LIETUVOS SOCIALINIU TYRIMU CENTRAS
VILNIAUS UNIVERSITETAS

Jolita Viluckiené

JUDEJIMO NEGALIA TURINCIUY ASMENU FENOMENOLOGINE
GYVENAMOJO PASAULIO ANALIZE

Daktaro disertacija
Socialiniai mokslai, sociologija (05 S)

Vilnius, 2011



Disertacija rengta 2006-2011 metais Lietuvos socialiniy tyrimy centre.

Mokslinis vadovas:
Prof. habil. dr. Arvydas Virgilijus Matulionis (Lietuvos socialiniy tyrimy
centras, socialiniai mokslai, sociologija — 05 S)

Konsultanté:
Dr. Sigita Kraniauskiené (Klaipédos universitetas, socialiniai mokslai,
sociologija — 05 S)



TURINYS

IVADAS ettt 5
1. NEGALIOS SAMPRATA SOCIOLOGINIAME DISKURSE........ 20
1.1. Skirtingy negalios sampraty atsiradimo priesSistoré........................ 21
1.2. Negalios sampratos modeliy dichotomija..........cceceeveeeeiieneeniennnns 26
1. 2. 1. Biomedicininis modelis:
negalia - kino deviacijos pasekme ..........cccceeeveeerievienienienneereennenn 26
1. 2. 2. Socialinis modelis:
negalia - visuomengés priespaudos forma...........cccoeceevverierrenneennn, 29
1.3. Socialinio modelio negalios sampratos kritika...............c.ccu...n. 32
1.4. Teorinés prieigos, siekiancios jveikti negalios
SAMPTALY PIICSTATE. ..eevvveeereeerrereeiierieerreereeseesseesseesseessnesnseaseesseesns 35
1. 4. 1. Biopsichosocialinis modelis...........ccccoecvervueriirenieeniieneennenns 35
1. 4. 2. Negalios samprata kritinio realizmo poZiliriu...................... 36
1. 4. 3. Negalios reiskinys poststruktiiralistin¢je mintyje ............... 38
1. 4. 4. Ikiinyta* socialinio modelio negalios samprata................. 39
2. GYVENAMASIS PASAULIS A. SCHUTZO
FENOMENOLOGINES SOCIOLOGIJOS POZIURIU.................. 43
2.1. Fenomenologinés gyvenamojo pasaulio analizés
SOCI010Z1j0J€ 18EAKOS ....vieieieeieiieiiiiee et 43
2.2. Gyvenamasis pasaulis kaip kasdienis
natliralios NUOStAtOS PASAULIS ...c.vvevvierireerierieieesieerieeere e ereesreeseeesene e 46
2. 2. 1. Mastymo vadovaujantis natiiralia nuostata samprata.......... 48
2. 2. 3. ISankstiné kognityviné gyvenamojo pasaulio struktiira...... 51
2. 2. 4. Subjekto biografiskai apibrézta situacija
ZYVEeNamajame PasaULYJC......cccverereecrrerrierienrerrenreeieesseesseeseessnenns 52
2.3. Intersubjektyvus gyvenamojo pasaulio charakteris............cc.cc.c..... 54
2. 3. 1. Mes-santykis kaip pamatiné intersubjektyvaus
PASAULIO PALTLLS 1..vveveieeereeiieere et eieeseeree et et e e eaeeseeeseaeseeesnne e 55
2. 3. 2. Intersubjektyvus Kito suvokimas per interpretacing
idealiyjy tipy SChemMa. .....c.eevvieriiiiiee e 56
2. 3. 3. Socialinio veiksmo prasmés suvokimo problematika......... 57

2. 3. 4. Veikianciy subjekty intersubjektyvus motyvy suvokimas. . 60

3. GYVENAMOJO PASAULIO EMPIRINIO TYRIMO

METODOLOGIJA ..ot 65
3.1. Gyvenamojo pasaulio empirinio tyrimo pagrindimas..................... 65
3.2, Tyrimo MetodiKa ......ceevveiiieiierieiieiieeesee e 73

3.2.1. Tiriamyjy apklausa nestandartizuotu giluminiu interviu....... 76

3.2.2. Tyrime dalyvavusiy neigaliy informanty

socio-demografiné charakteristika............ccoceevvvercieecireneenienienenne, 78
3.3. Tyrimo duomeny analizés metodika..........cccceeveveeerienieneeneenieennenn 80

3.3.1. NVivo kompiuterinés programos taikymas

kokybiniy duomeny analizei............ccocvevieeneenieniieiieeeeeeee 80

3.3.2. Tekstiniy duomeny interpretacinés analizés principai .......... 82

3.3.3. Tyrimo duomeny analizés Zingsniai............cceevveereeereeerneenenn 83



3.3.4. Subjektyvios tyréjo pozicijos i8destymas.............c.ccoeveeeuvn. 86
4. JUDEJIMO NEGALIA TURINCIU ASMENU

GYVENAMASIS PASAULIS ...t 89
4.1. Negalia, iSgyvenama kaip biografinis [0Zis ..........ccccceeveenienrinnnns 92
4.1.1. Negalia ir savaime suprantamos tikrovés zlugimas............... 97

4.1.2. Identiteto rekonstrukcija:
nuo nejgalaus kiino prie neigalaus AS.........ccooceeveeieenienieniiene, 101

4.1.3. Resocializacija kaip subjektyvios tikrovés transformacija.. 114
4.1.4. Mes-santykiai su reik§mingais kitais

1€S0CIAlIZACITJOS PIOCESE ..eevvveerieerierrierieieerereereereeseesseeseaesenessneans 118
4.2. Negalia, i§gyvenama kaip savaime suprantamybé........................ 127
4.2.1. Negalios jsisamoninimo ypatumai pirminés
SOCIAlIZACTIOS NETU ..veeveveiiieeieeii ettt 127
4.2.2. Negalios kaip kitoniskumo / savaime suprantamybes
iSgyvenimas antriné€s socializacijos Mmetu ..........ccceecvevueveerieneennens 129
4.2.3. Subjektyvi negalios legitimacija ........cccccecevceerenienencnnenne. 135
4.3. Judé¢jimo negalia Zenklinantis atributas: vezimelis....................... 138
4.3.1. Vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia igijusiyju
santykis su vezimeliu ir jo kaita resocializacijos metu................. 139
4.3.2. Vezimelio ekspresyvi zenklo funkcija ir jo reik§mé nuo
mazens negalia turintiems asmenims ...........cccceeeueereereereerieeenuens 142
4.4, Negalios apimtas KONaS.........c.cccveeevierieneerieiieereesieesieeseneeneeneens 147
4.4.1. Kiino ,,tylos zonos* ir santykio su pasauliu kaita. ............... 149
4.4.2. [truikio tarp A4S ir manojo kiino iSgyvenimas........................ 154
4.4.3. [gimtas ar nuo vaikystés nejgalus kiinas
kaip reliatyviai natiiralaus pasaulio vaizdo dalis ..........c.ccccerueeee. 157
4.5. Negalia pazymétas iSgyvenamas laikas............cccoevververciencreennnnnne, 160
4.5.1. Ateities perspektyvos egzistencinio trapumo akivaizdoje .. 162
4.5.2. Nugyventas laikas kaip biografiné patirciy istorija............. 165
4.5.3. Dabarties biografin¢ situacija i§ subjektyvios laiko
tekmes ir disponavimo juo perspektyvos ........cecceeveereereereennenns 170
4.6. Iktinyta erdvé i§ judanciojo veziméliu perspektyvos ................... 176
4.6.1. VieSosios miesty ir gyvenvieciy erdves.........ccoceevveeeneenne. 179
4.6.2. Gyvenamojo biisto / darbo aplinkos erdve ...............cc..c..... 185
4.6.3. ViIrtuali €rdve ........coeviiuieieiiiieeeeeee e 188
4.7. Socialinés saveikos ypatumai tarp judéjimo negalig turinciy
ir neturinéiy VISUOMENES NATIU .....c.veeeeueeeenreeereeeeeeeeereeeeereeeaeeennes 190
4.7.1. ,Mes*“ ir ,,jie* grupés nariy santykiy dichotomija................ 191
4.7.2. Stigmatizuotas neigalaus asmens socialinis statusas........... 194
4.7.3. Intersubjektyvaus supratimo tarp
igaliyjy ir nejgaliyju problema..........c.ccccvevierieriencienieeeeeeeeee 199
4.8. Empirinio tyrimo duomeny analizés vizualizacija........................ 206
ISVADOS......oooieiieneeeiiiesseesessseesesesss st 214
LITERATURA ..ot 219
PRIEDAL... ...ttt 235



IVADAS

Tyrimo aktualumas. Nuo seno zmonés nejgaliaisiais buvo laikomi ne
deél savo poreikiy iSskirtinumo ar negalios dydzio, bet pirmiausia dél to, kad
didziausias démesys buvo kreipiamas bitent i ju silpnasias, i$skirtines savybes.
Taigi pirmiausia buvo akcentuojama, kuo jie skiriasi nuo kity, ir visai
nekreipiamas démesys, kg jie turi bendra, nors skirtumy visada biidavo maziau
negu bendrumy (Gudonis, Novogrodskien¢ 2000). Toks poziliris {
neigaliuosius yra islikgs ir miisy dienomis. Judéjimo negalia turintys asmenys
i8siskiria savo iSorinémis savybémis, neatitinkan¢iomis ,,normalaus, arba
»standartinio®, zmogaus ivaizdzio, tod¢l jie tampa ypac savita visuomenés
socialine grupe, kuria likusieji visuomenés nariai dazniausiai suvokia ir vertina
kaip priklausancius ,,jie” grupei, t. y. kitokiy, svetimy, nepazistamy ir vengtiny
zmoniy grupei bitent dél kitokios, nestandartinés, ,nenormalios® kino
iSvaizdos ir sédéjimo neigaliojo vezimélyje. Tai yra grupé asmeny, kuriai
»mes* — _sveikieji* nariai nepriklauso ir/arba nenoréty priklausyti, nes apie
juos maziau zino, nesupranta, kaip su jais elgtis, ko i§ ju tikétis, todél Salia
tokiy nejgaliyju jaucCiasi nejaukiai, nepatogiai, | juos ziiiri nepalankiai, su
nepasitikéjimu (Ruskus 2002). Tarp $iy asmeny ir likusios visuomenés dalies
egzistuojantis socialinis nuotolis trukdo nejgaliyjy integracijos procesui, sudaro
simbolines, ypa¢ neigiamy visuomengje vyraujanciy nuostaty neigaliyjy
atzvilgiu, klititis jiems isilieti i socialini, kultiirini, politini bei ekonomini
visuomenés gyvenimga bei tapti visaverte jos dalimi.

Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos socialinio pranesimo (2010:
149) duomenimis 2009 m. S$alyje gyveno 269 033 nejgalis asmenys,
sudarantys apie 7,5 proc. Lietuvos gyventoju. Mazdaug ketvirtadalis 1§ jy turi
sutrikusia judéjimo funkcijg (Tretjakova 2006: 138). Didéja ir judéjimo negalia
turin¢iy, ypa¢ patyrusiy stuburo traumas zZmoniy skaicius. Lietuvoje pirminio
invalidumo priezas¢iy struktiiroje visose amziaus grupése traumos uZima net
antra vieta po Sirdies ir kraujagysliy ligy. Tai nekelia nuostabos, nes,
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min. Zmoniy dél traumy keliuose patiria sunkius sveikatos sutrikimus
(Gustainiené 2003) ir taip Zenkliai papildo judéjimo negalig turinéiy asmeny
gretas.

Be to, labai daug Zmoniy nejgaliais tampa biidami darbingo amziaus ir
palyginti mazai juy sugrizta i darbo rinka, likdami ekonomiskai neaktyvis
visuomenés nariai. I§ visy negalia turinCiy gyventoju Lietuvoje 2005 m.
darbingo amziaus sudaré apie 52 proc., tac¢iau dirbo tik kas deSimtas nejgalusis
(Gruzevskis 2008: 90). Ir velesniais metais nejgaliyjy uZimtumo rodiklis vis
dar islieka Zemas, nes 2009 m. dirbo i§ viso tik 44 tikst. nejgaliyju (Socialinis
praneSimas 2010: 150). Nors Salyje yra vykdomos jvairios profesinés
reabilitacijos programos, i kurias itraukiami negalig patyr¢ asmenys, taciau ty
programy efektyvumui uztikrinti reikia pritaikyti neigaliesiems darbo vietas ir
vie$aja aplinka (Zalimiené¢ 2008: 68). O tai §iuo metu yra viena silpniausiy
neigaliyjy socialinés reabilitacijos programos vykdymo grandziy (Gruzevskis
2008: 130).

Todél kyla vis didesnis poreikis tyrinéti ir analizuoti $i socialini reiskinj,
kuris yra toks nevienalytis ir daugiamatis, kad negalios sampraty apibrézties
klausimas ligi Siol yra pamatiné negalios sociologijos problema (Abberley
2002: 79). Ji vertinama ir analizuojama i§ jvairiy ir daznai kontroversisky
teoriniy pozicijy, kurias netgi imta jungti i tam tikrus modelius — jvairiy,
tarpusavyje deranciy teorijy rinkinius. Negalios sociologijoje ligi Siol vyksta
priesingy teoriniy perspektyvy gincas, aiskinantis, kuri negalios samprata yra
teoriSkai tikslesne, artimesné Sio reiskinio tikrovei. Taip pat stebima tendencija
i§siverzti i§ tradiciniy — biomedicininio ir socialinio — negalios modeliy ir
ieskoti naujy teoriniy prieigy, kuriy aSimi buty pagrindinis §io reikinio
subjektas — negalig turintis asmuo. Dar maZzai Zinoma, i kokia socialing tikrove
jis patenka, atsisédegs i nejgaliojo veziméli po nelaimingo ivykio? Kas yra
negalia, kokia reikSme ir vaidmeni gyvenime ji uzima judanciam su veziméliu
asmeniui nuo mazens? Kaip Sie Zmonés i§gyvena jiems primetama nejgaliojo
socialinj statusg ir apskritai visa socialing tikrove? Tuo labiau, kad dauguma

visuomengés Ziniy apie neigaliuosius gauta ne i§ ju paciy, o téra visuomenés



nuomoné apie juos (Seporaityté, Tereskinas 2007: 20). Todél labai svarbu
iSgirsti pacius nejgaliuosius: kaip jie iSgyvena ir suvokia negalia ir savo
socialine tikrove.

Tyrimai, kurie yra pagristi pozityvistine paradigma, néra pajégiis
atskleisti subjektyvios negalios tikrovés, kuri iSreiSkiama per vidines toje
tikrovéje  veikianCiy subjekty patirtis. Butent Alfredas  Schiitzas,
fenomenologinés sociologijos krypties pradininkas, tvirtina, jog tam, kad biity
galima suprasti ir moksliSkai analizuoti socialini pasauli, reikia atsigrezti i
pacius socialinius veikéjus, kuriems §is pasaulis egzistuoja ir kuriame jie yra
veikiantys bei patiriantys subjektai, susisaist¢ vieni su Kitais jvairiausiais
socialiniais rySiais ir tiems rySiams bei visai patiriamai tikrovei priskiriantys
savitas, subjektyvias prasmes (Schutz 1967: 10). Taigi fenomenologinés
sociologijos metodologija leidzia tirti subjektyviai reikSminga gyvenimo su
negalia patirtj, nes ji remiasi ne pozityvistine epistemologija, pagrista
objektyviu, iSoriniu empirinés tikrovés pazinimu, bet konstrukcionistine, kuri
pabrézia tiriamy subjekty suvokima, ju socialinio konteksto svarba bei priima
individus kaip aktyvius prasmés kuiréjus, o ne iSorikai ir objektyviai apibrézty
reik§miy gavéjus (Natanson 1970: 15). Ji padeda atskleisti, kaip nejgaliis
zmonés supranta ir interpretuoja negalia ir su ja susijusius savo gyvenimo
faktus bei reiSkinius, jvykusius ar tebesitgsian¢ius socialiniy situacijy bei
saveiky metu.

Socialini pasauli Alfredas  Schiitzas nagrinéja  pasitelkdamas
fenomenologing gyvenamojo pasaulio samprata, kuria jis, pakoregaves socialine
ir pragmatine kryptimi, pritaiko interpretatyvinei sociologijai. Tad remiantis A.
Schiitzo fenomenologine perspektyva, sociologija turi sutelkti démesj ne ties
socialinémis struktiiromis (socialiniais institutais, klasémis ar kt.), bet ties
kasdienybéje patirianciy subjekty gyvenamuoju pasauliu (Overgaard & Zahavi
2009: 15).

Gyvenamasis pasaulis (Lebenswelt, Lifeworld) - tai paprasty socialiniy
veikéjy intersubjektyviai, t.y. panaSiai ar bendrai patiriamas kasdienio

gyvenimo pasaulis, kuriame subjektai vadovaujasi natliralia nuostata, jog



tiesiogiai patiriama socialiné tikrové yra faktiskai objektyvi ir visi dalykai joje
priimami kaip savaime suprantami ir nekvestionuojami (Psathas 1973: 16).

Judéjimo negalig turiniy Zmoniy gyvenamasis pasaulis yra savitas ir
i§siskiriantis i§ kity socialiai reik§minguy grupiy tuo, kad yra persmelktas
bendros arba, kitaip tariant, intersubjektyvios kiino negalios patirties, kuri yra
centriné visos §iy Zmoniy gyvenamojo pasaulio analizés aSis. Todél Siame
tyrime vadovaujamasi sociologine fenomenologijos tradicija iSorinj, objektyvy
ir vidini, subjektyvy kiina suvokti kaip vientisa tikrove. Ji atveria teoring
perspektyva tyrinéti Zmoniy patiriama kiino negalios fenomena kaip
kompleksinj reiskinj, kartu jtraukiant ir subjektyvia nejgalaus kiino patirty, ir
negalios akivaizdoje i§gyvenamy socialiniy santykiy raiSka (Hughes, Paterson
2006: 101).

Neigalus kiinas negali biiti nagrinéjamas atskirai nuo subjekto ir jo
iSgyvenamos patirties (/lived experience), nes, remiantis fenomenologinés
minties tradicija, §io subjekto samoné visada yra jkiinyta. M. Merleau-Ponty
zodziais tariant, individas ne tiek turi kiing, kiek pats yra kiinas (1962: 175),
vadinasi, kiinas tampa perspektyva, per kuria gyvemamasis pasaulis yra
patiriamas ir suvokiamas (Crossley 1995: 48). Judéjimo negalios atveju kiinas
arba nuo mazumés pasizymi kitokiomis, nei vaiks§tancio Zmogaus, savybémis,
arba vélesniame gyvenimo tarpsnyje dél ligos ar traumos patiria tam tikras
modifikacijas, dél kuriy pasikeifia jutimai, judéjimo erdvéje galimybés ir
aplinkybés. Kiino motorikos pazeidimai, atskiry jo daliy nefunkcionavimas
neiSvengiamai palieka pédsakus individo samonégje, t. y. atsiliepia jo
iSgyvenamo pasaulio suvokimui. Taigi negalios pobiidis salygoja §io kiiniskojo
subjekto santyki su pasauliu.

Pagal fenomenologine tradicija iSgyvenamo kiino santykis su pasauliu
nuo pat pradzios yra prisodrintas prasmés, nes pasaulis kiiniSkajam subjektui
yra iSgyvenamas pasaulis, jam reik§mingas pasaulis (Sadala, Adorno 2002:
286). Todel Siuo tyrimu siekiama atskleisti, kaip tiriamieji, pasitelkdami
naracijas (giluminio interviu metu), subjektyviomis prasmémis kuria ir

konstruoja jiems reik§minga socialing tikrove, kaip jie iprasmina savo santyki



su pasauliu, kokias reikSmes jam suteikia, i§gyvendami ir suvokdami ji per
nejgaly kiina.

Taigi disertacijos moksling tyrimo problema sudaro esminis klausimas:
kokia yra judéjimo negalig turinCiy asmeny subjektyvi socialiné tikrove,
atskleidziama pasitelkiant Alfredo Schiitzo fenomenologing gyvenamojo

pasaulio sampratg?

Tyrimo objektas — judéjimo negalia turin¢iy asmeny gyvenamasis

pasaulis.

Tyrimo tikslas — remiantis fenomenologinés sociologijos teorine
perspektyva ir judéjimo negalia turiniy Zmoniy naracijomis istirti neigaliojo
vezimeliu judanciy asmeny intersubjektyviai patiriama ir suvokiama socialing
tikrove, gilinantis | pagrindines fenomenologines gyvenamojo pasaulio temas:
santyki su savo nejgaliu kiinu, iSgyvenama erdve ir laiku bei reikSminga

artimiausia ir anonimiska igaliyju/institucionalizuota socialine aplinka.

Tyrimo uzdaviniai:

1. Apibrézti teorinius negalios sampratos modelius, ju priestaros problematika
bei kaitos tendencijas sociologiniame diskurse.

2. I$nagrinéti Alfredo Schiitzo gyvenamojo pasaulio sampratg, kuria remiantis
fenomenologinéje sociologijoje analizuojama socialiné tikrové.

3. Empirinio tyrimo pagrindu rekonstruoti judéjimo negalig turin¢iy asmeny
gyvenamaji pasauli kaip intersubjektyviai patiriama ir vadovaujantis
natiiralia nuostata suvokiamg §iy Zmoniy socialing tikrove.

4. I8ryskinti specifinius gyvenimo su judé¢jimo negalia (jgimta/nuo vaikystes ir
véliau jgyta) bruozus, jtraukiant nejgaliy asmeny subjektyvig santykio su
savo kiinu, jo neigalumu ir nuolatine judéjimo priemone — veziméliu —
patirtj, i§gyvenamos erdvés bei laiko, o taip pat ir socialiniy sgveiky

ypatumus su negalios neturinciais visuomenés nariais.



Ginamieji teiginiai
Atlikto tyrimo pagrindu disertacijoje ginami §ie teiginiai:

. Judéjimo negalig turinius asmenis galima tipizuoti pagal skirtingai
iSgyvenamg ir interpretuojama negalios patirti { du atskirus tipus: nuo
vaikystés nejgallis ir vélesniame gyvenimo tarpsnyje neigaliaisiais tape:
= Nuo vaikystés nejgallis asmenys susiduria su negalia tik antrinés

socializacijos metu, internalizave socialines negatyvios reikSmeés
nejgalaus kiino tipizacijas, kurioms jveikti ir sékmingai socializuotis
bitina jsitraukti | naujg jiems socialing grupg ar bendruomene, t.y.
pozityvia, ju identiteta patvirtinancia socialing struktiira.

» Vélesniame gyvenimo tarpsnyje asmeni iStikusi negalia jgyja biografinio
luazio reikSme, nes palieka pédsakus ne tik jo kiine, bet taip pat keicia ir
tapatybg bei visa subjektyvia socialing tikrove, kuriai reikalinga nauja
prasmeés struktiira, leidzianti jvykti individo resocializacijai.

. Jud¢jimo negalia kaip intersubjektyviai iSgyvenamas kino fenomenas
pasireiskia vidiniu neatitikimu tarp aktyvaus A§ ir pasyvia tapusios fizinio
kiino dalies. Negalia aktualizuojasi nejgalaus asmens samonéje per jo
kiiniska santyki su aplinkiniu pasauliu ir jame esanciais fiziskai
neprieinamais, nepasiekiamais objektais.

. Igyta judéjimo negalia sukelia neigaliu tapusio asmens iSgyvenamo laiko
poky¢ius, kurie pasireiskia subjektyvios laiko tékmés sulétéjimu, naujomis
(negatyviomis ar pozityviomis) prasmémis, priskiriamomis gyvenamam su
negalia laikui ir jo panaudojimui.

. Veziméliu judantys nejgalieji gyvenamojo pasaulio erdviSkuma patiria ir
suvokia pirmiausia per savojo kiino padéties ir fizinés aplinkos (ne)dermés
iSgyvenima. Tad ju pozitriu vieSosios miisy Salies erdvés vis dar islieka
menkai pritaikytos riedéti nejgaliojo veziméliu.

. Fiziskai nejgaltis asmenys susiduria su vyraujanciu socialiniu zinojimu apie
juos, paremtu tipizacijomis, neatitinkanc¢iomis ju iSgyvenamos tikrovés

vaizdo. Sis zinojimas sudaro palankias salygas pasireiksti jgaliy visuomenés
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nariy socialinei galiai, sukuriant ir palaikant socialiniy saveiky metu

nelygiavercius santykius su judéjimo negalig turin¢iais asmenimis.

Tyrimo metodai

Tyrimo metodologija remiasi A. Schiitzo fenomenologine sociologija.
TaCiau jis negali biti priskiriamas fenomenologinés sociologijos studijai
grieztaja prasme, nes jis nukreiptas ne tiek i biidus, kuriais socialiniai veikéjai
— judéjimo negalia turintys asmenys — vadovaudamiesi nattiralia nuostata
konstituoja iSgyvenama socialing tikrove subjektyvioje samonéje, kiek | i iy
asmeny iSgyventos patirties, susijusios su neigaliu kiinu ir funkcionavimu Siuo
kiinu socialiniame pasaulyje, prasmes ir turini. Be to, gyvenamojo pasaulio
analizé praple¢iama Alfredo Schiitzo pasekéju Thomo Luckmanno ir Peterio
Bergerio izvalgomis, jungianc¢iomis A. Schiitzo fenomenologing ir George‘o
Herberto Meado simbolinés saveikos perspektyvas, pritaikant jas neijgaliy
asmeny (re)socializacijos, socialiniy vaidmeny igijimo/praradimo, identiteto
nagrinéjimui, taip pat kity fenomenology Maurice‘o Merleau-Ponty, Edmundo
Husserlio, Lietuvos fenomenology Daliaus Jonkaus bei Donato Veéerskio
mintimis apie jkiinyto subjekto santykj su pasauliu ir savo kiinu, kity sociology
izvalgomis. Taciau visas jas vienija bendra nuostata, jog socialiniy veikéjy
subjektyvi patirtis, o ne ,,objektyvus® faktinis turinys yra lemiamas veiksnys,
pagal kurj jie apibrézia savo situacija pasaulyje.

Disertacijos tyrimui atlikti naudojami Sie metodai: mokslinés
literatiiros analizé ir sinteze, nestruktiiruotas giluminis interviu, kokybiné

turinio analizé bei tekstiniy duomeny interpretaciné analizé.

Mokslinis tyrimo naujumas

Jud¢jimo negalia néra Lietuvos sociology placiai analizuojamas
reisSkinys. SociologiSkai jg yra nagrinéj¢ atskirais aspektais Jolanta Pivoriené

(1998, 2001, 2001a, 2003), Jonas Ruskus (1997, 2001, 2002) Rita
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Adomaitiené (1999, 2007) kartu su Jurate Mikelkeviciate (2001), Deimanté
Seporaityté (2006) kartu su Artiru Tereskinu (2006, 2008), Anelé Vosyliiite
(2009) bei kiti. Dazniausiai judéjimo negalia turin¢iy Zmoniy kaip atskiros
socialinés grupés tyrimai atlickami socialinés gerovés, socialinés edukologijos
ir reabilitacijos srityse.

Neigaliyjy socialinio gyvenimo tikrové fenomenologingje perspektyvoje
Lietuvoje dar nebuvo tyrinéta. Sis tyrimas yra moksliskai reik§mingas tuo, kad
atkreipiamas démesys i kasdienes gyvenimo su judéjimo negalia patirtis, kurios
tyringjamos  remiantis A.  Schiitzo  fenomenologinés  sociologijos
metodologinémis gairémis. Tokiu btdu yra atskleidziama fiziskai nejgaliy
asmeny socialing situacija ir poziiiris i pati negalios reiskini i§ subjektyvios ji
patirian¢iyjy perspektyvos. Tad §iuo tyrimu, atskleidzian¢iu subjektyvy, o
tiksliau intersubjektyvy neigaliyju pozitri { ju paciy gyvenimo su judéjimo
negalia tikrove, yra pagilinamas sociologinis Zinojimas apie $iuos visuomenés
narius.

Be to, fenomenologiné gyvenamojo pasaulio analizé atveria jvairiapusi
fiziskai nejgaliy asmeny suvokiama pasaulio vaizda, kuris yra konstruojamas i$
ju reflektuoty patiréiy, perteikty naracijos btidu. Tyrimo metu buvo atskleistas
neigalaus asmens santykis su savo kiinu, o taip pat ir su iSoriniu pasauliu per
nejgaly kiing; jo tapatybés transformacijos problematika jgytos arba
socializacijos metu isisamonintos negalios akivaizdoje, kuri susijusi su
nejgaliajam reik§mingos socialinés aplinkos ijtaka. Galiausiai atveriamas
savitas nejgaliy Zmoniy erdvélaikinis gyvenamojo pasaulio suvokimas i
judéjimo nejgaliojo vezimeliu perspektyvos bei paciy nejgaliyjy reflektuota
socialiné saveika su jgaliais visuomenés nariais.

Véziméliu judanciy neigaliyjy gyvenimo situacija tiek socialiniu, tiek
kultiiriniu pozitiriu yra savita ir skiriasi nuo Vakary $aliy patirties, nes jos esmg
nusako specifinis tautinis mentalitetas bei savita istoriné raida (Ruskus 2002:
15), todél §is tyrimas yra tikslingas inasas i mokslinio Zinojimo plétra apie
judéjimo negalia turin€iy asmeny socialing tikrove Lietuvos visuomenés

kontekste.
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Judéjimo negalios tyrimy apZvalga

Lietuvoje sociologiniu pozitiriu negalios fenomenas yra tyrinétas
negausiai (Ruskus 2001, 2002, Adomaitiené, Mikelkeviciaiteé 2001). Pacia
negalios sociologijos problematika analizavo Riita Adomaitiené (1999, 2007).
Jolanta Pivoriené (1998, 2001, 2001a, 2003) sociologiskai gilinosi i fiziskai
nejgaliy zmoniy socialinés integracijos ypatumus bei Lietuvoje egzistuojancius
jos modelius. Deimanté Seporaityté (2006) kartu su Artiru Tereskinu (2006,
2008) atliko i§samius kokybinius nejgaliy motery moteriSkumo ir neigaliy vyry
vyriSkumo sampraty tyrimus. Anelé Vosylitté (2009) sudaré sociologiniy
tyrimy apie negalés Zmones mokslo studija. Tac¢iau fenomenologinio tyrimo
negalios tematika Lietuvoje iki §iol nebuvo atlikta.

Uzsienio Salyse atliekami fenomenologiniai judéjimo negalios tyrimai
taip pat néra itin paplitg. Juos vykdé Karel J. Mulderij (2006), Ingvoras
Petterssonas, Ingeris Berndtssonas, Peteris Appelrosas ir Gerdas Ahlstromas
(2005), S. Kay‘us Toombsas (1995), Hansas Bleekeris ir Karel J. Mulderij
(1992) bei kiti. Taciau negalios studiju diskurse vis labiau pastebimos
tendencijos kreipti negalios tyrinéjimus fenomenologine linkme (Paterson &
Hughes 1999; Williams 2002, Mulderij 2000; Hodge 2008). Kol kas
daugiausia fenomenologiniai tyrimai atlickami socialinés psichologijos,
sveikatos ir slaugos moksly kontekste su Zzmonémis, serganciais chroniskomis
ligomis. Sergant kai kuriomis ligomis, pavyzdziui, sunkios formos artritu,
iSsétine skleroze ar esant poinsultinei biisenai, iSgyvenimai artimi fizinés
negalios patirciai, tod¢l Sie tyrimai taip pat reikSmingi ir susij¢ su nagrin¢jama
disertacijos tema. Gyvenimo su chroniska liga fenomenologinius tyrimus i§
pacienty perspektyvos atliko Peteris Allmarkas (1995), Mary H. Wilde (2002),
Carol Edwards ir Angie Titchen (2003), Sylvia Fox ir Catherine Chesla (2008)
bei kiti mokslininkai. KiiniSkumo problematika, minties ir kiino dualumo
iSgyvenimus sunkios ligos atveju fenomenologiskai nagrinéjo Frederikas
Svenaeusas (2000), Mary H. Wilde (2003), Jamesas Aho ir Kevinas Aho

(2006), Gorelis Résmarkas Hammaras, Andrejsas Ozolinsas, Ewa Idvall,
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Carlas Edwardas Rudebeckas (2009) ir kiti. [kiinytos savasties transformacijos
ir gyvenamojo pasaulio poky¢iy tyrimus chronisky ar kritiniy ligy atvejais
atliko Elizabeth D. Papathanassoglous ir Elizabeth Patirak (2003), Mike‘as
Osbornas ir Jonathanas A. Smithas (2006), Linda Finlay ir Patas Molano-
Fisheris (2008) bei kiti.

Griztant prie lietuvisko judéjimo negalios tyrimy konteksto vertéty taip
pat iSskirti ir kitose mokslo Sakose atlikty reik§mingy judéjimo negalios
tiriamyjy darby. Dideli indélj socialinés edukologijos, socialinés gerovés
tyrimy kontekste inesé Jono Ruskaus vadovaujami tyrimai nejgaliuju socialinio
dalyvavimo aspektu (Ruskus, Mazeikis 2007), taip pat negalig turin¢iy asmeny
studijy Lietuvos aukstosiose mokyklose biiklés ir ju socialinio dalyvavimo
galimybiy plétotés mokslinés studijos tyrimai (Ruskus, Blinsturbas, Zukauskas,
Daugéela 2006; Ruskus, Daugéla, Zukauskas, Blinstrubas, Saparnis 2007;
Ruskus, Daugéla, Zukauskas, Blinstrubas, Saparnis 2007a), kuriuose placiai
nagrinéjama asmeny, turin¢iy judéjimo negalia, problematika. Taip pat
i§skirtini socialinio fizinés negalios vaizdinio Lietuvos ziniasklaidoje analizés
(Ruskus, Daugéla 2004) bei fiziskai nejgalaus Zmogaus socialinio vaizdinio
kokybiniai tyrimai (Daugéla 2006).

Zmoniy, turinéiy judéjimo negalia, problematika socialinés edukologijos
kontekste taip pat nagrinéjo Kestutis Skucas, (2003, 2003a, 2006), Vida
Ostasevic¢iené (2002), Virginija Stomiené (2000). K. Skuco tiriamieji darbai
nukreipti i taikomosios fizinés ir sportinés veiklos itakos fiziSkai neigaliy
asmeny socializacijai analizg, V. Ostaseviciené nagringjo, kaip keiciasi fiziskai
nejgaliy paaugliy dorinés vertybés dél taikomojo fizinio ugdymo, V. Stomiené
analizavo zmoniy su fizine negalia integravimo i nuolatinj ugdymosi procesa.

Judéjimo negalia turiniy asmeny integracijos i darbo rinkg
problematika, subjektyvius nedarbo veiksnius bei vidinés motyvacijos,
igalinimo dirbti resursy paieskos klausimus nagrinéjo Marius Daugéla (2004),
Rita Miliauskaité (2004), Irena Gailiené (2006), Jiraté Vinikaityté (2007), o

nejgaliyju profesinés reabilitacijos galimybiy tyrimus atliko Ingrida
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Baranauskiené (2008), Algirdas Simolitinas (2008), Tatjana Bilevigiené (2009)
ir kiti mokslininkai.

Veziméliu judan¢iy asmeny gyvenimo kokybei didelés jtakos turi jiems
pritaikyta miesty infrastruktura, todél Siuo pozitriu reik§mingas yra Sauliaus
Zukausko ir Mariaus Daugélos (2006) atliktas tyrimas apie Lietuvos miesty
centry fizinés aplinkos prieinamuma Zmonéms, turintiems fizing negalia; taip
pat siauresnés, specializuotos reik§més judvieju (Daugéla, Zukauskas 2005)
tyrimas apie Lietuvos universitety fizinés aplinkos prieinamuma Zmonéms,
turintiems fizing negalia.

Apibendrinant galima teigti, kad kokybiniai judéjimo negalios
tyrinéjimai sociologijos kontekste i§ tiesy yra labai negausts. Daug tyrimy,
nagrinéjan¢iy nejgaliyjy socialing problematika, yra kiekybiniai, dél
metodologiniy ypatumy negalintys giliau pazvelgti { paciy neigaliy Zmoniy
patirtis. Biitent A. Schiitzo fenomenologiné sociologija nagrinéja socialinius
reiSkinius pasitelkdama juos patirian¢io individo subjektyvu pozitrj. Todél ji
suteikia galimybe tirti subjektyviai prasminga gyvenimo su negalia patirti,
i8samiai atskleisti ir moksliSkai rekonstruoti veziméliu judanciy asmeny
socialing tikrove, t. y. gyvenamgji pasauli toki, koks jis yra patiriamas ir
suvokiamas §iy nejgaliy Zmoniy, kg jis jiems reiskia, ir kaip jie susij¢ su Siuo

pasauliu bei vienas su kitu.

Disertacijos saltiniai

Teorinés dalies Saltiniai. Judéjimo negalig turinCiy asmeny socialiné
tikrové nagrinéjama pasitelkiant A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio samprata,
todél disertacijos teoriné dalis sudaryta i§ dviejy skirtingy teorinés analizés
bloky: negalios sampratos problematikos sociologiniame diskurse nagrinéjimo
ir A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio analizés fenomenologinés sociologijos
poziliriu. Aptariant negalios samprata, skirtingus teorinius pozidirius i $i
reiSkini bei nusistovéjusiy tradiciniy negalios sampratos modeliy priestaros

atsiradima, remiamasi struktiirinio funkcionalizmo atstovo Talcotto Parsonso
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(1951) sergancCiojo socialinio vaidmens teorija, kuri suteiké pirmini postimi
sociologinei ligos/negalios analizei, taip pat jvairiy medicininés sociologijos
atstovy (Barnes, Mercer 1996, 2003; Barnes 2002; Oliver 1990, 1996; Crow
1996; Kelly and Field 1996; Imrie 2004; Williams 1999; Williams and
Bendelow 1998 ir kt.) bei negalios studiju teoretiky darbais (Paterson, Hughes
2000; Hughes, Paterson 2006; Hughes 2002; Thomas 2002, 2004; Watson
2002; Williams 2001, 2002; Shakespeare, Watson 2001 ir kt.). Taip pat
pasitelkiamos kiino sociologijos autoriy Chriso Shillingo (1993), Wendy
Seymour (1998), Thomaso Csordaso, (1994), Phillipo Cole‘io (2007) ir Bryano
S. Turnerio (1999a, 1999b) teorinés idéjos.

Antroje teorin¢je dalyje, analizuojant A. Schiitzo gyvenamaji pasaulj,
remiamasi pagrindiniais jo rinktiniais rastais (Schutz 1962, 1967, 1970, 1971,
1975; Schutz and Luckmann 1973), taip pat Siy rinktiniy raSty sudarytoju
Arono Gurwitscho (1975), Helmuto R. Wagnerio (1970), Maurice‘o
Natansono (1962) ivadiniais Schiitzo fenomenologing sociologija aptarianciais
ir analizuojanciais darbais. Be to, pasitelkiamos ir kity A. Schiitzo
fenomenologiniy rasty analitiky bei kritiky (Vaitkus 2005; Chung-Chi 2005;
Nesavas 1987; Meisenhelder 1979; Stroker 1997; Endress 2005; Costelloe
1996; Psathas 1973; Nasu 2005; Wing-Chung 2008; Etzrodt 2008; Overgaard
& Zahavi 2009) teorinés iZvalgos.

Metodologinés ir empirinés dalies Saltiniai. Metodologinis disertacijos
pagrindas formuotas, remiantis A. Schutzo fenomenologine sociologija. Taciau
jos pritaikymui empiriniame tyrime, vadovautasi vokieciy sociology Ronaldo
Hitzlerio, Anne Honer (1991) ir brity mokslininko Thomo S. Eberle‘o (2004)
metodologinémis izvalgomis apie fenomenologinés gyvenamojo pasaulio
analizés sociologinius tyrimus.

Ieskant konkre¢iy kokybiniy metody tyrmimui atlikti taip pat buvo
remiamasi Skandinavijos mokslininkiy grupés: Karinos Dahlberg, Helenos
Dahlberg, Nansy Drew ir Marijos Nystrom (1997, 2008) — metodologinémis

gairémis, kuriose fenomenologiné gyvenamojo pasaulio filosofija susiejama su
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hermeneutine teksto interpretavimo tradicija ir pritaikoma empiriniams
fenomenologiniams gyvenamojo pasaulio tyrimams socialiniuose moksluose.

Aptariant konkre€ius pasirinktus tyrimo metodus, papildomai remtasi
kokybiniy tyrimy metodikos specialisty Herberto ir Irene Rubin (1995), Robin
Legard ir Jill Keegan (2003), Peterio Wimpenny’io ir Johno Gasso (2000),
Isaaco Reedo (2008), Steinaro Kvale’io (Ksane 2003), Anselmo Strauso ir
Juliet Corbin (Ctpaycc, Kopoun 2001) bei kity darbais.

Disertacijos tyrimo duomeny analizé grindziama empirine medziaga,
surinkta kokybinio nestandartizuoto giluminio interviu metodu. Tyrimas buvo
atlickamas Lietuvos paraplegiky asociacijos poilsiavietéje MonciSkése
(Palangos m. sav.) 2008 m. liepos—rugpjucio ménesiais. Tyrime dalyvavo 60
nejgaliojo veziméliu judanciy suaugusiy vyry ir motery, turin¢iy ne maziau
kaip keleriy mety gyvenimo su negalia patirti.

Tyrimo duomeny interpretacinéje dalyje daugiausia remiamasi ne tik A.
Schiitzo fenomenologinémis gyvenamojo pasaulio analizés jZvalgomis, bet taip
pat ir Maurice‘c Merleau-Ponty (1962, 2005) bei Lietuvos fenomenology
Daliaus Jonkaus (2008, 2009) ir Donato Vecerskio (2009) mintimis apie
ikinyto subjekto santyki su pasauliu ir savo kiinu. Interpretuojant gautus
tyrimo duomenis nemazai remtasi ir P. Bergerio ir T. Luckmanno (1999)
bendro veikalo Socialinés tikrovés konstravimas idéjomis. Sioje knygoje jie
sieké sujungti A. Schiitzo fenomenologing ir G. H. Meado simbolinés saveikos
perspektyvas ir pritaikyti jas identiteto, (re)socializacijos, socialiniy vaidmeny
bei kity reiskiniy analizei. Minéty pagrindiniy autoriy mintis interpretacijoje
taip pat papildo interpretatyvinés medicinos sociologijos krypties atstovy
Julietos Corbin ir Anselmo Strausso (1987) biografijos dimensiju koncepcijy
bei simbolinés saveikos atstovo Ervingo Goffmano (1968) stigmos kaip
sugadintos tapatybés bei Karen K. Yoshida (1993) identiteto transformacijos,
taip pat Anthony Giddenso (2000) ikiinytos savasties teorinés jZvalgos. Pagaliau
remiamasi ir kity Lietuvoje atlikty tyrimy (Daugéla 2006, Dobryninas ir Gaidys
2003, Gudonis, Novogrodskiené 2000, Ruskus 1999, Pivoriené 2001, 2003 ir

kt.), susijusiy su judéjimo negalia, rezultatais.
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Disertacijos struktiira

Disertacija sudaro jvadas, keturios pagrindinés dalys, atskleidziancios
teorinius, metodologinius ir empirinius analizés aspektus, darbo pabaigoje
pateikiamos i§vados, taip pat nuorodos i literatiiros Saltinius, priedai.

Pirmosios dvi disertacijos dalys yra teorinés. Pirma dalis ,,Negalios
samprata sociologiniame diskurse“ apima keturis skyrius, kuriuose
analizuojamas negalios sampratos formavimasis ir pozitrio i §i reiskini kaitos
tendencijos medicinos sociologijoje, taip pat prieSingy negalios sampratos
modeliy atsiradimas, kritinis diskursas ju atzvilgiu bei teorinés prieigos,
méginancios jveikti tradiciniais tapusiy negalios sampratos modeliy priestara.

Antroje  teorinéje dalyje ,,Gyvenamasis pasaulis A. Schiitzo
fenomenologinés sociologijos poziiiriu®, susidedancioje i§ triju skyriy,
pristatomos gyvenamojo pasaulio analizavimo sociologijoje iStakos bei
nagrinéjama A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio samprata, atskleidzianti, kaip
jame gyvenantys socialiniai veikéjai vadovaudamiesi natliralia nuostata
suvokia ir intersubjektyviai patiria juos supancia socialing tikrove.

Trecia disertacijos dalis ,,Gyvenamojo pasaulio empirinio tyrimo
metodologija“, susidedanti i§ trijy skyriy, skirta aptarti empirinio tyrimo
metodologines gaires, pristatyti jame naudotus kokybinius metodus bei tyrimo
duomeny apdorojimo bei analizés metodika, pasitelkiant NVivo kokybiniy
duomeny analizés kompiutering programa.

Paskutingje, ketvirtoje disertacijos dalyje ,,Judéjimo negalia turinciy
asmeny gyvenamasis pasaulis®, susidedancioje i§ aStuoniy skyriy, pristatoma
kokybinio tyrimo duomeny analizé bei interpretacija. Joje atskirai nagrinéjama
nuo mazens turimos ir vélesniame gyvenimo tarpsnyje igytos judéjimo negalios
patirtis, nejgaliy asmeny santykis su veziméliu bei jvairios jam suteikiamos
prasmés. Taip pat fenomenologiSskai analizuojama nejgalaus kiino patirtis,
iSgyvenamas su negalia laikas bei erdvé i§ judéjimo neigaliojo veziméliu
perspektyvos; atskleidziami socialinés saveikos tarp igaliy ir nejgaliy

visuomenés nariy ypatumai. Empiriniy duomeny analize uzbaigia paskutiniame
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skyriuje vaizdiskai (schemomis) pateikiami svarbiausi teksto interpretacinés

analizés rezultatai, iliustruoti tiriamyjy naracijy iStraukomis.

Disertacijos tyrimo rezultaty aprobavimas

Disertacijos tema paskelbti straipsniai:

1. Viluckiené, J. 2010. ,,Negalia kaip biografinis 10zis“, Sociologija. Mintis
ir veiksmas 1(26): 116-130. ISSN 1392-3358.

2. Viluckiené, J. 2008. ,,Iskiinyta“ socialinio modelio negalios samprata®,

Filosofija, Sociologija 19 (4): 45-52. ISSN 0235-7186.

Disertacijos tema skaityti praneSimai:

1. Viluckiené, J. ,,Judéjimo negalia kaip subjektyviai i§gyvenama tikrové:
fenomenologinis  zvilgsnis“,  Nacionaliné  Lietuvos  sociology
konferencija ,,Ar gali sociologija pakeisti Lietuvos visuomene? “,
Vytauto Didziojo universitetas, 2010 m. lapkric¢io 26 d.

2. Viluckien¢, J. ,Judé¢jimo negalios fenomenas: mikrosociologinis
pozitiris®, Lietuvos socialiniy moksly forumas 2010, Lietuva, Molétai,
2010 m. geguzés 22-24 d.

3. Viluckiené, J. ,Judéjimo negalig turiniy asmeny fenomenologiné
gyvenamojo pasaulio analizé: pirminiai tyrimo rezultatai®, Lietuvos
socialiniy moksly forumas 2009, Lietuva, Molétai, 2009 m. geguzés 22-
24 d.

4, Viluckiené, J. ,Opposition of Disability Conceptions from the
Sociological Point of View*, International Conference ,, Baltic Readings
VIII: The World Economic Crisis and Its Social Eventualities*, Vilnius,
6 December 2008.
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1. NEGALIOS SAMPRATA SOCIOLOGINIAME DISKURSE

Negalios reiskini sociologija ilgus metus laiké antraeiliu dalyku,
palikdama ja medicininiy moksly sri¢iai. Todél negalia jprastai buvo
suvokiama kaip tam tikras zmogaus kiino funkciju sutrikimas, trukdantis
elementariai kasdienei veiklai. Tokia siaura ir vienpusiSska negalios samprata
imta kvestionuoti ir ie§koti naujy teoriniy prieigy, kalbanciy apie negalig kaip
sudétinga socialini reiskini. Bet tik per paskutinius keturis deSimtmecius ji
pradéta intensyviai nagrinéti sociologiniu pozitriu (Thomas 2004: 569).
Paprastas klausimas, kas yra negalia, kokia yra jos prigimtis, tapo kertiniu
varikliu plétojant negalios sociologija. Taciau negalia yra toks nevienalytis ir
daugiamatis reiskinys, kad jos sampraty apibrézties klausimas ligi $iol esti
pamatiné negalios sociologijos problema (Abberley 2002: 79). Ji vertinama ir
analizuojama i§ jvairiy ir daZnai kontroversisky teoriniy pozicijy, todél
sociologiniame diskurse gimé tradicija teorines negalios spekuliacijas jungti {
tam tikrus modelius — jvairiy, tarpusavyje deranciy teorijy rinkinius. Taip
susiformavo du pagrindiniai — biomedicininis (individualusis) ir socialinis —
negalios sampratos modeliai. Sie teoriniai modeliai, kaip sistemiski
konceptualiy elementy iSdéstymai, nubrézia tam tikrus negalios tikrovés
aspektus, iSrySkina svarbiausius santykius tarp $iy aspekty, kad, atsizvelgiant {
juos, biity galima formuluoti empiriskai patikrintus teiginius (Frankfort-
Nachmias and Nachmias 1992: 44).

Siuos du modelius kaip skirtingas ir netgi oponuojandias viena kitai
sociologines negalios prieigas vysto britiSkosios negalios studijos (Disability
studies) ir anglosaksi§kose Salyse (JAV, Jungtinéje Karalystéje) iSsirutuliojusi
medicinos sociologija (Medical sociology) bei jos siauresné¢ pakraipa —
chronisky ligy ir negalios sociologija (Sociology of chronic illness and
disability) (Thomas 2004: 570). Tai i§ dalies atspindi negalios sociologijos
fragmentiskuma, nes ji, kaip vieninga ir savarankiska sociologiné kryptis, ligi
§iol néra susiformavusi. Tokia situacija susiklost¢ dél to, kad medicinos

sociologija nuo pradziy plétojo biomedicining negalios samprata, pabrézdama
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individo kiino deviacija, tuo tarpu negalios studijos, oponuodamos medicinos
sociologijai, krypo socialine linkme, nes, nagrinédamos §j fenomena,
vadovavosi principine nuostata, jog negalia yra socialiai sukonstruotas
reiSkinys, kylantis i§ visuomenéje egzistuojanéios socialinés priespaudos
(oppression) neigaliyjy atzvilgiu. Tokiu biidu socialinis negalios modelis gimé
kaip kritiné reakcija i biomedicining sampratg, kuri buvo isitvirtinusi ne tik
akademiniame, bet ir socialinés politikos diskurse.

Taigi sociologiskai apibrézti ir analizuoti §i reiSkini svarbu ne vien dél
mokslinio intereso, bet ir dél to, kad isivyraujanti akademiniame diskurse
negalios samprata pamazu perkeliama ir | vie$aji diskursg bei pradeda formuoti
tiek bendra visuomenés nuostata, tiek ir socialing politika, vykdoma neigaliy
Zzmoniy atzvilgiu. Pavyzdziui, jeigu negalia suvokiama kaip asmeniné
tragedija, tai nejgaliis asmenys vertinami kaip tragisky aplinkybiy ar ivykiy
aukos, ir §is vertinimas pasireiSkia ne tik kasdienéje Zmoniy tarpusavio
saveikoje, bet taip pat perkeliamas ir i socialing politika, kuri nukreipiama {
kompensacijy taikyma uz nelaimingus ir tragiskus $iy auky likimus. PrieSingai,
jei negalia pradedama vertinti kaip socialinés priespaudos forma, tada socialiné
politika organizuojama mazinant tokios priespaudos apraiskas ir didinant
lygias galimybes nejgaliesiems dalyvauti visuomene¢je (Oliver 1990: 2).

Negalios sociologijoje ligi Siol vyksta prieSingy teoriniy prieigy gincas
aiSkinantis, kuri negalios samprata yra teoriskai tikslesné, artimesné Sio
reiSkinio tikrovei. Taciau taip pat pastebimos tendencijos plétoti negalios
samprata, siekiant suSvelninti biomedicininio ir socialinio modeliy
dichotomija, ieskoti teoriniy prieigy, kurios iSsiverzty uz tradiciniais tapusiy

modeliy riby.

1.1. Skirtingy negalios sampraty atsiradimo prieSistoré

Negalios reiskinio sociologing analiz¢ pradéjo vystyti medicinos
sociologija, kuri pirmiausia atskyré ligos, kaip nenormalios biofiziologinés

buklés, ir ligos, kaip socialinés busenos, reikSmes. Sociologiniu poziiiriu
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individy iSgyvenama ligos/sveikatos patirtis apima ne vien tam tikrus
fiziologinius simptomus, bet ir skirtingus Sios patirties lygmenis ir socialines
ligos ar negalios reikSmes (Barnes, Mercer 1996: 3).

Pirminj postimi sociologinei ligos/negalios analizei suteiké struktirinio
Jfunkcionalizmo atstovo Talcotto Parsonso XX a. ketvirtojo—penktojo
desimtmecio darbai apie sveikata, liga ir serganciojo vaidmeni visuomenéje
(Barnes 2002: 66). Jis teigé, kad ,normali“ gyvenimo iSsivys¢iusioje
modernioje Vakary visuomenéje biisena yra ,,gera sveikata®, tuo tarpu liga ar i§
jos kylantys kiino funkcijy sutrikimai reiskia deviacija, arba ,,nenormaluma®,
kuris kenkia tiek individo, tick apskritai visos visuomenés gerovei. Todél, anot
T. Parsonso, visuomenei svarbu kontroliuoti tuos individus, kurie nukrypsta
nuo pripazistamy normy ir socialinés strukttros. O istikus ligai svarbu, kad
visuomené¢ sugebéty uzkirsti kelig jos simuliavimui, t. y. vengimui griZti prie
Iprastiniy isipareigojimy ir darbinés veiklos. Siekiant i§vengti tokios socialinés
deviacijos, visuomenéje jteisinamas sergan¢iojo vaidmuo, suteikiamas
individui, kuris dél ligos yra laikinai atleidziamas nuo ,,normaliy“ socialiniy
isipareigojimy, tikintis, kad vengdamas tokios nepageidaujamos ir socialiai
nepalankios padéties, individas ieSkos medicinos profesionaly pagalbos,
norédamas atgauti savo ankstesni funkcionaluma (Parsons 1951). Taciau toks
primygtinis T. Parsonso ligos, kaip vienos i§ deviacijos formy, vertinimas
priskiria liga moralinei sriciai (Kelly and Field 1996: 243). Atliekan¢iam
serganciojo vaidmeni individui tenka tam tikra atsakomybé, todél jis riipinasi
kuo greiCiau pasveikti ir vykdo gydytojo profesionalo nurodymus, tuo tarpu
negalios atveju, kai liga yra nepagydoma ir ilgam laikui arba negriztamai
pazeidzia kiino funkcijas, atsakomybés lyg ir néra, nes, T. Parsonso teorijos
poziiiriu, nejgalieji automatiskai atleidziami nuo iprastiniy isipareigojimy ir
lukesCiy visuomenéje, taciau kartu jiems primetamas devianto statusas —
individo, kuris neatitinka naSaus, produktyvaus visuomenés nario normatyvo,
vadinasi, yra nevertingas, nenaudingas ir Salintinas 1§ darniai
funkcionuojancios sistemos — visuomenés i jos paribi. Toks funkcionalistinis, o

kartu ir utilitarinis poziiris i neigaly individa formavo atitinkama negalios,
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kaip tam tikros deviacijos formos, samprataq medicininiame sociologijos
diskurse.

Sios sampratos vystymasi kartu ir stiprino, ir savaip kreipé pats
biomedicinos mokslas, kurio démesio centre yra sutrikimas — individo kiino ir
jo funkcijy nuokrypis nuo visuotinai priimto biomedicininio standarto. Cia jis
yra aptinkamas, nustatomas, klasifikuojamas, gydomas ir $alinamas siekiant
atkurti ,,normaly” ktino funkcionavima (Thomas 2002: 40). Taciau chronisky ir
nepagydomuy ligy atveju, kai sutrikimas yra negriztamas ir permanentinis, jis
tampa negalia, su kurios faktu individui tenka tiesiog susitaikyti. Dar XIX a.
biomedicinoje isitvirtino pozitris, kad biofizinis ,nenormalumas“ sukelia
socialini ,,nenormaluma®. Kitais ZodZiais tariant, charakterizuoti individo kiing
kaip turinti defekty — tai neatsicjamai ji apibrézti kaip nepajégy adekvaciai
dalyvauti socialiniame gyvenime (Hughes 2002: 60).

Taigi, veikiamas biomedicinos ir T. Parsonso funkcionalistinio poziiirio i
liga ir sveikata, iSsirutuliojo biomedicininis, arba individualusis, negalios
sampratos modelis, neigaluma traktuojantis kaip socialing deviacija, kylancia
dél patologijos sutrikus fiziologinéms, psichologinéms, anatominéms
organizmo struktiiroms ar funkcijoms (Barnes, Mercer 2003). Igijes negalia,
individas nebeatitinka visuotinai priimty normalumo standarty, todél yra
Salintinas i§ ,,normaliyjy‘ ir produktyviyjy biirio kaip nenaudingas visuomenés
organizmo elementas, kuriam lemta egzistuoti tik jo paribyje. Taigi negalia
suvokiama kaip objektyvus reiskinys, apibréziamas ir nustatomas pagal
deviacijos laipsni nuo nustatyty normy, ir §i samprata vyravo socialinéje
teorijoje iki pat XX. a. antrosios puses.

Zinoma, minéta biomedicinos ir struktiirinio funkcionalizmo hegemonija
medicinos sociologijoje anksciau ar véliau turéjo susilpnéti. Kai nuo septintojo
XX. a. deSimtmecCio ypa¢ suklestéjo humanistinés, kritinés ir radikalaus
skepticizmo sociologijos srovés, prieSingos vyravusioms pozityvistinéms
kryptims, medicinos sociologija negalios tematika taip pat igavo naujq postimj

(Barnes, Mercer 1996: 3). Funkcionalistiné-biomedicininé negalios
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perspektyva tarp sociology sulauké nemenkos kritikos bangos, todél susidare
palankios salygos vystytis prieSingai — interpretatyvinei krypciai.

Kadangi biomedicina savo poziiiriu | pasauli i§ esmés yra pozityvisting,
ir medikai savo darbe vadovaujasi aiskiu subjektyvaus ir objektyvaus pazinimo
atskyrimu, tai sociologai taip pat, vadovaudamiesi $ia pozityvistine paradigma,
liga ar negalia suvokeé kaip objektyvios prigimties reiskini, pagrista savaime
suprantamomis funkcionalistinémis ir normatyvinémis nuostatomis (Williams
2002: 236). Tai reiskia, kad sutrikimas i§ esmés suvokiamas kaip grynai
objektyvi savoka, kuris neturi vidinés prasmés. Jis paprasciausiai reiskia tuos
asmens kiino aspektus, kurie yra disfunkcionaliis arba funkcionuoja ganétinai
sunkiai. D¢l to ir kiinas yra laikomas iSoriniu dalyku (Crow 1996: 60). Taciau
interpretatyvinés krypties Salininkai tvirtino, kad Salia objektyvaus iSorinio
ktiniskumo egzistuoja ir sutrikimo individualios patirties dimensija, kuri iSkelia
subjektyvios prasmés ir vertés klausima, t. y. kaip asmuo, salygojamas tik jam
budingy aplinkybiy ir veiksniy, suvokia ir vertina savo kiino pazeidimg (Crow
1996: 61).

Pirmuosius bandymus 1| negalia pazvelgti kitu, nefunkcionalistiniu
zvilgsniu inicijavo simbolinés saveikos atstovas Ervingas Goffmanas (1968),
kurio darbas apie stigma kaip sugadintg asmens tapatybg¢ tapo svariu inasu i
interpretatyvines sociologinéms negalios studijas. Negalia ¢ia nagrinéjama kaip
diskredituojanti ir stigmatizuojanti Zymé, kuriai neigiama reik§me socialiniy
saveiky metu priskiria stiprieji ir sveikieji visuomenés nariai. Toks E.
Goffmano poziiiris | negalig reiSké radikalig savaime suprantamy normalumo
nuostaty kritikg ir kvestionavo konvencini skyrimg tarp normy, normalumo ir
deviacijos (Williams 1987: 135), taip pat pagrindé radikaliai kitokius, nei buvo
Iprasta (nepozityvistinius), tyrimo ir raS§ymo biidus negalios tematika (Williams
2002: 237).

XX a. aStuntojo deSimtmecio viduryje buvo pradéti negalios ir chronisky
ligy i§gyvenimy bei prasmés paiesky tyrimai, kuriy pradininkais laikomi JAV
sociologai Anselmas L. Straussas ir Barney‘us G. Glasseris (1975) bei brity

sociologas Mildredas Blaxteris (1975). Sie sociologai tyrimais mégino jtvirtinti
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idéja, kad chroniSka liga ar negalia yra laike besirutuliojantis socialinis
fenomenas, kurio jvairius aspektus galima i$siaiskinti analizuojant serganciy ir
nejgaliy Zmoniy iSgyvenimus. Jie analizavo ilgalaikés ligos poveiki Zmoniy
kasdieniam gyvenimui, socialiniams santykiams bei individualiai tapatybei.
TaCiau pagrindinis démesys buvo sutelktas i tai, kaip Zmonés sugeba
»susitaikyti“ su savo serganciu ar neigaliu kiinu, kokia prasme suteikia Siai
savo gyvenimo su chroni§ka liga ar negalia situacijai ir kas jiems padeda
veikti kasdienybéje iSkylan¢ius sunkumus (Barnes, Mercer 1996: 4).

Analizuodami tokius sociologinius konceptus kaip biografinis liZis, taip
pat ligos/negalios karjera, trajektorija, interpretatyvinés krypties sociologai
plétojo negalios tyrimus, nutoldami nuo vyravusios funkcionalizmo
paradigmos bei serganiojo vaidmens teorijos prie labiau dinamiskesniy,
subjektyvesniy Sio reiSkinio aspekty, kaip antai skirtingas negalios formas
palydin¢iy kultiriniy konotacijy, simboliy bei reik§miy (Williams 2002: 238).

Apibendrinant reikia pasakyti, kad $ios interpretatyvinés sociologinés
negalios prieigos kertine asimi laikoma subjektyvi individo negalios patirtis, o
ne jo liga kaip funkcinis sutrikimas ir veiklos suvarzymas. Skiriamasis tokiy
darby pozymis buvo démesio sutelkimas i tiesioging bei simboling individo ir
visuomenés saveika, taip pat interpretacinius procesus, kuriais individas i§ savo
patirties ir i§gyvenimy konstruoja prasmes.

Taciau nuosekly interpretatyvinés krypties negalios tyrimy vystymasi
sutrikdé augantis nepasitenkinimas socialine nejgaliyjuy situacija. Kadangi
aStuntajame—devintajame XX a. deSimtmeciais Vakary visuomené buvo visa
apimta opoziciniy judéjimy (pilietiniy teisiy, feministinio, homoseksualisty
i$silaisvinimo bei kity), tai jy akivaizdoje neiSvengiamai kilo ir nejgaliyjy
judéjimas uz savo teises. Sis judéjimas kritikavo tiek bidus, kuriais nejgaliis
zmonés patiria priespauda i§ visuomenés, iSstumiancios juos i§ jvairiy
socialinio ir ekonominio gyvenimo sri¢iy, tick medicinos profesionaly ,,globa*,
kuri i§ esmés pati sukuria neigaluma didinancia aplinka (Williams 2002: 235).
Akademiniame diskurse interpretatyviniai tyrimai susilauké kritikos dél

praktinio juy pritaikomumo stygiaus. Buvo tvirtinama, kad néra prasmés
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analizuoti negalios subjektyvios patirties, jei dél to nesikeicia neigaliy Zmoniy
padétis visuomenéje. Sias kritines mintis stipriausiai skleidé DidZiojoje
Britanijoje gimusi negalios studiju kryptis, kuri bandé itvirtinti nauja negalios
sampratos formuluotg. Negalios studiju teoretikai sieké transformuoti negalios
samprata kaip objektyvu klinikinés patologijos fakta, pagrista universaliu
medicininiu pazinimu, | negalia kaip galios santykiy, pasireiskianciy
socialingje erdvéje diskriminacija ir iSankstinémis nuostatomis nejgaliyju
atzvilgiu, rezultata (Hughes 2002: 65).

Taigi del minéto nepasitenkinimo susiklosCiusia nejgaliyju situacija
visuomengéje prasiverzes neigaliyjy judéjimas uz savo socialines teises igijo
stiprig intelektualing iSraiSka, kuri akademiniame diskurse akumuliavosi i
naujos negalios sampratos formuluote, metusia i$§uki vyravusiai
biomedicininei sampratai. Si formuluoté igijo socialinio negalios modelio

pavadinima.

1.2. Negalios sampratos modeliy dichotomija

Biomedicininé ir socialiné negalios sampratos stipriai oponuoja viena
kitai, nes yra gristos prieSingomis teorinémis paradigmomis. Taciau kartu yra
neatsiejamos viena nuo kitos, nes socialinis modelis gimé kaip atsvara
biomedicininiam modeliui, sickiant ji iSstumti i§ dominuojan¢iy pozicijy tiek

akademiniame, tiek vieSajame bei politiniame diskursuose.

1.2.1. Biomedicininis modelis: negalia — kiino deviacijos pasekmé

Biomedicininj negalios sampratos modelj, kuris niekada iki tol neturéjo
konkrecios, tikslios ir vieSai deklaruotos iSraiskos, galima sakyti, ikiinijo 1970
m. medicinos sociologo Michaelo Bury’io iniciatyva sukurta, bet tik 1980 m.
paskelbta Pasaulinés sveikatos organizacijos Yduy, negaliy ir invalidumy
tarptautiné  klasifikacija  (International  Classification of Impairments,

Disabilities and Handicaps — ICIDH) (Imrie 2004: 288 ). Sioje klasifikacijoje i
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vieng priezasties ir pasekmeés granding sujungiami trys esminiai elementai:
ktino funkcijy sutrikimas (impairment) — negalia (disability) — nejgalumas
(handicap) (WHO 1980: 11). Sioje schemoje sutrikimas — dél ligos ar traumos
atsiradgs fiziologinés, psichologinés, anatominés struktiros ar funkcijos
pazeidimas — sukelia negalia, kuri apibréziama kaip ,,d¢l sutrikimo kylantis
gebéjimy apribojimas arba visiSkas negeb¢jimas atlikti veiklos Zmogui
normaliu bidu*“ (WHO 1980: 28). Treciasis elementas — neigalumas — nurodo
ne tik paskirus gebéjimus, bet ir visag asmenj apimancius, sutrikimo ir/arba
negalios sukeltus padarinius. Tai klittys (disadvantage), trukdancios individui
atlikti savo socialinj vaidmeni, kuris yra normalus pagal jo amziy, Iytj,
socialinius bei kultiirinius veiksnius (Thomas 1982: 7). Taigi negalia cia
o nejgalumui i§ pirmo zvilgsnio tarsi suteikiama platesné — socialiné reikSmeé.
Taciau toks bandymas ,,susvelninti“ biologinio determinizmo jtaka, rodos, tik
dar labiau itvirtino funkcionalistinéje medicinos sociologijoje vyravusia
individualisting samprata, kad negalios ir visy jos neigiamy socialiniy
pasekmiy prieZasties reikia ieSkoti Zzmogaus kiino deviacijoje.

Biitent dél normalumo savoky vartojimo apibréziant negalios reiSking
biomedicinini modeli galima biity pavadinti deviaciniu, nes Cia negalia i$
esmés prilyginama sutrikimui — nuokrypiui nuo ,normalaus“ kiino
funkcionavimo, kuris savo ruoztu neleidzia atlikti normaliy socialiniy
vaidmeny. Be to, ¢ia normalumo savoka taikoma grieztai objektyvia prasme,
nepaisant reliatyvios kultiiriniams, situaciniams salygojimams normatyvumo
reik§més (Oliver 1990: 5).

Apibendrinant galima teigti, jog Siame modelyje negalia suvokiama kaip
iSorinis, neutralus faktas, aptinkamas ir apibréziamas pagal grieztus,
objektyvius kriterijus. Vadinasi, biomedicininé samprata remiasi natiralistine,
pozityvistine paradigma, kuri negalig laiko realia empirine tikrove ir kuri
tiriama gamtotyros metodais kaip iSorinis, fiziologinis reiskinys. Tokia
objektyviai aptinkama empiriné tikrové, pagal kurig konstatuojamas negalios

faktas, yra biofiziologinis kiino sutrikimas.
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Kadangi pagal Siaq sampratg negalios kilmé — biologiné, tai, siekiant ja
pasalinti, biitina medicininé-korekciné intervencija (RuSkus 2002: 91).
Vadovaujantis tokia negalios samprata, nejgaliis asmenys vertinami kaip
pasyviis intervencijos, gydymo bei reabilitacijos objektai. Siuo atveju
visuomene, pasitelkusi profesionalias biomedicinines ir reabilitacines
priemones, siekia sumazinti individo kiino sutrikimo laipsni, kad jis biity kuo
maziau nukrypgs nuo nustatyty standarty (Thomas 2002: 41), ir Zmogus
gyventy kiek imanoma ,normalesni* gyvenima, sukeliantj maziau socialiniy
nepatogumy. O jeigu individai patiria stipriy negriztamy kiino paZeidimuy,
jiems atitenka silpnujuy visuomenés nariy vaidmuo. Tam, kad iSsilaikyty T.
Parsonso nubrézta savaiminé visuomenés funkcionavimo pusiausvyra (Parsons
1951), nefunkcionaltis arba blogai funkcionuojantys visuomenés elementai —
nejgalieji — turi biti paSalinami uz sistemos riby, priver¢iant juos pripazinti
savo nuokrypi nuo normos ir prisiimti permanentinj serganciojo vaidmeni, o
kartu tai reiskia, kad jie vélgi priklauso biomedicinos jurisdikcijai.

Biomedicininio modelio logika, pagrista priezasties ir pasekmés rySiu
tarp sutrikimo ir negalios, neigiamai veikia neigaliyjy socialing padéti, nes
negalios suvedimas | kiino disfunkcijas, kaip teigia didziausias $io modelio
prieSininkas Michaelis Oliveris (1990), i§ esmés reiskia ,,pazymétojo*
segregacija. Sutrikimas, arba kiino ,,nenormalumas®, kultiriniu pozitriu yra
interpretuojamas kaip asmeniné tragedija, todél nenuostabu, kad ir likusi
visuomenés dalis, Zvelgianti | neigaliuosius su gailesCiu ir baime, organizuoja
socialing politika, pagrista labdaringu paternalizmu ir atskirtimi. Siuose
procesuose kone esmini vaidmeni atlieka vizualinis, kiiniskas negalios
aspektas, kada nejgalieji yra vertinami pagal ju fizing i§vaizda. O tai parodo
visuomengje egzistuojancia net tik socialinés, bet ir estetinés stratifikacijos

sistema (p. 62).
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1.2.2. Socialinis modelis: negalia — visuomenés priespaudos forma

Zinoma, tokia negalios samprata, grista biomedicininiu paZinimu,
anksciau ar véliau turéjo sukelti pasipriesinimo banga paciy neigaliyjy gretose.
Suduodant atsakomaji smigi, reikéjo suformuluoti nauja negalios samprata,
kuri turéty ne menkesni intelektualini uZtaisa, galinti teoriniu lygmeniu
konkuruoti su vyraujan¢iu modeliu. Juo tapo socialinis negalios modelis, kurio
pirmine idéja iskele 1975 m. Zmoniy, turinciy fiziniy sutrikimy, sqjungos pries
segregacijq (Union of the Phisically Impaired Against segregation — UPIAS)
ikiiréjai Paulas Huntas ir Vicas Finkelsteinas, iSdéste ja savo organizacijos
intelektualiniuose ir politiniuose argumentuose dél galimybiy nejgaliesiems
visavertiSkai dalyvauti visuomenés gyvenime. Véliau prie jy prisijunges
sociologas Michaelis Oliveris 1983 m. sujungé §io naujojo nejgaliyju judéjimo
deklaruojamas idéjas ir suformulavo akademing negalios sampratos prieiga,
kuri jgavo socialinio negalios modelio varda.

Jis pasireiské pirmiausia kaip biomedicininio modelio kritika, nes Siuo
sampratos modeliu buvo siekiama pertraukti epistemologinio pasaulio, kuriame
akivaizdziai dominavo mediciné ir biopsichologiné mintis, granding. Tai
pasaulis, kuriame nejgalieji identifikuojami pagal ju kiino sutrikimy
(patologijos) ir funkcionalumo praradimo visuomenéje laipsnj, t. y. taikant
medicinini negalios modeli (Hughes 2002: 60). Pastarojo poziiiriu, socialiniai
nejgaliy Zmoniy suvarzymai bei apribojimai natiiraliai kyla dél ju fiziniy
disfunkcijy. O $§i biologini redukcionizma — tvirtinima, kad fizinis kiinas yra
tiesioginé negalios ir nejgalumo priezastis, — sugriové naujas, radikalus minties
proverzis, tvirtinantis, jog zmones, turin¢ius tam tikry sutrikimy, nejgalius daro
ne kiino sutrikimai, o socialiné sistema, kuri yra sukiirusi klificiy jiems
dalyvauti visuomenéje (Watson 2002:148). Klititys — tai visuomeniné
infrastruktiira, sutvarkyta pagal sveiko Zmogaus normatyva, o 1 ji
nepatenkantys nejgalieji tiesiog i§stumiami i$ socialinés erdves, kuri sveikiems
zmonéms atrodo savaime suprantama. Vadinasi, negalia pagal Sig socialinio

modelio sampratg yra ne kiino patologijos pasekme, o socialinés organizacijos,
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kuri padéjo socialinés atskirties pamatus, veiklos rezultatas (Hughes, Paterson
2006: 94). Kitaip tariant, negalia yra socialiai sukuriama ir produkuojama.

Siekdami apginti socialing negalios prigimti, socialinio modelio
Salininkai atmeta medicining negalios samprata, | pirma vieta iSkeliancia
pazeista individo kiing, kuris yra tapgs ne toks, kaip visi ,,normaltis® kinai.
Negaliai apibrézti ¢ia vartojamos ,,normalumo®, ,nenormalumo* savokos
(negebéjimas atlikti veiklos Zmogui normaliu budu, kuris savo ruoztu trukdo
individui atlikti jam priklausancius normalius socialinius vaidmenis). Vadinasi,
negalia identifikuojama ir nustatoma tam tikry normy atzvilgiu. Jeigu
pripazistama, kad normos yra ne tiek Zmogiskos prigimties savybés, kiek
modernios visuomenés nustatyti statistiniai dydziai, t. y. socialiai sukuriamos ir
produkuojamos (Davis 2006: 4), tada seka loginé iS§vada, jog negalia taip pat
yra socialinis konstruktas (Williams 2001: 136).

Zinoma, §is socialinis negalios sampratos modelis yra gana stipriai
persmelktas emancipacinio sociopolitinio diskurso, nes, vieno i§ jo pradininky
V. Finkelsteino tvirtinimu, jis pirmiausia sukurtas ne kaip socialin¢ teorija
grynaja prasme, o daugiau kaip politiné nejgaliyjy judéjimo priemoné kovai uz
savo teises (Thomas 2004: 572). Taciau zymus modelio poveikis sociologinei
negalios minciai yra neginCijamas. Jis Sioje srityje sukéle gana dideli
sujudinima, nes transformavo negalios, kaip objektyvaus klinikinés patologijos
fakto, pagristo universaliu medicininiu pazinimu, samprata i negalios, kaip
galios santykiy, pasireiSkian¢iy socialinéje erdvéje diskriminacija ir
iSankstinémis nuostatomis nejgaliyjy atzvilgiu, i§dava (Hughes 2002: 65).

Be to, sociologai, formuojantis Siai negalios sampratai, jzvelgia
akivaizdzia socialinio konstrukcionizmo jtaka (Braddock, Parish 2001: 44).
Socialinis modelis kvestionuoja esencialisting, biologing negalios prigimti ir
bando argumentuotai pateikti socialing Sio reiskinio kilme, prilygindamas ja
visuomenés priespaudos formai, kurig institucionalizuotai kuria {jvairios
socialinés struktiiros, besiremiancios pozityvistiniu, t. y. biomedicininiu
pazinimu. Todél i$ dalies galima teigti, jog teorini Sio modelio pagrinda sudaro

socialinis konstrukcionizmas, kuris siekia atskleisti, kaip pavieniai individai ar
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ju grupés kuria ir reprodukuoja socialing tikrove, pazindami ir interpretuodami
ja, bei kaip socialinis fenomenas yra sukuriamas, institucionalizuojamas ir
paverCiamas tradicija. Remdamiesi Sia antiesencialistine teorija, socialinio
modelio $alininkai gali drasiai tvirtinti, jog medicinos sociologai, negalios
reiSkini tirdami kaip objektyviai egzistuojancig socialing deviacija, patys ja
tokia ir sukonstruoja bei pateikia visuomenei kaip nekvestionuojama realybe.

