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Vorwort

Liebe Mitglieder der Schweizerischen
Restless Legs Selbsthilfegruppe

Vor lhnen liegt eine weitere Ausgabe
des ,Unter uns” mit interessanten Bei-
tragen aus der Medizin und eindrick-
lichen Berichten von RLS-Betroffenen.
Haben Sie ebenfalls etwas erlebt, das
auch unsere Mitglieder interessieren
kénnte? Greifen Sie zu Papier und Blei-
stift, schreiben Sie ihre Gedanken und
Eindricke auf und senden Sie diese an
meine Adresse (siehe Seite 23 dieser
Ausgabe).

Als Referent fir unsere Generalver-
sammlung in Zug konnten wir den Neu-
rologen und Schlafspezialisten Prof. Dr.
med. Arto Nirkko (Chefarzt der Klinik
fur Schlafmedizin in Luzern) gewinnen.
Neben Altbekanntem wies er auch auf
einige Neuerkenntnisse hin, wie zum
Beispiel auf den Einfluss verschiede-
ner Hirnregionen und auf die wichtige

Awsiiess-Legs-Sypearom. [
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Einwirkung von anderen Schlafstérun-
gen wie z.B. das Schlaf-Apnoe Syndrom
oder die ,erlernte Schlafstorung”. In
der Restless Legs Forschung durfte
nach Prof. Nirkko die Suche nach neu-
en Medikamenten die unmittelbars-
te Bedeutung fur die Betroffenen ha-
ben, wahrend die Ursachenforschung
in der komplizierten Vererbung, beim
Eisenstoffwechsel und beim Dopamin-
System in Gehirn und Ruckenmark die
grossten Chancen auf Fortschritte ver-
spricht.

Die Generalversammlung verlief im ge-
wohnt ruhigen Rahmen. Den Jahresbe-
richt 2015 finden Sie auf Seite 7.

Es freut mich sehr, dass sich Hanna a
Porta als neue Regionalgruppenleite-
rin fir Winterthur zur Verfigung stellt
und sich fur unsere Mitglieder engagie-
ren will. Auf Seite 6 stellt sie sich gleich
selber vor.

Bei der Regionalgruppe Aarau zeichnet
sich moglicherweise auch eine Lésung
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Prof. Dr. Johannes Mathis (links)
Prof. Dr. Arto Nirkko (rechts

ab. Ich hoffe, im nachsten ,,Unter uns”
davon berichten zu kénnen.

Einmal mehr moéchte ich festhalten,
dass Freiwilligenarbeit nicht nur ein ge-
sellschaftlicher Beitrag an Mitmenschen
ist. Sie tun auch etwas fur sich, indem
Sie etwas fur andere tun.

Im Laufe des Monats August erhalten
Sie die definitive Einladung zu den Re-
gionalgruppen-Treffen im Herbst 2016.
Vermerken Sie sich lhren Termin unbe-
dingt in lhrer Agenda.

Herzlichst
N E ey

Heidi Burkli, Prasidentin SRLS

Avant-propos

Chers membres du Groupe suisse d’entraide Restless Legs

Vous tenez entre les mains un nouveau
numéro du bulletin «Entre nous» qui
contient des articles spécialisés intéres-
sants et des comptes rendus révélateurs
de personnes atteintes du RLS. Avez-
vous également fait une expérience
que vous aimeriez partager avec nos
membres? Alors n’hésitez pas a me faire
parvenir vos impressions et réflexions a
mon adresse (voir page 23 de ce numé-
ro).

A notre Assemblée générale, nous
avons pu accueillir a titre de conféren-
cier le Prof. Dr med. Arto Nirkko,
neurologue et spécialiste du sommeil,
médecin chef a la clinique du sommeil a
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Lucerne. Outre certains aspects connus,
de nouvelles découvertes nous ont été
présentées, comme p. ex. I'influence de
différentes régions du cerveau et |'ef-
fet important d’autres troubles du som-
meil comme p.ex. I'apnée nocturne ou
les «troubles du sommeil acquis». Se-
lon le Prof. Nirkko, la recherche sur le
RLS et le développement de nouveaux
médicaments devraient avoir une im-
portance immédiate pour les patients,
tandis que d’importants progrés sont
attendus de la recherche des causes sur
I'hérédité, sur le métabolisme du fer et
sur le systéme de dopamine dans le cer-
veau et dans la moelle épiniére.

L’Assemblée générale s’est déroulée
paisiblement, comme d’habitude. Vous
trouverez le rapport annuel 2015 a la
page 10.

Je suis heureuse que Hanna a Porta ac-
cepte de s’engager pour nos membres,
en tant que responsable du groupe
d’entraide régional de Winterthour.
Madame a Porta se présente a la page
6.

Une solution pour le groupe régional
d’Aarau semble également se dessiner
a I'horizon. J'espére pouvoir en par-
ler dans le prochain numéro d’«Entre
nous».

J'aimerais une fois de plus souligner
que le bénévolat n’est pas seulement

enaral "‘-'”.Ei'lfl'l"'l'llung
3. April 2018

sarden Hotel

Zug

Herzlich willkommen
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une contribution envers la société. Il
permet de se faire du bien en donnant
de son temps aux autres.

Dans le courant du mois d’aodt, vous
recevrez l'invitation définitive aux ren-
contres régionales d’automne 2016. No-
tez-les tout de suite dans votre agenda.

Cordialement
NE. &Ll

Heidi Btirkli, présidente GSERL
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Neue Regionalleitung
Winterthur

Hanna a Porta Lehmann

Uber mich:

Mein Name: Hanna a
Porta Lehmann, woh-
ne in Aadorf. Mein
Jahrgang 1948. Ich
habe drei S6hne und
eine Tochter, dazu
sechs Enkel.

Nach 20 Jahren Tatig-
keit bei der Informa-
tion im Kantonsspital
Winterthur geniesse
ich meine Pension.
Durch meine Fami-
lie und Haushalt bin
ich noch ziemlich auf
Trab, was ja bei RLS
gut ist.

Abwechslung bringt mir das Reisen,
Wandern und Lesen. Ich finde es auch
schon, Zeit fur personliche Kontakte zu
haben.

RLS-Diagnose wurde vor 7 Jahren besta-
tigt. Zurzeit sind meine Beschwerden
dank guter Medikamente ertraglich.

Ein Inserat machte mich auf die Selbst-
hilfegruppe Winterthur aufmerksam.
Leider konnte ich nur einmal mit Frau
Zimmermann als Gruppenleiterin dabei
sein. Ich fuhlte mich wohl in der Gruppe
von Gleichbetroffenen.

Durch den Tod von Frau Ingeborg Zim-
mermann war die Selbsthilfegruppe
Winterthur ohne Regionalleitung.

Nouvelle responsable
de groupe Winterthour

Hanna a Porta Lehmann

Permettez-moi de me
présenter:

Je m’appelle Hanna
a Porta Lehmann, je
suis née en 1948 et
j'habite a Aadorf. J'ai
3 fils et une fille ainsi
que 6 petits-enfants.

Aprés 20 ans de tra-
vail au service Infor-
mations de [I’hépital
cantonal de Winter-
thour, je profite de ma
retraite. Grdce a ma
famille et au ménage,
je suis encore plutét

o dynamique, ce qui est
idéal quand on souffre du RLS.

