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PROLOGO

a enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) representa uno de los mayores retos sanitarios a

los que nos enfrentamos globalmente en la actualidad y, también, en Espana. Esta patologia respiratoria
progresiva e incapacitante trasciende el dmbito estrictamente clinico y las estadisticas epidemioldgicas para
convertirse en un problema de salud publica, suponiendo una carga social y econémica que se estima alcanza
los 3.000 millones de euros anuales en nuestro pais.

El panorama actual de la EPOC estd marcado por desafios significativos que comprometen la calidad de vida
de quienes la padecen. El infradiagnostico, que alcanza cifras alarmantes de entre el 70 y el 80% en Espana
perpetla un ciclo de deteccidn y atencién tardia con impactos adversos significativos para los pacientes. A
esto se suma la variabilidad en la practica clinica entre diferentes dreas geograficas, la creciente coexistencia
con otras enfermedades crénicas, la baja adherencia a los tratamientos convencionales, la persistencia del
habito tabaquico incluso tras el diagndstico, las disparidades en el acceso a los recursos diagnosticos y/o
terapéuticos, y la dificultad para implementar programas efectivos de rehabilitacién pulmonar.

Todo ello configura un escenario complejo, en el que las exacerbaciones recurrentes y la progresion de la
enfermedad son una realidad, incluso en pacientes correctamente diagnosticados, tratados segun las
recomendaciones de las guias clinicas vigentes y con buena adherencia terapéutica. La progresion de la EPOC
conlleva un deterioro progresivo e irreversible de la funcién pulmonar, lo que refuerza la necesidad de prevenir
cada episodio de exacerbacién, ya que estos eventos aceleran dicho deterioro y agravan el pronéstico. Esta
situacion pone de manifiesto la necesidad urgente de avanzar hacia un manejo mas personalizado e innovador
de la EPOC, incluyendo nuevas estrategias terapéuticas dirigidas a fenotipos especificos de alto riesgo, con el
objetivo de mejorar el control clinico y reducir la carga de la enfermedad.

La identificacion y abordaje de las necesidades no cubiertas en la EPOC constituye una prioridad ineludible en
nuestro sistema sanitario para reducir su carga individual y poblacional. Desde la atencion primaria hasta los
servicios hospitalarios, pasando por los cuidados domiciliarios y paliativos, existe un consenso creciente sobre
la necesidad de replantear el modelo asistencial hacia un enfoque integral, personalizado y basado en la mejor
evidencia disponible. Este enfogue debe contemplar no solo la dimension fisiopatoldgica de la enfermedad, sino
también sus implicaciones psicoldgicas, sociales y funcionales, reconociendo la heterogeneidad que caracteriza
a estos enfermos y sus circunstancias.

El proyecto COnEPOC (“Coalicion en EPOC: Necesidades no cubiertas de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Crénicay recomendaciones de mejora en Espafia”) emerge como una contribucion fundamental al conocimiento
y abordaje sistematico de la EPOC en nuestro contexto sanitario para la toma de decisiones basadas en
evidencias y centradas en las necesidades reales de los pacientes. A través de una metodologia rigurosa y una
aproximacion multidisciplinar, este documento trasciende mas alld de un mero inventario de carencias para
proponer soluciones concretas y viables, alineadas con las ultimas evidencias cientificas y las recomendaciones
internacionales, proponiendo una hoja de ruta para transformar el modelo asistencial cotidiano, desde la
prevencion hasta los cuidados paliativos, incluyendo el diagndstico precoz, el tratamiento efectivo, el manejo
de las exacerbaciones, el apoyo emocional y la rehabilitacién integral.

Han transcurrido mas de diez anos desde la Ultima actualizacién de la Estrategia Nacional de EPOC del
Sistema Nacional de Salud, y que tuve el honor de ser su director cientifico. Durante este periodo, hemos
asistido a avances significativos en el conocimiento de la fisiopatologia de la enfermedad y en las opciones
terapéuticas disponibles. Como ejemplos, la incorporacion inminente de los primeros tratamientos biolégicos
especificos para la EPOC, la mejor caracterizacion de fenotipos, o el desarrollo de tecnologias que permiten
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PROLOGO

monitorizar la adherencia en tiempo real, son solo algunos ejemplos que ilustran la necesidad apremiante de
estas recomendaciones planteadas, que deberian incluirse en las politicas sanitarias, protocolos asistenciales
y programas de formacion profesional, ya que tienen el potencial de modificar sustancialmente la trayectoria
epidemioldgica vy clinica de esta enfermedad.

Este informe adquiere especial relevancia para un amplio espectro de profesionales, tales como neumdélogos,
médicos de atencién primaria, internistas, médicos de Urgencias, enfermeras, fisioterapeutas, psicologos,
farmaceéuticos, gestores sanitarios, politicos e investigadores, ya que encontraran en estas paginas un analisis
exhaustivo y propuestas concretas para optimizar su practica profesional. Ademas, este informe también
aporta un valor significativo para los propios pacientes, ya que busca impulsar una atencién mas cercana y
adaptada a sus necesidades, y las de sus familias y allegados, ayudando a mejorar su calidad de vida y su
bienestar diario. Este enfoque colaborativo e interdisciplinario refleja precisamente el tipo de abordaje que
requiere la complejidad inherente a esta patologfa y subraya la importancia de abordarla desde multiples
perspectivas complementarias, superando compartimentos estancos y promoviendo una atencion coordinada,
ya gue la transformacion en la gestion sanitaria de la EPOC no puede concebirse como un esfuerzo aislado,
Sino como un compromiso colectivo que trasciende especialidades, niveles asistenciales e incluso fronteras
geograficas, como reclaman iniciativas y proyectos estructurados y multidisciplinares recientes que reivindican
una Estrategia Nacional de Enfermedades Respiratorias en el Sistema Nacional de Salud, dado el impacto
sanitario, econdmico y social de patologias como la EPOC.

El proyecto COnEPQC representa un paso significativo en esta direccion, pero su verdadero impacto dependerd
de la capacidad del sistema sanitario para integrar sus hallazgos e implementar sus recomendaciones. En
un contexto de recursos limitados y demandas crecientes, la priorizacion estratégica basada en necesidades
identificadas y soluciones contrastadas constituye la aproximacion mas racional para optimizar la atencién a
esta poblacion vulnerable, pues la EPOC incluye a fumadores y exfumadores, y es mas frecuente en personas
de bajo nivel socioeconémico y educativo, minorias étnicas y grupos desfavorecidos. Las hospitalizaciones por
exacerbaciones, las visitas a urgencias, las bajas laborales o las jubilaciones anticipadas representan costes
directos e indirectos que podrian reducirse significativamente con la implementacién de las medidas aqui
propuestas.

Queda pordelante un camino exigente, pero estimulante, hacia un modelo asistencial que responda efectivamente
a las necesidades de los pacientes con EPOC y reduzca sustancialmente su carga individual y poblacional.
COnEPOC nos invita a reflexionar sobre nuestras practicas actuales y a comprometernos con un cambio que
solo llegara a través de una sinergia entre conocimiento, voluntad politica, nuevos recursos y accién coordinada
para transformar el paradigma de la EPOC en nuestro pais y ofrecer a quienes la padecen la atencion integral
gue merecen. La evidencia esta sobre la mesa; tomar accion nos corresponde a todos.

Julio Ancochea
Jefe de Servicio de Neumologia del Hospital U. de La Princesa (Madrid)
Ex-presidente de SEPAR
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RESUMEN EJECUTIVO

CONTEXTO, JUSTIFICACION Y OBJETIVO

L a enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) constituye una patologia respiratoria debilitante e
incapacitante, con elevada prevalencia, que representa una de las principales causas de morbimortalidad
a nivel mundial, con mas de 3 millones de fallecimientos anuales. Se caracteriza por sintomas respiratorios
cronicos (disnea, tos, produccion de esputo, exacerbaciones) y limitacion persistente, frecuentemente
progresiva, del flujo aéreo.

En Espana, la EPOC es una enfermedad respiratoria muy prevalente e infradiagnosticada, especialmente en
mujeres y no fumadores, con una alta carga de morbimortalidad. Asi, segun los estudios EPISCAN |y Il, dos de
los mas representativos levados a cabo en territorio espanol, la prevalencia de la EPOC ha aumentado mas de
un 15% entre 2006 y 2019, con cifras anuales del 11,8% en pacientes de 40-80 anos.

Tal y como se menciona en el prélogo, en los Ultimos afos se han producido numerosos cambios en el abordaje
de la EPQC, incluyendo la aparicién de terapias bioldgicas, nuevos biomarcadores y un mejor conocimiento de
la heterogeneidad de la enfermedad. A pesar de los avances en el manejo de la enfermedad, aun contindan
existiendo necesidades no cubiertas (NNC) para abordar eficazmente esta enfermedad tan prevalente, compleja y
heterogénea. De hecho, la Ultima actualizacion de la Estrategia de EPOC del Sistema Nacional de Salud se publico
en 2014, lo que evidencia la necesidad de una revision actualizada gue incorpore nuevos enfoques terapéuticos.

En este contexto, se hace especialmente relevante el desarrollo de un trabajo como COnEPOC (“Coalicién en
EPOC: Necesidades no cubiertas de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica y recomendaciones de mejora
en Espafa”), que no solo identifica las lagunas existentes, sino que responde a la necesidad de actualizar y
adaptar las estrategias de atencion a la EPOC, incorporando los avances mas recientes y alineando la practica
clinica con la innovacion y la evidencia actual.
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RESUMEN EJECUTIV:

METODOLOGIA

L a metodologia seguida en este estudio combind un enfoque sistematico y colaborativo para identificar y
priorizar las NNC en la atencién a pacientes con EPOC en Espana. Inicialmente, se realizé una revision
narrativa de la literatura cientifica, en la que se evaluaron 525 articulos publicados entre 2014y 2024 en PubMed
y Google Scholar, tanto en inglés como en espanol. De estos, se seleccionaron 114 publicaciones relevantes
relacionadas con las NNC de la EPOC en Espana y Europa. Este analisis permitié presentar las necesidades
detectadas en tres blogues: necesidades clinicas, relacionadas con el manejo de los pacientes y relacionadas
con el paciente y sus cuidadores.

Ademads, este proyecto se desarrolld a través de un Grupo de Trabajo Multidisciplinar integrado por 14 expertos
procedentes de distintos dmbitos del sistema sanitario (neumologia, medicina interna, atencién primaria,
medicina de urgencias, enfermeria, farmacia, gestién sanitaria, salud publica), politicos y asociaciones de
pacientes. Esta composicion heterogénea garantizd una vision integral de la realidad asistencial de la EPOC.

El proceso se desarrolld envarias fases: unareunion virtualinicial para presentar el proyectoy definirla metodologia
de trabajo; elaboracion de un documento base con los resultados preliminares de la revision bibliografica y un
cuestionario complementario; y una reunién presencial para discutir en profundidad las necesidades identificadas
y proponer soluciones y/o acciones factibles. Durante esta Ultima reunion, los expertos valoraron la importancia
de cada necesidad mediante una escala de 0 a 10. Con esta informacion, se consensuaron recomendaciones de
mejora especificas para las necesidades priorizadas, que sirvieron de base para la elaboracion del informe final
del proyecto. Este enfoque permitio integrar la experiencia profesional, la experiencia clinica y la perspectiva de
los pacientes, asegurando asi la relevancia y aplicabilidad de los resultados obtenidos.

RESULTADOS

L os resultados del estudio permitieron identificar inicialmente 38 NNC en la atencion a pacientes con EPOC
en Espana. Tras la valoracion por el Grupo de Trabajo Multidisciplinar, se priorizaron 15 NNC fundamentales
(seleccionando el 40% mas relevante de cada bloque) para desarrollar recomendaciones especificas: 8 necesidades
clinicas, 4 relacionadas con el manejo de pacientes y 3 relacionadas con pacientes y cuidadores. Estas necesidades
se organizaron siguiendo las lineas estratégicas de la “Estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud”,
abordando las diferentes etapas del proceso asistencial del paciente y aportando soluciones en cada una de ellas,
desde la prevencion hasta la investigacion, pasando por la atencién clinica, la rehabilitacion y la formacién de
profesionales.

