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A 2026 rewriting of My Life as a Cyborg: cochlear implants, childhood autonomy, Deaf identity
and the governance lessons assistive technology teaches.

2026 Yeniden Yazim
Heather M. Grizzle

Ik olarak 2010 yilinda yazilmigtir. 2026'da, 6nceki denemenin séylemeye calistigini
simdi diisiindiigiim seyi soylemek icin yeniden yazilmistir.

H.G. Wells sends a sighted man into a valley where no one can see, and the man
assumes this makes him sovereign. Nunez has the proverb on his side and the
anatomy to back it, and neither turns out to be worth anything, because the people of
the valley have built a working world that does not require sight and have no
framework in which his eyes constitute an advantage. What they have instead is a
diagnosis. The community's physician concludes that the strange soft globes in
Nunez's face are irritating his brain, and proposes their removal as a simple and easy
operation, and an elder answers this proposal with thanks to heaven for science. The
joke is precise and it is not really about blindness. It is about what happens when the
authority to define a body sits entirely with people who do not have that body, and
when the technical capacity to alter it arrives dressed as benevolence. I read that story
as an undergraduate and recognized the operating theatre immediately, because I had
been on the table.

Sensorinoral ve dil 6ncesi dsnemde sagir dogdum. Isitme cihazlar olagan sirayla
denendi ve hicbir ise yaramads; her odyolojik testin sonucunu iyi haber olarak
anladim, ¢iinkii basarisizlik diinyanin sessiz kalmas1 demekti. 1988'de kulak burun
bogaz hekimim anneme koklear implanti tanitt1 ve sonraki sekiz y1l, bunun icin
onunla kavga etmekle, cihazin calismamasi icin onu sabote etmekle, hekime dogrudan
onu kafamdan ¢ikarmasin istedigimi séylemekle ve nihayet on alt1 yasimdayken
sahip oldugum ilk arabayla dis islemciyi ezip gecmekle gecti. O 6gleden sonray
dramatik gériinmeden anlatabilmis degilim, bu yiizden sadece sunu belirtecegim: bu
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bana vandalizm gibi gelmedi. Kafatasima bagh ekipmanla ilgili bir kararin ilk kez
benim tarafimdan uygulanmasi gibi hissettirdi.

O zaman anlamadigim ve adlandirabilmem i¢in sonraki yirmi yilin cogunu alan sey, o
cihazin bana ulasma biciminde neredeyse hicbir seyin tipla ilgili olmadigiydi. Bu bir
dagitim meselesiydi.

i1k temas noktasi belirleyici 6zellikti. Doksanlarin basinda, Amerikali bir ebeveyn
cocugunun sagir oldugunu bir muayene odasinda, bir hekimden, kendisine bir cihazin
onerildigi ayn goriismede 6greniyordu. Bu diizenleme baska ne olursa olsun, tek bir
bilgi tedarikcisinin oldugu bir kanaldir ve ebeveynsel sikintinin en yiiksek oldugu
anda acgilir. Hekim isaret dilini 6grenme, Sagirlar okullar, Sagir yetiskinler ya da
erken dil erisimine dair gelisimsel kanitlar1 anlatmakla yiikiimlii degildi ve genellikle
anlatmiyordu; bu yapi binlerce klinikte giivenilir bigcimde ayni sonucu iiretirken bunu
bireysel kotii niyete baglamak haksizlik olur. Ureticiler Sagir yetiskinlerden orgiitlii
bir direnisle karsilagsmis ve ortalama olarak hig bir Sagir yetigkinle tanigmamas isiten
ebeveynlerde daha alic1 bir pazar bulmuslardi. O déonemdeki pediatrik
implantasyonun biiyiik bir boliimii kamu sigortasi, yani Medicaid iizerinden geri
odeniyordu; bu, 2010'da yanhs aktardigim bir ayrintidir ve 6nemlidir, ¢iinkii bunun
kamu miizakeresi olmadan isleyen bir kamu harcamasi oldugunu ortaya koyar.

