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Siuolaikinéje visuomenéje misy kinai nuo gimimo iki mirties yra reguliuojami,
formuojami ir prizitrimi begalés jvairiy taisykliy ir institucijy — nuo darzeliy ir
mokykly iki darbovietiy, kaléjimy, kariuomeniy, ligoniniy... Siy erdviy sarafas
begalinis, jy vardas — Legionas'. Apie tai jau ne karta buvo rase jvairis Siuolaikinés
filosofijos klasikai, tokie kaip Michelis Foucault (1998, 1999), Judith Butler (2017)
ar Louis Althusseras (1971). Kiekviena tokiy autoriy apra$yta institucija, kiekvienas
standartizavimo procesas tiek individualiai, tiek kolektyviniu budu turi jtvirtinti ir
palaikyti jvairias normas, padedancias funkcionuoti misy visuomenei. Jos nuro-
do, kaip turime elgtis, atrodyti, ka galime ir ko negalime veikti... Turédami Siuos
elgesio ir iSvaizdos Sablonus bei stereotipus aiskiau zinome, ko galime is ko tikétis,
kas yra kas musy visuomenéje. Kitaip tariant, Sie stereotipai palengvina funkci-
nj visuomenés sarangos nasuma, dél jy mums nebereikia apie kiekviena asmenj
spresti individualiai. Zmonés papras¢iausiai sugrupuojami j kategorijas, apie juos
sprendziame pagal jy institucine priklausomybe: ,tas moksleivis“, ,tas kalinys®.
Ivairiausi lukesciai ir elgesio prognozés uzbréziamos i$ anksto, pagal etikete.
Zinoma, §is individualumo i$braukimas i§ matymo lauko turi savo kaina: ima-
me pamirsti (arba nepastebéti), kad $ig norminimo prievartg iSgyvenantys zmoniy
kiinai yra skirtingi ir skirtingai pajégts paklusti aplinkos reikalavimams. Galétume
klausti: o kas nutinka $iam kategorizavimo procesui, kai jis susiduria su zmogumi,
kuris yra pastebimai kitoks, it gyvaté su kojomis, kuris savo savybémis yra pazymeé-

1 Aliuzija j Evangelija pagal Morky: ,,Jézus dar paklausé: ‘O kuo tu vardu? Ji atsaké: ‘Mano vardas —
Legionas, nes masy daug™ (Mk 5, 9).
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tas lyg ,,skiriamuoju zenklu, isskirianciu zmogy is ,,negalios neturin¢iyjy” visuo-
menés” (p. 18)? Kaip mes reaguojame j $io zmogaus buvima (ir kaip galétume j jj
reaguoti)? Koks musy santykis su negalia? Kas i§ viso yra negalia? Kokia negalios
sampratos istorija Lietuvoje? Kaip tik tokius aktualius klausimus savo monografijo-
je Gyvatés kojos: negalios samprata gyvenimo pasakojimuose nagrinéja Jurga Jonutyté
su Giedre Smitiene.

Svarstydamos apie dazniausias zmoniy reakcijas j negalig, autorés raso, jog miisy
visuomenéje nejgalus asmuo paprastai arba pasalinamas i§ musy zvilgsnio lauko
(tarytum tampa nematomas, neegzistuojantis), arba, prieSingai, j ji sutelkiama per-
nelyg daug démesio ir $is asmuo sukitinamas (angl. othering), paverciamas ,,as"
priesingybe. Pirmuoju atveju zmonés net savo giminiy pasakojimuose tampa tik
Seséliais, lieka pastebimi ,labai fragmentiskai: lyg prisimenama, kad toks zmogus
Seimoje buvo, bet koks jo likimas, kaip ir kur jis sulauké gyvenimo pabaigos — jau
nelabai svarbu® (p. 44), o antruoju atveju ,,perteklinis kiino matomumas logiskai
pateikiamas drauge su tam tikrais negalios egzotizavimo, fetiSizavimo ar heroiza-
vimo elementais“ (p. 51). Abu §ie keliai J. Jonutytés ir G. Smitienés matomi kaip
ydingi, nuzmoginantys. Todél jos mégina eiti treCiuoju keliu: negalios neidealizuoti
ir neslépti, jos nebijoti, bet ir neslovinti — nei pernelyg ja sureikSminti, nei pateikti
kaip nereik¥mingg. Sitai puikiai pavyksta: kaip ir skelbiama knygos paantraitéje,
apie negalig knygoje daZniausiai pasakojama paciy negalig turindiyjy lapomis. Sie
pasakotojai pasirodo tiesiog kaip asmenys, esantys tarp misy, — zmonés, turintys
individualiy patirciy, asmeniniy bruozy, savity kino ribotumy (taciau kas jy ne-
turi?). Humaniskas autoriy santykis su negalia padeda iSvengti Zmoniy rtsiavimo
i ,normalius® ir ,,nejgalius” (juk negalia — tai ne konkreti savybé¢, juo labiau ne
tokia savybeé, kuri apibrézty asmenj kategoriskai). Todél negalia kaip kategorija J.
Jonutyté ir G. Smitiené suvokia kaip dirbtinj konstruktg, i§vedama méginant vie-
na etikete pazyméti daugybe skirtingy kuny. To vengiant, renkamasi kalbéti apie
zmones apskritai, akcentuoti $iy zmoniy patiréiy, jy kiiny jvairove.

