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Artykut stanowi propozycje przyjrzenia sie interpretacyjnemu potencjatowi poje¢ ze stownika
krytycznych studidw nad niepelnosprawnoscia (prosthetic power, visual activism) jako narzedzi ana-
lizy doswiadczen niepelnosprawnych dzieci prowadzonej w ramach nowych studiéw nad dziecin-
stwem. W polu studidw nad niepetnosprawnoscia analizy dzieci i ich (niepelnosprawnego) dzie-
cinstwa wcigz pozostaja w mniejszosci, podobnie jak w polu nowych studidw nad dziecinstwem
niepelnosprawnos¢ wcigz nie zyskata takiej widocznosci, jak pte¢, klasa czy rasa. Wychodzac od
opisu przykltadéw projektow dzieciecych protez 3D redefiniujacych sztuczna konczyne odpowied-
nio jako pretekst do zabawy z innymi dzieé¢mi, atrybut superbohatera i pole sprawstwa rozumia-
nego jako wspodtprojektowanie (siebie), poszukuje w nich nawiazan do watkow teoretycznych
i interpretacyjnych obecnych w polu wspdétczesnych, krytycznych studiéw nad niepelnosprawno-
cig, a nastepnie odnosze je do perspektywy nowych studiéw nad dziecinistwem, pokazujac — na
przykladzie disabled children’s childhood studies — jaka rama analizy niepelnosprawnych dzieci moze
powstac na bazie imperatywow krytycznych studiéw nad niepetnosprawnosciag i nowych studiow

nad dziecinstwem.
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Why wear a prosthetics when you could become a superhero instead? Dzieci, protezy i kilka uwag o tym, jak stownik krytycznych

studiéow nad niepelnosprawnos$cia moze wzbogaci¢ jezyk nowych studiéw nad dziecinnstwem

Disclaimer: nie sposob pisa¢
o wszystkim

Dziecinstwo i niepetnosprawnosc to obszary, ktore,
cho¢ na poziomie ikonicznych reprezentacji sa dos¢
sugestywnie zagospodarowane, pozostaja — jako
konstrukty spoteczne — mocno nieoczywiste i am-

biwalentne.

Kulturowy sens dziecinstwa ujawnia si¢ glownie po-
przez postawienie go w dychotomicznej parze z do-
rosloscia i opisanie za pomoca zderzania domniema-
nych cech dzieci i dorostych, ktore przecinaja pojecia
takie jak dojrzalo$¢, sprawczos¢, racjonalnos¢, auto-
nomia, zalezno$¢ czy niekompletno$¢, czyniac z po-
je¢ troski i kontroli dominujace narzedzia interpreta-

cyjne pozycji dzieci w sieci spotecznych relacji.

Spoteczny sens niepetnosprawnosci wylania sie
przede wszystkim vis-a-vis pojecia normy. David
T. Mitchell i Sharon L. Snyder (2000) proponuja po-
jecie protezy narracyjnej do opisu mechanizmu, na
mocy ktorego niepelnosprawne ciato funkcjonuje
jako znak roznicy. Wymaga ono rzecz jasna korek-
ty (terapii i rehabilitacji), ale stuzy jednoczesnie za
narzedzie opowiesci o sensie cielesnej heterotopii.
W protezie narracyjnej nienormatywne ciato taczy
sie badz z grzechami i nieprawidfowosciami natury
moralnej, spotecznej, psychologicznej albo tez prze-
ciwnie — na zasadzie kompensacji — przypisuje oso-
bom niepetlnosprawnym wyzsze wartoséci moralne

i glebszy wglad w rzeczywistosé.

! Tytut artykutu w The Guardian, ktéry zapoczatkowat moje
poszukiwania potencjatu protezy (https://www.theguardian.
com/technology/2016/jan/27/why-wear-a-prosthetic-when-you-
could-become-a-superhero-instead, dostep: 15 stycznia 2017 r.).

Niepetnosprawne dziecinstwo jest w konsekwencji
podwdjnie problematycznym przedmiotem namy-
stu, cho¢ rozwijajace si¢ od kilku dekad dyskursy
childhood studies i disability studies wytrwale promu-
ja sprawstwo dzieci oraz osob niepelnosprawnych
traktowanych jako pelnowarto$ciowych aktorow

spotecznych.

Nie sposob jednak pisa¢ o wszystkim. Dlatego tez,
majac na uwadze zaréwno ztozonos¢ konstruktow
dziecinstwa, jak i modeli niepelnosprawnosci, wy-
bieram jedynie niewielki wycinek tej ostatniej (nie-
pelnosprawnos$¢ ruchowa zwigzana z ubytkiem
konczyny gornej) i przykladam do niej pojecia ze
stownika krytycznych studiéw nad niepetnospraw-
noscia, zeby zobaczy¢, czy moga okazac sie pomocne
w budowaniu narracji o dzieciach niepetnospraw-

nych w ramach nowych studiéw nad dziecinistwem.

Zabawa cze$ciami: case studies

Rozwiniecie dyskusji o potencjale protez poza wa-
sko medyczny i rehabilitacyjny kontekst poprzez
namyst nad ich miejscem w budowaniu narracji
tozsamosciowych niepelnosprawnych dzieci staje
si¢ mozliwe w duzej mierze dzigki rozwojowi tech-
nologii druku 3D. Druk 3D pozwala w znaczacy
sposOb obnizy¢ koszty wytwarzania protez (czy
raczej assistive devices, urzadzen wspomagajacych,
bo takie pojecie stosuje si¢ najczesciej w tym kon-
tekscie) i skréci¢ czas oczekiwania na nie. Ale nie
tylko — dzieki rozwojowi idei makers movement -
staje si¢ takze technologia powszechnie dostepna
(gotowe do wykorzystania projekty protez umiesz-
czane sg w sieci na zasadzie wolnego oprogramo-

wania) i podatna na obrdbke ,partycypacyjna” —
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w toku warsztatow projektowania zaktadajacych

aktywny udzial dzieci w procesie.

IKO Lego albo proteza jako narzedzie
kreatywne

Kiedy zabieratem sie za ten projekt, moim pierwszym
impulsem bylo danie niepetnosprawnym dzieciom glosu

i mozliwodci, Zeby same przekonaty sie, Ze faktycznie sq nie-
samowite. Bo co sig stanie, jesli damy dzieciom mozliwosé
zaprzegniecia wyobrazni do samodzielnego projektowania
wlasnych narzedzi tak, by zaspokajaly ich szczegolne po-
trzeby? Pozwolimy uczy¢ sie. Tworzyc. Byc dzieciakami.

Carlos Arturo Torres

Na pomyst zderzenia funkcjonalnosci protezy z fraj-
da zabawy wpadl w 2014 roku kolumbijski projek-
tant Carlos Arturo Torres. Punktem wyjscia byt dla
niego namyst nad znaczeniem protez w codzien-
nym zyciu dzieci oraz krytyka dominujacego w pro-
tetyce trendu akcentujacego raczej technologiczna
niz ludzka strone projektowania. Prace nad proteza
jako pretekstem do zabawy rozpoczal wigc, majac
swiadomos¢ generalnie negatywnego podejscia
dzieci niepetnosprawnych do sztucznych konczyn,
faktu doswiadczanej przez nie izolacji spolecznej,
probleméw z budowaniem pozytywnego obrazu
siebie, a takze potrzeby projektowania dla dzieci
(z uwzglednieniem ich specyficznych potrzeb spo-

fecznych i psychologicznych).

