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Kontrowersje wokél wszczepéw §limakowych*

18 TII 1993 r. szwajcarscy glusi zorganizowali demonstracje przeciwko
wszczepom  Slimakowym u  dzieci. Grupa gluchych przemaszerowata
z zurychskiego dworca kolejowego do szpitala uniwersyteckiego, gdzie od-
bywal si¢ wtasnie kongres na temat chirurgii wszczepéw $limakowych.
Przedstawiciele demonstrujacych wreczyli przewodniczacemu kongresu pe-
tycje podpisana przez 1675 oséb protestujacych przeciwko dokonywaniu
wszczepow Slimakowych u dzieci.

16 X 1993 r. 800 gtuchych demonstrowato w Lyonie, gdzie zwolennicy
wszczepow u dzieci zorganizowali tzw. krajowy dzieri informacji o wszcze-
pach dla rodzicéw dzieci niestyszacych. Organizatorzy odméwili przyjecia
petycji od demonstrantéw, ktérzy skutkiem tego zablokowali wszystkie wyj-
Scia z sali kongresowej oraz wdali si¢ w dyskusje z uczestnikami kongresu
usitujacymi opusci¢ sale. Postulowali zaprzestanie dokonywania WSZCZepow
Slimakowych u dzieci i powolanie opartej na szerokim przedstawicielstwie
komisji, ktérej zadaniem byloby zbadanie wszystkich aspektéw problemu.

22 XII 1993 r. ok. 2000 demonstrantéw ghuchych, zorganizowanych przez
zwiazek gluchych, wyszto na ulice Paryza, by zwrécié uwage spoteczeristwa
na swe postulaty. Demonstranci udali si¢ do Szpitala §w. Antoniego, zadajac
rozmowy z francuskim pionierem wykonywania wszczepéw, prof. Claude
Henri Chouarde’em.

28 11994 r. przedstawiciele Srodowisk ghuchych stanu Ontario w Kanadzie
demonstrowali przed wej$ciem do budynkéw wiadz lokalnych i szpitali, by
zaprotestowac przeciwko decyzji rzadu o przeznaczeniu 1,7 mln dolaréw na
realizacje programu wszczepéw Slimakowych u dzieci. Nawolywali do po-
tozenia kresu eksperymentom operacyjnego wszczepiania §limakéw u dzieci

* Skrit artykutu z czasopisma Sw:'atowej Federacji Gtuchych ,, WFD News” No. 2-3, July 1994.
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i powotania komisji do zbadania probleméw zwiazanych z wszczepa_mi.
Kanadyjskie stowarzyszenie ghichych zorganizowaio. 13 V 1994 r. manife-
stacje przeciw wszczepom §limakowym w wielu miastach. .Jedn(.) z has.eﬂ
brzmiato: ,Ludzie urodzeni jako ghisi maja prawo do posiadania swoje)
milczacej, ale bogatej kultury”.

I. STANOWISKO ORGANIZACJI ZRZESZAJACYCH GLUCHYCH

Amerykariski Zwiazek Gluchych potepit nieogranicz‘ong reklame wszcze-
péw §limakowych u dzieci ponizej drugiego roku zycia jako ,,mewlas:mwa
naukowo, proceduralnie i etycznie”. W swoim stanowisku z 1991 r. Zwiazek
ten stwierdzil, ze chirurgia wszczepéw zawiera wysoki element eksperymen-
towania bez jakiegokolwiek przykiadu znaczacego p.o'fvodzenia i bez oceny
ryzyka socjalnego, psychologicznego, medycznego.l.]ez_zykowggo. Zwiazek
skrytykowat departament lekow i zywnosci za pominigcie udziatu przed'sta—'
wicieli érodowiska gtuchych przy podejmowaniu decyzji dotyczacych dmecf}
ghuchych i wszczepow §limakowych. Zapytywal: czy st05f>wanie o:f:h'irur’gg
w tym celu, zeby wyprowadza¢ mafe dziecko ze érod.owmka/l mniejszoscl
jezykowej i kulturalnej i wprowadzi¢ do §rodowiska wigkszosci jezykowe]
i kulturalnej, jest dziataniem etycznym?

