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GICREN

Todos los integrantes
del grupo declaran no
tener conflictos de
interés

Las fotos que se muestran
estan autorizadas de forma

personal para su exhibicion
con fines educativos

Misién

Promover los Cuidados Respiratorios No Invasivos
a nivel de |beroamerica, basado en los estudios vy
las experiencias del Prof. Dr John Bach, buscando
siempre la atencion integral de las personas con
ENM con una mejor calidad de vida, a traves de
una atencion mas humanizada, centrada en el
paciente y su familia.

Vision

Ser reconocido como un grupo de referencia en el
escenario de los Cuidados Respiratorios No
Invasivos a nivel de Iberoamerica, proporcionando
a la sociedad asistencia profesional competente a
traves de un grupo de profesionales de excelencia
con valores eticos y capacidades para integrarse a
equipos multidisciplinarios

Valores

Honestidad, solidaridad, responsabilidad,
humanidad, ecuanimidad.

[ Grupo Iberoamericano de Cuidados Respiratorios en Enfermedades Neuromusculares]




| Resumen

ﬂSUSTANTIVO: las enfermedades\
neuromusculares tienen debilidad

progresiva de los musculos respiratorios.

LA SEVERIDAD: la capacidad funcional
respiratoria se relaciona fuertemente
con el logro de hitos motores como la
capacidad de sentarse, caminary
mantener por un tiempo la marcha.
Permitiendo agruparlas en base a
sencillas y economicas pruebas de
medicion de la capacidad vital y
tusigena.

RELEVANCIA DEL TEMA: las
agudizaciones respiratorias por resfrios
simples, tratados con oxigeno
solamente, sin soporte ventilatorio no
invasiva y sin tos asistida exponen a falla
de los musculos respiratorios

Objetivo
@\IERAL: Empoderar a las personeﬁ
con AME, sus familias y cuidadores

para lograr la mayor autonomia y
calidad de vida posible.

ESPECIFICO: Ser de utilidad en los
cuidados respiratorios especificos para
las personas con AME.

ESPECIFICO: Servir de apoyo en las
tecnicas de Air Stacking (apilamiento
de aire), Coug Asisst (asistencia
mecanica para la tos), SVNI (soporte
ventilatorio no invasivo)

ESPECIFICO: Servir de apoyo en otros

responsable del 75% de las muertes en
las personas con enfermedad
neuromuscular.

deglucion, equipamiento,

cuidados generales (elongaciones,
intercurrencias) /




Esta guia hos ensenan que nuestro cuerpo debe

moverse todos los dias y nuestros pulmones tambien.

K La mayoria de las veces los seres
humanos nos movemos naturalmente sin
que nada nos detenga, otras veces,

nacemos con algo que nos deja ese
desafio como una gran dificultad.

« La AME (atrofia  muscular espinal),
provoca debilidad muscular que muchas
veces segun el tipo y la severidad
dificulta las funciones de caminar, tomar
objetos y tambien respirar.

* Los ninos y las ninas con AME necesitan
mantener su cuerpo en actividad vy
mejorar su calidad de vida.

N 4
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Los musculos se deben activar y

elongar todos los dias!!

" LA DEBILIDAD
MUSCULAR

\_ J

Afecta a todos los
musculos del cuerpo, a los

de las piernas y de los
brazos.

Tambien a los del
tronco y del torax,
dificultando la postura y
la respiriacion.
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Realizar elongaciones a diarlio;

(Rotaciones de
tronco hacia

. cada lado )

~N

‘Elevacion del
hombro para
elongar los

\pectoralesj

4 Elongar los
musculos detra
de las rodillas,

~N

S

los flexores de

\cadera y tobilloj

Repetir 6 a 8 veces
cada movimiento

Si es posible, realizar
toda la serie dos

veces al dia

Respetar la fatiga
No debe doler
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Contraindicaciones de las elongaciones

J

Si presenta alguna de estas
patologias:

No debe realizar los
gjercicios de este manual,
hasta que su medico tratante
lo autorice

»

ﬂ ractura

» Desgarro muscular
» Cirugia recientes de
tendon

* Esguince o luxacion

pseudoartrosis

* Tumor en la zona a

Qovilizar

* Sinovitis, anquilosis o

~

/




Asi participan los musculos en la respiracion

- N 4 A 4 >
| = : .-"I.- i.*r."- s |
Jis - il | = = -
-_-'u"' (\!—- -
4 ) , )
Musculos Musculos de via
] : e ) ) aérea superior
Inspiratorios Musculos
e Diafragma espiratorios .. Fs;:gﬁizs
e |ntercostales e Abdominales e Geniogloso
\_ J
\_ J \_ /
Introducen el aire Sacan el aire de Protegen a los
a los pulmones los pulmones ) pulmones durante
A\ v/ NS

la deglucion

Todos participan en la TOS!!!!



