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Enfermedades

NEUROMUSCULARES:
soluciones
paradormir bien

En las enfermedades neuromusculares la calidad del suefio se ve alterada por la falta de movilidad, la

incomodidad, el dolor debido al posicionamiento u otras dificultades como los problemas respiratorios. Las
consecuencias para la salud y la calidad de vida son importantes tanto para la persona que las sufre, como
para su entorno.

Cuando aparecen las dificultades nocturnas, evaluar la situacion con profesionales (médico de medicina
fisica y rehabilitacidn, terapeuta ocupacional...) permitird identificar las necesidades y contemplar posibles
soluciones. Equiparse con una cama articulada con sistema eléctrico y/o un colchén que optimice el
posicionamiento acostado suele disminuir el dolor, la incomodidad y mejorar las noches. Puede ayudar,
también, una nueva organizacion en la vida diaria.

Consultar a especialistas en productos de apoyo e informarse en catalogos online de productos de apoyo
ayuda a tomar decisiones adecuadas con respecto a los dispositivos y productos. No obstante, probarlos es
imprescindible.
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de Enfermedades
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SUENO y enfermedades neuromusculares

Dormir bien por la noche permite recuperarse de la fatiga fisica y mental del dia. Sin embargo, cuando se tiene una enfermedad
neuromuscular, reunir todos los requisitos para dormir bien y despertarse en condiciones constituye, a veces, una carrera de

obstaculos. ¢Qué impide dormir bien? ¢ Cuales son las consecuencias de estas dificultades en la vida diaria?

Tener problemas para dormir es una
dificultad frecuente para la poblacion
general, ya que aproximadamente un
30% tiene problemas de suefo.
Pueden deberse al estrés, a la ansie-
dad, a las preocupaciones cotidianas
personales, familiares o profesiona-
les, a anomalias fisiolégicas (menos
frecuente), etc. Estos problemas sue-
len ser pasajeros.

Frente a esto, alrededor del 80 % de las
personas que sufren enfermedades
neuromusculares duermen mal o no
duermen lo suficiente, y se despiertan
muchas veces durante la noche.

Causas de no dormir bien

Son muchas las causas que pueden
alterar la calidad del suefio en las
enfermedades neuromusculares.

* Incomodidad y dolor.

Moverse con frecuencia al dormir es
indispensable para relajar la presién en

los puntos de apoyo del cuerpo sobre
el colchdn, para facilitar el riego
sanguineo en los tejidos cutaneos.
Estos movimientos se hacen de forma
natural al dormir cuando la capacidad
motora lo permite. En caso contrario,
aparecen incomodidad y dolores que
provocan el despertar.

Los dolores o la incomodidad también
pueden provenir de los productos de
apoyo (férulas nocturnas) o incluso de
la hipersensibilidad al contacto y al
roce, a las asperezas del colchdn o a
pequefios pliegues en las sabanas.
Asimismo, la incomodidad puede
producirse por tener de repente
mucho calor o mucho frio.

 Dificultades respiratorias y otros pro-
blemas relacionados con la enfermedad.
Cuando las dificultades respiratorias de
origen neuromuscular se manifiestan,
aparecen problemas en la respiracion:
la tasa de CO? en sangre aumenta
(hipercapnia) y la del oxigeno dismi-
nuye, afectando al organismo que
lucha para cubrir sus necesidades. Este
fendmeno se intensifica durante la
noche, lo que da lugar a suefio de mala
calidad, fatiga considerable y dolor de
cabeza al despertar.

Las apneas (paradas respiratorias
puntuales) también son frecuentes:
tener que recuperar la respiracion
provoca el despertar. En ciertas
enfermedades, por la noche pueden
producirse  movimientos  bruscos
o incontrolados de las piernas,
calambres, hormigueo... y perturbar el

Una encuesta realizada en 2013 por
AFM-Téléthon (Servicio de innovacién y
productos de apoyo) en Francia,
permitioé recopilar la experiencia de 180
personas* seleccionadas en el Panel de
gran dependencia de AFM-Téléthon**
en relacion con el suefio y el
equipamiento de la cama.

