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RESUMO

Este trabalho procura analisar os dilemas de dimensao ético-moral que se levan-
tam no caso especifico dos implantes cocleares. Entre outros, estes dilemas sdo
fundamentalmente os levantados por alguns membros da cultura Surda, que defen-
dem que o uso disseminado do implante coclear acabar4 a longo prazo por extinguir
a cultura Surda tal como a conhecemos hoje.

O impante coclear permite a capacitacao de algumas criancas com surdez grave
a profunda para ouvir, sendo ainda limitada a capacidade de predicdo de sucesso no
momento da implantacao, correndo-se o risco de a crianca poder nao pertencer no
seu completo potencial a nenhum dos dois mundos. Atualmente, para colmatar esse
risco, nao s6 familias de Surdos, mas também de nao-surdos, recorrem ao implante
através do bilinguismo bimodal (BB), inserindo a crianca desde logo na aprendiza-
gem de lingua gestual, para depois adquirir competéncias na lingua oral. O impacto
positivo do BB na aquisicao de aptidoes orais nao é consensual.

Sendo que o implante coclear é uma técnica médica maioritariamente realizada
em criancgas, diversas questoes se levantam, nomeadamente no que toca ao seu su-
cesso limitado, a consentimento por procuracao (proxy consent); a equidade no

acesso; a definicao de deficiéncia, entre outras.

Palavras chave: implante coclear, ética, surdez, consentimento, procuracao,

genocidio, cultura Surda, bilinguismo bimodal
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ABSTRACT

This work tries to examine the ethical and moral dilemmas which rise from the
use of cochlear implants. These dilemmas are fundamentally raised by members of
the Deaf community, who find that the disseminated use of the cochlear implant will
in the long run end up extinguishing the Deaf culture as we know it today.

The cochlear implant allows the hearing ability to some children with severe to
profound deafness, although outcome prediction at the moment of implanting is still
limited, therefore risking to leave the children out of either hearing and deaf worlds
in their full potential. Nowadays, to decrease that risk, not only Deaf families, but
also non-deaf ones are choosing the implant along with bimodal bilingualism (BB),
introducing sign to the child as soon as possible to obtain oral skills later in life. The
positive impact of BB is still not consensual.

As the cochlear implant is a medical technique mostly performed on children, a
wide range of bioethical questions arise such as those related to its greatly unpredict-
able outcome, which depends on many variables; also, related to proxy consent to

equity of access and definition of deficiency, amidst others.

Key words: cochlear implant, ethics, deafness, proxy consent, genocide, Deaf

culture, bimodal bilingualism
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GLOSSARIO

CO
FDA
IC

LG
NAD
RANU
BB
UES

comunicacgao oral apenas

Food and Drug Administration

implante(s) coclear(es) | implantacao coclear
lingua gestual

National Association of the Deaf

Rastreio Auditivo Neonatal Universal
bilinguismo bimodal

Uniao Europeia de Surdos



INTRODUCAO

A surdez congénita representa uma prevaléncia mundial de 1 a 3%o,!-2 sendo mais
comum que outras patologias diagnosticadas no recém-nascido, como sao os exem-
plos do hipotiroidismo (0,25%0) ou da fenilcetontria (0,07%o0).2 Entre a reeducacao
precoce, a ortofonia e a prétese auditiva, a cirurgia de implantacao coclear (IC) tor-
nou-se também ela um procedimento de rotina no mundo ocidental para o
tratamento da surdez neurossensorial de nivel grave a profunda em criancas.3-4 De-
vido a periodos limitados de plasticidade cerebral, o sucesso da cirurgia de IC
depende em grande medida da precocidade da intervencao, estando pela FDA apro-
vada dos 12 meses em diante, embora haja evidéncia de beneficio acrescido em ser
realizada a partir dos 6 meses.5-7 Inimeros estudos demonstram o impacto deste
dispositivo médico na capacitacao de alguns individuos com surdez profunda para
ouvir e, no caso de criancas, para desenvolver também competéncias na lingua es-
crita e escutada, entre outras.8-14