Bunun yaninda, cerrahi soru neredeyse ikincildi. Karar, kimin 6nce konustugunun
mimarisi tarafindan ¢oktan verilmisti.

2010'da bunu Niirnberg Kurallariyla dava etmeye ¢alistim ve bu argiimam
tekrarlamak yerine geri cekmek istiyorum. Kurallar insan denekler iizerinde yapilan
deneyleri diizenler ve 1990'da pediatrik koklear implantasyon arastirma degil,
onaylanms klinik tedaviydi. Niirnberg'e bagsvurmak hissettigim seyin biiyiikliigiinii
ifade etmemi sagladi, ama ayni zamanda herhangi bir yetkin kars: tarafa tartismay1
tek bir ciimleyle bitirme imkani verdi. Isaret ettigim etik sorun gercektir, ama o farklh
bir doktrin biitiiniinde yasar ve o doktrin daha giicliidiir.

Pediatric ethics does not pretend that a ten month old can consent. It distinguishes
parental permission, which is what actually authorizes treatment for a young child,
from the assent of a developing child, whose views acquire weight as capacity grows.
It holds that a child's sustained refusal is morally significant and requires justification
to override, and it treats the irreversibility of an intervention and the availability of
alternatives as material to whether the override is warranted. That is the framework
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that fits what happened to me. I was not an infant who could not answer. I was ten
years old and I answered. I was asked whether I wanted to hear, and I said no, and the
answer was recorded as noncompliance rather than as information. The question a
hostile reader should have to confront is not how a baby consents. It is what a clinical
system owes a child who has said no repeatedly for eight years, and what it means that
the system had no place to put that answer.

2010'da yaptigim tibbi iddialarin da dogru sekilde ifade edilmesi gerekiyor ve bunlari
diizeltmek bana hicbir seye mal olmuyor, ciinkii dogru versiyonlar kars: ¢iktigim
insanlar icin daha kotii.

Menenjit konusunda, 2010'da davalarin nerede oldugunu sormustum, sanki cevap
acikca hicbir yerde degilmis gibi. Oysa gercekte Gida ve Ila¢ Dairesi, 24 Temmuz
2002'de koklear implantlar ile bakteriyel menenjit arasindaki iligkiye dair bir halk
saghg bildirimi yayimladi ve konumlandirici bilegeni iceren implantlar ayni ay
goniillii olarak geri ¢cagrilds; ertesi y1l New England Journal of Medicine'de
yayimlanan ve alt1 yasindan 6nce implant takilan dort binden fazla cocuktan olusan
bir kohortu izleyen bir calisma, pndmokokal menenjit risklerinin genel pediatrik
popiilasyona kiyasla 6nemli 6l¢iide yiiksek oldugunu buldu. Asilama ve izleme
protokolleri bunu takip etti. Dolayisiyla diiriist anlatim, zararin fark edilmeden kaldig1
degildir. Bir cihaz simifimin yillarca ¢ocuklara dagitildigi ve riskin ancak sonradan,
onceden elde edilen kanitlara degil olumsuz olaylara gore belirlenen bir zaman
cizelgesinde tanimlanip iizerine harekete gecildigidir. Bu bir yonetisim bulgusudur ve
ulagmaya calistifimdan daha zarar vericidir.

Kalan isitme konusunda, 2010'daki iddiam fazla mutlakt1. Iimplantasyon, implante
edilen kulaktaki her akustik isitme izini mutlaka yok etmez ve o zamandan bu yana
cerrahi teknik ve elektrot tasarimi 6zellikle bunu korumak igin gelistirilmistir. Kalan
isitmenin kaybi1 hala taninan ve yaygin bir sonuctur. Savunulabilir ifade sudur:
prosediir, o kulakta var olan dogal isitmeye 6nemli ve bazen tam bir risk tasir, bu
kayip geri dondiiriilemez ve bunu kalic1 olarak tasiyan kisi, kendisine sorulmamaig bir
cocuktur. Mekanizmay: abartmak gereksizdi. Kimin karar verdigi ile sonugla kimin
yasadig1 arasindaki asimetri, isi tek basina goriiyor.

