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Sehr geehrte(r) Patient(in) der Selbsthilfegruppe Schlafapnoe Gro3hansdorf/ Reinbek und
sehr geehrte Angehdrige der Betroffenen,

sehr geehrte Mitwirkende, Unterstitzer sowie Forderer der Selbsthilfegruppe Schlafapnoe
GroRhansdorf/ Reinbek, und alle Interessierten an den Selbsthilfegruppentreffen,

von unserem siebten Patienten-Treffen am 16. November 2011 erhalten Sie nun das Protokoll.

Protokoll vom 7. Patiententreffen der SSG in 2011, am Mittwoch 16.11.2011
im KRANKENHAUS GROB HANSDORF, im Vortragssaal, Wohrendamm 80,
22927 GroBhansdorf, zusammen mit Frau Dr.med. Maike Oldigs, Oberdrztin
im Schlaflabor im KRANKENHAUS GROBHANSDORF

TOP 1.) BegriiBung der Teilnehmer durch Herrn Steffen Schumacher

Herr Schumacher begruf3te die Teilnehmer des siebten Patiententreffens der Selbsthilfegrup-
pe Schlafapnoe GrofRhansdorf / Reinbek in 2011, zu dem in das KRANKENHAUS GROR-
HANSDOREF eingeladen wurde. Herr Schumacher begrufite die Mitarbeiter der Schlafmedizin:
Frau Dr. med. Maike Oldigs, Oberarztin, und die MTA Frau G. Kuziek, beide vom Schlaflabor
im KRANKENHAUS GRORHANSDOREF, sowie die anwesenden Mitarbeiterinnen der medizin-
technischen Hilfsmittelherstellerfirmen: Frau K. Heise von der Fa. anamed GmbH, Nieder-
lassung Hamburg und Frau J. Overend, von der Fa. RESMED GmbH, Niederlassung Ham-
burg, die zu diesem Treffen gekommen waren.

Durch die freundliche Ankindigung dieser Veranstaltung in der Zeitung Ahrensburger MARKT
Wochenzeitung fur Ahrensburg, Grol3hansdorf, Ammeksisiek und Umgebungaren acht neue
Teilnehmer gekommen, die zum ersten Mal bei einem Patiententreffen im KRANKENHAUS
GRORHANSDOREF dabei gewesen sind.

TOP 2.) Vortrag durch Herrn Steffen Schumacher und Frau Dr.med. Maike
Oldigs, Oberdrztin im Schlaflabor im KRANKENHAUS GROBHANSDORF, zu
dem Thema: "Schlafstorungen durch das Restless Legs Syndrom (RLS)" |

Der Vortrag von Herrn Steffen Schumacher mit Unterstitzung von Frau Dr.med. M. Oldigs,
Oberarztin im Schlaflabor, zu dem Thema "Schlafstérungen durch das Restless Legs Syn-
drom (RLS)" (welche Gemeinsamkeiten gibt es bei der Diagnose und der Therapie des Rest-
less-Legs-Syndroms und der Schlafapnoe?) wird hier sinngemald wiedergegeben und mit
Hintergrundwissen zur Verstandlichkeit, sowie durch gedankliches Allgemeingut erganzt.
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Trotz intensiver Bemiuhungen ist es leider nicht gelungen einen externen Referenten fir den
Vortrag zu diesem Treffen zu gewinnen. Deswegen ist es ein ganz besonderes Entgegen-
kommen der Vorstandsvorsitzenden von der RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung,
Frau Lilo Habersack aus Minchen, uns eine Prasentation Uber das Restless Legs Syndrom
und Uber die RLS e. V., Ubertitelt "Restless Legs — unruhige Beine?" einmalig fur dieses Pati-
ententreffen zur Verfigung zu stellen. Dafir auch an dieser Stelle noch einmal "Herzlichen
Dank" Es wird hier also der Vortrag von Frau Lilo Habersack sinngemal wiedergegeben.

Das Restless-Legs-Syndrom (RLS, Syndrom der ruhelosen Beine) ist eine Erkrankung mit
Unruhe in den Beinen oder FURRen, aber auch in den Armen. Typischerweise tritt zu erst eine
Gefluhlsstérung mit Missempfindungen wie Kribbeln, Reil3en Ziehen, Brennen, Jucken, Ste-
chen, Zucken, Elektrisieren, Ameisenlaufen und Druckgefiihl auf, welche einen ununterdriick-
baren Bewegungsdrang ausldst. Unter Bewegungsdrang wird ein unangenehmes bis qualvol-
les Unruhe-, Spannungs- und/oder Druckgefiihl der Beine verstanden (meist in der Tiefe loka-
lisiert). Daher geht diese neurologische Stoérung oft mit nicht steuerbarer Motorik einher.
Nachdem eine Bewegung (Schitteln, Zucken, Dehnen, Umhergehen oder ahnliches) durch-
gefuhrt wurde, sind die Symptome meist vorlaufig verschwunden.

Teilweise wird RLS auch als "rastloser Schlaf" interpretiert. Dies erklart sich daraus, dass die
Symptome typischerweise auftreten, wenn der Betroffene zur Ruhe kommt. Also oftmals beim
Versuch einzuschlafen oder bei langem Sitzen, z.B. in einem Konzert. Ein- und Durch-
schlafstorungen, aber auch soziale Isolation sind daher typische Folgen. Zusatzlich kommt es
nicht selten zu wiederkehrenden Zuckungen der Beine oder Arme im Nachtschlaf, ohne dass
der Betroffene diese bemerkt. Diese Bewegungen flhren aber durch wiederholtes kurzes
Aufwachen zu einer weiteren Stérung des Schlafs.

Durch den Schlafmangel kommt es am Tage schliel3lich zu chronischer Mudigkeit,
Antriebslosigkeit, Konzentrationsstérungen und ausgepragter Erschopfung. Depressionen,
psychosomatische Erkrankungen und Probleme bei der Arbeit sind haufige Folgen. Dadurch
wird deutlich, warum diese Erkrankung eine so massive Einschrdnkung der Lebensqualitat
bedeutet, dass sogar bei einigen Patienten Selbstmord den einzigen Ausweg darstellt.
Daher muss ein stark ausgepragtes RLS konsequent therapiert werden, um schwerwiegen-
den psychischen Komplikationen vorzubeugen.

