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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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Gott nytt dr?

a, det fragar sig manga. Det borjade val inte sd bra med

pandemin som fortfarande haller varlden i ett jarngrepp

samt stormning av Capitolium i Washington. Men ljus-

punkter finns! Vaccinationen har kommit igdng och berdk-

nas vara avklarad till halvarsskiftet och i Washington sitter
det nu en ny, sansad president.

Nar jag skriver det hér (i januari) ar det ocksa rent fysiskt ljusare
da vi har fatt sné i Dalarna dar jag bor. Det dr ett riktigt vackert vin-
terlandskap som jag ser. Forra aret kom det mer snd i maj n i januari
sa det ser jag ocksd som en forbattring.

I detta nummer ar temat kvalitetsregister. Det 1ater kanske trist
och byrakratiskt, men for oss RLS-sjuka kan det bli en viktig vig
att sprida kunskap. Vart storsta problem ar den okunskap som de
flesta av oss moter da vi behover hjdlp av en lakare. Med hjélp av ett
RLS-register skulle de 1dkare som lart sig ndgot enkelt och effektivt
kunna sprida kunskapen vidare.

For att fa varden att ta var sjukdom pa allvar beslét man for ndgra
ar sedan i USA att byta namn pa sjukdomen. Frdn Restless Legs Syn-
drome till Willis-Ekboms Disease. Man ville podngtera att det ar en
sjukdom (disease) samtidigt som man hyllar de tva lakare som betytt
mest for att fa sjukdomen behandlad. Detta skulle nu varlden 6ver
bli sjukdomens nya namn. Patientféreningen i USA bytte namn fran
RLS Foundation till WED Foundation och aret efter bytte vi i Sverige
ocksa namn, fran RLS-Forbundet till WED-Forbundet.

D3 det val var avklarat efter Riksmoéte, stadgedndringar, ny logga,
brevpapper och strul med myndigheter sd gar USA tillbaka till RLS.
Gissa om vi blev snopna!

1 USA lever foreningen huvudsakligen pa privata donationer och
plotsligt uteblev en stor del av dessa. Sjukvarden hade ocksa svarig-
heter att stdlla om. Man insdg ganska snabbt att det nya namnet inte
fungerade. Ensamma i varlden har vi i Sverige fortsatt med WED men
kommer nu pa varens Riksmote att foresla att ga tillbaka till RLS.

Sa kare medlem, vad véljer du? WED eller RLS? Rosta pa Riks-
motet!

Soren Hallberg
Chefredaktor

TOPPEN BOTTEN
Alla som tvattar handerna Att vi trots det inte far ner
och haller avstand. smittspridningen.

LEDARE ' SOREN HALLBERG

»MED ETT RLS-
REGISTER KAN
LAKARE SPRIDA
KUNSKAPEN
VIDARE .«
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. AKTUELLT

Forskaren
Richard Allen
har lamnat oss

» En av de absolut fraimsta
somnforskarna i varlden,
Richard Allen, avled den 9
december 2020. Trots en lang
och svar sista sjukdomsperiod
arbetade han in i det sista med
oforminskad energi.

Richard Allen hade ett
imponerande engagemang for
somnforskning, framfor allt
inom WED/RLS. Han hade en
nastan overmansklig arbets-
formaga och borjade arbeta
redan vid 4-tiden pa morgo-
nen. Under storre delen av sitt
yrkesliv var han professor i
neurologi vid Johns Hopkins
universitetssjukhus i Balti-
more, USA. Tillsammans med
ett stort antal entusiastiska
medarbetare utvecklade han
virldens mest framstaen-
de forskningsinstitution for
WED. Deras insatser under de
senaste 30 aren har gjort att
WED, som tidigare setts som
en ointressant krampa, numera
erkdnns som en sjukdom.

Han var medforfattare till
ungefar 200 vetenskapliga ar-
tiklar om WED och mest kant ar
kanske hans mangariga arbete
om jarnets betydelse vid WED.

Richard Allen blev 82 ar.
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gt med regel-
avanor dven
der pandmin.

Effekten av Covid-19

na WED

Under pandemin ar det viktigt att
WED-drabbade uppratthaller regel-
bundna vanor och far en lagom dos
fysisk aktivitet. Det kan minska
risken att somnkvalitén paverkas
negativt.

Social distansering pa grund av coro-
napandemin har en kraftig inverkan
pa allmén och mental hilsa. Pande-
min har orsakat livsférandringar i
stora delar av varlden och alla dessa
forandringar kan fa fysiska och men-
tala konsekvenser.

