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Introduction: Non-invasive home mechanical ventilation (NIHMV) is delivered in Chile since
2008 throughout a public program, including equipment and professionals. Objectives: 1) Charac-
terize the socio-demographic and clinical profile of the adult patient under NIHMV and 2) Propose
improvements in social health care. Methodology: Descriptive cross-sectional study, through face-to-
face home interview and review of official databases. Sample of 267 subjects, both gender, over 20
years-old, with Chronic Global Respiratory Failure (CGRF) in NIHMV. In 2016 there were 413 active
patients. Results: Women 144 (53.9%), mean age 58.6 £ 18 years-old; 25.5% had COPD and 24% had
a hypoventilation obesity syndrome, average PaCQO; at the time of admission to program was 59 + 11
mmHg, they were ventilated since 3.2 + 2.4 years, 7.6 £ 2.4 h a day. Subjects “without instruction” and
with “incomplete basic education” represents 40.7% of the sample. 46.4% were retired persons; 3%
lived in a precarious hut; 19.8% cohabited with relatives or close friends; 49% did not have a partner;
4.8% lived alone, 68.6% was oxygen dependent; 40% had an altered Golberg test; 17.7% “has a major
limitation, unable to perform self-care”. Conclusions: Our patients have a severe socio-demographic
and clinical deterioration, due to low schooling level, predominance of older adults, a major incapa-
city for working and patients have a more severe disease with higher baseline PaCQO; levels, compared
to European studies. NIHMV programs must adopt a social health approach and be inserted into the
health network in social service, and cardiovascular and mental health programs.

Key words: Non-invasive home mechanical ventilation, Obesity Hypoventilation Syndrome; Pul-
monary Disease, Chronic Obstructive,; Cross sectional studies; Adult; Humans.

Resumen

Introduccion: La ventilacion mecdnica no invasiva domiciliaria (VMNID) se entrega en Chile des-
de el ario 2008 mediante un programa publico. Incluye equipamiento y profesionales. Objetivos: 1) Ca-
racterizar el perfil socio-demogrdfico y clinico del usuario adulto con VMNID y 2) Proponer mejoras
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de atencion socio-sanitaria. Método. Estudio descriptivo transversal, mediante entrevista presencial
domiciliaria y revision de bases de datos oficiales. Muestra de 267 sujetos, ambos géneros, mayores
de 20 aiios, con Falla Respiratoria Global Cronica (FRGC) en VMNID. En 2016 habia 413 pacientes
activos. Resultados: Mujeres 144 (53,9%), edad media 58,6 + 18 aiios. 25,5% tienen EPOC y 24%
sindrome hipoventilacion obesidad, la PaCO; promedio de ingreso al programa fue de 59 + 11 mmHg.
Ventilados desde 3,2 + 2,4 afios, por 7,6 + 2,4 h/dia. Sujetos “sin instruccion” y con “educacion ba-
sica incompleta” representan el 40,7% de la muestra. 46,4% eran jubilados, 3% vive en mediaguas,
19,8% reside como allegado, 49% no contaba con pareja, el 4,8% vivia solo, 68,6% eran dependientes
de oxigeno. Test de Golberg estuvo alterado en un 40%. 17,7% “posee mayor limitacion, incapaz de
realizar el autocuidado”. Conclusiones: Nuestros pacientes tienen un deterioro socio-demogrdfico y
clinico severo, por baja escolaridad, predominio de adultos mayores, mayor incapacidad laboral, son
enfermos mds graves con niveles basales de PaCO; mas altos, en comparacion a estudios europeos.
Los programas de VMNID deben adoptar un enfoque socio-sanitario y estar insertos en la red de salud

tanto en servicio social, salud cardiovascular y mental.
Palabras clave: Ventilacion mecanica no invasiva domiciliaria; Sindrome hipoventilacion obe-
sidad; Enfermedad pulmonar obstructiva cronica; Estudios de corte transversal; Adulto; Humanos.

