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DET HAR ARRLS

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

RLS ar mycket vanligt men férekom-

2 RASTLOS #3 2022

Elin Fdrm fick sin
diagnos tidigt.
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Sidan 6; Portrattet: Elin Farm

22. Fraga om din RLS
23. Infor lakarbesoket

mer i varierande grad. En del har bara
lindriga besvar medan andra plagas svart.
Symptomen brukar beskrivas som bran-
nande, domnande, hettande, krypande,
pirrande, smartande och/eller stickande
obehag och kanns vanligen djupt inne i
benen, oftast mest mellan kna och ankel.

Foto: Johan Strindberg

Omslagsfoto: Séren Berg

Senaste "hytt fran
forskarvirlden
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LEDARE /SOREN BERG

Vi patienter paverkar
framtidens forskning

T~ | orskning
ar viktigt
for oss
som lider
av RLS. En
hel del har praktisk
betydelse redan nu,
annat ger forsmak
av framtida mdjlig-
heter. Vara interna-
tionella kontakter ger oss tillgang
till de senaste rénen. De ger oss
ocksd mojligheter att paverka, sa
att frdgor som ar viktiga for oss
uppmadrksammas och beforskas
sd bra som mgjligt. Dessutom
oppnar de mojligheter for oss att
bidra till, och medverka i, inter-
nationella studier.

I det har numret ger vi sarskild
plats at sadant som presenterades
pa den arliga europeiska expert-
konferensen om RLS som dgde
rum i Minchen i december forra
aret.

I &r var vi flera deltagare fran
olika landers patientorganisationer
och det var gladjande att se hur
samarbetet mellan forskare och

patienter har kunnat
lyssna, ldsa, stdlla
fragor och ge syn-
punkter - inte bara
under konferensen,
utan ocksa under
forarbetet och i upp-
foljande mailvax-
lingar och samtal.

Under konferen-
sen bidrog vi med véra perspektiv
och lyfte bland annat fram hur
viktigt det ar att sprida den kun-
skap som redan finns. Det racker
inte att experter tar fram nya
kunskaper om de inte nar ut till
de ldkare vi moter i varden.

Eftersom jag var pa plats under
konferensen i Miinchen har jag
skrivit en stor del av texterna i
det har numret. Du
kan aven ldsa en
intervju med Elin
Farm, som ar en av
de unga som till-
sammans med alla
goda egenskaper
dven fatt drva RLS
av sina forald-

hittar du ocksa reflektioner fran
vara telefonrddgivare, nya fragor
och svar, aktuella handelser och
annat.

Ndsta gang blir det ett
annat huvudtema, med andra
skribenter. Jag kan ndstan
lova att det dd kommer riktigt
intressanta nyheter.

Det dr ditt medlemskap
som ger Forbundet kunskaper,
mojligheter och kraft!

Soren Berg
Ordforande

»DET RACKER INTE ATT
EXPERTER TAR FRAM NYA
KUNSKAPER OM DE INTE
NAR UT TILL DE LAKARE

VI MOTER I VARDEN .«

patienter successivt forstarks. Vi rar. Som vanligt

TOPPEN

Det som hander nu kan
ge stora resultat.

BOTTEN

Att sa manga grundlaggande funktioner i
varden hackar, trots att forskningen gar
framat och resurserna okar ar for ar.

RASTLOS #1 2023 3



‘ AKTUELLT

Selenstudien
fortfarande oppen

> Svenska jordar ar fattiga pa
selen och darfor har vegetabilier
som odlas har forhallandevis
laga selenhalter. Tillskott av
selen kan darfor eventuellt gora
skillnad for patienter med RLS.

Som vi tidigare berattat
pagar en selenstudie i samarbete
mellan somnlaboratoriet vid
Avesta lasarett och Akademiska
sjukhuset i Uppsala. Patienter
som redan har medicinering
mot RLS ska fa selen som
tillagg och effekten ska ut-
varderas. Denna forandring
vantar nu pa godkannande fran
etikkommittén.

Det gar fortfarande att
anmala sig som deltagare. Om
du vill medverka i denna veten-
skapliga studie som bidrar till
att ge kunskap om selenets roll
vid RLS ska du anmala dig till
Bettina Sielaff, bettina.sielaff@
regiondalarna.se @

Specialistvard
utan remiss

»> Om du som patient vill traffa
en neurolog men inte far en
fungerande remiss fran primar-
varden, finns i manga regioner
madjlighet att skriva en egen
vardbegaran. Det kan kallas
"egenremiss”, "egenanmalan”
eller "egen vardbega-
ran” och pa 1177
kan du se vilka
regler som galler
i din region. Fler
tips hittar du pa
RLS-Forbun-
dets hemsida.
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' D_i‘skutgra,RLS: digitalt:
Julian Spinks leder
brittiskt projekt.

Diskutera RLS digitalt

Digitala samtalsgrupper kan vara
komplement till den kvalitetssakrade
information som RLS-Forbundet star
for.

| SVERIGE FINNS FACEBOOKGRUPPEN
RASTLOSA BEN PA SVENSKA. Gruppen
har inga organisatoriska kopplingar
till RLS-Férbundet, men ambitionen
att forbattra for RLS-sjuka ar ge-
mensam. Gruppens texter granskas
inte lika noggrant som Forbundets,
men man stravar efter saklighet.

Catarina Brown som dr en av
moderatorerna beskriver arbetet sa har:

- Vi dr fyra personer som arbetar
med gruppen, som i dagsldget har
2235 medlemmar. Det dr en privat
diskussionsgrupp som vander sig till
alla som ar drabbade av RLS, och har
diskuteras det mesta kring sjukdo-
men. Vi dr noga med att tonen ar
respektfull och trevlig.

Bade moderatorerna och manga
av medlemmarna har stor kunskap
om och erfarenhet av RLS som man
gdrna delar med sig av.

- Men det dr viktigt att podngtera
att vi inte ar medicinskt utbildade,
sdger Catarina Brown.

I gruppen diskuteras erfarenheter
av lakemedel, livsstil och icke-
medicinsk behandling. Gruppen
ger ocksa gdrna stod i hur man kan
forbereda sig infor ett lakarbesok.
Ibland hanvisar man till Férbundets
hemsida eller radgivare.

Gruppen dr en privat sluten grupp,
som man ansoker till genom att
klicka pd ”Ga med i grupp”. Du hittar
den latt i sokfunktionen pa Facebook.

Kontrollfunktionen sallar bort
nattroll liksom férsdljning och reklam.

- Det ar viktigt att vi haller oss till
forskning och beprovad erfarenhet.
Det dr inte meningen att manniskor
i sin fortvivlan ska hamna i hander-
na pa oseriosa aktorer. Alla inlagg
granskas och det kan handa att inlagg
som inte foljer reglerna tas bort. Det
fina med gruppen dr att man kan till-
hora en gemenskap oavsett var man
bor i landet - alla ar lika valkomna,
halsar Catarina Brown.

FOR DEN SOM BEHARSKAR ENGELSKA
FINNS OCKSA DET BRITTISKA
FORUMET HEALTH UNLOCKED, dar
manniskor med olika medicinska
diagnoser kan stddja varandra.



I Sverige finns Rastlosa ben
pd svenska, pd facebook.

RLS Rastlésa ben pd svenska. Privat sluten grupp.

Organisatoriskt ar den knuten till
Corevitas som dr ett féretag som
samordnar olika patientregister och
har ett ndra samarbete med manga
patientorganisationer..

RLS-gruppen dr en av over
700 olika grupper pd Health
Unlocked. Innehéllet dvervakas
av RLS-UK som ar den brittiska
intresseorganisationen for RLS.

- Vi tyckte att det behovdes ett
samtalsforum for personer med RLS
sd vi gick med i HealthUnlocked,
sager Julian Spinks som dr primar-
vardslidkare och sjalv lider av RLS.

