
Conceptos importantes para mi 
vida con Discinesia Ciliar Primaria 
que puedo extraer del Webinar de 
Expertos del BEAT PCD : 
"Understanding natural variability 
in Lung function: insights from the 
PROVALF- PCD cohort" por Bruna 
Rubbo.



🫁 ¿Por qué a veces cambia mi FEV1 aunque yo me encuentre 
igual?

Lo que aprendimos del estudio PROVALF-PCD en pacientes con DCP

👉 ¿Cuánto puede cambiar la función pulmonar (FEV1) en personas con DCP cuando están estables, sin estar en una exacerbación?

Porque muchas veces pasa esto:

Vas a consulta Te hacen la espirometría

El número baja un poco "¿Estoy peor?"

Vamos a explicarlo con calma.



µ  Primero: ¿Qué es la FEV1?

La FEV1 es el número que nos dice cuánto aire puedes 
expulsar en el primer segundo al soplar fuerte en la prueba de 
espirometría.

Es una de las formas más habituales de medir cómo están 
funcionando los pulmones en la DCP.

Pero… no es perfecta.



📊 ¿Qué descubrió el estudio?

El estudio incluyó a 252 personas con DCP de 12 países diferentes.

Analizaron más de 1.000 pruebas de función pulmonar realizadas cuando los pacientes estaban estables (sin exacerbación).

Y encontraron algo sorprendente:

🔵 En personas con DCP que están estables, la FEV1 puede cambiar hasta un 25% entre una visita y otra… sin que eso 
signifique que estén peor.

🤔 ¿Qué significa ese 25%?

Significa que:

1 Si una persona tiene una FEV1 
del 80%

2 En otra visita podría tener 60% 3 Y aun así no estar en una 
exacerbación.

Es un cambio grande en números.

Pero puede ser parte de la variabilidad natural.



🌀 Entonces… ¿por qué cambia?

La FEV1 puede variar por muchas razones:

Cómo se realizó la prueba ese día Si estabas más cansado

Si habías dormido peor Si había más moco

Diferencias normales del cuerpo Pequeñas infecciones que el cuerpo controla solo

Y algo importante:

👉 La mayor parte de esa variabilidad no sabemos exactamente por qué ocurre.

No depende en su totalidad del sexo, del tipo de alteración genética o de la edad.



🚨 ¿Significa esto que la espirometría no sirve?

No.
Sí que sirve.

Pero no debe interpretarse sola.

Un número aislado no cuenta toda la 
historia.

Lo más importante sigue siendo:

Cómo te encuentras Si tienes más tos

Si hay más moco Si estás más cansado

Si tienes fiebre Si te falta el aire

Los médicos no toman decisiones solo por un número.



⚖  ¿Qué pasa con las 
exacerbaciones?
El estudio también observó que incluso en exacerbaciones los 
cambios en FEV1 no eran muy diferentes a los cambios en 
estabilidad.

Eso quiere decir que:

La FEV1 no siempre distingue bien entre estar estable y estar en 
exacerbación.

Por eso los síntomas son fundamentales.



🧪 ¿Y en los estudios de nuevos tratamientos?

Esto es muy importante.

Si la FEV1 puede variar hasta un 25% sin que haya un cambio real…

Un tratamiento que mejore un poco la función pulmonar podría parecer que no funciona, simplemente porque la prueba no es lo bastante 
sensible.

Por eso los investigadores están buscando:

Pruebas más sensibles Otras formas de medir el estado 
pulmonar

Técnicas de imagen más precisas



💛 ¿Qué mensaje deben llevarse los pacientes?
01

Una bajada pequeña en la FEV1 no 
significa automáticamente que estés 
peor.

02

Hay una variabilidad natural grande en 
DCP.

03

Los síntomas son tan importantes 
como los números.

04

Lo importante es la evolución en el tiempo, no una sola 
medición.

05

Siempre habla con tu equipo médico antes de alarmarte por 
un resultado.