I den vetenskapliga artikeln ”Im-
pact of Covid-19 on the restless legs
syndrome” konstaterar forskaren
Beatrize Franco vid Universidade

Estadual och nagra av hennes kollegor

att forandringar i dmnesomsattning-
en och anvandning av antidepressi-
va ldkemedel kan ¢ka risken for att

utveckla somnstérningar som WED/
RLS. For att forhindra eller mildra ef-
fekten av pandemin pa somnkvalitén
ar det darfor viktigt att de som lider
av WED uppratthaller ett regelbundet
somnschema, sover i en tyst miljé och
minskar utsattheten for stress.

Lagom daglig fysisk aktivitet dr bra
bade for att minimera effekterna av
isolering hemma och f6r att mini-
mera symtom pa WED. Det har dven
positiv effekt pa risken att drabbas av
hjart-karlsjukdomar, hégt blodtryck,
diabetes och humérsvangningar.
Slutligen &r motion ocksd en behand-
ling for att minska symtomen pa
WED, vilket i sig forbattrar sémnkva-
liteten.

@ Killa: Sleep Sci. 2020 jul-septem-
ber; 13 (3): 186-190. doi: 10.5935 / 1984-
0063.20200031.
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Ny forskning
om opioider

Opioider kan vara effektiva vid
behandling av RLS. Nu forsoker
forskaren Sergi Ferré forsta hur de
paverkar hjarnan. Forhoppningen ar
att kunna utveckla nya lakemedel
mot WED/RLS.

RLS Foundation, var amerikan-
ska systerorganisation, ger bidrag
till forskaren Sergi Ferré vid
National Institute on Drug
Abuse f0r att studera

hur opioider paverkar

i hjarnan for att lind-

ra RLS-symtom. Sergi
Ferré &r medlem i RLS
Foundation Scientific

and Medical Advisory
Board och forskningen
bygger pa flera av hans tidi-

gare studier.

Dopaminagonister, alfa-2-del-
ta-medel och opioider ar mycket
effektiva vid behandling av RLS. Sergi
Ferré forsoker forsta de biologiska
elementen som kan vara gemensam-
ma for dessa tre klasser av ldkemedel
och vad som gor dem sa effektiva vid
behandling av RLS. Okad kunskap

skulle kunna 6ppna dorren for fram-
tida lakemedelsutveckling.

VI VET | DAG att opioider verkar pa tre
typer av opioidreceptorer i hjarnan.
En av dessa — mu opioidreceptorn —
ar malet for 1akemedel innehallande
opioider, till exempel metadon, som
ar en mycket effektiv behandling for
svar RLS nér de anvands i laga
».  dagliga doser. WED/RLS ar
en neurologisk sjukdom
som har en tydligt an-
norlunda neuropatologi
an den som dr associerad
med typiska smartsyn-
drom.

I den aktuella studien,
VAtt belysa mekanis-
merna for de terapeutiska

effekterna av opioider i RLS”, vill
Sergi Ferrés team hitta var de mu
opioidreceptorer som kan bidra till
att minska WED-symtomen finns. De
hoppas kunna avgéra om vissa opi-
oidlikemedel kan ha effekt pa dessa
mu opioidreceptorer utan att paverka
kroppen i 6vrigt, vilket skulle minska
risken for odnskade biverkningar.

EARLS

> Samarbetsorganisationen for euro-
peiska patientforeningar for WED/RLS,
EARLS, European Alliance for Restless
Legs Syndrome, satsar pa nystart.

En del nationella foreningar har haft

det svart, men nu gors det nysatsningar

bland annat i Spanien och Finland.
En engelsksprakig facebookgrupp ar
livaktig och nu halls ocksa aterkom-
mande digitala europamoten med
flera idéer pa gang, bland annat kring
patientregister.

A.BlCI
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Mlustration: Getty Images

TRE MYTER
OM SOMN-
BRIST

"Det ar farligt att
sova mindre dn sju
timmar per natt.”
Falskt! Somnbehov
ar individuellt och
varierar dver livet.

"Jag fungerar
inte om jag inte
far sova.”

Falskt! Somnbrist
ger funktionsned-
sattning, men det
behover inte betyda
att man satts helt
ur spel. Man kan
kompensera for
lattare sdmnbrist.

"Jag maste vila for jag kan

inte sova pa natterna”.

Falskt! Insomni botas inte med
vila, utan tvartom med aktivitet.
Man bor halla sig igang och garna
vara utomhus, trots trotthet, for
att lyckas bli riktigt somnig lagom
till sénggaendet.

