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ORDFORANDE HAR ORDET

Ny ordférandei RLS Forbundet

Sedan arsmatet har jag fortroendet att vara ord-
forande i RLS Foérbundet. Leif Gustafsson har
valt att trappa ned. Tack och lov har han accepte-
rat att sitta kvar atminstone ett ar i styrelsen som
vice ordférande. Det kanns tryggt. Leif kommer
ocksa fortséttningsvis att vara ansvarig for Vi
Nattvandrare. Tack Leif for det, och tack for ala

ar du varit ord- forande
I RLS Forbun- det, det
blir en utma- ning att
ta Over efter dig!

Lite om mig galv:
Jag & fodd och UppVUXx-
en | Daarna men har
tillbringat mitt arbetdliv
I Stockholm, oftast i

ledande stéllning. Inte forrén vid fyllda 60 fick
jag min diagnos RLS, men hade samtidigt dragit
mig undan frén arbetdivet pa grund av trétthet.
Ett par & senare flyttade jag tillbaks till Dalarna
och bor nu i en liten fin by som heter Hagge,
mellan Ludvika och Smedjebacken. Ett bedut
som jag inte angrat en sekund, trots att jag vack-
ra sommardagar kan sakna segelbdten jag hade i
skargarden.

Héar i Hagge bor jag vid skogsbrynet. Det inbju-
der till strévtag i naturen. Jag & hundéskare och
har sedan ett & en liten blandrashund. Det har
visat sig vara den béasta medicinen mot RLS jag
provat, och jag har provat mangal Vi gar i sko-
gen tillsammans, min hund och jag, flera timmar
varje dag oavsett vader, och jag klarar mig nu pa
en minimal dos Sifrol! En underbar erfarenhet

Vi Nattvandrare & medlemstidning for Restless Legs
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som ocksa far mig att reflektera dver de RLS
drabbades situation som &r rérelsehindrade. Vi
som har mgjlighet att réra oss som vi vill & lyck-
ligt lottade!
For framtiden vill jag som ordfdrande:
Fortsétta det viktiga arbete som redan gors
med spridande av kunskap om var sjukdom.
Kampa vidare for att fa Sociastyrelsen att
acceptera RLS och ge RL S Férbundet bidrag.
Fa forsakringskassorna behandla RLS patien-
ter humant. En del nekas sjukpenning tvért
emot patientens egen l8kares anvisning. Ofta
behandlas de mycket olika inom samma
landsting.
Agera for att fa fler medlemmar i RLS For-
bundet. Det & s mycket lattare att bli hord
om man & mangal
Slutligen vill jag hora fran er ala vad ni vill
ha ut av ert medlemskap!
Vad vill duldsai dennatidning?
Hur viktig & hemsidan pa internet, och vad
vill du se dar?
Vad vill du att RLS Forbundet ska gora for
dig?
Vad kan du gdv gorafor RLS Forbundet?
Skrlv och beréttal Eller ring!

Du finner adresser och telefonnummer pasid 2.
Jag onskar er alla en fin sommar!

Soren Hallberg
Ordférande

Medlemsfrégor: Kassor: Sten Sevborn, Ostra Hoby 89:3,
276 36 BORRBY. Tel 0411-52 14 57.
Email reg.syd@restlessiegs.nu

Postgiro: 127 09 27-5
Bankgiro: 5792-6115
Org. nr. 802409-0154

Redaktionen ansvarar endast for bestallt material och for-
behaller sig rétten att redigerainfort material



Susannablev av med "myrkrypningarna"

Nér Susanna Eriksson

var liten tyckte hon

det pirrade sa konstigt

i be-nen. Till mamma

sa hon att hon var

"damsig" - ett barns

sétt att med egna ord

forsoka forklara att det

kandes besvérligt i

kroppen och att hon

behovde rérapasig. Susanna Eriksson
Fyrtio & senare fick hon hjdp mot sina besvar.
Susanna Eriksson & 46 & och har haft "myr-
krypningar" i benen salange hon kan minnas.

- Jag kommer till exempel ihag hur jag i tioarsal-
dern fick ga upp tidigt for att vara i tid till en
hundutstélining som jag skulle besoka tillsam-
mans med mamma och vara hundar. Jag satt i
bilen i tva timmar och kande hur det borjade
sprattla alt mer i benen. Det blev en plagsam
resafor en liten flicka som inte kunde ga upp och
rora sig under den langa bilturen, beréttar hon.
Att det "kryper", pirrar eller "bréanner" i benen &r
ndgot som &ven Susannas mamma och morfar
fétt erfara. Hennes bror och yngsta son har ocksa
kanningar, men inte lika omfattande.

- Né&r jag var yngre led jag inte sa mycket av det
hela, eftersom besvéaren upphorde nér jag rorde
pa mig och jag upplevde att jag kunde kontrolle-
ra dem.

Men med tiden blev de allt mer handikappande.
Att resa, sova och sitta still under méten - allt
sadant blev valdigt jobbigt. Jag har aldrig kunnat
somna i famnen pa min man, utan maste alltid
vanda och vrida och krangla innan jag till slut
somnar. Ett tag trodde min man att det var nagot
psykiskt med mig, som gjorde att jag hdll pa sa
dar, siger hon med glimten i 6gat.

Susanna tyckte lange att det inte var ndgon idé
att soka medicinsk hjdp for problemen eftersom
de fanns i déakten och hade blivit "vardagsmat”.
Men en dag 2004 sa hennes mamma till henne
att anméla sig till en forskargrupp som annonse-
rade efter patienter med restless legs och som
skulle studera effekterna av ett nytt preparat.

- Jag fick kontrollera mitt jarnférrad som visade
sig vara extremt 1agt. Sedan hamnade jag i en
grupp som fick jarnsackaros insprutat intravenost
fem ganger under tva veckor. Redan efter forsta
dosen kénde jag en enorm befriel se besvéren var
bortal Jag trodde knappt det var sant.

Plotdigt kunde jag titta klart pa en hel film pa
TV utan avbrott. Och jag kunde sova en hel natt
utan att ga upp och vandra, berédttar Susanna
Eriksson.

| efterhand tycker
hon att hon borde ha
sokt hjalpt

tidigare. Da hade hon
kanske bland
annat  fatt radet

att avsta fran att bli
blodgivare - en olamp-
lig foreteelse for  per-

soner med |aga jarnvéarden.

- Jag gav blod vid nagot tillfale, men vid ett
annat sa personalen stopp. Och ndr min l&kare i
forskningsstudien fick veta att jag lamnat blod
tidigare i livet blev hon riktigt upprord - "den
karridren &r Over!" var hennes kommentar.
Susanna Eriksson arbetar som tjansteman pa ett
industriforetag, men & ocksa bonde tillsammans
med sin make pa garden i Viby mellan Hallsberg
och Laxa.

- Béda mina jobb innebar mycket rorlighet. Pa
garden har vi ett dttiotal notkreatur, skogsbruk
och odlingar sa jag sitter sdllan till en langre
period, vilket har varit bra for att motverka sym-
tom. Men idag vet jag att jag ocksa kan bli be-
svarsfri genom att halla jarnvardet pa rétt niva,
séger hon.

(Sidoartikel/ faktaruta)

Restlesslegs och jarnbrist.

