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Medlemsutveckling
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RLS FORBUNDET
Styrelse

Ordforande Leif Gustafsson Tel: 0430-127 20
Vice ordf. Cay Melkersson Tel: 011-10 53 37
Sekreterare Ann Karlsson Tel: 0477-430 05
Vice sekr. Gun Pettersson Tel: 031-71 10 190

Kassor och ansvarig for medlemsfragor
Sten Sevborn Tel: 0411-52 14 57

Styrelsesuppleanter
Lillemor Emretsson Tel: 0250-169 25

Anna Palmgqyvist Tel: 0451-371 43
Elvy Isaksson Tel: 0304-203 99
Birgitta Andersson Tel: 0910-78 22 66

Regionombud

Region Syd

Sten Sevborn Tel: 0411-52 14 57
Ostra Hoby 89:3 276 36 BORRBY
E-post: reg.syd @restlesslegs.nu

Region Sydost

Ann Karlsson Tel: 0477-430 05
Bokés 2 360 24 LINNERYD
E-post: reg.sydost@restlesslegs.nu

Region Vast

Ingegerd Bjork Tel: 033-29 60 27
Konungsgirde 21 517 95 OLSFORS
Gun Pettersson Tel:031-71 10 190
E-post: gun.petersson@restlesslegs.nu

Region Stockholm

Gunnel Stahl Tel: 08-530 294 25
Skulptorviagen 16 121 43 JOHANNESHOV
E-post: reg.sth@restlesslegs.nu

Region Mitt

Lillemor Emretsson Tel: 0250-169 25
Lasarettsvagen 4 792 51 MORA
E-post: reg.mitt@restlesslegs.nu

Region Norr

Birgitta Andersson Tel: 0910-78 22 66
Nedre Bick 110 930 15 BUREA
E-post: reg.norr@restlesslegs.nu



MORDF('jRANDE HAR ORDET

Nu ar vi inne i den morka arsti-
den, jul och nyér ar passerade.
Sedan forra numret av Vi
Nattvandrare kom ut har RLS
Forbundet deltagit pa

temadag om sammarbete mellan
patientorganisationer och like-
medelsforetag.

Likasa har vi traffat socialutskot-
tets ordforande och for honom
presenterat RLS Férbundet samt
informerat om sjukdomen
Restless Legs. Se sarskilda artik-
lar nedan.

Nytt fran och med 2007 ar att vi
kommer att 6ppna tidningen for
annonsorer, ett maste for att vi
aven framledes ska kunna ge ut

Arsmétet 2007 kommer att vara
forlagt till Umed den 3 mars. Var
forhoppning ar att alla medlem-
mar i och runt Umed kommer ,
detta for att vi ska f& sd demokra-
tiska beslut som mojligt. Se sar-
skild inbjuda sidan 5.

Du som idnnu inte betalat din ars-
avgift, gor detta snaras , RLS
Forbundet behover alla medlem-
mar for att kunna behélla sin
tyngd. Glomm ej skriva avsdndare

[.ikemedelsindustriféreningens

fyra nummer per ar.

Likemedelsindustriforeningens
Temadag

RLS Forbundet var inbjudet till
Likemedelsindustriforeningens (LIF) temadag den
6 december i Stockholm. Under formiddagen hade
patientorganisationer och likemedelsforetag olika
forelasningar.

Formiddagens program for patientorganisationer
inneholl foredrag om de globala lakemedelsforeta-
gen, forskning och marknadsforing.

Hur ett ladkemedel kommer till, framtidens lakeme-
del, information och aterkoppling. Samt vad LIF
gor.

Eftermiddagen dgnades it genomging av LIF:s etis-
ka regler och darefter en paneldebatt.

I panelen ingick fin patientorganisationerna Stefan
Kill NHR, Solvig Johansson Grip, RMT, Leif
Hansson Reumatikerforbundet, Margaretha
Sundsten Gynsam.

Fréan foretagen Richard Jeppsson Sanofi-Aventis
och Janne Wallgran AstraZeneca.

Text Leif Gustafssson

RLS Forbundets traff med
Socialutskottet.

Den 7 december traffade foretradare for RLS
Forbundet, Ann Karlsson och Leif Gustafsson,
Socialutskottets ordférande Kennet Johansson och
riksdagsman Lars-Ingvar Eriksson ledamot i social-
utskottet.

Vid triffen fick vi mojlighet att tala om var RLS ér,
hur det ar att leva med sjukdomen samt under vilka
knappa ekonomiska resurser ett Patientférbund
som inte far nagra statliga pengar lever.

Kennet Johansson lovade att ta upp problemet med
de ansvariga pé socialstyrelsen, likas& kanske det
behovs en 6versyn av regler for hur utbetalningarna
sker.

Vi i Forbundet ser fram emot en forandring av utbe-
talningssystemet.

Text Leif Gustafssson

Vi Nattvandrare ir medlemstidning for Restless Legs
(RLS) Forbundet. Vi Nattvandrare ges ut med 4 nr/ar
i ca 1800 ex.
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Avgift for 2007 -
glomt skriva avsiandare ?

Vi kan gladja oss at att flera redan har betalt sin
|medlemsavgift for 2007.

Tyvarr har jag som kassor ett stort problem med
|ménga inbetalningar. Det finns ingen avsdndare
angiven och jag kan inte se vem som har betalt i
dessa fall.

Hjalp mig genom att kontrollera om du skrivit ditt
[namn och adress pa din talong.

Meddela mig per mail eller telefon om du méarker
att du glomt skriva avsindare!

Sten Sevborn

Kassor

Mail: reg.syd @restlesslegs.nu

Tel: 0411- 52 14 57 eller 0730- 94 78 45

FRAN MEDLEMMAR

Status
Av Christina Borjesson

For ménga innebar hur man dr detsamma
Som vad man har for status pé visitkortet.

For mig spelar alder, arbete och saken
mindre roll, liksom hur du ser ut pa korten.

