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ORDFÖRANDE HAR ORDET 
Ny ordförande i RLS Förbundet 
 
Sedan årsmötet har jag förtroendet att vara ord-
förande i RLS Förbundet. Leif Gustafsson har 
valt att trappa ned. Tack och lov har han accepte-
rat att sitta kvar åtminstone ett år i styrelsen som 
vice ordförande. Det känns tryggt. Leif kommer 
också fortsättningsvis att vara ansvarig för Vi 
Nattvandrare. Tack Leif för det, och tack för alla 
år du varit ord- förande 
i RLS Förbun- det, det 
blir en utma- ning att 
ta över efter dig!  
Lite om mig själv: 
Jag är född och uppvux-
en i Dalarna men har 
tillbringat mitt arbetsliv 
i Stockholm, oftast i 
ledande ställning. Inte förrän vid fyllda 60 fick 
jag min diagnos RLS, men hade samtidigt dragit 
mig undan från arbetslivet på grund av trötthet. 
Ett par år senare flyttade jag tillbaks till Dalarna 
och bor nu i en liten fin by som heter Hagge, 
mellan Ludvika och Smedjebacken. Ett beslut 
som jag inte ångrat en sekund, trots att jag vack-
ra sommardagar kan sakna segelbåten jag hade i 
skärgården. 
Här i Hagge bor jag vid skogsbrynet. Det inbju-
der till strövtåg i naturen. Jag är hundälskare och 
har sedan ett år en liten blandrashund. Det har 
visat sig vara den bästa medicinen mot RLS jag 
provat, och jag har provat många! Vi går i sko-
gen tillsammans, min hund och jag, flera timmar 
varje dag oavsett väder, och jag klarar mig nu på 
en minimal dos Sifrol! En underbar erfarenhet 

som också får mig att reflektera över de RLS 
drabbades situation som är rörelsehindrade. Vi 
som har möjlighet att röra oss som vi vill är lyck-
ligt lottade!  
För framtiden vill jag som ordförande: 
·  Fortsätta det viktiga arbete som redan görs 

med spridande av kunskap om vår sjukdom. 
·  Kämpa vidare för att få Socialstyrelsen att 

acceptera RLS och ge RLS Förbundet bidrag. 
·  Få försäkringskassorna behandla RLS patien-

ter humant. En del nekas sjukpenning tvärt 
emot patientens egen läkares anvisning. Ofta 
behandlas de mycket olika inom samma 
landsting. 

·  Agera för att få fler medlemmar i RLS För-
bundet. Det är så mycket lättare att bli hörd 
om man är många! 

·  Slutligen vill jag höra från er alla vad ni vill 
ha ut av ert medlemskap! 

·  Vad vill du läsa i denna tidning? 
·  Hur viktig är hemsidan på internet, och vad 

vill du se där? 
·  Vad vill du att RLS Förbundet ska göra för 

dig? 
·  Vad kan du själv göra för RLS Förbundet? 
Skriv och berätta! Eller ring! 
 
Du finner adresser och telefonnummer på sid 2. 
Jag önskar er alla en fin sommar! 
 
Sören Hallberg 
Ordförande
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Susanna blev av med "myrkrypningarna" 

 
När Susanna Eriksson 
var liten tyckte hon 
det pirrade så konstigt 
i be-nen. Till mamma 
sa hon att hon var 
"damsig" - ett barns 
sätt att med egna ord 
försöka förklara att det 
kändes besvärligt i 
kroppen och att hon 
behövde röra på sig.  Susanna Eriksson 
Fyrtio år senare fick hon hjälp mot sina besvär. 
Susanna Eriksson är 46 år och har haft "myr-
krypningar" i benen så länge hon kan minnas. 
- Jag kommer till exempel ihåg hur jag i tioårsål-
dern fick gå upp tidigt för att vara i tid till en 
hundutställning som jag skulle besöka tillsam-
mans med mamma och våra hundar. Jag satt i 
bilen i två timmar och kände hur det började 
sprattla allt mer i benen. Det blev en plågsam 
resa för en liten flicka som inte kunde gå upp och 
röra sig under den långa bilturen, berättar hon. 
Att det "kryper", pirrar eller "bränner" i benen är 
något som även Susannas mamma och morfar 
fått erfara. Hennes bror och yngsta son har också 
känningar, men inte lika omfattande. 
- När jag var yngre led jag inte så mycket av det 
hela, eftersom besvären upphörde när jag rörde 
på 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 möten - allt 
sådant blev väldigt jobbigt. Jag har aldrig kunnat 
somna i famnen på min man, utan måste alltid 
vända och vrida och krångla innan jag till slut 
somnar. Ett tag trodde min man att det var något 
psykiskt med mig, som gjorde att jag höll på så 
där, säger hon med glimten i ögat. 
Susanna tyckte länge att det inte var någon idé 
att söka medicinsk hjälp för problemen eftersom 
de fanns i släkten och hade blivit "vardagsmat". 
Men en dag 2004 sa hennes mamma till henne 
att anmäla 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 järnförråd som visade 
sig vara extremt lågt. Sedan hamnade jag i en 
grupp som fick järnsackaros insprutat intravenöst 
fem gånger under två veckor. Redan efter första 
dosen kände jag en enorm befrielse besvären var 
borta! Jag trodde knappt det var sant. 

Plötsligt kunde jag titta klart på en hel film på 
TV utan avbrott. Och jag kunde sova en hel natt 
utan att gå upp och vandra, berättar Susanna 
Eriksson. 
I efterhand tycker 
hon att hon borde ha 
sökt hjälpt 
tidigare. Då hade hon 
kanske bland 
annat fått rådet 
att avstå från att bli 
blodgivare - en olämp-
lig företeelse för per-
soner med låga järnvärden. 
- Jag gav blod vid något tillfälle, men vid ett 
annat sa personalen stopp. Och när min läkare i 
forskningsstudien fick veta att jag lämnat blod 
tidigare i livet blev hon riktigt upprörd - "den 
karriären är över!" var hennes kommentar.  
Susanna Eriksson arbetar som tjänsteman på ett 
industriföretag, men är också bonde tillsammans 
med sin make på gården i Viby mellan Hallsberg 
och Laxå. 
- Båda mina jobb innebär mycket rörlighet. På 
gården har vi ett åttiotal nötkreatur, skogsbruk 
och odlingar så jag sitter sällan still en längre 
period, vilket har varit bra för att motverka sym-
tom. Men idag vet jag att jag också kan bli be-
svärsfri genom att hålla järnvärdet på rätt nivå, 
säger hon. 
 
 
(Sidoar tikel/ faktaruta) 
Restless legs och järnbr ist. 
Det är känt att en störd balans av signalsubstan-
sen dopamin i hjärnan kan bidra till restless legs 
symptom och dopaminliknande preparat är idag 
en vanlig behandling. 

