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Jolita Viluckiené
Negalia kaip biografinis luzis

Santrauka. Siame straipsnyje analizuojama judéjimo negalia kaip biografinis lizis, kurj isgyvena
netikétos stuburo traumos ir paralyZiaus istikti asmenys, galintys judéti tik vezimeélio pagalba. Remiantis
Juy asmeninémis naracijomis, surinktomis kokybinio giluminio interviu metu, negalia atskleidziama kaip
subjektyviai isgyvenama tikrove, is pamaty sudrebinusi visq individo gyvenimg, isSaukusi pprasto, savai-
me suprantamo pasaulio vaizdo griit], nusistovéjusios socialiniy praktiky rutinos suardymaq ir socialiniy
vaidmeny praradimq bei padalinusi biografijq § du periodus: iki negalios ir po jos. [siskverbdama j asmens
biografijg, negalia paliecka pédsakus ne tik jo kine, bet taip pat transformuoja individualy ir socialing
identitetq bei reikalauja resocializacijos metu is naujo atkurti sugriautq kasdienés tikroves prasmes struk-
tirg, kuriai reikia naujo galiojancio paaiskinimo. Tuigi negalia tampa reikimingu veiksniu, lemianciu
tolimesng asmens biografing situacijq, nes daugeliu atveju del riboto mobilumo pasikeicia ne tik gyvenimo
stilius, prafesinis ar Ritoks uzimtumas, bet apskritai, poZiiris } save ir savo gyvenimg, vyksta vertybinis
perkaingjimas.

Raktazodziai: biografinis lizis, judéjimo negalia, nejgalieji, savaime suprantama tikrove, identiteto
rekonstrukcija, resocializacija.

Key words: biographical disruption, physical disability, disabled, taken for granted reality, reconstruc-

tion of identity, resocialization.

Ivadas

Judéjimo negalia yra nevienareik$mis,
gana skirtingai iSgyvenamas reiskinys, kurj
tenka patirti veziméliu judantiems asme-
nims. Ji gali bati suvokiama ir i$gyvenama
natraliai kaip neatsiejama prigimties dalis,
jei asmuo su ja gyvena nuo pat vaikystés ar
net gimimo, ta¢iau visiskai kitokia reikime
ir iSgyvenimus ji sukelia asmenims, kuriuos
ji netikétai uzklumpa jprastoje ir daugiau ar
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maziau nusistovéjusioje gyvenimo tékméje.
Batent pastaraja negalia, kuri yra stuburo
traumos ar galiines paralyZiuojancios Gmi-
nés ligos pasekmé, galima vadinti biografi-
niu laZiu, nes tai yra tam tikra prasme So-
kiruojanti, griaunamojo pobudzio patirtis,
kada gerai Zinomi kasdieniai rutininiai ry$iai
ir praktikos yra sutrikdomi'. Biografinio lir-
Zio terming drasiai galima taikyti staiga jgy-

Sociologinéje literatiiroje pirmasis §j terming pavartojo medicinos sociologas Michaelas Bury’is chronisky

ligy analizei. Jis liga aiskina kaip tam tikra trikdancia patirtj, kurios metu sugritiva jprastos kasdienio gy-

venimo struktiros bei jas grindZiancios Zinojimo formos (Bury 1982; 169).
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tai negalios, kuri i$ pagrindy supurto jprasta
individo kasdienio gyvenimo vyksma, reis-
kinio analizei. Iki negalios jvykio kasdiené
socialiné tikrové su uZimamais statusais ir
socialiniais vaidmenimis, ju teikiamomis
privilegijomis yra laikoma savaime supran-
tama, kano ,jgalumas® taip pat nekvestio-
nuojamas ir nepastebimas iki to momento,
kai staiga dél aminés ligos ar fizinés stuburo
traumos individg iStinka negalia. Tuo metu
labai realiai priartéja nauja kancios ir ne-
galios tikrové, kuri iki tol buvo suvokiama
kaip maza tikimybé ar tiesiog kity zmoniy
iSgyvenama sunki fiziné buklé (Bury 1991;
453). Negalios atsiradimas individo gyveni-
me keicia visg jo biografing situacija: Zzmogus
praranda pries tai turéta socialing padétj, jis
visiskai ar bent jau kurj laikg yra nepajégus
(priklausomai nuo negalios stiprumo) atlikti
jprastus socialinius vaidmenis, sujaukiamas
ir sutrikdomas kasdienis rutininiy, praktiky
ritmas, visuomené jam primeta marginali-
zuota nejgaliojo socialinj statusa.
Isiskverbdama j asmens biografija, nega-
lia palieka pédsakus ne tik jo kane, bet ir as-
meninéje tapatybéje, kadangi jam tenka in-
korporuoti dél negalios pakitusj kiina j nauja
saves suvokima, be to, su nejgaliojo statusu
keiciasi jo socialiné identifikacija, kuri saly-
goja tiek individualaus, tiek socialinio iden-
titeto transformacija (Charmaz 1983). [vy-
kus biografiniam laziui individas iSgyvena
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pereinamajj nezinojimo, netikrumo perioda,
kol pradeda atstatyti sugriuvusia savo gyve-
nimo tvarka. Jis priverstas pertvarkyti savo
gyvenamojo pasaulio suvokima ir integruoti
drastiskai pakitusias gyvenimo aplinkybes,
kad uztikrinty savo biografijos testinuma
(Bury 1982; 169). Biografinis lazis apima
visg jo socialinés aplinkos konteksta, nes j
$ig individo kriting situacija nei$vengiamai
jtraukiami Seimos nariai, artimieji bei kiti
socialiniam tinklui priklausantys asmenys.
Ir $is kritinis periodas gali uzimti ilga laiko
atkarpa (nuo keliolikos ménesiy iki keleriy
mety).

Siame straipsnyje analizuojama judéjimo
negalia kaip biografinis lazis, kurj iSgyvena
netikétos stuburo traumos ir paralyZiaus is-
tikti asmenys, kurie dabar gali judéti tik ve-
zimélio pagalba. Remiantis juy asmeninémis
naracijomis, surinktomis kokybinio gilumi-
nio interviu metu?, siekiama atskleisti, kaip
Sis biografinis lazis pasireiskia nejgaliu tapu-
sio asmens gyvenime per tokius procesus,
kaip savaime suprantamos nuostatos zlugi-
mas bei kiino pokycius palydinti identiteto
transformacija ir tolimesné jo rekonstruk-
cija. Taip pat straipsnyje nagrinéjama, kaip
negalia perkei¢ia véziméliu judanciy asme-
ny subjektyvia tikrove, kuria jiems tenka re-
socializacijos metu i§ naujo interpretuoti.