Introduccion

El uso de la ventilacién mecanica no invasiva
domiciliaria (VMNID) en sujetos con falla respi-
ratoria global cronica (FRGC) ha aumentado por
la mayor expectativa de vida, la profundizacion
del envejecimiento y la mayor prevalencia de
enfermedades pulmonares crénicas, esto asocia-
do al rapido desarrollo tecnoldégico biomédico
ha permitido que los dispositivos requeridos
(ventiladores mecanicos, generadores de flujo)
sean menos costosos y mas portables!. La FRGC
puede ser de origen pulmonar o extra pulmonar,
y quienes la padecen presentan una mayor tasa de
morbimortalidad y requieren recursos sanitarios
costosos para el sistema, tales como: ocupa-
cion de camas criticas, atenciones en servicios
de urgencia y consulta de especialidad, siendo
esto de mayor importancia en el periodo de alta
circulacion viral (invierno)?. No se disponen de
cifras que estimen la prevalencia de la VMNID
en Chile ni en América Latina. En Europa, el
estudio EUROVENT estim6 en el ano 2005,
una prevalencia media de ventilacion mecanica
invasiva y no invasiva de 6,6 por 100.000 habi-
tantes®. En Chile, el afio 2008 el Ministerio de
Salud (MINSAL), implement6 en la red ptblica
el programa AVNIA (Asistencia Ventilatoria no
Invasiva en Adultos), como una estrategia para
optimizar los recursos de salud, realizando un
seguimiento médico protocolizado en el hospital
base del paciente, implementando un perfil de
atencion mas humanizado. Este programa se es-
tablecid con los siguientes objetivos: 1) Ventilar
a adultos con hipoventilacion alveolar cronica;
2) Transferir tecnologia al domicilio, otorgando
capacitacion a familiares y supervision domici-
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liaria por profesionales entrenados; 3) Reducir
los dias de hospitalizacion por afio y 4) Mejorar
la calidad de vida*. Al afio 2016 habian ingresado
al programa 780 pacientes adultos y permanecian
activos 413 mayores de 20 afios de edad, porta-
dores de FRGC, identificandose como las mas
prevalentes a la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC) y al Sindrome Hipoventilacion
Obesidad (SHO), ambos de especial importancia
para la salud publica, ya que se catalogan como
enfermedades evitables, relacionadas a la alta
prevalencia del tabaquismo y de la obesidad?°. Se
realiz6 la primera caracterizacion de una muestra
de adultos en VMNID en Chile. El programa
AVNIA beneficia a pacientes del seguro de salud
estatal (FONASA) el cual cubre alrededor del
70% de la poblacion y representa al grupo de
personas con el nivel de ingresos monetarios mas
bajos del pais, es por ello relevante conocer el
perfil del usuario ventilado en domicilio. Se plan-
tearon los siguientes objetivos: 1) Caracterizar
el perfil socio-demografico y clinico del usuario
adulto de VMNID; 2) Describir parametros ven-
tilatorios y de adherencia a este tipo de soporte y
3) Proponer mejoras a la atencién del usuario con
enfoque socio-sanitario en base a los hallazgos
del estudio.

Pacientes y Método

Es un estudio descriptivo y transversal con un
muestreo no probabilistico por conveniencia. La
fuente de sujetos para la muestra fue el programa
AVNIA, MINSAL, el cual a la fecha del estudio
(afio 2016) contaba con 413 pacientes activos (en
cinco regiones del pais: V, VI, VII, VIII y Metro-
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politana). Se incluyeron sujetos de ambos sexos,
mayores de 20 afios de edad, con diagndstico de
FRGC segun normativa técnica MINSAL* confir-
mada por 12 neumologos AVNIA de los hospita-
les base correspondientes. Los pacientes debian
estar utilizando equipos de presion positiva bini-
velada por lo menos 30 dias continuos, desde su
ingreso al programa. Se excluyo6 a los sujetos que
no desearon participar en el estudio, a quienes
padecieran deterioro cognitivo o neurologico que
impidiera la comprension de las instrucciones (lo
cual es un aspecto clave para responder preguntas
de auto reporte), a los que estuvieran cursando
con una exacerbacion o descompensacion cardio-
rrespiratoria relevante documentada y a quienes
hubieran cambiado a ventilacion invasiva domi-
ciliaria. Se estableci6 una clasificacién de ocho
grupos diagndsticos segun las enfermedades de
base que generaran la FRGC, siendo las mas fre-
cuentes en el programa de VMNID nacional y en
los referentes de Europa’, los siguientes grupos:
1) EPOC; 2) EPOC asociada a sindrome de apnea
obstructiva de suefio (Sindrome de sobre posi-
cion EPOC-SAOS); 3) Secuela de tuberculosis;
4) Bronquiectasias no fibrosis quistica; 5) En-
fermedades neuromusculares; 6) Cifoscoliosis;
7) Sindrome Hipoventilacion Obesidad (SHO) y
8) Miscelaneas.

