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Montserrat, Teresa y Carmen, protagonistas de esta obra, quienes con sus
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Introduccion

Cuando por vez primera es mencionado el nombre de Sindrome de Piernas
Inquietas, la primera reaccion, sin duda, es una sonrisa. La primera asociacion que
se le suele atribuir es al habitual hdbito nervioso que una persona sentada puede
manifestar levantando y bajando ritmicamente su taldn y su rodilla, pivotando
dicho movimiento sobre los dedos del pie. También suele asociarse a aquellos
casos en que los nervios o una situacion de estrés extremo le impiden al sujeto
estar sentado o tumbado durante mucho tiempo, y opta por andar de un sitio
para ofro para intentar calmarse. A veces, también puede asociarse a aquellas
personas que andan a torpes pasitos muy cortos y rdpidos, en los que el cuerpo
no se halla completamente erguido, desafiando las leyes de la fisica para
mantener el equilibrio.

Este sindrome o enfermedad no es nuevo, ya que fue documentado por vez
primera en 1685 por el ilustre doctor Thomas Willis, pionero en neuroanatomia. Este
doctor hizo una breve mencién sobre algunos de sus sinfomas y sus efectos, sin
una catalogacion o investigacion profunda.

No fue hasta el ano 1944 cuando el neurdlogo noruego Karl Axel Ekbom catalogd
y realizd una profunda investigacion y descripcion sobre esta enfermedad, a la
que denomind como el sindrome de Ekbom, y que por sus caracteristicas se
conoce comunmente como Sindrome de Piernas Inquietas, o SPI.

Esta enfermedad ha sido -y sigue siendo- una gran desconocida, a pesar de que
podria padecerla en la actualidad hasta el 10% de la poblacién (una de cada
nueve personas). Sus sinfomas suelen confundirse con los de ofras enfermedades,
por lo que los diagndsticos suelen ser errdticos y fraer de cabeza tanto a médicos
como a pacientes. Como indica Jorge, uno de los partficipantes de esta obra:

“(El SPI) Es una enfermedad desconocida e incomprendida. La gente no te toma en serio; no te
entiende, ya que la explicacién de lo que te pasa es dificil de concretar y, para colmo, el nombre
que se le ha puesto a nuestra enfermedad -Sindrome de las Piernas Inquietas-, a la gente le resulta
jocoso. Hasta hace relativamente poco, la mayor parte de los médicos desconocia su existencia.
Incluso hubo un médico -un buen amigo mio-, que cuando me preguntd qué tenia y le dije que el
SPI, se empezo a reir, preguntando ““;qué es eso, el baile del Sambito?””.

Tengo esperanzas en que esta obra ayude a entender una enfermedad auln

ignorada, y que sin embargo deteriora por completo la calidad de vida de quien

la padece. La informacidn es el primer paso para entender y combatir su fatal

legado. El resto dependerd del interés y de las investigaciones de nuestros
médicos.

Rafael Hernampérez Martin

http://rafinguer.spaces.live.com

http://rafinguer.blogspot.com
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Quiero agradecer a Rafael Hernampeérez su gesto desinteresado al escribir algo
que yo nunca hubiera sido capaz de hacer. El supo plasmar todo el concepto del
SPI en este libro, para que su informacion fuera facil de leer y de comprender.
Supo hilar mis ideas y pasarlas al papel. Gracias, amigo mio.

Este libro era mi ilusion desde que con 20 anos me bauticé en esta enfermedad, la
cual, poco a poco, fue creciendo hasta convertirse en un SPI muy severo. Tuve
que sufrirlo sin ninguna clase de ayuda hasta los 42 anos. AQui aparecidé mi
salvador y el de otras muchas personas que lo padecen: el neurdlogo Diego
Garcia-Borreguero, quien dedica su vida exclusivamente al estudio del SPI,
primero en la Fundacion Jiménez Diaz, y luego en el Instituto de Investigaciones
del Sueno, en Madrid. A él le debo mi resurreccion, la recuperacion de una
calidad de vida que el SPIl me habia arrebatado, y con ella toda esperanza de
vivirla.

Por ello me sentiria muy satisfecha si este liboro ayuda a alguien a reconocer la
enfermedad, pues sé por experiencia que no es facil que el médico nos entienda,
ni que el enfermo pueda explicarlo bien. Espero que los comentarios que se
adjuntan en el libro esclarezcan en lo posible los sinfomas y abran una luz en la
mente del paciente.

Recomendaria no rechazar el tratamiento, pues aunque sea fuerte nos devuelve
a la vida. 3Creéis que hay algo mds importante que eso¢ Creo que no. Llevo 13
anos de tratamiento y me encuentro muy bien. Tengo crisis de SPI de vez en
cuando, pero no seria capaz de plantearme la vida sin mis pastillas, y no porque
esté enganchada -ni mucho menos, pues esto no sucede-, pero volver a lo que
vivia antes seria peor que la muerte.

Quisiera contaros una anécdota para que no tengdis ningun problema en tomar
la medicacién. Hace unos tres anos me mordidé una vibora. Su picadura, segun los
médicos, era mortal. Tras cuatro dias en la UCI el médico me dijo que una de las
cosas que me habia salvado era que tenia el cuerpo limpio de medicamentos. A
mi me dio la risa, y le dije lo que estaba tomando desde hace anos. Su respuesta
me dejo asombrada: “el cuerpo hizo suya esa sustancia y la sangre circula
totalmente limpia”. Os aseguro que me quedé sin saber qué decir. Asi que ya
sabéis: tomad el tratamiento sin problemas.

Mi agradecimiento a todos mis amigos de batallas, quienes aportaron su granito
de arena y que, al igual que yo, estdn encantados con que este libro llegue a
cumplir nuestras expectativas de informacién. Gracias a Montse, Carmen, Jorge,
Francesc, Ana, Mayte, Teresa, Carlos y Maria José.

Gracias también al Dr. Diego Garcia-Borreguero, al Dr. JesUs Paniagua Soto, al Dr.

Eduard Estivill y al Dr. Garcia Albares, por su aportacion a esta obra como
especialistas en SPI.
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Y como no, gracias a mi familia por la comprensibn que siempre han tenido
conmigo, sobre todo a mi marido que en todo momento estuvo apoydndome y
ayuddndome a encontrar soluciones que pudieran amortiguar un pPoco mis
momentos dificiles que eran muchos, gracias Moncho.

Por Ultimo, recordaros que existe una asociacion de enfermos de SPI llamada
AESPI (Asociacion Espanola de Sindrome de Piernas Inquietas), la cual nos
apoyard a todos en lo que necesitemos: informacidén sobre la enfermedad, sobre
especialistas en toda Espana vy, sobre todo, apoyo humano y ayuda para poder
comenzar una vida nueva abierta a la esperanza. Podéis poneros en contacto
con esta asociaciéon a través de su pdgina web: http://www.aespi.net

Esperanza Lopez Maquieira
Email: esmaquieira@hotmail.com
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sCual es el sueno de los que estdn despiertosé La esperanza.
Carlomagno

¢, Qué es el Sindrome de Piernas Inquietas?

Por Rafael Hernampérez Martin

Definicion de SPI

El sindrome de piernas inquietas (SPI) es un trastorno de origen neuroldgico, que
afecta a la salud y a la calidad de vida de quien lo padece, debido a la
irresistible necesidad de levantarse y mover las piernas para mitigar las molestias
que produce, de ahi su nombre. Este sindrome también es conocido como
acromelalgia o sindrome de Ekbom, nombre dado por el neurdlogo Karl Ekbom,
quien estudid en serio sus sinfomas, lo calificé de enfermedad y desarrollé el
primer cuadro clinico.

Sintomas

Los sinfomas mas definitorios son unas sensaciones molestas y desagradables en el
interior de las extremidades, principalmente en las piernas. Este tipo de
sensaciones pueden ser. hormigueo, escozor, picor, pinchazos, calambres,
quemazodn, calor, dolor, nerviosismo, desasosiego, insectos trepando por el interior
de la extremidad, burbujeo, etc. Cuando estas sensaciones se producen,
aparece un impulso incontrolable de frotarse las extremidades, o bien levantarse,
mover o frotar la extremidad, y/o caminar, con el fin de mitigar o aliviar estas
molestias de forma total o parcial. Estas sensaciones son conocidas como
parestesias, en caso de ser desagradables, o disestesias, en el caso de ser
irritantes o dolorosas. A la necesidad incontrolable de mover las extremidades se
la conoce como acatisia.

Estos sinftomas se manifiestan durante estados de reposo o inactividad, siendo
especialmente molestos al final de la tarde o durante la noche (ocasionando
desvelos), y fambién en situaciones cotidianas, sociales o de ocio, generalmente
al sentarse (cine, comidas, durante vigjes mds o menos prolongados, etc.). Una
jornada normal suele ser tranquila durante el dia, pero al terminar la tarde, y/o
durante la noche, suele empeorar.

En la mayor parte de los casos también se producen movimientos incontrolados y
periddicos, como sacudidas en intervalos de 20 a 30 segundos, durante el sueno,
lo que produce interrupciones continuas del sueno. A veces, estos movimientos se
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producen también durante la vigilia. Se estima que mas del 80% de las personas
afectadas por SPI sufren de estos movimientos involuntarios, que se denominan
sindrome de movimientos periddicos de las piernas (SMPP). El SMPP es ofro tipo de
trastorno de causa desconocida, que pueden sufrir personas que no estén
afectadas por SPI.

Afectados

EL SPI afecta a, aproximadamente, un 7-10% de la poblacion entre 18 y 65 anos,
tanto a hombres como a mujeres (éstas en un porcentaje ligeramente mayor). La
edad en que mds frecuentemente aparece es a partir de los 40 anos. Entre los
mayores de 65 anos puede llegar al 15-20% de los afectados. Los ninos fambién
pueden estar afectados, normalmente por un factor hereditario, produciéndose
una hiperactividad debido a que no pueden estar sentados tranquilamente, o
tienen dolores aparentemente achacables al crecimiento.

Existe una predisposicion genética, ya que el SPI puede fransmitirse de una
generacion a ofra en un 65% de los casos. Recientes investigaciones han
conseguido identificar el gen responsable del SPI.

Entre mujeres se estima que un 15-20% son afectadas durante el embarazo
debido a la alteracién de los niveles de hierro y ferritina. Normalmente, después
del parto, los efectos del SPI suelen desaparecer, pero hay casos de continuidad,
lo que estadisticamente demuestra una relacion entre el nUmero de embarazos y
la posibilidad de padecer SPI cronico.

Causas

El SPI es aun un desconocido, y aun queda mucho por investigar para alcanzar un
conocimiento mds profundo y fehaciente. Las Ultimas investigaciones tantean la
posibilidad de un trastorno en el sistema dopaminérgico (funcionamiento de la
dopamina) como causa principal del SPl. La dopamina es una sustancia
inherente al sistema nervioso, encargada de la regulacion del movimiento, y esta
sustancia depende intrinsecamente de los niveles de hierro y del déficit de los
depdsitos (niveles de ferritina), para su correcto funcionamiento.

El factor genético o hereditario influye directamente en un 50% aproximadamente
(SPI primario o familiar). El 66% de los pacientes de SPI poseen al menos un familiar
directo en primer grado (hermano, padre o hijo). Tener un familiar de primer
grado con SPI, el riesgo de desarrollar la enfermedad es de 1,5 a 2 veces superior.

Hay ofras situaciones médicas que pueden explicar la aparicion de sinfomas del
SPI, como un embarazo (20% al final del embarazo, pero suele desaparecer tras el
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parto), una anemia ferropénica (30-40%), una insuficiencia renal (sobre un 50% en
personas con hemodidlisis), una artritis reumatoide, un Parkinson, una diabetes,
una neuropatia periférica o una polineuropatia, entre otras. Cuando el SPI es
resultfado de un empeoramiento a consecuencia de ofra enfermedad
subyacente, se denomina SPI secundario.

Estudios recientes han detectado que algunos casos podrian estar provocados
por el exceso de café, de alcohol, de litio o de algunos tipos de antidepresivos. El
estrés también influye en el desarrollo del SPI.

Los casos de SPI donde no hay un factor genético, ni una enfermedad asociada
subyacente, se denomina SPI idiopdtico.

Efectos

El SPI ocasiona trastornos de tipo fisico, psicoldgico y social.

Los efectos fisicos mds comunes son:

e Dificultades para iniciar y/o mantener el sueno.

e Insomnio, alteracion del sueno. Somnolencia durante el dia.

e Cansancio, agotamiento, fatiga.

e Memoria deteriorada.

e Dolores de cabeza matutinos.

e Alteraciéon de la capacidad de concentracion.

e Confracturas musculares de la zona afectada. En los casos en los que el SPI
afecta a las extremidades superiores, las partes mas perjudicadas son los
hombros, el cuello y la espalda.

o Desgaste de las articulaciones.

Los efectos psicoldgicos mds habituales son:
e Estado de dnimo decaido.
e Cambios de humor.
e Inquietud, nerviosismo, desasosiego.
e Cuadros de depresion y ansiedad.
e Sufrimiento psicolégico debido ala incomprension del resto de la sociedad.

Los efectos sociales mdas habituales son:
e Bajo rendimiento y concenfracion en el trabagjo.
e Dificil integracion en actividades normales: ir al cine, al teatro, hacer vigjes,
tomar algo, conducir, utilizar el ordenador, etc.
e Incomprension por conyuges o amigos, produciendo a veces rupturas de
matrimonio o de amistades.
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La calidad de vida de la persona que padece SPI, asi como de su entorno, es
mermada en la mayor parte de sus facetas, principalmente en su estado animico
y en sus relaciones laborales y humanas.

Evolucion del SPI

El SPI es progresivo, evolucionando lentamente a lo largo del tiempo, haciéndose
mds intenso y convirtiéndose en créonico. Comienza discretamente, con algunas
molestias esporddicas y moderadas, sin afectar mucho a las personas.
Progresivamente, las molestias se hacen mds frecuentes y se vuelven mads
infensas. Normalmente, el SPI comienza afectando Unicamente a Ias
extremidades inferiores, pero a medida que se torna mds severo termina
extendiéndose también a las extremidades superiores.

Diagndstico

Criterios de diagndstico

Los criterios principales del diagndstico son los siguientes:
e |nquietud y necesidad irresistible de mover las extremidades, acompanada
de sensaciones molestas.
e Exacerbacion de los sinftomas al final de la tarde o en la noche.
e Empeoramiento de los sintomas durante el reposo, y mejora con el
movimiento.
e Inquietud motora en las extremidades.

Pruebas clinicas

Para un diagndstico fiable de SPI es necesario realizar unas pruebas clinicas por
meédicos especializados, concretamente los neurdlogos. Las pruebas que se
realizan para diagnosticar SPI son los siguientes:

e Andlisis de sangre: alteracion en los niveles de hierro y de ferritina.

e Polisomnografia nocturna test de inmovilizacién nocturna: evaluacion de la
calidad del sueno e identificacion de movimientos periddicos en piernas y
brazos.

e Electromiografia y conduccidn nerviosa: ldentificacion y descarte de
lesiones en raices y nervios periféricos a las extremidades.
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Errores en diagnéstico

Hasta hace relativamente poco, el SPI no era un trastorno muy conocido por o
que se llevaba a diagnosticar otro tipo de patologias. Asimismo, es dificil llegar a
un diagnostico de SPI, pues suele tardar en remitirse a los neurdlogos, y cuando
llegan suelen ser ya casos avanzados y severos.