Proces projektowania zakladat obserwacje uczest-
niczaca oraz wywiady z niepelnosprawnymi
dzie¢mi oraz ich rodzinami i przyjaciétmi, poprzez
ktore Torres rekonstruowal specyfike rozkladu

dnia, rodzaje ulubionych aktywnosci, typy wiezi
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z innymi dzieémi, sposoby negocjowania otocze-
nia. Wyciagniete z rozmdéw wnioski potwierdzity
jego pierwotng intuicje (i jednoczesnie psycholo-
giczny fakt), ze — szczegolnie w przypadku dzieci
— rola protezy nie ogranicza si¢ do kwestii popra-
wy/umozliwienia aktywnosci fizycznych, ale tak-
ze do poprawy/umozliwienia relacji spotecznych.
Proteza jest forma komunikowania si¢ ze $wia-
tem, sposdb jej zaprojektowania pozwala okresli¢
nie tylko techniczne aspekty tej komunikacji, ale
takze wyposazy¢ ja w komponenty wazne z punk-
tu widzenia dziecigcego nawigowania w Swiecie
- gdzie jednym z istotnych narzedzi poznawania
rzeczywistosci i innych jest zabawa. Proteza, ktora
nie stygmatyzuje, ale staje si¢ platforma rozwoju
wyobrazni oraz pretekstem do interakcji z inny-
mi dzie¢mi, moze okaza¢ si¢ waznym sprzymie-
rzencem w procesie konfrontowania si¢ niepelno-
sprawnego dziecka ze swiatem spotecznych ocen

i definicji.

Do projektowania protezy Torres wykorzystat
mozliwosci klockéw LEGO, dzieki ktérym zamiast
tradycyjnego urzadzenia z typowym zestawem
funkcjonalnosci byl w stanie stworzy¢ system na
tyle elastyczny (proteza sktada si¢ z modutéw, ma
wymienne koncoéwki typu pop-and-lock doczepia-
ne do sztucznego przedramienia, umozliwiajace
jej wykorzystywanie do réznych celéw), ze dzieci
mogly uzywac¢ go zaréwno do codziennych ak-
tywnosci, jak i ,hakowad” w celu zabawy — w po-
jedynke lub z przyjaciétmi. Stad, obok chwytaka
imitujacego dfon, proteza miata rowniez koncow-
ke w postaci platformy do montowania klockéw,
klockowej koparki ze sterowana tyzka albo rakiety

kosmicznej ze $wiatetkami LED. I chociaz nie ma
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tutaj miejsca na szczegotowy opis projektu?, mysle,
ze symptomatyczna dla jego wydzwigku jest roz-
mowa z przyjacielem niepetlnosprawnego chlop-
ca, ktorg Torres przeprowadzit przed i w trakcie
projektu, zadajac mu to samo pytanie: jak odbiera
fakt, ze Dario musi uzywac protezy. O ile przed
konfrontacja z IKO Santiago wyrazat swdj stosu-
nek do protezy przyjaciela w kategoriach wspol-
czucia, méwiac, ze to wielka szkoda, ze Dario nie
moze robic tego, co zdrowe dzieci, o tyle po wspol-
nym przetestowaniu mozliwosci konstrukcyjnych
sztucznej konczyny, powiedzial bez wahania: , Tez

taka chce” (Torres 2014: 181).

Disney albo proteza jako no$nik
dzieciecej kultury popularnej

Moc tych protez polega na tym, Ze catkowicie zmieniajq pu-
bliczny odbidr. Nagle dzieciaki nie muszq odpowiadac juz na
pytania, w jakich okolicznosciach stracity reke, ale wszyscy
cheq sie dowiedziec, skad majq takq genialng robo-koniczyne,
jak to jest ruszac takim czyms, jak to dziata. To zwrot reakcji
0 180 stopni. Cos, co tatwo mozna by uznac za ich najwigk-
szq stabosc, okazugje sig ich najwigkszq sifq.

Joel Gibbard?

Na stronie projektu Open Bionics (www.openbio-
nics.com), firmy zajmujacej si¢ projektowaniem
i tworzeniem protez w technologii druku 3D, kiero-

wanej przez Joela Gibbarda, znajduje si¢ opis nowej

2 Szczegodtowy opis dostepny jest na stronie: https://issuu.com/
carlosidea/docs/iko_prosthetics_for_kids_as_a_creat [dostep:
15 stycznia 2017 r.].

*  http://www.independent.co.uk/life-style/health-and-families/
health-news/prosthetic-hands-how-disney-teamed-up-
with-a-bristol-based-bionics-firm-to-transform-childrens-
lives-a6689176.html [dostep: 15 stycznia 2017 r.].

generacji bionicznych konczyn. I nie bytoby w tym
nic nadzwyczajnego, gdyby nie jezyk, ktory jest do
tego opisu uzyty, i gdyby nie specyfika reklamo-
wanej ,nowosci”. Mamy wiegc, ,prosto z uniwer-
sum Marvela, $wiezo z pracowni Tony’ego Starka —
reke Iron Mana”, mamy stworzona we wspdtpracy
z ILMXLAB (Lucasfilm) reke inspirowang mieczami
$wietlnymi rycerzy Jedi z Gwiezdnych Wojen, mamy
wreszcie — reke model , Platek sniegu”, dla wszyst-
kich mifosniczek krolowej Elsy z Krainy lodu. Iron
Man, rycerz Jedi, Elsa — to pierwsze trzy postacie
z planowanej serii superbohaterow zasiedlajacych
dziecieca kulture popularna, ktére uzyczaja swoich
supermocy niepelnosprawnym dzieciom. Nowa ge-
neracja protez dla dzieci jest wigc przede wszystkim
generacja protez dzieciecych, uklonem w strone ich
zainteresowan i fascynacji. I opisywana jest wlasnie
jezykiem fascynacji i niesamowitosci. Protezy Open
Bionics tworzone sa na bazie licencji uzyczonych
bezptatnie przez The Walt Disney Company, dzie-
ki czemu ich cena mogta zosta¢ w znaczny sposob
obnizona (do okoto 3000 dolaréw), a dzigki progra-
mowi Disney Techstars Accelerator w ich tworzeniu
brali udziat projektanci faktycznie wspotpracuja-
cy przy filmach, ktdére stanowity Zrodio inspiraciji.
Wszystkie trzy modele s wyposazone w swiatta
LED, ktére pozwalaja na monitorowanie rozwoju
mies$ni i motoryki uposledzonej konczyny, stuza
réowniez za wskaznik sity chwytu reki z proteza,
dzieki czemu lekarze i rodzice moga widzie¢, co
dzieje si¢ pod powierzchnia superbohaterskiej zbroi.
To, co dla dziecka jest elementem zabawy, uatrak-
cyjniajacym proteze (model Iron Man wydaje nawet
dzwigki startujacej rakiety, zupelnie jak w komik-
sowym i filmowym pierwowzorze), zostaje wpisane

w funkcjonalnos¢. Modele wykorzystuja potencjat
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popkulturowych bohateréw dzieciecej wyobrazni
jako pozytywnych punktéw odniesienia. Zreszta
reklamuje je plakat utrzymany w estetyce filmu SF,
na ktérym dziewczynka z reka Iron Mana — Aven-
ger Sydney i chlopiec z proteza inspirowana mie-
czem swietlnym — Logan Jedi, stojg oparci o siebie
plecami w pozach superbohateréw. Bo przeciez
— taki jest przekaz Open Bionics — faktycznie sie
nimi staja. Z taka proteza rehabilitacja zamienia sig
w trening supermocy, jest czyms$ wyczekiwanym,
nie za$ niejednokrotnie nudnym obowigzkiem. Pro-
teza pozwala nie tylko przezwyciezy¢ ograniczenia
wynikajace z uposledzenia funkcji reki, ale stanowi

narzedzie transformaciji.