Segln esta encuesta, un 54 % de los
participantes se despierta entre 2 y 6
veces por noche y la mayoria de ellos
(80 %) cambian de posicién entre 1y 10
veces por noche. Tres cuartas partes de
los participantes opinan que el dolor o
su anticipacion motiva el cambio de
posicion.

La gran mayoria de los encuestados
(82 %) necesitan la ayuda de un
cuidador para cambiar de posicién. Sin
embargo, el 42% no cambian de
posicion, aunque deberian hacerlo,
fundamentalmente para no molestar al
cuidador o para no perjudicar la calidad
de su suefio.

Finalmente, el cambio de posicion suele
implicar el despertarse por completo (se
habla de estar activo), aunque solo sea
para avisar al cuidador.

*180 personas de entre 15 y 59 arfios
(33,5 afios de media), de los que el 36 % tienen
atrofia muscular espinal proximal, el 14 %
miopatia de Duchenne y el 50 % alguna otra
enfermedad neuromuscular (distrofia facio-
escapulohumeral, enfermedad de Charcot-
Marie-Tooth...)

** E| Panel de gran dependencia lo creé en
2011-2012 la AFM-Téléthon en Francia y estd
formado por 300 personas con enfermedades
neuromusculares que se encuentran en
situacion de gran dependencia.



suefio.

* Las necesidades basicas.

La sed y la necesidad puntual de ir al
bafio provocan el despertar.

® Las razones emocionales.

Inquietud, angustia, miedo, etc. son
emociones mas 0 menos conscientes e
intensas que pueden retrasar el
quedarse dormido y provocar desvelos
nocturnos con dificultad para volver a

dormirse.

Las consecuencias de la
falta de suefio

En el plano fisiolégico, la falta de
suefio crénica provoca merma de
lasitud.
Disminuye las defensas inmunitarias y

energia e incluso cierta
provoca una mayor vulnerabilidad
ante las infecciones.

Al dormir poco, se tiende a comer
mas, lo que implica riesgo de sobrepe-

Enfermedades neuromusculares: soluciones para dormir bien

so porque el control de la saciedad
haber
suficiente) es menos eficaz. La falta de

(sensacion de comido lo
suefio cronica aumenta, ademas, los
riesgos de sufrir enfermedades car-
diacas. A estas consecuencias se
afiaden los efectos de la enfermedad
en las diferentes funciones. La falta de
suefo acentua también las respuestas
afectivas, lo que se puede traducir en
mayor susceptibilidad, irritabilidad,
impaciencia, tristeza, ira 0 ensimisma-
miento.

lgualmente, cuando se duerme mal, la
capacidad para concentrarse y memo-

rizar disminuye.
Un gran impacto en la vida
diaria

Para un niflo o adolescente en edad
escolar, la fatiga puede ocasionar
somnolencia durante el dia y disminuir

«Desde los 2 afios, nuestro hijo (11 afios a dia de hoy) tiene atrofia muscular espinal (AME)
y duerme en un colchén con memoria que sustituye al colchén clasico. Para que pudiera
dormir de lado, bien posicionado, el terapeuta ocupacional de nuestra consulta
multidisciplinar molded una espuma para que se ajustara entre las piernas, a modo de
cojin, al que llamamos su caballo, y que ha tenido durante un afio y medio. Tras la
gastrostomia ya no puede dormir de lado. Se le fabricé un colchdén de espuma moldeado
a medida. Desde entonces, nuestro hijo duerme boca arriba en un colchén que se ajusta a
su morfologia y con propiedades ortopédicas. Se puede moldear de nuevo en funcion de
las modificaciones en su estructura corporal o estatura, e incluso se puede cambiar si es

necesario.

Recientemente, después de un largo periodo mas tranquilo, despertdndose solo 2 o 3

veces por noche, el nimero de veces que se despierta ha vuelto a multiplicarse. Nuestro

hijo nos llama entre 7 y 8 veces por noche. Primero pensamos que se trataba de los

dispositivos, que no estaban adaptados. En la consulta, los médicos lo atribuyeron a

problemas circulatorios, pero modificar el equipamiento nocturno no ha cambiado nada.