I RLS-forumet pa Health Unlocked
finns idag 6ver 12 500 inldgg som
handlar om sddant som augmenta-
tion, jarntillskott och olika typer av
medicinering. Ibland visar inldggen
skillnader i vard och behandling av
RLS i olika ldander.

- Forumet ar pa engelska, men det
gar att anvianda Google Translate pa
webbplatsen. Oroa dig inte om din
engelska inte dar perfekt - de flesta av
vara medlemmars svenska ar mycket
samre, avslutar Julian.

Ga med i forumet pa
healthunlocked.com/rlsuk eller klicka
pa lanken hégst upp pa RLS-UKs
webbplats www.rls-uk.org. @

Neurologer med RLS-kompetens

o o
Pa gang
» RLS-Forbundet har in-
lett samarbete med en grupp
neurologer som vill fordjupa
sina kunskaper om RLS. De ar
verksamma inom den offentligt

finansierade varden och tanken
ar att de ska kunna ta emot nya
patienter som behover traffa en
RLS-kunnig specialist. Vi ater-
kommer med mer information! @

Jonkopingsstudien fordjupas

2> Forskargruppen vid halsohdgskolan i Jonkoping, som vi skrivit
om i tidigare nummer, har fatt in 787 svar pa den enkit de skickade
ut till RLS-Forbundets medlemmar. Flera hundra svarade att de dven
kan tanka sig att bli intervjuade. Projektledare professor Anders
Brostrom tackar for den fina responsen och berittar att en mindre
omgang intervjuer nu har genomforts. Det som kommit fram i dessa
forsta intervjuer och dven i enkatsvaren ska nu fordjupas i en andra
intervjuomgang, dar man bland annat vill undersoka sjalvhjalps-

metoder och vigen till diagnos. @

Ernma hae i sig leva med
Jag later inte
sjukdomen hindr: mig

d

Pirreti benen kan vara Sveriges vanligaste
okiinda sjukdom RLS

RLS far uppmarksamhet i pressen

» Da och da uppmarksammar
andra tidningar hur det ar att
leva med RLS. Den senaste
tiden har bade veckotidningen
Hemmets Journal och morgon-
tidningen Goteborgsposten
skrivit om RLS i stort uppslagna
artiklar. Bada artiklarna bygger
pa intervjuer med medlemmar

i RLS-forbundets styrelse.

| Goteborgsposten berattar

ordforande Soren Berg samt
Emma Jakobsson om hur det ar
att leva med RLS, medan Hem-
mets Journals reportage bygger
pa en intervju med bara Emma.
Mer om henne hittar du for ovrigt
pa sidan 21 i den hér tidningen.
Pa risforbundet.se kan du lasa
hela reportaget fran Hemmets
Journal. @

. Riksmote 31 mars - 1 april

NOVEMBER 2022

NBBMND
2200

» RLS-Forbundet haller riksmote/arsmote 31 mars
- 1 april. Lds mer pa hemsidan www.rlsforbundet.se
eller ring 08 - 21 96 20 for mer information.
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ALDER: 20 ar.

BOR: | Vallentuna med mamma, pappa,
lillebror och hunden Freja.

GOR: Arbetar som barnskétare och
fritidspedagog i en forskoleklass i Taby.

FRITIDSINTRESSEN: Traning, mode
och att umgas med kompisar.

FRAMTIDSPLANER: Jag gick ut gymnasiet
forra varen och nu ska dgna tva ar at
att jobba och resa.

1 Elins familj har RLS var det
det var det som

ingen som anade
nar hon som lite

TEXT: ANNE RALF HALEBBUS FOTO: Johan Strindberg
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‘ PORTRATT/ELIN FARM

Elin var i fyradrs-

aldern forsta gangen
hon férklarade for sina

fordldrar att hon hade ”skratt

i benen”. Familjen satt i bilen pa

vag till Varberg - en resa pa sex, sju timmar

som de ofta gjorde eftersom mamma Viktoria

kommer darifran.

- Bilresorna var vdldigt kdmpiga. Det liksom
pirrade i benen och jag tyckte det var jattejobbigt
att sitta stilla sa ldnge, minns Elin.

Med dren blev symtomen starkare. Elin hade
ofta svart att komma till ro ndr hon skulle sova
pa kvallarna. Hur trott hon dn var, var det som
att kroppen inte ville vila.

Men trots att hennes pappa Daniel har RLS,
liksom hennes farmor, farfar och faster, var det
ingen som tdnkte att det var det Elin hade. Hon
var ju ett barn!

- Forst talades det om vaxtvark, sedan
borjade mina fordldrar misstdnka att jag hade
adhd, beréattar Elin.

Nér Elin var tio ar och gick i fyran fick hon
mycket riktigt en adhd-diagnos. Men den
forklarade inte pirret i benen. Utredningarna
fortsatte och senare samma ar fick Elin dven
diagnosen RLS.

8 RASTLOS #1 2023

Hur kéndes det?

- Jag ténkte inte sa mycket pa det. Det var
ganska skont att fa ett svar pa varfor jag hade sd
svart att sitta still. Och eftersom pappa har RLS
kom det inte som en chock.

Elin har sett hur RLS har paverkat hennes
pappas liv; hur han ibland kan sitta uppe en hel
natt och gora tre dagars jobb eftersom han inte
kan sova och hur han alltid maste ha larmet pa
mobilen paslaget for att inte glomma sin medicin
(i Rastlds nr 2/22 kan du ldsa en intervju med
Daniel Farm).

Men Elin tycker inte att sjukdomen paverkat
hennes eget liv sd mycket.

- Det dr klart att jag varit trott i skolan vissa
dagar, nér jag inte kunnat sova pa natten. Och
jag har vl alltid haft svarare att sitta still i
klassrummet &n manga andra, men det har ju
ocksd med min adhd att gora.

Har du berattat for dina vanner att du har
RLS?

- Ja, absolut. Nar kompisar har sovit 6ver eller
ndr vi reser tillsammans och jag hela tiden maste
réra pa benen och vicka pa tarna férklarar jag
att jag har en sjukdom som heter RLS och sd ar
det inget mer med det. Jag har valdigt férstdende
vanner.

- Samtidigt ar det ju lite speciellt, eftersom
ingen jag kdnner har hort talas sjukdomen. Nar
jag sager att jag har adhd sa vet alla vad det
innebar, men RLS - vad &r det?

SEDAN DET STOD KLART att Elin har RLS har dven
hennes lillebror Elias fatt diagnosen, liksom
hennes kusiner. Idag vet man att de dr ldngtifran
ensamma om att ha fatt RLS som barn.

Skulle du vilja trdffa andra i din alder som
har RLS?

- Béde ja och nej. Visst skulle det vara in-
tressant att traffa andra med samma diagnos
och hoéra vad de har upplevt. Samtidigt kdanner
jag inte att sjukdomen paverkar mig sa mycket
just nu. Min medicin funkar jattebra och jag har
valdigt lite besvar.




Elin tanker inte mycket pa sin sjukdom.

- P4 dagarna kanner jag nastan inte av min
RLS alls. Det kan i och for sig ha att gora att jag
ar i standig rorelse mellan sju pa morgonen, da
jag kommer till jobbet pa skolan, och &tta pa
kvallen da jag kommer hem efter att ha tranat
eller traffat kompisar. Jag har liksom inte tid att
kdnna efter.

Just nu ar det bara nir hon maste sitta stilla
langre stunder som Elin kanner av sina besvar.
Nu i var reser hon och nagra kompisar till
Zanzibar utanfor Afrikas ostkust och ndsta vinter
planerar de att backpacka i Sydostasien i ett par
manader.

- Flygresorna blir kanske lite jobbiga, men
det ar det vért. Jag ar inte radd for att resa langt.
RLS dr ju inte farligt, det dr bara obehagligt. Det
vdrsta som kan hdnda ar att jag inte kan sova en
natt.

Har du ndgra knep att ta till nér pirret i
benen blir jobbigt?