Tomando em linha de conta o sucesso limitado dos implantes cocleares, levan-
tam-se varias questoes ético-morais, das quais se destacam:

1. A Equidade no acesso, dado o elevado valor do meio de tratamento - entre
€30.000 e €40.000 por cirurgia, dependendo se uni ou bilateral, podendo
alcancar os €100.000 se se incluir manutenc¢ao e seguimento.!5:16

2. O critério médico no acesso aos IC e as normas de orientacao clinica, dado o
custo avultado: quem tem ou nao acesso a partir de que grau de surdez e se
uni ou bilateral. A IC bilateral ainda é considerada experimental por muitas
seguradoras e sistemas de saude.17:18

3. Aideiasubjacente ao tratamento, e talvez a questao mais polémica, levantada
essencialmente pela comunidade Surda®, de que a surdez ¢ um problema mé-
dico, uma deficiéncia, por oposicdo a uma caracteristica intrinseca do
individuo com consequéncias positivas e profundas na sua cultura e no seu
modo de vida.

4. Odireitodos pais, na extensao da questao anterior, de tomarem a decisao pela
crianca, naquilo que se denomina consentimento por procuracdo ou proxy

consent.

* Seguindo uma convencio que é ja a regra no meio cientifico, farei a distin¢do entre surdez e
Surdez. Os surdos serdo todos aqueles que apresentam um nivel significativo de perda auditiva.
Os Surdos serao todos aqueles que, para além de possuirem défice auditivo profundo, pertencem
e se identificam com a comunidade surda e falam Lingua Gestual.



Tomando em linha de conta as limitacdes de analise de um autor ndo-surdo, esta
revisao da literatura debrucar-se-a fundamentalmente sobre as tltimas duas ques-

tOes, em conjuncao com uma revisao dos aspetos médicos que envolvem a IC.

Sucesso na aquisi¢do de linguagem em criangas com IC

A maioria dos estudos fazem uma anélise ética do IC separada da sua eficacia, ou
seja, partindo do principio que ele ¢ eficaz. Contudo, é consensual que o valor intrin-
seco de certo procedimento depende do seu sucesso, sendo um dos argumentos
contra a IC o seu sucesso terapéutico incerto no momento da implantac¢ao. O signifi-
cado de sucesso na IC nao é consensual, mas um dos principais objetivos do IC é
facilitar a comunicacao na modalidade que é nativa as familias da vasta maioria de
criancas surdas: em lingua oral.19

Contudo, os beneficios da IC variam profundamente entre os individuos.!9 Entre
os fatores que criam tal dispersao de resultados esta a idade de implantacio, a capa-
cidade auditiva residual (nos ouvidos ipsi e/ou contralateral), a interacao parental e
o estatuto socioeconémico em que se inserem.2° Qutros fatores preditivos de sucesso
incluem uma maior inteligéncia nao-verbal, o programa educacional em que a cri-
anca se insere, e até o tamanho mais reduzido da familia.2* Contudo ha a presuncao
que, se os pais escolheram a tecnologia de IC, estes valorizam as capacidades auditi-
vas e orais da lingua, e pretendem dedicar-se a melhora-las com os filhos. Ha ainda
evidéncia que criancas cujos IC fossem atualizados regularmente com o estado da
arte da tecnologia de processamento da fala superavam as criancas que mantinham
os modelos.2!

