krävs en etisk prövning. Ibland 
söker och får man finansiering från någon fond 
eller liknande. 

Intressanta resultat kan man försöka få 
publicerade i någon vetenskaplig tidskrift, 
så att andra forskare kan lära sig och/eller 
kommentera. 

Den akademiska 
miljöns betydelse
På 1950-talet fanns det sammanlagt 
några hundra professorer vid Sveriges alla 
universitet. Idag är de mellan femton och 
tjugo tusen, med flera andra forskare kring 
sig. Många vårdutbildningar, inte bara 
läkarutbildningen, innefattar forskarutbildning 
och öppnar för forskning parallellt med det 
kliniska vårdarbetet. Många behöver skriva 
forskningsartiklar som en del av sin utbildning. 
Många söker intressanta forskningsfrågor och 
många tävlar om finansieringsmöjligheter.

Resultat i form av 
nya riktlinjer
När forskningsidéerna handlar om hur man 
ska använda metoder och läkemedel som redan 
finns, krävs oftast ingen stor finansiering för 
att gå vidare. Det kan till exempel handla om 
att utveckla och bedöma självhjälpsmetoder, 
eller om hur man bäst ska använda befintliga 
läkemedel. Nya kunskaper kan leda till nya 
riktlinjer för vården.

Möjlighet till nya 
läkemedel
När det finns förhoppningar om att kunna 
utveckla ett nytt läkemedel blir frågan större. 
Säkerhet och effekt behöver prövas i flera 

QR-kod till forskningsartiklar 
på RLS-förbundets hemsida. 

RLS-forskning ur 
patientperspektiv 
– en kortversion
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Gunilla Salo 
Man kan ju önska ibland att RLS skulle försvinna 
genom ett under. Men – tyvärr – det verkar 
inte inträffa. Så man får leva med 
sjukdomen och se den som en 
ständig följeslagare. Den yttrar 
sig olika för olika personer, och 
den yttrar sig olika under olika 
perioder för en individ. 

   Jag är nu 73 år och har 
givetvis som så många andra 
haft en hel del vårdkontakter av 
skiftande kvalitet. Jag ska inte 
gå in på alla dem i detalj, men 
erfarenheten är att läkaren ofta 
är osäker. Då jag började medicinera i 
55-årsåldern, var det jag själv som föreslog 
medicinering (hade hört av en bekant till en 
bekant). Så har det varit även andra gånger och det 
skapar en osäkerhet om det verkligen är den bästa 
och lämpligaste behandlingen jag får för tillfället.

   Positivt tänkande är ju bra, men det finns inget 
positivt med RLS som jag ser det. Det är en stress 
att alltid tänka på att sköta sina mediciner. Jag har 
en ganska svår variant av sjukdomen och 
får inte glömma att ta dem en enda gång. 
Om jag väntar för länge och symtomen 
hinner slå till, så är det mycket svårt att bli 
av med den. 

   Om olyckan ändå skulle vara framme och 
nattsömnen uteblir, så ändrar jag ingenting utan 
fortsätter livet ”som vanligt”. Tänker att det blir 
bättre om ett par dagar.

   Just nu har jag en fungerande kombination 
av Sifrol och Gabapentin (pramipexol och 

gabapentin) och är jätteglad för det. 
Peppar, peppar måste jag tillägga, det 
finns en alltid en liten osäkerhet. Hur 
länge kommer det här att hålla, när 
börjar problemen igen? Och när det 
nu är bra, hur vet jag att jag inte tar 
för mycket medicin? Borde jag i själva 
verket minska på något? Sådana 
tvivel kan man drabbas av när man 
är lite osäker på om medicineringen 

är optimal. 

   Men – det är bäst att inte grubbla för 
mycket. Funkar det så funkar det! Jag är ganska 
rädd för att få anfall, alltså nätter när det i princip 
är omöjligt att sova och RLS upplevs som en tortyr, 
så jag accepterar att prova ”allt möjligt” för att få 
lugn.

    Som med andra sjukdomar påverkas måendet 
förstås av hur livet är för övrigt. Familj, vänner, 

TEMA RLS HOS BARN     GUNILLA SALO ATT LEVA MED RESTLESS LEGS SYNDROME (RLS)

RLS
ATT LEVA MED RLS
RLS är ingen sjukdom som “går över”. Den följer med – och den ser 
olika ut för olika personer, och olika över tid. I det här reportaget 
möter du patientröster som visar på variationer av symtom, 
behandling och vårdmöten. Det finns sällan en enkel formel för 
lindring – men alltid en människa bakom symtomen.

att leva m
ed restless legs

träning, intressen, allt som håller fokus på annat är 
väldigt viktigt. 

   Summa summarum, det går att leva mycket bra och 
”precis som vanligt” med RLS, fast man får hålla sig 
inom vissa ramar. Rimlig regelbundenhet och sundhet 
i livsvanorna samt lämplig medicinering som ibland 
måste ses över är grundstommen. Man måste också 
vara påläst och följa utvecklingen samt gärna prata 
med andra. Alltid lite på tå. Det bästa stödet är att vara 
medlem i RLS-förbundet.   

Text: Gunilla Salo. Foto: Ronnie Salo. 

Åsa Westlund Eriksson
Åsa, 58 år, är född och uppvuxen i Stockholm, närmare 
bestämt i Vasastan. Idag bor hon på Värmdö med make 
och en nyinflyttad kattunge. Åsa arbetar som grafisk 
formgivare, var under många år anställd vid SCB, 
Statistiska centralbyrån, men är numera frilansare. På 
fritiden är det kultur som gäller: teater, stickning och 
annat konsthantverk, men allra bäst trivs hon på båt i 
Stockholms skärgård.

Hur ser din historia med RLS ut?

– Det kanske var, jag vet inte exakt: Det 
kanske är 15 år sedan jag kände att jag 
inte mådde riktigt bra. Så jag gick 
till min husläkare som tog lite 
prover. Det var lite med hjärtat 
och lite allt möjligt. Men sen var 
det hon som sa: ”Du kanske har 
RLS – du kanske sover dåligt? 
Det kanske är därför.” 

