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INTRODUGAO:

Reconhecido por sua mente brilhante e suas contribuiges cientificas, o importante fisico
Stephen Hawking também apresentava uma doencga progressiva degenerativa do sistema nervoso
motor, a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). No decorrer da progressdo da doenga, ele ficou
impossibilitado de se locomover, de escrever e falar, o que levou ao uso da Comunicagéo
Suplementar e Alternativa (CSA) a partir de 1985, quando foi submetido a uma traqueostomia. O
objetivo da pesquisa foi cruzar o desenvolvimento da Tecnologia Assistiva (TA) em CSA para prover
sistemas de vocalizacdo para pessoas que perderam ou nao desenvolveram a fala com os sistemas
de CSA utilizados por Hawking desde tal episédio até o final da sua vida.

As conquistas alcancadas na area da CSA, das quais Hawking péde usufruir, séo resultado
de lutas de movimentos organizados de pessoas com deficiéncia, seus familiares e também das
associagOes de profissionais da saude. Esses esfor¢os levaram a mudancas na legislagédo e nas
politicas publicas de forma a evidenciar as possibilidades de fala, escrita e participacao de pessoas
com severas limitacdes fisicas (ZANGARI; LLOYD; VICKER, 1994). Ao usar novas tecnologias de
comunicacao, Stephen Hawking teve um papel direto na conscientizacdo do publico sobre o direito
ao traballho e sobre a possibilidade de continuar vivendo de forma produtiva, mesmo diante de
limitagbes impostas pela ELA.

METODOLOGIA:

Esta pesquisa segue uma abordagem qualitativa, de analise documental, biogréfica,
autobiografica e filmografica sobre a vida de Stephen Hawking, com recorte que focaliza os sistemas
de CSA por ele utilizados. Em paralelo, foi realizado um mapeamento histérico da tecnologia

assistiva com foco nos vocalizadores, para permitir o cruzamento entre o histérico de tecnologia
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assistiva e a evolugédo dos equipamentos (acionadores, software e dispositivos) utilizados pelo

fisico.

RESULTADOS:

Os sistemas de CSA utilizados por Stephen Hawking acompanham as conquistas

tecnoldgicas e de evolucdo da CSA, no entanto, o fisico ndo chega a utilizar o equipamento mais

Figura 1 — Uso do joystick em Figura 2 — Acionamento manual do

1989. Fonte: sistema em 2005. Fonte:
https://www.hawking.org.uk/in-  https://brasil.elpais.com/brasil/20
pictures?start=11#gallery 18/03/14/album/1521010820_101

416.html#foto_gal 25

avancado, o recurso de tecnologia eye
tracking, disponivel na década de 2000
para as pessoas que apresentavam
alguma deficiéncia (DONEGAN et all.,
2009). Inicialmente utilizou a prancha
alfabética de acesso indireto como Unica
forma de se comunicar, levantando a
sobrancelha para indicar a letra
pretendida. Em seguida Hawking utilizou
recursos computacionais de @ alta
tecnologia que permitiam a escrita e

vocalizacdo das palavras a partir de

interfaces que ele controlava com movimentos digitais, de 1988 até 2007. Na figura 1, percebe-se

gue ele se utiliza de um sistema com joystick. Ja na figura 2 ele aciona o dispositivo por meio de

pressao dos dedos médio e anelar.

Esse mesmo sistema permitia a sele¢éo de palavras a partir

de uma série de menus apresentados na tela, que eram controlados
e selecionados ao pressionar com sua méo um botéo. As diferencas
entre 0s monitores evidenciam as adaptacdes realizadas no sistema
de comunicacdo do fisico (figura 3). Os sistemas incluiam
vocalizador e programas de predicdo de palavras. Com o avancgar
da doenca, foi desenvolvido um sistema de acionamento por meio
de sensores em seus 6culos (figura 4) que captava movimentos dos
musculos da face, utilizados de 2008 até 2018. Segundo Medeiros
(2015), n&o foi possivel usar o recurso de eye tracking, um modelo
de TA com rastreamento ocular, devido & inviabilidade de captagéo
ocular causada pela palpebra abaixada. Utilizou somente o
sintetizador da Speech Plus, desde aproximadamente 1988, que se

tornou sua marca registrada.

