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Patientrorelsen
viktig for
framtidens vard

JENNY ULVLJUNG FICK VANTA
20 AR INNAN HON FICK BEHANDLING




Oyer 20 dr efter att hon
s()"l'{'t-.hjdlp kampar Jenny
Ulvljung fortfarande for
att fd rdtt behandling.
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DET HAR AR WED/RLS

RASTLOS ges ut av WED-Farbundet, mer i varierande grad. En del har bara De ger upphov till ett oemotstandligt

patientorganisationen for oss som lider lindriga besvar medan andra plagas svart.  behov av rérelse for att lindra besvéaren,

av Willis-Ekbom Disease, WED, dven Symptomen brukar beskrivas som bran- men det hjalper bara for stunden. Oftast

kallat Restless Legs Syndrom, RLS. Bada  nande, domnande, hettande, krypande, ar det mest besvarligt pa kvallen och nat-

beteckningarna forekommer och syftar pirrande, smartande och/eller stickande ten, men i svara fall kan obehagen finnas

pa samma sjukdom. obehag och kdnns vanligen djupt inne i under hela dygnet och i hela kroppen.
WED ar mycket vanligt men forekom- benen, oftast mest mellan kna och ankel. ~ S6mnen blir nastan alltid stord.
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LEDARE ' SOREN HALLBERG

Nu vill vi rada
bot pa okunskapen

dlkommen till din nya medlemstidning! Tidningen har
fatt bade ny form och ett nytt namn — Rastlds. Vart mal
ar att att tidningen ska vara sd bra att du kdra medlem
tycker att medlemsavgiften dr vard att betala bara for att
fa tidningen.

Men tidningen vénder sig inte bara till medlemmar. Felbehand-
lingar har alltid varit, och kommer att fortsdtta vara ett centralt
tema under hela 2020. Under mdanga ar har vi utbildat patienterna
men bérjar nu dven fa lyssnare inom varden och nu tror vi att vi har
saval verktygen och de resurser som kravs for att nd en férandring.
Det kommer att ta tid men vi dr optimistiska.

I det har numret vill vi visa vad felbehandling kan fa f6r konse-
kvenser i lidande for patienten, och vilka onddiga kostnader det blir
for bade patient och samhalle. I dag anvander ldkarna i stor utstrack-
ning kunskapsstdd pa Internet. Vi kan tjata oss blaa i ansiktet om hur
vi vill att en behandling ska vara, det dr dnda vad som star pa dessa
sidor som galler. Regionerna har ofta egna digitala kunskapsstdd och
det finns dessutom oberoende sidor som ldkarna soker sig till. Men
nu har regionerna bérjat samarbeta for att skapa en gemensam kun-
skapsbas. Det har kan du ldsa mer om pa sidan X i Rastlds.

»DET KOMMER
ATT TA TID

MEN VI AR NU
BETYDLIGT MER
OPTIMISTISKA .«

| orradret provade vi att 3 till utbildningar om WED pd
de Akademiska Vardcentralerna i region Stockholm. I
— dr fortsitter vi vart arbete for att 6ka kunskapen inom
varden och dr mycket glada 6ver att fa hjalp av ”nyligen”
— pensionerade ldkaren Kurt Hedlund, som sjdlv dr drabbad
av WED.
Forandringar tar alltid tid och gar inte sa fort som vi vill, men
framtiden ser ljus ut!
Nu vill vi veta vad du tycker om Rastlos. Skriv till soren.
hallberg@wedforbundet.se.

Trevlig var!
Soren Hallberg
Chefredaktor
TOPPEN BOTTEN

Att ansvariga for de digitala
kunskapsstoden borjar
lyssna pa oss!

Det ar en bra vig till att oka
kunskaperna hos ldkarna.

Att vissa lakare kraftigt
overdoserar dopamin
och maskerar de
okade WED-symtomen
med morfin!
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. AKTUELLT

I slutet av 2019 holl den europeiska expertorganisationen European Restless Legs

Rapgo“'
fran
winche?

Syndrome Study Group, EURLSSG, sin arliga konferens i Miinchen. Sten Sevborn har
1 manga ar hallit i forbundets europeiska kontakter, men kunde tyvarr inte medverka
denna gang. WED-forbundets vice ordforande Soren Berg var pa plats.

Sigrid von Manitius anvdnder
vdxtextrakt till sina patienter.

Vaxter som
kanske hjalper

Over hela vérlden provar
manniskor som lider av WED/
RLS olika egna knep och hus-
kurer for att lindra besvaren.
Genom detta experimenterande
vaxer kunskapen och att nagot
inte ar vetenskapligt belagt be-
hover inte betyda att det inte ar
effektivt. Daremot kan det visa
sig handla om placeboeffekter
och kan i varsta fall till och
med ge skadliga sidoeffekter.

Sigrid von Manitius, lakare
vid kantonsjukhuset St. Gallen
i Schweiz, berittade att manga
av hennes patienter verkar
bli hjdlpta av vaxtextrakt fran
Bryophyllium pinnatum.

- An har det inte gjorts
nagra vetenskapliga studier
och gar inte att dra nagra sékra
slutsatser men iakttagelser-
na dar sa intressanta att de

sager hon.
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for jarn

Manga som lider av WED/RLS har
for lag niva av jarn i hjarnan jamfort
med vad som rekommenderas for
WED-sjuka. Genom att fa upp nivan
kan besvaren minska eller till och
med upphora.