Das Restless Legs Syndrom (RLS), unter dem ca. funf bis zehn Prozent der Bevdlkerung
leiden, zahlt zu den haufigsten neurologischen Erkrankungen. RLS beinhaltet den unbandigen
Drang, die Beine zu bewegen. Da dies haufig in der Nacht vorkommt, fuhrt RLS zu
erheblichen Schlafstérungen, mit der Gefahr einer begleitenden Depression. RLS ist eine
haufige Ursache von Schlafmangel und wird oft erst vom Neurologen diagnostiziert. Diese
neurologische Erkrankung der "unruhigen Beine" ist schon seit einigen hundert Jahren be-
kannt. Das Restless Legs Syndrom ist seit dem Mittelalter (ca. 6. bis 15. Jahrhundert), be-
kannt und wurde 1685 von dem Englander Thomas Willis bereits beschrieben.

"Wenn sich diese Leute zum Schlafen hinlegen, verkrampfen sich sogleich die Sehnen in
Armen und Beinen und es entsteht eine so groRe Unruhe, dass die Kranken nicht mehr
schlafen kénnen, als wenn sie grofte Qualen erleiden wirden”

(Mittelalter — Aderlass — Eisenmangel — RLS).

Theodor Wittmaack, ein deutscher Neurologe, bezeichnete (1861) RLS als Psychiatrische
Krankheit "Angstlichkeit der Beine" - "Anxietas tibiarum" (latein.-Angstlichkeit der Schienbeine)
Karl Axel Ekbom, ein schwedischer Neurologe, machte 1944 erste detaillierte Studien und
fuhrte das komplexe Krankheitsbild der "rastlosen Beine" unter der englischen Bezeichnung
"Restless Legs Syndrom" in die Literatur ein (1945).

Das Restless Legs Syndrom ist also keine "moderne"” oder neu "erfundene” Krankheit!
RLS ist auch keine Befindlichkeitsstorung, es ist eine chronische Erkrankung die das Leben
vollig aus dem Gleichgewicht bringen kann

In der Gruppe der Uber 60-Jahrigen gibt es eine Pravalenz (Krankheitshaufigkeit) von zehn
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Prozent. Das sind weit mehr Menschen, als hierzulande an Diabetes mellitus leiden; es han-
delt sich also um eine echte Volkskrankheit!. Kein Lebensalter ist ausgenommen, auch Kinder
kénnen schon darunter leiden, wenn auch Haufigkeit und Schwere mit steigendem Lebensalter
zunehmen. Der Erkrankungsbeginn liegt zwischen 30 und 50 Jahren und die beschwerdefreie
Zeit wird mit steigendem Alter immer kirzer.

Nicht alle Patienten mit diesem Syndrom beditirfen einer arztlichen Behandlung, aber ungefahr
ein Drittel verspurt einen erheblichen Leidensdruck. Dieses neurologische Syndrom ist nicht
heilbar, aber es gibt gute Therapien zur Linderung der Beschwerden.

Man unterscheidet das primére oder idiopathische RLS und die sekundare oder symptoma-
tische Form des RLS. ("lIdiopathisch" bedeutet, dass kein Grund fir die Entstehung der Krank-
heit bekannt ist und dass die Erforschung der Ursache der Erkrankung bislang erfolglos war.)

Bei dem primaren oder idiopathischen RLS sind genetische Faktoren an der Entstehung
beteiligt, (Vererbung ist nicht ausgeschlossen) und mit zunehmendem Lebensalter ist oft eine
Verschlechterung des Krankheitsbildes verbunden. Fest steht aber, dass es u.a. zu einer Sto-
rung im Stoffwechsel des wichtigen Neurotransmitters Dopamin im Gehirn kommt. Dies erklart
auch, warum eine Behandlung mit L-Dopa (einer Vorstufe von Dopamin) oder Medikamenten,
die die Dopaminwirkung nachahmen (sogenannte Dopamin-Agonisten) zu einer Linderung der
Beschwerden fuhrt. Auch Stérungen im Opioid-Neurotransmittersystem bzw. im Schmerzsy-
stem tragen wahrscheinlich zur Auspragung eines RLS bei. Bei mehr als der Halfte aller
Patienten mit idiopathischem RLS leidet mindestens ein Familienmitglied ebenfalls an der
Erkrankung. Diese familiare Haufung deutet auf eine erbliche Komponente in der Entstehung
des priméren RLS hin. Patienten mit familidrem RLS erkranken haufig in jingerem Alter an
RLS - d.h. unter 30-40 Jahren - als jene mit der nicht-familiaren Erkrankungsform. In aktuellen
wissenschaftlichen Untersuchungen konnte eine Vielzahl von Genen identifiziert werden, die
mit einem Restless-Legs-Syndrom in Verbindung zu stehen scheinen. Solche Erkenntnisse
kbnnen zwar fur die Entwicklung neuartiger Therapien hilfreich sein; mit welcher
Wahrscheinlichkeit ein Mensch an einem RLS erkrankt, l&sst sich anhand der Genbefunde
jedoch nicht sagen. Um die Diagnose eines RLS zu sichern oder auszuschliel3en, werden
daher Genuntersuchungen nicht eingesetzt. Fir die Nachkommen eines RLS-Erkrankten
besteht ein Risiko von 50%, das defekte Gen zu erben und ebenfalls Merkmalstrager zu sein.
Sind beide Elternteile erkrankt steigt das Risiko auf 75%.
In den meisten Fallen liegt das RLS als idiopathische Form vor, jedoch mussen zur Diagnose
unbedingt die symptomatischen Formen ausgeschlossen werden.
Die symptomatische oder sekundéare Auspragung des RLS wird durch andere Erkrankungen
verursacht. Eine schwer gestdrte Nierenfunktion, Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus), das
Spinalanésthesie Narkoseverfahren ("Teilnarkose, regionale, lokale oder ortliche Betaubung"),
Medikamente und Schwangerschaft stellen die wichtigsten Ausloser eines symptomatischen
oder sekundaren RLS dar, kbnnen sich aber nach einiger Zeit auch wieder von selbst zuriick-
bilden. Ebenso kdnnen aber auch Vitamin Bi,-Mangel, Folsauremangel und Eisenmangel zur
Verstarkung der Symptome beitragen.
Insbesondere der Eisenspiegel spielt eine bedeutende Rolle. Das Serumeisen selbst bleibt
meist im Normbereich, aber der Ferritin-Haushalt sinkt unter die Normgrenze. In diesem Fall
ist eine kausale Therapie moglich (Behandlung der eigentlichen Ursache der Krankheit
"Eisenmangel").
Auch einige Medikamente kénnen tatsachlich RLS-Beschwerden verursachen oder ebenfalls
vorhandene RLS-Beschwerden verstarken:
> Metoclopramid (MCP): Dies ist ein haufig eingesetztes Medikament gegen Ubelkeit.
(Antiemetika - Mittel gegen Ubelkeit mit dem Wirkstoff Metoclopramid )
> Neuroleptika: Dabei handelt es sich um Psychopharmaka, die gelegentlich bei Schlafst6-
rungen eingesetzt werden. (Phenytoin — Mittel gegen Epilepsie)
» Bestimmte Antidepressiva: Bei diesen Medikamenten, die zur Behandlung von Depressi-
onen verordnet werden, sollte darauf geachtet werden, dass sie keine gegen Dopamin ge-
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gerichtete Wirkung aufweisen. (z. B. mit den Wirkstoffen Amitriptylin oder Trimipramin)

