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RESUMO

O objetivo deste estudo foi verificar a aplicabilidade de softwares e periféricos de
acesso ao computador para pacientes com distrofia muscular de Duchenne
(DMD). Foram avaliados 11 pacientes com diagnostico de DMD com queixas
funcionais para uso do computador. A primeira etapa foi a selecéo dos softwares
e periféricos com base nas caracteristicas fisicas dos membros superiores
desses pacientes e também na condicao de baixo custo desses programas. Na
segunda etapa aplicaram-se os softwares selecionados aos sujeitos, com
avaliacdo por meio de teste de destreza e mensuracgao da satisfacao do paciente,
considerando a escala Likert - de 0 a 100%, durante quatro semanas.

Por fim foram levantados dados referentes a média de tempo semanal que o
paciente utilizava computador. Sete pacientes com DMD que finalizaram o estudo
utilizavam o computador por meio do sistema de teclado virtual (TV) do Windows
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h& pelo menos dois anos, todos utilizavam cadeira de rodas com sistema de
adequacao postural e apresentavam significativo comprometimento fisico e
funcional dos membros superiores, com média de forca em membro dominante
de 0,4kg/f. Foram selecionados trés softwares para acesso ao computador e um
joystick de jogos eletrénicos. Nao foi encontrada, neste trabalho, correlagédo entre
satisfacdo e destreza nos softwares testados, contudo demonstrou-se que 0s
recursos avaliados possuem potencial de aplicabilidade para este perfil
populacional.

Palavras-chave: distrofia muscular de Duchenne; tecnologia; reabilitacao; terapia
ocupacional.

STUDY OF THE USE OF SOFTWARE AND RESOURCES FOR
ACCESS TO COMPUTER FOR PATIENTS WITH DUCHENNE
MUSCULAR DYSTROPHY

ABSTRACT

The objective of this study was to verify the applicability of selected computer
access software and specific appliances for patients with Duchenne muscular
dystrophy. Eleven patients with DMD and functional complaints for computer use
were evaluated. The first stage was the selection of software and specific
appliances based on upper limbs physical characteristics of these patients and
also a low cost condition of these resources. On the second stage the patients
used the selected software. Dexterity tests were used and satisfaction levels
were measured based on Likert scale from 0 to 100%, over a period of four weeks.
Finally patients average weekly time spent on a computer were measured. Seven
patients with DMD who completed the study, used the computer through virtual
keyboard windows resource (VK) for at least two years, all of them were
wheelchairs users with postural adequation systems in place and presented
significant impairment of upper limbs functionality, with an average strength in the
dominant limb of 0.4 kg/f. Three computer access software and one joystick were
selected. No correlation between satisfaction and dexterity on the tested resources
was found in this study, nevertheless it has shown that the evaluated resources
have a potential applicability for this population profile.

Keywords: Duchenne muscular dystrophy, technology, rehabilitation, occupational
therapy.
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INTRODUQAO o individuo, mantendo a funcionalidade e autonoguie,
edificilmente seriam obtidas sem o auxilio desses
recursos(ASHTON, 2005).

As distrofias musculares pertencem a um grupo d
doencas cuja caracteristica principal é a degederac
musculoesquelética progressiva e irreversivelO termo “Tecnologia Assistiva” e sua definigcdo
(KAKULAS, 1999). Sao causadas por anomalias eminternacionalmente aceita derivam ‘tieechnology-
genes responsaveis pela producdo de proteinaRelated Assistance of Individuals with Disabilities
especificas do tecido muscular, podendo ser tréidasii  ACT of 1988”(UNITED STATES OF AMERICA,

por heranga autossémica ou ligadas ao cromossomo X004) e descrevem o0s dispositivos como itens — peca
Existem mais de 30 tipos de distrofias, sendo gquais. ~ de equipamento ou sistemas de produtos — adquiridos
incidente e com o pior prognadstico é a distrofi@oular ~ comercialmente ou feitos sob medida, que saoaditiz

de Duchenne (DMD) (ZATZ, 2002; STONE et al, para melhorar, manter ou ampliar a capacidadedoati
2007). de individuos com disfunc¢des (UNITED STATES OF
AMERICA, 2004). Essa definicdo é similar a
encontrada na legislagéo brasileira, segundo aagual

Os primeiros sintomas da DMD iniciam-se a parts do

trés anos de idade, com quedas constantes e diifitzg

para correr e se levantar do ch&o. Entre nove e OIOZrecursos de tecnologia assistiva sdo descritos como

d%judas Técnicapelo Decreto N° 5.296 de 2 de
mdgzembro de 2004 (BRASIL, 2004).