El protocolo fue ejecutado en el domicilio
por enfermeros y kinesidlogos del programa,
registrandose para cada sujeto una hoja de an-
tecedentes socio-demograficos, clinicos y ven-
tilatorios elaborada para el estudio y, ademas,
se reviso el equipamiento en uso. Algunas de las
variables clinicas registradas fueron: tabaquismo,
uso de oxigenoterapia, comorbilidades, nivel de
actividad fisica (mediante la pauta ‘NIV Audit’
de la British Thoracic Society (BTS), Standards
of Care Committee in Non Invasive Ventilation'!
y entre las variables ventilatorias registradas se
incluy6: modo ventilatorio, presiones inspira-
toria y espiratoria positivas de via aérea (IPAP,
EPAP), frecuencia respiratoria de respaldo, mas-
cara utilizada, horas de uso del ventilador en los
ultimos siete dias, patron de uso y tolerancia'>!3.
Después de la recoleccion de datos en el domi-
cilio, la variable “diagnéstico” fue verificada
en bases de datos MINSAL por los autores y
por medio del nimero de cédula de identidad se
verificaron las comorbilidades GES (garantias
explicitas en salud)'*!5. Se describen los valores
basales de gases arteriales!” y espirometria. Los
espirometros utilizados fueron MGC Diagnos-
tics (Medical Graphic) modelo “CPFS/D USB
Spirometer” software “Breeze Suite” los cuales
siguieron protocolo de calibracion segiin manual
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de procedimientos SER y fueron ejecutadas por
el profesional a cargo del laboratorio de funcion
pulmonar de los hospitales base correspondiente
a la muestra.

En cuanto al seguro de salud publico (FO-
NASA) se utilizé la informacion del nivel de
ingreso, el cual se divide en 4 tramos: A, B, Cy
D (siendo “A” el tramo para sujetos carentes de
recursos econdémicos, no cotizantes, con pensio-
nes de gracia o asistenciales, hasta el tramo “D”
constituido por sujetos con ingresos mensuales
mayores a $385.441, equivalente a 610 USD
aproximadamente)'S.

El estudio conto6 con la aprobacion del Comité
de Etica del Servicio de Salud Metropolitano
Norte. Todos los sujetos que aceptaron participar
firmaron un consentimiento informado.

El andlisis estadistico se realizé con estadisti-
ca descriptiva mediante frecuencias absolutas y
porcentajes para variables cualitativas, medidas
de tendencia central y dispersion para variables
cuantitativas. Se utilizo el programa estadistico
SPSS (Statistical Package for the Social Scien-
ces) version 21.

Resultados

Todos los pacientes (n = 267) cumplieron los
criterios de inclusion. Sus principales caracteris-
ticas se muestran en las Tablas 1 y 2. La totalidad
de ellos se encontraba utilizando VMNID con
equipos y accesorios adquiridos por licitaciones
publicas ministeriales que se realizan en base a
especificaciones técnicas. Un 74,2% era de la Re-
gion Metropolitana y un 25,8% de otras regiones
(V, VI, VIl y VIII), esta distribucion se debe a la
mayor densidad poblacional en la capital del pais.

La edad de los participantes fluctud entre
los 20 y 88 afios, con una mediana de 63 afios
(p25 =51 anos y p75 = 72 afios), predominando
los adultos mayores (Figura 1). E1 41,2% de los
pacientes son sujetos con educacion “basica in-
completa” y “sin instruccion”. Para ambos grupos
las mujeres predominaron con el menor nivel
educacional. El 47,6% se encontraba viviendo en
pareja. Al consultar sobre el numero de personas
que habitan en la vivienda, el 71,2% se concentrd
en hogares donde residen “2 a 5 personas”, sin
embargo, el 4,9% “vive solo” (ocho de ellos son
dependientes del oxigeno).

