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PREFACIO
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Ao longo de minha vida académica, acostumei-me a lidar com
naturalidade com os convites para participar das mais diversas
publicacoes. Todavia, devo admitir que a proposta para escrever
este prefacio fez que eu me sentisse a0 mesmo tempo surpreso,
reconhecido e, particularmente, preocupado.

Minha preocupacao decorre do fato de ter ficado lisonjeado,
o que resultou na necessidade de corresponder a altura a tal defe-
réncia. Afinal, além de este livro constituir uma preciosidade no
contexto social e humanitario, ele foi escrito por uma autora ta-
lentosa, iluminada e batalhadora,a quem admiro muito.

Acerca de Paula Pfeifer, eu diria aos que nao a conhecem que
o seu estilo literario é inconfundivel, sobretudo pela forma clara,
simples e inteligente com que descreve nao somente os fatos,
mas também seus sentimentos. Isso possibilita ao leitor um sa-
bor de protagonismo enquanto passeia por seus escritos. A des-
cricao minuciosa dos aspectos interessantes sobre o tema nos
torna apegados a leitura, conectando-nos a ela.
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Devo ressaltar que é admiravel a forma com que Paula relata
sua vivéncia como surda profunda bilateral - da busca de um
profissional de sadde ao estudo da indicacao da cirurgia de im-
plante coclear; de suas percepcdes do periodo hospitalar a reali-
zacao do procedimento cirtrgico e ao pés-operatdrio de curto e
médio prazo. Tais aspectos, pela maneira como s3o traduzidos
em palavras, contribuem para que os candidatos ao IC conhe-
cam, de forma honesta e sem preconceitos, esse procedimento.

Acredito que todos os candidatos a cirurgia e seus familiares,
bem como os profissionais de satde que lidam com o implante
coclear, deveriam ler este livro, pois ele surpreende ao explicitar
os sentimentos do paciente nas mais diversas etapas do proces-
so.Tais sentimentos nos trazem licdes e permitem-nos descons-
truir os mitos existentes em torno do IC.

Além disso, a obra encoraja individuos e familias que, mui-
tas vezes imobilizados pelas dividas e pelo desconhecimento,
deixam de aproximar-se da possibilidade do IC, cuja precocidade
é fator fundamental.

Agradeco a talentosa guerreira Paula Pfeifer por este belo
convite. Espero que ela continue obtendo sucesso com suas
obras literarias, bem como nas redes sociais, ja que ambas as ini-
ciativas tém gerado frutos para a sociedade como um todo - so-
bretudo para as pessoas que necessitam tanto desse tipo de
orientacao. Digo ainda que foi e € muito honroso e gratificante

ser seu médico.

DRr.Luiz LAVINSKY
Professor e pesquisador da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS)
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Sala de espera do Aeroporto Internacional Galeao, Rio de Janei-
ro.Laestavaeu,voltando para casaapds mais um final de semana
na cidade maravilhosa, sentada e compenetrada mexendo no ce-
lular, quando o alto-falante anunciou: “Atencao passageiros do
voo 1560 com destino a Porto Alegre. Dirijam-se ao portao de
embarque!” Levantei e fui. Enquanto aguardava na fila, olhando
para aquele patio lotado de avides, tive uma pequena epifania:
essa leveza de espirito nao existia na minha vida antes do im-
plante coclear. Até 2013, ndo havia a menor possibilidade de ou-
vir e entender qualquer coisa dita por um alto-falante de aero-
porto - nem por nenhum outro. Em todas as viagens que fiz,
fiquei vidrada na tela que anunciava chegadas e partidas, e nao
foram poucas as vezes em que o voo foi mudado de portao na tl-
tima hora e tive de sair correndo de la para ca feito louca. Como se
nao bastasse, eu passava o voo inteiro petrificada por nao enten-
der uma palavra dos antncios do piloto. Morria de vontade de
perguntar ao passageiro do lado se a turbuléncia era normal ou
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grave e ficava com raiva por nao saber se o aviao estava caindo
quando comecava a sacudir! Em 2014, passei a achar que os pilo-
tos falam demais, ja que ouco e entendo o que eles dizem. Se an-
tes nao compreendia o motivo pelo qual as pessoas se irritavam
tanto nos voos com bebés de colo chorando, hoje sinto vontade
de cutuca-las e dizer: “Eu sinto a sua dor!”

