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El 11 de abril de 2024, un grupo diverso compuesto por pacientes, cuidadores, defensores, profesionales de la

salud, investigadores, representantes de la industria biofarmacéutica y personal de agencias federales se reunié en

un foro de gran impacto para participar en la reunién de desarrollo de farmacos centrado en el paciente y dirigido

: externamente (EL-PFDD) de Illuminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia). Este evento fue el resultado de meses
de planificacion, colaboracién y recopilacién de informacién a través de una encuesta complementaria, entrevistas,
seminarios web, comentarios por escrito y otros foros. Representé un hito significativo en el proceso de amplificar las
voces de quienes viven con hipersomnia idiopatica (IH).

A'lo largo de esta serie de actividades, incluida la misma reunién, escuchamos testimonios directos de personas
afectadas por la IH. Sus relatos fueron conmovedores, sus desafios profundos y su resiliencia inspiradora.

Este informe resume testimonios cargados de sinceridad y valiosas reflexiones que ponen de manifiesto las
dificultades cotidianas, las necesidades no cubiertas y las esperanzas de futuro de quienes enfrentan esta afeccién
frecuentemente incomprendida.

Sleep Consortium (Consorcio del Suefio) fue fundado en 2021 con el objetivo de acelerar la investigacién innovadora,
comprender las enfermedades y desarrollar terapias para las personas que viven con trastornos centrales de
hipersomnolencia (Central Disorders of Hypersomnolence, CDoH) y enfermedades relacionadas, incluida la IH.

Como consorcio, llevamos adelante esta mision reuniendo a actores diversos bajo la firme conviccién de que somos
mas fuertes cuando actuamos con un propésito comun.

Con ese mismo principio fundacional dimos vida a la iniciativa llluminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia),

en colaboracion con lideres de organizaciones de defensa de pacientes, empresas del ambito de las ciencias
biologicas, asesores y otras entidades asociadas, con el fin de profundizar la comprensién de la experiencia vivida de
la IH y ampliar el alcance hacia la comunidad internacional que padece esta afeccién. Colaboramos estrechamente
con representantes de la Administracion de Alimentos y Farmacos (Food and Drug Administration, FDA) para
aprovechar su experiencia, adquirida tras haber organizado y asesorado més de 115 reuniones PFDD, tanto internas
como dirigidas externamente.

Agradecemos sinceramente a todas las personas que participaron en este esfuerzo y contribuyeron a su éxito,
incluidas aquellas mencionadas en las paginas 75 a 77. Nuestro mds profundo agradecimiento es para los miles

de miembros de la comunidad de IH cuyas voces fueron escuchadas y cuyas esperanzas nos conmovieron
profundamente. En especial, reconocemos la valentia y franqueza de quienes integraron los paneles y compartieron
experiencias personales, destacando la importancia y urgencia del trabajo que atin queda por hacer.

Nuestro objetivo al crear esta iniciativa y documentar lo aprendido en este informe es asegurar que las perspectivas
de los pacientes y sus cuidadores se mantengan en el centro del desarrollo de farmacos y en la toma de decisiones
regulatorias. Lo invitamos a ayudarnos a difundir este recurso lo mas ampliamente posible, para fomentar una mayor
conciencia, promover una comprensién mas profunda de la IH, impulsar prioridades de investigacién centradas en los
pacientes y, fundamentalmente, mejorar la calidad de vida de todas las personas afectadas por la IH.

Juntos, iluminaremos el camino y seguiremos marcando una diferencia en la vida de quienes se ven afectados por la
hipersomnia idiopatica.

Atentamente,

Lindsay Jesteadt, PhD Claire Wylds-Wright, MFA

Cofundadora y directora ejecutiva Cofundadora y directora de experiencia
Sleep Consortium (Consorcio del Suefio) Sleep Consortium (Consorcio del Suefio)
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RESUMEN EJECUTIVO

Cientos de miembros de la comunidad de hipersomnia idiopatica (IH) de todo el mundo
participaron en la iniciativa llluminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia), que incluyé una
reunion virtual de cuatro horas sobre el desarrollo de farmacos centrado en el paciente y dirigido
externamente (EL-PFDD) realizada el 11 de abril de 2024 y una encuesta en linea dirigida a
personas que viven con IH y a sus cuidadores. Esta iniciativa representé un hecho sin precedentes
para la comunidad de IH, al igual que la posibilidad de que una amplia variedad de personas
afectadas por esta afeccién compartieran directamente sus experiencias con representantes de

la Administracion de Alimentos y Farmacos de los Estados Unidos (FDA), empresas del sector

de las ciencias bioldgicas, investigadores académicos, profesionales de la salud y otras personas
afectadas por la [H.

La reunién y la encuesta

abordaron la carga que

suponen los sintomas y el

impacto de la IH, asi como

las distintas maneras en

1 0 espectz'aqlc’)res du.rante la 1 031 que las personas afrontan
crgmiionss  \Eas) S & (armdinensincele e eoatones esta sfeccion mediane
asociadas totales de la tratamientos médicos y

grabacién de la reunién al complementarios, cambios
12 de septiembre de 2024 | estilo de vid t
: comentarios escritos enviados por eneles _I o aewvi a y otras
7 A 2 8 9 los miembros de la comunidad estrategias. También se
& antes, durante y después de la < e
. consultd a los participantes
empresas reunién (al 11 de mayo de 2024) . P p
de las ciencias biolégicas y a quienes respondieron la
patrocinadoras presentadores encuesta sobre el camino

1 8 y facilitadores del hacia el diagnéstico,

1 70 2 98 81 1 ciélogo comnitarios N2 los obstaculos y las

barreras del tratamiento,
sus expectativas con

palabras escritas totales en
respuesta a las preguntas de la de llluminate Hypersomnia
encuesta de respuesta abierta respecto a nuevos

beneficios terapéuticos
y su experiencia en
ensayos clinicos.

respuestas totales a la encuesta

La reunién y la Este informe resume los aprendizajes obtenidos a partir de los testimonios brindados durante
encuesta abordaron la reunion, las entrevistas realizadas en la etapa de planificacion de la iniciativa, los cientos de

la carga que suponen comentarios escritos enviados antes, durante y después del encuentro, y las respuestas completas
o parciales a la encuesta. A lo largo del informe, se incluyen citas textuales para preservar

la autenticidad de las vivencias compartidas por la comunidad. Algunas de las principales
conclusiones extraidas del aporte de la comunidad sobre la experiencia de vivir con IH son

las siguientes:

los sintomas y el
impacto de la

IH, asi como las
distintas maneras
en que las personas Las odiseas diagndsticas prolongadas son la norma: muchas personas recuerdan haber
experimentado sintomas leves o moderados de |H desde la infancia o la adolescencia, que
en general suscitaban comentarios sobre que se los consideraba “personas que dormian
mucho” en lugar de generar preocupacién por una posible afeccion médica. Con el paso del

afrontan esta
afeccién mediante

tratamientos tiempo y el aumento de las exigencias de la vida, los sintomas se intensificaron, se volvieron
médicos y mas notorios o interfirieron de forma mas significativa en su vida hacia la adultez temprana
complementarios, o media. Resulta dificil para muchas personas explicar su experiencia a los profesionales de la

salud de un modo que transmita con claridad el verdadero impacto de los sintomas en su vida
cotidiana y en su funcionamiento, por lo que las quejas sobre somnolencia excesiva, fatiga o

i deterioro cognitivo suelen atribuirse a factores del estilo de vida, estrés o depresion. Numerosas
estrategias. personas mencionaron que fue un episodio grave o peligroso lo que impulsé finalmente la
busqueda de atencién médica adecuada y un diagnéstico. Al reflexionar sobre su recorrido,
muchas identificaron oportunidades perdidas para una deteccién e intervenciéon mas tempranas.
En conjunto, el retraso en obtener un diagnéstico adecuado puede prolongarse durante afios

e incluso décadas.

cambios en el estilo
de vida y otras
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Una variedad de sintomas afecta el funcionamiento diario: ademés de la caracteristica distintiva
de la IH, que es la somnolencia diurna “incontrolable”, los participantes describieron con detalle
la profunda afectacién en la calidad de vida de las personas con IH debido a una disminucién en
la calidad del estado de vigilia, falta de claridad mental o “confusiéon mental” que se mantiene
mucho tiempo después de despertar, problemas de memoria y concentracién, fatiga abrumadora,
debilidad y una inercia del suefio severa. Muchas personas informaron tener solo unas pocas
horas de funcionamiento relativamente adecuado por dia y muchas requieren dormir durante
muchas horas por la noche, aunque esto no necesariamente conlleve una sensacién de descanso
al despertar. Varios participantes sefialaron que los sintomas de la IH tienden a empeorar con el
tiempo y ante factores como el estrés, el sobreesfuerzo y la sobrecarga sensorial.

Los sintomas de la IH afectan todos los aspectos de la vida: en todos los testimonios, los
miembros de la comunidad compartieron relatos contundentes sobre los efectos generalizados
de la IH en el rendimiento escolar y laboral, la dindmica familiar, las relaciones sociales e intimas,
la autoestima, la identidad personal y las aspiraciones en el &mbito personal, educativo y
profesional. La seguridad personal y la de otras personas es un motivo de gran preocupacion.
Varias personas hablaron sobre la incertidumbre que enfrentan respecto de sus esperanzas de
continuar o completar sus estudios, establecer o mantener relaciones comprometidas, formar o
ampliar una familia, desempefiarse en el campo profesional elegido o mantener su nivel actual de
actividad laboral, familiar o social. El impacto de la IH en otros miembros de la familia puede ser
considerable, y se informaron agrupamientos familiares de IH entre familiares consanguineos, lo
que afiade otra dimensién a los efectos sobre el entorno familiar.

Tratar y controlar la IH exige un gran esfuerzo: para mitigar los efectos de la IH, se emplea una
combinacién dindmica de medicamentos, adaptaciones en el estilo de vida, ajustes y estrategias
de apoyo, en general sin lograr un alivio completo ni duradero. Casi todos los participantes tenian
experiencia con el uso de medicamentos. Tanto el uso pasado de estimulantes como el actual fue
practicamente universal. Los participantes describieron haber utilizado distintas clases y tipos de
medicamentos a lo largo del tiempo, e incluso simultdneamente, para lograr mejoras parciales,

a menudo acompanadas de efectos secundarios indeseables o una creciente preocupacién por
los riesgos a largo plazo. Muchos mencionaron la necesidad frecuente y constante de ajustar la
dosis, los horarios y las formulaciones para contrarrestar la pérdida de eficiencia o encontrar un
equilibrio aceptable entre los beneficios y los perjuicios. La posibilidad de considerar o probar
medicamentos adecuados o combinaciones de medicamentos se ve frecuentemente limitada por
el desconocimiento de la IH por parte de los profesionales de la salud o su falta de disposicién

a tratarla, la cobertura de los seguros, los costos, la escasez de farmacos y la aprobacién de las
autoridades sanitarias y condiciones del mercado en distintos paises.

Persisten importantes necesidades no cubiertas en el tratamiento: encontrar y acceder a
profesionales de la salud con conocimiento sobre la IH fue un gran desafio que afecté tanto el
diagnostico como las opciones terapéuticas. Incluso contando con el apoyo de un profesional
comprometido y bien informado que supiera utilizar las terapias disponibles, los participantes
expresaron que aln existen necesidades terapéuticas no satisfechas. Existen grandes brechas
en el logro de los resultados que las personas con IH consideran prioritarios: sentir mayor
descanso tras el suefio y estar mas alerta, con la energia y la vitalidad suficientes para afrontar
el dia y participar en relaciones significativas, actividades laborales y momentos de ocio; poder
mantenerse despiertos sin medicamentos ni la sensacién artificial de vigilia que provocan los
estimulantes; estar libres de efectos secundarios como tensién cardiovascular, pérdida de apetito,
sensacién de vivir en modo “zombi”, ideaciéon suicida y malestar gastrointestinal; y tener menos
restricciones relacionadas con los horarios de medicacién y los desplazamientos, debido a la
naturaleza de algunos tratamientos y al control al que estan sujetos otros.

El estigma y la falta de credibilidad sobre la IH empeoran la carga: la escasa conciencia publica
sobre la IH, asi como el desconocimiento de su gravedad e impacto, debilité la autoestima y

la esperanza de muchas personas. Numerosos participantes expresaron un deseo urgente de

que se les crea, de que se los tome en serio y de recibir un trato mas respetuoso y empatico

por parte de sus familiares, empleadores, compafieros de trabajo, profesionales de la salud y
amistades. La comunidad manifesté su optimismo ante la posibilidad de que la iniciativa llluminate
Hypersomnia (lluminar la hipersomnia) y los lazos méas estrechos que fomentd entre miembros de
la comunidad global de IH puedan impulsar una dindmica positiva que contribuya a mejorar la
conciencia y la comprension sobre esta afeccion.

En todos los
testimonios,

los miembros de

la comunidad
compartieron relatos
contundentes

sobre los efectos
generalizados de la
IH en el rendimiento
escolar y laboral,

la dindmica familiar,
las relaciones
sociales e intimas,

la autoestima,

la identidad personal
y las aspiraciones

en el ambito
personal, educativo
y profesional.

La grabacién
de la reunién

- . .
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Lindsay Jesteadt, PhD
Cofundadoray CEO
Sleep Consortium
(Consorcio del Suefo)

“Este esfuerzo
colaborativo es
fundamental para
allanar el camino
hacia descubrimientos
innovadores y
mejorar la calidad de
vida de las personas
que viven con IH”,
Lindsay Jesteadt

[lluminate
Hypersomnia

(Huminar la hipersomnia)

“La reunién de hoy de Illuminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia) representa
una oportunidad Unica para reunir a la comunidad global de hipersomnia
idiopatica (IH) ante la Administracién de Alimentos y Farmacos (Food and

Drug Administration, FDA), empresas del sector de las ciencias biolégicas,
investigadores, profesionales de la salud y otros defensores. Este esfuerzo
colaborativo es fundamental para allanar el camino hacia descubrimientos
innovadores y mejorar la calidad de vida de las personas que viven con IH,

asi como de quienes se ven afectados por otros trastornos del suefio”, expresé
Lindsay Jesteadt, PhD, en las palabras de bienvenida que dieron inicio a la
reunién de cuatro horas sobre desarrollo de farmacos centrado en el paciente
y dirigido externamente (EL-PFDD) celebrada el 11 de abril de 2024.

Tiffany Farchione, MD, FAPA, hablé en representacién del personal de la FDA presente en el
encuentro, procedente de distintas &reas de la agencia, y subrayé el compromiso de la institucion
con el desarrollo de farmacos centrado en el paciente. “Todos compartimos el compromiso de la
comunidad de pacientes de facilitar el desarrollo de productos médicos seguros y eficaces para
el tratamiento de la IH. En las reuniones de PFDD, hemos aprendido que los verdaderos expertos
en la experiencia de vivir con una enfermedad o trastorno son los propios pacientes. Las personas
con IH tienen una posicién Unica para aportar informacién a las agencias reguladoras y ayudar a
comprender la carga de la enfermedad y los tratamientos disponibles actualmente. Hoy estamos
aqui para aprender de quienes conocen en profundidad la experiencia de vivir con IH". Y agregé:
"Escuchar lo que mas les importa a los pacientes y cuidadores puede ayudarnos a marcar el
camino para facilitar el desarrollo de productos médicos, asi como a comprender como valoran
los beneficios y riesgos de las terapias y dispositivos para la [H. Aprendemos muchisimo en estas
reuniones y esperamos poder incorporar lo aprendido hoy en el enfoque y el conocimiento de la
agencia. Quiero agradecer personalmente a todas las personas presentes por su participacion.
Estamos agradecidos con cada uno de ustedes por compartir sus historias, experiencias y
perspectivas. Gracias”.
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";Qué es la hipersomnia idiopatica? Es un trastorno caracterizado por una somnolencia
diurna excesiva patoldgica que no puede explicarse por otras afecciones, a pesar de que el
suefio nocturno sea, en teoria, ‘suficientemente reparador’”. Con esta afirmacién, Lynn Marie
Trotti, MD, introdujo una descripcién clinica general de la IH destinada a complementar los
testimonios de pacientes y cuidadores, que constituirian el eje central del resto de la reunién.
Repaso los sintomas comunes de la IH (ver pagina 10), los criterios diagndsticos actuales y las
pruebas utilizadas para ayudar a establecer el diagnéstico y distinguir la IH de otros trastornos
del suefo. “Una de las principales dificultades en el diagnéstico de la IH es diferenciarla de la
narcolepsia tipo 2 (NT2 o narcolepsia sin cataplejia) y de la hipersomnia que puede coexistir
con un trastorno del estado de animo como la depresion”, sefiald. “En ambos casos, los
sintomas pueden parecerse mucho a los de la IH. Aunque puede haber algunas diferencias en
los resultados objetivos de las pruebas, también puede existir superposicion, lo cual dificulta
confirmar si el diagnédstico es correcto”.

La Dra. Trotti también presenté el enfoque terapéutico actual, que incluye el Unico
medicamento aprobado por la FDA para el tratamiento de adultos con IH, Xywav (oxibatos
de calcio, magnesio, potasio y sodio), asi como medicamentos aprobados para tratar la
narcolepsia y otros usados fuera de indicacién terapéutica. También abordd las limitaciones
de la guia clinica actual para el tratamiento de la IH, publicada en 2021. “Esa guia se basé en
la evidencia disponible en ese momento, antes de que se publicaran estudios sobre el uso
de Xywav en IH, por lo que esos medicamentos no se mencionan. Igualmente importante
es que los medicamentos que cominmente se utilizan para la IH no se incluyen si no hay
publicaciones cientificas que respalden su uso. Por eso, lo que hacemos en la préactica
clinica es utilizar medicamentos aprobados por la FDA para la narcolepsia y emplearlos
fuera de indicacién terapéutica para tratar a personas con IH. Es razonable suponer que un
medicamento eficaz para la NT2 también podria ser util en la IH, ya que la somnolencia es
muy similar en ambos trastornos”. Se refirié a las modificaciones del estilo de vida e indicd
que las siestas suelen hacer que las personas con IH se sientan peor al despertar que antes
de dormir. Reconocié que existen muy pocos datos disponibles para poder recomendar con
fundamento pautas de suefio, rutinas de ejercicio, dietas o estrategias conductuales que
puedan resultar beneficiosas.

"Existen otros apoyos que resultan fundamentales para las personas con IH, como las
adaptaciones en el ambito escolar o laboral. Entre ellas, horarios de inicio mas tardios
debido a la inercia del suefio (ver descripcion en péagina 20), dias en los que las personas
faltan a clases o al trabajo de manera imprevista porque estaban demasiado somnolientas
para desplazarse con seguridad y adaptaciones cognitivas como tiempo adicional en los
examenes debido a los problemas de atencién que suelen presentar quienes viven con [H".
Antes de concluir, la Dra. Trotti animé a los pacientes y sus familias a participar en grupos de
apoyo: “Esta es una enfermedad que afecta profundamente tanto a los pacientes como a
sus familias. Creo que los pacientes y sus familiares se benefician al poder hablar con otras
personas que estan atravesando situaciones similares. Espero con interés poder escuchar a los
pacientes y sus familias en el transcurso de esta reunién”, concluyé.

A continuacién, la moderadora Kim McCleary explicé la dindmica del encuentro, dividido

en dos sesiones. Cada una comenzé con declaraciones pregrabadas de miembros de la
comunidad de IH sobre sus experiencias, seguidas de un panel de debate con la participacion
en vivo de otras personas de la comunidad, ya sea por videoconferencia, llamada telefénica o
mediante comentarios escritos enviados en directo o con anterioridad a la reunién. La primera
sesion se centro en los sintomas y el impacto cotidiano de la IH, mientras que la segunda
abordé las distintas estrategias para el manejo de esta afeccion. También se compartieron
algunos datos preliminares de la encuesta realizada a pacientes y cuidadores en el marco de
la iniciativa llluminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia), lo que aporté otra dimensién
valiosa de experiencias por parte de las primeras 446 personas que enviaron respuestas
completas o parciales hasta el 26 de marzo de 2024. (Nota: Vea la Seccién 4, a partir de la
pagina 55, para consultar los resultados finales basados en las 811 respuestas recibidas hasta
la fecha de cierre de la encuesta, el 11 de mayo de 2024).

Criterios diagndsticos
delalH

Tal como explicé la Dra. Trotti
durante la presentacion
clinica, segun la Clasificacion
internacional de los
trastornos del suefio, tercera
edicion, 2023 (International
Classification of Sleep
Disorders, 3rd edition, text
revision, ICSD-3-TR, 2023)
(revisado) el diagnéstico de IH
requiere lo siguiente:

* Somnolencia diurna
autorreportada (“necesidad
incontrolada de dormir o episodios
de somnolencia o suefio durante
el dia") durante tres meses o mas.

Al menos una prueba objetiva que
demuestre somnolencia o una
duracién prolongada del suefo:

 Estudio de suefio
en laboratorio
(polisomnografia [PSG] y
prueba de latencia multiple
del sueio [MSLT]) con una
latencia media de suefio
(tiempo que se tarda en
quedarse dormido) igual
o inferior a 8 minutos.

e Almenos 11 horas de
suefio durante un periodo
de hasta 24 horas de
monitoreo con PSG.

e Al'menos 11 horas de
suefo por periodo de
24 horas durante al menos
una semana de monitoreo
con actigrafia.

* Exclusion de:
e Falta de suefio.

e Narcolepsia (ausencia
de cataplejia y pruebas
de laboratorio que no
indican narcolepsia).

* Otra causa que explique
mejor los sintomas.



0 INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA

Desarrollo de farmacos centrado en el paciente e iniciativa llluminate Hypersomnia

(lluminar la hipersomnia)

En 2013, la FDA comenz6 a organizar reuniones para
escuchar directamente a personas con distintas afecciones
médicas, asi como a sus cuidadores, defensores y otros
actores clave de la comunidad, con el fin de conocer

como es vivir con estas afecciones y en qué medida los
tratamientos disponibles satisfacen sus necesidades. Esta
serie de reuniones, conocida como la iniciativa "Desarrollo
de férmacos centrado en el paciente” (o PFDD) resulté
sumamente valiosa para los equipos de la FDAy para la
agencia. Posteriormente, se amplié el alcance de esta
iniciativa para permitir que organizaciones de pacientes
realizaran reuniones de PFDD dirigidas externamente
(EL-PFDD), con la participacion del personal de la FDA,
siguiendo el modelo establecido de las reuniones lideradas
por la agencia. Hasta la fecha, se han llevado a cabo mas de
115 reuniones de PFDD y EL-PFDD en conjunto; la primera
reunion de PFDD sobre una enfermedad poco frecuente
estuvo centrada en la narcolepsia.

Sleep Consortium (Consorcio del Suefio) llevé a cabo

la iniciativa Illuminate Hypersomnia (lluminar la
hipersomnia) en colaboracién con organizaciones de
defensa de pacientes que trabajan con la comunidad

con IH, las cuales se mencionan en la pagina 76. Fue un
esfuerzo paralelo a la iniciativa de PFDD de la FDA, con

el objetivo de recopilar de forma mds sistematica las
opiniones de los pacientes sobre su afeccién y las terapias
disponibles para tratarla. La iniciativa incluyé una encuesta
para asegurar que se reflejara la experiencia del mayor
ntmero posible de personas con IH. Este informe de la “voz
del paciente” resume la reunidn y la encuesta de Illuminate
Hypersomnia (lluminar la hipersomnia) como un recurso
duradero para investigadores, patrocinadores de desarrollo
de farmacos, organismos reguladores, profesionales de la
salud y otros. Ademas, la iniciativa llluminate Hypersomnia
(Hluminar la hipersomnia) brindé una oportunidad valiosa
para que quienes forman parte de la comunidad con IH
pudieran aprender unos de otros y ofrecerse apoyo mutuo.

componentes clave de la iniciativa llluminate Hypersomnia:

Reunién virtual
de PFDD

‘ "k

TIFFANY FARCHIONE, MD, FAPA

Encuesta
en linea

N

Informe “La voz
del paciente”

“En las reuniones de PFDD, hemos
aprendido que los verdaderos expertos en
la experiencia de vivir con una enfermedad
o trastorno son los propios pacientes”,
Dra. Tiffany Farchione, FDA
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llluminate
Hypersomnia

(lluminar la hipersomnia)

INICIO Y AVANCE DE LOS SINTOMAS

Muchas personas de la comunidad con IH recuerdan haber tenido, desde
siempre, una duracién prolongada del suefio y a menudo eran elogiadas
durante la infancia por ser “buenas para dormir”. Rememoran haber sentido
somnolencia diurna excesiva y quedarse dormidas con facilidad en clase,

en la biblioteca, en viajes familiares en coche e incluso mientras realizaban
actividades. “Mis recuerdos mas antiguos de una somnolencia extrema son
de cuando tenia unos 12 o 13 afos, conduciendo un tractor entre los maizales
en la granja de mi padre”, relaté Raymond Meester, orador en la reunién,
que actualmente tiene 71 afos.

Otras personas recuerdan haber tenido dificultad para despertarse por las mafnanas o después

de una siesta desde la infancia. Beth Boyce, de 62 afios, reflexiond: “Incluso de nifia, entendia

la palabra ‘aturdida’, porque asi me sentia, y no solo al despertarme, sino durante todo el dia”.
Estas dificultades solian afectar la asistencia a la escuela y el desempefio escolar. “Toda mi vida he
sido conocida por dormir mucho y por quedarme dormida con muchisima facilidad. Me costaba
recordar cosas y no me iba bien en la escuela como al resto de los chicos”, comenté Jenny
Greathouse, de 46 afos. Las dificultades de Michelle Chadwick comenzaron en su primer afio de
secundaria. “Dormia a pesar de las alarmas y siempre llegaba tarde a la escuela. Me dormia en
clase y, a veces, directamente no iba. Me quedaba dormida en la biblioteca local”.

“Mi madre siempre me felicitaba porque, de bebé, dormia sin despertarme aunque
hubiera ruido. En la escuela me costaba mantenerme despierta. Me veian como
perezosa y desorganizada”. - Comentario escrito enviado por L. J. Y., Escocia

“Parece que he tenido una relacién prolongada con las dificultades para dormir y
mantenerme despierto antes de ser diagnosticado oficialmente a finales de mis 40 afios.
Recuerdo claramente que mi madre decia que, durante la escuela primaria, los maestros

“Tengo 47 ahos

y he lidiado con
esto desde los 5.
Tuve que repetir el
jardin de infantes
porque me agotaba
después de medio
dia de escuela.
Nadie jamas lo
entendid, y siempre
me llamaron
perezoso”. —
Comentario escrito
enviado por R. B.,
Dakota del Norte
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SINTOMAS
DE LA IH

Sintomas esenciales

Somnolencia diurna
excesiva

Duracién normal o
prolongada del suefio

Caracteristicas clasicas
(no esenciales)

Inercia del suefio
intensa y prolongada

Siestas largas que no
resultan reparadoras

Sintomas comunes
(no esenciales)

Fatiga

Disfuncion
autonémica (por
ejemplo, cambios en
la presion arterial o la
frecuencia cardiaca al
cambiar de posicién)
Disfuncién cognitiva
(por ejemplo,
atencion)

Basado en la presentacién
clinica de la Dra. Trotti

Extractos de entrevistas

y comentarios escritos se
atribuyen mediante las
iniciales de la persona y su
estado o pais para proteger
su privacidad; algunos
comentaristas manifestaron
su deseo de permanecer
completamente anénimos.
Todas las respuestas a la
encuesta son anénimas y los
comentarios en esa seccion
del informe no se atribuyen
a ningun autor.

reportaban que a veces desaparecia y me encontraban un poco més tarde dormido
en el bafo. Esto fue alrededor de los 6 afios. Aproximadamente a los 15 afios, estaba
tan cansado en la escuela que me perdia el recreo para meterme debajo del escritorio
y tomar una siesta en el suelo”. — Comentario escrito enviado por W. B., Australia

Para algunos, los sintomas se intensifican durante la adolescencia y afectan la educacién y la vida
familiar. Suzanne Lecours compartié cémo avanzaron los sintomas de su hijo Scott durante su
afio de octavo grado, a los 14 afos. “Scott dormia mucho. Tenia dificultades para levantarse para
ir a la escuela y sentia nduseas por las mafanas. Solo pudo terminar noveno grado con muchas
adaptaciones y esta en casa cursando décimo grado, intentando completar un par de créditos

a través de una escuela en linea”.

“Fue nuestra primera hija y siempre fue muy buena para dormir.
Tomaba siestas, se dormia facilmente a la hora de acostarse y
generalmente se dormia en el auto, incluso en viajes cortos. A menudo
era dificil despertarla, pero no fue hasta la secundaria, con el inicio
mas temprano del dia escolar y las mayores actividades y demandas
de energia, que nos preocupamos. No podia mantenerse al dia con
sus estudios, asi que buscamos atencién médica”. Declaracién de
M. S., Estados Unidos, durante una entrevista telefénica realizada para
la preparacién de la reunién.

Para otras personas, como Jelissa Suarez, los sintomas podrl'an no ser lo suficientemente
intensos como para afectar de manera considerable el funcionamiento hasta la adultez temprana.
“Aunque siempre habia dormido entre ocho y once horas por noche durante mi infancia y en

la universidad, hace 10 afios, a los 26 afos, mientras estudiaba para el examen de ingreso a la
facultad de medicina, de repente me invadié un impulso abrumador e irresistible de dormir.
Apenas podia mantener los ojos abiertos. Sentia que mi cerebro se apagaba. No habia café que
pudiera tomar ni agua fria que pudiera echarme en la cara para mantenerme alerta. Rapidamente
junté mis libros y me fui al auto a dormir. Asi comenzé mi odisea, ya que empecé a depender
cada vez mas de las siestas para calmar la somnolencia excesiva que se volvié un problema para
mi funcionamiento diario. También me costaba levantarme por las mafianas y me tomaba cada
vez mas tiempo pasar de estar dormida a sentirme completamente despierta, a veces horas.

Mi cerebro no funcionaba como antes. Me sentia confundida y aturdida, incluso cuando estaba
completamente despierta”, comenté.

Michelle Chadwick compartié una observacion basada en su trabajo con Hypersomnolence
Australia: los sintomas de la IH se vuelven més intensos o mas dificiles de explicar o compensar
conforme se intensifican las exigencias de la adultez. “Hablando con personas con IH de todo

el mundo, he descubierto que cuanto mas responsabilidades tienen, ya sea trabajo, familia

o presiones de la vida, mas dificiles de manejar son sus sintomas”. La experiencia de Sam Bell
coincide con este patrén, como describié en la reuniéon. “Tenia sintomas en la secundaria. En ese
entonces, quedarme dormido era algo gracioso. Pero a medida que fui creciendo y empecé

a trabajar a tiempo completo, se volvié un problema que no podia ignorar”.
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CAMINO HACIA EL DIAGNOSTICO

Entre las personas con IH que participaron en esta iniciativa, hubo muy pocos reportes de un inicio
abrupto o empeoramiento repentino de los sintomas que llevaron a un diagnéstico relativamente
rapido de IH. Michael Sparace describio asi el camino sencillo hacia el diagndstico de su

esposa: “Solo llevabamos saliendo unos meses cuando empecé a notar que ella no tenia mucha
energia y necesitaba dormir cada vez més. Sabia que esto era diferente del patrén que le habia
permitido ser una estudiante con altas calificaciones, una vida social activa y mucha participacion
en actividades extracurriculares. Tuvo la suerte de ser derivada a la clinica del suefio de Emory
University, donde su médico le solicité un estudio de suefio nocturno. El diagnéstico de IH fue
bastante rapido”.

