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Vis délto panasiai kaip ir kaléjimai ir beprotnamiai, ligoniné taip pat yra ta vieta,

kur sekvestruojami netekusieji teisés dalyvauti tradicinéje socialinéje veikloje ir taip pat
panasiai nuslepiamos nuo vieso Zvilgsnio tam tikros gyvenimo patirtys - liga ir mirtis.
(GIDDENS: 2000)

Padékos

Rengdama §j darbg, sutikau daugelj Zmoniy, kurie vienaip ar kitaip prisidéjo prie
$ios disertacijos atsiradimo, turéjo jtakos formuojant mano mastymg ir asmenybe.
Esu dékinga uz Jy pasitikéjima ir tikéjimg manimi, taip pat uz pagalba ir palaikyma
vykdant §j tyrima bei rengiant disertacija.

Visy pirma, noriu padékoti savo moksliniam darbo vadovui prof. habil. dr.
A. V. Matulioniui uz teisinga, kryptinga, griezta, bet kartu ir labai geranoriska, pati-
kimg vadovavimg rengiant $j darba. Nuosirdziai dékoju uz palaikyma, paskatinima,
kantrybe ir supratima.

Esu dékinga Lietuvos socialiniy tyrimy centro direktorei prof. dr. M. Taljanaitei
uz teisingas pastabas, geranoriskuma ir suteikta finansine parama vykdant §j tyrima.

Nuosirdziai dékoju prof. dr. V. Leonavic¢iui uz palaikyma, informatyvias ir tikslin-
gas sociologijos paskaitas, kurios man buvo labai reik§mingos tiek moksliniy ziniy
kaupimo, tiek pasaulio supratimo formavimo atzvilgiu.

Reiskiu padéka V3] Vilniaus universiteto vaiky ligoninés Santariskiy kliniky filia-
lo direktoriui dr. Juozui Raistenskiui, $ios ligoninés gydytojui Romualdui Sinkevic¢iui
ir Vaiky reabilitacijos skyriaus Druskininky ,,Sauluté® gydytojui Jonui Terteliui. Lie-
tuvos zmoniy su negalia sgjungos prezidentei Rasai Kavaliauskaitei ir $ios sajungos
projekty koordinatorei Gintai Zemaitaitytei dékoju uz pagalba organizuojant tyrima.

Taip pat noriu nuosirdziai padékoti dr. Redai Cimmperman uz doktorantiros
studijy metu suteikta naudingg informacija, asmeninj palaikyma ir tikslingas nuo-
rodas, kurios labai praverté studijy metu.

Esu dékinga dr. Zilvinei Gaizutytei-Filipavi¢ienei uZ reik$mingas diskusijas ais-
kinantis habitus savoka.

Nuosirdus acia Lietuvos socialiniy tyrimy centro mokslinei sekretorei dr. Annai
Lipnevi¢ ir visam personalo skyriui, kuriame teko dirbti trec¢iais doktorantaros stu-
dijy metais.

Dékoju uz supratima ir palaikyma savo draugams ir draugéms, kurie buvo kartu
visus ketverius metus.

Ypatinga padéka uz begalinj palaikyma, padrasinimg ir supratima reiskiu savo
mamai bei visai savo $eimai, kuriai ir skiriu §j mokslinj darba.
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TERMINU PAAISKINIMU SARASAS

Terminas  Paaiskinimas

‘Cerebrinis  Tai galvos smegeny paZzeidimas néstumo, gimdymo metu arba is-
paralyzius  kart po gimimo, sutrikdantis vaiko judesiy, laikysenos, psichikos,
kalbos, klausos ir regos vystymasi (Wang, Meeus, Smagghe 2016).

HabztusHabztus yra soc1ahzac1]os padarinys, t. y. igytas per patirtis, taciau
tapes tokia neatskiriama zmogaus dalimi, kad j3 galima laikyti an-
traja prigimtimi (Bourdieu, Wacquant, 2003: 158).

Skllgshabz- Habitus skilimas yra jtakojamas egzistenciniy salygy dramatisko

tus  pasikeitimo, kurios vercia keisti gyvenimo biidg i§ esmés iSsineriant
savo vidaus (Friedman 2015).
Gydytojai Tarptautinei organizacijai ,,Red noses® priklausantis asmuo, lankan-

klounai tis vaikus ir paauglius reabilitacinése ir gydymo jstaigose (Interna-
onal Red Noses organization).

:Sukaupto darbo rezultatas, pasireiSkiantis materialiniais dalykais,
‘apibrézianciais agento pozicijas socialiniame lauke (Bourdieu 1986:
2). Kapitalas egzistuoja tik per santykius su lauku ir niekaip kitaip.
Jis suteikia gaha} Valdytl lauka (Bourdieu, Wacequant 2003: 157).

Kapitalas

Laukas Laukq gahma lswalzduotl kaip erdve, kur pasireiskia lauko veikimas
ir dél to tai, kas atsitinka kiekvienam j $ig erdve patekusiam objek-
‘tui, negali buti paaiskinama vien objektui budingomis savybémis.
fLauko ribos yra ten, kur baigiasi lauko veikmé (Bourdieu, Wac-
_quant 2003: 135)

Negalia Tai bet kokie sveikatos buklés veiksniai (kiino funkcijy ir struktaros
-sutrikimai), pasireikiantys sumazintomis arba apribotomis asmens
‘kaino galimybiy funkcijomis, sglygojanciomis dalyvavima socialin-
iame gyvenime, trukdanc¢iomis jaustis visaverciu visuomenés nariu
: (World Health Organization (WHO), 2001).

Nejgalumas : Nejgalumas — dél asmens kino sandaros ir funkcijy sutrikimo bei
‘nepalankiy aplinkos veiksniy sgveikos atsirades ilgalaikis sveikatos
‘buklés pablogéjimas, dalyvavimo visuomenés gyvenime ir veik-
los galimybiy sumazéjimas (LR nejgaliyjy socialinés integracijos
‘jstatymas 2004).

Jgimtane-  Biklé, pasireiskianti gimimo metu. Ji gali bati paveldéta, atsirasti
galia - dél problemy néstumo metu, dél komplikacijy ar vaisiaus pazeidimo
imdymo metu (Ruolyté 2005: 3).




..Igyta negalla Buakle, 1sswysc1us1 po gimdymo. Jgyta negalia néra paveldéta - ji

Nejgaligjy

socializacija

Nejgalinjy

reabilitacija

Paauglysté

Resocial-

izacija

Socializacija

Socialinis

aktorius

Specialusis

pedagogas

Stlgma B

atsiranda dél aplinkos jtakos: ja jgyti gali bet kokio amZiaus Zmogus,
_patyres avarijg, traumg arba dél ligos (Ruolyté 2005: 3).

Ivalrlapus1s nelgahojo asmens tobuléjimas: psichosocialinés sveika-
tos, biosocialiniy jgudziy, fizinio pajégumo ir kity svarbiy jo gyven-
imo sriciy lavejlmas (Shull 1996, cit. Ivanauskas 2009: 7).

%Koordlnuotas, kompleks1ms medicininiy, socialiniy, pedagoginiy,
‘profesiniy priemoniy naudojimas siekiant maksimalaus reabili-
tuojamo asmens funkcinio aktyvumo ir savarankiskumo (World
'Health Organlzatlon (WHO), 2001).

Gyvenlmo tarpsnis, kuriame dominuoja ,socialinés problemos®,
‘kurios apibadina paauglio patiriamas individualias paauglystés lai-
kotarpio krizes ir $eimoje bei mokykloje patiriamas kasdienes pat-
Eirtis (Abercrombie et al. 2006: 8).

fTal paradlgma orientuota j siekimg jtraukti nejgaly asmenj j
-visavertj gyvenimg visuomenéje, tai yra kompleksinis, integra-
‘lus procesas, kurio daugiapakopés programos turinio esmé - in-
fdivido j(si)traukimas j visuomene (Williams 1994; Sherrill 1998;
§Adoma1t1ene 2003, cit. Skucas 2012: 42).

Procesas, per kuq zmogus jsisavina vertybes, normas, elgesio vaid-

~menis ir modelius, biidingus tai visuomenei, kurioje jis gyvena, o
tos vertybés, normos, elgesio vaidmenys ir modeliai tampa zmogaus
elgesio ir veiklos motyvacijos pagrindu (Matulionis 2001: 197).

%Determlmstme perspektyva, nusakanti individo pozicijas, iSteklius,
‘bei racionalaus veiksmo dispozicijas (Galien 2009).

?Speaahstas turintis aukstajj iSsilavinimg ir pedagogo psicholo-
. go kvalifikacija dirbti su specialiyjy poreikiy asmenimis (Le petit
§larousse 2008: 356).

?mes psmhologlnls ar socialinis nuokrypis, ryskiai besiskiriantis
‘nuo bendro]e kulturo]e nusistovéjusiy normy (Goffman 1979).

Santrumpy sarasas

Santrumpa
cp

Paalsklnlmas

Cerebrlnls paralyzms




JVADAS

Temos aktualumas. Paauglysté - i$ lotyny kalbos kiles Zodis, rei$kiantis ,taps-
ma suaugusiu® Tai nuostabus laikotarpis, kurio metu individas biologiskai gali pra-
déti gyvybe, jgyja teise balsuoti ir vis daugiau domisi finansine nepriklausomybe
(Steinberg 1989: 4). UNICEF 2011 metais parengtoje ataskaitoje apie vaiky situacija
pasaulyje teigiama, jog paauglyste apibrézti yra labai sunku, nes ja skirtingai isgy-
vena kiekvienas individas, priklausomai nuo jo psichinés, emocinés ir kognityvinés
raidos. Paauglysté - tarsi demarkaciné linija, einanti tarp vaiko ir paauglio takos-
kyros (La situation des enfants dans le monde 2011: 8)!. Paauglystés amzZiaus ribos
yra labai salygiskos, dazniausiai tarp 12-18 mety. Siuo periodu vyksta visapusiskas
paauglio vystymasis, apimantis anatominius - fiziologinius, intelektualinius poky-
&ius, paauglio poziiriy j jvairius reiskinius formavimasi ir kt. (Zukauskiené 1996).
Tai - vienas svarbiausiy ir sudétingiausiy Zmogaus gyvenimo etapy, kai kyla noras
maistauti, iSsiskirti i$ kity, suprasti, kas esi ir kuo nori bati. Ta¢iau norai ir galimybés
ne visada sutampa. Paauglysteé, paliesta judéjimo ar kitos negalios, yra kur kas labiau
apsunkinta lyginant su sveiky asmeny paauglyste, nepriklausomai nuo to, ar negalia
yra jgimta ar jgyta paauglystés periode. Remiantis moksline literattra ir pasigendant
sociologinio judéjimo negalig turinciy asmeny paauglystés etapy skirstymo, $iame
darbe pasitelkta belgy socialinés psichologijos profesoriaus Michel Mercier (2014)
isskirtais buitent judéjimo negalig turinciy asmeny paauglystés etapai: ankstyvoji
paauglysté (pranc. la prés — puberté); vidurinioji paauglysté (pranc. la puberté) ir
peréjimas j suaugyste (pranc. la post — puberté) (aut. vert.). Naudojant judéjimo ne-
galig turinc¢iy asmeny paauglystés etapus, per sociologing prizme Sioje disertacijo-
je analizuojama ir interpretuojama jiems budingi aspektai: ankstyvoji paauglysté ir
savarankiskumo siekis, viduriniosios paauglystés etapas ir identiteto formavimasis.
Paskutinysis — peréjimo j suaugyste — etapas leidzia analizuoti daznai visuomenéje
»heegzistuojancig” nejgaliyjy seksualumo tematika.

Negalia reiskia tam tikros kiino dalies ar organo funkcijos silpnéjima arba visiska
nebuvima (Berns 2009: 230). Judéjimo negalia, skiriant nuo kity negalios formy, yra

jvardijama kaip nenuvelkamas drabuzis, j kurj yra jkalintas kiinas (Organini 2005: 3),

! La situation des enfants dans le monde 2011 © Fonds des Nations Unies pour lenfance (UNICEF)
Février 2011. Prieiga per internetg http://www.unicef.org/french/sowc2011/pdfs/SOWC-2011-Main-
Report_FR_02092011.pdf, Zr. 2016 m. rugpjucio 1 d.
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kuris riboja aktyvaus laisvalaikio galimybes, lemia kasdieninio savarankiskumo sto-
ka, turi jtakos santykiams su bendraamziais ir Seimos nariais, kelia problemy ro-
mantiniy santykiy paieSkoms, reikalauja reabilitacijos proceso, pagalbiniy judéjimo
priemoniy, aplinkos pritaikymo ne tik namuose, $vietimo jstaigoje, bet ir visuome-
ninéje — geografinéje judéjimo plotméje. Oliver (2004: 20), kalbédamas apie nega-
lig, teigia, jog ji fokusuojasi j ekonominius, aplinkos ir kultiiros barjerus, kylancius
asmenims, kurie fizi$kai, o daznai ir psichologiskai yra priklausomi nuo kity Zmo-
niy. Nejgalieji gyvenimo eigoje susiduria su sunkumais siekdami mokslo, ieskodami
darbo, t. y. patiria socialinio palaikymo stoka ir diskriminacija dél turimos negalios.
Jiems kyla sunkumy dél vairavimo, kelioniy vie$uoju transportu, namy ar vie$y viety
pritaikymu. Taip pat, pasak Thomas (2007: 13), nejgaltis asmenys negatyviai vaiz-
duojami filmuose, Ziniasklaidoje, televizijoje ir laikras¢iuose.

Sovietiniais laikais negalig turintys asmenys buvo vadinami invalidais. Ilgainiui
invalidumo savoka Siuolaikinéje visuomenéje tapo diskriminuojamojo pobudzio.
Ja pakeité negalios sgvoka (Murugami 2009: 52), kuri Pasaulinés Sveikatos Organi-
zacijos yra apibréziama kaip bet kokie sveikatos buklés veiksniai (kiino funkcijy ir
struktiiros sutrikimai), pasireiskiantys sumazintomis arba apribotomis asmens kiino
galimyb funkcijomis, salygojanc¢iomis dalyvavima socialiniame gyvenime, trukdan-
Ciomis jaustis visaverciu visuomenés nariu (World Health Organization (WHO),
2001). Lietuvoje nuo 1991 mety (naujos redakcijos — nuo 1999) veikusj Invalidy
socialinés integracijos jstatyma 2005 metais pakeité Nejgaliyjy socialinés integraci-
jos jstatymas. Naujame jstatyme atsisakoma akivaizdziai diskriminuojancios invali-
dumo sgvokos ir vadovaujamasi naujesne, daugiau tolerantiska retorika. Vis placiau
kalbama apie nejgaliyjy lygias teises lygin su kitais visuomenés nariais, kalbama apie
tokias pat ugdymo, darbo, laisvalaikio leidimo, dalyvavimo visuomenés politiniame
ir bendruomenés gyvenime galimybes (Ruskus, Mazeikis 2007: 38). Taciau 2016-yjy
mety Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijoje baigiamosiose pastabose, pir-
minéje Lietuvos ataskaitoje III - ¢ioje dalyje, septintame punkte, komitetas ireiskia
susirtipinimg dél to, jog teisékiroje bei renkant statistinius duomenis daznai asme-
ny su negalia atzvilgiu vartojama menkinanti kalba, pavyzdziui, tokie Zodziai kaip
»kur¢nebylis“ ar ,sutrikimas“ tik palaiko neigiamg poziarj j asmenis su negalia (JT

Nejgaliyjy teisiy konvencijos bendrosios pastabos Lietuvai)?.

2 Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijose Lietuvai (2016), 1-4 str. 4 punktas.
Prieiga per interneta http://www.ndt.lt/jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-
lietuvai/, Zr. 2016 m. liepos 9 d.
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Remiantis Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos in-
ternetiniame puslapyje pateiktos nejgalumo statistikos ir dinamikos duomeni-
mis, nejgaliy vaiky skaicius Lietuvoje sieké 15,0 takstanc¢iy?. Kaip matome, vaikai
ir paaugliai néra atskirai isskirti. Todél tikétina, jog vaikai yra asmenys iki pilname-
tystés. Taip pat néra i$skirtos ir konkrecios negalios formos, o jvardintos negalios
priezastys (psichikos ir elgesio sutrikimai, jgimtos formavimosi ydos, deformacijos
ir chromosomy anomalijos bei nervy sistemos ligos) gali kilti ir dél judéjimo nega-
lios. 2006-yjy mety duomenys rodo, jog $alyje gyveno 269 033 nejgaliis asmenys,
sudarantys apie 7,5 proc. Lietuvos gyventojy. Mazdaug ketvirtadalis i$ jy turi sutri-
kusio judéjimo funkcijg (Tretjakova 2006: 138).

Judéjimo negalia turin¢iy asmeny paauglysté yra lydima kasdieniniy i$stukiy, to-
kiy kaip geografinés judéjimo trajektorijos pasirinkimas, fizinés kiino galios naudo-
jimas mobilumui, savo kaip paauglio identiteto formavimo sudétingumas (Porceli et
al. 2014: 864), gyvenimo dziaugsmo stoka, pereinant i§ vaikystés j paauglyste (Shi-
kako, Law 2013: 382), amzino vaiko pozicija, lyties niveliavimas ar lytinés tapaty-
bés konstravimo sunkumai (Mercier 2014: 10). Pasireiskia emocinis nestabilumas,
funkcionavimo $vietimo jstaigoje sunkumai: intelektualiniy gabumy nuvertinimas,
patycios, aplinkos pritaikymo stoka, i$stimimas i§ Svietimo sistemos; ydingos prak-
tikos — mokymosi namuose, kuri dar labiau stumia j socialine atskirtj, taikymas.
Taip pat pastebima savigarbos — savo asmeninés vertés suvokimo - stoka bei savo
nejgalaus kiino, daznai lydimo fizinio kauly skausmo ar raumeny spazmy judant,
reciau neuropatiniy ar savo koordinacijos sutrikimy, priémimo problemos (Gallien
et al. 2007: 559).

Paaugliai - jaunosios kartos atstovai. Jy gyvenimas dar tik prasideda, taciau jau
yra persmelktas skaudziy, jautriy, nepamir$tamy iSgyvenimy, sujaukianciy jy pasau-

lj. Judéjimo negalia brézia ribg tarp su ja gimusio ir gyvenimo eigoje negalig jgijusio

paauglio kasdienybés bei socialinés erdvés. Todél, siekiant efektyvaus ir pilnavercio

judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos proceso ir sékmingos integracijos
visuomenéje, svarbu idtirti jgimtq ir jgyta judéjimo negalia turinéiy paaugliy soci-

pazinti §iy paaugliy socialinj pasaulj, i$ryskinti pagrindines socializacijos problemas

ir rasti jy sprendimo budus.

3 Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos pateiktos nejgalumo statistikos ir
dinamikos duomenys http://www.socmin.lt/It/socialine-integracija/neigaliuju-socialine-integracija/
statistika.html, Zr. 2016 m. sausio 6 d.
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Esant jgimtai negaliai, su ja gimusio paauglio zvilgsnis sustoja ties sveikais ben-
draamziais, lemianciais savo kitoniskumo, bei galimybiy ribotumo supratima, bei
poziirj j negalios lydimg ateitj, laukiancia kova su paciu gyvenimu. Tuo tarpu jgijus
negalig paauglystés laikotarpyje, renkant ir i§ naujo lipdant suduzusio iki negalios
savaime suprantamo pasaulio Sipulius: jgyta judéjimo negalia paauglystés laikotar-
pyje vercia paauglj naujai formuoti savo poziirj i gyvenima, kuris laviruoja tarp vi-
siSko nusivylimo ir tam tikro optimizmo, pazinus ir priémus savo negalia.

Tiek nejgaliais gimusiu, tiek negalia igijusiy paaugliy socializacijos patir¢iy anali-
zé leidzia dar geriau pazinti daznai visuomenéje mazai matoma ir menkai tirtq soci-
aline grupe. Sociologiniai tyrimai, orientuoti j judéjimo negalios paliestus paauglius,

atveria sveikiesiems nepazjstamo, daznai pazymeéto stigma pasaulio duris. Tai ir ap-
sprendzia $io disertacinio darbo aktualuma.

Disertacinio darbo konceptualus pagrindimas. Socializacija, prasidéjusi $Sei-
moje ir kitose socialinése grupése, institucijose ir erdvése, kiekvieng individg inte-
gruoja j visuomene skirtingai ir drauge sudaro galimybes kurti savo individualybés
bruozus ir vertybes (T. Parssons ir R. Bales (1955), cit. Kvieskiené 2003: 15). Seima,
mokykla - pagrindiniai socializacijos institutai, taciau tiriant judéjimo negalig tu-
rincius paauglius j tyrimo lauka neabejotinai reikia jtraukti ir reabilitacijos instituta.
Reabilitacinéje jstaigoje judéjimo ir kitas negalias turintys paaugliai, priklausomai
nuo negalios pobiidzio praleidzia daug laiko. Mediky skiriama reabilitacija dazniau-
siai trunka vieng ar du ménesius, vieng ar dukart per metus, todél socializacijos pa-
tir¢iy reabilitacinéje jstaigoje analizé Siame tyrime yra tiek pat svarbi, kiek ir §eimoje
bei mokykloje.

Gilinant judéjimo negalig turin¢iy paaugliy socializacijos tematika Seimos, mo-
kyklos bei reabilitacinés jstaigos institutuose, remtasi sociologijos klasikais: A. Gid-
dens asmens tapatumo formavimosi jzvalgomis, T. Parssons iskirtu ,,serganciojo
vaidmeniu®, G. Mead savimonés raidos bei simbolinés saveikos teorija.

P. Bourdieu suformuluotos fundamentalios sociologinés savokos kapitalas,
laukas ir habitus bei socialinis aktorius yra pasirinktos $io disertacinio darbo
konceptualigja asimi. Butent jy déka siekiama atskleisti judéjimo negalia turin-
¢iy paaugliy socializacijos patirtis. Refleksyvioji P. Bourdieu sociologija yra pa-
grindas tirti judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacija.

Pasitelkus P. Bourdieu sgvokas ,kapitalas®, ,,laukas®, ,,habitus® ir ,skiles habitus",
siekiama atskleisti, kokia yra ekonominio, socialinio, kultiirinio kapitalo bei turimo

ir skilusio habitus reik$mé judéjimo negalia turincio paauglio socializacijai. P. Bour-
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dieu teigia, jog socialinis pasaulis turi buti suvokiamas atsizvelgiant j materialines,
socialines, kultarines struktaras ir individus bei socialines grupes apibréziancias
praktikas ir patyrimus (Leonavicius et al. 2005: 376). Butent P. Bourdieu iSskirtos
lauko ir habitus bei kapitaly sgvokos leidzia identifikuoti judéjimo negalig turinciy
paaugliy socializacijos patirtis. Skirtingais laukais Siame tyrime tampa socializaci-
jos institutai: Seima, mokykla, reabilitaciné jstaiga. O skiles habitus jvardijamas kaip
paauglystés laikotarpyje jgytos negalios pasékoje susiformaves habitus. Jei negalia
yra jgimta, paauglio habitus neskyla, o yra natiraliai formuojamas gyvenimo eigoje,
nes toks paauglys neturi sveiko kiino potyrio. P. Bourdieu kapitaly samprata leidzia
jvairiais rakursais Zvelgti j tyrimo objekta — jgimta ir jgyta judéjimo negalig turin-
¢iy paaugliy socializacijos patirtis, atskleidziant simbolinio kapitalo, leidZiancio su-
prasti socialinio aktoriaus sgveika su kitais socialiniame lauke veikianciais aktoriais,
kultarinio kapitalo, siejamo su laisvalaikio leidimu, bendravimu su aplinkiniais ir
santykio su paciu savimi iki negalios jgijimo ir po jos. Taip pat padedancio atskleis-
ti $eimoje kylancias problemas jtakojamas suvarzyto kulttrinio gyvenimo, negalios
poveikyje. Ekonominio kapitalo taikymas $iame tyrime atskleidzia ir Pierre Bour-
dieu vartojama sgvoka ,,simboliné galia“(pranc. le pouvoir symbolique), kuri leidzia
interpretuoti judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos patirtis reabilitacinéje
jstaigoje. Yra iSskiriami skitumai tarp judéjimo negalig turinciy paaugliy, atvykusiy
i$ asocialiy Seimy ir globos namuy, lyginant jy santykines pozicijas su i§ Seimy at-
vykusiais paaugliais. Judéjimo negalig turin¢io paauglio Seimos socialiniame lauke
susidaro galimybé nustatyti dél ekonominio kapitalo stokos kylancias problemas.
Moksliné tyrimo problema. Judéjimo negalig turintis paauglys patiria aib¢ ap-
ribojimy, kaip antai ribotos laisvalaikio galimybés, socialinés aplinkos pritaikymo
stoka, fiziné, pereinanti j psichologing, priklausomybé nuo aplinkiniy; patycios
mokykloje bei kitose socialinése erdvése. Socialinio palaikymo stoka ir dazna vi-
suomenés diskriminacija yra veikiamos negalios. Dél menkavertiskumo komplekso
kyla bendravimo sunkumy ir trukdziy kurti artimag ry$j. Visuomenéje vyraujancios
stigmos, kuriomis negalig turintys asmenys dazniausia yra suvokiami kaip likimo
nuskriausti, maziau gabts, reikalaujantys nuolatinés pagalbos, uzuojautos ar glo-
bos. Pasireiskia perdéta aplinkiniy globa ir amzino vaiko pozicijos suteikimas, lyties
niveliavimas, tapatybés konstravimo sunkumai, negalios keliami fizinio pajégumo
apribojimai ir kiino skausmai. Skiriant jgimta ir jgyta judéjimo negalia, taip pat i3-
ryskéja tam tikri akcentai. Jei jgimta judéjimo negalig turintys vaikai stigmos po-

veikj dazniausia patiria tik jsitraukus j §vietimo sistema, tai jgyta judéjimo negalia
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paaugliams sukelia baigto gyvenimo $oka. Ir paauglys taip pat i§plésiamas i$ jprasto
gyvenimo ritmo. Taigi $iame asmenybés formavimosi etape — paauglystéje — kyla
egzistenciniai klausimai, kurie fokusuojasi j patiriamg baime ir nezinig, zvelgiant j
ateities perspektyvas. Taigi judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos patirciy
tyrimo svarba yra neabejotina.

Tyrimo objektas: jgimta ir jgyta judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos
patirtys._

Tyrimo tikslas: remiantis P. Bourdieu sociologine lauko teorija, fundamenta-
liomis sociologinémis savokomis: kapitalas, laukas, habitus bei skiles habitus istirti
nuo gimimo turinc¢iy judéjimo negalig ir jg jgijusiy paaugliy socializacijos patirtis
$eimos, mokyklos, reabilitacinés jstaigos socialiniame lauke, atskleidziant habitus
formavimosi ir jo skilimo proceso jtaka paauglio socializacijai ir tuo remiantis pa-

teikti rekomendacijas judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijai efektyvinti.

Tyrimo uzdaviniai:

1. Atskleisti socializacijos patirtis judéjimo negalig turin¢iy asmeny paauglystés
etapuose bei ty patirciy jtaka paaugliy identiteto, savarankiskumo ir seksua-
lumo formavimuisi.

2. I8analizuoti judéjimo negalig turin¢io paauglio Seimos socialiniame lauke pa-
tiriamas krizes ir socializacijos problemas.

3. Istirti jgimta ir jgyta judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirtis
mokyklos socialiniame lauke, analizuojant jy santykius su mokykloje veikian-
Ciais socialiniais aktoriais, ir Svietimo lauko nepritaikyma nejgaliesiems.

4. Atskleisti gydytojo — paciento (jgimta ir jgyta judéjimo negalig turincio paau-
glio) santykius reabilitacinéje jstaigoje bei romantiniy santykiy, pasireiskian-

¢iy tarp paaugliy reabilitacinéje jstaigoje, reik$éme jy socializacijos procesui.

Ginamieji teiginiai:

1. Jgimta judéjimo negalia nulemia nuo gimimo jprastg kino bavj ir elgesio
formatg. Jgimta judéjimo negalig turintys paaugliai nattraliai neturi sveiko
kiino galimybiy potyrio, todél savo negalia suvokia kaip savaime suprantama
bisena. Tokia savivoka dar sustiprina ir tévy pozidris j negalig turintj paauglj

kaip i ,amzing vaika® Todél jgimta judéjimo negalia ypa¢ skaudi tampa $vie-

timo lauke, kur daznai yra lipdomos: ,nenormalaus®, ,kitokio®, .atsilikélio
stigmos. Tuo tarpu negalios jgijimas paauglystés periodu i$provokuoja tu-
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rimo habitus skilima. Tai i§ esmés pakeicia individo elgseng ir kitno bavj - jj
deformuojant, sumazinant fizines galimybes, nubraukiant iki negalios turétas
fizines jégas ir kei¢iant nusistovéjusj gyvenimo ritmga. Tai turi jtakos ir negalia
turin¢iy asmeny identiteto, savarankiskumo bei seksualumo formavimuisi.

2. Seima, kurios nariu yra judéjimo negalia turintis paauglys, daznai yra lydima
vidiniy poky¢iy ir asmeniniy iSgyvenimy, Seimoje patiriamy kriziy. Paauglio
judéjimo negalia — daznas veiksnys, turintis jtakos tévy kaip poros asmeni-
niams santykiams ir jy karjeros siekimui, $eimos laisvalaikiui bei ekonominio,
socialinio, kultarinio kapitaly plétojimui.

3. Dél nepakankamo $vietimo lauko prieinamumo nejgaliesiems jgimta judéji-
mo negalig turintiems paaugliams dazniau nei negalig jgijusiems yra skiria-
mas mokymas namuose arba specialiyjy poreikiy mokiniams skirtose moky-
klose. Taciau net ir tie, kurie mokosi bendrojo lavinimo mokyklose, neretai
yra traktuojami kaip papildoma klasés kulttrinio gyvenimo vystymo kliatis,
judéjimo negalios poveikyje nuvertinant ne tik fizinius, bet ir mentalinius jy
gebéjimus. Jgimtg judéjimo negalig turintys paaugliai yra daznai pamirstami
klasés draugy ir mokytojy, nes nemazai laiko praleidzia reabilitacijos jstaigo-
se. Tuo metu paauglystés laikotarpyje negalia jgijusiais paaugliais ripinamasi
labiau. Jie daugiau jtraukiami ir { mokyklos kultirinj gyvenimga, yra dazniau
lankomi reabilitacijos periodu.

4. Atvyke j reabilitacine ar gydymo jstaiga judéjimo negalig turintys paaugliai
gana stipriai iSgyvena laiking i§siskyrima su tévais ir ,,priversting“ atskirtj nuo
ju iprasto socialinio gyvenimo. Jy i$gyvenimai pasireiskia padidéjusiu emo-
ciniu jautrumu, sielvartu, rapesc¢iu dél nezinios, laukiancios reabilitacinéje
ar gydymo jstaigoje. Socializacijos procesas reabilitacinéje jstaigoje zenkliai
priklauso nuo santykiy tarp skirtingy socialiniy aktoriy: gydytojo — paciento
santykiy, kuriuo tampa judéjimo negalig turintis paauglys, o taip pat ir me-
dicinos slaugytojy - pacienty santykiy. Antra vertus, reabilitacijos jstaigoje
sutinkami nauji draugai, kas skatina romantinius santykius, kurie yra ypa¢
aktualas brestantiems paaugliams.

Disertacijos tyrimui atlikti naudojami $ie tyrimo metodai: 1. Pusiau struk-
taruoti interviu. 2. Kokybiné turinio (content) analizé. 3. Stebéjimas dalyvaujant.
4. Memy analizé.

Mokslinio tyrimo naujumas. Disertacijos naujumas Lietuvos sociologijos kon-

tekste — judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos patirciy analizé pagrin-
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diniuose socializacijos institutuose, kuriuos sudaro $eima, mokykla, reabilitaciné ar
gydymo jstaiga. Tokia perspektyva papildo gausius tyrimus, kuriuose gilinamasi j
fizing negalig turinciy asmeny patirtis, nejgalaus kiino sampratg. Juos trumpai pa-
minésime, kad i$ryskinti, kaip masy tyrimas papildo $ig aktualig tematika. Jvade
trumpai apzvelgsime j negalig orientuotus mokslinius tyrimus, daugiau isryskinant
mokslininky pastebéjimus judéjimo negalia turinciy paaugliy tematika. O diserta-
cijos Saltiniy apZzvalga leis pamatyti platesnj Siame moksliniame darbe naudoty $al-
tiniy spektra.

Thomas Carol, negalios studijy atstovas i§ Didziosios Britanijos, teigia, jog nega-
lios studijos yra ganétinai naujas dalykas, pradétas déstyti Jungtinéje Karalystéje (JK)
nuo 1980 mety. Negalios studijos JK kelia idéja, jog negalios reiskinys yra pazymeétas
tam tikros socialinés priespaudos forma, pazymintis ir i§skiriantis ,kitokius“ Kaip
ir seksizmas, rasizmas, ksenofobija, tai taip ir negalia priskiriama vienam katalogui
(Thomas 2007: 7, 13). Apzvelgiant uzsienio autoriy tyrimus negalios tematika, tai
P. P. Anderson kartu su E. S. Fenichel (1989), S. Destaillets, J. M. Mazaux, Ch. Belio,
E. Sorita, P. Surau, S. Lozes, B. Pelliagris, L. Wiart (2007) skyré démesj Seimoms,
kuriy nariai yra judéjimo negalig turintys vaikai ir paaugliai. S. Aldschuler, S. Mac-
kelprang, L. Baker (2008), M. W. Marugami (2006), Mercier (2004) T. Sheakspear
(1996), 1. Ville (2002) analizavo negalig turin¢iy asmeny identiteto formavimasi.
P. Galien, N. B. Douvergne, E Pétrilli, S. Houedacor, J. Roy, D. Duruflé (2007) skyré
démesj judéjimo negalig turin¢iy paaugliy fizinio skausmo iSgyvenimy analizei. Ne-
galig turinciy paaugliy socializacijos klausimus tyré L. D. Dyson, R. R. Fewell (1989)
ir M. Boutin (2009), H. Debieve (2009), R. Berns (2009). Negalig turin¢iy asme-
ny problemas mokykloje analizavo D. P. Hallahan, ]J. M. Kauftman (2003), D. Huet
(2000), M.Lanners, R. Lanners (2008); negalig turinciy paaugliy seksualumo temati-
ka plétoja M. Leply (2001); M. Mercier (2004).

Negalios tematika Lietuvoje néra labai placiai tyrinéta, isskirtini keliy autoriy dar-
bai: ]. Ruskaus (2002) - negalios fenomeno analizé; J. Ruskaus, G. Mazeikio (2007)
nejgalumo ir socialinio dalyvavimo tyrimai. R. Adomaitiené (1999; 2007), J. Pivorie-
né (1998; 2001; 2001a; 2003) gilinosi j fiziskai nejgaliy zmoniy socialinés integraci-
jos ypatumus bei Lietuvoje egzistuojancius jos modelius. J. Viluckiené (2008; 2011;
2012; 2015) atliko judéjimo negalig turin¢iy asmeny gyvenamojo pasaulio fenome-
nologing analize, tyré nejgaliyjy, kaip informaciniy technologijy vartotojy, skaitme-
nine atskirtj kaip socialinés nelygybés forma. L. Okunevicitté-Neverauskiené (2012)

vykdé nejgaliyjy sociologines apklausas, orientuotas j nejgaliyjy integracijos j darbo
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rinkg padéties vertinimo ir uzimtumo didinimo galimybes. R. Ruolyté-Verschoore
(2012) analizavo nejgaliyjy patirtis Svietimo sistemoje. D. Réklaitiené, S. Karpavicia-
té, J. Pozériené (2011) tyré fiziskai nejgaliy asmeny gyvenimo kokybe darbinés vei-
klos ir seiminés padéties aspektais. D. Séporaityté, A. Tereskinas (2006; 2008) atliko
kokybinius tyrimus, orientuotus j fizine negalig ir lytiskumo aspekta. A. Vosyliaté
(2009) sudaré mokslo studija apie negalés zmones.

Moksliniy darby judéjimo negalig turinciy paaugliy tematika Lietuvos kontekste
néra labai ryski. Tai dazniau yra pedagogy darbai. V. Ostreviciené (2002) aiskinosi
fizine negalia turinciy paaugliy vertybiy kaitg fizinio ugdymo taikymo poveikyje.
V. Stomiené (2000) tyré Zmoniy su fizine negalia integravima j nuolatinj ugdyma.
K. Skucas (2010) tyré sportuojanciy ir nesportuojanciy negalig turinciy Lietuvos
asmeny socializacijos galimybes psichosocialinés sveikatos aspektu; J. Markoviené,
T. Pauksyte, T. Lazdauskas (2008) analizavo judéjimo negalig turin¢iy paaugliy vidi-
ne raidg. A. Vaitkeviciené (2006) tyré vidutiniskai sutrikusio jaunuoliy AS veiksmin-
gumo lavinima, edukacinémis situacijomis skatinant daline raiska. M. Budrikiene
(2012) analizavo proto ir psichinés negalios jaunuoliy lytinj brendima.

R. Kup¢inskaité (2012), magistro darbe naudodama Pierre Bourdieu lauko teori-
ja, analizavo Zmoniy, judanciy nejgaliojo veziméliu, kultarinj lauka. L. Al¢iauskaite,
A. Sinkariova (2013) tyré judéjimo negalig turin¢iy asmeny negalios priémimo s3-
sajas su saviveiksmingumu ir suvokiama socialine parama. U. Zalkauskaité (2012)
tyré nejgaliyjy naratyvinio tapatumo diskursg Lietuvos spaudoje stereotipizacijos
aspektu. Batina paminéti negalios tyrimus, kuriuos papildo ir socialinio darbo at-
stovai: — V. Vaicekauskiené (2002) analizavo nejgaliy paaugliy seksualumo proble-
matikg. S. Ustilaité, I. Arlauskiené, Cvetkova (2011) tyré auginanciy nejgalius vaikus
Seimy vidinio ir socialinio gyvenimo poky¢ius. L. Zalimiené, E. Dunajevas (2015)
monografijoje analizavo socialinés paramos dilemas - tarp autonomijos ir paterna-
lizmo. Minéty mokslininky atlikti tyrimai yra orientuoti j fizing negalig turincius
asmenis, atskleidziant jy subjektyvius patyrimus.

Nejgalumas yra traktuojamas kaip asmens negebéjimas atlikti apibréztus veiks-
mus konkrecioje situacijoje, todél yra suprantamas ne kaip liga, o kaip socialiné situ-
acija bei socialinis konstruktas (Ruskus, Mazeikis 2007: 130). Suprasta, kad negalia
yra ne tik zmogaus fiziniy, intelekto ar psichikos poky¢iy, o ir stereotipy, socialiniy
vaizdiniy bei socialinés sgveikos rezultatas (Ruskus 2002: 12). Socialinis konstruktas,

atspindintis visuomenéje kylancias kliatis, su kuriomis susiduria negalios Zzmonés.
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Apzvelgus mokslininky indélj j negalios tematikg galime akcentuoti, jog moks-
liniai tyrimai judéjimo negalios paliesty paaugliy tematika yra batini. Kodél soci-
aliniai mokslai yra svarbiis analizuojant negalios reiskinj? Kodél mediky pagalbos
¢ia nepakanka? Ogi todél, jog socialiniy moksly pagalba negalia turintis asmuo yra
jvedamas j visuomene, o atskiros visuomenés grupés geriau jj supranta ir priima
(Roth 1977: 564). Visuomené kinta gana sparciai, todél svarbiausias tévy, pedagoguy,
mediky uzdavinys - kuo geriau ir stipriau parengti judéjimo negalig turinc¢ius paau-

glius nepazjstamai ateiciai.

Ivertinus pastaryjy mety mokslinius tyrimus, orientuotus j judéjimo nega-
lig turin¢ius asmenis, darbe siekiama pritaikyti nauja tyrimo metodika, taikant
P. Bourdieu lauko teorijos principus. Kapitalas, laukas ir habitus bei skiles habi-
tus yra naujas pagrindas judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos patir-
¢iy analizei.

Turime paminéti, jog ypa¢ menkai tyrinéti paaugliy, turinciy jgimta judé-
jimo negalia, ir paaugliy, kurie tapo nejgaliais véliau: po traumos, ligos ar kity
priezasciy, socializacijos skirtumai. Lietuvoje dar nebuvo tyrinétos jgimta ir
igyta judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos patirtys, viename tyrime
apimant $eimos, mokyklos ir reabilitacinés jstaigos institutus. Tai neabejotinai
suteikia $iam darbui naujumo.

Disertacijos $altiniai

Teorinés dalies saltiniai. Judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos patir-
tys tirlamos pasitelkiant P. Bourdieu lauko teorija, fundamentalias lauko ir habitus,
kapitalo sampratas. Analizuojant P. Bourdieu i$skirtas sgvokas, didelis démesys ski-
riamas jo moksliniy darby analizei (Bourdieu 1979, 1980, 1986; Bourdieu, Wacequ-
ant 2003; Costa, Murphy 2015; Wacequant 2010). Aptariant skilusio habitus, telpan-
¢io j habitus hysteresis, habitus clivé, counter — habitus sgvokas, samprata, literatiiros
aptikta nedaug (Costa, Murphy 2015), (Friedman 2015), (Burke 2015), (MaDonouht
etal. 2012).

Savoky ,kapitalas®, ,laukas® ir ,,habitus* kritika atsispindi keliy autoriy darbuo-
se (Budon 2001; Corcuff 2002; Imbrasaité 2004; Putman 1995; Lizardo 2007; Méda
2002).
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Pristatant jgytos ir jgimtos negalios aspektus, pasitelkiami lietuviy autoriy darbai
(Viluckiené 2008; Kiusaité, Kuodyté 2013). Negalios pasekmeés ir priezastys, T. Par-
ssons serganciojo vaidmens aptarimas atskleidZiamas pasitelkiant §iy moksli-
ninky Raguse, Arline (2011), Giddens (2005, 2000), Thomas (2007), Pivoriené
(2001) jzvalgas.

Paauglystés samprata ir judéjimo negalig turinc¢iy asmeny paauglystés etapai ap-

tariami pasitelkiant keliy autoriy darbais (Pakrosnis, Cepukiené 2009; Berns 2009;
Seibourg et al. 2015; Aldschuler et al. 2008; Mercier 2004; Wacequant 2009). Identi-
teto samprata ir judéjimo negalios paliesty paaugliy identitetas apraSomi remiantis
Huet (2002), Kraniauskienés (2004), Ciubrinsko (2001). Rogovsky (1991), Sheaks-
pear (1996), Taljanaités (2009), Leply (2000), Castells (2006), Nettleton (2000) teo-
rinémis koncepcijomis. Negalig turinc¢iy paaugliy teoriné seksualumo analizé atlik-
ta pasitelkiant $iy mokslininky (Mercier (2004), Kajokienés, Zukauskienés (2011),
Krembly (1998), Legkausko (2013), Séporaitytés (2006), Vaicekauskienés (2002)
jzvalgas.

Socializacijos teoriné plotmé pristatoma pasitelkus toliau tiek lietuviy, tiek uzsie-
nio autoriy darbais (Harro 2000; Lelitigiené 1997; Berns 2009; Vaicekauskiené 2010;
Ivanauskas 2009; Boutin 2009; Gedviliené 2008; Berger, Luckman 1996; Pickering
2001; Giddens 2005; Kvieskiené 2003; Leonavicius et al. 2005).

Analizuojant judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirtis Seimos,
mokyklos bei reabilitacinés jstaigos institutuose, naudojami $iy autoriy darbai: Gir-
dvainis (2012), Murugami (2009), Petrusauskaité (2014), Plaisance (2007). Kalbant
apie judéjimo negalios poveikyje patiriamas krizes, tai buvo remtasi tiek lietuviy,
tiek uzsienio autoriy jzvalgomis (Aujoulat, Doumont, 2009; Butkevi¢iené 2001,
2002; Braziené, Mikutavi¢iené 2013; Gedviliené, Bauziené, Darbutaité 2008; Kreivi-
niené, 2007; Uzkuraityté 2011).

Apzvelgiami jstatymai, orientuoti j nejgaliyjy teises, darbingumag, integracijg j vi-
suomeneg, $vietima: 1) Nejgalumo ir darbingumo nustatymo tarnyba prie Lietuvos
Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos, 2014; Pasauliné nejgalumo
ataskaita. 2) Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai,
2016. 3) Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos pateikti nej-
galumo statistikos ir dinamikos duomenys. 4) Nacionaliné Zmoniy su negalia socia-
linés integracijos 2010-2012 m. programa. Patvirtinta Lietuvos Respublikos Vyriau-
sybés 2009 m. d. nutarimu Nr. 4. 5) Lietuvoje Respublikos Vyriausybés nutarimas dél
Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 programos. 6) Alternatyvi
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ataskaita dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimo Lietuvoje
2011-2015.

Metodologinés ir empirinés dalies Saltiniai. Metodologinis disertacijos pagrin-
das remiasi lauko, struktaralizmo ir hermeneutinio rato kontinuumu. Aptariant
konkrecius tyrimo metodus, kontinuumo pagrindimui uztikrinti buvo remtasi
mokslininky, taikanciy interpretacinés hermeneutikos principa sveikatos srityje:
Tan, Wilson (2009), MacKibon, Gad (2004) pozicijomis, taip pat hermeneutinés
paradigmos klasiky Rickeur (2001), Gadamer (1999) hermeneutikos nuostatomis.
Orientuojantis j kokybiniy tyrimy praktikos taikyma buvo remtasi keleto autoriy
(Bitinas, Rupsiené, Zydiiﬁnaité 2008; Luobikiené 2011; 2005; Maxwell 1996; Zydiiﬁ—
naité 2011; 2007; Zydiiﬁnaité, Virbaliené, Katiliaté 2006) metodologinémis gairé-
mis. Taip pat, akcentuojant butent Pierre Bourdieu teorijos taikymo metodologinius
bruozus, naudotos Murphy, Costa (2016) metodologinés jzvalgos.

Disertacijos tyrimo duomeny analizé grindziama empirine medziaga, surinkta
pusiau struktarizuoto interviu, stebéjimo dalyvaujant informantams Zinant ir ste-
béjimo uzrasy (memy) analize. Tyrime dalyvavo 16 jgytos ir 14 jgimtos judéjimo
negalig turinciy paaugliy, 6 judéjimo negalig turintys vyresnio amziaus ekspertai
bei papildomais informantais tape 23 specialistai, dirbantys su judéjimo negalig tu-
rinciais paaugliais, taip pat 3 tévai, turintys patirties su judéjimo negalig jy Seimose
patirianciais paaugliais.

Tyrimo duomeny interpretacinéje dalyje remtasi ne tik P. Bourdieu, bet ir kity
mokslininky jzvalgomis. Identiteto (re)konstrukcija negalios poveikyje buvo inter-
pretuojama pasitelkiant Zalkauskaités (2012; 2012), Viluckienés (2011), Révaud,
Fardeau (1994) darbus (pastarajame aprasoma). P. Tap judéjimo negalig turinciy
paaugliy identiteto schema, interpretuota minéty autoriy ir Goftman stigmos pozia-
riais. Kano, paveikto negalios, interpretacija paremta Edvards, Imrie (2003), Rus-
kaus, Mazeikio (2007) jzvalgomis. Gydytojo — paciento santykio analizei naudoti
Leonaviciaus (2007), Tocionytés (2007), ZydZitnaités (2015) darbai.

Disertacijos struktiira

Disertacijos struktirg sudaro jvadas ir pagrindinés dalys, apimancios teorinius,
metodologinius, empirinius aspektus ir iSvadas. Pirmojoje dalyje pateikiama P. Bour-
dieu teoriné koncepcija, aptariamos pagrindinés Sios disertacijos savokos: kapitalas,

laukas ir habitus. Pateikiama jy kritika. Pristatoma skilusio habitus samprata.
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Antra, teoring, dalis ,Nejgalas paaugliai sociologiniame diskurse® apima keturis
skyrius, kuriuose pristatoma jgytos ir jgimtos judéjimo negalios samprata ir priezas-
tys. Aptariami sveikatos rezimai, serganciojo vaidmuo ir socializacijos procesas. Re-
miantis M. Mercier judéjimo negalios paliestos paauglystés etapais, siejant juos su P.
Bourdieu lauko teorija, kapitalo, laukas ir habitus bei skilusio habitus sampratomis,
analizuojamas judéjimo negalig turinciy paaugliy savarankiskumo siekis, identiteto
formavimasis. Taip pat yra palieciama daznai visuomenéje ,,neegzistuojanti“ judéji-
mo negalig turinc¢iy paaugliy seksualumo tematika. Analizuojamas judéjimo negalia
turinciy paaugliy socializacijos procesas. Pristatoma socializacijos ir resocializacijos
samprata. Aptariama judéjimo negalios paliesto paauglio socializacija Seimoje. Gili-
namasi j negalios poveikyje patiriamas krizes $eimos socialiniame lauke, jy daroma
poveikj Seimos nariy tarpusavio santykiams. I$ Seimos lauko pereinant { mokyklos
socialing aplinka, gilinamasi j mokyklos ir Seimos, kaip dviejy socialiniy lauky, rysj.
Analizuojamas mokymasis namuose ir aplinkos pritaikymo svarba $vietimo jstai-
goje. Gilinamasi j patirty patyciy poveikj judéjimo negalig turincio paauglio socia-
lizacijos procesui. Nuo antrinés socializacijos pereinama prie resocializacijos, kurig
paauglys jgauna reabilitacinés ar gydymo jstaigos socialiniame lauke, analizés. Dé-
mesys skiriamas modernios ir postmodernios sveikatos sampratai bei biomedicini-
niam ir biopsichosocialiniams sveikatos sampratos modeliams ir jy svarbai resocia-
lizacijos procesui.

Siame darbe didelis démesys skiriamas tyrimo metodologijai. Pristatomos tyrimo
metodologinés koncepcijos, pateikiamas konceptualiyjy teorijy kontinuumas. Dide-
lé dalis skiriama tyrimo etikai, kadangi pagrindine tyrimo grupe¢ sudaro judéjimo
negalig turintys paaugliai - jautri visuomenei grupé. Pateikiamas tyrimo dizainas,
pristatomi tyrimo etapai ir eiga. Aptariamos tyrimo strategijos, duomeny rinkimo
procediira. Aprasomas tiriamuyjy ir tyréjos rysys, tyrimo aplinkos bei tiriamuyjy po-
veikis tyréjai. Apibadinama informanty charakteristika, pateikiama imtis. Aprasoma
tyrimo erdviy reik§mé tyrimui. Pateikiamos tyrimo analizés strategijos, bei subjek-
tyvios tyréjos pozicijos iSdéstymas.

Paskutinéje dalyje ,,Empirinis judéjimo negalig turinéiy paaugliy socializacijos
tyrimas®, remiantis surinktais atlikto lauko tyrimo duomenimis, pateikiama ne-
jgaliais gimusiy ir paauglystéje judéjimo negalia jgijusiy paaugliy identiteto (re)
konstrukcija. Tiriamas paaugliy pozitris j nejgaly kiing, besikleidziantj seksualu-
ma. Aiskinamasi, kokias problemas Seimoje patiria judéjimo negalia turintys paau-

gliai bei jy tévai. Démesys skiriamas judéjimo negalia turin¢iy paaugliy iSgyvenimy
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deél patirty patyc¢iy analizei. Nagrinéjamos problemos, kylancios dél nepritaikytos
aplinkos Svietimo jstaigose . Akcentuojant resocializacijos procesa, tiriamos judéji-
mo negalios paliesty paaugliy asmeninés patirtys reabilitacinés bei gydymo jstaigos
socialiniame lauke. ISry$kinamos laikino i$siskyrimo su tévais patirtys. Nagrinéjami
potyriai nejgaliy paaugliy, atvykusiy j reabilitacine jstaiga i§ globos namy ir i$ asoci-
aliy Seimy. Analizuojamas gydytojo — paciento santykis, palie¢iant ne tik gydytojo,
bet ir medicinos slaugytojy ir judéjimo negalig turin¢iy paaugliy santykiy patirtis.
Aptariamas laisvalaikis reabilitacinéje bei gydymo jstaigoje, bei romantiniy santykiy
jtaka resocializacijos procesui.

Darbo pabaigoje pateikiamos tyrimo i$vados ir diskusija, orientuota j neisspres-
tus tyrimo metu kilusius klausimus. Pateikiamos rekomendacijos, skirtos tévams,
auginantiems judéjimo negalig turinc¢ius paauglius, reabilitacijos ir gydymo jstaigos

darbuotojams, $vietimo jstaigoms. Taip pat dedami priedai ir literataros sarasas.

Disertacijos tyrimo rezultaty aprobavimas

Disertacijos tema paskelbti straipsniai:

1. Matulionis A. V., Subaciaté J. Judéjimo negalig turintis paauglys Seimos soci-
aliniame lauke FILOSOFIJA. SOCIOLOGIJA. 2016. T. 27, Nr. 2, p. 83-92.

2. Matulionis A. V., Subaciateé J. Judéjimo negalig turinciy paaugliy socializaci-
jos patirtys reabilitacinéje jstaigoje FILOSOFIJA. SOCIOLOGIJA. 2015. T. 26,
Nr. 2, p. 166-175.

3. Gaizutis A.; Subaciité J. Jaunimo agresyvumo tematika dienrastyje ,,Lietuvos
rytas“ (2011 m.) // Pedagogika: mokslo darbai. ISSN 1392-0340. [T.] 114, Nr. 2
(2014), p. 234-249.

4. Subaciuteé J. Judéjimo negalig turinciy paaugliy tapatybés konstravimas. ISSN
1822-7260 TILTAS ] ATEIT]. 2014. Nr. 1 (8).

5. Subaciuté J. Nejgaliyjy jvaizdzio atspindziai Lietuvos ziniasklaidoje: dienras-
¢io ,,Lietuvos rytas atvejis“. ISSN 1822-7260 TILTAS ] ATEITT. 2013. Nr. 1 (7),
p. 187-19.

Disertacijos tema skaityti prane§imai:

1. Subaciateé J. ,,Skilusio habitus rekonstrukcija romantiniy santykiy poveikyje. Ju-

déjimo negalig turinciy paaugliy atvejis“2016 m. balandzio 22 d. VDU.
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10.

Subaciaté J. ,Judéjimo negalig turinciy paaugliy tapatybés konstravimas®.
2014 m. geguzés 9 d. KTU

Subaciateé J. ,,Judéjimo negalig turintys paaugliai. Paauglysté tarp stigmy. Jka-
lintas seksualumas®. 2014 m. balandzio 10 d. LEU

Subaciuateé J. ,, Nejgaliyjy socializacijos vaizdavimas dienrastyje ,,Lietuvos rytas“
(2012) ,,Socialiniy transformacijy raiska®. MRU doktoranty draugija. 2013 m.
birzelio 5-6 d.

Subaciateé J. , Nejgaliyjy vaizdavimas Lietuvos Ziniasklaidoje® Jaunimas ir $iuo-
laikinis pasaulis: ekonominés socialinés ir kulttrinés patirtys. LEU: 2013 m.
balandzio 18 d.

Subaciate J. ,Nejgaliyjy jvaizdZio atspindZiai Lietuvos Ziniasklaidoje: dienras-
¢io ,Lietuvos rytas® atvejis. Studenty moksliné konferencija ,,Socialiniai moks-
lai - 2013: is$ukiai globalizacijos procese® KTU: 2013, balandzio 13 d.
Subaciate J. ,,Socialinio pazZinimo poveikis tiriamam objektui. Nejgalaus vaiko
socializacija: kas tai?“ Nacionaliné sociology konferencija ,,Sociologiné vaiz-
duoté ir jos politika® Lietuvos sociology draugija, 2013 gruodis.

Subaciateé J. ,, Ligos ir negalios sampratos bei jy jtaka nejgaliyjy tapatybés forma-
vimuisi sociologiniy poZitiriy kontekste: (M. Renaud, T. Parsons, T. Sheaksper,
G. Mead, A. Giddens)*. Nacionaliné konferencija LEU: , Lietuvos visuomenés
tvarumas: problemos ir jy sprendimo badai®, 2013 m. lapkric¢io 21 d.).
Subaciuateé J. ,, Depiction of agressivness of youth in mass media“ ,,BALTIC REA-
DINGS - 2012. LMA: 2012. Gruodzio 1 d. Vilnius.

Subaciateé J. ,,Jaunimo agresyvumo vaizdavimas Ziniasklaidoje: smurtas pries
negalig turincius vaikus®. ,Globalizacijos i$§ukiai: visuomené, $vietimas ir kul-

tira postmoderniam pasaulyje®. 2012. LEU 2012

Kita moksliné veikla disertacijos tematika

1.

Subaiité J., Zigmantas T. ,,Svietimo sociologijos ir Pierre Bourdieu teorijy ak-
tualumas dabartinéje visuomenéje®. Lietuvos jaunyjy mokslininky sajungos
organizuota vie$a diskusija. 2016 m. balandzio 19 d.

Subaciuateé J. ,Kasdieninés istorijos reabilitacinéje jstaigoje. Kalba judéjimo ne-
galig turintys paaugliai!“ Jaunyjy tyréjy stovykla ,,Uzuovéjos® Nida: 2015 m.
rugséjo 17-20 d.

. Dalyvauta seminare ,, Kaniterapijos taikymo metodai ir jy specifiniai panaudo-

jimai esant skirtingiems sveikatos sutrikimams. Kaunas: 2015 m. kovo 7 d.
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. Dalyvauta Lietuvos Zmoniy su negalia sajungos organizuotame projekte “Pa-
Zink negalig®. Kartu su LZNS darbuotojais ir savanoriais apsilankyta Nemen-
¢inés gimnazijoje bei Juodsiliy senitinijos bendruomenés socialiniy paslaugy
centre. Paskaity metu moksleiviams buvo skaitomi pranesimai apie judéjimo
negalia, negalés ypatybes ir bendravimo etiketa su negalia turinciais asmeni-
mis. 2014 m. birzelio 2-3 d.

. Dalyvauta Lietuvos zmoniy su negalia sajungos organizuotos stovyklos vei-
kloje: ,Nejgalaus jaunimo forumas“ Monciskeés: 2014. geguzés 19-21 d.

. Subaciuté J. ,Negalios vaizdiniai. Paauglysté ir judéjimo negalia“ Viesa paskai-
ta. Lietuvos edukologijos universitetas 2014 m. balandzio 7 d.

. Tarptautiné jaunyjy mokslininky stovykla ,,Smithy of Ideas®, skaitytas prane-
$imas ,,Child's socialization in long-term reahabilitation®. Rusné: 2013 m. lie-
pos5d.

