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Resumo

Introducéo: A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) consiste numa doenga genética com afetagdo muscular severa. A perda
muscular gradual provoca alteragdes no perfil ocupacional e situagdes de privagéo, evidenciando-se a necessidade de apoio de
terceiros. Os cuidadores sdo solicitados para as mais variadas tarefas e frequentemente entram em sobrecarga. Os smart
speakers (SS), como o Amazon Echo e o Google Nest, estdo estabelecidos no mercado mundial e disponiveis para a populagao
geral. A inteligéncia artificial programada nestes dispositivos de conversagao abre espago para a criagdo de intervengdes
aplicaveis num contexto de casa inteligente e apresentam potencial para serem utilizados como unidade de controlo ambiental
(ECU), controlando outros dispositivos em rede Internet of Things (loT). Objetivo: Esta investigagdo tem como objetivo analisar
potenciais variagdes na participagdo e desempenho um individuo com DMD, na sobrecarga dos cuidadores, e ainda o potencial
dos SS enquanto ECU, através da integragcdo de dispositivos loT controlados por SS no ambiente domiciliario. Material e
Métodos: Este estudo de caso consiste num estudo exploratorio-descritivo, em que serao aplicadas entrevistas semiestruturadas
e o instrumento WHOQOL-Bref ao participante e cuidadores, ao que se acrescenta a MOHOST ao individuo e QASCI aos
cuidadores. Resultados: Perspetiva-se que a implementagao de dispositivos loT evidencie um aumento do controlo do ambiente
e de oportunidades para a participagao, reduzindo as solicitagées ao cuidador e a sua sobrecarga, influenciando a qualidade de
vida dos intervenientes. Conclusao: Os dispositivos |oT constituem solugdes de baixo custo, de implementacdo rapida e
personalizavel, e com configuragdes user-friendly, tendo potencial para atuar como ECU.
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Cuidadores.

Abstract

Introduction: Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) is a genetic disease with severe muscle involvement. The gradual muscle
loss causes changes in the occupational profile and situations of deprivation, highlighting the need for support from others.
Caregivers are called upon for a variety of tasks and are often overwhelmed. Smart speakers (SS), such as the Amazon Echo and
Google Nest, are established worldwide and available to the general population. The artificial intelligence programmed into these
conversational devices opens space for the creation of interventions applicable in a smart home context and present potential to
be used as an environmental control unit (ECU), controlling other Internet of Things (loT) devices. Objective: This research aims
to analyse potential variations in the participation and performance of an individual with DMD, in caregivers' burden, and also the
potential of SS as an ECU, through the integration of IoT devices controlled by SS in the home environment. Material and
Methods: This case study research consists of an exploratory-descriptive study, in which semi-structured interviews and the

WHOQOL-Bref instrument will be applied to the participant and caregivers, and MOHOST will be added to the individual and the
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QASCI to the caregivers. Results: It is expected that the implementation of loT devices will increase the control over the
environment and the opportunities for participation, reducing the caregiver's demands and burden, and influencing the quality of
life of those involved. Conclusion: IoT devices are low-cost solutions with a quick and customizable implementation, user-friendly
settings, and have the potential to act as ECU.

Keywords: Motor Impairment; Internet of Things; Duchenne Muscular Dystrophy; Environment Control Units; Caregivers.

Introducao

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) € uma doencga genética provocada pela caréncia de
distrofina funcional, proteina produzida através da traducao de cédigo presente no cromossoma X,
manifestando-se no essencialmente no género masculino (Sun et al., 2020). Tem como consequéncia
a deterioragdo muscular global e diversas implicagdes sistémicas decorrentes, nomeadamente no
funcionamento musculoesquelético, respiratério, gastrointestinal e cardiaco, a que se acrescentam
potenciais alteragées do comportamento psicossocial (Birnkrant et al., 2018).

A perda muscular gradual e resultante comprometimento de competéncias motoras para a
deslocacgao do corpo como um todo e segmentos corporais isolados, associam-se alteragdes no perfil
ocupacional, chegando-se mesmo a situagdes de privacao de realizagdo de atividades, sem o apoio
de terceiros (Vorster et al.,, 2019). Deste modo, individuos com DMD apresentam uma alta
dependéncia de cuidadores para o cumprimento da rotina diaria, que por sua vez tendem a estar
sobrecarregados (Landfeldt et al., 2016). Esta sobrecarga constitui uma causa para a reducao de
qualidade de vida dos cuidadores, e um fator de risco para o desenvolvimento de ansiedade e
depresséo (Landfeldt et al., 2016).

Identifica-se assim a necessidade de aumentar a participagdo independente de pessoas com
DMD em diferentes areas de ocupagao.

O desenvolvimento da conectividade de dispositivos quotidianos com a Internet criou o conceito
Internet of Things (loT) e revolucionou as possibilidades de adaptacdo de ambientes, melhorando a
acessibilidade e automacao de tarefas, de modo a facilitar processos (Mazhelis et al., 2012).

