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Vorwort

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

Das ,Restless Legs Syndrom* (RLS) wird im deutschen Sprachraum als ,,.Syn-
drom der unruhigen Beine* bezeichnet und gehért zu den haufigsten neu-
rologischen Krankheitsbildern.

Vor mehr als 300 Jahren wurde es erstmals beschrieben, ist aber selbst bei
Medizinern bis heute nicht ausreichend bekannt.

Die Symptome dieser Erkrankung kénnen von Betroffenen oft nur schwer
charakterisiert werden. Am haufigsten werden sie als Missempfindungen
in den Beinen, seltener auch in den Armen, charakterisiert. Die Beschrei-
bungen reichen von unertraglichem Kribbeln im ,Inneren der Waden* tiber
Ziehen, Reil3en, Stechen bis hin zu quélenden Schmerzen.

Diese Beschwerden treten fast ausschlief3lich in Ruhesituationen und ganz
besonders heftig abends beim Einschlafen auf. Nicht selten flhren erst die
hartnackigen Schlafstérungen, in deren Folge Tagesmudigkeit, Gereiztheit,
Leistungsabfall oder gar Einschlafen am Steuer auftreten, die inzwischen
verzweifelten Patienten zum Arzt.

Das Leben ist dadurch in einem AusmaR, das andere kaum nachempfinden
konnen, beeintrachtigt. Das unbeherrschbare Symptom stort die Ruhe und
die Erholung. Es ist unheimlich. Die Betroffenen verzweifeln.

Noch wird das Restless Legs Syndrom als Krankheitsbild nicht immer und
uberall erkannt bzw. ernstgenommen. Gutgemeinte, aber oberflachliche
Ratschlage helfen nicht weiter. Aber durch unsere intensive Zusammenar-
beit mit den Wissenschaftlern und Medizinern, sowie durch unsere enga-
gierte Offentlichkeitsarbeit konnte in den letzten Jahren viel erreicht
werden.

Mit dieser Broschiire mdchten wir Ihnen Basisinformationen zum Restless
Legs Syndrom vermitteln, Ursachen und diagnostische MalZnahmen auf-
zeigen sowie Behandlungsmaglichkeiten erldutern.

lhre

RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung



Welche Ursachen hat das Restless Legs Syndrom ?
Die Ursachen dieser Erkrankung sind noch nicht endgltig geklart.

Man nimmt an, dass eine Stérung in der Ubertragung wichtiger Boten-
stoffe in Gehirn und Ruckenmark urséchlich fur die Entstehung des RLS
verantwortlich ist.

Bei einem Teil der Patienten lasst sich eine familiare Haufung (in der Ver-
wandtschaft leidet oder litt jemand unter &hnlichen Beschwerden) nach-
weisen, so dass eine Beteiligung von Erbfaktoren wahrscheinlich ist. Ein
Trager bestimmter genetischer Varianten hat ein erhéhtes Risiko an RLS zu
erkranken. Die Forschung ist den Gendefekten auf der Spur.

Die Diagnose des RLS ist trotz der Haufigkeit und der Pragnanz der Er-
krankung nicht unkompliziert. Betroffene berichten teilweise Uber ratloses
Schulterzucken der konsultierten Arzte oder (iber Diagnosestellungen wie
psychosomatische Stérungen, allgemeine Nervositat, Durchblutungssto-
rungen oder Venenleiden.

Um diese unbefriedigende Situation zu verbessern, beschaftigt sich seit
Beginn der 90er Jahre eine internationale Expertengruppe, die ,Restless
Legs Study Group“ intensiv mit der Erforschung dieses Krankheitshildes. Als
ein Ergebnis wurden verbindliche Diagnosekriterien fir das RLS aufgestellt,
die im Abschnitt ,Wie erkennt man ein RLS?” erklart werden.

Das RLS-Syndrom stdrt die Ruhe und die Erholung

Welche Ursachen hat das Restless Legs Syndrom ?



Wie haufig ist das Restless Legs Syndrom (RLS) ?

Wie haufig ist das Restless Legs Syndrom (RLS) ?