Projektowanie partycypacyjne albo
proteza jako przekraczanie granic

Zaczelismy sie zastanawiaé: dlaczego tak upieramy sie,
Zeby odtworzy¢ funkcjonalnosé ludzkiej reki, kiedy w za-
sadzie mozemy wszystko. Mozemy zaprojektowac rzeczy

o niebo fajniejsze, co$, czego ludzka reka nie potrafi. Bo co
si¢ stanie, jesli brakujgcq koviczyne potraktujemy jak czyste
ptétno, a nie znak niepetnosprawnosci?

Kate Ganim, KIDmob*

Projekt Superhero Cyborgs, efekt wspotpracy non-
-profitowej organizacji KIDmob dziatajacej w ob-
szarze edukacji projektowej i Autodesk, firmy pro-
dukujacej oprogramowanie, stanowi probe odpo-
wiedzi na to pytanie. Idea projektu jest , przeramo-
wanie” wymagajacej protezy niepelnosprawnosci

tak, by z przeszkody w normalnym, codziennym

4

https://www.theguardian.com/technology/2016/jan/27/why-
wear-a-prosthetic-when-you-could-become-a-superhero-
instead [dostep: 15 stycznia 2017 r.].
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funkcjonowaniu stata sie sposobnoscia do definio-
wania nowych sposobow tego funkcjonowania. Su-
perhero Cyborgs bazuje na mozliwosciach zwigza-
nych z technologia druku 3D, prowokacyjnie kon-
statujac: moze i nie masz reki, ale dzieki 3D mozesz
mie¢ w tym miejscu cokolwiek innego. Na trwa-
jacych pie¢ dni warsztatach (na ktére sktadata sie
nauka modelowania w gipsie, projektowania 3D,
drukowania, prototypowania, podstaw elektroniki
i termoplastyki) kilkoro dzieci w wieku 10-15 lat
mialo mozliwos¢ zaprojektowania (przy pomocy
specjalistow) wiasnej reki, wyposazajac ja w ,,su-
permoc” odzwierciedlajaca ich osobowosc i potrze-
by. Zredefiniowane w ten sposob protezy przybraty
takie formy ekstens;ji, jak armatka wodna urucha-
miana ruchem lokcia, pigciostrzalowa wyrzutnia
brokatu, nakladka z funkcja tuku, wyposazony
w $wiatla LED specjalny aluminiowy chwytak do
ciezkich przedmiotéw; jedno z dzieci zaprojekto-
wato nawet specjalna koncowke stuzaca wytacznie
do szturchania siostry. Instrukcje tworzenia tych
prototypowych modeli mozna znalez¢ w Internecie
na portalu Instructables. Projekt bazowat na logi-
ce user-experience; przed przystapieniem do pracy
pytano dzieci o ich dotychczasowe doswiadczenia,
o to, co jest dla nich wazne z perspektywy radze-
nia sobie w codziennym zyciu (czy bedzie to samo-
dzielne ubranie si¢, podniesienie szklanki wody
czy skakanie na skakance badz jazda na rowerze).
Wszystko po to, zeby projektujac protezy, dzieci za-
angazowatly sie w samodzielne i twdrcze rozwiazy-
wanie problemoéw, wykraczajac poza to, co oferuje
rynek. Dizajn partycypacyjny i projektowanie 3D
sq wiec w tym przykladzie w pewnym sensie na-
rzedziami emancypacji dzieci niepetnosprawnych

jako petnoprawnych projektantow samych siebie.
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,Chcielibysmy bardzo, zeby te dzieciaki nauczyly
sie patrzec na siebie nie tyle jak na ludzi niepeino-
sprawnych, ale raczej supersprawnych [ttum. wta-
sne]”. Co to znaczy? Z jednej strony wybrzmiewa
w tym stwierdzeniu utopijny ton technologicznego
optymizmu, w ktéorym nowe mozliwosci samodefi-
niowania si¢ dzieci niepelnosprawnych za pomo-
ca autorsko zaprojektowanych protez stajg vis-a-
vis spotecznych przyzwyczajenn definiowania ich
sprawczosci. Jako taki moze rodzi¢ krytyke. Wydaje
si¢ bowiem, Ze — a dotyczy to nie tylko partycypa-
cji dzieci niepetnosprawnych w warsztatach z pro-
jektowania, ale projektow partycypacji spotecznej
dzieci w ogole — dziatania takie maja niejednokrot-
nie charakter incydentalny i naskérkowy, nie zmie-
niajac ostatecznie pozycji dzieci jako aktorow spo-
fecznych. Z drugiej strony trudno przeceni¢ war-
tos¢ dzialan partycypacyjnych dla docierania do
dzieciecych perspektyw, dawania dzieciom prawa
glosu, pretekstu do tego, zeby mogly opowiedzie¢
o sobie, o tym, jak postrzegaja siebie i innych swo-
im wlasnym glosem. Partycypacyjne badania spo-
feczne i inne formy aktywnego uczestnictwa dzieci
w procesach podejmowania decyzji dotyczacych
ich zycia i funkcjonowania w szerszych spotecz-
nosciach wykorzystuje sie jako narzedzie uwtasno-
wolnienia dzieci z grup marginalizowanych, a taka
niewatpliwie sa dzieci niepelnosprawne. Partycy-
pacja moze wiec by¢ tutaj traktowana nie tyle jako
narzedzie transformujace spoteczne obrazy niepel-
nosprawnosci, ale jako proces wyposazania dzieci
niepelnosprawnych w podkreslajace ich spraw-
czo$¢ stowniki opisu siebie.

5

http://www.huffingtonpost.com/entry/disabled-kids-design
-superhero-cyborg-prosthetics_us_56b377b3e4b04f9b57d89ale
[dostep: 15 stycznia 2017 r.].