Negalios studijy teoretikai, sickdami pagristi negalios, kaip socialiai
sukonstruoto reiskinio, samprata, taip pat remiasi istorinio materializmo
perspektyva (Thomas 2002: 46; Gabel and Peters 2004: 589; Corker and
Shakespeare 2002: 3), kurig i8vysté australy sociologas Brendanas Gleesonas
(1997). Jis pateiké tvirty argumenty, kad tokios negalios sampratos iStakos
sickia pereinamaji laikotarpi nuo feodaliniy prie kapitalistiniy gamybos
santykiy. Kai nuo XVIII a. pab. Vakary visuomené¢je darbiniai santykiai vis
labiau tapo susieti su stambaus masto industrija, nejgaliis Zmonés sistemingai
buvo iSstumiami i§ ekonominio darbo sektoriaus. Ilgos darbo valandos ir
aplinka fabrikuose reikalavo standartizuotai intensyviai, greitai ir vikriai atlikti
uzduotis, o daugelis Zmoniy, turin¢iy fiziniy sutrikimy, nebuvo pajégts dirbti
tokiomis salygomis. XIX a. stambaus kapitalo industrijai palaipsniui i§ rinkos
iSstimus smulkiyjy cechy preking gamyba, nejgalieji tapo visiskai
ekonomiskai nuo visuomenés paramos priklausan¢ia socialine grupe. [prastai
Sie asmenys buvo apibtidinami ekonominémis utilitarinémis kategorijomis kaip
,neproduktyviy® ir ,,iSlaikytiniy™ klasé, kuri turi buti dékinga bendruomenei,
gelbstinciai juos nuo bado ir skurdo (p. 190).

Remdamiesi $ia istorinio materializmo perspektyva, socialinio modelio
Salininkai tvirtina, jog negalia néra virSistorinis (transhistorical), pastovus ir
nekintantis fenomenas, bet sietinas su tam tikromis istorinémis, socialinémis
konjunktiromis. Tai leidzia nutolti nuo negalios, kaip fiziologinés veiklos
apribojimo, sampratos ir formuoti ja kaip socialinj konstrukta, kuris yra
salygotas laiko, erdvés, ekonominiy bei socialiniy veiksniy (Gleeson 1997:
190). D¢l to ir nidienos socialiniy struktiiry bei santykiy, kurie pagimdo ir

produkuoja  negalios, apibréziamos neproduktyvumo, nenaSumo ir
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priklausomybés kategorijomis, reiskinio iStaky reikia ieSkoti istorinéje
kapitalistiniy gamybos santykiy raidoje.

Taigi socialinio modelio $alininkai siekia visomis iSgalémis iSstumti
biomedicining samprata i§ dominuojanciy pozicijy ir moksliniame diskurse
itvirtinti nauja negalios suvokimo prieiga. Taciau akcentuodami socialing
negalios prigimti, jie nustumia i Song kiiniSkaja dimensija — sutrikima, kuri
biomedicininis modelis laiko pagrindine negalios priezastimi. Tai yra esminis
§iy sampraty prieStaros S$altinis ir sociologiniame diskurse besitesianciy

diskusijy objektas.

1.3. Socialinio modelio negalios sampratos kritika

Medicininio negalios modelio centriné asis yra kiino sutrikimas, i§ kurio
kyla pats negalios faktas ir visos su ja susijusios pasekmés tiek paskiro
individo, tiek ir visuomenés gyvenime. Sioje sampratoje sutrikimas ir negalia
susieti glaudziu priezastiniu rySiu. Tuo tarpu socialinis modelis, stipriai
oponuojantis medicininiam, i§ minéto priezasties ir pasekmés santykio pasalina
ktno sutrikima, pakeisdamas ji socialine struktira. Todél socialinis negalios
sampratos modelis apibrézia, jog negalia kyla i§ socialinés struktiiros, kuri
apriboja individo funkcionavima visuomenéje (Cole 2007: 169). Kitaip tariant,
zmonés nejgallis tampa ne dél kiino pazeidimo, bet dél visuomenés, kuri
sukuria jvairius struktiirinius ir socialinius barjerus, atimancius galimybe
visavertiSkai dalyvauti visuomenés gyvenime.

Tokia radikali negalios sampraty sankirta kyla i§ socialiniame modelyje
atliktos analitinés perskyros tarp sutrikimo ir negalios savoky. Sutrikimas Cia
yra redukuojamas i biologing, o negalia priskiriama socialinei sri¢iai. Vadinasi,
negalia pagal socialini modeli yra aiSkinama kaip socialiai sukurtas
konstruktas, kintantis priklausomai nuo konkreCios visuomenés socialiniy,
ekonominiy struktiiry bei kultiros (Corker and Shakespeare 2002: 3), o
sutrikimas paliekamas nuosalyje kaip individuali ir nereik§minga fizinio kiino

savybé.
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Analizuodami sutrikimo ir negalios kategoriju atskyrima, negalios
studijy teoretikai jzvelgia galima ankstyvosios feminizmo bangos jtaka, kai
aStuntojo deSimtmecio antrosios bangos feminizmo diskurse pasirodé brity
sociologés Annos Oakley (1972) ir amerikietés antropologés Gayle’os S.
Rubin (1975) artikuliuota biologinés (sex) ir socialinés lyties (gender)
distinkcija. Tad ir socialinio modelio kuiréjai atskyré negalios bei sutrikimo
savokas panasiai, kaip feministinis judéjimas aiskina biologinés ir socialinés
lyties perskyra: biologiné lytis kaip prigimtiné, ikidiskursyviné kiino savybé
prieSprieSinama socialinei lycCiai, prilyginamai kultiiros produktui, nes ji
atskleidzia vyrisky ir moterisky vaidmeny kulttrini konstravima. Atitinkamai
ir socialinis modelis iskelia kiino sutrikima kaip esencialisting, biologing
realaus kiino savybeg, prieSinga socialiai sukonstruotai negalios sgvokai
(Tremain 2006: 189).

Negalios samprata, suformuluota socialiniame modelyje, anuo metu i§
tiesy sukélé tam tikra aziotaza sociologiniame negalios diskurse, kuriame iki
tol vyravo biomedicininé samprata. Tacdiau jai nepavyko uzimti
nekvestionuojamos pozicijos. Jos kritikos banga nuvilnijo ne tik tarp medicinos
sociologuy, bet ir tarp pa¢iy negalios studijy teoretiku.

Pagrindinis kritikos objektas — griezta negalios ir sutrikimo savoky
distinkcija, kuri formuoja ,,iSkiinyta“ negalios samprata (Williams 1999: 803).
Socialinio modelio S$alininkai sutrikimg vertina vien kaip fizinio kino
aprasyma, kuris nepatenka | negalios apibrézima: ,,Neigalumas neturi niecko
bendra su kiinu. Tai socialinés organizacijos, kuri sudaro kliiitis neigaliesiems
visapusiskai ir lygiom teisém dalyvauti visuomenéje, pasekmé* (Oliver 1996:
42). Nors Sitokiu biidu negalios suvokimas yra ,,demedikalizuojamas®, taciau
sutrikusio kiino analizé neiSvengiamai palieckama medicininés hermeneutikos
jurisdikcijai. Kartu nejgalaus individo santykio su savo kiinu plétojimas vyksta
pasitelkus medicing bei terapija (Hughes and Paterson 2006: 96).

Vaizdziai kalbant, socialinio modelio S$alininkai yra apimti keistos
baimés formos, kuria E. Spelman jvardijo kaip Vakary feministinéje mintyje

kilusia ,,somatofobijg™ (Williams 1999: 804), t. y. sieki atmesti viska, kas yra
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kiiniska, biologinés kilmés. Nattraliai kyla klausimas, kas verté socialinio
modelio kiiréjus laikytis tokios krastutinés pozicijos. Ar per ilgai uzsitesusi
biomedicininés negalios sampratos hegemonija, kurios poveiki beveik visose
gyvenimo srityse vienokia ar kitokia forma patyré kiekvienas neigalus
zmogus? Jeigu §i negalios samprata buvo konstruojama bégant kuo toliau nuo
biomedicininio modelio, tai §is ,,pabégimo planas® nebuvo labai sé¢kmingas.
Galima i$skirti keleta $ios nesékmés priezaséiy.

Pirma, toks grieztas negalios ir sutrikimo savoky skyrimas, kaip pastebi
B. Hughesas ir K. Patersonas (2006), sukuria keleta binariniy priesybiy (pvz.,
biologiné sritis — socialiné sritis, kiinas — visuomené, medicina — politika,
sutrikimas — negalia ir pan.), kurios tik dar labiau itvirtina teorinius negalios
sampratos modelius, oponuojancius vienas kitam (p. 97).

Antra, apibrézdamas sutrikimg vien tik biologiniais terminais, socialinis
negalios modelis paneigia jo socialing prigimti, vadinasi, jis praranda socialing
reik§meg ir atskiriamas nuo individo savasties. Tada sutrikima galima nagrinéti
tik kaip biologinés disfunkcijos forma, kuria identifikuoti palieckama teisé¢ vien
biomedicinai. Paradoksalu tai, kad socialinis modelis, savo turiniu ir
terminologija oponuojantis viskam, kas yra susije su medicininiu modeliu,
dalijasi bendra kiino savoka, kuri apibréziama medicinine terminologija ir
neturi nieko bendra su kultiira (Hughes 2002: 67). Kiinas yra atskiriamas nuo
istorijos, prasmés bei zmogisko veiksmo ir yra laikomas nekintamu, materialiu
objektu, empiriskai tiriamu gamtos moksly, nepavaldus kultiriniams
pokyc¢iams bei ivairovei (Csordas 1994: 6).

Trecia, su socialiniu modeliu Zengusi negalios ir sutrikimo analitinés
perskyros zingsnj, negalios sociologija, uzuot plétojusi neijgalaus kiino
sociologijos krypti, Sio dualizmo akivaizdoje patenka i teorini akligatvi, nes
nejgalaus Zzmogaus kiinas vertinamas per biomedicinos prizme, o jo socialinis
gyvenimas yra politizuojamas (Hughes and Paterson 2006: 97). Kad ir kaip
ironiskai tai skamba, taciau socialinis negalios modelis nustimé kiiniSkuma i

diskurso paribj, uzleisdamas vieta biomedicininiam pazinimui, tuo tarpu kiino
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sociologija meté¢ i8Suki Sio pazinimo monopoliui ir paskutiniame XX a.
desimtmetyje atsigrezé i kiing (Hughes 2002: 59).

I8 tiesy biologiné ir socialing sritys, nors ir sgveikaudamos dichotominiu
santykiu, vis délto yra persipynusios (Imrie 2004: 288). Praktiskai kasdieniame
gyvenime i§ tiesy labai sunku apibrézti, kur baigiasi sutrikimas ir prasideda
negalia, arba kur prasideda kiino sutrikimo, o kur socialiniy barjery poveikis
nejgalumui. Todél tikslinga ieSkoti budy, kaip prabilti apie negalia, jos
prigimti, vengiant nagrinéty perspektyvy dichotomijos bei integruojant

skirtingus negalios reiskinio aspektus.

1.4. Teorinés prieigos, siekiancios jveikti negalios sampraty

priestara

Nors medicinos sociologija ir negalios studijos ir toliau paraleliai vysto
skirtingas negalios koncepcijas, taciau, nuo 1990 m. nurimus aziotazui dél
socialinio modelio (Cole 2007: 169), pastebimos tendencijos suSvelninti ar net
veikti negalios sampraty prieStara, atsizvelgiant { viena kitai i§sakytas kritines
pastabas. Biomedicininiame modelyje ieskoma teoriniy prieigy stiprinti
negalios socialinio konteksto reik§me, vengiant biologinio redukcionizmo, tuo
tarpu socialinio modelio teoretikai siekia negalios sampratai grazinti

ktiniskumo aspekta, suteikiant kiino sutrikimui socialing reikSme.

1.4.1. Biopsichosocialinis modelis

Medicinos sociologai, atsizvelge i biomedicininés negalios sampratos,
itvirtintos PSO Ydy, negaliy ir invalidumy tarptautin¢je klasifikacijoje (WHO
1980), kritika, uzsimojo net sintezuoti biomedicining ir socialing negalios
koncepcijas i viena teorini konstrukta — biopsichosocialinj modelj, kuri 2001
m. pateiké patobulintoje Tarptautinéje funkcionavimo, negalumo ir sveikatos
klasifikacijoje (PSO 2004). Juo buvo siekiama susieti sociologinius tyrinéjimus

ir biologinius mokslus, kad biity galima plétoti nedualisting negalios ir
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sutrikimo samprata (Imrie 2004: 293). Biopsichosocialiniu poZiiriu
nejgalumas apibudinamas , kaip sudetingy sqveiky tarp asmens sveikatos
bitklés, asmenybés savybiy ir aplinkos veiksniy iSdava* (PSO 2004: 24). Taciau
§is i$ pirmo zvilgsnio jvairius negalios aspektus apimantis modelis kritiky buvo
sutiktas ne itin palankiai. Jis vertinamas kaip bandymas suteikti biomedicininei
sampratai holistini vaizda, papildomai itraukiant psichosocialing perspektyva.
Taciau i§ esmés Siame modelyje, nors ir netiesiogiai, galima jzvelgti tg pati
biomedicininéje sampratoje isitvirtinusi priezastini ry$i tarp sutrikimo, negalios
ir nejgalumo (Thomas 2002: 42), kuris pateiktas ankstesn¢je klasifikacijoje
(WHO 1980), tik dabar jvardytas kitais terminais, vengiant stigmatizuojanéiy
padariniy (,,dalyvumas® vietoj ,,invalidumas®, ,,negalumas® vietoj ,,negalia“ ir
kt.). Be to, jame visiSkai neiSplétotas teorinis pagrindas, nes visgi neaisku,
biologinés ar socialinés prigimties yra negalios reiskinys ir kaip jis igauna
modelyje apibréztas savybes. Taip pat pasigendama metodiniy priemoniy,
kuriomis buty galima atlikti negalios tyrimus, remiantis Siuo
biopsichosocialiniu pozituriu (Imrie 2004: 293, 297). Todé¢l §is modelis negali
pretenduoti | sékmingg bandyma itvirtinti nauja negalios samprata, kuri jveikty
minéty negalios koncepciju prieSpriesa. Taciau jis sveikintinas kaip
biomedicininés negalios sampratos plétojimas, atsisakant negalia redukuoti
vien | kino sutrikima ir papildomai jtraukiant psichosocialinius, ja

salygojancius veiksnius.

1.4.2. Negalios samprata kritinio realizmo poZitiriu

Dar vienas Zymus indélis | medicinos sociology ir negalios studiju
teoretiky polemika dél tolimesnio negalios sampratos plétojimo — sociologo
Simono J. Williamso (1999) pastangos ieskoti teorinés prieigos, pranokstancios
viena ar kita modelj, remiantis kritinio realizmo (critical realism) idéjomis. Jis
siilo pirmiausia iStaisyti socialiniame negalios modelyje isivelusig
epistemologine klaida: neteisingg ontologinés ir epistemologinés srities

sujungima i vieng. Jis tvirtina, jog problemos esmé — tai biologinio kiino
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(pazeisto ar ne) redukavimas i Zinojima apie ji. Negalios teoretikai eina panasiu
klaidingu keliu, kaip ir postmodernistai ar konstrukcionistai, kai biologini
dalyka redukuoja i socialini ir atvirks¢iai, arba daikto egzistavima ir jo
pazinima suplaka i viena. Butent tokia klaida jis izvelgia socialiniame
modelyje, nes jame negalia apibréziama kaip socialinés priespaudos forma,
kurioje iSnyksta paZzeisto kiino realybé. PrieSingai nei postmodernistiné mintis,
kritinis realizmas suteikia kiinui ontologing autonomija, laikydamasis
nuostatos, jog ,,bet koks kiinas, pazeistas ar ne, yra reali, ikidiskursyviné (pre-
discursive) esybé, nesvarbu, kaip mes ji ivardysime, suvoksime ar pazinsime*
(Williams 1999: 807). Visuomeng jis taip pat objektyvizuoja kaip socialing
struktiira, turincig ontologini pagrinda. Laikydamasis tokios nuostatos, kaip
pats teigia, S. J. Williamsas nori i§vengti tiek biologinio redukcionizmo, tiek
socialinio determinizmo ir brézti tarpine krypti tarp Siy dvieju krastutiniy
perspektyvy. Formuluodamas negalios samprata, jis kartu pabrézia biologinio
kiino ir visuomenés reikSm¢ formuojantis negaliai, kuria apibrézia kaip
»saveika tarp fiziologinio sutrikimo biologinés tikroves, struktiiriniy
salygojimy (jgalinanciy arba apribojanciy) ir sociokultiriniy veiksniy“ (p.
810).

Taciau tokia negalios samprata, pagrista kritinio realizmo teorija, i$ tiesy
tik dar labiau sustiprina biomedicininio modelio, kuris kino pazeidima taip pat
laiko objektyvia, ontologine tikrove, pozicijas. Kritikuodamas S. J. Williamso
poziiiri 1 negalia, C. Thomas (2004) pastebi, jog itraukdamas socialinés
aplinkos salygojimus, jis labai nenutolsta nuo senos Ydy, negaliy ir invalidumy
tarptautinéje klasifikacijoje (WHO 1980) apibréztos invalidumo (handicap)
sampratos, kuri nurodo, jog nejgalis asmenys dél negalios gali patirti
socialiniy kliti¢iy, trukdanc¢iy atlikti jiems priklausancius vaidmenis
visuomengje (p. 578).

Kita vertus, galima suabejoti paciu S. J. Williamso bandymu iSgryninti
negalios samprata. Ar suvesdamas negalig tik | ontologini lygmeni, jis
nepriestarauja pats sau? Juk tie patys sociokultiiriniai veiksniai, kuriems galima

priskirti socialines, kultiirines negalios reprezentacijas ar iSankstines ,,sveiky*
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visuomengés nariy nuostatas neigaliyjy atzvilgiu, yra neatsiejami nuo Zinojimo,
t. y. epistemologinio lygmens. Vadinasi, reikia vystyti tokia negalios samprata,

kurioje biity galima suderinti ontologing ir epistemologing prieigas.

1.4.3. Negalios reiSkinys poststruktaralistinéje mintyje

Negalios studijy teoretikai pastaruoju metu patys yra pripazing socialinio
modelio triikumus ir klaidingas iSankstines prielaidas. Pagrindinis S§io modelio
trakumas — teorinis siaurumas, nes jis perdém sutelktas { biomedicininio
modelio kritika, todél apriboja tolesni negalios sampratos plétojima. Tam, kad
buty galima Zengti naujy teoriniy paiesky linkme, pirmiausiai tenka atsisakyti
nuostatos, jog negalia yra socialinés priespaudos forma, neturinti nieko bendra
su kiinu, nes tai yra mazy maziausiai socialinio determinizmo apraiska
(Williams 2001: 135). Vadinasi, socialinei negalios sampratai reikia ,,grazinti*
kiina. Taciau, pripazinus $i reikalavima, iSkyla klausimai: kaip Sioje sampratoje
susieti kiing ir visuomeng? Koki vaidmeni kiinas atlieka negalios procese? Ar
pati negalia visgi yra biologiné kiino savybé ar labiau socialinis produktas?

Ieskodami atsakymuy i Siuos klausimus, negalios studiju teoretikai Tomas
Shakespeare’as ir Nickas Watsonas (2001) pasitelkia poststruktiiralisting minti,
kuri meta i88tki instrumentiniam, objektyviam ir iki-socialiniam pozitiriui {
kiing ir nagrinéja ji kaip sociolingvisting konstrukcija. Todél Sie autoriai teigia,
jog kiino sutrikimas yra ne tiek biologinés, kiek socialinés prigimties reiskinys,
nes jam apibréZti bei nagrinéti vartojamos savokos ir diskursai yra socialiai ir
kultiiriSkai determinuoti (p. 18). Poststrukturalisty teigimu, medicinoje ir kitose
reguliuojanciose srityse egzistuojantys galios diskursai veikia tokiu budu, kad
vienus zmones jvardija kaip turin¢ius defekty, sutrikimuy, t. y. nejgalius, o kitus
— kaip ,,normalius“. Kadangi medicina yra vienintelé sutrikimy kalbos kiiréja,
tai ji pasilieka teis¢ panaudoti savo galia jvardindama kiino disfunkcijas. Taip
pat pakartotinai jiems ,,prikabindama‘ diagnoziy etiketes, ji pradeda rusiuoti
kiinus pagal atitinkamas Zzymes, simptomus, elgesi bei normatyvinius

lukescius. Besikartojanti diskurso galia ne tik materializuoja kiinuose savo
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diagnoziy etiketes, bet taip pat ir suvarzymy bei taisykliy gausa (Price and
Shildrick 1998: 234). Todél tvirtinama, jog kiino sutrikimas ir jo pagrindu
kylanti negalia daugiau nebéra biologinis faktas, bet diskursy produktas, o
nejgallis zmonés yra biomedicininio diskurso sukonstruotos kategorijos.

Nors poststrukturalistiné mintis ir pretenduoja | rimtas pastangas
i8siaiskinti socialing kiino prigimti, taciau ji kiina iSkelia vien kaip galios ir
Zinojimo objekta, o ne kaip gyva, apCiuopiama esybe¢ (Barnes, Mercer 2003:
85). Negalios studijy teoretikai B. Hughesas ir K. Patersonas (2006) negaili
grieztos kritikos poststruktiiralizmui, teigdami, jog Sis biologini esencializma
pakei¢ia diskursyviniu esencializmu, ir §ia prasme kiinas tampa vien tik
reikSmiy ir simboliniy nuorody sankaupa (p. 100). Tod¢l poststruktiiralistine
mintis nepalieka teorinés erdvés nagrinéti serganti, neigaly kiing kaip
subjektyvia, gyva ir patirianCig esybe, neatsiejama nuo zmogiSky biitybiy,
ikinyty laike ir erdvé¢je, tikry iSgyvenimy ir veiksmy (Williams, Bendelow
1998: 209).

1.4.4. ,Jkiinyta“ socialinio modelio negalios samprata

Socialinis modelis i§ tiesy stipriai sudrebino isitvirtinusi medikalizuota
poziiiri | negalia, kuris visa démesj kreipé i kiino funkcionavimo pazeidima, jo
Salinima arba sutrikimo simptomuy Svelninima ir kontroliavimg {vairiomis
medicininémis, fiziologinés terapijos priemonémis, socialines negalios
pasekmes paliekant individualiai spresti patiems neigaliesiems. Taip
institucionalizuotose socialinése saveikose su neijgaliaisiais buvo {tvirtintas
eksperto ir kliento santykis, sukuriantis $iy priklausomybg¢ nuo sveikatos ar
socialings srities eksperty, kuriems buvo suteikta pernelyg didelé galia ir itaka
spresti nejgaliyjy klausimus (Dewsbury at all 2004: 160).

Taciau socialinio modelio negalios teorija, kuri sieké ja paaiSkinti
socialinio engimo ir diskriminacijos terminais, irgi pasirod¢ esanti nepajégi
visapusiskai atskleisti sudétingo ir nevienareik§mio negalios fenomeno. Be to,

socialinio modelio kiiréjy siekis priversti visuomeng sukurti visisSkai
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universalia fizing aplinka, kurioje neigalieji nepatirty jokiy klitciy, yra
nejmanomas jau vien todél, kad vieny kliti¢iy panaikinimas gali sukelti kliditis
kitiems nejgaliesiems su kitokia negalios forma (Shakespeare, Watson 2001:
17). Pagaliau dél sunkaus kiino funkcijy sutrikimo ir jo jtakos bendrai
sveikatos biiklei ir savijautai visada bus Zmoniy, kurie nepajégs isitraukti {
darbo rinkg ir ar/ar biiti socialiai aktyviis visuomenés nariai. Taip pat reikia
nepamirsti, kad varijuoja ne tik kiino sutrikimy forma, pobidis, sunkumo
laipsnis, bet jie skiriasi ir laiko pozitriu, t. y. kiek ilgai tgsiasi, yra igimti ar
vélesniame gyvenimo tarpsnyje igyti, stabillis ar progresuojantys ir pan. Visi
Sie skirtumai gali turéti skirtinga poveiki nejgaliesiems tiek individualiu,
psichologiniu, tiek socialiniu, struktiriniu lygmenimis (Shakespeare, Watson
2001: 12).

Tad kino reikSmé negalios sampratai ir Sio reiSkinio analizei yra
neabejotina. Tai atspindi ir dabartinés sociologijos tendencijas vis labiau
atsigrezti | kiina, kuris tiek ilgai buvo beveik uzmirStas. I§ tiesy ankséiau
klasikingje sociologijoje kiinas kaip sociologinis objektas tarsi neegzistavo, nes
ji buvo stipriai paveikta filosofinéje tradicijoje vyravusio kartezinio mastymo,
itvirtinusio kiino ir minties dichotomija. Atmetus kiing, sociologinis démesys
buvo sukoncentruotas i idé¢ja, jog biitent mintis labiausiai apibrézia zmogy kaip
socialing buitybe (Turner 1999a: 162). Taciau paskutiniame XX a.
desimtmetyje sociologija atsigrezé | kiing ir itin aktyviai pradéjo nagrinéti
ivairias ktuiniSkumo apraiskas, ypa¢ sickdama iveikti ontologini dualizma tarp
prigimtinés ir socialinés sriciy.

Taigi ir socialinio modelio teorija, uzuot konstravusi ,,iskiinyta* negalios
samprata, galéty integruoti i ja ir kiiniSkaja negalios dimensija — sutrikima.
Negalia iskelti kaip socialine problema (socialinio modelio kertiné¢ mintis) yra
svarbu ir vis dar aktualu, nes nejgalieji kaip mazuma i§ tiesy visuomengje
susiduria su tam tikra nesvetinga aplinka, fizinémis klititimis (pvz., judéjimo
negalig turintys) ir neigiamomis igaliyjy nuostatomis jy atzvilgiu. Taciau kaip
»ikliinyti“ socialing negalios samprata, kaip analizuoti nejgaly kiing anapus

biomedicininés sampratos riby ir kartu neredukuoti jo i socialinj konstrukta?
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ISeitis yra — reikia atsigrezti i tikra kasdieniSka neigaliy Zmoniy iSgyvenama
patirti, 1 kasdienybéje patiriama negalios fenomena. Tiksliau, reikia toliau
vystyti ir tobulinti socialing negalios samprata remiantis fenomenologine
nuostata, jog socialinis veikéjas néra kartezinis subjektas, padalintas i kiing ir
mintj, bet yra jkinytas veik¢jas, kurio tiek pazinimo veikla, tiek praktiné veikla
yra ikiinytos (Turner 1999a: 170). Tad socialiniame negalios modelyje turéty
atsirasti iklinytas subjektas, kuris patiria negalia kaip kasdieng tikrove,
apimancia tiek kancios ir kiino ribotumo i§gyvenimus, kurie yra negalios dalis,
tiek socialiniy praktiky bei saveiky, susijusiy su buvimu neigaliuoju, patirti.
Fenomenologija pateikia ikiinijimo (embodiment) savoka, kuria remiantis
iSorinis, objektyvus ir vidinis, subjektyvus kiinas suvokiamas kaip vientisa
tikrové - i§gyvenamas kiinas (/ived body). Pats kiinas negali buiti nagrinéjamas
atskirai nuo jo subjekto ir i§gyventos patirties (/ived experience), nes pastarojo
samoné visada yra ijkiinyta (Turner 1999b: 78). Todél negalios atveju kiino
sutrikimas analizuojamas ne vien kaip paprastas instrumentinio kiino (kdrper,
flesh) susirgimas, bet kaip radikalus isibrovimas i ikiinyta asmeni. Tai leidZia
daug aiSkiau suvokti santyki tarp negalios ir identiteto praradimo, taip pat
asmenybés kaita, kuri dazniausiai jvyksta kaip kiino transformacijos pasekmé
dél sunkios ligos ar negalios. Tokia fenomenologiné perspektyva sulauzo
dualistini minties palikima ir atveria galimybe iSsiverzti i§ ribotos
funkcionalistinés bei biomedicininés negalios sampraty, kuriose ji suvokiama
kaip objektyvus reiskinys, apibréZiamas ir nustatomas pagal deviacijos laipsni
nuo nustatyty normuy, ir pasinerti { negalios subjektyvios patirties tyrinéjimus,
kuriuose negalia nagrin¢jama i§ iklinyto socialinio veiké&jo perspektyvos,
kasdien patirian¢io negalia kaip savita kiiniSka buvima pasaulyje ir kaip jo,
aplinkos bei socialiniy struktiiry tarpusavio santykiy rezultata. Sis iklinytas
socialinis veikéjas - nejgalus asmuo - per kasdienes praktikas pats kuria,
palaiko bei interpretuoja socialing tikrove, bet kartu irgi yra veikiamas jau
egzistuojancios ir funkcionuojancios socialiniy santykiy ir struktiiry sistemos.
Taigi socialinis modelis, prapléstas fenomenologine negalios samprata,

gali perzengti socialinés negalios prigimties ir biologinio kiino sutrikimo
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perskyra, o kartu ir kartezing minties ir ktino dichotomija bei suteikti teorini
pagrinda tarpdisciplininiams negalios tyrimams, kuriuose ji galéty biti
nagrinéjama sociokultiriniame kontekste kaip visg ikiinyta asmeni apimantis
salygojimas.

Sociologijoje teorinj ir metodologini pagrindg fenomenologiskai tyrinéti
subjektyviai i§gyvenama socialing Zmoniy su judéjimo negalia tikrove suteikia
Alfredo Schiitzo fenomenologinés gyvenamojo pasaulio analizés jzvalgos,

kurios pristatomos tolesniame disertacijos skyriuje.
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2. GYVENAMASIS PASAULIS A. SCHUTZO
FENOMENOLOGINES SOCIOLOGIJOS POZIURIU

2.1. Fenomenologinés gyvenamojo pasaulio analizés

sociologijoje iStakos

Gyvenamasis pasaulis (/ifeworld) yra centriné fenomenologiné sgvoka,
kurig iSvysté Sios filosofinés krypties pradininkas Edmundas Husserlis. Jg
perémé Alfredas Schiitzas, vienas zinomiausiy E. Husserlio mokiniy, palikes
didziule itaka socialiniy moksly minties raidai. Filosofini gyvenamojo pasaulio
tyringjimg jis paverté sociologiniu projektu, jungdamas E. Husserlio
fenomenologija su Maxo Weberio interpretatyvine supratimo sociologija, taip
tapdamas fenomenologinés sociologijos pradininku. A. Schiitzas sieké pagristi
ir kartu praplésti bei pagilinti M. Weberio socialinio veiksmo teorija,
suteikdamas jai filosofini pagrinda, paremta esminémis E. Husserlio, taip pat ir
kito filosofo Henrio Bergsono idéjomis. Taip gimé, pasak Martino Endresso
(2005:1), socialine ir pragmatine kryptimi transformuota E. Husserlio
gyvenamojo pasaulio teorija, orientuota | socialinés tikrovés prasmés
konstitavimo (constitution) ir komunikacinius Zmoniy tarpusavio saveikos
procesus.

Griztant prie M. Weberio, kurio sociologijos mokslo idéjos padaré stipry
poveiki A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio tyrinéjimui, svarbu paminéti, kad jis
sociologija apibrézé kaip moksla, pasitelkus interpretacija, suvokti socialini
veiksma ir taip paaiskinti jo eigos bei rezultaty priezastis (Wagner 1970: 8). Jis
teige, kad sociologui riipi ne objektyviai teisinga ar metafiziskai tikra veiksmo
prasme, bet ta, kuria subjektyviai suvokia veikiantysis individas. Kitaip tariant,
subjektyvi socialinio veiksmo prasmé siejasi su kity Zmoniy veiksmais, ir toji
saveika sukuria prasmini veiksmo rysj, kuris ir yra M. Weberio supratimo
sociologijos objektas (Nesavas 1987: 94). Biitent A. Schiitzas ir perémé Sia M.
Weberio subjektyvios socialinio veiksmo prasmés koncepcija, kuri tapo tiltu,

leidusiu jam pereiti nuo fenomenologijos prie sociologijos (Wagner 1970: 8).
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Taciau, nagrinédamas supratimo sociologijos projekta ir ypac
subjektyvios prasmés savoka, A. Schiitzas priéjo prie iSvados, jog M. Weberis
nepakankamai iStyré socialinio pazinimo metodologinius pagrindus. Anot A.
Schiitzo, M. Weberis, laikydamas veiksma galutiniu socialinio proceso
elementu, sustojo pusiaukeléje, nes subjektyvi socialinio veiksmo prasmé néra
vienareikSme. Ji yra tik etikete, pridengianti sudétinga socialing problematika,
reikalingg i§samesnio tyrinéjimo (Nesavas 1987: 94).

Todel A. Schiitzas sieké toliau gilinti ir plétoti M. Weberio
interpretatyvinés sociologijos idéjas, nagrinédamas subjektyviai prasmingo
veiksmo, subjektyvios ir objektyvios interpretacijos, supratimo i§ motyvuoto
veikéjo ir stebétojo poziciju ir kitas sampratas, tik jau remdamasis
fenomenologinés  filosofijos  iZvalgomis ir  konstruodamas nauja
fenomenologinés sociologijos kryptj.

Svarbiausia Sios krypties — gyvenamojo pasaulio teorija A. Schiitzas
vysté perimdamas pamatines E. Husserlio fenomenologijos gyvenamojo
pasaulio idéjas, kurias verta Cia trumpai pristatyti. Nors pats E. Husserlis ir
nepateikia galutiniy jo apibrézimy ar formuluoc¢iy (Jonkus 2009: 40), taciau
galima i$skirti pagrindines §io pasaulio savybes. Pagal E. Husserlj tai pasaulis,
kuri mes atrandame kiekvienu savo gyvenimo momentu ir kurj priimame taip,
kaip jis mums yra duotas tiesioginéje kasdienéje patirtyje. Sis pasaulis yra
neapibréztai iStisgs laike ir erdvéje ir apima ne tik materialius daiktus, bet ir
kulttrinius objektus (Gurwitsch 1975: XII). Taigi jis suvokiamas kaip
iSgyvenamas kasdienis tiesioginés patirties pasaulis, nereflektuotai priimamas
kaip naturalus ir savaime suprantamas (Meisenhelder 1979: 22).

Be to, gyvenamasis pasaulis yra apraSomas kaip duotas i§ pirmojo
asmens perspektyvos, tai reiskia, jog pasaulis yra patiriamas kaip reikSmingas
aplinkinis pasaulis, kurio centre esu AS su savo kiinu. Ne maziau svarbu, kad
jis patiriamas kaip istorinis manosios dabarties pasaulis su praeities ir ateities
horizontais. Galiausiai gyvenamasis pasaulis yra ne tik mano vieno, bet ir kity
zmoniy, su kuriais jame susiduriu, patiriamas pasaulis. Todél jis tyriné¢jamas ir

kaip intersubjektyviy santykiy israiska. Be to, jis yra ne §iaip gamtos tisiy kiiny
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suma, bet nuorody ir reik§miy visuma. Biitent Siuo aspektu gyvenamasis
pasaulis yra asmeniSkai orientuotas kultiiros ir istorijos pasaulis. Taciau,
sprendziant kulttirinio ir istorinio intersubjektyvumo problema, neapsiribojama
tuo pasauliu, kuris yra duotas i§ pirmojo asmens perspektyvos (Jonkus 2009:
42). Kadangi yra skirtingy visuomeniy ir socialiniy grupiy jose su savitomis
kultiirinémis nuostatomis ir reikSmiy sistemomis, tai gali biiti ir skirtingy
konkre¢iy visuomeniy ar socialiniy grupiy pasauliy, esanciy tam tikruose
istorijos perioduose (Stroker 1997: 303—-304). Taciau jie gali persipinti vieni su
kitais, tarsi pratgsti vienas kita, kada atsiranda skirtingy kultiry patirties
variacijy arba skirtingy istoriniy epochy aktualumas dabartyje (Jonkus 2009:
42).

Dar vienas gyvenamojo pasaulio aspektas, kurj svarbu i$skirti, yra tas,
kad jis suvokiamas kaip ,,iki-mokslinis* pasaulis, siekiant pabrézti, kad
kasdienis patirties gyvenamasis pasaulis yra pirmiau, nei mokslo pasaulis, nes
i8 jo kyla visas mokslinio zinojimo pagrindas (Stroker 1997: 304). Taciau
fenomenologijoje iSkeliama gyvenamojo ir mokslo pasauliy opozicija
nesickiama paneigti S$iy pasauliy ar sumazinti juy reikSmingumo, bet, kaip
tvirtina D. Jonkus (2009), norima atskirti mokslo kuriamas objektyvaus ir
savaime egzistuojancio pasaulio vizijas nuo to, kaip pasaulis yra individualiam
subjektui duotas tiesioginéje kasdieninéje patirtyje (p. 41). ,,Jki-mokslinis“ —
reiSkia daugiau ar maziau nereflektuotas ir i§ anksto priimamas natiiraliai kaip
savaime suprantamas pasaulis, nors reikia pripazinti, kad jame gyvenanciy
subjekty kasdienis suvokimas labai daznai persmelktas jvairiy moksliniy idéju
ir interpretacijy (Stroker 1997: 305).

Bendraja prasme gyvenamasis pasaulis, galima sakyti, yra pasaulio ir
gyvenimo, subjekto ir objekto, vidaus ir iSorés, minties ir kiino, individo ir
visuomenés visuminé apréptis. Jame néra Siy dalyky dualumo. Ir dél Sios
pasaulio ir gyvenimo abipusés priklausomybés jis yra tiek asmeniSkai, tiek
bendrai iSgyvenamas. Gyvenamojo pasaulio esmin¢ ontologiné nuostata yra
pasaulio ir gyvenimo abipusé priklausomybé bei tai, kad Sis gyvenamasis

pasaulis yra daugialypé sudétiné tikrove, kurioje gyvename, veikiame ir
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patiriame, kompleksinis ir nevienareik§mis, samoningas ir kartu nesamoningas
misy veiksmy ir i§gyvenimy pagrindas (Berndtsson et al. 2007: 259).

Visos Cia pristatytos gyvenamojo pasaulio savybés yra biidingos ir A.
Schiitzo nagrin¢jamo pasaulio sampratai. Taciau vélesniame periode E.
Husserliui pradéjus plétoti transcendenting fenomenologija, A. Schiitzas atmete
jo nuostata, kad gyvenamojo pasaulio struktiiros turi biiti konstituojamos
(conmstituted) per transcendentaling (transcendental) samong. Todél jis vysté
skirtingg nuo E. Husserlio gyvenamojo pasaulio teorija, tvirtindamas, kad
tikrasis minimo pasaulio pagrindas gliidi Zmoniy tarpusavio santykiuose, o ne
transcendentinéje samonéje (Chung-Chi 2005: 268-269). Galiausiai jis pri¢jo
prie i8vados, jog E. Husserlio filosofija nepajégi iSspresti socialiniy moksly
keliamy socialiniy santykiy ir kity problemy. O pamatinés gyvenamojo
pasaulio intersubjektyvumo problemos, kuria jis bandé spresti pasitelkes
transcendentinés fenomenologijos redukcija, A. Schiitzo nuomone, apskritai
nereikia laikyti problema, o socialini pasauli i§ karto reikia nagrinéti kaip
intersubjektyvy (Costelloe 1996: 248). Jis intersubjektyvuma laiko ,,zmogaus
egzistencijos pamatine kategorija®“, iSankstine tiesioginés zmogiskos patirties
gyvenamajame pasaulyje salyga (Schutz 1970: 82). Tai reiSkia, kad individas
kito Zzmogaus realy ir regima egzistavima suvokia ir priima kaip savaime
suprantama ir nekvestionuojamga dalyka. Todél intersubjektyvumas A. Schiitzui
yra pamatiné gyvenamojo pasaulio savybé, kurios nereikia kvestionuoti, bet,
priesingai, nuo jos atsispyrus reikia pradéti nuodugniai analizuoti §i pasauli

kaip intersubjektyvy.

2.2. Gyvenamasis pasaulis kaip kasdienis natiiralios nuostatos

pasaulis

Gyvenamasis pasaulis pacia bendriausia prasme, A. Schiitzo zodziais,
yra ,,socialiné tikrové, kuria turi tyrinéti socialiniai mokslai (Schutz 1962: 58).
Todél, prie§ pasinerdamas | detalizuota $ios tikrovés analize, jis iSsako savo

tyringjimo intencija bei uZimama fenomenologo-sociologo pozicija:
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,»AS noriu suvokti objekty ir jvykiy, esanciy socialiniame kultGriniame pasaulyje,

visuma, patiriama sveikai mastan¢iy zmoniy, gyvenanciy savo kasdienj gyvenima tarp

kity befidry, su kuriais jie susij¢ jvairiais tarpusavio sgveiky rySiais. Tai kultiiriniy
objekty ir socialiniy institucijy pasaulis, kuriame visi mes esame gime, kuriame turime

atrasti savo pozicijas ir su kuriuo turime skaitytis* (Schutz 1962: 53).

Taigi A. Schiitzas gyvenamojo pasaulio analiz¢ pradeda vystyti dviem
kryptimis: nagrinédamas kasdienj darbo, arba praktinés veiklos, pasauli (world
of work) ir detalizuodamas gyvenamojo pasaulio pragmatini mastyma kaip
kognityvini stiliy, arba vadinamaja natiiralia nuostata (natural attitude).
Pirmiausia gyvenamaji pasauli A. Schiitzas pristato kaip kasdienio gyvenimo,
praktinés veiklos pasauli, kuriame socialiniai veikéjai nuolatos dalyvauja
Iprastais ir SabloniSkais budais, igyvendindami savo praktinius interesus
(Schutz and Luckmann 1973: 3). Sis darbo pasaulis néra privatus pavienio
individo pasaulis, bet nuo pradziy, kaip tvirtina A. Schiitzas, intersubjektyvus,
bendras visiems jame gyvenantiems individams. ,,Kasdienio gyvenimo pasaulis
yra misy veiksmy bei tarpusavio saveiky scena. Sia prasme tai yra pasaulis,
kuri mes turime keisti savo veiksmais arba kuris kei¢ia musy veiksmus®
(Schutz 1962: 209). O kadangi jis yra kiiniSky veiksmu sritis, kupina jvairiy
sunkumy, reikalaujan¢iy nemazy pastangy jiems iveikti, bei tikrove, kuria
tenka dalintis su kitais ir kurioje darome jtaka vieni kitiems ir/arba veikiame
kartu. Todél, palyginus su kitomis baigtinémis prasmés sritimis (pvz.,
fantazijy, sapny, religiniy iSgyvenimy ar net mokslo pasaulio), kasdienés
veiklos pasaulis yra pirminé ir auksciausia tikrové (paramount reality) (Schutz
and Luckmann 1973: 35).

Vis délto kasdienés veiklos, arba darbo, pasaulio kaip auksCiausios
tikrovés analizé neatsiejama nuo natiralios nuostatos, kuria vadovaudamasis
individas §{ gyvenamaji pasauli patiria ir suvokia. A. Schiitzas labai daZznai
akcentuoja §ig savo nuostata tyrinéti gyvenamaji pasauli, duota individui kaip
savaime suprantamg, natiiralia tikrove. Todél ne visada biina aisku, ka A.
Schiitzas turi omenyje vartodamas kartais net pakaitomis savokas
»Zyvenamasis pasaulis® arba ,natiiralios nuostatos pasaulis“. Taciau vertéty

pastebéti, kad Sis i§ paziliros minéty savoky suplakimas téra bandymas
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atsiriboti nuo E. Husserlio plétotos fenomenologinés nuostatos sampratos

(Costelloe 1996: 252).

2.2.1. Mastymo vadovaujantis natiiralia nuostata samprata

E. Husserlis, nors ir yra pavadings gyvenamaji pasauli natiiralios
nuostatos pasauliu, visgi aiSkiai skiria ji nuo natiralios nuostatos. Jis brézia
skirtumg tarp natiiralios kasdienio gyvenimo nuostatos, priklausancios
intencionaliai konstituojanciai samonei, kuri suvokia jame esancius objektus,
asmenis ir kitus dalykus tiesiog kaip duotybe, ir tarp nuostatos, per kurig turi
buti Zvelgiama i §i pasauli, — mokslinés fenomenologinés nuostatos (Vaitkus
2005: 99).

E. Husserlis tvirtina, jog gyvenamasis pasaulis, vertinamas kasdienio
gyvenimo pozilriu, negali biiti fenomenologinio tyrimo pagrindas. Reikia
atsisakyti Sitos natiiralios nuostatos, per kurig samoné konstituoja gyvenamaji
pasaulj, ir ,,persijungti i kita, alternatyvia — fenomenologijos mokslo nuostata,
kuri kitokiu, ne kasdieniu nattiraliu biidu atskleidzia gyvenamojo pasaulio
struktiiras  (Costelloe  (1996: 249). Siuo tikslu E. Husserlis vartoja
fenomenologini epoché’ termina, kuriuo apibréZiamas isitikinimo pasaulio
tikrove sulaikymas kaip priemoné jveikti natiiraliai nuostatai, sustiprinant ir
pabréziant kartezini filosofinés abejonés metoda (Schutz 1962: 229).
Apibendrintai Timothy M. Costelloe (1996) Zodziais tariant, E. Husserlis
suktiré fenomenologinés redukcijos metodologing priemone, kurig pasitelkus
»akivaizdzius® ir savaime suprantamus dalykus biity galima transformuoti {
,ckstrakasdienius® (extramundane) (p. 250).

Siekdamas atsiriboti nuo E. Husserlio bréztos fenomenologinés linijos,
A. Schiitzas pasuko i natiiralios nuostatos fenomenologija. Debatuose su Aronu
Gurwitschu dél $io minties posiikio A. Schiitzas grieztai patikina, jog visy jo

darby tikslas yra fenomenologiné natliralios gyvenamojo pasaulio nuostatos

"Epoché (&moy, epokhé — ,,sulaikymas, atidéjimas*) — tai senovés graiky filosofy vartotas terminas,
kuris reiskia teoring mokslininko laikysena, kai visi i§ankstiniai vertinimai apie iSorinio pasaulio ir
jame atliekamy veiksmy egzistavima yra suskliaudziami.
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analizé, kuri kartu nurodo tam tikra metodologinge perspektyva ir tyrinéjimo
objekta — socialiniy veikéju gyvenamaji pasauli, suvokiama vadovaujantis
nattiralia nuostata (Vaitkus 2005: 98).

Taigi A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio tyringjimo prieiga Siuo poZiiiriu
skirtinga nuo E. Husserlio, nes jis neatskiria intencionalios samonés strukttry
ir nuostatos, kuria jos turi buti nagrin¢jamos. Jis suardo $ig distinkcija, todél
gyvenamojo pasaulio bei natliralios nuostatos sgvokas labai daznai vartoja
pakaitomis (Costelloe 1996: 251).

Natiiralios nuostatos savoka A. Schiitzas vartoja nurodydamas
kasdienybéje gyvenancio individo samonés biisena, kuri pasireiskia nekritiSku
isitikinimu pasaulio vientisumu taip, kaip jis atrodo ir yra patiriamas.
Pagrindiné natiiralios nuostatos charakteristika, pasak A. Schiitzo (1962), yra
ta, kad jos déka Zzmogus pasaulj ir visus jame esancius objektus laiko savaime
suprantamais, kol nejrodoma kitaip. Zmonés néra linke kvestionuoti §io
pasaulio realumo, abejoti savo patirtimi ir jsitikinimu, kad jame esantys daiktai
ir kiti dalykai ju patiréiai yra duoti tokie, kokie yra i§ tikryju (p. 228). Siam
abejoniy dél tikrovés realumo sulaikymui Schiitzas yra pasiskolings i$ E.
Husserlio epoché termina, tik jis ji vartoja prie§inga prasme. Sia savoka
apibréziamas isitikinimo pasaulio tikrove sulaikymas kaip priemoné jveikti
natliralia nuostata. Tuo tarpu A. Schiitzas tvirtina, kad ,,Zzmogus natiiralioje
nuostatoje taip pat naudoja tam tikra epoché, tik jis sulaiko ne isitikinima
iSoriniu pasauliu ir jo objektais, bet, prieSingai, abejone jo egzistavimu. Taigi
jis suskliaudzia abejong, kad pasaulis ir jo objektai gali biiti kitokie, nei jam
atrodo* (Schutz 1962: 229). Ir Sita epoché jis vadina natiiralios nuostatos
epoché. Taigi §ia prasme A. Schiitzas vartoja natliralios nuostatos savoka kaip
priesinga E. Husserlio fenomenologinei nuostatai, nes jis siekia tirti individo
gyvenamaji pasauli taip, kaip jis ji patiria, suvokia ir interpretuoja, bidamas
nattiralios nuostatos sgmonés biisenos.

ISsamiai analizuodamas, kaip vyksta $§is pasaulio suvokimas ir
interpretavimas pagal natiralia nuostata, A. Schiitzas pasitelkia viena i§ savo

raktiniy ir pamatiniy visos teorinés analizés terminuy — parankinio Zinojimo
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atsargq (stock of knowledge at hand). Sia Zinojimo atsarga, pasak A. Schiitzo,
individas naudojasi kiekvienu savo kasdienio gyvenimo momentu, ir ji
pasitarnauja kaip praeities, dabarties patirties bei numatomy bisimy dalyky
interpretacijos schema, esanti visada po ranka kiekvienoje situacijoje. Sioje
Zinojimo atsargoje i§ esmés yra sugulusi visa individo gyvenimo istorija, nes ji
yra susidariusi dél patirianCio subjekto ankstesnés samonés veiklos i§
asmeninés patirties ir socializacijos metu perimamo sociokultiirinio paveldo
(Schutz 1970: 74). Tik reikia patikslinti, kad, viena vertus, didzigja dalimi §i
Zinojimo atsarga yra socialinés kilmeés, t. y. suformuota ir perimta i
socializuojan¢iy agenty, kita vertus, ji niekada néra iki galo pripildyta, bet,
prieSingai, nuolat pleciasi su kiekviena iSgyventa asmenine patirtimi,
sugulancia { Sia atsarga (Gurwitsch 1975: xvii).

Tad gyvenamojo pasaulio suvokimas ir jame vykstanCiy socialiniy,
kulttiriniy reiSkiniy interpretavimas, pasak A. Schiitzo, vyksta kiekvienu
gyvenimo momentu pasitelkiant parankinio zinojimo atsarga, kuri formuoja
tipizuota natiiralios nuostatos mastymo charakteri. Bitent dél Siu socialiai
perimty tipizacijy viskas, kas jprastai vyksta individo gyvenime, yra akivaizdu
ir savaime suprantama. Kiekvienas aiskinimas apie gyvenamajame pasaulyje
esancius dalykus vyksta jau paaiSkinty dalyky kontekste, t. y. tikrovéje, kuri i§
esmés yra gerai pazistama ir tipiSka. Individas tikisi, kad pasaulis, kuris iki Siol
buvo gerai pazistamas, toks iSliks ir toliau, o i§ aplinkiniy befidry ir
socializacijos agenty bei asmeninés patirties igyta Zinojimo atsarga ir toliau
galios bei patenkins supratimo ir aiSkumo poreiki, kaskart atsidiirus
konkrecioje gyvenimo situacijoje (Schutz, Luckmann 1973: 7). Taciau cia
reikia pridurti, jog Zinojimo atsarga apima anks¢iau praeityje patirty problemy
sprendimus. Ir jeigu nauja patirtis panasioje gyvenimiskoje situacijoje be jokiuy
priestaravimy gali buti priskirta tam tikram tipui, suformuotam ankstesnés
patirties, ji patvirtina §ios Zinojimo ir patirties atsargos patikimuma. Taip
kiekviena nauja dabartiné patirtis nattiralioje nuostatoje atrodo kaip tikétina ir
tipiSka, nes rutiniskoje patirties tékméje ji prilmama kaip akivaizdZziai savaime

suprantama (Schutz, Luckmann 1973: 10).
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Galiausiai, apibendrindami tipizuota zinojimo atsargos pobudi, A.
Schiitzas su T. Luckmannu tvirtina, jog taip yra projektuojamos E. Husserlio
aprasytos idealizacijos: ,,ir taip toliau® bei i§ jos kylanti kita — ,,a$ galiu tai
padaryti vél“, t. y. pakartoti praeityje atliktus veiksmus. Pasak jy, kol pasaulio
struktiira iSlieka pastovi ir mano sukaupta patirties atsarga vis dar galioja, tol a$
ir toliau galiu pasitelkti jprastus biidus veikti pasaulyje (Schutz, Luckmann
1973: 7). Bitent Sios dvi idealizacijos ir i§ ju kylanti pasaulio strukttiros
pastovumo prielaida, pagrista ankstesne patirtimi bei gebéjimu veikti

pasaulyje, yra esminés nattiralios nuostatos mastymo savybés.

2.2.3. Isankstiné kognityviné gyvenamojo pasaulio struktiira

Taigi pagal fenomenologing teorija individas suvokia pasauli kaip
savaime suprantama duotybe, visy jame gyvenanciy Zmoniy bendrai patiriama
ir suvokiama tikrove. Taciau kiekvienas individas konstruoja savo ,,pasauli®,
arba, kitaip tariant, pasaulio vaizda, bet vélgi jis tai daro pasitelkdamas is kity
perimtus metodus ir interpretacijos schemas, randamas parankinéje Zinojimo
atsargoje. Vadinasi, gyvenamasis pasaulis yra socialinis pasaulis, kuris primeta
individui tam tikrg iSanksting struktiirg. Todél A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio
analizé susitelkia | saveikq tarp individo pastangy suvokti aplink ji plytint]
socialini pasauli ir i§ anksto primetama to pasaulio kognityving struktiirg
(Wagner 1970: 16). Siam tikslui A. Schiitzas panaudoja Maxo Schelerio
reliatyviai natiralaus pasaulio vaizdo (relative-natural world view) samprata,
kuriai taip pat biidingos svarbiausios struktlrinés gyvenamojo pasaulio
subjekty natiiralios nuostatos mastymo savybeés. ,,Reliatyviai natiiralus pasaulio
vaizdas apibréziamas kaip socialiai objektyvizuota pagrindinés individo
socialinés grupés perduodamy tipizacijy apie gyvenamaji pasauli sistema,
tarpstanti pirmiausia gimtojoje kalboje kaip Zenkly sistemoje” (Schutz and
Luckmann 1973: 94). Kitaip tariant, tai yra i individo Zinojimo atsarga sugulusi
socialinés grupés patirtis, kuri yra laiko patikrinta, todél tai grupei priklausantis

individas ja nekvestionuodamas perima. Sis reliatyviai natiralus pasaulio
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vaizdas apima ne tik sociokultirinés bendruomenés, kurioje individas uzaugo,
[vairias interpretaciju ir tipizacijy schemas, bet ir paprocius, normas,
reguliuojancias jo elgesi, o kartu ir daugybe padiktuoty tipiniy elgesio recepty
tipinése gyvenimo situacijose (Schutz 1971: 244).

Taigi socialinis pasaulis individui yra pristatomas kaip objektyvizuota
bendry pavadinimy ir i$raiskos formy sistema gimtosios kalbos pavidalu. Si
kalba jau pati yra tam tikra prasme objektyvi pasaulio interpretacija, kuria
zmonés naudojasi susidurdami su jvairiausiais tikrovés aspektais savo
kasdien¢je veikloje. Ji suteikia individui galimybe¢ priskirti semantines
reikSmes tiems objektams, | kuriuos atkreipia démesj. Taigi jo paties patirtys
yra sumiSusios su kolektyviniais reik§miy rinkiniais, ikiinytais kalboje ir
kulttriSkai ~ suformuotose interpretacijose, kurias perteikia  antrinés
socializacijos metu ugdytojai, mokytojai ir kiti ziniy bei mokslo doktriny
perteikéjai. Taip individas igyja kognityvini fizinio ir socialinio pasaulio
struktiry vaizda (Wagner 1973: 66—67).

Vis délto svarbu pabreézti, kad Sie kultiiriniai elementai neveikia individo
su iSorine galia, kaip tai budinga E. Durkheimo ,socialiniams faktams®.
Individas juos priima, interpretuoja, keicia ir i§ naujo apibrézia, suteikdamas
jiems savita, asmeninj braizg ir reikSminguma. Taip nepastebimai jis susirenka
savo zinojimo atsarga, i kurig nuséda ir visa jo patirtis. I§ jos Salia socialiniy
arba sumiSusios su jomis susiformuoja asmeninés tipizacijos (Wagner 1970:

17).

2.2.4. Subjekto biografiskai apibrézta situacija gyvenamajame

pasaulyje

Gyvenamojo pasaulio subjektas yra matomas ne kaip individas,
gyvenantis izoliuotose situacijose, bet kaip nuolat dalyvaujantis tiesioginés
patirties procese, kuriame jis auga arba sensta daugiau brandos, nei biologinio
laiko prasme. Todél, atsidurdamas toje pacioje situacijoje, socialinis veikéjas

iSgyvena ja skirtingai, nei anksciau, nes yra sukaupes platesng ir turtingesng
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Zinojimo atsarga, kuri keifia situacijos numatyma, likesCius ir elgesi joje
(Wagner 1973: 65). A. Schiitzas jvardija §j kiekvienos situacijos reik§mingg ir
subjektyviai istorini veiksni kaip biografiskai  apibréztq  situacijq
(biographically determined situation). Bet kuri individo kasdienio gyvenimo
akimirka, kurioje jis aptinka save, yra jo konkreti biografiné situacija. Tai
fiziné ir sociokultiriné¢ aplinka, kurioje jis uzima tam tikra padéti. Taciau,
pasak A. Schiitzo, tai néra padétis vien fizinés erdvés, iSorinio laiko ar statuso
ir vaidmeny socialinéje sistemoje aspektu, bet apima ir moraline bei ideologine
individo laikysena. Teigti, kad situacija yra biografiskai apibrézta, vadinasi,
tvirtinti, kad ji turi savo istorija, kuri yra visy prie§ tai buvusiy individo
patir¢iy, sugulusiy i parankine Zinojimo atsargq, sedimentacija, ir ji yra unikali
kiekvieno zmogaus (Schutz 1970: 73). Tuo A. Schiitzas nori pasakyti, kad
individo situacija gyvenamajame pasaulyje yra ne tik salygojama bendro
pasaulio laiko, jo baigtinumo bei apskritai objektyvaus situacijos istoriskumo,
bet dabartiniu metu aktuali individo situacija yra istori§ka ir kita prasme, t. y.
apimanti jo subjektyviy patiréiy istorija. Sios visiskai asmenidkos,
neperduodamos, vidujai i§gyventos patirtys yra pats svarbiausias ir absoliuciai
unikalus individo autobiografinis aspektas (Schutz and Luckmann 1973: 58).
Vadinasi, net ir tipiSkos tam tikros riSies patirtys, iSgyventos praeities
gyvenimo momentais, turi unikalia biografing raiSka, nes atsigr¢Zz¢ 1 jas
aptinkame, kad jos mums buvo labai reik§mingos ir nulémé tolimesng
gyvenimo eiga.

Apibendrinus A. Schiitzo fenomenologing natiiralios nuostatos analize,
kurig jis pasirinko nagrinéti socialinius gyvenamojo pasaulio reiSkinius juos
patirian¢io ir pazjstancio individo subjektyviu pozitiriu, galima tvirtinti, jog,
viena vertus, toks subjektyvaus Zinojimo formavimosi ivairiose zZmogiskose
patirtyse nagrinéjimas padeda detaliau paZinti pacius socialinius reiSkinius.
Kita vertus, jis apibendrino subjektyvios patirties procesus ir praplété juos iki
bendry socialiniy struktiry sampratos, kylancios taip pat i$ jos subjektyvaus
supratimo. Tai yra atsvara pozityvistiniam jsitikinimui sudaiktinti

,»objektyvias* teorijas apie socialines struktiiras, kurias simbolizuoja nekritiskai
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perimtos ir kasdiené¢je kalboje vartojamos ju tipinés savokos ir sampratos
(Wagner 1973: 67). Taigi ¢ia yra iSrySkinamas fenomenologinés sociologijos
pranaSumas pozityvistinés sociologijos atzvilgiu tvirtinant, jog pozityvistine
paradigma besiremiantis sociologas paprastai nesamoningai dalijasi dazniausiai
paplitusiomis iSankstinémis nuostatomis, kuriomis vadovaujasi kiekvienas
eilinis Zzmogus. Tuo tarpu sociologas-fenomenologas, pradédamas nagrinéti
socialing tikrove kaip to eilinio Zzmogaus gyvenamaji pasauli, atkreipia démesi
1 tai, kad Zmogus yra §ios natiiralios nuostatos biisenos su visais jai budingais
iSankstiniais ar net klaidingais isitikinimais. Tik taip jis gali vystyti adekvacia

tikrovei konkretaus socialinio rei§kinio samprata.

2.3. Intersubjektyvus gyvenamojo pasaulio charakteris

Viena esminiy prielaidy, nuo kurios atsispirdamas A. Schiitzas pradeda
analizuoti gyvenamaji pasauli, yra jo intersubjektyvumas. Jis atsisako kelti
pasaulio intersubjektyvumo problema ir kvestionuoti jo egzistavima, kaip tai
daro E. Husserlis transcendentinés fenomenologijos keliu. A. Schiitzas §i
sprendimo kelia vertina kaip nesékminga ir renkasi prieSinga pozicija —
intersubjektyvumg  laikyti iSankstine tiesioginés Zmogiskos patirties
gyvenamajame pasaulyje salyga (Wagner 1970: 33). Jis tvirtina:

,Kasdienio gyvenimo pasaulis, kuriame mes esame gim¢, nuo pradziy yra

intersubjektyvus pasaulis. Viena vertus, tai reiskia, jog §is pasaulis néra vien mano

privatus, bet bendras mums visiems, kita vertus, jame egzistuoja kiti Zmonés — mano
befidrai, su kuriais a$ esu susisaistgs jvairiausiais socialiniais rySiais. A§ dirbu ne tik su
negyvais daiktais, bet taip pat ir su savo befidrais, ju skatinamas veikti ir pats

veikdamas juos priverciu reaguoti* (Schutz 1962: 218).

Taigi socialinis pasaulis yra intersubjektyvus keliomis prasmémis: pirma,
tai yra vieta, kurioje a§ susiduriu su kitu; antra, tai yra mano veiksmuy,
nukreipty | mano befidrus (fellow-men), scena (Natanson 1970: 103). Zinoma,
socialinis pasaulis neapsiriboja mano paties ir mano befidry gyvenamuoju
laikotarpiu, jis transcenduoja laika ir turi savo istorinj pagrinda, paZyméta

misy pirmtaky veiklos. Taigi intersubjektyvus pasaulis turi atvirg horizonta,
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apimanti ir ateiti, kuri i§ dalies yra ,musy“ (veiksmy projekcijos i ateiti
prasme), ir didziagja dalimi priklauso ,jiems™ — ateities kartoms. Vadinasi,
gyventi kasdieniame gyvenamajame pasaulyje i§ esmés reiskia gyventi
isitraukus | ivairiausias socialines saveikas su daugybe Zmoniy, buti
Isipynusiam i sudétinga socialiniy santykiy tinkla (Wagner 1970: 30), apimanti

ne tik dabartiniu metu gyvenancius, bet ir pirmtakus bei biisimus ipédinius.

2.3.1. Mes-santykis kaip pamatiné intersubjektyvaus pasaulio patirtis

Taciau vertéty pastebéti, jog intersubjektyvaus pasaulio analizés atskaitos
taskas yra mes-santykis (Natanson 1970: 109). Tai tiesioginés patirties
santykis, i kuri ieinu susidurdamas akis i akj su kitu Zmogumi toje pacioje
erdvéje ir laike. Ir kol $is santykis tesiasi, tol vadinamieji befidrai dalyvauja
vienas kito gyvenimuose, ju biografijos persipina, nes jie tuo metu, kaip A.
Schiitzas mégsta kartoti, ,,sensta kartu* (Gurwitsch 1975: XXIV). Mes-santykio
patirtis yra pirmapradé, nes igyjama ne per teorini pagrindima, o per
iSgyvenamg akistata su kitu Zmogumi, esanéiu tame paciame pasaulyje. Si
patirtis yra pirmesné nei filosofiné jos problema, keliama ty, kurie sickia
suprasti, kaip i§ esmés yra imanomas socialinis pasaulis (Natanson 1970: 110).
Galiausiai pats Schiitzas mes-santykio svarba patvirtina teigdamas, jog ,,tik per
bendra pasaulio patirtj, iSgyvenama Siame tiesioginiame akis | aki mes-
santykyje yra konstituojamas intersubjektyvus pasaulis. Tai yra vienintelis
intersubjektyvaus pasaulio tvirtinimo iSeities taskas* (Schutz 1967: 171).

Kitas bene svarbiausias kognityvinis intersubjektyvumo aspektas yra
abipusis supratimas. Biitent mes-santykis yra i$skirtinis ir unikalus tuo, kad jo
dél jo asmenys gali suvokti vienas kita kaip unikalias individualybes
(Gurwitsch 1975: XXIV). Siame itin artimame ar net intymiame santykyje
imanomas abipusis grynai subjektyvus Kito kaip Tu suvokimas, siekiantis gily
vienas kito vidinio asmeninio gyvenimo paZinima. Zinoma, net ir $iame
tiesioginiame akis i aki santykyje individas negali paZzinti iki galo kito asmens,

o tik tam tikrus jo aspektus. Todél priklausomai nuo Sio rySio intymumo
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laipsnio mes-santykyje individai (befidrai) save vis tik atskleidzia daugiau ar
maziau pavirSutini§kai bei fragmentiSkai, taciau kitos socialiniy santykiy riisys
nepasizymi tokia iSskirtine galimybe suvokti ir pazinti kita asmenj kaip

unikuma.

2.3.2. Intersubjektyvus Kito suvokimas per interpretacing¢ idealiyjy

tipy schemg

Taigi, pereinant nuo mes-santykio tarp befidry prie santykio tarp
bendraamzininky, Kito suvokimo lygmenyje ijvyksta radikalus pokytis:
individas pazista savo bendraamzininka pasitelkdamas tipizacijas ir
konstruktus, tradicinius elgsenos modelius, kurie naudojami tam tikrose
tipinése situacijose (Natanson 1970: 110).

Kitaip tariant, individas suvokia ir pazista savo bendraamzininkus ne i$
tiesioginio kontakto, bet pasitelkdamas interpretacing idealiyjy tipy schema
(Schutz 1967: 186). Konstruodamas ja, jis perima ir savaip panaudoja Weberio
»idealiojo tipo*“ savoka, iSskirdamas du Sio idealiojo tipo pobudzius,
pavadindamas juos ,personaliniu® ir ,veiksmo eigos“ idealiaisiais tipais
(personal and course-of-action ideal type). Pirmu atveju tai yra kito asmens,
kuris iSreiSkia save tam tikru biidu, idealusis tipas, antru atveju — tai paties
iSraiskos proceso arba jo regimo rezultato idealusis tipas. Be abejonés, abu juos
sigja vidinis rySys, nes, kaip aiSkina A. Schiitzas, a§ negaliu apibrézti pasto
darbuotojo idealaus tipo, nepazindamas jo atlickamo darbo. Bet jei aiSkiai
apibréziu veiksmo eigos tipa, tai pagal ji galiu konstruoti atitinkama
personalini idealyji tipa, t. y. asmeni, kuris atlieka Sig veikla (Schutz 1967:
187). Siems idealiesiems tipams bidingas objektyvus prasmés kontekstas, nes
jie yra socialiai perimami ir kartu su subjektyvios patirties klodais nugula {
parankinio zinojimo atsarga, naudojama suvokti ir interpretuoti patiriama
socialing tikrove. Zvelgiant i§ subjektyvios prasmés interpretacijos
perspektyvos, socialinis pasaulis yra konstituojamas bitent per S$iuos

personalinj ir veiksmo eigos idealiuosius tipus tiek santykiuose su daugiau ar
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maziau pazistamais Zzmonémis, tiek su visiSkais anonimais (Natanson 1970:
111). Tokiu budu tipizuoti individai, kuriems yra priskiriamas tam tikras
tipisSkas socialinis vaidmuo ar funkcija, socialiniame horizonte figiiruoja i§
esmeés tik per jiems priskiriamo tipizuoto vaidmens ar funkcijos, atlickamos
tipiSku, socialiai priimtinu biidu, prizme¢ (Gurwitch 1975: XXV). Taigi,
taikydamas idealiyjy tipy interpretacijos schema, individas yra pajégus pereiti
nuo pirmapradés Tu patirties tiesioginiuose mes-santykiuose prie vis labiau
anoniminiy  ry$iy, siejan¢iy ji kaip bendraamzininka su kitais
bendraamzininkais, kaip ipédini su pirmtakais arba kaip pirmtaka su blisimais
ipédiniais.

Pagaliau, net ir susidurdamas su nepaZistamu ar mazai Zinomu asmeniu
konkrecioje situacijoje, individas linkes tuoj pat ji laikyti jei ne visisku
»anonimu®, tai bent priskirti vienam ar kitam tipui. Tipizuodamas savo partner|
tipiSkoje socialinéje situacijoje, jis taip pat turi prisiimti tipiska vaidmeni ir
atlikti ji tokiu buidu, kokio i§ jo tikisi partneris. Tokia tipizacija leidzia
partneriams abipusiSkai suderinti savo tipizuotas elgsenas, kuriy vienas i$ kito
pagristai  tikisi (Gurwitch 1975: XXV). Taigi intersubjektyviame
gyvenamajame pasaulyje susiduriame ne tik su kitais jame gyvenanciais
Zmonémis ir susisaistome ivairiaisiais socialiniais ryS$iais, bet ir su ju
veiksmais, kurie priver¢ia ir mus imtis atitinkamy veiksmy. Kaip pasaulio
intersubjektyvumas pasireiskia jame veikian¢iy subjekty perspektyvoje,

geriausiai atskleidzia A. Schiitzo socialinio veiksmo teorija.

2.3.3. Socialinio veiksmo prasmés suvokimo problematika

Intersubjektyvus kasdienio gyvenimo pasaulis, socialinis pasaulis yra
taip pat ir veiksmo vieta, nes jame gyvenantys subjektai patys veikia ir
susiduria su kity subjekty veiksmais. Biitent socialinio veiksmo analizei A.
Schiitzas skiria didziausia démesi. Jo teorijos atskaitos taskas, kaip jau
anks¢iau minéta, yra M. Weberio veiksmo samprata. Nors A. Schiitzas ir

vadovaujasi M. Weberio subjektyvios prasmeés interpretacijos postulatu, t. y.
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tuo, kad veikéjas suteikia savo veiksmui prasme, kuri yra skirtinga nuo iSorinio
veiksmo stebétojo interpretacijos, taCiau jis negaili jam ir kritiniy pastaby.
Galima iSskirti keleta pagrindiniy priekaiSty, kuriuos A. Schiitzas pazeria M.
Weberio socialinio veiksmo teorijai. Pirma, jis tvirtina, jog M. Weberis
nepateiké kompleksinés veiksmo laiko struktiros, t. y. jis neatskyre
tebevykstancio veiksmo nuo jau atlikto. Antra, jo veiksmo motyvacijos analize,
anot A. Schiitzo, taip pat yra klaidinga, nes jis neatskyré praeities ir dabarties
perspektyvomis gristy veiksmo motyvacijos aiSkinimy. Galiausiai prasmés
vaidmuo socialiniame veiksme apskritai néra iki galo iSplétotas, nes M.
Weberis nelieté filosofinés veiksmo intencijos analizés (Natanson 1970: 104).
Taciau A. Schiitzas vis délto nesieké paneigti ar atmesti M. Weberio socialinio
veiksmo nagringjimo prieigos, bet, prieSingai, noréjo, remdamasis
fenomenologinémis jZvalgomis, suteikti jai tvirta filosofini pagrinda.

Savo metamus kaltinimus M. Weberiui A. Schiitzas grindzia tvirtinimu,
jog veiksmas individo samonei (ego) gali pasirodyti trimis laiko dimensijomis:
»Mano veiksmas pasirodo man (presents itself to me) kaip seka dabar
egzistuojanciy patir¢iy, patiréiy, kurios ateina ir kurios praeis. Mano ketinamas
veiksmas pasirodo man kaip ateities patiriy seka. Mano uzbaigtas, atliktas
veiksmas pasirodo man kaip pasibaigusiy patir¢iy, kurias a§ apmastau savo
atmintyje, seka“ (Schutz 1967: 39). Taigi veiksmo prasmé susijusi su Siomis
laiko dimensijomis. Veiksmo laikiSkumui nurodyti A. Schiitzas vartoja du
terminus: atlickamas veiksmas (action) ir atliktas veiksmas (act arba actum).
Jis atlieka §ia distinkcija norédamas parodyti, kaip skirtingai yra suvokiama
tebevykstancio ir jau atlikto veiksmo prasme.

Taigi, pagal A. Schiitza, socialinis veiksmas (social action) yra
orientuotas i konkrety tiksla. Pats tikslo iSkélimas individo samonéje vyksta
tokia tvarka: projektuodamas mintyse trokstama tiksla, individas isivaizduoja ji
kaip jau igyvendinta ateityje. Taigi isivaizduotas tikslas yra suprojektuotas
atliktas veiksmas (projected act). Tai ir yra ketinamo realizuoti veiksmo
(action) prasmé (Schutz 1967: 60). Veiksmas, kuris yra suprojektuotas kaip

atliktas, néra individo samonés aktualaus srauto dalis, bet yra tik
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isivaizduojancio individo samonés numatytas. Kitaip tariant, veiksmo
projektavimas nevyksta tiesioginéje patirtyje, o priklauso refleksyviai minciai
(Natanson 1970: 106). Detaliai iSdéstydamas, kaip socialinis veiksmas yra
projektuojamas i jau atlikta veiksma, A. Schiitzas pereina prie kito svarbaus
teiginio: ,,Bet kokio veiksmo (action) prasmé yra atitinkamai suprojektuotas
atliktas veiksmas (corresponding projected act) (Schutz 1967: 61). Siuo
teiginiu A. Schiitzas paaiSkina M. Weberio iskelta, bet tiksliai neapibrézta
veiksmo nukreiptumo (orientation of an action) samprata, t. y. tai, kad
atlickamas veiksmas yra nukreiptas i atitinkamai suprojektuota atlikta veiksma
(Schutz 1967: 61). Veiksmas, kuris neturi jokios projekcijos, arba, papras¢iau
tariant, tikslo, néra prasmingas. Tuo norima paaiskinti, kad dabartyje
atlickamas socialinis veiksmas yra prasmingas dél to, kad isivaizduojanti
samoné ji suprojektuoja jau kaip atlikta (Wing-Chung 2008: 387). Taigi
apibendrinant galima sakyti, kad ateities laiko perspektyva yra tiesiog biitina
siekiant suprasti dabartyje vykstantj veiksma, lygiai kaip dabartis yra
reikalinga, norint aktualizuoti ir refleksyviai apmastyti praeityje atliktus
veiksmus kaip prasmingus. Todé¢l §ios skirtingos laiko dimensijos, kurias jveda
A. Schiitzas, padeda daug tiksliau atskleisti ir suprasti socialinio veiksmo
prasme.

Lygiai ta pacia perspektyving laiko prizm¢ A. Schiitzas pritaiko
sieckdamas suvokti visas subjektyviai prasmingas zmogiSkas patirtis. Jis
aiSkina, jog prasmé néra neatsiejama tam tikros patirties ypatybé, iskylanti
misy samonés sraute, bet yra i§ dabarties pozicijy refleksyviu biidu
suformuotas musy praeities patirCiy interpretacijos rezultatas (Schutz 1962:
210). Patys veiksmai neturi prasmés. Jie tampa prasmingi tik tada, kai juos
suvokiame retrospektyviu btidu kaip aiskiai apibréztas praeities patirtis. Tik tos
patirtys, kurios gali biiti apmastytos joms aktualiai pasibaigus, yra subjektyviai
prasmingos (Wing-Chung 2008: 387). Galiausiai A. Schiitzas daro iS§vada, jog
visas milsy sagmoningas elgesys gyvenime yra subjektyviai prasmingos patirtys

(Schutz 1962: 211).
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2.3.4. Veikiandiy subjekty intersubjektyvus motyvy suvokimas

Toliau analizuojant socialini veiksma, reikia pastebéti, jog jis yra
atlickamas tam tikrame kontekste, vadinasi, apibréZtas ir apribotas kiekvienos
konkrecios situacijos. Net ir vaizduotéje suprojektuoto veiksmo iSgalvoti
aspektai yra modeliuojami pagal konteksta, kuriame veiksmas yra planuojamas
igyvendinti (Natanson 1070: 108). Taigi suprasti veiksma — vadinasi, atsigrezti
1 motyvus, kuriais veik¢jas grindzia savo veiksmg. Vienas i§ metamy A.
Schiitzo kritikos kaltinimy M. Weberiui bitent ir yra neiSplétota socialinio
veiksmo motyvy analizé. Anot jo, M. Weberis neskyré subjektyviy ir
objektyviy motyvacijos aspekty bei netaiké jau minéty laiko dimensijy
motyvams atskirti (Natanson 1970: 108).

Pagrindiné subjektyvios veiksmo prasmés interpretacijos {Zvalga remiasi
i klausima, kaip mes suprantame veikéjo motyvus. Siam tikslui A. Schiitzas
iveda dvieju rii§iy motyvy sampratas: ,,fam, kad* (,,in-order-to motive ) ir ,,dél
to* (,,because-motive ) motyvai. Pirmu atveju zmogus veikia skatinamas i
galutinj tiksla (jgyvendinta veiksmo projekta) orientuoty motyvu, kurie yra
nukreipti { ateiti. Antru atveju jis atsigrezia { savo veiksmy priezastis, kurios
nukreiptos i praeityje turétas patirtis, ir apmasto ,,dél to* motyvus jau veiksmui
pasibaigus (Schutz 1962: 69).