Volvimos a una consulta y se le realizé un analisis exhaustivo del suefio durante 3 noches

en el hospital, lo que permitié detectar problemas respiratorios. Se le reajustd la

ventilaciéon no invasiva y las noches volvieron a ser normales, despertandose solo entre 1

y 3 veces. Ademads, nuestro hijo esta en mejor forma. El personal de apoyo educativo nos

ha confirmado un cambio de comportamiento en el colegio. Sin embargo, antes nos

aseguraba que no estaba fatigado, lo que indica que se habia acostumbrado

progresivamente a la falta de suefio, pero las cosas quiza no iban tan bien».

[N. de T.: Tanto en este testimonio, como todos los demas del texto, se recogen las

palabras de personas que viven en Francia y se reflejan sistemas de actuacion seguidos en

este pais.]

su atencion, especialmente en el

colegio, lo que afectarda a su
aprendizaje y rendimiento escolar. El
nifio no siempre es consciente de su
fatiga, ya que estd acostumbrado a
tener el suefio entrecortado. La falta
de concentracién o el comportarse de
forma inquieta pueden ser sefiales de
esto.

En los adultos, la falta de suefio puede
tener un impacto en su capacidad para
realizar actividades cotidianas. Podrian
aparecer dificultades para cumplir con
las exigencias de la actividad profesio-
nal. En ocasiones, la intensidad de la
fatiga puede conllevar bajas laborales.

Afecta también al entorno

Acompanar por la noche a un nifio o al
conyuge provoca cierta fatiga en los
padres o la pareja.

Esto también puede provocar tension
en el ambito familiar.

La inquietud y la hipervigilancia del
nucleo de convivencia acentuan las
dificultades para dormir en general y el
suefio puede desestructurarse. A
causa de esas noches dificiles, la
organizacién familiar e, incluso, las
relaciones en el seno de la pareja de
padres, pueden verse afectadas. La
problematica de las noches suele
implicar que los padres precisen una
organizacion especifica para seguir
cumpliendo con su vida profesional,
ocuparse de sus otros hijos (si los
tienen) y gestionar la vida cotidiana.
Todo esto puede limitar el tiempo que
la pareja comparte.

Generalmente, cada familia encuentra
una organizacion que les permite
convivir con el problema. Sin embargo,
cuando la tension aumenta, es
necesario buscar otra forma de hacer
las cosas para cuidarse y, al mismo
tiempo, garantizar la comodidad vy
seguridad del nifio o del conyuge
enfermo.
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NECESIDADES para tener en cuenta

La edad, el peso, la movilidad, el riesgo de escaras, las dificultades motoras en general, otros problemas funcionales que

afectan al suefio, el estilo de vida, el tipo de acompaiiamiento nocturno deseado... son algunos de los parametros que se

deben tener en cuenta a la hora de escoger una cama, un colchén o un equipamiento nocturno completo.

La edad

Con wun niflo pequefio no son
necesarios dispositivos y productos de
apoyo desde el primer momento. Si el
nifio lleva férulas nocturnas, estas
condicionan su postura. Si fuera
necesario, el uso de los cojines posicio-
nadores permitiria completar la adap-
tacion y el ajuste postural de ciertas
partes corporales.

Si el nifo se despierta mucho durante
la noche con molestias y dolor, se
puede pensar en un colchon mas
apropiado: un colchén de espuma, a
medida del propio cuerpo...

Cuando el nifio crece y su movilidad
disminuye, es necesaria una cama arti-
culada con sistema eléctrico, mas ergo-
némica para favorecer las movilizacio-
nes y el cuidado. Las funciones eléctri-
cas de la cama permiten al usuario en-

contrar por si mismo la posicion gra-
cias al mando que aumenta su autono-
mia y alivia a los padres, porque
intervienen con menos frecuencia.

En el caso de adolescentes y adultos,
suele ser imprescindible utilizar dis-
positivos y productos especificos, ya
que lasdificultades motoras aumentan.
La movilidad y el riesgo de escaras, la
limitacién para mantener la postura, la
sensacion de bienestar, junto con el
grado de independencia deseado influ-
yen al escoger los dispositivos.