Det viktiga for mig ar att du verkligen bryr
Dej om med hjartat. Jag gillar just den saken

Barnpassning

Snilla morfar kom hit, kom och passa oss

Jag tvekar med svaret, tink om he-vetet bryter loss
Det brukar ga bra under den tid det giller

Men vid en stressituation oftast till det smaller
Som alltid d& man aldrar minst detta vill

Redan pa middagen RLS eliandet slog till

Jag gar runt, jag sdtta mig en stund forsoker vila
Tva sma barn da in pa sina rum snabbt kila

P& benryck och myrkryp jag forsoker lagga band
Ut frin rummet en liten skoterska kommer med
doktorn i sin hand

Alskade barn sidan tur jag kom till er

Jag glommer problem da jag pa er ser

Morfar

Tryckpunkte

+ Offsel » &+ Digitaltryck + 8 + Screen + Brodyr + Profil + Pi

Ostertullsgatan 24, 312 30 Laholm Tel, 0430-123 45 Fax 04!
www,tryckpunkten.nu + Lelf 0705-11 67 35 + U 0707-44

;
i
Tkt

En liten julepisod.

Vid ett lakarbesok i december satt jag som alla
andra och slébldddrade i gamla veckotidningar. I
hogen lag en tidning med namnet Vi Nattvandrare,
vad ar detta ? DOm om min férvining d& jag borjade
lasa, det var en tidning frén RLS Férbundet, finns
det ett sddant!

Mitt lakarbesok enligt sjilv stilld diagnos ar
Restless Legs.

Nu till det jag vill delge lasarna.

Julafton firade vi med barn och barnbarn, de dldre
vet att det ar mormor som kommer utkladd till
tomte. Men som tur &r finns det dnnu tva smétting-
ar som tror att det ar den riktige tomten som kom-
mer.

Sackarna stills utanfor dorren, barnens uppmark-
samhet har nigon dldre lyckats styra till balkong-
dorren , "ar det inte tomten som gar pa gatan".

Det ar en snabb tomte for i samma 6gonblick ringer
det pa dorren, tomten far hjilp att bara in medhav-
da sickar. Klapputdelningen borjar, MEN i sam-
band med att tomten siter sig ner s& borjar tomten
att knada sina ben, det kryper och bérjar dven att
rycka i fotterna pa tomten. Vilket elande!
Minstingen som ar tufast av de smé observerar tom-
tens situation och siger da till tomten! Vinta sé ska
jag himta mormor hon ar nog i koket , hon har
tabletter som hjilper nir benen hoppar, har inte du
tomten varit hos doktorn och fétt sidana. Da kunde
inte tomten langre halla sig for skratt. Nu vet dven
de smé att tomten det &r mormor.

Skrattet kinde de igen.

Ej medlemmen men blir under 2007



INBJUDAN TILL
RESTLESS LEGS FORBUNDETS ARSMOTE 2007

Motesplats: Umea
Motesdag/ Tid: Lordagen den 3 mars Kkl. 13.00

Program: Arsmétesforhandlingar
Medverkan av inbjuden forelasare

Vi bjuder pa kaffe med dopp
Hor garna av dig till ditt regionombud,
detta for att vi ska veta hur méanga kaffe vi ska bestilla.

Alla medlemmar och anhoriga halsas vialkomna

VUAVIES

Leif Gustafsson
Pa uppdrag av styrelsen



Forslag till dagordning vid RLS Forbundets arsmote 3 mars 2007

»

N o b
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10.

11.

12.

Motets oppnande

Motets behoriga utlysande

Godkannande av dagordning

Val av motesordforande

Val av motessekreterare

Val av tva justerare och tillika rostraknare

Verksamhetsberattelse
Kassarapport
Revisionsberittelse

Ansvarsfrihet 2006

Verksamhetsplan och budget f6r 2007
Val

Kaffe

Medverkan av inbjuden gast

Motets avslutning

VAL SOM SKA FORATTAS PA ARSMOTET

Valberedningens forslag

a. Val av Regionansvariga 2 ar

Syd: Sten Sevborn omval
Vast: Vakant
Stockholm: Gunnel Stahl omval
Sydost: Ann Karlsson omval
Mitt: Lillemor Emretsson avsigelse
Soren Hallberg nyval

Norr: Birgitta Andersson omval
b. Val av Kassor pa 2 ar

Sten Sevborn omval

c. Val av Styrelseledamot pa 2 ar
Ann Karlsson omval

d. Fyllnadsval styrelseledamot 1 ar
Gun Pettersson avsigelse

e. Val av styrelsesuppleanter 1 ar

Elvy Isaksson omval
Birgitta Andersson omval
Anna Palmqvist avsigelse
f. Val av 2 revisorer 1 ar
(Sammankallande) Lennart Nilsson avsigelse

Ersittare ej klar vid presslaggning

Desirée Brorsson omval
g. Val av 1 revisorsuppleant 1 ar
Pelle Svensson omval

h. Val av valberedning
Foljande har ingétt i valberedningen
(Sammankallande) Arne Johansson
Avsagelse
Kerstin Eriksson
Paulin Vestrup Nordin



Denna utgava av verksamhetberittelsen ar bantad, den som onskar en komplett utgava finner den
pa www.restlesslegs.nu eller ring RLS Forbundet Tel 0430-127 20

VERKSAMHETSBERATTELSE
FOR RESTLESS LEGS FORBUNDET 2006

INLEDNING.

RLS Forbundet &r en patientorganisation for de som ar drabbade av Restless Legs Syndrom (RLS)
och/eller deras anhoriga. Vi ar det enda forbund som arbetar for RLS drabbade, vi st6ttar, hjalper och
utbildar drabbade och anhériga, ordnar tréaffar, méten och andra aktiviteter. Vi for ut information och kun-
skap om sjukdomen s att allménhet, kommuner och sjukvard tar de drabbade pa allvar.

RLS Forbundets huvudsyfte ar att forbattra villkoren for RLS drabbade. Forbundet ger stéd och rad samt
hjalper till sa att de manniskor som lider av sjukdomen har mojlighet att triaffa varandra och utbyta erfa-
renheter.

STYRELSEN.