» Lithium: Wird bei psychiatrischen Erkrankungen eingesetzt. (stimmungsstabilisierendes
Medikament bei bipolarer Stérung).

> Hj-Blocker: (Rezeptor-Antagonisten), Reduzieren die verstarkte Bildung von Magenséaure.
(Mittel, die die Produktion von Magensaure verringern, z. B. mit dem Wirkstoff Cimetidin)
Der Dauergebrauch von H,-Blockern schrankt geistige Fahigkeiten ein, die Arzte ver-
schreiben deshalb vermehrt Protonenpumpenhemmer statt H,-Blocker. (H», ist die chemi-
sche Formel von Wasserstoff. H,-Blocker blockieren die Andockstelle fir den Botenstoff
Histamin und hemmen so die Saureausschuttung aus den Drisenzellen des Magens um
bis zu 60%)).

» Ostrogene: sind eine Familie von Hormonen des weiblichen Kérpers, z. B. in Verhiitungs-
mitteln ("die Pille") und in Medikamenten gegen Wechseljahrsbeschwerden.

Wenn Sie ein neues Medikament einnehmen und sich daraufhin die Symptome Ihrer unruhi-
gen Beine verstarken bzw. erstmals auftreten, informieren Sie auf jeden Fall Ihren Arzt.
Eventuell ist es moglich, das Medikament zu wechseln.

Man vermutet, dass die Ursache des RLS im Zentralnervensystem des Gehirns (ZNS) liegen
kénnte. Vermutlich sind Transmitter-Stoffwechselprozesse, an denen Dopamin beteiligt ist,
verandert. Auch eine Fehlfunktion des Eisentransportes ist moglich. Dies zeigt, dass die
Ursache flr das Restless Legs Syndrom noch nicht ganzlich geklart ist.

Um RLS besser diagnostizieren zu kdnnen, wurden wesentliche Kriterien definiert, zu denen
der Bewegungsdrang der Beine (seltener Arme) zahlt, das Auftreten des RLS in Ruhephasen
sowie seine Verbesserung wahrend der Bewegung. Typisch ist auch der schubweise Verlauf,
mit verstarkter motorischer Aktivitat, Treten auf der Stelle und Zappeln abends und in der
Nacht. Die Folge sind Einschlaf- und Durchschlafstérungen. Forscher in den USA vermuten,
dass RLS doch nicht ganz so harmlos ist, sondern dass sich bei RLS-Patienten das Risiko fur
Kreislauferkrankungen, koronaren Herzkrankheiten und Schlaganfall erhoht.

Der Patient hat Probleme mit der exakten Beschreibung seiner Erkrankung, er geht erst zum
Arzt, wenn der Leidensdruck sehr grol3 ist.

Der falsche Weg: Allgemeinarzt - Orthopade - Geféal3spezialist - Psychiater - Homéopath usw.

Der richtige Weg: NEUROLOGE eine exakte Befragung durch den Arzt soll im Vordergrund
stehen

Die Diagnose Restless-Legs-Syndrom (RLS) kann, bei Patienten mit Krankheitsanzeichen,
klinisch einfach gestellt werden. Bereits durch das Abfragen von vier Kriterien lasst sich in der
Anamnese (Befragung nach der Krankheitsvorgeschichte) klaren, ob ein Patient RLS hat.

1.) Liegt ein Bewegungsdrang der Beine vor, der gewohnlich begleitet wird von oder verur-
sacht wird durch unbehagliche und unangenehme Empfindungen in den Beinen. (Manch-
mal besteht der Bewegungsdrang ohne die unangenehmen Empfindungen und manch-
mal sind zusétzlich zu den Beinen auch die Arme oder andere Korperregionen betroffen.)
Seltener klagen die Patienten in den gleichen Situationen weniger tber Gefihlsstérun-
gen als uber willkirliche Zuckungen?

2.) Beginnen oder verschlechtern sich der Bewegungsdrang und die unangenehmen Empfin-
dungen wahrend Ruhephasen oder bei Inaktivitat wie Sitzen oder Liegen?

3.) Der Bewegungsdrang und die unangenehmen Empfindungen werden durch Bewegung
wie Laufen oder Dehnen, aber auch durch geistige Aktivitat wie z. B. Computerspiele teil-
weise oder vollstandig gebessert. Die Besserung halt zumindest so lange an, wie diese
Aktivitat ausgefuhrt wird?

4.) Der Drang, sich zu bewegen, und die unangenehmen Empfindungen sind abends oder
nachts schlimmer als wahrend des Tages oder treten ausschlie3lich am Abend oder in
der Nacht auf. (Wenn die Symptome sehr stark sind, kann es sein, dass die Verschlech-
terung abends oder nachts nicht mehr bemerkbar ist, aber sie muss friher einmal
bestanden haben.)?
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Beantworten Patienten alle diese Fragen mit "Ja", kann von einem RLS ausgegangen werden.
Darauf hat Professor Lutz Lachenmayer aus Hamburg hingewiesen.
Das Schlaflabor ist die einzige Mdoglichkeit, das RLS zu beweisen. Das erscheint wichtig,
wenn die Diagnosekriterien nicht optimal und eindeutig erflllt sind, wenn eine komplexe
Schlafstérung vorliegt und die Therapien nicht in erwarteter Weise anschlagen. Optimal ware
es, jeden Betroffenen zunachst im Schlaflabor auf RLS abzuklaren.

