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Information till patienter och anhoriga
Denna broschyr ar utgiven i informationssyfte och ska inte
anvandas for att erséatta hjalp fran en kompetent ldkare.



Lider du av restless legs syndrom (RLS)?
Las igenom nedanstaende fragor och svara uppriktigt
pa dem.

Upplever du, nar du sitter eller ligger ner, en obehaglig,
krypande kansla i benen (ibland ocksa i andra
kroppsdelar), forenat med ett nastan oemotstandligt
tvang att rora pa dem?

Uppstar denna obehagskansla eller detta rorelsetvang
under perioder av vila eller overksamhet? Far du
lindring eller forsvinner obehagen nar du ror pa dig?

Ar dessa symtom och behovet att rora pa dig, férenat
med storre obehag pa kvéllen och under natten an pa
dagtid?

Har du ofta problem med att somna eller vaknar du
ofta under natten?

Sager din sangpartner till dig att du sparkar med benen
(och eller har ryckningar i armarna) nar du sover?

Ar du ofta trott eller orkeslds pa dagen?

Har du familjemedlemmar som upplever liknande
besvér och har behov av att réra pa sig?

Har medicinska undersokningar ej kunnat ge nagon
tillfredsstallande forklaring till dina besvar eller ditt
behov av att rora pa dig?

Om du svarar ja pa de flesta av dessa fragor sa lider
du troligtvis av RLS.



Att leva med restless legs syndrom (RLS)

Du ar inte ensam om att ha RLS. Cirka 10 % av
befolkningen i vastvarlden berdknas lida av denna
kroniska neurologiska sjukdom.

Manga manniskor har en mild form av RLS och klarar
sig bra utan ndgon medicinsk behandling, medan en
tredjedel av RLS-patienterna har sa stora besvar att de
behover medicinsk behandling. RLS ar en sjukdom som,
obehandlad, ofta leder till social isolering och till
svarigheter att utfora sitt dagliga arbete pa grund av
allvarliga sdmnstorningar.

Vanliga symtom
Vuxna som lider av RLS har vanligtvis samtliga fyra
utmarkande symtom:

e Symtomen och obehagskanslorna sitter djupt inne
i benen mellan kna och ankel. Dessa obehagskanslor
kan ibland vara smartsamma och de framkallar ett
oemotstandligt behov av att rora pa sig.

e Symtomen brukar av patienterna beskrivas som en
stickande, krypande, hettande, svidande, domnande
brannande och ibland en smartande kansla.

e Symtomen ar svarare eller uppstar enbart vid vila
eller inaktivitet och forsvinner eller reduceras nar
den drabbade kroppsdelen aktiveras.

e Symtomen ar varst kvallstid och nattetid och speciellt
nar man sitter eller ligger ner. Vid svarare fall kan
symtomen kdnnas under hela dygnet.

Mycket vanligt ar att de drabbade ror pa tarna,
fotterna och benen kvillstid. Detta uppfattas
ibland som rastloshet eller nervositet.



Andra kdnnetecken

Cirka 80 % av dem som lider av RLS lider ocksa av
PLMS (Periodic Limb Movements in Sleep), pa svenska
periodiska benrorelser i smnen, som i vissa fall aven
kan vara armrorelser. Dessa muskelryckningar eller
ibland regelratta bensparkar varar vanligtvis mellan
0,5 och 5 sekunder och intraffar med ett tidsmellan-
rum pa 20 till 40 sekunder. De kan under natten orsaka
frekventa uppvaknanden och leda till en alltfor ytlig
somn.

Mer dn 90 % har svarigheter bade med insomnandet
och att behalla en god somn. Manga ar darfér onormalt
trotta eller somniga under dagen. Kronisk sdmnbrist
och den darigenom orsakade somnigheten kan inverka
menligt pa arbetsformagan, pa formagan att delta

i ett socialt liv och kan leda till lynnighet som kan
inverka negativt pa manskliga relationer. Minnes- och
koncentrationssvarigheter kan ocksa bli patagliga.

Ofta finns det fler familjemedlemmar som ar drabbade
av RLS. Arftligheten &r troligtvis mer &n 50 %.

RLS kan dven uppsta i andra kroppsdelar dn benen,
tex i armarna eller i sallsynta fall i balen.