- Nej, inget annat dn medicinerna. Jag har
alltid hort att fysisk rorelse kan hjdlpa, men det
har jag aldrig markt. Ndr jag spelade fotboll som
yngre kunde jag komma hem efter ett stenhart
traningspass och fortfarande ha kryp i benen.

- Pappa duschar iskallt ibland och sager att
det hjalper, men jag ar inte sugen pa att testa!

NAR ELIN FICK SIN RLS-DIAGNOS som tiodring
blev hon inskriven pa barnneurologen pa Astrid
Lindgrens sjukhus. Dit fick hon ga tills hon fyllde
18, sedan var det vardcentralen som gallde.

Det fungerar i stort sett bra, men ibland saknar
Elin kunskap om RLS hos de ldkare hon moter.

- Jag skulle helst ga till samma neurolog som
behandlar min pappa och farmor. Att ha en och
samma ldkarkontakt och aldrig behova forklara
for vardpersonal vad RLS ar vore det basta.

RASTLOS #1 2023 9
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Tack vare forskningen ar det lite lattare att
leva med RLS 1dag an tidigare. Och annu
battre blir det forhoppningsvis 1 framtiden.
RLS-forbundets Soren Berg har varit pa
RLS-konferens 1 Munchen och pa foljande
sidor rapporterar han om senaste nytt 1
forskarvarlden.



RLS HAR PAVERKAT MITT LIV ANDA SEDAN JAG
VAR BARN. Jag visste vad det var att sova oroligt
och vara bade rastlos och trott pd dagarna, men
jag visste inte att det var en sjukdom som hade ett
namn och kunde behandlas.

Min mamma tog mig till olika lakare som
talade om vaxtvark och sa att det skulle ga 6ver.
Forst i 35-drsaldern traffade jag en lakare som
forstod allvaret. Utan att faststdlla ndgon diagnos
14t han mig préva en opioid i svag dos, vilket gav
en dramatisk forbattring.

Problemet var att doserna behovde hdéjas ar
for ar, sa ndsta genombrott kom ndar Sifrol/pra-
mipexol lanserades. Jag behovde da inte langre
nagra dosdkningar och méadde bra i manga dar.
Men sedan fick jag uppleva den plaga som kallas
augmentation och som innebadr att lakemedlet
forstdrker besvdren i stdllet for att lindra dem.

P& den tiden var fenomenet augmentation
inte sd kdnt och beforskat som idag.
Trots att min ldkare sdg mitt lidande
forstod hon inte vad det berodde pa
och hur det kunde behandlas. Men
tack vare att forbundets radgivare
var mer uppdaterade pd forsknings-
laget kunde dven detta l9sas. Genom
att folja forskningens senaste ron,
och med ett matt av tur, dr jag nume-

FORSKNING/TEMA .

EARLS kd

This is EARLS
Since 2009, a coalit

101 'JC{WCC“ National
i

organizations in Europe

Members today: Finland, France, Germany,
Italy, Netherlands, Norway, Spain, Sweden,
and United Kingdom

samlas en stor del av de forska- Soren Berg i

re i Europa som arbetar med RLS talarstolen pd
inom sina olika omraden. Manga RLS-konferensen
har ocksd nira kontakter med sina i Miinchen.

kollegor i USA. Det innebadr att det

som presenterades och diskuterades

vid konferensen ger en bred 6ver-
blick éver vad som &r pa gang inom

ra oftast en frisk 70-plussare som ser Rosalia Silvestri, RLS-forskningen.

fram emot nya méjligheter. ordférande i EURLSSG Nar du ldser referaten kommer det
Nar jag blev pensiondr bestdmde jag som arrangerade antagligen att dyka upp féljdfragor i

mig for att dgna kraft at sjukdomen konferensen. ditt huvud:

som paverkar mitt liv sd mycket. Kun-
skapsutvecklingen tycker jag ar sarskilt
intressant: Vad vet forskare och ldkare idag?
Vilka fragor arbetar de med? Vad kan vi patienter
hoppas pa? Var bedrivs forskningen? Och hur kan
vi paverka?

I DET HAR SPECIALNUMRET OM FORSKNING GER
VIEN BILD AV NAGRA AV DE MEST AKTUELLA
FRAGORNA INOM RLS-FORSKNINGEN. Det mesta
bygger pa presentationer och samtal vid och i
anslutning till det drliga europeiska expertmatet
i Miinchen, organiserat av EURLSSG (se mer pd
sid.18). Det finns dven andra vetenskapliga moten
som tar upp RLS vid sidan av andra sjukdomar,
men det har motet dr fokuserat pa just RLS. Har

TEXT OCH FOTO: SOREN BERG

Hur sdkra dr rénen? Exakt vilka
slutsatser kan man dra? Varfor finns
det inte mer forskning om de fragor som du ar
sarskilt intresserad av?

Sadana fragor ar viktiga, men de har inte alltid
fardiga svar. En del uppgifter har helt enkelt inte
fatt plats i enkel sammanfattning, men en del
fragor ar obesvarade pd grund av att det handlar
om forskning under arbete: Forskare mots for att
presentera hur langt de kommit idag och diskute-
ra slutsatser och idéer som fortfarande ar preli-
mindra.

Vi kan inte alltid vanta oss fardiga svar, men vi
ar nastan alltid valkomna att 14sa, lyssna, fraga
och diskutera.

RLS-Forbundet kommer att fortsdtta folja och
forsoka bidra till RLS-forskningen. Alltid med
utgangspunkt frén medlemmarnas erfarenheter
och synpunkter. Hor garna av dig med fragor och
reflektioner! @

RASTLOS #1 2023 11



‘ TEMA/FORSKNING

Sa vanligt ar RLS

RLS ar mycket vanligare an manga
trott. Forskning visar att sa mycket
som var tionde vuxen har
RLS-relaterade besvar.

Manga med RLS-be-

svar forstar inte att

det ar RLS de har. Det

ar vanligt att fa sina
besvar avfdrdade och bli
hemskickad utan vare

sig ratt diagnos eller
adekvat behandling. Inom
varden &r det f& som vet
hur vanlig sjukdomen ar
och allt fér manga lékare tar den inte
pa allvar.

Men idag finns fakta.

Négra av de forskare som arbe-
tar i det Jonkopingsbaserade projekt
som vi skrivit om flera ganger och
till vilket manga av RLS-Férbundets
medlemmar har bidragit, har gjort
en stor internationell litteraturge-
nomgang om sjukdomens férekomst.
(Journal of sleep research, januari 2023).
Slutsatsen dr att ungefdr 3 % av alla
vuxna lider av RLS.

RLS AR ALLTSA EN MYCKET VANLIG
SJUKDOM, med flera hundratusen
sjuka i Sverige.

Under EURLSSG-konferensen
i Miinchen presenterade profes-
sor Klaus Berger fran universitet i

12 RASTLOS #1 2023

Klaus Berger

Miinster data som tagits fram med
nya satt att mata och som gor
bilden av férekomsten av RLS

s

annu mer sldende.
Forskarna har utgatt
fran en bred halsoun-
dersckning och bland
mycket annat fradgat om

for RLS oavsett om nd-
gon kallat dem for RLS.
Svaren visar att ungefdr 10
% av en tysk normalbe-

folkning har RLS-besvar.
Oversatt till svenska forhallanden
innebdr det att upp emot en miljon
svenskar har ndgon form av RLS-
besvar.

Uppgifterna kommer fran den
ambitidsa tyska fortlépande hal-
sokartlaggningen NAKO, dar man
foljer det generella halsoldget for att
ge underlag for forskning och sjuk-
domsforebyggande insatser.

NAKO startade ar 2014 med
att identifiera ett representativt
urval i form av en grupp pa drygt
200 000 tyskar i aldrarna 20-69 ar
som kommer att f6ljas under 25-30
ar. Cirka tva ar efter en inledande
djupintervju f6ljde man upp med
ett omfattande frageformulér. En
férdjupad uppfoljning inleddes 2019
och haller nu pa att avslutas. En ny

e wmaGHnE EXAMINATIon

Klaus Betper

de besvar som ar typiska

omgang med personliga méten ar
planerad att borja 2024.