El peso y la corpulencia

Los materiales que componen los

colchones reaccionan de forma dife-
rente segun del peso de la persona. Un
nifio que pese poco no podra disfrutar
plenamente de las propiedades de un
colchén con memoria, ya que no se
hundira lo suficiente. En ese caso, un

Utilizar el mando de la cama articulada es un buen sistema para ganar autonomia.
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Evaluar todas las causas que
afectan al suefio

Antes de elegir los dispositivos de
apoyo, es necesario considerar las
causas que se derivan de la posicion
acostada y del uso del equipo y las que
dependen

afectaciéon neuromuscular.

directamente de la

Cuando se hace el seguimiento médico
en la consulta multidisciplinar es el
momento de tratar estos temas con el
profesional.

éTiene problemas para encontrar una
posicion comoda para dormir? ¢ Cudntas
veces se despierta por la noche? ¢Tiene
algun tipo de dolor? ¢éEn donde? éHay
rojeces en la piel? (¢Estd inquieto
mientras duerme? (Se despierta
fatigado? ¢O con dolor de cabeza?
¢Tiene problemas para respirar?
éPresenta alguin otro dolor en el vientre,
en el estémago...?

® El médico especialista en medicina
fisica y rehabilitacion (MFR) y el
terapeuta ocupacional podran realizar
una valoracion de los dispositivos para
su cama o la del nifio.

® Si el médico detecta dificultades
respiratorias subyacentes se llevaran a
cabo pruebas médicas durante una
noche en el hospital para poder evaluar
la calidad de la respiracién nocturna. Si
fuera necesario, la ventilacion mecanica
asistida nocturna podria mejorar la
respiracion y el suefio.

® Si se presentan otros problemas
durante el (agitacion,
involuntarios de las

suefio
movimientos
piernas, ansiedad...), se pueden recetar
medicamentos para
sintomas y mejorar el suefio. Podran
usarse, asimismo, otras técnicas que no
implican (relajacion,
sofrologia, hipnosis...).

disminuir  los

medicamentos



un colchdn de aire seria mas adecuado.
En cambio, un adulto corre el riesgo de
hundirse en un colchén demasiado
blando, lo que dificultaria las trans-
ferencias y los cambios de posicion. Un
colchdon de espuma de alta densidad
con un mayor soporte de sustentacion
seria una mejor opcion. Las personas
muy delgadas deben utilizar productos
eficaces, ya que el riesgo de escaras es
grande (colchones de espuma de alta
resistencia, con memoria o de aire).
Con las personas corpulentas tampoco
se debe olvidar este riesgo.

En cualquier caso, hay que encontrar
un equilibrio entre la firmeza y la
flexibilidad. Existen gamas de colcho-
nes con diferentes niveles de firmeza e
incluso colchones integrados por
varias capas con propiedades diferen-
tes para adaptarse mejor a cada zona
del cuerpo.

Asimismo, existen camas y colchones
adaptados a personas corpulentas
(gama bariatrica), para los mas
pequefios y camas a medida, en
algunos fabricantes (Abelgam, en el
caso de Francia).

La movilidad

e Cuando el afectado se puede mover
por si mismo, el colchén debe facilitar
los movimientos y sujetar el cuerpo
para que no se hunda. Una barra
lateral para levantarse en la cama
puede ayudarle a moverse. También
ayuda una sdbana de deslizamiento
sobre la cama.

*Si la movilidad es reducida, los
dispositivos utilizados deben ayudar a
mitigar la presion en los puntos de
apoyo. Con respecto al colchén, debe
aumentar la superficie de contacto del
cuerpo gracias a las propiedades del
material (colchon de espuma visco-
elastica...) y/o permitir el soporte regu-
lar de los puntos de apoyo (colchdn de
aire dinamico para mover el cuerpo...).