Knygos pratarméje netgi raSoma: ,,[A]pibrézto, aiskias ribas turincio reiskinio,
vadinamo negalia, néra“ (p. 7). Turiu atkreipti démesj, kad $i nuostata monogra-
fijoje sukuria ir nedideliy konceptualiy keblumy, daugiausiai susijusiy su tyrimo
dalyviy atrankos kriterijais. Juk demaskavus nejgalumo ir normalumo skirtj kaip
didzigja dalimi socialinj konstrukta ir pripazinus, kad néra jokiy aiskiy skir¢iy tarp
negalios ir normalumo, tampa sudétinga kalbéti apie tyrimo dalyviy atranka pagal
»hegalig, jos sunkuma ar tipg“ (p. 30). Tokie kriterijai tiesiog ima atrodyti dirbti-
niai. Todél monografijoje islieka Siokia tokia vidiné priestara: viena vertus, negalig
(kaip apibrézta fenomeng) ¢ia méginama neigti, o negalia turintieji integruojami j
bendra ,,mes visi* kategorija, kita vertus, pats dalyviy parinkimo faktas ir kai kurie

atrankos kriterijai byloja, kad $i visuomenés vienybé dar iki galo néra realizuota.
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Turbiit galima teigti, kad tokia integracija — veikiau monografijos autoriy etinis
siekis ir idealas nei faktiné esatis.

Siek tiek nepatogumy monografijoje kelia ir tai, kad autorés pripaZjsta, jog ,.[j]
démesio laukg Siuo atveju nepateko psichosocialiné ar proto negalia“ (p. 30). Psi-
chosocialinés negalios eliminavimas i$ tyrimo lauko atrodo Siek tiek ,,parankus®:
kalbéti apie zmonijos vientisumg buty gerokai sunkiau, jei turétume galvoje ir
zmones, gyvenancius psichoziy generuojamose alternatyviose realybése, tikincius
alternatyviais désniais ir faktais, galiausiai tuos, kurie patys saves nelaiko Zmonijos
dalimi. Tad siek tiek savavaliskas tam tikry negalios tipy eliminavimas i$ negalios
tyrimo tarytum naujai nubrézia skirtj tarp normalumo ir nejgalumo, nematomu-
mo skraiste uzdengia atmesta nejgaliyjy grupe. Taigi nors sitiloma prieiga yra labai
jtrauki ir tolerantiska skirtingoms zmoniy patirtims, monografijoje ,normalumo*® ir
,henormalumo® skirties vis délto nepavyksta iki galo iSvengti. Pazvelge | tai pozity-
viu zvilgsniu galétume sakyti, kad tai palieka autoréms erdvés ateityje testi pradéta
darba: Gyvatés kojos prasyte prasosi tesinio apie psichosocialing ir proto negalia.