En del undersckningar och
fragor ar gemensamma for alla
deltagare. Cirka en fjardedel, drygt
50 000 personer, undersoks sarskilt
noggrant och far svara dven pa ett
utforligare frageformuldr. Nagra,
cirka 30 000 personer, undersoks
dessutom med magnetkamera, MRI.

FRAGORNA OM RLS INGAR | ETT
UNDERSOKNINGSPAKET SOM ROR
NEUROLOGISKA SJUKDOMAR, och de
riktas till gruppen med drygt 50 000
personer. Man fragar alltsa inte ut-
tryckligen efter diagnosen RLS, utan
forsoker fanga vilka besvar personen
upplever, oavsett vad hon eller han
kallar dem.

TRE FRAGOR FANGAR IN SADANT SOM
AR TYPISKT FOR RLS: Rastloshets-
kansla, att besvaren férsvinner vid
rorelse och att besvaren ar storst
nar man forsoker vila pa kvallen och
natten. Har ser man att drygt 11% av
alla kvinnor och knappt 8% av alla
man har dessa tre besvar i nagon
grad. Man ser ocksd att besvédren
férekommer i alla dldrar, men att
aldre oftare har svara och ihdllande
problem.

Det kan tyckas att de har tva
grundliga studierna motsdager
varandra, men de kan samman-
fattas till en gemensam bild av
att RLS-besvar dr mycket vanliga.
Ungefdr 10 % av befolkningen
upplever dem ibland, och ungefar
3 % har patagliga problem. Man kan
ocksd fundera 6ver om den stora
gruppen, 10 %-gruppen, kanske
innehaller en del personer som
skulle ha haft nytta av RLS-diagnos
och behandling.

Det finns ett talesdtt som jag tror
harstammar fran RLS Foundation i
USA: ”RLS dr den vanligaste sjuk-
dom du aldrig hort talas om”. @



Svarigheten att hitta en
RLS-kunnig lakare ar
tyvarr inte unik for
Sverige.

Tillgdngen till neuro-
loger ar nagot battre i
vissa lander, men inte
heller dar har alla neu-
rologer bra kunskaper om
RLS. Problemet kommer
ofta upp i samtalen inom
EARLS, de europeiska patientforen-
ingarnas samarbetsorganisation, sa
ndr man nyligen vann pengar i en
idétavling inleddes arbete med ett
projekt som kallas ”"Expert Finder”.
Tanken dr att man med hjalp av
en digital soktjanst med kartfunk-
tioner ska kunna hitta ldkare som
ar kunniga inom RLS, somnkliniker
och stodgrupper som rekommende-
rats av andra patienter. Vid konfe-
rensen presenterade EARLS ordfo-
rande Katharina Glanz bakgrunden
idén och en prototyp for hur ett
verktyg skulle kunna utformas.

Katharina Glanz

En del konkreta
uppgifter fran
Tyskland finns pa
plats, men det mesta
ar &n sa lange pa
idéstadiet.

I den efterfoljande
fragestunden
diskuterades bland
annat hur informatio-
nen ska kvalitetssdkras;
Pvem avgOr vem som dr expert?”.

Katharina Glanz forklarade

att grundtanken dr att patienter
ska rekommendera lakare och
verksamheter som de uppskattar,
men tillstod samtidigt att det
finns manga fragor kvar att
diskutera innan ett verktyg kan
implementeras.

Sverige dr dnnu inte med i

projektarbetet. Forutsattning-

ar saknas sa ldnge nastan alla
svenska RLS-engagerade lakare ar
sa fullbokade att de har svart att ta
emot nya patienter. @
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Sjalvhjalpsmetoder
utvarderas

Nya lakemedel ger alltid hopp om
nya mojligheter. Men att utveckla
ett nytt lakemedel ar svart, kost-
samt och tidskravande.

Som ett komplement till lakemedel
ar det darfor viktigt att utvdrde-
ra och sprida kunskap om olika
sjalvhjalpsmetoder. Ett sadant satt
presenterades pa konferensen i
Miinchen av Julia Siewert, som ar
psykiater och har vunnit den tyska
patientorganisationens pris till
unga RLS-Forskare.

I en studie har Julia Siewerts
jamfort RLS-patienter i tre slumpvis
sammansatta grupper, dar en grupp
behandlades med kallt vatten mot
benet, en grupp fick akupressur och
en grupp inte fick ndgon sarskild
behandling.

De tre olika grupperna fick
darefter bedoma hur deras besvadr
paverkats. Eftersom det inte rérde
sig om ett blindtest kan place-
bo-effekter ha stor betydelse, men
patienternas bedomningar pekar pa
att bade insatsen med kallt vatten
mot benet och akupressur dr varda
att utvdrdera vidare.

I den efterfoljande diskussionen
foreslogs ytterligare forsok, dar
forsokspersonerna far prova flera
former av sjdlvhjdalpsbehandling
for ytterligare jamforelser. Julia
Siewerts stdllde sig positiv till att
vidareutveckla sina relativt enk-
la studier, gdrna i samarbete med
forskare fran andra lander. @

Julia Siwert tillsammans med Joachim
Paulus frdn det tyska RLS-Forbundet.
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FUROPEISKA
RIKTLINJER FOR RLS

Bristen pa kunskap om RLS inom varden ar ett
problem 1 hela Europa. Gemensamma riktlinjer

for diagnos och behandling har efterfragats lange.
Ett forslag presenteras i en tysk forskningsrapport.

I Sverige ar det ett allvarligt
problem att kunskaps-
brister hos vardpersonal
gor att manga RLS-

ibland rena felaktigheter. Vdl ~ vdlbekant for den som kan RLS, men
genomarbetade och for- en del har preciserats, justerats och
ankrade internationella kompletterats och presenteras nu i
riktlinjer kommer darfér  en rapport.

sjuka far samre vard an att fa stor betydelse. Har lyfts till exempel fram att RLS
de skulle kunna fa. Likare far tillgang till kan férekomma i alla aldrar och att
Ofta kommer man palitlig kunskap, och aven barn kan behdva jarntillskott.
langt med att folja de vi patienter kan nar sa Man betonar ocksa betydelsen av
rekommendationer som behovs hdnvisa till fakta att vara uppmarksam pa ldkemedel
finns i RLS-Forbundets Claudi som inte kan avfardas. som kan férvarra RLS och halla
audia Trenkwalder - N =
dokument ”Basfakta”. Men Forhallandena o, laga doser av de lakemedel
manga ldkare ar ganska ser olika ut . g som kan hjdlpa mot RLS.
obekanta med RLS och det ar inte i olika lander, men Vid behov av ldkeme-
sjdlvklart att rekommendationer grundproblemet dr delsbehandling bor
fran en patientorganisation ar det detsamma. Darfor ar férstahandsalternativet
forsta man laser och forlitar sig pa. val genomarbetade och vara en dopamina-
I stallet lutar sig manga mot nagon férankrade riktlinjer en gonist, till exempel
av de olika riktlinjer som skrivs av viktig fraga for RLS- pramipexol (t ex Sifrol)
regionerna eller nagon av de kom- sjuka i hela Europa. eller en alfa2delta
mersiella utgivarna, eller sa utgar - ligand (t ex gabapentin).
man bara fran texter i FASS och NU HAR TUNGA MEDICINSKA Anna Heidbreder Denna rekommendation
gammal kunskap. ORGANISATIONER GIVIT UT ligger helt i linje med
Tyvarr ar kvalitén pa de olika NYA RIKTLINJER FOR RLS. P3 konfe- vad de flesta RLS-experter har sagt
svenska kunskapsstoden ojamn. rensen berdttade neurologerna Clau- de senaste aren, men den ar anda
De flesta innehadller naturligtvis dia Trenkwalder och Anna Heidbre- anmarkningsvard eftersom foretaget
viktig information, men manga har der om ndgot av innehallet. som tillverkar gabapentin inte anger
avgorande luckor och innehdller Det mesta i de nya riktlinjerna ar RLS som en indikation.

| RIKTLINJERNA KOMMENTERAS

»LAKARE FAR TILLGANG TILL PALITLIG OCKSA NAGRA AV DE SJALVHJALPS-

METODER SOM DISKUTERAS | EN

KUNSKAP OCH VI PATIENTER KAN gELﬁRUPPER ggH szyMANHAgs.

