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A los pacientes de SPI, quienes con su sufrimiento y su soledad velan en la
oscuridad de la noche, y comparten lo mejor de ellos con nosotros durante el dia.
El SPI es un reto constante en sus vidas, el motivo de su autosuperacion y de su

lucha diaria, que afrontan con valor y decision.

Especialmente a Ana, Carlos, Francesc , Jorge, Esperanza, Maria José, Mayte,
Montserrat, Teresa y Carmen, protagonistas de esta obra, quienes co n sus
testimonios han iluminado el camino de las generaciones venideras.

Un agradecimiento especial a Esperanza, una mujer entregada y volcada
totalmente a quienes sufren de SPI, y a quien gracias a su trabajo de revision y su
asesoramiento, es posible qu e esta obra vea la luz.
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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 habito nervioso que una persona sentada puede
manifestar levantando y bajando ritmicamente su talén y s u rodilla, pivotando
dicho movimiento sobre los dedos del pie. También suele asociarse a aquellos
casos en que los nervios 0 una situacion de estrés extremo le impiden al sujeto
estar sentado o tumbado durante mucho tiempo , y opta por andar de un sitio
par a otro para intentar calmarse. A veces , también puede asociarse a aquellas
personas que andan a torpes pasitos muy cortos y rapidos, en los que el cuerpo
no se halla completamente erguido, desafi ando las leyes de la fisica para
mantener el equilibrio.

Ese 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 sintomas y sus efectos, sin
una catalogacion o invest  igacion profunda.

No fue hasta el afio 1944 cuando el neurdlogo noruego Karl Axel Ekbom catalogé
y realizé una profunda investigacion y descripcién sobre esta enfermedad, a la
que denomindé 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 sintomas suelen confundir se con los de otras enfermedades,
por lo que los diagnosticos suelen ser erraticos y traer de cabeza tanto a médico S
como a pacientes. Como indica Jorge, uno de los participantes de esta obra:

A(El SPI) Es una enfermedad desconocida e incomprendida. htege te toma en serio; no te
entiende, ya que la explicacion de lo que te pasa es dificil de concretar y, para colmo, el nombre
gue se le ha puesto a nuestra enferme&ddrome de las Piernas Inquietaa la gente le resulta
jocoso. Hasta hace rela@wnente poco, la mayor parte de los médicos desconocia su existencia.
Incluso hubo un médicain buen amigo mipque cuando me pregunt6é qué tenia y le dije @lue
SPI, se empez- a re2r, preguntando Aaqu® es e

Tengo esperanzas e n que esta obra ayude a entender una enfermedad aun
ignorada, y que sin embargo deteriora por completo la calidad de vida de quien
la padece. La informacidon es el primer paso para entender y combatir su fatal
legado. El resto dependera 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 Herna mpérez su gesto desinteresado al escribir algo
que yo nunca hubiera sido  capaz de hacer . Elsupo 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 miilusion desde que con 20 afios  me bauticé en esta enfermedad, la
cual, poco a poco |, fue creciendo hasta convertirse en un SPl muy severo . Tuve
gue sufrirlo sin ninguna c lase de ayuda hasta los 42 afios. A qui aparecié mi
salvado r 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 Fundacién Jiménez Diaz , y luego en el Instituto de Investigaciones
del Suefio, en Madrid. A él le deb o mi resurreccion, la recuperacion de una
calidad de vida que el SPI me habia arrebatado, y con ella toda esperanza de

vivirla.

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

Recomendaria no rechazar el tratamiento, pu es aunque sea fuerte nos devuelve
a la vida . ¢Creéis que hay algo ma s importante que eso? Creo que no. LUevo 13
afos 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 e sto no sucede -, pero volver a lo que
vivia antes seria peor que la muerte.

Quisiera contaros una anécdota para que no te ngais ningun problema en tomar
la medicacion. Hace unos tres  afios me mordié una vib ora. 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 afios . QU respuesta
me dejo asombrada : elocuerpo hizo suya esa sustancia y la sangre circula

t ot al ment e Osl asegyo qued 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 informacion . Gracias a Montse, Carmen, Jorge,

Francesc, Ana, Mayte, Teresa, Carlos y Maria José
Gracias t ambi én al Dr. Diego Garci a-Borreguero , al Dr. Jesus Paniagua Soto, al Dr.

Eduard Estivill y al Dr. Garcia Albares , por su aportaciébn a esta obra como
especialistas en SPI
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Y como no, gracias a mi familia por la comprension que siempre han tenido
conmigo, sobre to do a mi marido que en todo momento estuvo apoyandome y
ayudandome a encontrar soluciones que pudieran amortiguar un poco mis
momentos dificiles que eran muchos, gracias Moncho.

Por ultimo, recordaros que existe una  asociacion de enfermos de SPI llamada
AESPI @Asociacion Espafiola d e Sindrome de Piernas Inquietas), la cual nos
apoyara a todos en lo que necesitemos: informacion sobre la enfermedad, sobre
especialistas en toda Espafiay , sobre todo , apoyo humano y ayuda para poder
comenzar una vida nueva abiert a a la esperanza . Podéis poneros en contacto
con esta asociacion a través de su pagina web: http://www.aespi.net

Esperanza Lopez Maquieira
Email: esmaquieira@hotmail.com
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¢,Cual es el suefio de los que estan despiertos? 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 neurolégico, 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
gue produce, de ahi su nombre. Este sindrome también es conocido como
acromelalgia o sindrome de E  kbom, nombre dado por el neurdlogo Karl Ekbom,
quien estudié en serio sus sintomas, lo calificO de enfermedad y desarrollé el
primer cuadro clinico.

Sintomas

Los sintomas mas definitorios son unas sensaciones molestas y desagradables en el
interior de | as extremidades, principalmente en las piernas. Este tipo de
sensaciones pueden ser: hormigueo, escozor, picor, pinchazos, calambres,
guemazon, calor, dolor, nerviosismo, desasosiego, insectos trepando por el interior

de la extremidad, burbujeo , etc. Cuand o 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 co nocidas 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 sintomas se manifiestan durante estados de reposo o i nactividad, siendo
especialmente molestos al final de la tarde o durante la noche ( ocasionando
desvelos), y también en situaciones cotidianas, sociales o de ocio, generalmente

al sentarse (cine, comidas, durante viajes mas 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 suefio,
lo que produce interrupciones continuas del suefo. 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 periédicos de las piernas (SMPP). EIl SMPP es otro 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 poblacién entre 18 y 65 afios,
tanto a hombres como a mujeres (éstas en un porcentaje ligeramente mayor) . La
edad en que mas frecuentemente aparece es a partir de los 40 afios . Entre los
mayores de 65 afios puede llegar al 15-20% de los afectados . Los nifios también
pueden estar afectados, normalmente por un factor hereditario, produciéndose

una hiperactividad debido a que no pueden estar sentados tranquilamente, o

tiene n dolores aparentemente achacables al crecimiento.

Existe una predisposicion genética, ya que el SPI puede tra nsmitirse de una
generacion a otra 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 nimero de embarazos y

la posibilidad de padecer SPI crénico.

Causas

El SP es aln un desconocido, y ain queda mucho por investigar para alcanzar un
conocimiento mas profundo y fehaciente. Las ultimas investigaciones tantean la
posibilidad de un trastorno en el sistema dopaminérgico (funcionamiento de la
dopamina) como causa pri  ncipal del SPI. La dopamina es una sustancia
inherente al sistema nervioso, encargada de la regulaciéon 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 p rimer
grado con SPI, el riesgo de desarrollar la enfermedad es de 1,5 a 2 veces superior.

Hay otras situaciones médicas que pueden explicar la aparicion de sintomas 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 0 una polineuropatia , entre otras. Cuando el SPI es
resultado de un empe oramiento a consecuencia de otra enfermedad

subyacente, se denomina SPI secundario.

Estudios recientes han detectado que algunos casos podria n estar provocado s
por el exceso de café, de alcohol, de litio o de algunos tipos de antidepresivos. El
estrés tam bién influye en el desarrollo de | SPI.

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

Efectos

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

Los efectos fisicos ma s comunes son:

Dificultades para iniciar y/o mantener el suefio

Insomnio, alteracion del suefio. Somnolencia durante el dia

Cansancio, agotamiento, fatiga.

Memoria deteriorada.

Dolores de cabeza matutinos

Alteracion de la capacidad de concentracion

Contr acturas 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 cuelloy la espalda.

1 Desgaste de las articulaciones.

= =4 =4 =4 -8 -9 -9

Los efectos psicolégicos mas habituales son:

Estado de animo decaido

Cambios de humor.

Inquietud, nerviosismo, desasosiego.

Cuadros de depresion y ansiedad.

Sufrimiento psicolégico debido a la incomprension del resto de la sociedad

= =4 =4 -8 -4

Los efectos sociales mas habituales son:
1 Bajo rendimiento y conce ntracion en el trabajo
1 Dificil integracion en actividades normales: ir al cine, al teatro, hacer viajes,
tomar algo, conducir, utilizar el ordenador, etc.
1 Incomprensién por cényuges 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 lentame nte a lo largo del tiempo, haciéndose
mas intenso y convirtiendose en cronico. Comienza discretamente, con algunas
molestias esporddicas y  moderadas , sin afectar mucho a las personas.
Progresivamente, las molestias se hacen mas frecuentes y se vuelven mas
intensas. Normalmente, el SPlI comienza afectando Unicamente a las
extremidades inferiores, pero a medida que se torna mas severo termina
extendiéndose también a las extremidades superiores.

Diagndstico

Criterios de diagndstico

Los criterios principales del diagnéstico son los siguientes:
1 Inquietud y necesidad irresistible de mover las extremidades, acompafnada
de sensaciones molestas

M Exacerbacion de los sintomas al final de la tarde o en la noche.
1 Empeoramiento de los sintomas durante el reposo, y mejora con el
movimiento.