Stanowisko zwiazku Sourds en Colere z Francji, opublikowane w 1993 r.,
zawiera 12 zadaf, w tym m.in.: uznania §rodowiska gluchych, jego jezyka
i kultury, rozszerzenia informacji o tym §rodowisku w squla(?h, powstrzy-
mania dotowania przez rzad wszczepéw §limakowych u d‘zwcx,-dost@pu do
peinej informacji na temat wszczepéw, prawa do uczestniczema w ‘konfe-
rencjach i radach rodzicow. Stanowisko Kanadyjskiego St9wargyszen1a K\’ﬂ—
turalnego Gluchych z tego samego roku stwierdzato, ze chlrurgla'wszcze-pow
nie jest uzasadniona z punktu widzenia psychologii i tozsamosci czlowieka,
stanowisko za$ innej organizacji kanadyjskiej — Kanadyjskiego Zwiazku
Ghichych moéwito: ,,[...] wszczep §limakowy nie przywraca stuchu [...] 7a-
dajemy pytanie, czy operacja dla malej poprawy slyszemg, d]a\. uslyszerfla
pewnych dZwiekéw z najblizszego otoczenia jest warta ryzyka i wydatkow.pv
[...] Chirurgia wszczepéw utwierdza poglad na gluchote jako stan Patolc.)gl-_
czny [...] Nie ma dowodu, Ze ten pomyst polepsza wyniki ksztallcema dZ'IE:(-Zl
ghuchych [...] Nie uzasadnia on cierpiefi emocjonalnych, psychlcznych i fi-
zycznych, jakie dziecko po wszczepie przezywa przez lata, zanim uzna
i zaakceptuje swa tozsamo$¢ jako czionek spotecznoéci ghuchych [...]”

Dunski Zwiazek Gtuchych w swoim stanowisku opublikowanym w tym
samym roku stwierdza, ze operacje nie powinny by¢ wykonywane na dzie-
ciach, 7e brak jest wynikéw badan, ktére uzasadniatyby konsekwencje soc-
jalne, psychologiczne i medyczne tych operacji, a takze brak jest w odnie-
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sieniu do czedci rodzicéw dzieci ghuchych informacji o Srodowisku ludzi
ghuchych i jego odregbnej kulturze.

Holenderski Zwiazek Gtluchych potepit chirurgie wszczepéw dokonywa-
nych na dzieciach, argumentujac swoje stanowisko faktem, iz dziecko jako
pacjent nie jest w stanie podja¢ samodzielnie decyzji. Austriacki Zwiazek
Gluchych opisuje bardzo negatywna opini¢ swych czlonkéw odnoénie do
wszczepOw wykonywanych na dzieciach. Szwedzki Zwigzek Gluchych
stwierdza: ,,[...] nasza organizacja, jak réwnieZ stowarzyszenie rodzicéw
dzieci ghuchych i stabo styszacych nie popieraja wszczepéw Slimakowych
dokonywanych na dzieciach ponizej 18 roku zycia, ale akceptujg takie
operacje dokonywane na osobach ogluchtych po 18 roku zycia [...]”
Norweski Zwiazek Gluchych opublikowal nastgpujace stanowisko: ,[...]
sekcja rodzicow jest przeciwko dokonywaniu wszczepéw Slimakowych na
dzieciach ponizej 18 lat, lecz akceptuje wykonywanie tych operacji na nie-
ktérych osobach oghichtych po 18 roku zycia [...]” Stanowisko Niemieckiego
Zwiazku Gtluchych konkluduje: ,[...] odrzucamy wykonywanie wszczepow
u dzieci gluchych, gdy prowadza one do oddzielenia tych dzieci od innych
dzieci ghichych oraz sa elementem wylacznie oralnej orientacji w ksztalceniu
[]®

W 1987 r., a wigc jeszcze przed powstaniem kontrowersji w sprawie
wszczepéw §limakowych, Swiatowa Federacja Gluchych otrzymata od swej
komisji medyczno-audiologicznej rezolucjg, ktéra stwierdzala, Ze raporty
o wszczepach §limakowych sa zachgcajace dla oséb ogtuchtych po pewnym
okresie styszenia, lecz eksperymentowanie na matych dzieciach ghuchych
stanowczo nie zastuguje na poparcie.

W niedawnym wystapieniu na konferencji na temat bioetyki, zorganizo-
wanej przez Migdzynarodowa Rade Organizacji Medycznych, przedstawiciel
Swiatowej Federacji Gtuchych podal pigé przyczyn stawiajacych chirurgie
wszczepéw §limakowych u dzieci pod znakiem zapytania:

1) ludzie, ktérzy duzo wiedza o swym Zyciu jako zyciu cziowieka gh-
chego w §wiecie ludzi styszacych, nie zycza sobie tej operacji na sobie lub
na dzieciach gluchych — jest to precedens w historii medycyny;

2) dzieci gluche sa bardziej narazone na cierpienia niz ich styszacy ré-
wieénicy, poniewaz ich rodzice (tzn. rodzice dzieci gluchych) napotykaja
kolosalne przeszkody w dzialaniu majacym na celu znalezienie wlasciwego
moralnie wyjscia z pewnych sytuacji — przede wszystkim sa oni niezdolni
do nawiazania pelnego kontaktu z dzieckiem, a tym samym nie moga glebiej
zrozumieé charakteru dziecka i jego zyczef i nie moga wyjasni¢, na czym
polega operacja, ani nie moze wyjasni¢ tego lekarz;