Oczywiscie mozna by uznac narracje, ktéra opisu-
je powyzsze projekty, za naiwna, ale jest w tej na-
iwnosci pewien bardzo potrzebny (bo dotychczas
raczej marginalizowany) w rozwijaniu dyskursu
o niepelnosprawnych dziecinstwach optymizm.
Tym, co taczy opisane projekty, jest zmiana podej-
$cia do protezy, za ktdra w konsekwencji ida istot-
ne przesuniecia stownikowe. Nie ma pacjentéw,
sq odkrywecy i superbohaterowie, miejsce rehabi-
litacji zajmuje odzyskiwanie dziecifistwa i trening
supermocy, zamiast litosci otoczenia pojawia sie
zazdro$¢ i fascynacja. Co wynika z tego alterna-
tywnego slownika, co dzieje si¢ ze spoleczna wy-
obraznia w zderzeniu z protezami dla dzieci, ktore
nie mieszcza si¢ w normie anatomicznej reki? Wy-
obraznia cyborgiczna (w ktdrej jak w soczewce sku-
pia sie¢ wiazka fantazji, nadziei i lekow zwigzanych
z mozliwosciami zderzania tego, co organiczne
z tym, co sztuczne) nie tylko zmienia jezyk opisu,
ale takze pozwala dostrzec w niepelnosprawno-
$ci dziecka — dziecko jako istote spoteczna, (ma-
tego) czlowieka, ktory potrzebuje nie tylko opieki
i rehabilitacji, ale rowniez narzedzi do bycia soba
i pomostu do bycia z innymi. Wyobraznia cybor-
giczna zgrabnie oddaje rowniez charakter rzeczy-
wistosci kulturowej, w ktorej coraz intensywniej
funkcjonujq dzieci. To augmented reality, rzeczywi-
stos¢ w pewnym sensie cyberpunkowa, w ktorej
obszary realnego doswiadczenia przeplataja sie
z doswiadczeniami w $wiecie wirtualnym. Kultu-
ra popularna dla dzieci zasiedlona jest przez su-
perbohaterow, roboty i technologiczno-organiczne
hybrydy, co wiecej — w ich konstrukcji stosuje sie
niejednokrotnie logike heimlich maneuver (Green-
berg 2001 w kontrze do Freudowskiego Unheim-

lich — obcosci rzeczy pozornie znajomych), w mysl
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ktorej z niosacych zagrozenie potworow staja sie
obronficami dzieci, ich przyjaciétmi i maskotkami.
By¢ moze to przesuniecie w reprezentacji jest jed-
nym z powodow, dla ktérych dzieci podchodza
do bionicznych protez z fascynacjg i otwartym
umystem. Anna Czabanowska z Fundacji Pomoc-
na Dton 3D, ktora prowadzita w Polsce pilotazowy
program drukowanych protez dla dzieci, zauwaza,
ze (kiedy prezentowata sztuczna dton) ,dzieciaki
zazwyczaj byly zachwycone i podekscytowane,
chcialy ja uscisna¢, nie baty si¢ dotknaé, przymie-
rzaly ja. Dorodli zachowywali wigkszy dystans,
niektérzy reagowali ze wstretem, odsuwali si¢”

[korespondencja mailowa].

Prosthetic power albo potencjal
(pozytywnej) protezy

Sposéb prowadzenia narracji, inspiracje i zato-
zenia przywolanych projektéw protez dla dzieci
rezonuja bardzo wyraznie z propozycja zmiany
postrzegania o0s6b niepetnosprawnych (chodzi
zwlaszcza o niepetlnosprawnos¢ ruchowa zwia-
zang z brakiem/upos$ledzeniem konczyn), ktora
promuje konsekwentnie juz od kilku lat Aimee
Mullins, amerykanska aktywistka, modelka, spor-
tsmenka, wtascicielka kilkunastu par protez ndg.
W swoim wystgpieniu na konferencji TED w 2009
roku, How my legs give me superpowers?, Mullins
zaproponowata nowe spojrzenie na proteze, ktdre
mozna w duzym skrocie sprowadzi¢ do zatozenia,
ze proteza nie ma stanowi¢ narzedzia markowania
pelnosprawnosci, poprzez maskowanie braku czy
przezwyciezanie jakiegos uposledzenia w ,nor-
malnym” funkcjonowaniu. Zamiast patrzec¢ na nia

z perspektywy jej mimetycznej funkcji, powinno
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si¢ zaczac¢ dostrzegac jej potencjat transformacyijny.
Moéwiac inaczej, Mullins proponuje, zeby w prote-
zie widzie¢ pretekst do rozszerzania funkcjonalno-
$ci zwigzanych z byciem czlowiekiem. Przyktadem
moga by¢ jej gepardzie nogi z wldkien weglowych
stuzace do biegania czy nogi o réznych dlugo-
Sciach, za pomoca ktérych moze , negocjowac” swoj
wzrost. ,Proteza konczyny nie musi juz odzwier-
ciedla¢ potrzeby wypeiniania braku. Moze sta¢ sie
dla jej wiasciciela symbolem mocy, potencjalnosci
stworzenia w pustej przestrzeni tego, co tylko za-
pragnga” (Mullins 2009). Idac dalej, Mullins progno-
zuje, ze W ten sposdb osoby uznane przez spote-
czenstwo za niepetnosprawne i czytane z uzyciem
standardowych , protez narracyjnych” moga sta¢
si¢ projektantami wlasnej tozsamosci. Pojeciem
prosthetic power, a wigec potencjalu protezy, Mullins
chce rownowazy¢, a moze nawet wyprzed, wcigz
dominujace narracje o niepelnosprawnym ciele.
Jedna z nich jest opowiesc¢ o ofierze, ktdrej niepel-
nosprawne ciato staje si¢ biernym przedmiotem
paternalizujacej troski i litosci ze strony zdrowe-
go spoleczenstwa (jest to flagowy model narracji
w medycznym modelu niepetnosprawnosci), dru-
ga — opowies¢ o superkalece (supercrip; Clogston
1994), ktéra przezwycieza swoja niepelnospraw-
nos¢, by zy¢ normalnie, wzbudzajac podziw swoja
bohaterska postawa i stajac si¢ zrodtem inspiracji.
Zwracajac si¢ w strone protezy jako narzedzia bu-
dowania tozsamosci, Mullins wykracza poza ramy
ludzkiego ciata jako punktu odniesienia, dotykajac
tym samym zagadnien post- i transhumanizmu
oraz leku przed granicami human enhancement ijego
konsekwencja dla pojecia cztowieczenstwa, wyra-
zonego miedzy innymi przez Francisa Fukuyame

w Koricu cztowieka (2004). To wykroczenie, jako po-
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tencjat tkwiacy w sztucznej konczynie i zwiazane
ze sposobem, w jaki cialo sprzega si¢ z technolo-
gia, obecne jest rowniez w dwojakim rozumieniu
protezy zaproponowanym przez Tima Armstron-
ga (1998: 78). Proteza negatywna ma na celu przede
wszystkim przywrdcenie ciata do stanu normalne-
go funkcjonowania (bo norma zalozona jest jako
stata), zastgpienie brakujacej czesci, kompensacje
uposledzonej funkcjonalnosci. Proteza pozytywna
z kolei jest materializacjq utopijnej wizji techno-
logii, w ktdrej ekstensje ciala stuza zwigkszaniu
ludzkich mozliwosci, zas pojecie normy cielesnej
nie jest niezmienne, bo jej granice przesuwaja sie
wraz z familiaryzacja réznych typow pozytyw-
nych protez. Jak bowiem sugestywnie pisat trans-
humanistyczny teoretyk Alexander Chislenko
(1995), wszyscy jestesmy fyborgami, funkcjonalny-
mi cyborgami: noszac okulary badZ aparat stucho-
wy, majac sztuczna konczyne, bioniczne organy,
silikonowy biust czy wreszcie korzystajac z kalku-
latora, kiedy podliczamy domowe wydatki. Pojecie
fyborga utatwia myslenie o niepetlnosprawnosci
w kontekscie kontinuum raczej niz prostej prze-
ciwwagi dla normy. Zredefiniowanie protezy jako
narzedzia, jako osobistej naktadki (wereable device),
podobnie jak zbudowanie pozytywnych odniesien
do $wiata dziecigcej kultury popularnej, pozwa-
la spojrze¢ na proteze jako potencjalne narzedzie
transformacji — relacji niepetnosprawnego dziecka
z samym soba, z innymi, wreszcie z wlasng nie/

pelnosprawnoscia.
Visual activism albo gap sie!