Orsaker
Det ar annu okant vad som orsakar RLS. Det forskas
intensivt for att I0sa gatan och idag finns en del teorier:

jarnets roll

dopamin- och opiatsystemets funktion

omkoppling i hjarnan mellan aktivitet och inaktivitet
genetiska faktorer

Troligtvis ar det flera orsaker som tillsammans leder
fram till RLS.



Det finns tva former av RLS.

Primar RLS som aven kallas idiopatisk, vilket betyder
att det inte finns ndgon kadnd bakomliggande orsak.
Oftast finns det familjara band och sjukdomen startar
ofta i slutet av tonaren.

Sekundar RLS som dven kallas symtomatisk efter-
som den uppkommer i samband med nagon annan
underliggande sjukdom eller annat tillstand. Sekundar
RLS forsvinner som regel nar den underliggande
orsaken behandlas eller botas. Sekundar RLS diagnos-
tiseras oftast hos personer i medelaldern. Nagra
exempel pa tillstand eller sjukdomar som kan utl6sa
sekundar RLS ar:

¢ blodbrist med eller utan laga blodjarnvarden

e graviditet, 15 % till 30 % av kvinnorna utvecklar
RLS under graviditeten. Som regel forsvinner
problemen vid graviditetens slut

e vitaminbrist, speciellt B12 och folsyra

e sviktande njurfunktion, t ex dialys

Debutalder

Trots att RLS oftast diagnostiseras hos personer som
ar i medelaldern, kan manga manniskor spara sina RLS-
symtom tillbaka till slutet pa tonaren och i vissa fall till
barndomen. Symtomen kallades ofta for vaxtvark eller
att barnen inte kunde sitta stilla. Barnen ansags vara
hyperaktiva pa grund av deras oférmaga att sitta stilla.



Diagnos

Det finns inte nagot speciellt diagnostest for att pavisa
RLS. Patienterna upplever dessutom sin situation mycket
olika och beskriver sina problem pé ett mycket varierande
satt. Darfor ar det manga ganger svart for doktorn att
stalla diagnosen RLS.

Du som patient maste beratta din sjukdomshistoria
for doktorn séa att han/hon forstar. Du ska absolut beratta
om somnstorningar och om eventuellt fler i familjen ar
drabbade. Just dessa uppgifter brukar leda doktorn in
pa sparet RLS.

Val hos doktorn bor det géras en noggrann halso-
undersokning for att avsldja eller utesluta ndgon under-
liggande sjukdom eller nadgot sjukdomstillstdnd som
kan utlésa RLS-symtomen. Doktorn bor ta blodprover
och speciellt titta pd serumferritin som visat sig ha ett
samband med RLS.

Diagnoskriterier

Kriterier for att fa diagnosen RLS faststalldes 1995

av en internationell sammanslutning av RLS-forskare;
IRLSSG (International Restless Legs Syndrome Study
Group). Under 2002 reviderades kriterierna.

Foljande fyra minimalkriterier maste uppfyllas for att
diagnosen RLS ska kunna stéllas:

e Behov av att rora pa en eller flera lemmar forknippat
med obehagskanslor i lemmarna.

e Oformaga att halla kroppsdelen stilla ndr obehaget
satter in.

e Symtomen uppstar eller férvarras vid vila och
inaktivitet medan rorelse eller aktivitet lindrar eller
tar bort besvaren.

e Symtomen forvarras pa kvallar och under natten.



Differentialdiagnos

Det finns dven andra sjukdomar som yttrar sig pa
liknande satt men som ska behandlas helt annorlunda.
Dessa diagnoser maste uteslutas eller bekraftas.

Behandling

En viktig del i behandlingen gar ut pa att ge den
drabbade en battre somnkvalitet och darigenom
vasentligt oka livskvaliteten.

Somnhygien
God somnhygien innefattar en sval, tyst och komfor-
tabel miljo:

e att ga till sings vid ungefar samma tidpunkt varje kvall,

e att stiga upp vid ungefar samma tidpunkt varje
morgon,

e att fa ett tillrackligt antal timmars fullgod somn for
att kdnna sig utvilad.

En del avdem som lider av RLS finner att de far mer
tillfredsstallande somn om de gar till sdngs och stiger
upp senare an vad som ar vanligt.

