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Coronapandemin har
gett Emma Jakobsson
mer tid for trddgdrden.
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DET HAR AR WED/RLS

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

WED ar mycket vanligt men forekom-

mer i varierande grad. En del har bara

Symptomen brukar beskrivas som bran-
nande, domnande, hettande, krypande,
pirrande, smartande och/eller stickande
obehag och kdnns vanligen djupt inne i
benen, oftast mest mellan knad och ankel.
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Forskning for

LEDARE ' SOREN HALLBERG

framtiden pagar!

det hdr numret presenterar vi tva mycket intressanta forsk-

ningsprojekt. Det ena dr en mojlig medicin mot augmentation,

sd kallad 6verdoserings-WED. De bdsta medicinerna mot WED

som vi har dr dopaminpaverkande. Tar man fér mycket av dem

kan man i stéllet fa 6kade WED-symtom. De flesta ldkare vet
inte detta sd manga far radet att ta en tablett till, vilket bara gor det
varre. Nu har en forskare i USA fatt patent pa en substans som kan
forhindra att symptomen ¢kar, vilket kan komma att underlatta livet
for véldigt manga WED-drabbade.

Det andra projektet handlar om jarn. Vi vet att jarn dr viktigt for
produktion av dopamin, och vi vet ocksa att vi WED-drabbade beho-
ver mer ferritin i cellerna dn friska manniskor. Det mdts i mikrogram
per liter blod och vi ska helst ha mer dn 100 pg, undre gransen for
friska ligger runt 12—20 pug. For att fa upp ett 1agt varde kréavs intra-
vends jarnbehandling.

an far ligga med dropp i armen en halvtimme.
Har uppstar tva pedagogiska problem.

Problem 1: Att 6vertyga ldkaren om att jarn-
vdrdet, som ligger inom referensvdrdena for friska
manniskor, dr 1lagt och behover behandling.

Problem 2: Att f3 ldkaren att acceptera intravends jarnbehandling.
For ett antal ar sedan varnade myndigheterna for detta eftersom
datidens jarnlsning kunde ge allergisk chock och det hande att
folk dog.

I dag menar manga ldkare att det inte ar farligare dn de vaccina-
tioner man gor pa barn. Dock foreskriver Lakemedelsverket utdkad
overvakning trots att allvarliga biverkningar numera ar sallsynta.

Kanske kan forskningsprojektet leda till andra behandlings-
metoder som inte méter dagens motstand inom varden.

Soren Hallberg
Chefredaktor

TOPPEN

Forskningsprojekten
ovan ser lovande ut!

BOTTEN

Att en somnlos 87-arig dam
med svar WED mots av en
lakare som vagrar skriva ut
Targiniq, med motiveringen
att det ar vanebildande!

»DATIDENS
JARNLOSNING
KUNDE GE
ALLERGISK
CHOCK .«
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. AKTUELLT

WED och dopamin:

sambanden borjar

Forskaren Christopher Earley har en-
traget arbetat pa att 6ka kunskapen
om WED. Nu soker han efter sam-
bandet mellan glutamat, nivaerna av
jarn i hjarnan och dopaminsystemet
- och @r nastan i mal.

Forskning visar att signalsubstansen
dopamin inte fungerar normalt hos
WED-patienter. Proteinerna i hjarnan
som lagrar jarn, ferritin, ar for fa och
transport-proteinerna, transferrin,
som bdr jarnet genom kroppen ar for
manga eftersom systemet arbetar pa
hogsta vaxeln for att fa det vikti-

ga jarnet till kroppens vavnader.
Christopher Earley, verksam vid Johns
Hopkins-kliniken i USA ar en av de
forskare som lart oss mest om
WED. En artikel i tid-
skriften Sleep Review
beskriver hur hans
studier bland annat
resulterat i nya kli-
niska riktlinjer om
hur man utvarderar
WED-patienter med
for 1agt jarn och nar
man ska erbjuda
jarnbehandling.

EN AV CHRISTOPHER Earleys
tidiga studier om intravendst jarn
fann att 60 procent av patienterna
blev helt av med sina WED-symtom

i 3—36 manader efter en behand-

ling med intravenost jarn. En annan
randomiserad, placebokontrollerad
studie med 46 WED-patienter, visar
att intravendst jarn ar en sdaker och
effektiv behandling som gor att vissa
patienter kan leva symptomfria utan
att behova ta nagot lakemedel i minst
24 veckor. Och det fanns, enligt
forskningen som publicerades i tid-
skriften Sleep Medicine, inga signifi-
kanta biverkningar.
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— Att anvanda kunskapen i min
allmanna praxis har varit drivkraf-
ten. Behandling med intravendst
jarn borde verkligen vara en del av
standardhanteringen for patienter
med WED, sager Christopher Earley
till Sleep Review.