Senare forskningsrön har visat att även järn spe-
lar en viktig roll vid restless legs och att järnbrist 
kan förvärra symptomen. Det kan vara en av 
flera orsaker till att restless legs ofta debuterar 
vid graviditet, och är vanlig hos blodgivare och 
andra grupper med låga järnvärden. Cirka 60 
procent av personer med RLS har en ärftlig be-
lastning. Övrigas besvär kan ibland härledas till 
någon annan sjukdom, tillstånd eller intag av 
läkemedel, men hos vissa personer hittar man 
ingen bakomliggande förklaring till besvären. 
Text och foto 
Catharina Bergsten 



TACK VARE MIN BROR 
Tack vare min tio år äldre bror lärde jag mig tidigt 
hur en människas liv kan påverkas av myrkrypningar, 
rastlösa ben, restless legs - kalla det vad du vill. 
Min bror hette Göran och han är död nu. Bara 69 år 
gammal. Först drabbades han av diabetes och jag 
minns mycket väl var jag befann mig när jag läste 
brevet där han berättade om sin sjukdom. Jag stod på 
tröskeln till min lille sons rum i en gammal trävilla i 
Auckland, Nya Zeeland. Det var i början på 80-talet. 
Men att Göran led av RLS fick jag inte reda på förrän 
långt senare i början av 90-talet när jag flyttat hem 
till Sverige. Myrkrypningar var ju ingen sjukdom och 
inget dramatiskt som man brydde sig om att skriva 
om i brev. 
Så småningom fick min bror Parkinsonmedicinen 
Madopark för sina rastlösa ben, men den mådde han 
illa av och kunde inte ta. Så gott som varje natt var 
han uppe och vandrade eller ägnade sig åt något som 
kunde distrahera honom en stund. Han började måla 
akvareller nattetid, han inrättade en verkstad i sitt 
garage och slipade halvädelstenar, han studerade 
egyptologi på nätet. Omkring klockan fyra på nätter-
na hände det att han skrev e-post till mig, inte om 
sina "dumma" ben utan om släktforskning och sådant 
han hittat på internet om trakten där vi växte upp. 
Flera år före pensionen måste han lämna sin tjänst 
som rektor. Då var det ingen som visste hur allvarligt 
det där med myrkrypningar kunde vara. Men får man 
inte sova om nätterna är det naturligtvis omöjligt att 
klara av vilket arbete det vara må. 
Görans allt sämre hälsa berodde troligen på en sam-
verkan av både diabetes och RLS. Han fick till ex-
empel ett sår på foten som inte ville läka. Sådant är ju 
vanligt bland diabetiker. 
Såret var inte stort, men på grund av att Göran inte 
kunde ligga stilla på natten utan måste upp och vand-
ra - även när han ibland låg på sjukhus för hjärtsvikt 
eller bypassoperation - fick såret på foten aldrig nå-
gon ro. Det blev till och med tal om amputation innan 
en läkare med lite vidare vyer kopplade ihop Görans 
ständiga nattvandrande med det oläkta såret. Då änt-
ligen fick han morfin, sov gott om nätterna och såret 
läkte lugnt och stilla. Amputationen blev aldrig av. 
Till sist var det hjärtat som gav upp. 
Med förvånansvärt gott humör och mycket humor 
ofta drastisk, men ibland ganska svart, kämpade Gö-
ran med sina hälsoproblem under många år. Ofta 
vistades han på sjukhuset i både långa och korta peri-
oder. Där var han känd och omtyckt och fick för det 
mesta ligga i samma rum. Hans fru fanns alltid vid 
hans sida. Görans dåliga hälsa blev för henne ett 
dygnetruntjobb. Hon hade ständig jour. 
Jag önskar innerligt att min bror hade fått uppleva att 
RLS blev erkänd som en "riktig" sjukdom. Att man 
kunde slå upp Patient FASS och läsa om receptbe-
lagd medicin för RLS, att det inte var någon liten, 

kanske till och med inbillad, krämpa som man fick 
klara bäst man kunde på egen hand. 
Vår far vandrade alltid längs trasmattorna hemma 
eller satt i gungstolen och gungade på kvällarna, nå-
got som får mig att tro att han led av en mildare vari-
ant av sjukdomen. Mildare eftersom jag inte kan 
minnas att han var uppe och gick på nätterna. Men 
vad vet egentligen ett barn om vad som händer om 
natten, det sover ju oftast som en stock. 
Själv ska jag fylla 67 och jag har också sjukdomen 
RLS. Tack vare att jag haft min bror som ett varnan-
de exempel började jag tidigt att lära mig om både 
diabetes och RLS. Det var inte så svårt att vara på sin 
vakt mot diabetes. Inget socker och tillskott av dag-
ligt B-vitaminenligt min läkare i Nya Zeeland samt 
regelbundna kontroller. Och motion. Det fungerar 
fortfarande. 
Med de rastlösa benen har det varit knepigare, men 
jämför jag mig med min bror, så kan jag inte klaga. 
I fyrtioårsådern började jag också nattvandra. Jag 
tänkte inte så mycket på att det var just benen det 
handlade om. Jag bodde ensam då i den där gamla 
villan i Auckland och jag hade inbrott gång på gång, 
allt som allt 7 stycken. På nätterna gick jag upp och 
kollade att dörrarna var låste och att inga mystiska 
figurer smög omkring i trädgården. Det var i alla falla 
vad jag trodde. Men antagligen var det redan då RLS 
som kom smygande - inte bovarna. 
På 90-talet hade jag flyttat tillbaka till Sverige och 
gift om mig. Min man undrade förvånat varför jag 
sparkade honom så våldsamt om nätterna. Som en 
häst som sparkar bakut. Svaret var förstås PLMS - 
periodic limb movement. Jag hade ingen aning om att 
jag sparkade, men det hade min man! 
Mina nattvandringar blev också längre och förekom 
oftare och nu hade jag ju inte längre några inbrotts-
tjuvar att skylla på. Det var dags att gå till doktorn. 
Tack vare min bror visste jag att inte många läkare 
begrep sig på det där med myrkrypningar som man 
oftast kallade det då, så jag frågade helt enkelt på 
apoteket om man kände till någon läkare som skrev 
ut recept för just det besväret. Ja, svarade den snälla 
personen bakom disken, antagligen helt emot proto-
kollet, "vi har en sån". Och så fick jag namnet. Jag 
går fortfarande kvar hos samma läkare och tillsam-
mans lär vi oss mer och mer om RLS oftast med hjälp 
av RLS Förbundet. Till att börja med fick jag Mado-
park, precis som min bror hade fått och det hjälpte 
bra i flera år, men sedan började jag lida av s.k. aug-
mentation. 
Vi hade tur - läkaren och jag - för det var ungefär 
samtidigt som Sifrol hade kommit. Jag skickade iväg 
en fråga till doktor Ulfberg genom RLS Förbundets 
hemsida och fick svar om hur jag skulle gå tillväga 
under övergången från Madopark till Sifrol - hur stor 
dos och hur ofta. Jag rapporterade svaren till min 
läkare, som skrev ut recept och allt gick bra. 
Sedan har vi också utforskat om jag är ett lämpligt 
fall för järninjektioner. Det är jag tyvärr inte. Jag har 