Sioje vietoje svarbu, anot A. Schiitzo, atskirti galimas subjektyvias ir
objektyvias motyvy prasmes (Schutz 1962: 70). Veikéjas gali suvokti savo
atlickamo veiksmo prasme aktualios patirties metu tik kaip ,tam, kad*
motyvus, kurie yra i§ anksto suplanuoto veiksmo dalis. Tai yra visiSkai
subjektyvi motyvy prasmé, kurig suvokia tik pats veikéjas atlickamo ar
projektuojamo veiksmo metu, ir iSoriniam stebétojui ji gali biiti atskleista tik
tuo atveju, jei pats veikéjas sutinka ja jvardyti. Kitaip yra su ,,dél to* motyvais,
kuriy veikéjas negali suvokti, kol veiksmas néra atliktas. Tik atsigrezes i jau
ivykusi veiksma, jis pats kaip stebétojas retrospektyviu biidu gali analizuoti
galutinai atlikto arba dar tebesitgsiancio veiksmo praéjusiy pirminiy faziy

aplinkybes ir priezastis. Tad ,,dé/ fo* motyvai i§ esmés yra objektyvi kategorija
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ir turi objektyvig prasmeg, prieinama iSoriniam stebétojui, kuria jis gali atkurti i§
jau atlikto veiksmo (Schutz 1962: 71).

Taigi gyvenamajame pasaulyje veikianciy subjekty abipusis suvokimas
yra motyvacinis, t. y. suvokiant, o grei¢iau nuspéjant vienas kito veiksmo
motyvus. Sj reiskini A. Schiitzas vadina ,,motyvy abipusiskumu® (reciprocity
of motives), kada socialiniai veikéjai tikisi vienas i§ kito tam tikro veiksmo.
Jeigu vienas veikéjas supranta kito veiksmo intencija ir i jg atsako, tai $ioje
tarpusavio saveikoje veiksmo iniciatoriaus ,,tam, kad motyvas tampa kito
veikéjo ,.dél to* motyvu (Schutz 1970: 180). Sia motyvy abipusiskumo teze A.
Schiitzas papildo kita — perspektyvy abipusiSkumo (reciprocity of perspectives)
teze, teigdamas, jog vienoje dviejy subjekty bendros komunikacinés erdvés
situacijoje, t. y. esant tiesioginéje vienas kito patirtyje, esti dvi subjektyvios
perspektyvos (Wagner 1970: 33). Taciau kiekvienas i§ komunikuojanciy
asmeny siekia intencionaliai perkelti save i kito asmens vietg ir tarsi kitg patirti
bei suvokti i§ jo situacijos perspektyvos. Bitent Siuo perspektyvy
abipusiSkumo reiSkiniu ir remiasi intersubjektyvus Kito kaip Alter ego
supratimas.

Taciau ¢ia reikia grizti prie socialinio veiksmo sampratos. A. Schiitzas
pabrézia, kad tai yra samoningas veiksmas, kuris skiriasi nuo nesamoningo
elgesio, nes jis nuo pradziy yra apibréZiamas pagal jo iSankstinj projekta, arba,
kitaip tariant, igyvendinimo plana, o ne pagal jau atlikto veiksmo priezastis ir
padarinius. Tai reiSkia, jog socialinis veiksmas yra i§ esmés gristas
samoningais ,,fam kad* motyvais (Natanson 1070: 109).

Toliau A. Schiitzas iSkelia kitg socialinio veiksmo aspekta. Jis pateikia
priclaida, jog samoningai planuojamas veiksmas turéty buti vadinamas
racionaliu veiksmu (Schutz 1970: 131). Taciau €ia pat jis nurodo racionalaus
veiksmo sgvokos dviprasmiSkuma. Racionaliam veiksmui reikia visapusiskai
gerai pazinti skirtingus budus, leidzianCius ji sékmingai atlikti. Taiau né
vienas individas nezino visy potencialiai ir aktualiai reikSmingy veiksniy,
budingy situacijoms, kuriose jis ketina realizuoti savo veiksmy planus (Schutz

1970: 136). Turédamas omenyje M. Weberio racionalaus veiksmo samprata,
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A. Schiitzas (1970) tvirtina, jog kasdienio gyvenimo elgesyje idealus S§io
veiksmo tipas labai retai sutinkamas. IS esmés grynas racionalumas néra
budingas kasdienio gyvenimo minciai, todé¢l, anot A. Schiitzo, ji taikyti kaip
metodologini principg interpretuojant zmoniy veiksmus kasdieniame gyvenime
netinka (p. 136). Jis linkes ji verciau vadinti kasdieniu socialiniu veiksmu, nei
racionaliu dél neiSvengiamo praktinio Zinojimo trukumy. Pagaliau jis gyvena
savaime suprantamame pasaulyje, kuriame net ,,tam kad motyvai dazniausiai
pasirenkami tipiSkai pagal sukaupta anksciau atlikty tokiy veiksmy patirties ir
zinojimo atsargg. Todél tipizacijos veiksmuy planavimui arba ateities ivykiy
numatymui (anticipation) tai irgi daro nemenka itaka. Pasiremdamas E.
Husserliu, A. Schiitzas (1970) aiSkina, jog kiekvienas {vykiy arba veiksmy
numatymas remiasi anks¢iau minétomis dviem tipinémis idealizacijomis:
pirmoji — .,ir taip toliau* idealizacija reiskia isitikinima, jog tai, kas ivyko
praeityje, kartosis ir toliau ateityje; ir antroji — ,,as galiu tai vél* idealizacija
remiasi isitikinimu, jog a§ galiu pakartoti savo veiksmus. Biitent Siomis
idealizacijomis zmonés iSreiSkia savo pasitikéjimg pamatine gyvenamojo
pasaulio struktira, t. y. tuo, kad ji iSliks nepakitusi ir kad ja bus galima
pasikliauti ir veikiant ateityje (p. 138).

Taigi, planuodamas savo veiksmus ir juos atlikdamas, individas Siame
kasdieniame pasaulyje vadovaujasi savo zinojimo atsarga, kurioje apstu
socialiai perimty ir i§ ankstesnés patirties susiformavusiy tipizaciju bei
i8ankstiniy numatymy, kad suplanuoti veiksmai vyks panasiais tipiniais budais,
kaip jie buvo vykdomi ir anksciau. Taip pat Sios tipizacijos leidzia jam
pasikliauti kitais socialiniais veikéjais, kuriy kaip tipiniy veikéju veiksmus
galima numatyti, nes jie paprastai tipinése situacijose vadovaujasi tipiniais
elgesio modeliais. Dél tokiy tipizaciju individai gali abipusiskai suderinti savo
tipinius poelgius, kuriuos i§ anksto numato ir kuriy pagristai vienas i§ kito
tikisi.

Taciau $is A. Schiitzo intersubjektyvaus vienas kito suvokimo
pagrindimas remiantis veikéjy, ju veiksmy ir situacijy tipizavimu turi ir

trakumy. Jis puikiai galioja, kai socialiniy veikéjy elgesys yra paremtas
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abipusés naudos, interesy motyvais. Taciau tais atvejais, kai veikéjai
nesivadovauja subjektyviais naudos motyvais ir jy elgesys néra tipiskas
kultiirine prasme, pavyzdziui, kiirybiSkai, zaismingai naudojant kalbos ar meno
elementus, tuomet Si A. Schiitzo teorija yra nepakankama (Etzrodt 2008: 169).
Siuo atveju ja galima papildyti Haroldo Garfinkelio etnometodologine jZvalga,
i§skirian¢ia reguliuojancias (regulative) ir konstituojancias (constitutive)
taisykles. Reguliuojancios taisyklés nurodo tipinius elgesio modelius, kokius
A. Schiitzas apraso savo teorinése jzvalgose, tuo tarpu konstituojancios
taisyklés apibrézia naujy modeliy kirimo rémus. Kai veikéjy elgesys yra
paremtas tokiomis konstituojan¢iomis taisyklémis, tuomet A. Schiitzo
apraSytus veikéjy ar veiksmy idealiuosius tipus, kuriuos individas patiria
tipinése situacijose, individas gali lanks¢iai pritaikyti ir nejprastose situacijose
arba net keisti tokiy socialiniy situaciju nepakankama prasmés struktiira
(Etzrodt 2008: 170). Itraukiant i A. Schiitzo intersubjektyvaus kito veikéjo ir jo
veiksmy supratimo analiz¢ konstituojancias taisykles, biity galima nagrinéti ne
tik tai, kokiais btidais nauji visuomenés nariai perima gyvenamaji pasauli i§
vyresniyjy kaip i§ anksto duota, bet kartu ir tai, kaip §i pasauli jame gyvenantys
subjektai gali keisti ir perkurti, taikydami Sias reguliuojancias ir
konstituojancias taisykles.

A. Schiitzas taip pat yra kritikuojamas wuz tai, kad savo
intersubjektyvumo analizéje ignoruoja pamatinius tarpusavio priklausomybés
rysSius, egzistuojancius tiek socialiniy grupiy viduje, tiek tarp skirtingy grupiy.
Nickas Crossley’us (1996) teigia, jog jis palieka nuoSalyje emocines, fizines
bei finansines priklausomybes, kuriomis i§ esmeés yra susisaist¢ visi socialinio
gyvenimo dalyviai (p. 96). Todél, analizuojant intersubjektyvy socialiniy
santykiy ir saveiky pobidi, nusidriekianti tarp gyvenamojo pasaulio veikéjy,
vertéty atkreipti démesi i tai, koki poveiki ju socialiniams veiksmams gali
turéti tokios kilmés tarpusavio priklausomybés rysiai.

Be to, A. Schiitzo darbuose pasigendama galios, kontrolés ir pacios
valstybés, kaip reguliuojancios socialinés struktiiros, poveikio socialiniams

santykiams analizés. Socialing struktira A. Schiitzas atskleidzia kaip
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konstituojama vien tik per prasmés ir sutarimo santykius, taciau egzistuoja ir
galios, kontrolés bei prievartos santykiai, kuriais taip pat yra kuriama ir
palaikoma socialiné tvarka (Crossley 1996: 96). Galima pridurti, jog
visuomengje egzistuojancios socialinés nelygybés akivaizdoje iskyla
intersubjektyvumo problematika: ar jmanomas veikéjy abipusis supratimas,
arba, Schiitzo terminais kalbant, perspektyvuy abipusiSkumas saveikose tarp
individy, uzimanciy skirtingas socialines pozicijas, pavyzdziui, tarp igaliy ir
nejgaliy visuomenés nariy?

Sios Nicko Crossley’aus iSsakytos kritinés pastabos A. Schiitzo
intersubjektyviy santykiy analizés atzvilgiu parodo ne tiek fenomenologinés
perspektyvos siauruma, kiek palieka atvira erdve plétoti intersubjektyvaus
gyvenamojo pasaulio nagrinéjima naujomis kryptimis ir galbtit méginti pagristi

naujas teorines jzvalgas praktiniais tyrimais.
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3. GYVENAMOJO PASAULIO EMPIRINIO TYRIMO
METODOLOGIJA

3.1. Gyvenamojo pasaulio empirinio tyrimo pagrindimas

Sios disertacijos tyrimo uZuomazgos prasidéjo nuo pirminio tikslo
gilintis { nejgaliojo véziméliu judanciy asmeny socialinj pasaulj i§ subjektyvios
negalia patirianciyjy perspektyvos, t. y. kaip patys neigalieji suvokia ir
iSgyvena juos supancig socialing tikrove, kurios dalis jie yra. Renkantis tyrimo
metodologija, buvo ieSkoma metodologinio jrankio, suteikianc¢io galimybe
analizuoti kasdienes gyvenimo su negalia patirtis, kurias naracine forma
perteikia ja iSgyvenantys socialiniai veikéjai. Tyrimui tikslingai pasirinkta
fenomenologiné prieiga, nes empiriné fenomenologijos programa apima
sistematini  jvairiy zmogiSkos patirties savybiy rekonstravima, o
fenomenologinés analizés atskaitos taSkas yra subjektyvi patirtis (Eberle 2009:
501).

Siekiant iSlikti sociologinio tyrimo rémuose ir kartu fenomenologiskai
analizuoti judéjimo negalios reiSkini ir ji patirian¢iy Zmoniy gyvenamaji
pasauli, samoningai pasirinkta A. Schiitzo fenomenologijos metodologiné
perspektyva — tirti natiralioje nuostatoje suvokiama socialiniy veikéjy
gyvenamaji pasauli, kuris jiems visada yra ,prasmingas“. Si perspektyva
iSreiskia pagrinding A. Schiitzo pozicija, jog néra tokio dalyko kaip gryni ir
paprasti faktai, t. y. atskirti nuo juos pazistanciojo subjekto. Pasaulis néra
pripildytas objekty, kuriy iSoré arba regimybé nepriklausyty nuo juos
patirian¢iy Zmoniy. Todél Zmogus pasauli patiria kaip prasminga daikty ir
santykiy pasauli (Wagner 1973: 14). Taigi A. Schiitzas pasirinko nagrinéti
socialinius rei$kinius remdamasis juos patirianc¢io individo subjektyviu
poziiiriu (Wagner 1973: 66).

Kadangi individas niekada savo suvokimu iki galo neaprépia viso
gyvenamojo pasaulio, tai galima teigti, kad Zmonés gyvena skirtinguose, arba,

pasak Benitos Luckmann (1970), ,,maZuose socialiniuose pasauliuose. Mazas
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socialinis gyvenamasis pasaulis gali biiti jvardijamas kaip subjektyviai
patiriamos tikrovés koreliatas, i§ dalies ar laikinai apribotas kultiiros (Hitzler &
Eberle 2004: 70). Kitaip tariant, tai bendras socialiniy sgveiky kontekstas,
kuriame dalyvauja socialiniai veikéjai, igydami tam tikras perspektyvas,
kuriomis jie suvokia jiems reikSminga socialinio pasaulio fragmenta. Jis
nebiitinai yra susijgs su teritorine organizacija, bet gali biiti placiai pasklides
geografine prasme (Soeffner and Zifonun 2008: 7).

Tad judéjimo negalig turiniy asmeny gyvenamaji pasauli galima
apibudinti kaip maza socialini pasauli, kuri nejgalieji suvokia ir patiria i§
intersubjektyvios gyvenimo su negalia perspektyvos.

Ronaldas Hitzleris, Anne Honer (1991) ir Thomas S. Eberle (2004),
kurie gilinosi i A. Schiitzo idéjomis paremta fenomenologing ir kartu
sociologing gyvenamojo pasaulio analize, iSkelia pagrindine tokios analizés
metodologing problema: kaip pamatyti pasauli kito — véziméliu judancio
nejgalaus asmens — akimis, t. y. atkurti jo patirtimi ir i§gyvenimais paremtas
$iam pasauliui suteikiamas subjektyvias prasmes ir suvokima? Siai problemai
spresti A. Schiitzas siiilo metodologing iSeiti — konstruoti tyrinéjamo socialinio
pasaulio sektoriaus modelj, susidedantj i§ tipiniy Zmoniy tarpusavio sgveiky ir
analizuoti §iy saveiky modelius pagal prasmes, kurias jiems priskiria veikéju
personaliniai tipai (Ritzer 1996: 393). Kadangi A. Schiitzas remiasi nuostata,
jog ,.tiek fizinis, tiek socialinis, kulttirinis pasaulis yra nuo pradziy patiriamas
kaip tipizuotas“ (Schutz 1971: 233), todél jis doméjosi ne unikaliais,
specifiniais, o tipizuotais veikéjais ir tipiniais ju veiksmais, t. y. socialiniy
veikéjy ir ju veiksmy idealiyjy tipy konstravimu konkreciame socialinio
pasaulio segmente. R. Hitzleris ir A. Honer (1991), remdamiesi §ia A. Schiitzo
nuostata, tvirtina, jog gyvenamojo pasaulio analizé yra tiriamasis ir
aiSkinamasis darbas, kurio metu siekiama metodologiskai rekonstruoti pasauli,
matoma konkrecCios socialinés tikrovés idealiyjuy (personaliniy) tipy akimis (p.
383).

Tad judéjimo negalig turiniy asmeny gyvenamaji pasauli galima

analizuoti kaip socialinio pasaulio fragmenta, kuris yra intersubjektyviai
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iSgyvenamas specifiniu tipizuotu biidu ir kuri tyréjas nagrinéja i§ Siy tipy
perspektyvos, pagristos ju prasminémis sistemomis.

Svarbu patikslinti, kad A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio fenomenologija
néra sociologiné prieiga grieZtaja §io zodzio prasme, bet daugiau vertinama
kaip prieSsociologinis (proto-sociological), filosofinis socialinés tikrovés
analizés projektas, kuriuo remiantis atliekamas konkretus sociologinis tyrimas
(Hitzler & Eberle 2004: 68).

Tad §i fenomenologiné gyvenamojo pasaulio analizé yra empirinis
tyrimas, nukreiptas ne tiek i biidus, kuriais socialiniai veikéjai — judéjimo
negalia turintys asmenys — vadovaudamiesi natliralia nuostata konstituoja
iSgyvenama socialing tikrove subjektyvioje samongje, kiek { ju iSgyventos
patirties, susijusios su nejgaliu kiinu ir funkcionavimu §iuo kiinu socialiniame
pasaulyje, prasmes ir turinj. Be to, gyvenamojo pasaulio analizé prapleciama
A. Schiitzo pasekéjy Thomo Luckmanno ir Peterio Bergerio izvalgomis,
jungian¢iomis A. Schiitzo fenomenologing ir George‘o H. Meado simbolinés
saveikos perspektyvas, pritaikant jas nejgaliy asmeny (re)socializacijos,
socialiniy vaidmeny jgijimo/praradimo, identiteto nagrinéjimui, taip pat kity
fenomenology Maurice‘o Merleau-Ponty, Edmundo Husserlio, Lietuvos
fenomenology Daliaus Jonkaus ir Donato Vecerskio mintimis apie iklinyto
subjekto santyki su pasauliu ir savo kiinu bei kity sociology izvalgomis (A.
Goffmano, K. K. Yoshidos, A. Giddenso, J. Corbin, A. Strausso ir kt.). Tac¢iau
visas jas vienija bendra nuostata, jog socialiniy veikéju subjektyvi patirtis, o ne
»objektyvus‘ faktinis turinys yra lemiamas veiksnys, pagal kuri jie apibrézia
savo situacijg pasaulyje.

HermeneutiSkai reflektuoto empirinio tyrimo principai. Empirinis
gyvenamojo pasaulio tyrimas i§ esmés reikalauja hermeneutiskai reflektuoto
interpretacinio darbo tam, kad biity galima suprasti Sio pasaulio socialinius,
personalinius ir patirties idealiuosius tipus anapus tiriamuyjy paskiry, atsitiktiniy
bruozy, taip pat ir tyréjo iSankstiniy nuostaty konstruojamy tipy atzvilgiu
(Hitzler, Honer 1991: 384). Todél A. Schiitzo fenomenologinés metodologijos

1zvalgos yra derinamos su H. G. Gadamerio (1995) hermeneutinés filosofijos
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gyvenamojo pasaulio tyrinéjimo pagrindinémis nuostatomis, juolab kad
hermeneutinis pradmuo (kaip interpretaciné humanitariniy ir socialiniy moksly
praktika) i§ esmés yra budingas sociologinei fenomenologijai (Valantiejus
2004: 381). Sj fenomenologinés gyvenamojo pasaulio filosofijos derinima su
hermeneutine teksto interpretavimo tradicija taiko grupé skandinavy
mokslininkiy: Karina Dahlberg, Helena Dahlberg, Nansy Drew ir Maria
Nystrom (1997, 2008), kurios yra pateikusios tokio pobiidzio metodologiniy
gairiy empiriniams fenomenologiniams gyvenamojo pasaulio tyrimams
socialiniuose moksluose.

Remiantis $iy tyréju nuostatomis gyvenamajam pasauliui tirti paprastai
yra taikomas atviras laisvo pobiidZio tyrimas, jis neturi i§ anksto nustatyto
fiksuoto metodologinio modelio, todél tyrimo proceso metu galima laisvai
koreguoti pasirinktus metodologinius irankius siekiant adekvaciai atskleisti
tiriamyjy iSgyvenamo pasaulio viding prasmiy struktira ir jo unikaluma.
Taciau, nepaisant metodologinio lankstumo, tyrimas reikalauja tam tikros
tvarkos ir sistemiSkumo, kuris atskiria mokslinj darba nuo nereflektuotos ir
savaime suprantamybe gristos natiiralios nuostatos, biidingos gyvenamojo
pasaulio socialiniy veikéjy kasdieniam mastymui (Dahlberg at all 2008: 25).

K. Dahlberg, H. Dahlberg ir M. Nystrom remiasi H. G. Gadameriu,
i§skirdamos jo mokslo filosofijoje randamy keleta pagrindiniy, tiek
fenomenologiniam, tiek hermeneutiniam tyrimui reikSmingy principy,
pabrézian¢iy refleksyvy tyrimo pobudi (Dahlberg at all 2008: 278). Pats
svarbiausias ir bendriausias metodologinis principas yra mokslinis atvirumas.
Atvirumas reiSkia tikra nora isiklausyti, matyti ir suvokti tiriama reiskinj. Jis
apima jautruma ir lankstumg nagrinéjamo fenomeno atzvilgiu, pasiruo$ima
nelauktiems, nenumatytiems tyrinéjamo fenomeno aspektams. Tyréjui, kuris
yra atviras, gyvenamojo pasaulio objektai, ivykiai ir reiSkiniai gali atsiskleisti
visai kitokiomis formomis, nei jis mané tyrimo pradzioje (Dahlberg at all 2008:
277). Taciau kartu tyréjo atvirumo praktika yra ir dviprasmiska: viena vertus,

i§ jo reikalaujama maksimaliai pasinerti { nagrinéjamo fenomeno gyvenamaji
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pasauli, kita vertus, — iSlaikyti nesuinteresuoto, bet démesingo stebétojo
pozicija (Dahlberg at all 2008: 98).

Antras principas susijg¢s su isisamoninimu apie iSankstiniy nuostaty itaka
tiriamo pasaulio suvokimui, t. y. sveika kritika saves kaip tyréjo atzvilgiu. Mat
gyvenamojo pasaulio tyrime svarbus rySys tarp tyréjo ir Sio pasaulio, kuri jis
pats kaip iSorinis stebétojas patiria, suvokia ir siekia moksliniais metodais
atskleisti. Fenomenologinio tyrimo atskaitos taSkas yra nuostata, jog buvimas
gyvenamajame pasaulyje visada yra prasmingas. Taciau prasmé néra
suvokiama vien kaip priklausanti tyrimo objektui arba vien tik tyréjui. Tiriant
gyvenamojo pasaulio prasmes, yra jtraukiamas tiek nagrinéjamas fenomenas,
tiek pats tyréjas, todél pastarojo pozicija ¢ia yra kaip kurianciojo, kuris inesa
savo prasmes | Sio pasaulio atskleidima (Dahlberg at all 2008: 96, 115). Tik
Sioje  vietoje iSsiskiria filosofinés ir sociologinés fenomenologijos
metodologinés nuostatos tyréjo iSankstiniy prielaidy ir isitikinimy atzvilgiu. H.
G. Gadameris, remdamasis E. Husserlio fenomenologija, tvirtina, jog
gyvenamojo pasaulio tyrimui yra biitinas tikslingas iSankstiniy nuostaty ir
lukesciy atidéjimas, arba suskliaudimas (bracketing), tam, kad fenomenas ir jo
prasmés pacios iskilty ir nustebinty tyréja (Dahlberg at all 2008: 96). Tuo tarpu
George’as Psathas (1973) nesutinka su tokia fenomenologinés redukcijos
nuostata, taciau kartu neatmeta ir reflektyvumo bei sveiko tyréjo savikritiSko
zvilgsnio. Jis teigia, kad neimanoma visy iSankstiniy prielaidy atsisakyti arba
jas paaiSkinti prasmés kiirimo ar atskleidimo procese, nes kiekvienas toks
aiSkinimas iglaudzia vél kitas nuostatas, kurios taip pat reikalauty naujo
aiSkinimo ir taip testysi be pabaigos. Visos iSankstinés prielaidos, kurias tyré¢jas
naudoja, sudaro jo suvokimo pagrinda, ir sociologas, leisdamasis i socialinés
tikrovés pazinima, natOraliai turi tam tikry neiSaiskinty, o galbat ir
neiSaiSkinamy iSankstiniy prielaidy, ir laikysis ju tol, kol nebus irodyta kitaip.
Galiausiai tyréjas turi jsisgmoninti, kad jo moksliniai atradimai néra galutinés
tiesos, nes priklauso nuo pazinimo ir suvokimo budy, kurie véliau gali bati

paneigti arba pakoreguoti (p. 11).

69



TreCias metodologinis principas, sutinkamas H. G. Gadamerio
filosofijoje, — atsargus teorijos naudojimas siekiant kontroliuoti iSankstinio
suvokimo itaka duomeny analizés procese tam, kad jame pasitelkiamos teorijos
ar kity tyrimy rezultatai neprimesty iSankstinés iSorinés prasmiy struktiros,
kuri galéty sutrukdyti atskleisti autentiSkas nagrin¢jamo pasaulio prasmes
(Dahlberg at all 2008: 278). 1. Reedas (2008), analizuodamas sociologini
interpretacini pazinima, taip pat pastebi, jog sociologiné teorija neturi
identifikuoti socialiniy reiskiniy ontologiniu btidu, bet turi tarpininkauti dviem
prasminiams pasauliams: tyr¢jo ir tiriamojo. Sociologinio interpretacinio
aiskinimo pavyzdiné epistemologiné laikysena yra siekimas sujungti $iuos du
prasminius pasaulius ir suprantamai paaiskinti tiriamyjy subjektyvy reikSminj
pasauli (Reed 2008: 120).

Ketvirtas principas — ,kitoniSkumo*™ paieSka tyringjant pasirinkta
fenomeng. Atliekant teksto analizg, tyréjas siekia izvelgti kazka naujo, o ne
patvirtinti tai, kas jau yra Zinoma arba ka norima atrasti pagal iSsikeltas
hipotezes. Nors tyréjas ir turi lavinti geb¢jima vis matyti tiriama fenomena
nauju biidu, taciau kartu jis turi pasirinkti aiskias metodologines priemones jam

tirti (Dahlberg at all 2008: 278).

Tyréjo  sociologo-fenomenologo  pozicija. Fenomenologiniame
socialinio pasaulio tyrime gyvenamojo ir mokslo pasauliy perskyra vartojama
norint pabrézti egzistuojanti mokslininko tyréjo ir tiriamyjy kasdienio
gyvenamojo pasaulio, kuriame jie gyvena, veikia ir suvokia, skirtinguma. A.
Schiitzas tvirtina, kad socialinio mokslininko, S$iuo atveju sociologo-
fenomenologo, pozicija skiriasi nuo gamtos moksly atstovo. Socialinio
mokslininko objektai yra socialinio pasaulio veikéjai, zmonés, isitrauke i
jvairiausius socialinius santykius. Sie veikéjai, esantys savo biografinése
situacijose ir vadovaudamiesi parankiniu zinojimo bagazu, siekia savo tiksly,
interesy ir pan. Jie turi tam tikra pasaulio, kuriame gyvena, vaizda ir pagal tai
interpretuoja, kas jame jvyksta ir su kuo jie susiduria. Tiek ju, tiek ju befidry

veiksmai jiems yra prasmingi. Sociologas-fenomenologas, prieSingai, uzima
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nesuinteresuoto tyréjo pozicija, kuria A. Schiitzas aiskina Sitaip: mokslininkas,
stebédamas socialinj pasaulj, ,,nedalyvauja stebimoje situacijoje, nes $i domina
ji tik pazintiniu, o ne praktiniu poziiiriu. <..> Jis neveikia joje ir néra
gyvybiskai suinteresuotas savo veiklos rezultatu, vildamasis ar baimindamasis
dél galimy padariniy, bet zitiri i jg su tuo paciu abejingu atsiribojimu, kaip kad
gamtotyrininkas stebi reiskinius savo laboratorijoje (Schutz 1962: 36). A.
Schiitzas prieSprieSina gyvenamojo pasaulio veikéjo, kurio veiksmy motyvus
kiekvienu atveju lemia jo biografiné situacija, natiiralios nuostatos mastyma ir
socialing tikrove tyringjan¢io mokslininko, kuris atsiriboja nuo savo kaip
zmogiSkos biitybés biografinés situacijos socialiniame pasaulyje, nuostata.
Vedamas nesuinteresuoto tiesos ieskojimo, reguliuojamo nustatyty taisykliy,
vadinamy moksliniu metodu, tyréjas atsiduria ,,mokslinéje situacijoje®, kuri
pakei¢ia jo biografine situacija pasaulyje. Sioje ,,mokslingje situacijoje* bitent
moksliné problema salygoja, kas reikSminga, o kas ne jos sprendimui, kas turi
biti tiriama, o kas laikoma savaime suprantamu dalyku kaip ,,faktai* (Schutz
1962: 37).

Taciau svarbu pastebéti, kad, pasirinkgs moksling nuostata, sociologas
turi stebéti, tirti, o paskui interpretuoti gyvenamojo pasaulio zmoniy saveikos
modelius ar jy rezultatus ty zmoniy subjektyvios prasmés struktiiros poziiiriu,
jeigu nori i§ tiesy suvokti tyrinéjama socialing tikrove. Taigi A. Schiitzas
aiskiai apibrézia, kokia yra visuomenés tyréjo mokslininko nuostata, kuri
skiriasi nuo pozityvisto ar gamtos moksly tyréjo metodologinés pozicijos.
Zmongés néra vien tik mokslininko stebéjimo lauko elementai, kaip minétuose
moksluose, bet savo paciy veiksmy interpretuotojai. Akivaizdziai regimas
veiksmas yra tik atskiras socialiniy veikéjy elgesio fragmentas, todél, norint
suprasti socialini pasauli, kurio aSis yra socialinis veiksmas, pirmiausia reikia
suvokti subjektyvias §iy veiksmuy prasmes, kurias jiems priskiria patys
socialiniai veikéjai (Natanson 1962: XLvi).

Sociologui-fenomenologui, pasak A. Schiitzo, i§ esmés neimanoma
tiesiogiai jeiti | tiriamyjy pasaulj ir sukurti moksla i§ tiesioginio susidiirimo su

tuo pasauliu. Be abejonés, tyréjas gali gyventi su tiriamaisiais, pasidalinti
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bendra patirtimi. Taciau mokslini ir metodologiSkai pagrista pranesSima apie
toki dalyvavima jy gyvenime jis gali pateikti tik i$ nesuinteresuoto stebétojo
pozicijy. A. Schiitzo teigimu, adekvati moksliné analizé turi prasidéti nuo
objektyviy tipy, kuriuos jis pavadino ,antro laipsnio konstruktais®“, kiirimo,
pagristo zinojimu, igytu i§ paciy tiriamy individy asmeniniy interpretacijy,
vadinamujy pirmojo laipsnio konstruktuy (Gurwitsch 1975: xxix). Sitaip tyréjas
gali pasiekti tai, ko reikalauja grieztas mokslo principas: i§ subjektyviy
prasmiy sukurti objektyvy prasmiy konteksta. Taip i§ minéty antro laipsnio
konstrukty jis sukuria socialing tikrove atspindin¢ius modelius.

Taciau moksliniy konstrukty kiirimas reikalauja vél grizti prie pirminio
Saltinio, t.y. prie natiralios nuostatos, kuria vadovaudamiesi Zmonés
kasdieniame gyvenime saveikauja vieni su kitais. Nes bitent natiralioje
nuostatoje gimsta ,pirmo lygio konstruktai, kuriuos mokslininkas
rekonstruoja i ,.antro lygio® arba ,konstrukty konstruktus“ (Natanson 1970:
113). Todél A. Schiitzas paskelbia viena pagrindiniy — adekvatumo postulata
(postulate of adequacy), kurio laikantis socialinis mokslininkas gali
pretenduoti | adekvaty socialinés tikrovés rekonstravima (atspindéjima). Jis
skamba Sitaip:

,,Kiekvienas zmoniy veiklos mokslinis modelis turi biiti sukonstruotas taip, kad

individualaus veikéjo zmogiskas veiksmas gyvenamajame pasaulyje pagal nurodyta

tipiska konstrukta bity suprantamas tiek paciam veikéjui, tiek ir jo aplinkiniams,

remiantis kasdienio gyvenimo sveiko proto interpretacija.” (Schutz 1962 :44).

Si salyga reiskia, jog vertinimas, ar socialiniy moksly konstruktas yra
adekvatus socialinei tikrovei, yra palickamas ne paciam mokslininkui, kuris
naudoja ,antro lygio konstruktus®, bet rekonstruojamos socialinés tikrovés
veikéjams ir ju aplinkiniams, kurie naudoja ,pirmo lygio konstruktus®.
Pastarieji turi save atpazinti Siame socialinés tikrovés sukonstruotame
modelyje kaip tam tikra saves idealizacija. Tik iSpildzius Sig adekvatumo
postulato salyga sociologo-fenomenologo moksliskai rekonstruojama socialiné

tikrové teoriniy konstrukty pagalba gali buti laikoma adekvadia ir kartu
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patvirtinti tyrimo empirinio patikimumo (empirical verification) reikalavima
(Nasu 2005: 132-133).

Sis  Alfredo Schiitzo mokslinis adekvatumo postulatas atitinka
konstrukcionistine paradigma besiremian¢iy kokybiniy tyrimy rezultatams
tvertinti naudojamg jtikimumo/tikroviskumo kriterijy, kuriam uZztikrinti
taikoma tiriamyjy itraukimo technika, kada tiriamieji itraukiami perzitrint ir
vertinant tyrimo rezultatus, siekiant iSsiaiSkinti, ar gautieji rezultatai atspindi
tikrasias ju patirtis, poziiirius, gyvensena (Morkevi¢ius, Telesiené, Zvaliauskas
2008).

Pasitelkus tiriamyjy jtraukimo technika, uzbaigtas disertacijos tyrimas
buvo iSsiuntinétas SeSiems informantams (deSimtadaliui tyrimo dalyviy),
prasant rastu pateikti savo atsiliepimus ir vertinimus, kaip $ios disertacijos
tyrimo duomeny analizé atspindi ju, t.y. judéjimo negalia turinciy asmeny
iSgyvenama socialine tikrove. Informanty atsiliepimai sudéti i disertacijos

priedus (priedas Nr. 2).

3.2. Tyrimo metodika

Kadangi Alfredas Schiitzas nepateikia konkre¢iy metodologiniy Zingsniy
empiriniam gyvenamojo pasaulio tyringjimui, tai Siame disertacijos tyrime
pasitelkiami kokybiniy tyrimy metodai, kuriuos rekomenduoja Karen Dahlberg
ir kity mokslininkiy grupé (Dahlberg at all 2008) kaip tinkamiausius
fenomenologinei judéjimo negalia turiniy asmeny gyvenamojo pasaulio
analizei. Subjektyvios gyvenimo su judé¢jimo negalia patirties naracijoms
surinkti pasirinktas giluminis nestandartizuotas interviu metodas, o gautiems
duomenims apdoroti buvo pritaikyti kokybinés turinio (confent) analizés
principai, pasitelkiant kokybiniy duomeny analizés kompiutering NVivo
programa, taip pat ir tekstiniy duomeny interpretacinés analizés principai.

Tyrimo vieta. Tyrimo duomenims rinkti pasirinkta Lietuvos paraplegiky

asociacijos poilsiavieté Palangos mieste, MonciSkése (vietové tarp Palangos ir
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Sventosios), kurioje buvo vykdoma apklausa giluminiu nestandartizuotu

interviu metodu 2008 m. liepos—rugpjii¢io ménesiais (1 pav.).

;7(1/ pa\'/.)

Tai yra poilsiavieté, isikiirusi prie pat jlros, supama pusSyno, 1 ja
daugiausia vasaros laikotarpiu suvaziuoja judéjimo negalig turintys Zmonés i§
visos Lietuvos (ne tik Lietuvos paraplegiky asociacijos nariai). Cia
organizuojamos jvairaus pobiidZio stovyklos: meno, sporto, uzsienio kalby
mokymo ar kitokio aktyvaus uzimtumo. Kadangi jos trunka apie deSimt dieny,
tad Cia poilsiaujancius Zmones daznai keicia kiti. Nors §i vieta yra minétos
paraplegiky asociacijos poilsiavieté, tafiau organizuojamos stovyklos yra
atviros visiems judéjimo negalia turintiems asmenims. Poilsiavietés fiziné
(materialiné) infrastruktiira yra idealiai pritaikyta Zmonéms, judantiems
véziméliais, yra irengtas privaziavimas prie pat jlros, taip pat yra galimybe
dviragiy taku be autotransporto pasiekti Sventosios miesteli (uz 2 km) ar net
Palanga (uz 12 km).

»Fiksuota vieta visada igyja sociologinio santykio aSies reikSme ten, kur

vieno nuo kito paprastai nepriklausomy elementy salytis arba susijungimas
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galimas tik kokioje nors apibréztoje vietoje” (Simmel 2007: 217). Kaip tik
tokia fiksuota vieta yra $i poilsiavieté, kuri yra ne vien pritaikyta poilsiui fiziné
erdvé. Galima sakyti, tai kartu yra tam tikra socialiné erdvé, nejgaliy asmeny
bendravimo centras, kuriame mezgasi jvairis rySiai, pazintys, draugystés,
kurios véliau paprastai palaikomos netiesiogiai internetu ar pokalbiais telefonu
arba atnaujinamos kito stovyklavimo sezono metu. I§ skirtingy miesty
suvaziave nejgalieji po mety daznai vél ¢ia sugrizta, neretai derindami
atvykimo datg su kitais stovyklos metu tapusiais bic¢iuliais. Taigi poilsiavieté
Monciskése yra tapusi judéjimo negalig turin¢iy asmeny traukos ir susitelkimo
centru, nes ji patenkina ne tik fiziologinius (kiino poilsio), bet ir emocinius,
socialumo, taip pat ir saviraiskos, tobulinimosi (fizinio lavinimo, kiirybos,
uzsienio kalby mokymosi) poreikius.

Poilsiavietés mikroklimatas ypa¢ palankus tiriamyju kokybinei
apklausai, nes yra galimybé uzmegzti tiesiogini kontakta su potencialiu
respondentu ir, gavus sutikima, i§ karto ar jam patogiu, laisvu nuo uzsiémimy
metu paimti interviu. PrieSingai nuo namy erdvés ar reabilitacinés, gydomosios
istaigos, Sios stovyklos aplinka yra neutrali, nejpareigojanti, nevarzanti ir
nekelianti streso (kaip, pavyzdziui, ligoninés aplinka) nei erdvés, nei laiko, nei
socialinés ar materialinés padéties pozitriu (galima pokalbiui laisvai pasirinkti
nuoSalia nuo praeiviy vieta, kalbantis vyrauja neskubéjimo, atsipalaidavimo
atmosfera, tuo tarpu isileidgs i savo namy erdve tiriamasis gali varzytis,
pavyzdziui, savo skurdzios buities ar $alia besisukinéjanc¢iy namiskiy). Todél
minéta poilsiavieté samoningai pasirinkta kaip ideali vieta atlikti kokybinei
apklausai tyrimo duomenims surinkti.

Gali susidaryti ispudis, kad Cia atvyksta tik aktyvis, jau resocializacija
pasieke neigalis asmenys. Didesné juy dalis — taip. [ Sia poilsiaviete atvyksta
pastaryjuy zenkliai daugiau, nei socialinéje atskirtyje gyvenanciy. Taciau uzteko
ir nedidelés dalies | tyrimg jtraukty negalia turinéiy Zmoniy, kuriy naracijos
padéjo atskleisti tipiSka neigaliyju, kurie dél internalizuotos stigmatizuotos

tapatybés yra tapg socialinés atskirties Zmonémis, gyvenimo ir mastymo biida.
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3.2.1. Tiriamyjy apklausos nestandartizuotu giluminiu interviu

metodas

Siekiant pazinti, kaip Zmonés patiria pasauli, kuriame gyvena, ir tam
tikrus jo reiskinius (fenomenus), pakankamai informatyvus biidas yra nagrinéti
su jais atliktus interviu pokalbius. Todél vienas i§ dazniausiai naudojamy
gyvenamojo  pasaulio  tyringjimo duomeny rinkimo jrankiy yra
nestandartizuoto giluminio interviu metodas, kuris taikomas norint iSgirsti
gyvenamojo pasaulio ,balsa“, neuzgoziant, bet sustiprinant ji. Interviu
organizuojamas kaip atviras dialogas tarp tyréjo ir informanto, kurio metu
pastarajam suteikiama proga iSreikSti savo unikalia nagrinéjamo fenomeno
patirti savitu naratyviniu budu, pasidalijant subjektyviomis jam priskiriamomis
prasmeémis (Dahlberg et al. 2008: 185).

Biitent fenomenologinéje tradicijoje atskleidZiama fenomeno reikSmé
i8kyla kaip bendradarbiavimo tarp tyréjo ir tiriamyjy rezultatas. Todél Siame
interviu svarbus tyréjo ir tiriamyju santykis, kuris pagristas reflektyvumu, tai
reiSkia, jog pats tyréjas yra svarbus tyrimo proceso komponentas, kuriam reikia
isisamoninti, jog tyrimo metu ji veikia skirtingas nuo tiriamyjy jo prasminis
kontekstas (Wimpenny, Gass 2000: 1487).

Fenomenologinéje perspektyvoje duomeny rinkimas reikalauja | pirma
vieta iSkelti tiriamojo subjektyvias reikSmes, leisti nevarZomai plétoti
naratyvini fenomeno patirties apraSyma, iSgyvenimy interpretacijas,
neprimetant savo pokalbio struktiiros. Todél interviu metu tyréjas neturi imtis
vedé¢jo vaidmens, bet turi leisti tiriamajam ,,iSsipasakoti® savo biidu, tyréjas turi
stengtis kuo reCiau isiterpti, pertraukinéti pasnekova ir kreipti pokalbj savo
linkme. Klausimai turi biti tik palaikantys pokalbi. Todél tokiam duomeny
rinkimui naudojamas giluminis interviu, kurio metu naudojamos tam tikros
technikos ir jglidziai, tokie kaip aktyvus klausymasis, sugebéjimas tiriamaisiais
klausimais (probe question) tikslinti gaunamg informacija, respondenty

padrasinimas detalizuoti ir reflektuoti savo gyvenimiskq patirti pateikiant
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konkrecius pavyzdzius, situacijas ar jvykius ir kt. (Wimpenny, Gass 2000:
1487).

Apklausa giluminiu nestandartizuotu interviu metodu atlikta 2008 m.
liepos—rugpjiicio ménesiais Lietuvos paraplegiky asociacijos poilsiavietéje,
kuri tuo metu buvo gausiausiai apgyvendinta. I§ viso atlikti 60 interviu su
neigaliojo veziméliu judanciais suaugusiais vyrais ir moterimis. Interviu
trukmé — 25-60 min., vidutiniS$kai pokalbis interviu metu trukdavo apie 30
min. Kokybinés apklausos imti apsprendé informacijos ,,prisotinimo* rodiklis
(Legard, Keegan 2003: 155), t. y. informantai buvo apklausiami tol, kol
interviu metu gaunama informacija tyrimo tema pradéjo kartotis ir naujy
interviu metu gaunamos informacijos turinys i§ esmés nebesiskyré nuo
ankstesniy respondenty pasakojimy. Visi interviu pokalbiai su informanty
sutikimu pokalbiy metu buvo jrasomi i diktofong ir véliau transkribuoti,
paliekant autentiSka Snekamaja kalba, kaip nurodoma interviu transkribavimo
metodikoje (Kpaisie 2003).

Apklausiant tiriamuosius Siuo interviu metodu kaip laisvu ir atviru
pokalbiu, kuris paprastai blna nestandartizuotas, vis délto tyréjui tenka
balansuoti tarp visiSkai nestruktiiruoto pobtidzio ir tam tikros pokalbio
struktliros, nes, viena vertus, rekomenduojama vengti iSankstinio klausimy
formato, kita vertus, tyréjo uzduotis yra palaikyti produktyvu pokalbi, t. y.
padéti informantui kiek imanoma giliau ir i§samiau pateikti savo refleksijas
nagrinéjamo fenomeno atzvilgiu (Dahlberg et al. 2008: 187). Todél tyréjui
patartina pasiruosti keleta numatomy klausimy tyrimo tema, kuriy formuluoté
ir pateikimas priklauso nuo tyréjo spontaniSkumo, empatisSkumo ir aktyvaus
klausymosi interviu metu (Rubin, Rubin 1995: 77).

Fenomenologinéje literatiiroje iSskiriamos keturios pagrindinés temos,
apimancios fundamentalia gyvenamojo pasaulio struktiirg: iSgyvenamas kiinas
(lived body), iSgyvenama erdvé (lived space), i8gyvenamas laikas (/ived time)
ir iSgyvenami santykiai su kitais (/ived human relation) (Manen 2006: 102).
Todél interviu metu informantai buvo praSomi pasidalinti §iomis temomis,

taCiau leidziama patiems respondentams laisvai plétoti pokalbi tyrimo tema.
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Kiekvienas interviu prasidédavo nuo ivadinio klausimo: ,,Ar galite papasakoti,
koks jvykis ar liga jus pasodino i vézimélj ir kaip tai nutiko?* Pokalbis interviu
metu biudavo plétojamas priklausomai nuo respondento pasakojimo stiliaus,
atsakymy gilumo ir noro dalintis savo gyvenimiSka patirtimi, siekiant surinkti
informacija Siais pagrindiniais klausimais:

» ISgyvenamas kiinas. Kaip asmuo i§gyvena, suvokia savo nejgaly kiing ir
pacia judéjimo negalia?

» Gyvenama erdvé. Kaip vézimélyje sédintis zmogus jauciasi gyvenamoje
aplinkoje (savo namy ir uz namy riby)? Kaip jis apibiidina ir
interpretuoja judéjimo vézimeéliu patirtj vieSose erdvése?

» Isgyvenami santykiai su kitais. Kaip tiriamasis kuria ir palaiko santykius
su zmonémis, su kuriais jam tenka dalintis bendra erdve ir laiku (nuo
paciy artimiausiy zmoniy iki anonimisky atsitiktiniy ar medicinos,
socialinés ripybos specialisty ir kity jam reik§mingy Zmoniy)?

» ISgyvenamas laikas. Kaip nejgalus asmuo iSgyvena laika? Ar keiciasi
laiko suvokimas iki negalios igijimo ir po jo? Kaip jis iSnaudoja laika
savo kasdienybéje? Kaip jis interpretuoja savo praeiti, t. y. gyvenima iki

traumos/ligos, dabarties situacijg ir ateities perspektyvas?

3.2.2. Tyrime dalyvavusiy nejgaliy informanty socio-demografiné

charakteristika®

Atrenkant tyrimo dalyvius, buvo vadovaujamasi pagrindiniu kriterijumi:
siekta, kad informantai turéty bent keleriy mety gyvenimo su negalia patirtj ir
bty pilnameciai. | apklausa buvo jtraukti tiek jgimta ar nuo vaikystés judéjimo
negalia turintys, tiek ja igij¢ vélesniame gyvenimo tarpsnyje informantai,
siekiant kuo labiau atspindéti galima poziiirio { nagrin¢jama negalios fenomeng

[vairove.

% I§samesn¢ informacija apie tyrime dalyvavusiy informanty sociodemografing charakteristika pateikta
Priede Nr. 1.
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Tyrimo dalyviai buvo renkami atsitiktine tvarka, bet pasitaikeé ir ,,sniego
gnitiztés™ atrankos principo atvejuy, kada interviu dave informantai nurodydavo
ar patys paragindavo kitus negalia turinCius stovyklos gyventojus duoti
interviu. Tai padéjo i tyrima itraukti didesni skai¢iy zmoniy, nes nemaza dalis
informanty ne i§ pirmo karto sutiko tapti tyrimo dalyviais dél tyrimo temos,
Ipareigojancios atverti subjektyvius ir neretai skausmingus su negalia susietus
iSgyvenimus.

Apklausoje dalyvavo 60 informanty, kuriy amzius svyruoja nuo 22 iki 55
mety, amziaus vidurkis — 34 metai. Apklausos metu buvo apklaustas mazdaug
vienodas vyry ir motery skai¢ius: 31 moteris ir 29 vyrai. Didzioji dalis (48)
tyrime dalyvavusiy informanty negalia yra igij¢ vélesniame gyvenimo
tarpsnyje dél stuburo traumos arba ligos, 12 informanty turi jgimta negalia ar
igyta vaikystéje. Kadangi negalios sunkumas, kitaip tariant, priklausomybés
lygis nuo aplinkiniy pagalbos yra svarbus veiksnys skirtingiems negalios kaip
kiinisko ir socialinio fenomeno i§gyvenimams bei suvokimui, tai $ia prasme
informanty dabartiné biografiné situacija jvertinta pagal Bartelio indeksa’,
kuriuo matuojamos nejgalaus asmens galimybés atsizvelgiant | jo sugebéjima
savarankiskai veikti bei apsitarnauti. Tad mazdaug pusé respondenty (36) yra
pakankamai savarankiski, galintys gyventi atskirai vieni, bet vertinami kaip
Siek tiek priklausomi nuo kity pagalbos dél, pavyzdziui, nepajégumo
vaikscCioti, lipti laiptais ir panaSiy kriterijy. Kita dalis (10) — vidutiniskai
priklausomi, 13 — beveik visiskai priklausomi ir 1 — visiSkai priklausomas, t. y.
jiems reikalinga nuolatiné ar tam tikra paros laika kity priezidra ir
apsitarnavimo pagalba kaip specialusis poreikis.

Taip pat informanty charakteristikos varijuoja pagal ju uZimtuma darbine
veikla. Mazdaug pusé¢ informanty (28) — dirbantys neigaltis Zmonés, i§ ju 18
reguliariai vaZinéja { darba, kiti 10 — dirba namuose. Sestadalis (11) informanty

dar studijuoja aukstosiose mokyklose, o daugiau kaip tre¢dalis (21) — visiSkai

? Bartelio (Barthel) indeksas — asmens apsitarnavimo funkcijy jvertinimas. Tai Zmogaus galimybiy
matas, vertinantis jo sugebéjima savarankiskai veikti bei apsitarnauti. Bartelio indeksas sudarytas i§ 10
veiksniy: maitinimosi, judéjimo, asmens higienos, tualeto, maudymosi, vaik§¢iojimo, lipimo laiptais,
rengimosi, tustinimosi bei §lapinimosi kontrolés.
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neturi darbo arba dé¢l sveikatos negali uzsiimti pastovia darbine veikla. [domu
pastebéti, kad i§ apklausty dirbanéiy informanty 3 turi sunky nejgalumo lygi, t.
y. beveik visiskai priklausomi nuo kity prieziiiros, 3 — vidutiniskai priklausomi,
o likusi dauguma (22) — gyvena savarankiskai.

Panagrinéjus Seiming tyrime dalyvavusiy neigaliyjy padéti, paaiskéejo,
kad trecdalis (20) i$ jy gyvena atskirai vieni be Seimos (5 vyrai ir 15 motery),
taip pat trecdalis (21) yra nevedg /netekéjusios ir gyvena su tévais (9 moterys ir
12 vyry), 4 — po negalios igijimo iSsiskyré ir grizo gyventi su tévais, 1 — po
i§siskyrimo gyvena pensione, 14 informanty gyvena su sutuoktiniu (2 i§ juy po
negalios i8siskyré ir véliau sukiiré Seimg antra karta).

D¢l konfidencialumo ir iSankstinio susitarimo cituojamy tyrimo dalyviy

vardai yra pakeisti.

3.3. Tyrimo duomeny analizés metodika

3.3.1. NVivo kompiuterinés programos taikymas kokybiniy duomeny

analizei

Disertacijos kokybinio tyrimo duomenims apdoroti buvo pasitelkta
kompiuteriné programa NVivo, nes tyrimo metu atlikty ir transkribuoty
giluminiy nestruktiiruoty interviu tekstinis masyvas gavosi ypac didelis, todél
paprastu, rankiniu biidu juos biity buvg itin sunku koduoti.

Sios kompiuterinés programos istakos siekia 1981 metus, kai Australijos
mokslininkas Tomas Richardsas i§ Melburno sukiiré programa NUD*IST 1. I§
pradziy labai paprasta, turinti ribotas teksto apdorojimo ir analizés funkcijas
programa per pastaraji deSimtmeti transformavosi { visame pasaulyje garsia,
daugiafunkcine kokybinés analizés NVivo programa (Bazeley 2007:5). Si
programa gerokai palengvina tyréjo darba su tekstu visuose etapuose (pirminio
duomeny apdorojimo procese, kodavimo ir analizés metu). Ja patogu naudotis,
kai reikia lyginti tiriamus atvejus tiek atsizvelgiant | subjektyvius, tiek ir |

objektyvius (lytis, amzius) rodiklius.
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Taciau kaip ir kity programiniy irangy, sukurty sociologiniy duomeny
analizei, atveju, NVivo turi metodologiniy apribojimy. Si programa skirta
padéti mokslininkui, o ne uz ji dirbti, tad ji negali savarankiSkai analizuoti
teksty ir daryti iSvady. Todél programa gali tik palengvinti darba atliekant
pavirSutiniska koduote pradiniame darbo su duomenimis etape. Paprastai tai
yra susij¢ su tam tikra teksto zodziy ar temy paieSka, siekiu iSnagrinéti
duomenis, konkreCiy temy tekste paplitimu, analizés tiksly ir uzdaviniy
formulavimu. Sudétingesniy prasmiy kodavima, kuris yra susijes su asmenine
mokslininko nuomone ir faktuose/tekste rasty duomeny interpretacija, gali
atlikti tik tyréjas. Todél mokslininkas tyréjas licka pagrindiné Sio darbo
grandis: jis lemia teksto apdorojima nuo pirmojo etapo (papraséiausio
formatavimo) iki pasirinkimo kodavimo metodo ir rezultaty pateikimo biido
(Bazeley 2007: 7). NVivo palengvina §i darba: ji taupo laika ir supaprastina
tyréjo darba.

Kodavimas yra temy ir savoky tekste nustatymo procesas. Koduodamas
mokslininkas atlieka peréjima nuo paprastos analizés prie teorizavimo.
Dazniausiai kodavimas remiasi kategoriju medzio suktrimu, kai prasminiai
vienetai priskiriami  pagrindinéms kategorijoms ir subkategorijoms.
Kategorijos yra jvairios temos ar perspektyvos, persmelkusios tiriama teksta, ir
jos tampa priemone klasifikuoti jo semantiniams vienetams — ZodZiams,
sakiniams, sakiniy grupéms. Siame tyrime kategoriju sistema kuriama
remiantis atvirojo ir asinio kodavimo principais, kuriuos yra aprasg A.
Straussas ir J. Korbin (2001). Pasak ju, atliekant atviraji kodavima, leidziama
kalbéti tekstui, kad iSkilty vis nauju, nenumatyty reikSmiy bei temy. Toliau
atlickamas aSinis kodavimas, kada kategorijos sugrupuojamos i platesnius
semantinius vienetus — kategoriju grupes. Kodavimo metu pirminés kategorijos
virsta subkategorijos, mnes, kategorijas grupuojant, sukuriamos mnaujos,

stambesnés ir pagrindinés kategorijos (Ctpaycc, Kopousn, 2001).
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3.3.2. Tekstiniy duomeny interpretacinés analizés principai

Empirinio gyvenamojo pasaulio tyrimo duomeny analizé remiasi keliais
pagrindiniais  principais. Transkribuoty duomeny tekstinis masyvas
analizuojamas interpretacijos biidu. Interpretacinés analizés struktira yra
trejopo pobtidzio ir apibiidinama kaip minties ,,judéjimas* tarp visumos — daliy
— visumos. Sis judéjimas yra esminis siekiant visapusiskai suvokti ir pazZinti
nagrinéjama fenomena. Teksto prasmiy analizés metu labai svarbu, kad
kiekviena teksto dalis biity suvokiama visumos kontekste, bet taip pat ir teksto
visuma turi biiti suvokiama atsizvelgiant i jo dalis (Dahlberg at all 2008: 236).

Nors H. G. Gadameris (1995) tai vadina ,hermeneutine taisykle®, bet ji
gali buti suvokiama kaip bendra supratimo taisyklé, pagristai taikoma tiek
fenomenologinio, tiek hermeneutinio tyrimo analizei. Jis teigia, jog bitent
dermé tarp teksto daliy ir visumos yra teisingo supratimo kriterijus. Suvokti
duomeny prasming visuma atskiry jos daliy atzvilgiu ir paskiras detales
visumingje tyrimo perspektyvoje yra metodologinis principas, kuris artina
tyrima prie suvokimo meno (p. 291).

Taigi pagrindiné hermeneutiné teksto analizés taisyklé — judéjimas nuo
visumos prie daliy ir vél grizimas prie visumos. Pradedama nuo bendros viso
tekstiniy duomeny masyvo perzvalgos, siekiant preliminaraus fenomeno ir jo
konteksto suvokimo, ir tik véliau pereinama prie atskiry jo daliy analizés.
Pirmieji gauty tyrimo duomeny skaitymai néra susij¢ su interpretaciniu darbu.
Taciau tyréjas jau pirma karta skaitydamas uzmezga dialoga su tekstu, kuris
suteikia raktines gaires ieSkant prasmiy tekste (Dahlberg at all 2008: 281).

Susipazinus su visy tyrimo duomeny tekstine transkripcija ir igijus
preliminary supratima, yra kuriama pirminé analizés struktira pagal temas ir
potemes, siekiant i§siaiskinti tekste glidingias reikimes. Siam tikslui buvo
pasitelkta NVivo kokybiniy duomeny apdorojimo programa, kurios pagalba
visam tekstiniam duomeny masyvui pritaikytas esminis kategorinés—turinio

analizés principas — kategorijy kiirimas.
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Suskaidzius teksto masyva 1 atskiras temines kategorijas ir
subkategorijas, toliau vedamas naujas interpretacinis dialogas su tekstu ir
kuriamos pirminés interpretacijos, kada atskirose teksto dalyse ieSkoma
uzslépty prasmiy ,tarp eiluiy“ arba bandoma neaiskias, miglotas reikSmes
paversti suprantamomis, aiSkiomis. Mat interpretacine analize siekiama taip
iSreiksti prasmes, kad jos bty suvokiamos ne tik paciam tyréjui, bet ir kitiems
skaitytojams (Dahlberg at all 2008: 281). Sias pirmines atskiry daliy
interpretacijas méginama kartu susieti, aiSkinant duomenis kaip visuma.

Svarbu pastebéti, kad jokia interpretacija negalima be fenomeno
specifiSskumo, unikalumo, prieStaringy niuansy ir variacijy prasmeés
apraSymuose. Individualumas ir bendrumas, unikalumas ir panaSumas yra
gyvenamajam pasauliui biidingos prieSybés. Taciau jame gyvenantys individai
yra labiau panass, nei skirtingi, nes dalinasi tuo paciu gyvenamuoju pasauliu,
o unikalis yra dél savo gyvenimo pasirinkimy, kuriais iprasmina savo
egzistencija (Dahlberg at all 2008: 119).

Paskutiniame etape, siekiant visapusiskai suvokti nagriné¢jama fenomena,
pereinama prie aukS$tesnio abstrakcijos lygmens galutinio interpretavimo,
kuriuo apibendrinamos visos ankstesnés interpretacijos. Si galutiné
interpretacija suteikia galimybe¢ igyti platesni analizuojamo gyvenamojo

pasaulio fenomeno suvokima, iSeinant uz konkretaus tyrimo konteksto riby.
3.3.3. Tyrimo duomeny analizés Zingsniai

Siekiant geriau wuztikrinti disertacijos empirinio tyrimo rezultaty
patikimumo (dependability) kriterijy (Morkevi¢ius, TeleSiené, Zvaliauskas
2008), toliau pateikiami Sio tyrimo duomeny analizés zingsniai, apraSant, kokia
tvarka buvo dirbama su turima empirine medziaga (interviu) ir kaip jiems buvo
taikoma kompiuterizuota kokybiniy duomeny analizé su NVivo programa:

1. Pries keliant duomenis { NVivo programa transkribuoty interviu tekstinis

masyvas buvo sutikrintas su audio jraSais (tas pats tyréjas nuo pradzios
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iki galo dalyvavo §io empirinio tyrimo procese, iSskyrus transkribuojant
informanty interviu).

Toliau antra karta buvo perskaitytos visos tiriamyju naracijos kaip
bendra empiriniy duomeny medziaga, leidzianti iskilti pirminiam,
nestrukttiruotam tyrimo objekto vaizdui.

Empiriniai duomenys sukelti i NVivo programa ir pradétas nuoseklus
kiekvieno interviu turinio analizavimas, ieSkant prasminiy vienety
(sakiniy, fraziy ar trumpy istorijy) tekste, kuriant pirmines darbines
kategorijas, samoningai atsisakius iSankstinio kategoriju medzio dizaino.
Kompiuterizuotas kategoriju medzio kiirimas su NVivo programa yra
lankstus, todé¢l duomeny turinio analizés metu kategorijy pavadinimai
buvo kei¢iami, tikslinami, kai atsitiktinés temos virsdavo
pasikartojanCiomis, analizuojant vis paskesnio interviu teksta.
Kategorijos buvo skaidomos i subkategorijas arba jungiamos, taikant
aSinio kodavimo principus. Kai kurios subkategorijos virsdavo
atskiromis kategorijomis, apimanciomis naujas subkategorijy Sakas.
ISanalizavus visus interviu iSsikristalizavo $is kategoriju medis, kuris
buvo naudojamas kaip darbinis instrumentas tolimesnei duomeny

interpretacinei analizei:

Judéjimo negalia:

- Negaliai suteikiamos reikSmeés;

- Negalios prasmé;

- Kity negaliy patir¢iy vertinimas;

- Neigalaus asmens socialinis statusas;

Savitipizacija negalios akivaizdoje (tapatumo klausimas);
Pozityvioji negalios puse¢;

- Projekcija ,,Jeigu neturéCiau negalios™.

Galimybiy, savo pajégumo {vertinimas:

- Nuostata ,,as viska galiu®;
- Nuostata ,,a$ negaliu®;
- Fizinio pajégumo riby iSgyvenimas.

Gyvenimas su negalia po traumos/ligos:

- Pirma reakcija i trauma, liga;

- Ivairts poky¢iai;

- Viltis ir dedamos pastangos pasveikti;

- Naujas neigaliyjy gyvenamojo pasaulio ,,atradimas®;
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- Susitaikymas su jgyta negalia (nuostata);
- Dabartinés gyvenimo su negalia situacijos vertinimas;
- Negalios patirtis kaip ,,uzgriidinimas*;
- Praktiniai prisitaikymo gyventi su negalia subtilumai.
Gyvenimas su negalia nuo mazens:
- Igimtos (ankstyvos) negalios savitumas (natiiralumas);
- Negalios {sisamoninimo ypatumai;
- Skirtingas santykis su nejgaliu kiinu pirminés ir antrinés
socializacijos laikotarpiais.
Uzimtumas:
- Savirealizacijos klausimas;
- Darbiné ar kita kryptinga veikla;
Veikla kaip noro biti naudingu, reikalingu israiska;
- Uzimtumas prie kompiuterio.
Santykis su savo ktinu:
- Pozitris i savo neigaly kiina;
- Pasyviosios kiino dalies svarba;
- Kiino dalies be taktiliniy pojii¢iy iSgyvenimas;
- Neigalaus kiino ir aplinkos santykis;
- Neigalaus kiino prieziiira;
- Kiino estetika (iSvaizda);
- Fizinis skausmas.
Santykis su neigaliojo veziméliu:
- Nuo mazens nejgaliy asmeny;
- Vélesniame gyvenimo tarpsnyje nejgaliais tapusiy asmeny.
ISgyvenamas laikas:
- Refleksijos apie laikg iki traumos;
- Nuo mazens neigaliy asmeny nugyvento laiko refleksijos;
- ISgyvenamas dabarties laikas;
- Laiko leidimas;
- Ateities perspektyvos;
- Praktinis laiko planavimas.
ISgyvenama erdvé:
- Nepritaikyta vieSyju erdviy fiziné aplinka;
- Pritaikyta vieSyjy erdviy fiziné aplinka;
- Riedéjimo veziméliu ypatumai;
- Igaliyjy solidarumo trilkumo i$gyvenimas;
- Kity Saliy vieSyjy erdviy patirtis;
- Namy erdvé;
- Darbo aplinkos erdve.
ISgyvenami socialiniai santykiai:
- Santykiai su artimaisiais;
- Santykiai su draugais;
- Socialiné saveika su sveikatos priezitiros specialistais;
- Socialiné saveika su socialinings srities secialistais ar darbuotojais;
- Pozityviy santykiy su reik§mingais kitais vaidmuo;
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- Susidirimy su praeiviais gatvéje patirtis;

- Priklausomybés iSgyvenimas nuo kity;

- Lygiaver¢iy santykiy troskimas;

- Buvimo Kito (igalaus) akivaizdoje iSgyvenimas;

- Gédos jausmas / vengimas zmoniy;

- Neigaliyju poilsiavietés aplinka (spontaniskos refleksijos).

6.  Nagrinéjant atskirai kiekvieno interviu teksto turinj, kiekvienam
informantui NVivo programoje buvo sukurtos darbinés tyréjo atmintinés
(memos), kuriose bendrais bruozais suraSyta tyrimo dalyvio gyvenimo
situacija, negalios atsiradimas ir kitos charakteringos savybés. Tai
pagalbiné priemoné tyréjui, palengvinanti informacijos apie kiekvieng
atveji disponavima. Kartu buvo pildoma atveju knyga (casebook) kaip
trumpa informanty socio-demografiné charakteristika, kuri pateikiama
disertacijos prieduose (1 priedas). Véliau S§ia atveju knyga buvo
naudojamasi tyrimo duomeny interpretacinés analizés metu: nuolat
griztant prie empirinés medziagos, buvo siekiama iSsiaiSkinti visy ar
atskiros tiriamyjy dalies (pagal amziy, negalios pobiudj ir kt.) refleksijas
konkre¢iu nagrinéjamu klausimu, kuris pradzioje galé¢jo nepatekti i
kategoriju medj. Siam tikslui programoje buvo pateikiamos uzklausos
(queries), tikslinant jau turimus duomenis. Pavyzdziui, aiSkinantis, koks
yra nuo mazens nejgaliy ir po traumos/ligos neigaliais tapusiy asmeny
santykis su veziméliu; ar svarbus ¢ia yra amziaus veiksnys ir panasiai.

7.  Pagal kategorijas susisteminus teksto masyva ir toliau gilinantis {
informanty naracijas, paraleliai vyko teorinés medziagos nagrinéjimas ir
gauty duomeny interpretavimas, i§ kurio palaipsniui iSsirutuliojo
septynios pagrindinés temos, virtusios disertacijos empirinés dalies

,Judéjimo negalig turin¢iy asmeny gyvenamasis pasaulis® skyriais.

3.3.4. Subjektyvios tyréjo pozicijos iSdéstymas

Fenomenologiniame tyrime, kaip ir daugelyje kity kokybiniy tyrimy,

rezultatams jvertinti daznai yra pasitelkiama tam tikra tyréjo savirefleksija.
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Sioje disertacijoje pasirinkta technika, taikoma kokybiniy tyrimy rezultaty
patvirtinamumo kriterijui uZztikrinti, tai - progresyvaus subjektyvumo arba,
kitaip tariant, subjektyvios tyréjo pozicijos iSdéstymas (Morkevicius,
Telesiené, Zvaliauskas 2008). Sia technika sickiama i§déstyti pastebétus paties
tyréjo SaliSkumus, iSankstines nuostatas, susijusias su tyrimo objektu. ISdéscius
subjektyvia tyréjo pozicija, pasiekiamas didesnis kokybinio tyrimo rezultaty
,»objektyvumas®, t.y. galimybé patikrinti, kiek tyrimo rezultatai yra neutraltis
ir/ar paveikti tyréjo subjektyviy pozicijy, ar imanoma pakartoti tyrima ir
pasiekti panaSiy rezultaty bei i§vady.

Taigi pagrindinis galimas SaliSkumas yra asmeniné patirtis — gyvenimas
santuokoje su tokia negalig turinCiu vyru. Dél §ios patirties tam tikri nejgaliy
Zzmoniy socialinio gyvenimo aspektai tyrime gali biiti nesamoningai praleisti
arba nutyléti dél savaime suprantamo zinojimo, kurio neimanoma visiskai
suskliausti, ty. atidéti i Sali. Taciau kartu $i patirtis yra ir privalumas,
suteikiantis galimybe¢ geriau suprasti tiriamuosius ir adekvaciai interpretuoti ju
iSgyventa patirt, pritaikant mokslininky sociology, fenomenology izvalgas.

Nuo pradziy $io tyrimo idéja buvo atskleisti judéjimo negalios reiskini ne
kaip objektyvy fakta, bet kaip paciy neigaliyju intersubjektyviai i§gyvenama
tikrove, surinkti ir struktfiruotai pateikti jy turima patirti ir Zinojima,
i§siaiSkinti, kaip jie patys suvokia ir interpretuoja §j negalios reiSkinj, koki
santyki turi su savo neigaliu kiinu ir aplinkiniu pasuliu, ka jie iSgyvena budami
nejgallis visuomenés nariai ir panasiai.

Kaip tyréja esu tarsi dvieju kraStiniy pusése: igaliy ir neigaliu
visuomenés nariy. Tad turiu galimybe¢ stebéti tarp ju vykstancig socialing
saveika, pazvelgti i nejgaliy zmoniy socialing tikrove tiek negalig turincio, tiek
jos neturinio Zzmogaus akimis. Tai man leidzia uzimti i§ dalies itraukto (dél
asmenings patirties), i§ dalies nepriklausomo stebétojo (mokslininko) pozicijas
bei i§ ju perspektyvos moksliskai konstruoti $iy nejgaliy zmoniy gyvenamojo
pasaulio modelj, atspindintj ju subjektyviai iSgyvenama tikrove.

Kadangi $iy Zmoniy gyvenamasis pasaulis man i§ dalies yra paZistamas,

tad tyrimo pradzioje kéliau sau tiksla, kiek mano sukauptas Zinojimas atitinka
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arba ne kity informanty i§gyvenama negalios ir socialinio gyvenimo patirti.
Pradéjus tyrima Paraplegiky asociacijos poilsiavietéje ir kelis ménesius
vykdant kokybing apklausa bei bendraujant su ten poilsiaujanciais,
stovyklaujanciais nejgaliais Zmonémis, Zinojimas apie ju subjektyvia gyvenimo
su negalia tikrove Zymiai prasiplété. Pirmiausia buvo atradimas, kad, rodos, i$
pazitiros ta pati sédéjimo neigaliojo vezimélyje patirtis yra labai skirtinga, ypac
nuo mazens ir vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalig patyrusiy Zmoniy. Nuo
§io atradimo ir buvo pradéta empiriné tyrimo analizé.

Noriu pastebéti, kad pradédama analizuoti tyrimo duomenis, buvau
atidéjusi 1 Sali pagrindines keturias gyvenamojo pasaulio temas, sickdama
atrasti paciy duomeny padiktuota analizés struktira. Taip gimé pirmieji
disertacijos empirinés dalies skyriai, kuriuose nagrinéjama negalios kaip
biografinio lizio ir kaip savaime suprantamybés patirtys. Kadangi juose iskilo
neigalaus asmens tapatybés kaitos, socializacijos, resocializacijos klausimai,
kuriy A. Schiitzas neanalizavo, tad jiems paaiskinti teko pasitelkti A. Schiitzo
pasekéjy P. Bergerio ir T. Luckmanno bei kity sociology izvalgas, kurios
padéjo atskleisti, kaip vyksta subjektyvios tikrovés kaita, zmogui nustojus
vaiksCioti, kaip keiciasi jo santykis su pasauliu, kokius identiteto
transformacijos etapus jis praeina, taip pat kokius socializacijos ypatumus
patiria nuo vaikystés nejgalus asmuo.

Siekiant iSlikti fenomenologinio tyrimo rémuose, véliau teko grizti prie
pradinés gyvenamojo pasaulio analizavimo struktiiros, itraukiant neigalaus
asmens iSgyvenamo kiino, laiko ir erdvés temas, kurios padéjo sukonstruoti

ivairiapusi judéjimo negalig turinCiy Zmoniy gyvenamojo pasaulio vaizda.
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4. JUDEJIMO NEGALIA TURINCIU ASMENU GYVENAMASIS
PASAULIS

Si empiriné disertacijos dalis turi dvigubg viding struktiira, kuria
padiktavo gauti tyrimo rezultatai. Pirmoji struktiriné plotmé yra dviejy Sio
gyvenamojo pasaulio veikéjy personaliniai tipai, kuriy biografinés situacijos
tipizuojamos pagal atitinkamas judéjimo negalios patirtis: igimta/nuo vaikystés
turimg ir igyta vélesniame gyvenimo periode. Tyrimo duomeny analizé biitent
ir prasideda nuo S$iy pagrindiniy judéjimo negalia patirian¢iy asmeny
personaliniy tipy, kuriems yra budingas savitas gyvenimo su negalia
suvokimas, interpretavimas ir iSgyvenimas (4.1, 4.2.). Taciau socialinés
tikrovés analizavimas i§ intersubjektyvios $iy tipy perspektyvos tesiasi ir
tolesniuose disertacijos empirinés dalies skyriuose, nagringjant ivairius
judéjimo negalia turiniy asmeny gyvenamojo pasaulio aspektus.

Antroji strukttriné plotmé susideda i§ Catherine Adams ir Max Van
Maneno (2008: 619) fenomenologinei gyvenamojo pasaulio analizei sitilomy
egzistenciniy gyvenamojo pasaulio temy, kuriomis remiantis buvo atliktas
giluminis interviu su tyrimo dalyviais ir kurios atsispindi duomeny analizés
struktiroje: iSgyvenamas kiinas (4.4.), iSgyvenamas laikas (4.5.), iS§gyvenama
erdvé (4.6) ir isgyvenami santykiai bei socialiné saveika su kitais (4.7). Sios
temos ypac aktualios, padedancios atskleisti gyvenimo su judéjimo negalia
specifiskuma ir intersubjektyvy nejgaliyjy socialinés tikrovés iSgyvenima bei
suvokima, skirtinga nuo igaliy visuomenés nariy. Kadangi Siuo atveju
ktniskumo ir socialiniy santykiy temos yra pamatinés, tai analizés metu jos
neiSvengiamai iSkyla ir visuose kituose empirinés dalies skyriuose (4.1, 4.2,
4.3) kaip neatskiriami gyvenamojo pasaulio struktiiros elementai.

Be to, tyrimo duomeny analizés temos surikiuotos nuo intymesnés,
individualios negalios ir su ja susiety gyvenimo situacijy patirties (santykio su
savo kiinu, neigaliu 4§ ir artimiausia reikSmingy kity aplinka) (4.1, 4.2, 4.3,
4.4, 4.5) iki bendresniy, visuomeniniy situacijy iSgyvenimy, susijusiy su

vieSyju erdviy infrastruktiira, institucionalizuotais santykiais su socialings ir
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sveikatos prieziliros specialistais bei socialine sgveika su igaliais visuomenés
nariais (4.6, 4.7.).

Tyrimo metu giluminiu interviu metodu surinktos ir transkribuotos
judéjimo negalig turin¢iy asmeny i§sakytos refleksijos apie save ir savo santyki
su pasauliu bei subjektyviis negalios iSgyvenimai yra labai iSkalbingi ir
atveriantys $iy zmoniy gyvenamojo pasaulio vaizda. Visuomenéje egzistuoja
daug Zzmoniy, kurie patys neturi negalios, niekada nebuvo i§ arti susidiirg su
Siuo reiSkiniu arba savo Zinojimo atsargoje turi gana miglota vaizda apie ji ir
veziméliu judanciy Zzmoniy gyvenima, todél, A. Schiitzo terminais kalbant,
Siuos galima jvardyti kaip atskirg kategorija ar socialinj Zmoniy tipa, apie kurj
»sveikieji“ visuomenés nariai kaip svetimieji, t. y. nepriklausantys §iai tiriamai
grupei, turi susidare iSorini ,,0bjektyvy“ vaizda. Taciau S$i objektyvia
»sveikyju laikoma interpretacija apie judéjimo negalia turinciy asmeny grupe
yra, anot A. Schiitzo, tik abstraktus jos konstruktas. Pasinaudodami savo
tipizacijy ir aktualiy reikSmiy sistema, jie susumuoja grupés nariy tam tikras
pastebétas charakteristikas ir bruozus i viena socialing kategorija, kuri jiems
atrodo homogeniska ir objektyvi (Schutz 1970: 94). Bet tai yra tik iSoriné
interpretacija, kuri paprastai neatitinka tiriamos grupés nariy vidinés
interpretacijos. Todél Siuo tyrimu siekiama atskleisti negalios reiSkini kaip
subjektyvia tikrove, t. y. pazvelgti | ja negalios subjekty akimis ir iSsiaiskinti,
kaip jie patys suvokia save kaip nejgalius asmenis, ka jiems reiSkia gyventi
negalios apimtu kiinu, kaip jie patys interpretuoja savo biografines situacijas
visuomenés kontekste ir santyki su juos supanciu socialiniu pasauliu.