FORDELEN MED INTRAVENOST jirn
jamfort med oralt jarn ar att mat-
smaltningssystemet i manniskokrop-
pen styr aktivt absorptionen av jarn
— och begrdnsar hur mycket av mine-
ralet som kommer in i blodomloppet.
— Om en patient har anemi, jarn-
brist, skulle deras absorption av jarn
genom tarmen vara cirka 20 procent.
For individer som inte dr anemiska,
men med ferritin i det 1dga normala
intervallet, ar deras absorption
nere till cirka tva procent,
sager Christopher Ear-
ley till Sleep Review.
Han menar att
tills vi hittar en bra
biomarkor som visar
| vilka individer som
| kommer svara pa be-
handlingen och inte,
ar malet att maxi-
mera intaget sa att en
rimlig mangd mdnniskor
kan fa hjalp. Att fa upp jarnniva-
erna till det h6ga normala intervallet
anser han vara relativt sdkert.

| EN ANNAN STUDIE har Christopher
Earley och hans kollegor undersokt
sambandet mellan WED, jarn och
dopamin. Eftersom dopaminago-
nist-mediciner har etablerats som ett
sétt att lindra symtomen pa WED &r
det troligt att det finnas ett samband
mellan jarntillgdanglighet i hjarnan
och produktionen av dopamin. I pro-
jektet tog forskarna fram en biolo-
gisk modell av WED hos md&ss. Mdss
anvandes sedan for att undersoka

och isolera mojliga genetiska kompo-
nenter i WED och jdrntillganglighet.
Christopher Earley och hans medar-
betare fann att glutamattransporto-
ren starkt korrelerade med mangden
jarn i hjarnan hos mossen.

Sokandet efter en djupare forsta-
else av WED dr inte dver annu. Men
troligen finns det genetiska faktorer
som leder till en 13g eller otillrdck-
lig niva av jarn i hjarnan, vilket kan
paverka dopaminreceptorer sd att
deras signal blir trubbig. Det leder i
sin tur till otillracklig dopamin-akti-
vitet. Christopher Earley tror att man
genom att 6ka glutamatproduktionen
skulle kunna fa en reaktion i dopa-
minsystemet.

— Du vet, jag kdnner mig sa nira,
bade biologiskt och kliniskt, att nds-
tan forsta detta, sdger Christopher
Early till Sleep Review.

@ Den hér texten &r ett sammandrag av
en artikel 1 Sleep Review "Restless Legs
Syndrome Research Reaches Its Stride’,
30 Jun, 2020.

© Oversatt och bearbetad av Séren
Hallberg

@ Kiilla: https//www.sleepreviewmag.
comy/sleep-disorders/movement-
disorders/restless-legs-syndrome/
rls-christopher-earley/

Hlustration: Getty Images

Hopp om medicin
mot augmentation

Augmentation ar ett stort problem
for WED-drabbade. Men nu kan
en medicinsk losning vara inom
rackhall.

Den exakta orsaken till WED &r fort-
farande okdnd, men behandlingen ar
vanligtvis dopaminergika. Det ar en
grupp lakemedel som ersatter eller
forhindrar férlust av dopamin. Lake-
medlen har en hog initial effekt men
med tiden forlorar de sin effektivitet.
Nu har dock Stefan Clemens, docent
vid Brody School of Medicine’s De-
partment of Physiology, fatt patent for
en ny metod fér behandling av WED.

— Problemet dr att patienter som
far dopaminergika s3 smaningom
utvecklar en biverkning som kall-
las augmentation, vilket innebadr att
symtomen forvarras nar de tar sin
nuvarande medicin, sager Stefan
Clemens till Restless Legs Syndrome
Foundation.

KLASSISKA WED-BEHANDLINGAR
verkar pa en dopaminreceptor som
kallas D3 som har en dampande effekt
i nervsystemet. Stefan Clemens har i

INSANT

Att leva med
MS och WED

Kénslan av att tappa fastet
fast man gar pa stadig mark,
eller obalansen som huserar

i din ryggmérg och din hjarna,
kléser dig och river

Augmenta tioln kallas % och gér frustrat{'gnen stark.
biverkningen som innebir |4 Blodet branner
attsymptomen forvirras | nervers svedda trédar
..Ing'r'man tar sin medicin. g i en rolos rastléshet.
[
Trotthet blir ett
levnadsmonster

vilket avgdr dagens rytm,
trog och tungsint
far man svért att ta beslut.
Innan dagen gétt tillinda
kan din trotthet bli akut.
Och du kan fa
svart att ténka,
ndr det kdnns
som hjérnan har lagt av.
G4 da ut i vilda marker,
lyss till fagelsangen,
hor hur vinden leker,
skont den kinden smeker,
i naturen finns det inga krav.

djurmodeller visat att dopaminergika
med tiden leder till en 6kning av en
annan, forstarkande receptorsubtyp,
D1. Okningen av D1-receptorn kan
vara orsaken till augmentation.

STEFAN CLEMENS PATENT foreslar en
ny behandlingsmetod som leder till
minskad aktivering av Di-receptorer,
samtidigt som den ger traditionell
lindring av WED.

— Vi forespar att den har nya med-
icinen kommer att kunna bibehdlla
langsiktig effekt for WED. Om man
madrker av augmentation tror vi att
vi kan minska Di-aktiveringen hos
patienten och hitta en balans som
gor att behandlingen fortsdtter vara
effektiv, sdger han till Restless Legs
Syndrome Foundation.

Stefan Clemens har fatt ett bidrag
fran North Carolina Biotechnology
Center for att driva en pilotstudie av
den nya behandlingsmetoden.

Av: Majvor Hugnevik
som har MS och WED

@ Killa: Restless Legs Syndrome
Foundation

® Oversatt och bearbetat av Séren
Hallberg
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‘ KR@NIKA/SOREN BERG

WED-symptom behandlas vanligen med dopaminergika.
Men internationellt valjer allt fler experter att 1 forsta hand préva
med en annan typ av lakemedel. Soren Berg, WED-Forbundets

ordforande, ser ett mojligt skifte i synen pa hur WED ska behandlas.

