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RESUMO

Introducgao: A Doenga Neuromuscular (DNM), dentre elas a Amiotrofia Muscular
Espinhal (AME) compromete o sistema neuromuscular, incluindo neurénios
motores, jungdes neuromusculares e fibras musculares, alteragdes respiratoérias,
fraqueza muscular, atrofia, fadiga, dor e dificuldades na coordenagdo motora.
Estratégias devem ser realizadas a fim de melhorar a qualidade de vida destes
pacientes, dentre elas a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico (TRVP)
mostra-se uma técnica promissora. Objetivo: Analisar o uso da TRVP em
pacientes com AME no Brasil. Métodos: Foram propostos dois estudos, onde o
estudo 1 relata as praticas de TRVP em pacientes com doencas respiratorias
cronicas, como: populagao-alvo, pré-requisitos, executante, frequéncia,
dosagem, interfaces, dispositivos, efeitos colaterais, orientagbes, avaliacdo da
forca respiratdria e terapias combinadas. Dados estes retirados através de um
questionario aplicado em profissionais de saude. O estudo 2 através de uma
abordagem qualitativa proporcionou uma compreensdo aprofundada das
percepcdes dos cuidadores de pacientes com DNM nas cidades de Brasilia-DF
e Goiania-GO. Foi utilizado o método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) que
permitiu identificar as representag¢des sociais compartilhadas, revelando como
os cuidadores enfrentam as complexidades do cuidado, especialmente na
aplicacdo da TRVP, e como percebem os facilitadores, barreiras, beneficios e
desafios dessa pratica em diferentes contextos regionais. Resultados: Foram
produzidos 2 artigos. Estudo 1 mostra que a TRVP esta amplamente disponivel
em ambientes clinicos de rotina e de atendimento domiciliar em todo o Brasil. Os
profissionais de saude apresentaram diferencas nos motivos e medidas de
prescricao. Ha falta de padronizacédo quanto a medidas, indicagdes e posologia
entre os fisioterapeutas no Brasil. Ja o estudo 2 trouxe como metodologia o DSC
permitindo identificar as percepgdes coletivas dos cuidadores, mas também as
particularidades de cada amostragem. A comparagéo entre Brasilia e Goiania
evidencia a influéncia de fatores contextuais na experiéncia dos cuidadores e
ressalta a importancia de estratégias regionais para aprimorar o cuidado aos
pacientes com DNM. Conclusao: Futuros programas de capacitagao e suporte
sao0 necessarios para que os profissionais de saude realizem a TRVP de forma
padronizada, promovendo um cuidado mais eficaz, seguro e humanizado,
ajustado as realidades especificas de cada comunidade, podendo ser proposto
um diario para pacientes relatarem o uso do TRVP, como também um
treinamento continuo dos familiares/cuidadores para realizarem a técnica.

Palavras-chave: Atrofia muscular espinhal; estudos longitudinais; terapia.
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1. INTRODUGAO

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma doenga neuromuscular genética
e rara que afeta principalmente os neurénios motores na medula espinhal, levando
a fraqueza muscular progressiva e atrofia muscular'-2. E causada pela perda ou
mutacdo do gene Survival Motor Neuron 1 (SMN1) nome do gene e também
responsavel pela codificacdo da proteina de mesmo nome, que € essencial para
sobrevivéncia dos neurdnios motores. A gravidade da AME varia amplamente,
desde formas severas que podem levar a morte precoce até formas mais brandas
com maior expectativa de vida3. Avangos recentes na terapia génica tém oferecido
novas esperancas no tratamento dessa condi¢cao devastadora. Neste contexto, a
compreensao dos mecanismos subjacentes e as opgdes terapéuticas emergentes
¢é essencial para melhorar a qualidade de vida dos pacientes afetados por AME*?.

Doencgas neuromusculares (DNMs) constituem um grupo heterogéneo de
condigdes que afetam os nervos e os musculos, levando a uma ampla gama de
sintomas e desafios clinicos®. Essas doengas s&o caracterizadas por disfungdes
na transmissdo dos sinais nervosos para os musculos, resultando em fraqueza
muscular progressiva, atrofia e, em muitos casos, comprometimento funcional
significativo. Entre as principais condi¢gbes desse grupo estéo a distrofia muscular,
a AME e a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). Cada uma dessas condigcbes
possui um perfil distinto de apresentacao e evolugdo, mas todas compartilham o
impacto debilitante na capacidade do paciente de realizar atividades diarias e
manter a qualidade de vida*®.

Sua incidéncia pode variar significativamente de acordo com diferentes
fontes e estudos populacionais, porém as estimativas globais sugerem que a AME
afeta aproximadamente 1 em cada 6.000 a 10.000 nascidos vivos’. No Brasil,
dados especificos sobre a incidéncia de AME sao limitados, mas a condicéo é
reconhecida como uma das principais causas genéticas de mortalidade infantil.
Estima que a AME afeta cerca de 1 em cada 10.000 nascidos vivos no pais®.

De acordo com o processo da doenca, a fisioterapia desempenha um papel
de grande importancia no ambiente clinico e no progndstico de qualidade de vida
de individuos diagnosticados com AME. Esta doenga neuromuscular progressiva

e genética afeta os neurbnios motores na medula espinhal, resultando em
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fraqueza muscular, e atrofia, o que ocasiona comprometimento respiratorio, e este
desfecho é onde o papel do fisioterapeuta comecga®.

Sob esse prisma, € notdrio salientar que o objetivo da fisioterapia na AME
€ minimizar os efeitos da fraqueza muscular, melhorar a mobilidade, prevenir
contraturas e deformidades articulares, e promover a independéncia funcional.
Estratégias terapéuticas incluem exercicios especificos para fortalecimento
muscular, técnicas de alongamento, uso de 6rteses e adaptagdes para atividades
diarias com abordagens adaptadas as necessidades individuais dos pacientes. A
fisioterapia desempenha um papel fundamental ndo apenas na gestdo dos
sintomas, mas também na melhoria da qualidade de vida e no suporte continuo
as pessoas vivendo com AME®.

Pacientes com AME enfrentam desafios significativos em relagdo a fungao
respiratoria devido ao comprometimento dos musculos respiratorios que sao
afetados pela degeneragdo dos neurbnios motores na medula espinhal,
resultando em fraqueza muscular progressiva e atrofia'®'". A fungao respiratoria é
essencialmente mantida por musculos como o diafragma, musculos intercostais e
os musculos acessérios da respiragdo®. Na AME, a fraqueza progressiva desses
musculos pode levar a uma série de complicagdes respiratérias, como dificuldade
para tossir, respiracao superficial, acumulacdo de secrecdes pulmonares e, em
casos mais graves, insuficiéncia respiratéria’?.

Além do suporte motor, a fisioterapia desempenha um papel crucial no
quadro da funcao respiratéria na AME. Técnicas como a expansao toracica,
exercicios de respiragcao profunda e tosse assistida podem ajudar a melhorar a
eficiéncia respiratéria, facilitar a expectoracdo e reduzir o risco de infeccbes
respiratorias. Além disso, medidas preventivas, como a vacinagao contra gripe e
pneumonia, sdo fundamentais para proteger os pulmdes desses pacientes®.

Em estagios avangados da doenga, a ventilagdo mecanica pode ser
necessaria para fornecer suporte respiratério adequado. O uso de dispositivos
como ventiladores ou Suporte Ventilatério Nao Invasivo (SVNI) - presséo positiva
nas vias aéreas, pode prolongar a vida util e melhorar a qualidade de vida de
pacientes com AME, permitindo que continuem a respirar de forma independente
ou com suporte minimo3.

As complicagbes respiratorias sao particularmente criticas e desafiadoras

no processo da doencga e a fraqueza dos musculos respiratorios, incluindo o
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diafragma e os musculos intercostais, compromete a capacidade do paciente de
manter uma ventilagdo eficaz e adequada. Isso pode levar a uma série de
problemas respiratérios, como atelectasia, infeccbes pulmonares recorrentes e
insuficiéncia respiratoria cronica’®. A deterioracdo da funcio respiratoria € uma
causa significativa de morbidade e mortalidade em pacientes com AME, tornando
essencial o monitoramento continuo e a implementacao de estratégias de suporte
respiratorio. O manejo das complicagdes respiratorias na AME frequentemente
envolve técnicas de ventilagao assistida e estratégias de recrutamento pulmonar
para minimizar os impactos adversos e melhorar a qualidade de vida desses
pacientes®14,

A Técnica de Recrutamento Pulmonar Volumétrico (TRVP) é uma
abordagem terapéutica essencial para melhorar a ventilagdo e a oxigenagdo em
pacientes com comprometimento respiratorio, especialmente aqueles com
condi¢bes neuromusculares como a AME. A TRVP utiliza um dispositivo de
ventilacdo manual, que desempenha um papel crucial nesse processo, pois é
projetado para fornecer ventilagdo positiva intermitente, auxiliando na expansao
dos pulmbdes e promovendo o recrutamento de areas pulmonares que podem
estar colapsadas ou mal ventiladas'®16.

Esse procedimento além de facilitar a manutencao da ventilacido adequada
e a troca gasosa eficiente, também ajuda a prevenir e tratar complicagdes
respiratérias como atelectasias e infecgdes pulmonares. A TRVP é uma
ferramenta valiosa no gerenciamento de pacientes com fraqueza respiratoria
oferecendo uma estratégia ndo invasiva e eficaz para melhorar a fungao pulmonar
e, consequentemente, a qualidade de vida dos pacientes '°.

Juntamente com a terapia multidisciplinar, a terapia farmacolégica baseada
em genes representa um avango revolucionario na medicina moderna,
possibilitando tratamentos altamente especificos e personalizados para uma
variedade de condigbes genéticas e doengas complexas. Essa abordagem
inovadora utiliza conhecimentos profundos sobre os mecanismos genéticos
subjacentes as doencas para desenvolver terapias que visam corrigir ou
compensar as deficiéncias genéticas que causam doengas®. Ao contrario dos
tratamentos convencionais que muitas vezes se concentram na gestdao dos
sintomas, a terapia genética visa modificar diretamente o funcionamento celular

através da introducdo de material genético, a correcdo de mutagcbes ou a
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regulacdo da expressao génica. Isso pode ser alcangado através de diversas
estratégias, como a introdu¢cdo de genes saudaveis, a supressao de genes
defeituosos ou a edigéo precisa do Acido Desoxirribonucleico (DNA)'7.

Embora ainda seja uma area emergente, a terapia farmacologica baseada
em genes ja demonstrou resultados promissores em varias doengas genéticas
raras e complexas, além de algumas condi¢cdes adquiridas'”. Seu potencial
transformador ndo apenas oferece novas esperangas para pacientes com
doencgas anteriormente consideradas intrataveis, mas também representa um
marco significativo na jornada rumo a medicina personalizada e de preciséo.
Portanto, compreender os principios, os desafios e as promessas da terapia
genética sdo essenciais para explorar seu impacto crescente no tratamento de
doencas humanas, abrindo caminho para uma nova era de cuidados médicos
mais eficazes e individualizados.

Por fim, nosso estudo se faz necessario pois a fungao ventilatéria dos
pacientes com AME podem melhorar de maneira satisfatoria apés o uso das
TRVP, uma vez que por meio delas € possivel reduzir significativamente o numero
de hospitalizagdes dos individuos comprometidos. Além disso, faz-se necessaria
também, a avaliacao individual com a finalidade de estar a par do quadro clinico
do paciente e discernir quais técnicas serao abordadas no tratamento. Assim,
essa abordagem de métodos de recrutamento do volume dos pulmdes nos traz
ares para melhores progndsticos e melhora na qualidade de vida em pacientes
portadores de AME.
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2. REVISAO DE LITERATURA
2.1 Atrofia Muscular Espinhal

A AME é uma doenga neuromuscular caracterizada pela degeneracéo dos
neurénios motores do corno anterior da medula espinhal, gerando fraqueza
muscular progressiva e atrofia muscular global. A forma classica da doenca
apresenta heranga autossOmica recessiva, ocasionada por mutagdes no gene de
sobrevivéncia do neurdnio motor 1, chamado SMN1. E uma condicdo que deve
ser diagnosticada na infancia, pois apesar de ser rara, € a causa genética mais
comum de O&bito infantil®. A doenga se apresenta em quatro tipos clinicos,
diferenciados com base na idade de inicio dos sintomas e na maxima funcéo
adquirida, sendo que individuos com o tipo mais grave da doenga podem parecer
normais ao nascimento, mas nos primeiros meses de vida apresentar fraqueza
muscular’-'2.

Os tipos clinicos séo divididos em AME tipo I, Il, 1l e IV. O tipo | (doenga
infantil aguda grave) apresenta inicio precoce dos sintomas, entre zero e seis
meses de idade, sendo caracterizado pela falta de habilidade de sentar sem apoio
e curta expectativa de vida. Ja o tipo Il (doenca infantil crénica) tem inicio dos
sintomas entre seis e dezoito meses de idade, de forma que os pacientes
conseguem sentar sem apoio sozinhos ou, em alguns casos, somente quando
posicionados. A AME tipo Ill (doenga juvenil) se manifesta apds dezoito meses de
idade, sendo o periodo de inicio dos sintomas variavel, a capacidade de andar é
preservada. Por fim, a AME tipo IV (doenga adulta) é caracterizada por leve
prejuizo motor, preservagdo da capacidade de andar e expectativa de vida
normal®12.

A frequéncia estimada de afetados pela AME é 1 em 6.000 a 1 em 10.000
nascidos vivos na populagdo geral. Por outro lado, a frequéncia de individuos
portadores saudaveis (heterozigotos), é fortemente dependente da populagado. Os
dados obtidos por Hendrickson et al., 2009 relataram que a frequéncia de uma
copia de SMN1 nos Estados Unidos da América (EUA) foi estimada em 1:37 para
caucasianos, 1:46 para judeus Ashkenazi, 1:56 para asiaticos, 1:91 para afro-
americanos e 1:125 para hispanicos. Baioni; Ambiel (2010) relataram como 1:50
a frequéncia de heterozigotos na populagdo geral'. Diante disso, é importante
salientar que, além de ser a causa mais frequente de 6bito infantil decorrente de
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uma condi¢do monogénica, é a segunda doenga autossémica recessiva fatal mais
comum, atras em frequéncia apenas da fibrose cistica’.

Na maioria dos casos, a doenga é causada por uma delegdo homozigotica
do gene SMN1 do exon 7, localizado no cromossomo 5q'°. Essa deleg&o altera a
producao da proteina Survival Motor Neuron (SMN) levando a degeneragao dos
neurdnios motores do corno anterior da medula e tronco cerebral, resultando em
fraqueza e atrofia muscular?.

A gravidade e a variabilidade da doenga podem estar relacionadas a
diferentes fatores, sendo que entre os mais importantes, destaca-se o numero de
copias do Survival Motor Neuron 2 (SMN2) que € um gene com uma sequéncia
de codificagdo quase idéntica ao SMN1, porém menos eficiente'32!. Existe uma
correlagao inversa entre o numero de cdpias desse gene e a gravidade da doenca,
em que na maioria dos casos, pacientes com AME com maior numero de cdpias
de SMN2 s3o menos afetados?%13.14,

Pode ser classificada em quatro grupos definidos de acordo com a
capacidade funcional e idade de inicio dos sintomas??23, Os trés primeiros tipos
sdo classificados de acordo com os critérios estabelecidos pelo International
Spinal Muscular Atrophy Consortium'. De acordo com a histéria natural da
doenca, AME tipo | ou também chamada de doenga de Werdnig-Hoffman é a
forma mais grave, com inicio dos sintomas antes dos seis meses de vida.
Geralmente a crianga apresenta sustento cefalico incompleto e ndo adquire a
capacidade para sentar sozinha sem apoio. Pode ser sub-classificada em tipo la,
caracterizada por inicio neonatal ou pré-natal, Ib (doenga de Werdnig-Hoffman
tipica) com inicio antes dos trés meses e Ic com aparecimento tardio (entre trés e
seis meses de vida)?.

As criangas com AME tipo |l manifestam os sintomas dos seis aos dezoito
meses de vida, adquirem a capacidade de sentar, mas ndao sao capazes de ficar
de pé ou caminhar sozinhos. A fraqueza muscular, escoliose e contraturas
articulares geralmente evoluem ao longo dos anos e caracterizam as principais
complicagdes desse grupo’-'°.

A AME tipo lll, também conhecida como doenga de Kugelberg-Welander é
de inicio tardio, apds dezoito meses de vida até na idade adulta, é a forma mais
leve da doenca. Esses pacientes adquirem a habilidade para deambular, mas ao
longo da vida podem perder-la’®. Nesse grupo a fraqueza muscular proximal
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predominante em cintura pélvica resulta em quedas frequentes. Existe a
subclassificacdo em tipo llla na qual os pacientes apresentam o inicio dos
sintomas antes dos trés anos de idade e tipo llIb, onde o inicio dos sintomas ocorre
apos os trés anos de idade?*'!. Existe também um subtipo raro descrito como tipo
IV, que se desenvolve na fase adulta, entre segunda ou terceira década de vida,
com manifestagdo mais branda?®.

Seu diagnostico se da através de uma combinagdo de historia clinica
detalhada, exame fisico, testes genéticos e exames complementares. Durante o
exame fisico, sinais como a fraqueza muscular, atrofia muscular (diminuicdo do
tamanho dos musculos), reflexos diminuidos ou ausentes, e alteragdes na postura
€ na marcha sao indicios da presenca de AME, que pode ser confirmada através
do teste e analise genética podendo identificar a auséncia ou alteragdes no gene
SMN1 e, em alguns casos, avaliar a cépia do gene SMN2 que pode modular a
gravidade da doencga. O diagndstico precoce se torna primordial e determinante
pois permite o inicio imediato de intervencdes terapéuticas que podem melhorar

os resultados clinicos e a qualidade de vida dos pacientes®’.

2.2 Funcao Ventilatéria na AME e DNMs

A fungao ventilatoria refere-se a capacidade do sistema respiratorio de
mover o ar para dentro e para fora dos pulmbes. Esse processo é essencial para
a troca gasosa, onde o oxigénio € absorvido pelos pulmdes e o diéxido de carbono
¢ eliminado do corpo?®.

Este processo envolve uma série de etapas coordenadas, sendo a primeira
a inspiracao (inalagdo) onde os musculos respiratérios, especialmente o
diafragma e os musculos intercostais, contraem-se para expandir a cavidade
toracica. Isso reduz a pressao dentro dos pulmdes, permitindo que o ar entre. A
segunda etapa é a expiragao (exalagao) onde os musculos respiratérios relaxam,
o que faz com que a cavidade toracica diminua de tamanho. Isso aumenta a
pressao dentro dos pulmdes forcando o ar a sair. Posteriormente ocorre a troca
gasosa onde o ar rico em oxigénio inalado é transportado até os alvéolos
pulmonares ocorrendo a troca gasosa com o0s capilares sanguineos adjacentes.
O oxigénio passa dos alvéolos para o sangue e o didxido de carbono, que é um
residuo metabdlico, passa do sangue para os alvéolos para ser expirado?®.
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Contudo é necessario obter uma ventilacdo adequada pois é crucial para
manter os niveis normais de oxigénio e didxido de carbono no corpo, garantindo
assim o funcionamento adequado dos érgéos e tecidos?’.

A avaliagao da fungao respiratoria pode ser realizada de varias maneiras,
dependendo do objetivo clinico e da condicado do paciente. Esta avaliagcdo em
paciente com AME é de suma importancia para o prognostico da doenga®1327,

No monitoramento da progressdo da doenga a avaliagdo se torna
importante pois a AME afeta os musculos respiratorios, incluindo o diafragma e os
musculos intercostais levando a fraqueza progressiva®2. A avaliagdo regular da
funcao ventilatoria permite monitorar como essa fraqueza afeta a capacidade do
paciente de respirar eficazmente ao longo do tempo. Na identificacdo precoce de
complicacbes respiratorias ocorre a fraqueza muscular respiratéoria na AME
levando a complicagdes como dificuldade para tossir, acumulagao de secregdes
nos pulmdes e risco aumentado de infecgdes respiratérias. Avaliagdes regulares
podem ajudar a identificar sinais precoces dessas complicagbes, permitindo
intervengdes oportunas para prevenir problemas mais graves®.

Para o planejamento de intervengdes terapéuticas a avaliagcdo se torna
crucial, com base nos resultados da avaliagdo da fungdo ventilatéria, os
Profissionais de Saude (PS) podem planejar intervengdes terapéuticas
adequadas. Isso pode incluir o inicio de fisioterapia respiratoria para fortalecer os
musculos respiratorios, técnicas para ajudar na expectoracdo de secregdes, ou
mesmo considerar a necessidade de suporte ventilatorio assistido conforme a
progressdo da doencga'?. Posteriormente no monitoramento da resposta ao
tratamento em pacientes que recebem terapias especificas, como terapia génica
ou tratamentos modificadores da doenga, a avaliagcdo da fungao ventilatoria é
essencial para monitorar a resposta ao tratamento ao longo do tempo. Isso ajuda
a ajustar o plano de cuidados conforme necessario para otimizar os resultados
clinicos e melhorar a qualidade de vida”#’.

A avaliagcao pode ser realizada através do equipamento PulmoScan® que
€ um equipamento utilizado para a avaliacdo da funcado respiratoria,
especialmente util em ambientes clinicos e hospitalares onde a precisdo e a
rapidez na obtengao de resultados séo essenciais. Este dispositivo é projetado
para realizar testes de espirometria, uma das principais técnicas para medir

volumes e fluxos pulmonares. A partir deste equipamento é possivel se obter uma
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espirometria completa incluindo a medicdo de volumes pulmonares como
Capacidade Vital (CV), Volume Expiratério Forcado em 1 segundo (VEF1),

Capacidade Inspiratéria (Cl) e outros parametros importantes?82°.

2.3 Técnica de Recrutamento Volumétrico Pulmonar (TRVP)

A TRVP necessita de uma bolsa de ressuscitagdo manual (a qual varia sua
capacidade de 1 a 2 litros), um tubo de conexao, uma valvula unidirecional e bucal
(pode ser trocada por uma mascara, bucal ou canula orofaringea), geralmente
combinado com um mondmetro digital conectado durante as avaliagbes clinicas
a fim de verificar a pressao inspiratoria atingida. Regulamentados pela Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), os kits se encontram disponiveis
comercialmente a livre demanda em todo territoério brasileiro ou com seus
componentes disponiveis na maioria dos hospitais3°.

O dispositivo em questao pode ser utilizado em todos os publicos, desde
gue necessario, e sua configuracao é ajustada de acordo com as caracteristicas
do paciente e os objetivos do aplicador. Essas variagdes incluem o volume da
bolsa de ressuscitacdo manual, que depende da idade (neonatal, infantil ou
adulto), do tamanho corporal e da capacidade pulmonar do paciente. Além disso,
a escolha de acessoérios, como mascara, canula orofaringea ou bucal, é
determinada pelo tipo de acesso a via aérea que o aplicador busca mobilizar com
a técnica, como no caso de pacientes com traqueostomia, que necessitam do uso
da canula orofaringea, também conhecida como “traqueinha” 3.