alldeles för höga ferritinvärden. I det sammanhanget 
konsulterade jag också, med min egen läkares goda 
minne, en docent på ett större sjukhus för att få en 
andra åsikt. Han kom fram till samma sak. Inga järn-
injektioner för mig! Han erkände också, vilket var 
generöst gjort av en docent, att jag nog visste lika 
mycket som han om RLS och hur det kan behandlas. 
Jag vet nu att jag själv måste experimentera med 
mängden Sifrol. Ingen läkare kan veta exakt vad jag 
behöver. Ibland kompletterar jag med Nobligan inför 
långa "sittningar". Då tar jag en kvarts Nobligan en 
halvtimme före och en kvarts 0.18 Sifrol två timmar 
före "sittdags". Jag har kanske tur att jag klarar mig 
på mycket små doser, men det gäller att jag prickar in 
dem ordentligt tidsmässigt. 
Numera vet man ju också att mängden medicin do-
sens storlek - är så att säga personlig. När jag flög till 
Nya Zeeland för att hälsa på min son för några måna-
der sedan var den längsta flygetappen 13 timmar 
lång. Jag fick rådet av Sten Sevborn i RLS Förbundet 
att dela upp min dos så att den skulle räcka hela vä-
gen. Jag var mycket noga med tidpunkten för varje 
deldos. Det lyckades. Benen höll sig lugna över hela 
Stilla Havet från Los Angeles till Auckland. Fantas-
tiskt!! 
Med min nattsömn är det både bra och dåligt. Vissa 
nätter vaknar jag en gång i timmen. Oftast somnar jag 
om efter ett par minuter, andra gånger lyssnar jag på 
nattradion. Det kan bli en timme eller två. Men jag 
kan ligga stilla och det är jag glad för. Efter en dålig 
natt lägger jag mig och sover en kvart eller så på 
dagen och blir nästan som ny. Andra nätter kan jag 
sova fyra timmar i sträck. Då är det ljuvligt att vakna 
på morgonen och känna sig utsövd. 
Jag försöker hålla mig uppdaterad när det gäller nya 
rön om RLS. Dels genom RLS Förbundet och dels 
genom att jag har anmält mig till tjänsten Google 
Alert. På så sätt får jag utan kostnad en gång varje 
dygn ett urval nyheter om RLS. Det mesta på engels-
ka och från USA och det handlar ofta om de olika 
läkemedelsföretagen. Men då och då får jag tips om 
någon ny bok eller artikel. 
Det världsomspännande nätet är en guldgruva för 
människor med RLS. Där har jag hittat mycket. Till 
exempel rådet om nollvisionen som går ut på att så 
fort du känner minsta obehag - OJ, nu börjar det igen 
- gör någonting åt det. Res dig, gå runt ett tag, masse-
ra fötterna. Sitt inte och vrid dig en enda sekund. Ju 
mer sällan du låter RLS få övertaget, desto bättre. Du 
blir mentalt fri från känslan att lida av en sjukdom 
som har kontroll över dig. Det är du som har kontrol-
len! 
Hemma är det ju lätt. Pyssla med något som innebär 
att du rör dig. Stå och titta på TV, då kan du stretcha 
lite samtidigt. Vattna blommorna. Damma. Rätta till 
böckerna i bokhyllan. Det har blivit förhållandevis 
välstädat hos oss sedan jag började med nollvisionen. 
Svårare är det när man är bortbjuden, på möten eller 
på resa. Men numera är jag bättre på att strunta i om 

jag stör. Jag har blivit den där hjälpsamma middags-
gästen som bär fat och hjälper till med att plocka 
undan i köket. Dessutom är jag en "stående" gäst. När 
andra sitter händer det allt oftare att jag står. De andra 
vänjer sig snart. På föredrag, möten och bio mm sitter 
jag förstås längst ut i bänkraden på ytterplats - det gör 
väl alla RLS are. Och jag har i viss mån övervunnit 
min blyghet. Jag reser mig under föredraget och stäl-
ler mig längst bak om jag måste. Jag sitter inte och 
vrider mig i en timme. Vissa tillfällen, men så få som 
möjligt, då jag vet att det kommer att bli mycket stö-
rande att resa sig eller som på flyget jag nämnde, 
bygger jag på med Nobligan. Något annat jag läst 
mig till är att dela upp dagens sysslor. De stillasittan-
de på morgon och förmiddag och de med rörelse på 
eftermiddagen. Eftersom mitt arbete är att skriva så 
får det ske tidig morgon och förmiddag. Om jag har 
bråttom med något och måste skriva på eftermidda-
gen pallar jag upp min bärbara dator på strykbrädan 
och ett par telefonkataloger och står och skriver. Det 
är förresten bra för ryggen också. Annars blir det 
ärenden, tvätt, städning och motion på eftermiddagen. 
Kvällarna är förstås det svåraste. Det skulle kännas 
skönt att kunna sitta genom en hel kväll och läsa eller 
se på TV. Men eftersom det är omöjligt är det lika 
bra att acceptera att om jag lyckas sitta lugnt i mer än 
tio minuter en kvart så är det jättebra. Enda gången 
jag kan sitta en längre stund är om jag tittar på en 
spännande film. Ibland går det också om jag hittar 
något intressant att söka efter på nätet. 
Det mesta av det här är säkert redan känt för de allra 
flesta, liksom andra små knep som att det kan under-
lätta att sitta på något hårt (ibland sitter jag på en bok 
eller till och med en skärbräda när jag går på bio eller 
åker bil) och att vissa textilier är mer irriterande än 
andra. Bäst av allt är när jag kan gå barfota utan 
strumpor. 
Jag gick med i RLS Förbundet så fort det grundades 
år 2000. Jag är medveten om att många som lider av 
RLS har mycket, mycket värre symptom än jag. 
Men det kan hända att även jag skulle ha det sämre 
om jag inte tack vare min bror tidigt börjat informera 
mig om sjukdomen. Dessutom har jag haft turen att 
redan från första stund hitta en läkare med positiv 
attityd till patienter som lider av RLS. En annan vik-
tig sak - en förstående make. 
Lite information om mig själv: 
Jag är emigrant, immigrant och ”hemmigrant” . I 
drygt 20 år bodde jag i Nya Zeeland där jag arbetade 
som bibliotekarie, lärarassistent och översättare. Se-
dan jag kom tillbaka till Sverige har jag arbetat i 
hemtjänsten (bl. a. gått kvällspatrullen) och som per-
sonlig assistent under många år åt en förlamad kvin-
na. Nu är jag pensionär, men arbetar vidare som för-
fattare. Jag skriver under mitt flicknamn Carin 
Svensson. Mina första böcker kom ut i Nya Zeeland. 
Ifall någon skulle vara intresserad följer här en lista: 
One Plain One Purl, 1989 (noveller) 
Un unusually clumsy lover, 1990 (roman) 



Kalenderflickorna, 1998 (noveller) 
Kanonväder, 2000 (roman) 
Silversalt, 2002 (roman) 

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

Lamslagen, 2006 (roman) 
Vinterbäcken, 2009 (roman) 
Charles Darwin - tankar som förändrade världen, 
2009 (lättläst bok för ungdomar) 
Text 
Carin Ardelius 

 
 
 
 
 

 