Omprovning pd gange

ag minns hur det kdndes forsta gangen

jag anvinde Sifrol®, ett 1ikemedel med

den aktiva substansen pramipexol. Bara

en halv tablett av den svagaste sorten,

men effekten var stor. Det ryckte en
aning i mungipan, sedan kom lugnet. Ldkemed-
elstipset hade kommit fran det ganska nystartade
WED-Forbundet (dd RLS-Forbundet), och min
lakare tyckte att det 1at vettigt att prova. Sedan
dess anvander jag pramipexol varje dag. Det loser
inte alla problem, men det blir oftast ganska bra
och jag kan inte vara utan.

Trots att min dos alltid varit betydligt lag-
re an de maxdoser som namns i FASS, har jag
tva ganger upplevt det som kallas augmenta-
tion, symptomforstdarkning. Det kdndes som om
hela kroppen var i rastlést uppror och jag sov
i fem- och tiominuterspass. Men med hjalp av
WED-Forbundet forstod jag vad det handlade om
och sankte dosen.

Nu har jag hittat en balans med tider och doser
som ger tillracklig effekt utan augmentation. Men
marginalerna dr smala.

Balansgangen ber6ér manga av oss som lider av
WED. Pramipexol och andra lakemedel av typen
dopaminergika dr ofta férstahandsvalet for att
behandla sjukdomen, men augmentation ar
vanligt och allvarligt.

P4 en lakarkonferens i Miinchen decem-
ber 2019 lyssnade jag darfor intresserat da
fragan om férstahandsval av ldkemedel
diskuterades. Kan augmentation byggas
upp successivt vid flerdrig anviandning,
aven ndr dosen dr 1ag? B6r man i stallet
borja med att prova alfa2delta-ligander,
till exempel gabapentin eller prega-
balin, en typ av ldkemedel som an-
vants mot epilepsi, och som ocksa
kan hjilpa vid WED?
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Ndr jag i somras hjdlpte 1dkarna Jan Ulfberg,
Johan Lokk och Kurt Hedlund att sammanstalla
basfakta om WED laste vi bland annat en veten-
skaplig studie frén 2016 som visade att problemet
med augmentation kan l6sas genom ett byte till
alfa2delta-ligander.

Men effekten mot WED-besvaren ar ofta sva-
gare och biverkningar i form av yrsel och
dasighet vanligare.

enare diskuterade jag fragan med

Romana Stehlik, 6verldkare pa smart-

centrum vid Akademiska sjukhuset i

Uppsala och engagerad i WED. Hennes

bedémning var att alfa2delta-ligander-
na i manga fall dr det basta férstahandsalternati-
vet och att problemen med dem ofta kan hanteras
genom forsiktig dosering och lamplig fordelning
over dygnet.

Aven professor Lynn Marie Trotti frdn Emory
University i USA som under ett internationellt
vetenskapligt symposium om WED presenterade
en jamforelse mellan olika behandlingsalternativ
ar inne pd samma linje.

I flera lander, men inte Sverige, dr dessa lake-
medel formellt godkdnda f6r behandling av WED.
Aven svenska likare som anser sig ha goda skél
kan forskriva dem

Vi i WED-Forbundet kommer att folja och
granska utvecklingen. Pa sikt hoppas vi pa helt
nya behandlingsmdjligheter.

For egen del kommer jag att fortsatta med
den medicinering jag har sa lange den fung-
erar bra. Men det dr bra att veta att det redan
nu finns andra lakemedelstyper som kan

prévas om sa behovs. @

Soren Berg

Dalig somn paverkar ofta hela livet.
Men med ratt lakemedel och kanske
nagra egna knept och strategier, kan
aven du med WED sova battre
— och forbattra din livskvalitet.

TEXT: Soren Hallberg TEXTERNA GRANSKADE AV: docent Jan Ulfberg

DE FLESTA SOM har WED klagar pa att de alltid ar
trotta och sover daligt. WED-drabbade som sovit
pa ett sémnlabb har fatt veta att de har mycket
lite eller ingen djupsémn. Djupsémnen dar mycket
viktig for oss, det ar da vi laddar vara batterier. Sa
dven om de sovit sju till tta timmar ar de dnda
trotta da de fatt for lite djupsémn. Bristen pa
s6mn paverkar ofta hela livet.

Vad kan dd@ WED-drabbade gora for att sova

battre? Gar det att fa bort myrkrypningarna och
forbattra somnen. P& WED-Forbundets hemsida,
under Behandling av WED/RLS finns manga tips
och rad. Dér kan du ldsa vad du sjilv kan gora och
vilka lakemedel som kan hjélpa.

TYCKER DU ATT du provat allt och dnda har sym-
tom kommer héar nagra tips:
Hur lange sedan ar det du kollade dina var-
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TEMA / LIVSKVALITET

den enligt de blodprov WED-Férbundet rekom-
menderar? Brister bér omgdende atgardas. Speci-
ellt ferritin dr viktigt. Ligger det under 50 pg/l bor
det dtgardas. Det hjilper kanske inte alla att bli av
med symtomen men ofta minskar de i styrka.

Kolla att din dos av dopaminergika
(Sifrol-pramipexol, Adartrel-ropinirol, Neupro)
inte ar for stor. Det kan ha gett dig augmentation
med atféljande forstarkta WED-symtom.

Ofta kan en promenad pa tjugo till trettio
minuter racka for att lugna benen sa att du kan
somna.

Undvik tobak, sotsaker och alkohol. Inget
kaffe efter 16.00. Ol, vin och sprit till middagen
bidrar till att hdlla dig vaken.