– Det var inte så att jag låg 
vaken på nätterna, eller att 
jag tänkte på det. RLS hade jag 
aldrig ens hört talas om. Jag kan 
inte heller komma ihåg att jag hade 
pirrningar i benen, utan det var väl mer att 
nattsömnen blev störd fast jag inte riktigt förstod 
hur. Jag började hur som helst äta Sifrol (pramipexol) 
och då förstod jag att det var där skon klämde. För det 
ledde till en förbättring av mitt mående generellt.

Har förbättringen hållit i sig?

– Nja, i dagsläget har jag dock mer av det här att jag 
kan känna att det blir pirrigt i benen – det är främst 
i benen det känns för min del – till exempel när jag 

sitter på teater eller flyger. Då kan det bli 
jättejobbigt.

Hur yttrar det sig då? 

– Det går bara inte att vara stilla med 
benen, så det gäller att preppa inför de 
tillfällena. Sedan jag gick med i RLS-
förbundet har jag läst på mer. I början var 
jag liksom nöjd med att jag fått medicin. 
Men sen började jag att inse att den inte 
alltid hjälper. Då började jag att läsa på 
lite mer och förstod att det var bättre att 
dela upp den där dosen. Det var ingenting 
som läkaren tog upp, det verkar faktiskt 
inte som att läkare alltid förstår det här. 
Det är snarare vi som är drabbade som har 
förstått att det är så man ska göra. Så 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 någon 
alternativbehandling?

– Ja, jag provade med magnesium, men 
sen läste jag om någon som tog selen 
vilket jag också provade, och det tycker 
jag har hjälpt mig väldigt mycket. Lite 

extra järn tar jag också ibland, så oftast 
mår jag helt okej. Vissa kvällar och 

nätter är jag helt besvärsfri, och 
andra gånger går krypningarna 
inte över trots samma 
behandling. Det är svårt att se 
något mönster i när det funkar 
och när det inte gör det. Ofta 
vaknar jag också tidigt på 
morgonen, vid fyra-femtiden, 
och har känningar. Men det är 

bara någon gång 
det har blivit riktigt 

illa. Vi var ute med båten, 
och jag hade glömt att ta 
med medicin. Då hade jag 
en riktig helvetesnatt – jag 
sov inte en blund! Och då 
förstod jag hur det också 
kan vara – för de som 
medicinen inte hjälper. Men 
för mig har RLS blivit något 
som jag bara lever med.  

Text och foto: Per F T Nilsson

TEXT: PER F T NILSSON, FOTO: PRIVAT

»”DET ÄR LÄTT ATT 
KÄNNA SIG OSÄKER”
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Pia Borrman
– ”Om jag fick önska bort en av mina 
åkommor, så skulle det tveklöst bli RLS”.

Så säger Pia Borrman, bibliotekarie som 
arbetar med biblioteksutveckling för Region 
Stockholm. Pia kommer ursprungligen 
från Jämtland men är nu bosatt i Upplands 
Väsby. Hon har två utflugna barn och bor 
med sin make samt deras två katter.

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

– Jag minns att jag hade känningar 
som barn, men det var nog inte 
så mycket och inget som 
var ett problem. Men för 
cirka 20 år sedan, då jag 
var i 40-årsåldern, blev 
det riktigt jobbigt och jag 
uppsökte vårdcentralen.

Vilken hjälp fick du då?

– Läkaren sa att det fanns 
en parkinsonmedicin som 
användes mot RLS, men 
den skulle vara för stark för mig 
och jag fick den inte. Då bytte jag 
husläkare, och den nye läkaren gav mig 
en tablett (0,18mg) Sifrol (pramipexol) som 
jag tog på kvällen. Det var en lättnad, jag 
blev så mycket bättre och detta varade i 
några år. 

Vad hände sedan?

– Jag blev sämre och gick 
tillbaka till min läkare som 
ordinerade mer Sifrol. Jag 
tror att jag kom upp i tre 
tabletter, alltså 0,54 mg. Jag 
hade problem i hela kroppen. 
Vid den tiden gick jag även 
med i RLS-förbundet, och 
hittade information om augmentation. 
Tillsammans med min husläkare delades 
dosen upp och jag minskade till en tablett 
uppdelat i två kvartar och en halv, som jag 
intog utspritt över dagen.

Hur gick det?

– Det blev bättre! Men det var inte en lycka som 
varade. Jag blev sämre igen och fick nu en remiss 
till en neurolog på Danderyds sjukhus. Denne 
föreslog att jag skulle gå över till Gabapentin 
(gabapentin), och jag tog Gabapentin tre gånger per 
dag. Det fungerade också ett tag, men det räckte 
inte som enda lösning. Nu har jag en kombination 
av Gabapentin tre gånger per dag och Sifrol två 
gånger. Det fungerar hyggligt, men jag har ändå 
mycket symtom. De kan också komma i skov då 
det är värre. 

Hur ser tillvaron ut idag?

– Jag har oftast känningar i hela, verkligen hela 
kroppen. Till och med i tandköttet och under 

naglarna. Det ligger som en dov underton hela 
tiden, med tidvis nästan outhärdliga skov, 

och även muskelryckningar i benen. 
Det är värre på vänster sida. Det 
som kanske är ovanligt med mig är 
att mina besvär är värst dagtid, och 
sätter igång redan på morgonen.

Vilka andra strategier har du för att 
hantera din RLS?

– För mig fungerar det ganska bra 
med stretching, så det gör jag mycket. 

Vissa ställen kan man inte stretcha, 
som knävecken, men då kör jag över benen 

med en kruskavel så att det gör lite ont. Lite 
lagom smärta flyttar fokus från RLS-obehagen och 
det lindrar ett tag. Hårt tryck funkar också bra, 
exempelvis med hopvikt kedjetäcke eller att jag 
viker ihop benen under mig och sitter på dem.

Har du annan fysisk aktivitet i din dag?

– Numera promenerar och cyklar jag. Periodvis 

har jag varit så trött att jag inte orkat promenera 
heller. Jag är sjukskriven på deltid sedan många 
år på grund av utmattningssyndrom, och jag kan 
väl säga att RLS inte är till någon hjälp där. Jag 

behöver vila, men RLS sätter käppar i hjulet. 
Det är verkligen en sjukdom som sätter ner 
livskvaliteten.