Enfermedades neuromusculares: soluciones para dormir bien

Las escaras son lesiones que se forman a

lo largo de las capas de la piel
(tejidoscutaneosy subcutaneos), cuan-
do esta comprimido entre un hueso y el
colchén u otro soporte que se utilice

como la silla. La compresion dificulta el

Eritema

Herida abierta

riego sanguineo en los tejidos, lo que propicia la necrosis (muerte de las células). Las

escaras se desarrollan rdpidamente si la presion no disminuye. A veces, pasan rapidamente

de ser una rojez en la superficie cutanea (estadio 1) a ser una herida abierta (estadio 3 0 4)

que requiere muchos cuidados. Las zonas en contacto con la superficie de apoyo son las
de mayor riesgo: talones y sacro, hueso de la cadera, craneo (occipucio), orejas...
Localizacién. Una inspeccion minuciosa de la piel por parte del entorno o de los cuidadores

permite detectar rojeces que indican las escaras que se estan formando, al igual que el

dolor. Si hay rojeces, es necesario cambiar de posicidn, controlar la evolucién de la lesion
y revisar la postura y el posicionamiento al estar acostado y sentado, ya que ambos pueden

Ser su causa.

Prevencion. La falta de movilidad aumenta el riesgo de escaras, asi como lo hace la

fragilidad de la piel, la humedad (transpiracidn, incontinencia), la desnutricién... El sistema

de clasificacion permite estimar el riesgo en cada caso y sirve como guia para escoger el

equipo antiescaras que se va a utilizar (cama, colchdn, cojines...), para repartir mejor la

presidn sobre el cuerpo y aliviar los puntos de apoyo. Cambiar de posicion frecuentemente,

cada 2 o 3 horas, también es indispensable cuando el equipamiento no es «dindmico».

Mas informacion en la web francesa www.escarre.fr, que compara numerosos colchones.

Los colchones dindmicos, con celdas de
aire alternantes, permiten que el cuerpo
seincline ala derechay a la izquierda en
intervalos regulares, lo que alivia los
apoyos. Las camas dindmicas ofrecen la
lateralizacion programable a derecha e
izquierda y/o la inclinacién hacia
adelante/atras (proclive/declive).

Los dispositivos y productos escogidos
deben favorecer el bienestar y preservar
la autonomia. Un dispositivo que se
adapte bien disminuye la necesidad de
cambiar de posicion por la noche. Sin
embargo, a veces puede ser necesaria
una cama articulada con sistema
eléctrico que facilite los movimientos, al
igual que un colchdn que no se hunda en
los bordes en las transferencias (hay
colchones de espuma que incorporan
bordes firmes).

El dolor

La presencia de dolor y la busqueda de
su origen (deformidades, posiciona-
mientos escaras inci-
pientes...) tipo de
dispositivos y productos que deben
usarse. Este analisis permite determi-
nar mejor el tipo de colchén y la
utilidad de una cama con mdltiples
posiciones: articulacion de tres puntos,
lateralizacion con inclinacién suave vy
regular del cuerpo a derecha e izquier-
da o inclinacién suave hacia adelante y
atras (proclive/declive), también verti-
calizacion.

Los cojines y los sistemas de posiciona-
miento pueden ser Utiles para situar a
una parte del cuerpo en una
determinada posicion o para separarla
del colchén elevandola (liberarla) y
aumentar el confort.

inadecuados,
determinan el


http://www.escarre.fr/
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(a)

Facilitar los movimientos: se puede poner una sébana deslizante (a) sobre la cama que facilita los movimientos auténomos. El sistema de giro eléctrico

Vendlet® (b), que se fija a los lados de la cama, también ayuda al cuidador en los movimientos.

Las particularidades de Ia
enfermedad

e Las dificultades respiratorias pueden
obligar a estar en una posicién espe-
cifica en la cama, tanto de dia como de
noche. Dependiendo de los musculos
respiratorios afectados (diafragma,
musculos abdominales...), la posicidén
nocturna puede variar. El estar
semincorporado permite al diafragma
contraerse mas facilmente en caso de
enfermedades que lo debilitan como la
distrofia muscular de Duchenne.
Cuando el diafragma estd en buen
estado, pero otros musculos inspira-
dores estan debilitados, como en las
atrofias espinales proximales, es mejor
estar tumbado.
e En caso de tener problemas
digestivos, reflujo gastroesofagico o
problemas con la deglucién, puede ser
recomendable dormir ligeramente
incorporado.