Mit den entsprechenden Therapien lassen sich die mit dem Restless Legs Syndrom verbun-
denen Beschwerden erheblich lindern. Dazu gehort die dopaminerge Therapie mit Praparaten
(L-Dopa), die auch bei Parkinson relevant sind, krampflosende Mittel, sowie Schmerzmittel. In
jedem Fall sollte vor Therapiebeginn ein Eisenmangel ausgeschlossen werden, da dieser
RLS-ahnliche Erscheinungen hervorrufen kann. Da vermutlich die Ursache in einer Stérung
des Dopamin-Stoffwechsels (Dopamin ist ein Neurotransmitter des zentralen Nervensystems)
liegt, ganz ahnlich wie bei der Parkinson-Krankheit, verwundert es nicht, dass therapeutisch
Parkinson-Medikamente eingesetzt werden.

So kann auch die Verdachts-Diagnose gestellt werden, denn unter der Gabe von L-Dopa oder
dopamindhnlichen Wirkstoffen kommt es meist zum voélligen Verschwinden der RLS-
Symptome. Beim L-Dopa-Test bekommt der Patient nach Einsetzen der RLS-Beschwerden
einmalig 100 mg L-Dopa verabreicht, danach wird ein etwaiges Ansprechen der Symptome
anhand von Schweregradskalen abgeschéatzt. Fallt der Test positiv aus, d.h. bessern sich die
Beschwerden nach der Test-Medikamentengabe um mehr als 50 Prozent auf der Schwere-
gradskala, spricht dies stark fur ein RLS. Umgekehrt lasst sich bei fehlender Besserung
allerdings ein Restless-Legs-Syndrom nicht unbedingt ausschliel3en

L-Dopa (Levodopa) in der RLS-Therapie-

Wahrscheinlich fehlt dem Gehirn bei dem Restless-Legs-Syndrom, ahnlich wie bei der Parkin-
son-Krankheit, der Botenstoff Dopamin. Es braucht diesen Botenstoff jedoch um die Bewe-
gungen des Korpers zu kontrollieren. Im normalen Gehirnstoffwechsel wird Dopamin standig
produziert und abgebaut. Bei der Parkinson-Krankheit ist die Produktion dieses Stoffes ver-
mindert, der Abbau bleibt aber gleich, daher fehlt nach kurzer Zeit Dopamin. Eine Steifheit der
Muskulatur (Rigor), Zittern (Tremor) und Verlangsamung der Bewegungen (Akinese) sind die
Folge.

Dopamin selbst kann nicht als Tablette geschluckt werden, da es nicht den Schutzwall durch-
dringen kann, der das Gehirn umgibt (Blut-Hirnschranke = funktionelle Schranke zwischen der
Blutbahn und dem Gehirn). Stattdessen verwendet man seine Vorlaufersubstanz, das Levo-
dopa oder L-Dopa. Levodopa kann im Gegensatz zu Dopamin den Schutzwall passieren und
dient dem Gehirn als Quelle fir Dopamin. Die Symptome der Parkinson-Krankheit werden da-
durch gebessert. Jedoch wird Levodopa nicht nur im Gehirn, sondern auch schon auf dem
Transport dorthin im Blut zu Dopamin abgebaut und steht dem Gehirn damit nicht mehr zur
Verfiigung. Etwa 80% der Substanz werden schon vor Erreichen der Blut-Hirnschranke durch
die so genannte Decarboxylierung zu Dopamin umgewandelt und damit wieder unpassierbar
gemacht. Ein wichtiger Fortschritt war daher die Kombination von L-Dopa mit einer Substanz,
die eine "vorzeitige" Decarboxylierung unterbindet. Deshalb werden Heute nur noch Levodo-
pa-Praparate in fester Kombination mit einem Decarboxylase-Hemmer wie Benserazid oder
Carbidopa eingesetzt, das den vorzeitigen Abbau verhindert.

Leider haben diese dopaminergen Medikamente einige Nebenwirkungen (z.B. Halluzina-
tionen, Ubelkeit), so dass erst bei Einschrankungen der Lebensqualitat mit den oben ge-
nannten Folgen eine Therapie begonnen werden sollte. Nur ca. zwanzig Prozent der RLS-
Patienten sind auf eine dauerhafte Medikation angewiesen. Leichtere Beschwerden lassen
sich durch Sport, leichtes Krafttraining und Massagen lindern.

Dopamin als kérpereigene Substanz -

Dopamin ist ein korpereigener Stoff. Es ist in den Nervenzellen des Zentralnervensystems
vorhanden und bt dort wichtige Funktionen aus, als so gennanter Neurotransmitter, also
Ubermittler von Nervenreizen. Dopamin reguliert ebenfalls die Durchblutung einiger innerer
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Organe, da es ebenso als Neurotransmitter im vegetativen Nervensystem wirkt. Das Dopamin
wird auch als Glickshormon bezeichnet, da das Erleben intensiver Gluckserlebnisse die Pro-
duktion dieses biogenen Amin (ein Eiweil3stoff) anregt. Im Korper steuert Dopamin lebens-
wichtige Funktionen aus, da es als Vermittler lebensnotwendiger Steuerungsvorgadnge im
Organismus verantwortlich ist.

Dopamin als Medikament -

Dopamin wird in Form von Dopamin-Hydrochlorid in konzentrierter Form zur Herstellung von
Infusionslésungen angeboten und dient der Notfallbehandlung in der Intensivmedizin. Es
kommt als Kreislaufregulatur bei Schockzustanden, schweren Blutruckabfallen und bei dro-
hendem Nierenversagen zum Einsatz.