91 Inquietud motora en las extremidades.

Pruebas clinicas

Para un diagnostico fiable de SPI es necesario realizar unas pruebas clinicas por
meédicos especializados, concretamente los neurélogos. Las pruebas que se
realizan para diagnosti car SPI son los siguientes:

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

1 Polisomnografia nocturna test de inmovilizaciébn nocturna: evaluaciéon de la
calidad del suefio e identificacion de movimientos periddicos en piernas y
brazos.

1 Electromiografia y conduccién 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 lo

gue se llevaba a dia gnosticar otro tipo de patologias. Asimismo, es dificil llegar a
un diagndstico de SPI, pues suele tardar en remitirse a los neurdlogos, y cuando
llegan suelen ser ya casos avanzados y Severos.

No existe un célculo fiable del nimero 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 tomar 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 niflos
hiperactivos , y de ahi la dificultad que tenian para estar totalmente sentados.

La mayor parte de los médicos de atencion primaria suelen achacar los sintomas

al nerviosismo, al estrés, a problemas de circu lacion, enfermedades reuméticas, a
calambres musculares, a las varices, a la artritis 0 a manifestaciones tipicas del
envejecimiento . ElI diagnéstico hace derivar el caso, errbneamente, al
reumatologo o al psiquiatra.

Tratamientos

Aunque aun queda mucho por investigar, ya existen algunos tratamientos
especificos para SPI, que con el tiempo iran 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:

= =4 =4 8 4 -9 -9 -9

= =4 =

Horario regular del suefio y en condiciones tranquilas y relajantes.

Ejercicio 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 azUlcar.

Tomar bafios frios y calientes.

Evitar los siguientes tipos de medicamentos: antihistaminicos, sedantes que
blogquean la dopamina, ciertos antidepresivos (consultar con el médico)
Correccion de déficit de hierro. Suplementos minerales: hierro, magnesio,
potasio y calcio (consultar con el médico)

Suplementos vitaminicos, especialmente la vitamina B.

Ocupar la mente.

Eliminar estrés.

Tratamientos farmacoldgicos
Los tratamientos ma s habituales son los siguientes:

T

Agonistas dopaminérgicos: Se usan normalmente para Parkinson, pero en
dosis baja s se utilizan para el SPI. Los mas utilizados son: pramipexol, ropirinol,
levodopa y rotigotin a. (Rotigotina esta autorizada por la EMEA para e I
tratamiento sintomatico del Sindrome de Piernas Inquietas de moderado a

grave en adultos, pero esta pendiente de autorizacion de comercializacion

en Espafa). Estos tratamientos tienen pocos efectos secundarios (nduseas e
hipotension) y son bien tolerados . Atacan a la causa del problema, pero no
curan, por lo que son tratamientos de por vida.

Sedantes/b enzodiacepinas: Se usan en el caso de que otros tratamientos
fallen, con la precaucion de usarse de forma rutinaria. Los mas utilizado sson
clonazepam vy diazepam . Se pueden tomar al acostarse, junto con un
agente dopaminérgico. Pueden agravar la apnea del suefio, produciendo
sedacion diurna, problemas de memoria y caidas. El uso continuado puede
producir dependencia.

Analgésicos y o pioides: En algunos casos se recetan la codeina, el
propoxifeno, la oxicodona y la metadona . Se utilizan en pacientes con
sintomas graves de inquietud. Sus efectos secundarios son el mareo,
nauseas, vomitos y adiccion.

Antiepilépticos o0 anticonvulsionantes : Se recetan normalmente pa ra el
tratamiento de la epilepsia y del dolor neuropatico. Se usan también para

el SP] especialmente si es doloroso y no responde a un tratamiento con
agentes dopaminérgicos . Los mas utilizados son: g abapentina, 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.

¢Siente  una necesidad irresistible de mover las piernas, generalmente
acompafada o causada por sen saciones molestas y desagradables en éstas?

L1 sl [1 NO

La necesidad irresistible de moverse, o las sensaciones desagradables,
ccomienzan o empeoran durante periodos de descanso o inactividad, tales
como estar tumbado o sentado?

L1 sl [1 NO
La nece sidad irresistible de moverse, o las sensaciones desagradables, ¢se alivian
parcial o totalmente con el movimiento, como caminar o estirarse, al menos
mientras se mantiene la actividad?

L1 sl [1 NO

La necesidad irresistible de moverse, o las sensacione s desagradables, ¢son
peores por la noche que por el dia?

L1 sI [1 NO
¢ Estos sintomas solo aparecen por la noche?

L1 sl [1 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 neurélogo. Pdongase en
contacto con la AESPI (Asociacion Espafiola del Sindrome de Piernas Inquietas ).
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Laignorancia esla noche de la mente: pero una noche sin luna y sin estrellas.
Confucio

Casos y testimonios sobre SPI

Por Rafael Hernampérez Martin

B presente capitulo no profundizara en las caracteristicas médicas del SPI, ni
tampoco abordaré todos los detalles sobre esta enfermedad, sho que abordara
las experiencias de varios pacientes de SPlI , que pueden coincidir con la de la
mayor parte de los pacientes gue 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 intimid ad.

Estos casos se presentan como si de una reunion de grupo se tratara, 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
interpretaciones como las indicadas en la introduccion , e incluso mas . El hombre
original viene de su homonimo en ingl és Restless Legs Syndrome (RLS) o,
literalmente, Sindr ome de Piernas sin Descanso. Aunque su nombre médico es la
acromelalgia o Sindrome de Ekbom, el término méas aceptado popularmente es el

de Sindrome de Piernas Inquietas, pues define directamente, sin ningun tipo de
ambigiedad, la faceta mas 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
su interior, normalmente en las extremidades inferiores. Esas sensaciones son
insoportables, a veces acompafadas de convulsiones incontrolables durante

unas decenas de segundos. La forma de aplacar estas sensaciones, de modo
parcial o total, es moviendo la zona afectada, frotandola o masajeandola.

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

AEmpec® a no podeporqué.cSentid por,la necherun desabosiago qué atribuia a
la tension del trabajo del dia. Me despertatmmtinuamentey mi pierna derecha me molestaba. No
era dolor. No era hormigueo. Era un algo indefinible que sélo desaparecia si me levantaba y
andabao.

@ @ Copyleft 2008
Creative Commons 2008 0 To share, to remix, attibution, non -commercial




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

Esperanza, de 55 afos, secunda este comentario, aportando su propia
experiencia

i E ngzo a sentir unas cosas muy desagradables en mis piernasst® sentada necesito
levantarme y ponerme en movimiento. Es una sensacion dificil de explicar... @sicginmervio
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 cgfajemjezaesa especie de sacudidas

Prosigue Maria José, de 50 afios, recordando co6mo em pezo su infierno particular:

A Mi infierno empez: o @liageosticaronodo erapgzd somwcansarcio d o m
inimaginable. Empecé preguntar en mi entorno si no sentian nada en las piernas. Obviamente,
todos me respondian que no.

Tenia lasensacion de que, durmiendo, hacia maratones o pasaba toda la noche andando. Eso lo
decianada m& 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 frentd kenah er i das . 0

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

AAquell a noche de abril d en rari€iMalen misnpeenad® era t e n
dolor: era incomodidad, era inquietud, era hagueo, era nerviosismo. Rapidamente salté de la

camay me puse a idear movimientos para calmar tan desagradable sensacién: dar vueltas por la
casa de forma r8pida, hacer flexiones en el s

Francesc , de 47 afios, agrega mas informacion a este punto  , rescatando del badul
de los recuerdos la época en que empezé a padecer SPI

ACuando ||l egaba a casa y me rel ajaba, |l as pi e
Era como una goma elastica que se vatensandcey, r epent e, se suel.t a. E I

Los sintomas del SPI se ven aumentados cuando van acompafiados de otros
trastornos o de otras enfermedades. Uno de los episodios mas estremecedores lo
sufren las mujeres, cuando se enfrentan también a la me nopausia.

Esperanza lo recuerda con desazon:

i E|I efecto del SPI en | a menopausia creo que
noche estas con sacudidasglernasye nci ma, apargcesonyase$oicnadp

Concluye Teresa, apor tando mas detalles sobre sus consecuencias:
ALas mujeres tenemos que enfrentarnos con |

sudores),ya que aunque hay tratamientog€stos se pueden seguir salarante un tiempo y
ademastienen muchos efectsse cundar i o0s 0.
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Influencias del SPI en el paciente

Estos trastornos ocasionados por el SPI puede n parecer simple s molestia s. Mas, en
realidad , tiene una muy importante relevancia en la calidad de vida de la
persona que la padece, pues los sintomas se manif iestan 0 la mayor de las veces -
cuando se esta en reposo, impidie ndo el descanso y consumar el suefio vy
derivando en un trastorno muy serio que afecta directamente al estado psiquico

del paciente, asi como en las re laciones del mismo en su entorno, y en sus
actividades laborales y cotidianas.

En el estado animico

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

Acerca de este punto, inicia Montserrat el debate

AComo resultado déa falta de descansdena falta de concentracion, rh&aumor, agotamiento,
angusti aéo

Continia Teresa, de 57 afios , exponie ndo su lucha interna para equilibrar su
estado psiquico

filntento por todos medios equilibrar la balanza, pero algunas veces no lo consigo y esto me hace
perder los nervios, estar malhumorada, irritable ademas de preocopada

Esperanza asume el turno, co mentando cémo el SPI cambiaba su caracter:

A Mi car8cter empez- a c aagkesiva,me maestaba ©do ty ackpadiama |
remediarl@ .