. Subaciuté J. ,,Negalia: Dievo ryksté ar Dievo dovana?“esé, apdovanota konkur-

se ,Sociologiné vaizduoté tekstai: 2012 2012 m. gruodzio 1 d.
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I dalis. NEJGALUS PAAUGLIAI
SOCIOLOGINIAME DISKURSE

Sioje dalyje yra suformuluojamas judéjimo negalia turinéiy paaugliy tyrimo teo-
rinis pagrindas - Pierre Bourdieu refleksyvioji sociologija, apibudinama nejgaliyjy
paauglystés ypatumai ir etapai, socializacijos proceso pobudis pagrindiniuose soci-
alizacijos socialiniuose institutuose: §eimoje, §vietimo sistemos ir gydymo bei reabi-

litacijos institutuose.

1. Pierre Bourdieu refleksyvioji sociologija — nejgaliy
paaugliy socializacijos tyrimo teorinis pagrindas.

1.1. Laukas, kapitalas ir habitus savokos
P. Bourdieu refleksyvioje sociologijoje.

Judéjimo negalia turinc¢iy paaugliy socializacijos patirciy tyrimas yra paremtas
Pierre Bourdieu lauko teorija. Lauko savoka primena mums, kad tyrimo veiksmai
turi bati nukreipti j lauka. Individai néra ,iliuzijos®, jie egzistuoja kaip agentai, ku-
rie suvokiami kaip veiklas ir veikiantys nagrinéjamame lauke, kadangi turi reikia-

mas savybes, leidziancias jiems buti veiksmingiems, sukelti $iame lauke padarinius

(Bourdieu, Wacequant 2003). Kalbant apie P. Bourdieu i$skirtas socialinio agento ir
socialinio aktoriau savokas, batina pabrézti, jog sociologijos mokslo atstovus nuolat
kamuoja klausimas, kada vartoti socialinio agento, o kada aktoriaus savoka. Pasak
Gaudin (2009), savoka ,socialinis agentas P. Bourdieu darbuose yra naudotas maz-
daug iki 1980 mety. Kiek véliau pasirodé socialinio aktoriaus savoka.

Siame darbe bus vartojama socialinio aktoriaus savoka remiantis keturiomis ak-
toriui budingomis dimensijomis, kurias sudaro: 1) Aktoriaus charakteristika. 2) Ko-

Socialinio aktoriaus savoka leidzia numatyti: 1) Aktoriaus charakteristika: gyve-
nimo buda, identiteta. O pagrindinis veiksmas atsispindi scenoje, kurioje aktorius
vaidina. Scena $iame tyrime tampa socialiniai laukai: Seima, mokykla ir reabilita-
ciné jstaiga. 2) Aktoriaus veiksmai fokusuojasi j problematika, kuri badinga vyks-

ta scenoje. Kokie yra santykiai tarp keleto skirtingas pozicijas uzimanciy aktoriy
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struktiirinése grupése, nes aktorius tampa santykiy mediatoriumi, kas §iuo atveju
leidzia interpretuoti judéjimo negalig turinciy paaugliy ir pasirinktuose socializaci-
jos institutuose veikianciy socialiniy aktoriy santykius bei socializacijos patyrimus.
3) Aktoriaus apibrézimas leidzia sociologui interpretuoti tai, kaip aktoriai pateisina
savo veiksmus ir jy pasirinkima. 4) Aktoriy veiksmy pasekmeés ir yra sociology ana-
lizés vienetai, $iame tyrime tampantys judéjimo negalig turin¢iy asmeny socializaci-
jos patirtimis. Ta¢iau turime paminéti tai, jog cituojant Pierro Bourdieu apzvelgtus
mokslinius tekstus, neiSkraipant autoriaus minciy, agento apibrézimas paliekamas,

nekeiciant jo j ,aktoriaus® savoka, kuri, remiantis minétomis dimensijomis, yra nau-
dojama Sioje disertacijoje.

Butent lauko, kuriame socialiniai agentai skleidziasi paZinimas leidzia geriau-
siai perprasti jy ypatingumo priezastis, jy poziurj arba pozicija lauke, nuo ku-
rios priklauso jy ypatingas pasaulio ir paties lauko suvokimas ir konstravimas
(Bourdieu, Wacquant 2003: 146). Pazymétina, jog lauko tyrimai, tai tokie tyrimai,
kai socialine veikla veda, reguliuoja teorija, o pacig teorija socialiné veikla progre-
syviai modifikuoja, tikslina, grynina <...> siiilo konkrecios problemos sprendima
(Ruskus, Mazeikis 2007: 183). Filosofiné diskusija erdvés klausimais i$ryskina san-
tykiskus erdvés koncepcijy bruozus. Sociologija, kaip pazymi P. Bourdieu, pradzioje
artikuliuoja socialine topologijg, konstruojama remiantis diferenciacijos principais,
kurie socialinius veikéjus ir grupes apibrézia sukonkretindami santykiska ju padeétj
erdvéje, taciau drauge formuoja sociologinj (ne substancinj) konkreciy erdviy arba
lauky, tyrimo objekta kaip multidimensiniy padéciy, socialiniy mikrokosmy erdve
(Bourdieu 1985; 1989, cit. Valantiejus 2014: 17). Taigi Seimos, mokyklos, reabilitaci-
nés jstaigos institutai Siame tyrime suvokiami kaip socialiniai laukai.

Lauko teorija, remiantis skirtingy kryp¢iy mokslininky teiginiais, yra naudojama
ne tik sociologijoje, bet ir grupinéje psichoterapijoje. Laukas simbolizuoja individo
»gyvenimo erdve“ ir santykj su jame egzistuojanciais veikéjais (Lewin 2007: 11), tuo
leisdamas analizuoti santykiskumo patyrima per socializacijos patirtis skirtingose
»gyvenimo erdvése“. Bourdieu vartoja lauko savoka, kaip santykinés analizés rémus,
kuriais siekiama apibadinti daugiadimensing pozicijy, kurias uzima socialiniai agen-
tai, erdve (Leonavicius et al. 2005: 378). Taigi, laukas apibréziamas kaip objektyviy
santykiy tarp jame veikian¢iy veikéjy uzimamy pozicijy i$sidéstymas. Sie santykiai
yra hierarchiski - veikéjai uzima dominuojancias arba subordinuotas pozicijas, ku-
rios priklauso nuo disponuojamy istekliy (Bourdieu, Wacquant 2003: 127). Todél
lauko teorijos pasirinkimas $io tyrimo pagrindu yra neabejotinas. Biitent i te-
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orija leidzia gilintis j jgyta ir jgimta judéjimo negalig turinciy paaugliy uzima-
mas pozicijas ir socializacijos patirtis Seimos, mokyklos ir reabilitacinés jstaigos
institutuose, kurie, remiantis P. Bourdieu, siame tyrime suvokiami kaip laukai.

P. Bourdieu tiek savo, tiek su kitais autoriais rengtuose mokslo darbuose isskiria
trijy kapitaly savokas ir jy formas: ekonominis — apimantis materialinius ir finan-
sinius i$teklius (Bourdieu, Passeron 1964: 4); kultarinis - jtakojamas individo san-
tykio su aplinka ir paciu savimi. Apima issilavinima, Zinias, bei reikalauja individo
investicijos j patj save, noro praplésti savo, kaip biologinés butybés, visuomenés sam-
pratos, kultiirinio gyvenimo ir mokslo ziniy limitus (Bourdieu 1979: 2); socialinis
kapitalas - tai visi faktiniai ar virtualas i$tekliai, kurie atitenka individui ar grupei,
priklausantiems daugiau ar maziau institucionalizuoty tarpusavio pazinimo ar pri-
pazinimo santykiy tinklui (Bourdieu 1980: 2). Bitina pridéti ir simbolinj kapitala,
kuris yra nulemtas socialinio agento individualiy santykiy patir¢iy su jvairiuose ins-
titutuose, kuriuose dalyvauja agentas, veikianciais kitais socialiniais agentais, pabreé-
Ziant autoriteto, prestiZo bei statuso jgijimo svarbg (Bourdieu 1986: 40).

P. Bourdieu (1986) savo teorijoje jveda habitus savoka. Si sgvoka neturi vienin-
go apibrézimo. Habitus savoka vartojama Durkheimo mokyklos istorinés raidos
studijoje, kurioje teigiama, jog baznycia, steigusi mokyklas prie vienuolyny ir baz-
ny<iy, turéjo naujg krikscionisko mokymo sampratg, kurios pagrindas —,formuoti
moralinés butybés dvasinés laikysenos habitus“. Kriks¢ioniskasis habitus — dvasinis
ir moralinis pasirengimas — formuojasi individo socializacijos metu. Kaip teigia P.
Bourdieu, habitus sagvoka buvo vartojama ir anksciau — nuo Hegelio ethos iki Mausso
hexis (Bourdieu 1986: 41), nepamirstant $ios sgvokos daromo poveikio socialiniam
aktoriui.

Siuolaikiniai sociologai Costa; Murphy (2015) habitus savoka traktuoja kaip kon-
ceptualy jrankj, leidziantj atskleisti individo elgesio, nuostaty suvokimo bei veiksmy
praktiky sampratas <...>, pabréziant individualias ir kolektyvias perspektyvas, hie-
rarchijos koncepcijas ir socialiniy pozicijy formavimasi <...>, atskleidzia motyva-
cijg, lukesc¢ius, tikslus ir pasirinkimus kolektyviose ir individualiose trajektorijose,
esanciose tarp praeities ir ateities, tarp struktiros ir agento, formuojanciy vienas
kitg.<...> Taciau, remiantis Bourdieu, habitus ,,praktikos néra tik habitus rezultatai,
bet veikiau santykis tarp dabarties ir praeities perspektyvy. Visgi habitus savoka
gali buti suprasta kaip ,,ateities projektas®, strategija, savasties kaita. <...> Habitus,
saveikaudamas su lauku, kapitalais bei refleksija, provokuoja gilesnj individo socia-

lumo interpretavima, orientuotg j jo raiSka skirtingose socialinése plotmése (Costa,
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Murphy 2015: 21, 25, 32, 33). Kas tik dar karta patvirtina savokos ,,habitus taikymo
svarbg interpretuojant judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirtis skir-
tinguose socializacijos institutuose. Taigi habitus leidzia jvertinti jy gyvenimiskus
suvokimus, lakescius ir tikslus, motyvacija socializacijos procesui, bei santykius su
skirtingais socialiniais aktoriais, kurie veikia analizuojamuose institutuose.

L. Wacequant i$skiria keturis habitus konceptus: 1. Habitus yra jgyjamas per pa-
tirtis. 2. Habitus praktikos pasireiskia suprantant jas sgmoningai ir iSreiskiant jas ne
tik per kiing, bet ir per kalba. 3. Habitus funkcionuoja ir varijuoja socialinése trajek-
torijose: individai turi jvairias socialines patirtis, kurios iSmoko skirtingai mastyti,
jausti ir elgtis. 4. Zinomos ir kognityvinés socialinés struktiiros bei elgsena jose yra
individo aukléjimo rezultatas (Wacequant 2010: 108).

Remiantis P. Bourdieu (1979, 1980, 1986, 1990, 1993, 1996), Bourdieu ir Passe-
ron (1964), Bourdieu ir Wacequant (2003), C. Costa ir E. Murphy (2015), L. Wa-
cequant (2003, 2010) sociologinémis jzvalgomis, bei kita moksline literatiiros sarase

nurodyta literatiira, orientuota j habitus samprata, prieita prie Siame darbe varto-

jamo habitus apibrézimo. Taigi, habitus savokos vartojimas $ioje disertacijoje yra
orientuotas buitent j jgimtg judéjimo negalig turincio paauglio socializacijos patirtis,
neturint sveiko kano praktikos, samoningai suprantant ir isreiskiant (reflektuojant)
savo kitoniskumo aspektus per 1) fiziniy kiino ribotumy raiska, 2) $iy ribotumy po-
veikyje keliamus ne tik judéjimo, bet ir savivertés, tolimesnio gyvenimo perspekty-
vy, bendravimo su sveikais asmenimis trukdzius. Tie trukdziai yra jtakojami ne tik
jgimtos judéjimo negalios, bet ir aplinkiniy pozitrio j nejgaly asmenj. Tas pozitris
atsispindi ir nejgalaus paauglio santykiuose su tévais, broliais, seneliais ir bendra-
amziais, taip pat mokytojais, socialiniais pedagogais, psichologais, socialiniais dar-
buotojais, gydytojais, medicinos slaugytojomis, t. y. visais socialiniais veikéjais Sei-
mos, Svietimo sistemos, gydymo ir reabilitacijos jstaigy socialiniuose laukuose. Taigi
igimta judéjimo negalia turincio paauglio habitus yra tarsi viduje esanti besiplaiks-
tanti sielos atplaida, besisukanti dygliuota molekulé, kuri, cirkuliuodama kine, savo
dygliy jdirimais vis primeninanti ir primenanti paaugliui jo kitoniskuma. Tai yra
vidinis jausmas, kuris, veikiamas socialiniy patyrimy, provokuoja atitinkama elgesj
ar negalios basena: menkavertiSkuma, ,amzino vaiko" pozicija, lyties niveliavima,
nepasitikéjima savimi, socialumo baime.
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1.2. Skiles habitus: nuo sveiko prie nejgalaus kino

Siame darbe akcentuojamas habitus skilimas, kuris, pasak Bourdieu, yra nulem-
tas dviejy susikertanciy lauky, kuriy susikirtimy arba neatitikimy mastas yra skilusio
habitus priezastis. Kai habitus ir laukas neatitinka vienas kito, tai i$$aukia situacinius
konfliktus ir susidarimus (Costa 2015: 26), kurie ir i$provokuoja habitus skilima.

Prancizy kalboje skiles habitus pateikiamas kaip habitus clivé. Pasak Friedman
(2015)%, Bourdieu nuomone apie skilusj habitus yra tokia: habitus skilimas yra jta-
kojamas dramatisko egzistenciniy salygy pasikeitimo, kuris vercia keisti gyvenimo
budg i$ esmés issineriant i$ savo vidaus. Friedman (2015), domédamasis Bourdieu
sociologijos iStakomis, primena, jog Bourdieu analizavo pats save ir savo habitus
clivé — tyré savo peréjima i§ darbininky klasés i aukstesniosios klasés sluoksnj.
Doméjosi savo habitus kaita, kai, budamas i§ vargingos $eimos, jstojo i College de
France, prestizing aukstaja mokykla. Friedman (2015) teigimu, habitus clivé savoka
mums parodo tai, kaip Zzmonés patiria socialinj mobiluma. Tokiu atveju habitus clivé
yra labai svarbus, nes jis leidzia suvokti, kaip Zmogus formuoja savo rysj su aplinka.
Si analizé iliustruoja kova dél savo paskirties ir jos priémimo socialinése grupése
bei emocinj i$silaikyma prie savo $akny. <...> Habitus clivé destabilizuoja ankstes-
niojo habitus raktines dispozicijas, susiformavusias pradiniame habitus, orientuotas
j »lojalumo sau paciam principus®, kelianc¢ius savigarbos ir identiteto formavimosi
pokycius (Costa, Muphy 2015: 29, 30).

Habitus clivé analizé kelia klausima, kodél vienoms socialinéms grupéms emo-
ciskai lengva, o kitoms sunku paskatinti socialinj mobiluma? Jdomu kaip zmogus
juda socialinémis trajektorijomis, su kokias socialiniais aktoriais susiduria ir kaip
didina savo ekonominj, socialinj ir kitus kapitalus, kaip formuojasi jo identitetas?
Socialinio mobilumo kaitos potyriai atspindi ,,zuvies iSmetimo i§ vandens® baisena.
Ir nors situacija ir pasikeicia, atmintyje vis tiek i$lieka emociniai liku¢iai, atspindin-
tys patyrimus tiek asmeniniame gyvenime, tiek profesinéje hierarchijoje (Frideman
2015). Habitus clivé $iuo atveju tinka ir jgytai negaliai apibidinti. ,,Zuvies i$metimo
i$ vandens®“ buiseng neabejotinai galima taikyti jgytos negalios buviui individo poty-
riy kaitos palyginimui iki negalios jgijimo ir gyvenimo kaitos jgijus negalig.

Skiles habitus taip pat gali buti siejamas su habitus hysteresis savoka, kada pasi-

keitus laukui ar jame esan¢ioms socialinéms taisykléms, kurios jgalina ne tik pasi-

4 What is habitus clivé? 2015 The sociological review blog http://www.thesociologicalreview.com/blog/
what-is-the-habitus-clive.html, Zr. 2016 m. birzelio 6 d.
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keitimus lauke, bet ir nulemia habitus kaitg, pasireiSkiancig galimybiy realizavimosi
sunkumais bei pasikeitusiy socialinio lauko taisykliy laikymosi problemomis. <...>
Habitus hysteresis naudojamas analizuoti identiteto kaitai vyraujant karui bei so-
cialiniam kentéjimui, vedybiniy strategijy kirimui. Si bendriné habitus hysteresis
samprata gali bati naudojama analizuojant lauko kaitg socialinés klasés, lyties, etni-
nés grupés, negalios ir ligos poveikyje limituotg socialinj mobiluma, darbo vietos
ar socialinés reprodukcijos kaita (Burke 2015; MaDonouht et al. 2012: 357). Skiles
habitus, labiausia atitinkantis habitus clivé ir habitus hysterezis savoky prasmes, yra
tinkamas jrankis Siam tyrimui, nes atskleidzia dramatiskus egzistencinius pasikeiti-
mus, ver¢iancius keisti individo gyvenimo salygas i§ esmés, kadangi skiles habitus
lemia asmeniniy galimybiy realizavimosi sunkumus, asmens identiteto bei santykiy
su socializacijos laukuose skirtingas pozicijas uzimanciais socialiniais aktoriais kai-
ta. Tai ir yra $io darbo analizés pagrindas.

Lauky sankirta ir habitus skilimas $iame tyrime yra pateikiamas kaip sveiko kiino
netektis, judéjimo sutrikdymas - negalios jgijimas paauglystés laikotarpyje. K. Skuco
teigimu, po pazeidimo nejgalieji daznai patiria fizinj, emocinj, psichologinj stresa,
todél tampa nesavarankiskais, pasyviais, nesistengia dalyvauti visuomeniniame gy-
venime, o tai apsunkina jy socializacija. Paprastai $is procesas ilgas ir varginantis,
nes jvairios psichologinés, socialinés kliatys trukdo negalig turin¢iam asmeniui buti
aktyviu visuomenéje (Skucas 2010: 108).

Naudojant P. Bourdieu lauko teorija, siekiama istirti socialiniy aktoriy strategijas,
kurios priklauso nuo (1) ,,juy pozicijy lauke (galios ir kapitalo struktiiros); (2) ,,ju
suvokimo, jgauto lauke® (habitus); ir (3) ,veiklos instrumenty reprodukcijos® (lauke)
(Costa, Murphy 2015: 27), pritaikant jas jgyta ir jgimta judéjimo negalig turinciy

paaugliy socializacijos patirc¢iy analizei.

1.3. Sociologiniy savoky kapitalas,
laukas ir habitus kritika

Kalbant apie P. Bourdieu sociologija, jos sampratg ir kritika, tai Bourdieu socio-
logija daugiau yra artimesné Europai ir Ryty $alims labiau nei Amerikai. C. Costa ir
M. Murphy (2015), analizuodami Bourdieu sociologija, pasitelkia Katarinos Borovs-
ki nuomone, kuri teigia, jog Bourdieu sociologijos populiarumui Ryty Salyse jtakos

turéjo tai, jog Amerikoje pati kultira ir kultary jvairové yra savaime suprantamas
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dalykas. Tuo metu Europoje bei tokioje dideléje valstybéje kaip Rusija kur kas dau-
giau nei Amerikoje ir apskritai Vakaruose, vyrauja socialinés struktiiros klausimai, o
kultarai, issilavinimui skiriamas mazesnis démesys nei Vakaruose. Ypac tam jtakos
turéjo Soviety sgjungos politika ir komunistiné revoliucija, kur dominavo sociali-
nis susisluoksniavimas, dideli skirtumai tarp socialiniy klasiy (Costa, Murphy 2015:
39). Siuo metu Europoje vis labiau dominuoja Vakary kultira. Taciau vis tik mato-
me, jog P. Bourdieu teorijos (ne)populiarumas yra nulemtas socialinés, kulttirinés,
ekonominés visuomenés padéties.

N. Journet®, kalbédamas apie skilusj habitus bei P. Bourdieu sociologiniy sgvoky
kritika, mini vieng ar$iausiy P. Bourdieu sociologijos kritikiy, tai J. Verdés Leroux,
kuri analizavo platy Bourdieu moksliniy darby cikla. Jos teigimu, Bourdieu ragymas
»sunkus ir pasikartojantis“,, kalba dirbtiné®, persmelkta simbolinés prievartos, kuria
tariamai neigia P. Bourdieu. Leroux nuomone, Bourdieu savo sociologijg iskelia kaip
vienintele moksline sociologija, kurig Leroux apibrézia kaip ,teroristing sociologija®,
veikiamg , intelektualiniame lauke esan¢io manipuliatoriaus® (Journet 2002).

Kalbant apie P. Bourdieu sociologijos kritikg, mokslininko orientavimasi j struk-
tiirg, tai P. Bourdieu sulauké kritikos ir i$ pranciizy sociologo R. Boudon. Sis nema-
no, jog reikéty labiau orientuotis j atskirus asmenis, o ne struktaras. Boudon nuo-
mone, sociologg dominanciy visuomeneés reiskiniy negalima tinkamai paaiskinti be
individualiy veiksmy pasekmiy (Gaizutyté 2002: 396). Taciau Bourdieu, iskeldamas
lauko savoka, pabrézia individy reik§me savo tyrimams, teigdamas, jog lauko savoka
primena mums, kad tikrasis socialinio mokslo objektas yra ne individas. Vis délto
aiskinti laukg jmanoma tik individy déka (Bourdieu, Wacquant 2003: 123). Corcuff
(2002) teigimu, P. Bourdieu i$skirta lauko savoka skirta apibadinti struktarai, kurio-
je veikia jéga tarp dominuojanciy ir dominuojamy.

Kalbant apie P. Bourdieu iSskirtas sgvokas ypac kritiskai vertinama socialinio ka-
pitalo sgvoka. J. Imbrasaité (2004), analizuodama socialinio kapitalo samprata, rem-
damasi uzsienio mokslininkais bei sociologijos klasikais, i$skiria keleta jo reik§miy.
Socialiniu kapitalu yra laikomas pasitikéjimas socialiniuose santykiuose (Fukuyama
1995), pilietinis jsitraukimas, sukuriamas dalyvaujant savanoriskose organizacijo-
se (Putnam 1993; Putnam 2000), visuomenés struktiira, sukurianti norg dalyvauti
fizinio kapitalo plétroje (Ostrom 1994), socialinés struktiiros aspektas, skatinantis

konkrecias veiksmo ir kooperacijos formas (Coleman 1988, 1990; Greeley 1997),

5 Journet N. (2002) Les filles d’une briliante théorie. Entretien avec Jeffrey C. Alexander http://www.
scienceshumaines.com/respect-critique_fr_14207.html, zr. 2016 m. geguzés 26 d.
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neformali socialiniuose rysiuose jkiinyta norma, skatinanti kooperacijg tarp indivi-
dy (Fukuyama 2001) (Imbrasaité 2004: 38).

Socialinj kapitalg Bourdieu supranta kaip visus faktinius ar virtualius i$teklius,
kurie atitenka individui ar grupei, priklausantiems daugiau ar maziau institucio-
nalizuoty tarpusavio pazinimo ar pripazinimo santykiy tinklui (Bourdieu 1980: 2).
Taciau prancizy filosofijos mokslo atstovas D. Méda (2002: 36) teigia, jog socialinio
kapitalo sgvoka skatina socialing hierarchija ir rungtyniavimga tarp visuomenéje vei-
kianciy veikéjy. Socialinio kapitalo kritikas R. Putman pabrézia tai, jog Bourdieu so-
cialinj kapitalg apibrézia kaip ,,visuomeninj®, akcentuodamas, jog socialinis kapitalas
gali buti tiek ,visuomeninis® tiek ,individualus®, jog néra tik formalas, neformalis,
$eimos, profesiniai socialiniai rysiai. Socialinis kapitalas gali bati interpretuojamas
keliais gyvenimo aspektais ir suprantamas asociatyviy struktiry gyvumu, socialiniu
dalyvavimu (valdzios rinkimuose, visuomeniniame laisvalaikyje), pozitriais (pasiti-
kéjimas valdzios institucijomis jvairiose situacijose) (Putman 1995: 2).

Socialinis kapitalas gaunamas per santykj su kitais socialiniais veikéjais. Pagrindi-
niai socialinio kapitalo $altiniai yra Seima, mokykla, bendruomené, darbovieté. Pa-
sak D. Méda (2002), socialinis kapitalas skirstomas j du tipus: ,,gera savijauta“ir ,,gera
ekonominé savijauta®. ,Gera savijauta“ apima individo gyvenimo kokybe, sveikatos
bukle ir gerg savijauta fizine prasme. ,,Gera ekonominé savijauta“ simbolizuoja tikéji-
ma savo produktyvumu, sékminga darbo paieska ir socialiniy rysiy uzmezgimu, ma-
kroekonomikos augimu (Méda 2002: 40). Si sgvoka gali biiti suprasta kaip efektyvus
gyvenimas, siekiant kiekvieng socialinj vaidmenj siekiama atlikti kuo geriau.

Kyla klausimas, kodél P. Bourdieu pasirinko vartoti bitent kapitalo savoka? Ko-
dél, pavyzdziui, ji negali buti pakeista ,,istekliy“ sgvoka? Kodél socialinis kapitalas
apibréziamas kaip santykis su kitais, normy laikymasis ir tikéjimas jomis (Méda
2002: 41)? Socialinio kapitalo savoka yra apibréziama kaip pozityvi saviraiska vi-
suomenéje, lydima geros sveikatos (Le pettite Larouss 2008: 157). Kitaip tariant, so-
cialinis kapitalas atspindi globalig visuomenés sveikata, kultirinius ir ekologinius
iSteklius (Méda 2002: 41).

Habitus savoka taip pat yra daugialypé, daugiamaté konstrukcija. Si sgvoka visada
buvo paslaptingas subjektas, sugebantis prisidéti prie daug konceptualaus ir teorinio
darbo bei teorijy (Lizardo 2007: 5). Corcuft (2002), remdamasis Kaufman ir Lachire
mintimis, teigia, jog habitus savoka néra butinai apibrézta socialiniy aktoriy, kurie
jtakoja socializacijos procesg. Siuos atvejus minéti mokslininkai aiskina, jog didesnj

démesj reikéty skirti socialiniy aktoriy laiko buvimo trukmei kasdieniniame gyveni-
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me <...>. Lachire kritikuoja ir tai, jog habitus pradinis formavimosi taskas yra Seima,
motyvuodamas tuo, jog Seimoje esantys socialiniai agentai taip pat labai skirtingi.
Mokslininkas i$skiria pavyzdj, nusakantj habitus pradines formavimosi tendencijas:
»kaip formuosis asmens habitus, jei jis auga Seimoje, kurioje veikia berastis tévas,
sesuo, besimokanti universitete, ir broliai bei seserys, lankantys mokykla.“ Batina
pabrézti, jog mes nerasime dviejy vienody habitus, jei net vaikai augo toje pacioje
Seimoje. Siuo atveju gali bitti tik artimos habitus kategorijos (Corcuff 2002). Skirtin-
gi habitus duoda skirtingus kultarinius isteklius, socialines kompetencijas, edukaci-
nes praktikas ir kitus kultirinius resursus, kuriuos kiekvienas individas socialiniame
pasaulyje transliuoja skirtingai (Costa, Murphy 2015: 42).

Bourdieu sociologija yra daugiau orientuota i Zinojimo sociologija, labiau pasi-
gendant refleksijos, kurig iSduoda kine besislepiantis habitus. Bourdieu savo moksli-
némis jzvalgomis $iek tiek primena kitus sociologijos mokslo atstovy tyrimus - Rai-
moud Boudon individo veiksmo ir pasirinkimo tyrimus; Alfred Shutz kasdienybés
interpretavimo analize; taip pat Harold Garflinger tiriamus jprastus, t. y. matomas,
taciau kartu ir nepastebimus bendruomenés nariy kasdieninés veiklos badus, pa-
remtus zmoniy kalba ir veiksmais. Bourdieu daugiau remiasi refleksija, Zinojimu,
taip pamir§damas spontaniskumo kelig (Corcuff 2002).

Kalbant apie habitus savoka, tai Bourdieu pats parodo, jog néra tiksliai apsispren-
des dél vieningo habitus apibrézimo, teigdamas, jog ,.habitus savoka erzina, varo i
neviltj dél to, kad kelia grésme paciam ,karéjy“ (ypa¢ ambicingy) saves paciy, savo
tapatumo, savo ,,i$skirtinumo* jsivaizdavimui. <...> I tiesy tik suvokus, kaip rimtai
rizikuojama, galima paaiskinti fakta, jog tiek daug stabiliy proty sureagavo ne j tai,
ka a$ parasiau, bet j tai, kg jie mano perskaite“ (Bourdieu, Wacquant 2003: 159, 172).

Kaip matome, P. Bourdieu teorinés jzvalgos sulaukeé kritikos, tac¢iau neziirint to
- jo teorinés koncepcijos yra labai placiai taikomos ir naudojamos sociologiniuose

tyrimuose, savo populiarumu nustelbdamos Bourdieu kritiky darbus.

2. Negalios paliesta paauglysté
2.1. Jgimta ir jgyta negalia

Postsruktaralisty teigimu, medicinoje ir kitose reguliuojanciose srityse egzistuo-
jantys galios diskursai veikia tokiu btidu, kad vienus zmones jvardija kaip turincius

defekty, sutrikimy, t. y. nejgalius, o kitus - kaip ,,normalius“ (Viluckiené 2008: 50),
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t. y. sveikus. Siame tyrime démesys koncentruojamas j jgimta ir jgyta judéjimo nega-
lig turincius paauglius bei jy paauglystei judéjimo negalios keliamus issukius. Jgim-
ta ar ankstyvojoje vaikystéje patirta negalia griauna jprastg ,normaliems” vaikams
socializacijos eiga, o sava negalia priimama kaip jprasta basena, t. y. formuojasi ir
jsitvirtina nejgalaus asmens habitus nuostata.

Paaugliui negalia néra kazkas ypatingo, o santykiai su tévais, broliais, seserimis,
kitais Seimos nariais yra nataralas, t. y. nekyla abejoniy, kad jis yra kitoks, kad gali
bati kitaip. Antra vertus, judéjimo suvarzymai kuo toliau, tuo labiau realiai riboja jo
socializacijos procesa. Ypac¢ skausmingai negalios suvarzymai ir ty suvarzymy suvo-
kimas pasireiskia tuomet, kada vaikas pereina j paauglystés laikotarpj, kuriame su-
siduria su kitomis socializacijos institucijomis: $vietimo ir reabilitacijos jstaigomis.
Butent tuomet isryskéja nejgalumo stigmatizacija, elementaras buities suvarzymai:
transporto, maitinimosi, asmeninés higienos ir panasios ribojancios problemos, jau
nekalbant apie bendravimo su kitais socialiniais aktoriais klausimus.

Dar skausmingesnis socializacijos procesas vyksta tuomet, kai judéjimo negalia
patiriama kuo véliau, jau paauglystés amziuje. Paauglys jau yra peréjes svarbiausius
asmenybés formavimosi tarpsnius. Jo habitus jau turi asmenybiniy savitumy. Pa-
auglio psichologinis tipas jau pakankamai isryskéjes, kaip ir bendravimo ypatumai.
Pasireiskia lytinis brendimas ir santykiai su seksualiai dominanciais asmenimis. Jo
vaidmuo Seimoje jau yra nusistovéjes, o santykiy su tévais, broliais, seserimis, ki-
tais Seimos nariais pobudis yra iSryskéjes. Paauglys jau turi savo gyvenimo istorija,
daugiau ar maziau yra aiskus jo pozitris j mokymasi. Formuojasi poreikiai ir inte-
resai, siekiai tolimesniame gyvenime. Taciau negalia viska nutraukia ir gyvenima
tarsi reikia pradéti i§ naujo. Kuo didesni negalios sukelti judéjimo apribojimai, tuo
praradimo jausmas dar skaudesnis. Atrodo, kad visa gyvenimiska patirtis nuéjo per-
niek. Kyla klausimai, ar apskritai yra prasmé gyventi? Taigi skilusio habitus savoka
geriausia tinka tokiai nevilties buisenai apibudinti.

Patyrusiam negalig paaugliui prasideda lemtingas resocializacijos etapas. Kaip
minéjome, paauglystés periodas Zzmogaus gyvenime apskritai yra sudétingas, o $iuo
atveju dar uzsikloja negalios sukeltos pasekmés. Patyrusio judéjimo negalig paau-
glio reakcija yra nuo visiskos rezignacijos ir pasidavimo iki vilties, jog tai yra laikina,
bei siekio jveikti negalig. Akivaizdu, kad tai priklauso nuo jo anksciau suformuo-
to habitus brandumo laipsnio ir nuo lauko, kurio jis yra supamas. Taciau butina

pabreézti, jog galima tik susvelninti negalios pasekmes, nes, jei naujy medicinos ar
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technikos technologijy déka ir pavykty atkurti judéjimo jgiidzius, asmenybés ne-
tek¢iy, iSgyvenimy pilnai nejmanoma atkurti. Taigi skiles habitus lydés zmogy visa
likusj gyvenima.

Paauglystéje suvoke savo bejégiskuma ir priklausomybe nuo aplinkiniy, <...>
vaikai patiria nepilnavertiskumo kompleksg, atsiranda psichologiniy problemy, nes
tiek tévai, tiek pedagogai vengia kalbéti apie realig paaugliy fiziologine ir psicholo-
gine buiseng. <...> Aplinkiniams labai svarbu pripazinti patj nejgaly asmenj, o ne jo
negalig (Kiusaité, Kuodyté 2013: 112).

Negalia patyrusio paauglio lauke ypac svarbus yra Seimos vaidmuo. Akivaizdu,
kad pradzioje $eimos nariy reakcija taip pat gali jiems sukelti $oka ir varijuoti nuo
visisko neigimo iki mokymosi gyventi su paauglio negalia. Vieni palazta ir palieka
nejgalyjj likimo valiai, kiti pasiaukoja ir padeda paaugliui susvelninti netektj. Antra
vertus, pasiaukojimas yra jvairaus pobidzio - nuo perdétos globos iki kovotojo su
negalia ugdymo. Siuo aspektu $eimos vaidmens pobiidis yra panasus tiek turintiems
jgimta judéjimo negalia, tiek véliau patyrusiems trauma. Tik pirmu atveju viskas pa-
sireiskia anksciau, o antru atveju Seimai tenka staigiai persiorientuoti. Tenka kons-
tatuoti, kad perdétos globos atveju paaugliui daroma ,, meskos paslauga®, kadangi
ribojamas jo savarankiskumo ugdymas. Formuojasi islaikytinio vaidmuo, kuris gi-
lina habitus skilima ir ateityje, tévams mirus, neiSvengiamai gali sukelti lemtinga
gyvenimo kriz¢. Nors nereti yra ir kity Seimos nariy (ypa¢ broliy ir sesery) tokio
pasiaukojimo atvejai.

Antra vertus, pa¢iam nejgaliajam Zymiai naudingesnis yra kitas $eimos pasiau-
kojimo tipas: kai Seima stengiasi sudaryti paaugliui salygas paciam kovoti su ne-
galia, panaudojant visas galimas priemones — medicinines, technines, bet kas ypac
svarbu - dvasines, psichologines. Taigi paauglys turi jausti, kad jis turi Seimos atra-
ma. Ir ne tiek globéjiska, bet ir skatinancia. Skatinancia tiek siekti plésti judéjimo
jgudzius, t. y. nesusitaikyti su negalios i$keltais sunkumais, tiek formuoti visavercio
gyvenimo - $eimos, darbo, laisvalaikio siekius. Tai yra bandyti ,,lydinti®, ,,sukabinti
Hturtinti skilusj habitus ir tai turi daryti pats nejgalusis paauglys. Be abejonés, pri-
imdamas $eimos, $vietimo ir reabilitacinés jstaigos institutuose veikianciy socialiniy

aktoriy pagalba.
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2.2. Judéjimo negalios priezastys

ir sveikatos rezimai

Norint geriau suprasti jgimta ir jgyta judéjimo negalig turinciy paaugliy sociali-

zacijos patirtis, butina i$skirti ir aprasyti jgytos ir jgimtos judéjimo negalios keliamus

trukdzius bei atsiradimo priezastis. B. Raguse ir M. Arline (2011), analizuodamos

teatro terapijos taikyma judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy edukacijos patirtims, i3-

skiria jgimtos ir jgytos judéjimo negalios formas.

a) Jgimta negalia dazniausia bina nulemta $iy diagnoziy:

Cerebrinis paralyzius: dazniausia yra siejamas su galvos smegeny pazeidi-
mais néstumo, gimdymo metu arba i$kart po gimimo, sutrikdantis vaiko
judesiy, laikysenos, psichikos, kalbos, klausos ir regos vystymasi.
Raumeny distrofija: pasizyminti raumeny nykimu, raumeny tonuso pra-
radimu.

Spina-bifida: gali buti paveldima autosominiu recesyviniu ar dominantiniu
budu. Galimybé Seimoje gimti antram vaikui, turin¢iam nugaros smegeny

iSvarza, yra 4-8 %, tre¢iam vaikui - net 10 %.

b) Igyta

Poliomielitas.

Meningitas.

Smegeny sutrenkimai ar kiti pazeidimai i§$aukiantys koma.
Paraplegija.

Judéjimo negalia gali sukelti kity nepatogumuy:

Slapimo nelaikymas.

Pragulos.

Judéjimo komplikacijos, orientuotos j apsunkintg stovéjimg ar pusiausvy-
ros praradimg.

Valgymo sutrikimai ar rijimo problemos, glaudziai susijusios su neurolo-
giniais ar neuroraumeny pazeidimais, apsunkinanciais valgymo ar rijimo
procesa, sukelianciais nuolatinj atpylimg ir springima.

Apsunkintas kvépavimas, jtakojamas veny transformacijos ir arterinio
kraujo cirkuliacijos.

Neuropsichologiniai trikdziai. Apsunkinta kalba, atminties spragos, sme-

geny veiklos sutrikimai.

Tiek judéjimo negalig turintys, tiek ja jgij¢ asmenys susiduria su jvairiais svei-

katos trikdziais, kurie yra nulemti tiek jgimtos, tiek jgytos judéjimo negalios. Nors
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Sie trikdziai ir ne visada yra susije su sutrikusiu judéjimu, taciau sukeliantys tokius
nepatogumus, kaip apsunkintas kvépavimas, valgymo - rijimo problemos, kalbéji-
mo sutrikimai. Visa tai neabejotinai turi jtakos ir socializacijos procesui. Kanas yra
mediatorius tarp Zmogaus ir iSorinio pasaulio. Judéjimo negalig turin¢io Zmogaus
pasaulyje dominuoja susirtipinimas savo kino kitoniskumu, kelianc¢iu nesaugumo,
kancios ir baimés jausma, nepasitikéjima tiek savimi, tiek savo fizinémis galimybe-
mis (Raguse, Arline 2011: 15). Tiek létiné liga, tiek jgyta negalia privercia individa
keisti savo kasdienybe.

Corbin ir Strauss (1985) tyré sveikatos rezimus, kuriuos sukuria ligoniai, sergan-
tys létinémis ligomis, siekdami organizuoti savo kasdieninj gyvenimg. Mokslininkai
nustaté trijy rasiy ,darbus®, gladin¢ius Zmoniy kasdienybés strategijoje: serganciojo
darbai - apibudina veikla, skirtg susidoroti su ligotumo busena, pavyzdziui, skaus-
mo $alinimo procediras, atliekamus diagnostinius tyrimus ar fizioterapija; kasdieni-
niai darbai yra kasdieninio gyvenimo tvarkymas: ry$iai su kitais Zmonémis, namy
reikalai, profesiniai bei asmeniniai interesai; biografiniai darbai apima ligonio veikla,
sudarancig jo kuriamo ar perkuriamo asmeninio naratyvo dalj (Giddens 2005: 161).

Remiantis mokslininky iSskirtais sveikatos reZimais, jais galima interpretuoti tiek
igyta, tiek jgimta judéjimo negalig turin¢iy paaugliy kasdienybe. Serganciojo darbai
dazniausia pasirei$kia banant reabilitacinéje jstaigoje ar ligoninéje, kada paauglys
yra socialinio lauko aplinkos priverstas laikytis dienos rezimo bei atlikti gydoma-
sias proceduras, orientuotas j nejgalaus kino sveikatos atstatymg. Lauke veikiantys
socialiniai agentai be paliovos kovoja pagal $io Zaidimo erdvés désningumus ir joje
galiojancias taisykles (o tam tikromis aplinkybémis - ir dél ty paciy taisykliy), ture-
dami nevienoda galig, vadinasi, ir nevienodg sékmés tikimybe pasisavinti specifinius
zaidimo laiméjimus (Bourdieu, Wacquant 2003: 139), kuriuos $iuo atveju bty gali-
ma prilyginti gerai sveikatos buiklei. Tam tikros Zmoniy savybés yra ir pagrindas, ir
teisé patekti j laukg (Bourdieu,Wacquant 2003: 122), nes butent sutrikes judéjimas ir
nulemia negalig turincio paauglio atsiradimg reabilitacinés ar gydymo jstaigos soci-
aliniame lauke. Cia judéjimo negalia turintis paauglys jeina j tam tikrg kino rezima,
kurio laikymasis padeda refleksyviai daryti jtaka A$ projektui (Giddens 2000: 137).
Jei judéjimo negalia jgimta — tai gali buti siekis tapti sveiku, jei jgyta — As projektas
gali buti siejamas su savo judéjimo negalios veikiamy fiziniy galimybiy vertinimu.

Kasdieniniai darbai, orientuoti j kasdieninio gyvenimo tvarkyma, yra apsunkin-
ti judéjimo negalios, neleidziantys laisvai atlikti elementariy namy ruosos darby.

Judéjimo negalios jtakojama sutrikusi fiziniy judesiy koordinacija arba visiskas jos
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nebuvimas uzkerta kelig j savarankiska buitinj gyvenima, reikalauja aplinkiniy pa-
galbos ir prieziaros.

Biografiniai darbai yra orientuoti j asmeninio gyvenimo karimo, jei negalia jgim-
ta, ir perkarimo - jei jgyta, procesa. Jgimta judéjimo negalia, nuo pat gyvenimo
pradzios vercia $ig negalig turintj asmenj susitaikyti su savo kitokiu kanu, o jgyta
judéjimo negalig turintis asmuo yra priverstas prisitaikyti prie esamo socialinio lau-
ko, i$mokti suvaldyti negalios istikta, iki tol sveiku buvusj kiing. Judéjimo negalios
atveju kiinas nuo mazumeés pasizymi kitokiomis nei vaikstancio Zmogaus savybémis
arba vélesniame gyvenimo tarpsnyje dél ligos ar traumos patiria tam tikras modifi-
kacijas, dél kuriy pasikeicia jutimai, judéjimo erdvés galimybés ir aplinkybés (Viluc-
kiené 2012: 266). Biografiniai darbai, pasak Giddens (2005: 161), gali padéti zmo-
néms, susitaikiusiems su savo ligos faktu, atkurti savo gyvenimo prasme ir tvarka.

Nepaisant to ar negalia yra jgimta, ar jgyta gyvenimo eigoje, nejgalus asmuo,
organizuodamas savo gyvenima, dirba serganciojo, kasdieninius ir biografinius dar-
bus, kurie jgalina jo asmeninius patyrimus ir veikia habitus formavimasi, kai negalia

jgimta ir skilima - kai jgyta.

2.3. Serganciojo vaidmuo
ir socializacijos procesas

Kalbant apie liga (angl. illnes), mokslininkai i$skiria SID koncepcija ir aiSkina
Sickness - Illnes — Disease semantines reik$mes, siedami su Zenklais, reiksmingumu
ir sveikatos praktika. Sickness savokai priskiriama socialinio fenomeno reik§meé (so-
cialiné sveikata), disease — diagnozuota liga (Zymeés ir simptomai), illness — iSgyven-
ta, jauciama liga (asmeniniai pojuciai: skausmo kentéjimas ir pan.) (Almeida-Filho
2006: 122), visi sveikatos sutrikimai turi jtakos individo elgsenai, pasireiSkianciai ne
tik kity asmeny pozitriui j sergantjjj, bet ir paties sveikatos sutrikimy turincio indi-
vido, kaip serganciojo, vaidmens atlikimui.

T. Parsons iSskiria serganciojo vaidmenj (angl. sick role), kuris patiriamas tada,
kai ligos poveikyje asmuo negali atlikti jprastiniy kasdieniniy darby ir néra uz tai
baudziamas <...> tiek pat, kiek ligonis, tiek ir negalig turintis zmogus jgyja privi-
legijy ir yra priklausomas nuo medicininés ar socialinés pagalbos (Thomas 2007:
17, 43). Serganciojo vaidmuo skirtas apibudinti elgsenos modeliams, kuriuos ima

taikyti ligonis, siekdamas sumazinti ardomajj sirgimo poveikj. A. Giddens remda-
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masis T. Parsons teigia, kad serganciojo vaidmens Zmonés mokosi per socializacijos
procesa, o susirge — kity padedami jj suvaidina. Serganciojo vaidmenj palaiko trys
pagrindiniai ramsciai: 1. Ligonis néra asmeniskai atsakingas uz tai, kad serga. 2. Ma-
noma, kad ligoniui priklauso tam tikros teisés bei privilegijos, tarp jy — nusisalinimas
nuo jprastiniy pareigy. 3. Ligonis privalo stengtis atgauti sveikatqg, konsultuodamasis
su medicinos ekspertu ir sutikdamas tapti ,pacientu” (Giddens 2005: 159) (pasvirasis
Sriftas tekste - J. S.).

Serganciojo vaidmenj galima taikyti tiek jgimta, tiek jgyta judéjimo negalig tu-
rintiems paaugliams. 1. Judéjimo negalig turintys paaugliai, kaip ir kitas negalias
igije ar nejgaliais gime asmenys, néra atsakingi uz savo negalios bavj. 2. Taip pat
paaugliai, dar nebiidami suaugg, dél negalios apsunkinto kiino bavio dazniau nei ne-
galia turintys suaugusieji nusisalina nuo Straus ir Corbin isskirty kasdieniniy darby
ir T. Parsons apibrézty jprastiniy pareigy, kas ir viena ir kita reiskia kasdieninio gy-
venimo tvarkymga. Judéjimo negalig turintis paauglys dazniausiai nattraliai patenka
j privilegijuotyjy rata, kurj sudaro negalig turinc¢io paauglio tévai ar artimieji, steng-
damiesi jj uzjausti ir jam padeti, noriai perima jo kasdieninius darbus, taip uzkirsda-
mi kelig paauglio savarankiskumui. 3. Judéjimo negalig turincio paauglio sveikimo
procesas daugiausia priklauso nuo jo artimyjy rapescio, kontakto su gydytojais, taip
pat nuo paties paauglio noro pasveikti ar bent kiek pagerinti savo sveikata.

Serganciojo vaidmeniu domeéjosi ir jj tobulino ir kiti sociologijos mokslo atstovai.
A. Giddens (2001) primena mums, jog Freidsons (1970) nustaté tris serganciojo vai-
dmens atmainas, susijusias su skirtingomis ligomis bei nevienodu jy sunkumo laips-
niu. Sglygiskojo serganciojo vaidmuo taikomas individams, kurie kencia dél laikinos
ir leidziancios pasveikti baisenos. Tikimasi, kad toks ligonis i$sikapstys, o jam sutei-
kiamos teisés bei privilegijos derinamos su ligos sunkumu. Besglygisko teiséto ser-
ganciojo vaidmuo skiriamas individams, sergantiems nepagydomomis ligomis. Ka-
dangi Sitoks asmuo negali nieko ,,padaryti‘, kad pasveikty, jis ar ji automatiskai jgyja
teise atlikti serganciojo vaidmenj. Neteisétas serganciojo vaidmuo jgyjamas tuomet,
kai individas kencia liga ar bseng, kurig kiti smerkia. Tokiais atvejais zmonés jaucia,
kad ligonis gali buti pats atsakingas uz tai, kad susirgo. Taigi anaiptol neprivalu jam
suteikti papildomy teisiy bei privilegijy (Giddens 2001: 159, 160).

T. Parsons ,ligos modelis“ paremtas idéja, jog liga yra nukrypimas, nes indivi-
das negali patenkinti jam keliamy visuomenés reikalavimy, todél jis privalo paklusti
mediky nurodymams. Pasak Pivorienés, tévai, fanatiskai bandydami ,,isgydyti“ savo

nejgalyji vaika, pamirsta kitus svarbius jam dalykus: savarankiskumo ir atsakomybés
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ugdyma. Vaiko liga iskeliama auksciau visko, tac¢iau pamirstama jo asmenybé. Isivy-
rauja medicininis sveikatos modelis. Toks tévy elgesys tik parodo jy nesugebéjima,
o gal net nenorg pripazinti realig Seimos situacija, konstatuojancia fakta, jog Seimoje
auga vaikas, kuriam bus nuolat reikalinga specialisty pagalba ir isskirtinis Seimos
démesys. <...> Medicininis modelis daznai apibendrinamas tokiais Zodziai: stigma,
atskirtis, diskriminacija, priklausomumas (Pivoriené 2003: 104, 105).

Kalbant apie judéjimo negalig turincius paauglius, tai sglygiskasis serganciojo
vaidmuo gali bati priskiriamas jgytos judéjimo negalios formai, daznai jtakojamai
traumy, patirty autoavarijose, nesékmingais Suoliais j vandenj, atsitiktiniais nukri-
timais nuo auksty pastaty, nesékmingai atlikty medicininiy operacijy komplikacijy,
uzspringimais maistu - is$aukianciais komg ir kiino ar jo dalies paralyziy. Visa tai
dazniausia lemia stuburo, kaklo ar daugybinius kauly lazius, neurologinius smegeny
pazeidimus, kas turi jtakos judéjimo negaliai i§sivystyti. Priklausomai nuo traumos
sudétingumo, negalios forma gali bati sunki - nepagydoma, arba lengva, sglygiska,
kai yra vilties pasveikti ar pagerinti fizine bukle. Na, o jgimta ar sunkios formos
igyta judéjima negalig apibudina besglygiskas serganciojo vaidmuo, kuomet negalia
turintis paauglys néra pajégus savarankiskai atlikti savo prievoliy ir pareigy. Su ne-
teisétu serganciojo vaidmeniu dazniausiai susiduria jgyta judéjimo negalia turintys
paaugliai, kuomet jie patys yra atsakingi uz savo negalia, kai ji yra jgyjama dél neat-
sakingo, neapgalvoto poelgio. Tarkim, dél nesékmingo $uolio j vandenj ar jkritimo j
duobe, vaikstant draudziamose patalpose.

Tiesa, serganciojo vaidmens suteikimas vertinamas kritidkai. Kai kurie
mobkslininkai teigia, jog serganciojo vaidmens ,,formulé“ nepajégia uzfiksuoti sirgi-
mo patirties. Si teorija neatsizvelgia j atvejus, kai gydytojai ir ligoniai nesutaria dél
diagnozés (Giddens 2005: 160). Taciau visgi savo kitokio kiino priémimas, sveikatos
problemy suvokimas ir negaléjimas dalyvauti lygiai su sveikaisiais — pagrindiniai
aspektai, lemiantys sékmingos socializacijos siekimo trukdzius visuomenéje, pasi-

reiskianciais skirtingais judéjimo negalig turin¢iy asmeny paauglystés etapais.

2.4. Paauglystés etapai

Disertacijoje remiamasi M. Mercier i$skirtaisiais paauglystés etapais: ankstyvoji

paauglysté, vidurinioji paauglysté, peréjimas i suaugyste (Mercier 2004: 14).
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2.4.1. Ankstyvoji paauglysté: savarankiskumo siekis

Pasak M. Mercier, ankstyvosios paauglystés laikotarpiu- paaugliai stengiasi at-
mesti tévy diegiamas normas, ,,issilaisvinti“ i$ jy globos (Mercier 2004: 14), taip for-
muodami savo habitus, kuris suteikia individams pojutj, kaip jie turi elgtis ir reaguo-
ti kasdieniniame gyvenime (Leonavicius et al. 2005: 376). Habitus savoka teigia, jog
zmonés - tai istoriniai gyviinai, tempiantys savo kinus, kuriuose jrasyti jy pajutimai
bei praeities socialinés patirtys (Wacquant 2009: 109). Bitent ,,iSsilaisvinimo® i$ daz-
nai perdétos tévy globos siekis yra pirmas zingsnis savarankisky patirciy ir pojuciy
kaupimo link. Be to, didesnis skirtumas tarp su judéjimo negalia gimusio ir ja, gyve-
nimo eigoje jgijusio, sveika kiing turéjusio paauglio praeityje jgyty socialiniy patir-
¢iy. Bet kokiu atveju veikla yra i$sirutuliojusi i$ habitus, kuris pats yra imanentiniy
pasaulio désningumy numatymas ir laukimas, tai nuoroda j ateitj, jrasyta ¢ia ir dabar
esancioje tikrovéje (Bourdieu, Wacquant 2003: 178). Taigi paaugliy savarankisku-
mas tiek jgijus negalig, tiek su ja gimus yra nuoroda j ateitj, kurios kontiirai formuo-
jasi esamoje individo situacijoje kylan¢iy negalios jtakojamy problemy sprendimu.

Butent dél ,,savarankisko rytojaus“ dauguma judéjimo negalia turinciy paaugliy
siekia asmeninés laisvés, atotriikio nuo perdétos tévy globos, nes ,¢ia ir dabar esan-
¢ioje tikrovéje“ jie nori buti savarankiski ir kuo maziau priklausomi, kaip ir negalios
neturintys paaugliai. Tac¢iau savarankiskumo siekis, inkorporuoto zinojimo - habi-
tus formavimasis ar skilimas yra nulemtas ir pacios negalios — kaip kiino ribojimo
priezastingumo sudétingumas. Jei negalia labai sunkaus pobudzio, tarkim, paauglys
yra prikaustytas prie lovos, kiinas smarkiai apribotas negalios, todél jis net ir ne-
norédamas, tampa priklausomu nuo kity pagalbos. Taigi neretai §j etapa sunkiau
iSgyvena negalig igije paaugliai, palyginti su nejgaliais gimusiais jaunuoliais. Siuo
atveju jgyta judéjimo negalia i$stumia jg turintj paauglj i§ jam jprasto, patirto gyve-
nimo - buvus sveiku.

Judéjimo negalig turintys paaugliai ankstyvosios paauglystés periodu iSgyvena
santykj su savo ,kitokiu“ kiinu. Jie kelia daug klausimy savo kano estetikos ir gali-
mybiy atzvilgiu (Mercier 2004: 3). Jiems rapi buti savarankiskais, bei suvokti, kaip
kiti asmenys vertina jy kino galimybes bei kitoniSkuma. A. Giddens cituodamas
Husser sako, jog individas gali suvokti kito asmens kiing, tac¢iau jis negali suvokti
to individo kaip subjekto (Giddens 2000: 71, cit. Husser). Judéjimo negalig turin-
¢iy paaugliy tévai ar globéjai taip pat nesgmoningai dazniau démesj kreipia j savo

vaiko nejgaly kiing bei jo keliamas kliatis, daugiau nei i subjektyvia negalig turinc¢io
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paauglio biisena. Daznas tévy, globéjuy, negalig turincio paauglio artimyjy mano, jog
ju pareiga yra padéti paaugliui susidoroti su kasdieninémis kliatimis, kurias kelia
sukaustyto judéjimo kiinas.

Kalbant apie tévy globg ir ripinimasi, tai judéjimo negalig turintiems paaugliams
ypac sunku atmesti §j veiksnj, juolab jeigu jie yra priklausomi nuo tévy pagalbos
(pvz., tévai tampa lydinciais asmenimis ir pan.). Daznai tévai ar artimieji, norédami
padéti, patys nejausdami riboja judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy savarankiskuma.

Faktiskai visas zmogaus patyrimas komplektuojamas zmogui socializuojantis ir
ypac perimant kalba. Kalbos déka istarta zodj galime pakeisti mintimis, o pasinau-
dodami mintimis — pakeisti elgesj (Berns 2009: 18). Pati kalba kaip reik$miy sfe-
ra reikalauja, kad ji baty nukreipta i egzistencija (Rickeur 2001: 20). I$tartas Zodis
yra mediumas, pédsakas, kurio iSnykimas laike ir erdvéje suderinamas su prasmeés
issaugojimu per laiko ir erdvés nuotolius, nes Zmogus valdo kalbos struktarines
charakteristikas (Giddens 2000: 38). Todél tokios frazés kaip ,padésiu®, ,atnesiu’,
»paduosiu® ,,pamaitinsiu®, tariamos judéjimo negalia turintiems paaugliams, nesu-
teikia pagalbos, neskatina stengtis patiems, kad ir lé¢iau ar su klititimis, ,,atsinesti‘,
»pasiimti®, ,,pavalgyti®. PrieSingai, remiantis P. Bourdieu kalbos analize, $ios frazés
greiciau atspindi simbolinés galios ir simbolinés prievartos samprata, kuri taikoma
socialiniam agentui, jam pac¢iam bendrininkaujant (Bourdieu, Wacquant 2003: 212).
Tévy ar globéjy perdéta globa, paauglio stimimas j amzino vaiko pozicija rodo tévy
ar globéjy simboline prievarty. Taikant P. Bourdieu pozitrj suprasta, jog judéjimo
negalig turintys paaugliai, dél negalios patiriantys tévy ar globéjy samoninga, o kar-
tais ir nesgmoningg simboline prievarta, yra tarsi tylas jy sajungininkai. Suprasdami
savo priklausomybe nuo jy, daznai nuolankiai leidziasi jtraukiami j amzino vaiko
pozicija ir pralaimi kova savo savarankiskumo siekiui uztikrinti.