“Mi caso es un ejemplo poco comtn de ‘escenario ideal’. Estaba pasando por

muchas dificultades personales y comencé a sentir una somnolencia extrema, fatiga y
confusién mental. Para afrontarlo, iba a terapia, intentaba hacer ejercicio regularmente,
practicaba yoga, seguia una dieta saludable y probaba tratamientos de acupuntura

y quiropracticos, entre otros. Nada parecia funcionar y mi rendimiento laboral se

veia afectado. Mi terapeuta me derivé a un neurdlogo que participaba en ensayos
clinicos para IH y que ordend las pruebas de suefio de inmediato. Me diagnosticaron

IH y me recetaron medicamentos que ayudaron a controlar la fatiga y la somnolencia.
Tener acceso a una buena atencién marca la diferencia cuando se vive con IH. Los
profesionales que me atendieron siempre me tomaron en serio. Contaba con un seguro
médico excelente y, afortunadamente, pude acudir a un especialista cercano a mi casa
que comprendia los trastornos del suefio y la IH”. Declaracién anénima, Estados Unidos,
durante una entrevista telefénica para la preparacién de la reunién.

Michael Sparace noté un
patrén diferente en la energia
de su esposa y su necesidad
de dormir.
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Muchas personas
informaron que
sufrieron durante
anos e incluso
décadas antes de
deteriorarse mas,
o bien cuando un
evento incémodo
o, a veces,
peligroso, las
impulso a abogar
con mayor firmeza
por la realizacion
de pruebas y

las remisiones

de seguimiento.

Lo que escuchamos con mas frecuencia fue que el empeoramiento de los sintomas llevé a muchas
personas a buscar ayuda médica, pero la atenciéon que recibieron las hizo sentir ignoradas,
minimizadas o desviadas, sin respuestas claras. “Siento que he estado cansada toda la vida”,
conto Shelly Gonzalez. “Durante la universidad y cuando empecé a trabajar, pensaba que era
normal. Ponfa excusas porque pensaba para mi misma: ';No esté cansado todo el mundo?".
Cuando hablaba con los médicos, la tinica recomendacion que recibia era mejorar la higiene

del suefio, lo cual resultaba muy frustrante y hasta el dia de hoy me genera mucha indignacién.

En 2017, fue mi dentista, de todas las personas, quien me pregunté si tenia cansancio diurno.

Me sugirié que podria padecer apnea del suefio. Me derivaron para realizarme un estudio del
suefio y fue asi como me diagnosticaron [H".

Muchas personas informaron que sufrieron durante afios e incluso décadas antes de deteriorarse
mas, o bien cuando un evento incomodo o, a veces, peligroso, las impulsé a abogar con mayor
firmeza por la realizacién de pruebas y las remisiones de seguimiento. Diana Kimmel compartié
su experiencia durante la reunién. “Después de afios buscando respuestas, tuve un accidente de
tréfico mientras llevaba a mi hijo a una practica. Sin embargo, esa misma mafana habia visitado
al médico, quien me asegurd una vez mas que estaba bien. Me dijo que probablemente sufria
depresion y que necesitaba bajar de peso y hacer mas ejercicio, recomendaciones que muchos
escuchamos. Claramente, no estaba bien. Tras afios de busqueda, frustracion, vergiienza e
intentos de ocultar mis dificultades a todos los que me rodeaban, finalmente encontré a los
especialistas en Emory que me realizaron los estudios pertinentes y me diagnosticaron IH".

La duda sobre la legitimidad y gravedad de los sintomas, asi como la capacidad personal para
manejar lo que otros consideran un cansancio “normal”, también puede ser un impedimento para
buscar ayuda. Jenny Greathouse experimenté sintomas desde la infancia. “Tuve dos hijos y me
entregué por completo a la crianza y a sus actividades, mientras trabajaba a tiempo completo.

Me parecia normal sentirme siempre agotada y quedarme dormida en cualquier momento libre
durante esos afios”.

“He tenido numerosas afecciones crénicas y durante afios los médicos trataron mis
sintomas. Los problemas cognitivos y de memoria me hicieron pensar que tenia
Alzheimer precoz. Cambié de seguro médico y consulté a un neurélogo nuevo, que no
podia creer que nunca me hubieran realizado un estudio de suefio. Hace unos meses,
después de un estudio de suefio de 20 horas, me diagnosticaron IH y comencé a leer
todo lo que pude al respecto. He tenido sintomas desde finales de la adolescencia y
ahora tengo més de cincuenta afos. Pasé la mayor parte de mi vida con un diagnéstico
erréneo y frustrada porque me decian que ‘simplemente estaba deprimida’”. -
Comentario escrito enviado por A. L., Estados Unidos

“Me decian tantas veces que todo el mundo estd cansado que empecé a dudar de mi
misma. Ahora que recibo un tratamiento efectivo, puedo decir con seguridad que no es
normal sentirse tan somnolienta”. — Comentario escrito enviado por T. R., Paises Bajos

“He notado que, cuando los médicos observan un resultado normal en
una prueba relacionada con una posible causa del cansancio, suelen
omitir hacer més pruebas para detectar alguna anormalidad. Perdi la

cuenta de cuantas veces me realizaron pruebas de mononucleosis,
virus de Epstein-Barr, enfermedad de Lyme y por problemas de
tiroides”. — Comentario escrito enviado por K. L., Nueva Jersey
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Algunas personas recibieron diagndsticos y
tratamientos relacionados en el camino hacia el
diagnéstico de |H, ya sea para abordar sintomas
potencialmente tratables o como parte del
proceso de descartar otras posibles causas.

Beth Boyce relaté la larga odisea que vivid, un
hecho que la impulsé a intensificar la basqueda
de respuestas, y la sucesion de etiquetas
diagnésticas. “En distintos momentos de mis
20y 30 afios, contaba a los médicos las
dificultades que tenfa para pensar y funcionary
la sensacién de estar permanentemente sedada.
Llegaron a muchas conclusiones sobre cosas que
no eran la causa, pero nunca pudieron explicar
cual podria haber sido el motivo subyacente.

A finales de mis 30 afios, estaba tan desanimada BETH BOYCE

que dejé de ir al médico”, conto.
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Persona con |H

Beth continué: “A finales de mis 40 afos,

mis sintomas empeoraron y comencé a tener
problemas para conducir. Una mafiana, después
de dormir bien, me detuve en un seméaforo.
Poco después, desperté en medio de la
interseccion con autos viniendo de ambos lados.
Afortunadamente ngdie resultd hgrido, pero fue 4 . “A finales de mis
la llamada de atencidn que necesitaba para, nuevamente, tratar de descubrir qué causaba mis 30 af b
problemas. Ese susto en el trafico me llevé a un nuevo médico, quien ordend estudios de suefio anos, e.Sta a
y de siestas, y finalmente llegd a un diagndstico de hipersomnia. Me derivaron a un especialista tan desanimada

en otorrinolaringologia para una consulta quirdrgica con el fin de mejorar las vias respiratorias. que dejé de

La cirugia fue exitosa, pero para mi desilusion, los sintomas y las dificultades por hipersomnia ir al médico™.

continuaron. Estudios de suefio adicionales afadieron un calificativo a mi diagnéstico: ‘idiopatica’.

Fue entonces cuando me diagnosticaron oficialmente hipersomnia idiopatica”. - Beth Boyce,
. o o o expositora

Raymond Meester, un pastor retirado, vivié la mayor parte de sus 71 afios sin una explicacion en la reunién

para los sintomas que comenzaron temprano en su vida y fueron empeorando progresivamente.
“En 2011 hablé sobre mi somnolencia con mi médica y me derivé a un neumélogo que me indicéd
hacer un estudio de suefio. Me diagnosticaron apnea del suefio y me prescribieron una maquina
CPAP. No alivié mucho mis sintomas, asi que en 2017 mi neumdlogo me receté armodafinilo,

y luego, en 2020, modafinilo. Sin embargo, la somnolencia empeoraba. Tomaba cuatro siestas

al dia, tenia confusion mental con dificultades cognitivas y olvidos. Para 2021, la somnolencia

se volvié practicamente insoportable. Mi neumdlogo solicité una prueba de latencia multiple

del suefio (Multiple Sleep Latency Test, MSLT) y fue entonces cuando me diagnosticaron IH”,
relatd Raymond.

Las comorbilidades pueden complicar ain méas el diagnédstico. “Lo que méas me afectaba era
despertar, la confusiéon mental, comportamientos automaticos, mala memoria y deterioro
cognitivo. En 2016, a los 35 afios, comencé con investigaciones médicas. Mi historial infantil de
epilepsia fotosensible hizo que los médicos pensaran que podia estar regresando. Descartaron

la epilepsia y mi neuréloga me envié a una clinica del suefio, donde me realizaron un estudio
domiciliario para apnea del suefio, luego un estudio nocturno en el hospital y finalmente la MSLT,
que fue cuando me diagnosticaron IH”, compartié6 Gemma Jones durante la reunién.

Robin Leader describié su experiencia con su hijo Zachary, de 17 afios. “Es el mayor de nuestros
tres hijos y ha atravesado un camino dificil con varias afecciones, incluida la enfermedad celiaca.
Ha sido un proceso diagnéstico que se extendié durante varios afios. Su celiaquia es grave y

nos tomé mucho tiempo reducir el dafio causado por el consumo de gluten antes de que lo
diagnosticaran. No teniamos en cuenta los trastornos del suefio y pensdbamos que sus sintomas



m INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA

Durante la reunién,
se hablé de manera
recurrente sobre el
desafio de acceder
a una atencion
especializada,
incluso para

recibir remisiones
a especialistas
adecuados

y a pruebas
diagnésticas.

eran de origen psicolégico o relacionados con la enfermedad celiaca. En un momento, llevamos

a Zack a un neumdlogo porque creiamos que iba a recibir terapia hipndtica para ayudarlo a
sobrellevar mentalmente una enfermedad crénica. Pero cuando llegamos, el médico quiso realizar
un estudio de suefio basado en su historial médico. Su neumdlogo solicité pruebas diurnas

y nocturnas y determiné que tenia apnea obstructiva del suefio grave y sindrome de piernas
inquietas. Luego se lo diagnosticé con sindrome de Kleine-Levin, narcolepsia e IH".

Los criterios cambiantes de diversos trastornos del suefio, lo que incluye la IH, y la diversidad de
métodos para realizar y evaluar los resultados de diferentes tipos de pruebas del suefio puede
complicar el proceso para establecer un diagndstico y evaluar su precision a lo largo del tiempo,
segun la descripcion de la Dra. Trotti en el resumen clinico y la confirmacién por parte de varios
miembros de la comunidad, basada en experiencias personales. Esto también contribuye a los
desafios que implica el tratamiento de la IH y el acceso a medicamentos recetados, un tema que
se analizard con mayor profundidad mas adelante en este informe.

“El estudio del suefio que completé en 2019 condujo al diagnéstico de IH. Luego,
mi neurdlogo afirmé que presento sintomas de cataplejia leve. Es posible que tenga
narcolepsia [tipo 1] con cataplejia y sintomas concomitantes de IH”. - Comentario
escrito enviado por K. G., Virginia

“Me gustaria que existiese una prueba diagnéstica de IH clara
y confiable. Me diagnosticaron narcolepsia tipo 2 (NT2) e IH,
segun los resultados de la prueba de latencia multiple del
suefo (Multiple Sleep Latency Test, MSLT). Recientemente,
tuve una cita inicial con un especialista en trastornos del
suefo en Estados Unidos. Envié mis expedientes médicos a
Mayo Clinic y me recomendé realizar un estudio del suefio nuevo.
Los resultados de la MSLT no permiten diferenciar entre NT2 e IH”.
— Comentario escrito enviado por A. H., Irlanda

“Mi experiencia con el trastorno del suefio comenzé en febrero de 2022 cuando
completé mi segundo estudio del suefio (el primero habia sido 10 afios antes) y me
diagnosticaron narcolepsia tipo 2. Después de 12 afios de haber recibido el diagnéstico
de trastorno depresivo grave 'resistente al tratamiento' (luego de que varios intentos de
tratamiento con antidepresivos no tuvieran éxito), senti una mayor validacién y que por
fin estaba en el camino correcto hacia un diagnéstico. Empecé a consultar a un segundo
especialista en trastornos del suefio, quien me quité los medicamentos. Ademas, realicé
un estudio del suefio por segunda vez. Dicho especialista cambié mi diagndstico a IH y
sigo teniendo dificultades diarias para desempefiarme con esta afeccién y encontrar el
tratamiento adecuado”. — Comentario escrito enviado por N. G., lllinois

Durante la reunién, se hablé de manera recurrente sobre el desafio de acceder a una atencién
especializada, incluso para recibir remisiones a especialistas adecuados y a pruebas diagnésticas.
Las personas con seguro de salud, inclusive, tienen problemas para obtener cobertura para su
participacion en costosos estudios del suefio y necesarios a fin de confirmar un diagnéstico de H.
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“He trabajado més de 12 afios para una organizacién de investigacion por contrato en
el desarrollo de farmacos y recientemente recibi el diagnéstico de IH, luego de afios de
lidiar con este trastorno. Consulté a varios médicos del suefio para encontrar la atencion
adecuada y he tenido que enfrentarme constantemente a mis proveedores de seguro
de salud para cubrir los gatos de las pruebas y del tratamiento”. — Comentario escrito
enviado por R. R., Ohio

Recibir o establecer un diagnéstico puede generar una variedad de emociones. "A fines de

2013, durante la segunda cita con mi actual prometido, él reconocié en mi sintomas similares

a las de su diagndstico de apnea del suefio y sugirié que podria tener un trastorno del suefio.

Lo ignoré pensando ‘No es verdad’, hasta que completé un cuestionario en linea sobre la apnea
del suefio. Cada respuesta que ingresaba recomendaba que consultase a un médico. Por eso
llamé, obtuve una cita para realizar un estudio del suefio y, camino a la clinica, casi la cancelo al
pensar: ‘Esto es absurdo’. Fue entonces que recibi el diagnéstico de IH, una afeccién que nunca
habia escuchado y que realmente me costaba creer que fuera cierta. Finalmente, pasé de la
negacion a la curiosidad y empecé a investigar sobre la IH por mi cuenta. Los sintomas coincidian
completamente con lo que yo experimentaba. Conocer el nombre de la causa de las dificultades
que me acompafiaron toda la vida fue, para mi, una bendicién, pero al mismo tiempo también una
maldicion. Al parecer, los médicos no sabian mucho al respecto, no existia un plan de tratamiento
claro y la lista de medicamentos disponibles era muy reducida. Nada estaba claramente definido”,
record6 Jenny Greathouse. Jenny Greathouse

“Cuando diagnosticaron IH a nuestra hija a los 16 afos, aunque para ella poco cambid,
para nuestra familia fue una gran ayuda. Nos ayudé a saber que no estaba deprimida

ni era perezosa. Nos proporcioné una base para gestionar y organizar nuestra vida”. m—
— Comentario de M. S, Estados Unidos, durante una entrevista por teléfono realizada en
preparacién para la reunion “Conocer el nombre

“Tengo 64 afios y me diagnosticaron hace un afio. Antes de eso, pensaba que era un de la causa de las

fracaso en la vida. Saber que no era mi culpa fue algo enorme. Me llena de gratitud dificultades que me
descubrir que existe un motivo por el que no puedo lograr lo que hacen los demés”. acompanaron toda
— Comentario escrito enviado por T. S., Oregén la vida fue, para

“Me diagnosticaron en 2010 y el diagnéstico salvé mi vida. Por fin me confirmaron mi, una bendicion,

que nunca me sentiria mejor, que nunca podria deshacerme de esta sensacién a pero al mismo
través del suefio. Lamento los ANOS que perdi para dormir antes de mi diagnéstico. tiempo también
Desde que me diagnosticaron, lidio con mi suefio como imagino que se lidia con una una maldicion.
pierna amputada: adaptandome. Aprendi a aceptar y compensar. Me enorgullece Al parecer, los

desempefiarme como director asociado en una de las universidades mas prestigiosas
del mundo. Ademds, he logrado mantener una relacién estable durante afios. Me alegra
haber recibido un diagnéstico”. — Comentario escrito enviado por A. S., Washington

médicos no sabian
mucho al respecto,
no existia un plan
Beth Boyce describié sus emociones cuando le diagnosticaron IH: “Luego de cuatro décadas de de tratamiento
||d|ar. con un conjunto de sintomas tan dificiles de detectaﬁ, senti una enorme \{alldaoon a.l ,reC|b|r claro y la lista de
por fin un diagnoéstico, aun cuando el nombre de la afeccion neurolégica incluia la expresion

‘idiopética’, un término de lo més desafortunado que pone en evidencia la falta de comprension m,ed’ca.mentos

de su causa subyacente y que, desde el punto de vista de la sociedad, subestima la seriedad de disponibles era

la enfermedad, incluso entre médicos”. Otros miembros de la comunidad también mencionaron muy reducida”.

cémo el nombre de la afeccién influyd en la forma en que percibian su situacién después - Jenny Greathouse,
del diagnéstico. expositora en

“Si es que alguien ha oido hablar siquiera de la IH, en cuanto escuchan el término la reunicn

‘idiopética’, la minimizan y piensan que no es algo real ni legitimamente dificil.
Puede que conozcan la narcolepsia (y se parecen bastante), pero cuando escuchan
‘idiopética’ piensan que es un sintoma de sentirse somnoliento y afirman que saben
lo que se siente. Incluso el sindrome de Kleine-Levin, que es aliin més raro, tiene

un nombre que no incluye ‘idiopatico’, aunque no se conozca del todo qué es.
Cambiar el nombre de la enfermedad ayudaria a que los demds nos tomaran mas en
serio a nosotros y a lo que enfrentamos”. — Comentario escrito enviado por B. M.,
Estados Unidos



Agrupamientos familiares de IH

Durante la reunidn, pocas personas comentaron tener
mads de una persona con IH (o con sospecha de IH) en

la familia. Para Diana Kimmel, el diagnéstico de IH de
su hija significé un punto de inflexion. “Supe que algo
debia cambiar. Su diagnéstico alimenté mi deseo de
generar cambios, ver la importancia de abogar y ampliar
la educacion. Deseaba crear aquel espacio que necesitaba
en nuestra comunidad”.

Jenny Greathouse expresé que le preocupa la salud de
su hijo mayor y compartié que se resiste a la idea de buscar
un diagnéstico. "Al igual que yo, siempre ha dormido bien.
Se queda dormido con gran facilidad y le cuesta mucho
levantarse. Hace unos meses, me llamé luego de haber
tenido un accidente de trafico. Sus palabras confirmaron

lo que temia: 'Ni siquiera supe que me habia quedado
dormido’. Fueron las mismas palabras que pronuncié
durante afios antes de mi diagndstico. Reconozco varios
sintomas parecidos en él, tipicos de IH. Ademds, ha
consultado a muchos médicos y todos le han dicho que se
encuentra completamente sano, a pesar de los sintomas
que presenta. Le pedi que considerara hacerse un estudio
del suefio, y me respondio: '; Para qué? ;Para tener las
mismas dificultades que tu y, finalmente, recibir un
medicamento que luego me quitardn? ; Para que algun dia
a mi también me despidan?”

‘ ‘ El diagnédstico
de IH de mi hija
significé un punto
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“No quiero que nadie mds sufra como yo. Recientemente,
he observado que mi nieto también podria estar
padeciendo [H. Duerme mucho mas que el promedio

de los nifios” - Comentario escrito enviado por R. B.,
Dakota del Norte

“Mi hijo y yo tenemos IH. En retrospectiva, creo que tal
vez me diagnosticaron depresion erréneamente cuando
era adolescente y que pasaron 30 afios antes de que
pudiera recibir un diagndstico de IH. Cuando observé
que mi hijo adolescente presentaba signos y sintomas
similares, completé el proceso de remisién y él también
fue diagnosticado”. - Comentario escrito enviado por

R. B., Australia

“Mi hija de 14 afios y yo tenemos IH". - Comentario escrito
enviado por J. W., Tennessee

de inflexién para mi.

Alimenté mi deseo

de generar cambios,

ver la importancia

de abogar y ampliar

la educacion. , ,

Diana Kimmel




INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA m

SINTOMAS MAS INCAPACITANTES

Al igual que otros trastornos que alteran los patrones normales del suefio, las personas con " .
IH presentan varios sintomas incapacitantes que perjudican su funcionamiento, bienestary La a.yUdo airy

seguridad. Los participantes utilizaron un conjunto de términos para describir los sintomas que volver de sus citas
experimentan, con cierta superposicion entre ellos. Para reflejar fielmente sus declaraciones, médicas, y a veces
este informe cataloga las dimensiones de la experiencia con la IH, sin intentar distinguirlas.

la acompanio hasta
la sala de examen

para ayudarla
Con frecuencia, como sintoma central y Unico requerido para el diagnéstico de IH, segun los a mantenerse
criterios actuales (consulte la pagina 7), la somnolencia diurna excesiva (EDS) estuvo entre los d .

. . , : . espierta,
primeros sintomas mencionados por los miembros de la comunidad. Es una fuerza contra la
que muchos luchan de manera constante, sin interrupcion, sin importar dénde estén o qué ya que suele
estén haciendo. El término en si fue cuestionado por considerarse inadecuado para describir quedarse dormida
la magnitud de la experiencia. Rebecca Bonnar afirmé lo siguiente: “Mi sintoma principal se con facilidad
denomina ‘somnolencia diurna excesiva’. Eso, por si solo, genera una gran confusion: que lo
que experimento es cansancio. No estoy cansada. Vivir con IH es un trabajo constante. Es como . o
caminar por el barro todos los dias. Es sentirse agotada fisica y mentalmente. Es luchar para estimulacion
funcionar constantemente, minuto a minuto, hora a hora, pese a que tu cerebro se apaga. constante”.
Se deseqcadena |.:>’or emociones mtensas: Asi que la ira, la alegria, el estrés, el fsntu5|a§mo~ — Michael Sparace,
o cualquier emocién provoca somnolencia. Se agrava con enfermedades, resfrios o migrafias. 5
A veces, si el clima cambia de manera repentina, como resultado, genera que me preocupe expositor en
mucho por cémo voy a sentirme ese dia”. la reunion

Somnolencia diurna excesiva incontrolable

si no recibe

Michael Sparace relaté que a su esposa le cuesta
mantenerse despierta, lo que refleja el aspecto
“incontrolable” de la EDS. “La ayudo a ir y volver de

sus citas médicas y a veces la acompafio hasta la sala

de examen para ayudarla a mantenerse despierta, ya
que suele quedarse dormida con facilidad si no recibe
estimulacién constante. Tiene un breve lapso de tiempo,
por lo general, desde, més o menos, las 5:00 p. m.

hasta las 9:00 p. m, en el que, normalmente, esta lo mas
despierta posible. Después de eso, a menudo tengo
que ayudarla a ducharse porque, de lo contrario, podria
quedarse dormida si lo hace sola”. Diana Kimmel agregd
el siguiente dilema: “A pesar de dormir toda la noche,
tenia problemas para llevar a los nifios a la escuela.

A las 10:00 a. m. ya necesitaba una siesta. Me dolia
estar despierta, pero las siestas eran poco reparadoras.

A menudo, me despierto de una siesta sintiéndome MICHAEL SPARACE
peor, pero, aun asi, hay que dormir, aunque eso te haga Cuickalr el 1L

sentir peor”.

En el esfuerzo por mantenerse despierto, la EDS puede *
desencadenar conductas compensatorias que se

manifiestan como sintomas. “Cuanto mas somnolienta

me siento, més pierdo la coordinacién y por eso puedo

ser muy torpe. Soy como un nifio pequefio cuando estd muy cansado y se tambalea un poco.
Puedo ser asfi, y eso me da mucha verglienza. Puedo ponerme muy habladora cuando me esfuerzo
por no quedarme dormida. Necesito moverme mucho y me siento muy inquieta. Todo esto altera
la percepcién que otras personas tienen de mi'y soy muy consciente de ello”, relaté Gemma
Jones. Rebecca Bonnar se sinti6 identificada con esa descripcién y agregé: “La analogia del

niflo pequefio que usé6 Gemma es algo que me mencionan con frecuencia. Cuando me despierto
de una siesta, las personas comentan que tengo |la misma cara que un nifo pequefio cuando
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“Intentar
concentrarme

en el trabajo es
simplemente
horrible. Anoto
todo y, aun asi,
olvido mis propias
notas”. - Amanda,
una participante
telefénica durante
la reunion

*La inercia del suefio se define
como “el periodo temporal de
somnolencia, desorientacién

y deterioro del rendimiento
cognitivo que se experimenta
al despertar”.

lo despiertan de una siesta. Suena adorable, pero tengo 32 afios. La verdad, no quiero verme
como un nifio pequefio que acaba de despertarse de una siesta”. Raymond Meester estuvo de
acuerdo con otro aspecto de la descripcion de Gemma y dijo: “Gemma menciond que puede
ser habladora. Yo hablo en exceso. Intento no hacerlo, pero lo sigo haciendo. Puede ser muy
embarazoso. Entiendo que es una manera de mantenerme despierto”.

“La somnolencia soporifera y aletargada es, a veces, simplemente abrumadora y
genera todo tipo de problemas”. — Comentario escrito enviado por R. S, Tennessee,
Islas Ultramarinas Menores de los Estados Unidos

“Me he quedado dormido en un partido de fatbol americano universitario con
60.000 admiradores gritando”. — Comentario escrito enviado por T. S., Oregén

“Mi vida gira en torno a las siestas. Me despierto pensando en cuéndo serd mi préxima
siesta. Organizo mis siestas con dias de antelacién. Puedo aguantar el suefio, pero

si no duermo pronto, me siento muy mal”. - Comentario escrito enviado por K. L.,
Nueva Jersey

“Es debilitante tener una enfermedad en la que gran parte de tu energia limitada
la utilizas para fingir estar mas despierto y alerta de lo que realmente estas”.
— Comentario escrito enviado por C. L., California

“Si queremos que la poblacién entienda, tenemos que hablar con claridad. Las personas
que estan ‘cansadas’ estan (principalmente) agotadas a causa de sus actividades.

La ‘somnolencia’ es el deseo de dormir. Mientras que la IH es agotadora, nos sentimos
somnolientos”. — Comentario escrito enviado por A. H., Irlanda

Confusiéon mental y falta de claridad mental

El sintoma que con més frecuencia se menciona como el mas dificil de sobrellevar fue descrito
con varios términos, incluyendo “confusion mental”, “falta de claridad mental” y la sensacion

de estar “aturdido” o “confundido”. Las personas describen esta sensacién de confusién mental
y deterioro cognitivo que persiste mucho después de la transicion del suefio a la vigilia, lo que se

define como “inercia del suefio”*. De hecho, algunos la describen como algo constante.

Las descripciones de este sintoma “opresivo” por parte de las personas fueron generalmente
breves, aunque el impacto en sus vidas fue significativo, como se describe en la siguiente
seccion. Beth Boyce sefialé: “Tenia dificultad para pensar y funcionar, incluso cuando estaba
completamente despierta”. Ella lo describié como “sentirse perpetuamente sedada”. Tamara,
una participante telefénica, usé un término similar: “A los demas les digo que me siento sedada
porque tengo mucha confusiéon mental cuando experimento los efectos de la IH".

“Mi deterioro en las funciones ejecutivas estaba afectando negativamente cada parte de mi dia”,
afirmé Diana Kimmel, al referirse a sintomas prominentes que agravaron un largo camino antes
del diagnéstico. Gemma Jones dijo que el impacto de la confusién mental “es evidente cuando
escribo, me salto palabras y cosas asi. Puede ser muy dificil mantener una conversacion. A veces
me quedo en blanco. Mi capacidad cognitiva lleva tiempo deteriorandose”. “Olvido cosas
sencillas, y cuando estoy peor, me cuesta ponerle nombre a las caras de personas a las que
quiero”, agregé Rebecca Bonnar.

Amanda, una participante telefénica, dijo lo siguiente: “Con la confusién mental, me cuesta
recordar cosas a corto plazo, como promesas que puedo hacer o temas relacionados con el
trabajo. Intentar concentrarme en el trabajo es simplemente horrible. Anoto todo y, aun asi,
olvido mis propias notas”. “Puede que logre mantenerme ocupada o despierta toda la tarde
[con los tratamientos que recibo], pero la confusién mental vuelve mas dificiles las tareas que
requieren pensar”, relaté Becky Tallman. De manera similar, Shelly Gonzalez afirmé lo siguiente:
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Jelissa Suarez

“La confusion mental afecta mucho a mi capacidad para funcionar”. Sam Bell dio una descripcién
de cémo la confusién mental y el agotamiento se combinan “para hacer que cosas pequefias

y sencillas resulten mas dificiles. Cuando tengo confusion mental, hasta verter un vaso de jugo

o agua se vuelve dificil. Puede que derrame fuera del vaso”.

Jelissa Suarez brindé una descripcion detallada de cémo fue su experiencia en la facultad

de medicina después del inicio y diagnédstico de la IH. “Las largas horas, el plan de estudios
intensivo con poco tiempo de descanso y las demandas cognitivas continuas no eran compatibles
con la IH. Ademas, los efectos de la IH en mi cognicién se vefan agravados por la exigencia
académica. En ocasiones, me resultaba dificil pensar en el momento de manera critica e integrar
la informacién como solia hacerlo antes. Era como si mi cerebro estuviera en un estado de
confusién, con conocimientos dispersos que eran inaccesibles o dificiles de encontrar cuando los
necesitaba. Y cuando lograba acceder a ellos, la funcién ejecutiva de la memoria de trabajo y de
la flexibilidad cognitiva era defectuosa y carecia de cohesion”.

[
“El peor sintoma, para mi, ha sido la confusién mental. Puede ser tan grave que casi no
puedo funcionar. No logro recordar cémo utilizar cosas sencillas”. - Comentario escrito “Cuando tengo
enviado por C. C., Indiana confusién mental,

“No es solo la sensacién de que mi cerebro esta dafado; es la sensacién de que yo hasta verter un

también lo estoy”. — Comentario escrito enviado por P. B., Nueva York vaso de jugo o
agua se vuelve
“En reuniones y conversaciones, me cuesta encontrar las palabras adecuadas y mi dificil. Puede que

mente se siente confusa, como si estuviera buscando algo que no consigo comprender

del todo”. — Comentario escrito enviado por J. F., Nueva York derrame fuera del

vaso”. — Sam Bell,

“Es como caminar dormido durante el dia, con los ojos abiertos y una apariencia participante que
despierta, pero mi cerebro no funciona correctamente. He dejado mi cepillo de dientes abrié el debate
en lugares inesperados, olvido poner el detergente en la lavadora y pago mal las

facturas, ya sea de mds o de menos. Una vez saqué a pasear a mi perra y me olvidé —

de lo que estaba haciendo, asi que volvi a entrar. Después de aproximadamente una
hora, empecé a buscar a mi perra. Cuando me di cuenta de que la habia dejado afuera,
sali, pero no habia rastro de ella. Caminé de un lado a otro por la calle llamandola y
sintiéndome muy mal. Cuando volvi a entrar, la vi acostada en su cama. Es como si mi
cerebro no estuviera encendido”. - Comentario escrito enviado por K. W., Alabama
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U ETERZ T EERVIVE]
sola y mostré su
apartamento y un
sistema de alarmas
muy bien pensado
que usa para lidiar
con la inercia del
sueno severa y
poder llegar a
tiempo al trabajo
en la mafana.

MARIA VARGAS

Persona con IH

Inercia del suefio y confusidon al despertar

Otro sintoma caracteristico de la IH es la inercia del suefio, una transiciéon prolongada y dificil
entre el suefio y la vigilia. En ocasiones, la inercia del suefio se describe como una confusion al
despertar. Varios participantes hablaron del desafio diario que representa hacer esta transicién,
asi como de la somnolencia, la confusién, la dificultad para funcionar y la fuerte necesidad de
volver a dormir, que se extiende mucho mas de lo habitual. En este estado, algunas personas
también informaron comportamientos automaticos: hacer cosas sin plena conciencia ni control.

