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Pequena menina britanica com surdez idiopatica tem
audicao "restaurada" sague betmotion ensaios clinicos
pioneiros

Como alguém que tem dificuldade de ouvir desde a adolescéncia, li com grande interesse sobre
0 caso de Opal Sandy - uma menina briténica de 18 meses que acaba de ter saque betmotion
audicao "restaurada" saque betmotion um ensaio clinico pioneiro.

Opal nasceu com neuropatia auditiva, uma condi¢cao causada pela interrupcdo dos impulsos
nervosos que viajam do ouvido interno para o cérebro, o que a deixou completamente surda. Mas
apos participar de um ensaio clinico elogiado como "revolucionario” no Hospital Addenbrookes
saque betmotion Cambridge, ela agora pode ouvir quase perfeitamente.

Impacto navida da menina

Essa é uma 6tima noticia para essa menina poder ouvir. Ela ndo enfrentar4 mais as situacdes
negativas que as pessoas com perda auditiva geralmente enfrentam. Ela ndo se sentird insegura
sobre saque betmotion audicdo, como eu costumava me sentir na adolescéncia, nem os
desafios de se conhecer, como ter que pedir aos outros que se repetissem constantemente. Ela
ndo perderd chances de progressao profissional devido a perda auditiva. O que geralmente é
necessario para se destacar saque betmotion uma empresa, como a participacdo ativa saque
betmotion reunides, receber instrugdes verbais e interagir com clientes, sao todos afetados pela
perda auditiva. O impacto que isso tera sague betmotion saque betmotion vida € enorme.

Implicagbes mais amplas

O caso de Opal é algo a ser comemorado. No entanto, isso ndo tem as implicacdes profundas
para todas as pessoas surdas que algumas pessoas com ouvido normal podem assumir. E
importante observar que cada caso é diferente e o de Opal é muito especifico. Esse tratamento
se aplica apenas a um tipo raro e particular de surdez, o que significa que suas implicagdes néo
séo tao abrangentes quanto algumas manchetes podem sugerir.



Mas o que pode preocupar as pessoas surdas € a discussao sague betmotion torno do
tratamento de Opal. O prof. Manohar Bance, o investigador-chefe do ensaio, usou palavras como
"normal” e "cura". Houveram conversas sobre pessoas surdas "recebendo esperanca”. Para
algumas pessoas na comunidade surda, palavras como essas podem ser ofensivas. Eles
sugerem que as pessoas com perda auditiva s8o pessoas sem esperanga e a deriva pela vida,
esperando por uma varinha magica que as cure. Escolhas de palavras como essas fazem as
pessoas surdas se sentirem ameacadas. Eles ndo reconhecem que a surdez ndo é uma doenca
ou que as pessoas surdas ndo sdo anormais — nés somos, na maioria das vezes, individuos
felizes, bem-sucedidos e prosperos, e formamos uma comunidade com uma lingua e cultura de
gue nos orgulhamos. Nada disso precisa ser "curado”.

Vivendo com perda auditiva

As pessoas com ouvido normal podem ficar surpresas com o nimero de pessoas com perda
auditiva que ja estao vivendo vidas bem-sucedidas: 12 milhdes de pessoas, ou um saque
betmotion cinco adultos no Reino Unido, tém algum tipo de perda auditiva — e eles estdo se
tornando mais vocais sobre "nédo se desculpar” por quem sao. Meu tio-avdé George, por exemplo,
€ surdo ha mais de 80 anos. Ele levou uma vida muito produtiva e ainda € uma das pessoas
mais felizes que ja conheci. Eu parei de usar meus aparelhos ha nove anos e ainda tenho uma
grande vida cheia de ambic&o e vigor — e com uma compreensado muito maior das sutilezas da
deficiéncia.

Representacdo na midia

Mas a linguagem usada para discutir o caso de Opal apenas reflete o que frequentemente
encontramos na midia e na cultura popular. Muito frequentemente saque betmotion filmese TV,
as pessoas com perda auditiva sao retratadas como cémicas, solitarias ou excéntricas; pense no
"garoto com o corpo untado” do Family Guy, Bradley Cooper saque betmotion A Star is Born ou
Bill Skarsgard saque betmotion Boy Kills World. O filme premiado Coda, por exemplo, enquanto
elogiado pela inclusdo de atores surdos, decepcionou alguns espectadores surdos com
estereodtipos falsos sobre pessoas surdas e por se concentrar nos personagens ouvintes. Um
Lugar Silencioso I, o filme de terror de ficcao cientifica com Emily Blunt, foi criticado por saque
betmotion énfase na tecnologia — um implante coclear — como o hero6i, ndo a pessoa. Em geral,
€ a nocao de que a tecnologia é a nossa salvacdo que ofende muitas pessoas com perda
auditiva.

