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This study discusses the ethical issue of the development
of hearing technology in the form of cochlear implants that
are used by an ever-growing number of deaf and hard of
hearing people. The development of this kind of technol-
ogy has progressed so quickly all over the world, includ-
ing Poland, that the deafness paradigms have drastically
changed. This may affect, to a greater or lesser degree, not
only the implementation of early support programmes, but
also the image of the Deaf communities using their respec-
tive sign languages on a daily basis. It is therefore neces-
sary to create an eclectic model of education for deaf and
hard of hearing people which would allow for the ethi-
cal option to integrate the conflicting approaches on the
proper procedure for deciding on the language (spoken or
signed) and the culture (the hearing or the Deaf one) for
the development of deaf and hard of hearing students with
cochlear implants or hearing aids.

Fascynacja nowymi technologiami

nie powinna zastgpowac solidnych zasad wychowawczych,
psychologicznych i etycznych, ani spolecznie akceptowanych
i pokojowych relacji miedzyludzkich.

Hintermair, Albertini (2005: 190)

* Niniejsza praca byla subsydiowana z funduszy na Badania Statutowe Wydziatu Psychologii

UW (BST 186800-43/2018).
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Gluchota - dychotomia miedzy patologiq a kulturg

W Polsce — zwlaszcza w literaturze fachowej — bardzo rzadko prowadzi sie dys-
kusje nad praktycznymi problemami etycznego postepowania przy podjeciu de-
cyzji o wyborze danego jezyka dla rozwoju matych dzieci gluchych' z implantami
$limakowymi (CI)* badz aparatami stuchowymi najnowszej generacji (HA) wy-
chowywanych w réznych warunkach $rodowiskowych. Wobec tego w niniejszej
pracy omoéwione zostang etyczne aspekty wpltywu dwdch modeli zmian na system
ksztalcenia uczniow gluchych’®. Pierwsza odnosi si¢ do osiggnie¢ medycyny i tech-
nologii protez stuchowych, jakimi sg gléwnie CI*. Druga dotyczy procesu prze-
konstruowania i rozpoznawania gluchoty jako kategorii spoteczno-kulturowe;.

W pierwszym modelu dochodzi do zawezenia szans dzieci gtuchych, ktére
maja do czynienia tylko z jedna metoda komunikacji, co wyptywa z dominujacego
w wielu krajach (w tym w Polsce) podejscia medycznego, diagnozujacego gtuchote
jako stygmat niepelnosprawnosci, defekt (Hintermair, Albertini, 2005; Komesa-
roff, 2007; Homffeister, 2007; Lane, 2009; Humphries, Kushalnagar, Mathur i in.,
2012a, b). Perspektywa medyczna gluchoty definiuje potrzeby edukacyjne oséb
gluchych w kontekscie dysfunkeji stuchu, sprowadzajac dziatania w sferze wczes-
nego wspomagania ich rozwoju do protetyki stuchu (np. CI) i ksztalcenia w jezyku
moéwionym. Ma to na celu redukowanie réznic miedzy gtuchymi a styszacymi,
gdzie wskaznikiem - rozumianego przez pryzmat ogétu spoteczenstwa — sukcesu
spolecznego jest maksymalizacja podobienstwa osoby gluchej do styszacej. Sprzy-
jajac popularyzacji tej wizji, polskie i §wiatowe media gléwnego nurtu przedsta-
wiajg implantacje slimakowa w formie filméw, artykuléw lub relacji z tak zwanego
pierwszego razu - sfilmowanego zarejestrowania przez dziecko pierwszego bodz-
ca dzwigkowego (zob. Komesaroff, 2007; Potrzebka, Moron, Tomaszewski i in.,
2015). Nalezy oczywiscie przyzna¢, ze technika i medycyna oferuje coraz dosko-

! Okredlenia ,,dziecko gluche/dzieci gluche’, ,,osoba gltucha/osoby gluche’, ,,uczniowie gtusi’, ,,gtu-
chy/gtusi” pojawiac si¢ beda w calej niniejszej pracy — z mysla nie tylko o osobach typowo gluchych, ale
réwniez o stabostyszacych.

2 'W zaleznosci od typu uszkodzenia stuchu stosowane sa roézne implanty stuchowe: slimakowe,
pniowe, implanty ucha $rodkowego, implanty na przewodnictwo kostne i inne implanty (zob. Skar-
zynski, 2009). Uzyty akronim CI (od ang. cochlear implant) dotyczy nie tylko jednego, ale tez innych
implantow.

> Autor w niniejszym opracowaniu przyjmuje perspektywe emiczng - uwzgledniajaca takie
zmienne jak: badania od wewnatrz, kontakt ze zrodlem danych, zrozumienie zachowan danej grupy
spolecznej, jej jezyk, plaszczyzna uczestnika jej kultury.

* Jest jeszcze kwestia postepow w inzynierii genetycznej, ktéra stanowi jeden z wielu wskazni-
kow osiagnigé medycyny, ale nie jest to omawiane w niniejszej pracy.
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nalsze urzadzenia, pozwalajace nie tyle na coraz doskonalsze ksztalcenie gtuchych,
ile na ich ksztalcenie wraz ze styszacymi w postaci edukacji integracyjnej (Toma-
szewski, Sak, 2014), jednak pozostajg jeszcze kwestie zwigzane z ryzykiem wzro-
stu przypadkéw wyobcowania jezykowego wraz z wszelkimi wynikajacymi z tego
konsekwencjami, ktére zostang oméwione w niniejszym opracowaniu.

Co do drugiego modelu - lingwistyczno-migowego — wieloletnie $wiatowe
badania wykazaly, ze krajowe jezyki migowe (w tym polski jezyk migowy - PJM)
stanowig kompletne systemy jezykowe, dysponujace zaréwno cechami jezyka na-
turalnego, jak i wzorcami funkcjonowania spolecznego; sg réwniez kulturowym
wyrdznikiem mniejszosci jezykowej, do ktdrej naleza Glusi postugujacy si¢ na co
dzien jezykiem migowym (Brentari, 2010; Pfau, Steinbach, Woll; 2012; Tomaszew-
ski, 2010; Rutkowski, Lozinska, 2014; Baker, Bogaerde, Pfau i in., 2016)°. Fakt ten
stal sie zalgzkiem zmiany paradygmatu edukacji gtuchych, ktéra akcentuje zapo-
trzebowanie na taki typ ksztalcenia, ktory, jak podkresla Konwencja o prawach oséb
niepetnosprawnych, zapewnilby im edukacje ,w najodpowiedniejszych jezykach
(...), a takze w srodowisku, ktore maksymalizuje rozwoj edukacyjny i spoteczny™.
Co wiecej, jak pisza Hintermair i Albertini (2005: 189), ,uwzglednianie kulturo-
wego aspektu gluchoty, uznawanie roli, jaka jezyk migowy i organizacje spoteczne
odgrywaja w zyciu wielu ludzi gtuchych, moze stuzy¢ jako «antidotum» na leczni-
cze stosowanie technologii”

~Przedstawiamy nasz punkt widzenia” -
spory i kontrowersje wokét ClI

W wielu krajach wcigz dominuje medyczny model niepelnosprawnosci - jed-
nostronnie dazy si¢ do rozwoju nowoczesnych technologii normalizacji z po-
minieciem zlozonych spoteczno-kulturowych uwarunkowan adaptacji (Obasi,
2005; Power, 2005; Tomaszewski, Bargiel-Matusiewicz, Pisula, 2015). W przy-
padku os6b g/Gluchych ,,najwazniejszym czynnikiem determinujacym zmiany
jest szybki postep nauk medycznych w zakresie badan przesiewowych, wczesnej
diagnozy, otolaryngologii, otochirurgii i zwigzang z nimi rewolucja w technice
wyrazajgcg sie w projektowaniu nowych «inteligentnych» aparatéow stuchowych

> Stowo ,,glusi” pisane malq literg odnosi si¢ do wszystkich gltuchych i stabostyszacych niezaleznie
od stopnia uszkodzenia stuchu, za$ ,Glusi” to okreslenie uzywane w stosunku do grupy spofecznej
postugujacej sie jezykiem migowym, dzielacej podobne do$wiadczenia, przekonania oraz przymioty
kulturowe.