HANVISA TILL FAKTA .« magnesium och bensodiazepiner,
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o Shoyld augmentation be renameg
Opaminergic medication Overuse RLS" 7

men sdger att det finns indikationer pd att
viss elektrisk stimulering, vissa former av
fysisk traning och behandling med infrarott
ljus kan vara till nytta.

Rapporten ifragasétter ocksa uppdelning-
en mellan primadr (idiopatisk) och sekundar
(symptomatisk) RLS. Sedan lange har gjorts
forsok att skilja mellan primédr RLS, som dr
arftlig och saknar yttre orsak, och sekundar
RLS som har dtgardbara orsaker, till exempel
anvandning av oldmpliga lakemedel.

Det finns ingen tvekan om att RLS har en
arftlig komponent, men pa samma satt som
vid andra sjukdomar finns manga samver-

kande faktorer. Sjukdomen fungerar ungefdr b
likadant oavsett orsaker. Uppdelningen tillfor Dags att yta namn Walter Paulus
inget av vdrde, konstaterar rapportforfattarna. o ° ?

pa augmentation?

Ar det dags att byta namn pa augmentation och kalla
det "dopaminergisk overdosering”, for att visa vad det
handlar om? Den fragan stallde den tyske neurologen
Walter Paulus pa RLS-konferensen i Miinchen.

PARALLELLT MED DET TYSKA ARBETET
PAGAR ETT PAN-EUROPEISKT
ARBETE som leds av EAN,
European Academy of
Neurology som dr den
europeiska samarbetsorga-
nisationen for neurologer
och dar bland andra Svenska
Neurologféreningen ingar.
De paneuropeiska rikt-

Manga RLS-sjuka har den svdra vagen fatt ldra sig vad
Yaugmentation” dr. Innebodrden ar att lakemedlet for-
starker besvdren i stdllet for att lindra dem.

Orsaken ar nastan alltid att ett ldakemedel av typen
linjerna kommer att férdjupa dopaminergika tas i f6r hog dos. Ofta handlar det om
sig mer pa vissa omraden och pramipexol (varunamn till exempel Sifrol) som kan
kommer kanske att gora lite fungera bra under 1ang tid, men sedan ge problem.
andra bedomningar pa nagra punkter. Risken for augmentation kan vara dnnu storre med
Men de huvudlinjer som ar vikti- andra dopaminergika, till exempel levodopa (varunamn
gast fOr oss patienter kommer 7/ 4 till exempel Madopark).
med stérsta sannolikhet att A L) Grdnsen mellan tillrdcklig och f6r hdg dos kan vara
vara samstdmmiga. -~ mycket smal, och dven en dos som fungerat bra tidigare

Arbetet leds av den kan behova sankas, tillfalligt eller langsiktigt. Ibland
osterrikiska neuro- kan problemen 18sas genom att dygnsdosen delas i flera
logen Ambra Stefani deldoser.
och Joke Jaarsma fran Tyvarr ar det vanligt att bade l&kare och patient
Nederlanderna medverkar misstolkar denna allvarliga biverkan och tror att be-
som patientféretradare. svéren beror pd att grundsjukdomen forvarrats, och da

Ambra Stefani

Forhoppningsvis blir arbetet Joke Jaarsma hojer dosen i stdllet for att sdnka den.
klart innan drets slut. Det kan
da bli den auktoritativa referens vi behéver i UNDER RLS-KONFERENSEN i Muinchen foreslog den tyske
Sverige. @ neurologen Walter Paulus darfor att kopplingen till
overdosering av dopaminergika ska bli tydlig redan i
Fotnot: De organisationer som stdr bakom terminologin och att augmentation istallet ska kallas
nya tyska riktlinjer for RLS dr Deutsche Ge- ndgot i stil med "dopaminergisk éverdosering”.
sellschaft fiir Neurologie, Deutsche Gesellschaft I en efterfoljande diskussion framfordes att termen
flir Schlafforschung und Schlafmedizin, Deutsche augmentation bor finnas kvar eftersom den bérjar bli
Schmertzgesellshaft, Deutsche Gesellschaft fir etablerad och eftersom problemet den beskriver kvarstar
Kinder und Jugendmedizin samt Swiss Neurological - men att ett tilldgg som tydligt sdger att det handlar om
Society. 6verdosering av dopaminergika bor anvandas. @
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Diagnosen RLS stills
nastan alltid pa vuxna,
vilket lett till miss-
uppfattningen att barn
inte drabbas. Italiensk
forskning visar nya
vagar till upptackt och
behandling.

Aven barn kan ha RLS.
Manga RLS-drabbade
vuxna som minns sin barndom vet
det, men som fordlder utan egen er-
farenhet av sjukdomen kan det vara
svart att forstd vad det handlar om
- sarskilt nar sjukvardspersonal tror
att RLS dr nagot som enbart drabbar
medelalders och &ldre.

Nu vet vi att RLS-besvdr fore-
kommer i alla aldrar. Problemen blir
oftast mer ihallande och virre med
stigande alder, men de kan finnas
och paverka livet f6r manniskor
redan i unga ar.

AN SA LANGE FINNS BEGRANSAD
ERFARENHET AV HUR RLS HOS BARN
KAN HANTERAS, MEN FORSKNING
PAGAR.

Den italienska neurologen Maria
Paola Mogavero fran Sleep Medicine
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Maria-Paola Mogavero

Center San Raffaele i Milano presen-
terade en tillbakablickande under-
sokning av barn med autismspek-
trumtillstdnd (kallas AST i Sverige)
och somnproblem. Forskarna ville se
om och hur jarntillforsel kan hjdlpa
den hor gruppen och fokus 1ag pa
barn med ferritinvarden under 30
som man inte lyckats hoja med hjalp
av jarntabletter.

19 barn med AST-diagnos stude-
rades; 12 pojkar och 7 flickor med en
medianalder pa sex ar. 13 av barnen
hade vissa RLS-symptom och 6 hade
en helt faststdlld RLS-diagnos.

Alla fick intravends jarntillfor-
sel och effekten blev god: 16 av de
19 barnen blev battre, fordldrarna
bedomde att de blev mindre
rastlosa, somnade tidigare

och sov lugnare under

hela natten. Tva av bar-
nen som inte hade fullt
faststalld RLS upplevde
problem som kunde vara
biverkningar; en fick
feber och en kande sig
allméant illamdende.
Studien ar li-
ten och resultaten
ska tolkas forsiktigt. Men det
ar intressant att vissa barn med
autismspektrumtillstand och sémn-
storningar kan ha RLS som en del
av sin sjukdomsbild och da kan bli
hjalpta av jarntillforsel.

HUR KAN DA RLS HOS BARN DIAG-
NOSTICERAS OCH KATEGORISERAS?
Raffaele Ferri, italiensk neurolog
med stort intresse bland annat for
RLS och autismspektrumstorningar,
presenterade ett forslag till en
sdrskild bedémningsskala fér RLS
hos barn: Pediatric Restless Legs
Syndrome Severity Scale, P-RLS-SS.
Skalan bygger pa patientens egna
svar och dr utvecklad for barn fran
9 ars alder. Kanske kan skalan dven
anvdndas pd yngre barn nar ndgon

Nya ron om RLS hos barn

- i1 :
ehildren jimppgy,
= All childeer - sl
: tlhlldrm I definite B s mproved '
3 children in the probable RLS did noy im) :
* Subjective ¢ i i
Jeclive comments from parents: £

= Going 1o shee

— Sleeping thro -
= Improved restlessness
Results: side eHects
= 2 children experienced side effects. 10.5%
= One reported fever
« One reported “not feeling well”

hjalper dem att svara. Skalan ar annu
inte validerad.