På vilka sätt tycker du att RLS sänker 
livskvaliteten?

– Den är psykiskt påfrestande och gör att jag 
inte kan återhämta mig som jag behöver. Det 
är svårt att beskriva vad det är, det kan låta 
ganska oförargligt med pirr i benen. Människor 
som inte alls vet vad det är förstår inte. Det kan 
göra att man känner sig lite ensam. Det är också 
en oro att glömma att ta medicinerna trots 
påminnelser i mobilen, eller att glömma 
dem hemma. Det får bara inte hända! 
Tidvis känner jag mig desperat och 
förtvivlad över att detta aldrig tar slut, 
hur ska man orka?

Hur är det med nattsömnen?

– Tack och lov har jag ganska bra 
sömn eftersom mina besvär är värst 
på dagarna. Jag tar också en lugnande 
tablett till natten som hjälper till.

Hur tänker du om framtiden?

– Jag hoppas på forskningen. Att det ska finnas 
en medicin som hjälper oss som har RLS och 
att man kommer åt nycklar till det mystiska 
dopaminet. Jag vill säga att min husläkare är både 
lyhörd och hjälpsam, jag har fått medicin och 
remisser. Neurologen säger att det finns starkare 
mediciner att ta, men att man helst väntar 
med dem så länge som möjligt. Jag fick nyligen 
medicin mot illamående i samband med en 
operation, och den slog helt ut effekten av Sifrol. 
Jag har aldrig någonsin haft en så jobbig natt som 
då!

Vill du tillägga något?

– Jag är glad för att RLS-förbundet finns. Ni har 
koll på forskningen och sprider kunskap. Det är 
så lätt att bli bortviftad med denna sjukdom, som 
ju inte går att mäta med några prover. Därför är 
det lätt att bagatellisera den.  

Text: Gunilla Salo. Foto: Per F T Nilsson

Sally Sundbom
Ser hon bekant ut? Inte så konstigt i så fall. 
Sally har nämligen under 20 år mött och guidat 
tusentals besökare på Rödbergsfortet i Boden, 
det sista av Bodens fästning som fanns kvar i 
krigsorganisationen fram till dess att de sista 
kanonskotten avlossades nyårsafton 1998. Det 
öppnades så småningom för allmänheten i och 

med att det togs ur bruk, och Sally med 
två kollegor tog över ruljangsen 

och såg till att fortet fick en 
framskjuten plats i den 

lokala besöksnäringen. 

Sally är född 1944 
och uppvuxen i Norra 
Bredåker, ett litet 
samhälle just utanför 
Boden. Efter folkskola 
samt ett par års 
yrkesskola fick hon 

tjänst hos Försvarsmakten, 
närmare bestämt vid 

regementet i Boden, I 19. Där blev 
hon sedan kvar i 35 år, inledningsvis 

som kontorsbiträde, men efterhand 
utvecklades en karriär. Sally arbetade med 
materialredovisning, blev expeditionsansvarig, 
och när hon gick i pension var det som 
sekreterare åt chefen för Norra försvarsområdet. 
Eller ”pension” förresten, det var då hon inledde 
nästa steg i karriären. När Fastighetsverket tog 
över lokalerna i Bodens fästning fick Sally och 
ett par av hennes kollegor frågan om de ville 
börja arrangera guidade turer.

– Ja, arbetet inom försvaret 
bidrog till mitt intresse för 
militärhistoria, och när kommunen 
ordnade med guideutbildning var 
det inte så mycket att tveka om. 
Jag har alltid tyckt om att hålla 
mig igång, jag har varit aktiv i 
Friluftsfrämjandet i många år – 
med utförsåkning och fotvandring, 
fast numera blir det med ålderns 
rätt mest skoter … Så det kändes 
rätt och blev väldigt bra.

»
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När upplevde du RLS-besvär för första 
gången?

– Det kan jag inte riktigt säga, för jag 
visste inte vad det var från början. Jag 
hade bara lite besvär i benen och jag 
trodde att det berodde på mina åderbråck. 
Men när jag väl uppsökte läkare sa hon 
”dina åderbråck är inte så farliga, det ska 
vara hårda knutar innan vi gör någonting 
där – det där får du leva med”. Men sen 
sa hon att hon hade en annan teori om 
vad det kunde vara, att det kunde vara 
sjukdomen ”rastlösa ben”. Något sådant 
hade jag aldrig hört talas om, men hon 
förklarade att det kunde man medicinera 
– kanske inte så att det går bort, men 
medicinen gör att besvären lindras. Så 
då fick jag Sifrol (pramipexol), och den 
har jag fortsatt med. Sedan har jag fått 
gabapentin också, som komplement.

Hur tycker du att det fungerar?

– Det fungerar, det gör det. Inte alltid. 
Nu har jag ju inte det här varje kväll eller 
natt – ibland kan det vara uppehåll på ett 
par dygn. Och då tänker jag, vad nu då? 
Vad har hänt nu? Men sen kommer det 
tillbaka.

Har du lyckats spåra skiftningarna i 
besvären till något? Att du kanske har rört 
för mycket eller för lite på dig? 

– Nej, det kan jag inte säga. 
Dagarna är sig ganska lika på det 
sättet. Däremot är det kanske lite 
oregelbundet när jag tar medicinen. 
Det skulle kanske bli bättre om jag 
tog den lite mer regelbundet. 

Har du provat någon typ av 
egenvård, som att äta järntabletter 
till exempel?

– Nej, jag har aldrig gjort det. Jag nämnde 
det någon gång för min läkare, men han 
gick inte vidare med det. Men ibland, om 
jag trots mina mediciner inte kan sova, tar 
jag en insomningstablett.

natt överhuvudtaget. Det blev som cykler 
– jag var vaken i kanske 48 timmar mer 
eller mindre, varpå jag kraschade av ren 
utmattning och sov en natt för att sedan 
gå vidare i nästa cykel. Så det var ganska 
illa.

Verkligen. Men sen fick du diagnos – och 
medicin?