Pastebima, jog dauguma susirgimo formy sukelia sveikujy uzuojauta ir gailestj, o
ligonis jgyja ypatingy ,.privilegijy® | tokiy ,,privilegijuotyjy“ rata dazniausi patenka
negalig turintys vaikai ar paaugliai. Jie dazniau nei suaugusieji yra veikiami aktyvios
neigimo psichologijos, kuri akcentuoja, kad judéjimo negalia turintis paauglys ne-
gali, nemoka, nesugeba. Tai lemia jo paties saves stigmatizavima, trukdantj atskleisti
ir jvertinti bei realizuoti galbat ir ne visai ribotas galimybes. Aktyvi neigimo psi-
chologija - daznas tévy ar artimyjy jrankis, suprantamas kaip ,,pagalba® ar paauglio
»apsauga’“.

Reabilitacinése jstaigose paaugliai daugiausia priziarimi tik medicinos perso-

nalo. Jie lieka be artimyjy priezitros ir turi labiausia pasikliauti jau ne namuose jj

_ 40—



sV~

judéjimo negalig turintis paauglys mokosi savarankiskumo, tac¢iau, pasak Giddens,
visgi, nors ir laikinas, globéjy praradimas yra pirminis akstinas rastis baimei dél savo
mirties ir ligos (Giddens 2000: 70). Ir netgi gydymo jstaigoje binant su tévais, turin-
¢iais galimybe priziaréti judéjimo negalia turintj paauglj, gydomuyjy procediry metu
jis igauna daugiau jégy, nes kiekviena jy reikalauja papildomy pastangy, kas skatina
ne tik fiziniy jégy stipréjima, bet ir pasitikéjimag savimi.

Savarankiskumo siekis ankstyvoje paauglystéje yra natairalus procesas tiek tarp
sveiky, tiek tarp judéjimo ar kitas negalias turinciy paaugliy. Tai laikas, kai asmuo
nori jgyti didesnj pasitikéjima savo jégomis ir buti kiek jmanoma maziau priklauso-
mu nuo aplinkiniy. Apibendrinant galima teigti, jog paauglio habitus yra lemiamas
veiksnys, turintis jtakos jo savarankiskumo siekio jgijimui, kurj daznai riboja perdé-
ta tévy ar artimyjy globa, nulemta paauglio savarankiskumo nuvertinimo. O tai turi

jtakos ir paauglio identiteto formavimuisi.

2.4.2. Vidurinioji paauglysté: identiteto formavimasis

Vidurinioji paauglysté suprantama kaip ,,narcizo laikotarpis, kai paauglys nori
issiskirti savo aprangos stiliumi, elgesio manieromis. <...> Siuo metu formuojasi
paauglio identitetas, kuris yra suvokiamas kaip psichosocialinio proceso rezultatas
(Mercier 2004: 21, 42) bei viena i$ socializacijos proceso daliy (Huet 2002: 21).

»ldentiteto” terminas turi kategorizuojancia prasme. ,,Oxfordo sociologijos Zody-
nas“ §ig savoka kildina i§ lotyniskos $aknies idem (tas pats), jvardijancios tapatuma
bei testinuma (Kraniauskiené 2004: 40). ,Individas“ tam tikra prasme neegzistavo
tradicinése kultarose, o individualumas nebuvo aukstinamas (Giddens 2000: 100).
Asmens tapatumo unikalumas pradétas tyrinéti tik modernizmo laikais. Analizuo-
jant moksline literatiirg pastebima, kad daznai ,identiteto® ir ,tapatumo® sgvokos
eina paraleliai, todél neatmetama nei identiteto, nei tapatumo savoky svarba.

Taciau visgi sgvoka ,identitetas” yra apibtidinama ne tik kaip ,tapatumas®, bet
ir gretinama su kitoniskumo reik$me. Kitoniskumas, kaip sociokultarinio tapatini-
mosi aspektas, identiteto tyrimuose, pasak Ciubrinsko, yra laikomas asiniu objek-
tu. Identitetas reiskia saves tapatinimg su tam tikra grupe, ,tarsi“ prisisliejima prie
jos, ta¢iau tuo paciu i$skiriant ir suprie§inant pasirinktg grupe kitoms, formuojant

mes - jie vaizdinius ir identitetg. Taigi, identiteta galima apibrézti kaip konkrecios
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kategorijos priimtinumg individui ir kito atmetima (Ciubrinskas 2011: 113). Kalbant
apie negalig turinc¢iy asmeny identiteta bei jo analize, tai jis buvo analizuojamas dar
dvides$imtajame amziuje. Hanna; Rogovsky (1991) analizavo savasties koncepta, ak-
centuojant nejgaliy motery kino keliamus limitus dalyvaujant socialiniame ir socio-
kultariniame gyvenime. Dyson ir Fewell (1989) lygino savasties koncepto vystymosi
lygi tarp dviejy vaiky grupiy: turin¢iy / neturin¢iy nejgalius brolius ar seseris. Tyri-
mas parodé, jog vaikai, turintys nejgaliy broliy ar sesery, yra labiau subrende ir sava-
rankiski lyginant su neturinciyjy grupe. Dyson (1989) lygino agresyvuma tarp nega-
lig turinciy (8-15) ir jos neturinciy (1-7) mety vaiky. Tyrimo duomenys atskleidé,
jog negalig turintys tyrime dalyvave asmenys buvo hiperaktyvesni ir agresyvesni.

M. Taljunaités, analizavusios tautinio tapatumo paradigmas ir paieskos modelius,
pozitriu, tautinio tapatumo politikos vertinamos dviem lygiais: individo ir visuome-
nés (Taljanaité 2009: 293). Tai tinka ir judéjimo negalig turintiems paaugliams. Jy
identiteto formavimuisi didelés jtakos turi kity individy pozidris, sutinkamas so-
cialinéje aplinkoje bendraujant tarpusavyje, o taip pat ziniasklaidoje atsispindinti
visuomenés nuomoné. Negalia yra nulemta visuomenés pozitrio, stereotipinio mas-
tymo ja turinéiy zmoniy atzvilgiu. Sis poziiiris daznai yra formuojamas Ziniasklai-
dos. Darbo autorés kartu su mokslinio darbo vadovu atliktas Ziniasklaidos content
analizés tyrimas: ,Nejgaliyjy jvaizdis dienrastyje ,Lietuvos rytas“ (2012)® parodé, jog
ryski ziniasklaidos nuostata yra vaizduoti nejgaliuosius ,likimo nuskriaustais®, ,,ne-
laimingais®, ,,pagalbos ar pasigailéjimo reikalaujanciais“. Retai kada Zziniasklaidoje
pateikiamas nejgaliyjy ryztas, kovojimas su negalios keliamomis kliatimis, drasa,
uzsispyrimas, noras integruotis visuomenéje ir savarankiskai spresti savo problemas.
Visuomenés pozitrj pakeisti sunkiausia. Ta¢iau sékmingos socializacijos procesas
paauglystés laikotarpiu neabejotinai uztikrinty saugesnj judéjimo negalig turinciy
paaugliy rytojy.

Judéjimo negalia sukelia ir savotiska psichologine negalig, kuri apima negalia tu-
rincio paauglio saves kaip nejgaliojo priémima ir kiino keliamy klitc¢iy suvokima.
Negalia struktiiruoja paauglio identitetg j tai, kaip jis save priima, ir j tai, kaip prisi-
taiko visuomenéje (Mercier 2004: 22). Taigi negalig turinc¢io paauglio elgsena jgauna
tam tikrg specifikg, apimancia savajj As ir tai, kaip jis yra suvokiamas aplinkiniy.

Identiteto formavimuisi daug jtakos turi ir negalios jgijimas paauglystés laikotar-

piu. Beveik kiekviena veikla, kurig individas iki tol atliko savarankiskai, jgijus nega-

6 Matulionis A.V., Subaciuté J. Nejgaliyjy jvaizdZio atspindZiai Lietuvos Ziniasklaidoje: dienras¢io ,,Lie-
tuvos rytas“ atvejis.
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lig reikalauja milzinisky pastangy. Vaikscioti, pereiti kelia, pasakyti uzbaigta sakinj,
savarankiskai pavalgyti ar nusiprausti, apsirengti, uzsiristi bata... Sie ir daug kity
kasdieniniy, iki negalios jgijimo atrodanciy savaime suprantamy, dalyky tampa kas-
dieniniais i§$tkiais. Negalios jgijimas, patalpina individa j negalios lauka, kuriame
jis turi i$mokti naujy, specifiniy veiksmy. Specifiniai veiksmai atsiranda habitus ir
apibrézto socialinio lauko sankirtoje, vadinasi, individy veiksmus i§ dalies apibrézia
ju jsitikinimai ir polinkiai, generuojami habitus (Leonavicius et al. 2005: 376).

Siuolaikinéje visuomenéje vyrauja jauno, sveiko, grazaus kiino kultas. Tokj kiing
turintis individas jgyja visuomenés pripazinima ir yra suvokiamas kaip turintis kom-
petencijy. Be to, buiti kompetentingam reiskia ne tik visg laikg kontroliuoti kiing,
bet reikia, kad kiti matyty tai darant. <...> Kompetentingas yra tas, kurj tokj esant
paprastai laiko kiti socialiniai aktoriai. Nuolatiné kiino kontrolé yra svarbiausia prie-
mon¢é asmens tapatumo biografijai palaikyti; vis délto tuo pat metu As yra daugiau
ar maziau nuolatos ,,pateiktas ant lékstutés” kitiems jo jkanijimo pozitriu (Giddens
2000: 78, 80).

T. Sheakspear isskiria penkis aspektus, apibréziancius negalig kaip socialinj pro-
ces3: 1. Socialinis modelis fokusuojamas j negalig turin¢iy asmeny santykius su so-
cialine aplinka, patiriama diskriminacija, klititimis $vietimo sistemoje. Negalia ma-
toma kaip individo nesusidorojimas su jprastu socialiniu gyvenimu. Ta¢iau negalia
turintys asmenys nenori bati iSstumti i$ visuomeneés. Jie nenori kazko ,extra® jie tik
nori dalyvauti visuomenéje lygiai su sveikais zmonémis. 2. Nejgalieji interpretuoja-
mi kaip atskira, uzguita socialinés mazumos grupé. Sis modelis fokusuojasi i jégos ir
identiteto bei negalios politikos organizavima. Keliama jtampa tarp démesio $alinti
atskyrimo barjerus ir nejgaliyjy kaip grupés gniuzdymo. Mazumos grupés metodas
gali propaguoti jvairias priemones, tokias kaip speciali nejgalumo pasalpa, socialinés
pagalbos istekliai. 3. Pagal M. Weber ir M. Foucoult pozitirj negalia suprantama kaip
socialinés politikos kategorija. Si kategorija gali biiti sulyginama su M. McIntosh
(1968) darbu nustatant homoseksualumo vaidmens vietos kiirimg. Kg galima inter-
pretuoti pasitelkiant R. Scott (1969) etikeciy klijavimo teorija. 4. Nejgalumas kaip
apibrézimas, taikomas socialiniuose tyrimuose. 5. Negalia kaip kultaros kategorija. |
negalios terming zvelgiama prie$taringai, ji labiau matoma kaip visuomenés sociali-
nis konstruktas, pabréziant kitonisSkumo akcentavima, kuris yra jtrauktas j kultirinj
negalios modeliavimg (Sheakspear 1996: 94).

Nejgalieji daznai yra apibréziami kaip Zzmonés, kuriy kiinai nefunkcionuoja taip

kaip sveikyjy ir turi kitokia i$vaizda. Taigi, dazniausia Zmonés apibrézia nejgaly
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asmenj per jo negalios prizme: epileptikas, sutrikusio judéjimo, neregys. Negalios
forma bei santykis su aplinkiniais turi jtakos ne tik identiteto formavimuisi, bet ir
socializacijos procesui. Nejgaliojo identitetas tarsi patiria visuomenés sankcijas. O
nejgalusis prisiima ,kalte jauciancios aukos“ pozicija (Sheakspear 1996: 100).

Nejgalaus - ,kitokio“ kiino trakumus pats paauglys ar jo tévai samoningai sten-
giasi pakeisti kiino trikumus maskuojanciais drabuziais. Pasak Giddens, visose kul-
tarose apranga yra daugiau negu priemoné kiinui apsaugoti: akivaizdu, kad tai tik
priemoné simboliniam pasirodymui, iSorinés formos suteikimas asmens tapatumo
naratyvams. Taciau i$kiinytas asmuo gali jaustis atsietas nuo kanisky troskimy, <...>
tokiais atvejais asmens tapatumo naratyvas blina suregztas taip, kad leidzia individui
nesaliskai, atsietai, cini$kai, su neapykanta arba ironiska pasaipa stebéti savo kino
veikla (Giddens 2000: 81, 85). Iskainijimo koncepta Giddens perteikia pateikdamas
pavyzdj apie naciy koncentracijos stovyklose, kariy patirtos fizinés kancios supran-
tamos kaip ,,i$éjimas” i$ savo kano, teigdamas, jog iskiinijimg galima prilyginti jgy-
tos negalios formai (Giddens 2000: 82), kas Siame tyrime yra prilyginama habitus
skilimui. Kalbédamas apie iskainijima, Giddens akcentuoja As suskilimg pabrézda-
mas tai, jog iskiinijimas sukelia ontologinio saugumo sutrikimus <...>, o skilimas
yra laikina reakcija j praeinantj pavojy, o ne chroniska disociacija <...>. Individas
gali i$ tikryjy jaustis nematomas kitiems, nes veikiant kiinas liaujasi buti As pertei-
kéju, <...> kuris taip pat suskyla dél prisitaikymo prie konkrecios situacijos keliamy
reikalavimy, prarandamas kano kaip ,,As namy“ jausmas (Giddens 2000: 82, 131).
Kaip ir jgijus negalia, iki tol fiziskai gerai funkcionaves kiinas tampa nejgalus atlikti
iki negalios jgijimo savaime suprantamus fizinius veiksmus, nataraliai jau néra taip
matomas ir suprantamas aplinkiniy kaip kad iki negalios jgijimo.

Nejgalieji daznai yra priskiriami marginalinéms, diskriminuojamoms grupéms
(Mercier 2004: 26). Kalbant apie negalia turincius paauglius, tai suaugusieji daz-
nai samoningai atmeta vaiko peréjima j paauglyste galbut dél to, jog Zino, kokios
bendravimo, savarankiskumo, santykio su priesinga lytimi konstravimo ir kitos
kliatys jo laukia peréjimo j suaugusiyjy pasaulj tarpsnyje. ,Nejgaliojo“ statusas
nusveria ,paauglio“ statusg, tuo parodant, jog negalia turintis paauglys skiriasi
nuo sveiky paaugliy (Leply 2000: 165, 167), daznai jis apibréziamas kaip tiesiog
»kitoks® nei kiti paaugliai. ,,Kitoks“ - turintis trikumy, kuriuos i§duoda nejgalio-
jo vezimeélis, vaik$tynés ar kitos pagalbinés judéjimo priemonés. ,Kitoks“ - kaip
reikalaujantis didesnio artimyjy rapescio, maziau atsakantis uz savo veiksmus
(Mercier 2004: 14).
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Judéjimo negalig turin¢iy paaugliy identiteto samprata galima aiskinti sociologo
G. Mead sukurta savimoneés raidos teorija, kurioje isskiriami trys pagrindiniai kon-
ceptai: I (a$), Me (savastis) ir Self (savimoné). Kalbant apie Mead teorija nepamirski-
me, kad kartu su sociologu H. Cooly, jis aiskina, kad socialiné tikrové egzistuoja so-
cialiniy veikéjy galvose (1. kaip mes suprantame ir 2. kaip elgiamés). Cooly papildo
Mead savimonés teorija teigdamas, jog pagrindinis savimonés mechanizmo funk-
cionavimas yra toks: mes suvokiam save taip, kaip kiti mus suvokia ir vertina. Mes
dazniausia reaguojam j ,,reikSmingus kitus®, t. y. mums svarbus artimyjy ar kvalifi-
kuoty Zmoniy vertinimas. Tac¢iau, nuolat besikeiciantys ,,reiksmingi kiti®, gali jtakoti
nesékmingos socializacijos procesa (Berger, Luckman 1999: 204). Bendraudami mes
suprantame, kad, atlikdami tam tikrg vaidmenj, tampame to vaidmens atlikéju, bei
suprantame to vaidmens reik§me. H. Cooly prategsia G. Meado pakopy funkcionavi-
ma, akcentuodamas tai, kad bendraudami - mes koreguojame savo savimone (Le-
onavicius et al. 2005: 76), kurios korekcija priklauso nuo ,,reik§mingy kity“ jtakos.

Remiantis savimonés raidos teorija bei pasitelkiant sociologines jzvalgas, galime
teigti, jog judéjimo negalioje esantis paauglys suvokia, vertina save jtakojamas kity
nuomones, zvilgsniy, kritikos, pagyrimy, pozitriy ir nuostaty j jj kaip individa. Ispa-
ny sociologas M. Castells (2006: 23, 24) isskiria tris identiteto sgvokas: jteisinamasis
(angl. legitimity identity), pasipriesinimo (angl. resistence identity), bei kuriamasis
(angl. project identity). Analizuodami judéjimo negalig turin¢iy paaugliy tapatuma,
galime jj priskirti pasipriesinimo identitetui. Sj identiteta generuoja veikéjai, kuriy
pozicija / bikle esama dominavimo logika nuvertina bei stigmatizuoja. Castels tei-
gimu, tai §is tapatumas konstruoja kolektyvinio pasipriesinimo kitaip nepakeliamai
priespaudai formas <...>, gynybinio tapatumo konstravimas dominuojanciy insti-
tucijy ir ideologijy atzvilgiu (Castels 2006: 24). Taciau didéjantis subjektyvumas bei
poreikis pac¢iam asmeniui susikurti savo tapatybés projekta sukelia papildoma stresa
individui (Leonavicius et al. 2005). Pasipriesinimo identiteto taikymas judéjimo ne-
galig turintiems paaugliams yra tikslinga todél, kad $ie paaugliai tampa tais veikéjais,
kurie yra nuvertinami ir stigmatizuojami visuomenéje dominuojanciy sveiky asme-
ny. To pasékoje kyla kolektyvinis negalig turin¢iy asmeny pasipriesinimas, tikslin-
gai pasireiskiantis lygiy teisiy su sveikaisiais reikalavimu, pastangomis jrodyti savo
lygiavertiSkuma, kuris $iuolaikinéje visuomenéje turéty buti savaime suprantamas
dalykas, paminantis stigmy apipintas turimas nejgaliyjy patologijas.

Pasak D. Nettleton, tai E. Goffman apibrézia stigma kaip skirtuma tarp ,faktis-

ko socialinio identiteto® ir ,,aktualaus socialinio identiteto’, t. y. ty savybiy, kurias
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individas laiko aktualiomis. Stigma atsiranda, kai yra neatitikimas tarp faktisko ir
aktualaus socialinio identiteto (Nettleton 2006: 64). Kalbant apie judéjimo negalig
turincius paauglius, tai ji daznai gali paslépti matomus jy trikumus (Marcier 2004:
42 ), todél aprangos stilius formuojant identiteta bei saves pateikimag visuomenei yra
svarbus kiekvienam individui ir yra tiek pat svarbus judéjimo negalig turintiems pa-
augliams. Kai kurie tokig negalig turintys paaugliai jsitraukia j jvairias veiklas ar sub-
kultaras. Juk nejgaliyjy sportas, teatras, tarpusavio pagalbos grupés, dienos centrai
atsiranda todél, kad buty patenkinti negalig turinc¢iy asmeny socialinio dalyvavimo
poreikiai bei papildytos kultirinio kapitalo sankaupos.

Pranctizy mokslininkai J. E Ravaud ir M. Fardeau (1994: 45) pateikia socialinés
psichologijos profesoriaus P. Tap nejgaliyjy identiteto sampratos schema. Moksli-
ninkas negalig ir asmens identiteta skiria j dvi prieSingas puses. O patj nejgaliyjy
identiteta vaizduoja kaip evoliucijos process, laviruojantj tarp savigarbos ir streso,
asmens identiteto ir negalios; visuomenés pripazinimo ir stigmos. Visa tai apima
copingo savoka, coping (pranc. se débrouiller; faire face - islaisvinti, susidoroti), kuriag
mokslininkai pateikia kaip streso valdyma kasdieninése situacijose, negalios kelia-
my problemy realybés priémima bei integracijos procesa. Kalbant apie stigma, tai
negalios Zmonés yra stigmatizuojami placigja prasme, t. y. kolektyvinis identitetas —
»hejgalieji“ - tampa stigma <...>. Paciy nejgaliyjy pozitris j save néra kognityvus,
apipintas savasties sampratos limitais, priklausomais nuo visuomenés atvirumo, pa-
tiriamos socialumo ir dalyvavimo bei emocijy, streso ir coping”o saveikos (Ravaud,
Fardeau 1994: 45, 53, 67, 67).

Evoliucija

Asmens
Savigarba Stresas
Identitetas Negalia

whegalios keliamy problemy
realybés priémimas*

Pripazinimas
Stigma
Socialiné integracija

1 pav. Nejgaliyjy identiteto sampratos schema pagal P. Tap
(Ravaud, Fardeau 1994: 45)
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Judéjimo negalig turincio paauglio identitetas yra nulemtas ne tik saves, kaip ne-
galig turinc¢io asmens, supratimo ir priémimo, bet ir aplinkiniy pozitrio j jj, kaip ne-
galincio ar pilnai negebancio susidoroti su kasdieninémis judéjimo kliatimis, kurios
sveikam zmogui atrodo savaime suprantamos, nekeliancios jveikos problemu. Igijus
judéjimo negalig paauglystés laikotarpyje, yra bréziama riba tarp esamy ir praeityje
turéty fiziniy galiy. Savo kiinas matomas kaip nejgalus, negebantis atlikti savaime
suprantamy veiksmy.

Tiek jgimta, tiek jgyta judéjimo negalig turinc¢io paauglio identiteto formavimo
sékmé priklauso nuo to, kiek jis yra fiziskai ir psichologiskai savarankiskas ir pajégus
susidoroti su judéjimo negalios keliamomis kliitimis bei esamos realybés priémimu,
gebéjimo atrasti gyvenimo dziaugsma, realizuoti ir vystyti savo turimas galimybes.

Individai, kuriems pavyksta sukurti tapatuma, gali puoseléti artuma su paciais
savimi ir kitais Zmonémis bei susisaistyti draugystés ir meilés rysiais (Berns 2009:
56). Artumo su kitu asmeniu, meilés bei intymumo paieskos prasideda peréjimo j

suaugyste (pranc. le post — puberté) etape.

2.4.3. Peréjimas i suaugyste: seksualumo formavimasis

Peréjimas i suaugyste — tai metas, kai jaunuolis kuria intymius santykius su
priesinga lytimi (Mercier 2004: 35). Artimy santykiy turéjimas - vienas svarbiau-
siy asmeninio gyvenimo aspekty, uztikrinantis sékmingesnj socializacijos procesa,
lydima visuomenés pripazinimo, limity ir tabu perzengimy. Kurdami intymius san-
tykius, mes atrandame dvasine ir intelektualing ramybe, vadinama meile (Dumas
1948: 201).

Puberteto fiziologinio proceso paskatinta, paauglystéje susiformuoja Zmogaus re-
produkciné galimybé susilaukti palikuoniy. Kartu su juo vyksta ir kognityviné bei mo-
ralés raida, suteikianti paaugliui naujas saves reflektavimo bei patirties apibendrinimo
galimybes. Paauglys pats labai aktyviai ir kartu jautriai i$gyvena iSkylancius erotinius
jausmus, apsvarsto vertybines dilemas, tyrinéja galimus trumpalaikius bei ilgalaikius
gyvenimo kelius, aktyviai i$gyvena santykius su savo bei kitos lyties bendraamziais.

Seksualumas, kaip ,talpesné“ savoka, apima ir asmens vidinius i§gyvenimus:
kultariS$kai nuspalvintus seksualinius jsitikinimus, troskimus, santykj su jaudulj
teikianc¢iu kanu bei santykius su atsirandanciais romantiniais partneriais. Buvimas

pasaulyje visada reiskia ir gyvenima tam tikros biologinés lyties kiine bei subjektyvy
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savo moteriskumo bei vyriskumo idgyvenima (Kajokiené, Zukauskiené 2011: 355,
356). Nejgalaus paauglio seksualumo vystymasis skatina asmeninio gyvenimo kuri-
mo perspektyva, negalios priémima, adaptacija visuomenéje. Tai raktas j santykio su
priesinga lytimi i$mokimg (Tremblay 1998: 5).

Psichologijos mokslo atstovy teigimu, pirmieji romantiniai santykiai paauglyste-
je yra daugiau vaidmeny zaidimas, kuriame <...> itin svarbi yra kandidato i$vaizda,
taciau ne kaip fizine trauka sukeliantis veiksnys, o kaip socialinio statuso pasiekimo
priemoné. Pats ,vaikino® ar ,merginos“ turéjimo faktas jau savaime suteikia paau-
gliui didesnés savo vertés iSgyvenima, o jei tas ,vaikinas“ ar ,,mergina“ dar yra ir
visuotinai pripazinti klasés ar kiemo grazuoliai, tai tampa svarbiu bendraamziy pa-
garbos ir savo pasididziavimo $altiniu (Legkauskas 2013: 133).

Skeptiskas saves ir savo kiino galimybiy vertinimas, lydimas baimés, destrukci-
jos - riboja ir santykiy kirima su kitais sociumo dalyviais. Kalbant apie flirtg, sek-
sualinj rysj su dominanciu asmeniu, tai $iuo laikotarpiu atsiranda supratimas apie
savo ribotas galimybes suzavéti priesingg lytj (lyginant su sveikaisiais). Peréjimo j
suaugyste etapas, pasak Mercier, judéjimo negalig turintiems paaugliams yra pats
sunkiausias. Visuomené taip pat dazniausiai jy netraktuoja kaip potencialiy vyry
ar motery. <...> Negalia nusveria moteriskumag ar vyriskuma. Ypa¢ $iuo klausimu
nukencia moterys. Nejgali moteris visuomenés pozitriu turi maziau $ansy isteketi,
o jei ir i$teka (ypac uz sveiko vyro), dazniausiai suvokiama kaip pilnai negalinti buti
nei gera zmona, nei gera mama, neigiamas ir jos seksualumas ar seksualiné repro-
dukcija. <...> I$tekéjusi ar motina tapusi nejgali moteris visuomenéje yra suvokiama
kaip iSskirtiné herojé, turinti jgauti savo potencialiy partneriy (nesvarbu, sveiky ar
nejgaliy) pasitikéjima ir pripazinima, jog gali pasirpinti savo buisimais ar esamais
vaikais (Mercier 2004: 35, 51, 81).

Nejgaliyjy diskriminacija ne tik negalios, bet ir lytiSkumo aspektu vis dar egzis-
tuoja tiek Lietuvoje, tiek $iuolaikinéje visuomenéje bendraja prasme. Jungtiniy Tauty
nejgaliyjy teisiy komitetas, pateikdamas rekomendacijas Lietuvai, su susirtipinimu
pazymi, kad Valstybinés motery ir vyry lygiy galimybiy 2015-2021 mety programos
jgyvendinimo veiksmy plane néra konkreciy priemoniy, skirty nejgaliy motery ir
mergaiciy diskriminacijai panaikinti, taip pat negalig turin¢iy motery ir mergaiciy
daugialypei diskriminacijai panaikinti, ypa¢ diskriminacijai dél seksualinés orienta-
cijos ir lytinés tapatybés. Taip pat néra ir minéty diskriminacijos formy prevencijai’.

7 Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai 2016 Prieiga per interneta http://
www.ndt.It/jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-lietuvai/, zr. 2016 m. liepos 9 d.
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Nejgalieji daznai vaizduojami kaip aseksualis, jie tarsi angelai, o juy seksualumo
tema visuomenéje — nediskutuojamas tabu. Sios temos nevystymas apsunkina nejga-
laus asmens santykj su savo kainu ir santykj su aplinkiniais. <...> Negalig turin¢iam
asmeniui kyla baimé konstruoti santykius, rodyti atsakg sulaukus démesio (Mercier
2004: 78, 81, 167). Visuomenéje pirmu zvilgsniu uzfiksuojamas fizinés negalios atri-
butas - vezimélis ar ramentai. Vadinasi, negalia netiesiogiai niveliuoja Iytj (Séporai-
tyté 2006: 109). Taciau visgi seksualiné raida yra nattralus visg gyvenimg trunkantis
fiziologinis procesas.

Vaicekauskiené (2002), tyrinédama nejgaliy paaugliy seksualumo raida, jvardija
trejopas kliatis. Socialinés: izoliacija (neprieinami informacijos $altiniai ir privatu-
mo pazeidimai); draugy ir patirties apribojimai; visuomenés prietarai (sterilizuoti,
malSinti vaistais, bausti); fizinés: nepritaikyta aplinka bei techninés priemonés (vezi-
meéliai, ramentai, kateteriai), pasunkéjes kalbéjimas ir bendravimas, asmeniné higi-
ena (zarnyno ar $lapimo puslés problemos, burnos ar kiino higiena ir kt.), aprangos
suvarzymai; psichologinés: emocijy stoka ir depresija dél nepatenkinty seksualiniy
poreikiy, sutrikimo ir gédos jausmai dél savo nepatrauklumo ir nesugebéjimo reiksti
seksualuma; baimé buti seksualiai iSnaudotam, jausmy nepripazinimas, seksualumo
draudimas ar kontroliavimas (Vaicekauskiené 2002: 56, 62)

Judéjimo negalia turin¢iam paaugliui uzmegztas romantinis rysys kelia lygiai to-
kias pat emocijas kaip ir sveikiems asmenims. Jis suteikia pasitikéjimo savimi, leidzia
pasijusti jdomiu ir geidziamu. Tiek negalig turintys, tiek sveiki Zmonés neisvengia-
mai yra seksualios butybés. Tac¢iau visgi visuomenés pozitris j nejgaliyjy seksualuma
néra formuojamas, tapatinant nejgaliuosius su belytémis batybémis. Batina keisti
visuomenés poziirj j nejgaliyjy seksualuma ir sudaryti salygas ugdyti seksualinius
nejgaliyjy poreikius. Apie paauglystéje besiskleidziantj negalig turinciy paaugliy
seksualuma turéty bati kalbama mokyklose, rengiant specialius kompetentingy spe-
cialisty (socialiniy pedagogy, psichology) seminarus. Negalig turinc¢io paauglio $ei-
mos nariai taip pat turi nevengti seksualumo tematikos ar bent jau priimti nejgaly

paauglj kaip brestantj asmenj ir neneigti lytiskumo aspekto.

2.5. Judéjimo negalia turinc¢iy paaugliy
socializacijos procesas

Socializacija ir jos procesu domisi ne tik sociologai, bet ir psichologijos, sociali-
nio darbo, pedagogikos mokslo atstovai. Jos samprata neturi vieningo apibrézimo.
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Socializacijos savoka, kuri apima tévyste, vaiky aukléjima, socialing raida, ugdyma,
i$ tiesy egzistuoja tiek, kiek egzistuoja Zmonija. Socializacija prasideda vos tik gi-
mus ir tesiasi visa gyvenima. Ji vyksta nepriklausomai nuo religijos, klasés, seksu-
alinés orientacijos, kultarinés grupés, sveikatos statuso ar laiko, kuriuo mes gimeé-
me (Harro 2000: 15). Socializacija negali vykti nuosaliai, tam reikalingi socialiniai
veikéjai, jy tarpusavio sgveika bei bendry visuomenés principy laikymasis (Dumas
1948: 200). Procesas, per kurj Zmogus jsisavina vertybes, normas, elgesio vaidmenis
ir modelius, budingus tai visuomenei, kurioje jis gyvena, o tos vertybés, normos, el-
gesio vaidmenys ir modeliai tampa Zmogaus elgesio ir veiklos motyvacijos pagrindu
(Matulionis 2001: 197).

Socializacija nurodo tikslus atei¢iai, motyvus rinktis profesija <...> $ie tikslais —
tai pagrindiné priezastis eiti j mokykla, sutarti su kitais Zzmonémis, laikytis taisykliy
ir t. t. (Berns 2009: 56). Tai, kas socializacijos dalyviams atrodo priderama, yra jy pa-
¢iy socializacijos rezultatas: vertybés, moralé, normos, nuostatos, saves suvokimas.
Mokslinéje literatairoje, analizuojancioje asmenybés socializacijos procesy valdyma,
rekomenduojama atsizvelgti j veiksnius, kurie tiesiogiai veikia Zmogaus elgesj, ir
galimas jo transformacijas: biogenetinius, sociogenetinius, psichologinius-eduka-
cinius, sisteminio veiksmingumo veiksnius. Mokslininkai $iuos veiksnius skirsto j
vidinius (psichologiniai, fiziologiniai), bei emocinius pazintinius ir iSorinius (soci-
aliniai, pedagoginiai arba bendravimo su aplinkiniais, socialinés interakcijos). Soci-
alinés ekologijos modelio atstovai orientuojasi j iSorinius veiksnius, vadindami juos
atskiromis, bet tarpusavyje ir su aplinka glaudziai susijusiomis sistemomis: mikro-
sistema, mezosistema, egzosistema, makrosistema (Vaicekauskiené 2010: 10).

Pasak vaiko socializacijos tyrinétojos R. Berns (2009), mikrosistema - tai vei-
kla ir rys$iai su kitais svarbiais zmonémis, brestancio asmens patiriami tam tikrame,
mazame aplinkos segmente, pavyzdziui, $eimoje, mokykloje, draugy grupéje ar ben-
druomenéje. <...> Mezosistema apima dviejy ar daugiau zmogy, veikianc¢iy mikro-
sistemy (tarkime, Seimos ir mokyklos, Seimos ir draugy) tarpusavio rysius ir savei-
kas. Egzosistema - tai aplinkos dalis, kurioje vaikas néra aktyvus dalyvis, taciau kuri
veikia jj per vieng i§ mikrosistemy (pavyzdziui, tévy darbas, miesto valdzia, tévy
socialinés paramos tinklai). Ketvirtaja, pagrindine — makrosistema sudaro visuo-
mené ir subkultira, kurioms priklauso augantis asmuo ir kurios pateikia konkreciy
jsitikinimy sistemy, gyvenimo bado, socialinés sagveikos ir gyvenimo pokyc¢iy mode-
liy. <...> Socializacija ne tik leidzia individui dalyvauti socialiniy grupiy ir visuome-

nés gyvenime, bet ir uztikrina visuomenés egzistavima ir nuoseklig socialing tvarka.
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<...> Socializacija turi perteikti kitai kartai kultarinj palikima, leisdama tos kartos
nariams, tapti brandzios visuomenés nariais (Berns 2009: 18, 24, 32, 34, 35, 41). Ta-
¢iau kiekvienas socialinis aktorius savyje nesa vienokias ar kitokias problemas. Pasak
negalios fenomeng tyrinéjusio J. Ruskaus (2002: 15), tai socialiniy problemy priezas-
tis slypi paciuose Zmoneése, <...> o nejgaliyjy socialinés adaptacijos priemonés tampa
uzdara aukléjimo / gydymo institucija.

Socializacija bendraja prasme yra nenutritkstami individo potyriai sgveikaujant
su aplinka ir joje veikianciais veikéjais, jsisavinant $ios sgveikos prasmes, negatyvias
ir pozityvias pasekmes. Judéjimo negalios paliesta socializacija skiriasi nuo $ios ne-
galios neturinciy ar sveiky asmeny socializacijos proceso, todél svarbu tai paanali-
zuoti placiau.

Nejgaliyjy socializacija jvardijama kaip jvairiapusis nejgaliojo asmens tobuléji-
mas: psichosocialinés sveikatos, biosocialiniy jgtidziy, fizinio pajégumo ir kity svar-
biy jo gyvenimo sric¢iy lavéjimas (Shull 1996, cit. Ivanauskas 2009: 7). Michel Boutin
(2009: 13), analizuodamas socializacijos procesg ir judéjimo negalig, iSskiria tris $ig
negalig turinciy vaiky socializacijos etapus: gimimo socializacija (pranc. socialisa-
tion originaire) arba ,,as - mano mama*; pirminé socializacija ,as ir tu“; antriné soci-
alizacija ,,a$ - kaip tu“, kurias neabejotinai galime taikyti ir paauglystés laikotarpiui
interpretuoti.

Pirmame etape judéjimo negalig turintys vaikai ar paaugliai reikalauja daugiau
nuolatinés suaugusiyjy priezitros, o jei judéjimas itin apsunkintas, tai ir nuolatinés,
asmeninés palydos. Taciau pereinant j paauglyste, jeinant j antring socializacija, jie
kiek jmanoma stengiasi i$sikovoti autonomija ir tapti savarankiskais. Tai laikas, kai
negalig turintis asmuo pradeda eiti j mokyklg sutikdamas kitus sveikus savo ben-
draamzius, jis pradeda matyti savo ir jy kiino galimybiy skirtumus. Pirmas gyveni-
mo etapas, jei judéjimo negalia jgimta ar jgyta ankstyvoje vaikystéje, pasak Boutin
yra pazymétas buvimo reabilitacinéje jstaigoje, gydymo taisykliy laikymosi; tévy
ir gydytoju diskusijy apie vaiko sveikatg jam girdint; specifiniy kvapy ir triuk§mo
bei $viesy. Jo jéjimo j pasaulj — socializacijos pradzia yra salytis su medicinine, re-
abilitacine aplinka (Boutin 2009: 13, 14). Ko pasékoje gali formuotis negalios, kaip
savaime suprantamos biisenos, nuostata. Daznas buvimas reabilitacinés ar gydymo
jstaigos socialiniame lauke natiiraliai jgalina ten esantj asmenj suprasti savo kitonis-
kumg. Juk paauglys suvokia, jog sveiki jo draugai vasaros metu atostogauja, keliauja
ar zaidzia kieme, o jis turi laikytis reabilitacinés ar gydymo jstaigos nustatyto rezi-

mo. Mokslo mety eigoje vykstanti reabilitacija vélgi brandina kitoniskumo jausma.
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Paauglys nataraliai gali jaustis nesveikas, t. y. turintis silpng sveikata, reikalaujancia
isskirtinos prieziaros. Tuo jis vélgi skiriasi nuo savo sveiky bendraamziy.

Antriné judéjimo negalig turincio paauglio socializacija ,,as - kaip tu“yra parem-
ta santykiu su kitais, kurie leidzia jvertinti aplinka ir patj save. Deja, judéjimo negalia
turintis paauglys save vertina arba neigiamai, arba jo vertinimai paremti emocijo-
mis, kurios svyruoja nuo teigiamy iki neigiamiausiy (Ruskus 2000, cit. Gedviliené et
al. 2008: 77), tai gali bati nulemta santykio su sveikais asmenimis, kurie, priesingai
nei negalig turintis paauglys, yra jgalas atlikti jiems savaime suprantamus, o negalios
paliestam individui - nejmanomus ar sunkiai jmanomus fizinius veiksmus.

Sociologai P. Berger ir T. Luckman socializacija apibtidina kaip visapusiska ir
nuosekly individo jsitraukima j objektyvy visuomenés pasaulj ar kurig nors sritj
(Berger, Luckmman 1999: 165). A. Giddens jg apibrézia kaip procesg, iSmokantj vai-
kus ar naujus visuomenés narius $ios visuomenés gyvenimo buado (Giddens 2005:
41). E. Durheimas socializacijg suvokia kaip i$ kartos j kartg perduodamg vertybiy ir
normy sistema (Pickering 2001: 396).

P. Bourdieu j socializacijg jtraukia habitus sagvoka, teigdamas, jog butent habitus yra
socializacijos padarinys, t. y. jgytas per patirtis, taciau tapes tokia neatskiriama zmo-
gaus dalimi, kad ja galima laikyti antraja prigimtimi (Bourdieu, Wacquant; 2003: 158),
leidziancia mastyti ir veikti ai$kiau uz visas taisykles, aiSkinamas normas atitinkancias
praktikas ir jy pastovuma laike (Bourdieu 1979: 90). Socializacija - tai procesas, kurio
metu individai jgyja ziniy, jgudziy ir iSsiugdo charakterio bruozy, leidzianciy jiems
tapti visaverciais grupés ar visuomenés nariais (Berns 2009: 17), sudarantis galimybe
individams mokytis socialiniy vaidmeny - socialiai prizitrimy lukes¢iy, kuriy laikosi
asmuo, uzimantis vienokig ar kitokia socialine padétj (Giddens 2005: 43).

Pasak P. Bourdieu, norint pazinti socialinj agenta, pirmiausia reikia suprasti ir
iSsiaiskinti jo veiksmus, atsakancius j klausimus, ne ka socialinis agentas veikia, o
kodél jis butent vienaip ar kitaip veikia? Kas turi jtakos jos veiksmams? P. Bourdieu
i$skirtas ekonominis, socialinis, kultarinis, simbolinis kapitalas turi jtakos socializa-
cijos procesui atskiruose socializacijos institutuose, kur formuojamas habitus. Pir-
miné patirtis yra svarbiausia ir dél to habitus sistema yra santykiskai uzdara. Taigi,
$eimoje jgytas habitus yra mokyklos patirties struktiiravimo pagrindas; mokyklos
veikimo transformuotas habitus savo ruoztu yra visy vélesniy patir¢iy pagrindas
<...>ir taip perstruktaruojama toliau (Bourdieu, Wacquant 2003: 173). Psichologijos
pozitriu socializacija konstatuojama, kaip psichologinis jéjimas, t. y. integravimasis,

asimiliavimasis visuomenéje (Huet 2002: 21).
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I$skiriamos pirminés ir antrinés socializacijos formos. Pirminé socializacija api-
ma kudikyste bei vaikyste ir yra intensyviausias kultiiros mokymosi laikotarpis. Bi-
tent tuomet vaikai mokosi kalbos ir pamatiniy elgesio modeliy, sudaranciy tolesnio
mokymosi pagrinda (Giddens 2005: 42). Siuo laikotarpiu didZiausia jtaka individo
socializacijos procesui daro $eima ir Zmoneés, kuriuos asmuo labiausiai myli, kuriais
labiausia pasitiki (Harro 2001: 17). Pirminé socializacija dar suprantama kaip pa-
grindiniy nuostaty perémimo laikotarpis ir yra siejama su vaikyste. Ji yra galima tik
tada, kai asmuo turi visaverte Seima arba globéjus ir kai procese gali pakankamai da-
lyvauti kiti socializacijos institutai, kuriy déka asmuo tampa visaverciu visuomenés
nariu, t. y. mokykla, ikimokyklinio ugdymo institucijos, nevyriausybinés organiza-
cijos (Kvieskiené 2003: 16),

reabilitaciné jstaiga. Kalbant apie judéjimo negalig turincius paauglius, tai $ei-
mos nariai daznai perdétai juo ripinasi, o tai suardo ne tik jo, bet ir visos Seimos
gyvenimg, o vaikas patiria trigubg negalia: jo paties judéjimo sutrikima, socialinj
atstimima, adaptacijos sunkumus (Gedviliené et al. 2008: 75).

Antriné socializacija siejama su tuo asmens laikotarpiu, kai j jo ugdyma jsitraukia
kitos socialinés grupés, asmenys, daug daugiau jtakos turi kultiros procesai, pvz.
visuomenés komunikavimo priemonés (Kvieskiené 2003: 16). Mokykla, amziaus
grupés, organizacijos, ziniasklaida ir galiausiai darbovieté yra individus socializuo-
jantys veiksniai. Socialinés sgveikos $iuose kontekstuose padeda Zzmonéms perimti
vertybes, normas ir jsitikinimus, sudarancius jy kultiros modelius (Giddens 2005:
42). Socializacija - tai vertybiy, nuostaty, motyvy ir atribucijy, savivertés, saviregu-
liacijos, moralés normy, ly¢iy vaidmeny rezultatas (Berns 2009: 12).

Resocializacija - tai pirminés socializacijos metu sukonstruotos tikrovés pa-
keitimas. Resocializacijos sekmeé priklauso nuo to, kokios socializacijos turinys yra
kei¢iamas. Jeigu kei¢iamas pirminés socializacijos turinys, tai resocializacija sudé-
tingesné, jei antrinés - tai lengvesné (Leonavicius et al. 2003: 64). Resocializacijos
sékmé priklauso nuo laikotarpio, kuriuo jg asmuo jgijo, ar ji buvo jgimta. Jei negalia
jgyta paauglystés laikotarpiu, tai resocializacija tampa sudétingesné, nes yra keic¢ia-
mas pirminés socializacijos turinys, t. y. prisiminimas apie sveiko kano patirtj ir
riboty galimybiy suvokimas. Jei negalia jgimta — pirminés socializacijos turinys ne-
sikeicia, taciau jgimtg negalig turincio paauglio saveika su kitais socialiniais aktoriais
leidzia pamatyti fizi$kai sveiky asmeny galimybes ir jy siekti.

Turime paminéti ir totaliSkai institualizuota resocializacijg. Totaliskai insti-

tualizuotos resocializacijos terming pasiilé Ervingas Goffmanas. Totaliskai insti-
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tualizuota resocializacija gali vykti institucijoje (angl. total institution), kurioje visi
veikéjai priversti elgtis pagal universalias taisykles. Tokiy institucijy pavyzdziai yra
ligoning, kariuomené, skauty stovykla ir t. t. (Leonavicius et al 2003: 64). Totaliskai
institualizuota resocializacija neabejotinai yra pati svarbiausia judéjimo negalig tu-
rin¢iam paaugliui ir jo gyvenime uzima itin reikéminga vieta. Si socializacijos forma
gali buti nuolat besikartojanti visa gyvenima. Juolab kad judéjimo negalia turincio
asmens paauglysté yra lydima nuolatinio reabilitacijos proceso, kurio metu, nesvar-
bu nuo jgytos ar jgimtos negalios formos, jis turi praleisti daug laiko ligoninése ir
reabilitacinése jstaigos institutuose.

Taigi socializacijos proceso metu tiek judéjimo negalia jgije, tiek su ja gime paau-
gliai turi galimybe lavinti savo turimus jguidzius, nepaisant jy ribotumo: sgveikaujant
su kitais socialiniais aktoriais iSmokti socialiniy vaidmeny bei formuoti savo iden-

titeta.

3. Judéjimo negalig turintis paauglys
$eimos socialiniame lauke

Bourdieu apibrézia $eimg kaip atskirg uzdara ir paslaptingg socialing visata su
uzdaromis durimis, <...> brézianc¢iomis simboling ribg tarp intymaus $eimos pri-
vatumo ir i$orinio pasaulio (Bourdieu 1993: 33,34). Seima sociologo traktuojama
kaip stabilumo ir saugumo buveiné. Tai — pati svarbiausi visuomenés Igstelé. Seima
yra daug daugiau nei grupé individy, turinciy bendrg fizing ar psichologing erdve.
Tai natarali socialiné sistema su savo taisyklémis, socialiniy vaidmeny pasiskirsty-
mu. Pasak Berns, $ios mikrokultairos nariai susije giliais ir daugiasluoksniais rysiais,
susiformavusiais bendros istorijos, iSorinio pasaulio suvokimo ir bendro tikslo pa-
grindu. Seima yra susaistyta amzinais kraujo saitais, ji yra stiprus ir nepakei¢iamas
darinys. Seima - tai aplinkos segmentas, kuriame vyksta aukléjimas, ugdomas prie-
raiSumas ir suteikiamos jvairiausios galimybés (Berns 2009: 32). Tai visuomenés
lastelé (maza socialiné grupé), svarbiausia asmeninés buities organizavimo forma,
besiremianti santuokiniais ar giminystés rysiais, tai yra santykiais tarp vyro ir Zzmo-
nos, tarp tévy ir vaiky, tarp broliy ir sesery, tarp kity giminiy, kurie gyvena kartu
ir turi bendrg tkj ar biudzeta (Matulionis 2001: 197). A. Giddensas, remdamasis
amerikieciy sociologu Talcottu Parsonsu, teigia, kad Seima atlieka dvi pagrindines

tunkcijas — pirming socializacijg ir asmenybeés stabilizacijg (Giddens: 2005). Taciau
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$eimoje, kurioje gyvena judéjimo negalig jgijes ar su ja gimes paauglys, socializacija
vyksta taikantis prie paauglio sveikatos galimybiy. Remiantis Nacionalinés Zmoniy
su negalia socialinés integracijos 2010-2012 m. programa?®, $eimy, turin¢iy vaiky su
negalia, tikslaus skai¢iaus Lietuvoje néra. Taciau pagal slaugos islaidy ir priezitros
(pagalbos) islaidy kompensacijy vaikui su negalia gavéjy skai¢iy galima teigti, kad
2008 metais buvo apie 15 000 Seimy, turinciy vaiky su negalia. Gimus vaikui su
negalia, tévai daznai negauna i§samios informacijos apie vaiko negalig ar liga, apie
institucijas, kuriose biity galima gauti reikiamg pagalba. Seima nepasirengusi vaiko
i$éjimui j visuomene, o visuomené mazai informuota ir nepasirengusi bendrauti ir
priimti tokias Seimas.

Negalig tyrinéjantys mokslininkai pabrézia, jog ja turin¢iy asmeny paauglysté
piesia kitokj savo vaizdinj, lyginant $j etapa su sveiky asmeny paauglyste: vaisingu-
mas ar frustracija; lankstumas ar sgstingis; autonomija ar priklausomybé (Diserens;
Mercier 2001: 3). Ypac stiprus yra autonomijos faktorius, turintis daugiausia jtakos
nejgalaus paauglio ir jo Seimos nariy tarpusavio santykiams (Debieve 1999: 37). Ty-
rimai, susij¢ su vidinés darnos matavimais, atskleidé, kad $eimos, auginancios nej-
galius vaikus, pasizymi didesniu nerimastingumu dél esamos situacijos stabilumo
ir suvokia pasaulj kaip grésminga, o ne teikiantj $ansus, baudziantj, o ne skatinantj
dialoga (Ruskus, Mazeikis 2007: 32). Paauglysté kelia i$sukiy daugeliui $eimy ne tik
dél paauglio pasikeitimy, bet ir dél tinkamo prisitaikymo bei kryptingo jy valdymo
(Steinberg 1989: 121), to pasékoje $eimos socialiniame lauke yra patiriamos krizés,

kurias batina aptarti numatant jy jveikimo budus.

3.1. Judéjimo negalios poveikyje
patiriamos krizés Seimos socialiniame lauke

Seima yra ypatinga erdvé vaiko-suaugusio rysiams konstruoti. Ji, kaip saugi ir
tinkamiausia vaiko vystimuisi, gerovei ir apsaugai aplinka, yra struktiiriné vaikystés
forma (Kabasinskaité 2002: 43) bei peréjimo j paauglyste erdvé. Taciau, susiduriant
su judéjimo negalia, paauglysté bana kur kas labiau apsunkinta. Judéjimo negalia -

tai ne tik didelis fizinis, bet ir psichologinis i$3iikis asmeniui (Al¢iauskaité, Snikarova

8 Nacionaliné Zmoniy su negalia socialinés integracijos 2010-2012 m. programa. Patvirtinta Lietuvos
Respublikos Vyriausybés 2009 m. d. nutarimu Nr. 4. www.mususeima.lt/uploads/documents/np_pro-
jektas_06_23.doc, zr. 2016 m. rugpjucio 28 d.
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2013: 87), o taip pat ir jo artimiesiems. Nejgalaus vaiko gimimas sukelia stresine si-
tuacijoje Seimai, dél to joje vyksta vidinio ir socialinio gyvenimo poky¢iai: 1. susiau-
réja socialinis tinklas; kinta Seimos nariy tarpusavio santykiai; 2. padaznéja kontakty
su medikais, psichologais, psichiatrais, socialiniais darbuotojais ir kitais specialistai
(Ustilaité ir kt. 2011: 20).

Tévams, auginantiems judéjimo negalig turincius vaikus ar nuolatinés prieziaros
reikalaujancius paauglius, sunkiau jsitvirtinti darbo rinkoje, o tai lemia ekonominio
kapitalo nuosmukj, sumazina galimybes efektyvesniam nejgalaus paauglio gydymui.
Daznai negalig turinciy paaugliy tévai susiduria su dilema, reikalaujancia atsakymo
j klausima, kas pasirtipins negalig turincia jy atzala, jiems mirus? Pasak Viluckienés,
judéjimo sutrikimai yra privilegijuoto, visuomenés atpazjstamo, suprantamo nega-
lios tipo (Viluckiené 2011: 76).

J. Destaillats ir kt. (2007: 3, 4) isskiria du negalia turincius paauglius ir vaikus
auginancios Seimos krizés modelius: auto - referentiné ir hetero - referentiné.
Auto - referentinés krizés metu negalios ar ilgalaikés traumos progresas ar regresas
analogiskai veikia visos $eimos emocine biiseng bei tarpusavio santykius. Sis krizés
tipas pasiZzymi bendrais visos $eimos i§gyvenimais, liidesiu, stresu, keliamu vaiko ar
paauglio negalios, kiekvieno $eimos nario asmeniniy ir bendry plany koregavimo.
<...> Ilgas, ménesius ar mety metus trunkantis laikas skiriamas nejgaliojo rapesciui
ir vil¢iai, kad jis pasveiks. Nejgalieji traktuojami kaip globotiniai, nesugebantys sa-
varankiskai pasirinkti ar kontroliuoti savo gyvenimo, priklausomi nuo kity (Ruskus,
Mazeikis 2007: 151). Sis modelis yra apibtidinamas kaip ,, seimos Zemélapio trapumas
ir dezorientacija“ (Destillats et al. 2007: 4).

Hetero - referentiné krizé orientuota ne tik j $eimg, bet ir j ja supancia aplinka
bei visuomene, kuri labiau akcentuoja nejgalaus Zzmogaus kiino patologijas nei pacia
asmenybe. Sis etapas yra igaves , Zaidimo karsta bulve“ epiteta. Siame etape i Sei-
mos gyvenimg jeina institucijos, teikiancios pagalbg Seimoms, kuriose auga nejgalus
vaikas ar paauglys. Taip pat iSryskéja negaliai keliamos visuomenés kliatys, kurios
atspindi pacios visuomenés nejgaluma bei jos trikumus, siejamus su nataralia nej-
galiyjy integracija visuomenéje. <...> Hetero-referentinés krizés metu seima dazniau
kreipiasi pagalbos j psichologus, socialinius darbuotojus, iesko krizés jveikos spren-
dimy (Destaillats et al. 2007: 3, 4).

Paauglio negalia kelia daugybe isstukiy visai $eimai. Ji paveikia ne tik $eimos sis-
temos schema, bet ir tévo ir motinos, kaip poros, egzistencija. Pora atlieka tik tévy

socialinj vaidmenj, uzmirsta savo bendrus ir asmeninius siekius, daugiausia kon-
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centruojasi i vaiko negalig, globos ir pagalbos teikimg jam. Ta¢iau neabejotinai ne-
galima to taikyti kiekvienai Seimai, nes kiekviena jy - individuali. Tévai vaikui turi
teikti saugumo jausma, organizuoti jo lavinimosi process, taciau judéjimo negalios
paveiktas vaikas ne visada gali pateisinti jy pastangas, skirtas socializacijai, kurias
daznai lydi disfunkcija ir nusivylimas. Perdéta tévy globa kelia daug klausimy nejga-
liems paaugliams, o tévai dazniau jauciasi ,,izoliuotais tévais“ (Destaillats et al. 2007:
5). Ekonominio kapitalo jtaka neabejotinai svarbi ne tik nejgaliojo sveikimui skiria-
miems i$tekliams, bet ir kultarinio kapitalo didéjimui. Finansinis nepriteklius kelia
daugiau konflikty $eimose, kuriose auga negalig turintys vaikai, lyginant su sveikus
vaikus auginanciais tévais. To pasékoje tévy izoliacija padidéja.

Kalbant apie negalios poveikj Seimai, tai ji liecia ne tik tévus, bet ir patj judéjimo
negalig turintj paauglj. Negalios keliamas tévy nuovargis, tarpusavio nesutarimai
vercia jos paliesta paauglj jaustis kaltu dél susidariusios padéties, kas turi jtakos ir
tévy santykiui su nejgaliu vaiku. Matydami tévy nesutarimus dél jy negalios, atza-
los jauciasi ne tik dél to kalti, bet ir nemylimi. Apima labiau $eimos griovéjo, nei
jos dalies busena. Viena i§ didesniy nejgaly vaika ar paauglj auginanciy tévy pro-
blema - jo edukacijos procesas. Judéjimo negalig turintis paauglys dél sutrikusio
judéjimo daznai yra mokomas namuose arba specialioje, nejgaliesiems pritaikytoje
mokykloje. Be to, fizinés negalios keliami skausmai — daznas trukdis geriems moky-
mosi rezultatams. O mokymasis namuose - neigiama praktika, iSstumianti paauglj
i$ socialinio dalyvavimo visuomenéje.

Sékmingas edukacijos procesas siejamas su nejgalaus asmens galimybiy jverti-
nimu, sékmingu dalyvavimus visuomenéje, o nesékmingas turi jtakos tévy nusivy-
limui ir dideliam nerimui dél nejgalaus vaiko ar paauglio ateities. Matydami prastus
mokymosi rezultatus, tévai nusivilia ir netgi gali imti Zeminti savo nejgalius vaikus
ar elgtis su jais agresyviai. Agresija ir elgesio problemos - tai pats skausmingiausias
negalios poveikis tévams ir visai Seimai. Impulsyvumas, agresija, pyktis, tévy abejin-
gumas, depresija Seimoje kyla i$ kancios dél vaiko negalios. Neabejotinai Sie jausmai
kelia destrukcijg $eimos sistemai, turi jtakos Seimoje veikianciy agenty tarpusavio
santykiams. <...> Tai momentas, kai negalia turintys vaikai stengiasi pakesti jausma,
jog yra nubausti tévy, o nuobaudos israiska — meilés ir démesio stoka. Siuo momen-
tu tévams kyla du pasirinkimai: jaustis nuskriaustiems likimo ar stengtis sutvirtinti
$eimg (Destaillats et al. 2007: 6, 7). Tik palyginti neseniai civilizuotose $alyse yra
suvokta, jog $eimos, auginancios nejgaly vaika, néra patologinés — keiciasi tik Seimos
funkcionavimo dinamika (Ruskus 2002: 152).
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Tiek jgimtos, tiek jgytos vaiko judéjimo negalios poveikis Seimai yra neabejo-
tinas. Gimus nejgaliam vaikui subyra laukto sveiko paauglio vizija, jgalinanti tévy
kaip poros asmeniniy santykiy kaitg ir démesio nuokrypi tik i nejgaly vaika. Labiau
siekiama kaupti ekonominj kapitala, arba, atvirksciai, visiska turimo darbo atsisa-
kymg, paskiriant laikg nejgalaus paauglio priezitrai. Pasiaukojimas gali bati suvo-
kiamas ir kaip gyvenimo bausmé, lemianti netgi agresija, nepasitenkinimg negalia

turincio paauglio ar vaiko atzvilgiu.

