Sten Sevborn dr en av manga
som lider av samma akomma:

Rastldsa ben
- kan inte sova




g S e
ger natter utan

- Nar jag val hade fatt
diagnosen var det
inga problem att fa
en behandling som
hjalpte.

Det sdger Sten
Sevborn, som lider
av rastlosa ben
sedan manga ar till-
baka.

AV SUSANNA HAUFFMAN
FOTO: BJORN LUNDQUIST
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STEN SEVBORN ir ansvarig for RLS patientféren-
ing isodra Sverige (det finns sex regionala forening-
ar). Han ordnar informationsmdéten, till vilka han
forsoker inbjuda likare — vilket inte alltid 4r sd lict.
- DET AR FA DOKTORER som kan nigot om den hir
sjukdomen. Dirfor reser jag runt i Sverige och fore-
ldser om RLS bade for allmidnhet och {6r personal pa
sjukhus.

Sten Sevborn har tillsammans med likaren Jan
Ulfberg skrivit patientboken "Rastlésa ben —s6mn-
l6sa ndtter”, som kommer i bérjan av 2006.

Sten dr 61 &r och har arbetat som biokemist och
som ekonom, inom dataindustrin och likemedels-
industrin, de senaste 15 dren i Tyskland. Han fick
diagnosen RLS dr 1995 i Frankfurt, men problemen
fanns redan fore 30-arsildern, berittar han.

—Jag kunde inte sova, det krop och virkte i benen.
Eftersom jag méste vara vaken och koncentrerad pd
jobbet anvinde jag massor avsémntabletter. Jag for-
stod till slutatt det inte gick att levasd, och jag hade
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Sten Sevborn lider av "rarstlésa ben”. Han fick diagnosen ar 1995, men problemen fanns redan innan han blev 30.

turen att fa tag i en duktig neurolog i Tyskland. Nir
jag vil hade fatt diagnosen var det inga problem att
fd en behandling som hjilpte.

Sten behandlades forst med dopaminerga like-
medlet L-dopa.

—Nir jag fick den forsta dosen var det som om jag
kom inienandraandning i livet, besviren forsvann
snabbt och jag kunde sova pd nitterna. Men proble-
met dr det som kallas augmentation, jag fick hela
tiden 6ka dosen for att {3 effekt. Man fér byta prepa-
rat, jag &t den forsta i sex ménader och bytte sedan
till en liknande, som jag hade i sex ménader.

Anvander dopaminagonister

Nu har Sten sedan médnga ar anvint medlen som
kallas dopaminagonister.

— Aven dir har jag gitt igenom alla preparat i den
“familjen” likemedel — det verkar som om proble-
met med augmentation och resistens finns dven dir.
Man far ga hela varvet runt och sedan kan man gé
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tillbaka till det férsta medlet man provat! Jag kom-

binerar detta med en smirtlindrande tablett i grup-
pen opioider, eftersom jag ocksd har smirtor i benen
och armarna. Utan dessa mediciner skulle jag inte
kunnasova, jag skulle vara oerhort troct pd dagarna,
ha svért att arbeta och mé ganska eldndigt. Och jag
skulle inte vga kora bil.

Mediciner livet ut

Jag kommer formodligen att behéva ta mediciner
mot RLS livet ut, men det skrimmer mig inte alls,
sdger Sten.

— Det finns inget alternativ. Och det ir trots allt
ganska sma doser man tar — man har ju ingen brist
pa dopamin, bara en felfunktion. Parkinsonpatien-
ter tar mycket hogre doser. Biverkningar har jag
inte kint av alls. Vad jag hoppas pd ir forstés att det
ska komma ytterligare mediciner som godkinns,
medel som inte ger de hiir problemen med resistens,
tillvdnjning och sémnstorning. ]
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Rastlosa ben

Var tionde svensk
lider av akomman

”Rastlosa ben” dr en vanlig akomma. Ungefar tio procent
av Sveriges vuxna befolkning har problem med sémnen

pa grund av krypningar, stickningar, kramper och smarta i
benen. Anda ar sjukdomen relativt okind, och manga skulle
ma betydligt battre om de fick ratt behandling.

AV SUSANNA HAUFFMAN FOTO: BJORN LUNDQUIST

DE NATTLIGA OBEHAGEN innebir att
man fér alldeles for litet somn. Det for
med sig att man blir trott och okoncen-
trerad pa dagtid, man kan ha svért att
skota sitt arbete och dr kanske olimplig
som bilférare. Minnes- och koncentra-
tionssvarigheter dr ocksd vanliga.