Pirmajame straipsnio skyriuje isdésto-
mos teorinés tyrimo prielaidos, antrajame

Siame straipsnyje teoriné negalios kaip biografinio laZio analizé grindZiama empirine medziaga, surinkta

kokybinio giluminio interviu metodu. Tyrimas buvo atlickamas Lietuvos paraplegiky asociacijos stovykla-
vietéje Monciskése (Palangos m. sav.) 2008 m. liepos — rugpjii¢io ménesiais. Apklausti 50 judéjimo negalia
igije informantai (28 vyrai ir 22 moterys), kuriy amZius svyruoja nuo 22 iki 55 mety, (amziaus vidurkis —

34 m.). Pagrindinis tirlamujy pasirinkimo kriterijus — suauggs asmuo, negalios istiktas dél patirtos stuburo

traumos ar iminio paralyZiaus, judantis veziméliu ir turintis bent keleriy mety negalios patirtj.
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skyriuje analizuojama Schiitzo fenomeno-
loginéje koncepcijoje pirminé biografinio
lazio patirtis, informanty iSgyvenama kaip
kasdienio gyvenamojo pasaulio natiralios,
savaime suprantamos tikrovés zlugimas.
Treciajame skyriuje nagrinéjamas interak-
cionisty jzvalgomis paremtas identiteto
transformacijos procesas, pasireiskiantis res-
pondenty naracijoje aptinkamu ankstesnio-
jo »igalaus“ A praradimu ir naujo nejgalaus
AS integravimu | individualia tapatybe. Pa-
skutiniame skyriuje pristatomas po biografi-
nio lazio vykstantis resocializacijos procesas,
kuris analizuojamas per nejgaliais tapusiy
asmeny subjektyvios tikrovés transformaci-
jos ir reinterpretacijos procesus.

Subjektyviai iSgyvenamos negalios
tikrovés tyrinéjimo teorinés
perspektyvos beieskant

Michaelas Bury‘is (1982) chroniskos
ligos kaip biografinio lazio analiz¢ plétoja
medicininés sociologijos rémuose, pabréz-
damas klinikinio medicininio paZinimo
stoka susiduriant su pacientais, serganciais
chroniskomis ligomis. Jis iskelia subjektyvia
ligos, kei¢iancios visa individo biografing
situacija, patirtj, tvirtindamas, kad ja reikia
pazinti norint praplésti gana ribota, funkci-
onalistinj Talcotto Parsonso (1951) sergan-
¢iojo vaidmens teorija grista pozitrj i liga ar
negalia kaip socialing deviacija. Taciau M.
Bury'‘is apsiriboja permanentine serganciujy,
kentéjimo patirtimi bei kitomis socialinémis
chronisky ligy sukeliamomis pasekmémis ir
ju keliama problematika.

Tadiau tyrinéjant negalios kaip biogra-
finio laZio patirtj vertéty pasinerti j gilesng

jos analize, pasiremiant mikrosociologiniy
teorijy jzvalgomis. Viena tokiy yra Alfredo
Schiitzo sociologiné fenomenologija, kuri
pabréZia tiriamy subjekey suvokima, ju so-
cialinio konteksto svarba bei priima indi-
vidus kaip aktyvius prasmés karéjus, o ne
iSoriskai ir objekeyviai apibrézty reiksmiy
gavéjus. Fenomenologinis zvilgsnis leidzia
pazinti, kaip nejgaliis Zmonés supranta ir in-
terpretuoja su negalios atsiradimu susijusius
savo gyvenimo faktus ir reiSkinius, atsiran-
dandius socialiniy situacijy bei saveiky metu.
Be to, negalios patirtis nagrinéjama ne vien
kaip paprastas fizinio kino susirgimas, bet
kaip radikalus jsibrovimas j jkiinytg asmenj.
Tai padeda daug aiskiau suvokti santykij tarp
negalios ir identiteto praradimo, asmenybés
transformacija, kuri dazniausiai jvyksta kaip
kano transformacijos pasekmé dél sunkios
ligos ar negalios. Kiunas, o juo labiau kino
negalia, negali buti nagrinéjama atskirai nuo
jo subjekto ir iSgyventos patirties (angl. /-
ved experience), nes pastarojo samoné visada
yra jkanyta (Turner 1999; 78). Tokia feno-
menologiné perspektyva atveria galimybe
iSsiverzti i§ ribotos funkcionalistinés bei
biomedicininés negalios sampraty (Viluc-
kiené 2009; 46), kuriose ji suvokiama kaip
objektyvus reiskinys, apibréziamas ir nusta-
tomas pagal deviacijos laipsnj nuo nustatyty
normu, ir pasinerti j subjektyvios negalios
patirties tyriné¢jimus, kuriuose negalia nagri-
néjama kaip tam tikras individo, jo aplinkos
ir socialiniy struktiry tarpusavio santykiy
rezultatas, sukeliantis individo identiteto
transformacijos pasekmes (Williams 2002;
242). Mat nejgalus asmuo nagrinéjamas
kaip jkanytas socialinis veikéjas, subjekty-
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viai patiriantis negalia savo kasdieniame gy-
venime, taciau kuris yra veikiamas socialiniy
santykiy sistemos, ir kartu pats per kasdienes
praktikas kuria, palaiko bei interpretuoja so-
cialing tikrove (Seymour 1998; 10).

Fenomenologinéje perspektyvoje socia-
liniy veikéju gyvenamasis pasaulis yra pras-
mingas ir intersubjektyvus, t.y. kity jame
gyvenandiy socialiniuy veikéju panasiai ar
bendrai patiriamas, suvokiamas ir pazinus
kasdienio gyvenimo pasaulis. Tai sveiko pro-
to, natuaralios nuostatos pasaulis, kuriame
subjektai savo kasdienéje gyvenimo rutinoje
vadovaujasi jsitikinimu, jog tiesiogiai pati-
riamas socialinis pasaulis yra faktiskai objek-
tyvus ir visi dalykai jame priimami kaip sa-
vaime suprantami ir nekvestionuojami.

Taip pat bet kuria savo kasdienio gyveni-
mo akimirkg individas, anot A. Schiitzo, yra
biografiskai apibréztoje situacijoje, t.y. fizinéje
ir sociokultaringje aplinkoje, kurioje jis uzi-
ma tam tikra padétj. Taciau tai néra padétis
vien fizinés erdvés, iSorinio laiko ar statuso ir
vaidmeny socialinéje sistemoje prasme, bet
apima ir moraling bei ideologing individo
pozicija. Teigti, kad situacija yra biografiskai
apibréZta, reiSkia tvirtinti, kad ji turi savo is-
torijg, t.y. sedimentacijg visy pries tai buvu-
siy individo patirciu, sugulusiy | paranking
Zinojimo atsargg’, kuri yra unikali kiekvieno
zmogaus (1970; 73).

Schiitzas plétodamas fenomenologinés
sociologijos krypti daugiausia gilinosi | gy-

3

venamojo pasaulio kognityvines ir socialines
struktiiras. Jis nenagrinéjo socialinio veikéjo
identiteto klausimo, kuris neatsiejamas nuo
ligos/negalios kaip biografinio laZio anali-
zés (Bury 1982; Charmaz 1983). Tad $iuo
atveju jg puikiai papildo interpretatyvinés
medicinos sociologijos krypties atstovy Julie-
tos Corbin ir Anzelmo Strausso (1987) bio-
grafijos dimensijy koncepcijy bei simbolinio
interakcionisto Ervingo Goffmano (1968)
stigmos kaip sugadintos tapatybés, o taip pat
Anthony Giddenso (2000) jkiinytos savasties
teorinés jzvalgos.

