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Gedanken des Prasidenten

Liebe Mitglieder der Schweizerischen Restless Legs Selbsthilfegruppe

Am 24. April 2002 wurde ich von der
Mitgliederversammlung zum Prasiden-
ten gewahlt. Das war einerseits eine
grosse Ehre fur mich als Nicht-Betroffe-
nem, aber auch eine BUrde, v.a. natur-
lich da meine Vorgangerin Frau Marta
Hofer unsere Selbsthilfegruppe seit so
vielen Jahren gepragt hatte und zusam-
men mit Anni Maurer auch sehr erfolg-
reich leitete. Erlauben Sie mir nach bald
10 Jahren Prasidentenamt einen etwas
umfassenderen Rlckblick:

Zusammen mit einem ausgezeichnet
harmonisierenden Vorstand ist es uns
- so glaube ich zumindest — gelungen
unsere Selbsthilfegruppe zu vergros-
sern, ohne dass diese dabei ihren Cha-
rakter verloren hat. Die Mitgliederzahl
ist von 24 im Jahr 1996 auf momentan
etwas Uber 500 gestiegen, ist aber seit
ca. 2007 mehr oder weniger konstant
geblieben. Es ist uns allen véllig klar,
dass dies eine sehr kleine Zahl ist, weil
wir ja in der ganzen Schweiz mit total
200000 Betroffenen (ca. 2-3 % der Be-
volkerung) rechnen mussen!

Unsere Schweizerische Selbsthilfegrup-
pe basiert in erster Linie auf den Regi-
onalgruppen. Diese sind die wichtigste
Verbindung zu unseren Mitgliedern und
die Regionalgruppenleiter sozusagen
das Ruckgrat unseres Vereins. lhnen ge-
hort der grosste Dank fir Thre unermid-
liche und unbezahlte Arbeit zugunsten
aller Betroffenen. Manchmal reduziert
sich das Interesse an einer Gruppe an
einem bestimmten Ort, dann entsteht
bald in einem benachbarten Zentrum

eine neue Gruppe. Auch jetzt durfen
wir die Geburt einer neuen Regional-
gruppe in St. Gallen feiern. Im Namen
des Vorstandes mochte ich Herrn Mahr
fur seine Bereitschaft, als Gruppenleiter
zu amten, herzlich danken (siehe Bei-
trag Seite 30). Das Verschwinden der
Gruppen, wie z.B. derjenigen in Olten
oder in Wil SG ist bestimmt nur vori-
bergehend und ich bin Gberzeugt, dass
man in der Schweiz problemlos eine der
benachbarten Gruppen erreichen kann
und dort ebenso herzlich aufgenom-
men wird wie in der eigenen.

Im Vorstand haben wir jedes Jahr ver-
sucht, die Ziele gemass unseren Statu-
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ten im Auge zu behalten. Der medizi-
nische RLS-Vortrag fur Fortgeschrittene
Uber spezielle Therapien oder Uber die
modernste RLS Forschung wurde jeweils
fur unsere eigene Mitgliederversamm-
lung geplant, im Wissen, dass die Be-
troffenen selbst Experten sind. An der
diesjahrigen  Mitgliederversammlung
in Basel, welche einmal mehr von Wadi
und Heidi Burkli mustergultig vorberei-
tet wurde, darf der Vortrag von Frau
Prof. Magdolna Hornyak zum Thema
« Psychosoziale Beeintrachtigung bei
RLS » als Leckerbissen bezeichnet wer-
den. Sie hat darin u.a. eine Entspan-
nungsmethode beschrieben, die sogar
bei RLS positiv wirken kann. Man kénn-
te diese Methode die « Achtsamkeit der
Atmung » nennen (Seiten 5 und 10).

Ich méchte darauf hinweisen, dass Frau
Prof. Hornyak zusammen mit der deut-
schen RLS-Vereinigung einen «Ratge-
ber fur Betroffene» herausgegeben
hat, welchen unsere Mitglieder zum
Selbstkostenpreis im Sekretariat bei
Heidi Burkli kaufen kénnen (Seite 18).