I8 pirmo Zvilgsnio Siuos asmenis vienijantis bruozas — judéjimo negalia —
yra nevienareik§mis, skirtingai iSgyvenamas ir suvokiamas reiskinys, darantis
skirtinga poveiki jo subjektams tiek individualiu, tiek socialiniu lygmeniu.
Skirtinga poveiki salygoja ir negalia sukeliantis judéjimo sutrikimo pobudis, ir
jos isiverzimo i kiing biografinis laikas, ir subjektyviai iSgyvenama dabartiné
biografiné situacija, susijusi su negalios ,stazu“, sékmingai ar nelabai
susiklos¢iusiu  (re)socializacijos procesu bei kitais jiems reik§mingais

gyvenimo jvykiais.
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Dél panasiai i§gyvenamy negalios patirCiy, atsiskleidzianciy informanty
naracijose, buvo iSskirti du pagrindiniai nagrinéjamo gyvenamojo pasaulio
idealieji (personaliniai) tipai. Tai asmenys, turintys jgimtq negaliq ar jq igije
ankstyvoje vaikystéje, it nejgaliaisiais tape vélesniame gyvenimo tarpsnyje dél
ligos ar stuburo traumos. Jiems budingos charakteringai tipizuotos gyvenimo
su judéjimo negalia patirtys. Gali kilti klausimas, o kaip su kitomis judéjimo
negalios patir&iy variacijomis? Siuo atveju jos integruotos i minétus du tipus,
nes néra taip Zenkliai reikSmingos, kad sudaryty atskirg tipa su savitai
iSgyvenama nejgalaus kiino, socialinés situacijos ir santykio su aplinkiniu
pasauliu patirtimi bei jos interpretacijomis. Bendrai tipizuojami jgimtg ar nuo
vaikystés negalig turintys informantai, kurie vaikystéje buvo pajégiis vaikscioti
(zinoma, sunkiai) ir kurie visai neturéjo ar jau nebeatmena §ios patirties. Kitam
tipui priskiriami informantai, kurie vélesniame gyvenimo tarpsnyje staiga igijo
negalia dél stuburo traumos ar Tminés, paralyziuojancios apatines ir/ar
virSutines galiines ligos, taip pat tie, kurie | neigaliojo vezimélj yra atsiséde dél
ligos, kuri palaipsniui per keleta ar keliolika mety progresavo ar
tebeprogresuoja, sukeldama vis didesnj judéjimo sutrikima. Sie du
personaliniai veikéjy tipai — tai analitiniai konstruktai, kuriais remiantis
analizuojama jiems buidinga tipizuota socialiniy santykiy ir prasmiy prigimtis
(Kim, Berard 2009: 271).

Lyties kategorija Sioje negalia turin¢iy Zmoniy gyvenamojo pasaulio
analizéje néra iSskirta, kaip neatliekanti reikSmingo vaidmens, salygojanc¢io
zenkliai skirtingas vyry ir motery santykio su savo neigaliu kiinu ir socialiniu
pasauliu patir¢iy refleksijas. Nors negalia patyrusiy vyry, kurie nesugebéjo
adaptuotis prie pakitusiy gyvenimo salyguy, pasitaiké daugiau nei motery, bet
Sis kokybinis tyrimas negali teikti generalizuoty iSvady visos populiacijos
atzvilgiu. Pastebimas tik informanty naracijy formos skirtumas: motery
naracijos yra emociskai spalvingesnés ir iSsamesnés nei vyry, kuriy dauguma
buvo linke kalbéti lakoniskai arba tiesiog pateikti trumpus atsakymus { interviu
metu uzduodamus klausimus. Be to, pastarieji sunkiau nei moterys dalijosi

subjektyviais su negalia susietais gyvenimo situacijy iSgyvenimais.
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4.1. Negalia, iSgyvenama kaip biografinis lazis

Siame disertacijos skyriuje isamiai analizuojamas vélesniame gyvenimo
tarpsnyje neigaliais tapusiy asmeny judéjimo negalios kaip biografinio luZzio
iSgyvenimas, veiksniai, salygojantys vienokiy ar kitokiy negalios prasmiy
igijima, saves ir savo pakitusios gyvenimo situacijos jvertinima naujomis
interpretacinémis schemomis. Pirmame poskyryje nagrinéjama ankstyvoji
negalios patirtis, informanty i§gyvenama kaip kasdienio gyvenamojo pasaulio
natliralios, savaime suprantamos tikrovés zlugimas. Antrame poskyryje
analizuojamas identiteto transformacijos procesas, pasireiSkiantis informanty
naratyve aptinkamu ankstesniojo ,,igalaus* As praradimu ir naujo neigalaus A4S
integravimu | individualia tapatybe. TreCiame poskyryje atskleidziama, kaip
negalia perkeicia véziméliu judanciy asmeny subjektyvia tikrove, kurig jiems
tenka resocializacijos metu i§ naujo interpretuoti pasitelkiant naujas prasmiy,
aktualiy reik§miy ir tipizacijy sistemas. Paskutiniame poskyryje pristatomas
negalia tapusio asmens santykiy su reikSmingais kitais vaidmuo
resocializacijos procese.

Taigi vélesniame gyvenimo etape neijgaliais tapusius asmenis bendraja
prasme vienija panaSiai iSgyvenama negalios patirtis, kurig galima vadinti
biografiniu luziu, nes tai yra tam tikra prasme Sokiruojanti, griaunamojo
pobidzio patirtis, kada gerai zinomi kasdieniai rutininiai ry$iai ir praktikos yra
sutrikdomi. Jis budingas ne tik tiems asmenims, kuriuos negalia uzklumpa
Iprastoje ir daugiau ar maziau nusistovéjusioje gyvenimo tékméje dél stuburo
traumos ar galiines paralyziuojancios ligos, bet taip pat tam tikra biografinj luzi
patiria ir tie zmonés, kurie dél 1étinés ligos, pavyzdziui, dél raumeny atrofijos,
po keleriy mety ar net po viso deSimtmecio galiausiai atsiséda i neigaliojo
vezimélj. Ir §i atsisédima jie iSgyvena kaip luzinj, kritini momenta, nes tuomet
dél stipraus kiino sutrikimo kei¢iasi socialiniy praktiky turinys ir pobudis,
iSauga priklausomybés lygis nuo kity pagalbos, pasunkéja judéjimas erdvéje, o
pats vezimélis paprastai laikomas atributu, parySkinan¢iu negalia aplinkiniy

akyse ir suteikianciu diskredituojancia Zyme — stigma (Goffman 1968: 13).
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Sociologinéje literatliroje pirmasis biografinio luZio terming pradéjo
vartoti medicinos sociologas Michaelas Bury’s chronisky ligy analizei. Jis liga
aiSkina kaip tam tikra trikdancCiag patirti, kurios metu sugritiva iprastos
kasdienio gyvenimo struktiiros bei jas grindzian¢ios zinojimo formos (Bury
1982: 169). Ta pati terming drasiai galima taikyti gyvenimo eigoje igytai
negalios, kuri i§ pagrindy supurto iprasta kasdienio gyvenimo vyksma,
reiSkinio analizei. Iki negalios jvykio kasdiené socialiné tikrové su uzimamais
statusais ir socialiniais vaidmenimis, jy teikiamomis privilegijomis yra laikoma
savaime suprantama, kiino ,jigalumas™ taip pat nekvestionuojamas ir
nepastebimas iki to momento, kai individg iStinka negalia. Tuo metu labai
realiai priartéja nauja kancios ir negalios tikrove, kuri iki tol buvo suvokiama
kaip maza tikimybé ar tiesiog kity zmoniy iSgyvenama sunki fiziné buklé
(Bury 1991: 453). Negalios atsiradimas individo gyvenime keiia visa jo
biografing situacija: zmogus praranda anksCiau turéta socialing padéti, jis
visiSkai ar bent jau kurj laika yra nepajégus (priklausomai nuo negalios
stiprumo) atlikti iprastus socialinius vaidmenis, sujaukiamas ir sutrikdomas
kasdienis rutininiy praktiky ritmas, visuomené jam primeta marginalizuota
nejgaliojo socialinj statusa.

Kai individas savo gyvenimo eigoje patiria sunkig trauma ar liga, kuri
sukelia judéjimo negalia, ji pirmiausia késinasi i individo savasties ir identiteto
vientisumga ir priver¢ia Zmogu permastyti savo biografija bei pati save. Juliet
Corbin ir Anselmas Straussas, pirmieji nagrinéje negalios jtaka Zmoniy
kasdieniam gyvenimui, socialiniams santykiams bei individualiai tapatybei,
iSskiria tris biografijos dimensijas: ,biografini laika™, ,biografines kiino
koncepcijas“ ir ,,AS koncepcija“, kuriy harmoninga ry$i nutraukia | gyvenima
isiverzusi negalia. ,Biografini laika“ jie apibrézia kaip laika, per kuri
atliekamos {vairios rutininés praktikos, igyvendinami socialiniai vaidmenys,
profesiné veikla, tikslai ir kitos gyvenimo aspiracijos (Corbin and Strauss
1987: 272). Biutent judéjimo negalios isiverzimo i king akivaizdoje
prarandamas turétas socialinis statusas ir vaidmenys, o kartu keiciasi ir visa

gyvenimo situacija, todél informanty pasakojimuose biografinis laikas tarsi
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padalijamas: ,,iki negalios* ir ,,po jos“. Negalios ivykis Zymi biografini luzi,
riba, kuri skiria kone du gyvenimus ar bent jau akcentuoja didZiulj gyvenimo
pokyti:

,.Na, kaip, tragiskai pasikeité, galima sakyt, viskas: gyvenimas apvirto aukstyn kojom.

Gyvenai pilnaverti, iki to energinga gyvenima ir staiga — viskas, stop, ir viska turi

keisti i§ naujo.*“ (Roma, 40 m., su negalia 8§ m.)

,»AiSku, rateliai tai keiCia kazka gyvenime, daug ka keiCia. Pasikeifia visas tempas

gyvenimo, pats buidas ir §iaip, visokie aktyvumai ir t. t. Daug ka keicia, ¢ia ginCytis

negali, bet i§ kitos pusés — niekas tuo nesibaigia.” (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

Be to, istikus negaliai, individas iSgyvena pereinamgji nezinojimo,
netikrumo perioda, kol vél imasi atkurti sugriuvusig savo gyvenimo tvarka. Jis
priverstas pertvarkyti savo gyvenamojo pasaulio suvokimg ir integruoti
drastiskai pakitusias gyvenimo aplinkybes tam, kad uztikrinty savo biografijos
testinuma. O S§is periodas gali testis ilga laiko atkarpa nuo keliolikos ménesiy
iki keleriy mety, kol individas pasiekia resocializacija arba lieka permanentinés
socialinés izoliacijos biisenos.

,Biografinés kiino koncepcijos® nurodo, kaip individo kiinas, jo poky¢iai
atsiliepia biografijos trajektorijos kaitai. Siuo atveju dél negalios atsirade kiino
pokyc¢iai neiSvengiamai keicia ir asmens biografing gyvenimo situacijja bei
socialinius ry$ius. Stiprus kiino motorikos pazeidimas potencialiai griauna
savarankiSskumo gebéjimus, iSkyla kaip grésmé ,a$ galiu“ pavirsti | ,,a$
ne(be)galiu®, pakitusios judéjimo aplinkybés salygoja arba maksimaliai
apriboja profesinés veiklos galimybes ir kito pobiidzio aktyvig veikla:

,,Tai viskas ir pasikeité. Buvau judrus ir stiprus, ir t. t., o dabar tai net persiverst be

pagalbos kazkieno negaliu.” (Dovas, 32 m., su negalia 12 m.)

,.I8 tikryjy viska pakeité, sakau, ir Seima sugriové, ir visus gyvenimo planus sugriove,

viska sugriové. Turéjau persiorientuot, nes buvau daugiau judantis Zmogus, daugiau

tokio darbo judesy buvo, dabar [tapau] séslesnis.” (Marius, 33 m., su negalia 8 m.)

»Kai gyvenai kazkoki kitoki gyvenima, aktyviai sportavai, bégiojai, o po to daryt

negali, kg a$ zinau... sunku.“ (Valius, 37 m., su negalia 9 m.)

,»AS koncepcijos® samprata atskleidziamas negalios poveikis individo
savitipizacijos, identifikacijos kaitai, nes jos atsiradimas individo gyvenime

v v =

meta i$8ukj tiek individualiam, tiek socialiniam identitetui, jam tenka i§ naujo
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atrasti ir atkurti harmoningg ryS$i tarp savasties ir jau pakitusio, i§ dalies
nefunkcionuojan¢io kiino. Remiantis A. Giddenso (2000: 77) tvirtinimu, jog
,,a8 yra ikiinytas®, ir M. Merleau-Ponty (1962: 175) fenomenologiniu pozitriu
»a$ esu mano kiinas“, net ir bégant laikui, kada Zmogus jau pripranta bei
iSmoksta gyventi su pazeistos motorikos kiinu, negalia neiSvengiamai palieka
neiSdildoma pédsaka jo asmeniniam tapatumui.

Galiausiai kiing apémusi negalia paveikia ir visg nejgaliu tapusio asmens
socialing aplinka, nes i §ia jo kriting situacija nei§vengiamai itraukiami Seimos
nariai, artimieji bei kiti jo socialiniam tinklui priklausantys asmenys. Jie yra
nejgaliam asmeniui reik§mingi kiti, kurie atlieka itin svarby vaidmenj ypac
ankstyvuoju negalios atsiradimo laikotarpiu, kada nejgaliajam tenka
rekonstruoti jo sugriuvusi pasaulio vaizda, igyti naujas tipizacijy ir
interpretacijy schemas, adekvacias pakitusiai biografinei situacijai, ir galiausiai
integruoti negaliag 1 savo tapatybg¢ bei iSmokti gyventi ir funkcionuoti
visuomengje turint nauja — nejgalaus asmens statusa.

Taigi Siais paminétais aspektais negalia, igyta vélesniame gyvenimo
periode, i§ tiesy galima teisétai priskirti biografinio luzio patirciai, kuri i§
pagrindy sutrikdo, galima sakyti, visas nejgaliu tapusio asmens gyvenimo
sritis. Taciau, zinoma, §i negalia néra iSgyvenama unifikuotu biidu, nes ja
patiria skirtingi individai su savo unikaliomis biografinémis situacijomis ir
skirtingomis patirties bei Zinojimo atsargomis. Tai atskleidzia gana plati
negaliai priskiriamy prasmiy amplitudé, kurig pateikia vélesniame gyvenimo
periode nejgaliaisiais tapg¢ informantai. Didelé dalis ju savo negalia apibrézia
pagal pasekmes kasdieniam gyvenimui, socialiniam funkcionavimui: kaip tai
praktiskai paveikia ju buitj, socialinius vaidmenis, profesinius ar kitokius

uzsiémimus, kurie staiga yra sutrikdomi arba negriztamai atitolinami:
,,Pirmiausia tai buitiniai visi nepatogumai, kurie susij¢ su sédéjimu vézimélyje, nors
jie man, atrodo, buvo lengviau iSspresti, negu tie visi galbut kiti dalykai [...], nes
reikéjo pakeisti viska: aplinka, draugus, netgi artimuosius pripratinti prie saves.” (Rita,

39 m., su negalia 11 m.)
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,,PaprasCiausiai tiek, kad, aiSku, gyvenimas apsiverté, tai skiriasi. Bet vis tiek pasikeité

darbas, pasikeité viskas, bet pats islieki kazkur panasus, pats nepasikeiti. (Algis, 35

m., su negalia 9 m.)

Tik nedidelé dalis informanty nesureik§mina savo pakitusios gyvenimo
situacijos. Jie negalig priima tiesiog kaip trukdi, kasdienyb¢je sukeliantj Siek
tiek nepatogumy dél sunkesnio judéjimo veziméliu viesose erdvése:

,»Man asmeniskai [negalia] ta ir reiSkia, ka iki Siol kalbéjom, — tai yra ribotas

judéjimas, ribotos kazkokios galimybés. <...> Ir, sakau, miisy atveju apsunkinti tie

dalykai, kurie susij¢ su judéjimu, kurie tiesiogiai priklauso nuo tavo galimybés judéti.

(Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

Likusi informanty dalis, galima sakyti, atstovauja du prieSingus —
biomedicinini ir socialini — sampratos modelius, apie kuriuos buvo kalbama
teoringje dalyje. Negalios atsiradimas jy gyvenime igyja skirtingas konotacijas
bei jvaizdzius, kuriuos asmuo pirmiausia asimiliuoja i$ jo socialinéje aplinkoje
vyraujanciy kultiiriniy nuostaty, stereotipu neigaliyjy atzvilgiu. Ir Sias negalios
konotacijas vieni nesamoningai internalizuoja, kiti pradeda refleksyviai
interpretuoti ir konstruoti naujas arba sau prisitaikyti jau egzistuojancias
socialiniame diskurse jiems priimtinas negalios prasmes.

Biomedicining — individualisting negalios samprata internalizave
informantai, nors ir pragyveng po trauminio ivykio arti deSimties mety, visgi
negaliai suteikia kancios, nastos, kryziaus prasme, kuri atskleidzia negalios
kaip asmeninés tragedijos iSgyvenima. Tokiag negalios samprata geriausiai
iliustruoja informantés Romos mintys:

,Na, tai kanc¢ia. Kancia, kuri lydi visa tavo gyvenima, ir mazi tie tarpsniai gyvenimo,

kada tu i$sivaduoji i§ tos kancios. Sakykim, kai negalvoji apie tai, kada nors trumpam

pamiriti savo negalia, tada pasijunti kazkaip laimingas. Siaip tai vis tiek tas Sesélis
tave lydi visur. Ir jeigu pradedi gilintis, tai kartais net iki klaikumo pasidaro baisu:
galvoji, na, gal ¢ia ne su manim tai jvyko, ¢ia kazkoks koSmaras, pabusiu, ir nieko to
nebeliks. Bet kai pasigilini, tai kaip ir siaubo filmas, ir jisai uzsitgses toksai.” (Roma,

40 m., su negalia 8§ m.)

Kita dalis informanty, prieSingai, nusiteike daug pozityviau negalios
atzvilgiu ir jai suteikia simboling socialinio konstrukto reik§me, ypac paplitusia

socialiniy moksly apie negalig diskurse. Tai socialinio modelio samprata,
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kurios Salininkai tvirtina, jog negalia kaip tokia neegzistuoja, kad ji yra
socialiai sukonstruota ir pateikta visuomenei, o kartu primesta patiems
neigaliesiems kaip nekvestionuojama realybé. Sie informantai laikosi grieztos
socialinio modelio Salininky nuostatos, kad negalia yra pasekmé socialinés
organizacijos, kuri yra sutvarkyta pagal sveiko Zzmogaus normatyva. Uz tokios
vieSai deklaruojamos negalios sampratos greiCiausiai slypi pragmatiniai ir
visuomeniniai motyvai siekiant akcentuoti biitent socialing Sio reiskinio
prigimti, kuriai visuomené neskiria ganétinai démesio, taip pat troSkimas
palaikyti pozityvig savo tapatybe, nesureikSminant negal¢jimo ir akcentuojant
,a$ galiu“ nusistatyma. Juolab kad beveik visy tokia negalios samprata
i§sakiusiy tyrimo dalyviy uzimtumas ir darbiné veikla susijusi su socialine
veikla, nukreipta | nejgaliyju padéties gerinimg visuomenéje, arba jie dar
studijuoja auksStosiose mokyklose, kuriose yra susipazine su vyraujan¢iomis
idéjomis akademiniame negalios diskurse:

,.Kai tu negali, taip, tu negali. O kai tu gali, tai jos, tos negalios, ir nebebéra.” (Lina, 32

m., su negalia 18 m.)

,,Jos néra. Man netgi negalia néra negalia. Negalia yra tas dalykas visuomenéje, kad

nepritaikyta aplinka... Man tai yra vienintelis minusas, trikumas, kuris trukdo gyventi.

Cia va yra negalia, bet tai nemanau, kad yra mano, néra mano negalia, nes néra tokio

dalyko, kurio a$ negaléciau padaryti. “ (Akvil¢, 28 m., su negalia 11 m.)

Taigi toliau bus atskleidziama, kokie veiksniai salygoja vienokiy ar
kitokiy negaliai priskiriamy prasmiy internalizavimg ar naujy konstravima,
analizuojant negalios isiverzimo i kiing metu individo ankstesnio pasaulio
vaizdo subyré¢jima, naujas savo identiteto paieSkas (sékmingas ar nelabai
pavykusias), t. y. pastangas intergruoti neigaliu tapusi kiing i savo tapatuma bei

resocializacijos procesa, i§gyvenama kaip subjektyvios tikrovés transformacija.
4.1.1. Negalia ir savaime suprantamos tikrovés zlugimas
Paprastai individai, panir¢ i savo kasdienio gyvenimo rutina, vadovaujasi
natiiralia nuostata, jog viskas, kas jprastai vyksta ju gyvenime, yra akivaizdu ir

savaime suprantama. Tai kasdienés samonés nuostata, kuria remiantis
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»kasdienio gyvenimo tikrové¢ laikoma savaime suprantama kaip tikrové. Jos
nereikia papildomai verifikuoti — pakanka, kad ji tiesiog yra. Ji tiesiog yra fen
kaip savaime akivaizdus ir jtikinamas faktiSkumas* (Berger ir Luckmann 1999:
38). Sios nuostatos pagrindu formuojasi i§ socializacijos agenty ir kity
artimiausioje socialinéje aplinkoje esanciy zmoniy (befidry) perimtas bei i§
asmenings patirties sukaupta zZinojimo atsarga, dél kurios tikrové tampa i§
esmés gerai pazistama ir tipiska, o kiekvienas aiskinimas apie gyvenamajame
pasaulyje vykstancius reikalus vyksta jau paaiskinty dalykuy kontekste.
Individas tikisi, kad pasaulis, kuris iki $iol buvo gerai pazistamas, ir toliau
i8liks pazinus, o gyvenimo eigoje igyta socialine Zinojimo atsarga taip pat bus
galima ir ateityje uztikrintai remtis (Schutz and Luckmann 1973: 7).

Taciau netikétai jvykus fizinei traumai, kuri dazniausiai biina nelaimingo
autoivykio, nertipestingy maudyniy ar reCiau — staigios, kiing paralyziuojancios
ligos pasekmé, asmuo tampa neigalus, pirmiausia savo kiino atzvilgiu, nes
nebepajégia dél stuburo nervy pazeidimo valdyti galiiniy (visiskai ar i§ dalies)
ir nebesugeba iprastais, gerai zinomais, rutininiais metodais tvarkytis savo
kasdienéje tikrovéje. Staigios negalios patyrimas zmogy tarsi imeta | naujg
pasauli, arba, kitaip tariant, bloSkia | akistata su kitokia tikrove, su kitu
pasauliu, kuris iki tol jam buvo nepazinus. Tai sugriauna jo ankstesnj pasaulio
vaizda, kuriame nejgalieji neegzistavo arba negalios reiskinys kaip toks buvo
iSstumtas i tolima, nelabai realios teorinés galimybés Zinojimo sriti, kuri jokios
reik§més aktualiam gyvenimui ,,Cia ir dabar” neteiké. Informantai Ruslanas ir
Sigita prisimena pirmuosius ispudzius po traumos, kai susidiré su visisSkai
nepaZzistama negalios tikrove:

,,lai gerai, jeigu nematgs invalido nebuvau, gyvo nematgs niekados, tai i§ kur man

zinot, ka daryt?* (Ruslanas, 37 m., su negalia 10 m.)

,»Nu pradzioj, Zinai, a§ galvojau, dar kazkaip nebuvau susidiirus su tais, nieckada

nesusidiirus su tokiais dalykais, galvodavau, ¢ia su véziméliu kazkas, nesuprasdavau.

Nu, nebuvau dar sutikus tokiy zmoniy ir galvodavau, nu kazkur toli ¢ia viskas, Zinai,

ne pas mus.“ (Sigita, 27 m., su negalia 8 m.)
Taigi kai tikrovéje priesais individo samong¢ iSkyla dalykai, kurie

neatitinka jo ankstesnés patirties ir sukauptos Zinojimo atsargos, tuomet, kaip
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teigia A. Schiitzas ir T. Luckmannas (1973: 11, 14), savaime suprantama
patirties prigimtis sugritina. Kas iki tol buvo suvokiama kaip akivaizdus
dalykas, dabar tampa abejotina ir kvestionuojama. Gyvenamojo pasaulio
realybé reikalauja i§ naujo paaiskinti individo patirti, nutraukdama savaiminio
akivaizdumo grandine, nes aiSkinimo sistema, pagrista ankstesnés patirties
bagazu, nebeatitinka naujos situacijos, i kuria yra patekes negalia igijes
individas ir kuri nebéra savaime akivaizdi ir suprantama. Todél Sita patirtis
tampa individui problemiska ir reikalauja daug démesio bei naujo paaiskinimo.
Ankstesni aiskinimai bei interpretacijos, saugomi patirties ir Zzinojimo
atsargose, suformuoti i§ socialiai perduoty ,.tradiciniy bei ankstesniy situacijy
ir joms adekvaciy sprendimo biidy, nebéra pakankami siekiant i$spresti
dabartyje iskilusia probleming negalios situacija. Tokioje situacijoje Zmogus
yra priverstas ieskoti naujo aiSkinimo: kas dabar su juo vyksta, kiek dar Sitas
,blogas sapnas® tesis, kodél jis taip ilgai neatsigauna ir nepradeda vaikscioti,
kaip elgtis su savo kinu, kuris nebefunkcionuoja kaip jprastai? Tokia
Sokiruojancia negalios patirti, kuri sugriauna ne tik individo nattiralia nuostata
apie gyvenamojo pasaulio savaime suprantamybeg, bet taip pat ir visa kasdienés
tikrovés prasmés struktiira, atskleidzia informanty pasidalijimai apie
pirmuosius negalios iSgyvenimus:
»Nu atsidiriau, ir viskas. Atsiddriau jau, kai guléjau ir nu nejauciau [koju]. Nu
paralyzuotas. Nu tai kokie ten gali bati jspuidziai? Aisku, Sokas. Galas gyvenimo,
galvojau. Nu ir vsio. Sunkus buvo, aisku, laikas.“ (Jonas, 31 m., su negalia 10 m.)
,,Taip pagalvojus apie praeitj, tai manes paciai buvo gaila, kaip buvo po traumos.
Atsimenu, Sakés, galvojau. Gyvenau, atrodo, tada ne a$, nes buvau, Zinai, tokia, kaip

jau sakiau, va depresija buvo tokia ir jau nusizudyt noréjau.<..>Va taip pagalvoji,

atrodo, Dieve, kaip man buvo tada sunku!* (Sigita, 27 m., su negalia 8 m.)

Kadangi kasdienio gyvenimo pasaulis yra duotas individui kaip natarali
ir savaime suprantama tikrove, tai asmenims, patyrusiems netikéta trauma ar
liga, 1§ pradziy yra be galo sunku patikéti, kas su jais ivyko, kad prasidéjo
nauja realybé, o iprastas gyvenimo biidas su gerai Zinomomis rutininémis
praktikomis niekada nebegris. Kaip pastebi A. Schiitzas and T. Luckmannas

(1973: 35), zmogus néra pasiruo$es atsisakyti Sios natiiralios nuostatos, kol jo
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praktiné patirtis galutinai nepatvirtina, kad iprasta gyvenimo harmonija yra
suardyta:

,,O kai man taip nutiko, tai taip galvoju: nu praeis, galvojau, ¢ia atsimenu Palangos

reabilitacijoj, galvojau, nu ¢ia pagulésiu biski, taigi ir viskas, ir parve§ mane namo, ir

vaiksCiosiu, Cia tiktai laikinas dalykas.* (Sigita, 27 m., su negalia 8 m.)

,,Pirmieji ispudziai buvo, kai patekau i Klaipédos ligoning, ir Salia palatoje jau kokius

tris ménesius guléjo vienas [vyras]. AS galvojau: tikrai, a§ tiek negulésiu. Tikrai,

nebuvo minties, kad neatsistosiu. Zinojau, kas man yra, kaip yra. Vis tiek [esi]
iSsilavings Zmogus, zinai, kai stubura nutraukia, tai... Bet nesitikéjau, kad taip bus.“

(Juozas, 50 m., su negalia 27 m.)

Jau nejgaliais tapg asmenys, viena vertus, realiame gyvenime susiduria
su nauja, visai nepazistama situacija, kuri reikalauja nauju bidy veikti
pasaulyje, o kita vertus, pirmaisiais ménesiais ar net metais jie dazniausiai vis
dar iliuziskai gyvena ,,ir taip toliau™ bei ,as galiu tai padaryti vel*
idealizacijomis, kurios yra esminés natiiralios nuostatos mastymo savybés
(Schutz and Luckmann 1973: 7-8). Tai reiskia, jog vis dar viliamasi, kad
gyvenamojo pasaulio struktira iSlieka pastovi, ir ankstesné vaik$c¢iojimo
patirtis vis dar galiojanti, tad ir toliau tikimasi, kad bus galima pakilti i§
vezimélio ar lovos ir, kartojant praeityje atliktus veiksmus, grizti prie jprasto
gyvenimo ritmo ir stiliaus. Tai parodo, kokia sukrecianti yra negalios patirtis ir
kokia svetima yra naujoji kasdienio gyvenimo tikrové, nuo kurios bégama i
kita, gyvenimo jvykiy i praeiti nunesta, o dabar jau tapusi nepagristy vilCiy,
lukesciy ir fantazijy pasauli.

Sioje vietoje dera prisiminti ir tuos asmenis, kurie nepatyré drastiskos ir
staigios subjektyvios tikrovés kaitos dél nuosaikesnés, keleta mety trukusios
judéjimo negalios iSsivystymo eigos. Taciau atsisédima i vezimélj jie taip pat
iSgyvena kaip kritini jy gyvenimo momenta, kuris brézia praraja tarp
ankstesnio gyvenimo ir dabartinio, kuris dél ypac stipriai pazengusios judéjimo
negalios vis dar yra svetimas, nepriimtinas. Informantés Onos, kuri, dél ligos
pamazu nusilpus raumenims, buvo priversta sésti { vezimélj, mintys iliustruoja

subjektyvy tokios negalios iSgyvenima;
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,»1.: O jus visgi sakéte, kad negalia — moraliné trauma. Kuo pasireiskia ta moraliné
trauma?

O.: Vidiniu diskomfortu. Tai supranti, visam viduj vyksta karas, zinai. Kai supranti,
kad sédai, bet tu nenori sédét. Tai yra viduj karas toksai ir tu pastoviai uzsiémes savo
mintimis, Zinai ir matai, kad jau tau blogai, tu save turi traukt, nes jeigu tu pats saves

neistrauksi, tau niekas nepadés, o bus depresija.” (Ona, 40 m., su negalia 6 m.)

Taigi, iStikus negaliai, individas yra priverstas ieskoti biidy, kaip i§ naujo
atkurti savo biografijos vientisuma, o pirmiausia — i§ naujo identifikuoti save
pakitusio kiino akivaizdoje ir itvirtinti savo nauja socialing tapatybe

visuomenés akyse.

4.1.2. Identiteto rekonstrukcija: nuo nejgalaus kiino prie

nejgalaus A5

Kaip jau anks¢iau buvo minéta, isiskverbdama i asmens biografija,
negalia palieka pédsakus ne tik jo kiine, bet ir asmeningje tapatybéje, nes jam
tenka inkorporuoti dél negalios pakitusi kiing i nauja saves suvokima, o su
nejgaliojo statuso atsiradimu keic¢iasi ir jo socialiné identifikacija, kuri salygoja
tiek individualaus, tiek socialinio identiteto transformacija (Charmaz 1983).
Identiteto rekonstrukcija fizinés traumos ar negriztamo Uminio fiziologinio
sutrikimo atveju yra nevienalytis, ilgai trunkantis daugiapakopis procesas, kurj
nejgaliis asmenys labai skirtingai iSgyvena. Analizuojant informanty
pasakojimus paaiskéjo, kad priklausomai nuo patirty situacijy ir gyvenimo
aplinkybiy bei biografinio laiko nejgalieji pereina tam tikrus tapatybés
transformacijos ir rekonstrukcijos etapus, igydami skirtingas neigalaus asmens
tapatybés formas, apie kurias kalba Karen K. Yoshida (1993). Ji pateikia
stuburo trauma patyrusiy zmoniy tapatybés rekonstrukcijos schema, kuri
padeda aiSkiai bei nuosekliai atskleisti ir Sio tyrimo respondenty naracijose
aptikta negalios jtaka tapatybés kaitai. K. K. Yoshida (1993) iSdésto penkis
tapatybés rekonstrukcijos etapus, kuriuos gali patirti (nors nebitinai visus)
judéjimo negalia vélesniame gyvenimo tarpsnyje igijes zmogus. Siuos etapus

nesunkiai galima atpaZzinti analizuojant tiriamyjy interviu medZziaga, nors jie ir
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igauna kiek kitokia, nei pateikia K. K.Yoshida, iSraiSka: ankstesniojo ,,igalaus
As praradimas (loss), pastangos iSlaikyti ir susigrazinti ankstesniaja tapatybe
(sustainment), neigalaus 4§ integravimas | individualig tapatybe¢ (integration),
socialinés tapatybés itvirtinimas (continuity) ir integralios savasties vystymasis
(development of self).

Identiteto rekonstrukcija vyksta ne linijine trajektorija, kaip teigia K. K.
Yoshida (1993), bet Svytuoklés principu, svyruojant tarp skirtingy, taciau
realiame gyvenime persidengianciy tapatybés formuy, apimanciy tiek igalaus
(nondisabled self), tiek neigalaus AS (disabled self) aspektus (Yoshida 1993:
220). Gyvenimas su negalia yra gana ilgas adaptacinis procesas, trunkantis
paprastai ne vienerius metus, kada kasdienybéje keiCiantis situacijoms
susiduriama su negalios salygojimais ir ribotumais, jtampos ir trinties potyriais
tarpusavio sgveikoje su negalios neturinciais visuomenés nariais, taip pat jis
apima ir asmeninés biografijos refleksyvy iSgyvenima, kuriame bréziama aiski
riba tarp gyvenimo iki negalios ir su ja. Todél Sis adaptacinis procesas ir yra
paZymétas identiteto transformacija, kuri tam tikruose etapuose gali igyti
[vairias, nors nebiitinai visas ¢ia nagriné¢jamas formas, priklausomai nuo

biografinés asmens situacijos ir individualios negalios patirties.

Ankstesniojo jgalaus“ AS praradimas. Bitent patirta trauma ar
netikétai iStikta liga (pvz., stuburo smegenuy uzdegimas, paralyziuojantis
galiiniy motorika) i§ pradziy dazniausiai respondenty traktuojama kaip ataka,
késinimasis suardyti asmens fizing savasti — kiina, o kartu ir saves tapatuma,
kuri asmuo tur¢jo iki negalios. Kadangi, anot P. L. Bergerio ir T. Luckmanno
(1999), ,,zmogus suvokia save kaip esybe, kuri néra tapati savo kiinui, bet,
priesingai, disponuoja savo ktnu. Kitaip sakant, Zmogus suvokia save kaip
visada balansuojantj tarp to, kad jis yra kiinas, ir to, kad jis turi kiina. Sig
pusiausvyra reikia be paliovos atkurti“ (p. 71). Negalios atveju tai ypaé
iSryskéja, nes asmuo praranda savaime suprantama ryS$i su kinu. Ypac
pirmaisiais ménesiais nejgaliam asmeniui tas balansas yra sutrikgs, nes jis save

suvokia daugiau kaip turintis kiing, bet ne esantis kiinas, nes vienybé¢ tarp As ir
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mano kiino yra suardyta: kiinas neklauso A§ vidiniy impulsy ir isakymy
paklusti, Siuo atveju — stotis ir eiti, kaip tai buvo jprasta ir natiiralu anksciau.
Informantai Tomas ir Roma prisimena pirmuosius sutrikdyto santykio su savo
kiinu i§gyvenimus:

,»Buvo baisu. Pabudau pirma kartg i$ tos komos, ziliriu, bet nematau savo ranky nei

koju, atrodo, viena galva guli, nes nieko pajudint negali — tas buvo baisu. Atrodé, kad

turi tik galva ir daugiau nieko nebeturi, kiino nebejauti. (Tomas, 42 m., su negalia 19

m.)

»Atrodo, viskas gi, va, sveikas: apsidairai, apsiziiiri, na, stosiu ir eisiu. Ypatingai

pradzioj, kada negali atsistot, na, tiesiog nesuvokiama. Niekas atrodo nesulauZyta,

kojos nenukirstos, ir kaip taip gali biiti [kad negali eiti]?“ (Roma, 40 m., su negalia 8

m.)

Taigi pirmiausia savasties ir 4§ tapatumo problema iSkyla smarkiai
pakitus kiino i§vaizdai. Buves iki traumos vaikstantis asmuo dabar nuolatos yra
priverstas sédéti neigaliojo vezimélyje, kuris iSskiria ji i§ kity vaikStanciy
zmoniy. Jis mato, kad jo iSvaizda dél negalios yra zymiai pasikeitusi, nutolusi
nuo iprasto saves vaizdo, todél jo paties iSgyvenama kaip ,kitokia®“, svetima,
tad ir ankstesnis igalusis 4§ iSgyvenamas kaip prarastas, palydimas vidinés

kovos:

,,Tada tie pirmi metai buvo sunkis. Pirmi metai vien dél to, kad a$ tokia, teko su tuo
labai daug stipriai kovot, su vidum, Zinai, susitaikyt, kad tu jau esi kitoks.“ (Donata,
27 m., su negalia 8§ m.)

,»Tu esi Zmogus, bet save dar vadindavau puszmogiu, nes pusé¢ zmogaus belieka po

traumos.“ (Roma, 40 m., su negalia 8 m.)

Kino i§vaizda visuomet suponuoja santyki su kitais, nes 4§ yra daugiau
ar maziau nuolatos ,,pateiktas ant leékStutés” kitiems jo ikiinijimo pozidiriu
(Giddens 2000: 80). Fizinés negalios igijimo atveju asmuo praranda kiino
vientisumo jausma, AS nebesijaucia saugiai ,kiine“, nes tam reikalingas
reguliarus kity jvertinimas. Kaip toliau teigia A. Giddensas, ontologinio
saugumo jausmui gyvybiSkai svarbu tai, kick jmanoma normalig i§vaizda
i8laikyti tokia, kad ji deréty su individo biografijos naratyvu (p. 80). O jeigu
nauja iS§vaizda dar néra sava ir ,,normali, t. y. néra tapusi integralia asmeninio

tapatumo dalimi, tai santykj su kitais toks asmuo iSgyvens skausmingai, nes jis
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néra tikras, kaip bus jvertintas ir priimtas kity, o Sie jam nuolat primins apie jo
kiino kitoniskuma, kuris paciam dar yra nepriimtinas, svetimas. Todél
informantés Roma ir Donata taip dalijasi apie aplinkiniy vengimo patirti:
,Taip, praktiSkai galiu laisvai bendraut tik su tais, kurie mane paZzjsta ir maté, ta
prasme maté po traumos, su kuriais artimiau bendravau, o tie, kurie, sakykim, senesni
pazistami ar kurie mangs tokios nematé, a§ jiems tiesiog vengiu pasirodyti. Na,
kazkokia lyg ir géda, kazkas tai lyg ir nuopuolis zemyn. Va tas veZimas man sukelia
toki jausma manyje.“ (Roma, 40 m., su negalia 8 m.)
,Kaip ir sveikas zmogus, vaiksc¢iojai, kai viska, tave visi tokia pazinojo, grizti visai
kitoks, tai tas irgi labai buvo skaudu man, ir, nu, emociskai buvo labai sunku iSgyventi
ir budavo bendrabutyje net uzsidarau, uzsirakinu, jeigu lieku taip savaitgaly Kaune,

uzsirakinu, kad mangs atseit néra.* (Donata, 27 m., su negalia 8 m.)

Siy dviejy motery mintys atskleidzia, kad sédéjimas vezimélyje
suvokiamas ir i§gyvenamas, E. Goffmano (1968: 13) terminais kalbant, kaip
stigma, sugadinanti jy tapatybg. Respondentés vengia zmoniy, pazinojusiy jas
iki negalios, t. y. kai jos turéjo socialiai priimting, ,,normalig” sveiko asmens
tapatybe, suformuota savaim¢ suprantamos vaik$tan¢iy Zmoniy nuostatos
pagrindu. O dabar jos pacios perkvalifikuoja savo socialing tapatybe i
buvusios socialiai teigiamos ] socialiai neigiama, priskirdamos seédéjimui
nejgaliojo vezimélyje neigiamos konotacijos Zymeg.

Stigmos iSgyvenima paprastai lydi gédos jausmas, kuri biity galima
ivardinti kaip viena stipriausiy veiksniy, salygojanéiy neigalaus asmens
socialing laikysena kity individy atzvilgiu, isitraukima { aktyvy ar bent jau
Iprasta visuomenés nariams socialini gyvenimg arba izoliavimasi nuo jo
priklausomai nuo to, ar nejgalusis iveikia §j negatyvy jausma, ar ne. Galima
buty sakyti, kad gédos jausmas yra neatsicjama iSgyventos negalios patirties
dalis, nes ji daugiau ar maziau yra iSgyvenes kiekvienas, turintis neigaly kiina.
IS kur kyla $is gédos jausmas, paaiSkina Jeanas-Paulas Sartre’as, kalbédamas
apie kito zvilgsni, kuriame formuojasi poZiiiris i save patj ir savo kiing (Sartre
1956: 340-350). Jo terminais kalbant, nejgalusis Zvelgia | savo sutrikusj kiing

kito — Siuo atveju vaikStanCiojo — akimis ir suteikia jam neigiama,
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diskredituojancia jo tapatybe reikSme, nes jis neatitinka sveiko, vaikstancio
zmogaus kiino normatyvo, yra akivaizdziai ,,kitoks*:

,Ir taip jau kompleksai, kad vezime sédi. IS pradziy man tai net { gatve nesinoréjo

iSeit... Visi zitiri 1 tave kaip 1 kokj raupsuota.“ (Valius, 37 m., su negalia 9 m.)

A. Giddensas (2000) individo iSgyvenama géda tiesiogiai susieja su
asmens tapatumu, teigdamas, kad ,,ji i§ esmés yra nerimas dél to, ar adekvatus
naratyvas, kurio padedamas individas i§laiko nuoseklia biografija“ (p. 88). Sis
A. Giddenso teiginys paaiskina, kodél gédos jausma dél savo pakitusio kiino,
kuris akivaizdziai krenta i akis, ypa¢ sédint vézimélyje, iSgyvena beveik visi,
neseniai patyr¢ fizing trauma. Negriztamas fiziologinis kiino sutrikdymas Zymi
biografinj 1izj, iki tol buvusi nuosekli biografija sujaukiama, i§ esmés keiciasi
visi asmens biografiniai duomenys, pradedant fiziologiniais pokyciais —
judéjimo apribojimu ir baigiant socialiniais (triikinéja nusistovéje socialiniai
rySiai) bei ekonominiais (paprastai netenkama turétos darbinés ar kitos
aktyvios visuomeninés veiklos). Taigi iki tol turéta socialiné tapatybé
prarandama, nejgaliu tapgs asmuo iSgyvena $i nerima kaip gédos jausma dél
apnuoginto jo egzistencinio trapumo ir socialinés dezorientacijos:

,,Zinai, kai paciai géda sédét vézimeély, kazkaip tai atrodo visi zidri, ¢ia a$ kitokia

kazkaip ir taip toliau. Ir tas praSymas, zinai, prieini laiptus ir tu nieko nepazisti, zinai,

kaip pirmam kurse.” (Ausra, 23 m., su negalia 5 m.)

Géda, kurig patiria neigalusis dél savo neigalaus kiino, galima buty
priskirti H. Lewiso (1971), kuriuo remiasi A. Giddensas (2000: 89), isskirtai
gédos busenai, kuri jvardijama kaip ,,i8vengta géda, kylanti i§ pasamoningai
patirto nerimo dél savyjy trikumy. Jg sudaro nuslopinta baim¢, kad asmeninio
tapatumo naratyvas neiSlaikys gniuzdanéio spaudimo jo socialiniam
tinkamumui. Taigi individai, patyr¢ negalia, dalies savo ankstesniojo AS
praradima, iSgyvena gédos ir baimés jausmus dél galimai neigiamo socialinio
pvertinimo ir atmetimo.

Kiek ilgai neigalus asmuo patiria §i savo tapatumo praradima, priklauso
nuo kiekvieno individualios situacijos, fiziologiniy reabilitacijos procesuy,

reik§mingy kity itakos ir panaSiai.
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Pastangos islaikyti ir susigrqZinti ankstesniqjq tapatybe. Tai laikotarpis,
kurio metu nejgaliis asmenys paprastai i§gyvena didziulj tro§kimg ir viltj
atkurti savo fizini pajéguma, t. y. vél pradéti vaikscioti ir grizti prie iprasto
gyvenimo ritmo bei imtis nutrikusiy socialiniy vaidmeny ir kity praktiky.
Biitent Siuo laiku Zzmogus gyvena ,.ir taip toliau* bei ,,as galiu tai padaryti vél*
idealizacijomis, kurias veél tikisi realizuoti ateityje. Todél kai kurie
respondentai sutelkia visas pastangas i kasdien¢ kiino lavinimo rutining
praktika, kuri tampa savotisku darbu, uzimanciu didziaja dienos dali:

,,Taip niekad netikéjau, kad nevaikséiosiu, be abejo, pirmiausia. Pirmu laiku labai

daug sportavau, be proto daug, kokius tris metus, po kokias aStuonias valandas per

diena.”“ (Violeta, 36 m., su negalia 17 m.)

Kiti iesko ypatingy gydytoju ar gydymo metody, galinCiy juos pastatyti
ant koju, kreipiasi net i ekstrasensus, atsisakydami susitaikyti su negriZztamu
saves kaip vaikStan¢io asmens tapatybés praradimu. | §i procesg itraukiami ir
kiti nejgaliojo artimi asmenys, kurie padeda palaikyti ankstesniaja ikitrauminio
AS tapatybe:

,»Man tai nesaké, bet tévams, vyrui pasaké, kad nevaiksCiosiu, kad medicina nieko

nebegali. Jie galvojo, kad stebuklas ivyks Maskvoj, kad embrionines medziagas

persodins.<...> Kai jau parvaziavome po ty visy ligoniniy jau i namus, tai dar
pradéjom vazinét pas ekstrasensus, ieskoti ten pagalbos, kai jau ¢ia supratom, kad
nelabai ka galésiu, nes namuose mangs jau nieks nebegydo, vaisty néra, tada jau —

stebukly ieskoti.” (Laura, 45 m., su negalia 19 m.)

Dar vienas aspektas, biidingas S§iame etape negalia patyrusiems
individams, — tai vengimas uzmegzti artimesnius kontaktus su kitais
nejgaliaisiais, atsisakymas tapatintis su jais, kaip siekis i$saugoti savo
ankstesniji 45"

,,I§ pirmos stovyklos pabégau... <...> AtvaZiavau, nu baisu, Sakeés, o jie [nejgalieji] visi

laimingi, a$§ nesuprantu, ko Cia juoktis. Ir, atsimenu, verkiu, Zinai, mane ateina,

ramina: tu ¢ia nurimk, ¢ia viskas bus gerai. Galvoju, nu kas ¢ia bus gerai?* (Sigita, 27

m., su negalia 8 m.)

,Pirmus metus, antrus metus ir sanatorijoj buvau pilna prietary: su nejgaliais Zmoném

nesifotografuodavau, nes nusifotografuosi — pati tokia biisi visa gyvenima. AS vis
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masciau, kad tai man laikinai, kad a$ pasveiksiu, kad ¢ia tik liga.” (Laura, 45 m., su

negalia 19 m.)

Nejgalaus AS integravimas | individualiq tapatybe. Tai etapas, kada
individas integruoja neigalia kiiniskaja 45 tapatybés dalj tiek i savo individualy
identiteta, kuri tampa jo savastimi, tiek i socialini identiteta, priimdamas
visuomenés jam suteikiama nejgalaus asmens statusa. Sis tapatybés
rekonstrukcijos etapas prasideda realios vilties vaiks¢ioti palaidojimu ar bent
jau nukeélimu i tolima ateitj, neaiSkiy tikimybiy sfera, kada Zzmogus nustoja
gedéti savo prarasty kiino motoriniy gebé&jimy, iSmoksta sékmingai susidoroti
su dubens funkcijy sutrikimo padariniais bei jvaldo judéjima veziméliu:

,,Nu aisku, uzknisa ir vezimas, ir visos tos higieninés problemos, nu ¢ia yra niuansai.

Nu, bet prisitaikai ir gyvent gali.“ (Lina, 32 m., su negalia 18 m.)

Suvokima, kad esu neijgalus ir sédziu bei sédésiu vezimélyje ir kad nuo
Siol gyvenimo situacija bus apribota negalios salygojimuy, lydi apsisprendimas
imtis profesinés, edukacinés ar kitokio uzimtumo veiklos, kuri patenkinty tiek
vidinius — savirealizacijos, psichologinio pasitenkinimo, tiek iSorinius —
materialinius bei kitus poreikius. Po negalios igijimo tai gana ryskus naujas
asmens biografijos liizinis momentas, arba, kitaip tariant, kokybinis Suolis,
kada Zmogus apsisprendzia gyventi su negalia ir siekti visavertiSkai jsilieti |
visuomeng:

,,P0o penkiy mety, savaime aisku, Sové mintis | galva tokia: ,,Arba tu pradék pagaliau

gyvent, arba tu toliau sportuok, bet nieko daugiau, apart sporto, nematysi. <..>

Zinoma, nusprendziau, nes matau, kad nepasikeis niekas — reikia susitaikyt su tuo, kas

yra.“ (Rata, 39 m., su negalia 19 m.)

,-Kazkur du metai tas laikotarpis buvo sunkus, o paskui galvoju, nutariau nebesipykti

daugiau, viena dieng spjoviau | viska ir sakau: viskas, a§ dabar i§ visko juoksiuos. Ir

LKKA vadinamg dabar jau. <...> Ir prasidéjo. Dabar ir savo kontorg turiu, ir dar biskj

valdiskam darbe dirbu. Viskas gerai.” (Vaidas, 33 m., su negalia 8§ m.)
Si identiteto transformacijos etapa gali salygoti daugelis veiksniu, tadiau
dazniausiai pagrindinis veiksnys — tai vidinis apsisprendimas ir pozityvi kity

itaka: draugy, kolegy, Seimos nariy nuolatinis skatinimas, reabilitacijos
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sanatorijose, stovyklose sutikty kity neigaliyjy, sékmingai iveikianciy
fiziologinius negalios apribojimus ir aktyviai dalyvaujanciy visuomenés
gyvenime, pavyzdys. Tas pats informantas Vaidas liudija:

,»NUu va, tai ten tokiy keleta draugy sutikau, i§ kuriy buvo ko pasimokyti, nes irgi su

tokiu draugu tokioje pacioje situacijoje mokémés. Tas buvo jau senesnis boicas

(kareivis — J. V. past.), ta prasme pagyvengs vezimélyje deSimt mety, tai tas davé

pamoky, nu va ir i8gydé ta mano pieniSkuma. Nu ir paskui zitiriu, kad néra Cia viskas

taip blogai.“ (Vaidas, 33 m., su negalia 8 m.)

Taciau ne visi i$ apklausty respondenty iSgyvena toki sekmingg pakitusio
kiino integravima i savo individualia tapatybe, susitaikyma su nejgalaus
asmens gyvenimo realybe, kurioje socialiné aplinka jam kone kiekviename
zingsnyje primena apie naujaja socialing tapatybe, kurios zenklas yra
vezimeélis. Stai tre¢ia desimtj einan¢ios Renatos liudijimas, kuri jau astuonerius
metus niekaip negali susitaikyti su negalia, kad ji tapty jos savastimi. Ji ligi Siol
gyvena dideliu troskimu vél vaik$¢ioti ir patiria vidini diskomforta sédédama
neigaliojo vezimélyje:

,»AS, pavyzdziui, blogai jauciuos, kai einu { parduotuve, kur daug Zmoniy. <...> AS dar

nesu pripratus. Ir stengiuos vengt. Pavyzdziui, anksCiau labai mégdavau eit po

parduotuves, o dabar as$ kaip tik ju nemégstu, a$ ten visa laikg vaziuoju su masina, vat

sesés prasau: eik tu man nupirk maisto, nes a§ nenoriu. (Renata, 32 m., su negalia 8

m.)

Tokie asmenys paprastai gyvena uzdarg gyvenima, vengia kontakty su
platesne socialine aplinka, nes jie vis dar yra pasilike, arba, kitaip tariant,
uzstrigg, pirmuose tapatybés rekonstrukcijos etapuose, kada gedi dél savo
kiiniskojo 4§ praradimo ir vis dar svajoja susigrazinti savo ankstesnijji iki
traumos igyta socialini identiteta, kuri dabar vertina kaip dél negalios

sugadinta, stigmatizuota.

Socialinés tapatybés jtvirtinimas (normalizacija). Tai tolesnis identiteto
rekonstrukcijos procesas, kada neigalus Zzmogus siekia atkurti ir jtvirtinti savo
pozityvig socialing tapatyb¢ visuomenés nariy akyse. Ji galima bity netgi

pavadinti normalizacijos procesu, nes nejgallis asmenys pradeda atkurti ir
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toliau plétoti iki negalios turétus tam tikrus jy socialinio identiteto aspektus, t.
y. stengiasi grizti prie jprastos veiklos, socialiniy vaidmeny ir jsipareigojimy ir
pasiekti toki gyvenimo stiliy, kuris biity labai panaSus | gyvenima visuomenés
nariy, neturin¢iy negalios:

»NU po truputi... grizau | ta pati gyvenima. Beveik. Nu, turiu omeny darba. Darba

darau [ta pati], uzdirbu pinigus.“ (Jonas, 31 m., su negalia 10 m.)

,,Dukra buvo vienuolikos ménesiy, kai trauma gavau, reikéjo padét auginti, po to darba

susiradau, jau trylika mety, kai dirbu.” (Visvaldas, 48 m., su negalia 22 m.)

Tokie asmenys stengiasi nepabrézti savo neigalumo, bet, prieSingai,
demonstruoja  visiska savarankiSkuma, atsisakydami kity pagalbos,
kratydamiesi bet kokio paternalistinio santykio, primetamo vaikStanciy
visuomenés nariy, kaip apie tai emocingai dalijasi informantas Titas:

,Viena problema, kad reikia itikinti Zzmoguy: ,,AtSok tu nuo mangs, palik tu mane

ramybéj, nieko man nereikia i§ taves!” — ,Bet ar tikrai nereikia?* — , Nereikia“, —

sakau. [vairiai [buna], visokios situacijos, elementarios. Vos ne kazkur mieste prisoka:

,,Gal pastumt reikia?“ Sakau: ,, Tik nebandyk!* (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

Sie negalig patyrg individai nori identifikuotis su ,,normalia® visuomenés
dalimi, t. y. visu savo gyvenimo biidu, kiek leidzia fizinés galimybés, atitikti
»,hormalaus zmogaus gyvenimg, bet kartu jie stengiasi demonstruoti
visuomenei neigalaus asmens pozityvia socialinio identiteto puse, pabrézdami
paties neigalaus asmens motyvacija ir pastangas i§ naujo isitvirtinti
visuomengéje:

IS esmés, kazkokio tai didziulio skirtumo kasdieniniame gyvenime [nematau].

<...>As tikrai garantuoju, kad i toki kazkoki diapazona, i kuri telpa bet koks Zmogus i$

misy visuomenés, tai | kazkokj diapazono krasta tikrai tilpiau. Tai néra visiskai

kitoks gyvenimas, kad ten jau absoliuciai.“ (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

»Reikia daugiau savarankiskumo nejgaliesiems, nes pripranta viska gauti, kad biity

atnesta viskas ant padéklo.<...> Zmonés turi i§ visy padégiy suktis. Lygiai taip pat gali

baigti mokslus. Dieve, a$ irgi baigiau nepritaikytoj aplinkoj universiteta, Filologijos

fakultetas Baltupiuose. Buvo tragedija! (Rita, 39 m., su negalia 19 m.)

I§ tiesy biografinis 1uizis negalios atveju atveria galimybes i§ naujo rinktis
gyvenimo stiliy, kuri A. Giddensas (2000) apibrézia kaip daugiau ar maziau

integruotg individo pasirenkamy gyvenimo praktiky rinkini (p. 107). Praradus
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pasiekta socialini statusa ir nebeatliekant iprasty socialiniy vaidmeny, individui
iSkyla apsisprendimo dilema: i§ naujo siekti prarasto socialinio statuso ir/ arba
kurti nauja gyvenimo stiliy, isitvirtinant naujuose socialiniuose vaidmenyse ar
likti tik nejgaliu asmeniu, visiSkai susitapatinusiu su visuomenés primestu
neigiamu vaidmeniu ir vadovautis nuostata ,,a$§ juk turiu negalia, vadinasi,
nieko negaliu®, t. y. stigmatizuoto, likimo nuskriaustojo mentalitetu, nesiimti
jokiy iniciatyvy keisti savo gyvenimo aplinkybes.

Zinoma, esant apribotoms judéjimo galimybéms, i§ naujo formuoti savo
gyvenimo stiliy yra ganétinai sunku, tam reikia stiprios motyvacijos ir valios
pastangy, taCiau po traumos resocializavesi nejgalieji kritiSkai vertina savo
kolegas*, kurie liko besitesiancioje potrauminéje praradimo biisenoje:

,,Siaip tai nereikia wuZsiciklint ant savo negalios. Nereikia zysti: ,,a$ to negaliu®, ,,man

tai nepritaikyta®, ,,a§ to nepadarysiu®, ,,man ten to neduoda“. Kq zmogus nori padaryt

gyvenime, tg tu pasieksi.” (Akvilé, 28 m., su negalia 11 m.)

Normalizacijos siekis yra placiai paplites reiskinys tarp nejgaliuju, ypac
paraplegiky — ty, kuriems sutrikusi tik apatiniy galtiniy motorika. Jie yra islaike
gana aukSta savarankiSkumo lygi ir fizini pajéguma, todél ir deda visas
pastangas grizti prie jprastiniy socialiniy vaidmeny arba imtis naujy ir tokiu
budu vél tapti socialiai aktyviais ir produktyviais visuomenés nariais, niekuo
nesusileidZianéiais ,,normaliesiems*.

Tuo tarpu daugelis ty, kurie patyré sunkias fizines traumas ar jaucia ligy
pasekmes, atimancias gebéjima buti pakankamai savarankiSkiems fizinio
mobilumo ir saves apsitarnavimo atzvilgiu, atsisako siekti normalizacijos ir
iesko subjektyvios legitimacijos patvirtinti ir jprasminti savo gyvenimo budui,
kuris yra alternatyvus iprastam, biidingam didziajai daliai visuomenés nariy:

,.Esu namy Seimininkas, kazka padarau namie, ka galiu. Dabar jau maziau padarau, bet

vis tiek padarau. ISvaziuoju i lauka, pasédziu, pasikalbu su kaimynu. Patvarkau

kompiuterj tik geriems draugams, kiek moku, kiek sugebu. <..> Man gerai:
uZsimanau — pagroju, uzsimanau — padainuoju. <...> DzZiaugiuos, kad Siandien esu

gyvas — man to uztenka.” (Tomas, 42 m., su negalia 19 m.)

Informanto Tomo, turin€io sunkios formos negalia, subjektyvus

gyvenimo jprasminimo pavyzdys rodo, kad rySkus savo egzistencijos
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baigtinumo suvokimas ar numatymas gali buti stiprus veiksnys, padedantis
subjektyviai legitimuoti paprasta ir gana sésly gyvenimo biida, kuris negalios
neturintiems zmonéms daZniausiai atrodo kaip apgailétinas ir nevertingas.

Integralios savasties vystymasis. Galutinis identiteto rekonstrukcijos
etapas — integralios savasties, apimancios tiek ankstesniojo igalaus, tiek
neigalaus 4§ tapatybés dalis, vystymasis, pasireiSkiantis asmenybés branda,
tobuléjimu, pajégumu imtis gilesnés savirefleksijos. Tik nedidelé dalis kalbinty
respondenty, patyrusiy biografini luzji ir identiteto kaita, yra pasieke Si
tapatybés rekonstrukcijos lygi, kada jie gali visiS$kai ramiai, be skausmo ir
nostalgijos ankstesniam gyvenimui dalintis savo i§gyventos negalios patirtimi
ir netgi pozityviai vertinti traumini {vyki, stipriai pakeitusi ju gyvenima:

»Irauma | geraja pus¢ pakeit¢ mane. Buvau toksai vos ne cinikas, toks karStakosis.

<...> Visa tai teko i8mokt. Grynai gyvenimas vézimélyje iSmoké. Grynai pasikeiciau

vos ne kardinaliai.” (Simas, 27, su negalia 16 m.)

,,Galblit padaré geresniu zmogum, galima sakyti, mano charakteris... <...> Perlauzé

galbiit | geresni zmogy, gal kitokia dabar [esu]... Daugiau gal gyvenimg vertinu, nei

anksciau vertinau, nes zinau, kg galima prarast gyvenime.” (Akvil¢, 28 m., su negalia

11 m.)

,»Pradéjau galblit daugiau apie kitus galvot, ne apie save, o apie kitus. O trauma man

davé turbiit daugiau gero, negu blogo. <...> AS pasidariau, sakykim, ZzmogisSkesné ir

geresné.“ (Violeta, 36 m., su negalia 17 m.)

Dar vienas svarbus Sios galutinés identiteto rekonstrukcijos bruozas — kai
negalia patyr¢ asmenys pradeda natiiraliai tapatintis su nejgaliaisiais kaip
savitu visuomenés socialiniu segmentu ir adekvaciai vertinti savo specifing
situacijg platesniame visuomenés kontekste:

,»Nu, sakykim, palygink mano bet koki gyvenima su tuo, kas yra sveikas tokiam

amziuj, ar ne. Kaip ten bebiity, man tai buvo daug palengvinta: man masina kazkaip

kompensavo valstybé, davé, vos nejbruko, ar ne, padéjo ten tas teises, kazkas riipinosi
kitais nejgaliaisiais, kazkokig ten ar stovykla, ar sanatorija, ar mokymo programos.
<...> Tai, many¢iau, reikia dziaugtis tuo, kq turi, ir tiktais ¢ia maziau aiskinti, kad mes
blogai gyvenam. Gerai mes gyvenam, visom prasmém, jeigu tik pats stengiesi bent

kiek.” (Lina, 32 m., su negalia 18 m.)
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Negalia jiems jau tampa savaime suprantama tikrove, integruota
natliralios nuostatos arba jprastinio mastymo dalis, kuriuo remiantis
kasdieniame gyvenamajame pasaulyje atliekami sprendimai bei kartojamos
rutininés socialinés praktikos. Neretai, igave i§ naujo tvirta socialing tapatybe,
Sie asmenys sukuria platy socialini tinkla, kuriame nejgalieji sudaro tik
nedidele dalj, dalis ju aktyviai isijungia i socialing veikla, susijusia su
nejgaliyjy padéties gerinimu bei integracijos | visuomenés procesu. Tokius
individus K. K. Yoshida (1993: 230) apibiidina kaip igijusius ,,kolektyvine
neigaliyju samong®, nes jie jaucia atsakomybe uz savo veiksmus biidami
vieSose vietose ir/ar dalyvaudami socialinése sgveikose su kitais visuomenés
nariais, todé¢l savo asmening veikla koordinuoja atsizvelgdami i bendra
neijgaliyjy situacija:

,Kartais reikia kovot su tuo jvaizdziu [tokio vargSo, nuskriausto, dar kazkokio tai].

Viena i$ problemy yra, kad i§ vienos pusés, kaip sakiau, dél visy judéjimy ir kitokiy

dalyky kovoji uz save ir su savim. Tai dar Siek tiek kartais prisijungia, kad reikia

pakovot uz bendrg ivaizdi su bendrais kazkokiais stereotipais.” (Titas, 35 m., su

negalia 9 m.)

Nesékmingos tapatybés rekonstrukcijos atvejai. Ne visi nejgalieji taip
sékmingai rekonstruoja savo tapatybe, kuria sugriauna staiga jgyta negalia.
Pasitaiko atvejy, kada Zmonés yra tarsi istrige ankstesniojo As praradimo
patirtyje. Jie akcentuoja buvusio gyvenimo pranasuma ir socialiniy vaidmeny
praradima, o dabarties situacija suvokia kaip beverte ir betikslg, nesuteikiancia
galimybiy atkurti savo socialinio aktyvumo. D¢l to tokie asmenys, remiantis A.
Schiitzu ir T. Luckmannu (1973), perkelia akcenta i§ pirminés kasdienés ,,¢ia ir
dabar* tikrovés, kuri visiSkai juy netenkina, i kitas tikrovés baigtinés prasmeés
sritis, pavyzdziui, i fantazijy arba dazniausiai virtualius kompiuteriniy zaidimy,
interneto ar kino filmy subpasaulius. Kai démesys sutelkiamas vien tik { kurj
nors subpasauli, nebereikia rtpintis tave supanciu iSoriniu pasauliu ir spesti
pragmatiniy klausimy, iSkylanc¢iy kasdienybés situacijose (p. 30). Taip nejgalus
asmuo gali bégti nuo nepageidaujancios ir slegiancios negalios realybés i

virtualig tikrove, kurioje jo nesalygoja ir neapriboja nejudrus kiinas, kurioje jis
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gali ivengti itampos, kylancios kasdieniy socialiniy saveiky metu. Informanto
Salvijaus, jau daug mety gyvenancio su sunkia stuburo trauma, pazeidusia tiek
apatiniy, tiek virSutiniy galiiniy motorika, i§sakytos mintys gerai iliustruoja
neigalaus zmogaus pasirikima ne spresti savo situacija, bet bégti nuo kasdienés
tikrovés, kurioje nuolat tenka susidurti su savo negalia:

,»S.: Pradzioje buvo labai sunku, nes vis tiek kiti nepadaro taip, kaip pats padarai.

I$mokau atsiriboti, nekreipti démesio. Siaip, tai tas kompiuteris, sakykim, uzimtumas

gaunasi. Gyveni tuo kompiuteriu: ar darbg darai, ar zaidima Zaidi, ir aplinka iSnyksta.

T.: Tai daug laisvo laiko lieka, kg veiki?

S.: ZaidZiu tokius internete Zaidimus, ZaidZiu ir bendrauju su Zmonémis.

T.: Tai zaidimai tau kaip toks laiko uzsiémimas?

S.: Vienu zodziu, ilindai { Zaidima ir gyveni tam pasauly. Tai diena ir praeina.*

(Salvijus, 37 m., su negalia 16 m.)

Virtualiame ar kitokiame subpasaulyje gyvenantys nejgalieji
skausmingai iSgyvena savo pakitusi kiiniskaji AS, kuris nutolsta nuo
visuomengje vyraujan¢iy normalaus kiino standarty. Internalizuodamas §i
neatitikima kaip negatyvy dalyka, stigma, jis kartu internalizuoja savo kaip
nejgalaus asmens stigmatizuotg socialing tapatybe¢ (Goffman 1968: 18). Galima
sakyti, jie tapatinasi su pastoviu negaléjimu atlikti biiting socialiniam
aktyvumui veiksmy: ,,a8 juk nieko negaliu“. Kaip aiSkina P. Bergeris ir T.
Luckmannas (1999), individas, atlikdamas veiksma, tapatinasi su objektyvia
veiksmo prasme, kurj véliau apmastant, dalis individo AS suobjektinama kaip
Sio veiksmo atlikéja. Taip $i AS dalis tampa tikru ,socialiniu AS“ (p. 97).
Negalios atveju kasdien susiduriant su ,negaléjimu®, $i individo AS$ dalis
suobjektinama kaip veiksmy neatlikéja, kuri tampa negatyviu jo socialiniu AS.
Informanto Luko atvejis puikiai atspindi tokios tapatybés forma:

,»1.: Na, ir kaip dabar tavo pasikeit¢s gyvenimas, koks jisai?

L.: Lievas (prastas — J. V. past.). Isivaizduok, keturiolikos mety nusilauzi galva,

draugy nuo keturiolikos mety, kai tu ligoninése prabiini pirmus tris metus, néra

visi§kai. Bendrauji su jauniausiu maksimum dvideSimt penkiy, trisdeSimties, visg laikg
su tévais, nes pats negali niekur pajudét. Nu ir va toks gyvenimas: sédi namuose, ir
viskas. <...> Kai namuose sédi, tai asmeniskai yra toks daiktas — kompiuteris. <...>

Taip kaip ir daugeliui kity Zmoniy, rutina uzknisa, o kad ja keist, tai reik turét jégy ir
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noro. Noras atsiranda tada, kai eini gult. Ryta atsikeli: ,,Ai, a§ dabar valanda pazaisiu
[prie kompiuterio]. “ IS tos valandos pasidaro trys, penkios, po to eini vél naktj miegot.
Tai va, toks ir gyvenimas. Tiesiog lengviausias buidas yra nieko neveikti. (Lukas, 23

m., su negalia 9 m.)

PanaSioje biografingje situacijoje gyvenantys asmenys gali save padaryti
fantazijy objektu, t. y. svajoti ir fantazuoti apie kitokia savo biografing situacija
ir negalios nepaliesta kiing ar bent jau gerokai pajégesni kiina. A. Schiitzas ir T.
Luckmannas (1973) teigia, jog §is isivaizduojamas A§ yra iSgyvenamas kaip
asmenybés dalis, egzistuojanti tik paciam individui ir tik kaip vidiné tikrove,
neapribota iSorinio pasaulio. Fantazijy pasaulyje individas gali fiktyviai keisti
savo kiiniskaji AS, suteikdamas suteikti sau norima kiino biisena bei iS§vaizda,
isivaizduojamus vaidmenis. Tokig alternatyva kasdienei tikrovei suteikia
virtuali erdve, kurioje 4$ tampa ,,iSklinytas, vadinasi, Zymiai patrauklesnis ir
priimtinesnis, nei realyb¢je. Taciau i tikryju tuo metu jis negali buti
produktyvus ,,Cia ir dabar* kasdienéje tikrovéje ir jos keisti (p. 32), imtis tam
tikry veiksmuy, kad dabartiné netenkinanti situacija ateityje pasikeisty i labiau
geidziama.

Siy jauny vyry negatyviai i§gyvenamos savo situacijos atvejai rodo, kad
tapatybés rekonstrukcija po biografinio lizio néra Simtaprocentiné. Dalis
nejgaliyjy taip ir lieka gedéti ankstesniojo A$ ir aktyvaus gyvenimo, o
dabartiné negalios tikrové ju visisSkai netenkina. UZuot émesi kokiy nors realiy
veiksmy ir keite¢ savo dabarting situacija, jie béga nuo jos, pasinerdami per

dieny dienas i virtualy ar kitokiy formy fantazijy pasauli.

4.1.3. Resocializacija kaip subjektyvios tikrovés transformacija

Biografinis luzis, kuri sukelia netikétas kiino negalios atsiradimas
individo gyvenime, palydimas ne tik identiteto rekonstrukcijos, bet ir kartu
vykstancio resocializacijos proceso, nes individui tenka atkurti prarastus arba
igyti visiSkai naujus socialinius vaidmenis ir su pakitusia socialine tapatybe i$

naujo uzimti tam tikra statusa visuomené¢je. Tai kartu yra ir legitimacijos
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klausimas, kuris negalios kontekste suvokiamas kaip individo pastangos atkurti
savo biografija po ,.grilities”, inkorporuojant negalia | pakitusi kasdieni
gyvenimg bei socialinius, ypa¢ artimiausius ryS$ius, kitaip tariant, i§ naujo
permastyti visus savo gyvenimo aspektus pagal naujus — judéjimo negalios
radikaliai modifikuotus salygojimus ir itvirtinti savo jau kaip neigalaus asmens
socialing tapatybe platesniuose, formaliuose socialiniuose rySiuose, kartu
i8laikant savo asmenybés vientisuma (Bury 1991: 456).

Resocializacijos metu pirmiausia yra transformuojama subjektyvi
individo tikrové, t. y. jam tenka tarsi ,perjungti pasaulius“ (Berger ir
Luckmann 1999: 196). Zinoma, socialiniai procesai negali subjektyvios
tikrovés visiskai transformuoti, nes individas vis tiek turés ta pati, nors ir
stipriai pakitusi, kiing ir gyvens tame paciame fiziniame pasaulyje. Taciau
negalios isiverzimas, sujaukes nusistovéjusia gyvenimo tvarka ir kasdienés
tikrovés suvokima, veria individa i§ esmés perdélioti tikrovés akcentus.
Kadangi resocializacijos procesai, prieSingai nei pirminéje socializacijoje,
neprasideda, kaip teigia P. Bergeris su T. Luckmannu (1999), ,.ex nihilo, todeél
jiems vykstant turi buti suardyta, dezintegruota ankstesnioji norminé
subjektyvios tikrovés struktira“ (p. 197). Sios individo subjektyvios tikroveés
suardyma negaliai iStikus paliudija kai kuriy respondenty prisiminimai apie
pirmuosius jos iSgyvenimus, kada ju socialinio Zinojimo bagaze nei paties
negalios reiSkinio, nei neigaliyjy i§ viso neegzistavo. Negalios patirtis privercia
juos isisamoninti ir pazinti nauja tikrovg — gyvenima su negalia, kuri turi tapti
kasdiene subjektyvia jy tikrove:

,.Kazkaip nepagalvojau, kad gali tenai vat, nu, kad susilauzysiu stubura, galvojau, nu

i§Soksiu... Nepagalvojau apie tai, nesusimasCiau ir dar anks¢iau nebuvo tokiy vat

zmoniy daugiau, buvau nemaciusi zmoniy tuose vezimuose, kazkaip zinai, dabar tai
gal neSok¢iau pagalvojus. Kazkaip nepagalvojau, kad ten negalésiu vaiksciot, Zinai.“

(Ineta, 43 m., su negalia 12 m.)

Taigi negalios isiverzimas i individo gyvenima neretai gana drastiSkai
transformuoja jo subjektyvig tikrove, taCiau tam, kad biity suSvelnintas jos
sukeltas biografinis luzis ir pradéty vykti resocializacijos procesai, pirmiausia

asmeniui tenka konstruoti priimting negalios atsiradimo paaiSkinima ir
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legitimuoti jg savo gyvenime, i§ naujo interpretuojant negalios ivykio aspektu
savo biografijos praeities ir dabarties {vykius. Cia bene svarbiausia vaidmenij
asmeniniame naratyve atlicka negalios prasmés konstravimas. Zmogus negali
nurimti ir susitaikyti su naujaja realybe, kol neranda aiskiy ar tiesiog priimtiny
atsakymy 1 jam kylancius prasmeés klausimus, kurie gali biiti i§gyvenami labai
skausmingai, kaip informanto Lauryno atveju, kuris prie§ dvylikta klase staiga
dél netikétos infekcijos patiria apatiniy galtiniy kiino paralyziy: ,,Man taip
skaudédavo, bliamba, kai pagalvoji, kodél man, kodél as?*“ (Laurynas, 22 m.,
su negalia 4 m.) Tik nedaugelis respondenty toki gyvenimo tikrovés pokyti
iSgyveno ganétinai ramiai, rad¢ sau lakoniSka, bet gana racionaly negalios
atsiradimo paaiSkinima;
,Nebuvo pas mane ty isterijy. Taip nebuvo: ,,0i, o kodél man?* Atsimenu, dar pirmus
ménesius, kai a§ guléjau ligoninéje, tai buvo taip: ,,O kodél ne tau, kuo tu skiriesi nuo
kity?“ Man ten sakydavo: ,,Vat, reta i§imtis, retai tokiy [ligy] biina. Cia jau net grupe
sunku nustatyti. Galvoju, na, teko man, teko.” (Modesta, 41 m., su negalia 23 m.)
Reikia pastebéti, jog mnegalios atsiradimo priezasties klausimas
respondenty pasakojimuose per daug neeskaluojamas, nes daznai tai tiesiog
atsitiktiniy gyvenimo jvykiy arba paciy subjekty neapdairumo pavojingose
situacijose padarinys, todél neigalieji siekia savo dabartini gyvenima su negalia
iprasminti bei suteikti jam vertés pojuti modeliuvodami negatyvia alternatyvia
gyvenimo eiga, kuri buty galéjusi rutuliotis, jei ne §is negalios isiverzimo {
kiing ivykis. Taip jie sukuria moralinio atspalvio dichotomija tarp realaus ir
galéjusio vykti gyvenimo be negalios tam, kad sustiprinty savo dabartinés
biografinés situacijos vertinguma:
,.NUu, pavyzdziui, nezinau, kokiu keliu bu¢iau pasukgs, jeigu ne trauma. Ten gal bui¢iau
nusigéres, devyniasdeS§imt procenty, kad tikrai nebtéiau baiges teisés studijy,
nedirbCiau teisininku. Galbiit uzsiim¢iau mégstama veikla, kazkuo tai, bet bty visai
kitas gyvenimo biidas. Manau, biity daug siauresnis poziliris i Zmones, | save, 1
pasaulj. Tai yra praplété, praplété suvokima.” (Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)
,,Kiek man bty dave ta kita tékmé?.. Buity daugiau davus, bet gal blity nuvedus ivis |
kazkokij pragara.“ (Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)
Resocializacijos metu pagrindiné tikrové yra dabartis, o praeitis

perinterpretuojama taikantis prie esamos tikroveés ir stengiamasi retrospektyviai
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projektuoti i praeiti ivairius elementus, kuriy subjektyviu poziiiriu netgi galéjo
ir nebiiti. Resocializacija, anot P. Bergerio ir T. Luckmanno (1999), pertraukia
subjektyvia biografija, uzuot méginusi dabartj sieti su praeitimi, kaip tai vyksta
antrosios socializacijos metu, ir reinterpretuoja praeiti. Ji ,,perkerta darnumo
problemos Gordijaus mazga, nes €ia nebeieSkoma suderinamumo ir tikrove
rekonstruojama i$ naujo* (p. 202). Toliau pateikty informanty Roko, Mariaus ir
Lauryno naracijose akivaizdziai atsispindi dabartinio gyvenimo akcentavimas,
jo pranasumo iSkélimas ir pozityviy aspekty paieska dabarties situacijoje:

,,Tai yra mano dabartinis... MANO TOKS GYVENIMAS. Tiesiog tai yra mano tokia

butis dabar. <..> Be abejo, gal kazka praradau, galbut karjera, bet ar tai yra

pagrindinis dalykas? Praradau karjera, bet va turiu dukrelg, Seimag, ta prasme tai yra

nuostabu...“ (Rokas, 32 m., su negalia 14 m.)