Pagaliau Schiitzo fenomenologinés min-
ties teséjy Peterio L. Bergerio ir Thomo Luc-
kmanno (1999) bendras darbas apie sociali-
nés tikrovés konstravima pasitarnauja anali-
zuojant nejgaliy asmeny resocializacijos pro-
cesa, reikaling jvykus biografiniam laziui. S
procesa palydi nejgaliojo socialinio statuso
igijimas, kurio metu formuojasi naujas indi-
vido pozitiris | savo socialine situacija, kuris
susideda i§ iSmoktu, per patirtj konkreciose
situacijose jgyty bei gyvenimo tékméje su-
bjektyviai reinterpretuoty socialinés tikrovés
elementu.

Negalia ir savaime suprantamos
tikrovés zlugimas

Tyrinéjant netikétai uzklupusia judéjimo
negalios patirtj, pirmiausiai i$ryskéja pirmi-
nis biografinio laZio momentas, apie kurj

Parankiné Zinojimo atsarga (stock of knowledge at hand) pasitarnauja kaip praeities, dabarties patir¢iy bei

numatomy biisimy dalyky interpretacijos schema, kuria individas naudojasi kiekvienu savo kasdienio gy-

venimo momentu. Si zinojimo atsarga turi savo konkrecia istorija, nes yra susidariusi patiriancio subjekto
ankstesnés samonés veiklos déka i§ asmeniniy patirciy ir socializacijos metu perimamo sociokultirinio

paveldo (Schutz 1970; 74).
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pasakoja kone kiekvienas informantas — tai
skausmingai iSgyvenamas kasdienio gyvena-
mojo pasaulio nataralios, savaime supranta-
mos tikrovés zlugimas. Paprastai individai,
panire j savo kasdienio gyvenimo rutina, va-
dovaujasi nataralia nuostata, jog viskas, kas
iprastai vyksta ju gyvenime, yra akivaizdu ir
savaime suprantama. Tai kasdienés sgmonés
nuostata, kurios déka ,kasdienio gyvenimo
tikrove laikoma savaime suprantama kaip
tikrové. Jos nereikia papildomai verifikuoti
— pakanka, kad ji tiesiog yra. Ji tiesiog yra
ten kaip savaime akivaizdus ir jtikinamas
faktiSkumas®“ (Berger ir Luckmann 1999;
38). Parankinio zinojimo atsargos déka ti-
krové tampa i$§ esmés gerai pazjstama ir ti-
piska. Individas tkisi, kad pasaulis, kuris
iki siol buvo gerai pazjstamas, ir toliau isliks
pazinus, o per gyvenima jgyta socialine Zi-
nojimo atsarga taip pat bus galima ir ateityje
uztikrintai remtis (Schutz and Luckmann
1974; 7).

Staigios negalios patyrimas zmogy tarsi
imeta | naujg pasaulj arba, kitaip tariant,
blogkia i 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 buvo i$stumtas j tolima, nelabai re-
alios teorinés galimybés Zinojimo sritj, kuri
jokios reiksmés aktualiam gyvenimui ,,¢ia ir
dabar® neteiké. Saulius ir Aisté prisimena
pirmuosius jspudZius po traumos, kai susi-
dareé su visiskai nepazinia negalios tikrove:

»Gerai, jeigu nebuvau matgs gyvo invalido
niekados, tai i§ kur man zinot, ka daryt? Ir galvoji,

kaip ¢ia pasikorus grei¢iau® (Saulius, 37 m., 10
mety su negalia).

“Na, pradzioje, Zinai, a§ nebuvau susidirus
su tokiais dalykais, galvodavau, ¢ia su véziméliu
kazkas, nesuprasdavau. Na, nebuvau dar sutikus
tokiy Zmoniy ir galvodavau, kazkur toli ¢ia viskas,
ne pas mus. O kai man taip nutiko, tai galvojau,
kad praeis“ (Aisté, 27 m., 8 metai su negalia).

Kuomet tikrovéje priesais individo sa-
mong iskyla dalykai, kurie neatitinka jo
ankstesnés patirties ir sukauptos Zinojimo
atsargos, tuomet, kaip teigia Schiitzas ir
Luckmannas, savaime suprantama patirties
prigimtis sugritina. Kas iki tol buvo suvo-
kiama kaip akivaizdus dalykas, dabar tampa
abejotinu ir kvestionuojamu. Gyvenamojo
pasaulio realybé reikalauja i§ naujo paais-
kinti individo patirtj, nutraukdama savai-
minio akivaizdumo granding, nes aiskinimo
sistema, pagrjsta ankstesniy patirciy atsarga,
nebeatitinka naujos situacijos, | kurig yra
patekes negalia jgijes individas ir kuri ne-
béra savaime akivaizdi ir suprantama. Todél
Sita patirtis tampa individui problemiska ir
reikalauja daug démesio bei naujo paaiskini-
mo (Schutz and Luckmann 1974; 11, 14).
Ankstesni aiSkinimai bei interpretacijos,
saugomi patirties ir iinojimo atsargose, su-
formuoti i§ socialiai perduoty ,tradiciniy®
bei ankstesniy situacijy ir joms adekvaciy
sprendimo budu, nebéra pakankami norint
iSspresti dabartyje iskilusia probleming ne-
galios 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
kanu, kuris nebefunkcionuoja, kaip jpras-
tai? Tokig $okiruojancia negalios patirtj, kuri
sugriauna ne tik individo nattiralia nuostata
apie gyvenamojo pasaulio savaime supran-
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tamybe, bet taipogi visa kasdienés tikrovés
prasmés struktirg, atskleidzia respondenty
Tomo ir Jono pasakojimai apie pirmuosius
negalios iSgyvenimus:

»Buvo baisu. Pabudau pirma karta i§ tos komos,
zitiriu, bet nematau savo rankuy, nei koju, atrodo,
viena galva guli, nes nicko pajudint negali — tas
buvo baisu. Atrodé, kad turi tik galva ir daugiau
nieko, kino nebejauti” (Tomas 42m, 19 mety
su negalia).

SAtsibudau jau, kai guléjau [ligoninéje] ir
nejauciau [koju]. Na, paralyZiuotas. Tai kokie ten
gali buti jspudziai? AiSku, Sokas. Galas gyvenimo,
galvojau“ (Jonas 31m., 10 mety su negalia).

Kadangi kasdienis gyvenamasis pasaulis
yra duotas individui kaip natarali ir savaime
suprantama tikrové, tai asmenims, patyru-
siems netikéta trauma ar liga, i$ pradziy yra
be galo sunku patikeéti, kas su jais jvyko, kad
prasidéjo nauja realybé, o jprastas gyvenimo
budas su gerai Zinomomis rutininémis prak-
tikomis niekada nebegris. Zmogus néra pa-
siruosgs atsisakyti Sios natiiralios nuostatos,
kol jo praktinés patirtys galutinai nepatvirti-
na jprastos gyvenimo harmonijos suardymo

(Schutz and Luckmann 1974; 35):

,Pirmieji jspudziai buvo, kai patekau | Klaipédos
ligonine, Salia palatoje jau kokius tris ménesius
guléjo vienas [vyras]. AS galvojau, tikrai tiek
negulésiu. Tikrai nebuvo minties, kad neatsisto-
siu. Zinojau, kas man yra, kaip yra. Vis tiek esi
iSsilavings Zmogus, zinai, kai stubura nutraukia, ...
bet nesitikéjau, kad taip bus“ (Juozas 50 m., 28
metai su negalia).