Det &r kant att en stérd balans av signal substan-
sen dopamin i hjarnan kan bidratill restlesslegs
symptom och dopaminliknande preparat ar idag
en vanlig behandling.

Senare forskningsrén har visat att &ven jarn spe-
lar en viktig roll vid restless legs och att jarnbrist
kan forvarra symptomen. Det kan vara en av
flera orsaker till att restless legs ofta debuterar
vid graviditet, och & vanlig hos blodgivare och
andra grupper med laga jarnvérden. Cirka 60
procent av personer med RLS har en &rftlig be-
lastning. Ovrigas besvar kan ibland harledas till
ndgon annan sjukdom, tillstand eller intag av
|&kemedel, men hos vissa personer hittar man
ingen bakomliggande forklaring till besvéren.
Text och foto

Catharina Bergsten



TACK VARE MIN BROR

Tack vare min tio & &dre bror larde jag mig tidigt
hur en manniskas liv kan paverkas av myrkrypningar,
rastl6sa ben, restless legs - kaladet vad du vill.

Min bror hette Goran och han & dod nu. Bara 69 &
gammal. Forst drabbades han av diabetes och jag
minns mycket val var jag befann mig nédr jag laste
brevet dar han berdttade om sin sukdom. Jag stod pa
troskeln till min lille sons rum i en gammal travilla i
Auckland, Nya Zeeland. Det var i borjan pa 80-talet.
Men att Goran led av RLSfick jag inte reda pa forran
l&ngt senare i borjan av 90-talet nar jag flyttat hem
till Sverige. Myrkrypningar var ju ingen gukdom och
inget dramatiskt som man brydde sig om att skriva
omi brev.

S& smaningom fick min bror Parkinsonmedicinen
Madopark for sina rastl6sa ben, men den madde han
illa av och kunde inte ta. Sa gott som varje natt var
han uppe och vandrade eller &gnade sig & nagot som
kunde distrahera honom en stund. Han borjade mala
akvareller nattetid, han inréttade en verkstad i sitt
garage och dipade halvadelstenar, han studerade
egyptologi pa nétet. Omkring klockan fyra pa nétter-
na hande det att han skrev e-post till mig, inte om
sina"dumma" ben utan om slaktforskning och sadant
han hittat painternet om trakten dér vi vaxte upp.
Flera & fore pensionen maste han lamna sin tjanst
som rektor. D var det ingen som visste hur alvarligt
det dar med myrkrypningar kunde vara. Men far man
inte sova om nétterna & det naturligtvis omgjligt att
klaraav vilket arbete det varama.

Gorans allt samre hélsa berodde troligen pa en sam-
verkan av bade diabetes och RLS. Han fick till ex-
empel ett sar pafoten som inte ville laka. S&dant &r ju
vanligt bland diabetiker.

Saret var inte stort, men pa grund av att Goran inte
kunde ligga stilla pa natten utan maste upp och vand-
ra- &en nar han ibland 1&g pa sukhus for hjartsvikt
eller bypassoperation - fick saret pa foten aldrig n&
gon ro. Det blev till och med tal om amputation innan
en lakare med lite vidare vyer kopplade ihop Goérans
standiga nattvandrande med det ol ékta saret. Da ant-
ligen fick han morfin, sov gott om nétterna och saret
lakte lugnt och stilla. Amputationen blev aldrig av.
Till sist var det hjartat som gav upp.

Med forvanansvart gott humér och mycket humor
ofta drastisk, men ibland ganska svart, kdmpade Go-
ran med sina hdsoproblem under ménga a. Ofta
vistades han pa sukhuset i bade l1anga och korta peri-
oder. D& var han kénd och omtyckt och fick for det
mesta ligga i samma rum. Hans fru fanns alltid vid
hans sida. Gorans ddliga hdlsa blev for henne ett
dygnetruntjobb. Hon hade sténdig jour.

Jag onskar innerligt att min bror hade fétt uppleva att
RLS blev erkdnd som en "riktig" gukdom. Att man
kunde sla upp Patient FASS och ldsa om receptbe-
lagd medicin for RLS, att det inte var ndgon liten,

kanske till och med inbillad, krampa som man fick
klara bast man kunde pa egen hand.

Var far vandrade altid langs trasmattorna hemma
eller satt i gungstolen och gungade pa kvéallarna, n&
got som far mig att tro att han led av en mildare vari-
ant av sukdomen. Mildare eftersom jag inte kan
minnas att han var uppe och gick pa nétterna. Men
vad vet egentligen ett barn om vad som hander om
natten, det sover ju oftast som en stock.

Salv ska jag fylla 67 och jag har ocksd sjukdomen
RLS. Tack vare att jag haft min bror som ett varnan-
de exempel borjade jag tidigt att 1ara mig om bade
diabetes och RLS. Det var inte sa svart att varapasin
vakt mot diabetes. Inget socker och tillskott av dag-
ligt B-vitaminenligt min lékare i Nya Zeeland samt
regelbundna kontroller. Och motion. Det fungerar
fortfarande.

Med de rastlésa benen har det varit knepigare, men
jamfor jag mig med min bror, sd kan jag inte klaga.

| fyrtiodrsddern borjade jag ocksd nattvandra. Jag
tankte inte sa mycket pa att det var just benen det
handlade om. Jag bodde ensam da i den dar gamla
villan i Auckland och jag hade inbrott gang pa gang,
alt som alt 7 stycken. Pa nétterna gick jag upp och
kollade att dorrarna var |aste och att inga mystiska
figurer smog omkring i trédgarden. Det var i dlafala
vad jag trodde. Men antagligen var det redan da RLS
som kom smygande - inte bovarna.

Pa 90-talet hade jag flyttat tillbaka till Sverige och
gift om mig. Min man undrade forvanat varfor jag
sparkade honom sa valdsamt om nétterna. Som en
hast som sparkar bakut. Svaret var forstds PLMS -
periodic limb movement. Jag hade ingen aning om att
jag sparkade, men det hade min man!

Mina nattvandringar blev ocksa langre och forekom
oftare och nu hade jag ju inte langre ndgra inbrotts-
tjuvar att skylla pa. Det var dags att ga till doktorn.
Tack vare min bror visste jag att inte manga l&kare
begrep sig pa det dar med myrkrypningar som man
oftast kallade det da, sd jag fragade helt enkelt pa
apoteket om man kande till ndgon lakare som skrev
ut recept for just det besvéret. Ja, svarade den snélla
personen bakom disken, antagligen helt emot proto-
kollet, "vi har en san". Och sa fick jag namnet. Jag
gar fortfarande kvar hos samma lakare och tillsam-
mans l&r vi oss mer och mer om RL S oftast med hjép
av RLS Forbundet. Till att bérja med fick jag Mado-
park, precis som min bror hade fatt och det hjépte
brai flera &, men sedan bdrjade jag lida av s.k. aug-
mentation.

Vi hade tur - |&karen och jag - for det var ungefér
samtidigt som Sifrol hade kommit. Jag skickade ivag
en fréga till doktor Ulfberg genom RLS Forbundets
hemsida och fick svar om hur jag skulle ga tillvaga
under dvergangen fran Madopark till Sifrol - hur stor
dos och hur ofta. Jag rapporterade svaren till min
|8kare, som skrev ut recept och alt gick bra.