,,Gal, sakyc¢iau, iSmokau dziaugtis tuo, ka turiu, nes seniau man vis atrodé to mazai. O

dabar a$ dziaugiuosi, kad galiu pats savarankiskai { darba nuvaziuot, dziaugiuosi, kad

galiu nueit | pasimatyma, dziaugiuosi, kad galiu nueit savarankiskai { kaving kavos
atsigert. Nu va, seniau man tie dalykai neatrodé tokie svarbiis. <...> Siaip a§ nesakau,
kad tenai vien tiktai pozityviai viska, aiSku, jinai [negalia] man apverté gyvenima,
daug, daug ka sugriové, bet jinai man davé dar antrg galimybe kurti, kas, manau, irgi

yra svarbu, nes ne visi jg gauna.” (Marius, 33 m., su negalia 8 m.)

,»Bet dabar va gyvenu, ir viskas, ir stengiuos gyvent taip, kad dabar gerai biity. Ten

nebegrisi ir nieko nepakeisi.“ (Laurynas, 22 m., su negalia 4 m.)

IS respondenty pasakojimy matyti, kad negalios prasmés klausimas
paciam individui yra itin svarbus. Galima netgi teigti, kad nuo jos priklauso
visa tolimesné zmogaus laikysena negalios ir savo gyvenimo atzvilgiu. Jeigu
trauminiam negalios ivykiui suteikiama neigiama konotacija, tai ir visa
gyvenimo perspektyva bréZiama negatyviu tonu: ,,negalia — nasta* (Valius, 37
m., su negalia 9 m.), ,,gyvenimas — lievas“ (Lukas, 23 m., su negalia 9 m.),
»egzistuoji tiktai, ir viskas* (Liutauras, 30 m., su negalia 5 m.), ir ji tiesiogiai
atsispindi individo gyvenime. Tuomet resocializacija neivyksta, o gyvenimo
trajektorija klostosi tipiskai, kaip $iuo atveju: jaunas vyras susilauzo stubura,
po traumos ji palieka Zmona, kuri pasiima ir vaika, jis netenka darbo, didelé
dalis socialinio tinklo nunyksta dél mobilumo stokos, jis grizta gyventi pas

senyvo amziaus moting, gyvena i$ socialinés paSalpos, Siek tiek prisiduria
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pavieniais atvejais remontuodamas kompiuterius, didziaja dalj laiko praleidzia
virtualiame pasaulyje. O santykis su aplinka apribojamas iki vieno ar keliy
i8éjimy per ménesi | miesty biitiniausiais reikalais (Valius, 37 m., su negalia 9
m.).

Tie subjektai, kurie sugeb¢jo, reflektuodami sukrétusij ju gyvenima ivyki,
1zvelgti prasmg ir pozityviy aspekty, jie daugiau ar maziau sékmingai integravo
negalia i savo gyvenimo biografija kaip skaudy, varginanti, staiga uzgriuvusi
ivyki, pakeitusi radikaliai ju gyvenimo tékme ir stiliy, taCiau atneSusi ir
pozityviy pokyciy ar suteikusj netgi didesniy galimybiy pasiekimams mokslo,

uzimtumo, mégstamos veiklos srityse.

4.1.4. Mes—santykiy su reikSmingais kitais vaidmuo resocializacijos

procese

Kai su negalios atsiradimu individo gyvenime jvyksta biografinis luzis ir
keiciasi subjektyvi jo kasdienio gyvenimo tikrové, i §i procesa neiSvengiamai
itraukiamas artimiausias ji supan¢iy Zmoniy ratas, su kuriais jis palaiko
tiesioginius mes—santykius, nuolat arba daznai su jais dalindamasis bendra
erdve ir laiku. Tai gyvenamojo pasaulio A. Schiitzo vadinama Umwelt —
tiesioginés socialinés tikrovés patirties, netarpiSky santykiy sritis, kuri yra
esminé socialiniam Zmoniy gyvenimui (Ritzer 1996: 402). Ji daro didziausia
poveiki tiek individo pasaulio vaizdo formavimuisi, tiek saviidentifikacijai,
tiek socialinés tikrovés interpretavimui, taikant socialiai perimtas ar tiesioginiy
saveiky metu modifikuojamas tipizacijas bei elgesio modelius tipinése
kasdienése situacijose. Siuos tiesioginés patirties santykius, siekian&ius grynai
subjektyvy Kifo kaip Tu suvokima ir gily abipusi vienas kito vidinio asmeninio
gyvenimo pazinima, galima prilyginti santykiams su reik§mingais kitais.
Pastaryju santykiy vaidmens svarba individo socializacijos bei tapatybés
formavimosi ir palaikymo procesuose vienas i§ pirmyjy pradéjo analizuoti
George’as Herbertas Meadas, perémes reiksmingy kity terming i$ psichiatro

Harry’io Stacko Sullivano (Holstein & Gubrium 2000: 28-31). Pats A.
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Schiitzas nenagringjo mes—santykiy socializacijos proceso, juo labiau
resocializacijos kontekste, todél ju analiz¢ buvo tikslinga modifikuoti |
santykius su reikSmingais kitais, kuriy itaka ir vaidmenj subjektyvios kasdienio
gyvenimo tikrovés palaikymui ir resocializacijai i§samiai plétojo P. Bergeris ir
T. Luckmannas. Sie autoriai i§ dalies tesé A. Schiitzo fenomenologing minti,
bet kartu integravo G. H. Meado ir kity pragmatisty bei simbolinio
interakcionizmo atstovy izvalgas zinojimo sociologijoje.

Biitent saveikaujant individui su jam reikSmingais kitais, jo kasdienio
gyvenimo tikrové yra nuolat vis i§ naujo patvirtinama (Berger ir Luckmann
1999: 187). Todél tai, koki savo negalios situacijos vaizda susidaro individas ir
kaip jis atitinkamai elgiasi socialinése sgveikose, labai priklauso nuo S$iy ji
supan¢iy zmoniy. Tad jy vaidmuo resocializacijos procese yra neabejotinas.
Negalios atveju patys svarbiausi reikSmingi kiti yra artimieji, Seimos nariai,
kuriy prieziiira ir fiziné bei materialiné pagalba bandant atsigauti po fizinés
traumos yra nepakeic¢iama. J. Pivoriené (2001) taip pat pabrézia, jog Zmogaus
gyvenime vykstant esminiams pokyciams, didele reikSme turi Seima, todél
nejgaluma kaip kriz¢ patirian¢iam asmeniui labai svarbu ir toliau islikti
vertinamos grupés — Seimos nariu (p. 290). Informanty pasakojimuose apstu
pasidalinimy apie artimyjy paramos svarbg, ypa¢ pirmaisiais ménesiais, kai
individas yra per silpnas ar dar neturi naujy igiidziy valdyti savo pakitusi kiina:

,lai tévai pagrindiniai mane palaiké visg laika, reiskias... Visalaik kartu nuo pirmy

minuciy buvo. Tévai ir draugai. <..> Tai a$ niekad nusivylimo tokio netur¢jau i

esmés.” (Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)

,Nesinoréjo ir gyventi, ir viska, va taip va, bet vis tiek kazkaip tai tévai, broliai,

draugai ir lanké, ir tiek pastangy déjo. <..> Paskui kiek pamatai, kiek va padéta

pastanguy, viska, tai tada kitaip mastyt pradedi. Ir vis tiek galvoji, a§ pasveiksiu...”

(Rimantas, 47 m., su negalia 28 m.)

Kaip jau minéta anksciau, reikSmingi kiti yra ypac svarbiis nuolat
patvirtinant lemiama tikrovés elementa — tapatybg¢. Tam, kad iSlaikyty
pasitikéjima, kad jis i$ tikryjy yra tas, kuo mano esas, individui reikia aiskaus
bei emociskai nuspalvinto reikSmingy kity laiduojamo patvirtinimo (Berger ir

Luckmann 1999: 188). Negalios atveju, kai gritiva savaime suprantama tikrové

119



ir suardomos iprastos socialinés praktikos, individas yra atleidziamas nuo visy
turéty isipareigojimy ir atsakomybiy, socialiniy vaidmeny, kuriuos atlikdamas
reikSmingy kity akivaizdoje uzsitikrindavo savo tapatybés pastovumg ir
testinuma. Todél Siuo laikotarpiu jie turi lemiamos itakos, kaip sékmingai
individas sugebés integruoti savo pakitusi kiing i asmening tapatybe ir
resocializuotis. Informanté Sigita pasakoja, kaip po patirtos fizinés traumos
tévy atkaklumas padéjo 18 naujo patikéti savimi, kad biidama nejgali ji vis tiek
iSlieka vertingu Zmogumi ir turi teis¢ i visaverti gyvenima. Po traumos ji
sugebéjo baigti studijas aukstojoje mokykloje, iStekéti uz bendraamzio igalaus
vyro ir toliau turéti dideliy ambicijy ateiciai:

»Jie [tévai] mane labai parémé, kad jie visada mane visur [pasiimdavo kartu],

neblidavo, kad, pavyzdziui, gédytysi mangs. Jie kaip tik tai mane, Zinai, visur trauké:

vaziuok, daryk, taip ir taip. Kazkaip tai bidavo net uzknisdavo, sakydavau: ,,Tai jiis
atstokit nuo mangs, ir viskas. O jie — ne, niekada. Tai vat, jie gal man dar tokj postim{

davé, zinai, kad kazka daryc¢iau.“ (Sigita, 27 m., su negalia 8 m.)

Idomu pastebéti, kad informanty naracijose sunkiausiu laikotarpiu
artimyjy teikiama fiziné priezilira ir ripestis nejgaliuoju néra vertinami
vienareikSmiskai kaip gyvybiskai svarbi pagalba. Paprastai svarbiausiy
reikSmingy kity vaidmuo padedant atsigauti po patirtos fizinés traumos
pasireiSkia dvejopai: arba visapusiska globa, arba, prie§ingai, savarankiskumo
skatinimu. Pastarasis variantas ypac pozityviai neigaliyjy vertinamas kaip
geriausia ir iSmintingiausia pagalba adaptuojantis prie naujy kiino salygojimuy:

,»AS kaip tik dékinga jai [mamai], kad dar pirmaisiais metais, man gulint ligoningje, kai

reikéjo mokytis stotis, séstis ir taip jau po truputi §liauziot — jinai versdavo mane viska

atlikti pacia. (Modesta, 41 m., su negalia 23 m.)

,,1ki tokio lygio buvo supratinga mano Seima, kad ir Siandien jais Zaviuosi, kaip jie nuo

pirmy dieny nepuolé man | pagalba. Dantis sukasdavau, rankas suspausdavau, kai

lipdavau i§ lovos ant grindy. Jie nepuolé man padét nusliauzt iki spintelés kazka
pasiimt. <...> Labai dziaugiuos, kad jie nesédéjo prie mangs, nelindo man | akis, ir tas

man davé postiimi i prieki.” (Rata, 39 m., su negalia 19 m.)

Perdéta artimyju pagalba neigaliesiems asocijuojasi su priklausomybe ir
infantilizavimu, kuriuos jie itin jautriai iSgyvena, kada { neigaly savo Seimos

narj zvelgiama kaip | vaika, kuri reikia globoti ir prizitréti, nes jis neva
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nesugeba savimi pasirtipinti, kitaip tariant, artimyjy akyse dél negalios yra
prarades suaugusiojo statusa:
,»Kai prasidéjo tas aktyvusis gyvenimas, po ty vat keliy mety, man jau viso Sito
Sokinéjimo apie mane nebereikia, <...> o ji ta pagalbg vis po §iai dienai sitilo, 0 mane
tai varo i§ proto. Ir visos rietenos dél va Sity visy dalyky.“ (Lina, 32 m., su negalia 18
m.)
,Labai, labai nori visalaik padét [tévai]. Sakau, a$ viskg noriu pati, labai stengiasi
padét, kad man lengviau bity. Vos kaip ne su mazu vaiku. Vos ne kojines nori
apmauti. Sakau, kad a$ pati, a$ galiu pati.* (Lidija, 27 m., su negalia 2 m.)
Visuomenéje gana daznai pasireiSkia nuostata infantilizuoti nejgaliuosius
(Ruskus 2002), kada i ju nuomone¢ reikSmingais jiems klausimais
nereaguojama ir neatsizvelgiama, tarsi tai kalbéty nesuauggs, uz save
neatsakingas asmuo, todél gali biiti ja persiéme ir kai kurie Seimos nariai,
nesuprasdami, kad §itaip jie slopina negalig patyrusio artimojo savarankiskumo
ir iStvermés jgudzius, kuriy jiems ypac reikia norint sékmingai resocializuotis
ir gyventi visaver¢io visuomenés nario gyvenima. Dviejuy informanty Luko ir
Remigijaus iSsakytos nuoskaudos akivaizdziai liudija tebeegzistuojanti
visuomeng¢je nejgaliyjy infantilizavimo reiskinj socialinése sgveikose:
,Ir dar yra pakankamai sunku man, todél, kad esu jaunas ir vezime sédintis: | tave
zitri, kaip tu esi, nezinau, kazkoks durnas ir nieko nesupranti. Pavyzdys: namuose
vykdé valdiska pritaikyma nejgaliam, <..> zitriu, kaip jie ten daro. Ir kai gauni
pastaba, kad ,,tu ten nieko nesupranti, kaip tau geriau, mes zinom®, nu tai apsisuki,
nuvaziuoji | kambarij ir vél sédi prie kompo.* (Lukas, 23 m., su negalia 9 m.)
,»Pavyzdziui, nuvaziuoji su tévu pas gydytoja, paprasCiausiai jisai kaip padedantis,
paima vezima, nuvaziuoja kartu, o su mediku (bet ¢ia ne tiktai medikai, ten panasiai ir
su automobiliy meistru ir taip toliau) bendraujant kartais pastebi, kad yra kreipiamas
démesys ne | tave, nors as esu tas, kuris kalbasi, kuris sprendzia, bet kazkaip tai
nusoka démesys i Salia esantj zmogy, kaip jisai yra vos ne tavo globgjas kazkoks.*
(Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)
Socialiniame tikrovés palaikymo procese, kaip pastebi P. L. Bergeris ir
T. Luckmannas (1999), galima atskirti reik§mingus kitus nuo maziau svarbiy
kity. Maziau reik§mingi kiti veikia tarsi savotiS§kas choras. Taciau tarp $iy
Zmoniy pasitaiko nesutarimy. Tad individui iSkyla nuoseklumo problema, kuria

jis paprastai gali spresti keisdamas savo tikrove arba jq palaikancius santykius
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(p- 189). Negalig patyrgs asmuo neretai susiduria su reik§mingy kity ir ,,choro®
dichotominiu santykiu: vieni reikSmingi kiti ji pozityviai palaiko ir padeda
resocializacijos procese, kiti, prieSingai, skeptiSkai vertindami jo galimybes
gyventi su negalia visavert] gyvenima, nejuiomis nori jam primesti
stigmatizuota vargSo, nelaimélio, ,nurasyto neigaliojo vaidmenj. Norint
iSvengti tokios tapatybés, neigaliajam tiesiog tenka nutraukti santykius su tais,
kurie ji tokiu laiko, arba savo nuozitira sumenkinti ju kaip reik§mingy kity
statusa ir kreiptis { kitus Zmones, ieSkant svariy saves kaip pozityvaus ir
vertingo 4§ tikrumo patvirtinimy. Informanto Jono, kuris, po traumos likes
vezimélyje, sugebéjo grizti | aktyvy gyvenima ir netgi sékmingai pradéti savo
nuosava versla, emocingas pasidalijimas demonstruoja $i konfrontacini santyki
su maziau reik§mingais kitais:

,Tiesiog dabar tai jau juokinga, jei kazkas gailisi taves. Nu giminai¢iai butent. Cia

sakau, kur buvau stovyklose arba i reabilitacija siuncia psichologa pas zmogy, kuris

guli. Sakau, ¢ia neteisingai, reikia psichologo tiems zmoném, kurie gyvens su §ituo
invalidu. Todeél, kad jie paskui kalécina (suluosina — J. V. past.) psichika tie visi
giminaiCiai. AS tai paskui pats ju atsisakiau i$vis, nebendrauju iki Siol.<...> Jie galvoja,
kad a§ viskas, koncenyj celovek (baigtas zmogus — J. V. past.].“ (Jonas, 31 m., su

negalia 10 m.)

Taigi rySys tarp reikSmingy kity ir ,,choro* palaikant tikrove gali biti
dialektinis. Tvirtai negatyvus tapatinimas, rodomas platesnés aplinkos, gali
galy gale padaryti itakg tapatinimui, kuri rodo reikSmingi kiti, ir atvirksciai
(Berger ir Luckmann 1999: 190). Todél jeigu neigalaus asmens tapatumas néra
tvirtas, jis gali samoningai ar net nesgmoningai vengti platesnés socialinés
aplinkos, kuri jam paprastai taikosi primesti negatyvios konotacijos socialing
tapatybg. Tai iliustruoja Dovydo su smarkiai progresuojantia raumeny
atrofija, pasireiSkusia nuo 16 mety ir pasodinusia ji i vezimélj, atvejis, nes jis
teigia: ,,Dar nejvyko ta adaptacija, galutiné adaptacija, kad a$ pasaky¢iau, kad AS TOKS IR
PRIIMU SAVE TOKI*“ (Dovydas, 26, su negalia 7 m.). Jis skausmingai i§gyvena savo
tapatybés kaita, siekdamas kiek imanoma iSlaikyti savo ankstesniojo AS
likuc¢ius, bendraudamas su ji palaikan¢iu draugy ratu, likusiu po ryskios

negalios pasireiskimo:
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,,Ta prasme draugai irgi padeda. D¢l to a$ ir nesistengiu eiti { miesta ar dar kur nors,
nes turiu tokj uzdara rata savo Zzmoniy, kurie mane Zino, priima mane tokj ir nereikia
biiti kazkuo. <...> Pas mus dar visuomené nelabai priima tokius Zmones kaip mes. Dél

to ir nemégstu [biti mieste].“ (Dovydas, 26 m., su negalia 7 m.)

Kadangi neigaliojo tapatybé nepageidaujama, tai jis vengia bendrauti su
nejgaliaisiais, kad netekty su jais tapatintis ir kiti jo nepriskirty $iai socialinei
kategorijai. Tai atskleidzia Sio asmens internalizuota negatyvy visuomenés
poziiiri i neigalyji kaip antrartsj pilieti:

,Daugiausia dziugu, kad netenka bendrauti bent jau su tokiais kaip aS. Dziaugiuos,

kad su manim draugauja ir sveiki Zmonés. Man tai nepasakyciau kad dziugu, bet

normalu.” (Dovydas, 26 m., su negalia 7 m.)

Daugiau ir maziau reikSmingi kiti sudaro neigaly asmeni palaikantj,
paremianti socialini tinkla, kurio susiauréjimas arba iSsilaikymas, individui
patekus i negalios salygojimy apibrézta situacija, turi didelés jtakos jo
s¢kmingai resocializacijai. Negalios situacija tampa lakmuso popieré¢liu, kuris
akivaizdziai parodo, kokie stipriis arba traplis yra individo socialiniai rySiai,
nes ypac pirmaisiais ménesiais ar net metais po traumos neigalusis dar neturi
pakankamai igtidziy ir/ar jégy valdyti savo kiing kasdienése situacijose, todél
jis nepajégia biuti kaip anksCiau socialiai aktyvus. Be to, dazna klittis
mobilumui gyvenimo su negalia pradzioje blina socialin¢ infrastruktiira, t. y.
nepritaikyta judéjimui veziméliu namy erdvé ir/arba patekimas i$ jos i gatve
(placiau apie tai zr. skyriuje 4.6. ,lkiinyta erdvé i§ judanciojo veziméliu
perspektyvos®). Neijgalusis nustoja lankytis jiprastuose ankstesniuose
socialiniuose susibiirimuose, grupése, darbo kolektyve, ir jeigu draugai ar
artimieji nerodo didesnio noro ir nedeaa pastangy jam padéti, tai socialinis
tinklas pamazu pradeda trupéti, kartu augant nejgaliojo socialinei izoliacijai.
Draugy kaip reikSmingy kity vaidmuo palaikant socialinius rySius yra
neabejotinas:

~Padéjo mano klasiokés, jos mane daznai labai lankydavo. <...> Klasiokés kiekvieng

vakara SeSta valandg kaip laikrodis pas mane ateidavo, sédédavom, pamokas

darydavom, bendraudavom ir panasiai. Jos man labai padéjo grynai tuo laikotarpiu,

kai buvau namuose.* (Akvilé, 28, su negalia 11 m.)
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,,Bet mano buvo labai atkaklis draugai, jie mane temp¢ visaip kaip begalédami, traukeé

tiesiog kaip kokig sunkig zuvi i§ to... i§ balos, jo, i§ vandens. Labai jau jie budavo

grieztai pasako: eini, persirengi ir varysim ten ir ten. <...> Jeigu gal nebii¢iau turéjus
va tokiy draugy ir §eimos, stipraus palaikymo, a§ nezinau, ar a§ buciau vat tuo, kuo

dabar esu.“ (Donata, 27, su negalia 8 m.)

Iki negalios buves savaime suprantamas kasdienis pasaulis tampa sunkus
dél nuolatiniy pastangy samoningai, o ne mechaniskai, kaip anks¢iau, atlikinéti
paprasCiausius judéjimo veiksmus. Paprasta iSvyka i§ namy tampa i§ anksto
suplanuotu ivykiu, kuriam susiruosti reikia nemazai laiko ir pastangy, reikia
apgalvoti iSvykos detales, ypac jei individas negali biti visiS$kai savarankiskas
be kity pagalbos. Todél neigalusis gali tiesiog vengti iSvyky i§ namy. Tai
biudinga tiems, kurie dar neseniai yra patyr¢ negalig arba yra per silpni
savarankiskai judéti ir jveikinéti klititis, pasitaikancias mieste. Informanté
Audra apsiriboja ménesine i§vyka i§ savo buto ketvirtame aukste, kuriame taip
gyvena jau deSimt mety, nes tai jai primena jos fizini nepajéguma ir
psichologini diskomforta biti priklausoma nuo kity pagalbos:

»A.: Na, kuo tai pasireisSkia [negalia santykiuose su vaikstanciais draugais]: nuvaro

[jie] i prieki, netilpsi su veziméliu, kazkam reikia negert, kad kazkas uznesty, kazkas

nunesty. Na, ir $iaip ar kokiam naktibare, ar klube, na, tai, Dieve mano, aisku.

T.: Ar néra taip, kad jie varzytysi jiisy?

A.: AS pati varzaus. Nenoriu biiti nasta. <...> Na, jeigu jums reikéty nestis su savim

palaping kasdien — tai biity nasta. O kai viengkart per ménesi — Siandien panesiu, rytoj

nereikés nest, Cia nattralu.” (Audra, 28, su negalia 10 m.)

Kitas dalykas yra paties nejgalaus asmens iniciatyvos stoka, jeigu jis
nesugeba jei ne iSlaikyti, tai bent jau atkurti dali aptrupéjusiy ry$iy ar uzmegzti
naujy pazinCiy. Tai irgi priklauso nuo individualiy charakterio savybiuy,
socialumo, komunikabilumo jgidziy ir pan. Patys neigalieji kritiskai vertina
savo likimo draugus, kurie pasirenka uzdara gyvenimo btida, nedédami jokiy
pastanguy, kad ju situacija keistysi:

,»Nu vis lankydavo, vis lankydavo [draugai], viskas gavos natiiraliai, nes a$ stojau

mokytis | universiteta. Tai mane jie veziodavo per sesijas i paskaitas, tampydavo

laiptais, namo visa laika, a$ antram aukSte gyvenau, tai laiptais uZtempdavo. <..>

Jeigu tu nedési jokiy pastangy arba tu nieko nedarysi, tai jie negali islikt, turi bt
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iniciatyvumas, bit su jais, reiSkias, nu, vat kasdienybéj reiskias bendraut.” (Minvydas,

32 m., su negalia 12 m.)

Kai individas patiria akivaizdy jam reikSmingy kity (ypa¢ draugy) rato
susiaur¢jimg, tai sustiprina tendencija internalizuoti stigmatizuota, t. vy.
atstumtojo, nebereikalingo, nenaudingo nelaimélio socialing tapatybe, nes
ankstesnés tapatybés su igytais, bet dél negalios prarastais socialiniais statusais
ir vaidmenimis tie reik§mingi kiti nebepalaiko. Kad taip neivykty, neigalusis
turi i§ naujo permastyti ir jvertinti savo socialinio tinklo zmoniy reik§minguma,
sumenkindamas buvusiy draugy kaip reikSmingy kity statusa, kurie zvelge i ji
per naudos prizme, ir tikétis paramos i$ kity likusiy arba naujy, kurie svariai
patvirtinty jo asmens vertinguma ir reikalinguma net ir tapus nejgaliam:

,,Gerai zmongs sako, kad drauga pazinsi nelaiméje. Buvo tokiy, kur daug atkrito. <...>

Nubyréjo. Anksciau as kazka daugiau galéjau padéti jiems, o dabar mato, kad i§ manes

jau naudos nebéra kazkokios, tai dauguma tokiy draugy atkrito. Like tikri draugai

mane palaiké ir iki Siolei palaiko.” (Arvydas, 47 m., su negalia 18 m.)

Dera pastebéti, jog ganétinai svarby reik§mingy kity vaidmenj atlieka ir
ligoninése, reabilitacijos stovyklose ar kitur sutikti kiti nejgaliis asmenys, kurie
jau yra i8moke¢ gyventi su negalia ir turi gerokai didesnj patirties ir Zinojimo
bagaza, reikalinga gana vikriai orientuotis kasdienéje negalios tikrovéje ir
sékmingai testi jau iprastomis tapusias socialines praktikas. Tokia pozityvi
reikSmingais Kkitais tapusiy nejgaliyjy itaka ne vienam individui ikvépé
optimistinio nusiteikimo gyventi ir paspartino resocializacijos procesa:

,»Pirmas toks buvo realus susitikimas aktyvios reabilitacijos stovykloj, Vilniun

i§vaziavau. Ir ten kai pamaciau daugiau tokiy pat Zmoniy, kad jie gyvena, kad riipinasi

ir susitvarko, ir gyvena savo gyvenima... Ir tada truputj kazkaip tai, nu, kitaip pradéjau
zitrét { gyvenima, nes iki to laiko net nebuvai mates, atrodé viskas: ¢ia jau vezimas,

Cia i§ tikryjy géda, ¢ia yra béda, Cia yra ne gyvenimas. O paskui kazkaip viskas

pasikeité. (Raimonda, 34 m., su negalia 17 m.).

Apibendrinus negalios kaip biografinio lizio patirti galima daryti iSvada,
jog zmoguy iStikusi negalia, kuri paralyziuoja iprasta ir elementary gebéjima
judéti, i§ pamaty sudrebina visa jo gyvenima, sulauzo nusistovéjusia socialiniy
praktiky ir atlickamy vaidmenuy rutina, tarsi sulauzo visa jo biografija,

perskirdama biografini laika { du periodus: iki negalios ir po jos. Negalia tampa
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reikSmingu faktoriumi, apsprendzianciu tolimesn¢ asmens biografing situacija,
kuri daugeliu atvejy dél riboto asmens mobilumo privercia pakeisti ne tik
gyvenimo stiliy, profesinj ar kitoki uzimtuma, bet ir apskritai poziiiri i save ir
savo gyvenima, vyksta vertybinis perkainojimas.

Netikétai uzklupusi negalia, atimanti gebéjima vaik$cioti, sugriauna ne
tik individo natiralia nuostata apie gyvenamojo pasaulio savaime
suprantamybe, bet taip pat ir visa kasdienés tikrovés prasmés struktiira, kuri
reikalauja ir jos atkiirimo, vykstanCio resocializacijos metu. Taciau dél
negriztamai pakitusiy kiino salygojimy ankstesné kasdiené tikrové negali bti
visiSkai atkurta, ji patiria transformacija, kuriai reikia naujo galiojan¢io
paaiskinimo. Todél individui tenka negalios ivykio aspektu perinterpretuoti
savo biografijos jvykius. Biitent resocializacijos metu naratyvo pagalba
reinterpretuojant savo praeitj, t.y. susiejant ir i§ naujo interpretuojant jvairius
biografijos aspektus, anot Garetho Williamso (1984: 197), atitaisomas negalios
sukeltas jtrukis tarp jo kiino, savasties ir pasaulio bei jtvirtinama savo kaip
neigalaus asmens statuso verté pirmiausia sau paciam, o paskui ir visuomenés
akyse.

Zinoma, ne kiekvienu atveju po tokio biografinio liZio jvyksta
resocializacija. Dalis nejgaliais tapusiy asmeny akcentuoja buvusio gyvenimo
prana$uma ir socialiniy vaidmeny praradima, o dabarties situacijg suvokia kaip
bevertg ir betiksle, nesuteikiancia galimybiy atkurti savo buvusio socialinio
aktyvumo. Taciau vietoj to, kad imtysi realiy veiksmy adaptuotis prie naujy
gyvenimo salygu, jie perkelia akcenta i§ pirminés kasdienés ,Cia ir dabar*
tikrovés, kuri visiSkai ju netenkina, i fantazijy arba daZniausiai virtualius
kompiuteriniy Zaidimy, interneto ar kino filmy subpasaulius, kad pabégty nuo
nepageidaujancios ir slegianCios negalios realybés i kita, isivaizduojama
tikrove, kurioje ju nesalygoja ir neapriboja nejudrus kiinas.

Pagaliau negalia patyrusio individo resocializacijos procesas negali vykti
be pozityvaus reik§mingy kity vaidmens, kuris pasireiskia artimyjy fizine

pagalba ir ripesCiu ypa¢ ankstyvuoju potrauminiu periodu, draugy moraliniu
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palaikymu ir pastangomis nepalikti jo visiSkoje socialinéje izoliacijoje bei kity

sutikty neigaliyjy ikvepiantys sékmingo gyvenimo su negalia pavyzdziai.

4.2. Negalia, iSgyvenama kaip savaime suprantamybé
4.2.1. Negalios jsisamoninimo ypatumai pirminés socializacijos metu

Nuo vaikystés turiniy igimta ar igyta negalia asmeny grupg galima
i8skirti kaip atskirg socialing kategorija ar personalinj socialiniy veikéjy tipa ne
tik todél, kad jy gyvenamasis pasaulis pasizymi panaSiomis biografinémis
detalémis, intersubjektyviai iSgyvenamais, o kartais net identiSkais negalios
patirties elementais, bet svarbiausia, todél, kad jie patys save identifikuoja ir
tipizuoja kaip atskirg grupe nuo kity nejgaliyjy, kurie negalig patyre jau suauge
ar vélyvos paauglystés metais, t. y. sukaupg¢ nemenka gyvenimo be negalios
patirties ir zinojimo atsarga bei atitinkama pasaulio vaizda. Taciau tai
nepaneigia kiekvieno i§ ju negalios iSgyvenimy jvairiapusiSkumo ir savitumo,
kuris kyla dél skirtingos ligy, tapusiy ju kiino negalios kaltininkémis, patirties,
nes juy vystymosi eiga ir raiSka nevienodai pazeidé kiino motorikos gebé&jimus.
Vieni galéjo Siek tiek vaikscioti, nors ir sunkiai, kiti — vos paeiti, dar kiti — i§
viso nuo pradziy buvo sodinami | vezimélj, taiau juos visus vienija
intersubjektyvi negaléjimo vaikscioti iprastai, kaip visi kiti Zmonés, patirtis.

Siame disertacijos skyriuje toliau bus pristatomas atskiruose poskyriuose
§iy tirlamyju negalios suvokimas ir iSgyvenimas pirminés ir antrinés
socializacijy laikotarpiais, kurie skiriasi tuo, kad pirminé socializacija
paZymeéta reliatyviai natiraliu pasaulio vaizdu, kuriame negalia neegzistavo, o
prasidéjus antrajai socializacijai ir naujam savitipizacijos ir identifikacijos
procesui, ji iSkildavo kaip kiino zZymé, kitonisSkumas, nestandartiné iSvaizda,
i§skirianti juos i§ kity Zmoniy. Paskutiniame poskyryje analizuojamos savo
negalios legitimacijos paieskos reinterpretuojant savo biografijos situacija ir

sukaupta gyvenimo su negalia patirtj i§ dabarties poziciju.
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Idomu pastebéti tai, kad beveik visi informantai vaikyst¢ apibtidina kaip
savo negalios nejsisamoninimo laikotarpj, kada jiems atrodé natiralu ir
savaime suprantama gyventi su negalia, turéti nejgaly kiina, nejvardijant jo
kaip neigalaus ir nesuvokiant, kad esama kazkokio kiino motorikos sutrikimo.
Tai dazniausiai pirmosios socializacijos laikotarpis, kai socialinés saveikos
apsiriboja namy aplinkos erdvéje esanciais Seimos nariais ar kitais artimaisiais.
Tuo metu individas internalizuoja artimyjuy — reik§mingy kity — pristatoma ji
supancia tikrove kaip natiiralia ir nei§vengiama. Kaip teigia P. Bergeris ir T.
Luckmannas (1999), ,,vaikas jam reikSmingy kity pasaulio neinternalizuoja
kaip vieno i§ daugelio galimy pasauliy. Jis internalizuoja ji kaip pasaulj,
vieninteli egzistuojanti ir vieninteli suvokiama pasauli, pasauli fout court™ (p.
169-170). Jeigu tévai neisskiria jo i§ kity vaiky kaip ,kitokio®, juo labiau
nekalba apie jo negalia, priima lygiai kaip ir kitus Seimos narius, tai nejgalus
vaikas ir nepastebi, neisisamonina savo nejgalumo. Sie neigaliis asmenys
dalijasi tokiais vaikystés prisiminimais:

,»Vaikystéje a§ tikrai to [negalios] nepatyriau. AS turéjau tokia vaikyste, kurios

nekeisCiau nei | viena, kokia as turéjau.” (Arnas, 28 m., su negalia 28 m.)

»Sakau, jeigu ne patyCios vaikystéje, a§ net nebtciau, net nebuiciau verkusi, nebticiau

zinojusi, va, kad man sunku, kad man kazkas. <...> [prasta tai [negalia], tai tas pats,

sakau, kad kas gimty ar tai su apgamu kazkokiu, ar su zyme ant veido, tai kad, vat,
pasizitri { tave, o tu i tai nekreipi démesio, viskas, atrodo, taip ir turi biiti, nes tu

tiesiog gimei ir net nezinai, ka reiskia vaikscioti.“ (Ilona, 20 m., su negalia 16 m.)

,,Tas buvo vaikystéje, man atrodé, kad tai savaime aiskus dalykas, kad taip turi bati.

AS namuose keturiom, prisilaikydama uz sieny eidavau — man tuo metu tai nebuvo

problema.“ (Roberta, 25 m. su negalia 25 m.)

Pirminés socializacijos metu susiformavegs individo pasaulis yra
neabejojamai realus. Jis skatina pasitikéti ne tik reikSmingais kitais asmenimis,
bet ir ju pateikiamais situacijos apibrézimais (Berger ir Luckmann 1999: 171).
Todél nuo to, kaip nejgaliam vaikui pristatoma ir paaiSkinama jo situacija,
labai priklauso jo vidiné laikysena savo neigalumo atzvilgiu. Pavyzdziui,
informanté Daiva, kuriai tévas nuo mazy dieny kartodavo ,,padarysiu i§ taves

zmogy“, net iki aStuoniolikos mety gyveno Siuo savaime suprantamu
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isitikinimu, kad viena diena ji pradés vaik$cioti, nors objektyvi negalios
situacija ir maziau reikSmingi kiti bylojo prieSingai:
,»,Mano vairavimo instruktorius irgi buvo tas, kuris visiskai negali atsistoti, naudojosi
nejgaliojo veziméliu po traumos, ir a§ neZinau, kaip ten buvo, kad iSplauké i§ kalbos,
kad a$§ jam sakau: ,,Viena grazia dieng a§ vis tiek eisiu.“ Daugmaz a$ §ituos kursus
lankau, bet... Ir jisai man taip: ,,Tu, — sako, — niekada nevaiksciosi, niekada, tu suprask
tai.” Ir vat, tuo momentu a§ jam nieko nesakau ir galvoju: ,,Nu, ir bjaurus diedas, pats
nevaiksto ir ¢ia pavydi, kad vaiks¢iot pradésiu.” (Daiva, 28 m., su negalia 28 m.)
Taigi internalizuotas pirminis pasaulio vaizdas su artimiausios aplinkos
suformuotu Zinojimo bagazu ir padiktuotomis interpretacinémis schemomis yra
stipriai jsiSaknij¢s individo natiiralios nuostatos mastyme ir salygoja pirming jo
saviidentifikacija, kurioje negalios, nejgalaus kiino tipizaciju gali net

neegzistuoti.

4.2.2. Negalios kaip KkitoniSkumo / savaime suprantamybés

iSgyvenimas antrinés socializacijos metu

Biitent prasidéjus antrinei socializacijai kiino negalia pasirodo kaip
»KitoniSkumo*, ,.skyrimosi nuo kity*“ tikrové, nes prasiplecia individo socialiné
aplinka, { kurig patenka kiti aplinkiniai Zmoneés ir i atsitiktines socialines
saveikas patenkantys prasalai¢iai, kurie greitai pastebi nejgaliojo iSvaizdos ar
eisenos ,kitoniSkuma“. Jie nepriima jo nejgalumo kaip savaime suprantamo
dalyko, jeigu ju zinojimo ir patirties atsarga yra susiformavusi socialingje
aplinkoje, kurioje su Siuo reiSkiniu jiems neteko susidurti arba jau yra
internalizave interpretacing schema, pagal kuria sutikti judéjimo negalia
turintys asmenys tipizuojami kaip ,.kitokie* negatyviaja prasme. Todél didzioji
dalis neigaliyjy jau antrosios socializacijos pradzioje socialinése saveikose
(dazniausiai su bendraamziais) patiria stigmatizavimo apraisky:

,»Taigi sédziu nuo gimimo vezimélyje. Tiksliau ne, i§ pradziy vaiksCiojau, bet labai

gailiuos, kad vaiksCiojau. <..> Nu kazkaip manau, kad vezimély bity viskas

paprasCiau ir aiSkiau buve. AS labai sunkiai vaik$Ciojau ir turéjau labai dideliy
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psichologiniy problemy bendraujant su draugais [dél patyCiy].”“ (Darius, 24 m., su

negalia 24 m.)

,»Mama dirbo vaiky namuose, sutvarké dokumentus ir mane priémé | vaiky namus.

<..> Man ten buvo geriau [nei jprastoje mokykloje], tarp tokiy a$ gerai jauciausi.

(Janina, 54 m., su negalia 51 m.)

Aplinkiniai savo socialin¢je aplinkoje sutinkami bendraamziai ar
vyresnieji esti maziau reikSmingi kiti, kurie, anot Bergerio ir Luckmanno
(1999: 190), kaip ,,choras* taip pat dalyvauja tikroves palaikymo procese Salia
pagrindiniy reikSmingy kity — tévy. Tik Siuo atveju rySys tarp pirmuyjy ir
antryjy yra dialektinis, nes platesnés aplinkos rodomas negatyvus tapatinimas
(,,invalidas®, ,luoSys* ir t. t.) daro prieSinga jtaka tapatinimui, kuri rodo
Seimoje esantys reik§mingi kiti. Butent platesné socialiné aplinka ir parodo
individui, kad jis savo kiine turi kazkoki nukrypima nuo egzistuojancio
Iprastinio standarto ,.kaip visi*, kuriam suteikiama neigiamos konotacijos Zymé
— stigma, diskredituojanti jo tapatumg (Goffman 1968: 18). Su Sia
stigmatizacijos patirtimi yra susidiirg, galima sakyti, beveik visi nuo vaikysteés
negalia turintys asmenys. Jeigu vaikystéje jie to nepatyré, tai paauglystés
laikotarpiu, kai prasideda individo samoningos tapatybés paieskos, vis tiek
iSgyvenama negalia kaip tapatybg stigmatizuojanti zymé. Vaikystéje savo
negalios nejsisamoning informantai Arnas ir Daiva dalijasi apie paauglystéje
patirta savo kino kitoniSkuma, nepatraukluma dél pazeistos judéjimo
motorikos, kuria iSgyvena kaip savo socialinés tapatybés diskreditavima:

»Pajutau uzsidaryma, nes paauglystéje atsiranda egzistenciniai klausimai, ir tada

matymas saves, savo kiino, kiek jis yra kaip klittis, atsiranda kaip klititis. Na, ir tada

prasidéjo turbiit noras biiti sveikam.* (Arnas, 28 m., su negalia 28 m.)

,»AS netgi nesusimastydavau, kad a§ einu kazkaip kitaip, tol, kol ten gal nepajunti

kazkokiy zvilgsniy ir visa kita. Ir labai prisimenu viena tokj varianta, kai jau galutinai

kokioj gal septintoj klas¢j, atsimenu, kad as einu per valgykla, ir tokios stiklinés durys.

Ir tose stiklinése duryse a§ pamaciau labai aiskiai savo vaizda, kaip a§ einu ir vat tada,

Dieve, galvojau, kaip baisiai!.. Vat tas variantas, kai a§ pamaciau, kaip a$ einu, nu

tikrai ne taip, kaip kitas Zmogus. Nu ir paskui, pavyzdziui, paauglystés metais labai

jau nuo to pamatymo veidrodyje pradéjau kazkaip kompleksuot per miesta eiti.”

(Daiva, 28 m., su negalia 28 m.)
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P. Bergeris ir T. Luckmannas (1999) teigia, kad visuomenéje, kurioje
fizinis luoSumas yra socialiai stigmatizuojamas, luoSas individas faktiSkai
negali subjektyviai apsiginti nuo jam priskiriamo stigmatisko tapatumo. Jis yra
tas, kuo jis privalo buti tiek pats sau, tiek ir jam reik§Smingiems kitiems ir visai
bendruomenei (p. 206). Tai gali stipriai trikdyti vaiko socializacija, jeigu savo
atzvilgiu jis gana aiskiai suvokia ir patiria, kad yra socialiai i§ anksto
apibréZztas kaip profilinis tipas: luoSys ar invalidas. Toks augantis ir
besiformuojantis nuo mazens nejgalus asmuo yra ikalintas objektyvioje savo
visuomenes tikrovéje, nors §ig tikrove jis subjektyviai suvokia kaip svetima ir
sudarkyta. Dél to jis gali nesékmingai socializuotis, t. y. patirti didziule
asimetrijg tarp socialiai apibréztos tikrovés, kurioje jis de facto istriges kaip
svetimame pasaulyje, ir jo paties subjektyvios tikrovés, kuri yra tik labai
blankus ano pasaulio atspindys (Berger ir Luckmann 1999: 207). Sios minéty
autoriy izvalgos paaiskina, kodél misy visuomenéje yra ganétinai daug
nejgaliy Zzmoniy, kurie gyvena visiskai uzdara, izoliuota nuo iSorinio pasaulio
gyvenimg, nes juy socializacija dél internalizuotos negalios stigmos,
diskredituojancios ju tapatybe, yra sutrikusi. Nors nuo vaikystés neigaliems §io
tyrimo dalyviams yra pavyke daugiau ar maziau sékmingai socializuotis, taciau
jie patys liudija apie daugybe $io tipo negalios zmoniy, kuriy socializacija ne
taip sékmingai susiklosté, nes tai pasireiSkia socialiai izoliuotu gyvenimo biidu,

salycio su platesne visuomenine aplinka vengimu:
I8 tikryju reikia ir patiems nejgaliesiems dazniau eiti | vieSuma, kad juos dazniau
matyty, kad daugiau pastebéty.” (Marija, 50 m., su negalia 50 m.)
»[Blogai yra] visiSkas uzsidarymas nuo Zmoniy, nuo aplinkos. Nes ir bendraut
nebesugeba Zmogus. Atsiriboja tiesiog, ir po to pats kenti ir po to sakai, kad

visuomené manes nepriima.* (Ilona, 20 m., su negalia 16 m.)

Kitoje vietoje P. Bergeris ir T. Luckmannas (1999) tvirtina, jog pasaulis,
internalizuojamas pirminés socializacijos metu, kur kas stipriau isitvirtina
samonéje negu tie pasauliai, kurie internalizuojami jau antrinés socializacijos
metu (p. 170). Todél nuo vaikystés negalia turintys asmenys, kurie savo
negalios anks€iau nebuvo isisamoning, nes artimieji — reikSmingi kiti —

neakcentavo ju nejgalumo, ir suaugystés metais yra link¢ savo negalig laikyti
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savaime suprantamu dalyku, natiiraliai suvokiamu, i§gyvenamu ir priimamu. Ji

yra tapusi integralia jy tapatybés, savasties dalimi, kurios kasdienybéje jiec néra

linke

objektyvizuoti, t. y. pastebéti ir iSskirti i§ kity natiiraliai priimamuy,

savaime suprantamais laikomy subjektyvios tikrovés elementy:

,»Gyvenimas su negalia, sakai... I§ tikryjy tai yra mano gyvenimas. Tarkim, jeigu a§
neturéciau negalios, tai, ko gero, biity netgi ne mano [gyvenimas]. Jau bii¢iau ne as. Ir,
pavyzdziui, netgi sau kartais pagalvoji: Dieve mano, net ir neivardintum savo
gyvenimo, kaip gyvenimo su negalia, nors jis vis tiek kazkiek yra kitoks.” (Daiva, 28

m., su negalia 28 m.)

Negalios integravima | natiiralia kasdienés tikrovés nuostata, kurioje ji

tampa tiesiog savaime suprantamybe, patvirtina kai kuriy informanty iSsakyti

pasvarstymai apie pasveikimo galimybe, kuria vargu ar rinktysi. Tai rodo, kad

gyvenimas su negalia jiems yra geriausiai pazistamas, jprastas ir nevertinamas

neigiamomis kategorijomis, kaip ji ipratusi isivaizduoti ,,sveikoji* visuomenés

dalis:

,,Bet a$ net negalia nelaikau tragedija ar nelaime, as§ nezinau kodél, bent jau dabar. Nes
a$ neZinau netgi, ar negalia yra blogai, as netgi negaliu | ta klausima atsakyt. <...> AS
pagalvoju, jeigu kazkoks tai budas atsirasty, ar kazkoks tai stebuklas ten, pasirinkimas,
tarkim, dabar paimt ir pasveikt... Nezinau, ar a§ to noréciau.“ (Darius, 24 m., su
negalia 24 m.)

,»,Man savaime aiSkus dalykas, kad judu vezimélyje. <..> Man negalia yra paprastas
dalykas, a$ su ja susitaikiau. AS dabar net nenoréCiau buti sveika, vaiks$ciojanti

mergina.” (Roberta, 25 m. su negalia 25 m.)

Uzuot sureik§ming savo situacijg ir visus ,negaléjimus®, jie ieSko

galimybiy gyventi kiek imanoma visavert] gyvenima su tais ribotais kiino

salygojimais, kurie yra duoti kaip nepakei¢iamas ir nekvestionuojamas

dalykas:

,,To nepakeisi, o kartu ar verta? Nes gyventi galima, o gyvenant daug ka galima
pasiekti.“ (Arnas, 28 m., su negalia 28 m.)

,Jau dabar tiesiog yra tai, kad jau jos nesureik$mini, tiesiog prisitaikei ir gyveni su ja,
ir jinai, nu aiSku, sunkina ta buitj, aiSku, bet jau nebejsivaizduoju saves sveikos.
(Irena, 52 m., su negalia 42 m.)

,»Negalia tai néra gerai, Cia turbiit kiekvienas supranta sveikas ir, neduok Dieve,

atsisésti kazkam { vezima, véziméli, reikéjo gal taip. Bet jeigu jau taip atsitiko, tai as
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sakyciau, kad nereikia prarasti vilties, nes gyvenimas béga, juo reikia dZiaugtis,

dziaugtis ir dziaugtis gyvenimu tiek, kiek jo yra. (Ilma. 42 m., su negalia 42 m.)

Kitas veiksnys, salygojantis sudétinga nuo mazens nejgalaus asmens
s¢kmingos socializacijos kelia, yra pati reikSmingy kity aplinka, kuri irgi
dazniausiai blina internalizavusi stereotipines tipizacijas apie nejgaliojo
infantiluma, nepasitikéjima jo didesnio savarankiskumo apraiskomis. Siam
asmeniui antrinés socializacijos metu dar tenka vaduotis ir i§ artimyjy
primetamo silpnesnio, nesavarankisko Seimos nario vaidmens bei ieskoti kitos
socialinés aplinkos (draugy, bendraminéiy grupés), kuri patvirtinty jo nauja,
visavercio ir lygiavercio visuomenés nario ,,sveikiesiems socialini tapatuma.
Beveik visi informantai skundési per didele artimyjy globa ir savarankiskumo
slopinimu, ir tai dar karta irodo, kad visuomenéje vyrauja neigalaus kaip
infantilaus asmens stereotipiné nuostata, kuri prasiskverbia ir | negalig turin¢io
asmens S$eimos nariy rata ir yra nesamoningai internalizuojama kartu su
kitomis kultirinémis ir socialinémis nuostatomis, sugulusiomis i parankinio
Zinojimo atsarga;

,»,Mama buvo labai griezta, nenorédavo isleist iSvaziuot, nezinau kodél, bet labai

saugojo. Primesdavo savo valia, kad tos laisvés nebiity.” (Janina, 54 m., su negalia 41

m.)

I8 tikryju a$ iSeiti [atskirai gyventi] noréjau gal dél mamos, sakykim, globos, dél

ripescio: ,Nu tau to negalima, to negalima.“ D¢l to mane slégé, mes daznai ir

pykdavomeés dél to, kad mama sakydavo: ,,Tu esi su negalia, tau daug ko negalima, ir

viskas; tau to nereik, to nereik. (Irena, 52 m., su negalia 42 m.)

,Mama per daug manim nepasitiki. Daro uz mane daug ka. <..> O su téciu...

Nezinau, tikriausiai gal kas lie¢ia mano negalia, tai gal irgi nepasitiki, <.>

pavyzdziui, jis dirba sunky fizini darba, ir a§ jam kartais galiu padét, bet jis mangs

nepraSo to. <..> AS§ gal jaudiuos nuvertintas, nezinau.“ (Darius, 24 m., su negalia 24

m.)

Taigi tam, kad individo samonéje kilty AS tapatumas, prieSingas
visuomengés ar artimos socialinés aplinkos primetamam, reikalinga jtikimuma
laiduojanti strukttira, kuria gali tapti kita nauja ji priimanti draugy ar ty paciy
nejgaliyjy pastovi socialiné grupé, kurioje jie gali sékmingai socializuotis, nes,

anot P. Bergerio ir T. Luckmanno (1999), nepavykus socializuotis viename
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pasaulyje, negalia turintys asmenys gali sékmingai socializuotis kitame
socialiniame pasaulyje (p. 209). Vadinasi, reikia patekti | visai kita socialing
aplinka, kurioje dingsta jprasti socialiniai vaidmenys ir praktikos, o Zmonés
joje vadovaujasi kitokiu pasaulio vaizdu, netgi disonuojanéiu artimyjy
suformuotam reliatyviai natiiraliam pasaulio vaizdui, kuris naujoje aplinkoje
pradeda byréti. Ir jeigu niekas i$ Sios aplinkos Zmoniy nepalaiko infantilizuoto
nejgalaus asmens vaidmens, neprimeta stigmatizuojanéiy tipizaciju, 1 ja
patekes asmuo gali Cia rasti pagrinda formuotis jo identitetui nauja linkme,
itvirtinti nauja ,,AS koncepcijg“, apvalyta nuo anksCiau internalizuoty
negatyviy ir diskredituojan¢iy savitipizacijy. Tai iliustruoja informantés Ilonos
atvejis, kada ji, anuomet SeSiolikmeté, ypac¢ giliai i§gyveno naujq patirti, kai
stovyklos metu atsiribojo nuo motinos priezitiros. Si patirtis padéjo pagrindus
naujam jos tapatumui, 4§ kaip savarankiSkai biitybei, turinciai teis¢ biiti
gerbiamai ir priimamai, kaip ir kitiems visuomenés nariams, neturintiems
negalios:

,»Buvau palikta viena, pirma karta. Be mamos. Kazkaip man streso buvo labai daug

ten. <...> Grjzau kitokia, <...> nebenoré¢jau priimti pagalbos i§ mamos, <...> tiesiog iki

aSary pykau, Saukiau, kad nereikia.<...> AS tenai pasijutau, man tos dienos, ten deSimt
dieny buvau, kaip biity prabége desSimt mety, a$ tapau deSimt mety vyresné, pati taip
jauciaus, nes visur su zmonémis bendravau ir pati viskg turéjau iSmokti, ir jauciausi,
kad galiu apsiginti daugiau, ir vat tada as$ parodziau, kad i§ mangs tyciotis negalima.*

(Ilona, 20 m., su negalia 16 m.)

Beje, prieSingo tapatumo kristalizavimas gali buti pasléptas nuo
platesnés bendruomenés, kuri ir toliau vis dar i§ anksto apibrézia Siuos
individus ir tapatina juos su vargSais, ,,nelaimingais invalidais®. O neigalus
asmuo, priskirtas tokiai kategorijai, tuo pat metu gali atrasti savyje ,,pasléptas
gelmes™ (Berger ir Luckmann 1999: 209) ir tipizuoti save pagal visai kita
prasming struktiira:

,Pirmiausia reikia nugaléti kompleksus ir surasti savyje tai, KA TU DAR TURI, ir

neskaiciuoti to, ko neturi. Jeigu tu pabandysi iSanalizuoti, ka tu turi, tai pasirodys, kad

tu tiek turi, kad dar gali dalintis su kitais.” (Marija, 50 m., su negalia 50 m.)
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Taigi igimta ar nuo vaikystés turima judéjimo negalia isisamoninama ne
per tiesioginj santyki su savo kiinu, bet per socialinj zinojima, kuris jgyjamas i§
platesnés socialinés aplinkos antrinés socializacijos metu ir kuriame atsiranda
neigalaus, ,kitokio®, ,,nenormalaus® kiino tipizacijos, siejamos su neigiamos
konotacijos Zyme — stigma. ISsivaduoti i$ ,,sugadintos* tapatybés (Goffman
1968: 18) nebeuztenka pirmosios socializacijos reikSmingy kity rato, reikia
naujos socialinés grupés ar bendruomenés kaip itikimuma laiduojancios
strukttiros, kurioje asmuo gali ugdytis pozityvig asmening tapatybe, prieSinga
visuomenés primetamai stigmatizuotai. Sékmingai socializavesi nejgalils
asmenys véliau griZta prie pirminés savo negalios kaip savaime suprantamos ir
natiiralios tikrovés patirties, kada ji tampa integralia jy tapatybés, savasties
dalimi, kurios kasdienyb¢je Sie asmenys nebéra linke sureikSminti ir iSskirti i§

kity savo gyvenimo tikrovés elementy.

4.2.3. Subjektyvi negalios legitimacija

Idomu tai, kad informanty pasakojimuose gana aiskiai atsiskleidzia
praeities biografiniy jvykiy reinterpretacija i§ dabarties situacijos perspektyvos,
kurioje jie ne viena karta yra permast¢ savo negalios iSgyventus momentus.
Kadangi jiems neteko patirti tokios resocializacijos, kaip vélesniame gyvenimo
tarpsnyje tapusiems nejgaliesiems, jie antrin€s socializacijos metu dabarti
interpretuoja taip, kad islikty jos nuolatinis rySys su praeitimi, ir stengiasi
minimizuoti tas transformacijas, kurios i§ tikryju vyko. Kitaip sakant,
resocializacijos metu pagrindiné tikrove yra dabartis, o antrinés socializacijos
metu — praeitis (Berger ir Luckmann 1999: 204). Todél galima sakyti, kad,
susidiire su savo ,kitoniSkumu® ir patyr¢ natliralios nuostatos savo kiino
atzvilgiu zlugima arba bent stipry susvyravimg socialinése saveikose su
aplinkiniais maziau reik§mingais kitais, kurie uzémé dialektinj santyki ju
pirmines subjektyvios tikrovés palaikymo procese, jie vis tiek islaiko nuosekly
savo biografijos ir tapatybés formavimosi tgstinuma, kartu igydami nemazus

refleksyvumo igtidzius savo kiino, negalios situacijos ir apskritai santykiy su
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kitais visuomenés nariais atzvilgiu. Ju naracijose apstu savirefleksijos ir
pasaulio interpretacijos schemy, tinkamy paaiskinti negalios situacija ir ja
legitimuoti savo gyvenime, apraiSky. Pavyzdziui, Marija,jau kone
penkiasdesimt mety sédinti vezimélyje ir pajégianti vos judinti rankas, o tai
reiSkia nuolating priklausomybe nuo lydincio asmens, taip apibiidina savo
gyvenimo situacija:

,Pats gyvenimas mano yra toks, koks yra, ir a§ jau neisivaizduoju jo kitokio. AS

nelaikau saves labai didele nejgaliaja. AS negalig isivaizduoju taip: tai yra tik toks

iSskirtinumas kaip spalva arba bato numeris. Tai va, jeigu bato numeris didesnis, tai
nereiskia, kad biitinai koja turi uzkliati. Klausimas ir kartu atsakymas: ka reiskia rudy
akiy spalva arba mélyny akiy spalva — ji yra tokia, kokia yra. Ir negalia, ir gyvenimas

yra toks, koks yra.” (Marija, 50 m., su negalia 50 m.)

Negalios legitimacijai visada yra svarbus prasmés klausimas, jos
Iprasminimas individo gyvenime, kuriam surandami jvairiis ir gana skirtingi
subjektyviai negalios tikrovei legitimuoti galiojantys paaiSkinimai. Informanty
naracijose jie labai varijuoja, nes labai priklauso nuo kiekvieno subjektyvios
biografinés situacijos ir sukauptos asmeniniy patiriy atsargos, taip pat nuo
socialiniu zinojimu igyty, bet savaip perinterpretuoty galiojanciy paaiskinimy.
Pavyzdziui, informanté Daiva savo negalios situacija priémé kaip likimo jai
skirta sugebéjima gyventi kitaip, nei didzioji dalis visuomenés nariy, tame
kitoniskume jzvelgusi tam tikra pozityvia gyvenimo verte¢ ir prasme:

,Labai daznai klausdavau, kodél man, kodél man? Kol vieng grazig diena kazkaip

nepaklausiau saves, o kodél ne man?... Nu, pavyzdziui, o jeigu ne man, tai kam? Nu

kazkaip, kad gal taip ir turi bati... Ir kazkaip pradéjau vat kazkaip kitaip ta savo
negaliag matyti ir pamatyt privalumus. <..> Gal i§ tikryju as esu ta, kuri gali, gali

gyventi kazkaip kitaip? Vis tiek truputélj yra kitaip.* (Daiva, 28 m., su negalia 28 m.)

Informantas Petras, dél savo sunkios negalios iSgyvenantis nuolating
priklausomybe¢ nuo kity pagalbos bei patiriantis nemazus jos sukeliamus
nepatogumus ir sunkumus, rado legitimy gyvenimo su negalia paai$kinima
Ryty filosofijoje:

,»Pavyzdziui, a$ tikiu reinkarnacija, karma, nu kazkaip man tai labai tiko, supranti.

<..> Tiesiog anks¢iau kazka labai stipriai prisidirbau ir dabar tiesiog turiu tai, ka

turiu.<...>Jeigu a$ eisiu teisingu keliu, a§ galiu per pus¢ sumazinti Siam gyvenime
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visos tos nastos. <..> Nezinau, gal kitiems toks pozilris netinka, bet man tiko,

supranti.* (Petras, 37 m., su negalia 35 m.)

Informantas Arnas $alia sunkumuy ir jvairiy kliGéiy, kurias sukelia
negalia, taip pat izvelgia ir tam tikry negalios privalumy, kuriais grindzia
pozityvy savo negalios iprasminima. Negalia jis asocijuoja su duotu gyvenimo
Sansu pasinaudoti ypatinga situacija: iSmokti kitaip zZvelgti | pasaulj, t. y. turéti
kontempliatyvy ar net kazkuria prasme fenomenologini zvilgsni, apvalyta nuo
nuolatinio skubéjimo ir skendéjimo praktiniy interesy ir kasdieniy problemy
sprendimuose; branginti iSgyventas patirtis, ivykius, pasitaikusias progas
susipazinti su jdomiais ir gerais Zmonémis ir panasiai:

,»Nezinau, kokie mes ten biitume buve [be negalios], bet tiesiog labai svarbu — mes

blutume daug neatrad¢ Zmoniy, kuriuos dabar turime. <...> Nes negalia dar kartu (as

tuo tikiu ir dabar, ir turbiit iki pabaigos tikésiu) yra kaip sietelis, kaip kazka atrenkanti,

atsijojanti. O tas, kas nuséda, — yra auksas, yra vertybé. Tai reiskia — visai kitos

patirtys.” (Arnas, 28 m., su negalia 28 m.)

Reikia i8skirti dar vieng i§ pirmo zvilgsnio prieStaringa subjektyvios
negalios legitimacijos aspekta. Nuo vaikystés turintieji judéjimo negalia yra
fiziskai Zymiai silpnesni, nei dauguma stuburo trauma patyrusiy neigaliyjuy
(paraplegiky), kuriems paZeista tik apatiniy galiniy motorika, todél ju
gyvenimo situacijos ganétinai skiriasi. Paprastai jos yra sudétingesnés dél
elementariy fiziniy gebé&jimy stokos, lydin¢iy asmeny poreikio keliaujant ar net
palaikant asmens higiena, todél neiSvengiamai Sie informantai lygina savo
negalios situacija su paraplegiky. Paradoksalu tai, kad, viena vertus, nuo
vaikystés negalig turintys jzvelgia dideli paraplegiky pranasuma dél fizinio
pajégumo, kaip antai:

,»AS susitaikiau, ir man negalia, jeigu imi galvoti, tai, aiSku, néra lengva. <...> Sunku

tai, kad fiziskai pati nieko negaliu. O, pavyzdziui, vat tie, kurie sédi vézimélyje ir turi

stiprias rankas, tai... reikia dziaugtis tuo. A§ daZnai sakau, kad jie sveiki pagal mane.*

(Ilma, 42 m., su negalia 42 m.)

,Jie tikrai yra stiprus fiziSkai, nes jie tik kojy nejaucia. O tu turi atlikti tam tikra Zygi,

kad blitum priimtas [i ju tarpa]. <...> Tarp savy netgi juokdavomes, sakom: ,,Tai lifity

grupé, ty, kurie iSrinktieji, neprieinamieji.“ Bet mums tie lititai buvo ypatingi, kazkas

tokio.” (Arnas, 28 m., su negalia 28 m.)

137



Taciau, kita vertus, jie néra patyr¢ tokio negalios isiverzimo, kuris biity
sugrioves ju ligtolini gyvenimo biida su jgytais socialiniais statusais ir
vaidmenimis, o iSgyveno palaipsnini negalios stipréjimg arba fizinio pajégumo
maz¢jima, kuris padéjo daugiau ar maziau iSlaikyti natiiralia nuostata negalios
atzvilgiu, todél savo situacija Siuo pozitiriu gali vertinti netgi pozityviau:

,»AS visada galvodavau, kad man galbiit lengviau, kad as i§ vaikystés, a$ ipratus, bet

va, kuris atsiséda ten SeSiolikos, aStuoniolikos, dvideSimties mety, nu jam yra tikrai

sunku susitaikyt.” (Ilma, 42 m., su negalia 42 m.)

Pagal medicininj negalios modelj Sie nuo vaikystés nejgallis asmenys yra
ligoniai, turintys patologiniy kiino sutrikimy, o ju gyvenimas
charakterizuojamas negatyviomis kategorijomis. Taciau patys neigalieji,
palaikomi pozityvios jiems reik§mingos socialinés aplinkos, sugeba iSsiverzti
i§ nelaimélio, gyvenimo nuskriaustojo stereotipizuoto socialinio vaizdinio ir
tapatintis su visaveréiais visuomenés nariais bei gyventi pagal galimybes

socialiai aktyvy gyvenima, nesureik§minant kasdienybéje savo nejgalumo.

4.3. Judéjimo negalia Zenklinantis atributas: vezimélis

Judéjimo negalig turintis asmuo neatsiejamas nuo pagrindinio ji
identifikuojancio visuomenés akyse atributo — vezimélio. Taip vezimélis tampa
zenklu, Zyminciu negalios tikrove. Nors iSoriSkai Zvelgiant jis yra paprasta
techninés pagalbos priemoné, taCiau i§ respondenty pasakojimy matyti, kad
vezimélis labai skirtingai jprasmina nejgaliyju subjektyviai iSgyvenama
tikrove. Sio disertacijos skyriaus atskiruose poskyriuose pristatomas
vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalig igijusiyjy ir nuo gimimo ar i§ vaikystés
neigaliy asmeny santykis su veziméliu bei {vairios jam suteikiamos prasmés.
Pirmame poskyryje aptariama resocializacijos itaka dél fizinés traumos ar ligos
nejgaliais tapusiy asmeny santykio su veziméliu pozityviai kaitai, antrame
poskyryje nagrinéjamas nuo gimimo/vaikystés nejgaliyju gana emocionalus ir
daugiaprasmis santykis su veziméliu ir iSrySkinamas akivaizdus skirtumas tarp

jaunosios ir vyresniosios kartos atstovy santykio su veziméliu. Skyriaus gale
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taip pat pristatomas judéjimo negalig turinciy ir neturiniy visuomenés nariy
santykio su veziméliu kontrastas, atveriantis paradoksaliai prieSinga negalios

tikrovés simbolizavima.

4.3.1. Vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia jgijusiyjy santykis su

veziméliu ir jo kaita resocializacijos metu

A. Schiitzas (1970) tvirtina, jog tarp Zenklo ir tikrovés, kuria jis Zymi
arba iSreiskia, egzistuoja reprezentacijos santykis, kuris yra ne kas kita, kaip
rySys tarp interpretaciniy schemy, taikomy iSoriniams objektams,
suvokiamiems kaip zenklai. Taciau interpretacijos schemos, taikomos tam
paciam zenklui ,,perskaityti, gali skirtis, nes jos susiformuoja ankstesnés
patirties ir Zinojimo pagrindu (p.102). Todél skirtingi individai tam paciam
objektui — Siuo atveju neijgaliojo veziméliui — priskiria skirtingas prasmes,
jiems jis zenklina skirtinga tikrove. Taigi prasmiy jvairové, suteikiama
vezimeliui, priklauso tiek nuo kiekvieno neigalaus asmens turimos socialinio
Zinojimo atsargos, kuri apima kulttrines, simbolines visuomenéje vyraujancias
nejgalumo reikSmes, tick nuo asmeninés patirties saveikose su nejgaliaisiais iki
traumos arba tos patirties neturéjimo, tiek nuo reikSmingy kity, kurie vienaip ar
kitaip dalyvavo formuojant arba koreguojant neigaliojo nuostatas vezimélio
atzvilgiu resocializacijos procese.

Reikia pastebéti, kad vezimélio kaip Zenklo subjektyvi prasmé
dazniausiai yra kintanti zvelgiant i§ individo biografinio laiko perspektyvos.
Istikus negaliai, i§ pradziy asmuo vezimeliui suteikia vienokias, dazniausiai
neigiamas reik§mes, o véliau, pradéjus vazinétis, poziliris i ji ir net pats
santykis paprastai pasikei¢ia. Atsigaunant po organizmga sukrétusios trauminés,
Soko buisenos, individui tenka pratintis guléjimo lovoje rezima keisti sédéjimu.
Tada ir susiduriama su veziméliu, kuris i§ pradziy daugeliui negalios
Lhaujoky“ kelia baisias asociacijas, t. y. jie susieja veziméli su nenorima,
siaubingai jsivaizduojama ateities tikrove, kurios jie vis dar kratosi ir viliasi,

kad galés atsistoti, vél pradéti vaikscioti ir testi nutriikusi jiems iprasta ir gerai

139



pazistamg gyvenimo biida, atlikinéti rutinines socialines praktikas su gana
tiksliai nuspéjamais rezultatais. O atsisédimas | vezimélj iSgyvenamas kaip
nenumaldomas senosios tikrovés praradimas ir naujosios, visiskai nepriimtinos
priartéjimas. Trijy motery pirminis negatyvus santykis su veziméliu iliustruoja
jam suteikiamas anksc¢iau aptartas reikSmes:

»AS prisimenu, man nupirko vezima, parvezé, tai buvo didziulés asaros, a$

negalédavau sédét tam vezime. Mane pasodina, a§ ten kazka atlieku ir veél:

,.Persodinkit mane ant fotelio. (Ramuté, 50 m., su negalia 27 m.)

,,Pirma kartg pamaciau vézimélj, tai ten, neduok Dieve, nekiskit man §ito dalyko! Man

dar socialinis darbuotojas: ,,0i, Cia toks vezimélis, Cia toks ten super, super,

pasiziturék.“ Galvoju, Dieve, ka tu ¢ia man aiskini? Man to nereikia!“ (Justina, 25 m.,

su negalia 7 m.)

Taip pat vezimélis gali biiti iSgyvenamas kaip Zymintis naujo —
nejgaliojo statuso igijima ir praradima turéty socialiniy vaidmeny, kartu
sukeldamas baimg ir nezinomybe, kaip reikés orientuotis socialinése saveikose,
kurios gali jgauti nenumatyty ir/arba nujau¢iamy nepageidaujamy formuy,
pavyzdziui, atstimima, gailesti ar nuvertinima.

Taciau jei individas po traumos iSgyvena ilga gijimo perioda, kada
nuolatos guli lovoje ir patiria visiSka priklausomybe¢ nuo kity bei privatumo
savo kiino atzvilgiu neturéjima, tada atsisédimas i veziméli gali igyti
savarankiskumo bei tam tikro pajégumo ir mobilumo reik§mes:

,»AS dziaugiausi, kad a$ { ji atsisédau ir a$ galéjau savarankiskai i§ ligoninés palatos

iSvaziuoti i skyriy, paskambinti telefonu, nuvaziuoti dar kazkur. AS i§ karto ji priémiau

kaip galimybe, kaip kazkoki, kaip kompensacing technika. (Marius, 33 m., su negalia

8 m.)

Remiantis respondenty naracijuy analize pastebéta tendencija, kad vyry
santykis su veziméliu nuo pat pradZiy yra maziau negatyvus ir emocionalus nei
motery, o daugiau pagristas racionaliu ir pragmatiniu pozitiriu. Dazniausiai jie
zvelgia 1 ji gana funkcionaliai, tipizuodami jj tiesiog kaip judéjimo priemong,
kompensacinj irengini, padedanti sutrikus galiiniy motorikai, nesuteikdami jam

papildomy simboliniy prasmiy:
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,Zmonés perdaringja, prisigalvoja visokiy dalyku, kad vezimélis buty kazkoks
ypatingas. Man tas vezimélis yra eiliné transporto priemoné, néra laiko dulkéms nuo
vezimélio nuvalyti.“ (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

,J.: Kojos. Kojos, judéjimo priemoné. Kaip ¢ia ja pavadinti? Kaip ir zmogui kojos.

T.: Zodziu, biity sunku be vezimélio gyventi?

J.: Nu tai... Cia jau buty, neZinau... Ne gyvenimas.“ (Jurgis, 22 m., su negalia 6 m.)

Po reabilitacinio ir adaptacinio periodo daugumai neigaliyjy santykis su
veziméliu pakinta teigiama linkme, nes kinta interpretacijos schemos, zinojimo
ir patirties atsargos turinys. Vadinasi, keiciasi ir vezimelio subjektyvi prasme.
Kadangi dabartiné tikrové nebéra bauginanti ir neaiski, kaip ji buvo
iSgyvenama pirmomis dienomis, ménesiais ar net metais, priklausomai nuo
kiekvieno Zmogaus individualiai vezimélis pamazu ,prisijaukinamas® ir
daugeliui tampa jprasta kasdienés tikrovés dalimi, be kurios neisivaizduojamas
tolesnis gyvenimas, zodziu, jam suteikiama tiesiog mobilumo kompensacijos
reik§meé. Tos pacios moterys, kurioms vezimélis i§ pradziy kélé siauba, véliau
palaipsniui pakeité pozitri i ji ir dabar ji priima kaip elementaria, nors ir ne
visada patogia judéjimo priemone:

,»Bet po to, kai jau guli pusantro ménesio, tai jau norisi i bet kg, nesvarbu ant ko, bet

norisi jau atsisést. Tai vat, po to, kai atsisédau, Zitiriu, a$ Cia ir tg galiu, vat ir ta galiu

jau kazkaip po truputi, po truputi, nu ir nebuvo tokios depresijos ten jau gilios ar

kazkas tokio...“ (Justina, 25 m., su negalia 7 m.)

,»Nu dabar $iuo momentu tai jau man kazkaip atrodo tai natiiralu... Toks gyvenimas,

atrodo, ir viskas.“ (Ramuté, 50 m., su negalia 27 m.)

Nors esti ir i§likusio negatyvaus santykio su veziméliu atvejy, kada jis
tebezenklina likimo primesta tikrove, kuri ligi Siol suvokiama ir i§gyvenama
skausmingai kaip neigiamos konotacijos zymé, stigmatizuojanti jy socialing
tapatybe. Stai i§sakytos mintys dviejy informangiy — Renatos ir Romos, kurios
jau aStuonerius metus po traumos sédi vezimélyje, bet vis dar negali susitaikyti
su nauja negalios realybe:

,.Nu kaip, a$ nepriimu dar [sédéjimo vezimély] po Siai dienai, ir viskas. Nezinau, gal

ateis laikas, priimsiu. [...] Vis tik gal a$ jauciuosi iSskirtiné Siuo atzvilgiu. (Renata,

32 m., su negalia 8 m.)
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,Kartais as$ jo [vezimélio] nekenciu, atrodo, Sypsausi, bet, rodos, im¢iau ir sulauzyciau

ji. Jis tarsi mano priesas biity. Kodél as turiu jame sédét? <...> Na, aiSku, ten, sakykim,

visi man nurodingja, kad kojos — tai ne esminis dalykas, viskas galvoj ir visa kita, bet
vis tiek tave jis iSskiria i§ visy bendry, normaliy Zmoniy tarpo, tas vezimas labai

auksta barjerg pastato. (Roma, 40 m., su negalia 8§ m.)

Skirtingas, besikeiCiantis santykis su veZiméliu ir jam suteikiamos
prasmés negalios atsiradimo pradzioje ir véliau resocializacijos metu rodo, kad
pirmiausia nejgaliais tape asmenys yra internalizave visuomengje
egzistuojancias stereotipizuotas negatyvias prasmes, siejamas su nejgaliojo
veziméliu, todél atsisako ji priimti. Ir tik véliau, formuojantis naujoms
tipizacijy ir interpretacijy schemoms, adekvacioms naujai biografinei situacijai,
dauguma i$ ju uzmezga pozityvy ar tiesiog neutraly, pragmatiska santyki su Sia

kompensacine judéjimo priemone, kuri tampa neatsiejama jy gyvenimo dalimi.

4.3.2. Vezimélio ekspresyvi Zenklo funkcija ir jo reik§mé nuo mazens

negalia turintiems asmenims

Reikia pabrézti, kad nejgalieji nuo vaikystés su vezimeliu turi Siek tiek
kitoki santykj. Pirmiausia jie apibudina ji Zymiai spalvingiau ir emocionaliau,
nei traumg patyre neigalieji, ir pateikia nemazai reikSmiy, siejamy su
vezimeliu. Pagrindiniai veiksniai, lemiantys ty reikSmiy skirtumus, yra
respondenty amzius ir negalios pobudis, t. y. kaip stipriai ji yra pazeidusi kiino
judéjimo motorika.

Jaunosios kartos neigaliems asmenims vezimélis néra vien tik paprasta
judéjimo priemoné. Jis suvokiamas kaip saves reprezentavimo priemoné, tarsi
neatsiejama ju individualios tapatybés dalis. Vakary visuomenéje, kaip pastebi
A. Giddensas (2000: 130), stipréja tendencija kiino iSvaizda laikyti projektu,
kuris yra kuriamas, perkuriamas kaip sudétiné, o daznai ir pati svarbiausia savo
identiteto sudétiné dalis, tad ir vezimélis nejgaliam nuo vaikystés asmeniui

tampa kone esmine, reprezentuojancia kiino ivaizdzio dalimi:
| Vezimélis — tai] tie patys batai, tas pats megztinis, tos pacios kelnés — tai yra dalis

to, ka a$ déviu. Kai kas sako: ,,Prikaltas prie vezimélio®, bet niekas nesako: ,,Prikaltas
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prie baty.” Tai — mano judéjimo priemoné. Kaip zmogus neiSeina | gatve basas, taip a§
neiseinu be vezimélio, nes tai yra MANO BATAI Man patinka vezimélis, a$ ji myliu,
netgi stengiuos pritaikyt drabuzius bitent prie jo, jeigu reikia kazkur graziau
pasirodyti — stengiuos derinti su veziméliu.“ (Roberta, 25 m., su negalia 25 m.)
Siuolaikinis Zmogus vis labiau sickia atsieti save nuo biologinés savo
kiino determinacijos ir padaryti ji pastovaus taisymo, perkiirimo objektu, todél
negalios atveju vezimélis gali tapti tuo objektu, i kuri akumuliuojamas
démesys formuojant savo kiino jvaizdi, nes tokiu biidu nukreipiamas démesys
nuo savo kiino, kuris nepasiduoda Zzymiai korekcijai, nes yra ligos
determinuotas ir kartu deformuotas. Informantas Arnas ganétinai iSraiSkingai
dalijasi savo stipriu iSgyvenimu dél jo vezimélio i§vaizdos pokycio:
,»Mano ratai buvo baists, pilki, tokie su ryciagais (svertais — J. V. past.), nes mano
rankos silpnesnés, iprastiniy rateliy varyti negaliu. Kaip dabar prisimenu, mano
[draugas] kartg sako: ,,Na, Arnai, tu ir pilkas, darom kazka.* Tai buvo idéja. Per pora
savaiiy susiradau dazy ir jis man nudazé namie savaitgaly, balkone laikydamas, po to
i§pai$é¢ moderniai rySkiom spalvom. Pirma karta su perdazytais ratais iSvaZiavom {
lauka, tai i§ tikryjy vidinis jausmas buvo toks, sunku net ir apsakyti: lyg buty skrydis!