¢ Dz.U.z2012, poz. 1169, art. 24, pkt 3c.
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nowej generacji i coraz bardziej zaawansowanych implantéw $limakowych”
(Adamiec, 2011: 1). Stad niewatpliwym aspektem jest wplyw technologii chi-
rurgicznej w postaci wczepienia CI, stuzacej ,,normalizacji” gluchoty. W dzi-
siejszych czasach CI staja si¢ coraz popularniejsze, zarbwno w Stanach Zjed-
noczonych, Australii, jak i Europie, w tym w Polsce. Coraz czedciej dzieciom
wszczepiany jest CI krotko po urodzeniu, podczas gdy jeszcze 20 lat temu norma
bylo korzystanie z aparatow stuchowych. Od 2006 roku w péinocnej Europie
80% gluchych niemowlat otrzymalo CI (Boyes Braem, Rathmann, 2010: 24),
a od grudnia 2010 roku okoto 40% na catym $wiecie (Humphries, Kushalnagar,
Mathur i in. 2015: 1). Niewykluczone, iz w bliskiej przysztosci wszystkie dzie-
ci niestyszace beda mialy wszczepione implanty. Jednak, w przeciwienstwie do
aparatow stuchowych, CI s silniejszg - i trwalg - ingerencja w cialo osoby glu-
chej, w zwiazku z czym ich wplyw na powszechna dyskusje o edukacji gluchych
czy na calg kulture Gluchych wydaje sie niestychanie istotny, gdyz CI zmieniaja
oblicze gtuchoty i spotecznosci g/Gluchych.

CI to chirurgicznie wszczepiane do ucha wewnetrznego, a konkretnie do prze-
wodu slimakowego, elektryczne uzwojenie majace za zadanie stymulowa¢ nerw
stuchowy i dziata¢ jako proteza stuchu - gdyz nie przywraca on normalnej zdolno-
$ci slyszenia. Zastosowanie CI zostalo dopuszczone w 1990 roku w Stanach Zjed-
noczonych przez Administracje ds. Zywnosci i Lekéw (FDA - Food and Drug Ad-
ministration) na wniosek Korporacji Kochlearnej, chcacej wszczepia¢ CI dzieciom
powyzej drugiego roku zycia (Christiansen, Leigh, 2002: 39). Zabieg chirurgiczny
stosuje si¢ przy ogdlnym znieczuleniu, czesto w jego wyniku zlikwidowane zosta-
ja resztki stuchu, jesli takie u dziecka istnialy. Uzycie CI zostalo umozliwione ze
wzgledu na ich rzekoma ogromna skuteczno$¢ w minimalizowaniu skutkéw gtu-
choty. Jest to jak do tej pory najbardziej radykalna forma walki z gluchota, naprze-
ciw czemu wychodzi edukacja nastawiona gtéwnie na nauke (wy)mowy — mini-
malizujgc przy tym znaczenie jezyka migowego. Adamiec (2011: 3) okresla to jako
»olbrzymia medialng presje propagandows, ktéra niejednokrotnie nie zostawia
odrobiny miejsca na watpliwoséci i wahanie rodzicow” dzieci gluchych, przez co
pokutuje mit, ze ,male, niemal nowo narodzone dziecko po otrzymaniu (...) im-
plantéw slimakowych zostalo wyleczone, ma przywrdcony stuch i styszy” Jako cie-
kawostke warto przytoczy¢, ze uznajacy siebie za wspoltworce CI, Gerald E. Loeb
w 1993 roku zalozyt ,wygasniecie alternatywnej kultury Gluchych, prawdopodob-
nie w ciaggu dekady”, co pokazuje, zZe zwolennicy CI ,,nie traktowali eliminowania
jezyka migowego i kultury Gluchych jako czegos niewlasciwego” (Bauman, Mur-
ray, 2014: XVI). Jak piszg Humphries i jego wspdlpracownicy, prezentujac etyczna
strone implantacji slimakowej u matych dzieci:
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Wszczepianie implantéw $limakowych malym dzieciom, ktére nie rozwinely jeszcze
mocnej podstawy do nabywania jezyka pierwszego, to wciaz trwajacy eksperyment na lu-
dziach - w tym sensie, ze nie okreslono wlasciwie ryzyka zwigzanego z implantacja ani na-
wet go nie oszacowano - cho¢by dlatego, ze pomijano sfere biologii jezyka i jej role w przy-
swajaniu jezyka pierwszego. Zbyt czesto nie uwzglednia sie milowych krokéw w rozwoju
poznawczym dziecka gluchego oraz prawa do jezyka. Ryzykujemy, ze wskutek tego zanie-
dbania przyczyniamy si¢ do wzrostu przypadkéw deprywacji jezykowej wraz ze wszelkimi
wynikajacymi z tego konsekwencjami. Proponujemy szybkie rozwigzanie: nauczanie dzieci
gluchych jezyka migowego réwnolegle do nauki mowy i czytania z ust. Dla wielu rodzin,
zwlaszcza tych, ktore zyja z dala od spotecznoséci Gluchych, na przyktad na terenach wiej-
skich, stanowi to praktyczny problem. (Humphries i in., 2012b: 193)

Dane wskazujg bowiem, ze w wielu krajach europejskich i skandynawskich
dzieci z CI s3 poddawane oddzialywaniom majacym na celu ksztaltowanie u nich
gléwnie jezyka mowionego przy ograniczeniu badz zamknieciu mozliwosci nauki
jezyka migowego (Bergman, Engberg-Pedersen, 2010; Boyes Braem, Rathmann,
2010; Quer, Mazzoni, Sapountzaki, 2010). Na przyklad przewodniczacy Dunskie-
go Stowarzyszenia Osob Gluchych oglosil, Ze prawie 99% niemowlat oraz dzieci
z CI wychowuje sie, nie majac szansy na poznanie jezyka migowego z powodu
niezapisania ich do szkét dla gluchych (Bergman, 2008; za: Bauman, Murray, 2010:
214). Podobnie dzieje si¢ w Ontario w Kanadzie, gdzie z roku na rok zmniejsza
sie liczba dzieci z CI uczacych si¢ podstaw jezyka migowego (Cripps, Small, 2004;
Snoddon, 2008). Przed wprowadzeniem CI praktyki te stopniowo porzucano ze
wzgledu na ich niska skuteczno$¢ oraz to, ze na nauke mowy i odczytywania z ru-
chu warg przeznaczano tak wiele czasu, ze cierpiata na tym nauka innych szkol-
nych przedmiotéw - z powodzeniem mogaca by¢ realizowana za pomoca jezyka
migowego. CI sg jednak polecane rodzicom przez audiologéw, otolaryngologow,
terapeutéw mowy oraz producentdw, a dziecko znajduje si¢ pod statg kontrolg le-
karska oraz pedagogiczna. Dzieci te nie przestajg by¢ dzie¢mi z uszkodzonym stu-
chem, jak wyraznie stwierdzono na Konferencji Narodowych Instytutow Zdrowia
(Humphries i in., 2014). Ponadto CI stanowig dlugoterminows i globalng ingeren-
cje w zycie dziecka i wplywa tez z pewnoscig na jego obraz siebie — do jego gtowy
na stale zostaje przymocowane elektroniczne urzadzenie. Ponadto koszty takiego
zabiegu i pozniejszych terapii i konsultacji szacuje si¢ na 40 000-50 000$ w ciagu
pierwszego tylko roku po wszczepieniu CI’.

Jakie ryzyko moze nies¢ za sobg wszczepienie CI? Przede wszystkim s to na
przyklad powiklania zwigzane ze znieczuleniem ogélnym i operacja u malych

7 Do dzi$§ podane koszty sa aktualne (zob. http://www.asha.org/public/hearing/Cochlear-Im-
plant-Frequently- Asked-Questions/).
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dzieci. Mozliwe sa bdl, infekcje, saczenie z rany, uszkodzenie nerwu twarzowe-
go, martwica, i rozklad plata skory, komplikacje pooperacyjne, jak na przyktad
zawroty glowy, wyciek ptynu mézgowo-rdzeniowego, wyciek przychlonki, szumy
lub brzeczenie w uszach, uszkodzenie mieszkdéw wlosowych, niewlasciwe umiej-
scowienie elektrody czy tez zapalenie opon moézgowych - ktérego prawdopodo-
bienstwo wystapienia moze by¢ nawet 30 razy wieksze niz u dzieci niepoddanych
zabiegowi (Biernath, Refthuis, Whitney i in., 2006; Cohen, Roland, 2006; McJun-
kin, Jeyakumar, 2010; Rubin, Papsin, 2010; Thom, Carlson, Olson i in., 2013). Jest
réwniez bardzo duze ryzyko - dotykajace 40-74% pacjentéw — zawrotow glowy,
ktére moga trwa¢ latami (Steenerson, Cronin, Lucinda, 2001; Walker, 2008). Oczy-
wiscie kandydaci do wszczepienia CI s poddawani wielu testom, zanim zostang
zakwalifikowani, a testy te majg za zadanie wykluczy¢ tych, u ktérych ryzyko po-
wikfan lub znikomych skutkéw operacji jest zbyt duze. Faktem jednak pozostaje,
ze dziecko z CI pozostaje pacjentem wlasciwie na cale zycie — implant moze si¢ ze-
psuc, co bedzie wymagalo ponownej operacji z calym zwigzanym z nig ryzykiem;
uszkodzenia strukturalne w uchu wewnetrznym s nieodwracalne. Jedna operacja
moze wiec nie wystarczac, a kazda interwencja chirurgiczna niesie ze sobg kolejne
ryzyko komplikacji. Trzeba jednak przyzna¢, ze nie przekracza ono dopuszczal-
nych norm i nie zdarzajg sie one zbyt czesto (Brito, Monteiro, Leal i in., 2012; Brito,
Bittencourt, Goffi-Gomez i in., 2013).