Zmogitkas Zvilgsnis j negalios fenomeng — toli graZu ne vienintelis monogra-
fijos privalumas. Svarbu ir tai, jog J. Jonutyté ir G. Smitiené pamégina atsakyti j
klausima, kodél Lietuvoje negalia ilgai dengé toji nematomumo skraisté: jos pa-
rodo, kad nematomumas itin suklestéjo sovietmeciu, buvo neatsiejamas nuo so-
vietinés ideologijos. Anot autoriy, negalia tuo metu buvo suvokiama kaip klittis,
kaip kazkas, kas jsiterpia tarp idealizuotos darbo liaudies ir darbo: ,,Liaudis, kaip
deklaruojamas sovietinés valstybés suverenas, negaléjo buti nestipri ir pazeidzia-
ma — ypac kaniskai“ (p. 241). Nors sovietiné ideologija deklaruodavo materialistinge
pasauléziiira, praktiskai socialistiné biopolitika buvo grindziama utopiniais siekiais
ir nuo realybés nepriklausomais idealais — abstrakéiu darbu (nesusietu su jokia kon-
krecia realia veikla) ir abstrakciu sovietiniu zmogumi (jokiu budu negalinciu turéti
silpnybiy). Kaip krastutinj tokios nuostatos pritaikymo praktikoje pavyzdj autorés
pateikia nejgaliy asmeny trémima j Valaamo salas:

Kad i$ Leningrado gatviy nejgalts, daugiausia karo suluosinti zmonés buvo vezami
i Valaamo salas Ladogos ezere, kur sename didziuliame vienuolyne jsteigti ,,invalidy
namai” (taip tuomet vadintos institucijos, kuriose bidavo jéga apgyvendinami suauge
zmoneés su negalia ir kurios po karo buvo gausiai steigiamos pirmiausia daugybei karo
suluoSinty zmoniy), istorikai neabejoja. Bet nesutariama dél ten iSvezty gyventojy skai-
Ciaus ir gyvenimo salygy. [...]

I$ tiesy net ir geriausi $ios istorijos variantai zmogiskai neatrodo (p. 245).

Soviety Lietuvoje prieiga prie nejgalumo anaiptol nebuvo geresné. Pavyzdziui,

autorés savo kalbinty asmeny lipomis pasakoja apie internatine mokykla Apuolés
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gatvéje Kaune, net ir astuntajame deSimtmetyje vargu ar smarkiai geresne nei mi-
nétieji ,,invalidy namai“. RaSoma, kad tarp Sios mokyklos sieny ,,tvyrojes baimés ir
pykcio kvapas® (p. 268), o buvusiy auklétiniy prisiminimuose apie mokykla vyrau-
ja ,[p]sichologinis, seksualinis smurtas, teroras (p. 268). Vienas i$ tyrime kalbinty
mokyklos auklétiniy prisimena Sioje mokykloje kultivuota siaubinga neprieziiira:
,»[K]ai prieini prie ,,stacionaro® — i$ karto smogas! Pratukusio slapimo smogas... Kol
praeini, kvépuoji tuo pratukusiu slapimu, iSmaty... tokiu kokteiliu. Ir kai iSeini — vis-
kas, kvapas dingsta“ (p. 270). Monografija rodo, jog tokios siaubingos patirtys negalia
turintiems vaikams sovietmeciu biiddavo gana daznos. Knygoje, pavyzdziui, pasakoja-
ma ir apie kankinimus sanatorijoje — ten ,,susodindavo po tris j vonig ir nukreipdavo
i juos stipria duso srove, nuo jos jie springdavo, dusdavo ir vemdavo® (p. 278). Tokj
zeminantj ir luoSinantj santykj su negalia turin¢iais zmonémis motyvavo nuostata, jog
negalia — tai kazkoks zmogaus turimas defektas, privalomas ,,pataisyti* drastiskomis
fizinémis intervencijomis. Juk j $ias mokyklas ir sanatorijas ,,vaikus leisti nuspresdavo
ne tévai, o gydytojai ir sveikatos sistemos valdininkai® (p. 275).