Stédstrumpor, typ flygstrumpor som sitter
at runt vaderna, hjdlper vissa men inte alla. Tala
garna med apoteket for att fa rad.

Somnmedicin kan hjdlpa till att férbattra
sémnen, men se upp sa att du inte far en med-
icin som ger dig WED som biverkan. Lds noga i
FASS. Manga blir hjilpta med mediciner som har
zopiklon som aktiv substans, det verkar snabbt
och ger inte WED-symtom. Undvik langvarig
behandling dock, det kan ge demensliknande
symtom.

En burk Madopark Quick Mite 50 mg kan
vara bra att ha tillganglig. Din behandling med
dopaminergika ska ligga pa ldgsta méjliga dos
men ibland racker det inte till. Eller sd sitter du
vid det dar middagsbordet, pa bussen eller teater-
bes6ket, och benen bérjar braka. D3 ar raddning-
en en halv tablett. Medicinen verkar inom femton
till tjugo minuter. Ddremot finns risk for aug-
mentation sd rddgér med din lékare och anvand
den sparsamt.

Smartstillande mediciner typ Citodon,
Panocod, med 500 mg paracetamol plus 30 mg
kodein kan vara effektivt, dven till natten. En
eller max tva tabletter.

Kodein finns ocksa i tabletter om 25 mg.

SAMTLIGA MEDICINER ovan ar avsedda att tas som
tillagg till din vanliga WED-medicin och alla ar
receptbelagda.

P4 marknaden finns dessutom tyngdtécken,
magnettdcken, band med magneter att spanna
runt benet, oljor och salvor att smdrja in sig med,
pulver och tabletter att ata och mycket annat.

En del av dessa uppges verka mot WED men inga
har vetenskapligt bevisats att verkligen ge goda
resultat. Placeboeffekten dr stark.
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DET FINNS TRE HUVUD-
GRUPPER AV LAKEMEDEL
FOR BEHANDLING WED/RLS:

@ Dopaminergika, alfa2delta-
ligander och opioider. Inom
dessa grupper finns det olika
verksamma @mnen som ocksa
tillverkas av olika foretag och
siljs under olika namn.

@ Sifrol och Madopark Quick
Mite ar dopaminergika, Targi-
niq och kodein ar opioider.
Las mer pa wedforbundet.se

I INTERVJUERNA NAMNS
AVEN SADANT SOM INTE
HAR ERKAND EFFEKT
DIREKT MOT WED/RLS:

@ Atarax, innehaller hydroxi-
zin som kan hjalpa mot angest
och oro.

@ Saroten, innehaller ami-

Likemedel mot WED

triptylin som kan hjalpa mot
depression och smarta. En
vanlig biverkan ar parestesi
som kan likna WED-symtom.

@ Zolpidem ar ett verksamt
amne som bland annat siljs
under namnet Stilnoct som
kan hjalpa vid somnproblem.

@ Alfuzosin ar ett verksamt
amne som siljs under manga
lakemedelsnamn. Det paverkar
prostatan och kan minska pro-
blem med tata urintrangningar.
@ Magnesium, finns av manga
olika fabrikat och upplevs
kunna hjalpa mot vissa typer
av kramp. Men det finns inga
vetenskapliga beldgg for att
det ar till nytta vid WED.

@ Cannabidiol, CBD, ar om-
diskuterat och omgardat av
strikta regler.

Hlustration: Getty Images

FRAGOR TILL ...

TEXT: Marianne Christoffersson

... Maria Danielsson, 65 ar.

Diagnos och behandling:
Polymyalgi, en muskelreumatism
ibenen, som medicineras med
kortison. Odiagnostiserad WED som
medicineras med Sifrol 0,18 mg.

Hur ar det med din WED?

— Min WED sitter i magen. Det
borjade redan nér jag var
fem, sex &r gammal.
Nar jag borjade
skolan férsvann
besvaren men
2014 kom de till-
baka. Den ldkare
jag har nu ar bra
for reumatismen
men i min journal
star det ingenting om
WED. Jag har sjalv fatt be om
ett ferritinprov.

— I somras kadnde jag mig bra och
slutade med Sifrol. Det fungerade
inte och jag fick borja igen.

Hur paverkas din vardag av din
WED?

— Det ar lite svart med biobesok,
konserter och liknande men jag
har lart mig att rora musklerna i
magen pa ett speciellt sétt. Besva-
ren lugnar ner sig och jag kan sitta
kvar i salongen. Det jobbigaste ar att
jag tvingas ga upp fyra fem ganger
under natten.

— Mina vanner vet hur jag har det
och det hander att jag ater stdende
vid en middagsbjudning.

Vad gor du nar du inte kan sova?

— Jag har funnit hjalp, min pila-
tesboll! Jag sitter pa den och studsar
en stund sa gar besvéaren over. Jag
orkar ju inte ga runt, runt hela nat-
terna.

Vad &r viktigt for dig for att ma bra?

— Det kdnns bra nér Sifrol funge-
rar. Ibland ar det svart att fa en bra
dosering men jag provar mig fram.
Det kdnns ocksa bra att veta att jag
kan kontakta WED-Forbundet {or att
f4 hjalp med dosering.

L

... Bjorn Ceder, 76 ar.

Diagnos och behandling: WED som
behandlas med Sifrol 0,18 mg, en
tablett om dagen. Oftast en insom-
ningstablett, Zopiclon eller Atarax,
och alltid en tablett Alfuzosin for att
slippa ga pa toaletten pa natten.