A TRVP promove respiragdes profundas assistidas por meio da insuflagao
controlada de ar, auxiliando no recrutamento volumétrico pulmonar e na expansao
do térax. Trazendo para realidade daqueles que contém funcdes respiratérias
comprometidas, como é o caso de pacientes com DNMs, esta terapia se prova
importantissima para esse publico, uma vez que torna possivel aumentar a
capacidade de insuflagdo dos pulmdes, o que se traduz em diversos efeitos
benéficos para o paciente, independentemente da idade3031,

Em criangas a TRVP mostra seus beneficios de maneira rapida e efetiva. E
possivel no publico infantil acometido por AME, realizar a manuteng¢ao do volume
pulmonar prevenindo areas de atelectasia e melhorando a eficiéncia respiratoria,

bem como do auxilio na eliminagdo de secrecdes, haja vista que a técnica em



19

questdao combina insuflagcao e rapida exalagéo, o que contribui significativamente
para a eliminagao de secregbes e para 0 manejo de crises respiratorias em
criangas doentes, melhorando o fluxo de tosse, catarros e reduzindo o numero de
infecgbes respiratdrias graves. Além disso, ha também o tratamento da
hipoventilagcdo noturna (que melhora a qualidade do sono e reduz sintomas do
cansago excessivo, condicbes determinantes para o bem-estar infantil),
desenvolvimento respiratorio, aumento da forca muscular e expanséao toracica,
reduz o padrdo respiratério abdominal paradoxal ineficiente ao promover o
crescimento pulmonar e o desenvolvimento da parede toracica. Ademais, € capaz
de prolongar a sobrevida, pois a técnica aumenta a expectativa de vida em
pacientes com AME, por exemplo, ao desacelerar o declinio da funcéo
respiratoria. Por fim, ha a consequente reducdo de internagdes hospitalares
frequentes, uma vez que a TRVP permite intervencbes eficazes dentro do
ambiente domiciliar e a melhora da qualidade de vida dos infantes acometidos por
DNMS3O,32-35_

Em adultos o uso da TRVP também se prova eficaz. Entre os beneficios,
tém-se aumento da CV, melhora do fluxo de ar produzido durante a tosse,
aumenta a eliminagao de muco, o que diminui a congestao e possiveis infecgdes
no trato respiratério, pode ser recomendado para manter a flexibilidade pulmonar
e da parede toracica, retardando o declinio do sistema respiratorio fisiolégico na
velhice, acentuada nos pacientes com DNMs. Fornece o suporte respiratorio
necessario, o que diminui os riscos para pneumonias e insuficiéncia respiratoria
aguda, comumente encontrada nesse perfil de paciente, além de melhorar a
qualidade de sono, devido ao processo fisiolégico de atrofia muscular no ciclo
circadiano e a consequente diminuicdo de estresse, cansago e melhora na
qualidade de vida30:31.36-40,

Portanto, danos atribuidos aos pacientes de DNMs podem ser atenuados
com a pratica da TRVP, dentre eles, diminuigdo da progressao da redugdo do
volume pulmonar, especificamente da capacidade volumétrica do 6rgédo. Ha
também o retardo no declinio da Cl e no Volume de Reserva Expiratorio (VRE),
relacionado a fraqueza dos musculos inspiratérios e expiratorios, como o
diafragma e intercostais externos, associados aos comprometimentos
neuromusculares de doencas como a AME. Além disso, ha uma menor redugao

de perdas na distensibilidade pulmonar, alteragdes nas propriedades elasticas dos
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pulmdes e da parede toracica, evitando a rigidez do sistema respiratério e zonas
de atelectasia*'-3.

Dentre as evidéncias citadas do uso do aparato da TRVP é valido citar
também a melhora na capacidade da tosse. As insuflagbes pulmonares profundas
presentes na técnica permitem a geragao de uma maior pressao durante a tosse,
o que facilita a limpeza da via de forma eficaz*4. Atua como um compensador na
funcao respiratoria, uma vez que gera um suporte em casos de fraqueza muscular
severa, frequentemente encontrado em pacientes com DNMs, sendo capaz de
substituir a forga necessaria para gerar volumes adequados de ar para realizagéao
de uma tosse produtiva. Além disso, de maneira passiva, a TRVP potencializa o
fluxo respiratério e potencializa a capacidade de eliminar secregoes.
Consequentemente, para esses pacientes, a técnica aplicada se torna um aparato
valioso na melhora da qualidade de vida, uma vez que aumenta a eficiéncia da
tosse (entendido como um mecanismo de defesa do corpo) e reduz o risco de
acumulo de secrecbes, 0 que poderia contribuir para infecgdes do trato
respiratorio em zonas nobres, além de areas de atelectasia, 0 que compromete

ainda o quadro clinico do paciente*®4.

2.4 Tratamento Fisioterapéutico e Farmacoldgico

A insuficiéncia ventilatéria € a principal causa de mortalidade nessa
populagdo®. Agudamente, os pacientes com AME manifestam a deterioragdo da
funcdo respiratéria devido a fraqueza dos musculos ventilatérios, promovendo
deformidades de caixa toracica (térax em formato de sino — Bell shaped) e Pectus
excavatum. A disfuncdo do diafragma e dos outros musculos ventilatérios
impactam na capacidade de tosse, Cl, assim como os déficits de degluticao levam
a um efeito deletério ao trato respiratério®. A insuficiéncia ventilatéria pode se
desenvolver mais lentamente em alguns casos, com os pulmdes sendo
acometidos por microatelectasias devido a tampdes mucosos, aumentando a
carga imposta aos musculos ventilatorios, facilitando o processo de hipoventilagéo
nessa populacdo. A partir desse ponto, a hipoventilacdo leva a insuficiéncia
respiratoria hipercapnica, indicando a necessidade de prescricado do SVNI

utilizando dois niveis de pressao, o Bilevel Positive Airway Pressure (BIPAP).
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O SVNI se tornou uma estratégia crucial no manejo desses pacientes,
proporcionando assisténcia respiratéria sem a necessidade de intubagao
traqueal’®?2. Isso é frequentemente realizado através de dispositivos como
ventiladores portateis de pressio positiva ou ventiladores de pressio positiva
continua nas vias aéreas, que ajudam a manter a ventilagdo adequada, melhorar
a oxigenagao e reduzir o esforgo respiratorio dos pacientes. Esta abordagem néao
invasiva nao apenas melhora a qualidade de vida dos pacientes com AME,
permitindo uma respiragado mais eficaz e confortavel, mas também pode prolongar
a sobrevida e minimizar complicagdes respiratorias relacionadas'®. Outra
abordagem que interage juntamente com a fisioterapia € a terapia farmacolégica
baseada em genes, que representa uma abordagem inovadora e promissora no
tratamento da AME. Por ser causada pela deficiéncia na producdo de uma
proteina chamada SMN, essencial para a sobrevivéncia e fungéo dos neurdnios
motores, as terapias farmacologicas baseadas em genes visam corrigir essa
deficiéncia ao aumentar a producado da proteina SMN através de diferentes
abordagens, sendo a terapia de reposicdo de SMN uma delas, a administragéo
de oligonucleotideos antisense (nusinersena) ou terapia genética (onasemnogene
abeparvovec) para aumentar a produgao de SMN funcional nas células nervosas
afetadas*.

As outras abordagens sdo as terapias modificadoras de Splicing, que
consta na alteragdo do processo de splicing alternativo do gene SMN2 para
aumentar a produgao de SMN completo em vez da forma defeituosa e por ultimo
trata-se da terapia combinada que aborda diferentes modalidades terapéuticas
para maximizar os beneficios e abordar diferentes aspectos da patogénese da
AME. No entanto, enquanto essas abordagens terapéuticas continuam a evoluir
e demonstram promissores resultados clinicos, € essencial um acompanhamento
continuo e uma avaliagéo rigorosa para entender melhor os beneficios a longo
prazo e os desafios associados a implementacao dessas terapias inovadoras no
manejo da AME"748,

A abordagem terapéutica mais inovadora e eficaz até o momento é o uso
de terapias de modificagdo da expressdo genética, como os medicamentos
Nusinersen (Spinraza) definido como um oligonucleotideo antisense administrado
por injecdo intratecal. Ele modifica o processamento do Acido Ribonucleico (RNA)
pré-mensageiro do gene SMN2 para aumentar a produgao da proteina SMN
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funcional. Nusinersen demonstrou melhorar a fungdo motora em criangas com
AME e foi o primeiro medicamento aprovado para o tratamento dessa condigéo.
Sua administragcdo via intratecal no liquido cefalorraquidiano permite uma
distribuicdo nos tecidos do Sistema Nervoso Central (SNC). Eles necessitam de
trés doses de inducgao (dias 0, 14 e 28) e depois uma quarta dose apés trinta dias,
posteriormente sendo necessario um tratamento recorrente a cada quatro
meses*®%. O medicamento hoje esta incorporado no Sistema Unico de Saude
(SUS).

O medicamento Onasemnogene abeparvovec (Zolgensma) que € uma
terapia de reposigcdo génica que envolve a administragdo de um vetor viral que
contém uma copia funcional do gene SMN1 é administrado por via intravenosa e
entrega o gene para as células, onde ele produz a proteina SMN ausente.
Zolgensma € administrado como uma dose unica e mostrou-se eficaz em
prolongar a sobrevida livre de ventilagdo em pacientes com AME tipo 14851,

O terceiro e ultimo medicamento aprovado foi o Ridisplam (Evrysdi), seu
mecanismo de acado é parecido com o Spiranza, onde uma macromolécula
administrada oralmente através de uma solugao de uso diario, pode modificar a
expressdo do gene SMN2 a fim de sintetizar a proteina corretamente*®0,
Medicagdes de uso continuo como o Ridisplam e o Spiranza atuam no gene SMN2
melhorando a eficacia desse gene para produzir de forma efetiva a proteina SMN
mantendo o neurdnio vivo. A Comissao Nacional de Incorporacédo de Tecnologias
no SUS (CONITEC) aprovou o uso destes medicamentos no Brasil, e estes sao
considerados como uma das intervengdes farmacoldgicas mais caras do mundo®.

De acordo com essa realidade e diversos tipos de abordagens, entende-se
que a partir de uma avaliagao criteriosa, individual e unica, entender o contexto e
progressao da doenca e os aspectos clinicos que a estabelecem, pode facilitar no
prognodstico desta condi¢cdo, visando a abordagem global dos pacientes que
possuem a AME e apresentar essa evolugao com esses tratamentos e formas de
abordagens é de suma importancia.

Nesse contexto, nosso estudo se faz necessario pois as informacoes
acerca da forma de aplicacao do TRVP e as perspectivas de quem aplica a técnica
diariamente em pacientes com DNM podem melhorar as informacdes sobre a
intervencao neste publico. Para isso, foi utilizado a metodologia qualitativa que

trabalha com informacgdes e interpretativas juntamente com questionario para PS,
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focando na representacdo social, significado e profundidade das questdes

estudadas, com um nivel de realidade que ndo pode ser totalmente quantificada.

2.5 Analise com Base no Método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)

2.5.1 Aplicacdo do Método DSC na Pesquisa em Saude

O Método do DSC se consolidou como uma abordagem de destaque na
pesquisa qualitativa, especialmente em contextos relacionados a saude. Esse
método busca capturar a esséncia dos discursos individuais e transforma-los em
uma representacao coletiva, refletindo as percepgdes e experiéncias comuns dos
sujeitos participantes. No contexto da analise de dados qualitativos em saude, o
DSC oferece uma lente que vai além das respostas individuais, permitindo a
construgcao de um discurso que traduz as percepgdes compartilhadas por um
grupo especifico®?.

A relevancia do Método DSC na pesquisa em saude estd em sua
capacidade de revelar as representagdes sociais e percepgdes coletivas sobre
temas complexos®®. O método é fundamentado na Teoria das Representagbes
Sociais proposta por Serge Moscovici na década de 1960, que busca
compreender como as ideias e crengas se formam e circulam em um grupo social.
A aplicacdo do DSC na saude permite que pesquisadores e profissionais
compreendam melhor as opinides, percepg¢des e experiéncias de cuidadores,
pacientes e profissionais de saude sobre praticas, intervencbes e desafios
enfrentados®.

A metodologia do DSC envolve uma série de etapas que visam transformar
entrevistas individuais em discursos coletivos. As principais fases incluem a
definicho do tema e objetivos da pesquisa, a realizagdo de entrevistas
semiestruturadas, a transcricdo dos discursos, a identificacdo de expressodes-
chave, e a organizacao e sistematizacao dos discursos em nucleos de sentido.

Essas etapas sdo essenciais para garantir a representatividade e a
validade das analises qualitativas®*.

1. Definigao do tema e objetivos: A etapa inicial envolve a escolha do tema
de pesquisa e o estabelecimento de objetivos claros. No caso da saude,
pode-se abordar questdes como as percepgdes sobre tratamentos,

desafios de cuidados e uso de equipamentos assistivos.
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2. Constituicao do grupo de sujeitos: A selegcdo cuidadosa dos
participantes € fundamental para garantir que o discurso coletivo seja
representativo do grupo estudado. Deve-se considerar critérios como a
diversidade etaria, a experiéncia com o tema e a relevancia dos sujeitos
em relacao ao contexto estudado.

3. Realizagao das entrevistas semiestruturadas: As entrevistas permitem
captar as opinides e experiéncias dos participantes, oferecendo uma base
rica de dados para a analise. No contexto de cuidadores de pacientes com
AME, por exemplo, sdo coletadas informagdes sobre rotinas de cuidado,
dificuldades enfrentadas e percepgdes sobre tratamentos.

4. Transcrigao e analise dos discursos: Apds a coleta das entrevistas, os
dados sdo transcritos e analisados com atengédo para identificar as
expressoes-chave que destacam as percepgdes coletivas.

5. Organizacao dos discursos em nucleos de sentido: Os discursos sao
entéo categorizados em nucleos de sentido, agrupando as ideias principais
e recorrentes que emergem das falas dos participantes. Essa etapa permite
a construcao do discurso sintese, que reflete a voz coletiva sobre o tema
estudado.

O uso do DSC em pesquisas com cuidadores e pacientes com doengas
crbnicas como as DNMs proporciona uma compreensao aprofundada das
experiéncias e desafios enfrentados por esses grupos. As analises com base no
DSC permitem identificar ndo apenas as dificuldades, mas também os
facilitadores e as percepcgdes sobre a eficacia de intervencbes e praticas de
cuidado.

Ao aplicar o método na area da saude os pesquisadores conseguem
estruturar um panorama que integra tanto os aspectos objetivos quanto subjetivos
das experiéncias dos cuidadores e pacientes®®. O resultado é uma analise rica
que pode orientar melhorias na pratica clinica, estratégias de suporte e politicas

de saude que atendam de forma mais adequada as necessidades dos envolvidos.
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3. PROBLEMA DE PESQUISA

N&o ha dados na literatura sobre como os profissionais aplicam a TRVP em
pacientes com AME no Brasil no dia a dia, além da analise das experiéncias e
percepgdes dos cuidadores/familiares aplicam a mesma técnica.

O presente estudo busca analisar as percepcdes de cuidadores de
pacientes com DNMs com base em entrevistas realizadas e na aplicagdo do
Método DSC. A analise inclui a identificagcdo de padrées comuns nas falas, a
construgcao de discursos sintese e a organizagdo dos dados em quadros
comparativos®. Além disso, dados quantitativos, como idade, escolaridade e
situacdo econdmica dos cuidadores, serdo considerados para contextualizar as

conclusoes.
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4. OBJETIVO
4.1 Geral

Analisar o uso da TRVP em pacientes com AME no Brasil.

4.2 Especifico

i. Obter informagdes sobre a pratica clinica do TRVP em pacientes com
AME acerca da dose, equipamentos utilizados e métodos de avaliagao;

ii. Analisar as experiéncias de cuidadores e familiares que aplicam o TRVP

em pacientes com AME.
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5. METODOLOGIA

Esta tese foi construida a partir de estudos transversal e longitudinal com
pacientes e profissionais que prestam servigos a pacientes com AME, obtendo-se
como resultado dois produtos. O estudo 1 com abordagem quantitativa a partir de
um questionario on-line (Apéndice 1), que foram respondidos por profissionais que
aplicam a TRVP em pacientes com AME com questdes sobre sua pratica para
aplicagao da TRVP.

O outro produto foi a construcdo de um artigo de natureza qualitativa e
quantitativa, utilizando o Método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) para a
analise de entrevistas semiestruturadas (Apéndice 2) com familiares e/ou
cuidadores de pessoas com o diagnoéstico fechado de DNMs.

O estudo foi conduzido em conformidade com as diretrizes éticas para
pesquisas com seres humanos, conforme a Resolucio n° 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude. O projeto, em relagdo a amostra de Brasilia, foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa e Tecnologia (CEP) da Fundacdo de Ensino e
Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS/SES/DF) numero 6.132.032 (Apéndice
3). Para a amostra de Goiania, o estudo obteve aprovagéo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEPT) do Centro Estadual de Reabilitagdo e Readaptagdo Dr.
Henrique Santillo (CRER) (Apéndice 4), assegurando a conformidade com os
padroes éticos exigidos. Todos os participantes assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o estudo 1 (Apéndice 5) e estudo

2 (Apéndice 6), garantindo a confidencialidade e o anonimato de suas respostas.
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6. RESULTADOS

Os resultados da presente tese serao apresentados no formato de artigos
cientificos. O estudo |, intitulado “Aplicagdo da técnica de recrutamento
volumétrico pulmonar em pacientes com AME entre profissionais do Brasil” foi
submetido no periédico Pulmonary Medicine em 27/11/2024. O estudo I, intitulado
“O uso da técnica de recrutamento pulmonar volumétrico em pacientes com
doengas neuromusculares: uma exploragao qualitativa das experiéncias de
cuidadores e parentes com o uso da técnica” e sera submetido no periddico

Fronteiras: Journal of Social, Technological and Environmental Science.
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6.1 Artigo 1

Aplicagao da técnica de recrutamento volumétrico pulmonar em pacientes

com AME entre profissionais do Brasil

Livia Alcantara, PT, Msc?; Robert de Melo PT, MscP; Max Sarmet, SLP, Msc°;
Nicole Sheers, PT,PhD9; David J Berlowitz, Ph.D%¢; Vinicius Maldaner, Ph.DaP:,

Afiliagoes:

@ Programa de Movimento Humano e Reabilitagdo, Unievangélica, Anapolis,
Brasil;

b Programa de Ciéncias da Saude, Escola Superior de Ciéncias da Saude,
Brasilia, Brasil;

¢ Programa de Ciéncias e Tecnologias em Saude, Universidade de Brasilia,
Brasilia, Brasil;

d Department of Physiotherapy, Faculty of Medicine, Dentistry and Health
Sciences, The University of Melbourne, Parkville, VIC, Australia;

¢ Department of Physiotherapy, Austin Health, Heidelberg, VIC, Australia;

f Centro de referéncia em DNM, Hospital de Apoio de Brasilia, Brasilia, Brasil.

RESUMO
Introdugdo: A Técnica de Recrutamento de Volume Pulmonar (TRVP) é uma
técnica de insuflacao assistida por respiracdo empilhada, na qual é realizada uma
compressao ou insuflagdo consecutiva sem expiragdo no meio, até que a
capacidade de insuflagdo maxima toleravel seja atingida. Apesar do consenso
sobre o uso da técnica, ainda ha dificuldades em compreender como os
Profissionais de Saude (PS) prescrevem o TRVP, incluindo os resultados, a
dosagem e as recomendacdes de utilizagdo, continua a ser um desafio. Objetivo:
descrever o uso da TRVP na pratica em todo o Brasil. Métodos: Um levantamento
transversal via e-Survey (setembro-novembro de 2023) explorou as praticas de
TRVP em pacientes com doencas respiratérias cronicas. Os dados coletados
incluiram regiao de residéncia, profissao e experiéncia dos participantes. O estudo
abordou detalhes sobre a TRVP, como: populacido-alvo, pré-requisitos,
executante, frequéncia, dosagem, interfaces, dispositivos, efeitos colaterais,
orientacdes, avaliacdo da forga respiratoria e terapias combinadas. Critérios de
inclusdo: PS habilitado em cuidados clinicos/domiciliares; critério de excluséo:
cuidadores ou familiares que realizam TRVP. Os resultados foram apresentados
de forma descritiva. Resultados: Foram coletadas 104 respostas de diversas
localidades, sendo 74 Fisioterapeutas (FTs), 28 Fonoaudidlogos (FAs), 1
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enfermeiro e 1 pneumologista. A populacao preferida era de adultos (57%). Os
valores de Pico de Fluxo de Tosse (PFT) e Capacidade Vital (CV) foram
comumente utilizados para prescricdo. Dor e desconforto na parede toracica
foram os efeitos colaterais mais relatados, mas muitos respondentes né&o
forneceram avisos sobre os possiveis efeitos colaterais (42% PTs e 50% FAs). A
capacidade de insuflacao foi avaliada por 58% dos FTs, enquanto 78% dos FAs
nao o fizeram. O estudo também destacou o uso comum de outros dispositivos de
terapia respiratéria em conjunto com a TRVP. Conclusao: A TRVP esta disponivel
em ambientes clinicos de rotina e de cuidados domiciliarios no Brasil. No entanto,
ha uma falta de padronizagdo nas medidas, indicagdes e posologia entre os FTs
no Brasil. Sao necessarias recomendacgdes e diretrizes claras para as indicagdes,
formas de prescricdo e acompanhamento dos pacientes, permitindo dados mais
objetivos e facilitando as comparagdes entre centros.

Palavras-chave: fisioterapia respiratoria; empilhamento aéreo; insuflacéo;
insuflacdo pulmonar; recrutamento pulmonar; doenga neuromuscular; musculos
respiratorios.

1. INTRODUGAO

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma das doengas neuromusculares
de origem genética mais estudadas, com prevaléncia de 1/6000 até 1/11000
nascimentos no mundo. A doenca € uma alteragcdo autossébmica recessiva que
leva a degeneragao das células do corno anterior da medula e motoneurdnios
inferiores'. A AME ¢ causada pela mutagdo do gene Survival Motor Neuron 1
(SMN1), que decodifica a proteina Survival Motor Neuron (SMN) em humanos. A
doenca pode ser classificada em 5 subtipos (tipo 0, 1, 2, 3 e 4) de acordo com a
gravidade das manifesta¢des clinicas e pela idade do inicio dos sintomas, que
pode variar do periodo neonatal até a idade adultaZ.

A insuficiéncia ventilatoria € a principal causa de mortalidade nessa
populagdo. Agudamente, os pacientes com AME manifestam a deterioragdo da
funcao respiratéria devido a fraqueza dos musculos ventilatérios, promovendo
deformidades de caixa toracica (téorax em formato de sino — Bell shaped) e Pectus
excavatumq.

A Técnica de Recrutamento Volumétrico Pulmonar (TRVP), comumente
conhecida como “empilhamento aéreo”, consiste em compressées ou insuflagdes
consecutivas sem expiracao até que a capacidade maxima de insuflacéo toleravel
seja atingida*. Este volume incremental é determinado pela capacidade maxima
de insuflagdo dependendo da necessidade de fechamento glético, também

chamado de Capacidade de Insuflagdo Maxima (CIM), ou ndo dependendo,



31

também chamado de Capacidade de Insuflagdo Pulmonar (CIP)%7. Para o objetivo
principal de expansao pulmonar, a insuflagdo assistida é alcangada seguida de
expiracéo até a Capacidade Residual Funcional (CRF).

Dada a sua viabilidade e aplicagao na terapia respiratoria, os profissionais
de saude incorporam rotineiramente a TRVP na sua pratica clinica quando
atendem pacientes com insuficiéncia respiratéria. Apesar das declaragcbes de
consenso incorporando a TRVP como terapia respiratéria adjuvante®1°, continua
sendo um desafio entender como os profissionais de saude a prescrevem, além
dos resultados, posologia e recomendagdes para esses pacientes 13,

Assim, este estudo teve como objetivo descrever o uso dessa técnica na
pratica em todo o Brasil. Os objetivos especificos foram: I) Reunir informacgdes
sobre a pratica atual, ou seja, motivos de prescrigdo da TRVP, equipamento
utilizado, posologia recomendada; Il) Comparar as diferengas na pratica da TRVP

entre diferentes profissionais de saude.

2. METODOS

Tratou-se de uma pesquisa eletrbnica transversal realizada entre 18 de
setembro e 3 de novembro de 2023. Profissionais de saude qualificados que
trabalham com pacientes com AME em ambulatério/domicilio no Brasil foram
convidados a participar. Foram excluidos cuidadores e familiares que realizaram
a TRVP. Um questionario eletronico para a pesquisa (através do Research
Electronic Data Capture) foi divulgado pelas redes da Associagao Brasileira de
Fisioterapia Cardiorrespiratéria e Fisioterapia em Terapia Intensiva, dos Grupos
de Fisioterapia de Lideres Respiratérios e Fonoaudiologia e pelas plataformas de
midia social (Facebook, Instagram). A participacdo foi voluntaria e o
consentimento foi obtido através do preenchimento de questionario online. A
apreciacdo e aprovacdo ética foi garantida pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Fundagao de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS)
numero 6.132.032.

A pesquisa foi desenvolvida pelos autores do estudo (fisioterapeutas e
fonoaudidlogos com amplo conhecimento pratico da TRVP em pacientes
respiratorios cronicos). Os itens incluiam caracteristicas dos participantes
(profissdo, anos de experiéncia, localizagao) e praticas de prescricao da TRVP
(justificativa para prescrigao, avaliagcao, detalhes praticos).
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2.1 Andlise de dados

Os questionarios preenchidos foram revisados para garantir que os
entrevistados atendessem aos critérios de inclusdo. Apenas pesquisas concluidas
foram incluidas na analise. Os dados foram baixados para o Microsoft Excel e
analisados descritivamente (porcentagens, médias (DP) conforme apropriado) no
IBM SPSS Statistics.