For att ta reda pd jarnnivan i hjarnan
mats oftast ferritinnivan i blodet. Det
ger visserligen inget direkt matt pd
jarnnivan i hjarnan, men den &r latt
att mata och ger en bra indikation.
Hos friska madnniskor kan vardena
vara mycket olika utan att det innebar
nagot problem. Grovt sett raknar

man allt mellan 10 och 150
mikrogram per liter som
normalt f6r kvinnor och
allt mellan 30 och 350
mikrogram per liter

som normalt for man.

RICHARD P ALLEN, pro-
fessor i neurologi vid
Johns Hopkins univer-
sitet i Baltimore i USA, ar
en av de framsta internationella
experterna pa WED/RLS. Tillsam-
mans med en grupp kollegor fran
den internationella studiegruppen
International Restless Legs Syndrome
Study Group, IRLSSG, dar daven den
svenska forskaren Jan Ulfberg ingar,
har han genomfort en bred veten-
skaplig kunskapsgenomgang och
analys om jarn i hjarnan. Resultaten
publicerades 2018 i en artikel i den
vetenskapliga tidskriften Sleep Medi-
cine, nr. 41.

— For 15 till 20 ar sedan satte man
den nedre gransen for ferritin vid
WED/RLS till 45 mikrogram per liter.

I Richard Allen: Riktvardet
bor h

0jas

Numera anger man i Europa ofta 75
mikrogram per liter som ett nedre
gransvdrde men det bor vara hogre
an s3, sager han.

I den vetenskapliga artikeln anger
forskarna ett riktvarde pa minst 100
mikrogram per liter. Men Richard
Allen sdger att han numera anser att
man bor striva efter en niva pa 150
mikrogram per liter.

FOR ATT NA DEN nivan ricker det inte
alltid att anpassa kosten och/eller ta
jarntabletter eftersom kroppen har
flera ”sparrfunktioner” innan jarnet
nar hjarnan. Jarn i mat eller ta-
blettform tas inte utan vidare
upp av blodet, och det
jarn som finns i blodet
gar inte direkt vidare
till hjarnan. C-vitamin-
rik juice kan underlatta
jarnupptaget i tarmen,
men i manga fall racker
det inte for att 10sa
problemet.
Artikeln innehaller tyd-
liga forslag bade for provtagning
och behandling. En viktig slutsats ar
att man i flera fall behdver ge jarnet
intravendst for att komma forbi de
olika ”sparrfunktionerna”. Tidigare
har det ansetts forknippat med stora
risker. Men efter en bred genomgang
av for- och nackdelar med olika for-
mer for intravendst jarntillskott kon-
staterar forskarna att de risker som
funnits med dldre typer av tillskott
inte langre behover vara aktuella.
Artikeln innehaller dven rekom-
mendationer fér behandling av barn

med stora WED/RLS-besvar.
Text: S6ren Berg
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GENETISKA ORSAKER TILL WED/RLS

) Eftersom WED/RLS har en tydlig arftlig faktor pagar det forskning om genetiken
bakom sjukdomen. Barbara Schormair fran Institute of Neurogenomics i Miinchen
berattade att man soker genetiska metoder for att forutse vem som kan drabbas.
Det skulle kunna forbattra madjligheterna till tidiga insatser, men tyvarr finns det
annu inget som kan anvandas kliniskt.

Genetiskt baserade behandlingsmajligheter skulle kanske vara bra, men det
ligger i sa fall mycket langt bort, sager hon nér jag fragar.
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STORT INTRESSE FRAN PATIENTFORENINGAR

» Flera patientforeningar var pa plats i Miinchen, bade for att lara och tillfora vara
erfarenheter. Vi har mycket att lara av varandra och genom samarbete kan vi driva
vara intressen mera effektivt.

Pa plats fanns i nedre raden fran vianster Mirose Gard fran Frankrike, Waltraud
Duven fran Osterrike, Loes Hageman fran Nederlznderna, Katharina Glant och Lilo
Habersack fran Tyskland och bakom dem Joke Jaarsma fran samarbetsorgani-
sationen EARLS. | ovre vdnstra hornet syns Soren Berg tillsammans med Daragh
Bogan som dven han arbetar for EARLS.

Foto: Soren Berg

WED/RLS far
ny diagnoskod

»» Sedan ungefar 100 ar inns
ett internationellt system for att
klassificera sjukdomar och andra
hélsoproblem, Interna-
tional Statistical
Classification of
Diseases and
Related Health
Problems, ICD.
Systemet
underhalls
sedan 1948 av
Varldshalsoor-
ganisationen
WHO, och i Sverige
hanteras det av Socialsty-
relsen.

FOR WED-FORBUNDET har diag-
noskoden varit viktig for att tydlig-
gora att WED/RLS ar en sjukdom. I
den nuvarande svenska versionen,
ICD 10-SE, har WED/RLS koden
G25.81, dar G star for sjukdomar

1 nervsystemet.

Nu kommer koden att andras.
ICD 11 finns redan i engelsksprakig
version, och arbete med den
svenska versionen har inletts.
Forandringen innebar bland
annat att WED/RLS placeras
1 en ny huvudgrupp, sdmnstor-
ningar.

Den nya grupperingen ar i sig
inte s& dramatisk eftersom sjuk-
domen kan ses ur flera perspektiv.
Den paverkar bade rérelseorgan
och sémnen, och den har orsaker
1 centrala nervsystemet.

MEN 11CD 11 GOR MAN, till skillnad
fran ICD 10, skillnad mellan primar
och sekundar sjukdom. Primar
sjukdom, som saknar kand orsak,
har koden 7A80, medan sekundar
sjukdom, dar det finns en kdnd
orsak, har koden 7A87.

Koderna blir sannolikt desamma
i den svenska versionen. Den
nya uppdelningen kan komma
att satta okat fokus pa sckandet
efter orsaker.