Rodzice - zwlaszcza styszacy - dziecka gluchego maja nadzieje, ze CI ,wy-
leczy” ich dziecko, ze bedzie ono moglo porozumiewa¢ sie normalnie i funkcjo-
nowaé w styszacym spoleczenstwie. To si¢ oczywiscie zdarza, ale przed operacja
lekarze czesto nie potrafig udzieli¢ prognozy na temat potencjalnych skutkéw za-
biegu (Humphries i in., 2012b). Wiadomo, iz sktadajaca si¢ na implant 22-kanalo-
wa elektroda ma stymulowa¢ nerw stuchowy (Christiansen, Leigh, 2002). Jako$¢
odbieranego dzwigku jest wigc z reguly tak niska, ze dorosli gtusi, ktérzy otrzymali
CI, czesto skarzg sie z tego powodu i uznaja go za mato efektywny (Paludneviciene,
Harris, 2011). Badania pokazuja, ze u dzieci, ktérym wszczepiono dwa CI, zdol-
nosci jezykowe byly na poziomie normalnym dla ich wieku (Tenenbaum, 2011),
jednak inne obserwacje wykazaty, ze chociaz CI pomagaja dzieciom gluchym roz-
poznawa¢ sfowa i zdania w jezyku méwionym, ich rozpoznawanie nie jest row-
noznaczne ze zrozumieniem przez te dzieci znaczen stow i zdan (Peterson, 2004;
Preisler, Tvingstedt i Ahlstrom, 2002). Jeszcze inne badania wykazaty, ze w poréw-
naniu z dzie¢mi slyszacymi dzieci gluche z CI miaty znacznie wiecej trudnosci je-
zykowych, problemdéw z uwagg i w zachowaniu (Barker Quittner, Fink i in., 2009).
CI moga poprawic u dzieci stuch, a z uzyciem intensywnej terapii po zabiegu po-
lepszy¢ ich zdolno$¢ styszenia oraz umiejetnos$¢ postugiwania sie mows, ale nie
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jest jeszcze jasne, jakie konsekwencje majg dla ogolnego rozwoju jezykowego dzie-
cka gluchego (Marschark, Sarchet, Rhoten i Zupan, 2010; Moores, 2010; Spencer,
Marschark, 2011). Tak wigc CI same w sobie nie ucza jezyka i nie pozwalaja tak
samo rozumie¢, mowic¢ ani rozwijac jezyka tak, jak sie to dzieje u dzieci styszacych
(zob. Adamiec, 2011). Z przegladu badan nad rozwojem jezykowym u dzieci z CI
wynika, iz niektorzy badacze akcentuja, ze skala wplywu zastosowania CI na na-
bywanie jezyka méwionego jest trudna do oszacowania, poniewaz rézne badania
skupiajg si¢ na innych zmiennych oraz stosujg inne metodologie, a takze dlatego,
ze technologia stosowana w implantowaniu jest ciggle rozwijana i jest zréznicowa-
na wsérdd osob z CI (Humphries i in., 2014). Krotko moéwigc, chociaz sg naukowe
doniesienia o postepach, wczesnym wykrywaniu wady i wczesnej interwencji, to
nie udowodniono, by implantacja byta panaceum (Preisler, 2007). Na podstawie
doniesien z wielu réznych badan mozna wyartykutowa¢ dwa gtéwne powody, dla
ktérych CI moga w niektdrych przypadkach prowadzi¢ do deprywacji jezykowe;.
Po pierwsze — technologia CI samoczynnie nie daje pelnego dostepu do jezyka
moéwionego. Po drugie — zesp6l specjalistow nie tyle nie poleca, lecz wrecz odradza
nauke jezyka migowego przez male dzieci gluche, ktory przeciez jest kluczowy dla
ich rozwoju jezykowego w pierwszych latach zycia. ,Dzieje si¢ tak nawet wow-
czas, jesli opoznienie w rozwoju jezyka moéwionego jest bardzo duze i niemozliwe
do efektywnego nadrobienia” (Adamiec, 2011: 7). To wszystko skutkowa¢ moze
szeregiem nieporozumien, poczuciem dezorientacji badz dezinformacji, a nawet
silnym stresem u rodzicéw.

Jesli dziecko jest gluche od urodzenia, to uzyskanie jakichkolwiek korzysci ze
wszczepienia CI moze zaleze¢ od wielu czynnikoéw, takich jak: dtugos¢ czasu od
momentu implantacji (im dluzej, tym lepiej), wiek, w ktérym zachodzi implan-
tacja (im wczesniej, tym lepiej), liczba CI (lepiej mie¢ dwa CI niz jeden), stopien
ubytku stuchu (zaréwno w implantowanym uchu, jak i w drugim), wiek utraty
stuchu (im starsze dziecko, tym lepiej), stopienn opanowania jezyka, kiedy naste-
puje utrata stuchu (im wyzszy, tym lepiej), zdolnosci poznawcze dziecka, czgstos¢
i typ terapii rehabilitacyjnej po implantacji (Marschark, Hauser, 2012). Jesli wiec
dziecko ogtuchto w wieku okoto 5 lat, juz po tym, jak mialo szans¢ przyswoic¢ so-
bie jezyk méwiony, to skutki moga by¢ duzo lepsze. Warto takze wspomnie¢, ze
narzad stuchu wykazuje najwieksza plastyczno$¢ do okoto 3,5 roku zycia (Sharma,
Dorman, Spahr, 2002), a wszczepienie CI do tego wieku przynosi wigc najwiek-
sze efekty, ale tez najwieksze ryzyko powiklan po zabiegu wystepuje u dzieci do
7. roku zycia (Cohen, Hoffman, 1991).

Implantowanie dziecka czgsto wigze si¢ z nieprzewidywalnymi efektami w za-
kresie rozwoju mowy i osiagnie¢ szkolnych. Dzieci z CI maja rézne predyspozy-
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cje do rozumienia mowy i jezyka migowego, jak tez roézne predyspozycje do mo-
wienia i migania. Nie mozna zatem poleci¢ jednej metody pedagogicznej, ktora
pasowalaby do wszystkich dzieci i mlodych ludzi z implantami. Wigze sie z tym
ogromna liczba czynnikéw wplywajacych na powodzenie terapii mowy (por. To-
maszewski, 2008). Istnieje mozliwo$¢, ze dziecko w okresie dojrzewania odrzuci
implant i zacznie uczy¢ si¢ jezyka migowego, chcac zosta¢ cztonkiem spoteczno-
$ci g/Gluchych (Lane, Grodin, 1997; Hyde, Power, 2006; Paludneviciene, Harris,
2011). Co wigcej — moze nigdy nie osiagnac¢ w tym jezyku takiej sprawnosci, jak
postugujacy si¢ nim od urodzenia. W swoich badaniach Watson i Gregory (2005)
wykazali, ze ponad 20 000 dzieci zaimplantowanych od roku 2000 47% z nich nie
uzywalo swojego implantu, co wynika z takich powodow, jak brak satysfakeji je-
zykowej, silny bdl spowodowany dzwiekami oraz sprze¢tem, skurcze twarzy, blizny
pooperacyjne oraz uczucie stygmatyzacji. Odwotujac sie¢ do wynikéw tych badan,
Humphries i in. (2012b: 197) uwazaja, ze ,ludzka potrzeba komunikacji z innymi
jest za$ tak silna, Ze jesli odbywalaby sie ona dla badanych dzieci na wystarcza-
jaco satysfakcjonujagcym poziomie, to prawdopodobnie nie przestalyby uzywac
implantéw”. Znajduje to potwierdzenie w badaniach Wheeler, Archbold, Gregory
iin. (2007): przeprowadzono wywiady z 29 dzie¢mi z CI w wieku od 13 do 16 lat,
zaobserwowano satysfakcje z CI u tych oséb badanych, ktére mialy pozytywne
korzysci z CI w zakresie uzycia jezyka méwionego w kontaktach z ludzmi stysza-
cymi. Malo tego - jesli CI zle pracowaly badz nie dziataly, osoby te doswiadczaly
niemalego stresu wywolywanego niemoznoscia percepcyjnego odbioru otoczenia
dzwigkowego.