God somnhygien innefattar ocksa regelbunden och
mattlig motion. Experter brukar rekommendera att du
ska utdva motionen senast sex timmar fore sang-
gaendet for att undvika menlig inverkan pa din somn.
Men manga som lider av RLS finner att de har fordel
t ex av att cykla pa en motionscykel strax fore
sanggaendet.

Sangen ska normalt anvandas endast for somn
och sex.



Behandling utan lakemedel

Enklare former av RLS kan oftast “behandlas” genom
en forandring av livsstilen, att avsta fran det som kan
forvarra RLS-symtomen.

e En halsosam och balanserad diet kan reducera RLS-
symtomen.

e Alkohol kan forstarka RLS-besvaren, men aven oka
respektive minska effekten av vissa lakemedel. Prata
med din doktor om detta.

e Kaffe ger vissa patienter mer besvar medan andra
anser sig fa en lindring. Du far sjalv experimentera
och ta reda pa vad som ar riktigt for dig.

e RoOkning forvarrar RLS-besvaren avsevart. Du som ar
rokare bor sluta roka.

® Promenader, stretching, varma och kalla bad, massage
av kroppsdelen dar du har besvar, varma och kalla
inpackningar, vibrationsmassage, akupressur och
avslappningstekniker (t ex biofeedback, meditation
eller yoga) kan minska eller hava symtomen.

e Mental fokusering pa t ex en god bok eller ett
kravande datorspel kan ge lindring.

e Om det finns ett underliggande sjukdomstillstand
som kan behandlas med tillskott av magnesium, jarn,
vitamin B12 eller folsyra, kan behandling med dessa
amnen vara tillracklig for att reducera eller ta bort
RLS-symtomen. Du bor darfér forst prata med din
lakare innan du ater dessa preparat.

e Om dina jarnvarden i form av serumferritin ar laga
(under 50 pg/L) sa kan jarntillskott férbattra symtomen.

¢ Du bor aven se till att fa en bra rutin kring sédnggaendet.



Farmakologisk behandling
Det finns annu ingen behandling som botar RLS.
Symtomen gar daremot att behandla framgangsrikt .

Malsattningen vid all medicinsk behandling ar att
uppna storsta mojliga lindring med minsta mojliga
biverkan. Detta galler naturligtvis dven for RLS.

En framgéangsrik behandlingsstrategi innebar darfor att
vaga fordelarna mot bieffekterna och att bérja behand-
lingen med laga doser av det sakraste lakemedlet.

Vid svarare former kan det behovas flera olika
lakemedel i kombination for att ge dnskad effekt
—en forbattrad livskvalitet.

Varje lakemedel har sina for- och nackdelar, begrans-
ningar och biverkningsprofil. Valet av lakemedel beror
pa svarigheten av din RLS och vilka eventuella andra
sjukdomar du har som behover behandling.

Det svenska Lakemedelsverket godkande under 2006
tva lakemedel ur gruppen dopaminagonister for behand-
ling av RLS. Det finns emellertid flera lakemedel som
under lang tid testats och anvants vid RLS och som &r
godkanda for att behandla andra sjukdomar. Dessa
lakemedel hor till fyra kategorier:

Dopaminergika ar lakemedel som ger samma effekt som
dopamin och som anvands vid behandling av Parkinsons
sjukdom. Dessa lakemedel har visat sig vara mycket
effektiva vid behandling av RLS. Dopamin ar en av
signalsubstanserna i hjarnan som majliggor att impulser
kan skickas fran en nervcell till en annan. Dopamin
paverkar en mottagarcell, en receptor, pa nasta cell och
vidarebefordrar darigenom sin information. Det finns
tva former av dopaminergika: dopaminprekursorer och
dopaminagonister.



¢ Dopaminprekursorer, levodopa, ombildas till dopamin
i vissa nervceller i hjarnan. Darigenom 6kas halten
dopamin i hjarnan och stimuleringen av receptorerna
forbattras. Effekt kommer inom nagon timme och
sitter i under nagra timmar. Tyvarr har det visat sig
att levodopa ger upphov till augmentation, se nedan,
i mycket stor utstrackning vid regelbunden behandling
och bor darfér bara anvandas som tillfallig behovs-
medicinering.

e Dopaminagonister ar lakemedel som i hjarnan agerar
som dopamin och receptorerna paverkas darigenom
sa att budskapet fors vidare. Effekt kommer inom tva
timmar och sitter i under atta till tio timmar. Du bor
alltsd kunna sova lugnt. Dessa
lakemedel anvands vid regel-
bundna besvar och dopamin-
agonister anses idag vara den
basta behandlingen.