Die einfacheren Vortrage, in welchen
die Grundlagen der RLS-Erkrankung
aufgezeichnet wurden, waren jeweils
an 2-5 Vortragen in diversen Zentren

in der ganzen Schweiz an das Publikum
gerichtet. Bei diesen Vortréagen im Rah-
men der Internationalen RLS-Woche
jeweils im September ist es uns haupt-
sachlich darum gegangen, Menschen
anzusprechen, die an Schlafstérungen
leiden aber gar noch nicht verstanden
haben, dass ein Restless Legs Syndrom
dahintersteckt. Auch dieses Jahr wurde
einerseits in Sion auf Franzésisch und
andererseits auf Deutsch in Mdunster-
lingen ein solcher Vortrag gehalten.
Genaueres werde ich im nachsten Un-
ter Uns verraten. Hier nur der Hinweis,
weshalb diese Vortrage immer im Sep-
tember stattfinden. Die Internationale
RLS-Woche wurde in diese Woche ge-
legt, weil der berthmteste RLS-Forscher
aller Zeiten, Prof. Karl Axel Ekbom,
am 23.September 1907 in Goéteborg,
Schweden geboren wurde (Siehe Sei-
ten 11-13).

Das gleiche Ziel, namlich betroffene
Personen Uber das RLS aufzuklaren,
haben wir jeweils bei jedem Beitrag in
den Medien, sei es ein Auftritt unserer
Mitglieder im TV oder bei Berichten
zum RLS in einer Zeitung verfolgt: Im
Marz 2012 konnte Ruedi Hitzig in der
« Schweizer Hausapotheke » unter dem
Titel «Zappelphilipp in den Beinen»
seine Krankheit beschreiben. Ich selber
wurde von der Zeitung angefragt, ob
einige Zitate von unserer WEB-Seite ab-
gedruckt werden durfen. Ruedi Hitzig
besten Dank fur diesen Beitrag, wel-
cher sicherlich auch einigen «umbher-
irrenden » Betroffenen einen Ausweg
aufgezeigt hat — namlich den Weg zu
unserer WEB-Adresse.

Einen wichtigen «Auftritt» hatten
wir diesmal wohl am 14. April 2012 in

«Achtsamkeit»

Aus dem Vortrag von Frau
Prof.M.Hornyak an der General-
versammlung in Basel
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A méditer

Extrait de la conférence
de Mme Prof. M. Hornyak lors de
I’Assemblée générale a Bale

Der Weg des Weisen

Ein weiser, uralter Mann, der eine un-
geheure Ruhe ausstrahlte, wurde von
einem anderen, von vielen Sorgen ge-
plagten Menschen gefragt:
«Wie machst Du das, immer so ruhig
zu sein? »
«Ganz einfach», sagte der Weise.
«Wenn ich schlafe, schlafe ich, wenn
ich aufstehe, stehe ich auf, wenn ich
gehe, gehe ich, wenn ich esse, esse ich,
wenn ich arbeite, arbeite ich, wenn ich
hoére, hore ich, wenn ich spreche, spre-
che ich. »
«Wie, das verstehe ich nicht! Das tue
ich auch! Trotzdem bin ich so nervos
und unzufrieden. »
«Nein, du machst es anders: Wenn Du
schlafst, stehst Du schon auf, wenn
Du aufstehst, gehst Du schon, wenn
Du isst, arbeitest Du schon, wenn Du
horst, sprichst Du schon. »

Nach Laotse

Le chemin de la sagesse

Un sage, un vieil homme rayonnant,
décontracté a qui une personne tour-
mentée par mille soucis demandait :

« Comment fais-tu pour étre si calme ?»
«C’est trés simple» lui dit le sage.
«Lorsque je dors, je dors, lorsque je me
léve, je me léve, lorsque je marche, je
marche, lorsque je mange, je mange,
lorsque je travaille, je travaille, lorsque
j'écoute, j'écoute, lorsque je parle, je
parle. »

«Comment? je ne comprends pas! Je
fais la méme chose, mais je suis ner-
veux et mécontent. »

«Non, tu fais autrement: lorsque tu
dors, tu es déja en train de te lever,
lorsque tu te léves, tu es déja en train
de marcher, lorsque tu manges, tu es
déja en train de travailler, lorsque tu
écoutes, tu es déja en train de parler. »

Selon Laotse

der «Gesundheit Sprechstunde», der
bekannten Sendung von Ringier im
Schweizer TV. Mit Heinz Mutti und
Brigitte Andersen durften gleich zwei
unserer betroffenen Mitglieder ihre
Beschwerden darstellen (Bilder Seiten
4/6), was aufgrund der zahlreichen E-
Mail-Fragen nach der Sendung offen-
sichtlich auf grosses Interesse gestossen
ist. Auch diesen « Darstellern » ein herz-
liches Dankeschon. An der Mustermes-
se Basel (MUBA) durfte ich am 19. April

2012 einen Vortrag halten zum The-
ma «Zu viel oder zu wenig Schlaf ist
manchmal Zeichen einer Krankheit»,
als Teil der Aktion « Alter werden - ge-
sund bleiben », wobei das RLS selbstver-
standlich geblUhrend beleuchtet wurde.