Posicdo da Sociedade Nacional de Criangcas Surdas

A posicdo da Sociedade Nacional de Criangas Surdas sobre a intervencdo médica e tecnologica é
clara: a familia e o individuo devem receber todas as informacgfes necessérias para poderem
fazer uma escolha informada. Eu concordo plenamente com isso. No entanto, os profissionais
médicos devem considerar como conduzirem a conversa. Em uma pesquisa de 2024, 43% das
pessoas com perda auditiva relataram ter experimentado atitudes e comportamentos negativos
de profissionais médicos nos 12 meses anteriores. Isso aumentou para 72% dos usuarios de
Lingua de Sinais Britanica (LSB).

Lingua de Sinais Britanica

Apesar de uma lei ter sido aprovada saque betmotion 2024 para reconhecer a LSB como uma
lingua da Inglaterra, da Escdcia e do Pais de Gales, o governo tem sido pouco confiavel saque
betmotion apoia-la; no ano passado, admitiu que 11 dos 20 departamentos governamentais nao



forneceram nenhuma traducéo saque betmotion LSB de qualquer anuncio publico, publicacao
ou conferéncia de imprensa nos 10 meses anteriores. E apesar do trabalho de defensores como
Rose Ayling-Ellis e Katie Littlejohns, o financiamento para aulas de LSB ainda é tdo magro que
muitos pais de criangcas surdas ndao podem pagar por aulas de sinal. A tecnologia pode
certamente ajudar as pessoas surdas, mas também pode levar a erosdo de uma comunidade
para aqueles com perda auditiva no Reino Unido — uma construida saque betmotion anos de
heranca e compreensédo que rapidamente esta sendo perdida saque betmotion um mundo
saque betmotion rapida evolugéo.

O que as pessoas com perda auditiva realmente desejam

E importante ser otimista e acolher as novas tecnologias. No entanto, o que muitas pessoas com
perda auditiva realmente desejam € muito mais simples: € financiamento para aulas de LSB para
pais; € um compromisso do governo para alocar mais recursos as pessoas com perda auditiva, e
€ visibilidade na midia e representacao correta na cultura — e, meu sonho pessoal, aulas de LSB
obrigatérias saque betmotion todas as escolas. Isso encorajaria muitas pessoas com perda
auditiva a se engajar com saque betmotion prépria comunidade, mas acima de tudo, cultivaria
uma compreensao mais ampla e sutil da perda auditiva saque betmotion todo o pais. Se o
mundo ouvinte estiver ouvindo, vocé descobrird que muitas pessoas com perda auditiva
prefeririam apoio a curas miraculosas.
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Amy Subaey siempre tuvo un espiritu aventurero, pero en 2024 emprendié su aventura mas
grande hasta el momento.

Nacida y criada en Minnesota, también ha vivido en Bahréin y Egipto y se mudé a Dubai, en los
Emiratos Arabes Unidos (EAU), en 2002. Pero cuando fue repentinamente despedida de su
puesto como instructora de inglés en una empresa de energia durante la pandemia de Covid, se
encontré desempleada en un pais extranjero con su hija adolescente y sin idea de a dénde dirigir
Su carrera.

Asi que decidio seguir su pasion.

Entusiasta de la senderismo y la escalada en montafia, durante su tiempo en Dubdi, Subaey
habia luchado por encontrar personas con las que hacer senderismo, asi que en 2011 habia
comenzado un grupo de senderismo de fin de semana. Unos afios mas tarde, lo convirtié en un
negocio llamado UAE Trekkers, que ofrece caminatas de fin de semana mientras continla
ensefiando inglés a la semana.

"Sabia que queria crear algo inclusivo y que alentara a las personas a salir y explorar lo que
Dubdi tenia para ofrecer fuera de la ciudad. De ahi en adelante, se desencadend", dice Subaey.
"Hay mucha gente en Dubai, no saben que hay algo mas alla de la ciudad. Mucha gente no se da
cuenta de que hay tanta naturaleza aqui: se sorprenden".

Después de perder su trabajo en 2024, Subaey, que ahora tiene 55 afos, decidié concentrar sus
energias en UAE Trekkers, que ahora tiene 30.000 seguidores en las redes sociales y ha
ofrecido caminatas guiadas a mas de 60.000 personas.