Zrealizowane w przywolanych projektach protezy

dla dzieci mozna okresli¢ mianem alternatywnych

(alternative prosthesis®. W przeciwienstwie do reali-
stycznych modeli sztucznych konczyn ich celem
nie jest tylko (a moze wcale nie) imitacja ludzkiej
anatomii, ale przede wszystkim ekspresja osobo-
wosci uzytkownika; stanowia forme specyficznych
funkcjoznakdéw, ktdre — przynajmniej potencjalnie
- pozwalaja powiazad niepetnosprawnosc fizyczna
(w rozpatrywanym tutaj przypadku braku kon-
czyny) z pozytywnymi konotacjami — wywotujac
zdziwienie, zachwyt, a nawet zazdros¢. Protezy
alternatywne dostarczaja pretekstu do gapienia
si¢ w sytuacjach, w ktérych zazwyczaj zarzadza-
nie wymiang spojrzenn miedzy osobami pelno-
i niepelnosprawnym przybierato postac uciekania
wzrokiem (kulturowy imperatyw ,nie gap sie!”
wpajany dzieciom w toku socjalizacji) i — nieunik-
nionych, bo kazda obcos¢ wywotuje tremendum
et fascinosum — ukradkowych spojrzen. By¢ moze
dzigki tendencji wspdlczesnej kultury popularnej
do transgresji niepetnosprawnos¢ — pod postacia
chociazby Victorii Modesty, czy w ogdle fascyna-
cji $wiata mody i sztuki tym, co nienormatywne,
pojawia sie coraz czesciej w kontekstach, ktdre nie

sq dyskryminujace, a wrecz przeciwnie — akcen-

¢ Pojecie alternatywnych protez taczy sie z postacia Sophie de
Oliveiry Baraty, inicjatorki Alternative Limb Project (http://
www.thealternativelimbproject.com/), w ramach ktérego
projektuje ona nietypowe, artystyczne protezy (wspotpraco-
wala miedzy innymi z Victoria Modestg, niepelnosprawna
performerka) — porcelanowe, z wmontowanymi glosnikami,
w ksztalcie weza, inkrustowane klejnotami. Co ciekawe, do
wyjscia poza ramy mimetycznego odwzorowywania ludzkiej
konczyny zainspirowata projektantke mata dziewczynka,
ktora poprosita o co$ ,innego”, a doktadniej o proteze pod-
udzia z ukrytymi szufladkami i pojemniczkami na kredki,
gumki i inne artystyczne akcesoria. Barata podkresla wage
poszerzenia horyzontu wyobrazni protetycznej jako narze-
dzia zmiany sposobu, w jaki osoby niepelnosprawne po-
strzegane sa przez spoteczenstwo. Bardzo waznym watkiem
obecnosci protez alternatywnych jest redefiniowanie pojecia
piekna i kobiecosci w kontekscie kultury popularnej (zob.
np. Stanczyk 2016).
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tuja wielorako$¢ piekna i réznorodnosc cielesnej
ekspresji. Oczywiscie takie postawienie na glowie
znaczenia protezy moze wzbudzad¢ jednoczesnie
watpliwosci — osoby niepelnosprawne wcigz prze-
ciez narazone sg na spoteczne wykluczenie i dys-
kryminacje oraz idace za nimi ubdstwo stojace w
kontrze do wysublimowanego dizajnu i ekscen-
trycznosci protetycznych nakltadek prezentowa-

nych przez niepetnosprawnych celebrytéw.

W ksiazce Staring. How we look? (2009) Rosemary
Garland-Thomson, badaczka z obszaru feministycz-
nych studiow nad niepelnosprawnos$cia, wprowa-
dza pojecie visual activism (aktywizmu naocznego)
na okreslenie potencjatu, jaki tkwi w niepetno-
sprawnym ciele. Wspierajac si¢ na wyszczegdlnio-
nych przez siebie formatach wizualnej retoryki nie-
pelnosprawnosci: niezwyklosci podkreslajacej obcos¢
niepelnosprawnego ciata, sentymentalnosci, ktéra
chce widzie¢ w niepetnosprawnosci spektakl cier-
pienia wymagajacy uzdrowienia, egzotyki, skutkuja-
cej nieintencjonalnym uprzedmiotowieniem obiek-
tu fascynacji i realizmu minimalizujagcemu dystans
i réznice, podkresla polityczny charakter procesu
patrzenia. To kto, na kogo patrzy, uzaleznione jest
od sieci spolecznych, kulturowych i wizualnych
praktyk. Niepatrzenie na niepelnosprawne cialo
staje si¢ wigc — idac za Garland-Thomson — w pe-
wien sposéb wygtuszaniem jego potencjalnego glo-
su, mozliwos¢ zarzadzania spojrzeniami pozwala
osobie niepelnosprawnej sta¢ si¢ twodrca znaczen
kulturowych, jakie si¢ z niepelnosprawnym ciatem
wiaza. Dlatego tez, jak zauwaza autorka, owe ukrad-
kowe spojrzenia, ktére ostatecznie rzucamy niepel-
nosprawnym ciatom, a ktére wynikaja z wrodzonej

ludzkiej ciekawosci wobec odmiennosci i potrzeby
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poznawczego redukowania niejednoznacznosci,
mozna potraktowac jako zalazek ,spotkania spoj-
rzen”, w ktorych osoba niepelnosprawna zacheca do
patrzenia i poznawania. To przejécie od spojrzenia
pietnujacego, spojrzenia wspotczujacego do spojrze-
nia barokowego (Garland-Thomson 2009: 50), peine-
go zachwytu i rozdziawionej geby, bliskiego matym
dzieciom konfrontowanym z odmiennos$cia zanim
jeszcze kulturowo narzucona dyscyplina patrzenia

zastapi fascynacje wstydem.