Jau nejgaliais tape asmenys, viena vertus,
realiame gyvenime susiduria su nauja, visai
nepazjstama situacija, kuri reikalauja naujy
budy veikti pasaulyje, ta¢iau pirmaisiais mé-
nesiais ar net metais jie dazniausiai vis dar

iliuziskai gyvena ,ir taip toliau” bei ,a$ ga-
liu tai padaryti vél“ idealizacijomis, kurios
yra esminés mastymo nataralioje nuosta-
toje savybés (Schutz and Luckmann 1974;
7-8). Tai reiskia, jog vis dar viliamasi, jog
gyvenamojo pasaulio struktara islieka pa-
stovi, ir ankstesné vaik$éiojimo patirtis vis
dar galiojanti, tad ir toliau tikimasi, kad bus
galima pakilti i$ vezimélio ar lovos ir karto-
jant praeityje atliktus veiksmus, grizti prie
jprasto gyvenimo ritmo ir stiliaus. Tai paro-
do, kokia sukrecianti yra negalios patirtis ir
kokia svetima yra naujoji kasdienio gyveni-
mo tikrové, nuo kurios bégamasi | kita, gy-
venimo jvykiu nunesty praeities, dabar jau
tapusj nepagristy vil¢iu, lukes¢iy ir fantazijy
pasaulj.

Identiteto rekonstrukcija:
nuo nejgalaus kiino prie nejgalaus As

Kai individas patiria sunkia traumg ar
liga, kuri sukelia judéjimo negalia, ji pir-
miausia késinasi j individo savasties ir iden-
titeto vientisuma ir priver¢ia zmogy pakar-
totinai apmastyti savo biografija bei patj
save. Julieta Corbin ir Anzelmas Straussas,
pirmieji nagrinéje negalios poveikj zmoniy
kasdieniam gyvenimui, socialiniams santy-
kiams bei individualiai tapatybei, iSskiria
tris biografijos dimensijas: ,biografinj lai-
ka®, ,biografines kino koncepcijas“ ir ,,A$
koncepcija“, kuriy harmoninga rysj nutrau-
kia j gyvenimg jsiverzusi negalia. ,Biografinj
laika“ jie apibrézia kaip laika, per kurj atlie-
kamos jvairios rutininés praktikos, jgyvendi-
nami socialiniai vaidmenys, profesiné veikla,
tikslai ir kitos gyvenimo aspiracijos (Corbin
and Strauss 1987; 272). Batent staigios ne-
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galios akivaizdoje prarandamas turétas soci-
alinis statusas ir vaidmenys, o kartu keiciasi
ir visa gyvenimo situacija, todél informanty
pasakojimuose laikas tarsi padalinamas: ,,iki
negalios® ir ,,po jos“. Negalios jvykis zymi
biografinj lazj, riba, kuri skiria kone du gy-
venimus, ar bent jau akcentuoja didziulj gy-
venimo pokytj:
»Tragiskai pasikeité, galima sakyt, viskas:
gyvenimas apvirto auk$tyn kojom. Gyvenai iki
to pilnavertj, energinga gyvenima ir staiga viskas,

stop! Ir viska turi keisti i$ naujo” (Roma 40 m., 8
metai su negalia).

»Biografinés kiino koncepcijos“ nurodo,
kaip individo kinas, jo poky¢iai atsiliepia

p J Y/
biografijos trajektorijos kaitai. Siuo atveju

grany ) J )
dél negalios atsirad¢ kiino poky¢iai neisven-
giamai sukelia poky¢ius ir asmens gyvenimo
situacijoje bei socialiniuose ry$iuose. Stiprus
kiino motorikos pazeidimas potencialiai

p P

griauna savarankiskumo gebé¢jimus, iSkyla
kaip grésmé ,a$ galiu® pavirsti | ,a$ ne(be)
galiu®, pakitusios judéjimo aplinkybés sa-
lygoja arba maksimaliai apriboja profesinés
veiklos galimybes ir kitus aktyvumus:

,,Siaip tai daug, daug, daug pakeité. I$ tikrujy
viska pakeité: ir Seimg sugriové, ir visus gyvenimo
planus sugriové, viska sugriové. Turéjau persiori-
entuot, nes buvau daug judantis Zmogus, o dabar
séslesnis“ (Marius 33 m., 8 metai su negalia).

»Kai gyvenai kazkokj kitokj gyvenima, ak-
tyviai sportavai, bégiojai, o po to daryt negali,
ka a$ Zinau... sunku® (Valius 37 m., 9 metai su
negalia).

»A$ koncepcija“ susijusi su savasties, ta-
patybés klausimais. Fizinés negalios atsiradi-
mas individo gyvenime meta i$$ukj tiek in-
dividualiam, tiek socialiniam jo identitetui,

kadangi jam tenka i$ naujo atrasti ir atkurti
harmoningg ry$j tarp savasties ir jau paki-
tusio, dalinai nefunkcionuojancio kano.
Ir nors bégant laikui Zmogus pripranta bei
iSmoksta gyventi su pazeistos motorikos
kanu, jis vis tiek palieka neisdildoma pédsa-
kg asmeniniam tapatumui, nes ,A$ yra jka-
nytas”“ (Giddens 2000; 77).

Anbkstesniojo ,,jgalaus“ AS praradimas.
Batent patirta trauma ar netikétai iStikea
liga (pvz., stuburo smegeny uzdegimas, pa-
ralyZiuojantis galiniy motorika) pradzioje
dazniausiai respondenty traktuojama kaip
ataka, késinimasis suardyti asmens fizine sa-
vastj — kaing, o kartu ir saves tapatuma, kurj
asmuo turéjo iki negalios. Kadangi, anot P.
L. Bergerioir T. Luckmanno, »ZIMOZUS SUVO-
kia save kaip esybe, kuri néra tapati savo ka-
nui, bet, priesingai, disponuoja savo kanu.
Kitaip sakant, Zzmogus suvokia save kaip vi-
sada balansuojantj tarp to, kad jis yra kanas,
ir to, kad jis turi kiing“ (Berger, Luckmann
1999; 71). Negalios atveju tai ypa¢ isryske-
ja, kadangi jis praranda savaime suprantama
ry$j su kiinu. Ypa¢ pirmaisiais ménesiais ne-
jgaliam asmeniui $i pusiausvyra yra sutriku-
si, nes jis save suvokia daugiau kaip turintis
kaina, bet ne esantis kiinas, nes vienybé tarp
A§ ir mano kano paralyZiaus atveju yra suar-
dyta: kiinas neklauso A$ vidiniy impulsy, ir
isakymuy paklusti, $iuo atveju — stotis ir eiti,
kaip tai buvo jprasta ir nataralu anksciau.
Roma prisimena pirmuosius sutrikdyto san-
tykio su savo kiinu iSgyvenimus:

JAtrodo, sveikas esi: apsidairai, apsiziiri, na,
stosiu ir eisiu. Ypatingai pradzioj, kada negali
atsistot, na, tiesiog nesuvokiama. Niekas, atrodo,
nesulauzyta, kojos nenukirstos, ir kaip taip gali
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bati [kad negali eiti]?“ (Roma 40 m., 8 metai su
negalia).