Prosigue Ana, de 39 afios, exponiendo como se siente tras esas noches de
sufrimiento:

fiLlegéb un momenten que lo padecia todas las nochgso 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 tesnderugadalo Unico

gue podia hacer era moverme, lo que suponia un desgaste fisico y mental que, por sapigesto, t
sus efectos durante el diao me concentrab, est aba tri ste, agotada vy
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Jorge concluye aportando mas detalles

AfLa falta de <ansafico, dohe depojos dobor de cabeza, falta de memoria,
imposibilidad de concentracion, apatia, mal humor, bajo rendimiento laboralyY egtos sintomas,
l6gicamente, poco a podwn idoafectando a mi vida familiar, social y labodal

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:
coényuges, familia, amigos, compafieros, etc.

Uno de los factores mas importantes del SPI, es la cali dad de las relaciones
humanas, especialmente cuando ni el propio paciente tiene un diagndéstico sobre
su problema. Se genera una incomprension y hasta un cierto rechazo.

Comienza Mayte, de 2 5 afios, quien padece SPI desde que era nifia . Recuerda
un episodio en su vida que pone de manifiesto los efectos del SPI en las relaciones
familiares :

AfRecuerdo cl aramente una situaci-n en | a que
gue me lo inventaba.

Eran las fiestas de mi pueblo. Tendria unos siete affakia 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. Empecé a
moverme, me ponia gée, me sentaba, estiraba las piernas... Mi madre me echd una regafiina:

- 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 estuveadastijdia siguiete sin salir
ar a que mis piernas descansarano6o

Por otra parte , Mayte, lamenta que sus amistad es pensaran que estaba un poco
loca :

AMucha de |l a gente de mi alrededor siempre h
siquiera me preguntabancoreos t aba, porgue fAmientras no | o pi
Carmen, de 71 afios, también padece SPI desde que era nifa . A su mente

regresan dolorosos recuerdos :

ALos veranos eran terribles. Yo |1l oraba, por .
porquedaba patadas
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Més tarde re caséy al principio, a mi marido hasth e hac2a gr ac.iParofdemi s |
pasando el tiempo, y en los embarazos aquello dejé de hacerle gracia, porque yo ya no dormia, ni
|l e dejaba dormir a ®I 0.

Carlos, de 54 afios, tam bién fue un nifio inquieto, y por ello fue duramente
castigado por sus profesores en numerosas ocasiones:

fiTodcs estos sintomas, se manifestalemn la escuela, en donde era castigado siempre por mi
habilidad para aprender y terminar las lecciones antes lggedemasy no poderme estar quieto.
En lo que a mi respecta, como inquietud de ni€reia injusto en muchas ocasiones los duros
castigos que se me aplicalian

Finaliza Maria José , de 50 afios, aporta ndo su triste vivencia personal, en la que
sus amistades le abandonaron:

ALIl oraba en silencio. Mi esposo me dec2a que
amistades me decian que tenia mala cara o que si estaba deprimida. Yo les contestaba que no, que
simplemente estaba muy cansada. Esto lew® I[poco a poco a quedarme en casa, pues no me
atrevia a decir que estaba tan cansada, pues no trabajaba. ¢ Como decir o exgticsto llevo

a qgue mis amistades me dejaran de | ado. o

Pero Maria José no sélo sufri6 e | abandono de sus amistades, si no también el de la
persona en quien mas confiaba:

n Mi mari do me dice que |l ucharemos pero | a ver
marido se va alejando de mi, cada vez mas y mas, hasta el extremo de que no lo conozco, pues
empiezaasalrporas noches a alternar. Yo creo que se

En el aspecto psicolégico

Es doloroso no comprender una enfermedad que afecta de forma tan atroz. Mas

aun lo es si los médicos no detectan qué es lo que realmente ocurre.
Lamentableme nte, aun hoy, el SPI sigue siendo un gran desconocido para los
médicos de cabecera (o de atencidon primaria), asi como también para los
psicologos, psiquiatras y, aunque parezca i ncreible, también es desconocido
para muchos neurdlogos.

Como se ha comproba do 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
inhéspitos 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 lo
comprenden aquellos que se encuentran a su alrededor. Ese pernicioso vinculo
produce situaciones de estrés emocional, y hacen sumir al sujeto en una

depresion constante y profunda, como un remolino que lo va engull endo mas y
mas.
Abre este tema Ana, a quien el desgaste fisico y mental le hac ia sentirse aislada

de todo el mundo:

fi M sentia muy soj@orque tenia algo que me parecia inconfesable

Prosigue Carmen, quien perdié su identidad para con el resto:

ARYpegu2a sufriendo, y me consideraba un bicho

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

APensaba en | as noches, y smegasp?:orgué mo sby@ommi s
los demas? ¢ Por qué todos dicen que no tengo nada y yo me encuentro tan mal, tan perdida, tan sin
esperana, Yy sin ganas de vivir?o

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

iThe2a que o02r a miites vasaandogno €£on theidea de: quedno dormiras,

evidentemente nolocere gui r 8 s . Red.8j ate, rel 8jate. .. 0

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

La apertura la inicia Mayte, recordando el extremo de su dolory su impotencia
AfAs2 fue pasando y pasando, |l  orando pemando
para que me doliera m8s el pufetazo que el do

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

AfHe descubierto que at e ngRara mig§miicana esani coesdifladerome
particular: un sitio donde me voy a pelear con mi propio cuerpo y donde lo voy a pasammg

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

ANadi e sab2a c¢c-mo me sent2za de miserabl e y de
pensaba que era mi cabezpe no estaa bien centrada

A los 45 afos, y por falta de descanso, fui entrando en una depresion profunda, con pérdida de peso
ydefuerzapar a seguir |l uchandobo.

Finaliza este tema Esperanza, quien sufrié un nivel extremo de estrés emocional y
de pérdida de auto  estima, en el que casi termina quitandose la vida:

ALl egu® a pensar gue me estaba volviendo | oc
moment o en que pens® en suicidar meo.

Anecddticamente, se ha registrado algin caso en que un paciente de SPI ha
sufrido un accidente y se le han cercenado las piernas. A pesar de ello, los
sintomas 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 ningan evento social, ni tan siquiera al derecho mas elemental de divertirse 0
entretenerse .

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

APod2a recorrer me el puebl o andando y andando
gue irme a otro sitio. Cuando llegadbamos a ese diianismo. Y asi otro sitio y otro... Agotaba a
mis amigas.

En el cine me muevo cien vecasyeces me duermo, no salgo mucho de marcha, y si salgo, no
aguanto como | as dem8s personaso.
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Prosigue Maria José, recordando las incomodidades que debia sufrir para
aparentar ser normal

AnCon mis amigas, cuando 2bamos al cine, y O
enamorados), y me sentaba en la esquina. Ellas me preguntaban si estaba nerviosa, y yo les
contestaba que no.

Eso hizo que aprendiera amwolar el movimiento de mis piernas para que la gente no dijera nada.
Si i ba a una cena, nadie notaba nada, pues de

Continla Esperanza, enumerando algunas situaciones incomodas

ACuando sal 2a a c e mateniaque revaataniEme cng, loariisma. ¥ duando
hacemos un viaje un poco | argo, tenemos que p

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

fiDejé de ir al teatro, ¢ie, conciertos, viajes largos, cenas con amigos. Todoezat@rohibido
para mi No podia aguantar tanto rato sentada

He renunciado a las siedaa leer por la tarde y al caf@..

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

fiMi 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 iitt@cer nada de nada.

Los dias en los que la noche anterior he tenido esta sensacién tan desagradable, mi productividad
baja m8s. del 50 %0

En el trabajo

Uno de los factores mas importantes y trascendentes para el SPI es el &mbito del
trabajo, pues es el lugar donde las personas pasan la mayor parte del dia, donde

ha de relacionarse con otras personas de forma continua, donde mas 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 desempefiar 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 mu y
directamente.
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Inicia el tema Teresa, a quien el trabajo influye sobre su descanso, y su desc anso
activa el SPI que, a su vez, produce los trastornos del suefio que impiden que
realice su trabajo

fiCuando el dia ha sidduro en el trabajo, la tensiébno me deja dormir, me dan calambres y
apenas puedo conciliar el sueft@&e empiezan a producir movimientos involuntagodas piernas

e inclusoenlos brazosy me puedo pasar la noche en blanEa. algunos momentos he causado
baja laboral, debido atansarmio tan acusado que tenia.

En mi caso, la vida laboral influye muy negativamente algunas veleesiento incapaz de llevar
el mismo ritmo que mis comparierodas

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

i Epecé a no ser capaz de dejar el trabajo en la oficina, si no que lo llevaba,a& dashiso a
cama .

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

fiLa tortura segia, pensando en las noches sin descanso, trabajando al dia siguiente, intentando
rendir al maximo y sin ninguna esperanza de descanso, con una angustia insa@stenible

Finaliza este tema Jorge, detallando cémo el trabajo influye en su vida, y como
las relaciones pro fesionales entre comparieros se ven mermadas:

AEn el trabajo es donde peor se pasa, porque
le explico yo a mis compafieros de trabajo que tengo que aplazar una reunién porque no he
dormido bien? © que hoy no me molesten porque estoy muy cansado porque no he dormido 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 acleerdo d
gue 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, ysoséd 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 salgntes de las 20.00, cuando en condiciones
nor mal es el trabajo se podr2a haber realizado
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Factores del SPI

El SPI es una enfermedad en la que se habla mas de factores que de causas.
Cuando se analizan mas y mas casos, se  van descubriendo ciertos parametros
gue 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 g rado. Entre 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:

AEstoy totalmente de acuerdo en que es una enfermedad hereditaria. Es una lastima que mi madre
Nno sea un poco mas joven (tiene 88 afios). No quiero decirle nada, pues es un poco hipocondriaca y
seguro que se moriria del susto. Pero cada vez que la veo quesde parar durante el dia, con

una intranquilidad que yo conozco bien (por la noche toma pastillas para dormir), nanentr
remordimientos de conciencia

Otro 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
dopamina, se desploman. Esta carencia de dopamina ha sido un indicio o factor

comun en la mayor parte de los casos de SPI.

iGran parte de mi vida he padeci do iaos eana a . F
mantener la anemia a raya. Las causas de la misma, nunca las he averiguado. Pero hay algo
bastante curioso: mi madre también padecidé una anemia muy importaage menos a mi edad.