Beth Boyce recuerda que esto ya le resultaba dificil incluso cuando era nifia. “Mi madre y mi
hermana pueden confirmar que siempre me costaba mucho despertarme, sobre todo en las
mafianas”. Cuando a su hermana le diagnosticaron narcolepsia tipo 2 durante la adolescencia,
nadie pensé que Beth también podria tener un trastorno del suefio. Beth sefialé: “Los problemas
de mi hermana ocurrian cuando ella estaba dormida o tenia dificultades para mantenerse
dormida, asi que un trastorno del suefio tenia sentido. Mis problemas estaban mas relacionados
con lograr mantenerme despierta y deshacerme del suefio. Esto fue mucho antes de escuchar
términos como ‘inercia del suefio’, ‘borrachera del suefio’ o ‘parilisis del suefio’ para describir

lo que estaba experimentando. Tampoco habia oido adn términos como ‘confusiéon mental’

o

o 'deterioro cognitivo’”.

Lo mas dificil que hago cada dia es despertar”, dijo Michelle Chadwick, oradora en la reunién,

a través de un comentario escrito que envié durante el debate sobre los sintomas. “La inercia del
suefio y la confusion al despertar pueden ser tan intensas que algunos dias siento que mi cerebro
simplemente no llega a despertarse. Ninguna cantidad de suefio ayuda. Tengo un buen dia
cuando la confusién al despertar no es tan intensa y logro mantenerme despierta entre 3y 4 horas
antes de que mi cerebro empiece a apagarse de nuevo”.

Michael Sparace organiza su rutina matutina de trabajo desde casa segun la experiencia de

su esposa con la confusion al despertar. “Tomo mi primer descanso del trabajo alrededor

de las 10:30 a. m para ayudarla a empezar a despertarse y que tome su primera ronda de
medicamentos. Treinta minutos después, tomo un descanso de cinco a diez minutos, le llevo su
café, la ayudo a tomar su segunda ronda de medicamentos y me aseguro de que las luces estén
encendidas, que esté sentada y que no se vuelva a quedar dormida. Sin embargo, puede que le
tome otras tres horas estar lo suficientemente despierta para bajar las escaleras. A partir de ese
momento, necesita entre una y dos horas méas para estar totalmente despierta”.

Maria Vargas vive sola y mostré su apartamento y un sistema de alarmas muy bien pensado que
usa para lidiar con la inercia del suefio severa y poder llegar a tiempo al trabajo en la mafiana.
Cerca de su cama hay una luz que se
enciende 45 minutos antes de la hora

en que quiere levantarse. “Se enciende
lentamente, simulando el amanecer, lo que
me permite empezar a despertarme sin
que me irrite una alarma ruidosa. Mi alarma
del teléfono suena treinta minutos antes
de que planee despertarme. La alarma

es muy tranquila y me sirve para recordar
que debo tomar mis medicamentos. Por

lo general, los tomo y me vuelvo a dormir.
Veinte minutos antes de que planee
despertarme, se empieza a reproducir una
lista de musica en el altavoz del pasillo
fuera de mi habitacién. La lista debe ser
una combinacién perfecta de musica metal:
intensa para evitar que me vuelva a dormir,
pero sin llegar a irritarme tanto como para
apagarla y dormirme de nuevo. Luego, a la
hora en que quiero despertarme, suena en
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el bafio un despertador normal con un sonido horrible. Debo levantarme para apagarlo. Enciendo
la luz del bafio y me echo un poco de agua en la cara. Si vuelvo a la cama y me vuelvo a quedar
dormida, que suele pasar, la luz ya estd encendida, hay musica sonando y la alarma de mi teléfono
sonaré cinco minutos después de esa alarma terrible que soné en el bafio. Después de todo eso,
si nada funciona, tengo otra alarma en mi teléfono programada para 15 minutos antes de que
tenga que ir a trabajar, de modo que el estrés de no llegar a tiempo me despierta”.

Amanda, una participante telefénica, hablé de esa batalla y del proceso que atraviesa. “Me cuesta
mucho despertarme. Con la inercia del suefio, no sé como voy a despertarme. Se siente como si
estuvieras borracho o a punto de desmayarte. Me toma al menos una hora levantarme de la cama
y necesito cinco o mas alarmas para despertarme por completo. He apagado la alarma mientras
dormia sin darme cuenta”.

“Antes de recibir el diagndstico de IH, los sintomas eran aterradores. No sabia lo que
estaba pasando, especialmente con la inercia del suefio cuando intentaba despertarme.
Llamé al 911 en varias ocasiones porque, tras despertarme, pasaba horas sin poder
caminar. Cuando el doctor finalmente me atendia, parecia estar bien. La inercia del
suefo dura la mayor parte del dia. Solo tengo entre 2 y 4 horas al dia en las que me
siento algo funcional. Casi nunca me siento despierto. Siento que finjo estar despierto
cuando interactto con los demds. Casi no siento que estoy vivo”. — Comentario escrito
enviado por K. K., Carolina del Norte

“El sintoma que méas me afecta es la inercia del suefio. No consigo
despertarme usando alarmas normales. Compré el Sonic Alert
Sonic Bomb que tiene 113 decibelios, luces LED intermitentes y una
almohadilla vibratoria y, aun asi, después de un tiempo, podia seguir
durmiendo con él y la mayoria de las veces ni siquiera recordaba que
se habia activado. Ahora tengo un brazalete con alarma de estimulo
eléctrico Pavlok 2 que realmente funciona”.

- Comentario escrito enviado por E. P, Oklahoma

Fatiga, episodios de suefo repentinos y duracién prolongada
del suefio

Varios participantes mencionaron sentirse constantemente exhaustos o tener tendencia a sufrir
‘episodios de suefio repentinos’, es decir, una necesidad repentina e incontrolable de dormir.
Otros comentaron que no logran funcionar sin 12 horas o méas de suefio.

El camino de Diana Kimmel comenzo con una fatiga intensa a finales de la adolescencia y
principios de los veinte afios. “Al principio, solo estaba agotada. No me sentia bien. Era casi
como estar bajo el agua con unas gafas en la cabeza, o como caminar a través del hormigén”,
expresd en una entrevista realizada en preparacién para la reunién. “Cada vez que mencionaba el
cansancio a un médico, ellos hablaban sobre depresion y pérdida de peso”.

Kelly, una participante telefénica, hablé sobre la fatiga y otros sintomas. “He vivido toda mi
vida con IH. Mi primer estudio del suefio fue en 1995, y en ese entonces experimentaba muchos
sintomas fisicos, ademas de la confusion mental. Empecé a subir de peso. Estaba cansada,
letargica y tenia problemas estomacales. Y, por supuesto, cuando estas cansada y tienes que ir

a trabajar, haces cosas locas para mantenerte despierta; bebes litros de café”.

“Me cuesta mucho
despertarme. Con
la inercia del sueho,
no sé como voy

a despertarme.

Se siente como

si estuvieras
borracha o a punto
de desmayarte”.

— Amanda, una
participante
telefénica durante
la reunion
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“Lo mas limitante
de la IH para
nuestra hija
adolescente es la
cantidad de horas
de sueno que
necesita. Una vez
que esta despierta,
generalmente
puede sobrellevar
el dia escolar. Sin
embargo, las horas
que se dedica a
dormir son tantas
que el tiempo no
alcanza para la
escuela, las tareas,

la vida social y la
familia. Ha tenido
que dejar de hacer
muchas cosas

que, en otras
circunstancias, le
gustaria hacer”.
— Afirmacién

por M. S,
Estados Unidos,
durante una
entrevista por
teléfono realizada
en preparacion
para la reunién

“A mi pobre hijo apenas puedo seguirle el ritmo”, afirmé Amanda, una participante telefénica.
“Tiene 11 afios y quiere pasar tiempo conmigo, pero para cuando llego a casa, estoy muy
cansada. Estoy ahi, acostada, tratando de no desmayarme para poder interactuar con él. Ademas
de eso, experimento lo que denomino episodios de suefio repentinos mientras manejo, mas veces
de las que prefiero admitir. Es realmente complicado. No logro concentrarme en un programa de
televisién. Me desmayo. De hecho, este dltimo fin de semana, mi novio me hizo un comentario
porque me desmayé tres veces durante un programa de television: ‘jAh, ahi estas! Bienvenida

de nuevo’, me dijo”.

“La fatiga causada por la IH es tan abrumadora que a veces tengo que tomar una siesta
en el sofd antes de poder siquiera hacer el corto camino hasta mi cama”. — Comentario
escrito enviado por J. F, Nueva York

“He aprendido a dejar los vasos, platos o gafas cuando necesito siestas repentinas,
porque no tengo la energia para limpiar vidrios rotos ni el dinero para reemplazar
objetos danados”. - Comentario escrito enviado por J. F, Maryland

“Tuve un episodio de microsuefio mientras conducia y atropellé a alguien.
Afortunadamente, no hubo dafios significativos ni para mi ni para el otro conductor; sin
embargo, ese incidente fue el motivo por el cual el médico de familia me remitié a un
especialista”. — Comentario escrito enviado por W. B., Australia

Estado de dnimo

Tamara llamé durante la reunién desde Oregén para compartir como la IH afecta su estado de
animo en ocasiones. “Es como estar somnolienta y enojada, yo lo llamo ‘somnojada’. No siempre
es al despertar, pero cuando mis hijos eran pequefios, si necesitaban despertarme por la

noche, me ponia de mal humor, aunque no fuera mi intencién. Al dia siguiente me disculpaba,
pero estaba tan cansada que simplemente me sentia muy enojada. Solo queria dormir. Esa es

la definicién de ‘somnojada’”. Gemma Jones describié su experiencia con la irritabilidad.
“Puedo estar de muy mal humor, especialmente cuando me despiertan. No siempre soy
consciente de lo que he dicho, y por suerte mi esposo tiene buen sentido del humor al respecto,
pero a mi me da bastante vergilienza”.

“El cansancio extremo puede llegar a ser doloroso. Puedo volverme muy irritable y
enojarme con todos a mi alrededor cuando estoy tan cansada que hasta me produce
dolor estar despierta. Es como si todo mi cuerpo suplicara dormir y no puedo pensar
ni sentir nada mas. Nada méas importa, solo dormir. Me alegra que mi esposo me
apoye y me recuerde que esta bien desconectarme y descansar, y que no debo luchar
demasiado para no hacerme dafio”. — Comentario escrito enviado por C. M., Ohio

En la reunién y en los comentarios por escrito, se hicieron varias observaciones acerca de la
depresion vinculada a la IH. Muchas se referian a la experiencia de personas cuyos médicos creian
que estaban deprimidas, aunque los exdmenes y andlisis de laboratorio estandar mostraban
resultados dentro del rango normal. “Junto con los resultados normales de las pruebas y hallazgos
insignificantes, quizad hayan sido mis comentarios como ‘Me duele el cerebro’ o "El problema

estd en mi cabeza y puedo sentir mi cerebro’ los que me hayan llevado a varias evaluaciones
psiquiatricas a lo largo del tiempo. Supongo que tuve suerte de que también descartaran esas
cosas del cerebro, porque sé que algunas personas viven con un diagndstico erréneo durante
anos antes de recibir el diagnéstico correcto”, reflexioné Beth Boyce.

Otros hablaron sobre sentirse deprimidos debido a las muchas limitaciones que experimentan

a causa de la IH. Katie, una participante telefénica, lo dijo claramente. “Mi calidad de vida es
horrible. Ademas, algo que realmente me gustaria que la gente entendiera, especialmente los
proveedores, es que no tengo suefio porque estoy deprimida: estoy deprimida porque mi calidad
de vida es muy mala”.
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“Después de visitar a tantos profesionales médicos [antes de que mi dentista me
recomendara realizar un estudio del suefio], resulta indignante que mis sintomas hayan
sido ignorados y atribuidos a depresion, obesidad o problemas alimentarios. Todos
estos problemas estan directamente relacionados con mi incapacidad para cuidarme
como corresponde debido a mi IH”. - Comentario escrito enviado por C. B., Texas

“No somos perezosos, ni necesariamente estamos deprimidos, aunque a veces los
efectos de la IH pueden hacernos més propensos a sufrir depresién”. — Comentario
escrito enviado por T. B., lowa

“Actualmente, estoy lidiando con la depresién junto con la IH. Tengo mucha pereza y
nadie a mi alrededor lo entiende. Soy estudiante de ciencia, tecnologia, ingenieria y
mateméticas (CTIM) y solo quiero encontrar algo que funcione”. — Comentario escrito
enviado por M. W., Virginia Occidental

Intolerancia al ejercicio y problemas de procesamiento sensorial

Varios personas sefialaron que, debido a la IH, no son capaces de llevar a cabo actividades fisicas
de intensidad moderada sin sufrir un agravamiento severo de los sintomas. Otros comentaron
ser muy sensibles a entornos con un alto grado de estimulos sensoriales, como sonidos o luces,
0 a situaciones que requieren interaccién social. De hecho, estos factores fueron algunas de las
respuestas mas comunes a la pregunta abierta de la encuesta: “;Qué considera que agrava la IH
y sus sintomas?” (consulte la pagina 63).

Una de las sefales de alarma que Suzanne Lecours detecté cuando su hijo, Scott, comenzé a
presentar sintomas de IH a los 14 afos fue la intolerancia al ejercicio. “Tuvo que dejar de practicar
deportes debido a una fatiga y debilidad extremas”, recordd. No se encontré ninguna explicacion
médica para su fatiga extrema. “Queria ir a la escuela y participar en actividades deportivas,

pero su cuerpo no se lo permitia”. Refiriéndose a las recomendaciones habituales para personas
con IH, Becky Tallman comenté lo siguiente: “Por desgracia, el ejercicio regular me cansa més.
Ademas, mantener una higiene del suefio adecuada y un estilo de vida saludable no implica una

diferencia significativa”.

Al describir las razones por las que Zack requiere servicios educativos individualizados y
alternativos en la secundaria, Robin Leader afirmé: “En ocasiones, Zack piensa en regresar a

su escuela secundaria tradicional, pero la simple idea de atravesar el pasillo lleno de personas

le resulta demasiado agotadora”. También sefialé la importancia de que Zack tenga un lugar
tranquilo, alejado de la familia, para descansar, y como, en lugar de acompafiarlos, su hermano y
hermana comparten habitacion durante las vacaciones sin él.

“Volverme intolerante al ejercicio es uno de los impactos mas significativos que la IH ha

tenido en mi vida. Me ha afectado profundamente de muchas maneras y ha llegado a tal

punto que a menudo me resulta dificil hacer el mas minimo esfuerzo”.
— Comentario escrito enviado por J. C., Georgia

“Practico ejercicio, aunque luego acabo comprometiendo mi equilibrio diario”.
— Comentario escrito enviado por R. S., Maryland

“Los episodios de mareo y vértigo durante el ejercicio ocurren ocasionalmente, al igual
que los dolores de cabeza y las nduseas. Todo esto estd estrechamente relacionado con
la falta de suefio nocturno”. — Comentario escrito enviado por un usuario anénimo

“La IH empeora cuando mi hija tiene que estar en multitudes o recibir mucha
estimulacién”. - Comentario escrito enviado por un usuario anénimo

“Tengo depresidn
unicamente porque
siento que la vida
se me escapa y que
todo se me esta
yendo de las manos.
No puedo ni pensar
en ir a trabajar y he
estado confinado
en casa durante los
ultimos tres afnos.
Veo crecer a mi hijo
de 10 afos y no
puedo participar

en su vida tanto
como quisiera”.

— Comentario escrito
enviado por C. M.,
Ohio
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“Me cuesta hacer
que la gente
entienda que esto
es un trastorno del
suefo que afecta
absolutamente
todo lo que hago.
De alguna manera,
ha afectado todo
en mi vida”.

— Diana Kimmel,
participante que
abrié el debate

Somnolencia

diurna excesiva

IMPACTOS DE LOS SINTOMAS

Alo largo de la reunion, los participantes hablaron y escribieron en términos contundentes acerca
de los impactos fisicos, emocionales, psicoldgicos, sociales, interpersonales y financieros de la IH
en la vida diaria, el bienestar y las aspiraciones. Los cuidadores comunicaron el impacto tanto en
sus seres queridos como en sus propias vidas. Algunos impactos se reflejan en los comentarios
sobre los propios sintomas, lo que muestra como estos aspectos de la IH estan profundamente
ligados a la vida de quienes la padecen, tal como se ilustra en la figura 1. Segtn el relato de
Diana Kimmel: “Me cuesta hacer que la gente entienda que esto es un trastorno del suefio que
afecta absolutamente todo lo que hago desde el momento en que me despierto por la mafiana.
De alguna manera, ha afectado todo en mi vida”. “Mi vida es como una pequefia bola de
nieve”, dijo Maria Vargas. “Todo tiene que ser muy pequefio y estar muy controlado para que
pueda mantener mis relaciones, conservar mi trabajo y seguir siendo un miembro funcional de

la sociedad”.

FIGURA 1

Sintomas e impactos en la vida
(solo a modo ilustrativo)
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Un tema central de la reunién fue las multiples concesiones que las personas con IH deben hacer
debido a sus sintomas y a la reduccién del nimero de horas diarias en las que pueden funcionar
en estado de vigilia. Gemma Jones describié el contraste actual en comparacion con antes de
tener IH, cuando trabajaba a tiempo completo y tenia una vida social activa. “Antes era muy
independiente y ahora dependo bastante de otras personas, especialmente para despertarme o
para que me ayuden a mantener las tareas del hogar, la limpieza, la cocina, cosas asi. Mi marido
me apoya. En el pasado vivi con mi hija adulta, y ella también me ayudaba mucho. Sin embargo,
hay cosas que no quiero que otros hagan por mi; muchas veces siento que soy una carga”.

Varias personas, como Diana Kimmel, comentaron que priorizan constantemente los roles y las
tareas y la consecuencia del empeoramiento de los sintomas, incluso aunque sea solo un poco.
“Si haces algo como participar en esta reunion hoy, te puedo asegurar que mafiana todos vamos
a estar destrozados y eso se aplica a cualquier cosa en tu vida. Si haces dos tandas de lavado

de ropa cuando sabes que solo puedes con una, pero tienes que hacerlo, eso te pasa factura al
dia siguiente. Es como una gran bola de nieve”. Jenny Greathouse también hablé de lo mismo.
“[Como ahora no tengo acceso al tratamiento] simplemente espero tener un buen dia, uno en el
que tenga un poco mas de energia de lo normal, pero siempre acabo pagando ese esfuerzo al
cabo de unos dias, después de ponerme al dia con todo lo que habia dejado de lado”.
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Bridget llamé para compartir su experiencia como madre de un chico de 20 afios con [H y
autismo. “Suele dormir hasta las 2:00 p. m. o mas, asi que tenemos una ventana de tiempo, desde
mas o menos las 4:00 p. m. hasta las 10:00 p. m. en la que tenemos que hacer todo. Sigue yendo
a una escuela para personas con necesidades especiales, donde aprende habilidades para la vida
diaria y prueba distintos trabajos. Solo ducharse y hacer su rutina de higiene ya resulta muy dificil.
Tenemos tan poco tiempo util al dia que tenemos que elegir muy bien qué hacemos. Toda mi vida
como su cuidadora gira en torno a sacarlo de la cama y, basicamente, empujarlo, acompafiandolo
con delicadeza en cada momento del dia. No tengo otra vida”.

Michael Sparace empieza su dia alrededor de las 5:00 a. m. para hacer las tareas de la casa,
como lavar la ropa o fregar los platos, antes de empezar su jornada laboral y ayudar a su esposa

a despertarse, tomar los medicamentos, comer e ir despertandose de a poco, tal como se
describe en la pagina 20. También se encarga de cocinar, conducir, hacer las compras y los
recados y coordinar su atencion médica. “Me ocupo de los seguimientos con los médicos, los
medicamentos, el seguro, las apelaciones, todas esas cosas”, por las pocas horas al dia en las que
ella puede estar despierta y concentrada, debido a los efectos de la IH.

“Soy madre soltera y trabajo. Antes de
la IH, mi hijo Scott ayudaba mucho

en casa, hacia tareas del jardin, se
preparaba la comida, lavaba su ropa

y limpiaba, pero ahora tengo que
hacerlo todo yo. Hay dias en los que
ni siquiera puede calentarse la comida
o ducharse”. — Suzanne Lecours,
participante que abrié el debate

“No tengo energia para las necesidades de la vida adulta. Varias veces no he tenido
suficiente energia para lavar la ropa hasta varios dias después de quedarme sin ropa
interior. No solo es desagradable, sino también embarazoso, aunque nadie mas lo
sepa”. — Comentario escrito enviado por A. W., Washington D. C.

“La IH afecta todos los aspectos de mi vida, y realizar tareas bésicas diarias como
limpiar, lavar la ropa y el cuidado personal se vuelve un desafio. Dependo de los
servicios de entrega a domicilio para comprar alimentos y comidas, pero hay momentos
en los que estoy tan fatigado que ni siquiera puedo esperar a que me traigan la compra,
por lo que acabo sin nada. Las tareas como lavar la ropa me dejan agotado para el resto
del dia y a menudo tengo que tomarme dias libres en el trabajo si hago demasiado el fin
de semana. Esta afeccién me ha obligado a limitar mi vida y mi mundo a lo que siento
que es solo una fraccién de mi verdadero yo”. — Comentario escrito enviado por J. F,
Nueva York
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Rebecca Bonnar,
despertando de una siesta
en plena bajada de esqui.

“Cuando voy a
citas o fiestas, me
escapo un rato para
echar una siesta y
asi poder seguir”.

— Rebecca Bonnar,
participante que
abri6 el debate

“Me cuesta encajar la vida en las 4 a 8 horas de alerta que puedo tener entre 3y 5 dias
a la semana”. — Comentario escrito enviado por R. S., Maryland

“Un mal dia para mi es dormir todo el dia y apenas comer o beber. Pensar en
levantarme e ir a la cocina me resulta demasiado. Un dia decente para mi es aquel
en el que puedo levantarme, ducharme, pasar un rato con mis seres queridos y
tener conversaciones de verdad. En un ‘buen’ dia, puedo conducir y hacer algunas
tareas. Un dia genial es cuando puedo ayudar con las tareas, limpiar la casa y cocinar.
Sin embargo, esos dias alternan con dias malos y tengo que pasar dias durmiendo

y recuperandome después”. — Comentario escrito enviado por C. M., Ohio

“Nunca lo habia pensado como ‘pedir prestado suefo de otro dia’, pero tiene mucho
sentido porque si un dia estoy muy activo o hago lo que otros consideran una cantidad
normal de actividad durante varios dias, dormiré 2 o 3 dias completos después”.

— Comentario escrito enviado por B. T., Alabama

Iniciar y mantener relaciones

Varios participantes contaron como los efectos de la IH y el desconocimiento que existe sobre
ella han deteriorado y roto relaciones familiares, intimas, personales, sociales y laborales.
Quienes logran mantener cierta apariencia de normalidad lo hacen a costa de no poder actuar
del todo como madres, padres, parejas, hermanos y amigos.

En entrevistas realizadas a varias personas antes de la reunién, algunas comentaron la presion
que la IH ejerce sobre los matrimonios y las relaciones de pareja de varios afios, asi como las
dificultades para iniciar y mantener vinculos intimos que resulten satisfactorios para ambas partes.
“A medida que mis sintomas empeoraban, mi ex pensaba que simplemente tenia pereza. La IH
tuvo mucho que ver en nuestra separacion y divorcio”, dijo una de ellas. Otra persona tuvo

una reflexiéon parecida cuando recibié el diagndstico: “Fue una bendicién ponerle nombre a las
dificultades que me acompafiaron toda mi vida, incluidas cosas que se interpusieron entre mi
marido y yo y que acabaron contribuyendo a nuestro divorcio”.

Rebecca Bonnar también compartié su experiencia: “Desde la perspectiva de alguien que intenta
tener citas. No sé si alguna vez habéis intentado tener una primera o segunda cita y explicar a
alguien que no conocéis que no estéis bostezando porque os parezca aburrido, sino porque
estéis agotados. Cuando voy a citas o fiestas, me escapo un rato para echar una siesta y asi poder
seguir. Para lograr las cosas que quiero en la vida, me esfuerzo al méximo, con la esperanza de
que algun dia yo también pueda decir: “Tengo una pareja que me apoya de verdad'. Llegar hasta
ese estadio te deja al limite”.

Varias personas compartieron cémo la IH afecta su capacidad para ejercer la crianza como
desearian. Asi lo expresé Beth Boyce: “La mayor parte del tiempo en la que me encontraba
mejor la dedicaba a conservar mi trabajo remunerado. Asi que lo mas duro fue ver cémo sufria mi
trabajo favorito: ser madre. A mis amigos, otros familiares o a mis aficiones les dedicaba todavia
menos tiempo”. Jenny Greathouse relaté una situacion que puso en evidencia lo poco que su
hijo entendia sobre la IH. “En Dia de Accién de Gracias, el més pequefio me dijo que tenia que
dejar de lado lo de la discapacidad. Me decia 'hazlo mejor, sé mejor’. Eso me destrozd”.

“La IH estd afectando mi matrimonio, ya que mi marido me acusa de fingirla”.
— Comentario escrito enviado por R. B., Nebraska

“No sabria decir cuéntas veces he querido rendirme, porque estoy cansada de
estar cansada y de vivir asi, o mejor dicho, de no vivir mi vida. Es una sensacién de
impotencia. Estoy cansada de sentirme una mala madre, porque siento que nunca
hago lo suficiente para mi hijo, que no consigo hacerlo mejor ni ser mejor, no solo
por mi hijo, sino también por mi marido y mi familia”. — Comentario escrito enviado
por J. B., Oregén
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“Le cuesta mantener
las relaciones con
amigos y primos. En la
actualidad no hace
deportes ni participa

en actividades de
grupo”. — Robin Leader,
expositora en la reunién

“; Cémo vamos a servirnos de algo a nosotros mismos, a nuestras familias y a la
sociedad si no conseguimos mantenernos despiertos y el cerebro no funciona ni con
medicamentos? A mi, personalmente, esto me impide ser una madre y una pareja
plenamente presente”. — Comentario escrito enviado por B. O., Nebraska

“Tengo 32 afos y me diagnosticaron IH a los 27, aunque creo que empezé cuando
tenia unos 12 afios. Ahora tengo un bebé de 10 meses. Aunque es mi orgullo y mi
alegria, desde que nacié apenas he podido funcionar. Duerme bien, pero mi mayor
problema es el atontamiento al despertar por las mafianas, a pesar de haber dormido

bien por la noche. Voy como una zombi y apenas puedo ocuparme de él mas allé de “Me gustaria salir

las necesidades baésicas, por lo que me siento como una madre horrible. Estoy agotada con amigos, conocer
durante todo el dia también”. — Comentario escrito enviado por D. L., Texas gente nueva, tener
“Mi marido y yo solemos pasar los fines de semana juntos haciendo cosas que nos aficiones ademdas
gustan. Casi siempre, cuando estamos disfrutando, tenemos que volver a casa del trabajo y viajar.
temprano porque el suefio empieza a ganarme. Sé que le decepciona mucho, Todas esas cosas

aunque no lo diga. Desearia poder pasar un dia entero haciendo lo que me gusta, ops e
) A p : ; . son muy dificiles

pero simplemente esa no es mi realidad con IH”. - Comentario escrito enviado J
por P. L., Texas para mi, porque
pueden impedir

Los efectos de la IH dificultan formar y mantener relaciones sociales. Muchos participantes . .
mi capacidad

comentaron que, en la practica, este tipo de vinculos suelen ser los primeros en quedar de lado, X .
aunque perder amistades y conexiones disminuye la calidad de vida. “Me encantaria tener la para funcionar”.
energia para hacer lo que hace la gente de 30 afios. Me gustaria salir con amigos, conocer gente — Maria Vargas,
nueva, tener aficiones ademas del trabajo y viajar. Todas esas cosas son muy dificiles para mi,
porque pueden impedir mi capacidad para funcionar”, dijo Maria Vargas. Michael Sparace
afiadié que, entre todas las cosas para las que su esposa desearia tener mas energia, poder hacer
aunque sea planes tranquilos con amigos y familiares es una de las principales.

expositora en
la reunién

Robin Leader hablé sobre el impacto en la vida social de su hijo y en la relaciéon con su hermana.
“Zack lleva una experiencia muy solitaria. No conoce a nadie mas que tenga hipersomnia grave.
Le cuesta mantener las relaciones con amigos y primos. En la actualidad no hace deportes ni
participa en actividades de grupo. No sabe cémo se va a sentir cada dia, por lo que no puede
hacer planes. Mi hija, la més pequefia, empezd a mostrar sefiales de ansiedad a partir de la
preocupacion por la salud de Zack. Como era tan pequefia, era dificil explicarle por qué Zack ya
no pasaba tanto tiempo jugando con ella o yendo a eventos familiares como solia hacerlo”.
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“Encontrar a un
médico que conozca
la IH puede ser
dificil. Encontrar
un tratamiento que
funcione puede

ser un proceso
largo y frustrante.
Sin embargo, en mi
opinion, el mayor
desafio es lograr
que las personas
en tu entorno
comprendan las
dificultades que
enfrentamos

cada dia”.

— Comentario
escrito enviado por
T. B., lowa

“Tener una vida social sana resulta muy dificil, porque cancelo planes constantemente y,
la mayoria de las veces, aunque consigo estar fisicamente presente, la confusién mental
me abruma”. - Comentario escrito enviado por S. K., Virginia

“Vivo solo, no tengo familia y he perdido a la mayoria de mis amistades por culpa
de la IH. No tengo una vida social porque no consigo mantener planes. No puedo
despertarme solo y no hay nadie que me ayude a levantarme o con las tareas de
la casa. Me he aislado por completo”. — Comentario escrito enviado por K. K.,
Carolina del Norte

“Mi vida social es casi inexistente. Mis amigos se enfadan si tengo que
cancelar planes, aunque sepan de mi IH. Simplemente no entienden
cémo me afecta. Olvidate del amor; no tengo energia para conocer
a una pareja. Estoy harto de que mis hermanos, que no me apoyan,
comenten sobre que siempre llego tarde a las reuniones familiares.

Por cierto, tengo cincuenta y tantos afios”. — Comentario escrito
enviado por W. B., Australia

“Me mudé poco después de que empezaran los sintomas de la IH, asi que no he tenido
energia para hacer nuevas amistades aqui, a pesar de que ya han pasado tres afios.

Mi dnica amiga es alguien que conocia antes de tener IH. Como ella trabaja mucho y

yo no puedo salir de la casa la mayoria de los dias, solo nos vemos unas cuatro veces al
afo. Cuando nos reunimos, nos limitamos a hacer planes que impliquen caminar, porque
moverme constantemente es la tnica forma de no dormirme. Hace poco llegué tarde
porque me dormi en el autobus de camino a nuestro encuentro y me pasé de parada.
Todo esto me hace sentir mal con ella o que resulto una carga, aunque solo tenga una
amistad que mantener”. — Comentario escrito enviado por A. W., Virginia

Desempeiio constante y al maximo de su capacidad en entornos
educativos y laborales

Los participantes compartieron varios impactos de la IH en la escolarizacién y el trabajo. En primer
lugar, la estructura, los horarios y el entorno sujetos a limites temporales que exigen la mayoria

de los centros educativos y laborales plantearon un problema para muchos participantes, debido
a la naturaleza de los sintomas de IH. Solo llegar a la escuela o al trabajo es un desafio, incluido

el gasto de un tiempo valioso de alerta que se consume solo en ello. La falta de comprension o

la desinformacién sobre qué es la IH y, en algunos casos, la ausencia de empatia y compasion,
agravan estas dificultades.

Suzanne Lecours describié como la IH ha afectado la escolarizacién de su hijo Scott. “En noveno
grado, pagaba viajes en taxi para llevarlo y traerlo de la escuela cuando podia asistir. Ahora

estd cursando décimo grado en casa e intenta completar un par de créditos con una escuela en
linea. Hay dias en los que no hace nada de trabajo y otros en los que solo puede dedicar unos
minutos a sus tareas por la fatiga extrema, la confusiéon mental y su incapacidad para concentrarse
y procesar informacién”.

