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WED

Willis-Ekbom Disease (WED) dr ett nyare namn
for Restless Legs Syndrom (RLs). Bdda beteckningarna
forekommer, och de syftar pd samma sjukdom.
Restless legs (rastlosa ben) dr en bra beskrivning av de
mattligare formerna, men i svarare fall kan besviren
aven innefatta smarta och kinnas i hela kroppen.

Den brittiske likaren Sir Thomas Willis (1621 — 1675)

var forst med att beskriva sjukdomen i en vetenskaplig
tidskrift. Han hade med gott resultat behandlat sina
patienter med Laudanum, opium upplost i etanol, en

tinktur som sedan linge anvants mot smirta och hosta.

Den svenske likaren, neurologen, och forskaren
Karl-Axel Ekbom (1907 — 1977), myntade begreppet
Restless Legs. Ordet Syndrom, som nir det giller RLs

innebir att det ir manga olika symtom, tillkom senare.

Ekbom publicerade manga vetenskapliga artiklar om
sjukdomen och disputerade ar 1945 pa Karolinska
institutet med en avhandling om den.

En del av hans patienter behandlades med likemedel
som okade genomblodningen i vivnaderna.
Flera av hans artiklar dr fortfarande aktuella.

Lider aven du av WED?

 Kdnner du obehagskanslor och/eller
domningar i benen och/eller armarna nar du
sitter eller ligger?

» Kommer obehagskanslorna vid vila/stillhet?
e Kdnns det battre ndr du ror pa dig!

o Ar obehagskinslorna stérre pa kvillen och
natten dn pa dagen?

» Har du ofta svart att somna och /eller vacks
du Idtt av obehagskanslorna pa natten?

e Sparkar du ofta med benen/ har du ofta
ryckningar i armarna nar du sover?
Gar lakanen i sangen sonder?

e Ar obehagskinslorna ibland férenade med
smarta?

o Ar obehagskinslorna svarare nir du ir trott
eller har sovit daligt?

e Har du familiemedlemmar som upplever eller
har upplevt liknande problem?

e Har medicinska undersdkningar hittills inte
givit ndgon forklaring till dina besvar?
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Att leva
med WED

Det kinns som ett oemotstindligt
behov av rorelse for att lindra
besviren. Obehagen kinns oftast
djupt inne i benen, oftast mest
mellan kni och ankel. De beskrivs
som brinnande, domnande,
hettande, krypande, pirrande,
smirtande och/eller stickande.
Besviren littar eller forsvinner helt
vid rorelse, men bara fér stunden.

Det ir mest besvirligt pa kvillen
och natten, men i svara fall kan
obehagen finnas under hela dygnet.

Somnstorningar ar mycket vanli-
ga. Det kan vara svért att somna,
och man kan vakna av obehags-
kinslorna och/eller muskelryck-
ningar. Somnstorningarna leder
ofta till onormal dagtrotthet som
kan ge foljdproblem: Minne,
koncentrationsformiga, arbetsfor-
maga, humor och social formiga
kan paverkas.

Svira somnstorningar kan ocksd
medfora allvarliga pafrestningar pd
hjirta och kirlsystem. Bittre somn
ar darfor ett grundliggande mél
for all behandling

Sjukdomen dr mycket vanlig.
Man riknar med att omkring 10%
av befolkningen 1 var del av virlden

Svara sdmn-
storningar kan
medfora allvarliga
pafrestningar pa

hjarta och karlsystem.
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har problem som kan knytas till
WED. Minga har milda former och
klarar sig bra med egenvérd. Nagra
far outhirdliga pldgor utan ratt
likemedel. Diremellan finns en
stor grupp som kan hanka sig fram
dven utan medicinsk hjilp, men
som kan fa stor hjilp av ritt

behandling.

Det dr mest
besvirligt pa
kvdllen och
natten, men
1 svara fall

kan obehagen

finnas under

hela dygnet.



Testa dig sjalv

Du kan gbra en 6versiktlig skattning av dina besvar

genom att svara pa fragorna nedan och ange den

podng som stammer badst med din upplevelse under

den senaste veckan. Summan av podngen ger dig en
grov bild av svarighetsgraden hos din sjukdom.

Hur upplever du besviren
i armar och/eller ben?

4 Mycket svdra
3 Svara

2 Martliga

| Litta

0 Obefintliga

Hur starkt kdanner du
tvang att rora dig pa
grund av dina besvar?