Text: Soren Berg
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‘ SAMTAL/PATIENTRORELSEN

I allt fler sammanhang efterfragas erfarenheter,
synpunkter och forslag fran patienter. Vi har talat med tva
nyckelpersoner fran patientrorelsen.

Datienten dr en resurs’”’

jukvard har alltid varit till for patien-
terna, men de som arbetar inom sjuk-
varden har inte alltid varit tillrackligt
lyhorda for patienternas egna asikter.
Men i allt fler sammanhang efterfra-
gas erfarenheter, synpunkter och férslag fran
patienter. Elisabeth Wallenius, aven kallad Lisa,
ar ordforande for paraplyorganisationen Funk-
tionsratt Sverige och har manga ars erfarenhet
av arbete i patientorganisationer. Hon ser flera
positiva tendenser for funktionsrorelsen.

— Det finns en allt stérre samstammighet
kring att varden ska vara kunskapsbaserad och
likvardig i hela landet. Kunskapsba-
serad vard madste byggas pa bade
professionen och patienternas
kunskap. Det far heller inte
innebdra att alla ska stopas i
samma form. Forutsattning-
arna och behoven éar olika,
och alla har inte samma &éns-
kemadl, sdger hon.

Samtidigt som patienter-
nas roll starks sa oroar sig Lisa
Wallenius for att svaga patientgrup-
per kan hamna i skuggan, de som av olika
skdl inte kan tala for sig sjdlva. For dessa
patienter har anhoriga sarskilt stor bety-
delse, och patientorganisationerna behéver
ta ett stort ansvar. Olika patientgrup-
per, och darmed olika féreningar, olika
utgdngspunkter. Fér en del handlar ndstan
allt om sjukvard, fér andra minst lika mycket
om forsorjning, arbete tillganglighet och andra
sociala fragor.

— For Funktionsratt Sverige gdller det att lyfta
de gemensamma intressena och samtidigt 6ka
den 6msesidiga forstdelsen for de olika perspek-
tiven, sager Lisa Wallenius.

Sara Riggare dr koordinator f6r Forum Spets-
patient. Det startade som ett utvecklingspro-

jekt i samarbete med forskning, vardgivare och
féretag, med ekonomiskt stod fran staten. Aven
hon upplever att intresset for patientperspektivet
har 6kat, bade i forskarvirlden och hos dem som
organiserar och driver hélso- och sjukvarden.

— Patienter ar inte bara resurskravande, vi ar
ocksad en resurs. Nar man anvander patienters
erfarenheter och tankar kan varden bli battre
och i manga fall &ven mindre kostnadskrdvande,
sager hon.

ara Riggare har sjdlv Parkinsons sjuk-

dom och konstaterar att dven nar laka-

ren ar kunnig och engagerad sa ar det

mycket som hon sjdlv vet bdttre. Hon

har réknat ut att hon varje ar tillbring-
ar en timme med sin neurolog, och 8 765 timmar
med egenvard.

— Min egen, och mina anhdrigas, vardinsats ar
mer omfattande dn sjukvardens, konstaterar hon.
Sara Riggare betonar att spetspatienter inte

ska uppfattas som ndgon sorts ”"patientelit”. De

_ ska inte ha ndgra sdrskilda férmaner, utan ”plo-

ga vdg” for dem som inte kan eller orkar
sjdlva, och pa sa sitt hjilpa till att géra
varden béttre for alla. Malet ar att
alla patienter ska kunna fa individu-
ellt anpassad vard, med individuellt
anpassat st6d for egenvarden.

— Vi tror att fler kan bli spetspa-
tienter med hjalp av ratt stéd och
tillgang till bra verktyg, sager hon. @

Elisabeth Wallenius, ordférande i Funktionsratt
Sverige, samarbetsorganisationen for 6ver 40 patient-
och funktionsorganisationer.

Sara Riggare, koordinator fér Forum Spetspatient,
ett gransoverskridande samarbete for att 6ka mojlig-
heterna for patienter med "livsomvalvande sjukdom”
att maximera "ma-bra-tiden”.
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FELBEHANDLING

WED brukar kallas: "den vanligaste
neurologiska sjukdomen som du aldrig har
hort talas om”. Manga drabbade vittnar
om att de traffar ett stort antal lakare innan
de far ratt diagnos och behandling. Bristen
pa kunskap leder till onodigt lidande.

TEXT: Soren Hallberg ILLUSTRATION: Getty
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TEMA / LAKEMEDEL

DAGS ATT
OKA KUNSKAPEN

WED/RLS &r en av vara vanligaste folksjukdomar. Anda
moter manga av WED-forbundets medlemmar fortfarande
lakare som saknar tillracklig kunskap om sjukdomen.

TEXT: Soren Hallberg

TILL WED-FORBUNDET ringer emellandt fortvivla-
de mdnniskor och berdttar att WED-symptomen
ger dem olidliga krypningar i kroppen och haller
dem vakna pa natten. Varje ar pratar vi med tva
eller tre personer som forsokt, eller planerat,

att ta sitt liv eftersom de helt enkelt inte star ut
langre. Det hdr ar manniskor som hade kunnat
fa hjalp for lange sedan, om de bara fatt triffa en
lakare med ratt kompetens.

For ungefar fem ar sedan gjorde WED-for-
bundet en medlemsundersékning som visade att
mindre dn en tredjedel, 29 procent, har en fast
lakare att ga till for att diskutera WED som de
ar n6jda med. Ndra héalften, 45 procent, anser att
den ldkare de senast traffade saknar tillracklig
kunskap om sjukdomen. Undersékningen
presenterades i en debattartikel i dags-
pressen, underskriven av atta av
Sveriges ledande forskare och
experter pa sjukdomen.