3. RESULTADOS

102 questionarios completos foram devolvidos. A taxa de resposta nao
pdde ser calculada devido ao método de distribuicdo e ao seu denominador
desconhecido.

Os entrevistados representavam diversas localizagbes geograficas (Figura
1). Mais da metade dos entrevistados eram fisioterapeutas (71,15%), seguidos de
fonoaudidlogos (26,92%) que também responderam a pesquisa. Apresentamos

apenas os dados de caracteristicas dos fisioterapeutas e fonoaudiélogos.

Figura 1 - Representacdo geogréfica dos participantes da pesquisa (n=102)

Regiio % de participantes da pesquisa

Fisioterapeutas Fonoaudiélogos

Centro-Oeste  27% (21) 35% (8)

Fonte: proprio autor, 2024.
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A populagdo predominante de pacientes para os fisioterapeutas foi a de
adultos (57%), seguida da pediatria (34%) e ambas (9%). Em termos de
experiéncia no tratamento de pacientes, os fisioterapeutas com mais de dez anos
de experiéncia apresentaram maior percentual (34%), seguidos daqueles com
menos de dois anos de experiéncia (32%). A maioria dos fonoaudidlogos tinha
menos de dois anos de experiéncia (46%), seguidos por aqueles com cinco a dez
anos de experiéncia (36%).

A Tabela 1 apresenta os motivos para a prescricdo da TRVP definidos pela
amostra. 81% dos fisioterapeutas usaram essa técnica para expansao pulmonar
e movimentacgao da parede toracica, enquanto 78% dos fonoaudidlogos a usaram
para melhorar a voz. Um Pico de Fluxo de Tosse (PFT) <270 L/min foi utilizado
por 92% dos fisioterapeutas e 79% dos fonoaudiélogos como marcador para inicio
da terapia. A TRVP por meio de mascara facial e valvula unidirecional foi mais
utilizado pelos fisioterapeutas (72% e 58%), enquanto os fonoaudidlogos
preferiram o bocal (79%) e sem valvula (86%). A maioria dos profissionais nao
mediu CIP ou CIM para avaliar a eficacia da técnica e ndo alertaram os pacientes
sobre os potenciais efeitos colaterais da técnica. No que diz respeito a medicao
do CIP/CIM, 58,1% dos fisioterapeutas enfatizaram a frequéncia em todas as

consultas clinicas (32,4%), enquanto 78% dos fonoaudiélogos ndo a mediram.

Tabela 1 - Prescricao da Técnica de TRVP

Fisioterapeutas Fonoaudidlogos
(n=74) (n =28)
Razoes para prescrigao de TRVP
Para expandir os pulmdes e mover a 60 (81%) 19 (68%)
parede toracica (exercicio para
"amplitude de movimento")
Doenga neuromuscular com 45 (61%) 14 (50%)

confirmado diagndstico
Para melhorar a eficacia da tosse 30 (40%) 11 (39%)
(desobstrugdo proximal das vias

aéreas)



Para retirar secre¢coes dos pulmdes
(depuragdo das  vias aeéreas
periféricas)

Para prevenir infecgcdes no peito
Melhorar a voz

Outros (Disfagia)

12 (16%)

11 (15%)
10 (13%)
5 (7%)

Medidas adotadas para prescricao da TRVP

PFT < 270 I/min

PFT < 160 I/min

CVF e/ou CVL

Sintomas de insuficiéncia respiratéria
PIMax/SNIP

Outro (escalas de Disfagia)
Interface preferida

Bocal

Mascara

Canula endotraqueal

Valvula unidirecional

Sim

Nao

Depende do motivo da prescricéo
Medicao de CIP/CIM

Sim

Nao

Frequéncia de avaliagao de CIP/CIM
Mensalmente

Semanalmente

Cada visita clinica

3 meses

N&ao medida

68 (92%)
40 (54%)
42 (57%)
38 (41%)
30 (40%)
5 (7%)

33 (45%)
53 (72%)
33 (45%)

43 (58,1%)
31 (42%)
2 (2%)

43 (58,1%)
31 (41,8%)

3 (4%)
4 (5,4%)
24 (32,4%)

12 (16,22%)

31 (41,8%)
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12 (43%)

5 (18%)
22 (78%)
3 (12%)

22 (79%)
18 (64%)
9 (32%)
8 (28%)
11 (39%)
12 (43%)

22 (79%)
18 (64%)
2 (T%)

4 (14%)
24 (86%)
2 (4%)

6 (22%)
22 (78%)

4 (14%)
2 (8%)
22 (78%)

Legenda - TRVP = Técnica de Recrutamento Volumétrico Pulmonar; PFT= Pico de fluxo de
tosse; CVF= Capacidade vital forgada; CVL= Capacidade vital lenta; PImax= Pressao inspiratéria
maxima; SNIP= Pressao inspiratéria nasal; CIP= Capacidade de insuflagdo pulmonar; CIM=
Capacidade de insuflagdo maxima; n= numero de respostas de 102 participantes/dois grupos

principais de profissionais
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Fonte: préprio autor, 2024.

ATabela 2 descreve a prescrigao recomendada e as orientagdes fornecidas
ao paciente. A maioria dos profissionais recomendou 10-15 séries da TRVP
diarias, com o numero de compressdes por insuflacdo pulmonar maxima
determinado pelo conforto do paciente. 42% dos fisioterapeutas e 50% dos
fonoaudidlogos nao alertaram os pacientes sobre os efeitos colaterais. Entre os
efeitos colaterais citados a dor ou desconforto na parede toracica foi o mais
prevalente. A TRVP foi mais frequentemente prescrita de forma isolada, seguido
de combinagdo com dispositivos de treino muscular inspiratorio (TMI) ou com

mecanismo de insuflagdo-exuflagdo mecanica (M I-E).

Tabela 2 — Orientagdes aos pacientes para realizagado de TRVP (continua)

Fisioterapeutas (n=74) Fonoaudidlogos (n = 28)

Modo
Diariamente 53 (72%) 18 (64%)
2 X por semana 4 (5%) 2 (7%)
3 X por semana 3 (4%) 2 (7%)
5 x por semana 9 (12%) 4 (14%)
A qualquer momento/com 3 (3%) 2 (4%)
a frequéncia que eles
decidirem
Depende do motivo da 2 (2%) 2 (4%)
prescricao

Critérios para encerrar a insuflagao

1-3 empilhamentos 2 (3%) 1 (3%)
3-5 empilhamentos 4 (5%) 1 (3%)
Tolerancia do paciente 43 (58%) 15 (53%)
Expansdo maxima do 9 (12%) 3 (14%)

torax (analise visual)
Até atingir um limite de 16 (21%) 8 (28%)

pressao pré-determinado



(monitorado pelo
mandmetro)

Quantidade de séries por sessao
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1-5 séries 3 (2%) -
5-10 séries 4 (5%) 1(3%)
10-15 séries 33 (45%) 15 (53%)
15-20 séries 18 (27%) 4 (14%)
Qualquer quantidade 16 (21%) 8 (28%)
Efeitos colaterais que devem ser identificados durante ou apés a técnica
Dor ou desconforto na 19 (26%) 4 (14%)
parede toracica
Inchacgo / deglutigéo / 12 (15%) 4 (14%)
aerofagia
Tontura 2 (3%) 2 (8%)
Escotomas (pontos 2 (3%) 1 (4%)
luminosos na viséo)
Lesao de pele 8 (11%) 3 (10%)
Pneumotdrax 0 (0%) 0 (0%)
N&o orienta os pacientes 31 (42%) 14 (50%)
sobre efeitos colaterais
Dispositivos para terapia respiratoria associados
M I-E 30 (26%) 7 (25%)
Flutter / Acapella 12 (16%) 4 (14%)
Treinadores da 20 (27%) 2 (8%)
musculatura inspiratoéria
Treinadores da 10 (13%) 1 (4%)
musculatura expiratéria
Incentivadores 8 (10%) 3 (10%)
respiratorios
N&o utiliza nenhum 31 (42%) 14 (50%)
dispositivo

Legenda - TRVP = Técnica de Recrutamento Volumétrico Pulmonar; M I-E: Mecanismos de

insuflacéo e exuflagao.
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Fonte: préprio autor, 2024.

4. DISCUSSAO

A TRVP tem sido investigada como tratamento adjuvante para pacientes
com doencga respiratoria crbnica e seus beneficios incluem a manutencdo da
amplitude de movimento da parede toracica, melhorando a eficacia da tosse e
diminuindo o declinio da fungdo pulmona'3'4, A sua utilizagdo na pratica clinica é
amplamente difundida e inclui fisioterapeutas e fonoaudidlogos. Este € primeiro
levantamento do uso da TRVP em ambientes clinicos e de atendimento domiciliar
em todo o Brasil.

Identificamos diferengas entre fisioterapeutas e fonoaudidlogos quanto a
prescricdo e utilizagdo. Os participantes de ambas as profissdes ofereceram
justificativas distintas para a prescricdo, empregaram diversas medidas,
administraram dosagens variadas e utilizaram diferentes interfaces, conforme
descrito na Tabela 2. As respostas da pesquisa sugerem que os fonoaudiélogos
adotam a TRVP nao apenas para melhorar os resultados respiratorios, mas
também para melhorar as fungdes de voz e degluticdo. A maioria dos
fonoaudidlogos (78%) relatou usa-la para melhorar a voz. Evidéncias emergentes
sugerem uma conexao entre o tempo de fonacao e os volumes pulmonares em
diversas populacgdes, sendo que ambos sdo essenciais para a fungéo vocal'®16,
Inumeras estratégias de terapia vocal empregadas pelos fonoaudidlogos tém
como objetivo aumentar os volumes pulmonares e, consequentemente prolongar
o tempo de fonacgédo'-?°, Portanto, este pode ser um fator que contribui para a
adocao generalizada da TRVP na pratica clinica. Da mesma forma, o PFT
depende da geracdo de pressado aérea expiratoria subglética, um componente
crucial da fonacdo e uma métrica significativa das vias aéreas superiores
monitorada regularmente em pacientes com doenga neuromuscular (DNM)?':22,
Em resumo, apesar da atual falta de evidéncias substanciais que apoiem sua
eficacia, os fonoaudidlogos brasileiros podem utilizar a TRVP para melhorar os
resultados associados a fungao vocal.

43% dos fonoaudidlogos relataram usar a TRVP para tratamento de
disfagia. Pesquisas anteriores empregando monitoramento por videofluoroscopia
durante o “empilhamento aéreo” em pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica

(ELA) demonstraram expanséo e constrigdo faringea significativas?324. Dado que
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a redugao da constricao faringea esta associada a diminuigdo da eficiéncia da
degluticdo em pacientes com ELA?526 é necessaria uma exploragdo mais
aprofundada dos efeitos da TRVP na constricdo faringea. Pesquisas sugerem que
o emprego de TRVP envolvendo o empilhamento respiratério até atingir a
capacidade pulmonar maxima, antes da degluticdo, poderia aumentar as reservas
respiratérias para degluticido em pacientes com ELA e outras DNM?"28, Além
disso, o aumento do volume pulmonar e da pressao subglética podem contribuir
para o aumento do fluxo aéreo expiratorio apos a apneia da degluticdo?®2°. Em
um estudo qualitativo realizado por BRITTON et al., (2019) individuos com
distrofia muscular relataram o uso do empilhamento aéreo para ingerir ar extra,
com o objetivo de fortalecer a tosse — um elemento vital na protegdo das vias
aéreas e na garantia da funcao de degluticdo segura. O feedback dos pacientes
aos fonoaudidlogos apds a TRVP combinado com dados empiricos, pode estar
influenciando a adog¢ao da TRVP em varios ambientes para melhorar a degluti¢cao.
Portanto, ao adotar a TRVP os fonoaudidlogos podem procurar recrutar os
musculos das vias aéreas superiores com o objetivo de melhorar os resultados da
degluticdo. Com base nas respostas dos fonoaudidlogos, propomos a realizagao
de estudos futuros para investigar os potenciais beneficios da TRVP na melhoria
dos resultados de degluticdo e voz em diversas populagdes.

Outro ponto de destaque foram as diferengas entre fonoaudiélogos e
fisioterapeutas em relacao a prescricao e medidas da TRVP. Foram observadas
diferengas nos motivos de prescricdo, medidas, posologia e interfaces (Tabela 1).
Acreditamos que o interesse dos fonoaudiélogos no uso regular dessa técnica na
pratica clinica tenha aumentado devido as evidéncias recentes sobre o tempo de
fonagdo e os volumes pulmonares'®, e o PFT depende da geragéo de presséo
aérea expiratoria subglética, que esta envolvida na fonagdo e representa um
importante métrica das vias aéreas monitorada rotineiramente em pacientes com
DNM?20. No entanto, mais investigagdes sdo necessarias para analisar os efeitos
da TRVP de rotina sobre estes resultados.

Embora o principal motivo da prescricdo da TRVP tenha sido a expansao
dos pulmdes e movimentacdo da parede toracica, a principal indicagao dessa
técnica foi o PFT. Isto pode ser explicado pela viabilidade e acessibilidade dos
dispositivos de avaliagdo do PFT3'. A CVF e CVL requerem equipamentos de
testagem especializados, profissionais treinados e deslocamento ao centro
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neuromuscular de referéncia a cada 3 meses, sendo uma barreira de acesso nos
estagios moderados/graves das doencgas, especialmente quando a viagem é
onerosa. Até onde sabemos, o melhor resultado para avaliar a eficacia da TRVP
nao esta claramente definido e sdo necessarias mais investigacoes.

A importancia de ter controle glotico e a capacidade de seguir comandos
verbais ndo pode ser exagerada quando se trata de determinar se os pacientes
necessitam de uma valvula unidirecional para a TRVP durante cuidados de rotina,
bem como qual resultado o profissional pode avaliar como uma medida substituta
de eficacia. Criangas e adultos com DNM podem apresentar limitagdes cognitivas,
de desenvolvimento ou comportamentais que os impedem de participar
plenamente da terapia3?33. Nestes casos, foram sugeridas técnicas alternativas
para ajudar a aumentar o volume pulmonar em pessoas que hao conseguem
seqguir as instrugdes. Esse volume equivalente a uma Cl assistida externamente,
€ denominado capacidade maxima de insuflagdo quando ha o controle glético
(CIM) ou nao (CIP)34. Portanto, o controle glético é necessario para a realizagdo
da TRVP; caso o paciente ndo possua ou ndo siga os comandos verbais, sera
acrescentada uma valvula unidirecional ao reanimador manual*.

Em nossa pesquisa, encontramos muitos profissionais que nao usaram
valvula unidirecional para realizar a TRVP ou nao avaliaram CIM/CIP em sua
pratica clinica. Diferentemente de outros paises (Australia, EUA e Canada), no
Brasil ndo existem kits com todos os itens (bolsa, mascara, circuito e valvula
unidirecional) disponiveis para compra, e a valvula unidirecional nao esta
facilmente disponivel. Outro provavel fator € a falta de conhecimento entre esses
profissionais sobre as diferencas entre CIM e CIP e sua importdncia no
acompanhamento longitudinal desses pacientes. Novos estudos devem explorar
a importancia do uso dessas medidas para prescrever e monitorar pacientes na
pratica clinica.

Outro achado interessante deste estudo foi que os profissionais nao
orientaram seus pacientes sobre os possiveis efeitos colaterais do uso da técnica.
Embora incomuns, alguns estudos descreveram efeitos colaterais durante o uso
de técnicas de aumento de volume pulmonar. KATZ et al., (2021) realizaram um
ensaio clinico randomizado (ECR) em pacientes com distrofia muscular de
Duchenne e encontraram relatos de sincope e leve desconforto toracico ao usar

a TRVP?'. Outros efeitos colaterais incluem flutuagdes na pressdo arterial,
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bradiarritmia e pneumotorax3%36. Os profissionais que recomendam a TRVP para
seus pacientes devem aconselha-los sobre os potenciais beneficios e danos do
uso rotineiro.

Outras terapias tém sido aplicadas em combinag¢ao com a TRVP na pratica
clinica no Brasil (Tabela 2). As terapias adjuvantes mais comuns descritas foram
M |-E e treinamento muscular respiratério, incluindo tempo maximo de
inspiracdo/tempo maximo de expiracdo (TMI/TME). E evidente o crescente
conjunto de evidéncias sobre o uso do TME no tratamento da disfagia em doengas
neurodegenerativas, e como muitos fonoaudidlogos utilizam a técnica e um dos
principais motivos de sua prescri¢cao foi a disfagia, a adigdo do TME pode ser
justificada na pratica clinica®’-3°. A necessidade de mais investigagdes sobre o uso
de TMI/TME nos cuidados de rotina da TRVP é fundamentada.

Os M I-E sao uma forma disponivel para realizar insuflagbes assistidas nos
cuidados de rotina*®, no entanto, eles sdo caros, mais pesados e menos portateis.
Embora certos M I-E possam ser acessiveis ou financiados em determinadas
jurisdi¢des, o seu custo continua a ser um obstaculo significativo em muitos outros
contextos. Além disso, necessitam frequentemente de conhecimentos
especializados para instalar e configurar, bem como de assisténcia técnica e
manutencao continuas, o que pode apresentar barreiras adicionais ao acesso®.

N&o investigamos as razdes para o uso do M I-E em conjunto com a TRVP,
mas hipotetizamos que os profissionais usam a TRVP com o objetivo de expansao
pulmonar e movimento da parede toracica, e o M I-E como técnica de aumento da
tosse para limpar os pulmdes. Mais investigagbes devem ser necessarias para
descobrir isso.

Existem limitagbes nesta pesquisa que precisam ser reconhecidas. Devido
ao método de distribuicdo, ndo foi possivel calcular a taxa de resposta da
pesquisa. Tal como acontece com qualquer inquérito de autorrelato, as respostas
podem nao refletir a pratica real. Apesar dessas limitacdes, esta pesquisa
descreveu as praticas atuais com a TRVP em uma ampla representacéo
geografica do Brasil.

5. CONCLUSAO
A TRVP esta amplamente disponivel em ambientes clinicos de rotina e de

atendimento domiciliar em todo o Brasil. Os profissionais de saude utilizam-no
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preferencialmente em pacientes com Amiotrofia Muscular Espinhal, e os
fisioterapeutas e fonoaudiélogos apresentaram diferengas nos motivos e medidas
de prescri¢cao. Ha falta de padronizagao quanto a medidas, indicagdes e posologia
entre os fisioterapeutas no Brasil. As recomendacbes e orientagdes praticas
devem deixar claras as indicagdes, as formas de prescricdo e 0 acompanhamento
dos pacientes para o uso regular da técnica, para que possamos ter dados mais
objetivos e comparar os resultados entre os diferentes centros. Diante de tais
evidéncias, novos desenhos de estudos devem ser tragcados para identificar
barreiras e facilitadores junto aos pacientes e familiares para a execugédo da

técnica.
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6.2 Artigo 2
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RESUMO

Introdugdo: A técnica de recrutamento pulmonar volumétrico (TRVP) é uma
técnica de inflacdo assistida por respiracdo empilhada amplamente usada no
tratamento respiratério de pacientes neuromusculares (DNMs). No entanto, as
experiéncias relatadas pelos pacientes sobre seu uso ndo foram investigadas.
Objetivo: Descrever as experiéncias de cuidadores e familiares sobre o uso
rotineiro da TRVP em pacientes com DNMs. Métodos: Entrevistas
semiestruturadas foram conduzidas com cuidadores e representantes de
pacientes com DNM que aplicaram a TRVP em cuidados respiratorios de rotina.
As entrevistas foram gravadas em audio, anonimizadas e transcritas. Os dados
qualitativos foram analisados usando a abordagem tematica do Método do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Resultados: Quatro temas emergentes de n
= 20 narrativas de pacientes foram identificadas: a carga atribuida ao uso de
TRVP era comum e incluia disponibilidade de tempo, cronograma, dependéncia
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de ventilacdo nao invasiva, troca de cuidadores e nenhum treinamento. Os
facilitadores descritos foram bom posicionamento, acompanhamento no centro de
referéncia neuromuscular e comunicagdo entre paciente/cuidadores. Os
beneficios percebidos foram voz forte e tosse, além de menos esforgo respiratorio.
Os danos foram lesdes na pele, retengdao de gas estomacal e vazamentos.
Conclusoées: O uso do TRVP é desafiador para representantes/parentes, que
sofrem uma carga substancial com o uso do dispositivo. Quando o TRVP é
aplicado corretamente, os autobeneficios sdo substanciais. Estratégias para
ajuda-los devem ser implementadas para garantir o uso do TRVP no tratamento
de rotina.

Palavras-chave: Doenca neuromuscular; Medidas de resultados relatados pelo
paciente; Recrutamento de volume pulmonar.

1. INTRODUGAO

As doencgas neuromusculares (DNMs) resultam em fraqueza progressiva
dos musculos respiratorios, o que leva a diminuigdo do volume pulmonar e a
reducdo da capacidade de tossir de forma eficaz. A insuficiéncia respiratoria
secundaria a fraqueza dos musculos respiratorios, juntamente a restricdo do
movimento da parede toracica, déficit na eficiéncia da tosse e pneumonias sao
causas predominantes de morbidade e mortalidade nessa populagédo’. Uma das
opcoes terapéuticas para tratamento dessa disfungao é o incremento dos volumes
pulmonares e da capacidade da tosse. Para isso, ventilagdes consecutivas com
aumento assistido da pressao inspiratéria sdo fornecidas as vias aéreas por meio
de uma bolsa manual auto inflavel (“bolsa de ressuscitagdo manual ou AMBU”),
com ou sem a adicao da valvula unidirecional, conectada a uma mascara oro
nasal ou bocal que funciona como interface entre a bolsa e o paciente. Essa
técnica é conhecida como técnica de empilhamento aéreo (ou técnica de
recrutamento volumétrico pulmonar)?.

Essas ventilagbes assistidas consecutivas se acumulam para gerar um
incremento substancial do volume pulmonar, maior do que o atingivel com a
respiracdo espontanea, promovendo abertura de areas colapsadas, aumento do
fluxo expiratério e maior eficacia da tosse®. Dados prévios da literatura
demonstraram que o empilhamento aéreo aumenta a Capacidades Maximas de
Insuflacao (CIM) ou a capacidade de Insuflagdo Pulmonar (CIP), além do pico de
fluxo da tosse em pacientes com DNMs. Estudos retrospectivos em pacientes com
DNMs sugerem que o empilhamento aéreo pode retardar o declinio da fungao

pulmonar ao longo do tempo*.
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Apesar de existir uma forte recomendacéo do uso do empilhamento aéreo
no cuidado respiratorio para pessoas com DNMs temos poucos dados sobre como
os pacientes realmente usam essa terapia, como também, a percepcdo dos
beneficios e maleficios da aplicacao diaria da Terapia de Recrutamento do Volume
Pulmonar (TRVP) nesses individuos. O suporte familiar, crengas e duvidas sobre
a TRVP, barreiras e facilitadores para a aplicacdo da mesma devem ser
investigados.

O uso do método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) em pesquisas com
cuidadores e pacientes com doengas cronicas, como as DNMs, proporciona uma
compreensao aprofundada das experiéncias e desafios enfrentados por esses
grupos. As analises com base no DSC permitem identificar ndo apenas as
dificuldades, mas também os facilitadores e as percepcdes sobre a eficacia de
intervencgdes e praticas de cuidado.

O presente estudo busca analisar as percepg¢des de cuidadores de
pacientes com DNMs, com base em entrevistas realizadas e na aplicacdo do
método DSC. A andlise inclui a identificacdo de padrées comuns nas falas, a
construcao de discursos sintese e a organizagdo dos dados em quadros
comparativos®. Além disso, dados quantitativos como idade, escolaridade e
situacdo econdmica dos cuidadores, serdo considerados para contextualizar as

conclusoes.