En cualquier caso, la cama deberd
estar equipada con un respaldo (algu-
nas camas no adaptadas también ofre-

cen un soporte para un mayor confort
en el cuello) y el colchén debera
ajustarse a los planos de articulaciéon
de la cama.

e la naturaleza de las posibles
deformidades articulares puede impli-
car el uso de productos de apoyo para
el posicionamiento como cojines,
sistemas de sedestacion... e incluso
ortesis a medida para la noche.

e La transpiracién excesiva o la
incontinencia favorecen la maceracion
y aumentan el riesgo de escaras y la
incomodidad. En estos casos, deben
escogerse materiales cuyas texturas
reduzcan el estancamiento de la

humedad.

El estilo de vida

El estilo de vida también influye a la
hora de escoger cama y colchon.
La cama puede ser individual o doble.
Las dobles pueden equiparse con
colchones y somieres independientes,
que se manipulan por separado.
Son camas grandes de 160 cm de largo

(2x80cm), lo que exige un espacio
amplio. El tener que estar en la cama
durante el dia, sentado o semisentado,
para leer, ver la televisidn, comer, ir al

«Empecé a utilizar la sofrologia hace 10
afios para luchar contra la crisis de
ansiedad que sufria tanto de dia como de
noche. Cuando se manifestaban entraba
en panico. Era insoportable. Gracias al
regional de AFM-Téléthon
contacté con una madre con formacién

servicio

en esta disciplina que la utilizaba con su
hija y con ella misma. Durante un afio,
venia a mi casa a ayudarme a superar las
crisis desde los primeros sintomas. Me
ensefio a respirar con tranquilidad desde
el abdomen y a concentrarme en las
sensaciones del cuerpo. Me animaba a
pensar en las cosas positivas de mi vida.
Me entrené para utilizar estas técnicas y,
poco a poco, pude romper el circulo
vicioso de las crisis de ansiedad. Aprendi
a no entrar en panico al enfrentarme a la
ansiedad que puede surgir por la noche o
en cualquier otro momento, en un
atasco, en el ascensor... A dia de hoy, ya
no me pongo nerviosa. En lugar de darle
vueltas en la cabeza, irespiro!»

© AFM- Téléthon / Luc Morvan
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Enfermedades neuromusculares: soluciones para dormir bien

nes de vacaciones.

Reaccionar lo antes posible
para no alterar el suefio de
todos

La autonomia nocturna se consigue
poco a poco. Acostumbrar al nifio a
dormir en una habitacién separada
desde pequefio asegurandole que se le
escuchara en caso de necesidad (por
ejemplo, con un monitor de bebés) le
permite comprobar que es posible
dormir solo sin peligro.

Cuando uno de los padres duerme en
la habitacion del nifio o el nifio en la de
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los padres durante mucho tiempo

»

debido a la enfermedad, todos se
acostumbran a estar cerca. Esta
proximidad crea una dependencia
adicional. En consecuencia, es dificil

para ambas partes dar marcha atras,

incluso cuando el nifio crece y necesita
Cubrecolchén de aire estdtico Repose®. Ayuda en la prevencion de escaras. Es un colchén muy
compacto cuando estd desinflado y se puede guardar en su funda para llevarlo a todas partes. Se
infla rapidamente para poder ponerse sobre cualquier colchon.

mas intimidad o cuando los padres
necesitan recuperar esa intimidad. Lo
mismo ocurre cuando el entorno enve-

bafio o recibir alguna atencién médica
hace que sea necesaria una cama con
respaldo eléctrico e incluso reposa-
piernas con sistema de articulacién ala
altura de la rodilla. Algunas camas no
adaptadas de alta gama estdn
equipadas con estas funciones.

Si la persona se desplaza habitual-
mente para ir a casa de sus amigos, de
viaje o por otros motivos, existen
cubrecolchones de aire con propie-
dades antiescaras que se pueden
utilizar a diario y/o se puede
transportar para usarlos como colcho-

jece y se fatigan mas o asumen riesgos
que ponen en peligro su salud. Afron-

«Como servicio regional de AFM-Téléthon, acompafiamos a las familias francesas durante el proceso de atencién médica y proyecto de vida.
La cuestidn del suefio es recurrente, ya que dormir mal tiene un impacto muy grande tanto en las propias personas que lo sufren, como en su
entornoy en las relaciones familiares. Para dormir bien, el equipamiento es muy importante. A dia de hoy existen muchas posibilidades tanto
en colchones, como en camas. Aunque solemos centrarnos en un colchdn mejor, contar pronto con una cama articulada con sistema eléctrico
también puede facilitar mucho la vida. Sin embargo, suele haber reticencias porque estas camas son mas grandes y voluminosas y hacen la
enfermedad mas visible. Los fabricantes se esfuerzan para proponer dispositivos estéticos tanto para nifios, como para adultos. Alguno incluso
se puede adaptar al bastidor de la cama que ya existia y, en Francia, muchos estan cubiertos por los seguros de salud.