Vart intryck pa

Kriterier for diagnosen

befolkningen av WED i varierande grad. Fér dem
begransar sjukdomen majligheten att géra sadant
som vi andra tar for givet: dta middag med famil-
jen, ga pa bio, flyga eller bara ligga i sdngen en
hel natt och sova.

Av alla WED-sjuka behover ungefar en tredje-
del medicinsk behandling for att fa en acceptabel
livskvalitet. Om varden hade bittre kunskaper
skulle fler av dem kunna fa hjilp att minska be-
svaren och leva ett battre och rikare liv.

TROTS ATT SJUKDOMEN har varit kand i Sverige
i flera decennier ar WED fortfarande en sjukdom
som ofta blir férbisedd eller feldiagnosticerad.
Manga patienter vittnar om att de tréffat ett
stort antal ldkare innan de slutligen fatt sin
diagnos.
Detta kostar mycket resurser i
varden som skulle kunna an-
vandas pa ett battre sitt, men
framforallt innebdr okun-

WED-Forbundet dr att
valdigt lite hant sedan
dess.

WED BRUKAR KALLAS:
’den vanligaste neurolo-
giska sjukdomen som du
aldrig har hort talas om”.
Enligt internationella
bedémningar lider mellan
fem och tio procent av
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Tvang att rora sig pa grund av obehagskanslor.

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

Tvanget att rora sig lindras delvis eller helt av rorelse.

Tvanget att rora sig ar storre pa kvillen
och natten an under dagen.

Rorelsetvanget och obehagskanslorna kan inte
enbart forklaras med andra omstandigheter som till
exempel kramp i benen, obekvam stallning, svullna ben,
ledinflammation eller lakemedelshiverkan.

skapen att manga drabbade
lider helt i onddan, eller inte
ens vet om att de har WED.

Diagnosen dr dock ldtt att
stdlla dven for en ldkare utan
specialistkunskaper. IRLSSG,
International Restless Legs
Syndrome Study Group har
stallt upp fem kriterier for
diagnosen (se faktaruta har
intill).



Nya kunskapsstod
ska stotta varden

Vardens kunskaper om WED/RLS

ar ofta bristfalliga. Just nu arbetar
regionerna pa ett Nationellt kliniskt
kunskapsstod och WED-forbundet
arbetar for att bidra till bra informa-
tion om sjukdomen.

Manga som hor av sig till WED-f6r-
bundet vittnar om brister i varden. De
far inte ratt diagnos och behandlas pa
ett felaktigt satt. Inom varden lutar
sig personalen allt mer mot digitala
kunskapsstéd. Men i dag finns manga
olika system med varierande inne-
hall. En del regioner har byggt egna
kunskapsbanker, men ndgra av de
mest anvdnda drivs av kommersiella
aktorer.

Medibas dr en betaltjanst som en
del regioner prenumererar pa for sina
medarbetare och Internetmedicin
och Praktisk Medicin dr annonsfi-
nansierade. For att 6ka jamlikheten

© Vi arbetar aktivt for att hamta hem
internationella kunskaper och bidra
till spridning inom primarvarden.

@ Vi erbjuder vardcentraler besok
av en WED/RLS-kunnig lakare for
samtal och informationsutbyte med
personalen.

inom varden haller regionerna nu
pa att skapa ett Nationellt kliniskt
kunskapsstod dar det medicinska
innehallet &r nationellt och kom-
pletteras med regionalt anpassad
praktisk information som beskriver
remissvdgar, arbetsférdelning och
liknande. Tanken dr att de medicinska
riktlinjerna ska vara gemensamma for
hela landet, och det ska finnas stark
patientmedverkan. Villkoren for pa-
tientmedverkan dar faststdllda men det
praktiska arbetet dr fortfarande under
utveckling.

For WED-férbundet handlar det
i forsta hand om att se till att alla
kunskapsstod har bra information om
WED/RLS. Idag &r kvalitén varieran-
de, delar dr bra men det finns ocksa
allvarliga brister. Vi férbereder en
systematisk genomgang och kommer
att géra vad vi kan for att bidra till
forbattringar. @

Det har gor WED-forbundet:

© Vi har tagit fram ett brev
"fran ldkare till likare” som du
som patient kan ta med till din
lakare.

() Vi engagerar oss for att vardens
digitala kunskapsstod ska ha ett
bra innehall om WED/RLS.

Illustration: Getty

FRAGOR
TILL ...

... Jan Ulfberg, docent och
somnspecialist.

Hur vanligt dr det att man moter
sadan okunskap om WED som
Jenny Ulvjung, som vi skriver om
pa sidan 10, gjort?

— Hennes fall ar valdigt typiskt.
Det har ar vanligt i Sverige idag
och det ar tragiskt att manniskor
inte moter forstaelse och far ratt
vard. Tack och lov finns det aven
kunniga lakare.

Vad kan det bero pa att
sa fa ldkare insag

att Jenny verkli-

gen ar sjuk?

—Detar .
undervisningen i !
pa lakarutbild-

ningen som ar

obefintlig. Det ‘«
beror bland annat

pa att lararna i neuro-
logi fortfarande tycker att

WED ar en "obetydlig krédmpa

som man maste lara sig leva med’,
och att man sprider detta till unga
lakarstudenter.

En av ldkarna gav Jenny faktiskt
riatt medicin men i alltfor hog dos.
Vad kan sadant bero pa?

— Augmentation, som innebar
att WED-symptomen forstarks om
vissa ldkemedel ges i for hog dos,
ar fortfarande ett valdigt okant
begrepp.