No existe un cdlculo fiable del nUmero de casos reales, pues muchos pacientes no
acuden al médico debido a que piensan que es un mal menor, que no se les va a
tratar, o que no se les va a fomar en serio.

A los afectados por SPI en la infancia (especialmente, con SPI primario), se decia
que sus molestias eran por dolores del crecimiento, o se creia que eran ninos
hiperactivos, y de ahi la dificultad que tenian para estar totalimente sentados.

La mayor parte de los médicos de atencidn primaria suelen achacar los sintomas
al nerviosismo, al estrés, a problemas de circulacion, enfermedades reumdaticas, a
calambres musculares, a las varices, a la artritis o a manifestaciones fipicas del
envejecimiento. El diagndstico hace derivar el caso, errdneamente, al
reumatdlogo o al psiquiatra.

Tratamientos

Aunque aun queda mucho por investigar, ya existen algunos fratamientos
especificos para SPI, que con el tiempo irdn mejorando la calidad de vida del
paciente.
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Tratamientos no farmacoldgicos

Estos tratamientos son recomendables para atenuar los efectos de SPI sin
necesidad de medicamentos:
e Horario regular del sueno y en condiciones tranquilas y relajantes.
e FEjercicio moderado al final de la tarde. Caminar. Estirar. Yoga. Tai Chi.
Evitar el ejercicio intenso y el cansancio.
Evitar el consumo de excitantes: tabaco, refrescos, café y alcohol.
Evitar comidas pesadas o copiosas.
Disminuir el consumo de azUicar.
Tomar banos frios y calientes.
Evitar los siguientes tipos de medicamentos: antihistaminicos, sedantes que
bloquean la dopamina, ciertos antidepresivos (consultar con el médico).
e Correccion de déficit de hierro. Suplementos minerales: hierro, magnesio,
potfasio y calcio (consultar con el médico).
e Suplementos vitaminicos, especialmente la vitamina B.
e Ocuparla mente.
e Eliminar estrés.

Tratamientos farmacoldgicos

Los fratamientos mdas habituales son los siguientes:

e Agonistas dopaminérgicos: Se usan normalmente para Parkinson, pero en
dosis bajas se utilizan para el SPI. Los md&s utilizados son: pramipexol, ropirinol,
levodopa vy rotigotina. (Rotfigotina estd autorizada por la EMEA para el
tratamiento sinfomatico del Sindrome de Piernas Inquietas de moderado a
grave en adultos, pero estd pendiente de autorizacidon de comercializacion
en Espana). Estos tratamientos tienen pocos efectos secundarios (nduseas e
hipotension) y son bien folerados. Atacan a la causa del problema, pero no
curan, por lo gue son tratamientos de por vida.

e Sedantes/benzodiacepinas: Se usan en el caso de que otros tratamientos
fallen, con la precaucion de usarse de forma rutinaria. Los mds utilizados son
clonazepam y diazepam. Se pueden tomar al acostarse, junto con un
agente dopaminérgico. Pueden agravar la apnea del sueno, produciendo
sedacion diurna, problemas de memoria y caidas. El uso continuado puede
producir dependencia.

e Analgésicos y opioides: En algunos casos se recetan la codeina, el
propoxifeno, la oxicodona y la metadona. Se utilizan en pacientes con
sinfomas graves de inquietud. Sus efectos secundarios son el mareo,
nduseas, vomitos y adiccion.

e Antiepilépticos o anficonvulsionantes: Se recetan normalmente para el
tratamiento de la epilepsia y del dolor neuropdtico. Se usan también para
el SPI, especialmente si es doloroso y no responde a un tratamiento con
agentes dopaminérgicos. Los mds utilizados son: gabapentina, pregabalina
y carbamazepina.
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Test para diagnosticar SPI

El siguiente test/cuestionario le ayudard a diagnosticar, con un alto indice de
probabilidad, si padece del Sindrome de Piernas Inquietas.

s3Siente  una necesidad irresistible de mover las piernas, generalmente
acompanada o causada por sensaciones molestas y desagradables en éstas?

L1 S| 1 NO
La necesidad iresistible de moverse, o las sensaciones desagradables,
scomienzan o empeoran durante periodos de descanso o inactividad, tales
como estar fumbado o sentado?¢

L] Sl ] NO
La necesidad irresistible de moverse, o las sensaciones desagradables, zse alivian
parcial o totalmente con el movimiento, como caminar o estirarse, al menos
mientras se mantiene la actividad?2

L1 sl L1 NO

La necesidad irresistible de moverse, o las sensaciones desagradables, zson
peores por la noche que por el dia?

L1 S| 1 NO
sEstos sinftomas sdlo aparecen por la noche?

L1 Sl L1 NO

Si ha contestado afirmativamente a estas preguntas, es bastante probable que
padezca del Sindrome de Piernas Inquietas.

En este caso, consulte a su médico o consulte a su neurdlogo. Péngase en
contacto con la AESPI (Asociacion Espanola del Sindrome de Piernas Inquietas).
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La ignorancia es la noche de la mente: pero una noche sin luna y sin estrellas.
Confucio

Casos y testimonios sobre SPI

Por Rafael Hernampérez Martin

El presente capitulo no profundizard en las caracteristicas médicas del SPI, ni
tampoco abordard todos los detalles sobre esta enfermedad, sino que abordard
las experiencias de varios pacientes de SPI, que pueden coincidir con la de la
mayor parte de los pacientes que sufren esta enfermedad. Se trata de
experiencias y de casos reales en los que, por expreso deseo de sus protagonistas,
se han omitido sus apellidos y su procedencia para preservar su intfimidad.

Estos casos se presentan como si de una reunion de grupo se fratara, abordando
ciertos factores clave sobre los que influye directa o indirectamente el SPI en las
vidas de los protagonistas, y en el que cada uno de ellos aporta su propia
vivencia.

Sintomas del SPI

El nombre de Sindrome de Piernas Inquietas (SPI) puede dar lugar a
intferpretaciones como las indicadas en la infroduccion, e incluso mds. El nombre
original viene de su homodénimo en inglés Restless Legs Syndrome (RLS) o,
literalmente, Sindrome de Piernas sin Descanso. Aungue su nombre médico es la
acromelalgia o Sindrome de Ekbom, el término mds aceptado popularmente es el
de Sindrome de Piernas Inquietas, pues define directamente, sin ningun tipo de
ambigUedad, la faceta mds caracteristica de este trastorno. Pero la causa de
que las piernas del sujeto estén inquietas no se debe a un tipo de estado nervioso,
derivado de una presion o estrés, o de un estado de euforia, de incertidumbre o
de inquietud. Quien padece SPI, siente unas sensaciones muy desagradables en
suU interior, normalmente en las extremidades inferiores. Esas sensaciones son
insoportables, a veces acompanadas de convulsiones incontrolables durante
unas decenas de segundos. La forma de aplacar estas sensaciones, de modo
parcial o fotal, es moviendo la zona afectada, frotdndola o masajedndola.

Sobre este factor abre la exposicion Montserrat, de 61 anos, definiendo las
sensaciones que ella siente, recordando especialmente las primeras veces:

“Empecé a no poder dormir, sin saber el porqué. Sentia por la noche un desasosiego que atribuia a
la tensidn del trabajo del dia. Me despertaba continuamente, y mi pierna derecha me molestaba. No
era dolor. No era hormigueo. Era un algo indefinible que sélo desaparecia si me levantaba y
andaba”.
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Esperanza, de 55 anos, secunda este comentario, aportando su propia
experiencia:

“Empiezo a sentir unas cosas muy desagradables en mis piernas. Si estoy sentada necesito
levantarme y ponerme en movimiento. Es una sensacion dificil de explicar... es como si el nervio
principal de la pierna se tensara y sientes la necesidad de dar una patada para que se suelte.

Me resulta imposible dormir, pues en cuanto me relajo ya empieza esa especie de sacudidas ”.

Prosigue Maria José, de 50 anos, recordando coémo empezod su infierno particular:

“Mi infierno empezo hace cinco afios, cuando me lo diagnosticaron. Todo empez6 con un cansancio
inimaginable. Empecé a preguntar en mi entorno si no sentian nada en las piernas. Obviamente,
todos me respondian que no.

Tenia la sensacion de que, durmiendo, hacia maratones o pasaba toda la noche andando. Eso lo
decia nada mas despertarme. Nunca he sido gorda pero en esa época empecé a bajar de peso, a
perder mucho pelo, las ufias se partian, o me levantaba con toda la frente llena de heridas.”

Vuelve a tomar el turno, Jorge, de 43 anos, recordando la primera vez que le
pasd, hace ya 17 anos:

“Aquella noche de abril de 1991 empecé a tener una sensacion rarisima en mis piernas. No era
dolor: era incomodidad, era inquietud, era hormigueo, era nerviosismo. Rapidamente salté de la
cama y me puse a idear movimientos para calmar tan desagradable sensacion: dar vueltas por la
casa de forma rapida, hacer flexiones en el suelo, dar saltos, hacer abdominales, etc.”

Francesc, de 47 anos, agrega mds informaciéon a este punto, rescatando del baul
de los recuerdos la época en que empezd a padecer SPI:

“Cuando llegaba a casa y me relajaba, las piernas se movian compulsivamente sin razon aparente.
Era como una goma elastica que se va tensando y, de repente, se suelta. El latigazo era terrible”.

Los sinfomas del SPI se ven aumentados cuando van acompanados de otros
trastornos o de otras enfermedades. Uno de los episodios mds estremecedores lo
sufren las mujeres, cuando se enfrentan también a la menopausia.

Esperanza lo recuerda con desazon:

“El efecto del SPI en la menopausia creo que necesitaria al menos una mencion, pues cuando de
noche estas con sacudidas de piernas y encima, aparece un ‘sofocon’, eso ya es insuperable”.

Concluye Teresa, aportando mds detalles sobre sus consecuencias:

“Las mujeres tenemos que enfrentarnos con la menopausia (me despierto por las noches con
sudores), ya que, aunque hay tratamientos, éstos se pueden seguir solo durante un tiempo y
ademas, tienen muchos efectos secundarios”.
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Influencias del SPI en el paciente

Estos trastornos ocasionados por el SPI pueden parecer simples molestias. Mas, en
realidad, tiene una muy importante relevancia en la calidad de vida de la
persona que la padece, pues los sinfomas se manifiestan —la mayor de las veces -
cuando se estd en reposo, impidiendo el descanso y consumar el sueno y
derivando en un frastorno muy serio que afecta directamente al estado psiquico
del paciente, asi como en las relaciones del mismo en su entorno, y en sus
actividades laborales y cotidianas.

En el estado animico

La principal caracteristica del SPI es que actUa cuando el paciente se relgja, e
impide que éste pueda dormir y descansar, provocando un trastorno muy serio
del sueno. La falta de sueno incide directamente en el estado animico y psiquico
del paciente.

Acerca de este punto, inicia Montserrat el debate:

“Como resultado de la falta de descanso, tenia falta de concentracion, mal humor, agotamiento,

’

angustia...”.

Continba Teresa, de 57 anos, exponiendo su lucha interna para equiliorar su
estado psiquico:

“Intento por todos medios equilibrar la balanza, pero algunas veces no lo consigo y esto me hace
perder los nervios, estar malhumorada, irritable ademés de preocupada .

Esperanza asume el turno, comentando cédmo el SPI cambiaba su cardcter:

“Mi cardcter empezo a cambiar: contestaba mal, era mas agresiva, me molestaba todo y no podia
remediarlo”.

Prosigue Ana, de 39 anos, exponiendo coémo se siente tras esas noches de
sufrimiento:

“Llegé un momento en que lo padecia todas las noches, y no conseguia dormirme profundamente
hasta altas horas de la madrugada. Lo peor es que no era como un insomnio normal, en el que
puedes aprovechar para leer, ver la tele o lo que te apetezca a las tres de la madrugada. Lo Unico
que podia hacer era moverme, lo que suponia un desgaste fisico y mental que, por supuesto, tenia
sus efectos durante el dia: no me concentraba, estaba triste, agotada y sola”.
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Jorge concluye aportando mdas detalles:

“La falta de sueiio me provoca cansancio, dolor de ojos, dolor de cabeza, falta de memoria,
imposibilidad de concentracion, apatia, mal humor, bajo rendimiento laboral, etc. Y estos sintomas,
I6gicamente, poco a poco han ido afectando a mi vida familiar, social y laboral .

En las relaciones

Los efectos del SPI no afectan Unicamente al paciente. Directamente afectan
también a las personas que se encuentran directamente ligadas a éste:
conyuges, familia, amigos, companeros, etc.

Uno de los factores mds importantes del SPI, es la calidad de las relaciones
humanas, especialmente cuando ni el propio paciente tiene un diagndstico sobre
suU problema. Se genera una incomprension y hasta un cierto rechazo.

Comienza Mayte, de 25 anos, quien padece SPI desde que era nina. Recuerda
un episodio en su vida que pone de manifiesto los efectos del SPI en las relaciones
familiares:

“Recuerdo claramente una situacion en la que mi madre hasta se enfado por mi dolor, creyendo
que me lo inventaba.

Eran las fiestas de mi pueblo. Tendria unos siete afios. Habia estado todo el dia de aca para alla,
sin parar (soy un poco terremoto). Por la noche, mi madre decidio ir al concierto que la banda
municipal daba en la iglesia. Tenia que estar sentadita y escuchando. Me fue imposible. Empeceé a
moverme, me ponia de pie, me sentaba, estiraba las piernas... Mi madre me eché una regafina:

- Estate quieta. Has estado jugando todo el dia y no te pasaba nada. ¢ Te tiene que pasar ahora?

Aguanté alli un cuarto de hora mas. Nos fuimos a casa, y estuve castigada el dia siguiente sin salir

»”

‘para que mis piernas descansaran’”.
Por otra parte, Mayte, lamenta que sus amistades pensaran que estaba un poco
loca:

“Mucha de la gente de mi alrededor siempre ha pensado que era algo psicologico. A veces, ni
siquiera me preguntaban cOmo estaba, porque “mientras no lo piensa, no le duele””.

Carmen, de 71 anos, también padece SPI desde que era nina. A su mente
regresan dolorosos recuerdos:

“Los veranos eran terribles. Yo lloraba, porque ninguna de mis primas queria dormir conmigo
porgue daba patadas.
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Mas tarde me casé, y al principio, a mi marido hasta le hacia gracia ‘mis pataditas’. Pero fue
pasando el tiempo, y en los embarazos aquello dejo de hacerle gracia, porque yo ya no dormia, ni
le dejaba dormir a él”.

Carlos, de 54 anos, también fue un nino inquieto, y por ello fue duramente
castigado por sus profesores en numerosas ocasiones:

“Todos estos sintomas, se manifestaban en la escuela, en donde era castigado siempre por mi
habilidad para aprender y terminar las lecciones antes que los demas, y no poderme estar quieto.
En lo que a mi respecta, como inquietud de nifio, creia injusto en muchas ocasiones los duros
castigos que se me aplicaban .

