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¢Qué es el Sindrome
de Piernas Inquietas?

Sindrome
de Piernas

Inquietas

El Sindrome de Piernas Inquietas, no es una enfermedad descubierta hoy, ya
hablo de sus sintomas en el afio 1672 el doctor inglés Thomas Willis, pero cayo
en el olvido hasta el afio 1945 el que el neurélogo sueco Karl Ekbom la describio
con los términos con que hoy se la conoce, (en inglés Restless Legs Syndrome,
RLS), alin asi su causa es bastante desconocida y pocos médicos saben diagnos-
ticarla.

Muchos de los enfermos que integramos la asociacion AESPI hemos discutido con
profesionales de la medicina porque no tomaban en serio nuestra sintomatologia
y nos enviaban a especialistas de desordenes mentales.

Hace veinte afios que fue descrita su sintomatologia, aunque al principio no se
aceptd como enfermedad con entidad propia. Mas tarde se etiquetd como
enfermedad rara, pero en estos momentos se estima que en Espaiia puede haber
entre 2-3 % de la poblacion con trastornos de este tipo, mas 0 menos severos.

Es ademas una enfermedad cronica, que implica una pérdida muy importante de
la calidad de vida, que puede dar lugar a otros importantes trastornos neuroldgi-
cos o cardiovasculares, y por ello su tratamiento supone una importante carga
monetaria para la Seguridad Social.

Alo largo de los Ultimos afios se ha conseguido conocer algunas causas de la
enfermedad. La mayor parte de los hallazgos de investigacion sugieren un trastor-
no en el funcionamiento de la dopamina, una sustancia presente en el sistema
nervioso que esta encargada de la regulacion del movimiento. A su vez, la
dopamina precisa del hierro para funcionar correctamente, y se ha visto que en
los pacientes con SPI existe un mal funcionamiento del hierro y/o disminucion de
los depositos (niveles de ferritina). Con gran frecuencia, existen familiares cerca-
nos afectados.

Hay otros casos llamados idiopaticos en los que la génesis de la enfermedad es
desconocida. Pero en todos los casos son sus sintomas: la necesidad imperiosa
de mover las piernas cuando la persona esta en reposo (sentada o tumbada),
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¢ Como se manifiesta la enfermedad?

A veces, las sensaciones son dificiles de explicar. Las personas afectadas no suelen
describir la afeccion como calambres musculares o entumecimiento. Sin embargo, es
frecuente que la describan como un deseo intenso de mover las piernas en estado de
reposo.

Estos sintomas suelen aparecer en estado de relajacion, ya esté sentado o tumbado, y
normalmente, salvo casos muy graves, suelen aparecer a Ultima hora de |a tarde y por la
noche. Hay personas que no son capaces de ir al cine y aguantar sentados sin tenerse
que levantar porque no soportan la inmovilidad. Es frecuente que los sintomas varien en
intensidad e incluso llegando a desaparecer por un tiempo.

Entre el 20 y el 50% de las personas que padecen el SPI sufren también el sindrome en
otras zonas de su cuerpo, principalmente los brazos y las manos. A esto se le afiade que,
aunque lo mas habitual es que los sintomas aparezcan durante la noche o hacia el final
del dia, en este tipo de pacientes es frecuente que también aparezcan desde el medio
dia 0 media manana.

Durante los primeros afios de aparicion de los sintomas es muy infrecuente éstos se den

en la zona de los brazos o manos, asi como que se sientan por la mafiana, de modo que




el hecho de sufrir los sintomas en la zona superior del cuerpo tiende a ser un indicati-
vo de que el Sindrome esta en un estado mas avanzado, es decir, esto se da en
aquellos casos en los que el SPI es mas intenso, de mayor duracion o se retrasa e
tratamiento.