A ideia de sucesso varia grandemente de individuo para individuo — cré-se que
entre 30 a 40% das criancas com perda neurossensorial auditiva de algum tipo pos-
sua uma ou mais deficiéncias adicionais, como seja défice cognitivo, deficiéncia
motora e/ou perturbacoes do espectro emocional/comportamental.22

Os dados dos estudos que abordam a eficacia dos IC, apresentando geralmente
grandes desvios padrao, devem ser interpretados com precaucao, particularmente
quando se analisam sob a forma de valores centrais (média e mediana). Esta varia-
bilidade levanta um ntmero de questdoes quanto a melhor forma de avaliar os
beneficios da IC dentro de uma populacao tao heterogénea, tornando a selecao de
medidas de avaliacao numa tarefa complexa. Pelos mesmos motivos, torna-se dificil

a criacaode um instrumento de predi¢cdo de sucesso no momento da implantacao.



Nao obstante, esta estabelecido entre a comunidade cientifica que, embora nao
disponibilize uma audicao igual a dos seus pares ouvintes, o IC permite a algumas
crianc¢as adquirir competéncias de lingua oral a um ritmo semelhante ao dos seus
pares sem défice auditivo.19:23:24

A progressao no dominio da lingua prende-se com periodos sensitivos e plastici-
dade neuronal: na auséncia de estimulacdo sonora, cré-se que o cortex auditivo da
crianca permaneca suficientemente plastico até cerca dos 42 meses de idade.> No en-
tanto, ainda que o IC seja eficaz durante aquele periodo, para prevenir um atraso
continuado em relacdo aos seus pares coetaneos, as criancas devem ou adquirir a
linguagem a um ritmo acelerado, ou receber os seus IC cedo o suficiente.

Existe solida evidéncia que o IC é superior a prétese auditiva, cuja eficacia em
criancas com surdez profunda, amplamente documentada na literatura, nao vai para
além dos 6 meses de linguagem por cada ano.24 A relacao custo-eficacia do IC vs pro-
tese estd amplamente estudada e, face a outras intervencoes cirargicas, ocupa uma
posicao cimeira no que toca a relacao custo-eficacia.25 Este beneficio torna-se ainda
mais evidente quanto mais nova for a crianga e quanto maior for o défice auditivo.2?

Importante € realcar que o IC nao cura a surdez, da mesma forma que os 6culos
nao curam a miopia. Dada a grande dispersao de resultados que o IC apresenta,
Humphries et al. (2012) levantaram questoes éticas acerca de praticas em que pro-
fissionais de saude dariam as familias uma impressao falsa do sucesso do implante
coclear, levando-as a pensar que os IC curariam a surdez da crianca.2” Isto podera
fazer com que, em criancas em que o sucesso do IC seja maislimitado, possa ter sido
fechada a possibilidade de aprendizagem simultanea de uma lingua gestual (LG) —
naquilo que se denomina bilinguismo bimodal (BB). Nesses casos, as fases-chave de
plasticidade cerebralja terao passado e a crianca, que nao aprendeu LG, nao pertence
nem a um mundo nem a outro. Os mesmos autores produziram varias recomenda-
¢oes de modo a reduzir o possivel maleficio da privacao de lingua LG, entre elas (a)
o0 acesso a LG para criancas surdas, (b) ser explicito acerca das realidades da tecno-
logia do IC, (¢) melhorar servicos para criancas surdas e (d) realizar mais e mais

aprofundados estudos acerca do sucesso da IC.27



Implante coclear, genocida?

O dicionario refere-se a palavra genocida como “que ou quem de maneira siste-
matica e intencional aniquila um grupo social” — estara o implante coclear a
provocar inadvertidamente um genocidio cultural, no sentido lato da palavra? Do
ponto de vista dos criticos dos implantes cocleares, maioritariamente membros da
comunidade Surda, dir-se-ia que sim. O uso disseminado e crescente de implantes a
longo prazo teoricamente acabara de facto com a cultura Surda j4 estabelecida.