Figura 3 — Interface dos monitores de
selegcdo das palavras. Fonte:
https://www.hawking.org.uk/in-
pictures?start=11#gallery
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Segundo Zangari, Lloyd e Vicker (1994), em meados da
década de 1950 a CSA era entendida e direcionada como uma
possibilidade de comunicacdo para pessoas com paralisia cerebral
ou laringectomizados, no entanto, em meados da década de 1980
e 1990, diferentes populac¢des foram contempladas, incluindo ELA
e outros. Os recursos da CSA eram utilizados inicialmente com
pessoas sem fala inteligivel e depois com quem néo tinha nenhuma
fala. Na década de 1990, a pesquisa e desenvolvimento da

tecnologia de voz gerou a voz sintetizada em muitas linguas e

dialetos; por exemplo, foi programado experimentalmente em

Figura 4 — Sensores no éculos para o €Spanhol, mexicano, alemao, entre outros.
acionamento do sistema. Fonte:
https.//www.hawking.org.uk/in-

pictures?start=11#gallery fotografias para compreender a motricidade orofacial, sendo feito

O trabalho evidenciou a necessidade de realizar andlise das

com auxilio de uma fonoaudidloga especialista.
DISCUSSAO:

Interpretamos que a Tecnologia Assistiva foi essencial na vida de Hawking para a
continuidade do seu trabalho como pesquisador depois da instalagdo da ELA, em mdltiplos niveis.
Nos primeiros anos, 0s prejuizos na musculatura orofacial de Hawking comprometiam a
funcionalidade da fonag&o em sua comunicag¢ao, no entanto, conseguia comunicar-se com pessoas
préximas de si. Continuou suas pesquisas, produzia artigos cientificos e ministrava seminarios, com
auxilio. Para escrever seus artigos, contou com a ajuda de sua secretaria que anotava o que era
ditado por ele, e em seus seminarios ministrados, contou com o auxilio de um intérprete que repetia
suas frases no intuito de torna-las mais inteligiveis ao publico. Depois da tragueostomia as
ferramentas de tecnologia assistiva possibilitaram a interagdo com outros interlocutores, além de
continuar com suas pesquisas e ministracdo de palestras.

Em relagcdo aos primeiros efeitos da progressédo da doenca na comunicacdo de Hawking e,
as consequéncias no aspecto interacional, cabe ressaltar que sujeitos com ELA podem se beneficiar
da terapia fonoaudiolégica se feita uma intervengéo precoce com o uso de exercicios que favorecam
ao maximo a fonoarticulacdo e produc¢des vocais, melhorando a qualidade de vida e a comunicagéo
do individuo. Com a evolugdo da doenca os exercicios se tornam inviaveis, no entanto, esse
profissional auxiliaria com os sistemas CSA, com o intuito de favorecer as relagdes do sujeito com
a familia e terapeutas.

Apesar das dificuldades causadas pela manifestacdo da ELA, Hawking ndo permitiu que sua
doenca fosse um obstaculo para alcancgar objetivos e vivenciar experiéncias incriveis; viveu sua vida
inteiramente, tanto no &mbito profissional quanto pessoal. Fez um voo de baldo de ar quente em

seu aniversario de 60 anos, participou de um voo de gravidade zero aos 65 anos. Casou-se duas
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vezes e teve trés filhos. Realizou muitas viagens para apresentacdes de palestras e reunides,
passando por todos os continentes.

Ao mapear historicamente os avancos em TA ha comunicacdo alternativa, verificamos que
Hawking estava a frente de muitos usuarios. Ele usufruiu de novos recursos logo que se tornavam
disponiveis. Por exemplo, na década de 1990, o sintetizador de voz comecou a ser oferecido para

usuarios de CSA, mas em 1988, Hawking ja possuia recursos de comunicacdo com sintese de voz.

CONCLUSOES:

A TA foi essencial na vida de Stephen Hawking para a continuidade do seu trabalho como
pesquisador depois da instalacdo da ELA, em mdltiplos niveis. O pesquisador teve um papel
importante na visibilidade dos recursos da CSA. Notamos que Hawking acompanha os avangos da
tecnologia, tanto em relagdo aos dispositivos disponiveis no mercado quanto em relacdo as
adaptacdes possiveis nas suas ferramentas para propor maior usabilidade com a progressdo da
doenca. No entanto, cabe ressaltar que, evidentemente, Hawking sé pode usufruir da tecnologia ja
disponivel ou em processo de desenvolvimento. Ademais, as vezes ele optava por manter TA que
néo era de Ultima geracdo porque estava mais familiarizado com ela, bem adaptado ou receoso de
novidades.

Hawking apresentou participagdo ativa nas decisdes a respeito da sua tecnologia para
comunicagdo. Para as mudancas ou adaptacdes nos dispositivos, foi necesséario o consenso do
fisico e dos profissionais responsaveis pelo desenvolvimento do sistema.

Nao foram encontradas informacdes a respeito de uma intervencao fonoaudiologica precoce
gue o auxiliaria nos momentos em que estava com a fala pouco inteligivel e/ou sintomas ou sinais
de disfagia, ambos da al¢cada do cuidado fonoaudiologico.

Stephen Hawking foi uma figura publica, um cientista e pesquisador que pbéde contribuir de
forma significativa para os avancos dos conhecimentos da ciéncia, com contribuicées sobre as leis
do universo. Isso foi possivel porque ele pdde contar, ao longo do percurso da sua doenga, com
equipes multiprofissionais da area da salde e da engenharia que atenderam as suas necessidades

e condicdes especificas, assegurando que ele pudesse usar a sua voz de forma alternativa e eficaz.
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