Aktywizm naoczny realizuje si¢ w trzech krokach:
,popatrz na mnie”, ,,pomysl o mnie”, ,dziataj” (Gar-
land-Thomson 2009: 193), przy czym dziatanie jest
tutaj zwiazane z pojawieniem si¢ moralnego zo-
bowiazania wobec nienormatywnego ciata, ktére
dzieki przestrzeni na wymiane spojrzen wymyka
sie ramom narracyjnej protezy i zyskuje spraw-
czo$¢ w dzieleniu sie swoja indywidualng historia.
Dziatania Aimee Mullins sa wyrazistym (i wprost
przez Garland-Thomson przywotywanym) przy-
ktadem takiego przejmowania sterow w dynamice
wzajemnych spojrzen i wygospodarowania w ten
sposOb przestrzeni na redefinicje niepelnosprawno-
Sci: ,,publiczna obecnos¢ osob z niepetnosprawno-
$ciami jako sprawczych aktoréw spolecznych roz-
szerza nasze rozumienie ludzkiej réznorodnosci,
ktora tak cenimy, i zaprasza nas do jej faktycznego
uznania” (Garland-Thomson 2009: 195). Alterna-
tywne, nieludzkie, nieorganiczne protezy fatwiej
oswajaja spojrzenia. Jako ze nie prébuja imitowac
ludzkiej reki, udaje im sie szerokim tukiem ominaé
,doling niesamowitosci” (uncanny valley [Masahiro
Mori 1970]), czyli wrazenie, jakie odnosimy, patrzac
na maszyne skonstruowang na podobienstwo czto-

wieka z duza, ale niewystarczajaca precyzja. Jesli to,
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co sztuczne przekracza pewien prog realizmu i za
bardzo przypomina ludzkie cialo, a jednoczesnie
posiada pewne nienaturalne elementy, reagujemy
strachem, a nawet odraza. Gepardzie fapy, porcela-
nowe podudzia, superbohaterskie ramiona urucha-
miajq zamiast tego niewywotujaca juz takiego dys-

komfortu wyobraznie cyborgiczna.

Krytyczne studia nad
niepelnosprawnoscia albo rehabilitacja
narracji niepelnosprawnego ciata

i rozciaglos¢ normy

W mysl spolecznego modelu niepetnosprawno-
$ci, dominujacego w polu wspdtczesnych disability
studies, doswiadczenia o0sOb niepetnosprawnych
wynikaja nie tyle ze specyfiki ich niepelnospraw-
nosci, co z architektury spotecznych relacji. Pyta-
nia o niepelnosprawnos¢ nie brzmia wiec: ,co jest
nie w porzadku z pacjentem”, a raczej: ,co dolega
spoteczenstwu”. Problemem do rozwiazania nie jest
tutaj osoba niepetnosprawna, ktoérag na mocy rehabi-
litacji i leczenia nalezy znormalizowac i uzdrowic,
ale ableistyczne praktyki spoteczne, w ktdérych poje-
cie niepelnosprawnosci jest forma dyskryminujacej
narracji kultury dominujacej — spolecznej, kulturo-

wej, politycznej, ekonomicznej.

Nie sposob przecenic¢ znaczenie perspektywy spo-
fecznej dla uzbrojenia o0séb niepetnosprawnych
w podmiotowos¢ polityczna. Jednak jej efektem
(ubocznym) okazato si¢ zmarginalizowanie fizycz-
nego, cielesnego wymiaru niepetnosprawnosci,
wynikajacych z choroby czy niepetnosprawnosci
ograniczen (cho¢ w teorii istnieje rozrdznienie na

disability i cielesne impairment, to ostatnie trakto-

wane jest raczej w terminach straty, zatoby, nie zas
potencjatu pozytywnej redefinicji — zob. np. Shake-
speare, Watson 2002) w takim stopniu, ze pojawity
si¢ wrecz glosy o swoistej somatofobii spotecznych
studiow nad niepelnosprawnoscia (Goodley, Run-
swick-Cole 2012). Taka odcielesniong perspektywe
badania niepetnosprawnosci trudno jednak utrzy-
mac, zwlaszcza w konteks$cie coraz powszechniej-
szego zespalania si¢ ludzkiego ciala z technologia,
jak réwniez coraz intensywniejszego zageszczania
dyskursow disability studies watkami feministyczny-
mi, queerowymi, rasowymi czy wlasnie posthuma-

nistycznymi.

Dlatego — niejako w kontrze do spotecznego mo-
delu niepetnosprawnosci — widocznos¢ w polu zy-
skuja bardziej realistycznie ukierunkowane studia
krytyczne, postkonwencjonalne czy technofemini-
styczne (zob. np. Shildrick 2009). Wzigcie na warsz-
tat protezy z catym jej cyborgicznym apanazem sita
rzeczy przekierowuje dyskusje nad niepetnospraw-
noscia z dyskursu spotecznego, z jego naciskiem na
uposledzajace praktyki zdrowego spoleczenstwa,
ktdére wykluczaja i marginalizujg spoteczna partycy-
pacje 0sob niepetnosprawnych, w strone rozwazan
o granicach czlowieczenstwa. Postkonwencjonalne
teorie niepetnosprawnosci (Shildrick 2009) nie tyle
oscyluja wokot usankcjonowanych dychotomii, kto-
re okreslaja pole walki miedzy medycznym i spo-
fecznym modelem niepetnosprawnosci, ale podaja
w watpliwos¢ dychotomiczng nature samych pojec¢
normy i jej braku, petno- i niepetnosprawnosci. To
wlasnie w ramach postkonwencjonalnego dyskursu
niepetnosprawnosci mozliwe jest opisywanie jej za-
rowno jako formy ograniczenia, jak i narzedzia no-

wego formatowania ciata, jako niemoznosci i moz-
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liwosci, opisywanie protezy w kontekscie projek-
towania architektury tozsamosci osoby niepetno-
sprawnej. Dzieki postkonwencjonalnemu naciskowi
na ciato jako przedmiot analizy — moga wybrzmiec¢
pytania o to, jak dzieci niepetnosprawne postrzega-
ja swoje ciata, a takze jak inni doswiadczajq ich kor-
poralnej odmiennosci i jak na nig reaguja. Z badan
Margrit Shildrick (1999 za: Goodley, Runswick-Cole
2012: 1) wynika, ze strategie dzieci niepelnospraw-
nych vis-a-vis swoich ciat rozpinaja si¢ od poczucia
ich przeciekania, nadmiaru, braku i przemieszcze-
nia; ze stanowia zaroéwno przestrzen bolu, ale tez
niezgody, oporu i ucielesnionego potencjatu. Nie-
pelnosprawne ciato jako possability (sposobnosc) to
ciato, ktdrego nienormatywnos¢ nie jest opisywana
w terminach braku czy tragedii, ale stanowi punkt
wyjscia do formutowania alternatywnych strategii
bycia w $wiecie — uzywajac do tego na przyktad po-
tencjatu protezy i aktywizmu naocznego (zob. Go-

odley, Runswick-Cole 2012: 13).