Contudo a posicao das associacoes de Surdos tem vindo a sofrer alguma inversao,
nomeadamente a da NAD, a maior associacao de Surdos dos Estados Unidos, cuja
posicao de 1991, que era absolutamente contra a decisdo da FDA de aprovar o IC em
idade pediatrica (>2 anos),28 vigorou até ao ano 2000, altura em que reconheceu a
justeza de todos os avancos tecnolégicos com o potencial de promover e melhorar a
qualidade de vida para todos os surdos, reconhecendo também o direito dos pais de
realizarem escolhas informadas para os seus filhos, respeitando a escolha dos pais
para o uso de implante coclear, salvaguardando o desenvolvimento da crianca como
um todo, da sua linguagem e da literacia.29

Segundo alguns autores, como Nunes (2001)3°, a auséncia de intencao iliba o IC
da acusacao de genocidio, ja que ele serve maioritariamente criancas surdas no seio
da comunidade nao-surda, e nao criancas Surdas (filhas de pais pertencentes a co-
munidade Surda). Para além disso, a cirurgia de IC nao tem carater obrigatoério, como
por ex. é o caso de alguns programas vacinais que sao impostos (no caso Portugués
nao imposto de jure, mas de facto para matricula em escolas3?).

Por outro lado, Enerstvedt (1999) argumenta que o implante coclear nao é um
mero produto técnico, é também o produto de uma cultura ndo-surda que se foca na
surdez enquanto patologia — Por detras do seu uso e producao esta uma escolha mo-
ral implicita.32 Neste sentido, o expertise médico meramente técnico nao é condicao
suficiente para implantagao ser bem sucedida. Como ja foi explorado no capituloan-
terior, também as condi¢Oes familiares, econémicas, sociais e educacionais devem
existir para que a (re)habilitacao auditiva possa ser bem-sucedida.2°?

O que se levanta com o IC é de facto um dilema, no sentido em que qualquer um
dos dois desfechos traz consigo consequéncias negativas: ou o potencial fim de uma
cultura, ou o sacrificio de interesses pessoais das criancas surdas, potenciais receto-
ras de implantes cocleares. Mais uma vez, é discutivel até que ponto este sacrificio
nao é um mero produto da analise de uma sociedade nao-surda, visto que qualquer

Surdo adulto dir-nos-a que nunca teria colocado um IC.



Davis (1997) propoe, em face dos dilemas éticos trazidos por novas tecnologias,
descentrar a discussao do tradicional conflito entre a autonomia dos pais vs benefi-
céncia da medicina para centra-la no conflito da autonomia parental vs autonomia
potencial da crianca,33naquilo que Feinberg (2007) cunhou de “o direito da crianga
a um futuro aberto”.34 E possivel argumentar se as escolhas feitas em nome das cri-
ancas pelos pais, e que fecham opg¢oes de vida significativas, sdo imorais, quando
olhamos a crianca como um fim em si mesmo. A selecdo a priori da comunidade,
cultura, casamento ou parceiro de vida estritamente, ou primariamente, por causa
de uma tinica caracteristica é também ela inerentemente limitante. Mitchiner (2015)
comprovou que mesmo entre casais em que ambos os progenitores sao Surdos, e que
escolheram o IC para os seus filhos, através do sistema bilingue bimodal, é reiterada
a ideia de que valorizam a aquisicao de lingua oral para as suas criancas, porque,
apesar de acreditarem que os seus filhos poderiam ser bem sucedidos sem o IC, a
lingua oral é a que melhor garante a independéncia e o futuro do individuo numa

sociedade ouvinte.35

O argumento Surdo

Muito do que é discutido parte do diferendo conceptual quanto aos limites que
balizam os conceitos envolvidos — por exemplo, de cultura (é um fim em si mesmo,
ou existe apenas enquanto meio para servir aos seus atuais membros), de deficiéncia
(a surdez é ou nao uma deficiéncia) ou de tratamento médico (se é ético tratar a sur-
dez). Levy (2002) sistematiza o argumentario da comunidade Surda em trés
componentes:3°

1. O argumento da deficiéncia/“disability argument”— ainda que ser surdo seja

uma desvantagem, nao € uma deficiéncia (nao mais que ser negro ou homos-
sexual, por exemplo). J& que a surdez ndo é uma deficiéncia, é inapropriado
trata-lamedicamente, o que nos leva ao argumento seguinte. Os membros da
comunidade Surda véem-se como normais e completos, e nao como indivi-
duos com deficiéncia auditiva.