Pirmiausia savasties ir A$ tapatumo pro-
blema iSkyla smarkiai pakitus kano i$vaiz-
dai. Juk iki traumos vaiksciojes asmuo da-
bar nuolatos yra priverstas sédéti nejgaliojo
vezimélyje, kuris iSskiria jj i$ kity vaiks$tan-
¢iy Zmoniy tarpo. Jis mato, kad jo i$vaizda
dél negalios yra Zymiai pasikeitusi, nutolusi
nuo jprasto saves vaizdo, todél jam paciam
iSgyvenama kaip ,kitokia®, svetima, todél ir
ankstesnis iki-trauminis“ A5 iSgyvenamas
kaip prarastas:

»Tie pirmi metai buvo sunkds ir ne tik pirmi,
gal kokie trys metai. Pirmi metai dél to, kad a$
tokia, teko su tuo labai daug, stipriai kovot, Zinai,
susitaikyt, kad tu jau esi kitoks“ (Donata 27 m.,
8 metai su negalia).

»Tu esi Zmogus, bet save dar vadindavau
puszmogiu, nes pusé zmogaus belicka po trau-
mos...“ (Roma 40 m., 8 metai su negalia).

Kino i$vaizda visuomet suponuoja san-
tyki su kitais, kadangi A$ yra daugiau ar ma-
ziau nuolatos ,pateiktas ant lekStutes® ki-
tiems jo jkanijimo poziariu (Giddens 2000;
80). Fizinés negalios jgijimo atveju asmuo
praranda kino vientisumo jausma, AS ne-
besijaucia saugiai ,kane®, nes tam reikalin-
gas reguliarus kity jvertinimas. Kaip teigia
Anthony Giddensas, ontologinio saugumo
jausmui gyvybiskai svarbu tai, kiek galima
normalig i$vaizda iSlaikyti tokia, kad ji dere-
ty su individo biografijos naracija (Giddens
2000; 80). Jeigu nauja iSvaizda dar néra
sava ir ,normali®, t.y. néra tapusi integralia
asmeninio tapatumo dalimi, tai santykj su
kitais toks asmuo i$gyvens skausmingai, nes
jis néra tikras, kaip bus jvertintas ir priimtas

kitu, o pastarieji jam nuolat primins apie jo
kano kitoniskuma, kuris pa¢iam dar yra ne-
priimtinas, svetimas. Roma pasakoja:

»1aip, praktiSkai galiu laisvai bendraut tik su
tais, kurie mane pazjsta ir maté po traumos, su
kuriais artimiau bendravau. O tie, kurie, sakykim,
senesni pazjstami ar kurie manes tokios nematé, a$
jiems tiesiog vengiu pasirodyti. Na, kazkokia lyg
ir géda, lyg ir nuopuolis Zemyn. Va, tas vezimas
man sukelia tokj jausma manyje®. (Roma 40 m.,
8 metai su negalia).

Siy dvieju motery mintys atskleidzia,
kad sédé¢jimas vezimélyje suvokiamas ir is-
gyvenamas Ervingo Goffmano terminais
kalbant, kaip stigma, sugadinanti jy tapa-
tybe (Goffman 1968). Respondentés vengia
Zmoniu, pazinojusiy jas iki negalios, t.y. kai
jos turéjo socialiai priimting, ,normalig®
sveiko asmens tapatybe, suformuotg savaime
suprantamos vaikstandiy Zmoniy nuostatos
pagrindu. Dabar jos pacios perkvalifikuoja
savo socialing tapatybe i§ buvusios socialiai
teigiamos | socialiai neigiama, priskirdamos
sédéjimui nejgaliojo vezimélyje neigiamos
konotacijos zyme.

Stigmos i$gyvenima parastai lydi gedos
jausmas, kurj, galima buty jvardinti kaip
vieng i$ stipriausiy veiksniu, salygojanciy
nejgalaus asmens socialing laikyseng kity in-
dividy atzvilgiu, jsitraukimg j aktyvy ar bent
jau jprasta visuomenés nariams socialinj gy-
venimg arba izoliavimasi nuo jo, priklauso-
mai nuo to, ar nejgalusis jveikia §j negatyvy
jausma, ar ne. Galima baty sakyti, kad geédos
jausmas yra neatsiejama iSgyventos negalios
patirties dalis, nes ji daugiau ar maZiau yra
iSgyvenes kiekvienas, turintis nejgaly kana.
I$ kur kyla sis gédos jausmas, paaiskina Je-
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anas-Paulas Sartre‘as, kalbédamas apie kito
zvilgsnj, kuriame formuojasi pozitris | save
patj ir savo kiang (Sartre 1956; 340-350).
Kino negalios atveju gédos jausmas gimsta
kity, neturin¢iy negalios, zmoniy akivaiz-
doje. Jo terminais kalbant, nejgalusis Zvel-
gia | savo sutrikusj kiing kito — Siuo atveju
vaikstanéiojo — akimis ir suteikia jam neigia-
ma, diskredituojancia jo tapatybe reiksme,
kadangi jis neatitinka sveiko, vaikstancio
zmogaus kino normatyvo, yra akivaizdziai
ykitoks“. Tokius iSgyvenimus patiria bent
jau pradzioje daugelis nejgaliuju: ,Ir taip
jau kompleksai, kad vezime sédi. I$ pradziy
man tai net | gatve nesinoréjo iSeiti. Visi Zit-
1i | tave, kaip j kokj raupsuotaji“ (Valius 37
m., 9 metai su negalia).

A. Giddensas individo i$gyvenama
geéda tiesiogiai susieja su asmens tapatumu,
teigdamas, kad ,,ji i§ esmés yra nerimas dél
to, ar adekvati naracija, kurios padedamas
individas islaiko nuoseklia biografija“ (Gid-
dens 2000; 88). Sis A. Giddenso teiginys
paaiskina, kodél gédos jausma dél savo pa-
kitusio kiino, kuris akivaizdZiai krenta j akis
ypa¢ sédint vézimélyje, iSgyvena praktiskai
visi neseniai fizing trauma patyre. Negrjzta-
mas fiziologinis kiino sutrikdymas Zymi bio-
grafinj lazj, iki tol buvusi nuosekli biografija
sujaukiama, i§ esmés keiciasi visi asmens bio-
grafiniai duomenys, pradedant fiziologiniais
poky¢iais — judéjimo apribojimu, baigiant
socialiniais (trakinéja nusistovéje socialiniai
rysiai) ir ekonominiais (paprastai netenka-
ma turétos darbinés veiklos kaip pajamy sal-
tinio). Taigi iki tol turéta socialiné tapatybé
prarandama, nejgaliu tapes asmuo iSgyvena
$i nerimg kaip gédos jausma dél apnuoginto

jo egzistencinio trapumo ir socialinés dezo-
rientacijos. Tai puikiai iliustruoja Ausros ir
Modestos refleksijos apie ankstyvuosius savo
negalios iSgyvenimus, kai budamos astuo-
niolikos mety patyré stuburo traumas:

JZinai, paciai géda sédét vezimely, kazkaip
atrodo, visi Zitri: ¢ia a$ kitokia ir taip toliau. Ir
tas praSymas: prieini laiptus ir tu nieko nepazjsti,
zinai, kaip pirmam kurse, neZinai, nei kur eit,
nei ka daryt, nieko (Ausra 23 m., 5 metai su
negalia).