2010 denemesinin degistirmeyecegim bir b6liimii var ve bunun en 6nemli kisim
oldugunu o zaman fark etmemistim.
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Isaret dilinde videolarin internette ortaya ¢ikis1 hakkinda yazmistim ve bunu, yazinin
geri kalaniyla tuhaf bicimde ¢elisen bir cogkuyla yazmistim; bu tuhaflik, bulgunun
kendisidir. O denemede iki teknoloji goriiniir ve ikisi aym seyi yapmuyor. Implant,
bagkalan tarafindan, benim eksikligime dair kendi degerlendirmelerine gore kafama
yerlestirildi. Isaret dilinde video ise Sagir insanlar tarafindan benimsendi ve
duyulmanin kosulu olarak yazili ingilizceye cevrilmeden, kendi dilimizde tartismak
icin kullanildi. Biri bir niifusa uygulanan bir teknolojidir. Digeri bir niifus tarafindan
kullanilan bir teknolojidir. Bu ayrimin gelismislik, maliyet ya da klinik kanitla hicbir
ilgisi yoktur. Karar1 kimin elinde tuttuguyla ilgilidir.

2010'da bu ciimleye sahip degildim. Onu iireten duyguya sahiptim.

The other thing I was circling without naming was what happens when a child resists
an assistive device in view of adults. In the videos that circulated then, and in the
arguments that formed around them, a child's distress was read almost automatically
as a symptom of something else. Poor discipline. A disordered home. Parental
conflict. Manipulation by one parent against the other. Every available explanation
ran through the adults, and the most parsimonious reading, that the child did not
want the thing on her body and was saying so with the only vocabulary available to
her, was the one nobody wanted to score. This is not a historical curiosity. Non-use is
the most common outcome measure in assistive technology and one of the least
examined. A device that is abandoned is recorded as a compliance failure far more
often than it is treated as evidence about the device, and the person who abandoned it
is treated as the variable requiring intervention.

Bu da beni, on alt1 y1l 6nceki kisisel bir denemeyi neden yeniden yazdigima getiriyor,
zira artik koklear implantlar iizerinde ¢alismiyorum ve o tartismaya geri donme
niyetim de yok.

Simdi isaret dilini aktarmak icin olusturulmus yapay zeka sistemlerini
degerlendiriyorum ve bunu, bu sistemlerin gercekten satin alindig1 ortamda, yani
kurumsal tedarik siirecinde yapiyorum. Teknoloji taninmaz halde. Yapi degil.

A system is developed by people who do not use it. Its capability is demonstrated to
institutional buyers under favorable conditions. The buyers, who cannot themselves
assess whether the output is comprehensible, accept the demonstration as evidence.
Someone determines that the system's function constitutes access, and this
determination is made without the participation of the people for whom access is the

EEEE

Page 4 of 6



NOVARA

CONSULTING GROUP

point. The system is then deployed into a hospital, a courtroom, a transit system, a
classroom. And at the very end of that chain stands a Deaf person who was not
consulted about whether the thing works, and whose report that it does not work
arrives too late to affect any decision, and is frequently read as a preference rather
than as data.