La principal y mas grave consecuencia de estos movimientos y molestias es la dificul-
tad de conciliar el suefio por las noches. sobre todo a primeras horas, pues suele

suceder que en muchas personas remiten los sintomas a partir de las 6 de la madru-
gada y pueden conciliar 2 6 3 horas de suefio. Pero en todo caso las horas de suefio
ocial satisfactoria; y pudiendo
ocasionar al paciente otra serie de trastornos de :netabo smo, cardio-vasculares 0

son Lm entes para llevar una v tiu aboral, familiary s

neuroldgicos.

Hay personas que tienen los sintomas todos los dias y otras personas que solo los
tienen algunas 1la semana. Igualmente también hay una evolucion con la edad,
normalmente a mayor edad existe un empeoramiento de los sintomas y mas
de suefio.

carencia

El curso de la enfermedad es cronico, con
exacerbaciones y remisiones ocasionales, las
cuales no son permanentes; con tendencia a la
progresion. Por su impacto importante sobre la
calidad del sueno, subsecuentemente deteriora
la calidad de vida de los pacientes a largo plazo,

influyendo en las posibilidades de trabajo y

desemperfio de las actividades de la vida diaria.




¢Como se diagnostica?

Lo habitual es que la persona que tiene los sintomas descritos y no puede conciliar el suefio acuda al médico de atencion primaria
y éste le remita a un especialista, neurélogo o neurofisiologo.

El especialista le hara una entrevista con preguntas importantes para crear un juicio clinico, tales como sus antecedentes familiares,
sus antecedentes médicos propios, sus sintomas, etc.

Junto a la historia clinica, algunas pruebas pueden ser de gran utilidad:
eAnalisis de sangre que incluya niveles de hierro y ferritina (este Ultimo parametro se encuentra alterado en muchos pacientes).

eEstudios en el laboratorio de suefo (polisomnografia nocturna y test de inmovilizacion sugerida simple o mdiltiple): se realizan para
determinar si existen movimientos periodicos en las piernas (o en los brazos), y para evaluar la calidad de suefio de los pacientes
con SPI. Para esta prueba el paciente debe dormir una noche en el hospital con cables conectados a un ordenador que registra los
movimientos, la respiracion y otros parametros.

eEstudios de electromiografia y conduccion nerviosa: sirven para descartar lesiones en las raices y nervios periféricos de las
extremidades.

Con toda esa informacion el especialista médico podra emitir un diagnostico y en base al mismo recetar un tratamiento u otro.




Diagndstico diferencial con otros Sindromes Motores

Entre los simuladores del sindrome se encuentran la acatisia (inquietud fisica y psicoldgica), los calambres nocturnos,
el malestar posicional, los movimientos repetitivos asociados con ansiedad, las enfermedades que causan dolor en los
miembros inferiores (incluyendo el sindrome de piernas dolorosas), los movimientos de los dedos y la insuficiencia
vascular (venosa o arterial) en miembros inferiores; todas las anteriores se pueden descartar al realizar algunas
preguntas que ayudaran a enfocar el cuadro del paciente, de acuerdo a las caracteristicas explicadas a continuacion..

La acatisia afecta el cuerpo completo, no se acompaia de sintomas sensitivos, no tiene un patron circadiano, y no
mejora con los movimientos.

Los calambres nocturnos se presentan como una contraccion muscular dolorosa, y mejoran con el estiramiento.

El malestar posicional, como su nombre lo dice, aparece luego de permanecer en la misma posicion durante un tiempo
prolongado, y mejora con un simple cambio de posicion; no tiene una asociacion entre la aparicion de los sintomas y
el ritmo circadiano.

Los movimientos asociados con la ansiedad, como el zapateo y los movimientos ritmicos de las piernas, se presentan
durante una situacion estresante, sin una urgencia consciente por moverse, ni alteraciones sensitivas.

Las enfermedades que causan dolor, como la artritis, las radiculopatias, mielopatias, y fallo cardiaco congestivo;
pueden asociarse a un patron circadiano, presentandose mas en las noches, asi como generar insomnio secundario
al dolor, pero no tienen el sintoma principal del SPI, ni mejoran con el movimiento.