Los “jubilados” (por invalidez y vejez) re-
presentaron el 47,5% de la muestra (Tabla 1),
seguidos por “duefias/os de casa” en un 29,6%
(n =70 mujeres y 9 hombres). Los “estudiantes”
correspondieron al 6,4% y con edades entre 20 a
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Tabla 1. Caracteristicas socio-demogréaficas Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los 267 pacientes
de los 267 pacientes con ventilacion mecanica con ventilacién mecanica no invasiva
no invasiva domiciliaria-VMNID domiciliaria-VMNID
Mujeres n (%) 144 (53,9) Diagnostico que causa la hipoventilacion n (%)
Edad, en afios Mediana (p25-p75)* 63 (51-72) (Grupos)
Nivel ed onal % 1) EPOC 68 (25,5)
ivel educacional n (%) 2) EPOC-SAOS 39 (14,6)
Sin instrucciéon/Bésica incompleta 10 (41,2) .
L. 3) Secuelas de tuberculosis 9 (34)
Bésica completa 38 (14,2) . . N
.. 4) Bronquiectasias no fibrosis quistica 19 (7,1)
Media incompleta 34 (12,7)
.. . 5) Neuromuscular 34 (12,7)
Media incompleta/Superior incompleta 66 (24,7) . .
e 19 (1) 6) Cifoscoliosis 27 (10,1)
o 2 7) SHO 64 (24,0)
Estado civil n (%) 8) Diagnosticos miscelaneos 7 (2,6)
Casad 119 (44,6
Caia ioi(?l)t 8 ( (3’0; Tiempo en Programa de VMNID, en afios
onviviense ’ Media = DS 32424
Soltero/a (***) 84 (31,5)
Viudo (a) (***) 42 (15,7) Uso de ventilacion mecanica, en h/dia
Media = DS 7,6+2,3
Situacion laboral n (%) ) . . .
Duefio (a) de casa 79 (29,6) Parametros ventilatorios Media + DS
Estudianto 17 (64) IPAP (cm H,0) 18,7+3,5
Jubilado (a) / Pension de vejez 66 (24,7) EPAP (cm H,0) 82+1,7
Trabajo estable 25 (94 Modalidad ventilatoria n (%)
Trabajo ocasional 11 (4.,1) Espontaneo (S) 12 (4,5
Cesante 8 (3,0 Espontaneo / temporizado (S/T) 221 (82,8)
Ingresos segun Seguro de Salud n (%) Espontaneo / tiempo mas volumen
(FONASA) asegurado (hibrido) 34 (12,7)
Tramo A (carente de recursos, 20 (7,5) Funcion respiratoria (espirometria) n (%)
pension de gracia) Normal 2 (0,7
Tramo B (< $264.000) 226 (84,6) Obstructiva 138 (51)
Tramo C ($264.001 - $385.440) 1 (04) Restrictiva 127 (47.6)
>
Tramo D (> $385.44 1.) 1067 Oxigeno dependiente n (%)
Bloqueado (a) en el sistema S i0s 24 h/di 91 (34.1
(sin cobertura) 10 (3,7) }’ usuarlos 1a’ G4.1)
, o . Si, usuarios > 15 h/dia 89 (33,3)
Tipo de \./1V1en.da n (%) No 87 (32,6)
Material solido (casa o departamento . 0
en edificio) 185 (69,3) Tabaquismo n (%)
Mixto (madera y cemento) 73 (27,3) Si, activo 6 (22)
Madera 3 (LD Si, detenido 161 (60,3)
Mediagua (vivienda de materiales Nunca 100 (37.5)
prefabricados) 6 (2,2) Comorbilidad cardiovascular n (%)
Calidad en que reside n (%) Hipertension arterial 149 (60,1)
Propietario (a) 190 (71,2) Hipertension arterial asociada a diabetes 67 (27,0)
Arrendatario (a) 21 (7.9 Nivel de funcionalidad (NIV Audit BTS)  n (%)
Allegado. (a) ) 55 (20,6) Actividad normal sin restriccion 30 (11,2)
Asentamiento informal (campamento) 1 (0,4) Actividad fuerte limitada, capaz de
Numero de personas que habitan en la  n (%) trabajos ligeros 89 (33,3)
vivienda Actividad habitual muy limitada, capaz
1 persona (vive solo/a) 13 (49 de autocuidados 98 (36,7)
2 a 5 personas 190 (71,2) Actividad habitual muy limitada,
6 a 9 personas 57 (21,3) incapaz de autocuidados 27 (10,1)
10 a 14 personas 6 (2.2 Confinado a cama/sillon, incapaz de
Mas de 15 personas 1 (0,4 autocuidados 23 (8,6)

SHO= sindrome obesidad-hipoventilacion. DS= Des-
viacion estandar. IPAP= Presion positiva inspiratoria.
EPAP= Presion positiva espiratoria. NIV= Non Invasive
Ventilation.