-

Opioider ar kraftfulla syntetiska ‘
smartstillande medel som liknar

opium i sin effekt. Opium

anvandes redan pa 1600-talet av den engelske lakaren
Willis vid behandling av RLS. Det finns flera olika klasser
med olika smartstillande effekt. Lakemedel med sub-
stansen tramadol har i studier visat sig ha en bra effekt

och genererar fa biverkningar.

Antiepileptika ar |lakemedel som satts in for att reducera
antalet epileptiska anfall hos en epileptiker. Nagra
lakemedel inom denna grupp anvands mot RLS.

Bensodiazepiner ar lugnande och somngivande

lakemedel som har en mindre effekt pa RLS-symtomen
men kan ge patienten en battre somn.
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Svarbehandlade patienter kan det vara nédvandigt att
behandla med flera lakemedel samtidigt. | vissa fall kan
det da ges en lagre dos av alla lakemedel men fa en
forstarkt effekt.

Manga lakemedel kan utlosa eller forvarra
RLS-symtomen:

¢ medel motillaméaende och yrsel
e allergimedel

® |ugnande medel

e antidepressiva lakemedel

Augmentation

Augmentation ar ett engelskt uttryck, som anvands

i brist pa bra svensk oversattning. Nar augmentation
intraffar ger den vanliga dosen av dopaminerga lake-
medel, framfor allt levodopa, inte langre den lindring av
symtomen som gor att du kan sova pa natten.
Besvaren flyttas till en tidigare tidpunkt pa dygnet an
innan du borjade ta medicinen.

Du kan nu fa problem pa eftermiddagen eller redan pa
formiddagen. Dessutom blir symtomen starkare och
hogre dos av lakemedlet ger inte 6nskad effekt utan
leder till mer augmentation och du kommerinien ond
cirkel.

| denna situation ar det vanligt att byta till ett annat
lakemedel. Augmentation ar betydligt mindre vanligt
bland dopaminagonisterna men kan forekomma aven
dar.

Kontakta din behandlande doktor. Sluta inte abrupt att
ta medicinerna da det kan leda till svarigheter.

1"



RLS skattningsskala.

International Restless Legs Syndrome Study Group som

definierade de diagnostiska kriterierna har tagit fram en
skattnings-skala for bedémning av svarighetsgraden av
RLS. Den anvands numera Over hela varlden av patienter
med RLS och ingéar ofta som en viktig komponent

i olika forskningsprojekt.

Skalan har visat sig ge ett relativt tillforlitligt matt pa den
kliniska graden av tillstandet. Den bestar av tio fragor
dar patienten valjer en siffra mellan 0 och 4. Ju hogre
siffra, desto svarare symtom. Om du tror att du lider av
restless legs kan du gora en egen bedomning med hjalp
av denna metod.

Mindre an sammanlagt tio poang betyder att du har en
minimal till mild form av RLS. Om du har 11-20 poéang
sa ar dina besvar mattliga till medelsvara.

Hamnar du mellan 21 och 30 poang ar dina besvar svara!
Personer med mycket svara besvar kan komma upp till
mellan 30 och 40 poang.

Om du har paborjat nagon behandling eller kdanner
att det har skett en férsamring av ditt tillstand kan du
upprepa testet for att se hur ditt tillstand har férandrats.
Minsta lilla forandring kan ha stor betydelse for dig
personligen, men for att det ska betraktas som relevant
kravs i regel en skillnad pa tio poang.
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Har kan du testa Dig sjalv

enligt RLS-skattningsskala:

Bedomningsskala for besvar vid Restless Legs enligt
IRLSSG. Beddm dina besvar utifran féljande tio fragor.
Om inte annat sags ska bedomningen galla dina
genomsnittliga symtom under den senaste veckan.