A comercializagao de dispositivos incluidos no conceito IoT cria oportunidades de adaptagao de
ambientes com interfaces personalizados, podendo os smart speakers (SS) como o Google Nest ou
Alexa ser utilizados como unidades de controlo ambiental (ECU) através da voz, anulando a
necessidade de recurso a movimentos amplos para ativacao (Noda, 2018). Populagbes com
comprometimento acentuado de mobilidade podem assim controlar dispositivos de multimédia, tanto
para fins de lazer como laborais ou educativos, regular a iluminagdo e temperatura ambientais, abrir
persianas, ativar dispositivos elétricos ligados a tomadas inteligentes, entre outros (Noda, 2018).

Neste ambito, o estudo almeja responder a questdo de investigagdo: Quais sdo os efeitos da
implementacao de dispositivos 0T controlados por SS na autonomia de uma pessoa com
incapacidade no contexto habitacional? Na resposta a esta questdo parte-se da premissa que ao
desenvolver-se a autonomia da pessoa com diversidade funcional, inerentemente esta a reduzir-se a

sobrecarga dos cuidadores informais.
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Métodos

Objetiva-se explorar possiveis variagdes na participagdo e desempenho de um jovem adulto com
diagnostico de DMD através da integracao de dispositivos loT controlados por SS no seu ambiente
domiciliar. Procura-se também, observar o potencial dos SS enquanto ECU, e, ainda, analisar a
sobrecarga dos cuidadores.

Para concretizar estes objetivos, considera-se o estudo de caso como o melhor desenho
metodoldgico para melhor conhecer este contexto inexplorado. Embora os ensaios clinicos
randomizados reduzam muitas ameacas a validade interna, os mecanismos de efeito permanecem
opacos, particularmente quando as vias causais entre "intervencao" e "efeito" sdo longas e
potencialmente nao lineares: a investigacao por estudos de caso assume um papel fundamental, ao
fornecer provas observacionais detalhadas para as alegagdes causais (Paparini et al., 2020).

O individuo em estudo foi selecionado por conveniéncia, enquadrando-se nos critérios definidos,
nomeadamente ter diagndéstico de DMD, idade compreendida entre os 18 e os 23 anos, com atividades
laborais ou educacionais realizadas maioritariamente em ambiente domiciliar, possuidor de recursos
pré-existentes, nomeadamente Internet e dispositivos multimédia nao enquadrados no conceito IoT.
O individuo ndo apresenta a necessidade de uso continuo de ventilador ou perturbagdes articulatérias
da fala, garantindo-se assim a interagcéo eficaz com o SS.

Sera efetivado um protocolo de avaliacdo previamente e apds a intervencao (a adaptacao
ambiental).

Serao aplicadas entrevistas semi-estruturadas ao individuo e cuidadores de modo a obter dados
nao estruturados relativos as percegdes pessoais do contexto. A qualidade de vida de todos os
intervenientes sera medida através da versdo da World Health Organization Quality of Life — versédo
abreviada (WHOQOL-Bref). O funcionamento ocupacional do individuo sera caracterizado através da
Model of Human Occupation Screening Tool (MOHOST). A sobrecarga dos cuidadores sera avaliada
através do Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI).

Os dados qualitativos serdao importados, analisados e codificados para analise de conteudo no
software WebQDA 3.0. Dados quantitativos serdao analisados em folha de calculo excel e/ou no

software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Resultados

Perspetiva-se obter dados da implementagdo de dispositivos loT no que concerne a
acessibilidade, atividade e participagdo e, consequentemente, o apoderamento e utilizagdo dos
mesmos. Equaciona-se que o dominio dos dispositivos loT proporcionara, no plano teérico, um
aumento do controlo do ambiente domiciliar inteligente e de oportunidades para a participagdo em
atividades e execucdo de tarefas através dos dispositivos. Adicionalmente, &€ expectavel que o

aumento de independéncia nas atividades relacionadas com dispositivos eletrénicos se reflita na
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reducao das solicitagcdes ao cuidador, podendo reduzir a sua sobrecarga e influenciar a qualidade de

vida de ambos os intervenientes.

Conclusodes

A afirmacdo de mercado de produtos loT proporciona oportunidades de desenvolvimento de
sistemas personalizados e ajustados em fungao das necessidades individuais. E por isso pertinente
a producao de evidéncia que explore a aplicagcao destes dispositivos genéricos em pessoas com
quadros de alta dependéncia motora, frequentemente sujeitos a realizacdo de tarefas por
substituigao. Estes dispositivos constituem solu¢des de baixo custo, quando comparados a sistemas
de domdtica criados especificamente para estes nichos de mercado, e poderao evitar a necessidade
de aquisicao destes ultimos, proporcionando uma solugéo rapida, financeiramente acessivel e com

configuragdes amigaveis.
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