3.2. Judéjimo negalios keliami issakiai

$eimai kaip institucijai

Seima kaip mikrosistema yra svarbiausia socializacijos dalyvé (Giddens 2005:
170). Tévai, turédami jtakos vaiko socializacijos procesui, eina dviem keliais. Pirmas
jy siejamas su emociniu palaikymu, meile, $iluma ir pakantumu. Emocinis palaiky-
mas leidzia vaikui suprasti, kad tévai juo ruipinasi, tai leidzia jam pasitikéti savimi.
Antrasis kelias siejamas su kontrole, paremta racionaliais paai$kinimais, kontroliuo-
janciais paauglio elgesj. Seimos socialiniame lauke vaikas i$moksta normy ir princi-
pu, leidzianciy dalyvauti visuomenéje (Destaillats et al. 2007: 8).

Kalbant apie $eimas, kuriy nariai yra judéjimo negalig turintys vaikai, véliau per-
einantys i paauglyste, pabréziama, jog nejgalaus vaiko gimimas sukelia stresine situ-
acijoje Seimai, dél to joje vyksta vidinio ir socialinio gyvenimo poky¢iai: 1. susiauréja
socialinis tinklas; kinta $eimos nariy tarpusavio santykiai; 2. padaznéja kontaktai
su medikais, psichologais, psichiatrais, socialiniais darbuotojais ir kitais specialistais
(Ustilaité ir kt. 2011: 20). Asmenims, turintiems judéjimo negalia, ankstyvoje paau-
glystéje dar sunku suvokti, jog jie gyvena suvarzytuose kiinuose, t. y. jie tampa paciy
savo kany jkaitais (Raynaud 2008: 10). Didelj skausma patiria ir kitokj kiing turinciy
paaugliy tévai. Keithas (cit. Ruskus 2002: 157) teigé, kad krizés periodai vyksta ir
augant nejgaliam vaikui. Jis aprasé keturis krizés periodus: 1) kai tévai suzino, kad jy
vaikui jtariama negalia; 2) apie penktus metus, kai reikia priimti sprendima, ar vai-
kas galés eiti j normalig mokykla; 3) kai nejgalus asmuo baigia mokykla; 4) kai tévai
pasensta ir nebegali rapintis savo nejgaliu vaiku. Ta¢iau nederéty mechaniskai taiky-
ti minétas i$gyvenimy pakopas kiekvienai Seimai, auginanciai nejgaly vaika (Ruskus

2002: 157), nes kiekviena jy yra individuali.
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Pastebéta, kad vaikai su negalia i$auga ,,$iltnamio® sglygomis ir aplinkiniai su jais
pirmiausia elgiasi ne kaip su vaikais, o kaip su ligoniais (Butkevic¢iené 2002: 10), net
ir prasidéjus paauglystei ar brandos periodui. Negalia ar chroniska liga gali tapti pa-
grindiniu bloku paauglystés raidai, lemianciu jstrigima vaikystés etape, kai norima
apsisaugoti nuo bet kokios sveikatai rizikingos veiklos. Ta¢iau galima ir atvirkstiné
versija: baimé dél negalios keliamy sveikatos problemy, neaiskios ateities perspek-
tyvos formuoja begalinj paauglio norg pakelti savo paauglystés potyriy amplitude.
<...> Juolab jog paauglys ne visada yra pajégus suprasti ir priimti negalios kiino ke-
liamus trukdzius (Broué, Barange 2003: 23, 29). To pasékoje paauglys pradeda rakyti
ar vartoti alkoholj. Pasireiskia nepagarbus santykis su tévais, siekiama kuo didesniy
ir astresniy potyriy, kurie leidzia paaugliui pasijusti savarankisku ir suaugusiu. Tie-
sa, maistas budingas ne tik negalig turintiems, bet ir sveikiems paaugliams bendraja
prasme, taciau jgimta judéjimo negalia ir jos veikiamas habitus formatas gali tapti
to maisto forma. Kuomet yra pernelyg susitaikyta su savo fizinés sveikatos bikle,
nebetikima $viesios ateities perspektyvomis ir nebematoma potencialiy gyvenimo
su negalia galimybiy. Jgijus negalig paauglystés laikotarpyje, labiau norima atstatyti
skilusj habitus grjzti prie jprasto gyvenimo ritmo. Juolab jog negalios jgijimas nere-
tai yra iSprovokuojamas rizikingos veiklos paauglystés laikotarpyje.

Judéjimo negalia apsunkina ne tik paauglystés eiga, bet ir socializacijos procesa.
Kaip tik paauglystéje negalios sukaustytas kiinas ne tik paties nejgaliojo, bet ir ap-
linkiniy jau nebéra taip toleruojamas kaip kad vaikystéje (Diserens, Mercier 2001:
7). Negalios tyrinétojai teigia, jog norint geriau suprasti negalig turinc¢ius Zmones,
reikia démesj skirti kiino sociologinei bei estetinei analizei. Visuomenéje vyrauja
idealaus kiitno sampratos nuostatos — moters kiinas daznai matomas kaip seksualus
ir madingai aprengtas, o vyro traktuojamas kaip stiprus ir sportiskas, <...> nejgalus
kanas suvokiamas kaip deviantinis ir stigmatizuotas. <...> Idealaus kiino i$kélimas,
nejgalaus kano diskriminacija apibréziama kaip ,kino fasizmas“ (Thomas 2007:
132, 133, 134,140). Judéjimo negalios pazeistas kiinas tampa veidrodziu, atspindin-
¢iu visuomenés veidg ir nuostatas, ne tik negalig turin¢io asmens, bet ir jo $eimos
atzvilgiu. Seimoje esant nejgaliam vaikui ar paaugliui, daznai susiduriama su sociali-
ne atskirtimi ar stigma, tai lemia nejgalaus kiino bavio vaizdinys socialinéje erdvéje,
traktuojamas kaip ,,anominis®, todél tampa apeinamas ir nematomas.

E. Goffman doméjosi stigmatizuoty ir ,,normaliy“ Zmoniy sgveika ir $iy Zmoniy
atliekamy socialiniy vaidmeny skirtumais esant tokiai pat ,,socialinei situacijai“ bei

« v

ju »normaliems® Zmonéms matomo fizinio kino skirtumy samprata (Thomas 2007:

_61—



23). Nagrinédamas nejgalaus asmens socialinio atstimimo mechanizmus, E. Gof-
fman i$skiria diskredituotg ir nediskredituotq stigmas, taip pat akcentuoja ir tris nega-
lios stigmas: ,, kiinas — monstras®, ,,proto sgstingis’; ,genetiné stigma“ (Goffman 1975:
17). Nediskredituotos, dar vadinamos gédingomis stigmomis, kurios susitikus su ne-
jgaliu asmeniu néra pastebimos i$ karto. Pasak profesoriaus J. Ruskaus, drabuziai ar
kiti i$oriniai atributai leidzia tokiam Zmogui atrodyti ,normaliam® Tokiy Zmoniy
$eimos nariai ypac rapinasi tuo, kad jy nejgalus vaikas atrodyty normalus, kuria tam
tikrg pirma jspudj (Ruskus 2002: 159), taip bandydami atstatyti skilusj vaiko ar pa-
auglio habitus, nenaturaliai iSplésti jj i§ negalios lauko. Stigmos skiriasi savo negaty-
vumu (t. y. savo bjaurumo laipsniu), kuris priklauso nuo to: kiek estetiskai nepatrau-
ki yra stigma; kiek ji trikdo komunikacija (bendravima); kiek ji yra atgrasi kitiems
visuomenés nariams (Suslavicius 1995: 108). E. Goffman (1979: 160), tyrinédamas
saves pateikinéjimg kasdieniniame gyvenime, dramaturginéje sociologijos teorijoje
akcentuoja faktus, kurie teikia ,,destruktyvig informacija“ Zizirovui, Bourdieu vadi-
namam - socialiniam aktoriui. Taigi, jau pats negalios kinas — destruktyvus vaizdi-
nys, atsispindintis ,kituose as®, bréziantis ribg socialiniame santykyje su sociumo
dalyviais. Diskredituotai stigmai galime priskirti ir E. Goffman naudojamas kiino
sgstingio ar kitno — monstro sociologines sgvokas. Kurios pasireiskia kino vizualine
iSvaizda, t. y. negalios paliestu kiinu jo deformacija, kuri daznai buna atgrasi soci-
umo dalyviams. Kalbant apie nediskredituotg stigma, tai ji pasireiskia nematoma
arba mazai matoma negalia, kuri nekelia didesnio aplinkiniy démesio, nereikalauja
gailescio.

Remiantis E. Goffman stigmos samprata galime teigti, jog stigma ne tik sutei-
kia negaliai formg, t. y. tampa socialiai matomu reiskiniu, bet ir atspindi aplinkiniy
poziirj j nejgaly asmenj, diktuodamos jam normalaus gyvenimo salygas, keldamos
reikalavimus, kuriy negalig turintis asmuo nataraliai neatitinka dél kitokio kiano bei
negalios keliamy sveikatos problemy. Siuolaikinéje visuomenéje negalia turintys as-
menys privalo buti nataraliai integruoti j socialinj lauka, maziau koncentruojantis
i ju negalias, o prisidedant prie jy siekio ieskant darbo, kuris tapty pragyvenimo
$altiniu. JT Nejgaliyjy teisiy konvencijos, nejgaliyjy teisiy komiteto bendrosiose pas-
tabose Lietuvai 27 str. 51 punkte i$sakoma, jog Komitetui daug susirapinimo kelia
daznas ,,nedarbingumo” sgvokos vartojimas, dél kurio asmeny su negalia uzimtu-
mo lygis yra Zemas, taip pat daug susirtpinimo kelia susitelkimas j atskirta darbo
aplinka, pavyzdziui, socialines jmones, kurioms skiriamos Europos Sajungos 1ésos.

Komitetas valstybei, Konvencijos $aliai, rekomenduoja, glaudziai bendradarbiaujant
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su asmenimis su negalia atstovaujanciomis organizacijomis, panaikinti asmenims
su negalia taikoma ,,nedarbingumo” savoka bei sukurti ir jgyvendinti veiksmingas
strategijas ir programas, kurios didinty asmeny su negalia uzimtuma atviroje darbo
rinkoje, panaikinant atskirto darbo aplinka bei nukreipiant investicijas j profesinj
lavinima, darbo viety pritaikyma, tinkama salygy pritaikyma, bei privataus ir vieSojo
sektoriaus darbdaviy mokymus®.

Mokamos nejgalumo Salpos (esant jau ne paaugliui, o darbingo amziaus Zzmogui)
¢ia taip pat néra iSeitis. Greiciau stigma, suteikianti nejgaliojo statusa. Pojutis, jog
esi naudingas, ir gaunamas (kad ir nejgaliojo $alpos dydzio) uzmokestis nubraukty
i$skirtinumo pojutj. Paauglystés laikotarpiu nejgalieji taip pat gauna negalios $alpa,
kuri visuomenéje dazniau vadinama tiesiog ,,pensija“ ar tiesiog ,, gaunamas invali-
dumas®, taip nustatant stigma, jog negalia turintis asmuo yra priklausomas nuo vals-
tybés ir sveiky asmeny mokesciy. Taigi mokamos $alpos negalig turintiems asme-
nims ir jy gavimo uztikrinimas visam gyenimui daznai gali bati nuoroda, jgalinanti
paauglio nesavarankiskumg ir susitaikyma gyventi i$ tiek, kiek skiria valstybé. Todél
batina tiek jgimta, tiek jgyta judéjimo negalig turintj asmenj jau paauglystés periodu
vesti j savarankisko gyvenimo siekio nutiestg kelig. Kuo anksc¢iau bus pradedama
mokytis susidoroti su negalios keliamomis klititimis, suprasti visuomenés (daznai
negatyvy ar uzjautos) keliama zvilgsnj, tuo grei¢iau negalig turintis paauglys iSmoks
ju jveikos budy bei supras ekonominio kapitalo kaupimo perspektyvas.

3.3. Judéjimo negalia turintis paauglys:
tarpusavio santykiai §eimos socialiniame lauke

Kalbant apie $eimos nariy tarpusavio santykius, tai negalia vienaip ar kitaip daro
jtaka kiekvienam $eimos nariui ir koreguoja kiekvieno $eimos nario gyvenima (Jo-
¢iené 2013: 17). Daznai, gimus nejgaliam vaikui, tévai pamirsta kity Seimos nariy
poreikius, nes ir jiems patiems reikia patirti daug kriziniy situacijy: jveikti depresija,
susitaikyti su likimu, priimti negalig ir pan. Suauge $eimos nariai nejvertina, kad sa-
lia yra sveiki vaikai, kuriems taip pat reikia tévy meilés, silumos, démesio (Vilusiené,

Rimkiené: 2012). Negalig turinc¢iam vaikui ar paaugliui tévai skiria kur kas daugiau

9 Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai 2016. 27 str. 51 punktas Prieiga
per interneta http://www.ndt.It/jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-lietuvai/,
7r. 2016 m. liepos 9 d.
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démesio, lyginant su sveikais §eimoje auganciais vaikais. V. Vilusiené ir J. Rimkie-
né (2012) atliko tyrimga, analizuojantj broliy ir sesery patirtis Seimose, kuriose auga
negalia turintys vaikai. Tyrimas parodé, jog sveiki paaugliai nejgaliyjy atzvilgiu jau-
tési nuskriausti, ne tokie mylimi, i§gyveno menkavertiskumo jausmga, jiems trako
tévy démesio, supratingumo, paaiskinimy. Sveiki negalig turinc¢iy paaugliy broliai
ar seserys jauciasi atstumti ir nepastebéti, jpareigoti priziaréti sergantjjj, taip pat jie
mano, kad tévai toleruoja negatyvy sergancio vaiko elgesj ir tenkina jo norus broliy
ar sesery saskaita. Vaiky tarpusavio santykiai vienas svarbiausiy veiksniy vaiko soci-
alizacijoje, taigi problemos Siuose santykiuose nattiraliai sukelia vaiko raidos proble-
mas (Butkeviciené 2002: 12).

L. Ceckauskienés (1996) atliktas tyrimas atkleidé, jog negalia Seimoje koreguoja
$eimos sudétj bei struktiirg. Tyrime nurodoma, jog net 45 proc. tévy, auginanciy ne-
jgalius vaikus, nusprendzia daugiau niekada nebeturéti vaiky. <...> Pasak J. Howell,
negalig turincio vaiko tévai nuvertina save kaip moting ir téva sveikatos ir repro-
dukcijos poziariu (Ceckauskiene 1996, cit. Jociené 2013: 14, 18), patirtas skausmas
dél vaiko negalios turi jtakos nuosprendziui, daugiau vaiky nesusilaukti (Destail-
lat et al. 2007: 8). Vaiko ar paauglio negalia turi jtakos ir tévy socialiniams rysiams
bei dalyvavimui visuomenéje. Priklausomai nuo vaiko ligos ar negalios gilumo ir su
tuo susijusios prieziiiros poreikio, tévy socialiniai rysiai ir dalyvavimas visuome-
néje zymiai susilpnéja, daznai Seimos linkusios izoliuotis nuo aplinkiniy Zmoniy,
sutrinka rys$iai su iSpléstine $eima ir kitais artimais $eimai zmonémis (Butkeviciené
2002: 10). Nejgaliyjy asmeny $eimy nariai mano, kad kiti vertina jy sprendimus dél
nejgaliojo slaugos, prieziiros, gydymo, ugdymo ir pan. (Joc¢iené 2013: 19). B. Krei-
viniené (2007: 108), analizuodama Seimos, auginancios nejgaly vaika, gyvenimo
kokybe, adaptavo Brity akademijos gyvenimo kokybés sampratg ir $eimos funkci-
onavimo kriterijus: 1. Saugumas (fizinis, ekonominis). 2. Gerovés suvokimas (pasi-
tenkinimas). 3. Identitetas (susvetiméjimas gimus nejgaliam vaikui). 4. Laisvé. Taigi
sauguma galima traktuoti kaip ekonominio kapitalo sankaupy planavimg ir Seimos
bendryste, lemiancig fizinj sauguma. Gerovés suvokimas remiasi j fizinés — ne tik
Minétg tévy, kaip poros, tarpusavio rysio sastingj. Na, o laisvé priklauso nuo $eimoje
augancio fiziskai nejgalaus paauglio sveikatos bei specialiyjy poreikiy. Kas varzo Sei-
mos ekonoming, bet ir socialine batj, labiau veikiamg nejgalaus paauglio poreikiy, o

ne visos $eimos bendry nory.
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Kalbant apie ekonominj kapitala — Seimos pajamas, tai jos turi jtakos judéjimo
negalig turincio paauglio socializacijai bei tévy pozitriui j nejgaly paauglj. K. Mea-
dow ir L. Meadow, tyrinéje tévy, auginanciy nejgaly vaika, socializacijos problemas,
pastebéjo, kad tévy socialinis-ekonominis statusas ir $eimos demografinés charakte-
ristikos labai svarbios ne tik pirmajai tévy reakcijai j negalia, bet ir véliau, vykstant
nejgalaus vaiko socializacijai. Mokslininky teigimu, kuo aukstesnis tévy socialinis
ir profesinis statusas, tuo aukstesnius reikalavimus jie kelia vaikui ir yra nusivyle,
kai jy lukesciai nepasiteisina (Butkevic¢iené 2001: 65). Priesinga situacija yra menka
ekonominj kapitala sukaupusiose Seimose. Costa ir Murphy teigimu, viduriniosios
klasés habitus formuojasi i§ ekonominio, kulttrinio ir simbolinio kapitalo portfelio
pranasumy bei gebéjimo prisitaikyti jvairiose situacijose (2015: 26). Taigi, Seimos su
nejgaliu nariu gali buti dar labiau nejgalios dél tokiy priezasciy kaip prastas bistas,
skurdas, emocinés paramos ir bendrai socialiniy reikmiy aprapinimo triakumas.

Debieve (1999) analizavo institucijy, palaikanciy $eimas, kuriose auga negalig tu-
rintys paaugliai, jtaka tarpusavio rysiams bei i§skyré $iuos $eimos tarpusavio santy-
kiy modelius: 1. psichologizuojantis; 2. reglamentuojantis — normatyvinis; 3. viesas.
Ju aptarimas $iame tyrime pagilina Seimos, kurioje auga judéjimo negalia turintis
paauglys, ne tik ekonominés, bet ir socialinés situacijos samprata.

Psichologizuojantis globalios filosofijos modelis - tai laikas, kai tévai i$gyvena
kaltés jausma dél paauglio negalios, spélioja, kas jo laukia ateityje. Siame etape $eima
dazniausia kreipiasi j psichologus ar kitus specialistus, padedancius tévams jveikti
psichologinius i$gyvenimus dél paauglio negalios. Taip pat stabilizuoti savo kasdie-
ninj gyvenima. Reguliartis pokalbiai su specialistais turi jtakos sékmingesnei kaltés,
»idealaus vaiko“ vilties praradimo ir kity stresoriy jveikoms. <...> Siame modelyje
$eima jgauna ,sergancios Seimos“ arba ,kenciancios Seimos® statusa. Tokio statuso
suteikimas ateina dél to, jog tévai, bendraudami su specialistais, skundziasi miego
trikumu, asmeninio gyvenimo nepasitenkinimu ir baime dél tolimesnés brestancio
paauglio ateities (Debieve 1999: 40, 42). Serganti ar kencianti Seima naturaliai nenori
dalyvauti socialiniame visuomenés gyvenime, nes yra per daug slegiama vaiko ne-
galios keliamy rapesciy.

Reglamentuojantis - normatyvinis modelis yra lydimas socialiniy darbuotojy
ar specialisty, kurie lanko $eimas namuose ar susitinka kitose socialinése erdvése.
Siame modelyje $eima palaiko glaudy rysj su psichologais bei socialiniais darbuo-
tojai. Cia kyla jau kiti klausimai, labiau orientuoti i socialines paslaugas, pasalpas,

skirtas nejgaliesiems, kitus administracinius klausimus, nei j asmeninj litdes;.
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Reglamentuojantis - normatyvinis modelis jgyja specifika, vadinama ,gyvenimo
kodu‘, apimanciu ne tik specialisty teikiamas konsultacijas Seimoms, bet ir negalia
turin¢iy paaugliy Seimy atostogy organizavima, materialy ir finansinj palaikyma bei
sveikatos stebéjima.

Viesas modelis yra orientuotas j paauglio gyvenamosios aplinkos pritaikyma bei
tévy peréjimo j susitaikymo su vaiko negalia stadija, skatinimg tarpusavyje atviriau
aptarti negalios keliamas problemas. Seima, paskatinta plétoti socialinius rysius, da-
lyvauti kultariniame gyvenime, paliekama veikti savarankiskai atsisakant kity insti-
tucijy pagalbos ar paramos (Debieve 1999: 47). Siame modelyje $eima jau yra susi-
taikiusi su paauglio negalia ir gali formuoti tolimesnio gyvenimo perspektyvas bei

pozityvesnj zvilgsnj j nejgaly paauglj, numatant jo ateities perspektyvas ir galimybes.

4. Antriné judéjimo negalig turincio
paauglio socializacija mokykloje

Dar 1979 m. Kongresas patvirtino Nejgaliy vaiky jstatyma (Education for Al Han-
dicapped Children Act), kuriuo reikalaujama, kad jei tik jmanoma, vaikai su negalia
biity mokomi jprastinése valstybinése mokyklose. Sis jstatymas taikomas asmenims
nuo 3 iki 21 mety (Berns 2009: 232), taigi jis paliecia ne tik negalig turincius vai-
kus, bet ir paauglius. Lietuvos $vietimo ir mokslo ministerija pranesime spaudai'®
skelbia, jog Pasaulio $vietimo forume, vykusiame Incheone, Piety Koréjoje, 2015 m.
geguzés 21 d. patvirtinta deklaracija ,,Svietimas 2030: siekiant jtraukus, teisingo ir
kokybisko svietimo ir mokymosi visg gyvenimgq visiems‘. Naujoji deklaracija apibrézia
bendra pasaulio $vietimo bendruomenés pozicija dél ateities Svietimo gairiy, tiksly
ir pagrindiniy uzdaviniy 2015-2030 metams. Svietimas yra labai svarbi sudedamoji
socialinés integracijos dalis. Kalbant apie nejgaliuosius, tai didziausia problema, su-
sijusi su Svietimo sistema. Yra aiSkiai akcentuojamas peréjimas nuo izoliuoty inter-
naty prie integruoty Svietimo sistemy ir klasiy (Ruskus; Mazeikis 2007: 124).

Mokykla perduoda kultiirinj Zmonijos palikimg (Leonavicius et al. 2014: 214)
ir yra siejama su mikrosistema, kuriai priklauso ne tik $eima, bet ir bendruomené,

kurioje socialiai dalyvaudamas moksleivis ne tik semiasi mokslo, bet ir bendravi-

10 Svietimo ir mokslo ministerijos pranesimas spaudai: https://www.smm.lt/web/lt/pranesimai_spau-
dai/naujienos_1/pasaulio-svietimo-forume-apsispresta-del-ateities-svietimo-gairiu-, Zr. 2016 m. kovo
16 d.
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mo, santykio su kitais Ziniy ir patir¢iy. Kad mokyklos poveikis socializacijai buty
optimalus, ji turi palaikyti rysius (sukurti mezosistemas) su kitomis egzosistemo-
mis (Berns 2009: 232). Mokymas yra tik vienas i§ dviejy svarbiausiy ugdymo tiksly;
antrasis - socializacija. Socializacija - tai pagalba moksleiviams, idant $ie i§siug-
dyty tinkama socialinj suvokima, i$mokty bendrauti su kitais ir Zinoty, kaip siekti
norminiy socialiniy poky¢iy (Daniel et al. 2003: 110). Mokyklos, kaip socializacijos
dalyvés, funkcija - perteikti intelektine ir socialing patirtj, kuri formuoja vaiky jga-
dzius, zinias, interesus, nuostatas, kurie apibtidina juos kaip individus ir lemia jy ga-
limybes sékmingai atlikti suaugusiyjy vaidmenis. Kalbant apie i$silavinimo reiksme
individo socializacijai ir integracijai visuomenéje, tai i$silavinimas turi neabejoting
svarbg. Kg patvirtina ir R. Brazienés bei I. Mikutavi¢ienés mokslinés jzvalgos Lie-
tuvos jaunimo peréjimo i§ $vietimo sistemos j darbo rinkg tyrime. Jame, autoriy
pozitriu, viduriniojo issilavinimo jgijimas yra tiesiausias kelias j aukstojo mokslo
siekj. Juolab jog aukstesnis i$silavinimas siejamas su didesniu asmens produktyvu-
mu, o tai lemia ir didesnes pajamas bei aukstesng pozicija darbo rinkoje, taip pat
formuoja didesnj atitinkamg iSsilavinimg turinc¢iy darbuotojy poreikj ir aukstesnj
darbo uzmokescio lygj. Jaunimas, siekiantis aukstojo issilavinimo, darbdaviams at-
rodo patrauklesnis, nes manoma, jog jie, palyginti su nesiekianciais aukstojo issila-
vinimo asmenimis, turi didesnius jgimtus gebéjimus ir yra labiau motyvuoti, o tai
siejama su didesniu produktyvumu, nepaisant studijy metu jgyty Ziniy (Braziené,
Mikutaviciené 2013: 115).

Mokykla stengiasi vaika paveikti 1) skatindama i§mokti; 2) formalia organizacine
struktiira, supazindinancia mokinius su valdzia; 3) socialiniais santykiais klaséje. O
svarbiausias vaiky su negalia socializacijos tikslas turéty buti jy negalios padariniy
minimizavimas ir jy gebéjimy maksimizavimas. Visuomenés pozitriu, svarbiausias
$vietimo tikslas — kultarinio paveldo (visuomenés sukaupty ziniy, vertybiy, jsitiki-
nimy ir paprociy) perteikimas. <...> Individo pozitriu, $vietimo tikslas - batiny Zi-
niy ir jgadziy, kuriy pakakty savo poreikiams patenkinti ir tapti visaverciu pilieciu,
igijimas (Berns 2009: 217, 230), nepaisant sveikatos biivio. Svietimas neabejotinai
reikalingas visiems, tiek sveikiems, tiek su negalig gimusiems ar ja jgijusiems asme-
nims. Svietimas — tai laisvé ir savaranki$kumas, ateities formavimas. Negalig turin-
¢io asmens integracija $vietimo sistemoje leisty judéjimo ir kitas negalias turintiems
moksleiviams bendrauti su sveikais mokiniais, kurie negalig turintiems mokiniams
galéty buti pavyzdziu siekiant didesniy galimybiy, o sveikatos problemy neturin-

tys paaugliai jau mokykloje suprasty ir jsisavinty visuomenéje esancias skirtybes.
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Ilgainiui negalia turéty tapti savaime suprantamu dalyku, o ne stigma negalig tu-
rin¢iam asmeniui. Paauglystés laikotarpyje mokykloje negalia dazniau yra lydima

patyciy ar negalig turincio paauglio ignoravimo.

4.1. Mokyklos bendruomenés ir judéjimo
negalig turincio paauglio Seimos rysiai

Tiek judéjimo negalig turinciy, tiek sveiky paaugliy pradinis socializacijos taskas
yra Seima. Jau aptaréme problemas, kurios paliecia judéjimo negalig turintj paauglj
bei jo $eimos narius, $eimos socialiniame lauke. Platus mokslinés literatiiros spek-
tras (Bourdieu 1986; Bowles and Gintis 1976; Farkas et al. 1990; Gillies 2005; Lare-
au 2003) rodo tai, jog tévy vaidinamos praktikos turi reik§minga vaidmenj vaiky
mokymosi procesui (Costa, Murphy 2015: 41). Kadangi $eima yra neatsiejama nuo
mokyklos ir yra priskiriama mikrosistemai, biitina i$analizuoti Seimos ir mokyklos,
kaip socializacijos instituty, tarpusavio sgveikos jtaka jgyta ir jgimta judéjimo nega-
lig turincio paauglio socializacijos procesui.

R. Berns (2009), tyrinéjanti vaiko socializacija $eimos ir mokyklos institutuo-
se akcentuoja, jog mokyklos dalyvavimo socializacijoje sékmé priklauso nuo rysio
tarp vaiky Seimy ir ugdymo aplinkos. Pripazjstant vaiko, $eimos ir mokyklos svar-
ba, iskeltas pagrindinis Svietimo tikslas — pasiekti, kad visi vaikai j mokyklg ateity
»pasirenge mokytis“ <...>. Svarbiausias strategijos principas — sveika vaikysté, nes
gera sveikata ir geras mokymasis glaudziai susije. <...> Kad tinkamai pasirengty mo-
kyklai, kiekvienas vaikas turi gimti sveikas, pirmaisiais gyvenimo metais turi bati
tinkamai maitinamas ir turi saugiai jaustis. Taigi vaiky pasirengimg mokyklai apima
ir lemia jy sveikata, butini skiepai nuo infekciniy ligy, mityba ir poilsis. Pasak Berns,
jie turi moketi pasitikéti savimi ir vertinti save. Jie turi aktyviai dométis aplinka ir
entuziastingai imtis uzduociy (Berns 2009: 243, 246). Kaip matome, tiek fiziné, tiek
emociné sveikata — vienas svarbiausiy kryptingo mokymosi veiksniy, dazniausia
priklausanciy nuo individo socializacijos patir¢iy Seimos socialiniame lauke. Kyla
klausimai: kokig mokymosi sékme turi jgimta ar jgyta negalig turintys mokslo sie-
kiantys paaugliai? Kokia yra mokytojy ir judéjimo negalia turinciy paaugliy tévy
tarpusavio sgveika?

Daugelis tévy, auginanciy specialiyjy ugdymosi poreikiy turincius vaikus Lie-

tuvoje, kalbédami apie santykius su mokytojais, teigia, kad pastarieji linke tik in-

—68 —



formuoti tévus apie mokinio bukle, ignoruoti tévus, ypac¢ kalbant specialiaisiais
klausimais (Ruskus, Mazeikis 2007: 34). Bourdieu (1990, cit. Petrusauskaité 2014)
atkreipia démesj, kad lauko veikéjai retai suvokia / atpazjsta sgsajas tarp ekonominés
ir politinés galios struktary ir vietinio $vietimo lauko, kuriame jie veikia. Taigi, tiek
mokytojai, tiek mokiniai ir jy tévai paprastai priima zaidimo taisykles kaip univer-
salias ir teisétas, nesvarstydami $iy taisykliy kultarinio SaliSkumo (Petrusauskaité
2014: 20). Taciau tévai turi bati vienas i§ integraciniy saity, jungianciy $eimg ir mo-
kykla, uztikrinanc¢iy nejgaliy paaugliy socializacija $vietimo jstaigos socialiniame
lauke (Plaisance 2007: 3).

Tévai visgi mazai dalyvauja socialiniame vaiky mokyklos gyvenime. Nepakan-
kamas dalyvavimas pasireiskia ne tik tuo, kad mazai atsizvelgiama j tévy poreikius
ir lukescius, bet ir tuo, kad psichopedagoginio vertinimo dokumentuose specialistai
néra skatinami aktualizuoti tévy ir vaiko poreikius bei lakes¢ius (Ruskus, Mazeikis
2007: 157). Pasak Costa ir Murphy, tai P. Bourdieu $vietimg supranta kaip tam tikra
socialinés jtraukties mechanizmg, kur mokslas, jtraukiant socializacija, reprezentuo-
ja centrine visuomenés ideologija ir kultiirg. Taciau ¢ia socializacija suprantama kaip
pilna konkurencijos ir i§$tkiy sistema (Costa, Murphy 2015: 22).

Bourdieu (1990, cit. Bourdieu, Wacequant) pabréZia, kad vien $vietimo lauko tir-
ti nepakanka, — norint suprasti jame veikianciy santykiy dinamika, tiriamg lauka vi-
sada biitina pozicionuoti kity lauky atzvilgiu (Bourdieu, Wacquant 2003: 139). Svie-
timo lauko struktaros dinamika visada priklauso nuo galios santykiy visuomenéje
(pvz., skirtingy etniniy grupiy turimo kultarinio, simbolinio kapitalo; skirtingy so-
cialiniy klasiy turimo ekonominio, simbolinio kapitalo ir pan.). Sociologo uzduotis,
anot Bourdieu, yra atskleisti tiek viding $vietimo sistemos logika, tiek jos santykj su
platesne socialine struktara. Pac¢iame $vietimo lauke btitina analizuoti visg santykiy
sistemg (Petrusauskaité 2014: 21).

Kalbant apie judéjimo negalig turin¢iy paaugliy tévy ir mokytojy tarpusavio san-
tykius, ryskéja tendencija, jog patys mokytojai ir specialistai jaucia tam tikra tévy
pesimizmag, fatalizmg vaiko ugdymo, mokyklos gyvenimo klausimais. Pasak Rus-
kaus ir Mazeikio, kai kurie tévai linke bendrauti tik individualiai su pedagogais, i
masinius, bendruomeninius renginius neateina ar dalyvauja neaktyviai. Taip pat jie
nenori kistis j edukacijos procesg (tévai vengia konflikto, nes nenori prarasti vaiko
ugdymo resursy, specialistai nerimauja dél savo kompetencijy kvestionavimo) ir at-
siribojama nuo aktyvaus dalyvavimo, savo interesy i$sakymy sprendimy paieskos
(Ruskus, Mazeikis 2007: 152).
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Tévy pozitris j savo nejgaly vaika - kaip gebantj mokytis ir dalyvauti $vietimo
sistemoje, bei jy glaudus santykis su mokyklos bendruomene yra vienas svarbiau-
siy negalig turin¢io asmens integracijos §vietimo sistemoje veiksniy. Seimos ir mo-
kyklos tarpusavio saveika yra biitina. Zinoma, galbat dél ty paciy visuomenéje vy-
raujanciy stigmy Seimos ar mokyklos lauke veikiantys socialiniai aktoriai nenori ar
vengia tarpusavio bendradarbiavimo, nenori pripazinti §eimoje kylanciy problemy.
Tokiu atveju negalig turintis moksleivis dar labiau jstumiamas j socialing atskirtj ir j

mokymasi namuose.

4.2. Judéjimo negalia turincio paauglio
mokymasis namuose

Teise | moksla turime visi - tiek sveiki, tiek negalig turintys asmenys. Jungtiniy
Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija!! jpareigoja sudaryti salygas mokytis bendrose
mokyklose ir bendrose klasése tiek sveikiems, tiek negalig turintiems mokiniams.
Svietimo sistema siekia, kad Zmonés dalyvauty socialiniame gyvenime. Jei moky-
kloje mokysis vaikai su jvairiais poreikiais tikétina, jog jie jpras vieni prie kity. Kas
leis ir tolimesniame gyvenime paisyti skirtingus poreikius turin¢iy asmeny interesy.
Taciau daznai judéjimo ar kitas negalias turintys ar jas jgije paaugliai yra priversti
mokytis namuose. Mokymasis namuose yra diskriminuojanti praktika nejgaliyjy at-
zvilgiu. Vaikas ar paauglys dél judéjimo ar kitos negalios patiria sveikatos problemy
bei emociniy i$gyvenimy, o mokymasis namuose jj izoliuoja. Ta¢iau negalia néra
indikacija skirti mokymasi namuose. Taip pat daznai tokiems mokiniams netgi pa-
tariama nelaikyti brandos egzaminy, tokiu buidu jie negauna atestato, o tik mokymo-
si pasiekimy pazyméjima, su kuriuo netenka galimybés siekti nemokamo aukstojo
mobkslo.

Negalig turintys zmonés daznai yra apibiidinamai kaip ypatingieji. (Zodis ypa-
tingieji tradiciskai vartojamas kalbant tiek apie nejgalius, tiek apie gabius asmenis).
Kalbant apie $vietimg, moksla, ugdyma ir minétus ypatinguosius Zzmones, ugdymo
tikslais vartojamas toks apibrézimas: ypatingieji vaikai ir jaunuoliai yra tie, kuriy

zZmogiskosioms galioms visiskai realizuoti reikia specialiojo ugdymo ir papildomy pas-

I Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai 2016. Prieiga per internetg
http://www.ndt.It/jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-lietuvai/, zr. 2016 m.
liepos 9 d.
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laugy (Daniel et al. 2003: XI; 7 pasvirasis $riftas knygoje — aut. past.). Nors kai ku-
rie klausos, judéjimo negalias turintys sukuria ganétinai stiprias subkultiiras, taciau
dazniausiai jy pasauléjauta yra izoliuojama, nematant jos privalumy, o tik neigiamas
charakteristikas (Ruskus, Mazeikis 2007: 31). Kyla klausimas, kodél tiek judéjimo,
tiek kitas negalias turintiems mokyklinio amziaus asmenims daugiau yra siatlomas
mokymasis namuose, kuris suprantamas kaip lengviausias nepritaikytos §vietimo js-
taigos aplinkos sprendimo budas (Plaisance 2007: 3)?

Nejgaliems (specialiyjy ugdymosi poreikiy) mokiniams néra uztikrintos lygios
galimybés mokytis drauge su bendraamziais jiems palankioje, prieinamoje aplinko-
je. Dél nepritaikytos mokykly aplinkos nejgaliesiems, kuriems nustatytas sunkus ar
vidutinis negalios lygis (ypac turintiems judéjimo funkcijos sutrikimy), dazniausiai
skiriamas mokymas namuose. Mokyklos stokoja pritaikymo, reikalingo judéjimo
negalig turintiems mokiniams, - tai lemia mokymasi namuose arba visiska jo nebu-
vimg. Mokyklose truksta nuozulniy jvaziavimy, leidzianciy j jas patekti veziméliais
ar vaik$tynémis judantiems mokiniams. Lifty stoka neleidZia laisvai judéti mokyklos
pastato erdvéje. Nepritaikyti tualetai, j kuriuos galéty patekti judéjimo negalig turin-
tys, pagalbinémis priemonémis judantys moksleiviai. Ta patj galima pasakyti ir apie
specialiesiems poreikiams pritaikytas mokyklas. Ryski tendencija yra ta, kad specia-
liosios mokyklos ugdytiniai yra salygiskoje sistemoje. Jy veikla apsiriboja marsrutu
mokykla - $eima. <...> Specializuoto ir integruoto ugdymo jstaigose tévai yra linke
aprioriskai perduoti vaiky ugdymo iniciatyvas mokyklai, kuri savo ruoztu racionali-
zuoja §j iniciatyvos delegavima (Ruskus, Mazeikis 2007: 147, 156).

Daznai nejgaliyjy gyvenimas apsiriboja labai struktariska visuma, ribotomis
emocijomis, negalios ribojamais i§$tkiais kaupti socialines patirtis (Murugami 2009:
33). Todél negalime jsivaizduoti, kokius rezonansus ir atgarsius sukelia mums Zino-
mi dirgikliai, jeigu neturime omeny habitus, kuris juos atrenka ir ididina (Bourdieu,
Wacquant 2003: 161). Taip yra kuriamas atskiras uzdaras pasaulis, ribotai formuo-
jantis judéjimo negalig turincio paauglio habitus bei neleidziantis patirti tikrosios
gyvenimo socialinés tikrovés. Jgalinanti paklusti ,,mokykla — Seima“ marsrutui. Pa-
sak Lanners, mokyklos sektoriuje judéjimo negalig turinc¢iy mokiniy tévai daznai
atlieka ,,taksi vairuotojo“ vaidmenj (M. Lanners, R. Lanners 2008: 21). O mokymasis
namuose riboja paaugliy socialinj dalyvavima mokyklos gyvenime, uzkerta kelia
bendravimui ir bendradarbiavimui su savo bendraamziais. Tai pasireiskia ne tik rei-
kiamy mokslo ziniy jgijimo trikumu, nes ateinantys pas paauglj j namus mokytojai

daznai ir patys jo gaili, stengiasi neapkrauti uzduotimis. Taip pat jie néra pajégus
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reikiamai i§déstyti visos mokymosi medziagos, nes namy aplinkoje néra visy pagal-
biniy mokymo priemoniy. O ir pati namy aplinka daznai tampa tinguma jgalinan-
¢iu veiksniu. Net ir negalios neturin¢iam, sveikam asmeniui namuose esantys pato-
gumai nesuteikia didesnio noro mokytis ar dirbti. Namai - tai saugumo ir poilsio
zona. Namuose besimokantis judéjimo negalios paliestas paauglys tiesiog nataraliai

neturi galimybés brézti ribg tarp poilsiui ir mokymuisi skirty erdviy.

4.3. Svietimo lauko pritaikymo stoka
judéjimo negalia turin¢io paauglio poreikiams

Stebina tai, jog Siuolaikinéje visuomenéje nejgaliyjy integracijos stoka $vietimo
sistemoje dazniausiai dazniausiai siejama su aplinkos pritaikymo nejgaliesiems tra-
kumu. Remiantis Lietuvos Respublikos Vyriausybés nutarimo ,,Dél Nacionalinés ne-
igaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 programos patvirtinimo“!? 10.4. punkte
raSoma, jog mokykly (bendrojo ugdymo, specialiyjy, aukstyjy) ir kity svietimo js-
taigy aplinka nepritaikyta nejgaliesiems, triiksta metodinés pagalbos $vietimo jstai-
goms ir tévams ugdant nejgalius (specialiyjy ugdymosi poreikiy) vaikus. Naudojant
2007-2013 mety Europos Sajungos struktaring parama, Lietuvoje renovuota apie
300 mokykly, taciau jy aplinka nebuvo pritaikyta nejgaliyjy poreikiams, didesnis
démes skiriama stogo dengimo darbams, apsiltinimui (LRV nutarimas ,,Dél Nacio-
nalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 programos®).

Alternatyvioje ataskaitoje dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos igy-
vendinimo Lietuvoje pristatomas Lietuvos Zmoniy su negalia sajungos organizuo-
tas projektas 2011-2015 ,,Be slenks¢iy“. Duomenys atskleidé, jog i§ 109 aplankyty
jvairiuose Lietuvos miestuose esanciy gimnazijy, progimnazijy, mokykly, aukstyjy
mokykly - i§ jy tik 16, 5 % visiskai prieinamos, t. y. pritaikytos judéjimo negalig
ar sutrikimus turintiems asmenims. O riboto prieinamumo 32, 2 %, neprieinamos
net 52, 3%. Didziausias i§$ukis — pasiekti, kad visy negaliy vaikai jgyty kokybiska

i$silavinima pagal savo galimybes ir gebéjimus!3. Tadiau net ir Siuolaikinéje, mokslo

12" Lietuvos Respublikos Vyriausybés nutarimas ,Dél Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integraci-
jos 2013 - 2019 programos®, http://www3.Irs.It/pls/inter3/dokpaieska.showdoc_I?p_id=437985&p_
query=&p_tr2=2 ,zr. 2016 m. kovo 16 d.

13 Alternatyvi ataskaita dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimo Lietuvoje
http://draugija.lt/wp-content/uploads/2016/01/JT_Neigaliuju_teisiu_konvencijos_Alternatyvioji_
ataskaita-1.pdf, 2016.03.16
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ir technologijy pazanga besididziuojancioje visuomenéje to néra. O prieinamumo
zmonéms su judéjimo negalia stokoja ne tik Svietimo jstaigos, bet ir viesosios kul-
tarinés erdvés, kas kelia rupestj ir JT Nejgaliyjy teisiy komitetui, kuris savo pozitrj
i$sako 2016 m. balandzio 20 d. bendrosiose pastabose pirminei Lietuvos ataskaitai.
Komitetui susirtipinimg kelia pranesimai, kad viesosios kultarinés erdvés, tokios
kaip UNESCO Pasaulio paveldo vietos, vis dar i§ esmés neprieinamos asmenims
su negalia taip pat, kad truksta valstybés, Konvencijos $alies, dokumenty, rodan-
¢iy, kaip Europos Sgjungos struktariniai fondai padeda $alinti prieinamumo kliatis.
Komitetas rekomenduoja valstybei, Konvencijos $aliai, glaudziai bendradarbiaujant
su asmenis su negalia atstovaujanc¢iomis organizacijomis, imtis butiny Zingsniy uz-
tikrinti ir skatinti negaliai draugiskas ir prieinamas aktyvaus poilsio, laisvalaikio,
sporto vietas, jskaitant UNESCO Pasaulio paveldo vietas, uztikrinant visiems lygia
prieiga bei galimybe dalyvauti asmenims su negalial4.

Mokymosi jstaigos orientavimasis tik j sveikus mokinius, lygiy galimybiy neuz-
tikrinimas stumia judéjimo ir kity negaliy turin¢ius moksleivius j socialine atskirtj,
nelygybe $vietimo sistemoje ir netgi socialiniy jgtdziy, tokiy kaip bendravimas su
bendraamziais, netektj. Lietuva yra viena i§ nedaugelio ES $aliy, kurioje vis dar eg-
zistuoja specialiosios mokyklos nejgaliems vaikams ir kurioje tévai gali rinktis, ko-
kioje mokykloje, jprastoje ar specialioje, vaikas bus ugdomas (Alternatyvi ataskaita
dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimo Lietuvoje).

Daugumoje Europos Sajungos $aliy specialiyjy poreikiy turintys mokiniai mo-
kosi bendrojo lavinimo mokyklose kartu su sveikais mokiniais. Tac¢iau Lietuvos
$vietimo sistemoje sunku rasti mokykla, skirtg sveiko intelekto vaikams, turintiems
fizine negalig. Pedagogai daznai nepaiso specialiyjy ugdymo programy reikalavimy,
pasigendama psichologinés pagalbos, kuri labai reikalinga tévams ir nejgalius vaikus
ugdantiems pedagogams (Kiusaité, Kuodyté 2013: 109) ir patiems negalig turintiems
mokiniams. Daznai vienas mokyklos psichologas uzima ir specialiyjy pedagogo par-
eigas. Negalig turintys mokiniai taip pat perimg pedagogo nenora, nezinojima ar
baime, kaip su juo dirbti. Specialisty stoka tampa judéjimo ir kitas negalias ar specia-
liyjy poreikiy turin¢iy mokiniy nuokrypiu j specialigsias mokyklas ar mokymasi na-
muose, o tai véliau negalig turincius asmenis veda j kitas specialiasias jstaigas. Alter-

natyvioje ataskaitoje dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimo

14 Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos rekomendacijos Lietuvai 30 str. 60 punktas Jungtiniy
Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai 2016. Prieiga per interneta http://www.ndt.It/
jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-lietuvai/, zr. 2016 m. liepos 9 d.
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Lietuvoje teigiama, jog $iuo metu Lietuvoje veikia 43 socialinés globos jstaigos nega-
lig turintiems Zmonéms. Jose gyvena apie 7 000 suaugusiyjy ir vaiky.

Lietuvos nejgaliyjy forumo!® surinkti duomenys rodo, kad apie pusé Lietuvos
vaiky su negalia mokosi izoliacijos salygomis: 2014-2015 mokslo metais specia-
liosiose mokyklose mokeési 3 663 mokiniai, 0 namy mokymas 2014 metais skirtas
daugiau nei 400-ams vaiky. Integruotai — bendrose mokyklose — mokosi apie 4 000
mokiniy su negalia. Kad Zmoniy su negalig $vietimas Lietuvoje yra nevisavertis,
jrodo ir silpnas jy dalyvavimas aukstojo mokslo sektoriuje - studenty su negalia
skaic¢ius aukstosiose mokyklose jau ilga laikg nevirsija 1 000, o tai yra maziau nei
1 proc. visy studijuojanciyjy. Tai apima ne tik judéjimo, bet ir kitas negalias turincius
mokinius, o Sitai neskatina mobilizuoti bendry $vietimo gairiy. Mokyklos ir kitos
ugdymo jstaigos néra pasiruosusios priimti nejgaliuosius: joms tritksta kompeten-
tingy darbuotojy, juolab kad nemazai pedagogy yra neigiamai nusiteike SUP (speci-
alivosius ugdymo poreikius — aut. past.) turinéiy vaiky atzvilgiu. ] studijy programas
busimiems mokytojams turi buti jtraukta pakankamai informacijos, kaip dirbti su
specialiyjy ugdymosi poreikiy turinciais vaikais, taip pat batina plésti kvalifikacijos
tobulinimo programy pasiilg ir kokybe (Alternatyvi ataskaita dél Jungtiniy Tauty
nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimo Lietuvoje, 91 punktas). Apzvelgus atas-
kaitos duomenis kyla klausimas, kiek i§ minéty daugiau nei 400 jvairias negalias
turinc¢iy mokiniy galéty eiti { mokykla, jei Svietimo jstaigos buty pritaikytos speci-
alivosius poreikius turintiems mokiniams? Ir ar vien tik dél nepritaikytos aplinkos
pasirenkamas mokymasis namuose? Kiek tai lemia patycios, santykiai su mokytojais
ar tévais? Ar judéjimo negalia — pagrindinis rodiklis rinktis mokymasi namuose?

Nejgalas mokiniai (specialiyjy ugdymosi poreikiy) vis dazniau pasirenka ugdy-
masi kartu su bendraamziais, arciau savo gyvenamosios vietos. 2010-2011 mokslo
mety pradzioje bendrojo lavinimo mokyklose mokeési 41,6 tikst. mokiniy, turinciy
specialiyjy ugdymosi poreikiy, tai sudaré 10,1 proc. visy bendrojo lavinimo mo-
kykly mokiniy. Svietimo informaciniy technologijy centro duomenimis, 2011-
2012 mokslo mety pradzioje veiké 62 specialiosios mokyklos. Jose buvo ugdoma
3,86 tukst. mokiniy, arba 8 proc. visy specialiyjy ugdymosi poreikiy turin¢iy moki-
niy. Kad buty sudarytos salygos vaikams, turintiems specialiyjy ugdymosi poreikiy,

mokytis kartu su bendraamziais, ar¢iau gyvenamosios vietos, nuosekliai mazinamas

15 Alternatyvi ataskaita dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimo Lietuvoje,
http://draugija.lt/wp-content/uploads/2016/01/]JT_Neigaliuju_teisiu_konvencijos_Alternatyvioji_
ataskaita-1.pdf, zr. 2016 m. kovo 16 d.
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specialiyjy mokykly skaicius, atidaromos specialiosios klasés bendrojo lavinimo
mokyklose, taciau $is procesas dél nepakankamos finansavimo kontrolés ir stebése-
nos, paciy mokykly nesidoméjimo vyksta vangiai, neuztikrinama ugdymo kokybeé
(LRV nutarimas ,,Dél Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019%)16.
Todél butina teisés aktais jtvirtinti draudima nepriimti mokiniy j bendrojo lavinimo
mokyklas dél su negalia susijusiy aplinkybiy arba salygy. Taip pat teisés aktuose rei-
kia jtvirtinti prievole visus Svietimo jstaigy pastatus pritaikyti Zmonéms, turintiems
negalig. Yra butinas privalomas pedagogy kvalifikacijos kélimas dél darbo su vaikais,
turinciais specialiyjy poreikiy (lietuviy gesty kalbos pradmenys, Brailio rastas ir kt.
jgudziy formavimas). Reikia individualizuoti mokinio krep$elio dydj priklausomai
nuo mokinio situacijos ir poreikiy.

Nors vaikai, turintys judéjimo negalig, protiniais gebéjimais (jei tai néra kom-
pleksiné negalia) visiSkai nesiskiria, o daznai net ir lenkia sveikus savo bendraam-
Zius, taciau turima negalia riboja galimybe kartu su sveikais mokiniais siekti Ziniy
bendrojo lavinimo mokykloje. Tuomet mokiniai mokomi namie, kiti — specialiojoje
mokykloje (Ustilaité et al. 2011: 244).

Mokymasis namuose - ydinga praktika, stumianti judéjimo negalig turintj paau-
glj i socialing atskirtj. Nepaisant negalios pobtudzio (i§skyrus labai sunkig negalig),
mokymasis namuose yra skiriamasis zenklas tarp nejgaliojo ir visuomenés. Moky-
masis namuose suponuoja paauglio izoliacija. Tac¢iau judéjimo ar kitas negalias, jvai-
rius defektus ar sutrikimus turintys mokiniai néra palankiai priimami ne tik $vieti-

mo lauko aplinkos, bet ir jame veikianciy veikéjy santykiy pozicijy.

4.4. Judéjimo negalig turinciy paaugliy
patiriamos patyc¢ios mokyklos socialiniame lauke

Judéjimo negalig turintis vaikas ar paauglys, patekes j $vietimo jstaigos lauka, kur
turéty augti ir tobuléti, mokytis, lavéti, daznai priesingai - itin sparciai pajunta savo
kitoni$kuma, kuriam jtakos turi judéjimo negalia. Patycios — viena i§ prievartos ir
smurto rasiy, kurios pasekmeés btina dramatiskos - tai gali nuvesti net prie savizudy-
bés. Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnybos uzsakymu 2015 mety balandj atliktas
sociologinis tyrimas 53 Lietuvos mokyklose (apklausta 1 064 respondenty) parodé,

16 LRV nutarimas ,,Dél Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019, http://www3.lrs.1t/
pls/inter3/dokpaieska.showdoc_I?p_id=437985&p_query=&p_tr2=2, zr. 2016 m. balandzio 17 d.
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kad dél vieno ar keliy aspekty 19,9 proc. apklaustyjy patyré patycias. Dél judéji-
mo negalios tarp vaikiny patycios patiriamos 1,4 karto dazniau negu tarp merginy
(p > 0,05). IS vaikiny patycias dél judéjimo negalios patyré 3,3 proc. vaikiny ir
2,3 proc. merginy!”. Rezultatai parodo, jog paty¢iy problema dél judéjimo negalios,
net ir $iuolaikinéje, tolerantiskoje visuomenéje yra aktuali.

Mokslinéje literatiiroje i$skiriamos dvi patycias patirianciy auky grupés: nuolan-
kios aukos ir provokuojancios aukos, taip pat skriaudéjai ir stebétojai (Girdvainis
2012: 9). Kalbant apie judéjimo negalig turincius paauglius, tai dazniau juos galime
priskirti nuolankios aukos vaidmeniui. Daznai judéjimo ar kitas negalias turintys
paaugliai mokykloje neturi draugy, yra atstumtieji arba draugauja su kitais moki-
niais, i$ kuriy taip pat $aipomasi. Mokiniams, patiriantiems nuolatines patycias, ga-
lima sukelti tiek trumpalaikiy (mokyklinés fobijos iSgyvenimy, negebéjim susikaup-
ti ir dalyvauti mokymosi veikloje ir t. t.), tiek ilgalaikiy (sunkumai bendraujant su
priesinga lytimi, negebéjimu saves vertinti teigiamai, didesné depresijos i$gyvenimo
tikimybeé ir t. t.) paty¢iy pasekmiy (Sereikieng, Siléniené 2013: 63). Judéjimo negalig
turintis mokinys, i$gyvenantis patycias, i mokyklg eiti dazniausia visai nenori. Vadi-
nasi, individy veiksmus i$ dalies apibrézia jy jsitikinimai ir polinkiai, generuojami
habitus. Taciau socialinis laukas lemia ir apriboja veiksmus ir praktikas i objek-
tyvios pusés (Leonavicius et al. 2005: 376). Dél patiriamy patyciy paauglys daznai
biina nervingas, irzlus, abejingas tiek mokykloje, tiek namuose. Daznai ir bendrojo
lavinimo mokyklose pedagogai abejingai zitri j patyciy reiskinj, lyg atsitverdami sti-
kline siena apsimeta, jog viskas yra normalu, jog viskas gerai. Ypac tai pasireiskia
tuomet, kai tyciojasi didesnj ekonominj kapitalg turinciy tévy vaikai. Tuomet moky-
tojai bijo uzsitraukti $iy tévy nemalone, netekti ,,mokyklos krepselio®

Remiantis Patyciy dél jvairiy tapatybés aspekty paplitimas Lietuvos mokyklose ty-
rimo duomenimis, patycias dél judéjimo negalios dazniau patiria merginos. Gal tam
jtakos turi ir ankstyva, lyginant su vaikinais, jy lytiné branda, kuomet jos netenka
»sergancio’, negalincio savarankiskai apsiginti ,,vaiko* rolés. Paauglys tarsi jau ir ne-
turi teisés skystis, nes tai gali jj jstumti j dar didesne patyciy laving. Nejgalieji pati-
ria patycias, bet jos nebtina nukreiptos vien tik j negalig. Judéjimo negalig turinciy
moksleiviy protiniai gebéjimai taip pat biina nuvertinami dél sutrikusio judéjimo,

nors minéti dalykai néra susije. Jie dazniau yra pasiepiami dél blogesniy ar pernelyg

17" Patyciy dél jvairiy tapatybés aspekty paplitimas Lietuvos mokyklose. Tyrimo ataskaita.
Prieiga per interneta: http://www.lygybe.lt/data/public/uploads/2015/12/patyciu-del-ivairiu-tapatybes-
aspektu-paplitimas-lietuvos-mokyklose.pdf, zr. 2016 m. kovo 16 d.
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gery mokymosi rezultaty teigiant, jog jie nesugeba mokytis, o jei gauna gera pazy-
mj - tai tik dél mokytojo pasigailéjimo. Tac¢iau apribotas judéjimas, jei negalia néra
sunki, skatina siekti mokslo auk$tumy. Sig negalig turintys paaugliai natiraliai yra
séslesni, negalia apriboja jy laisvalaikio leidimo galimybes, todél jie atsideda moks-
lui, lavina meninius gebéjimus.

Zinoma, tarp judéjimo negalig turin¢iy paaugliy egzistuoja ir pravokuojanciojo
vaidmuo. Negalia gali tapti ir manipuliacijos pagrindu, kai judéjimo negalig turin-
tys paaugliai, manipulivodami turima negalia, simuliuoja kitas sveikatos problemas,
i$sisukinéja nuo mokykloje uzduodamy namy darby ruosos, dalyvavimo mokyklos
renginiuose. Taip pat, jei klasé¢je ar mokykloje yra sunkesnes negalias turin¢iy mo-
kiniy, judéjimo negalig turintis paauglys juos gali pasirinkti paty¢iy taikiniu, tokiu
btudu nukreipdamas démesj nuo savo turimy trakumy. I$ kity besity¢iojantys moks-
leiviai gali buti vidutiniskai arba $iek tiek maziau nei vidutiniskai populiaras tarp
bendraamziy. Pasak Girdvainio (2012), juos dazniausiai supa maza dviejy ar trijy
draugy grupelé, kuri juos remia ir prisideda prie patyciy organizavimo. Tokie vaikai
apibadinami kaip ypac¢ aktyvis, nes sukuria jtampos ir sumaisties kuping aplinka
(Girdvainis 2012: 9).