»AiSku, buvo didelé tragedija po to, kai a§ jau
vaiksciojau, iseiti | miesta su lazda. Daug baisesné
nei dabar, kai vezimélyje reikia vaziuoti, kazkodél
tai. Gal dél to, kad tai pirmi kartai buvo® (Modesta
41 m., 23 metai su negalia).

Tokius gédos ir baimés jausmus dél
galimai neigiamo socialinio jvertinimo ir
atmetimo negalios atsiradimo pradZioje is-
gyveno paprastai kone kiekvienas informan-
tas. Taciau kiek ilgai trunka $is ankstesniojo
kaniskojo A$ praradimo iSgyvenimas, vélgi
priklauso nuo kiekvieno individualios bio-
grafinés situacijos, fiziologiniy reabilitacijos
procesy bei reikmingy kity jtakos.

Nejgalaus AS integravimas § individu-
aliq tapatybe. Tai etapas, kuomet individas
integruoja nejgalia kaniskajg AS tapatybés
dalj tiek i savo individualy identiteta, kai tai
tampa jo savastimi, tiek j socialinj identite-
ta, priimdamas visuomenés jam suteikiama
nejgalaus asmens statusa. Sis tapatybés re-
konstrukcijos etapas prasideda realios vilties
vaikscioti palaidomu ar bent jau nukélimu
i tolimg ateitj, neaiskiy tikimybiy sfera, kai
zmogus nustoja gedéti savo prarasty kino
motoriniy gebéjimuy, iSmoksta sékmingai
susidoroti su dubens funkcijuy sutrikimo
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padariniais bei jvaldo judéjima vezimélio
pagalba: ,Na, aisku, ,uzknisa“ ir veZimas,
ir visos tos higieninés problemos, na, cia
yra niuansai. Bet prisitaikai ir gyvent gali®
(Lina 32 m., 18 mety su negalia). Suvoki-
ma, kad esu nejgalus ir sédziu bei sédésiu ve-
zimélyje ir kad nuo $iol gyvenimo situacija
bus apribota negalios salygojimu, palydi ap-
sisprendimas imtis profesinés, edukacinés ar
kitokio uzimtumo veiklos, kuri patenkinty
tiek vidinius — savirealizacijos, psichologinio
pasitenkinimo, tiek iSorinius — materialinius
bei kitus poreikius. Po negalios jgijimo tai
gana rySkus naujas asmens biografijos lazi-
nis momentas arba, kitaip tariant, kokybinis
Suolis, kada Zmogus apsisprendzia gyventi
su negalia ir siekti visavertiskai jsilieti j vi-

suomeng:

»Visas tas laikas i§ tikruju atiduodamas
treniruotéms. Po 5 metu, savaime aiSku, Sové tokia
mintis | galva: ,Arba tu pradék pagaliau gyvent,
arba toliau sportuok, bet nieko daugiau, i$skyrus
sporto, nematysi‘. Savaime viskas atéjo, laikas
savo padaré. Zinoma, nusprendziau, nes matau,
kad nepasikeis niekas, reikia susitaikyt su tuo, kas
yra“ (Rata 39 m., 19 mety su negalia).

»O paskui, kg a$ Zinau, kazkur du metai tas
laikotarpis buvo sunkus, o paskui nutariau nebe-
sipykti daugiau, viena diena spjoviau | viska ir
sakau: ,Viskas, a$ dabar i§ visko juoksiuos’. Ir
pradéjau krapstytis. [...] Susigalvojau, kad reikia
kazka veikdi, tai jstojau j LKKA [...] Ir prasidéjo...
Dabar ir savo kontorg turiu, ir dar truputj
valdiskam darbe dirbu. Viskas gerai” (Vaidas 33

m., 8 metai su negalia).

Si identiteto transformacijos etapa gali
salygoti daugelis veiksniy, taciau dazniau-
siai pagrindinis veiksnys — tai vidinis apsis-
prendimas ir reik§mingy kity pozityvi jta-
ka: draugu, kolegu, $eimos nariy nuolatinis

skatinimas ar kity reabilitacijos sanatorijo-
se, stovyklose sutikty nejgaliuju, sé¢kmingai
jveikianc¢iy fiziologinius negalios salygoji-
mus ir aktyviai dalyvaujanéiy visuomenés
gyvenime, pavyzdys. Vaidas toliau tesia savo
istorija;

» Ten tokiy keleta draugy sutikau, i$ kuriy buvo
ka pasimokyti, nes su tokiu vienu tokioje pacioje
situacijoje mokémés. Tas buvo jau senesnis kovoto-
jas, ta prasme, pagyvengs vezimélyje desimt metu,
tai jis davé pamoky ir i§gydé mano ,pieniSkuma’.
Na, paskui Zitriu, kad néra ¢ia viskas taip blogai®
(Vaidas 33 m., 8 metai su negalia).

Nejgalas asmenys, kurie jau yra i$moke
gyventi su negalia ir turi gerokai praplés-
tq patirties ir zinojimo atsarga, reikalinga
gana vikriai orientuotis kasdienéje negalios
tikrovéje ir sékmingai testi jau jprastomis
tapusias socialines praktikas, tampa ypac
svarbiais reik§mingais kitais, kuriy pozityvi
jtaka ne vienam informantui jkvépé opti-
mistinio nusiteikimo gyventi ir paspartino
resocializacijos procesa. Raimondos prisimi-
nimai paliudija, kokj svarbu vaidmenj atlie-
ka kity nejgaliujy sékmingo prisitaikymo
pavyzdziai:

,Pirmas toks buvo realus susitikimas aktyvios
reabilitacijos stovykloj, kai | Vilniy i$vaziavau. Ir
ten kai pamaciau daugiau tokiy pat zmoniu, kad
jie gyvena, riipinasi ir susitvarko savo gyvenima,
tada truputj kitaip pradéjau Zitrét j gyvenima,
nes iki tol net nebuvai mates, atrodé, viskas: ¢ia
jau vezimas, tikra géda, béda, ne gyvenimas ir
apskritail....O paskui....kazkaip viskas pasikeité
tada“ (Raimonda 34 m., 17 mety su negalia).

Negalia po to jiems tampa tarsi savaime
suprantama tikrove, integruota natiiralios
nuostatos arba jprastinio mastymo dalis,
kuriuo remiantis kasdieniame gyvenamaja-
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me pasaulyje atlickami sprendimai bei kar-
tojamos rutininés socialinés praktikos. Tada
jau pagristai gali skambéti Roko ZodZiai:
,Juk yra gyvenimas, vezimélyje [...] toks pat
normalus gyvenimas: ten tu pyksti, myli,
dziaugiesi, $venti, susimastai, na, tai norma-
lu” (Rokas 32 m., 14 mety su negalia).