Sedan har vi ocksa utforskat om jag ar ett lampligt
fall for jarninjektioner. Det & jag tyvarr inte. Jag har



aldeles for hoga ferritinvarden. | det sammanhanget
konsulterade jag ocksd, med min egen |&kares goda
minne, en docent pa ett storre sjukhus for att fa en
andra asikt. Han kom fram till samma sak. Ingajarn-
injektioner for mig! Han erkande ocksd, vilket var
generdst gjort av en docent, att jag nog visste lika
mycket som han om RLS och hur det kan behandlas.
Jag vet nu att jag galv maste experimentera med
mangden Sifrol. Ingen l8kare kan veta exakt vad jag
behtver. Ibland kompletterar jag med Nobligan infor
langa "sittningar". Da tar jag en kvarts Nobligan en
halvtimme fore och en kvarts 0.18 Sifrol tva timmar
fore "sittdags'. Jag har kanske tur att jag klarar mig
pa mycket sma doser, men det galler att jag prickar in
dem ordentligt tidsmassigt.

Numera vet man ju ocksa att mangden medicin do-
sens storlek - & sa att saga personlig. Nar jag flog till
Nya Zeeland for att halsa pa min son for nagra mana-
der sedan var den langsta flygetappen 13 timmar
lang. Jag fick radet av Sten Sevborn i RLS Forbundet
att dela upp min dos sa att den skulle récka hela vé
gen. Jag var mycket noga med tidpunkten for varje
deldos. Det lyckades. Benen hdll sig lugna éver hela
Stilla Havet fran Los Angeles till Auckland. Fantas-
tiskt!!

Med min nattsomn & det bade bra och daligt. Vissa
nétter vaknar jag en gang i timmen. Oftast somnar jag
om efter ett par minuter, andra ganger lyssnar jag pa
nattradion. Det kan bli en timme eller tva Men jag
kan ligga stilla och det &r jag glad for. Efter en ddlig
natt lagger jag mig och sover en kvart eller sa pa
dagen och blir nastan som ny. Andra nétter kan jag
sovafyratimmar i strack. Da ar det ljuvligt att vakna
pamorgonen och kanna sig utsovd.

Jag forsoker hdlla mig uppdaterad nar det géller nya
rén om RLS. Dels genom RLS Foérbundet och dels
genom att jag har anmét mig till tjansten Google
Alert. Pa sa sétt far jag utan kostnad en gang varje
dygn ett urval nyheter om RLS. Det mesta pa engels-
ka och frdn USA och det handlar ofta om de olika
|akemedel sforetagen. Men da och da far jag tips om
nagon ny bok eller artikel.

Det vérldsomspannande nétet & en guldgruva for
manniskor med RLS. D&r har jag hittat mycket. Till
exempel radet om nollvisionen som gar ut pa att sa
fort du kénner minsta obehag - OJ, nu bdrjar det igen
- gor ndgonting &t det. Res dig, ga runt ett tag, masse-
ra fotterna. Sitt inte och vrid dig en enda sekund. Ju
mer sdlan du later RLS f& Gvertaget, desto béttre. Du
blir mentalt fri fran kéndan att lida av en sukdom
som har kontroll 6ver dig. Det & du som har kontrol-
len!

Hemma &r det ju l&tt. Pyssla med ndgot som innebar
att du ror dig. Sta och titta pa TV, da kan du stretcha
lite samtidigt. Vattna blommorna. Damma. Réita till
bockerna i bokhyllan. Det har blivit forhdlandevis
valstédat hos oss sedan jag borjade med nollvisionen.
Svérare & det nar man &r bortbjuden, pa moten eller
paresa. Men numera &r jag béttre pa att struntai om

jag stor. Jag har blivit den dér hjdlpsamma middags-
gasten som bér fat och hjdper till med att plocka
undan i koket. Dessutom &r jag en "stéende” gast. Nar
andra sitter hander det allt oftare att jag stér. De andra
vanjer sig snart. P& foredrag, méten och bio mm sitter
jag forstds langst ut i bankraden pa ytterplats - det gor
vd dlaRLS are. Och jag har i viss man Gvervunnit
min blyghet. Jag reser mig under féredraget och stél-
ler mig langst bak om jag maste. Jag sitter inte och
vrider mig i en timme. Vissatillfallen, men safa som
mojligt, da jag vet att det kommer att bli mycket sto-
rande att resa sig eller som pa flyget jag namnde,
bygger jag pa med Nobligan. N&got annat jag last
mig till & att dela upp dagens sysslor. De stillasittan-
de pa morgon och férmiddag och de med rorelse pa
eftermiddagen. Eftersom mitt arbete ar att skriva sa
far det ske tidig morgon och formiddag. Om jag har
brattom med nagot och maste skriva pa eftermidda-
gen pallar jag upp min bérbara dator pa strykbradan
och ett par telefonkataloger och star och skriver. Det
a forresten bra for ryggen ocksa. Annars blir det
arenden, tvétt, stéadning och motion pa eftermiddagen.
Kvélarna & forstas det svaraste. Det skulle kannas
skont att kunna sitta genom en hel kvéll och l&sa eller
se pa TV. Men eftersom det & omdjligt & det lika
bra att acceptera att om jag lyckas sitta lugnt i mer &n
tio minuter en kvart s & det jattebra. Enda gangen
jag kan sitta en langre stund & om jag tittar pa en
spannande film. Ibland gé&r det ocksa om jag hittar
nagot intressant att soka efter pa natet.

Det mesta av det hér & sakert redan kant for de allra
flesta, liksom andra sma knep som att det kan under-
|&tta att sitta pa nagot hart (ibland sitter jag pa en bok
eller till och med en skérbrada nér jag gar pabio eller
aker bil) och att vissa textilier & mer irriterande an
andra. Bast av dlt & nér jag kan ga barfota utan
strumpor.

Jag gick med i RLS Forbundet sa fort det grundades
ar 2000. Jag & medveten om att manga som lider av
RLS har mycket, mycket varre symptom an jag.

Men det kan handa att &en jag skulle ha det sdmre
om jag inte tack vare min bror tidigt borjat informera
mig om gukdomen. Dessutom har jag haft turen att
redan fran forsta stund hitta en 1&kare med positiv
attityd till patienter som lider av RLS. En annan vik-
tig sak - en forstaende make.

Liteinformation om mig galv:

Jag @ emigrant, immigrant och "hemmigrant”. |
drygt 20 & bodde jag i Nya Zeeland dér jag arbetade
som bibliotekarie, lararassistent och 6verséttare. Se-
dan jag kom tillbaka till Sverige har jag arbetat i
hemtjansten (bl. a. gétt kvéallspatrullen) och som per-
sonlig assistent under manga & & en forlamad kvin-
na. Nu &r jag pensionar, men arbetar vidare som for-
fattare. Jag skriver under mitt flicknamn Carin
Svensson. Mina forsta bocker kom ut i Nya Zeeland.
Ifall ndgon skulle varaintresserad foljer har en lista:
One Plain One Purl, 1989 (noveller)

Un unusually clumsy lover, 1990 (roman)



Kalenderflickorna, 1998 (noveller)

Kanonvader, 2000 (roman)

Silversalt, 2002 (roman)

Lamslagen, 2006 (roman)

Vinterbacken, 2009 (roman)

Charles Darwin - tankar som forandrade vérlden,

2009 (l&ttlést bok fér ungdomar)
Text
Carin Ardelius

Du duger som du &r

Att varaden du &r, &r precis nog.