Sus valores ahora estan dentro de la normalidachbién rozado el valor mé& baja.

Toma el relevo Ana, quien también lo hered6 de su madre

AA los 18afosera algo esporadico, aun soportable Y me dec2a a m2 mi s ma
No me atrevia a contarselo a nadie, no fueran a creer que estaba loca. Salwdami madre, que
también lo sufria, aunque en un grado nr@no

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 SPIradica en el sexo, donde las mujere s tienen mas riesgo de tener SPI. Un
20% de las mujeres en estado de gestacién pueden sufrir SPI hacia la mitad del
primer embarazo. U na vez ha dado a luz, la mujer tiende a recuperar sus indices

de hierro, y el SPI tiende a desaparec er poco a poco. En ocasiones, en un
segundo embarazo, el SPI vuelve a aparecer, pero esta vez con mucha mas
intensidad, y ya puede queda rse crénico de por vida.
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Este es el caso de Esperanza, quien expone su caso particular:

AfTengo 20 a9 o sadayde raiprimeryhijoeCudndorlleva cuatro meses de embarazo,
empiezo a sentir unas cosasymesagradables en mis piernas.

Después de dar a luz, apenas tenia. Fue pasando poco a poco, hasta que volvira queda
embarazada al afio siguientesdya fue desdel principio hasta effinal. Y digo el final, porque ya
no se fue. Tuve otro hijo a los veinticuatro afo@l\ySPI) ya era una parte de i

En ocasiones, el SPI ya viene predestinado desde la nifiez, pero parece no
diagnosticarse ni notarse. Sesuele atri buir a ni fos hiperactivo
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 deuna ni fez Oamenteent e
nor mal 6, vy el despertar de su SPlI a | a edad m

N No puedo definir exactament e cuando empez-
movimientos y nunca permanecia sentada mucho tiempo. De adolescente segui siendo inquieta,
aunque mi suefio era profundo y reparador. Fue hacia los 35 afios cuando empecé a no poder
dormir, sin saber el por qu®o.

Prosigue Maria José , quien también recuerda una nifilez de SPI

ARecuer do c giome castigabanlde rodillhseor no estarméeta Yo solia contestar
qguenohad nada. En casa siempre me han dicho #fc
madre me ref2a porque siempre he andado desca

Continda Carlos, quien no duda en su SPI prematuro

fiDesde nifio me haladicho que ex muy nervioso equieto, 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 siémpre corriendo a todas las partesuy
dicharachero ymuypillo.

Quiero que este pequefio preambyloeda al menosalimentar una base o idea de que puede ser
algo que nace en nosotros desde el Utero majgrar@ luego pasar desapercibido durante muchos
afos, inclinando los sintomas a los clasiconocida de la inquietud del nenen comparacion
con otros mucho mas tranquilotes y satisfechos con sus biberones que mouestnas de
anormalidal alguna.
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Recoge el testigo Carmen , recordando los estragos del SPI en su infancia

ATendr 2 a uno® seis 0 Biete afitos, 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 déba el ca
yo empezaba a mover mis piernas y daba patadas a quien estuviese a mi ladadr®lime
regafaba, estanifiequeldne se%sa qdieta: es un culillo de mal asiento

El relevo lo toma Mayte , quien, al igual que Carlos, nacié con el SPI dent ro:

faDesde cuando tengo SPI? Creo que ya en el %
Sobre todo, mi mensaje eseégenia 0 afios y ya tenia SPI

Los estudios van arrojando nuevos datos sobre el aumento de casos de SPI
derivados de otra s enfermedades, incluyendo de la enfermedad mas extendida
del dltimo siglo: el estrés.

Sobre este asunto, Francesc puede comentar su caso

fiDebia de ser sobre el afio 2Q0@diando en el trabajo nos comunicaron que habia que aumentar la
produccion Esto sgnificaba tres turnosAceptamospuesesto significaba un aumento econémico
importante, pero con el paso del tiempo te das cuenta que no todo es dhnsatud también
cuenta Empezaron a aparecer desajustes, las comidas fuera de horas provocaroeroiede
hiato, el cansancio de la noche secompensab&on dormir por el diay ademasun fenédmeno
que no teniaexplicacion: cuando llegaba a casa y me relajabkas piernas se movian
compulsivamente sin razon aparante

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

AfTodo e mpe zde haca anosrld afibsecuando tenia 26 afios. Recuerdo aquella noche
como si fuera ayer, y desde entonces han pasado ya jn@30fenoches! 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 1520 minutos, me despierto sobresaltado. Empecé a tener una
sensacion rarisima en mis piesjano era dolor, era incomodidad, era inquietud, era hormigueo,
era nerv.iosismo. ..o
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Evolucién del SPI

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

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

fiMi historia sobre el SPI me imagino que serd muy similar a la desatruchos. No recuerdo
desde cuado b padezcpporque creo que lo he acarreado toda mi vida consciente. El Unico dato
cierto es que ha ido aumentando paulatinamentedidaque yo cumplia afios

Esperanza prosigue, detallando como de intenso se tornaba el SPI

AElI SPlempeord de tal formgue era imposible tratar de sentarse en el sofa a mediodiatar
de ver un poco la television por la noch@ego me iba d& cama y empezaba el calvarieenga
sacudidsseguidas cada-20 segundos. Cuando veia que no podiamgsevantaba yne pond a
hacer cualquier cosafregaba, planchaba, leia paseando por el séléen fin todo menos dormir.
A eso de las 6 de la madrugada me acostaba y conseguia dormir unaLbhegn a empezar a
trabajaro.

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

i L sensacion desagradable y la necesidad de movimiento ya no era solamente en las piernas en
general, como al principio, Sino que poco a poco empecé a sentir lo mismo en los la®zos,
rodillas, los tobillos, el tronco yla cara. A nedida que esta situacion se iba extendiendo por
diferentes partes de mi cuerpo, también se iba extendiendo en su duracion: inicialmente empezaban
los sintomas cuando empezaba a relajarme (sobre las 21.30 horas) y poco a poco empezaron a
aparecer antes, tééndolos en la actualidhya desde por la mafanadgsapareciendo de forma
ocasional durante el diay de formadefit i va sobre |l as 4 de | a ma€fa

De manera similar, Montserrat , aporta su experiencia:

AEmMpez- a shpatente tasnguietudsa eran las dos piernas y empezabtambiénlos
brazos. No podia conciliar el suefio y las noches empezaron a ser un sujilicabo de 10
minutos de estar en la cama temjue levantarme de nuevB8do una ducha de agua fria me
ayudaba a descansar una mediardn Y asi noche tras noche, sin descanso, paseando par casa
Hacia las 5 de la madrugada caia rendida en la cama y podia conalfiarel suefio Jusamente

una hora antesleque sonara el despertaddfasidia tras otrg sin saber quéne pasaba.

@ @ @ Copyleft 2008

Creative Commons 2008 0 To share, to remix, attibution, non -commercial



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

Vuelve a tomar la palabra  Esperanza, concluyendo asi este puntoy consolidando
los dltimos testimonios acerca de la propagacion de la enfermedad en su cuerpo :

ACuando cont glanfeomedadidbud vualdyocespecé a empeorar: tengacudidas
a todas horagmafnana, tarde yochg. Eran muy seguidas, e incluso me daban en los brazos, en la
cabeza en | a ecegpgal dbhéenerpoo.

Los primeros diagnosticos

Hoy dia sigue habiendo un gran desconocimiento acerca de esta enfermedad

entre la mayoria de los doctores, incluso entre los neurdlogos, a quienes
corresponde su diagnostico y tratamiento por entrar dentro d el ambito de su
especialidad. Tiempo atras, este desconocimiento era aun mayor, por lo que los
sintomas eran (y siguen siendo) confundidos co n otros, y los médicos, en la mejor
fe en su hacer, y entre sus posibilidades y conocimientos, cometian errores en sus
diagndsticos y emitian hipétesis poco acertadas.

Comienza este asunto  Montserrat , quien recuerda , amargamente, los primeros
diagnédstico sque le atribuian a sus sintomas

AMal a circul aci - n, alégn&dicosppero iolercontiabamnaslamal ea mi.  V
So6lo me decian que me relajara, pero noigalgue cuanto nsite relajas mafuerte es el SPI.

Hice peregrinacion por médos, psiquiatras, psicologos, probé las terapias alternafivaero
nadie me daba una solucion. Tan sélo pastl as g u e ¢ o n soeigbiwvdo &Irdia,peree  f u ¢
sin conseguir un minuto de suefio reparador pandch®.

Toma la palabra Ana, aportando su experiencia ante un diagnostico erréneo

fi legaron ya temporadas largas en las que apenas dormdgaidi a contarselo a mi médico de
cabecera. Llena de dudas acudi a su consulta:

-¢,GOmMo sed explico? - pensaba para mi,Cdmo k digo lo que sienteealmentezComo describo
esa sensacion imperiosa de mover pigsnas 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 tumppd@ue las vértebras psionan
tal punto(no recuerdo cuadijo) de tu sistema nervioso. Haz mucho ejercicio y tbmate estas go
gue mejoran tu circulacion.

Me fui a casa tan contentgdba a dormir bien con esas doayttas a seguir tan sencillas!