Finaliza Maria José, de 50 anos, aportando su triste vivencia personal, en la que
sus amistades le abandonaron:

“Lloraba en silencio. Mi esposo me decia que no era feliz. Yo saltaba, me vestia y saliamos. Las
amistades me decian que tenia mala cara o que si estaba deprimida. Yo les contestaba que no, que
simplemente estaba muy cansada. Esto me llevo poco a poco a quedarme en casa, pues no me
atrevia a decir que estaba tan cansada, pues no trabajaba. ;Coémo decir o explicar esto? Esto llevd
a que mis amistades me dejaran de lado.”

Pero Maria José no sdlo sufrid el abandono de sus amistades, sino también el de la
persona en quien mds confiaba:

“Mi marido me dice que lucharemos pero la verdad es que para él es duro verme asi. Veo como mi
marido se va alejando de mi, cada vez mas y mas, hasta el extremo de que no lo conozco, pues
empieza a salir por las noches a alternar. Yo creo que se canso de verme en ese estado”.

En el aspecto psicolégico

Es doloroso no comprender una enfermedad que afecta de forma tan atroz. Md&s
aun lo es si los médicos no detectan qué es lo que realmente ocurre.
Lamentablemente, aun hoy, el SPI sigue siendo un gran desconocido para los
meédicos de cabecera (o0 de atencidn primaria), asi como también para los
psicologos, psiquiatras y, aunque parezca increible, fambién es desconocido
para muchos neurdlogos.

Como se ha comprobado anteriormente, el SPI afecta directamente en las
relaciones humanas. Si a esto se le suma el no poder explicar qué ocurre, se
genera un importante conflicto interno, en el que el paciente llega a pensar
muchas cosas que deterioran su autoestima, vagando a la deriva por los mares
inhospitos y tenebrosos de la locura.
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Esto lleva a un grave deterioro de la autoestima, de la autoconfianza, e incluso
genera muchas dudas sobre lo que al paciente le ocurre, y como el mundo
reacciona ante lo que le pasa. Sabe que sufre, pero no lo comprende. Menos o
comprenden aquellos que se encuentran a su alrededor. Ese pernicioso vinculo
produce situaciones de estrés emocional, y hacen sumir al sujeto en una
depresidon constante y profunda, como un remolino que lo va engullendo mads y
mas.

Abre este tema Ana, a quien el desgaste fisico y mental le hacia sentirse aislada
de todo el mundo:

“Me sentia muy sola, porque tenia algo que me parecia inconfesable .
Prosigue Carmen, quien perdio su identidad para con el resto:
“Yo seguia sufriendo, y me consideraba un bicho raro”.

El relevo lo toma Montserrat, quien en sus noches de vigilia removia su psique una
y otra vez, dudando de ella misma y minando su autoestima:

“Pensaba en las noches, y siempre con la misma pregunta: ;Qué me pasa? ¢Por qué no soy como
los demas? ¢Por qué todos dicen que no tengo nada y yo me encuentro tan mal, tan perdida, tan sin
esperanza, y sin ganas de vivir?”

A estas reflexiones se le sumaba la conducta de sus amigos, quienes asociaban
sus problemas a algo psicoldgico, cosa que le sumia aun mds en sus obscuras
cavilaciones:

“Tenia que oir a mis amigos decir: ‘si te vas a dormir con la idea de que no dormiras,
evidentemente no lo conseguirds. Reldjate, reldjate...”” .

El sufrimiento que el SPI produce desgasta mucho. Es un sufrimiento fisico y
psiquico. A veces causa reacciones extremas.

La apertura la inicia Mayte, recordando el extremo de su dolor y su impotencia:

“Asi fue pasando y pasando, llorando cuando me dolian y pegdindome puiietazos en las piernas
para que me doliera mas el purietazo que el dolor que sentia”.

ContinUa Jorge, quien expone algo que diferencia a los enfermos de SPI de las
personas normales, pues ellos ven la cama o el sofd como un suplicio, una
mAaquina de torturas o una cruz que hay que cargar toda la vida:

“He descubierto que jtengo pdnico a meterme en la cama! Para mi, mi cama es mi cuadrilatero
particular: un sitio donde me voy a pelear con mi propio cuerpo y donde lo voy a pasar mal... muy

mal .
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Toma la palabra Montserrat, quien llegd a autoculparse por todo lo que le
pasaba, creyendo volverse loca y terminando en un grave estado de depresion:

“Nadie sabia como me sentia de miserable y de desanimada, viendo que nadie me comprendia. Ya
pensaba que era mi cabeza, que no estaba bien centrada.

A los 45 afios, y por falta de descanso, fui entrando en una depresion profunda, con pérdida de peso
y de fuerzas para seguir luchando”.

Finaliza este tema Esperanza, quien sufrid un nivel extremo de estrés emocional y
de pérdida de autoestima, en el que casi termina quitdndose la vida:

“Llegué a pensar que me estaba volviendo loca. Y la verdad es que casi lo consigo. Llego un
momento en que pensé en suicidarme”.

Anecdodticamente, se ha registrado algiun caso en que un paciente de SPI ha
sufrido un accidente y se le han cercenado las piernas. A pesar de ello, los
sinfomas de SPI seguian latentes, y las sensaciones desagradables y la necesidad
de mover sus mutiladas piernas aun persistian.

En lo social

Pocas enfermedades pueden influir tanto como el SPI en las actividades sociales
del paciente, quien parece estar condenado a no salir de su casa, ni participar
en ningun evento social, ni tan siquiera al derecho mds elemental de divertirse o
entretenerse.

Comienza a exponer Mayte, de 25 anos, quien siendo tan joven lamenta no
poder hacer las mismas cosas normales que las personas de su edad:

“Podia recorrerme el pueblo andando y andando. Pero era parar para tomar algo, y siempre tenia
que irme a otro sitio. Cuando llegdbamos a ese sitio, lo mismo. Y asi otro sitio y otro... Agotaba a
mis amigas.

En el cine me muevo cien veces; a veces me duermo, no salgo mucho de marcha, y si salgo, no
aguanto como las demds personas”.
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Prosigue Maria José, recordando las incomodidades que debia sufrir para
aparentar ser normal:

“Con mis amigas, cuando ibamos al cine, yo siempre decia que a la ultima fila (como los
enamorados), y me sentaba en la esquina. Ellas me preguntaban si estaba nerviosa, y yo les
contestaba que no.

Eso hizo que aprendiera a controlar el movimiento de mis piernas para que la gente no dijera nada.

2

Si iba a una cena, nadie notaba nada, pues de cintura para arriba no me movia”.
Continda Esperanza, enumerando algunas situaciones incomodas:

“Cuando salia a cenar con amigos, al rato me tenia que levantar. En el cine, lo mismo. Y cuando
hacemos un viaje un poco largo, tenemos que parar cada poco tiempo para estirar las piernas”.

Toma el relevo Montserrat, quien tuvo que renunciar a sus actividades sociales:

“Dejé de ir al teatro, cine, conciertos, viajes largos, cenas con amigos. Todo esto era prohibido
para mi. No podia aguantar tanto rato sentada.

He renunciado a las siestas, a leer por la tarde y al café. ”.

Concluye Jorge con el estado animico que le produce realizar actividades
sociales, alas cuales termina renunciando, afectando también a sus relaciones:

“Mi vida social también se ha reducido mucho. Al estar tan cansado no te apetece hacer nada, ni
estar con nadie, ni quedar con nadie, ni hacer deporte, ni ir a ningun sitio, ni hacer nada de nada.
Los dias en los que la noche anterior he tenido esta sensacidn tan desagradable, mi productividad
baja mas del 50%".

En el trabajo

Uno de los factores mds importantes y trascendentes para el SPI es el dmbito del
trabajo, pues es el lugar donde las personas pasan la mayor parte del dia, donde
ha de relacionarse con ofras personas de forma continua, donde mds se requiere
de su concentracion y de sus habilidades, y donde se obtiene el soporte
econdmico que sustenta su vida, su familia, su ocio, etc. Para desempenar el
trabajo es muy importante tener lo mejor posible las capacidades cognitivas y
psicologicas. Sin embargo, el SPI impacta muy negativamente en este aspecto,
pues el cansancio y el estado animico del paciente repercuten muy
directamente.
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Inicia el tema Teresa, a quien el trabajo influye sobre su descanso, y su descanso
activa el SPI que, a su vez, produce los trastornos del sueno que impiden que
realice su tfrabajo:

“Cuando el dia ha sido duro en el trabajo, la tension no me deja dormir, me dan calambres y
apenas puedo conciliar el suefio. Se empiezan a producir movimientos involuntarios en las piernas
e incluso en los brazos, y me puedo pasar la noche en blanco. En algunos momentos he causado
baja laboral, debido al cansancio tan acusado que tenia.

En mi caso, la vida laboral influye muy negativamente algunas veces. Me siento incapaz de llevar
el mismo ritmo que mis compariero/as ”.

Prosigue Esperanza, quien, para mantener ocupada su mente y mantener al SPI
controlado, continuaba con su trabajo en las largas horas de insomnio:

“Empecé a no ser capaz de dejar el trabajo en la oficina, si no que lo llevaba a casa, e incluso a
cama”.

Continba Montserrat, a quien el descanso le pasaba factura en el trabajo:

“La tortura seguia, pensando en las noches sin descanso, trabajando al dia siguiente, intentando
rendir al maximo y sin ninguna esperanza de descanso, con una angustia insostenible ”.

Finaliza este tema Jorge, detallando como el trabagjo influye en su vida, y como
las relaciones profesionales entre companeros se ven mermadas:

“En el trabajo es donde peor se pasa, porque es donde mayor grado de incomprension hay. ;Como
le explico yo a mis compafieros de trabajo que tengo que aplazar una reunién porque no he
ormido bien? ¢O que hoy no me molesten porgue estoy muy cansado porque no he dormido bien?
d do bien? (O h lest t d he d do bien?
¢O que no me entero de lo que me estan diciendo porque no me puedo concentrar, porque no he
dormido bien? ¢O que hoy no me hablen porque no estoy de humor? ¢O que no me acuerdo de lo
que me han dicho porque ando todo el dia medio sonambulo, que se me cae la cabeza encima de los
papeles?

El cansancio y el agotamiento hacen que cada dia aportes menos valor afiadido a los que te
rodean, y que cuenten contigo para menos cosas, ya sea social o profesionalmente.

El rendimiento laboral baja de una forma espectacular y necesitas muchas mas horas que una
persona en condiciones normales para desarrollar tu trabajo (actualmente estoy entrando a
trabajar a las 07.30 de la mafiana y nunca salgo antes de las 20.00, cuando en condiciones
normales el trabajo se podria haber realizado en casi la mitad de tiempo)”.
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Factores del SPI

El SPI es una enfermedad en la que se habla mds de factores que de causas.
Cuando se analizan mds y mds casos, se van descubriendo ciertos pardmetros
que forman patrones, los cuales permiten determinar que un porcentaje elevado
de enfermos de SPI comportan ciertos factores.

Un factor muy importante del SPI es el genético, especialmente el heredado en
primer nivel o grado. Enfre los protagonistas de este texto, hay varios factores
hereditarios. Por ejemplo, dos de los tres hijos de Esperanza padecen SPI, aunque
en un grado leve.

La inauguracion de este tema lo realiza Teresa, quien sabe que su SPI es
hereditario:

“Estoy totalmente de acuerdo en que es una enfermedad hereditaria. Es una lastima que mi madre
no sea un poco mas joven (tiene 88 afos). No quiero decirle nada, pues es un poco hipocondriacay
seguro que se moriria del susto. Pero cada vez que la veo que no puede parar durante el dia, con
una intranquilidad que yo conozco bien (por la noche toma pastillas para dormir), me entran
remordimientos de conciencia”.

Ofro factor a tener muy en cuenta: Teresa -al igual que su madre-, padece
anemia. Si esta anemia es ferropénica, los indices de hierro, y por ende, la
dopaming, se desploman. Esta carencia de dopamina ha sido un indicio o factor
comun en la mayor parte de los casos de SPI.

“Gran parte de mi vida he padecido anemia. He estado sometida a controles periodicos, para
mantener la anemia a raya. Las causas de la misma, nunca las he averiguado. Pero hay algo
bastante curioso: mi madre también padecié una anemia muy importante, mas o menos a mi edad.
Sus valores ahora estén dentro de la normalidad, también rozando el valor mas bajo”.

Toma el relevo Ana, quien también lo heredd de su madre:

“A los 18 afios era algo esporadico, aun soportable. Yo me decia a mi misma que eran ‘nervios’.
No me atrevia a contarselo a nadie, no fueran a creer que estaba loca. Sélo lo sabia mi madre, que
también lo sufria, aunque en un grado menor ”.

Otro factor importante se encuentra en los embarazos. En este caso, las mujeres
son las Unicas propensas a sufrir SPI. Segun las estadisticas, un factor elevado de
sufrir SPI radica en el sexo, donde las mujeres tienen mds riesgo de tener SPI. Un
20% de las mujeres en estado de gestacion pueden sufrir SPI hacia la mitad del
primer embarazo. Una vez ha dado a luz, la mujer tiende a recuperar sus indices
de hierro, y el SPI tiende a desaparecer poco a poco. En ocasiones, en un
segundo embarazo, el SPI vuelve a aparecer, pero esta vez con mucha mdas
intensidad, y ya puede quedarse cronico de por vida.
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Este es el caso de Esperanza, quien expone su caso particular:

“Tengo 20 arios y estoy embarazada de mi primer hijo. Cuando llevo cuatro meses de embarazo,
empiezo a sentir unas cosas muy desagradables en mis piernas.

Después de dar a luz, apenas tenia. Fue pasando poco a poco, hasta que volvi a quedar
embarazada al afio siguiente. Eso ya fue desde el principio hasta el final. Y digo el final, porque ya
no se fue. Tuve otro hijo a los veinticuatro afios, y (el SPI) ya era una parte de mi”.

En ocasiones, el SPI ya viene predestinado desde |a ninez, pero parece no
diagnosticarse ni notarse. Se suele atribuir a ninos hiperactivos o “culos inquietos”.
A veces puede ser hereditario, pero en muchos casos, como el SPI no era tan
conocido como ahora, es posible que los ascendentes |los sufrieran sin saberlo.

A este respecto, Montserrat expone |los recuerdos de una ninez “aparentemente
normal”, y el despertar de su SPI a la edad madura:

“No puedo definir exactamente cuando empezo mi SPI. De nifia fui inquieta, rapida de
movimientos y nunca permanecia sentada mucho tiempo. De adolescente segui siendo inquieta,
aungue mi suefio era profundo y reparador. Fue hacia los 35 afios cuando empecé a no poder
dormir, sin saber el por qué”.

Prosigue Maria José, quien también recuerda una ninez de SPI:

“Recuerdo como en el colegio me castigaban de rodillas por no estarme quieta. Yo solia contestar
que no hacia nada. En casa siempre me han dicho “culo de mal asiento”, y recuerdo como mi
madre me refiia porque siempre he andado descalza”.