Nach verschiedenen epidemiologischen Untersuchungen geht man heute
davon aus, dass etwa 10 Prozent der Bevélkerung an einer Restless Legs
Symptomatik leiden, 2-3 Prozent der Bevolkerung an einem schweren, be-
handlungsbedirftigen RLS. Frauen sind etwas haufiger betroffen als Méan-
ner.

Man unterscheidet zwei etwa gleich hdufige Formen des RLS:
= Die primare oder idiopathische Form, die spontan und oft familiar
gehauft auftritt.
< Die sekundére oder symptomatische Form, die von anderen organi-
schen oder neurologischen Erkrankungen begleitet ist.

Ausloser fur ein sekundares RLS kdnnen z.B. eine dialysepflichtige Niere-
ninsuffizienz, eine Schwangerschaft oder Eissnmangel sein. Verschiedene
Medikamente konnen ebenfalls ein RLS auslosen bzw. verstéarken, z.B. alle
trizyklischen Antidepressiva, Neuroleptika, bestimmte Antieemetika, Li-
thium oder Koffein.

Etwa 10 Prozent der Bevblkerung leiden an einem Restless Legs Syndrom



Wie erkennt man ein RLS ?

Dank der Arbeit der ,Restless Legs Study Group* gibt es heute verbindliche
Diagnosekriterien fr das RLS.

Vier Minimalkriterien lassen auf RLS schlieRen:

- Bewegungsdrang der Beine (seltener in den Armen), gewdhnlich
begleitet von Missempfindungen wie Kribbeln, Ziehen, Schmerzen
in den Beinen, meist Waden, aufziehend zu den Oberschenkeln,
verbunden mit einem unnaturlichen Bewegungsdrang der Beine.
Beschwerden ein- oder beidseitig

e Auftreten und Verstarkung der Beschwerden in Ruhe

e Zunahme der Beschwerden abends und nachts

e Erleichterung der Symptomatik durch Bewegung

Zusétzliche Merkmale
e Gleiche oder ahnliche Beschwerden bei Familienmitgliedern
e Unwillkdrliche, periodische Beinbewegungen (Zuckungen) im
Schlaf, im Wachzustand und in Ruhe
- Schlafstdrungen
= Ansprechen auf eine dopaminerge Therapie
- Die Beschwerden wurden im Laufe der Zeit immer starker
- Die Beschwerden treten wéhrend einer Schwangerschaft auf

Bei dem grof3ten Teil der RLS-Patienten treten darliber hinaus sogenannte
~Periodische Beinbewegungen* auf. Diese ,periodic limb movements du-
ring sleep” (PLMS) treten typischerweise alle 20-40 Sekunden uber lange
Strecken im Schlaf, aber auch im Wachen auf. Der ohnehin oberfl&chliche,
kurze Schlaf der Betroffenen wird so durch unzahlige Weckreaktionen rest-
los zerstort. Nicht selten bescheren sie auch dem Partner ruhelose Nachte.
Die ,Periodischen Beinbewegungen® kénnen mit einer Schlafableitung im
Schlaflabor (Polysomnographie) eindeutig nachgewiesen werden.

Die RLS-Erkrankung beginnt meist zwischen dem 30. und 50. Lebensjahr
und weist zu Beginn haufig einen schubférmigen Verlauf mit langeren be-
schwerdefreien Intervallen auf. Im Laufe der Jahre nehmen die Beschwer-
den an Intensitat zu und treten schliellich sogar kontinuierlich auf. Auch
bei Kindern sowie jungen Menschen, bei denen der Verdacht auf ein RLS ge-
auRert wird, sollte vor einer langjahrigen medikamentdsen Dauerbehand-
lung die Diagnose im Schlaflabor gesichert werden.

Wie erkennt man ein RLS ?



Wie wird das RLS diagnostiziert ?

Wie wird das RLS diagnostiziert ?

