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RESUMO

INTRODUGCAO: A Atrofia Muscular Espinhal (AME) esta no grupo de doencas neuromusculares (DNM)
e seu diagnostico vem acompanhado de severos sintomas que afetam significativamente a vida dessas
pessoas. Dentre eles, observa-se a fraqueza muscular, disfagia, acimulo de secre¢bes pulmonares e
insuficiéncia respiratéria, ocasionados pela atrofia muscular progressiva. Sendo assim, técnicas
promissoras com o uso do ressuscitador manual vém sendo estudadas para melhorar a qualidade de
vida desses pacientes, dentre elas a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico (TRPV).
OBJETIVO: Descrever as experiéncias de cuidadores e familiares sobre o uso rotineiro do ressuscitador
manual em pacientes com AME. METODOS: Abordagem quantitativa e qualitativa buscando uma
compreensao aprofundada das percepgdes dos cuidadores de pacientes com AME nas cidades de
Goiania e Brasilia. Utilizado método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) a fim de identificar
beneficios, barreiras, experiéncias e relagdes quanto a aplicacdo da TRVP nos diferentes cenarios
descritos. RESULTADOS: O método DSC possibilitou a identificagdo de inumeras percepgdes
coletivas, além das particularidades de cada abordagem. A analise comparativa entre Brasilia e Goiania
demonstrou que fatores contextuais influenciam diretamente na experiéncia dos cuidadores, o que
ressalta a importancia de estratégias locais para aprimorar o cuidado. CONCLUSAO: S&o necessarios
programas de padronizagdo e suporte da TRVP para os cuidadores, promovendo um cuidado mais
eficaz e seguro, adaptado as realidades especificas de cada caso, com um treinamento continuo da
realizagcao da técnica, permitindo a troca de informagdes com os profissionais da salde capacitados e
possiveis ajustes por parte destes.

Palavras-chave: Atrofia Muscular Espinhal (AME); Doengas Neuromusculares (DNM); Técnica de
Recrutamento Pulmonar Volumétrico (TRVP).

INTRODUCAO

Doengas neuromusculares (DNMs) formam um grupo heterogéneo que afeta
nervos e musculos, levando a fraqueza e atrofia muscular progressiva®2. Entre elas,
a Atrofia Muscular Espinhal (AME), resulta de mutagées no gene SMN1, afetando
principalmente os neurénios motores da medula espinhal e provocando fraqueza e
atrofia muscular®4. Contudo, avangos em terapias génicas podem amenizar essas

dificuldades??.
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A funcao respiratéria depende principalmente do diafragma, musculos
intercostais e acessorios. Na AME, a fraqueza muscular progressiva compromete a
ventilagdo, dificulta a tosse e favorece acumulo de secrecdes, evoluindo para
atelectasia, insuficiéncia respiratéria cronica e infecgdes recorrentes’8. A combinagao
dessa fraqueza com restri¢ao toracica reduz a eficiéncia da tosse e da expectoragao,
tornando as pneumonias a principal causa de morbidade e mortalidade®1'0. Assim, o
manejo individualizado, incluindo técnicas de recrutamento pulmonar, € essencial para

melhorar a qualidade de vida'?®.

A Técnica de Recrutamento Pulmonar Volumétrico (TRVP) é uma estratégia
terapéutica essencial para otimizar ventilagdo e oxigenagado em pacientes com AME
e comprometimento respiratorio, ampliando volumes pulmonares. Para isso, emprega-
se uma bolsa manual autoinflavel, também conhecida pelo seu nome comercial
“‘“AMBU”, promovendo expansao pulmonar, recrutamento de regides colapsadas ou
hipoventiladas', abertura de areas atelectasiadas e maior eficiéncia na tosse'®. O
empilhamento aéreo, técnica central da TRVP, é capaz de retardar o declinio da
fungédo respiratoria’'. Sobretudo, melhora a fungéo ventilatoria e reduz hospitalizagdes

em pacientes com AME, promovendo melhores progndsticos e qualidade de vida.
OBJETIVO

Descrever as experiéncias de cuidadores e familiares sobre o uso rotineiro da
bolsa de ressuscitacdo manual como TRVP em pacientes com AME e, assim,
identificar as barreiras e facilitadores da aplicagdo dessa técnica nos diferentes

contextos regionais distribuidos em Brasilia e Goiania.