@ Killa: Karolinska institutet
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‘ KR@NIKA/ELISABETH WALLENIUS

Elisabeth Wallenius vill att Funktionsratt Sverige ska
vara medlemsforbundens enade rost gentemot
regering, riksdag och centrala myndigheter.

Vi maste driva pa
| samma riktning”

unktionsratt Sverige ar en sam-
arbetsorganisation for 46
rikstdckande funktionsratts-
férbund. De senaste dren har
vi fatt flera nya medlems-
forbund vilket ar mycket glddjande.
Jag ser det som ett kvitto pa att vi ar
pa ratt vag. Tillsammans organiserar
vi cirka 400 000 medlemmar som har
funktionsnedsattning och/eller kronisk
sjukdom.

Medlemsférbunden skiljer sig 4t pd manga satt
bade vad galler antalet medlemmar och vilka
fragor de anser vara mest centrala. Funktionsratt
Sveriges uppdrag dr att driva de 6vergripande
intressepolitiska frdgorna inom exempelvis vard
och hélsa, utbildning, arbete, LSS, socialférsak-
ring och forsérjning, medan medlemsférbunden
driver sina egna specifika medlemsfragor. Vi ska
vara medlemsforbundens enade rost gentemot
regering, riksdag och centrala myndigheter. Till-
sammans kan vi dstadkomma mer!

DA VI 2017 bytte i namn till Funktionsrétt Sverige
utsdg Institutet for sprak och folkminnen, be-
greppet "funktionsratt” till ett av drets nyord av
Sprakradet. Namnbytet gav oss ny kraft och visar
tydligt att var organisation utgar frdn méanskliga
rattigheter. Fler och fler sympatiserar med var
vision om ett samhadlle f6r alla — en vision
som utgar fran FN:s konvention om
rattigheter for personer med

att personer med funktionsnedsattning fullt
ut ska omfattas av de manskliga rattig-
heterna.

For att nd var vision ar det avgoran-
de att samverka och driva pa i samma
riktning. Vi pa Funktionsratt Sverige har
valt att arbeta utifrdn ratten till jamlik
hélsa, som ocksd definieras i funktions-
rattskonventionen, och som egentligen

omfattar alla samhéllsfrdgor. Utan exem-
pelvis god vard, adekvat skolgang, mojlighet
till forsorjning och likhet 6ver landet kan inte en
jamlik hilsa uppnas. Med det forhallningssattet
ar det mojligt att samverka for jamlik hdlsa trots
att vi har olika utgangspunkt.

UNDER 2021 kommer vi att intensifiera arbetet f6r
rdtten till jamlik hdlsa. Vi har det breda halso-
perspektivet med oss i alla vara fragor och vill se
O0kad samverkan med medlemsférbunden, men
ocksa med andra samverkansorganisationer i
regioner och lokalt. Ett led i detta ar att forstar-
ka var kompetens. Kan vi agera som trygga och
paldsta foretrddare 6kar ocksa chansen att vi blir
horda. Darfér ska vi under aret pabdrja arbetet
med att erbjuda foretradarutbildningar om till
exempel patientperspektivet.
Min egen vision och 6nskan ar att vara med-
lemsforbund upplever att medlemskapet inne-
bdr ett stort mervarde — och att vi kan an-
vdnda den gemensamma kraften som
kommer av att vara manga for att

funktionsnedsattning, som Funktionsratt driva pa férandring.

vi kallar Funktions- Sverige

rattskonventionen. : .
Konventionen tydlig- Funktionsratt Sverige, tidigare Handikappforbundens Elisabeth Wallenius
gor vad som kravs for Samarbetsorgan, HSO, ar en paraplyorganisation for Ordférande

organisationer som samlar manniskor med funktions-
nedsattning och deras anhoriga. Funktionsritt Sverige
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ar medlemsorganisationernas enade rost gentemot
regering, riksdag, regioner och kommuner. WED-
Forbundet tror att var rost behover finnas med dar
och ansoker om medlemskap.



Bristen pa kunskap om WED/RLS ar ett
stort problem for alla drabbade. Kan ett
kvalitetsregister vara en del av losningen?

TEXT: Denna artikel bygger pa en text av Soren Berg, har bearbetad av Annika Sjoberg.
Den ursprungliga versionen finns i sin helhet pa WED-Forbundets hemsida.