O diziyi kesintiye ugratacak araclar insa etmek icin ii¢ y1l harcadim ve en ¢cok
giivendigim tasarim karari, ulasmam en uzun siiren karar oldu. Kullandigim
degerlendirme cercevesinde, Sagir yonetisimi dilsel kalite, seffaflik, erisilebilirlik ve
dagitim baglamindan 6nce degerlendirilir. Bu bir agirliklandirma degildir ve
yonetisimin, isaret dilinin anlasilir olup olmadigindan daha énemli oldugu anlamina
gelmez. Diger 6zelliklerin degerlendirilebilmesinin kosulunun Sagir otoritesi oldugu
anlamina gelir. Eger bir isaret dilini kullanan insanlarin yeterli ¢iktinin ne oldugunu
tanimlamada higbir rolii yoksa, bir dilsel kalite bulgusu, sistemin yanhs insanlarin
yazdig1 bir standardi karsilayip karsilamadiginin 6l¢iimiidiir. Bunu daha sonraki bir
asamada diizeltemezsiniz. Daha iyi bir 6l¢iitle diizeltemezsiniz ve hicbir kanitlanmis
yetkinlik miktar1 bunun yerini tutamaz.

Aymni ilke, onay aracinda goniilliiliigiin digerleri arasinda bir boyut olmamasinin
nedenini agiklar. Digerleri puanlanmadan 6nce uygulanan bir kapidir. Bir agiklama
eksiksiz, 0zgiil ve erisilebilir olabilir, ama kisinin bunu kabul etmekten bagka gercek
bir alternatifi yoksa hicbiri bir anlam ifade etmez. Reddetme konusunda gergek bir
secenek olmadiginda, sonrasindaki her sey kisitlanmis se¢im olarak nitelendirilir.
Bunu literatiirden tiiretmedim. On yasinda olup ¢oktan kararlastirilmis bir soruya
cevap vermekten tiirettim.

Bu, bu denemenin ilk taslagini yazan, 6fkeli ve yirmili yaslarinda olan ve goziiniin
oniindeki en biiyiik ara¢ oldugu icin Niirnberg Kurallarina uzanan halime
sOyleyecegim seydir.

Sorun hicbir zaman teknolojinin ise yaramasinda degildi. Baz1 acilardan iyi calist1 ve
onu isteyen ve kendisi i¢in ise yarayan insanlar var; onlarin anlatilar1 kendilerine
aittir ve benimkiyle kiiciiltiilmez. Sorun, ise yaramanin yeterli sayilmasiydi.
Yetkinligin mesruiyetin yerine ge¢mesine izin verildi ve bu ikame bir kez kabul
edildikten sonra, kalan her soru bir mithendislik meselesine doniistii. Cihazin istenip
istenmedigi, alternatiflerin aciklamip aciklanmadigy, ilgili bedene sahip birinin fayda
tanmimlanirken odada olup olmadigi, basarisiz olmasi halinde ne tiir bir bagvuru yolu

EEEE

Page 5 of 6



NOVARA

CONSULTING GROUP

bulundugu ve reddimin ne tiir bir statiisii oldugu — bunlarin hepsi duygu olarak
yeniden simiflandirildi.

Simdi soyle ifade ederdim. Hicbir teknoloji, sadece tasarlandig1 gibi calistig1 icin
giiven kazanmaz. Giiven, sorunu kimin tanmimladigina, kimin kanitinin sayilmasina
izin verildigine, karara kimin katildigina, gercekten hangi alternatiflerin mevcut
kaldigina, sistem basarisiz oldugunda ne olacagina ve sonuglarini tasiyanlarin
reddetme yetkisini koruyup korumadigina baghdar.

2010'da, hayirimin yetersiz olmasinin nasil hissettirdigini biliyordum. O giinden bu
yana gecen yillari, bunun neden boyle olmamasi gerektigini, bir kurumun cevap
vermek zorunda oldugu terimlerle tam olarak ifade etmeyi 6grenerek gecirdim.

TiPS
Know something about a sign language Al system that the public should know?
Send it to tips@novaracg.com. Every tip is read by me and kept confidential. If

you work in the UK, writing to us is not by itself a protected disclosure under the
Public Interest Disclosure Act 1998, so before you share employer information,
check your options with Protect (protect-advice.org.uk), the free whistleblowing

advice line.
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