Du duger  som du är  
 
Att vara den du är, är precis nog. 
Du duger som du är även utan knog. 
Tillsammans är vi här för varandra. 
Att vara den du är, är precis nog. 
Christina Börjesson 
Skulle du vilja ha noterna på den här dikten, så 
skriv till mej Christina Börjesson 

e-post: borjesson.christina@gmail.com 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
European Restless Legs Syndrome 
Study Group - EURLSSG 
December  13 - 14, 2008 i München 
Reseberättelse 
Varje år i december träffas medlemmarna i 
EURLSSG i München för ett möte på fredagen. På 
lördagen är det ett speciellt vetenskapligt symposium 
som man också kan delta i. Vid detta möte kom del-
tagare från såväl Europa som USA. Totalt cirka 70 
deltagare som utgörs av forskare och kliniker med 
specialintresse för RLS. Från Sverige deltog Lena 
Leissner som är docent och överläkare på neurologis-
ka kliniken på Universitetssjukhuset i Örebro. 
Lena är en internationellt välkänd RLS forskare och 
kliniker. Jan Ulfberg hade förhinder att delta i mötet. 
Från Sverige deltog även Sten Sevborn från RLS 
Förbundet. Sten höll själv en presentation över livs-
kvaliteten hos RLS patienter. Det är resultatet av den 

studie som Sten gjorde i Sverige bland medlemmarna 
i RLS Förbundet. 
Det framkom vid detta möte inte någonting nytt. 
Symposiet på lördagen handlade om järn och leddes 
av Professor Richard P. Allen från Neurologkliniken 
på Johns Hopkins Universitet i Baltimore, USA. All-
en anses ju vara den störste förespråkaren för järn 
som boven i RLS dramat. Diskuterades att göra ytter-
ligare kliniska studier för att klarställa vad en intra-
venös järnbehandling kan ge för resultat vid sekundär 
RLS. 
Det är alltid viktigt att träffa dessa stora RLS profiler 
och prata lite privat med dem. Det är emellertid säl-
lan man kan säga att man lärt sig något nytt. Så fort 
går inte utvecklingen. Däremot kan man ju få egna 
tankar och idéer bekräftade eller förkastade. 
Dessa möten sponsras av EURLSSG som i sin tur får 
resurser från bland annat läkemedelsindustrin. 
Sten Sevborn 

  



ÅRSMÖTESPROTOKOLL 
1. Mötets öppnande. 

Ordförande Leif Gustafsson hälsade mötesdeltagarna välkomna till mötet. Leif gjorde en tillbakablick på 
året 2008 och konstaterade att medlemsantalet minskat drastiskt och med det pengar att göra någon verk-
samhet för. Så regionerna har legat på sparlåga med möten/träffar under 2008. I och med detta årsmöte så 
har alla regionerna ordnat var sitt årsmöte. Ordförandes förhoppning är att 2009 ska bli händelserikt RLS 
år. 
 

2. Mötets behör iga utlysande. 
Kallelsen, dagordningen och verksamhetsberättelsen var med i Vi Nattvandrare nr 1-2009. 
Kallelse och dagordning har även varit utlagda på webbsidan. 
Mötet godkände utlysandet av årsmötet. 
 

3. Godkännande av dagordning. 
Förslaget till dagordning godkändes. 
 

4. Val av mötesordförande 
Leif Gustafsson valdes att leda dagens årsmötesförhandlingar. 
 

5. Val av sekreterare 
Ann Karlsson valdes till mötessekreterare. 
 

6. Val av justerare och tillika rösträknare 
Anita Lindvall och Kajsa-Stina Wickman valdes till justerare tillika rösträknare. 
 

7. Verksamhetsberättelse 
Verksamhetsberättelsen för 2008 föredrogs och godkändes. 
 

8. Kassarappor t 
Kassören gjorde en redogörelse för RLS Förbundets ekonomi. 
 

9. Revisionsberättelsen 
Då revisorerna ej var närvarande läste Sören Hallberg upp revisionsberättelsen som lades till handlingarna. 
 
10. Ansvarsfr ihet 2008 

Styrelsen beviljades ansvarsfrihet för år 2008. 
 

11. Verksamhetsplan och budget för  2009 
Verksamhetsplanen föredrogs. 
Projekt kommer att genomföras i regionerna såsom 1-2 föreläsningar per region. 
Styrelsen kan inte visa upp något budgetförslag p g a svårt att beräkna medlemsantal. 
Styrelseledamöter har 7.000:- att fördela inom sig. 
Ersättning förlorad lön 700:-/dag 
Reseersättning då kostnader finns för resor i förbundets tjänst 
Kollektivt åkande verklig kostnad 
Egen bil skattefritt belopp följa RSV regler. (f n 18,50/mil) 
Förslaget till verksamhetsplan och budget godkändes av årsmötet. 
Medlemsavgift för 2009 Medlem 200:-/år, Stödmedlem 100:-/år, 
(Stödjande medlem 10 x 200:- ) 
Eftersom inget budgetförslag lagts så blir det oförändrat 2009. 
 

12. Val 
 

13. Val av Ordförande 1 år  Sören Hallberg 
 

 



14. Val av Regionansvar ig 2 år  
Syd: Sten Sevborn omval. 
Stockholm: Vakant. 
Sydost: Ann Karlsson omval. 
Mitt: Lillemor Emretsson nyval och Sören Hallberg omval. 
Norr: Birgitta Andersson omval. 
Väst: Bildar en grupp med Malin Storhagen omval som sammankallande. 
 

15. Val Kassör  2 år  Sten Sevborn omval 
 

16. Val Styrelseledamot 2 år  Malin Storhagen nyval 
 
 

17. Fyllnadsval styrelseledamot 1 år  Leif Gustafsson nyval 
 

18. Val Styrelsesuppleanter  1 år  Åke Sjöstrand omval Lars-Er ik Svensson omval 
 
 

19. Val 2 revisorer  1 år  Jörgen Emretsson nyval Pelle Svensson nyval 
20. Val 1 revisorsuppleant 1 år  Vakant 

 
21. Val valberedningen 1 år  

Lillemor Emretsson sammankallande omval 
Anita Lindvall nyval 
 

22. RLS information 
Sten visade åldersfördelningen i Förbundet bland medlemmarna. 
Flest i åldern 61-70 år det kanske kan förklara varför det är svårt at få medhjälpare i regionerna 
plus i styrelsen. 
Sten önskar att medlemsavgiften betalas via autogiro, han kommer att undersöka möjligheten på 
banken. 
 

23. NYHETER 
Neupro är en dopaminagonist – från UCB – i plåsterform – med rotigotin som aktiv substans och godkänt 
för behandling av RLS. Neupro finns i tre styrkor – 1 mg, 2 mg och 3 mg. Plåstret med 2 mg finns på 
marknaden och kan förskrivas för behandling av RLS. De två andra styrkorna kommer senare på markna-
den. För behandling av Parkinson finns plåster med större mängd av rotigotin. Neupro har en jämn utsönd-
ring av rotigotin under 24 timmar och ska dagligen bytas. Ungefär samma biverkningsprofil som de andra 
dopaminagonisterna. Eventuellt kan en hudirritation från plåsterdelen uppstå. 
Requip CR med ropinirol som aktiv substans från GSK är en vidareutveckling av Requip så att Parkinson-
patienter bara behöver ta en tablett per dag. CR står för Controlled Release och betyder att substansen ropi-
nirol utsöndras från tabletten under hela dygnet. Om samma utveckling kommer för Adartrel som är god-
känt för RLS är oklart. Patentet på Requip har redan gått ut. 
Sifrol har en motsvarande beredningsform under registrering. Om godkännande kommer under 2009 är 
oklart. 
Det ryktas om andra typer av läkemedel som skulle kunna användas vid RLS. 
 