J’aime voyager, faire des randonnées et
lire. Je trouve également trés enrichis-
sant de prendre le temps de soigner ses
relations personnelles.

Le diagnostic du RLS a été confirmé il
y a 7 ans. En ce moment, les troubles
sont supportables grdce a de bons mé-
dicaments.

C’est en lisant une annonce que j‘ai dé-
couvert le groupe d’entraide de Win-
terthour. Malheureusement, je n‘ai pu
participer qu’a une seule rencontre
avec madame Zimmermann comme res-
ponsable. Je me suis sentie a l'aise au
sein du groupe, partageant les mémes
problémes que les autres membres.

Frau Zimmermann ist mit ihrem Fach-
wissen und ihrer Kompetenz nicht zu
ersetzen. Aber mir liegt am Herzen,
dass diese Gruppe weiter besteht. Ich
finde die Selbsthilfegruppe wichtig als
Ort zum Austausch mit Betroffenen, da
diese Krankheit vom Umfeld oft nicht
so gut verstanden wird.

Ich freue mich auf gute, hilfreiche Be-
gegnungen in der Gruppe Winterthur.
Es ist mein Wunsch, dass sich alle wohl
und verstanden fuhlen.
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Aprés le décés de madame Ingeborg
Zimmermann, le groupe d’entraide de
Winterthour s’est retrouvé sans respon-
sable régional. Les compétences et les
connaissances spécialisées de madame
Zimmermann sont irremplacables.

Toutefois il me tient a cceur de ne pas
laisser tomber ce groupe que je trouve
particuliéerement important comme lieu
d’échange, surtout du fait que cette
maladie n’est pas bien comprise par la
société.

Je me réjouis d’ores et déja de faire des
rencontres enrichissantes et souhaite
que tous se sentent compris et a I'aise
au sein du groupe de Winterthour.

Jahresbericht der Prasidentin zum Jahr 2015

1. Jubilaums-Generalversamm-
lung vom 9.Mai 2015 im Hotel
Banana City Winterthur

Im Jahre 1985 organisierte unsere heu-
tige Ehrenprasidentin, Frau Helga Mih-
le, das erste Treffen mit RLS-Betroffe-
nen in Zurich nachdem sie sich vorgéan-
gig an den Beobachter gewendet hatte.
So konnte unsere Patientenorganisati-
on anlasslich der GV im Hotel Banana in
Winterthur ihr 30-jahriges Jubilaum fei-
ern. Alle Mitglieder wurden zu einem
Apéro und anschliessendem Mittages-
sen eingeladen.

Vor der Generalversammlung prasen-
tierte Prof. Dr. med. Klaus Berger — den
meisten bekannt als Leiter der langjah-
rigen COR-Studie der Universitatsklinik
Munster — die Ergebnisse dieser Studie
in eindricklichen Zahlen und Fakten.

Am Mittagessen und am Referat waren
86 Mitglieder zugegen. An der Gene-
ralversammlung nahmen 62 Mitglieder
einschliesslich der Vorstandsmitglieder
und Regionalgruppenleiterinnen teil.
Ein Vorstandsmitglied und einige Mit-
glieder hatten sich vorgangig entschul-
digt.

Das Protokoll der GV 2014, der Jahres-
bericht der Prasidentin und der Vize-
Prasidentin sowie der Kassa- und Re-
visorenbericht sowie das Budget 2015
wurden einstimmig angenommen.
Die Rechnung weist ein Gesellschafts-
vermogen von CHF 91'766.98 aus. Der
Jahresbeitrag wurde auf den bisheri-
gen CHF 40.— belassen. Die Firma UCB
unterstUtzte uns auch im vergangenen
Jahr mit einem Beitrag fur die Durch-
fuhrung der o6ffentlichen Vortrage in
Altdorf und Vevey.
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Herbert Dietrich hat per GV 2015 als
Aktuar demissioniert und trat nach
10-jahriger Vorstandsarbeit zurlick. Als
Nachfolger stellte sich Rolf Muggli aus
Zurich zur Verfugung. Er wurde ein-
stimmig gewahlt. Herbert Dietrich wur-
de mit einer ehrwirdigen Laudatio von
Prof. Dr. med. J. Mathis verabschiedet.
Mit einem Geschenk in Form von Re-
ka-Checks und einem guten ,Tropfen”
wurde Herberts jahrelange engagier-
te und hervorragende Vorstandsarbeit
verdankt. Als Leiter der Regionalgrup-
pe Sargans bleibt uns Herbert in ver-
dankenswerter Weise weiterhin erhal-
ten

2. Regionaltreffen

Im Frahling fanden 14 und im Herbst 12
Regionalgruppen-Treffen mit einer Be-
teiligung von insgesamt ca. 206 (2014:
255) Personen in Basel, Bern, Berner
Oberland, Biel, Langenthal, Oberwal-
lis, Sargans, St. Gallen, Winterthur, Zug
und Zurich statt.

3. Vorstandssitzungen

Im Jahr 2015 fanden am 18. Februar
und 19. August Vorstandssitzungen in
Bern statt. Bei der ersten Sitzung wur-
den, nebst einigen administrativen Be-
langen, die Planung der Jubilaums-GV
2015 sowie die 6ffentlichen Vortrags-
abende in Altdorf und Vevey anlasslich
der Internationalen RLS-Woche bespro-
chen. Anlasslich der zweiten Sitzung
ging es wieder um viel Administrati-
ves und Organisatorisches, u.a. um die
Festsetzung der Orte der GV und der
offentlichen Vortrage im 2016.

4. Offentlichkeitsarbeit

Unser Bulletin ,,Unter uns / Entre Nous"
konnte auch im Jahr 2015 zweimal als
zweisprachige Version verschickt wer-
den, wie immer mit vielen interessan-
ten Informationen und Beitragen fur
unsere Mitglieder, wie uns immer wie-
der von Lesern bestatigt wird.

Anlasslich der Internationalen RLS-Wo-
che 2015 haben wir je einen Arztvor-
trag am 22.09. in Altdorf UR mit Prof.
Dr. med. Arto Nirkko (Chefarzt der Kli-
nik fur Schlafmedizin in Luzern) und am
24.09. in Vevey mit Dr. med. Eric Lainey
(Neurologe am Zentrum fur Schlafme-
dizin in Lausanne) organisiert und wa-
ren mit unserem Info-Stand anwesend.
Betroffene RLS-Mitglieder aus der ent-
sprechenden Region standen den Besu-
cherinnen und Besucher Red’ und Ant-
wort. Diese beiden Vortrage wurden
von ca. 80 Interessierten besucht.

Im Oktober lud das Schlaf-Wach-Zent-
rum des Inselspitals Bern zu einem , Tag
der offenen Tur"”. Auch hier durften wir
mit unserem Info-Stand prasent sein. Ei-

nige unserer Mitglieder beantworteten
den interessierten Besuchern als Betrof-
fene gerne die gestellten Fragen. Die
Vortréage von Spezialisten zu neurolo-
gischen Themen wurden rege besucht,
wie auch die praktischen Vorfiihrungen
im Schlaf-Wach-Zentrum.