Styrelsens sammansittning har under aret varit:

Ordinarie Ledamoter Suppleanter

Ordférande Leif Gustafsson Reg Syd Birgitta Andersson = Reg Norr
Vice ordférande Cay Melkersson Reg Sydost Lillemor Emretsson Reg Mitt
Kassor Sten Sevborn Reg Syd Anna Palmqvist Reg Syd
Sekreterare Ann Karlsson Reg Sydost Elvy Isaksson Reg Vist
Vice sekreterare Gun Pettersson  Reg Vst

Revisorer Ordinarie Revisorsuppleant

Lennart Nilsson Reg Syd Pelle Svensson Reg Stockholm

Desereé Brorsson Reg Syd

Valberedning
Arne Johansson Sammankallande Reg Syd Kerstin Eriksson Reg Vst
Pauline Westrup-Nordin Reg Norr

Alla fortroendevalda i RLS Forbundet ar sjdlva drabbade av Restless Legs Syndrom .

MEDLEMMAR .
Medlemsantalet i Forbundet 6kar. 1 januari hade RLS Férbundet 1505 medlemmar och vid arets slut var
det 1780.

FORBUNDET.

Styrelsen har under aret aktivt arbetat med att soka finansieringsmojligheter, traffat foretag och myndighe-
ter. Tre foretag har under medverkat i projekt.

Forbundet ar uppdelat i 6 Regioner. Syd, Sydost, Vast, Stockholm, Mitt och Norr.

Varje region svarar for verksamheten inom sitt geografiska omrade.



MOTEN

RLS Forbundets arsmote holls i Goteborg den 19 mars. Till motet kom ca. 20 medlemmar.

Efter de ordinarie motesforhandlingarna presenterade Sten Sevborn sin och Jan Ulfbergs bok Rastlosa ben
somnlosa natter

Styrelsen har under aret haft fem protokollférda styrelseméten, tva av dessa moten har varit telefonmdéte.
Vid ett mote deltog valberedning och revisorer.

Styrelsen och regionansvariga runt om i landet har haft moéten och traffar med kommuner och landsting.

FORBUNDET LAKARUTBILDNING
Under aret har det héllits 12 RLS kurser for lakare.

REGION NORR

Regionansvarig: Birgitta Andersson

Informationsmote har genomforts pa foljande platser

Ume4 21 februari, Ostersund 16 februari, Skellefted, 1 mars, Haparanda 25 april

12-14 maj virmissa i Skellefted, Ornskoldsvik 4 april, Hirnosand 22 augusti,

Kiruna den 4 oktober, Boden 18 oktober, Sundsvall 15 november, Luled 22 november.

Vid RLS Dagen den 26 mars i Ume3, lasarettet, foreldste professor Jan-Edvin Olsson fran Linkoping, for
oss lekmén pa forstéelig svenska, om Restless Legs "den vanligaste sjukdomen du inte har hort talas om”
drygt 100 personer kom och lyssnade.

REGION STOCKHOLM

Regionansvarig: Gunnel Stahl

17 januari dgde Stockholmsregionens 2 forsta moten rum pé Hantverkargatan i Stockholm. Forsta ett mote
Kl. 17.30 for medlemmar och sedan ett moéte kl. 19.30 som annonserades i pressen.

5 mars Patient- och anhérig méte i Uppsala.

7 mars startade vi en "Sjalvhjalpscirkel" pa Kungsholmen-Norrmalm

26 mars infoll den stora RLS dagen. I Stockholm pa Karolinska sjukhuset i Solna med Johan Lokk som
foreldsare. Forelasningen skulle starta kl. 14 och redan kl. 13 kom en jimn strém av besokare in pa sjukhu-
set. Det stod ganska snart klart for oss att lokalen for ca 250 personer inte skulle racka till. Laget var
kaotiskt och har var goda rad dyra. Johan gick valvilligt med pa att hélla tvé foreldsningar. Alla, som inte
kom in pé forsta forelasningen, kunde dock inte vénta drygt en timme sé de fick tyvarr ga darifran med
oforattat drende. De som hade tur fick dock en broschyr med sig hem.

18 april startade "Sjalvhjalpscirkel nr 2"

26 april foreldsning for lakare i Uppsala

27 november, 4 och 11 december gick cirkel nr 3 av stapeln.

REGION VAST

Regionansvarig: Ingegerd Bjork

8 april patient och anhorigtraff Vénersborg.

15 april patient och anhorigtraff Falkoping.

19 april patient och anhorigtraff Karlstad

4 september patient och anhérigtraff Arvika

5 september patient och anhorigtraff Torsby

6 september patient och anhorigtraff Kristinehamn

23 september patient och anhorigtraff Goteborg.

24 september patient och anhorigtraffi Stromstad

21 oktober patient och anhorigtraff Alingsés.

Den 26 mars vare det den stora RLS-dagen. Over 200 personer kom till Anggardsbacken i Goteborg for att
lyssna pa professor Jan Hedner som holl ett mycket intressant féredrag.



REGION SYD

Regionansvarig: Sten Sevborn

Under 2006 har aktiviteten varit hog i Region Syd. Totalt 20 informationstraffar med 784 gaster. Vi lyck-
ades bara fa 61 nya medlemmar. Det borde ha varit betydligt mer. Totalt sdldes 50 Rastlésa ben - somnlosa
niitter. Aven detta ir 1ingt under forvintningarna. Alla besokare pa informationsmétena Ar mycket tack-
samma och ndjda, men medlemmarna uteblir. Ar de RLS drabbade si ointresserade av att hjilpa sig sjilva
och sina familjemedlemmar?

Under forsta halvaret genomfordes i regionen 8 informationsméten pa tta olika platser; Malmo,
Varnamo, Ljungby, Halmstad, Helsingborg, Ystad, Kristianstad och Trelleborg. Till dessa moten kom 307
gaster. Flest var det i Malmo med 135 och minst i Trelleborg med 3 géster. Det blev 32 nya medlemmar.
Aven hir toppar Malmé med 21 stycken. Vi silde 7 Rastlésa ben - somnldsa nitter.

