Gastledare

Nar ska alla RLS-patienter fa ett riktigt bemotande
och en adekvat behandling inom svensk sjukvard?

LS beskrevs for forsta gangen
R 1672 av den engelske ldkaren

Sir Thomas Willis. Dérefter
rddde mer eller mindre tystnad i 300
ar eller till 1945 da den svenske neu-
rologen Karl-Axel Ekbom disputerade
pa RLS som dérigenom blev interna-
tionellt ként och satt pa den medicin-
ska kartan.

RLS idr en kronisk neurologisk
sjukdom med troligen multifakto-
riell etiologi. Jarn spelar troligen en
mycket viktig roll fér utvecklingen av
RLS. De opioida- och dopaminerga
systemen i centrala nervsystemet ir
involverade i sjukdomsbilden. RLS
ger upphov till parestesier, obehagliga
kénslor, i ben, och mer séllsynt dven i
armar. Obehagskénslorna sitter oftast
djupt inne i bada underbenen. Dessa
obehagskénslor dr sé starka att de drab-
bade inte kan sitta eller ligga still utan
maste rora sig och dérigenom lindras
besvidren tillfdlligt. Besvéren sitter
oftast in pa kvillen och under natten
och en majoritet av alla drabbade har
svara somnstorningar. Detta kan fa till
foljd att patienterna &r trotta pa dagen
och inte kan fullf6lja sina arbeten och
dessutom drabbas av foljdsjukdomar
till sémnstérningar.

Hog incidens

I ett stort antal epidemiologiska stu-
dier har man funnit att incidensen &r
mycket hog. Idag talar man om att
mellan 10 och 15 procent av befolk-
ningen dr drabbade. En tredjedel av
dessa sa svart att de behover medi-
cinsk behandling for att fungera i sam-
hillet med en acceptabel livskvalitet.
Kvinnor drabbas ungefidr dubbelt sa
ofta som mén och frekvensen for bada
konen stiger med de drabbades alder.
Det finns tva former av RLS, primir
eller idiopatisk som utgor 60 procent
och sekundir eller symtomatisk som

utgor resterande 40 procent. Sekundér
RLS f6rsvinner normalt nér den un-
derliggande sjukdomen behandlas.
RLS-patienter bor diagnosticeras
och stillas in pa ldmplig behandling
i oppenvarden. Endast de som inte
svarar pa gingse terapi bor remitteras
vidare till en neurologisk utredning.
For den lidkare som kénner till RLS
ar diagnosen enkel att stilla. For den
som inte skaffat sig befintlig kunskap
ddremot svér. Det finns internatio-
nellt etablerade diagnoskriterier och
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“Manga har varit

hos doktorn, eller

om sanningen ska

fram, hos ett stort
antal doktorer utan
att ha blivit tagna

pd allvar.”

symtombeskrivningar. Just med ordet
symtom borjar nog svarigheterna for
dem som &r drabbade och for den oin-
vigde doktorn. Méanga vet inte att det
ar en sjukdom, det kryper ju “bara” i
benen. Ménga har varit hos doktorn,
eller om sanningen ska fram, hos ett
stort antal doktorer utan att ha bli-
vit tagna pa allvar. Det &r inte bara
i Sverige som bilden dr sa dyster. I
vissa fall kommer patienterna ut fran
doktorn med ett antidepressivum,
som ofta forstirker RLS-symtomen
annu mer.

Det finns en del sjukdomstillstand
som ger symtom liknande de vid RLS
men som ska behandlas annorlunda.

RLS symtomen kan effektivt och
sdkert lindras med dopaminerga ldke-
medel och opioider. RLS ér den neu-

rologiska sjukdom som bést och enk-
last later sig behandlas!

Varfor bryr sig doktorn inte?
RLS-patientena negligeras i stor ut-
strackning vid kontakt med sjukvar-
den. Varfor bryr sig doktorn inte om
mig? Varfor lyssnar doktorn inte pa
mig? Finns det ndgon enda doktor
som kan nagot om RLS? Vart skall
jag ga for att fa hjdlp? Detta &r fragor
som jag och mina kolleger i Restless
Legs Forbundet alltid méts av nér vi
haller informationsméte om RLS for
allménheten.

En europisk studie visade att min-
dre dn 10 procent av ldkarna hade
en aning om vad RLS &r. Sikerligen
samma forhallande i Sverige. Foljden
ar att 90 procent av RLS-patienterna
far fel diagnos och fel behandling, né-
got som borde riknas som ett enormt
resurssloseri. Det finns naturligtvis ett
fatal specialister som har mycket bra
kunskaper men diagnosticering av
RLS ér ett arbete for ldkare inom den
Oppna varden!

Om doktorerna pa landets vardcen-
traler vetat lite mer om RLS hade de
kunnat hjélpa ett stort antal patienter
och vi hade fran RLS Forbundets sida
kunnat svara positivt pd ovanstdende
fragor! Det hade varit mycket till-
fredsstéllande for alla!