4 Mycket svdra
3 Svdra

2 Mattliga

| Litta

0 Obefintligt

Hur mycket lindras
dina besvir av rorelse?

4 Ingen lindring

3 Litt lindring

2 Martlig lindring

| Néstan fullstindig eller
fullstiandig lindring

0 Har inga WED-symtom

Hur svara sémnstorningar
ger dina besvir?

4 Mycket svdra
3 Svara

2 Mattliga

| Litta

0 Obefintlig

WED-FORBUNDET

Hur svar ar din trotthet/
somnighet till foljd av
WED-symtomen?

4 Mycket svdra
3 Svdra

2 Martliga

| Litta

0 Obefintlig

Hur ofta kdanner du
WED-symtom?

4 6 — 7 dagar i veckan
34— 5 dagariveckan
2 2 — 3 dagar i vecka

| 1 dag i veckan
eller mindre

0 Aldrig

Hur svar upplever du att din
WED-sjukdom ar som helhet?

4 Mycket svdr
3 Svar

2 Mattlig

| Latt

0 Obefintlig

Resultat
0—10 = MILD 11—20= MEDELSVAR
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21— 30 = SVAR

Hur svara ar dina WED-symtom

en genomsnittlig dag?

4 8 timmar eller mer
per dygn

3 3 — 8 timmar per dygn

2 1 -3 timmar per dygn

| Mindre éin 1 timme

per dygn

Hur paverkas din dagliga
funktion av dina WED-
symtom? Till exempel i
familjen, hemmet, samhaillet,
skolan och arbetet?

4 Mycket starkt
3 Starkt

2 Martligt

I Litt

0 Inte alls

Hur paverkas ditt humor

av dina WED-symtom?

Till exempel ilska, depression,
sorg, angest, retlighet?

4 Mycket starkt
3 Starkt

2 Martligt

I Litt,

0 Inte alls

31 — 40 = MYCKET SVAR WED



Debut

Sjukdomen forekommer i alla
aldersgrupper, men manga far inte
diagnos forrin i mogen élder.

Hos barn kan sjukdomen forvixlas
med vixtvirk, initiativldshet och

Primar och
sekundar WED

WwED finns i tvd former — primir
och sekundir. Den primira formen
av sjukdomen kallas idiopatisk,
vilket betyder att den har okint

svarigheter att komma till ro. Hos Jarnbrist i hjzrnan
ildre kan den vara en orsak till

verkar Iyor ey ursprung. Primir weD kan komma
.Brist pd i skov, vilket betyder att man

. . . ) 'etydeq
nattlig oro. Betydligt fler kvinnor 3 7 /b P ov, Vi
. - periodvis mar bra, men sedan utan

dn mén ar drabbade. Minga fir
aldrig ritt diagnos och lider 1
onddan.

Orsaker

Besviren kinns i benen och andra
delar av kroppen, men det ir en
neurologisk sjukdom dir grund-
orsakerna finns i hjirnan. Man vet
inte exakt vad som utléser WED,
men det finns flera teorier: Jarn-
brist 1 hjirnan verkar ha stor
betydelse. Brist pd vissa vitaminer
och spdrimnen kan spela in. Det
finns ocksi en tydlig arftlig faktor.
Troligtvis handlar det om flera
samverkande faktorer och stora
individuella skillnader.

synbar orsak fir perioder med
storre besvar.

Sekundir weD kallas dven
symptomatisk eftersom den beror
pa en underliggande sjukdom eller
ett underliggande tillstdnd och
forsvinner nir grundorsaken
forsvinner. Sekundar wep kan
bero pd sddant som jirnbrist,
graviditet (sirskilt under de sista
manaderna), brist pd vissa vitami-
ner, sviktande njurfunktion eller
sidoeffekter av vissa likemedel.

Betydligt fler
kvinnor dn mdn

ar drabbade.
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Diagnos

WED ir en av de mest underdiag-
nostiserade sjukdomarna. Alltfor
ofta gir det flera ar med resultat-
16sa besok och undersokningar
innan en riktig diagnos stills.

I det internationella medicinska
klassifikationssystemet 1CD 10 av
medicinska dkommor har wep
diagnoskoden Gz25.81, men det
finns inget enskilt prov eller nigon
enskild undersokning som kan visa
om du har weD eller inte.

Diagnosen stills med utgings-
punkt frin dina symptom. Infor
ditt likarbesok kan det darfor vara
bra att anvinda den symptomdag-
bok som finns pa wep-Forbundets
hemsida. Och eftersom sjukdomen
har en drftlig faktor dr det ocksd
bra att ta reda pd om ndgra av
dina sliktingar har eller har haft
liknande besvir.