Ha bilhoes de pessoas no planeta e algumas centenas de mi-
lhares sabem o que significa ter um ouvido biénico. Sou uma de-
las. Até nao muito tempo atras, o implante coclear era para mim
um completo desconhecido, assim como ele talvez ainda seja
para vocé. Como essa tecnologia mudou completamente a mi-
nha vida, decidi escrever este livro para contar minha historia.
Nao quero, de maneira alguma, impor uma experiéncia -até por-
que a decisao pelo IC! é pessoal e intransferivel. Este livro conta
a trajetdria de uma pessoa que nasceu ouvinte e ficou surda, tra-
jetéria essa muito diferente da de pessoas que ja nasceram sem
ouvir e nao conheceram o som. Digo isso porque tenho nocao
das discussoes filosoficas que envolvem a surdez. Entretanto,
teorias e filosofias ndo me interessam: optei pelo som. Nasci com
os cinco sentidos intactos e fui perdendo um deles ao longo de
30anos.Quando vislumbreia possibilidade de té-lo de volta, nao
hesitei. Fico feliz de poder dizer que foi a decisao mais correta
que ja tomei e faria tudo de novo.

O IC nao é um bicho de sete cabecas, mas vocé precisa en-

tender melhor suas caracteristicas e saber o que deve ou nao es-

1.Aolongodestas paginas, usareias seguintes abreviacdes: Aasi: Aparelho de Am-
plificaco Sonora Individual (aparelho auditivo); DA: deficiente auditivo, defici-
énciaauditiva; IC:implante coclear; PCD: pessoa com deficiéncia.

12



Novas crdonicas da surdez

perar dele. Ja aviso: ndo conte com milagres. E preciso muito es-
forco pessoal e dedicacao apés a cirurgia — que, infelizmente, nao
¢ indicada em todos os casos de surdez. Algumas pessoas sao
candidatas ao IC, outras nao. No meu caso, tratava-se de surdez
pos-lingual, deficiéncia auditiva bilateral neurossensorial pro-
gressiva profunda, boa memoria auditiva e uso constante de apa-
relhos auditivos nos altimos anos. Somados, todos esses fatores
aumentavam minhas chances de sucesso, mas o resultado nao é
garantido a ninguém.

Decidi operar porque conclui ter chegado num ponto em
que nao tinha mais nada a perder - talvez ainda me restassem al-
gumas células ciliadas. Analisando hoje, eu diria que, mesmo que
soubesse que a chance de ouvir algo era muito pequena, ainda
assim correria o risco. Para mim, nao fazia sentido me conformar
com a prisao silenciosa que me sufocava havendo a possibilida-
de-ainda que fosse de 1% -de o procedimento dar certo. Eu esta-
va mesmo disposta a tentar!

Quem convive diretamente com a deficiéncia auditiva sabe
como é dolorido e cansativo se tornar uma pessoa cada vez menos
espontdnea e cada vez mais cautelosa e hipervigilante. Somente
quem nasceu sem ouvir nada nao conhece essa sensacao - afinal,
nao conhece o som nem sente a falta dele. Masaqueles que conhe-
ceram o significado do mundo sonoro e todas as suas nuancas en-
tendem o que quero dizer quando falo em dor e cansaco.

Como em tudo navida, as vezes é preciso abrir mao de pou-
co para ganhar muito. Nao foi facil incorporara ideia de me desa-
pegar do que os meus aparelhos auditivos ainda faziam por mim
em 2013. Além disso, foi especialmente dificil ter coragem de fa-
zer o IC no ouvido direito, que eu considerava “bom”. Mesmo
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que as audiometrias mostrassem que minha perda era quase
idénticanos doislados,sentia que o direito me ajudava mais. Me-
dos ereceios a parte,a vontade de reencontrar a pessoa extrover-
tida e segura que eu era no tempo em que ouvia falou mais alto.