Continta Carlos, quien no duda en su SPI prematuro:

“Desde nifio me habian dicho que era muy nervioso e inquieto, todo lo contrario que mi hermano y
mi primo que, siendo de mi misma edad, manifestaban un comportamiento mas apaciguado y
tranquilo. Tenia una vitalidad innata que brotaba en mi, siempre corriendo a todas las partes, muy
dicharachero y muy pillo.

Quiero que este pequefio preambulo pueda, al menos, alimentar una base o idea de que puede ser
algo gque nace en nosotros desde el Gtero materno, para luego pasar desapercibido durante muchos
anos, inclinando los sintomas a los clasicos conocidos de la inquietud del nene, en comparacion
con otros mucho mas tranquilotes y satisfechos con sus biberones que no dan muestras de
anormalidad alguna”.
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Recoge el testigo Carmen, recordando los estragos del SPI en su infancia:

“Tendria yo como unos seis 0 siete afiitos, y en aquellos tiempos en los pueblos no habia
calefaccion. Nos calentabamos con un brasero. En torno a la mesa camilla, donde estaba el
brasero, nos sentabamos toda la familia. Al poco rato de estar sentada, y cuando me daba el calor,
yo empezaba a mover mis piernas y daba patadas a quien estuviese a mi lado. Mi madre me

iR

reganiaba, y me decia ‘esta nifia que no se esta quieta: es un culillo de mal asiento’”.
El relevo lo toma Mayte, quien, al igual que Carlos, nacidé con el SPI dentro:

“;Desde cuando tengo SPI? Creo que ya en el vientre de mi madre daria patadas sin poder dormir.
Sobre todo, mi mensaje es éste: tenia 0 afios y ya tenia SPI1”.

Los estudios van arrojando nuevos datos sobre el aumento de casos de SPI
derivados de ofras enfermedades, incluyendo de la enfermedad mds extendida
del Ultimo siglo: el estrés.

Sobre este asunto, Francesc puede comentar su caso:

“Debia de ser sobre el afio 2000, cuando en el trabajo nos comunicaron que habia que aumentar la
produccidn. Esto significaba tres turnos. Aceptamos, pues esto significaba un aumento econémico
importante, pero con el paso del tiempo te das cuenta que no todo es dinero: la salud también
cuenta. Empezaron a aparecer desajustes, las comidas fuera de horas provocaron una hernia de
hiato, el cansancio de la noche no se compensaba con dormir por el dia, y ademas, un fenébmeno
que no tenia explicacién: cuando llegaba a casa y me relajaba, las piernas se movian
compulsivamente sin razon aparente ”.

En algunas ocasiones, el SPI, puede llegar de repente, sin causa aparente.
Este es el caso de Jorge, quien lo recuerda bastante bien:

“Todo empezo una noche de hace unos 17 afios, cuando tenia 26 afios. Recuerdo aquella noche
como si fuera ayer, y desde entonces han pasado ya jmas de 6.200 noches! Como cada noche, a eso
de las 23.30 horas me meti en la cama, dispuesto a sumirme en un profundo y habitual suefio de 8
horas... cuando, al cabo de 15 — 20 minutos, me despierto sobresaltado. Empecé a tener una
sensacion rarisima en mis piernas, no era dolor, era incomodidad, era inquietud, era hormigueo,
era nerviosismo...”
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Evolucién del SPI

De forma implacable, el SPI evoluciona degenerativamente. Esto es, a medida
que avanza en el tiempo, el SPI se hace mds agresivo, cobra mds intensidad, se
torna crénico y ataca a otras partes del cuerpo.

Abre este punto Ana, haciendo balance sobre el agravamiento del SPI a lo largo
de su vida:

“Mi historia sobre el SPI me imagino que sera muy similar a la de otros muchos. No recuerdo
desde cuando lo padezco, porque creo que lo he acarreado toda mi vida consciente. El Gnico dato
cierto es que ha ido aumentando paulatinamente a medida que yo cumplia afios .

Esperanza prosigue, detallando cémo de intenso se tornaba el SPI:

“El SP1 empeoro6 de tal forma que era imposible tratar de sentarse en el sofa a mediodia, o tratar
de ver un poco la television por la noche. Luego me iba a la cama y empezaba el calvario: venga
sacudidas seguidas cada 5-10 segundos. Cuando veia que no podia mas me levantaba y me ponia a
hacer cualquier cosa: fregaba, planchaba, leia paseando por el salon... en fin, todo menos dormir.
A eso de las 6 de la madrugada me acostaba y conseguia dormir una hora. Luego a empezar a
trabajar .

Para agregar mas informacion, Jorge contfinda el hilo de la conversacion:

“La sensacion desagradable y la necesidad de movimiento ya no era solamente en las piernas en
general, como al principio, sino que poco a poco empece a sentir lo mismo en los brazos, las
rodillas, los tobillos, el tronco y la cara. A medida que esta situacion se iba extendiendo por
diferentes partes de mi cuerpo, también se iba extendiendo en su duracién: inicialmente empezaban
los sintomas cuando empezaba a relajarme (sobre las 21.30 horas) y poco a poco empezaron a
aparecer antes, teniéndolos en la actualidad ya desde por la mafiana, y desapareciendo de forma
ocasional durante el dia y de forma definitiva sobre las 4 de la maiiana”.

De manera similar, Montserrat, aporta su experiencia:

“Empezo a hacerse mads patente la inquietud. Ya eran las dos piernas y empezaban también los
brazos. No podia conciliar el suefio y las noches empezaron a ser un suplicio. Al cabo de 10
minutos de estar en la cama tenia que levantarme de nuevo. Solo una ducha de agua fria me
ayudaba a descansar una media hora. Y asi noche tras noche, sin descanso, paseando por casa.
Hacia las 5 de la madrugada caia rendida en la cama y podia conciliar algo el suefio. Justamente
una hora antes de que sonara el despertador. Y asi dia tras otro, sin saber qué me pasaba”.
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Vuelve a tomar la palabra Esperanza, concluyendo asi este punto y consolidando
los Ultimos testimonios acerca de la propagacion de la enfermedad en su cuerpo:

“Cuando contaba con 53 anos, la enfermedad dio un vuelco y empecé a empeorar: tenia sacudidas
a todas horas (mafana, tarde y noche). Eran muy seguidas, e incluso me daban en los brazos, en la
cabeza, en la espalda...en todo el cuerpo”.

Los primeros diagnosticos

Hoy dia sigue habiendo un gran desconocimiento acerca de esta enfermedad
enfre la mayoria de los doctores, incluso entre los neurdlogos, a quienes
corresponde su diagndstico y tratamiento por entrar dentro del dmbito de su
especialidad. Tiempo atrds, este desconocimiento era aun mayor, por lo que los
sinfomas eran (y siguen siendo) confundidos con otros, y los médicos, en la mejor
fe en su hacer, y entre sus posibilidades y conocimientos, cometian errores en sus
diagndsticos y emitian hipdtesis poco acertadas.

Comienza este asunto Montserrat, quien recuerda, amargamente, 10s primeros
diagndsticos que le atribuian a sus sinfomas:

“Mala circulacion, algun problema muscular. Visité médicos, pero no encontraban nada mal en mi.
S6lo me decian que me relajara, pero no sabian que cuanto mas te relajas mas fuerte es el SPI.

Hice peregrinacion por médicos, psiquiatras, psicologos, probé las terapias alternativas... pero
nadie me daba una solucion. Tan so6lo pastillas que conseguian que fuera ‘zombi’todo el dia, pero
sin conseguir un minuto de suefio reparador por la noche ”.

Toma la palabra Ana, aportando su experiencia ante un diagndstico erréneo:

“Llegaron ya temporadas largas en las que apenas dormia. Decidi a contarselo a mi médico de
cabecera. Llena de dudas acudi a su consulta:

-¢,Cémo se lo explico?, - pensaba para mi- ¢Como le digo lo que siento realmente? ¢ Como describo
esa sensacion imperiosa de mover mis piernas que no me deja dormir? ¢ Me entendera?

La respuesta de mi doctora fue de lo mas esclarecedora:

- Tienes un problema circulatorio que se agrava al estar tumbada, porque las vértebras presionan
tal punto (no recuerdo cual dijo) de tu sistema nervioso. Haz mucho ejercicio y tbmate estas gotas
que mejoran tu circulacion.

Me fui a casa tan contenta. jlba a dormir bien con esas dos pautas a seguir tan sencillas!

Pero no. Todo siguio igual, no hubo ningiin cambio en mis ‘piernas nerviosas’. ASi que pensé que
tenia algo muy extrafio, teniendo en cuenta que ni mi doctora sabia qué era, que s6lo mi madre y yo
sufriamos, que mi ‘telele’ seguiria conmigo para siempre y que s6lo me quedaba soportarlo
estoicamente ”.
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Continba Mayte, aportando su propia vivencia cuando era nina:
“Iba a un pediatra privado, pues mi madre pensaba que 10s privados eran los mejores:

Primer diagndstico: el pafial le molesta, y por eso tiene tantas sacudidas.
Segundo diagnostico: esté creciendo.

Un ario tras otro “siempre” estaba creciendo. Recuerdo la frase que le repetia unay otra vez a mi
madre: ‘Mama, todos los nifios crecen y a ninguno le duelen las piernas’.

Yo lloraba del dolor ”.

No fue su Unica experiencia. Siendo adulta, y con un diagndstico de posible SPI
en su historial, también sufrié los errores en las interpretaciones del diagndstico:

“Fui al neurdlogo con un parte en el que el médico de cabecera ponia: ‘posible caso de piernas
inquietas’.

Primer diagnostico: Prueba de reflejos, andar de aqui para alla, rascarme el ombligo....

- Mira eres muy joven. Eso le pasa a la gente mayor. Ademas, como su nombre indica, es piernas
inquietas, y ta me hablas de brazos y cara. No tienes SPI. Vamos a hacerte una resonancia para
ver si se te esta comprimiendo la médula y por eso te duele.

Pasaron ocho meses. Resultado de la resonancia:

- Tienes un pelin pinzada la médula. Por eso te duele el cuello.
- Oiga que lo que me duele son las piernas, no el cuello.

- Ya, pero el cuello también te duele.

- No, no me duele el cuello. Me duelen las piernas.

’

Pasé de neurdlogo, y fuiaotroy a otro...’

Prosigue Esperanza, quien recuerda sus primeros diagnosticos con desazon:

“Visitaba el médico una o dos veces por semana. No sabia lo que tenia. Me decia que eran nervios,
0 que era la circulacion. Me recetaba relajantes musculares que, los dos primeros dias me
atontaban y a veces dormia un poco mas, pero luego ya no me hacian nada. Me los cambiaba por
otros y el resultado era el mismo: cada dia dormia menos y luego a trabajar todo el dia. Era un
suplicio”.

Recoge el testigo Carmen, quien recuerda la locura en que se convirtié su vida
por errores en el diagndstico y en el fratamiento:

“Me hice visitar por un psiquiatra, quien me recetaba toda clase de pastillas para los nervios, para
que durmiese. Recuerdo que por las noches me moria de suefio. Como en la cama no podia estar
quieta andaba por la casa, dandome con las paredes. Nadie me entendia. Llegaron a pensar que
fuese epilepsia. No quiero ni recordar las medicinas que tomé”.
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Continva Teresa, recordando como impotente describia en multitud de ocasiones
lo qué le pasaba, pero los médicos no sabian lo que le pasaba:

“En numerosas ocasiones comenté en las revisiones médicas: ‘tengo nervios en las piernas’.

Ningun médico supo interpretar el significado”

El turno le llega a Jorge, describiendo coémo fue visitando a muchos médicos,
pero ninguno sabia lo que tenia:

“En estos afios mi vida ha sido un peregrinar de médico en médico y de especialidad en
especialidad: medicina general, psicologos, psiquiatras, neurélogos, medicina natural, osteopatas,
etc. Pruebas, pruebas y méas pruebas; escaneres, tacs, analisis, radiografias... gracias a Dios que
todo es normal... pero yo seguia sin dormir. Nadie sabia qué tenia. Todos coincidian en que era muy
nervioso, pero nada mas”.

El relevo lo toma Francesc, a quien le diagnosticaron diferentes males y cuyos
tratamientos resultaron ser estériles:

“Pedi hora en el C.A.P. Me diagnosticaban estrés, cansancio muscular, etc. Me atiborraron de
relajantes musculares que lo que hacian era dejarme fuera de combate. Por supuesto que me
dormia, pero las piernas se seguian moviendo. Aunque yo no me enteraba, mi mujer era la que
ahora no podia dormir”.

Prosigue Maria José, quien tampoco se libré de los errores médicos:

“Los médicos me decian que era la mala circulacion. En mi ironia, empecé a decir que me daba la
sensacion que durmiendo hacia maratones o andaba toda la noche. Lo decia nada mas
despertarme. Nunca he sido gorda, pero en esa época comencé a perder peso, perder mucho pelo,
las ufias se partian, me levantaba con la frente llena de heridas. Me hicieron pruebas y analisis
buscando anemias, pero no encontraron nada. EI dermat6logo me decia que era estrés ”.

Completa este punto Carlos, a quien los médicos no sélo no supieron diagnosticar
el SPI, sino que tampoco tuvieron en cuenta su dependencia a la bebida:

“Llevaba investigando un fuerte dolor que arrastraba en la zona de la espalda, cuyos fuertes
dolores eran siempre ignorados por los medicos, quienes me daban diez capsulas diarias de Nolotil
para calmarlos, sin tener en cuenta que yo, por aquel entonces, era un gran bebedor, lo que junto a
los medicamentos potenciaba mis males”.

Esta experiencia preliminar de Carlos con los médicos llegd a desesperarle por 1os
continuos errores de diagndstico y de tratamiento, que le llevd a quejarse muy
seriamente:

“Me rebelo como a los dieciocho afios. Me presento en el despacho del médico para exigir que se

dejara de jugar con mis dolores, que lo Unico que me lo calmaba era el alcohol, y especialmente los
cubalibres por la noche .
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Gracias a su insistencia, consiguid que le hicieran un TAC, y consiguen hallar una
de las causas de sus dolores, aunque no el SPI:

“Con las buenas dotes de un ser calmado e inteligente que, como un cordero, asi solicitaba y
suplicaba que se le atendiera de una vez, y que llevaba dos afios sin saber qué era lo que me
producia esos terribles dolores, consegui salirme con la mia y que me hicieran un TAC. Asi
descubrieron que mis dolores parecian ser causados por dos sefioras hernias discales que me
rozaban el nervio ciatico”.

El diagndstico correcto

Probablemente, el dia mds revelador para un paciente de SPI, es aquel en el que,
por fin, obtiene el diagndstico correcto. Ese dia se acaban las incertidumbres, se
despeja la incognita y, por fin, se sabe lo que realmente hace mover sus piernas.

Comienza argumentando Esperanza, quien visitd a muchos médicos hasta que un
reumatdlogo que habia oido hablar de SPI, se lo reveld, aunque sin muchas
esperanzas:

“Habia visitado infinidad de médicos. Un dia visité a un reumatologo, quien me dijo que tenia un
sindrome llamado PIERNAS INQUIETAS, pero que, desgraciadamente, no existia tratamiento.