Under andra halvaret genomfordes i regionen 12 patient- och informationstraffar pa 12 olika platser;
Eksjo, Jonkoping, Varnamo, Halmstad, Falkenberg, Kristianstad, Ystad, Trelleborg, Simrishamn,
Helsingborg, Malmé och Angelholm. Till dessa m&ten kom 477 dhorare. Det blev bara 28 nya medlemmar,
vilket dr en stor besvikelse. Vi salde 43 Rastlosa ben - somnlosa nitter. Aven detta ir 1angt under forvint-
ningarna.

RLS-Dagen 26 mars

Till dagens mote i Lund kom 310 personer och fyllde nistan varenda stol i Aulan. Redan en timme fore
start var Aulan redan till stor del upptagen. Dagens mote borjade med att Sten Sevborn RLS Forbundet
hélsade alla vilkomna, de tva talarna: Marianne Ors som holl ett intressant foredrag om sémn och Hakan
Widner som informerade om RLS. Efter foreldsningen gavs det tillfalle att stélla frigor. Av tidsskél kunde
tyvarr alla inte komma till tals.

Till Ryhovs sjukhus i Jonkoping kom c:a 130 presoner for att lysna till Jinas Lind d& ha foreldste om
Sjukdomen Restless legs. Fran RLS Forbundet medverkade Ann Karlsson.

REGION SYDOST

Regionansvarig: Ann Karlsson

23 februari Informationsmote Oskarshamn 30 personer 15 april Intervju i Radio Blekinge.

26 april Inslag i Radio Kronoberg 27 april Patient- och anhorigtraff Bygdegarden Linneryd.

28 april Med i Véxjobladet fredagen 4 maj Nadens Kapell Farjestaden, 10 maj Hultsfred Ateljé
Kopparslagaren . Reportage efter i tidningen. 11 maj Sélvesborg i Biblioteket. Sten forelaste.

21 maj Inbjuden av De Njursjukas férening att informera om sjukdomen RLS. I Rydbergs garden
Algutsrum. 15 juni foreldsning i Vaxjo med Leif Gustafsson. 19 Augusti Medverkat pa Linnerydsdagen.
28 september Patient- och anhorigtraff i Emmaboda 5 Oktober Kalmar 20 personer. 12 Oktober Vislanda
18 Oktober Valdemarsvik. 8 november Kommunombudet i Vimmerby Anita Lindvall informerat om RLS
pé en Halsodag for 130 personer.

REGION MITT
Under 2006 har genomforts 28 forelasningar/medlemstraffarBidrag till verksamheten har erhallits fran
NBV Dalarna och NBV Vistmanland samt Hilsofréet i Mora Kommun

P4 foljande orter har aktiviteter genomforts:

14/1 ombudstraff, Borldnge 1/2 Leksand Foreldsare Lillemor Emretsson 17 februari Medicinkliniken i
Visteras.

26/3 RLS-dagen Borlidnge. Foreldsare docent Jan Ulfberg. 170 besokare.

22/4 Medlemsmote i Falun. 28/4 Forelasning vid Fotterapeuternas arsmoéte Ann-Britt Bergqvist 9/4 Orsa
Medlemsmote 6/5 Fagersta. 16/5 Mora Medlemsmote.

Hilsovecka i Siljansomradet. Forelasare RLS Forbundets ordféranden Leif Gustafsson:

3/9 Vansbro och Malung, 4/9 Mora, 5/9 Sirna och Alvdalen, 6/9 Orsa

7/9 Réttvik och Leksand. Detta innebir 8 forelasningar i 7 kommuner.

Forelasningar och offentliga medlemsméten i Vastmanland. Foreldsare Sten Sevborn:

2/10 Norberg och Skinnskatteberg, 3/10 Sala, 4/10 Arboga och Koping, 5/10 Fagersta,

6/10 Visteras,7/10 Hallstahammar 11/10 Borldnge. Foreldasare docent Jan Ulfberg.



INFORMATIONSVERKSAMHET

Forbundet har haft representanter med vid lakarutbildningar, hir har givits mojlighet att informera om
RLS Forbundet samt dela ut broschyrer.

Vid regiontraffar, patient och anhorigtraffar och lokala méten runt om i landet har Leif, Sten och Ann
medverkat i man av tid.

Styrelse och Regionansvariga har dven medverkat vid traffar anordnade av hemsjukvarden i kommunerna
samt vid traffar med andra handikapporganisationer

Lians och komunansvariga har medverkat vid arrangemang ordnade av kommuner och primérsjukvarden.
Har har vi kunnat informera om sjukdomen Restless Legs samt om vilka svérigheter vira medlemmar har
att bli tagna pa allvar samt att marknadsféra RLS Forbundets verksamhet.

RLS Forbundets medlemstidning "Vi Nattvandrare" har utkommit med 4 nummer under 2006. Redaktion
har varit hela styrelsen. Ansvarig utgivare Leif Gustafsson..

WEBBPLATSEN

Ansvarig Mats Haapala

Forbundet har en egen webbplats med adressen www.restlesslegs.nu . Webbredaktor Mats Haapala.
Malsattningen med platsen ar att 6ka kunskapen om RLS sévél hos patienter som hos likare/sjukvardsper-
sonal, vidare att underlatta for lakare att stilla diagnoser.

Platsen innehéller sidor for sdvil medlemmar som for likare.

Antalet besok 6kat mellan 100 och 150 besok per dygn .I genomsnitt laddas 350 sidor ned av dessa bescka-
re.

LAKARFRAGOR
Medlemmar kan stilla medicinska fragor till och fa svar fran vara rddgivande ldkare..

BIDRAGSGIVARE
Forbundet ar i stort behov av bidragsgivare. Hela verksamheten ar baserad pd medlemsavgiften samt
medel fran bidragsgivare for sirskilda projekt.

SLUTORD

RLS Forbundet har nu funnits i sex ar, medlemsantalet viaxer. Ute i landet startas lins och kommungrup-
per upp detta gor att vi far verksamhet nira medlemmarna. Vi har fortfarande ménga kommuner och flera
lan dér ingen lokal verksamhet genomfors, detta pa grund av att vi inte lyckats hitta ndgra som ar villiga
att hjilpa till pa dessa stillen. Vart mal i RLS Forbundet dr att det i varje kommun ska finnas en lokal verk-
sambhet.