Bei der Vorstandsarbeit haben wir uns
Uberlegen mussen, wie wir unsere lau-
fenden Kosten reduzieren kénnten, da
nun doch eingetreten ist, was ich schon
langer vorausgesagt habe: Das Sponso-
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ring der Industrie nimmt ab, weil auch
hier gespart werden muss. Trotzdem
mochte ich den Firmen, die uns Uber
viele Jahre finanziell unterstitzt haben,
nochmals herzlich danken. An erster
Stelle Herrn Alex Cueni von Boehringer
Ingelheim, der uns bis zuletzt die Treue
gehalten hat und die hohen Druckkos-
ten des Unter uns Uber viele Jahre Uber-
nommen hat. Aber auch Glaxo Smith
Kline und die Firma UCB haben uns ge-
holfen, die Kosten der Inserate zu den
Vortragen wahrend der Internationa-
len RLS-Woche zu bezahlen. In diesem
Jahr ist neu die Firma Viofor dazu ge-
kommen, die sich ebenfalls an diesen
Kosten beteiligt hat.

Wir selber haben zwei Kosten deutlich
reduzieren kénnen: Unsere WEB-Sei-
te war offensichtlich bei einer relativ
teuren Firma «eingemietet», wo wir
pro Jahr SFR 1000.— bezahlen mussten.
Nach einigem Suchen habe ich eine Fir-
ma (Trendhosting) gefunden, bei wel-
cher wir fur die gleiche « Miete » noch
SFR 120.- pro Jahr bezahlen, weil diese
Firma fur nichtkommerzielle « Firmen »
viel glinstigere Preise anbietet. Die ho-
hen Kosten bei der friheren Firma er-
klaren sich durch einen Super-Service

eing Muli
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bei einer Panne - den wir aber gar
nicht benodtigen. Die zweite Position,
an welcher wir in Zukunft etwas sparen
kénnen, sind die Druckkosten des Un-
ter uns. Bei einem vermutlich unmerk-
lichen Reduktion der Papierqualitat ist
es Kurt Zwahlen in seinen Verhandlun-
gen mit der Druckerei gelungen, die
heutigen Kosten von deutlich Uber SFR
3000.—- auf zukinftig ca. SFR 2400.- zu
senken (merci Kurt!).

Die Reisekosten aber auch die Arbeit
fur die vielen Helfer mochten wir in Zu-
kunft reduzieren, indem wir uns nicht
mehr an den Arztekongressen beteili-
gen. Wir mussten einsehen, dass dort
doch zu wenig Interesse vorhanden ist,
einen Info Stand einer Patientenorga-
nisation zu besuchen. Somit werden
wir uns an solchen Anlassen darauf be-
schranken, unser Info-Material aufzule-
gen.

Auf Vorschlag von Herbert Dietrich
habe ich zusammen mit Kurt Zwahlen
einen « NOTFALLAUSWEIS » gestaltet
fur RLS-Betroffene. Dieses Dokument
in der Grosse einer Kreditkarte mit den
vom Arzt verschriebenen Medikamen-
ten hat in jedem Portemonnaie Platz
(Seite 23) und kann im Sekretariat gra-
tis bestellt werden.

Johannes Mathis
Prasident SRLS

Le billet du président
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Chers membres du Groupe suisse d’entraide Restless Legs (GSERL)

Lors de« I"’Assemblée générale du 24
avril 2002, j'ai été nommé Président de
I’Association. C’est, d’une part, un hon-
neur pour moi qui ne suis pas atteint
de RLS, mais, d’autre part, c’est aussi un
fardeau. Ma prédécesseur, Mme Marta
Hofer avait marqué le groupe de son
empreinte depuis tellement d’années
et, avec Anni Maurer, I'avait dirigé avec
beaucoup de succés. Permettez-moi,
aprés environ 10 ans de présidence, de
faire un examen rétrospectif.

Dans le cadre d’un comité harmonieux,
nous avons réussi — je le crois du moins
— a agrandir notre association tout en
lui gardant son caractére initial. Le
nombre de membres a passé de 24 en
1996 a environ 500 a I’'heure actuelle;
depuis 2007, son nombre de membres
est plus ou moins constant. C’est cepen-
dant clair pour nous qu’il s’agit d‘un
tout petit nombre si I'on pense qu’il
doit y avoir dans toute la Suisse au to-
tal 200000 personnes d‘atteintes (env.
2-3% de la population)!