Im Januar erschien in der ,Revue Mé-
dical Suisse” ein von Prof. Mathis ver-
fasster Artikel zum Thema ,Langzeit-
therapie beim Restless Legs Syndrom™.
Im Konsumenteninfoblatt , Gesund-
heitstipp” wurde ein Artikel unter der
Mitwirkung von Prof. Mathis mit dem
Titel ,Gegen unruhige Beine gibt es
nicht viele gute Mittel” erganzt mit ei-
ner Liste von Medikamenten und deren
Wirkung. Die Berner Zeitung veréffent-
lichte im August einen ganzseitigen Be-
richt von Prof. Mathis zusammen mit
unserem Vorstandsmitglied Brigitte An-
dersen. Im September wurde im Media-
planet, einer Beilage verschiedener Zei-
tungen, auf ein Interview mit unserem
Aktuar Rolf Muggli hingewiesen, das
im Internet gelesen werden konnte.
Und schliesslich wurde im Oktober im
Walliser Bote die neue Selbsthilfegrup-
pe in Brig vorgestellt, die von Gabriel
Rittiner geleitet wird.

Im August war im Privatradio ,Radio
32" von Solothurn ein Interview mit Bri-
gitte Andersen zu héren.

Das Sekretariat der SRLS verschick-
te im Jahr 2015 an ca. 50 Interessier-
te Informationsmaterial und stand fur
etwa 98 Beratungen am Telefon oder
via E-Mail zur Verfgung.

5. Mitgliederbewegungen
Mitgliederzahl am 1.1.2015: 542.
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zum Vergleich: Mitgliederzahl am 1.Ja-
nuar 2016: 508.

Den 41 Neumitgliedern (Vorjahr 40)
standen 75 Austritte (Vorjahr 37) ge-
genlber.

6. Abschied

Leider mussten wir im 2015 Abschied
nehmen von Ruedi Hitz (Leiter der
Gruppe Aarau). Er verstarb im Ap-
ril nach schwerer Erkrankung. Im Mai
2016 hat uns die Leiterin der Gruppe
Winterthur, Ingeborg Zimmermann,
nach langerer Krankheit verlassen. Eine
Delegation des Vorstandes hat an der
Abschiedsfeier von Ruedi in Lenzburg
und von Ingeborg in Winterthur teilge-
nommen.

Beiden sind wir zu grossem Dank ver-
pflichtet fur ihr ehrenamtliches Enga-
gement. Wir behalten sie in liebevoller
Erinnerung.

7. Dank

An dieser Stelle herzlichen Dank allen
Vorstandskolleginnen und -kollegen fur
ihre engagierte und zuverlassige Mitar-
beit. Allen Regionalleiterinnen und -lei-
tern danke ich fur ihren grossen Einsatz
zugunsten unserer Mitglieder in der
ganzen Schweiz sowie fur RLS-Betrof-
fene, die noch nicht Mitglied unserer
Selbsthilfegruppe sind und Rat suchen.
Besten Dank an die Info-Stand-Betreuer
und -Betreuerinnen, welche dem inter-
essierten Publikum bei den 6ffentlichen
Anlassen in Altdorf, Vevey und Bern zur
Verfiigung standen. Der Dank gilt na-
turlich auch allen, die sich Interviews
stellten oder Beitrage fur unser Bulle-
tin ,,Unter uns” geschrieben haben. Ein
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ganz grosses Dankeschén geht an un-
seren kompetenten und verlasslichen
L~Unter uns”-Redaktor Kurt Zwahlen.

Nicht vergessen wollen wir alle Spende-
rinnen und Spender, seien es Mitglieder
unserer Selbsthilfegruppe oder Spen-
den im Todesfall.

Last but not least danke ich auch dem
Pharma-Unternehmung UCB fur die fi-
nanzielle Unterstitzung bei der Orga-
nisation unserer 6ffentlichen Vortrage
in Altdorf und Vevey.

. Bl
Heidi Burkli, Prasidentin SRLS

Rapport annuel 2015 de la présidente

1. Assemblée générale anniver-
saire du 9 mai 2015 a I'hétel
Banana City Winterthour

En 1985, notre présidente honoraire
actuelle, madame Helga Mdhle, orga-
nisait la premiere rencontre RLS a Zu-
rich, aprés s'étre adressée au magazine
«Beobachter». 30 ans plus tard, notre
organisation a pu célébrer son anni-
versaire a I’h6tel Banana City a Winter-
thour, lors de son Assemblée générale.
Tous les membres ont été invités a un
apéritif suivi d’un repas de midli.

Avant I’Assemblée générale, le Prof. Dr
med. Klaus Berger de la clinique uni-
versitaire de Mlnster (Allemagne) a
présenté les résultats de I'étude COR
(Course of RLS Study) sous forme de
chiffres et faits significatifs.

86 membres étaient présents a I’'expo-
sé et au repas de midi. 62 personnes
ont ensuite pris part a I’Assemblée gé-
nérale, y compris les membres du Co-
mité et les responsables des groupes
régionaux. Un membre du Comité et
quelques membres s'étaient excusés au
préalable.

Le proceés-verbal de I’AG 2014, le rap-
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port annuel de la présidente et de la
vice-présidente ainsi que le rapport du
caissier et des réviseurs tout comme le
budget 2015 ont été approuvés a I'una-
nimité. Les comptes annuels présentent
une fortune de CHF 91766.98. La coti-
sation annuelle a été maintenue a CHF
40. La société UCB nous a soutenus I’an-
née passée aussi, avec une contribution
pour l'organisation des exposés publics
a Altdorf et Vevey.

Herbert Dietrich a déposé son mandat
de secrétaire et de membre du Comité
a l’AG 2015, apreés 10 ans de travail. Rolf
Muggli de Zurich s’est mis a disposition
pour lui succéder. Il a été élu a I'unani-
mité. Nous avons pris congé d’Herbert
Dietrich avec un éloge prononcé par le
Prof. Dr med. J. Mathis et [|’avons re-
mercié de son dévouement et de son
excellent travail en lui remettant un
présent sous forme de chéques Reka et
d’une bonne bouteille. En tant que res-
ponsable de groupe a Sargans, Herbert
continue de s’engager généreusement
pour notre organisation.

2. Rencontres régionales

Au printemps et en automne, 14 resp.

12 rencontres régionales totalisant
quelque 206 participants (2014: 255)
ont eu lieu a Béle, Berne, Bienne, Lan-
genthal, Sargans, St-Gall, Winterthour,
Zoug et Zurich ainsi que dans ['Ober-
land bernois et le Haut-Valais.

3. Séances du Comité

En 2015, deux séances de Comité ont eu
lieu, le 18 février et le 19 aolt a Berne.
Outre quelques affaires administra-
tives, I'organisation de I’Assemblée gé-
nérale anniversaire 2015 était a l'ordre
du jour de la premiére réunion ainsi
que les conférences publiques d’Alt-
dorf et de Vevey données a I'occasion
de la semaine internationale RLS. La
deuxiéme réunion a été consacrée aux
questions d’ordre administratif et orga-
nisationnel, entre autres la détermina-
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tion des lieux ot I’AG et les conférences
publiques auraient lieu en 2016.

4. Relations publiques

En 2015, deux numéros de notre bul-
letin «Unter uns/Entre Nous» ont pu
a nouveau étre envoyés en version bi-
lingue, offrant de nombreux articles
et renseignements intéressants a nos
membres, comme nous |'ont confirmé
de nombreux lecteurs.