P4 grund av att andra likemedel
kan inverka pd WED-symtomen, ir
det dessutom viktigt att du
berittar om alla mediciner du
anvinder. Bland annat bor du
beritta om du anvander anti-
depressiva medel, antihistaminer,
antiepileptika, somnmedel eller
H2-blockerare.

Diagnosen stills med utgangs-
punkt frin fem kriterier, som alla
ska vara uppfyllda:

-FORBUNDET

Det finns inget enskilt
prov eller nagon

WED-FORBUNDET

® 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 totalt genom rorelser.

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

® Rorelsetvanget och obehagskinslor-
na kan inte enbart forklaras med
andra omstéindigheter som till
exempel kramp i benen, obekvim
stallning, svullna ben, ledinflamma-
tion eller lakemedelsbiverkan.

Eftersom det finns andra sjukdomar
som yttrar sig pa liknande sitt,
behover likaren tillsammans med
dig undersoka om det kan finnas
andra orsaker till dina besvir.

Prover
Nigra prover ar sirskilt viktiga vid WeD:

® Ferritin. For ligt varde av jirn, mitt som
ferritin i serum och/eller plasma, kan orsaka/
forvirra wep-besvir. (Blodvirdet Hb ger inte
tillricklig information.) Ferritinvardet bor ligga
Sver 100 mikrogram/liter blod om man har
WED. Ligsta referensvirdet ir annars 12-20.

® Vitamin BI2 och B9. Brister kan paverka
besviren.

Differentialdiagnos :
® Kreatinin som ger ett mitt pa njurfunktionen 3
ar viktigt, dels for att bristande njurfunktion ;
kan orsaka/forvirra wep-besvir, dels for att !
doseringen av likemedel mot weD kan behova ;
anpassas om njurfunktionen ir nedsatt. 1
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Egenvard

fungerar for dig:

dagar i veckan.

koffein.

innan laggdags.
promenad. Andas lugnt.

fast siang.

Vid mildare former av
WED kan man fa tillrdcklig
lindring genom att anpassa
sitt satt att leva. En allmant
hdlsosam livsstil dr alltid bra.
Darutéver kan du préva
dig fram for att se vad som

® Forsok halla samma tid for
singgaende och uppstigning alla

® Undvik energidryck och kaffe/te
minst sex timmar fore liggdags.
Undvik ocksa varktabletter och
annan medicin som innehaller

® Tink pa att alkohol och nikotin
ofta forstarker problemen.

® Motionera regelbundet, men triana
inte hart senare an fyra timmar

® Varva ner en till tva timmar fore
singgaendet. Ta girna en lugn

® Anvand en sang som passar dig, en
del fir mindre besvir i en relativt

Unna dig en bekvam
sang och se till att det
ar svalt i sovrummet.

WED-FORBUNDET

® Undvik blatt sken fran dator-
skarmar eller telefoner, det kan
signalera vakenhet till hjarnan och
motverka insomning.

® Ha morkt, svalt och tyst i
sovrummet. Anvand bra rullgardin
om det behdvs. Prova med
oronproppar om det behovs for

att fa tyst.

® Om du inte somnar inom 30
minuter kan det vara bra att stiga
upp och sedan lagga sig forst nar
somnigheten kommer — "trott”
och ”sémnig” dr inte samma sak.

® Anpassa ocksa ditt medicinintag
till nar besvaren brukar uppsta, sa
att medicinen hinner borja verka.

® Vid akuta besvir kan sadant som
stretching, kompressionsstrum-
por, kall eller varm dusch,
massage, vibrationsmassage, kalla/
varma inpackningar, TENS,
akupunktur, och avslappning (t ex
med hjilp av bio-feedback,
meditation eller yoga) vara till
nytta. Du kan ocksa ha nytta av
mental fokusering med hjilp av en
bok, ett spel eller annat som
fangar din uppmarksamhet pa ett
satt som du tycker om.

Effekterna dr individuella. Du far
prova dig fram, och du kan fd

virdefulla tips via WED-Forbundet.
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Medicinsk vard

Om proverna visar nigra brister,
ska de naturligtvis dtgirdas. Jarn ar
sarskilt viktigt vid weD och
ferritinvardet bor ligga 6ver 100
mikrogram/l. Det kan krivas
injektioner for att nd ritt niva.

