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movimiento de diagndsticos de alfa-1 en Espafia tiene como objetivo
crear una herramienta en linea interactiva que muestre los casos
diagnosticados y su distribucién geografica, identificando zonas con
alto infradiagnéstico. La iniciativa busca empoderar a pacientes,
profesionales y responsables sanitarios mediante informacion fiable
y actualizada.

Material y métodos: El mapa se desarrolla mediante una red de
colaboracién con hospitales, a los que se solicitaran datos agregados
de pacientes diagnosticados diferenciados por servicios hospitalarios.
Se usara un formulario estandarizado y se permitira la inclusién
progresiva de informacién, favoreciendo una participacién flexible.
Los hospitales seran clasificados segin su estado de participacién.
Para garantizar la calidad técnica, se emplearan herramientas que
permitan automatizar la recogida e integraciéon de datos, asegurando
una conexién directa y segura con el mapa. Los hospitales podran
reportar nuevos diagnosticos de forma continua. La Asociacién
fomentara que se involucren sociedades cientificas, expertos en
DAAT y pacientes, para fortalecer la legitimidad del proyecto y
promover la colaboracién.

Resultados: Se espera obtener una base de datos que refleje la
situacion del diagndstico en Espaiia, identificar zonas con escasa
actividad diagnéstica y detectar patrones que permitan orientar
campaifias informativas y decisiones sanitarias. La visualizacién
publica del mapa incentivara la participacién hospitalaria y la
sensibilizacién social. Ademas, los pacientes podran identificar los
centros con mayor experiencia en DAAT, facilitando la toma de
decisiones informadas.

Conclusiones: Disponer de datos visuales sobre el diagndstico
del DAAT permitird concienciar con mayor eficacia sobre el
infradiagnéstico, promover la equidad y fortalecer las demandas de
mejora en deteccién y atencién. El mapa aspira a convertirse en una
herramienta de referencia para los actores implicados, contribuyendo
a una mejor calidad de vida de los pacientes y al reconocimiento de
sus necesidades.
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Introduccion: La sarcoidosis pulmonar es una enfermedad pul-
monar intersticial difusa (EPID), granulomatosa, de variable preva-
lencia y de origen desconocido, la cual evoluciona hacia la produc-
ci6on de tejido fibrético en los pulmones impidiendo su completa
expansion. Los sintomas mas comunes son la incapacidad funcional,
la disnea, la fatiga y la tos seca.

Objetivos: El objetivo principal de la presente revision bibliogra-
fica es analizar la evidencia cientifica actual sobre la eficacia de los
programas de rehabilitacion pulmonar en pacientes diagnosticados
de sarcoidosis pulmonar. A partir de él, surgen otros objetivos espe-
cificos, centrados en determinar las caracteristicas 6ptimas de este
programa y su impacto en la funcién pulmonar, tolerancia al ejerci-
cio, sintomatologia y calidad de vida.

Material y métodos: Para el desarrollo de esta revision se anali-
zaron las bases de datos de PubMed, Cochrane Library, Scopus y PE-
Dro, a partir de términos Medical Subject Headings (MeSH). La bts-
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queda se guio por la pregunta PICO: ;se pueden obtener efectos
beneficiosos con la realizacién de un programa de rehabilitacién
pulmonar en pacientes con sarcoidosis pulmonar? Aplicando a su vez
los criterios de inclusién y exclusion pertinentes.

Resultados: Se incluyeron 11 articulos en esta revisién, 4 ensayos
clinicos controlados aleatorizados y 7 ensayos clinicos no controla-
dos cuasi-experimentales. A pesar de que las investigaciones em-
plearon planes de rehabilitacion diferentes, en todas se logré mejoria
en comparacién con los grupos de control o con respecto a los valores
basales de los pacientes. Los estudios muestran resultados positivos
evidentes en la fuerza de la musculatura respiratoria, la disnea, la
capacidad funcional y la actividad del paciente.

Conclusiones: La realizacién de un programa de rehabilitacién
pulmonar en pacientes con sarcoidosis pulmonar parece ser una in-
tervencién segura con resultados beneficiosos a medio/largo plazo.
Un protocolo 6ptimo debe incluir ejercicio aerébico, fortalecimiento
muscular de alta intensidad, preferiblemente en dias alternos, y en-
trenamiento diario de la musculatura inspiratoria. Ademas, debe
incorporar educacién sobre la enfermedad, apoyo psicolégico, social
y asistencial, y un seguimiento hospitalario supervisado. Parece que
la clave en términos de eficacia podria estar en el entrenamiento
diario de la musculatura inspiratoria, puesto que aquellas interven-
ciones que lo incluyeron fueron las que obtuvieron mayores benefi-
cios en términos de funcién pulmonar, tolerancia al ejercicio, sinto-
matologia y calidad de vida.
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Introduccion y objetivos: El tratamiento con los nuevos modu-
ladores de la proteina reguladora de la conductancia transmembrana
de la fibrosis quistica (FQ) (CFTR) ha revolucionado el paradigma de
la FQ con una mejoria clinica espectacular. Sin embargo, los datos
relacionados con la salud mental son escasos y contradictorios. En
consecuencia, el objetivo del trabajo es conocer el impacto psicol6-
gico en los pacientes de la Unidad de FQ del Hospital Universitario La
Princesa en tratamiento con elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (ETI).

Material y métodos: Se llevé a cabo un estudio observacional,
longitudinal prospectivo. Se evalué el grado de depresién y ansiedad
mediante cuestionarios validados, PHQ-9 (Nine-Item Patient Health
Questionnaire) y GAD-7 (Seven-Item Generalized Anxiety Disorder),
respectivamente. Los datos se recogieron antes de comenzar el tra-
tamiento con ETIy a los 3, 6, 9 y 12 meses. Asimismo, se estudio la
relacién entre salud mental y funcién pulmonar.

Resultados: 76 pacientes fueron incluidos en el estudio. Antes de
comenzar el tratamiento, el 28,4% de los pacientes presentaba depre-
sion y el 26,3% ansiedad. A los 12 meses el porcentaje de pacientes
con depresion se situd en el 28,8% y el de ansiedad ascendid ligera-
mente hasta el 33,9%. No obstante, la diferencia no fue estadistica-
mente significativa. Los pacientes con psicomorbilidad presentaron
un incremento de la funcién pulmonar mas modesto que aquellos
pacientes sin psicomorbilidad.

Conclusiones: Los pacientes tratados con ETI durante 12 meses
no presentaron variaciones estadisticamente significativas en térmi-