Die genaue Beschreibung der Beschwerden durch den Patienten ist die
wichtigste Voraussetzung dafir, dass der behandelnde Arzt die Diagnose
RLS anhand der genannten Diagnosekriterien stellen kann. Da einige neu-
rologische Erkrankungen (z.B. Polyneuropathie) ahnliche Beschwerden her-
vorrufen konnen, sollten andere Ursachen durch eine sorgféltige
neurologische Untersuchung ausgeschlossen werden. Beim priméren RLS
gibt es typischerweise keine neurologischen Auffélligkeiten.

Zur Abgrenzung des primaren vom sekundaren RLS kénnen verschiedene
Blutuntersuchungen notwendig sein. Dadurch kénnen mégliche sympto-
matische Formen des RLS, die auf Eisenmangel, Niereninsuffizienz oder
Schilddrusenfunktionsstérungen beruhen, identifiziert und ursachlich be-
handelt werden.

Wenn nach Ausschluss moglicher anderer Erkrankungen der dringende Ver-
dacht auf ein RLS besteht, kann ein ,diagnostischer Test" Gewissheit brin-
gen. Der Patient muss einmalig bei Auftreten der Beschwerden L-Dopa
einnehmen. Uber 90 Prozent aller RLS-Patienten sprechen sofort mit einer
deutlichen Beschwerdelinderung oder sogar Beschwerdefreiheit auf ein sol-
ches Medikament an. Bei positivem Test kann eine individuell angepasste
dopaminerge Therapie zu einer dauerhaften Beschwerdelinderung fiihren.

Bleibt der diagnostische Test mit L-Dopa erfolglos, bestehen Zweifel an der
Diagnose oder werden noch andere Erkrankungen vermutet, die den Schlaf
zusatzlich storen, ist eine Untersuchung in einem Schlaflabor angezeigt.

Eine Méglichkeit der Diagnostik: das Schlaflabor



Hier kann durch eine Polysomnographie (Schlafableitung) in vielen Féllen
die Diagnose RLS erhértet werden. Nur in einem Schlaflabor lassen sich so-
wohl die typischen periodischen Beinbewegungen im Schlaf (PLMS) als
auch die Zerstérung der Schlafstruktur durch die unzéhligen Weckreaktio-
nen zweifelsfrei nachweisen.

AufRerdem kdnnen durch die Polysomnographie zusatzliche schlafstérende
bzw. schlafgebundene organische Erkrankungen aufgedeckt und vonein-
ander abgegrenzt werden.

Hierzu zéhlen z.B. schlafbezogene Atmungsstorungen (Schlafapnoe) oder
das ,,Syndrom der periodischen Beinbewegungen (PLMD = periodic leg mo-
vement disorder). Bei dieser Erkrankung klagen die betroffenen Patienten
tber einen unerholsamen, unruhigen Schlaf und eine unerklarliche Ma-
digkeit und Erschopfung am Tag — ohne die beschriebenen RLS Symptome
wie Missempfindungen und Bewegungsdrang.

Dieses Syndrom kann nur durch eine Schlafableitung diagnostiziert werden,
weil nur dadurch die Zerstérung des normalen Schlafverlaufs durch lange
Phasen periodischer Beinbewegungen mit nachfolgenden, meist sehr kur-
zen Aufwachreaktionen zweifelsfrei nachgewiesen werden kann. Diese wer-
den vom Betroffenen gar nicht registriert, beeintréchtigen die Erholsamkeit
des Schlafes jedoch erheblich und kdnnen zu andauernder Tagesmidigkeit
fahren.

Wichtig ! Das ausfiihrliche Gesprach mit dem Arzt

Wie wird das RLS diagnostiziert ?



Behandlungsmdoglichkeiten des RLS - was kann man tun ?

Behandlungsmaglichkeiten des RLS - was kann man tun ?