3) rodzice dzieci gluchych czgsto nie moga otrzymac wlasciwej informacji
o wszczepach, gdyz nie znaja dorostych gluchych i nie maja tez informacji,
jak rozwijaja si¢ dzieci z wszczepem i bez wszczepu;
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4) nie jest etyczne wykorzystywanie chirurgii w celu zmiany tozsamoSci
dziecka;

5) ludzie ghusi sa przekonani, Ze sa ludZmi zdrowymi; chirurgia na zdro-
wym dziecku jest nieetyczna, poniewaz chirurg nie moze przewidzie¢, jaki
bedzie rezultat operacji dla pacjenta — chirurgia ta jest eksperymentem,
a eksperymentowanie na dzieciach nie jest etyczne.

II. STANOWISKO ORGANIZACJI MEDYCZNYCH

W Stanach Zjednoczonych odbyta si¢ w 1988 1. konferencja medyczna,
na ktérej prébowano stworzy¢ konsensus w sprawie wszczepéw Slimakowych
(gtusi nie brali udziatlu w tej konferencji). Konferencja stwierdzita, ze: 1) za-
zwyczaj kandydatem do wszczepu jest zdrowy oghuchly czlowiek dorosty,
ktéry stat sie gluchym po nauczeniu si¢ jezyka méwionego i ktéry nie odnosi
korzysci z odczytywania mowy z uktadu ust i z aparatu shuichowego; 2) naj-
bardziej powszechna korzyscia z wszczepu jest pewien postgp w odczyty-
waniu mowy z uktadu ust; 3) u dorostych rozpoznanie mowy jest lepsze
przy wszczepie wielokanalowym niz przy jednokanalowym; 4) nie jest mo-
zliwe do przewidzenia, ktéry pacjent odniesie korzy$ci z wszczepu; 5) pa-
cjenci z wszczepami musza unikaé kontaktéw sportowych, urzadzei mag-
netycznych i wielu postgpowari medycznych; 6) dzieci po wszczepach muszg
nadal korzystaé z aparatéw stuchowych, zreszta bez specjalnej korzySci;
7) dzieci z wszczepami musza nadal by¢ postrzegane jako dzieci stabo
styszace i wymagaja przez bardzo dtugi okres specjalnych ustug rehabilita-
cyjnych w zakresie ksztatcenia, audiologii i rozwoju mowy.

Amerykariska Akademia Otolaryngologii i Chirurgii Glowy i Szyi w swo-
im stanowisku z 1989 r. stwierdza, ze wszczepy Slimakowe s3 rzecza mo-
zliwa do przyjecia u dzieci przedjezycznych (dziecko przedjezyczne definiuje
sig jako takie, ktére stalo si¢ gltuchym przed przyswojeniem jezyka oralnego).
Czolowy chirurg wszczepéw bronit etyki wszczepéw u dzieci na tamach
amerykariskiego czasopisma otolaryngologicznego w styczniu 1994 r., argu-
mentujac, ze WSzZczepy w dziecifistwie sa rzecza etyczna, bo: 1) ghichota
jest przeszkoda i niepetnosprawnoscia; 2) pytanie, czy wszczepy sa efekty\y—
ne, nie powinno juz by¢ stawiane; 3) dzieci ghuche rodzicéw styszacych nie
sa cztonkami §rodowiska ghuchych.

Obecnie wielu otochirurgéw dokonuje wszczepéw Slimakowych na dzie-
ciach. Wedtug jednej z ocen okoto dwéch tysigcy dzieci ghuchych otrzymato
juz wszczepy. Wigkszo$¢ tych dzieci byla operowana w specjalnie w tym
celu zorganizowanych osrodkach z szerokim udzialem specjalistéw — obok
chirurgéw zatrudnieni sa tam otolodzy, audiolodzy, terapeuci mowy, tera-
peuci stuchu oraz specjalni nauczyciele i asystenci socjalni. Wszczep ,,Nuc-
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leus 227 kosztuje 15 000 dolaréw. Dodatkowe leczenie oraz rehabilitacja
pooperacyjna kosztuja nastgpne 15 000 dolaréw. W Stanach Zjednoczonych,
tak jak w wielu innych krajach, wydatki te sa refundowane przez instytucje
rzadowe i ubezpieczeniowe, a takze instytucje dobroczynne oraz czgSciowo
pokrywane przez rodziny dzieci.