WED/RLS-DRABBADE SOM traffar en kunnig lakare ningsmetoder for att samla kunskap om sjukdo-
har goda mojligheter att hitta en fungerande men. Varden av till exempel HIV, som likt WED &r
medicinering. Men bristen pd kunskap inom var- en kronisk sjukdom som kraver livsldng medici-
den gor att alltfor fa far ratt diagnos och behand- nering, skulle sannolikt inte ha kommit lika langt
ling. Men det finns satt att anvanda den kunskap om det inte varit for kvalitetsregistren.

som finns battre och samtidigt samla nya fakta Veronica Svedhem Johansson ar 6verlakare vid

om hur varden fungerar i praktiken. Inom flera Karolinska Universitetssjukhuset och ansvarig
andra diagnosomraden anvands sd kallade kva- registerhallare for InfCare HIV. Systemet har tva
litetsregister som komplement till andra forsk- samverkande delar; dels sjdlva registret som ger

RASTLOS #1 2021 7




‘ TEMA/KVALITETSREGISTER

>> underlag for professionellt ldrande, dels ett be-

slutsstdd som underldttar det kliniska arbetet.

— InfCare HIV har stor betydelse for vardre-
sultaten. Fortlépande uppfoljning ger mer an vad
bara avgransade studier kan ge. Det gor att vi far
bra kontroll 6ver behandlingens effektivitet och
biverkningar, inklusive patientens egen upplevel-
se, sager hon.

Aven om det finns en viss automatisering krévs
aven en manuell hantering for att skdta ett regis-
ter. Fran vardens sida kan det finnas ett mot-
stand mot att ta sig an ytterligare administrativa
uppgifter och Veronica Svedhem Johansson menar
att en nyckel ar att skapa system som ger praktisk
nytta.

— Dessutom behovs personer med kompetens
och tid for att granska och analysera de uppgif-
ter som samlas in. Det behdvs bade eldsjilar och
pengar, sager hon.

PATIENTERNAS RAPPORTERING till InfCare HIV
ar frivillig. Den utgar fran ett formuldr med sju
fragor som besvaras via Vardguiden 1177 eller

pa plats i samband med ldkarbesoket. Pernilla
Albinsson dr sjukskoterska, sarskilt ansvarig for
de patientrapporterade uppgifterna i InfCare HIV.
Hon beradttar att svaren kan ldsas av ldkaren och
andra som har behdrighet att se journalen, men
hon har inte markt av ndgon oro bland patienter
att uppgifterna ska komma i ordtta hander.

— Svaren fungerar framfor allt som sam-
talsunderlag. Det viktigaste dr det som sedan sags
vid besoket, sdger hon

Som exempel pa praktisk nytta ndmner hon att
biverkningshanteringen blir mycket battre. Nar
man tillvaratar alla patienterfarenheter blir kun-
skapen mycket djupare an de slutsatser som kan
dras av biverkningsrapporterna som kommer till
Likemedelsverket. I en studie fér nagra ar sedan
gjordes en genomgang av patientrapporterade bi-
verkningar som visade att det genom att anvanda
uppgifterna i registren pa ett konstruktivt satt
gick att nd stora férbattringar.

Ett annat register dr PrimdrvardsKvalitet. Det
ar fortfarande under uppbyggnad men 80 procnet
av vardcentralerna ar redan tekniskt anslutna.
Precis som InfCare HIV dr syftet att forbattra
varden men férutsittningarna ar helt annorlunda.
Néstan alla medborgare har en primarvardkon-
takt, och i de flesta fall omfattar den flera olika
problem och besvir. Vardcentralerna kan se alla
uppgifter om sin egen verksamhet och f6lja upp
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varden av enskilda patienter men statistiska
sammanstallningar dr anonymiserade. Forde-
len &r att man pa ett systematiskt sitt kan folja
upp och jamféra hur vardcentraler foljer olika
riktlinjer for varden. Pa sa satt kompletterar detta
oversiktliga register de specialiserade register
som finns for olika sjukdomar och verksamheter.
For patienterna ar nyttan indirekt. Genom
att vardcentralerna foljer upp sin verksamhet
och jamfor sig med varandra minskar risken att
vissa patientgrupper inte uppmarksammas och

»FORTLOPANDE
UPPFOLJNING GER
MER AN AVGRANSADE
STUDIER .«



Kvalitetsregister

@ | Sverige finns i dag 100 kvalitetsregister, ibland aven
kallade patientregister. Manga av dem ar fortfarande
under utveckling men tanken ar att samla viktiga data om
till exempel lakemedel, laboratoriedata, provsvar, liksom
eventuella biverkningar och i vissa fall d@ven
patientens upplevelse av hur behandlingen fungerar.