Lors de la semaine internationale RLS
2015, nous avons organisé deux confé-
rences publiques, I'une le 22.9 a Altdorf
UR avec le Prof. Dr med. Arto Nirkko
(médecin chef a la clinique du sommeil
a Lucerne) et l'autre le 24.9 a Vevey
avec le Dr med. Eric Lainey (neurolo-
gue au Centre Lausannois de Médecine
du Sommeil). Nous étions présents aux
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deux soirées avec notre stand d’infor-
mations. Des membres de notre groupe
d’entraide étaient a la disposition des
visiteurs pour répondre a leurs ques-
tions. Env. 80 personnes ont suivi ces
deux conférences.

En octobre, le Centre de recherche sur
le sommeil de I’Hépital de I'lle & Berne
a organisé une journée portes ouvertes
que nous avons aussi marquée de notre
présence avec notre stand d’informa-
tions. Certains de nos membres étaient
la pour répondre aux questions des visi-
teurs intéressés et parler de leurs expé-
riences. Les exposés des spécialistes sur
différents thémes de la neurologie ont
été suivis avec intérét, tout comme les
démonstrations pratiques au Centre de
recherche sur le sommeil.

En janvier, un article rédigé par le Prof.
Dr med. Mathis a paru dans la «Revue
Meédicale Suisse», traitant de la thé-
rapie a long terme lors du syndrome
des jambes sans repos («Langzeitthe-
rapie beim Restless Legs Syndrom». Le
magazine d'informations «Gesund-
heitstipp» a publié un article cosigné
par le Prof. Mathis sur les moyens a dis-
position pour lutter contre les jambes
sans repos. Une liste de médicaments
et leurs effets compléte cet article. La
«Berner Zeitung» a publié en aolt un
rapport d’une page du Prof. Mathis
en collaboration avec notre membre
du Comité Brigitte Andersen. En sep-
tembre, le supplément Mediaplanet
évoquait une interview de notre secré-
taire Rolf Muggli, qui peut étre lue sur
Internet. Enfin, en octobre, le nouveau
groupe régional du Haut-Valais, dirigé
par Gabriel Rittiner était présenté dans
le «Walliser Bote».
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En aodt, la radio privée «Radio 32» a
diffusé un entretien avec Brigitte An-
dersen.

Le secrétariat du GSERL a envoyé du
matériel d’informations a environ 50
intéressés en 2015 et s’est tenu a dispo-
sition par téléphone ou courriel pour
quelque 98 consultations.

5. Mutations
Nombre de membres le 1.1.2015: 542

A titre de comparaison: nombre de
membres le 1.1.2016: 508

Notre groupe a enregistré 41 nouveaux
membres (année précédente 40) et 75
départs (année précédente 37).

6. Adieux

Malheureusement, nous avons di faire
nos adieux a Ruedi Hitz (responsable du
groupe régional d’Aarau) qui est décé-
dé en avril aprés une grave maladie. En
mai 2015, la responsable du groupe de
Winterthour, Ingeborg Zimmermann,
nous a aussi quittés aprés une longue
maladie. Une délégation du Comité
était présente a Lenzburg et a Winter-
thour pour rendre hommage a Ruedi et
a Ingeborg.

Nous sommes trés reconnaissants de
leur engagement bénévole et nous gar-
derons d’excellents souvenirs d’eux.

7. Remerciements

J'aimerais terminer en remerciant tous
mes collégues du Comité pour leur dé-
vouement et fiabilité. Je tiens égale-
ment a remercier tous les responsables
de groupe qui s’engagent en faveur de

nos membres dans toute la Suisse et des
personnes non membres souffrant de
RLS, a la recherche de conseils.

Un tout grand merci a toutes celles et
ceux qui se sont occupés du stand d’in-
formations et des personnes intéressées
lors des exposés publics a Altdorf, Ve-
vey et Berne.

Ma gratitude s'adresse bien sar a toutes
et tous qui ont participé a des inter-
views ou écrit des articles pour notre
bulletin «Entre nous». Kurt Zwahlen,
notre rédacteur de «Entre nous», com-
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pétent et consciencieux, mérite tous
nos remerciements.

Et n'oublions pas toutes les donatrices
et donateurs, qu’ils soient membres de
notre Groupe ou amis, ainsi que les do-
nations apres un déces.

Enfin, je remercie aussi l’entreprise
pharmaceutique UCB pour son soutien
financier a notre organisation lors des
exposés publics d’Altdorf et de Vevey.
O P (Ll

Heidi Burkli, Présidente GSERL

Un calvaire de plusieurs décennies avec le RLS
- la maladie aux 100 facettes

Je repense avec effroi a la période, il y a
40 ou 50 ans, ou j'ai commencé a remar-
quer des sensations particuliéres dans
les jambes, a peine descriptibles. Je res-
sentais des picotements et une tension,
surtout au niveau des genoux, qui finis-
saient pas s’étendre a toute la jambe,
comme une crampe. Parfois, seul le
c6té gauche était atteint, parfois aussi,
le c6té droit. Bizarrement, il suffisait de
bouger ou de secouer les jambes pour
faire passer rapidement le malaise.

Ce besoin de mouvement était inéluc-
table et la seule maniére de retrouver
un peu de paix.

Les troubles ont commencé alors que
J’avais environ 40 ans. Aujourd’hui, j’en
ai 85, aprés avoir travaillé comme den-
tiste jusqu‘a 67 ans. J'en suis trés recon-
naissant.

Le début de la maladie était suppor-
table et encore faible. Je jouissais de
périodes de plusieurs jours ou méme
semaines sans symptéme. Toutefois, je
constatais clairement une lente pro-
gression de la maladie. A environ 45
ans, c’est-a-dire en 1975, une thérapie
s’est avérée indispensable.

Mais quel tourment! Nombre de mes
amis étaient médecins et j'ai consulté
en premier lieu mon médecin de fa-
mille.

J'ai essayé, sans grande conviction,
d’atténuer les maux en prenant des
substances favorisant la circulation san-
guine. Malheureusement sans amélio-
ration.

J’ai donc fait une autre tentative avec
des calmants, également sans succés.
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Puis j'ai pris des somniféres qui m’ont
soulagé un peu, mais toujours avec des
effets secondaires.

Les traitements et médicaments les plus
divers ont suivi, prescrits par d’autres
médecins auxquels j’ai fait appel. Du
point de vue clinique et radiologique,
rien de particulier, les valeurs sanguines
étaient normales et aucun signe pa-
thologique n’était décelé. La neurolo-
gie n’a également apporté aucune ré-
ponse.

Seule une personne qui a souffert de
cette maladie peut comprendre ce que
cela signifie quand on doit se lever et
déambuler 5 a 8 fois par nuit pour re-
trouver un peu de sommeil.

Le théatre ou les concerts étaient a
chaque fois une torture. A peine la
piéce avait-elle commencé que je com-
mencais a gigoter, impatient d’arriver a
la fin, pour faire passer les crampes.

Un remerciement tout particulier a nos
proches qui étaient exposés a ces dou-
leurs sans pouvoir apporter d’aide.

Lorsque toutes les thérapies médicales
restent infructueuses, on se penche sur
les méthodes alternatives. Quelles pou-
vaient étre les causes de ces troubles?
J’avais commencé trés tét a documen-
ter la maladie et mes habitudes alimen-
taires (nourriture et boisson). Existe-t-il
peut-étre un lien avec I'alcool, les sucre-
ries, le café, le thé, les produits végé-
taux ou animaux? Aucune conclusion a
long terme n’a pu en étre tirée.