anos geralmente ocorre a perda da capacidade
deambulacao e o paciente passa a se locomover co
cadeira de rodas (KAKULAS, 1999). Cerca de 30 aAlém de definir produtos e dispositivos, tal clfisatado
50% dos portadores de DMD possuem algum grau delescreve, também, todo o processo de auxiliarithatis
comprometimento cognitivo de causa ainda ndocom deficiéncias a maximizar seus potenciais em
identificada (RAPAPORT, 1992; ZATZ, 2002; BACH, multiplas areas de atuagdo (BRODWIN, CARDOSO
2004). Estudos realizados em diversos paise® STAR, 2004).

demonstraram uma expectativa de vida entre 18 a 2;\3 tecnologias, como os computadores, os dispositiv

anos, ampliada principalmente pela introducao dade controle ambiental e cadeiras de rodas motaizad
ventilacao nédo invasiva e corticoterapia (MELO, 2005;

SANTOS et al., 2006; ISHIKAWA, 2007).

proporcionam maior independéncia e real inclus&o do
pacientes com DMD na sociedade, ao permitirem
O comprometimento muscular é bilateral e simétrico,mobilidade, interacdo com o ambiente e com as pesso
sendo que a musculatura proximal € acometidaque os cercam, e aumentam as possibilidades no
primariamente (ZATZ, 2002; MELO, 2005; ISHIKAWA, desempenho de atividades laborais, educacionais e
2007). Ha presenca de contraturas e deformidades quecreativas, que de outra forma estariam prejudad
se torna inexoravel com a evolucéo natural da doeng ou ausentes (ISHIKAWA,2007, STONE et al., 2007;
Os pacientes passam a ter capacidade funcionad muitHELLER, MEZEI & AVANT, 2008).

restrita e limitada nas maos (KAKULAS, 1999). Apesar dos avancos para a producdo de novos

Desse modo, a intervencao da terapia ocupacioreal pa dispositivos e maior acesso da populacéo a taisses,

a selecéo e treinamento de dispositivos de Teci@olog os terapeutas ocupacionais ainda encontram poucas
Assistiva (TA) torna-se necessaria para permitir oopcdes de equipamentos, sobretudo para o treinament

desempenho de papéis ocupacionais significativas pa de acesso ao uso dos computadores, visto ser a maio
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parte dos dispositivos importada, ou muito onepasa  Selecdo dosSoftwares

a realidade brasileira. Como exemplo, ha os sistema,, selecdo dosoftwares baseou-se no grau de

de eyetracking (www.dynavoxtech.com) ou o dificuldade do paciente durante o uso do computador

MyTobii P10® (www.tobii.com) que sdo sistemas Realizou-se descricdo observacional pelo terapeuta

comerciais para acesso ao computador, indicades parocupacional por meio de um roteiro semiestrutudelo

pessoas com mobilidade muito restrita, porém com %nalise de atividade. Nessa analise, coletararaeesd

movimentag&o ocular preservada. gualitativos, como importancia do computador navid

Pacientes com DMD possuem muitas habilidades alo paciente e a média de horas de uso semanalog da
capacidades, apesar da progressiva limitacdo,fesca quantitativos, por meio de métodos objetivos,
computador se apresenta como uma ferramenta deonsiderando a amplitude de movimento de membros
acesso a inumeras informacdes, rede desuperiores, avaliada por meio de goniometria eégafo
relacionamentos, entretenimento e inclusédo, deyendale pinca polpa-polpa avaliada por meio de testesoco
portanto, ter seu uso estimulado. O presente estuddinamdmetro Pinch Gauge (RODRIGUES e ALVES,
procurou sugerir possiveis solu¢cfes para acesso a2007).

computador, preferencialmente de baixo custo, pargy partir da andlise inicial, realizou-se uma busea

pacientes com distrofia muscular de Duchenne AU tarmet e selecionaram-se trés tipossoétware
frequentam a Associacdo Brasileira de Distrofia

Muscular (ABDIM).

gratuitos nos idiomas portugués e inglés e um slispo
de acesso ao computador de baixo custo, coeremte co
OBJETIVO a familiaridade do uso desse recurso em jogos

O objetivo deste estudo foi verificar a possivel eletronicos.