Du duger som du & aven utan knog.
Tillsammans &r vi hér for varandra.

Att varaden du &, & precis nog.

Christina Borjesson

Skulle du vilja ha noterna pa den har dikten, sa
skriv till mej Christina Borjesson

European Restless L egs Syndrome

Study Group - EURL SSG

December 13 - 14, 2008 i M iinchen

Reseber attelse

Varje & i december tréffas medlemmarnai

EURLSSG i Minchen for ett mote pa fredagen. Pa
|6rdagen ar det ett specidllt vetenskapligt symposium
som man ocksa kan deltai. Vid detta méte kom del-
tagare fran saval Europa som USA. Totalt cirka 70
deltagare som utgors av forskare och kliniker med
specialintresse for RLS. Fran Sverige deltog Lena
Leissner som & docent och dverlakare pa neurologis-
kakliniken p& Universitetssjukhuset i Orebro.

Lena &r en internationellt valkand RLS forskare och
kliniker. Jan Ulfberg hade forhinder att delta i motet.
Fran Sverige deltog &en Sten Sevborn fran RLS
Forbundet. Sten holl alv en presentation over livs-
kvaliteten hos RL S patienter. Det &r resultatet av den

Hammarens slag och hjéartats, 2004 (historisk roman
om de forsta vallonerna) tillsammans med Lars Arde-
lius

e-post: borjesson.christina@gmail.com

studie som Sten gjorde i Sverige bland medlemmarna
i RLS Forbundet.

Det framkom vid detta méte inte ndgonting nytt.
Symposiet pa lérdagen handlade om jéarn och leddes
av Professor Richard P. Allen fran Neurologkliniken
pa Johns Hopkins Universitet i Baltimore, USA. All-
en anses ju vara den storste foresprakaren for jarn
som boven i RLS dramat. Diskuterades att gora ytter-
ligare kliniska studier for att klarstélla vad en intra-
vends jarnbehandling kan ge for resultat vid sekundér
RLS.

Det & alltid viktigt att tréffa dessa stora RLS profiler
och prata lite privat med dem. Det & emellertid sdl-
lan man kan séga att man lart sig ndgot nytt. Sa fort
gar inte utvecklingen. Daremot kan man ju fa egna
tankar och idéer bekréftade eller forkastade.

Dessa méten sponsras av EURLSSG som i sin tur far
resurser fran bland annat |&kemedel sindustrin.

Sten Sevborn
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A RSMOTESPROTOKOLL
M 6tets Oppnande.

Ordforande Leif Gustafsson hal sade motesdeltagarna valkomnatill motet. Leif gjorde en tillbakablick pa

aret 2008 och konstaterade att medlemsantalet minskat drastiskt och med det pengar att géra nagon verk-

samhet for. Saregionerna har legat pa sparlaga med méten/traffar under 2008. | och med detta arsméte sa
har allaregionernaordnat var sitt arsmote. Ordforandes forhoppning & att 2009 ska bli handelserikt RLS
ar.

M otets behoriga utlysande.

Kallelsen, dagordningen och verksamhetsberéttelsen var med i Vi Nattvandrare nr 1-20009.
Kallelse och dagordning har &ven varit utlagda pa webbsidan.

M étet godkande utlysandet av arsmotet.

Godkannande av dagor dning.
Forslaget till dagordning godkandes.

Val av métesor dforande
Leif Gustafsson valdes att leda dagens &rsmdétesforhandlingar.

Val av sekreterare
Ann Karlsson valdes till motessekreterare.

Val av justerareoch tillika rostréaknare
Anita Lindvall och Kajsa-Stina Wickman valdestill justerare tillika rostréknare.

Verksamhetsber attelse
Verksamhetsberéttel sen for 2008 foredrogs och godkéndes.

Kassarapport
Kassoren gjorde en redogorel se for RL S Forbundets ekonomi.

Revisionsber dttel sen

Darevisorerna g var nérvarande | aste Soren Hallberg upp revisionsberéttel sen som lades till handlingarna.

10. Ansvarsfrihet 2008

11.

12.

13.

Styrelsen beviljades ansvarsfrihet for ar 2008.

Verksamhetsplan och budget for 2009

Verksamhetsplanen foredrogs.

Projekt kommer att genomforasi regionerna sasom 1-2 forel asningar per region.
Styrelsen kan inte visa upp nagot budgetfordag p g asvart att berdkna medlemsantal.
Styrelseledaméter har 7.000:- att fordelainom sig.

Erséttning forlorad 16n 700:-/dag

Reseerséttning da kostnader finns for resor i forbundets tjanst

Kollektivt &ande verklig kostnad

Egen bil skattefritt belopp folja RSV regler. (f n 18,50/mil)

Forslaget till verksamhetsplan och budget godkandes av drsmotet.
Medlemsavgift for 2009 Medlem 200:-/ar, Stddmedlem 100:-/4r,

(Stédjande mediem 10 x 200:- )

Eftersom inget budgetforslag lagts s blir det of érandrat 2009.

Val

Val av Ordférande 1 ar Séren Hallberg



14.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

21.

22.

23.

24.

Val av Regionansvarig 2 ar

Syd: Sten Sevborn omval.

Stockholm: Vakant.

Sydost: Ann Karlsson omval.

Mitt: Lillemor Emretsson nyval och Soren Hallberg omval.

Norr: Birgitta Andersson omval.

Vést: Bildar en grupp med Malin Storhagen omval som sammankallande.

Val Kassor 2 &r Sten Sevborn omval

Val Styrelseledamot 2 & Malin Storhagen nyval

Fyllnadsval styrelseledamot 1 ar Leif Gustafsson nyval

Val Styrelsesuppleanter 1 &r Ake Sjostrand omval Lars-Erik Svensson omval

Val 2revisorer 1 &r Jorgen Emretsson nyval Pelle Svensson nyval
Val 1 revisorsuppleant 1 ar Vakant

Val valberedningen 1 ar
Lillemor Emretsson sammankallande omval
AnitaLindvall nyval

RL Sinformation

Sten visade aldersfordelningen i Forbundet bland medlemmarna.

Flest i ddern 61-70 &r det kanske kan forklara varfor det & svart at fa medhjéparei regionerna
plusi styrelsen.

Sten 6nskar att medlemsavgiften betalas via autogiro, han kommer att undersoka méjligheten pa
banken.

NYHETER
Neupro & en dopaminagonist —fran UCB —i plasterform —med rotigotin som aktiv substans och godkant

for behandling av RLS. Neupro finnsi tre styrkor — 1 mg, 2 mg och 3 mg. Plastret med 2 mg finns pa
marknaden och kan forskrivas for behandling av RLS. De tva andra styrkorna kommer senare pa markna-
den. For behandling av Parkinson finns plaster med stérre mangd av rotigotin. Neupro har en jamn utsond-
ring av rotigotin under 24 timmar och ska dagligen bytas. Ungefér samma biverkningsprofil som de andra
dopaminagonisterna. Eventuellt kan en hudirritation fran plasterdelen uppsta

Requip CR med ropinirol som aktiv substans fran GSK &r en vidareutveckling av Requip s att Parkinson-
patienter bara behover ta en tablett per dag. CR stér for Controlled Release och betyder att substansen ropi-
nirol utsdndras fran tabletten under hela dygnet. Om samma utveckling kommer fér Adartrel som &r god-
kant for RLS & oklart. Patentet pA Requip har redan gétt ut.