Die meisten Patienten kénnen ihre Beschwerden durch Bewegung lindern.
Nun ist es unmdglich, stdndig in Bewegung zu bleiben. Gerade die durch
hartnéckige Schlafstorungen erschopften und verzweifelten Patienten seh-
nen sich nach einer Zeit der Ruhe und Entspannung. Durch Massagen oder
Bursten der Beine, kalte FuBbader, Kniebeugen oder Fahrrad fahren lassen
sich manche Abende oder Néchte Uberstehen. Auch allgemeine Mal3nah-
men wie das Vermeiden RLS verstarkender Einflussfaktoren (z.B. Kaffe, Al-
kohol, Warme, schwere korperliche Arbeit, Stress) kdnnen bei leichteren
Formen schon hilfreich sein. Fiihren die angefuhrten Malinahmen nicht zur
erhofften Linderung der Beschwerden, so sollte eine medikamenttse The-
rapie in Betracht gezogen werden.

Vor Beginn einer solchen Therapie mussen folgende Bedingungen erfillt
sein:

= Madgliche Grunderkrankungen, die ein sekundares RLS ausldsen kdn-
nen, massen ausgeschlossen oder wenn moglich primér behandelt
worden sein.

< Esist zu untersuchen, ob RLS-auslésende bzw. —verstarkende Medi-
kamente ausgetauscht oder abgesetzt werden kdnnen.

< Die Diagnose RLS muss zweifelsfrei gestellt worden sein.

= Die Lebensqualitat sollte durch die Symptomatik des RLS — haupt-
sachlich Schlafstérungen und Tagesmudigkeit — so stark beein-
trachtigt sein, dass ein erheblicher Leidensdruck besteht.

Zur Therapie des RLS kommt die Gruppe der dopaminergen Wirkstoffe, zu
denen L-Dopa und Dopaminagonisten gehdren, in Frage. Diese haben durch
umfangreiche klinische Studien ihre therapeutische Wirksamkeit beim RLS
eindeutig nachweisen kénnen.

Sportliche Aktivitaten unterstiitzen das Behandlungskonzept



Die Behandlung eines RLS mit L-Dopa (lblicherweise abends) fiihrt in der
Regel bereits nach der ersten Gabe zu einem Nachlassen der Beschwerden.
Die Wirkung setzt etwa 1 Stunde nach Einnahme ein und hélt mehrere
Stunden an. In den fur RLS empfohlenen Dosierungensbereichen ist die
Vertréaglichkeit von L-Dopa gut, auBerdem eignet es sich als zusatzliche Be-
darfsmedikation bei langeren erzwungenen Ruhesituationen am Tage (z.B.
Busreisen, Theater, Versammlungen u. &.).

Der Einsatz von Dopaminagonisten hat sich bei schweren RLS-Formen (Be-
schwerden auch tagstiber) oder bei einer erneuten Zunahme der Be-
schwerden nach l&ngerer L-Dopa-Behandlung bewéhrt. Die Wirkung setzt
etwa 2 Stunden nach Einnahme ein und hélt deutlich langer als L-Dopa an
(Wirkdauer unterschiedlich je nach Praparat). Zur Wirkung einzelner Pra-
parate dieser Gruppe beim RLS laufen derzeit in Deutschland und auch in-
ternational klinische Studien.

Die ,Augmentation” gilt als wichtigste Komplikation insbesondere bei do-
paminergen Therapien. Man versteht darunter eine Zunahme der Intensi-
tat und Auspragung der RLS Symptome. In keinem Fall sollte eine
Dosiserhohung der Medikation, unter der eine Augmentation aufgetreten
ist, erfolgen.

Bei Gegenanzeigen, Unvertraglichkeitein oder unzureichender Wirkung der
dopaminergen Wirkstoffe kann das RLS auch mit Opiaten oder anderen
Substanzklassen behandelt werden. In jedem Fall sollte die medikamentdse
Behandlung des RLS ganz individuell auf die Bedurfnisse und Besonder-
heiten eines jeden Patienten abgestimmt und in der Hand eines RLS-er-
fahrenen Arztes liegen.

(Verfasserinnen: Dr. Heike Bene$, Prof. Dr. Karin Stiasny-Kolster in Anlehnung an die Leitli-
nien der DGN = Deutsche Gesellschaft fir Neurologie von 2008)

Dr. Heike Bene$ Prof. Dr. Karin Stiansny-Kolster

Behandlungsmdoglichkeiten des RLS - was kann man tun ?