- Genial -me dije-, ya sé lo que tengo. Pero, ¢ahora que hago? No hay tratamiento. ¢ Como me las
voy arreglar toda la vida sin dormir? jEsto no hay quien lo aguante!”

Afortunadamente, poco tiempo después, y gracias a la prensa y a los amigos,
Esperanza pudo ver una luz al final de su oscuro funel:

“Un buen dia de 1993, una amiga me dijo:

- ¢Por qué no vas a oir unas misas de la Virgen del Corpifio, que hace muchos milagros?
- Yo voy a donde sea, pues ya he visitado curanderos, médicos naturistas, brujos...de todo.

Cuando llegué a casa habia un monton de llamadas de teléfono y faxes, pues aparecié una noticia
en la prensa con unos titulares que decian: ESPECIALISTA EN SINDROME DE PIERNAS
INQUIETAS EN MADRID.

Consegui una cita con este neurdlogo, quien me dijo que tenia que quedar ingresada por una noche
para hacerme un polisomnografia, y hacerme varias pruebas. Después, le explique lo que sentia:
que al relajarme tenia la necesidad imperiosa de sacudir las piernas o de dar patadas, que tenia
una sensacion agotadora, que mis abductores se quedaban rigidos completamente, y que a veces
también me daba en los brazos y en el cuello.
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Al terminar me dijo:

- Parece que me esta usted leyendo un libro de texto.
- Por mas que he buscado, no he encontrado nada sobre esta enfermedad.

Y asi obtuve el diagnostico de SPI, y comencé a tener un tratamiento .

Prosigue Mayte, quien descubrid su diagndstico casi por casualidad, y a pesar de
saber lo que tenia no encontrdé a un especialista que le pudiera diagnosticar y
tratar correctamente:

“Un buen dia, mientras esperaba en la sala de espera de un dentista, hojeé una de las revistas que
tenian en una pequefia mesa. Y alli supe lo que tenia: Sindrome de las Piernas Inquietas. Encajaba
a la perfeccion.

Busqué y busqué informacion. Lo comenté a todo el mundo. La respuesta fue:
- No te obsesiones, que a lo mejor no es eso.

Mucha de la gente de mi entorno siempre habia pensado que lo mio era algo psicoldgico, y a veces
ni siquiera me preguntaban como estaba, porque “mientras no lo piensa, no le duele”.

Fui al médico de cabecera y le comenté mis dolores y lo que me pasaba. Me hablé del SPI, aunque
lo que me dijo yo ya lo habia leido y sabia lo que era. A partir de ahi empez6 un tour por una serie
de neurologos”.

ConfinUa Teresa, quien descubrid su mal gracias a un programa de radio:

“De forma casual y gracias a la radio, escuché que pedian voluntarios para el ensayo clinico de un
medicamento. Llame al teléfono indicado para informarme, y de paso acepté contestar a unas
sencillas preguntas. Inmediatamente me dieron una cita. Creyeron que reunia los requisitos
exigidos, y que podia padecer el SPI.

Después de pasar un riguroso examen, el diagndstico fue:

Sindrome de Piernas Inquietas, de intensidad severa.
Puntua en la escala de severidad del SPI: 27.
Puntla en la escala de somnolencia de Epwortg: 8

Mi participacion voluntaria en la fase de sreening del Ensayo Clinico fue breve. Fui excluida del
mismo debido a cifras de bilirrubina total de 34 (valores normales 3-21) aunque el resto de los
valores estaba dentro de los limites normales.

Esta situacion me permitié pasar directamente a la Unidad del Suefio, donde me empezaron a
tratar la enfermedad .
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Toma el testigo Carmen, quien descubrid que padecia SPI gracias a un programa
de radio:

“Un dia -gracias a Dios- oi en la radio hablar a un médico de un sindrome que ocasionaba lo que
a mi me pasaba. Lo comenté con mi marido. Lo comenté con mi compafiia de seguros y me
autorizaron a que fuese a Madrid, donde un neur6logo distinto al que yo habia escuchado por la
radio me hizo la prueba del suefio o polisomnografia, asi como otra serie de pruebas. Al final me
dieron el diagndstico de Sindrome de Piernas Inquietas, severo”.

El turno le llega a Mayte, quien, tras varios intentos, consiguié dar con el lugar
adecuado para realizarse las pruebas y diagnosticar SPI, quitdndose esa espinita
que tanto dano le hacia, y conseguir que le dieran la razon.

“Visité a tres neurdlogos antes de acudir al Instituto de Investigaciones del Suefio en Madrid,
pagando todos los costes debido a que no me quisieron hacer las pruebas correspondientes en mi
ciudad. Al final ha resultado ser el mejor dinero que he invertido.

Y si, tengo SPI. Ademas, me dijeron que era bastante severo. En una de las pruebas de inmovilidad,
me arranqué un electrodo y su cable de una patada”.

Prosigue Francesc, quien también descubrid el diagndstico de SPI gracias a la
radio:

“Un buen dia del afio 2002, escuchando un programa de radio, en el participaba que un
famosisimo médico y comunicador, estaba buscando gente para hacer un estudio del suefio de una
“enfermedad” llamada SPI. Fue tan perfecta la descripcién que hizo de la misma que enseguida
me vi reflejado en ella. jEra increible! Me falté tiempo para llamar y ofrecerme voluntario para el
estudio. Al poco tiempo me llamaron, y acudi a la cita con mucha ilusion. Pero, debido al desajuste
horario que comportaba mi trabajo, no entraba dentro del perfil. El trato fue exquisito, y como
pequefia compensacion me extendieron la receta que, en principio, acabaria con mis problemas de
SP1”.

El hilo del tema lo sigue Montserrat, en cuyo caso, su doctora habitual se
preocupo por ella, y estuvo investigando hasta que dio con el SPI:

“Mi doctora fue investigando hasta que diagnostico el SPl. Me recomend6 ir a una unidad del
suefio, ya que ella no conocia ningn tratamiento.

El neurdlogo que me visit6 entendié rapidamente mi comentario de ‘no puedo dormir, y ademas las
piernas y brazos me molestan mucho. Si pudiera me los sacaria al meterme en la cama’. Su
respuesta fue una de las mejores cosas que he oido en mi vida:

- Tienes SPI, y hay un tratamiento.

La medicacién que me dio no era como la que tenemos ahora. No era muy efectiva, pero al menos
mi desasosiego desaparecio un poco y conseguia descansar algunas horas”.

@ @ @ Copyleft 2008

Creative Commons 2008 — To share, to remix, attibution, non-commercial



Sindrome de Piernas Inquietas: El demonio que me despierta cuando duermo
Toma el relevo Maria José, quien contd con la preocupacion de su médico:

“Llego un dia en que mi médico me puso en alerta si seguia bajando de peso. Le dije que comia,
pero que si en las pruebas no salia nada algo, iba a parecer que yo no estaba bien y que no
entendia a mi cuerpo.

Me formul6 nuevamente la misma pregunta:
- ¢,Como duermes?
Le dije que no me escuchaba, que ya se lo habia dicho varias veces, que me levanto muy cansada ”.

El médico de Maria José intuye que tiene que ver con algo del sueno, y le remite
a los especialistas del sueno, sin mucho éxito:

“Mi médico decidi6 ingresarme en la unidad del suefio. La primera noche que pasé me dijeron que
no paro de caminar. Les contesté que no podia ser, pues mis sabanas estaban lisas. Les dije que lo
gue me cuentan me parecia algo de locos, que no entendia nada de nada. Los médicos no me dicen
nada, como si tampoco lo entendieran.

Mi médico me remitid al psicélogo, quien me remite a un psiquiatra. Me desespero y lloro,
diciéndoles que no puedo mas, pues llevo ya tres meses sin dormir nada de nada, que estoy cansada
de caminar por las noches en silencio, que durante el dia pierdo la memoria, que esto esta
afectando a mi matrimonio y que tengo problemas con mi marido. Ellos me dijeron que lo Unico
que tenia era mucha falta de suefio.

Pasé bastante tiempo hasta que me diagnosticaron SPI, y comencé a tener un tratamiento con el
que se aliviaban mis pesares .

Afortunadamente, este sindrome estd siendo cada vez mds conocido por mds
médicos, con lo que los nuevos pacientes pueden beneficiarse de un diagndstico
certero mas rdpido.

Jorge tuvo su diagndstico hace relativamente muy poco tiempo:

“Un dia del aiio 2005 alguien me dijo que existia la "Clinica del Suerio" y acudi de inmediato.
Visité al doctor y le conté mi problema, le conté mi historia, y me entendié perfectamente. Me dijo:

- Tienes el SPI, y hay medicacion para ello. Te aseguro que esta noche dormirds como un tronco”.

jPor fin alguien me decia qué me pasaba! Me recetd Requip Yy, efectivamente, las noches siguientes
consegui dormir unas 6 6 7 horas”.
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ConfinUa Ana, quien consiguid dar con un médico que conocia la enfermedad:

“Me fui a vivir a otro sitio, lo que supuso que me adjudicaran otro médico de cabecera. Acudi a mi
nueva doctora para otra dolencia, y me encontré con una profesional-persona impresionante,
comprensiva, implicada, y me decidi, con pocas esperanzas, a hacerle participe de mi ‘telele’.
Entonces recibi una contestacion rotunda que me dejo perpleja:

- Si, lo que ta tienes se llama Sindrome de Piernas Inquietas, SPI. Y lo padece mucha mas gente.

iLo que yo sufria tenia nombre! jEstaba catalogado! jNo era un bicho raro ni un espécimen digno
de analizar en un laboratorio!

Me dio una explicacién extensisima de en qué consistia la enfermedad y, a pesar de decirme que, de
momento era cronica y no tenia cura, me puso muy contenta saber que habia medicacion, aunque
no estuviera concretamente indicada para el SPI, sino para el Parkinson. A mi me daba igual en
ese momento. Si me llega a decir que tengo que subir al Everest a recoger una planta que me quita
los insoportables sintomas de mi ‘telele’, o hubiera hecho.

La primera vez que me tomé el medicamento que me recetd no tuve SPI en toda una noche. jNo
cabia en mi de alegria! Al dia siguiente estaba pletdrica, tenia ganas de abrazar y besar a mi
maravillosa doctora..., bueno, a todo el mundo. Porque habia mundo a mi alrededor, y personas, y
algunas de ellas con mi misma enfermedad. Ya podia decirlo: tenia una enfermedad y se llamaba
SP1”.

Concluye este asunto Carlos, quien ya tenia el diagndstico, pero a quien no le
informaron demasiado bien:

“Me entero de que tengo Sindrome de Piernas Inquietas cuando, al preguntarle a mi neurélogo, en
una de las tres o cuatro visitas posteriores, y al interesarme por lo que tengo y por qué razédn estoy
en tratamiento con él, éste me responde que ya lo pone en el informe.

Efectivamente: asi era. Pero yo al leer el informe y leer SPI, me siento como un ignorante al no
saber la traduccion de este acrénimo, y no percibir absolutamente nada.

- jAh! — dije sorprendido por haber caido en el diagndstico de mi enfermedad.

Asi, se mezclaba este diagndstico con mi sindrome de abstinencia, y con mi depresion, y con qué sé
yo lo que habré pasado en este largo caminar que me avala.

Seguidamente le pregunté al médico:
- ¢Y qué me ha recetado para éste diagndstico?
- En estos momentos no puedo recetarle nada, pues es una enfermedad desconocida incluso para

los neurdlogos.

Ignoro cuales seran sus avances en la actualidad, pero en lo que a mi se refiere, no me han vuelto a
notificar nada en absoluto, ni siquiera pidiendo informes por escrito al hospital .
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Efectos del SPI

Los efectos que el SPI produce en los pacientes, y en las personas cercanas a
éstos, no se puede calcular debido a las implicaciones que la enfermedad tiene
a todos los niveles: fisicos, psicoldgicos, relaciones humanas, sociales, laborales,
etc. La mayor parte de éstos se manifiestan desde el principio, debido a los
trastornos del sueno que produce. Pero también se producen efectos fisicos, en el
cuerpo, a largo plazo, asi como derivar o predisponer a otras enfermedades.

Inicia este asunto Esperanza, quien lleva sufriendo la enfermedad 35 anos:

“(Después de 20 arios) yo estaba de baja laboral, y segui asi otros dos afios. Luego me dieron la
incapacidad laboral. Después, a los dos afios me la quitaron, pues la verdad me habia recuperado
bastante bien. Pero, para entonces habia tenido que dejar la oficina -pues al darme la baja laboral
no podia seguir trabajando-, y al volver ya teniamos a otra persona en la oficina.

Meses después me diagnostican Fibromialgia. Hay algunos informes que apuntan que -en algunos
casos- van bastante unidos las dos enfermedades.

(Tras 33 afios de enfermedad) de tantas sacudidas se me produjo un desgaste de cadera. De noche,
mis cuadriceps me martirizaban, no podia girar en la cama, y para moverme tenia que dar un salto
y sentarme, y luego girar nuevamente. Era horrible, asi, noche tras noche. Al final me tuvieron que
operar de la cadera y ponerme una protesis ”.

Prosigue Teresa, quien, ademds, ha de compaginar SPI con otras enfermedades,
las cuales, debido a su tratamiento, entran en conflicto con el SPI:

“Muchos de los enfermos de SPI, ademas padecen otras enfermedades. No sé en qué grado influye
la enfermedad. Por mi parte tengo cuatro operaciones de hernia discal y pendiente de una
operacion de hernia cervical. Soy asmatica, igual que mi madre. Este deterioro constante de la
salud me parece muy preocupante.

Por otro lado, me han diagnosticado sincopes vasovagales, con lo cual debo mantener a raya mi
tension arterial, con mucha ingesta de liquido, incluyendo bebidas con cafeina o teina (café, té,
bebidas de cola, etc.). Pero los enfermos de SPI, deben eliminar estas bebidas de su dieta habitual.
Al igual que con la anemia, con la que siempre he tenido la tension muy baja. Pero también el
medicamento actual, tiene como efectos secundarios la hipotension”.
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El SPI puede concluir en minusvalias que, sin embargo, no son reconocidas —
todavia- por causa de esta enfermedad. Este fue el caso de Teresa, quien fuvo
que luchar mucho para obtenerla:

“Tengo una minusvalia del 33%, conseguida con mucho esfuerzo y después de pedir una revision a
los dos afios. En ningln caso tuvieron en cuenta mi SPI, ya que desconocian su significado y los
sintomas de la enfermedad. En la revision aporté informacién sobre la misma sacada de Internet,
pero a los profesionales les sonaba a chino. La minusvalia la Concede la Consejeria de Familia y
Asuntos Sociales, es decir, un organismo publico, perteneciente —en mi caso- a la Comunidad de
Madrid”.

Vivir con el SPI

Qué hacer cuando se manifiesta

La medicaciéon, aungue no es la solucidon definitiva, es un factor importante para
poder controlar los episodios de SPI. Aun asi, el SPI se puede manifestar, y en esos
momentos de crisis No hay que desesperarse.