Disabled children’s childhood studies
albo o pozytkach z inspiracji

Nowe studia nad dziecinstwem maja za sobg po-
dobng co krytyczne studia nad niepetnosprawno-
Scig droge — pojawily sie jako odpowiedz na domi-
nujace narracje o dzieciach i dziecinstwie pisane
z perspektywy funkcjonalistycznego paradygmatu
socjalizacji i uniwersalizmu psychologicznych faz
rozwoju. Ich cele byty zaréwno poznawcze, jak i po-
lityczne — na fali rosnacego zainteresowania pra-
wami dziecka i kwestiami dziecigcej partycypacji
po uchwaleniu miedzynarodowej Konwencji Praw
Dziecka — rozwinety sig nie tylko badania, ale réw-

niez projekty spoteczne i inicjatywy majace na celu
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praktyczna realizacje zawartych w Konwencji praw
dzieci do wlasnego glosu i udziatu w zyciu spotecz-
nym. Kluczowym pojeciem nowych studiéw nad
dziecinstwem tak, jak zdefiniowali je Alison James
i Alan Prout (1990), jest dziecigce sprawstwo: , Dzie-
ci sa i musza by¢ postrzegane jako aktywne w kon-
struowaniu i wyznaczaniu kierunkow wlasnego
zycia spotecznego, jak réwniez zycia spolecznego
innych aktoréw spotecznych i ksztattu spoteczen-
stwa, w ktorym zyja” (James, Prout 1990: 17). Per-
spektywa ta bazuje ponadto na uznaniu spotecz-
nego i historycznego charakteru dziecinstwa jako
konstruktu, jak rowniez wynikajacej zeni heteroge-
nicznosci dziecinstw i dzieciecych doswiadczen zy-
cia codziennego oraz — w konsekwencji — promuje
wrazliwo$¢ na uobecnianie innych uje¢ dziecinistwa
niz dominujaca w klasycznych teoriach perspekty-
wa ,normalnego” dziecka. O ile jednak w nowych
studiach nad dziecinistwem takie markery, jak rasa,
plec czy klasa — doczekaly sie juz uwagi, o tyle nie-
pelnosprawne dziecinstwo wciaz czeka na swoje

odkrycie.

Jedli przyjmiemy za punkt wyjscia tradycyjnych
analiz dziecifistwa schemat psychologii rozwojowej
i funkcjonalistyczny dyskurs socjalizacji, wowczas
nietrudno jest zauwazy¢, ze zasadniczo ignorowaty
one fakt, iz niepetnosprawne dzieci moga mie¢ co$
do powiedzenia o swoim zyciu, skupiaty si¢ raczej
na tym, co maja do powiedzenia ich rodzice i specja-
lisci (zob. Watson 2012), na diagnozie i zaspokajaniu
indywidualnych potrzeb w kontekscie instytucjo-
nalnym — przez co zasadniczo niemozliwa byta ana-
liza kontekstu, w jakim dzieci niepetnosprawne do-
$wiadczajg izolacji spotecznej, wykluczenia, stabej

samooceny i naduzy¢ ze strony dorostych. W domi-
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nujacym dyskursie faz rozwojowych i normalizacji
(zob. Turmel 2008) — oraz zwiazanych z nimi oczeki-
wan, lokowaty sie zazwyczaj poza skala i traktowa-
no je w kategoriach problemu, odstepstwa, obcosci.
W historycznym dyskursie dziecinstwa byty badz
zupelnie nieobecne (jakby posiadanie dziecinstwa
ich nie dotyczyto) badz tez ich obecno$¢ opisywat
brak i indywidualna tragedia uposledzenia. W kla-
sycznej narracji pozostawaty wiec biernymi, pozba-
wionymi glosu przedmiotami troski. Paradoksalnie
to wilasnie jezyk troski marginalizowal wage ich
doswiadczen i gtosoéw, opisujac je jezykiem tragedii
niepetnosprawnosci. Zmiana paradygmatu przyszta
w polowie lat 90. XX wieku, przynoszac po pierwsze
nowy imperatyw: redukowania barier, naprzeciwko
ktérych staje niepelnosprawne dziecko. W krysta-
lizacji tej nowej agendy z pewnoscia pomodgl roz-
woj studidow nad dziecinstwem (nacisk na dyskurs
praw, sprawstwa i partycypacji) oraz studiow nad
niepetnosprawnoscia (ugruntowanie perspektywy
spotecznej i krytycznej). Dzieki nim mozliwa stata
sie krytyka traktowania dzieci niepetnosprawnych
wylacznie jako obiektow medycznej interwencji
i polityki spolecznej oraz rosnaca sSwiadomos¢ wagi
docierania do ich gloséw i doswiadczen. Utorowato
to droge do postrzegania dzieci niepetnosprawnych
jako sprawczych podmiotéw i aktywnych aktoréw
spotecznych, ktdrzy w rézny sposob negocjuja swo-
je bycie w $wiecie w ramach zlozonej siatki kultu-
rowych, spotecznych i srodowiskowych praktyk,
struktur i barier. Przyjecie tych krytycznych per-
spektyw jako zrddet inspiracji pozwolito réwniez
badaczom dziecinstwa dzieci niepetnosprawnych
na uswiadomienie sobie, Ze nie ma czego$ takiego
jak niepelnosprawne dziecko w ogole ani nawet

niepelnosprawne dzieci, ze istnieja po prostu rézne

historie dzieci z réznymi niepetnosprawnosciami
funkcjonujacych w réznych kontekstach spotecz-

nych, politycznych, gospodarczych i kulturowych.

Studia nad niepelnosprawnym dziecinstwem (di-
sabled children’s childhood studies — DCCS) postrze-
gaja dzieci niepelnosprawne jako majace przede
wszystkim dziecinstwo, a nie niepetnosprawnosc.
Jest to perspektywa intensywnie zasilana usta-
leniami zaréwno krytycznych studiéw nad nie-
petnosprawnoscia — poprzez nacisk na wielowy-
miarowos¢ doswiadczania niepetlnosprawnosci
(zarowno w wymiarze biologicznym/spotecznym,
jak i poprzez pryzmat dodatkowych zmiennych,
jak rasa, klasa czy ptec), jak i nowych studiéw nad
dziecinstwem - jako perspektywy podkreslajacej
sprawczos$¢ i podmiotowos¢ dzieci oraz poszuku-
jacej mozliwosci ich aktywnej partycypacji w sieci
spotecznych relacji. Wedtug projektu Tillie Curran
i Katherine Runswick-Cole (2014) studia nad nie-
pelnosprawnym dziecinstwem majq opierac si¢ na
trzech zatozeniach: odej$ciu od pisania ,,0” dzie-
ciach niepetlnosprawnych (bo zazwyczaj wiaze sie
to z putapka wsigkniecia w dyskurs medyczny, kto-
ry indywidualizuje niepetnosprawnos¢ albo tez —
z drugiej strony — w dyskurs radykalnie spoteczny,
gdzie ta indywidualno$¢ rozptywa si¢ w domnie-
manych doswiadczeniach dzieci niepetnospraw-
nych jako mniejszosci spolecznej); skupieniu uwa-
gi na takiej etyce badan, ktéra w centrum stawia
doswiadczenia i glosy dzieci niepetnosprawnych;
wreszcie — konstruowaniu alternatywnego obrazu
dziecinstwa z niepelnosprawnoscia, takiego, ktory
bedzie stanowil wyzwanie dla dominujacej normy.
Oddajac glos autorkom: ,[celem jest] umozliwienie

dzieciom niepelnosprawnym wyjscie z normatyw-
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nego cienia, ktéry tak czesto wisi nad dyskusjami
o tym, jakie jest ich zycie” (Curran, Runswick-Cole

2014: 1618 [ttum. wtasne]).