Det medicinska namnet pé nattliga
myrkrypningar och ryckningar i benen
ir RLS (Restless Legs Syndrome). Dub-
belt sd mdnga kvinnor som min liderav
sjukdomen. Besviren kan borja redan
i barndomen, men vanligen debute-
rar de runt 40-8rsdldern. Dessvirre dr
det oftast en kronisk sjukdom, man
har dterkommande perioder av besvir
genom hela livet.

Starkt arftlig

Omkring 60 procent har nira slik-
tingar med RLS, berittar Jan Ulfberg,
somnforskare, docent och 6verlikare vid
somnlaboratoriet, Avesta Lasarett.

— Sjukdomen ir starke drftlig i rake
nedstigande led, men den kan hop-
pa over en eller ett par generationer.
Minga av dagens patienter berdttar om
fordldrar som var uppe och vandrade pd
nitterna, innan man kinde till det hir
tillstdndet och kunde behandla det.

Under senare dr har man forstdte att
en del barn med “vixtvirk”, som har
svartattsittastillaoch koncentrerasig i
skolan, kan lida av RLS.

Generna kan vi inte gora mycket 4t
idag, men en dag kanske man hittar
ndgot sitt att manipulera bort det hir
anlaget till rastlosa ben, sdger Jan Ulf-

berg. En kanadensisk forskargrupp har
redan identifierat tva, kanske tre, kro-
mosomer som berors. Vi vet alltsd var i
arvsmassan felet sitter.

»Som maskar under skinnet”

RLS kan upplevas som “myrkryp-
ningar”, domningar, kyla eller hetta,
“elektricitetskinsla”, “maskar under
skinnet” — i svdra fall ocksd smirta av
varierande styrka.

De som lider av RLS har stora problem
med sémnen — dels forsvarar obehagen i
benen insomnandet, dels vaknar de flera
ganger under natten och maéste ga upp.
De blir sé kallade "night walkers”, natt-
vandrare. Gemensamt for alla med RLS dr
act rorelse ger lindring, och att besviren
oftast forvirras ndr man gact och lagtsig.

Som om inte myrkrypningarna vore
nog kan man ocksd ha RLS i kombina-
tion med ndgot som kallas PLM (Perio-
dic Limb Movements). Det innebir
upprepade ryckningar i ben och/ eller
armar under sémnen, ibland flera hund-
ra gdnger per natt. Ryckningarna ger sd
kallade mikrouppvaknanden under 3-6
sekunder. Man vaknar inte helt och hal-
let, men sdmnen blir ofta ryckig och
ytlig. Det finns en stark koppling mel-
lan PLM och RLS, men man kan ocks2
ha PLM utan att ha rastlésa ben.

Storning i dopaminsystemet

Manskiljer mellan ”primir” och ”sekun-
ddr” RLS. Primir RLS dr oftast den drft-
ligavarianten, som man finner hos unge-
fir 60 procent av dem som har RLS.
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Rastlosa ben

Orsaken till och mekanismen bakom pri-
mir RLS finns bland annat i dopaminsyste-
met i hjdrnan.

— Dopaminsystemet ar ett intressant sig-
nalsubstanssystem, som dven har med var
motorik, vdr rorelseformaga, att gora, berit-
tar Jan Ulfberg.

Man vet idag att restless legs innebir en
stérning av funktionen inom hjirnans nedre
delar, de s kallade basala ganglierna. Sig-
naloverforingen mellan nervceller i hjdrnan
dr till storsta delen kemisk, och hidr spelar
dopamin en stor roll.

Jarnbrist en riskfaktor

Jdrnbrist har visat sig vara en riskfaktor for
restless legs. Jirn har en viktig funktion {or
att vissa signalsubstanser i hjdrnan ska fung-
era normalt, speciellt dopamin. (Se vidare i
avsnittet om behandling)

Men det finns andra orsaker till att man
kan f& rastlgsa ben med krypningar, dom-
ningaroch smirta. Fleraolika sjukdomar och
vissa mediciner kan orsaka det man kallar
sekundir RLS (som alltsd inte dr drftlig):

@ Skador pd nervsystemet, sd kallad neu-

ropati, ger ofta de hir symtomen. Diskbrack
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kan vara en orsak. Mdnga patienter med dia-
betes far en inflammatorisk process i de smé
nervtradar som leder till armar och ben, det
kallas diabetesneuropati.