Zack Leader también necesité adaptaciones importantes para poder continuar la educacion
secundaria, tal como describié su madre, Robin Leader. “Zack es un chico muy consciente de
si mismo e independiente. Es brillante, gracioso, inteligente y solia ser muy activo, pero ahora
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lucha con la EDS todos los dias. Esté inscrito

en Fusion Academy, que ofrece ensefianza
individualizada con una jornada mas corta que no
empieza temprano por la mafnana. Gracias a esta
adaptacion, puede completar todas las asignaturas
avanzadas de su tercer afio de secundaria. Esto le
permite rendir a su nivel académico. Antes de
encontrar este entorno educativo, faltaba mas
dias a la escuela de los que asistia y vivia un ciclo
de atrasarse, ponerse al dia, esforzarse mucho

y sentirse mal por ello”.

]
SEss=omm

La disefiadora gréafica Maria Vargas conté que
probo varios entornos laborales antes de encontrar "
uno que se adaptara al impacto de sus sintomas
de IH. “Trabajar en una agencia de disefio, frente
a una pantalla ocho horas al dia era insoportable.
Tenia que tomarme siestas en el bafio, lo cual no
era lo ideal. Dos amigos y yo abrimos un estudio,
lo cual fue increible, ya que podiamos elegir nuestros horarios y proyectos. Sin embargo,
el estrés de tener una empresa emergente acabé afectando a mi salud mental y agravé
mis sintomas de IH". Ahora trabaja en un proyecto agroecolégico en Ciudad de México,
donde acompafia a clientes en experiencias culinarias al amanecer y habla con ellos
sobre sostenibilidad alimentaria. “Como tengo que relacionarme con personas y estar
moviéndome, me resulta genial. Simplemente no tengo oportunidad de quedarme
dormida. Por eso dependo tanto de mi rutina de suefio, de todo mi sistema y de llevar
un estilo de vida muy estructurado, porque no puedo llegar tarde al trabajo. El sol no
me va a esperar para salir”.

Sam Bell estaba trabajando como cuidador cuando le diagnosticaron IH. “A medida
que fui creciendo y mis sintomas empeoraron, pasé al turno noche porque hay mucha
menos presién y mucho menos riesgo, asi que ahora tengo un trabajo mas tranquilo,
pero menos gratificante. Es un sacrificio dificil”. Steve Koch dijo que la posibilidad de trabajar
desde casa le permitié continuar con su trabajo como arquitecto de Tl, especialmente después
de que los tratamientos que antes lo aliviaban dejaran de ser tan eficaces. También comenté que
su carrera se habia estancado debido a limitaciones relacionadas con la IH. Trabajar desde casa
también fue esencial para que Michael Sparace pudiera apoyar las necesidades de su esposa.

“Me parece imposible tener un trabajo ‘normal’. Me alegra que mi pareja pueda
mantenernos a ambos y que mi trabajo sea lo suficientemente flexible para adaptarse
a lo que necesito. Me identifico mucho con la idea de priorizar lo mas importante

y dejar todo lo demés de lado”. — Comentario escrito enviado por I. H. A., Minnesota

“La confusién extrema al despertar y la confusién mental que pueden durar varias horas
por la mafiana han afectado mi trabajo como responsable de educacién de enfermeria.
Intento programar mis reuniones para después de las 10 a. m. y dejar para mafana

las tareas mentales mas ligeras cuando puedo, pero no siempre es posible. Me he
dormido en reuniones. Si alguien lo nota, pongo como excusa que no me encuentro
bien. A veces me cuesta no dormirme incluso mientras tengo una entrevista, evalto

al personal, etc. Puedo empezar con atencién y sin suefio, pero enseguida me voy
apagando”. — Comentario escrito enviado por W. B., Australia

“Ojala mis companeros de trabajo vieran esta reunién para poder entender mejor
la IH. Siempre hacen pequefios comentarios sobre que mi jefe tiene que llamarme
cada dia para asegurarse de que no esté durmiendo y en actividad. Suelo llegar tarde

Zack Leader

“Antes de
encontrar

el entorno
educativo de
Fusion Academy,
faltaba mas dias
a la escuela de
los que asistia

y vivia un ciclo
de atrasarse,
ponerse al

dia, esforzarse
mucho y sentirse
mal por ello”.
Robin Leader,
expositora en

la reunién
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Raymond y
Ramona Meester

“Como vivia en
zonas rurales,

a veces tenia que
conducir largas
distancias para
hacer visitas
hospitalarias o
asistir a reuniones.
Esos viajes eran

un desafio para mi
porque me daba
mucho sueno”.

- Raymond Meester,
expositor en

la reunion

igualmente porque la confusién mental hace que
tarde mas en prepararme. Aunque lo digan en
broma o no, me da verglienza y ha afectado mucho
mi autoestima”. — Comentario escrito enviado por
B. M., Alabama

A otros les resultaba dificil cumplir de forma consistente

con las expectativas de rendimiento debido a los sintomas
de la IH. Becky Tallman es fisioterapeuta y la somnolencia
excesiva interfirié tanto en sus estudios como en la atencién a
los pacientes. “Cuando tenia poco mas de 20 afios, empecé
a quedarme dormida en las clases de fisioterapia en la
universidad, pero no recibi el diagnéstico hasta los 48 afios,
cuando volvi a trabajar a tiempo completo. Estaba agotada
y me encontraba durmiéndome en las habitaciones de los
pacientes e incluso me dormi una vez en mitad de unos
ejercicios con un paciente; por suerte, ambos estdbamos sentados. Busqué respuestas concretas
y me diagnosticaron IH en 2013. Trabajar a tiempo completo como fisioterapeuta se volvié cada
vez mas dificil por el efecto acumulativo de los sintomas. La atencién a los pacientes no se vio
afectada, pero si la parte administrativa”.

La EDS afecté el rendimiento de Raymond Meester como pastor al comienzo de su vocacién.
“Después de que me hicieran avergonzar por echarme una siesta en mi primera iglesia, desde
entonces siempre encontré un lugar en la iglesia donde pudiera estirarme y dormir un rato sin que
nadie se enterara. Nunca dormia més de 20 minutos; normalmente ponia una alarma. A veces,
me quedaba dormido mientras visitaba a los feligreses, lo cual no era lo mejor ni para mi ni para
ellos. Como vivia en zonas rurales, a veces tenia que conducir largas distancias para hacer visitas
hospitalarias o asistir a reuniones. Esos viajes eran un desafio para mi porque me daba mucho
suefio. Solia parar en areas de descanso o en algun lugar seguro, pero hubo ocasiones en las que
me quedé dormido al volante”. Afios después, el tratamiento lo beneficid, después de recibir el
diagnostico de IH, pero todavia sufre algunos sintomas persistentes. “Todavia tengo que tomar
una o dos siestas varios dias y sufro confusiéon mental. Debido a esto, ya no estoy predicando”.

Jenny Greathouse relaté la dificil decision que tuvo que tomar para solicitar beneficios por
discapacidad a la Seguridad Social tras perder el acceso a un medicamento que necesitaba
para la IH porque la aseguradora no lo cubria. “Fue entonces que empezé la mayor espiral.
Sin tratamiento, mis sintomas volvieron con fuerza. Estaba teniendo problemas para seguir el
ritmo en el trabajo y cometia muchos errores. A menudo llegaba tarde a la oficina y mi jefe no
me permitié trabajar con un horario diferente. Solicité una baja médica temporal, pero al final
perdi el trabajo. Perdi el trabajo, mi seguro de salud y mi propésito. Estaba destrozada fisica
y emocionalmente. Solicité beneficios por discapacidad a la Seguridad Social y después de
tres largos afos de lucha y dos denegaciones, finalmente consegui una audiencia con una jueza
administrativa. Ella me concedié beneficios por los efectos de la IH y dijo que mi caso era uno
de los mas interesantes que habia tenido”.

“No puedo trabajar. Tengo demasiados dias malos. Tenia la esperanza de que el
medicamento que inicié recientemente lo cambiara todo y la verdad es que mejora
muchos dias. Pero entre mi adaptacion, los efectos secundarios y la posibilidad de tener
que probar otro medicamento, etc., atin hay muchos dias en los que simplemente no
puedo trabajar con la confianza que se necesita”. — Comentario escrito enviado por

J. C., Georgia

“No consigo mantener un trabajo, ni siquiera de media jornada, cuando mis sintomas
empeoran. Es algo muy duro de sobrellevar, tanto para mi como para mi familia, que
se ve obligada a apoyarme. Ademés, [el gobierno] no lo reconoce de forma seria como
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para poder recibir ayuda econémica por mi capacidad limitada para trabajar. Espero que
esto cambie en el futuro, para dejar de sentir que se me pasa la vida mientras duermo”.

— Comentario escrito enviado por L. J. Y., Escocia

Suzanne Lecours comentd su reflexion para poder atender mejor a su hijo: “He pensado en
solicitar una licencia de mi carrera como profesora, pero esto seria muy dificil a nivel econémico.
He realizado una solicitud para recibir crédito fiscal por discapacidad [para cuidadores familiares
en Canadd], pero la rechazaron”.

Otras personas que han dejado o perdido su empleo, pero esperan reincorporarse al mercado
laboral comentaron lo complicado que resulta buscar trabajo con IH y encontrar un puesto
que ofrezca adaptaciones adecuadas. Gemma Jones, ciudadana del Reino Unido, que se
habia mudado recientemente a Dinamarca, hablé sobre esto en una entrevista previa a la
reunién. “Mientras espero poder establecer una relaciéon con un proveedor médico, no tengo
acceso a tratamiento, lo que dificulta aiin mas mi capacidad para funcionar bien y tengo poca
concentracion. Me cuesta mucho hablar con la gente, especialmente por la barrera del idioma.
No puedo participar de clases largas y no sé si podré encontrar algin tipo de trabajo siendo
extranjera y con estas limitaciones”.

“Al intentar retomar una carrera profesional, reconozco que yo mismo no habria
ofrecido adaptaciones a una persona empleada en sectores competitivos de la industria
que exige pensamiento critico y una gran capacidad de respuesta ante la presién del
tiempo o de los clientes. Mi autoestima se resiente cuando considero trabajos de
menor nivel y salarios que no permiten sostener mis metas vitales ni formar una familia.
La mayoria de los dias no logro cumplir con muchas de las tareas que exige la propia
busqueda de empleo, como asearme, conseguir comida, seguir la actualidad de la
industria, preparar muestras de trabajo, mejorar habilidades, hacer contactos, etc”.

— Comentario escrito enviado por R. S., Maryland

“¢ Cémo encuentro tiempo para dedicarme a buscar trabajo? Ahora mas que nunca
se intensifican sentimientos, como la verglienza de no poder rendir como una
persona ‘normal’. Mi novio cree que sigo sin empleo porque publico en redes sociales
contenido acerca de concientizacién y educacién sobre IH. No entiende que en todo
un afio, probablemente haya enviado menos de 50 solicitudes de empleo. Me parece
patético seglin mis propios criterios, pero la necesidad de dormir es mas importante.
Lucho contra la depresién todos los dias”. — Comentario escrito por un usuario
andénimo, Estados Unidos

Jolie intervino para explicar las circunstancias en las que algunas personas con |H se encuentran
debido a la enfermedad y su impacto en la capacidad de ganarse la vida. “Segun la gravedad,
cuanto tiempo se tarda en obtener un diagnostico y si se cuenta con apoyo econdémico, la vida
puede dar mucho miedo muy rapido. La inestabilidad y la incapacidad para costear al vida

son una posibilidad real. Hoy queria aprovechar para enfatizar la realidad que pueden sufrir

las personas con IH: |a incapacidad de costear la vida misma. Si bien la IH no amenaza la vida
directamente, si puede llevarte a esa situacion”.

“Vivir con |H afecta mucho mi capacidad para trabajar y pone en peligro que podamos
mantener un techo sobre nuestras cabezas, sin contar con poder ingresar dinero para
ahorrar ante emergencias o para mantener un estandar de vida medio. Vivo con este
estrés constante todos los dias. ; Qué voy a hacer si empeoro o cuando empeore?”

— Comentario escrito enviado por T. A., Australia

“Sin un trabajo decente, estoy a uno o dos meses de la inestabilidad financiera
completa y tendré que destinar el 90 % de mis ingresos de la Seguridad Social a la
vivienda. A veces puedo ser comprensivo conmigo mismo o con otros que enfrentan
dificultades, pero eso deja la sensacién de que se avecinan consecuencias. Como vivo

“Aunque dormia
mucho y seguia
cansado durante

el dia, mi principal
preocupacion era
conducir. Ahora que
vivo en una ciudad
con buen transporte
publico, ya no
conduzco para nada,
lo que ha limitado
mi busqueda de
empleo actual a esta
y otras grandes areas
metropolitanas”.

- Comentario escrito
enviado por A. W.,
Virginia
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“También acepté
que, incluso si
hubiera podido
acabar la carrera,

la vida como médica
en ejercicio no

me permitiria un
equilibrio saludable
y sostenible entre
el trabajo y la vida
personal”. — Jelissa
Suarez, expositora
en la reunién

solo, la mayoria de los dias no cuento con apoyo, pero también reconozco que no tengo
la capacidad para brindar un apoyo mutuo efectivo a otros”. — Comentario escrito
enviado por R. S., Maryland

“Empecé a notar sintomas de IH cuando era adolescente y me diagnosticaron a los

26 afios. Me ha cambiado la vida por completo. En este momento, no puedo mantener
un empleo y me sorprendié que la Administracién de la Seguridad Social rechazara mi
solicitud de discapacidad”. — Comentario escrito enviado por T. M., Pensilvania

Cumplir aspiraciones familiares y profesionales

Ademas del impacto en la vida diaria, la IH tiene un costo en relacién con las esperanzas y
ambiciones a largo plazo. Jelissa Suarez conté que se tomé un tiempo durante su tercer afio

de medicina para centrarse en encontrar un mejor tratamiento para la IH. “Sin embargo, incluso
con un régimen terapéutico mejorado que ayudd a controlar la EDS y la inercia del suefio,
comprendi que las demandas fisicas y especialmente mentales que requiere la carrera de
medicina no estaban disefiadas para alguien con mis limitaciones. También acepté que, incluso si
hubiera podido acabar la carrera, la vida como médica en ejercicio no me permitiria un equilibrio
saludable y sostenible entre el trabajo y la vida personal. Dejé la carrera de medicina al final de
mi tercer afo; fue una pérdida dolorosa pero necesaria. Si logré obtener un master en ciencias
médicas, un logro del que me siento orgullosa. Tengo muchas esperanzas de que haya otros
caminos por delante que me permitan aprovechar mis talentos, habilidades y quizés lo que he
aprendido gracias a mi experiencia con la IH para ayudar a otros”, dijo con determinacion.

Beth Boyce reflexioné sobre como la IH afectd sus aspiraciones profesionales incluso antes de
recibir el diagndstico. “Para lidiar con los sintomas, utilicé varias estrategias compensatorias

y aceptaba trabajos con menor responsabilidad y compromiso que me exigian menos; como
consecuencia, también cobraba cada vez menos, justo en un momento en el que mis compafieros
de la misma edad estaban progresando en sus carreras, no retrocediendo”.

Michelle Chadwick comparti6 esta reflexion en un comentario escrito. “Solia tener miedo de
perder una gran parte de mi vida durmiendo en exceso y transitandola con esfuerzo, sin llegar a
sentirme nunca completamente despierta. Lamentablemente, ese miedo se ha hecho realidad.
HE perdido mi vida a causa de la IH. No pude cumplir mis aspiraciones profesionales ni hacer
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ninguna de las demas cosas que esperaba lograr. Ahora temo que, sin mas investigacion sobre

las causas de la IH y sin tratamientos especificos, mas personas sigan perdiendo sus vidas a causa

de la H".

Rebecca Bonnar, de 32 afios, confesé: “Cuando pienso en el futuro y en las etapas de la vida
que deberian emocionarme, como encontrar pareja y ser madre, en lugar de ilusién, me invade
la ansiedad por el impacto que podria tener en mi salud general afiadir esa carga. Vivo sola.

Tomo varias siestas por dia. Me agoto mentalmente. Olvido cosas sencillas. Soy extremadamente

ambiciosa y soy vicepresidenta sénior en mi empresa, pero a partir del impacto del enfoque que
se esta siguiendo para tratar la IH [descrito en la pagina 47], me preocupa que esto sea todo lo
que voy a poder lograr. Me pregunto: ‘; No voy a poder progresar mas en ninguin aspecto de mi

vida?’ Creo que hablo por todos los participantes de hoy cuando digo que no estamos cansados.

Estamos enfermos. Cuando me preguntan qué me preocupa, respondo que me preocupa,
sin mas, que todo esto no sea suficiente. Me preocupa que tener IH me vaya a impedir Vivir
mi vida”.

Suzanne Lecours, hablando sobre el futuro de su hijo, también expresé la preocupacion por
una vida limitada. “Me preocupa la salud mental de Scott, su bienestar fisico y su felicidad.

Me pregunto cuando podra volver a quedar con sus amigos. Si podré terminar la escuela, y si

lo consigue, jcuédnto tiempo le llevard? ;Podra perseguir sus objetivos? Hace dos afios, tenfa un
adolescente sano, feliz, independiente y social, que tenia muchas ganas y ambicién. De repente,
tenia a un joven que se sentia frustrado, sin esperanzas y encerrado en casa. La vida que quiere
estd en pausa y dependemos de que la comunidad médica nos ayude a entender qué esta
pasando. Solo espero que podamos encontrar una soluciéon pronto que permita a mi hijo volver
a vivir su vida nuevamente”.

Robin Leader compartié preocupaciones similares sobre su hijo. “Al pensar en la universidad,
sabemos que Zack no podréd manejar por si solo sus necesidades médicas. No sabemos si podra
asistir a la universidad, cudndo lo podra hacer y qué apoyo necesitara para poder vivir solo.
Tenemos muchas inquietudes. Por ejemplo, quiza no logre despertarse en mitad de la noche

si hay una emergencia en su residencia. Tampoco sabemos si tendra problemas para acceder

a sus medicamentos en el campus, ni como se las va a arreglar para conseguir comida o seguir
sus clases si estd demasiado cansado para salir de su habitacion. Estamos trabajando con una
persona experta en ayudar a estudiantes con discapacidad a transitar la universidad. Aun asi,
una oficina convencional de discapacidades en la universidad tendria dificultades para abordar
la complejidad de la afeccién de Zack. Para otras enfermedades, existe una guifa. Para la IH, no”,
dijo con firmeza.

Aika, una participante telefénica, explicé que lo més duro de la IH para ella es intentar ser esposa,

madre y trabajadora a la vez. “Es tan debilitante que siento que tengo que eliminar alguna
cosa para poder tener algo parecido a una vida normal. Eso me entristece mucho y lo pienso
constantemente. A veces me pregunto si viviendo sola tendria mas energia y mas tiempo, si mi
hijo estuviera conmigo solo a tiempo parcial. Ser esposa y cuidar de una pareja se siente como
otra carga mas y eso también es muy triste”.

“Nunca pensé que tendria la energia necesaria para poder tener hijos. Por eso,

mi decisién de no tenerlos ha pesado mucho en mi corazén. Probablemente sea lo peor

de la IH para mi”. — Comentario escrito enviado por L. J. Y., Escocia

“He tenido que dejar los medicamentos para intentar concebir un bebé con mi pareja,
porque no hay opciones ‘seguras’ mientras sigo trabajando en un empleo donde el
estrés es inevitable. Tengo treinta y tantos afios y deseo con desesperacién formar
una familia, pero el impacto de no tomar mis medicamentos para tratar de avanzar

en esta nueva etapa de la vida me genera mucha ansiedad y afecta muchos aspectos,
lo que imagino que no mejorara mis posibilidades de concepcién. Es muy triste,

“Cuando pienso

en el futuro y en

las etapas de la

vida que deberian
emocionarme, como
encontrar pareja y
ser madre, en lugar
de ilusion, me invade
la ansiedad por

el impacto que
podria tener en

mi salud general
anadir esa carga”.

- Rebecca Bonnar,
expositora en

la reunién
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Sam Bell

"Vivo a 20 minutos
del trabajo y,

a veces, después
de solo 10 minutos
en el coche, me
cuesta mantenerme
despierto”.

— Comentario
escrito enviado por
W. B., Australia

“Solia andar en ciclomotor, hasta que un dia noté que
algo iba mal cuando me di cuenta de que circulaba por

el lado equivocado de la carretera. Tenia tanta confusion
mental que solo actuaba de forma automatica”.
— Sam Bell, expositor en la reunién

y siento que lucho constantemente conmigo mismo ante cada decisién importante
que intento tomar”. — Comentario escrito enviado por K. M., Reino Unido

“Imagina perder tiempo valioso. Tiempo que podrias pasar con amigos o familia.
Tiempo que podrias pasar al aire libre. Tiempo que podrias dedicar al trabajo.
Tiempo que podrias invertir para mantener tu hogar. Tiempo que podrias compartir
con tus hijos o pareja. En cambio, es tiempo que se pasa en la cama, solo, sin
poder levantarse, mientras el mundo y todo lo que es importante para ti sigue

su curso. Y recuerdas eso cada vez que te despiertas. Esos son los peores dias”.

— Comentario escrito enviado por A. M., Minnesota

Proteccién de la seguridad personal y ajena

La seguridad personal fue un tema que surgié con frecuencia, especialmente en relacién con

la conduccién. Otros expresaron su preocupacion por quedarse dormidos en publico y sentirse
vulnerables debido a esta tendencia, por la confusién mental o por otros sintomas. Maria Vargas
situd esta cuestion en primer lugar entre sus objetivos de tratamiento: “Me gustarfa no ser un
peligro para mi ni para los demas”.

Sam Bell dijo que solia andar en un ciclomotor. “Un dia noté que algo iba mal cuando me di
cuenta de que circulaba por el lado equivocado de la carretera. Tenia tanta confusiéon mental que
solo actuaba de forma automatica. Por suerte no pasé nada, pero a partir de entonces, reduje
mucho la frecuencia con la que conducia. Menos mal que vivo en Chicago, donde puedo usar el
tren”. Aunque recibe tratamiento, Raymond Meester afirmé que aln le preocupa su capacidad
de conducir. “Casi nunca conduzco fuera de la ciudad a menos que mi esposa me acomparie y

en los viajes largos, ella es la que conduce la mayor parte del tiempo. Estoy agradecido por el
sistema de asistencia a la conduccién que tienen los coches nuevos, que me ayuda a mantenerme
en mi carril en caso de que me entre un poco de suefio cuando conduzco cerca de casa”.

“Los ataques de suefio en el transporte publico me hacian vulnerable a sufrir agresiones
mientras dormia y a menudo la gente se burlaba de que no podia mantenerme
despierto. En la universidad, una vez me quedé dormido durante una alarma de
incendio y mientras los bomberos llamaban a mi puerta. Afortunadamente, el incendio
se detuvo a dos puertas de donde yo dormia”. — Comentario escrito enviado por

L. J. Y, Escocia

“Me quedé dormido sentado en el suelo con mi nieto de seis meses, él se cayé hacia
atrés y se golped la cabeza contra el suelo”. — Comentario escrito enviado por T. S.,
Oregdn
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Validacion expresada durante la reunién de Illuminate Hypersomnia

(lluminar la hipersomnia)

A diferencia de las declaraciones desgarradoras sobre
el impacto de la IH en la identidad, la autoestima y

el valor personal, varios participantes comentaron
que esta oportunidad de ser escuchados, aprender de
otras personas con [H y compartir experiencias a nivel
mundial les hizo sentirse fortalecidos. Sam Bell fue
uno de los primeros en sefialarlo: “Esta conversacion
significa mucho para mi, simplemente recibir un poco
de validacion, porque puede ser muy dificil no dejar
que todo eso te afecte mentalmente. Odio que estas
cosas les pasen a otras personas, pero me ayuda saber
que no soy el tnico. Puede ser muy complicado, pero
me alegra estar aqui y poder hablar de ello".

Diana Kimmel retomé el comentario de Sam: “Es duro
escuchar a varios participantes hablar sobre la falta de
autoestima y la vergiienza que produce el hecho de
que el suefo limite por completo tu vida. Vivir con IH
conlleva una vida muy solitaria. Pero, como dice Sam,
reconforta escuchar estos testimonios; por eso es tan
importante hablar con otra persona que padece IHy
contar con apoyo, porque realmente afecta de manera
profunda quién eres cuando no puedes hacer las cosas
normales del dia que se espera que hagas. Reconforta
escucharloy, a la vez, duele”.

B

B o
€] '. y
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Para Becky Tallman, participar en la reunién supuso un
beneficio enorme e inesperado: “Gracias por invitarme y
por realizar y coordinar todo el trabajo que hubo detras
para hacer posible esta reunion. Hasta ahora no habia
conocido en persona a nadie que también padeciera IH,
solo a través de llamadas y en formato digital. Escuchar
testimonios sobre sintomas, dificultades, pérdidas

y estrategias para sobrellevar la enfermedad me ha
dejado completamente impactada”.

Beth Boyce concluyé su intervencion con una
expresion de esperanza respecto de la reunion:

"En todas mis décadas de vida con IH, no he encontrado
palabras mds poderosas que las siguientes: te creo.

Mi deseo es que todas las personas que hoy escuchen
los testimonios de quienes formamos parte de la
comunidad con IH nos crean. Deseo que crean en

|a realidad compleja y dificil de la IH y en la calidad

de vida inaceptable que conlleva; que comprendan

la necesidad urgente de tener mayor concienciay
entendimiento, de ampliar el acceso a la atencién
médica y a otros servicios y de aumentar y mejorar las
opciones de tratamiento. Aunque nuestro trastorno sea
invisible, necesitamos que nos crean”.

Tlluminate
Hypersomnia
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El objetivo del
debate era
comprender mejor
en qué medida

las terapias
disponibles cubren
las necesidades de
los pacientes y qué
necesidades siguen
sin cubrirse.

[lluminate
Hypersomnia

(Huminar la hipersomnia)

Los participantes describieron una serie de estrategias y combinaciones de
abordajes que emplean para intentar aliviar los sintomas de la IH, ampliar las
horas funcionales del dia y alcanzar una calidad de vida razonable a pesar de

la enfermedad. Mientras que algunos compartieron los tratamientos que les
funcionan bien, otros abordaron los inconvenientes de tratamientos especificos
y los retos que encontraron. También se hablé sobre las experiencias en los
ensayos clinicos de posibles terapias para tratar la IH y sobre las expectativas
en torno a futuros tratamientos.

Se recordo a los participantes que el objetivo del debate no era destacar ninglin medicamento
o abordaje terapéutico concreto, ya fuera en sentido positivo o negativo, sino comprender
mejor en qué medida las terapias disponibles cubren las necesidades de los pacientes y qué
necesidades siguen sin cubrirse.

Como se resume en la figura 2, la Dra. Lynn Marie Trotti presentd un panorama general del
tratamiento contra la IH, entre los que se incluyen el Gnico medicamento aprobado por la
Administracién de Alimentos y Farmacos (Food and Drug Administration, FDA), los tratamientos
recomendados en las pautas clinicas y los cominmente utilizados por especialistas en IH y otros
trastornos del suefo, asi como los abordajes no farmacolégicos.

TERAPIAS QUE EMPLEAN LAS PERSONAS CON IH

Medicamentos con receta

A lo largo de la reunion, los participantes hablaron sobre distintos tipos de medicamentos que
se les habian recetado a lo largo del tiempo y a menudo en combinacién. Raymond Meester
habia estado tomando un estimulante, armodafinilo, para tratar la somnolencia diurna atribuida
a la apnea del suefo, junto con el uso de una maquina de presién positiva continua sobre las
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FIGURA 2

Panorama general del tratamiento contra la IH
Adaptado de la presentacidn clinica de la Dra. Trotti, presentada en la reunion

Aprobado por Pautas de practica clinica de Farmacos que suelen recetar los médicos
la FDA* para la Acad?n'"a Estadoupldense Medicamentos aprobados para el tratamiento de la narcolepsia:
tratarla IH de Medicina del Suefio o modafinilo (Provig),
Oxibato de calcio, (American Academy of Sleep o armodafinilo (Nuvigil),
magnesio, potasio Medicine) de 2021 para e solriamfetol (Sunosi),
y sodio (Xywav) laIH** ¢ metilfenidato (como Concerta, Jornay PM y Ritalin),
e dextroanfetamina/anfetamina (como Adderall y Mydayis),
Recomendacidn enfatica: e dextroanfetamina (como Dexedrine, Ferndex y ProCentra),
e modafinilo (Provigil). e anfetamina (como Adzenys, Dyanavel, Evekeo y Vyvanse),
Recomendaciones condicionales: e oxibatos (oxibato de sodio de una o dos tomas nocturnas; oxibato de calcio,

e claritromicina (como Biaxin), magnesio, potasio, sodio) (Lumryz, Xyrem y Xywav),

*La FDA evalta los
resultados de los ensayos
clinicos realizados por

las companias para
determinar si el producto
que desean comercializar
para el tratamiento de
una afeccién concreta es
inocuo y eficaz. La FDA
no desarrolla ni prueba
los productos por si
misma. (Fuente: FDA.gov)

o metilfenidato (como Concerta,
Jornay PM y Ritalin),

e pitolisant (Wakix),
e oxibato de sodio (Xyrem).

**En funcién de los estudios y las
pruebas disponibles al momento
de la publicacién (2021).

e pitolisant (Wakix).

Otros medicamentos con posible efecto estimulante:
e bupropién (como Wellbutrin XL).

Otros medicamentos propuestos para la [H:
e claritromicina (como Biaxin),
e flumazenilo (como Romazicon),
e levotiroxina, en dosis bajas (como Synthroid y Levoxyl).

vias respiratorias (CPAP). Su neumdlogo solicité una prueba de latencia multiple del suefio
(Multiple Sleep Latency Test, MSLT) cuando los sintomas de Raymond empeoraron, lo que
condujo al diagnéstico de IH. “Ademas de armodafinilo, me receté Ritalin y Xywav. Tardé un poco
mas de un mes en encontrar la dosis adecuada para mi. Empecé a notar la diferencia. Me ayudd

a mantenerme despierto durante el dia”.

La necesidad

de ajustar los
medicamentos

(ya sea solos o en
combinacidn), las
dosis y los horarios

a menudo fue un
tema recurrente en
el debate y en los
comentarios escritos.

Becky Tallman también utiliza una combinacién de medicamentos distribuidos a lo largo del dia.
“Antes incluso de estar completamente despierta, tomo 150 miligramos (mg) de armodafinilo

y 75 mg de bupropién. Unas horas mas tarde, tomo 200 mg de cafeina y 10 mg de Ritalin,

y entonces quiza esté despierta durante una hora antes de sentir la necesidad inevitable de
dormir la siesta. La inercia del suefio es real y las transiciones son dificiles. A la hora del almuerzo,
tomo otros 200 mg de cafeina, otros 75 mg de bupropién y otros 10 mg de Ritalin. En la cena,
tomo una vitamina comun y 10 mg més de Ritalin. A la hora de acostarme, tomo 4,0 mililitros de
Xywav. Probé durante un tiempo prolongado y con constancia una dosis doble nocturna, que
parecié ayudar minimamente con la inercia del suefio, pero los efectos secundarios que tenia no
compensaban los beneficios. Sin embargo, tomar una sola dosis por la noche si parece ayudar

a contrarrestar los efectos de los estimulantes y me permite conciliar el suefio”.

“Estoy tratando la IH con Xywav e higiene del suefio. Es moderadamente eficaz”.
— Comentario escrito enviado por B. T., Colorado.