Pero no. ®do siguidigualn o hubo ni ng¥%n cambi o.Adquepenssqué pi e
tenia algo muy extrafio, teniendo en cuenta que ni mi doctora sabia qué era, que s6lo mi madre y yo
sufriamos gue mseguidia aohmegb eada siempre y que sbélo me quedaba sopmortarl
estoicament&
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Contind a Mayte , aportando su propia vivencia cuando era nifa:
Al ba a un pediatra pri vlashpovadoseraelss mgjoresmadr e pen

Primer diagnadstico: el pafal le molesta, y por eso tiene tantas sacudidas.
Segundo diagrsiico: esta creciendo.

Un afo tras otro Asiempreo est atihanay otavez amid o .
madre:dVlama, todos los nifios crecen yiaguno le duelelas piernag

Yo lloraba del dolod.

No fue su Unica experiencia. Siend o0 adulta, y con un  diagnéstico de posible SPI
en su historial, también sufrié los errores en las interpretaciones del diagnostico

(@)

AFui al neur - | ogoeetnégdni cuon dpea rctaecbpesithe casd degnemnasa :
i nqgui et aso

Primer diagnéstio: Prueba de reflejos, andar de aqui para alla, rascarimneeo mb |1 i go é .

- Mira eres muy joven. $6 le pasa a la gente mayor. Ademas, como su homhca,res piernas
inquietas, y time hablas de brazos y cara. No tienes SPIl. Vamos a hacerte una reaqraac
ver si se te estd comprimigmla médula y por eso te duele.

Pasaron ocho meses. Resultado de la resonancia:

- Tienes un pelin pinzada la méaluPor eso te duele el cuello
- Oiga que lo que me dwekon las piernas, no el cuello

- Ya, pero etuello también te duele

- No, no me dueld euello. Me duelen las piernas

Pasé de neurdlogo, y fuia otramay o tor o é

Prosigue Esperanza, quien recuerda sus primeros diagndsticos con desazon:

AVisitaba el m®porsemanal Mosabia tpue ®ria. M deciagsie eran nervios,
0 que era la circulacion Me recetaba relajantes musculares gles dos primeros dias me
atontaban y a veces dormia un pocaésnpero luego ya no me hacian nadae Ms cambiaba por
otros y el resultado era el mismoada dia dormia menos y luego a trabajar todo el &a un
supliciobo

Recoge el testigo Carmen , quien recuerda la locura en que se convirtid su vida
por errores en el diagndstico y en el tratamiento

iMe hi ce vi siattagguienmperecetdnatodaglase deyastillas para los nervios, para

qgue durmiese. Recuerdo quer pas noches me moria de suefiemo en la cama no podia estar
guieta andaba por la casa, dandome dags paredes. Nadie me entendifegaron a pensar que

fuese epilepsia. Nougi er o ni recordar .l as medicinas que t
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Continla Teresa, recordando como  impotente describia en multitud de ocasiones
lo qué le pasaba, perolos médicos no sabian lo que le pasaba

AEnN numerosas ocasiones conbetnetn® ce ne elralsa s epvii esrir

Ni ng%n m®dico supo interpretar el significado

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

AENn estos afios mi vida ha sido un peregrinar de médico en médico y deiatidpe en
especialidad: medicina general, psicélogos, psiquiatras, neurdlogos, medicina natural, osteépatas,
etc. Pruebas, pruebas y mas pruebas; escaneres, tacs, analisis, radiografias... gracias a Dios que
todo es normal... pero yo seguia sin dormadi sabia qué tenia. Todos coincidian enepaemuy
nervioso, pero nada mas

El relevo lo toma Francesc, a quien le diagnostica ron diferentes males vy cuyos
tratamientos resultaron ser estériles

il l_ddi hora en elC.A.P. Me diagnosticabaastrés, cansario muscularetc. Meatiborraron de
relajantes musculares que lo que hacian era dejarme fuera de conMmatsupuesto que me
dormig pero las piernas se seguian moviendanque yo no me enterabai mujerera la que
ahora no podia dormd.

Prosigue Maria José, quien tampoco se libro de los errores médicos

ALos m®di cos me dec?2 amEngmnimnice empecéddacir qua ineadabaiar c u |
sensacion que durmiendo hacfaaratones o andaba toda la nochkeo decia nada n®
despertarmeNuncahe sido gorda pero en esaépocacomencé perderpesq perder mucho pelo

las ufias se pari, me levantaba con la frente llena de heridag Mcieron pruebay andisis
buscando anemiaperono encontraromada El dermatdogo me dei@a que era esti 0 .

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

i levaba investigando un fuerte dolor que arrastraba en la zona de la esmalgas fuertes
doloreseran siempre ignorados por los médicgaienesne daba diezcapsulas diarias de Nolotil
para calmalos, sin tener en cuenta que,ymr aquel entonce®ra un gran bebedplo que junto a
|l os medi camentos .potenciaba mis mal eso

Esta experiencia prelimin ar de Carlos con los médicos llegé a de  sesperarle por los
conti nuos errores de diagnostico y de tratamiento, que le llevo a quejarse muy
seriamente:

i M rebelo como a los dieciocho afitde presento eel despachalel médicgpara exigir quese

dejara de jigar con mis doloregjue lo Unico que me lo calmabea el alcoho| y especialmente los
cubalibres por la noche .
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Gracias a su insistencia, consiguié que le hicieran un TAC, y consiguen hallar una
de las causas de sus dolores, aunque no el SPI:

fi ©n las buenas dotes de un ser calmado e inteligente @prao un corderoasi solicitaba y
suplicaba que se le atendiera de una,weze llevaba dos afios sin saber geka lo que me
producia esos terribles doloresonsegui salirme con la mia y que me higietmm TAC. Asi
descubrieron que misotbres parecian ser causasi@or dos sefioras hernias discales que me
rozaban el nervio ciatiap .

El diagndstico correcto

Probablemente , el dia mas revelador para un paciente de SPI, es aq uel en el que,
por fin, obti ene el diagnostico correcto. Ese d ia se acaban las incertidumbres, se
despeja la incégnita y, por fin, se sabe lo que realmente hace mover sus piernas

Comienza argumentando  Esperanza, quien visitd a muchos médicos hasta que un

reumatologo que habia oido hablar de SPI, se lo revel6 , aunque sin muchas
esperanzas :
AHab?a visitado infinidad de m®di cos. Un d?2 a

sindrome llamado PIERNAS INQUIETAS, pero que, desgraciadamente, no existia tratamiento.

- Genial-me dije, ya sé lo que tengo. Pero, ¢ahora que hago? No hay tratamgdémo me las
voy arreglar toda la vida sin dornfrjEsto no hay quien lo aguarnie

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

AUn buen d2a de 1993, una amiga me dij o:

- ¢ 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 cur ar

Cuando lleguéa casa habia un montdn de llamadas de teléfofexes,pues apareci@na noticia
en la prena con unos titulares que deciaBESPECIALISTA EN SINDROME DE PIERNAS
INQUIETAS EN MADRID

Consegui una cita con este neurélogo, quien me dijo qiee ¢ele quedar ingresada por una noche
para hacerme un polisomnografiya hacerme varias prueba®espués, le explique lo que sentia:

gue al relajarme tenia la necesidad imperiosa de sacudir las piernas o de dar patadas, que tenia
una sensacion agotadoraug mis &#ductores 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 estaenddrm

Y asi obtuve el diagnostico de SPtoynencé a tener un tratamiento

Prosigue Mayte , quien descubrié su diagndstico casi por casualidad , 'y a pesar de
saber lo que tenia no encontré6 a un especialista que le pudiera diagnosticar y
tratar correctame nte:

AUn buen d2 a, mi entras esperaba en | a sala de
tenian en una pequefia mesa. Y alli supe lo que t&ifedrome de laBiernaslinquietas Encajaba
a la perfeccion

Busqué y busqué informacidro canenté a todo el mundo. La respuesta fue:
- No te obsesionegue a lo mejor no es eso

Mucha de la gente de rahtornosiempre hhia pensado qué mioera algo psicolégicoy a veces
ni siquiera me preguntaban cémo estagha r q u etrasinmiopiensa no I|.e duel eo

Fui al mé&lico de cabecers le comenté mis dolores y lo que me pasatbahablé del SRlaunque
lo que me dijo yo ya lo habia leido y sabia lo que Arpartir de ahi empezd un tour por una serie
de neur. -1 o0ogoso

Continda Teresa, quien de scubrid su mal gracias a un programa de radio:

i [@ forma casal y gracias a la radio, escucltgie pedia voluntarios para el ensayo clinico de un
medicanento. Llame al teléfono indicadmara informarme y de paso aceptéontestar a unas
sencillas pregunta Inmediaamente me dieron una cit&dreyeron que reunia los requisitos
exigidosy que podia padecer el SPI.

Después de pasar un riguroso examen, el diagnostico fue:

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

Mi participacion voluntaria en la fase de sreening del Ensayo Clinico fue .bifeveexcluida del
mismo debido a cifras de bilirrubina total de 34 (valores normak24)3aunque el resto des
valores estaba dentro de los limites normales.

Esta situacibn me permitié6 pasar directamente a la Unidad del Suefio, donde me empezaron a
tratar la enfermedadl.
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Toma el testigo Carmen , quien descubrié que padecia SPI gracias a un programa
de radio:

fiUn dia -gracias a Dios oi en la radio hablar a un ntico de un sidrome quepcasionaba lo que
a mi me paaba. Lo comentéon mi marido Lo comentécon mi compaid de seguros yne
autorizaron a que fuese a Madridonde un neutdégo distinto al queyo haba escuchadgor la
radio me hizo la prueba del sueidgpolisannografg, asi como otraserie de pruebasAl final me
dieronel diagnéstico de Sindrome de Piernas Inquietasv e r 0 0 .