aplicabilidade de trés diferentesftwares gratuitos e Embora ja utilizado anteriormente por todos os
um periférico de acessibilidade de baixo custo emparticipantes, o teclado virtual do sisteMarosoft
pacientes com DMD. Windowsfoi também avaliado, de modo a dar aos
METODO pesquisadores parametros do uso anterior de géiliza

sendo o ponto de referéncia para o inicio do estudo
Casuistica
Além da avaliacdo do teclado virtual, foram avalsad

Participaram desta pesquisa onze sujeitos do sexg .
no total quatro meios de acesso ao computadorpsend

masculino. Os critérios de incluséo utilizados fio@ R e . .
trés softwarese um periférico de entrad@ystick).

diagnostico de Distrofia Muscular de Duchenne, édad s L.
Todos os softwares e periféricos necessarios foram

entre 16 a 24 anos, ser alfabetizado, ter conhatime .
instalados em um computador com processador Intel
dual core 2.4GHz, 1 GB de memodria RAM, HD de 320

GB, com monitor LCD de 15 polegadas, teclado padrao
de dificuldade de acesso ao computador, previamentiBN_l__2 e mouse 6tico. todos do fabricante DELL

identificada por terapeutas ocupacionais e/ou ety
da ABDIM.

prévio do sistema operacionalindowse do recurso
de acessibilidade “teclado virtual” e apresentaxixp

Os softwarese periféricos séo descritos a seguir.

Como critérios de exclusao, foram utilizados agmea Software Mouse Tool: O Mouse Toolpermite ao

de algum déficit cognitivo e a ndo-utilizacéo dio®os usuario a automatizagéo dos cliques rdouse

softwares selecionados neste trabalho. convencional, tornando desnecessario pressiosarnss
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botbes para realizar agbes no computador. O céque permite configurar os botdes fhystickde acordo com
realizado ao posicionar e manter o cursor paradieeso as preferéncias do usuario. No presente estuds, ele
0 ponto desejado por determinado periodo de tempdoram orientados a escolher os botGes e suas tesgec
(regulavel pelo usuario), permitindo a utilizacéowbuse  acdes de maneira que tivessem maior conforto durant
sem a necessidade de mudanca da posi¢do dos memb@siso do computador — configurando o botdo 2 para o

superiores para efetuar o clique. De facil utilgmac cligue esquerdo do mouse, por exemplo.

possui interface intuitiva. E disponibilizado gittmente i . .
Joystick: Trata-se de um periférico de controle utilizado

através danternet (http://www.brothersoft.com/

para jogos eletrbnicos. Utilizado comsoftware
mousetool-4750.html).

Joystick2Mousecontrola a movimentagao do cursor
Para este estudo, os pacientes utilizaram o sca‘tware as fungdes de clique doouse Apesar de ndo ser

em conjunto com um mouse otico tradicional, coNP@M  4a4ito, pode ser considerado um recurso de baito.

necessario para posicionar o mouse e efetivagoeeli i iilizado umjoystick USB modelo PS2 da marca

configurado pelo terapeuta de acordo COM asfinity com 12 botdes e duas alavancas de

preferéncias do usuario. movimentaco.

Software MicroFénix: Programa brasileiro, criado pelo E importante pontuar que o teclado virtual é urnnss

professor Antonio Borges, do Nucleo de Computagaode acessibilidade existente no sisteiiadowsque

Eletrénica da Universidade Federal do Rio de Janeir . L .
permite ao usuario digitar utilizando o cursonumuse

UFRJ). Osoftwareé capaz de controlar todas as . .
( ) P selecionando as teclas em um teclado projetadsaa t

funcdes do computador através de sistemas d ~ . .
¢ P ,eA selecdo da tecla desejada pode ser realizada pelo

varredura e possui teclado virtual préprio integrébde . : - :
P prop g sistema de clique tradicional, varredura ou foeal.

ser acionado por microfones, acionadores ou teclado . _
No sistema de varredura as teclas do teclado Virtua

convencional, requisitando pouca ou nenhuma _ . .
. . _ ~ sdo destacadas sucessivamente e o usuario deve
movimentacdo de membros superiores. Também é ) )
) o ) ) ) ) pressionar a barra de espaco do teclado convehciona
disponibilizado gratuitamente pedibeda Universidade ) ) ) »
] ) ) ) para ativar a tecla desejada. No sistema de facal
Federal do Rio de Janeiro (http://intervox.nce.biff| . o
_ _ a tecla desejada é ativada ao manter-se o cursor do
microfenix/).

mouse parado sobre ela durante determinado periodo

Neste estudo os usuarios utilizaram o MicroFénix po de tempo, ajustado pelo usuario (de 0,5 a 3 segundos).