2. Oargumento da mensagem/“message argument” — aintervencao médica que

trata a surdez é insultuosa, humilhante e/ou discriminatéria para a comuni-
dade Surda, dando a entender sdo menos dignos simplesmente porque sao

Surdos.



3. O argumento da cultura/“culture argument” — que a surdez seja ou nao uma
deficiéncia, € a condicao constitutiva de acesso a uma cultura rica e pujante.
Dado que as culturas tém valor intrinseco, nao é aceitavel realizar acoes que

tendam a minar ou a destrui-las.

A promessa da ciéncia consiste na remoc¢ao de (um tipo particular de) sofri-
mento, transformando-o automaticamente num sofrimento sem propoésito, cuja
remocao ¢ um dever moral em nome da dignidade humana.37 Se a surdez é conside-
rada uma deficiéncia e se poupar o ser humano de sofrimento desnecessario (neste
caso a deficiéncia) é declarado um direito inalienavel, a sua remocao torna-se um
dever moral e social, sendo que quem quer que questione a pertinéncia moral do IC
parte de um patamar desnivelado em que a cultura dominante ja instituiu o seu pa-
recer a priori.

Como Bryce (1996) destaca, os Surdos nao se comparam eles proprios com a res-
tante populacao nao-surda, mas antes interpretam-se a si mesmos, a sua identidade
e o0 seu mundo como a norma.38 Também nao interpretam a sua condi¢do como uma
condenacao a um mundo de siléncio, acreditando por outro lado que a surdez lhes
abre a possibilidade de pertencer a sua cultura, a Surda — uma cultura com uma
vasta historia, lingua e sistema de valores proprios, ainda que diferentes da cultura

dos pais em que muito provavelmente tenham nascido.38

A ilha de Martha’s Vineyard

Até a primeira metade do séc. XX, a ilha de Martha’s Vineyard, ao largo do estado
norte-americano de Massachusetts, foi palco de algo sem precedentes na historia.
Pela condicao inerente de isolamento da ilha, a incidéncia de surdez hereditaria seria
exponencialmente mais alta39 que no continente, ainda que a incidéncia permane-
cesse em termos absolutos baixa (que rondaria entre 0,6 e 4% na ilha vs 0,02% no
continente).33-4° Durante duzentos anos o resultado foi uma comunidade na qual os
individuos surdos participavam em pleno na vida politica e social da ilha, sendo ine-
xistente a barreira linguistica, jA que o dominio da LG insular seria universal, mesmo

entre ouvintes.4°
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No decorrer da primeira metade do séc. XX, o éxodo populacional, a crescente
miscigenacao com os continentais e a terceirizagdo da economia (que delegou para
segundo plano postos de trabalho ocupados por surdos, como a pesca e a pastoricia)
criaram as condi¢cOes para o desaparecimento deste endemismo linguistico.39 A 1l-
tima pessoa que cresceu aprendendo o idioma gestual insular faleceu em 1950.4°

A experiéncia sociologica da ilha de Martha’s Vineyard continua a ser uma ban-
deira da comunidade Surda, porque esta conclui que a origem da desvantagem do
Homem surdo nao é meramente natural, mas maioritariamente, como sendo fruto
do contexto cultural de uma sociedade de maioria ndo-surda nao integradora.