Som bakgrund presenterade
Raffaele Ferri en sammanstdllning av
hur vanligt RLS hos barn &r. Arftlig-
het dr en viktig faktor, men MS och
kronisk njursjukdom innebar alltid
Okad risk for RLS. Han hanvisade
aven till en studie (Maytinee Srifu-
engfung et al. Sleep Med. 2020 Sep)
som beddmt att 11 % av alla barn med
ADHD ocksa har RLS.

Raffaele Ferri lyfte fram att
det tycks finnas ett RLS-liknande
syndrom ddr barnet har orolig
somn och smadrta, utan att besvdren
lindras av rérelse pa samma snab-
ba och pétagliga sdtt som vid RLS.
Dessa besvar borde vara en egen
diagnosgrupp, menade han.

Behandlingsalternativen fér barn
ar i princip desamma som for vuxna.
Intravends jarntillforsel kan vara
ett alternativ, trots att det funnits
viss tveksamhet nar det galler barn.
Annan lakemedelsbehandling ska
alltid ges med sdrskild forsiktighet
nar det galler barn.

Icke-medicinska atgarder som
regelbunden soémn, kost, motion,
massage och liknande dr forsta-
handsalternativ. For andra be-
handlingar behdvs mer forskning,
konstaterade Raffaele Ferri. @
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Patientperspektiv pa forskning

Pa forskarkonferensen presenterade
Soren Berg tre punkter som star
hogst pa RLS-patienternas onskelista:
Riktlinjer for varden, rad om sjalv-
hjalp och okade kunskaper om RLS
hos barn.

Som talesperson for de europeiska
patientforeningarnas paraplyorganisa-
tion EARLS gjorde jag ett inspel om o0ss
patienter och vart perspektiv pa forsk-
ning och var 6nskan om vidareutveck-
lat samarbete. Patienter och forskare
delar ambitionen att géra RLS-varden
béttre, men vi har olika utgangspunk-
ter. Forskarna har djupa kunskaper
inom sina omraden. Vi patienter vet
hur sjukdomen och varden fungerar i
praktiken.

Vi delar ambitionen att soka ny
kunskap och det dr angeldget att den
kunskap som redan finns nar ut och
faktiskt tillampas i varden..

Kanske skulle vi patienter ocksa
kunna spela en mer aktiv roll i att for-
mulera forskningsfragor och bidra med
iakttagelser?

Jag summerade detta i tre konkreta
forslag:

- RIKTLINJER SOM NAR UT | VARDEN. Det
pagaende arbetet med gemensam-
ma riktlinjer for hantering av RLS dr
mycket viktigt for oss. Vi vardesatter
det pagdende samarbetet och ser fram

emot resultatet. Men det racker inte
med en genomarbetad rapport som kan
lasas av dem som dr sarskilt intresse-
rade av var sjukdom. Det beh6vs ocksa
en version som kan anvandas i pri-
marvarden. Den maste vara kortfattad
och anda innehdlla det en allméanldkare
behdver veta: Diagnostik, egenvard som
kan hjdlpa, forstahandsval av lakemedel
och dosering, identifiering och hante-
ring av augmentation samt ndr och hur
man ska remittera till en specialist. Den
maste ocksd ha hog trovéardighet och
vara faststalld av den europeiska sam-
arbetsorganisationen for neurologer.
Eftersom man inte behover beskriva
specialfall eller omraden dar forskare
har olika uppfattningar bor det ga bra
att fa med det som beh6vs pa hogst fyra
sidor.

Forslaget mottogs positivt och bér kun-
na bli verklighet.

- PRAKTISKA RAD OM SJALVHJALP. Av
goda skal brukar forskare vara forsikti-
ga med att uttala sig om sjalvhjalpsme-
toder och naturlakemedel dar det inte
finns vetenskapligt underlag. Av lika
goda skal vill vi patienter &nda garna
prova sadant som andra upplevt hjalper,
aven innan det finns hdrda fakta. Men
ndr man provar sig fram dr det bra att
veta om det finns nagon sorts kunskap
och, framfér allt, om det finns nagra
risker som man ska tanka pa.

— Vi skulle ha stor nytta av nagon
sorts trafikljusbedémning av de olika
metoder och produkter som diskuteras
bland RLS-sjuka. Vad galler till exem-
pel ndr det gdller magnesium, selen,
pycnogenol, stimulering av vagusner-
ven, TENS, cannabis, vaggning, citrul-
lin, bikarbonat, reduktion av koffein
och alkohol ...?

En rétt avradande fran av sadant
som kan vara farligt eller ar testat och
befunnet verkningslost. En gron ”pro-
va-om-du-vill”’- signal fér sadant som
kan tdnkas hjdlpa i vissa fall och som
inte har nagra kdnda namnvarda risker
om doseringen ar mattlig och anvan-
daren inte har nagra sarskilda riskfak-
torer. En gul ”var forsiktig”- signal for
sjdlvhjalpsmetoder dar det inte finns
tillracklig kunskap for att markera
vare sig rott eller gront.

- MER UPPMARKSAMHET PA RLS HOS
BARN. Min tredje punkt handlade om
att det beh6vs mer uppmarksamhet
kring RLS hos barn. Bakgrunden var
att s manga fordldrar som tycker sig
se RLS-besvar hos sina barn mots av
beskedet att RLS inte drabbar barn.

Som tur ar visade det sig att jag del-
vis var ute i ogjort vader: Det pagar en
hel del forskning om RLS hos barn och
det rader inte langre nagon tvekan om
att barn kan ha RLS. @

Genetiken ger oss annu ingen hjalp

Manga av oss som lider av
RLS undrar om och nar det
kan komma ett lakemedel
eller annan behandling som
helt kan bota eller forebygga
sjukdomen.

Trakigt nog tycks inga
sadana radikala mojligheter
inom synhall. Men sedan flera
ar pagar forskning om sjukdo-

2

mens grundlaggande biologi
och arftlighet. Barbara Schor-
mair fran Institute of Neuro-
genomics i Miinchen forskar
om de genetiska faktorerna
bakom RLS och presenterade
en studie om de genetiska
orsakerna till jarnets bety-
delse for RLS. Volker Kittke
fran samma institut berattade

om sokandet efter gener som
paverkar forekomsten av RLS.

Man har funnit vissa sam-
band, men inget som ger prak-
tiskt anvandbara slutsatser.
Den grundldggande kunskaps-
utvecklingen fortsatter, och
kanske kommer det en dag att
visa sig att den kan ge underlag
till nagot helt nytt. @
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Deltagare frdn EARLS: Frdn vdnster: Katharina Glanz, Tyskland, Ana Martinez, Spanien, Riggert Férnds, Finland, Lilo Habersack,
Tyskland, Julian Spinks, Storbritannien, Soren Berg, Sverige, samt Joke Jaarsma, Nederldnderna.

Forskning kring RLS
- sa funkar det

Fran idé till anvandbara ron
ar steget langt. Sa har kan
forskningsprocessen se ut.

RLS-forskning fungerar ungefar som
annan forskning.

Tillampad forskning soker
16sningar pa konkreta problem.
Grundforskning vill 6ka forstdel-
sen utan omedelbar koppling till
nagot specifikt problem. Gransen ar
inte knivskarp, och pa lang sikt ger
grundforskning ofta underlag for
tillampad forskning. RLS-forskning
bedrivs till stor del vid universitet
och institut som har ndra kontakt
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med sjukvarden. Manga idéer upp-
star i moten med patienter. Finan-
sieringen kommer huvudsakligen
fran huvudmaéannen (stat och region)
och olika fonder och stiftelser. Det
ar i denna akademiska miljo som de
flesta idéer vaxer fram.