2. MATERIAL E METODOS
2.1 Tipo de Estudo

Este estudo é de natureza qualitativa e quantitativa, utilizando o método
DSC para a analise dos dados qualitativos e complementado por uma analise
descritiva quantitativa®. O DSC foi selecionado por sua capacidade de capturar as
representacdes sociais e coletivas dos cuidadores sobre a aplicagdo da TRVP em
pacientes com DNMs incluindo a Atrofia Muscular Espinhal (AME). O método
possibilita a construcdo de discursos-sintese que refletem as percepcgdes
compartilhadas, permitindo uma compreensdo abrangente dos desafios e
beneficios observados no cuidado desses pacientes.
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2.2 Participantes

O estudo foi estruturado em dois objetos de pesquisa distintos, abrangendo
cuidadores de pacientes diagnosticados com DNMs em duas capitais brasileiras:
Brasilia-DF e Goiania-GO. No total, participaram 20 cuidadores, sendo 10 em
Brasilia e 10 em Goiania. A seleg¢ao dos participantes em ambos os locais seguiu
critérios de inclusdo que garantiram diversidade etaria, variabilidade na formacéo
educacional e diferentes niveis de experiéncia no cuidado de pacientes com
DNMs. Os cuidadores foram identificados em clinicas e instituicbes
especializadas que oferecem suporte a pacientes com doengas neuromusculares

nas respectivas cidades.

2.2.1 Critérios de inclusao:

e Cuidadores familiares ou profissionais com experiéncia minima de seis

meses no cuidado de pacientes com DNMs.

« Disponibilidade para participar de entrevistas semiestruturadas e permitir o

uso de seus relatos na pesquisa.
2.3 Coleta de Dados:

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas,
conduzidas presencialmente e, em alguns casos, por ligacdo telefénica. As

entrevistas seguiram um roteiro que abordava os seguintes topicos:
e Rotina para a aplicagcado da TRVP
o Facilitadores e barreiras para o uso da técnica
« Beneficios e maleficios observados na TRVP
« Treinamento e suporte recebidos para a aplicacdo da técnica

As entrevistas foram gravadas com o consentimento dos participantes e

posteriormente transcritas na integra para a analise.
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2.4 Analise dos Dados
A analise dos dados seguiu as etapas do método DSC, que incluem:

1. Transcrigao e leitura das entrevistas: Cada entrevista foi transcrita e lida

repetidamente para garantir a familiarizagdo com o conteudo.

2. ldentificacao das expressodes-chave: Foram destacadas as expressdes
ou frases significativas que representavam as percepc¢oes mais relevantes

dos cuidadores.

3. Construcgao das ideias centrais: As expressdes-chave foram agrupadas
de acordo com temas comuns, formando as ideias centrais que orientam

os discursos-sintese.

4. Elaboracao dos discursos-sintese: Os discursos-sintese foram
construidos de forma a refletir a coletividade das falas dos participantes,

capturando a esséncia dos relatos.
2.5 Analise Quantitativa Complementar

Além da analise qualitativa, os dados quantitativos foram coletados para
fornecer um contexto adicional sobre o perfil dos cuidadores. As variaveis
incluiram idade, escolaridade, renda familiar e tempo de experiéncia no cuidado.
Os dados quantitativos foram apresentados em tabelas e graficos descritivos para
analise contextual, permitindo uma visdo abrangente dos aspectos

socioeconémicos e demograficos dos cuidadores.
2.5.1 Etapas da analise quantitativa:

a) Coleta de dados estruturados: Informagdes demograficas e

socioecondmicas dos cuidadores foram coletadas durante as entrevistas.

b) Organizagao dos dados: Os dados quantitativos foram inseridos em
planilhas e tabulados para analise descritiva.
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c) Interpretagcao dos dados: A analise descritiva permitiu identificar padroes
e correlagbes contextuais que influenciam os cuidados prestados aos

pacientes.
2.6 Consideragdes Eticas

O estudo foi conduzido em conformidade com as diretrizes éticas para
pesquisas com seres humanos, conforme a Resolucéo n° 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude. Todos os participantes assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), garantindo a confidencialidade e o
anonimato de suas respostas. O projeto, em relagdo a amostra de Brasilia, foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa e Tecnologia (CEP) da Fundac&o de
Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS/SES/DF) conforme parecer
da CEP para autorizacdo de pesquisa cientifica. Para a amostra de Goiania, o
estudo obteve aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEPT) do Centro
Estadual de Reabilitagdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER)
assegurando a conformidade com os padrdes éticos exigidos.

A aplicacao do Método DSC e a analise quantitativa descritiva permitiram
uma compreensao detalhada das percepgdes e desafios enfrentados pelos
cuidadores de pacientes com DNMs. Essa abordagem mista forneceu insights
valiosos sobre a pratica da TRVP e os fatores que facilitam ou dificultam seu uso
no cotidiano dos cuidadores, além de contextualizar essas percepgdes com

informagdes demograficas e socioecondmicas.

3. RESULTADOS

Vinte participantes (10 de Goiania e 10 de Brasilia) foram selecionados para
as entrevistas. A maioria sdo do sexo masculino, na faixa etaria de 40-50 anos
com escolaridade fundamental completo. A renda familiar ficou entre 1 e 2
salarios-minimos, sendo a maioria aposentado (Tabela1).
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Tabela 1. Caracteristicas dos cuidadores/familiares entrevistados (n=10)

Variavel Goiania Brasilia
n(%) n(%)
Género
Masculino 6 (60%) 6 (60%)
Faixa etaria
Entre 20 - 30 anos 2 (20%) 3 (30%)
Entre 30 - 40 anos 4 (40%) 5 (50%)
Entre 40 - 50 anos 2 (20%) 1 (10%)
Acima de 50 anos 2 (20%) 1(10%)
Profissédo
Cuidador 4 (40%) 3 (30%)
Técnico de enfermagem 3 (30%) 3 (30%)
Aposentado 2 (20%) 3 (30%)
Outros 1 (10%) 1 (10%)

Renda familiar

Entre 1 — 2 salarios minimos 5 (50%) 4 (40%)
Entre 2 - 4 salarios minimos 3 (30%) 3 (30%)
Acima de 5 salarios minimos 2 (20%) 3 (30%)

Fonte: préprio autor, 2024.

Em relagdo aos pacientes que realizam o TRVP, a maioria tinha AME com
faixa etaria entre 4-10 anos de idade, e utilizam suporte ventilatério ndo invasivo

associado.



Tabela 2 — Caracteristicas dos pacientes que utilizam o TRVP (n=20)

Variavel Medida
n(%)
Diagnéstico
Atrofia Muscular Espinhal 10 (50%)
Esclerose Lateral Amiotréfica 6 (30%)
Distrofia Muscular de Duchenne 3 (15%)
Mitocondriopatias 1(5%)
Uso de Suporte Ventilatorio 18 (80%)
Uso de Assistente de Tosse 19 (95%)
Cadeirantes 16 (80%)
Uso de Gastrostomia 13 (65%)
Pneumonias nos ultimos 12 meses 18 (80%)

Fonte: préprio autor, 2024.

3.1 Resultados Qualitativos das Entrevistas
3.1.1 Amostra 1 — Brasilia/DF
QUESTAO 1 - Qual sua rotina para aplicagio da técnica do ambu?
Expressoes-chave:
- "Trés vezes ao dia, 2x10 repeti¢cdes" (BSB2, BSB3)
- "Sem horario definido, diurno e noturno" (BSB4, BSB5)
- "Pela manha, depois do café; a tarde, apds o almogo" (BSB2)
- "Aplicagao em horarios pré-estabelecidos" (BSB1)

- "Mascara inflavel utilizada com frequéncia" (BSB6, BSB7, BSB3)
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Ideia Central: Atécnica do ambu é geralmente aplicada em horarios estruturados,
com a frequéncia de duas a trés vezes ao dia, e 0 uso de mascaras inflaveis é

predominante.

Ancoragem: A valorizagao da pratica repetida e da criagdo de uma rotina reflete
uma ancoragem na crenga de que a consisténcia e a organizagdo sao
fundamentais para garantir a eficacia dos cuidados. A rotina proporciona
previsibilidade e ajuda tanto os cuidadores quanto os pacientes a se adaptarem

ao processo de cuidado, garantindo melhores resultados.
Discurso Sintese:

"A técnica do ambu é aplicada em nossa rotina diaria, em geral trés vezes ao
dia, distribuida pela manha, tarde e noite. Utilizamos mascaras inflaveis para
garantir conforto e seguranga durante a aplicagdo. Mesmo em dias com atividades
externas, buscamos manter pelo menos uma sessdo para preservar a saude

respiratoria do paciente."

Discurso de Ancoragem: “Aplicamos a técnica do ambu regularmente, em

horarios fixos, para manter a saude respiratéria do paciente estavel.”

Quadro 1: Frequéncia e Rotina de Aplicagao da Técnica do Ambu

Cuidador Frequéncia diaria Horarios T'po de
mascara
BSB2 3x a0 dia Manha, tarde, Borda Inflavel
noite
BSB3 3x a0 dia Manha, tarde, Borda Inflavel
noite
Sem horario . .
BSB4 3-4x por semana definido Mirage (bico)
Sem horario . .
BSB5 3-4x por semana definido Mirage (bico)
BSB6 . 3x ao cﬁa Manh3, noite Borda Inflavel
(interrompido)
BSB7 _ 2xaodia Manh3, noite Borda Inflavel
(interrompido)
BSB8 3x ao dia Manha3, tarde Silicone
BSBY 2-3x ao dia Horarios Borda Inflavel
variaveis
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BSB1 3x ao dia Manha, tarde, Silicone
noite
BSB10 2x ao dia Sem horario fixo Borda Inflavel

Fonte: elaboragéo propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A analise dos dados coletados revela que a pratica da técnica do ambu é
incorporada na rotina dos cuidadores com uma frequéncia bem estruturada e
organizada. A repeticdo diaria, descrita nas expressdes-chave como “trés vezes
ao dia, 2x10 repeticdes” e os horarios definidos pela manha e tarde, refletem uma
abordagem sistematica. Essa pratica demonstra que os cuidadores compreendem
a importancia da regularidade e consisténcia para garantir o bem-estar dos
pacientes, o que é refor¢gado pela escolha de mascaras inflaveis, citada por BSB6,
BSB7 e BSB3, como um meio de assegurar tanto a eficacia da aplicagdo quanto
o conforto do paciente. Essa uniformidade de horarios e o uso de dispositivos
apropriados evidenciam o compromisso com uma abordagem cuidadosa e
metodoldgica no cuidado diario.

Criticamente, os dados sugerem que a ancoragem na rotina e
previsibilidade ndo apenas fortalece a eficiéncia da técnica, mas também promove
uma adaptagao mais tranquila tanto para cuidadores quanto para pacientes. Essa
organizacao reflete uma pratica enraizada na crenca de que a manutencao de
horarios fixos e 0 uso de equipamentos consistentes sao cruciais para 0 sucesso
do cuidado respiratério. No entanto, a flexibilidade mencionada por alguns
cuidadores, como “sem horario definido, diurno e noturno”, aponta para a
necessidade de adaptacdo e personalizacdo conforme as necessidades
especificas do paciente, o que pode trazer variagdes na eficacia e no
gerenciamento do tempo dos cuidadores. Assim, a analise do DSC mostra que,
enquanto a rotina estruturada é a base para muitos, a flexibilidade e a adaptacéao
sdo também fatores essenciais que contribuem para a sustentabilidade do

cuidado.

QUESTAO 2 - Quais situagdes vocé acredita que facilitam para vocé utilizar

a técnica no dia a dia?

Expressoes-chave:



54

- "Posigao do paciente adaptada, sentado ou deitado" (BSB6, BSB7, BSB2)

- "Presencga de fisioterapeuta ou terapeuta para suporte" (BSB8, BSB9)

- "Cadeira do papai e ambiente preparado" (BSB2)

Ideia Central: O uso da técnica € facilitado por ajustes no ambiente, como a
preparacdo de uma cadeira ou cama hospitalar, e pela presenga de profissionais

para suporte.

Ancoragem: A adaptagcdo do ambiente domiciliar e o suporte de profissionais séo
ancoragens que refletem a confianga na infraestrutura e no conhecimento técnico
como facilitadores do cuidado. Ter o ambiente certo e a assisténcia de

profissionais proporciona um cuidado mais seguro e eficiente.

Discurso Sintese:

"Para aplicar a técnica do ambu de maneira eficaz, € importante adaptar o
ambiente, como utilizar uma cadeira confortavel ou uma cama hospitalar. A
presenca de um fisioterapeuta ou terapeuta durante as sessdes também oferece

suporte adicional, proporcionando seguranca e eficacia na aplicagéo."

Discurso de Ancoragem: “Com a presenga do fisioterapeuta e a adaptagéo do
espacgo, como a utilizagdo de uma cama hospitalar, a aplicacdo da técnica se torna

mais eficaz.”

Quadro 2: Facilitadores identificados

CUIDADOR FACILITADORES
BSB2 Cadeira adaptada com mesa ao lado
BSB3 Nao respondeu
BSB4 Presenca de suporte médico
semanal
BSB5 Nao respondeu

BSB6 Posicao deitada inicialmente
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BSB7 Posicéao adaptada (deitada para
sentada)
BSB8 Terapeuta presente, cama hospitalar
BSB9 Atendimento pelo fisioterapeuta
BSB1 Aplicacao dlr_eta e ambiente
organizado
BSB10 Cadeira confortavel

Fonte: elaboragao prépria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A andlise critica dos dados relativos as situagdes que facilitam a aplicagao
da técnica do ambu revela uma forte dependéncia de elementos que promovem
conforto e seguranga, tanto para o cuidador quanto para o paciente. A adaptagéo
do ambiente, como mencionado por cuidadores que destacaram o uso de uma
“‘cadeira do papai” e a preparacdo de um espago adequado, reflete uma
abordagem centrada na ergonomia e no bem-estar do paciente. Esse cuidado
com o preparo do ambiente sugere que os cuidadores reconhecem a importancia
de proporcionar condi¢des ideais para a aplicagdo da técnica, facilitando o manejo
e a eficacia do procedimento. Além disso, a posi¢cao do paciente, seja sentado ou
deitado, destaca a flexibilidade e a personalizagdao do cuidado para atender
melhor as necessidades especificas de cada individuo, reforcando a ideia de que
0 ambiente adequado é um facilitador critico na pratica diaria.

Outro ponto relevante € a mencao a presencga de profissionais de saude,
como fisioterapeutas, durante a aplicacdo da técnica. Esse aspecto reflete a
ancoragem na confianga e no suporte especializado, que proporciona maior
seguranga e precisao nos cuidados. O discurso coletivo aponta que a assisténcia
de profissionais nao apenas valida a pratica correta, mas também funciona como
um recurso tranquilizador para os cuidadores, assegurando que estdo seguindo
os protocolos adequados. A valorizagao do conhecimento técnico como suporte
fundamental reforga a percepc¢ao de que a colaboracgao interdisciplinar € vital para
a execucao bem-sucedida da técnica, promovendo um cuidado mais eficiente e

alinhado as melhores praticas clinicas.
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QUESTAO 3 - Quais situagdes vocé acredita que te dificultam para utilizar a

técnica no dia a dia?

Expressoes-chave:
- "Falta de treinamento" (BSB4, BSB9, BSB8)
- "Adaptacgao da rotina e resisténcia do paciente" (BSB6, BSB7)
- "Dificuldades minimas" (BSB10, BSB1)

Ideia Central: A falta de treinamento inicial e a resisténcia do paciente sdo as
barreiras mais significativas, enquanto alguns cuidadores relatam dificuldades

minimas apos a adaptagao.

Ancoragem: A falta de treinamento e resisténcia dos pacientes refletem uma
ancoragem nos desafios intrinsecos do cuidado domiciliar e nas limitagbes do
acesso a capacitagao especializada. Essas barreiras destacam a importancia da

perseveranca e da adaptacido constante como respostas a essas dificuldades.
Discurso Sintese:

"No inicio, enfrentamos barreiras, como a falta de um treinamento mais
detalhado e a resisténcia do paciente em seguir a técnica. Com o tempo e pratica,

conseguimos superar essas dificuldades e estabelecer uma rotina mais fluida."

Discurso de Ancoragem: “A falta de treinamento no inicio e a resisténcia do
paciente foram obstaculos, mas conseguimos contornar isso com pratica e

paciéncia.”

Quadro 3: Barreiras identificados

Cuidador Barreiras
BSB2 Dificuldade inicial apds o almoco
BSB3 Nao respondeu
BSB4 Nao respondeu
BSB5 Falta de treinamento e rotina irregular
BSB6 Adaptacao da rotina, resisténcia do paciente
BSB7 Resisténcia do cuidador e paciente
BSB8 Falta de treinamento inicial




57

BSB9 Sensacao de sufocamento no inicio
BSB1 Nenhuma
BSB10 Nenhuma

Fonte: elaboragéo propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A analise dos dados relativos as dificuldades na utilizagado da técnica do
ambu revela que a falta de treinamento € uma barreira significativa, mencionada
por cuidadores como BSB4, BSB9 e BSB8. Essa limitagao destaca a necessidade
de mais programas de capacitagado que oferegam instrugdes detalhadas e suporte
pratico para os cuidadores. A auséncia de treinamento adequado reflete um
desafio maior do cuidado domiciliar, onde muitas vezes a responsabilidade pela
execucdo de técnicas complexas recai sobre cuidadores sem formagao
especifica. Esse aspecto aponta para uma lacuna no sistema de saude que, ao
nao fornecer capacitagdo continua, coloca os cuidadores em uma posi¢cao de
inseguranca e possivel ineficacia na aplicagdo da técnica. A ancoragem nesse
ponto revela que, sem o devido preparo, a eficiéncia e a confianca no cuidado
podem ser comprometidas, exigindo uma maior adaptabilidade por parte dos
cuidadores.

Outro ponto destacado ¢é a resisténcia do paciente, mencionada por BSB6
e BSB7, que se apresenta como um desafio adicional. A adaptagao da rotina para
incorporar a técnica e lidar com a resisténcia do paciente pode tornar o processo
mais desgastante e menos eficiente. No entanto, o discurso coletivo também
mostra que, com pratica e paciéncia, os cuidadores conseguem superar essas
barreiras e desenvolver uma rotina mais fluida. Isso reflete uma resiliéncia
intrinseca dos cuidadores, que ancoram suas praticas na perseveranga e
adaptacao constante. Por outro lado, as dificuldades minimas relatadas por
BSB10 e BSB1 indicam que, apds um periodo de adaptacao e familiarizagao,
alguns cuidadores conseguem integrar a técnica de forma eficaz no cotidiano,
sugerindo que os desafios iniciais podem ser superados com o tempo e suporte

adequado.

QUESTAO 4 - Quais beneficios vocé observa com o uso do ambu no dia a

dia?

Expressoes-chave:
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- "Respiragdao mais confortavel e maior entrada de ar" (BSB8, BSB9)

- "Melhora da dispneia e reducéo do esforgo respiratorio" (BSB1, BSB6)

- "Beneficio no sono e padrao respiratério estavel" (4, BSB2)

Ideia Central: A técnica do ambu proporciona uma melhora significativa na

respiracao dos pacientes, promovendo conforto e estabilizando a respiragao.

Ancoragem: O beneficio percebido da aplicagdo do ambu, como uma respiracao
mais confortavel e melhor qualidade de vida, reflete a ancoragem na eficacia dos
cuidados tecnoldgicos e na manutencgéo da saude do paciente. A valorizagao dos
beneficios respiratérios mostra a confianga dos cuidadores nos resultados

praticos da técnica.

Discurso Sintese:

"A aplicagcdo do ambu oferece muitos beneficios, como a respiragdo mais
confortavel, maior entrada de ar e uma notavel redugéo na dispneia. Para alguns,
a técnica ajuda também a melhorar a qualidade do sono e mantém o padréao

respiratorio estavel, garantindo mais tranquilidade no dia a dia."

Discurso de Ancoragem: “O uso do ambu melhora muito a respiracdo do

paciente, proporcionando mais conforto e estabilidade.”

Quadro 4: Beneficios observados

Cuidador Beneficios
BSB2 Padréo respiratério estavel e expansao toracica melhorada
BSB3 N&o respondeu
BSB4 Melhora no sono
BSB5 Nao respondeu
BSB6 Nao respondeu
BSB7 Nao respondeu
BSB8 Respiracdo mais confortavel, maior entrada de ar
BSB9 Melhora na respiracao
BSB1 Reducao da dispneia
BSB10 Dorme melhor apés a aplicagao

Fonte: elaboragéo prépria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).
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A anélise dos dados coletados sobre os beneficios observados com o uso
da técnica do ambu evidencia que os cuidadores percebem uma melhora
significativa na qualidade de vida dos pacientes. As expressdes-chave, como
“respiracdo mais confortavel e maior entrada de ar’ e “melhora da dispneia e
reducao do esforgo respiratério”, refletem a percepgao de que a técnica promove
uma assisténcia respiratoria eficaz, aliviando os sintomas de desconforto e
proporcionando um impacto positivo na saude dos pacientes. A énfase nos
beneficios respiratérios demonstra a confianga dos cuidadores na técnica e na
sua capacidade de manter a funcionalidade pulmonar, o que contribui para um
cuidado mais seguro e eficiente. Essa percepgao € crucial, pois ancorar a pratica
do ambu em resultados praticos e positivos reforca a continuidade do uso e a
adesao ao tratamento.

A valorizacdo dos efeitos do ambu, como a melhoria do sono e a
manutengao de um padrao respiratorio estavel, mencionada por BSB4 e BSB2,
destaca o impacto da técnica na promogao de um descanso de melhor qualidade
e na reducao do esforgo respiratério durante a noite. Esses beneficios sugerem
que o uso regular da técnica pode ter um papel preventivo, além de proporcionar
conforto imediato. A confiangca depositada nos resultados do ambu reflete uma
ancoragem na eficacia dos cuidados tecnoldgicos para a manutencao da saude
dos pacientes, mostrando que a técnica é vista ndo apenas como uma intervencao
necessaria, mas como um recurso que efetivamente melhora o bem-estar diario

e a estabilidade geral dos pacientes.

QUESTAO 5 - Quais maleficios vocé observa com o uso do ambu no dia a

dia?
Expressoes-chave:
- "Engasgos ocasionais" (BSB4, BSB9)
- "Nenhum efeito colateral relatado" (BSB2, BSB1, BSB6, BSB10)

Ideia Central: Os maleficios sdo raros e, quando mencionados, incluem

principalmente engasgos ocasionais.
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Ancoragem: A referéncia aos maleficios, como engasgos ocasionais, reflete uma
ancoragem na percepcao de que, apesar dos beneficios, € necessario
monitoramento constante para minimizar riscos. Essa ancoragem enfatiza a

necessidade de um cuidado atento e bem executado para evitar complicagdes.
Discurso Sintese:

"De maneira geral, ndo observamos muitos maleficios associados a técnica.
Quando ocorrem, 0s engasgos sao a principal preocupac¢do, mas com um

acompanhamento adequado e técnicas corretas, eles podem ser minimizados."

Discurso de Ancoragem: “As vezes, ha engasgos, mas com a supervisdo e

pratica correta, conseguimos minimizar esses efeitos.”

Quadro 5: Maleficios reportados

Cuidador Maleficios
BSB2 Nenhum, mas preocupac¢ao com a execucgao futura
BSB3 Nao respondeu
BSB4 Engasgos ocasionais
BSB5 Nao respondeu
BSB6 Nenhum
BSB7 Nao respondeu
BSB8 Nao respondeu
BSB9 Engasgos
BSB1 Nenhum
BSB10 Nenhum

Fonte: elaboragao propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A analise critica dos dados sobre os maleficios do uso do ambu revela que,
para a maioria dos cuidadores, os efeitos colaterais sdo raros e pouco
significativos. A predominancia de respostas indicando “nenhum efeito colateral
relatado” sugere que a técnica € amplamente bem tolerada e que os cuidadores
ndo enfrentam grandes dificuldades relacionadas a efeitos adversos. Essa
percepcgao reforga a confianga na pratica regular da técnica, ancorada na crenga
de que a sua aplicacado traz mais beneficios do que riscos. No entanto, esse
contexto também implica a importancia de manter um cuidado atento e seguir as
praticas recomendadas para maximizar a seguranga e eficacia da técnica,

evitando que efeitos colaterais surjam.
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Por outro lado, a mencéo a “engasgos ocasionais” por alguns cuidadores,
como BSB4 e BSB9Y, ressalta a necessidade de vigilancia continua durante a
aplicacdo da técnica. Essa percepgdo aponta para uma ancoragem na
importancia do monitoramento constante e da execucéo cuidadosa para evitar
complicagdes, ainda que minimas. A presencga desses relatos refor¢ca que, embora
0 uso do ambu seja geralmente seguro, a pratica cuidadosa e a supervisao séao
fundamentais para garantir a seguranga do paciente. Assim, mesmo que 0s
maleficios sejam limitados, a possibilidade de engasgos ressalta a necessidade
de um treinamento adequado e de intervengdes corretivas sempre que

necessario, destacando a relevancia de capacitagao continua para os cuidadores.