Ta patj galime matyti ir i$ taikyty medicininiy praktiky aprasymy. Pavyzdziui,
knygoje pasakojama apie mergaite, ketverius metus laikyta su gipsiniu jtvaru
(p. 262), net nesusimastant apie poveikj zmogaus asmenybei ar emocinei buklei;
taip pat pasakojama apie merging, ,,statyta ant kojy* ir versta dévéti grubiai paga-
minta, nepatogia, kojos dydzio neatitinkancia ortopeding avalyne, kojas nutrinda-

vusia iki kraujo (p. 126). Autorés aiskina:

[T]okj atsainuma palaiko vieno standarto logika — jsitikinimas, kad visiems turi tikti tas
pats, kad ortopediné avalyné kaip kategorija savo viduje néra niekaip individualizuo-
jama. Kad kiekvieno zmogaus pédos skiriasi, savo amata iSmanantys batsiuviai visada
Zinojo. Avalyné, gaminama pagal bendra nustatyta standarta, o ne pagal konkrecia péda,
ima ypac trukdyti, kai esama ypatingy poreikiy. Kaip tik jie kuo labiausiai i$ryskina

vieno, nepajudinamo, standarto ydinguma (p. 126).

Soviety ideologija ir jos santykis su negalia skatino uzsimerkti prie$ bet kokj
individualuma, iskirtinuma ir individualius poreikius (tai neturéty stebinti turint
omenyje, kad sovietiniame socializme zmonés interpretuoti pagal grupines katego-
rijas, tokias kaip ekonominé klasé). Dél Sios tendencijos susiformavo sistema, ku-
rioje netipiniy poreikiy turintis asmuo buvo laikomas ,.taisytinu®, o $is ,,taisymas®
buvo atliekamas grubiomis, nuzmoginanc¢iomis priemonémis, zmogy dekartiskai
laikant nuo savo paties kiino atskiru dariniu. Anot Gyvatés kojy autoriy, ,,[lJauziant
kiinas suvokiamas kaip nesusijes su asmeniu, kaip daiktas, pats savaime esantis pa-
syvus, negalintis dalyvauti (p. 129-130). O kai Sitaip, lauzant zmones, ,,pataisyti®

sovietinei medicinai nepavykdavo, tie zmonés btidavo atstumiami, patraukiami ,,nuo
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akiy“. Taip Lietuvoje jsigaléjo aprasytoji nejgaliyjy nematymo tradicija, neisnykusi
dar ir Siandien. Juk ,,sampratos nepasikeicia tiesiog nusprendus jas pakeisti“ (p. 240).

Tiesa, apibendrinant J. Jonutytés ir G. Smitienés atlikta sovietiniy praktiky ana-
lize, svarbu pridurti, kad knygoje jos vengia bet kokiy grieztai kategoriniy, i abso-
liucia tiesa pretenduojanciy iSvady. Atskleidusios visg (aiSkiai désninga) sovietinés
sistemos siauba, jos nepamirsta paminéti ir to, kad eiblizmas budingas ir kitokioms
visuomenés sanklodoms, o Soviety Sgjungoje pasitaikydavo ir pozityviy isimciy —
gery mokykly, graziai su negalia turinciaisiais besielgusiy zmoniy... Taciau galiausiai
pats autoriy pasirinkimas monografijoje oponuoti pagal vieng Sablong Zmones ver-
tinanciam zvilgsniui jau ir atstoja tam tikra neigiama sovietinés sistemos vertinima.
Galétume uzduoti dar vieng sudétinga klausima: kaip tokiomis siaubingomis segre-
guojanciomis ir luosinan¢iomis salygomis negalia turintys zmonés pajégdavo islikti,
nepaltazti, ko nors pasiekti? Tokj klausima monografijos autorés taip pat apsvarsto.

Tarp tyrime dalyvavusiy 23 asmeny dauguma — aukstajj iSsilavinima jgije ir (arba)
jvairiy karjeros pasiekimy turintys asmenys: rasytojai, poetai, pedagogai, déstytojai,
dailininkai, gydytojai, teisininkai... Kitaip tariant, nors knygoje Sie zmonés atskleidzia-
mi ir parodomi kaip paprasti nepazjstamieji i$ minios, nors knyga siekia iSvengti nega-
lios heroizavimo, akivaizdu, kad profesiniu aspektu tyrimo imtis neatliepia placiosios
visuomenés sanklody, o negalia perteikiama visy pirma iS rasto zmoniy perspektyvos.
Tai lemia priestaringas pasekmes. Viena vertus, dél to kyla Sioks toks pavojus nega-
lig vis délto heroizuoti — kalbéti apie Saunius Siy zmoniy laiméjimus ir pasiekimus,
nuostabius karinius, pabréziant kylan¢ius sunkumus ir drasias klitciy jveikas (to, beje,
autoréms pavyksta iSvengti — nors susizavéjima kelianciy istorijy knygoje iS tiesy yra,
jos netampa pagrindine knygos turinio linija). Kita vertus, $ie Zmonés geba graziai,
jdomiai ir jtaigiai artikuliuoti patirtj, perteikti savo santykj su negalia.