El turno le llega a Mayte, quien, t ras varios intentos, consiguié dar con el lugar
adecuado para realizarse las pruebas y diagnosticar SPI, quitAindose esa espinita
gue tanto dafio le hacia, y conseguir que le dieran la razén.

AVi sit® a tantesdeanudiual Institata dekmvestigaciones deBueiio en Madrid,
pagando odos los costes debido a que mequisieron hacer las pruebas correspondientes en mi
ciudad. Al final la resultaa ser el mejor dinero que he invertido

Y si tengo SP Ademasme dijeron queera bastante severdcn una de las prebas de inmovilidad,
mearrangu® un electrodo y su cable de una pat a

Prosigue Francesc, quien también descubrié el diagnostico de SPI gracias a la
radio:

AUn b ueea afid 2G@02 edcuchando un programa de radien el participaba que un
famosisimo ®dico y comunicadoestaba buscando gente para hacer un estudio del suefio de una
ienf er namdda &Pl. Bé tan perfecta la descripcion que hizo de la misma gsegemnda

me V reflejado en ella. jEa increible!Me faltd tiempo para llamar y ofrecerme voluntario para el
esudio. Al poco tiempo me llamarpyacudi a la cita con mucha ilusiéRero, debido al desajuste
horario que comportaba mi trabajmo entraba dentro del perfiEl trato fue exquisitpy como
pequefia compensacion me extendieron la recetaequprincipiq acabaria con mis problemas de
SPD.

El hilo del tema lo sigue Montserrat, en cuyo caso, su doctora habitual se
preocup6 por ella, y estuvo investigando hasta que dio con el SPI:

fi Midoctora fue investigando hasta que diagnost&@&PlL Me recomendd i una unidad del
suefigya que ella no conocia ningun tratamiento.

El neurdlogo que me visitb entendi r 8 pi dame nt e noipuedodomenmademaslas d e
piernas y brazos me molestan mucBbpudiera me los sacaria al meterme kencama . Su
respuesta fue una de las mejores cosas que he oido en mi vida

- Tienes SRy hay un tratamiento.

La medicacién que me dim era como la que tenemos ahora. &a muy efectivgperoal menos
mi desasosiegdesapareciain poco y coseguia descansaralgars hor as 0.
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Toma el relevo Maria José , quien contd con la preocupacion de su médico:

ALl eg -aenuqoe nmd Adico me puso en alerta seguia bajandae pesolLe dije que com,
pero que si en las pruebas no salhada algo iba a parecerque yo no etaba bien yque no
entenda a mi cuerpo.

Me formulé nuevament@ misma pregunta
- ¢,Cémo duermes?
Le dije que no me escuchalosme ya se lo habia dicho varias veces, que me levanto muy cansada

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

i Mi m ®edidiGingresdrme en lainidad del suefioLa primera noche que péasnedijeron que
no paro de caminarLescontestéue nopodia ser, pues mis lsanasestabarlisas Les dijequelo
gueme cuentan mpareciaalgo de locosque no entendiaada de nadalLos mélicos no me dicen
nadg como si tampoco lo entendieran.

Mi médico meremitid al psicdogo, quien me remitea un psiquiatra Me desespero y lloro,
diciéndoles quempuedo mg pues llevoyatres meses sin dormir nada de nadae estogansada
de caminar por las nochesn silencio, que durante el aipierdo la memoriaque esto esta
afectando a mi matrimonio gue tengo problemas con mi maridéllos me dijeron quéo Unico
que tema era muchdalta de suefo

Paso bastante tiempo hasta que me diagnosticaron SPI, y comencé a tener un tratamiento con el
gue se aliviaban mis pesates

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

Jorge tuvo su diagnéstico hace relativamente muy poco tiempo:

AUn d2za del afo 2005 alguien me dijo que exi
Visitéal doctor y le conté mi problema, le conté mi historia, y me entendié perfectamente. Me dijo:

-Ti enes el SPI, y hay medicaci -n para ello. Te

iPor fin alguien me decia qué me pasaba! Me receté Requipctivamente, las noches siguientes
consegu?2 dormir unas 6 - 7 horasbo
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Continia Ana, quien consiguié dar con un médico que conocia la enfermedad:

AnMe f ui a vivir a otro sitio, | o que supuso ¢
nueva deotora para otra dolencia, y me encontré con una profesipeatona impresionante,
comprensiva, implicada, y me decidi, con pocas espesas , a hacerl e part?2c

Entonces recibi una contestacion rotunda que me dejé perpleja:
- 9, lo quetd tienes se llam&ndrome dePiernasinquietas, SPIYlo padece mucha mas gente.

iLo que yo sufria tenimombre!jEstaba catalogadojNo era un bicho raro niin espécimen digno
de analizar erunlaboratorio!

Me dio una explicacién extensisima deqeié consistia la enfermedad y, a pesar de decirme que, de
momento era crénica y no tenia cura, me puso muy contenta saber que habia medicacion, aunque
no estuviera concretamente indicada para el SPI, sino paRaginson. Ami me daba igual en

ese moment S me llega a decir que tengo que subir al Everest a recoger una planta que me quita
losi nsoportabl es s z2Zohubembeshod e mi Otelel ebd

La primera vez que me ténel medicamento que me receat tuve SPI en toda una nochélo
cabia en mi dalegria! A dia siguiente estaba pletorica, tenia ganas de abrazar y besar a mi
maravillosa doctora., bueno, a todo el mundBorque habia mundo a mi alrededgipersonas, y
algunas de ellas con mi mis enfermedad. Ya podia decirlo: tenia una enferchgdse llamaba
SPD .

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

i M entero de que tengSindrome deiBrnasinquietascuando, & preguntarlea mi neurélogpen
una de las tres o cuatro visggosteriores, y al interesae por lo que tengo y por quazon estoy
en tratamiento cogl, ésteme responde que ya lo pone en el informe.

Efectivamenteasi era. Rro yo al leer el informe y lee8PIl, me sientocomo un ignorantal no
saber la traducidn de este acronimg, no percibir absolutamente nada

- jAh!'1 dije sorprendido por haber caido en el diagnéstico de mi enfermedad.

Asi, se mezclabaste diagndsticaonmi sindromede abstinencigy conmi depresion y conqué sé
yo lo que habré pasi en este largo caminar que me avala

Seguidamente le pregurdémeédico
- ¢ Y quéme ha recetado paréste diagnético?
- En estos momentos no puedo recetarle nada, pues es una enfermedad desconocida incluso para

los neurdlogos.

Ignoro cuales serasus avancesn la actualidagpero en lo que a mi se refiere, no me han vuelto a
notificar nada en absolutmi siquiera pidiendanformes por escrito al hospital
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Efectos del SPI

Los efectos que el SPI produce en los pacientes, y en las personas cerc anas a
estos, 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
trastorn os del suefio 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 afios

A( Despu®s ybestda Be bajd/labseral, 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 ofjmiress al darme la bajaboral

no podia seguir trabajandpy al volver ya teniamos a otra persona en la oficina.

Meses dgsués me diagnostican Fibromiagi Hay algunos informes que apuntan gee algunos
casos van bastante unidos las dos enfermedades.

(Tras 33 afios de enfeedad) @ tantas sacudidas seerprodujo un desgaste de cadera Boche

mis cuadricepame martirizaban, no podigirar en la camay para moverme teaique dar un salto
y sentarmey luego girarnuevamente. fa horrible, asi, noche tras noch@l final metuvieron que
operar de la caderg ponerme una proétesis.

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

AMuchos de | os enf er mairas etfeemedées. No s éregm8osinflyyea d e c e
la enfermedad. Por mi parte tengo cuatro operaciones de hernia discal y pendientea de
operacion de hernia cervical. Soy asmatica, igual que mi madre. Este deterioro constante de la
salud me parece muy preggante.

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, te,

bebidas de cola, etc.). Pero los enfermos de SPIdeliainar 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

medi camento actual, tiene como efectos secund
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El SPI puede concluir en minusvalias que, s in embargo, no son reconocidas o}
todavia - por causa de esta enfermedad. Este fue el caso de Teresa, quien tuvo
gue luchar mucho para obtenerla:

ATengo una minusval 2a del 33%, conseguida con
los dos afios. Eningln caso tuvieron en cuenta mi S¥, quedesconocian su significado y los
sintomas de la enfermedalh la revision apor informacion sobre la misma sacada de Internet,
peroa los profesionaletes sonaba a chino. La misvalia la Concede la Consédgde Familia y
Asuntos Sociales, es deain organismo publico, pertenecieriten mi casea la Comunidad de
Madri do.

Vivir con el SPI

Qué hacer cuando se manifiesta

La medicacién , aunque no es la solucién definitiva, es un factor importante para
po der controlar los episodios de SPI. Alun as i, 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:

n(AlI principio) salt® de |l a cama y me puse a
sensacion: dar vueltas por la casa de forma rapida, hacer flexiones en el daekaltos, hacer
abdominales, etc.