Hur ar det med din WED?
— Jag fick besvéren for ca tio ar
sedan och tog Sifrol 0,52 mg om da-
gen i ganska manga ar. Sen bor-
jade jag f& mer och mer problem.
En lakare gav mig jarntabletter
men de hjélpte inte och en neu-
rolog pa St. Gorans sjukhus
hittade inget fel pa
mig. Jag laste bok-
en Livskvalitet trots
rastlésa ben och dalig
somn och tog kontakt
med forfattaren, Sten
Sevborn. For hog dos
av Sifrol trodde han.
Min ldkare pa vardcen-
tralen sankte dosen Sifrol till
0,18 mgq, vilket blev battre. Den
senaste manaden har jag delat
sifroltabletten och tar halvorna
med nagra timmars mellanrum
och sprattlet har minskat!
Hur paverkar WED din vardag?

— Inte sd mycket. Jag kan inte
springa mina loprundor for sent pa
dagen eller pa kvallen langre. Och en
trakig effekt ar att min hustru och
jag ibland maste ligga i varsitt sov-
rum for att hon inte ska bli stord.
Vad gor du da du inte kan sova?

— Da gar jag upp, loser lite korsord,
tar en kopp myntate och en halv
insomningstablett. Sedan kan jag
somna igen.

Vad &r viktigt for dig for att ma bra?

— Allmant: Att jag ar 1 balans och
harmoni med mig sjalv och min
ndrmaste omgivning.

— Specifikt {6r WED: Att jag kan
sova en hel natt och bara vakna och
ga pa toaletten ett par ganger och
somna om direkt.

o

... Agneta Abrahamsson, 69 ar.

Diagnos och behandling: WED sedan
30 ar. Behandlas med Targiniq sen
eftermiddag och en halv Saroten 10
mg och en Panocod fore laggdags.
Vid behov ytterligare en Targinig.
Emgesan, magnesium, mot kramper
och Madopark Qvick Mite vid sar-
skilda tillfdallen. Ibland CBD-drop-
par, cannabidioler.

Hur har du det idag med din WED?
— Jag har haft WED lange och det
har paverkat hela livet. Men nu har
jag en bra medicinering och ett bra
liv Men det kan vara ett stort pro-

\_ blem att ldkarna inte forstar hur

(5 !i man har det. Eftersom Tar-
L

L i giniq ar ett opiat ar det svart

att fa recept pa det men det
ar detta som gor mitt liv bra
. for det mesta. Nar jag vill
1 d att kroppen ska fa pausa
fran opiater kan jag ta
CBD-droppar. Det &r
inget annat som
hjalper for mig.
Vad gor du nar
du inte kan
sova?
— Duschar
iskallt pa benen,
tar en halv Ma-
dopark Qvick Mite och
satter pa radion med lurar.
— Det hjalper ganska ofta.
Vad &r viktigt for dig for att ma bra?
— Somnen och fysisk aktivitet
1lagom mangd. Och att inte vara
tvungen att stiga upp tidigt.

Kan man ha
WED 1 magen?

Det finns nagra fallbeskriv-

ningar i litteraturen kring
WED i genitalier och magen,
sa det ar mdjligt enligt
docent Jan Ulfberg.
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‘ PORTRATT/EMMA JAKOBSSON

Emma Jakobsson véagrar lata sjukdomen begrédnsa
hennes liv. Istédllet fyller hon sina dagar med sant som
hon alskar — akvarellmaleri, promenader 1 hamnen
och bokcirklar.

TEXT: Tina Harr FOTO: Ingela Vagsund

~Jagirar =
blivit hatiie
G I C

Emma Jakobsson har hittat
strategier som hjdlper henne
genom de somnlosa ndtterna.

*
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‘ PORTRATT/EMMA JAKOBSSON

mma Jakobs-
son blickar
ut 6ver den

djupblaa Ellosfjor-
den. Vanligtvis brukar
hon mala av ljusspelet i

hamnen eller servera frukost till

sina bed and breakfast-géster i villan pa Orust,
dar fonstren vetter mot havet. Under coronapan-
demin har Emma Jakobsson istdllet lagt mer tid
pa tradgdrden, med bigarratrad och svartvin-
barsbuskar i sydldge och kldtterrosor och lavendel
som frodas nedanfdr hennes sovrumsfonster.
Nu, nar klockan slar halv tolv och hon sdtter sig
tillrdtta for den dagliga lasestunden pa plattan,
har hon inte dgnat en tanke at myrkrypningarna
i benen. Inte férran halv sex pa kvallen nar Emma
tar sin férsta halva av Sifrol-tabletten paminns
hon om de nattliga bekymren.

— Sen pa morgonen fungerar jag ratt normalt
igen, sager hon.

EMMA JAKOBSSON var i 60-arsaldern och jobbade
som sjukskoéterska inom palliativvarden i Stock-
holm néar benen ”borjade braka”. Obehagskans-
lorna dék upp pa kvillarna nir hon kom hem fran
jobbet och satte sig for att se pa teve och sla sig
till ro.

Plotsligt 1dg hon och snurrade i séngen pa
natterna och hade svart att somna om nar hon vl
hade vaknat. D4 hade Emma Jakobsson aldrig hort
talas om WED/RLS, utan det var i samband med
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att hennes mamma och en vdninna fick samma
symptom som hon fick nys om sjukdomen. Hon
kontaktade sin vardcentral och fick ldkemedlet
Sifrol utskrivet, men det hjdlpte inte namnvart.