Nao obstante, os surdos da ilha nao estavam em significativa desvantagem pre-
cisamente porque a lingua gestual ndo lhes estava reservada. Assim, ja que o dominio
da LG era universal, os surdos estariam plenamente integrados, resultando na ine-
xisténcia de uma cultura Surda per se. De facto, nem os proprios surdos nem a
restante comunidade os identificariam como um grupo a parte. O que leva Levy
(2002) a contra-argumentar que Martha’s Vineyard podera representar, por outro
lado, alicao oposta — a de que a iinica maneira eficaz de anular a descriminac¢ao so-
frida pelos surdos implica um preco elevado — a morte da cultura Surda.3® Isto &,
admitindo que o maior custo da surdez é social, a integracao perfeita s6 ocorrera
através da assimilagao (que implica o fim da cultura Surda) — quer através da apren-
dizagem da lingua gestual mandatoria e universal (que nao é exequivel), quer através
do uso de IC a longo prazo. Levy conclui que ou os Surdos continuam a suportar o

fardo da sua incapacidade ou aceitam o desaparecimento da sua comunidade. 3¢

O processo de decisdo dos progenitores ndo-surdos da crianga surda

Muitos dos problemas que os Surdos experienciam sao resultado de nascerem,
sem aviso prévio, no seio de familias nao-surdas. Quando o diagnoéstico neonatal é
feito, em Portugal através do bem sucedido RANU,4! os pais sao confrontados com o
choque emocional, de seguida enfrentando um conjunto de conselhos divergentes no
que toca a educac¢ao da crianca. Na maioria dos casos, na auséncia de qualquer con-
tacto com membros da comunidade Surda e num contexto tao-s6 medicalizado, a
escolha recai sobre o IC. Por outro lado, se optarem pela sugestao de alguns ativistas
da cultura Surda, os pais demorardo anos a assimilar a LG. Entretanto, as idades-
chave para o desenvolvimento crucial das linguas oral e escrita passaram irreversi-

velmente.33
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A adesdao macica que o IC viu desde a sua aprovacao deve-se em grande parte ao
facto de 90—92% das criancas que nascem surdas, ou que ficam surdas durante a
infancia, terem pais nao-surdos.42 Dito isto, a cultura Surda nao é transmitida na
grande maioria dos casos da forma habitual, ou seja, dentro da familia, mas antes
nas institui¢coes de ensino e associacoes culturais de Surdos, onde as novas geracoes
sdao aculturadas.3® Potencialmente, o IC permite recolocar nas maos dos pais ouvintes
a educacao dos seus filhos surdos.

Enquanto os adultos Surdos sao possuidores de um orgulho coletivo cultural que
reafirma os valores inerentes do leque mais restrito de escolhas que tém, ignorando
pela experiéncia de vida o custo de oportunidade caso nao fossem surdos, os pais
nao-surdos perspetivam, na sua propria projecao, uma vida de desvantagem trans-
versal.43 As desvantagens consequentes da surdez sao notoriamente angustiantes
quando nos colocamos na perspetiva de pais ouvintes, em especial quando nunca
tiveram contacto com a cultura Surda. Um relatério do Conselho da Europa sobre IC
datado de 2001 concluiu, através da UES, que, entre 50 equipas multidisciplinares
responsaveis por programas de IC em 10 paises, nenhuma apresentava pelo menos
um membro da cultura Surda; uma minoria de centros relatava contacto com a co-
munidade Surda ou individuos Surdos; e nenhum estado-membro escreveu sobre a
possibilidade de ter um membro Surdo nas suas equipas multidisciplinares.44 Numa
cultura com grandes interesses na patologia e na sua monetizacao, uma escolha pu-
ramente livre sera dificil para aqueles que queiram escolher o melhor para a
crianca.32 Como conclui Brusky (1997), o requisito legal de que os pais recebessem
informacao acerca da comunidade e cultura Surdas antes de decidir sobre implantar
os seus filhos, mitigaria de algum modo os receios de conflito de interesse porque
forcaria os pais a pelo menos considerar a alternativa cultural para a sua crianca ao
mesmo tempo que asseguraria o pleno consentimento informado dos pais, num con-
sentimento por procuracao.45