Por Ultimo, la insuficiencia vascular, como las anteriores, no tiene un predominio nocturno; en el caso de la arterial,
empeora con el movimiento y mejora en reposo; y la venosa empeora con las posiciones estaticas (principalmente en
bipedestacion) y mejora con la elevacion de las piernas en reposo.




El tratamiento del SPI comprende el farmacoldgico y el psicoldgico.

El tratamiento farmacoldgico del SPI, presenta al pramipexol, ropirinol y rotigotina como medicamentos con una
evidencia fuerte a favor de su uso.

Otros medicamentos como levodopa/carbidopa, gabapentin enacarbil y clonazepan tienen una evidencia de éxito
moderada; y pregabalina y carbamazepina con una evidencia débil.

En las recomendaciones internacionales mas recientes, el gabapentin enacarbil y la pregabalina han pasado a ser de
primera linea, basados en estudios que demostraron su efectividad y la baja tasa de efectos adversos que presentan.

Con respecto a los medicamentos considerados de primera linea, el pramipexol es el que mejores resultados ha
obtenido, le sigue la rotigotina , y el ropirinol (cada uno con la mitad de éxito que el anterior). Estos agonistas dopami-
nérgicos pueden generar al inicio de su uso, nauseas, cefalea, mareo y somnolencia (incluyendo episodios de inicio
subito de suefo), los cuales tienden a mejorar en el tiempo. Asi mismo, puede presentarse el llamado trastorno del
control de impulsos, el efecto adverso mas preocupante relacionado con la terapia dopaminérgica, que se expresa
en conductas compulsivas por compras, alimentacion, conductas sexuales y/o juego para evitar complicaciones
derivadas del mismo (conflictos familiares, de pareja, legales), mejorando con la suspension del medicamento.

Existe la posibilidad de que se presente un sindrome de abstinencia a agonistas dopaminérgicos cuando se suspen-
den o se disminuye la dosis. Otro efecto adverso, relacionado con el uso de la terapia dopaminérgica, es el fenomeno
de aumento; éste consiste en el empeoramiento de los sintomas, o la anticipacion de la aparicion de los sintomas
con respecto a la hora usual a la que inician cada noche (por ejemplo, inicio de sintomas a las 20 horas cuando
previamente iniciaban a las 22).

La pregabalina y el gabapentin enacarbil se consideran los nuevos medicamentos de primera linea, usados en
pacientes que no toleren los agonistas dopaminérgicos, o en quienes presenten comorbilidades que indiquen el uso
de estos (como el dolor cronico). La rotigotina ha mostrado la mejor evidencia a largo plazo, con mejoria sostenida de
los sintomas a 5 afios en el 42 % de los pacientes.




Si se encuentra una deficiencia de hierro, se debe iniciar una suplementacion del mismo con 65 mg. diarios de hierro
elemental en forma de sal de hierro (sulfato, fumarato), administrado con vitamina C y no acompanado de alimentos. Hoy
hay experimentacion con infusiones masivas de hierro, con resultados exitosos atn no confirmados definitivamente.

Sobre el tratamiento psicologico, que no cura pero hace llevar mejor la enfermedad, estan disponibles la terapia cogniti-
vo conductual, la higiene del suefo, la relajacion dinamica, el ejercicio y los estiramientos.

Higiene del suefo: Consiste en una parte de la terapia cognitivo-conductual por la cual se debe unir determinados
estimulos a la accion de dormir, para que la respuesta sea lo mas automatica posible.

Siempre que sea posible: el momento de ir a dormir debe de ser a la misma hora, sin quedarse viendo la television o
charlando hasta horas tardias, ni trasnochar los fines de semana; porque la hora de levantarse debe ser también la
misma todos los dias de la semana.

Los aparatos electronicos que emiten luz azul brillante (teléfonos maviles, tablet, ordenadores) tienen la capacidad de
activar las neuronas del cerebro, con lo cual si se utilizan a Ultima hora de la tarde o noche y durante mucho rato,
pueden producir insomnio.