En el ambito de la prevencion y deteccion precoz, se evidencié un alto grado de infradiagnéstico de la EPOC,
especialmente en mujeres (80,6%), lo que motivd la recomendacion de poner en marcha campafias de
concienciacién dirigidas tanto a la poblacién como a profesionales sanitarios y decisores politicos. Estas campanas
deberian aprovechar medios digitales y figuras publicas para transmitir mensajes claros sobre salud respiratoria.
Paralelamente, se subrayé la necesidad de adoptar marcos legislativos mas estrictos frente al tabaquismo,
inspirados en modelos como el Tobacco EndGame implementado en Inglaterra, para reducir el consumo vy la
exposicion al tabaco, especialmente en jovenes. Ademas, se sefald la importancia de reforzar la formacion
profesional para garantizar la correcta realizacion de espirometrias que contribuyan a combatir el infradiagndstico
(74,7% general), asi como establecer canales eficaces de coordinacidn entre atencion primaria y especializada.
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RESUMEN EJECUTIV:

En cuanto a la atencién al paciente crénico, las recomendaciones se centraron en empoderar al paciente y
facilitar su implicacién activa en el autocuidado. Se propuso la creacion de escuelas de pacientes accesibles
desde cualquier area sanitaria, consultas de educacion terapéutica y el desarrollo de herramientas
digitales de informacién centralizada. Dado que un 29,3% de pacientes con EPOC continda fumando a pesar
de su enfermedad, se considerd esencial reforzar los programas individualizadas de cesacion tabaquica,
asegurando su disponibilidad en todos los centros de atenciéon primaria y proporcionando informacion
clara sobre la financiacion de nuevas terapias frente al tabaguismo. La mejora de la adherencia terapéutica
constituyd otra prioridad, sugiriéndose la implementacién de tecnologias de seguimiento, actualizaciones
en la formacién sobre técnicas de inhalacién y el refuerzo del papel de farmacia y enfermeria. Asimismo,
se identificé como critica la atencién al estado emocional y psicoldgico de los pacientes, proponiéndose
ampliar el acceso a servicios de psicologia clinica, establecer cribados sistematicos de salud mental desde
el diagnostico de EPOC y promover la participacién en grupos focales. En paralelo, se destacé la importancia
de facilitar la autonomia del paciente mediante el acceso a baterfas de mayor duracion (5-6 horas) para
la oxigenoterapia y la unificacién de normativas para el transporte de oxigeno en vuelos. Para reforzar la
prevencion de infecciones, se abogo por ampliar el calendario vacunal para pacientes con EPOC con aquellas
vacunas cuyo beneficio esta respaldado por la evidencia cientifica y mejorar la informacion sobre ventajas de
la vacunacion, incluyendo vacunas actualmente no financiadas en este grupo de pacientes.

Para la atencién a pacientes con exacerbaciones, el estudio recomendd establecer un proceso asistencial
nacional estandarizado que asegure la continuidad de cuidados, mejore los circuitos de derivacion y promueva
modalidades como la hospitalizacién a domicilio y la teleasistencia. También se insistio en facilitar el acceso a
terapias tanto farmacoldgicas como no farmacoldgicas (ventilacién mecanica no invasiva, rehabilitacion pulmonar
precoz) con eficacia demostrada para reducir reingresos hospitalarios y mortalidad. En este sentido, se subrayé la
importancia de incorporar nuevas opciones terapéuticas, incluyendo los tratamientos bioldgicos, gque representan
una de las grandes novedades en la estrategia de manejo de pacientes con fenotipos especificos y alta frecuencia
de exacerbaciones. En el apartado de rehabilitacion pulmonar, se enfatizé la necesidad de ampliar la oferta
de programas de entrenamiento fisico tanto en hospitales como en atencion primaria, ademds de desarrollar
modalidades de rehabilitacion domiciliaria para pacientes con movilidad limitada o acceso geografico complejo.

Finalmente, se destacd la necesidad de integrar de forma progresiva los cuidados paliativos en fases avanzadas
de la enfermedad, asegurando un enfoque centrado en el bienestar, el control sintomatico y la calidad de vida,
especialmente en pacientes con alta carga de sintomas y limitacién funcional.

Respecto a la formacién de profesionales sanitarios, se planted la creaciéon de programas estructurados
de formacion continuada que incluyan tanto conocimientos clinicos especificos sobre la enfermedad como
habilidades comunicativas, practicas para la realizacion de espirometrias y técnicas para mejorar la adherencia.
Finalmente, en el ambito de la investigacion, se destacd el papel de nuevos biomarcadores gue comienzan a
ser relevantes para caracterizar la enfermedad y el desarrollo de nuevas estrategias terapéuticas mediante
la creacion de redes de centros de ensayos clinicos y el establecimiento de Centros, Servicios y Unidades de
Referencia (CSUR) especializados. También se destaco la importancia de incorporar sistematicamente variables
como la fragilidad y las comorbilidades en los estudios clinicos, considerando el envejecimiento progresivo de

la poblacién con EPOC y la creciente complejidad de los casos atendidos.

En conjunto, estos resultados ofrecen un diagnostico preciso de las principales lagunas en la atencion a la
EPOC en Espana y sientan las bases para intervenciones coordinadas, sostenibles y centradas en el paciente.
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RESUMEN EJECUTIVO

CONCLUSIONES

a EPOC persiste como una enfermedad de alta prevalencia e infradiagndstico en Espafa, evidenciando

deficiencias significativas en su abordaje. El proyecto CONnEPOC ha identificado 15 NNC prioritarias y aporta
recomendaciones concretas para optimizar la atencion. Es urgente reforzar la prevencion y deteccién temprana
mediante campanas de concienciacion, politicas antitabaco mas rigurosas y acceso a espirometrias de calidad.
Se propone un modelo asistencial integrado y multidisciplinar que incluya educacién terapéutica, apoyo
psicoldgico y monitorizacion tecnolégica de la adherencia.

En el &mbito terapéutico, el estudio subraya la necesidad de actualizar el abordaje farmacoldgico de la EPOC,
teniendo en cuenta el conocimiento emergente sobre fenotipos y biomarcadores. La aparicién de nuevas
opciones como las terapias bioldgicas, junto con los avances en medicina personalizada, abre la puerta a
tratamientos mas dirigidos y eficaces para los pacientes con EPOC.

Para las exacerbaciones, se recomienda desarrollar un proceso asistencial nacional que incorpore telemedicina
y hospitalizacion domiciliaria. El estudio revela inequidades territoriales en el acceso a terapias innovadoras,
rehabilitacién pulmonar y oxigenoterapia avanzada, exigiendo una planificaciéon sanitaria mas equitativa.
Finalmente, resulta fundamental impulsar la formacion continuada de profesionales vy la investigacion clinica,
con énfasis en nuevas estrategias terapéuticas y atencion a la fragilidad y comorbilidades. COnEPOC constituye
una hoja de ruta actualizada para revisar la estrategia nacional vigente desde 2014, avanzando hacia una
atencion mas equitativa, eficiente y centrada en el paciente, pilares fundamentales de la salud respiratoria.

IMPLEMENTAR ESTRATEGIAS v—-

v
Poner en préctica las estrategias recomendadas “ I_>
para mejorar la atencién a la EPOC

DESARROLLAR RECOMENDACIONES ﬁ

Formular recomendaciones especificas para
mejorar la atencion a la EPOC
GRUPO DE TRABAJO MULTIDISCIPLINAR 2
Involucrar a expertos de diversos campos 2@9\
para obtener perspectivas integrales
REVISAR LITERATURA N
Realizar una revision exhaustiva de la literatura Dj
cientifica para recopilar informacion
IDENTIFICAR NECESIDADES —=Q
Identificar y priorizar las necesidades no g——
cubiertas en la atencion a la EPOC o
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DESCRIPCION DE LA ENFERMEDAD

L aenfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es una patologia respiratoria muy prevalente, debilitante
e incapacitante que afecta a millones de personas en todo el mundo y que representa una de las principales
causas de morbimortalidad a nivel mundial, causando mas de 3 millones de fallecimientos al ano?.

De acuerdo con la definicion de la Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD) en 20253,
la EPOC se describe como una condicidn pulmonar heterogénea caracterizada por sintomas respiratorios
cronicos (disnea, tos, produccion de esputo, exacerbaciones) debido a anomalias de las vias aéreas (bronquitis,
bronquiolitis) y/o alvéolos (enfisema) que provocan limitacién persistente, a menudo progresiva, del flujo
aéreo. Esta limitacion del flujo aéreo se asocia principalmente a la exposicion al humo del tabaco, pero también
se puede producir por inhalacion de particulas tdxicas o gases, asi como por factores propios del paciente como
el retraso en el crecimiento pulmonar o la predisposicion genética®.

Los sintomas de la EPOC son inespecificos y de comienzo lento e insidioso, comunes a la mayoria de las
enfermedades respiratorias vy, por lo general, no aparecen hasta después de los 35 anos“. Entre la cuarta y
quinta década de la vida, la disnea, principal sintoma de la enfermedad, se va instaurando de forma progresiva,
afectando significativamente la calidad de vida de quienes la padecen®.

Ademas, muy frecuentemente, los pacientes con EPOC presentan otras complicaciones graves, como la
insuficiencia respiratoria crénica, que empeoran con el tiempo y que influyen de forma negativa y significativa
en su estado clinico y prondstico, haciendo que requieran ajustes en su plan terapéutico y que puedan
presentar exacerbaciones frecuentes®. De hecho, en una cohorte de pacientes seguidos durante un periodo
de 10 anos en Espana, un 38,1% de los pacientes con EPOC fueron hospitalizados al menos una vez, de los
cuales mas del 30% a causa de una exacerbacion®. Mas de la mitad de los pacientes con EPOC sufre de media 4
exacerbaciones al afio (6,1 moderadas y 3,1, graves)”. Estas exacerbaciones no solo se asocian a una mayor tasa
de hospitalizacion y a una tasa de mortalidad hospitalaria superior al 3%, sino que ademas tienen un impacto
directo sobre la funcién pulmonar, acelerando su deterioro.

En el caso de la EPOC, este deterioro es irreversible, lo que convierte cada exacerbacién en un punto de inflexién
gue puede limitar aun mas la capacidad funcional del paciente y empeorar su calidad de vida. Por lo tanto, las
exacerbaciones no so6lo agravan el prondstico clinico, sino que también incrementan el uso de recursos del Sistema
Nacional de Salud (SNS), reforzando la necesidad de estrategias eficaces de prevencidn, seguimiento y tratamiento.

En Espaia, los datos del informe del SNS de 2023 estiman gue la prevalencia de la EPOC en la poblacién general
espanola es del 2,2%8. Sin embargo, este porcentaje esta infraestimado, al estar basado solamente en pacientes
sintomaticos detectados en Atencidn Primaria (AP), por lo que no puede adoptarse como representativo de la
situacion en Espafna. Segun datos de los estudios epidemiolégicos EPISCAN |y EPISCAN I, dos de los estudios
mas relevantes sobre EPOC en Espanfa, la prevalencia de la EPOC ha aumentado mas de un 15% entre el 2006
y 2019. Mientras que en el EPISCAN | se observaba una prevalencia del 10,2% en pacientes de 40-80 afios’,
el EPISCAN II, realizado una década después mostraba una prevalencia del 11,8%'°. Actualmente, se estima
gue hay mas de 3 millones de personas con EPOC en nuestro pais''. Aunque sigue siendo mas frecuente en
hombres que en mujeres, en el estudio EPISCAN Il se ha observado un aumento de la prevalencia en la poblacién
femenina (de 5,6% a 9,4%)*'°, lo cual sugiere un cambio en la tendencia epidemioldgica de la enfermedad. Asi,
se estima que en Espafa existen aproximadamente unas 500.000 mujeres con EPOC no diagnosticadas'2
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Otros hallazgos de EPISCAN Il fueron que un 27% de los pacientes eran no fumadores, con una mayoria de
ellos sin diagndstico previo ni sintomatologia sugestiva'®, por lo que su diagnéstico fue basado Unicamente en
criterios espirométricos sin sintomas o sin consumo de tabaco, asociados.