Styrelsen tackar alla, medlemmar, regionstyrelser, lins och kommunansvariga, de som vid anhorigs bort-
gang skankt pengar till Forbundet, alla Gvriga som stottat oss under aret, lakare, expertis som hjalpt oss
med webbsidan och med var tidning, Vi Nattvandrare. Utan alla er hade vi inte kunnat genomféra nigon
meningsfull verksamhet.

Leif Gustafsson Ann Karlsson Sten Sevborn
Ordférande Sekreterare Kassor
Cay Melkersson Gun Petersson

Vice ordforande Vice sekreterare



RLS konferens i Miinchen 8-9 december 2006.

IRLSSG - International Restless Legs Syndrome
Study Group - ar en sammanslutning av forskare
och Kkliniskt verksamma ldkare specialiserade pa
just RLS. Gruppen har funnits i ndgra ar och bland
annat standardiserat diagnoskriterier och skatt-
ningsskalor. I gruppen finns representanter fran
hela virlden.

EURLSSG - European Restless Legs Syndrome
Study Group - bestdende av europeiska forskare och
Kkliniskt verksamma ldkare specialiserade pa just
RLS finns ocksé sedan en viss tid och ar en europe-
isk dotter organisation. S&dval IRLSSG som
EURLSSG sponsras av ett flertal internationella
lakemedelsfirmor, som ocksa kan vara med pa orga-
nisationernas traffar for att lyssna.

Sedan november 2006 ir jag ocksd medlem i
EURLSSG.

Det kidnns mycket stimulerande att blivit invald i
EURLSSG. Det skadar sikerligen inte att en patient
finns bland alla specialister. De &r s vitt jag vet inte
sjalva drabbade av RLS.

Bland medlemmarna i EURLSSG finns féljande:
Tyskland: professor Claudia Trenkwalder RLS spe-
cialist i Gottingen, doktor Magda Hornyak neurolog
och psykiater i Freiburg, doktor Juliane
Winkelmann neurolog i Miinchen, doktor Ralf
Kohnen, doktor Thomas Wetter neurolog i
Miinchen.

Spanien: doktor Diego Garcia-Borreguero, somn-
forskare och specialst pa augmentation i Madrid
Italien: professor Luigi Ferini-Strambi, neurolog i
Milano

Speciellt inbjudna gister till detta méte var profes-
sor Wayne Hening och professor Richard P. Allen.
Hening ar professor i neurologi i New Brunswick,
USA. Allen ar professor i neurologi Johns Hopkins
University i Baltimore, USA och fader till jarnets
betydelse vid RLS. Han ar 4ven medforfattare till
den RLS bok som medlemmarna i RLS Forbundet
far.

Motet den forsta dagen handlade mycket om aug-
mentation, databaser och genetik. Generellt kan
sdgas att nivderna pé alla foreldsningar ar hog och
mycket detaljerad. Alla dragningar sker pa engelska
men sprakkunskaperna hos en del talare var inte de
bésta.

Jag ska hir beridtta om négra intressanta saker som
kom fram vid de olika presentationerna.

I det forsta foredraget diskuterades mycket om ter-
minologi. Torrt men viktigt. Med ratt terminologi

menas att man 6verallt i varlden anvinder samma
ett ord for att uttrycka en och samma sak. Sa ar det
inte idag. Darfor ar det ménga ginger svart att lasa
och jamfora studier.

Foredrag nummer tvd handlade om europeiska
databaser med uppgifter om patientinformation
fran europeiska studier. Sverige &r inte med i detta
samarbete. Darfor finns heller inga uppgifter i de
olika registren. Om alla studier i Europa hade varit
upplagda pé detta sitt hade det kanske funnits
intressanta majligheter att studera innehallet vida-
re.

Hirefter kom tre olika féredrag om augmentation.
Foreldsarna ar specialister inom omrédet.
Augmentation ar ett vixande problem inom
behandlingen av RLS men inget problem vid
behandling av Parkinson trots att det 4r identiska
lakemedel och en visentligt hogre dos.
Augmentation ar alltsa ett fenomen som &r speciellt
for RLS och definierades 1996. Augmentation ar nir
medicinen gor precis tvart om vad vi forvantar oss -
en paradoxal verkan. Augmentation dr inte alltid
kliniskt relevant. Om patienten inte bryr sig om
problemen ar ett exempel.

En forutsittning for att vi ska tala om augmentation
ar att lakemedlet initialt hade bra effekt pa RLS
symtomen. Augmentation uppstar under 5 av 7
dagar. Det har alltsa tidigare varit ett positivt tera-
pisvar pa lakemedlet i fraga. Paradoxalt svar pa
medicinen nu i jimforelse med nar behandling star-
tades. Hog dos av lakemedlet forviarrar augmenta-
tionen medan en liten dos reducerar augmentatio-
nen. Det finns tankar pa att augmentationen ar mer
utpriglad hos liakemedel med kort halveringstid
jamfort med dem som har en lang halveringstid.
Detta kan staimma eftersom levodopa har kort hal-
veringstid och ofta ger augmentation medan cabase-
ril har 1ang halveringstid och inte sa ofta finns med i
diskussionen om augmentation. A andra sidan
anvandes cabaseril mycket sillan vid behandling av
RLS beroende pa sin biverkningsprofil.
Augmentation ar en biverkan men ocksa en effekti-
vitets effekt. Man kan &ven siga en toxisk effekt.
Man arbetar mycket med att standardisera augmen-
tationen och hur viktig augmentationen ar. ASRS
(Augmentation Severity Rating Scale) ar en skala
for att utrona svarigheten av augmentation och
utgors av summan av augmentationen vid behand-
lingens start och nir behandling ger upphov till just
augmentation. Graden av augmentation vid bada
tillfallena far man fram genom att diskutera med



patienten. Lakaren anviander sig dd av ADI
(Augmentation Diagnostic Interview) som ar ett
nyutvecklat test.

Lagt ferritin ar vanligt vid augmentation. Om man
far augmentation med levodopa kan dosen reduce-
ras eller delas upp i flera mindre doser under dyg-
net. Om man har > 200 mg levodopa per dygn ska
man ga Gver till en dopaminagonist. Om flera dopa-
minerga medel ger augmentation ska man byta till
opioider.