Estaba muy cansado, tenia mucho suefio para hacer cosas de provecho (leer, estudiar, realizar
cualquier trabajo que requiriese la mas minima concentraciga®d no el suficiente para dormir

La brusquedad de los movimies 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 liosoreas: intentar quedarme quieto
(absolutamente imposible), quedarme en la cama (imposible), oir la radio, leer, andar por la casa,
Aficorrero por | a casa, hacer f | ex metroseds bici, ema | i r
ver ano perasbarenédios caseros que unos dias funciopant r os no 0.
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Continda Teresa, quien coincide con Jorge:

nMe | ev amentabebde todas las maneras aliviarme, con masajes, poniendo las piernas en
alto, paseando, viendo la teleendo al frigorifico, etc .0

Prosigue Montserrat, quien opta por ocupar su mente:

ACuando el SPI atacaba, me tiraba jugando con
la mente esta ocupada el SPI no se manifiesta. A veces me quedaba dormida, agotadde¢ncima
teclado o apgada en una pared

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

fi Epecé a hacer cursillos de manualidades, encaje de bolillasirgian tela, ganchillo....et®e
noche practicaba, agjue era siempre la alumna mas aventajada, que hacia é&s horas que
nadie. Uh dia se hizo un curso de pintura al alégui enpezd la mejor parte de mi vida.eM
gustaba la pintura de siemprpero nunca me habia deddo a ello por falta de tiempo y pque
misobligacionesampoco me lo permitian

El apoyo personal

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

Es muy dificil vivir con esta enfermedad en solitario, especialmente cuando 0
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 mu y negativamente en el estado animico y en la
actitud de lucha del paciente.

Inicia este tema Jorge:

AEn cuanto a mi vida familiar, tengo | a suer:
comprensiva y que me facilita muchisimo las cosas. Poms tod medios a su alcance para que
cuando me aparece un atisbo de suefo, pueda

cuando sea. Mi mujer, antes de darme los buenos dias, siempre me hace la misma pgdtasta:
conseguido dormir algo esta noclie?.

Coincide con este punto de vista Esperanza:
ATuve mucha suerte al contar con | a comprens

marido, quiemuncase quejé por no dejarle dormir, si no gagemasse preocupabai yo no podia
descansar. ElIfueru gr an apoyo para m2o.
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Concluye Montserrat, a quien ese apoyo le permitio salir de su depresioén:

Gracias a la ayuda de mi esposo, de una doctora, y con tratamiento fui poco a poco remontando y
saliendo de mi depresion, aunque el problema con mis pigrasstia, no me dejaban vivir, y
fuera un desasosiego constante cada nocheo

Algunos consejos para vivir con el SPI

Vivir con el SPI no es facil, y resulta desalentador saber que es una enfermedad
cronica que acompafara 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.

i De tstodeaprendido a quererme, a escucharme a mi mysenaalorar 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 |l l egara, |l uchar® por m2 y todos nosot

Y comprobo que lo mejor era aceptar al SPI:

AiLa v

i da me | aSieéeswmymansadaeaesache a ne cuerpo. No lo empujo para nada,
pues he

comprendido que no sirve de nada vy | u

A veces, la resignacion y el consuelo de no vivir u na situacion peor , van unido s,y
Jorge lo confiesa a su manera:

i Sol a meaniman dos cosas: la primera, el consuelo de que hay gente que esta mucho peor
gue yo; Yy la segunda, qupor ahora y gracias a Diesesta enfermedad me ha tocado solamente a
mi, y no a mi mujemi a ninguno de mis tres hijos

Ana sobrelleva su enfer medad, con lailusion de sacar adelante a sus hijos
fi Nk sintomas se/an paliando y he podido tener dos hijos maravillosbte pasado los dos

embarazos sin tomar medicamentos, pero soportandolo estupendamente al saber que en cuanto los
tuviera en mis braos podriad nuevo dormir. 6a pierna sueltado
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Aceptada la situacién, es posible luchar con una mentalidad mas abierta,
sosegada y calculadora. Hay tratamiento, hay medicamentos y hay formas de
vivir con el SPI de forma conciliadora. Es posible adaptar se a vivir con el SPI.

Los primeros consejos son aportados por Teresa:

fiNecesitamos una vidalajada, tranquila y organizada. En mi caso todo estoabsolutamente
necesario. Si no me acuesto a la misma hora todos los diag;uesta mucho dormirme.cEsi 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 ragara mies tan importante acostarme

a las once de la noche. En su momento tomamos Isi@eade desconectar el teléfono del
dormitori o, para evitar |l a interrupci- -n de mi

Montserrat aporta también sus propias recomendaciones , fruto de su experiencia

fActualmente, 25 afios despuségjo con tratamiento y mi vida es mas o menos noraigo
algunas crisis fuertes de SRiespués de comer y al anochecer. Debo medicarme cadaatites
de entrar en un teatra; a unconcierto,subirauna vi - n é

También quiero afadir que la prca del yoga y la meditacion hainfluido notablemente a
mejorarel estado de mi sistema nerviog@ueactualmente puedo relajarme totalmente sin ningin
tipo de medicacigralgototalmente impensable afios atras

Intento adaptar al maximo mi vida a mi SBtaptar lss rutinas y horarios de cadaalia esta
enkermedad lo mas ordenado posible.oPejemplo si no podemos hacer siesta aprovechar este
momento para hacer algo en casa que nos mantenga ocupd@dera de arreglar armarioy:
Actualmente duermo tres horas seguidas y después me voy despgy@odon el SPI totalmente
controlado.

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

Mis consejos son los siguientes:
1 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

o0 Las situaciones de estrés, angustia, etc. aumentan el malestar y los sintomas del SPI

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

o Para aguantar una sesion de cine, teatro, concierto, etc. va bien comer alguna cosa
despacito com@or ejemplgpasas

0 Leerpor la mafiana. Hacer actividades por la tarde

o En viajes largos ayudd eintar o dibujar
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91 Ejercicios:
o Esrecomendable realizar estiramientos,-@hi 0 yoga.
o No realizar gercicios fuertes al final del dia
o No realizar aer-bic, bicicleta, correré
1 Paradormir:
o La habitacibnque estéien ventilada, no demasiado calida
o Dormir con prendas de algodomo usar prendas ddibras. Duchas de agua fria
antes de dormir
1 Para calmar los sintomas:
o Duchas friaen el momento eque se empiezan a notas siiomas del SPI
0 Bolsa de gel heladen las piernas
0 Sino se puede leer sentatlacerlo caminando
1 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 familées para evitar que las relaciones se vean
afectadas pola inquietuddel enfermo en cenas, reuniones, fiests,
o Es conveniente ir al neurdlogo o neurofisidlogo con la pareja o alguien de la familia
para que puedan comprendernosjor
o0 Informar lo méximo posble al mayor nUmero de persomas

Concluye Esperanza con algunos consejos de interés

AA m2 me han funcionado bastante bien |l os sig
1 Por la nocte para dormir, ropa de algodomeplia, y que el dormitorio ste bien ventilado

duranteel dia.

No hacer ejazicio fuerte por la tarde noch&®ecomiendo gloga ola natacion.

No tomar alcohol ni bebidas excitantes despuéle las 5 de la tardescomo café, té o

refrescos

7 Si tenemos una crisis y tenemos muchas sdasd®n las piernas durantd dia, si es en
invierno, no usar medias ni botas altas.

1 Si nuestras piernas empiezan a moverséaecamafecomiendaina ducha de agua &ien
la zona,ya que, aunque momentaneameali®ja bastante

9 Si tienes que levantarte, procura buscar una ocifgague necesite toda tu concentracion

Veras cono se an las sacudidas inmediatamente. Pero es@ siosta de estar totalmente

despierto y concentrado en algo

Si duda de quetengasesta enfermedadgea un neurélogo que la conozca.

Aceptala enfermedadpues no deja de ser una enfermedad cronica.

Aprendea vivir conel SPIy aprovecha a topes buenos momentos.

Tomar siempre el tratamiento someocuparte déos efectos secundarios.

Piensaque la medicina wanza muchg tal vez, en un di no muy lejanpdescubran algo

gue la cure.

1 Podéis informaros de todo lo que necesitéis sadr&Pl en la AESPI, la Asociacion
Espafiola d&sindrome de Piernas Inquietasiya web ebttp://www.aespi.net

= =4

= =4 =4 -8 4

Y é arémd Se puede viviperfectamente con un tratamiento adecuddi®o que no me queda ma
gue 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 transmitir a los lectores y, esp ecialmente a los enfermos de SPI, algun
comentario de esperanza .

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

Tenemos una enfermedad raeynque cada vez menddna vez ehgnosticada la vida se hace
més fadl. Hay que acostumbrarse a vivir con la enfermedaldecir hobcuando sea ecesario.
Es importante llevar una vida sanaoydenada. A todo te acostumbrgshay temporadasn que
sdo te acuerdas de la misma a la hora de tomar la medicacion. Yo sogguer de queal menos,
la familia y las personas del entorno sepan que padeces gh&ksto ayuda bastanie.

Ana:

AfDeseo que con este | ibro podamos contri buir,
sea mas conocida, tanto por los pradesiles 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, esta catalogado como enfermedad, tiene tratamiento y hay investigaciones meédicas
abiertas que intenta 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 $)0si0tro
dudao.

Jorge :

AEnNn mis m8s de 15 afos de sufrimiento apenas
tengo muchas esperanzas con la acupuntura.

El primer paso es asumir que tienes una enfermedad como otra cualquiera, mentalizarte, aprender
a vivir con ellay, 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 ganighora no a mis
hijos; la segundaque siempre pienso que hay gente que esta nmchigor 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 8PI? 0

Francesc:

nEl SPI s-1l o se puede comprender mirando haci
adelant e 0 .
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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 Su efio
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 facilmente 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 dltimos veinte afios 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 poblacion afectada caminen estrechamente
unidos y bien coordinados, ya que es previsible que de los a vances en el
conocimiento de sus causas puedan extraerse consecuencias practicas
importantes para su diagnostico y su tratamiento. Asimismo, la investigacion
médica requiere de los pacientes para poder continuar su avance, investigando
posibles causas, pr obando tratamientos, etc.

Pero, ¢de qué enfermedad estamos hablando? EI SPI se caracteriza por la
aparicion nocturna de molestias en la porcion inferior de las piernas. Estas
pueden presentarse en forma de hormigueos, pinchazos, dolor, desasosiego o,
simplemente, necesidad de movimiento. Y tienen como caracteristica principal
gue aparece en situaciones de reposo (es decir, al sentarse o tumbarse),
aliviandose momentaneamente con el movimiento. Estas molestias suelen ser
mas frecuentes por la tarde y p  or 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 extrafar
que detras del insomnio se encuentre , en Ultimo términ o0, un cuadro de piernas
inquietas.

