
SATMED-Q®, fue de 61,1 puntos 
sobre 100. Estos resultados refle-
jan un alto nivel de conciencia-
ción sobre la gravedad de la en-
fermedad por parte de los pa-
cientes, destacando su deseo de 
ralentizar su avance. La informa-
ción recopilada puede contribuir 
significativamente a optimizar el 
manejo de pacientes con FPI. 

Por ende, el paciente EPID re-
quiere una atención y evaluación 
multidisciplinaria centrada en el 
paciente. Esto implica un diag-
nóstico y tratamiento temprano 
tanto de la EPID como de las co-
morbilidades asociadas (apnea 
del sueño, enfisema, hiperten-
sión pulmonar, alteraciones neu-
ropsiquiátricas), junto con la im-
plementación de programas efec-
tivos de rehabilitación pulmonar. 
Asimismo, es esencial abordar de 
manera adecuada el proceso de 
final de vida mediante cuidados 
paliativos adecuados. Todo este 
enfoque debe estar en sintonía 
con las necesidades y preferen-
cias de los pacientes, las cuales 
pueden monitorearse mediante 

cuestionarios de resultados 
(PRO) y experiencias reportadas 
por los pacientes (PREM), dentro 
de un proceso de toma de deci-
siones consensuadas. 

Se ha demostrado una correla-
ción entre puntuaciones más ba-
jas en ciertos aspectos de PRO 
utilizados en EPID, como el Saint 
George’s Respiratory Question-
naire, y el riesgo de muerte o 
trasplante pulmonar a un año, 
según la cohorte de pacientes del 
IPF-PRO Registry en Estados 
Unidos. Sin embargo, el uso de 
PRO presenta desafíos, especial-
mente en enfermedades raras co-
mo las EPID, con cohortes pe-
queñas y muy heterogéneas. 

Las terapias antifibróticas 
aprobadas hasta el momento han 
mostrado eficacia en ralentizar la 
progresión de las EPID, aunque 
no habían demostrado un impac-
to claro en mejoras de calidad de 
vida. Este último aspecto se atri-
buye en parte a la falta, hasta ha-
ce relativamente poco tiempo, de 
PRO específicos para EPID que 
se centren en los aspectos verda-
deramente importantes para los 
pacientes. Recientemente, se pu-
blicaron los resultados del uso 
del Living with Pulmonary Fi-
brosis (L-PF) y del Pulmonary Fi-
brosis Impact on Quality of Life 
Scale (PF-Iqols), los cuales sugie-
ren mejoras en la calidad de vida 
relacionadas con un mejor con-
trol de la disnea y la tos con el 
uso de nintedanib en el estudio 
Inbuild. 

En cuanto a la experiencia de 
los pacientes con FPI y terapia 
antifibrótica, un estudio con 90 
pacientes (43 % con nintedanib 
y 57 % pirfenidona) evaluó sus 
expectativas, experiencia y sa-
tisfacción con ambos trata-
mientos. Los pacientes mostra-
ron una experiencia positiva, 
sin diferencias significativas 
entre ambos tratamientos. La 
efectividad autoinformada fue 
el principal factor asociado con 
la satisfacción general con la 
medicación. 

Para lograr una atención ajus-
tada a las necesidades del pa-
ciente EPID, es necesario un 
monitoreo frecuente con una 
carga baja para el paciente. El 
uso de opciones de seguimiento 
telemático e-health ha ido en au-
mento, mostrando resultados 
prometedores. Las herramientas 
de salud electrónica permiten a 
los pacientes acceder a conteni-
do validado, participar activa-
mente en el manejo de su enfer-
medad y recolectar PRO de ma-
nera telemática. La integración 

PACIENTES CON ENFERMEDADES 
PULMONARES INTERSTICIALES DIFUSAS

Las Enfermedades Pulmo-
nares Intersticiales Difu-
sas (EPID) constituyen 
un conjunto de patolo-

gías heterogéneas agrupadas de-
bido a manifestaciones clínicas, 
radiográficas, fisiológicas o pato-
lógicas similares. Algunas de es-
tas enfermedades son incurables 
y mortales, con un impacto sus-
tancial en la calidad de vida de 
los pacientes, abarcando aspectos 
físicos, psíquicos y sociales. En 
casos como la fibrosis pulmonar 
idiopática, se ha observado una 
reducción significativa de la es-
peranza de vida en los 3-5 años 
posteriores al diagnóstico. 

En respuesta a esta compleja 
situación, ha surgido la necesi-
dad de evolucionar de un mode-
lo centrado en la enfermedad ha-
cia un enfoque holístico de asis-
tencia basado en el valor, 
teniendo en cuenta los aspectos 
que realmente importan al pa-
ciente EPID desde su perspecti-
va. Investigaciones recientes sub-
rayan la importancia de una me-
jor educación sobre EPID, 
información detallada sobre op-
ciones de tratamiento, cuidados 
paliativos mejorados, mayor 
apoyo para los cuidadores y ac-
ceso a centros y profesionales es-
pecializados. 

En este contexto, destaca el es-
tudio Explora-FPI, una investiga-
ción observacional transversal 
que describe la percepción del 
paciente sobre el impacto de la 
fibrosis pulmonar idiopática 
(FPI) y el abordaje de su enfer-
medad en España. La mayoría 
de los participantes indicó que la 
FPI les limita tanto física (90 %) 
como emocionalmente (75 %). 
Además, se reveló que el interés 
principal de los pacientes radica 
en que la medicación logre ralen-
tizar la progresión de la enfer-
medad. Preocupaciones adicio-
nales incluyeron el riesgo de mo-
lestias gástricas, fotosensibilidad 
e interacciones con otros fárma-
cos. La satisfacción global con el 
tratamiento, evaluada mediante 

de PRO en los sistemas de infor-
mación de historias clínicas in-
formatizadas es un reto impor-
tante a afrontar en el futuro in-
mediato. 

Evitar desplazamientos, espe-
cialmente en el contexto de en-
fermedad avanzada con limita-
ciones funcionales, es una mejo-
ra fundamental que conlleva una 
mayor satisfacción del paciente 
en el marco de un plan de cuida-
dos global. Dichas mejoras se 
han demostrado, por ejemplo, 
con la realización de espirome-
trías a domicilio o programas de 
rehabilitación física pulmonar 
domiciliaria. 

En nuestro entorno en Menor-
ca, tenemos actualmente en tra-
tamiento con terapias antifibróti-
cas 16 pacientes con fibrosis pul-
monar idiopática,  entre 67-82 
años de edad,  81,25 % hombres, 
en seguimiento por neumología 
en colaboración con Farmacia 
Hospitalaria, para llevar a cabo 
un abordaje holístico y multidis-
ciplinar que se ajuste a las nece-
sidades y preferencias de los 
mismos. 

En resumen, un abordaje cen-
trado en el paciente y sus nece-
sidades, respaldado por herra-
mientas telemáticas, tiene el po-
tencial de estimular el 
automanejo en el paciente 
EPID, permitir un tratamiento 
precoz para evitar eventos ad-
versos, prevenir retiradas pre-
maturas del tratamiento antifi-
brótico, reducir ingresos hospi-
talarios y, en consecuencia, 
potenciar el manejo individuali-
zado y ajustado a las necesida-
des del paciente, mejorando así 
su calidad de vida 
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