– Precis. Sifrol (pramipexol). Jag kommer 
inte ihåg hur stor första dosen var, men 
för mig blev skillnaden som natt och dag. 
Jag minns känslan första kvällen jag tog 
det, och upptäckte att jag kunde bara lägga 
mig ner och vila. Jag behövde inte springa 
upp eller göra någonting konstigt. Jag bara 
somnade. Det var helt fantastiskt. Men det 
höll inte i längden.

Jag fick ökade doser gradvis, och doserna 
fortsatte att öka när jag flyttade till USA 
2002. Jag märkte inte bieffekterna som 
kom smygande. Till att börja med åt jag 
till exempel fruktansvärt mycket. Jag 
gick upp något groteskt i vikt på några 
år. Jag vägde över 175 kilo efter fem, sex 
år där. I början märkte jag inget då jag 
tränade sju dagar i veckan, så då kunde jag 
stoppa i mig massor av mat utan att det 
märktes. Men den 
här ätstörningen 
gjorde mig konstant 
hungrig – jag 
kunde bara inte få 
nog med mat! 

Sedan kom 
första anfallet av 
augmentation. Jag trodde inte det var sant, 
hur jäkligt det visade sig vara. Det var 
bortom allt man kan beskriva om man inte 
själv har gått igenom det. Hur jäkligt det 
känns, i hela kroppen. Man kan liksom 
inte tänka klart nog för att kunna prata. 
Jag har haft gallsten – det är smärtsamt. 
Men det här är inte smärta på samma sätt. 
Mer ett slags djupare obehag någonstans 
centralt i hälsosystemet som sprider sig i 
hela kroppen. En typ av smärtsam klåda 
i varenda muskel och varenda led i hela 
kroppen – ett förfärligt tillstånd, som går 
bortom all beskrivning. 

Du sa att du gick till läkaren när du började känna de 
här ryckningarna i benen, och trodde att det kunde 
ha med åderbråcken att göra. Men då var det ganska 
långt fram i livet som du gick till läkaren? 

– Jo, jag var ju över 50. Det verkar ju inte gå bort i 
alla fall.

Det blir ändå runt 30 år med Sifrol. Du har aldrig 
upplevt någon augmentation?

– Jag vet inte riktigt vad det är. De säger att det är 
förfärligt obehagligt och att man ska akta sig för 
det. Men jag vet som sagt inte riktigt vad det är. 
Som jag förstått det har jag en ganska lindrig form 
av RLS. Besvären verkar inte gå bort, men förvärras 
inte heller, så den påverkar inte mitt liv i särskilt hög 
grad.   

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.

Lars Brandén
Lars Brandén, född 1957, har alltsedan han tog 
examen vid Lunds universitet 1994 varit verksam 
som forskare och innovationsutvecklare vid anrika 
institutioner såsom Karolinska Institutet, Yale och 
Columbia University i USA – men har även arbetat 
med affärsutveckling för läkemedelsföretag i 
Storbritannien och Schweiz. Idag är han CEO/VD och 
Director of Biology vid det franska biotech-företaget 

Kolibri. En imponerande karriär, inte 
minst om man väger in det faktum att 

Lars sedan många år lider av svår 
RLS. Ett tillstånd vilket Lars 
fått lära sig bemöts på högst 
olika sätt beroende på var i 
världen man befinner sig.

När dök symtomen upp 
första gången?

– När jag var liten, sex eller 
åtta år gammal kanske. 
Det var lite obehagligt, det 

började killa i benen och så 
där. Det försvann under puberteten, 

men i 20-årsåldern började jag få 
svårt att sova. Det blev liksom värre och 

värre med tiden – så att mot slutet, just innan jag 
blev diagnostiserad var det svårt att sova någon 

Jag fick så småningom Citodon (kodein och 
paracetamol), primärt för ett annat ändamål, 
men det visade sig hjälpa även mot min RLS – 
riktigt bra, faktiskt. Jag flyttade hem från USA, 
tog ett par sabbatsår och läste konst. Men när 
jag sen skulle försöka få, så att säga, en mer 
”normal” långtidsbehandling för RLS med något 
liknande preparat, blev det bara tvärstopp. Det 
var omöjligt. Det betraktades som ”riskbeteende”, 
”narkotikasökande beteende”, eller vad de nu 
kallade det. Det var liksom kört. Det fanns ingen 
framkomlig väg. Som tur var fick jag jobb i London 
i den vevan. Flyttade dit, kom in i det brittiska 
systemet och där var det inga problem. Jag uppsökte 
en sömnklinik, och där konstaterade de att ”det 
här är typiskt RLS” och gav mig Targiniq (oxikodon 
med naloxon). Det fungerade utmärkt under två år. 
Inga som helst problem. Jag kom tillbaka till Sverige 
och möttes än en gång av beskedet ”Du ska inte ha 
några opiater. Det är livsfarligt. Du kommer att bli 
beroende.” 

Jag fick alltså Sifrol igen, vilket efter en tid ledde 
till ett nytt anfall av augmentation då jag började få 
slut på medicinen jag hade med från Storbritannien. 
Jag åkte till akuten. Jag var i ett desperat dåligt 
skick, men där trodde man uppenbarligen att jag 
fejkade alltihopa. De viftade bara bort det. Det var 
hemskt.

– Situationen är så 
egendomlig. Oavsett 
om man befinner 
sig i Sverige eller 
någon annanstans 
i Europa gäller ju 
samma riktlinjer 
från europeiska 

läkemedelsmyndigheten (EMA) vad gäller 
förskrivning av Targin som 
behandling vid svår RLS. När 
man konstaterat att dopaminerg 
behandling, som Sifrol, inte hjälper 
eller kanske till och med förvärrar 
tillståndet – då bedömer EMA att 
nyttan överväger riskerna. Men 
det verkar som att man i Sverige 
inte riktigt tagit till sig detta. Jag 
har frågat ett antal läkare och 
neurologer om varför men aldrig 
fått några riktiga svar, annat än att 
det ”föreligger risk för missbruk.” 
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För egen del har jag haft möjlighet att lösa 
situationen, då jag ju genom mitt arbete bor 
utomlands i perioder och följaktligen inte 
behöver förlita mig på vad som tycks vara praxis 
inom svensk sjukvård. Men det finns ju andra i 
liknande situation, utan de möjligheterna – och 
så borde det verkligen inte vara.  