Aquellos que lo padecen suelen presentar estas molestias precisamente cuando
intentan relajarse en la cama para dormir por la noche, postergandose
notablemente la hora de conciliacion del suefio. Una vez que se consigue dormir,
el suefio se ve alterado por la presencia de movimientos periédicos en las piernas

gue contribuyen a su fragmentacion al causar despertares repetidos de breve
duracion. No es infrecuente que las personas afectadas por este cuadro tengan
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gue pasar | argas horas de la noche aplicandose masajes o bafio s de agua fria en
las piernas. Comunmente resulta necesario dar largos paseos con el fin de
conseguir un alivio que, en el mejor de los casos, sOlo lo es de manera
momentanea.

El cuadro suele ser crénico vy, 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 citd anteriormente, Yy 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 18 y

65 afos, padecen esta enfermedad. De este porcentaje, en Espafia lo padecen
de manera severa y requiere tratamiento el 2,3% de la poblacién adulta. Pese a

ello, la mayor parte de las personas afectadas desconocen que padecen de este
cuadro, atribuyéndolo por error a otros cuadros como, por ejempl o, problemas de
circulacion. Por éste y otros motivos, solamente  una minoria recibira 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 es tudios apuntan a
gue una alteracion 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 area s del cerebro. Estudios realizados por el grupo del Instituto de
investigaciones del Suefio 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 pro duciria una disminucion de funcién coincidiendo con la
aparicion de los sintomas. Sin embargo, todo ello no excluye la implicacion de
otras sustancias como el hierro o el acido glutamico en el origen de la
enfermedad.

¢,Qué causa este cuadro? Desde hac e afos resulta conocido que esta
enfermedad es particularmente frecuente en personas con insuficiencia renal

que realizan hemodialisis, asi como en situaciones de carencia de hierro, en el
embarazo o en la artrosis. También es conocido que muchos de los a fectados,
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 esta 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 tipo de herencia de la enfermedad a lo largo de diversas
generaciones de la misma familia  , se ha llegado a la conclusién de que el patron

de herencia responde a un patrén del tipo autosomico dominante, y que la edad
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de apariciébn de los sintomas 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 afios han sido mas espectaculares, y actualmente se han descrito
hasta cuatro genes disti ntos, todos ellos relacionados con la causa de la
enfer medad, 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 diagndstico
eficaz. Aunque las Unidades de Suefio han realizado grandes progresos en este
sentido, es aun largo el camino que queda por recorrer hasta que el diagnostico
sea accesible a la mayoria de los af  ectados.

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 afios se ha producido una auténtica revolucion en el
tratamie nto de esta enfermedad, haciendo que en la mayoria de los casos, el
cuadro tenga una solucion eficaz. En Espafia se cuenta en estos momentos con
tres farmacos diferentes que han sido aprobados para tratar la enfermedad, y
probablemente se contara con algun o més a lo largo de los proximos afios. Es
por ello extremadamente importante que los afectados entiendan la necesidad

de participar en estudios de investigacion farmacolégica que permitan avanzar

para conseguir lineas de tratamiento mas eficaces. Esto es algo que nuestro
grupo en Madrid, asi como otros en otros puntos de Europa, llevamos haciendo
desde hace afios. Se trata de una situacion en la que la funcién social de la
cienci a 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 neurolégico crénico
caracterizado por la aparicion d e 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 sueiio, y mejora al menos de

forma transitoria con el movimiento. Los sintomas suelen afect ar 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 sintomas 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 mas o menos intensa, y en muchas ocasiones no son capaces de

describir qué es lo que les ocurre : smplemente tienen la incomoda sensaciéon de

no encontrar la postura adecuada para descansar en el sofa o para iniciar el
suefio en la cama. Si se mueven, cambian de postura o caminan , los sintomas
suelen mejorar o incluso desaparecer, pero esta mejoria suele ser momentanea y

los sintomas suelen reaparecer de nuevo al p arar el movimiento. Algunos
pacientes describen también mejoria de los sintomas con masajes, bafios,
sacando los pies de la cama e incluso evitando el roce de las sdbanas. Otros
describen también la necesitad de hacer estiramientos con las piernas.

Una de las principales consecuencias del SPI es la afectacion del suefio, que sera
mas 0 menos intensa segun la intensidad de los sintomas. Cua ndo los sintomas
aparecen justo antes de irse a dormir o al meterse en la cama , Suelen provocar
dificultades para iniciar el suefio. En otras muchas ocasiones también se observa

un aumento en el numero de despertares, causados normalmente por
movimientos periddicos de las extremidades, con dificultad posterior para volver a
conciliar el suefo.

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 afirma que mas que
una patologia es un estilo de vida sin consecuencia sen la salud o en la calidad
de vida. Otros dicen que al igual que en la fibromialgia o en la fatiga cronica, al

no conocerse la causa no son ciertas. Pues bien, nada més lejos de la realidad

estas injustificadas e irresponsables afirmaciones, ademas de tremendamente
dolorosas e injustas para los miles de pacientes que suf ren a diario esta
incapacitante enfermedad.
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Esta mas que demostrado que el SPI es una enfermedad que causa  importantes
alteracion es en la calidad de vida de quie nlo padece. En el SPI se encuentran las
consecuencias propias de la dificultad para concili ar o mantener el suefio,
pudiéndose llamar sin ningun reparo al SPI como el ol adr - n delhsonsniog T o0 6
somnolencia diurna  son las principales consecuencias, y por lo tanto un claro
incremento de problemas como aislamiento social, disminucion de habilida des
cognitivas y rendimiento en el trabajo. Esta falta de suefio 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 a umento de

problemas tanto médicos como psiquiatricos . ElI SPlI grave se asocia con
trastornos de péanico, ansiedad y depresién. También se observa en el SPI un
aumento de distintas p atologias meédicas como diabetes , hipertension y

alteraciones cardiovasculare s.

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

En ocasiones , incluso para e | pacient e es muy dificil describir sus sintomas, 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 suefio. Esto dificulta m uchas veces un correcto
diagnéstico, siendo  necesaria una detallada y minuciosa historia clinica. Todo
esto provoca que en muchas ocasiones los paciente s tarden en ser

diagnosticados 0, lo que es todavia peor , que se diagnostique erroneamente 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 distintos tratamientos farmacoldgicos que son muy eficaces para el

control de los sintomas, mejorando asi la calidad del suefio y evitando las
indeseadas complicaciones descritas.

Es basico, ademas , para u n correcto tratamiento como en tantas enfermedades
gue afectan al suefio, un correcta explicacion de la patologia a los pacientes,
dedicando todo el tiempo que sea necesario y dando un correcto apoyo
psicologico.
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Repercusiones del Sindrome de Piernas Inquietas en la vida social,
laboral y familiar del paciente

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

El Sindrome de Piernas Inquietas (SPI) es un proceso muy variable e n su
presentacion y caprichoso en su evolucion. Existen pacientes que Unicamente
presentan la inquietud de piernas de vez en cuando, mientras que otros, a diario,

sufren los sintomas con mucha intensidad, provocandoles cambios en el caracter,

en su persona lidad, cansancio durante el dia, suefio fragmentado y de poca
calidad, asi como incapacidad para numerosas actividades.

Este sindrome posee, ademdas, una serie de caracteristicas que lo hacen peculiar,
las cuales se enumeran a continuacion:
1. Es observado U nica y exclusivamente por el paciente y sus familiares mas
directos, por ocurrir al atardecer o por la noche.
2. Cuando el paciente acude a la consulta del médico, la exploracién clinica
suele ser normal y el SPI no se manifiesta
3. El paciente no suele hablar de su SPI por pensar que es algo de tipo
psicolégico que tiene metido en la cabeza
4. Cada paciente define su SPI de un modo distinto y le otorga su propio
nombre, lo que provoca dificultad por parte del médico para reconocerlo.
Recientemente, Mark Buchf uhrer ha publicado un libro conteniendo una
tabla con 86 términos usados por los pacientes para definir su enfermedad.
5. Ridiculizacion del problema por personas que no la padecen y que les
parece jocoso
6. Algunos grupos sociales acusan a los laboratorios fa rmacéuticos de la
mercantilizacion de la enfermedad, con el fin de obtener pingues
beneficios vendiendo sus farmacos 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?

Basicamente, la calidad de vida de los pacientes con SPI se ve disminuida por las
alteraciones del suefio, por las intensas molestias del sindrome y por la dificultad
para realizar actividades normales y corrientes. Esto repercute en el trabajo diario,
en el disfrute de la vida y en las relaciones personales. Distintos mecanismos
pueden provocar alteraciones, pero quizas, el mas importante, es mediante la
fragmentacion del suefio y la privacién del suefio, lo que se manifiesta en sus
consecuencias al dia sigui ente. 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 cOmo estos trastornos del suefio 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 tendran una repercusion en su calidad de

vida. Asi, aquellos pacientes con un SPI esporadico (como el debido a situaciones
tales como hacer un largo viaje en automdévil o en avion, o asistir a un acto social

muy prolongado que le obligue a estar sentado durante largo tiempo), les
provocara las sensaciones molestas ese dia pero no alteraran 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 vera muy alterada, y son éstos
casos los que deben ser tratados, pues representan alrededor del 3% de la
poblacion adulta de los paises occidentales, y un 0,5% de los nifios con edades

entre 8 y 11 afios, aumentando al 1% en adolescentes de entre 12 y 17 afios.

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

Otro a specto 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, opiaceos y benzodiacepinas.
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