@ Nationella kvalitetsregister ger kunskap om hur
varden och omsorgen fungerar och kan forbattras. De
innehaller individbaserade uppgifter om diagnoser/pro-
blem, insatta atgarder och resultat. Utover de nationella
Kvalitetsregistren finns det olika lokala och regionala
register. De har ingen nationell certifiering och

finansiering.

far den behandling de ska ha. Malin André ar
pensionerad allmanldkare och en av pionjdarerna
bakom PriméarvardsKvalitet och Ulrika Elmroth &r
ocksa specialist i allmdnmedicin och arbetar med
systemet inom SKR, Sveriges Kommuner och Re-
gioner. Pa frdgan om PrimdrvardsKvalitet skulle
kunna anvdndas for att uppmarksamma primar-
varden pa den kunskap som finns om WED/RLS
ser de eftertdnksamma ut.

— Da kravs att det finns en etablerad nationell
riktlinje som beskriver hur sjukdomen ska hante-
ras. Dessutom maste det gd att formulera en eller
ett par meningsfulla indikatorer med utgangs-
punkt fran dessa riktlinjer, sdger de.

Nagra saddana riktlinjer finns inte i dagslaget.
De fortsatter:

— Det maste ocksa ga att hdmta de data som
behdvs fran befintliga underlag, primérvarden
klarar inte att hantera sdrskild registrering i flera
olika register.

Ilustration: Getty Images

Europeiskt
initiativ

Inom det europeiska samar-
betet kring WED/RLS pagar en
diskussion om ett gemensamt
kvalitetsregister for WED/RLS.
Yves Dauvilliers, professor i
Neurologi vid universitetet i
Montpeiller i Frankrike, har
erfarenhet av register for andra
neurologiska sjukdomar och

ar tillsammans med Hans W
Rock, IT-specialist pa det tyska
CIO Marburg och Joke Jaars-
ma fran EARLS nagra av de
drivande krafterna bakom idén.
Yves Dauvilliers pekar pa att ett
register kan ha tre olika huvud-
sakliga malgrupper; patienter,
primarvard och specialiserad
vard. Pa samma sétt som andra
som arbetar med kvalitetsre-
gistret betonar han betydelsen
av anvandarnytta for dem som
ska rapportera in i systemet.
Risken ar annars att man
rapporterar en gang, och sedan
trottnar.

— Specialistkliniker skulle
kunna ha en viktig roll. De kan
avsatta tid for fordjupad kun-
skap. Allmanlakarna har det
svarare eftersom de har manga
olika sjukdomar att halla reda
pa och darfor svart att satsa
mycket pa enskilda diagnoser,
sdger Yves Dauvilliers.

Fordelen med ett europeiskt
samarbete ar att det kan ge
en bredare bas an nationella
l6sningar och aven kunna ge
samordningsvinster. Samti-
digt skulle det innebdra vissa
juridiska komplikationer och
gora samarbetet mer komplext.
Ett mindre pilotprojekt skulle
kunna vara en bra start.



‘ PORTRATT/JOAKIM SODERBERG
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Med hjdlp av in-
formation i realtid
har It-visiondren
Joakim Soderbergs
foretag bidragit till
att utveckla vdrden
av bland annat
hiv-drabbade.



‘ PORTRATT/JOAKIM SODERBERG

a Sodersjuk-
huset i Stock-
holm fanns tio
sangar avsatta for
aidssjuka som kom
in for att do. Aret var 1995
och palliativ vard var det enda
som erbjods de hadr patienterna. Joakim Soder-
berg arbetade da pa lakemedelsbolaget MSD, som
var ledande i att ta fram nya mediciner mot hiv.
Mediciner som dnnu inte var registrerade skulle
fordelas i ett globalt program fér ”compassionate
use” som gor dem tillganliga for patinter som
inte kan behandlas pa tillfredsstéllande satt med
godkanda lakemedel.

— Vi fick valdigt lite medicin till Sverige. Do-
serna rackte bara till fem av de patienter som lag
i de dar sangarna pa S6S for att do, men av dem
som fick medicinen 6verlevde fyra. Det var haf-
tigt, det blev sa konkret. Hiv gick fran att vara en
dodlig sjukdom till att vara en kronisk som man
kan leva med.

JOAKIM SODERBERG har alltid arbetat med hiv.
Sedan utbildningen, under fem ar inom ldke-
medelsindustrin, och darefter som it-visionar
pa vardomradet. 1999 startade han sitt féretag,
Health Solutions, med inriktning pa granslandet
mellan it och sjukvard.