meio do microfone e do teclado convencional, gdive

~ . Em média, o Teclado Virtual ja era utilizado pela
a opc¢ao de escolher a forma do acionamento.

populacdo estudada h& dois anos. Esse programa pode

Software Joystick2ZMouse: Estesoftwareconverte os ser considerado de facil acesso por ser parterintag

comandos de ufoystick similar ao utilizado em jogos do sistema operacional utilizado por todos os .

eletrdnicos, conectado a porta USB em movimentos e

acdes domouse substituindo-o. Osoftware Descricdo do Método de Avaliagdo dos recursos
JoystickZMouse também € disponibilizado Utilizaram-se dois métodos de andlise da efetiedad
gratuitamente nanternet (http://www.oatsoft.org/  dos recursos, sendo um objetivo, avaliando a destre
Software/Joystick2Mouse3) e s6 pode ser utilizado € o outro subjetivo, verificando a satisfacio do @i

conjunto com unjpystick descrito a seguir. €bftware  com cada recurso.
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No teste de destrezdoi executada uma avaliacdo comprometimento fisico e funcional dos membros
considerando a velocidade com que o recurso @it  superiores e usuarios de cadeira de rodas cormsiste
a execucdo de acdo pré-estabelecida. Para etse tesle adequagdo postural. 100% dos participantes néo
solicitou-se inicialmente a todos os participarf@e  possuiam capacidade de movimentac&o ativa paé@flex
abrissem o programa de edicao de teMisrosoft e extensdo de ombros; 100% da populacdo estudada
Word, verséo 2003, o teclado virtual do sistema possuiam algum tipo de deformidade irredutivel nos
operacionaWindows(ou o teclado virtual disponivel membros superiores, sendo 85% deformidades em

no softwareMicroFénix) e entdo digitassem a palavra cotovelos, punhos e dedos e 14% somente em punho e

"ABDIM". dedos; 100% possuiam capacidade ativa (incompleta)

O tempo utilizado para a realizacdao da tarefa foipara adugéo, flexdo e extensédo de polegar. Nodeste
mensurado pelo terapeuta. Estipulou-se tempo loeite forca muscular, a média da populacédo, levando em
300 segundos para realizacéo do teste de destreza. consideracéo a pinga tipo polpa-polpa e s6 0 membro

Paramensurar o grau de satisfacdoao final de cada superior dominante, obteve-se o valor de 0,4kgdforg

teste aplicou-se um questionario elaborado petosess O tempo médio de utilizacdo semanal do computador
deste estudo, avaliando trés principais caradta$st  foj de 27,4 horas, variando de 1 a 70 horas, porém
1) facilidade de digitagao 2) conforto durante@®8)  mudancas ergondmicas foram necesséarias para todos

praticidade e possivel aplicabilidade de uso dorsec ¢ pacientes, de modo a facilitar ou otimizarlizatao

em outros ambientes, que nasettingterapéutico. As 4o cadasoftware

avalia¢des variaram em uma escala de 0-100% (sendo
O Teclado Virtual apresentou valor médio de sagéda

de 92,86% e média de destreza de 88,38o0seTool
apresentou média de 66,43% na satisfacao e des47,23
Os pacientes foram atendidos no setor de pedadagia de destreza. Qoystick2Mousepresentou média de
ABDIM, em sessoes semanais individuais de 30 a 6Gatisfacéo de 80,7% e, de destreza, 47,23s. ORdicio

minutos, acompanhadas pelo mesmo terapeutgpresentou 39,29% de satisfacdo e média de destreza
ocupacional, totalizando quatro encontros por péeie  Je 85s.

0 a mais baixa e 100 a mais alta graduacao).

Intervencéao

Em cada sesséo foi apresentado um recurso diferente, .

I Discusséao
e todas as suas possibilidades de uso foram testada
pelos pacientes. Cabia a eles a escolha do métdo s pacientes participantes tinham grave
utilizacdo (via clique do mouse, teclado, sopro).et comprometimento de membros superiores, com maior
Foram executados os ajustes ergonémicos para melh@cometimento da musculatura proximal e preservacao

utilizacéo do recurso com conforto. dos movimentos distais, conforme esperado na éd@lug
Finalizados todos os ajustes e escolhido o modo dga DMD (ZATZ, 2002; BACH, 2004; MELO, 2005;
acionamento do recurso, 0 paciente era instruido £ANTOSet al 2006).