NAREN IDE UPPSTATT GENOMFOR MAN
EN VETENSKAPLIG STUDIE FOR ATT
UNDERSOKA OM HYPOTESEN HALLER.
Om resultaten blir intressanta fors6-
ker man fa en vetenskaplig tidskrift
att publicera studien, sa att andra
forskare kan granska resultaten och
har mojlighet att upprepa studien

for att se om slutsatserna haller.
Resultatet kan bli nya riktlinjer och
metoder for varden.

I de ganska fa fall dd akademiska
studier pekar pd att det skulle ga att
utveckla ett nytt lakemedel kommer
nasta steg. Nu kravs omfattande
provningar for att sakerstdlla att
lakemedlet fungerar i storre skala
och inte ger nagra allvarliga biverk-
ningar. Eftersom detta ar mycket
kostsamt behover ett 1dkemedels-
foretag ta vid. De bedémer hur
sannolikt det dr att det tankta
lakemedlet passerar alla provningar
och vilka intdkter det d kan tankas ge.



»MANGA IDEER UPPSTAR
I MOTET MED PATIENTER.«

Den akademiska forskning-
en dvergar till foretagsfinansierad
forskning. De forskare som utvecklat
grundidéerna finns oftast kvar dven i
detta steg, men de kompletteras med
manga andra.

Manga RLS-forskare &r neuro-
loger, men RLS har starka band till
somnforskning som dr ett tvdrveten-
skapligt omrade. Forskare med olika
inriktningar samarbetar ofta och
stora delar av forskningen om RLS
publiceras i tidskrifter om sémn-
forskning.

Den ndra kopplingen mellan neu-
rologi och sémnforskning illustreras
av att RLS nu far en ny diagnoskod,
inom en ny huvudgrupp: I version
10 av det internationella systemet
for sjukdomskoder, ICD, klassas RLS
som en neurologisk sjukdom. Men
i version 11, som snart kommer att
inféras aven i Sverige, far RLS en ny
kod som i stdllet ligger i gruppen
somnstoérande sjukdomar.

For den renodlade RLS-forskning-
en finns en internationellt erkdnd
sarskild expertgrupp, IRLSSG Inter-
national Restless Legs Syndrome Study
Group. Det ar en grupp utan vinst-
intresse, dar de mest meriterade
medlemmarna har rostratt (”voting

—V

members”) och kan besluta om
riktlinjer och annat. I Europa finns
den delvis liknande expertorgani-
sationen EURLSSG, European Restless
Legs Syndrome Study Group. Det finns
manga kontakter mellan organisa-
tionerna, och flera europeiska fors-
kare dr med i bada. Men EURLSSG
ger inte ut egna rekommendationer
och har inte lika stranga krav for
att bevilja medlemskap.

AVEN PATIENTORGANISATIONER HAR
BETYDELSE FOR FORSKNINGEN, men
i en annan roll. Vara organisationer
ar nationella och samlar personer
som sjdlva har sjukdomen, eller
ar anhoriga. Vi foljer forskningen,
ger synpunkter och bidrar efter
formaga. RLS Foundation i USA &r
sarklassigt storst. I Europa ar tyska
Deutsche Restless Legs Vereinigung
storst, och ddrefter dr vi i Sverige
en av de storre féreningarna. Var
europeiska samarbetsorganisation,
EARLS European Alliance for Restless
Legs Syndrome, tar ibland gemen-
samma initiativ, men ar framst
en plattform for erfarenhets- och
idéutbyte.

Normalt mots de nationel-
la féreningarnas representanter
i EARLS i ett digitalt kvdllsmote
cirka en géng per manad. Men i ar
passade vi som kunde pa att traffas
i anslutning till EURLSSG:s mote i
Minchen.@

s

FORSKNING/TEMA ‘

Kanske ett nytt
lakemedel

Ett helt nytt
lakemedel mot
RLS skulle
kunna fa stor
betydelse och
idéer i den
riktningen
vacker alltid
stort intresse.

Men steget Diego Garcia
fran idé till Borruguero
fardigt lakeme-

del @r langt. Flera studier behdver
understodja hypoteserna innan ett
lakemedelsforetag ens dvervager
att finansiera alla de fordjupade
studier och provningar som behovs.
Pa konferensen presenterade
Diego Garcia-Borreguero, som leder
Sleep Research Instiutute i Madrid
och ar en ledande RLS-forskare,
en ny lakemedelskandidat vid RLS:
Suvorexant. Det ar ett nytt och
omdiskuterat lakemedel mot somn-
loshet som sedan nagra ar siljs i
USA under namnet Belsomra, men
idag inte ar godkant inom EU.
Diego Garcia-Borreguero
berdttade att en forsta studie med
Suvorexant vid RLS visat lovande
resultat, men att en efterfoljan-
de studie inte kunnat bekrafta
slutsatserna. Han lyfte fram att det
kan finnas sarskilda forklaringar
till de olika utfallen i de forsta tva
studierna och anser att fragan
fortfarande ar aktuell och bor
studeras vidare.@
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INFORMATION FRAN
DITT FORBUND

RLS-Forbundet ar patientorganisationen
for oss som lider av RLS

Alla ar vdlkomna som medlemmar, oavsett om du har RLS eller inte. Familjemedlemmar kan bli

Var logotype
ar en stiliserad
dopaminmolekyl.
Dopamin &r viktigt
for RLS-drabbade.

stodmedlemmar med halv arsavgift. Lokala och regionala foreningar finns pa flera hall i landet.

TRAFFAS LOKALT

Det kan vara givande att traffas, lara och byta erfarenheter. Kontakta
garna nagon av de nedanstaende kontaktpersonerna for att resonera

om hur du skulle vilja motas!
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Blekinge B-G Karlsson,
karlsson.bg@gmail.com

Dalarna Soren Hallberg,
soren.hallberg@wedforbundet.se
Gotland Torgny Nyholm,
torgny.nyholm@telia.com
Kronoberg Susanne Lekvall,
susannelekvall@gmail.com
Norrbotten Kristina Linder,
kristina.pearson@gmail.com
Stockholm Gunnel Farm,

gunnel. farm@gmail.com
Varmland Britt Agren,
britt.agren@regionvarmland.se
Vasterbotten Olle Jonsson,
olle.jonsson@rlsforbundet.se
Vastra Gotaland Emma Jakobsson,
emma.am.jakobsson@gmail.com

Om du vill diskutera din personliga
situation ar det battre att du
kontaktar nagon av vara radgivare.
(Nagra ar bade radgivare och
regionala kontaktpersoner.)

TR

ST

LAS MER PA HEMSIDAN

Pa rlsforbundet.se finns fakta,
information och nyheter. Sidan
uppdateras lopande. Den fungerar
bra bade pa datorn och telefonen.
Du som ar medlem kan ocksa ringa
08-21 96 20 for att fa tillgang till
informationen.

LAS VAR
INFORMATIONS-
BROSCHYR

Forbundet har en

informativ broschyr

om RLS. Den skrevs

medan vi fortfarande

hette WED- )
Forbundet men inne-
hallet ar fortfarande aktuellt.

Vi skickar den utan kostnad. Mejla
till info@rlsforbundet.se eller ring
08-21 96 20 for att bestalla. Du kan
ocksa ladda hem den pa hemsidan.




Mot vara radgivare

» Radgivningen ar en service till medlemmar fran medlemmar i RLS-férbundet.
Vi kan lyssna, vi kan dela med oss av var erfarenhet och vi ar palasta, men vi ar
inte vardgivare.

Du kan vara anonym, men den kunskap vi far genom de manga personliga
samtalen kan bli till nytta dven for andra som lider av RLS. Vi arbetar frivilligt
och utan erséattning.