QUESTAO 6 - Como foi seu treinamento para aplicar a técnica no dia a dia?
Expressodes-chave:

- "Treinamento inicial com fisioterapeuta" (BSB8, BSB7, BSB6)

- "Consultas periédicas com reavaliagbes" (BSB9, BSB2)

- "Autodidatismo e uso de videos" (BSB4)

- "Feedback constante de profissionais" (BSB8, BSB7)

7

Ideia Central: O treinamento inicial com fisioterapeutas €& essencial para a

aplicagao da técnica, complementado por revisdes periddicas e suporte continuo.

Ancoragem: A valorizag&o do treinamento inicial e do suporte continuo demonstra
uma ancoragem na importdncia do conhecimento especializado e na
aprendizagem estruturada. O uso de recursos complementares, como videos e a
busca por informacbdes adicionais, mostra que os cuidadores valorizam a

autossuficiéncia e a capacitagao continua.

Discurso Sintese: "Aprendemos a aplicar a técnica do ambu com o auxilio de
fisioterapeutas que nos instruiram sobre as melhores praticas. A reavaliagcao

periddica por parte desses profissionais nos ajuda a corrigir a aplicagédo e manter
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a eficacia do procedimento. Em alguns casos, buscamos complementos por meio

de videos e praticas autodidatas para aperfeigoar a técnica."

Discurso de ancoragem: “Aprendemos a aplicar a técnica com o apoio de
fisioterapeutas, mas também complementamos com videos e materiais de estudo

por conta propria.”

Quadro 6: Formas de treinamento

Cuidador Formas de treinamento
BSB2 Orientacao de fisioterapeuta e consultas de revisao
BSB3 Ensinamentos no inicio e pratica com feedbacks
BSB4 Autodidatismo com videos e apoio ocasional
BSB5 Consultas médicas esporadicas para ajustes
BSB6 Treinamento inicial e suporte periddico
BSB7 Treinamento com fisioterapeuta, suporte continuo
BSB8 Treinamento inicial com fisioterapeuta, revisdes regulares
BSB9 Treinamento inicial e acompanhamento periodico
BSB1 Treinamento pratico no hospital
BSB10 Treinamento familiar, sem revisées formais

Fonte: elaboragéo propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A analise dos dados relacionados ao treinamento para a aplicacdo da
técnica do ambu destaca a importancia central do apoio de fisioterapeutas e do
treinamento inicial estruturado. As expressdes-chave como “treinamento inicial
com fisioterapeuta” e “consultas periddicas com reavaliacbes” indicam que os
cuidadores confiam na expertise profissional para garantir a correta execugao da
técnica desde o inicio. A presenga de profissionais que oferecem feedback
constante, mencionada por BSB8 e BSB7, reforca a importdncia de um
acompanhamento continuo para manter a eficacia e seguranga da pratica. Essa
ancoragem evidencia que o conhecimento técnico e a supervisdo especializada
sao percebidos como pilares essenciais no cuidado, aumentando a confianga dos
cuidadores e a qualidade da assisténcia prestada aos pacientes.

Por outro lado, o autodidatismo, ilustrado pelo uso de videos como recurso
complementar, mencionado por BSB4, mostra a proatividade dos cuidadores em
buscar meios de aperfeicoamento fora do contexto formal. Isso reflete uma
ancoragem na autossuficiéncia e na adaptabilidade, caracteristicas valorizadas
quando o suporte continuo ndo esta prontamente disponivel. Essa abordagem

demonstra que, além da importdncia do treinamento inicial e das revisdes
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periddicas, muitos cuidadores recorrem a métodos autodidatas para preencher
lacunas e refinar suas praticas. Portanto, a combinagado de aprendizado formal
com o autodidatismo aponta para a necessidade de programas que integrem
melhor a capacitagdo continua e o suporte pratico, promovendo uma pratica mais

eficaz e adaptada as realidades do cuidado domiciliar.

3.1.2 Amostra 2 — Goiania/GO
QUESTAO 1 - Qual sua rotina para aplicagdo da técnica do ambu?
Expressoes-chave:

- "Aplico o ambu varias vezes ao dia, geralmente de 2 a 3 vezes." (GYNS5,
GYNG6, GYN7, GYN2, GYN4)

- "Uso 0 ambu apenas quando necessario, em casos de secrec¢ao ou resfriado."
(GYN1, GYNS8)

- "Fago manobras respiratorias junto com o ambu." (GYN9, GYNG)

- "Realizo 3 séries de 10 repeticdes." (GYN10, GYN9, GYNS8)

- "Fago de manha, meio-dia e a noite." (GYN2)

- "Uso mascara de borda inflavel." (GYN9, GYN7, GYN4)

- "Utilizo o ambu diretamente na traqueostomia, sem mascara." (GYNS, GYNG6)

Ideia Central: A rotina de aplicagdo do ambu varia entre os cuidadores, mas
predominantemente envolve aplicacbes de 2 a 3 vezes ao dia, em horarios
especificos, com séries de repeticdes que variam conforme a necessidade. A
técnica é frequentemente combinada com outras praticas, como nebulizagdo e

manobras respiratorias, e o tipo de mascara utilizada € adaptado a cada caso.

Ancoragem: A aplicacao regular do ambu é fundamental para a manutencéo da

saude respiratoria do paciente. Os cuidadores acreditam que a frequéncia e a
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adaptacao da técnica as necessidades individuais sdo essenciais para maximizar

os beneficios e prevenir complicagdes.
Discurso Sintese:

"Minha rotina com o ambu envolve aplicar a técnica varias vezes ao dia,
geralmente de 2 a 3 vezes, em horarios como manha, tarde e noite. Ajusto a
quantidade de repeticoes e séries conforme a necessidade do paciente,
realizando, por exemplo, 3 séries de 10 ou 15 repeti¢gdes. Muitas vezes, combino
0 uso do ambu com nebulizagbes e manobras respiratérias para melhorar a
eficacia. Utilizo diferentes tipos de mascaras, como a de borda inflavel ou de
silicone, e, em alguns casos, aplico diretamente na traqueostomia. Adapto a

aplicagao as condi¢des do paciente para garantir o melhor cuidado possivel."

Discurso de Ancoragem: “Acredito que aplicar o ambu regularmente é crucial
para manter a saude respiratoria do meu familiar. Adaptar a técnica as
necessidades dele, seja ajustando a frequéncia ou combinando com outras
praticas, € essencial para prevenir complicagdes e melhorar sua qualidade de
vida. E minha responsabilidade assegurar que ele receba o melhor cuidado

possivel.”

Quadro 7: Frequéncia e Rotina de Aplicagao da Técnica do Ambu

Cuidador Frequéncia diaria Horarios T'po de
mascara
Sem horario N&o utiliza
GYNS5S 4-5x ao dia - mascara
definido
(traqueo)
GYN10 3x a0 dia Manhg, tarde, Mfa_scara de
noite silicone
2-3x por dia (antes Manha, meio-dia, Nao utiliza
GYNG6 epra 6 X) tarde, noite se mascara
necessario (traqueo)
GYN9 2x por dia Manha e fim da Borda Inflavel
tarde
GYN7 _3x ao dia (faz Manha (antes do | g - hfavel
mais se necessario) leite), tarde e noite
GYNS usa pouco, 5x em Em caso de tosse Nao
caso de gripe ou gripe informado
GYN1 usa pouco, sO Manha Mascara
quando necessario nasal whisper




65

3x ao dia (faz Manha, meio-dia e Nao
GYN2 : - ) .
mais se necessario) noite informado
GyNs | Jderament 1xao Noite Borda Inflavel
ia se necessario
Manha3, tarde
GYN4 3x ao dia (apds a escola) e Borda Inflavel
noite

Fonte: elaboragéo propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

Ao examinar as rotinas de aplicagdo da técnica do ambu entre os
cuidadores, observa-se uma consideravel variagdo na frequéncia diaria e nos
horarios estabelecidos. Enquanto a maioria dos cuidadores aplica o ambu
regularmente trés vezes ao dia (como GYN10, GYN7, GYN2 e GYN4), outros o
utilizam com menos frequéncia ou apenas quando necessario, em casos de
secrecao ou resfriado (como GYN1 e GYNB8). Essa inconsisténcia pode refletir
diferengcas na orientacdo recebida ou na compreensdao da importadncia da
aplicagao sistematica da técnica para a manutencao da saude respiratéria dos
pacientes com DNMs. A falta de horarios fixos em alguns casos (como observado
com GYNS5) pode indicar uma necessidade de maior estruturacdo na rotina de
cuidados, o que é fundamental para garantir a eficacia terapéutica e prevenir
complicacdes respiratérias.

Além disso, ha uma diversidade nos tipos de mascaras utilizadas pelos
cuidadores, variando entre mascaras de borda inflavel, mascaras de silicone e,
em alguns casos, a aplicagdo direta na traqueostomia sem o uso de mascara
(como realizado por GYNS e GYNG). Essa variagdo pode ser influenciada pelas
condi¢des clinicas individuais dos pacientes, como a presenca de traqueostomia,
mas também pode indicar discrepancias no acesso a equipamentos adequados
ou diferengas no treinamento e nas orientagdes fornecidas aos cuidadores. A
auséncia de padronizacdo nos materiais € métodos de aplicagdo pode
comprometer a eficacia da técnica e a seguranga do paciente. Portanto, destaca-
se a importancia de proporcionar treinamentos uniformes e atualizados, além de
reavaliacbes periddicas, para assegurar que todos os cuidadores estejam
equipados com o conhecimento e 0s recursos necessarios para aplicar a técnica

do ambu de maneira eficaz e segura.
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QUESTAO 2 - Quais situagdes vocé acredita que facilitam para vocé utilizar

a técnica no dia a dia?
Expressoes-chave:
- "O que facilita é usar o que aprendi no treinamento." (GYN5, GYN10)

- "Facilita quando o paciente esta deitado ou sentado com apoio." (GYN9,
GYN7, GYN4)

- "Realizo a técnica com a paciente sentada encostada em mim." (GYN1)

Ideia Central: O treinamento adequado e a experiéncia adquirida facilitam a
aplicagado da técnica. Além disso, ajustes no posicionamento do paciente e a

cooperacao dele contribuem para a eficacia e facilidade na execugdo do ambu.

Ancoragem: Os cuidadores acreditam que o conhecimento e a pratica sao
fundamentais para a confianca na aplicagdo da técnica. Adaptar-se as

necessidades do paciente e criar condi¢cdes favoraveis facilita o cuidado diario.
Discurso Sintese:

"Facilita muito utilizar o ambu quando aplico o que aprendi nos treinamentos,
especialmente no Instituto GYN. Saber exatamente como fazer me da seguranca.
Além disso, ajustar a posi¢ao do paciente, seja deitado, sentado com apoio ou em
posicoes especificas, torna a aplicacdo mais facil. Quando o paciente esta
cooperativo ou em situagdes em que ha muita secreg¢ao, consigo realizar a técnica

com mais eficiéncia."

Discurso de Ancoragem: “Entendo que ter o conhecimento certo € essencial
para cuidar bem do meu familiar. A pratica e o aprendizado me dao confianca.
Também sei que adaptar-me as necessidades dele e criar um ambiente adequado

facilita nosso dia a dia e melhora o resultado do tratamento.”

Quadro 8: Facilitadores identificados

| Cuidador | Facilitadores
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Usa apenas o que aprendeu no treinamento; confianca na

GYN5 . .
técnica aprendida.
GYN10 Aprendeu no Instituto GYN; aplicagao facilitada quando o
paciente estd com muita secrecdo ou engasgado.
Uso de técnicas especificas (ambuzadas rapidas e
GYNG6 N
manobras) para soltar secrecoes
Ajustes posturais do paciente (deitado, cabec¢a mais alta);
GYN9 R : o
utilizacdo dos dois lados do corpo durante a aplicagao.
GYN7 Posicao especifica do paciente (deitada em decubito dorsal,

peito para cima, cabeca para tras)

GYN8 Nao informou

Realiza a técnica com a paciente sentada e encostada na

GYN1 aplicadora; oferece suporte fisico devido a limitacdo de controle

de tronco da paciente.

Coloca a paciente na bola de fisioterapia, de barriga para

GYN2 baixo, antes de realizar a técnica; uso de acessorios e posicoes
especificas facilitam a aplicagéo.

Aumenta as repeticbes conforme a quantidade de secregao;

ajusta a aplicagao de acordo com os sintomas do paciente.

Senta atras da paciente e a apoia no proprio corpo; adapta a

GYN4 posicao devido a instabilidade fisica da paciente; encaixa a

mascara e realiza a técnica.

Fonte: elaboragéo propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

GYN3

A anadlise dos facilitadores mencionados pelos cuidadores revela que o
treinamento adequado e a adaptacao as necessidades individuais do paciente sao
elementos centrais que contribuem para a eficacia e facilidade na aplicagao da
técnica do ambu. Muitos cuidadores destacaram a importancia do conhecimento
adquirido em instituicdes especializadas, como o instituto em Goiania, o que lhes
proporcionou confianga e seguranca na execugao da técnica. Esse treinamento
adequado permite que os cuidadores estejam preparados para lidar com
diferentes situacdes clinicas, especialmente quando o paciente apresenta
aumento de secrecdo ou episodios de engasgo, momentos em que a aplicagao
do ambu se torna ainda mais crucial.

Além disso, a adaptagéo do posicionamento do paciente emerge como um
facilitador significativo. Cuidadores como GYN9, GYN7, GYN1, GYN2 e GYN4
mencionaram estratégias como posicionar o paciente deitado com a cabecga
elevada, utilizar acessorios como a bola de fisioterapia ou oferecer suporte fisico
devido as limitagbes motoras do paciente. Essas adaptag¢des ndo apenas facilitam
a aplicagao da técnica, mas também potencializam sua eficacia, garantindo que o

paciente esteja em uma posicdo que favorega a expansao pulmonar e a
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mobilizagcdo de secregdes. A cooperacao do paciente, quando possivel, também
€ um fator facilitador mencionado, embora nem sempre seja controlavel. Por outro
lado, a auséncia de facilitadores identificados por alguns cuidadores, como GYNS,
pode indicar a necessidade de suporte adicional ou treinamento mais
personalizado para enfrentar os desafios especificos que encontram na pratica

diaria.
QUESTAO 3 - Quais situagées vocé acredita que te dificultam para utilizar a
técnica no dia a dia?

Expressoes-chave:

- "A dificuldade é a falta de aprendizado ou necessidade de reavaliagdo."
(GYNS8, GYN2)

- "Aresisténcia do paciente dificulta." (GYN9)
- "Arotina exaustiva me cansa." (GYN9)
- "Dificuldade em achar uma mascara do tamanho certo." (GYN7)

- "Nao consigo realizar a técnica em viagens por ndo transportar o

equipamento." (GYN3)

Ideia Central: As principais dificuldades envolvem a falta de treinamento
adequado ou necessidade de reavaliagao, resisténcia ou limitacdes fisicas do
paciente, exaustdo do cuidador, equipamentos inadequados e dificuldades

logisticas.

Ancoragem: Os cuidadores reconhecem que desafios praticos e emocionais
podem dificultar o cuidado, mas acreditam na importancia de superar esses

obstaculos para o bem-estar do paciente.

Discurso Sintese:
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"Enfrento algumas dificuldades na aplicagdo do ambu. Sinto que preciso de
mais treinamento ou reavaliacdo para garantir que estou fazendo tudo certo. As
vezes, 0 paciente resiste ou tem limitagdes fisicas que tornam a aplicagédo mais
dificil. A rotina exaustiva também me cansa, e equipamentos inadequados, como
mascaras que nao se ajustam bem, complicam o processo. Além disso, nao
consigo aplicar a técnica durante viagens por nao poder transportar o

equipamento.”

Discurso de Ancoragem: “Apesar dos desafios, sei que € importante persistir
para oferecer o melhor cuidado ao meu familiar. Acredito que, com apoio e
recursos adequados, posso superar essas dificuldades. Meu compromisso é

encontrar solugdes para garantir o bem-estar dele.”

Quadro 9: Barreiras identificados

Cuidador Barreiras
Nao relata dificuldades significativas; problemas sao
GYN5 . : )
imediatamente detectados e resolvidos.
GYN10 N&o identifica dificuldades significativas; atenta para nao

exceder 3x10 repeticdes para evitar falta de ar no paciente.
GYNG6 Nao encontra dificuldades na aplicacao diaria da técnica.
GYN9 Rotina exaustiva do cui.dador; resistér]cia do paciente durante
a aplicacao da técnica.
Dificuldade em encontrar mascara de tamanho adequado;
GYN7 necessidade constante de manutengdo da mascara (seca
rapidamente).
Falta de treinamento adequado; desconhecimento sobre a
GYNS8 manobra; sente que a técnica é ineficaz quando aplicada por
ela mesma.
Disponibilidade limitada da cuidadora para aplicar a técnica;

GYN1 controle de tronco limitado da paciente requer suporte adicional.

GYN2 Nao observa dificuldades para a aplicagao da técnica; sente
confianca na execucao.

GYN3 Dificuldade em realizar a técnica durante viagens devido a

impossibilidade de transportar o equipamento.
Instabilidade fisica da paciente dificulta a aplicacao;
GYN4 necessidade de desenvolver manobras pessoais para

compensar a falta de estabilidade durante a técnica.
Fonte: elaboragéo prépria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A analise das barreiras mencionadas pelos cuidadores revela uma
variedade de desafios que podem afetar a eficacia e a consisténcia da aplicagao

da técnica do ambu. Um dos principais obstaculos apontados é a falta de
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treinamento adequado ou a necessidade de reavaliagdo das habilidades, como
destacado por GYN8 e GYN2. A auséncia de conhecimento profundo sobre a
técnica pode levar a inseguranga na execugao e percepgao de ineficacia, o que
pode comprometer a qualidade do cuidado oferecido ao paciente. Essa lacuna
evidencia a importancia de programas de treinamento continuo e suporte
profissional para capacitar os cuidadores, garantindo que eles se sintam
confiantes e competentes na aplicacdo da técnica.

Outro desafio significativo é a resisténcia ou limitagdes fisicas do paciente,
mencionadas por GYN9 e GYN4. A instabilidade fisica e a falta de cooperacao do
paciente podem dificultar a aplicacdo correta da técnica, exigindo que os
cuidadores desenvolvam estratégias adaptativas ou manobras personalizadas
para compensar essas dificuldades. Além disso, aspectos como a rotina exaustiva
do cuidador, apontada por GYN9, e dificuldades com equipamentos, como a
mascara inadequada relatada por GYN7, também contribuem para os obstaculos
enfrentados. Esses fatores ressaltam a necessidade de suporte multidisciplinar,
incluindo orientacdo de fisioterapeutas para ajustes técnicos, acesso a
equipamentos apropriados e estratégias para prevenir a sobrecarga do cuidador,
promovendo assim um ambiente mais propicio para o cuidado eficiente e

sustentavel.

QUESTAO 4 - Quais beneficios vocé observa com o uso do ambu no dia a

dia?
Expressoes-chave:
- "Ajuda na expansao pulmonar." (GYN5, GYNG6, GYN1, GYN2, GYN4)
- "Mobiliza e tira secregao." (GYN5, GYN10, GYN7)
- "O paciente fica mais confortavel." (GYNG, GYN4)
- Ajuda em engasgos, tosse, falta de ar." (GYN9)

- "Da forga para sair a secregao." (GYNS8)
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Ideia Central: O uso do ambu traz diversos beneficios, como a melhora da
capacidade respiratoria, auxilio na eliminagdo de secregdes, prevencao de
complicagbes respiratorias, aumento do conforto e bem-estar do paciente, e é

essencial em situagbes de emergéncia.

Ancoragem: Os cuidadores acreditam que o ambu é uma ferramenta vital no
cuidado respiratério, contribuindo significativamente para a saude e qualidade de

vida do paciente.
Discurso Sintese:

"Percebo muitos beneficios com o uso do ambu. Ele ajuda na expansao
pulmonar e aumenta a capacidade respiratéria do paciente. O ambu mobiliza as
secregbes, facilitando a expectoracdo e prevenindo complicagbes como
broncoaspiracdo e pneumonias. Além disso, o paciente fica mais confortavel e a
saturacdo de oxigénio melhora apds o uso. Em situagées de emergéncia, como

engasgos ou falta de ar, o ambu é essencial para proporcionar alivio imediato."

Discurso de Ancoragem: “Acredito que o ambu & fundamental para a saude do
meu familiar. Seu uso ndo s6 melhora a funcao respiratéria, mas também previne
complicacbes graves. Vejo o ambu como uma ferramenta indispensavel que

contribui para a qualidade de vida dele.”

Quadro 10: Beneficios observados

Cuidador Beneficios
Expansao pulmonar, mobilizagdo de secre¢des, auséncia de
GYN5 rolhas, melhoria da saturacéo, alivio de desconforto pela saliva
acumulada.
Expansao pulmonar, melhora na capacidade respiratoria,
GYN10 remocao de secrecdes, prevengao de broncoaspiracio, alivio
de desconforto toracico.
Auxilio na expansao pulmonar, melhora no conforto
respiratorio.
Uso integral em engasgos, tosse, falta de ar e secrecao;
contribui para a manutenc¢ao da vida do paciente.
Fortalecimento respiratorio, diminuicéo do esforco
GYN7 respiratorio, alivio de tosse, aumento da saturagao em casos de
pneumonia.
Auxilio em episddios de tosse e engasgo, melhora na forga
respiratoria, promocao da eliminacado de secrecgdes.

GYNG6

GYN9

GYNS8
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Expansibilidade toracica aumentada, respiragdo mais
GYN1 .
eficiente.
Expansao da capacidade pulmonar, aumento da

GYN2 S e

expansibilidade toracica.
GYN3 Facilidade na expectoragao, maior expansibilidade toracica,

melhora na respiracao.
GYN4 Aumento da expansibilidade toracica, respiragao facilitada

apos 0 uso.

Fonte: elaboragéo propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

Os beneficios relatados pelos cuidadores indicam que a aplicacdo da
técnica do ambu é amplamente eficaz na promocédo da saude respiratoria dos
pacientes com DNMs. Entre os beneficios mais mencionados estdo a expansao
pulmonar, a mobilizagcdo de secregdes e a melhoria na capacidade respiratoria,
evidenciando a importéncia do ambu na manutengao das fungdes pulmonares.
Cuidadores como GYNS e GYN10 destacaram que o uso regular do dispositivo
previne complicacbes graves, como rolhas de secregdo e broncoaspiragao,
contribuindo para a prevencao de internagdes hospitalares. Além disso, beneficios
adicionais, como a melhoria na saturagao e no conforto respiratorio, ressaltam o
impacto positivo na qualidade de vida dos pacientes.

Outro ponto relevante é que os cuidadores percebem o ambu como uma
ferramenta fundamental para lidar com situagcbes emergenciais, como engasgos
e episddios de tosse intensa, mencionados por GYN9 e GYNS8. Esses relatos
reforcam a versatilidade do dispositivo, tanto em intervengdes rotineiras quanto
em casos agudos. No entanto, a eficacia da técnica parece depender diretamente
da consisténcia na aplicagdo e da adequacgao dos treinamentos recebidos pelos
cuidadores. Assim, embora o ambu tenha mostrado resultados positivos, a
continuidade do suporte técnico e educacional é essencial para maximizar seus
beneficios e evitar possiveis subutilizagdo ou erros que comprometam sua

eficacia.

QUESTAO 5 - Quais maleficios vocé observa com o uso do ambu no dia a

dia?

Expressoes-chave:
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- "Nao observo nenhum maleficio." (GYN5, GYN10, GYN6, GYN9, GYN1,
GYN3)

- "As vezes déi o ouvido." (GYN2)

- "Secura no nariz." (GYN4)

- "Engasgo devido a falha do manejador." (GYN7)

- "Paciente passou mal, pediu para parar com o ambu." (GYNS8)

Ideia Central: A maioria dos cuidadores n&o observa maleficios significativos com
0 uso do ambu. Alguns relatam pequenos desconfortos ou problemas decorrentes

de aplicacéao incorreta.