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.

Olle Jonsson
Olle Jonsson, 75, hemmahörande i Umeå minns 
exakt när det började. Inte som en långsam 
smygande förändring, utan som något som slog 
till – bokstavligen över en natt.

– Jag var 42. Jag vaknade mitt i natten av de 
där krypningarna i benen. Gick upp och gjorde 
tåhävningar. Och då gick det över … åtminstone 
för stunden.

Det var första gången han kände 
av symtom som senare skulle 
visa sig vara RLS. Någon 
”växtvärk” eller oro i benen 
under barndomen hade han 
aldrig haft.

– Nej, ingenting sådant. Det 
kom plötsligt, och det var 
väldigt tydligt att något inte 
stämde.

De första åren hittade Olle 
egna sätt att hantera besvären. 
Tåhävningar mitt i natten fungerade 
förvånansvärt bra – åtminstone till en 
början.

– Jag klarade mig ganska länge på det där. Gick 
upp, rörde på mig, så lugnade det sig. Men efter 
omkring fem år förändrades bilden. Då blev det 
värre. Inte bara oftare, utan mer intensivt. Det 
räckte inte längre med att röra på sig, så då sökte 
jag vård.

– Jag hade läst på en del innan läkarbesöket. Så 
redan vid första besöket sa jag rakt ut: ”Jag tror 
jag har restless legs.” Och blev faktiskt tagen på 
allvar direkt. Det var inget snack. Jag fick hjälp 
med en gång. Väldigt välvilligt, om man jämför 
med vad man hör från andra.

Behandlingen inleddes med dopaminerg 
medicinering.

– Jag fick Madopark (levodopa). Det 
fungerade, till en början, men när så 
småningom effekten inte räckte till fick jag 
gå över till Sifrol (pramipexol).

Olle stod på läkemedlet i många år – men 
doserna ökade successivt.

– Till slut tog jag väldigt mycket. Upp mot 
hundra milligram.

Med de höga doserna följde också 
biverkningar.

– Jag fick konstiga tankar. Biverkningarna 
beskrivs bland annat i FASS. Det lär höra 
ihop med samma belöningssystem som vid 
spelmissbruk och andra kickbeteenden. 
Dopamin är starka grejer.

I dag behandlas Olle med opioidläkemedel.

– Jag står på Targiniq (oxikodon med 
naloxon) nu, och det fungerar bra. Jag kan 

behöva justera dosen ibland, men över 
lag fungerar det. Det är inte fritt 
från biverkningar – magen stannar 
upp. Det finns preparat som hjälper, 
men då måste man dosera dem rätt 
också. Blir det för mycket, gör man 
bäst i att stanna hemma nästa dag. 
Så, det handlar ju om att få vardagen 
att fungera.

Du nämnde tåhävningar förut – har 
du provat någon annan form av egenvård?

– I dag handlar det mer om att ligga 
steget före och hitta tidpunkter för rätt 
medicinintag. Men när jag känner att 
symtomen är på väg kan jag ibland skjuta upp 
dem. Promenader fungerar absolut. Att röra 
på sig innan det bryter ut. Någon intellektuell 
eller praktisk aktivitet som jag gillar mycket 
kan skjuta upp symtomen. Det är som att 
hjärnan kopplar om. Ibland upptäcker jag att 
jag inte ens tagit min medicin. Som sagt, det 
handlar om att få vardagen att fungera.

Olle konstaterar att han haft tur i sina 
vårdkontakter och hans läkare har varit 
kunniga inom området.

– För många blir ofta första vårdkontakten »

via vårdcentralen, och där finns inte alltid 
kunskap om RLS. Ferritin-värdet var en av de 
första sakerna man kollade. Men det missas 
tydligen fortfarande ibland. Förbundets 
arbete betyder också mycket. Inte minst 
genom information och tidningen. Men 
förbundets rådgivare är kanske den viktigaste 
medlemsresursen. Utan den hade jag inte kunnat 
komma till en stabil medicinregim.

När Olle sammanfattar sin egen sjukdomsresa 
gör han det utan dramatik, men med eftertryck.

– Det har varit en resa. Från tåhävningar på 
natten till rätt medicinering. Att hitta behandling 
som fungerar efterhand. Att få vardagen att gå 
ihop.

Och kanske viktigast:

- Att hitta rätt vårdkontakt.  

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

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

När Bianca fick sin diagnos i Lund 2004 var det 
som att någon äntligen satte ord på det 
som följt henne i åratal. Som barn hade 
hon haft fruktansvärd ”växtvärk”. 
Ingen pratade om krypningar 
eller neurologiska orsaker – 
det var bara något man skulle 
växa ifrån.

Efter diagnosen – fick du 
någon medicin?

– Ja, de satte in Sifrol 
(pramipexol). Jag fick även 
järndropp, och det hjälpte ju 
omedelbart. Jag var symtomfri i 
många år, så länge jag tog min lilla 
pilla. Det funkade i ungefär tio år. Sedan 
behövde jag plötsligt höja Sifrol-dosen. Och 
höja, och höja, och höja igen – vilket neurologen 
tyvärr gjorde. Det var då det strulade till sig och 
problemen började på riktigt. Jag utvecklade 
rejäl augmentation. Jag började få krypningar 
ända upp till ansiktet, inte bara i benen – och 
dessutom dygnet runt.

Vilka åtgärder vidtog man då? Fick du hjälp 
att sluta med Sifrol?

– Nej. Jag hade ingen kontakt kvar med de 
neurologerna. Via RLS-förbundet förstod jag 
att jag stod på en galet hög dos. Jag tog två 
gånger 0,36 mg per dygn. Så jag fick trappa 
ner själv. Jag visste inte riktigt hur man 
skulle göra det, så jag gjorde det väldigt 
snabbt – och det ballade ur helt. Jag lever 
dessutom med smärtproblematik. Jag har 
det som kallas central sensitisering. Jag har 
ett överkänsligt nervsystem. 

Har du haft kontakt med någon RLS-
specialist?