La necesidad de ajustar los medicamentos (ya sea solos o en combinacién), las dosis y los horarios
a menudo fue un tema recurrente en el debate y en los comentarios escritos. Kathleen Collins
describié las distintas pautas posoldgicas que ha seguido desde que le diagnosticaron IH

durante su primer semestre al estudiar Medicina: “Al principio me recetaron Adderall, pero
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Aunque el uso de
dosis mas altas de
estimulantes me
permitia hacer las
tareas basicas del
dia a dia, también
aumentaron los
efectos secundarios,
como la ansiedad,
la irritabilidad,

la presion arterial
y la frecuencia
cardiaca”.

— Steve Koch,
participante que
abrié el debate.

Steve Koch

fue completamente ineficaz. No senti ninguin efecto. Luego, me recetaron modafinilo y, por
primera vez en mucho tiempo, me senti despierta”. Con el tiempo, eso dejé de ser suficiente
para sus necesidades: “"Probamos cambiar la dosis, pero después me recetaron armodafinilo
por la mafnana y modafinilo para més tarde. Posteriormente, eso se cambid por armodafinilo
dos veces al dia. En 2021, mi médico especialista en trastornos del suefio incorpord Sunosi a

mi tratamiento. En enero de 2022, comencé a tomar Xywav. Al principio era escéptica respecto
a que Xywav me resultara Gtil, porque siento que duermo bien por la noche. Me alegro mucho
de haber confiado en la experiencia de mi médico porque Xywav me ha devuelto horas de vida.
Antes dormia 12 horas por noche los fines de semana para recuperar el suefio acumulado de la
semana, pero ahora con Xywav tengo mas control sobre las horas que duermo y me resulta mas
facil despertarme por la mafiana. No es una solucién definitiva, ya que todavia necesito tomar
medicamentos estimulantes durante el dia ademas de Xywav y sigo consumiendo cafeina cuando
es necesario”.

“Durante 17 afios, he usado estimulantes y he tomado la dosis mas alta aprobada.
Algunos dias tomo pastillas adicionales segtn las actividades que tenga y el nivel de
estado de alerta que necesite. Como consecuencia, tengo que omitir la medicacién
otros dias para compensar esas dosis extra. Me cuesta cambiar a medicamentos
nuevos por miedo a la disponibilidad y a la posible fase de ensayo y error, que podria
dejarme inactiva durante un tiempo. Ademas, mi médico me recomendé recientemente
probar Xywav, y es la primera vez que me sugiere un medicamento alternativo”.

— Comentario escrito enviado por J. S., Wisconsin

En algunas personas es necesario ajustar el tratamiento cuando los medicamentos dejan de hacer
efecto o de ofrecer el mismo nivel de beneficio con el paso del tiempo. Steve Koch explicé cémo
ha cambiado su tratamiento a lo largo de los afios: “Me diagnosticaron IH hace unos 19 afios.

Al principio, intentaron con todos los estimulantes disponibles en ese momento. Ninguno
funciond hasta que llegamos a Adderall y Vyvanse. Hasta hace aproximadamente un afio, tomaba
Vyvanse con refuerzos de Adderall a primera hora de la tarde y por la noche, ademéas de mucha
cafeina a lo largo del dia. Por mucho tiempo, eso fue suficiente para llevar una vida mas o menos
normal. Sin embargo, con los afios dejaron de hacer efecto y fue necesario aumentar las dosis.
Eso ya no me ofrecia la misma calidad de vida que antes. Aunque el uso de dosis mas altas de
estimulantes me permitia hacer las tareas bésicas del dia a dia, también aumentaron los efectos
secundarios, como la ansiedad, la irritabilidad, la presién arterial y la frecuencia cardiaca”.

Steve continué: “Durante la pandemia, empecé a trabajar desde casa y, por lo general,
podia manejarlo tomando Vyvanse solo por la mafiana para reducir esos efectos
secundarios. Sin embargo, descubri que mi rendimiento disminuyé, por lo que mi
profesién se estancd, y tuve que renunciar con frecuencia a actividades de mi vida
personal. Poco después, se volvié dificil conseguir Vyvanse y Adderall por la escasez en
las farmacias. La incertidumbre de no saber siquiera si tendria medicacién para poder
seguir trabajando acrecenté mi ansiedad y empecé a preocuparme por el aumento
constante de la presion arterial y la frecuencia cardiaca. Asi que le solicité a mi médico
que me recetara Xywav. Eso me ha ayudado a mantenerme despierto, y la presion
arterial y la frecuencia cardiaca han vuelto a niveles normales y sanos. No obstante,
por desgracia, tiene muy poco efecto contra la fatiga. Asi que estoy despierto, pero no
es lo que yo llamarfa un estado de vigilia Gtil. Tras muchos afios de tratamiento exitoso,
lo mejor que puedo conseguir ahora sin sufrir efectos secundarios potencialmente graves
es permanecer despierto. Y aun asi, tengo la sensacion constante de estar bajo una
manta pesada. Lo que deseo de verdad es sentirme lo suficientemente bien como para
volver a vivir mi vida, no solo tener el minimo bienestar necesario para ver como se me
escapa. Asi que ahora estoy probando otros medicamentos ademés de Xywav. Aunque estoy
mejor que hace unos meses, todavia me siento lejos de lo que serfa una vida normal”.



INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA @

Shelly Gonzales relaté cémo desarrollé tolerancia a un medicamento que, al principio, significd
un cambio de vida: “Después del diagnéstico, mi médico me receté Adderall. Fue fantastico.
Tenia muchas mas horas Utiles al dia. Tenia mas energia y podia realmente hacer cosas, lo cual
era estupendo. El problema fue que desarrollé tolerancia con bastante rapidez. Tras probar varios
medicamentos distintos (y consultar a dos nuevos médicos especialistas en trastornos del suefio,
porque eso también fue un problema), ahora tomo Xywav combinado con Adderall. Aun as,

sigo luchando contra la fatiga y la confusién mental”.

“Lo Unico que me ayudaba era el Adderall, y ahora apenas me hace efecto. El Xyrem
tiene demasiados efectos secundarios. Preferiria vivir solamente unos pocos afios mas
que pasar otros 40 afios como vivo ahora”. — Comentario escrito enviado por J. W,,
Arkansas

“Nuvigil y Provigil dejaron de hacer efecto pocas semanas después de empezar el
tratamiento, incluso con la dosis maxima”. — Comentario escrito enviado por J. F,
Nueva York

“Por desgracia, mi IH parece estar empeorando, incluso con la
medicacion. Estoy tomando modafinilo y Xywav, pero vuelvo
a tener problemas con la inercia del suefio. No tengo ni idea de
qué voy a hacer ahora. Solo espero y rezo para que surjan nuevos “Tener IH ha sido
medicamentos”. — Comentario escrito enviado por L. M., Alabama como una montafa

El relato de Michael Sparace sobre la blsqueda continua de su esposa de un tratamiento eficaz rusa: ilusionarme

refleja lo expresado por muchas otras personas que manifestaron las dificultades para lograr un con posibles
nivel moderado de beneficio sostenido con los medicamentos disponibles: “Incluso contando tratamientos y
con la ayuda de médicos con experiencia, encontrar el medicamento adecuado ha sido un Iuego llevarme

proceso largo”. En una llamada preparatoria previa a la reunién, Michael compartié que su esposa A
depende de una combinacién de estimulantes, Sunosi y una preparaciéon en crema especialmente una decepcron SI
formulada con flumazenilo. Shannon, una participante telefénica, conté que habia probado no funcionaban en
claritromicina, pero sufrié una reaccién alérgica. También probé con flumazenilo: “Estaba tan absoluto o tan bien
ilusionada porque pensé que quiza estaria despierta de la misma forma que describié un paciente
de Emory, pero no ocurrié. “Tener IH ha sido como una montafia rusa: ilusionarme con posibles
tratamientos y luego llevarme una decepcién si no funcionaban en absoluto o tan bien como — Shannon,
yo esperaba”. participante

telefénica durante

como yo esperaba”.

Cuando Steve Koch mencioné un efecto imprevisto tras una cirugia menor realizada unos L
meses antes; su observacién dio lugar a varios comentarios escritos sobre agonistas del receptor la reunion
GABA-A. Steve recordd: “La Unica vez que me he sentido ‘normal’ fue unas horas después de

la operacioén, cuando se me pasé la anestesia. Sin haber tomado medicamentos para la IH ni

cafeina, me senti completamente despierto, vivo y lleno de energia durante unas cinco horas,

a pesar de haber pasado por una cirugia. No senti ansiedad, ni irritabilidad, ni aumento de la

frecuencia cardiaca. Sé que a veces te administran flumazenilo o algo parecido [para contrarrestar

la sedacion]. No sé si eso fue lo que me dieron, pero todavia me sorprende haberme sentido

tan bien justo después de la cirugia, cuando ademas te suelen dar medicamentos que provocan

somnolencia. Ese dia se me quedé grabado, porque fue la tnica vez que he tenido energia y

tantas ganas de hacer las cosas que me apasionan, sin sufrir efectos secundarios. Asi es como

deberia medirse la eficacia de un tratamiento; no solo por si me mantiene despierto, sino también

porque me permita sentirme lo suficientemente bien como para vivir mi vida”.

“Me diagnosticaron hace cinco afios. Descubri que la claritromicina alivia mis sintomas”.
— Comentario escrito enviado por B. D., Georgia



@ INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA

Tammy Anderson

“Nuestra situacion
resulta ain mas
frustrante porque
no tenemos acceso
a medicamentos
que ya se utilizan
en otros paises,

ni participamos

en nuevas
investigaciones.

Los pocos
medicamentos a los
que si tenemos
acceso escasean

en el mercado”.

— Comentario escrito
enviado por A. B.,
Brasil

“En respuesta al comentario de Steve de sentirse mejor al salir de la cirugia,
probablemente se le administré flumazenilo para contrarrestar los sedantes. Debido a
su vida media tan corta, para que sea eficaz al tratar la IH, este medicamento debe
administrarse por via transdérmica”. — Comentario escrito enviado por A. H., Irlanda

“En Australia experimentaron con los farmacos que se usan para despertar a los
pacientes tras una cirugia. Por desgracia, tienen una vida media muy corta, asi que
necesitaban una bomba de infusién”. — Comentario escrito enviado por B. M.,
Connecticut

“Me identifico con la experiencia de ese chico. Recuerdo haberme sentido
completamente despierto luego de las anestesias y cirugias; supongo que se debe

a los medicamentos que se usaron para contrarrestar la anestesia. Ademdas, tomé
prednisolona durante un afio y me sentia mucho mds despierta”. — Comentario escrito
enviado por V. M., Reino Unido

Varios participantes que residen fuera de Estados Unidos comentaron que disponen de menos
opciones de tratamiento. Michelle Chadwick ha tenido IH durante casi toda su vida y fue
diagnosticada hace mas de 20 afios, cuando tenia 36. “Mi vida no mejoré demasiado, a pesar del
diagnéstico y de la medicacion con estimulantes”, dijo. Sefialé que en Australia el tratamiento de
primera linea es la dexanfetamina, y que el modafinilo y el armodafinilo solo se recetan a personas
que no toleran la dexanfetamina. “Uno de los mayores cambios en mi enfoque terapéutico

es que, en realidad, ahora tomo menos medicacién que antes. He comprobado que ninguna
cantidad de estimulantes sustituye mi necesidad de dormir en exceso. Podria arreglérmelas
durante unos dias durmiendo ocho o nueve horas por noche gracias a los estimulantes, pero
tarde o temprano mi cuerpo se desplomara. Asi que es comun tener dias sin medicacién en los
que me permito dormir mucho mas. Por desgracia, en esos dias no soy nada productiva. Son dias
completamente perdidos”.

Maria Vargas también comentd que en México hay relativamente pocas opciones: “Me interesa el
oxibato de sodio y he leido un poco sobre este, pero por desgracia no esté disponible en México.
Asi que, de momento, solo contamos con metilfenidato y modafinilo”. Gemma Jones se mudé
recientemente de Inglaterra a Dinamarca y encontré grandes diferencias entre ambos paises:

“En Dinamarca, hay menos especialistas y los planes de tratamiento son diferentes. Me cambiaron
la medicaciéon y mi calidad de vida se desplomo”.

“He probado modafinilo y armodafinilo, y ninguno de los dos me hace efecto.

Me frustra que la Unica alternativa sea la dexanfetamina. No quiero tener que recurrir
a un farmaco adictivo para poder desempefiarme como una persona normal”.

— Comentario escrito enviado por J. B., Australia

“El tratamiento actual en Escocia es muy limitado: en su mayoria, melatonina”.
— Comentario escrito enviado por L. J. Y., Escocia

Productos de venta libre

El uso de la cafeina fue una de las estrategias mas mencionadas por los participantes de la reunién
para afrontar los sintomas. Rebecca Bonnar, Becky Tallman, Kathleen Collins y Steve Koch
indicaron que necesitan complementar con cafeina los medicamentos recetados, cuando
describieron sus pautas posoldgicas especificas. Se hizo referencia en varias ocasiones al consumo
de café y las bebidas energizantes. Steve comenté: “5-Hour Energy es uno de mis tragos
preferidos. Es practico y mas o menos eficaz, con énfasis en el ‘mas o menos’”. Becky mencioné
que también toma comprimidos de cafeina.

Ella y otros miembros de la comunidad también hablaron del uso de suplementos vitaminicos.
Asimismo, se enviaron algunos comentarios sobre el uso de productos derivados del cannabis.
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“Mis mejores dias no son mucho mejores que los peores. Siempre hay algo que te “La verdad es que
recuerda que eres diferente. Para mi, los mejores dias son aquellos en los que consigo . ez

7a que eres d ; jores quetios en ‘o8 q g la medicacidn que
estar sin dormir la siesta. Pero incluso esos dias tienen un precio: estimulantes, bebidas
energizantes, café, pastillas de cafeina y més estimulantes. Y si te saltas uno solo, tomo actualmente

todo se viene abajo. ;Qué clase de ‘mejor dia’ es ese? ; Qué clase de vida es esa?”. no me hace

— Comentario escrito enviado por A. M., Minnesota efecto, asi que he
“He comprobado que las inyecciones de vitamina B12 tienen un impacto muy positivo tenido que afiadir
en los sintomas, y esta conexién deberia investigarse”. — Comentario escrito enviado café, Red Bull y
“Me diagnosticaron IH en 2017 y, desde diciembre de 2021, la controlo con éxito me den energia.
consumiendo cannabis, en concreto una crema para el café infusionada con aceite Me preocupa

Rick Simpson (Rick Simpson Oil, RSO), junto con 12 onzas de café al dia. Desde mi corazén y

entonces, solo necesito dormir la siesta 2 o 3 veces al mes y ya no tomo Adderall,

Viyvanse ni modafinilo. Es la etapa de mi vida en la que me he sentido con més energia y me pregunto

més capacidad de concentracién”. — Comentario escrito enviado por A. M., California cuanto tiempo

) ) o ) podré seguir asi”.
“Aunque [el cannabis] me ayuda mucho a sentirme mejor fisicamente después del C tari
trabajo y los fines de semana, ojald pudiera encontrar algo que también mejorara mi - o'men at:’o
concentracién y mi capacidad de enfoque”. — Comentario escrito enviado por D. A., escrito enviado por
California P. B., Nueva York

Ajustes en el estilo de vida

En la seccion del informe sobre el impacto de los sintomas de la IH, que comienza en la

pagina 24, los participantes describen una amplia variedad de cambios en su vida diaria que se
han visto obligados a realizar debido a la enfermedad. Sefalaron que algunos de estos cambios
son una reaccion directa a los sintomas, mientras que otros se implementan con el objetivo de
mitigarlos o adaptarse a ellos en la medida de lo posible. Entre las estrategias mas comunes
mencionadas por los participantes de la reunién se encuentran: priorizar las responsabilidades
fundamentales, retrasar el inicio de las actividades al final de la mafiana o por la tarde, reducir
las actividades familiares, sociales, civicas y de ocio, practicar una buena higiene del suefio,
dormir siestas (planificadas o por necesidad) y evitar los entornos excesivamente sedentarios y
los altamente estimulantes. Otros participantes mencionaron contar con familiares que asumen
responsabilidades adicionales o recurrir a la externalizacion de tareas rutinarias como una forma
de conservar la energia y mantener la concentracién disponibles.

Haley Wall, terapeuta ocupacional con IH, publica videos breves en redes sociales con consejos
sobre cémo convivir con la enfermedad. Durante la reunién se compartieron algunos de

esos videos entre las presentaciones pregrabadas de otros miembros de la comunidad, entre
ellos, uno en el que recomendaba hacer pausas frecuentes para moverse a lo largo del dia.

Haley Wall
What brain fog looks like for me: \
. = Move your body, take a

Feeling like I'm stuck in a cloud
Difficulty finding the right words
Slower speech production

Can onlyfollow one simple step
directions

Difficulty concentrating
-
Poor short term memory and

| always was extremely A !

tired and | couldn’t figure ffouly explaining something ué
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La busqueda de
una alimentacién
beneficiosa fue
otro de los temas
que surgieron
antes y durante
la reunién.
Suzanne Lecours
comenté que
habian cambiado
la alimentacidn
de su hijo Scott
a un régimen
rico en proteinas
y grasas, con la
esperanza de ver
alguna mejora.

Varios participantes mencionaron esta necesidad
al prepararse para aparecer en camara durante
el evento e indicaron que utilizan el movimiento
como una forma de contrarrestar o prevenir la
somnolencia. Expresaron su preocupacién por la
dificultad de mantenerse sentados y completamente
despiertos durante una sesién de una hora sin
tiempo para desplazarse. Algunas personas,
tales como Gemma Jones, describieron sentirse
“inquietas” como una manifestacién de esta
estrategia adaptativa basada en el movimiento.

Otra adaptacién comun consistia en usar una serie
de alarmas y otros estimulos para hacer frente

a los efectos de la inercia del suefo, tal como
describieron Maria Vargas y otros participantes
a partir de la pagina 20. Marfa compartié otras
técnicas que emplea para mejorar la calidad

del suefio: “Tengo cortinas opacas para que la
habitacion esté lo més oscura posible por la noche y durante el dia, cuando quiero dormir una
siesta. Vivo en Ciudad de México, un lugar muy ruidoso de dia y de noche, asi que para poder
dormir uso un antifaz y tapones para los oidos hechos a medida, porque tengo los conductos
auditivos muy pequenos”, explicé durante una presentacion en video de su espacio personal,
compartida en la reunion.

La busqueda de una alimentacién beneficiosa fue otro de los temas que surgieron antes y durante
la reunion. Suzanne Lecours comentd que habian cambiado la alimentacion de su hijo Scott a

un régimen rico en proteinas y grasas, con la esperanza de ver alguna mejora. Maria dijo que,
aunque intenta llevar una alimentacion equilibrada y hacer ejercicio entre tres y cinco veces por
semana, la IH puede interferir con ese objetivo: “A veces no es posible, porque tengo mucho
suefio. Apenas voy a trabajar, asi que cuando regreso a casa como un trozo de queso y me vuelvo
a dormir. Se trata de intentar mantener un equilibrio, pero también de no ser demasiado dura
conmigo misma cuando lo pierdo, y Ultimamente me cuesta bastante”.

La alimentacién y la aceptacién fueron dos estrategias que Michelle Chadwick destacé como
importantes a lo largo de su proceso personal: “Vivir con IH me llevo a la inactividad y a una

mala alimentacién. Con el tiempo, terminé con sobrepeso y con una salud muy deteriorada.

Ese deterioro estaba intensificando los sintomas de la IH y dificultando que pudiera controlarlos.
Desde que adopté un estilo de vida cetogénico con ayuno intermitente, he perdido unas 45 libras
o 20 kilos. Aun padezco IH; eso no ha cambiado mucho, pero los cambios en mi estilo de vida han
hecho que mi salud y mi bienestar general mejoren. Asi que ahora me encuentro en una mejor
situacion de salud para controlar los sintomas de la IH. La combinacién del ayuno intermitente,
una alimentacién baja en carbohidratos y una buena hidratacion también parece mejorar la
eficacia de la dexanfetamina. Otra cosa que he aprendido con el tiempo es la importancia de
manejar el estrés. Vi cdmo la acumulacion de presiones y las responsabilidades de la vida adulta
pueden empeorar los sintomas de la IH. Tuve que aprender a reducir el estrés todo lo posible y a
ser mas amable conmigo misma. Es absolutamente necesario aprender a no asumir demasiadas
responsabilidades y a resistir la presion de cumplir con las expectativas ajenas. Rodearse de una
red de apoyo y cuidar la salud mental son aspectos fundamentales para convivir con la IH"”.

Diana Kimmel mencioné que una de las claves para adaptarse fue modificar lo que esperaba de
si misma: “No trabajo y no tengo hijos en casa, asi que siento que todo deberia mejorar un poco,
pero tengo la sensacion de que he ido empeorando con los afios. Puedo tomar una medicacion
que me ayude con la somnolencia diurna, pero sigo teniendo confusién mental y una menor
capacidad de funcién ejecutiva. Podria intentar descansar un poco més, hacer menos cosas,
cambiar otra vez mi rutina. Sin embargo, eso no siempre da los resultados que quieres o que
realmente necesitas. Siempre hay un sacrificio: ‘Si hago esto, entonces no puedo hacer aquello.
Si hago esto, no puedo hacer lo otro’. No he encontrado nada que realmente me brinde ese
paquete completo de volver a lo que una vez consideré como ‘normal’”.
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“A diferencia de muchas personas con IH, yo he dejado de tomar medicacién porque
dejé de ser eficaz. En su lugar, he aprendido a dosificar mis esfuerzos y a centrarme en
cambios en mi estilo de vida, como el movimiento consciente, las terapias para la salud
mental y las decisiones mas saludables. He tenido que llegar a un punto de aceptacion,
centrdndome en lo que si soy capaz de hacer en el presente en lugar de aquello que no
puedo hacer”. — Comentario escrito enviado por A. V., Australia

“Estoy utilizando luz azul, musica con estimulacién bilateral y movimiento”.
— Comentario escrito enviado por B. R., Texas

“Me encantaria poder contar con alguien —aunque fuera a tiempo parcial— para que “Llevo mas de

me ayude con las necesidades basicas del tratamiento. Necesito ayuda para pedir 20 ahos meditando
citas, llamar a médicos nuevos y recoger las compras cuando no puedo conducir. Se me
acumulan muchas tareas cotidianas porque me canso demasiado y simplemente se

me hace muy cuesta arriba. Las tareas bdsicas de la vida diaria hacen ain mas dificil

a diario, y a veces
la meditacion me

disfrutarla y aprovechar el poco tiempo que paso despierta para las cosas que me ayuda durante
hacc?n feliz. Me encant'arla tener ayuda con esas tareas sencillas”. — Comentario escrito el dl'a, pero
enviado por C. M., Ohio . "
ho siempre .
“Si logramos fortalecer nuestra salud mental, quizé signifique que algunos sintomas — Comentario
de la IH sean mas féciles de sobrellevar. Nos presionariamos menos para cumplir con escrito enviado por
las normas. Tal vez nos permitamos, cada vez mas, utilizar los apoyos o las estrategias . .
P poy 9 D. A., California

que necesitamos (como descansar mas, dormir siestas cuando sea necesario, disponer
de adaptaciones laborales, compartir el trabajo, etc.). Eso permitiria a las personas

con IH llevar una vida mas significativa y plena, en general, mientras esperamos que se
obtenga mas informacién sobre las causas subyacentes y las opciones de tratamiento”.
— Comentario escrito enviado por J. L., Australia

“Cada dia de tu vida es como seguir un guion donde todo esta
cronometrado, una hora a la vez: cuando comer, dormir, levantarte,
sentarte, descansar. Mantener la IH bajo control es un trabajo
a tiempo completo”.

— Comentario escrito enviado por M. W., Florida

Scott Cameron Stevie Jo Foreman Payton La Frentz

Imagenes de una campana de concientizacién sobre la IH realizada por la Fundacién contra la Hipersomnia (Hypersomnia Foundation)
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“Una vez que se pudo poner un
nombre a mis sintomas, senti un
gran alivio. Pensé que, sin duda,

desaparecerian con el tratamiento.
Me equivoqué”. - Jelissa Suarez,
expositora en la reunién

| JELISSA A. SUAREZ

Persona con IH

La necesidad de
usar multiples
tratamientos a la
vez y a lo largo del
tiempo se describio
como un “objetivo
en movimiento”,
con resultados no
muy satisfactorios
para la mayoria de
los participantes.

LIMITACIONES Y BARRERAS EN EL TRATAMIENTO
CONTRA LA IH

Alivio insuficiente

Una de las expresiones mas repetidas en la comunidad que padece IH sobre el estado actual
del tratamiento es la dificultad de encontrar una Unica terapia o una combinacién de pautas
posoldgicas que proporcione un alivio duradero con un equilibrio aceptable entre efectos
secundarios y riesgos a largo plazo. La necesidad de usar miltiples tratamientos a la vez y a
lo largo del tiempo se describié como un “objetivo en movimiento”, con resultados no muy
satisfactorios para la mayoria de los participantes.

“Una vez que se pudo poner un nombre a mis sintomas, senti un gran alivio”, dijo Jelissa Suarez
sobre su diagnostico de IH. “Pensé que, sin duda, desaparecerian con el tratamiento. Me
equivoqué. Trabajé con un profesional de la salud que me receté lo que entonces se consideraba
un tratamiento de primera linea para la IH. El tratamiento era suboptimo y poco eficaz, pero habia
llegado el momento de retomar la carrera de Medicina. No estaba preparada para lo dificil que
seria combinar la IH, el aprendizaje sobre cémo controlarla y los estudios. En las primeras semanas
de mi rotacién en medicina interna, choqué con un muro fisico y mental que no pude superar.
Tuve que dejar los estudios temporalmente para centrarme en conseguir un tratamiento mas
adecuado. Habia empezado a tomar un oxibato, que me ayudo, pero fue necesario ajustar bien la
pauta posoldgica y afiadir un estimulante para volver a desenvolverme mejor”. Meses después de
este nuevo estadio en el tratamiento, Jelissa tuvo que abandonar la carrera de Medicina debido

a las limitaciones provocadas por la IH y a la falta de un tratamiento realmente eficaz, como
describe en la pagina 32.

Robin Leader expresoé su agradecimiento por las mejoras que ha experimentado su hijo gracias al
tratamiento, asi como por las carencias que aln persisten: “Zack ha mejorado su calidad de vida
en el Ultimo afio gracias a Xywav, [a los servicios educativos especializados de] la Academia Fusion
(Fusion Academy) y a la enorme inversién de tiempo y dinero que hemos hecho para darle todo
lo que estd a nuestro alcance. A pesar de los avances, todavia queda un largo camino para que
Zack vuelva a sentirse bien y pueda dedicarse a lo que quiera en el futuro. Seguimos buscando
cualquier mejora posible y tenemos esperanza en que la medicina y la ciencia puedan ofrecer
respuestas y soluciones”.
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“Padezco IH desde hace més de 40 afios. Lucho cada dia por tener una vida
normal, incluso tomando tres medicamentos. Quiero vivir y desenvolverme mejor”.
— Comentario escrito enviado por C. S., Florida

“Los estimulantes no me han funcionado. Podrian mantenerme despierto, pero es
como comparar a los zombis de las peliculas antiguas con aquellos de las peliculas mas
recientes. Sin medicamentos, la mayoria del tiempo me siento como el primer zombi:
me muevo en cémara lenta, me cuesta pensar y relacionarme. Con estimulantes, tengo
hiperactividad, pero sigo sin poder pensar ni interactuar. Las luces estan encendidas,
pero no hay nadie en casa”. — Comentario escrito enviado por B. M., Connecticut “He luchado

con la IH desde
mis 20, pero me
la diagnosticaron

“Tomé Adderall en el pasado, pero con el tiempo dejé de hacerme efecto; mi nuevo
médico (después de que se jubilara el anterior) me dijo que no podia tomarlo junto
con los analgésicos. Probé con bupropién, que segiin mi médico era compatible con

los analgésicos, pero no noté ninguna diferencia. Es muy frustrante no contar con un a los 50. Los
tratamiento”. — Comentario escrito enviado por M. H., Ohio medicamentos
no son realmente
Falta de médicos expertos en IH eficaces. A veces

funcionan, y otras

Kathleen Collins comenzé su intervenciéon agradeciendo a los médicos especialistas en trastornos ” .
no”. - Comentario

del suefio que la han atendido a lo largo de los afios: “Atribuyo mi diagndstico temprano de IH . .
y un plan de tratamiento en constante evolucién al hecho de haber podido terminar la carrera de escrito enviado por
Medicina y poder seguir ejerciendo hoy en dia”. Michael Sparace también elogié a los médicos P. O., Virginia

de su esposa por haber reconocido de inmediato la necesidad de hacer pruebas, haber realizado
el diagnéstico de IH con rapidez y haber colaborado con ellos para probar distintos tratamientos.
No todas las personas han tenido esa suerte; la dificultad de encontrar un profesional con
conocimientos en IH ha sido una de las principales barreras para acceder, siquiera, a un
tratamiento minimamente eficaz.

Suzanne Lecours describio el tratamiento inicial que recibié su hijo adolescente al ser
diagnosticado. “Mediante consultas virtuales, este médico empezé a recetarle tratamientos
fuera de indicacion terapéutica. Scott comenzé a tomar estimulantes en diferentes dosis y
combinaciones. Estos medicamentos, que no siempre estaban disponibles en nuestra farmacia,
provocaban varios efectos secundarios. Scott estaba perdiendo mucho peso y no tenia apetito.
Los farmacos no le ayudaban practicamente nada. Era como si fuera un zombi y se dificultaba
mantener una conversacion con él. Por ello, solicité una segunda opinién. Hubo un momento
en el que me sentfa tan desesperada que estuve a punto de llevarlo a urgencias de Sick Kids
Hospital y negarme a salir hasta que alguien nos ayudara. Es dificil encontrar profesionales de la
salud que entiendan la IH, la diagnostiquen correctamente y sepan cémo tratarla, al igual que
los sintomas. “El otofio pasado nos apuntaron en listas de espera para ver a especialistas de Sick
Kids Hospital. Derivaron a Scott a la clinica de Somnolencia Diurna Excesiva (Excessive Daytime
Sleepiness, EDS), el departamento de Enfermedades Infecciosas, reumatologia y neurologia, con
la esperanza de averiguar qué le pasaba. Todos estos médicos descartaron otras enfermedades,
lo que fue un alivio, pero también frustrante. Eso nos dej6é con mas preguntas. Ahora Scott ha
tenido dos consultas en la clinica del suefio de Sick Kids, y ese médico le ha recetado 54 mg

de Concerta por la mafiana. Tiene pendiente otro estudio del suefio y una prueba de latencia
multiple del suefio (Multiple Sleep Latency Test, MSLT). No lo espera con ganas; la Gltima vez
dijo que se sintié como un ‘ratén de laboratorio en un experimento’. He pasado muchas horas
investigando y formandome por mi cuenta sobre la IH para estar bien informada y saber cémo
defender lo mejor posible la atencién de mi hijo. Al dia de hoy, seguimos viviendo con muchas
dudas e incertidumbre”.

“Cuando por fin me diagnosticaron y accedi al modafinilo, mi médico de cabecera
asumié que yo mostraba un comportamiento de bisqueda de farmacos. En las
tres consultas siguientes, se dedicé a decirme que todo lo que me pasaba era culpa
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“La mayoria de

los médicos no
entienden la IH y se
sorprenden con mi
pauta posoldgica
del medicamento;
incluso los
farmacéuticos me
hacen preguntas
respecto a por

qué tomo tantos
medicamentos
estimulantes,

e insindan que estoy
abusando de ellos”.
— Comentario escrito
enviado por I. H. A,,
Minnesota

Medicamentos de
Becky Tallman

del modafinilo. Incluso ignoré un ataque de asma que tuve delante de él, diciendo que
era un efecto secundario del medicamento. Me puse a llorar y le dije que era el tnico
farmaco que alguna vez me habia hecho sentir como una persona normal. Aun asi, me
desestimé y me ordend que dejara de tomarlo. En lugar de eso, dejé de atenderme
con él” — Comentario escrito enviado por M. R., Washington, D. C.