III. SRODKI MASOWEGO PRZEKAZU A ,,CUD”

Wszczepy Slimakowe byly czgsto przedstawiane przez media jako ,.cud”. Oto
niektére tytuly z prasy: Chiopiec nareszcie styszy; Dziewczyna z nowq piosenkq
w sercu; Nowa nadzieja dzieci gluchych — wszczep slimakowy — przywraca im
stuch i mowe; Przetamanie bariery diwieku;, Stodka muzyka dla gluchych; Glusi
po wszczepie mogq styszed i mowic; Uszy dla gluchych, oczy dla niewidomych.

Opozycja organizacji Srodowiskowych gluchych oraz wielu osobistosci
przeciwko stosowaniu wszczepéw §limakowych u dzieci znalazia réwniez
oddZwick w mediach. W Stanach Zjednoczonych kilka krajowych stacji
telewizyjnych przedstawilo problem. W Wielkiej Brytanii BBC zorganizo-
walo debate na ten temat. W Kanadzie wyemitowano dwa specjalne programy
telewizyjne dotyczace kontrowersji zwiazanych z wszczepami. Jeden z ty-
tutéw prasy kanadyjskiej: Srodowisko gluchych Ontario oponuje przeciwko
eksperymentalnym wszczepom usznym u dzieci. Ostatnio mozna bylo w prasie
francuskiej natrafi¢ na tytuty: Glusi — ci, ktérzy nie chcq styszec; Glusi
oponujq przeciw sztucznemu uchu; Dyskusja pomiedzy gltuchymi a lekarzami
na temat wszczepéw dousznych. Ostatnie tytuly w USA: Glusi demaskujq
wszczep Slimakowy; Glusi i konferencja na temat kontrowersji chirurgicz-
nych; Niektorzy gtusi nie cheq odzyskaé stuchu; Glusi stwierdzajq, Ze pomoce
stuchowe kolidujq z ich kulturg; Wszczep slimakowy — alarm wsréd gtu-
chych; Dwa punkty spojrzenia na gluchote.

IV. STANOWISKO ORGANIZACJI SAMOPOMOCOWYCH

Szerokie naglo$nienie przez $rodki masowego przekazu kontrowersji do-
tyczacych wszczepéw Slimakowych zmusito niektére organizacje samopo-
mocowe do wyrazenia swych pogladéw na ten temat. Dufiskie Stowarzy-
szenie Rodzicéw Dzieci Gluchych ,Bonawentura” zaleca rodzicom dzieci
gtuchych odmawianie operacji, gdyz rezultaty nie sa dostatecznie przebada-
ne. Organizacja ta neguje element patologiczny ghuchoty i postuluje wczesne
nauczanie jezyka migowego. Brytyjskie Stowarzyszenie Dzieci Gluchych
opublikowato broszure z lista dwunastu brytyjskich zespoléw operacyjnych
dokonujacych wszczepéw oraz punkt widzenia ghuchych, a ponadto infor-
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macje, ze towarzystwo to popiera prawo rodzicéw do rozpatrzenia potrzeby
dokonania wszczepu u ich dziecka. Krolewski Narodowy-hfstytut Glucl?ych,
bedacy jednostka rzadowa, réwniez popiera prawo .rodzmow dp tego i po-
stuluje, aby otrzymywali oni peini informacjg, by jasno mog_ll zrozumied,
7e wszczep nie przywraca normalnego shuchu. W.Stanach ZJednocgonych
kilka komisji stanowych zajmujacych si¢ ghuchymi 1 stabo styszacymi opul?—
likowato swoje stanowiska. Jedna z nich, ze stanu I)alassachusetts, df)daje
do powyzszych stwierdzeni, ze jest takze ,,o’ka).'” l?yc‘ gluchym — dziecku
ghuchemu trzeba da¢ prawo decyzji, czy identyﬁk}ue sie z kultura ghichych
i pragnie zachowaé swa tozsamosé osoby gluchej.