Algunos de los protagonistas de este libro nos comentan algunas de las cosas que
se pueden realizar cuando el SPI se manifiesta.

Comienza con este tema Jorge, quien nos comenta detalladamente su
experiencia:

“(Al principio) salté de la cama y me puse a idear movimientos para calmar tan desagradable
sensacion: dar vueltas por la casa de forma rapida, hacer flexiones en el suelo, dar saltos, hacer
abdominales, etc.

Estaba muy cansado, tenia mucho suefio para hacer cosas de provecho (leer, estudiar, realizar
cualquier trabajo que requiriese la mas minima concentracion), pero no el suficiente para dormir.
La brusquedad de los movimientos que tenia que hacer para calmar esa sensacion era cada vez
mayor, al final ya no tenia ni fuerzas para moverme y tras tantas horas en movimiento y aburrido
caia rendido en la cama tres / cuatro horas.

He probado hacer de todo cuando me aparecen los sintomas: intentar quedarme quieto
(absolutamente imposible), quedarme en la cama (imposible), oir la radio, leer, andar por la casa,
“correr” por la casa, hacer flexiones, salir a la calle a correr o a hacer kilometros de bici, en
verano nadar... pero son remedios caseros que unos dias funcionan y otros no”.
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ContinUa Teresa, quien coincide con Jorge:

“Me levantaba e intentaba de todas las maneras aliviarme, con masajes, poniendo las piernas en
alto, paseando, viendo la tele, yendo al frigorifico, etc. ”.

Prosigue Montserrat, quien opta por ocupar su mente:

“Cuando el SPI atacaba, me tiraba jugando con el ordenador esas noches interminables, ya que si
la mente esta ocupada el SPI no se manifiesta. A veces me quedaba dormida, agotada encima del
teclado o apoyada en una pared ”.

Concluye Esperanza, quien coincide con Montserrat con que en una mente
ocupada no hay sitio para el SPI:

“Empecé a hacer cursillos de manualidades, encaje de bolillos, pintura en tela, ganchillo....etc. De
noche practicaba, asi que era siempre la alumna mas aventajada, ya que hacia mas horas que
nadie. Un dia se hizo un curso de pintura al 6leo. Aqui empez6 la mejor parte de mi vida. Me
gustaba la pintura de siempre, pero nunca me habia dedicado a ello por falta de tiempo y porque
mis obligaciones tampoco me lo permitian”.

El apoyo personal

Un factor decisivo y fundamental para poder sobrellevar la enfermedad, al igual
que en otras enfermedades, es el apoyo incondicional de las personas con las
que convive el paciente.

Es muy dificil vivir con esta enfermedad en solitario, especialmente cuando -
como se ha visto anteriormente-, esta soledad es inducida por el abandono de
las amistades o del conyuge, en donde se pone de manifiesto la incomprension y
la intolerancia, lo que influye muy negativamente en el estado animico y en la
actitud de lucha del paciente.

Inicia este tema Jorge:

“En cuanto a mi vida familiar, tengo la suerte de tener una mujer donde no las hay: totalmente
comprensiva y que me facilita muchisimo las cosas. Pone todos los medios a su alcance para que
cuando me aparece un atisbo de suernio, pueda relajarme y ‘“echar una cabezada”, donde sea y
cuando sea. Mi mujer, antes de darme los buenos dias, siempre me hace la misma pregunta: ‘¢has
conseguido dormir algo esta noche?’”.

Coincide con este punto de vista Esperanza:

“Tuve mucha suerte al contar con la comprension de mi familia, especialmente con la de mi
marido, quien nunca se quejoé por no dejarle dormir, si no que ademas se preocupaba si yo no podia

’

descansar. El fue un gran apoyo para mi”.
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Concluye Montserrat, a quien ese apoyo le permitio salir de su depresion:

Gracias a la ayuda de mi esposo, de una doctora, y con tratamiento fui poco a poco remontando y
saliendo de mi depresidn, aunque el problema con mis piernas persistia, no me dejaban vivir, y
fuera un desasosiego constante cada noche”.

Algunos consejos para vivir con el SPI

Vivir con el SPI no es fdcil, y resulta desalentador saber que es una enfermedad
cronica que acompanard al paciente durante toda su vida. Ante esta situacion,
hay que sacar fuerzas de flaqueza y luchar. La enfermedad gana la batalla
cuando uno se rinde ante ella.

Maria José se hizo fuerte, y no se dejé amedrentar por el SPI.

“De todo esto he aprendido a quererme, a escucharme a mi misma y a valorar la vida con pocas
cosas. Es cierto que cuando pienso en esa época me da miedo, y no me gustaria volver a verme asi.
Pero si llegara, lucharé por mi y todos nosotros”.

Y comprobd que lo mejor era aceptar al SPI:

“La vida me la tomo como viene. Si estoy cansada escucho a mi cuerpo. No lo empujo para nada,
pues he comprendido que no sirve de nada y luego pasa factura”.

A veces, la resignacion y el consuelo de no vivir una situacion peor, van unidos, y
Jorge lo confiesa a su manera:

“Solamente me animan dos cosas: la primera, el consuelo de que hay gente que esta mucho peor
que yo; y la segunda, que -por ahora y gracias a Dios-, esta enfermedad me ha tocado solamente a
mi, y no a mi mujer ni a ninguno de mis tres hijos”.

Ana sobrelleva su enfermedad, con la ilusion de sacar adelante a sus hijos:

“Mis sintomas se van paliando y he podido tener dos hijos maravillosos. He pasado los dos
embarazos sin tomar medicamentos, pero soportandolo estupendamente al saber que en cuanto los
tuviera en mis brazos podria de nuevo dormir ‘a pierna suelta’”.
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Aceptada la situacion, es posible luchar con una mentalidad mds abierta,
sosegada y calculadora. Hay tratamiento, hay medicamentos y hay formas de
vivir con el SPI de forma conciliadora. Es posible adaptarse a vivir con el SPI.

Los primeros consejos son aportados por Teresa:

“Necesitamos una vida relajada, tranquila y organizada. En mi caso todo esto es absolutamente
necesario. Si no me acuesto a la misma hora todos los dias, me cuesta mucho dormirme. Eso si, a
las tres de la mafiana me despierto la primera vez. Si el dia ha sido normal, vuelvo a dormirme un
poco mas e intento alargarlo hasta las cinco. Por esta razén, para mi es tan importante acostarme
a las once de la noche. En su momento tomamos la decision de desconectar el teléfono del
dormitorio, para evitar la interrupcion de mi suenio”.

Montserrat aporta también sus propias recomendaciones, fruto de su experiencia:

“Actualmente, 25 afios después, sigo con tratamiento y mi vida es mas o menos normal. Tengo
algunas crisis fuertes de SPI, después de comer y al anochecer. Debo medicarme cada dia o antes
de entrar en un teatro, ir a un concierto, subir a un avion...

También quiero afiadir que la practica del yoga y la meditacion han influido notablemente a
mejorar el estado de mi sistema nervioso, y que actualmente puedo relajarme totalmente sin ningun
tipo de medicacion, algo totalmente impensable afos atras.

Intento adaptar al maximo mi vida a mi SPI, adaptar las rutinas y horarios de cada dia a esta
enfermedad, lo mas ordenado posible. Por ejemplo: si no podemos hacer siesta aprovechar este
momento para hacer algo en casa que nos mantenga ocupados (‘la hora de arreglar armarios').
Actualmente duermo tres horas seguidas y después me voy despertando, pero con el SPI totalmente
controlado.

Otro factor importante es la aceptacion. De momento no se puede luchar contra el SPI, pero si se
pueden buscar soluciones para evitar que nos moleste.

Mis consejos son los siguientes:
e Para controlar y prevenir sintomas:

o Cambiar los habitos de nuestra vida habitual, que nos sean nocivos, es mejor
adaptarse en lo posible a ir en contra.

o Las situaciones de estrés, angustia, etc. aumentan el malestar y los sintomas del SPI.

o Ocupar la mente con manualidades, puzzles no demasiado faciles, sudokus,
bordados de punto de cruz, escribir...

o Para aguantar una sesion de cine, teatro, concierto, etc. va bien comer alguna cosa
despacito como, por ejemplo, pasas.

o Leer por la mafiana. Hacer actividades por la tarde.

o Enviajes largos ayuda el pintar o dibujar.
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e Ejercicios:

o Esrecomendable realizar estiramientos, Tai-chi o yoga.

o No realizar ejercicios fuertes al final del dia.

o No realizar aerobic, bicicleta, correr... todo lo que sea cansar las piernas.

e Para dormir:

o La habitacidn que esté bien ventilada, no demasiado calida.

o Dormir con prendas de algodon. No usar prendas de fibras. Duchas de agua fria
antes de dormir.

e Para calmar los sintomas:

o Duchas frias en el momento en que se empiezan a notar los sintomas del SPI.

o Bolsa de gel helado en las piernas.

o Sinose puede leer sentado, hacerlo caminando.

e Divulgacion:

o Divulgacion en farmacias y médicos de Asistencia Primaria.

o Es normal que la familia y los amigos no comprendan mucho lo que nos pasa.
Explicar la situacion a los amigos y familiares para evitar que las relaciones se vean
afectadas por la inquietud del enfermo en cenas, reuniones, fiestas, etc.

o Es conveniente ir al neur6logo o neurofisidlogo con la pareja o alguien de la familia
para que puedan comprendernos mejor.

o Informar lo maximo posible al mayor nimero de personas”.

Concluye Esperanza con algunos consejos de interés:

“A mi me han funcionado bastante bien los siguientes consejos:

e Por la noche para dormir, ropa de algodén amplia, y que el dormitorio este bien ventilado
durante el dia.

e No hacer ejercicio fuerte por la tarde noche. Recomiendo el yoga o la natacion.

e No tomar alcohol ni bebidas excitantes después de las 5 de la tarde, como café, té o
refrescos.

e Si tenemos una crisis y tenemos muchas sacudidas en las piernas durante el dia, si es en
invierno, no usar medias ni botas altas.

e Si nuestras piernas empiezan a moverse en la cama, recomiendo una ducha de agua fria en
la zona, ya que, aunque momentaneamente, alivia bastante.

e Si tienes que levantarte, procura buscar una ocupacion que necesite toda tu concentracion.
Veras como se van las sacudidas inmediatamente. Pero eso si, a costa de estar totalmente
despierto y concentrado en algo.

e Si dudas de que tengas esta enfermedad, ve a un neuroélogo que la conozca.

e Acepta la enfermedad, pues no deja de ser una enfermedad cronica.

e Aprende a vivir con el SP1y aprovecha a tope los buenos momentos.

e Tomar siempre el tratamiento sin preocuparte de los efectos secundarios.

e Piensa que la medicina avanza mucho y tal vez, en un dia no muy lejano, descubran algo
que la cure.

e Podéis informaros de todo lo que necesitéis sobre el SPI en la AESPI, la Asociacion
Espafiola de Sindrome de Piernas Inquietas, cuya web es http://www.aespi.net

Y... janimo! Se puede vivir perfectamente con un tratamiento adecuado. Creo que no me queda mas
que desearle suerte a todos .
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Comentarios para la esperanza

Para concluir esta breve exposicion sobre el SPI, algunos de nuestros protagonistas
quieren fransmitir a los lectores y, especialmente a los enfermos de SPI, algin
comentario de esperanza.

Teresa:
“A las personas que acaban de descubrir que padecen el SPI jBienvenidos al club!

Tenemos una enfermedad rara, aungque cada vez menos. Una vez diagnosticada la vida se hace
mas facil. Hay que acostumbrarse a vivir con la enfermedad y a decir ‘no’cuando sea necesario.
Es importante llevar una vida sana y ordenada. A todo te acostumbras, y hay temporadas en que
solo te acuerdas de la misma a la hora de tomar la medicacién. Yo soy partidaria de que, al menos,
la familia y las personas del entorno sepan que padeces el SPI, pues esto ayuda bastante .

Ana:

“Deseo que con este libro podamos contribuir, aunque sea un poquito, a que nuestra enfermedad
sea mas conocida, tanto por los profesionales de la medicina, como por los que la sufren y se
encuentran desamparados, para que sepan que no estan solos, sino que lo que les pasa tiene
nombre, estd catalogado como enfermedad, tiene tratamiento y hay investigaciones medicas
abiertas que intentan encontrar la causa, para asi poder ofrecer una curacion. Mientras esa
posibilidad llega, que sepan también que se puede vivir con el SPI controlado y que no tiene que
marcar nuestras vidas, al contrario, en la lucha con nuestra enfermedad ganamos nosotros, sin
duda”.

Jorge:

“En mis mas de 15 anos de sufrimiento apenas he encontrado remedios que me vayan bien. Ahora
tengo muchas esperanzas con la acupuntura.

El primer paso es asumir que tienes una enfermedad como otra cualquiera, mentalizarte, aprender
a vivir con ella y, sobretodo, disfrutar a tope de los momentos en los que te encuentras bien.

Me animan dos cosas: la primera, que la enfermedad me ha pasado a mi y -por ahora- no a mis
hijos; la segunda, que siempre pienso que hay gente que estd muchisimo peor que yo.

Ademas, estoy seguro de que la medicina, que avanza tanto cada dia en todos los campos, ¢por qué
no va a avanzar en el SP1?”.

Francesc:

“El SPI solo se puede comprender mirando hacia atras, mas solo se puede superar mirando hacia
adelante”.
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El SPI contemplado por los especialistas

Insomnio por Piernas Inquietas

Avances en la investigacion que consolidan nuestro conocimiento sobre las
causas de esta enfermedad

Dr. D. Garcia-Borreguero y Diaz-Varela
Instituto de Investigaciones del Sueno
www.iis.es

No es frecuente encontrar enfermedades que sean frecuentes, en las que la
mayoria de las personas afectadas no hayan sido nunca diagnosticadas, y que,
ademas, sean faciimente tratables. Sin embargo, estas tres caracteristicas se dan
en el Sindrome de Piernas Inquietas. Se trata de una enfermedad antigua,
generalmente desconocida, o incluso nueva para la mayoria de los médicos. No
obstante, a lo largo de los Ultimos veinte anos se ha producido un torrente de
investigaciones sobre la misma, y estd comenzando a dar sus primeros frutos
aportando beneficios directos a los afectados. Resulta por ello extremadamente
importante que la ciencia y la poblaciéon afectada caminen estrechamente
unidos y bien coordinados, ya que es previsible que de los avances en el
conocimiento de sus causas puedan extraerse consecuencias prdcticas
importantes para su diagndstico y su tratamiento.  Asimismo, la investigacion
médica requiere de los pacientes para poder continuar su avance, investigando
posibles causas, probando tratamientos, etc.

Pero, sde qué enfermedad estamos hablando? El SPI se caracteriza por la
aparicién nocturna de molestias en la porcién inferior de las piernas.  Estas
pueden presentarse en forma de hormigueos, pinchazos, dolor, desasosiego o,
simplemente, necesidad de movimiento. Y tienen como caracteristica principal
que aparece en situaciones de reposo (es decir, al sentarse o tumbarse),
aliviblndose momentdneamente con el movimiento. Estas molestias suelen ser
mas frecuentes por la tarde y por la noche, por lo que las personas afectadas
suelen padecerlas cuando se retiran a la cama a descansar. Como resultado, las
personas que padecen de SPI suelen padecer de insomnio. No es de extranar
que detrds del insomnio se encuentre, en Ultimo término, un cuadro de piernas
inquietas.