Krankheitsbedingt erhdhter Dopamin-Spiegel im Korper -

Ist ein erhdhter Dopamin-Spiegel in bestimmten Arealen des Hirns nachweisbar, kann sich
dies in Psychosen wie zum Beispiel der Schizophrenie duf3ern. Die missbréauchliche Anwen-
dung von dopaminergen Medikamenten, zum Beispiel Amphetamin, um das oben beschrie-
bene Glicksgefuhl auszulésen, kann jedoch bei gesunden Menschen zu ahnlichen Erschei-
nungen wie bei Psychosen fuhren.

Welche Medikamente stehen zur Behandlung des RLS zur Verfiigung? -
Medikamentdser Weg unter Einsatz von drei Medikamenten-Gruppen -

» L-Dopa Préaparate, » Dopaminagonisten, > Opiate.
Neben dem Wirkstoff L-Dopa, der in den Nervenzellen zu Dopamin umgebaut wird, sind das

die Dopamin-Agonisten. Sie rufen an den Dopamin-Bindungsstellen im Nervensystem ahn-
liche Effekte hervor wie Dopamin selbst.

» L-DOPA, 1-2Thl. (z. B. Restex®, evtl. + Restex" retard) Gut bei leichtem RLS und

als L-Dopa-Test und als Bedarfsmedikament (Madopar LT) bei Symptomspitzen.

(z.B. Uberseeflug). Achtung — bei Augmentationserscheinungen, nur max. 300 mg;
Der Einsatz von L-Dopa-Retard- bzw. Depotformen bietet sich z. B. bei Patienten an, bei de-
nen ein Wirkungsverlust zum Ende einer Einzeldosis auftritt. Durch die Depotwirkung setzen
die Beschwerde-Phasen nicht so deutlich spirbar ein, gleichzeitig halten die Phasen ohne Be-
schwerden langer an, da der Wirkungsbeginn bei Depot-Praparaten verzogert eintritt.

Neben der Standardtherapie mit L-Dopa stellen Dopaminagonisten den zweiten Hauptpfeiler
der medikamentdésen RLS-Therapie dar.

» Dopaminagonisten kdnnen in zwei Gruppen unterteilt werden: die Ergot-Derivate (auch
Mutterkorn-Alkaloide genannt) und die Nicht- bzw. Non-Ergot-Derivate. Die Bezeichnung
"Ergot” ist aus der Wirkung dieser Substanzgruppe auf die Muskulatur der Gebarmutter
(ergon = Wehen) abgeleitet, daher auch der Begriff der so genannten ergolinen Dopamin-
agonisten.

Ergot-Derivate: Bromocriptin, Pergolid, Lisurid, DHEC (Dihydroergocryptin), Cabergolin
Achtung: Lungen- oder Herzklappen-Fibrose mdglich, deshalb: Vorsicht bei pulmonologischen
oder Herzklappen-Vorerkrankungen! 2 x jahrlich kardiologische Untersuchung, ist angeraten.

Non-Ergot-Derivate: Pramipexol, Ropinirol, Rotigotin, Apomorphin.

» Dopaminagonisten mit langer Halbwertszeit, Ropinirol, z. B. Sifrol® - Pramipexaol, Adartrel®,
. . ®
Rotigotin-Pflaster Neupro

Vorteile der Dopaminagonisten gegeniber L-Dopa sind: die direkte Stimulation der postsy-
naptischen Nervenzellen, die langere Wirkdauer am Rezeptor, die damit verbundene
kontinuierlichere Rezeptorstimulation

Gunstig fur die Behandlung ist auf3erdem, dass im Stoffwechsel von Dopaminagonisten keine
potenziell giftigen Abbauprodukte entstehen und Dopaminagonisten nicht in Konkurrenz zum
Nahrungseiweil3 treten. Dopaminagonisten durfen also zusammen mit den Mahlzeiten einge-
nommen werden.

Nachteile der Dopaminagonisten gegenuber L-Dopa sind: die geringere Wirksamkeit, das
teilweise ungunstige Nebenwirkungsprofil, sowie der wesentlich héhere Preis.
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Da jedoch insgesamt die Vorteile GUberwiegen, empfehlen die Leitlinien bei Krankheitsbeginn
vor dem 70. Lebensjahr, einen Therapiebeginn mit Dopaminagonisten.

Dadurch kénnen L-Dopa-Dosierungen eingespart und Spatkomplikationen hinausgezogert
werden.

Vor Therapiebeginn mit Dopaminagonisten und bei Dosiserhéhung muss der Patient Uber das
mdogliche Auftreten von Tagesmudigkeit mit Einschlafphasen aufgeklart werden. Ein gene-
relles Fahrverbot unter Dopaminagonisten besteht aber nicht (mehr). Andererseits versteht es
sich von selbst, dass bei Mudigkeit und besonderer Neigung zum Einschlafen kein Kraft-
fahrzeug gelenkt werden darf. Das gilt natirlich auch fir Menschen, die nicht an RLS und
nicht an der Parkinson-Krankheit leiden und die keine Medikamente einnehmen. Mudigkeit ist
insbesondere unter hoher dosierten Non-Ergot-Dopaminagonisten haufiger zu beobachten.
Eine Dosisreduktion bzw. der Wechsel auf einen nichtergolinen Dopaminagonisten kann in
diesen Fallen hilfreich sein.

» Opiate helfen bei Nicht-Ansprechen auf Dopaminergika , (Opiatpflaster, Tropfen)
Nicht vergessen: Bei leichteren Beschwerden kann eine gute Linderung erzielt werden durch:
» Eisensubstitution, » Waschungen kalt/warm, » Bdursten, » Massagen,

» Magnesium, » Qigong, » Nordic Walking, » Konzentrationsiibungen,
aber keine Entspannungsubungen und kein autogenes Training.

Ich habe gelesen, dass man im Verlauf der Therapie die Dosis vielleicht erhéhen muss. Wie
viel L-Dopa darf ich am Tag_hdchstens einnehmen? -

Die empfohlene maximale Dosis liegt bei 400 mg L-Dopa taglich (in den klinischen Studien
zur Erlangung der Zulassung war nicht hdher dosiert worden). Nach mehrmonatiger Ein-
nahme von mehr als 400 mg L-Dopa pro Tag kann es méglicherweise zu einer Zunahme der
RLS-Symptome kommen. Dieses Phanomen wird Augmentation genannt und ist eine ernst zu
nehmende Nebenwirkung, die bei der Einnahme von L-Dopa oder Dopamin-Agonisten auftre-
ten kann. Augmentation bedeutet u. a. eine Zunahme der RLS-Symptome tagstber bei a-
bendlicher Einnahme von L-Dopa oder Dopaminagonisten, also eine Vor-Verlagerung der
Beschwerden in den Tag. Meist fiihrt dieses Phanomen zu einer Anderung in der Dosierung,
bzw. anderer Verteilung der Dosis oder zum Absetzen des Medikamentes.