Gebéjimas komunikuoti monografijoje atskleidziamas kaip vienas i$ esminiy
veiksniy, padéjusiy zmonéms iStverti sovietinés sistemos siauba. Kaip tik dél Sios
priezasties mes kaip skaitytojai tarp monografijos eiluc¢iy galime atrasti nemazai ne-
galios patirtis iSsakancios poezijos pavyzdziy: knygoje eilérasCiais apie savo negalia
prabyla Antanas Jonynas, Jonas Maciukevicius, Elvina Bauzaité, Rita Skorocho-
dova... Dalis Sios pateikiamos medziagos buvo iki siol niekur vieSai neskelbta, ran-
krastiné, o J. Maciukeviciaus kiirybos atveju svarbu ir tai, kad pla¢iajai visuomenei
gerai zinomiems kariniams (pvz., ,,Hiperbolés® sudainuotam eiléras¢iui ,,ISgalvo-
tas gyvenimas®) suteikiamas kur kas maziau kam zinomas kontekstas — per bene
paskutinj interviu su 2021 m. mirusiu poetu atskleidziamos negalios sgsajos su jo
karyba. Be $iy, poetiniy, intarpy, autoriy nagrinéjama medziaga (daugiausia laiskai)
leidzia i$ ar¢iau susipazinti ir su literatiiriniais Janinos Degutytés sveikatos proble-
muy kontekstais. O svarbiausia — autorés apmasto zmogaus ir literatirinés kiirybos

santykj skirtingose kuniskose situacijose. Turint omenyje aprasytajj atSiaury visuo-
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menés santykj su negalia turin¢iais zmonémis, poezija monografijoje atsiskleidzia
kaip vienas i¥ rySkiausiy keliy, kuriais galima leisti sau gyventi. Cia parodoma, kad
kai kurie poetai, tokie kaip E. Bauzaité (negalios prikaustyta prie lovos), per savo
kiuryba randa laisvés erdve: ,,Bauzaités tekstuose gausu pakilimo vir$ zemés, pleve-
nimo, plazdéjimo, lengvumo motyvy*“ (p. 72). O stai kiti (pvz., R. Skorochodova)
poezija panaudoja siekdami akistatos su kasdienybés problemomis — kaip buda $ias
problemas iskesti per saviraiska: ,,Ritai rasyti — tai susidurti su dabartimi, taip pat
ir su negalimybémis, ir su vienatve. Rasymas i§ vienatvés neiStraukia, nesukuria
iliuzijos, kad visas pasaulis $tai Cia, prieinamas, — jis atveria vienatve® (p. 68). Taigi
poezija negalig turintiems kiréjams gali tapti ir budu steigti erdve, tinkama gyventi,
ir budu pakyléti gyvenima kasdienéje erdvéje.

Literatura, arba poezija, ¢ia funkcionuoja ir kaip medija — kaip tai, kas jungia
karéja ir skaitytoja. Izoliuotam zmogui — tiek dél fizinés negalios (kaip, pavyzdziui,
E. Bauzaités atveju), tiek dél socialinio atstimimo — $i jungtis su Zmonija gali buti
gyvybiskai svarbi. PavyzdZiui, ]. Jonutyté su G. Smitiene pasakoja, kaip pirmieji
zmoniy su negalia iSsilaisvinimo i$ ideologijos generuojamos izoliacijos gniauzty,
tarpusavio pagalbos ir socialinés integracijos judéjimai Lietuvoje kurési biitent per
rasytinj zodj. Tyrimas atskleidzia, kad $ie judéjimai prasidéjo nuo susirasinéjimy
akcijy ir rankrastinio laikras¢io Draugo Zodis (p. 231-232). Pogrindiné spauda jga-
lino negalia turin¢iuosius, suburé juos j bendruomene. Ji sudaré salygas Siems zmo-
néms ne tik bati ,,tvarkomais“ objektais, bet ir pasijusti galingais, galinciais padéti
kitiems, kitais pasirapinti. . Maciukevi¢iaus zodziais tariant, ,[v]at jeigu Zmogus
tik savim gyvena, tai ¢ia nepilnas zmogus“ (p. 235). Butent spauda leido jiems vél
pajusti sia pilnatve — vél tapti pilnais zmonémis. Panasy vaidmenj negalig turinéiyjy
socialiniuose ratuose suvaidino ir |. Maciukevi¢iaus apysaka Laikrodziai nesustoja