En este sentido, la calidad de vida de los pacientes con EPOC se va deteriorando debido a los sintomas, las
exacerbaciones y comorbilidades y dicho deterioro es aun mayor segun aumenta la gravedad de la enfermedad,
la frecuencia e intensidad de las exacerbaciones, la dificultad para realizar actividades fisicas y la presencia de
comorbilidades

Contexto y objetivos

P ese a los avances producidos en el abordaje y manejo de los pacientes con EPOC en los Ultimos anos,
continlian existiendo necesidades no cubiertas (NNC). Es importante detectarlas para poder buscar
posibles soluciones para una enfermedad tan prevalente, compleja, heterogénea, invalidante y de tanto impacto
en Espana. Las guias del SNS y de las Comunidades Auténomas ya han ido incluyendo, a lo largo de los anos,
algunas de las necesidades fundamentales para optimizar el manejo de estos pacientes. En la Ultima estrategia
de EPOC del Ministerio de Sanidad, publicada en 2014, se evidencia la necesidad de una mayor concienciacion
sobre esta patologia para mejorar la prevencién y la deteccién precoz, poniendo el énfasis en la formacioén de los
profesionales sanitarios para atender adecuadamente las necesidades de las personas con EPOC y favorecer
un abordaje integral de la enfermedad. Ademas, se resaltan otras relativas al apoyo psicolégico y los cuidados
paliativos, asi como la necesidad de intervenciones multidisciplinares e investigar nuevas dianas terapéuticas,
especialmente en EPOC grave y muy grave, que permitan proporcionar tratamientos adecuados basados en la
mejor evidencia cientifica a los pacientes en los gue las exacerbaciones persisten' 4,

Dado que la ultima actualizacion de la estrategia del SNS, como hemos mencionado previamente, es del afo 2014,
algunas Comunidades Auténomas como La Rioja, Extremadura, Aragdn y Galicia (Proceso Asistencial Integral
EPOC) han publicado mas recientemente su propio documento de proceso asistencial o de estrategia en EPOC,
coincidiendo en las necesidades detectadas sobre concienciacién, informacién, cuidados paliativos, abordaje
riguroso y actuaciones consensuadas’-'8, También se resalta la necesidad de crear un proceso asistencial para
el paciente con exacerbaciones que establezca el tratamiento y seguimiento clinico adecuado, tal y como recogen
las guias clinicas mas recientes'®-2°,

Ademas de las necesidades ya incluidas en las principales estrategias espafnolas de EPOC, hay que tener en cuenta
la necesidad de un cambio de direccion de las guias de practica clinica hacia un enfoque mas personalizado del
manejo de la EPOC?"%2. Asimismo, se requiere mejorar la difusion y aplicacion adecuada de las mismas entre
los profesionales sanitarios, dado que en muchas ocasiones se recomienda mas de una opcion de tratamiento
y de alli la complejidad de la toma de decisiones??23. Ademas, es necesario actualizar regularmente estas guias
para adaptarse a las nuevas investigaciones y evidencias en relacion al diagnostico, la caracterizacién de los
pacientes y a la aparicién de nuevos mecanismos antiinflamatorios y broncodilatadores?+2®,

El objetivo del proyecto COnEPOC “Coalicion en EPOC. Necesidades no cubiertas de la Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Cronica y recomendaciones de mejora en Espafa” es detectar las NNC de los pacientes con EPOC
en Espana, desde diferentes perspectivas. Por otro lado, se busca obtener evidencia y ofrecer soporte a la
necesidad de actualizar la estrategia nacional de tratamiento de estos pacientes a través de recomendaciones
de mejora.
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1.1. DISENO DEL PROYECTO

E ste proyecto se llevd a cabo en dos reuniones con un Grupo de Trabajo Multidisciplinar. En primer lugar,
se realizd una reunién inicial online para presentar los detalles del proyecto. Paralelamente se realizd una
revision de la literatura, extrayendo las NNC detectadas en esta en un documento de inicial de trabajo, previo a la
reunién presencial, el cual incluyé también un breve cuestionario para los expertos donde pudieron ampliar otras
NNC no identificadas en la revision de la literatura. Se sintetizo toda la informacién recogida para presentarla
en una posterior reunion presencial en la que se plantearon las actuales NNC detectadas en la literatura y por
el Grupo de Trabajo Multidisciplinar. Las NNC se presentaron en tres grandes bloques: “Necesidades clinicas”,
“Necesidades relacionadas con el manejo de los pacientes” y “Necesidades de los pacientes y sus cuidadores”. En la
reunién presencial se valoraron todas las NNC por blogue y por perfil (neumologia, otros profesionales sanitarios,
pacientes y gestores/politicos) para evitar sesgos, en una escala de 0 (nada importante) a 10 (muy importante).
Tras la votacién, se validé el nimero de NNC a incluir en el informe final por cada blogue. Finalmente, los expertos
debatieron y consensuaron las recomendaciones de mejora para cada una de las NNC seleccionadas. Se realizo
un informe de resultados recogiendo toda la informacion anteriormente mencionada.

Figura 1. Disefio del estudio

Revision de la literatura
Composicién del Grupo de Elaboracion y envio del documento inicial de |dentificacion de las necesidades
Trabajo Multidisciplinar trabajo y cuestionario al Grupo de Trabajo no cubiertas en EPOC
Multidsciplinar

Debate y valoracion de las Recomendaciones para cubrir las
. . O . . O Informe de resultados
necesidades no cubiertas necesidades no cubiertas

1.2. REVISION DE LA LITERATURA

Se realizé una revisién narrativa de la literatura en Pubmed y en Google Scholar, en la que se revisaron 525
articulos publicados entre el ano 2014 y el 2024, detectando 114 articulos relacionados con las NNC de la
EPOC en Espanay Europa. Posteriormente, se agruparon diferenciando tres grandes grupos: necesidades clinicas,
necesidades relacionadas con el manejo de los pacientes y necesidades de los pacientes y sus cuidadores.

La busqueda de la revision narrativa de la literatura se realizd en inglés y en espafol. Los términos MeSH
(Medical Subject Headings) principales de busqueda fueron los siguientes:

»ou won

En inglés: “Chronic obstructive pulmonary disease”, “COPD", “unmet need”, “unmet needs’, “needs” “need’,

"o

“exacerbation”, “palliative care""” treatments”, ‘rehabilitation”, “care”, “social’, “adherence”, “information”,

w o

“education”, “support”, “biologic”, “biologics’, “Spain”.
En espafol: “enfermedad pulmonar obstructiva”, “EPOC", “necesidad no cubierta”, “necesidades no cubiertas”,
“necesidad”, “necesidades”, "exacerbacion”, “exacerbaciones”, “cuidados paliativos”, “tratamientos”, “rehabilitacion”,

“cuidado”, “social”, "adherencia”, “informacion”, “educacion”, “soporte”, “bioldgico”, “bioldgicos”, “Espana”.
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La buUsqueda se centrd en los articulos publicados en los Ultimos diez afos (2014-2024), principalmente en
Espafa. En los casos en los que se obtuvo informacién limitada, se incluyeron también articulos de Europa.
Finalmente, se revisaron 525 articulos, de los cuales 114 se incluyeron en el documento inicial de trabajo, dado
que identificaban NNC de la EPOC.

1.3. GRUPO DE TRABAJO MULTIDISCIPLINAR

C on el fin de tener en cuenta las distintas perspectivas de la enfermedad, este proyecto se desarroll6 a
través de un Grupo de Trabajo Multidisciplinar formado por 14 miembros, cuya composicion se muestra
de manera detallada en la Tabla 1.

Tabla 1. Composicién del Grupo de Trabajo Mult

Bernardino Alcazar Navarrete Jefe de Seccidn. Servicio de Neumologia. Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Granada.
Profesor del Departamento de Medicina. Universidad de Granada.

Maria Belén Alonso Ortiz Médico especialista en el Servicio de Medicina Interna. Hospital Universitario de Gran Canaria
Doctor Negrin. Las Palmas de Gran Canaria.
Coordinadora Grupo de Trabajo EPOC de la SEMI.

Ana Cristina Bandrés Liso Coordinadora de la Estrategia de Uso Racional del Medicamento.
Direccion General de Asistencia Sanitaria. Departamento de Sanidad de Aragon.

Francisco Javier Callejas Gonzalez | Médico especialista en el Servicio de Neumologia. Complejo Hospitalario Universitario de
Albacete.
Coordinador del drea de EPOC de SEPAR.

José Javier Castrodeza Sanz Catedratico de Medicina Preventiva. Universidad de Valladolid.
Jefe de Servicio de Medicina Preventiva y Salud Publica. Hospital Clinico Universitario de
Valladolid.

Maria del Carmen Gémez Neira Enfermera en educacién terapéutica al paciente respiratorio (Servicio de Neumologia).
Hospital Lucus Augusti, Lugo.

José Tomas Gomez Saenz Coordinador nacional del Grupo de Trabajo de Respiratorio SEMERGEN.
Médico especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Centro de Salud de Najera, La Rioja.
Miembro de GeseEPOC

Nicole Hass Portavoz y asesora técnica de la Asociacion de Pacientes con EPOC (APEPOC).

Emilio Monte Boquet Jefe de Seccién del Servicio de Farmacia. Area Clinica del Medicament. Hospital Universitari i
Politecnic La Fe. Departament de Salut Valencia La Fe.

José Martinez Olmos Exsecretario General de Sanidad.
Profesor de la Escuela Andaluza de Salud Publica.

Ifiaki Moran Fernandez Presidente de la Asociacién Espafola de Pacientes y Cuidadores de EPOC (EPOC Espana).

Eloina Nunez Masid Subdirectora General de Innovacion SocioSanitaria de la Xunta de Galicia.
Exgerente del Area Sanitaria de Santiago de Compostela.
Presidenta de la Agrupacion Territorial de SEDISA Galicia.

Pascual Pifiera Salmerén Coordinador del Grupo de Respiratorio de la SEMES.
Miembro de GesEPOC

Joan B. Soriano Ortiz Médico del Servicio de Neumologia del Hospital Universitario de la Princesa.
Responsable de la International Respiratory Coalition en Espana.

Abreviaturas: EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica; GesEPOC: guia espanola de la EPOC; SEDISA: Sociedad Espanola de
Directivos de Salud; SEMERGEN: Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria; SEMES: Sociedad Espanola de Medicina de
Urgencias y Emergencias; SEMI: Sociedad Espariola de Medicina Interna; SEPAR: Sociedad Espariola de Neumologia y Cirugia Toracica:
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Tras larevision de la literaturay la consulta con el Grupo de Trabajo Multidisciplinar, se identificaron inicialmente
38 NNC de la EPOC en Espana (Ver ANEXO). Posteriormente, en la reunién presencial se votd la importancia
de las NNC de la EPOC detectadas por blogue y por perfil. Finalmente, tras la votacién, el Grupo de Trabajo
Multidisciplinar consensud seleccionar 15 NNC para la posterior realizacion de recomendaciones concretas,
aungue los expertos estuvieron de acuerdo en que todas las necesidades de la EPOC son importantes. Es decir,
se considerd el 40% de las necesidades de cada blogue: 8 NNC del blogue de “Necesidades clinicas”, 4 NNC
del blogue de “Necesidades relacionadas con el manejo de los pacientes” y 3 NNC del bloque de “Necesidades
relacionadas con el paciente y sus cuidadores”.

2.1. NECESIDADES NO CUBIERTAS Y RECOMENDACIONES

En la Figura 2 se muestran las 15 necesidades seleccionadas por blogue y ordenadas por importancia.