Ferritinvärdet som hos friska bör ligga mellan 20 och 300 mikrogram/liter. Hos en RLS patient bör värdet 
vara högre än 50 mikrogram/liter. Starka krafter verkar för en ökning till 100 mikrogram/liter. 
 
RLS Dagen kommer inte att anordnas under 2009. 
 

24. Avslutning 
Leif lämnar över klubban till Sören Hallberg som avslutar årsmötet 2009 med att tacka alla närvarande. 

 
   



RLS och akupunktur . 
Den amerikanska organisationen RLS Foundation 
som bland annat ger ut tidskriften Nightwalkers hade 
uppmanat alla sina läsare att skicka in resultat från 
eventuella behandlingar med akupunktur. I senaste 
numret av Nightwalkers rapporterar man resultaten 
från fem RLS patienter som har provat akupunktur. 
Det är övervägande negativa resultat som rapporteras. 
Svaren innehåller inte mycket hjälp mot smärtan eller 
RLS besvären men ett rejält hål i plånboken. 
Det finns inga vetenskapliga bevis om säger att aku-
punktur är effektivt vid behandling av RLS. Det finns  
 
emellertid inte heller några vetenskapliga studier som 
visar motsatsen. 
Den som vill får helt enkelt testa och se. Tron betyder 
naturligtvis mycket i detta sammanhang. 
Sten Sevborn 
 
 
 
TACK ALLA MEDLEMMAR 
Vid årsmötet lämnade jag över ordförandeklubban 
till Sören Hallberg. 
Min RLS historia är lång. 
Ett år efter att Förbundet bildats valdes jag till vice 
ordförande och regionansvarig i Region Syd. 
Regionansvaret hade jag kvar till Sten Sevborn tog 
över. 
2001 ordförande i Förbundet. 
Jag har haft möjlighet att vara med att utveckla och 
bygga upp RLS Förbundet vilket jag med glädje 
gjort. 
Tankarna går tillbaka några år. Medlemsantalet bara 
ökade, då den femhundrade medlemmen skrivits in. 

festade styrelse, vi åt tårta på styrelsemötet, lokalut-
hyraren bjöd. 
Beslut togs om att ge ut en tidning Vi Nattvandrade, 
de första åren gavs bara ett informationsblad ut, det 
var 1 till 2 sidor. 
Styrelse och regionansvariga har utbildades så de 
kan svara på de vanligaste frågorna rörande RLS. 
Det är med glädje jag ser tillbaka, tänk så många 
personer med RLS problem jag fått träffa vid infor-
mationer runt om i landet. Tänk så många jag pratat 
med i telefon, alla med mer eller mindre RLS kryp-
ningar. 
Ordförandeskapet i RLS Förbundet är ett ideellt hel-
tidsarbete. 
Jag kommer att under 2009 vara kvar som vice ordfö-
rande. 
Och ansvarig utgivare för vår tidning. 
I och med årsmötet 2010 då lämnar jag allt. 
Vill vara med då Förbundet har 10 års jubileum. 
Leif Gustafsson fd. ordförande 
 
 
 
 
HEDRA MINNET AV NÅGON NÄRA ! 
Skänk en minnesgåva till RLS Förbundet 
De anhöriga får en personlig hälsning från Dig. 
Du hjälper RLS Förbundet att sprida kunskap 
om sjukdomen Restless Legs, den okända folksjuk-
domen 
Tel: 0411-52 14 57 
PlusGiro: 127 09 27-5 
Bankgiro:5792-6115 
 

 

 

TIPS RUTAN 
 
"Jag tar Sifrol. Läkaren har ordinerat en tablett 
(0,18mg) till natten. Besvären var olidliga redan vid 
åtta på kvällen, men tog jag tabletten tidigare blev jag 
jättetrött tidigt. Nu tar jag en halv tablett vid sju och 
den andra halvan vid halv nio. Nu slipper jag besvä-
ren och är lagom trött då det är dags att sova." 
Lena i Stockholm 
 
Kommentar: 
"För de flesta börjar besvären vid TV-dags, ca 19-20. 
Det tar 2 timmar för Sifrol att verka, och har besvären 
väl börjat fungerar Sifrol inte så bra för mig. 
Själv tar jag min halva dos Sifrol redan 16:30 
(jag har ett larm på min mobiltelefon så jag inte 
glömmer) och den andra halvan då jag lägger mig. 

Då får jag sova hela natten samt slippa besvären på 
kvällen." 
Sören Hallberg, ordförande 
 
 
"Några av mina bekanta säger att potatis påverkar 
RLS besvären. Sedan jag hörde det har jag märkt att 
det stämmer. Besvären blir lite lindrigare om jag inte 
äter potatis!" 
Ann-Britt, Falun 
 
 
"Jag tycker om att ta ett glas vin till maten. Vitt vin 
går bra, men rött vin verkar ta bort effekten av medi-
cinen. 
Tips: Undvik rött vin." 
Olle, Nynäshamn 



 
 
Fler läsartips önskas! Skicka in dem till oss! 
Redaktionen 

 
 

FRÅGESPALTEN 
Fråga: 
Hej! 
Jag har haft RLS i flera år. Nu verkar det som att min 
medicin nästan slutat verka, trots att jag ökat dosen. 
Snart är jag uppe i maxdos, och vad gör jag om jag 
om medicinen inte verkar då? 
Jag skyller på medicinen, för mina RLS besvär är inte 
mycket värre än innan jag fick medicin. 
Finns det hjälp att få? 
S. Nilsson, Skövde 
 
Svar: 
Visst finns det hjälp! 
Visserligen tenderar RLS att bli värre med åren, men 
i ditt fall är det nog så att du behöver byta medicin en 
tid. 
I nervernas kontaktpunkter finns "sändare" och "mot-
tagare" (receptorer), och medicinen underlättar trans-

porten av signaler mellan dessa. Hos en del männi-
skor verkar det som om receptorerna blir mer och 
mer okänsliga mot medicinen. Det man då kan göra 
är att gå över till en annan medicin som verkar på 
andra receptorer. 
Efter 6-12 månader kan man gå tillbaks till den gamla 
medicinen igen om man så önskar. De gamla recepto-
rerna har då vilat och man kan återgå till en lägre dos. 
Tala med din läkare om detta. 
Lycka till! 
Sören Hallberg, ordförande 
 
Fråga: 
Jag har hört att RLS är ärftligt. Så är det nog för min 
far hade stora besvär men fick aldrig hjälp. 
Nu är det så att min son snart fyller 50 och har inga 
besvär. Han har bara ett barn, en son (mitt enda barn-
barn). Den unga pojken kommer väl att klara sig från 
det här eländet? 
Stig Holmström 
 
Svar: 
Jag hoppas verkligen att din sonson ska slippa RLS. 
Chanserna är nog goda, men det finns tecken på att 
RLS generna kan hoppa över en generation. Tyvärr. 
Sören Hallberg, ordförande 
 