Checkliste RLS - sind Ihre Bescwerden RLS-Symptome ?

Checkliste RLS - sind Ihre Beschwerden RLS-Symptome ?

Leiden Sie in Ruhe- und Entspannungssituationen (Fernsehen,
Kino, Busfahrten etc.) unter unangenehmen bis qualvollen Miss-
empfindungen wie Ziehen, Jucken, Reil3en oder Kribbeln in Beinen
oder Armen?

a ja Q nein

Werden Sie in solchen Situationen durch einen unstillbaren
Bewegungsdrang zum Aufstehen und Umhergehen gezwungen?
a ja U nein

Sind diese Beschwerden durch aktive Bewegung, kalte FuRbader,
Massagen o. a. vorubergehend zu lindern oder zu beseitigen?

a ja U nein

Haben Sie keine oder kaum Beschwerden, solange Sie am Tage in
Bewegung sind?

a ja 4 nein

Bemerken Sie eine Zunahme der Beschwerden abends und nachts?
a ja U nein

Leiden Sie unter Ein- und/oder Durchschlafstorungen?

a ja O nein

Fuhlen Sie sich tagsiiber haufig miide, abgespannt und erschopft?
a ja U nein

Verhindern die Beschwerden in den Beinen auch tagsuber die er-
sehnte Ruhe und Entspannung und fuhlen Sie sich durch die Be-
schwerden in lhren sozialen Aktivitaten eingeschrankt (z.B. Verzicht
auf Kino- oder Theaterbesuch, Vermeiden von Flugreise)

a ja O nein

Bemerkt Ihr Partner nachts haufig unwillktrliche Zuckungen Ihrer
Beine oder FulRe wéhrend Sie schlafen?

a ja U nein

Gibt es jemanden in lhrer Verwandtschaft, der tiber &hnliche Symp-
tome klagt?

a ja O nein

Wenn Sie mehr als zwei der folgenden zehn Fragen mit ,,Ja“ beantworten,
sollten Sie mit Ihrem Arzt (ber diese Symptomatik sprechen. Er kann ab-
klaren, ob Sie mdglicherweise an einem RLS leiden.



RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung

Die RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung mit Sitz in Miinchen wurde
1995 von Betroffenen gegrindet. Als gemeinnitzige Selbsthilfe-Vereini-
gung sind wir Ansprechpartner fir Betroffene, Arzte und Interssierte. Um
auch auf regionaler Ebene prasent zu sein, gezielte Hilfe und aktuelle In-
formationen anbieten zu kdnnen, haben wir in ganz Deutschland tiber 130
ehrenamtliche Ansprechpartner als Leiter von Selbsthilfegruppen gewon-
nen. Der Vereinigung steht ein medizinisch-wissenschaftlicher Beirat zur
Seite, dem angesehene Wissenschaftler und Spezialisten auf dem Gebiet
der RLS-Forschung angehdren.

Ziele und Aufgaben des RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung

= Betreuung der Mitglieder

e Beratung Uber Untersuchungsmafnahmen / Therapiemdglichkeiten

e Selbsthilfegruppen-Treffen in lhrer Nahe

< Information an Betroffene und Interessierte

« Aufklarung der Arzteschaft und der Offentlichkeit

e Zusammenarbeit mit Forschung und Wissenschaft

e Unterstiitzung der Ursachenforschung durch Erfahrungswerte und
Fordergelder

« Herausgabe einer Mitgliederzeitschrift, zweimal jahrlich

= Fachliteratur, z.B. ,Informationsbuch und Ratgeber fiir behandelnde
Arzte und Betroffene*

= RegelmiRige Hotline mit RLS-erfahrenen Arzten

» Leitfaden bei Schwangerschaft, Anasthesie, Chemotherapie, Dialyse

= Vortragsveranstaltungen

Haben Sie Fragen? Wenden Sie sich bitte an uns.