Figura 2: Necesidades no cubiertas de la EPOC seleccionadas

. oy S)
NECESIDADES CLINICAS MANEJO DE LOS PACIENTES G

Reducir la prevalencia del consumo Mejora de la adherencia
yla elxposmon al tabaco YIS Acceso a rehabilitacion pulmonar
relacionados

Programas de ayuda de cesacion

Mejor manejo y tratamiento de las gl
tabaquica

exacerbaciones NECESIDADES
Realizacién sistemética de NO CUBIERTAS o R
espirometrias DE LA EPOC

Estrategias para aumentar la
vacunacion

Estrategias para prevenir nuevas

exacerbaciones y mortalidad
PACIENTES Y CUIDADORES
Considerar fragilidad y

comorbilidades

Concienciacion de la poblacién Educacién/formacion e informacion a los pacientes

sobre EPOC . ]
Apoyo emocional al paciente

Nuevas estrategias de tratamiento

y nuevas dianas terapéuticas Mejora de la autonomia de los pacientes

A continuacion, se detallaran las recomendaciones para cubrir dichas necesidades siguiendo las lineas
estratégicas de la “Estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud".

Linea estratégica 1. Prevencidn y deteccién precoz.

Linea estratégica 2. Atencion al paciente cronico.

Linea estratégica 3. Atencion al paciente con exacerbacion.

Linea estratégica 4. Cuidados paliativos.

Linea estratégica 5. Formacion de profesionales.

Linea estratégica 6. Investigacion.
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2.2. PREVENCION Y DETECCION PRECOZ
2.2.1. Concienciacién de la poblacién sobre EPOC

L os datos disponibles de infradiagnéstico'® llevan a reflexionar sobre la necesidad de una mayor concienciacion
sobre la EPOC, tanto entre el personal sanitario, como entre la poblacién general, y sobre la importancia de
realizar un diagnostico temprano. Seria relevante que el alcance diagnostico no se limite a las personas mayores
APy que llegue a poblaciones mas jovenes o a pacientes con preEPOC (personas que pueden experimentar
sintomas respiratorios y/o dafos estructurales en los pulmones y/o alteraciones fisioldgicas, sin que haya
obstruccion del flujo de aire, pero con riesgo de desarrollar obstruccion bronquial a lo largo del tiempo®2¢).

Es fundamental que la poblacion escuche y reconozca el nombre EPOC como una enfermedad frecuente que,
ademas, es una de las principales causas de mortalidad en Espana®. La poblacion debe conocer sus sintomas y
tener claro que, en caso de presentarlos, hay que consultar con un profesional sanitario sin demora. Asimismo,
se puede visibilizar la enfermedad a través de campanas de concienciacion sobre EPOC en los medios de
comunicacion, utilizando como embajadores a personas famosas que sufren la patologfa, para que transmitan
los mensajes llegando asi a una mayor poblacion. Por ultimo, para las campanas se propone no hablar solo
de EPOC, que a veces entender una patologia con un acrénimo es complejo, sino mas bien hablar de salud
respiratoria y de pulmaén en general.

Por otro lado, es importante concienciar también a los gestores politicos y decisores de que la EPOC es una
enfermedad que causa altas tasas de mortalidad, por encima de otras enfermedades frecuentes como la
diabetes mellitus?, al tiempo que supone un gasto sanitario elevado?.

RECOMENDACIONES PARA CONCIENCIAR A LA POBLACION SOBRE EPOC

Campanas de comunicacion e informacion Identificacion de personas famosas Hablar de salud respiratoria general, no
sobre EPOC: con EPOC, para que actien como solo de EPOC
embajadores transmitiendo el mensaje a

- dirigidas a poblacion general
la poblacion

- dirigidas a gestores politicos y decisores

2.2.2. Reducir la prevalencia del consumo y la exposicion al tabaco y productos relacionados

A pesar de que nuestro pais ocupa el quinto mejor puesto (de entre los 34 evaluados) en manejo de la EPOC
en un indice internacional (Chronic Obstructive Pulmonary Disease Index Companion Report), que elogia las
politicas antitabaco?® de nuestro pais, el consumo de tabaco sigue siendo una preocupacion importante. La edad
media de inicio en el consumo de tabaco en Espana es de 14,1 afos?’. A pesar de gue el consumo ha disminuido
en los mayores de 40 anos, este descenso es menor entre las mujeres, por lo que resulta necesario intensificar
las medidas de prevencion en este subgrupo y desarrollar politicas de control de tabaco que consideren, entre
otros, la situacién socioecondémica de los pacientes®?=!,

En primer lugar, se reivindica promover un marco legislativo para intentar frenar el inicio del consumo de
tabaco, no sélo en relacion con el tabaco convencional sino también con el uso de vapeadores (sobre todo, en
pacientes con predisposicion genética a la EPOC), pero los cambios en salud son complejos. En Inglaterra ya
se han iniciado cambios a través de reformas pioneras como el Tobacco EndGame, pretendiendo crear una
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generacién sin humo a partir de 2030; para ello han prohibido la venta de tabaco y vapeadores a los nacidos
en o después de 2009 para disminuir progresivamente el consumo de estos productos®*®. En otros paises
como Australia, también se modifico la Ley de Salud Publica (tabaco y otros productos) en 2023, introduciendo
nuevas medidas de control del tabaco para reducir su atractivo, limitando también la capacidad de la industria
tabacalera para dirigir su publicidad a la poblacion vulnerable®.

Por otro lado, es importante seguir potenciando la prevencion desde AP para evitar la exposicion y el inicio
al habito tabaquico y, de esta manera, reducir la incidencia de la EPOC. Considerando la edad de inicio del
consumo de tabaco en Espafia que se menciond anteriormente®, se recomienda dar sesiones formativas o
ponencias en los colegios e institutos desde AP, para informar a los mas jévenes de los riesgos que tiene el
tabaco y sus derivados.

Ademas, se considera la necesidad de cambiar la forma de transmitir la informacion a la poblacion. El uso de
redes sociales y moéviles como vias de informacién ha crecido enormemente en los Ultimos anos, especialmente
con la expansion de internet y el acceso mas amplio a dispositivos moviles. Estas herramientas se han
convertido en una de las principales fuentes de informacién para muchas personas, especialmente, los jovenes.
Sin embargo, su uso presenta tanto ventajas, como desventajas, dependiendo de la calidad y fiabilidad de la
informacion. Aprovechar las redes sociales para transmitir informacion confiable sobre los dafios que provoca
fumar, y el riesgo aumentado de desarrollar EPOC es una estrategia clave para combatir la desinformacion
y fomentar una comunicacién responsable. Aungue las redes sociales a menudo son un vehiculo para la
propagacion de mensajes aludiendo a habitos poco saludables, también pueden ser un medio poderoso para
difundir informacioén precisa, verificada y Util para concienciar a la poblacion si se gestionan correctamente.

RECOMENDACIONES PARA REDUCIR LA PREVALENCIA DEL CONSUMO Y EXPOSICION AL TABACO Y PRODUCTOS RELACIONADOS

Promover un marco Potenciar la prevencién desde Atencién Cambiar la forma de transmitir la
legislativo Primaria informacion a la poblacion

2.2.3. Realizacion sistematica de espirometrias

En Espafia sigue existiendo un muy elevado infradiagndstico de la EPOC (74,7%); ademas, es mas alto en mujeres
que en hombres (80,6% versus 70,4%)'. La mayoria de pacientes ingresan por exacerbaciones de la EPOC
sin haber sido diagnosticados previamente®. A pesar de que ha ido aumentando el nimero de espirometrias
realizadas, el diagndstico temprano sigue siendo una NNC que requiere de mejoras y de nuevas estrategias,
especialmente en mujeres que acuden al médico con sintomas respiratorios en el ambito de la AP?5:37-40,
Asimismo, aun existe la necesidad de destinar mas recursos y formacion del personal de enfermeria, el cual
debe centrarse en la correcta realizacion de las espirometrias y en cémo distinguir entre diferentes patologias
respiratorias®', ya gue, en ocasiones, se podria no relacionar la clinica existente con la EPOC, retrasando el
diagndstico.

Porotra parte, existen dificultades detectadas en la realizacién de espirometrias de calidad. El problemanoradica
en la falta de disponibilidad de espirémetros en los centros de salud, sino mas bien en la falta de profesionales
formados para poder realizar una prueba de calidad, cumpliendo los criterios establecidos*? y evitando el mal
uso vy el diagnostico erréneo. Los profesionales de enfermeria suelen rotar mucho entre diferentes servicios,
por lo que, aungue se les forme adecuadamente en su realizacion e interpretacion, posteriormente pueden
cambiarse de centro lo que hace necesario volver a formar a los nuevos profesionales que se incorporen.
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También resulta importante disponer de una via rapida de comunicaciéon entre AP y atencién hospitalaria
en caso de presentarse cualquier duda en la interpretacién de la prueba, asi como de tener la posibilidad de
derivar a otro centro en caso de no tener capacidad de realizarla, para que en todos los pacientes con sospecha
de un diagndstico se realicen las pruebas necesarias. Finalmente, no se trata de hacer muchas espirometrias,
sino de hacer las necesarias y con la calidad requerida para no incrementar el diagndstico erréneo.

Se propone ademas la realizacién de auditorias recurrentes, como la que se ejecutd en 2013447 para registrar
la informacion del numero de espirometrias y cémo se realizan, detectando asi posibles problemas o déficits y
diferencias entre determinadas regiones y comunidades auténomas.

RECOMENDACIONES PARA LA REALIZACION SISTEMATICA DE ESPIROMETRIAS

Reforzar la realizacion Formacion continua para la Via de comunicacion rapida Auditorias recurrentes de

de espirometrias realizacion e interpretacion entre atencion primaria espirometrias que incluya un
de calidad correcta de las espirometrias y especializada registro en Atencion Primaria

2.3. ATENCION AL PACIENTE CRONICO

Estrategia para aumentar la Educacidn, formacion e
vacunacion informacion al paciente

Programa cesacion del

Mejora de la autonomia
tabaco

Apoyo emocional Mejora de la adherencia

2.3.1. Educacién/formacién/informacién a los pacientes

Tener la informacion necesaria y una adecuada educacion podria contribuir a un mejor control y manejo de la
EPOC. Aunque en los ultimos diez afios, en Espafia, el conocimiento sobre esta patologia se ha duplicado (del
17% en el afio 2011 al 32,5% en 2021), existe una gran variabilidad entre regiones®'. Ademas, hay que tener en
cuenta que estas necesidades de informacién varian segun el tiempo gque llevan diagnosticados los pacientes®®.
Al principio, se requiere mas informacion con relacion al uso de los farmacos y la concienciacion de los pacientes
sobre el impacto de la EPOC en sus vidas (sexual, de pareja, actividades diarias, vida social, etc.). Sin embargo,
cuando llevan mas tiempo diagnosticados, desean saber mdas sobre como reconocer los sintomas de una
exacerbacion, identificar signos de alerta para acudir al servicio de urgencias y/o cdémo manejar la ansiedad
y la depresion“®-50, En primer lugar, es necesario buscar una herramienta que identifique las necesidades de
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informacion de los pacientes*® y, posteriormente, desarrollar programas educacionales o promover programas
de paciente experto*'. Actualmente, las fuentes mds frecuentes para obtener informacion por parte de los
pacientes son las redes sociales e internet (39,6%), los medios de comunicacién (35,2%) v, en tercer lugar, la
familia y los conocidos (19,5%)3".

El Grupo de Trabajo Multidisciplinar recomendd la creacion de escuelas de pacientes y de salud respiratoria
en general y acceso a éstas desde cualquier area sanitaria. En ellas, los pacientes con EPOC podran conocer a
otros pacientes y recibir informacion basica sobre su enfermedad. Por otro lado, se comenta la posibilidad de
tener acceso a una herramienta Unica e institucional, como puede ser una consulta telefénica centralizada o el
acceso a consultas a través de la inteligencia artificial, para poder ofrecer informacién, responder a preguntas
frecuentes o dudas sobre la patologia. Las asociaciones de pacientes respiratorios han de jugar un papel crucial
en catalizar estas oportunidades.