Sifrol har en motsvarande beredningsform under registrering. Om godkannande kommer under 2009 ar
oklart.

Det ryktas om andratyper av |&kemedel som skulle kunna anvandas vid RLS.

Ferritinvardet som hos friska bor ligga mellan 20 och 300 mikrogram/liter. Hos en RL S patient bor vardet
vara hogre an 50 mikrogram/liter. Starka krafter verkar foér en 6kning till 200 mikrogram/liter.

RL S Dagen kommer inte att anordnas under 2009.

Avsdlutning
Leif lamnar dver klubban till Soren Hallberg som avslutar &rsmotet 2009 med att tacka alla narvarande.



RL S och akupunktur.

Den amerikanska organisationen RLS Foundation
som bland annat ger ut tidskriften Nightwalkers hade
uppmanat alla sina l&asare att skicka in resultat fran
eventuella behandlingar med akupunktur. | senaste
numret av Nightwalkers rapporterar man resultaten
fran fem RLS patienter som har provat akupunktur.
Det & Overvégande negativa resultat Ssom rapporteras.
Svaren innehdller inte mycket hjalp mot sméartan eller
RL S besvaren men ett rejalt hal i planboken.

Det finns inga vetenskapliga bevis om siger att aku-
punktur &r effektivt vid behandling av RLS. Det finns

emellertid inte heller nagra vetenskapliga studier som
visar motsatsen.

Den som vill far helt enkelt testa och se. Tron betyder
naturligtvis mycket i detta sammanhang.

Sten Sevborn

TACK ALLA MEDLEMMAR

Vid arsmotet |amnade jag 6ver ordforandeklubban

till Soren Hallberg.

Min RLS historia &r lang.

Ett &r efter att Forbundet bildats valdes jag till vice
ordférande och regionansvarig i Region Syd.
Regionansvaret hade jag kvar till Sten Sevborn tog
Over.

2001 ordférande i FOrbundet.

Jag har haft mgjlighet att vara med att utveckla och
bygga upp RLS Férbundet vilket jag med gladje
gjort.

Tankarna gér tillbaka nagra &. Medlemsantalet bara
okade, da den femhundrade medlemmen skrivits in.

TIPSRUTAN

"Jag tar Sifrol. Lakaren har ordinerat en tablett
(0,18mg) till natten. Besvéren var olidliga redan vid
atta pa kvéllen, men tog jag tabletten tidigare blev jag
jéttetrott tidigt. Nu tar jag en halv tablett vid §u och
den andra halvan vid halv nio. Nu dlipper jag besvé
ren och & lagom trott da det & dags att sova."

Lenai Stockholm

Kommentar:

"For de flesta borjar besvéren vid TV-dags, ca 19-20.
Det tar 2 timmar for Sifrol att verka, och har besvéren
val borjat fungerar Sifrol inte sd brafor mig.

Sjalv tar jag min halva dos Sifrol redan 16:30

(jag har ett larm pa min mobiltelefon sa jag inte
glommer) och den andra halvan da jag lagger mig.

festade styrelse, vi at tarta pa styrelsematet, lokalut-
hyraren bjod.

Beslut togs om att ge ut en tidning Vi Nattvandrade,
de forsta &ren gavs bara ett informationsblad ut, det
var 1till 2 sidor.

Styrelse och regionansvariga har utbildades sa de

kan svara pa de vanligaste fragorna rérande RLS.

Det & med gladje jag ser tillbaka, ténk sd manga
personer med RLS problem jag fétt traffa vid infor-
mationer runt om i landet. Tank sa manga jag pratat
med i telefon, ala med mer eller mindre RLS kryp-
ningar.

Ordférandeskapet i RLS Forbundet &r ett idedllt hel-
tidsarbete.

Jag kommer att under 2009 vara kvar som vice ordfo-
rande.

Och ansvarig utgivare for var tidning.

I och med &rsmétet 2010 da lamnar jag allt.

Vill varamed d& Forbundet har 10 ars jubileum.

Leif Gustafsson fd. ordférande

HEDRA MINNET AV NAGON NARA !
Skank en minnesgavatill RLS Forbundet

De anhdriga fér en personlig halsning frén Dig.

Du hjéper RLS Forbundet att sprida kunskap

om sjukdomen Restless Legs, den okdnda folksuk-
domen

Tel: 0411-52 14 57

PlusGiro: 127 09 27-5

Bankgiro:5792-6115

Da fér jag sova hela natten samt slippa besvaren pa
kvélen."
Soren Hallberg, ordférande

"Nagra av mina bekanta sager att potatis paverkar
RLS besvéren. Sedan jag horde det har jag mérkt att
det stdmmer. Besvéren blir lite lindrigare om jag inte
dter potatis!"

Ann-Britt, Falun

"Jag tycker om att ta ett glas vin till maten. Vitt vin
gar bra, men rétt vin verkar ta bort effekten av medi-
cinen.

Tips: Undvik rétt vin."

Olle, Nynéashamn



Fler lasartips 6nskas! Skickain dem till oss!
Redaktionen

FRAGESPALTEN
Fréga:
Hej!
Jag har haft RLSi fleradr. Nu verkar det som att min
medicin nastan dlutat verka, trots att jag okat dosen.
Snart & jag uppe i maxdos, och vad gor jag om jag
om medicinen inte verkar d&?
Jag skyller pAmedicinen, for mina RLS besvér & inte
mycket varre &n innan jag fick medicin.
Finns det hjalp att fa?
S. Nilsson, Skévde

Svar:

Visst finns det hjélp!

Visserligen tenderar RLS att bli véarre med aren, men
i ditt fall & det nog sa att du behtver byta medicin en
tid.

| nervernas kontaktpunkter finns "sandare" och "mot-
tagare" (receptorer), och medicinen underléttar trans-

porten av signaler mellan dessa. Hos en del ménni-
skor verkar det som om receptorerna blir mer och
mer okansliga mot medicinen. Det man da kan gora
& att ga over till en annan medicin som verkar pa
andra receptorer.

Efter 6-12 manader kan man gatillbaks till den gamla
medicinen igen om man sa dnskar. De gamla recepto-
rerna har davilat och man kan atergatill en légre dos.
Talamed din |&kare om detta.

Lyckatill!

Soren Hallberg, ordférande

Fréga

Jag har hort att RLS & arftligt. Sa & det nog for min
far hade stora besvar men fick aldrig hjap.

Nu &r det s att min son snart fyller 50 och har inga
besvér. Han har bara ett barn, en son (mitt enda barn-
barn). Den unga pojken kommer vl att klara sig fran
det hér elandet?