Notre Groupe suisse d’entraide est
formé de groupes régionaux. Ils re-
présentent le contact important avec
nos membres dont les responsables
de groupe en sont la colonne verté-
brale. Notre reconnaissance va aux
responsables de groupes pour leur tra-
vail constant et bénévole au profit de
toutes les personnes concernées. Par-
fois, I'intérét s’estompe au sein d’un
groupe d’un certain endroit, mais bien-
tét se forme un nouveau groupe dans
un centre des environs. Maintenant par
exemple, nous pouvons féter I'inaugu-

ration d’un nouveau groupe régional a
St-Gall. Au nom du Comité, je remercie
chaleureusement M. Méhr de son enga-
gement a fonctionner comme chef de
ce nouveau groupe (il se présente, page
30). La disparition des groupes d’Olten
ou de Wil/SG n’est certainement que
provisoire; je suis bien persuadé qu’en
Suisse, les membres peuvent facilement
se joindre a un groupe du voisinage ou
ils seraient certainement aussi bien ac-
cueillis que dans leur propre groupe.

Au comité, nous avons toujours essayé
de nous assurer que nos statuts étaient
bien respectés. La conférence médicale
RLS sur les thérapies spéciales ou sur les
recherches les plus récentes a été pré-
vue lors I’Assemblée générale, dans
I'idée que les personnes concernées par
le probléme sont des auditeurs experts
en la matiére. Cette année, lors de I’As-
semblée générale a Béle, une fois de
plus organisée de maniére exemplaire
par Wédi et Heidi Blirkli, la conférence
de la Prof. Mme Magdolna Hornyak sur
le théme «Psychosoziale Beeintrdchti-
gung bei RLS» (Répercussion psycho-
sociale en cas de RLS) peut étre consi-
dérée comme un modéle du genre. Elle
a décrit une méthode de décontraction
qui peut soulager positivement, méme
en cas de RLS. On pourrait nommer
cette méthode « Achtsamkeit der At-
mung » (respiration consciente). Voir
pages 5 et 10.

J'aimerais souligner que la Prof. Mme
Hornyak a fait paraitre avec I’Associa-
tion allemande une brochure «Rat-
geber flr Betroffene» (conseils pour
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les personnes concernées) que vous
pouvez vous procurer au prix codtant
aupreés de notre secrétariat auprés de
Heidi Burkli. Ce document n’existe
qu’en allemand. (Voir aussi pages 18 et
19).

De 2 a 5 conférences destinées a tout
public eurent lieu dans différents en-
droits en Suisse lors desquelles furent
exposées les bases de la maladie RLS. En
septembre, lors de ces conférences dans
le cadre de la semaine RLS internatio-
nale, nous avons eu des contacts avec
des personnes souffrant de troubles du
sommeil, sans qu’elles réalisent toute-
fois qu’a la base il y a le syndrome des
jambes sans repos. Cette année, deux
conférences furent données, une en
francais a Sion et une en allemand a
Midnsterlingen. J'en parlerai plus en dé-
tail dans le prochain Entre nous. Pour-
quoi ces conférences sont-elles toujours
données en septembre? La semaine
internationale RLS a été fixée en sep-
tembre parce que le chercheur sur les
RLS le plus réputé de tous les temps, le
Prof. Karl Axel Ekbom est né le 23 sep-
tembre 1907 a Géteborg, Suéde (voir
pages 14-16).

Nous poursuivons le but d’atteindre les
personnes concernées par la maladie
lors de chaque présentation dans les
médias, que ce soit a la TV ou dans les
journaux. En mars 2012, Ruedi Hitzig a
décrit sa maladie dans la «Schweizer
Hausapotheke » (Journal de la phar-
macie) sous le titre «Zappelphilipp in
den Beinen » (Restless Legs). Le méme
journal m’a demandé si on I'autorisait a
publier certaines citations figurant sur
notre site Internet. Grand merci a Ruedi
Hitzig pour sa contribution qui aura

certainement servi a éclairer certaines
personnes sur leurs maux — tout en com-
muniquant notre site Internet. Le 14
avril 2012, nous avons bénéficié d'une
présentation importante lors de I’émis-
sion Ringier de la TV suisse « Gesund-
heit Sprechstunde ». Heinz Mutti et Bri-
gitte Andersen, deux de nos membres
ont pu expliquer de quoi ils souffraient
a la suite de quoi de nombreuses ques-
tions nous ont été posées par courriel.
Cela refléte I'intérét qu’a suscité I’émis-
sion (photos pages 4/6). Un grand merci
a nos deux vedettes du jour. Le 19 avril
2012, j'ai donné une conférence inti-
tulée « Zu viel oder zu wenig Schlaf ist
manchmal Zeichen einer Krankheit»
(Trop ou trop peu de sommeil est par-
fois le signe d’'une maladie) a la MUBA
a Béle. Dans le chapitre « Alterwerden
- gesundbleiben » (vieillir — rester en
bonne santé), j’ai naturellement pu in-
former le public sur les RLS.