Ademas de estas recomendaciones, se resalta la importancia de contar con una consulta de educacion
terapéutica que, en la mayoria de los hospitales y centros de AP, no existe. De esta manera se podrian plantear
programas educativos que aborden conocimientos sobre la EPOC, manejo de las exacerbaciones, prevencion
de las agudizaciones y adquisicién de habilidades para saber cémo actuar en cada situacion; a proposito
de esto Ultimo, en algunos paises como Canadd, se han puesto en marcha iniciativas como el certificado de
Educador Respiratorio Certificado (CRE, Certified Respiratory Educator), a través del cual se demuestra que
una persona posee las competencias necesarias para brindar atencién integral y basada en la evidencia en
asmay EPOC®'. Seria adecuado hacer previamente siempre un diagnostico educativo mediante la identificacién
de las necesidades del paciente para que, en funcion de los recursos disponibles, se puedan planificar junto
con el paciente unos objetivos individualizados. Lo ideal serfa iniciar un programa educativo en el momento del
diagnostico médico e ir implementandolo de forma progresiva en cada control de seguimiento, para que cada
contacto con el paciente sea una oportunidad para ampliar o reforzar la educacion.

RECOMENDACIONES PARA LA EDUCACION/FORMACION E INFORMACION A LOS PACIENTES

Escuela Consulta telefénica para resolver Inteligencia artificial que Consulta de educacion
de pacientes dudas y recibir informacion responda a preguntas frecuentes terapéutica

2.3.2. Programa de ayuda de cesacion tabaquica para los pacientes

El 29,3% de los pacientes con EPOC sigue fumando a pesar de su enfermedad, de los cuales el 58% son
fumadores graves (indice tabaquico de mas de 15 paquetes/afio y méas de 20 ppm [partes por millon] de didxido
de carbono en la espirometria)2. Es decir, a pesar de que en Espana existen programas de cesacion tabaquica,
es necesario seguir trabajando para solucionar este problema de salud. En nuestro pals, existen diferentes
terapias farmacologicas financiadas para la cesacion tabaquica®, aungue muchos fumadores lo desconocen y
Unicamente se financia un intento anual por paciente. Esto es importante porque, en caso de que se abandone
el tratamiento, no es posible retomar la terapia hasta un tiempo después y deberd ser el paciente en este caso
el que abone el importe total del mismo.

Se recomienda que, en todos los centros de AP, se pueda ofrecer una terapia individualizada de abandono del
tabaco (tanto presencial como virtual) con la posibilidad de tener lineas telefonicas de ayuda. Asimismo, se
recomienda que la informacion sobre la financiacion del tratamiento farmacoldgico de apoyo para la cesacion
tabaquica esté al alcance de todos los pacientes fumadores, asi como el test de Fagerstrém. Por ultimo,
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se recomienda la creacidon a nivel nacional de escuelas de salud que ya existen en algunas comunidades
auténomas, utilizando métodos como el Stanford, que han demostrado ser muy efectivos para la cesacién
tabaquica de estos pacientes®.

RECOMENDACIONES PARA EL DESARROLLO DE PROGRAMAS DE AYUDA DE CESACION TABAQUICA PARA LOS PACIENTES

Fortalecer a los sistemas sanitarios para Informacién sobre la financiacion del Escuelas de salud para implementar

que faciliten asesoria sobre el abandono tratamiento de apoyo para la cesacion terapias individuales y programas de
del tabaco en el marco de Atencion tabaquica cesacion tabaquica
Primaria

2.3.3. Mejora de la adherencia

En un estudio reciente, Barrecheguren et al. detectaron una escasa adherencia al tratamiento en una cohorte
de pacientes con EPOC, registrandose altas tasas de discontinuacion, poniendo en relieve la necesidad urgente
de implementar diferentes estrategias para mejorar la adherencia al tratamiento broncodilatador (abordando
factores como la correcta técnica inhalatoria, la complejidad de los regimenes de dosificacién y comprobando
periddicamente tanto la técnica inhalatoria, como la adherencia del paciente al tratamiento®%-%7), que tiene un

impacto tanto clinico, como econdémico®57,

Los profesionales sanitarios tienen habitualmente acceso para consultar la adherencia de los pacientes al
tratamiento, es decir, si una medicacion recetada se esta dispensando habitualmente o no. Sin embargo,
desconocen si el paciente toma el tratamiento o no y si lo hace de manera correcta, sobre todo, en aquellos con
multiples patologias. Afortunadamente, existen algunas técnicas novedosas de e-Health para solucionar este
problema, por ejemplo, unos dispositivos universales que miden el ruido al inhalar para saber si la técnica de
inhalacién es correcta; por otra parte, existen algunos sensores que indican, no solo si el medicamento se ha
retirado, sino si se ha activado adecuadamente. Por lo que la existencia de nuevas herramientas que permiten
avisar al profesional sanitario de que un paciente no es adherente serian de gran utilidad.

Para poder educar adecuadamente a los pacientes sobre el uso de los inhaladores o la oxigenoterapia es
necesaria una actualizacion y una mejor formacién a los profesionales de la salud de forma continuada.
Es importante que todo el equipo sanitario esté bien formado, mentalizados e implicados en la mejora de
la adherencia. En muchas ocasiones, se da por hecho que el paciente quiere cumplir con el tratamiento,
pero puede darse la situacion de que un paciente, aungue retire la medicacion, no la use. Dentro de los no
cumplidores, existen dos perfiles, uno que lo hace de forma inconsciente y otro que conscientemente decide
incumplir (bien de forma deliberada o de forma erratica), que es el mas frecuente en el dmbito respiratorio.
Por ello, hay que afrontar los problemas de adherencia con un abordaje individualizado y, en caso necesario,
utilizando herramientas como el test de adhesion a los inhaladores (TAI), que permiten identificar al paciente no
adherente, establecer en qué medida no lo es y orientar sobre el tipo o patrén de incumplimiento.

En este sentido, los roles de farmacia y de enfermeria, tanto hospitalaria como comunitaria, resultan
fundamentales para mejorar este problema, dado que estan mas en contacto estrecho y continuado con el
paciente, ofreciéndole formacién adecuada y mejorando la adherencia al tratamiento.

Por ultimo, implicar al paciente para que sea consciente de su tratamiento y fomentar su confianza escuchando
sus inquietudes, lo cual también facilita el planteamiento de unos objetivos individuales. Para este proceso
comunicativo es necesario contar con herramientas graficas y audiovisuales evitando el uso de un lenguaje
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técnico para que el paciente entienda mejor la informacion.

RECOMENDACIONES PARA LA MEJORA DE LA ADHERENCIA

Nuevas herramientas Formacion a los Abordaje Educacién y Implicacién del
para informar al profesionales individualizado de los seguimiento por paciente en su

especialista de la falta sanitarios pacientes (programas parte de enfermeria tratamiento
de adherencia de adherencia) y farmacia, tanto
hospitalaria como
comunitaria

2.3.4. Apoyo emocional al paciente

Los pacientes con EPOC a menudo sufren trastornos psicoldgicos, sobre todo ansiedad (14,1%) y depresion
(11,8%)%8. Es conocida la influencia negativa que estos factores emocionales ejercen sobre las exacerbaciones
y el mal control de la enfermedad por dificultar en cumplir con el correcto cumplimiento terapéutico. En varios
estudios europeos se detecta una NNC de apoyo psicolégico y terapias cognitivo-conductuales para aliviar la
carga emocional y la baja autoestima de estos pacientes asi como mejorar su salud mental5?-%'. Es necesario
fomentar el didlogo entre pacientes, cuidadores y profesionales sanitarios para que de esta manera sea mas
facil detectar estas NNC y poder buscar posibles soluciones®?. Ademas, en un estudio escocés se resalta que los
pacientes con EPOC suelen tener miedo de salir a la calle, se sienten solos y es importante diferenciar entre las
necesidades gue sienten y las gque expresan ademas delas necesidades definidas por el médico y los expertos®s.

En este ambito de la EPOC, al igual que en otras patologias graves existe la necesidad de reforzar el servicio de
Psicologia Clinica dentro de la cartera de servicios de AP, pero el Grupo de Trabajo Multidisciplinar reconoce que
es una medida compleja de ejecutar, dado gue faltan recursos para cubrir todas las necesidades psicoldgicas
de la poblacion, y por ende, de los pacientes, tal y como sefiala el Consejo General de la Psicologia en Espafia®.
Por otro lado, las asociaciones de pacientes son las que suelen proporcionar este servicio, dado que una gran
parte de los pacientes acuden a ellas nada mas conocer su enfermedad para buscar ese apoyo. Sin embargo,
éstas no tienen tanto alcance, ni apoyo publico y financiero.

Se recomienda la creacion de focus group de pacientes, que son una herramienta clinica y de investigacion
cualitativa que utiliza entrevistas grupales dirigidas, con el fin de explorar la experiencia, las opiniones y las
creencias de un grupo de pacientes sobre un tema especifico relacionado con su salud o atencién; también
potenciar la figura de un psicélogo clinico que realice visitas por los centros de salud para poder atender
afectaciones frecuentes como la distimia (trastorno depresivo persistente) o las depresiones menores. Para
apoyar a la persona con EPOC se debe establecer una relacién de confianza y respeto. Es clave identificar
la causa del trastorno y evaluar su impacto en la vida diaria. Se debe ayudar al paciente a reconocer sus
capacidades y limitaciones, fomentando su autonomia y un enfoque positivo y realista. Ademads, es importante
promover técnicas de relajacién (respiracion profunda, manejo del estrés), incentivar la interaccion social y la
expresion de sentimientos.

Por ultimo, antes de buscar soluciones para mejorar el acceso a apoyo psicoldgico, lo primero y mas importante
es que exista una deteccion activa de este tipo de trastornos. Se debate la recomendacién de realizar un cribado
de salud mental al diagndstico de EPOC, dado que es el momento en el que el paciente necesita mas apoyo
emocional para entender su enfermedad, su futura evolucion y las consecuencias que va a tener en su vida diaria.
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RECOMENDACIONES PARA MEJORAR EL APOYO EMOCIONAL AL PACIENTE

Reforzar la Psicologia Clinica en la Grupos de discusion Cribado en el diagndstico para la

cartera de servicios en los centros de salud deteccion activa de los trastornos
de Atencion Primaria psicologicos

2.3.5. Mejora de la autonomia del paciente

La autonomia de los pacientes con EPOC, en particular los que requieren oxigenoterapia se ve muy limitada,
afectando significativamente su vida diaria. Actualmente, la oxigenoterapia portatil es una alternativa de movilidad,
pero presenta ciertos problemas como baterfas de corta duracion (1/1,5 horas), pudiendo verse afectados los
desplazamientos largos o durante apagones. Se recomienda el acceso generalizado a baterias de mayor duracion (5-6
horas), que actualmente se proporcionan muy puntualmente gracias a la reclamacion e insistencia de los pacientes,
siendo prescritas por un neumologo. Este problema también influye y penaliza la rehabilitacion del paciente, dado
gue tampoco puede realizar ejercicio ni ninguna actividad muy lejos de su casa. Ademas, para realizar un viaje en
avion existe cierta complejidad para poder viajar con un equipo de oxigeno propio. Se recomienda establecer una
normativa general para todas las companias aéreas que operan en Espafa en relacion con el transporte de oxigeno
por pacientes con EPOC y otras patologias, dado que actualmente cada compania presenta diferentes exigencias. Por
ultimo, y no menos importante, se echa en falta un registro de pacientes electrodependientes.

Asimismo, se debe promover la autonomia en cuanto al manejo de la enfermedad por el propio paciente,
haciendo uso de los recursos que se han venido comentando a lo largo de todo el documento.

RECOMENDACIONES PARA LA MEJORA DE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE

Acceso generalizado a oxigenoterapia Establecer una normativa general por Registro de pacientes

portatil con baterias de larga duracién parte de las compafias aéreas para viajar electrodependientes
con un equipo de oxigeno

2.3.6. Estrategias para aumentar la vacunacion

También se ha detectado la necesidad de estrategias para promover la aceptacion de la vacunacién tanto
antigripal, como antineumocdcica, especialmente en los pacientes mas graves®s%. Actualmente, en nuestro
pais estan recomendadas hasta seis vacunas en el paciente con EPOC®.