V. BADANIA JEZYKOWE

Tylko niewielka mniejszo§¢ — ok. 3% — dzieci z g%gboka gluchot'zg stata
sie glucha po przyswojeniu jezyka méwionego. Zasadnicza motywacja pro-
gramu wszczepow §limakowych u dzieci jest d'oprquadzem_e do tego, Ib.y
mniejszoé¢ odzyskata czes$é zdolnosei do komum}mcp 0!‘&1!’16_],. oraz umozl}-
wienie pozostatej, ok. 97-procentowe] wigkszoscl przyS\'No]eme jezyka mé-
wionego droga stuchowa. Badania naukowe, ktore odpov:fladaiyb'y na Pytapxe,
czy te cele sa mozliwe do osiagnigcia, sa bardzo ograniczone: istnieje kilka
opracowan 1 wiekszo$¢ z nich wymienia powazne przeszkody. Tym samym
na ostateczne wnioski nalezy poczekac. Po dziewieciu latach eksperymen-
towania brak jest dotychczas publikacji na temat WSZCZEepOW 'fvielokanalo-
wych. Istnieja olbrzymie réznice, jesli chodzi o zastosowanie Wszczepu
wielokanalowego u poZno oghluchtej mniejszoéci, a u wczesnie logluchlej
wiekszoéci, Korporacja wszczepéw 1 wspélpracujace Z nia oérodki przepro-
wadzity testy na szerokiej grupie dzieci z wszczepem ,,Nl’lcleus 22”.. Testy
te wykazaly, Ze dzieci, ktére opanowaly pewna 1lczb§ sléw, staly sig _giu‘—
chymi §rednio w piatym roku i czwartym miesiacu Zycia, podczas gdy dIZIGCI,
ktére w ogble nie mogly przyswoié sobie stow, byly gluche- $rednio oq
pierwszego roku { sze$ciu miesiecy zycia. Naukowcey z uczelni me_:dyczn.e}
w stanie Indiana stwierdzili, ze dzieci gtuche tzw. przedjgzyczne maja wynik
_zero” na dwéch innych testach dotyczacych przyswajania stéw. Naukowcy
z Uniwersytetu lowa stwierdzili §redni wynik ,zero” na jednym z te'st'éw
zastosowanych w stosunku do przedje;zycznych dzieci ghuchych. Dzieci 1m-
plantowane osiagaja niewiele lepsze wyniki w testach dotyczacyf:h Przyswa-l
jania mowy, przy czym te lepsze wyniki spowodo'wane sg raczej wxekszyrm
predyspozycjami do odczytywania mowy z ust niz poprawa siysze.ma. o

Do tej pory brak jest opublikowanych danych, ktfire §0w10diyby, ze dz1ec_1,
ktére nie przyswoily sobie jezyka méwionego, 0s13gaja to po zastosowaniu
wszczepu §limakowego.
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Przeglad postepow w nauce, jakie osiagaja dzieci implantowane, przepro-
wadzony w 64 szkotach na terenie USA, wykazal 75 takich dzieci. 73%
tych dzieci nie korzysta juz ze swych wszczepéw. Jednakze przeglad ten
nie jest miarodajny, bo nie objat wszystkich placéwek, a badania nie byty
przeprowadzone na reprezentatywnej grupie dzieci ghuchych przed i po przy-
swojeniu mowy. Ponadto te dane nie podaja typéw wszczepow oraz wieku
dzieci i poczatku gluchoty.

Przyswojenie mowy nie jest wylacznym celem wszczepéw u dzieci. Nie
wszystkie dzieci osiagaja to. Prawie wszystkie natomiast moga odkrywac
otaczajace dZwigki, a duza liczba moze zidentyfikowaé wiele z nich. Niektore
dzieci osiagaja lepszy stopien odczytywania mowy z ust z wszczepem niz
bez niego, niektére moga zrozumie¢ jezyk méwiony, co jest szczegdlnie
charakterystyczne dla dzieci p6Zno oghachtych.

Bardziej widoczne sa korzy$ci odnoszone przez osoby péZno ogluchte,
ktére poddaja si¢ wszczepom jako doroste. Badania wykazaty na przyktad,
ze poszczegblne stowa w zdaniach docieraja do 44% oséb wylacznie za
pomoca odczytywania z ust, 31% dzieki wszczepowi, a 25% dzigki obu tym
elementom lacznie. W drugim zestawie z trudniejszymi zadaniami odpo-
wiednie cyfry wynosity: 18, 13 1 57 procent. Zaobserwowano réwniez dos¢
logiczne zjawisko, ze jesli wszczep zostat dokonany u oséb kilkunastoletnich
i dorostych ghuchych od urodzenia lub od dziecifistwa, wyniki takich badan
sg lepsze.

$ledzenic wynikéw wszczepéw Slimakowych czgsto moze wprowadzic
osoby stabo zorientowane w problemie w btad. Wiele opublikowanych da-
nych miesza wyniki dzieci, ktdre przyswoily sobie przed implantowaniem
jezyk moéwiony, z tymi, ktére go nie przyswoily. Jezeli badania objety
nieproporcjonalna liczbg dzieci pé7no oghluchtych, Srednie wyniki takich
badafi nie moga by¢ reprezentatywne dla poréwnania osiagnie typowego
dziecka z gleboka gluchota po wszczepie. Nawet gdy badania byly ograni-
czone do dzieci przedjezycznych, zachodzi obawa, ze wyniki zostang prze-
cenione, jezeli badania te obejmuja nieproporcjonalng liczbe dzieci oghu-
chtych péZno — w drugim lub trzecim roku zycia. Dzieci takie wystepuja
rzadko (w Stanach Zjednoczonych jest ich ok. 10%), a jeszcze rzadziej
wystepuja w badaniach, o ktérych mowa.