® Av svért njursjuka patienter som dr bero-
endeavdialyslider ungefir hilften av restless
legs-symtom. De blir bittre eller helt bra nir
deblir njurtransplanterade.

@ Graviditet ir en vanlig orsak till restless
legs, speciellt under de sista mdnaderna. Det
beror inte pd att det vixande barnet trycker
pé kénsliga nervindar, utan troligen pé hor-
monella forindringar i kroppen. Manga blir
bra bara ndgra dagar efter forlossningen.
Jarnbrist kan ocksd vara en orsak.

@ Flera olika likemedel kan utlosa eller
forvirra restless legs, till exempel mediciner
mot epilepsi, depression och psykisk sjuk-
dom, medel mot yrsel,
illamdende och sémn-
problem, en del forkyl-
nings- och allergilike-
medel. Symtomen bru-
kar oftast bestd av stick-
ningar och krypningar.

® Njutningsmedel
som alkohol och nikotin

: S
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Sten Sevborn hoppas pa nya godkanda mediciner som inte ger problem med resistens, tillvdnjning och sémnstérning.

kan vid ldngvarigt bruk ge myrkrypningar
i benen. Det har kommit nya studier som
helt klart visar ett samband. Drogerna har en
direkt effekt pd nervsystemet.

’Parkinson-mediciner”

Restless-legs-symtom och PLM kan vara en
f6ljd av att delar av hjirnan inte har en nor-
mal dopaminfunktion.

Det dr ocksd ddrfor man med framgang
har provat sd kallade dopaminerga likeme-
del, som ger en dopaminliknande effekt (till
exempel Levodopa som ocksd anvinds mot
Parkinsons sjukdom) mot restless legs och
benryckningar. Levodopa omvandlas i hjir-
nan till dopamin. Medlet har ofta mycket
bra effeke, och biverkningarna ir vid lig dos
overkomliga for de flesta. De far vigas mot

Sa mats jarnbrist

Praktiskt méts ofta halten av hemoglobin i blodet, Hb-vér-
det. Det ska ligga éver 120 milligram per liter blod. For att
bestdmma fysiologisk jarnbrist, alltsd om det finns nagot
jarn i lager, méts mangden jarn i blodserum (serumferritin).
Halten bor vara éver 15 mikrogram per liter serum.

L -
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fordelen att kunnasova pd natten ochsslippa
den stora trottheten under dagtid.

Det finns ett problem med denna
behandling, ndgot som kallas "augmenta-
tion” (fran eng. "forstirkning”). Det inne-
bar att medicindosen ger symtomlindring
sd att man kan sova pd natten, men besvi-
ren, krypningarna och tvinget att rora pd
sig, borjar istillet tidigare pd dagen — ofta
med storre intensitet. Om man dkar dosen
blir augmentationen dnnu virre, och det
uppstar en ond cirkel.

Under senare dr har man borjat anvinda
enannan typ av mediciner som kallas dopa-
min-agonister ("dopaminhédrmare”). Dessa
binder sig till dopamin-receptorerna i hjir-
nan, dir de verkar genom att imitera det
kroppsegna dopaminets effekt.

Tvéd sdidana medel —som idag anvinds vid
Parkinsons sjukdom — blir troligen god-
kinda i Sverige pd indikationen RLS/PLM
vid drsskiftet.

— Jag tycker man ska ge dem till RLS-
patienter som har svéra besvir, siger Jan Ulf-
berg. Det handlar ju om stindig medicine-
ring, och medicinerna har sina biverkningar.

De som har littare besvir fir levodopa i
lig dos, som kan tas vid behov, kanske 2-3
ganger i veckan. Det minskar risken for aug-

mentation.

Vanligt med kombinationer

Ofta behver man kombinera flera olika
mediciner, siger Jan Ulfberg.
— De som har ont kan fd smirtlindring, ofta
med opioider som kodein eller neurontin, ett
likemedel mot epilepsi som ir effektivt mot
neuropatisk smirta. Det finns tyvirr en viss
tillvinjningsrisk med kodein.