Kann es sein, dass das Medikament irgendwann nicht mehr wirkt? -

Bei langerer Erkrankungsdauer kann die Dosierung einzelner Medikamente nicht mehr aus-
reichend sein, so dass man die Dosierung erhéhen oder auf andere Praparate oder eine
Praparate-Kombination umstellen muss. In vielen Fallen kann die Wirksamkeit von L-Dopa
aber durch einfache Anderung der Einnahme weiter verbessert werden. Dabei kann man die
Tabletten mit etwas Gebéack, z. B. einem Zwieback, und ausreichend Flussigkeit einnehmen,
da der Wirkstoff dann schneller und umfangreicher aus dem Darm in das Blut aufgenommen
wird.

Gibt es alternative Methoden zur Behandlung des RLS? -

Die Erfahrungen mit so genannten alternativen Methoden variieren von Patient zu Patient, so
dass man keine allgemeine Empfehlung geben kann. Zudem gibt es fir alternative Methoden
meist keine wissenschaftlich gesicherten Wirksamkeitsnachweise. Zu den alternativen Me-
thoden gehoren z. B. Einreibungen mit durchblutungsfordernden Mitteln oder Franzbrannt-
wein, Massagen, Wechselduschen, Akupunktur, Magnetfeldtherapie. Ebenso existieren bis
heute keine gesicherten Daten zur Wirksamkeit von homdopathischen Mitteln, z.B. Heilkrdu-
tern, atherischen Olen, Salzen und Salben (Zincum metallicum) sowie Nahrungserganzungs-
mitteln fur die Behandlung des RLS.

Wovon muss abgeraten werden? -

Von Entspannungsiibungen und Entspannungsmethoden jeglicher Art muss abgeraten wer-
den, verzichten Sie auf autogenes Training oder progressive Muskelrelaxation, weil zum einen
diese Ruhe Ihre Beschwerden verscharfen kann und zum anderen RLS-Patienten haufig gar
nicht in der Lage sind, die notwendige Ruhe daflr aufzubringen! Aber auch schwere korper-
liche Anstrengungen haben den gegenteiligen Effekt, indem es bei den meisten Betroffenen
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zu vermehrten Missempfindungen und Schlafstérungen kommt. Uberanstrengen sollten Sie
sich nicht: Hartes abendliches Training kann die Unruhe in den Beinen verschlimmern, und
trotz korperlicher Erschépfung schlafen Sie schlechter.

Wer hilft? und wo wird Betroffenen geholfen?

Haben Sie Fragen? Wenden Sie sich bitte an: RLS e.V. Deutsche Restless Legs Vereinigung,
Schaufeleinstrasse 35, 80687 Miinchen, Tel. 089-55 02 88 80, www.restless-legs.org

Die wichtigsten Aufgaben der "Deutsche Restless Legs Vereinigung™: (2011)

> Aufklarung der Offentlichkeit.

Verbreitung von Informationen tber den Stand der Ursachenforschung und der neusten
Behandlungsmethoden an Betroffene und Arzte.

Die Organisation von regionalen Veranstaltungen.

Austausch mit Forschungsinstituten, Pharmafirmen und mit RLS-Institutionen im Ausland.
Finanzielle Unterstitzung der Forschung, hinsichtlich der Ursachen und Behandlungsme-
thoden des RLS.

Der RLS Vereinigung steht ein medizinisch-wissenschaftlicher Beirat zur Seite, dem namhafte
Wissenschaftler und Spezialisten auf dem Gebiet der RLS-Forschung angehdren:

>
>
>
>

Prof. Dr. Claudia Trenkwalder Prof. Dr. Wolfgang Oertel Prof. Dr. Jorn P. Sieb
Prof. Dr. Karin Stiasny-Kolster Prof. Dr. Svenja Happe PD Dr. Juliane Winkelmann
PD Dr. MUDr. Heike Benes PD Dr. Magdolna Hornyak

RLS-Selbsthilfegruppe Tangstedt — RLS e. V., Deutsche Restless Legs Vereinigung,
RLS-Selbsthilfegruppe Hamburg-Barmbek — RLS e. V., Deutsche Restless Legs Vereinigung,
RLS Regionalbeirat Frau Uschi Meier — Tangstedt, Am Dorfplatz 8 A, 22889 Tangstedt,
Telefon: 04109 — 252633, Telefax: 04109 — 1211, E-Mail: uschi.meier@arcor.de

Paracelsus-Elena-Klinik, Regionalzentrum KASSEL

Leiter des Regionalzentrums Frau Professor Dr. med. Claudia Trenkwalder,

Klinikstral3e 16, 34128 Kassel, Tel: 0561-60090, Fax: 0561-6009126,

E-mail: trenkwalder@pk-mx.de

Die medizinische Versorgung in der Paracelsus-Elena-Klinik konzentriert sich auf Patienten
mit neurologischen Erkrankungen, wobei die Behandlung von Menschen mit extrapyramidalen
Bewegungsstorungen, insbesondere der Parkinsonschen Krankheit und dem Restless Legs
Syndrom, im Vordergrund steht.