DCCS sa swiadome wielowymiarowosci i zlozono-
$ci analiz niepelnosprawnego dziecinistwa: tego, ze
o ile dzieci niepelnosprawne faktycznie — jak chce
tego model spoteczny — doswiadczaja trwatej dys-
kryminacji, ktéra faktycznie w duzej mierze wynika
zistnienia spotecznych barier, to jednak nie da sig¢ ich
doswiadczen zredukowac tylko do tych barier. Swo-
jej niepelnosprawnosci nie doswiadczaja wylacznie
poprzez dyskryminacje i opresyjne praktyki zdro-
wego spoleczenstwa, ale réwniez poprzez wlasne
cialo — stad konieczno$¢ uwzglednienia realistycz-
nych uje¢ niepelnosprawnosci, ktore korporalnosé
niepelnosprawnego ciata traktujg nie jako pole me-
dycznych i rehabilitacyjnych manewrdw;, ale jako na-
rzedzie negocjowania siebie w swiecie (por. Watson
2012). Nauka ptynaca z nowych studiéw nad dziecin-
stwem glosi, ze dzieci niepelnosprawne, wbrew zato-
zeniom modelu spotecznego, nie tworza mniejszosci,
homogenicznej grupy, ze na ich niepelnosprawnos¢
nakladaja si¢ dodatkowe warstwy tozsamosci, jak
rasa, pte¢, pochodzenie, ktére dodatkowo wpltywaja

na do$wiadczanie niepelnosprawnosci.

Dlatego tez to raczej stownik krytycznych studiow
nad niepelnosprawnoscia niz radykalnie spoteczne
ujecia bedzie lepszym punktem oparcia dla wlacza-
nia narracji o niepetnosprawnosci w pole studiow
nad dziecinstwem. W samym sercu krytycznych
studiéw nad niepetnosprawnoscia lokuje sie rzuca-
nie wyzwania pojeciom normy i niepelnosprawno-
Sci (@ w przypadku dzieci — dziecinistwa i niepel-

nosprawnosci), dostrzezenie, Ze upraszczaja one
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i przestaniaja zlozonos¢ relacji, jakie osoby niepel-
nosprawne nawiazuja ze $wiatem; to poszukiwanie
punktéw stycznych, pomostow miedzy Swiatem

0soOb petno- i niepelnosprawnych.

Niepetnosprawne dziecinstwo nie jest zjawiskiem
wylacznie natury medycznej, nie da si¢ tez go spro-
wadzi¢ do opresyjnych praktyk spoleczenstwa czy
zredukowac do dyskursu. Naszkicowana tutaj zale-
dwie propozycja, ktérq Nick Watson (2012) nazywa
krytyczno-realistyczng perspektywa badan niepel-
nosprawnego dziecinistwa, polega¢ miataby wiec na
wykrojeniu przestrzeni dla samych dzieci do defi-
niowania niepetnosprawnosci wlasnym sfownikiem.
To kwestia dostrzezenia tego, jak dziecinstwo splata
si¢ z niepelnosprawnoscia, $wiadomosci istnienia
heterogenicznych doswiadczen zwigzanych z by-
ciem dzieckiem niepelnosprawnym (kwestie pici,
klasy, geografii, polityki — niepelnosprawnos¢ wcale
nie musi by¢ decydujacym definiensem jakosci zy-
cia). To takze kwestia Swiadomosci zmiany stosun-
ku wobec niepelnosprawnosci w czasie, ptynnosci
jej znaczenia i rozumienia jej specyfiki na réznych
fazach rozwoju dziecka, swiadomosci zréznicowan
wewnatrz samej kategorii niepetnosprawnosci. To
wreszcie — jako Ze ostatecznie miataby to by¢ teoria
krytyczna — kwestia dziatania z mysla o rozwijaniu
narzedzi do walki z opresja, wykluczeniem, pro-
jektowaniem alternatywnych strategii definiowania
niepetnosprawnosci. Perspektywa DCCS wydaje sie
bardzo warto$ciowym i potrzebnym projektem ba-
dania dziecinstw dzieci niepetnosprawnych, warto
miec¢ jednak swiadomos$¢ tego, w jak gestej sieci po-
je¢, praktyk i polityk ich niepetnosprawnos¢ funk-
cjonuje i jak wielorakie przyjmuje formy, jak wiele

innych spotecznych kategorii przecina. Warsztaty
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partycypacji moga ostatecznie nie przyczyniac sie
do zmiany pozycji dzieci jako aktoréw spotecznych
w oczekiwanym przez inicjujace je perspektywy
stopniu (cho¢ trudno przecenic¢ ich wartos¢ dla roz-
wijania przez dzieci spotecznych kompetencji, budo-
wania pozytywnego obrazu siebie i swojej niepetno-
sprawnosci oraz sprawczego podejécia do rzeczywi-
stosci). Podobnie projekt bezposredniego docierania
do perspektyw dzieci niepelnosprawnych oraz po-
szukiwania sposobow, w jakie doswiadczaja nie tyl-
ko swojej niepetnosprawnosci, ale takze — w réwnym
stopniu — dziecinstwa, moze wiazac si¢ z szeregiem
wyzwan. Jednym z nich jest z pewnoscia koniecz-
nos$¢ przezwyciezenia przyzwyczajen w definiowa-
niu niepelnosprawnego dziecinstwa przez pryzmat
doswiadczen rodzicow i specjalistow, przez filtr te-
rapii, rehabilitacji i (instytucjonalnej) pomocy — przy
jednoczesnej swiadomosci ogromnej roli wszystkich
tych elementéw ukladanki w wykreslaniu jego ram.

Drugim - z pewnoscia umiejetne dobieranie propor-
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Cytowanie

: Brzozowska-Brywczyriska Maja (2017) ,Why wear a prosthetics when you could become a superhero instead?” Dzieci, protezy i kilka
uwag o tym, jak stownik krytycznych studiow nad niepetnosprawnosdciqg moze wzbogacic¢ jezyk nowych studidw nad dziecinistwem. , Prze-
glad Socjologii Jako$ciowej”, t. 13, nr 4, s. 14-28 [dostep dzien), miesiac, rok]. Dostepny w Internecie: «www.przegladsocjologii-
. jakosciowej.org>. DOI: http://dx.doi.org/10.18778/1733-8069.13.4.02. :

Why wear a prosthetics when you could become a superhero instead? Children, Prostheses,
and a Few Reflections on How a Dictionary of Critical Disability Studies Can Enrich the
Language of New Childhood Studies

Abstract: The article aims at revealing the potential of critical disability studies’ concepts (prosthetic power, visual activism) as tools in
the analysis of disabled children’s experiences within the new childhood studies paradigm. In disability studies, the childhoods of
disabled children are still marginalized, and similarly—in childhood studies, there is still not enough space for analyzing disability
as social marker (compared to gender, race, and class). I start with three examples of 3D children’s prosthetics projects that serve
as starting points for redefining what an artificial limb can become—a platform of play shared with others, a superhero’s attribute,
and a tool for agency in co-designing (oneself)—to find how they resonate with theoretical and interpretative endeavors of critical
disability studies. I then attempt to set them against the premises of new childhood studies and see—taking as an example disabled
children’s childhood studies—what can possibly emerge at the crossroads.

Keywords: children, prosthetic power, visual activism, disability
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