Emma Jakobsson &r pensionerad
sjukskoterska som driver bed & breakfast
hemma pa Orust. Har 25 ars erfarenhet av
RLS och ar aktiv styrelsemedlem 1 RLS-
forbundet. 0735 68 97 20

Gunnel Farm ar ordférande i Stockholms-
avdelningen och en aktiv pensionar. Hela
familjen ar drabbad av RLS, med olika symp-
tom och olika behandlingar. Sjalv reder hon
sig med en depottablett pramipexol.

0706 43 0018

Olle Jonsson har genomlevt sjukdomen
under trettio ar och vet vilket lidande den
innebar. "Trots god hjélp av sjukvarden sa
var det forbundets radgivning som ratade
upp min medicinering. Men det har ocksa
kravts egna initiativ med utprovning av olika
preparat och doseringar.” 0761 08 74 07

Tore Andersson har haft RLS i stort sett hela
livet, ett arv fran fadern. For fyra ar sedan
fick han tag pa en lakare som kunde RLS och
borjade testa olika mediciner. Har nu ocksa
borjat med selen och blivit ndstan besvarsfri.
0722410470

Torgny Nyholm &r ensamstaende pensionar
med husbil och hund som fritidsintressen.
Han har levt med RLS sedan sena tjugoarsal-
dern, men fick diagnos forst for ett tjugotal ar
sedan. Har genomlevt kraftig augmentation
pa grund av 6verdosering. Har erfarenheter
av saval plaster (rotigotin) som oxikodon.
0706 70 11 22

Sten Sevborn ar forbundets mest erfarne
radgivare. Han har lang och bred erfarenhet
av fragor kring RLS, bade fran Sverige och
internationellt. 0730 94 78 45

"JAG ONSKAR ATT VI KUNDE
HANVISA TILL LAKARE SOM
KAN OMRADET”

Jag har varit radgivare i cirka tva ar
och tycker att det ar mycket intressant
och larorikt. Jag far flera samtal varje
vecka, de som ringer befinner sig ofta
i en mycket svar situation och jag
tycker att det &r skrammande att de
inte far battre hjalp inom varden.

Samtalen landar till sist i fragor
om medicinering och dar onskar jag
att vi kunde hanvisa till lakare som
kan omradet. Det &r det viktigaste for
patienterna, att hitta ratt 1akare och
fa ratt hjalp. De som har det svarast
ar de som har varit sjuka i tio, femton
ar och vars medicinering inte langre
fungerar.

Det jag som radgivare kan gora ar
att ge tips om att exempelvis dela
tabletter och sprida ut dosen. Jag
kan ocksa informera om de olika
medicingrupperna som finns, sa att
inringaren blir lite mer insatt.

Vad jag vill saga till alla ar att om
lakarkontakten inte fungerar — klaga
hos enhetschefen! Man kan ocksa
skriva en egenremiss till en annan
vardinstans. Och till sist — ge aldrig
upp! Det finns hjalp att fa! Dar har vi
radgivare en stor funktion — att peppa
till att soka fortsatt stod.

Text: Emma Jakobsson
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VAGA FRAGA

Vara radgivare svarar pa individuella fragor. Har tar vi upp fragor som kan vara av allméant intresse,
Svaren ar faktagranskade av docent Jan Ulfberg.

Samband RLS och
Parkinson?

Vilka samband finns det mellan

f) RLS och Parkinsons sjukdom?
» Vianvander ju delvis samma

likemedel.
I Bada sjukdomarna beror signal-
overforingen i nervcellernas kopp-
lingar, synapserna. Darfor kan dven
vi ha nytta av vissa lakemedel som
hjalper vid Parkinsons sjukdom.
Men mekanismerna ar inte desam-
ma och de doser som anvands vid
Parkinson sjukdomar skulle ge svara
biverkningar om de anvandes vid
RLS. De som lider av Parkinsons
sjukdom har stérre risk dn andra att
aven drabbas av RLS. Men RLS ar
inte ndgot férstadium till Parkinsons
sjukdom.

Biverkningar av
pramipexol?

Vilka biverkningar kan man fa av

f) pramipexol (t ex Sifrol)? Jag har

» hort att man i andra lander talar
om sadant som spelmissbruk och
tvangsmassigt kopbeteende. I FASS
namns ocksa andra former av stord
impulskontroll, till exempel hypersex-
ualitet och hetsédtning. Dar star ocksa
om hallucinationer och andra svara
biverkningar. Varfor talar RLS-Férbun-
det sa sillan om detta?

Dessa biverkningar ar naturligtvis

allvarliga om och nar de upptrader,
» men de dr vanligtvis knutna till
doseringen. Dossankning dr oftast
den férsta atgarden. Och eftersom
RLS-patienter tar ldgre doser an de

som lider av Parkinsons sjukdom, dr
var risk betydligt mindre. Dessutom har
RLS-Forbundet lange och aktivt fore-
sprakat ldga doser som i de flesta fall
ska ligga klart under de maxdoser som
FASS-texten rekommenderar.

Det ar inte vanligt att vi far rappor-
ter om att medlemmar upplevt dessa
biverkningar, vare sig hos sig sjdlva
eller hos sina anhdriga. Men det dr bra
att kdnna till att de kan uppkomma
och att vara uppmaérksam pa eventuella
orovdckande tecken.

Marker man dessa problem ar det vik-
tigt att man kontaktar sin ldkare. Dels
for att anpassa medicineringen, dels for
att besvdren ska kunna rapporteras till
Lakemedelsverkets biverkningsregister.
Den rapporteringen och det registret
ar viktiga for att dka kunskapen om
biverkningars karaktdr och omfattning.
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TANK PA DE
INFOR LAKA

DIAGNOSEN 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 RLS, men lakaren behover vanligen ta en del
prover for att fa en allméan bild av ditt halsotillstand.
Nagra prover ar sarskilt viktiga vid RLS:

@ Ferritin, matt i plasma eller serum. Jarnnivan i
hjdrnan &r viktig vid RLS. En Iag niva kan orsaka eller
forvarra besvaren. Den som har eller misstanks ha
RLS bor ha ferritinvarden i vre delen av normalspan-
net, helst minst 100 mikrogram per liter. Om du

har en infektion kan analysvardet bli missvisande.
Darfor kan det @ven behéva 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 RLS-besvar, dels for att doseringen av
lakemedel kan behdva anpassas om njurfunktionen
ar nedsatt.

%AR.
RBESOK

PA RLS-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 RLS och med-
lem i RLS-Forbundet ger rad till akarkollegor.

® Ett gediget kunskapsdokument med fyra sidor bas-
fakta om diagnostik och behandling av RLS. Skrivet
av tre av landets mest 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 RLS
samt Kurt Hedlund som ar specialist i allman-
medicin och har egen erfarenhet av 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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DETTA AR

RLS-FORBUNDET

RLS-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 omrédet och har
kontakter med bade svenska och internationella
experter. Vi anser att det behdvs mer forskning,
och gor darfor allt vi kan for att trycka pa och
bidra.

Alla ar valkomna som medlemmar, oavsett
om du har RLS eller inte.

Som medlem far du:

@ Tidningen RASTLOS fyra ganger per ar.

@ Tillgang till all information pa férbundets
innehallsrika hemsida.

@ Mgajlighet att ringa erfarna medlemmar for
rad och tips.

@ Mojlighet att traffa andra medlemmar och
utbyta erfarenheter.

@ Moajlighet att bidra till forbattringar genom
forbundets kontakter med sjukvarden,
forskare och andra patientorganisationer.

Familjemedlemmar dr valkomna att bli stod-
medlemmar med halv drsavgift.

Lokala och regionala féreningar finns pa flera
hall i landet.

Mer information finns pa var hemsida och
i var patientbroschyr som du kan bestédlla utan
kostnad. Som medlem kan du dven ringa oss for
att fa tillgang till all information pa hemsidan.

Kontakta oss garnal!

Telefon: 08-21 96 20

E-post: info@rlsforbundet.se

Hemsida: www.rlsforbundet.se

Post: RLS-Forbundet, Foreningshuset SEDAB,
Lumaparksvagen 7, 120 31 Stockholm

RLS
FORBUNDET