Skriaudéjai yra agresyviis, pasizymi impulsyvumu, turi stipry valdzios ir vies-
patavimo poreikj. Skriaudéjai daznai gana teigiamai vertina save. Tokie berniukai
paprastai biina fizi$kai stipresni uz kitus berniukus, ypa¢ skriaudziamuosius (Gir-
dvainis 2012: 9). Negalig turintys paaugliai, pasiZymintys silpna fizine sveikata, tam-
pa skriaudéjy taikiniu. Skriaudéjams dazniau gali pasipriesinti fizi$kai stipris, spor-
tuojantys nejgalieji. Cia vélgi labiau sekasi vaikinams nei merginoms. Jos dazniau
jautriau reaguoja j patycias, daznai tokiu elgiasi jas tik dar labiau pravokuoja. Butina
pabrézti, kad skriaudéjais gali tapti ir artimiausi negalia turinc¢io paauglio draugai,
kurie vieng dieng su juo bus draugiski, o kita dieng - tyciosis i$ jo.

Daznai sveiki paaugliai, norédami pademonstruoti simboling galia, tyciojasi i$
savo draugy, budami tikri, kad tikrai jskaudina. Nejgalts paaugliai retai pyksta ant
savo skriaudéjy. Patycios, smurtas gali bati suvokiami kaip adekvati elgsena, nu-
kreipta prie$ nejgaly kiana. Juolab, jog ir habitus yra formuojamas ilgg laika, ir tas
formavimasis, procesa privercia tikéti individg socialinio lauko, kuriame jis daly-
vauja, socialine realybe. Tuo tarpu kainas pasisavina habitus veikdamas pagal taisy-
kles, egzistuojancias apibréztame socialiniame lauke. <...> Kanas veikia ne tik pagal
tam tikras reguliarias ar ritualizuotas praktikas, bet ir jis pats yra nusistovéjusi ri-

tualiné veikla. Socialinio zaidimo taisyklés, inkorporuotos j kiing, tampa jo antraja

_77 -



prigimtimi (Leonavicius et al. 2005: 376, 377). Taigi skriaudéjy akivaizdoje negalia
turincio asmens simptomai gali paiméti dél jaudulio, pernelyg dideliy pastangy buti
priimtinu, taip pat tai gali lemti socialiniame lauke stipria socialine prievartg isreis-
kianciy individy pozicijos. Stebétojai. Patycias stebintys vaikai prisipazjsta, kad pa-
tycias stebéti yra labai nemalonu, ir mano, kad patyciy aukoms reikéty padéti, taciau,
kaip pazymima, labai retai imamasi kazkokiy realiy veiksmuy, kad bloga situacija,
i kurig pateko patyciy auka, buty pakeista geresne. Dauguma vaiky patyciy aukai
nepadeda, nes mano, kad tai yra ne jy reikalas arba kad patycios néra labai blogas
reiskinys (Girdvainis 2012: 10). Stebétojy vaidmenj galime priskirti ne tik kitiems
mokiniams, bet ir pedagogams ar kitiems socialiniams agentams, dalyvaujantiems
tame lauke, kuriame vyksta patycios. Dél nenoro ar baimés veltis j nemalonias situ-
acijas daznai nieko nedaroma.

Patycios tarp paaugliy, nepaisant to ar jie yra sveiki, ar nejgalas, daznai yra nu-
lemtos $eimos socialiniame lauke patiriamy patiréiy: tévy savo vaiko nuvertinimo;
tarpusavio ar j vaika nukreipto psichologinio ar fizinio smurto; perdéto lepinimo,
savaranki$kumo neskatinimo. Besity¢iojantys nejgaliis paaugliai tarsi stengiasi atsi-
teisti uz nepelnytas, uzsléptas nuoskaudas. Todél démesys turi buti skiriamas ne tik

tiems, i$ kuriy ty¢iojamasi, bet ir tiems, kurie sukelia paty¢ias.

5. Nejgalaus paauglio resocializacija gydymo
ir reabilitacijos jstaigose.

5.1. Sveikatos sampratos modeliai ir jy svarba
nejgalaus paauglio resocializacijai

Norint suprasti judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos procesa, buti-
na aptarti sveikatos sampratos modelius, kurie leis jvertinti socializacijos proceso
reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje vystymasi bei veiksminguma. Per pastaruosius
desimtmecius didelis démesys buvo skiriamas sveiko gyvenimo budui, jaunystés ir
grozio kultui, ekologisky produkty vartojimui, nekreipiant démesio j pacia liga. Ta-
¢iau nereikia pamirsti, jog sveikata ir liga eina kartu (Nettleton 1992).

Vyraujant moderniai medicinai, ikyla biomedicininis sveikatos modelis. Bio-
medicininiu modeliu besiremianti koncepcija yra orientuota j liga, o ne j pacienta.
Siuo poziiiriu svarbiausias efektyvios sveikatos prieZitiros ypatumas - teisingos di-

agnozés nustatymas ir tinkamo gydymo parinkimas. Zmogaus kiinas suvokiamas
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kaip tam tikras mechanizmas, kurj galima preparuoti, tyrinéti bei taisyti kiekvie-
ng jo dalj atskirai (Leonavicius et al. 2007). Lietuvai dar neatgavus Neklausomybés
reabilitacinése ar gydymo jstaigose taip pat vyravo $is sveikatos modelis. Kalbant
apie judéjimo ir kitas negalias turincius paauglius, tai jy buvimas reabilitacinéje js-
taigoje budavo grieztai suvarzytas reabilitacinés jstaigos taisykliy. Tévai negalédavo
bati lydinciais asmenimis (i$skyrus tuos atvejus, kai judéjimo ar kita negalia buvo
labai sunki). Tuo laiku nebtidavo ir mobiliyjy telefony, interneto rysio, tévai vaikams
skambindavo laidiniu telefonu, personalo nustatytomis valandomis. Paaugliai, pasi-
like reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje, reciau sulaukdavo draugisko, $ilto personalo
darbuotojy démesio. Jy bendravimas biidavo daugiau formalus. Visi reabilitacinés
jstaigos pacientai turédavo vilkéti tos pacios medziagos uniformas, zymincias tai,
kokiame gydymo skyriuje jie reabilituojami. Tai buvo kaip skiriamasis Zenklas, gal
net prilyginamas E. Goffman'o stigmai, leidZiantis atpazinti asmenj bet kurioje er-
dvéje. Uniforma budavo ir kaip apsaugos uztikrinimas, jei pacientas nuspresty pa-
bégti i§ ligoninés ar reabilitacinés jstaigos.

Biomedicininis modelis sulauké kritikos. Kai kurie mokslininkai pareiské, kad
mokslinés medicinos veiksmingumas yra ,,pervertintas®. Modernioji medicina buvo
kaltinama tuo, kad ji, siekdama gydyti ligonius, nuvertina jy nuomong bei patirtj.
Kiekvienas ligonis yra tik ,,sergantis kiinas®, prizitrétinas ir gydytinas. Moksliné me-
dicina pateikia save kaip tobulesne uz bet kurig alternatyvig medicinos ar tradicinio
gydymo forma (Giddens: 2001). Nepaisant kritikos, verta paminéti A. Giddens i3-
skirtus teigiamus medicininio modelio aspektus.

Nuvertinus asmenine priezitirg bei tradicines gydymo formas, zmonés, uzuot
kliovesi savo jgudziais bei Ziniomis, émé priklausyti nuo medicinos eksperty (Gid-
dens: 2001). Tradiciniame arba moderniame socialiniame kontekste kiinas suvokia-
mas kaip medicinos objektas, todél §iuo atveju svarbi tik patologija. Paciento ir gydy-
tojo santykis Siuo atveju formalus, pacientas visiskai paklasta gydytojui ir atsiduoda
jo valiai. Kalbant apie judéjimo negalig turincius paauglius, tai ankstyvoje paauglys-
téje jiems dar sunku suvokti, kad jie gyvena suvarzytuose kiinuose, t. y. jie tampa
paciy savo kiny jkaitais (Jousselme, Visier 2008: 45). Sveikatos prieziiiros jstaigose
dominuojanti gydytojo priezitra gali varzyti ten esanciy jaunuoliy smalsumg, kel-
ti baime teirautis gydytojo, kas su jais vyksta, kelia rizika, manipuliacija, diskusijas

(Doucet, Wilkins: internetiné prieiga'®).

18 L'histoire de la medicine, http://www.dematice.org/ressources/PCEM1/psychiatrie/P1_psy_007/co/
Histoire_medecine_11.html, zr. 2013 m. spalio 22 d.
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Pagrindiniai modernios sveikatos sampratos aspektai siejami su medicinos
mokslu, kai daugiau démesio skiriama ligai, eksperimentavimui su individo sveika-
ta, bet ne pac¢iam individui. Medicina tampa gamtos mokslu, tac¢iau stokoja moralés,
gilesniy jzvalgy j patj individa. Po Antrojo pasaulinio karo ,,medicinos nataraliz-
mo* laikas baigési. Pradéjo formuotis postmodernioji medicina!®. Postmoderniz-
mas visada suvokiamas kaip priesinimasis modernybei ir modernioms teorijoms.
Postmodernizmo specifika tiksliai apibrézti yra labai sunku. Ir vientiso apibrézimo
negalima pasakyti, nes kiekviena sritis turi savo iSskirtinus pozymius ir gali kisti
(Obolonsky 2012). Obolonsky, remdamasis J. P. Resweber sako, jog nereikia painio-
ti postmodernizmo ir postmodernybés savoky. Postmodernybés savoka daznai nau-
dojama filosofijoje, apibréziant postmodernig filosofija (Obolonsky 2012). Nors abi
savokos tarpusavyje susijusios, bet pirmoji savoka labiau siejama su kultiiros, o an-
troji — su socialiniais procesais. Postmoderns teoretikai kritikuoja reprezentavimo,
tiesos, racionalumo, sistemos tikrumo ir vienybés idealus ir siekia juos dekonstruoti.
Suvokdami zmoniy susizavéjima vaizdiniais ir ty vaizdiniy daugéjima visuomenéje,
jie teigia, kad $iuo metu ne tik kultdira, bet ir zmogiska tapatybé yra labiau apibrézia-
ma pasitelkiant komunikacijos priemoniy vaizdinius, o ne tikrus socialinius rysius
(Leonavicius et al. 2005).

Postmoderni visuomené atitinka vartotojiskg visuomene. Sios visuomenés bii-
vis | visuomenés sveikatos sampratg, kaip socialinio atsako galimybe, jnesa naujy
bruozy, susijusiy su sveikatos biisenos saviorganizacija (Jurgelénas et al. 2011: 107).
Postmodernistiné sveikatos samprata, kurig N. Fox vadina archisveikata (arche-he-
alth), nepateikia jokiy esencialistiniy sveikatos apibudinimy, o tik, dekonstruodama
modernistinius sveikatos ir ligos diskursus, sitlo archisveikatos politikos galimybiy
perspektyva. Kitaip tariant, jei sveikata konstruojama, tai ji gali jgyti jvairius pavida-
lus, priklausomus nuo pacios visuomenés biiklés ir jos raidos, ir nuo jvairiy gydymo
prieigy. Medicinos plétra palaipsniui leido suvokti, kad sveikata priklauso ne tik nuo
biologiniy, bet ir nuo jvairiy kity veiksniy <...>. [kvéptas Delauze ir Gutattari darby,
N. Fox priéjo kiino be organy savoka, kuri atskleidzia momenta, kuomet atsiranda
kiinas be organy ir tai laikoma sveikatos postmodernistinés socialinés teorijos dislo-
kacija, nes $i teorija i$ esmés domisi sveikatos ir negalavimo diskursu. Archisveikata

yra tarsi pirminis kiinas ar kino biisena (Raila et al. 2013: 81, 85). Fox taip pat ana-

19 L'histoire de la medicine, http://www.dematice.org/ressources/PCEM1/psychiatrie/P1_psy_007/co/
Histoire_medecine_11.html, zr. 2013 m. spalio 22 d.
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lizuoja, kaip postmodernios socialinés teorijos apie rizikg ir kiing gali padéti mums
suprasti, kodél Zmoniy elgesys taip daznai - zitrint medicinos eksperty pozitriu -
néra vengiantis zZalingos gyvensenos (Tamkeviciaté 2012).

Postmodernistiné sociologija atmeta mokslinj racionaluma, atkreipia démesj j
»nenaudingus® socialinius sluoksnius ir jiems priklausan¢iy Zmoniy asmenybés vys-
tymasi, jy kultariniy interesy plétra: Siuolaikinéje visuomenéje turi reikstis pagarba
jvairioms Zmogaus gyvybés formoms, nejgaliesiems turéty gelbéti ir jvairios grupés
ar bendruomenés (Vosyliaté 2009: 14).

Postmoderniai sveikatos sampratai priskiriamas biopsichosocialinis sveikatos
modelis. Siuo sveikatos modeliu besiremianti koncepcija labiau atsizvelgia j paci-
entg ir jo socialine aplinkg. Pacientas tampa centrine sveikatos prieziiros asimi.
Biopsichosocialinis sveikatos modelis apibidinamas remiantis keturiais principais:
1) nepriklausomai nuo to, ar pacientas serga, ar ne, jis traktuojamas kaip autonomis-
kas asmuo; 2) BPG-paciento santykis yra nuolatinis ir apima ne tik sveikatos, bet
ir kitas gyvenimo sritis; 3) BPG naudojasi tiek biomedicininiais, tiek asmeniniais
sugebéjimais ir jgudziais, padédamas pacientui; 4) BPG ir pacientas aiskiai apibreé-
zia savo poreikius bei likescius ir juos atitinkamai derina (Leonavicius et al. 2003:
105). Domintis pacientu ne tik kaip serganciu kainu, labiau pasigilinus j jo asmenybe,
psichologija, gydytojas gali jam suteikti daugiau pasitikéjimo savimi, noro sveikti.
Gydymas gali buti ir Zodinis. Ypac tai tinka paaugliams, kuriems gydytojas tampa
savotisku autoritetu. Informacijg apie sveikatos bukle butina pateikti, suprantamai
paaiskinti bet kurios amziaus grupés pacientui. G. Raila ir kt. (2013: 81) pateikia
PSO atlikto bendruomeniy tyrimy duomenis, kurie parodé¢, kad pati nesveikiausia
yra ta bendruomeng, kuri yra neinformuojama, nejtraukiama j sveikatos politikg ir

nieko nezino apie sveikatos politikos sprendimus.

Kyla klausimas, koks sveikatos modelis vyrauja Lietuvoje? Lietuvos sveikatos sis-
temoje judéjimo negalia turintieji, negalintys matyti ar girdéti, psichinémis ligomis

sergantys asmenys susiduria su jvairiomis kliGtimis. Sias negalias turin¢ioms mote-
rims ir merginoms nerekomenduojama gimdyti, taip pat kyla sunkumy lankantis

pas stomatologa, ypac jei yra judéjimo negalia. Ji labiau nei kitos ligos gali kelti kiitno
traukulius, nevaldomg muistymasi, seilétekj. Negalig turintys pacientai yra is§ukis
gydytojams. Kaip sutaisyti traukuliy kamuojamo paauglio dantis? Kaip apziaréti
judéjimo negalia, besiskundziancia ginekologiniais skausmais paaugle ar suaugusia
moterj? JT rekomenduoja mokyti sveikatos apsaugos specialistus Zmogaus teisémis

pagristo negalios modelio, jskaitant ir teis¢ j laisva ir informacija pagrista sutikima
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gydymui, bei uztikrinti sveikatos apsaugos jstaigy ir jrangos prieinamuma, kad bty
uztikrinta, jog visos jstaigos ir jranga, jskaitant ligonines bei stomatologo, ginekolo-
go ir akuSerio paslaugas, buty prieinamos visiems asmenims su negali, kad ir koks
buty jos pobudis?. Visgi Lietuvoje yra stokojama profesionalios sveikatos prieziu-
ros, taikomos jvairias negalias turintiems Zmonéms. Ypac kencia psichine negalig
turintys asmenys bei sunkios judéjimo negalios paliesti Zzmonés.

Taigi, tiek biomedicininis, tiek biopsichosocialinis sveikatos modelis praturti-
no sveikatos sampratg, plété jos vystymasi. Sis modelis vyrauja ir dabartinéje medi-
cinoje. Judéjimo ir kitas negali turintys paaugliai reabilitacijos ar gydymo jstaigoje
gali bati lydimi savo tévy, jiems susimokéjus uz gyvenimga jstaigoje. O Siuolaikinés
technologijos leidzia bet kada susisiekti su tévais ar draugais.

Vertéty paminéti, kad egzistuoja ne vien $ios, taciau ir kiti sveikatos sampratos
modeliai, kaip pvz., alternatyvus - sietinas su savigalbos sajudziu, savi$vietos bire-
liais ir netradiciniais gydymo budais (Giddens 2001). Taip pat interaktyvus sveika-
tos modelis, kur negalia atsiranda i$ individualiy (sutrikimo) ir struktariniy (aplin-
kos, paramos sistemy, pozitrio) faktoriy sgveikos. Kitais Zodziais tariant, Zzmonés
yra nejgalas dél visuomenés pozitrio ir savo kino sutrikimy (Ruolyté-Verschoore
2012). Reabilitaciné ar gydymo jstaiga $iuo atveju suprantama kaip sistema, pade-
danti judéjimo ir kitas negalias turintiems paaugliams sveikti, resocializuotis ir grjzti
j iprasta gyvenimg. Judéjimo ar kitg negalig turintis paauglys patenka j ligoninéje
ar reabilitacinéje jstaigoje dirbanciy mediky rankas, kurie yra neatsiejami jstaigos
lauko socialiniai agentai. Gydytojo ir paauglio, kaip paciento, santykiai yra svarbis

socializacijos procesui gydymo jstaigoje, todél jie reikalauja platesnés analizés.

5.2. Gydytojo - paciento santykiy modeliai
ir jy svarba nejgaliam paaugliui

Gydytojo ir paciento santykiai visais laikais buvo medicinos démesio centre. Me-
dicinos praktika nuo pat Hipokrato kodekso paskelbimo skirta kovai su fizinémis
ir psichinémis paciento kanciomis (Tocionyté 2007: 6). P. Bourdieu taip pat didelj

démesj skyré profesijy analizei — jo nubréztos profesijy analizés gairés buvo ne tik

20 Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai 2016 25 str. 50 punktas. Prieiga
per interneta http://www.ndt.It/jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-lietuvai/,
zr. 2016 m. liepos 9 d.
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savitos, bet ir naudingos vien todél, kad profesinei veiklai analizuoti jis rekomenda-
vo taikyti savo teorijoje i§puoselétus jrankius, batent lauko, habitus ir kapitaly kon-
ceptus. P. Bourdieu, sitilgs neapsiriboti profesijos sagvokos kritika ir rekomendaves
profesijos savoka pakeisti profesijos lauko savoka, atvéré naujy galimybiy profesijy,
tiksliau, profesinés veiklos arba apskritai darbiniy veikly ar uzsiémimy lauko ana-
lizei (Povilitinas et al. 2012: 20). Profesijos (Siuo atveju mediko profesijos) kaip lau-
ko apibréztis sustiprina mediko, kaip savo profesijos lauke dalyvaujancio socialinio
agento, vaidmenj. Medikas ir jo priklausymas mediko profesijos laukui tampa tarsi
du vienas nuo kito neatsiejami komponentai.

Kaip teigiama Pasaulio sveikatos organizacijos ataskaitoje apie nejgaluma san-
traukoje, reabilitacija yra gera investicija, kadangi ji grazina negalig turin¢io asmens
fizine bukle. Reabilitacijos savoka turéty buti jtraukta j sveikatos, uzimtumo, $vieti-
mo ir socialiniy paslaugy sritj reglamentuojancius ir specialiai nejgaliesiems skirtus
teisés aktus?!.

Atvykus j reabilitacijos ar gydymo jstaiga, judéjimo negalig turintis paauglys
patenka j medicinos personalo atsakomybe ir priezitrg. Gydytojo, kaip socialinio
aktoriaus, vaidmuo yra svarbus ne tik judéjimo negalig turinc¢io paauglio sveikimo
procesuli, bet ir jo socializacijai gydymo jstaigos instituto lauke. Gydytojas kaip ak-
torius savo sukauptais socialiniu, kultariniu, simboliniu kapitalais gali sustiprinti ne
tik paciento habitus ar skilusj habitus, bet ir praturtinti jo, kaip asmens, turimus ar
kaupiamus kapitalus, didinti pasitikéjima savimi, skatinti sveikimo procesa bei ben-
dravima su kitais reabilitacinéje jstaigoje esanciais socialiniais agentais.

Akivaizdziausiai ir astriausiai paciento - BPG santykio problemiskumas iskyla
pacientams stresinése gydymo proceso situacijose, atkreipusios politiky, visuome-
nés ir galiausiai tyréjy démesj j $io santykio socialinio konteksto ypatumus. T. Szasz
ir M. Hollender nurodé tris modelius, kurie $iandien laikomi klasikiniais paciento —
gydytojo santykiais. Mokslininkai iSskiria aktyvaus gydytojo ir pasyvaus paciento;
gydytojo vadovavimo ir paciento bendradarbiavimo bei abipusio dalyvavimo santykio
modelius (Leonavicius ir kt. 2007: 102, 106). Kiekvienas gydytojo — paciento san-
tykio modelis daugiau ar maziau priklauso nuo paciento sveikatos bukleés, (jgytos,
jgimtos) negalios stiprumo, judéjimo negalig patiriancio paauglio turimy kapitaly

sankaupuy, taip pat paauglio pozitrio j gydytoja, jam suteikiamo autoriteto galiai.

21 Nejgalumo ir darbingumo nustatymo tarnyba prie Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos
ir darbo ministerijos, 2014. Pasauliné ataskaita apie nejgaluma: http://apps.who.int/iris/bitstre-
am/10665/70670/64/WHO_NMH_VIP_11.01_lit.pdf, Zr. 2016 m. geguzés 18 d.
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Aktyvaus gydytojo ir pasyvaus paciento santykiy modelis yra priklausomas nuo
paciento (Siuo atveju judéjimo negalig turincio paauglio) sveikatos buklés ir yra tai-
komas labai sunkig traumg patyrusiems pacientams. Kalbant apie judéjimo negalia
turincius paauglius, tai bejégiska paauglio situacija, kurios veikiamas jis negali sa-
varankiskai judéti, savaime suprantamai daro jj labiau priklausomu nuo gydytojo,
o dar labiau nuo medicinos slaugytojy. Pasak Leonaviciaus ir kity, jam budingas
tévy — vaiko santykis (Leonavicius et al. 2007: 106).

Gydytojo vadovavimo ir paciento bendradarbiavimo (angl. guidace-cooperation)
santykiy modelis. Siuo atveju gydytojas vadovauja ir priima galutinius sprendimus.
Toks modelis dar vadinamas tévy — paauglio saveikos modeliu. Gydytojas tarsi moko
pacienty ir tikisi, kad pastarasis vykdys jo reikalavimus (Leonavicius et al. 2007:
106). Sis santykis gali biiti matomas tarp jgytos negalios arba labai sunkig jgimta
fizine negalig turin¢io paauglio. Siuo atveju paciento pasyvumg jgalina jo bejégiska
sveikatos bukle.

Abipusio dalyvavimo (angl. mutual participation) santykiy modelis dazniausia
taikomas letiniy ligy atveju, kai pacientas dalyvauja kaip visateisis gydymo dalyvis
ir kartu su gydytoju kontroliuoja ligos eiga bei priima spendimus. Sis modelis tinka
diabetu, Sirdies ar kitomis létinémis ligomis serganciy pacienty atveju, nes létiniy
ligy baigtis labai priklauso nuo paties paciento kasdieninio gyvenimo elgsenos ir
gyvensenos. Toks santykis primena suaugusiojo — suaugusiojo santykio modelj (Le-
onavicius et al. 2007: 106). Siuo atveju pats judéjimo negalig turintis paauglys turi
prisiimti dalj atsakomybés uz savo gijimo ar reabilitacijos procesa.

Taigi skirtingi gydytojo ir paciento santykio modeliai yra nuoroda j skirtingas
tiek gydytojo, tiek paciento santykio patirtis reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje. Be
to, visi modeliai yra labiau orientuoti j geresne fizing paciento sveikata. Néra atsi-
zvelgiama nei i jgimtos ar jgytos judéjimo negalios ypatumus, nei j paauglio habitus
bei skilusj habitus.

5.3. Terapiniai uzsiémimai ir jy poveikis

judéjimo negalia turinc¢iam paaugliui.

Nepaisant judéjimo ir kitas negalias turinc¢iy paaugliy socializacijos proceso sé-
kmés ar nesékmeés $vietimo jstaigoje ar $eimoje, negalig turintiems asmenims batina

plésti socialinio - kultarinio kapitalo ribas. Kalbant apie patiriamas patycias, stre-
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s3, tai socialinis dalyvavimas padeda uZzsimirsti ir jsilieti j visuomene. Jvairi veikla
skatina bendruomeniskumo jausma, padeda susirasti bendraminciy, draugy, jaustis
reikalingu ir naudingu. Kai kurie judéjimo negalig turintys paaugliai jsitraukia j jvai-
rias veiklas ar subkultaras. Juk nejgaliyjy sportas, teatras, savigalbos grupés, dienos
centrai ir atsiranda dél to, jog buty prapléstas socialinis kapitalas. Daznai negalig tu-
rin¢iy asmeny laisvalaikio uzsiémimai derinami su jy sveikatos biklés pagerinimu.

Reabilitacijos centruose tiek fizine, tiek psichine negalig turintiems Zzmonéms yra
skiriami terapiniai uzsiémimai, leidziantys atsipalaiduoti, i$mokti savarankiskumo
ir pasitikéjimo savimi. Terapiniai uzsiémimai dazniausiai vyksta su gyvinais: $uni-
mis (kaniterapija), zirgais (hipoterapija), delfinais. Taip pat taikoma klouno terapija.
Lietuvoje tai vis dar pakankamai naujas reiskinys, ta¢iau uzsienyje terapiniai uzsié-
mimaij itin populiaris.

Zvelgiant j uzsienio $aliy patirtis, tai tiek JAV, tiek Pranciizijoje judéjimo ar aklu-
mo negalias turintiems jvairaus amziaus zmonéms yra taikomos gyviiny terapijos.
Prancuzijoje ypac populiarios mokyklos ,, Ecoles des chiens gides des aveugles“ (pranc.
$uny gidy mokykla), rengiancios $unis, kaip judéjimo ar aklumo negalig turinciy
zmoniy palydovus. Gyviny jtaka socializacijos, kultirinio kapitalo, asmenybés
formavimosi svarbai pazymi ir JAV mokslininkai. Susibirimai jvairiuose uzsiémi-
muose vienija atskiras negalias turin¢ius Zzmones. Pirmoji $uny gidy mokykla buvo
jkurta JAV 1929 metais (Putman, cit.: Ermes 2001). Sunys buvo rengiami dirbti su
aklais Pirmojo pasaulinio karo veteranais. Po Antrojo pasaulinio karo Sunys gidai
dar labiau i$populiaréjo. Jie lydéjo 1 500 aklyjy j mokyklas 15-oje JAV valstijy. Per
70 mety akly amerikieciy, turinciy $unis gidus, iSaugo iki 1 100 000. Karo veteranai,
uzmezge ry$j su Sunimis, gyveno ilgiau ir maziau sirgo depresija bei turéjo psichi-
niy sutrikimy nei tie, kurie tuo neuzsiémé. Bendravimas su $unimis yra naudingas
ne tik akliesiems, bet ir sergantiems autizmu, Parkinsono liga, turintiems judéjimo
sutrikimy (Eames, Eames 2001).

Draugysté su gyvunais, jy priezitra, globa leidzia jvairias negalias turintiems
zmonéms burtis j bendrijas, plésti pazin¢iy rata, ugdo atsakomybés jausma. Kalbant
apie judéjimo negalig turin¢ius paauglius, tai draugysté su gyviinais moko juos ne
tik bati atsakingais, taciau ir privercia daugiau judéti, kas yra naudinga sveikatai,
sustiprina savaranki$kuma, suteikia pasitikéjima savimi.

Medicinoje kaniterapija (dar vadinama terapija su $unimi) praktikuojama jau
daugiau nei penkiasdesimt mety: teigiamas poveikis pacientams pastebétas paliaty-

viosios slaugos namuose, psichiatrijos departamentuose ir ligoninése (Kreiviniené et
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al. 2014: 109). Kaniterapija - tai alternatyva gydyti medikamentais. Kalbant apie ka-
niterapijos trukme, tarptautiniame terapijos su gyviinais organizacijy susivienijimo
internetiniame puslapyje?? International Association of Human-Animal Interaction
Organizations (IAHAIO) nurodoma kaniterapijos trukmé nuo 12 iki 40 savaiciy.
Taip pat aprasomas kaniterapijos poveikis, pabréziant, kad tikslingai vykdoma kani-
terapija turi tiek psichologinj, tiek fiziologinj poveikj. Fiziologinis poveikis pasizymi
kraujospudzio, Sirdies ritmo pagerinimu, cholesterolio kiekio reguliavimu. Padidina
betaendorfiny (veikianciy kaip nuskausminimas); prolaktiny (skatinanciy rapintis
kitais), dopaminy (laimés hormony); imunuglobino A (kova su alergenais), oksi-
tocino (dosnumas, pasitikéjimas, sumazéjusi baimé) kiekj. Sie poky¢iai vyksta tiek
pas $unj, tiek pas zmogy. Taip pat, padidéja noras bendrauti, saveikauti su kitais
asmenimis (IAHAIO).

Kaniterapijos metu geréja socialinis paauglio elgesys, nes jis supranta, jog $uo jo
klausys tik tada, jei jis laikysis kaniterapeuto nustatyty taisykliy. Kaniterapija labai
tinkama taikyti kineziterapijos metu, kada pries atliekant fizinius, judéjimo negalig
turin¢iam asmeniui daznai skausmingus, nemalonius, monotoniskus pratimus, pir-
miausia dirbama kartu su $unimi. Gyviino lytéjimas suteikia Silumos pojutj kine.
Ypac tai aktualu cerebrinj paralyziy turintiems. Siy paaugliy galiinés yra $altos arba
linkusios $alti. Todél, glostydamas $unj, paauglys patiria teigiamas emocijas, taip pat
suaktyvina savo kraujosptdj, o tai geriau nuteikia fiziniams pratimams (Konferen-
cijos medziaga)?3.

Tadiau ne kiekvienas Suo gali dirbti kaniterapijos srityje. Suo turi bati tinkamai
socializuotas, iSlaikes kaniterapijai skirtus egzaminus, kuriuos Lietuvoje kiekvienais,
tuo tarpu JAV - kas trecius metus. Kaniterapija uzsienyje, ypa¢ Vakaruose, yra itin
populiari, ta¢iau Lietuvoje tai néra reglamentuota veikla. Lietuvoje, kol kas tik Kau-
no klinikose taikoma kaniterapija. Su Sunimis ¢ia susitinka tiek judéjimo negalig
turintys, tiek véziu sergantys vaikai ir paaugliai. Kaniterapeutai su §unimis taip pat
lanko garbaus amziaus sergancius ar seneliy namuose gyvenancius asmenis (Kreivi-
niené et al. 2014: 110).

Tiek reabilitacinéje, tiek gydymo jstaigoje taip pat yra organizuojamas laisvalai-

kis. Reabilitacinéje jstaigoje laisvalaikis kur kas aktyvesnis. Cia jis organizuojamas

22 TInternational Association of Human-Animal Interaction Organizations https://habricentral.org/
groups/people-and-animals-journal, 2016 m. balandzio 7 d.

23 Tarptautinés gyviiny terapijos konferencijos ,Nematomos gamtos galios“ pranesimai, https:/
ec.europa.eu/epale/sites/epale/files/2014-epale-1t-00098.pdf, zr. 2016 m. balandzio 7 d.
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atsizvelgiant i skirtingas negalias, kurias turi visi vienai laisvalaikio grupei priklau-
santys pacientai. Laisvalaikj pacientams organizuoja specialieji pedagogai - lais-
valaikio organizatoriai orientuodami laisvalaikio veiklas, atsizvelgdami j pacienty
norus bei galimybes. Reabilitacinéje jstaigoje laisvu nuo procediiry metu rengiami
pasivaiksc¢iojimai, ekskursijos, filmy perziiros, jvairas konkursai, tokie kaip karaoke
ar proty musis, $auniausios merginos, vaikino konkursai.

Ligoninéje, zinoma, laisvalaikio kiek maziau, nes ten besigydanciy paaugliy svei-
kata sunkesné nei esanciy reabilitacinéje jstaigoje. Ligoninése organizuojamas lais-
valaikis — pasyvesnis. Ten besigydantys paaugliai gali ateiti praleisti laikg zaidimy
kambariuose ar susitikti ligoninés skyriuose esanciose fojé. Atsizvelgiant j tai, kad
ligoninése gydomi sunkesnés sveikatos ligoniai - po operacijy, Gmiy létiniy ligy ar
infekcijy jy laisvalaikio formos yra pasyvesnés.

Ligoninéje esancius pacientus lanko gydytojai klounai. ,,Raudonos nosys“ (Red
noses) — tai tarptautiné organizacija, vienijanti de§imt valstybiy, kuriose yra 345 gy-
dytojai klounai, priklausantys 533 medicinos ir socialinéms institucijoms. Per metus
$ie klounai pradziugina 689 000 pacienty?*. Socialiné klounada arba klouny terapija
Lietuvoje dar pakankamai naujas reikinys, gyvuojantis nuo 2009-yjy mety. Taciau
pasaulyje — veikia kur kas ansc¢iau. Gydytojy klouny idéja kilo amerikie¢iy medikui
P. Adams, tyrinéjusiam juoko poveikj Zmogaus organizmui. 1987 metais Niujorke
buvo jsteigta speciali programa, skirta mokyti specialius aktorius dirbti su sergan-
¢iais vaikais.

Gydytojai klounai ateina pas sergancius vaikus ne tik ligoninése, bet ir vaiky na-
muose, karo ligoninése. Jeidami j palatg jie niekada nezino, kokia reakcija gali i$-
$aukti jy atéjimas. Todél, prie§ eidami lankyti ligoniy, gydytojai klounai turi suzinoti
daugiau informacijos apie pacientg. Gydytojai klounai ne tik linksmina pacientus,
bet ir padeda jiems susidraugauti tarpusavyje, o be abejonés, ir greic¢iau pasveikti.
Jie ateina pas vaika ar paauglj, o ne pas jo liga, ir daro viska, kad lankomieji pamirs-
ty esantys ligoniai ar turintys negalia. Pasak Abel, juokiantis gaminasi endorfinai,
smegenys veikia. Juokas ir humoras padeda sumazinti skausma ir susilpninti stre-
so padarinius, atpalaiduoja raumenis ir skatina sveikimo procesa (Abel 2003: 365),
norg bendrauti, mazina nerima, baime. Gydytojai klounai teikia dziaugsma ne tik
vaikams, bet ir visam ligoninés ar reabilitacinés jstaigos personalui. Tokiu badu ir
patys pacientai, matydami besiSypsancius gydymo ar reabilitacinés jstaigos darbuo-

tojus, supranta, jog ir jie yra paprasti Zmonés, ir zitri j juos palankiau.
24 Red Noses clowns doctors international, https://www.rednoses.eu/, zr. 2016 m. kovo 24 d.
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Kultarinis kapitalas gali turéti daug formy, nesvarbu, ar tai bty teatras, choras,
dailé, kaniterapija ar hipoterapija. Labai svarbu, jog $ie uzsiémimai leisty judéjimo ir
kitas negalias turintiems paaugliams atsipalaiduoti, dziaugtis gyvenimu, socializuo-
tis atrandant stiprigsias savo puses. Kultairinio kapitalo plétra svarbi tiek jgimta, tiek

jgyta judéjimo ir kitas negalias turintiems asmenims ir juos globojantiems tévams.
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II dalis. SOCIALIZACIJOS PATIRCIU
EMPIRINIO TYRIMO METODOLOGIJA

6.1. Teorinés disertacinio tyrimo nuostatos ir koncepcijos

Kaip minéjome, $io tyrimo pamatas yra Pierre Bourdieu lauko teorija bei pagrindi-
nés savokos: laukas, habitus, skiles habitus ir kapitalas. Taciau tyrinéjant jgimta ir jgy-
ta judéjimo negalig turin¢iy paaugliy socializacijos patirtis, persipina keletas mokslo
sri¢iy, apimanciy jvairiy aspekty zinojima. Todél judéjimo negalig turinciy paaugliy
socializacijos patir¢iy metodologinis tyrimo pagrindimas yra lauko, struktiiralizmo

bei hermeneutinio rato kontinuumas, kas praplecia tyrimo perspektyvas.

Struktaralizmas. Pierre Bourdieu teikia pirmenybe struktiiriniam metodui, o
kalbant placiau, racionalistiniam mastymo budui, kurj j socialinius mokslus jtraukia
struktaralizmas, leidziantis apibadinti kiekvieng sandg remiantis santykiais, susie-
janciais jj su visais kitais j visuma (Valantiejus 2007: 248). Bourdieu, naudodamas
ekonominj, socialinj, kultarinj, simbolinj kapitala bei laukg ir habitus, atskleidzia
privilegijuotyjy ir dominuojanciyjy santykiy struktarines pozicijas socialiniame pa-
saulyje (Costa, Murphy 2015: 21). Struktaralizmas leidZia atskleisti ir $iame tyrime
akcentuojamo habitus skilimo priezasti. Pasak Bourdieu ir Wacquant (2003: 174),
habitus atsiskleidzia <...> tam tikroje situacijoje. Tik per santykius su tam tikromis
strukttromis habitus sukuria tam tikrus diskursus ir veiklos baidus. Reikia suprasti,
kad habitus yra tarsi savotiskas uztaisas, kurj reikia paleisti, o visiskai tokio pat ha-
bitus padariniai, priklausomai nuo lauko stimuly ir struktiros, gali buti skirtingi,
netgi priesingi. Taigi, struktariné paradigma <...> leidzia struktaruoti realybe <...>
(Ruskus; Mazeikis 2007: 50).

Butina pabrézti, jog habitus negali buti tiesiogiai stebimas empiriniame tyrime,
jis gali buti tik interpretuojamas (Costa, Murphy 2015: 28) P. Bourdieu — postmo-
dernios teorijos atstovas. Postmodernumas visada yra suvokiamas kaip priesinima-
sis modernybei ir modernioms teorijoms Postmodernus zinojimas randasi priesta-
raujant, nesutinkant, atsitraukiant nuo visuotinai priimtiny tiesy. Panasiai kaip ir
struktaralizmas, postruktaralizmas suteiké pirmenybe kalbai ir diskursui. Visuome-
ne¢ imta analizuoti pasitelkiant zenkly, kody ir diskursy terminus (Leonavicius et al.
2005: 356).
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Bourdieu teigé, kad vienas sociologinés analizés tiksly yra atskleisti tai, kas is-
toriskai nekinta, arba struktary santykius, isliekancius palyginti ilgg ir aiskiai api-
bréztg istorinj tarpsnj (Povilitinas et al. 2012). Struktariné perspektyva aktualizuoja
tai, kad Zmonés turi siekti kuo didesniy pasirinkimo galimybiy ir kuo didesnés savo
gyvenimo kontrolés (Ruskus, Mazeikis 2007: 151). Viena i§ lauko teorijos funkci-
jy — panaikinti prieSpriesas tarp struktiros ir istorijos. <...> lauko dinamika galima
perprasti tik tuo pat metu analizuodami ir jo struktiirg, sykiu negalime uzciuopti
$ios struktiros istoriskai, t. y. genetiskai, neanalizuodami jo susidarymo ir jtampy
tarp jame esanciy pozicijy, taip pat tarp $io lauko ir kity, visy pirma - galios lauky
(Bourdieu, Wacquant 2003: 123). Taigi, nenutolstant nuo pasirinkto teoretiko, $io
tyrimo metodologija paremta struktaralizmo metodu. Strukttralizmo naudojimas
$iame tyrime leidzia pamatyti santykiska analizuojamuose socialiniuose laukuose
veikian¢iy socialiniy aktoriy saveikos visuma, bei $ios saveikos jtaka judéjimo nega-
lig turin¢iy paaugliy socializacijos patirtims.

Mikro analizés lygmuo $iam tyrimui pasirinktas dél to, jog yra tinkamas ins-
trumentas tirti betarpisky sqveiky struktiiras, kurios kristalizuojasi socialinése ins-
titucijose, arba implicistinés taisyklés, kuriomis remiantis konstruojamos prasmeés,
leidziancios isgirsti tikrove kaip tikrove (Valantiejus 2007: 268, 269), kuri Siame tyri-
me supratama kaip jgyta ir jgimta judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos
patirtys, igautos Seimoje, mokykloje bei reabilitacinéje jstaigoje.

Hermeneutiné paradigma. Metodologai, pasitelkdami hermeneutikos metoda,
generuoja, interpretuoja patirting informacija, pabréziamas ziniy kontekstualumas,
situatyvumas, socialumas. Ji - vienas pamatiniy kokybinio tyrimo bady, jvardijama
kaip ,,nepaprastai jsismelkianti j kokybinj tyrima“ (Juodaityté, Savickas 2013: 30).
Kiekviena interpretacija siekia jveikti nutolima, distancija tarp praéjusios kultiirinés
epochos, kuriai priklauso tekstas, ir paties interpretuotojo. Jveikdamas $ig distancija
egzegetas gali jsisavinti prasme - i§ svetimos padaryti ja sava (Ricoeur 2001: 20).
Hermeneutika tiria supratimo salygas (Gadamer 1999, cit. Riceur 2001:20), $iuolai-
kiné jos atmaina atsigrezia ne tik j raytinius Saltinius bei meno kirinius, bet ir j visas
formas, kuriomis rei$kiasi individuali ir socialiné veikla (Kuzmman et al. 1998: 183).

Hermeneutinio rato principas. Hermeneutika pagal prasming paskirtj buvo me-
nas paciam interpretuoti, iSsiaiSkinti ir perteikti tai, kas pasakyta kity ir pasiekia
mus kaip tradicija, jeigu tai néra tiesiogiai suprantama (Gadamer 1999: 58). Hans-
Georg Gadamer‘io veikalas ,,Tiesa ir metodas® (1960) davé stipry impulsg visai XX a.

hermeneutikai. Jo pozitriu, supratimas yra ne tik mokslinis metodas, bet ir pacios
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zmogaus egzistencijos buvimo buidas, nes suprasdamas Zmogus pazjsta pasaulj. Su-
pratimo procesas juda hermeneutiniu ratu, kuriame individas turi bati aiSkinamas
visumos poziiriu, o visuma - individo. Gadamer‘io hermeneutiné perspektyva lei-
dzia sudaryti diskursg tarp tyréjo ir tyrimo dalyvio, o taip pat uztikrinti rysj tarp
skaitytojo ir teksto (Tan et al. 2009: 4).

Taikant hermeneutika, bitina akcentuoti Paul Ricoeur ir jo i§skiriama simboliy
interpretacija. Simboliai yra dviprasmiai zenklai, kurie savo atvira duotybe nurodo
j paslépta prasme, atveriancig zmogui erdvesne baties sritj (Kuzmman et al. 1998:
237). Simboliy apmastmu jokiu badu nesiekiama atsisakyti prielaidy, siekiama visas
jas aprépti (Ricoeur 2001: 33) Tiek Ricoeur, tieck Gadamer‘io idéjos leidzia inter-
pretuoti ir apibadinti individualias Zmoniy patirtis bei suprasti jy poveikj indivi-
dui. Pastaruoju metu hermeneutiky ir jvairias jos formas yra daznai renkamasi kaip
tinkamas tyrimo metodas sveikatos tyrimams, orientuotiems j sveikatos tyrimus
(McKibbon, Gadd 2004), psiching sveikatg (Barnable, Gaudine, Bennett, & Meadus
2006; Thomas, Bracken, & Leudar 2004) (Tan et al. 2009: 2). Todél ir Siame tyrime
hermeneutika yra tinkamas jrankis judéjimo negalig turinc¢iy asmeny socializacijos

patir¢iy i§gyvenamy skirtinguose socialiniuose laukuose, interpretacijai.

Visumos pozitris _

Gadamer: hermeneutinis ratas

Gadamer‘io hermeneutinio rato taikymo schema judéjimo negalia turin¢iy
paaugliy socializacijos analizei

Hermeneutinio rato tinkamumas Siam tyrimui perteikiamas kaip:
a) Individo aiskinimas visumos poziiriu susideda i$ papildomy pusiau struk-
tarizuoty interviu analizés. Judéjimo negalig turinciy paaugliy tévai (praplecia

judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirc¢iy $eimos socialiniame
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lauke analize); medikai ir specialieji pedagogai — laisvalaikio organizatoriai
(leidzia objektyviau jvertinti judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos
patirtis reabilitacinés jstaigos lauke); pedagogai, dirbantys su judéjimo nega-

lig turinciais paaugliais (suteikia aiskumo judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy
socializacijos patir¢iy aiskinimui $vietimo jstaigos lauke).

b) Visumos aiskinimas individo pozZiiriu: pusiau struktaruoti interviu su jgim-
ta ir jgyta judéjimo negalig turinciais paaugliais. Jy asmeniniy i$gyvenimy ir
patirciy analizé $eimos, mokyklos, reabilitacinés jstaigos erdvése aiskinimui.

Taigi, tyrimo metodologija tikslingai pagrjsta lauko, struktiaralizmo bei herme-

neutinio rato kontinuumu. Tai jgalina daryti prielaidg, jog judéjimo negalig turinciy
paaugliy socializacijos patirc¢iy bei skilusio habitus aiskinimas bus sékmingas, jeigu
$iame tyrime bus orientuojamasi ne tik j asmeninius jgytos ir jgimtos judéjimo nega-
lios paliesty paaugliy iSgyvenimus, bet ir pagrindiniuose socializacijos institutuose
veikianciy agenty santykiskas pozicijas, pagrindinio tyrimo objekto - judéjimo ne-

galig turinciy paaugliy - atzvilgiu.

6.2. Tyrimo etikos principai

Atliekant kokybinj tyrima, laikytasi pagrindiniy socialiniams tyrimams badingy
etikos principy, kuriuos sudaro geranoriskumo principas, pagarbos asmens orumui
principas, teisingumo, anonimiskumo principas, neapsaugoty tiriamyjy grupiy sau-
gumo principas (Barker, Pistrang, Elliott 2001; Kardelis 2002; Tidikis 2003; Bitinas,
Rupsiene, Zydiiﬁnaité 2008; Conseil de recherches en sciences humaines du Canada
2010; Zydzitinaité 2011). Pagrindiniai $iy principy aspektai, atsispindintys $iame ko-
kybiniame tyrime, orientuotame j judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos
patirtis, yra Sie:

a) Galimybeé atsisakyti dalyvauti tyrime bei pasitraukti i§ tyrimo jam prasidéjus.
Kiekvienas informantas tyrime dalyvavo laisva valia. O atsisakiusieji (jy 6) ne-
buvo apklausiami. Atsisakymas dalyvauti tyrime dazniausia buvo motyvuo-
jamas zodziais ,a$ nenoriu®, ,,a$ nezinau, kg pasakyti®, ,tiesiog nenoriu“ arba
»tiesiog ne®

b) I$samios ir tikslios informacijos pateikimas tyrimo dalyviams apie tikslus, ku-
riais atliekamas tyrimas.

¢) I$imtinis konfidencialumo principas, taikomas tyrimo metu gautai informaci-

jai apie asmeninius informanty potyrius, gilius i$gyvenimus.
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d) Dalykinis bendravimas su institucijomis, kuriose vyko tyrimas, vadovais.
Prie$ atliekant tyrimg buvo gautas oficialus Lietuvos socialiniy tyrimy centro
vadoveés rastas apie numatyta atlikti tyrima, orientuotg i judéjimo negalig tu-
rinc¢iy paaugliy socializacijos patirtis. Dokumentas pateiktas reabilitacinés ir
gydymo jstaigos, kuriose vyko tyrimas, direktoriui. Gautas zodinis institucijy
vadovy susitikimas.

d.1. Tyrimo vykdymas ir interviu su nepilnameciais asmenimis. Atsizvelgiant j
tai, jog reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje tiek pilnametysteés sulauke, tiek
jos dar neturintys paaugliai tévy yra patikéti mediky globai ir tévai tyréjui
néra pasiekiami, tévy sutikimy atlikti interviu su nepilnameciais asmeni-
mis nebuvo prasoma, nes jy tiesiog nebuvo jmanoma gauti fiziskai.

Amerikos psichology etikos kodeksuose nurodoma, kad tévy ar globéjy
sutikimas neprivalomas, jeigu: tyrimas susij¢s su minimalia rizika / Zala
tiriamiesiems; tyrimo nejmanoma atlikti gavus $j sutikima; $is sutikimas
vis tiek neapsaugoty vaiko interesy (pavyzdziui, apleisty ar tévy smurta
patirian¢iy vaiky) (Sukys 2012: 85). Sociology etikos kodekse tokie is-
imtiniai atvejai nenumatyti. Atliekant tyrima reabilitacinéje ir gydymo
jstaigose, tyréjai buvo paskirtas tyrima kuruojantis gydytojas. Pagal tyré-
jo i$vardintus potencialiy informanty pozymius (jgyta ir jgimta judéjimo
negalia; amzius 12-18 m.), buvo pasitelkta tyrima kuruojancio gydytojo
pagalba organizuojant pusiau struktarizuotus interviu. Gydytojas nuro-
dydavo potencialy informantg, kurio tyréjas asmeniskai paprasydavo da-
lyvauti tyrime, pries tai paaugliams pateikdamas atliekamo tyrimo tiksla
ir trok§tamg rezultatg.

d. 2. Pasibaigus tyrimui gautas oficialus rastiskas gydymo jstaigos patvirtini-
mas, jog tyrimas buvo vykdytas pasirinktose institucijose. Raste apraso-
ma tyrimo eiga ir trukmé, apklausty informanty skaicius, negalios forma
(jgimta / jgyta). Abiejose jstaigose, pasibaigus tyrimo skirtam laikui, ty-
réja supazindino jy vadovybe ir kitus darbuotojus su pleriminaliais tyri-
mo rezultatais.

e) Tyrimo duomeny kodavimas ir apsauga. Kiekvienam informantui suteiktas
kodas, apsaugantis informacija apie jo tapatybe. Visy informanty vardai yra
isgalvoti.

f) Galimybeé susipazinti su tyrimo rezultatais. Tyréjo prane$imai konferencijose,

bendrose diskusijose. Moksliniy straipsniy rengimas.
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6.3. Empirinio tyrimo dizaino modelis: etapai ir eiga

Siekiant istirti judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos patirtis, yra svar-
bi ne tik literataros analizé, bet ir empirinis tyrimas, kurio atlikimui ir analizei reika-
lingos teorinés jzvalgos, lemiancios tyrimo strategijos pasirinkima.

Svarbiausi Sios disertacijos empirinio tyrimo pasirengimo ir vykdymo etapai:

1. Tyrimo plano sudarymas yra svarbus tyrimo nuoseklumui ir konkretumui
uztikrinti. Tyrimo planas suteikia aiSkumo.

2. Temos tiksliniy grupiy pasirinkimo pagrindas. Siame tyrime dalyvavo ne tik
jgyta ir jgimta judéjimo negalia turintys paaugliai, bet ir papildomi informan-
tai, atskleidziantys analizuojama problema.

3. Kokybinio tyrimo eiga ir stebéjimo dalyvaujant bei tyrimo memy analizé.

4. Tyrimo rezultaty analizé. Svarbi teoriniu ir praktiniu pozitriu, kadangi leidzia
iSryskinti socialiniy procesy bei reiskiniy désningumus, tendencijas, taip pat

parengti moksliskai pagristas rekomendacijas (Matulionis 2003: 177).

6.4. Kokybinio tyrimo metodologija ir metodai

Siam tyrimui atlikti buvo pasirinktas kokybinis lauko tyrimo metodas, leidziantis
tyréjui tvirciau jsijausti j tiriamyjy situacija, giliau pajusti jy i§gyvenimus. Kokybi-
niai tyrimai leidzia suprasti tyrimo ir i$ jo kylancios tiesos suvokimo naujas galimy-
bes (Juodaityté, Savickis 2013: 28), atskleidziant tiriamuyjy patiriamas ir iSgyvena-
mas problemas. Taigi lauko tyrimai yra budas kurti Zinias apie socialinj pasaulj. Jos
kuriamos ne sterilioje laboratorijoje, o realiame gyvenime, tyréjui (kaip mokslinin-
kui ir kaip Zmogui) saveikaujant su tiriamaisiais. Todél lauko tyrimai pasizymi itin
»intymiais®, ilgalaikiais, sudétingais ir daugiaplotmiais tyréjo ir tiriamyjy tarpusavio
santykiais (Petruzyteé 2014: 17).

Tyrimo metodologijoje laikytasi struktiralistinés paradigmos pozicijos, deri-
nant ja su hermeneutine - interpretacine paradigma. Struktiralizmo ir interpreta-
cinés hermeneutikos taikymas $iame tyrime leidzia nustatyti rysj tarp individualaus
patyrimo struktiiry ir sisteminiy, individualuma varzanciy instituciniy struktary
(Valantiejus 2007: 22), apimanciy reabilitacinés jstaigos, mokyklos, Seimos struktii-
ras, inkorporuojant jgytos ir jgimtos judéjimo negalios patyrimus paauglystés laiko-

tarpyje.
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Judéjimo negalia turinéiy paaugliy iSgyvenamos patirtys
socialiniuose laukuose

4

_ TYRIMO TIKSFAS: remiantis P Bpurdieu DARBO OBJEKTAS:
sociologine lauko teorija, fundamentaliomis
sociologinémis savokomis (kapitalas, laukas ir
habitus) istirti judéjimo negalia igijusiy ir ja nuo N
gimimo turin¢iy paaugliy socializacijos patirtis patirtys.
Seimoje, mokykloje, reabilitacijos staigose, \‘_\/
atskleidziant habitus formavimosi ir skilimo proceso
itaka paauglio socializacijai. Tuo pagrindu pateikti

[gimta ir jgyta judéjimo negalia
turin¢iy paaugliy socializacijos

rekomendacijy judéjimo negalia turinéiy paaugliy ,//1
socializacijai efektyvinti. K
/ ; ;
r\\ ’

\
Pagrindin¢ teoriné prieiga —
P. Bourdieu lauko teorija

Judéjimo negalia turin¢iy paaugliy socializacijos patiréiy
socialiniuose laukuose tyrimas

Mokslinés literatiros Judéjimo negalia turin¢io
 analizé paauglio socialinis portretas
L , |
e > mmm e \E/ 4
Stebéjimas dalyvaujant informantams Zinant Subjektyviy judéjimo negaliq turinciy paaugliy
socializacijos patirciy analizés kokybinis
o Santykiai tarp paaugliy, atvykusiy i§ Seimy, tyrimas

o Pusiau struktiiruoti interviu su judéjimo
negalia turinciais paaugliais.
e Pusiau struktliruoti interviu su ekspertais.

ir ty, kurie atvyko i§ globos namy.

o Romantiniai santykiai tarp reabilitacijos ar
gydymo {staigoje besigydanciy judéjimo
negalia turin¢iy paaugliy.

o Santykiai tarp reabilitacijos istaigos
darbuotoju, specialiyjy pedagogu-
laisvalaikio organizatoriy ir judéjimo
negalig turinciy paaugliy.

7

4

TYRIMO DUOMENU ANALIZE IR ISVADU BEI
REKOMENDACIJU RENGIMAS

Tyrimo dizaino modelis
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Lauko tyrimas

o Tyrimo strategija

Tyrimo tipo pasirinkima lémé analizuojamos problemos specifika - jgimta ir jgy-
ta judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos patirtys analizuojamose sociali-
nése struktiirose, taip pat noras atskleisti skirtingy pozicijy, kurias analizuojamame
lauke uzima socialiniai aktoriai, reik§mes, judéjimo negalia turin¢iy paaugliy socia-
lizacijos procesui.

Tyrimo metodologija remiasi P. Bourdieu lauko tyrimo principu bei i§skirtomis
fundamentaliomis laukas ir habitus bei kapitalo savokomis. Siame darbe jgyta ne-
galia yra apibréziama kaip habitus skilimas, kurj provokuoja iki negalios jgijimo -
sveiko, o véliau nejgalaus judéjimo negalig turinc¢io paauglio dalyvavimas skirtin-
guose laukuose sankirtos. Norint atlikti lauko tyrima, remiantis P. Bourdieu kartu su
L. Wacquant (Bourdieu, Wacquant 2003, 139, 140) i$skirtomis pozicijomis, reikia:

a) I8analizuoti lauko padétj jo galios atzvilgiu.

b) Atvaizduoti objektyvia dél teisétos specifinés valdzios formos rungtyniaujan-
¢iy agenty arba institucijy pozicijy santykiy struktira.

¢) I8analizuoti agenty habitus, skirtingas dispozicijy sistemas, kurias jie jgijo in-
ternalizave apibréztg socialine ir ekonomine padétj ir kurioms tam tikra tra-
jektorija $iame lauke gali buti daugmaz palanki realizuotis.

d) Pozicijy laukas metodologiniu poziiriu yra neatskiriamas nuo nuostaty ar
pozitriy (pranc. prise de position) lauko, t. y. nuo struktiiruotos agenty veiklos
budy ir i$raiskos sistemos. Abi, ir objektyviy pozicijy, ir nuostaty erdvés turi
bati analizuojamos kartu, traktuojant jas, pasak Spinozos, kaip dvi ,to paties
sakinio interpretacijas“ (Bourdieu; Wacquant 2003: 140) .

e) Lauko analize turéty baigti socialiniy agenty dispozicijy arba habitus rekons-
trukcija jy turimo kapitalo rasiy atzvilgiu (Poviliiinas et al. 2012: 21). Minima
habitus rekonstrukcija intuityviai leidzia pagrjsti jo skilimg. Habitus tiesiog
nebuty rekonstruojamas, jei nebuty skiles susikirtus dviems socialiniams lau-
kams.

Pozicijy laukas metodologiniu poziiriu yra neatskiriamas nuo nuostaty ar
pozitriy (prise de position) lauko, t. y. nuo struktiiruotos agenty veiklos bady ir
iSraiskos sistemos. Taigi, refleksyviosios sociologijos metodologija leidzia tirti su-
bjektyvias judéjimo negalig turinciy paaugliy asmenines socializacijos patirtis pa-

grindiniuose socializacijos institutuose: $eimoje, mokykloje, reabilitacinéje jstai-
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goje, atskleidziant juose veikianciy socialiniy agenty pozicijas santykiy struktaroje
turimo kapitalo atzvilgiu.