Sie erhalten auch Hilfe und Informationsmaterial unter:
www.restless-legs.org und bei RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung
Schaufeleinstr. 35, 80687 MUinchen

Telefon: 089-55028880, Fax: 089-55028881

info@restless-legs.org

Sprechzeiten: Mo-Do 9.00-13.00 Uhr

Gegen Einsendung von 10 Euro erhalten Sie unser Informationsbuch ,Rat-
geber fur behandelnde Arzte und Betroffene® und wichtige Patienten-In-
formationen

Hier erhalten Sie Hilfe und Informationen
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Werden Sie Mitglied - so helfen Sie sich selbst und uns

11

Warum werde ich Mitglied in einer Selbsthilfevereinigung ?

Fur Betroffene ist es wichtig, sich mit Gleichgesinnten in der Gruppe zu
treffen. Es ist wichtig sich mit Menschen austauschen zu kénnen die die
gleichen Probleme haben, wo man sich verstanden flhlt und sich gemein-
sam um Losungen bemiiht. Viele Mitglieder geben unserer Vereinigung eine
starke Aussagekraft in Wissenschaft, Politik und bei den Krankenkassen, so
konnen wir ,gemeinsam mehr fir uns Betroffene® erreichen. Als Mitglied
unterstitzen Sie unsere ehrenamtliche Arbeit. Mit dem jahrlichen Beitrag
von 40 Euro erhalten Sie zweimal im Jahr unsere umfangreiche Mitglieder-
zeitung, unsere Leitfaden und einen Mitgliedsausweis. Hilfreich ist auch un-
sere telefonische Hotline fir dringende Fragen.

Unsere Selbsthilfegruppen arbeiten selbstandig unter dem Dach des RLS e.
V. Deutsche Restless Legs Vereinigung und veranstalten Treffen zum Aus-
tausch und zur Information Uber das Restless Legs Syndrom. Rufen Sie uns
an, wir geben lhnen gerne die Thnen am nachsten liegende Selbsthilfe-
gruppe durch. Sollte es in Ihrer N&he keine Selbsthilfegruppe geben und Sie
sich zur Leitung einer Gruppe berufen fiihlen, melden Sie sich bei uns, wir
unterstutzen Sie.

Einer der vordringlichsten Aufgaben unserer Vereinigung ist es, das Wissen
uber die Krankheit an die Offentlichkeit zu bringen. Wichtig ist fiir Sie zu
wissen, dass Sie eine Krankheit haben die einen Namen hat, die behandel-
bar ist, dass Sie nicht alleine sind und dass man Uber die Krankheit spricht.
Lernen Sie mit der Krankheit um zu gehen. Dabei wollen wir Ihnen helfen!

Wir wirden uns freuen, Sie als neues Mitglied begruf3en zu dirfen, aber wir
freuen uns auch Uber eine Spende zur Unterstitzung unserer ehrenamtli-
chen Arbeit. Ihnen alles Gute, wir horen gerne von lhnen!

Lilo Habersack — Vorstandsvorsitzende
RLS e. V. Deutsche Restless Legs Vereinigung

Durch eine Mitgliedschaft (Jahresbeitrag 40 Euro)

oder eine Spende unterstiitzen Sie unsere ehrenamtliche Arbeit!
Spendenkonto: Stadtsparkasse Miinchen

Konto Nr. 201 236 26, BLZ 701 50 000



Wo gibt’s Informationen Warum bleibt RLS
und Hilfe? = hdufig unerkannt?

Wie weit ist
8 die Forschung?

Rastlose Beine — Ruhelose Nachte
Restless Legs Patienteninformation

Informieren Sie sich auch unter
www.bewaehrte-originale.de
e @ o @ o roche.de



crossmed

Information zum Mitnehmen!
Crossmed Informationsbroschtiren aus der Serie ,Arzt und Patient
im Gesprach®, zu vielen Themen rund um Ihre Gesundheit, finden
Sie bei Ihrem Facharzt, in Kliniken, Rehazentren und in vielen Apo-
theken und Drogerien. Selbstverstandlich kostenlos zum Mitneh-
men oder zu bestellen unter www.crossmed.de im Internet. Hier
finden Sie auch die Themenliste der aktuellsten Informationsbro-
schiren.

www.patienten-bibliothek.de