Stig Holmstrém

Svar:

Jag hoppas verkligen att din sonson ska slippa RLS.
Chanserna & nog goda, men det finns tecken pa att
RL S generna kan hoppa 6ver en generation. Tyvarr.
Soren Hallberg, ordférande

Skicka era fragor till redaktionen eller direkt till mig.
Adresser pasid 2.
Soren Hallberg, ordférande



Debattinlagg
Forsakringskassan och RLS
Nu & det sommar! Men vi som & RLS suka gar
mot en allt mer kall "vinter"! Jag undrar om besluts-
fattarna har nagon person i sin narmaste omgivning
som blivit nekad ukpenning? Negj, det tror jag intel
Jag tror att de och vi lever i helt skilda vérldar. Det
enda helt sakra for oss bada &r att vi alla ska do forr
eller senare, och da behdvs inga pengar nar alt &ar
Over. Men innan vi kommit dit vore det ju skont att
kunna klara sig pa ett rimligt sétt. | alafal savi kan
klara av att betala vara rakningar, och kanske ha n&
gon liten del Gver att forgylla tillvaron med. Men tur
trots allt..., oftast ar det basta gratis. Jag tanker pa det
viktigaste, och det &r kérlek och vanskap.
Jag har arbetat heltid i 30 & men borjade jag faalt
mer svart att sova. Slutligen blev det diagnostiserat
att jag hade Restless Legs, och jag fick medicin.
Men tyvarr fungerar det anda inte ndgot bra med
min somn och jag blev heltidsgukskriven av min
lakare. Jag har ocksa varit pa somnlaboratorium
dar min daliga somn konstaterats.
Och nu vill jag kommatill det jag vill férmedla:
Forsakringskassan arbetar nu érendebaserat sen
nagra ar tillbaks. Vilket i mitt fall innebar att mer
an 15 handlaggare har varit inblandade i mitt &ende,
och ett &rende har blivit fyral Ingen pa FK har
jag fatt kommai kontakt med under hela den tiden!
Man har nekat mig sjukpenning och ansett att jag
inte & négot drende.
De nekande besluten har gjorts pa felaktiga grunder;
forsdkringsldkaren har gjort sina uttalanden
innan intyg fran sdmnlab har inkommit och sen har
aladvriga handldggare "arvt" med sgj felen.
Att lyssnapamig eller tahansyn till det jag skrivit
har ingen pa FK gjort under hela dennatid. Det
tycks vara sa att FK:s manniskosyn &r att vi som har
RLS &r bluffare hela bunten.
Det kédnns mycket sorgligt allt ihop. Framforallt &
det arbetskrévande och péfrestande fér mig och min
man att klaraav och varai denna réattsprocess som
FK satt igang. Mitt &rende har varit i Lansrétten dar
jag vann, men FK har 6verklagat till Kammarrétten.
Allt hade inte behovt blivit sa langdraget och felbe-
handlat om FK hade haft en 6ppen dialog eller kom-
mit till de moten som arbetsgivare, behandlande 18ka-
re och jag inbjudit till sAmanga ganger.

Att ha en drendebaserad utgangspunkt i sitt arbete

ar sakert bra for FK for da kan man arbeta med vilket
drende som helst i hela landet. Mitt &rende har varit i
b&de Stockholm, Sundsvall, Ostersund, Falun och nu
i Goteborg! Men vilken tid tar det inte for varje hand-
l&ggare att séttasig in ett &rende? Kan

det handlaggas pa ett rattssakert sétt? Vem tar ansvar
for felaktigt fattade beslut?

Forra veckan |amnade jag in mitt FOrsakringskasse-
arendetill JO. Det blev dver 1 kg papper:

1. Forsakringskassans beslut har tagits pa fel diagnos
plus en uteldmnad diagnos.

2. Handl&ggare invéntade g annonserad utredning
speciellt gjord for aktuellt beslutsérende.

3. Handl&ggare tar bedut utan att beakta alla fakta
och intyg som finns for &rendet.

4. FK undanhdller intyg och skrivelser for Lansrétten
i ma mot mig. Intygen finns i Forsakringskassans
&go men delges inte Lansrétten. Samma har nu ocksa
hant i Kammarrétten.

5. FK hdrsammar inte mig, min arbetsgivare och
behandlande 18kare och gor sig okontaktbar. Deltar

g /kommer g pa avstamningsméten som arbetsgivare
och behandlande |8kare inbjuder till.

6. Svarar € pabrev och e-post

7. Fyrabedlut & tagna med felaktigt underlag.
Handlaggare "arver" fel fran varandra.

8. FK:s handlédggare har g undertecknat beslut och
andra dokument som & sdndartill mig. Detta har

hént vid mer an tio tillfalen.

9. Pa grund av FK:s daliga handl&ggning fran borjan
sd har det blivit en onodigt langvarig process.

10. Daligt bemdtande vid telefonkontakter de ganger
jag lyckats komma fram till eftersokt person. Ett

svar som jag ibland fétt i telefonvaxeln ar: "Jag far
inte kopplafram dig till denna person”.

- Jag anser att FK:s forsakringsmedicinska rédgivare
har fétt ett alldeles for stort inflytande nér deras
beslut stélls dver behandlande l18kares och experters
utldtanden (som ocksa tréffat patienten)!

- Dessa utdragna och meningsl 6sa processer kostar
mycket bade for samhéllet och den enskilde!

- Vi som &r sjukskrivna behdver fahjalp istallet for
sjap!

Du som har RLS, vad &r din erfarenhet av
Forsakringskassan?

Sign: Overkord RLS are



FRAN REGIONERNA

En baranderelation méten i varden
Seminarium med tema kommunikation och be-
motande Universitetssukhuset i Lund.

Detta symposium arrangerades av §ukhusbiblioteket
pa Universitetssjukhuset i Lund.

Saval allmanhet som patientorgani sationer var
inbjudna. Totalt var det cirka 300 personer som
lyssnade.

Sjukhuschefen, en dansk som heter Bent

Christensen, inledde och hade en hel del intressanta
tankar om sjukvarden i dag och hur han ser den om
nagra ar. Det blir en dramatisk forandring for ala
parter.

Enligt Bent maste varje méte inom vardapparaten
leda till nagonting som innehdller ett mervarde. For
att detta mervarde ska uppsta maste bada parter, savé
patienten som l&karen, vara professionella och vd
insatta i det som ska diskuteras. Detta betyder att
sava patient som doktor maste vara kunna det som
ska avhandlas. Han forvantar sig att patienten har satt
sig in i sin gukdom genom internet, patientorganisa-
tioner, anhtriga eller pa annat satt och pa sa sétt blir

RLS patientinformation i Varberg i Folkets
Hus

Arne Johansson hade bokat saval lokal som annonser
i lokaltidningen, Hallands Nyheter. Fran Hallands
Nyheter var sdval reporter som fotograf pa

plats och intervjuade Arne och Sten. Lokalen pa Fol-
kets Hus var ljus och fin.

Vi kunde gléadja oss &t 46 ahorare. Det borde egentli-
gen ha suttit 6ver 5000 personer i salen. Det hade
naturligtvis blivit lite for trangt. Men sAmangai

Varbergs kommun lider av RLS. Arne dukade upp
forfriskningar och Sten plockade ihop utrustningen
for att kunna presentera RL S Forbundet,

RL S patientinformation i Uppsalai

Rober gssalen pa Akademiska Sjukhuset

Bertil Hellstrém i Uppsal a hade bokat lokal och an-
nonsi UppsalaNya Tidning. Vi hade hoppades pa en
full sal. Den rymmer drygt 100 personer. Vi maste till
slut ge oss med 45 dhorare. Sten Sevborn presentera-
de RL S Forbundet och Rastl6sa ben - somnldsa nét-
ter. Dérefter gick Sten igenom RLS fran historiatill
diagnos och behandling.