Tror du Jenny nu far ritt behand-
ling?

— Tack och lov finns det ljus-
punkter och nu verkar det som
att Jenny hamnat ratt! Pregabalin
(Lyrica) ar aven bra mot angest.
Har du nagra rad att ge till
WED-drabbade som annu inte hit-
tat en lakare med ratt kunskap?

— Ta med WED-broschyren till
lakarbesoket och sag: "Jag tror jag
lider av WED, vad tror doktorn om
den mojligheten!?” @
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PORTRATT / JENNY ULVLJUNG

enny Ulvljung
har moérka
ringar runt
O0gonen. Kroppen
ar spand och axlarna
uppdragna mot éronen. Hon
har bara sovit ndgon timme de
senaste nitterna. For ett par manader sedan fick
hon en ny ldkare som ville ta bort alla hennes
mediciner och starta en ny utredning om vilka
hon verkligen behéver. Sedan dess har hon fatt
sndla med saval somnmedel som smaértstillande.
Senare samma dag ska hon traffa ldkaren igen
och hon &r livradd for att dnnu en gang fa hora
att hon bara har lite myrkrypningar eller bli av-
fardad som tablettmissbrukare.

— Jag vet att jag har en lang medicinlista men
utan dem klarar jag inte min vardag. Jag klarar
mig inte ens hemma sjdlv. Det ar tufft att bli av-
fardad hela tiden. Man ger upp, berdttar hon.

FORSTA GANGEN Jenny Ulvljung bérjar kidnna av
krypningar i benen ar hon femton ar och gar i
nian. Hon soker vard men far hora att det bara ar
spring i benen och myrkrypningar och blir hem-
skickad utan vidare utredning eller hjalp. Pro-
blemen fortsdtter och krypningarna sprider sig
over hela kroppen. Det kanns som om det vimlar
av myror och maskar under huden, dygnet runt.
I skolan har hon svart att sitta stilla pa lektio-
nerna, hon far upp ur stolen, kan inte 13ta bli att
sparka med benen och stér de andra. Alla larare
utom en blir irriterade.

— Jag skolkade extremt mycket under gym-
nasiet. Det var en ldarare som forstod och hans
lektioner var de enda jag gick pa. Han lit mig sta
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upp i klassrummet eller s fick jag ga runt langst
bak vid vaggen. Han var helt underbar, sdger hon.

Jenny Ulvljung soker hjdlp igen och igen, men
ldkare efter ldkare ger samma besked: ”Det dr
bara myrkrypningar.”

— Det drdjde tills jag var 20 ar innan jag fick
diagnosen WED/RLS. Men jag fick 4nda ingen
behandling.

Under tiden blir symptomen vdrre och nar hon
ar i 20-arsdldern bérjar hon fa ont. Det r inten-
siva brannande och huggande smartor som aldrig
tar slut. For Jenny Ulvljung hjalper det med kyla
eftersom det ar mitt i vintern bérjar hon ga ut och
stdlla sig med bara ben i en snddriva.

— Det hjdlpte tills det blev for kallt och jag fick
ga in. Men s fort fétterna blev varma igen kom
smartan tillbaka. D3 brukade jag sitta pa golvet
for det svalkade nagorlunda, berattar hon.

UNGEFAR SAMTIDIGT gifter hon sig med sin man,
Christoffer, och flyttar till Malmo. Han ar kock
och Jenny Ulvljung tar olika jobb inom framfor allt
stad och restaurang, men hon ar ocksa sjukskri-
ven i 1anga perioder. Paret flyttar runt i Sverige
beroende pa var Christoffer far jobb och varje
gang de flyttar till en ny stad sa far Jenny Ulvljung
en ny ldkare. Men det dr forst nar hon dr 35 ar som
hon traffar en ldkare som ger henne behandling
mot krypningarna. Da har det gatt femton ar se-
dan hon fick diagnosen och tjugo ar sedan hon for
forsta gdngen sokte hjélp. Likaren skriver ut ldke-
medlet Sifrol, som innehdller Pramipexol och som
aven ges mot parkinsons sjukdom, och ordinerar
henne att ta fyra tabletter om dagen.

— Det &r en pa tok fér hog dos fér oss med WED
som gjorde allt mycket varre. Min man laste i
en grupp pa Facebook att vi bor ta en tablett om
dagen sa jag trappade ner. Och den kénslan, nar
krypningarna férsvann, det var nog det bdsta jag
varit med om, sager hon.

2014 flyttar paret till Uddevalla. Dar traffar
Jenny Ulvljung till slut en ldkare som dven tar
hennes smartor pa allvar. Hon far smértstillande
och angestdampande ldkemedel och dven s6mn-
tabletter. Jenny Ulvljung mar bra. Tills lakaren
slutar.

»DEN KANSLAN, NAR

KRYPNINGARNA FORSVANN,
DET VAR NOG DET BASTA

JAG VARIT MED OM .«






PORTRATT / JENNY ULVLJUNG

y Jenny Ulvljung:
ALDER: 38 &r.

Ndr smdrtan var som vdrst : . BOR: Aland.
brukade Jenny Ulvljung sitta FAMILJ: Man och tva katter.
FRITIDEN: Gillar att vara

pd golvet for det svalkade.

— Jag vill vara helt drlig fér det behovs. Nar
jag inte fick medicinerna langre sa kraschade jag
totalt, berdttar hon.

TARARNA VALLER UPP nir hon berittar hur hon
borjar kissa i sdngen men inte klarar av att byta
lakan eller ta bort madrassen. Hon blir liggande.
Duschar inte och ldmnar inte ldgenheten pa flera
dagar. Hennes man har fatt jobb i Malmé och har
flyttat i forvag sa hon dr ensam kvar i ligenheten
i Uddevalla. Vaninnan som kommer for att hdlsa
pa far inte komma in.