Warto tu przyjrzec sie kwestii ksztaltowania sie u dziecka z CI tozsamosci spo-
tecznej i kulturowej. Uzywajac CI, przechodzi ono przez zmudne terapie mowy,
nie nabywa kompetencji w jezyku migowym oraz ma widoczne urzadzenie elek-
troniczne na state przymocowane do glowy - to wszystko moze mie¢ wpltyw na
rozwdj jego tozsamosci, i tu moze powstaé problem rozdarcia pomiedzy dwoma
spoleczno$ciami, czyli miedzy g/Gluchymi a styszacymi. Takie dziecko moze nie
odnajdywac sie kulturowo w zadnej z alternatywnych grup, a dokonany na nim
zabieg czesto ma charakter ,,eksperymentalny” o niejasnych skutkach, gdyz CI nie
odwzorowuja doktadnie sposobu, w jaki styszacy stysza dzwieki oraz nie gwaran-
tuja calkowitego dostepu do $wiata styszacych (Ladd, 2007; Leigh, Maxwell-Mc-
Caw, 2011; Marschark, Hauser, 2012). Natomiast w zanurzeniu w jezyku migowym
dziecko gtuche moze uczy¢ si¢ sobie radzi¢, wzrastajac ze wsparciem spoteczno-
$ci g/Gluchych. Jest tez wystawione na oddzialywanie ich wartosci kulturowych
(Hauser, O’'Hearn, McKee i in., 2010; Holcomb, 2013). Etyczne watpliwosci budzi
jednak to, ze FDA, gdy na poczatku lat 90. ubiegltego wieku wyrazila zgode na
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stosowanie implantéw, nie przeprowadzila zadnych konsultacji z organizacjami
zrzeszajacymi g/Gluchych, a jedynie ze srodowiskami medycznymi i producen-
tami implantéw - co ukazuje lekcewazenie i ignorancje dla catej spotecznosci
g/Gluchych (Lane, 1996).

W opracowaniach amerykanskich pojawiaja si¢ informacje, ze CI sa postrze-
gane przez spolecznos¢ Gluchych jako jedne z wiekszych historycznych zagrozen
dla ich tozsamosci (Humphries, Humphries, 2010; Leigh, 2010), gdyz odbierane
s3 przez nich jako ,opresyjna technologiczna normalizacja, réwnanie do wzorca,
jakim jest slyszace cialo” (Zdrodowska, 2014: 40). Podstawowym zarzutem wie-
lu Gluchych wobec stosowania CI jest poczucie osobistej zniewagi, a personalne
podejscie do tego tematu uniemozliwia obiektywng oceng tego wynalazku. Wielu
cztonkoéw kultury Gluchych upatruje w implantacji dlimakowej urazenie wlasnych
uczuc: ich zdaniem CI stanowig jedynie narzedzie pomocy medycznej, traktowane
s3 jako lek, a przeciez nie uwazaja si¢ oni za ludzi chorych (Blume, 2010; Lane,
Hoffmeister, Bahan, 1996). Bez watpienia opcja stosowania zaawansowanych tech-
nologii w celu poprawy stuchu u 0séb g/Gluchych stawia przed nimi wiele nowych
mozliwosci, jednak stanowi réwniez jawne zagrozenie dla ich tozsamosci, kultury
i spotecznosci (Cherney, 1999; Lane i in., 1996; Woodcock, 2001; Hyde, Power,
2006). Jak podkresla Leigh:

Wydaje sig, ze negatywne opinie na temat implantu §limakowego to reakcja na przekaz,
jakoby osoba glucha byla niedorozwinieta umystowo i miala zaburzong tozsamosé. Wielu
cztonkéw spolecznosci Gluchych i ich sympatykéw postrzega implantacje zasadniczo jako
potrzebe pozbycia si¢ zaburzonej tozsamosci osoby gluchej poprzez naprawienie tzw. wady
stuchu i sprawianie wrazenia posiadania tozsamosci osoby styszacej — po to, by w spo-
tecznym odbiorze funkcjonowac jako osoba bardziej normalna. To pokazuje, jaka moc ma
technologia: umieszczona w ciele danej osoby moze wplywac na jej system wartosci i toz-
samo$¢. (Leigh, 2010: 203-204)

Kolejng istotng kwestig jest implantowanie malych dzieci, o ktérym decyzje
podejmujg ich rodzice, a nie one same - z racji mtodego wieku, co moze by¢ wi-
dziane jako szczegolnie dotkliwe dla tworzenia sie tozsamosci dzieci jako osoby
Gtluchej (Padden, Humphries, 2005). Niektorzy autorzy, wyrazajac sprzeciw wobec
implantacji w stosunku do malych dzieci, uwazaja, ze poddac si¢ operacji moga
raczej tylko osoby pelnoletnie, ktére moga na wlasng odpowiedzialno$¢ podja¢
swiadomg decyzj¢ o zabiegu (Lane, Bahan, 1998). Jednak na dzien dzisiejszy taka
opinia przestaje by¢ realna, a ,,dyskusja o wieku przeprowadzenia operacji jest juz
dzis$ prawie niepodejmowana” (Skarzynski, 2009: 103). Sktada si¢ na to gléwny po-
wod: badania naukowe dostarczaja dowodu, iz im wcze$niej dziecko otrzymuje CI,



164 P10TR TOMASZEWSKI

tym efektywniejsza stanie si¢ (re)habilitacja stuchu, dzigki czemu moze ono sukce-
sywnie nabywa¢ umiejetnosci jezykowe w kontekscie uzycia mowy, cho¢ nie jest to
jeszcze porownywalne z dzie¢mi styszacymi (zob. Niparko, Tobey, Thal i in., 2010).
Ponadto wczesne implantowanie dziecka wigze sie przede wszystkim z mozliwos-
cig wykorzystania sensytywnego okresu rozwoju jego centralnego uktadu nerwo-
wego. Optymalny wiek do przeprowadzenia operacji waha si¢ od 8. do12. miesigca
zycia (Skarzynski, 2009). Nic wiec dziwnego, ze o wczesnej implantacji decyduja
rodzice za swoje dzieci w celu maksymalizacji szansy rozwoju jezyka méwionego.
Warto zauwazy¢, ze dzieci te, kiedy sg juz starsze, czesto wyrazaja, jak wykazaly
badania Wheeler i in. (2007), wdzieczno$¢ swoim opiekunom za podjecie za nich
decyzji - oczywiscie, kiedy maja korzysci z uzycia CI.

Fakt, iz dzieci z CI s3 zniechg¢cane przez lekarzy i otoczenie do migania,
wzbudza szczegdlne oburzenie i napigcie wérdd aktywnych cztonkéw spotecz-
nosci Gluchych, gdyz uzywanie jezykéw migowych jest uwazane przeciez za
gléwne spoiwo ich kultury (Hill, 2013; Holcomb, 2013; Humphries, Humpbhries,
2010; Leigh, Andrews, Harris, 2016). A stanowisko przeciwko uzyciu jezyka mi-
gowego przez dzieci z CI wynika z przekonania, Ze jest on o wiele tatwiejszy niz
jezyk méwiony, poprzez jego uzycie dzieci gluche stang si¢ ,,leniwe”, beda raczej
wiecej migac niz mowic¢ (Marschark, Hauser, 2012), i Ze znaki migowe stanowig
»elementy protetyczne”, ktore zastepuja stowa mowione (Tomaszewski, 2014).
W rzeczywistosci nie ma danych wskazujacych na to, ze uzycie jezyka migowe-
go stanowi przeszkode dla rozwoju mowy po implantacji (Spencer, Marschark,
2010; Knoors, Marschark, 2014). Przeciwnie — wczesne przyswajanie jezyka mi-
gowego moze poznawczo i jezykowo sprzyja¢ procesowi nabywania jezyka mo-
wionego po implantacji slimakowej (Knoors, Tang, Marschark, 2014; Marschark,
2007; Marschark, Hauser, 2012; Woll i in., 20105 cyt. za: McKee, Hauser, 2012).
Wielu autoréw uwaza, ze przez to, iz zastosowanie CI nie przywraca zupelnie
stuchu, a ten przywrécony nie jest jednolity ze stuchem osoby styszacej od uro-
dzenia, osoba poddana temu zabiegowi moze znalez¢ si¢ jakoby w zawieszeniu
pomiedzy dwoma $wiatami — nie naleze¢ w zupelnosci ani do kultury Gtuchych,
ani do spotecznosci styszacych (Ladd, 2007; Lane i in., 1996; Woodcock, 2001).
Potwierdzaja to wyniki badan Wheeler i in. (2007), w ktérych wigkszo$¢ im-
plantowanych os6b spostrzegala siebie samych jako osoby wewnetrznie gluche
w medycznym znaczeniu, iz bez CI nie moga slysze¢, cho¢ w sensie spolecznym
nie wykazaly kulturowej tozsamosci Gluchego. Jako osoby gluche z CI - zwlasz-
cza rodzicow styszacych - stanowig raczej nastepne pokolenie, ktore, niezalez-
nie od norm ludzi styszacych badz Gluchych, tworzy wariant tozsamosci, od-
zwierciedlajacy, jak zauwaza Ohna (2003, 2004), egzystowanie nowej maksymy
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»bycia gluchym na wlasny sposéb”. Ponadto, w innych badaniach nad jakoscia
zycia, przeprowadzonych na 231 mlodych osobach majacych ubytek stuchu od
lekkiego do glebokiego, stwierdzono, ze te osoby, ktdre tylko mowily, znaczaco
czesciej niz osoby postugujace si¢ kombinacjg mowy i jezyka migowego czuly sie
stygmatyzowane z powodu ubytku stuchu (Kushalnagar, Topolski, Schick i in.,
2011). Podobny wniosek wyciagnieto z obserwacji nad australijskimi dzie¢mi
i mlodziezg z CI (Punch, Hyde, 2011).