1¢¢

Dabar zitirés { mane ne kaip { mano kiing, o kaip i kazka nejprasta!* (Arnas, 28 m., su

negalia 28 m.)

Vezimélis tampa netgi tam tikra saviraiSkos priemone. Todé¢l neigalieji
renkasi vezimélj (ir pyksta dél gana riboty pasirinkimo galimybiy) ne tik pagal
jo funkcionaluma, bet ir pagal iSvaizda, nori, kad jis biity stilingas ir estetiskas,
atitikty ju vidine biisena, zmogiska oruma ir saviverte. Siuo atveju vezimélis,
pagal A. Schiitza (1970: 103), atlieka ekspresyvia Zenklo funkcija — padeda
iSreiksti save, savo vidini nusiteikima bei gana laisva santyki savo negalios
atzvilgiu, negalios, kuri jiems yra tapusi kone savaime suprantama tikrove:

,.Bet Siaip man svarbu ne tik, kad jisai gerai riedéty, bet jo zibéjimas svarbu. Jisai turi

estetiSkai atrodyt, nes Cia tas pats, kas drabuzis. <..> Vezimélis atspindi zmogaus

estetikg visa.” (Darius, 24 m., su negalia 24 m.)

,Man vezimélis — savotiSka masina, a§ noriu biti elegantiskai grazi tame vezimélyje,

kuri a§ pirksiu. Stengsiuos parinkti tokj, kad jis man bty patogus ir grazus, ne taip,

kad: ai, koks yra, toks gerai. <...> Jeigu bty tokia galimybé, keis¢iau kaip drabuzius,
kaip automobilius zmonés keicia, ir stengCiausi kiekviena karta turéti vis kitokj.”

(Roberta, 25 m., su negalia 25 m.)
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Vyresnés kartos nejgaliyjy pirminé ir antriné socializacija vyko
sovietiniu laikotarpiu, pasiZyméjusiu itin nepalankiomis socialinémis
gyvenimo salygomis negalig turintiems Zmonéms: ,Ir nejgalieji tarybiniais metais
buvo ignoruojami ir pasalpos buvo labai mazos. Ir vezimélj buvo sunku gaut, o apie gera
vezimélj tai ir nesvajok* (Tomas, 42 m., su negalia 19 m.). Todél veziméliui jie nekelia
jokiy estetiniy reikalavimy, taciau akcentuoja jo gyvybiska biitinuma ir netgi
savotisSka priklausomybe nuo jo, nes vezimelis suvokiamas ir i§gyvenamas kaip
neatsiejama aktyvaus ir socialaus gyvenimo dalis:

,,Laip, tai yra tas, be ko tu negali apsieiti. Kaip sunkiai matantis iesko akiniy, nes jisai

negali be ju skaityti, matyti, tai lygiai taip pat yra nejgaliajam vezimélis. <...> Jis man

grazus, nors ir apdauZzytas, aplauzytas, bet jis man mielas, ir man didZiausia baime,
kad tik jisai nesugesty, nes nebegalésiu judét. Tada jautiesi lyg biitum bedugnén

imestas.” (Marija, 50 m., su negalia 50 m.)

Vyresnio amziaus nuo vaikystés nejgaltis asmenys paprastai biina Zymiai
silpnesni uZ jaunesniuosius, todél jie ypac pabrézia galimyb¢ naudotis
elektriniu vezimeliu, kuris jiems tampa tam tikru savarankiSkumo, mobilumo ir
netgi socialumo simboliu, nes jis realiai ikiinija laisvés ir nepriklausomybés
troskulj nuo kity juos lydinciy ir jiems pagelbstin¢iy asmenuy:

»AS pirmais metais, kai ¢ia | stovykla atvaziavau su paprastu veziméliu, pati

nepajégiau pavaziuot. <..> O kai gavau elektrini: a§ | Sventaja, a$ prie jiiros, a§ ten, a3

ten. Jau tokia laisvé — negaliu apsakyt, ka reiskia elektrinis vezimas — visai kitas

gyvenimas!“ (Janina, 54 m., su negalia 44 m.)

,»Vezimélis tai yra, sakykim, yra tai, kad tu gali iSeit | visuomeng. [sivaizduoji,

neturéciau vezimélio, viskas, tada a$ turéciau biiti namie. <...> Tai ¢ia yra vezimélis

jau toks atradimas, kuris mums, tai ¢ia a§ nezinau, tas pats, kas, pavyzdziui, sveikam
masina ar dar kazkas. Ir ypac¢ dabar va tie elektriniai... IS viso nepriklausomas esi!“

(Irena, 52 m., su negalia 42 m.)

Pravartu iSskirti dar vienos grupés neigaliyjy savita santykio su
vezimeliu patirti. Tai neigalieji, kurie nuo gimimo ar ankstyvos vaikystés
tur¢jo tam tikra judéjimo negalig, tik ji i§ pradziy pasireiSké sunkesniu
vaik§¢iojimu, palaipsniui vis sunkéjanciu, kol tapdavo per sunku eiti ilgesnius
atstumus ir prireikdavo vezimélio. Sédimasi | veziméli jie i§gyveno panaSiai

kaip ir tie, kurie negalia igijo jau bidami suaugg. Jie taip pat ji priémé kaip
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savotiska lGzini momenta, skausminga, traumuojanCia patirti, susijusig su
tapatybés transformavimu, kuris pasireiské vaikStancio A4S praradimu, t. y.
suvokimu, kad jie nebegalés tapatintis su didziaja vaikStanciyjy dauguma ir
kad jiems galutinai ir negriztamai bus primesta stigmatizuota socialiné
neigaliojo tapatybé, kuria Zenklina vezimélis. Siy nuo vaikystés neigaliy
Zmoniy savita patirti geriausiai iliustruoja informantés Daivos praeities
refleksijos apie paauglystéje skausmingai iSgyventa pirmini santyki su
vezimeliu:
,.Viena syki per Kalédas po eglute VEZIMEL] radau. Kadangi tai yra mama, a§ labai
ja myliu ir gerbiu, a$ labai jai padékojau, bet Sirdy irgi labai siutau: nu kas ¢ia dabar
per dovana! [...] Man vezimas tai buvo kazkas tokio baisaus, jeigu sédi | vezima, tai
kaip, sakykim, kad turi negale kvadratu! <...> AS Siaip eidavau irgi labai taip, i visas
puses krypuoju ir suprakaituoju ir man labai sunku i§ tikryjy, bet atrodydavo, kad, va,
eiti yra geriau. Ir tas pats sédimasis i vezima, jis buvo labai i$ tikryjy sunkus.” (Daiva,

28 m., su negalia 28 m.)

Dichotomiskas nejgaliy ir jgaliy visuomenés nariy veZimélio
interpretavimas. Nagrinéjant vezimeli kaip Zenkla, reprezentuojanti negalios
tikrove, vertéty atkreipti démesj i dichotomiska nejgaliy ir jgaliy visuomenés
nariy vezimélio interpretavima. Patys neigalieji pastebi ir reflektuoja igaliy
zmoniy santyki su veziméliu, kuris pasireiskia baime, pasimetimu, vengimu
arba uzuojautos rodymu susidiirus su vezimélyje sédinciu zmogumi. Taigi
neigaliojo veziméliui jie taiko kitokias, nei padiy neigaliyjuy, interpretacines
schemas, jis tampa Zenklu tikrovés, kuriai jie suteikia subjektyvias, bet daugiau
ar maziau neigiamas reikSmes, daZniausiai bendrai vyraujancias ir
atspindinCias visuomenés nuostatas. Interpretaciniy schemy nesutapimas, kaip
teigia A. Schiitzas (1970: 102), gali sukelti tam tikry nesusipratimy, ypac
socialiniy saveiky metu. Tai iliustruoja informanto Tomo nupasakota situacija,
kuria remdamasis jis iSdésto savo nuostata ne tik vezimélio, bet ir ji nurodanc¢io

socialinio nejgalaus asmens statuso atzvilgiu:
,Kaip viena bobiké prié¢jus sako man: ,,Vajézau, vaikeli, kaip tau blogai!“ — ,Man

gerai, man kaip tik gerai, — sakau jai. — A§ nesikeis¢iau vietomis su tuo, kuris griovy
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voliojasi girtas, atsiprasant, prisiSlapings i kelnes tik dél to, kad jis gali vaikscioti ir
dirbti darba.” Bet ji vis tiek savo: ,,Vai, ka tu kalbi, vis vien yra baisu!“ <..> A§
neisskiréiau kaip tokj vezimélj, svarbiausia, turi i§likti Zmogum, suprasti, kad tu esi
zmogus. Nesvarbu, kur tu sédi: ant kelmo ar ant vezimélio — koks skirtumas.” (Tomas,

42 m., su negalia 19 m.)

IS panaSiy papasakoty reakciju galima daryti iSvada, kad vezimélis
vaikStantiems visuomenés nariams Zymi galimai realia, tikéting juy paciy
tikrove, nes jie zino, kad néra Simtu procenty apsaugoti nuo nelaimingo
autoivykio ar ligos, kuri juos pacius gali pasodinti i veziméli. Vien dél to, kad
jie nepazista i§ arti nejgalaus asmens gyvenamojo pasaulio, jis atrodo jiems
toks bauginantis ar net siaubingas. Taip gali susidaryti paradoksali situacija:
gatvéje susiduria veziméliu judantis nejgalus asmuo, kuris jauciasi laimingas,
dziaugiasi savo gyvenimu, ir tilas prasalaitis, kuris su baime arba gailes¢iu
nuzitri sédintjji vézimélyje kaip ta, ,kuriam Ziauriai nepasiseke“. Tas pats
iSorinis objektas — vezimélis — gali biti suvokiamas visiskai skirtingai.
Neigalusis net gali didziuotis, kad vaziuoja stilingu, manevringu, brangiai
kainavusiu veziméliu (kas biidinga patiems neigaliesiems), o ,,sveikasis® i ji
zvelgia kaip | nelaimés ir potencialios jo paties asmeninés gyvenimo tragedijos
simboli. Taigi tam paciam objektui yra taikomos skirtingos interpretacinés
schemos, kurios daZniausiai atskleidzia, kad jas taikantys asmenys priklauso
skirtingoms, — kaip Siuo atveju fizisSkai neigaliy ir igaliy individy,
socialinéms grupéms, kuriy nariy reliatyviai natiralus pasaulio vaizdas stipriai
skiriasi, todél tas pats reiSkinys ar objektas gali biti suvokiamas ir
iSgyvenamas labai kontrastingai. Suvokiant §i igaliy ir neigaliy asmeny
santykio su veziméliu ir jo interpretavimo kontrastinguma, paaiskéja, kodél
»sveikiesiems® kyla tokiy socialiniy reklamuy idéjy, kurios nejgaliesiems
sukelia nepasitenkinima ar net pasipiktinima:

,,Man nepatinka tokios reklamos, kaip biina degalinése, gal pastebéjote: ,,Vairuotojau,

nesodink mangs | Sia kéde.“ Vezimélis reprezentuojamas kaip baisus dalykas.

Zmonéms nedraudZiama séstis | automobilius, nors tai yra pavojinga, netgi daug

daugiau pavojingiau, ir tai yra irgi judéjimo priemoné: tokie pat keturi ratai, kurie

padeda buti mobiliems mieste, tarp miesty, dar kazkur. Nezinau, ka dar galima
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pasakyti, tiesiog reikia maziau jo baidytis, nes vezimélis — tai jud¢jimo priemoné!*

(Roberta, 25 m., su negalia 25 m.)

Reziumuojant galima teigti, jog nejgaliojo vezimélis zymi skirtingai
suvokiamg ir iSgyvenama negalios tikrove tiek patiems neigaliesiems, tiek
igaliems visuomenés nariams. Nuo vaikystés neigalis asmenys veziméli priima
kaip savaime suprantama dalyka ir vertina ji kaip saves reprezentavimo
priemong, o negalig gyvenimo eigoje patyrusieji dazniausiai pereina adaptacini
laikotarpi, kurio metu keiCiasi individo santykis su veziméliu ir jam
suteikiamos reik§més nuo itin negatyviy simboliniy iki neutraliy pragmatiniy.
Taciau tie individai, kurie ligi Siol negalig iSgyvena kaip gyvenima sulauziusi
ivyki, vezimélj vertina kaip neigiamos konotacijos zyme, stigmatizuojancia ju
socialing tapatybg. IS respondenty reflektuoty socialiniy saveiky su igaliais
visuomengés nariais matyti, kad tarp ju vyrauja negatyvios reik§Smés, sicjamos
su nejgaliojo veziméliu kaip zmogaus asmeninio gyvenimo tragedijos

simboliu.

4.4. Negalios apimtas kiinas

Fenomenologinéje mintyje kone esminis gyvenamojo pasaulio démuo yra
subjekto gyvenamas kiinas (/ived body), nes teigiama, jog kiekviena patirtis yra
ikiinyta patirtis ir bet koks zinojimas yra jklinytas zinojimas. A. Schiitzas
didesnio démesio kiiniskumo analizei neskiria, tad Siuo klausimu ji puikiai
papildo E. Husserlio mokinys M. Merleau-Ponty, iSvystes kiino
fenomenologija, kuri suteikia dideles galimybes nusviesti dinaminj santykj tarp
zmogaus kiino ir jo kasdienio pasaulio, ypa¢ asmens, kuriam kasdien tenka
iSgyventi judéjimo, o tai reiSkia kiino negalia. Nejgalaus asmens kaip iklinyto
subjekto santykis su pasauliu igyja savitas prasmes, yra iSgyvenamas skirtingai
nuo ty, kurie jos neturi, taip pat skirtingai yra patiriamas ir savo paties
ktiniSkumas, kuris yra paZzymétas tam tikru disfunkcionalumu ir ,kitoniSkumu®

lyginant su jprastu sveiko Zmogaus kiinu.
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Siame skyriuje po trumpo fenomenologinio poziiirio i kiing pristatymo,
remiantis informanty naracijomis, atlickama iSgyvenamo nejgalaus kiino
analizé siekiant atskleisti, kaip jo subjektas patiria pasauli biidamas nejgalus,
ka reiskia ne tik turéti neigaly kiina, bet ir gyventi, biiti juo, kokiomis
prasmémis yra nuspalvinamas jo santykis su pasauliu, o kartu ir su savo kiinu,
kuris taip pat yra to pasaulio dalis; siekiama parodyti, kaip keiciasi Sio santykio
prasmiy gama, kai jis yra sutrikdomas netikétai i kiing isiverzus negaliai, ir kuo
savitas kiiniSkas buvimas su negalia nuo vaikystés, kaip iSgyvenamas santykis
su pasauliu neturint sveiko kiino patirties, iSskyrus matomus kity Zmoniy
igalius kiinus.

Taigi M. Merleau-Ponty pabrézia, jog, kalbédami apie kiing, turime
kalbéti ne apie kiino patirti, bet apie ,,ktino pasaulyje patirti“. AS esu pasaulyje
tik per kiing, bet tuo paciu metu pasaulis man egzistuoja tik dél intencionalaus
kiiniskumo (Merleau-Ponty 1962: 163—164). Su tokia fenomenologinés minties
nuostata jis siekia iS§stumti antikinj filosofini minties atskyrima nuo inertisko
ktino, ypa¢ paskutiniais amziais sékmingai itvirtinta per Descartes’o filosofines
idéjas socialiniy moksly srityje. Taigi Zmogus néra vien tik mintis ar subjektas
arba vien tik kiinas, bet geriausiai galima suvokti jo prigimtj nagrinéjant Zmogy
kaip kiina-subjekta. Savoka ,kiinas-subjektas* M. Merleau-Ponty (1962: 239)
pabrézia, kad kiinas yra daugiau nei objektas ir kad jis yra suvokiamas kaip
suvokimo subjektas (suvokiantysis). Vadinasi, samoné yra isikiinijusi samoné,
ir santykis su pasauliu tampa jauciancio ir prasmingai suvokiancio kiiniskojo
subjekto santykiu. Taigi suvokimas kartu yra ir jutiminis (semsational), ir
prasmingas. Jis apima prasmingus pojucius, kurie priklauso kiinui kaip
jaudiangiai biitybei. Cia atsiskleidzia kiino dvilypumas: jis yra jaudiantis
(sentient) ir juntamas (sensible), t. y. mato ir gali biti matomas, lygiai kaip ir
suvokia ir gali biiti suvoktas. Kitaip tariant, M. Merleau-Ponty pozitriu, kiinas
turi tick objektyviaja puse (yra jauCiamas, matomas, lieCiamas), tiek
subjektyviaja, nes pats gali matyti, liesti, jausti, vadinasi, suvokti ir iSgyventi
pasaulj, suteikdamas jam tam tikras prasmes, kurios nuo pradziy lydi kiekvieng

patyrimg (Crosley 1995: 47). Tad fenomenologiné analizé atveria kiiniSkuma
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kaip pirmini santyki su pasauliu, kaip esmini miisy egzistavimo bruoza,
kuriame kiiniSkumas taip pat atsiskleidzia ir kaip santykis su paciu savimi

(Vecerskis 2009: 101).

4.4.1. Kiino ,,tylos zonos* ir santykio su pasauliu kaita

Buvimg gyvenamajame pasaulyje galima vadinti judéjimu, nes
kiekvienas esame gyvas kiinas, galintis judéti pats. Butent E. Husserlis,
apraSydamas kuniSkumo patirties specifiSkuma, pirmiausia iSskiria, kad
gyvasis kiinas yra valios organas — ,,vienas ir vienintelis objektas, kuris mano
grynajam ego panor¢jus yra judantis tiesiogiai ir spontaniskai“ (Husserl 1989:
159, cit. Vecerskis 2009: 60). O judéjimo negalios atveju subjektas susiduria su
savo kiino ,,nepaklusnumu®, kada, gulint ir stengiantis judinti vieng ar kita
galiing, §i licka ramybés biisenos, arba jis iSgyvena kiino nepajéguma judinti
savo apatines gallines taip, kad galéty savarankiskai judéti erdvéje, lengvai
tveikti didesnius nuotolius. Ypa¢ po stuburo traumos toks savo kiino
nepaklusnumo iS§gyvenimas i§ pradziy Sokiruoja kone kiekvieng nejgaliu tapusi

asmen;j:

pradZioje, kada negali atsistoti, na, tiesiog nesuvokiama. Niekas, atrodo, nesulauzyta,

kojos nenukirstos, ir kaip taip gali bati?* (Roma, 40 m., su negalia 8§ m.)

Kalbédamas apie savojo kiino judéjima, E. Husserlis pabrézia
betarpiskumg ir spontaniSkuma, kitaip sakant, prieSingai, nei iSoriniy daikty
judéjimas, savajame kiine neaptinkame judéjimo ir noro i§judinti perskyros,
nes noréti judéti ir judéjimas jame sutampa (Vecerskis 2009: 61). Taciau butent
tai ir yra Sios negalios fenomenas, kad nejgalieji patiria neatitikimg tarp noro
judeéti ir paties judéjimo. Ir §is neatitikimg daznas informantas i§gyveno gana
sunkiai ir skausmingai:

»Ypac tas, sakau, buvo tais pirmais metais. Stengiesi kazka daryti, ir taves [kiinas]

neklauso. <..> Tada pradeda kilti viduje toks karstis, zinai, kazkokie nervai, kai

bandai pakrutinti savo koja, o jinai nekruta. Tai nuo tokiy treniruo€iy, Zinai, galima i§

proto iseiti... I8 tikryju.“ (Saulius, 55 m., su negalia 14 m.)
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Be to, negalios ,,naujokai* dél negaléjimo pajudinti galtiniy gali i§gyventi
tam tikra skilimg savo kiine, tarsi jis buty suskaidytas i atskiras dalis:
pasyvigja, nejudancia ir aktyviaja. E. Husserlis pati judéjima apibiudina kaip
kinestetini, vidini, skirtingy kiino daliy padéties patyrima. Taip pat jis teigia,
kad kiinas savyje turi skirtingy organy ,kinestetines sistemas, kurias visas
,kombinuoja tarpusavyje* | vieninga sistema — vieng kinestez¢ (Husserl 1989a:
60, 63, cit. Vecerskis 2009: 61). Taigi kiinas, sujungdamas skirtingus organy
judéjimus, veikia kaip vieningas organizmas. O negalios atveju patiriamas tarsi
kiino kaip vieningos kinestetinés sistemos subyréjimas i atskiras dalis:

»Mano kiino apatinés dalies i§ pradziy lyg neegzistavo. AS nejauciau jo nuo S§itos

vietos [kritinés]. Kai a$ nezitiréjau { ji, tai mano kiino lyg ir nebuvo.* (Arvydas, 47 m.,

su negalia 18 m.)

Taciau véliau visgi kiino vieningumo pojiitis i§ esmés visiems sugrizta,
nors galiinés ir gali likti nefunkcionuojancios, t. y. nejudancios. Kiinas ne
konstruoja vienybés ar bando kokiu nors buidu save apjungti, mastymu susieti,
bet elgiasi kaip viena sistema ir suvokia skirtingas kinestezes kaip to paties
kiino judesi (Vecerskis 2009: 61). Tad asmenys, net ir supratg, kad dél
negriztamo pazeidimo negali judinti dalies savo kiino, patiria ji kaip vieninga
sistema, ktiniskaji As:

,»AS vis tiek tas pats zmogus. Jeigu norint dalinti, tai sveikai kiino daliai [nejudri

apatin¢] palengvina labai gyvenima, jeigu yra sveika, sakysim, viskas tvarkoj su

apatine kiino dalim, kuri normaliai nefunkcionuoja, bet ji vis tiek dalyvauja. (Titas,

35 m., su negalia 9 m.)

,»Be koju, jei ju nebity, iSvis bity blogai. [...] Psichologiskai... Lyg kazko néra,

kazkurios kiino dalies. Tai dZiaugies, kad jas turi.” (Valius, 37 m., su negalia 9 m.)

,»AS$ 1§ pradziy galvojau, kad tos kojos man kaip ir nebereikalingos, nes vienaip ar

kitaip vis tiek toks vaizdas, kad man reikalinga tik pusé ktino, ta, kuria a$ jauciu. Bet

po to supratau, kad vis délto man tos kojos tikrai reikalingos.” (Rita, 39 m., su negalia

11 m.)

,»1.: Ar yra lyg pusé tavo kiino vienokia, kita — kitokia? Ar tai visiSkai vientisa?

A.: Vientisa. Tikrai vientisa, néra taip, kad Cia tarsi néra, o yra tik iki ¢ia.” (Akvilé, 28

m., sunegalia 11 m.)
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Kitas su judéjimo negalia susij¢s kiiniSkumo ypatumas stuburo traumos
atveju yra apatiniy ir/arba virSutiniy galliniy jutimy sutrikimas, kuris kartais
biina totalus, sukeliantis visiSka galiiniy nejautra, dalinis arba po kurio laiko i§
dalies pranykstantis. Kas vyksta judéjimo negalia patyrusio subjekto samonéje,
kai jis iSgyvena dalies savo kiino nejautruma, galima paaiskinti remiantis
anks¢iau minéty fenomenology mintimis. Analizuodamas kiino jutimiskuma,
M. Merleau-Ponty perima E. Husserlio pozitiri | kiina kaip lokalizuoty jutimy
nesiotoja. E. Huserlis suteikia lytéjimo jutimui iSskirting svarba teigdamas, kad
»kunas gali buti pirmapradiskai konstituotas tik lytéjime*, ,kiinas tampa kiinu
tik inkorporaves taktilinius pojacius® (Husserl 1989: 158-159, cit. Vecerskis
2009: 55). Tai reiskia, kad lytédami konstituojame savo kiiniSkuma, nes
lieCiant vyksta jutimy lokalizacija: a§ suvokiu, kurioje vietoje esu lieCiamas,
taip pat ir tai, kada pats save lieiu. Taigi jutimai susidubliuoja — lie€iantis
tampa tuo, kas yra lieCiama. Tai parodo kiinisko buvimo pasaulyje
daugialypiskumg — pasyvuma (esu paliestas) bei aktyvumag (esu lie¢iantis).
Vadinasi, anot E. Husserlio, subjektas savo kiiniSkuma konstituoja, t. y.
su(si)vokia turjs kiing dél lytéjime jvykstancios jutimo lokalizacijos ir pojuciy
dubliavimosi (Vecerskis 2009: 54-55). Be to, E. Husserlis pabrézia, jog dél
lokalizuoty jutimy patiriame dalykus tiesiogiai, o ne per kiing kaip tarpininka.
Dél lokalizuoty jutimy savo kiing patiriame kaip iSgyvenantj ir neSantj Sig
iSgyventa patirti savyje kaip neiSdildoma atminti (Jonkus 2008: 134). Taciau
tada kyla klausimas, kaip asmuo gali patirti savo kiiniSkuma kaip i§gyvenanti,
kai suardomas S§is jutimy sudvigubégjimas, kada iSnyksta iSoriskumo pojitis
(esu lieciamas) ir lieka vidujybés pojutis (a$ lie¢iu)? Informanty Sauliaus ir
Ausros liudijimuose akivaizdus $is taktiliniy jutimy iSnykimo patyrimas, dél
kurio jiems atsiranda svetimumo jausmas nejautrios kiino dalies atzvilgiu:

,Kartais miegi, zinai, sakykim (rankom a$ tai jauciu, Zinai), palieti gi ir galvoji: kas

¢ia? gal Cia guli kas Salia? Ka ¢ia dabar zinai... O pasirodo, mano koja (juokiasi). Bet

tai toks jausmas, nepavydétinas labai. (Saulius, 55 m., su negalia 14 m.)

Atsimenu, ligoninéj guliu, irgi jau ir taip bandau, zinai, paliesti savo kojas, viska. Na,

1¢¢

Sakés, atrodo, kazkieno kito kojos imestos, o a$ Cia jas grabalioju!*“ (Ausra, 23 m., su

negalia 5 m.)
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I8 Siy dvieju informanty pasakojimy matyti, kad i$ tiesy, jei po traumos
taktiliniai jutimai negrizta, tada lieCiant pazeistas gallines nevyksta jutimo
lokalizacija, t. y. nejauciamas prisilietimas arba visiSkai néra jokio iSorinio
pojucio, dél ko sunku konstituoti nejautrias galtines kaip savo kiina, susivokti,
kas vyksta su ,,apmirusia®“ kiino dalimi ir ar i§ viso ji yra. Tad, trukstant
iSorinio ir vidinio lietimo pojuciy susidubliavimo, | pagalba tenka pasitelkti
kita — regos pojiti ir/arba papildoma lietima rankomis (,,apsi¢iupinéjimg™) tam,
kad subjektas galéty konstatuoti: taip, tai yra mano sulenkta ar iStiesta koja.
Beje, M. Merleau-Ponty matyma supranta kaip taktilikos papildyma. Zvilgsnis
visada aprasomas kaip kiiniSkai juslus. Jis ¢iupinéja, glosto, lie¢ia, pagauna,
juda, susiduria, kita vertus, ir lietimas gali perimti regéjimo funkcijas (Jonkus
2008: 138). Taigi S$iuos pastebéjimus realiai ikiinija informanto Dovo
pasakojimo iStrauka, kaip jis dél nejuntamos savo apatinés kiino dalies patyre
netikruma ir sumiSima;

,»Kai gulgjau, pirmu laiku i§vis negaléjau suprasti, ar kojos yra ar juy néra, kokioje jos

padéty, nors dabar jau zZinau, kai guliu uzsimerkes, zinau, kad i$sitiesusios daugmaz ar

sulenktos, bet ir dabar turiu pasizitréti ir tada jau tikrai esu uztikrintas, kad taip yra,

kaip jauciu. Bet su laiku pradéjau numanyti jau: aha, va dabar jau kojos ten, kur turi

biti.“ (Dovas, 32 m., su negalia 12 m.)

Taktiliniy pojiiciy nebuvimas galinése iSties sunkina kiiniska buvima
pasaulyje, nes asmuo nebetenka proporcingai adekvataus kiino santykio su
pasauliu, t. y. su aplink esanciais ir/arba naudotinais daiktais ir kartu savo
apmirusia®“ kiino dalimi, kuri yra tapusi, M. Merleau-Ponty (1962: 99)
zodziais tariant, ,,tylos zona®, i§ kurios nebeataidi ,,a$ jauciu, a$ lieiu“. Dél to
tokiai kiino daliai tenka skirti daugiau démesio, atidumo, Ziliros, nes asmuo
nebegali pasikliauti savo vidiniais pojii€iais:

,,O ir ranky pir$ty visai nejauciu, gali kasti, daryti ka nori — nepajauciu. Kai rukydavau,

cigaret¢ buvau jsikisgs tarp pirSty, karta ziGriu — cigareté pradéjo degti tarp pirSty,

tarpupirsciai buvo iSdege, nedaug, tai jokio skausmo nejauciau, tik spazmus. Vat, kai

nejauti, tokios pasekmés i$ tikryju. (Virgis, 33 m., su negalia 14 m.)

,Daznai biina, kad nusidegini ar dar ka nors... Nelabai jauti. Cia irgi prisiglaudziau

prie plytos visai neseniai, na, Zinai, nejauti jokio skausmo. Ta puse jauti, pamirsti, kad
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Sita pusé nejautri, kazkur atsirémiau, matyt, { karSta plyta, Zidriu, didziausia pusle,

zaizda paskui, o zaizdos labai blogai gyja.* (Saulius, 55 m., su negalia 14 m.)

Biitent dél taktiliniy jutimy stokos kai kuriose kiino vietose ir/ar galiinése
keiCiasi ir pats santykis su kiinu, nes nejautriomis kiino vietomis salytis su
pasauliu vyksta ne tiesiogiai, o per kita kiino dalj kaip tarpininka (Jonkus 2008:
134). ,,Sveikajai“ kiino daliai tenka didesnis krtvis, nes ji turi padéti kitai,
pasyvia tapusiai, kuri nebéra patirianti. Todél toki santyki su savo kiinu kai
kurie informantai vadina ,,tarnavimu‘:

,Kartais a§ [kojoms] sakau, kad a$ jums tarnauju, nes a$ jumis turiu nesioti, i lova

ikelti, iSkelti, nuprausti. Aisku, ir kita kiino puse¢ prausiu, bet tame ir yra skirtumas, kad

ranka, atrodo, pati kyla, o koja turiu pakelti. (Rita, 39 m., su negalia 11 m.)

,»Mokaisi gyventi su visai kitu kiinu. Visai kitaip ji reikia prizitréti. Seniau kaip — jisai

tau tarnavo, dabar savotiskai tu jam tarnauji. <...> Ir tas pacios odos priziliréjimas: o,

kad ¢ia per ilgai nepasédéti, o jeigu jau sukelia spastika, tai i$ karto tu Ciupinéji, gal

dzinsai uzsilenké, gal koks tusinukas po uzpakaliu nukrito, ar ¢ia batus per daug
susiverZei, jau kazkas jau joms nepatinka, eini zilréti, ieskoti, vadinasi, kazkas tai

negerai yra, tiktai i§ karto pats nesuvoki kas.” (Raimonda, 34 m., su negalia 17 m.)

,Zinoma, reikia laikytis rezimo, saugotis praguly. Jeigu nesilaikysi rezimo — atsiranda

pragulos. Vis délto spaudimas yra, nyksta raumenys, atrofija. Reikia, Zinoma,

prisitaikyti tada ir maista.” (Rata, 39 m., su negalia 19 m.)

Taciau reikia pastebéti, kad laikui bégant negalia turincio subjekto
samonéje atsiranda naujas vidinis zinojimas, kas vyksta su nejautra kiino
dalimi, i§ patirties susiformuoja praktiniy Ziniy atsarga, pagrista naujais
pojiiciais, kuri palengvina buvima tokiame kiine ir naudojimasi juo kaip
instrumentu veikti:

,,Vis tiek jauti visg kiina, tiktai savaip: nejauti $al¢io, nejauti to kontakto, bet vis tiek

jauti kitaip.* (Rimvydas, 38 m., su negalia 21 m.)

,Pradedi jausti kitaip. Sakykim, jei pradeda kazkur skaudéti, tai pradeda Sokinéti koja

galbiit spaudzia kur nors ar ten jau Zaizda atsirado ir panasiai. Tiesiog iSmoksti pazinti

savo kiina, kitokius jausmus patiri.” (Jurgis, 22 m., su negalia 6 m.)

,,Lengviau, nes tiesiog a$ kiing jauciu ir Zinau, kokioj padéty jis yra ir kas man negerai

yra. Na, ,,jauciu“ kabutése.” (Rokas, 32 m., su negalia 14 m.)
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Reziumuojant galima teigti, kad asmenys, netikétai iStikti judéjimo
negalios, pirmiausia susiduria su Sokiruojan¢iu savo kiino kaip vieningos
kinestetinés sistemos subyrejimo iSgyvenimu, kada atskiros kiino dalys nebéra
pavaldzios vidinei judéjimo intencijai. Be to, praradus taktilinius jutimus, tam
tikrose kiino vietose negalios atveju atsiranda vadinamosios ,,tylos zonos®,
kuriose kiinas yra pasyvumo biisenos ir turi ne tiesiogini salyti su pasauliu, bet
per kita kiino dalj kaip tarpininka. Todél Siai negalios paliestai kiino daliai
tenka skirti daug didesni démesj ir jq atidziau priziiiréti; neretai patys nejgallis
asmenys tai vertina kaip tarnavima jai. Taciau ilgainiui, pripratus prie naujos
ktiniSkumo biisenos, sugrizta kiino vientisumo potyris, o tai rodo zZmoguje
glidinti poreiki suvokti ir iSgyventi save kaip vieninga kiiniska subjekta, o ne

suskaidyta i kiing ir siela/mint] ar pasyviaja ir aktyviaja kiino dalis.

4.4.2. [trukio tarp A4S ir mano kiino iSgyvenimas

Taip pat gali pasireiksti ir kitoks Zinojimas ir savo kiino jautimas, kuris
vienais atvejais gali padéti, kitais atvejais — trukdyti zmogui adekvaciai suvokti
savo kiiniSkuma. M. Merleau-Ponty tvirtina, kad miisy kiinas tarsi susideda i$
dvieju sluoksniy: iprastinio kiino (habit-body) ir aktualaus, egzistuojancio
konkre¢iu momentu. Tad jprastinis kiinas po galliniy netekimo arba jy visiskos
nejautros gali i§ atmintyje esanciy emocijy ir pojiiciy iSauginti vadinamaja
galiing-fantoma (phantom limb) (Merleau-Ponty 1962: 99) arba atgaminti iki
tol buvusius pojucius, kada Zzmogui atrodo, kad jis jaucia, bet i$ tikryjy —
nejaucia:

»Atrodo, kai paspaudi, skauda, atrodo, jauciu. I§ tikryjy nejauciu, man tik atrodo.

Kazkaip pasidaro tas galvoje, Zinai... Kitas paimty, nejauséiau, o a§ pati pasiimu,

atrodo, jauciu.” (Ausra, 23 m., su negalia 5 m.)

,,Dabar sédziu ir galvoju: kojos nyksti judinu, mintyse jis Siek tiek juda, bet realiai jis

nejuda. <..> Kaip ir minéjau, kai zitiri sau i pirStus, i kojas, tai tu matai, jos yra visai

kitaip, o tu jauti, kad yra kitaip, zodziu, jos yra kitoje padéty, negu mintyse pas tave.”

(Virgis, 33 m., su negalia 14 m.)
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Toks neatitikimas tarp vidinio kiino pojucio, valios intencijos ji valdyti ir
paties jo fiziSkumo gali pastiméti | minties ir kiino dualumo iSgyvenima,
daznesni patyrima, kad ,,a$ turiu kiina", o ne ,,a$ esu kiinas“. M. Merleau-Ponty
pozitiriu, kiekvieno i§ miusy kiinas yra budas buti pasaulyje, taigi, ne pats
ktniSkumas yra patiriamas, bet pasaulis, { kurj patyrimo metu yra nukreipta
samoné. [prastoje situacijoje patiriant pasauli, kiinas atsitraukia i antrg plana, ir
mes tarsi ji uzmirStame (Crossley 1995: 48). Taciau kunas taip pat gali tapti
subjekto patirties objektu. D. Leder teigia, kad samoningumas kiino atzvilgiu
dazniausiai yra susijgs su kiino disfunkcijomis. Skausmas ar kiti nemaloniis
kiino pojiciai atitraukia subjekto démesj nuo jo aplinkos i kiina, kuris tada
tampa jo paties objektu (Leder 1990: 83-84). Biitent negalios atveju, kada
judéjimo sutrikimas yra ypa¢ stiprus, asmuo savo kiiniskoje egzistencijoje, kuri
yra pasyvioji 4§ tapatybés plotmé (Vecerskis 2009: 100), iSgyvena tam tikra
skilima ar itriiki tarp 4§ ir mano kiino, kuris gali buti asocijuotas su negatyviais
vaizdiniais ir verbalizuotas panasiomis informanty frazémis:

,»lai yra SPASTAI Smegenys funkcionuoja normaliai, tik kiinas nesivaldo. <..>

Kinas, kuris yra i$ tikryju surakintas, kada tu negali judéti savarankiskai, normaliai

kaip Zmogus rankom, kojom. <..> Viska turi, viskas atrodo graziai, viskas vietoj,

niekas nenukapota, nenupjauta. Neveikia, ir tiek. Jis tave tiesiogiai jkalina, kas lieCia

normaly gyvenima.* (Virgis, 33 m., su negalia 14 m.)

,,Negaliu pasakyti, kad savo kiing myliu. Supranti, as Zinau, kad Siam gyvenime turiu

vieng, kitam gyvenime —kita, kad tai kaip kostiumas. <...> Tiesiog ne pats geriausias,

truputi aplamdytas, na, bet turiu dabar praeiti ta etapa, ir tiek.“ (Petras, 37 m., su

negalia 37 m.)

Be to, patyrusiojo negalig salytis su pasauliu yra sutrikdomas, jis nebéra
toks natiiralus ir paprastas, kaip iki jos, nes pati Zmogaus aplinka jam primena
ir parodo jo negalia. M. Merleau-Ponty pastebi, kad Zmogui neimanoma
nuslépti jo negalios, kai jis turi kontakty su pasauliu, nes §is sukelia jame
Iprastas intencijas, kuriy jis nebegali daugiau igyvendinti, o aplink esantys
objektai iSkyla priesais ji kaip naudotini ir praSosi biiti paimami | rankas
(Merleau-Ponty 1962: 95), kurios yra per silpnos arba sédint per trumpos

geidziamam objektui pasiekti. Dauguma judéjimo negalig igijusiy informanty
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dalijasi mintimis, kad bitent aplinkinis pasaulis ir jame iSkylantys daiktai,
kuriy negali pasiekti ar kuriais nepajégia naudotis, primena jiems ju kiino

,Kai negaliu, pavyzdziui, uZlipti kazkur ar pasiekti kazko, kas aukstai, ir ko negaliu a§

padaryti, va ¢ia pamatau, kad a§ esu su negalia, zinai. O ia, kai viskas visur pritaikyta

ir taip toliau, tai net nejauti, kad tu esi su negalia, ar kazko tai negali.” (Ausra, 23 m.,

su negalia 5 m.)

,»AS grojau gitara kazkada. Profesionalas buvau, grojau filharmonijoje, bet... Po

traumos, kai rankos visiskai nusilpo, tai <...> gitara a$ iki dabar negaliu groti, reikia

uzmirsti gitara.* (Saulius, 55 m., su negalia 14 m.)

Tuomet kiinas vél tampa savo paties objektu, nes jis i8kyla kaip kliuvinys
salyCiui su pasauliu, jis suvokiamas kaip nebe taip gerai veikiantis
instrumentas kasdienybéje atlikti jprastoms uzduotims arba igyvendinti ateities
projektams. Ypac tie asmenys, kurie dél auksto stuburo pazeidimo yra neteke
gebéjimo valdyti dubens organy funkcijy, patiria kiino kaip fizinio organizmo
,priesinimasi* vidiniam AS, arba, kitaip tariant, patiria kiina, gyvenantj ,,savo
gyvenimg“, nepriklausoma nuo vidinio 45 valios isaky:

,,Didziulis nusivylimo jausmas savo kiuinu, <..> kuris, atrodo, tave taip pavedé.”

(Saulius, 55 m., su negalia 14 m.)

,»Va bitent, vaiks¢iojimas — nevaiks¢iojimas yra vos ne mazesné problema, nei tie

dubens organy sutrikimai. Ir ypac¢ va Sitie dalykai itin vargina.“ (Minvydas, 32 m., su

negalia 12 m.)

,,Taip, deriniesi prie kiino. Jeigu smarkiai skauda, neina kentéti, tai niekur neisi i§

namy, nes juk neisi per gatve susiraukes, kai kas pora minuciy reikia pailséti...

(Salvijus, 37 m., su negalia 16 m.)

Priklausomai nuo to, kaip neigalus asmuo i§ naujo interpretuoja santyki
su aplinka, ar perkelia prasmés akcentus nuo neigalaus kiino i kitus
iSgyvenamus dalykus, ar pasiliecka ties juo, o tai reiSkia pasineria {
kankinancius negatyvius emocinius iSgyvenimus, plétojamas tolimesnis
pozityvus ar negatyvus santykis su pasauliu ir paciu savimi:

Jeigu nesureikSminsi to, kad sakykim, negaliu nueit palei jlirg pabraidyti, <..> tai

tada nieko tragisko. O jeigu pradét reikSmint: a§ negaliu to, a§ negaliu to, tai tada bus

blogai.” (Violeta, 36 m., su negalia 17 m.)
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,,Gal Zlugdo kiek psichologiskai tie laiptai ir kai negali ko pasiekti. Bet ai, nusispjaunu,

velniop — vaziuoju toliau.* (Visvaldas, 48 m., su negalia 22 m.)

,»V.: Nebent pats prisidarai sau skausmy, kai, pavyzdziui, zinai, kad Siandien visi

deginasi, plumpt, visi nubégo | jura, lyg tai ir tau nieko buty... Bet mikliai viskas

praeina.

T.: ZodZiu, neleidi sau jsiskaudinti?

V.: Ne.”“ (Vaidas, 33 m., su negalia 8§ m.)

Taigi, viena vertus, negalios apimtas kiinas sukelia sunkesnio buvimo
pasaulyje iSgyvenima, taCiau, kita vertus, pats salytis su pasauliu ir jame
esanciais nepasiekiamais ar nejveikiamais objektais privercia nejgaly asmeni
daznai atsigrezti | savo kiing kaip objekta ir patirti jo ,,turéjima‘ bei ribotuma, o
kartu keisti senas interpretacines, ir aktualiy reikSmiy schemas naujomis,

siekiant legitimuoti negalig savo dabartinéje biografijos situacijoje.

4.4.3. Jgimtas ar nuo vaikystés nejgalus kiinas Kkaip reliatyviai

natitiralaus pasaulio vaizdo dalis

Nuo mazens negalig (net ir palaipsniui stipréjancia) turintys asmenys
savo kiino nejgalumo paprastai neobjektyvizuoja, jis jiems retai tampa sgmonés
objektu, nes nuo pradziy salytis su aplinkiniu pasauliu vyko per neigaly kiina,
kurio jie pirmosios socializacijos metu net nesuvokdavo kaip nejgalaus. Ju
iSgyvenama kiniska patirtis daugiau ar maziau vieninga, be dideliy
Sokiruojanciy sukrétimy, kaip traumos ar staigios ligos atveju. Kiinas, kuris yra
pasyvioji tapatybés plotmé, iSgyvenamas kaip savaime suprantamas dalykas,
ties kuriuo per daug nesustojama ir nereflektuojama:

,Neisivaizduoju saves kitokio, na, a§ zinau, kad taip yra, kad toks mano kiinas ir <...>

negalvoji, kad gali buti kitaip.* (Petras, 37 m., su negalia 37 m.)

»Man nattiralu. A$ nuo vaikystés pripratus, susigyvenus, man tai nicko. Nezinau — toks

mano gyvenimas.“ (Janina, 54 m., su negalia 41 m.)

,,Tu tiesiog gimei ir net neZinai, ka reiskia vaikscioti. (Ilona, 20 m., su negalia 16 m.)

Nors §iy Zmoniy buvimas neigaliais kiinais (pagal M. Merlau-Ponty
(1962: 175) ,,a8 esu mano kiinas®) ir yra priimamas nattraliai kaip jgimtas

rySys su pasauliu, taciau jie taip pat patiria tam tikra anonimiSkuma savo
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aktyvaus As$ atzvilgiu, kada susiduria su kiino pasyvumu, nejudrumu,
negaléjimu juo pasinaudoti kaip priemone biti pasaulyje, kada kiinas fizine
prasme tarsi gyvena ,savo gyvenima“, turi ,savo pasauli“. Informantai
Mindaugas ir Ilma pripazista iSgyvenantys §i kiino sunkumg ir trukdyma
aktyviam A4S realizuoti savo veiksmus, intencijas:
,|Dél negalios] blina nepatogu, bet toks gyvenimas, prisitaikai. Juk nesielvartausi dél
to kiekvieng diena, plauky nuo galvos nerausi — i§ to nieko gero. Ar stresuosi, ar pyksi
ant viso pasaulio, tai tik artimiesiems bus sunku su manim bendrauti ir paciam bus

sunku.* (Mindaugas, 44 m., su negalia 38 m.)

,,Na, sunku tai, kad fiziskai pati nieko negaliu. Sunku.“ (Ilma, 42 m., su negalia 42 m.)

Remiantis M. Merleau-Ponty, pasaulis, kuriame kiinas-subjektas veikia,
1§ esmés yra tarpkuniskas, kitaip tariant, Zmones tarpusavyje sieja igimtas
ktiniskas rySys. Ir savo zmogiSka prigimtj subjektas gali suvokti zvelgdamas i
kity kiinus (Howson, Inglis 2001: 304). Be to, subjekto kiinui buidingas
sugebéjimas suvokti save ne tik kaip duota sau paciam, bet taip pat ir suvokti,
kaip ji suvokia kitas (Jonkus 2008: 137). Tad socialinése sgveikose, kurios yra
tarpktiniSkas bendravimas yra su kitais subjektais, Sie nejgallis asmenys
susiduria su savo kiino kitoniSkumo patirtimi, nes i§ kity Zmoniy zvilgsniy,
gesty, poelgiy ar pasakyty fraziy jie suvokia, kad juy kiinams ,.kazkas yra ne
taip“. Daiva ir Ilona dalijasi atmintyje iSlikusiais i§gyvenimais:

Kol nepatenki | kazkokia situacija, net nesusimastai, kad tas tavo kiinas kazkoks

kitoks, <...> pavyzdziui, | kokias diskotekas kai eini, labai pajunti, kad kazkas ¢ia ne

taip. Taip lyg ir labai su tavim graziai bendrauja ir visa kita, o kai reikia Sokti, tai ir

nekviecia.* (Daiva, 28 m., su negalia 28 m.)

,,Kai pradéjo po truputéli kazkas tyciotis... Vat tada supratau, kad { mane zitiri ne kaip

i kokig grazia mergina, o kaip { zmogu, kaip pasakyti, ne tai kad su trikumais, bet kaip

ineigaly zmoguy.* (Ilona, 20 m., su negalia 16 m.)

Be to, kiino neijgalumas aktualizuojasi ir dél paties pasaulio, t. y. dél jame
egzistuojan¢iy objekty, kurie nejgaliems subjektams tampa siekiniais, taciau
dél ktino ribotumo arba judéjimo sudétingumo konkrecioje fizingje erdveje taip
ir lieka nepasiekiamais, o planai — sunkiai arba i§ viso neigyvendinami:

»AS negalia pastebiu ir ja pajauiu tik tada, kai susiduriu su neprieinamumu.*

(Roberta, 25 m., su negalia 25 m.)
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,Net ir nejvardintum savo gyvenimo, kaip gyvenimo su negalia, bet vis tiek jis yra, ta

prasme kitoks, kad, pavyzdziui, kai kuriose situacijose tu nepasieki visko taip lengvai

ir paprastai, kaip galéty, tarkim, zmogus be negalios.” (Daiva, 28 m., su negalia 28 m.)

Tad, viena vertus, jgimtas ar nuo vaikystés nejgalus kiinas suvokiamas ir
iSgyvenamas kaip reliatyviai natiiralaus pasaulio vaizdo dalis, kaip savaime
suprantama tikrové, o kita vertus, santykyje su socialine aplinka yra
isisamoninamas jo kitoniS8kumas ir skirtingumas nuo kity Zmoniy kiiny, o
judéjima ribojanti fiziné aplinka kartais net sukelia kiino anonimiskumo savo
aktyvaus AS atzvilgiu iSgyvenima.

Taigi apibendrinant galima teigti, kad judéjimo negalia pirmiausia yra
i8gyvenamo kiino fenomenas, nes zmogus ja patiria kaip kiino nepajéguma
judinti savo apatines galiines tokiu budu, kuris leisty jam lengvai ir
savarankiskai judéti erdvéje. Ypa¢ vélesniame gyvenimo tarpsnyje asmenis
uzklupusi negalia iSgyvenama kaip tam tikras kiino nepaklusnumas, t. y.
neatitikimas tarp intencijos judéti ir paties judesio. Sunkios negalios atveju
patiriamas neatitikimas tarp vidinio kiino pojti¢io, valios intencijos ji valdyti ir
negalios apimtos kiiniSkumo biisenos gali pastiméti nejgaly asmeni { minties ir
kiino dualumo iSgyvenima, daznesni patyrima, kad ,,a§ turiu kiing“, o ne ,,a$
esu kiinas“, kitaip tariant, i§gyventi tarsi itriuki tarp A4S ir savojo kiino, kuris yra
pasyvioji A4S tapatybés plotmé.

Atskiroms kiino dalims praradus taktilinius jutimus, uzmezgamas
subjekto santykis su pasauliu, nes nejautriomis kiino vietomis salytis su
pasauliu vyksta ne tiesiogiai, bet per kita kiino dalj kaip tarpininka. O Siai
tenka didesnis kriivis, nes ji turi padéti pasyvia tapusiai kiino daliai, kuri nebéra
patirianti. Be to, pati zmogaus aplinka jam primena ir parodo jo negalia, nes
sukelia jame iprastines intencijas, kuriy zmogus nebegali daugiau jgyvendinti
Aplink esantys ar iSkylantys fiziniai objektai, daiktai, kuriy negali pasiekti ar
jais nepajégia naudotis, privercia atsigrezti vél i savo kiine glidinti trikuma ir
susidurti su jo ribotumu. Todél daznai neigalus kiinas iSgyvenamas kaip

kliuvinys salyCiui su pasauliu ir nebe taip gerai veikiantis kasdienis
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instrumentas jprastoms uZduotims atlikti ir/arba ateities projektams
igyvendinti.

Taciau asmenys nuo vaikystés ar su igimta negalia savo kiino
disfunkcionalumo ar riboto pajégumo judéti nesureikSmina ir neakcentuoja
nejgalumo kaip tam tikros problemos ar kliuvinio biiti pasaulyje, nes nuo
mazZens patiria nuolatini salyti su pasauliu per negalios paliesta kiing. Kita
vertus, kiino nejgalumas jiems taip pat aktualizuojasi saveikose su kitais
igaliais kuniskais subjektais bei akistatoje su gyvenamojoje aplinkoje
iSkylanciais objektais, kurie del negalios yra neprieinami, nepasiekiami, kad

jais biity galima disponuoti.

4.5. Negalia paZymétas iSgyvenamas laikas

Jud¢jimo negalig turinCiy asmeny intersubjektyviai iSgyvenama laiko
patirtis pasizymi savitais bruozais, skirtingais nuo negalios neturin¢iy asmeny.
Taip pat kai kuriais aspektais skiriasi vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia
patyrusiy Zzmoniy laiko i§gyvenimai nuo asmeny, gyvenanciy su negalia nuo
vaikystés. Visos neigaliy asmeny reflektuotos gyvenamojo laiko patirtys
analizuojamos per fenomenologijoje iSskiriamus dabarties, praeities ir ateities
laiko horizontus. Siame disertacijos skyriuje pirmiausia glaustai pristatoma,
kaip subjektas suvokia gyvenamaji pasauli laiko poZiiliriu. Toliau paeiliui
nagrinéjami informanty reflektuoti laiko i§gyvenimai, nukreipti | ateiti, taip pat
nuséd¢ asmeninéje patirCiy ir zZinojmo atsargoje kartu su reik§mingiausiais
biografiniais ivykiais, galiausiai analizuojama dabarties biografiné situacija
subjektyvios laiko tékmés ir disponavimo juo poziiiriu.

Kaip jau anksCiau buvo minéta, gyvenamasis pasaulis pasizymi
erdvélaikine struktiira, t. y. kasdienéje patirtyje yra iSgyvenamas ne tik kaip
nusidriekes erdvéje, bet taip pat ir iSsiteses laike (Schutz and Luckmann 1973:
46). Kadangi laikas yra kasdienés veiklos neatsiejamas palydovas, tad lygiai
taip pat jis yra neatsiejamas nuo mano, kaip kiiniSkojo subjekto, patirties, nes

kiekviena patirtis yra man duota taip, kad as galiu joje susiorientuoti laikiskai
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(Jonkus 2009: 70). Taigi pasaulis laiko prasme yra nusidriekgs aplink mane
panasiu budu, kaip ir erdvéje: aktualus laikisko objekto ,,dabar taskas yra visy
laiko perspektyvy orientacijos centras, pagal kuri grupuoju pasaulyje
vykstancius ivykius i iki ir po, anksciau ar véliau, praeities ir ateities bei kitas
su laiku susijusias kategorijas (Schutz 1962: 223). Taciau laiko taskas — tai ne
taskas linijoje, kaip pastebi M. Merleau-Ponty, bet plotmé, iSskiriama laiko
sraute, nes nei laikas, nei erdvé néra sudaryta i§ tasky ir linijy. ISgyvenamame
laike negalioja objektyviis nuotoliai. Tai, kas artimiausia, gali buti sunkiausiai
suvokiama, o seniausi i§gyvenimai atmintyje gali uzsilaikyti kaip aktualis, taip
pat tai, kas jvyko ka tik, — nugrimzti { uzmarstj (Jonkus 2009: 69).

Tad laikas, kaip ir erdveé, suvokiamas intencionaliai, jis yra patiriamas
kaip nuolat besitesianti dabar aplinka, turinti praeities ir ateities horizontus,
nes kiekvienas praeities i§gyvenimas gali biiti atgaivinamas, aktualizuojamas
dabartyje, o dabar suvokiamas dalykas gali biiti numatomas perkeliant ar
pratesiant ji ateities horizonte. Sie praeities, dabarties ir ateities horizontai
kasdien¢je iSgyvenamoje patirtyje nuolat persidengia, nes iSgyventa patirtis
formuoja dabartinj patyrima bei sudaro dabarties iSgyvenimo horizonta, o kartu
patirties bei Zinojimo bagaza, kuriuo remiantis yra projektuojamas ateities
patir¢iy horizontas.

Reflektuodami iSgyventa patirti ar planuodami savo veiksmus,
projektuodami ateities jvykius, A. Schiitzo ir T. Luckmanno (1973) tvirtinimu,
savo kasdienéje patirtyje transcenduojame iSorinio pasaulio laikg ir aktualiai
patiriama dabarties momenta. Si objektyvaus pasaulio laiko transcendencija
taip pat yra patiriama kiekviengkart perkeliant tikrovés akcentus i§ pirminés cia
ir dabar tikrovés | kitas jos baigtinés prasmés sritis, pavyzdziui, sapnuy,
fantazijy ar medijy subpasaulius (p. 45—46). Taciau ir pats iSorinio pasaulio
laikas yra patiriamas kaip transcenduojantis mano gyvenimo trukme, kurios
baigtinumo suvokima jgyju su socialiai perduodamu zinojimu. Todél laiko
poziliriu mano gyvenamasis pasaulis turi salyti su mano pirmtaky,

bendraamzininky bei biisimy palikuoniy ar sekéju gyvenamaisiais pasauliais,
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kurie yra, buvo ar bus salygojami tos pacios intersubjektyviai patiriamos
pamatinés laikiskos tikrovés struktiiros (Schutz and Luckmann 1973: 49).

Taigi pagal A. Schiitza gyvenamojo pasaulio laiko struktiira sudaro
subjektyvus laikas (subjektyviai iSgyvenama laiko trukmé), persikertantis su
kiino ritmu, arba, kitaip tariant, su ,,biologiniu laiku®, ir objektyviu pasaulio
laiku, dar vadinamu ,,socialiniu laiku®. Jis tvirtina, kad mes gyvename visose
Siose laiko dimensijose vienu metu, taciau tarp ivykiy $iose laiko dimensijose
néra absoliutaus atitikimo, nes tai liudija miisy patirtyje egzistuojantis laukimo
fenomenas. Miisy samonés srautas teka nepriklausomai nuo natiiralios ivykiy
sekos, tad objektyvus laikas iSgyvenamas kaip turintis varzantj, ribojantj
nekintancios tékmeés pobidi, dél to motyvuoja atitinkamai planuoti savo
veiksmus bei uzmojuy igyvendinima ne tik kiekvienos dienos, bet ir viso

gyvenimo atzvilgiu (Schutz and Luckmann 1973: 47-49).

4.5.1. Ateities perspektyvos egzistencinio trapumo akivaizdoje

Kino negalig iSgyvenantys asmenys yra ne karta realiai patyre savo
egzistencijos trapuma, ar, kitaip tariant, savo biologinio laiko baigtinuma.
Ypa¢ po sunkios stuburo traumos dél jvairiy organizmo funkcionavimo
komplikacijy asmenys daznai iSgyvena mirties grésmg¢ — savo baigtinuma
Siame pasaulyje, kuris nekintamoje laiko tékméje toliau tgsiasi kitiems jame
gyvenantiems subjektams. Taciau ir pergyvene $i kritinj perioda bei prisitaike
prie naujy gyvenimo neigaliame kiine salygojimu, nejgaliis asmenys tolimesni
savo ateities horizonta paprastai suvokia kaip miglota ir sunkiai
prognozuojama dél daug trapesnés ir lengvai pazeidziamos sveikatos biklés.
Tad Sio egzistencinio trapumo akivaizdoje jiems dabarties gyvenimo akimirka
igyja daug didesng reik§me ir vertg, negu to nepatyrusiems Zmonéms:

»Buvau pamokyta, kad reikia maziau planuoti. Gyvenk dabar tuo, ka turi, nesuk

galvos. [Supratau], kai prie§ pusantry mety man ¢ia prasid¢jo labai daug problemy su

sveikata, su pragulom, operacija viena, antra, trecia, ten visokie kraujo uzkrétimai...*

(Lina, 32 m., su negalia 18 m.)
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»Kam toli galvot, jeigu nezinai, kas bus rytoj. Gal tie metai, tas amzius, kad stengiuos

dziaugtis §ia diena. <..> Perdaug i ateitj neZiiiriu, nors kartais baugina jinai. Zmogus

toks kiurinys yra: Siandien gyvas, rytoj gali biit nebegyvas.” (Visvaldas, 48 m., su

negalia 22 m.)

,Dabar vat sveikata, atrodo, prastéja, vis tiek dél jos taip stengies, taip stengies. Ir kas

ta musy sveikata? Viskas. Be jos gi mes nieko neturim. <..> O dabar kartais taip

atrodo, tik sveikatos, Dieve, praSom, tik sveikatos...“ (Simas, 27 m., su negalia 16 m.)

Kitas i§gyvenamo laiko bruozas, sutinkamas netikétai judéjimo negalios
iStikty informanty refleksijose, yra A. Schiitzo minétas laukimo pasveikti
fenomenas. Nors objektyviy ivykiy laukimg ir troskimg paskubinti natiiralia ju
eiga patiria kiekvienas zmogus, taiau su egzistenciniu nerimu jis yra ypac
stipriai iSreikStas informanty ankstyvyju negalios iSgyvenimy refleksijose.
Kone visi tyrimo dalyviai dalijosi prisiminimais apie pirmuosius gyvenimo su
negalia metus, pazymeétus vien laukimu atsistoti ant kojy ir pradéti vaikscioti.
Daznas net neleido sau projektuoti ateities horizonte sédimosi i nejgaliojo
vezimélj, kuris asocijavosi su gresiancio baisaus gyvenimo perspektyva, todél
didziaja laiko dali skirdavo vien kiino treniruotéms ar naujy gydymo budy
paieskoms su viltingu laukimu pakilti ant kojy:

,»Taip niekad netikéjau, kad nevaiks¢iosiu. Pirmu laiku labai daug sportavau, be proto

daug, kokius tris metus, po kokias astuonias valandas per diena.“ (Violeta, 36 m., su

negalia 17 m.)

,»AS gyvenau du metai beveik tik ta mintim [kad vaiks¢iosiu]. AS ten nezinau, a$ visg

pasauli per interneta iSnarSiau, visas pacias naujausias technologijas [iSstudijavau].

<..> Paskui paragiau laigkus { viena centra ten, { kita, i Sveicarija ten, dar kakur tai.

Na, ir gavau atsakymus tokius jau aikius, kad dar ¢ia penkiasde$imt mety praeis, kol...

[zmonéms pradés jas taikyti].“ (Jonas, 31 m., su negalia 10 m.)

O dalis informanty, net ir apie deSimtmetj praleid¢ vezimélyje, vis dar
viduje iSgyvena laukimg jveikti negalia. Informanté Roma, nors ir visiskai
pasinérusi | naujy socialiniy praktiky rutina, tylomis viliasi sulaukti medicinos
mokslo pazangos ir naujy laiméjimy, o Ignas tikisi sporto treniruotémis jveikti
negalia;

,Siai dienai gyvenu kiek imanoma pilnavertj gyvenima, bet vis tiek dar kol kas

krebzda kazkas ten: kaip toliau bus, gal tie mokslai pazengs daugiau | prieki, gal ten

kokie eksperimentai...“ (Roma, 40 m., su negalia 8 m.)
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,L.: AS noriu tai pasiekti, kad pats galéCiau atsistoti ant kojy ir eiti, o daugiau, jauciu,

nieko man i§ gyvenimo ir nereikia.

T.: O jeigu daktarai pasakyty, kad tu nestovési, nevaiksciosi? Ar tu prileidi tokia

mintj?

I.: Nepaleidziu.“ (Ignas, 24 m., su negalia 12 m.)

Taigi laiko iSgyvenimas kasdien¢je veikloje yra glaudziai susijgs su
ateities perspektyva. Iprastai dabartyje atlickami veiksmai daugiau ar maziau
sigjami su ateities galimybémis ir jvykiy sekos numatymu. Su negalia
atsiradusi kiino jud¢jimo disfunkcija perskrodzia $i iprasta ateities veiksmy
horizonta, nes sulauzo turétas idealizacijas ,,ir taip toliau™ bei ,,a8 galiu tai
padaryti vél“. Pirmiausia elementariy fiziniy veiksmy atlikimas reikalauja
didziulio démesio cia ir dabar situacijai, kuri nebuvo anks¢iau numatoma ir
tikétina, todél yra visiskai nauja. O susiorientuoti naujoje gyvenimo situacijoje
reikia daugiau laiko sgnaudy. Negalios atsiradimo pradzioje tai patiria
kiekvienas asmuo, kuris turi i§ naujo i8§mokti koordinuoti savo judesius:

,,AS savo kiing turéjau i§ naujo iSmokti pazinti, dabar dar po $iai dienai mokinuos. A§

nezinau, ¢ia lygiai taip pat, kaip gimsta vaikas, pirma Zzingsni daro, taip ir man

kiekvieno pirS§to pirmas pajudinimas, rankos pakélimas, atsisédimas, apsirengimas

kaip naujas dalykas buvo.* (Marius, 33 m., su negalia 8 m.)

Kitas pokytis, susijgs su ateities veiksmy horizontu istikus judéjimo
negaliai, yra dienos planus ir ivykius salygojantis ir varzantis nejgalaus kiino
pobudis, kuris neleidzia realizuoti spontanisky ikvépimy ir idéjuy veiklos
prasme, nes reikalauja nuolatinio juy planavimo ir numatymo i prieki:

,,M.: Bet negali daryt tai, ka tu nori, va visa blogybé Sito [buvimo] vezimélyje. Tu turi

taikytis, tu turi planuotis, labai { prieki ziliréti, numatyti, reiskias.

T.: Zodziu, spontaniskumo maziau yra?

M.: Taip, taip, taip, absoliuciai, absoliuciai. Na, aiSku, kazkiek yra, bet tokio laisvumo,

lengvumo néra.” (Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)

,.Negali, pavyzdziui, $iaip sau, negali kazkur tai nueiti, reikia jau galvot, ar galéciau as

kazkur tenais papulti. Turiu suplanuoti, pavyzdziui, jeigu taip vat ¢ia sédédavau, reik {

parduotuve, paémei nuéjai, nusipirkai. O dabar tai jau deSimt karty nenueisi i

parduotuve, geriau vieng karta, nes yra tie borditirai.* (Lidija, 27 m., su negalia 2 m.)

Taigi objektyvi gyvenamo laiko struktiira, persikertanti su neigalaus kiino

ritmu, yra iSgyvenama kaip ribojanti nejgaliy asmeny galimybes igyvendinti
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savo planus ir uzmojus, imtis spontanisky veiksmuy ir pasinerti | inerciska
patiréiy srauta. Dél to jiems tenka daryti iSankstinius sprendimus, planuoti savo
veiksmus atrenkant ir projektuojant juos pagal didesn¢ svarbg ar bitinuma

(Schutz and Luckmann 1973: 48).
4.5.2. Nugyventas laikas kaip biografiné patir¢iy istorija

A. Schiitzas ir T. Luckmannas (1973) teigia, kad mano situacija
gyvenamajame pasaulyje yra ne tik salygojama objektyvaus pasaulio laiko ir
mano baigtinumo jame, vadinasi, nekintamos $io laiko eigos ir mano situacijos
istoriSkumo. Taciau mano dabartiné situacija yra istoriska ir kitu aspektu, t. y.
ji apima mano patir€iy istorija, kuri susideda ne vien i§ autobiografiSkai
iSreik§ty individualios bei socialinés patirties elementy, bet taip pat ir i$
visiSkai privaciy, neperduodamy (neartikuliuojamy) patir¢iy, iSgyvenamy
vidingje laiko trukméje arba, bendraja prasme, subjektyviame laike (p. 57). Sis
subjektyvus patir¢iy tékmés iSgyvenimas, kaip raso A. Schiitzas ir T.
Luckmannas (1973), yra svarbiausias ir absoliuciai unikalus kiekvieno asmens
biografinis aspektas, nes kiekviena situacija ir kiekviena patirtis turi praeities
horizonta, todél kiekviena dabartiné situacija ir patirtis visada priklauso nuo
ankstesniy gyvenimo patir¢iy eigos unikalumo (p. 58).

Tad gyvenimas su negalia visada bus skirtingai ir labai individualiai
suvokiamas ir iSgyvenamas dél kiekvieno asmens unikalios savo patiréiy
istorijos. TacCiau visgi, méginant tipizuoti nugyvento su negalia praeities laiko
patirtis, pastebimi tam tikri reflektuojamy patir¢iy bruozai, biidingi vélesniame
gyvenimo tarpsnyje negalig patyrusiems ir nuo vaikystés su ja gyvenantiems
asmenims. Nuo mazens nejgallis asmenys i savo patir€iy istorija Zvelgia pro
gana nuoseklia biografiniy kategoriju prizme. Negalig vélesniame gyvenimo
tarpsnyje patyrusieji visisSkai neuzsimena apie savo vaikyste, o daznai — ir apie
paauglyste, tuo tarpu antrieji savo patir¢iy istorijoje vaikyste iSskiria kaip deél
igimtos ar véliau iSsivys¢iusios ligos ar gimdymo traumos sukeltos negalios

pasireiSkimo laika, susijusi su pirmaisiais vaik§¢iojimo sunkumais. Taciau,
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kaip jau anks¢iau buvo minéta, Siy vaik$¢iojimo sutrikimo patirciy jie nesiejo
su nejgalumu, kol neiZzengé | paauglystés — visi§kai jsisamonintos ir daznai
skausmingos neigalaus kiino patirties laikotarpi. Apibtudinti iSgyventam su
negalia laikui Sie informantai vartoja vaikystés, paauglystés ir/ar jaunystés
(vyresnieji) biografines kategorijas, kurios, kaip pastebi A. Schiitzas ir T.
Luckmannas (1973), i§ tiesy néra subjektyviai iSgyvenamo laiko kategorijos,
bet intersubjektyviai suformuotos, kylancios i§ reliatyviai natiiralaus pasaulio
vaizdo, ir su socialiniu zinojimu perduotos individui bei internalizuotos kaip
natiiralioje nuostatoje suvokiamos savaime suprantamos gyvenimo eigos
artikuliacijos. Svarbiausia ¢ia yra tai, kokiais gyvenimo momentais ir kokiu
nuoseklumu buvo iSgyventos Sios su judéjimo negalia susietos reik§mingos
patirtys, nes jos tarpsta konkreCiose subjektyviai iSgyvenamo laiko tékmés
taskuose ir suvokiamos kaip nulémusios ar padariusios didele itaka tolimesnei
gyvenimo eigai (p. 57-58). Todél vieni informantai i$skiria jiems labai
reikSmingg vélyvoje vaikystéje ar ankstyvoje paauglystéje iSgyventa patirti,
susijusia su bendraamziy patyCiomis ir/ar socialine izoliacija, kiti — galutini
atsisédima | veziméli kaip tam tikra kritini laika, pazyméta skausmingais
prarastos vilties vaik$Cioti i§gyvenimais, dar kiti — savo asmens orumo
isisamoninima ir iSsivadavima i§ jiems primetamos socialinés negalios
stigmos, kaip stipry gyvenimo pokyti nulémusi jvyki, iSgyventa praeities
patir¢iy sraute.

Analizuojant vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia patyrusiy
informanty naracijas paaiSkéjo, kad jie savo patirCiy istorija tapusiam
iSgyventam laikui priskiria ne vaikystés, paauglystés ar kitas iprastas, bet iki
negalios ir po jos atsiradimo i3skiriamas biografines kategorijas. Sis
informanty diskurse aptinkamas biografijos dalijimas i du gyvenimo periodus
rodo, kokia neiSmatuojamai didel¢ reikSme, o kartu ir poveiki neigaliu
tapusiam asmeniui paliko jos jsiverzimas i kiing. Kai mes atsigreZiame |
praeities gyvenimo momentus, pastebi A. Schiitzas, aptinkame labai
reik§mingas ir lemtingas patirtis, kurios véliau apsprendé miisy gyvenima

(Schutz and Luckmann 1973: 58). Tad, zvelgdami i§ dabarties perspektyvos,
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informantai negalios atsiradimo ivyki asmeniniy patirciy istorijoje dazniausiai
suvokia kaip pati reik§mingiausia, nulémusj tolimesng¢ gyvenimo eigg ir jo
poky¢ius, pavyzdziui, santuokos iSirima, darbo netekima arba naujy galimybiy
atsivérima: keliones po pasauli, aukstojo mokslo baigima, atsidéjima
meégstamai, kiirybinei veiklai ir panasiai.

Be to, atsigrezdami i praeityje iki negalios iSgyventa laika, neigalieji
reinterpretuoja savo praeities jvykius i§ dabarties pozicijy, nes dabartiniu metu
naujai susiformavusias interpretavimo schemas taiko praeiciai. Kaip tvirtina P.
Bergeris ir T. Luckmannas (1999), senoji tikrové privalo buti i§ naujo
paaisSkinta vadovaujantis nauja tikrove legitimuojanéiu aparatu, ir S§i
reinterpretacija lemia individo subjektyvios biografijos lizi, kai atskiriami
gyvenimo tarpsniai ,,iki* ir ,,po (p. 200). Pasakodami respondentai iskelia tam
tikrus praeities gyvenimo aspektus, kurie daznai jprasmina, iSrySkina tiksla bei
suteikia tvarkos pojiiti dabartinei ju gyvenimo situacijai:

,»Taip, taip, jeigu ne negalia, a$ nebii¢iau baigusi universiteto. Esu tuo tikra. <...> Kada

a§ atsidiiriau tokioje padétyje, atsidiiriau socialingj srity, mano darbas tiesiogiai buvo

susijes su socialiniu darbu. <..> Man atsirado noras baigti biitent socialinio darbo

mokslus. AS istojau ir labai lengvai baigiau. Ir biitent déka dél to, nes as$ niekada

nebiciau stojusi.* (Rita, 39 m., su negalia 19 m.)

,»AS$ pasidariau, sakykim, zmogiskesné ir geresné, negu buvau iki tol. Nes a§ buvau

ruoSiama tokia... pinigy uzdirbimo masina, sakykim taip; nes tévai mane nuo

aStuoniolikos mety trauké i versla ir paliko mane ten astuoniolikos — devyniolikos
mety, paliko mane vieng ten tvarkytis, nes tévai dirbo dar darbuose. <..> Taip kad
galiu i§ principo pasakyti, kad po traumos mano gyvenimas pageréjo.... Ne, nu, aisku,
imant ta prasme finansiniu atzvilgiu, ne, bet visais kitais atzvilgiais — tai taip.”

(Violeta, 36 m., su negalia 17 m.)

Kuo stipriau individas iSgyvena negalios ivyki kaip subjektyvios
biografijos luzj, pakeitusi jo gyvenima, tuo labiau jis sutaptinamas su
paZintiniu tamsos ir $viesos skyrimu, ,biografija iki alternacijos priskiriama
negatyvumo kategorijai, kad paryskinty nauja legitimuma“ (Berger ir
Luckmann 1999: 200). Informanto Tomo, prie§ devyniolika mety autoavarijoje
patyrusio sunkia fizing trauma, taciau sugebéjusio laimingai sukurti Seima,

pasakojimas yra puikus tokio savo biografijos vertinimo pavyzdys:
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»Turiu daugiau laiko pamastyti apie gyvenima. Man gaila ty Zmoniy, kurie parvaziuoja

i§ uzsienio, jiems reikia atsipalaiduoti. Vos ne kasdien girtuokliauja, o paskui vél {

Anglija arba Airija. Argi Cia irgi néra negalia? Nesvarbu, kad jis turi kojas, vaikscioja.

Ar jo gyvenimas yra prasmingesnis uZ mano? A$ turiu negalig ir Zinau, kad nepagysiu.

Kaip a$§ sakau, kad niekas nejvyksta dél nieko. A§ padariau gyvenime daug blogy

dalykuy, kuriy a$ negaliu net pasakoti. <...> Sakau, daug buvo dalyky, dél kuriy gailiesi

gyvenime. AS gal to nebii¢iau supratgs, jeigu nebtciau po traumos atsisédgs | invalido

vezimélj. Tai gal dél to a$ ir sédziu jame.“ (Tomas, 42 m., su negalia 19 m.)

Sie du biografiskai apibrézti iSgyvenamo laiko periodai nustelbia
Iprastines biografinio laiko kategorijas, kuriems pastarieji informantai neteikia
didelés reikSmés, todél i§ praeities patirCiy istorijos dazniausiai jie iSskiria
fiziskai ir socialiai aktyvy, darbine ir/ar intelektualine veikla pazyméta
biografini laikotarpi, iSgyventa iki negalios, kuris yra kaip kontrastas dabartinei
gyvenimo situacijai:

,I5 paskutiniy mety tai labai atsimenu kiekviena ten valanda, kiekviena momenta. Cia

buvo pas mane toks metas, kaip ¢ia pasakyt, tik prasidéjo viskas. Na, a§ pakankamai

daug uzdirbdavau tuo laiku ir gal¢jau sau daug ka leisti. <..> Bitent tuo laiku
diskotekos, barai, mergaités. Zodziu, toks buvo jdomus laikas. Ir paciam tam

audringam laikotarpy taip bac, bac, ir viskas...” (Jonas, 31 m., su negalia 10 m.)

Taciau svarbu pastebéti, jog tie, kurie po negalios atsiradimo atkiiré savo
socialinj aktyvuma, Siems biografiniams periodams netaiko diametraliai
priesingy ,,juoda arba balta“, ,teigiama arba neigiama® vertinimo kategoriju.
Daugelis juy tiesiog pabrézia pasikeitusi gyvenimo pobudi, susijusi su
pakitusiais kiino salygojimais bei darbine ar kitokia kryptinga veikla. Peréje
resocializacijos etapa ir sékmingai isitvirting darbo rinkoje informantai Donata

ir Titas pateikia tokias savo refleksijas:

,»Neéra to suskirstymo, kaip pas kai kuriuos bina: iki ir po [negalios], tokia griezta riba
nustatyta. Néra tos pas mane didelés ribos. Jeigu vat reikéty nupiesti, ar ne, tai bty
linija, kaip eita gyvenimo, tai kazkoks jvykis pavinguriuotas tokiais astriais kampais ir
vél toliau eity tam paciam lygyje.“ (Donata, 27 m., su negalia 8 m.)