Det blev en hel del frégor under kvallens géng. Aho-
rarna verkade ndjda med svaren. Tyvérr kunde vi inte
rekommendera ndgon |akare som manga av dhdrarna
garna ville veta. Flera var intresserade att bli med-

en kompetent motpart till doktorn som ocksa méaste
hainformerat sig om den aktuella §ukdomen.

Detta &r egentligen for mig ingenting nytt, utan det
jag forvéantar mig ska ske vid ett besok hos en doktor.
Jag vet emellertid av egen erfarenhet att det

oftast & jag som kan ndgonting om RLS och att dok-
torn i de flesta fallen inte vet. Detta faktum & natur-
ligtvis mycket otillfredsstéllande for doktorn. Han ar
den som ska kunna, men ska han kunna alt om allt?
Det &r inte heller rimligt. | och med att bestken &r
inbokade kan emellertid doktorn séfta sig in i sin
nésta patients situation via internet och de journaler
som finns. (Kommentar Sten Sevborn)

Detta betyder att en RLS patient bér och ska vara vé
insatt och kunna tala om for doktorn att det & RLS
han/hon lider av. Pa detta sétt ska det bli enklare och
effektivare att stélla en riktig diagnos. Det arbete vi
gor idag, att informera om RLS till allmanheten, &r
altsahelt i linje med det som forvantas bli framtidens
melodi.

Sten Sevborn

Rastl6sa ben - sdmnldsa nétter och programmet
om RLS fran historia till diagnos och behandling.

Det blev en hel del
frégor under kvéllens gang. Ahérarna verkade néjda
med svaren och presentationen om RLS. Det blev tre
nya medlemmar direkt och tre Rastl6sa ben - sdmnl 6-

sa natter saldes.
Text och Foto
Stern Sevborn

lemmar och skulle betala senare. Tva Rastlésa ben -
somnldsa nétter
saldes.



RL S-patientinformation i Segelbergssalen pa
Sjukhuset i Bor as 2009-04-21

Arne Johansson hade bokat sdval lokal som annonser
i lokaltidningen, Boras Tidning. Fran tidningen kom
en reporter med fotograf och intervjuade Arne och
Sten. Vi hoppas att det kommer en bra artikel som
leder till 6kad kunskap och fler medlemmar. Det kom
42 dhorare. Arne halsade vdlkommen och Sten pre-
senterade RLS Forbundet, Rastlésa ben - somnldsa
nétter och RLS fran historia till diagnos och behand-
ling. Innan vi gick igenom behandlingen tog vi en
benstrackare och kunde &en avnjuta forfriskningar
som Arne dukat fram. Efter presentationen kom det
en hel del frégor. Ahorarna verkade néjda med sva-
ren. Tyvarr kunde vi inte rekommendera nagon |aka-
re som manga av ahorarna garna ville veta. Flera var
intresserade att bli medlemmar

och skulle betala senare.

Sammankomst i Rattvik

Den 16 april tréffades ndgra RLS are pa Réttviks
kulturhus. Ett vallovligt initiativ av Christina Borjes-
son som & Kommunombud. Just denna dag tog den
fantastiska véaren lite time out. Vi satt hogst upp paen
avbalkning under tradbjékarna.

Christina bjéd om-
ténksamt

Restless Legs Syndrome Foundation Clinical
Standards and Scientific Meeting Johns
Hopkins Mount Washington Conference Cen-
ter; Baltimore, Maryland, USA Oktober 25 -
29, 2008-10-30

Reseber attelse

Den 11 juni 2008 fick jag, som medlem i EURLSSG,
den forsta inbjudningen till ett RLS mote den 26 ok-
tober 2008 i USA. EURLSSG (EUropean Restless
Legs Syndrome Study Group) &r en forening i Europa
med |&kare och forskare med specialintresse for RLS
som medlemmar, dér dven jag sedan nagra & ar med-
lem. Jag svarade direkt att jag garnaville

komma Den 6 augusti hade jag kontakt med min
van, Doktor Jan Ulfberg, som sade att han ocksa
skulletill dettaméte och prataom jarn och RLS.

Den 8 augusti kom meddel ande fran Professor
Richard Allen att allt var klart for mitt deltagande i
symposiet. Dessutom inbj6ds jag av honom att deltai
ett anslutande méte med EURLSSG och IRLSSG
som vérdar under tiden 27 - 29 oktober. IRLSSG
(International Restless Legs Syndrome Study Group)

pa fika och entusiasm. Skrivandet och sangen lyftes
fram som hdjande av livskalliten Men &ven tunga
amnen som Forsakringskassans ovanliga och inhu-
mana attityder dryftades. Bara tillsammans &r vi star-
ka!

Goran Melegjo

Seniormassai Falun

For forsta gangen holls en Seniorméassa (endagsmas-
sa)

i Falun den 22 april med ett stort utbud av aktiviteter.
Det hela blev betydligt stérre an arrangorerna fran
borjan tankt sig, med ett 40-tal utstéllare. Var lansan-
svarige Ann-Britt Bergqvist anmélde oss omedel bart.
Trots det fick vi en lite undanskymd plats for vart
bord. Nu gjorde det inte s mycket, vi fick en hel del
besokare anda.

Den hér typen av aktiviteter &r bra att deltai. Vi syns
pa rétt stélle och utstéllningsplats & billigt, ofta gra-
tis. Nagon annonsering behovs inte heller. Ett tipstill
vara kommunombud!

Soren Hallberg.

ar en internationell férening med |ékare och forskare
med speciaintresse for RLS som medlemmar.
Symposierna sponsrades av EURLSSG och

IRLSSG.

Den 25 oktober flog jag fran K 6penhamn till

London, Heathrow, dér jag tréffade Jan Ulfberg, som
startade sin resa pa Arlanda i Stockholm. Pa
Heathrow i London tréffade Jan och jag flera av de
ledande RLS personerna i Europa som flég med
samma maskin som vi till Baltimore. Jan och jag fl6g
tillsammanstill Baltimore. Vi landade vid 17 tiden pa
l6rdagen efter en 9,5 timmar |ang flygresa. Néastan
200 km/timme motvind hela resan gjorde att det tog
langre tid an normalt. Resan i sig var for en svart
RL S drabbad som mig utan problem. Jag

tog min medicin mot RLS som jag alltid gor och



kunde njuta av en lang och skon flygtur i en Boeing
767 med British Airways. D& och da var det mycket
turbulens i luften och vi uppmanades att spanna pa
oss sékerhetsbéltet, vilket jag alltid har nér jag flyger.
Servicen i flygplanet var verkligen bra. Vid ankoms-
ten i Baltimore tog den sedvanliga inreseproceduren
lang tid. Vi, deltagarna i RLS konferensen, kordes
sedan med limousiner till hotellen dér vi skulle bo.
Jan och jag bodde pa samma hotell.