Skicka era frågor till redaktionen eller direkt till mig. 
Adresser på sid 2. 
Sören Hallberg, ordförande 

  



Debattinlägg 
Försäkr ingskassan och RLS 
Nu är det sommar! Men vi som är RLS sjuka går 
mot en allt mer kall "vinter"! Jag undrar om besluts-
fattarna har någon person i sin närmaste omgivning 
som blivit nekad sjukpenning? Nej, det tror jag inte! 
Jag tror att de och vi lever i helt skilda världar. Det 
enda helt säkra för oss båda är att vi alla ska dö förr 
eller senare, och då behövs inga pengar när allt är 
över. Men innan vi kommit dit vore det ju skönt att 
kunna klara sig på ett rimligt sätt. I alla fall så vi kan 
klara av att betala våra räkningar, och kanske ha nå-
gon liten del över att förgylla tillvaron med. Men tur 
trots allt…, oftast är det bästa gratis. Jag tänker på det 
viktigaste, och det är kärlek och vänskap. 
Jag har arbetat heltid i 30 år men började jag få allt 
mer svårt att sova. Slutligen blev det diagnostiserat 
att jag hade Restless Legs, och jag fick medicin. 
Men tyvärr fungerar det ändå inte något bra med 
min sömn och jag blev heltidssjukskriven av min 
läkare. Jag har också varit på sömnlaboratorium 
där min dåliga sömn konstaterats. 
Och nu vill jag komma till det jag vill förmedla: 
Försäkringskassan arbetar nu ärendebaserat sen 
några år tillbaks. Vilket i mitt fall innebär att mer 
än 15 handläggare har varit inblandade i mitt ärende, 
och ett ärende har blivit fyra! Ingen på FK har 
jag fått komma i kontakt med under hela den tiden! 
Man har nekat mig sjukpenning och ansett att jag 
inte är något ärende. 
De nekande besluten har gjorts på felaktiga grunder; 
försäkringsläkaren har gjort sina uttalanden 
innan intyg från sömnlab har inkommit och sen har 
alla övriga handläggare "ärvt" med sej felen. 
Att lyssna på mig eller ta hänsyn till det jag skrivit 
har ingen på FK gjort under hela denna tid. Det 
tycks vara så att FK:s människosyn är att vi som har 
RLS är bluffare hela bunten. 
Det känns mycket sorgligt allt ihop. Framförallt är 
det arbetskrävande och påfrestande för mig och min 
man att klara av och vara i denna rättsprocess som 
FK satt igång. Mitt ärende har varit i Länsrätten där 
jag vann, men FK har överklagat till Kammarrätten. 
Allt hade inte behövt blivit så långdraget och felbe-
handlat om FK hade haft en öppen dialog eller kom-
mit till de möten som arbetsgivare, behandlande läka-
re och jag inbjudit till så många gånger. 

Att ha en ärendebaserad utgångspunkt i sitt arbete 
är säkert bra för FK för då kan man arbeta med vilket 
ärende som helst i hela landet. Mitt ärende har varit i 
både Stockholm, Sundsvall, Östersund, Falun och nu 
i Göteborg! Men vilken tid tar det inte för varje hand-
läggare att sätta sig in ett ärende? Kan 
det handläggas på ett rättssäkert sätt? Vem tar ansvar 
för felaktigt fattade beslut? 
Förra veckan lämnade jag in mitt Försäkringskasse-
ärende till JO. Det blev över 1 kg papper: 
1. Försäkringskassans beslut har tagits på fel diagnos 
plus en utelämnad diagnos. 
2. Handläggare inväntade ej annonserad utredning 
speciellt gjord för aktuellt beslutsärende. 
3. Handläggare tar beslut utan att beakta alla fakta 
och intyg som finns för ärendet. 
4. FK undanhåller intyg och skrivelser för Länsrätten 
i mål mot mig. Intygen finns i Försäkringskassans 
ägo men delges inte Länsrätten. Samma har nu också 
hänt i Kammarrätten. 
5. FK hörsammar inte mig, min arbetsgivare och 
behandlande läkare och gör sig okontaktbar. Deltar 
ej /kommer ej på avstämningsmöten som arbetsgivare 
och behandlande läkare inbjuder till. 
6. Svarar ej på brev och e-post 
7. Fyra beslut är tagna med felaktigt underlag. 
Handläggare "ärver" fel från varandra. 
8. FK:s handläggare har ej undertecknat beslut och 
andra dokument som är sända till mig. Detta har 
hänt vid mer än tio tillfällen. 
9. På grund av FK:s dåliga handläggning från början 
så har det blivit en onödigt långvarig process. 
10. Dåligt bemötande vid telefonkontakter de gånger 
jag lyckats komma fram till eftersökt person. Ett 
svar som jag ibland fått i telefonväxeln är: "Jag får 
inte koppla fram dig till denna person". 
· Jag anser att FK:s försäkringsmedicinska rådgivare 
har fått ett alldeles för stort inflytande när deras 
beslut ställs över behandlande läkares och experters 
utlåtanden (som också träffat patienten)! 
· Dessa utdragna och meningslösa processer kostar 
mycket både för samhället och den enskilde! 
· Vi som är sjukskrivna behöver få hjälp istället för 
stjälp! 
Du som har RLS, vad är din erfarenhet av 
Försäkringskassan? 
Sign: Överkörd RLS are 

  



FRÅN REGIONERNA 
En bärande relation möten i vården 
Seminarium med tema kommunikation och be-
mötande Universitetssjukhuset i Lund. 
Detta symposium arrangerades av Sjukhusbiblioteket 
på Universitetssjukhuset i Lund. 
Såväl allmänhet som patientorganisationer 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 sjukvården i dag och hur han ser den om 
några år. Det blir en dramatisk förändring för alla 
parter. 
Enligt Bent måste varje möte inom vårdapparaten 
leda till någonting som innehåller ett mervärde. För 
att detta mervärde ska uppstå måste båda parter, såväl 
patienten som läkaren, vara professionella och väl 
insatta i det som ska diskuteras. Detta betyder att 
såväl patient som doktor måste vara kunna det som 
ska avhandlas. Han förväntar sig att patienten har satt 
sig in i sin sjukdom genom internet, patientorganisa-
tioner, anhöriga eller på annat sätt och på så sätt blir 

en kompetent motpart till doktorn som också måste 
ha informerat sig om den aktuella sjukdomen. 
Detta är egentligen för mig ingenting nytt, utan det 
jag förväntar mig ska ske vid ett besök hos en doktor. 
Jag vet emellertid av egen erfarenhet att det 
oftast är jag som kan någonting om RLS och att dok-
torn i de flesta fallen inte vet. Detta faktum är natur-
ligtvis mycket otillfredsställande för doktorn. Han är 
den som ska kunna, men ska han kunna allt om allt? 
Det är inte heller rimligt. I och med att besöken är 
inbokade kan emellertid doktorn sätta sig in i sin 
nästa patients situation via internet och de journaler 
som finns. (Kommentar Sten Sevborn) 
Detta betyder att en RLS patient bör och ska vara väl 
insatt och kunna tala om för doktorn att det är RLS 
han/hon lider av. På detta sätt ska det bli enklare och 
effektivare att ställa en riktig diagnos. Det arbete vi 
gör idag, att informera om RLS till allmänheten, är 
alltså helt i linje med det som förväntas bli framtidens 
melodi. 
Sten Sevborn 

 
 
 
RLS patientinformation i Varberg i Folkets 
Hus 
Arne Johansson hade bokat såväl lokal som annonser 
i lokaltidningen, Hallands Nyheter. Från Hallands 
Nyheter var såväl reporter som fotograf på 
plats och intervjuade Arne och Sten. Lokalen på Fol-
kets Hus var ljus och fin. 
Vi kunde glädja oss åt 46 åhörare. Det borde egentli-
gen ha suttit över 5000 personer i salen. Det hade 
naturligtvis blivit lite för trångt. Men så många i 
 
 
 
 
Varbergs kommun lider av RLS. Arne dukade upp 
förfriskningar och Sten plockade ihop utrustningen 
för att kunna presentera RLS Förbundet, 

Rastlösa ben - sömnlösa nätter och programmet 
om RLS från historia till diagnos och behandling. 