Num estudo britanico de 2006 incindindo sobre perspetivas parentais acerca da
IC para os seus filhos ja com IC, o principal consenso entre os pais participantes foi
que os pais devem ter tanta informacao quanto possivel no momento da decisao.46 O
estudo identificou ainda que os pais cuja preocupacao recaisse sobretudo sobre a
aquisicao da lingua oral (e no envolvimento dos filhos no mundo ouvinte) tinham
menos dificuldade em decidir pela IC do que os pais que colocavam menos énfase
sobre estes resultados e que se preocupavam mais sobre se os seus filhos fariam parte
do mundo Surdo ou do mundo ouvinte.4% Identificou-se, portanto, uma heterogenei-

dade na forma como uma populacao relativamente homogénea (pais nao-surdos)
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experencia o processo de decisdo. Estas conclusoes sao suportadas por outro estudo
de 2004, em que se demonstrou que os pais sao frequentemente influenciados pelas
suas crencas, valores e experiéncias, tanto quanto pela informacao médica disponivel
para eles.4” Em entrevistas realizadas durante este estudo, alguns pais elucidaram-se
que a alternativa ao IC poderia passar também por proporcionar aos seus filhos opor-
tunidade para se desenvolverem e alcancarem uma boa vida (a altura da escolha, em
1999, 1/3 dos pais optou por nao implantar) ao estabelecerem contacto direto com
criancas e adultos da comunidade Surda, felizes e realizados com as suas vidas, nao
desejando o IC para si proprios.47 Entre outras razoes para a nao implantacao, colo-
cavam-se o risco de infecao do IC, o juizo negativo em relacao a decisao by proxy e a
incerteza quanto ao outcome.47

Os pais devem ser encorajados a escolher as op¢oes que refletem melhor os valo-
res que possuem enquanto pais, de acordo com os objetivos que tracaram para o

futuro dos seus filhos.

Quando ambos os progenitores sdo surdos

Coloca-se o caso do nascimento de uma crianca surda no seio de uma familia em
que ambos os dois progenitores sdo Surdos, que representa apenas cerca de 2% dos
casos.42 Da mesma forma que pais nao-surdos escolhem para os seus filhos surdos o
tratamento que reflete os seus valores e a sua cultura ouvinte — o IC — e sendo um
dos seus objetivos principais do IC permitir a comunicacao entre a crianca e a sua
familia nao-surda, também para os pais Surdos se coloca a questao de poder optar
para o seu filho a nao implantacao. Assim como o nascimento de uma crianca ouvinte
no seio de uma familia Surda pode causar a mesma angustia que o do nascimento de
uma crianca com surdez no seio de uma familia nao-Surda4® (90% dos pais Surdos
tém filhos ouvintes49), o IC pode representar neste sentido o mesmo nivel de inquie-
tacao para progenitores Surdos.

Contudo uma mudanca de mentalidade tem acontecido nos tltimos anos, em que
as familias Surdas optam pelo IC, o que significa que a crianca é exposta em simulta-
neo a LG e a lingua oral, naquilo que é denominado de comunicacao total ou
bilinguismo bimodal (BB) por oposi¢dao a um sistema de comunicac¢ao oral apenas
(CO).35:50
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Ainda assim, a vantagem do BB sobre a CO nao é consensual em criangas com
IC. Por um lado, existe evidéncia cientifica que a LG nao atrasara o desenvolvimento
da lingua oral, pelo contrario, facilitando o desenvolvimento da linguagem oral e es-
crita, assim como das areas cognitiva, académica, literaria e psicossocial, em criancas
e adolescentes com IC.51-55 Por outro lado, existe também evidéncia de que o BB po-
dera, em relacao a CO, representar uma desvantagem na aquisi¢ao de competéncias
na lingua oral.56:57 A controvérsia podera justificar-se pela metodologia diferente
usada para avaliar as competéncias linguisticas — estudos que avaliam o sucesso lin-
guistico global (tanto competéncias gestuais como orais) revelam tendéncias
surpreendentemente diferentes que estudos que, por outro lado, avaliam outcomes
de percecao e inteligibilidade de discurso (avaliando meramente competéncias
orais).58 Outra causa de dissenso na literatura sera o facto destes estudos apresenta-
rem amostras de tamanho reduzido.35