(1968). J. Jonutyté ir G. Smitiené aiskina jos iSskirtinuma:

Literattiros teksty apie negalia reta bet kuriuo laikotarpiu, bet ypac netikéta — 1968-yjy
Lietuvoje, kai Soviety Sajungoje imituojamas negalios neegzistavimas. Rita Tttlyté yra
pastebéjusi, kad luosieji (paprastai suzeistieji kare) literattiroje pasirodé vadinamuoju
socialistinio humanizmo laikotarpiu (7-uoju deSimtmeciu), ta¢iau simboliska, kad jos
aptariamame Mykolo Sluckio romane Laiptai j dangy (1963) kuréiasis, nors svarbus
siuzete, pasirodo tik per kity pasakojimus — jis yra, bet kartu jo ir néra. Maza to, ro-
mano pabaigoje nusiSauna. [...] LuoSojo ar kvailelio figiira Vytauto Blozés, Marcelijaus
Martinaicio — tyliyjy modernisty — buvo atrasta kaip galimybé kalbéti apie nesutampan-
Ciuosius su privalomaja teisingo mastymo linija, ir Siuo atveju negalia liko subendrinta,
iSplésta ir tam tikra prasme bekuné. [...] Tad savo kunisSkumu negalia Maciukeviciaus
apysakoje pasirodo palaikoma minimalaus literatiiros konteksto. Nejprasta ji buvo ir

skaitytojams, ta¢iau knygos tirazas greitai dingo (p. 248-249).
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J. Maciukeviciaus apysaka, viena pirmyjy Lietuvoje ryskiai perteikusi kiino ne-
galia, sulauké didelio atgarsio tarp negalig turinCiyjy, tirazas buvo pakartotas tris
kartus, ji iSversta j tris uzsienio kalbas. Pats autorius sulauké daug padékos lais-
ky, skaitytojy padéky uz karinj, padéjusj jiems iStverti nebepakeliama gyvenima.
Zmonéms, patiems nekuriantiems literatiiros ar poezijos, ji tapo iSsigelbéjimu kaip
skaitytojams. Galiausiai kuryba tiek J. Maciukeviciui, tiek J. Degutytei padéjo su-
laukti profesinio (ir tiesiog Zzmogisko) pripazinimo i$ kolegy — rasytojy, redaktoriy
(p. 251). Kitaip tariant, literattira integravo juos j visuomene, leido perzengti plika
akimi nematomas sovietinés visuomeneés sienas.

Tiesa, literattira J. Jonutytés ir G. Smitienés knygoje néra vienintelis kelias,
padedantis negalia turintiesiems spresti nepatogias gyvenimo situacijas. Monografi-
joje galima atrasti ir svarstymy apie grozio (ir saves suvokimo kaip grazaus) svarba,
humoro jausmo reikSme, artimyjy palaikymo svarba ir kitus svarbius dalykus...
Taciau visi $ie dalykai vienaip ar kitaip jsipina j bendra ir, mano manymu, pagrin-
dineg poeting (ir autopoeting) savirealizacijos gija. Taigi Gyvatés kojos liudija, jog li-
teratiira yra daugybe skirtingy sluoksniy apimantis, skirtingus Zmones suvienijantis
fenomenas, padedantis i$vysti tiek kito, tiek ir savo gyvatés kojas. Si monografija
socialines jungtis ir tolerancija (arba gebéjima priimti kita) laiko esminémis lite-
rataros ypatybémis ir drauge, savo pavyzdziu, pati tai demonstruoja. Bitent Siuo
aspektu ja laikau nepaprastai vertingu indéliu j lietuviskosios filosofijos ir literattros

studijy lobyna.
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