La cama debe usarse solo para dormir, sin que sea adecuado el uso para ver la television o leer en la misma. La tempe-
ratura adecuada de la habitacion es de entre 20-22 grados, deben evitarse los ruidos nocturnos. Si el compafiero/a de
cama ronca o los vecinos hacen ruido puede usarse unos tapones para los oidos, si esto no funciona debe el paciente
cambiarse a otra habitacion. Si entra luz en la habitacion puede usarse un antifaz de dormir.

Antes de dormir es importante realizar una actividad relajante, como
por ejemplo leer, escuchar musica, o hacer una practica de relajacion.
Al hacer eso todas las noches el cuerpo sabra que la hora de dormir
esta llegando y se preparara para el suefio.

Evitar las bebidas alcoholicas por la noche, las bebidas excitantes
(colas, té, café, etc ).

Evitar fumar antes de acostarse o fumar el Gltimo cigarrillo del dia si
es un fumador habitual y su cuerpo necesita la nicotina para prevenir
el sindrome de carencia. Evitar las conversaciones o discusiones
conflictivas a Ultima hora del dia, eso produciria una cargar de
tension.

El deporte: Ir a caminar o nadar, o hacer yoga se han demostrado
como actividades favorecedoras del suefio, siempre que se hagan
moderadamente, sin un cansancio excesivo y que su practica sea
antes de la media tarde. Al parecer la natacion seria la actividad mas
relajante para el cuerpo.

La relajacion: hay muchas formas de practicar relajacion: sentado a lo
monje, tumbado en la cama o en un divan, pero cuando no se pueden
tener las piernas quietas es dificil practicar relajacion, la relajacion
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en posicion de sentado o tendido debemos dejarla para cuando no tengamos inquietud motora en las piernas. Pero
si podemos practicar la Relajacion Caminando, que consiste en ir andando lentamente por un pasillo o una habita-
cion o mejor adn en un parque al aire libre, e ir inspirando lentamente, contamos pasos lentos por ejemplo, seis,
inspirando y contamos otros seis pasos expirando. Cuando ya hayamos conseguido realizar este ejercicio cinco
minutos, incluiremos una corta pausa de cuatro pasos conteniendo la respiracion antes de inspirar y otros cuatro
antes de expirar. La secuencia seria seis pasos inspiro, cuatro pasos retengo, seis pasos expiro, cuatro pasos
retengo, y asi sucesivamente durante 10-15 minutos.

Es muy importante sincronizar el ritmo de la respiracion con el ritmo de los pasos que damos al caminar e ir contan-
do las respiraciones para mantener de este modo la mente libre de otros pensamientos estresantes. Para evitar los
pensamientos intrusivos se puede imaginar que nuestro torax es un globo que se hincha con cada inspiracion y se
deshincha con cada expulsion del aire.

Para terminar, continuar caminando a ritmo lento otros 3 minutos respirando en cadencia de seis pasos inspirar y
seis pasos expulsar, sin retenciones de aire.

Si no tenemos inquietud motora podemos hacer esta misma secuencia sentados o tumbados en la cama. Se
recomienda hacerlo sentado en una butaca comoda o en un almohadon en el suelo y dejar la cama solo para dormir.
Hay que tener en cuenta que cuando se haya adquirido un habito, solo con adoptar la postura, el cuerpo y la mente
ya se predisponen para la relajacion.

Es muy importante alejar de la mente los pensamientos estresantes y centrarse solo en la respiracion.

Los estiramientos: Si antes de acostarnos, 0 ya en la cama, vemos que no nos podemos dormir por los movimientos
de piernas, es bueno levantarse y hacer unos movimientos de estiramientos de las musculos de las piernas. Aqui se
muestran algunos de los que dan mejor resultado:

También se puede dar un masaje en las piernas. Hay algunas cremas relajantes que van muy bien.

Darse un bafio caliente, o alternante con agua fria-caliente, es otra opcion para intentar relajar las piernas cuando
presentan ligera inquietud.
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Modificaciones conductuales de la vida diaria
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Hay consejos de cosas que podemos hacer o que no debemos
hacer en nuestra vida diaria, para mejorar nuestra calidad de
vida a pesar de padecer S.P.l.