Efectos secundarios

Los participantes de la reunién describieron una amplia gama de efectos secundarios, con
distintos niveles de intensidad y tolerancia, en busqueda de un tratamiento eficaz. Algunos de
estos efectos llevaron a ajustar las dosis, los horarios o las formulaciones; otros participantes
describieron la necesidad de cambiar de medicamento o de dejar por completo una determinada
clase de farmacos. Jenny Greathouse compartié su experiencia con diversos efectos secundarios:
“En un principio, el Adderall me funcionaba. Me ayudaba a levantarme de la cama y mantenerme
centrada durante el dia, algo que nunca habia conseguido antes. Tenia mas energia, era mas
productiva en casa y en el trabajo, pero perdi el apetito y empecé a adelgazar mucho. Por estos
lares, en Virginia Occidental, si alguien pierde peso, enseguida lo asocian con el consumo de
drogas. Al llegar a tal punto, hablé con mi médico para buscar otros tratamientos. Todo lo que
probamos producia efectos secundarios intensos. Con mas de un medicamento llegué a tener
pensamientos suicidas, algo que jamas habia considerado en el pasado”.

Maria Vargas experimenté otros efectos secundarios con dos medicamentos que ahora toma

en combinacion, tras varios procesos de prueba y error para encontrar un equilibrio aceptable
entre beneficios y riesgos: “Empecé con modafinilo, que por si solo no me hace absolutamente
nada. Puedo tomar hasta 400 mg, no notar ningun efecto y volver a dormir durante varias

horas”. He probado modafinilo de liberacién prolongada, pero tampoco hace efecto, excepto
por las nduseas. He probado metilfenidato de liberacién prolongada con modafinilo, lo que tuvo
resultados moderados. Aunque es el tratamiento que mejor me funciona, también tiene algunos
efectos secundarios indeseables, como la taquicardia y las palpitaciones”. Los participantes de la
reunién mencionaron estos dos efectos secundarios con frecuencia, como una preocupacion de la
salud a largo plazo (consulte la pagina 47).

También se sefialaron otros efectos secundarios especificos. Cuando Becky Tallman describid
su pauta posoldgica, dijo lo siguiente: “Podria tomar hasta 600 mg de cafeina a diario y 200 mg
de armodafinilo, pero he notado que el aumento de estimulantes me hace morderme la parte
interior del labio o la punta de la lengua y tensar los dientes, y eso me genera otras dificultades.
Si realmente necesito estar alerta por algo, tomaré los 100 o 200 mg extra de cafeina, pero

mis labios y lengua pagaran el precio”. Sam Bell aliin estaba buscando otra alternativa a los
estimulantes, ya que le daban dolores de cabeza. “Aun estoy tratando de encontrar lo ideal
para mi”, dijo.

A Shannon, una participante telefénica, se le presentaron efectos secundarios mientras tomaba
Xyrem. "Sé que hoy en dia el Xywav no tiene tanto sodio, pero cuando estaba tomando Xyrem,
era como estar tomando agua de mar concentrada. Luego de tomarlo me entraba mucha hambre,
aunque no hubiera tenido nada de apetito en todo el dia. Por poco me atragantaba con la
comida. Nunca le dije esto a los proveedores de la salud porque no habia nada mas que pudiera
tomar, y no queria que me sacaran este tratamiento. Aln trabajaba y no sabia como podria

vivir sin un tratamiento. Luego de tomarlo por la noche, me levantaba a comer y deambulaba a
trompicones como si estuviera ebria. Me cai cientos de veces. Una vez, tropecé hacia atras y no
pude reaccionar lo suficientemente rdpido como para aminorar la caida. Caf de espaldas sobre
la cabeza, me levanté, volvi a dormir y confié en que todo saliera bien. Podria haber tenido una
hemorragia cerebral”.

“En cuanto al tratamiento con medicamentos, los efectos secundarios eran un problema
para mi. Padecia mucho de alucinaciones, dolores de cabeza y letargo, que era mucho
peor que la somnolencia. Esto me hizo menos productivo. Probamos medicamentos
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como Stavigile, venlafaxina y otros, pero al final, preferi probar terapias alternativas

sin medicamentos. Han pasado cuatro afios desde que hice ese cambio y, en definitiva,

estoy bien. Todavia lidio con la somnolencia constante; sin embargo, me mantengo
productivo dentro de mis limitaciones”. — Comentario escrito enviado por J. S., Brasil

“Primero me prescribieron estimulantes para la IH, pero, evidentemente, solo funcionan
(si es que funcionan) si los tomo. Lamentablemente, tan solo despertar para tomar estos

medicamentos era casi imposible. Por lo tanto, me afadieron Xywav y finalmente fui
capaz de despertar a ultima hora de la mafiana para tomar mis otros medicamentos.

Sin embargo, solo puedo tomar la dosis maés baja, e incluso asi, los efectos secundarios

son fuertes. Poco después de tomar Xywav, comencé a tener mareos, nduseas y
ansiedad elevada. Si no puedo dormirme de inmediato luego de tomar Xyway,

los efectos secundarios se intensifican hasta que evitan que me duerma. Ademés,

a menudo me duermo y no tomo la segunda dosis de la noche, a pesar de tener
cinco alarmas diferentes que estimulan tres sentidos distintos”. — Comentario escrito
enviado por A. W., Virginia

“Xywav NO fue efectivo para mi. Aumenté mi presién arterial, me causé jaquecas
intensas y me generd una ansiedad fuerte que nunca antes habia tenido. No valia la
pena continuar con los medicamentos, ya que los efectos secundarios eran demasiado
abrumadores”. — Comentario escrito enviado por O. W., Tennessee

“Actualmente tomo Vyvanse, lo que mas me ha funcionado; sin
embargo, sus efectos secundarios de hiperconcentracion, frecuencia
cardiaca elevada y mayor ansiedad son incémodos. Al igual que
otros estimulantes que he probado, Vyvanse encubre los sintomas,
pero todavia me siento demasiado cansada. Sin embargo, este
medicamento me permite salir de la cama”.

- Comentario escrito enviado por J. F, Nueva York

Riesgos para la salud a largo plazo

Cuando se debatieron las preocupaciones sobre la salud para el futuro, los participantes de la
reunion se concentraron en los riesgos del uso a largo plazo de los estimulantes, en especial, en
cuanto a la salud cardiovascular. Los comentarios de Rebecca Bonnar dieron lugar a una gran
cantidad de otros comentarios provenientes de otros miembros del panel y enviados por escrito.
Ella explicé lo siguiente: “En este momento, estoy tomando una dosis alta de estimulantes

que apenas me permite trabajar ocho horas. Para tener una vida fuera de la jornada laboral
tengo que hacer sacrificios constantes. Si quiero ver a un amigo después del trabajo, tengo

que dormir siestas. Para sobrellevar mi jornada laboral en esa ocasién, bebo aproximadamente
14 cafés expresos. Retraso los medicamentos para poder mantenerme despierta por un poco
més de tiempo en la tarde. Debido a todo esto, una gran preocupacién para mi es mi salud

cardiovascular. Los estimulantes que tomo, ademas de toda la cafeina, hacen que mi corazén esté
trabajando todo el tiempo. Ahora mismo, siento como me late a través del pecho, y aun asi, todo

lo que quiero hacer es recostarme y tomar una siesta. Hacer esto por mucho tiempo me parece
totalmente insostenible y no quiero hacerlo parte de mi estilo de vida".

Gemma Jones coincidié con esta preocupacion. “Rebecca menciond que estaba preocupada por

la salud cardiovascular. Tomamos medicamentos muy fuertes, y esto es algo que me preocupa
a mi también. Suelo tratar de probar y mantener una dosis mas baja, pero eso no es bueno.

“Tomamos
medicamentos

muy fuertes, y

esto es algo que
me preocupa a mi
también”. - Gemma
Jones, participante
que abrié el debate

Gemma Jones
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Hacer terapias alternativas también es muy, muy importante para mi. Eso aliviaria la preocupacién
adicional sobre otros problemas de la salud causados por los medicamentos”. Shelly Gonzalez
se sumd a esto y dijo: “También estoy preocupada por el uso de estimulantes a largo plazo

y por tener que continuar aumentando la dosis para que haga efecto. Siento que incluso los
farmacéuticos y los médicos ven la cantidad de estimulantes y el tiempo durante el cual los
tomamos y tienen sus propias opiniones y juicios al respecto. Eso suma otra capa de ansiedad”.

“Lo que dijo Rebecca sobre la salud cardiovascular es una preocupacioén real. Hace
falta una cantidad exagerada de estimulantes y cafeina para poder hacer lo minimo.
Por desgracia, a pesar de estos efectos secundarios, sigue valiendo la pena tomarlos.
Nada es peor que la forma en que te sientes con IH cuando no sigues un tratamiento.
Pero si pensamos en el futuro, los problemas cardiovasculares y la presién arterial alta
dan miedo”. - Comentario escrito enviado por un usuario anénimo

“Mi IH estuvo peor entre 2018 y 2020, cuando la estaba tratando con 30 mg de
Adderall dos veces al dia, 200 mg de modafinilo, 200 mg de Vyvanse y Wellbutrin.
Mi frecuencia cardiaca en reposo llegé a ser de hasta 153 lom. Me costaba
desempenarme y concentrarme, padeci dermatilomania y tenia ideaciones suicidas.
En ese momento, me cansé de los medicamentos y sus efectos secundarios”.

— Comentario escrito enviado por A. M., California
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Pastillero de viaje para seguir con Mi fuente de cafeina actual favorita ¢;Qué tengo en mi mesa de noche?
los medicamentos de mediodia

Pautas posoldgicas complejas

Tal como describieron Becky Tallman (pagina 37) y Michael Sparace (pagina 20), algunas
. personas siguen un horario de administracion de medicamentos muy estricto para tratar de
Encontrar maximizar las horas de vigilia sin perjudicar el descanso nocturno. Raymond Meester hablé de
la dosis justa sus horarios y de la manera en la que afectan su vida. “Pareciera que la alarma de mi teléfono esta
para mi implicé sonando todo el tiempo. Mi pauta posoldgica actual requiere que tome medicamentos siete veces
al dia, y cinco de esas veces estan relacionadas con los medicamentos para la IH, incluso una a la
tener muchos 1:30 a. m. Con mi esposa soliamos disfrutar de ir en ocasiones a eventos nocturnos con amigos o
intercambios a obras y conciertos, pero es dificil sequir haciendo estas actividades debido a la pauta posoldgica
con el médico”. de mis medicamentos. Debo estar en casa cerca de las 9:30 para prepararme para ir a la cama
y tomar la primera dosis de Xywav a las 10:30. A menudo, no podemos asistir a los eventos

B Ka_th.leen Collins, debido al horario o la duracién que tienen. Disfrutamos de hacer cruceros por los rios de Europa
participante que cuando empezé mi jubilacién. Mi hija se casé justo después de que me diagnosticaron IH, y
abrio el debate esperabamos volver a Europa con ella y mi yerno. No estoy seguro de que pueda volver a hacerlo.

Estoy muy reacio porque los cambios del huso horario dificultan la ingesta de los medicamentos.
También me preocupa qué podria pasar si me diera un ataque de suefio y como viajar con los
medicamentos, ya que son de dispensacién controlada”.
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Kathleen Collins y otras personas indicaron que ajustar la posologia de los medicamentos para
encontrar una dosis éptima puede requerir muchos intercambios con el médico del tratamiento.
“El plan de mi tratamiento actual requiere que tome 150 mg de Sunosi en cuanto me despierto,
por lo que lo tengo en mi mesa de noche. Tomo armodafinilo (200 mg) en el almuerzo, y
consumo cafeina segln lo que necesite a lo largo del dia. En cuanto al Xywav, tomo 3,75 gramos
cuando me voy a dormir y 3 gramos a mitad de la noche. Encontrar la dosis justa implicé tener
muchos intercambios con mi médico. Cuando ain me sentia somnoliento por la mafiana, él me
recomendé disminuir la segunda dosis. Fue un trabajo en equipo; yo le comunicaba mis sintomas
para lograr ajustar la dosis. Lo bueno del Xywav es que tiene esa flexibilidad”.

“Esta semana el
médico me dijo
que tendré dias
buenos, y quiere
que trabaje esos

Desabastecimiento

Muchas personas expresaron tener dificultad para obtener medicamentos de los que dependen
debido al desabastecimiento generalizado de farmacos y, en particular, de medicamentos
que también se utilizan para tratar el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad

(TDAH). En algunos casos, esto implicé que las personas tuvieran que visitar varias farmacias y dias. Sin embargo,
coordinar con sus médicos para obtener nuevas prescripciones, ya que la disponibilidad de los es posible que no
medicamentos en las farmacias iba cambiando. Michael Sparace sefalé que esta busqueda solo nos lleve un
significaba tener una tarea adicional durante el dia e incluso tener que cruzar Atlanta si el afio descubrir qué
medicamento estaba disponible en una farmacia lejana. medicamentos

Otras personas tuvieron que cambiar de medicamentos o dejar de tomarlos. Todas estas funcionan, sino que
situaciones generaron méas ansiedad y una carga adicional para ellos. Shelly Gonzalez describié muchos de ellos no
cémo el panico que sentia por la disponibilidad de los medicamentos influia en la impresién que llegan a tiempo, y es
los demas tenfan de ella. “Si a eso le sumas la ansiedad que sientes porque es posible que no muy probable que

puedas conseguir tus medicamentos, y porque sabes lo que eso significa para tu capacidad de

funcionamiento, en cuanto a mi, yo respondo con un enojo que nace del miedo. A veces digo no pueda trabajar

cosas como ‘No es posible, jtienes que darmelo!’, lo cual, claro, si ya tienen sus propios prejuicios cuando se agoten.
u opiniones sobre el uso de estimulantes, no me deja (ni a mi ni a las personas que tienen [H) No conozco a ninglJn
en un muy buen lugar. Pero es algo que literalmente tenemos que tener. Por lo tanto, esa es solo empleador dispuesto
una lucha mas relacionada con la ingesta de estos medicamentos”. a asumir esa carga
“Estos ultimos meses hubo desabastecimiento de Viyvanse, tanto de la versién genérica copm:go. Si tu si,
como de la de marca. Como resultado, todos los meses me paso horas esperando jhdzmelo saber!”.
que las farmacias ubicadas cerca de mi zona me confirmen si el medicamento esta — Comentario escrito
disponible. Luego, tengo que comunicarme varias veces con mi médico para decidir enviado por J. G.,
a dénde llevar la prescripcién. Todos los meses se han vuelto un riesgo, ya que Georgia
el medicamento que el médico me ha prescrito es de dispensacion regulada, y la
prescripcién solo puede completarse 30 dias después de que se haya prescrito la dltima

dispensacién. Esto quiere decir que todos los meses corro el riesgo de no recibir mi
medicamento y, sin él, soy incapaz de mantenerme despierta”. — Comentario escrito
enviado por J. F, Nueva York.

Cobertura por parte de los pagadores

Como la Dra. Trotti describié en el resumen clinico al principio de la reunién, la mayoria de los
medicamentos prescritos para las personas con IH se utilizan “fuera de indicacién terapéutica”.
Eso significa que los reguladores (como la Administracion de Alimentos y Farmacos [Food and
Drug Administration, FDA]) han aprobado estos medicamentos para tratar otras afecciones
ademas de la IH, segun la evaluacion de los datos de ensayos cinicos controlados de manera
adecuada para demostrar su seguridad y eficacia. Los médicos (en Estados Unidos) pueden
prescribir cualquier medicamento aprobado para las afecciones que correspondan, de acuerdo
con su mejor criterio médico. Aunque la prescripcién fuera de indicacién terapéutica es una
practica médica comun, los pacientes podrian tener problemas si los pagadores (como las
companias de seguro privadas y los programas gubernamentales) rechazan la cobertura para usos
que no estén aprobados por los reguladores. Los rechazos de cobertura podrian requerir que



@ INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA

el paciente y el médico se involucren en un proceso de apelacion, lo que se suma a la carga de
obtener medicamentos, o podria llevar a periodos en los que la persona deje el medicamento,
a menos que pueda pagarlo sin la ayuda de una aseguradora.

Jenny Greathouse conté como un cambio en el proveedor de seguros de su empleador tuvo
consecuencias desastrosas para su capacidad de funcionamiento y su vida. “La empresa en la
que trabajo fue adquirida por otra, y el nuevo plan de seguros no reconocia el Adderall porque
la FDA no lo aprobaba para la IH. Luego de varias apelaciones, mi tnica opcién fue cambiar de
trabajo para poder acceder a un seguro que aprobara el medicamento. En ese momento supe
qué tan grave era la IH. Dos afios después de haber cambiado de trabajo, ain seguia intentando
aprender cosas nuevas y luchando. Pensaba que tal vez ese trabajo no era el mas adecuado
para mi, y volvi a cambiar de trabajo. No relacioné las dificultades con la IH. Tuve las mismas
dificultades alli, y mi médico solicité la aprobacién de una dosis mas alta de Adderall, pero

solo le dijeron que rechazaban el medicamento por completo porque no estaba aprobado por
la FDA para la IH. El médico se ofrecié a cambiar mi diagnéstico a narcolepsia para ayudarme

a obtener el medicamento, pero no quise arriesgarme a tener que necesitar algo en el futuro
que dependa de tener el diagnéstico verdadero de IH en mi historia clinica, por lo que perdi el
acceso al Adderall”. Jenny tuvo una crisis en su salud y perdié el trabajo, como se describe en la
pagina 30.

Kelly se unié a la reunién para compartir una experiencia similar. “Luego de que finalmente
me diagnosticaran, recibf tratamiento con un medicamento, y dos dias después de empezar
a tomarlo, senti que tenia una vida totalmente diferente. Perdi 60 libras. Podia hacer ejercicio.
La somnolencia diurna no se me fue, pero un montén de sintomas
fisicos se aliviaron. Luego de un tiempo, mi aseguradora dejé de cubrir
el medicamento, y no pude tomarlo mas. Sin él, me vi obligada a

dejar de trabajar, y alin me encuentro en esta situacion. En ocasiones,
tengo dias buenos, pero dirfa que cinco de siete dias no los tengo,

y no puedo explicarle a nadie la diferencia entre recibir y no recibir
tratamiento. Todavia sigo luchando porque pude vislumbrar qué se siente
ser ‘'normal’”.

Si bien los problemas de cobertura con frecuencia estaban mas relacionados
con los medicamentos que estaban fuera de indicacién terapéutica, algunas
personas informaron problemas de cobertura con el cambio de dosis
relacionado con el Unico medicamento aprobado especificamente para

la IH. Tal como Robin Leader describiod, “Zack ha estado usando Xywav
desde diciembre del 2023, y lo estd ayudando. Hace poco incrementamos
su dosis y estamos comenzando a ver su personalidad de nuevo. Si bien

su tiempo productivo diario ha mejorado de manera significativa, todavia
presenta una diferencia importante respecto a lo normal. Xywav puede ser
dificil de conseguir, y acabamos de pasar por nuestro primer periodo sin
medicamento, debido a un retraso en la aprobacién de su nueva dosis en el plan de asistencia al
paciente. Demord alrededor de dos meses. Una interrupcion de cinco dias llevé a que Zack faltara
varios dias a la escuela y a que duerma mucho mas por la noche”.

Zack Leader

“El mayor obstéculo (jy hablo de un obstaculo ENORME!) llegé cuando cumpli

65 afios y tuve que pasar de mi seguro privado a Medicare. Fue como empezar desde
cero. He estado sin el medicamento apropiado (Adderall) por dos afos, y mi vida ha
ido cuesta abajo. La ley dice que no se puede proporcionar ningin medicamento que
no esté registrado en la FDA como medicamento aprobado para la IH. Mi médico

de Mayo Clinic ha luchado en vano. He ido deteriorandome y me he vuelto casi una
persona recluida, incapaz de funcionar la mayor parte del tiempo. Puedo comprar
una pequena parte mediante GoodRx”. — Comentario escrito enviado por T. G.,
Estados Unidos
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“El armodafinilo que me prescribieron aqui en Australia no esta aprobado para la IH,

entonces, para poder conseguir este farmaco, cuando los médicos (como el especialista

en trastornos del suefio y el médico de cabecera) llaman a la linea de farmacos sujetos
a autorizacion especial del gobierno, tienen que decir que tengo el diagndstico de
‘narcolepsia’”. — Comentario escrito enviado por W. B., Australia

Asequibilidad

El Gltimo obstaculo para el tratamiento identificado por los participantes de la reunion, la
asequibilidad, esta vinculado a la cobertura y se extiende hasta los gastos por cuenta propia
para los medicamentos que los programas de seguros u otros programas de ayuda al paciente
podrian cubrir. Los problemas de costos y acceso a los medicamentos suelen quedar fuera

del ambito del desarrollo de farmacos centrado en el paciente, por lo que no formaron parte
de las presentaciones ni de los debates del panel. Sin embargo, estas cuestiones afectan qué
medicamentos pueden tener en cuenta y obtener las personas con IH en la busqueda de un
tratamiento efectivo, como expresaron muchas de ellas en las entrevistas y los comentarios
escritos, tales como los siguientes:

“Actualmente estoy en un tratamiento de prueba con oxibato de sodio en un hospital
publico. Espero necesitar aprobacién para que me subsidien el tratamiento continuo,
ya que de otra manera no puedo costear este medicamento”. — Comentario escrito
enviado por J. S., Australia

“He estado tratando de controlar mis sintomas de IH y tuve consultas en Mayo Clinic
Sleep Center. Durante las consultas, me recomendaron probar Wakix. EI médico de
mi ciudad le envié la prescripcién al fabricante, pero el seguro rechazé la cobertura
porque no tengo un diagnéstico de narcolepsia 1 o 2. Aunque tengo un diagndstico
de IH, no cumplo con los requisitos para recibir ayuda econémica del fabricante.

No estoy en una situacién en la que pueda pagar por cuenta propia el medicamento”.
— Comentario escrito enviado por J. F, Nueva York

EXPERIENCIAS EN ENSAYOS CLINICOS

Varios miembros del panel describieron su experiencia respecto a participar en un ensayo clinico
o considerar hacerlo de manera activa. Diana Kimmell ha participado en varios ensayos clinicos
y contd las dificultades por las que pasé. “Son dificiles porque requieren que dejes de tomar tus
medicamentos y hagas todas las cosas en las que no eres bueno, como mantener un registro y
diarios con informacién precisa sobre el suefio, asi como ser puntual con las citas. Tenemos que
soportar muchos pinchazos, palpaciones y dificultades, lo que es casi imposible para nosotros”.

Shelly Gonzalez compartié una experiencia mas positiva. En una reunién de un grupo de
apoyo, se enterd sobre un tratamiento nuevo que se estaba probando para la IH, y luego vio
una publicaciéon de la Fundacién contra la Hipersomnia (Hypersomnia Foundation) sobre un
ensayo clinico, lo que la llevé a interesarse en él. “Habfa un centro cerca de mi zona, por lo que
pude inscribirme en ese estudio. Por suerte, no tuve que dejar de tomar mis medicamentos.
Comprendo la razén por la que muchos estudios requieren eso, pero también pienso que es
una gran barrera. No hubiera sido capaz de desempefiarme bien si me hubieran pedido que

dejara los medicamentos. Realmente no podria hacerlo porque perderia el pequefio negocio que

tengo. Estoy muy agradecida de que hayan podido realizar el estudio sin hacer ningtin cambio a
mi medicacion”.

Cuando la pauta posolégica del tratamiento de Steve Koch empezé a ser menos eficaz y a causar

algunos efectos secundarios preocupantes, él investigdé cémo podia participar en un ensayo
clinico. “La combinacién de Vyvanse y Adderall ya no era eficaz y yo ya estaba alcanzando la
dosis maxima. Mi frecuencia cardiaca y presion arterial se estaban elevando, por lo que pensé en

“Incluso con
programas de
asistencia al
paciente, me
cuesta pagar los
medicamentos

que me ayudan

a mantenerme
despierto. Solo
quiero saber qué le
pasa a mi cerebro;
espero que con el
tiempo haya mas
financiamiento para
la investigacion”.

— Comentario escrito
enviado por A. C.,
Michigan
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Michelle Chadwick

“Lamentablemente,
los medicamentos
nunca se aprueban
en Australia, por més
buenos que sean,
porque las empresas
farmacéuticas no

solicitan la aprobacién

regulatoria al
gobierno”.

— Michelle Chadwick,
participante que
abrié el debate

“Me encantaria
tener algo que
pueda ayudarme
a hacer las cosas
que me gustan sin
necesitar 20 horas
de sueno durante
cinco dias”.

— Comentario
escrito enviado
por M. H., Ohio

buscar otra alternativa y consideré participar en un ensayo clinico. Vivo en Dallas y el lugar méas
cercano se encontraba en Austin, a unas cuatro horas de aqui (en auto). Hubiera tenido que ir alli
unas seis veces. Desde el punto de vista del trabajo, no podia permitirme tomarme dias libres
para viajar esa distancia. Si hubiera habido algo en mi ciudad en lo que fuera elegible, sin dudas
habria participado”.

Jenny Greathouse también estaba interesada en participar en ensayos clinicos, pero debido

a su ubicacién en West Virginia, esa posibilidad era dificil. Michelle Chadwick sefialé que se

han realizado ensayos clinicos sobre la narcolepsia y la IH en Australia. “Esto es fantastico.
Lamentablemente, los medicamentos nunca se aprueban en Australia, por més buenos que sean,
porque las empresas farmacéuticas no solicitan la aprobacién regulatoria al gobierno. Por lo tanto,
somos participantes de los ensayos, pero no obtenemos los beneficios de los estudios. Es una
situacién muy frustrante y me gustaria que cambie”.

EXPECTATIVAS TERAPEUTICAS

A lo largo de la reunion, los participantes mencionaron una variedad de necesidades y prioridades
médicas incumplidas para mas y mejores opciones de tratamiento. Las personas con IH quieren
estar mas alerta; sentir mayor descanso tras el suefio, con energia y vitalidad suficientes para
afrontar el dia y participar en relaciones significativas, actividades laborales y momentos de ocio;
poder mantenerse despiertos sin medicamentos ni la sensacién artificial de vigilia que provocan
los estimulantes; estar libres de efectos secundarios, como la tensién en el sistema cardiovascular,
la pérdida del apetito y la ideacion suicida; y tener menos restricciones relacionadas con los
horarios de medicacion y los desplazamientos, debido a la naturaleza de algunos tratamientos y al
control al que estan sujetos otros. Muchos expresaron un deseo simple: sentirse y desempefiarse
de manera “normal”.

Durante la reunién, Michelle Chadwick dijo lo siguiente: “Lo que necesitamos es dejar de

tener la necesidad de dormir, en lugar de limitarnos a permanecer despiertos, ya que eso
termina provocando una sensacién de privacion crénica del suefio. Es dificil explicarle esto a
otras personas sin que piensen que no dormimos lo suficiente. De hecho, dormimos mas de lo
suficiente, pero eso no alcanza para nuestros cerebros. Un denominador comun en la comunidad
de la IH es que queremos tener una vigilia de calidad durante el dia, y estoy segura de que la
solucién a eso es aliviar la necesidad excesiva que tenemos de dormir. Becky Tallman expresé
algo muy similar: “Me encantarfa tener acceso a algo que en verdad me ayude a sentirme ‘viva'’
cuando estoy despierta. En este momento, los medicamentos me mantienen despierta, pero no
evitan que me sienta somnolienta o como si estuviera sedada todo el dia”.

Shannon, una participante telefénica, expresé el siguiente deseo: “Que haya medicamentos
que puedan bloquear los receptores GABA-A para que no absorban la sustancia que produce

el suefo, en primer lugar, en vez de tratar de tapar el problema con una tirita y de estimularnos.
Quisiera algo que tratara el problema en si, en lugar de tener el problema y luego intentar tratar
esa somnolencia”. Tras el comentario de Shannon, Steve Koch afadié que la analogia de la tirita
realmente resonaba con él. “Los medicamentos son buenos para mantenerte despierto, pero
nunca te sientes normal”.

Maria Vargas también expresé que uno de sus deseos con respecto al tratamiento era sentirse
normal. “Estar alerta seria una prioridad principal. Y en segundo lugar, despertar sintiéndome
descansada. Me encantaria que despertar no sea la peor parte de mi dia. Quisiera despertar
con ganas de hacer el desayuno y otras cosas, algo que hace afos no tengo ganas de

hacer”. Shelly Gonzalez cuantificé su pedido. “"Honestamente, me encantaria poder contar
con seis horas, o si no es mucho pedir, ocho horas en un dia en las que pudiera estar alerta,
pensar con claridad y realizar tareas sin necesidad de hacer pausas excesivas”. A continuacion,
se presenta una seleccién de mensajes escritos sobre las expectativas terapéuticas:
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“Estoy buscando opciones de tratamiento potenciales que
incluyan medicamentos que sean seguros para tomar mientras
trato de concebir y durante el embarazo, y que me permitan
mantener una calidad de vida aceptable”.

— Comentario escrito enviado por K. A. M., Reino Unido

“Desearia que exista algo que no sea un estimulante, me ayude a levantarme por la
mafana y sea seguro a largo plazo. Cuando considero un tratamiento nuevo, para

mi es importante saber los efectos secundarios potenciales que tiene y que no sean
muy graves o peligrosos. Y lo ideal seria que tampoco impliquen pasar un periodo de
dias/semanas con somnolencia antes de que el medicamento comience a funcionar”.
— Comentario escrito enviado por O. W., Tennessee

“Lo que més deseo es que existieran mas estudios sobre modificaciones conductuales
y cambios de estilo de vida que hayan demostrado ser eficaces. En lo posible, prefiero
evitar los medicamentos, debido a otros problemas de la salud y a la interaccién

con otros medicamentos. Quiero saber si esforzarme por hacer ejercicio aunque

tenga suefio podria ser un beneficio real, o si me causaria una crisis al siguiente dia.
¢En verdad valdria la pena cambiar mi alimentacién?” — Comentario escrito enviado por
M. R., Washington, D C.

“Me gustaria tomar un medicamento por la noche que me ayude a aliviar los sintomas
durante el dia, en lugar de tener que tomarlo de dia. Ademds, algunas personas tienen
trastornos del suefio como el sonambulismo, etc., por lo que seria muy dtil que los
medicamentos puedan combatir tanto los episodios nocturnos como la fatiga diurna”.
— Comentario escrito enviado por S. G.

“Los psicodélicos podrian ser prometedores. Hoy en dia se cree que el mecanismo
de accién de la ketamina podria incrementar el suefio lento. Esto podria beneficiar
a quienes tenemos IH". — Comentario escrito enviado por B. M., Colorado

“Me gustaria que se desarrollaran dispositivos no farmacolégicos que estuvieran
cubiertos por el seguro y pudieran ayudar con la IH. Entiendo que la estimulacién
magnética transcraneal y las ecografias transcraneales se usan para otros trastornos
neurolégicos. Al igual que los resultados prometedores obtenidos con ciertas
frecuencias de luz y sonido para tratar o ralentizar el avance del Alzheimer, creo que
las terapias no farmacoldgicas se han investigado poco para la IH (y también para otros
trastornos)”. — Comentario escrito enviado por S. S., Georgia

%

Nota: Para ver una breve descripcién del proceso que siguen los
patrocinadores para obtener la aprobacién de la Administracién de
Alimentos y Férmacos (Food and Drug Administration, FDA) para un nuevo
medicamento y para afiadir nuevos usos a un medicamento ya existente,
consulte este enlace https://bit.ly/FDA-approval-info.

Shelly Gonzalez
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Project Sleep
April 2@
llluminate what it's like to live with IH!