Au Comité, nous avons réfléchi com-
ment nous pourrions réduire les frais de
fonctionnement de notre Association
car, comme je l'avais déja signalé, le
sponsoring de I'industrie diminue parce
qu’eux aussi doivent économiser. Mais
je remercie cordialement les firmes qui
nous ont soutenus financierement du-
rant plusieurs années. En premier lieu
M. Alex Cueni de Boehringer Ingel-
heim, qui nous a grandement soutenus
durant bien des années en financant
I'impression de notre bulletin «Entre
nous». Egalement Glaxo Smith Kline et
la firme UCB qui nous ont aidé a payer
les annonces de nos conférences lors
des semaines internationales RLS. Cette
année, la maison Viofora a également
participé au reglement de ces frais.

Gesucht...
Nous cherchons...

Redaktor fuirs Unter uns

Altershalber méchte ich meine Arbeit
fur unser Bulletin reduzieren. Die tech-
nische Arbeit, die « Mise en Page », wie
wir das in meinen friheren Berufsjah-
ren nannten, konnte ich noch machen,
aber die administrativen Arbeiten
mochte ich abgeben. Vielleicht haben
wir unter unseren Mitgliedern jemand
mit journalistischer oder redaktionel-
ler Erfahrung oder jemand der gerne
schreibt. Und wenn jemand das Ganze
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machen mdéchte, inklusive Layout, auch
recht.

Wer sich interessiert, wende sich an un-
seren Prasidenten oder fir Ausklnfte
an mich (Adressen auf der letzten Sei-
te). Kurt Zwahlen

...Uun traducteur,

une traductrice

pour traduire les textes de notre bulle-
tin de I'allemand au francais.

Les personnes que ¢a intéresse sont pri-
ées de s'adresser au président, le Dr J.
Mathis (adresse sur la derniére page).
Des renseignements peuvent étre pris
auprés de Marinette Rossier, route de
Matran 30, 1752 Villars-sur-Glane.

Nous-mémes avons pu économiser sur
deux postes: Notre site Internet nous
était loué par une société assez col-
teuse qui nous demandait CHF 1°000.—
par an. Aprés des recherches, j'ai trou-
vé une société (Trendhosting) qui nous
demande CHF 120.— par année pour le
méme service,; c’est une société qui ré-
duit ses tarifs pour les associations a but
non-lucratif. Les frais élevés du précé-
dent fournisseur sont dus au fait qu’il
garantissait un super-service en cas de
panne, ce dont nous n’avons pas be-
soin. Le deuxiéme poste ou nous pou-
vons épargner un peu est I'impression
du bulletin. En choisissant une qualité
de papier moindre, ce qui devrait pas-
ser inapercu, Kurt Zwahlen a réussi, par
ses transactions avec l'imprimerie, de
porter les frais de plus de CHF 3’000.- a
environ CHF 2°400.- dorénavant (merci
Kurt!).

Nous devrions également pouvoir ré-
duire les frais de déplacement et le tra-
vail de différents aides en ne prenant
plus part a des Congrés de médecins.
Nous avons dd constater que notre pré-
sence avec notre stand d’information
suscitait trop peu d’intérét. Nous nous
contenterons dorénavant de nous res-
treindre a placer notre matériel d’infor-
mation.

Sur le conseil de Herbert Dietrich, en
collaboration avec Kurt Zwahlen, j'ai
rédigé un avis «EN CAS D’URGENCE »
a lintention des personnes atteintes
de RLS. Ce document au format d’une
carte de crédit, indiquant les médica-
ments prescrits par le médecin, trouve
sa place dans chaque portemonnaie
(page 23), il peut étre commandé gra-
tuitement au Secrétariat.

