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Introduccion y objetivo: La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las motoneuronas, produciendo la
muerte a los 3 a 5 afios del diagnéstico. La falla ventilatoria es la principal causa de muerte. Las intervenciones que mejoran la sobrevida son: la atencion por
equipos multidisciplinarios, el riluzol, el edaravone, la alimentacion por gastrostomia y la ventilacion no invasiva (VNI). El uso de VNI continua, las 24 horas
del dia (VNIc) es posible y es la eleccion entre los pacientes que no tienen acceso o rechazan la traqueostomia (Tq), o como puente hasta realizarla. El
objetivo de este trabajo es describir una poblaciéon de pacientes con ELA atendidos por un grupo multidisciplinario en un hospital publico de CABA que utilizan
o utilizaron VNIc, y determinar su sobrevida general y desde el inicio de la intervencion.

Material y método: Estudio de cohorte prospectivo. Se analizaron las historias clinicas de pacientes con ELA en seguimiento por el equipo multidisciplinario
del hospital desde enero de 1999 a abril de 2024 que utilizan o utilizaron VNIc (se progresa a VNIc cuando el paciente presenta sintomas diurnos y no puede
mantener la SO2 >= 95% a pesar de utilizar técnicas manuales o mecanicas de insuflacion pulmonar). Se describieron datos demograficos, antecedentes y
tratamiento. Se analizé la sobrevida desde el diagndstico, desde el inicio de la VNI y desde el inicio de VNIc (considerando el evento final como muerte, Tq o
Ultima visita).

Resultados: De los 401 pacientes evaluados por el equipo multidisciplinario, 23 utilizan o han utilizado VNIc. Se descartan 6 por datos incompletos,
quedando 17. Datos demograficos: sexo masculino 14 (82,4%), 12 (70,6%) reside en Bs As y 5 (29,4%) en CABA, 15 (88,2%) tiene algun tipo de cobertura
de salud, el 100% inicié con compromiso espinal. 6 (35,3%) deambulaban al inicio de la VNI. Tratamiento para la ELA 15 (88,2%): 15 riluzol, 7 edaravone y
3 gorfetan. 9 se alimentaban por via enteral (8 por gastrostomia y 1 por SNG). 13 (70,6%) realizaban asistencia de tos: 11 de forma manual y 3 mecanica.
La mediana de pCO?2 al inicio de la VNI fue 49,5 mmHg (RIC25-75% 42,8-53,2). La mediana de FVC al diagndstico: 2,29 | (56%) y a la indicacion de VNI: 1,7
| (42%), con una caida del 25,7%. Escala ALSFRS-R al inicio de la enfermedad: 29 puntos (RIC 23-31) y al inicio de la VNI: 23 puntos (RIC 18-29), con una
caida del 5,6%. La mediana de sobrevida general de la cohorte fue de 25 meses (RIC 17-43). Mediana de tiempo hasta el inicio de la VNI 15 meses (RIC 6-
18). Mediana de sobrevida desde el inicio de la VNI 14 meses (RIC 9-22). Mediana de sobrevida desde VNIc 3 meses (RIC 2-6). 11 pacientes (64,7%)
fallecieron durante el seguimiento: 6 con negativa expresa de Tq, 4 alin no habian decido y 1 estaba en plan de Tq. De los 6 pacientes que continGian
seguimiento: 2 de ellos se traqueostomizaron hace 5y 19 meses, 2 rechazaron la Tq y 2 no se han decidido al respecto.

Discusion y conclusiones: La VNI es una de las intervenciones que mejora la sobrevida. En este grupo, se logré prolongarla en mas de un afio en la mitad
de los pacientes (mediana de sobrevida con VNI de 14 meses), coincidente con la literatura. Estd descripto que la sobrevida con VNIc es de 6-12 meses, en
nuestra cohorte, si bien la mediana es de 3 meses, un paciente que rechazd la Tq la utiliza desde hace 10 meses. Se debe seguir trabajando en forma
multidisciplinaria y considerar el uso de VNIc no sélo en los pacientes que rechazan la Tq, sino como puente a la misma, mientras el paciente se encuentra en
el proceso de planificacion de decisiones anticipadas y en aquellos con dificultades en el acceso a cuidados de mayor complejidad en domicilio, siendo una
intervencidn efectiva que mejora la sobrevida.