Project Sleep is partnering with Sleep Consortium and organizations around the world to
Illuminate Hypersomnia. This landmark initiative will bring members of the global IH community
together to shine a light on the lived experience of IH and what matters most to people living
with IH for effective treatment. JOIN IN ON APRIL 11 FROM 12:00 NOON-4:00 PM EDT.

On April 11, the llluminate Hypersomnia virtual externally-led patient-focused ... See more

EL GRAN DIA!
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Encuesta en linea

\/ Comience o complete |a encuesta.

/ Vea las respuestas seleccionadas de la encuesta
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Juntos, lograremos una mejor comprensién y
un nuevo amanecer para
el tratamiento y la asistencia.

Illuminate
Hypersomnia

(lluminar la hipersomnia)




INFORME SOBRE LA INICIATIVA EL-PFDD PARA LA HIPERSOMNIA IDIOPATICA

llluminate
Hypersomnia

(lluminar la hipersomnia)

RESUMEN Y METODOLOGIA

Como preparacion para la reunion del 11 de abril de 2024 de llluminate Hypersomnia (lluminar la
hipersomnia), Sleep Consortium (Consorcio del Suefio) realizé una encuesta el 6 de febrero de
2024 para reunir informacién sobre la experiencia de quienes padecen IH, como, por ejemplo,
sus procesos de diagndstico, sus estilos de vida viviendo con IH y sus puntos de vista respecto a
los tratamientos actuales y futuros. La encuesta estaba disponible para adultos con IH (a partir de
los 18 afios) y cuidadores adultos o acompanfantes de personas de cualquier edad que tengan IH.
Se cred con la ayuda de personas que viven con IH, cuidadores, investigadores de universidades
que estudian esta afeccion y especialistas médicos que brindan atencién a quienes la padecen.
La encuesta estuvo disponible solo en inglés. Ademas, solo estaba disponible para completarse
en linea, pero las personas encuestadas podian acceder a ella mediante una computadora, una
tableta o un dispositivo movil.

El Comité de Revisién Institucional (Institutional Review Board, IRB) de WCG revisé la encuesta
de 67 preguntas y todo el material de apoyo. El IRB determiné que se trata de una investigacion
de bajo riesgo, exenta de las normas que regulan la investigacion con participantes humanos.
Las personas encuestadas dieron su consentimiento voluntario para continuar con la encuesta
antes de pasar a las preguntas. No se incluy¢ a las personas que indicaron tener menos de

18 afios de edad. Las personas encuestadas son anénimas y no se les exigié ni se recopilé
informacion personal de identificacion.

Una vez que las personas dieron el consentimiento, se les preguntoé sobre su vinculo con la IH,

ya sea porque la padecen personalmente o porque son cuidadores o acompafiantes de una o més
personas con esta afeccion. Segln su respuesta, se les hizo preguntas sobre su propia experiencia
(pacientes) o sobre la experiencia de la persona con IH a la que estaban representando
(cuidadores/acompanantes). Todas las preguntas después de esta pregunta de redireccionamiento
eran opcionales y voluntarias. Las personas encuestadas podian completar la encuesta en tantas
sesiones como lo necesitaran.

Sleep Consortium (Consorcio del Suefo) y las organizaciones colaboradoras promocionaron la
oportunidad de participar en la encuesta mediante el correo electrénico y las redes sociales.

Consulte el
cuestionario de

la encuesta en
https://bit.ly/IH-
survey-instrument
o0 escanee el
c6digo QR a
continuacion:

La encuesta de

67 preguntas se lanzé
el 6 de febrero de
2024 con el objetivo de
recopilar informacién
sobre las experiencias
de quienes padecen IH.
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Con 811 respuestas
de todo el mundo,
esta es la base de
datos mas grande
de pacientes con

IH recopilada

hasta ahora.

Los porcentajes
presentados en esta y
otras figuras podrian no
llegar al 100 %; otras
opciones de respuesta
mdltiple disponibles
para los participantes
obtuvieron fracciones
menores de respuestas.

Los mensajes bien coordinados y los elementos visuales coherentes ayudaron a amplificar
la difusién en toda la comunidad global de IH. Las personas encuestadas no recibieron
compensacion ni ningln otro tipo de remuneracion por su participacion.

Los datos recogidos durante las primeras semanas de la encuesta sirvieron para planificar la reunion.
Algunos resultados provisionales seleccionados, correspondientes a las respuestas recibidas hasta el
26 de marzo de 2024 (un total de 446), se incluyeron en el programa de la reunién publicado justo
antes y se mencionaron durante esta. La encuesta se cerré el 11 de mayo de 2024.

El siguiente resumen incluye respuestas completas y parciales de la encuesta que representan el
segmento mas amplio posible de la comunidad de IH. Estan previstos andlisis adicionales de los
datos de la encuesta, que podrian convertirse en manuscritos para su envio a revistas con comité
de expertos.

PERFIL DEMOGRAFICO DE LAS
PERSONAS ENCUESTADAS

La encuesta reunié 811 respuestas, lo que incluye 394 encuestas completas y 417 encuestas
parciales. Estas respuestas de la comunidad de IH de todo el mundo componen la base de datos
mas grande de pacientes con IH recopilada hasta el momento.

El 93 % de las respuestas provenian de adultos (a partir de los 18 afios) que informaban tener IH;
el 2,5 %, de acompafiantes de adultos diagnosticados con IH; y el 2 %, de cuidadores de nifios
y adolescentes con IH. Un 2,5 % adicional indicé que su vinculo con la IH era “otro”, del cual la
mayoria eran personas que se habfan autodiagnosticado IH o se estaban sometiendo a analisis
por un presunto diagndstico de IH.

Las personas representadas en las respuestas de la encuesta tenfan entre 16 y 83 afios. La edad
promedio es 39 afios de edad. Un 83 % de las personas se identific6 como mujer, un 14 % como
hombre y un 3 % como no binario. De los cuidadores y acompanantes que respondieron, el 66 %
se identificé como mujer y el 34 % como hombre. La mayoria de las personas encuestadas son
blancas (86 %) y el 12 % restante se identific6 como hispano o latino.

FIGURA 3
Participantes de la encuesta: 811 personas en total

Predominio de Género de los Edad
adultos con IH pacientes representados

Rango de 16-83 afos
Ui ©3 9% de adullies con [ Un 83 % de mujeres Promedio de 39 anos

O,
Un 2,5 % de acompafiantes Un 14 9% de hombres
para adultos con IH Un 3 % de personas no binarias ~ EStado laboral/escolar

Un 2 % de cuidadores

Un 44 % trabaja o asiste a

de nifios con IH .
Raza/etnicidad la escuela a tiempo completo.
0 .
Un 86 % de blancos g.n 16 /9 esta totalmentfe -
iscapacitado o no trabaja ni asiste
Un 14 % de no blancos a la escuela debido a la IH.

Un 12 % de hispanos o latinos ~ Un 14 % trabaja o asiste a
la escuela a tiempo parcial.
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Se obtuvieron respuestas de residentes de 21 paises: Estados Unidos (62 %), Australia (19 %),

Bélgica, Brasil (8 %), Canada, Chile, Republica Checa, Dinamarca, Egipto, Francia, Alemania,

Islandia, Irlanda, Italia, Paises Bajos, Nueva Zelanda, Noruega, Portugal, Suecia, Suiza y el

Reino Unido. En cuanto a Estados Unidos, se recibieron respuestas de todas las regiones del pais. —
Un 52 % vive en comunidades suburbanas, un 31 % en &reas urbanas y un 15 % en éareas rurales.

Se recibieron

respuestas de
— personas que viven
FIGURA 4 en 21 paises.

La encuesta contd con la participacion de personas de 21 paises.
Nota: La encuesta estuvo disponible solo en inglés.

Bélgica
Repuiblic

Un 31 % de

areas urbanas

Un 52 % de

areas suburbanas

Un 15 % de

4reas rurales -~ i
Nueva Zelanda

FIGURA 5
Distribucion de las respuestas de Estados Unidos
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Las personas
encuestadas
senalaron que,

en promedio, los
sintomas empezaron
a afectar su vida
diaria a los 28 anos.
En general, los
participantes dijeron
que buscaron
atencion médica
alrededor de 4 anos
después de que los
sintomas empezaran
a afectar su dia

a dia.

El 44 % de las personas encuestadas trabaja o estudia a tiempo completo; el 14 % trabaja

o estudia a tiempo parcial; y el 16 % actualmente no trabaja ni estudia debido a la IH o esta
totalmente incapacitado por ella. Entre quienes viven en Estados Unidos, el 65 % declard tener
cobertura de seguro médico a través de un plan proporcionado por su propio empleador, el
de su conyuge o el de uno de sus padres. El 18 % tenia cobertura, ya sea de Medicare (13 %)
o de Medicaid (5 %), y el 4 % tenfa cobertura de otro programa del gobierno. El 8 % tenia
cobertura mediante un plan adquirido a través del Mercado de Seguros Médicos de la Ley

de Atencién Médica Asequible (Affordable Care Act) o de una compafiia de seguros privada.
Un 1 % declard no tener cobertura de seguro médico y un 2 % no estaban seguros o preferian
no responder.

DIAGNOSTICO, SINTOMAS E IMPACTO

Camino hacia el diagnéstico

Las personas encuestadas sefialaron que, en promedio, los sintomas empezaron a afectar su
vida diaria a los 28 afios. En general, los participantes dijeron que buscaron atencién médica
alrededor de 4 afios después de que los sintomas empezaran a afectar su dia a dia. Hubo una
amplia variabilidad en el nimero de afios transcurridos entre la busqueda de atencién médica y
el diagnéstico de IH, que fue de entre 0y 60 afios, con un promedio de 6,5 afios. El nimero de
afios entre el comienzo de los sintomas y el diagnéstico varié de 0 a 67 afios, con un promedio
de 14 afios. La edad promedio de diagnéstico es 35 afios, con un rango de 6 a 81 afios

de edad.

Se les pidi6 a las personas encuestadas que recordaran qué sintomas fueron los que les
generaron inquietudes en primer lugar. La necesidad irresistible de dormir y la dificultad para
despertarse y estar alerta aparecian con frecuencia en los comentarios abiertos; por ejemplo,
los siguientes:

“Tenia baja energia, dormia mucho por la noche, tomaba siestas que duraban horas y
no me sentia descansado al despertar. También comia una cantidad increible de comida,
como si el cuerpo me estuviera diciendo que necesitaba mas comida para tener energia.
Al dia de hoy, si no tomo todos los medicamentos, alin tengo todos estos sintomas,
incluida la necesidad de comer mas de 3000 calorias al dia”.

“Mi madre recuerda que solia quedarme dormido en la cena, mientras jugaba en

la hamaca para bebé y que, en general, era un nifio muy dormilén. En lo personal,
recuerdo pasar mi adolescencia exhausto e ir al médico de cabecera frustrado por estar
tan cansado y somnoliento, a pesar de cuanto habia dormido; lloraba por la frustracién
y sentia que la mente y el cuerpo no me funcionaban bien. Necesitaba dormir una
cantidad de tiempo excesiva”.

“Ella era incapaz de despertar por las mafanas si alguno de sus padres no la movia de
manera reiterada; se dormia en el piso de la ducha mientras se duchaba antes de ir a la
escuela secundaria; tenia falta de atencién, lo que en ese momento catalogaron como
déficit de atencién”.

“Me quedaba dormido mientras manejaba, no podia recordar conversaciones
debido a la fatiga y me costaba mantenerme despierto por mas de 4-6 horas en
ese momento”.

“Esto no habia sido un problema en mi vida. Nunca tuve problemas con el suefio o con
mi estado de alerta hasta que llegué a la adultez”.
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FIGURA 6
Diagnéstico

El 91 % de las personas encuestadas han recibido EI46 % de los encuestados

. .- . fue diagnosticado
un diagndstico de un profesional de la salud. en 2021-2024.
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El 91 % de las personas encuestadas comunicaron que un profesional de la salud les diagnostico
IH. El afio con un mayor niimero de diagndsticos entre todos los participantes es 2023, con un
26 % que declard haber sido diagnosticado en 2023 o 2024. Las personas encuestadas que
informaron haber recibido un diagnéstico de IH entre 2021 y 2024 representan un 46 % del

total de respuestas. En el 94 % de los casos se utilizé un estudio de suefio nocturno (PSG) para
diagnosticar la IH; en el 87 %, un estudio de siestas diurnas (MSLT); en el 34 %, un diario del
suefio; y en el 14 %, actigrafia.

Las personas encuestadas compartieron las dificultades que tuvieron en el proceso de
diagnéstico, que coinciden con lo dicho en la reunién. Estos son algunos de los ejemplos de los
comentarios de la encuesta:

“Visitamos a nuestro médico de cabecera cuatro veces en 2021 para buscar ayuda para
nuestra hija que se sentia extremadamente cansada y dormia mucho. El médico dijo
que esto se debia a que era una adolescente, luego dijo que era porque era alta y, por
dltimo, que ‘simplemente era de esa manera’. En ese momento decidimos cambiar

de médico. En cuanto el médico de cabecera nuevo la vio, dijo que eso no era normal

y nos derivé a un pediatra, quien nos derivé de inmediato a un médico especialista en
el suefo. Y luego le hicieron todas las pruebas y obtuvimos el diagnéstico. Este proceso
llevé casi dos afios, de principio a fin. No estuvo muy bueno”.

“El obstaculo mas grande fue que todos los proveedores de salud sugerian que los
sintomas de mi esposa eran psiquiatricos. Su médico de atencioén primaria se negé

a derivarla al drea de neurologia. Finalmente, insistimos en que no nos iriamos del
hospital hasta que nos ayudaran y un neurélogo que se especializaba en trastornos del
suefio la atendié. Los resultados de la MSLT eran claros y determinantes”.

“El estudio del suefio era demasiado dificil y, por momentos, traumatico. Ir sin tomar
café me producia una jaqueca intensa durante 48 horas, y estar en un hospital con un
ambiente sofocante en verdad aumentaba mi ansiedad. Ademas, te hablan a través de
un altavoz diminuto, lo que aumenta mucho la ansiedad al despertarte y te deja con una
gran sensacion de nerviosismo. La comida del hospital tampoco era muy buena; por lo
tanto, la pasaba mal las 24 horas”.

Kathleen Collins, durante
un estudio del suefo

“Su médico de
atencion primaria se
nego a derivarla al
area de neurologia.
Finalmente,
insistimos en que
no nos iriamos del
hospital hasta que
nos ayudaran”.
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El 93 % informa
un impacto de
moderado a alto
de los sintomas
de la IH en su
vida durante el
ultimo mes.

Comorbilidades

En la actualidad, al menos el 15 % de las personas encuestadas informaron las siguientes
comorbilidades: ansiedad (57 %), depresion (50 %), obesidad (24 %), trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH) (22 %), presion arterial alta (19 %), hipotiroidismo (17 %) y apnea
obstructiva del suefo (16 %). Se diagnosticé al 36 % por ciento de los pacientes representados

en la encuesta con otro trastorno del suefio (ademas de IH) en el pasado o en el presente, siendo
la apnea obstructiva del suefio (AOS) el trastorno méas comun entre ellos: un 22 % informé haber
recibido un diagnéstico de AOS en algin momento. Solo el cuatro por ciento tuvo un diagnéstico
actual de narcolepsia tipo 2 (NT2), y el tres por ciento, un diagnéstico previo de NT2.

Impacto de la hipersomnia idiopatica y sintomas mas incapacitantes

Se les pidi6 a las personas encuestadas que calificaran el impacto de la IH durante el dltimo mes,
teniendo en cuenta sus métodos de manejo y regimenes de tratamiento actuales (descritos en las
paginas 64 a 67). Dos tercios (66 %) de las personas comunicaron un impacto alto, el 27 % informé
un impacto moderado y el 6 % sefialé un impacto bajo; solo una persona indicd que no tenia
ningln efecto en su vida. Los sintomas que, en el Gltimo mes, afectaron de manera significativa

a al menos el 50 % son los siguientes: alteracion en la calidad del estado de vigilia o falta de
sensacién de descanso (77 %), fatiga (falta de energia fisica 0 mental, sensacion de cansancio,
agotamiento o baja energia) (77 %), somnolencia diurna excesiva a pesar de dormir un nimero
adecuado de horas (72 %), falta de claridad mental o “confusiéon mental” que persiste después de
la transicion del suefio a la vigilia (54 %) y problemas para mantener el enfoque, la atencién o la
concentracion (51 %).

FIGURA7
Impacto de los sintomas de la IH en la vida durante el ultimo mes

El 0,2 % informo no tener impacto
\/ El'0,8 % no esta seguro/no sabe
\

E16 %

informé un
impacto bajo

SINTOMAS DE ALTO IMPACTO:

El 77 % posee una alteracién en
la calidad del estado de vigilia
o falta de sensacién de descanso.

El 77 % siente fatiga.

El 72 % tiene somnolencia
diurna excesiva.

827 %

informé un
impacto moderado

El 54 % padece de confusién mental.

166 %

informé un
impacto alto

El 51 % afronta problemas para
mantener el enfoque, la atencién
o la concentracién.

Cuando se les pidié que seleccionaran solo entre 1y 3 sintomas que tuvieran el mayor impacto
en sus vidas, la somnolencia diurna excesiva (a pesar de dormir un nimero adecuado de horas)
fue el sintoma mas mencionado (por el 67 %), seguido por la alteracién en la calidad del estado
de vigilia o falta de sensacién de descanso (por el 48 %), la falta de claridad mental o “confusion
mental” que persiste después de la transicion del suefio a la vigilia (por el 38 %), |a fatiga (falta
de energia fisica 0 mental, sensacion de cansancio, agotamiento o baja energia) (por el 30 %) y la
inercia grave del suefio (también conocida como “borrachera del suefio”) (por el 23 %).
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“Es dificil elegir solo tres. Todos tienen un impacto significativo en la vida de nuestra
hija. Cada area se ve afectada. Y nosotros, como padres, también la extrafiamos.
Debido a que le permitimos que haga lo mejor posible o al nivel que ella desea,
cuando estd en casa solo duerme. Por eso apenas la vemos despierta (jy me refiero
a despierta y alertal)”.

“Hay sintomas que recién ahora descubro que forman parte de IH, y realmente quisiera
que hubiera mas conciencia sobre lo que podriamos estar enfrentando como parte

del trastorno, para no sentirnos tan desanimados pensando: ‘Genial, ahora hay otro
problema mas’. En particular, la dificultad para regular la temperatura corporal fue algo
que solo descubri que estaba asociado con IH durante el dltimo afio, a pesar de ser un EI O/
problema significativo para mi”. 5 4 °

Cuando se les pregunté acerca del promedio de horas dormidas en un intervalo de 24 horas informa que
durante el Ultimo mes, el 27 % afirmé haber dormido entre 8 y 9 horas, el 32 % indicd que duerme mas
duerme de 10 a 11 horas y el 22 % informé dormir 12 horas o més. Cuando se les pregunté acerca de 10 horas
del promedio de horas que se sienten “alertas y concentrados” en un intervalo de 24 horas, el
28 % informé entre Oy 2 horas, el 31 % indicod de 3 a 4 horas, y el 22 % sefal6 entre 5y 6 horas.
Durante el Ultimo mes, el 44 % informé experimentar inercia grave del suefio entre 6 y 7 dias a de 24 horas.
la semana al despertar del suefio nocturno. El treinta y ocho por ciento indicé que, en el Ultimo
mes, la inercia del suefio se ha prolongado por mas de 60 minutos luego de despertarse del
suefio nocturno. Las descripciones abiertas sobre la sensacién de inercia del suefio incluyen las EI 5 9 O/O
siguientes frases:

en un periodo

“Experimento confusién, torpeza, poco control de mis movimientos; a veces arrastro las informa que s€
palabras o solo murmuro, y no logro expresar lo que estoy pensando. Olvido tomar los siente "alerta
medicamentos y, en ocasiones, me‘vuelv? a dormir, o hago cosas automéaticamente sin y enfocado”
darme cuenta de que las estoy haciendo”.

solode 0 a

“Estoy consciente, pero en realidad, es como si no estuviera ahi. Tomo mis 4 horas en un
medicamentos, pero después no lo recuerdo, o sucede lo opuesto: no los tomo,

pero estoy seguro de que si lo hice. Es como si una fuerza invisible me empujara

hacia la cama, y mi mente no puede pensar con claridad. Siento como si una neblina
envolviera mi mente y tengo que aferrarme al estrés para poder salir de ese estado.
Con frecuencia tengo problemas de memoria y no puedo recordar qué tengo que hacer
por las mafianas a menos que me den pistas. En ocasiones, me vuelvo a dormir porque
ni siquiera me doy cuenta de que soné la alarma. Tengo mucha dificultad para hablar,

a nivel fisico. Estoy de mal humor y a veces trato mal a las personas que quiero sin

”

darme cuenta. Muchas veces siento frio y me cuesta el doble controlar mis muisculos”.

periodo de 24 horas.

“[El/Ella] se
Un tercio de las personas encuestadas (el 38 % de quienes dijeron que la pregunta les aplicaba) despierta
notaron que los sintomas de IH estaban relacionados con su ciclo menstrual, la menopausia P
o el embarazo. completamente

incapaz de

“Algun ias previ iclo menstrual intom mentan”.
gunos dias previos a su ciclo menstrual, todos sus sintomas aumenta entender nada,

“Durante su ciclo menstrual, siente que la somnolencia, la intolerancia ortostatica y enojado/a y con
la sensibilidad al calor o al frio se intensifican. También duerme mas y la sensacién de la misma energia
inerci | suen mas inten rolonga mas”. .
ercia del suefio es mas intensa o se prolonga mas que un zombi”.
“La semana anterior y durante mi ciclo menstrual, no hay nada que me mantenga — Descripcion
despierta. Mis medicamentos practicamente dejan de hacer efecto, y paso casi dos abierta sobre la

man I'm n cama”. io
semanas al mes en cama sensacion de la

“He observado que mis sintomas de |H se agravan notablemente durante la semana inercia del sueno.
previa a que comience mi ciclo menstrual. Duermo més por las noches y mis sintomas

de somnolencia diurna excesiva (EDS) empeoran aproximadamente un 25 % en

comparacién con los de referencia”.
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El 68 % de

las personas
encuestadas indico
que la IH tenia

un impacto alto

en las actividades
relacionadas con su
trabajo o educacion.

Coémo afectan los sintomas en la vida diaria y a largo plazo

Tal como se menciond durante la reunion, las respuestas de la encuesta reflejan las distintas
maneras en que los sintomas de IH afectan la vida diaria. Segin estas respuestas, las actividades
relacionadas con el trabajo o la educacion fueron las areas de la vida méas afectadas: el 68 %

de las personas sefialé que el impacto es alto y otro 27 %, que es moderado. El impacto sobre
la capacidad de pensar, concentrarse, procesar o recordar informacién ocupé el segundo

lugar dentro de los mas elevados: un 61 % de personas indicé un impacto alto y un 34 %,

uno moderado. Las 10 principales 4reas de la vida afectadas por IH se muestran en la tabla a
continuacién. También se encuentran algunas de las muchas respuestas abiertas que describen
cémo y cuanto afectan los sintomas:

FIGURA8
Impacto de la IH en los aspectos clave de la vida
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“La somnolencia diurna excesiva (EDS) ha impactado en todos los
aspectos de mi vida. Si bien he logrado conservar un empleo de
tiempo completo con un alto desempefio, no disfruto de la vida fuera
del trabajo. Cuando llego a casa luego del trabajo, solo quiero dormir.
En mis dias libres, solo duermo. Tengo miedo de tener hijos porque no
creo que tenga la lucidez necesaria para cuidarlos”.

“Como madre y profesional, su vida es bastante atipica. Trabaja (porque tiene que
mantener a sus hijos y tener seguro médico para pagar los medicamentos caros que le
prescribieron) y duerme. Es una madre maravillosa, y sus hijos le brindan mucha alegria,
pero la agotan por completo”.

“Asistia a las clases universitarias, pero cuando despertaba, estaba en piloto
automdtico. A mitad de semestre, estaba abrumado y obtuvo calificaciones que no
reflejaban su capacidad. Como consecuencia de sus sintomas, se le otorgd una baja
médica de la escuela”.
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“Presentamos una [solicitud de adaptaciones segtn la] Ley Federal para
Estadounidenses con Discapacidades (Americans with Disabilities Act) para que no
perdiera su empleo. No llega al trabajo a la hora habitual porque no puede despertarse
y, a veces, se queda dormido en su escritorio. Ademas, tiene dificultades con las
funciones ejecutivas; su cerebro estad cansado y eso afecta todo tipo de relaciones,
especialmente en los dias mas complicados”.

“Soy maestro de una banda. Mi empleo me mantiene de pie, en movimiento y
bastante ocupado de manera constante, lo cual es de gran ayuda con los sintomas de
IH y evita que me quede dormido en el trabajo. Los dias que debo pasar una mayor
cantidad de tiempo en la computadora me cuestan mucho mas, y a menudo me quedo
dormido sin darme cuenta. No obstante, la carga mental de las miles de decisiones
répidas que deben tomar los maestros representa un verdadero desgaste cuando mi
IH es peor”.

Cuando se les consulté acerca de las condiciones que agravan los sintomas de IH, las personas
encuestadas sefialaron que las circunstancias emocionalmente demandantes y las situaciones de
estrés eran las que causaban mayor impacto: un 55 % afirmé que los sintomas empeoran mucho
en esas circunstancias. Muy cerca se encuentran las tareas que requieren gran esfuerzo mental:

un 49 % indicé que los sintomas empeoran de manera significativa. Por otro lado, el 42 % dijo que
las actividades fisicamente demandantes empeoran mucho sus sintomas. Otros comentarios de
respuesta abierta sobre qué empeora la IH fueron los siguientes:

“Demasiada interaccién con las personas. Dormir mal. Alergias
estacionales”.
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“Estrés o agotamiento emocional y fisico. Presién constante,
como la del entorno escolar. La ausencia de siestas durante el dia
provoca una especie de ‘crisis’ en la que llega a dormir de forma
continua durante 2 o 3 dias y noches”.

“Cualquier tipo de emocidn: felicidad, tristeza, estrés, ira”.

“Participar en situaciones en las que tengo que estar ‘activo’,
como en el trabajo o al conocer gente nueva, resulta muy agotador
mentalmente y es dificil recuperarse”.

“Obligarme a cumplir con lo que la sociedad espera de mi”.

Las respugétas"a Ia' pregunta ¢Qué es lo que mas le preocupa respecto 5 ‘ ey lendlsr
a su afeccién?” coincidieron con las preocupaciones expresadas en la reunion sobre la posible derecha) junto a sus
naturaleza crénica de estos sintomas, sus repercusiones en la salud y las metas a largo plazo, hermanos y sus mascotas
el impacto en los miembros de la familia y seres queridos, y el posible avance de los sintomas.

“Soy bastante joven y he lidiado con esto desde que era una nifia, asi que mi mayor
preocupacion es sentirme asi el resto de mi vida y no poder vivirla plenamente,

ya que tengo que repartir mi energia entre el trabajo y el disfrute, y la mayor parte
se la lleva el trabajo. También afecta mucho mi planificacién familiar, ya que no quiero
tener hijos por el riesgo de transmitirles esta afeccién, por tener que suspender mi
medicamento durante el embarazo y, en general, por no tener la energia suficiente
para cuidar de un nifio. Afortunadamente, mi pareja comprende la situacién en su
totalidad. No obstante, los dos siempre hemos querido tener hijos, asi que estamos
considerando los pros y contras de tenerlos de forma natural, adoptar o simplemente
no tenerlos”.

“Lastimarme cuando estoy solo u olvidarme de algo importante o peligroso, como dejar
la estufa encendida”.
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“Lo que realmente soy capaz de hacer en la vida en cuanto al trabajo, tener hijos, etc.
Me preocupa lo que el futuro tenga reservado para mi”.

“Debido a sus sintomas, el tribunal considerd que el paciente tiene una discapacidad
desde que es un joven adulto y actualmente recibe beneficios bastante limitados de la
Seguridad Social a través de sus padres. El paciente solo puede trabajar pocas horas

y no gana lo suficiente para pagar un plan de retiro o para pagar el alquiler y vivir solo.
Depende econémicamente de sus padres por el resto de su vida y la de sus padres.
Ser declarado una persona con discapacidad a una edad temprana impide que el
paciente gane suficiente dinero para aportar a la Seguridad Social, por lo que no podra
recibir una cantidad considerable de dinero en el futuro”.

——— EXPERIENCIA CON EL TRATAMIENTO

El noventa y El noventay siete por ciento de los pacientes representados en la encuestalhg recibido
medicamentos, en el presente o en el pasado, para tratar la IH. Durante el tltimo mes, el 83 % de
las personas encuestadas ha tomado uno o mas medicamentos con receta, el 69 % realiza ajustes
en su rutina diaria y estilo de vida, el 29 % toma uno o mas medicamentos sin receta, productos

siete por ciento
de los pacientes

representados en la herbales o suplementos, y el 27 % utiliza otros abordajes como la meditacion, la psicoterapia y los
encuesta ha recibido masajes. El cuatro por ciento no ha hecho nada para manejar de forma activa la IH y sus sintomas
medicamentos, durante el dltimo mes.

en el presente o

en el pasado, para Medicamentos con receta

tratar la IH. : . . " .
Los tipos de medicamentos mas comunes utilizados por los participantes de la encuesta son los

estimulantes: el 75 % toma actualmente uno o més estimulantes y el 22 % los ha utilizado en el

pasado. Menos del uno por ciento manifesté haber considerado el uso de estimulantes, aunque
finalmente no los utilizé. El 30 % de las personas encuestadas utiliza actualmente inhibidores
selectivos de la recaptacion de serotonina (Selective Serotonin Reuptake Inhibitors, SSRI), el 34 %
los ha utilizado en el pasado y el 2 % los ha considerado, pero aiin no los ha probado. EI 19 %
informé el uso actual de inhibidores de la recaptacién de serotonina y norepinefrina (Serotonin
and Norepinephrine Reuptake Inhibitors, SNRI), el 25 % afirmé haberlos usado en el pasado y el
3 % considerd su uso, pero nunca los probé.
[
FIGURA 9
Experiencia con los medicamentos segun la clase
Nota: El uso actual de todas las demas clases de medicamentos fue inferior al 15 %.
M En la actualidad I En el pasado M Lo considerd, pero no lo probé ain
75%
897 %
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el cuestionario de la EI 83 % informa 29 . 25% 25% 24 %
encuesta en haber utilizado > 19 % 17 %
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survey-instrument recetados el . 7%
mes pasado 1% 2% 3% 2%
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de histamina
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El 17 % de las personas encuestadas utiliza en la actualidad los oxibatos, incluido Xywav,

el inico medicamento aprobado por la Administracién de Alimentos y Farmacos (Food and
Drug Administration, FDA) para el tratamiento de IH, y el 11 % ha tenido experiencia previa
con este tipo de medicamentos. Como se menciond en la reunién, el uso de oxibatos fuera
de Estados Unidos como tratamiento para IH es limitado. Si observamos tnicamente a los
participantes de Estados Unidos, el 25 % los usa actualmente, el 14 % los ha usado antes y el

, , [e)
30 % pensé en usarlos, pero no los ha probado todavia. El' 75 % de
. o . o y las personas

Los antagonistas de histamina, otra clase de medicamentos, también tienen una aprobacién

e . o encuestadas
regulatoria limitada fuera de Estados Unidos. Dentro de este grupo, el 2 % de las personas ) }
encuestadas en Estados Unidos informa un uso actual (también 2 % a nivel global, incluido informé estar
Estados Unidos), el 7 % sefala un uso previo (6 % a nivel global) y el 24 % los ha considerado tomando uno o

sin llegar a probarlos (19 % a nivel global). més estimulantes

Las personas encuestadas enviaron comentarios abiertos acerca de su experiencia con
medicamentos con receta que reflejan un esfuerzo dindmico por sopesar los beneficios y las
desventajas del tratamiento, tal como se muestra a continuacién:

“Seria bueno encontrar un medicamento que realmente le funcione, que dure méas de
4 0 5 horas y sea eficaz por més tiempo que unos pocos meses”.