Utbildning av lakare

RLS Forbundet har tillsammans med
Espri Health och 6verldkare Jan Ulf-
berg tagit fram ett kursmaterial for
ldkare inom Gppenvard. IPULS (Insti-
tutet for Professionell Utveckling av
Likare 1 Sverige) har godként denna
kurs som halls av erfarna neurologer
och sker i form av grupparbete under
en eftermiddag. Inbjudan att deltaga i
kurserna har under varen 2005 skick-
ats ut till 6ver 6 000 likare. Ett drygt
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“RLS dr den neurologiska sjukdom som enklast och effektivast

ldter sig behandlas”™

hundratal har anmdilt sitt intresse och
104 deltog i kurser vid 13 olika tillfzl-
len. 6 kurser maste stillas in beroende
pa ointresse fran ldkarkaren. Under
hosten 2005 har ocksa drygt 6 000 14-
kare bjudits in. Aven nu anmiilde sig
ett drygt hundratal ldkare och fantas-
tiska 84 kom till kurserna vid 9 tillféal-
len. 11 kurser fick stillas in. De lidkare
som genomgatt kursen har givit den
mycket bra vitsord. S& pa kursinne-
hallet ligger problemet inte. Mindre
dn 1 procent har visat intresse vilket
ar skrimmande med tanke pa proble-
mets storlek och det onddiga lidande
som dirigenom fororsakas RLS-pa-
tienterna. Vi har dven i egen regi fran
RLS Forbundet forsokt att fa komma
till vardcentraler och presentera RLS.
Resultatet har varit totalt negativt. Inte
ens ett svar pa breven.

Ratt bemotande vinner alla pa

Vi vet fran undersokningar att manga
RLS-patienter besokte upp till 50
olika ldkare innan de fick sin diag-
nos och dirmed forhoppningsfullt en
adekvat behandling. Medeltalet ligger
runt 5 — 6 besok. Ett besok i varden
pa en Oppenvardscentral kostar stora
pengar. Tiden som patienten tillbring-
ar 1 viantrummet och for att komma

Detta ar RLS Forbundet:

till doktorn kostar ocksé stora pengar.
Oftast dr det s att manga RLS-patien-
ter genom sin kontinuerliga brist pa
adekvat somn inte ldngre kan fortsitta
sitt arbete utan blir sjukskrivna. Detta
ar helt onddigt och ett enormt resurs-
sloseri eftersom de flesta kan leva ett
normalt liv med adekvat behandling,
som i dagens ldge dr ndgon av de non-
ergota dopaminagonisterna (Requip
eller Sifrol i 1lag dos). RLS é&r den
neurologiska sjukdom som enklast
och effektivast later sig behandlas. Att
behandla en RLS-patient dr dessutom
billigt! Alltsa vil insatta resurser. Jag
anvénder sjdlv en dopaminagonist och
en opioid. Dygnskostnaden for mig ar:
¢ f6r dopaminagonisten 10 kronor
* for opioiden ocksa 10 kronor

Alltséa 20 kronor per dag och da lig-
ger jag pa Ovre skalan nir det géller
RLS svarighetsgrad. Priset per for-
packning av lidkemedlen dr hégt men
det dr dygnskostnaden som &r det enda
visentliga.
Ett snabbt, enkelt och effektivt sétt
for doktorerna att skaffa sig kort och
koncis information om RLS ir att be-
soka RLS Forbundets hemsida, HY-
PERLINK “http://www.restlesslegs.
nu” www.restlesslegs.nu, och dér ldsa
under avsnittet "For lidkare”.

Eller dnnu bittre, kdp och lds den
nya boken om RLS som heter “Rast-
l6sa ben - somnldsa nitter” av Jan
Ulfberg och Sten Sevborn. Hér finns
det man behdver veta.

Nir jag skrivit denna “géstledare”
far jag Likartidningen nummer 4 2006
i min hand. Dir finns pa sidorna 207
— 211 en revueartikel om RLS. Det ér
bara att halla med. Samma innehall
skrivet pa lite olika sitt.

Lat oss ta RLS-patienterna pa allvar
och dédrigenom hdja livskvaliteten for
drabbade och behandlande!

Sten Sevborn
Kassor i Restless Legs Forbundet
och ansvarig for Region Syd

Restless Legs Forbundet — RLS Forbundet — ar ett allmannyttigt ideellt patient och anhorigforbund som bildades i
Stockholm i mars 2000. RLS Férbundet ar opolitiskt och religiost obundet. Under de fem ar vi arbetat for de RLS
— drabbade har medlemsantalet stadigt okat for att nu i borjan av ar 2006 Sverstiga | 500.

RLS Forbundets mal ar att sprida kunskap och oka befintlig kunskap om Restless Legs Syndrom hos drabbade och
anhoriga savil som hos ldkare och vardpersonal och att informera myndigheter. Harigenom vill vi uppna en battre for-
staelse for de drabbade och underlitta en snabb och enkel diagnos och diarmed ocksa tillgang till effektiv behandling.
Pa sa vis kan alla RLS-drabbade aterfinna en hog livskvalitet och fungera optimalt i samhallet.

Vi vill ocksa bidra till forskning och utveckling runt RLS.
Vi ar helt beroende av vara medlemmar och for att bli ett starkt férbund behdver vi manga medlemmar.
Alla inom RLS Forbundet arbetar ideellt.
RLS Foérbundet ar representerat i hela Sverige. Det finns sex regioner fran Skane i soder till Norrland i norr. Inom
regionerna finns lans- och kommunansvariga.

RLS Forbundet har en hemsida, www.restlesslegs.nu, som flitigt besdks av saval privatpersoner som lakare.
RLS Férbundet ger ut en medlemstidning, Vi Nattvandrare, 4 ganger per ar.
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