*p25= percentil 25; p75= percentil 75. **Educacion Su-
perior incluye Técnica y Universitaria. ***En la totalidad
de estos casos, declaran estar sin pareja al momento de
la encuesta.

Rev Chil Enferm Respir 2018; 34: 10-18 13



M. ANDRADE A. etal.

Figura 1. Grafico de dis-
tribucion por edad de los
267 pacientes en ventilacion
mecanica no invasiva domi-
ciliaria. Edad: expresada en
afios. Frecuencia: niimero de
pacientes por tramo de edad.

25 afios. Sélo 36 pacientes estaban laboralmente
activos (30 hombres) cuyos diagndsticos fueron
Cifoscoliosis y SHO, cuya edad promedio fue de
50,7 + 14,1 afios. Declararon desempefiar oficios
con baja carga fisica, tales como: conserje de
edificio, comercio informal, chofer de vehiculo
menor y labores administrativas (uso de compu-
tador). Respecto de los “cesantes”, su mediana
de edad es de 43,5 afios (p25 =28,5y p75=49,2
afios) y sus diagnoésticos fueron bronquiectasias,
enfermedades neuromusculares, cifoscoliosis y
SHO. Segtin el seguro de salud'® el 7,5% pertene-
cia al Fondo Nacional de Salud (FONASA) tramo
A (carente de recursos, condicion de indigencia,

pension asistencial), el 84,6% a tramo B (ingreso
menor a $264.000 mensual equivalente a 420
USD) y el 3,7% tenia su prevision inactiva (“blo-
queada”), estos ultimos pacientes eran cesantes
menores de 60 afios (Tabla 1).

Respecto de las caracteristicas clinicas (Tabla
2), los diagndsticos predominantes fueron EPOC
con un 25,5%, SHO con un 24,0% y sindrome
de sobre posicion EPOC-SAOS en un 14,6%.
El grupo diagnostico con los sujetos de mayor
edad fue la EPOC con una mediana de 71 afios
(p25 = 64 y p75 = 75 afios), mientras, el grupo
de menor edad fueron los neuromusculares con
una mediana de 23,5 afios. Los diagndsticos de

Tabla 3. Distribucién por diagnostico y sexo del grupo de enfermedades neuromusculares
en ventilacion mecanica no invasiva domiciliaria-VMNID

Enfermedad neuromuscular Hombre Mujer Total
Distrofia muscular de Duchenne 12 0 12
Enfermedad de Steinert 6 0 6
Atrofia muscular espinal tipo II 1 3 4
Miopatia congénita 3 1 4
Paralisis diafragmatica 1 3 4
Esclerosis lateral amiotrofica 0 1 1
Distrofia muscular de Ulrich 1 0 1
Polineuropatia sensorio motriz 0 1 1
Enfermedad de Pompe 0 1 1
Total 24 10 34
14 Rev Chil Enferm Respir 2018; 34: 10-18
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los portadores de enfermedades neuromusculares
que debutaron en la adultez correspondieron a pa-
ralisis diafragmatica y esclerosis lateral amiotro6-
fica (ELA). Las enfermedades clasificadas como
Miscelaneas en conjunto representaron el 2,6%
de la muestra, con predominio de mujeres y una
mediana de edad de 59 afios (Tabla 4).