Je suis ensuite passé aux vitamines,
substances minérales, magnésium et
sels Schdussler.
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J'ai éliminé les produits alimentaires
acides et absorbé des aliments basi-
fiants, réduit la levure en consommant
du pain a pate fermentée, remplacé le
glutamate, etc.

Bien sar, des mesures locales ont été
prises: bains et massages, douches
froides et chaudes, crémes favorisant
la circulation sanguine, drainages lym-
phatiques. Dans I'urgence, j‘ai suivi des
thérapies d’acupuncture, de kinésiolo-
gie homéopathique, d’essences spagi-
riques, etc. Toutes se sont révélées in-
fructueuses.

Une légére amélioration s’est fait res-
sentir avec les exercices de relaxation
selon différentes méthodes, des 5 ti-
bétains a I'entrainement autogene, en
passant par I’hypnose et la sophrologie.
Toutefois, j'ai réalisé tres tét que les
crampes se produisaient ou augmen-
taient justement pendant les exercices
de détente alors que tous les conseils
bien intentionnés qu’‘on m’adressait
étaient les mémes: il faut te détendre,
tu es trop crispé.

Pour moi, c’était a I'époque déja un
signe que la cause n’était pas a recher-
cher dans les jambes mais dans le cer-
veau et que le systeme nerveux la trans-
mettait aux jambes ou aux autres extré-
mités. Il était ainsi possible d’expliquer
pourquoi les troubles n‘apparaissent ja-
mais pendant un divertissement animé
comme un film captivant, un polar ou
toute autre activité qui absorbait toute
mon attention cérébrale.

Un jour, ma femme a découvert un ar-
ticle dans un magazine qui parlait, dans
le cadre d’un laboratoire du sommeil,
d’une maladie trés étrange qui portait

méme un nom: Le syndrome Restless
Legs. L'auteur de cet article était le doc-
teur Schwander, chargé de cours, a Zur-
zach. Le jour méme je convenais d’un
rendez-vous chez le docteur Schwan-
der.

Aprés quelques minutes, le diagnostic
des jambes sans repos était confirmé.
Mais comme notre premiére prési-
dente, Helga Mtihle, I'avait déja relevé
en 1985, il n‘existait a cet époque que
peu de documentation médicale a ce
sujet et aucun médicament spécifique.

Et le son de cloche fut le méme chez le
docteur Schwander: nous n’avons pas
encore de médicament éprouvé a long
terme mais nous supposons que cette
pathologie est due a une dysfonction
de la synthése de la dopamine dans le
cerveau qui peut étre soulagée par de
bons médicaments. Le Madopar en est
le prototype — un moyen utilisé contre
la maladie de Parkinson.

J’ai donc commencé le traitement,
plein d’espoir. Comme pour la plupart
des médicaments, il était important de
trouver le dosage correct. J'ai vu passer
les mois et les années avec beaucoup de
patience.

A cette époque, on ne parlait pas en-
core d’augmentation. Cela signifie que
les avantages qu’on retirait des diffé-
rents produits Madopar pour mieux
dormir étaient anéantis la journée par
des souffrances encore plus violentes.
Durant cette période insatisfaisante
tant pour le médecin que pour le pa-
tient, au début des années 90, une nou-
velle génération de médicaments a fait
son apparition, les agonistes dopami-

Entre nous 1/2016

nergiques. Il s’agit aussi d’une prépara-
tion élaborée pour le traitement de la
maladie de Parkinson. Alors que le Ma-
dopar avec le neurotransmetteur Levo-
dopa est transformé en dopamine dans
le corps, les agonistes dopaminergiques
ne sont chimiquement pas apparentés
a la dopamine mais sont des interve-
nants qui agissent directement dans le
systeme nerveux central.

Ce furent les premiers médicaments qui
apportérent un soulagement a long
terme. Le plus connu était et reste le
Sifrol. Dorénavant, il existe divers ago-
nistes dopaminergiques comme Adar-
trel, Requip, Neupro (patch), Permax
etc.

Aprés des décennies, une nouvelle vie
s‘ouvrait a moi — le bonheur! J'ai vécu
environ 1 an dans cette euphorie. Puis
les effets se sont sensiblement réduits.
Avec le concours du docteur Schwan-
der, nous avons testé d’autres agonistes
dopaminergiques, en particulier combi-
nés avec des dérivés du Madopar. J'avais
entretemps consulté un spécialiste en
neurologie dans notre région qui pres-
crivait le médicament Neurontin. En dé-
pit de doses toujours plus élevées, nous
n’avons pas obtenu de bons résultats.
Je remarquais assez rapidement que ce
médecin ne s’y connaissait pas vraiment
dans le domaine des jambes sans repos.

Puis, rencontre angélique, jai fait la
connaissance d’un colléegue qui avait
un cabinet a Bienne en tant que neu-
rologue et qui souffrait lui-méme du
RLS. Nous nous sommes rapidement liés
d’amitié et parlions sans cesse de nos
expériences respectives. C'est ce méde-
cin, le docteur Grandjean, qui réalisa
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I’'une des premieres études scientifiques
en Suisse sur cette maladie.

Le Madopar et ses dérivés n‘ont pas eu
d’effets positifs a long terme, ni sur moi,
ni sur le docteur Grandjean. J'ai bien
réagi aux agonistes dopaminergiques,
dont le plus connu le Sifrol, pendant un
an, puis son effet s’est amenuisé sensi-
blement. Un deuxiéme essai avec des
agonistes dopaminergiques une année
plus tard, y compris les patchs Neu-
pro, s’est avéré efficace pendant trois-
quatre mois. Mais maintenant le Sifrol
provoque chez moi I’effet contraire: les
troubles s'aggravent. En plus, le pro-
bléme redouté de la somnolence au vo-
lant est survenu.

Ainsi, chaque corps réagit différem-
ment aux médicaments. C'est pour-
quoi je devais prendre régulierement
I’analgésique Codicontin, un agent des
produits opiacés. Malheureusement, il
n’existe guére de médicaments sans ef-
fets secondaires. Codicontin provoque
une paralysie du péristaltisme intesti-
nal, en d’autres termes, la constipation.
J'y remédie avec du Metamucil, des
graines de lin et du Benefibre.

Lorsqu’en 1993, madame Marta Hofer
a repris la présidence de notre groupe
d’entraide, les connaissances sur le RLS
étaient encore modestes. Dans le bulle-
tin «Entre nous 2/2014, 30 ans Groupe
suisse d’entraide», monsieur Herbert
Dietrich a parfaitement décrit I'évolu-
tion de cette organisation.

J’ai eu la chance de pouvoir participer a
I"'une des premiéres rencontres a Zurich,
présidée par madame Hofer. Gréces aux
rares publications de I'époque, nous
savions qu'il existe deux types patho-
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logiques différents. Le premier est plus
ou moins inné. Il est qualifié d’idiopa-
thique avec prédisposition génétique,
sans maladie sous-jacente déclen-
cheuse. Le deuxiéme type, appelé RLS
secondaire ou RLS symptomatique, est
la conséquence de nombreuses mala-
dies sous-jacentes comme par ex. l'uré-
mie, I'anémie ferriprive, les valeurs de
ferritine basses et les maladies neuro-
logiques. Les grossesses peuvent égale-
ment constituer un facteur déclencheur.