Praxis Dr.med. Heike Benes, Facharztin fur Neurologie, Nervenheilkunde, Schlafmedizin,
Priv.-Doz. Dr. med. habil. MUDr. Heike BeneS, Geschaftsfuhrerin + Inhaltlich Verantwortliche:
somni bene GmbH, Institut fir medizinische Forschung und Schlafmedizin,

PD Dr.med. MUDr. Heike BeneS, Goethe Stral3e 1, PAULSSTADT, 19053 Schwerin,

Tel.: 0385/ 20 79 80, E-Mail: info@somnibene.de, Online: www.somnibene.de

Professor Dr.med. Svenja Happe, Facharztin fir Neurologie, Schlafmedizin, Chefarztin des
Instituts fur Klinische Neurophysiologie Klinikum Bremen-Ost GmbH,

Zuricher Stral3e 40, 28325 Bremen, Tel.: 0421 408 2370, Fax: 0421 408 2375,

E-Mail: svenja.happe@klinikum-bremen-ost.de

Frau Professor Dr.med. Svenja Happe, im NDR Fernsehen 08.11.2011, VISITE 20:15 Uhr,
"Was ist von der Behandlung mit Kélte zuklnftig zu erwarten?" Prof. Svenja Happe im
Interview mit Moderatorin Vera Cordes: Die Behandlung in der Kaltekammer ist noch in der
Versuchsphase. Dabei setzen sich die Patienten fur drei Minuten einer extremen Temperatur
von minus 60 Grad Celsius aus. In vielen Fallen lasst das Zucken daraufhin nach und einen
ruhigeren Schlaf zu. Ob sich diese Therapieform auf Dauer bewéhrt, soll nun eine Pilotstudie
klaren. Prof. Svenja Happe vom Klinikum Bremen-Ost war zu Gast im VISITE Studio. Im
Anschluss an die Sendung vom 8. November 2011 hat sie Fragen im Chat beantwortet. Das
Protokoll kann im Internet nachgelesen werden, www.ndr.de/fernsehen/sendungen/visite/
medizin/restlesslegs.
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Asklepios Klinik Barmbek, in Hamburg, Abtlg. Neurologie, Ribenkamp 220, 22291 Hamburg
Anmeldung jeweils Uber das Sekretariat der Neurologie, Tel.: (040) 18 18-82 38 41

Fax: (040) 18 18-82 38 49, neurologie.barmbek@asklepios.com

Professor Dr. med. Peter Paul Urban, Chefarzt der Neurologie der Asklepios Klinik Barmbek
(0 40) 18 18-82 38 41, neurologie.barmbek@asklepios.com

Professor Dr. med. Peter Paul Urban: RLS-Pravalenz: Etwa 7,0 bis 10,0 % der Bevolkerung
haben ein idiopathisches RLS, 9,0 % der Frauen und 5,4 % der Manner. Bei knapp drei % der
Bevdlkerung sind die Beschwerden so stark, dass eine Therapie nétig ist. Die Pravalenz des
idiopathischen RLS betragt bei 18 bis 24jahrigen unter 2,0%, bei 55 bis 65jahrigen etwa 10,0%.

Einen ausfuhrlichen Ratgeber fiir RLS-Kranke gibt es als Buch Prof. . med. Jom . Sieb

von: Prof. Dr. med. Jorn P. Sieb, Facharzt fur Neurologie, e

Klinik far Neurologie, Geriatrie und Palliativmedizin, -

HANSE-KIlinikum Stralsund, Grof3e Parower Strale 47-53, y J (ﬁff“-

18415 Stralsund, Tel.:03831-35-2550, Fax: 03831-35-2705, ' u“ p

Email: j.sieb@klinikum-hst.de - G
£

Restless Legs - Endlich wieder ruhige Beine, Broschiert —
159 Seiten — Trias-Verlag Stuttgart

2. Auflage, April 2005, ISBN: 383043247X, Euro 14,95 - A

Wichtig fur die Deutsche Restless Legs Vereinigung sind REStleSS Legs

Mitglieder ! Endlich wieder

o Sie unterstiitzen unsere ehrenamtliche Arbeit mit lhrem ruhige Beine
Jahres-Beitrag von Euro 40,00. bl

o Sie geben uns eine starke Aussagekraft bei Politik, sicheren Diagnose
Krankenkassen und Wissenschaft, derzeit haben wir fast 1S B

4500 Mitglieder, in ca. 130 Selbsthilfegruppen. s el PTRIAS

Wichtig_fur Sie !

o Sie profitieren von der Ursachenforschung die wir unterstitzen.

o Sie erhalten wichtige Informationen tber die Krankheit, die Behandlung, Sie kénnen sich
bei unserer Hotline informieren, in der Mitgliederzeitung, Mitgliederausweis, Leitfaden oder
unserem Informationsbuch "Ratgeber fiir behandelnde Arzte und Betroffene"

Nach der Beantwortung von Fragen aus dem Teilnehmerkreis durch Herrn Schumacher und
Frau Dr. Oldigs, bedankte sich Herr Schumacher bei Frau Dr. Oldigs fur ihre Unterstiitzung
bei dem Vortrag zu dem Thema: "Schlafstérungen durch das Restless Legs Syndrom (RLS)"
(welche Gemeinsamkeiten gibt es bei der Diagnose und der Therapie des Restless-Legs-
Syndroms und der Schlafapnoe?) Danach bedankte sich Herr Schumacher bei den anwesen-
den Teilnehmern fur Ihr Interesse und beendete dieses SSG Treffen im Krankenhaus Grol3-
hansdorf mit guten Wiinschen fur eine besinnliche Adventszeit, fir ein Frohes Weihnachtsfest
und ein gutes Neues Jahr 2012 sowie fir bleibende gute Gesundheit.