Ponadto wiele badari opiera si¢ na zbieraniu informacji selektywnych. Na
przyktad badania jednego z oSrodkow zawieraja dziewig¢é réznych testow
odczytywania mowy z ust, a opublikowane wyniki ograniczaja si¢ tylko do
testu, gdzie byto najwigcej odpowiedzi. Czesto pomija sig w badaniach tak
istotna sprawe, jak wiek, w ktérym dziecko stato sie ghiche. Badania nad
zdolno$cia odczytywania mowy Z ust przez dzieci implantowane z reguly
nie podaja wynikéw, jakie w tym zakresie osiagaly te dzieci przed implan-
towaniem, i nie obejmuja grupy kontrolnej dzieci bez implantéw, ktore
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przeszly intensywne éwiczenia sluchu.i mowy.'W ten sposéb 1211{?: JC.St mozrllnzf1
ustalenie, jak wszczep przyczynia si¢ do osiagania przez dzieci pewny
Sp%?slzscb:daﬁ nie podaje stanu styszenia W uchu’ nie implantow'ar}ym. Jesli
istnieja niewielkie resztki shuchu i te;;t moze by¢ si.ysz‘any d\lzfo’Jguam u;,lz:h
wyniki moga by¢ zwiekszone, co daje fals;ywe pojecie, W k_torym E o
sa resztki stuchu. Ubytek stuchu jest prawie .za}vsze gl@bg 11 whuc uObu
operowanym, poniewaz tylko dzieci z glebokimi ul?ytk’afm 1S< uc thWia_
uszach sa przyjmowane jako kandydaci do wszCzepow shrpa ovlvlyc ; o
domo tez, e poréwnania dzieci z gh@boka,. g{_ucho_ta uzywajacyc ,apaérla.l rza-
stuchowych z dzie¢mi catkowicie gh;c]?yml uzywajacymi wgzgzep(zi\\:i ' ;émi
kowych wykazuja, Ze dzieci z apalszltaml Suchowyml przewazaja nad dzi

i mi w bardzo szerokim zakresic. o . -
lmi)?\lfifr:iok??zgktérych badan sa podawane Z uwjzgledniemem jedym.e r}a]bacr):
dziej korzystnych elementéw, np. wynik .§redm_ dptyczacy przys;wa]an:: ;nm
wy przez te dzieci, ktére wykazuja na]ba'rdz.wj znaczace pos_ipy_ ktgre
zakresie. Takie postgpowanie wyklucza d%xem 7 niZszymi wynl a.rm’, o
sa niekiedy najbardziej liczne, i w ten sposéb doprowadza f:lo ]t(ego, Ze er ren;n
wyniki obserwacji nie sa reprezentatywne dla typowego dziecka z wszczep

Sli m. - .
slllgzl;o:gbiikowane sa tak ograniczone wyniki bez dan_ych ’1ndyw.1dualny:11;
o dziecku, kazdy moze zostac Wprowadzu.:m’y w blad i by¢ i:lal:af_ogy;n‘ :
bledne interpretacje odnoénie do tych wynik6w. Przyktadowo jezeli si:c
ma 5% prawidiowych odpowiedzi na test dotyczacy rf)zurrpema mz Cy,
a dwoje ma 75% odpowiedzi prawidigwych, podaje sie sreiim% vantos oe:N 2
19%. Czytajacy takie wyniki moze dojs¢ do faiszy'we] konkluzji, ;e typ ve
dziecko z wszczepem rozumie jedno slowol na p1¢§, _podczas gdy y%o '
dziecko w tym przykladzie w rzeczywisto'ém.rozumle Jf‘:dno siowto na “;a_
dziescia. Czesto poszczegolne testy rozumigma mowy nie zgadzaja sig W

j i co dodatkowo zaciemnia obraz. o
Jerglg‘wz;;bibwodem, 7e todzice i specjalisci pragna wszczep;;w sl;mal(c)ciJé
wych u dzieci, jest nadzieja, iz dzieci po WSZCZEpIC bgda mog y przyﬁwvwaé
sobie jezyk mdwiony i tym samym beda mogl.y normalnie pf::rozu]r]nl;,z vac
sie z otoczeniem oraz uczy€ sie w szl‘«)lz'lch. pubhcznyf:h‘. Bz_idan;a ‘tj)lrct o
prawie nigdy nie wykazuja przyswojenia Jezyka. D;leje sig tak dla ego,w
czesto nie ma w ogole mozliwo$ci pomiaru stopnia przyswojemnia rzo n?;
m.in. dlatego, iz operacje czgsto wykonywane s3 bez uprzedniego zebra