— WED &r en dkomma som man riaknar med
ska kunna behandlas pa vardcentralen, men jag
har hittills aldrig traffat en allmanldkare som
haft tillracklig kunskap om den har sjukdomen.

Snart upptdckte hon och mammans vaninna
WED-Forbundet och tillsammans bérjade de ga
pa de lokala arsmoétena.

— Dér fick jag bland annat tips om en ldkare
som var specialiserad pd WED. Han 14t undersoka
mitt jarnvdrde och jag fick ddrefter jarninfusio-
ner, men de hjalpte inte heller sa mycket.

EMMA JAKOBSSON flyttade till Stockholm i slutet
pa 60-talet for att ga pa Konstfack och bosatte
sig sa smaningom pa Ekerd dar barnen vaxte upp.
Men ju mer dren gick, desto mer ldngtade hon
tillbaka till Bohuslan som hon besokt varje som-
mar da hon var barn. Dir hade dven hennes syster
bosatt sig som vuxen och 2009 slog hon till, kopte
ett 60-talshus pa Orust och startade ett bed and
breakfast som rymmer sex baddplatser. Dar har
hon skapat sig ett nytt, i hogsta grad aktivt liv
med nyvunna goda vanner, havspromenader med
systern, spinningklasser och bokcirklar.

— Jag lever ett rikt liv som ger mig mycket
gladje, och sedan ar jag nog ganska smarttalig.
Jag forsoker uthdrda de har besvarliga natter-
na och later dem inte paverka mitt vriga liv sa
mycket.

Att vara aktiv, soka kunskap och l4sa pa har
hjalpt henne att leva ett bra liv med sjukdomen
och hon har hittat egna strategier for att klara av
de sémnldsa natterna.

— Jag brukar ta en Alvedon eller lyssna pa
ljudbocker, det ar bra for att distrahera tankarna
lite. Men vissa nitter maste jag ga upp och ta en
whiskey for att kunna somna om igen.

»VISSA NATTER MASTE
JAG GA UPP OCH TA
EN WHISKEY FOR ATT
KUNNA SOMNA OM.«

Emma Jakebsson flyttade frdn
Stockholm till Bohusldn, som
hon besokte varje sommar som
barn.
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‘ PORTRATT/EMI\/IA JAKOBSSON

Emma Jakobsson
ALDER: 75 ar.
BOR: Orust.

GOR: Pensionar och driver ett bed
and breakfast i Ellos.

FAMILJ: Tva soner.

FRITIDEN: Malar akvarell, deltar i bokcirk-
lar, tranar, sysslar med tradgardsarbete

och dgnar mig &t politik. Dessutom
ar jag styrelseledamot i WED-
Forbundet.

Ndr Emma Jakobsson
mdlar akvareller dr

det ofta havet utanfor
fonstret som dr motivet:

>> Samtidigt dr hon 6dmjuk infér att det finns de tar Emma Jakobsson, férutom en tablett Sifrol

INFORMATION FRAN
DITT FORBUND

WED-Forbundet ar patientorganisationen yeiooote

ar en stiliserad

for oss som lider av WED/RLS dopaminmolekyl.

Dopamin ar viktigt
Alla ar vialkomna som medlemmar, oavsett om du har WED/RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli for WED-drabbade.
stodmedlemmar med halv arsavgift. Lokala och regionala foreningar finns pa flera hall i landet.

LAS VAR FULLMATADE
PATIENTBROSCHYR!

Har ni, eller ska ni Forbundet har tagit fram en
ordna en aktivitet : ! informativ broschyr med en
nagonstans i . oversiktlig intro-
duktion till WED/
RLS som vi skickar
ut utan kostnad.
Maila info@wed-
forbundet.se eller
ring 08-21 96 20

for att bestalla.

Du kan ocksa
ladda hem den

pa hemsidan.

VAD HANDER | ER
REGIONALA FORENING?

NY HEMSIDA!

Pa wedforbundet.se finns fakta,
information och nyheter. Nu
uppdateras sidan. Den nya hem-
sidan fungerar lika bra pa datorn
som telefonen. Du som ar med-
lem kan ocksa ringa 08-21 96 20
och fa tillgang till informationen.

landet? Maila oss
gdrna pa info@
wedforbundet.se och
, beratta om den. Skicka
garna med bilder om
\ det finns.
‘ ‘) Vill du starta en ny

) ."‘ﬂf regional forening?
Vf’, 6 Toppen! Maila eller

ring sa berattar vi mer.

* weo
FORBUNDET

som lider betydligt mer.

— Jag blev valdigt berdrd nar jag nyligen laste
om en kvinna som hade det helt olidligt och
ramlade i trappor pa nétterna. Jag tror inte att
jag véljer att se det mer positivt &n ndgon annan,
utan alla férsdker gora det bdsta av sina liv.

UNDER AREN HAR hon oftast blivit vil bemétt av
den handfull 1dkare hon har haft kontakt med,
men hon har ocksa métts av en del okunskap.

— En lakare sa att jag borde undvika starka
kryddor pd kvallarna ndr jag gick och la mig. Det
blev jag upprord dver. Han kdandes okunnig och
inte heller sarskilt intresserad.

Den stdrsta utmaningen med WED har varit
att dosera medicinen ratt. Sedan en tid tillbaka

14 RASTLOS #4 2020

om dagen, ett Neupro-plaster och dricker ett
kosttillskott som innehaller vitaminer och jarn.
P4 senaste har hon ocksa borjat samla kraft att
uppsoka varden igen. For besvaren har tilltagit
och blivit virre. Férra manaden sov hon knappt
en hel natt i strack.