TOP 3.) Verschiedenes, Informationen aus der Arbeit der SSG

++aufgelesen+++aufgelesen+++ aufgelesen+++ aufgelesen+++ aufgelesen+++ aufgelesen++
Ein Teilnehmer unserer Selbsthilfegruppe hat in der "NZZ Neue Zircher Zeitung" vom 17.08.
2011 gelesen: "Atempausen beim Schlafen férdern geistigen Abbau” Betagte Personen,
deren Atmung beim Schlafen wiederholt aussetzt, sind offenbar in erhdhtem Masse von einer
Beeintrachtigung des Denkvermdgens bedroht. Zu diesem Ergebnis kommen wenigstens
amerikanische Wissenschafter nach Auswertung der Daten ihrer jingsten Studie, an der
knapp 300 durchschnittlich 82-jahrige Frauen mit anfanglich normalen kognitiven Fahigkeiten
beteiligt waren (kognitiv= wahrnehmen, denken, lernen, erinnern), wie Kristine Yaffe von der
Abteilung fur Psychiatrie, Neurologie und Epidemiologie der University of California in San
Francisco und Kollegen berichten. Unter den insgesamt 107 Betroffenen befanden sich
auffallend viele Frauen, deren Atmung nachts wiederholt ins Stocken geriet oder wéahrend
einer gewissen Zeit ganz zum Stillstand kam. In der Regel mit starkem Schnarchen verbun-
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den, sind Atempausen wahrend des Schlafs grosstenteils die Folge von ausgepragten Veren-
gungen der oberen Luftwege. Innerhalb von flnf Jahren erlitten 47 Probandinnen (16 Prozent)
eine Demenz und weitere 60 (20 Prozent) leichtere geistige Einbuf3en. Wie sich in der
vorliegenden Studie zeigte, waren die, "Schlafapnoesyndrom” genannten, néchtlichen Atem-
stoérungen uberaus haufig. MaRRgeblich verantwortlich fir die schadliche Wirkung der wieder-
holten Atemaussetzer war offenbar die unzureichende Sauerstoffaufnahme aus der Luft. Mit
dem Ausmald des Sauerstoffmangels im Blut stieg jedenfalls die Gefahr eines vorschnellen
geistigen Verfalls.

"Schlafapnoe und Grad der Behinderung (GdB)": MalRgebend fur die Feststellung, ob eine Be-
hinderung vorliegt sind die "Anhaltspunkte fur die arztliche Gutachtertatigkeit im sozialen Ent-
schadigungsrecht und nach dem Schwerbehindertengesetz vom November 1996", die vom
Bundesministerium fur Arbeit und Sozialordnung herausgegeben werden. Diese Anhalts-
punkte haben sich fir alle Begutachtungen bewahrt und sind die Grundlage fur medizinische
Gutachten. In der Ausgabe dieser Anhaltspunkte sind auch die Werte bei Vorliegen eines
obstruktiven oder gemischt-férmigen Schlafapnoe-Syndroms aufgenommen worden:
0-10 % GdB - Ohne Notwendigkeit einer Beatmungstherapie (nCPAP, BiPAP)

20 % GdB - Mit einer Notwendigkeit einer Beatmungstherapie (hnCPAP, BiPAP)
wenigstens 50 % GdB - Bei nicht durchfiihrbarer Therapie/Beatmungstherapie
Bei der Beurteilung des Grades der Behinderung kommt es naturlich darauf an, ob mehrere
Funktionsbeeintrachtigungen vorliegen. Zwar durfen hier bei der Ermittlung der einzelnen
Funktionsbeeintrachtigungen die Grade der Behinderungen nicht addiert werden, es kommt
aber sehr haufig vor, dass die Auswirkungen der einzelnen Funktionsbeeintrachtigungen in
ihrer Gesamtheit zu einer wechselseitigen Beziehung stehen und damit einen entsprechend
hoheren Grad der Behinderung bedingen. © vdk-Fachverband Schlafapnoe / Chronische Schlafstérungen
++aufgelesen+++aufgelesen+++ aufgelesen+++ aufgelesen+++ aufgelesen+++ aufgelesen++

Beginn des Treffens 19. 2 Uhr, Ende ca. 21. 2 Uhr, Teilnehmerzahl: 43 Personen, die zum
Teil mit ihren Familienangehoérigen gekommen waren; davon 23 Patienten mit 9 Angehoérigen
der SSG, 4 Teilnehmer waren Mitarbeiter vom KRANKENHAUS GRORBHANSDORF und
medizintechnischen Firmen; 7 Teilnehmer trugen sich nicht in die Anwesenheitsliste ein.
Kommen Sie bitte zu unseren néchsten Veranstaltungen, dem dem 1.Treffen 2012: Mittwoch
25. Januar 2012 SSG+ KRANKENHAUS REINBEK ST. ADOLF-STIFT 19.% bis 21.% Uhr,
Aula der Krankenpflegeschule (hinter dem Hauptgebaude) Vortrag von Herrn Dr.med. Holger
Hein, Thema: " _Unterschiedliche Symptome der Schlafapnoe bei Frauen und Mé&nnern ",
anschlieBend Diskussion. 2.Treffen 2012: Mittwoch 28. Marz 2012, im KRANKENHAUS
GRORHANSDOREF, SSG + Krkh. GroBhansdorf, Vortragssaal, 19.2 bis 21.% Uhr, Vortrag von
Herrn Ozkan Paksoy, Area Manager Krankenkassen & Selbsthilfegruppen, PHILIPS Respiro-
nics GmbH, Thema: "Tipps fur eine erfolgreiche Therapie der Schlafapnoe — Was kann ich
zusatzlich tun, um die Therapie der Schlafapnoe zu unterstitzen" anschliel3end Diskussion.

Fur die anwesenden Patienten und Teilnehmer lag umfangreiches Informationsmaterial aus.

Soweit mein Bericht vom siebten Patiententreffen 2011 im KRANKENHAUS GRORBHANS-
DOREF, Vortragssaal, Wohrendamm 80, 22927 Grof3hansdorf, zusammen mit Frau Dr.med. M.
Oldigs, Oberéarztin im Schlaflabor, im KRANKENHAUS GRORHANSDORF.

Wir bedanken uns bei der Firma anamed GmbH, Medizintechnik fir Anaesthesie & Beatmung
Niederlassung Hamburg, fur die freundliche Unterstiitzung bei der Ausrichtung dieses Selbst-
hilfegruppentreffens, sowie bei der Fa. Linde Gas Therapeutics GmbH & Co.KG, Kundencen-
ter Hamburg-Wandsbek und beim Krankenhaus Grof3hansdorf fur die freundliche Unterstit-
zung bei der Vervielfaltigung und dem Versand des Protokolls und der Einladungen.

£ X & > &  Wirwinschen Ihnen Allen eine besinnliche Adventszeit, ein friedliches
und frohes Weihnachtsfest, sowie ein gutes Neues Jahr 2012. &% X &% X &
llse und Steffen Schumacher, fur die Selbsthilfegruppe Schlafapnoe Grof3hansdorf / Reinbek

Husumer StralRe 44, 21465 Reinbek, Tel.: 040/ 722 25 53, Mobil: 0176/ 4869 0288
E-Mail: steffenschumacher@alice-dsl.de, Web: www.schlaf-portal.de