Det blev en hel del 
frågor under kvällens gång. Åhörarna verkade nöjda 
med svaren och presentationen om RLS. Det blev tre 
nya medlemmar direkt och tre Rastlösa ben - sömnlö-
sa nätter såldes. 
Text och Foto 
Stern Sevborn 

 
RLS patientinformation i Uppsala i 
Robergssalen på Akademiska Sjukhuset 
Bertil Hellström i Uppsala hade bokat lokal och an-
nons i Uppsala Nya Tidning. Vi hade hoppades på en 
full sal. Den rymmer drygt 100 personer. Vi måste till 
slut ge oss med 45 åhörare. Sten Sevborn presentera-
de RLS Förbundet och Rastlösa ben - sömnlösa nät-
ter. Därefter gick Sten igenom RLS från historia till 
diagnos och behandling.  
Det blev en hel del frågor under kvällens gång. Åhö-
rarna verkade nöjda med svaren. Tyvärr kunde vi inte 
rekommendera någon läkare som många av åhörarna 
gärna ville veta. Flera var intresserade att bli med-

lemmar och skulle betala senare. Två Rastlösa ben - 
sömnlösa nätter 
såldes. 
 
 
 



RLS-patientinformation i Segelbergssalen på 
Sjukhuset i Borås 2009-04-21 
Arne Johansson hade bokat såväl lokal som annonser 
i lokaltidningen, Borås Tidning. Från tidningen kom 
en reporter med fotograf och intervjuade Arne och 
Sten. Vi hoppas att det kommer en bra artikel som 
leder till ökad kunskap och fler medlemmar. Det kom 
42 åhörare. Arne hälsade välkommen och Sten pre-
senterade RLS Förbundet, Rastlösa ben - sömnlösa 
nätter och RLS från historia till diagnos och behand-
ling. Innan vi gick igenom behandlingen tog vi en 
bensträckare och kunde även avnjuta förfriskningar 
som Arne dukat fram. Efter presentationen kom det 
en hel del frågor. Åhörarna verkade nöjda med sva-
ren. Tyvärr kunde vi inte rekommendera någon läka-
re som många av åhörarna gärna ville veta. Flera var 
intresserade att bli medlemmar 
och skulle betala senare. 
 
Sammankomst i Rättvik 
Den 16 april träffades några RLS are på Rättviks 
kulturhus. Ett vällovligt initiativ av Christina Börjes-
son som är Kommunombud. Just denna dag tog den 
fantastiska våren lite time out. Vi satt högst upp på en 
avbalkning under trädbjälkarna. 

Christina bjöd om-
tänksamt 

på fika och entusiasm. Skrivandet och sången lyftes 
fram som höjande av livskalliten Men även tunga 
ämnen som Försäkringskassans ovänliga och inhu-
mana attityder dryftades. Bara tillsammans är vi star-
ka ! 
Göran Melesjö 
 
 
 
 
Seniormässa i Falun 
För första gången hölls en Seniormässa (endagsmäs-
sa) 
i Falun den 22 april med ett stort utbud av aktiviteter. 
Det hela blev betydligt större än arrangörerna från 
början tänkt sig, med ett 40-tal utställare. Vår länsan-
svarige Ann-Britt Bergqvist anmälde oss omedelbart. 
Trots det fick vi en lite undanskymd plats för vårt 
bord. Nu gjorde det inte så mycket, vi fick en hel del 
besökare ändå. 
Den här typen av aktiviteter är bra att delta i. Vi syns 
på rätt ställe och utställningsplats är billigt, ofta gra-
tis. Någon annonsering behövs inte heller. Ett tips till 
våra kommunombud! 
Sören Hallberg. 
 

 
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 
Reseberättelse 
Den 11 juni 2008 fick jag, som medlem i EURLSSG, 
den första inbjudningen till ett RLS möte den 26 ok-
tober 2008 i USA. EURLSSG (EUropean Restless 
Legs Syndrome Study Group) är en förening i Europa 
med läkare och forskare med specialintresse för RLS 
som medlemmar, där även jag sedan några år är med-
lem. Jag svarade direkt att jag gärna ville 
komma. Den 6 augusti hade jag kontakt med min 
vän, Doktor Jan Ulfberg, som sade att han också 
skulle till detta möte och prata om järn och RLS. 
Den 8 augusti kom meddelande från Professor 
Richard Allen att allt var klart för mitt deltagande i 
symposiet. Dessutom inbjöds jag av honom att delta i 
ett anslutande möte med EURLSSG och IRLSSG 
som värdar under tiden 27 - 29 oktober. IRLSSG 
(International Restless Legs Syndrome Study Group)  

 
 
 
 
 
 
 
 
är en internationell förening med läkare och forskare 
med specialintresse för RLS som medlemmar. 
Symposierna sponsrades av EURLSSG och 
IRLSSG. 
Den 25 oktober flög jag från Köpenhamn till 
London, Heathrow, där jag träffade Jan Ulfberg, som 
startade sin resa på Arlanda i Stockholm. På 
Heathrow i London träffade Jan och jag flera av de 
ledande RLS personerna i Europa som flög med 
samma maskin som vi till Baltimore. Jan och jag flög 
tillsammans till Baltimore. Vi landade vid 17 tiden på 
lördagen efter en 9,5 timmar lång flygresa. Nästan 
200 km/timme motvind hela resan gjorde att det tog 
längre tid än normalt. Resan i sig var för en svårt 
RLS drabbad som mig utan problem. Jag 
tog min medicin mot RLS som jag alltid gör och 