Los 267 pacientes tenian una PaCO, y un pH
en sangre arterial promedio = DS de 59 + 11
mmHg y 7,36 £ 0,04, respectivamente (Tabla
5) y presentaron una permanencia promedio en
VMNID de 3,2 + 2.4 afios, el promedio del uso
diario del ventilador fue de 7,6 + 2,4 h (calculado
en base al uso efectuado los siete dias previos a
la visita) (Tabla 2). Los ocho grupos diagndsti-
cos estudiados mostraron un cumplimiento de
horas de uso de ventilador sobre lo recomendado
(mayor a 4 h). El patrén de uso del ventilador fue
de preferencia “nocturno exclusivo”, es decir, el
78,3% de los participantes utiliza el ventilador
mientras duerme y en los casos de insuficiencia
respiratoria mas avanzada el patron de uso es
“nocturno mas horas de apoyo diurno”. El 71,2%,
us6 mascara oronasal y la tolerancia a la venti-

lacion fue reportada como buena en un 91,4%.
Se reportaron 15 casos (5,6%) que desarrollaron
ulceras por presion facial (UPP) a nivel del dorso
de la nariz y 19 (7,1%) con conjuntivitis y der-
matitis facial. El 68,5% de los pacientes también
pertenecen a un programa de oxigenoterapia
domiciliaria, conectando la fuente de oxigeno
al ventilador mecanico. El nivel de funciona-
lidad general de la pauta ‘NIV Audit’ (BTS)!!
mostrd que el 18,7% posee “mayor limitacion y
es incapaz de realizar el autocuidado”. En este
grupo destacan los pacientes con enfermedad
neuromuscular.

El 60,3% indico “tabaquismo detenido” (seis
meses previos a la encuesta), el 37,5% refiere
“nunca haber fumado” (principalmente enfermos
neuromusculares) y el 2,2% declara “tabaquismo
activo” (Tabla 2). Los fumadores activos (n = 6,
mujeres = 3), tenian una mediana de edad de 64,6
afios, pertenecian a diferentes grupos diagnosti-
cos y niveles educacionales, vivian en pareja y
eran capaces de realizar su autocuidado.

Las comorbilidades mas significativas, revisa-
das en el Sistema de Gestion de Garantias Expli-

Tabla 4. Distribucién por diagnésticos de las enfermedades incluidas en ‘Grupo misceldaneo’ de pacientes
en ventilacion mecanica no invasiva domiciliaria-VMNID

Diagnéstico

Asma bronquial de dificil control

Bronquiolitis obliterante postrasplante pulmonar
Sindrome de Ondina

Sindrome de Pfeiffer

Secuela de toracoplastia, neumonectomia

Total

Hombre Mujer Total
0 2 2
1 0 1
0 1 1
0 1 1
0 2 2
1 6 7

Tabla 5. Valores promedio basales de pH y PaCO, segtin grupo diagndstico en los 267 pacientes
en ventilacion mecanica no invasiva domiciliaria-VMNID

Grupo diagnéstico

EPOC

EPOC + SAHOS

Secuelas de tuberculosis
Bronquiectasias no FQ
Neuromusculares

Cifoscoliosis

Sindrome hipoventilacion obesidad
Grupo miscelaneo

Total

n pacientes

68
39

9
19
34
27
64

7

267

pH PaCO,; (mmHg)

7,36 = 0,04 59,8 +£9,42
7,36 £ 0,04 61,7+11,6
7,35+0,03 60,2 + 6,26
7,38 +0,03 59,5 +5,39
7,38 +£0,03 57+233
7,36 + 0,04 57,3+9,7
7,37+ 0,05 58,9 +10,5
7,37 +£0,01 59,3+ 13,9
7,36 £ 0,04 59+ 11

Los valores de pH y PCO; en sangre arterial se expresan en promedio + DS. FQ: fibrosis quistica.
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citas en Salud (SIGGES) FONASA, mostraron
prevalencias de hipertension arterial (HTA) de
60,1%, diabetes mellitus (DM) 30,8%, HTA
asociada a DM 27% (Tabla 2), accidente cerebro-
vascular (ACV) 3,4%, insuficiencia renal cronica
terminal (IRCT) 4,5%, cataratas en un 16%,
cancer de diversos origenes 5,2%, hipotiroidismo
7,5% y requerimiento de ortesis (ayuda técnica
para limitacion funcional, tales como: silla de
ruedas, baston, carro andador) en el 23,6% de los
sujetos (Tabla 2).

Discusion

El proposito de este estudio fue obtener infor-
macion relevante para los clinicos que manejan
pacientes en VMNID y los que implementan y/o
evallian programas que imparten esta prestacion
de salud. Esta investigacion, es la primera eva-
luacion socio-demografica de adultos con FRGC
de Chile, ademas de contar con diagnosticos rea-
lizados por neumologos. Las evaluaciones fueron
realizadas en forma presencial (domiciliaria), in-
cluyendo sujetos de cinco regiones del pais, tanto
de sectores urbanos como rurales enriqueciendo
la diversidad socio-cultural de la muestra.