Junto con los dispositivos, también esta la cuestion de la necesidad de proximidad que esta ligada a la enfermedad y a las inquietudes que
esta genera. A veces, la madre y el hijo, por ejemplo, se han acostumbrado a dormir muy cerca el uno del otro para responder mejor a lo que
pide y para asegurarse de que se escuchan. Aprender a dormir en lugares distintos permite reducir gradualmente la ansiedad al comprobar
que todo va bien, lo que también mejora el suefio. Mientras esto no sea posible, el cambio de dispositivos no sera necesariamente eficaz.
Cuando esto es dificil, puede ayudar una estancia en un centro de reeducacion (en un centro de descanso como los Villages répit famille® de
Francia), ya que permite trabajar la autonomia. Este tipo de estancias, ademas, facilitan a la persona evaluar sus necesidades de forma mas
precisa, probar dispositivos y productos en buenas condiciones y que el terapeuta ocupacional del centro valide su eleccion».
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tar desde el inicio las necesidades de
los dispositivos de apoyo ({Qué
material? ¢Donde dormir?) y la gestion
de la atencién nocturna permite
prevenir este tipo de situaciones com-
plicadas.

La organizacion del acompafiamiento
nocturno es un punto que se debe
tratar especificamente. ¢ Cbmo repartir
los cuidados entre los padres? ¢En qué
momento recurrir a ayudas externas
para aliviar a los cuidadores? Hay que
tratar estos temas en familia. En
Francia, los servicios regionales de
AFM-Téléthon ayudan a considerar
posibles soluciones.

«Nuestro hijo, con atrofia muscular espinal (AME), tuvo su propia habitacién bastante
pronto a pesar de su enfermedad y de que teniamos que levantarnos a menudo. Tanto su
hermano, como él tienen habitacion propia. La suya esta mas cerca de la nuestra para
poder oirlo mas facilmente. Cuando era pequefio, le instalamos un monitor de bebés que
era muy practico. Se acostumbrd a estar en su habitacién y todos dormimos mejor asi y
mas tranquilos porque la ventilacion asistida hace ruido, el mecanismo que controla la
saturacion del oxigeno tiene un poco de luz... Nos hemos organizado. Mi marido es quien
suele levantarse por las noches porque soporta mejor que yo dormir un poco menos. Yo
organizo el dia, sobre todo. Despertarse 2 o 3 veces por noche, se puede llevar, pero
despertarse 7 u 8 es mas dificil y aumenta la irritabilidad. Ademas, por la noche estamos
menos activos y, a veces, realmente hay que pensar para tomar ciertas decisiones.

Cuando nuestro hijo estd en un periodo en el que se despierta mucho, es dificil a veces
manejar la situacion porque se le acaba desestructurando el suefio y nosotros sentimos
que en esos momentos en los que nos llama a menudo, no suele haber una razén muy
‘concreta’. Nos llama porque ha escuchado un ruido y tiene miedo, se hace preguntas...
Cuando se despierta, ya no hay nada que hacer. Entonces intentamos razonar con él, para
que se tranquilice y entienda que puede intentar dormirse de nuevo por si mismo.»



Enfermedades neuromusculares: soluciones para dormir bien

http://www.afm-telethon.fr
http://www.myobase.org

Informations techniques sur les lits et matelas
médicalisés
http://www.lit-medicalise-conseils.com/

Risque d’escarre

http://www.escarre.fr/index.php

Base de données sur les aides techniques
http://www.handicat.com/
http://cerahtec.invalides.fr/bdd_accueil

Information et conseils auprés des personnes en
situation de handicap
http://www.hacavie.com/
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