iecku. _

da[’ll‘ingz ?)Zf;dto zauwazy(, ze jezeli nawet dziecko 'daje sob.le rade z te—
stami na rozumienie i postugiwanie si¢ j;zykle_m m6w1.onyrr.1, nie znactzy (')é
iz w Zyciu codziennym postuguje sie_tym J?;yklx?rq, poniewaz Feall(ne sytuacj
zyciowe sa rozne i czesto przerastaja mozliwoscl danego dziecka.
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Bywaja tez przypadki, ze niektdre bardzo zte wyniki testow nie sa w ogéle
ujawniane. Zdarzaja si¢ réwniez przypadki eliminowania z préb testowych
dzieci implantowanych, co do ktérych istnieje pewnos¢, ze nie poradza sobie
z rozwigzywaniem testéw. W ten sposéb §rednie wyniki testéw u dzieci
zdolnych do ich rozwigzywania tworza pozytywny obraz, gdyz nie przepro-
wadza si¢ testéw z dzieémi, ktére mogtyby uzyskaé¢ wyniki zerowe lub
bardzo niskie.

Czasem badania poréwnuja wyniki matych grup dzieci implantowanych,
ktére uzywaja swych implantéw w réznych okresach, np. przez rok albo
przez dwa lub trzy lata. Wyniki i wnioski z tych badan réwniez czgsto nie
moga by¢ miarodajne ze wzgledu na to, ze grupy te skladaja si¢ z réznych
dzieci i1 réznice te rzutuja na wyniki. Ponadto jezeli dzieci z najgorszymi
wynikami sa eliminowane z programu badarn, §rednie wyniki wydaja si¢
rosnaé¢ z kazdym rokiem, podczas gdy powinny by¢ niezmienne, a nawet
wykazywaé tendencje spadkowa.

Istnieje zasada, ze gdy ocenia si¢ nowy lek lub nowa protezg, przepro-
wadza sie badania z zastosowaniem i bez zastosowania ich. W odniesieniu
do wszczepéw §limakowych ta zasada bywa do$¢ dowolnie traktowana.
Zdarza si¢ réwniez, ze testy dotyczace rozwoju jezyka zawieraja zadania

tatwiejsze, niz powinny zostaé zastosowane w stosunku do danej grupy
dzieci.

Inng praktyka, ktéra moze wprowadzaé¢ w blad, jest obrona stosowania
wszczepow u dzieci przez cytowanie autorytetéw. Jednym z najczeSciej
wystepujacych takich przypadkéw jest cytowanie stanowiska Administracji
do Spraw Zywnosci i Lekéw (w USA), ktéra wydata pozytywna opinig
o wszczepie ,,Nucleus 22” dla dzieci powyzej dwéch lat. Jednakze nie wszy-
scy wiedza, w jaki sposéb zostala wydana taka decyzja. Urzgdowi przed-
stawiono pozytywne wyniki badafi przeprowadzonych z inspiracji wytwdrni
tego wszczepu. Wszelkie takie oceny powinny by¢ podejmowane z udzialem
przedstawicieli §rodowiska ludzi gluchych, ktérzy byliby w stanie poinfor-
mowaé o wielu aspektach, w tym przede wszystkim o dazeniach tego Sro-
dowiska do zachowania wiasnej tozsamosci 1 kultury.

Ludzie ghusi, rodzice styszacy dzieci gluchych i specjaliSci czesto rdznig
sie w pogladach na dokonywanie wszczepéw §limakowych u dzieci, jednak
wszyscy maja ten sam cel: dobro dziecka. Nieporozumienia o to, w jaki
sposéb zapewni¢ dziecku glichemu pelny udziat w Zyciu spoleczefistwa
styszacego, sa bardzo stare. Amerykariski ghachy uczony Tom Humphries
podsumowatl je nastgpujaco: ,[...] w kulturze gtuchych nie ma miejsca na