Los pacientes con EPOC se incluyen en el grupo de enfermedades cardiovasculares y respiratorias crénicas,
cuyas recomendaciones vacunales figuran en el calendario vacunal del Ministerio de Sanidad®’. Sin embargo, aun
hay algunas vacunas que no estan cubiertas por el SNS para estos pacientes, como por ejemplo la del herpes
zOster®®¢?_ Por o tanto, se recomienda ampliar este calendario vacunal para los pacientes con EPOC con aquellas
vacunas en las que se disponga de evidencia cientifica®” y garantizar la equidad en todas las Comunidades
Autdénomas. Por otro lado, a pesar de que en EPOC la cobertura vacunal de la gripe y de la COVID-19 es de las mas
altas en Europa y también en comparacion con otros grupos de riesgo, mas de un tercio de pacientes deciden no
vacunarse de enfermedades con vacunas gue si estan financiadas y disponibles™.

Por Ultimo, es importante empoderar a los profesionales sanitarios en todos los niveles, asi como a los medios
de comunicacion, para proporcionar informacion efectiva, transparente y objetiva sobre vacunacién a los
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pacientes, con el objetivo de que conozcan qué opciones de vacunacion tienen disponibles y la importancia y
los beneficios de estas para su grupo de riesgo.

RECOMENDACIONES PARA AUMENTAR LA VACUNACION DE PACIENTES CON EPOC

Ampliacion del calendario vacunal para los Proporcionar informacion efectiva sobre las vacunas

pacientes con EPOC disponibles y su importancia

2.4. ATENCION AL PACIENTE CON EXACERBACION
2.4.1. Mejor manejo y tratamiento de las exacerbaciones

El manejo y tratamiento adecuado de las exacerbaciones sigue siendo un reto para los clinicos, dado que cerca
del 50% de los pacientes con EPOC continda presentando exacerbaciones a pesar de recibir tratamiento”-73
farmacoldgico. Por lo tanto, existe la necesidad de disponer de nuevos tratamientos que mejoren el control de
las exacerbaciones vy, por lo tanto, reducir el nimero de hospitalizaciones asociadas’"¢. En este sentido, los
tratamientos bioldgicos representan un cambio de paradigma en el manejo de la EPOC, al ofrecer beneficios
clinicos relevantes como la reduccién de exacerbaciones y la mejora de la funciéon pulmonar en pacientes
seleccionados. Su incorporacion estd respaldada por las nuevas guias clinicas de 2025*%, que reconocen
su potencial como la primera gran innovacién terapéutica en esta enfermedad en mas de una década. La
disponibilidad de estas terapias abre la puerta a un abordaje mas personalizado y eficaz para un subgrupo de
pacientes con necesidades clinicas no cubiertas hasta ahora.

Cabe sefnalar gue estos farmacos presentan una via de administracion distinta a la habitual en este tipo de
pacientes, ya que se administran mediante inyecciones subcutdneas como tratamiento complementario (‘on top’)
al régimen inhalado, sin sustituirlo. Ademas, su dispensacion se realizara a través de circuitos hospitalarios,
lo gue implicard un procedimiento adicional para la retirada del medicamento, diferente al de la farmacia
comunitaria.

Ademas, los nuevos ensayos clinicos deben considerar la necesidad del uso de corticoides orales en la
exacerbacion, medir los niveles de eosindfilos en estos episodios y mejorar el conocimiento del microbioma
pulmonar para considerar la retirada de los glucocorticoides inhalados’ ", También es necesario un abordaje
multidisciplinar y estrategias reforzadas y mejoradas, sobre todo para el manejo de las exacerbaciones’-82.

En esta NNC, las recomendaciones se centran en dos grupos. En primer lugar, mejorar el manejo de la
exacerbacion. Para ello se recomienda crear un proceso de continuidad asistencial nacional de la exacerbacion,
para asegurar el seguimiento del paciente desde el principio hasta el final de la misma. Ante una agudizacién
algunos pacientes acuden a AP. Sin embargo, a veces el tiempo de espera desde AP hasta la cita con neumologia
es demasiado largo (mas de 90 dias®). Algunos pacientes identifican la exacerbacion y acuden a urgencias, pero
otros no. Se recomienda ampliar dicho proceso asistencial, generando un circuito de derivacién a AP a las 2-4
semanas tras la consulta en urgencias y tras reevaluacién a las 24-48 horas. Hay que considerar junto a esta
recomendacion la de formar a los profesionales sanitarios de los servicios de urgencias, para que puedan
incorporar esta recomendacién de manera 6ptima. Asimismo, hay que promover la opcién de la hospitalizacién
a domicilio para el manejo de las exacerbaciones, en los casos que esté indicado, evitando el uso de recursos
innecesarios y el riesgo para el paciente.
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Para mejorar el proceso asistencial de las exacerbaciones, se propone la realizacion de una auditoria del manejo
de estos procesos, dado que el manejo (o la atencidn) es muy heterogéneo entre las diferentes comunidades
auténomas y hospitales. De esta manera, con datos objetivos, se podrian establecer estrategias de mejora y
homogenizacion.

La teleasistencia o telemedicina también podria contribuir a mejorar de forma efectiva esta NNC de la EPOC
porgue, de esta manera, el paciente no tendria que acudir a urgencias y podria tener un programa de seguimiento.
Es importante tener en cuenta que no todas las exacerbaciones necesitan derivarse al hospital.

El segundo grupo de recomendaciones para esta NNC esta relacionado con la optimizacion del_tratamiento
farmacoldgico de las exacerbaciones. En los Ultimos afos ha habido muy pocos avances en cuanto a nuevos
farmacos, aunque a raiz de la llegada del desarrollo de farmacos bioldgicos este panorama podria cambiar. A
su vez, se podria mejorar el acceso a otros tratamientos no farmacolégicos como la ventilacion mecanica no
invasiva, asegurando que muchos de los pacientes que presentan una agudizacién (exacerbaciones moderadas-
graves) pueden recibirla.

RECOMENDACIONES PARA LA NECESIDAD DE MEJOR MANEJO Y TRATAMIENTO DE LAS EXACERBACIONES

. ) Formacion a los S ;
Proceso asistencial Auditoria del manejo

. ; profesionales Hospitalizacion a ;
a nivel nacional de la N . de los pacientes que
n sanitarios de los domicilio
exacerbacion . . exacerban
servicios de urgencias

Teleasistencia y
telemedicina

Nuevos tratamientos Mejor acceso a ventilacién mecanica no invasiva

o
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2.4.2. Estrategias para prevenir nuevas exacerbaciones y mortalidad

De los pacientes hospitalizados con EPOC en Espafa, el 31,5% ingresa por causa de una exacerbacion®. Es por
ello que resulta necesario implementar estrategias antes y tras una hospitalizacion por exacerbacion para
prevenir rehospitalizaciones y muertes’#®. Resulta fundamental que identificar los factores de riesgo de la
exacerbacion y de la hospitalizacion®8é, Para garantizar el seguimiento adecuado tras el alta y prevenir futuras
exacerbaciones es necesario establecer circuitos de coordinacién mas eficaces entre los servicios de urgencias
hospitalarias y AP®’, asegurar que el paciente estd estabilizado antes del alta e implementar estrategias de
cuidados asistenciales tras una hospitalizacion®. Por Ultimo, los pacientes con exacerbaciones necesitan
programas de autocontrol para reducir el uso de recursos innecesario relacionado con las hospitalizaciones por
exacerbacion®.

Las recomendaciones fueron orientadas hacia la mejora del acceso a estrategias que ya existen y que han
demostrado reducir las exacerbaciones y la mortalidad, hablando tanto de terapias farmacoldgicas (triple
terapia inhalada), como no farmacoldgicas (rehabilitacién pulmonar temprana en el ingreso hospitalario,
oxigenoterapia, suplementacion nutricional y/o ventilacion mecanica no invasiva)®. El problema en ocasiones
deriva de la falta de recursos, pero también de la falta de informacion, concienciacion y organizacion de los
profesionales sanitarios.

moO—0OZ —



RESULTADOS
gl

Por otro lado, se recomendd la inclusién de la educacién terapéutica, que es necesaria tanto en AP como
en atencién hospitalaria. En este caso, se trataria de una educacién impartida mayormente por enfermeria
hospitalaria especializada, para dar informacion sobre la enfermedad, dispositivos de inhalacion, signos de
alarma, planes de autocuidado y ejercicio fisico. Estaria orientada sobre todo hacia los pacientes con EPOC
grave y muy grave gque tienen riesgo de reingreso hospitalario y son exacerbadores frecuentes, para que puedan
identificar de forma precoz nuevas exacerbaciones y saber actuar ante ellas.

Por ultimo, se recomienda el desarrollo a nivel nacional de un programa de prevencion (o preventivo) de
reingreso hospitalario, dado que es el coste mas alto en los pacientes con EPOC y una tercera parte de los
pacientes que ingresan por una exacerbacién, reingresan a los 90 dias?™.

RECOMENDACIONES PARA LA NECESIDAD DE NUEVAS ESTRATEGIAS PARA PREVENIR NUEVAS EXACERBACIONES Y MORTALIDAD

Mejora del acceso a Informacion, concienciacion Educacion terapéutica Programa nacional para
tratamientos que han y organizacion de los por parte de enfermeria prevenir reingresos

demostrado evidencia para profesionales sanitarios hospitalaria especializada hospitalarios en pacientes que
reducir las exacerbaciones y vuelven a exacerbar
la mortalidad

2.5. REHABILITACION PULMONAR

Acceso a rehabilitacion pulmonar

Prevencion del deterioro

. Entrenamiento con ejercicios
funcional

Educacién especifica sobre la
enfermedad

2.5.1 Acceso a rehabilitacion pulmonar

La rehabilitacion pulmonar engloba el entrenamiento con ejercicios combinado con educacién especifica sobre
la enfermedad, mejora la capacidad fisica, los sintomas y la calidad de vida en la EPOC3. La rehabilitacion
pulmonar ademas ha demostrado reducir la ansiedad de los pacientes® y podria prevenir el deterioro funcional
de estos?'. Se han detectado NNC relacionadas con el acceso a la rehabilitacion pulmonar y la necesidad de
desarrollar estrategias para aumentar o prolongar sus efectos*!%%%29 Es importante orientar a las personas
fragiles con exacerbaciones agudas hacia intervenciones integrales, que incluyan la rehabilitacion pulmonar®.
En un estudio portugués, se indica también la necesidad de integrar la educacién en cuidados paliativos para
pacientes y sus familiares/cuidadores como parte de los programas de rehabilitacion pulmonar?.
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Crear programas de entrenamiento fisico no solo a nivel hospitalario, sino también a nivel de AP, seria muy
beneficioso para estos pacientes.

El problema del acceso a la rehabilitacién pulmonar se debe por un lado a la falta de recursos (fisioterapeutas
respiratorios) y, por otro, a la falta de conocimiento sobre sus beneficios. El acceso es complejo, dado que el
paciente debe acudir primero a una consulta con el médico de AP, éste le deriva a neumologia y, posteriormente,
el especialista es el que debe identificar la necesidad del paciente para ser incluido en un programa de
rehabilitacion pulmonar. Ademas, se observa de nuevo la inequidad entre comunidades auténomas e incluso
dentro de las mismas comunidades auténomas. Es decir, se requiere de mas formacion a los profesionales
sanitarios para poder detectar mejor cuando derivar al paciente.

Por ultimo, el acceso a la rehabilitacion a domicilio también podria beneficiar a algunos pacientes?.