Wprawdzie CI s3 stosunkowo nowe, a wiele badan wykazuje, ze s efektyw-
ne, jednak sama ,efektywno$¢” moze mie¢ rézne znaczenie dla rodzicéw, na-
uczycieli, badaczy i specjalistow. Rodzice biorg wigc na siebie ogromng odpo-
wiedzialno$¢, czesto przywigzujg wieksza wage do tego, aby dziecko nauczylo si¢
w waskim zakresie poslugiwania si¢ mowg niz biegle jezyka migowego. Z etycz-
nego punktu widzenia nie powinno si¢ jednak odbiera¢ dzieciom z CI prawa
do nauczania dwujezycznego, ktdre moze stanowi¢ lepsze zabezpieczenie ich
przyszlosci niz kontakt z jednym jezykiem, zwlaszcza méwionym, a tym samym
jedynie $wiatem ludzi styszacych (Baker, 2006; Grosjean, 2008; Tomaszewski,
2005). Badania ukazaly bowiem ryzyko zwigzane z odwlekaniem kontaktu dzie-
cka z CI z jezykiem migowym podczas krytycznego okresu rozwoju mozgu, co
ma dodatkowe konsekwencje dla jego kompetencji poznawczych i spotecznych
(zob. Knoors, Marschark, 2014). W wyniku tych obserwacji niektorzy badacze
proponuja, aby przed, w trakcie oraz po zakonczeniu terapii dziecko z CI mogto
uczy¢ sie réwnolegle jezyka migowego i méwionego, co zapewni mu mozliwie
najlepsze mozliwosci rozwoju jezykowego oraz dlugotrwale pozytywne efekty
dla jego ogolnego rozwoju (Christiansen, Leigh, 2002; Humphries i in., 2014;
Preisler, Tvingstedt i Ahlstrom, 2005; Preisler, 2007), gdyz uzycie CI nie rozwia-
zuje wszelkich trudnosci, jakie moga pojawia¢ si¢ w rozwoju dziecka (Spencer,
Marschark, 2011).

Jest to oczywiscie ogromnie skomplikowany problem etyczny, ktérego doktad-
ne oméwienie prawdopodobnie mogloby zapelni¢ calg objetos¢ niniejszej pracy,
dla jego podsumowania i zastanowienia warto niemniej powota¢ si¢ na pewien
incydent podczas dyskusji na temat CI, kiedy to styszaca matka powiedziala, ze
w pelni szanuje spotecznos¢ g/Gluchych, ale naturalnie ma prawo do tego, aby
pragna¢ dla swojego dziecka operacji, ktéra uczyni je podobnym do niej, czyli sty-
szacym. Odpowiedzi udzielit jej prawnik, Gary Malkowski, méwigc paradoksal-
nie: ,,Prawdopodobnie nie bedzie wiec miata pani nic przeciwko temu, aby gluchy
rodzic domagat si¢ operacji dla swojego slyszacego dziecka, aby upodobnic je do
siebie” (Lane, 1996: 294). Podobnie, prezentujac medyczny paradygmat gluchoty,
Koch (1998) wyraza opinie, ze spotecznos¢ Gluchych nie widzi wprawdzie w glu-
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chocie nic wadliwego, to jednak perspektywa medyczna postrzega w niej cos, co
nalezaloby naprawi¢ w imie zdrowia cztowieka. W warunkach polskich wielu ro-
dzicoéw dzieci gluchych czgsto nie wie o alternatywie, jaka stwarza im mozliwos¢
wychowania dziecka w oparciu o spoteczno-kulturowy model gluchoty (Toma-
szewski i Sak, 2014). Brak tej wiedzy wynika, jak zauwaza Hoffmeister (2007: 79),
z tak zwanej ,transmisji etnocentrycznej”: z perspektywy dominujacej kultury
styszacych wielu lekarzy, logopedéw, pedagogdw, psychologéow prezentuje rodzi-
com dzieci gluchych medyczny model gtuchoty, pomijajac jej aspekty spoteczno-
-kulturowe - realia zycia gluchych uzytkownikéw naturalnego jezyka migowego
jako nosnika ich kultury o charakterze wizualnym?®. Podobnie dostrzegaja McKee
i Hauser:

Wielu rodzicow dzieci gluchych nie otrzymuje od przedstawicieli srodowiska medycznego
pelnej informacji o plusach i minusach implantacji, w tym o alternatywnych terapiach czy
tez o skutkach nieczynienia niczego. Rodzice czesto nie sa Swiadomi rzeczywistych ograni-
czen implantéw i majg nadzieje, Ze wszczepienie implantu ,,wyleczy gtuchote” Moze im sie
wydawac, ze nie potrzebujg uczy¢ sie, jak wychowywa¢ gluche dziecko, gdyz implant zata-
twi wszystko. (McKee, Hauser, 2012: 55)

Nalezy tez w koncu rozwazy¢ unikalny status spotecznosci Gluchych jako
mniejszosci jezykowej. Skoro Glusi nie uwazaja si¢ za ,problem medyczny’, to
dlaczego w wielu krajach, w tym w Polsce, dominuje medyczne podejscie do
gluchoty? Oczywiste i naturalne wydaje sig, Ze nie prébujemy za pomocg bio-
logicznych ingerencji zmienia¢ dzieci tak, aby przynalezaly do wigkszosci, a nie
mniejszo$ci — nie zmieniamy koloru skéry dzieci ras innych niz biata, nawet jesli
uwazamy, ze mogloby im sie zy¢ lepiej, z powodu dyskryminacji rasowej, na jaka
sa narazone. Spotecznos¢ g/Gluchych, jak wczesniej ustalono, przyczynia sie do
wzrostu pluralistycznej réznorodnosci na $wiecie i btedem sg jakiekolwiek pro-
by jej pomijania, lekcewazenia, a w koncu ograniczania liczebnosci — stajemy
tutaj zbyt blisko granicy, za ktérg zaczyna si¢ podejicie eugeniczne. Tendencja
ta, niestety, jest do§¢ widoczna w naszych czasach miedzy innymi w badaniach
genetycznych, testowaniu genéw jeszcze przed implementacjg oraz terapiach
genetycznych ,leczacych” geny (Ekberg, 2007; Hanson, 2013; Hubbard, 2006).

8 Kolejng z wielu przyczyn dominacji medycznego paradygmatu jest rowniez fakt, iz Polska
nie dysponuje jeszcze licznymi zespolami specjalistow zajmujacych sie¢ tworzeniem dla dzieci giu-
chych i jego rodzin otoczenia jezykowego na gruncie nie tylko modalnosci stuchowo-glosowej, ale
tez wizualno-gestowej: wcigz znikoma jest liczba g/Gluchych asystentéw rodzin dziecka gluchego,
brakuje metodologii nauczania jezyka migowego na masowa skale, modeli nauczania dwujezycznego
o charakterze bimodalnym.
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Skutkiem tego przyszle osiagniecia medycyny, wlacznie z genetycznym monito-
rowaniem, mogg prowadzi¢ do zmniejszenia liczby rodzacych si¢ gtuchych dzie-
ci, co zapewne wplynie na powolne zanikanie spotecznosci postugujacych sie
jezykiem migowym (Fenlon, Wilkinson, 2015; Lane, Bahan, 1998; Lane, 2009).
Obawy te maja oparcie w obserwacji Johnstona (2004), kierujacego znaczaca
uwage na sytuacje australijskiego jezyka migowego (Auslan), ktory jest zagro-
zony wymarciem. Autor alarmuje - trwa spadek liczby rodzacych si¢ gluchych
dzieci, wzrost liczby uzywania CI oraz liczby placéwek edukacyjnych, ktére nie
wlaczajg do programéw nauki Auslan, rozwdj badan genetycznych, ktére po-
zwalaja rodzicom zapobiec narodzinom gtuchych dzieci. Jego zdaniem systema-
tyczne wykorzystywanie genetycznej wiedzy do zapobiegania rodzenia gluchych
dzieci moze w efekcie dac¢ kres istnieniu spolecznosci g/Gluchych. Z drugiej jed-
nak strony Adamiec uwaza, ze:

Kultura Gluchych jest znacznie bardziej bogata niz chcieliby to tworcy utopijnych teo-
rii. Kultura Gluchych jest pluralistyczna. Kazda osoba nieslyszgca zajmuje w niej swoje
miejsce, bardziej lub mniej eksponowane, zajmuje w niej wiecej lub mniej przestrzeni,
ale machina kultury idzie naprzdd, rozwija si¢, zmienia. Nie zginie dlatego, Zze nowe
technologie coraz bardziej dominujg i sa kraje, gdzie wszystkie dzieci z gtebokg wada
stuchu majg wszczepiony implant, gdzie likwidowane sg szkoty dla gluchych. (Adamiec,
2010: 77)

Pomimo podzielonych zdan jeszcze inni przewiduja opcje znacznie powol-
niejszego zubozenia, ale jednak ostatecznie przetrwania spotecznosci g/Gluchych,
a za nig narodowych jezykéw migowych (Carty, 2006; Hyde, Power i Lloyd, 2006).
Reasumujac: z calymi spotecznosciami g/Gluchych walka toczy si¢ na linii me-
dycznych i kulturowych modeli gluchoty, i ma to miejsce na ideologicznym terenie
normalnosci, ucisku, niepelnosprawnosci, tozsamosci i kultury.