Pusiau struktiirizuoti interviu. Interviu pasirinktas siekiant papildyti ir pagilin-
ti ankstesniuose tyrimo etapuose atliktus socializacijos patir¢iy apra§ymus. Pusiau
struktiruotas duomeny rinkimo metodas itin parankus $iam tyrimui, jis leidzia ,,is
anksto numatyti temas arba problemas® ir tuo pat metu ,,neprisiristi“ prie klausimy
tvarkos ar numatyty pasakyty zodziy, leidzia $alia pagrindinio klausimo uzduoti pa-
pildomus klausimus (Bitinas ir kt. 2008: 156). Kai kurie paaugliai interviu metu ne
itin i$samiai atsakydavo j klausimus, todél $io interviu tipas suteiké galimybe giliau
»uzkabinti“ tiriamyjy pasakojamuose atsispindincias socializacijos patirtis. Papil-
domi klausimai ,nuvesdavo“ paauglius j ,tikslesnj‘, informatyvesnj atsakymo ke-
lig, sudarant draugisko ar neutralaus pokalbio, nei moksliam tyrimui skirto interviu
vaizda. Kaip teigia Bourdieu, vienas i$ svarbiausiy interviu aspekty yra ,,ne smurtinis
bendravimas“ ( pranc. ,non - violent communication®). Tyréjo ir informanto santy-
kis turi bati socialiai simetrigkas, t. y. neutralus arba draugiskas, nekeliantis streso,
islaikant neutralig distancijg tarp savo kaip asmens turimo skirtingg kiekj kapitaly
sankaupy <...>. Lakiai varijuojantis, neleidziantis informantui nukrypti nuo temos,
kontroliuojantis stipriai prasiverzusias emocijas ir mintis. Antras svarbus dalykas -
metodologinis klausymasis, leidziantis informantui jaustis nejsitempusiu ir svarbiu.
Tyréjo démesys tolygiai paskirstomas tiek verbalinei, tiek neverbalinei kiino kalbai
<...>, nes kiekvienas informanto zodis bei gestas — svarbus tyrimui. Tik tokiu atveju
interviu bus objektyvus ir naudingas <...> suteikiantis informantui galimybe atrasti,
pajusti ir suprasti svarbias savo gyvenimo situacija, apie kurias galbat jis niekada
nebuvo kalbéjes, bei objektyviai perteikti jas tyréjui (Bourdieu 1999: 608, 609, 614).
Kas leidzia i$vengti nepatogumo interviu metu, padeda uztikrinti tvirtesnj, abipusiu
pasitikéjimu paremtg tyréjo ir tyrimo dalyviy santykj (Muphy, Costa 2016: 25). I3-
laikant natiiralig aplinkg, nesinoréjo paaugliy jsprausti j ,moksliniam tyrimui skirto
informanto rémus®. Pusiau struktarizuotas interviu leido uztikrinti draugiska, nuo-
$irdy pokalbj.

Kadangi tyrimas yra orientuotas j judéjimo negalig turinéiy paaugliy socializa-
cijos patirtis $eimos, mokyklos ir reabilitacinés ar gydymo jstaigos institutuose, in-
terviu klausimai, skirti judéjimo negalig turintiems paaugliams, issiskirste i $ias pa-
grindines temas: jgimtos ir jgytos judéjimo negalios paliesta paauglysté; socializacijos
patirtys Seimos socialiniame lauke; judéjimo negalig turintys paaugliai $vietimo lauke;

resocializacijos patirtys reabilitacinéje jstaigoje. Interviu klausimai buvo pradéti nuo
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resocializacijos patir¢iy reabilitacinéje jstaigoje bloko. Tas 1émé tai, jog interviu buvo
atliekami reabilitacinéje gydymo jstaigoje. Todél buvo lengviau uzmegzti pokalbj,
pradedant ji klausimu: ,, Papasakok, prasau, kaip jautiesi pries ilgesniam laikui isvyk-
damas j reabilitacing ar gydymo jstaigg?“

Duomeny rinkimo procediira

Didziulis klausimynas, stulbinancios hipotezés, puikus stebéjimo protokolas,
nenurodzius jy jgyvendinimo salygy, yra tusti ir beprasmiai (Bourdieu, Wacquant
2003: 230), todél bitina nurodyti duomeny rinkimo procediiras. Siame tyrime pu-
siau struktarizuoti, giluminiai interviu buvo vykdomi paraleliai su stebéjimu da-
lyvaujant informantams Zinant. Taigi, judéjimo negalig turintys paaugliai buvo ap-
klausti reabilitacinéje ir gydymo jstaigoje. Atvykus j tyrimo erdves, kiekvienoje jy
tyréjai buvo paskirti tyrimo kuratoriai - jstaigose dirbantys medikai.

Reabilitaciné jstaiga. Vos tik atvykusi, tyréja buvo supazindinta su specialiaisias
pedagogais — laisvalaikio organizatoriais, kurie pristaté tyréja, judéjimo ir kitas ne-
galias turintiems paaugliams. Vyko lygiai toks pat pristatymas, kaip ir vaiky, ku-
rie atvyksta j jstaiga. Tyréja pasakeé savo varda, kodél ir kokiu tikslu atvyko. Tyréjos
nuostabai, ji buvo labai entuziastingai sutikta tiriamyjy. Gal juos paveikeé tyréjos as-
meninis atvirumas, pasakant, kad ir ji yra buvusi jstaigos pacienté. Interviu prasideé-
jo po keliy dieny, kiek susipazinus su tiriamaisiais. Vieni informantai sutiko duoti
interviu pasitelkiant kuruojancio gydytojo pagalba, kiti — atéjo patys, sakydami, jog
nori pabendrauti. Cia tyréja gyveno kartu su tiriamaisiais. Jai buvo skirta viena rea-
bilitacinés jstaigos, skyriaus palata. Gyvenimo salygos, lyginant su ankstesniais $ios
reabilitacinés jstaigos laikais, isties pagéréjusios. Viename korpusy vis dar vyko re-
montas, bet Siaip reabilitaciné jstaiga neatpazjstamai pasikeitusi.

Gydymo jstaigoje tyréja negyveno su paaugliais, o tik atvykdavo, kai paskirtas
tyrima kuruojantis gydytojas, remdamasis tyréjos pateiktais kriterijais, surasdavo
tinkamg informantg. Tyréja su informantu susitikdavo tik karta. Nebuvo nuolatinio
bendravimo kaip reabilitacinéje jstaigoje. Taciau ¢ia buvo atlikti pusiau struktari-
zuoti intervius su sunkesne sveikatos bukle turin¢iais informantais, judéjimo negalia
jgijusiais patirty traumuy, avarijy, nelaimingy atsitikimy metu.

Papildomi informantai - reabilitacinés jstaigos darbuotojai: medikai, specialie-
ji pedagogai - laisvalaikio organizatoriai, mokytojai, dirbantys reabilitacinéje jstai-

goje, geranoriskai sutiko duoti interviu. Sunkiausias priéjimas buvo prie medicinos
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slaugytoju. Pavyko atlikti vos du interviu, taciau jie labai informatyvis. Buvo siekis
apklausti ir daugiau medicinos slaugytojy, taciau jos nesutiko duoti interviu, moty-
vuodamos tuo, kad turi daug darbo, arba, sutarus joms tinkama laika, vis jj nukel-
davo. O tyrimo laikas irgi buvo ribotas. Ilgas buvimas kartu su judéjimo negalig ir
kitas negalias turinciais paaugliais skatina atlikti ir daugiau interviu su medicinos
slaugytojomis. Tai padéty atskleisti ne tik judéjimo ir kitas negalias turinc¢iy paau-
gliy socializacijos patirtis per suaugusio zmogaus, mediko prizme, taip pat atskleisty
ir medicinos slaugytojy darbo ypatumus su jvairias negalias turinciais pacientais,
kas leisty atrasti vieningg tiek medicinos slaugytojy - pacienty, tiek gydytojy ir
medicinos slaugytojy bendradarbiavimo modelj. Tiesa, tenka pridurti, jog tyrimo
metu reabilitacinéje jstaigoje vyko remontas. Remiantis stebéjimu dalyvaujant, tai
tiek ligoning, tiek reabilitaciné jstaiga atrodo gana jaukiai. Nors tyrimo metu ir vyko
renovacija, taciau jstaigos atrodé pakankamai pritaikytos judéjimo ir kitas negalias

trintiems paaugliams, i$skyrus nustatytomis valandomis veikiancio lifto atvejj.

Stebéjimo dalyvaujant tyrimo metodas

Stebéjimas dalyvaujant. Sio tyrimo metodo objektas yra reflektyvios kasdieny-
bés sgveikos. Sios sgveikos subjektyvios, atsitiktinés, kintancios, kitaip sakant — so-
cialinés (Valantiejus 2007: 278). Stebéjimas buvo nestruktiiruotas, nenaudojant is
anksto numatyty kategorijy ir klasifikacijy ir atliekant stebéjima nataralesniu, atvi-
resniu budu (Luobikiené 2011: 63). Nepriklausomai nuo naudojamos registravimo
technikos, elgsena buvo stebima kaip srautas veiksmy ir jvykiy, kai jie vystosi nati-
raliai. Remiantis Punich (1998: 189, cit. Luobikiené 2001: 67), tyréja $iame tyrime
buvo didesne dalimi stebétoja, o ne vien dalyvé. Nors tebéjimo metu tyréja leido
laisvalaikj kartu su judéjimo negalig turinciais paaugliais, taciau visi paaugliai Zino-
jo, jog tai tyréja, kuri atlieka stebétojos vaidmeni.

Stebéjimas dalyvaujant vyko pagal A. V. Matulionio (2001: 167) isskirtus stebeé-
jimo etapus:

o Leidimo atlikti stebéjimg gavimas. Leidimas gautas kartu su leidimu atlikti ty-

rima pasirinktose gydymo ir reabilitacinés jstaigose.

o Stebéjimo budo pasirinkimas ir procediiros numatymas. Buvo pasirinktas ste-

béjimo dalyvaujant metodas, numatant tyrimo objekta, stebinius bei duome-

ny sisteminimo buda.
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o Techniniy dokumenty parengimas. Stebéjimo duomenys buvo rasomi kartu su
tyréjo dienorasciu. Tyréjui aprasant ne tik interviu eiga, bet ir to informanto
pastebéta santykj su reabilitacinés jstaigos darbuotojais, kitais ten besigydan-
Ciais paaugliais, taip pat akcentuojami tyréjo pastebéjimai, orientuoti j nega-
lios kainy, sutrikdyto judéjimo keliamas problemas reabilitacinéje jstaigoje.

o Stebéjimo atlikimas. Stebéjimas vyko meénesj laiko, tyréjai gyvenant su tiriamai-
siais reabilitacinéje jstaigoje. Tokj stebéjimo laikg lémé dazna stebéjimo objekty
kaita ir jy santykiy formavimosi kaita reabilitacinéje jstaigoje. 30 kalendoriniy
dieny, nuolatinio tyréjo gyvenimo tyrimo erdvéje ir saveikos su tiriamaisiais,
bei analizuojamy situacijy kartojimasis parodé tyrimo prisotinima.

Kalbant apie stebéjima dalyvaujant — informantams Zinant, batina akcentuoti $io
tyrimo metodo ribotuma. Tyréjo atliktas stebéjimas dalyvaujant - informantams
zinant tik reabilitacinés jstaigos lauke jgalina $io tyrimo metoda tapti nepakankamai
reprezentatyviu. Taciau tyréjos galimybés atlikti stebéjima Seimos ar $vietimo jstai-
gos institutuose realiai yra ribotos. Mokykloje paaugliai praleidzia tik dalj dienos, ¢ia
vyksta nuolatinis $vietimo procesas. Kalbant apie §eimos instituta — Seimoje atlikti
stebéjima dalyvaujant buty ne etiska, nes tyréjas perzengty asmens privatumo ribas.
Todél stebéjimas, atliktas reabilitacinéje jstaigos terpéje, atspindi tinkamg tyrimo
vietos pasirinkimg. Butent reabilitacinés jstaigos erdvéje buvo galima pamatyti judé-
jimo negalig turinc¢iy paaugliy tarpusavio santykius, dalyvavima kultarinéje veiklo-
je, ekonominio kapitalo sankaupas, jy demonstravima ar stokg. Sioje tyrimo erdvéje
buvo galima uzfiksuoti platesnj stebiniy spektra nei atlikus stebéjima mokykloje ar,
tarkim, gavus galimybe epizodiskai leisti laika su judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy

Seimos nariais.

Stebéjimo procediiry etapai

1. Problemos formulavimas.

2. Stebéjimo objekto aprasymas, uzdaviniy nustatymas

Stebéjimo problema: reabilitaciné jstaiga yra tas tyrimo laukas, kuriame vei-
kia jvairius socialinius vaidmenis turintys socialiniai veikéjai. Turédami skirtingas
simbolinio, socialinio, ekonominio, kultiirinio kapitalo sankaupas, sgveikaudami
tarpusavyje, jie i§$aukia skirtingus jgyta ir jgimta judéjimo negalig turin¢iy paau-

gliy socializacijos potyrius reabilitacinéje jstaigoje. Todél bitina stebéti $iy paaugliy
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santykius su reabilitacinés jstaigos darbuotojais. Jais pasirinkti specialieji pedago-

gai — laisvalaikio organizatoriai, bei medicinos slaugytojos. Tokj pasirinkima lémé

tai, jog reabilitacijos ar gydymo periodu, $ie darbuotojai daugiausia laiko praleidzia

su judéjimo ir kitas negalias turinciais paaugliais. Taip pat stebéjimo problema yra

nulemta judéjimo negalig turinciy paaugliy i§ globos namy ir Seimy tarpusavio san-

tykiai, demonstruojama simboliné galia, kuri atsiskleidzia taikant stebéjimo, o ne

interviu metoda. Atliekant tyrimg, buvo butina stebéti ir romantinius santykius tarp

judéjimo negalig turinciy paaugliy, $iy santykiy jtaka socializacijos procesui reabi-

litacinéje jstaigoje.

Stebéjimo objektas: judéjimo negalig turintys paaugliai.

Stebéjimo uzdaviniai:

I. ISsiaiskinti judéjimo negalia turinéiy paaugliy tarpusavio santykiy poveikj so-

cializacijos procesui reabilitacinéje jstaigoje.

Santykiai tarp paaugliy, atvykusiy i$ Seimy, ir ty, kurie atvyko i$ vaiky
namy.

Romantiniai santykiai tarp reabilitacinés ar gydymo jstaigos pacienty.
Santykiai tarp reabilitacinés jstaigos darbuotojy, specialiyjy pedagogy -

laisvalaikio organizatoriy ir judéjimo negalig turinciy paaugliy.

3. Stebéjimo e lementy ir tiriamojo elgesio aspekty indikatoriy nustatymas.

Konfliktinés situacijos reabilitacinéje jstaigoje tarp judéjimo negalig turin-
¢iy paaugliy, atvykusiy i$ vaiky namuy, ir paaugliy, gyvenanciy Seimose.

Romantiniy santykiy raiska reabilitacinéje jstaigoje.

4. Savoky, kuriomis remiantis bus aprasomi rezultatai, sistemos paruosimas.

Atvira romantiniy santykiy raiska. Slapti romantiniai santykiai.

Nataraliai kylancios konfliktinés situacijos. Specialiai sukeltos konfliktinés
situacijos.

Stebéjimo rezultaty fiksavimas (uzrasymas). Stebéjimo rezultatai pateikia-
mi kartu su tyréjo dienorasciu, kuriame detaliai apraSoma kiekvieno in-
formanto charakteristika, jo nusiteikimas interviu metu, taip pat i$skiriami
tyréjo pastebéjimai, uzfiksuoti kartu su tyrimo dalyviais vykdant laisvalai-
kio organizavimo veiklas.

Duomeny analizé ir interpretacija. Disertacijos empirinéje dalyje pateikia-

mi stebéjimo rezultatai.
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6.5. Tyréjo ir tiriamyjy rysys

Tyréjo ir tiriamuyjy rySys kuriamas remiantis abipusiu tyréjos ir tiriamuyjy rysiu,
tarpusavio supratimu ir pagarba. Kadangi tyrimas buvo atliekamas reabilitacinéje ir
gydymo jstaigoje, tyréjai ten gyvenant ménesj laiko, kas leido jsitraukiant j tiriamyjy
veiklas uzmegzti pagarby, draugiska rysj.

Reikia pripazinti, kad etnografiniuose tyrimuose tyrimo aplinka nei$vengiamai
veikia tyréja — pagrindinj tyrimo jrankj. Analizuojant asmenine patirtj, etnografiniy
tyrimy ataskaitas ir sisteminant metodologine literatiira, galima iSskirti penkis tokio
poveikio lygmenis: fizinj, kognityvy, socialinj, emocinj ir etinj (Petruzyté 2014: 10),
kuriuos galima pritaikyti atliktam judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos
patirciy analizuojamose erdvése tyrimui.

Fizinis lygmuo. Tiriant jprasta naudoti dvi jusles: regos (stebint) ir klausos (imant
interviu). Fizinio poveikio tyréjui pripazinimas atveria galimybe priimti ir kity jusliy
bei kiino pojuciy teikiama informacija, kuri tiesiogiai susijusi su tirilamuoju reiskiniu
ir padeda geriau suprasti, kas vyksta tiriamoje aplinkoje, giliau suvokti tiriamyjy pa-
tirtis (Petruzyté 2014: 10). Judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirciy
tyrimas buvo atliktas reabilitacinéje ir gydymo jstaigose, taip pat profesinés reabili-
tacijos jstaigoje bei judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy stovykloje. Fizinis patyrimas
siejamas su tyréjo atvykimu j tyrimo aplinkas, imant interviu, stebéjimu dalyvaujant
laisvalaikio veiklose kartu su kitais jstaigose esanciais judéjimo negalia turinciais pa-
augliais.

o Reabilitaciné jstaiga. Gydymo jstaiga pasitiko specifiniu vaisty ir maisto mi-
$inio kvapu. Tai natiiraliai biudinga kiekvienai gydymo jstaigai. Akj patrau-
kia daug vienoje erdvéje esanciy jvairias negalias turinc¢iy vaiky ir paaugliy.
Taip pat zvilgsnis uzkliaiva uz motiny, kurios reabilitacinéje jstaigoje atlieka
lydinc¢io asmens vaidmenj. Kai kuriy veiduose matoma kancia, kitos tryksta
optimizmu.

o Profesinés reabilitacijos jstaiga. Cia tyréja atliko vieng interviu. Profesiné rea-
bilitacija daugiau yra skirta suaugusiesiems, bet sniego gnitztés metodo pa-
galba (lankant ten esantj asmenj) buvo uzmegztas kontaktas su vieninteliu
ten buvusiu jgyta judéjimo negalig turin¢iu paaugliu. Butent Sioje jstaigoje
tyréja susidireé su sunkiausia (lyginant su kitomis tyrimo erdvémis) judéjimo
negalig turinciais jaunais ir garbaus amziaus asmenimis. Rega (kaip juslé) lei-

do pajusti judéjimo negalios karty derme, t. y. jstaigos palatose matyti kartu
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esancius jaunus ir garbaus amziaus zmones. Jy negalios iSkankinti zvilgsniai
$auké zmogisko démesio. Taigi surinkti duomenys ir jgytas pazinimas i$ es-
meés skiriasi nuo paprasto kokybinio interviu ir juolab nuo kiekybinés anketos
teikiamy rezultaty.

Be to, toks patyrimas nei$vengiamai turi jtakos interpretacijy kokybei ir gilu-
mui (Petruzyte 2014: 10).

Kognityvus lygmuo. Siame lygmenyje tyréjas, kiles i$ vienokios kultirinés ter-
pés, kuriai badinga tam tikra pasaulévoka, atsiduria kitoje, kitoniskoje kultarineé-
je terpéje. Tokiu buidu jgyjamas pazinimas gali tapti ne tik duomeny $altiniu, bet,
visy pirma, gilia, sukreciancia, transformuojancia patirtimi tyréjo asmenybei. Net
jei tyréjas ateina pasiruoses, daznu atveju pastebima turétos pasauléziiiros griatis,
isbalansuojanti, reikalaujanti persiorientuoti, susigaudyti, atgauti pusiausvyra ir taip
nei$vengiamai veikianti ne tik tyréjo asmenybéje veikianciy socialiniy agenty pozi-
cijas, santykiy struktaroje, turimo kapitalo atzvilgiu, bet ir tyrimo strategija (Petru-
zyté 2014: 10). Kadangi tyréjai judéjimo negalia yra artimai pazjstamas reiskinys, tai
didelio kognityvaus poveikio nesukélé. Siuo atveju kognityvus lygmuo atsispindéjo
santykyje tarp labai sunkig judéjimo negalig turin¢iy paaugliy bei tyréjos. Matant
labai sunkia judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy pastangas siekiant sékmingo socia-
lizacijos proceso bei savo kiino riboty galimybiy stiprinimo, tyréjai kaip asmenybei
tai tapo gilia ir sukreciancia patirtimi, leidziancia jvertinti ir iSjausti kiekvieng sa-
varankisko Zingsnio pojutj, pagilino savarankiskumo, nepriklausomybés nuo kity
sampratg.

Socialinis lygmuo. Jei tyréjui pavyksta jzengti i tiriama grupe, jo — kaip Zmo-
gaus — gyvenime atsiranda daug naujy zmoniy ir santykiy (gali buati, besiklostan-
¢iy pagal jo kultarinei terpei nebadingas bendravimo normas). Jy pagrindu tyrimo
metu vyksta intensyvis tarpasmeniniai procesai tarp tyréjo ir tiriamyjy. Atsiranda
batinybé susigaudyti nerasytose bendruomenés bendravimo taisyklése ir derinti jy
laikymasi su tyrimo strategija. Analizuojant asmenine patirtj galima isskirti kelis pa-
vyzdzius (Petruzyté 2014: 10). Reabilitacinés ar gydymo jstaigoje nuolat vyksta judé-
jimo ir kitas negalias turinc¢iy paaugliy kaita. Vieni atvyksta, kiti i$vyksta. Taciau tik
atvykus j tyrimo erdve iskart jauciasi toje aplinkoje susidariusiy ,,vir§esniyjy“ ir ,,pa-
syviyjy“ grupiy. Tyréjui lygiaverciai bendraujant su visais socialinéje tyrimo erdvéje
saveikaujanciais agentais, patenkama j jtampos laukus tarp galios ir konkuruojanciy
subgrupiy. Siame tyrime i$sikyré judéjimo negalig turintys paaugliai, gyvenantys

$eimose, ir atvyke i$ vaiky namy. Taip pat jautrios sielos asmenys, nuolat reikalaujan-
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tys asmeninio tyréjo démesio, neriboty pokalbiy, susikaupusiy nuoskaudy isliejimo
tyréjui kaip patikimam klausytojui.

Emocinis lygmuo. Pasirinkta reabilitaciné jstaigos aplinka tyréjai buvo pazjsta-
ma, joje teko lankytis vaikystéje ir paauglystés laikotarpiu. Dél smulkaus sudéjimo ir
jaunatviskos i$vaizdos, tyréja iSkart buvo sutikta kaip reabilitacinés jstaigos pacien-
té. Net ir papasakojus apie atliekama tyrima, jautési kai kuriy reabilitacinés jstaigos
darbuotojy, kurie buvo pazjstami tyréjai, nuostaba, jog tyréjo, kaip asmens, buvimo
reabilitacinéje jstaigoje tikslas — mokslinio tyrimo atlikimas, o ne reabilitacijos pro-
cesas. Kita emociniam lygmeniui priskiriama dalis - sunkiai sergantys asmenys, t. y.
sunkia fizing ar kompleksine negalig turintys paaugliai. Tyréjos asmeninés savybés
leido su visais negalig turinciais, nepriklausomai nuo negalios formos asmenimis
bendrauti lygiaverciai, neparodant kartais nataraliai kylancio gailes¢io ar visisko be-
viltiSkumo jausmo dél nepakeic¢iamos situacijos. Buvo keletas interviu, kur tyréja
tramdé ir sutramdé besikaupiancias asaras, net ir beviltiskiausioje situacijoje sten-
giantis jzvelgti bent kazkiek pozityvumo.

Vertybinis lygmuo. Etinés dilemos kilo stebint judéjimo negalig turinciy paau-
gliy tarpusavio santykius. Vienas i$ tyrimo dalyviy, turintis sunkig judéjimo negalia,
ty¢iodavosi i lengvesne judéjimo negalig turincios, taciau dideliu antsvoriu pasizy-
mincios paauglés. Tuomet kilo klausimas, kiek islikti tyréju, neutraliai stebint, kaip
toliau klostysis situacija <...> , o kiek jsikisti, taip pazeidziant tiriamosios terpés na-
taraluma (Petruzyté 2014: 12). Tyréjai peréjus i paauglés puse, rodant jai draugiska
démesj, skriaudiko pozitris i§ pradziy buvo ignoruojantis tiek tyréjos, tiek antsvorj
ir judéjimo negalig turin¢ios merginos atzvilgiu. Tac¢iau, neatsilaikius prie§ tvirtas
tyréjos vertybines nuostatas, suprasta, jog antsvorj turinti paauglé yra ,visai nieko ir
gal net visai simpatiska“. Analizuojant tyrimo procesa, teko kelti klausima, kaip klos-
tytysi santykiai, koks kitoks tiriamuyjy veidas atsiverty ,i$duodant® savo vertybes ir

palaikant paty¢iomis pasizymintj, tyréjos vertybéms priestaraujantj elgesj.

6.6. Informanty atranka ir tyrimo imtis

Taikyta kriteriné tiriamyjy atranka. Atrenkant tyrimo dalyvius buvo vadovauja-
masi pagrindiniais kriterijais: siekta, kad informantai turéty bent keleta mety gyve-
nimiskos patirties turint judéjimo negalig (akcentuojant jgyta negalia), arba nega-

lia turi bati jgimta. Antrasis atrankos kriterijus — amziaus svarba. Kadangi tyrimas
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orientuotas j judéjimo negalig turincius paauglius, informantai turéjo priklausyti
12-18 m. amziaus grupei. Tyrime dalyvavo 14 merginy ir 14 vaikiny. 16-a infor-
manty turi jgyta judéjimo negalig, 12-o0s informanty negalia jgimta.

Tiksliné atranka buvo taikoma papildomiems interviu su informantais, atstovau-
janciais tikslines grupes, j kurias patenka judéjimo negalig turintys paaugliai. Todél
respondentais buvo pasirenkami tévai (Seimos tiksliné grupé), pedagogai, dirbantys
su judéjimo negalig turinciais paaugliais (Svietimo jstaigos tiksliné grupé), medi-
kai, specialieji pedagogai — laisvalaikio organizatoriai (reabilitacinés jstaigos tiksliné
grupé). Tiksliné atranka leidzia sutelkti kuo jvairesniy charakteristiky respondentus,
kurie atstovauja vieng esminj kriterijy, aktualy darbo temai ir tyrimo problemai (Zy-
dzitnaité 2011: 79).

6.7. Informanty charakteristika

6.7.1. Judéjimo negalia turinciy paaugliy charakteristika

Siame tyrime dalyvavo 14 vaikiny ir 14 merginy, 12-18 mety amziaus. 17-0s jy
negalia jgyta, 11-os negalia jgimta. Amziaus vidurkis ~ 16 mety. Atsizvelgiant j tai,
jog tyrimas yra orientuotas j paauglius, jy socializacijos patirtis $eimos, mokyklos
ir reabilitacinés jstaigos institutuose ir spalvinga paauglio kaip asmenybés forma-
vimasi, butina nusakyti informanty charakteristikg, detaliau aprasant labiau issiski-
rian¢ius informantus. Detalizuoti informanty sveikatos bukle $iam tyrimui taip pat
aktualu, tai leidzia suprasti jy negalios pobudj, fizines galimybes bei socializacijos
proceso ypatumus. Kai kada jgimta judéjimo negalia gali bati kur kas lengvesnio
pobudzio nei jgyta. Pazymeétina, jog autorés pastebéjimai yra ne medicininio pobi-
dzio, o tiesiog aprasyti i$ bendry pastebéjimy ir bendravimo su paaugliais bei kitais
informantais.

Vietoje nenustygstantis, sunkig jgimta (CP) judéjimo negalig turintis Tadas (16)
yra patyres keturias deformuotos ¢iurnos operacijas. IS asmeninio bendravimo su
jstaigos personalo darbuotojais suprasta, jog vaikinas yra i$ asocialios $eimos, tévai
meégsta vartoti alkoholj, ritko. Rikyti nevengia ir Tadas. Net budamas reabilitacinéje
jstaigoje, jis atvirtai demonstruodavo, jog kisenéje turi cigareciy, rukydavo tiek rea-
bilitacinés jstaigos teritorijoje, tiek uz jos riby (pasivaiksciojimy su auklétojais metu,
jiems nematant). Reabilitacijos periodu (kai vyko $is tyrimas) vaikinas yra gaves ne

viena zodinj ir rastiSka socialiniy darbuotojy - laisvalaikio organizatoriy, taip pat
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medicinos slaugytojy ispéjima dél rakymo. Tris jspéjimus gavusiems paaugliams
tenka palikti reabilitacine jstaigg ir grizti namo, dar nesibaigus skirtam reabilitacijos
laikotarpiui. Taciau Tadas trecig jspéjima gavo pries paskuting dieng jam i§vykstan
i$ reabilitacinés jstaigos.

Kalbant apie Tada, tai $is paauglys aktyviai rodydavo démesj merginoms ir re-
abilitacijos periodu, spéjo uzmegzti romantinius santykius net su keletu lengvesne
negalig turinc¢iy merginy. Vaikinas i$siskyré nedideliu Ggiu ir smulkiu kiitno sudéji-
mu, taciau stengési dévéti placius drabuzius ir visiems gyrési, jog jis greitai bus pil-
nametis. Sis informantas tyrimo metu vienintelis i$siskyré konflikty su reabilitacinés
jstaigos darbuotojais kélimu, jstaigos taisykliy nesilaikymu. O dél tévy nepritekliaus
ar nepriezitros jis ilgai nebuvo keites batuose esanciy specialiy jtvary, todél sie sula-
ze ir spaudzia bei apsunkina eiseng. Nuo vaikino kartais dvelkdavo slapimo kvapas.
Tadas nepaisé gydytojy draudimy maziau judéti, todél tyrimo eigoje dél per dideliy
pastangy vaikscioti jam émé smarkiai paliuoti koja.

Paauglys, nors ir turédamas sunkig judéjimo negalia, pats Saipydavosi i$ kity,
stengési draugauti tik su ,kietais draugeliais“ — pasizyminciais aktyvumu ir merginy
démesiu. Bu¢iuodavosi su merginomis net nekreipdamas démesio, kad kas nors gali
pamatyti. Jis laiké save Don Zuanu ir noriai flirtavo. Su Tadu sédéjome prie vieno
stalo, kartu valgydavome. Vos tik j valgykla ateidavo kokia naujoke, jis iskart jg pa-
stebédavo ir parodydavo démesj, garsiai pasakydamas replika: ,,O, mazule!!!* Tyri-
mo, vykusio reabilitacinéje jstaigoje, pabaigoje, pries Tadui isvykstant namo, radau
palatoje jj verkiantj, stipriai raudantj dél kojos skausmo ir dél to, ,,jog visi jj nervi-
na“. Sunkia judéjimo negalig turintis, vietoje nenustygstantis paauglys savo asaromis
tarsi nusiémé savo ,kieto vyruko“ kauke, uz kurios slepiasi jautri, fiziniy skausmy
persmelkta dar vaikiska $irdis...

Kalbant apie traumg patyrusius asmenis, tai vienas jy boksa praktikaves Darius
(17), buvo taip smarkiai sumustas nepazjstamy asmeny miesto parke, jog to paséko-
je net negaléjo vaikscioti. Paskui ilgg laikg vaiksc¢iojo su ramentais, sunkiai §lubcio-
damas. Jvykio neprisimena. Sis informantas i$siskyré ypa¢ treniruotu kiinu. Taip pat
dél ekonominio kapitalo stokos jau pora mety kaip neturéjo keliy priekiniy ir $oni-
niy danty, kuriy taip ir nesusitvarké po sumusimo. Darius noréjo ramybeés, poilsio,
nes ji daznai kamavo galvos skausmai, nuovargis. Taip pat jis daug laiko skyré eise-
nos tobulinimui, interviu metu bendravo vangiai, o atsakymus i jo reikéjo tempti.

I§skiriant dél kity asmeny kaltés negalia patyrusius asmenis, pazymétina, jog in-

formanté Rata (16) patyré stuburo trauma, kai mokykloje buvo nustumta nuo laipty.
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Lazus stuburui ir patyrus galvos trauma, informantei smarkiai sutriko judéjimas, ko
pasékoja jai teko atsisakyti savo mégiamos, nesusios prizines vietas Sokiy veiklos.
Vienas informantas, Vytaras (16), tapo nejgaliu dél gydytojy kaltés — po nesékmin-
gos operacijos jam sutriko judéjimas.

Kita informanté, Tautvydé (16), judéjimo negalia jgijo pries$ keturis metus. Infor-
manté nelaimingo atsitikimo metu jkrito j duobe statybvietéje. Porg ménesiy buvo
komoje. Informantés kalba apsunkinta. Kalba risliai, bet atrodo, kad kiekvienas zo-
dis reikalauja jégy. Juda nejgaliojo veziméliu. Jaucia tévy spaudimg greiciau pradéti
vaikscioti. Taciau, atlikus interviu su jos gydytoju, paaiskéja, jog $iai merginai pro-
gnoziy vaikscioti, beveik néra.

Stai Liucei, 17-0s mety, po patirtos autoavarijos sunku ne tik vaikscioti, bet ir val-
dyti rankas. Pagalba reikalinga smulkinant maistg. Valgo pati. Asmens higienai rei-
kalinga visapusi$ka pagalba. Savarankiskai nueina 50 m. Gali naudotis jtvarais, laz-
da. Reikalinga pagalba uzsisagstant drabuziusrabus, uzsidedant jtvarus, naudojant
baty lipdukus. Vidutini$kai priklausoma nuo aplinkiniy. Tyrimo metu pastebéta,
jog reabilitacijos laiku pageréjo Liucés judesiai, koordinacija. Ji iSmoko taisyklingai
atlikti pratimus. Eisena netaisyklinga, pusiausvyros islaikymas remiantis desine ga-
lane apsunkintas. Silpna desinés rankos raumeny jéga, riboti judesiai. Viska atlieka
savarankigkai.

Jgimta negalig turintis Jomantas (16) j reabilitacing jstaigg atvyko su lydinciu as-
meniu - savo mama, kurig kelioms dienoms buvo pakeitusi mociuté. Jomantas juda
veziméliu, kartais vaikstyne. Cerebrinis paralyzius yra sukaustes jo kiing, taciau vai-
kinas turi i§skirtinius gabumus susijusius su informacinémis technologijomis. Nors
dar mokosi specialiuosius poreikius turin¢iy mokiniy mokykloje, ta¢iau laisvalaikiu
savarankiskai domisi kompiuteriy programavimu, kompiuterinés technikos taisy-
mu. Net ir reabilitacinéje jstaigoje laisvalaikio metu Jomantg galima buvo pamatyti
palatoje ardantj kompiuterj ar programuojantj. Net negalios pazeistos rankos ne-
trukdo jam uzsiimti mégstama veikla.

Butina i$skirti judéjimo negalig turinc¢ius paauglius i$ vaiky namy. Tyrimo metu
buvo apklausti du i$ vaiky namy atvyke jgyta negalig turintys paaugliai. Lina (13)
LABAI noréjo duoti interviu, labai noréjo bendrauti. Stengtasi laikytis tyrimo eti-
kos ir per daug neprisileisti respondenty. Taciau su Lina buvo sunku tai padaryti.
Ji labai daznai ateidavo ir belsdavosi j tyréjos kambario duris, kartais net tekdavo jy
neatidaryti. Vis sakydavo: ,noriu pasikalbéto®. Jos judéjimo negalia — mazai matoma.

Daugiau ranka pazeista, jaucia skausmus ir judant, bet vizualiai tai néra labai pas-
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tebima. Lina j vaiky namus pateko ménesj prie§ atvykstant j reabilitacing jstaiga. Po
miisy pokalbio ji parasé rastelj, jog jai labai palengvéjo, kai pasikalbéjome. Si mergi-
na rodé didelj nora bendrauti ne tiek su tyréja, bet ir su kitais reabilitacinés jstaigos
darbuotojais, sieké vaikiny démesio. Lina slépé faktg esanti i$ vaiky namy, tyréja tai
suzinojo tik interviu metu, pacioje jo pradzioje.

Kitas vaiky namuose augantis informantas, Titas (16), taip pat iSsiskyré noru
bendrauti, ta¢iau tas noras nebuvo perdétas, lyginant su Linos. Paauglys, priesingai
nei Lina, didZiavosi esgs i§ vaiky namuy, nes tai jis suprato kaip savarankiska gyveni-
ma. Vaikinas pasizyméjo aktyvumu, taciau buvo mandagus, draugiskas. Kiti tiek jgy-
tg, tiek jgimta judéjimo negalig turintys informantai pasizymi padidintu jautrumu,

uzdarumu. Todél juos pakalbinti buvo issukis tyréjai.

1 lentelé. Informanty charakteristika (vardai yra pakeisti)

. . Kieklaiko. .
Eil. : : .. i Negalios : . ¢ Interviu : .
i Kodas { Amizius _ .. | turine- : o Judéjimo pobudis
Nr. : i pobudis . i trukmeé
§ § § . galia e
L . ¢ 28 min. v
1 | Vytauté : 18 . Jgyta | 4metai : 10s : Juda veziméliu
: : : : : " Vaikito sz kiskai, judéjimas
2 Egle 18 Jgyta | 2metai | 38min. oo oovaraliisial Jucemas
: : : : : : apsunkintas nezymiai.
i i i i i 38 min.
3. | Tautvydé : 16 ¢ Jgyta | 4metai : 2imn : CP. Juda veZimeéliu
: : ; ; : S
. © Visg . v
4 i Jomantas : 16 ¢ Jgimta . i 60 min. CP. Juda vezZimeéliu
; : : : gyvenimag : T
. ¢ 50 min. : Vaik$to savarankiskai. Judéjimas
5 ¢ Diana 15 ¢ Jgyta | 2mety : L. .
; ; ; ; 03s. nezymiai apsugkmtas.
: : : H i 34 min.
6 : Liuce 17 i Jgyta i 4metai : Z(r)nm i Juda veZiméliu
B B B B S. T
. ¢ 20min. | Vaiksto savarankiskai. Judéjimas
7 ¢ Vesta 15 ¢ Jgyta | 2metai : . L
: : : : i 535 apsunkintas nezymiai
i Vaiksto savarankiskai. Judéjimas
‘ ‘ . 91 min ¢ giek tiek apsunkintas. Daugiau pa-
B B B B 1 B
8 Lina 13 ¢ Jgyta | 3metai ! 16 i Zzeista ranka. Trauma i$sivyté nuo
: : : : " Inetaisyklingo sportavimo ir nuolati-
. nio tévo smurto. I§ vaiky namy
i : ; : i 19 min. | Vaiks$to savarankiskai. Judéjimas
9 © Riata 16  Jgyta = 3metai § var 1. Judej
; ; ; ; i 26s. apsunkintas nezymiai
. . ¢ 18 min
10 | Darius 17 ¢ Jgyta | 2metai : 30 i Juda ramenty pagalba
; : ; ; ; S. e
1 Vytaras 14 gyta 5 metai 23 min. | Negalia i$sivysté po nesékmingos

03s. i operacijos. Juda ramenty pagalba
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Eil.

Negalios ;

‘Kiek laiko

Interviu '
Nr. Kodas Amizius pobidis turi fle- : t?:l:::: Judéjimo pobudis
§ L galig :
P ‘ ‘ ~ ¢ 16 min.
12 ¢ Zygis 15 Igyta 3 metai 285 | Juda ramenty pagalba
: : V - 20 min. |
13 :Deimantas: 17 Igimta 1sa(. gyve : min. CP. Juda veziméliu
: : i nimg | 18s.
. . §Visq gyve-§ 18 min. Y
14 : Andrius 17 Igimta : : CP. Juda vezimeéliu
; ; nimg. : 03s.
Y - 21 min. |
15 | Mantas 15 Igimta ISE_} gve i . Rankos paralyZius
: nima 44 s.
16 Eva 17 gyta 10 mety 17 min. ! Visy sq.rlaril? ui.(.l.egimas,
: : i 17s. sutrikes judéjimas
L . 24 min Vaiksto savarankiskai,
17 ¢ Austéja 14 Jgyta © 4 metai .
: : : i 42, nezymiai §lubcioja
Vi -1 16 min. |
18 : Paulé 14 Jgimta 1sq. gyve i i Juda veziméliu
; nima 06 s.
Vi -1 16 min. |
19 ¢ Greta 14 Igimta 13? gyve i i Juda veziméliu
: nima 37 s.
Lo . ¢ 21min. | Slubuoja. Vaiksto savarankiskai.
20 ¢ Titas 15 Igyta 5metai : : . .
‘ i 46s. I8 vaiky namy
¢ 17 min. , tocikl ijos.
21 Dinas 17 Igyta 2 metai min. . lgyta, pomo 051 'o.avan] o8
i 50s. _ Juda veziméliu
{16 min. | N tocikl ijos.
22 ¢ Benas 16 Igyta 2 metai i lgyta, pomo 0&1 f).avarlj o8
: : i 27s. _ Juda veziméliu
23 Vytas 16 Igimta Visz? gy- 18 min. ! CP, judéjimas apstvlvnki'ntas.
: . venimg 09 s. Juda savarankiskai
Vi - : déji kintas.
24 i Kostas 14 Jgimta 1sq. gyve i 21 min. Judéjimas apsunkintas
: . nimg : Juda ramenty pagalba
25 Rokas L Jgimta Vlsq gyve- 15 min. Judéjimas apsunk'%ntas ]uda. ramen-
: nimag 03s. ty pagalba . Plius nutukimas
26 Tadas 15 Jgimta Vlsq gyve- 15 min. CP, judéjimas apsu.lvlkifltas.
: nima 31s. Juda savarankiskai
Vi -1 15 min.
27 Vaida 13 Jgimta oG &YVeT lomun CP ir nutukimas
: nima 27 s.
" Austé 18 4 metai 29 min. Judéjimas apsunkintas, vaiksto
. Au a : 4metai :
: s leyt : i 34s. _ savarankigkai
%Viso: 12h.
25min. |
i 13s.

M -14;18-13m.; V - 14; 17-12 m.
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6.7.2. Judéjimo negalia turinciy eksperty charakteristika

Neabejotinai verti démesio ir j §j tyrima jtraukti 6 jauni ir vienas vyresnio am-
ziaus, 56 mety, ekspertai. Ekspertais jie yra vadinami dél to, jog yra vyresnio amziaus
ir jy paauglystéje jgyta ar visg gyvenima turima negalia suteikia jiems galimybe ne
tik atskleisti savo paauglystés etape iSgyventus potyrius, bet ir vertinti juos, remiantis
viso gyvenimo patirtimi. Kadangi jiems klausimai buvo pateikiami tokie pat, kaip
ir judéjimo negalig turintiems paaugliams, j kuriuos jie atsako jau nebadami paau-
gliais, tai leidzia placiau pazvelgti j judéjimo negalig turin¢iy paaugliy ateitj ir jver-
tinti paauglystéje patirty socializacijos patir¢iy poveikj tolimesniam socializacijos
procesui. Taigi, pasirinkti ekspertai $iame tyrime suvokiami kaip galimybé bent jy
pasakojimais nukeliauti j praeitj ir adidziau pazvelgti j paauglysteés laikotarpj praei-
tyje palikusiy asmeny patirtis. Tai leidZia pamatyti judéjimo negalios paliesty paau-
gliy (Siuo metu jau suaugusiy zmoniy) valios pastangomis pasiektas ir jgyvendintas
perspektyvas.

Eksperty jtraukimas j tyrimg pagrindziamas tuo, jog jauni, 21-29 mety infor-
mantai yra kaip nuoroda, galinti padéti sociologams numatyti 12-18 mety judéjimo
negalig turinciy paaugliy tolimesne ateitj ar jos kryptis, perspektyvas. Du (igytos
negalios) i§ pasirinkty eksperty, Irmantas ir Jonas, yra zinomi Lietuvos sportininkai,
atstovaujantys $alj nejgaliyjy parolimpinése varzybose.

Filosofijos bakalauro laipsnj jgijes Rytis uzsiima menine veikla. Jaraté domisi fo-
tografija, turi nuolatinj darba. Nors jos kiinas ir paliestas paralyziaus ir vaikystéje jai
teko nuolat gydytis, $iuo metu ji jau reciau vaziuoja i reabilitacines jstaigas, tac¢iau
nuolat sportuoja savarankiskai ar sporto klube. Jdomu tai, jog i tyrima buvo jtraukti ir
Jiratés mama ir tétis. Sie informantai, kaip ir Jomanto mama, turinti gilig patirtj, sie-
jama su $eimos socialiniame lauke kylanc¢iomis problemomis, kurias provokuoja ju-
déjimo negalios paliestas vaikas, tampantis paaugliu, o véliau ir suaugusiu Zzmogumi.

56 mety jgimta judéjimo neglia turintis informantas Juozas praturtina tyrima
savo retrospektyviu zvilgsniu, prisimindamas savo paauglyste ir papasakodamas
apie savo, kaip jgimta negalig turinc¢io paauglio, prisiminimus jgytus mokantis ne-
jgaliyjy internate, bei dalydamasis socializacijos patirtimis paauglystés, jaunystés,
brandos laikotarpyje. Sis informantas - rasytojas, isleides ne vieng apsakymy rinkinj
ir raSantis pjeses negalios tematika. Skaitant jo kairyba, iSryskéja nejgaliyjy pasaulis,
romantiniy santykiy paieskos, patycios, nusivylimai ir laiméjimai gyvenant nejga-

liojo kane.
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2 lentelé. Eksperty charakteristika (vardai yra pakeisti)

Ekspertai Amzius

Jonas

 Ryis

Juozas

Rasa

Jaraté

Irmantas

21

24

28

56

29

Iy

Igimta
Jgimta
Jgimta

Igimta

" Negalios  Kieklaiko Interviu = Interviu = __
: L L . . ¢ Kitos pastabos
. pobudis : sunegalia  trukmeé @ vieta

4 metai

lga

2 metai

__gyvenimg

Visa

gyvenima
...gyvenimg -

Visa

. gY"emma: .

{atsakeé rastu

§16 min.20 s Monciskeés

i Igyta po traumos, '

lazus stuburui

14m1nM k
: i Moncigkes :
. 39s.

i Igyta po traumos, '

lazus stuburui

87min. . Grito

10s. | parkas

CP

. ‘ Informanto :
93 min. :

namai,
23s.

. Vilnius

CP

25min. :
: Monciskes :
59s. ; ;

CP

] klausimus : :
1 : Monciskes :

CP

: IS viso 3 :
‘val. 30 min.

6.7.3. Papildomi informantai ir jy grupés

Papildomi informantai: gydytojai, psichologai, medicinos slaugytojos, specialas.

Pedagogai - laisvalaikio organizatoriai, socialiné darbuotoja, tarptautinei organiza-

cijai ,Raudonos nosys“ ( angl. Red. Noses) priklausanti gydytoja klouné, mokytojai,

dirbantys reabilitacinés jstaigos ir bendrojo lavinimo mokyklose, judéjimo negalia

turinc¢iy paaugliy tévai. Medikai ir pedagogai, dirbantys su judéjimo negalig turin-

¢iais paaugliais, buvo ypa¢ naudingi tyrimui. Nes jie — savo srities profesionalai,

dazniausiai susiduriantys su daugybe judéjimo ir kitas negalias turin¢iy paaugliy ir

vaiky. Tévai, auginantys judéjimo negalig turincias atzalas ir jau turintys suaugusia,

jgimta negalig turincig dukra, suteiké zinojimo apie judéjimo negalig turincio pa-

auglio socializacija $eimoje; negalios keliamas problemas bei atieties perspektyvas.
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3 lentelé. Papildomy informanty charakteristika (vardai yra pakeisti)

Papildomi @ Interviu :

informantai trukmé

‘ Tarptautlnel organizacijai ,Red noses“ priklausantis asmuo, lan—

Gydytoja 19 mi © Kantis vaikus ir paauglius (tarp jy ir turinéius judéjimo negalig)
: ; min.
1 klouné 34 i reabilitacinése jstaigose. Buvo svarbu pakalbinti gilinant judé-
H H S. H
Monika i jimo negalig turin¢iy paaugliy laisvalaikio ypatumus negalios

poveikyje.

Darbo stazas 35 m. Dirba su jvairias negalias turinciais lvalraus

Gydytojas 69 min.
Antanas  36s.
Gydytoja 28 min.

amziaus Zmonémis

‘ Darbo stazas 30 m. Dirba su ivairias negalias turinciais gvalraus

..... 3 b Auryte | LLBLs amzaus zmonemis .
A Gydytojas 7 min Darbo stazas 2 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir
,,,,,,, . Romas . baaugliais .

GydytOJas : Darbo stazas 31 m. Dirba su jvairias negalias turinciais Lvalraus
..... 5 ) _ Paulius : amziaus Zmonémis i
Gydyto;a Darbo stazas 32 m. Dirba su jvairias negalias turinciais ;Va1raus

tha

amziaus Zmonémis.

arbo staas 2 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir

paaugliais.

; Medicinos slau- ; Darbo stazas 7 m. Dirba su jvairias negalias turinciais ;Valraus

amziaus Zmonémis.

i Medicinos slau- : ; Darbo stazas 2 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir

gytoja Akvile

paaugliais.

Darbo stazas 35 m. Dirba su ivairias negalias turinciais 1va1raus

amziaus Zzmoneémis.

i Darbo stazas 30 m. Dirba su jvairias negalias turinciais jvairaus

11 ¢ darbuotoja ci s -
55s. amziaus zmonemis
........ Lalma
L Psu:hologe 20 min g 30 mety darbo stazas. Dirba su jvairias negalias turinciais jvai-
........ Irute . 2ls i raus amziaus Zmonémis
; P51ch010ge © 20min. { 10 mety darbo stazas. Dirba su jvairias negalias turinciais jvai-
vide s raus amZaus Zmonemis. ‘.
i Jomanto 19 min. : Reabilitacinéje jstaigoje buvo kartu su paaugliu 16 m. Jis taip pat
. mama SR apklaustas. :
Judéjimo negalig turincios ekspertés Jaratés (29) tévai. Buvo ak-
Jaratés {41 min. :tualuir jdomu apklausti tris tos pacios Seimos asmenis. Kas leido
o mama 20s. ipagilinti tyrimo perspektyvas, judéjimo negalig turinéiy paaugliy
..................................... ... Seimossocialiniame lauke patiriamy problemy Klausimus
Judéjimo negalig turinéios ekspertés Jaratés (29) tévai. Buvo ak-

28 min. : tualu ir jJdomu apklausti tris tos pacios Seimos asmenis. Tai leido
30s. pagilinti tyrimo perspektyvas, judéjimo negalig turinciy paaugliy
. Seimos socialiniame lauke patiriamy problemy klausimus
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i Papildomi : Interviu !
Nr. | informantai : trukmeé !

‘ paaugliais. (Atkreipiu démesj j tai, jog visy specialiyjy pedagogy -
Auklétojas - lais- 39 mi laisvalaikio organizatoriy darbo staZas yra 2 metai. Taip yra todél,
min.

36 s.

17  valaikio organi- :
zatorius Oskaras buvo performuotas specialiyjy pedagogy - laisvalaikio organiza-

© jog reabilitacinéje jstaigoje, kurioje vyko tyrimas, pries du metus

toriy kolektyvas - atleidZiant pensinio amziaus Zmones, priimant

jaunus specialistus)

. Aukletoja_lals

18 | valaikio organi- ;: 18 min. | Darbo stazas 2 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir
: zatoré i23s. paaugliais
Raminta

i Auklétoja - lais- L . . L . ol
: . . ¢ 28min. { Darbo stazas 2 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir
19 | valaikio organi- : : .
: o 14s. paaugliais

zatore Vigilé

i Auklétoja - lais- o , . L . e
: L . ¢ 15min. { Darbo stazas 2 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir
20 : valaikio organi- : .
: .2 i 358 paaugliais
. zatoré Vigilé :

. Socialine L . . N . e
: . 28 min. | Darbo stazas 5 m. Dirba su jvairias negalias turinciais vaikais ir
21 ¢ pedagogé :

Kristina 53s. paaugliais
. - Mokytoja 18 min.  Dirba reabilitacinés jstaigos ir bendrojo lavinimo mokyklose.
‘ Ramuné fo12s. Reabilitaciniy jstaigy mokyklose dirba 10 mety
. ~ Mokytoja ~ 23min.  Dirba reabilitacinés jstaigos ir bendrojo lavinimo mokyklose.
AV 998 Reabilitaciniy jstaigy mokylose dirba 7 metus
i ISviso
9 val.
i 11 min. :

6.8. Tyrimo laukai ir jy pasirinkimo reik§mé tyrimui

Zvalgomasis tyrimas buvo atliktas 2014 m. geguzés 19-21 dienomis, Monciskiy
landsafto terapijos ir rekreacijos centre, Paraplegiky asociacijos poilsiavietéje. So-
ciologinj negalios Zmoniy gyvenamojo pasaulio tyrimg $ioje poilsiavietéje atlikusi
J. Viluckiené (2012) tikina, jog $i poilsiavieté — tarsi atskiras pasaulis, kurioje nuo
vélyvo pavasario iki ankstyvo rudens pajiryje apsigyvena judéjimo negalig turintys
asmenys. Aplinka visi$kai pritaikyta judéjimo negalig turintiems Zmonéms, yra pri-

vaZiavimas prie jiiros, asfaltuoti misko takeliai. Sioje poilsiavietéje negalia, asmens
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fiziniy galimybiy ribotumas yra savaime suprantamas dalykas. Cia visi laisvai juda
po teritorija, zaidzia, bendrauja, juokauja ar liadi (Viluckiené 2012: 85), vakarais
kartu pasitinka saulélydj ir bendriems pasikalbéjimams susirenka prie lauzo.

Sioje erdvéje vyko Zvalgomasis tyrimas, j kurig tyréja pateko kaip viena i$ ,Ne-
jgalaus jaunimo forumo® organizatoriy. Forumas organizuotas Lietuvos Zmoniy
su negalia s3gjungos. Jo tikslas — sukurti virtualig jaunimo erdve, kuri vienyty ak-
tyvy, veikly, iniciatyvy, judéjimo ir kitas negalias turintj jaunima. Forumo metu
buvo uzmegztas santykis su judéjimo negalig turin¢iu jaunimu. Norint patikslinti
klausimyng, patikrinti jo patikimuma, klausimy validuma, pirmiausia buvo atliktas
zvalgomasis tyrimas. | klausimus, skirtus paaugliams, pirmiausia atsakeé jauni 19-29
mety asmenys, turintys judéjimo negalig. IStranskribavus pirmuosius interviu, buvo
atlikta klausimyno korekcija, daugiau orientuota j svarbius romantiniy patirciy is-
gyvenimus, santykio su $eimos nariais jtaka socializacijos procesui, nes btitent $iose
srityse, pirmyjy interviu metu buvo uzfiksuoti platas pasisakymai, jautris asmeni-
niy isgyvenimy potyriai.

2014 09 01-2014 10 01 - vykdytas tyrimas: Vaiky ligoninés viesosios jstaigos
Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filialo vaiky reabilitacijos skyriuje
Druskininky ,SAULUTE® Sios tyrimo erdvés pasirinkimui poveikio turéjo asmeni-
nis tyréjos zinojimas, jog $ioje reabilitacinéje jstaigoje yra gydomi jvairias negalias,
tarp ju ir judéjimo negalig turintys paaugliai. Taip pat Lietuvos geografinéje plotméje
tai — pati didziausia gydymo jstaiga, kurioje reabilitacijg atlieka judéjimo negalia
turintys paaugliai.

2014 11 10-2014 12 10 - sociologinis tyrimas, tesiamas ir baigiamas Vaiky ligo-
ninés viesosios jstaigos Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filiale. Cia
tyréja negyveno, taciau, pasitelkusi tyrima paskirto kuruoti gydytojo pagalba, atvyk-
davo j ligonine, kai atsirasdavo atrankos kriterijus atitinkantis informantas.

Tyrimo validuma rodo jo visapusiskumas, taikyta trianguliacija, apimanti ne tik
pusiau struktarizuotus interviu su keliomis informanty grupémis, bet ir atliktu ste-
béjimu dalyvaujant, memy ra§ymu. Kokybinio tyrimo vidinis validumas uztikrintas
pasitelkus duomeny - interviu interpretacine analize. Siekiant pagristi tyrimo re-
zultaty tikétinuma, dalyviai buvo supazindinti su tyrimo pradiniais duomenimis,
isklausyta jy nuomoné, gauti teigiami atsiliepimai apie autorés interpretacijas, ju

teisinguma, prasminguma. Visi duomeny jrasai yra prieinami tik $io darbo autorei.
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6.9. Tyrimo duomeny analizés strategijos

Kokybiné duomeny analizé atlikta pasitelkiant kokybiniy, pusiau struktarizuoty
interviu transkripcijomis. I$ 56 interviu (jskaitant ir papildomus informantus) buvo
atrinkti visi interviu, jgaline kuo iSsamiau apibrézti tiriamajj reiSkinj. Remiantis
J. A. Maxwell (1996) kokybiniy duomeny analizés principu, pirmiausia buvo skaito-
mi transkribuoti pusiau struktiirizuoty interviu tekstai ir uzsirasinéjamos analitinés
pastabos (memos). Tai leido susidaryti bendra analizuojamo reiskinio vaizdg. Ana-
lizuojant tyrimo duomenis, laikytasi duomeny rinkimo strategijos, démesys buvo
koncentruojamas j jgyta ir jgimta judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos
patirtis Seimos, mokyklos, reabilitacinés jstaigos institutuose bei paauglystés lai-
kotarpyje kylancius i§gyvenimus. Kategorizuojant ir koduojant tiriamyjy interviu
transkribcijas, memos (pagal pazymétus komentarus) padéjo patikslinti uzkoduotas
kategorijas, ju tarpusavio rysiy reik§mes, pagrijsti galutine duomeny analize ir inter-
pretacija (Bobrova 2012: 75). Kodavimas atliktas analizés pradzioje, iStranskribavus
interviu tekstus, i$skirstant juos j atskirus siuzetinius (probleminius) segmentus (Ra-
manauskaité, 2002). Siame tyrime issiskyré $ios temos ir subtemos:

o Tema: Paauglysté ir judéjimo negalia:

- Paauglystéje kylancios problemos ir nejgalumo sgsajos.
- Negalia ir identiteto (re)konstrukcija.
- Laisvalaikio leidimo budai ir santykiai su bendraamziais.
« Tema: Socializacija Seimos socialiniame lauke:
- Negalia Seimoje: tévy ir paaugliy iSgyvenimai.
- Seimoje kylantys konfliktai paauglio negalios poveikyje.
- Seimos laisvalaikis ir dalyvavimas nejgaliuosius vienijan¢iose organizaci-
jose.

o Tema: Judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos patirtys Svietimo

sistemoje

- Aplinkos pritaikymas mokykloje.