— Vi kom ganska snabbt in pa att arbeta med
information i realtid. Sdrskilt ett uppdrag har satt
tonen for allt vi gjort sedan, berattar han.
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Det var ett uppdrag fran ett lakemedelsforetag,
en studie pa patienter med vansterkammarhy-
pertrofi, LVH, alltsa férstoring av hjartmuskeln i
vanster kammare. Foretaget visste att 25 procent
av patienterna hade LVH. De visste ocksa att 13-
karna trodde att andelen bara var 5 procent.

Joakim Soderberg och hans kollegor gjorde
en enkel webbtjanst (dafértiden ansags den mer
avancerad, forstas): 20 likare fick screena sina
femtio kommande patienter och rapportera in
resultaten. Tjansten aterkopplade resultaten i
realtid, som tartdiagram. Likarna fick se andelen
patienter med LVH ticka fram, och sd smaning-
om stanna pa 25 procent i landet som helhet, och
aven bland de egna patienterna.

— Man kunde vicka de har ldkarna pa nétterna
och fraga hur manga som har LVH och de skulle
sdga 25 procent.... da fick jag insyn i vad realtids—
aterkoppling betyder.

DEN STORSTA framgangen hittills &r Health
Solutions kvalitetsregister for hiv-smittade,
InfCare-HIV. Med hjalp av registret blev Sverige
2016 forst i varlden med att uppna de mal FN satt
for hiv-varden. Nu hoppas Joakim Séderberg fa
mojlighet att forbittra varden for WED-diagnos-
ticerade pa samma sitt.

— Kvalitetsregister kan gora oerhort stor
skillnad, sarskilt for en sjukdom som WED, dar
patienterna mots av bristande kunskap inom
varden.

— Men jag kommer till det senare, sdger han sen.

Han gor sd, Joakim Soderberg. Med akademi-
kerns noggrannhet och entreprendrens effekti-
vitet tar han allt i ratt ordning, och han uttrycker
sig precist och lagom fort. Vi ska ju inte behdva ta
om saker. Han framstar som en optimerare, sager
jag. Som den dar killen som gdrna ar bast i klas-
sen, fast bara om han har pdtaglig nytta av det.

Vid péstdendet drar mungiporna ivag. Just sa
ar det.

— Jag hade hogst betyg i rubbet pd gymna-
siet. Men i apotekarstudierna gick det bara att fa
godkant eller underkant. Det var bra for mig. Det

»VI KOM SNABBT IN PA
ATT ARBETA MED IN-

FORMATION I REALTID.«
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frigjorde utrymme till andra saker ndr jag inte
behovde jaga spets.

Joakim Séderberg var den forsta i familjen
med universitetsexamen och han vanslaktades pa
ytterligare ett satt: Han skaffade sig ett jobb som
han beho6ll i hela fem ar. Ingen pé pappans sida
hade haft en anstdllning. Alla var féretagare.

ORDNINGEN ATERSTALLDES alltsd med det egna
féretaget 1999. Och intresset fér WED d&? Upprin-
nelsen var ett uppdrag hans foretag fick for tre ar
sedan av WFH, den globala patientféreningen for
hemofili, blédarsjuka, att skapa ett kvalitetsre-
gister.

— Har finns mojligheten for en patientor-
ganisation att sdtta standarden for vad som dr
kvalitet pa sitt eget omrade: Kan man till exempel
tolerera en blédning om aret eller ska man vara
blodningsfri?
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Joakim Soderberg
UTBILDNING: Apotekare
BOR: Pa Sodermalm i Stockholm
FAMILJ: Fru och femtonarig dotter

VARDAGSLIV: Vansinnigt! Jag hade en
grans pa nio individer i hushallet. Men vi ar
nu en hast, fyra hundar, tva katter och tre
manniskor... jag var radd att det skulle bli jag
som akte ut ndr den senaste hunden kom, sa
jag vagade inte annat &n revidera gransen.

Maktférskjutningen ar en del av Joakim Soder-
bergs drivkraft, den ar det 16fte han sdg i Internet
1995 ndr han borjade jobba med it.

— For mig betyder WFH:s globala register att vi
hjalper patienten att strukturera sin information
sd det blir mer sannolikt att fa genomslag hos
lakaren. Och samtidigt strukturerar vi den aggre-
gerade informationen om patientgruppen globalt
sd att patientforeningen kan fa mer genomslag
hos myndigheter och regioner.