Aqueles que tém deficiéncia auditiva progressiva como a mi-
nha,ao chegarao grau profundo, nao escapam do dia em que preci-
sam enfrentar o juizo final da surdez: permanecer no siléncio ou
investigar a possibilidade de fazer um implante coclear e, em caso
positivo, fazé-lo ou nao. Deficiéncias tém que ver com recomecos,
mas nem todos sentem vontade de, mais uma vez, recomecar. Ha
quem se sinta confortavel e feliz com a DA profunda. Eu nao me
sentia. Foi porisso que optei por enfrentar outro recomeco depois
de saber que era candidata aum implante coclear.

Quando maes de criancas implantadas me escrevem dizen-
do que gostam dos meus relatos - pois com eles conseguem en-
tender como seus pequenos se sentem,ja que elesainda nao con-
seguem explicar com palavras -, percebo que tomei a decisao
correta ao compartilhar minhas vivéncias. Com a revolucao que
essa tecnologia causou na minha vida, seria um tremendo egofs-
mo nao falar sobre isso com todas as letras! Nao ha palavras que
possam expressar a beleza e a grandeza de voltar a ouvir e me
sentir parte do mundo - onde eu quiser,com quem eu quiser,nao
maislimitadaaumazonade conforto povoadaapenas por pesso-
as que entendem o problema.

Quando leitores do meu blogue escrevem contando que
lendo meus posts se inspiraram e criaram coragem para fazer o IC
e estao felizes com isso, fico emocionada com a corrente do bem
criada por meu diario virtual. E, quando me escrevem contando

que leram o primeiro livro e decidiram assumir a surdez e buscar
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qualidade de vida com reabilitacao auditiva, tenho a sensacao de
dever cumprido. H4 algum tempo, uma leitora afirmou que com
aleitura do blogue perdeu o medo paralisante que sentia da pro-
gressao da sua perda auditiva;ao ler suas palavras,lembrei-me de
quanto esse medo também me paralisava e de como é sensacio-
nal ajudar as pessoas apés ter sido capaz de enfrentar tudo isso.

Neste livro, falo sobre impressdes, descobertas, sentimen-
tos,medos e angustias durante ajornada que teve inicio em 2013
e seguira até o fim dos meus dias. Minha intencao é apenas a de
contar minha histéria e compartilhar vivéncias. E, por que nao
dizer, reafirmar meu compromisso com aliberdade de escolhade
cada um no que toca a propria surdez e encorajar aqueles que de-
sejam alguma forma de reabilitacao auditiva.

O implante coclear me proporcionou algo tao importante
quanto me trazer de volta ao mundo dos sons: o reencontro
comigo mesmae com uma infinidade de emocdes e sentimen-
tos que precisaram ser adormecidos com o passar dos anos.
Espero que ele faca o mesmo por vocé - ou por seu(sua) filho(a),
esposo(a), mae, pai,irmao(a), colega, parente ou amigo(a).

Boaleitura!
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DESCOBRINDO TALENTOS APOS O PRIMEIRO LIVRO
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Impossivel esquecer o lancamento do livro Cronicas da surdez em
Porto Alegre. Lembro que fiquei presa no transito e acabei che-
gando a Livraria Cultura uns 15 minutos atrasada, embora esti-
vesse totalmente tranquila. Na minha cabeca, imaginava que
meus amigos mais chegados iriam me ver, alguns poucos e bons
leitores do blogue compareceriam, a familia daria o ar da graca
porobrigacao moral - e assim,em meia hora talvez, euja teria ter-
minado a sessao de autégrafos e poderia aproveitar o coquetel
para conversar com o pessoal. Ledo engano! Logo que pus os pés
14, vislumbrei uma pequena fila que com o passar do tempo foi se
transformando numa fila enorme. Minha vontade era de poder
ficar dez minutos com cada pessoa que foi me prestigiar naquele
dia tao especial, mas acabei precisando fazer uso de habilidades
“The Flash” que nem sabia que possuia. Abraco, beijo, foto, autd-
grafo, proximo!

Que fila linda, que mix de gente interessante: do premiado
escritor Sergio Faraco a “leitora” baby Isabella, bi-implantada; de
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