Comparado con estudios similares, este contd
con un numero mayor de participantes que tra-
bajos europeos, como un estudio aleman’ que
contaba con una muestra de 226 y el de Espafia
con 115 pacientes®, ademas que no consideraban
detallar el aspecto socio-demografico. Una limi-
tacion para lograr una muestra mayor fue princi-
palmente el deterioro cognitivo y/o del estado de
salud de algunos pacientes, ademas que estructu-
ralmente la poblacion estaba acotada.

En esta muestra destacd la vulnerabilidad
social de un alto porcentaje de los sujetos, que
se expresod en su baja escolaridad, predominio
de adultos mayores y mayor situacion de inca-
pacidad laboral, pardmetros que mostraron dete-
rioro mas profundo respecto del grupo VMNID
investigado en Espafia®. Si bien, los reportes de
los pacientes en VMNID de Alemania, Espafia e
Inglaterra muestran poblacion envejecida, esta
corresponde a sujetos con mayores niveles de
escolaridad, menor vulnerabilidad social y menor
grado de severidad clinica de la FRGC compara-
da con los pacientes de nuestro estudio. El nivel
de hipercapnia promedio que se ha reportado en
los usuarios del programa AVNIA en Chile (Tabla
5)!7 es mayor en todos los grupos diagnosticos,
comparado con lo que reporta Alemania’!® y
Espafia® en sus muestras de pacientes ventilados.
En Chile, los enfermos tienen promedios basales
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mas altos de PaCO, (mmHg). En efecto nuestros
pacientes con EPOC tienen una PaCO, promedio
de 59,8 mmHg mientras que en Alemania tienen
45,8 y Espafia 52 mmHg. Nuestros pacientes
EPOC-SAHOS tienen PaCO, promedio de 61,7
mmHg y las enfermedades misceldneas 59,3
mmHg; mientras que estas series estudiadas en
Alemania y Espafia no tienen datos disponibles.

En Chile, los pacientes con diagndstico de
SHO tienen en promedio PaCO, de 58,9 mmHg,
la serie de Espafia 45 mmHg y la de Alemania no
lo tiene disponible, finalmente en nuestro grupo
los enfermos Neuromusculares (Tablas 3 y 5) tie-
nen PaCO, en promedio de 57 mmHg, Alemania
42,6 y Espafia 43,6 mmHg. Esta diferencia en los
niveles de PaCO, se puede atribuir a los siguien-
tes factores: mayor severidad de la enfermedad de
base al momento de ingreso al programa, dispo-
nibilidad limitada de ventiladores para asegurar
la cobertura oportuna de todos los pacientes que
cumplen criterios de ingreso, escaso conocimien-
to de otros especialistas, sobre la disponibilidad
y uso precoz de la ventilacion domiciliaria. En
Francia la federacion ANTADIR! tiene una ex-
periencia de mas de 30 afios en VMNID con mas
de 175.000 ingresados con un manejo integral
(este nimero incluye un namero significativo de
pacientes con SAOS, pero sin FRGC). En Chile
a diferencia de Francia, se tiene una experiencia
menor a 10 afios en ventilacion domiciliaria
adulto con prestaciones acotadas y que requiere
el apoyo de la atencion primaria. Habitualmente
los programas nuevos tienden a incluir primero a
pacientes mas severos y a medida que progresan
en el tiempo ingresan con mas precocidad pa-
cientes de menor severidad dependiendo de sus
recursos (cupos).

Para este estudio, destaca una buena tolerancia
general a la VMNID por parte de los usuarios y
buena adherencia a la terapia, ademas de un bajo
reporte de efectos adversos.