)
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ideologie, wedlug ktérej kazdy ghuchy jest upo§ledzony. Po prostu nie jest
to brane pod uwage. Nie istnieja przeszkody nie do pokonania [...] Ludzie
gtusi maja wizj¢ integracji, ktéra rézni sie od tej, jaka zaktadaja sobie ludzie
styszacy. Ludzie glusi widza najwazniejszy czynnik swego zycia w swojej
wlasnej kulturze i jezyku migowym érodowiska, w ktérym Zyja. Integracja
z tych Zrédet przychodzi latwiej i efektywniej”. Uporczywos¢, z jaka glusi
obstaja przy swej normalnosci, oraz ich upér przy proponowanym trakto-
waniu ghuchoty zobowiazuja tych, ktérzy jeszcze widza gluchego jako przy-
padek patologiczny, nie biorac pod uwage jezyka i kultury gtuchych oraz
ich dumy. Postepujac tak, niekt6rzy obroficy wszczepéw §limakowych sami
motywuja ghuchych do urzadzania manifestacji przeciwko wszczepom
u dzieci, glusi bowiem pragna w ten sposéb zwrécié uwage spoleczenstwa
na swoje problemy. Obroficy wszczepéw poza tym wykluczaja ghuchych
z dyskusji na temat wszczepéw. Podstawowy argument dla usprawiedliwie-
nia tego jest taki, Zze rodzice maja swe prawa, a styszacy specjaliSci wiedzg,
a zatem punkt widzenia gluchych nie moze by¢ brany pod uwage. Na zadnej
z pigciu odbytych dotad w USA konferencji na temat wszczepéw $limako-
wych u dzieci nie bylo méwcy ghuchego.

Jak reaguja organizacje gluchych na te fakty wykluczania przedstawicieli
srodowiska i odmawiania im prawa do zabierania glosu w sprawach doty-
czacych przysziosci dzieci gluchych? Francuscy i kanadyjscy przywodcy
ghichych na przyktad zrozumieli, Ze ich stanowisko wobec normalnosci jest
marginalizowane przez bardziej dominujace stanowisko autorytetéw medy-
cznych. Nie maja oni sposobnosci do rozméw z wigkszoscia rodzicow,
podczas gdy lekarzom i audiologom latwiej o wiekszy dostgp do rodzicow.
Nie maja tez sposobnosci rozmawiania z lekarzami, ktérzy systematycznie
wykluczaja ich ze swych programéw. Materialy z kongreséw organizacji
gtuchych potwierdzajace normalno$¢ kultury §rodowiska nie sa publikowane
w krajowych srodkach przekazu. Dlatego srodowiska ghuchych przeciwsta-
wiaja si¢ zmuszaniu ich do milczenia.

Jaki jest cel produkowania wszczepow i dokonywania operacji w dzie-
cifistwie? Twierdzimy, ze jest to préba przezwycigzenia powaznych proble-
méw spolecznych. Problemem jest bowiem przyswajanie jezyka przez dziec-
ko, problemem jest komunikowanie si¢ i specjalne ksztalcenie, a pdZniej
zatrudnienie lub nauka zawodu. Jest pouczajace, jak ludzie majacy $cisty
zwiazek z ghichota wychowuja dziecko gtuche: nie my§la o rozwiazywaniu
probleméw, oczekuja od dziecka tylko przyswojenia sobie jezyka, komuni-
kowania sie z nimi, chodzenia do szkoty i zdobycia zawodu. Nie daza do
kontaktéw ze specjalistami. To wszystko zwraca nasza uwage na Zrédia
powaznego problemu spofecznego. Powstanie wszczepu §limakowego i chi-
rurgii wszczepéw stalo si¢ nowym problemem, ktdry dotad nie istnial; chodzi
o problem, jaki powstaje na linii: chirurg ucha a dziecko ghuche.
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'Jeéll chodzi o przyswajanie jezyka, to od dawna wiadomo, ze zaréwno
Flzwcko styszace, jak i ghiche jest zdolne do pelnego przyswojenia sobie
J§zyka w sposéb naturalny. Najlepszym okresem do tego jest wczesne dzie-
c1ﬁ§two. Bola styszacych rodzicéw dzieci gluchych powinno byé dazenie
do ].ak najwcfzeéniejszego opanowania przez dziecko jego naturalnego jezyka
— Jf;z.yka migowego. Rodzice decydujacy si¢ na dokonanie wszczepu u swe-
go dziecka we wcezesnym dziecifistwie, gdy jeszcze nie jest jasne, jaka jest
toisallmoéé dziecka, popetniaja zasadniczy blad. Wszczep nie przy\;vraca stu-
chju 1 tyfrf samym nie jest pewne, Ze dziecko znajdzie w przyszlosci swa
tozsamos$¢ w Swiecie ludzi styszacych i postugujacych sie jezykiem méwio-
nym. Prgysz{oéé jednak moze przynie$¢ coraz bardziej doskonale wszczepy
i nastapi weryfikacja pogladéw. Na obecnym jednak etapie, gdy wiadomo
ze stosowar_l.e wszczepy nie sa idealne, gdy do istniejacych wynikéw badar‘;
1 obserwacji nalezy odnosi¢ si¢ z najwieksza rezerwa, poglady sa rézne
a kontrowersje coraz bardziej si¢ nasilaja. ,

Thumaczyt:
Kazimierz Diehl
Polski Zwiazek Ghuchych
Warszawa