— Hon hade med sig mat men fick stdlla den
utanfor eller sticka in sakerna genom kattluckan,
berattar Jenny Ulvljung.

Till slut kommer hennes syster och svager ko-
rande fran Malmé. De tar alla saker Jenny behdver
och kor henne hem till maken Christoffer.

— Jag klarade inte av att vara sjdlv. Det gick
inte. Med den har sjukdomen ingar angest, tro
mig, men det &r inte okej att ndgon av oss ska leva
sd har. Det ar omanskligt, sager hon.

I dag bor paret mestadels pa Aland med sina
tva katter. De jobbar pd samma hotell, han som
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i naturen.

koksmadstare, hon som diskare. De stortrivs och
ingen av dem vill flytta darifran. Men Jennys
sjukdom har satt relationen pa harda prov.

— Vi har varit valdigt nara skilsmissa nagra
gdanger. Han blir frustrerad 6ver att han far dra
ett tyngre lass och dven om han forstar att jag har
ont sd kan han 4dnda inte riktigt férstd, konstatar
hon.

NAGRA DAGAR SENARE hérs vi igen. Jenny Ulv-
ljung later glad och lattad. Lakarbesdket gick
bra. Likaren skrev ut Pregabalin, ett dngest- och
smartddmpande ldkemedel som dr den viktigaste
medicinen for henne utéver Sifrol. Och hon ska
dessutom fa komma till en neurolog, vilket hon
kampat for i fem ar.

- Lakaren hade verkligen 14st in sig pa sjuk-
domen. Det dr sdllan det hdander och jag blev jat-
teglad. Men jag hoppas att alla ldkare, skéterskor
och underskoterskor ska bli utbildade pd en av
de storsta folksjukdomarna i Sverige. Det dr vi
patienter som far lida nar de inte har koll. Vi dr
inte pillertrillare, inte missbrukare och sympto-
men &r inte nagot som vi hittat pa.



INFORMATION FRAN
DITT FORBUND

WED-Forbundet ar patientorganisationen
for oss som lider av WED/RLS

Alla &r valkomna som medlemmar, oavsett om du har WED/RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli
stodmedlemmar med halv arsavgift. Lokala och regionala féreningar finns pa flera hall i landet.

VAD HANDER | ER LAS VAR FULLMATADE
REGIONALA FORENING? —— PATIENTBROSCHYR!

Har ni, eller ska ni - ' Forbundet har tagit fram en
ordna en aktivitet &R informativ broschyr med en
) nhagonstansi e, > oversiktlig intro-

landet? Maila oss duktion till WED/
gdrna pa info@ NY HEMSIDA! RLS som vi skickar
wedforbundet.se och ut utan kostnad.
beratta om den. Skicka P4 wedforbundet.se finns fakta, Maila info@wed-

det finns. uppdateras sidan. Den nya hem- ring 08-21 96 20
Vill du starta en ny sidan fungerar lika bra pa datorn for att bestalla.
regional forening? som telefonen. Du som ar med- Du kan ocksa
Toppen! Maila eller lem kan ocksa ringa 08-21 96 20 ladda hem den

ring sa berdttar vi mer. och f3 tillgang till informationen. pa hemsidan.

W

‘& wep
FORBUNDET

.‘ garna med bilder om information och nyheter. Nu forbundet.se eller
oL

ol

54

Y
o

MEDLEMSFORMAN!
// RING FOR PERSONLIG RADGIVNING

Sten Sevborn Soren Hallberg Gunnel Farm
0411-52 14 57 070-474 64 57 070-643 0018

Vara rad bygger pa erfarenhet och kan inte ersatta en allsidig
medicinsk bedomning. Medicinsk behandling ska alltid bygga
palakares bedomning i varje enskilt fall.
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INFORMATION FRAN

WED
FORBUNDET

VALKOMMEN TILL RIKSMOTE!

Valkommen till WED-Forbundets
riksmote i Stockholm den 22
mars klockan 14:30-16:00.

Vi ses i ABF-huset, Sveavagen
41, sal Hedén pa plan 4.

Det dr mycket pd gang i WED-
Férbundet och din medverkan ar
viktig och vadrdefull. Vi ska bland
annat besluta om verksamhets-
plan och vdlja ny styrelse.

Kom och ta chansen att paverka
innehallet i framtida méten och
hur vi ska arbeta.

Vi kommer dessutom att disku-
tera var handlingsplan for att lara
varden mer om WED.

Efter motet svarar docent Jan
Ulfberg pd dina fragor om WED.

Anmal dig gdrna pa
info@wedforbundet.se eller ring
08-21 96 20. Méteshandlingarna
finns pa var hemsida.

Stdll din frdga till
Jan Ulfberg pd riksmétet.

Arsmote med samtal
i Stockholmsregionen

» WED-Fdrbundet i Stockholm bjuder in till arsmdte
den 17 mars 2020, k1. 18.00-20.00 i centrala Stock-
holm.

Efter de formella arsmotesforhandlingarna samlas
viimindre grupper for att utbyta erfarenheter om var
sjukdom och ge varandra tips och rad.

Alla medlemmar ar valkomna, men vi vill garna
att du anmaler dig i forvag, sa att vi kan anpassa
planeringen. Du kan anméla dig genom att skicka
e-post till info@wedforbundet.se eller ringa till
08-21 96 20.

Valkommen!