Ancoragem: Os cuidadores acreditam que, quando aplicado corretamente, o
ambu é seguro e benéfico. Reconhecem que a técnica adequada é crucial para

evitar efeitos adversos.
Discurso Sintese:

"Em geral, ndo observo maleficios com o uso do ambu. No entanto, sei que, se
a técnica nao for aplicada corretamente, podem ocorrer pequenos desconfortos,
como dor de ouvido ou secura no nariz, e até engasgos. E importante estar bem

treinado e atento para evitar esses problemas."

Discurso de Ancoragem: “Confio no uso do ambu quando sei que estou
aplicando a técnica corretamente. Acredito que a boa orientacédo e o cuidado na
aplicacao sao essenciais para garantir a seguranga € os beneficios para o

paciente.”

Quadro 11: Maleficios reportados.

Cuidador Maleficios
Nao observa maleficios; acredita que, com boa orientagao, o
GYN5S .
uso do ambu € seguro.
GYN10 Nao identifica maleficios; considera a aplicacao tranquila e

sem dificuldades.
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Nao observa maleficios; acha o uso do ambu 6timo para o
GYNG6 .
paciente.
GYN9 Nao observou nenhum maleficio com o uso do ambu.
GYN7 Engasgos ocorridos devido a falha na aplicacdo; tosse e

engasgo melhoraram com o tempo e aprimoramento da técnica.
Teve experiéncia negativa: paciente engoliu vomito, passou

GYNS8 : i . .
mal e ficou roxa; paciente pediu para parar com o uso do ambu.
GYN1 Nao observou nenhum maleficio com o uso do ambu.
GYN2 Ocasionalmente, o paciente sente dor de ouvido apds a
aplicacgao.
Nao observa nenhum efeito colateral ou maleficio com o uso
GYN3
do ambu.
GYN4 Relata secura no nariz do paciente apds o uso do ambu.

Fonte: elaboragao prépria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A maioria dos cuidadores (sete em dez) nao relatou maleficios significativos
associados ao uso do ambu, indicando uma percepgédo geral de seguranga e
eficacia na aplicagédo da técnica. Essa confianga pode estar relacionada ao
treinamento adequado e a familiaridade com o dispositivo, resultando em uma
aplicagao correta que minimiza riscos ao paciente. No entanto, a auséncia de
maleficios relatados também pode sugerir uma falta de reconhecimento de
possiveis efeitos adversos sutis ou uma subnotificacdo devido a falta de
monitoramento sistematico dos pacientes apdés a aplicacdo.

Por outro lado, alguns cuidadores apontaram maleficios especificos,
principalmente relacionados a desconfortos menores, como dor de ouvido (GYN2)
e secura nasal (GYN4), que podem ser indicativos de ajustes necessarios na
técnica ou na frequéncia de uso. O caso mais grave relatado foi o de GYNS, cuja
paciente apresentou um episédio critico de engasgo e mal-estar, levando a
interrupcéo do uso do ambu. GYN7 também mencionou engasgos decorrentes de
falhas na aplicacéo, que foram minimizados com o aprimoramento da técnica ao
longo do tempo. Esses relatos evidenciam a importancia crucial do treinamento
adequado e continuo, bem como da necessidade de reavaliagao periddica das
praticas dos cuidadores para garantir a seguranca do paciente. Eles também
destacam que, embora 0 ambu seja uma ferramenta valiosa, sua utilizagcéo
incorreta pode acarretar riscos significativos, reforcando a necessidade de suporte
profissional e educacao continuada.

QUESTAO 6 - Como foi seu treinamento para aplicar a técnica no dia a dia?
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Expressoes-chave:

- "Recebi treinamento no instituto GYN." (GYN10, GYN6, GYN9, GYNS8, GYNZ2,
GYN4)

- "Aprendi com fisioterapeutas e fonoaudiélogas." (GYN5, GYN7)
- "Sinto necessidade de refazer o treinamento." (GYN2, GYNS8)

- "Fisioterapeuta acompanha até hoje." (GYNS5)

- "Houve reavaliac&o posterior." (GYN10, GYN4)

Ideia Central: Os cuidadores receberam treinamento principalmente em centros
especializados e com profissionais de saude. Alguns sentem a necessidade de

reavaliacdo e acompanhamento continuo para aprimorar a técnica.

Ancoragem: Os cuidadores valorizam o treinamento adequado e reconhecem
sua importancia para a eficacia e seguranga na aplicagao do ambu. Acreditam que

o aprendizado continuo é fundamental.
Discurso Sintese:

"Meu treinamento para aplicar o ambu foi realizado em centros especializados,
como o instituto GYN, onde aprendi com profissionais capacitados. Também
aprendi com fisioterapeutas e fonoaudidlogas. O treinamento foi essencial para
me sentir confiante na aplicacido da técnica. No entanto, sinto que seria importante
ter reavaliagbes periddicas para garantir que estou fazendo tudo corretamente e
atualizar meus conhecimentos. O acompanhamento continuo de profissionais de

saude é fundamental para oferecer o melhor cuidado possivel."

Discurso de ancoragem: “Acredito que o treinamento adequado € crucial para o
cuidado eficaz do meu familiar. Estar bem preparado me da seguranga e garante
que estou contribuindo positivamente para a saude dele. Valorizo a oportunidade
de aprender e busco sempre aprimorar minhas habilidades.”

Quadro 12: Formas de treinamento
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Cuidador Formas de treinamento

Primeiro treinamento na UTI; fisioterapeuta ensinou a

GYNS | técnica, manobras e importancia. Acompanhamento continuo do

fisioterapeuta.

Aprendeu no instituto GYN; inicialmente teve dificuldade, mas

GYN10 | apds aprender ficou facil; duracédo de 4 sessdes; reavaliagao no
instituto GYN e por fisioterapeutas.

Treinamento no instituto GYN; aprendeu varias manobras e

GYNG6 técnicas; treinamento rapido com orientagdo durante as
sessdes de fisioterapia.
GYN9 Treinada no instituto GYN; recebeu reavaliacdo.

Primeiro aprendeu com fonoaudidloga da prefeitura; depois,
médico especialista em S&o Paulo ensinou; parametros

GYN7 ajustados no instituto GYN; aprendeu também na
UniEvangélica.
GYNS Treinamento no instituto GYN com fisioterapeutas; foi
avaliada e corrigida em caso de erro; sem reavaliagdo posterior.
GYN1 N&o informado
Treinamento no instituto GYN; ensinaram 3 séries de 10
GYN2 repeticdes, trés vezes ao dia; sente necessidade de refazer o

treinamento; ndo houve reavaliagdo nem acompanhamento.
Aprendeu em uma instituicdo em Anapolis; treinamento

GYN3 posterior no instituto GYN; visualizou a pratica; ndo houve

reavaliacdo da pratica.

Treinamento no instituto GYN; explicou como deveria ser

GYN4 feito; mostrou na pratica; nao ficou com duvidas; houve

reavaliacido posterior.

Fonte: elaboragao propria, a partir dos dados coletados em entrevistas (2024).

A analise das formas de treinamento recebidas pelos cuidadores revela
uma dependéncia significativa de instituicdes especializadas para a capacitacéo
na aplicagao da técnica do ambu. A maioria dos cuidadores recebeu treinamento
inicial nessas instituicdes, o que indica a disponibilidade de recursos
especializados para orientar familiares no manejo de pacientes com DNMs. No
entanto, percebe-se uma variacdo na profundidade e continuidade desse
treinamento. Enquanto alguns cuidadores, como GYN5 e GYN4, tiveram
acompanhamento continuo e reavaliagdes posteriores, outros, como GYNS8 e
GYN2, ndo receberam reavaliagdo apdés o treinamento inicial, levando a
sentimento de inseguranga e necessidade de atualizagio.

Essa disparidade aponta para uma lacuna nos programas de educacao
continuada para cuidadores. A falta de reavaliacdo e acompanhamento pode
resultar em praticas desatualizadas ou incorretas, comprometendo a eficacia da

técnica e a seguranga do paciente. Além disso, a auséncia de informagdes sobre
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o treinamento de alguns cuidadores, como GYN1, sugere possiveis dificuldades
de acesso ou falhas na comunicacao entre os servicos de saude e as familias.
Para garantir a qualidade do cuidado, é crucial que os programas de treinamento
sejam ndo apenas abrangentes no momento inicial, mas também oferegcam
suporte continuo, reavaliagdes periodicas e recursos para esclarecimento de

duvidas, adaptando-se as necessidades especificas de cada cuidador e paciente.

4. DISCUSSAO

A presente analise compara os DSCs de duas amostragens de cuidadores
de pacientes com DNMs, uma realizada em Brasilia-DF e outra em Goiania-GO.
Utilizando a metodologia do DSC, buscamos identificar semelhancgas e diferencas
nas praticas, percepcgdes e desafios enfrentados pelos cuidadores em relagéao a
aplicagao da técnica do ambu no cuidado diario.

Inicialmente, observa-se que em ambas as amostragens os cuidadores
reconhecem a importancia da aplicagao regular da técnica do ambu. Em Brasilia,
a maioria dos cuidadores aplica a técnica trés vezes ao dia, com horarios bem
definidos, utilizando predominantemente mascaras inflaveis. Em Goiania, apesar
da variacao na frequéncia, muitos cuidadores também aplicam o ambu de 2 a 3
vezes ao dia, ajustando a rotina conforme a necessidade do paciente e utilizando
diferentes tipos de mascaras ou aplicando diretamente na traqueostomia. Essa
semelhanca indica uma compreensao comum sobre a relevancia da técnica para
a manutencao da saude respiratéria dos pacientes.

Quanto aos facilitadores para a aplicagdo da técnica, os cuidadores de
ambas as cidades destacam a importancia do treinamento adequado e da
adaptacdo do ambiente e do posicionamento do paciente. Em Brasilia, a
adaptacao do ambiente domiciliar e o suporte de profissionais de saude sao
mencionados como elementos que facilitam o cuidado. Em Goiania, além do
treinamento, os cuidadores enfatizam a adaptagao das posicoes dos pacientes e
o uso de acessorios para melhorar a eficacia da técnica. Essa convergéncia
aponta para a valorizacdo do conhecimento técnico e das condicbes ambientais

como fatores-chave para o sucesso na aplicagdo do ambu.
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Em relacdo as barreiras, ha divergéncias significativas entre as
amostragens. Em Brasilia, a falta de treinamento inicial e a resisténcia dos
pacientes sdo as principais dificuldades mencionadas, enquanto em Goiania,
além da necessidade de reavaliagdo do treinamento, os cuidadores destacam a
resisténcia ou limitacbes fisicas dos pacientes, exaustdo dos cuidadores e
problemas com equipamentos inadequados. Essas diferengas sugerem que,
embora os desafios relacionados ao treinamento sejam comuns, os cuidadores
de Goiania enfrentam obstaculos adicionais que podem estar relacionados a
questdes logisticas e de recursos.

No que tange aos beneficios observados com o uso do ambu, ambas as
amostragens relatam melhorias significativas na saude respiratoria dos pacientes.
Os cuidadores de Brasilia enfatizam a respiracao mais confortavel, redugao da
dispneia e melhoria na qualidade do sono. Em Goiania, os beneficios incluem a
expansao pulmonar, mobilizacdo de secregdes e prevencao de complicagdes
respiratorias. Essa consonancia refor¢ca a eficacia reconhecida da técnica do
ambu na promocao do bem-estar dos pacientes com DNMs.

Quanto aos maleficios, a maioria dos cuidadores em ambas as cidades néo
relata efeitos adversos significativos. Entretanto, alguns cuidadores de Goiania
mencionam pequenos desconfortos ou problemas decorrentes da aplicagao
incorreta, como engasgos e secura nasal. Em Brasilia, poucos cuidadores relatam
engasgos ocasionais. Essa diferenca pode indicar uma necessidade maior de
treinamento continuo e reavaliacdo das praticas em Goiénia para minimizar os
riscos associados a técnica.

Sobre o treinamento recebido, ha uma valorizagdo do suporte profissional
nas duas amostragens. Em Brasilia, o treinamento inicial com fisioterapeutas e a
busca por complementos autodidatas sdo mencionados. Em Goiania, o
treinamento em centros especializados como o Instituto GYN é destacado,
embora haja uma variagao na continuidade do acompanhamento profissional. A
falta de reavaliacao peridodica em Goiania aponta para uma possivel lacuna nos
programas de educagao continuada nessa regiao.

Inferindo sobre os resultados especificos, nota-se que os cuidadores de
Brasilia apresentam uma rotina mais estruturada e padronizada na aplicagao do
ambu, possivelmente refletindo um acesso mais consistente a recursos e

orientagbes profissionais. Em Goidnia, a variabilidade nas praticas e a
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identificacdo de barreiras adicionais sugerem a necessidade de intervengdes que
promovam maior padronizagao e suporte aos cuidadores.

Em termos gerais, a analise comparativa revela que, apesar das diferengas
regionais, ha uma compreensao compartilhada sobre a importancia da técnica do
ambu e dos beneficios que ela proporciona aos pacientes com DNMs. Contudo,
as discrepancias nas praticas e nos desafios enfrentados indicam que politicas de
saude e programas de treinamento devem ser adaptados as necessidades
especificas de cada localidade, visando oferecer suporte adequado e homogéneo
aos cuidadores.

Conclui-se que a metodologia do DSC permitiu identificar ndo apenas as
percepcoes coletivas dos cuidadores, mas também as particularidades de cada
amostragem. A comparagao entre Brasilia e Goiania evidencia a influéncia de
fatores contextuais na experiéncia dos cuidadores e ressalta a importancia de

estratégias regionais para aprimorar o cuidado aos pacientes com DNMs.

5. CONCLUSAO

Este estudo, conduzido com base no Método DSC e complementado por
uma analise quantitativa descritiva, proporcionou uma compreensao aprofundada
das percepgodes dos cuidadores de pacientes com DNMs nas cidades de Brasilia-
DF e Goiania-GO. A utilizacdo do DSC permitiu identificar as representacdes
sociais compartilhadas, revelando como os cuidadores enfrentam as
complexidades do cuidado, especialmente na aplicacdo da técnica do ambu, e
como percebem os facilitadores, barreiras, beneficios e desafios dessa pratica em
diferentes contextos regionais.

As andlises comparativas dos discursos-sintese das duas amostragens
destacaram a importancia da rotina e da adaptacado na aplicacdo do ambu. Em
ambas as cidades, a consisténcia na pratica foi apontada como essencial para
garantir a eficacia e segurancga dos cuidados, evidenciando que a organizagao e
a previsibilidade sao valorizadas como estratégias de sucesso. Entretanto,
observou-se que os cuidadores de Brasilia-DF tendem a seguir rotinas mais
estruturadas, com horarios fixos e frequéncias bem definidas, enquanto os de

Goiania-GO apresentam maior variabilidade, adaptando a frequéncia e os
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horarios conforme as necessidades individuais dos pacientes. Essa diferenca
sugere influéncias locais na estruturagdo das praticas de cuidado.

Outro aspecto relevante revelado nas duas amostragens foi a presenga de
facilitadores como a adaptacao do ambiente domiciliar e o suporte de profissionais
de saude. Os cuidadores de ambas as cidades enfatizaram a confianca no
conhecimento especializado adquirido através de treinamentos, principalmente
em centros especializados como o Instituto GYN, e a importéncia de ajustar o
posicionamento dos pacientes para facilitar a aplicagdo da técnica. No entanto,
em Goiania-GO, alguns cuidadores apontaram a necessidade de reavaliagdes e
acompanhamento continuo, indicando possiveis lacunas nos programas de
capacitagao e suporte profissional nessa regiao.

No que concerne as barreiras, diferengas significativas emergiram entre as
duas amostragens. Em Brasilia-DF, a falta de treinamento inicial e a resisténcia
dos pacientes foram as principais dificuldades mencionadas. Ja em Goiania-GO,
além dessas barreiras, destacaram-se a exaustdo dos cuidadores, dificuldades
com equipamentos inadequados e problemas logisticos, como a impossibilidade
de transportar o equipamento durante viagens. Essas barreiras adicionais
refletem desafios especificos enfrentados pelos cuidadores em Goiania,
sugerindo a necessidade de intervengbdes direcionadas para suprir essas
caréncias.

A analise dos beneficios e maleficios do uso da técnica do ambu mostrou
que, em ambas as cidades, os beneficios sdo amplamente reconhecidos,
incluindo a melhora na respiracéo, expansao pulmonar, mobilizagao de secregcdes
e prevencao de complicagdes respiratérias. Os cuidadores percebem o ambu
como uma ferramenta vital para a qualidade de vida dos pacientes. Contudo, os
maleficios, embora limitados, foram mais frequentemente mencionados pelos
cuidadores de Goiania-GO, que relataram episédios de engasgo e desconfortos
pontuais decorrentes de aplicagcdes incorretas. Esses relatos reforcam a
importancia de um treinamento adequado e da pratica correta para minimizar
riscos, além da necessidade de revisdes periddicas das técnicas utilizadas.

Finalmente, a anadlise quantitativa complementou as descobertas
qualitativas, fornecendo um panorama sobre o perfil dos cuidadores em ambas as
localidades, que variam em idade, escolaridade e condigdes socioecondémicas.
Esse contexto reforca a necessidade de politicas publicas que oferecam suporte
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financeiro e recursos educacionais aos cuidadores, promovendo uma assisténcia
mais equitativa e acessivel. As diferengas regionais identificadas apontam para a
importancia de estratégias adaptadas as especificidades de cada local, visando
otimizar o suporte aos cuidadores e, consequentemente, a qualidade do cuidado
prestado aos pacientes com DNMs.

Em conclusao, os resultados deste estudo oferecem uma base sélida para
o desenvolvimento de intervencdes e praticas que melhor atendam as
necessidades dos cuidadores e dos pacientes com DNMs em diferentes regides.
A comparagao entre as amostragens de Brasilia-DF e Goiania-GO evidencia que,
apesar das semelhancas nas percepg¢des e valorizagdo da técnica do ambu, ha
particularidades locais que influenciam as praticas de cuidado. Portanto, é
fundamental que futuros programas de capacitagéo e suporte considerem essas
diferengas, promovendo um cuidado mais eficaz, seguro e humanizado, ajustado

as realidades especificas de cada comunidade.
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7. CONCLUSAO

Os resultados obtidos reforcam a relevancia do tema estudado,
especialmente quanto as perspectivas futuras, pois observamos que € necessario
propor para os PS realizarem a TRVP de forma mais homogénea, padronizando
medidas, indicagdes e posologia, avaliagdes dos resultados, como também a
aplicagao da técnica entre os fisioterapeutas no Brasil.

Este trabalho também proporcionou uma compreensao aprofundada das
percepgdes dos cuidadores de pacientes com DNMs. Permitiu identificar as
representacdes sociais compartilhadas, revelando como os cuidadores enfrentam
as complexidades do cuidado, especialmente na aplicacdo da técnica do ambu, e
como percebem os facilitadores, barreiras, beneficios e desafios dessa pratica em
diferentes contextos regionais. Os resultados deste estudo oferecem uma base
solida para o desenvolvimento de intervencdes e praticas que melhor atendam as
necessidades dos cuidadores e dos pacientes com DNMs em diferentes regides.

Portanto, é fundamental que futuros programas de capacitacéo e suporte
considerem essas diferengas, promovendo um cuidado mais eficaz, seguro e
humanizado, ajustado as realidades especificas de cada comunidade. Podendo
ser proposto um diario para pacientes relatarem o uso do TRVP, como também
um treinamento continuo dos familiares/cuidadores para realizarem a técnica de
TRVP.
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8. CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados deste estudo mostraram que as abordagens terapéuticas por
meio da TRVP apresentam potenciais para induzir melhoras nas pessoas com
DNMs sendo ela aplicada por um PS, cuidador e/ou familiar. Foram observadas
as percepgoes dos cuidadores e familiares dos pacientes com DNMs identificando
barreiras e facilitadores. Foram produzidos dois artigos e submetidos em revista
de alto impacto com divulgagéo cientifica das informag¢des ajudando para que
cheguem até os profissionais de saude para que eles tomem melhores decisdes
na pratica clinica.

O conhecimento produzido por esta pesquisa permitiu identificar as
representacdes sociais compartilhadas, como perceber beneficios e desafios
dessa pratica em diferentes contextos regionais. Também servira para que
iniciativas publicas e privadas promovam agdes e programas eficazes que possam
atender as necessidades desta populagao, considerando as peculiaridades dos
pacientes, como também, as limitagdes enfrentadas por estas pessoas na sua
rotina diaria.

Temos como limitagdo do estudo a amostra reduzida, pois como se tratou
de uma pesquisa eletrénica transversal e longitudinal enquanto a outra pesquisa
foi uma entrevista semiestruturada que garantia a diversidade etaria, variabilidade
na formagdo educacional e diferentes niveis de experiéncia no cuidado de
pacientes com DNMs.

Diante do exposto, ressalta-se a necessidade de novos estudos que
incluam amostra representativa. Os participantes relataram ser benéfico o uso da
TRVP no dia a dia dessa populagdo. Pode ser considerada uma estratégia

promissora no tratamento de pacientes com DNMs.
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10. APENDICES
10.1 Apéndice 1 — Questionério on-line aplicado aos profissionais de salde

1.

Qual Regiao do Brasil vocé atua? Vocé pode marcar mais de uma

opgao:

) Sul
) Norte

) Sudeste

(

(

() Centro oeste
(

( ) Nordeste

2 Profissao:

( ) Fisioterapeuta

( ) Médico

( ) Enfermeiro

( ) Fonoaudiologo

() Terapeuta Ocupacional
( ) Outro

3. Anos de experiéncia com atuagao profissional em pacientes
com doencas respiratorias crénicas:

() Menos de 2 anos

( ) 2-5anos

( ) 5-10 anos

() Mais que 10 anos

4, Vocé prescreve a técnica de recrutamento pulmonar
volumétrico ou empilhamento aéreo com ambu para todos os
pacientes com doenga neuromuscular?

( )Sim

( ) Néo

5. Qual motivo vocé utiliza para prescrever a técnica de
recrutamento pulmonar volumétrico ou empilhamento aéreo com

ambu?
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() Melhorar a eficacia da tosse (técnica de remocao de secrecdo em vias
aéreas proximais)

() Deslocar secre¢bes pulmonares (técnica de remoc¢ao de secrecdo em
vias aéreas centrais)

() Expandir os pulmdes e movimentar caixa toracica (manter amplitude
de movimento)

() Prevenir pneumonias

( ) Para utilizar em casos de pneumonias agudas

( ) Outro:

6. Para qual populagao vocé prescreve a técnica de empilhamento
aéreo?
) Adulta

) Pediatrica

—~ ~ ~

) Neonatal

Qual critério vocé utiliza para encerrar as insuflagées?
) 1 a 3 empilhamentos aéreos
) 3 a 5 empilhamentos aéreos
) Tolerancia maxima do paciente em sustentar o ar empilhado

) Maxima expanséo da caixa toracica (analise visual)

~~ ~ —~ —~ —~~ N
.

) Atingir um limite de pressdo pré-determinado (acompanhado pelo
mandmetro)
( ) Outro:

8. Quantas séries o paciente executa da técnica de recrutamento
pulmonar volumétrico ou empilhamento aéreo com ambu em um
unico momento (sessao)?

() 1-5 séries

() 5-10 séries

() 10-15 séries

() 15-20 séries

() Nao controle o nimero de séries



90

9. Quais medidas vocé adota para prescrever a técnica de
recrutamento pulmonar volumétrico ou empilhamento aéreo com
ambu? Marque todas que vocé utiliza.

( ) Capacidade Vital Forcada e/ou lenta abaixo de 80% do valor predito

( ) Capacidade Vital Forcada e/ou lenta abaixo de 50% do valor predito

( ) PIMAX e/ou SNIP < 40 cmH20

( ) Confirmacgéo do diagndstico de Doencas Neuromusculares

( ) Pico de Fluxo de Tosse espontaneo < 270 |/min

( ) Pico de Fluxo de Tosse espontaneo < 160 |/min

() Presenca de sintomas como dispneia, ortopneia, sonoléncia diurna e
fadiga

( ) Histérico de pneumonias recente

( ) Presenca de disfagia moderada a grave

( ) Outro:

10. Com que frequéncia vocé orienta seu paciente a realizar a
técnica de recrutamento pulmonar volumétrico ou empilhamento
aéreo com ambu?