,»Aisku, rateliai daug ka keicia gyvenime. <..> Bet, i§ kitos pusés, niekas tuo
nesibaigia, tiesiog buvai jpratgs kazka vieng daryti, o dabar reikia prisiderinti prie
esamos situacijos, darai kazka kita, o visa kita vaziuoja { prieki.” (Titas, 35 m., su

negalia 9 m.)
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Resocializacijos nepatyr¢ socialiai pasyviais tap¢ nejgaliis asmenys,
neturintys motyvacijos ar nepajégiantys dél stipriai pazeistos kiino motorikos
dirbti, negalios atsiradimo ivyki pazymi kaip lemiama biografijos momenta, po
kurio visa gyvenimo patir¢iy tékmé yra nuspalvinama negatyviu tonu be
dideliy pozityvios kaitos liikes¢iy dél ateities. Sunkias stuburo traumas patyre
informantai Liutauras, Valius ir Dovas savo gyvenimo istorijas pateikia kaip
sugriautas ir negriZztamai negalios sugadintas:

,,I.: Kas pasikeité gyvenime po to?

L.: Viskas... Nori nenori viskas pasikeité... Nei ranky, nieko néra...“ (Liutauras, 30 m.,

su negalia 25 m.)

»Nezinau... Nesusitaikau [kad negaliu vaikscioti], ir viskas. A§ sakau, gyvenau kitokj

gyvenima, o dabar visai kitoks...“ (Valius, 37 m., su negalia 9 m.)

,,Tai viskas ir pasikeité. Buvau judrus ir stiprus, ir taip toliau, o dabar tai net persiverst

be pagalbos kazkieno negaliu.” (Dovas, 32 m., su negalia 12 m.)

Kadangi dabartyje iSgyvenama situacija ir jos vertinimg salygoja
praeities horizontas su sukaupta ankstesnés patirties bei zinojimo atsarga, tai
vélesniame gyvenimo periode negalia patyr¢ informantai savo gyvenimo
istorija suvokia neatsiejamai nuo ankstesnés iki negalios iSgyventos patirties,
taip pat nuo véliau patirty negalios iSgyvenimy bei dabartiniu metu palankiai ar
nelabai palankiai susiklosCiusios biografinés gyvenimo situacijos (ivykusios ar
nesékmingos resocializacijos).

Taciau svarbu pastebéti, kad dazna grizima i praeities gyvenimo be
negalios horizonta patiria tiek resocializacijos nepatyre, tiek atkiirg savo
socialin] aktyvumg informantai. Ir vieni, ir kiti patiria gana skausmingus ir
nostalgija sukelianCius praeities iSgyvenimus, kai atmintis aktualizuoja iki
negalios turétus kiino gebé&jimus laisvai judéti bei socialine ir/ar fizine prasme
gyventa aktyvy gyvenima. Dalis informanty prisipazista, kad net slopina tokius
prisiminimus, nes jie sukelia per daug skausmingus ir negatyvius iSgyvenimus:

,»Yra viena situacija, kurig prisimeni vis, ar muzika uzgroja, vis tiek prisimeni, norisi

Sokti. Kiekvieng sykij toks jausmas uzvaldo. A$ su tuo tikrai nesusitaikiau. Pabundu

kartais prisimings, kaip Cia atsitiko, kadangi vis tiek akyse stovi tas per tiek mety

vaizdas — tai man suskauda.” (Juozas, 50 m., su negalia 27 m.)

1.0 O tu grizti { tuos laikus iki traumos?
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L.: Tai jo, kas be ko... Tada buvo, aiSku, daug geriau. Nori nenori, taip buvo.“
(Liutauras, 30 m., su negalia 5 m.)

»Stengiuos negrizti [j tuos laikus]. (Renata, 32 m., su negalia 8§ m.)

Bet visgi yra ir tokiy informanty, kurie sugebéjo visiskai ,,nukenksminti‘
Siuos skausma, litidesi ir ilgesi kelianCius emocinius praeities sudabartinimo
momentus. Pastebima tendencija, kad tokie asmenys dabartiniam gyvenimui su
negalia priskiria daugiau pozityviy aspekty, negu ankstesniajam,
nesureik§mindami gyvenimo vezimelyje buitiniy ir fiziologiniy salygy, nes
jauciasi laimingi ir visavertiS§kai, turiningai bei prasmingai iSnaudojantys
turima laika ir atsivérusias naujas galimybes realizuoti save, kaip informanciy
Ritos ir Linos atvejais:

,ldomiausia yra tas dalykas, kad a§ né vienos dienos tuo [laiku iki negalios]

negyvenu.“ (Rita, 39 m., su negalia 19 m.)

,,Na, tai buvo kitas etapas, i§vis tai BUVO, ir net nebesuku sau galvos.* (Lina, 32 m.,

su negalia 18 m.)

Sios judéjimo negalia turintios moterys kartu su kitais informantais,
gyvenanciais socialiai aktyvy ir visaverti bei pasitenkinima teikianti gyvenima,
rodo, kad negalia gali biiti suvokiama ir iSgyvenama ne kaip tragiskas
gyvenimo jvykis ir nelaimé, bet kaip naujas gyvenimo perspektyvas ir

savirealizacijos galimybes atverianti tikrove.

4.5.3. Dabarties biografiné situacija i§ subjektyvios laiko tékmés ir

disponavimo juo perspektyvos

Fenomenologiniu pozidiriu kiiniskas judesys yra neatsiejamas nuo
laikiskos patirties struktiiros, nes jis juda atmindamas savo judesi ir
numatydamas tiksla, t. y. savo blisima padétj. Nors kiinas priklauso laikui ir
erdvei, bet kartu juos kuria savo judesiais (Jonkus 2009: 79). Todél ypac tie
asmenys, kuriuos uzklupo negalia dél ligos ar stuburo traumos, patiria ne tik
ktnisko identiteto bei i§gyvenamos erdveés pokycius, bet taip pat ir iSgyvenamo
laiko tékmés kaita, kuria labiausiai salygoja kiino judéjimo poky¢iai. Sutrikus

kiino mobilumui, jie labai ai$kiai iSgyvena sulétéjusi savo veiksmy tempa, dél
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ko tenka kasdienéms rutininéms praktikoms skirti daug daugiau laiko, nei
anksciau:

,LéCiau viskas. Tas pats ir apsirengimas: a$ negaliu, kaip buvau sveikas, per

penkiolika minuciy [susiruosti] ir pro duris bégte. Dabar reikia laiko apsirengti ir

nusiprausti, ir kitkam — viskas 1é¢iau. Viskam reikia skirti daugiau laiko bet ka darant:
ar kambarius tvarkant, ar grindis plaunant — viskas léciau.” (Visvaldas, 48 m., su

negalia 22 m.)

,,Ta prasme nebespéji visko daryti, net jeigu ir norétum. Vis tiek jau... Reik ir jsidéti

vezima, iSsiimti ji, ir vél ten kol nuvaziuosi, staigiai neatsirasi toj vietoj, kur nori, kaip

seniau galédavai: Soki | autobusg ir nuvaziuoji bet kur. Dabar 1é¢iau, aiSku, viskas.

(Laurynas, 22 m., su negalia 4 m.)

Si subjektyviai i§gyvenama laiko tékmeés pokytj informantai jvardija kaip
gyvenimo tempo sulétéjima, kuris susijes ne tik su kiino mobilumo stoka, bet ir
su dél negalios pakitusiu socialiniy praktiky turiniu. Kiekvienas rimtesnis ir
sudétingesnis veiksmas apsvarstomas, nusprendziama, ar jam atlikti verta
investuoti jégy ir laiko sanaudy, ar buisimas rezultatas patenkins lukescius:

,»Ne truputi, o gerokai sulétéjes [tempas]... Ne visur vaziuoji, ne visur.” (Minvydas, 32

m., su negalia 12 m.)

,»Tai, sakau, tas tempas i$ tikryju pasikeicia, nes néra blaskymosi tokio, jisai sulétéja.

Maziau darai, bet tas darymas yra tikslingesnis. [...] Maziau, sakysim taip, nukrypimy

i Sonus, maziau visokiy tokiy antraeiliy dalyky, daugiau koncentruojuosi i tai, ka nori

daryti.” (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

TaCiau ir nuo vaikystés nejgalis asmenys, kuriems metai po mety
pamazu vis sunké¢ja kiino negalia, taip pat patiria, kaip silpstancio kiino ritmas
vis labiau atsilieka nuo iSorinio pasaulio laiko tékmes, tiems patiems kiino

judesiams atlikti reikia skirti vis daugiau laiko:
,»Anksciau buvo sveikata geresné, greiciau, per valanda galédavau [apsisukti], ZodZiu,
dabar jau, jeigu a$ vaziuoju | miesta, tai man dvi su puse valandos reikia
susiruost.<...>Pavyzdziui, kartais ar pietus, ar gaminies ka nors, taigi sveikas per
penkias minutes pasidaro, ka jau mes ten darom per valandg ar pusg, taigi ¢ia sveikam
néra ka veikti, o mes ta laikg ir uzmusinéjam savo ta negalia.“ (Irena, 52 m., su negalia
42 m.)

Siuo poziiiriu neigaliis asmenys daznai jaucia, kad nuolat atsilieka nuo

sveiky Zmoniy, nespéja su jais, ir tai paveikia, santykius su jy befidrais, t. y. su
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ta pacia gyvenama erdve ir laiku besidalijanciais asmenimis, nes tai gali kelti
itampa, psichologini diskomforta, kantrybés stoka, gali atsirasti bendravimo
sunkumy ar net kilti pagunda atsiriboti nuo aplinkiniy.

Pagal disponavima savo laiku tikslinga iSskirti tipines dirban¢iy ar
kryptinga veikla uZsiiman¢iy ir nedirbanciy bei resocializacijos
nepasiekusiy/nesiekian¢iy ar nuo mazens socialiai uzdara gyvenima
gyvenanéiy informanty grupes. Siuo pozidriu negalios atsiradimas nuo
vaikystés ar vélesniame laikotarpyje neturi didelés reikSmés, nes tiek pirmi,
tieck antri asmenys, kurie uZzsiima darbine veikla, jaucia laiko trukumag
igyvendinti Salia kasdieniy rutininiy socialiniy praktiky savo uzmojus,
susijusius su pomégiais ir/ar kitokiu turiningu laisvalaikio leidimu:

,Laika vertinu [todél], kad jo truksta visada. Triksta dél to, kad didelis interesy

doméjimosi ratas, kad jdomu ir tas, ir tas, {domu ir darbas, bet norétysi ir dar daugiau

perskaityti profesinés literatiiros, norétysi perskaityti grozinés daugiau, norétysi dél

saves kazka tai perskaityti, kg mégsti.“ (Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)

Kaip laiko trukumo priezasti daugelis informaty nurodo didesnes laiko
sanaudas elementariai kiino priezitirai ir buitiniams reikalams tvarkyti, ka
visada daugiau ar maziau sunkina nuolatinis sédéjimas veZimélyje. Idomu
pastebéti, kad vélesniame gyvenimo tarpsnyje igijusiy negalia refleksijose
figliruoja vertybinis savo laiko iSnaudojimo perkainojimas. Patyre tam tikrus
iki negalios praktikuoto socialinio aktyvumo apribojimus, daznas informantas
prisipazino izvelgias ju pozityvy aspekta, nes Sie apribojimai suteiké galimybe
iSnaudoti atsirandanti ,laisva“ laika savianalizei ir pamatiniy gyvenimo
vertybiy paieskai:

,»Ankséiau daugiau praslysdavai pavirSiuje, o dabar sédédamas turi daugiau laiko

pasigilinti, pakapstyti iki pasakny vertybes, kazkaip pradedi jas perkainuoti.“ (Roma,

40 m., su negalia 8 m.)

,,A$ dabar galiu leisti laiko daugiau sau. Jeigu a$ bii¢iau, ta prasme, be vezimo, a$

manau, neturéiau laiko daugiau pamastyti apie save, na... gal per ta ruting as

plauk¢iau pasroviui.” (Rokas, 32 m., su negalia 14 m.)

Tie informantai, kurie nedirba ar dél sveikatos nepajégia dirbti, taciau

uzsiima kryptinga ar jiems prasminga veikla, pasiZzymi pozityviu poZitiriu {
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savo gyvenimo su negalia situacijg ir yra resocializacijos kelyje (jeigu neseniai
patyré negalia) ir/arba jveik¢ nuo mazens jiems primetama socialing negalios
stigma, suranda budy, kaip prasmingai iSnaudoti savo laika. O laiko prasmés ir
vertés iSgyvenima jie daZniausiai sieja su galimybe biiti reikalingam, kazkuo
pasitarnauti ar paprasciausiai biti kitiems jdomiais, gerais paSnekovais:

,,Retai kada nebiina sveciy ir, pavyzdziui, daznai blina, kad a$ uzimta tuo.” (Ilma, 42

m., su negalia 42 m.)

,luriu laiko skaityti ir man tai yra idomu. <..> AS§ sédziu ir skaitau dabar, per mane

stiprybés semiasi ir mano artimieji, aplink mangs esantys zmonés, nes a$ daug jau

zinau ir galiu jiems papasakoti, paaiskinti, ko jie nezino, pagelbéti. (Laura, 45 m., su

negalia 19 m.)

»Svarbu norg turét uzpildyt ta laika. Tai, sakau, kartais net knygos negaliu paimti {

rankas, neturiu laiko kazkaip. <...> Padédavau a§ tokiai sajungai dirbti, veziodavo

mane ten porg karty i savaite, tai labai gerai bidavo. Pabendrauji tenai, irgi gerai, kad

kazkam tai jautiesi naudingas, reikalingas.“ (Lidija, 27 m., su negalia 2 m.)

Stabili ir nekintama iSorinio pasaulio laiko objektyvi tékmés struktiira
ypac silpnesng sveikatg turintiems Zmonéms primena apie ju biologinio laiko
baigtinuma ir savo egzistencijos trapuma, todél salygoja ne tik gyvenimo
planus (ar net atsisakymag planuoti), bet ir kasdienos veiklg (Schutz and
Luckmann 1973: 49). Tokie asmenys savo dabarting situacija iSgyvena
turédami miglota ateities perspektyva, todél jie stengiasi patirti kuo daugiau
pasitenkinimo kiekvieng nugyventa diena, skirta savo pomégiams ar kitokiai
mielai veiklai. Savojo amziaus limita iSgyvenantis informantas Saulius ir
stipréjancius kiino negalavimus bei sutrikimus po stuburo traumos patiriantis
Simas dalijasi panasiomis mintimis apie disponavima laiku:

,,A§ galéCiau nebent namuose kazka daryti, galéciau dirbti, bet man gaila laiko. Nes...

Tu daznai taip pagalvoji: nezinai, kiek liko [gyventi]. <..> AS seniau iSvis beveik

neturéjau laiko kiirybai tokiai muzikinei, sédéti per dienas prie Sity klavisy. O dabar as

turiu laiko, galiu atsidéti sau. Man nebeidomu uzdirbinéti svetimus [pinigus], nu
daryti, kas man nebejdomu. AS galvoju, kad ne tiek jau daug to laiko ir liko.“ (Saulius,

55 m., su negalia 14 m.)

».Svarbiausia gyventi sau, dél saves kazkaip, daryt tai, kas patinka, manyc¢iau. Kazkaip

kol kas, ko nereikia, kas nepatinka, nedarau. Nebent kazka kitam naudinga, dél

kazko.“ (Simas, 27 m., su negalia 16 m.)
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Pastebima tendencija, kad tie informantai, kurie gyvena socialiai
izoliuota gyvenima ir yra internalizave negalios stigma, tik minimaliai palaiko
tiesioging saveika su uz namy sieny esancia socialine aplinka. Jy ganétinai
ribotas draugy ar bendraminéiy socialinis tinklas, su jais ry$ius dazniausiai
palaiko netiesioginiu biidu per interneta. Didziaja laiko dali jie praleidzia prie
kompiuterio, siekdami ,prastumti“ laika. Nerasdami savyje motyvacijos
palaikyti intensyvesni dienos ritma ir konstruktyviai, turiningai panaudoti
turimo laiko iSteklius, jie daznai jaucia jo pertekliy ir tusCiai | praeiti
grimztancia jo tékme. Informanty Valiaus, Salvijaus bei Liutauro disponavimo
savo turimu laiku pavyzdZiai yra tipiski §ios grupés asmenims:

,,.Na, tokio konkretaus darbo néra, ka as zinau. Kam nors ten reikia, atne$a, kompiuteri

ten suinstaliuoji. A§ nezinau, nu va tokie tie darbai. Kai pabendrauji su savais per ta

»Skaipa, Zinai, ir prabéga ta diena, filma kokj pazitri, pazaidi, nezinau...*“ (Valius, 37

m., su negalia 9 m.)

,T.: Tai dabar visas laikas skirtas sau?

S.: Vien zaidimams.

T.: Ar galvoji perspektyvoje kazkoki darba turéti, kitaip ta laikq leisti?

S.: Kad ¢ia kazkokiy galimybiy néra.* (Salvijus, 37 m., su negalia 16 m.)

»Seniau keldavaisi astunta valanda, o dabar dvylikta, nes zinai, kad tau niekur nereikia

skubéti.“ (Liutauras, 30 m., su negalia 5 m.)

ISgyvenamgq dabarties laika, kaip jau anksc¢iau buvo minéta, salygoja tiek
praeities, tiek ateities patir¢iy horizontas. A. Schiitzas su T. Luckmannu (1973)
pabrézia, kad néra savyje izoliuoty patirCiy. Kiekviena dabarties patirtis yra
susijusi su jos kontekstu (horizontu), kuris susideda i$ praeityje ivykusiy ir
reflektyviai ,atrinkty” patir¢iy ir daugiau ar maziau tikétiny, numatomy
ateityje (p. 58), o tai salygoja informanty skirtingg iSgyvenamo laiko suvokima
ir subjektyvius disponavimo juo sprendimus.

Apibendrinant informanty iSgyvenamo laiko refleksijas, tikslinga
pabrézti, kad stipriausiai reflektuoti laiko iSgyvenimai biidingi asmenims,
kuriuos negalia uzklupo vélesniame gyvenimo tarpsnyje, nes jie patyré ne tik

ktinisko identiteto, bet taip pat ir iSgyvenamo laiko pokycius.
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Pirmiausia su negalia atsiradusi kiino judé¢jimo disfunkcija perskrodzia
iprasta ateities veiksmy horizonta, nes sulauzo turétas idealizacijas ,,ir taip
toliau* bei ,,as galiu tai padaryti vel*, todél pirmuosius metus su negalia
asmenys tipiskai gyvena laukimu pasveikti, nukreipdami visas savo pastangas {
tai, kad atkurty ankstesnj kiino pajéguma ir grizty prie iprasty socialiniy
praktiky, kol galiausiai priima naujos — negalios tikrovés — negriztama pobudi.

Negalios atsiradimas vélesniame gyvenimo tarpsnyje (taip pat ir rysSkus
jos pasunkéjimas gyvenant su negalia nuo vaikystés) sulétina neigalaus asmens
isgyvenamo laiko tékme. S tékmés sulétéjima labiausiai salygoja dél riboto
kiino judéjimo 1é¢iau atlickami veiksmai, savo ruoztu reikalaujantys daugiau
laiko sanaudy elementarioms kiino apsitarnavimo ir rutininéms socialinés
praktikoms. Sis iSgyvenamo laiko tékmés pokytis igyja létesnio gyvenimo
tempo reikSme, nes judéjimo veziméliu sunkumai apriboja socialiniy praktiky
kiekj ir galimybes ju imtis spontaniskai.

Gyvenamam su negalia laikui suteikiamos prasmés varijuoja nuo visiskai
negatyviy iki ganétinai pozityviy reikSmiy, kurias salygoja resocializacijos
veiksnys. Nepatyre sékmingos resocializacijos nejgaliais tapg¢ asmenys naujam
savo biografijos periodui priskiria negatyvia beviltiskai ,,sugriauto gyvenimo*
reik§me, kuri susijusi su netikslingu, neturiningu, ,,tus¢iu“ laiko leidimu. O
sékmingai (re)socializave nejgalieji gyvenamam laikui suteikia pozityvig
prasme, vertindami ji kaip naujy gyvenimo perspektyvy ir savirealizacijos
galimybiy atsivérimo meta, kuri jie iSnaudoja taip pat ir nerealizuotoms
svajonéms igyvendinti.

D¢l sunkios negalios buklés jauCiantys savo egzistencijos trapumg ir
biologinio laiko baigtinuma, negalintys turéti rimty socialiniy jsipareigojimy
nejgaliis asmenys iSgyvena savo dabarties laikg kaip proga patirti kasdienybés
akimirkos egzistencijos dziaugsma, skirdami savo laika daugiausia
bendravimui su kitais ir pasitenkinima teikianc¢iai veiklai.

Nuo mazens nejgalis asmenys nepatiria Zymiy laiko poky¢iy, 1
nugyventa laika — savo patiréiy istorija Zvelgia pro gana nuoseklia jprasty

biografiniy kategoriju prizme, iSskirdami reik§mingas su negalia susietas
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patirtis, kurios iprasmina, suteikia tiksla ir tvarkos pojiti dabartinéms juy

gyvenimo situacijoms.

4. 6. Jkiinyta erdvé i judanciojo veZiméliu perspektyvos

Neijgalaus kiino suvokimo ir i§gyvenimo nagrinéjimas yra neatsiejamai
susijgs su fenomenologine erdvés ir laiko suvokimo analize, nes kiiniSkai
iSgyvenamas pasaulis turi erdvélaiking struktiira: jame esantys objektai
iSgyvenami kaip iSsidéste tam tikrais atstumais erdvéje bei pasirodantys ir
iSnykstantys i§ aktualaus patirties lauko tam tikra seka. Be to, M. Merleau-
Ponty pozitiriu, erdvé ,,jau yra konstatuota®, kai mes ja suvokiame, nes miisy
patirtyje daiktai atsiveria kaip turintys vieta (Merleau-Ponty 1962: 289). Taigi
Siame skyriuje pirmiausia bus nagrinéjama, kaip judé¢jimo negalig turintys
asmenys i§gyvena savo aplinkg erdviniu pozitiriu, kaip, judédami veziméliu, jie
patiria vieSgsias ir savo namy erdves, kokius nuaudzia santykius su jose
esanciais objektais: ar tai biity daiktai, esantys namuose, ar pastatai, gatviy
infrastrukttira, vieSasis transportas ir pan. Taip pat nagrinéjamas ju santykis su
virtualia aplinka, kuri gali tapti ir naujy galimybiy bei komunikacijos erdve,

bet kartu ir grésme atsirasti dar didesnei socialinei izoliacijai.

Kalbédamas apie subjekto kiiniska santyki su gyvenamuoju pasauliu, A.
Schiitzas perima savo pirmtako E. Husserlio nuostata, jog gyvenamas kiinas
iprastingje kasdienéje patirtyje pasirodo kaip atskaitos taSkas, apie kuri
iSsidéstgs visas gyvenamasis pasaulis, kitaip tariant, kiinas yra orientacijos
centras, ,savyje turintis orientacijos nulini taska koordinaciy sistemoje®
(Schutz 1962: 222). Savojo ktino atzvilgiu visi aplinkoje esantys objektai igyja
,toli“ arba ,.arti®, , kairéje” ar ,,deSinéje”, ,,uz* ar pries” ir panaSias erdvines
kategorijas. Taigi kiiniSkai patiriamas pasaulis turi ne objektyvaus pasaulio
struktiira, bet perspektyving ir subjektyviai iSgyvenamg. M. Merleau-Ponty

iSplétoja §i erdvés suvokima teigdamas, kad pasaulio erdviskumas yra ne

nepriklausomai nuo suvokianciojo esantis daikty iSsidéstymas objektyvioje
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erdvéje, bet pagal kiinu su jais susijusio subjekto suvokima nuaudziami ir
palaikomi santykiai. Taip erdvé, kuri gimsta misy kiino santykiuose su
pasauliu ir kuria konstituojame betarpiSkai, tampa ,,orientuota erdve®, nes be
suvokianciojo subjekto pasaulyje nebiity nei cia, nei fen, nei arti, nei toli
(Vecerskis 2009: 68).

Taigi kaip ir visi kuniski subjektai, neigaliojo veziméliu judantis asmuo
visu savo kiinu (i§)gyvena (inhabits) erdve, kuri uzgimsta kartu su juo ir jam, o
ne gyvena joje, kaip iSankstinéje duotybéje (Merleau-Ponty 1962:139). Tai
reiSkia, kad ji patiriama intencionaliai ir jgyja subjektyvias reikSmes
priklausomai nuo tiksly, ketinimy, kuriuos Zmogus nori realizuoti toje erdvéje,
ir uzmezgamy santykiy su ja. Galima sakyti, kad $iuo pozitiriu aplinkiné erdvé
yra iSgyvenama kaip funkciné erdvé, kurioje subjektas jgyvendina savo
sumanymus (Toombs 1995: 11). Todé¢l yra itin aktualus ir opus klausimas,
kokia yra ta erdvé, kurioje veziméliu judantys asmenys gyvena, uzsiima
darbine veikla, atlicka kasdienes rutinines praktikas, realizuoja savo rekreacijos
ir/ar kitus poreikius, nes Sie Zmonés ja mato, suvokia ir vertina i§ savo
permanentinés kiino, esancio vezimélyje ir judancio su juo toje erdvéje,
perspektyvos. Anot M. Merleau-Ponty, ,,matyti“ visada reiskia matyti i§ tam
tikros perspektyvos, i§ konkretaus mano kuinisko ,.Cia“. Pati erdvé ir joje
esantys objektai atsiveria reginciajam pagal tai, kaip jis juos iSgyvena, t. y.
mato, suvokia ir kokius prasminius santykius su jais uzmezga (Merleau-Ponty
1962: 79). Tad galima teigti, jog vienas i§ vienijan¢iy judéjimo negalios
patirties poZymiy yra perspektyvinis supamos erdves i§gyvenimas ir suvokimas
i§ kiino, esancio ir judancio veziméliu, pozicijos. Todé¢l tokiems asmenims
ilgainiui susiformuoja savita tipizuota aktualiy reikSmiy sistema i§gyvenamos
erdvés atzvilgiu, skirtinga nuo vaikStanciy Zmoniy. Tad toliau ir bus
pristatomos ir analizuojamos dazniausiai pasitaikancios, tipizuotos bei
intersubjektyviai i§gyvenamos judé€jimo negalig turiniy asmeny gyvenamojo
pasaulio erdviskumo patirtys.

Gyvenamos erdvés suvokimas ir patyrimas yra daugiau ar maziau yra

tipiskas visiems veziméliu judantiems asmenims, tik verta iSskirti tai, kad
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negalig neseniai igij¢ asmenys, pries tai turéj¢ nemenka gyvenimo be jokiy
judéjimo sutrikimy patirtj, daug intensyviau ir samoningai iSgyvena juos
supancio pasaulio erdviskuma, nes judéjimo sutrikimas sukelia gana gily
sukrétima jy gyvenamajame kiine ir sugriauna jprasta ir savaime suprantamg
santyki su aplinka (Davidson 2000: 645). Jis transformuoja kiino kaip
orientacijos ir intencijos vietos patirti, dél ko pakinta erdvés suvokimas, nes iki
tol buves nevarzomas judéjimas erdvéje tampa problemiskas ir neretai keblus
(Toombs 1995: 11). Objektai, iki negalios atrod¢ esantys arti ir lengvai
pasiekiami, po traumos atrodo daug labiau nutole ir sunkiau pasiekiami:

I8 tikryjuy galiu pasakyti, kad fiziniy pastangy vaziuoti veziméliu reikia daugiau, negu

eiti. Jeigu reikia kilometra kazkam nueiti, 0 man nuvaziuoti veziméliu, tai a§ pavargstu

tikrai daugiau.” (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

Be to, pasikeicia erdvéje iSsidés¢iusiy objekty auksc¢io, zemumo, lygumo,
pasiekiamumo dimensijos, pavyzdziui, bankomatai pasirodo esantys per auksti,
kad jais biity galima pasinaudoti sédint vezimélyje, kai kuriy Saligatviy danga
per daug nelygi, kad jais biity galima vaziuoti neklitinant uz issikiSusiy ar
iStrup¢jusiy plyteliy. ISgyvenama fiziné erdvé igauna nejprasta suvarzymo
pobidi: kelio danga pasirodo esanti per daug nelygi ir trukdanti riedéti, jvaza i
pastata — per stati, durys — per siauros ir pana$iai. Be to, erdvés iSgyvenimy
poky¢iai priklauso nuo to, kokio sunkumo laipsnio yra negalia, t. y. kiek asmuo
gali pats savarankiSkai judéti veziméliu, jveikti nedideles kelyje pasitaikancias
klititis, pagaliau kokio tipo veziméliu juda: elektriniu ar paprastu, rankomis
stumiamu. Kai keiciasi kiino pajégumas, tenka atrasti kitus budus, kaip
saveikauti su supanciais objektais, praplésti praktinio Zinojimo atsarga nauju
turiniu, apimanciu igijimg naujy igidziy judant rateliuose, orientuojantis
fizingje erdvéje ir jveikinéjant joje pasitaikancias kliditis. Taigi judéjimo
negalios atsiradimas akivaizdziai iliustruoja, kad subjektyvus erdvés
iSgyvenimas glaudziai susijgs su kiino pajégumais ir aplinkinio pasaulio
erdviniu i$sidéstymu.

Analizuojant gyvenamojo pasaulio erdviskuma, tikslinga iSskirti tris

fizinés aplinkos ruSis: vieSasias miesty ar gyvenvieCiy erdves (kurioms
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skiriamas didZiausias démesys atsizvelgiant { informanty naracijy turinj),
gyvenamojo biisto erdve bei darbo vietos aplinka, taip pat ir ketvirtg — virtualia

erdve, kuri yra gana reik§minga fiziSkai neigalaus Zmogaus gyvenime.

4. 6. 1. VieSosios miesty ir gyvenvieciy erdvés

Bendriausia ir dazniausiai informanty diskurse pasitaikanti juos supanti
vieSuyju erdviy aplinka suvokiama kaip tokia, kuri sutvarkyta pagal vaikStanciy
Zmoniy modeli:

,Laiptai, pandusai, auksti Saligatviy borditrai, kuriy tiesiog negalima jveikti, — tai yra

vieSoji aplinka, kuri nepritaikyta sédintiems rateliuose.” (Genuté, 42 m., su negalia 15

m.)

,Miisy Lietuvos aplinka grynai yra nepritaikyta aplinka. Cia jau yra vienareiksmiskai.“

(Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

Todél atstumai nuo savo kiino kaip atskaitos tasko iki norimo pasiekti
objekto matuojami ne tiesia trajektorija, bet pagal gatvése ir Saligatviuose
esanciy nuovazy iSsidéstyma ir fizini pajéguma jas jveikti (ieskant tokiy, kurios
nebiity per daug stacios):

»Reikia per gatve pereiti — Saligatvis aukstas, nejlipsi. Kazin kokius ratus turi apsukti,

kad vél | gatve nuo Saligatvio nuvaziuoti.“ (Janina, 54 m., su negalia 41 m.)

Net tvarkydami elementariausius praktinius reikalus, pavyzdziui,
ketindami sumokéti mokescCius ar apsipirkti parduotuvéje, fiziSkai nejgaliis
asmenys turi i§ anksto numatyti, kaip judés fizinéje erdvéje nuo vieno objekto
iki kito, mintyse sudarydami veiksmuy plana, kaip tuos praktinius interesus
reikés igyvendinti. Vaizdingas informantés Raimondos pasakojimas
atskleidzia, kaip neigalus asmuo regi ir vertina fizing erdve i§ judanciojo
veziméliu perspektyvos:

,,Aha, ¢ia vaZiuosiu ta, paskui ta gatve, ai, tenai borditirai dideli, netinka. Toliau man

[reikalinga] vaisting, ai, i ta vaisting nejvaziuoju, laiptai yra. Tu jau mintyse susidarai, {

kokig tu biitent vaisting vaziuosi, nes ne i kokia tu nori, o | kokia tu jvaziuosi.“

(Raimonda, 34 m., su negalia 17 m.)

Dar daugiau apribojima norédami patekti | vieSasias erdves ir/ar juose

esancius objektus patiria asmenys, turintys tokios formos negalia, kai pazeistas
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ir virSutiniy galiniy funkcionavimas. Judédami rankomis varomais
veziméliais, jie neturi jégu savaranki$kai jveikinéti kelyje pasitaikancias
klittis, todél daznas i§ jy, biidamas vienas tokioje aplinkoje, iSgyvena
nesaugumo jausma ir néra linkegs (arba tiesiog negali) palikti saugios savo
namy erdvés be lydin¢iojo asmens, kuris iSkilus judéjimo sunkumams galéty
jam pagelbéti. Tokiose situacijose miesty ar gyvenvieCiy ir juose esanciy
pastaty erdvés neretai vertinamos kaip prieSiSkos kiiniSkam judéjimui jose,
aktualizuojancios kiino nepajéguma bei sukuriancios priklausomybés santyki
nuo kito fizinés pagalbos. Tokius i§gyvenimus patekus i fizines miesty erdves
paliudija informanty Jurgio, Remigijaus ir Linos pasakojimai:

,las pats nuvaziavimas | miesta. Jau turi, pavyzdziui, susiderinti su broliu, kad jis

galéty, kad nuvezty, prasyti, kad ikelty i autobusa, pastumty ant kokio borditiro, nes

pats esu toksai silpnas, aukstas pazeidimas.“ (Jurgis, 22 m., su negalia 6 m.)

,»Tai yra nepritaikyta aplinka, yra vis tiek reikalinga tam tikrose situacijose pagalba, ko

pats negali. <..> Na, vél tai yra tam tikras diskomfortas, kuris slegia kartais.”

(Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)

,»AS sukaupiu po tris keturis reikalus i viena kriiva ir tik tada iSeinu. I§ tikryju

stengiuosi, kad nelik¢iau viena, grynai dél tos [nepritaikytos] aplinkos, ne dél

kompanijos. <..> Kai einu su kazkuo, a$ visg laika jauciu, kad jam ¢ia nejdomu,
zodziu, kad jam visai nesinori ir pana$iai. Tai truputéli yra jtampos. Bet dél savo
fizinio saugumo tikrai pasistengiu, kad reikia dar pasiimti koki Zzmogy, kad saugiau

buty.” (Auksé, 35 m., su negalia 35 m.)

Todél nenuostabu, kad nejgalieji, galintys vairuoti automobili, paprastai
tuo atveju, kai reikia judéti miesto gatvémis, pirmenybe¢ teikia nuosavam
autotransportui, nes, viena vertus, tada daug lengviau ir greiiau jveikia
didesnius atstumus, kita vertus, vairavimas suteikia orumo ir lygiavertiSkumo
pojiiti. Neigalieji nesijaucia iSskirtiniai, ,kitokie®, vaziuodami miesty ar
gyvenvieciy keliais kartu su visais kitais automobiliy vairuotojais:

,,Siaip a§ mieste daugiau judu gatvémis su magina. Mégstu patoguma, atvaZiuoju prie

parduotuvés ar ten, kur man reikia su masina, iSlipu, sédu | vezimélj ir vaziuoju.

Nemégstu kazkur tai daryti didelius atstumus.* (Rita, 39 m., su negalia 11 m.)

,»AS pamirstu negalia tik, sakykim, darbe arba automobiliu vaziuodama, kur lygiaverté

sveikiems jautiesi.” (Roma, 40 m., su negalia 8 m.)
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Taciau tai buidinga tiems, kurie patys yra pajegis iS(i)sikelti vezimuka ir
persésti 1 ji 1§ automobilio, o nepajégiantys to padaryti negali patirti to laisvés
ir savarankiSkumo pojicio kaip pirmieji, nes vis tiek yra priklausomi nuo
lydin¢iojo asmens (dazniausiai §eimos nario) ar praeinan¢iy Zmoniy pagalbos.
Tai yra vienas i$ pagrindiniy veiksniy, skatinanc¢iy dazniausiai stuburo trauma
patyrusius asmenis kuo daugiau iSlavinti ranky raumenis (nors ne visais
judéjimo negalios atvejais tai jmanoma), kad jie savarankiSkai galéty jveikti
tieck savo kiino svorio, tiek naudojamy daikty ar ivairiose fizinése erdvése
pasitaikanciy objekty, kliudanciy judéti, pasipriesinima.

Vis délto reikia pripazinti, kad $iuose pritaikytos (ar nepritaikytos) erdveés
iSgyvenimuose esti ambivalentiSkumo, nes vieni informantai vie$asias erdves
§iuo poziliriu vertina gana pozityviai, o kiti — prieSingai, visur mato priesiska ju
pobudi. Aiskiai pastebima, jog vyresnés kartos neigalieji, turintys ilgamete
gyvenimo su negalia patirti, skirtingai nuo jaunesniyju arba neseniai negalia
igijusiyjy, daug pozityviau vertina miesty erdves ir juose esancius objektus
prieinamumo pozilriu, nes dabarting situacija jie lygina su sovietmeciu, kai
tieck vieSyjy, tiek gyvenamyjy erdviy infrastruktira buvo sukurta
neatsizvelgiant i tokiy Zmoniy poreikius:

,Na, dabar, bent jau pas mus, kaip pasakyti, [situacija] pasikeité: visur yra ir koncertai,

ir visos durys atviros, kur nori, paklifini. Na, aiSku, tam tikri barjerai, koks

[netinkamas] Saligatvis ar gatvé [pasitaiko], ar i kokia nori parduotuve kartais

[nepatenki].” (Rimantas, 47 m., su negalia 28 m.)

,Daugéja patogumuy neigaliesiems: padaryti ivaziavimai | parduotuves, vaistines,

visokias istaigas.” (Mindaugas, 44 m., su negalia 38 m.)

Kaip unikalia ir gerai pritaikyta savo poreikiams fizing erdve visi
informantai i$skiria Lietuvos paraplegiky asociacijos stovyklos, kurioje buvo
atliekamas apklausos tyrimas, aplinka. Cia jie gali ne tik laisvai judeti
stovyklavietés teritorijoje, bet ir privaZiuoti prie jiiros, veziméliais varini
pasiekti gretima Sventosios miesteli (uz 1 km), o sportuojantys — net Palangg
(uz 12 km). ISgyvenamas kontrastas tarp palankios judéjimui veZziméliais
stovyklavietés erdvés ir miesty ar vietoviy, kuriuose jie gyvena, nepritaikytos

aplinkos aktualizuoja S. K. Toombs (1995: 13) pasteb¢jima, kad i§ esmés tai
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néra tik neigalaus kiino problema, bet visada — kiino ir aplinkos problema.
Informanto Juozo erdviy kontrastingumo patyrimo pasidalijimas taikliai
iliustruoja §ia problema;:

»Pavyzdziui, ¢ia bunu [stovykloje], galiu nusimaudyti, galiu | tualeta, galiu {

parduotuve, galiu { Sventaja nuvaZiuoti — a§ jaudiuos visai kitaip. Griztu i [savo

miesta] ir: ¢ia nejvaZiuosi, ten nejvaziuosi, valdiskos institucijos visos kazkaip lipa {
virSy, vis auksCiau. Kai reikia nueiti, reikia daug pastanguy idéti, reikia prasyti.

Nesijauti savarankiskas.” (Juozas, 50 m., su negalia 27 m.)

Tokiy neigaliy asmeny fiziniy erdviy iSgyvenimy akivaizdoje
suprantamos tampa socialinio negalios modelio S$alininky pastangos
akademiniame ir vieSame diskurse akcentuoti negalios kaip socialinio
konstrukto kilme, vaizduoti ja kaip ,,sveikyjuy* visuomenés priespaudos forma
siekiant sutelkti lobistines iniciatyvas nejgaliyju socialinei padéciai gerinti.
Fiziné miesty ir gyvenvieciy erdveé judéjimo negalig turintiems asmenims yra
ypa¢ reik§mingas veiksnys ju gyvenimo kokybés, pozityvaus santykio su
aplinka ir padiu savimi iSgyvenimams. Apie tai byloja ir 2006 m. atlikto
Lietuvos miesty fizinés aplinkos prieinamumo zmonéms, turintiems fizing
negalia, kiekybinio ir kokybinio tyrimo rezultatai, kurie skelbia, jog
nepritaikyta aplinka salygoja neigaliyju nesavarankiSkuma, sukelia
diskomforta, daro neigiama itaka nejgaliojo identitetui, riboja teises ir
galimybes, komplikuoja socialinj dalyvavima (Zukauskas, Daugéla 2006: 131).
Ten pat teigiama, jog Lietuvos miesty aplinkos pritaikymo lygis rodo, kad tik
maziau nei pusé vieSosios aplinkos objekty yra prieinami Zmonéms, turintiems
judéjimo negalia.

Lietuvoje rateliais judan¢iy zmoniy galimybes jgyvendinti savo interesus
bei atlikinéti kasdienes socialines praktikas pasinaudojant vieSosiose erdvése
esanCiais objektais (pastatais bei kitais infrastruktiiriniais statiniais ar ju
elementais) taikliausiai iliustruoja informanto Mariaus i$sakyta mintis: ,,Yra
daug viety dar, kur nepapuolu, bet, sakykim, tam minimaliam gyvenimui,
tokiam, kad i§gyventum, tai uztenka.” (Marius, 33 m., su negalia 8 m.) Taciau
socialiai aktyvesnis nejgalus asmuo, labai daznai susidurdamas su jo kelyje

pasitaikan¢iomis sunkiai jveikiamomis klititimis, neretai iSgyvena tarsi jam
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rodoma nesvetinguma, kad socialinis pasaulis yra skirtas ne jiems, bet kitiems,
t. y. vaikStantiems zmonéms. Neretai §i i§gyvenimg palydi neigiamy emocijy
virtiné. Donata ir Remigijus prisipazista jauCiantys pykti ir apmauda, kai
susiduria su nejveikiamomis klifitimis norédami patekti { norima erdve:

,»Tu velniskai nori nuvaziuot | kazkokj seminarg, susiskambini, jisai vyksta labai toli

nuo gyvenamosios vietos, o ten jokio tualeto, nieko néra, va tas piktuma daznai kelia ir

va tada pajunti: bliamba, kodél taip yra?* (Donata, 27 m., su negalia 8 m.)

,»Sugadina nuotaika, sunervina, jeigu negali paklifiti kazkur { norima koncerta, norima

vieta.* (Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)

Be to, daug apklausty informanty i$saké savo susierzinima dél vieSosiose
erdvése esanciy vadinamyjy pseudopritaikymy, kuriuos jie laiko tam tikra
nepagarbos, melo ar tiesiog visuomenés nariy demonstruojamo atsainumo juy
atzvilgiu forma. Tai akivaizdziai parodo, kad vieSosiose erdvése sutinkami
objektai igyja skirtingas (nuo ,sveiky“ Zmoniy) prasmes, kurias salygoja
judéjimo negalia turin¢iy asmeny susiformavusios savitos aktualiy reikSmiy
sistemos, ir nuaudzia specifinius santykius su jais, kurie neretai yra perkeliami
1 socialiniy santykiy plotme:

,»Daro kazkokius pritaikymus, bet neigaliyjy neatsiklausia. Gal to pritaikymo net visai

ir nereikéjo, o padaryta taip, kad juo pasinaudoti negali. <...> Pavyzdziui, neigaliyjy

tualetuose néra Zemai pakabinty veidrodziy — tai vélgi neatsizvelgiama, kad Zzmogus

vezimélyje irgi noréty pasizitiréti i veidrodi.” (Roberta, 25 m., su negalia 25 m.)

»larkim, yra kaZzkoks pandusas padarytas | parduotuve jvaziuoti, bet juo

nepasinaudosi: labai status, be turékly, plytelés slidzios.” (Genuté, 42 m., su negalia 15

m.)

M. Merleau-Ponty poziiiriu individui yra gyvybiskai svarbu jaustis savo
gyvenamojoje erdvéje laisvai tarsi ,,namie”, kad ji yra tinkama jam buti ir
funkcionuoti. PrieSingu atveju, jei individas tarsi neranda sau vietos ir negerai,
nepatogiai jaucCiasi santykyje su erdvéje esanciais objektais ar net kitais
Zmonémis, jis gali jaustis nepritapéliu, netinkamu asmeniu (Davidson 2000:
647). Todél prastai arba visisSkai nepritaikyta judéjimui veziméliu fiziné erdvé
gali formuoti neigiama santyki su socialine aplinka, priversti neigaly asmeni
stipriai koreguoti ar net visai atsisakyti pastangy realizuoti savo planus, norus,

sumanymus ar patenkinti tam tikrus poreikius, susijusius su socialiniu
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dalyvavimu vieSosiose erdvése. I§sakydama dél to susikaupusi apmauda ir
nuoskauda, informanté Genuté reziumuoja:

,,Elementariausias blogis: iSvaziuoji | gatve, susiduri su pirmu slenks¢iu, borditiru, ir

viskas, ir tau gyvenimas baigési. Prasinéti tos pagalbos nesinori, pats tu negali iveikti,

ir elementaru, nukencia visa gyvenimo kokybé.” (Genuté, 42 m., su negalia 15 m.)

Informantés Riitos mintys tik patvirtina S. K. Toombs (1995: 15) teigini,
kad tokia vieSyju erdviy fiziné aplinka gali net vesti | ,egzistencinio
nuovargio® biiseng, nes igyvendinimas savo plany reikalauja ne tik dideliy
fiziniy jégy, bet ir valios pastangy. Kai papras¢iausiems veiksmams atlikti ar
elementariems planams jgyvendinti reikia dideliy ir nepaliaujamy pastangy,
kyla pagunda trauktis ir viska mesti. Asmuo su negalia yra gundomas apriboti
savo socialine saveika su aplinkiniu pasauliu ir uZsidaryti savo mazoje namy
erdve¢je.

Tad nenuostabu, kad daznas informantas Lietuvos fiziniy erdviy aplinka
lygina su uZsienio Saliy vieSosiomis erdvémis, kuriose biidami jie ne kartg yra
patyr¢ fizinés aplinkos ir kiino dermg, nesudétingg kuniska buvima,
»isierdvinimg™ pasaulyje, nesukelian¢iame prieSiSkumo, nesvetingumo
pojuciu:

,.Kitose Salyse <...> jau vien poziliris | tuos nejgalius kitoks, ten tu visiskai toks pat

visuomengéje, esi visuomenés dalis, ten | parduotuves visur jvaziuoji, ten kitaip elgiasi

su tavim.* (Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)

,,len ne taip, kaip pas mus. Gal ten irgi visko gerai néra pritaikyta, bet tikrai geriau,

negu pas mus.“ (Lukas, 23 m., su negalia 9 m.)

Visgi tenka pripazinti, kad palankaus vieSyju erdviy fiziSkumo patyrima
informantai susieja su geranoriSko socialinio mikroklimato i§gyvenimu, kuris
tarsi susSvelnina susidiirimg ir su ten pasitaikan¢iomis klititimis. O Lietuvoje §iy
erdviy, o tiksliau, juose esanciy objekty fizinio neprieinamumo iSgyvenimus
sustiprina tai, kad dar triksta ,,sveiky* visuomenés nariy rodomo solidarumo,

supratimo ir pri€émimo.
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4. 6. 2. Gyvenamojo biisto/ darbo aplinkos erdvé

Fizin¢ erdvé, kurioje kiinas maziausiai iSgyvenamas kaip neigalus,
paprastai yra gyvenamasis bustas. Didzioji dalis apklausty informanty yra
prisitaike fizing savo namuy aplinka taip, kad juose galéty be klitciy judéti
vezimeliu: baldai iSdéstyti taip, kad netrukdyty pravaziuoti, biity patogts ant ju
persésti, spintelés, lentynos pakabintos tokiame aukstyje, kad juose esantys
daiktai biity pasiekiami; tualeto, vonios patalpos irgi irengtos individualiai
pagal kiekvieno fizines galimybes jomis naudotis. Sitaip sutvarkytoje namy
erdvéje negalig turintis asmuo patiria kiino ir jo aplinkos derme, kuri
susvelnina savojo kiino motorikos sutrikimo pojtti, padeda iSvengti kasdienio
negalios aktualizavimo ir netgi sustiprina savo fizinio pajégumo, ,,a§ galiu®
iSgyvenima, kai toje erdvéje jis gali laisvai, lengvai ir savarankiskai uzsiimti
kasdiene veikla:

,.Patogiausia yra namy erdvé.“ (Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)

,,Cia jau sunkoka pasijusti neigaliuoju.* (Lina, 32 m., su negalia 18 m.)

,»AS namuose prisitaikius: ir baldai, ir spintelés, ir staliai, kur a$ pati galéciau

pasiimti.“ (Janina, 54 m., su negalia 41 m.)

Tam, kad nejgalus asmuo savo namy erdvéje i$ tiesy gerai ir laisvai
jaustysi, yra svarbios net jvairios interjero detalés ir/ar juy iSdéstymas tam
tikrose vietose, apie kurias vaikStantis zmogus paprastai net nesusimasto.
Toliau pateikta informantés Riitos i§gyventa konfliktiné situacija su samdytais
statybos specialistais atskleidzia vaikStancio asmens ir sédincio rateliuose
nejgaliojo tos pacios erdvés suvokimo skirtumus, parodo, kad judéjimas
veziméliu konkrecioje erdvéje suteikia kitokia patirti, nes erdvé yra matoma ir
jauciama i$ kitokios, nei vaik§tanc¢io zmogaus, kiino padéties perspektyvos ir
judéjimo joje pobiidzio:

,»AS visai neseniai namuose paprasiau statybininky, kad pakelty man plyteles pora

centimetry, kad galéciau ivaziuoti gerai, be barjery. Tai jie sako, kad ¢ia viskas yra

gerai. AS jiems sakau: ,Zinot ka, paimkit vezimuka, séskit { ji ir pravaziuokit!“ (Rita,

39 m., su negalia 19 m.)
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Be to, atskirai nuo artimyjy, neturin¢iy negalios, gyvenantys informantai
papasakojo, kaip jie operuoja namuose esanciais daiktais, kaip juos iSdélioja
erdvéje, kad jie buty labai greitai ir lengvai, t. y. su maziausiomis fiziniy jéguy ir
laiko sanaudomis surandami, pasiekiami ir naudojami:

,»Netgi kai lipu { lova, rengiuosi, mano daiktai jau btina sudéti taip, kad a$ jau juos

rytoj patogiai pasiimc¢iau, kad nereikty man juy kazkur grabalioti, ieSkoti. Jau eidama

apskaiciuoji tai prieS veiksma. AS jau netgi mintinai galiu pasakyti, pavyzdziui, kas
mano namuose kur yra padéta, nes visi daiktai yra vienoje [toje pacioje] vietoje.”

(Rita, 39 m., su negalia 11 m.)

Ir, zinoma, visi informantai be iS§imties pabrézia kone svarbiausia namy
erdvés elementa — tai pritaikyta ivaza i juos, nes jos atsiradimas keicia santyki
su socialine aplinka (suteikia galimybg¢ daug labiau arba visiskai biti
savarankiskam ir pagal poreikius organizuoti savo socialini aktyvuma), taip pat
santyki su savimi (leidZia pasijusti maziau nejgaliu ir priklausomu nuo kity
malonés) bei pacia namy erdve (buvimas joje praranda neigiama ,,uzsidarymo
tarp keturiy sieny“ prasme). Tokig pritaikyto patekimo i namus svarbg
iliustruoja  informantés Audros, deSimt mety po negalios igijimo
tebegyvenancios ketvirtame namo aukste be lifto, zodziai:

,Jei iveiktum laiptus ir visa kita, ten mokslai, akiradio plétimas, kitoks bendravimas

buty, tai gal ir a§ pasikeisCiau, gal ir poreikiai kitokie atsirasty. <...> Gal galéciau

susirasti darba, bet tuoj pat pagalvoji: ,,Kaip tu i§vaziuosi i§ namy?* <...> Tai sakau,

kad reikia prisitaikyti biista, tada pradéti svajoti.“ (Audra, 28 m., su negalia 10 m.)

Sioje vietoje visgi reikia pripazinti, kad vos vienas kitas informantas
skundési neturintis pritaikytos ivazos i savo gyvenamaji buista. Tad galima
daryti iSvada, kad Lietuvoje judéjimo negalig turinCiyjy biisto pritaikymo

socialinés problemos sprendimo tendencijos yra ganétinai pozityvios.

Darbo aplinkos erdvé. Darbo viety erdvés Lietuvoje vis dar néra
masiSkai pritaikytos dirbti judéjimo negalig turintiems Zmonéms, o ir patekti {
darbo vieta yra sunku, nes, kaip minéta, néra pritaikytos vieSosios erdvés. B.
Gruzevskis (2008) teigia, kad Lietuvoje aplinkos pritaikymas yra viena i§

silpniausiy neigaliyjuy socialinés reabilitacijos programos vykdymo grandziy,
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nes be pritaikytos darbo, biisto, transporto, vieSosios aplinkos daugelio neigaliy
asmeny darbinés galimybés yra tik teorinés, praktiS$kai nejgyvendinamos. Jo
organizuoto sociologinio tyrimo apie neigaliyjy integracijos darbo rinkoje
galimybes Lietuvoje metu penktadalis darbo birZos nejgaliy klienty pabréze,
kad galéty dirbti, jei darbo aplinka jiems biity pritaikyta (p. 130).

Norint minimaliai pritaikyti fizing aplinka veziméliu judanciam
dirban¢iam asmeniui, tereikia trijy butiniausiy dalyky: galimybés alternatyviu
budu iveikinéti laiptus (atitinkamos ivazos i pastatg ir lifto, jei reikia judéti tarp
pastato auksty), universaliai (tiek vaikStantiems, tiek veziméliu judantiems
personalo darbuotojams) arba specialiai pritaikyto tualeto bei priderinto darbo
stalo.

Nemaza dalis vyresnés kartos informanty turi nemenka namudinio darbo
patirti, o neteke¢ mielai jo vél imtysi pagal sveikatos galimybes, kaip ir
dauguma ankséiau minéto tyrimo dalyviy (Gruzevskis 2008: 130), tuo tarpu
beveik visi kalbinti jaunajai kartai atstovaujantys informantai sutartinai
priesinasi galimybei dirbti namy erdvéje, nes jie bijo tokiu budu pasijusti
ikalinti joje ir atskirti nuo iSorinio pasaulio, juk ilgos darbo valandos namuose
stipriai apriboty tiesiogini bendravima su kitais Zmonémis (ne §eimos nariais).
Tipiska jauny informanty pasvarstymg darbinés aplinkos galimybiy ir salygu
tema atspindi dar studijuojancios Ilonos i§sakytos mintys:

,Noréciau turéti toki, kaip pasakyt, laisva grafika, kad galéciau bent, pavyzdziui, tris

kartus i savait¢ atvaziuoti | darba. <...> éiaip tikrai nenoriu uzsidaryti ir dirbti namie.

O kur dirbti, net nejsivaizduoju, kad biity galimybé man taip vazinétis ir biity aplinka

pritaikyta, nes dazniausiai nebtina.“ (Ilona, 20 m., su negalia 16 m.)

Be pritaikytos aplinkos poreikio, galimybe dirbti pagal lanksty darbo
grafika, ne visa darbo diena (savaite) tiek Siame, tiek B. Gruzevskio (2008)
pristatytame sociologiniame tyrime didziausia dalis respondenty nurodé kaip
norg isidarbinti lemiancius svarbiausius veiksnius. Taciau stipry kino
motorikos disfunkcionaluma iSgyvenantys asmenys neretai susiduria su
sveikatos problemomis arba néra pajégis vieni be lydin¢io asmens kasdien

palikti namy erdve, todél yra priversti joje praleisti didZiaja laiko dali (ypac
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Saltuoju mety laiku), pagal galimybes uzsiimdami darbine, namy tkio
priezitiros ir/ar kita veikla. Bet neretais atvejais darbo paieskos taip pat yra
motyvacijos klausimas, kiek pats nejgalus asmuo yra suinteresuotas dirbti ir
kokias pastangas deda sickdamas susirasti darba uz namy erdvés riby:
,»AS pasiutiS§kai noréciau savo darbo laikg turéti ne namie, bet Cia prasideda tie
nejgalumo niuansai, kad ziemos laikotarpiu sunku, kai $lapia, lyja ir taip toliau. <...>
Viskas taip negerai, kad viskas yra Sitoj koséj, kurioje a§ miegu, valgau ir dar reikia
darbuotis, bet a§ ne fizine prasme, o daugiau emociskai prasCiau jauciuosi ir tikrai
norédiau, kad bty kitaip. Zinoma, kad labai paieskojus, ko gero, galétum rasti bitent
toki varianta.“ (Auksé, 35 m., su negalia 35 m.)
,,Vaikai tai nori, kad dirbti eiCiau, bet pripratau kazkaip tai, dabar ir pati nebenoriu,
zinai. <..> Nu ka a$ ten vazinésiu, nu vis tiek man, zinai, kaip ir tas nuovargis
[didesnis buity], va kai sveikam, tai kitaip, bet kai su negalia, vis tiek, atrodo, visokiy
problemy yra su visokiais sutrikimais savo...“ (Ineta, 43 m., su negalia 12 m.)
Siy ir kity apklausty informanty pasakojimai byloja, kad didZiaja laiko
dali namuose praleidziantys asmenys neturi didelés motyvacijos susirasti

nuolatinio darbo kokioje nors imonéje ar jstaigoje dél galimy ar tariamy

sunkumy kasdien susiruosti palikti namy erdve ir persikelti { darbui skirtaja.

4.6.3. Virtuali erdveé

Kadangi erdveé, kaip teigia M. Merleau-Ponty (1962: 333), gali biti
suvokiama ne tik fizine ir geometrine prasme, tai kartu verta aptarti ir
nejgaliems asmenims ypac aktualig virtualios erdvés tema. ,,AS regiu erdve ne
pagal iSorini jos apvalkala, a§ iSgyvenu ja i§ vidaus, esu jos apgaubtas‘
(Merleau-Ponty 2005: 82); §i tiesiogiai kiinu patiriamos erdvés iSgyvenima
galima taikyti ir virtualiai erdvei, kuri zmogu tarsi itraukia | anapus
kompiuteryje esanti pasauli, tuo pat metu ,iSbraukdama®“ ji i§ realaus
gyvenimo. Tad asmenims, neturintiems fizinio pajégumo savarankiSkai ir
dazniau palikti namy erdve, visada lieka galimybé ja praplésti virtualia
internetine erdve, dél kurios fiziniai ir geometriniai atstumai igyja Kkitas

reikSmes. Kadangi i§ kiiniSkai patiriamos savo namy ,ia“ erdvés galima
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pasijusti persikélus i kazkur ,,ten*, kur yra nukreiptas ir sutelktas visas subjekto
démesys (Merleau-Ponty 1962: 333). Sj virtualy interneto pasauli nejgalis
asmenys gali naudoti kaip bendravimo, ankstesniy socialiniy ry$iy palaikymo
bei naujy uzmezgimo erdve, kai néra galimybiy tiesiogiai kontaktuoti, taip pat
pasinaudoti ja kaip savo darbo ar kiirybiniy interesy, savi§vietos ar nuotoliniy
studijy realizavimo priemone. Sitokj internetinés erdvés panaudojima
komunikacijai su iSoriniu pasauliu, darbinés veiklos igyvendinimui bei savo
siauros namy erdvés praplétimui geriausiai iliustruoja informanto Petro, be kity
pagalbos negalincio pasijudinti i§ savo vezimélio arba lovos, kurioje nemaza
dienos dalj praleidZia, atvejis:

,P.. Pagrinde yra internetas [ir darbui, ir susipazinti su Zmonémis — aut. past.], yra

tokia pazinCiy svetainé draugas.lt.

T.: Na, bet tai yra virtualu.

P.: O po to va, vienas virtualus Zmogeliukas dabar man uz nugaros eina. Ta prasme tai

taip, tai yra virtualu, bet jeigu, tarkim, bendravimas limpa, ar ne, nu tai po to pakvieti

kavos..<..>Ir tokiu btdu tikrai draugiy gan nemazas ratas yra.<..>Tikrai néra

kazkokio tai pagrindo litidéti, depresuoti.“ (Petras, 37 m., su negalia 37 m.)

Taciau negalia turin¢iam asmeniui kartu kyla pavojus perdém pasinerti i
virtualig interneto, kompiuteriniy Zaidimy ir pana$ia erdve, vengiant realios
akistatos su cia ir dabar realiai iSgyvenama kasdiene tikrove, kurioje
patiriamas nejgalus kinas, priesSiSka fiziné aplinka su jvairiose erdvése
iSkylanciais objektais, tampanciais kliiitimis judéti veziméliu. Pagaliau pats
santykis su vieSaja erdve gali buti bréziamas negatyvia linija dél baimés
susitikti su Kitu ir galbiit patirti jo neigiama (atstumiantj ar gailes¢io) zvilgsni {
save, kuris dar labiau sumenkins ir taip Zema jo saviverte, kitaip tariant, dél
baimés vél iSgyventi socialing negalios stigma. Internalizuodamas savo neigaly
kiing kaip stigma, t. y. neatitinkantj visuomenéje vyraujan¢iy normalaus kiino
standarty, jis kartu internalizuoja ir stigmatizuotg socialing tapatybe (Goffman
1968: 18). Pasinérimas | virtualia erdve yra, A. Schiitzo ir T. Luckmanno
(1973) tvirtinimu, akcenty perkélimas i§ gyvenamosios kasdienés tikrovés i
vaizduotés susikurta ar Siuo atveju virtualy subpasaulj (p. 30), kuris tampa

galimybe atsisieti nuo primetamos nejgaliojo tapatybés ir net savo kiino, visu
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Taip diena ir praeina.* (Salvijus, 37 m., su negalia 16 m.)

Taigi, apibendrinant neigaliy asmeny gyvenamojo pasaulio erdviskumo
patyrima, galima daryti iSvada, jog tiping juos supancios erdvés i§gyvenimo
patirti salygoja jiems bendras, intersubjektyvus erdvés matymas ir kiiniskas jos
pajautimas i§ judéjimo veziméliu perspektyvos. Pirmiausia aplinkine erdve ir
joje esancius objektus Sie asmenys iSgyvena ir suvokia funkcine, pritaikymo
judeéti veziméliu prasme. Lietuvos vieSasias miesty ir gyvenvieCiy erdves su
jose esanciais pastatais jie vertina kaip minimaliai pritaikytas ir
aktualizuojancias ju kiino nepajéguma, nes ¢ia §ie asmenys daznai susiduria su
statiniais ar juy elementais, trukdanciais riedéti veziméliu. Aukstesnio fizinés
miesty ir gyvenvieciy erdvés priderinimo lygio judéjimo negalig turintiems
asmenims patyrimas yra gana reikSmingas veiksnys, salygojantis ju gyvenimo
kokybés, pozityvaus santykio su aplinka ir paciu savimi i§gyvenimus.

Adekvaciai jy poreikiams pritaikytoje namy erdvéje negalia turintis
asmuo patiria kiino ir ji supancios aplinkos derme, kuri su$velnina savojo kiino
motorikos sutrikimo pojiti, padeda iSvengti negalios aktualizavimo ir suteikia
galimyb¢ Zzymiai labiau arba visiskai biiti savarankiSkam ir pagal interesus
organizuoti savo socialinj aktyvuma. Taciau jaunajai kartai atstovaujantys
nejgalieji, siekiantys darbinio uzimtumo, vengia uzsidaryti namy erdvéje, todeél
nori turéti galimybe dirbti uz jos riby, kad galéty plésti savo socialinj tinkla ir
palaikyti aktyvia tiesioging komunikacijg su kitais zmonémis, neapsiribojant
darbu ir bendravimu namuose virtualioje internetinéje erdvéje ar pasitelkus

kitas aukstasias technologijas.

4.7. Socialinés saveikos ypatumai tarp judéjimo negalig turinciy

ir neturin¢iy visuomenés nariy

Siame disertacijos skyriuje analizuojami judéjimo negalia turinCiy
asmeny iSgyvenami socialiniai santykiai su jgaliais visuomenés nariais.

Pirmiausiai pristatomas A. Schiitzo {Zvalgomis paremtas skirtingy visuomenés
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nariy susiskirstymas i ,,mes* ir ,jie* grupes bei atitinkamy santykiy tarp Siy
grupiy formavimasis. Siuo susiskirstymu pazyméta nejgaliyjy socialiné saveika
su negalios neturin€iais Zzmonémis. Kitame poskyryje atskleidziamas veziméliu
judanciy asmeny jvairiose socialinése situacijose patiriamas Zemesnio,
stigmatizuojancio socialinio statuso primetimas i§ jgaliy visuomenés nariy
pusés. Paskutiniame poskyryje analizuojama intersubjektyvaus supratimo
stoka, su kuria susiduria nejgalieji ne tik asitiktiniy, bet ir institucionalizuoty

saveiky metu su sveikatos ar socialinés prieziiiros specialistais.

4.7.1. ,Mes“ ir ,,jie“ grupés nariy santykiy dichotomija

Judéjimo negalia turintys asmenys i§ kity visuomenés nariy issiskiria
pirmiausia tuo, kad yra visada matomi sédintys neigaliojo vezimélyje, kuriuo
jie gali judéti ir bti judris nepaisant ju negalios. Tai sudaro ,kitokiy* Zmoniy
ispudi, kurie vaik$tantiems Zzmonéms sukelia svetimumo, susidirimo su
nepazistamu pasauliu jausma, nes neigaliy Zmoniy pasaulis sveikiesiems
paprastai néra savaime suprantamas ir natliraliai priimtinas, jeigu ju
artimiausioje aplinkoje tokiy zmoniy niekada nefigiiravo. Tokia ,,sveikuyju*
laikyseng neigaliyjy atzvilgiu galima paaiSkinti A. Schiitzo izZvalgomis apie
gyvenamojo pasaulio veikéjo natiiralios nuostatos mastymg ir reliatyviai
natiiralaus pasaulio vaizdo susidaryma. Socialinis pasaulis, i kuri individas
ateina gimdamas ir kuriame jis save aptinka, raso A. Schiitzas, yra patiriamas
kaip glaudZziai supintas socialiniy santykiy, Zenkly ir simboliy su tam tikra ju
prasmiy struktiira, institucionalizuoty socialinés organizacijos formy, socialiniy
statusy sistemos ir panasiy dalyky tinklas (Schutz 1970: 79). Tai, koki vaizda
apie §i pasauli individas susidarys ir kokias jam reikSmes priskirs, priklauso
nuo socialinés grupés ar bendruomenés, kurioje individas uZzauga ir
socializuojasi.

Siai grupei (ir ne tik jai) ivardyti A. Schiitzas pasitelkia Williamo
Grahamo Sumnerio terming in-group, kuriai galima pritaikyti mes-grupé

atitikmeni. Jos nariams biidingas bendras reliatyviai natiiralus pasaulio vaizdas,
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kuri pasitelkus visy Siy socialinio pasaulio elementy reikSmeés mes-grupés
nariams yra savaime suprantamos, nekvestionuojamai perimamos ir
objektyvizuotos kaip tipizacijy apie gyvenamaji pasauli sistema (Schutz 1970:
80). Individai, veikdami gyvenamajame pasaulyje, visada yra vieny ar kity
socialiniy grupiy, bendrijy nariai, todel nepriklausantys mes-grupei asmenys
laikomi kitos, jie-grupés (out-group) nariais. Tai yra iSoriné grupé, ir jos nariai
nelaiko akivaizdziomis tiesomis ty gyvenimo ir mastymo biidy, kurie priklauso
mes-grupei, todél abiejy grupiy nariai vieni kitus laiko praSalaiciais ir
svetimais (Schutz 1970: 85). Toki simbolini susiskirstymg i ,mes™ ir ,jie"
grupes galima jzvelgti tarp ,,sveiky“ ir nejgaliy visuomenés nariy. Negalios
neturintys visuomenés nariai per socialing saveika su neigaliaisiais daznai savo
laikysena demonstruoja, kad neigalieji yra jie-grupés atstovai. Dauguma
tyrimo metu kalbinty informanty dalijasi Sios dialektinés socialinés saveikos su
,sveikaisiais® patirtimi:

,,Tarkim, taip, zmoniy mazdaug yra tokia reakcija: gerai, bendraujam, kalbam, viskas

normaliai, o kai artimiau reikia pradét bendraut, atstumia arba pradeda gailéti: ,,Vai

kaip tau sunku®, ir panasiai.“ (Lukas, 23 m., su negalia 9 m.)

,,Dél bendravimo galiu pasakyti vienareik§miskai: pas mus Zmonés nemoka bendrauti

su nejgaliais, sakysim, dauguma. <...> Pirma reakcija — baimé: ,,Velnias, ko jis nori i§

mangs?“ Kol taves nepazista ir nezino, ko tu asmeniskai norési. Kai pamato, kad

nekeli jam jokiy problemuy, tai tas bendravimas tampa labai normalus, viskas biina

gerai.” (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

A. Schiitzas, nagrinédamas iSorines ir vidines skirtingy grupiy nariy
laikyseny perspektyvas, teigia, jog praSalaitis, t. y. kitos grupés narys, yra
vertinamas ir nagrin¢jamas pagal mes-grupéje vyraujancius standartus ir
natiiralaus pasaulio vaizdo reik§ming sistema. Jeigu nerandama transformacijos
formulé, kuri leisty jie-grupéje vyraujancia aktualiy reikSmiy ir tipizacijy
sistema perprasti ir paversti sava tipizacijy sistema, kuria vadovaujamasi mes-
grupéje, tai pirmosios nariy gyvenimo ir veiklos budai lieka nesuprantami ir
dél to yra menkinami lyginant su savaisiais (Schutz 1970: 85). Si A. Schiitzo
izvalga atskleidzia, kod¢l atsiranda socialiné jtampa tarp neigaliy ir negalios

neturin¢iy visuomenés nariy. Pagrindinis veiksnys, salygojantis §iy visuomenés
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grupiy tarpusavio intersubjektyvaus supratimo stoka ir komunikacinius
nesklandumus yra skirtingos natiiralaus pasaulio vaizdo ir interpretacijy
sistemos, kuriomis vadovaujasi Siy grupiy nariai. Tiksliau sakant, nejgalieji
jauciasi daznai nesuprasti ,sveikyjy“, kaip jie-grupés nariy. Tai kyla i
priesisky iSankstiniy nuostaty ar blogy isitikinimy, kuriuos iSorinés grupés
nariai, §iuo atveju negalios neturintys Zzmonés, laiko savaime suprantamomis ir
akivaizdziomis tiesomis (Schutz 1970: 86). Tai paliudija anks¢iau pateikti
respondenty Luko ir Tito pasidalijimai, i§ kuriy matyti, kad nejgalieji vis dar
susiduria su visuomengje vyraujanciais stereotipais, kuriais sgveiky metu
vadovaujasi negalios neturintys zmonés. J. RusSkaus (1999) pateiktame
socialiniy nuostaty nejgaliyjy atzvilgiu struktiiriniame-teoriniame modelyje
viena i§ vyraujanciy nuostaty yra artimumo atmetimas, t. y. dazni atvejai, kada
negalios neturintys asmenys atsisako asmeniniy santykiy su nejgaliuoju.
Galima sakyti, tai salygoja neadekvatus ir perdém siauras zinojimo bagazas,
kuri turi sukaup¢ daugelis visuomenés nariy. Todél nenuostabu, kad
bendraujant su neijgaliuoju, ,sveikiesiems* kyla baime, vidiné itampa,
netikrumas, nezinojimas, kaip elgtis, apie kuriuos dalinosi anks¢iau minéti
informantai.

Taciau bene pirmoji ir labiausiai paplitusi veziméliu judancio neigalaus
asmens patirtis, kurios metu jis pajunta esas priskiriamas jie-grupei, — tai
ikyrus gatvés praeiviy zitréjimas, atokus tyrinéjimas Zzvilgsniu, kuris
demonstruoja juy iSankstini nejgalaus asmens kaip svetimo, priklausancio kitam,
nepazistamam pasauliui, kategorizavima. lkyry praeiviy zitréjima neigalieji
vertina skirtingai, tai priklauso nuo to, kiek mety judama veziméliu, ir nuo
negalios kaip savo asmenybés dalies integravimo arba atmetimo. Paprastai
ilgainiui dauguma neijgaliyju apsipranta su Sia patirtimi ir beveik nebekreipia i
tai démesio, taCiau asmenys, kurie nesusitaiké su negalia ir jaucia dél jos
nevisavertiSkumo kompleksa, praeiviy zvilgsnius priima itin jautriai ir dél to
vengia viesyjuy erdviy. Algis ir Renata dalijasi neigiamais iSgyvenimais dél

minéto aplinkiniy Zidiréjimo:
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,,Yra kartais toks kazkoks kompleksas, kai varsto tave zvilgsniais, tai nelabai patinka.
<..> Kazkaip tai nejaukiai, nezinau net dél ko, vis tiek visy Zzvilgsniai ir Zmonés
kazkaip keistai zitiri.“ (Algis, 35 m., su negalia 9 m.)

,Ir jau stengiuos vengt. Neinu a§ va, pavyzdziui, anks¢iau labai va mégdavau eit po
parduotuves ten, o dabar a$ kaip tik ju nemégstu, a$ ten visa laikg vaZiuoju su masina
ir sesés prasau: ,,Eik tu man nupirk maisto, nes as$ nenoriu.” (Renata, 32 m., su negalia

8 m.)

Lina ir Modesta, prieSingai, pasakoja, kaip tie skausmingi nuzitirinéjimo
iSgyvenimai jau seniai yra nuséde | patiréiy bagaza ir nebejaudina, kaip tai
buvo negalios igijimo pradzioje, nes jos néra internalizavusios savo negalios
kaip stigmatizuojancios ju socialing tapatybe ir/arba sékmingai praéjusios
identiteto transformacijos etapa po biografinio luzio, ivykusio dél stuburo

traumos:

,,Dabar tai a§ jau juy nebematau prakti§kai. Sakykim, ten vaziuojant gatve, a$ turiu jau

tada isijausti, kad pastebéc¢iau, kad Zmonés i mane zitiri. Na, ir jei man uzplaukia, tada

a$ irgi pradedu bjauriai elgtis, pradedu irgi ziliréti, Zinai,<..> man tada jau biina tai

zaidimo forma, pasilinksminimas.* (Lina, 32 m., su negalia 18 m.)

»Man, kaip sakoma, dzin. Na, tikrai, vaziuoji, vaziuoji, kas zilri, tegu

zitri.<...>Kartais ikyri, lyg ir pykina, bet vis pagalvoju: galbit ir a§, jeigu buciau

nesusidiirusi su tuo, nes iki ligos nesusidiiriau, tikrai, gal irgi zitréciau, gal irgi

atsisukciau, gal irgi biity keista.” (Modesta, 41 m., su negalia 23 m.)

IkyrQis praeiviy zvilgsniai yra tik vienas i§ poZymiy, rodanciy
egzistuojant] socialinj nuotolj tarp nejgaliy ir jgaliy visuomenés nariy. Toliau
analizuojami i§gyvenimai, kuriuos patiria neigaliis asmenys tiek atsitiktiniy
socialiniy saveiky su gatvés praeiviais metu, tiek kontaktuodami su socialiniais
darbuotojais ar kitais socialinés srities bei sveikatos prieZifiros specialistais. Si

reflektuota patirtis padeda atskleisti igaliy visuomenés nariy nelygiaverciy,

stigmatizuojanciy socialiniy santykiy primetima nejgaliesiems.

4.7.2. Stigmatizuotas nejgalaus asmens socialinis statusas

Tiek nuo vaikystés nejgaliis, tiek po stuburo traumos i vezimélj atsiséde

asmenys iSgyvena visuomenés jiems primetama neigaliojo socialinj statusa,
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kuris turi ganétinai neigiama konotacijos reikSme, ataidinCia i§ T. Parsonso
(1951) apibrézto serganciojo vaidmens. Tik S$iuo atveju nejgalusis yra
permanentiSkai ,sergantis, todél nasumo ir produktyvumo prasme
nenaudingas visuomenés narys. Stai kodél socialiniy saveiky metu vis dar
pasireiSkia vezimélyje sédincio asmens Zeminimo atvejy, kokius ne kartg yra

patyrusi informanté Irena:
»Kartais vat biina tokiy grubiy, kazkokiy iSsireiSkimy, kada tas sveikas tave nori
nuZeminti. Va taip biina, pavyzdziui, jau tu esi ¢ia tokia, tai reiskia, tu Cia turi bati
Zemiau, Zemiau... Bet reikia paciam zinoti, kodél ten mane turi vien dél to Zeminti, kad

a$ nesveika?“ (Irena, 52 m., su negalia 42 m.)

V. Gudonis ir E. Novogrodskien¢ (2000), pasiremdami dar prie§ tris
desimtmecdius i§sakytomis Sulteiso (1975) jzvalgomis, pabréZia, jog nejgaliyjy
adaptacijai didziausiy klificiy kyla ne dél kasdieniy sunkumuy, susijusiy su
negalia, bet dél visuomenés nepakankamos pagarbos, neigaliyju asmenybés
menkinimo bei netinkamo poziiirio i juos (p. 51). Taciau tie nejgaliis asmenys,
kurie yra isisamoning §j jiems primetama antrartsio piliecio statusa, prieSinasi
tokiai stigmatizacijai ir siekia jvairiais budais jtvirtinti pozityvia, lygiavertg
kitiems visuomenés nariams socialing tapatybe. Pavyzdziui, informanté Lidija
viso pokalbio metu ne viena syki pabréz¢ jai ypac reikSminga nuostata apie
save kaip nejgaly Zmogy, vartodama normalumo kategorija, nes ji itin aiSkiai
suvoke, kaip ja aplinkiniai nori isprausti i Zzemesnj socialini statusg vien dél to,
kad po stuburo traumos nebegalédama vaikscioti ji sédo i veziméli:

»Mes tokie patys zmonés, tiktai kitas kinas, kad mes negalim vaikscioti.

Paprasiausiai mes nevaikstom, o veZimély vaZinéjam tik. Cia néra Zemesnis lygis,

tiktai kad muisy ne tiek daug mieste pamatysi, nes néra salygy. Mes normalils Zmongs,

tiktai fiziSkai mes negalim paeiti. Ne visi tai supranta. AS nezinau, kazkaip tai

neskaitau save nejgalia, invalide, negaliuke. (Lidija, 27 m., su negalia 2 m.)