Po biografinio luZio: resocializacija
kaip subjektyvios tikrovés

transformacija ir reinterpretacija

Biografinis lazis, kurj sukelia netikétas
kano negalios atsiradimas individo gyveni-
me, palydimas ne tik identiteto rekonstruk-
cija, bet ir kartu vykstancio resocializacijos
proceso, kadangi individui tenka atkurti
prarastus arba jgyti visiskai naujus socia-
linius vaidmenis ir su pakitusia socialine
tapatybe i§ naujo uzimti tam tikrg statusa
visuomenéje. Tai kartu yra ir legitimacijos
klausimas, kuris negalios kontekste suvokia-
mas kaip individo pastangos atstatyti savo
biografijos ,griatj“, inkorporuojant negalia
i pakitusj kasdienj gyvenimg bei socialinius,
ypa¢ artimiausius rySius, kitaip tariant, is
naujo permastyti visus savo gyvenimo aspek-
tus naujuose — judéjimo negalios radikaliai
pakitusiuose salygojimuose ir jtvirtinti savo
jau kaip nejgalaus asmens socialing tapatybe
platesniuose, formaliuose socialiniuose ry-
Siuose, kartu iSlaikant savo asmenybés vien-
tisumg (Bury 1991; 456).

Negalios jsiverzimas j individo gyvenima
gana drastiSkai transformuoja jo subjektyvia
tikrove, tadiau kad susvelninty jos sukelta
biografinj lazj ir pradéty resocializacijos pro-
cesa, pirmiausia asmeniui tenka konstruoti
priimting negalios atsiradimo paaiskinimg ir

legitimuoti ja savo gyvenime, reinterpretuo-
jant negalios jvykio $viesoje savo biografijos
pracities ir dabarties jvykius. Ko gero, svar-
biausig vaidmenj asmeninéje naracijoje at-
lieka negalios prasmés konstravimas. Zmo-
gus negali nurimti ir susitaikyti su naujaja
realybe, kol neranda aiskiy ar tiesiog priim-
tiny atsakymuy | jiems kylancius prasminius
klausimus, kurie gali bati iSgyvenami labai
skausmingai, kaip 22 mety Lauryno atveju,
kuris pries dvylikea klase staiga dél netikétos
infekcijos patiria apatiniy galaniy kano pa-
ralyziy: “Man taip, skaudédavo, negaliu, kai
pagalvoji, kodél man, kodél a§?” (Laurynas
22 m., 4 metai su negalia).

Dauguma apklausty nejgaliuju, svars-
tydami savo negalios atsiradimo klausima,
atsigrezia | praeityje iki negalios iSgyven-
ta laika, kurj reikéty vertinti kaip praeities
jvykiy reinterpretacija i§ dabarties pozici-
ju arba dabartiniy interpretavimo schemuy
taikyma praeiciai. Kaip tvirtina Bergeris ir
Luckmannas, senoji tikrové privalo bati is
naujo paaiskinta vadovaujantis nauja tikro-
ve legitimuojandiu aparatu, ir §i reintepreta-
cija lemia individo subjektyvios biografijos
lazj, kai atskiriami gyvenimo tarpsniai ,,iki“
ir ,po“ (Berger, Luckmann 1999; 200).
Informantai pasakodami iskelia tam tikrus
praeities gyvenimo aspektus, kurie jpras-
mintuy, jtikslinty bei suteikty tvarkos pojutj
dabartinei jy gyvenimo situacijai. Pavyz-
dziui, Violeta Sitaip reflektuoja apie pozity-
vius pokycius savo asmenybéje ir gyvenime
po negalios atsiradimo:

»V: A§ pasidariau, sakykim, Zzmogiskesné ir

geresne.

T: Negu buvai?
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V: Negu buvau iki tol, nes a$ buvau ruodiama
bati pinigy uzdirbimo masina, sakykim taip, nes
tévai mane nuo astuoniolikos mety trauké j versla
ir paliko mane atuoniolikos, devyniolikos mety
vieng pacia ten tvarkytis, nes tévai dirbo kituose
darbuose, o tai buvo nupirktas restoranas, kada
buvo privatizavimas. Ir reikéjo arba jo atsisakyrt,
arba parduoti. [...] Taip, kad galiu i$ principo pa-
sakyti, kad po traumos mano gyvenimas pageréjo...
Aisku, imant finansine prasme - ne, bet visais
kitais atzvilgiais - taip® (Violeta 36 m., 17 mety
su negalia).

Kuo stipriau individas isgyvena negalios
ivyki kaip subjektyvios biografijos lazj, pa-
keitusj jo gyvenima, tuo labiau jis sutapatina-
mas su pazintiniu tamsos ir §viesos skyrimu,
,biografija iki alternacijos priskiriama nega-
tyvumo kategorijai, kad paryskinty nauja le-
gitimuma“ (Berger, Luckmann 1999; 200).
42 mety Tomo, kuris prie$ devyniolika mety
autoavarijoje patyré sunkia fizing trauma, ta-
¢iau budamas nejgalus vedé ir dabar dziau-
giasi esas laimingas, pasakojimas yra puikus
tokio savo biografijos vertinimo pavyzdys:

»uriu daugiau laiko pamastyti apie gyvenima.
Man gaila ty Zmoniu, kurie parvaziuoja i uzsienio,
jiems reikia atsipalaiduoti. Vos ne kasdien gir-
tuokliauja, o paskui vél { Anglija arba Airija. Argi
tai néra negalia? Nesvarbu, kad jis turi kojas,
vaiks$¢ioja. Ar jo gyvenimas yra prasmingesnis uz
mano? A$ turiu negalia ir Zinau, kad nepagysiu.

Sakau, kad niekas nejvyksta dél nieko. Padariau

gyvenime daug blogy dalyky, kuriy negaliu net

pasakoti. Ne pats baisiausias dalykas yra uzmusti
zmogu. Yra baisesniy dalyku, kuriuos esu, tarkim,
padares. [...] Gal to nebuciau supratgs, jei po
traumos nebtc¢iau atsisédes j invalido vezimél;.

Gal dél to a3 ir sédziu jame* (Tomas 42 m., 19

mety su negalia).

Reikia pazyméti, jog negalios atsiradimo

priezasties klausimas respondenty pasakoji-
muose per daug neeskaluojamas, nes daznai

tai tiesiog atsitiktiniy gyvenimo jvykiy arba
paciy subjekty neapdairumo pavojingose
situacijose padarinys, todél nejgalieji siekia
savo dabartinj gyvenima su negalia jpras-
minti bei suteikti jam vertés pojutj negaty-
viai modeliuodami alternatyviag gyvenimo
eiga, kuri buty galéjusi rutuliotis, jei ne Sis
trauminis jvykis. Tokiu budu jie sukuria
moralinio atspalvio dichotomijg tarp realaus
ir galéjusio vykti gyvenimo be negalios, kad
sustiprinty savo dabartinés biografinés situ-
acijos vertinguma:

“Pavyzdziui, nezinau, kokiu keliu badiau
pasukes, jeigu ne trauma. Gal baciau nusigéres,
devyniasdesimt procentuy, kad tikrai nebaciau
baiges teisés studiju, nedirbciau teisininku. Galbat
uzsiim¢iau mégstama veikla, kazkuo tai, bet biity
visai kitas gyvenimo budas, manau, baty daug
siauresnis pozitiris { Zmones, save, pasaulj. Negalia
praplété suvokima” (Remigijus 39 m., 25 metai
su negalia).

