SANIFAX

LA INESPECIFICIDAD DE LOS SINTOMAS HACE QUE EL
DIAGNOSTICO PRECOZ DE LA FIBROSIS PULMONAR IDIOPATICA
(FPI) SIGA SIENDO UN RETO PARA LOS NEUMOLOGOS

e La Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI) afecta a entre 7.000 y 10.000
personas en Espana

¢ Una enfermedad rara que afecta a los pulmones y cuya deteccién precoz
es fundamental para su posterior desarrollo

e En ocasiones, el diagnéstico de esta patologia se retrasa entre 9 y 18
meses, desde que aparecen los primeros sintomas

La Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI) afecta a entre 7.000 y 10.000 personas en
Espafa. Se trata de una enfermedad rara que afecta directamente a los pulmones
provocando una pérdida de funcién pulmonar irreversible. “En los ultimos arfios se ha
observado un incremento en la prevalencia de FPI, posiblemente debida a que los
metodos diagnosticos actuales son mas precisos y a un aumento de la esperanza de
vida de la poblacion general.”

“Sin embargo, el numero real de pacientes puede distar mucho de estas cifras, ya
que la FPI es una patologia infradiagnosticada”, ha asegurado la doctora Ana D.
Romero Ortiz, neumdloga y responsable de la consulta de Intersticio (EPI) del
Hospital Virgen de la Nieves de Granada, en el transcurso de la 22 Reunion para
pacientes y familiares con FPI celebrada en esta ciudad y organizada por el
hospital, en colaboracidon con la Asociacion de Familiares y Enfermos de Fibrosis
Pulmonar ldiopatica (AFEFPI) y Roche Farma.

“El diagnostico de esta enfermedad es dificil y complejo, siendo un reto para el
neumologo”, ha indicado la doctora Romero Ortiz. La FPI puede confundirse con otras
enfermedades que tienen una causa conocida y cuyo tratamiento y prondstico es
distinto.

A pesar de ser una patologia rara, los sintomas y signos que la caracterizan permiten,
si se conocen, hacer un diagndstico diferencial. Uno de ellos es el crepitar de la base
de los pulmones -con un sonido similar al velcro al despegarse- que se percibe
cuando el paciente es auscultado, y que esta presente en un 90% de las personas
con la enfermedad en fase precoz.

Es de vital importancia que los profesionales sanitarios lo conozcan y lo identifiquen
como un signo de alarma para derivar el paciente al servicio de neumologia y que alli
se confirme el diagnodstico y se inicie cuanto antes el tratamiento para frenar la
evolucion de la enfermedad.




En este sentido, “la colaboracion multidisciplinar de distintos especialistas: médicos
de atencion primaria, neumologos, radidlogos, anatomo-patdlogos y reumatologos es
el estandar perfecto para aumentar la precision diagnéstica”, sefala la doctora
Romero Ortiz.

Aunque en los ultimos afnos se ha avanzado mucho en el abordaje de esta patologia,
aun queda mucho por hacer para darle una mayor visibilidad a la FPI que favorezca
su deteccion temprana.

En esta linea, el presidente de AFEFPI (http://fibrosispulmonar.es/ ), Carlos Lines
resalta el importante papel que lleva a cabo la asociacién de pacientes como fuente
de informacién y apoyo para los afectados por la enfermedad y sus familias.

En relacion con los retos futuros a los que se enfrentan los pacientes con FPI, Lines
subraya “la creacion de centros de referencia especializados en Fibrosis Pulmonar
Idiopatica que permitan acceder facilmente a un abordaje multidisciplinar que les
ayude a convivir mejor con la enfermedad’.

Por su parte, la doctora Romero Ortiz, pone el foco en la necesidad de “sequir
mejorando en el diagndstico precoz de esta patologia, ya que en ocasiones se puede
tardar entre 9, 12 o incluso 18 meses desde que aparecen los primeros sintomas
hasta el diagnostico seguro”.

Necesidad e importancia de las jornadas para pacientes

Desde AFEFPI se esfuerzan cada dia por conocer las demandas de las personas con
FPI. Una de ellas es recibir informacion de calidad y poder profundizar sobre su
enfermedad y cdbmo mejorar su calidad de vida.

Y es que los pacientes con FPI conviven con una enfermedad rara, de la que apenas
tienen informacion.

“El tiempo del que disponemos los médicos en la consulta de enfermedad pulmonar
intersticial no nos permite resolver todas sus preguntas y por este motivo estas
reuniones para pacientes de FPI y sus familiares ofrecen la oportunidad de responder
Sin prisas a las dudas que los pacientes y familiares necesitan resolver’, argumenta
esta experta.

Durante este encuentro se ha podido exponer informacion util para los pacientes y
familiares, explicarles en qué consiste la enfermedad, qué implica su diagndstico, que
tienen que hacer, como pueden llevar una vida lo mas normal posible, si es necesario
algun cambio de habitos y actividades.

“El objetivo es reunir a pacientes de FPIl y familiares para formarles sobre su
enfermedad y hacerles ver que no estan solos”, concluye la doctora Romero Ortiz.
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