Acepte la enfermedad y tenga confianza en que se encontrara una
cura o al menos una medicacion que permita cierta calidad de vida,
asi reducira la ansiedad asociada a la enfermedad evitando que
empeoren los sintomas.

No renuncie a determinadas actividades que por la imposibilidad de
estar inmovil (cine, conferencias, viajes en avion, etc), no obstante
intente adaptarlas a sus necesidades (sittiese en una fila donde pueda
mover las piernas, o levantarse si fuera necesario sin molestar a los
demas).

Evite consumir alcohol por la noche. Las bebidas alcohdlicas dan un
corto suefio rapido, que dura sélo unas pocas horas, pero dificulta
después dormir el resto de la noche.

Muchos médicos prohiben dormir entre horas, pero si no ha descan-
sado lo suficiente por la noche y debe seguir con su vida laboral o
familiar necesita descansar, de modo que si siente suefio a media
mafiana, o después de comer a mediodia, aproveche para dar una
pequefa cabezada, pero de no mas de media hora de duracion.

Evite permanecer sentado durante largos periodos de tiempo. Es
mejor levantarse un poco cada hora, y estirar las piernas o andar un
poco.

Hay personas a las que les va bien tener la mente ocupada con una
actividad intelectual o creativa entretenida (leer un libro, un juego,
manualidades, labores, ver una pelicula). Esto no le va a suprimir la
inquietud de las piernas, pero si va a mantener su mente distraida
haciendo que las molestias pasen desapercibidas.
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ADPOYO

El apoyo a los pacientes

El S.Pl. es una enfermedad cronica, para la que atin no se ha encontrado
cura. Eso la hace especialmente inhabilitante y sus afectados se sienten
desamparados.

Es muy importante que sus familiares y amigos, o comparieros de trabajo,
sepan por lo que el enfermo esta pasando para que puedan disculpar el
malhumor de algunas mafanas en las que no se ha dormido, disculpar los
olvidos, o los errores en el trabajo; que puedan ponerse en lugar del
paciente.

Como en todas las enfermedades, el apoyo de la familia es muy importante
para sobrellevar el sufrimiento, pero procure no caer en el error de los
“beneficios secundarios a la enfermedad”, es decir, aprovechar la situacion
de victima paciente para someter a los que le rodean y abusar de su buena
disposicion para exagerar su condicion de enfermo.

Esa posicion haria mas dificil llevar una calidad de vida adecuada como
paciente.

Los grupos de apoyo a pacientes, asociaciones de afectados, son muy
interesantes pues al encontrarse alli personas en la misma condicion no se
da el caso de los beneficios secundarios y por el contrario se da un apoyo
reciproco, comprension de los sintomas y del estado del paciente.

Alli no se habla tanto de “que malito estoy” o “cuanto sufro” sino que se
comparten experiencias, consejos, se habla de tratamientos que han sido
Gtiles, médicos que atienden bien a los enfermos, reportajes que se han
visto o leido donde se habla de la enfermedad, etc. Es un enfoque mas
constructivo y activo que los grupos familiares o de amigos.

Es muy interesante pertenecer a un grupo de pacientes o a una asociacion
de afectados, pues alli se pueden aunar fuerzas para conseguir beneficios
de la Administracion, tales como impulsar conferencias de médicos, crear
realciones paciente-médico, presionar a las compaiias farmacéuticas y
laboratorios, dar vision de la enfermedad ante la sociedad y contactar con
grupos politicos para que disefien campafas o presten mas atencion a
determinadas enfermedades.

No es conveniente ser un enfermo solitario, es mejor asociarse.
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Ana

Recuerdo cuando era una adolescente, aquellos dias en los
que mi padre se quejaba de lo mal que habia dormido esa
noche por culpa de lo que llamabamos los “calambres”.
Lamentablemente nunca pudimos entender su dolencia jamas
diagnosticada por un médico hasta que yo, quince afios mas
tarde, comencé a sufrir los mismos sintomas. Sintomas que
se agravaron en mi segundo embarazo. Largas noches
interminables seguidas de marianas de cansancio y malhumor
a consecuencia de la desesperacion, cansancio e incompren-
sion.