Ya no trabajando de nueve a cinco en la universidad, regularmente se despierta a las 3 am en los
dias de semana para liderar caminatas alrededor de algunos de los paisajes mas espectaculares



gue rodean Dubai, como el exclave de Hatta, Sharjah, Fujairah y el pais vecino de Oman, hogar
del Cafidn de la Serpiente, un desfiladero profundo que permite a los excursionistas sumergirse
en sus pozos llenos de agua. Incluso ofrece un especial caminata al atardecer a través del
desierto de Liwa en Abu Dhabi, utilizado como locacion para filmar "Dune Part Two" (El
distribuidor del cual comparte una empresa matriz, Warner Bros. Discovery, con saque
betmotion ).

El objetivo de Subaey siempre ha sido sacar a la gente de la ciudad de Dubai, a la naturaleza 'y
enamorarse de la caminata.

"No puedes realmente sentir tus problemas cuando estas afuera en la naturaleza”, dice. "Solo
estar afuera en el aire fresco es tan tranquilo, me hace méas absorbido en el momento presente.
Me quedo afuera durante tres o cuatro horas y una vez que regreso, me siento tan refrescado".

Desde el principio, Subaey estaba decidida a hacer un cambio positivo, teniendo todas sus
caminatas dirigidas por guias femeninas.

"Nuestros desafios iniciales fueron superar el estereotipo de como deberia verse un guia de
senderismo”, dice Subaey. "El guia estereotipado tiene fuerza fisica y resistencia y enfatiza el
senderismo como una herramienta para mejorar su acondicionamiento fisico, fisico, velocidad y
distancias mas largas".

Contrariamente a la corriente principal, Subaey empled a educadores actuales y anteriores, asi
como a madres, como ella, como guias. De esto, UAE Trekkers desarrollé un enfoque "centrado
en el estudiante” que atiende a nuevos caminantes, desde el aula hasta los senderos.

"El senderismo tiende a ser una manera en que la gente puede mostrar rapidamente qué tan en
forma est4, o a qué velocidad puede ir, y realmente queriamos eliminar ese ambiente competitivo
y atender todos los niveles", dice Subaey.

Pero incluso las caminatas dirigidas a principiantes pueden requerir una planificacion extensa.

"La mayoria tiene la idea de que una caminata es tan simple como ponerse los tenis y agarrar
medio litro de agua para un tres horas en lo que suelen ser regiones remotas del pais - sin
servicio celular o acceso al agua o sombra", dice Subaey.

"No incluye cosas como verificar el prondstico del tiempo, determinar qué lugares son riesgosos Si
hay mal tiempo, usar botas de senderismo para evitar torcer un tobillo y tomar suficiente agua
para evitar la deshidratacién y el agotamiento por calor".

Una vez que los principiantes estan equipados con el conocimiento necesario, estan libres de
aventurarse por su cuenta, aunque muchos eligen continuar haciendo senderismo con una guia.

Los guias certificados de UAE Trekkers brindan a los caminantes coaching sobre como
prepararse para las caminatas, qué llevar y cdmo aprovechar al maximo la experiencia. También
educan a los principiantes sobre como manejar emergencias mientras caminan, como el
agotamiento por calor y el manejo de terrenos dificiles, y educan a los excursionistas sobre la
flora, la fauna, la geologia, la historia y la cultura de la zona mientras estan en el sendero.

Los huéspedes pagan hasta 275 dirhams (75 délares) por una caminata guiada especializada,
refrigerios, jugo y equipo de senderismo, con caminatas para principiantes que se extienden por
9 kilbmetros (5,6 millas) y duran alrededor de tres horas. Pero lo que mantiene a los huéspedes
regresando, afirma Subaey, es la oportunidad de conectarse entre si, asi como con la naturaleza.
El multiculturalismo de Dubai combinado con el grupo diverso de turistas, residentes y visitantes,
permite a los excursionistas conocer a otras personas de todo el mundo.

"Estoy constantemente conociendo a personas de todas partes, estoy constantemente
sorprendida por lo lejos que han viajado. Creo que aquellos que hacen senderismo con nosotros
realmente aprecian eso”, dice Subaey.

"Definitivamente hay un sentido de comunidad en Dubai que no encontré en los EE. UU.",
agrega. "La gente comienza a hablar entre si. Se conocen. Estan conociendo diferentes tipos de
personas, diferentes edades, diferentes nacionalidades: es un estereotipo de que Dubai solo es
accesible para los muy acaudalados".



Alegre con su nueva carrera, incluso tiene planes de abrir un retiro de senderismo en Lima en los
proximos afos.

"La mayoria de la gente no se da cuenta de cuanta belleza cruda hay aqui. Me encanta ver la
expresion en la cara de la gente cuando ven una de las vistas impresionantes de Dubai", dice.
"Es como Si mi mision estuviera completa”.
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