— Just nu har jag ingen direktkontakt med

nagon lakare och jag drar mig for att g till vard-

centralen och behdva kriga for att fa ratt hjalp.
Samtidigt ar de nattliga krypningarna, sémn-
problemen och smadrtorna inget som hindrar
Emma fran att njuta av livet — for det gor hon.
— Nar jag var sjukskoterska larde jag mig
hur olika folks instdllning ar till sjukdomar och
svarigheter. Det har gjort mig battre pa att inte
skjuta upp saker, att fanga dagen helt enkelt. @

4

MEDLEMSFORMAN!

RING FOR PERSONLIG RADGIVNING

Soren Hallberg
070-474 64 57

Sten Sevborn
0411-5214 57

Gunnel Firm
070-643 0018

Vara rad baseras bade pa erfarenhet och inlast kunskap.
Du kan fa tips om vad du sjalv kan gora och dven om fragor
och forslag att ta med till ditt 1akarbesdk.
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. WED MER PA |
INFORMATION FRAN FORBUNDET e it oeond

BREV FRAN MEDLEM:

"Tank om jag fatt min diagnos &
redan nar jag borjade soka hjalp”

HEJ!

Jag vill berdtta hur det har varit for
mig de senaste 12—15 dren. Ndr jag
tittar tillbaka tror jag att min somn
férsdmrades kring fyrtiodrsdldern
(fyller 57 i februari).

Ndr jag ndgra dr innan jag fylit
femtio kom i klimakteriet, med nattlig
storning av svettningar som féljd sd
trodde jag att det var ddrfor jag sov
ddligt. Sd smdningom upptdckte jag
att jag inte orkade arbeta heltid.

Ddrefter fyller man ju femtio och
jag tdankte att man blir vdl trottare
med dldern. Jag kunde ibland kédnna
avundsjuka pd de vdnner som orkade
aktivera sig efter jobbet pd var-
dagskvdllar. For mig var det bara att
anvdnda den energi jag hade till att
orka genomfora en arbetsdag, ddrefter
var energin slut.

VIA MIN HUSLAKARE fick jag Idna
hem en snarkmaskin och jag har gjort
kontroller kring eventuell smnapné
men allt sdg bra ut. Slutligen fick jag
under 2018 en remiss till somnlabb pd
Huddinge sjukhus for en inneliggande
registrering. Det landade i diagnosen
PLMD (se faktaruta).

Jag inledde medicinering 0,18
mg Sifrol men fick Oprymea

jag bett min ldkare att informera om
att Sifrol inte fdr bytas ut upplever jag
en bdttre somn.

Tdnk om jag fdtt min diagnos

redan ndr jag borjade s6ka hjdlp hos
sjukvdrden gdllande min trétthet. Dd
hade jag kanske kunnat fortsdtta att
arbeta hundra procent och inte for-
lorat arbetsinkomst. Den bristfdlliga
somnen gor att jag inte har energi nog
att arbeta heltid. I perioder dr man
heller ingen bra bilférare pd grund av
trottheten.

wedforbundet.se

RAPPORT FRAN
STYRELSEARBETET

) Precis som manga andra har vi i WED-Forbundets
styrelse blivit tvungna att ga over till digitala moten.
Men fragorna finns kvar.

Att hamta in och vidareformedla kunskap ar en
central uppgift. Forhoppningsvis marks det att
vi lagger en hel del arbete pa att vidareutveckla
tidningen och hemsidan. Nu barjar vi ocksa rusta
upp forbundets Facebooksida. Annonsering ar vi
fornarvarande aterhallsamma med.

Vi vill ocksa prova oss fram med samtalsmaten
som passar de nuvarande forhallandena.

Samtidigt haller vi pa att se dver en del formalia,
dels i var interna arbetsordning, men framfarallt
genom att ta fram forslag till en stadgerevision.
Ambitionen ar att fortydliga snarare an att forandra
grundinriktningen.

Kontakta oss gdrna med fragor och synpunkter!”

NARA SAMTAL - PA AVSTAND

» Stockholmsavdelningen holl ett formellt arsmé-
te tidigare i ar. Ursprungligen hade man planerat
ett "fysiskt” arsmote med samtal i smagrupper for
medlemmarna.

Tanken var att underlatta for dem som tycker det
ar jobbigt att prata i en stor sal med mikrofon. Nu
skrev avdelningen i stillet till medlemmarna och
fragade vilka som var intresserade av sadana samtal
pa digital vag.

Responsen [t inte vdnta pa sig - det finns redan
sa manga intresserade att det ricker till en eller ett

Ilustration: Getty Images

frdn apoteket for det Fakta PLMD par grupper.

sades att Sifrol var DET AR SVART att upptdcka

slut. Ndr jag sedan @ Periodic Limb Movement Disorder, periodiska dessa nattliga besvdr, och det

fick min upp- benrorelser, drabbar manga som har WED. Det kallas finns oerhért mdnga i vért

féljande somn- ocksa PLMS, Periodic Limb movements in Sleep, land som har stora somn- . . . . .
registrering var periodiska benrorelser i somnen. Det dr muskel- problem. Jag hoppas att min KO"a hemSIdan! VI blll" ﬂer! TI" sist ...

antalet ryckningar ryckningar som man oftast inte marker sjalv men som berdttelse kan hjdlpa andra att

i benen inom
normalspannet,
trots det kdnde jag
ingen forbdttring

stor somnen. Ryckningarna kan vara mycket kraftiga

och blodtrycket stiger i samband med dem.