MATERIAIS E METODOS

O presente estudo, qualitativo e quantitativo, utilizou o método do DSC para
analise dos dados qualitativos e complementado por uma analise descritiva
quantitativa, que considerou dados como idade, escolaridade, renda familiar,
combinacao do ressuscitador manual, com outros equipamentos. A escolha foi feita
para capturar representacdes sociais de cuidadores sobre o uso do ressuscitador

manual, em pacientes com AME, permitindo construir discursos-sintese através das
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expressdes-chave organizadas por afinidade tematica, que refletem percepgdes

compartilhadas e compreendem os desafios e beneficios do cuidado.

A pesquisa foi conduzida em dois nucleos, envolvendo 20 cuidadores de
pacientes com AME em Goiania (GO) e Brasilia (DF). Selecionados por critérios de
inclusdo, que foram experiéncia maior que 6 meses no uso do ressuscitador manual,
e disponibilidade para participar das entrevistas. Os cuidadores foram localizados em

clinicas e instituicbes especializadas no atendimento a pessoas com DNMs.

RESULTADOS

Na analise quantitativa, obteve-se que os cuidadores/familiares entrevistados
(n=20) eram principalmente jovens adultos entre 20 e 30 anos, apresentavam renda
familiar predominantemente entre 1 e 2 salarios minimos, sendo a maioria
aposentados e apresentam apenas o nivel fundamental completo. 80% nao utilizavam
o suporte ventilatorio ndo invasivo (BIPAP) e 14 utilizavam dispositivo de auxilio a

tosse. Apenas 5 pacientes ndo usam cadeira de rodas para locomogéo.

O estudo, baseado na metodologia do DSC, analisou, sobretudo, de forma
qualitativa a aplicagcdo da técnica de recrutamento pulmonar com ressuscitador
manual, identificando fatores que facilitam ou dificultam seu uso, beneficios e
maleficios para pacientes com AME, além do treinamento e suporte disponiveis. A
abordagem permitiu reconhecer conceitos centrais, expressdes-chave e construir
discursos-sintese que refletem as experiéncias e percepcdes compartilhadas pelos

cuidadores.

A anadlise das respostas evidencia que a aplicacdo da técnica com
ressuscitador manual, é realizada, em sua maioria, de forma estruturada, com rotina
e frequéncia de duas a trés vezes ao dia, em horarios pré-estabelecidos, muitas vezes
com uso de mascaras inflaveis ou diretamente na traqueostomia. Além disso,
observou-se que o uso da técnica tende a ser facilitado por ajustes no ambiente, como
preparacao do leito ou da cadeira, e, quando disponivel, pelo apoio de profissionais

de saude, o que torna o procedimento mais seguro e eficaz.
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Por outro lado, as dificuldades mais relatadas incluem falta de treinamento
inicial e resisténcia de alguns pacientes, evidenciando a necessidade de suporte
continuo e capacitagao pratica para técnicas complexas em domicilio. Apesar disso,
os cuidadores reconhecem beneficios expressivos do uso diario do ressuscitador
manual, como aumento da capacidade pulmonar, eliminagdo de secregoes,
prevencgao de intercorréncias respiratérias e maior conforto e seguranga em situagoes

de urgéncia, considerando-o indispensavel para a qualidade de vida dos pacientes.

Quanto aos maleficios, apenas alguns relatos sobre desconfortos quando a
técnica é aplicada incorretamente, reforcando que, quando bem executado, o
procedimento é seguro e benéfico. Por fim, no que se refere ao treinamento, a maioria
recebeu orientagcdo adequada, sobretudo em centros especializados com apoio de
profissionais da saude. Entretanto, alguns destacam a necessidade de reavaliacéo e
acompanhamento continuo para garantir maior seguranga e eficacia no uso do

dispositivo.

CONCLUSAO

Este estudo qualitativo e quantitativo descritivo revelou as percepgdes de
cuidadores de pacientes com AME em Brasilia-DF e Goiania-GO, identificando, por
meio do DSC, as representagdes sociais sobre 0 uso do ressuscitador manual, seus
beneficios, desafios, barreiras e fatores facilitadores. Entre estes, destacaram-se a
adaptacdo do ambiente domiciliar e o apoio profissional, enquanto a falta de
treinamento, resisténcia dos pacientes, sobrecarga fisica e emocional e limitagdes

logisticas foram as principais barreiras.

Apesar disso, os cuidadores reconheceram melhorias na funcdo pulmonar,
prevencdao de complicacbes e qualidade de vida dos pacientes, reforcando a
importancia da padronizacdo da TRVP e do ensino de protocolos homogéneos,
oferecendo subsidios para politicas publicas e estratégias de suporte adaptadas as
especificidades regionais, otimizando o cuidado e as condi¢des de vida dos

cuidadores.
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