Johannes Mathis, Président GSERL
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Probleme im Alltag

Aus dem Vortrag von Frau
Prof.M.Hornyak an der General-
versammlung in Basel

Problemes de la vie
quotidienne

Extrait de la conférence
de Mme Prof. M. Hornyak lors de
I’Assemblée générale a Bale

Mogliche Auswirkungen des RLS auf
soziale Beziehungen

Répercussions possibles des RLS sur les
relations sociales

Seltenere Kontakte zu Freunden und
Bekannten

Moins de contact avec les amis et
connaissances

Erschépfung, kaum noch
Freizeitaktivitaten

Epuisement, de moins en moins de
loisirs

Verlust des Interesses an Hobbys

Baisse d’intérét pour les passe-temps

Abends wird nichts mehr gemeinsam
unternommen (Essen gehen, Kino,
Theater, Konzert, etc.)

Plus de sorties en compagnie
(Restaurants, cinéma, thééatre, concert,
etc.

Reisen, Flige und langere Autofahrten
werden gemieden

Evite les voyages, les vols et les longs
déplacements en voiture

Mogliche Auswirkungen des RLS im
beruflichen Bereich

Répercussions possibles des RLS dans
le domaine professionnel

Verminderte psychische und kérper-
liche Belastbarkeit durch das anhal-
tende Schlafdefizit

Diminution de la résistance psychique
et physique a cause du manque perma-
nent de sommeil

Konzentrationsschwierigkeiten

Difficultés de concentration

Angst, die taglichen Aufgaben
aufgrund erhéhter Tagesmudigkeit
nicht mehr bewaltigen zu kénnen

Crainte de ne pas pouvoir effectuer ses
taches quotidiennes a cause du cumul
de fatigue

Angst, die Arbeit zu verlieren, die
Familie nicht mehr versorgen zu
kénnen

La peur de perdre son travail, de ne
plus étre a méme de subvenir aux
besoins de la famille

Angst, durch die Beinunruhe in
Besprechungen unangenehm
aufzufallen

Peur de faire mauvaise impression lors
de discussions a cause des jambes sans
repos

Meiden von Firmenfeiern und Treffen
mit den Kollegen

Evite les fétes sorties de travail et avec
les collegues
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Die Geschichte der Restless-Legs-Forschung

Von Prof.J. Mathis

Die erste Beschreibung des Restless Legs
Syndroms (RLS) wird Thomas Willis zu-
geschrieben, der bereits 1685 einen Pa-
tienten mit den typischen Beschwerden
beschrieben hat. Sir Thomas Willis war
ein bekannter englischer Neurologe
und Neuroanatome (1621-1673), der
unter dem Titel « The London Practice
of Physick » die Beschwerden eines Pa-
tienten nach einem Aderlass wie folgt
beschreibt:

«Wherefore to some, when being a
Bed they betake themselves to sleep,
presently in the Arms and Leggs, Leap-
ings and Contractions of the Tendons,
and so great a Restlessness and Tossings
of their Members ensue, that the dis-
eased are no more able to sleep, than
if they were in a Place of the greatest
Torture.” (Willis 1665)

Auf Deutsch Ubersetzt bedeutet dies in
etwa:

Was einige Patienten betrifft, wenn sie
sich zum Schlafen zu Bett legen und
in den Armen und Beinen Zuckungen
und unangenehme Geflihle der Sehnen
empfinden und deswegen eine star-
ke Unruhe und Bewegungen in ihren
Gliedmassen entsteht, dass der Betrof-
fene nicht mehr in der Lage ist einzu-
schlafen und sich in einem Zustand der
grossten Torturen befindet.

Es ist sicherlich kein Zufall, dass Tho-
mas Willis diese erste Beschreibung von
Restless Legs Beschwerden bei einem
Patienten nach Aderlass beschreibt,
weil wir ja heute wissen, dass ein Ei-

Sir Thomas Willis

senmangel besonders haufig zu diesen
Beschwerden fuihren kann. In seiner Be-
schreibung kommen auch bereits klar
die wichtigsten Symptome des Restless
Legs Syndroms zur Darstellung, namlich
die unangenehmen Geflhle, die Bewe-
gungsunruhe, allenfalls sogar Zuckun-
gen und die Einschlafstérung.

Willis hat auch bereits den Begriff
« Restlessness » verwendet, welcher 250
Jahre spater zum englischen Begriff
«Restless Legs» gefuhrt hat. Interes-
sant, aber noch véllig unbewiesen, ist
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der Zusammenhang der Ausbreitung
des Kaffeegenusses in Europa ab 1615
mit dem gehauften Auftreten von Rest-
less Legs Beschwerden.

Der Neuropsychiater Theodor Witt-
maak nannte diese Beschwerden 1861
«anxietas tibiarum» und vermutete
eine hysterische Ursache. Allerdings hat
auch er eingeraumt, dass man bei Pati-
enten mit derartigen Beschwerden oft
auch keine definitive Ursache findet.
Sein Name widerspiegelt sich auch heu-
te noch in der manchmal gebrauchten
Bezeichnung des «Ekbom-Wittmaak-
Syndroms ».