Foredrag nummer sex handlade om patienter som
genomgar dialysbehandling. Det ar ett vilkant fak-
tum att dessa patienter kan ha svira RLS problem
under dialysen. Det grekiska teamet hade tanken att
inaktiviteten var det storsta problemet och fick idén
att 1ata patienterna trampa pé en speciell motion-
scykel som sattes fast i singen under dialysen.
Motionscykeln anvindes 45 minuter under varje
dialystillfalle. Denna metod gav en signifikant
reduktion av RLS enligt RLS svarighetsskalan néar
patienterna dialyserades och cyklade 3 génger i
veckan. Cyklingen skedde pad morgonen d& RLS pro-
blemen normalt 4r mindre.

Foredrag nummer sju handlade om vad som gor att
patienter lattare kan leva med RLS. Symtomen for-
battrades och QoL (Qaulity of Life - livskvaliteten)
blev betydligt béttre nar patienterna fick diskutera
sin sjukdom och lara sig vad som héander i krop-
pen/hjarnan samt om de medicinska effekterna av
de ldkemedel som anvinds vid behandling av RLS. I
princip det vi beréttar pa vara informationsmoten.
Ju mer du kan om din sjukdom ju béattre har du att
handskas med den. Detta foredrag holls av doktor
Magda Hornyak som ar specialist pd psykiatriska
kliniken péa sjukhuset i Freiburg.

Resten av dagen och morgondagen gick &t for gene-
tiska diskussioner.

Det pagar mycket arbete i flera olika lander for att
forsoka hitta den eller de delar i

arvsmekanismen som mdojligen innehéller ndgon
defekt eller fordndring. Arbetet ar

mycket omfattande och komplicerat. Det kommer
sdkerligen att ta lang tid innan vi

kan hitta ndgot har som bidrager till att 16sa gitan
om RLS.

Text Sten Sevborn

FRAN REGIONERNA

Hilsodag i Vimmerby

Hilsodag. Ja, det var namnet pa det vi anordnade i
VimmerbyParken 2006-11-08.

Allmanheten var inbjuden och vi tog ingen entréav-
gift.

Cirka 130 personer hade mott upp.

Arrangemanget skedde i PRO-s namn och pé pro-
grammet inneholl information frén Samrehab med
arbetsterapeut och sjukgymnast om hjalpmedel.
Biblioteket visade talbocker och CD-skivor for syns-
kadade.

Traningshuset, vart gym, informerade om vikten av
motion for seniorer.

Jag pratade om RLS, vilket egentligen var huvudte-
mat, eftersom det var efterfrigat bland manga
Vimmerbybor. Det framkom att méanga av lyssnarna
hade problem som sdkert kan vara RLS. De fick
radet att besoka var vardcentral, dar atminstonde
tvé av lakarna numera ar val fortrogna med vad
RLS &r. Jag har lamnat vara broschyrer i vintrum-
met och givit "min" ldkare en del annan information
som jag tagit fran néatet.

Efter skonsang fran var kor och kaffe med dopp ver-
kade alla vara nojda.

Ett tips: Kontakta er PRO- och SPF-forening och
gOr ett samarrangemang. I vart fall

stod PRO och ABF f{6r hyran.

Anita Lindvall

Vimmerby

Region Syd
RLS information i Halmstad 06-11-06
Konferensrum C1 pa Lanssjukhuset klockan 18.30
Det var fjarde gdngen under de senaste dren som vi
hade mote i Halmstad. Arne Johansson hade satt in
annonser i den lokala pressen samt ordnat lokal och
skotte vilkomnande och servering. Lokalen ar fin
och vilutrustad. Vi hoppades bada att fylla den for
kvillens foredrag.
Arne dukade upp forfrlsknlngar och skotte vialkom-
nandet medan Sten -

byggde upp var
utrustning. 39 &horare
infann sig och lyssnade
till Sten som pratade
om RLS.




Innan vi borjade prata om behandling togs en ben-
striackare dir det serverades frukt och dricka. Vid
den efterfoljande fragestunden kom som vanligt en
mingd fragor som vi kunde ge bra svar pa. Tre
medlemmar anmilde sig direkt vid métet. 2 gister
kopte boken Rastlosa ben

- somnlosa nitter.

RLS information i Falkenberg 06-11-07
Kyrkans Hus klockan 18.30

Det var forsta gdngen under de senaste aren som vi
hade mote i Falkenberg. Arne Johansson hade satt
in tvd annonser i den lokala pressen samt ordnat
lokal och skotte vilkomnande och servering.
Lokalen var mycket fin och valutrustad. Vi drémde
béada om att fylla den for kvillens aktivitet. Vi gick
ut pa stan for att ordna vissa saker och Arne gjorde
ett hembesok hos en kvinna som bodde i narheten
och som inte kunde komma.

Vil tillbaks i lokalen riggade vi upp var utrustning
och borjade hoppas igen. 64 dhorare infann sig och
lyssnade till Sten som pratade om RLS. Innan vi
borjade prata om behandling togs en benstriackare
dir det serverades frukt och dricka. Vid den efter-
foljande fragestunden kom som vanligt en mangd
fragor som vi kunde ge bra svar pa. Tre medlemmar
anmalde sig direkt vid métet. 8 gister kdpte boken
Rastlosa ben - somnldsa nitter.

RLS information i Kristianstad 06-11-09
Samlingssal Hano pa Sjukhuset klockan 18.30

Vi har varit i Kristianstad tva ganger per ar under
de tva sista aren. Hela tiden har antalet besokare
gatt tillbaks. Darfor var det spannande idag. Enligt
utvecklingen skulle ett tiotal gdster komma. Denna
géng arbetade vi inte tillsammans med
Patientforum pa CSK. Arne Johansson kunde inte
nirvara och Eva Sevborn stillde upp for Arne och
skotte vilkomnande och servering.