Meses después de nacer mi hijo, esos sintomas tan dificiles
de explicar parecieron quedarse para siempre en mi vida.
Unos dias mas acentuados que otros, pero en definitiva,
habian pasado a formar parte de mi dia a dia. Llegué a olvidar
lo que era una siesta, una noche de descanso, una tarde de

cine, un viaje relajado en avion o cualquier otra actividad que
me exigiera permanecer quieta al menos una hora.

Un dia llegd a mis manos una revista en la que pude leer un
articulo que hablaba del “sindrome de piernas inquietas”. Un
enfermo de SPI contaba su experiencia explicando sus
sintomas y me senti completamente identificada con ellos.
Inmediatamente fui a ver a un neurclogo quien supo diagnos-
ticar mi enfermedad y me receto Mirapexin de 0'18 mg.

Empezamos con una dosis baja para ir probando. Dos pastillas
al dia una hora antes de acostarme. De esto hace ya catorce
anos. Esa noche dormi seis horas seguidas después de tanto
tiempo.

El Mirapexin, agonista opaminérgico, que a pesar de los
efectos secundarios, a mi me sent6 bien desde el primer dia
pero es cierto que, a partir de ese momento, tuve que cambiar
mis habitos y mi rutina diaria principalmente porque el
Mirapxin produce somnolencia a deshoras de modo que, a lo
largo del dia, me invaden lo que en mi familia Illaman “los
microsuefios de Ana”. Alla donde me pilla me da un “bajon” y
me duermo profundamente no mas de 10 minutos... Pero
ademas de eso, a partir de las 21:30h. noto que mi ritmo
fisico baja y caigo rendida. Para mi, que me encanta recibir a
amigos en casa, es complicado.

Hace un afio empecé a notar lo que, por desgracia produce
este tipo de farmaco, el efecto rebote. Minutos después de
tomar el Mirapexin (entonces ya cuatro pastillas, la dosis
maxima recomendada) experimentaba una crisis con
sintomas mucho mas fuertes de los habituales. La solucion
fue ir engafiando al cuerpo y volver a bajar la cantidad.

Actualmente tomo tres pastillas de Mirapexin una hora antes
de acostarme.

Mi experiencia como paciente tratada con Mirapexin es
buena. Mentiria si dijera que no me preocupa el futuro, la
incertidumbre ante los efectos secundarios a largo plazo de
este medicamento. Cada enfermo de SPI es un caso tnico. En
mi caso, con alguna crisis esporadica y un cambio en mis
habitos, el Mirapexin me proporciona calidad de vida ...




Recuerdo que tuve los primeros sintomas cuando era adoles-
cente, pero fueron tan pocas veces que no le di importancia.

Nada mas nacer mi segundo hijo aparecieron los sintomas de
nuevo y con mas frecuencia. En aquella época, hace 22 afos,
no se conocia el Sindrome de Piernas Inquietas y no sabia
como explicar lo que me pasaba y si lo decia me daba cuenta
de que no me comprendian, me sentia rara porque no conocia
a nadie con el mismo problema, por lo que opté por callar. Con
un bebe, un nifio de 3 afios y las piernas inquietas era dificil
descansar.

Temia que llegara la noche porque de dia no paraba y las
noches se hacian eternas, asi pasaron 4 cadticos afos de no
parar, no quedaba con nadie porque no era capaz ni de tomar
un café sentada y dejé de dar explicaciones, no podia cenar
sentada con mi familia y jamas pude sentarme a leer un
cuento a mis hijos.

Un dia vi por casualidad un articulo en una revista que hablaba
del sindrome de piernas inquietas, entonces me di cuenta que
era eso lo que yo tenia. Fui con el articulo al médico y le dije,
yo tengo este sindrome, el no lo conocia, dijo que se iba a
informar y me citd un mes mas tarde. Para entonces mi vida
era un no parar ya que los sintomas aparecian a cualquier
hora, mis comidas eran rapidas, las cenas de pie y las noches
dando vueltas por la casa.