Aqguellos que lo padecen suelen presentar estas molestias precisamente cuando
infentan relajarse en la cama para dormir por la noche, postergdndose
notablemente la hora de conciliacion del sueno. Una vez que se consigue dormir,
el sueno se ve alterado por la presencia de movimientos peridodicos en las piernas
que contribuyen a su fragmentacion al causar despertares repetidos de breve
duracioén. No es infrecuente que las personas afectadas por este cuadro tengan

@ @ Copyleft 2008
Creative Commons 2008 — To share, to remix, attibution, non-commercial




Sindrome de Piernas Inquietas: El demonio que me despierta cuando duermo

que pasar largas horas de la noche aplicAndose masajes o banos de agua fria en
las piernas. ComuUnmente resulta necesario dar largos paseos con el fin de
conseguir un alivio que, en el mejor de los casos, sélo lo es de manera
momentdnea.

El cuadro suele ser cronico v, en los enfermos severos, la calidad de vida puede
verse muy afectada. Un reciente estudio norteamericano cifraba en 5-8 horas el
numero de horas de trabajo que las personas afectadas perdian cada semana
por esta dolencia.

Como se citdé anteriormente, y en contra de lo que ha tendido a creerse, el SPI es
una enfermedad frecuente. Diversos estudios realizados en diversas partes del
mundo occidental muestran que entre el 5y el 10% de la poblacion, de entre 18y
65 anos, padecen esta enfermedad. De este porcentaje, en Espana lo padecen
de manera severa y requiere tratamiento el 2,3% de la poblacidén adulta. Pese a
ello, la mayor parte de las personas afectadas desconocen que padecen de este
cuadro, atribuyéndolo por error a ofros cuadros como, por ejemplo, problemas de
circulacion. Por éste y ofros motivos, solamente una minoria recibird el tratamiento
adecuado.

A lo largo de las Ultimas dos décadas se ha producido un avance importante en
el conocimiento sobre las causas y el tratamiento del SPI. Los estudios apuntan a
que una alteracién en el neurotransmisor dopamina subyace al origen de este
cuadro. En los pacientes afectados, se considera que existe una disminucion,
bien de la dopamina o de la actividad de los receptores de dopamina, en
diversas dreas del cerebro. Estudios realizados por el grupo del Instituto de
investigaciones del Sueno en Madrid, sugieren la existencia de oscilaciones en la
actividad de esta sustancia a lo largo de las 24 horas, de tal manera que durante
las horas nocturnas se produciria una disminucion de funcion coincidiendo con la
aparicion de los sinfomas. Sin embargo, todo ello no excluye la implicacion de
otras sustancias como el hierro o el dcido glutdmico en el origen de la
enfermedad.

2Qué causa este cuadro? Desde hace anos resulta conocido que esta
enfermedad es particularmente frecuente en personas con insuficiencia renal
que realizan hemodidlisis, asi como en situaciones de carencia de hierro, en el
embarazo o en la artrosis. También es conocido que muchos de los afectados,
aproximadamente el 50%, tienen familiares de primer grado (padres, hermanos,
etc.) con el mismo problema. En estas Ultimas formas, también llamadas
familiares, el progreso ha sido notable. Un estudio reciente realizado sobre
gemelos con Sindrome de Piernas Inquietas ha mostrado que en aquellos casos
en los que uno de ellos estd afectado por la enfermedad, el riesgo del otro
gemelo de padecerlo es del 85%, lo cual sugiere que la causa de la alta
incidencia en algunas familias es principalmente de tipo genético. De esta
manera, analizando el fipo de herencia de la enfermedad a lo largo de diversas
generaciones de la misma familia, se ha llegado a la conclusion de que el patron
de herencia responde a un patrén del tipo autosdmico dominante, y que la edad
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de aparicion de los sinfomas suele ser menor con cada generacion. Ha sido
precisamente en el campo de la genética donde los avances a lo largo de los
Ultimos dos anos han sido mds espectaculares, y actualmente se han descrito
hasta cuatro genes distintos, todos ellos relacionados con la causa de la
enfermedad, y que podrian explicar el origen de la misma en hasta el 50% de los
pacientes afectados. Esto representa un paso de gigante en el avance del
conocimiento de esta enfermedad.

El mayor escollo para las personas afectadas estriba en dar con un diagnodstico
eficaz. Aunque las Unidades de Sueno han realizado grandes progresos en este
sentido, es aun largo el camino que queda por recorrer hasta que el diagndstico
sea accesible a la mayoria de los afectados.

El avance en el conocimiento del Sindrome de Piernas Inquietas no se limita a sus
causas, sino a algo que interesa especialmente a los afectados, como son sus
soluciones. En los Ultimos anos se ha producido una auténtica revolucidon en el
tratamiento de esta enfermedad, haciendo que en la mayoria de los casos, el
cuadro tenga una solucion eficaz. En Espana se cuenta en estos momentos con
tres fdrmacos diferentes que han sido aprobados para tratar la enfermedad, vy
probablemente se contard con alguno mds a lo largo de los proximos anos. Es
por ello extremadamente importante que los afectados enfiendan Ia necesidad
de participar en estudios de investigacion farmacoldgica que permitan avanzar
para conseguir lineas de tratamiento mas eficaces. Esto es algo que nuestro
grupo en Madrid, asi como ofros en otros puntos de Europa, llevamos haciendo
desde hace anos. Se trata de una situacion en la que la funcidén social de la
ciencia y de la investigacion resulta particularmente evidente.
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Sindrome de Piernas Inquietas y su repercusion en el suefio

Dr. Javier Albares. Dr. Eduard Estivill
Clinica del Son Estivill. USP, Instituto Dexeus de Barcelona

El Sindrome de Piernas Inquietas (SPI), es un trastorno neuroldgico crénico
caracterizado por la aparicion de sensaciones anormales y desagradables que
afectan normalmente a las piernas, se manifiesta o empeora con el reposo,
especialmente en la cama durante el inicio del sueno, y mejora al menos de
forma transitoria con el movimiento. Los sinftomas suelen afectar a las dos piernas,
si bien pueden afectar sélo a una, o hacerlo de forma alternativa entre las dos
piernas. Ocasionales son los casos que afectan a los brazos o al tronco.

Los sinfomas son dificiles de describir para los pacientes, ya que en la mayoria de
las veces aparece unicamente una sensacion irresistible de mover las piernas, que
puede ser mdas 0 menos infensa, y en muchas ocasiones no son capaces de
describir qué es lo que les ocurre: simplemente tienen la incdémoda sensacion de
no encontrar la postura adecuada para descansar en el sofd o para iniciar el
sueno en la cama. Si se mueven, cambian de postura o caminan, los sinfomas
suelen mejorar o incluso desaparecer, pero esta mejoria suele ser momentdnea y
los sinfomas suelen reaparecer de nuevo al parar el movimiento. Algunos
pacientes describen también mejoria de los sinfomas con masajes, banos,
sacando los pies de la cama e incluso evitando el roce de las sabanas. Otros
describen también la necesitad de hacer estiramientos con las piernas.

Una de las principales consecuencias del SPI es la afectacion del sueno, que serd
mas o menos intensa segun la infensidad de los sinftomas. Cuando los sinftomas
aparecen justo antes de irse a dormir o al meterse en la cama, suelen provocar
dificultades para iniciar el sueno. En ofras muchas ocasiones también se observa
un aumento en el nimero de despertares, causados normalmente por
movimientos periddicos de las extremidades, con dificultad posterior para volver a
conciliar el sueno.

El SPI es a menudo muy poco valorado, y no es infrecuente escuchar frases e
incluso leer articulos en prensa sin rigor cientifico, en el que se afima que mds que
una patologia es un estilo de vida sin consecuencias en la salud o en la calidad
de vida. Ofros dicen que al igual que en la fibromialgia o en la fatiga crénica, al
no conocerse la causa no son ciertas. Pues bien, nada mdas lejos de la realidad
estas injustificadas e irresponsables afirmaciones, ademds de tremendamente
dolorosas e injustas para los miles de pacientes que sufren a diario esta
incapacitante enfermedad.
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Esta mds que demostrado que el SPI es una enfermedad que causa importantes
alteraciones en la calidad de vida de quien lo padece. En el SPI se encuentran las
consecuencias propias de la dificultad para conciliar o mantener el sueno,
pudiéndose llamar sin ningun reparo al SPI como el “ladréon del sueno”. Insomnio y
somnolencia diurna son las principales consecuencias, y por lo tanto un claro
incremento de problemas como aislamiento social, disminucidon de habilidades
cognitivas y rendimiento en el frabagjo. Esta falta de sueno causa también un
aumento de la resistencia a la insulina, aumento del apetito y consiguientes
problemas de sobrepeso y obesidad.

Por otra parte, en los casos de SPI grave se ha observado un aumento de
problemas tanto médicos como psiquidtricos. El SPI grave se asocia con
trastornos de pdnico, ansiedad y depresion. También se observa en el SPl un
aumento de distintas patologias médicas como diabetes, hipertension vy
alteraciones cardiovasculares.

No hay que olvidar que, ademas, los pacientes suelen sentirse tremendamente
incomprendidos antes de su diagndstico, e incluso en su dmbito familiar son
tratados en ocasiones como inquietos, nerviosos o histéricos.

En ocasiones, incluso para el paciente es muy dificil describir sus sinfomas, y no son
infrecuentes los casos en los que ni ellos mismos son conscientes de que estas
desagradables molestias en las piernas son las que les causan dificultades para
conciliar y mantener el sueno. Esto dificulta muchas veces un correcto
diagnostico, siendo necesaria una detallada y minuciosa historia clinica. Todo
esto provoca que en muchas ocasiones los pacientes tarden en ser
diagnosticados o, lo que es todavia peor, que se diagnostique errbneamente con
insomnio secundario a problemas de ansiedad, por lo que se les trata con distintos
farmacos ansioliticos y antidepresivos que no sélo pueden no mejorar el cuadro,
sino que ademas, en el casos de los segundos, suelen empeorarlos.

Por fortuna, y gracias al esfuerzo de muchos profesionales, existen en la
actualidad distintfos fratamientos farmacoldgicos que son muy eficaces para el
control de los sinfomas, mejorando asi la calidad del sueno y evitando las
indeseadas complicaciones descritas.

Es bdsico, ademds, para un correcto tratamiento como en tantas enfermedades
que afectan al sueno, un correcta explicacion de la patologia a los pacientes,
dedicando todo el tiempo que sea necesario y dando un correcto apoyo
psicoldgico.
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Repercusiones del Sindrome de Piernas Inquietas en la vida social,
laboral y familiar del paciente

Jesus Paniagua Soto.
Unidad de Sueno. Servicio de Neurofisiologia Clinica.
Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Granada.

El Sindrome de Piernas Inquietas (SPI) es un proceso muy variable en su
presentacion y caprichoso en su evolucidon. Existen pacientes que Unicamente
presentan la inquietud de piernas de vez en cuando, mientras que otros, a diario,
sufren los sintomas con mucha intensidad, provocdndoles cambios en el cardcter,
en su personalidad, cansancio durante el dia, sueno fragmentado y de poca
calidad, asi como incapacidad para numerosas actividades.

Este sindrome posee, ademds, una serie de caracteristicas que lo hacen peculiar,
las cuales se enumeran a continuacion:

1.

2.

Es observado Unica y exclusivamente por el paciente y sus familiares mdas
directos, por ocurrir al atardecer o por la noche.

Cuando el paciente acude a la consulta del médico, la exploracion clinica
suele ser normal y el SPI no se manifiesta.

El paciente no suele hablar de su SPI por pensar que es algo de ftipo
psicoldgico que tiene metido en la cabeza.

Cada paciente define su SPI de un modo distinto y le otorga su propio
nombre, |0 que provoca dificultad por parte del médico para reconocerlo.
Recientemente, Mark Buchfuhrer ha publicado un libro conteniendo una
tabla con 86 términos usados por los pacientes para definir su enfermedad.
Ridiculizacion del problema por personas que no la padecen y que les
parece jocoso.

Algunos grupos sociales acusan a los laboratorios farmacéuticos de la
mercantilizaciéon de la enfermedad, con el fin de obtener pingUes
beneficios vendiendo sus fdrmacos a una poblacion con una enfermedad
altamente prevalente.
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¢,Como altera el SPI la calidad de vida de los pacientes que lo sufren?

Bdsicamente, la calidad de vida de los pacientes con SPI se ve disminuida por las
alteraciones del sueno, por las intensas molestias del sindrome y por la dificultad
para realizar actividades normales y corrientes. Esto repercute en el tfrabajo diario,
en el disfrute de la vida y en las relaciones personales. Distintos mecanismos
pueden provocar alteraciones, pero quizds, el mds importante, es mediante la
fragmentacion del sueno y la privacion del sueno, lo que se manifiesta en sus
consecuencias al dia siguiente. Curiosamente, muchos de estos pacientes no
refieren excesiva somnolencia y si sensacion de cansancio y agotamiento
durante el dia, asi como no estar totalmente despierto. Un estudio reciente
demuestra cdmo estos trastornos del sueno son responsables de las dificultades en
el funcionamiento intelectual diario, y son equivalentes a los que presentan los
sujetos que han pasado 36 horas sin dormir.

Pero no todos los pacientes con SPI tendrdn una repercusidon en su calidad de
vida. Asi, aquellos pacientes con un SPI espordadico (como el debido a situaciones
tales como hacer un largo viaje en automaovil o en avidn, o asistir a un acto social
muy prolongado que le obligue a estar sentado durante largo tiempo), les
provocard las sensaciones molestas ese dia pero no alterardn su calidad de vida.
Por el contrario, aquellos pacientes con sintomas de una frecuencia diaria o de
varias veces por semana, su calidad de vida se verd muy alterada, y son éstos
casos los que deben ser tratados, pues representan alrededor del 3% de la
poblacién adulta de los paises occidentales, y un 0,5% de los ninos con edades
entre 8y 11 anos, aumentando al 1% en adolescentes de entre 12y 17 anos.

En un estudio epidemioldgico realizado en Estados Unidos y en algunos paises de
Europa, entrevistaron a cerca de 40.000 sujetos con y sin SPl. Todos aquellos
sujetos que padecian el sindrome de grado moderado a severo presentaron
trastornos de sueno, con dificultad para iniciar el sueno, despertares frecuentes y
una disminucioén del tiempo total y efectivo del sueno.

Ofro aspecto que hay que considerar -aunque no lo desarrollaremos-, son los
efectos secundarios de los farmacos usados en el tratamiento de los pacientes,
fundamentalmente de los agentes dopaminérgicos, opidceos y benzodiacepinas.
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¢,Como medimos la calidad de vida de los pacientes con SPI?