Sten Sevborn hade satt in tva annonser i tidningen.
Motet holls en torsdag med stralande vader. 48
ahorare infann sig och lyssnade till Sten som prata-
de om RLS. Innan vi boérjade prata om behandling
togs en benstrackare dar det serverades frukt och
dricka. Vid den efterfoljande fragestunden kom som
vanligt en méngd fragor som vi kunde ge bra svar
pa. Tva medlemmar anmailde sig direkt vid motet. 8
gister kopte boken Rastlosa ben - somnlosa nétter.

RLS-moéte i Ystad 2006-11-13

Motet holls i Sjoviarnskéarens lokaler nere i smébats-
hamnen. RLS Forbundet hade tva annonser i den
lokala pressen, i Ystads Allehanda. Dessutom hade
alla medlemmar fatt brev om moétet. Vadergudarna

var inte pé var sida. Det regnade och bléste ordent-
ligt. Trots detta kom 21 &horare och informerade
sig. Eva Sevborn hade dukat upp forfriskningar.
Tillsammans med Marie-Louise Wentzel som ar
kommunombud i Ystad vilkomnade Eva gasterna
och gav dem varsin broschyr. Marie-Louise hélsade
ahorare vialkomna och dar-
efter Sten Sevborn fran
RLS Forbundet. Sten pre-
senterade utbildningspro-
grammet om RLS. Efter
— presentationen blev det en
- benstrickare dar forfrisk-
" |ningar kunde avnjutas.
Mest fragor blev det emel-
lertid i pausen dé flera
vande sig till Sten i
enskildhet. De flesta rorde
det vanliga problemet,
varfor bryr sig inte dok-
torn om mig. Bédde Marie-
Louise och Sten kunde
genom sina erfarenheter
i svara pa alla frgor. Den
efterfoljande fragestunden skapade ytterligare klar-
het i vissa situationer. Marie-Louise och Sten tack-
ade dhorarna for att de kommit. Vi sélde 3 Rastlosa
ben - somnlosa nétter men fick ingen ny medlem.

RLS-mote i Trelleborg 2006-11-14
I Trelleborg maste man anordna allt sjalv.
SJukhuset har dnnu inga lokaler till forfogande. RLS
BIForbundet hade genom Sten
satt in tvd annonser i
&8  Trelleborgs Allehanda.
@ Tjugotre horare kom till

“ = Trelleborgssalen i Parken och

\ - 1nformerade sig. Ett flertal av
= de nirvarande var pafallande

,.- unga. Denna kvéll hade vi

- stor konkurrens fran SE
Banken som hade bjudit in till ndgon typ av infor-
mation. Eva Sevborn hade dukat upp forfriskningar
och gav alla géster var sin broschyr sa att de hade
négot att lasa medan de viantade pa att ridan skulle
falla. Sten Sevborn presenterade det nya utbild-
ningsprogrammet om RLS och det blev en hel del
frdgor under forelasningen, men dven i den efterfol-
jande fragestunden. De flesta rorde det vanliga pro-
blemet, varfor bryr sig inte doktorn om mig. Det
blev inga nya medlemmar men daremot var det tre
som kopte boken Rastlosa ben.

RLS-mote i Simrishamn 2006-11-15
Tidigare fick vi 1ana lokal, Samlingssalen, av sjukhu-



: | set utan kostnad. Nu nar
s Carema har tagit 6ver maste vi
(2 betala. Jag har tidigare haft
tvd moten har i Simrishamn
" med runt 50 géster. Sa for-
hoppningen f6r dagens mote
var stor. RLS Férbundet hade
‘ genom Sten satt in tvd annon-
ser i Ystads Allehanda samt tvé i den lokala veck-
otidningen Osterlenmagasinet. En av dessa fick vi
gratis. 47 horare kom till Samlingssalen och infor-
merade sig. Eva Sevborn hade dukat upp forfrisk-
ningar och gav alla géster var sin broschyr sa att de
hade négot att 14sa innan foreldsningen startade.
Sten Sevborn presenterade det nya utbildningspro-
grammet om RLS och det blev en hel del fragor
under forelasningen, men dven i den efterféljande
frigestunden. Manga fragor rorde jarn och ferritin.
Speciellt en av gisterna hade ménga bra fragor. De
flesta fragorna rorde emellertid det vanliga proble-
met, varfor bryr sig inte doktorn om mig. Det blev
inga nya medlemmar men daremot var det tvd som
kopte boken Rastlosa ben.

RLS-patientinformation i Helsingborg
Undervisningsavdelningen pé S-Planet pa
Sjukhuset2006-11-28.

Detta var det tredje motet i Helsingborg under de
senaste aren. Sten Sevborn
hade engagerat Svend
Marup-Jensen som ar over-
lakare pa neurologkliniken
pé sjukhuset som fore-
dragshéllare. Svend holl
dven motet i maj detta ar.
Svend hade nyligen deltagit
i en internationell kongress
i Japan dar RLS hade stor plats. Annonsering i den
lokala morgontidningen
Svend Marup-Jensen

tre ginger gjordes av Sten
for att locka dhorare till
aktiviteten. Gunnar
Willstedt hade ombesorjt
frukt och forfriskningar for
pausen. Vi hade relativt :

hogt stillda forvantningar och blev inte besv1kna V1

lyckades fa 43 gister till forelasningen. Sten presen-
terade RLS Forbundet och Svend gav en mycket
intressant och kunnig foreldsning om RLS. Darefter
blev det en benstrackare dar de niarvarande kunde
njuta av lite frukt och forfriskningar som Gunnar
stillt i ordning. Efter pausen kom det en hel del fra-
gor som vi kunde besvaras till beldtenhet. 2
Rastlésa ben - somnl6sa natter séldes.

RLS information in Malmo6 2006-11-29

Jubileumsaulan pa Malmo Allménna Sjukhus
(MAS) klockan 18.30

RLS Forbundet Region Syd satte genom Sten
Sevborn in annons i Sydsvenska Dagbladet tva
génger och hyrde Jubileumsaulan pd MAS for kvil-
len.