Sarskilt for patienter med sjukdomar som
WED, dar kunskapen &r 1ag, kan ett register vanda
férutsdttningarna. Men det hander inte dver en
natt, férvarnar han.

— Man behdéver ge sig sjdlv ett ganska langt
tidsperspektiv. WFH ska samla ihop tiotusen
patienter och finnas i femtio lander. Det ska de
uppfylla inom fem dr. Men gjort pa ratt sitt kan
ett register som detta bli oerhort kraftfullt.



INFORMATION FRAN
DITT FORBUND

WED-Forbundet ar patientorganisationen enlondtype

ar en stiliserad

for oss som lider av WED/RLS dopaminmolekyl.

Dopamin ar viktigt
Alla ar vdlkomna som medlemmar, oavsett om du har WED/RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli for WED-drabbade.
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 SR 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 baseras bade pa erfarenhet och inlast kunskap.
Du kan f3 tips om vad du sjalv kan gora och dven om fragor
och forslag att ta med till ditt lakarbesok.
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INFORMATION FRAN

DAGS FOR

mars halls arets riksmote,

som &ven i ar blir digitalt.

Riksmotet ar forbundets

hogsta beslutande organ, och

det finns flera viktiga fragor
pa agendan:

@ Namnbyte

Styrelsen foreslar att WED-For-
bundet byter namn till RLS-For-
bundet, vilket innebar en atergang
till férbundets ursprungliga namn.
Nar vi bytte till WED-Forbundet
var det i tron att WED skulle bli
det nya internationellt etablerade
namnet pa var sjukdom. Men sa
blev det inte. Aven i USA bytte
patientforeningen till WED men
det fick aldrig fullt genomslag och
1 USA har man bytt tillbaka till
RLS Foundation Styrelsens férslag
syftar till att vi ska aterga till ett
namn som forhoppningsvis ar
lattare att forsta och som ligger i
linje med andra lander. Daremot
ar WED fortfarande ett alternativt
namn pa var sjukdom och dven
om férbundet byter namn sa kan
WED aven fortsattningsvis bli
kvarivissa sammanhang.

@ Nya stadgar

De nuvarande stadgarna ar pa
flera punkter lite otydliga och
onodigt komplicerade. Styrelsen
foreslar darfor nya stadgar som
syftar till 6kad tydlighet och viss
férenkling, men inte till nagon
forandring av inriktningen.

@ Val av ny styrelse
Det hér ar alltid en viktig fraga.
Antalet styrelseledamoter ar
flexibelt och det finns plats for nya
krafter.

Pa grund av pandemin halls
motet dven i ar digitalt, men i lite
ny form. Det kompletta underla-

0OS #1 2021

get finns pa forbundets hemsida
fran och med 12 mars. Det kan
ocksa bestéllas per telefon eller
via e-post. Alla medlemmar kan
sedan rosta till och med 18 mars.
Mer information finns pa hemsi-
dan och kan ocksa bestéllas via
telefon eller e-post.

Hor garna av dig till nagon
styrelseledamot med fragor, syn-
punkter eller forslag!

WED
FORBUNDET

RIKSMOTE

Arsmote i
Stockholmsavdelningen

@ Avdelningen i Stockholms lin har
arsmote efter riksmotet, 22-26 mars.
Det kommer dven denna gang att ske
digitalt. Handlingar kommer att skickas
ut senare. Bland annat kommer
stadgarna for lokala och regionala
avdelningar att foreslas andras, framst
med syfte att forenklas.



Las mer om
forbundet pa

hemsidan
wedforbundet.se

NYHET: WED-FORBUNDET
SAMARBETAR MED FOKUS
PATIENT

> FOKUS Patient ar en nybildad
motesplats for bland annat patientor-
ganisationer som var. Det @r en styrka
att kunna ga samman i vissa fall och
driva overgripande fragor. Man hade
ett fysiskt event med utstallningar,
foredrag och annat under varen 2019,
och sa snart det blir mdjligt planeras
ett nytt sadant. Och dar ska vi vara med

Skriv ti" OSS! och visa upp oss!

) Gor som Goran Melsjo 1 Alvdalen, hér av dig!.
Varje infort bidrag belénas med en Trisslott. Adresser finns pa sid 2. Tack
for ditt tips Goran Melsjé! Din trisslott ar pa vag.

MEDLEMSTIPS!