Para medir la calidad de vida de los pacientes de SPl existen diversos
cuestionarios, siendo uno de los mds usados el de la Universidad Johns Hopkins
(RLS-QOL), el cual consta de 18 preguntas referidas a las experiencias durante las
4 Ultimas semanas. El sujeto entrevistado ha de marcar una opcion de entre
cuatro posibles. Una vez el sujeto ha realizado el cuestionario y marcado todas sus
respuestas, se suma el total de puntos alcanzado, lo que dd al médico una idea
de la repercusion del SPI sobre la calidad de vida de ese paciente. Dicho
cuestionarios se tarda en realizar unos diez minutos. Las puntuaciones bajas se
traducen en una mala calidad de vida. Este cuestionario también se usa en los
ensayos clinicos para evaluar las respuestas de determinados fadrmacos para
tratar el SPI.

El enunciado de las preguntas son los siguientes:
1. gHasta qué punto ha sido angustioso para usted tener el SPI2
2. 5Con qué frecuencia el SPI ha interferido en las actividades habituales que

realiza al final de la tarde o por la noche?

3. 3Con qué frecuencia el SPI le ha impedido acudir a las actividades sociales

que tiene al final de la tarde o por la noche?

sHasta qué punto le ha costado levantarse por las mananas por el SPI2

5. 3Con qué frecuencia ha llegado tarde al trabajo o a su primera cita del dia
debido al SPI2

6. 3Cudntos dias ha llegado tarde al trabajo o a su primera cita del dia por el

SPI2

5Con que frecuencia le ha costado concentrarse por la tarde?

2Con qué frecuencia le ha costado concentrarse al final de la tfarde o por

la noche?¢

9. sHasta qué punto su capacidad para tomar decisiones se ha visto
afectada por los problemas de sueno?

10. 5Con qué frecuencia habria usted evitado vigjar si el viagje hubiera durado
mds de dos horas?

11. sHasta qué punto ha tenido interés por la actividad sexual?

12. sHasta que punto el SPI ha interferido o reducido su actividad sexuale

13. 3Hasta qué punto el SPI ha interferido en su capacidad para llevar a cabo
sus actividades diarias, como por ejemplo llevar una vida familiar,
domestica, social, escolar o laboral satisfactoria?

»

o N

Las preguntas desde la 14 a la 18 se ocupan de preguntar sobre las repercusiones
del SPI sobre el trabajo diario.

El contenido de las preguntas pone de manifiesto la importante repercusion en los
distintos aspectos de la vida de una persona que sufre del SPI.
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¢, Qué enfermedades pueden aparecer como consecuencia de padecer el SPI?

El SPI no sélo produce mala calidad de vida en los pacientes que lo padecen:
también es un factor de riesgo para padecer ofras enfermedades.

Trabajos recientes han demostrado que los pacientes con SPI tienen mayor
probabilidad de padecer Depresion y Ansiedad que la poblacion general.
También tienen mayor probabiidad de padecer los sinfomas mds frecuentes
suelen ser cansancio y agotamiento. Tienen mayor probabilidad de padecer la
dificultad para concentrarse, lo que los pacientes suelen achacar a los continuos
despertares durante el sueno y el acortamiento del tiempo total de sueno diario.

Ofras enfermedades que tienen mayor probabilidad de desarrollar estos
pacientes son los trastornos cardiacos, la hipertension arterial y la insuficiencia
renal.

Conclusiones

Quisiera finalizar esta exposicion sobre el SPI, destacando las siguientes
conclusiones:

1. La calidad de vida de los pacientes con SPI se ve disminuida por las
alteraciones del sueno, por las infensas molestias del sindrome vy la dificultad
para realizar las actividades normales diarias.

2. No todos los pacientes con SPI sin tratamiento tienen una mala calidad de
vida. En general, suelen ser aquellos pacientes en los que los sinfomas
aparecen varias veces a la semana o a diario, y son precisamente estos
pacientes los que deben ser fratados con farmacos.

3. El SPI altera la calidad de vida de los pacientes que lo sufren en lo personal,
lo conyugal, lo familiar, lo social y lo laboral.

4. El SPI provoca un grave impacto sobre el sueno de los pacientes,
fragmentando y disminuyendo el tiempo total de sueno nocturno. Los
problemas de sueno son, en gran parte, los responsables de todos los
sinftomas que los pacientes refieren.

5. Los pacientes con SPI son propensos a desarrollar algunas enfermedades,
tales como la depresion, la ansiedad, alteraciones cardiacas, hipertension
arterial e insuficiencia renal. Es por esta razéon importante un diagnostico
temprano y realizar un tratamiento correcto que prevenga la aparicion o el
agravamiento de estas enfermedades.
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Introduccion:

La Licencia Arte Libre (LAL) le autoriza a copiar, difundir y tfransformar liboremente
la obra que protege, dentro del respeto a los derechos de su autor.

La Licencia Arte Libre no ignora los derechos del autor, sino que los reconoce vy
protege. La reformulacidon de estos principios permite a los usuarios utilizar con
creatividad la obra artistica.

El uso del derecho de propiedad literaria y artistica tiende a imponer restricciones
de acceso a los usuarios, que |la Licencia Arte Libre pretende favorecer.

Su finalidad es dar acceso abierto a la obra y autorizar el uso de sus recursos por
una mayoria, multiplicar las posibilidades de disfrute para multiplicar sus frutos, y
fornentar un nuevo marco de creacién que posibilite una creacidén nueva. Todo
ello, dentro del respeto, reconocimiento y defensa de los derechos morales de los
autores.

Acontecimientos como la tecnologia digital, la invencién de Internet y el software
liore senalan la aparicion de un nuevo marco de creacion y produccion. Estos
fendmenos recogen y amplifican muchas de las experiencias llevadas a cabo por
artistas contempordneos.

El saber y la creacidon son recursos que deben permanecer libres para seguir
siendo lo que son: conocimientos y creaciéon, una labor de investigacion
fundamental, que no estd determinada por sus aplicaciones concretas. Crear es
descubrir lo desconocido, un acto que crea la realidad sin pretension realista.

El fin del arte no se confunde con el objeto artistico ni en su finicidon, ni en su
definicion.

En todo ello radica la razdn de ser de la Licencia Arte Libre: promover y proteger
practicas artisticas liberadas de las reglas exclusivistas de la economia de
mercado.
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DEFINICIONES:

La obra

Obra comun que incluye tanto la obra original como cualquier contribucidn posterior (originales
consecutivos y copias). El autor original es el iniciador de su creacién y, con esta licencia,
determina las condiciones de contribucion.

La obra original

Obra creada por el iniciador de la obra comuin, cuyas copias son modificables por quién lo desee.

Las obras consecutivas

Conftribuciones aportadas a la obra en formacién, por autores que ejercen el derecho de
reproduccion, difusion y modificacion que les otorga la licencia.

Original (origen o componente de la obra)

Eiemplar fechado de la obra, definicion, partitura o programa que su autor ofrece como
referencia para cualquier actualizacién, interpretacion, copia o reproduccidn posteriores.

Copia

Toda reproduccidén de un original segun los términos de esta licencia.

Autor de la obra original

Persona que cred la obra de donde nacieron todas las modificaciones. Con esta licencia, el autor
determina las condiciones en que se realizard esta labor creativa.

Contribuidor

Toda persona que contribuye a la creacién de la obra. Es autor de una obra original, fruto a su vez
de la modificacién de la copia origen, o de una obra consecutiva.
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1. FINALIDAD

El fin de esta licencia es definir las condiciones de libre disfrute de la obra.

2. EXTENSION DEL DERECHO

Esta obra estd protegida por el derecho de autor. Con esta licencia, su autor expone las
condiciones que autorizan la libre copia, difusion y modificacién de su obra:

2.1 LIBRE COPIA O REPRODUCCION

Es libre de copiar esta obra para su uso personal, el de sus conocidos o de cualquier ofra persona,
sin restriccion alguna en cuanto al procedimiento empleado.

2.2 LIBRE DIFUSION, INTERPRETACION O REPRESENTACION

Es libre de difundir copias de esta obra, modificadas o no, en cualquier soporte, en cualquier
lugar, con lucro o sin él, siempre y cuando respete cada una de las siguientes condiciones:

- las copias irdn acompanadas de esta misma licencia, o mencionardn la ubicacion exacta de la
licencia;

- informard al usuario del nombre del autor de los originales;

- informard al usuario del lugar donde conseguir la obra original o consecutiva. Si asi lo manifiesta,
el autor de la obra podrd autorizarle a difundir el original en los mismos términos y condiciones que
las copias.

2.3 LIBRE MODIFICACION

Es libre de modificar copias de la obra original o consecutiva, en parte o en totalidad, de acuerdo
con las condiciones de libre difusion o representacién de la copia modificada previstas por el
articulo 2.2.

Si asi lo manifiesta, el autor del original podrd autorizarle a modificar directamente la obra original
en los mismos términos y condiciones que las copias.
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3. LIMITACION A LA INCORPORACION DE LA OBRA

Todos los elementos de esta obra deberdn permanecer libres: no le estd permitido incorporar los
originales (originales, consecutivas) en ofra obra que no estuviere sometida a la misma licencia.

4. DERECHOS DE AUTOR

Esta licencia no le niega sus derechos, como autor de su propia contribucién. Al conftribuir
lioremente a la evolucion de esta obra, tan sdlo se compromete a ofrecer a los demds usuarios los
mismos derechos sobre su propia contribuciéon que esta licencia le concedié.

5. VIGENCIA DE LA LICENCIA

Esta licencia entra en vigor tras su aceptacion de las disposiciones contenidas. El ejercicio del
derecho de copia, difusidn o modificacion de la obra implica por su parte la aceptacién tdcita de
las disposiciones de la licencia.

Esta licencia tiene la misma vigencia que los derechos de autor asociados a la obra. En caso de
no respetar los términos de esta licencia, perderd automdaticamente los derechos concedidos.

No podrd valerse de las libertades otorgadas por la licencia en caso de estar sometido a un
régimen juridico que le impida respetar los términos de esta licencia.

6. VERSIONES DIFERENTES DE LA LICENCIA

Esta licencia podrd ser modificada regularmente por sus autores (los actores del movimiento "
copyleft attitude "), con el fin de introducir mejoras, mediante nuevas versiones numeradas.

Es libore en todo momento de aplicar las disposiciones de la versibn que acompana la copia
recibida, o las de cualquier versidn posterior.

7. SUBLICENCIAS

Esta versidon de la licencia no autoriza las sublicencias. Toda persona que desee hacer uso de las
libertades concedidas estard directamente vinculada al autor de la obra originall.
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8. LEY APLICABLE AL CONTRATO

Esta licencia estd sometida al derecho francés.

MODO DE EMPLEQO:

¢Donde es posible consultar la licencia?

Puede consultar en todo momento la licencia arteliore en Internet, en la direccién siguiente:
http://artlibre.org/licence/lal.html

La licencia existe en inglés: http://artlibre.org/licence/lalgb.html

¢Por qué utilizar la Licencia Arte Libre para su obra?

1/ Para que su obra quede a disposicidn de una mayoria de personas.

2/ Para permitir su libre difusion.

3/ Para permitir su evolucién, al autorizar su transformacién por otras personas.

4/ Para poder utilizar uno mismo los recursos de una obra protegida por la Licencia Arte Libre:
autorizar su copia, difusion o transformacion libres.

5/ Pero eso no es todo.

Utilizar la Licencia Arte Libre es también una buena solucion para librarse del sistema mercantil
generado por la economia dominante. La Licencia Arte Libre ofrece un marco juridico interesante
para impedir cualquier apropiacidon abusiva.

No permite reservarse la obra para cortocircuitar la creacién y convertila en un beneficio
exclusivo. No permite entrar a saco en la labor colectiva en marcha, ni acaparar los recursos de la
creacion en movimiento para beneficio de unos pocos.

La Licencia Arte Libre promueve una economia afin con el arte, basada en el reparto, el
intercambio y el gasto alegres. Lo importante en el arte también es, y sobre todo es, lo que no se
puede conftar.
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¢, Como utilizar la Licencia Arte Libre?

Para beneficiarse de la Licencia Arte Libre, basta con acompanar su obra de la mencién
siguiente:

[Unas pocas lineas para indicar el nombre de la obra y en su caso comentar en qué consiste.]
[Unas pocas lineas para indicar en su caso una descripcidon de la obra modificada y el nombre del
autor.]

Copyright (c) [fecha] [autor] (en su caso, indique los autores anteriores)

Copyleft : Esta obra es libre, puede redistribuirla o modificarla de acuerdo con los términos de la
Licencia Arte Libre.

Encontrard un ejemplar de esta licencia en el sitio Copyleft Attitude ( http://www.artlibre.org/) vy
otros sifios.

¢, Cuando utilizar la Licencia Arte Libre?

No entra dentro del proyecto de la Licencia Arte Libre eliminar el copyright o los derechos de
autor. Al conftrario, se trata de afianzar su pertinencia dentro del entorno contempordneo. Su
finalidad es concederse la autorizacidén para la circulacion libre, la copia libre y la transformacion
libre de la obra: se frata del derecho al libre ejercicio del arte y de los artistas.

1/ Siempre que desee beneficiarse y hacer que otros se beneficien de este derecho, utilice Ia
Licencia Arte Libre.

2/ Siempre que desee crear obras para que puedan evolucionar, ser copiadas, difundidas y
transformadas libremente: utilice la Licencia Arte Libre.

3/ Siempre que desee copiar, distribuir o transformar una obra, compruebe que se encuentra
protegida por la Licencia Arte Libre. En otro caso, corre el riesgo de quedar fuera de la Ley.

¢A qué categorias de obras conviene la Licencia Arte Libre?

Esta licencia se aplica tanto a las obras electrénicas como a las que no lo son. Nace de la
observacion del mundo del software libre y de Internet, pero su dmbito de aplicacién no estd
limitado por los soportes electrénicos.

Puede proteger una pintura, una novela, una escultura, un dibujo, una musica, un poema, una
instalacién, un video, una pelicula, una receta de cocina, un cdrom, un sitio Web, una
instalaciéon... en resumen, puede proteger todas aquellas creaciones que se reclaman de un
determinado arte.

- Esta licencia tiene una historia: nacié del encuentro de " Copyleft Attitude " que tuvo lugar en
“Accés Local et Public " en Paris a principios de 2000. Por primera vez, permitié el encuentro de
informdticos y actores del libre con artistas contempordneos y gentes del mundo del arte.
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Licencia Creative Commons

@005

Esta obra es libre de:
e Compartir. Para copiar, distribuir y transmitir la obra.
e Modificar. Para adaptar la obra.

Bajo las siguientes condiciones:
e Afribucién. Debes atribuir el tfrabajo de la manera especificada por el autor o el licenciador
(pero no de cualguier manera que sugiera que te endosan o endosan el uso de tu obra).
e No comercial. No puedes usar esta obra para propdsitos comerciales.

Para cualquier reutilizacién o distribucién, debes anular a ofros los términos de licencia de esta
obra. El mejor modo de hacerlo es con un enlace a la pdgina web de la obra.

Cualguiera de las condiciones anteriores puede ser descartada si obtienes el permiso del
poseedor del copyright.

Ninguna de estos puntos de la licencia deteriora o restringe los derechos morales del autor.
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