RECOMENDACIONES PARA LA NECESIDAD DE ACCESO A REHABILITACION PULMONAR

Crear programas de entrenamiento fisico Formacion a los profesionales sanitarios Rehabilitacion a domicilio

(tanto en hospital como en centros de para mejor y mas rapida derivacion
salud)

2.6. FORMACION A PROFESIONALES

Atencién primaria .6{:3

<N\

()
F?B Necesidad de formacion

O O a los profesionales sanitarios

Atencion especializada

2.6.1. Necesidad de formacion a los profesionales sanitarios

A lo largo de las NNC y recomendaciones incluidas para cada una de ellas se han ido identificando distintas
necesidades de formacion a los profesionales sanitarios. Se requieren programas estructurados de ensefianzay
formacion continuada que abarquen, no solo conocimientos sobre la enfermedad o utilizacion de los dispositivos
de inhalaciény técnica inhalatoria correcta, sino también técnicas y habilidades de comunicacion con el paciente.
Estos programas deben de incluir, ademas, temas especificos como la realizacion e interpretacion correcta de
las espirometrias, la formacion en adherencia o la importancia del proceso asistencial de la EPOC y correcta
derivacion desde todos los servicios (AP, neumologia, medicina interna y urgencias).
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Proporcionar una recomendacion concreta en este caso es complicado, ya que existen multiples opciones:
cursos, jornadas, talleres, programas de experto universitario y sociedades cientificas, entre otras entidades,
gue promuevan y proporcionen esta formaciéon reglada. Se trata de facilitar una formacién continuada
siguiendo las vias tradicionales, pero el desafio es llegar a todos los profesionales sanitarios que participan en
el seguimiento de pacientes respiratorios.

Por ultimo, dado el papel clave del personal de enfermeria en el manejo de la EPOC, la formacion especifica a
los equipos de enfermeria es esencial para ofrecer cuidados adecuados y actualizados.

RECOMENDACIONES PARA LA NECESIDAD DE FORMACION A LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Programas estructurados de ensenanza Formacién continuada Formacion especifica de enfermeria

2.7. INVESTIGACION

Investigacion

Nuevas estrategias de O Considerar la fragilidad y las
tratamiento y nuevas dianas comorbilidades en los nuevos
terapéuticas estudios y ensayos clinicos

2.7.1. Nuevas estrategias de tratamiento y nuevas dianas terapéuticas

En los ultimos afos, desde que la EPOC se entiende como una enfermedad compleja, heterogénea e incapacitante,
su abordaje terapéutico ha ido cambiando progresivamente con la aparicion de nuevos tratamientos, solos o en
combinacion, como la triple terapia inhalada y los inhibidores de a fosfodiesterasa 4 (PDE4) como el roflumilast
0, mas recientemente, la enfisentrina o los bioldgicos. Sin embargo, cada vez es mas evidente que todavia hay
muchas NNC relacionadas con nuevas estrategias de tratamiento y con su optimizacion. Asimismo, existe la
necesidad de investigar y demostrar nuevos mecanismos de accion o dianas terapéuticas para tratar, no solo los
sintomas, sino la inflamacion, las exacerbaciones y la ralentizacion de la progresion de la enfermedad?!:2597-104,
Se necesitan estudios adicionales para evaluar la seguridad y eficacia de algunos tratamientos'®. También se
requieren ensayos clinicos considerando aspectos de género'®-'%, y realizados en poblaciones mas jovenes,
en pacientes de edad avanzada o en pacientes con preEPOC (definidos como pacientes de cualquier edad que
presentan sintomas respiratorios con o sin anomalias estructurales y/o funcionales, en ausencia de limitacion
del flujo aéreo)'®.
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En relacion con esta NNC clinica, se busca mejorar la investigacion y el acceso a estrategias terapéuticas de
mayor complejidad, tanto en términos de nuevos medicamentos, como es el caso de los farmacos bioldgicos,
como en a la implementacion de nuevas intervenciones, entre ellas la reduccién del volumen pulmonar. En el
ambito de nuevas dianas terapéuticas, resulta esencial promover su conocimiento, asi como identificar nuevos
biomarcadores que permitan optimizar el manejo terapéutico de estos pacientes. Asimismo, en el caso del
desarrollo de nuevos farmacos, seria conveniente considerar la creacion de una red nacional de centros de
ensayos clinicos con el fin de facilitar la identificacién de pacientes que puedan beneficiarse de los ensayos
clinicos en curso.

Otra recomendacién es la creacidn de Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) para mejorar el
acceso a las nuevas estrategias de tratamiento. Para solicitar la creacion de dichas unidades se tiene que
justificar la necesidad de un centro donde se focalice una intervencién altamente especializada, como podria
ser la reduccién del volumen pulmonar. Actualmente, el acceso a esta intervencion es limitado, a pesar de ser
una prestacion incluida en la cartera de servicios.

RECOMENDACIONES PA| A NECESIDAD DE NUEVAS ESTRATEGIAS DE TRATAMIENTO Y NUEVAS DIANAS TERAPEUTICAS

Investigacion de Investigacion para identificar Creacion de red de centros de Creacion de CSUR, para

nuevas estrategias nuevas dianas terapéuticas y ensayos clinicos alternativas de tratamiento
de tratamiento mas nuevos biomarcadores como la reduccién del
complejas volumen pulmonar

2.7.2. Considerar la fragilidad y las comorbilidades en los nuevos estudios
y ensayos clinicos

Se detecta la necesidad de considerar en los nuevos estudios y ensayos clinicos conceptos como la fragilidad del
paciente con enfermedad respiratoria crénica. La fragilidad esta infrarrepresentada en las guias respiratorias
internacionales, a pesar de ser frecuente y estar relacionada con un aumento de las hospitalizaciones y la
mortalidad''. Existen instrumentos de cribado para poder detectar a estos pacientes y ofrecerles un tratamiento
personalizado™®.

En este caso, la recomendacion estd implicita en la propia NNC, y es que cada vez se atienden mas a pacientes
de edad avanzada en urgencias, o que indica que la fragilidad va a ser un factor fundamental por incluir en los
nuevos estudios y ensayos clinicos. Por otro lado, las comorbilidades mas frecuentes como el cancer de pulmaén,
las enfermedades cardiovasculares o la osteoporosis también influyen de manera significativa en la evolucion
de estos pacientes, por lo que se recomienda tenerlas en cuenta a la hora de realizar nuevas investigaciones
sobre la EPOC. Ademas, es necesaria mas evidencia cientifica en relacién a los datos de prevalencia y del
impacto en el prondstico de las comorbilidades en los pacientes EPOC™!.

RECOMENDACIONES PARA LA NECESIDAD DE CONSIDERAR LA FRAGILIDAD Y LAS COMORBILIDADES EN LOS NUEVOS ESTUDIOS Y
ENSAYOS CLIiNICOS

Considerar la fragilidad a la hora de disenar los nuevos estudios Considerar las comorbilidades a la hora de disenar los nuevos
de investigacion estudios de investigacion
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E spana es el tercer pais con mejor puntuacion en la categoria de contexto politico de entre los 34 evaluados
en elCOPD Index, con unas sélidas directrices asistenciales, una politica robusta sobre el tabaco y una
estrategia nacional para la EPOC?. Aun asi, la prevalencia de la enfermedad no desciende®'®'"2, por ello, el
presente informe analiza de manera exhaustiva las NNC que siguen existiendo en el manejo de la EPOC en
Espafna y plantea una serie de recomendaciones para mejorar la atencién de los pacientes y la eficiencia del
sistema sanitario. Se demuestra la necesidad de nuevas politicas publicas en el abordaje de esta patologia, una
actualizacion de la estrategia nacional y ademas estrategias regionales a nivel de las comunidades auténomas.
A partir de los hallazgos obtenidos, es posible identificar desafios clave y oportunidades de mejora en distintos
ambitos.

En primer lugar, la deteccion y diagndstico precoz de la EPOC siguen siendo un reto. El infradiagnostico pone de
manifiesto la necesidad de mejorar la accesibilidad a pruebas diagndsticas, como la espirometria de calidad o
las pruebas de imagen, y de fortalecer la formacion de los profesionales de AP para su correcta interpretacion.
Segun datos del estudio EPISCAN, uno de los trabajos mas relevantes realizados en el ambito espanol, alrededor
del 75% de los casos de EPOC no estan diagnosticados'®, especialmente mujeres y pacientes jovenes, quienes
tienden a presentar formas mas leves y atipicas de la enfermedad, lo que dificulta su identificacién temprana.
En este sentido, si bien los profesionales de AP juegan un papel crucial en la deteccidn precoz, aun enfrentan
barreras significativas, como la falta de formacién especifica en la realizacién de espirometrias y la escasa
disponibilidad de recursos diagndsticos en muchos centros de salud*44647113,

Ademas, es crucial fomentar la visibilidad de la EPOC mediante campafas de concienciacion dirigidas tanto
a la poblacion general, como a los sanitarios, para aumentar el reconocimiento temprano de los sintomas
y el diagndstico temprano. A este respecto, varias asociaciones y sociedades cientificas, entre ellas la
Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR), han impulsado varias iniciativas educativas
y de sensibilizacion, como el dia Mundial de la EPOC, que se celebra el tercer miércoles de noviembre, para
promover el conocimiento sobre los factores de riesgo y los sintomas tempranos de la enfermedad, como la tos
crénica y la disnea, gue son comunes en etapas iniciales.

Por otro lado, la adherencia al tratamiento farmacoloégico y el acceso a terapias innovadoras son factores
determinantes en la evolucion de la enfermedad. Si bien es fundamental optimizar el uso de los tratamientos
disponibles, incluyendo el correcto manejo de los dispositivos de inhalacion, esto no siempre es suficiente para
lograr un control adecuado de la patologia pulmonar. Diversos estudios realizados en Espana muestran que
mas de la mitad de los pacientes con EPOC presentan una adherencia subdptima al tratamiento inhalado'115,
lo que subraya la necesidad de estrategias complementarias, como programas estructurados de educacion
terapéutica. No obstante, incluso en pacientes con buena adherencia, la enfermedad puede seguir avanzando,
lo gue hace necesario considerar opciones terapéuticas adicionales, incluidas las terapias bioldgicas.

La introduccién de estrategias de seguimiento personalizado y el uso de nuevas tecnologias, como sensores
en inhaladores y dispositivos de monitorizacion electrénica, se posicionan como una de las soluciones mas
innovadoras. Estos Ultimos realizan un registro electrénico de su uso, enviando esta informacién tanto
al paciente, como al personal sanitario, o incluso a ambos. Gracias a estos datos, es posible llevar a cabo
intervenciones dirigidas a mejorar la adherencia y el cumplimiento terapéutico, facilitando la educacion
continua del paciente y fomentando la colaboracién del equipo multidisciplinar implicado en el manejo de la
EPOC. Ademas, la mala adherencia terapéutica empeora el estado de salud del paciente, con una progresion
mas rapida de la enfermedad, empeoramiento de los sintomas y un incremento de las exacerbaciones, visitas
a urgencias y numero de hospitalizaciones'®.
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Otra de las NNC mas significativas de la EPOC identificadas es la mejora del manejo de las exacerbaciones y
hospitalizaciones, pues existen perfiles de pacientes que, a pesar de recibir un manejo correcto y adherirse
al tratamiento, contintan presentando exacerbaciones frecuentes. Estos casos ponen de manifiesto la
necesidad de avanzar hacia enfoques terapéuticos mas personalizados, que contemplen nuevas alternativas
en contextos bien definidos. Asimismo, la variabilidad y/o desactualizacion en los protocolos de atencion y la
falta de seguimiento posterior al alta médica representan dreas criticas de mejora en Espana, aspectos que se
podrian homogeneizar tras la actualizacién del documento de “Proceso asistencial integrado del paciente con
EPOC exacerbado” del Ministerio de Sanidad publicado en 2015'". La implementacion de circuitos asistenciales
estandarizados y la optimizacion del acceso a la telemedicina podrian reducir la carga hospitalaria y mejorar
los resultados clinicos. Ademas, la escasez de programas de hospitalizacién domiciliaria y el acceso limitado a
ventilacién mecanica no invasiva y otras terapias respiratorias domiciliarias dificultan un manejo éptimo de los
pacientes con exacerbaciones recurrentes.