Gunnel Firm,
ordforande i Stockholmsregionen
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WED-férbundets ordfdrande

Foto: Benny Lavér

Arsmote och samtal
i Varmland

» WED Varmland bjuder in till

arsmote den 24 mars klockan 18.
Plats Centralsjukhuset Karl-

stad — Klaralvsentrén.

Efter ett kort arsmote talar

Soren Hallberg om nyheter
inom WED, forskning, behandling
och annat. Vi diskuterar medlemmarnas
erfarenheter och svarar pa dina fragor om WED.
Separat kallelse kommer med e-post dér det star var
du anmaler dig.
Valkommen!
Britt Agren, ordférande i WED Virmland



LADDA
NER!

Brevet finns pa
wedforbundet.se

NYHET: BREV TILL DIN LAKARE

) Eftersom manga inom varden bara har oversikt-
liga kunskaper om WED/RLS sa finns det nu ett brev
som du kan ta med till din lakare.

Brevet ar skrivet av en lakare till Iakarkollegor.
Det ar forfattat av Kurt Hedlund som ar pensionerad
lakare och specialist i allmdanmedicin. Kurt lider
sjalv av sjukdomen och han ar medlem i WED-
Forbundet.

| brevet finns grundlaggande information for
primarvardens behov och personliga kontaktupp-
gifter sa att den ldkare som vill kan hora av sig
for mer information. Brevet finns pa hemsidan
www.wedforbundet.se. Du som ar medlem kan ocksa
ringa 08-21 96 20 och be oss skicka det med post.

WED-Forbundets internationella kontakter

Genom vara internationella kontak-
ter hamtar vi hem kunskaper om
sjukdomen och aktuell forskning. Vi
kan ocksa samarbeta med andra for
att bidra till utvecklingen och driva
gemensamma intressen.

VETENSKAPLIGA ORGANISATIONER

IRLSSG, International Restless
Legs Syndrome Study Group, dar
internationell auktoritet nar det
gdller WED/RLS. De anger bland annat
internationella diagnoskriterier och
riktlinjer f6r behandling. Medlemskap
med rostratt kraver doktorsgrad och
aktivt arbete med WED/RLS, eller att
man givit viktiga bidrag till veten-
skapliga publikationer inom omradet.
Det finns sdrskilda regler f6r personer
som kan ha kommersiella intressen,
till exempel genom arbete for lake-
medelsforetag.

EURLSSG, European Restless
Legs Syndrome Study Group, har
stora likheter och ndra kontakter
med IRLSSG, men ir en fristdende
organisation inriktad pa Europa och
med mindre strikta formella krav for
medlemskap. Sten Sevborn och Séren

Berg fran WED-férbundets styrelse ar
medlemmar.

World Sleep Society arbetar brett
med sémnstorningar och tar ibland
upp viktiga aspekter av WED/RLS.
Organisationen har bade individuella
medlemmar och anslutna organi-
sationer, men patientorganisationer
kan inte bli medlemmar.

ESRS, European Sleep Research
Society har ungefdr samma
inriktning som World Sleep
Society, men har mindre
strikta krav fér med-
lemskap. Har kan dven
patientorganisationer
bli medlemmar, men
WED-Forbundet &r inte
medlem.

PATIENT- OCH SAMAR-
BETSORGANISATIONER

European Alliance for
Restless Legs Syndrome,
EARLS, ar en sammanslut-
ning av patientorganisationer
fran Osterrike, Finland, Frankri-
ke, Nederlanderna, Norge, Spanien,
Storbritannien och Sverige. Fran

Sverige ar WED-Forbundet medlem.
Sten Sevborn dr var representant

och han ingér dven i EARLS styrelse.
WED-Forbundets kontakter med sys-
terorganisationer i andra lander sker
huvudsakligen genom EARLS.

Foto: Getty



VAGA FRAGA

Vi pa WED-férbundet svarar och ger rad efter basta formaga. Svaren granskas ocksa av dr Kurt
Hedlund. De kan inte ersatta hjalp fran en kompetent lakare som kadnner dig som patient.

Jarntabletter - vad
ska jag tanka pa?

Jag maste &dta jarntabletter for att
fa upp mitt ferritinvarde. Vad ska
. jag tanka pa?

Om ditt ferritinvdrde ligger mellan

50 - 75 mikrogram/liter blod kan
» du forséka med jarntabletter. Ligger
ditt ferritinvarde langt under 45 mik-
rogram/liter sd dr det battre att fa en
intravends infusion av jarn. Det kan
mojligen gd dven med jarntabletter
men skulle troligen ta flera manader.
Nar du kdper jarntabletter sd vilj en
produkt med hemjdrn, i stdllet for
icke-hemjdrn eftersom det tas upp
battre av kroppen. Ta tabletten till-
sammans med c-vitaminrik dryck sa
forbattras upptaget ytterligare.

Finns kodein utan
paracetamol?

Ibland tar jag en tablett Cito-

f) don till natten. Den innehaller

. 500 mg paracetamol plus 30 mg
kodein. Vad jag forstar ar det kodei-
net som hjalper mig att sova, men jag
gillar inte att det 4r sa mycket para-
cetamol. Gar det att fa kodein utan att
samtidigt fa sa mycket paracetamol?

Javisst, det finns kodeintabletter
25mg och indikationen dr smarta
» eller hosta enligt FASS. Kodeinet
omvandlas till morfin i kroppen som
ar mycket effektivt mot WED-symp-
tom. Tala med din lakare.
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Ndr hormonbalansen dndras i kroppen framdt kvdllen kommer myrkrypen.

Ar PLMS en foljd
av WED/RLS?

f) Jag fick mina forsta myrkryp-

ningar i benen for ca 20 ar sedan.