executar o teste de destreza e ao final respomder a A deformidade em membros superiores parece ser o
questionarios descritos acima. principal fator limitante na manipulagéo do tecladip
RESULTADOS mousecomum, porém neste estudo foram vivenciadas
também as dificuldades ergonémicas entre os difssen

Participaram deste estudo sete pacientes com DMD,

modelos de cadeiras de rodas e o mobiliario coimegic
idade média de 21,8 anos (20-24 anos), todos cave gr I arl
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utilizado para a pesquisa. Nota-se que mudanca®s resultados deste trabalho demonstraram que o
ergondmicas podem possibilitar o retorno ou a ntalho “teclado virtual” recebeu a maior nota de satisfagé

de fungdes, item ao qual os profissionais de rig@tib,  que indica sua ampla aceitagéo, devido ao tempo de
em particular o terapeuta ocupacional, devem estapso prévio e ao facil acesso ao recurso, uma vez qu

atentos. todos os pacientes utilizavam o sistema operacional

Os resultados obtidos demonstram que a incidércia gWindows Concomitante a isso, o teclado virtual foi a
deformidades durante a evolucdo da DMD e primeira opcao alternativa de acesso ao computador
consequente limitagdo da amplitude de movimentoencontrada pelos sujeitos participantes destellraba
(ADM) ativa influenciam negativamente no uso do a partir do momento em que o uso do teclado tkauiti
computador (McDONALD, 1998; BACH, 2004). se tornou dificil e até mesmo impossivel com a

A forga da musculatura distal de membros superioreéjegenera@"’IO muscular.

durante a realizacéo da preenséo polpa-polpa mestro O segundo recurso melhor avaliado foi o periférico
se compativel com os resultados encontrados peéaMat “joystick, utilizado concomitantemente consoftware

e Sobreira (2008) em individuos com DMD nessa faixajoystick 2 MouseO conhecimento e 0 uso prévio do
etaria. Apesar da grande diferenca existente entre periférico facilitaram a aceitacio desse recursm u
forca distal da populagéo estudada e a de indigiduoy,e, que todos os participantes posswigeogames

sadios, os resultados ndo indicam uma relacacdirete mpora a satisfacdo dos participantes com o recurso

entre a forca de pinca e a funcionalidade duran00 5, tenha sido melhor — provavelmente devido agouc

do computador. Kotani e Horii (2001) demonstraram experiéncia de uso doystickpara controle do cursor

que a forga requerida para a ativagdo do botanalse do mouse — o dispositivo, aliado saftware Joystick 2

€ de aproximadamente 0,075kg/F, sendo a forga médil@louse apresentou o melhor resultado no teste de

aplicada a este botédo de 0,146kg/F, exigindo, ptria destreza, o que pode ser justificado pela boa

menos for¢ca que aquela encontrada na populagdo . ~
movimentacdo de polegar encontrada em todos os

estudada. . -
pacientes, fator que possibilitou bom controle do

Verificou-se que o computador possui um papelagley  periférico.

para o cotidiano da populacdo estudada e é um _
_ _ _ L . L O software MouseToohpresentou a terceira menor
importante meio para a interacao e incluséo dwiithaid

. , . hota média de satisfacéo, porém dois sujeitos adtisd
com Distrofia muscular de Duchenne. Com a progeessa

e C,oassaram a utilizar esse recurso ap6s a apresentaca
da doenca e aumento das limitacdes fisicas, 0 @1so

. , ~ o rticipantes relataram ineficiénci r
recursos computadorizados para a interagao eaegdiz Os participantes relataram que a ineficiencia para

de atividades em diferentes ambientes (escolaresz?rras‘tar icones e os cliques em momentos indesejado

laborais e recreacionais) é aumentado, devendo—s@rerdicaram seu desempenho cospiware

observar as frequentes necessidades de ajustes ®or fim, osoftwareMicroFénix obteve a menor nota
substituicdes dos dispositivos utilizados (STGHNEI, de satisfacdo entre os recursos estudados, na@ntan
2007; HELLER, MEZEI e AVANT, 2008). Dessa forma, foi adotado satisfatoriamente por um dos sujeipds a

a procura por novos e efetivos meios de acesso € URtreinamento realizado neste estudo. O testestieda
desafio para o terapeuta ocupacional e € parte@abe  ngicou resultados préximos aqueles encontrados com
do atendimento a individuos com DMD (BUBSHBY et g taclado virtual. O tempo de treinamento resteigenas

al, 2005). uma sessao) e a complexidade desdevarepodem
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