En este contexto, la llegada de los tratamientos bioldgicos tiene el potencial de transformar significativamente
el manejo de las exacerbaciones en la EPOC. Por el momento, la base del tratamiento de la EPOC son los
broncodilatadores de larga duracion en monoterapia o en combinacién segun el nivel de riesgo del paciente,
anadiendo corticoides inhalados en los perfiles eosinofilicos (triple terapia), y en algunos casos utilizando
también antibiéticos por via oral mantenidos en el tiempo como es el caso de la azitromicina''. Pero pese
al tratamiento maximo hay pacientes que no responden de manera éptima'"’. Los farmacos bioldgicos, al
dirigirse a la base fisiopatoldgica de la enfermedad, ofrecen una opcion que permite abordar la patologia
desde la base, abordando distintas dianas terapéuticas/endotipos, que van a permitir un tratamiento mas
personalizado, especialmente en pacientes con caracteristicas especificas de la EPOC (como por ejemplo,
aquellos con un componente inflamatorio especifico), lo que, a su vez, favoreceria una mayor adherencia a
largo plazo.

Como vemos, el manejo de la EPOC requiere de un enfoque integral, para lo cual serfa necesaria una
reorganizacion del modelo asistencial, promoviendo equipos multidisciplinares que incluyan neumologos,
médicos de familia, internistas, enfermeria especializada, psicélogos, fisioterapeutas, farmacéuticos y demas
profesionales sanitarios. Asimismo, se necesita mejorar y homogenizar el acceso de los pacientes a todas
las terapias, dispositivos e intervenciones que puedan mejorar su pronostico y calidad de vida, como son
la rehabilitacién respiratoria, la ventilacion mecanica no invasiva (VMNI), la oxigenoterapia con baterfas de
larga duracion, la cirugia de reducion pulmonar, la teleasistencia o la hospitalizacion domiciliaria. De todas
estas, la rehabilitacién pulmonar (domiciliaria o programas hibridos presenciales y virtuales) representa una
intervencion clave en la EPOC, no solo por sus efectos positivos en la capacidad fisica y la calidad de vida,
sino también por su impacto en la reduccion de la ansiedad y el deterioro funcional. Sin embargo, las barreras
de acceso derivadas tanto de la falta de recursos, como del desconocimiento sobre sus beneficios, limitan su
implementacion efectiva de manera global.

Por otra parte, desde una perspectiva de salud publica, la lucha contra el tabaquismo sigue siendo una
prioridad. Las politicas publicas frente al tabaquismo en Espafia han mostrado avances significativos en la
reduccidn del consumo, especialmente a través de leyes restrictivas (como la Ley 28/2005, modificada por la
Ley 42/2010) y programas de prevencion como el “Plan Integral de Prevencion y Control del Tabaquismo 2024-
2027118, Sin embargo, a pesar de estos logros, persisten desafios importantes, como el consumo de tabaco y
vapeadores entre los mas jévenes y las desigualdades en el acceso a servicios de cesacion tabaquica, dirigidos
especialmente a los pacientes con EPOC que siguen fumando. Ademas, en este contexto, se hace necesario
actualizar las politicas de inmunizacion para incluir en el calendario vacunal todas las vacunas sistematicas
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recomendadas en esta poblacion de alto riesgo, como pueden ser aquellas frente al herpes zoster, la COVID-19
o el virus respiratorio sincitial (VRS), que aumentan el riesgo de sufrir episodios mas graves'"?.

Finalmente, la investigacion y formacion de los profesionales sanitarios juegan un papel esencial en la evolucion
del manejo de la EPOC. Es fundamental fomentar estudios clinicos que aborden nuevas estrategias terapéuticas
y biomarcadores para conseguir una mayor personalizacion del tratamiento. Del mismo modo, la formacion
continua de los profesionales de la salud debe ser una prioridad para garantizar la correcta aplicacion de las
guias clinicas y la implementacion de nuevas estrategias de manejo de la enfermedad.

Hasta donde sabemos, Unicamente existen dos grandes estudios publicados que analizan las NNC de la EPOC
en Espana; el documento RESPIRAR'? (enfocado en enfermedades respiratorias en general) y el proyecto
CARABELA-EPOC™'. Ambos refuerzan las conclusiones de nuestro estudio, al destacar la importancia de un
enfoque integral y coordinado para el manejo de la enfermedad, poniendo, especial énfasis en la mejora del
circuito asistencial. Sin embargo, el proyecto COnEPOC no solo ha identificado nuevas NNC desde la perspectiva
de los profesionales sanitarios y los gestores, sino que también ha integrado la visién de otros agentes
implicados, especialmente la de los pacientes, para obtener una comprension mas amplia de los desafios que
enfrenta el abordaje de la EPOC en nuestro pais.

En conclusion, el proyecto COnEPOC proporciona un marco solido para la toma de decisiones estratégicas
orientadas a mejorar la prevencion, diagnéstico y tratamiento de la EPOC en Espaha. La puesta en marcha
de las recomendaciones aqui expuestas requerira del compromiso de todos los actores implicados, desde
las administraciones sanitarias hasta los profesionales vy, sociedades cientificas, asociaciones de pacientes,
cuidadores y los propios pacientes, con el objetivo de optimizar la calidad de la atencién y reducir la carga de
la enfermedad en el sistema de salud.
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L a EPOC es una enfermedad respiratoria crénica y debilitante, pero prevenible y tratable, que afecta a
millones de personas en todo el mundo, siendo una de las principales causas de morbimortalidad (mas de
3 millones de fallecimientos al afio). Su causa se asocia principalmente al tabaquismo, aunque también influyen
otros factores ambientales como la combustidn de biomasas y la contaminacién ambiental, ademas de factores
propios del paciente como el retraso en el crecimiento y desarrollo pulmonar y la predisposicion genética.
En Espana, la prevalencia de la EPOC ha aumentado en la Ultima década, con un notable infradiagnostico,
especialmente en mujeres (>80%) y en no fumadores, lo que subraya la necesidad de mejorar su deteccion
precoz. A pesar de los avances en el diagnostico, tratamiento y concienciacion sobre la enfermedad, aun
persisten retos significativos que impactan significativamente en la calidad de vida de los pacientes y, por tanto,
en la eficiencia del sistema sanitario.

El proyecto COnEPOQC, desarrollado con una visién multidisciplinar amplia, ha identificado numerosas NNC en
el manejo de los pacientes con EPOC en Espana.

Por un lado, la prevencién y deteccidn precoz de la EPOC son fundamentales para mitigar el impacto y la carga
de la enfermedad. Las estrategias enfocadas en la promocién de habitos saludables, como dejar de fumar o
evitar el sedentarismo y el sobrepeso/obesidad, y la implementacion sistematica de pruebas diagndsticas de
calidad desde AP, son claves para identificar a los pacientes en etapas tempranas, lo que facilita intervenciones
oportunas y mejorar el prondstico.

Por otro, la atencidn al paciente crénico debe ser integral y multidisciplinar, abarcando no solo el tratamiento
farmacoldgico, sino también un enfoque continuo de seguimiento que permita optimizar su calidad de vida. En
este sentido, el manejo adecuado de las exacerbaciones representa una prioridad clinica, dado su alto impacto
sobre la funcién pulmonar, la calidad de vida y el riesgo de hospitalizacién. Las exacerbaciones frecuentes no
solo aceleran el deterioro del paciente, sino gque se asocian con mayor mortalidad y un elevado consumo de
recursos sanitarios.

En este escenario, se hace cada vez mas necesaria la identificacién de biomarcadores que permitan anticipar
exacerbaciones e identificar mejor el riesgo, asi como la incorporaciéon de terapias innovadores, incluidas
las terapias biologicas, dirigidas a fenotipos especificos de pacientes con EPOC que, a pesar del tratamiento
convencional, presentan exacerbaciones recurrentes o mala evolucién clinica.

Ademas, laformacién continua de los profesionales sanitarios es esencial para garantizar un enfoque actualizado
y eficaz en el tratamiento y manejo de la EPOC. A través de la capacitacion en nuevas técnicas y protocolos,
asi como la actualizacién de las guias de practica clinica, los profesionales pueden ofrecer un cuidado mas
personalizado y de calidad, mejorando los resultados en este grupo de pacientes. Ademas, la investigacion
sigue siendo un pilar clave para avanzar en la comprensién de la enfermedad, permitiendo descubrir nuevas
alternativas terapéuticas y mejorar las herramientas de diagndstico disponibles.

En definitiva, es imprescindible adoptar y llevar a cabo un enfoque integral y coordinado que involucre a todos
los actores implicados del sistema de salud (pdblico y privado), desde los gestores hasta los profesionales
sanitarios y los propios pacientes, con el fin de garantizar un manejo mas eficaz, eficiente y equitativo de la
EPOC en Espana.
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TOTAL
ENCUESTADOS
(N =15)
MEDIA (DE)

BLOQUE: NECESIDADES CLIiNICAS

Reducir la prevalencia del consumo y exposicion al tabaco y productos relacionados 9,66 (0,27)

Mejor manejo y tratamiento de las exacerbaciones 8,20 (1,97)

Realizacion sistematica de espirometrias 8,08 (1,85)

Estrategias para aumentar la vacunacion 8,08 (0,69)

Estrategias para prevenir nuevas exacerbaciones y mortalidad 7,89 (1,89)

Considerar la fragilidad de los pacientes en los nuevos estudios y ensayos clinicos 7,88 (0,38)

Concienciacién de la poblacién sobre EPOC 7.88 (1,95)

Nuevas estrategias de tratamiento y dianas terapéuticas 7,85 (1,30)

Mejor manejo de los sintomas 7,53 (1,24)

Mejora de los dispositivos y la tecnologia de los inhaladores 7,35 (1,48)

Uso de biomarcadores para un diagndstico temprano 7,30 (1,34)

Redefinir la clasificacion de la gravedad en base a criterios mas objetivos 7,00 (1,41)

Estudios adicionales para evaluar efectividad, eficacia y seguridad, considerando el analisis de 6,69 (1,03)
género

Uso de biomarcadores para mejorar la caracterizacion de los pacientes y su tratamiento 6,59 (1,17)

Mejor definicién del concepto de la exacerbacién 6,58 (2,20)

Considerar la cirugia de reduccion de volumen pulmonar para los pacientes graves 6,56 (1,30)

Acceso a pruebas de imagen para seguimiento y pronostico 6,40 (0,52)

Nuevos antivirales y manejo adecuado de los antimicrobianos existentes para prevenir infecciones 6,38 (1,25)

Concienciacion sobre la carga del uso de los glucocorticoides sistémicos 5,95 (0,99)

Definir perfiles metabdlicos 5,78 (1,84)

TOTAL ENCUESTADOS
BLOQUE: NECESIDADES RELACIONADAS CON EL MANEJO DE LOS PACIENTES (N =15)
MEDIA (DE)

Mejora de la adherencia 9,25 (0,42)

Acceso a rehabilitacién pulmonar 9,00 (0,41)

Programas de ayuda de cesacion tabaquica para los pacientes 8,70 (0,70)

Formacion a los profesionales sanitarios 8,44 (1,13)

Equipo multidisciplinar en el manejo de los pacientes 8,39 (1,37)

Manejo homogéneo a lo largo del territorio nacional 8,03 (1,38)

Implementar el perfil de enfermeria gestor de casos 7,79 (1,87)

Acceso a cuidados paliativos 7,51 (1,55)

Creacion de centros de referencia para el tratamiento de la EPOC 6,50(2,18)

Creacion de teléfonos especificos de consulta 6,22 (1,96)




ANEXO

TOTAL ENCUESTADOS
BLOQUE: NECESIDADES RELACIONADAS CON LOS PACIENTES Y SUS CUIDADORES (N =15)
MEDIA (DE)

31 Educacién/formacién/informacién a los pacientes 9,00 (1,22)
Apoyo emocional al paciente 8,98 (0,69)
Mejora de la autonomia de los pacientes 8,60 (0,70)
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