. Iborjan var det varst pa kvillen
nér jag satt och tittade pa TV. Husla-
karen skrev ut likemedlet Sifrol 0,18
mg av vilken jag tar 3/4 tablett unge-
far fyra timmar fore laggdags. Efter
en tid blev det varre nir jag lagt mig
pa kvillen. Men varfor kommer inte
krypningarna nir jag lagger mig att
vila pa dagtid? Sedan nagot ar har jag
aven PLMS, Periodic Limb Movement
in Sleep.Ndr det ar som varst hoppar
halva underkroppen. Det kan paga i
en halv timma. Ar PLMS en f6ljd av
WED/RLS? Jag ar i ovrigt frisk men
tar tablett mot hogt blodtryck och
somntabletterna Imovane.

WED féljer dygnsrytmen. Framat

kvadllen dndrar sig hormonbalansen
« ikroppen och dd kommer ocksa
myrkrypen.

Du skriver att du tar hela din dos
Sifrol, dar den verksamma substan-
sen ar pramipexol, fyra timmar fore
laggdags. Om du delar den sa att du
tar halva dosen fyra timmar fore
laggdags, och halva dosen i samband
med att du lagger dig. Det kan lindra
din PLMS som ar ett av symtomen
pa WED/RLS. Om det inte hjdlper kan
du ta en hel tablett vid sdnggdendet.
Hjdlper inte det heller ar det battre att
kombinera pramipexol med pregaba-
lin som finns i till exempel Lyrica, el-
ler med oxikodon/naloxon, som finns
i exempelvis Targiniq, an att 6ka
dosen pramipexol eftersom det kan ge
varre WED-symtom. Prata giarna med
din ldkare.

Ilustration: Getty



TANK PA D
L AKARUND

DIAGNOSEN WED/RLS STALLS MED
UTGANGSPUNKT FRAN FEM INTERNATIONELLT
FASTSTALLDA KRITERIER, SOM ALLA SKA
VARA UPPFYLLDA:

@ Tvang att rora sig pa grund av obehagskénslor.

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

@® Tvénget att rora sig lindras delvis eller helt av
rorelse.

@ Tvanget att rora sig ar storre pa kvallen och natten
an under dagen.

@ Rorelsetvanget och obehagskanslorna kan inte
enbart forklaras med andra omstandigheter som till
exempel kramp i benen, obekvam stallning, svullna
ben, ledinflammation eller lakemedelsbiverkan.

VIKTIGA PROVER

Det finns inget prov som kan avgora om du har eller
inte har WED/RLS, men lakaren behdver vanligen ta
en del prover for att fa en allman bild av ditt halsotill-
stand. Nagra prover ar sarskilt viktiga vid WED/RLS:

@ Ferritin, matt i plasma eller serum. Jarnnivan i
hjdrnan &r viktig vid WED/RLS. En Iag niva kan orsaka
eller forvarra besvaren. Den som har eller misstanks

ET HAR INFOR
“RSOKNING

ha WED/RLS bor ha ferritinvarden i dvre delen av nor-
malspannet, helst minst 100 mikrogram per liter. Om
du har en infektion kan analysvardet bli missvisande.
Darfor kan det d@ven behdva tas ett CRP-varde for att
sdkerstalla att du inte har nagon infektion. Att mata
blodvardet, Hb, ger ingen tillracklig information om
jarnnivan i hjarnan.

@ Vitamin B12 och B9. Brister kan paverka besvaren.

@ Kreatinin ger ett matt pa njurfunktionen. Det &r
viktigt dels for att bristande njurfunktion kan orsaka
eller forvarra WED/RLS-besvar, dels for att dosering-
en av lakemedel kan behdva anpassas om njurfunk-
tionen &r nedsatt.

Du kan ocksa ta med det "lakar-till-lakarbrev”
som WED-forbundet tagit fram. Las mer pa sidan
17 eller pa var hemsida: wedforbundet.se
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AVSANDARE C
WED-Forbundet B Posttidning
c/o Foreningshuset

Virkesvdgen 26

120 30 STOCKHOLM RETUR TILL AVSANDAREN

3
Foto: Getty

DETTA AR
WED-FORBUNDET

WED-Forbundet arbetar for att 6ka kunskaperna hos
bade patienter och sjukvardspersonal, sa att fler far ratt
diagnos, optimal behandling och en battre livskvalitet.

Vi bevakar forskningen inom omradet och har Familjemedlemmar dr valkomna att bli stod-
kontakter med bade svenska och internationella medlemmar med halv arsavgift.
experter. Vi anser att det behévs mer forskning, Lokala och regionala féreningar finns pa flera
och gor darfor allt vi kan for att trycka pd och hall i landet.
bidra. Mer information finns pa var hemsida och
Alla dr valkomna som medlemmar, oavsett om i vér patientbroschyr som du kan bestilla utan
du har WED/RLS eller inte. kostnad. Som medlem kan du dven ringa oss for
Som medlem f&r du: att fa tillgdng till all information pa hemsidan.
Tidningen RASTLOS fyra génger per ar. Kontakta oss gdrnal
Tillgéng till all information pa férbundets Telefon: 08-21 96 20
inneh3llsrika hemsida. E-post: info@wedforbundet.se

Hemsida: www.wedforbundet.se
Post: WED-Forbundet, Foreningshuset,
Virkesvagen 26, 120 30 Stockholm

Mojlighet att ringa erfarna medlemmar fér rad
och tips.

Mojlighet att traffa andra medlemmar och
utbyta erfarenheter.

Moijlighet att bidra till férbattringar genom WED
forbundets kontakter med sjukvarden, forskare .
och andra patientorganisationer. FORBUNDET