Entre-temps, Le Prof. Dr Mathis a beau-
coup écrit a ce sujet, que ce soit lors de
ses nombreux exposés ou articles dans
notre bulletin «Entre nous». Je tiens ici
a le remercier chaleureusement, aussi
au nom de toutes les personnes souf-
frant de RLS, pour son engagement dé-
VOUE.

Le martyre des années 1980-2000 était
accompagné de tentatives sans cesse
renouvelées avec les médicaments et
les méthodes les plus diverses. Chaque
rencontre des groupes d’entraide était
pour moi une lueur d'espoir. Ces réu-
nions correspondent a un véritable be-
soin, comme le démontrent les groupes
régionaux répartis dans tout le pays.

Pour nous qui vivons en Suisse orien-
tale, c’était un grand soulagement de
pouvoir compter sur monsieur Herbert
Dietrich pour l'organisation des ren-
contres a Sargans. Sous sa conduite
compétente, nous nous sentons désor-
mais unis comme une grande famille,
sans plus de secrets. Chacun contribue
a aider les autres.

Nous adressons a tous les organisateurs
nos plus sincéres remerciements. Nous
leur souhaitons dans leur activité pas

toujours simple, beaucoup de plaisir et
de satisfaction.

Dans mon cas, les troubles se sont ag-
gravés dans les années 90. J'ai donc dé-
cidé en 1999 de faire un séjour clinique
d’une semaine chez le docteur Schwan-
der a Zurzach. La qualité du sommeil et
les mouvements des jambes ont été en-
registrés par de nombreuses électrodes,
aprés absorption de différents médica-
ments. Rivotril, combiné au Codicontin
s’est avéré tres efficace.

Pendant 10 ans, j'ai donc pris 1 Ri-
votril 0,5 mg + 1 Codicontin 60 mg, a
ma grande satisfaction. Occasionnelle-
ment, un deuxieme comprimé de Codi-
contin était nécessaire. En raison des
fortes constipations mentionnées ci-
dessus, j'étais toujours a la recherche
d’un succédané du Codicontin. Le Codli-
contin a également un effet paralysant
sur le centre respiratoire. Comme j’étais
sujet a I'apnée, causant la somnolence
diurne, j'ai recu un appareil respiratoire
(CAP) en 2008.

En 2011, un collégue qui avait beau-
coup travaillé avec les toxicomanes, m’a
dit qu’il proposait des thérapies de se-
vrage avec méthadone. Il s’agit égale-
ment d’une substance faiblement opia-
cée comme le Codicontin mais qui ne
provoque pas l'obstruction intestinale
(constipation). Aprés quelques tests
préalables, je prends depuis 4 ans un
comprimé Rivotril 0,5 mg et 2 compri-
més de méthadone 5 mg (1 comprimé
Rivotril et 1 comprimé de méthadone a
environ 21h00 le 2e comprimé de mé-
thadone a environ 1h00). Jusqu’a pré-
sent, ce dosage me convient.
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En conclusion, encore quelques re-
marques et expériences:

Comme je I'ai déja écrit dans le titre, le
RLS est une maladie aux 100 facettes.
Chaque participant qui décrit ses
troubles a un autre type d'expression
ou d’autres antécédents médicaux.

Selon l'individu et le degré de gravité
de la maladie, les mesures locales les
plus simples peuvent déja étre d’une
grande aide pour certains patients alors
que d’autres ont besoin d’un traitement
médicamenteux. Certaines substances,
efficaces chez les uns, peuvent étre
nocives chez les autres. A cet égard, il
faut toujours se demander si d’autres
maladies sont présentes qui nécessitent
des thérapies spécifiques. Malheureuse-
ment, I'état psychique d’une personne
est trop souvent négligé.

Il'y a deux ou trois ans, un article a paru
dans un magazine spécialisé allemand
selon lequel des résultats probants
avaient été obtenus dans le traitement
du RLS avec un agoniste dopaminer-
gique végétal, tiré des fruits VAC. J'ai
pris cette substance pendant environ
cinqg semaines, malheureusement sans
succes.

En 2012, j'ai eu une mauvaise surprise
lors d’une intervention cardiologique.
Notre fiche d’informations qui con-
-tient des renseignements trés utiles
pour tout séjour hospitalier, en particu-
lier pour les anesthésistes, n‘a pas été
prise en considération. J'ai recu un bé-
tabloquant — Sotalex — et j’ai passé la
moitié de la nuit debout a cété du lit.
Assurez-vous donc, avant toute inter-
vention, que cette fiche d’informations,
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rédigée par le Prof. Dr Mathis, a vrai-
ment été lue avec attention.

Je tiens aussi a partager encore une aut-
re de mes expériences qui pourrait étre
utile a certains. Il y a trois ans, je me
suis cassé le milieu du pied en chutant.
Comme la fracture était nette, sans dé-
placement des os, on m’a pourvu d’une
simple attelle que je pouvais enlever
la nuit. On m’a également prescrit du
Fraxiparine contre les thromboses. Mal-
heureusement, ce médicament est cont-

re-indiqué chez les patients souffrant
de RLS. Mes troubles se sont aggravés
de telle maniére qu’aprés deux nuits
d‘agitation intense, la fracture s’était
compliquée et les os déplacés. J'ai donc
rendu les ampoules restantes au méde-
cin en lui expliquant le probléme.

J'espére avoir pu aider de nombreuses
personnes souffrant du RLS a suppor-
ter leur maladie en évoquant ainsi mon
parcours et mes expériences.

Avec mes meilleures salutations L.A.

Meine Erfahrungen mit dem

Restless Legs Syndrom

Meine ersten Erinnerungen an das Rest-
less Legs Syndrom gehen zurlick auf das
Alter von ca. 12 Jahren.

Dann, im Jugendalter, schreckliche
Nachte. Um mich zu beruhigen, rann-
te ich Treppen hinauf und hinunter, ich
burstete meine Beine, manchmal schlug
ich mit der Faust auf die Schenkel bis
diese voller BlutergUsse waren.

RLS hat mich nicht mehr losgelassen,
mit Ausnahme einiger kurzen Perioden
im Alter zwischen 18 und 22 Jahren.

Mit 30 Jahren habe ich aufgehort zu
rauchen, in der Hoffnung, meine Be-
schwerden wurden ebenfalls aufhoren.
Ich habe keine Anderung festgestellt,
auch nicht nach dem Verzicht auf Kaf-
fee oder Schokolade.

Erst mit 35 Jahren wusste ich woran ich
litt und suchte zum ersten Mal einen
Neurologen auf.
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Ich begann mit Rivotril — spektakular!
Von einem Tag auf den anderen konnte
ich schlafen! Aber ich ertrug das Medi-
kament schlecht und die Wirkung liess
rasch nach.

Danach, mit Madopar, dasselbe Szena-
rio.

Mit 36, erste Schwangerschaft plus 3
Monate stillen ohne Medikament. Ich
schlief durchschnittlich zwischen 20 Mi-
nuten und 2 Stunden pro Tag.