Z drugiej jednak strony w spotecznosci g/Gluchych pojawiaja si¢ ostatnio gto-
sy o konieczno$ci wszczepiania CI; wzrasta liczba g/Gluchych, ktorzy decyduja
sie na CI dla siebie lub dla swoich niestyszacych dzieci (Christiansen, Leigh, 2002;
Most, Wiesel, Blitzer, 2007; Leigh, 2010, Gale, 2011; Leigh, Paludneviciene, 2011;
Mitchiner, Sass-Lehrer, 2011; Mitchiner, 2015). Glusi czgsto spostrzegaja CI bar-
dziej jako urzadzenia poprawiajace percepcje dzwigkéw niz wyréwnujace ubytek
stuchu, i tym samym zwiekszajace zakres umiejetnosci komunikacyjnych (Toma-
szewski, 2016). Warto tez zauwazy¢ coraz wieksza liczbe mtodych g/Gluchych -
na przyklad w Anglii - ktérzy preferuja komunikacje foniczng (O’Neill, Arendt,
Marschark, 2014). W pracy Introduction to American Deaf Culture Holcomb wy-
raza w tej kwestii swoje stanowisko:
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Rosnaca liczba dorostych Gluchych, ktorzy decyduja sie na zabieg implantacji, jeszcze
bardziej komplikuje nasza dyskusje. Mozna wnioskowa¢, ze podtrzymuja oni przekona-
nie, ze gluchota to niepozadane zjawisko, ale z drugiej strony — pokazuja oni, ze jest wiele
réznych sposobow bycia Gluchym. Przykladowo, podobnie jak stabostyszacy cztonkowie
spolecznosci Gluchych, wiekszo$¢ dorostych Gluchych z implantami nie chce si¢ od niej
dystansowa¢. Cho¢ nie majg poczucia, ze sg w jaki$ sposob lepsi od gorzej styszacych albo
ze wszyscy Glusi powinni przejs¢ zabieg, to jednak dokonali tego wyboru z réznych powo-
déw: aby moc na przyklad cieszy¢ sie muzyka, tatwiej komunikowac sie ze styszacymi czy
dostroi¢ do dzwiekow otoczenia. Jednoczesnie nadal pozostajg w kontakcie z dobrodziej-
stwami kultury Gluchych, takimi jak dostep do komunikacji i informacji budujgcych ich
tozsamos¢ itd. By¢ moze osoby z CI, podobnie jak niedostyszacy cztonkowie spotecznosci
Gluchych, moga wiele nauczy¢ o tym, jak naprawde wyglada bycie Gluchym zaréwno ro-
dzicodw rozwazajacych taki zabieg dla swoich gtuchych dzieci, jak i ludzi zwigzanych z im-
plantami zawodowo. (Holcomb, 2013: 78-79)

Potrzebka i in. sugeruja wszakze, iz alternatywnym powodem decyzji o im-
plantacji jest to, ze niektorzy g/Glusi, zwlaszcza Ci z Polski

moga mie¢ zupelnie inng motywacje niz che¢ czerpania z dobrodziejstw obu kultur - §wia-
ta ciszy i $wiata dzwiekow. Glusi w Polsce wskazujg na koniecznos$¢ ,wyréwnywania spo-
tecznych szans” gtuchych dzieci. Zdaje sie, ze w polskich realiach rewalidacja stuchu dzie-
ki implantacji to wybdr ,,najmniejszego zla”. (...) wydaje sie, ze coraz czesciej odczuwajg
oni oddzialywanie réznych srodkéw opresji spolecznej ze strony spoteczenstwa, co moze
prowadzi¢ do ich wykluczenia (...). (Potrzebka i in., 2015: 83)

Zgodne z powyzszym pozostaja wyniki badan Mitchiner (2015): kilkoro bada-
nych amerykanskich rodzicéw gtuchych, ktérych dzieci maja CI, wyrazilo swoja
frustracje z powodu napotykanych przez nich barier i ograniczen w zakresie moz-
liwosci awansowania w miejscach pracy, w ktorych dominujacym jezykiem jest
angielski. Byli zgodni co do tego, ze wielu g/Gluchych nadal doswiadcza dyskry-
minacji i opresji z powodu gluchoty. Jak pisze autorka, ,sity spoteczne (...) moga
stanowi¢ jeden z powoddw, dla ktorych coraz wiecej gtuchych rodzicéw decyduje
sie zaimplantowac swoje dzieci” (Mitchiner, 2015: 61).

Podsumowujac: niektorzy czlonkowie spolecznosci Gluchych zaczynaja akcep-
towac CI, cho¢ nadal istniejg ,,punkty oporu” wobec implantacji dzieci, gdyz wi-
docznym skutkiem systemu medykalizujacego gluchote jest to, ze g/Glusi kwestio-
nuja wlasna tozsamos¢, co moze prowadzi¢ do ich zwatpienia we wlasng wartos¢
i obnizonej samooceny. Trwa walka g/Gtuchych o utrzymanie poczucia tozsamosci,
kiedy wigkszos¢ w sposdb opresyjny narzuca im etykiety, ostabiajac tym samym ich
kontrole nad ksztattowaniem tozsamosci Gluchego, co moze wytworzy¢ si¢ u nich
niepewnos¢ co do wlasnej tozsamosci jezykowej, kulturowej i spoteczne;.
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Bimodalna dwujezycznos¢ jako ztoty (?) srodek

Jak teraz wiemy, implantacja slimakowa to obecnie metoda leczenia z wyboru, sto-
sowana u wigkszosci dzieci z gluchota typu odbiorczego, jezyk migowy jest zas
uwazany, jak pisza Broesterhuizen i Leuven (2008: 106), za ,,objaw niepowodzenia
w leczeniu”. Sceptyczny stosunek do jezyka migowego wiaze si¢ nie tylko z po-
wszechnym przekonaniem o braku jego statusu jezykowego wobec jezyka fonicz-
nego, ale tez ze stanowiskiem niektérych badaczy zajmujacych si¢ problematyka
neuroobrazowania w zakresie transmodalnej plastycznosci mézgu. Otéz opowia-
daja si¢ oni za tak zwang hipoteza wizualnej kolonizacji (visual takeover hypothe-
sis), ktora zaklada, iz bodzce wizualne ,kolonizujg” kore stuchowg - zwlaszcza
wyzszego rzedu — odpowiedzialng za przetwarzanie sygnalow dzwiekowych, przy-
czyniajac sie tym samym do funkcjonalnego rozdzielenia (functional decoupling)
miedzy ta kora a pierwotng, ktéra gromadzi bodzce dzwiekowe doplywajace z oto-
czenia (Lee, Giraud, Kang i in., 2007; Kral, Sharma, 2012). Z tego wzgledu mini-
malizuje si¢ aktywnos¢ korowa w takim znaczeniu, Ze coraz mniej sygnalow aku-
stycznych przenika do wyzszego rzedu kory stuchowej, ktora zaczyna przetwarzaé
bodzce wzrokowe, co moze praktycznie zmniejsza¢ dziecku gtuchemu szanse na
rozwdj jezyka mowionego. Stad niektorzy zalecaja, by ogranicza¢ matym dzieciom
gluchym - dopdki nie maja jeszcze CI chocby do kilkunastu miesiecy zycia - do-
step do bodzcow wizualnych (sic!) w postaci gestow, znakoéw migowych, mimiki
twarzy czy tez ruchéw ust podczas méwienia — by nie ryzykowa¢ przejscia kory
stuchowej w stan u$pienia.