- Mokymasis namuose, reabilitacinés ar gydymo jstaigos mokykloje.

- Paty¢ios bendrojo lavinimo; specialiyjy poreikiy ir reabilitacinés jstaigos
mokykloje.

« Tema: Judéjimo negalia turinciy paaugliy socializacijos patirtys reabilita-

cinéje bei gydymo jstaigoje
- Laikinas issiskyrimas su tévais ir pirmieji jspiidziai reabilitacinés ir gydy-

mo jstaigos lauke.
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- Gydytojo ir paciento santykiai.
- Laisvalaikis reabilitacinéje ir gydymo jstaigoje.
- Romantiniy santykiy patirtys reabilitacinéje jstaigoje.

Tiriamam reiskiniui geriau suprasti kokybiné duomeny analizé derinta su duo-
meny interpretacija — teoretizavimu, taikant $iuos analizés metodus: turinio (content)
analizés ir hermeneutinj aiskinimg (Gadamer 1999; Bitinas, Rupsiené¢, Zydzitnaité
2008; Valantiejus 2007, 2010). Tyrimo rezultatai aiskinti ir interpretuoti pagal her-
meneutinio rato modelj, rodantj teksto daliy rysj su visuma. H. G. Gadamer (1999)

$j procesa apibudina kaip dviejy supratimo horizonty susidarima.

6.10. Subjektyvi tyréjos pozicija

Tyrimas paremtas P. Bourdieu refleksyviosios sociologijos gairémis. Refleksyvio-
ji sociologija leidzia mums suprasti, paaiskinti pasaulj, <...> suvokti pasaulj, kaip
buting (Bourdieu, Wacquant 2003: 252). Reflektyvioji sociologija jgalina tam tikra
tyréjo savirefleksijg. Tai yra sociologija privalanti tuos pacius sociologinius tyrimo
metodus taikyti ne tik socialinés tikrovés, bet ir saves pacios, kaip tam tikru badu
socialine tikrove tyrinéjancios, analizei. Toks episteminis reflektyvumas, raginantis
mokslininkus pripazinti, rekonstruoti ir neutralizuoti jy teorinj habitus lemiancius,
pirmiausiai su akademiniu lauku susijusius veiksnius, ne tik turéty padéti jveikti
doksografinj zinojima, bet ir stiprinti sociologijos epistemologinius pagrindus (Po-
vilitinas et al: 2012). I§déscius subjektyvia tyréjo pozicija, pasiekiamas didesnis ko-
kybinio tyrimo rezultaty ,,objektyvumas® t. y. galimybé patikrinti, kiek tyrimo rezul-
tatai yra neutralds ir / ar paveikti tyréjo subjektyviy pozicijy, ar jmanoma pakartoti
tyrimg ir pasiekti panasiy rezultaty ir i$vady (Viluckiené 2011: 87).

Pagrindinis galimas $io tyrimo $alifkumas — pacios tyréjos dar kadikystéje jgyta
judéjimo negalia. Si patirtis lemia judéjimo negalios sampratg, leidZia objektyviau
jsijausti ir analizuoti tiriamyjy iSgyvenimus. Kaip pavyzdj galima pateikti tai, jog
tyréja suvokia negalig kaip skausmingg patirtj ir netgi paties Zodzio negalia seman-
tinés reikémés galima skaudy emocinj poveikj tiriamiesiems. Vartojant zodj negalia
interviu metu, judéjimo negalig turintis paauglys gali pasijusti nejaukiai, nuvertin-
tas, priskiriamas marginaliniai grupei ir t. t. Todél, priklausomai nuo situacijos, at-
spindincios tiriamojo nusiteikima pokalbiui, jo paties fizine btisena, zodis ,,negalia“

samoningai buvo pakei¢iamas j zodj liga arba judéjimo sutrikdymas. Zodis liga $iuo
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atveju lyg ir sudaro informantams vaizdg, suteikiant viltj, sutrikes judéjimas yra lai-
kinas, o tyréjai ruapi tik Siuo ,laikinu®“ etapu iSgyvenami patyrimai. Kita vertus, ty-
réja, kaip asmuo, neturi zinojimo apie tolimésne informanto sveikatos bukle, todél
judéjimo sutrikdymas semantine prasme turi maziau nuosprendzio suteikimo, kurj
jgalina ,,negalia“ Zodzio vartojimas. Batina pabreézti, jog Zodziy liga arba judéjimo
sutrikdymas buvo vartojamas daugiau su negalig jgijusiais informantais, nes jgimta
negalig turintys asmenys yra kur kas labiau susitaike su nejgaliu kiinu ir jo galimybiy
ribotumu.

Formuojant klausimyng, asmeninés tyréjos patirtys paskatino gilintis ne tik j gy-
dytojo — paciento santykj (apie ka gausu literatiiros bei atlikty tyrimy), bet ir ana-
lizuoti judéjimo negalig turinciy paaugliy ir medicinos slaugytojy santykiy patirtis
socializacijos procesui. Suformavus klausimyna, primiausia pati tyréja sau atsaké j
pateiktus klausimus, kad galéty patikrinti klausimo informatyvuma. Tac¢iau, norint
islaikyti duomeny analizés objektyvuma, tyréjos interviu nebuvo jtrauktas j tyrimo
analize.

Kalbant apie subjektyvig tyré¢jos pozicijg, biitina akcentuoti ir jos santykj su in-
formantais. Interviu metu ne tik buvo stengtasi iSgauti reikalingg informacija, bet ir
susiduriama su socialine tikrove - judéjimo negalig turinciais paaugliais. Kai kuriy
informanty situacijos jautriai palieté tyréja. Keliatos interviu eigoje, paciai tyréjai
kaupési asaros dél itin skausmingy informanty patirc¢iy ar net per didelio optimiz-
mo, nezinios apie realig situacija. Viena sunkig judéjimo negalig turinti informanté
déjo daug vil¢iy ir tikéjimo, jog vaikscios. Taciau interviu su jos gydytoju metu neti-
keétai paaiskéja, jog tokiy $ansy visiskai néra.

Kita itin skausminga situacija, kai tyréjai medicinos slaugytojos nurodé sunkia
judéjimo negalig turin¢io 16 mety vaikino palatg. Galbut slaugytojos orientavosi tik
i judéjimo negalia, nes, uzéjus j palata, vaizdas buvo isties jautrus. Motina sédéjo ir
verké, laikydama visiskai bejégio savo siinaus rankg. Berniukas sédéjo nejgaliojo ve-
zimélyje, negaléjo kalbéti, jj kamavo seilétekis, o nuo vandenligés galva ir akys buvo
neadekvataus didumo, lyginant su liesu jo kaneliu. Jis buvo visiskai priklausomas
nuo savo motinos. Zinoma, interviu nejvyko. Tadiau tyréja suvaldé jaudulj, paguodé
rusakalbe verkiancig moting. O berniukui j jo $altas, drégnas rankas jspaudé ran-
kinéje atsitiktinai turétg raudong klouno nosj. Pasirodé, jog berniukas nusigypsojo
ar kazkaip sureagavo. Tai buvo paskutiné tyrimo diena... Jos potyriai nustelbé visa

tyrima...
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I1I dalis. EMPIRINIS JUDEJIMO NEGALIA
TURINCIU PAAUGLIU SOCIALIZACIJOS
PATIRCIU TYRIMAS

Empiriné dalis, kaip ir teoriné, tarsi sudaro du polius. Démesys yra skiriamas
jgimta ir jgyta judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos patirtims. Naudojant
P. Bourdieu i$skirtas laukas ir habitus, kapitaly sgvokas siekiama suprasti, kokie po-
tyriai skiria ir jungia jgyta ir jgimta judéjimo negalig turin¢ius paauglius. Jgimta ne-
galia $iame tyrime suprantama ne tik kaip gimimas nejgaliu, bet ir negalios jgijimas
kadikystéje, ankstyvoje vaikystéje, kai saves kaip sveiko asmens jau nebeprisimena-
ma. Jgytai negalios formai priskiriamas ir patirtos traumos, i§$aukusios stuburo lazj,

ko pasékoje netenkama gebéjimo laisvai ar savarankiskai judéti.

7.1. Jgimta ir jgyta judéjimo negalia:
identiteto (re)konstrukcija negalios poveikyje.

Remiantis P. Bourdieu, laukas ir habitus sagvokomis suprasta, jog identitetas yra
formuojamas habitus ir lauko veikméje, kai, pasak P. Bourdieu, per habitus ir lauko
santykj istorija uzmezga santykj su paciu savimi. Agentas daro ta, kg jis arba ji ,,turi
daryti® aiskiai to nesuformuluodamas kaip tikslo, neapskaiciaves ir nejsisamonings
(Bourdieu, Wacquant 2003: 165). Identiteto raiska labai priklauso nuo turimo ekono-
minio kapitalo ir jo naudojimo bei individo dalyvavimo ir uzimamy skirtingy pozicijy
galios lauke (Costa, Murphy 2015: 29), taip pat sékmingo ar nesékmingo $iy pozicijy
jgyvendinimo. Socializacija neatsiejama nuo identiteto formavimo(si). Pasak Harro,
mes neklausiame saves, kas mes esame. Mes tiesiog biiname tuo, kuo esame (2000: 15).

Stahl (2014a, 2015, cit. Costa, Murphy) i$skiria counter-habitus savoka, priskir-
damas ja egalitariniam habitus, kuris reprezentuoja agento dispozicijy prisitaikyma
lauko veikméje, jgaunant pasitikéjima savimi, kaip ,,turincio verte“ hegemoniniame
neoliberaliame diskurse ,,geriausio® arba ,,blogiausio vaidmenis, kurie per gyveni-
mo kelionés patirtis kuria asmens tapatybe (Costa, Murphy 2015: 28). Asmuo, tu-
rintis pakankamai stabily saves tapatumo jausma, jaucia savo biografijos testinuma,
sugeba jj suvokti reflektyviai ir daugiau ar maziau perteikti jj kitiems Zzmonéms (Gid-
dens 2000: 75).
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Negalig turintys ar chroniS$komis ligomis sergantys asmenys daznai apibadinami
tapatinant juos su nejgaliojo savoka. Negalig priskiriant jy asmens identitetui, jie yra
suprantami kaip tiesiog ,,nejgalis“ (Thomas 2007: 50). Taciau identitetas néra tik as-
meninés nuo visuomenés izoliuoto asmens patirtys. Nejgaliyjy identiteto konstruk-
cija sudaro socialinés, kultiirinés saveikos su visuomene, <...> kartais primetamos
»daryk kaip visi“ nuostatos (Ville 2002: 50). Taip pat butina paminéti paauglystéje

igytos negalios poveikj asmenybés identiteto konstrukcijai, kada negalia jgijes as-

muo savo identitetg formuoja ar rekonstruoja iskinytos, jgytos negalios poveikyje
<..>. Laikas, erdvé ir santykis su kitais visuomenés dalyviais itin svarbis veiksniai
nejgaliyjy identiteto formavimuisi. Daznai negalig turintys asmenys siekia bati tie-
siog ,,normaliais“ (Murugami 2009: 29, 30).

T. Sheakspear (1996) nejgaliyjy identitety apibrézia kaip individualy ir socialinj
(kolektyvinj) koncepta, apimantj individualias ir palie¢iantj visuomenines proble-
mas. Tac¢iau negalig turin¢iy Zmoniy identitetas gali bati apibréziamas kaip biologi-
nis, nes fokusuojasi j nejgalaus kino vaizdg ir saves, kaip nejgaliojo, suvokima bei
priémima (Sheakspear 1996: 96). M. Hetzel (2009, cit. Zalkauskaité) teigimu, nejga-
lieji susiduria su sunkumais, vystydami savajj As, o kartu kurdami ir savo identiteta
(asmeninj, kolektyvinj, socialinj), kadangi visuomenéje vyrauja skirtingi negalios
suvokimai (vaizdiniai) ir jy inerpretacijos (Zalkauskaité 2012: 113).

Identiteto formavimas yra neatskiriamas nuo savo kiino priémimo bei saves, kaip
nejgaliojo, suvokimo. Todél, siekiant atskleisti jgimtg ir jgyta judéjimo negalig turin-
¢iy asmeny identiteto formavimasi ir kaita, buvo klausiama, kaip jie vertina ir priima
savo negalios kiing, jo keliamus trukdzius. Akcentuojamas negalig turinc¢iy paaugliy
pozitris j sveikus ir negalig turinc¢ius asmenis. Kalbédami apie savo paauglystés lai-
kotarpj ir patiriamus judéjimo negalios jtakojamus trikdzius, negalig turintys infor-
mantai pripazjsta savo kitoniskuma. Paauglystés laikotarpyje jgyta judéjimo negalia
pasireiskia sunkumu bendrauti su sveikais asmenimis, nulemtu skilusio habitus. O
gime su negalig, bendravimg su sveikais bendraamziais supranta kaip lygiavertisku-

mo pripazinima arba tiesiog savaiminj jy riboty fiziniy galimybiy priémima.

Sunku man su tais sveikaisiais bendraut, neZinau (pauzé) lyg viskas ir normaliai ir pri-
ima mane, bet as pati kazkokia netokia jau jauciuosi, po Sitos traumos. (Eglé, 18 m., su

negalia 2 metus).

Kas geriausia, tai jau ir bendrauja tie sveiki vaikai ir priima mane, nespaisant mano

negalios (Jomantas, 16 m., negalia jgimta)
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Igyta negalig turintys paaugliai teigia, jog nori buti lygiaverciai sveikiems asme-
nims ir su apmaudu zitri j sveikuosius, akcentuodami savo negalios poveikyje skilu-
si habitus, pasireiskiantj jprasto socialinio gyvenimo netektimi. Tiek jgimta, tiek
jgyta judéjimo negalig turintys informantai pabrézia nenorintys uzuojautos, i$skir-

tinumo.

Yra Zmonés, kurie supranta, kad as nenoréciau biiti laikoma kaZkur nepajégi, bet yra
tokiy is kuriy jauti tq tokj atskyrimg, bet tokiais atvejais draugai dazniausiai uZstoja

(Austéja, 14 m., su negalia 4 metus).

Hmm... Koks esu, toks esu. Jau yra taip, kaip yra, bet uzZuojautos man nereikia (Vytaras,

14 m., su negalia 2 metus).

Tiesiog zvelgi j sveikus ir supranti, kad esu va toks. Ir jau niekada nieko negalési pada-

ryt. Ir sunku labai. PavydZiu a$ jiems (Dinas, 17 m., su negalia 2 metus).

Negalig jgije asmenys gyvena su savasties praradimo jausmu, susitaikant ar ne-
sutinkant su savasties praradimo aspektais (Murugami 2009: 29). Tyrimo metu kal-
binti jgyta judéjimo negalig turintys paaugliai, paklausti, kaip pasikeité jy gyvenimas

igijus negalia, atsakydami j klausima piesia savo patirtis iki negalios jgijimo ir po jos.

AS - labai iSgyvenu. [Pauzé] AS visada labai mégau daug dalyvaut, daug visko veikt.
O dabar, tai tiesiog jauciu, kad jau nebepajégiu.<...> tai tiesiog apmaudu, kai tiek
daug negaliu. Kad turiu vat atsisakyt ty savo nory kazkq veikt. Ateity tik sunkiau ma-

nau bus (Vesta, 15 m., su negalia 2 metus).

Tiesiog a$ visada budavau ta, kuri visad visur eina, viskg daro. <...> Ir tiesiog... tu turi
sustot ir paziurét, kad as$ - fiziskai to negaliu, [skiles habitus] tai $itg ir pakeité. Ta pra-
sme j bloggjg puse, <...> - Zlugdo... labai. <...> Pirma tai - Sokiai <...> atkrito. Antra -
skautai.<...> Ta prasme ir turi keisti is tikryjy dabar jau viskg (Austé,18 m., su negalia

4 metai).

Tai tiesiog pries tai Zzinojau, kad as viskg galiu daryti ir as visur dalyvaudavau, visokiose
sporto varZybose. Tas pats jodinéjimas, tai jodinéjau desimt mety. <...> Tai dabar toks
kaip ir nepasitenkinimas kyla savim, kad as negaliu ten eiti j tas varzybas. Nes jau nieko
gero negalésiu ten padaryt, nes jau is karto visi pastebés, kad as jau esu kitokia. Ir niekad

jau Cia nepasitaisys. (Rata, 16 m., su negalia 3 metai).
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J. Viluckiené (2011) savo disertacijoje analizuoja judéjimo negalig turinciy asme-
ny identiteta, akcentuodama, jog negalios jgijimas yra biografinis lazis, identiteto
transformacija ir individo prisitaikymas prie nejgalaus kino (Viluckiené 2011: 101).
Taciau buna atvejy, kai negalig turintis asmuo visiskai saves neidentifikuoja su ne-
jgaliu asmeniu ir taiko sau ,,normalaus Zzmogaus etikete, tik minimaliai pabrézda-
mas savo biologinius trikumus (Murugami 2009: 29), daznai matydamas juos kaip
laikinus. Tyrimas parodé, tai daugiau budinga jgyta negalig turintiems paaugliams.
Jie kur kas labiau nei su negalia gime paaugliai tiki, jog pasveiks ir grjs j jprasta gy-
venimg, kuris dazniausia siejamas su socialinio kultarinio kapitalo susigrazinimu ir

pratesimu. Kas atsakymuose pasireiskia kaip tikéjimas testi mégstama veikla.

Tai as pasveiksiu ir, manau, pratesiu toliau ir krepsinj, ir viskg. AS gal ir ne visu tempu is

pradZiy, bet vis tiek pradésiu Zaist (Vytaras, 14 m., su negalia 2metai).

Nu, Siaip tai nieko tokio nematau. Didelio skirtumo kazkokio, tuoj man pagéreés ir as vél

grisiu j ringg (Darius, 17 m., su negalia 2 metus).

Jeigu nori, tai vis tiek, viskg gali padaryt. Praktiskai tai jau tik sunkiau, nezinau, kaip
Cia su sportu dabar bus, bet norétysi grizt, nors ir po tiek mety.. (Eva, 17 m., su negalia

10 mety).

Pirmas dalykas, kg padarysiu, kai pasveiksiu, tai gerai prasiléksiu su mocu (Benas,

16 m., su negalia 4 metus).

Jgimta negalig turintys paaugliai yra susitaike su savo negalios kiinu bei riboto-

mis jo galimybémis.

Susitaikiau labai anksti su tuo, gal kokiy 8-9 mety ir kazkaip nei kompleksavau dél to...

Nu kazkaip yra kaip yra ir viskas(Jomantas, 16 m., negalia jgimta)

Siaip nejauciu labai didelio skirtumo, nes net ir neZinau, kaip biity... tiesiog gal ir sun-

kiau, bet su viskuo stengiuosi pati susitvarkyti(Vaida, 13 m., negalia jgimta).

Nejgaliyjy identitetas apibadinamas kaip organizuota struktira, daugiau ar
maziau stabili, orientuota j pagarba ar neapykantg sau paciam, savo galimybiy ir
nory vertinimo bei derinimo (arba visisko jy atmetimo); nuo saves projektavimo
ir zvilgsnio j ateitj iki ateities atmetimo ir nusivylimo. Suprasdami savo tapatuma,
konstruodami savo identitetg, nejgalieji susiduria su savyje kylanciais, tris démenis

apimanciais konfliktais: galéjimo, reiksmeés ir galios realizuotis konfliktais. Galéjimo
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konfliktas orientuojamas j negaléjima atlikti norimus veiksmus. Tai ne vien fiziné
negalia, taciau ir lygios laisvalaikio ar mokymosi su sveikais paaugliais galimybés.
Reik$mingumo konfliktas apima savo asmenybés saviraiskos, nuomoneés i$sakymo
perspektyvas. Galios realizuotis konfliktas siejamas su tolimesniy savo gyvenimo
plany, tokiy kaip santuoka, $eima, karjera, kiirimu. Cia iskyla klausimai: ,,Kaip as tai
padarysiu“ir ,, Ar man visa tai pasiekiama“? (Révaud, Fardeau 1994: 48).

Nepasitikéjimas savo fizinémis jégomis atsispindi ir paaugliy pasisakymuose ne-
galios keliamy trukdziy klausimais. Informanty atsakymai parodo kylancius konf-
liktus. Negalia varzo savirealizacijos procesa, i$$aukdama galéjimo konflikta, pasi-
reiSkiantj asmeniniy nory ir kiino galimybiy sandiiroje, bei nesusitaikymu su jgytos
negalios baviu.

Jauciuosi nuo visko suvarZytas. Galiu daug maziau negu kiti. Tai vis tiek stengie-
si — bandai, bet aisku, supranti, kad nér ¢ia tau ko labai tikétis. Bet vis tiek — mégini,

stengiesi (Andrius, 17 m., negalia jgimta).

Ta prasme labai maksimalisté esu. Arba darau viskg per jégg, stengiuosi, kad biity kaip
seniau. Arba tada jau mirtis. Nieko. Kol kas tai - sunkiai labai. Nesusigyvenu (Austé,

18 m., su negalig 2 metai).

Tai kiti gali [pauzé] daug bégioti. Jeigu Zaidi ar Siaip kq. AS, pavyzdZiui, negaliu. Nega-
lima ko nors tenais, daug nesioti. Tai po truputj reikia viskg daryti, neskubéti, kg as ir

stengiuosi realizuoti (Vytauté, 18 m., su negalig 4 metus).

Savo asmeniniy pozicijy, nuomoneés i$sakymo, tai yra reikSmingumo konfliktas,
remiantis empirinio tyrimo duomenimis, dazniausiai pasireiskia nemokéjimu ar
bijojimu apsiginti konfliktinése, dazniausiai paty¢iy sukeltose situacijose. Taip pat

santykyje su tévais.

Kazkaip sunku apsiginti labai. Kiti juokiasi, kad esi ne toks, negali kazko. Man kartais

atrodo, kad jei as Soksiu j juos, tai jie dar labiau tyciosis (Rokas, 12 m., negalia jgimta).

Tiesiog mamai yra labai sunku, kai a$ visq laikg skundZiuosi, kad man kg nors vis skau-
da. Ir a$ kartais jau net ir bijau kg nors pasakyti <...>, o jei nepasakau, vis tiek ant

manes matos tas skausmas (Rata, 16 m., su negalia 3 metus).

Galios realizuotis konfliktas atsispindi abejonémis, sietinomis su savo ateities

perspektyvomis.
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Baisu, kai Sita negalia yra. Kai pagalvoju, kad noréciau turéti vaiky, tai net nejsivaizduo-

ju, ar as galéciau jais pasirtpinti ir kaip viskas biity (Liucé, 17 m., su negalia 4 metus).

Labai sunku bus kazkg padaryti su Sita koja, as ja jau niekada daugiau taip negalésiu

pasitikéti. Atia, krepsini! (Vytaras, 14 m., su negalia 2 metus).

Negalig turintys paaugliai susiduria su negalios keliamais trukdziais, pasakoja
apie juos su kartéliu, nuoskauda. Tac¢iau visgi visuomenéje néra visiskai nataralaus
nejgaliojo asmens priémimo. Jam natiraliai daugiau jauc¢iamas gailestis, uzuojauta,
kartais panieka ir baimé nebuti nejgaliojo vietoje. Net ir patys negalig turintys asme-
nys isreiskia jautry pozitrj i kitus negalig turincius asmenis, akcentuoja, jog bendra-
vimas su nejgaliais ne visada malonus, pabrézdami tai, jog jy sveikatos situacija yra
geresné.

Ech [gilus atodusis]. <...> Man i tikryjy bina litidna nuo situacijos. Nes biina tie, kur
is viso — gulintys. Jiis jsivaizduokit, jis nori kazkq pasakyt — jis negali. AS manau taip,
kad kiekvienas tas Zzmogus kazkg suvokia. Bet tiesiog jisai negali to iSreiksti (Jomantas,

16 m., negalia jgimta)

AS$, kadangi esu labai jautri, tai man, nezinau, ¢ia yra kaip diris j Sirdj, kai pamatau.
Jau ten, nezinau, man iskart pradeda asaros kauptis ir Ziauru bina tikrai. Tai man dar

nieko visai - palyginus ‘(Lina, 13 m., su negalia 3 metus).

Na, gaila man tokiy Zmoniy, labai gaila ir uzuojauta jiems, nes as patiriu tai pats (Ro-

kas, 12 m., negalia jgimta).

Sunku man bendraut su tokiais Zmoném, net kazkaip nemalonu (Ruta, 16 m., su negalia

3 metus).

Tyrime dalyvave papildomi informantai - jgimta negalig turinc¢io paauglio mo-
tina ir jau suaugusios jgimtg negalig turincios Juratés tévai — i$sakydami savo nuo-
mong apie negalig turincius asmenis, iSreiské pozicija, jog nejgalieji kelia uzuojautos,
gailescio jausma.

Anksciau a$ jy net nemaciau. O dabar - tai tiesiog pasiZitiriu j tq nejgaly, ant kiek
[kiek] jisai nejgalus. <...> Pamatei ir visq laikg Zinai, kad jeigu reiks — visada pagelbési

(Jomanto mama).

Man buvo labai gaila tokiy vaiky. Ir galvojau - kodél ¢ia man taip atsitiko? Nu gal taip

reikéjo... (Jaratés mama).
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A$ visg laikg Zitiredavau j juos su uZuojauta. Gyvenime nebuvau su jais susidiires. Man
is vis budavo labai sunku suprati tas ligas, nes as visg gyvenimqg buvau labai sveikas. O
kada nutiko Sis [kadikystéje vaiko patirta negalia] atsitikimas, tai tos ligos uzplido visg
miisy Seimgq ir sirgdavo ir Zmona, ir sirgdavo ir pamainom ir viena,s ir kitas vaikas. Ir

man buvo labai sunku (Jaratés tétis).

Su savo negalia susitaiko ne tik kalbinti paaugliai, bet ir tyrime dalyvave negalia
turintys ekspertai. Filosofijos bakalaurg jgijes ir mening veikla vystantis jgimta ju-
déjimo negalia turintis Rytis (29) bei traumg darydamas salto patyres ekstremaliu
sportu uzsiimantis, tarptautinése sporto varzybose dalyvaujantis Irmantas (21) ak-

centuoja tai, jog negalia neturi jtakos jy gyvenimo ritmui.

AS turiu tg negalig, as nuo jos nepabégsiu, tai <...> tu turi ja pasinaudot, iSgrezt jg iki
paskutinio. Ir dZiaugtis gyvenimu tokiu, kokiu jis yra. Nes, Zinai, yra daug Zmoniy, kurie

sveiki, bet biina nelaimingi, nori Zudytis (Rytis, 29 m., negalia jgimta).

Atsimenu, kai suliizau, buvo, kas sake: ,,Nu jo, stuburas - ne $iaip kaulai... Sugyt sugis,
bet...“ Galiu pasakyt, kad tuo pats ilgai tikéjau, BET! [pabréztinai] Suprantu, jog, kad ir
kg besakyciau, vis tiek sakysit ar galvosit: ,Nu jo... bet va vis tiek negali to ir ano...“ O as$
paklausiu, ar tu darai viskg, kg gali?! <...> Po visy traumy yra vienokios ar kitokios pa-
sekmes... [pauzé] na, skiriuosi, aisku, nuo kity, vien dél to, kad esu vezime, plius dar is es-
meés veikla - kuria as uZsiimu... [tatuiruociy darymas, ekstremalus sportas, vazinéjant
su nejgaliojo veziméliu per jvairias klititis — aut. past.]. Tai yra kartais tiesiog nepatogu-
my dél susisiekimo, kur nukakt, ar tas pats tilikas ne visur yra pritaikytas, ar laiptelis, ar
dar kazkas, kopétélés. <...> O daugiau tai tai... nemanau, kad kazkg darau mazZiau negu

iprastas kazkoks tai [kazkoks] Zmogus (Irmantas, 21 m., su negalia 4 metai).

Stebint judéjimo negalig turinciy paaugliy bendravima su kitais reabilitacinéje
jstaigoje besigydanciais skirtingas arba lengvesnés formos negalias turinciais paau-
gliais pastebima, jog sunkesne (jgimta) negalig turintys paaugliai jaucia savo kito-
niskuma, kuris pasireiskia nedrasa bendraujant su geresne fizing sveikata turinciais
paaugliais. Tai turi jtakos ir identiteto formavimuisi, saves suvokimui bei roman-
tiniy santykiy konstravimui. Jgimtg judéjimo negalig turintis paauglys suvokia ne-
turintis sveiko kiino patirties ir tarsi jaucia géda dél savo silpnesniy fiziniy galimybiy.

Taciau jgyta sunkig judéjimo negalig turintys paaugliai kaip tik aktyviai i$reiskia
norg bendrauti su lengvesne negalios forma turinciais paaugliais. Sgmoningai atstu-

miami kiti sunkia negalia turintys paaugliai. Stebéjimas dalyvaujant leido suprasti,
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jog sunkig judéjimo negalig turintys paaugliai rengiamomis isdaigomis (rakymu,
veziméliy lenktynémis jstaigos koridoriais medicinos personalui nematant ar jdo-
miais kompiuteriniais zaidimais) sudomina lengvesne judéjimo negalig turincius
paauglius. Jei tai romantiniai santykiai - jie bina atvirai demonstruojami, jais di-
dziuojamasi. Jeigu sunkesne¢ judéjimo negalia turintis paauglys uzmezga santykius
su lengvesne negalig turinciu paaugliu, tai sulaukia ne tik draugystés, bet ir globos.
Geresnés fizinés sveikatos paaugliai padeda sunkesn¢ negalig turintiems savo drau-
gams ir netgi tuo didziuojasi, jauciasi laimingi. Tai pasireiskia jy pastebimu noru
padétiir ,bendravimu be Zodziy“. Lengvesn¢ judéjimo negalig turintis paauglys Zino
savo draugo galimybes ir jam susidirus su klititimis padeda: lipant laiptais paduoda
ranka; stumia vezimélj j valgykla ar laisvalaikio metu. Esant poreikiui padeda apsi-
rengti ar pakelia nukritusj daikta.

Galima ironizuoti, jog pasaulis daugiau atviras idealiyjy lygai. ,,Sveiki ir laimingi®,
Hturtingi ir grazas®, ,,zavs ir drasts®, ,,drasis, stipris, vikriis“ — butent tokios frazés
dominuoja apibadinant normaliyjy pasaulj... O nejgaliesiems tarsi primetamos svei-
kyjy gyvenimo nuostatos. Remiantis empirinio tyrimo duomenimis, jgyta judéjimo
negalig turintys paaugliai skelia savo gyvenimo patirtis iki negalios jgijimo ir po
jos. Daugumos jgijusiy negalia paaugliy pasisakymuose vyrauja optimistinis pozia-
ris i ateitj. Jgyta negalia turintys paaugliai tiki, kad pasveiks, stengiasi socializuotis
ieSkodami mégstamos veiklos. Tuo tarpu nejgaliais gime paaugliai yra susitaike su
savo negalios situacija. Jgije negalig paauglystés periodu, paaugliai patiria galios rea-
lizuotis konfliktg kur kas stipriau nei nejgaliais gime ir su negalia susitaike paaugliai.
Ekspertais pasirinkti vyresnio amziaus judéjimo negalig turintys informantai labai
pozityviai, lyginant tiek su jgyta, tiek su jgimta judéjimo negalig turinciais paau-
gliais, mintimis pie$ia savo ateitj, yra optimistiskai nusiteike. Tai turbtt yra nulemta
ju igyto socialinio - kultarinio kapitalo, pasireiskiancio per mégstama veikla, kurios

déka negalia yra nustumiama j antrg plang.

7.2. Deformuotas negalios kiinas ir habitus kaita

P. Bourdieu akcentuoja kiino ir socialinés zmogaus padéties s3sajas, nes kino
valdymas yra vienas i$ pagrindiniy socialinio statuso skirtumy. Bourdieu tikina, jog
kiinas gali buti suprantamas per habitus bei individo jprocius ir tipiska kino i§vaiz-

da. Taigi individo kalbéjimo biidas, jo manieros, kiino pozicijos yra neatsiejami nuo
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habitus. Kanas priima tam tikrg buiseng, susijusia su aplinka. Pasak Edvards ir Imrie
(2003), tuo metu habitus siekia sutelkti démesj j jkanytas, kasdienines gyvenimo
patirtis, ir suprasti individualios socialinés butybés ir platesniy socialiniy struktary
re(produkcijos) socialines nelygybes. Svarbiausia tai, jog, habitus yra iy praktiky ir
dispozicijy isktnijimas. Jis suteikia konceptualizuotg fono supratima, kuris kyla i$
daznai neapgalvoty budy musy kino israisky, per miisy stovéjima, valgyma ir t. t.
<..> Svarbiausias habitus iskiinijimas yra dispozicijy ir praktiky sistema, suteikianti
»supratimo fong“ (250, 258), kuriuo vadovaujasi judéjimo negalia turin¢io asmens
socialiniame lauke saveikaujantys socialiniai agentai.

Kiinas yra objektas, kurj turéti — visy misy privilegija arba pasmerkimas, jis yra
gerovés ir malonumo jausmuy $altinis, bet taip pat ligy ir kanciy vieta (Giddens 2000:
128). Ivairiose kultiirose kiinas simbolizuoja tai, kaip Zmogus turi atrodyti, ir kur,
kada ir kaip kanas turi bati naudojamas siejant ji su individo fizinémis, mentali-
némis galiomis bei emocijomis (Anderson, Fenichel 1989: 7). Asmuo, individualiai
priimdamas savo negalig, kaip nattraly kiino bavij, susitaikydamas su negalios kelia-
mais trukdziais, pasisavina juos kaip savaime suprantamus. Negalios pasisavinimas
priklauso nuo individo habitus kuris, pasak DiGiorgio (2009), ,perteikia tai, kaip
individas turi elgtis, galvoti ir jausti“ (181).

Taciau ne tik kitno svarba yra reik§minga socialiniame pasaulyje, bet taip pat yra
svarbus ir socialinio pasaulio pozitris j kiing bei habitus jnaso ir investuotos ener-
gijos ir reiSmés pasaulyje iSraiska. <...> Teigiama, kad dialektiné konfrontacija tarp
habitus ir lauko - kito nei kilmés laukas - pasireiskia tam tikru prisitaikymu, kur
habitus priima naujojo lauko struktiiros lauko teisétuma ir to pasékoje, dél to, kad
yra jo sudarytas, jgalina modifikuota / pakeista habitus, kuris gali veikti kartu su
senuoju habitus (Costa, Murphy 2015: 23, 24).

Judéjimo negalig turintys asmenys turi kitokj — deformuotg kiing. Priesingai
nuo sveikyjy, negalig turin¢iy asmeny kiinas pasizymi kaip sergantis, atstumiantis,
aseksualus ir bauginantis. Ypac jauniems negalig turintiems asmenims kinas kelia
ypatingus i$§ukius. Nes jy savasties formavimosi koncepcijos koreliuoja su jy fizinés
sveikatos koncepcijomis (Murugami 2009: 51). Kiino kitoniskumas neabejotinai ap-
sunkina socializacijos procesa visuomenéje bei formuoja savo paties bei kity pozitrj
i kiing. Murugami, tyrinéjanti nejgaliyjy identiteta, kelia klausima: ,,Kas noréty ma-
tyti akla vyra, zZitirimiausios TV laidos vedéjo vietoje?“ (Murugami 2009: 51).

Kalbinanti tiek jgyta, tiek jgimta judéjimo negalig turintys paaugliai tikina ne-
jauciantys didelio kiitno pokyc¢iy diskomforto dél judéjimo negalios. Paaugliai yra
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i$varginti negalios keliamy judéjimo trikdziy. Jgyta judéjimo negalig turintiems pa-
augliams sunku susitaikyti su judéjimo galimybiy apribojimu. Pasak prof. J. Rus-
kaus ir V. Mazeikio, tai nejgalumas, priémus hipertesktinés visuomenés realuma,
suprantamas ne kaip gebéjimy neturéjimas, bet kaip individo dalyvavimo jvairiuose
socialiniuose laukuose ribojimas (Ruskus, Mazeikis 2007: 146). Ka atskleidé ir pu-
siau struktairuoti interviu su judéjimo negalig turinciais paaugliais. Interviu padéjo
suprasti, kad jy asmeninj norg dalyvauti visuomenéje riboja ne tik jy nejgalumas, bet

ir aplinkos pritaikymo stoka.

Negaliu vaiksciot. Su ramentais tai is viso labai mazai galiu vaiksciot. Laiptai — labai
didelé klintis, <...> sunku uzlipt. Tiesiog apribota labai laisvé. Tai viena kaip ir nie-
kur neiseisi, nes nieko negali pasiimti su savim. Sunkiausia tai man is asmeninés mano
pusés, kad as kazko negaliu ir dél to gaunasi atskirtis, kad kiti gali (Vytauté, 18 m., su

negalia 4 metus).

Blogiausias, tai kad daug negaliu judéti labai. Kq as visq laikg dariau. Sukdavausi

kaip vijurkas [graudus atodiisis] (Rata, 16 m., su negalia 3 metus).

Kai kurie informantai, ypac jei negalia jgyta, dar nesuvokia savo kiino galimybiy

ir bando per jéga ir fizinius skausmus jas realizuoti.

Tai dar tik du [dveji] metai praéjo....[ilga pauzé], bet man vis dar sunku sau pripaZint,
kad as kazko negaliu padaryt. Ir sau naujus isStkius fizinius vis keliu, vis kg nors ban-
dau. Ir nér pas mane to, kad: ,,ne, as negaliu. Ir turéciau priimt <...> Vis dar negaliu
susitaikyt, kad kazko negaliu ir kad turéciau nedaryt. AS darau per skausmus (Auste,

18 m., su negalia 2 metus).

Man ta prasme net nereikéjo anksciau to démesio. Ir a$ galvojau. Va, as savarankis-
ka, darau savarankiskai viskg. Nieko man nereikia. Su ta trauma irgi atrodo viskg as
susitvarkysiu. Kai Zinai, kad i$ charakterio - visiskai ten negali. O fiziskai, tai visiskai
stabdo. Kaip Ziauriai skamba... kad tu Zinai savo biikle, <...> kad tau jau tiek blogai.

Bet buna, tikrai labai sunkiy momenty, kad norisi visq atsakomybe perleisti ir, kad ta

prasme, kad pasiripinty tavim (Vytauté, 18 m., su negalia 4 metus).

»Na, kad as nepajégiu gerai visko padaryti. Kad ir tas namy tvarkymas, man skamba
kai kancia, nors, rodos, toksai paprastas dalykas kitiems Zmonéms. IS tikryjy tai patinka
tvarkytis, bet <...> kai néra ta tokia jau labai gera sveikata, tai ten is tikryjy yra tokia

kaip kancia (Liucé, 17 m., su negalia 4 metus).
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Tai galioja tiek judéjimo negalig turintiems paaugliams, tiek tyrime dalyvavu-

siems vyresnio amziaus ekspertams.

Savo kiing as suvokiu kaip ribotg kazkokj pavidalg. AS Zinau, kad nu as nesu tobula.
As visada sakau, kad noréciau lygiuotis j kazkg. Ne tai kad j kazkokj tobulg Zzmogy. Nu
noréciau, aisku, bit sveika, nes mano kiinas daug ko negali padaryt. Nei as galiu auks-
takulniy nesiot. Nei as kazkq galiu su dviem rankom padaryt. Suvokiu tai kaip ribotas

galimybes ir man dél to labai skaudu (Rasa, 26 m., negalia jgimta).

Keturiem[keturiems] metams praéjus nuo to, kaip suliiZau ir visgi neapleisdamas sporto
dalyvauju jvairiose sporto varzybose, suprantu, kad norédamas juos [sveikuosius — aut.
past.]pavyt, turésiu virst j supe herojy, kad juos aplenkt [aplenkciau], reikés jgaut dar
aukstesng herojaus formg. Su nekantrumu laukiu, kai pajausiu, kad jau galiu daugiau,
nei gali Sitas kitmo pavidalas, ir pavirsiu kazkuo, kas perkels mane j naujy galimybiy

pasaulj (Irmantas, 21 m.. su negalia 4 metus)

O paauglystéje, tai nu, prisimenu, mano kojos buvo sutrauktos... pédos surakintos, tai
uzburgzdavau mankstoj ant specialistés, kai ji tampydavo man kojas. Nors kentédavau
iki paskutinio. Net verkdavau i skausmo. Biidavau su mama kartais. Mama tuo mo-
mentu eidavo | pajirj, kad negirdét, kaip as verkiu arba rékiu (Juozas, 56m., negalia

jgimta)

Igijus negalig sunku susitaikyti su jprasto gyvenimo ritmo sutrikdymu, skilusio
habitus pasekmémis, kurios gali privesti net iki savizudybés. Tai atskleidzia papildo-

mi Siam tyrimui pasirinkti informantai.

Yra, kurie va ir paliizta, kuriem va pastoviai reikalinga psichologo pagalba. Saka, biina,
kad turi ir depresijas ir panasiai <...> vieni linksta ir j saviZudybes ir j saves Zalojimus.
O ypac paauglystéj - tai i$ viso <...> daug karty sunkiau viskg iSgyvena (Socialiné dar-

buotoja Laima)

Tyrime dalyvave ekspertai pasakoja, kad reabilitacinése ar gydymo jstaigose vei-
kian¢iy socialiniy aktoriy jauciasi atstumti, ignoruojami dél savo kiino kitoniskumo,
baudziami dél tvarkos nesilaikymo, taip pat pabrézia ir savo negalios pazeisto kiino
specifika, kuri kelia trukdziy tinkamai bendrauti su kitais bendrame socialiniame

lauke veikiandiais socialiniais aktoriais.

Bet visgi atsiranda Zmoniy, kur jie telefonu ne viskg mano kalboj supranta. Tai kazkokia

paslaptis. Su vienais jauciuosi laisvas, su kitais — sukaustytas.<...> dauguma sanatori-
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jy — yra privacios. Ir Zmonés — ne tik su sveikatos problemomis. Jie gyvena ir valgykloj
valgo su tais, kurie atvyke poilsiaut. Ir i$ dalies yra integracija. Bet valgykly darbuotojos,
kas dél ty nejgaliy, kad ne taip atrodys jie.... Kartais juos sodina prie atskiro staliuko.
<...> Galvodavau, gal ir man taip geriau. Jauciuosi nesuvarzytas. Nes valgyciau suvar-
Zytas prie kity. Tai valgau vienas - kaip man iseina. Bet biidavo atvejy, kai patys Zmonés

paprasydavo, kad juos perkelty kitur (Juozas, 56 m., negalia jgimta).

Tai su seselém blogiausi visi prisiminimai. Labai baisu biidavo, jei, pvz., per piety miegg
kas nors triuksmaudavo arba per nakties, tai jos ateidavo ir tq vaikg j tualetq uZdary-
davo ir dar $viesq iSjungdavo. Cia neurologiniam skyriui... Ziauru. Man neteko j tualetq
per jas patekti, bet, pvz., kitiems vaikams — dazniausiai berniukams, tekdavo. Tada bii-
davo palatoj guli ir net bijai kvépuot - tikrgja to Zodzio prasme. Tik savo Sirdies diZius
girdi. Atrodé, kad sprogs Sirdis. Siaubiakas biudavo didZiausias per tokius jvykius. Paskui
dar atsimenu, turéjau tokj pilkg meskiukg, su juo miegodavau, tai vieng kartqg nubun-
du - o to meskiuko néra. Tai man pasidaré negera. Neverkiau, bet vél tas jausmas, kad
nutirpsta visas kiinas. Siaubas apima. O paskui Ziiriu, tas meskiukas - pas kitg palatos
drauge padétas lovoj, nes ji negaléjo uzmigt, tai is manes paémé tq meskiukqg seselé ir
padéjo tai mergaitei, kad ji uzmigty... Aisku, ta mergaité man jj atidavé (Jaraté, 29 m.,

negalia jgimta).

Kalbant apie skilusj habitus, tai bandymas jj atstatyti daznai pasireiskia ir reabi-
litacinéje jstaigoje, ka pastebi ir ten dirbantys pedagogai bei specialieji pedagogai -

laisvalaikio organizatoriai.

Viena mergina buvo ¢ia po labai sunkios traumos. Jos buvo gana sunki judéjimo negalia.
Bet ji taip stengési, kad net dvi mankstas darydavo. Kai jinai atvaziavo - jinai klaupési
eidama. Ir kai jinai iSvaZiavo - jinai tik slubavo. Matési, kiek pastangy jai reikia. Jeigu
mes jos neleisdavom pasivaikscioti, tai jai tiesiog biidavo jZeidimas <...> jie saves neisski-
ria i$ kity ir jie nori, kad su jais elgtysi lygiai taip pat, kaip ir su sveikais, kad jie vaiksciot
ir negali <...> kuo sunkesné negalé yra vaikui, tuo personalui dirbti su juo yra Zymiai
lengviau. Nes jisai labiau nori jsiliet, nes jo noras pasveikti bina begalinis. Cia daugiau

ty potrauminiy (specialusis pedagogas laisvalaikio organizatorius Oskaras).

Tai yra klasén tokia mergaité, tai veZimukan nesédi is uZsispyrimo, velka kojas, ramen-

tais remdamasi (mokytoja Ramuné).

Nors stebéjimas dalyvaujant informantams zinant parodé, jog jgimta judéjimo

negalig turintys paaugliai, kurie turi isties sunkia negalig, gal ir nori integruotis,
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taciau tie, kuriy negalia jgyta, atrodo lidnesni ir nerodo didelio noro dalyvauti
reabilitacinés jstaigos gyvenime. Tuo tarpu jgimta judéjimo negalig turintiems pa-
augliams sutrikes judéjimas yra jprastas reiskinys. Taciau jie labai stengiasi buti sa-
varankiski, kuo maziau priklausomais nuo kity, net ir tada, kai yra priklausomi nuo

lydin¢iy asmeny.

Igimtos negalios, tai jau jie yra susitaike su ta savo negalia ir stengiasi nekreipti démesio

(specialioji pedagogé laisvalaikio organizatoré Raminta).

Ah... [gilus atodusis] <...> Bina momenty, kada viskg paciam norisi padaryt. <...>
mane praktiskai yra su apsirengimu problemos. A negaliu apsirengti, nes man neleidzia
koja, spastika yra didelé <...> Bet as manau, kad kiekvieng dalykg mes galime nugaléti.
Biina jvairiy momenty, kada tu sakai: ,ai, ¢ia nieko nebus, ¢ia nieko néra”. Bet is tikry-
jy - taip néra. Tu visada stengiesi biiti kuo savarankiskesnis. Netgi a$ kartais pasipykstu
su mociute ir sakau: ,noriu, kad ¢ia taves nebuty". Ta prasme, bina ty ty momenty, kai

tu stengiesi biiti kuo savarankiskesnis (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Judéjimo negalig jgije paaugliai iSryskina savo skilusj habitus, inkorporuoto zino-
jimo, gebéjimo netektj prisimindami savo galimybes ir i§sakydami dabarting situa-
cija. Negalia apsunkina socialinj gyvenima, riboja pomégius ir socialinio kultirinio
kapitalo plétra, jgalina pesimistinj pozitrj j ateities perspektyvas. Tiek jgimta, tiek
jgyta judéjimo negalig turintys paaugliai sunkiai su ja susitaiko. Taciau jgimta nega-
lig turintiems paaugliams sunku suprasti ir priimti savo kitoniskuma. Jie projektuoja

savo ateitj kaip grizima i jprasta gyvenima.

Kai tik pasveiksiu, iskart vél pirksiu kitg mocq ir gerai su juo prasiléksiu (Dinas, 17 m.,

su negalia 2 metus).

As visada labai mégau daug dalyvaut, daug visko veikt. O dabar tai tiesiog jauciu, kad
jau nebepajégiu. Nu ankséiau tai tikrai daugiau galéjau. O dabar tai tiesiog apmaudu,
kai tiek daug negaliu. Kad turiu vat atsisakyt ty savo nory kazkg veikt (Zygis, 15 m., su

negalia 3 metus).

Mano ranka yra paralyZiuota, man yra suauge rankos kaulai dar plius. AS anksciau
mokykloj grojau pianinu. Ir Siaip visur dabar man ta ranka trukdo, <...> as$ negaliu jos
normaliai nei pasukti, ir tai pradeda labai nervuot, skauda. As ant jos negaliu nei guléti
net. <...> Tas pats jodinéjimas, tai jodinéjau desimt mety. O ten gi labai ir Zitiri, kaip tu

ten viskg darai, kaip tu viskg laikai. Tai dabar toks kaip ir nepasitenkinimas kyla savim,
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kad as negaliu ten eiti j tas varZybas. Nes jau nieko gero negalésiu ten padaryt, nes jau
iskarto visi pastebés, kad as jau esu kitokia. Ir niekad jau cia nepasitaisys. <...> Tai jeigu
as noréciau turét vaiky, tai as negaléciau jiems tiesiog daug démesio skirt, vien dél sitos

negalés (Greta, 14 m., su negalia 2 metus).

Tai gaila, kad jau negaliu daryti to, kg galéjau daryti seniau, o dabar negaliu. Tai krep-

Sinio negaliu Zaisti. Na, Zinai, kai tau tik 14 mety ir jau taip yra (Vytaras, 14 m., su

negalia 2 metus).

Be to, akcentuoja, jog po patirtos traumos, jgijus negalig, sunku laikytis gydytojy
nustatytos tvarkos.

Visada turiu laiku eiti miegoti, nes reikia vaistus visada pries miegq tq pacig valandg
gerti. Kartais uzknisa. Ypac kai biina kokios sSventés, kad ir gimtadieniai Seimos nariy.
AS irgi nenoriu eiti tenais anksti miegoti, noriu pasédéti su visais (Vytauté, 18 m., su

negalia 4 metus).

Informantai akcentuoja savo pastangas pasveikti rekonstruojant skilusj habitus,
kurj daznai lydi ir neviltis, nusivylimas tiek skirto gydymo efektyvumu, tiek savo
dedamy pastangy nepasiteisinimu.

Didelis skausmas nu ir didelé Sirdgéla, nasta, nes daug nervy istampyta labai. Nes man
saké daktarai, kad man padés manksta, jeigu as mankstinsiu istisom dienom. AS manks-
tinau, pykdavausi su tévais, kad vieng dieng nepadarydavau jos. O dabar as suzinojau,

kad jinai man nepadés (Diana, 15 m., su negalia 2 metus ).

Jaucivosi nuo visko suvarzytas. Galiu daug maZiau negu kiti. Nelabai malonus toks
jausmas. Visq laikg ta prasme budavau aktyvus. Eidavau j miestq, Zaisdavau futbolg.
Eidavau varZyby kazkokiy Zitrét. O dabar - kaip ir negaliu jau. Bet mano didZiausia

svajoné - vél grizti j futbolg (Dinas, 17 m, su negalia 2 metus).

Kadangi a$ pati pateikiu save kaip sveikg, tada kiti mane traktuoja kaip sveikg. Man
nelabai patinka, tiesiog nesinori tos uzuojautos. As noriu, kad mane palikty ramybéj

tiesiog (Austé, 18 m., su negalia 4 metus).

Tai ir kazkaip tai pati jauciuosi tokia pasikeitusi po Sitos negalios jgijimo. ISryskéjo opti-

mizmo savybés. Dabar esu kelyje j sviesq (Tautvydé, 16 m., su negalia 4 metai ).

Negalios jgijimas jtakoja habitus skilimg bei gali iaukti gédos, nepasitikéjimo

savimi jausma. Géda tiesiogiai susijusi su narcisizmu <...>, dazniausia patiriama dél
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»>matomo* A§ aspekto — kiino <...> rodymo ir nuogumo baimés: géda kyla apsinuo-
ginant prie§ jdémy ziGrovo zvilgsnj. <...> Asmuo, kuris sékmingai puoseléja pasidi-
dziavimo savimi jausma, psichologiskai sugeba jausti, kad jo biografija yra pagrista
ir nuosekli. Gédos jveikimas sukuria tvirta asmens tapatuma (Giddens 2000: 90, 92;
93). Pazymétina, jog negalios jgijimas koreliuoja su identiteto formavimusi, taip pat
tam jtakos turi ir iki negalios jgytos socialinio gyvenimo patirtys bei P. Bourdieu
i$skiriamos ekonominio, socialinio, kulttirinio ir simbolinio kapitaly sankaupos. Va-
dinasi, individy veiksmus i$ dalies apibrézia jy jsitikinimai ir polinkiai, generuojami
habitus. Taciau socialinis laukas lemia ir apriboja veiksmus ir praktikas i$ objekty-
vios pusés (Leonavicius et al. 2005: 376).

7.3. Judéjimo negalia turinciy paaugliy seksualumas

Visuomenéje nuolat kalbant apie seksualuma, apimantj vyrus, moteris, hetero-
seksualumg ir homoseksualumg, seksualines teises ir laisves, j uzribj visiskai nustu-
miamas nejgaliyjy seksualumas. Apie nejgaliyjy seksualuma visiskai nekalbama, lyg
jis visiskai ir neegzistuoty.

»Neijgalieji daznai vaizduojami kaip aseksualiis, jie tarsi angelai“ - ironizuoja akty-
viai negalios klausimais pasisakantis psichologas V. Fries (2012). Pirmu zvilgsniu uz-
fiksuojamas fizinés negalios atributas — vezimélis ar ramentai. Kalbant apie judéjimo
negalig turinciy asmeny seksualuma, tai negalios Zmonés dazniausia yra traktuoja-
mi, kaip tiesiog nejgalieji, apskritai niveliuojant jy lytj. Apie nejgaliyjy seksualuma
néra kalbama garsiai, o jei ir kalbama, tai tik privacioje sferoje. Taip yra dél to, kad
tai sudétinga tema tiek patiems nejgaliesiems, tiek sveikiems (Séporaityté: 2006).

Zmogaus seksualumo patirtis yra neginéijamai viena i$ svarbiausiy patirciy in-
divido gyvenime. Seksualumas bei su juo susijusi seksualiné sveikata yra laikoma
7mogaus gerovés pagrindu. Zmogaus seksualumas pradeda formuotis paauglystés
laikotarpiu. Siame amzZiuje ima formuotis Zmogaus seksualinis subjektyvumas, glau-
dziai susijes su saviverte. Kadangi paauglystés procesas apima skirtingy raidos tiksly
jtvirtinima (prisitaikyti prie fizinio ir seksualinio brendimo, nepriklausomybés nuo
tévy jgijima, heteroseksualia meile pagristy santykiy suktrimg, suplanuoti savo atei-
ties vizija), siekdamas $iy tiksly, skirtingais paauglystés etapais paauglys skirtingai
iSgyvena savo seksualines patirtis (Zukauskiené ir Kajokiené: 2011). Juolab jei jo gy-
venime yra negalia, deformuojanti kiing, kaip neatitinkantj $iuolaikiniame pasaulyje
patrauklaus ir sveiko kiino standarty ir normy.
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Campagna (2012) kelia klausimus, ar visuomené turi teis¢ slopinti nejgaliyjy sek-
sualuma? Ar negalia turintis Zmogus turi teise j seksualinj gyvenimg? O gal jis vi-
suomenéje yra labiau matomas kaip belytis, ,,amzinas vaikas®, nusipelngs iSankstinés
sterilizacijos? Lietuvoje toks vyraujantis pozitiris taip pat ne iSimtis. Jungtiniy Tauty
nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijose Lietuvai (2016) komitetui susirtpinima
kelia 2000 mety Civilinio kodekso nuostata, leidZianti asmenims su negalia, kuriems
atimtas teisinis veiksnumas, be jy sutikimo atlikti chirurgines operacijas, jskaitant
kastracija, sterilizavima, aborta, organy Salinimg, kai tai leidzia teismas. Taip pat su-
sirpinima kelia tyrimy ir duomeny apie priverstinj asmeny su negalia sterilizavima
trakumas. Atsizvelgiant j tai komitetas Lietuvai, kaip konvencijos $aliai, rekomen-
duoja pagal Komiteto Bendrgjj Komentarg Nr. 1 (2014) dél lygybés pries jstatyma
bei pagal 12 straipsnj uzdrausti visas priverstinio gydymo praktikas, jskaitant be
asmens sutikimo atliekamg kastravima, sterilizavima, abortus, chirurgines opera-
cijas, ir panaikinti galimybe treciosioms Salims, tokioms kaip globéjai, gydytojai ar
teismai, duoti leidima tokiems veiksmams?°.

Kartu su prasidéjusiu brendimu kiino poky¢iais bunda ir seksualiniai pojuciai.
Pradedama dométis priesinga lytimi, didesnis démesys skiriamas savo kiinui. O kaip
seksualumg formuoja, démesj priesingai ly¢iai konstruoja judéjimo negalig turintys
paaugliai? Skirtingai nei aklieji, kurtieji ar kitas negalias turintys individai, judéjimo
negalig turintys asmenys yra labiausiai apriboti seksualine prasme, nes jy judéjimo
laisvé yra ribojama jy paciy kiiny. Uztikrinant judéjimo negalig turinc¢iy asmeny pil-
navertj seksualinj gyvenima, seksualumo iSraiska, pirmiausia reikia apie tai kalbéti
lygiai tiek pat, kaip ir apie seksualuma apskritai (Fries: 2013).

Analizuojant judéjimo negalig turinciy asmeny paauglystéje bundantj seksualu-
ma, jy buvo klausiama, kaip jie jsivaizduoja savo ateitj, ar jy ateities planuose yra $ei-
mos karimas? Klausimai konkretizuojant seksualumo, lytiskumo sagvokas paaugliams
nebuvo uzduodami dél jy jauno amziaus bei turimos negalios, bijant juos jZeisti ar
jstumti j keblig padétj, kas lemty atsakymo nebuvima. Klausimai apie $eimos kiirima,

ateities planus atskleidé ir jy pozitrj j savo, kaip lytinés batybés, suvokimg.
Bijoc¢iau vaiky turét, nes gali biiti irgi tokie patys, kaip ir as (Tadas,16 m., negalia jgim-

ta).