En el ambito de las comorbilidades (Tabla
2), la cardiovascular fue la mas significativa. El
60,1% padecia hipertension arterial (HTA), du-
plicando la prevalencia nacional (26%)°. La HTA
asociada a diabetes mellitus (DM) fue de 27%.
Por esto, se recomienda que los profesionales
que trabajan en programas de VMNID, eduquen y
supervisen a los pacientes en el uso efectivo de la
terapia cardiovascular como parte del protocolo
de atencidn integral. El tabaquismo en esta mues-
tra alcanzé un 62,5%, superando la prevalencia
de la poblacion adulta, la cual es de 40,6% segiin
la Encuesta Nacional de Salud®. El 2,2% de los
pacientes a pesar de su gravedad y pronostico
declaré “tabaquismo activo”. No se hallaron re-
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portes que describan el habito tabaquico en pro-
gramas homologos. Para los fumadores activos (o
quienes recaen en el habito mientras se ventilan)
se podria considerar la alternativa de retirarlos
del programa, pero debido a que el acceso a la
terapia Optima para el abandono de este habito
no esta disponible para todos los pacientes, pue-
de ser mas adecuado mantenerlos bajo VMNID
y evitar asi sus exacerbaciones. Actualmente, se
recomienda no ingresar pacientes nuevos con
FRGC que mantienen tabaquismo activo.

Destaca en la funcién pulmonar, 2 pacientes
con espirometrias descritas como normales, las
cuales corresponden a pacientes portadores de
SHO, los cuales son jévenes y con pulmon sano.

En salud mental, AVNIA realiza un tamizaje
de depresion y ansiedad mediante el test de Gol-
dberg (GHQ-12) a todos los ingresos, usando el
formato abreviado de 12 preguntas auto adminis-
tradas*'®, seglin esta escala el 40% de los sujetos
con FRGC posee sospecha de psicopatologia
(puntaje igual o mayor a 5). Por ello todos los pa-
cientes que ingresan al programa de VMNID sera
referido al programa de salud mental de atencion
primaria de salud, para acceder a evaluacion'.
Revisado el sistema SIGGES so6lo el 16,1% tuvo
una atenciéon médica por Depresion en atencion
primaria, es probable, que exista una brecha
en el acceso a salud mental de los sujetos con
FRGC, lo que pudiese interferir, principalmente
el manejo de la disnea y ansiedad. Se considerd
la limitacion funcional, reflejada en el requeri-
miento de Ortesis por los sujetos con FRGC, la
cual alcanzo6 un 23,6%, esto asociado al hecho de
que requieren oxigeno y ventilador, muestra la
alta dependencia de ayudas externas para poder
acceder a mejor calidad de vida.

Los pacientes con un ingreso mensual propio,
menor a $ 264.000 pesos chilenos (418 USD)
fue el 92,1%, reafirmando la vulnerabilidad de la
muestra, los programas de VMNID deben contar
con asistentes sociales que faciliten el acceso de
los pacientes a los beneficios legales para mejorar
sus condiciones de vida. La posibilidad de inser-
cion laboral de sujetos con FRGC aptos es tam-
bién un factor a considerar en el aspecto social.
La precariedad de la vivienda y condiciones de
vida de algunos usuarios de este programa (Ta-
bla 1), requiere dedicacion de los profesionales,
respecto del cuidado de los pacientes, equipos e
insumos.

Considerando el nivel educacional y limita-
ciones visuales de los pacientes con FRGC se
sugiere que los programas de VMNID adapten
sus protocolos de atencion considerando estas
variables en sus documentos de registro, para asi
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entregar la informacion de la manera mas com-
prensible (incluyendo al cuidador) y que ellos
puedan entender su diagndstico, prondstico, far-
macoterapia, orientacion de emergencias respira-
torias y el cuidado del equipamiento. El perfil del
profesional que acude al domicilio debiese tener
competencias sociales y humanitarias orientadas
a este usuario particular.

En conclusion, los sujetos con FRGC de la red
publica de salud en Chile son sujetos vulnerables,
con factores de morbimortalidad y costosos para
el sistema de salud, requieren para un manejo
mas efectivo, que los programas ventilatorios
adopten ademas de un enfoque clinico, un enfo-
que socio-sanitario y estén insertos en la red de
salud (principalmente en servicio social, salud
cardiovascular y mental).

Las proyecciones son mejorar la gestion clini-
ca de este programa, entregar informacion util a
grupos de trabajo relacionados y proporcionar a
la autoridad sanitaria resultados para optimizar la
entrega de recursos. Ademas, desarrollar el area
de estudio de calidad de vida de los pacientes
crénicos ventilados en Chile.
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