Nach diesen schrecklichen Monaten
nahm ich wieder Madopar. Um we-
nigstens wieder schlafen zu koénnen,
ertrug ich die Nebenwirkungen (Schlaf-
rigkeit, Verwirrtheit, Mudigkeit).

Mit 40 Jahren, zweite Schwangerschaft,
ebenso hart wie die erste. Ich war so
erschopft, dass man mir meine Tochter
bringen und in die Arme legen musste

zum Stillen, wahrenddessen ich RLS-Be-
schwerden in den Armen hatte — zum
Verzweifeln.

Ich habe in der Folge mit Sifrol begon-
nen und musste schon nach einigen
Monaten auf 1 mg taglich steigern,
dann sogar auf 1,5 mg.

Waéhrend 17 Jahren nahm ich taglich 1,5
mg, manchmal versuchte ich die Dosis
zu reduzieren (ohne Erfolg). Ich kann-
te das Risiko von Nebenwirkungen (ich
habe den Beipackzettel gelesen), aber
ich wollte mich nicht zu stark beunru-
higen lassen, schlafen kénnen hatte
Vorrang. Ich dachte nicht langfristig.

Entwicklung zwischen 40 und
57 Jahren.

4+ Wahrend den ersten 3 bis 4 Jahren
nahm ich Sifrol 0,5 mg gegen Mittag
und 1 mg gegen 19:00 Uhr. Es war nicht
zufriedenstellend, ich hatte nach der
Einnahme am Mittag und am Abend
jeweils einen Mudigkeitsschub. Wenn
ich meine Abenddosis vergessen hatte,
musste ich jeweils aufstehen, um meine
Tablette zu nehmen und dann mindes-
tens 2 Stunden warten, bevor ich wie-
der schlafen konnte.

4+ Nach ca. 4 Jahren nahm ich 0,5 mg
um 19:00 Uhr und 1 mg vor dem Schla-
fengehen. Es war besser, ich konnte
normal leben und arbeiten (Musik),
abends proben ohne Probleme. Bald
aber verspurte ich wieder eine Ver-
schlimmerung. Ich konnte weder eine
Siesta machen noch langere Zeit sitzen
bleiben; ich wurde nach und nach hy-
peraktiv.

4 Ich versuchte regelmassig, die Dosis
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fur einige Tage zu verringern, aber es
war unméglich zu ertragen!

4+ Nach ungefahr 10 Jahren kannte ich
mich selbst nicht mehr! Es herrschte ein
Durcheinander, ich ging nicht mehr zu
Bett, ich verbrachte meine Nachte im
Internet. Ubermaéssige Libido, schlech-
te Verwaltung meiner Arbeit, immer
unpulnktlich. Einzig die Kreativitat bei
der Musik, beim Zeichnen und Schrei-
ben funktionierte noch richtig. Damals
dachte ich nicht, dies alles kdénnten
Nebenwirkungen von Sifrol sein, wie
auch die spektakuldare Abnahme mei-
ner Sehkraft und die standige Reizung
im Hals, vor allem nachts.

4 Nach und nach (nach etwa 15 Jahren
mit dieser Therapie) genlgte die Do-
sis von 1 mg nicht mehr fur eine ruhi-
ge Nacht. Ich beschloss, die ganze Dosis
von 1,5 mg auf einmal vor dem Schla-
fengehen einzunehmen. Gleichzeitig
opferte ich damit die ruhigen Momente
im Laufe des Tages wie die Siesta, sowie
lange Reisen, Kino usw.

4+ Ich hatte beinahe Angst vor mir sel-
ber. Ich hatte das unangenehme Ge-
fuhl, nicht mehr ich selbst zu sein, mei-
ne Ausschweifungen aller Art nicht
mehr kontrollieren zu kénnen.

4+ Seit 3 Jahren (2011) schlief ich nur
noch 3 bis 4 Stunden pro Nacht und ich
reihte schlaflose Nachte aneinander. Ich
fahlte eigentlich keine grosse Mudig-
keit tagstber, aber mein Organismus
war erschopft. Vier mal in einem Jahr
habe ich eine Rippe gebrochen, eben-
falls drei Zehen, und mein Rucken fuhl-
te sich an wie war eine Kette von Arth-
rose usw.
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4 Seit 2011 verhinderte das RLS, dass
ich abends ruhig fernsehen oder lesen
konnte, dagegen waren die wenigen
Stunden im Bett im Allgemeinen ruhig.

Als ich mein zwanghaftes Verhalten
nicht mehr ertrug (Erndhrung, Haus-
halt, Basteln, Gartenarbeit), ebenso
meine Unfahigkeit, meine Korrespon-
denz, meine Zahlungen zu erledigen,
sowie das Herzklopfen jede Nacht, die
verstopften Bronchien usw., halbierte
ich meine Dosis (0,75 mg) wahrend ei-
nes Monats und stoppte meine Be-
handlung mit Sifrol am 28. Novem-
ber 2014 vollstandig.

Eine Woche spater musste ich notfall-
massig zum Arzt wegen eines begin-
nenden Lungenemphysems. Inhalatio-
nen mit Cortison wollte ich nicht langer
als 3 Tage, ich hatte Angst, das alles
kénne mein RLS verschlimmern. Gluck-
licherweise hat sich mein Zustand rasch
verbessert, gleichermassen der Herz-
rhythmus wie die Lunge.

Bilanz 80 Tage nach dem Abset-
zen von Sifrol

Positive Punkte:

4+ Ich habe das Gefuihl einer Wieder-
geburt, mental und emotional. Ich
habe sehr rasch mein ,ich” wiederge-
funden.

4 Ich habe kein Herzklopfen mehr, und
ich atme deutlich besser.

4+ Ich habe mich wieder unter Kontrol-
le und bin sehr hellsichtig. Auch meine
Kreativitat ist lebhaft.

4 Ich kontrolliere meinen Hang zu Hy-
peraktivitat wesentlich besser; ich gehe
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wieder zu vernlinftigeren Zeiten schla-
fen.

4 Ich kann mich ebenso gut mit mei-
nem ,linken Hirn” wie mit meinem
.rechten Hirn” verbinden und auch mit
beiden parallel.

4+ Mein Verhalten ist wesentlich weni-
ger zwanghaft, ich kann anhalten, Sor-
ge tragen zu mir, mir eine Pause erlau-
ben und kann sogar eine Stunde gar
nichts tun!

4 Ich kann fernsehen oder ins Kino ge-
hen ohne zu stark durch das RLS gestort
zu sein.

Negative Punkte:

4+ Das Syndrom ist immer noch da,
besonders wenn ich mich entspan-
ne. Manchmal schlafe ich (selten), aber
ich weiss nie, ob ich die ganze Nacht im
Bett bleiben kann.

4 Im Bett sind meine Krisen heftiger als
vorher, ich habe schreckliche Verkramp-
fungen und Erschitterungen im gan-
zen Kérper.

4+ Solange ich wach bin geht alles ziem-
lich gut, aber sobald ich mich entspan-
ne kommt eine RLS-Krise.

4 Ich beginne mich zu dngstigen, wenn
die Nacht naht, fuhle mich nicht mehr
sicher, und furchte mich vor dem Mo-
ment, schlafen zu gehen.

4+ Traumatisiert durch die vom Restless
Legs verpfuschten Nachte habe ich an-
gefangen, das Schlafzimmer zu hassen.