En del kan ocksd behova komplettera med

Sa kan du sjdlv lindra besvéaren

® Motion i méttliga doser botar inte, men kan gora besviren lindri-
gare. Lugnare former som promenader, cykling, litt jogging och
litegympa brukar ha bist effeke. Stretching dr viktigt efterdc. Tri-

nainte sent pd kvillen.

sok ha regelbundna sovtider.
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Massage, vibrationsmassage, akupressur kan lindra.

Virme —eller kyla—hjilper ibland. Man far prova sig fram.
Avslappning, yoga, biofeedback kan ge effekt.

Undvik alkohol (i stora doser) och nikotin.

"En god somnhygien” ir viktig: Sov svalt, tyst och bekvimt, for-

Rastlosa ben

Har du RLS/PLM? Testa dina besvar hir

@ Upplever du, ndr du sitter eller ligger
ner, en obehaglig, krypande kénsla i
benen (ibland ocks4 i andra kropps-
delar), och ett ndrmast oemotstandligt
tvang att réra pa dig?

@ Uppstar denna obehagskansla eller
detta rérelsebehov under perioder av
vila eller overksamhet? Far du lindring
nér du ror pa dig?

© Ar dessa symtom och behovet av att
rora pa dig, férenat med stérre obehag
pa kvéllen och under natten &n under
dagen?

@ Har du ofta problem med att somna
eller drabbas du ofta av uppvaknanden
under natten?

milda somnmedel for att kunna sova ostort.

Och sd var det jarnbristen. Jdrn har en vik-
tig funktion vid bildandet av dopamin och for
dopaminreceptorns funktion, och jarnbrist dr
allesd en riskfaktor foratt drabbas av RLS.

— En studie som vi redovisade vid Likar-
stimman 2004 har visat pd god effektav jirn-
behandling mot RLS, berittar Jan Ulfberg.
Jérnet gesiinjektioner, det gér teoretiskt att
ge som tabletter, men de stora doserna skulle
antagligen ge mdnga magproblem.

Jarnbehandling maste ske under med-
verkan av lidkare; det dr farligt atc fd i sig for
mycket jarn. Huslidkaren kan ta ett ferritin-
prov, och om det ligger under 50 kan man
overviga jirnbehandling. Serumferrritin dr
ett sirskilt blodprov som tas for att mita hur
mycket jirn som finns lagrat i kroppen — se

© Séger din sangpartner till dig att du
sparkar med benen (och/eller har ryck-
ningar i armarna) nér du sover? Har du
ibland ofrivilliga bensparkar nar du ar
vaken?

O Ar du ofta trétt eller orkeslos under
dagen?

@ Har du familiemedlemmar som upple-
ver samma besvér och behov av att réra
pa sig?

© Har medicinska test inte kunnat ge
nagon forklaring till dina besvar eller ditt
behov av att réra pa dig?

(Frageformular fran patientféreningen
Restless Legs)

fakta nedan. Injektionerna kan ges hogst tre
gédnger i veckan. Man fér ocksa rddet att dta
vissa livsmedel som innehaller jirn. Kvin-
nor med extremt riklig mens dr i riskzonen
for att f8 blod/jirnbrist. De kan f3 likemedel
som gor att blédningarna minskar i volym.
Blodgivare som ofta ger blod loper ocksd
storre risk, om de inte tar jarntabletter enligt
likares ordination.

Man ska alltid utreda orsaken till jirn-
brist, siger Jan Ulfberg. Den som har RLS
ska ha ett hogre jirnvirde (serumferritin) in
den som inte har det, for RLS-patienten har
svartatt fd in jarnet i hjdrnan!

Brist pd vitaminerna B12 och folsyra dr en
mindre vanlig orsak till restless legs, man
kan se det hos minniskor som har ett daligt
upptag i mag-tarmkanalen. |

Har finns stéd och hjalp

RLS-Restless Legs-Forbundet ir ett ideellt patient- och anhérigfor-
bund. Man vill fi ut information om sjukdomen, si att bide omgiv-
ning och sjukvérd tar de drabbade pd storre allvar. Foreningen bilda-

des dr 2000 och har idag ungefir 1 100 medlemmar.

Genom nyhetsbrev hills medlemmarna informerade om behand-
ling och nya forskningsresultat, referat av artiklar i aktuella medi-
cinska tidskrifter, forteckning 6ver supportgrupper samt bidrag fran

medlemmar dir de berittar om sina erfarenheter. Information finns

likare.

ocksd pé webbsidan www.restlesslegs.nu for sdvil patienter som for
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