Cuando volvi a la consulta el médico me recetd Sinemet
(levodopa, medicacion propia de Parkinson), sé que lo hizo
con buena intencion, pero no acerto con las dosis, me citaba
cada 15 dias y, como no mejoraba, me recetaba una pastilla
mas hasta que un dia coincidio que habia una sustituta, esta
doctora conocia el Sindrome y dijo que estaba tomando
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muchas pastillas y que tenia que tratarme un neurologo. Se lo
dije a mi médico y me dijo que no era necesario y me receto
una pastilla mas.

Un diavi a un abuelito en una silla de ruedas y me puse a llorar,
mi marido me preguntd qué me pasaba y yo le dije que qué
podia hacer para estar como él, preferia estar en una silla de
ruedas a seguir viviendo asi. A partir de ese momento él se
hizo cargo de la situacion y empezo a tratarme un neurclogo
de la Seguridad Social. El neurélogo me pregunté como era mi
vida del 1 al 10, y yo le dije que “yo no tenia vida”.

Empecé con Sogilen (medicacion propia de Parkinson en
asociacion con levodopa), 1 mgr. mejoré durante el dia pero
seguia sin dormir por las noches, por lo que al afio me receto
también Rivotril 0,5 mg. antes de acostarme. A los 3 afios
decidio probar con Adartrel (ropinirol, propia para SPI), 1 mg
por la tarde y Rivotril (BDP clonazepan) antes de acostarme,
pero los sintomas cada vez aparecian antes por lo que empecé
a tomar 0,5 mg mas al mediodia. Nos dimos cuenta de que el
Adartrel no era lo mas adecuado para miy decidio probar con
los parches de Rotigotina empezando con 1 mg. hasta los 4
mg. que es el maximo recomendado.

Actualmente sigo con el parche Neupro y Rivotril, mi calidad de
vida ha mejorado, puedo viajar, sentarme a cenar y hasta ver la
TV, cosas que antes para mi eran imposibles de hacer. No
puedo imaginar mi vida sin medicacion pero tampoco me la
imagino sin la asociacion donde encontré personas que me
entendian, dispuestas a escuchar, a ayudar, a animar y
siempre con buen humor, ellas son mi mejor terapia, las que
estan y las que ya no estan.




Armando

En 1985 y por motivos laborales, tuve que tomar benzodiace-
pinas (BDP) para poder dormir, la situacion estresante se
alargo en el tiempo y quedé adicto a esos medicamentos; me
costo mucho sufrimiento y esfuerzo poder volver a dormir y ya
nunca lo pude hacer como antes. Un neurélogo me recomen-
do hacer deporte pero yo veia que cuando me cansaba
dormia peor. Consulté toda clase de médicos, generalistas y
especialistas, y me decian que mi insomnio era debido a la
ansiedad, yo les decia que mi ansiedad era efecto de no
dormir y no su causa. Al fin, en el afio 2007 un neurélogo se
avino a prescribirme una polisomnografia y el diagndstico fue
S.PI.

Mi primer tratamiento fue con Requip 0,25 (Ropinirol), que me
fue muy bien desde el primer dia, pero posteriormente se
hubo de ir subiendo las dosis hasta que lo tuve que dejar.
Después pasamos a Rivotril 0,5 (Clonazepan), que me iba

muy bien pero yo tenia mucha prevencion de tomarlo porque
es una BDP y yo ya habia tenido dependencia a esos medica-
mentos, por ello tomaba una pastilla cada 2-3 dias, y dormia
bien esos dias, pero los otros mal y estaba perdiendo mucha
memoria.

En 2012 me volvieron a hacer otro “estudio del suefio” y esta
vez el neurofisiologo descarto SPI y se posiciono a favor de
“mioclonia nocturna”, cuya diferencia no llegué a comprender
porque la medicacion recetada fue la propia de SPI: parches
de Rotigotina. En verdad yo tengo pocas veces movimiento de
piernas y cuando los tengo son leves y suelen desaparecer
levantandome y haciendo estiramientos de piernas, pero
después de 6 afos poniéndome los parches, si ahora se me
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olvida ponerle un dia, siento un efecto de rebote impresio-
nante, que pego brincos desde la cadera.