– Ja, jag hade telefonkontakt med dr 
Jan Ulfberg när det var som värst med 
nedtrappningen av Sifrol. Men de mediciner 
han nämnde hade jag redan testat. Efter 
den där överdoseringen av Sifrol är det som 
att det har skitit sig helt. Sifrol gör noll 
skillnad nu. Och jag tål inget annat heller. 
Det finns bara morfin kvar, och jag är ändå 
aldrig symtomfri.

Hur klarar du en vardag med det här?

– Jag är sjukpensionär. Livet är inte så 
jätteroligt. Jag lever på mina fyra timmars 
sömn men måste ändå vila uppemot fem 

timmar per dag. Jag är mycket i 
sängen. Som om jag vore 80 år... 
Det är inte kul. 

Bortsett från medicinering – har 
du utvecklat andra strategier för 
att hantera din situation?

– Ja. Att hålla mig upptagen 
och koncentrerad. Jag är väldigt 
kreativ. Det håller 
mig vid liv. Ibland 

går jag upp halv fem 
på morgonen och sätter 

mig och skapar något – målar 
eller gör något annat – för att 
stå ut med krypningarna. Och 
det hjälper faktiskt. 

Jag försöker hitta det positiva. 
Glädja mig åt det lilla. Det 
kommer man långt med. 
Jag har min katt och mitt 
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kreativa skapande. Det uppehåller mig. Det är 
skönt att ha något att göra. Jag har inte svårt att 
sysselsätta mig – och det är en räddning.

Hur ser du på framtiden?

– Jag var en heldag på smärtkliniken i går och 
hade ändå förhoppningar om att något nytt skulle 
komma fram. Men jag är jättebesviken. Det första 
de nämnde var att jag borde dra ner på Targiniq 
(oxikodon med naloxon). Och då sa jag: Hur ska jag 
göra det? De hade inte ens förstått att jag tar den för 
min RLS. De trodde att jag tar den för min smärta. 
Men min smärta minskar inte av morfin över huvud 
taget. Jag har testat tramadol också – det hjälper 
inte. ”Jaha … okej, men det är ju inte bra.” Och 
sedan stannar det där.

Jag har ändå tur som har en bra läkare 
på vårdcentralen som skriver ut utan att 
bråka. Det är jag tacksam för. Men jag bytte 
vårdcentral fyra gånger innan jag hittade någon 
som lyssnade.

Har du genomgått någon sömnutredning?

– Nej, aldrig. Jag har haft svåra sömnstörningar 
sedan jag var ung men aldrig fått en 
sömnutredning. På smärtkliniken konstaterade alla 
tre – läkare, psykolog och fysioterapeut – att en 
betydande faktor i min smärtproblematik är att jag 
inte får sova tillräckligt för att återhämta mig. Min 
kropp får aldrig vila upp sig.

Men man går inte vidare med det. Man konstaterar 
– och sedan stannar det där.

Jag har heller aldrig utretts ordentligt för varför jag 
inte tar upp järn och B12. Under samtalet sa läkaren: 
”Jag undrar varför du inte tar upp de ämnena? Har 
man någonsin kollat din mage?” Nej, ingen har 
kollat någonting. Man konstaterar symtom – men 
går inte vidare. 

Så jag är som sagt jättebesviken. Jag hade större 
förhoppningar på en specialistutredning än att få 
rådet att börja träna lite, äta B12-tabletter och testa 
Saroten (amitriptylin) igen – en medicin jag precis 
satt ut eftersom jag får mer krypningar av den. 
Men de tycker ändå att jag ska prova igen. Och där 
stannar det.  

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.
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Robert Andersson
Skelleftehamnsbon Robert Andersson, 
55, arbetar som lastbilschaufför och är 
ensamstående pappa till fem barn.

Han har haft symtom så länge han kan 
minnas. Som barn kallades det växtvärk. I 
dag vet han bättre.

Hur länge har du haft RLS?

– Så länge jag kan minnas. 
Jag var fem sex år. Jag 

och farsan hade det, 
och farmor också. 
Men det hette ju 
växtvärk på den 
tiden. Jag skulle 
bli jättelång, sa de. 
Jag blev 163, så det 
blev inte så mycket 
av den planen.

Du har beskrivit 
att det var en speciell 

sorts smärta redan som 
barn. Hur menar du?

– Det är viktigt att säga: jag har ren och rå 
värk. Ont genom skelettet, som det känns. 
Inga bränningar, kryp eller annat. Bara 
ren och fruktansvärd värk. Högsta skalan 
enligt RLS-undersökningen. När jag var 
liten satt det ”bara” i benen – benvärk, som 
jag sa.

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

– Jag växte upp med pappa, mamma gick 
bort när jag var sex. Jag minns att vi sov på 
balkongen för att svalkan lindrade värken. 
Ibland sov jag i badkaret, för porslinet kylde 
och det hjälpte.

När fick du diagnos och behandling första 
gången?

– Inte förrän i 40-årsåldern. Jag fick 
Madopark Quik (levodopa) först. Det tog 
skitbra. Det var första gången i livet som 
jag sov ordentligt. Jag minns att jag tänkte: 
”Jaha, är det så här folk har det?” Det var 
härligt.

Vad hände sedan?

– Jag stod inte på Madopark så 
länge. Läkaren bytte till Sifrol 
(pramipexol) ganska tidigt. Jag 
började med en halv tablett, gick 
upp till en och sen två. Där har 
jag legat länge. Men nu känner 
jag att det kommer tidigare, 
och att effekten inte håller lika 
länge.

Augmentation?

– Ja, det känns så. Det blir mer 
värk, och jag märker att jag 
behöver mer för att få samma 
lugn. Och så vill man ju inte 
hamna i att man bara fortsätter 
höja.

Hur har symtomen 
förändrats i kroppen 
genom åren?

– Som barn var 
det bara i benen. 
I 40-årsåldern 
fick jag även i armarna. Och i 
50-årsåldern kom det även i 
axlarna. Så det är fruktansvärt.

Utöver RLS lever Robert med 
diskbråck och förträngningar i 
ryggen och nacken.

Får du opioider för smärtan?

– Nej, det funkar inte på mig. 
Jag svarar inte på opioider. Jag 
blir bara konstig i huvudet, 
men smärtan påverkas inte. 
Neurologerna har provat lite, 
men det gav inget, så jag är 
tillbaka på Sifrolspåret.