Resocializacijos metu pagrindiné tikrové
yra dabartis, o praeitis perinterpretuojama,
taikantis prie esamos tikrovés ir stengiamasi
retrospektyviai projektuoti | praeitj jvairius
elementus, kuriy subjektyviu pozZitiriu netgi
galéjo ir nebati. Resocializacija, anot Berge-
rio ir Luckmanno, pertraukia subjektyvia
biografija, uzuot méginusi dabartj sieti su
pracitimi, kaip tai vyksta antrosios socia-
lizacijos metu, ir reinterpretuoja praeitj. Ji
sperkerta darnumo problemos Gordijaus
mazga, nes ¢ia nebeieskoma suderinamumo
ir tikrové rekonstruojama i§ naujo (Berger,
Luckmann 1999; 202). Roko ir Lauryno
naracijose akivaizdZiai atsispindi dabartinio
gyvenimo akcentavimas, jo pranasumo iske-
limas ir pozityviy aspekty paieska dabarties
situacijoje:
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“Tai yra MANO TOKS GYVENIMAS. Tiesiog
tokia mano biitis dabar.

T: Siek tiek pasikeitus?

L: Siek tiek pasikeitus, nes dél tos negalés, be
abejo, gal kazka praradau, galbit karjera, bet ar
tai yra pagrindinis dalykas? Praradau karjera, bet
turiu dukrelg, $eima, ta prasme, tai yra nuostabu”
(Rokas 32 m., 14 mety su negalia).

»Va, dabar gyvenu ir viskas, ir stengiuos gyventi
taip, kad dabar gerai batu. Ten nebegrisi ir nieko
nepakeisi“ (Laurynas 22 m., 4 metai su negalia).

I$ respondenty pasakojimy matyti, kad
negalios prasmés klausimas pac¢iam indivi-
dui yra itin svarbus. Galima baty teigti, kad
nuo jos priklauso visa Zmogaus tolimesné
laikysena negalios ir savo gyvenimo atzvil-
giu. Jeigu trauminiam negalios jvykiui su-
teikiama neigiama konotacija, tai visa gyve-
nimo perspektyva bréziama negatyviu tonu:
negalia — nasta, gyvenimas — beprasmis, ir
resocializacija nejvyksta. O tie informantai,
kurie sugebéjo reflektuodami sukrétusj jy
gyvenimo jvykj jzvelgti prasme ir pozityviy
aspektu, daugiau ar maziau sékmingai inte-
gravo negalia | savo gyvenimo biografija kaip
skaudu, varginantj, staiga uzgriuvusj jvykj,
pakeitusj radikaliai ju gyvenimo tékme ir
stiliy, tadiau atne$usj ir pozityviy pokyciy
ar suteikusj netgi didesniy galimybiy pa-
sieckimams mokslo, uZimtumo, mégstamos
veiklos srityje.

Apibendrinimas

Tyrinéjant interviu su rimtas stuburo
traumas ar aminj patologinj paralyziy paty-
rusiais ir dabar véZiméliu judanciais asme-
nimis naracing medziaga, negalia iskilo kaip
individo gyvenime jvykes staigus biografinis
lazis, i$$aukes jprasto, savaime suprantamo

pasaulio vaizdo griatj, socialiniuy vaidmeny
praradima bei nemenky pastangy reikalau-
jantj resocializacijos procesa, palydima in-
dividualaus ir socialinio identiteto rekons-
trukcija bei bandymu i§ naujo perdélioti
subjektyvios tikrovés elementus. Tyrimo
duomeny interpretavimui pasitarnavo jvai-
riy mikrosociologinés krypties atstovy teo-
rinés jzvalgos. A. Schiitzo fenomenologinés
sociologijos prieiga leido pazvelgti | biogra-
finj lazj kaip gyvenamojo pasaulio natara-
lios nuostatos zlugima, interakcionistinés
krypties E. Goffmano, A. Strausso ir J. Cor-
bin mintys — analizuoti identiteto transfor-
macijos procesa, P. Bergerio ir T. Luckman-
no teorinés jzvalgos — pasigilinti j nejgalaus
asmens resocializacijos kaip subjektyvios
tikrovés reinterpretacijos reiskinj.

Taigi Zmogy, iStikusi negalia, kurj para-
lyZiuoja jprasty ir elementary gebéjima ju-
déti, i§ pamaty sudrebina visa jo gyvenima,
sulauzo nusistovéjusia socialiniy praktiky
ir atliekamy vaidmenuy rutina, tarsi sulau-
70 visa jo biografija, perskirdama biogra-
finj laika i du periodus: iki negalios ir po
jos. Negalia tampa reik§mingu veiksniu,
lemian¢iu tolimesng asmens biografing
situacija, kurj daugeliu atveju dél riboto
mobilumo pakeicia ne tik gyvenimo stiliu,
profesinj ar kitokj uzimtuma, bet apskritai,
pozitrj | save ir savo gyvenima, vyksta ver-
tybinis perkainojimas.

Netikétai uzklupusi negalia, atimanti ge-
béjima vaikscioti, sugriauna ne tik individo
natiiralia nuostata apie gyvenamojo pasaulio
savaime suprantamybe, bet ir visg kasdienés
tikrovés prasmés struktara, kuri reikalauja
ir jos atkarimo, vykstancio resocializaci-
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jos metu. Tac¢iau dél negriztamai pakitusiy
kano salygojimy ankstesné kasdiené tikrove
negali buti visiSkai atkurta, ji patiria trans-
formacija, kuriai reikia naujo galiojancio
paaiskinimo. Todeél individui tenka negalios
jvykio $viesoje perinterpretuoti savo biogra-
fijos jvykius. Batent resocializacijos metu
naracijos pagalba reinterpretuojant savo pra-
eitj, t.y. susiejant ir i§ naujo interpretuojant
jvairius biografijos aspektus, anot Garetho
Williamso (1984; 197), atitaisomas nega-
lios sukeltas jtrukis tarp jo kino, savasties ir
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ABSTRACT
DISABILITY AS BIOGRAPHICAL DISRUPTION

This article explores physical disability as biographical disruption caused to persons confined to a wheel-
chair after the unexpected cerebral trauma or palsy. Their personal narratives based on the qualitative in-
depth interviews suggest that they perceive disability as the subjective reality that shook their world to its
foundations, provoked a breakdown of their everyday taken for granted word, disrupted the routine of social
practices, redefined their social roles and divided their biographies into two periods: “before” the disability
and “after” it. Disability, as it insinuates into biography, is perceived not only as a bodily substance, but it
also transforms personal and social identity and requires, through resocialization process, to recreate the
meaningful structures of the reality and provide a new valid justification for this reality. Thus, the disability
becomes a significant factor that shapes the further biographical situation, as in many cases, impaired physi-
cal mobility elicits changes in lifestyle, profession and employment, attitudes to him/herself and to others
as well as value orientations.
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