Nuo vaikystés veziméliu judanti Roberta pastebi, jog kitiems zmonéms
tenka aiSkinti ir {rodinéti, kad neijgalieji gali gyventi visaverti gyvenima ir
uzsiimti tokiomis paciomis socialinémis praktikomis, kaip ir kiti visuomenés
nariai, todél ji daznai kartoja posakius: ,kaip ir visi“, ,.tokie pat“, ,taip pat®,

kalbédama apie neigaliyju socialinj statusa:
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,»Mes esam tokie pat zmonés, taip pat dirbam, taip pat kuriam Seimas, darom viska taip

pat, kaip ir kiti. Man, pavyzdziui, buna keista, kai nustembama, kad nejgalusis turi

Seima, vaiky. Kaip tai? Bet tai yra normalu: nejgalusis taip pat turi teis¢ ir gali turéti

Seima, vaiky.“ (Roberta, 25 m., su negalia 25 m.)

Be to, $i mergina atkreipé démesi ir i tai, kad socialinés saveikos su
aplinkiniais metu nejgaliam asmeniui neretai yra primenamas jo neigalumas,
ypac kai jis sédi nejgaliojo vezimélyje, nes pirmiausia i§skiriama $i jo socialiné
kategorija. Tai patvirtina galblit gerai neisisamoninta negalios neturinciy
visuomenés nariy socialing kategorizacija i ,,sveikuosius® ir nejgaliuosius:

,Pavyzdziui, stovi parduotuvéje dvi moterys: viena sveika, kita neigalioji. Pastebi, kad

va Cia stovi zmogus, o ten — nejgalusis. Pirmiausia pastebi pas neigalyji neigaluma, o

tik véliau lyti, kad ¢ia konkreciai yra moteris. Arba sako: ,,Praleiskit neigalia moteri*,

bet nesako: ,,Praleiskit moterj“; vis tiek pabrézia [neigaluma].“ (Roberta, 25 m., su

negalia 25 m.)

Esant tokiai socialinei atmosferai, nenuostabu, jog normalizacijos
reiSkinys, t. y. pastangos siekti tokio gyvenimo biido, kuris biidingas didZiajai
visuomenés daliai, taip stengiantis neissiskirti i§ kity ir turéti realy pagrinda
atmesti antrariiSio pilieio statusa, daznai biidingas daugeliui judéjimo negalia
vélesniame gyvenimo tarpsnyje patyrusiy Zmoniy, ypac¢ ty, kurie po traumos
i8liko arba susigrazino gana aukSta savarankiSkumo lygi, leidZiantj visu
pajégumu uzsiimti darbine, profesine ir kita veikla. Apie tai byloja ir M.
Daugélos (2006) kokybinio tyrimo rezultatai, kuriuose jis pastebi, jog
nejgalieji nori prilygti ar bent jau nenusileisti sveikiesiems visuomenés nariams
(p- 12). Toki troskimg normalizuotis geriausiai iliustruoja informantés Sigitos
mintys:

Zinai, kai tu jau dabar va persilauzei per ta negalig ir tu GALI, tai tada nori, atrodo,

kaip ir visi. AS saves nelaikau, kad esu kitokia, bet a§ stengiuosi ir nebtti kitokia.

Zinai, noriu bati kaip visi. Ir a§ noriu gyventi pilnavertj gyvenima, ir todél as siekiu,

kaip visi kad siekia.” (Sigita, 27 m., su negalia 8 m.)

Sie normalizuotis siekiantys nejgalds asmenys taip pat skiria daug
démesio ir savo iSvaizdai, kratydamiesi stereotipinio poziiirio, kad neigalusis

yra varg§as, skurstantis, panasus | i§maldos prasantj zmoguy:
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»Sakykim, buti kazkaip apsileidusiam, ta prasme kad jau ten nesusiSukavusiam,

nesidazyti plauky ar dar kazko tai, tai man tokie dalykai nesuprantami; vien dél to, kad

a§ vezime sédziu, kodél a§ dabar turiu biti kitokia negu ,,sveikieji“?** (Irena, 52 m., su

negalia 42 m.)

Biidami socialiai aktyvis, jie patiria, kad yra kity matomi. A. Schiitzas
Sitaip aiSkina buvimg Kito akivaizdoje: ,,Kai Kifas zvelgia { mane, manyje
vyksta esminis pokytis: a§ tampu samoningas savo paties atzvilgiu, t. y. save
suvokiu kaip objekta, esanti Kito apibréztoje situacijoje. <...> AS jau nesu vien
sau paciam, bet ir Kitam, nes atsiranda Kitas, kuris apibrézia mane ir mano
situacija Siame pasaulyje i§ savo poziiirio taSko™ (Schutz 1962: 189). Tad
asmenys, kuriems svarbus ne tik savo paciy, bet apskritai neigalaus asmens
ivaizdis visuomenés akyse, reikSmingu dalyku laiko kiino estetika, nuo kurios
priklauso tiek vidiné asmens laikysena (nes ,,Kito akivaizdoje iSgyvenu géda
arba pasididziavima™ (Schutz 1962: 189), tiek sékminga socialiné saveika su
kitais:

,Man pavyko kaip imanoma maksimaliai i§likti $variam visy pirma, pasitempusiam,

graziam. <...> AS§ manau, kad tai duoda galimybe¢ gerai jaustis.“ (Minvydas, 32 m., su

negalia 12 m.)

,.D.: Kaip Cia va kartais matau, yra kai kurie Zmonés [rateliuose], galéty ir apsirengti

kazkaip graziau, normaliau, ne vien su tom treninginém, susuktom kelném ar ten

kazkokiom kojiném.

T.: Tai tu manai, kad vis tiek nejgalus Zmogus, sédintis vezimélyje, turi atrodyti

nepriekaiStingai?

D.: Taip, btinai. Ir ne kitaip. Turi atrodyt jisai gerai, tvarkingai. (Donata, 27 m., su

negalia 8 m.)

Kita dalis nejgaliyju siekia visiS$kai atmesti §i nauja su negalia igyta
statusq. Po stuburo traumos ir atsiséd¢ i nejgaliojo veziméli jie stengiasi
iSlaikyti savo ankstesni socialini status quo, atsiriboti nuo kity neigaliyjy,
siekdami patys ,,pamir§ti“ savo nejgaluma, nesitapatinti su jais ir bendrauti
daugiausia su savo artimaisiais ir draugais, kurie neprimena juy negalios ir yra
iSlaike iprastus, prie§ trauma nusistovéjusius bendravimo santykius. Tokia

laikysena iliustruoja informanty Minvydo ir Igno pokalbiy iStraukos:
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,Draugai Salia, Seima $alia. <..> Ir kai a$ vienas su jais, tai taip pat jauciuosi. Ypac kai

uz stalo sédi, tai i§vis nesimato [negalios]. <..> Na, va, gal dél to a§ mazai bendrauju

[su nejgaliaisiais], nes tada as§ suprantu, koks as esu.” (Minvydas, 32 m., su negalia 12

m.)

,,AS§ Cia Siaip prie invalidy va pirmakart gyvenime, va tokiam sambiiry esu atvaziaves.

<...> Nedalyvauju tarp tokiy. <...> [Bendrumas tarp miisy] na, gal tik tiek, kad sédim,

o taip tai nezinau, nemanau, kad biity.” (Ignas, 24 m., su negalia 14 m.)

Ir, Zinoma, visada esti Zmoniy, savo negalig iSgyvenanciy kaip stigma,
,sugadinusia“ ju socialing tapatybe, jie yra internalizave jiems ,,sveikuyjy®
iteigta menkinancios konotacijos nejgaliojo statusa, dél kurio jie patiria
nevisavertiSkumo ir kitus negatyvius jausmus. Tokie nejgaliis asmenys, kaip
pastebi M. Daugeéla (2006), yra pasidave negalei, pralaiméje kova su ja, nededa
jokiy pastangy ka nors pakeisti (p. 12). Todél jie yra ypac neigiamai vertinami
paciu neigaliyjy, kurie nesitapatina su aukos vaidmeniu, bet siekia sau ir
kitiems visuomené¢s nariams jrodyti, kad negalia neatima i§ Zzmogaus teisés ir
galimybés siekti uzsibrézty tiksly ir gyventi ne vien tik i§ socialinés paramos:

,.Nereikia zysti: ,,a$ to negaliu®, ,,man tai nepritaikyta®, ,,a§ to nepadarysiu®, ,,man ten

to neduoda“. Ka zmogus nori padaryti gyvenime, tg tu pasieksi.” (Akvilé, 28 m., su

negalia 11 m.)

,,Cia tu pats suvoki, kad pats esi uz savo gyvenima atsakingas. <...> Tai &ia tie ratai i3

tikryju yra lengviausias pasiteisinimas: ,,0i, va, matai, a§ sédziu, a§ negaliu.” Bet i§

tikryju tai dar daugiau galimybiy yra. <...> Kiek tu idési pastangy, kiek tu idési savo

energijos, tiek jéguy ir bus, ta ir turési. (Raimonda, 34 m., su negalia 17 m.)

Dalis nejgaliyju, kurie yra susitapating su antrari§io statusu, gyvenimo
nuskriaustojo, aukos vaidmeniu, neretai siekia pasinaudoti §iuo savo statusu ir
Ivairiausiose srityse nuolat reikalauja socialinés malonés i§ visuomenés vien
todél, kad jie yra neigaliis. Informanté Justina pati prisipazista, kad naudojasi
savo padétimi:

,,Na, tiesiog vat §ioj srity tai yra privalumas, tu gali gauti viska, turédamas ta negalia,

kaip sakant, vis tieck Zmonés paziliri, nu gailestis yra tas, vat ir gali praljsti.<...>Bina,

kad zmonés zitri labai taip, tada sakau: ,,Nezitrék geriau, o duok pinigy.* (Justina, 25

m., su negalia 7 m.)

Tokia ju laikysena prisideda prie to, kad visuomenéje nemaz¢ja neigiamy

nuostaty neijgaliyjy atzvilgiu, taip pat juos neigiamai vertina ir kiti negalig
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turintys asmenys, kurie nesinaudoja savo nejgalumu ir nori buti laikomi
lygiaverciais visuomenés nariais:

,Ir 1§ viso negalia ir visa, kas susij¢ su negalia, tai toks ivaizdis ir yra: tokio vargso,

nuskriausto. Tai i§ tikryjy per ivaizdi labai kerta tokie dalykai. Tas atéjo i§ to, kad

atsiranda tokiy pavieniy, kurie ir sveiki buidami kazkaip tai stengiasi suktis, ant kito

sprando gyvent, o ¢ia susidaro idealios salygos.* (Titas, 35 m., su negalia 9 m.)

Taigi, kaip matyti, kiti visuomenés nariai daugumai judé¢jimo negalig
turin¢iy respondenty primeta socialini nejgaliojo, kaip Zemesnés vertés,
antrart$io pilieCio, statusa. Siekdami i§vengti negatyvaus poveikio ju socialinei
tapatybei, vieni asmenys siekia normalizuotis, t. y. savo gyvenimo biidu
neiSsiskirti i§ kity visuomenés nariy, kiti — vengti neigaliyjy, visiSkai
nesitapatinti su jais ir ignoruoti §j statusa, dar kiti — ieSkoti pozityviy moraliniy
nejgalumo aspekty. Taciau visada licka dalis neigaliyjy, kurie jauciasi
stigmatizuojami, taciau kartu naudojasi savo socialine padétimi, tapatindamiesi
su socialiai nuskriaustyjy vaidmeniu, laukdami ar net reikalaudami jvairiy
lengvaty ir socialinés paramos i§ visuomenés. Tokiu biidu jie tik patvirtina apie

save egzistuojancias socialines stereotipines nuostatas.

4.7.3. Intersubjektyvaus supratimo tarp jgaliyjy ir nejgaliyjy

problema

Marius Daugeéla (2006), atlikes kokybinj tyrima apie fiziskai nejgalaus
zmogaus socialini vaizdinj, tvirtina, jog neretai pasitaiko atvejy, kada
vezimélyje sédin¢iam neigaliam asmeniui priskiriamos papildomos ,,negalios®,
tokios kaip asocialumas, socialiné auka ar net proto negalé (p. 14). Sio tyrimo
informanty refleksijos taip pat patvirtina minimy socialiniy nuostaty
egzistavima. Vezimélyje sédintis asmuo kity visuomenés nariy neretai
suvokiamas kaip ne tik turintis fizing, bet ir proting negalia. Tai galima
paaiskinti vis dar paplitusiu antikiniu pozitriu: ,,Sveikame kiine — sveika

siela!*, kuris atvirk$¢iai pritaikomas kiino negalia turintiems asmenims.
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Informantas Tomas i$sako nuoskauda dél tokios iSankstinés ,,sveikuyjy®
nuostatos jo atzvilgiu:

,»1.: O kuo pasireiskia tas visuomenés poziiiris?

Tm.: Kad tave taip anksti nura$o. Net nepabendraves su tavim, net nepazista, kas tu

toks i8vis esi, { tave zilri baugiai, lyg { protikai atsilikusi Zzmogu. Jeigu pamatai

zmogy, sédintj vezimélyje, kuris yra normalios bisenos, tu prieik, pabendrauk, tada

susidaryk nuomong, ar jis blogesnis uZ ta sveika.” (Tomas, 42 m., su negalia 19 m.)

Panasia nuoskauda dalijasi Virginija, kurios pasakojimas taip pat liudija,
kad praeiviai gatvéje vis dar linke neigalyji suvokti kaip nevisaverti ir
nelygiavertj jiems subjekta, kurj jam girdint galima aptarinéti kaip infantily ar
riboty intelekto gabumy subjekta:

,»Vieng kartg tai jau vir§iné buvo. Vaziuojam su sese, mama stumia vezimélj, ir du

vyrai stovi, kalbasi, vienas atsisuko: ,,Zifrék, ziarék, vargsé vaziuoja!“ Apsimetu, kad

negirdziu, bet galvoju, kad tu pats vargSas, tai jau visai kaip koks debiliukas, ¢ia

nekultiiringa baisiai.* (Laura, 45 m., su negalia 19 m.)

Tyrimo dalyvés Modestos papasakotas nutikimas ir refleksijos atskleidzia
kita dazna ,,sveikyju stereotipa apie neigaly asmenj kaip nelaiminga, likimo
nuskriaustaji, ikinijantj negalios kaip asmeninés tragedijos samprata:

,Cia, stovykloje, gyveno viena Seima su vaikais, jie sveiki, tik vyras po ligos. Tai

vaikai mamai sako: ,,Sitos ne invalidés — jos linksmos.“ Kaip jdomiai vaikas pasaké. Ir

ka tai rodo? Rodo, kad sveikuyjy yra standartas: invalidas turi biiti paniurgs, susiraukes,

dar aSara kokia rieda — tai jau Cia bus standartas sédincio vezimélyje.”“ (Modesta, 41

m., su negalia 23 m.)

IS Sio stereotipo seka M. Daugélos (2006: 14) pastebétas pozitiris i
nejgaly asmenj kaip | vargsa, socialiai nuskriaustaji, kurj reikia Selpti ir kuris
turéty buti dékingas uz parodyta praeiviy ,,dosnuma®. Nejgaliuosius tiesiog tai
piktina. Toks ,,sveikuju“ elgesys demonstruoja ju poziiiri i neigaliuosius kaip
antrarti§ius, nevisaverCius visuomenés narius, neva vertus gailes€io ir
uzZzuojautos arba paZeminimo, o taip pat atskleidzia igaliy ir neigaliy
visuomenés nariy tarpusavio saveikos metu egzistuojancia intersubjektyvaus
supratimo stoka, kuri pasireiskia saveikaujanciy veikéjuy elgsesio motyvy

nesupratimu. Pavyzdziui, lokuriavimas sédint vezimélyje vieSoje vietoje visai
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nereiskia neigaliojo motyvo prasyti iSmaldos, laukti uzuojautos ar tikétis
panasaus elgesio i$ aplinkiniy, kaip ji interpretuoja daznas praeivis:

,»Kazkada sustojau prie parduotuvés, draugai nu¢jo | parduotuve, o a$ laiptais

neivaziuoju; Zitiriu, eina zmonés pinigy padét, galvoja, ubagas iSmaldos praso. Tokiy

varianty biina.” (Algis, 35 m., su negalia 9 m.)

2003 m. Visuomenés nuomonés ir rinkos tyrimy centro ,,Vilmorus*
atliktame sociologiniame tyrime, kuriuo siekta iSnagrinéti, kaip Lietuvos
gyventojai vertina neigaliyjy padéti ir ju teisiy apsaugos efektyvuma Salyje,
teigiama, jog neigalieji visgi yra socialingje izoliacijoje, nes ju nepaZzista net
57,4% jaunimo ir 44,7% vyriausios amziaus grupés respondenty (Dobryninas
ir Gaidys 2003). Todél visuomenéje vis dar daznas pozitris | nejgalyji kaip
Zmoguy, apie kuri nieko nezinoma. D¢l informacijos stokos arba abejingumo
nejgaliu Zmogumi visiSkai nesidomima, dazniausiai tol, kol negalia nepaliecia
asmeniskai arba kol netenka tam tikromis aplinkybémis paZzinti §iuos Zmones i§
ar¢iau (Gudonis, Novogrodskien¢ 2000: 51). Ne vienas informantas, patyres
stuburo trauma, atviravo, jog anks¢iau savo gyvenime nejgaliy Zmoniy nebuvo
sutikes, todél visiSskai nezinojo, kaip orientuotis naujoje situacijoje ir kad i$
viso imanoma gyventi visavertj gyvenima sédint nejgaliojo vezimélyje:

,»AS ankséiau nematydavau nejgaliyju, pracidavau, ir viskas. (Riita, 39 m., su negalia

19 m.)

,Kai sveikas buvau, tai a§ zmoniy veziméliuose, atvirai pasakius, net nemaciau.*

(Valius, 37 m., su negalia 9 m.)

Minétame ,,Vilmorus“ tyrime pateikti duomenys rodo, jog negalios
neturintys respondentai bendrauja su turin¢iais judéjimo negalig kaip su bet
kuriais kitais Zmonémis — 87,7%, nes pastarieji, lyginant su kitas negalias
turinfiais zmonémis, maziausiai sukelia neigiamy emocijy, ir tik 1,5%
respondenty nurodé, kad su jais nesinori bendrauti. Nors A. Dobryninas ir V.
Gaidys (2003) yra tos nuomonés, kad net jei respondentai kiek ir ,,pagrazino®
savo atsakymus, vis vien tokie rezultatai liudija auksta visuomenés tolerancijos
nejgaliesiems lygi (p. 13). Kokybiniai apklausos duomenys taip pat liudija

panasias tendencijas, nes be iSimties visi vyresnés kartos neigalieji i§ tiesy
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pastebi, kad tolerancijos lygis ntidienos visuomenéje yra zenkliai iSaugges,

lyginant su sovietmeciu, kada socialiné nejgaliyjy izoliacija buvo totali:
»[Neigalus yra] toks pat zmogus, dziaugiamés, dziaugiamés, kad visuomené
neignoruoja... Daugiau esi matomas, priimtinas, ir tokiu pa¢iu zmogum as jauciuosi.*
(Rimantas, 47 m., su negalia 28 m.)
,,O psichologiniu pozitriu dabar kazkaip geriau. Dabar kiti laikai. Ankséiau tai tokiy
su veziméliais retai kur pamatydavai, visi buvo uzsidar¢ namuose, mazai kas mus
maté, o dabar kazkokio tai diskomforto nejauciu.” (Mindaugas, 44 m., su negalia 38

m.)

Taciau kartu minéto sociologinio tyrimo iSvadose pateikiama prielaida,
jog ankséiau pateikti tyrimo rezultatai daugiau rodo Zmoniy intencijas, kurios
gali biiti geresnés, negu realig bendravimo su neijgaliaisiais padéti (Dobryninas
ir Gaidys 2003: 16).

Dar viena socialiniy saveiky risis, kuriy mety fizisSkai nejgaliis asmenys
patiria intersubjektyvios komunikacijos triikuma, pasireiSkiant{ supratimo,
geranoriSkumo, atidumo, isiklausymo stoka, yra santykiai su socialiniais
darbuotojais, savivaldybiy socialiniy reikaly skyriy darbuotojais ir
specialistais, taip pat ir sveikatos prieziliros specialistais. Paradoksalu tai, kad
Siose srityse dirbantys zmonés i§ visy kity visuomenés nariy kaip tik turéty
geriausiai pazinti jud¢jimo negalig turinCiy asmeny gyvenimo tikrove, jos
specifika ir, iSkilus sunkumams ar neaiSkumams, suteikti efektyvia bei
kompetentinga pagalba, tuo tarpu jie paciy neigaliyjy apibiidinami kaip visy
§iy savybiy neturintys. Nemazai kalbinty informanty socialinius darbuotojus,
su kuriais jiems teko susidurti, kaltina visiSka nekompetencija ir savo darbo
neiSmanymu:

,»Kad i§ ty darbuotojy [socialiniy] maza nauda, mes daugiau Zinom uz juos, nes jie

neturi didelés patirties. (Mindaugas, 44 m., su negalia 38 m.)

,»Na. tai yra visiskai nekvalifikuoti, nepatyr¢ Zmongés, supranti. (Petras, 37 m., su

negalia 37 m.)

,»Béda tame, kad neigaliyjy organizacijose dirba Zmonés, mazai Zinantys apie pacia

negalia. Reikia tokiam darbui paruosti Zmogy, sudaryt programas. <..> Ateina

zmonés, paprasCiausiai neparuosti tam darbui. Kodél? Todél, kad jie labai mazai turi
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praktinio bendravimo su tais Zzmonémis, kuriems reikalinga socialiné pagalba.

(Marija, 50 m., su negalia 50 m.)

Informantai taip pat skundziasi, kad, kreipdamiesi | socialiniy reikaly
skyriuose dirbancius specialistus, kuruojancius atitinkama socialing sriti,
negauna i§ ju kvalifikuotos informacijos, susijusios su istatymais, nuostatais ar
potvarkiais, reglamentuojanciais ju kaip nejgaliy visuomeneés nariy socialines
teises. Iskilus neaiSkumams jie priversti patys susigaudyti naujoje situacijoje,
kurioje veikti nebepakanka turimy ziniy. Negaudami juy i§ minéty specialistuy,
informacijos jie bando ieskoti patys interneto duomeny bazése ar per pazistamy
nejgaliyjuy neformaly socialinj tinkla:

,.Bet néra didelio susidoméjimo, i$aiSkinimo, kas priklauso sédin¢iam vezimélyje, turi

pats susizinoti.“ (Mindaugas, 44 m., su negalia 38 m.)

»,Pavyzdziui, kai prikepa va ty socialiniy [darbuotojy] tiktais kad prikepty, tai Cia

nieko gero, nes, pavyzdziui, nei pasiteirauti negali ju, kai Zmogui kazko reikia ar

kazkam pagalbos.” (Justas, 34 m., su negalia 18 m.)

Be to, dauguma apklausty informanty vengia kontakty su socialiniais
darbuotojais ar socialiniy reikaly skyriy specialistais, nes ne karta yra patyre ju
atsainuma, Saltuma, grubuma, kitomis panaSiomis negatyviomis emocijomis
persmelkta ju poziiri. Todél iskylancius reikalus su jais tvarkyti yra linke
pavesti savo artimiesiems. Darius, Violeta ir Donata Sitaip atsiliepia apie
bendravimo su socialinés srities specialistais patirti:

,»,Na, socialinés rlipybos skyriuose a$ stengiuos su jais reikaly neturét daug, nes jie

kazkaip nelabai mandagis, nelabai maloniis. Dokumentus pristatau, ir viskas. Tuo ir

pasibaigia mano bendravimas.* (Darius, 24 m., su negalia 24 m.)

,,Bendravimas Siurkstus, man nepatinka. Galbtt daugiausia i§ to nepatogumo sédéjime

vezime tai va bitent tas susidlirimas su jais, todél a$ stengiuos nesusidurti.“ (Violeta,

36 m., su negalia 17 m.)

,,.Nepatinka man su jais kontaktuoti, nes i§ ju nickada nieko gero nesulauki.* (Donata,

27 m., su negalia 8§ m.)

Patys neigalieji suvokia, kad problemos, kylancios socialiniy sgveiky
metu su minétais specialistais, atsiranda dél ju disponavimo nepakankama tiek
teorinio, tiek praktinio zinojimo ir patiriy atsarga. O igyti ja esant tokiai

dabartinei socialiniy paslaugy sistemai, informanty nuomone, yra mazai
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tikétina. Labiausiai jie galéty pasitikéti tais socialiniais darbuotojais, kurie
patys ar ju Seimos nariai yra patyr¢ negalia:

,,Jose organizacijose turéty dirbty Zmonés, kurie atspindéty ta negalia. <...> Jeigu jis

turés nors maza negalia, tai jis labiau supras, atjaus, stengsis padéti. (Marija, 50 m.,

su negalia 50 m.)

,Pirmiausia, ko gero, reikia keisti socialiniy paslaugy visa struktiira. Esu labai

nepatenkinta, vienas, ir stengiuosi nesinaudoti, <...> per visus tuos metus pirma karta

paprasiau, kad man padaryty pritaikyma, tiesiog patobulinty ivaziavima i nama. <..>

Ir susidiiriau su labai tokiu pozitiriu: ,,Kam tau reikia?* Tai va, labai siutina darbuotojy

socialiniy toks nesupratimas arba nenoréjimas daryti. (Violeta, 36 m., su negalia 17

m.)

Judéjimo negalig turintys asmenys neiSvengiamai susiduria su sveikatos
problemomis, dél kuriy jiems tenka kreiptis { sveikatos priezitros specialistus.
Kontaktuodami su jais labai daznai jie patiria stigmatizuojanti santyki, kuris
paremtas mediky biomedicininiu ir funkcionalistiniu poziiiriu | nejgaly asmenj
kaip { permanentinj ligoni, kuris negali imtis visuomenei naudingy socialiniy
vaidmeny. Todél yra vertinamas kaip ,,antrarii§is pacientas, i kuri neverta
investuoti deramo specialisty démesio ir jégy. Taciau svarbu patikslinti, kad
informantai neigiamai atsiliepia ne apie gydytojus, padéjusius atsigauti po,
pavyzdziui, patirtos stuburo traumos, bet daugiausia apie pirminés sveikatos
prieziiiros specialistus, { kuriuos kartas nuo karto tenka kreiptis. Informanto
Petro i$sakytas pozitris iliustruoja daugelio kity informanty nuomong:

,»,Manau, yra koks ne daugiau kaip deSimt procenty mediky, kurie tikrai normaliai,

nuosirdziai ziliri i tave kaip i Zzmogu, supranti. O visi kiti [nori] atsikratyti, atstumti,

nezinau; arba i$vis ten, zZinai, labai, labai Saltai su tavim [elgiasi].“ (Petras, 37 m., su

negalia 37 m.)

Toks mediky pozitris | judéjimo negalia turinéius asmenis pasireiskia ju
atsainumu ir nenoru gilintis i besikreipianciy nejgaliyjy sveikatos problemas,
kurios nebiitinai kyla dél neigalaus kiino funkcionavimo sutrikimy. Romos ir
Tomo pasakojimai deramai iliustruoja daznai sutinkamas ka tik aptartas
mediky nuostatas nejgaliyju atzvilgiu:

| Bendravimas] su tais medikais, su kuriais susidiiriau, man paliko nekokj ispudi, turiu

omeny pirmaja Seimos gydytoja: ,,Ka, jinai dar dirba turédama pirma grupe¢? Tai
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gaunasi toks pozilris: turi sédéti namie ir nekisti niekur nosies su tokia negalia. Jeigu
jau mediko toks pozilris, tai koks tada eilinio zmogaus?“ (Roma, 40 m., su negalia 8
m.)

,Kad ir paprasCiausias koks nors negalavimas, pavyzdziui, sutrauké pirsSta, tu nueini

1¢¢

pas gydytoja, tai jis: ,,Ko tu nori, juk tu vezimély sédi!“ Nesvarbu, kad a$§ dar jaunas.

<..> I8 karto tau nustato ligos diagnoze: visos ligos nuo sédéjimo vezimélyje.“

(Tomas, 42 m., su negalia 8 m.)

Sios nejgaliy asmeny reflektuota patirtis, iSgyventa atsitiktiniy ir
institucionalizuoty socialiniy sgaveiky metu su jgaliaisiais, atskleidzia, kad
visuomengé nepazista ju gyvenimiskos tikrovés ir nesuvokia jos problemy. Tai
sudaro palankias salygas igaliems visuomenés nariams primesti nelygiavercius
santykius: socialiniy saveiky metu neigaliuosius stigmatizuoti ir priskirti
Zemesniam socialiniam statusui. Kartu su vyraujanciais klaidingais stereotipais
bei neigiamomis iSankstinémis nuostatomis neigaliyjy atzvilgiu tai palaiko vis
dar egzistuojancia visuomenéje socialing itampa, kuri kazkiek sumazéty, jeigu
visuomené artimiau susipazinty su judéjimo negalia turiniy asmeny

gyvenamuoju pasauliu.
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4.8. Empirinio tyrimo duomeny analizés vizualizacija

Siame skyriuje pateikiamos astuonios schemos, vaizduojan¢ios empirinio
tyrimo interpretacinéje dalyje analizuota subjektyviai iSgyvenama negalios
tikrove ir jos kaita i§ dvieju pagrindiniy judéjimo negalia turinciy asmeny
gyvenamojo pasaulio idealiyju (personaliniy) tipy perspektyvos: nuo mazens
igimtq/igytq negaliq turinciy asmeny (1, 2 schema) ir nejgaliaisiais tapusiy
vélesniame gyvenimo tarpsnyje dél ligos ar stuburo traumos (3-8 schemos).
Schemy pagrinda sudaro informantams biidingos charakteringai tipizuotos
negalios kaip savaime suprantamybés ir kaip biografinio lGzio, susieto su

subjektyvios tikrovés transformacija ir resocializacija, patirties refleksijos.

NUO VAIKYSTES NEJGALIU ASMENU SUBJEKTYVIAI

ISGYVENAMA NEGALIOS TIKROVE
1 schema

Nejsisamoninta negalia
pirminés socializacijos metu

Vaikystéje a¥ tikrai to o

! > . ,Tai buvo vaikystéje, man atrodé, kad tai
[negalios] nepatyriau. A3 savaime ai§kus dalykas. Tik man §iek tiek
turcjau - tokia vaikyste, buvo litidna, kad vaikai 7aidzia kieme, o a3
negaliu iSeiti | kiema. Bet tada tai buvo savaime
aiSkus dalykas, kad taip turi bati. AS namuose
keturiom, prisilaikydama uz sieny eidavau —
man tuo metu nebuvo problema*“ (Roberta 25

Qj negalia 25 m.). /

kurios nekeis¢iau nei i
viena, kokia a$ turéjau®
(Arnas 28m, su negalia
28m).

»Sakau, jeigu ne patyCios vaikystéje, a§ net nebtciau, net nebhciau verkusi,
nebiidiau Zinojusi, va, kad man sunku, kad man kazkas. [...] [prasta tai [negalia],
tai tas pats sakau, kad kas gimty ar tai su apgamu kazkokiu, ar su Zyme ant
veido, tai, kad, vat, pasizilri | tave, o tu | tai nekreipi démesio, viskas, atrodo,
taip ir turi buti, nes tu tiesiog gimei ir net neZinai, ka reiSkia vaiksc¢ioti®
(Ilona 20m, su negalia 16 m.).
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Negalia kaip kitoniSkumas,
stigma antrinés
socializacijos metu

“Kokioj gal septintoj klaséj,
atsimenu, kad a$ einu per
valgykla, ir tokiose stiklinése
duryse pamaciau labai aiSkiai
savo vaizda, kaip a$ einu:
Dieve, galvojau, kaip
baisiai!... O iki tol, kazkaip vat
biidavo, kad lyg ir nematai
kaZkaip, lyg ir nepajauti. Nu
ir paskui, paauglystés metais
labai jau nuo to pamatymo
veidrodyje pradéjau

kompleksuot per miestq eiti

@iva 28m., su negalia 28 m)/

,Gyvenimas su negalia, sakaix

I8 tikryjy tai yra mano
gyvenimas. Tarkim, jeigu as
neturéciau negalios, tai ko gero
biity net irgi ne mano. Jau
biiciau ne as. Net ir
nejvardintum savo gyvenimo,
kaip gyvenimo su negalia, nors
vis tiek jis yra, ta prasme,
kitoks* (Daiva 28m., su negalia
28 m.).

Man negalia yra paprastas
dalykas, as su ja susitaikiau.
AS dabar net nenoréciau buti
sveika, vaik§¢iojanti mergina”
(Roberta 25 m. su negalia 25
m.)

2 schema

,»Neijgaliojo vezimélis buvo dab
geriau, negu sportinis vaikiskas
vezimélis, kuriuo mane mama
veziodavo. Tuo metu vaikai ir
netgi suaugusieji juokdavosi,

kad tokia didelé, o sédi
vaikiSkame vezimélyje, kad
mama turi vezioti“ (Roberta 25

m. su negalia 25 m.). /

“Pajutau uZsidaryma, nes \
paauglystéje atsiranda egzistenciniai
klausimai, ir tada matymas saves, savo
kiino, kiek jis yra kaip kliatis. Na ir
tada prasidéjo turbiit noras biti
sveikam® (Arnas 28m, su negalia 28

m.).
N _

KBet a$ net negalia nelaikau \

tragedija ar nelaime, a$ neZinau,
kodél, bent jau dabar. Nes as
nezinau netgi, ar negalia yra
blogai, as netgi negaliu i ta klausima
atsakyt. [...] a§ pagalvoju, jeigu
kazkoks tai buidas atsirasty, ar
kazkoks tai stebuklas ten,
pasirinkimas, tarkim, dabar paimt
ir pasveikt ....neZinau, ar as to
noréciau” (Darius 24 m, su negalia
24 m.).

Sugrjzimas prie savaime
suprantamos negalios
patirties antrinés
socializacijos metu
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VELESNIAME GYVENIMO TARPSNYJE NEIGALIAIS TAPUSIU ASMENU

SUBJEKTYVI NEGALIOS TIKROVE

3 schema
K‘N egalia yra tas dalykas \ 6\1 egalia tai yra ne nuo \
visuomengje, kad negaléjimo, o a§ bandau
nepritaikyta aplinka... Man apversti truputi, kad
tai yra vienintelis minusas, kazko specialaus reikia,
trukumas, kuris trukdo papildomo* (Remigijus,
gyventi.” (Akvilé, 28m., su 39 m., su negalia 25 m.).

negalia 11m.).

»Negalia tai néra

malonumas, bet Negaliai ~BAUSME. Man
ta1.1r néra nasta suteikiamy atrodo, ko gero
(Rita, 39 m., su prasmiy bausmé*
negalia 11 m.).

g ) ambivalen- (Dovydas, 26 m.,

su negalia 7 m.).

tiSkumas

,»Kai tu I_legall, taip, »Negalia? Moraliné\
tu negali. O kai tu trauma tokia [...]

gali, tai jos, tos vidinis
negalios ir nebéra“ diskomfortas

(Lina, 32 m., su

negalia 18 m). Supranti, visam

viduj vyksta karas,
zinai. Kai supranti,
kad sédai, bet tu
nenori sédéti*
(Ona, 40 m., su

negalia 6 m.). /

»Man asmeni$kai [negalia]

ta ir reiskia, ka iki Siol

kalbéjom, — tai yra ribotas

judéjimas, ribotos ,-Na - tai kan¢ia. Kancia, Kuri lydi\
kazkokios galimybés. <...> visa tavo gyvenima ir mazi tie

Ir, sakau, miisy atveju tarpsniai gyvenimo, kad tu i$sivaduoji
apsunkinti tie dalykai, i§ tos kangios. <...> pamir$ti savo

kurie susij¢ su judéjimu, negalia, tada pasijunti kazkaip

kurie tiesiogiai priklauso laimingas. Siaip tai, vis tiek tas Se$élis
nuo tavo galimybés tave lydi visur... <...> Kai pasigilini, tai
judéti.” (Titas, 35 m., su kaip ir siaubo filmas, ir jisai uZsiteses

anlia 9m.) / toksai.. (Roma, 40 m, su negalia 8
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VELESNIAME GYVENIMO TARPSNYJE NEJGALIAIS TAPUSIU ASMENU

SUBJEKTYVIOS TIKROVES KAITA RESOCIALIZACIJOS ASPEKTU

4 schema
N\
Sékminga
resocializacija
N=39, (V= 19, M=20)
_/
Negalios
Negalios integravimas |
prasmeés individualia
atradimas tapatybe
Grizimas prie
Soc11ahlr(uo tm}dO darbinés veiklos
1slaikymas ir/arba kryptingo
atktirimas uZimtumo
Ribotas soc. Ribotas
aktyvumas / socialinis
kryptinga veikla tinklas
Negatyvi Negalios stigmos
gyvenimo su internalizavimas /
negalia prasmé vengimas vieSumos
7 N\
Nesékminga
resocializacija
N=9, (V=7 , M=2)
\_ v
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Subjektyvios negalios tikrovés prasmés struktiiros atkiirimo veiksnys

negalia patyrusiojo resocializacijai 5 schema

O trauma man davé turbit daugiau\

Pozityvus
negalios gero, negu blogo. <..> Taip kad galiu
jprasminimas i$ principo pasakyti, kad po traumos

mano gyvenimas pageréjo.... Ne, nu,
aiSku, imant ta prasme finansiniu
atzvilgiu - ne, bet visais Kitais
atzvilgiais — tai taip.” (Violeta, 36

m., sunegalia 17 m.) /

,,Jinai man davé
dar antra
galimybe kurti,
kas, manau, irgi
yra svarbu, nes
ne visi ja gauna
<..> iSmokau
dZziaugtis tuo,
ka turiu, nes
nemokéjau to
seniau ”’
(Marius, 33 m.,
8 metai su

\ lia). /
negalia) ﬁNu i$ tikryjy sunku. \
Ten nei | filma kokj

nueisi, nei ka, kai
pasilinksminimai yra
visokie. Ziauru.

T: Tai negalia tau
asmeniskai yra kas?
R62: Kancia. <..>
Psichologiné. <...>
Negali su ta mintim
susitaikyt® (Ignas 24 m.,
su negalia 13 m.).

,,Laip, taip, jeigu ne negalia, a§ nebaciau
baigusi universiteto. Esu tuo tikra. <..>
Man atsirado noras baigti biitent socialinio
darbo mokslus. AS istojau ir labai lengvai
baigiau. Ir biitent dél to, nes a$ niekada
nebii¢iau stojusi.“ (Riita, 39 m., su

,,I: Na ir kaip dabar pasikeites
gyvenimas, koks jisai?

L: Lievas. (prastas — J. V. past.). Nu ir
va toks gyvenimas: sédi namuose ir
viskas” (Lukas 23 m., su negalia 9
m.).

»Negalia - kas ji gali buti?... Kada
esi visiS§kai priklausomas nuo
kazko. <..> Egzistuoji tik tai ir
viskas“ (Liutauras, 30 m., su
negalia Sm.)

Negatyvi
gyvenimo su
negalia prasmé
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Pozityvaus identiteto atkiirimo veiksnys negalia patyrusiojo

Negalios
integravimas
i individualia

tapatybe

,,Kazkur po dvieju
sunkiy mety,
nutariau nebesipykti
daugiau. Viena diena
spjoviau | viska ir
sakau: ,viskas, a$
dabar iS visko
juoksiuos‘. Ir
pradéjau krapstytis...*

(Vaidas, 33 m. su
\negalia 8 m.). /

resocializacijai

6 schema

negalia 19 m.)

,»Po penkiy mety Sové mintis | galvq\
tokia: ,,Arba tu pradék pagaliau
gyvent, arba tu toliau sportuok, bet
nieko daugiau, apart sporto,

nematysi.“ <...> Zinoma,
nusprendZiau, nes matau, kad
nepasikeis niekas — reikia susitaikyt

su tuo, kas yra.“ (Rita, 39 m., su

_

»Juk yra gyvenimas vezimélyje <...>
toks pat normalus gyvenimas: ten tu
pyksti, tu myli, tu dziaugiesi, tu
$venti, tu susimastai, na tai normalu”
(Rokas, 32 m., 14 mety su negalia).

GJ kaip, a8 nepriimu dar [sédéjimo \

vezimély] po $iai dienai, ir viskas. <..> Vis
tik gal a$ jauc€iuosi iSskirtiné Siuo
atzvilgiu. Ir jau stengiuos vengti [Zmoniy
susibiirimo viety]. Pavyzdziui, anks¢iau
labai va mégdavau eit po parduotuves
ten, o dabar as kaip tik jy nemégstu,
nenoriu.“ (Renata, 32 m., su negalia 8 m.)

N

,, Yra kartais toks

kazkoks
kompleksas, kai
varsto tave
zvilgsniais, tai
nelabai patinka. O
taip, na retai as |
miesta, retai
vaZiuoju“ (Algis

35 m., su negalia 9
m.)

,»AS ir nesistengiu eiti | miesta
ar dar kur nors, nes turiu tokj

uZdara rata savo Zmoniy, kurie
mane Zino, priima mane tokj ir

26 m., su negalia 7 m.)

nereikia biiti kazkuo* (Dovydas,

Negalios stigmos
internalizavimas /

vengimas
vieSumos
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Reik§mingy kity (socialinio tinklo) vaidmuo negalig patyrusiojo

Socialinio
tinklo

iSlaikymas/
atkiirimas

,,P0 penkiy mety vien tik
sporto, pradéjau gyventi
normalesnj gyvenima,
pradéjau daugiau
bendrauti. Tiesiog mane
likimas turbiit vedé prie
Zmoniy, kurie tuo metu
dirbo nejgaliyjy
organizacijose. Jie mane
pastebédavo, pradéjo
kviestis pas save, mate,

resocializacijai

7 schema

»Vane vis lankydavo, viskas gavos \
natiiraliai, nes a$ stojau mokytis {

universiteta. Tai mane draugai veZiodavo
per sesijas j paskaitas, tampydavo

laiptais, namo visa laika. <...> Jie labai
dZiaugiasi, kad mes iSlikom draugais, ir
visiem labai malonu bendraut* (Minvydas,

32 m., su negalia 12 m..). /

,,Bet mano buvo labai atkaklis \
draugai, jie mane tempé visaip kaip
begalédami, trauké tiesiog kaip kokig
sunkig Zuvj i to... i§ balos. <...> Jeigu

gal nebii¢iau turéjus va tokiy draugy

ir Seimos, stipraus palaikymo, a§

nezinau, ar a$ bii¢iau vat tuo, kuo

dabar esu.” (Donata, 27, su negalia 8

m.)

kad esu reikalingas
Zmogus, aktyvi ir

panasiai* (Rita 39 m., su
@galia 19 m.). /

»Jei jveiktum laiptus ir visa kita, ten mokslai,
akiracio plétimas, kitoks bendravimas biity,
atsirasty. <...>, bet tuoj pat pagalvoji: ,,Kaip tu
i$§vaziuosi i§ namy?“ <...> Tai sakau, kad

reikia prisitaikyti busta, tada pradéti svajoti.
(Audra, 28 m., su negalia 10 m.)

ﬂGriitam, atrodo, \

i$§ parduotuvés,
mama sustojo,
i8lipo, o as$ pats
nuvaziavau tolyn,
bet kur man
vaziuot, kg veikt?
Néra pas ka
vaziuot, néra su
kuo susitikt*
(Lukas 23 m., su
negalia 9 m.).

113

,.I8 ty laiky, kai as buvau sveikas, tai
mazai ty draugy ir liko. Daugiau su
tévais praleidZiu laika, tévai dabar
labiau man atstoja draugus, man atrodo, Ribotas
mama ypac, sesuo, nu ten pusbroliai, socialinis
pusseseré dar viena tokia su vyru® tinklas
(Dovas 32 m., su negalia 12 m.).

212



Darbinés/kryptingos veiklos reik§mé negalia patyrusiojo resocializacijai

8 schema

»Susigalvojau, kad reikia kazka \
veikti, tai istojau i akademija, LKKA
vadinamg dabar jau. <..> Ir
prasidéjo.Dabar ir savo kontora
turiu ir dar truputi valdiSkam darbe
dirbu. Viskas gerai ” (Vaidas,

33 m. su negalia 8 m). /

“Net min¢iy nebuvo, kad jau viskas,
daugiau nebedirbsiu, nieko nedarysiu®
(Titas, 35 m., 9 m. su negalia).

Grijzimas prie
darbinés veiklos
arba kryptingo

uZimtumo

»Pripratau prie
gyvenimo. Na, po
truputi... griZau j ta
patj gyvenima.
Beveik. Na, turiu
omeny, darba. Darbg
darau [ta patj],
uzdirbu pinigus”.
(Jonas, 31 m., su

Qegalia 10 m.). /

,»Jeigu Zmogus pats nori kazkuo tai
uzsiimti, jisai ras sau uzsiémima. Jei
negali i§ namy iseiti, pradék vyteles
pint, ar dar ten kazka. UZsiémimo yra,
tiktai ieSkot reikia, reikia noro*.
(Rita 39m, su negalia 19m.)

6 aikai tai nori, kad dirbti ﬁ\] a, tokio konkretaus
eifiau, bet pripratau kazkaip tai, darbo néra. Kam nors ten
dabar ir pati nebenoriu, Zinai. reikia, atneSa, kompiuterj ten
<...> Nu kg a$ ten vazinésiu, nu suinstaliuoji. <..> Kai
vis tiek man, Zinai, kaip ir tas pabendrauji su savais per tg
nuovargis [didesnis buty]...” »Skaipa“, Zinai, ir prabéga
(Ineta, 43 m., su negalia 12 m.) ta diena. <...> Na, vienu

\ zodZiu, jlindai | Zaidima ir

gyveni tam pasauly. Tai
diena ir praeina” (Salvijus,

37m, su negalia 16 m.).

Gai namuose sédi, tai asmeniskai
yra toks daiktas — kompiuteris. Ryta
atsikeli: ,,Ai, a§ dabar valanda
pazaisiu®. IS tos valandos pasidaro
trys, penkios, po to eini vél naktj

miegot. Tai va, toks ir gyvenimas.
<...> Tiesiog lengviausias biidas yra
— nieko neveikti” (Lukas, 23m., su
negalia 9 m.).
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1.

ISVADOS

Fenomenologiné negalios samprata, integruota i socialinj negalios modelj,
suteikia galimybe analizuoti negalios reiskini i§ ikiinyto negalios subjekto
pozicijy, iveikiant karteziskaji minties ir kiino dualizma, t. y. apimant tiek
subjektyviai i§gyvenamo kiino sutrikimo, tiek socialinés negalios kilmés
problematika. Sis subjektas, viena vertus, yra veikiamas socialiniy
santykiy sistemos, kita vertus, per kasdienes praktikas taip pat kuria,
palaiko bei interpretuoja socialing tikrove.

Pagal A. Schiitzo gyvenamojo pasaulio samprata judéjimo negalig turinciy
asmeny pasaulis atsiskleidzia kaip jiems reik§minga socialiné tikrové. Sie
asmenys ja intersubjektyviai patiria ir suvokia vadovaudamiesi natiiralia
nuostata. Juy santykis su pasauliu yra savitas ir iSskirtinis dél neigalaus
kiino ir judéjimo nejgaliojo vezimeliu patirties bei Zinojimo, kuriy neturi
igaliis visuomenés nariai. Todél neretai ir prasmiy, kurias nejgalieji
priskiria jvairioms savo gyvenimo su negalia situacijoms, turinys pasirodo
esas daug pozityvesnis ir neatitinkantis visuomenéje vyraujanciy
stereotipiniy nuostaty apie neigaliuosius.

Tyrimo metu surinktos ir iSanalizuotos nejgaliy Zmoniy naracijos leidZia
i8skirti du ryskius judéjimo negalia turin¢iy asmeny tipus dél ju skirtingai
iSgyvenamos ir interpretuojamos negalios patirties.

a. Nuo vaikystés neigalus asmuo iSgyvena savivokos ir natiiralaus
pasaulio vaizdo kaita, susijusia su savo kiino negalios
isisamoninimu. Antrinés socializacijos metu $is asmuo susiduria su
platesne  socialine aplinka, kuri ijteigia jam ,kitokio®,
,henormalaus®, ty. nejgalaus kiino tipizacijas, sukelian¢ias
stigmatizuojanti poveikj jo tapatybés formavimuisi.

b. Sékmingai nuo mazens nejgalaus asmens socializacijai reikalinga
alternatyvi, jam nauja socialiné grupé ar bendruomené, t.y. tokia
socialiné struktiira, kuri padeda iveikti internalizuotas negatyvias

socialines tipizacijas ir kurti naujas, itvirtinanias jo pozityvy
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identiteta, prasmes.

c. Vélesniame gyvenimo tarpsnyje asmeni iStikusi negalia sukelia
biografini luzj. Patirta negalia i§ esmés sugriauna nusistovéjusia
socialing praktika, keicia turétus socialinius vaidmenis. Biografija
padalinama i du periodus: iki negalios ir po jos. Dél kiino pokyciy
suardomas turétas individualus ir socialinis identitetas. Identitety
rekonstrukcijai reikalinga nauja subjektyvios tikrovés prasmés
struktira, legitimuojanti negalia asmens gyvenime. Taip pat bitini
pozityviis santykiai su Siam asmeniui reikSminga socialine aplinka,
igalinancia vykti jo resocializacijai.

4. Netikétai nejgaliais tape asmenys iSgyvena negalios apimta kiing kaip
nepaslanky, nepasiduodant] vidinei intencijai ji valdyti, taktilinius kiino
pojii¢ius praradusias galiines — kaip tylin¢ias kiino zonas, kurios
nebepalaiko aktyvaus santykio su pasauliu. Nuo vaikystés neigalus kiinas
iSgyvenamas kaip savaime suprantamas dalykas, natiralaus pasaulio
vaizdo dalis. Kasdienybéje kiino neigalumas retai tampa samonés objektu,
t.y. pastebimas ir reflektuojamas. Taciau abiem atvejais judéjimo negalia
pasireiSkia ir aktualizuojasi kaip vidinis neatitikimas tarp aktyvaus As ir
savo kiino, kuris yra pasyvioji tapatybés plotmé. Aplinkinis pasaulis per
nejgaliesiems  fiziSkai nepasiekiamus, neprieinamus, netinkancius
pasinaudoti daiktus ar kitus objektus nuolat primena juy kiine esanti
trukuma. Tai parodo ir socialing negalios fenomeno prigimties puse.

5. Neijgaliojo vezimélis, neatsiejama judéjimo negalig turiniy Zmoniy
kasdienybés dalis, yra ne tik paprasta techninés pagalbos priemon¢, bet ir
zenklas, simbolizuojantis skirtingai iSgyvenama negalios tikrove. Jam
suteikiamos jvairios prasmes priklauso tiek nuo atskiry individy skirtingai
susiformavusios patirties ir Zinojimo atsargos, negalios pobtudzio (nuo
vaikystés ar po trauminio jvykio, ligos), tick nuo to paties individo
iSgyvento su negalia laiko perspektyvy ir resocializacijos proceso

ypatumuy.
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a. Nuo mazens nejgaliems asmenims vezimélis yra neatsiejama,
savaime suprantama jy gyvenamojo pasaulio dalis. Jauni asmenys
vertina vezimélj kaip saves reprezentavimo priemone, tuo metu kai
vyresniesiems jis igyja socialumo, mobilumo reik§mes ir net ikiinija
laisvés bei nepriklausomybés sieki nuo kity pagalbos (elektrinis
vezimélis).

b. Vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia patyrusieji asmenys
resocializacijos metu dazniausiai pergyvena adaptacini laikotarpi.
Tuomet keiciasi juy santykis su veziméliu: nuo itin negatyviy
asociaciju su negriZtamai sugriuvusiu ankstesniu gyvenimu bei
stigmatizuotos tapatybés reikSmiy iki neutraliy, kai vezimeélis
vertinamas kaip elementari judéjimo priemoné.

6. Negalios atsiradimas vélesniame gyvenimo tarpsnyje (taip pat ir ryskus
jos sunkéjimas gyvenant su ja nuo vaikystés) sulétina nejgalaus asmens
subjektyviai i§gyvenama laiko tékme. S laiko tékmés sulétéjima salygoja
dél riboto kiino judéjimo 1éciau atlickami veiksmai. Tad elementarios
kiino apsitarnavimo ir rutininés socialinés praktikos reikalauja daugiau
laiko sanaudy kitos veiklos saskaita. Priklausomai nuo resocializacijos
ypatumy gyvenamam su negalia laikui suteikiamos prasmeés varijuoja nuo
visiS8kai negatyviy iki ganétinai pozityviy reikSmiy. Nejgaliais tape¢
asmenys, nepatyr¢ sékmingos resocializacijos, naujam savo biografijos
periodui priskiria negatyvia beviltigkai ,,sugriauto gyvenimo® reik§me. Si
reik§mé susijusi su netikslingu, neturiningu, ,tus¢iu“ laiko leidimu.
Sekmingai resocializavusieji asmenys savo naujgja nuo negalios
atsiradimo prasidéjusia biografinio laiko atkarpa vertina pozityviai, kaip
naujy gyvenimo perspektyvy ir savirealizacijos galimybiy atsivérimo
meta. Jie taip pat laika iSnaudoja ir ankstesniame (iki negalios) gyvenimo
tarpsnyje nerealizuotoms svajonéms igyvendinti.

7. Pagrindinis  judéjimo  negalia  turinCius  asmenis  vienijantis
intersubjektyvaus gyvenamojo pasaulio pozymis yra perspektyvinis

supamos erdvés patyrimas, kylantis is kiino, esancio vézimélyje, pozicijos.
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Jis salygoja tipizuotos, skirtingos nuo vaikStanciy Zmoniy, prasminés
sistemos susiformavima, taikoma iSgyvenamai erdvei interpretuoti (pvz.,
atstumai vieSosiose erdvése judant veziméliu vertinami pagal gatviy ir
Saligatviy nuovazy iSsidéstyma ir fizini pajéguma juos iveikti, o
visuomeninés paskirties pastatai — pagal galimybe i juos patekti tinkamai
irengta jvaza). Nepakankamai arba prastai pritaikyta Salies miesty ar
gyvenvieCiy vieSyju erdviy fiziné aplinka sukelia nejgaliesiems
nesaugios, nesvetingos, trukdanCios judéti bei  sukuriancCios
priklausomybés santyki nuo kity pagalbos aplinkos pojiiti, kuris
aktualizuoja juy negalig ir salygoja mazesnj socialinj aktyvuma, o kartu ir
mazesng darbinio uZimtumo motyvacija uz namy erdvés ribuy.
Gyvenamojo busto aplinka, kuri daZniausiai yra gerai pritaikyta ju
poreikiams, iki minimumo sumazina kasdieni kiino nejgalumo
iSgyvenima.

. Vertinant i§gyvenama erdve, Zenklus yra neijgaliyjy amziaus veiksnys.
Jaunimas visiSkai neturi motyvacijos nuotoliniam darbui savo namy
erdvéje, kurj vertina kaip socialing izoliacija didinantj veiksni. Vyresnés
kartos nejgaliis asmenys pozityviau zvelgia | nuotolinio darbo namuose
galimybes. Be to, jie pastebi dabartiniu metu esanti geresni vieSyjy erdviy
fizinés aplinkos pritaikyma. Tokig skirtinga gyvenamos erdvés
interpretacija salygoja vyresniyjy igyta sunkios socialinés situacijos
sovietiniu laikotarpiu patirtis, kurios neturi jaunesnieji.

. Judéjimo negalig turinciy ir neturinCiy visuomenés nariy socialinése
saveikose galima konstatuoti esant intersubjektyvaus (abipusio
motyvacinio) supratimo trukuma. Jis kyla i§ skirtingai suformuoty
tipizacijuy ir interpretaciniy schemy, kuriomis vadovaujasi §iy grupiy
nariai. Minétas supratimo trikumas pasireiSkia praeiviy nepraSomos
iSmaldos davimu nejgaliojo vezimélyje sédintiems zmonéms, atviro
gailesC¢io rodymu ar jo iSsakymu, ikyriu ZiGiréjimu ir panaSiais jiems
nepageidaujamais veiksmais. Tai rodo, kad visuomené néra susipazinusi

su fiziSkai nejgaliy asmeny iSgyvenama socialine tikrove. D¢l Sio
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10.

nepazinimo socialiniy sgveiky metu neigaliems visuomenés nariams
primetami nelygiaverciai santykiai: jie stigmatizuojami ir priskiriami
Zemesniam socialiniam statusui.

Socialinés bei sveikatos priezitros specialistai santykiuose su
nejgaliaisiais taip pat parodo savo socialing galia. Pirminés sveikatos
priezitiros istaigose dazniausiai jie priskiriami ,,antrarfiSiams* pacientams,
kurie stokoja deramo specialisty démesio. Sios neigaliy Zmoniy
reflektuotos patirtys rodo tebeegzistuojancia medicinos specialisty
tendencijg vadovautis biomedicininiu ir funkcionalistiniu poziliriu i
neigaly asmenj kaip | nepagydoma ligonj ir nenaudinga visuomenés nari.
Nors nejgaliesiems socialines paslaugas teikiantys darbuotojai ar jas
kuruojantys specialistai turéty gerai iSmanyti Zmoniy su judéjimo negalia
gyvenimo specifika bei teikti jiems kompetentinga pagalba, bet daugeliu
atvejy patys neijgalieji tvirtina, kad §ie specialistai tokiy savybiy neturi, o

socialinés saveikos pobudis su jais — nepriimtinas.
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Priedas Nr. 2
Tyrimo apklausoje dalyvavusiy informanty, judéjimo negalia turinciy

asmeny, atsiliepimai apie gautus empirinio tyrimo rezultatus®

Siame priede sudéti $esiy informanty, dalyvavusiy tyrimo apklausoje,
atliktoje 2008 m. liepos—rugpjicio ménesiais Lietuvos paraplegiky asociacijos
poilsiavietéje giluminiu nestandartizuotu interviu metodu, rastu pateikti
atsiliepimai, kuriuose jie vertina tyrimo rezultatus, ar gautieji rezultatai
atspindi tikrasias juy patirtis, gyvenimo su negalia tikrove. Tai vadinama
tiriamyjy jtraukimo technika, kuri skirta uztikrinti gauty rezultaty

itikimumo/tikroviskumo kriteriju (Morkevicius, Telesiené, Zvaliauskas 2008).

Informantés Nomedos MartiSitités atsiliepimas apie

disertacijos empirinio tyrimo rezultatus

Gerb. Jolita Viluckiené pasiiile perskaityti jos parasytq disertacijq ir
ivertinti, pareiksti savo nuomone. Pries porq mety irgi dalyvavau apklausoje
Monciskese, todél buvo jdomu pamatyti, kaip panaudoti is miisy paimti
interviu. Skaitant disertacijq kilo nemazai minciy ir jausmy. Pirmiausia
manau, jog pats tas faktas, kad rasomi moksliniai darbai apie nejgalivosius ir
su jais susijusiomis temomis, turi biti vertinamas labai teigiamai. Bity labai
gerai, kad su Sia disertacija galéty supazinti ir placioji visuomené, ypac
sveikieji, t. y. Zmonés, neturintys ryskios fizinés (judéjimo) negalios. Kitokiu
atveju, manau, Sis nuveiktas sunkus darbas ir jo rezultatai neduos tokios
naudos, kokia galéty biiti, jei visuomené geriau, artimiau susipazinty su
nejgaliy zZmoniy, ypac¢ jauny, maqstymu, nuostatomis, jausena, jy matomu
pasaulio vaizdu. Taip pat bity naudinga jq perskaityti socialinés srities
specialistams, medikams 1ir... nejgaliyjy tévams, artimiausiems Zmonéms,

draugams (tai buty Zvilgsnis tarsi i§ Sono, kas padeéty ugdyti, palaikyti ir

6 xresone - . . C oy .
Visi Sie informantai sutiko paviesinti savo pavardes.
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skatinti nejgalaus artimo zmogaus savarankiskumgq, jo grizimq | aktyvy
gyvenimaq).

Cia atsiskleidia gana plati ir i§sami nejgaliy Zmoniy mastymo, jausmy
panorama. Skaitydama tekste nejgaliyjy mintis, ne kartq pagavau save
galvojant: nors ne as taip pasakiau, bet taip esu pagalvojusi, taip ne kartq
Jauciausi. Ir i§ nejgaliy savo draugy ne kartq esu girdéjusi panasiy minciy
apie jy gyvenimq ir turimq negaliq, kokias pateiké tyréjai jos apklausti
nejgalieji. Be to, buvo jdomu perskaityti, kaip darbo autoré susistemino ir
suskirsté gautq medziagq, kaip jq analizavo ir daré jzvalgias iSvadas.

Pati esu su negalia jau daugiau kaip dvidesimt mety, kai kas jau buvo
pasimirse, o ¢ia vél atgijo tolimi prisiminimai apie ligos pradziq, pirmus metus
su negalia, kai reikéjo jveikti sunkumus, kai mokiausi ne tik aukstojoje
mokykloje — mokiausi gyventi is naujo, kurti santykius su savimi, aplinka, su
pasauliu. Ir, kaip matau is disertacijos teksto, kiekvienas is miisy, nejgaliyjy,
yra su tuo susidiires, per tai peréjes — ir tai natiralu. Jeigu radau priesingq
arba kitokiq nei mano nuomoné, vélgi ji buvo labai suprantama, nes, Zinant to
nejgalaus Zmogaus sveikatos bitkle, gana daznai bina suprantamas ir jo
mastymas, mat ji daznai apsprendzia ligos biikle, negalios sunkumas.

Yra bijoma to, ko nepazisti Tam, kad visuomenéje bity maZiau
abejingumo, baimés, tarpusavio nesupratimo — reikia skleisti informacijq.
Kartais kai kas pasako: nejgalieji nesiskundzia, tyli, vadinasi, viskas jiems ir jy
gyvenime gerai, nieko nereikia keisti. Deja — ne viskas gerai ir keisti dar reikia
daug kq. Bet mes patys, nejgalieji, tiesiog neturime tam fiziniy jégy. Ne vienas
miisy kasdien gyvename is paskutiniyjy ir néra daugiau jégy dar uz kazkq
kovoti. O cia yra MUSU balsas, tikriau, jis GALETU toks bitti.

Deékoju gerb. Jolitai, kad gavau tokiq isskirting progq ir galéjau

susipazinti su jos moksliniu darbu.

2011 04 01 Nomeda Martisiute, Kaunas
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Informantés Juratés Ruskeés atsiliepimas apie

disertacijos empirinio tyrimo rezultatus

Jolitos Viluckienés daktaro disertacijos ,,Judéjimo negaliq turinciy
asmeny fenomenologiné gyvenamojo pasaulio analizé* 4 dalj “Judéjimo
negaliq turinciy asmeny gyvenamasis pasaulis , pradéjau skaityti nusiteikusi
kritiskai vertinti tyrimo empiriniy rezultaty analize, interpretacijas bei isvadas,
nes gyvenime neretai bina taip, kad nejgaliesiems, lyg ir natiuraliai,
priskiriama ,, bebalsiy* etikete, kuomet, net ir garsiai jvardintos jy negalios
patirtys, iSgyvenimai perteikiami Sio pasaulio ,,galingyjy* balso intonacijomis,
nuspalvinami ty Zmoniy, kurie apie asmenis su negalia , kalba* nuostaty j
nejgalivosius spalvomis (paprastai pilkomis, juodomis, ty. — tamsiomis,
kartais kur ne kur nubréZiant $viesesnj potépj) ignoruojant jy issakyty patirciy
spalvy, garsy bei skonio variacijas (subjektyviy patiréiy jvairove). Mano
nuomone (kuri susiformavo turimos patirties pagrindu) apie ,, galingyjy “ balso
tonacijas aptariant nejgaliyjy biitj, tarsi atliepia autorés isvada, jog ,,judéjimo
negaliq turinciy ir neturinciy visuomenés nariy socialinése sqveikose galima
konstatuoti esant intersubjektyvaus (abipusio motyvacinio) supratimo tritkumaq.
Jis kyla is skirtingai suformuoty tipizacijy ir interpretaciniy schemy, kuriomis
vadovaujasi Siy grupiy nariai. <..> Tai rodo, kad visuomené néra susipazinusi
su fiziskai neigaliy asmeny isgyvenama socialine tikrove. Dél Sio nepazinimo
socialiniy sqveiky metu nejgaliems visuomenés nariams primetami
nelygiaverciai santykiai: jie stigmatizuojami ir priskiriami Zemesniam
socialiniam statusui.** (Viluckiené, 2011).

Patys pirmieji empirinio skyriaus puslapiai, nepaisant isankstiniy kritisky
nuostaty, ,,nunesé” mane | savo, kaip negaliq turincio asmens, patirty
iSgyvenimy, dél savitos negalios situacijos patirciy laukq ir islaike jame iki
paties paskutinio puslapio (,,nepaleido * ir skaitant isvadas).

Stebina ir zavi autorés gebéjimas ne tik klausyti, bet ir isgirsti, kq jai
pasakoja ,,kiti“, ir prakalbinto asmens istorijq perteikti taip, kad skaitant jos

analize ir interpretacijas, tuojau pat prisimeni konkrety savo gyvenimo

247



pavyzdi, kurj toliau studijuojant tekstq tenka ne tik prisiminti, bet ir perskaityti.
Tekste skleidesi ir Zydéjo mano subjektyviai isgyventy gyvenimo, ne/galios
patirciy, Ziedai, kurie ne tik empirinio skyriaus dalyje, bet ir isvadose perteikti
butent tokie, kokie buvo vakar, bitent tokie, kokie yra dabar (t.y. atskleidzia
mano gyvenimo tikrove su autentiskomis jos ,,spalvomis ir kvapais *).

Dristu teigti, jog i disertacija — saldziai vertingas mokslinés kiirybos
vaisius, kurio vitaminai ,,gyvybiskai* svarbiis, ne tik kaip naujy moksliniy
Ziniy apie subjektyvius nejgaliyjy is/gyvenimus ,,gyvybei palaikyti®, bet ir
konstruoti kiek tik jmanoma atsparesnes susvetiméjimo ir nesusikalbéjimo
., virusams . asmeny su negalia ir negalios neturinciyjy tarpusavio sqveikas
skirtinguose Tavo ir mano, Jisy ir misy, o tai reiskia MUSU gyvenimo

kontekstuose.

2011 04 01 Jiraté Ruske

Informanto Egidijaus Grigonio atsiliepimas apie

disertacijos empirinio tyrimo rezultatus

Esu vienas is informanty, kurj, regis, pries trejetq mety kalbino Jolita
Viluckiené. Perskaicius daktaro disertacijos vienq skyriy ,,Judéjimo negaliq
turinciy asmeny gyvenamasis pasaulis“, pastebéciau, kad savo ZodZius
atpazinau dviejuose fragmentuose, taciau daugelyje aspekty teko patirti tai, kq
jauté, isgyveno ir kiti informantai, ypac tie, kurie nejgaliaisiais tapo
vélesniame gyvenimo tarpsnyje. Kita vertus, kickvienas is nejgaliyjy susiduria
tik su savo patyrimais, nes skirtingu laikotarpiu tapus nejgaliuoju, skirtingi
socializacijos procesai. Kadangi traumq patyriau 1985 m., tai apie
resocializacijq kalbéti netenka, nes dél gan sunkios fizinés biklés ir tinkamy
kompensaciniy priemoniy nebitvimo, didesne laiko dalj praleidau lovoje; tad
nebuvo jokio Soko, apie kuri kalbq kai kurie respondentai, kuomet teko séstis j
vezimélj. PrieSingai, atsisédus | tinkamq vezimélj atsiveré visiskai kitos

galimybés — biiti nors kiek savarankisku.

248



Disertacijoje rasoma apie visuomenéje daznai pasireiskianciq nuostatq
infantilizuoti nejgaliuosius, kada | jy nuomone reiksmingais jiems klausimais
nereaguojama ir neatsizvelgiama, tarsi tai kalbéty nesuauges, uz save
neatsakingas asmuo. Net gydytojai, kurie labiau nei kiti visuomenés nariai
tarsi turéty biiti priprate prie bendravimo su nejgaliaisiais, linke kreipti déemesj
i Salimais esantj, pavyzdziui, Seimos nari, nei { mane patj. Tq patj bity galima
pasakyti ir apie daugelj asmeny, todél nuo pat bendravimo pradzios esi
priverstas biti aktyvesnis pokalbyje, ypatingai, jei Salimais yra kolega, kad i
tave bity atkreiptas démesys.

Vienas is informanty (ne as) sako. ,,<...> AS nesikeisCiau vietomis su tuo,
kuris griovy voliojasi girtas, atsiprasant, prisislapines | kelnes tik dél to, kad
Jjis gali vaikscioti ir dirbti darbq.” Galéciau pridurti, kad bendraudamas su
vaikystés draugais, neretai pagalvoju, kad nepaisant visy mano dél negalés
esanciy problemy ir sunkumy, nesikeiscCiau su jais vietomis, nes i§ mano Ziiiros
tasko mano gyvenimas yra daug turiningesnis, jdomesnis. IS disertacijai
kalbinty asmeny minciy, galiu daryti iSvada, kad ne tik man negalia tiek atima,
tiek suteikia, nes ir kiti negaliq , asocijuoja su duotu gyvenimo Sansu
pasinaudoti ypatinga situacija“. Jeigu ne paauglystéje patirta stuburo trauma,

tikrai nebiiciau studijaves universitete, igijes bakalauro ir magistro laipsnius.

2011 04 01 Egidijus Grigonis

Informantés Riitos Kupdinskaités atsiliepimas apie

disertacijos empirinio tyrimo rezultatus

Jolita Viluckiené savo darbe detaliai ir puikia apraso Zmoniy su negalia
gyvenimo subtilybes, kurias pateikia ir atskleidzia kiekvienoje dalyje. Siuo
metu Lietuvoje stinga tyrimy, kurie taip iSsamiai ir pagristai apraso negaliq

turinciyjy gyvenamojo pasaulio aspektus.
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DzZiugu tai, jog pastebimos judéjimo negaliq turinciyjy Zmoniy biisenos ir

iSraiskos bei kitos subtilybés, kuriy kartais nepastebi negalios neturintieji
tyréjai.
Taip pat atskleidZziamas amziaus pozZiariy skirtumas — sovietinio laikotarpio ir
postsovietinio laikotarpio, t.y. skiriasi jaunimo ir senjory zvilgsnis i negaliq,
aplinkos suvokimas. Jei iesSkodami poZiirio | negaliq, mes neretai sutinkame
nuomones, kurias pateikia socialinés aplinkos stebétojai (stebi nejgaliuosius ir
vertina, pateikia nuomones), tai Siame darbe jauciamas pateikimas to, kaip
suvokia patys nejgalieji socialinés aplinkos poZiturius j save.

Kiekvienam negaliq turinciam svarbus laiko, erdves, vietos ir net
vezimélio pasirinkimo galimybés buvimas, kuris sqlygoja psichologine biisenqg
ir iSraiskq. Vezimélis tampa kaip gyvenimo dalis. O tiek aplinkos suvokimas,
tiek ir iSorés suvokimas yra labai skirtingas, tai aprasoma disertacijoje ir
puikia iliustruojama pavyzdziais. Suteikiama prasmé isskirta net pasitelkiant
traumos atsiradimo laikq, ir tai, kaip suvokiamas veZimélis, kokia jo yra
funkcija. Jei kituose darbuose mes pastebime vezZimélio aprasymq kaip
medicinine priemone, tai Sio darbo tyréja randa visas prasmes, kurios suteiktos
veziméliui.

ISskirtas laikas pies traumq, po jos, negalios buvimas nuo gimimo ir
patyrus traumq, tai detaliai aprasoma ir pagrista tyrimo dalyviy pavyzdziais.

Rasant disertacijos darbq, buvo remtasi ne tik sociologinémis, bet ir
psichologinéemis Ziniomis. Jauciasi, jog darbo rasymui buvo pasitelkta ne tik
aprasomojo, bet ir tyrimo dalyvaujant subtilybémis, kurio metu Jolita
Viluckiené stebéjo ir kartu dalyvavo su judéjimo negaliq turinciaisiais tyrimo
dalyviais. IS darbo matyti, kad tyréja rémési ne iSankstiniu nusistatymu, bet
detalia analize, rasant §j darbq.

DzZiugu, kad darbe isvengta gailescio ir sudramatinimo. Neretai nutinka
taip, jog darbai, susije su negaliq turinciaisiais, labiau paremti socialiniy
paslaugy, psichologinio disbalanso ir medicininio negalios poZiirio

formavimo pagrindais. Siame darbe jauciasi negaliq turinciyjy ne tik
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iSgyvenimai, bet ir realus jy gyvenimas, jy suvokimo aspektai. Darbo temos yra
dinamiskos ir placiai aprasomos, pagristos.

Puikia atskleistas ,, Jie ir Mes* reiskinys visuomenéje. Tai pateikta
labiau i§ neutralios perspektyvos, kuri neiSryskina ir nepateikia
vienareiksmisko poZiiirio j negaliq.

Mano, kaip negaliq turinciosios nuomoné — darbas yra puikus ir
atskleidziantis negaliq turinciyjy gyvenimaq tokj, koks jis yra is tikryjy. Darbe
atpazistu savo gyvenimo subtilybes, biisenas ir israiskas.

Tai geriausias disertacijos darbas, kuri esu skaiciusi apie negaliq
turincivosius ir jy gyvenamgqji pasauli. Autorei linkiu didelés sékmés ir
nuosirdziai dekoju uz pazintq ir kitiems suteiktq galimybe paZinti nejgaliyjy

pasaulj.

2011 04 01 Rita Kupcinskaité

Informanto Tomo Morkeviciaus atsiliepimas apie

disertacijos empirinio tyrimo rezultatus

Skaityti disertacijos empirine dali buvo labai jdomu, ypac tas vietas, kur
cituojami uzsienio Saliy autoriai. Pasirodo, mes nesam tokie unikalis, kaip
kartais apie save galvojam. © Skaitydamas nesunkiai atpaZinau save ir su
dideliu susidoméjimu dar kartq perZiaréjau vietas, kur buvau cituojamas. Nors
praéjo jau keli metai, bet ir Siandien galéciau pasirasyti po kiekvienu ZodZiu.
Labai idomu buvo stebéti kaip autoré interpretuoja cituojamas mintis. Citatos
labai graZiai ir tiksliai iliustruoja teorinius dalykus arba pacios autorés
apibendrinimus.

Mano asmeniné patirtis negali apimti visy su negalia susijusiy
gyvenimo aspekty ir todél nepretenduoju i ,,visaZinio* statusq. Taciau per 11
mety, nugyventy vezimélyje, teko nemazai bendrauti su kitais nejgaliais ir

savotiskai papildyti mgstymo ir suvokimo spragas kity nejgaliyjy (taip norisi
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sakyti tiesiog Zmoniy) patirtimi. Todél drgsiai galiu teigti: disertacijoje
piesiamas labai iSsamus, tikroviskas, apibendrintas nejgalaus Lietuvos
zmogaus, sédincio ratelivose, paveikslas. DZiugu, kad autoré is didziulio kiekio
Lzalios™ medzZiagos sugebéjo istraukti esminius dalykus ir juos tiksliai
susisteminti.

Labai norétysi, kad Sis darbas nelikty vien siauro specialisty ir
mokslininky rato nuosavybe. Tokius jdomius duomenis reikia skelbti ir
placiajai visuomenei. Zinoma, pries tai §i mokslinj darbq isvertus i ,Zmoniy
kalbq*“, kad jis bity jkandamas vidutiniam statistiniam lietuviui ©.

Apibendrinant galiu tik pasidZiaugti, kad ir Lietuvoje daromi tokio

pobudzio ir tokio lygio darbai. Acii autorei ir sékmes!

2011-04-05 Tomas Morkevicius

Informanto Adolfo Ruskio atsiliepimas apie

disertacijos empirinio tyrimo rezultatus

Jolitos Viluckienés disertacijos ,,Judéjimo negaliq turinéiy asmeny
fenomenologiné gyvenamojo pasaulio analizé” empiriniai rezultatai apie
nugaros smegeny traumas patyrusiy asmeny gyvenimo su ,,naujais‘ kinais
patirtys atspindi ne tik mano, bet ir mano draugy, pazistamy, kolegy, igijusiy
negaliq, realius (iS)gyvenimus. Jei autoré klausty, kas galéty pateikti panasios
informacijos, pasidalinti patirtimis, kurios aprasytos skirtinguose empirinés
tyrimo dalies poskyriuose, nedvejodamas galéciau rekomenduoti informantus,
kuriy patirtys ir iSgyvenimai, mano nuomone, yra tokie patys arba labai
panasiis | Sioje disertacijoje aprasytuosius.

Pozityviai vertinu tai, kad autorée kreipési prasSydama revizuoti tyrimo
duomenis. Nors nesu mokslininkas, taciau manau, jog spresti apie
interpretacijy ir iSvady, atspindinciy nejgaliyjy gyvenimiskas patirtis,

tikroviskumq visy pirma ir turéty ta Zmoniy grupé, kurie savo patirtimi
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dalijosi. Mane, kaip nevyriausybinés nejgaliyjy organizacijos vadovaq,
dziugina, kad autoré laikosi principo , nieko apie nejgalivosius be paciy
nejgaliyjy “.

Tekste neradau jokiy teiginiy, kurie kelty man abejoniy, kuriems
nepritarciau ar noréciau paneigti. Tyrimo rezultatai ir iSvados yra tikroviski,

atspindintys mano gyvenimo patirti.

2011 04 08 Adolfas Ruskys
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