1. Sammantaget, hur vill du klassificera dina
RLS-besvar i armar och ben?
(4) Mycket svara
(3) Svara
(2) Mattliga
(1) Latta
(0) Inga

2. Sammantaget, hur vill du klassificera ditt behov av
att vandra omkring pa grund av dina RLS-besvar?
(4) Mycket stort
(3) Stort
(2) Mattligt
(1) Latt
(0) Inget

3. Sammantaget, hur stor lindring far du av dina
RLS-besvar i armar och ben av att vandra omkring?
(4) Ingen lindring
(3) Svag lindring
(2) Mattlig lindring
(1) Fullstandig eller nastan fullstandig lindring
(0) Har inga RLS-symtom; fragan inte relevant
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4. Sammantaget, hur svara ar dina somnbesvar till
foljd av RLS-symtomen?
(4) Mycket svara
(3) Svara
(2) Mattliga
(1) Latta
(0) Inga

5. Hur svar ar din trotthet eller somnighet till foljd av
RLS-symtomen?
(4) Mycket svar
(3) Svar
(2) Mattlig
(1) Latt
(0) Ingen

6. Sammantaget, hur svar ar din RLS-sjukdom?
(4) Mycket svar
(3) Svar
(2) Mattlig
(1) Latt
(0) Ingen

7. Hur ofta kdanner du av RLS-symtom?
(4) Mycket ofta (6 — 7 dagar i veckan)
(3) Ofta (4 — 5 dagar i veckan)
(2) Ibland (2 — 3 dagar i veckan)
(1) Sallan (1 dag i veckan eller mindre)
(0) Aldrig
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8.

10.

Nar du har RLS-symtom, hur svara ar de en
genomsnittlig dag?

(4) Mycket svara (8 timmar per dygn eller mer)
(3) Svara (3 - 8 timmar per dygn)

(2) Mattliga (1 — 3 timmar per dygn)

(1) Latta (Mindre an 1 timme per dygn)

(0) Inga

Sammantaget, hur stor effekt har RLS-symtomen pa
din férmaga att genomfora dina dagliga aktiviteter,
t ex i familjen, hemmet, samhallet, skolan eller
arbetet?

(4) Mycket stor

(3) Stor

(2) Mattlig

(1) Latt

(0) Ingen

Hur mycket paverkas ditt humor av dina RLS-
symtom — exempelvis i form av ilska, depression,
sorg, angest eller retlighet?

(4) Mycket starkt

(3) Starkt

(2) Mattligt

(1) Latt

(0) Inte alls
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Till sist

Genom att forse dig
med information och
lara dig s& mycket som
mojligt om RLS kan
| du skaffa dig en battre
livskvalitet. Den optimala behandlingen for dig kraver
ett nara och fortroendefullt samarbete med din lakare
samt att du gor vissa forandringar i ditt satt att leva.
Valj en sund livsstil och uteslut de saker som du vet
forsamrar din RLS.Ta vitamin och mineraltillskott om du
har en brist pa dem, garna efter lakarkontakt.

Om du behover farmakologisk behandling ar det viktigt
att prova sig fram till det optimala lakemedlet och den
for dig basta doseringen. | vissa fall vid svarartad RLS
har det visat sig att en kombination med flera olika
lakemedel ger bast resultat.

RLS kan vara ett mycket besvarande och handikappande
tillstand eller sjukdom, men den kan framgangsrikt

behandlas.

Om du misstanker att du har RLS bor du s6ka hjalp
hos en kompetent primarvardslakare.
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Restless Legs Forbundet (RLS Forbundet)

RLS Forbundet ar ett ideellt, opolitiskt och religiost
oberoende patient- och anhérigforbund for personer
som lider av RLS. Eftersom patienterna och deras
anhoriga oftast lider i det tysta, vill vi fa ut information
om sjukdomen sa att saval sjukvarden som omgivningen
tar RLS-patienterna pa storre allvar.

RLS Forbundets arbetsmal ar att sprida kunskap om
RLS och tillhandahalla den senaste informationen om
RLS. Genom en medlemstidning halls medlemmarna
informerade om forskningsresultat och behandlings-
utvecklingar. Det finns aven forteckningar dver support-
grupper. RLS Forbundet tillhandahaller aven information
for saval patienter som lakare pa sin webbplats
www.restlesslegs.nu.

Sa nar du RLS Forbundet:

Restless Legs Forbundet
Flojtstigen 4

312 34 Laholm

Telefon 0430 — 127 20

Mobil 0730 — 947 845
Emailadress: rls @restlesslegs.nu
Websida: www.restlesslegs.nu
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Egna anteckningar
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