“Recién empecé a tomar el medicamento y ya he notado cierta mejora. Soy
moderadamente optimista por el momento”.

“El medicamento actual me ayuda muchisimo. Ha cambiado mi vida, aunque también
ha traido consigo desafios y efectos secundarios significativos”.

“Por lo general, estos medicamentos dejan de hacer efecto y a veces son
impredecibles. Siempre hay algtin obstaculo que superar cada vez que tengo
que renovarlos”.

“Probé distintos antidepresivos y, aunque me ayudaron con el estado de dnimo,
no hicieron nada para mejorar la fatiga”.

“Una desventaja de los medicamentos estimulantes es que
fomentan el estado de alerta durante el dia, pero dificultan
conciliar el suefo por la noche sin ayuda para dormir, incluso
cuando se toman en la primera mitad del dia”.

El 77 % de las
Experiencia con otros productos, ajustes en el estilo de vida personas informé
que actualmente
usa cafeina para
ayudar en el

y apoyo emocional

La cafeina fue el producto sin receta méas utilizado actualmente por los participantes de la
encuesta: un 77 % afirmé que lo usa en la actualidad y un 10 % lo usé en el pasado. La mitad de .
las personas encuestadas usa actualmente suplementos vitaminicos. Otros abordajes utilizados, tratamiento de IH.
cuyos indices de uso actuales y pasados fueron similares, se muestran en la figura 10 en la

siguiente pagina. La melatonina y los productos derivados del cannabis, THC o CBD, tuvieron los

niveles mas altos de uso pasado en comparacién con el uso actual: 37 % y 17 %, respectivamente.
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FIGURA 10
Experiencia con productos sin receta
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vitaminicos de magnesio THC o CBD

Los ajustes en el estilo de vida mas frecuentes incluyen la hidratacion adecuada (84 %), la practica
de una correcta higiene del suefio (71 %), la abstencién de alcohol (59 %) y la adopciéon de una
dieta equilibrada (59 %). El uso pasado de cada uno de estos abordajes fue alrededor del 20 % o
menos. Entre la mitad y un cuarto de las personas encuestadas actualmente hacen ejercicio con
regularidad, planifican siestas, meditan y utilizan la terapia luminica, aunque tuvieron una mayor
frecuencia de uso en el pasado en comparacién con otros ajustes de estilo de vida.

FIGURA 11
Experiencia con ajustes en el estilo de vida
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Los comentarios sobre el uso de productos sin receta y los ajustes en el estilo de vida reflejan la
variedad de experiencias, positivas y negativas, que produjo un mismo producto o abordaje:

“Bebo una cantidad peligrosa de cafeina para mantenerme activo, y solo me funciona
de verdad el café, las bebidas energizantes no parecen tener el mismo impacto”.
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“Dejé de beber cafeina afios antes de que me diagnosticaran la afeccién. Fue una de
las mejores cosas que pude hacer por mi salud. De hecho, no ayudaba para nada con la
EDS e interrumpia cuando conciliaba el suefio”.

“Desde que comencé a tomar melatonina, me resulta un poco mas facil despertarme
por la mafiana. Ya no siento esa confusién al despertar”.

“Me gusta el té, pero en los dias complicados tomo café. La melatonina empeora o

mis sintomas”. Soloel 11 %
de las personas

Uso pastillas y chicles de nicotina para estar alerta y concentrado, y doy caminatas al encuestadas sefialé

amanecer y al atardecer para regular los ritmos circadianos”. .
que se sentia

“Reduje la ingesta de carbohidratos: azticares, panes, pastas, etc. Comprobé que ha completamente
tenido un impacto bastante grande, aunque no sigo una dieta estricta ni los elimino apoyado en lo
por completo”. .
emocional frente
“A mi hijo le diagnosticaron niveles muy bajos de vitamina D; estd tomando a los desafios
10.000 unidades una vez por semana. Hemos intentado dejar el fdrmaco algunos dias asociados con la IH.

y también que algunas noches duerma todo lo que necesite, sin poner el despertador
por la mafiana”.

“Hacer ejercicio es clave para controlar la IH. Mi esposa incluso usa un pedaleador,
parecido a una bicicleta fija, que pone debajo el escritorio para moverse un poco y no
quedarse dormida”.

Las personas encuestadas destacaron la importancia del apoyo emocional para enfrentar los
desafios de la IH, y también lo dificil que es encontrar ese apoyo. Solo el 11 % afirma sentirse
completamente respaldado, mientras que el 39 % indica que cuenta con un buen apoyo, aunque
en ocasiones necesita mas. El 13 % afirma que no recibe ningun tipo de apoyo. Para el 36 %, la
familia es su mayor fuente de apoyo, aunque un 24 % dice que recibe poco o nada de apoyo
familiar, o que directamente no tiene contacto. El 19 % de las personas encuestadas cuenta con
un fuerte apoyo de sus amigos y un 45 % dice que recibe algo de apoyo por parte de ellos.

FIGURA 12
Fuentes de apoyo emocional
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Un 16 % de las personas encuestadas informé que recibe apoyo significativo

o moderado de amigos que también tienen IH, sin embargo, el 69 % carece de
este tipo de apoyo. Esto coincide con lo que se comenté al planear la iniciativa
y durante la reunién: son muchas las personas que nunca conocieron a otra
persona con IH. Un 41 % recibié apoyo en grupos de ayuda, y un 48 % en
comunidades de las redes sociales sobre IH o problemas del suefio.

“Uno se puede sentir muy solo cuando vive con un trastorno poco
frecuente. Literalmente, solo he conocido a una persona més en la

vida real que tiene IH. Puedo contar con los dedos de una mano la
cantidad de personas que habian oido hablar de ello antes de que yo
se lo mencionara, y eso incluye a los dos especialistas en trastornos del
suefio que he visto desde mi diagndstico. La gente trata de ponerse en
mi lugar, usando sus propias experiencias de vida cotidianas para tratar
de entender, pero no es lo mismo”.

Raymond Meester con su hija

FIGURA 13
Barreras para acceder el tratamiento
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E’ 62 % ha tenido Informado por al menos 1/3 de las personas encuestadas
dificultades
para encontrar Barreras para acceder al tratamiento
un profesional Al describir las barreras para acceder a tratamientos especificos, las principales respuestas
de la salud fueron las siguientes: dificultad para encontrar un profesional de la salud que conozca la IH y
que entienda sepa como tratarla (62 %), costos u otras barreras financieras (45 %), profesionales de la salud

que no estan dispuestos a recetar un tratamiento particular (35 %) y la falta de disponibilidad del
medicamento en la farmacia (34 %). Cuando se les pidié que informaran las mayores barreras
cémo tratarla. para seguir un tratamiento, indicaron las siguientes: el tratamiento no funciona (56 %), deja de
funcionar con el tiempo (52 %), los efectos secundarios (42 %), los efectos secundarios que no
pueden tolerar o no quieren aceptar (39 %) y el miedo a usarlo por mucho tiempo (36 %). La falta
de medicamentos, el costo y lo dificil que es encontrar un profesional de la salud que entienda

la IH también afectaron la posibilidad de seguir el tratamiento, segin las personas encuestadas.
Estas estadisticas se basan en los comentarios recibidos, incluidos los siguientes:

laIH y sepa

“Los médicos no conocen la IH, y las pruebas que exigen las compafias de seguros para
cubrir el medicamento son un gran problema”.

"“El neurdlogo/especialista en medicina del suefio y la clinica/laboratorio del suefio estan
sobrecargados. Lo valoramos muchisimo; sin embargo, los tiempos de respuesta y las
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FIGURA 14
Barreras para sostener un tratamiento
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Informado por al menos 1/3 de las personas encuestadas

extensas demoras para obtener citas y realizar estudios del suefio son inaceptables.
Mi hija y nuestra familia pasamos por un gran sufrimiento mientras esperamos las citas,
el diagnéstico y, finalmente, la entrega de su medicamento”.

“Ella prefiere Adderall como estimulante durante el dia; sin embargo, debido a la falta
de disponibilidad, actualmente esta tomando Dexedrine de liberacién prolongada”.

“Los medicamentos que hemos probado no funcionan para nada, y los que queremos
probar parecen imposibles de conseguir, incluso la receta”.

“El temor a usarlo por mucho tiempo es muy grande. Mi médico de atencién primaria
u imi imi u i6 i ] u
osee un conocimiento limitado o nulo sobre la afeccién y siempre se preocupa cuando
i u 5 qu imu vida. Si , 5 qué
ensa que tendré que tomar estimulantes toda la vida. Sin embargo, no sé qué otras
opciones hay, asi que su preocupacién no es de ayuda. Como la mayoria de los médicos
no estan informados, el paciente tiene que hacerse cargo casi por completo de su
propio camino con respecto al tratamiento. Muchos médicos se conforman con ‘un poco
mejor’ en lugar de buscar una solucién completa, y te dicen que la cafeina y las siestas
“en | de b I leta, y te d la caf I t
forman parte de un buen plan de tratamiento. Pero eso no toma en cuenta cémo afecta
la vida del paciente, jsobre todo en el trabajo!”

“Conseguir la autorizacién para el oxibato de sodio me llevé meses, y antes tuve que
probar muchos otros medicamentos que no funcionaron”.

“Actualmente tomo Xyway, y antes usé estimulantes como Concerta. La [clasificacién
de estos farmacos por parte de la Administracién para el Control de Drogas (Drug
Enforcement Agency)] dificulta su acceso y hace que los médicos se muestren reacios a
recetarlos. Ultimamente, ha sido dificil encontrarlos en las farmacias. Afortunadamente,
en lo personal no me ha afectado tanto, pero he visto a muchas personas con IH que
si lo estan, y me preocupa que me pueda pasar en el futuro. Mi seguro cubre Xywav.
Ha cambiado mi vida, pero tengo miedo de no poder seguir consiguiéndolo si esta
situacion se modifica”.

“La falta de aprobacién por parte del seguro porque el farmaco solo esté aprobado
para narcolepsia es lo peor. El médico deberia poder anular esa decisién en una revisién
entre colegas, pero no lo permiten”.

“Mi médico

de atencion

primaria posee

un conocimiento
limitado o nulo sobre
la afeccién y siempre
se preocupa

cuando piensa

que tendré que
tomar estimulantes
toda la vida. Pero

no sé qué otras
opciones tengo”.
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“En numerosas ocasiones no han procesado ni atendido la renovacién de mi receta.
He pasado dias sin el medicamento que me permite mantenerme funcional porque no
hay disponible. He tenido que viajar y cambiar citas solo para conseguir mis recetas

a tiempo. También llamar a muchas farmacias”.

“Lamentablemente, en Alemania ningin medicamento esté aprobado para la IH.

Asi que solo algunas clinicas ambulatorias especiales pueden recetar medicamentos sin
autorizacién. Ademas, las compafiias de seguros para la salud a veces se niegan a cubrir
los costos”.

Satisfaccion general con el tratamiento y qué se espera para el futuro

A partir de las respuestas a la pregunta “;Qué tan controlados estan la IH y sus sintomas seguin
los abordajes de los tratamientos disponibles para usted?”, sigue existiendo un nivel considerable
de necesidades no satisfechas entre las personas con IH. El sesenta por ciento indicé que la IH

no esta controlada en absoluto o estd mal controlada (“mejor que nada”). Un tercio respondio
que estd moderadamente bien controlada, y solo un cinco por ciento sefialé que estad muy

bien controlada.

FIGURA 15
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Las respuestas a una pregunta abierta sobre qué es lo que mas ayuda con la IH y sus sintomas
se centran en los medicamentos, y a menudo en una combinacién de ellos, utilizados junto con
modificaciones en el estilo de vida. Muchos sefialan que el alivio que sienten no es suficiente.
Entre los comentarios representativos se encuentran los siguientes:

“Contar con un médico del suefio que esté dispuesto a probar cosas nuevas

o combinaciones y encontrar algo que funcione. Con respecto a los medicamentos,
por un lado Xywav y por otro Vyvanse. Desafortunadamente, juntos fueron demasiado
fuertes. Por otro lado, Xywav y Sunosi juntos son demasiado débiles. Pero si tu médico
del suefio no quiere probar contigo Xywav y Wakix, o Xywav y Concerta, o Xywav

y Adderall en dosis bajas, entonces estas atrapado, a menos que puedas encontrar

un nuevo especialista en trastornos del suefio”.
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“Ella organiza su dia con descansos y se asegura de estar en casa antes de las 7 p. m.
De esta manera puede descansar mejor. Evita pasar mucho tiempo en lugares con
mucha gente y mucho ruido. Ademas, usa auriculares que bloquean el ruido, algo que la
estd ayudando en este momento”.

“El medicamento lo ayuda a no dormirse, pero es solo una solucién temporal.
Sus sintomas no se controlan; es un desafio que enfrenta todos los dias”.

“Lo que mas me ayuda es reducir la carga de trabajo (cognitiva o fisica) por semana,

pero eso no siempre es posible. A veces tengo la impresion de que tengo una reserva “Evita pasar
limitada de energia en comparacién con otras personas y que cuando se agota, me ho ti
cuesta mucho hacer algo o me enfermo al final del dia o la semana (dolores de cabeza, mucho tiempo en
presion baja, resfrio, sarpullido, mareos, gripe). Cuando no tengo tantas cosas que IUQar es con mucha
hacer, la situacién mejora y manejo mejor mi vida cotidiana”. gente y mucho
ruido. Ademads,
usa auriculares
que bloquean el

Lo que mas buscan las personas encuestadas en un tratamiento es poder estar mas horas al dia ruido, algo que la
despiertos y concentrados; un 59 % eligié esa opcién cuando tuvieron que escoger solo una. estd ayudando en
El 18 % dijo que lo que mas busca es aliviar la confusiéon mental, y el 9 % eligi6 tener menos este momento”.
problemas con la inercia del suefio. Otros indicaron opciones por menos del cuatro por ciento
cada una. Un siete por ciento selecciond la opcion “otro”. A continuacién se enumeran algunas
de esas declaraciones. También se les pregunté a las personas encuestadas qué cantidad de
mejora marcaria una diferencia significativa; algunas de esas respuestas se indican a continuacion.
Muchos comentarios destacaron el deseo de vivir una vida normal.

“Modafinilo y el apoyo de la familia. Es todo lo que podemos hacer. Estamos aqui para
ella, y siempre lo estaremos”.

FIGURA 16
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“Me encantaria poder sentirme menos cansado solo durante
unas pocas horas al dia para poder hacer cosas como las
personas normales”.

“Poder estar despierto y concentrado doce horas al dia, al menos cinco dias por
semana, para poder trabajar a tiempo completo, incluidos el viaje al y desde el trabajo
y tiempo para hacer cosas basicas como comer, bafiarme, vestirme y limpiar”.

“Tengo muchas menos horas utiles en mi rutina que una persona promedio. Esto
hace que sea dificil mantenerse al dia con las necesidades basicas, no hablemos de
prosperar. Contar con una o dos horas diarias de forma constante representaria una
mejora considerable”.

“No despertarme sintiéndome completamente agotado después de dormir mas de
lo habitual”.

“En lugar de que ella se sienta més o menos bien solo 3 o 4 horas al dia, que pueda
sentirse asi durante 12 horas”.

“Para mi, no se trata solo de estar mas horas al dia despierto y concentrado. La mayoria
de las personas puede lograr eso si toma anfetaminas en dosis altas. Creo que se trata
de estar mas horas al dia sintiéndome alerta y concentrado, pero sin que aumente

la ansiedad, el ritmo cardiaco y la presién arterial. A veces, hasta tengo taquicardia.
Quizés eso se pueda lograr con los medicamentos con orexina si los aprueban en

algin momento”.

“Estar despierto un cincuenta por ciento més seria algo muy importante para mi.
De todas maneras, recibiria la mejora que sea con gusto”.

Becky Tallman “Si no tuviera confusién mental ni inercia del suefio y pudiera estar despierto todo el dia
y levantarme por la mafiana, eso seria una gran mejora. Esta pregunta me hace sentir
peor, porque sé que eso no va a pasar”.

“Poder estar realmente presente, despierta, con todas las emociones y células
cerebrales activas durante varias horas seguidas; que pueda experimentar alegria plena,
reirse y no sentirse agotada por ello. Eso seria maravilloso”.

El veintiuno por ciento de las personas encuestadas tenia experiencia participando o intentando
inscribirse en un ensayo clinico. Entre quienes tuvieron esa experiencia, el 83 % lo hizo con la
intencion de ayudar a los investigadores a entender mejor la IH y su tratamiento, y el 65 % indicé
que querfa ayudar a otras personas con el mismo diagnostico. El 45 % se sintié motivado por la
posibilidad de recibir mejor atencién médica y el 44 %, por acceder a tratamientos potenciales.
Una persona dijo que participar en un ensayo clinico la “ayudé a superar el obstaculo econémico
que enfrentaba para conseguir el diagnéstico”. Otros mencionaron la bisqueda de “alivio” como
motivacién; algunos pocos mencionaron la compensacién econémica.
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FIGURA 17
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Entre el 76 % que no tenia experiencia con ensayos clinicos, la principal razén fue la falta de
conocimiento sobre los ensayos clinicos relacionados con la IH (52 %) o que nunca se los invitd
a participar en uno (50 %). Una cuarta parte considerd participar en un ensayo clinico, pero no
lo hizo porque no cumplia con los requisitos o por otras razones; un porcentaje similar (22 %)
respondié que nunca lo habfa considerado. Solo el tres por ciento indicé la falta de interés
como motivo.

FIGURA 18
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REFLEXIONES FINALES

La Gltima pregunta de la encuesta invitaba a los participantes a compartir comentarios que no
hubieran expresado en otras partes sobre su experiencia con la IH o sobre como esta ha afectado
su vida. Las respuestas reflejaron varios temas clave que surgieron durante la reunién y que

se confirman con los datos resumidos anteriormente: la magnitud del impacto de la IH en sus
vidas y en las de quienes los rodean; el deseo de una mayor conciencia, comprension, empatia

y mejores tratamientos y cuidados; sentimientos de desesperanza ante un futuro marcado por la
IH; y también expresiones de optimismo por la perspectiva de progreso inspiradas en la iniciativa
llluminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia). A continuacion se presentan algunas de

estas declaraciones:

“Los pacientes tienen muchas menos posibilidades en la vida. Por ejemplo, es

mucho maés dificil encontrar una pareja estable. Las perspectivas econémicas son
desalentadoras. La vida de los padres se vuelve un caos; retirarse o tomarse vacaciones
es imposible. Las finanzas se deben proteger para el futuro del paciente”.

“Nuestra vida se ha visto afectada en lo econdmico y en lo mental. La IH tiene un gran
impacto en la persona y en su cényuge. Solo vivimos lo mejor posible, con la esperanza
de que algin dia haya un tratamiento maés eficaz”.

“Deseo que la gente comprenda lo muchisimo que tengo que esforzarme tnicamente
para estar DESPIERTO. Ojala pudiera encontrar otras palabras que ‘somnolencia diurna
excesiva’ para describirlo, porque eso suena a ‘cansado todo el tiempo’, y la mayoria
de la gente lo siente en algtin punto, y es mucho mas que eso... Es absolutamente

12

frustrante que digan que ‘todo el mundo siente cansancio’”.

“Me dijeron una y otra vez que bajara de peso, que hiciera yoga, que era un problema
de salud mental o que redujera el estrés. ;Adivinen qué? Hice todo eso, y no me ayudé
en lo més minimo. Inverti mucho dinero y perdi afios enteros tratando de encontrar
una solucién”.

=\, “Mi suegra fallecié después de quedarse dormida mientras manejaba. También tenia IH.
," Solo quiero que se investigue més sobre esta afeccidn, ya que afectarad a mi familia

‘ en las futuras generaciones. Como familia, afrontamos la situacién, pero es una carga
muy pesada”.

“Gracias por crear conciencia. Mi esperanza es que todos los proveedores de la salud
incluyan pruebas o al menos hagan preguntas diagnésticas sobre la IH y los trastornos
del suefio como parte de la evaluacidn en los pacientes que buscan tratamiento para
sus problemas cognitivos, las dificultades de salud mental y la fatiga. En mi experiencia,
ninguno jamas ha sugerido investigar un posible trastorno del suefio con respecto

a mis sintomas ni a los de mi hija. Tuve que ser yo quien propusiera la idea y luego
convencerlos de que realizaran una evaluacién de trastornos del suefio. Todos los
proveedores médicos y de salud mental que he visto, cuando describi mis sintomas,
autométicamente hicieron pruebas de alergias, anemia, tiroides, hipoglucemia, TDAH,
depresién, desequilibrios hormonales, recomendaron cambios en el estilo de vida, etc.,
pero nunca sugirieron hacer una evaluacién sobre un trastorno del suefio”.

Melanie Bradley

“Gracias por llevar adelante este estudio. Mantiene viva la esperanza
de que algun dia haya mas tratamientos, incluso una cura”.
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Sleep Consortium (Consorcio del Suefio) expresa su agradecimiento a todos los que han contribuido a la iniciativa llluminate
Hypersomnia (lluminar la hipersomnia), especialmente a los cientos de miembros de la comunidad con IH que participaron en la
reunién, en la encuesta o enviaron comentarios por escrito.

ORADORES DE LA REUNION

Presentadores y facilitadores del didlogo

Los miembros de la comunidad que participaron como presentadores y “facilitadores del didlogo” dedicaron una cantidad
considerable de tiempo a reflexionar y prepararse para hablar sobre los desafios, las expectativas y las esperanzas de la
comunidad con IH, con el objetivo de incluir una variedad aiin mayor de experiencias durante el didlogo moderado en la reunién
de desarrollo de farmacos centrados en el paciente dirigido externamente (EL-PFDD) del 11 de abril de 2024. Agradecemos
profundamente sus contribuciones, su valentia y su compromiso con el éxito de esta iniciativa.

Sam Bell, Chicago, lllinois Steve Koch, Plano, Texas

Rebecca Bonnar, Nueva York, Nueva York Robin Leader, Greenwich, Connecticut
Beth Boyce, Hood River, Oregén Suzanne Lecours, Toronto, Canada
Michelle Chadwick, Brisbane, Australia Raymond Meester, Lincoln, Nebraska
Kathleen Collins, Memphis, Tennessee Michael Sparace, Atlanta, Georgia

Shelly Gonzalez, St. Louis, Missouri Jelissa Suarez, Charleston, Carolina del Sur
Jenny Greathouse, Leroy, West Virginia Becky Tallman, Navarre, Florida

Gemma Jones, Horsens, Dinamarca Maria Vargas, Ciudad de México, México
Diana Kimmel, Sugar Hill, Georgia Haley Wall, El Paso, Texas

Oradores de apertura y moderadores

Gracias a estas personas por brindar un contexto importante al inicio de la reunién de EL-PFDD y por guiarla, incorporando
las perspectivas de quienes participaron por llamada durante la reunién y los comentarios escritos enviados antes y durante el
encuentro.

Perspectiva de la Administracién de Alimentos y Farmacos (Food and Drug Administration, FDA): Tiffany Farchione, MD, FAPA,
directora de la Divisién de Psiquiatria, Center for Drug Evaluation and Research, Administraciéon de Alimentos y Farmacos
(Food and Drug Administration, FDA) de Estados Unidos.

Resumen clinico: Lynn Marie Trotti, MD, MSc, profesora asociada de Neurologia, Emory University.

Moderadoras: Lindsay Jesteadt, PhD, cofundadora y CEO, Sleep Consortium (Consorcio del Suefio), y K. Kimberly McCleary,
fundadora y CEO, The Kith Collective.
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COLABORADORES EN LA ENCUESTA, REVISORES Y EVALUADORES

El equipo del proyecto agradece a quienes ayudaron a dar forma a la encuesta llluminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia),
revisaron los primeros borradores y la pusieron a prueba, mejorandola en cada etapa del proceso. Este grupo incluye personas
que viven con IH, personas que cuidan a adultos y nifios con esta afeccién, y especialistas médicos que brindan atencion

a quienes la padecen.

Jennifer Beard Katie Kellerman Robert Stone

David Burley Diana Kimmel Jelissa Suarez
Michelle Emrich, MD Rebecca King Lynn Marie Trotti, MD
Alexis Gallagher Kiran Maski, MD Victoria Kirby York
Christine Ingrassia David Plante, MD

Acacia Kapusta Michael Sparace

ORGANIZACIONES ASOCIADAS A LA INICIATIVA

Sleep Consortium (Consorcio del Suefio) agradece a los colaboradores de la iniciativa llluminate Hypersomnia (lluminar la
hipersomnia) por su apoyo entusiasta y activo en las labores de difusién comunitaria:
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foundation.org AUSTRALIA

o
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Japan

PATROCINADORES CORPORATIVOS

Gracias a estos generosos patrocinadores por sus subvenciones educativas sin restricciones en apoyo a la iniciativa llluminate
Hypersomnia (lluminar la hipersomnia):

@lkerme.S" 0 Avadel. )X( CENTESSA

PHARMACEUTICALS

BIOSCIENCES

H‘B HARMONY r Jazz Pharmaceuticals.
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EQUIPO DE LA INICIATIVA ILLUMINATE HYPERSOMNIA
(ILUMINAR LA HIPERSOMNIA)

Trabajando en representacion de sus respectivas organizaciones y de manera conjunta como un equipo unido, estas mujeres
dedicaron sus habilidades, experiencia y conocimientos a la planificacion y ejecucion de la iniciativa llluminate Hypersomnia
(Iluminar la hipersomnia).

Sleep Consortium (Consorcio del Suefo)
Lindsay Jesteadt, PhD, cofundadora y CEO
Claire Wylds-Wright, licenciada en Fisica, MCSP, MFA, cofundadora y CXO

Kith Collective
K. Kimberly McCleary, fundadora y CEO
Samantha Mayberry, directora de Servicio al Cliente

Megan Feeney, MPH, especialista en Participacién Comunitaria

OTROS AGRADECIMIENTOS

El equipo del proyecto agradece a las siguientes personas por su contribucién en la realizacion de la iniciativa llluminate
Hypersomnia (lluminar la hipersomnia).

Paul Cooper de Face to Face Strategies, por la planificacién y moderacién de las reuniones trimestrales del Consejo
Asesor Corporativo de Sleep Consortium (Consorcio del Suefio).

John Dudley y su equipo de Dudley Digital Works, por los servicios creativos y técnicos para transmitir la reunién
y conservarla para su visualizacién bajo demanda.

Ethan Gabbour, miembro del equipo del Programa de Desarrollo de Farmacos Centrado en el Paciente (Patient-Focused
Drug Development Program), Center for Drug Evaluation and Research, Administracién de Alimentos y Farmacos

(Food and Drug Administration, FDA) de Estados Unidos, por brindar orientacion, asesoramiento y apoyo durante todo
el proceso de planificacién, incluida la revision del borrador de la encuesta y del informe de la reunién.

Julie Rathjens de Hello Brand, por el disefio del logo de Illuminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia), la produccion
de otros materiales creativos e imagenes para difusién, y por la maquetacién y disefio gréfico de este informe.

Elizabeth Windom y Julia Windom de Windhaven Productions, por la coordinacién de las redes sociales y de la grabacion
de videos seleccionados para esta iniciativa.

Lindsay Jesteadt,
Claire Wylds-Wright,
Sam Mayberry

y Kim McCleary
preparando

la reunién.
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Escanee para
ver la grabacion

APENDICE de la reunién:

AGENDA - 11 DE ABRIL DE 2024

(todos los horarios corresponden a la hora oficial del Este de Estados Unidos)

12:00 p. m. Palabras de bienvenida
Lindsay Jesteadt, PhD, Sleep Consortium (Consorcio del Suefo)

12:05 p. m. Palabras iniciales de la Administracién de Alimentos y Farmacos
(Food and Drug Administration, FDA): La importancia de PFDD en IH
Tiffany Farchione, MD, FAPA, Administracién de Alimentos y Farmacos (FDA) de
Estados Unidos.

12:10 p. m. Resumen sobre IH y los tratamientos actuales
Lynn Marie Trotti, MD, MSc, Emory University

12:25 p. m. Resumen del formato del debate y resultados seleccionados de la encuesta
llluminate Hypersomnia (lluminar la hipersomnia)
Moderadora, Kim McCleary, Kith Collective

12:35 p. m. Tema 1: Cémo es la vida con IH: Sintomas e impacto en la vida diaria
Serie de presentaciones a cargo de miembros de la comunidad con IH global

1:00 p. m. Conversacion guiada: Tema 1
Facilitadores del didlogo y otras personas afectadas por IH entre la audiencia
* ¢Qué sintomas tienen el mayor impacto en su vida?
* ;Cémo afecta la IH su vida?
* ¢Cémo ha cambiado la IH con el tiempo?

* ;Qué es lo que mas le preocupa de vivir con IH?

2:00 p. m. Receso

2:15 p. m. Tema 2: Perspectivas sobre los abordajes actuales y futuros para
el tratamiento de IH
Serie de presentaciones a cargo de miembros de la comunidad con IH global

2:45 p. m. Conversacién guiada: Tema 2
Facilitadores del didlogo y otras personas afectadas por IH entre la audiencia
* ;Qué estrategias esta utilizando actualmente para controlar la IH?
* ¢Coémo ha cambiado con el tiempo su manera de manejar la [H?
e ;Cuéles son los efectos negativos mas significativos del tratamiento?

* En su opinién, si no existiera una cura, jqué caracteristicas especificas deberia
tener un tratamiento ideal para la IH? En su opinién, ;cuél seria la mejora
significativa que podria ofrecerle un tratamiento para su afeccion?

3:50 p. m. Palabras finales y temas relevantes expresados por la comunidad con IH
Kim McCleary y Lindsay Jesteadt, PhD

4:00 p. m. Cierre
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ACERCA DE SLEEP CONSORTIUM (CONSORCIO DEL SUENO)

Wyt

Sleep Consortium (Consorcio
del Suefo) es una organizacién
sin fines de lucro registrada
(501(c)(3)) y creada para
acelerar la investigacion
innovadora, comprender las
enfermedades y desarrollar
terapias para las personas

que viven con trastornos
centrales de hipersomnolencia
(Central Disorders of
Hypersomnolence, CDoH),
incluida la IH y las enfermedades
relacionadas. Trabaja para
promover la salud del suefo
mediante la innovacién

y el empoderamiento de

los pacientes.

Nuestra mision

A través de practicas éticas de intercambio de datos y aprovechando

la inteligencia artificial y el aprendizaje automatico, Sleep Consortium
(Consorcio del Suefo) esta reinventando la recopilacién de datos mediante
la creacidn de una base de datos global, integral y federada de datos émicos
y clinicos sobre los CDoH, con los siguientes objetivos:

e Reducir las demoras de los diagnésticos en todas las comunidades del
mundo mediante la identificaciéon de pacientes nuevos con fenotipos
relacionados con el suefio.

* Mejorar las opciones terapéuticas y el acceso para todos los pacientes que
experimentan sintomas de trastornos del suefio e inestabilidad en el ciclo
sueno/vigilia.

¢ |dentificar la relaciéon de los sintomas de los CDoH con otras enfermedades
raras y no raras.
* Aumentar el conocimiento sobre los CDoH en poblaciones poco representadas.

* Impulsar el progreso del paciente aprovechando tecnologias innovadoras.

* Darle un espacio a los pacientes para que se expresen a través de una
plataforma en donde las personas que viven con CDoH y sus cuidadores se
relacionen con otros miembros de la comunidad, organizaciones de defensa
de pacientes, la industria y agencias gubernamentales.

Manténgase en contacto

€ sleepconsortium.org
>< PFDD@sleepconsortium.org

3 @SleepConsortiumPFDD

X @ConsortiumSleep
@sleep_consortium

in linkedin.com/company/sleep-consortium-inc/
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