kunde njuta av en lång och skön flygtur i en Boeing 
767 med British Airways. Då och då var det mycket 
turbulens i luften och vi uppmanades att spänna på 
oss säkerhetsbältet, vilket jag alltid har när jag flyger. 
Servicen i flygplanet var verkligen bra. Vid ankoms-
ten i Baltimore tog den sedvanliga inreseproceduren 
lång tid. Vi, deltagarna i RLS konferensen, kördes 
sedan med limousiner till hotellen där vi skulle bo. 
Jan och jag bodde på samma hotell. 
Senare hämtades vi med limousine för att delta i väl-
komstaktiviteterna till RLS Clinical standards work-
shop symposium på Johns Hopkins Universitet i Bal-
timore. Där fanns hela världseliten när det gäller 
RLS. 
Söndagen den 26 oktober startade mötet om kliniska 
standards klockan åtta på morgonen. Det var tre olika 
arbetsgrupper som skulle arbeta igenom diagnoskrite-
rier och andra viktiga områden för RLS. 
Varje deltagare höll en kort presentation som sedan 
diskuterades. Det var lärorikt att delta. Samtidigt lite 
av en besvikelse att det inte går snabbare framåt. RLS 
är emellertid en komplicerad sjukdom och det finns 
många andra tillstånd eller sjukdomar som i vissa fall 
kan liknas vid RLS. Därför måste diagnoskriterierna 
verkligen vara glasklara. Det positiva är att det hela 
tiden är en utveckling inom forskningen rörande 
RLS. Det är också glädjande att se att det finns 
många unga och framstående forskare som arbetar 
mycket intensivt och att statusen för RLS hela tiden 
stiger. 
Vi kan även glädja oss åt att vi i Sverige har ett flertal 
internationellt erkända RLS forskare och kliniker. 
Diskussionerna pågick ända till kvällen. 
Det stora mötet började måndag morgon klockan åtta 
den 27 oktober och slutade på onsdagen den 29 okto-
ber klockan 14.00. I symposiet deltog mellan 70 och 

80 forskare och kliniker från många länder. Jan Ulf-
berg och jag var de enda svenska deltagarna. De 
flesta deltagarna kom från Tyskland och USA. 
Märkligt nog finns det inte någon färgad deltagare. 
Det blev långa och intensiva dagar med oerhört 
mycket information och diskussioner. Återigen blev 
det klart hur intensivt det arbetas inom och runt RLS 
för att få en bättre situation för de som är drabbade 
men även för att hjälpa doktorerna att enklare dia-
gnosticera och behandla RLS. Det framkom inte nå-
got vetenskapligt som var nytt för mig. 
Jan Ulfberg var ordförande för en session om järn 
och RLS. Jan höll även ett föredrag om järnets effekt 
vid sekundär RLS. 
Jag hade även tillfälle att diskutera med cheferna för 
den amerikanska RLS organisationen – RLS Founda-
tion. De upplever samma problem som vi när det 
gäller medlemsutvecklingen. De har tappat nästan 
hälften av antalet medlemmar, från 11.000 till drygt 
5.000, i och med att dopaminagonisterna registrera-
des. Många medlemmar som tänker kortsiktigt anser 
att de blivit friska och därför inte behöver patientför-
bundet längre. Medicinerna är så effektiva i början. 
När sedan problemen börjar upptäcker de att de dock 
behöver hjälp och går återigen in som medlemmar. 
Samma fenomen har vi märkt i Sverige. 
För mig var även mycket viktigt att känna att flygre-
sor på närmare tio timmar inte är något problem när 
man använder rätt medicin och i rätt dos. Resan hem 
var ett nattflyg. Jag kunde inte sova, vilket är helt 
naturligt eftersom jag även hemma i min sköna säng 
har sömnproblem. Jag kunde emellertid, tack vare 
god medicinering, sitta stilla i stolen under hela nat-
ten och slötitta på flera filmer. 
Sten Sevborn 
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Humor istiskt kåser i av .Göran Melesjö 
Katten Kissar Myror Bits 
Den röd kroppsmyran stickus, svidus, går inte i idé på 
vintern även om den gynnas av sommarens värme-
böljor. 
Jag vinglar omkring sömndrucken och lätt drogad. 
Hej och hå alla pillermassor och nattsuddande kullor 
runtom i Sverige. 
Bestämmer mig för att äntra badkaret för att inta ett 
växel varmt fotbad. Håller på att halka i det glatta 
karet. Försöker modulera tempen med de gammel-
dags kranarna. Dock blir vattnet för varmt. Den ena 
foten blir nästan grisskär av det heta vattnet. 
Fötterna sprätter och tårna darrar medan vattnet for-
sar längs med benen. 
Avtappningsproppen är inte i men ändå rinner vattnet 
ur dåligt. Inger skurf eller glufssuck som det brukar 
låta när vattnet går. 
Då ser jag till min fasa ett flera centimeters vatten 
lager över hela badrumsgolvet. I stigande tendens 
över tröskeln till vardagsrummet. Helstopp i avlop-
pet. 
Och den golvläggare som lyckades med konsten att 
få fel golvlutning. 
"Jag ooorkar bara inte skyffla vatten." Kastar ett väl 
använt badlakan på golvet och tassar ut och torkar 
mig. 
Gör ännu en kylskåpsraid och bullar upp med både 
långsamma och snabba kolhydrater. 
Den feta fitness metoden får vänligen vänta till 
nästa vecka. 
" Här är det förgörning och mytfördärvning som 
gäller. 
Jag börjar frysa efter badet och släntrar jag ner mot 
pannrummet. Magen gungar som på ett hängbuksvin  
 
 
 
 

 
 
 
och depåplåstret hänger på trekvart över bilringarna i 
mittens rike. Katten stryker mig skönt över benen när 
jag transiterar genom trapphuset för att höja värmen i 
huset sedan tänker jag mig ett nytt försök att äntra 
sänghalmen. 
Men först lite chockterapi. Jag går helt sonika ut på 
altantaket och ställer mig i snön "snön 
lyser vit på taken ingen i stugorna är vaken." Jag 
börjar skaka av kylan och vips får blåsan kraftiga 
trängningar, "tänk om jag kunde kissa över takrän-
nan". 
Å nej det är för vågat. Går in i husvärmen på 
väg till toa, mellanlandar i gungstolen först. Gungar 
på med dovt knarrande. Skriker till då jag lyckats 
klämma stortån under meden. Sitter där och tycker 
synd om mig själv. Ändå tur att man bor i ett enfa-
miljshus, annars hade väl störningsjouren ringt på 
och klagat. Hajar till när en stor blöt pöl ger sig till 
känna runt fötterna. Blir varse om snön som smält 
från fötterna, 
fötterna som jag glömde rensa efter vistelsen 
utomhus. Jag gå ner i nedre plan och lätta på trycket, 
på toa. 
Men vad är detta ? vatten, översvämning och 
avloppslukt ! 
Hustrun kommer att säga att så blir det inte när 
hon duschar. Vilken osis ! 
Nu går jag ut, byltar på mig mycket kläder och tar 
med pannlampan. Klockan är kvart över fem och alla 
sömntåg verkar ha gått. Efter en promenad går jag in 
och intar sovkammaren 
så tyst som möjligt. Slumrar omsider till ett par 
korta stunder, senare vid förmiddagsfikan säger min 
fru att katten Killi har kissat i trapphuset efter att 
varit instängd där. " Är det katten som varit framme 
vid gungstolen och i badrummet också" frågar hon. 
Nja det torde vara ett utslag av kissmyror genmäler 
jag. 

 
KOMMANDE VERKSAMHET 
På denna sida brukar Du finna vilken verksamhet 
regionerna kommer att genomföra. Vid pressläggning 
var höstens program ej färdigt. 
Du kommer att hitta datum och platser på vår 
hemsida. 
Vi kommer även att annonsera i lokalpress. 
Redaktionen 