Fakta Sifrol och Oprymea

forstd att de kanske har PLMD
och att det finns en l6sning
som ger mycket forbdttrad
somn.

» Nu har férbundets hemsida en
férnyad avdelning med vanliga
fragor och svar.

Manga fragor finns redan pa
plats, och innehallet kommer

) WED-Férbundet ar fortfarande ett
litet forbund for en stor patientgrupp,
men utvecklingen gar at ratt hall.
Bara under sommarperioden juni
till och med september fick vi 6ver

» .. en halsning fran Renate Lof-
venhamn i Sjobo: "Jag glomde ta av
mig stédstrumporna haromkval-
len och kunde sova utan att benen
kranglade! Kanske vart for fler att

i somnen. Nu ndr MED VANLIG HALSNING,

successivt att byggas ut. ett hundra nya medlemmar. prova?’

@ sifrol ir handelsnamn for en medicin med GUNILLA
aktiv substans pramipexol. Oprymea ar en
sa kallad generisk medicin, "kopia”, som
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VAGA FRAGA

Vi far manga fragor per telefon och mejl. Har dr nagra avdem som Soren Hallberg svarat
pa den senaste manaden. Svaren ar granskade av docent Jan Ulfberg.

Behover jag jarn
via dropp?

For nagra manader sen fick jag
? diagnosen WED och fick utskri-

. vet Sifrol, som pa apoteket byttes
ut till Oprymea. Jag dter nu en tablett
0,18 mg varje kvill. Pa senaste tiden
har jag markt att mina symtom bara
blir varre.

Mitt ferritinvarde lag pa 26 pg/1 nar
jag fick medicin utskriven men jag har
last att man inte ska ta medicin om fer-
ritinvardet dr under 100 pg/1 da det kan
forvarra symtomen. Stammer det? Och
behover jag jarn via dropp for att virdet
ar under 50 pg/1?

Oprymea ar en kopia pa Sifrol, bada
innehdller den aktiva substansen
« pramipexol. Viktigt da det galler
pramipexol dr att den ska tas ungefar
tva timmar innan problemen bor-
jar pa kvillen. Har problemen bdérjat
fungerar medicinen samre. Prova att
ta en halv tablett 0,18 klockan 17.00,
andra halvan vid sdnggaendet. For de
flesta fungerar det bra.

Att man inte ska dta medicin om
ferritinvdrdet dr under 100 pg/l &r nog
en missuppfattning, ddremot behdver
du behandling med jarn. Nar du tar
jarn oralt tar kroppen bara emot en
liten del av jarnet, darfor kan jarn i
dropp vara ett alternativ.

Vad kan jag ta
istallet for Sifrol?

Jag har anvint Sifrol till natten
() indrmare tjugo ar men det har
. slutat fungera och jag behover
hitta en ersattning.

Efter 1dng tids anvandning av sam-
ma dopaminergika, i ditt fall Sifrol
» med den aktiva substansen pra-
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mipexol, kan kroppen behova vila en
tid. Man kan da ga over till en annan
typ av dopaminergika, till exempel
Adartrel eller pldstret Neupro. Efter 3
till 4 manader kan man ga tillbaks till
den gamla medicinen om man sa vill,
och kanske till en lagre dos.

Har jag fatt WED?

Jag har stickningar, vark och
7 krypningar, mest i fotterna och
. undrar om det d&r WED jag fatt.
Det blir battre da jag ror pa mig men
forsvinner inte helt. Det kdnns som
om jag gar pa kuddar. Besvaren har
jag mer eller mindre dygnet runt.

Fem kriterier ska vara uppfyllda for
diagnosen WED:
« 0 Tvang att réra sig pa grund av
obehagskanslor.

»DET KANNS
SOM OM JAG GAR
PA KUDDAR .«

Tvanget att réra sig borjar eller
férvarras vid vila eller inaktivitet.

Tvanget att rora sig lindras delvis
eller totalt genom rorelser.

Tvanget att rora sig ar stérre pa
kvallen och natten dn under dagen.

Rorelsetvanget och obehagskdns-
lorna kan inte enbart férklaras med
andra omstandigheter.

Jag tycker inte att det du beskriver
stammer in helt. Daremot stammer
symtomen med sjukdomen polyneu-
ropati som ar en sjukdom i flera av
kroppens nerver. Symptomen kan
lindras med ratt behandling, tala med
din vadrdcentral.

Ilustration: Getty

TANK PA DE

HAR

INFOR LAKARBESOK

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 forvérras 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 ar viktig vid WED/RLS. En Iag niva kan orsaka
eller forvarra besvaren. Den som har eller misstanks
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
sakerstalla 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.

PA WED-FORBUNDETS HEMSIDA FINNS DET
ANVANDBARA UNDERLAG:

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

@ Ett "ldkar-till-lakarbrev” dar Kurt Hedlund som ar
pensionerad ldkare, sjalv drabbad av WED/RLS och
medlem i WED-Forbundet ger rad till Iakarkollegor.

® Ett gediget kunskapsdokument med fyra sidor
basfakta om diagnostik och behandling av WED/RLS.
Skrivet av tre av landets mest WED/RLS-kunniga
lakare: Jan Ulfberg, docent och specialist i intern-
medicin, somnforskare och "voting member”

i International RLS Study Group, Johan Lokk,
professor i geriatrik, med sarskilt intresse for WED/
RLS samt Kurt Hedlund som ar specialist i allman-
medicin och har egen erfarenhet av WED/RLS

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

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

RASTLOS #4 2020 19



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




