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Caso clinico. Se presenta el caso de una paciente de 39 afios con diagndstico de
narcolepsia de 12 afios de evolucion, que desde el comienzo de los sintomas hasta la
actualidad ha presentado cuantiosas manifestaciones clinicas que han hecho de su
experiencia narcoléptica una enseflanza continua para todos los médicos que la han
atendido. Conclusion. Queremos resaltar la importancia de la relaciéon médico-paciente
para que la correcta interpretacion de los datos de la anamnesis derive en enfoques
clinicos acertados y, por ende, en tratamientos idoneos.

Introduccion

La narcolepsia es una enfermedad con cuatro sintomas principales, la llamada tétrada
narcoléptica [1]. Se conoce desde hace afios y fue Gelineau quien asi la denominé. El
observo que los pacientes asociaban dos sintomas relevantes: episodios de suefio
irreprimibles y ataque de astasia o de imposibilidad para mantenerse en pie [2]. Desde
entonces, la semiologia de la narcolepsia ha ido evolucionando. En la actualidad, los
sintomas que refieren los pacientes son tan ricos, variados y floridos que, en ocasiones,
rondan la ficcion [3].

Presentacion del caso

Se trata de una paciente de 34 afios, con antecedentes de migrafa crénica con aura, que
referia inicio de la enfermedad en 2008, cuando comenzo a presentar episodios de
segundos de duracion, caracterizados por pérdida de fuerza en las extremidades
inferiores, que impedian el correcto desenvolvimiento de sus actividades diarias. En
ningiin momento relaté pérdidas de consciencia. Debido al aumento de la frecuencia de
dichos episodios, consultd por primera vez en 2011.

La exploracion fisica general y la neuroldgica fueron normales. El facultativo que la
atendié se plante6 inicialmente como diagnostico mas probable el de crisis focales
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simples, e indico una tomografia axial computarizada cerebral y un electroencefalograma,
que resultaron normales.

En la primera revision, la paciente coment6 excesiva somnolencia diurna y ataques de
sueio irresistibles en circunstancias cotidianas como comer. Esto le produjo en ocasiones
atragantamientos en los cuales se tenia que extraer el bolo alimenticio de la garganta.
Ademas, referia siestas cortas muy reparadoras. Se plante6 el probable diagnostico de
narcolepsia con cataplejia, y se solicitd polisomnografia y test de latencias multiples del
suefio. La primera no mostrd anomalias y el segundo reveld una latencia media de suefio
de 1,5 minutos y cuatro comienzos del suefio en fase REM.

Se inici6 tratamiento con oxibato sédico, en dosis ascendente, con tolerancia adecuada y
mejoria parcial de los sintomas.

Al afio del tratamiento sufrié episodios de inestabilidad y nduseas matutinas, que duraban
30 minutos, en relacion con el efecto adverso del oxibato sodico. Por otra parte, nos
manifesto el inicio de paralisis del suefio asociado a alucinaciones hipnicas, generalmente
hipnagdgicas.

En 2016 refirio bajo &nimo asociado a problemas con sus vecinos. El asunto era que
despertaba a todos los vecinos de madrugada con la alarma del moévil. Esto venia
motivado por la necesidad de activar siete alarmas, Unica manera de despertarse para
tomar la segunda dosis de oxibato sddico. El estado ansiosodepresivo que le acarred el
problema obligd a iniciar tratamiento con desvenlafaxina, que mantuvo durante tres
meses. Por la persistencia de la dificultad para despertarse para tomar la segunda toma
del oxibato sddico y evitar males mayores, decidié cambiar de domicilio.

En una ocasiodn, por cuenta propia, retird la toma del oxibato sédico durante 15 dias y
notd episodios repentinos de ptosis palpebral bilateral sin pérdida de consciencia y de
pocos segundos de duracidon, que se interpretaron como aumento de episodios de
cataplejia, por lo que reintrodujo la medicacion. Nos explico que desde la reintroduccion
del farmaco comenz6 con suefios licidos, en los que es capaz de controlar muchos de los
aspectos del contenido onirico.

En 2018 se realizé una puncion lumbar que evidencio niveles de hipocretina < 50 pg,
ademas de un nuevo estudio polisomnografico en el que se evidencid latencia REM de
8,5 minutos y tiempo total de suefio de seis horas (eficiencia del suefio: 89%).

En 2022, un dia se qued6d dormida tras la primera dosis de oxibato s6dico mientras
manejaba una bolsa de agua caliente eléctrica para el tratamiento de una contractura
muscular, y sufrido quemaduras de segundo grado en los antebrazos y las manos.

En abril de 2023 se plante6 a la paciente iniciar con pitolisant. La dosis de comienzo fue
de dos comprimidos de 4,5 mg cada 24 horas, y posteriormente se aument6 la dosis hasta
dos comprimidos de 18 mg cada 24 horas, con buena tolerancia y mejoria clinica, ademas
de ausencia de afectos adversos.

Se realiz6 el test de Pittsburg antes del inicio del tratamiento con pitolisant y varios meses
después. No se observaron cambios entre los dos test y la puntuacion total en ambos casos
fue de 14 puntos.

Discusion

Se ha intentado establecer la narcolepsia de tipo 1 como un cuadro clinico definido,
caracterizado por la somnolencia diurna excesiva y la cataplejia, junto con las paralisis
del suefio, las alucinaciones hipnagdgicas e hipnopdémpicas, y el suefio nocturno
fragmentado [4]. El verdadero reto diagnostico se establece al identificar los datos
clinicos que aporta el paciente y orientarlos hacia la entidad nosologica correcta.
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Es interesante lo diversas que pueden llegar a ser las manifestaciones que comenta cada
paciente, desde quemaduras graves derivadas de efectos adversos a la medicacion, como
ataques de suefio incontrolables que podrian derivar en un desenlace mortal y sintomas
autolimitados que se pueden confundir con otras entidades.

Por otra parte, en cuanto a los suefios licidos descritos por primera vez por Aristoteles en
el siglo 1v a. de C. [5], la bibliografia describe su posible papel beneficioso en las
pesadillas recurrentes de este tipo de pacientes. Los pacientes con narcolepsia
experimentan suefios mas largos, complejos y vividos, y pesadillas mas frecuentes que
los sujetos sanos [6], por lo que cobra mayor importancia el conocimiento de estas
caracteristicas para educar a nuestros pacientes.

El abordaje de esta patologia debe ser holistico, y debemos asegurarnos de brindar al
paciente herramientas farmacologicas y no farmacoldgicas, ya que las consecuencias
personales, familiares y sociales derivadas de esta entidad pueden afectar gravemente a
la calidad de vida de nuestros pacientes.

Conclusiones

En la medicina del suefio, como en otras disciplinas clinicas, la escucha activa del
paciente es el punto fundamental para una adecuada relacion médico-paciente. Es a través
de una anamnesis detallada en un ambiente de confianza cuando las experiencias mas
intimas del sujeto nos son reveladas. Si no hay una buena relacion médico-paciente,
declarada hace unos afios por la Unesco bien inmaterial de la humanidad, no se puede
conseguir que el enfermo nos relate su historia clinica.
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