Der amerikanische Neurologe George
Miller Beard beschrieb 1880 das Rest-
less Legs Syndrom als wiederkehrenden
Nervenzusammenbruch und vermute-
te den Ursprung der Beschwerden im
Ruckenmark. Der deutsche Neurologe
Hermann Oppenheim erkannte 1923
zum ersten Mal die familiare Haufung
dieser besonderen Beschwerden, inter-
pretierte die Krankheit aber weiterhin
als Neurasthenie, also psychisch be-
dingt.

Der Basler Neurologe F.Rawak berichte-
te zusammen mit J. C. Mussio-Fournier
im Jahr 1940 das gehaufte Auftreten
der Restless Legs Beschwerden wah-
rend der Schwangerschaft. Wieder-
holte Schwangerschaften gelten auch
heute noch als Mitursache fur das hau-
figere Auftreten von Restless Legs bei
Frauen, weil Frauen, welche nie gebo-
ren haben, ein kleineres Risiko ftir Rest-
less Legs aufweisen, vergleichbar mit
dem Risiko bei Mannern.

Karl Axel Ekbom war sicherlich der
wichtigste Forscher und Kliniker auf

12

Karl Axel Ekbom

dem Gebiet des Restless Legs Syndroms
Uberhaupt. Er hat im Jahr 1944 eine
sehr lange Abhandlung zum Restless
Legs Syndrom in einer schwedischen
Zeitschrift publiziert, wo er praktisch
das vollstandige klinische Bild schon be-
schrieben hat. Er sprach in den ersten
Publikationen von «Irritabel Legs », als
irritablen Beinen, und spater pragte er
den Begriff des Restless Legs Syndrom:s.
Seit seinen bahnbrechenden Arbeiten
wird die Krankheit auch Ekbom-Syn-
drom, Wittmaak-Ekbom-Syndrom oder
sogar Willis-Wittmaak-Ekbom-Syndrom
genannt.

Ekbom war der Erste, der eine psychi-
atrische Ursache als unwahrscheinlich
angesehen hat und eher eine Durch-
blutungsstérung oder eine Stérung der
peripheren Nerven vermutete. Seine
Beobachtung, dass Restless Legs auch
bei Beinamputierten auftreten kann,

liess ihn spater, in Analogie zu Phan-
tomschmerzen, an eine Stérung der pe-
ripheren Nerven denken.

Nordlander hat im Jahr 1953 zum ers-
ten Mal auf die Behandlungsmaoglich-
keit mit Eisen hingewiesen. Im gleichen
Jahr hat Symonds die nachtlichen Zu-
ckungen beschrieben, welche wir heute
periodische Beinbewegungen im Schlaf
nennen, er hat diese « Myoklonus noc-
turnus » genannt und angenommen, es
handle sich um epileptische Manifesta-
tionen. Die Gruppe von Prof.Lugaresi
in Bologna fuihrte in den Sechzigerjah-
ren kontinuierliche, polysomnographi-
sche Untersuchungen durch, wodurch
die auffallige Periodizitat der Beinbe-
wegungen im Schlaf erst sichtbar wur-
de. Aber noch damals wurden diese Be-
wegungen als epileptisch interpretiert.

Im Jahr 1965 beschrieb Gormann ein ge-
hauftes, gemeinsames Vorhandensein
von Restless Legs und Depression. Bei
diesem Zusammenhang ist allerdings
das bekannte «Huhn-Ei-Problem » bis
heute nicht geldst. Es kann sein, dass
Restless Legs Beschwerden zu einer
reaktiven Depression fuhren, es kann
aber auch sein, dass der Dopaminman-
gel sowohl das Restless Legs wie auch
die Depression direkt verursacht.

Die Entdeckung, dass L-Dopa bei Rest-
less Legs sehr gut wirksam sei, gehort
Akpinar, welcher diese Beobachtung im
Jahr 1982, also nur gerade vor 30 Jah-
ren, in einem Abstrakt beschrieben hat.
Diesem Forscher haben somit viele Be-
troffene die Linderung ihrer Beschwer-
den durch Medikamente wie Madopar,
Sifrol, Adartrel, Neupro oder dopamin-
haltige Praparate zu verdanken.