Senare hdmtades vi med limousine for att deltai val-
komstaktiviteterna till RLS Clinical standards work-
shop symposium pa Johns Hopkins Universitet i Bal-
timore. D& fanns hela vérldseliten nér det gdller
RLS.

Sondagen den 26 oktober startade métet om kliniska
standards klockan &tta pa morgonen. Det var tre olika
arbetsgrupper som skulle arbeta igenom diagnoskrite-
rier och andra viktiga omraden for RLS.

Varje deltagare holl en kort presentation som sedan
diskuterades. Det var larorikt att delta. Samtidigt lite
av en besvikelse att det inte gar snabbare framét. RLS
ar emellertid en komplicerad sukdom och det finns
manga andra tillstand eller §ukdomar som i vissafall
kan liknas vid RLS. Darfor maste diagnoskriterierna
verkligen vara glasklara. Det positiva ar att det hela
tiden & en utveckling inom forskningen rdrande
RLS. Det & ocksa gladjande att se att det finns
manga unga och framstdende forskare som arbetar
mycket intensivt och att statusen for RLS hela tiden
stiger.

Vi kan aven gladjaoss &t att vi i Sverige har ett flertal
internationellt erkanda RLS forskare och Kliniker.
Diskussionerna pagick andatill kvéalen.

Det stora motet borjade mandag morgon klockan étta
den 27 oktober och slutade pa onsdagen den 29 okto-
ber klockan 14.00. | symposiet deltog mellan 70 och

80 forskare och kliniker fran manga lander. Jan Ulf-
berg och jag var de enda svenska deltagarna. De
flesta deltagarna kom fran Tyskland och USA.
Markligt nog finns det inte nagon fargad deltagare.
Det blev langa och intensiva dagar med oerhort
mycket information och diskussioner. Aterigen blev
det klart hur intensivt det arbetas inom och runt RLS
for att fa en béttre situation for de som &r drabbade
men &aven for att hjépa doktorerna att enklare dia-
gnosticera och behandla RLS. Det framkom inte n&
got vetenskapligt som var nytt for mig.

Jan Ulfberg var ordfdrande for en session om jarn
och RLS. Jan holl aven ett foredrag om jarnets effekt
vid sekundér RLS.

Jag hade aven tillfélle att diskutera med cheferna for
den amerikanska RL S organisationen — RLS Founda-
tion. De upplever samma problem som vi ndr det
gdler medlemsutvecklingen. De har tappat néastan
halften av antalet medlemmar, fran 11.000 till drygt
5.000, i och med att dopaminagonisterna registrera-
des. Manga medlemmar som téanker kortsiktigt anser
att de blivit friska och dérfor inte behtver patientfor-
bundet langre. Medicinerna & sa effektiva i borjan.
Nér sedan problemen borjar upptécker de att de dock
behover hjdp och gar aerigen in som medlemmar.
Samma fenomen har vi mérkt i Sverige.

For mig var &ven mycket viktigt att kanna att flygre-
sor pa narmare tio timmar inte & nagot problem nér
man anvander rétt medicin och i rétt dos. Resan hem
var ett nattflyg. Jag kunde inte sova, vilket & helt
naturligt eftersom jag &ven hemma i min skéna séng
har somnproblem. Jag kunde emellertid, tack vare
god medicinering, sitta stillai stolen under hela nat-

ten och détitta pa flerafilmer.
Sten Sevborn
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Humoristiskt kaseri av .Goran Melego

Katten Kissar Myror Bits

Den rod kroppsmyran stickus, svidus, gar intei idé pa
vintern &en om den gynnas av sommarens varme-
boljor.

Jag vinglar omkring sdmndrucken och I&tt drogad.
Hej och ha alla pillermassor och nattsuddande kullor
runtom i Sverige.

Bestdmmer mig for att antra badkaret for att inta ett
vaxel varmt fotbad. Haller pa att halka i det glatta
karet. FOorsoker modulera tempen med de gammel-
dags kranarna. Dock blir vattnet fér varmt. Den ena
foten blir nastan grisskér av det heta vattnet.

Fotterna sprétter och tarna darrar medan vattnet for-
sar langs med benen.

Avtappningsproppen & inte i men anda rinner vattnet
ur daligt. Inger skurf eller glufssuck som det brukar
|&ta nar vattnet gar.

Da ser jag till min fasa ett flera centimeters vatten
lager over hela badrumsgolvet. | stigande tendens
Over troskeln till vardagsrummet. Helstopp i avlop-
pet.

Och den golvladggare som lyckades med konsten att
fafel golvlutning.

"Jag ooorkar bara inte skyffla vatten." Kastar ett vé
anvant badlakan pa golvet och tassar ut och torkar
mig.

GOr annu en kylskdpsraid och bullar upp med béde
l&ngsamma och snabba kolhydrater.

Den feta fitness metoden far vanligen vantatill

nésta vecka.

" Har & det foérgorning och mytférdarvning som
géler.

Jag borjar frysa efter badet och déantrar jag ner mot
pannrummet. Magen gungar som pa ett hangbuksvin

KOMMANDE VERKSAMHET

Pa denna sida brukar Du finna vilken verksamhet
regionerna kommer att genomféra. Vid presslaggning
var hostens program g fardigt.

Du kommer att hitta datum och platser pa var
hemsida.

Vi kommer @ven att annonserai lokalpress.
Redaktionen

POSTTIDNING B

Retur till avsandare

och depdplastret hanger patrekvart Gver bilringarna i
mittens rike. Katten stryker mig skont éver benen nar
jag transiterar genom trapphuset for att hdja varmen i
huset sedan ténker jag mig ett nytt forsok att éntra
sanghalmen.

Men forst lite chockterapi. Jag gar helt sonika ut pa
atantaket och stéller migi snén "snén

lyser vit pa taken ingen i stugorna & vaken." Jag
borjar skaka av kylan och vips fér bldsan kraftiga
trangningar, "tdnk om jag kunde kissa Gver takrén-
nan”.

A nej det & for vagat. Gér in i husvarmen pé

vég till toa, mellanlandar i gungstolen forst. Gungar
pa med dovt knarrande. Skriker till da& jag lyckats
klamma stortan under meden. Sitter dar och tycker
synd om mig sjalv. Anda tur att man bor i ett enfa-
miljshus, annars hade va storningsjouren ringt pa
och klagat. Hajar till nér en stor blét pol ger sig till
k&nna runt fotterna. Blir varse om snén som smélt
fran fotterna,

fotterna som jag gldmde rensa efter vistelsen
utomhus. Jag ga ner i nedre plan och l&tta pa trycket,
patoa.

Men vad &r detta ? vatten, Gversvdmning och
avloppslukt !

Hustrun kommer att saga att sa blir det inte nar

hon duschar. Vilken osis!

Nu gar jag ut, byltar pa mig mycket klader och tar
med pannlampan. Klockan &r kvart 6ver fem och ala
somntdg verkar ha gétt. Efter en promenad gar jag in
och intar sovkammaren

satyst som majligt. Slumrar omsider till ett par

korta stunder, senare vid formiddagsfikan sdger min
fru att katten Killi har kissat i trapphuset efter att
varit instangd dar. " Ar det katten som varit framme
vid gungstolen och i badrummet ocksd" fragar hon.
Nja det torde vara ett utslag av kissmyror genméler

jag.