Nie pozostajg jednak w zgodzie z powyzszym przekonaniem wyniki badan
neuroobrazowych, ktére wykazaly wystepowanie transmodalnej plastycznosci
mozgu: jest on elastyczny w zakresie zdolnosci postugiwania sie jezykiem i tatwo
dostosowuje si¢ do jego modalnosci, a zatem zdolnos¢ ta moze by¢ ksztalto-
wana zaroéwno przez jezyk mowiony, jak i przez jezyk migowy - na jeden, i na
drugi ma ona wplyw (Petitto, Zatorre, Gauna i in., 2000; Petitto, Katerelos, Levy
iin., 2001; Capek, MacSweeny, Woll i in., 2008; Campbell, Capek, Gazarian i in.,
2011; Jasinska, Landgdon, Petitto, 2013; Kovelman, Shalinsky, Berens in., 2014;
por. Campbell, MacSweeney, Woll, 2014). Oznacza to, ze w czasie, gdy dzieci
czekaja na wszczepienie CI, otoczenie jezyka migowego aktywuje u nich gléw-
ne rejony mozgu odpowiedzialne za przetwarzanie jezyka, utrzymujac do cza-
su implantacji i rozpoczecia treningu w zakresie jezyka méwionego otwartos¢
modzgu na jezyk oraz jego zdolnos¢ do odbioru tekstow jezyka. Jak akcentuje
Petitto (2016), mdzg nie dyskryminuje modalnosci, lecz akceptuje zaréwno kod
dzwiekowy, jak i wizualny. Potwierdzaja to ostatnie wyniki migdzynarodowych
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badan nad wplywem bimodalnej dwujezycznosci o charakterze migowo-moéwio-
nym (dwukierunkowe nauczanie dwoch jezykéw: moéwionego i migowego) na
rozwodj jezykowy dzieci gltuchych z CI, majacych rodzicéw Gluchych: wykazano
wstepnie, iz dzieci te sukcesywnie przyswajaly jezyk mowiony (foniczny), kiedy
wychowywane byly w atmosferze naturalnego jezyka migowego (Jiménez, Pino,
Herruzo, 2009; Hassanzadeh, 2012; Davidson, Lillo-Martin, Pichler, 2013; por.
Morere, 2011). Podobne rezultaty uzyskano z obserwacji nad rozwojem jezy-
kowym u dziecka gluchego z CI rodzicéw styszacych w warunkach bimodalnej
dwujezycznosci typu migowo-méwionego (Rinaldi, Caselli, 2014). Wprawdzie
wczesna i ciggla stymulacja dwujezyczna dzieci z CI badz aparatami stuchowy-
mi moze sprzyja¢ ich rozwojowi edukacyjnemu i spotecznemu, a na pewno nie
stanowi przeszkody w rozwoju jezyka méwionego, jednak za wczesnie jeszcze na
szczegbdtows, a zarazem merytoryczng ocene pozytywnych wynikéw wstepnych
badan, gdyz diugoterminowe konsekwencje wczesnego przyswajania jezyka mi-
gowego dla rozwoju zdolno$ci akademickich pozostaja jeszcze pod znakiem za-
pytania. Dlatego tez konieczne jest przeprowadzenie w tym kierunku dalszych
badan.

Doniesienia z powyzszych obserwacji sugerujg niemniej, ze bimodalna dwu-
jezyczno$¢ typu migowo-moéwionego w przypadku dzieci z CI stanowi reme-
dium, ktére mozna zastosowa¢ na poziomie wczesnej interwencji w celu wspar-
cia rodzin, by zapewni¢ jak najlepsze — w perspektywie wieloletniej — efekty
rozwojowe dzieciom gluchym w spoteczenstwie zdominowanym przez osoby
styszace. Rodzice Glusi z badan Mitchiner (2015: 60) wyrazili zdanie, iz dla nich
i ich dzieci z CI angielski to ,,survival jezykowy”, czyli jezyk zapewniajacy prze-
zycie, zas ASL jako ,jezyk kulturowy” W ich opinii biegtos¢ w jezyku angiel-
skim - nie tylko w formie pisanej, ale tez méwionej (sic!) - jest konieczna dla
przetrwania i osiagnigcia sukcesu w kraju z dominujgcym jezykiem angielskim,
a ASL jest konieczny do budowy i rozwoju tozsamosci spoteczno-kulturowej. Do
tego rozwigzania dazy tez coraz wigcej dorostych Gluchych, ktérzy sa przychylni
taczeniu CI z naukg jezyka migowego, aby zmaksymalizowa¢ swoje kompeten-
cje jezykowe w obu modalnosciach: stuchowo-glosowej oraz wizualno-gestowej
(Padden, Humphries, 2005). Podsumowujac: wielu badaczy uwaza, ze naucza-
nie dzieci z CI w duchu bimodalnej dwujezycznosci o charakterze migowo-mo-
wionym moze optymalnie zapewni¢ im maksimum mozliwosci rozwoju jezy-
ka, a tym samym - szansy na osiagniecie kompetencji poznawczej i dobrostanu
psychospolecznego (Cormier, Schembri, Vinson i in., 2012; Nussbaum, Scott,
Simms, 2012; Humphries i in., 2014; De Quadros, Lillo-Martin, Pichler, 2016;
Leighiin., 2016).
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Perspektywy rozwigzania sporu o ClI

Po udowodnieniu, iz jezyk migowy jest kompletnym systemem jezykowym oraz po
uznaniu, iz w obrebie wychowania dzieci gtuchych, kiedy one byty jeszcze wyposa-
zone w aparaty stuchowe (HA), a nie CI, jezyk migowy powinien by¢ wykorzysty-
wany jako pierwszy jezyk tak wczesnie jak to tylko mozliwe, zakladano, ze dwuje-
zyczno$¢ jest dla tych dzieci najlepszym programem edukacyjnym (zob. Hansen,
2002). Przewiduje ona uzycie dwoch jezykéw w nauczaniu osob gtuchych: jezyka
migowego jako pierwszego i jezyka méwionego (gléwnie w formie pisanej) jako
drugiego. W skali $wiatowej tego typu dotychczasowe rozwigzanie programowe
wprowadzono w wielu szkofach dla gtuchych w réznych krajach (zob. Marschark,
Tang, Knoors, 2014), cho¢ pomimo tego, iz idea ta miala silne podstawy teoretycz-
ne, wcigz niewystarczajaca byla liczba danych niezbednych do przeprowadzenia
ewaluacji rozwoju jezykowego uczniéw gtuchych w warunkach dwujezycznosci
migowo-pisanej’ (Knoors, Marschark, 2014; Knoors i in., 2014; Mayer, Leigh,
2010; Spencer, Marschark, 2010). Niemniej obecnie - z racji przyspieszonego roz-
woju technologii CI i HA - coraz bardziej narasta potrzeba zrewidowania polityki
dwujezycznego nauczania (Knoors, Marschark, 2012), jak i redefiniowania mode-
lu stawania si¢ i bycia dwujezycznym w kontekscie edukacji (Mayer, Leigh, 2010)
z uwagi na istotny fakt: jezyk migowy i méwiony przyswajane sg teraz w dowolnej
kolejnosci — bez wzgledu na to, ktéry z tych jezykéw ma by¢ pierwotnie wdro-
zony', gdyz zalezy to od zréznicowanych mozliwosci poznawczych i jezykowych
dzieci gluchych oraz od srodowiska, w ktérym sie wychowuja. Co wigcej - z per-
spektywy roku 2015 wiele dzieci gluchych zaczyna mie¢ coraz wigkszy dostep do
jezyka méwionego poprzez bardzo wczesng implantacje §limakowa (Leigh, Mars-
chark, 2016, zob. tez Spencer, 2016), poprzez co rozwija si¢ ,,dyskurs implantowy”,
ktéry zmienia proporcje kulturowe, tworzac grupe ,stabostyszacych’, ale juz nie
typowo g/Gluchych. Zaobserwowano to we wczesniejszych badaniach nad inter-
akcjami ze styszacymi rowiesnikami: zachowania komunikacyjne dzieci gtuchych
z CI byly podobne do tych, jakimi dysponowaly dzieci typowo staboslyszace w za-
kresie prowadzenia konwersacji ze styszacymi réwiesnikami (Antia, Kreimeyer,
Metziin. 2011). Wobec tego faktu warto zauwazy¢, ze utrzymanie imperatywnego

° Kiedy$ przewazala grupa dzieci gtuchych (dopoki wigkszo$¢ z nich nie byla wyposazona
w CI), dla ktérych pierwszym jezykiem byt jezyk migowy, a pismo jako forma jezyka fonicznego byta
ich kolejnym sposobem porozumiewania si¢ — stad dwujezyczno$¢ typu migowo-pisanego.