4 Ich traue mich nicht mehr, Projekte zu
machen, nicht mehr auswarts zu schla-
fen oder gar in die Ferien zu gehen.

4 Ich bin moralisch am Ende meiner
Kraft, vor allem am Morgen und am
Abend (aber es gentigt einmal eine
gute Nacht, und meine Moral und mei-
ne Widerstandskraft fur die nachsten
Tage ist wieder hergestellt).

4 Meine physische Widerstandsfahig-
keit hat deutlich abgenommen.

Was ich tun kann, um mir das Le-
ben zu erleichtern:

4 Ich nehme ein Bad, ich pflege mich,
ich esse gut, ich vermeide Gluten,
Weisswein, reifen Kase.

4 Ich treibe massig Sport, mache nicht
zu lange Fussmarsche.

4 Ich konzentriere mich auf die positi-
ven Aspekte meines Lebens.

4+ Ich mache mir keine Sorgen, wenn
ich von einer Abendveranstaltung oder
einem Konzert sehr spat heimkomme,
ich zahle meine Schlafstunden nicht, ich
lebe jeden Moment wie er gerade ist,
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ich geniesse jeden Augenblick ohne das
Syndrom.

Die getesteten Alternativen:

Zehn Tage nach Absetzen von Sifrol
nahm ich ein Pulver von Mucuna Pru-
riens (enthalt L-Dopa) zusammen mit
Tribulus terrestris. Wirksam, bei min-
destens 6 Gramm pro Tag, aber nicht
lange; eine deutliche Verschlechterung
nach zwei Wochen veranlasste mich,
diese ,Behandlung” aufzugeben.

4+ Aktuell, seit zwei Wochen nehme ich
am Morgen und mittags Rhodiola ro-
sea, abends Ashwagandha und Grif-
fonia.

4+ Ich achte auf die Zufuhr von genu-
gend Eisen, verbunden mit Vitamin C
sowie Omega 3 und Vitamin D.

4 Ich habe noch nicht gentigend Ab-
stand gewonnen, um die wohltuende
Wirkung der erwahnten Pflanzen zu
bestatigen, aber mir scheint, meine Le-
bensqualitat wird besser.

E.B.

Die Beschreibung des Verlaufs un-
ter Sifrol bei dieser Patientin passt
sehr gut zu den beiden bekannten
Nebenwirkungen aller dopaminer-
ger Praparate: Die AUGMENTATION
(siehe ,Unter Uns” Nr. 2/2006) und
die Suchtentwicklung (siehe ,Unter
Uns” Nr. 2/2008)

Die einzige Losung ist tatsachlich
das Absetzen aller dopaminerger
Medikamente. Viele Patienten er-

Kommentar von Prof.Dr.J. Mathis, Arztlicher Beirat SRLS

tragen aber den Zustand ohne me-
dikamentoése Hilfe nicht und benéti-
gen ein Ersatzmedikament aus einer
ganz anderen Klasse wie z.B. Lyrica,
Neurontin, Codicontin oder sogar
Opiate. Dieser Wechsel ist in vielen
Fallen ein schwieriges Unterfangen
und kann nur dann klappen, wenn
zwischen dem Patienten und dem
behandelnden Arzt ein vertrauens-
volles Verhaltnis aufgebaut wurde.
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Regionalgruppen / Groupes régionaux

Gruppenleiterinnen und -leiter / Responsables des groupes

Aarau vakant

Basel Valerie Infanti Neubilntenweg 15, 4147 Aesch
061 7513172
v.saladin@hotmail.com

Bern Madeleine Schar Stapfenstrasse 45, 3018 Bern

031992 41 47
schaerm@swissonline.ch

Berner Oberland

Urs Kohler

Weekendweg 6g, 3646 Einigen
0333352593
kohler-gruen@hispeed.ch

Biel-Bienne

Elisabeth Widmer

Mattenweg 22, 4912 Aarwangen
062 922 71 08, wielot@bluewin.ch

Langenthal

Elisabeth Widmer

Mattenweg 22, 4912 Aarwangen
062 922 71 08, wielot@bluewin.ch

Oberwallis

Gabriel Rittiner

Kapuzinerstrasse 35, 3902 Glis
027 923 44 14, 079 595 50 59
gabriel.rittiner@hotmail.com

Romandie

Elisabeth Barbey

Chemin du Grand Roe 13,
1965 Saviese, 027 395 34 90
e.barbey@bluewin.ch

Sargans

Herbert Dietrich

Feldweg 20, 7324 Vilters
081723 17 64
dietrich.h@bluewin.ch

St.Gallen

Rébi Mahr

Ratihofstrasse 2, 9052 Niederteufen
071222 4177,078 825 3470
maehr@ritualis.ch

Winterthur

Hanna a Porta

Wangistrasse 32, 8355 Aadorf
052 365 23 74, hannaap@bluewin.ch

Zug

Rosmarie Bachmann

Metallstrasse 12, 6300 Zug
04171106 61,
roba@datazug.ch

ZUrich
Asylstrasse

Heidi Burkli

Buhlwies 7, 8353 Elgg
052 366 16 00
heidi.buerkli@bluewin.ch

Zurich

Attenhoferstrasse

Tiziana Perini, Dr. phil.

Psychotherapeutisches Zentrum
der Uni Zurich, Attenhoferstrasse 9
8032 Zirich, 044 634 52 75
t.perini@psychologie.uzh.ch
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Wichtige Adressen / Adresses importantes

Prasidentin Présidente

Heidi Burkli
Buhlwies 7, 8353 Elgg
052 366 16 00, heidi.buerkli@bluewin.ch

Arztlicher Beirat  Conseiller médical

Prof. Dr. Johannes Mathis

Neurologische Klinik, Inselspital, 3010 Bern
031632 30 54
johannes.mathis@belponline.ch

Vizeprasidentin  Vice-présidente

Rosmarie Bachmann
Metallstrasse 12, 6300 Zug
04171106 61, roba@datazug.ch

Sekretariat Secrétariat Anita Erni
Telefonische Informations Morgentalstrasse 40, 8355 Aadorf
Auskiinfte téléphoniques 052 376 23 85, anita-erni@bluewin.ch
Versand Expédition Helena Siegrist

Weekendweg 2, 3646 Einigen

079 786 45 51, hw.siegrist@bluewin.ch
Kassier Caissier Markus StUbner
Mitgliederregister Registre des Larchenweg 2, 2553 Safnern

membres 032 355 29 79, auskunft@restless-legs.ch

Vertreterin der Représentante Elisabeth Barbey
franzdsischen de la Chemin du Grand Roe 13, 1965 Saviése

Schweiz Suisse romande

027 395 34 90, e.barbey@bluewin.ch

«Unter uns» «Entre nous»

Walter Burkli

Redaktion Rédaction Buhlwies 7, 8353 Elgg

052 366 16 00, walter.buerkli@bluewin.ch
Layout Maquette Kurt Zwahlen

Stampflistrasse 10, 3052 Zollikofen

031911 51 68, zwahlen.mk@outlook.de
Web-Seite Site Internet www.restless-legs.ch

Unsere Selbsthilfegruppe und damit

auch der Druck dieser Broschiire wurde

unterstttzt durch die Firma
UCB Pharma

Notre association, entre autre pour
I'impression de notre bulletin, a béné-
ficié du soutien de la firme

UCB Pharma.
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