Kontakten med vården fungerar 
”så gott det går”, tycker han. 
Men tiden är knapp.

Hur fungerar uppföljningen hos 
neurolog?

– Man sitter där och har fem 
minuter på sig att hinna säga 
allt. Och neurologen säger: “Då 
hörs vi om några veckor.” Men 

i verkligheten tar det alltid 
fem sex månader. Och när man 
provar nya mediciner som inte 
funkar blir det noll timmar 
sömn de där provveckorna.

Hur påverkar RLS vardagen och 
familjelivet?

– Jag har bitit ihop och jobbat 
hårt hela livet trots det här. 
Och familjesituationen på det. 
Men nu känner jag att all ork, 
energi och uppoffringar är slut. 
Man är konstant hjärntrött och 
orkeslös. Inget socialt liv, och 
man kan inte sitta ner med 
läxor, umgänge eller mys med 
barnen som man vill. Det sliter 

något fruktansvärt.

– Det är inte bara sömnen 
som blir lidande, utan livet 
och anhöriga i sin helhet. Att 
se en film med dottern på 
kvällen när värken sätter igång 
vid 17–18-tiden är ju bara att 
glömma.

Hur sover du?

– Jag har alltid sovit typ 1–5 
timmar per natt, så länge jag 
kan minnas. Nu blir det 0–4 
timmar per natt om jag får lite 
verkan av Sifrol. Jag är uppe 
hela nätterna när andra sover 
gott, nästan varje natt. Och man 
blir trött av medicinen också.

Samtidigt blir vardagen dyr.

– Nya mediciner, nya försök … 
det blir mycket utgifter. Och när 
man är ensamstående och har 
en massa barn så märks det i 
plånboken.

Har dina barn visat några 
symtom på RLS?

– Hittills inte. Min ex-fru 
har inga symtom i släkten, så 
det genetiska lär ju komma 
från min sida. Och det är det 
som är så märkligt: jag har 
fem barn och ingen av dem 
har visat något än. Det är jag 
väldigt tacksam för. Men man 
har ju hört att det kan hoppa 
generationer.

Har du några egna sätt att 
hantera symtomen?

– Ja. Ibland är det bara att 
kliva upp på natten och dricka 
kaffe. Tvärtemot råden. Det är 

lite diffus medicin, 
men jag känner 
att det släpper. 
Dopaminpåslaget 
eller vad det nu 
är. Ibland kan jag 
somna om efter en 

halvtimme, ibland tar det längre 
tid.

– Om jag sätter mig och spelar 
tv-spel på kvällen så släpper 
det direkt. Eller om jag sitter 
vid datorn och gör något som 
kräver fokus. Då aktiverar man 
hjärnan. Det är som att kroppen 
fattar: ”Okej, det är dag lite 
grann.” Man skjuter upp det.

Robert är inte medlem i 
RLS-förbundet, men följer 
erfarenhetsutbyte på nätet.

– Facebook-grupperna är bra. 
Man blir påmind om att man 
inte är ensam. Och man snappar 
upp tips om vad andra testar.

Han sammanfattar sitt läge 
utan stora ord.

– Det sliter, det gör det. Men det 
är väl det som är grejen: att få 
vardagen att funka.  

Text: Per F T Nilsson. Foto: Privat.

att leva m
ed restless legs

”DET ÄR VIKTIGT ATT SÄGA: 
JAG HAR REN OCH RÅ VÄRK”

»
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LÄS MER PÅ HEMSIDAN
På rlsforbundet.se finns fakta, 
information och nyheter. Sidan 
uppdateras löpande. Den fungerar 
bra både på datorn och telefonen. 
Du som är medlem kan också ringa 
08 -121 513 30 för att få tillgång till 
informationen. 

Vi har lokala och regionala föreningar på flera håll i landet. Genom 
dem skapas möjligheter till gemenskap, kunskapsutbyte och stöd 
nära där du bor.

TRÄFFAS LOKALT
Att mötas i verkligheten kan vara både 
givande och stärkande. Många upplever 
att det betyder mycket att få träffa andra 
i liknande situation, dela erfarenheter, 
ställa frågor och lära av varandra i en 
öppen och förstående miljö.

Kontakta gärna någon av 
kontaktpersonerna för att prata vidare 
om hur du skulle vilja att träffarna ser ut. 
Kanske föredrar du ett informellt samtal 
över en kopp kaffe, en föreläsning, 
en studiecirkel eller en mindre 
samtalsgrupp? Tillsammans kan vi hitta 
former som passar er i just ditt område.

Om du däremot vill diskutera din 
personliga situation eller har specifika 
frågor kring dina besvär, rekommenderar 
vi att du i stället kontaktar någon av 
våra rådgivare. Du kan läsa mer om 
rådgivningen på nästa sida. Några 
av våra regionala 
kontaktpersoner är 
även rådgivare, vilket 
kan göra det lättare att 
hitta rätt stöd.

INFORMATION FRÅN
DITT FÖRBUND
RLS-förbundet är patientorganisationen  
för oss som lider av RLS
»  Alla är varmt välkomna att bli medlemmar i RLS-förbundet – oavsett om du själv lever med RLS 
eller inte. Kanske är du anhörig, vän eller bara vill stödja vårt arbete och bidra till ökad kunskap om 
sjukdomen. Anhöriga har möjlighet att bli stödmedlemmar till halv årsavgift, som ett sätt att både 
visa sitt engagemang och ta del av gemenskapen.

Vår logotype 
är en stiliserad 

dopaminmolekyl. 
Dopamin är viktigt 
för RLS-drabbade.

Rådgivningen är en medlemsservice i 
RLS-förbundet – från medlemmar till medlemmar. 
Som medlem kan du ringa och prata med en 
erfaren medlem som har god kunskap om RLS 
och om de utmaningar sjukdomen kan innebära. 
Ibland kan det betyda mycket att få tala med 
någon som verkligen förstår.

Vi lyssnar, ger stöd och delar med oss av 
egna och andra medlemmars samlade 
erfarenheter. Vi håller oss också uppdaterade 
kring RLS för att kunna ge så relevant stöd 
som möjligt. Du väljer själv om du vill vara 
anonym.