Till forra foreldsningen i januari kom 135 personer
s& forhoppningarna var hogt stillda. Tyvarr infria-
des forhoppningarna inte. Det kom bara 44 perso-
ner som fick lyssna pé en 50 minuters presentation
om RLS av Sten Sevborn. Till sin hjéalp hade Sten
assistans av Eva Sevborn som delade ut broschyren
och hilsade gisterna vialkomna. Vi hade vid detta
mote inga forfriskningar eftersom det ar svart att
hantera vid stora &horarskaror. Vid den efterfoljan-
de fragestunden kom som vanligt en méangd fragor,
om mediciner och tdnkbara ldkare, som vi kunde ge
bra svar pa. Denna géing blev det inga nya medlem-
mar, jamfort med 21 forra gdngen. Daremot salde vi
2 Rastlosa ben - somnlosa nitter.

RLS-patientinformation i Angelholm
2006-11-30.

I Torgrummet p4 Stadsbiblioteket i Angelholm héll
Sten Sevborn sitt andra méte i Angelholm. Hans
medhjilpare Gunnar Willstedt hade sett till att vi
fick bra priser pd annonser i den lokala morgontid-
ningen. Vi satte in tre
annonser for att dra sa
manga gaster som moj-
ligt. Vi hade relativt
hogt stillda forvant-
ningar eftersom vi for
ett ar sedan hade 48
gaster vid foreldsning-
en. Denna gang kom
tyvarr bara 24 gister.
Sten presenterade sitt
vanliga program men med en del forandringar.
Dérefter blev det en benstrackare dir Gunnar serve-
rade frukt och forfriskningar. Efter pausen kom det
en hel del fragor som vi kunde besvaras till beldten-
het Manga fragor rérde biverkningar med dopami-
nagonisterna. Tvd medlemmar som var dar kunde
ge sina positiva erfarenheter och lugna fragestillar-
na.

2 nya medlemmar och 2 Rastlosa ben - somnlésa
nitter blev det direkt vid motet.




Region Norr
Informationsmote i Sundsvall 2006-11-15

I en konferenslokal pa sjukhuset i Sundsvall banka-
de sig 31 mycket intresserade

besokare for att lyssna pa foredrag om RLS och dis-
kutera besviren samt tipsa varande om medicine-
ring och andra atgarder for att mildra besviren.

Négra av deltagarna hade inte fitt upplysning om
att dopaminagonistmedicin tar l&ng tid innan den
gor verkan utan hade fatt rekommendation att ta
den vid singgdende. Man upplever da att den inte
hjalper eftersom det drgjer 1-3 timmar innan benen
lugnar ner sig.

SAXAT

Tidningen Apoteket tar i sitt senaste
nummer upp trygghet och sikerhet med
likemedelsprofilen.

Tank pa att dina mediciner ska passa thop med
varandra, men dven med dig .Har du en personlig
lakemedelsprofil far du hjalp att se 6ver dina medi-
ciner, du kan kinna dig trygg och siker .

I Sverige kan 6ver 200 apotek ta fram din personli-
ga profil. Fraga efter tjansten nista gdng du besoker
Appoteket
Likemedelsprofilen utgar fran dig, dina behov. och
onskemadl du lamnar sjilv in uppgifter om dina
lakemedel. Uppgifterna sammanstills i en databas.
Dessutom kan du liagga till information som du
tycker ar viktig for apoteket att kénna till. Till exem-
pel om du ir allergisk eller 6verkanslig, anvander
naturlikemedel eller har svart att 6ppna forpack-
ningar.

Profil uppdateras vid varje apoteksbesok och apote-
kets rddgivning dokumenteras i profilen. Du dger
sjalv informationen och du viljer vilka som far ta
del av den. Till exempel kan du ge sjukvards- eller
apotekspersonal tillgéng till din medicineringslista,
vilket gor det lattare for dig att tillsammans med
dem f6lja upp hur det gar med din behandling.

Du kan alltid fa en aktuell utskrift av likemedelslis-
tan som du kan ta med dig till din ldkare eller vard-
central. Och givetvis kan du nar som helst bestam-
ma om nagot ska tas bort eller om hela din profil
ska raderas.

Kailla Tidningen Apoteket

Informationsmote i Luled 2006-11-22

I en mycket trevlig lokal hos Reumatikerforbundet i
centrala Luled infann sig 14 personer for att hora
information om RLS. Som vanligt var intresset stort
och det var utbyte av erfarenheter och tips for att
mildra besviaren med RLS. Pa lanssjukhuset
Sunderbyn i Lule, pa neurologen, tycks man veta
en hel del om
RLS.

¥ =

MOTEN

o

=

KoMMANDE

Preliminirt planerade moten for varen
2007

Region norr

Pited 24 januari

Sollefted 14 februari

Umed 3 mars (RLS-férbundets arsméte)
Ostersund 22 mar

Skellefted 28 mars

Ornskéldsvik 11 april

Vi kommer ocksé att forsoka starta
Sjélvhjilpscirklar i Umed/Robertsfors, Ornskolds-
vik, Ostersund, Skellefted och Boden. Vi tar tack-
samt emot intresseanmélningar.

Birgitta

Tel 0910-78 22 16

Region Sydost

Aldreveckan i Kalmar Lin

Almedalsveckan Visby vecka 28

Besok var webbsida www.restlesslegs.nu diar du kan

f4 mer information om kommande verksamheter i
ovriga regioner.



Avs. RLS Forbundet
Fl6jtstigen 4
312 34 LAHOLM

RLF Forbundets medverkan pa
IAlmedalsveckan.

RLS Forbundet har fatt mojlighet att medverka
under Almedalsveckan i Visby under vecka 28 2007
For att kunna medverka i detta stora arrangemang
Ibehover vi Din hjalp!

Har Du tid och mgjlighet att vara en av de som
hjalper till, med storre eller mindre saker under
veckan eller under viss dag?

Kontakta

RLS Forbunder

Region Sydost

IAnn Karlsson

Tel 0477-403 05

e-post reg.sydost@restlesslegs.nu

Hemsida: www.restlesslegs.nu

BehoOver ytterligare en annons att satta har
For en symbolisk summa kan tex Frida fa en
bller vart tidningstryckeri

Sten vill du kolla detta?

Biggans kryp av Birgitta Andersson

ANNONS B-I

FRIMARKE