Om du anvinder nigot likemedel
som kan orsaka eller forvirra wep
behover du f3 hjilp att byta ut det.

Om detta inte ricker, finns det
likemedel som kan vara till god
hjilp. Det finns ingen behandling
som botar primir WED, men i de
flesta fall gar det att minska eller
till och med helt ta bort besviren.

Tyvirr finns det dnnu inga
likemedel som ir utvecklade med
direkt inriktning pd WED, men tre
typer av likemedel som frin borjan
ar skapade for andra indamal har
visat sig ha bra effekt mot
wed-besvir:

Opioider
Opioider dr en grupp likemedel
som sedan linge ir kdnda for att
vara effektiva mot svar smirta och
oro. Redan i de forsta vetenskapli-
ga artiklarna pd 1600-talet beskrevs
att opium kunde hjilpa vid den
sjukdom som idag kallas weD.

P23 grund av vilkinda biverk-

WED-FORBUNDET

Om du anvinder nagot
lakemedel som kan orsaka
eller forvarra WED behover
du fa hjalp att byta ut det.

WED-FORBUNDET

ningar och allvarliga risker ar
opioider idag inget forstahands-
alternativ. Vid svira former av WD
kan de ind4 behovas, och de
kombineras di ofta med andra

likemedel.

Dopaminergika
Dopaminergika ir ett samlings-
namn {or likemedel som ger
samma effekt i hjirnan som
signalsubstansen dopamin.
Dopaminprekursorer omvandlas
till dopamin 1 hjirnan, medan
dopaminagonister verkar som om
de vore dopamin. Dessa likemedel
ar frin borjan utvecklade for att
hjilpa vid Parkinsons sjukdom.

Senare har det visat sig att dessa
likemedel i 1aga doser kan vara till
god hjilp dven vid WED. Ar 2006
blev det forsta likemedlet av denna
typ formellt godkint dven for
anvindning vid wep. Eftersom
dessa likemedel visat sig fungera
bra for manga patienter ir de idag
ofta ett forstahandsalternativ.

Dopaminprekursorn levodopa
(I-dopa) kan ge snabb kortvarig
lindring vid enstaka tillfillen. En
mycket lig dos (t ex ¥ tablett 50 mg
som tuggas och tas utan samband
med maltid) kan hjilpa vid akuta
problem.
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Dopaminagonisternas effekt
kommer ldngsammare och varar
lingre. Ménga anvinder dem
kontinuerligt, och mar bra av det,
utan namnvirda biverkningar.

Samtidigt medfor dopaminergika
risk f6r det som kallas 6verdose-
rings-WED eller augmentation. Det
yttrar sig som extra starka WED-
besvir, ofta i hela kroppen. For att
forebygga sidana problem ska man
anvinda ligsta mojliga effektiva
dos. Man bor ocksa dela upp
dygnsdosen, och helst ta den forsta
deldosen nigra timmar innan
besviren brukar bérja. Doseringen
ska alltid vara individuell, men
manga av WED-Forbundets
medlemmar har erfarenheten att en
dygnsdos av en, eller en och halv,
tablett pramipexol 0,18 mg — eller
motsvarande dos av ndgon annan
dopaminagonist — ar lagom.

Risken f6r 6verdoserings-wED ar
sarskilt stor vid anviandning av
levodopa. Det ska darfor enbart
anvindas vid enstaka tillfillen.

Om man drabbas av 6verdose-
rings-wED ska man sinka dosen.
Ibland kan man efter en tid sedan
aterga till den normaldos man haft.
Marginalerna mellan f6r lag dos,
limplig dos och f6r hog dos kan
vara smala. I vissa fall behover man
byta preparat, till nigot nytt eller
till en kombination.

Primar WED
inte botas, m

Antiepileptika

Vissa likemedel mot epilepsi har
ocksa visat sig effektiva vid weD,
men dir finns dnnu inte lika
mycket erfarenhet som nir det
giller dopaminergika.

Vad ar det i min medicin?

Flera av likemedlen mot wEeD-besvir tillverkas
av flera olika foretag som givit dem olika
handelsnamn. Ibland innehaller handels-
namnet namnet pd den verksamma substansen.
Hir ger vi exempel pd andra typer av
handelsnamn. Vilka fabrikat som 4r faktiskt
tillgangliga kan variera och forandras 6ver tid.

® Opioider finns av flera typer som siljs med
ménga olika handelsnamn. Exempelvis finns
Targinig® som innehaller opioiden oxikodon
samt naloxon som motverkar férstoppning.