( ) Diariamente

() 2 vezes por semana

( ) 3 vezes por semana

( ) 5 vezes por semana

() Qualquer tempol/frequéncia livre pelo paciente

( ) Mais que uma vez no dia

( ) Varia de acordo com a doenca

( ) Outro:

11. Quem realiza a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico
ou empilhamento aéreo com ambu no dia a dia?

() O paciente de forma independente

( ) Cuidadores

( ) Pais ou parentes proximos

() Profissionais de saude

() Outro:
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12. Como vocé prescreve a sessao (séries e insuflagdes) para seu
paciente?

( )1vezaodia

( )2 a3vezesaodia

( ) Mais que 3 vezes ao dia

( ) Quando o familiar/cuidador estiver livre para a técnica

13. Que interface vocé utiliza para realizar a técnica?
( ) Peca bucal ou oral
( ) Mascara oronasal

( ) Canula ou tubo orotraqueal

14. Vocé utiliza valvulas unidirecionais para realizar a técnica de
forma passiva?

( )Sim

( ) Nao

15. Com que frequéncia vocé mede a capacidade de insuflagcao
maxima (CIM) do seu paciente?

( ) Mensalmente

( ) Semanalmente

( ) Acada 3 meses

( ) Toda visita clinica ou atendimento

( ) Eu ndo mensuro

( ) Outro:

16. Como vocé avalia a eficacia da técnica de recrutamento

pulmonar volumétrico ou empilhamento aéreo com ambu?

17. Quais efeitos colaterais vocé orienta para ser identificado
durante ou apoés a técnica?

() Escotomas (pontos luminosos na visao)

( ) Tonturas

() Dor ou desconforto toracico

( ) Aerofagia/Gases

() Pneumotdrax
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() Nao oriento sobre isso
( ) Outro:

18. Que outra terapia respiratoria vocé utiliza em associagcao a
técnica com o ambu?

() Acapella

( ) EPAP (pressao expiratOria positiva nas vias aéreas) ou EMST (vélvula
pra treino expiratério)

() Dispositivo de treinamento muscular inspiratério (Power Breathe,
Threshold TMI)

( ) Incentivadores respiratorios (Voldyne, Respiron)

() Outro:
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10.2 Apéndice 2 — Entrevista Semi estruturada

1 Nome do Cuidador/Familiar:
2 Idade:

3 Escolaridade:

() Nivel Fundamental

() Nivel Médio

( ) Formacao Técnica

() Superior Incompleto

() Superior Completo

( ) Pos Graduacéo

4, Renda familiar:
( ) Entre 1 e 2 salarios minimos
( ) Entre 2-4 salarios minimos

() Acima de 5 salarios minimos

5. Profissao: (ativo ou inativo, periodo (diurno ou noturno) e carga

horaria semanal).
6. Diagnéstico do paciente: AME
7. Inicio dos sintomas (més/ano):

8. Paciente usa bipap?
( ) Nao
( ) Sim

Ha quanto tempo?
() Noturno 8/9 horas

() Diurno ( ) horas

9. Paciente usa algum outro dispositivo para auxilio de tosse? (ex:
cough assist/maquina da tosse)

( )Sim

() Nao, Qual?
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10. Paciente tem histérico de pneumonias? (Quantas, Quando).

11. Paciente usa gastrostomia?

( ) Sim -- H& quanto tempo?
( ) Nao

12. Paciente se locomove prioritariamente com cadeira de rodas?
( )Sim
( ) Nao

Entrevista SEMI ESTRUTURADA ESTUDO 2

1- Qual sua rotina para aplicagao da técnica do ambu? (Aqui vasculhar sobre
quantas repeti¢des ele aplica (dividido (3x10) ou direto), quais horarios, se tem

uma programacao preé-definida, tipo de mascara (silicone ou borda inflavel).

2- Quais situagoes vocé acredita que facilitam para vocé utilizar a técnica no
dia a dia? (Aqui explorar sobre ajustes pessoais, macetes para aplicar a técnica,

posicionamento do cuidador/paciente)

3- Quais situagoes vocé acredita que te dificultam para utilizar a técnica no
dia a dia? (Aqui explorar sobre barreiras, tempo, alimentagédo, falta de

treinamento?)

4- Quais beneficios vocé observa com o uso do ambu no dia a dia? (Aqui
explorar o que ele pensa que o ambu pode melhorar; e os efeitos colaterais do
uso da técnica que ele observa na paciente, como desconforto toracico, lesdes de

pele, engasgos, tontura...).

5- Quais maleficios vocé observa com o uso do ambu no dia a dia? (Aqui
explorar o que ele pensa que o ambu pode melhorar; e os efeitos colaterais do
uso da técnica que ele observa na paciente, como desconforto toracico, lesbes de

pele, engasgos, tontura...).
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6- Como foi seu treinamento para aplicar a técnica no dia a dia? (Se foi
treinado, quem treinou, se reavalia se ele esta fazendo corretamente e com qual

frequéncia).
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Técnica de Recrutamento volumétrico pulmonar (TRVP) em pacientes com doencas
neuromusculares: Similaridades e diferencas da pratica clinica da TRVP, prescrigdo,
técnica e experiéncia dos pacientes em um centro de referéncia em doencga
neuromuscular do Distrito Federal

Pesquisador: Vinicius Zacarias Maldaner da Silva

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 69512623.7.0000.5553

Instituicao Proponente:Escola Superior de Ciéncias da Saude

Patrocinador Principal: FUNDACAO DE APOIO A PESQUISA DO DISTRITO FEDERAL FAPDF

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.132.032

Apresentagao do Projeto:
1. Tipo de Projeto: Trata-se de projeto de Pés Graduacédo Strictu Sensu em Ciéncias da Saude do Mestrado
Académico da ESCS

2. Instituicdo Proponente: Coordenacgao de Cursos de Pés-Graduagado Lato Sensu e Extensdo/Fundacgéo de

Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude

3. Trata-se de um Estudo Multicéntrico?
( ) Sim (X ) Nao

4. Se Multicéntrico, qual a origem?
Nao se aplica

5. Se Internacional, qual o pais de origem da Pesquisa?

Nao se aplica

6. A pesquisa é patrocinada ou de financiamento préprio?

Enderego: SMHN 03, Conjunto A, Bloco 1, Edificio FEPECS, Térreo, Sala CEP

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-907
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)2017-1145 E-mail: cep@fepecs.edu.br
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( X ) Patrocinada (') Financiamento Préprio

7. Se for pesquisa patrocinada, citar o(s) patrocinador (es):
FAP DF edital demanda espontanea

8. Qual o tamanho da amostra a ser estudada na SES-DF?
220 participantes (100 pacientes, 20 familiares/cuidadores e 100 terapeutas)

9. Citar TODOS os locais da SES-DF onde a pesquisa sera realizada:
Hospital de Apoio de Brasilia

10. Qual a Populagéo que sera estudada:
( )RNs

( ) Lactentes

( ) Criangas

( ) Adolescentes

( X ) Adultos

( X) Idosos

11. Envolve Populagdo em situacdo de vulnerabilidade?

Provavelmente sim

12. Hipdtese(s):

asil

R

*Nossa hipétese do projeto é que a técnica de empilhamento ndo tem uma padronizagdo da execugdo e

prescricao entre os profissionais de saude, mas apesar disso, acreditamos que os pacientes e cuidadores

acreditam e enxergam beneficios em sua utilizagao.

*Também acreditamos ter um percentual alto de pacientes com baixa aderéncia a terapia, e esperamos

encontrar fatores relacionadas a essa baixa aderéncia para tracarmos estratégias eficientes para corrigir

esse problema no cuidado respiratério desses pacientes

13. Critério de Inclusao:

*“Os seguintes critérios de inclusao serdo utilizados para os pacientes em acompanhamento no centro de

referéncia em doengas neuromusculares do Hospital de Apoio de Brasilia:
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i) diagnostico confirmado da doenga neuromuscular;

ii) Capacidade Vital Forgada acima de 30% do valor predito;

iii) Ser capaz de se comunicar livremente.

*Para o estudo qualitativo, os cuidadores/familiares que serdo convidados para a pesquisa serao: i) adultos
acima de 18 anos;

ii) os que realizam diariamente a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico;

iii) que acompanham os pacientes nas consultas realizadas no centro de referéncia do Hospital de Apoio de
Brasilia.

*Para o questionario serdo incluidos:

i) profissionais de salde que aplicam no ambiente domiciliar a técnica de recrutamento pulmonar
volumétrico em pacientes com doengas neuromusculares.

14, Critério de Exclusdo:

*Serao excluidos os pacientes com doenca respiratéria concomitante e que ndo realizam o
acompanhamento no centro de referéncia em doengas neuromusculares. para as entrevistas,
*Serdo excluidos: i) cuidadores/familiares que néo realizam a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico
no dia a dia dos pacientes e que ndo assinarem o termo de consentimento livre e esclarecido.

*Para o questionario, Serao excluidos profissionais que atuam apenas em ambiente hospitalar com a terapia

respiratoria.

15. Breve consideragao sobre a metodologia (metodologia utilizada e descri¢do das etapas):

Esse projeto de pesquisa comegara com um seguimento (coorte) retrospectiva dos pacientes atendidos nos
centros de referéncia em doengas neuromusculares na cidade de Brasilia, localizado no Hospital de apoio
de Brasilia (HAB).

Serdo coletados 2 anos de dados retrospectivos pelo prontuario eletrénico para comparagao longitudinal
entre os pacientes.

Os seguintes dados clinicos serdo coletados:

|. perfil clinico (data de inicio e local inicial dos sintomas, data do diagnéstico e exames realizados, data da
gastrostomia);

II. Data de inicio do suporte ventilatério ndo invasivo;

I1l. provas de fungao pulmonar ( capacidade vital forcada e lenta — CVL e CVF, Volume expiratério forcado

no 1 segundo (VEF1), marcadores da forca muscular respiratéria (PIMax, PEMax, SNIP) V.
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Niveis do CO2 no sangue (gasometria arterial/venosa),

V. Dados demograficos, sociais e antropométricos, como IMC, idade, local de residéncia e ocupagao),

VI. Polissografia com dados do indice de apnéia/hipopneia (IAH), tempo limite com SpO2 abaixo de 90%
(tlim 90%).

Os dados serdo coletados de Fevereiro de 2023 a Dezembro de 2024.

Juntamente com o acompanhamento desses pacientes, o projeto tera 2 outras etapas de coleta de dados: a
investigacdo da prescrigdo da técnica de empilhamento aéreo pelos profissionais de saude; e as
percepcdes/expectativas dos pacientes e cuidadores sobre o uso da técnica de empilhamento aéreo para o
cuidado respiratorio.

Parte 1 — Aplicagéo de questionarios para profissionais que prescrevem a técnica de recrutamento pulmonar
volumétrico.

Sera aplicado um questionario desenvolvido pelos pesquisadores do projeto a serem respondidos por
profissionais de saude que atuam com a técnica nesses pacientes em ambiente domiciliar (TCLE Online em
anexo). Nesse questionario investigaremos critérios para prescri¢ao da técnica de recrutamento pulmonar
volumétrico (empilhamento aéreo) nos pacientes com doengas neuromusculares, como: Critérios objetivos e
subjetivos para indicagdo da terapia; dose e frequéncia de aplicagoes diarias; reavaliagdes (quais
parametros sdo utilizados), objetivos terapéuticos do uso da técnica; uso conjunto a outras terapias
respiratérias, tipo de bolsa, uso ou ndo de valvula unidirecional, dentre outros fatores. Entraremos em
contato com os centros de referéncia para doengas raras do Ministério da Saude, além das instituicoes ndo
governamentais de apoio aos pacientes com doenga neuromuscular pelo e-mail cadastrado ou pelo canal
de comunicagao oficial dessas institui¢des, para que esses centros divulguem o nosso questionario.
Concomitantemente, convites para participacdo no estudo serdo divulgados pelas midias sociais Instagram
e Twitter pelo perfil do pesquisador responsavel do projeto. Quando atingirmos 100 respostas por
profissionais de salde, encerraremos a coleta de dados dessa parte do projeto.

Parte 2 — Percepgdes/expectativas quanto ao uso da técnica de empilhamento aéreo.

Para abordagem inicial, iniciaremos com a busca ativa de informagdes em prontuario eletrénico de cada
centro de referéncia com coleta de informagdes sobre:

|: Caracteristicas da DNM (data de inicio de sintomas e local inicial de acometimento, forma de diagnéstico),
II: data de aquisicao da VNI,

IIl: tempo para realizagdo da gastrostomia percutanea,
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IV: dados de fungéo pulmonar (Capacidade vital Forcada- CVF; Volume expiratério For¢ado no 1° segundo
- VEF1; relagdo VEF1/CVF; Pico de Fluxo de Tosse — PFT),

V: dioxido de carbono (CO2) através de gasometria venosa/arterial

VI: dados geograficos (moradia, filhos) e antropométricos (idade, altura, peso e indice de Massa Corporal),
VII: dados obtidos em polissonografia (indice Apnéia/hipopnéia — IAH, menor saturacao de oxigénio durante
o sono - Sp02); e

VIII; Dados da ALSFR-R e histérico social (se anda ou utiliza cadeira de rodas, residéncia, cuidadores).

Os familiares/cuidadores dos pacientes neuromusculares incluidos no estudo (i) adultos acima de 18 anos;
ii) os que realizam diariamente a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico; iii) que acompanham os
pacientes nas consultas realizadas no centro de referéncia do Hospital de Apoio de Brasilia) que aplicam no
dia a dia a técnica de recrutamento pulmonar volumétrico serdo convidados a participar de uma entrevista
semi-estruturada em profundidade com duragdo maxima de 30 minutos. A entrevista sera realizada em um
consultério ambulatorial pelo pesquisador responsavel do projeto apenas com a presenga do
cuidador/familiar. A entrevista sera feita com eles pois muitos pacientes ndo conseguem desempenhar a
técnica sozinhos, necessitando de ajuda ou para vedar a mascara corretamente, manter a posigéo corporal
e até mesmo apertar a bolsa para as insuflagdes. A entrevista sera composta por perguntas abertas que
abordarédo sobre temas como barreiras e facilitadores da aplicagdo da técnica nesses pacientes. Serao
entrevistados 20 cuidadores efou familiares que acompanham esses pacientes.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

i)Investigar sobre as indicagcdes, uso a longo prazo, prescricdo, fatores relacionados a aderéncia e
interrupcéo da técnica de recrutamento pulmonar volumétrico (empilhamento aéreo) em pacientes com
doencas neuromusculares, comparando as respostas entre centros de referéncia em doencgas
neuromusculares localizados no Brasil

Objetivo Secundario:

ii) conhecer as opinides dos pacientes, terapeutas e cuidadores sobre suas impressoes (percepgdes) sobre
a aplicagdo da técnica de recrutamento pulmonar volumétrico (empilhnamento aéreo) nos pacientes com
doencas neuromusculares;

iii) Conhecer a trajetéria da funcao ventilatéria dos pacientes em acompanhamento no centro de
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referéncia em doenga neuromuscular.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A avaliagdo da funcdo pulmonar por espirometria e avaliagcdo da forca muscular, o participante pode
apresentar sinais de desconforto como dispneia, que podera ser minimizado observando e respeitando as
condi¢cdes de cada participante, bem como ¢ aumento do intervalo entre cada exercicio, além da utilizagao
de bocal de borracha acoplado ac manémetro.

Quanto ao risco de contaminacdo é reduzido com a utilizacdo de filtro de barreira e de bocal descartavel.
Pode haver risco de constrangimento ou desconforto relacionado a aplicagéde de alguns questionarios ou por
submeter os participantes a uma situagao de avaliagdo. Para minimizar esse risco, os participantes serao
avaliados em ambientes privativos e por um unico avaliador, para deixa-los mais a vontade para responder
os questionamentos

Além disso, sera garantido o sigilo em relagdo as suas respostas, as quais serdo tidas como confidenciais e
utilizadas apenas para fins cientificos, devendo ser complementados por assisténcia psicolégica quando
necessaria, liberdade de se recusar a responder perguntas ou deixar de participar da pesquisa a qualquer
momento sem explicacdes. Ha também os riscos de quebra de sigilo e de confidencialidade dos dados,
devido ao acesso a informagdes pessoais dos participantes da pesquisa. Como formas para reduzir esses
riscos, utilizam-se, por exemplo, com identificacdo do participante por codigo alfanumérico, uso de
computador pessoal, protegido por senha, além de assegurar um ambiente que proporcione privacidade
durante a coleta de dados, uma abordagem humanizada, optando-se pela escuta atenta e pelo acolhimento
do participante, obtengdo de informacées, apenas no que diz respeito aquelas necessarias para a pesquisa.
Pode existir risco para cansaco relacionado a aplicagdo das técnicas de fisioterapia respiratéria que serao
aplicadas, além de palidez excessiva e tonturas principalmente. Para minimizar esse risco, os cuidadores e
familiares que aplicam a técnica sdo constantemente treinados para o recocnhecimento desses sinais e
sintomas, e uma vez identificado eles devem interromper a aplicacdo da técnica e avisar a equipe
multidisciplinar. Contudo, esses testes sdo realizados dentro da capacidade do individuo avaliado, podendo
ele descansar durante o teste.

Além disso, os individuos serdc informados que poderéo interromper os testes em caso de qualquer
desconforto, e que serdoc dados periodos de descanso entre as avaliagGes.

Em relacdo ao programa de exercicios, ele serd monitorado constantemente por um profissional de saltde
previamente treinado e com experiéncia na area de fisioterapia respiratéria, e se o paciente
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referir qualquer desconforto ele tera sua sessao de exercicio e notificado ao médico que acompanha nosso
programa de terapia respiratéria. Os riscos podem ser minimizados, principalmente, por se tratar de um
estudo realizado em uma populagédo sob acompanhamento constante de equipe médica, de fisioterapia,
fonoaudiologia e enfermagem através de atendimento ambulatorial no Hospital de Apoio de Brasilia.

Beneficios:

No que tange a producao de conhecimentos cientificos espera-se com esta pesquisa entender o
funcionamento e aplicacdo da técnica de recrutamento pulmonar volumétrico, analisando a viabilidade de
sua aplicacdo. Este protocolo junto ao tratamento convencional de fisioterapia pode auxiliar os profissionais
envolvidos no manejo do paciente com doen¢cas neuromusculares no enfrentamento das sequelas
permanentes e temporarias com repercussao na morbidade e mortalidade nessa populacgao.
QOutros beneficios do projeto sdo promover a avaliagdo e acompanhamento longitudinal desses pacientes,
especialmente da fungdo respiratéria. Atualmente, esse acompanhamento néao é realizado pelo centro de
referéncia, e uma vez identificada alteragcdes nessa funcao, a equipe sera notificada e possiveis
intervengbes possam ser discutidas e implementadas.

O projeto possui aplicabilidade para o Sistema Unico de Satde (SUS) em especial para os pacientes em
acompanhamento no ambulatério de doengas neuromusculares do Hospital de Apoio de Brasilia. Espera-se
ao final do estudo contribuir para fornecer dados cientificos acerca da manuten¢ao da fungcao pulmonar,

melhorando desfechos clinicos e funcionais nesses pacientes.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
1.Ponderacao entre os riscos e beneficios da pesquisa: apresentados

2.Relevancia social: apresentada
3. Processo de recrutamento: apresentado

4. Critérios para inclusédo e exclusdo de participantes na pesquisa:
apresentados

5. Processo de obtencdo do TCLE: apresentado
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6. Justificativa de Dispensa do TCLE: n&o se aplica
7. Procedimentos efetivos para garantia do sigilo e confidencialidade: apresentados

8. Protegdo de participantes de pesquisa em situagao de vulnerabilidade;
apresentada, necessitando de adequagées

9. Orgamento para realizacdo da pesquisa: apresentado

10. Cronograma de Execucéo da pesquisa: apresentado

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
1. Carta em Resposta as Pendéncias: apresentada

2. Carta de encaminhamento do Projeto: reapresentada

3. PB INFORMAGCOES BASICAS DO PROJETO: reapresentado
4. Projeto Brochura: reapresentado

5. Apéndice: apresentado

6. Curriculum Lattes: reapresentado

7. TCLE do familiar, pacientes e on-line: apresentados

Recomendagoes:

Lista de Pendéncias relacionadas no Parecer Consubstanciado CEP/FEPECS n® 6.087 455, de 29 de Maioc
de 2023:

PENDEMNCIA 1: Instituicdo Proponente. ACATADA

PENDENCIA 2: Critérios de Inclusdo e exclusdo. ACATADA

PENDENCIA 3: Metodologia. ACATADA

PENDENCIA 4: Riscos e Beneficios. ACATADA

PENDENCIA 5: Orgamento Financeiro. ACATADA

PENDENCIA 6: Curriculum Lattes. ACATADA
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PENDENCIA 7: TCLE. ACATADA

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
PROJETO APROVADO.

*** A responsabilidade do pesquisador € indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e
legais.

O pesquisador assume o compromisso de garantir o sigilo que assegure o anonimato e a privacidade dos
participantes da pesquisa e de que os dados obtidos na mesma deverao ser utilizados exclusivamente para
a finalidade prevista no seu protocolo.

Cabe, ainda, ao pesquisador:

a) desenvolver o projeto conforme delineado;

b) elaborar e apresentar os relatérios parciais e final;

c) apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento;

d) manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo de 5 anos apés o término da pesquisa;

e) encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e

f) justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupcéo do projeto ou a ndo publicacdo
dos resultados.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/06/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2115915 .pdf 17:13:30
Outros apendices.pdf 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito

17:13:00 [ Maldaner da Silva
QOutros lattes_robert.pdf 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
17:12:40 _[Maldaner da Silva
TCLE / Termos de | TCLE_pacientes.docx 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
Assentimento / 17:12:19 | Maldaner da Silva
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Justificativa de TCLE_pacientes.docx 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito

Auséncia 17:12:19 | Maldaner da Silva

TCLE / Termos de | TCLE_ONLINE.docx 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito

Assentimento / 17:12:.07 [Maldaner da Silva

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_familiar.docx 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito

Assentimento / 17:11:53 [Maldaner da Silva

Justificativa de

Auséncia

Outros Encaminhamento_CEP.pdf 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
17:11:40 [Maldaner da Silva

Qutros Resposta_Pendencias.pdf 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
17:11:10__[Maldaner da Silva

Projeto Detalhado / |projeto_CEP.pdf 05/06/2023 | Vinicius Zacarias Aceito

Brochura 17:10:38 [Maldaner da Silva

Investigador

Outros Termo_anuencia.pdf 04/05/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
17:42:33  [Maldaner da Silva

Outros lattes_pesquisador.pdf 18/04/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
15:47:41 Maldaner da Silva

Qutros Compromisso_CEP pdf 12/04/2023 |[Vinicius Zacarias Aceito
14:32:24 [Maldaner da Silva

Folha de Rosto folhaDeRosto pdf 12/04/2023 | Vinicius Zacarias Aceito
14:21:27 [Maldaner da Silva

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

BRASILIA, 21 de Junho de 2023

Assinado por:
Maria Cristina de Paula Scandiuzzi
(Coordenador(a))
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10.4 Apéndice 4 — Parecer da Comisséao de Ensino, Pesquisa e Treinamento para

autorizacao da pesquisa

Sistema de Gestao da Qualidade

GOVERNO

PARECER DA CEPT PARA AUTORIZAGAO DE PESQUISA g‘ BECOtRs

CIENTIFICA

s ssee

Instrucées: A andlise devera ser feita observando a coeréncia e os pré-requisitos abaixo assinalando a opcéo
em cada uma das colunas e caso necessario descrever as sugestdes de melhoria. Ao final assinalar o parecer

em nome da comissdo.