Hassanzadeh (2012) comparou 7 criancas surdas filhas de pais Surdos com um
grupo semelhante de criancgas surdas filhas de pais ouvintes. Os resultados demons-
traram superioridade das criancas inseridas em familias Surdas em indicadores
linguisticos orais como percecao de discurso e producao de discurso, e globais, le-
vando o autor a concluir que o acesso precoce a LG pareceu melhorar a capacidade
de desenvolver lingua oral apés IC.55 Ajallouiyan et al. (2016) concluiram ainda que
as criancas com IC descendentes de Surdos apresentavam quocientes de inteligéncia
superiores aos de criancas com IC no contexto familias ndo-surdas.59

De realcar que o BB é uma opcao nao so disponivel para criancas que crescem no
seio de familias Surdas, mas também para as restantes familias. Como ja referido, o
sucesso na aquisicaode lingua oral em criancas com IC é multifatorial, continuando
a ser o seu outcome suficientemente imprevisivel para que muitos autores argumen-
tem que é demasiado arriscado expor a crianca apenas a vertente sonora da lingua,
arriscando-se aqui uma perda dupla.12-27 Para isso, é de extrema importancia que as
equipas multidisciplinares disponibilizem as familias a informacao completa sobre a
verdadeira natureza nao curativa do IC, o seu sucesso limitado em algumas criangas

e de todas as opcoes disponiveis para a crianca em causa.2”
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CONCLUSAO

Os implantes nao eliminam, e provavelmente nunca eliminarao, inteiramente a
surdez. Um individuo implantado permanecera surdo, tal como um individuo per-
manecera miope ainda que use 6culos — a diferenca d4-se ao nivel das consequéncias,
que sao fortemente reduzidas. Ainda assim, porque eliminamos o traco comum in-
condicional para a pertenca a cultura Surda, esta corre o risco de desaparecer a longo
prazo, tal como a conhecemos hoje. Contudo é moral e eticamente questionavel dar
primazia ao interesse coletivo da comunidade Surda, optando pela nao implantacao,
pondo em causa o direito a um futuro aberto da crianca. Dado que o sucesso do IC é
multifatorial, pouco previsivel e limitado em certas criancas, ¢ também questionavel
afastara crianca implantada do contacto com a lingua gestual, correndo-se o risco de
uma perda dupla, em que podera nao pertencer a nenhum dos dois mundos com todo
o potencial. O sistema bimodal bilingue oferece, com vantagens patentes para o in-
dividuo e para a sua familia, a possibilidade de uma conjugacao harmoniosa entre a
cultura Surda (possivelmente também a dos pais), sem limitar o leque de potenciais
escolhas no futuro da crianca surda. Sabe-se que os implantes tém bons resultados
na maioria das crianc¢as, e mesmo em individuos que ficam surdos mais tarde na vida
e tém memoria de uma audicao normal, reduzindo (ou mesmo eliminando) a neces-
sidade de turmas de ensino especial, intérpretes e outras adaptagoes dispendiosas.

Uma linha de a¢do que nao se polarize entre a implantacao e a cultura Surda, que
permita o uso mais flexivel de formas hibridas, como o bilinguismo bimodal, assegu-
rando os direitos das minorias culturais no sentido do igual respeito e consideracao
pela sociedade multicultural, em forte ligacao com a filosofia politica e coletiva, pe-
sando os beneficios liquidos para o individuo, oferece a melhor perspetiva para a

defesa da singularidade que é a cultura Surda.
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