¢ Dopaminprekursorer:
Levodopa siljs bland annat som
Madopark®, Sinemet®, Dazonay
och Sastravi.

¢ Dopaminagonister finns av flera typer:
Pramipexol siljs bland annat som Sifro/®,
Mirapexin® och Oprymea.Ropinirol siljs
bland annat som Adartel
och Requip®. Rotigotin siljs som Nexupro®
(obs att ldgsta tillgiangliga styrka kan ge for
hég dos f6r weD).

e Aven antiepileptika finns av flera typer:
Pregabalin siljs bland annat som Lyrica®
och Brieka. Gabapentin siljs bland annat som
Neurontin®.
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Generiskt utbyte

P4 samma sitt som for minga
andra likemedel kan apoteket
ibland foresla ett likemedel med
annat handelsnamn an det som stir
pé receptet. Det dr dé ett alternativ
som Likemedelsverket bedomer
vara likvirdigt, men som vid
uthimeningstillfillet har ett ligre
pris. Syftet dr att med hjilp av
konkurrens begrinsa kostnaderna
for samhalle och patienter. Syste-
met kallas generiskt utbyte.

Men eftersom halten av verksam
substans och andra egenskaper kan
skilja sig lite mellan fabrikaten, ska
man vara uppmirksam vid byte.

Om du har anledning att oroa
dig f6r problem vid byte av
fabrikat, kan du be likaren att
markera pé receptet att apoteket
inte fir byta fabrikat. Du kan
ocksa sjilv, pa apoteket, vilja ett
annat fabrikat in det apoteket
foreslir, men dd kan du behova
betala en mellanskillnad.

(Viiwep-Forbundet tycker att
systemet fOr generiskt utbyte
behover ses 6ver och goras mer
patientvanligt, men s hir fungerar
det idag.)

Pi www.wedforbundet.se finns
uppdaterad och utforligare
information.

Prognos

Symptomatisk WED forsvinner nir
grundorsaken forsvinner.

Primir weD kan inte botas, men
svarighetsgraden kan utan kinda
orsaker forandras med tiden.
Ibland ricker egenvérd. Ibland
racker det med medicinsk behand-
ling nir besviren ar sirskilt stora.
Vid allvarliga besvir krivs ofta
livslang kontinuerlig likemedels-

behandling.

Kontakta varden

Om du misstianker att du har
weD ska du i forsta hand kontakta
primarvarden.

Lis girna pad wep-Forbundets
hemsida for att vara forberedd.
P3 www.wedforbundet.se finns
béade patientinformation och
information som kan vara till nytta
for likare och andra som arbetar
inom hilso- och sjukvarden.

WED-FORBUNDET

WED-Fo6rbundet
— ett stod for dig och
dina anhoriga

weD-Forbundet bildades ar 2000 och ir en ideell organisation for
personer med WED och deras anhdriga. Vi ar fortfarande ett litet
forbund for en mycket stor patientgrupp.
wEeD-Forbundet arbetar for att 6ka kunskaperna hos bade
patienter och sjukvardpersonal, sd att fler fir ritt diagnos,
optimal behandling och en bittre livskvalitet.

weD-Forbundet bevakar den senaste forskningen inom weD och
har kontakter med bide svenska och internationella experter,
liksom med patientorganisationer i andra lander.
Vi anser att det beh6vs mer forskning och utveckling for var
stora patientgrupp. Vi gor vad vi kan for att trycka pa och bidra!

Som medlem i wep-Forbundet far du tillging till aktuell
kunskap. Du kan ocksa ringa och tala med erfarna medlemmar
som lyssnar, forstar och kan ge tips. Du far vir medlemstidskrift
Vi Nattvandrare. Vi finns ocksd pd Facebook.

Familjemedlemmar kan teckna stodmedlemskap
for halv medlemsavgift.

Kontakta oss girna!
www.wedforbundet.se
info@wedforbundet.se

08 — 21 96 20
www.facebook.com/wedforbundet/
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Denna broschyr ger en 6versiktlig introduktion.
Diagnoskriterier, skattningsskala och flera faktauppgifter
kommer frin den internationella forskargruppen

International Restless Legs Syndrome Study Group, IRLSsG. = b”
Innehillet ir granskat av docent Jan Ulfberg

och professor Johan Lékk.

Medicinsk behandling ska alltid bygga pa
bedémning 1 varje enskilt fall. _
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