La debilidad de los musculos respiratorios

comprometen la funcion pulmonar

Disfagia
(dificultad para tragar)

/
~

Hipoventilacion

(zonas del pulmon sin aire)
J

~N

Alteraciones de la tos




Importancia de

realizar cuidados

respiratorios:

@\RA :

* Evitar el fallo respiratorio.
» Evitar las hospitalizaciones.

» Evitar la Intubacion endotraqueal y la traqueostomia

&Y mejorar la calidad de vida /
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Prevencion de la insuficiencia respiratoria

A\

Objetivos diarios de los CUIDADQOS:

ﬂantener la compliance

(distensibilidad) y elasticidad de los

pulmones y de la pared toracica

1. Favorecer el crecimiento pulmonar y

de la caja toracica. &
1. Mejorar la fuerza de la TOS

1. Mejorar la ventilacion pulmonar

durante el dia.
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JA quUE depemaos prestar
atencion?

La dificultad para \

respirar puede pasar
desapercibida por la
misma debilidad.

Secreciones | OS paCienteS con AME

respiratorias

Nno pueden muchas

VeCes respirar mas

@ido O Mas profundy

Desatu- P ’
racion




Infecciones respiratorias ]

KEstos problemas se\

acentuan durante
las infecciones

respiratorias

Aumenta la dificultad
para respirar

Los musculos

encargados de la

| La TOS debil aumenta la
dificultad de movilizar
las secreciones

tos y la respiracion

se vuelven aun

mas débiles en ese

Qomento /




Procedimiento si la saturacion de Oxigeno § de 95%

Cual es la :
- ;Cual es la
causa del colucion?
problema? '
( ) ( )
Secreciones Asistencia de la
retenidas tos
\_ y, \_ y,
( ) ( )
Hipoventilacion Soporte
(zonas del ventilatorio no
pulmon sin aire) INvasivo
\_ _J \_ _J
( )
Soporte
Infeccion del ventilatorio no
pulmon Invasivo (con
aporte de 0O27?)
\_ J \_ J
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Asistiendo la TOS

1
YV,

(\{(ﬂ J’””W' De forma De forma

Instrumental

1

En la
En la . C

inspiracion con espiracion asg?e%?e

Air stacking conla mecanico que
Utilizando una Compresion asiste las dos

Bolea d fases, la

. ofsla 1© abdominal/ inspiracion vy la

insuflacion o espiracion

(tipo ambu) toracica o COUGH ASSIT

ambas
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Alr stacking o Apilamiento de aire

Aumenta la cantidad
de aire que llega a los
pulmones

Ayuda a eliminar las

secreciones

Asi el Pulmon vy el
Torax pueden crecer
mejor!

Todos los dias minimo de 10 repeticiones con
las pausas que sean necesarias!
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Equipamiento necesario en casa:

. Pulsioximetro
1. BOLSA DE INSUFLACION
2. CORRUGADO s N
3. CONECTOR Controla y evalua
4. VALVULA UNIDIRECIONAL la respuesta al
2: EREL SR . tratamiento

PINZA NASAL /

9

. - Faja abdominal
Bolsa de insuflacion

(" )

Favorece la

4 Con sus accesorios e A respiracion
interfaces segun la . toracica )

edad del nino, la nina o
adolescente y sus
\ necesidades Y
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Montaje Pandemia Covid 19

Alr Stacking
2 3 s 6
%], \

wﬁaﬂ 18y

5 Puerto exhalatorio pasivo

6 Filtro viral bacteriano

7 Mascara de VNI codo azul o de "ambu” bien asegurada a la cara
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Alr Stacking

Con g
mascara
by
]
N 4 \
Con
boquilla

7

Insuflar de 3 a 4 veces hasta se sienta complacido de aire y se
observe el torax expandido

\_
7

\_
7

\_

J

4
Se repite el punto anterior de 8 a 10 veces en cada sesion

J

4
Se asiste la tos cada vez que lo solicita

J

4

7

\_

Si hay secreciones que no puede deglutir o expectorar se aspiran
mecanicamente.
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Tamano de las bolsas de insuflacion

( )

Neonatales 250 ml < 1 ano

.

Pediatricos 500 ml entre 1y 9 anos -30 kg

Adultos, 1.500 ml > 10 anos +30 kg

7

.
r

Con valvula de seguridad a 40 cm/H20 para neonatales y pediatricas ]

Con valvula de seguridad a 60 cm/H20 para adultos

\.

[Con valvula unidireccional en todas las edades
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ASISTENTE MECANICO PARA LA TOS

La meta es alcanzar una rapida expansion toracica maxima seguida
de un vaciamiento pulmonar inmediato, mejorando la capacidad

inspiratoria y la velocidad de flujo en la tos.
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Fase inspiratoria

Entrega insuflaciones
profundas mejorando la
capacidad inspiratoria

Fase espiratoria

Genera inmediatamente luego
de la fase inspiratoria una
exuflacion profunday a gran
velocidad para limpiar las vias
aereas de secreciones

Programacion

5 ciclos para evitar
hiperventilacion

Presiones van de +/-40 hasta
+/-60a 70 cmH20 en
pacientes con TQT y se
ajustan segun cada necesidad

Puede utilizarse con interface
bucal, mascara o a la TQT.