All rådgivning sker ideellt och utan ersättning. Om 
vi inte kan svara när du ringer kan du tala in ett 
meddelande eller skicka ett sms.

Observera att vi inte är vårdgivare. Våra råd kan 
därför aldrig ersätta medicinsk bedömning eller 
kontakt med hälso- och sjukvården.

Telefonnumren till våra rådgivare hittar du när du 
loggar in som medlem på vår webbplats. Du kan 
också läsa mer genom att skanna QR-koden här 
intill. 

BILDA LOKAL RLS-FÖRENING
RLS-förbundet ser med glädje att 
det ordnas lokala aktiviteter. Vi vet 
att det finns många RLS-sjuka i vårt 
avlånga land, som har behov av att 
träffa andra med sjukdomen. Att 
utbyta erfarenheter, tipsa varandra 
om egenvård och medicinering, 
samt få tips om hur man hittar 
hjälp och stöd. 
Personlig 
kontakt kan 
också ge 
stöd inför ett 
läkarbesök. 
Läs mer på 
hemsidan.

MÖT VÅRA 
RÅDGIVARE
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VANLIGA FRÅGOR

för unga personer. Symtomen 
hos barn kan likna sådana 
som förekommer vid 
neuropsykiatriska besvär.  

Vad beror RLS på?

Det finns flera kända 
orsaksfaktorer, men 
ingen enkel och entydig 
förklaring. Kroppens 

dopaminsystem har en 
nyckelroll. Järnbrist har 
ofta stor betydelse. Även 
andra bristtillstånd, liksom 
vissa läkemedel kan vara 
betydelsefulla. Det finns en 
ärftlig faktor. Livsstilen kan 
vara viktig. 

Eftersom RLS fungerar på 
olika sätt för olika personer 
kan det kanske finnas olika 
former av RLS som orsakas av 
olika faktorer.  

Vad kan man göra själv?

Livsstilen har betydelse. 
Till exempel kan det vara 
bra att ha regelbundna 
sovvanor, och undvika 

koffein på eftermiddag och 
kväll. Alkohol kan ge tillfällig 
lindring, men göra att 
besvären blir värre efter några 
timmar. Man kan också få 
hjälp av olika sorters massage 
och elektrisk stimulering, till 
exempel TENS, stretching, 
samt andra former av 
egenvård. Det finns även flera 
sorters kosttillskott som sägs 
hjälpa mot RLS-besvär, men 
de flesta av dessa har ingen 
bevisad effekt.  

Vilken hjälp kan man få?
Vid besvärlig eller svår RLS 
är läkarkontakten viktig. 
Det finns olika läkemedel 
som fungerar på olika sätt 

för olika personer. Man får 
pröva sig fram tillsammans 
med läkaren. RLS-förbundets 
information kan ge underlag för 
samtalen. 

RLS-förbundets medlemmar 
kan också ringa någon av 
förbundets rådgivare. De kan 
lyssna, de kan dela med sig av 
sin erfarenhet och de är pålästa, 
men de är inte vårdgivare och 
deras råd kan inte ersätta en 
allsidig medicinsk bedömning. 

 

Vad är RLS?
Det typiska för RLS, 
Restless Legs Syndrome, 
är att man får obehag 
som gör det nästan 

omöjligt att vara stilla, och 
att detta obehag försvinner 
eller åtminstone lindras 
påtagligt vid rörelse. 
Obehagen brukar vara mest 
kännbara i nederdelen av 
benen. Störd nattsömn är 
ofta det värsta problemet.  

Hur allvarligt är RLS?
Besvären kan vara 
mycket olika, både till 
styrka och karaktär. 
Vissa har måttliga 

problem som kommer 
periodvis. Andra kan ha 
mycket stora besvär som 
känns i hela kroppen hela 
dygnet.  

Vem drabbas av RLS?
RLS är vanligt och 
förekommer i alla åldrar. 
Något oftare hos kvinnor 
än hos män. Förr trodde 

man att RLS inte debuterade 
förrän i medelåldern, 
men det berodde på att 
diagnosen sällan ställdes 

Scanna för att komma 
till frågor och svar på 
www.rlsforbundet.se.

RLS-förbundet anordnade 
en bildtävling 2023. 

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

Janet Sjöström 
Eva Granath 
Kerstin Esse 

Maria Krantz 
Christina Börjesson 

Eva Lagergren 
Annbritt Ekman 

Göran Melesjö 
Karl Erik Karlsson 

Marianne Forsberg

Här finns korta svar på vanliga frågor. Fylligare information finns på sidorna 4–15.

?



AVSÄNDARE

RLS-förbundet 
Föreningshuset SEDAB 
Lumaparksvägen 7 
120 31 STOCKHOLM

DETTA ÄR  
RLS-FÖRBUNDET
RLS-förbundet arbetar för att öka kunskaperna hos  
både patienter och sjukvårdspersonal, så att fler får rätt  
diagnos, optimal behandling och en bättre livskvalitet.
Vi bevakar forskningen inom området och har 
kontakter med både svenska och internationella 
experter. Vi anser att det behövs mer forskning, 
och gör därför allt vi kan för att trycka på och 
bidra.

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

Som medlem får du:

  Tidningen RASTLÖS tre gånger per år.

  �Tillgång till all information på förbundets 
innehållsrika hemsida.

  �Möjlighet att ringa erfarna medlemmar för 
råd och tips.

  �Möjlighet att träffa andra medlemmar och 
utbyta erfarenheter.

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

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

Lokala och regionala föreningar finns på flera 
håll i landet. 

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

Kontakta oss gärna!

Telefon: 08 -121 513 30 
E-post: info@rlsforbundet.se 
Hemsida: www.rlsforbundet.se 
Post: �RLS-förbundet, Föreningshuset SEDAB,  

Lumaparksvägen 7, 120 31 Stockholm

Illustration: Emma Jacobsson

I detta specialnummer finns samlad och väl underbyggd information: 

Vad är restless legs?
Vad beror restless legs på?
Vad kan man göra för att lindra besvären?
Vilken medicinsk vård kan man få?
Vad är bra att veta inför ett läkarbesök?
Vart kan man vända sig för att få hjälp?