Sim

ELEMENTOS QUE DEVEM COMPOR O PROJETO DE PESQUISA

NA

Rever ao longo do texto a citagdo da Resolugao 466/12 CNS/CONEP. X
Objetivo da pesquisa X
Relevancia Social (Justificativa)

Hipaleses a serem testadas X
Amostra (Caracteristicas e tamanho) O nimero de sujeitos na pesquisa (calculo amostral),[X
géneros, faixa etdria, forma de triagem. tipos de busca para a identificagdo do sujeito,
altura, peso, o local onde ocorrera a busca do sujeito, periodo em que se fard a busca

Local onde a pesquisa sera realizada

Demonsirativo das condigdes de infraestrutura para a realizagdo da pesquisa X
Critérios de Inclusdo: Os critérios de inclusdo do participante da pesquisa sdo as[X
condigoes que fazem com que tal individuo seja sujeito participante de uma pesquisa.
Critérios de exclusdo: Os critérios de exclusdo, por sua vez, sdo aguelas condigdes que|X
refiraria o participante da pesquisa

Procedimentos: Detalhamento dos métodos a serem utilizados na realizacio do estudo.[X

Descrigdo pormenorizada do tempo necessdrio para a realizagdo da parte pratica do
estudo, cuidados, dia, local ou locais, aplicagdo do instrumento da pesquisa (tempo
necessario e em que condi¢des ocorrera), Avaliagdo, reavaliagio.
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Beneficios e Riscos para a Instituicdo: incluir sobre qualquer mudanca do perfil de
atendimento durante a coleta de dados, se quantitativa ou qualitativamente impactarao nos
servicos da Instituigdo

Cronograma: Indicar cada etapa e o periodo estimado para a execucao do mesmo, nao se
esquecer de incluir a ETAPA “submissdo ao CEP” e levar em consideragdo: as
recomendacdes da Carta Circular n°. 061/2012/CONEP/CNS/GB/MS (Brasilia-DF, 04 de
maio de 2012), que dispdes sobre: O cronograma previsto para a pesquisa somente podera
ser iniciado, executado, caso o projeto seja APROVADO pelo Sistema CEP/CONEP.

Orcamento: Detalhar os recursos, fontes e destinagao: forma e valor da remuneragao do
pesquisador: apresentar em moeda nacional ou, quando em moeda estrangeira, com o
valor do cambio oficial em Real, obtido no periodo da proposi¢ao da pesquisa; apresentar|
previsao de ressarcimento de despesas do participante e seus acompanhantes, quando
necessario, tais como transporte e alimentacdo e compensagdo material nos casos
ressalvados no item II.10 da Resolugao do CNS 466/ 12.

Referéncias Bibliograficas

Anexos ¢ Apéndices (instrumentos de coleta de dados, protocolos, fichas, inventarios,
perguntas norteadoras, questionarios semiestruturados)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (termos devem estar claros:
confidencialidade e privacidade do sujeito da pesquisa.

Termo de Assentimento

Termo de Utilizacao de Dados

aplica

Comentario da CEPT:
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10.5 Apéndice 5 —-Termo de Consentimento Livre e Esclarecido artigo 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Técnica de Recrutamento volumétrico pulmonar (TRVP) em pacientes com
doengas neuromusculares: Similaridades e diferengas da pratica clinica da
TRVP, prescrigao, técnica e experiéncia dos pacientes em um centro de

referéncia em doenga neuromuscular do Distrito Federal.

Prezado participante,

“Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa Técnica de
Recrutamento volumétrico pulmonar (TRVP) em pacientes com doencas
neuromusculares: Similaridades e diferencas da pratica clinica da TRVP,
prescricdo, técnica e experiéncia dos pacientes em um centro de referéncia em
doenca neuromuscular do Distrito Federal. Desenvolvida do Prof. Dr Vinicius

Zacarias Maldaner da Silva.”

O objetivo central do estudo é: investigar sobre as indicagdes, uso a longo prazo,
prescricdo, fatores relacionados a aderéncia e interrupcdo da técnica de
recrutamento pulmonar volumétrico (empilhamento aéreo) em pacientes com

doencas neuromusculares.

“O convite a sua participacdo se deve a melhorar o conhecimento sobre
tratamento para alteragdes na qualidade do sono, onde se espera disponibilizar
um protocolo para ajudar a manter o seu pulmé&o aberto durante o seu dia a dia.
Este tratamento junto ao tratamento tradicional de fisioterapia pode auxiliar
pessoas com doengas neuromusculares a enfrentar os problemas ocasionados
pela doenga. Sua participagédo é voluntaria, isto €, ela ndo € obrigatéria e vocé
tem plena autonomia para decidir se quer ou nao participar, bem como retirar sua
participagcéo a qualquer momento. Vocé n&o sera penalizado de nenhuma maneira
caso decida nao consentir sua participagao, ou desistir da mesma. Contudo, ela

€ muito importante para a execucao da pesquisa.”

“Serao garantidas a confidencialidade e a privacidade das informacfes por vocé
prestadas pois as informagdes do estudo serdo divulgadas somente para fins

cientificos, sendo seus dados revelados por meios de eventos cientificos e
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revistas cientificas, em forma de artigo. O pesquisador ira tratar a identidade dos
participantes com padrdes profissionais de sigilo. Qualquer dado que possa
identifica-lo serd omitido na divulgagédo dos resultados da pesquisa e 0 material
armazenado em local seguro. Os dados coletados e todas as informagdes obtidas
na pesquisa serdo armazenadas por um periodo de cinco anos em local
reservado, sob responsabilidade do pesquisador. ApOs este periodo, todo o

material serd incinerado para garantir o sigilo dos resultados da pesquisa.

‘A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera
solicitar do pesquisador informacdes sobre sua participacdo e/ou sobre a
pesquisa, o que podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste
Termo. A sua participagdo na pesquisa é voluntaria e vocé nado recebera nenhuma
gratificacdo financeira pela participacdo. Fica a seu critério recusar, retirar seu
consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. Por ser
voluntario, o motivo de recusa em participar da mesma nao ir4 Ihe acarretar
qualquer penalidade ou perda de beneficios.

Todos os procedimentos metodolégicos da pesquisa serdo esclarecidos
pelos pesquisadores antes e durante todo o curso do estudo; em caso de duvidas
vocé podera procurar o pesquisador responsavel, Vinicius Zacarias Maldaner da
Silva, pelo telefone 61 996522517.

Esta pesquisa tem muito mais beneficios do que risco. Os procedimentos
realizados séo simples e ja foram testados em outros estudos. Toda pesquisa com
seres humanos envolve riscos, sendo que neste estudo a possibilidade de risco
se refere ao aspecto psicoldgico e fisico. Em relacdo ao aspecto psicolégico, a
entrevista pode gerar um risco de constrangimento ou desconforto relacionado a
sua aplicacao, ou por submeter os participantes a uma situacao de avaliacdo. Para
minimizar esse risco, 0s participantes serédo avaliados em ambientes privativos e
por um unico avaliador, para deixa-los mais a vontade para responder 0s
guestionamentos. Além disso, serd garantido o sigilo em relacdo as suas
respostas, as quais serao tidas como confidenciais e utilizadas apenas para fins
cientificos, além de assegurar um ambiente que proporcione privacidade durante
a coleta de dados, uma abordagem humanizada, optando-se pela escuta atenta e
pelo acolhimento do participante, obtencédo de informacdes, apenas no que diz

respeito aquelas necessarias para a pesquisa.. Em relacdo ao aspecto fisico, o
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risco sdo sinais de desconforto como dispneia que podera ser minimizado
observando e respeitando as condicbes de cada participante, bem como o
aumento do intervalo entre cada exercicio, além da utilizacdo de bocal de borracha
acoplado ao mandmetro. Quanto ao risco de contaminacdo € reduzido com a
utilizacao de filtro de barreira e de bocal descartavel.

Vocé tera direito a buscar indenizacdo por qualquer dano que venha a
sofrer com a participacdo nesta pesquisa, com 0s custos do tratamento e da
reparagao do dano sendo custeado pelo pesquisador.

Ressarcimento - Vocé sera ressarcido por todas as despesas que venha a ter com

sua participacdo neste estudo, sendo que as mesmas serdo pagas por mim,
pesquisador(a) responsavel, sendo elas: Transporte para as avaliagdes,
aquisicdo dos equipamentos para treinamento e alimentacdo no dia das
avaliacoes.

“A sua participacao consistira em responder a perguntas criadas pelo pesquisador
em forma de entrevista e avaliagao clinica. A avaliagao clinica se dara através da
avaliacdo das pressdes inspiratoria e expiratéria maxima, estas serdo avaliadas
usando um manovacuémetro digital portatil. Durante o teste, vocé ficara sentado
com um clipe para ocluir o nariz para evitar que o ar saia por ele. Para o exame
vocé vai colocar o manovacuémetro nos seus labios ao redor do bocal em seguida
puxar a capacidade pulmonar total e soprar o mais forte possivel. Sera realizado
0 mesmo procedimento trés vezes e sera considerado o maior valor. Para a
realizagao da espirometria, vocé permanecera em posig¢ao sentada, a cabega na
posicao neutra e usando clip nasal. De maneira protocolada, inicialmente vocé vai
respirar de forma tranquila, até o equipamento produzir um sinal sonoro. Apds o
sinal, vocé puxara o ar até sua capacidade maxima, que ndo pode ser muito
rapida, nem apresentar pausa apds inspiragdo, isso por trés segundos.
Posteriormente, vocé solta o ar completamente até finaliza-lo também sera
realizado trés vezes e sera considerado o maior valor. de um exame.

“O tempo de duragao da entrevista € de aproximadamente quinze (15) minutos,
e dos exames de avaliagao de pressdes inspiratoria e expiratéria maxima e da
espirometria aproximadamente vinte minutos. Os exames serao realizados no
Hospital de Apoio de Brasilia.

“‘Os exames serao armazenados, mas somente terdo acesso 0s mesmos a

pesquisadora e seu orientador, os dados coletados e todas as informacdes obtidas
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na pesquisa serdo armazenadas em local reservado e sigiloso, sob
responsabilidade do pesquisador.”

“Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 5
anos, conforme Resolugao 466/12 e orientacbes do CEP da FEPECS.

Quanto aos riscos, pode haver risco de constrangimento ou desconforto
relacionado a aplicagao de alguns questionarios ou por submeter os participantes
a uma situacao de avaliacdo. Para minimizar esse risco, os participantes seréo
avaliados em ambientes privativos e por um uUnico avaliador, para deixa-los mais
a vontade para responder os questionamentos. Pode existir risco para cansago
relacionado a aplicagdo das técnicas de fisioterapia respiratdoria que serdo
aplicadas, além de palidez excessiva e tonturas principalmente. Contudo, esses
testes sdo realizados dentro da capacidade do individuo avaliado, podendo ele
descansar durante o teste. Além disso, os individuos serdo informados que
poderao interromper os testes em caso de qualquer desconforto, e que serao
dados periodos de descanso entre as avaliagdes. Caso exista qualquer tipo de
desconforto fisico ou psicolégico durante a realizagdo das avaliagbes, o sr.(a)
podera parar para descansar ou os testes poderdo ser interrompidos
imediatamente e o estado de saude do Sr(a) sera avaliado pela equipe de
pesquisa visando solucionar o problema. Além disso, possiveis encaminhamentos
e/ou informagbes necessarias para evitar qualquer prejuizo aos individuos
também serao fornecidas. Caso necessario, sera garantido o direito a assisténcia
integral e gratuita ao participante de nossa pesquisa, devido a danos decorrentes
da sua participagdo pelo tempo que for necessario. O senhor(a) tera uma
indenizagao diante de eventuais danos ou lesdes decorrentes da participacéo na
pesquisa.

O beneficio (direto ou indireto) relacionado com a sua colaboragao nesta pesquisa
entender o funcionamento e aplicagdo da técnica de técnica de recrutamento
pulmonar volumétrico, analisando a viabilidade de sua aplicagao. Este protocolo
junto ao tratamento convencional de fisioterapia pode auxiliar os profissionais
envolvidos no manejo do paciente com doengas neuromusculares no
enfrentamento das sequelas permanentes e temporarias com repercussdo na

morbidade e mortalidade nessa populagao.
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Os resultados serao divulgados em palestras dirigidas ao publico participante,
relatérios individuais para os entrevistados, artigos cientificos e na
dissertacao/tese sendo seus dados revelados por meios de eventos cientificos e

revistas cientificas, em forma de artigo.

Assinatura do Pesquisador Responsavel
Vinicius Zacarias Maldaner da Silva — 61 99652-2517
Endereco: SQNW 108 Bloco G apto 110 Noroeste Brasilia DF

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO PARTICIPANTE
DE PESQUISA

Eu, , abaixo assinado, concordo

voluntariamente em participar do estudo acima descrito, como participante.
Declaro ter sido devidamente informado e esclarecido pelo pesquisador

sobre 0s objetivos da pesquisa, 0s

procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios
envolvidos na minha participacdo. Foi me dada a oportunidade de fazer perguntas
e recebi telefones para entrar em contato, a cobrar, caso tenha duavidas. Fui
orientado para entrar em contato com o CEP da Fundacéo de Ensino e Pesquisa
em Ciéncias da Saude FEPECS no telefone (61) 20171145 ramal 6878, de
segunda a sexta-feira, no horario de 7h30 as 17h30 ou pelo e-
mail cep@fepecs.edu.br, caso me sinta lesado ou prejudicado. Foi-me garantido
gue nao sou obrigado a participar da pesquisa e posso desistir a qualquer

momento, sem qualquer penalidade. Recebi uma via deste documento.

Brasilia, de de 20 )

Assinatura do participante da pesquisa

Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):
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Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:

Em caso de duvida quanto a conducgao ética do estudo, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa da FEPECS. Telefone (61) 20171145
ramal 6878. Email cep@fepecs.edu.br.
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individuos serdao informados que poderao interromper os testes em caso de
qualquer desconforto, e que serdo dados periodos de descanso entre as
avaliagdes. Todos estes testes sio realizados pelos profissionais na rotina de
avaliagao e reavaliacdo dos pacientes com AME acompanhados no CRER. Os
riscos podem ser minimizados, principalmente, por se tratar de um estudo
realizado em uma populagdo sob acompanhamento constante da equipe do
CRER.

Os exames seréo registrados no prontuario eletrénico, além de ser armazenados
em um banco de dados do pesquisador responsavel do projeto, mas somente
terdo acesso 0os mesmos o0 pesquisador responsavel do projeto, e os dados
coletados e todas as informacdes obtidas na pesquisa serdo armazenadas em

local reservado e sigiloso, sob responsabilidade do pesquisador.

Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 5

anos, conforme Resolugao 466/12 e orientacées do CEP do CRER.

Caso exista qualquer tipo de desconforto fisico ou psicolégico durante a

realizacido das avaliacoes, vocé/seu filho podera parar para descansar. Além

disso, possiveis encaminhamentos e/ou informacdes necessarias para evitar

qualquer prejuizo aos individuos também serdo fornecidas. Sera garantido o

direito a indenizacdo ao participante de nossa pesquisa, devido a danos

decorrentes da sua participacdo pelo tempo que for necessario.

Essa pesquisa sera realizada por um periodo de 30 meses, de
Outubro/2023 a Abril de 2026.

CONSENTIMENTO DO PARTICIPANTE

Eu, , abaixo-assinado, declaro que concordo em
participar do estudo como voluntario de pesquisa. Fui
devidamente informado e esclarecido pelo Pesquisador sobre o

objetivo desta pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como o0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagao e esclareci todas
as minhas duvidas. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a

qualquer momento, sem que isto me cause qualquer prejuizo, penalidade ou
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10.6 Apéndice 6 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido artigo 2

Titulo do Projeto de Pesquisa: Acompanhamento longitudinal da funcéo
respiratéria de pacientes com atrofia muscular espinhal submetidos a

terapia farmacoldgica baseada em genes
Pesquisador Responsavel: Vinicius Zacarias Maldaner da Silva
Equipe de Pesquisa: Livia Andreza Alcantara

Local onde sera realizada a pesquisa: Servico de Doencas Neuromusculares —
Centro Estadual de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo — CRER

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa
intitulada Acompanhamento longitudinal da funcao respiratéria de pacientes com
atrofia muscular espinhal submetidos a terapia farmacoldgica baseada em genes.
Meu nome € Vinicius Zacarias Maldaner da Silva, sou 0 pesquisador responsavel,

e minha area de atuacéao é Fisioterapia Respiratoria.

O convite a sua participacao se deve a melhorar o conhecimento sobre tratamento
para alteragdes na sua respiracdo, onde se espera disponibilizar um protocolo
para ajudar a manter o seu pulmao aberto durante o seu dia a dia. Este tratamento
junto ao tratamento tradicional de fisioterapia pode auxiliar pessoas com doencgas
neuromusculares a enfrentar os problemas ocasionados pela doenga. Sua
participagéo € voluntaria, isto €, ela n&o é obrigatdria e vocé tem plena autonomia
para decidir se quer ou nao participar, bem como retirar sua participacdo a
qualquer momento. Vocé nao sera prejudicado de nenhuma maneira caso decida
nao consentir sua participagao, ou desistir da mesma. Contudo, ela é muito

importante para a execug¢ao da pesquisa.”

A sua participagao consistira em responder a perguntas criadas pelo pesquisador
em forma de entrevista ja pré-definidas. Essas perguntas tém como objetivo
identificar facilidades e dificuldades que vocés tém para aplicar a técnica no dia a
dia nos pacientes que apresentam a indicacido da técnica de abrir o pulmao com
o ambu. O tempo de duragdo da entrevista € de aproximadamente quinze (15)
minutos, sendo realizada no CRER. Vocé sera entrevistado no mesmo que dia
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que o seu familiar/paciente estara em consulta no centro de referéncia no Hospital.
Essa entrevista sera gravada para que o pesquisador possa registar todas as suas

respostas da forma correta.

“Serao garantidas a confidencialidade e a privacidade das informagdes por vocé
prestadas pois as informagdes do estudo serdo divulgadas somente para fins
cientificos, sendo seus dados revelados por meios de eventos cientificos e
revistas cientificas, em forma de artigo. O pesquisador ira tratar a A qualquer
momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar maiores
esclarecimentos. Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em
contato comigo, Pesquisador Responsavel, e com a pesquisadora Livia Andreza
Alcantara, nos telefones 61 996522517 e 62 98426-3708. Se vocé tiver alguma
duvida sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa ou questdes
éticas, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
Centro Estadual de Reabilitacdo e Readaptagao Dr. Henrique Santillo, vinculado
a Superintendéncia da Escola de Saude de Goias (SESG), da Secretaria de
Estado da Saude de Goias (SES-GO). O CEP & composto por um grupo de
pessoas, nao remunerado, formado por diferentes profissionais e membros da
sociedade, que avaliam um estudo para julgar se ele € ético e garantir a protecao
dos participantes da pesquisa. O endere¢o do CEP é Av. Vereador José Monteiro,
n. 1655, Setor Negréao de Lima, Goiania-GO, CEP 74653-230, o telefone é (62)
3142-8604, o e-mail é <cep@crer.org.br >, e o atendimento presencial é de
segunda a sexta-feira, no horario de 08:00 h as 12:00 h e 13:00 h as 17:00 h.

Vocé tem total liberdade para se recusar a participar, ndo sendo prejudicado,
penalizado ou responsabilizado de forma alguma por sua recusa. Se aceitar
participar e depois retirar seu consentimento, também em nada sera

prejudicado(a).

Todas as informagdes coletadas neste estudo serdo estritamente confidenciais.
Somente o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua
identidade e nos comprometemos a manté-la em sigilo ao publicar os resultados
dessa pesquisa. Os dados coletados serao utilizados apenas para esta pesquisa

€ nao serao armazenados para estudos futuros.
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Apos ser apresentado e esclarecido sobre as informacdes abaixo descritas, no
caso de aceitar fazer parte do estudo, vocé devera rubricar todas as paginas e
assinar ao final deste documento elaborado em duas vias, que também sera
rubricado em todas as paginas e assinado por mim, devendo uma via ficar comigo

€ a outra com vocé, para que vocé possa consultar sempre que necessario.

INFORMACOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A
PESQUISA

O beneficio (direto ou indireto) relacionado com a sua colaboragéo nesta pesquisa
€ permitir o entendimento do funcionamento e aplicagao da técnica de técnica de
recrutamento pulmonar volumétrico com ambu, analisando a viabilidade de sua
aplicagdo. Este protocolo junto ao tratamento convencional de fisioterapia pode
auxiliar os profissionais envolvidos no manejo do paciente com doencgas
neuromusculares no enfrentamento das sequelas permanentes e temporarias
com repercussao na morbidade e mortalidade nessa populagao. Além disso, essa
informagéo ajudara a equipe do centro de referéncia em melhorar o processo de

avaliagado e acompanhamento da terapia respiratoria nesses pacientes

Esclarecemos que sua participagcdo € totalmente voluntaria, podendo vocé:
recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que isto
acarrete qualquer dnus ou prejuizo a sua pessoa. Importante deixar claro também
que a sua participagcdo nao comprometera o seu tratamento por outros
profissionais de saude ou na instituicdo de onde vocé foi recrutado. Esclarecemos,
ainda, que suas informacgdes serao utilizadas somente para os fins de pesquisa e
serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a
preservar a sua identidade. Esclarecemos, por fim, que o sr (a) ndo pagara por

sua participagado e nem sera remunerado (a).

Os critérios de inclusao para participagdo no estudo sdo: i) pacientes com
diagnéstico confirmado da 5-q AME autossémica recessiva; ii) ter uma das trés
medicagdes para o tratamento da AME prescritas ou ja em utilizagao (Risdiplam,
Spinraza e Zolgensma). Os critérios de exclusao que serado adotados: i) nao ter
uma avaliagdo motora ou tempo de indicacdo do suporte ventilatério ndo invasivo

devidamente registrado; 1) ndo assinar o termo de consentimento (pais e/ou
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responsabilidade. Autorizo a divulgagdo dos dados obtidos neste estudo
mantendo em sigilo minha identidade. Informo que recebi uma via deste
documento com todas as paginas rubricadas e assinadas por mim e pelo

Pesquisador Responsavel.

Local e data : : :
Assinatura Datiloscopica

. .. . (se ndo alfabetizado)
Nome e assinatura do participante da pesquisa:

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa

e aceite do participante.

Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome: Assinatura:
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guardides legais) na primeira avaliagéo clinica do acompanhamento. Esse estudo
esta em processo de submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa e sé iniciara as
suas coletas de dados apds sua aprovacado. Quanto ao critério de retirada do

participante, estes podem retirar o consentimento a qualquer momento.

Quanto aos riscos, pode haver risco de constrangimento ou desconforto
relacionado a aplicagao de alguns questionarios ou por submeter os participantes
a uma situacao de avaliacdo. Para minimizar esse risco, os participantes seréo
avaliados em ambientes privativos e por um unico avaliador, para deixa-los mais
a vontade para responder os questionamentos. Em relagdo ao aspecto
psicoldgico, pode gerar um risco de constrangimento ou desconforto por coletar
informagdes pessoais. Para minimizar esse risco, sera garantido o sigilo em
relagdo as suas respostas, as quais serao tidas como confidenciais e utilizadas
apenas para fins cientificos, além de assegurar um ambiente que proporcione
privacidade durante a coleta de dados, uma abordagem humanizada, optando-se
pela escuta atenta e pelo acolhimento do participante, obtencao de informacoes,
apenas no que diz respeito aquelas necessarias para a pesquisa. A coleta de
informagdes no prontuario pode gerar um risco de constrangimento ou
desconforto relacionado a sua aplicagdo. Para minimizar esse risco, sera
garantido o sigilo em relagdo as suas respostas, as quais serdo tidas como
confidenciais e utilizadas apenas para fins cientificos, além de assegurar um
ambiente que proporcione privacidade durante a coleta de dados, com obtengao
de informagdes, apenas no que diz respeito aquelas necessarias para a pesquisa.
O pesquisador ira tratar a identidade dos participantes com padrdes profissionais
de sigilo. Qualquer dado que possa identifica-lo sera omitido na divulgacéo dos
resultados da pesquisa e o material armazenado em local seguro. Os dados
coletados e todas as informacdes obtidas na pesquisa serdo armazenadas por um
periodo de cinco anos em local reservado, sob responsabilidade do pesquisador.
ApoOs este periodo, todo o material sera incinerado para garantir o sigilo dos

resultados da pesquisa.

by

Pode existir risco para cansaco relacionado a aplicagcdo das técnicas de
fisioterapia respiratoria que serao aplicadas, além de palidez excessiva e tonturas
principalmente. Contudo, esses testes sao realizados dentro da capacidade do

individuo avaliado, podendo ele descansar durante o teste. Além disso, os
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