» Jag har en skraddarsydd ganska tajt pase i singen under ticket, av
valdigt grovt tyg som hjalper mig att sova. Den kan jag skava i och den
haller emot ben och fatter da de lever "rullan”. Har finns eget utrymme
for skapande, eller sa kan det vara smart att ta hjilp av en maobel- eller
tygaffar, eller en tapetserare. Skaffa garna nagra leksaksbollar med
struktur att ligga langst ner i pasen for ytterligare distraktion.
Goran Melesjo, Alvdalen

INSANT

NYHET: DELADE
TABLETTER HOT MOT
PATIENTSAKERHETEN

> Pramipexol @r ett av de vanligaste
lakemedlen vid WED/RLS. Det siljs
under flera namn, till exempel Sifrol,
Mirapexin och Oprymea, | manga fall
ger det bra hjilp, men dosen maste hal-
las lag for att minska risken for sidoef-
fekter. Darfor ar det problem att den i
Sverige svagaste tillgangliga tabletten,
0,18 mg, manga ganger maste delas i
tva, i vissa fall dven fyra, delar.
Forbundet har darfor skrivit till de
aktuella tillverkarna och fragat hur de
ser pa saken. Las mer pa var hemsida!
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VAGA FRAGA

Neupro-plaster kan anvandas for att behandla WED/RLS. Har svarar Docent Jan Ulfberg

pa nagra vanliga fragor om lakemedlet.

Neupro bade mor-
gon och kvall?

Jag har tidigare tagit Sifrol men

/7 har nu bytt till Neupro-plaster. Jag

. tar 2mg Neupro och det fungerar
jattebra under dagen och dven pa kvaill-
en. Daremot ar jag inte riktigt tillfreds
med min medicin pa natten. Jag har
provat att ta 1/4 Sifrol som tillagg men
jag far huvudvirk nar jag kombinerar
medicinerna. Skulle jag kunna ta 2mg
Neupro pa morgonen och forstarka med
1/2-1g plaster pa kvallen?

Helst skall man ta plaster en gang

per dygn, men du kan ju prova ta det
« pa eftermiddag eller kvall och lagga
pa lite, upp till sammanlagt max 4
mg per dygn. Huvudvark dr daremot
en vanlig biverkan av Neupro sa du
behover prova dig fram for att se vad
som fungerar for dig.

Hogre dos an Fass
rekommenderar?

Via WED-Forbundet har jag lart
mig att ta sa lag dos som mojligt
. av min WED-medicin. Blev darfor
forvanad néar Jan Ulfberg skrev att jag
kan ta upp till 4mg Neupro plaster per
dygn nar Fass rekommenderar hogst 3
mg. Hur kommer det sig?

Augmentationsrisken dr mindre
med Neupro an till exempel Sifrol
» eftersom det ar dopaminergika och
har langre halveringstid. Vetenska-
pen, liksom undertecknad, har funnit
att man kan prova Neupro upp till 4
mg, men inte hogre.

»PROVA 4 MG,
INTE HOGRE .«
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Trappa ner fore
byte till neupro?

Behover min normaldos pa 0,18 mg
rp Sifrol trappas ner innan jag byter
. till Neupro? Det finns anvisningar
om nedtrappning med 0,045 mg/vecka
men sammantaget blir det veckor med
lidande.

Man vet nog inte vad som ar bast,

alla manniskor ar olika. Jag brukar
« rekommendera en halv Sifroli 2—3
dagar innan du byter till Neupro. Al-
ternativt behall dven 1/2 Sifrol och ta
bort den senare om bytet kdnns bra.
En del patienter har bade Sifrol och
Neupro. De paverkar olika receptorer
sa rent teoretiskt ar det ocksa okej.

Neupro-plaster

@ Plastren innehaller den aktiva
substansen rotigotin. Det tillhor
en grupp av lakemedel som kallas
"dopaminagonister”. Dopamin ar
en signalsubstans i hjarnan som ar
viktig for kroppens rorelser.

@ Neupro anvands for att behandla
symtom och tecken pa Parkinsons
sjukdom och Restless legs syndrom
och vuxna. Neupro-plaster finns i
olika styrkor och frisatter lakemedel
under tjugofyra timmar. Plastret byts
ut ungefar samma tid varje dag. Satt
det gdrna pa olika omraden av huden
for att undvika hudirritation.

Ilustration: Getty



TANK PA DE
INFOR LAKA

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
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 ar
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.

%AR”
RBESOK

PA WED-FORBUNDETS HEMSIDA FINNS DET
ANVANDBARA UNDERLAG:

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

@ Ett "Iakar-till-1dkarbrev” dar Kurt Hedlund som &r
pensionerad lakare, 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.
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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