10 Chodzi gléwnie o bimodalng dwujezyczno$¢ o charakterze migowo-moéwionym, kiedy obec-
nie mamy do czynienia z grupa dzieci gluchych z CI lub HA, ktére moga komunikowac sie w jezyku
fonicznym (nie méwigc o formie pisanej tego jezyka), a nie tylko w jezyku migowym.
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stanowiska, ze wszystkie dzieci gluche powinny by¢ wpierw uczone przez jezyk
migowy najwczesniej i najszybciej jak to mozliwe — moze stac si¢ etycznie niepo-
prawne. Homogenizacja wszystkich przypadkéw neguje istnienie réznorodnosci
w calej populacji dzieci gluchych. Analogiczna sytuacja wystapita za czaséw ora-
lizmu, kiedy edukowano dzieci gluche wylacznie w jezyku méwionym bez uzycia
jezyka migowego, ktéry uznawany byl wowczas za prymitywny system gestow,
ograniczajacy rozwoj umystowy, jak i rozwoj mowy ludzkiej. Nalezy wiec w spo-
sob elastyczny podchodzi¢ do dzieci z CI (i tez HA), aby mozna bylo rozpoznawac
ich preferowang modalno$¢ sensoryczng w kategoriach wielowymiarowego konti-
nuum od wzrokowego poprzez wzrokowo-stuchowe do stuchowego, preferowane
formy komunikowania si¢ zaréwno receptywnego, jak i ekspresywnego, prefero-
wane sposoby uczenia sie. Jednym stowem - wszechstronnie diagnozowac specy-
ficzne trajektorie rozwoju kazdego dziecka gluchego. Wskutek niepelnej droznosci
kanatu stuchowego elastyczno$¢ w prowadzeniu dwukierunkowej stymulacji je-
zykowej moze — bez wzgledu na status socjoekonomiczny ich rodzin czy jakie-
kolwiek inne czynniki — zagwarantowac lepsze zabezpieczenie na przyszios¢ niz
jednomodalne wdrazanie dziecka gluchego do nauczania tylko w jednym jezyku.
Co wiecej, rozwijanie u niego kompetencji, jaka jest bimodalnie - a raczej mul-
timodalnie' - dwujg¢zyczna adaptacja poznawcza do cigglych zmian warunkéow
uczenia si¢, moze sprzyja¢ przezwyciezaniu ograniczen, ktére moze ono napoty-
ka¢ przy uzyciu jezyka mowionego badz jezyka migowego. Dzieki temu ktorykol-
wiek z tych jezykow stalby sie¢ dla niego praktycznym narzedziem, ktérym bedzie
wigzac ze sobg wszystkie swoje doswiadczenia, a tym samym konstruowa¢ coraz
bardziej ztozong umystowa reprezentacje¢ Swiata. Pozwoliloby to tez zmniejszy¢
ryzyko wystapienia u niego op6znien rozwojowych.

Niemniej istotna pozostaje jeszcze kwestia rozwoju u osoby gtuchej poczu-
cia tozsamosci, dla ktérej znaczenie ma réwniez nauczanie dwujezyczne. Jak gtosi
Konwencja o prawach 0s6b niepetnosprawnych, nalezy wspiera¢ rozwdj tozsamosci
kulturowej i jezykowej spotecznosci g/Gluchych'?. Chodzi o to, aby osoba glucha
mogla identyfikowac sie ze spolecznoscia g/Gluchych oraz czuc sie czescia $wiata
styszacych, czerpiac pozytywne wartosci z obu tych $rodowisk. Z badan Kobo-
sko (2010) wynika, ze zaréwno jezyk moéwiony, jak i jezyk migowy sa dla wielu
0sob gluchych jednakowo istotne i starajg si¢ one znalez¢é swoje miejsce w obu

"' Chodzi o multimodalng dwujezyczno$¢ o charakterze migowo-méwiono-pisanym, gdzie
dziecko gluche uczy si¢ dwdch jezykow: migowego na gruncie modalnosci wizualno-gestowej, mo-
wionego na bazie modalnosci stuchowo-glosowej oraz pisanego, ktory wiaze si¢ jeszcze z innym typem
modalnosci — wizualno-grafemiczej.

2 Dz.U. 22012, poz. 1169, art. 24, pkt 3b i art. 30, pkt 4.
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$wiatach jednoczesnie. Nalezy jednak pamietac, ze tozsamosc¢ osoby gluchej, ktora
ma podwdjna przynaleznos¢, rozwija si¢ w specyficzny sposdb, gdyz dwukulturo-
wos¢ w kontekscie gluchoty jako zjawiska integracji spoteczno-kulturowej wyma-
ga przede wszystkim umiejetnosci ,,rownowazenia napiecia pomiedzy przekona-
niami, sposobami zycia i dziataniami, ktore ze sobg konkuruja i ktdre sg gleboko
ze sobg sprzeczne - s3 to z jednej strony przekonania i dzialania zakorzenione
w zyciu oso6b slyszacych, i z drugiej te, ktore sa zakorzenione w zyciu Gluchych”
(Padden, 1996: 87).

Nie bez znaczenia dla omawianej sytuacji jest fakt, Ze ograniczony dostep
rodzicow dzieci z CI lub HA do réznorodnosci informacji na temat wczesnego
wspomagania rozwoju ich dzieci z CI moze skutkowa¢ jednostronnym wyborem
opcji ksztalcenia dziecka z CI niezaleznie od jego preferencji co do formy komu-
nikowania si¢ czy sposobdw uczenia sie. Stad najbardziej podstawowa - a bardzo
czesto pomijang — kwestiag w wychowaniu dzieci z CI jest rzetelne informowanie
ich rodzicéw o szeregu alternatyw, z ktorych jedna dotyczy mozliwosci prowa-
dzenia bimodalnego i dwujezycznego toku nauczania. Niezbedne przy tym jest
opracowanie programéw wspierania rozwoju oraz réwnoleglego stosowania jezy-
ka mdéwionego i migowego zaréwno w obrebie rodziny, jak i poza nig od momen-
tu stwierdzenia gluchoty u dziecka. Tego typu dzialanie ma stanowi, jak pisza
niektdrzy autorzy, gwarancje zadbania o wszystkie aspekty rozwoju dziecka z CI,
co moze pozytywnie wplyna¢ na jego funkcjonowanie w przysztosci (Humphries
iin., 2014; Hintermair, 2014; Moeller, 2006; Preisler, 2007).

Niemniej znow trzeba pamigtaé, ze mozliwos¢ bimodalnego dwujezycznego
wychowania dziecka gluchego z CI zrodzila si¢ w wyjatkowej sytuacji, kiedy ma
ono rodzicéw Gluchych, ktérzy sami sa dwujezyczni, dzigki czemu dla swoich
dzieci, jesli sg gtuche i jesli maja CI, stanowia otoczenie bimodalnie dwujezycz-
ne. Natomiast zupelnie inaczej wyglada sytuacja w przypadku dzieci gluchych
rodzicéw slyszacych, ktore, jak podaja Mitchell i Karchmer (2011), stanowig az
95% populacji w stosunku do dzieci gtuchych rodzicow Gluchych. Jak zauwaza
Knoors (2016), przy dyskusji o odpowiedniej wyborze mozliwosci komunikacyj-
nych dla dziecka gluchego skupiamy si¢ na samym dziecku, bagatelizujac czesto
fakt, ze wychowane jest ono przez rodzicéw, co wyraznie oznacza, iz jego rozwoj
usytuowany jest przede wszystkim w kontekscie rodziny. W zwigzku z tym opcja
bimodalnego dwujezycznego wychowania dziecka gluchego mogtaby by¢, z jed-
nej strony, optymalnym rozwigzaniem, ale z drugiej — alternatywa ta moze okaza¢
sie dla rodzicow slyszacych wielkim wyzwaniem, zbyt trudnym zadaniem, wrecz
niemozliwym. Wprawdzie nie oznacza to, iz dziecko gluche rodzicéw slyszacych
nie ma szansy na zanurzenie w dwodch jezykach we wczesnym okresie rozwoju, na
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co wskazujg wstepne wyniki badan Rinaldi, Caselli (2014), jednak uwzglednie-
nie tej kwestii wymaga zmiany paradygmatu we wczesnym wspomaganiu rozwo-
ju dziecka gluchego, ktdrych rodzice sg slyszacy, a nie glusi. Majac $wiadomosé¢,
ze najwigkszym ryzykiem dla dziecka gtuchego nie jest deprywacja sensoryczna,
a zwlaszcza dzwigkowa, lecz deprywacja jezykowa w znaczeniu ubogiego dostepu
do pelnego zasobu jezykowego, mozna by wspolnie z rodzicami slyszacymi wypra-
cowac obiektywny program wczesnej interwencji badz wczesnego wspomagania
rozwoju, ktory obejmujac swoimi dziataniami calg rodzing i jej szczegdlna sytuacje
rozpatrzytby mozliwo$¢ udzialu miedzy innymi dorostych g/Gluchych i stabosty-
szacych w tworzeniu dla dziecka gtuchego pochodzacego ze styszacej rodziny re-
alnych warunkéw do wezesnego, réwnoleglego, ciaglego, i przede wszystkim ela-
stycznego — o ile bedzie to mozliwe — kontaktu z jezykiem méwionym i migowym.
Mogtoby to wowczas zapewni¢ mu przez cale zycie optymalng przewage w sferze
poznawczej i jezykowej w stosunku do pdzniejszego kontaktu z drugim jezykiem -
bez wzgledu na to, ktory to bedzie jezyk.
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