Se puede utilizar un modo
manual y coordinar con el
ritmo respiratorio o un Modo
Cough-Track prestablecido



Como programar el Cough Asisst

Auto manual

Cough track

(ciclos de
inhalacion/exhalacion )

-

_pesoy confort de cada nino y adolescente.

El nivel de presion para la insuflacion y la
exhuflacion se deben ajustar segun edad,

J

l
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Soporte de

Ventilacion
No Invasiva

A
/
Es una terapia de apoyo para tratar
la insuficiencia ventilatoria causada
por la debilidad de los musculos \
respiratorios. S
\_ _/

/Requiere de ventiladores de A
preferencia de volumen controlado,
pero tambien se pueden utilizar

equipos generadores de flujo con
dos niveles de presion.

\_

/Es fundamental contar con una
interface adecuada, sobre todo en
lactantes de menos de 5 kg de
peso corporal donde se
recomienda la interface nasal.

\_ /

[ Grupo Iberoamericano de Cuidados Respiratorios en Enfermedades Neuromuscu[aresl

/
N\




Interface

Nasales Oronasales Faciales
{COﬂfOl’t J /Es fundamental la correcta\
— seleccion de la interface,
* No deben permitir fugas recuerde que se utilizara toda

la noche, en alguno casos la

{Cuidado de [a p|e[ J noche y algunas horas del dia y
\en otros las 24 hs. /

- Higiene diaria
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Recomendaciones
N v/

Limple el equipo y SUs accesorios
segun recomendaciones del fabricante

Ante dudas consulte al servicio que le
entrego el equipo.

Limpie los filtros y cambie los filtros
segun las indicaciones recibidas

Limple los accesorios y la mascara
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Tenga en algun lugar escrito o tome una
iImagen de los parametros de ventilador

Parametroen |Valor
VCV

Modo AC, ST
. ML
EPAP .. cmH20
VCV ventilador volumen control

VCP

Modo AC, ST
IPAP ..CcmH20
EPAP . cmH20

VCP ventilador presiéon control



. OXIGENO SUPLEMENTARIO: se recomienda 02 en los A

fallos agudos (generalmente en las exacerbaciones), utilizandolo
SIEMPRE con el SVNI hasta revertir la hipoxemia pulmonar tisular
_ para luego quitarlo! y

Cuando estan estables sin infecciones NO se
debe utilizar oxigeno suplementario, recuerde
que la falla es de los musculos no del pulmon

Si se agregara O2 en periodos estables se
produciria el fallo ventilatorio provocando un
aumento de la SatO2 de manera artificial

Este aumento artificial de la SatO2 de provoca
una alteracion del control respiratorio a nivel de
SNC, aumentando la hipercapnia




Complicaciones de la traqueotomia

\_ J

/Granuloma \

« Bronquitis cronica purulenta

* Riesgo de aspiracion de
alimentos

« Estenosis traqueal

« Colonizacion e infecciones

 Paralisis de las cuerdas vocales

* Sinusitis

« Fistulas traqueoesofagicas
Traquebroncomalacia

/Las funciones musculares \
respiratorias pueden suplirse

iIncluso en pacientes con muy poca
capacidad vita incluso nada si se
utiliza SNVI de forma continua y

La NO utilizacisn de
traqueostomia

facilita (g retirada de
\asistencia mecanica para la tos. / respirador y calidad

de vida




Los trastornos deglutorios se asocian a
empeoramiento

de los problemas respiratorios

Deshidratacion

Desnutricidon

Disfagia

Evaluar la dificultad para

) , via area
tragar (fonoaudiologia)

Sialorrea  Obstruccion de la |

Nauseas

Evaluar el riesgo de

broncoaspiracion

Evaluar la presencia de
vomitos y nausea

Prevenir y tratar la
CINEINERAE
sialorrea

Tratamientos no farmacolégicos
(fonoaudiologia, adaptacion de
utensilios, alineacion postural,
vendaje neuromuscular, higiene
oral, aspiracion frecuente)

Tratamientos con farmacos de
accion anticolinérgica, toxina
botulinica, debidamente
evaluada y consensuada entre el
equipo médico y la familia.

Gastrostomia



Cuando consultes al equipo de salud
siempre llevar

@ Radiografia de torax

Ultima espirometria




NO DESCUIDAR OTROS CUIDADOS




GICREN es un grupo de profesionales de la salud
(medicos, fisioterapeutas, terapistas respiratorios y
enfermeras) que intentamos aportar a la mejor calidad
de vida de todas las personas con Enfermedades
Neuromusculares y sus familiares/cuidadores.

Deseamos que toda la informacion y los contenidos
aqui brindados te hayan sido utiles, pero somos
concientes de que este material puede mejorar con
la ayuda de todos, asi que te invitamos a llenar esta
breve encuesta del enlace para que nos dejes tus

sugerencias.
https.//tforms.gle/ogl PHBawRCc3A76eA



https://forms.gle/ogLPHBawRCc3A76eA