En fin, mi problema no son los movimientos de piernas, ni
hormigueo, ni dolores, mi problema es el insomnio pues con
parches de 4 mgr ahora no suelo dormir mas que 4 6 5 horas
cada dia. De momento lo aguanto bien y si un dia estoy muy
cansado tomo la pastillita de Rivotril y duermo 7 horas,
pero... ;que me depara el futuro?. Esta situacion tiene un
limite y complicaciones de salud a largo plazo.




Marta

Con 18 o 20 afios empecé con los primero
sintomas del sindrome de piernas inquietas, pero
no fue hasta que nacio mi primera hija, hace diez
anos, en el que se me cronificaron los sintomas.
Acudi a la consulta del Dr. Garcia-Borreguero y
enseguida me diagnosticaron el sindrome de las
piernas inquietas, me pusieron un tratamiento, se
aliviaron un poco los sintomas pero todas las
noches aparecian a la hora de sentarme en el
sofa.

Cuando el doctor me propuso someterme al
tratamiento de hierro intravenoso no lo dudé en
ningln momento. Habia que explorar esa posibili-
dad.

Fueron dos infusiones de hierro y después me
retiraron gradualmente la medicacion. Al principio
fue duro, se agudizaron todas las molestias de las
piernasy al principio al sentarme en el sofa estaba
permanentemente pendiente de ellas. Pero poco a
poco comenzaron a atenuarse y hoy es el dia en el
que no pienso ni en mis piernas ni en el SPI al
sentarme en el sofd, ir al cine, en una sobremesa
larga, o en un viaje de horas en el coche o en
avion. Gracias al Instituto de Investigaciones del
Suefo estoy curada y encantada de la vida.

Maria Eugenia

Soy una mujer de 20 afios, que resido en las Islas Canarias, y a la que
el Ultimo tratamiento, alin creo que experimental, me ha cambiado la
vida para bien.

Desde los doce afios yo tenia un problema meédico por el cual me era
muy dificil descansar y dormir: un movimiento involuntario de las
piernas y las manos que hacia mi calidad de vida muy baja y veia mi
futuro muy comprometido pues a pesar de seguir tratamientos
diversos (Ropinirol, Rotigotina,

Clonazepan, Pregabalina, y no se cuantas cosas mas), pero no encon-
traba mejoria; es mas hace unos dos afos tuve una recaida importante
y los sintomas se descontrolaron. Entonces contacté con el Instituto del
Sueno en Madrid, y me hablaron de un tratamiento experimental que
consistia en infusiones de hierro puesto en vena. No era un tratamiento
para cualquier paciente, el paciente deberia poseer determinados
requisitos, y por ello me trasladé a Madrid y empezaron a hacerme
pruebas (polisomnografia, ecodopler craneal, puncion lumbar) para ver
si era posible aplicarme el tratamiento. En noviembre de 2017 me
aplicaron por fin las infusiones de hierro; fueron dos infusiones con una
cadencia de cinco dias entre cada una, aplicadas en una clinica en
tratamiento ambulatorio y dirigidas por una hematéloga del equipo del
doctor Garcia-Borreguero.

A partir de las infusiones se me fue retirando paulatinamente la
medicacion especifica del S.P.l., los parches Neupro, bajando de 4 a 3
mgr y luego a 2, posteriormente sustituyéndolas por pastillas para
dormir (hipnoticos), hasta que mis sintomas desaparecieron y pudo
conciliar el suefio sin ninguna clase de medicacion. Desde el mes de
abril de 2018 no tomo ninguna medicacion y mi sintomatologia ha
desaparecido; ahora solo espero que la remision sea permanente o al
menos lo bastante duradera. Pero ha vuelto a nacer en mi la esperanza
y la alegria de tener un futuro feliz.