Entre nous 2/2012

Der leider viel zu frih verstorbene
Wayne Henning hat im Jahre 1986 dar-
auf hingewiesen, dass die periodischen
Beinbewegungen nicht nur im Schlaf,
sondern schon im Wachzustand auf-
treten kénnen und hat sie «Dyskine-
sias while awake » genannt. Der Begriff
« Dyskinesia » umschreibt viel besser die
eher langsame, gewundene, und lan-
ger andauernden Bewegungen als der
Begriff « Myoklonus ».

Der Zusammenhang zwischen einer Po-
lyneuropathie und Restless Legs wurde
schon von Ekbom diskutiert. Ein ge-
hauftes Auftreten wurde 1996 durch
Rutkove vermutet, was aber bis heute
immer noch nicht gesichert ist. Immer
wieder findet man in der Literatur Ar-
beiten zu diesem Thema, welche ent-
weder nur ein normales oder ein leicht
erhohtes Risiko zeigen. Vermutlich wird
man in Zukunft unterscheiden mussen,
bei welchem Typ von Polyneuropathie
ein erhohtes Risiko besteht und bei
welchem Typ das Risiko normal ist.

In den letzten Jahren konzentriert sich
die Forschung rund um das Restless
Legs Syndrom hauptsachlich auf den
Einfluss des Eisenmangels, auf den Ein-
fluss der genetischen Pradisposition
und auch auf das Dopamin-System im
zentralen Nervensystem. Dabei werden
neben biochemischen, genetischen und
neurophysiologischen Methoden im-
mer haufiger auch die moderne Bild-
gebung mit der Magnetresonanz (MRI)
und Positronen-Emissions-Tomographie
(PET) eingesetzt. Davon werde ich spa-
ter einmal berichten.
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Historique de la recherche sur les Restless Legs

De Prof.J. Mathis

La premiere description du syndrome
Restless Legs (RLS) remonte a 1685
déja, lorsque Thomas Willis retrace les
douleurs typiques d’un patient. Sir Tho-
mas Willis était un neurologue anglais
réputé (1621-1673). Il a décrit, sous le
titre de « The London Practice of Phy-
sick » les douleurs d’un patient suite a
une saignée:

« Wherefore to some, when being a
Bed they betake themselves to sleep,
presently in the Arms and Leggs, Leap-
ings and Contractions of the Tendons,
and so great a Restlessness and Tossings
of their Members ensue, that the dis-
eased are no more able to sleep, than
if they were in a Place of the greatest
Torture.” (Willis 1665)

Nous pourrions le traduire en francais
comme suit:

«En ce qui concerne certains patients,
lorsqu’ils se couchent, ils ressen-
tent dans les mains et les jambes des
spasmes et des sensations désagréables
dans les tendons, par conséquent, ils
souffrent d’impatiences tenaces dans
les membres. La personne concernée
n’est plus en mesure de s’endormir et
se trouve dans un état éprouvant. »

Ce n’est pas par hasard que Thomas
Willis décrit pour la premiére fois les
douleurs de RLS chez un patient qui
vient de subir une saignée, car nous sa-
vons qu‘un manque de fer est souvent
a l'origine du syndrome des jambes
sans repos. Dans sa description, il cite
les symptémes les plus importants du
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syndrome des jambes sans repos, soit
les sensations désagréables, les besoins
de bouger sans arrét, les spasmes et les
troubles du sommeil.

Willis utilisait déja le terme de « Restless-
ness» (sans repos) qui devint 250 ans
plus tard, en anglais, « Restless Legs»
(jambes sans repos). Il est intéressant
de noter, bien que loin d’étre prouvée,
la relation qui était faite a I’époque,
en Europe a partir de 1615, entre la
consommation de café et l'apparition
massive des douleurs liées aux jambes
sans repos.

En 1861, le neurologue et psychiatre
Theodor Wittmaak appelait ces souf-
frances «anxietas tibiarum» et les
soupgonnait comme étant d’origine
hystérique. Il admettait cependant
qu’on ne pouvait pas s‘expliquer dou
provenaient les maux de tels patients.
Son nom apparait parfois encore a
I’heure actuelle sous la dénomination
du « Ekbom-Wittmaak-Syndrom ».

Le neurologe américain George Miller
Beard, en 1880, attribuait le syndrome
Restless Legs a la rechute d’une dépres-
sion nerveuse ayant ses origines dans
la moélle épiniére. Le neurologue alle-
mand Hermann Oppenheim reconnais-
sait en 1923 pour la premiére fois que
I'ampleur que prenait ces douleurs spé-
cifiques étaient qualifiées de neuras-
théniques, donc d’ordre psychique.

Le neurologue bélois F. Rawak, associé a
J. C. Mussio-Fournier faisait un rapport
en 1940 qui dé