25 Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijose Lietuvai (2016) Jungtiniy Tauty
nejgaliyjy teisiy komiteto rekomendacijos Lietuvai 2016, 12 str., 25 p. Prieiga per interneta: http://www.
ndt.lt/jungtiniu-tautu-neigaliuju-teisiu-komiteto-rekomendacijos-lietuvai/, zr. 2016 m. liepos 9 d.
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Nejsivaizduoju, kaip as galéciau savo vaikais pasiripint, kai pas mane [manolir judé-
jimas sutrikes ir dar ta ranka menkai veikia [litdnas balsas] (Vaida, 13 m., negalia

jgimta).

Isiskiria dviejy informanty i§ globos namy nuomonés. Globos namuose gyve-
nantys judéjimo negalia turintys paaugliai jsivaizduoja, jog kurs $eimg, kuri bus dar-

nesné, lyginant su jy asocialiomis $eimomis.

Nelabai jsivaizduoju. Nu, bet jsivaizduoju, kad pas mane [mano] nebus vat tokia Seima,
kaip pas mane. Kad mano vaikas bus sveikas ir Siaip nekentés, nebus globos namuose. Ir

pas mane tokio smurto nebus (Lina, 13 m., su negalia 3 metai)

Belekiek as ty vaiky noréciau. Noréciau turét du berniukus ir Zmong. Ir daugiau viskas,
nereikia. O mergaités — tai nejdomu. Nes berniukus ten galima j krepsinj, j futbolg,
karaté vest. Su jais linksmiau, kg as su tom mergaitém veiksiu (Titas, 15 m.,su negalia

6 metai).

Tyrime dalyvave ekspertai taip pat turi nuoggstavimy dél galimai negalios jtakoje

patiriamy vaiky apsigimimuy, taciau akcentavo intymiy patirciy svarbg.

Kuo toliau, tuo viskas man atrodo tamsiau, neZinau, ar dél mano ligos, ar dél susiklos-
Ciusiy pasauly <...> man Siaip baisu kurt Seimg ir kaip pasakyt, kazkaip atrodo, kad
vaikai biity nesveiki, nu kazkaip neZinau, mane labai atblokuoja nuo to (Rasa, 26 m.,

negalia jgimta).

AS Siaip, kaip koks daiktas, bet ne kazkas vat Zmogisko kaip kad mama ar Zmona jau-
Ciuosi. Tai va, jei bity tai bity. Manau, kai nori - viskg gali. O mes juk neZinome, kada
ir kur sutiksime savo Zmogy. Gal dabar, gal link amZiaus vidurio... gal niekada.. bet

svarbu jau buvo kazkokios intymios patirtys (Jaraté, 29 m., negalia jgimta).

Nu nesukiriau as tos Seimos. Nu buvau Zenotas. Ji buvo is internato, jos koja viena
buvo trumpesné. Mes susituokéme. Bet pagyvenom pusé mety ir ji mane paliko. ISéjo pas
kitg - sveikg. O paskui, kazkada netikétai, dar ir sanatorijoj susitikom. Tai ji lyg ir vél
prisikabino. Bet i$ esmés ji gyvena su kitu ir turi Seimg su juo. Pasirinko kitg ji. <...> na,
turiu tokiy, kuriom j teatrg galiu nueit, jei reikia — atvaZiuos ir padés buityje. O taip, tai
vienas — be poros. <...> as dar neprarandu vilties judéti ir susirasti antrg puse. Bet ir su
negalia jmanoma, Cia likimo likimo dovana.<...> Na, bet svarbu vainikélis jau prarastas

(juokiasi) (Juozas, 56 m., negalia jgimta).
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I$skiriant socializacijos, paauglystés ir nuo jos neatsiejamo seksualumo formavi-
mas, $iuo klausimu pasisaké negalig turinciy paaugliy tévai, klausiant jy, kaip pasi-

reiskia jy atzalos paauglysté, skleidziasi seksualumas.

Noras biit savarankisku. Savo nuomonés isreiskimas. Noras vaikscioti. Kai jis pamato tuos
[sveikus] paauglius - svajoja, kad ir jis galéty taip vaikscioti, bégioti. <...> dél lytiskumo,

tai normaliis jausmai, kaip pas visus. O kg, jisai ne vyras? [juokiasi] (Jomanto mama).

Ta paauglysté, tai jos buvo labai grazi. AtvazZiuodavo jos draugé, su kuria jos labai gra-
Ziai sugyveno. Jos eidavo abidvi j Sokius visur. Ir turéjo ir berniuky, ir meiliy turéjo. Tai

yra turéjes romantiniy santykiy. Laimingas vaikas - laminga ir mama (Jaratés mama).

Nu kai kuriais atzvilgiais gal tas kompleksas ir buvo nepilnavertiskumo, bet turéjo tuo
metu gana geras drauges ir eidavo j Sokius ir visg kitg. Net sugebédavo apginti savo nuo-
moneg, bisdama paauglé. Sieké gyventi sveikg gyvenimo biidg, biti kaip ir kiti paaugliai

ir net noréjo aplenkti juos (Jaratés tétis).

Remiantis mokslinés literatiiros analize bei empirinio tyrimo duomenimis, nej-
galiyjy seksualumo tematika néra i$vystyta socialinéje sistemoje. Jgyvendinant soci-
alinés paramos teikimo klausimus, teikiant psichologines paslaugas, norint visiskai
integruoti nejgaliuosius, neabejotinai reikéty teikti parama visais jiems rapimais
klausimais, seksualumo taip pat. Nejgalieji yra diskriminuojami daugelio klausimy
atzvilgiu: $vietimo, jsidarbinimo, socialiniy jgudziy, o taip pat ir seksualumo pers-
pektyvose.

Kalbant apie seksualinius rysius, meilés santykius, vaiky gimimg, nejgalios mo-
ters néStumas suvokiamas kaip grésme, regint ja kaip pasyvy ir negalintj atsakyti uz
savo veiksmus asmenj. Dél to nejgalios moterys daznai yra infantilizuojamos (Sépo-
raityté 2006), o infantilizavimas prasideda jau paauglystés periodu, stumiant nejga-
liuosius j amzino vaiko pozicija.

Lytinis Svietimas yra butinas tiek sveikiems, tiek vieng ar kitg negalig turintiems
paaugliams. Bendraamziy grupés daznai biina informacijos seksualiniais klausimais
Saltinis. Vaikai ir paaugliai dalijasi Ziniomis, surinktomis i$ $eimos, Ziniasklaidos,
mokyklos ar draugy. Dél riboty kognityviniy gebéjimy daznai jie menkai supranta,
kas yra normali lytiné raida. Kadangi ir draugy i§manymas panasus, susiformuoja
klaidingas pozitris j seksualuma (Kvieskiené 2009: 302).

Ispanijoje lytinio gyvenimo problemoms spresti prie savivaldybiy jkurtos spe-

cialios tarnybos. Kadangi $iais klausimais su nejgaliaisiais reikia dirbti atsargiai,
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ruosiami specialistai seksologai. Daugumoje Europos Saliy veikia nejgaliyjy lytinio
gyvenimo konsultavimo centrai. Latvijoje jgyvendinta programa protiskai nejgalie-
siems ,,Pazink savo king®“ Estijoje dar 2001 metais pradéti nejgaliy motery lytinio
gyvenimo tyrimai ir nejgaliyjy $vietimas, véliau atlikti akademinio lygio tyrimai,
isleisti specialas leidiniai. Veikia nejgaliy Zmoniy seksualinés sveikatos asociacija,
visuose regionuose — konsultaciniai centrai®®.

Lietuvoje lytinis Svietimas mokyklose néra atskira, privaloma disciplina. Peda-
gogy teigimu, jis integruotas j bendraja lavinimo programga. Taciau mokytojai néra
pasirenge kalbéti apie lytiné-reprodukcing sveikata, ly¢iy klausimus. Néra duomeny
apie programos vykdymo kokybe. Vyresnio mokyklinio amziaus jaunuoliai daznai
nepatenkinti ta informacija, kurig gauna mokykloje. Neturédami atsvaros gana agre-
syviai skleidziamai seksualinio pobtdzio informacijai televizijoje, spaudoje, rekla-

miniuose leidiniuose, jaunuoliai susiformuoja nepalankig lytiSkumo vizija.

7.4. Judéjimo negalia turinciy paaugliy
socializacijos patirciy Seimoje analizé

7.4.1. Judéjimo negalia Seimos socialiniame lauke:
»Seima be vardo“

Seima, kurios nariai yra judéjimo negalia turintys paaugliai, jgauna kitokios, daz-
nai asocialios Seimos atspalvj. Pagrindinis pozymis, skiriantis minétas Seimas nuo
kity Seimy, auginanciy tokio pat amziaus vaikus, yra vaiko negalia, dél kurios visa
$eima atsiduria vaiko negalios poveikio zonoje (Butkeviciené 2001: 63). Nejgalaus
vaiko giminas $eimoje tarsi modifikuoja sveika $eimos lastele. Vélesniais laikais vi-
suomené labiau démesj skyré patiems nejgaliesiems ir maziau orientavosi j juos glo-
bojancius Seimos narius, pamirstant Seimos, kaip socialinés struktiiros, egzistencija
(Ruskus 2002: 151).

P. Bourdieu (1995) atliko sociologinius tyrimus, orientuotus j homoseksualius
asmenis, sukiairusius Seimas su priesingos lyties atstovais, o po skyryby savo gyveni-
ma susiejusiais su tos pacios lyties asmenimis. Bourdieu $ias $eimas apibadina jves-
damas ,,seimos be vardo“ (pranc. les familles sans nom) savoka. Sios sgvokos taikymas

grindziamas tuo, jog tyrime dalyvavusieji homoseksualiy tévy vaikai nezino, kaip
26 http://www.club13.lt/straipsniai/kz36/teis_gyn2.htm, 7r. 2016 m. geguzés 12 d.
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jvardinti savo homoseksualiy tévy po skyryby pasirinktus tos pacios lyties partne-
rius. <...> Boudrieu teigimu, ,,$eimos be vardo“ savoka galima taikyti apibréziant
»rizikos $eimas® ir tas $eimas, kurios neatitinka visuomenés normy bei néra suvo-

« v

kiamos kaip ,,normalios* seimos (Bourdieu 1996: 4, 5). Tai $eimos, apie kurias visuo-
mené dazniausia nutyli arba kalba itin nenoriai.

Nauji negalios tyrimai jrodé, jog vieno $eimos nario negalia nei$vengiamai pavei-
kia visg $eimg kaip sistemg ir sukelia socialing netvarka $eimoje. Aplinkiniams tokia
$eima tampa ,,nenormali®, ,sutepta®, ,,asociali“. Taip formuojamas mitas, kad nejga-
las vaikai yra Seimos asocialumo ir jos moralinio degradavimo rezultatas (Ruskus
2002: 152), todél tokiy Seimy negalima jvardinti ,,normaliomis® ar net ,,nematomo-
mis®, o tenka naudoti ,,Seimos be vardo® sgvoka.

Gimus nejgaliam vaikui, Seimos veikiamos ir vidiniy, ir socialinés aplinkos stre-
soriy, kurie turi jtakos jy funkcionavimo dinamikai. Kaip tévai reaguoja j nejgalaus
vaiko gimimag, priklauso nuo skirtingy asmeniniy, Seimos ir aplinkos faktoriy. Vie-
noms $eimoms situacija atrodo nebekontroliuojama, kitos reaguoja j stresa kaip i
i$sukj ir mobilizuojasi, kad jj jveikty (Uscilaité et al. 2001: 26). Informacija, kuria
gauna ar turi galimybe gauti auginanti nejgalyjj vaikg $eima, vaidina itin svarby vai-
dmenj Seimos gyvenime: diagnozés Zinojimas ir jos suvokimas padeda tévams tam
tikru laipsniu valdyti ir kontroliuoti padéti, ypatingai pradinio chaoso laikotarpiu.
Tikrosios padéties zinojimas, informacijos apie pagalbos galimybes turéjimas su-
daro salygas tévams kontroliuoti savo socialing padétj, tapti patikimais partneriais
darbe su specialistais teikiant pagalba jy nejgaliam vaikui (Starke, Moller 2002: 59).

Tyrimo metu kalbinti informantai i$sako nuomong¢ apie tévy reakcija, orientuo-
ta i savo vaiko jgimta ar paauglystés laikotarpyje jgyta judéjimo negalig. Informan-
ty pasisakymuose ryskéja negalios neigimo stadija, pereinanti j uzsitesusj neigima.
Neigimo stadija patvirtina tiek gydytojy, tiek apklausty judéjimo negalig turinciy
paaugliy bei jy tévy pasisakymai.

Tévy... pasitaiko, kurie nenori, nenori bet kokia kaina isgirsti, kad jo vaikas gali biit nej-
galus. ,As gydysiuos taip - paprastai. AS nenoriu, kad mano vaikui ateitj kazkas sakyty,
kad jis turéjo negalig, kad jam buvo tokia ar tokia diagnozé. <...> Tai ¢ia yra na, truputj

tokia, galima sakyt, socialiné baimé (gydytojas Antanas).

Stiprus neigimas bina. Apibadinéiau kaip ,,strucio politika“- kisa galvyte j smélj ir ne-

nori nieko girdéti (gydytoja Auryté ).
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Atsakymuose vyrauja tévy pasimetimas, kaltinimas ir ieskojimas kalty, nezinia

bei kova uz vaiko jvardijima sveiku ar maziau nejgaliu samprata.

Tikslig informacijg suZinojau, kai buvo vaikui trys [treji] metai. Gimé vaikas visiskai
sveikas. Bet gal biskj [truputj]dirglokas. Daktary tuo laiku neprieZiiira privedé prie to,
kad mergaité buvo net komos biisenoj - mazdaug du ménesius. <...> O véliau, kada jau
vezém j sanatorijg — patys atsidarém ligos istorijq ir suzinojome visas ligos ypatybes. Fak-
tiskai is pradZiy mes tos tikslios diagnozés ir neZinojome. Buvome labai nustebe ir nu buvo
visokiausiy ten minciy, bet buvo tikéjimas, kad vaikas pasveiks. <...> O kada nuvaziuo-
davai j sanatorijg, tai, Zinoma, labai buvo sunku matyt, praktiskai daktary suluosintus
tuos vaikus. <...> Ir budams sanatorijoj su vaiku, faktiskai ir su kitais tévais pasikalbéjus,
badavo aisku, kad dauguma vaiky, bidavo daktary suluosinti, nes vieni kaip bidavo
po gimdymo traumos. Tai tie gimdymai bidavo atlikti nekvalifikuoty gydytojy. Nekva-
lifikuoti ir pasirenka visai ne tuos gydymo ar gimdymo metodus. Vieni bidavo siurbti,

kitiems gal atliktas cezario pjuvis ir ty vaiky likimas biidavo labai sunkus (Jaratés tétis).
Taip pat visus minétus jausmus apsunkino matomi aplinkiniai — sveikivaikai.

Nezinojau, kas tai yra. Tai tada ieskojausi informacijos ir tai buvo labai labai tas didelis,
didelis nerimas, <...> o kai jau suzinojau viskq, tai tokia reakcija, kad taip tikrai negali
biti. <...> Tai kokius penkis [penkerius] metus isgyvenau tg jausmgq. Salia dar pas
mus buvo toks kaimynas, kuris gimé tuo paciu metu. Ir matydavai, kaip jisai auga, kaip

jisai juda ir kaip jisai kg daro (Jokilbo mama).

Kad negalig turinc¢iy paaugliy tévai nori matyti savo vaikus sveikais, liudija ir
paaugliy pasisakymai.

Mama labai stipriai kovojo dél Sito dalyko, stengési, kad negalia bity sunki, o ne ,,visis-

ka“ (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Seimos nariai kartais nepaiso ar nenori pripazinti tiek jgytos, tiek jgimtos nega-
lios turinc¢io paauglio padéties dél savo uzsitesusios neigimo stadijos. To pasékoje
situacija tampa dar daugiau problematiska. Tiek jgimta, tiek jgyta negalia turintys
paaugliai jaucia spaudima greiciau pasveikti. UZsitesusi neigimo stadija jgalina tikeé-

jimasi, jog paauglys pasveiks, ir netgi lemia aplinkos nepritaikyma namuose.

Tai tétis sako: nu kada tu pagaliau atsistosi !!l! <...> Gydytojai sako, kad man ¢ia kaip

ir nelaukt, <...> bet as Zinau, nu. As vaiksciosiu! [pakiliu balsu] <...> Néra lifto. Bet su
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técio pagalba - jveikiam. Mane jkelia ir iskelia j vonig. O Siaip néra namai pritaikyti, nes

mano negalia laikina. Tai ir nereikia (Tautvydé, 16 m., su negalia 4 metai).

Gydytojy prasant prisiminti jsimintiniausig atvejj, susijusj su judéjimo negalia
turinciais paaugliais, bei tévy reakcijas j vaiko negalia, tyrimo metu kalbintas gydy-
tojas kuris gydé informante Tautvyde. Jo atsakymas leido suprasti ir pagilinti Sios

merginos situacijos vertinima, nors vardas ir nebuvo paminétas.

Stengiesi sakyt teisingg informacijg, nepagraZindamas, nepuoselédamas kazkokiy tai
[kazkokiy] vil¢iy, kuriy mes patys neturim. <...> O i$ karto tai — neigimas. Ypac ty nau-
jy traumy, dél kuriy staiga paauglys tampa nejgaliu. <...> tas neigimas buina labai ilgas
tiek paaugliy, tiek téveliy. <...> gali labai adekvaciai iSaiskint, kokios yra prognozés, bet
Zmonés tai priima labai negreitai ir tas laikas kaZkoks praeina, kai Zmoneés turi kazko-
kiy traumy, kazZkokiy rimtesniy paZeidimy, tame tarpe ir tévelius aplanko tas neigimas.
Pusé mety, metai — tai mazdaug yra tas neigimo laikotarpis.<...> Su emocijom savo
valdosi, sakyciau. Bet ¢ia neigimas, tai ¢ia jau visq laikg manau yra. <...> jsimena tai la-
biausiai tie, kurie pasiekia arba labai gerus rezultatus, arba visai nepasiekia jy <...>yra
dabar ¢ia pas mus viena pacienté, tai viléiy, kad ji vaikscios, praktiskai néra, nors tas

optimizmas tikrai begalinis (gydytojas Romas).

Tévy neigimo stadijos iSgyvenimus perteikia ne tik judéjimo negalig turintys pa-

augliai, bet ir tyrime dalyvave turintys negalig ekspertai.

Teété norédavo, kad as viskg daryciau taip, kaip sveikas. Ir rasyliau, ir valgyciau, ir an
puoduko daryciau. Netgi pykdavo, per rankg duodavo, kad ne taip laikau, pykdavo, kad
negali paimt kokio daikto. Oj, tas paralyZius... Piktumas imdavo tévus. Bent tétj, bet ma-
nau, kad tai normalus dalykas - is meilés. Tuo laiku niekas su tévais nedirbdavo, kaip jie

turéty aukléti, bendraut su nejgaliu vaiku (Juozas, 56 m., negalia jgimta).

Apklausti papildomi, $iame tyrime dalyvave informantai atskleidzia savo skaus-
mingus i$gyvenimus, paauglio negalios poveikyje. leskojima kalty dél istikusios ne-

galios, taip pat viliamasi rasti savo turimy problemy spendimo budus.

Labai aplaidus pozitris daktary j darbg, Cia ty, kurie gydé mano vaikq iki cerebrinio pa-
ralyZiaus ir véliau kity ligy. <...> Nu ir, sakykim, man biidavo labai sunku, kada vaikai
ZaidZia ,gumg®, 0 mano vaikas sédi ir sako, kad ir ji nori Sokinét ir negali. Man labai

skaudédavo $irdj ir kartais ieSkodavau nusiraminimo - alkoholyje (Juratés tétis).
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Tyrimas parodé, jog tévai iSgyvena dél savo vaiky negalios, nepriklausomai nuo
to ar ji jgimta, ar jgyta. Nepaisydami gydytojy nustatyty diagnoziy, jas neigia, bando
atmesti. Tai net turi jtakos specialios namy aplinkos nepritaikymui tikint, jog paau-
glys ,tuoj“ pasveiks. Sagmoningas aplinkos nepritaikymas dazniau stebimas negalia
paauglystés laikotarpyje jgijusiems paaugliams.

Neigimo stadijos i§gyvenimai yra papildomi kalty, atsakingy uz paauglio negalia
ieskojimu. Paauglio judéjimo negalia yra vienas i§ veiksniy, kurie sudaro problemas

$eimos socialiniame lauke, todél jas butina placiau paanalizuoti.

7.4.2. Judéjimo negalia turintis paauglys
ir Seimos socialiniame lauke kylanc¢ios problemos

Socialiniai pokyciai $eimoje iryskina karjeros galimybiy, gyvenamosios aplin-
kos modifikavimo, informacijos ir resursy paieskos sritis. Informacijos, emocinés,
finansinés ir socialinés paramos poreikiai pabréziami kaip vieni svarbiausiy, todél,
analizuojant Seimy socialine butj, didele reik§me jgyja socialinio dalyvavimo aktuali-
zavimas bei jgyvendinimas (Uscilaité et al. 2001: 26). Interviuojant judéjimo negalia
turincius paauglius bei papildomais informantais tapusius jy tévus, i$ry$kéja Seimos
socialiniame lauke judéjimo negalig turinc¢io paauglio negalios poveikyje kylancios
problemos. Problemos $eimoje kyla dél to, jog igyta negalia turintys paaugliai su
ja nesusitaiko ir stengiasi viska daryti taip, kaip iki negalios igijimo. To paséko-
je tévai, norédami apsaugoti paauglio sveikatg, draudzia jam dalyvauti patrauklioje
veikloje. Tokioje kaip, pavyzdziui, judras, aktyvis zaidimai ar sportas. Nepaisydami
savo fiziniy galimybiy ribotumo, paaugliai $iuos draudimus supranta kaip specialiai
pateikiamus suvarzymus. Draudimas, Zinoma, riboja socialinio, kultarinio kapitaly
kaupima, dar labiau duoda impulsg paaugliui suprasti, jog jis néra sveikas, néra toks,
koks buvo iki negalios, néra pajégus atlikti tai, kas jam atrodé jprasta. Tai pasakoja
ir tyrime dalyvave paaugliai, atsakydami j klausima, orientuotg j Seimoje kylancias

negalios poveikyje esancias problemas.

Problemos kilo tada, kai man pasaké, kad as Sokiy negalésiu lankyt. Tada a$ vos pas
daktarus nelékiau. Labai noréjau ty Sokiy Sokti. Mama pasakeé grieztai: ,Ne® ir viskas.

Tai tada nesnekéjau dvi dienas su niekuo® (Rata, 16 m., su negalia 2 metai).
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Tai tiesiog tenka Seimai prisitaikyt prie manes. Dazniausia juk jiems tenka viskg galvot,
kaip mane ten visur vezZiot po tas ligonines, po tuos gydytojus. Gi daug laiko ir kainuoja

ir daug nervy ir pinigy (Diana, 15 m., su negalia 2 metai).

Mano seneliai kartais susigincija dél mano gydymo. Jie ten sako, kad tas ar tas vaistas
man netinka. Tévai vél is savo puseés sako kazkg, kad kiti vaistai geresni ir va tai va -
susikerta nuomonés. Vieniem atrodo taip geriau, kitiems - kitaip geriau. O man dar

kazkas kita atrodo geriau. Siaip visi maZdaug nori to pacio, kad man bity gerai. Ir visi

stengiasi iSspresti tq problemg. Bet daZniausia tai gydytojai iSsprendZia Sitg konfliktq

(Liucé, 17 m., su negalia 7 metus).

Na, dél sveikatos, tai kazkaip biina. Pyktis jama, kai kg nors pasako. Biina, kad reikia eit
kg padét. As kartais nenoriu arba tiesiog Zinau, kad gal man per sunku. Atrodo, kad jie
nesupranta, pamirsta apie mano traumg. Ir taip ir susipykstam (Zygis,15 m., su negalia

3 metai).

Tuo metu nejgaliais gime paaugliai turi nusistovéjusius savo pomeégius, turti-
nancius jy socialinj- kultarinj kapitala. Jgyta negalig turinciy paaugliy pomégiai
dazniausia yra nukreipti j protinés veiklos sagnaudas. Tyrimas parodé, jog Sie paau-

gliai yra daugiau tévy globojami.

Na, a$ visada noriu padéti savo tévams, bet man jie to neleidZia. Sako, kad negalima.

(Eglé, 18 m., su negalia 2 metai).

Nea, as tik sportuoju dél savo sveikatos ir tiek. Ir tai labai daug laiko man atima. (Eva,

15 m., su negalia 10 mety).

Na, visokiuose konkursuose dalyvauju. Keliy eismo taisykliy konkurse laiméjau flomas-

terius (Rokas, 12 m., negalia jgyta).

Globos namuose gyvenanti, tévo smurtg patyrusi, asocialioje Seimoje gyvenusi
Lina pasakoja, jog jos igyta negalia dar labiau paastrina tarp tévy nuolat kylancius
konfliktus.

Konfliktai kyla visada ir dél judéjimo negalios taip pat. Nes as vis dar bandau visur da-
lyvaut. Bet kartais ir nukenciu. Tai vieng kartg mes Zaidém kvadratq ir as parkritau ant
Zemés ir eilinj kartq susitrenkiau galvg. Tai tévai pradéjo kalbétis, ar man sportuot, ar
man nesportuot, ir kilo konfliktas, jie net susimusé dél Sito <...> Tétis laiko paskui galvg

su ledu. Mama sédi su mélyne sumusta jau (Lina, 13 m., negalia jgyta).
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Pazymeétina, jog judéjimo negalig turintis paauglys Seimoje kartais jtakoja ir eko-
nominio kapitalo variacijas, kuomet negalios poveikyje tévai turi atsisakyti savo
darbo ir skirti laika negalig turincio vaiko prieziurai.

Darbas sustojo, nes kadangi tu negali dirbt, kai tokj vaikg augini. Gerg darbg turéti
reikia, kad galéty vaikq priZitiréti Zmogus kazkoks <...> Nes mes su Jomantu, tai kokius
keturis — penkis [ketverius penkerius] metus net namuose nebiidavom, nes mes istisai
vaZiuodavom j raidos centrg, j sanatorijg po du kartus. <...>Mes visqg laikg praktiskai

stengémeés skirti gydymui (Jomanto mama).

kadangi dirbau vadovaujantj darbg, atsakingg darbg. Uzdirbau gerai. O paskui reikéjo
bati su serganciu vaiku ir $luot tas laiptines. Paskui pareidavau ir jg Ziirédavau - visg

dieng (Juratés, 29 m., mama).
Dél ekonominio kapitalo stokos seimoje kyla gincai, susij¢ su paauglio gydymu.

»Na, ten mama susipyksta su téciu, kad ten man nenuperka kokiy tai priemoniy, kai
galvojom, kad dar padés manksta. O dabar, kai suZinojom, kad nepadés, tai jau kitaip

viskas (Austéja, 14 m., su negalia 4 metai ).

Tai tritksta ty pinigy ir tam mano gydymui. Tai po traumos mano tétis dirba uZsienyje,
tai is tikryjy, tai sunku ir tai tikrai - paveikia, manau. Nes visq laikq tikiesi, kad jis jau
visam laikui gris <...> Ir va, kai jis grjZo... vat, néra va to dziaugsmo. Tu Ziiirai ir negali
patiketi. Ir taip kazkaip: nei dZiaugtis, nei liidét. Kazkaip sunku prisiprast. Nutole san-
tykiai. Bet mes Siaip per skype, per kompiuterj pasiskambinam, viskg. Kiekvieng dieng

bendraujam (Greta, 14 m.,, su negalig 2 metus).

Igimtos negalios poveikis dazniausia yra nukreiptas j tévy tarpusavio santy-
kius. Tai rodo tiek tyrime dalyvave jgimta negalig turinc¢io paauglio, tiek jauno am-
Ziaus jgyta negalig turincios informanteés tévai.

Sutuoktinis atsipalaidavo daugiau ir iSsiskyrém. NeZinau, ar ¢ia sutapimas, ar dar kaz-

kas tai (Jomanto, 16 m., mama).

Sutuoktinis tai ir buvo negeras toks vyras — nesirtipino mumis visai. Jisai nelaiméj - visa-
da palikdavo mus. O po vaiko negalios, na, jis koks buvo - toks liko, toks neseimyniskas,
nerupestingas <...>. Noréjau skirtis, bet niekas man nepadéjo, o as nesiryzau pati. Dar
kartais paziarédavo tuos vaikus, pabidavo - kai negeria. Bidavo prie ko palikti, bet

buvo sunku gyvent labai, be galo sunku (Jaratés, 29 m., mama).
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Nu buvo skirtingi santykiai, kada buvo sunkis tie laikotarpiai. <...> stengémeés tiek vie-
nas, tiek kitas vaZiuoti, kreiptis pas daktarus <...> Bet, sakysim, tie kiti santykiai. PaZii-
ra. Mano buvo visq laikg, kad bus viskas gerai. Kartais, net ir per didelis tas tikéjimas.
Tai kartais Zmogui, gal net atrodé, kad as esu su roZiniais akiniais. Buvo viltis, manau
ir pas antrg gyvenimo puse buvo na, ji gal realiau vertino situacijg. Bet mano tie visi
lukescia, praktiskai dar labiau pasitvirtino dabartinéje eigoje [dabar] - net virsijo mano
lakescius <...> bet mano alkoholizmas buvo didZiausia Sios negalios sukelta problema

(Jarates, 29 m., tétis).

Tiek jgimtos, tiek jgytos judéjimo negalios paliesto paauglio tévai skiria jam
daugiau démesio, lyginant su kitais Seimoje auganciais sveikais vaikais, kurie daznai

tampa pagalbininkais prizitrint negalig turintj brolj ar sese.

Jis buvo labai geras ir protingas vaikas. Ir man padédavo. Pamenu, kai jam buvo gal
penki [penkeri] metai, o a$ niekaip negalédavau uzmigdyt dukros. Tada jis sakydavo:
»Mamyte, duok man, as uzmigdysiu sese, o tu man — paskaitysi pasakq.“ Ir uzmigdydavo

jg staigiai. AS jau gal jsinervinus biidavau (Jaratés, 29 m., mama).

Nu, sakytau, démesys sveikam vaiku, buvo maZesnis Zymiai. Tuo metu to nesuprasdavai.
Nes kada vaikas norédavo démesio, kad su juo bendrautai, <...> tada démesio buvo ski-
riama daugiau — nejgaliam vaikui. Vaikui buvo paaiskinta, kad sesé serganti, silpna ir jai
reikia daugiau to démesio. IS pradZiy gal jis jautési kiek nuskriaustas, bet véliau - pripra-
to. Manau, kad jam buvo skiriama per mazai démesio, bent is mano pusés. <...> Kitas
vaikas labai buvo geras ir labai Ziuréjo sesés ir labai myléjo. Ir buvo pavyzdys visiems

gatvés vaikams, kaip reikia ripintis savo sese (Juratés, 29 m., tétis).

Tiek judéjimo negalig jgijusiy, tiek su ja gimusiy paaugliy nuomone, tévai skiria

jiems daugiau démesio, lyginant su sveiku $eimoje auganciu broliu ar sese.

I$ tikryjy skiria démesio. Kiek stengiasi dél tos sanatorijos. Tiek mociuté, kuri ¢ia dabar
Salia yra. Stengiasi stengiesi visada padéti. <...> Tiek pagalbos vaZiuojant kartu j sana-
torijg, tiek Siaip - visada sulaukiu. AS irgi bunu i$ tikryjy susierzines ir visko i$ tikryjy
nutinka, bet manau, kad su Seimos nariais reikia sutarti teisingai ir gerai. Nesvarbu koks
tu biatum. Manau, kad kiekvienas Zmogus, padares savo klaidg, - turi atsakyti, ta pra-

sme - atsiprasyti (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

(mociuté jsiterpia)
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Zinokit, kad anais laikais, tai niekas nesuprasdavo, kas yra paauglysté. O dabar, vie

tiek, kazkiek labiau supranta
(suskamba telefonas ir ji iSeina — aut. past.).

Manau, tévai man skiria pakankamai démesio, gal netgi per daug. Bet kai pradéjau stu-
dijuoti, tai ir tas démesio poreikis sumazeéjo. Tévai pamaté, kad pati sugebu susitvarkyti

(Jaraté, 29 m., negalia jgimta).

Asocialioje Seimoje gyvenusi ir | globos namus patekusi informanté Lina (13)
stokoja tévy démesio. Informanté visuose savo pasisakymuose akcentuoja Seimoje

kylancias problemas, iSrySkindama savo charakterio savybes.

Ne, tikrai. Neskiria man démesio. Mano tétiui patinka pamaivos. Ir jis noréjo turét du-
krg - pamaivg, fyfg, o ne su judéjimu sutrikusiu. Plius, tétis netikéjosi, kad pas mane bus
vat toksai charakteris. AS taip galiu supykt, kad su juo savaite nesnekét. Jis kaip prisi-
geria, tai rékia, kad mums tipo tik jo pinigai reikalingi. AS kartg specialiai nevalgiau ty

produkty, kuriuos jis pirko (Lina, 13 m., su negalia 3 metai ).

Dar viena negalios paliesta Seimas kamuojanti problema yra siejama su sociali-
nio-kultirinio kapitalo plétra. Problemos siejamos su $eimos laisvalaikio leidimu.
Dazniausiai §eimos laisvalaikis orientuotas j nejgalaus vaiko galimybes ir poreikius,
dél to gali nukentéti $eimoje augantys sveikos raidos vaikai. Seimos, auginanéios ne-
jgalius vaikus, didziaja dalj laisvalaikio praleidzia namy aplinkoje arba tik su paciais
artimiausiais zmonémis (Ruskus, 2002a). Laisvalaikio struktara atspindi ir Seimos
santykius su socialine aplinka, aplinkiniais Zmonémis, pacios Seimos poziirj j nega-
lios problematika.

Nejgalas vaikai kartu su tévais kur kas aktyviau nei sveikieji vaikai uzsiima akty-
via veikla namy aplinkoje (Zaidzia, sportuoja), tac¢iau kur kas re¢iau nei §eimos, augi-
nancios sveikus vaikus, uzsiima veikla, susijusia su batinu pasirodymu tarp sveikyjy
arba fiziskai didesniais krviais (eina j bazny¢ia, parduotuve ir kt.). Toks laisvalaikio
struktiiros susiformavimas gali buti nulemtas tokiy veiksniy kaip nepalankus svei-
kujy pozitris i nejgaliuosiu, pacios $eimos negatyvus poziiris (géda, skausmas ir
pyktis dél juos istikusios nelaimés, saves kaip tévy nuvertinimas ir kt.), sunkumai,
atsirandantys dél riboto socialiniy paslaugy teikimo, pavyzdziui, nejgalaus vaiko
transportavimo galimybés, tévy nuovargis ir pagalbos stoka, aplinkos nepritaiko-

mumas nejgaliesiems, nepriteklius ir kt. (Gradeckiené 2002: 10). Tyrime dalyvave
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ekspertai, judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy tévai, akcentuoja ekonominio kapitalo
stokos jtaka socialiniam - kultariniam kapitalui. Taip pat minimos paauglio sveika-
tos, tévy tarpusavio santykiy, artimy zmoniy poziirio j nejgaly paauglj problemos,

uzkertancios norg pramogauti.

Svarbiausia - vaiko sveikata. Ypatingai reikia ripintis. Ne taip, kaip sveikas vaikas -
susirgo biskj [truputj], nuvedei pas daktarg ir jisai jau sveikas. O ¢ia — pastove, reikia
mankstinti, reikia j sanatorijas vaziuot, <...> j darbg reikia eit. Tai yra baisu. Tai kg ¢ia
jau kalbéti apie laisvalaikj kazkokj. <...> Masinos neturim, vyras nevairuoja. As irgi
nesugebéjau ismokt vairuot, nes sirgo vaikai, o vyras géré, tai kaip ir du ligoniai namuo-
se buvo. <...> dabar labai gailiuosi, kad nesugebéjau. Anksciau biidavo autobusai - tai
vaziuodavom. <...> Visos vasaros buvo kaime - pas mano tévus. Pas vyro tévus irgi
nuvaziuodavom, bet - reciau. <...>. Bet ten, manau, jos nelabai noréjo. Todél, kad jinai
vieng kartg yra nugirdusi tety pokalbj: , AtvaZziuos j kaimg Jirateé, tai mociutei bus labai

sunku.“ Bet taip viskas ir liko (Jaratés, 29 m., mama).

»Praktiskai kartu visi — laisvalaikio neleidZiame, <...> reikia derinti, nes tu jo nepaliksi
vieno namuose. Gerai, kad sesés yra ir tai viena, tai kita pabiina. Arba jei ir vaziuojam,
tai sunkumai dél pritaikymo kyla. Neér prieinamumo, jvaZiavimy, tualety. Arba retai kur

yra (Jomanto, 16 m., mama).

Seimos, kuriy nariais yra judéjimo ar kita negalig turintis paauglys ar vaikas, da-
lyvauja nejgaliuosius vienijanc¢iy bendruomeniy veikloje. Toks dalyvavimas yra nu-
lemtas poreikio bendrauti su bendraminciais, gauti reikalingos informacijos spren-
dziant nejgalaus vaiko sveikatos ar socialines problemas, labdara. Svarbu pabrézti
tai, jog neretai dalyvavimas atatinkamos organizacijos veikloje tampa viena i§ ko-
munikacijos su i$oriniu pasauliu galimybiy. Dalyvaudama bendruomenés veikloje,
$eima, auginanti nejgalyjj vaika, turi galimybe daryti jtakg organizuojant jvairesnes
socialines paslaugas bendruomenéje ar kartu su bendraminciais daryti poveikj for-
muojant $alies socialing politika, vystyti projektine veikla.

Tévai skeptiskai vertina savo vaiky - judéjimo negalig turinciy paaugliy laisvalai-

kio leidima kartu su nejgaliuosius vienijan¢iomis organizacijomis.

Beveik nedalyvauju. Yra tokia - X organizacija. <...> kaip sakau, - vietiné mafija. O ta
mafija pasireiskia tuoj, jog <...> jeigu kas nors vyksta ar nori kazkur isvaziuot, tai visada
vyksta tie patys Zmonés. Ir kas liecia nejgaliyjy dienos centrus, tai jie daugiau sukurti

suaugusiems, o ne paaugliams (Jomanto, 16 m., mama).
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Dalyvaujam. ,X* organizacija jsisteigeé, tai as tada jsirasiau j tg organizacijg. Ten ir pati
dirbau, bet kadangi ten sutrikusio intelekto daugiausia vaikai yra, tai ji kaip ir netiko

mums. Tai mes jg ir palikom. Ten dar sunkiau tokiems vaikams (Jaratés, 29 m., mama).

Nu tai dalyvavom. ,X* organizacija ta buvo. Vienu metu Zmona buvo net tos organiza-
cijos pirmininké. Tai is dalies — dalyvavome. Nu tai buvo ir j ekskursijas vaZiuodavom, ir

prie jiiros. AS teigiamai vertinu tas organizacijas. Tai buvo pozityvu. Tada matai ir gal-

voji, kad ne vien mum taip nutiko. Kartais net matydavai didesne viltj, jei pamatydavai,

kad tavo vaikui geriau, nei kitiems (Jaratés, 29 m., tétis).

Viena i$ ryskesniy socializacija slopinanciy problemy - socialinio kultiirinio
kapitalo stoka, pasireiskianti pasyviu laisvalaikiu. Taip pat ekonominio kapitalo
trukumas, jgalintas paauglio negalios, ko pasékoje tévai, palike savo pelningus

darbus, priziuri savo negalig turincias atZalas.

7.4.3. Ankstyvoji paauglysté: savarankiskumo
siekis ir habitus kaita perdétos tévy globos poveikyje.

Judéjimo negalig jgijusio ar su ja gimusio paauglio tévai, daznai patys nenujaus-
dami, vaikg nuolat saugo nuo jvairiy iSoriniy veiksniy ir dirgikliy, bet pamirsta svar-
biausig dalyka - vaiko savarankiskumo ugdyma.

Nejgalaus vaiko savarankiskumo ir drausmés ugdymas tiek tévystés, tiek socializa-
cijos pozitriu i$ties komplikuotas. Nejgalus vaikas daug daugiau nei sveikas priklauso
nuo tévy fiziskai. Tévams sunku suvokti vaiko ar paauglio savarankiskumo ir nepri-
klausomybés realizavimo butinybe. Kartais tévai vaika apsupa besalygiska globa, kuri
slopina jo savarankiskuma. Ta¢iau buna ir priesingy atvejy, kuomet vaiko ar paau-
glio galimybés yra pervertinamos: tévams keliant reikalavimus, neatitinkancius vai-
ko galimybiy. Tokiu atveju yra griaunamas jo pasitikéjimas savimi, nes jis nepajégus
jvykdyti uzduotis. Motinos daznai nepalaiko nejgalaus vaiko iniciatyvos, bijodamos
dél jo saugumo, nejvertindamos jo sugebéjimy, neleidzia tyrinéti aplinkos ir savaip
pazinti jj supantj pasaulj. Vaiko, turin¢io negalig, padétis Seimoje ypatinga ne dél to,
kad jis nemato, negirdi ar yra kitaip nejgalus, bet dél to, kad tévams jis atrodo visada
nuskriaustas, su juo elgiamasi kitaip negu su kitais vaikais. Vaikas su negalia tampa
objektu, kuriam keliami kitokie reikalavimai negu sveikam vaikui. Tévai stengiasi uz jj

padaryti viskg arba, atvirksciai, visai  jj nekreipti démesio (Vaicekauskaité 2008: 85).
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Reabilitacinéje jstaigoje kalbinti paaugliai atskleidzia ne tik savo, bet ir savo ben-
draamziy, turinc¢iy judéjimo negalia, patirtis. Tiek jgyta, tiek jgimtg judéjimo negalia

turintys paaugliai akcentuoja savarankiskumo, nepriklausomybés poreikj.

Tai norisi man to savarankiskumo daugiau tiesiog. <...> turiu tokj draugg, tai jam ir tas
pats, <...> nes tiesiog jisai uzaugo, o jam yra stresas, nes jisai pastoviai buna su mama.
Tai toks ir stresas, baimé. Jis nori bit nepriklausomas. Tai jo, ¢ia toks variantas, pana-
Siai kaip ir mano variantas. Nes a$ irgi noriu bit nepriklausomas, bet pakol kas nelabai
gaunasi [iSeina]. <...> paskui kita draugé yra su negalia, kaip mano. <...> jos mama irgi
perdétai, sakyciau, ja ripinasi <...> Ir ta mama nusprendé, kad geriau tas vaikas neity
i tg mokyklg. Bet as manau, kad tikrai galéjo dar eiti. Manau, jis turéjo bit iki galo, ji

turéjo biti tarp Zmoniy. <...> tie Zmonés, kurie su negalia, <...> jie yra, jie yra Zmonés.

Bet mes neturim atskirti ty Zmoniy, kurie turi negalig (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Na, ypac po traumos dar labiau ripintis pradéjo, nieko neleidZia. Nei kaip jprasta buvo,
kad jiems padét ar kazkg veikt... Sakyciau, jau net per daug saugo mane, bet as nepasi-

duodu tai jtakai ir stengiuos elgtis kaip visada (Darius, 17 m., su negalia 2 metai).

Oj, tai ta perdéta globa uzknisa is tikryjy. Nesu gi jau tokia ir nepajégi. Tai sako: ,,0j ne-
kelk - tau bus sunku®; ,,ar suspéji su manimi vaZiuodama vezimu? ,Gal atnest?“ gal pa-
duot?. Na, va taip va tiesiog yra. Bet gal kai pamatys, kad bus geriau - jie pasikeis(Vytauté,

18 m., su negalia 4 metai).

Atliekat zvalgomajj tyrima judéjimo negalig turinéiy zmoniy (jvairiy amziaus
grupiy) rekreacinéje stovykloje pastebéta, jog kai kurie itin sunkia judéjimo negalig
ar kompleksine negalia turintys paaugliai laisvai, savarankigkai juda nejgaliojo vezi-
méliu stovyklos teritorija, $ypsosi, bendrauja, dziaugiasi. O kai kurie, turintys kad ir
ne tokig sunkig judéjimo negalia, yra ypac globojami tévy. Galbat, sunkig judéjimo
negalig turinciy paaugliy tévai lengviau su tuo susitaiko, nes zino, kad kitaip nebus?
Nuo ko priklauso, kad tévai skiria daugiau ar maziau démesio judéjimo negalig tu-
rintiems paaugliams? Tyrimas parodé, jog tai nepriklauso nuo negalios pobudzio,
arba priklauso mazai. Bet kokiu atveju perdéta tévy globa yra zalinga judéjimo ne-

galig turintiems paaugliams. Apie tai interviu metu kalba ir psichologai.

Seimoj tai didZiausia problema - tai <...> hipergloba. <...> tévai, turédami tokj vaikg,
labai daug nori jam padét. Nu - perdétai globoja. Ir tikrai - tas jauciasi. Ir kartais, tas

ir pasipiktinimas bina ne veltui <...> kartais net reikia dirbt ir su tévais ir prasai, kad
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»hu biikit geri ir leiskit jam paciam Siek tiek daugiau daryt®. Bet yra kitas krastutinumas,
kada dél tos hiperglobos jie kaip tik Seimoj jpranta, kad uz juos viskas daroma ir patys -
nieko nedaro. Arba daro tik tada, kada jau jy tik pareikalauja, kad jie daryty. Jau tada
kalbamés su Seima, kad jie tada kazkg daryty (psichologé Vijolé).

Psichologai, kalbédami apie tévy demonstruojama hipergloba, akcentuoja ir tai,
jog ji tesiasi ne tik vaikystés ir paauglystés periode, bet ir tolimesniuose gyvenimo
etapuose. Perdéta globa negalig turintiems asmenims kenkia dar labiau nei sveikie-
siems. Jy kainai sukaustyti negalios trukdziy, o perdéta globa riboja norg bati sava-

rankisku, kas turi jtakos visaver¢iam socialiniam gyvenimui.

<...> tie, kurie taip daug globoja, tai taip ir nepaleidzia, kad tu cia jau pilnametis ir
viskas - tu jau cia vaZiuok. Tai kenkia jam labai. Tiesiog jeigu Zmogus uzauga, negale-
damas pats susitvarkyt, nuolatos su tuo, kq jis gali dary,t <...> nu tiesiog labai didZiulis
persilauzimas, labai dideli pokyciai. Ir labai daug reikia pastangy, kad pakeisty, kad

iSmokty pats biti atsakingu uz save (psichologé Iruté).

Perdéta nejgalaus paauglio globa i$ Seimos persikelia j reabilitacing ar gydymo
jstaiga. Tévai, atlikdami globéjo vaidmenj, ne tik riboja paauglio savarankiskuma,
bet ir stabdo gydymo bei $vietimo, lavéjimo procesa, baiminasi, kas laukia negalia

turincio paauglio jiems, t. y. tévams, mirus.

Kas Ziurés jj, jei a$ mirsiu pirma? Mano didZiausia svajoné, kad jis susirasty gerq drauge

ir laimingai gyventy (Jomanto mama).

Na, pavyzdZiui, mes ateinam j palatg ir mama apsikabinus savo paauglj vaikg sako:
»Ne ne ne ne ne ..... maniskis - nieko nesupranta®<...> bet mes suprantame, kad tai yra
kazkas su cerebriniu paralyZiumi <...> jam lytéjimas arba garsas yra labai labai ryskus
akcentas. Jinai tiesiog jj laiko ir rodo tg pagalbg isoring, jinai iSkarto tiesiog atstume -
realiai net nejvertinus, net nepabandzius. Realiai dél to mes dirbame ir su vaiku, ir su

mama (gydytoja klouné Monika).

Mama, tai buvo - viskas buvo: akys, kojos, rankos <...> O kaip nebeliks mamos tos ma-
mos: nu mama namuose, o tu — toj internatinéj mokykloj. Bet ta mergina visgi sékmingai
isvyko mokytis. Ir mama dabar laiminga, ir dukra savarankiska (vyriausioji socialiné

pedagogé Laima).

Hipergloba gali buti dvejopa - vieni nori issilaisvinti, kiti kaip tik pervertina savo
galimybes.
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Jie kaip tik Seimoj jpranta, kad uz juos viskas daroma ir patys — nieko nedaro (psicho-

logé Vijolé).

Gydytojai pastebi, jog perdéta tévy globa atsispindi jy pacienty elgsenoje, pasi-
reiskia pyk¢iai tarp tévy ir paaugliy.

Mergaité, kuriai SeSiolika mety ir kuri gali pakankamai tvarkytis ir jinai, jinai tiesiog
nepatenkinta tuo, kad motina kartu su ja yra, nes jinai nu nesijaucia savarankiska, ne-
sijaucia, kad <...> gali pati susitvarkyt. Neseniai ir dar vienas toks atvejis irgi buvo, kad
visos ir problemos iskyla elgesy vaiko dél to, kad motina, reiskias [vadinasi], net nepa-
lieka vienos, kad ir abidvi barasi. Tas matosi veiduose. Kai jeina, tai santykis na, pvz.,
dukra ir mama. Kai jeina, tai viskas gerai, o kai iSeina uz dury, tai bina kartai girdisi,
kad ir kartais, pavyzdziui, - didelés diskusijos. Neadekvacios diskusijos paauglio su tévu

(gydytojas Antanas).

Tyrimo duomenys rodo, jog perdétas tévy rupestis, didelé globa nejgaliems paau-
gliams skiepija neigiamus jausmus. Paauglio habitus lemia savarankiskumo siekj tiek
sveikam, tiek negalig turinciam paaugliui. O perdéta globa judéjimo negalios turintj
paauglj patalpina j uzdarg vaikystés vakuumag, i$ kurio norédamas istrakti, paauglys
turi ,,jskelti vakuumo stikla® t. y. jrodyti savo tévams bei kitiems aplinkiniams, jog
negalia néra perdétos globos norma. Kartais tai padaryti padeda naminiai gyvinai,

kuriais riipinasi pats judéjimo negalig turintis paauglys.

7.4.4. Naminis gyviinas namuose - socializacijos proceso dalis

Naminis gyviinas judéjimo negalig turincio paauglio namuose - ypatinga so-
cializacijos proceso dalis. Lyginant su sveikatos problemy ar negalios neturinciais
paaugliais, naminiai gyvanai kur kas labiau tampa ypatingais, o kartais net ir vienin-
teliais draugais judéjimo negalios paliestiems paaugliams. Bendravimas, laisvalaikis,
lytéjimas, atsipalaidavimas, Sypsena - tai tie kertiniai veiksniai, jtakojantys kur kas
sékmingesnj judéjimo negalios paliesto paauglio socializacijos procesa.

Patys paaugliai, dalyvave tyrime, labai teigiamai atsiliepia apie savo augintinius.
O klausimas $ia tema i§ karto papuosia informantus $ypsena. Kalbédami apie na-
muose jy laukiancius augintinius, judéjimo negalig turintys paaugliai tarsi prazysta,
kalba labai nuotaikingai, su uzsidegimu dalijasi mintimis apie savo mazuosius drau-

gus. Taip pat, interviu metu jy i$sakytos mintys atskleidzia tai, jog paaugliai stokoja
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socialinio rysio, saveikos su Kkitais jy socialiniame lauke veikianciais agentais bei

dziaugiasi kartu su gyviinais galintys realizuoti savo fizines galimybes.

Tai yra Suo. Jis pats geriausias mano draugas. Ir kai man bina litidna - jis visq laikg tg
supranta, visq laikg prie manes glaustosi. Kartais gyviinas geresnis negu zmogus. Pasi-

guodziu jam. Jis toks nemazas, tai galima apsikabinti (Greta, 14 m., su negalia 2 metai).

Buvo tokia pelyté, <...> buvo iskart nepaklusni - neprisileisdavo ant ranky. <...> AS
galvojau, kad kai ta pelyté mirs - as visiskai jos nesigailésiu. Bet neZinau, kazkaip kaip
mireé, vis tiek Ziauriai gaila pasidaré. <...> Lengvai spédavau paskui jg ir tas buvo labai

man faina (Rata, 16 m., su negalia 3 metai).

Taip pat akcentuojamas noras globoti, rapintis, buti atsakingu. Tai yra lavinamos

tos savybés, kurios yra labai reikalingos socializuojantis visuomenéje.

Gyvunai, tai pagrinde - labai daug dziaugsmo, bet pagrinde, tai kartu ir atsakomybé
labai didelé. Dabar, tarkim, turéciau Sunj, tai reikty ieskoti labai, kas jj pavedZzios, kol
as ligoninéj. <...> turéti gyviing reikalingas labai didelis pasiryZimas ir tai yra didelis

prisirisimas, <...> atsakomybé (Vytauté,18 m., su negalia 4 metai).

Turiu kating. Ir turiu Zuvyciy. <..> nuo jy net namai Siltesni bina. Turi gyvinélj, tai
turi juo riipintis. Pavyzdziui, akvariumas namuose, tai is karto kitaip. <...> Nes juk net
ir sakoma, kad visos tos Zuvytés suteikia ramybés, kai j jas ziiri. <...> katinas irgi: pasi-
imi j rankas ir taip miela, Silta, gera ten jj paglostyt ir panasiai. Na, man gyvinélj turéti

yra labai geras jausmas (Liucé, 17 m., su negalia 4 metai).

Turiu $unj. Tai reiskia, kad yra toks gyvinas, kuris meilés nori, tu irgi gali jj myleét, rii-
pintis juo. Ir pazaidi, ir pavaikstai. Ir kazkaip atrodo, kad jis net ir supranta tave, kai tu
lindi, jis ateina ten, neatsigula tau ant keliy. Tai kazkaip malonu. As su juo pabendrauju

(Austé, 18 m., negalig patiria dvejus metus).

Turéjau kate, bet ji miré. Bet dabar turiu Sunj. Man svarbu turéti gyviing, svarbu riipin-

tis kazkuo (Darius, 17 m., su negalia 2 metus).

Asocialioje Seimoje gyvenanti ir neseniai j globos namus patekusi informante
Lina, atsakydama j klausimg gyviino reik§émeés jos gyvenime tematika, savo i§saky-
tomis mintimis nupiesia ne tik savo santykj su mylimais augintiniais, bet ir sudaro

savo $eimos gyvenamosios vietos aplinkos socialinj vaizda.
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Turiu namuose_astuonis katinus. <...> Tai mes pasiliekam namuose su Suniuku ir su
kaciukais, kai mama su téciu bina iseina kur nors. Tai jie [tévai — aut. past.] kai ateina,
o pas mane - bardakas. Vieng kart buvom lempa iSmuse. Biina, kad net uZuolaidom
jie laipioja ar j mamos batus Suo p***. Tai jie mano geriausi draugai. Tada nereikia nei
kompiuterio, nieko. AS jauciu, kad as esu keista, bent dél Suns, tai a$ jauciu, kad Cia
mano brolis kazkoks yra. <...> Jis Siaip geras, bet jei mama ar tétis bina girtas, jis jau
tada loja. Jeigu jj paglosto girtas Zmogus, jis - kanda j rankg. <...> Pries tris [trejus]
metus as jj kieme radau ir priglaudus prie saves negaléjau paleisti. Tai kai tété prisigeria,
tai uzdaro Sunis ir katinus j kitg kambarj. O kai vieng kartq jis smurtavo pries mamg,
tai as paleidau Sunj is kambario ir jis gyné mamgqg kartu su manim. Tétis jam déjo su
kumsciu, bet jis vis tiek — spéjo j kojg jkasti. Tai paskui net valgyt negaléjo, nes jam Ziau-
riai skaudéjo. Bet Suo tiek mane, tiek mamg - gina, kai tévas mus musa (Lina, 13 m., su

negalia 3 metus).

Vienas informantas pabrézé tai, jog turimam naminiam gyvinui $eimoje yra ski-

riamas didesnis démesys negu jam paciam.

Turiu Sunj. Jis prisirises labiau prie técio, tai as pavydzZiu tam Suniui labiau (Deimantas,

17 m., negalia jgimta).

Informantas Rokas daugiausia laisvalaikj leidzia kartu su savo mociute, neturi

daug draugy, patiria patyc¢ias. Jo nuomone, $uo bty puikus kompanionas ir draugas.

Neturiu, bet noréciau turéti. Dabar tik su mociute einam pasivaiksciot. O taip jau bitu-

me trise (Rokas, 12 m., negalia jgimta).

Neturintys gyviny tiek jgimta, tiek jgyta negalig turintys paaugliai iSreiSkia nora
turéti gyviunélj, akcentuodami tai, jog tai padéty jiems socialinio kultarinio kapitalo

plétojime.

7.5. Mokykla ir antrinés socializacijos patirtys

Bourdieu nuomone, mokykla - tai ta centriné erdvé, kurioje per mokinio ir mo-
kykloje veikianciy veikéjy santykj formuojamas mokinio identitetas, habitus bei
mokinio pozitris j ateitj (Costa 2015: 22). Identiteto formavimasis mokykloje yra
jtakojamas mokymosi, mokymosi laiko ir erdvés, socializacijos proceso jtakojamo

lauke veikianciy jvairiy socialiniy agenty (Murphy, Costa 2016: 18).
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Zinoma, j §vietimo erdve judéjimo negalig turintis paauglys ateina i3 Seimos soci-
alinio lauko. O jeigu paauglio negalia jgimta, daznai jis jau turi ir i§gyventas patirtis
reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje. | mokyklos lauka jis atsinesa savo turima habitus,
kuris turi jtakos jo Zinojimams, nuostatoms ir jy raiskai $vietimo jstaigoje. Tarkim,
$eimoje jgytas habitus yra mokyklos patirties struktiravimo pagrindas <...> moky-
klos veikimo transformuotas habitus savo ruoztu yra visy vélesniy patiréiy pagrin-
das <...> ir taip vis perstruktiiruojama toliau (Wacquant 2002: 173).

Habitus formavimasis yra neatskiriamas nuo socialinés klasés bei socialinése
struktirose iSgyvenamy patirciy. P. Bourdieu kartu su J. C. Passeron savo klasika
tapusioje studijoje ,,Paveldétojai“ (1964: 32) (pranc. ,Les héritiers®) akcentuoja, jog
tam tikri mokiniy gebéjimai ir kompetencijos yra nulemtos socialinés klasés, i$ ku-
rios mokinys yra kiles. Tarkime, aukstesnei socialinei stratai (gydytojy, mokytojy)
priklausantis vaikas jau nuo mazumeés yra skatinamas aktyviai dalyvauti kultarinia-
me procese <...>. Ta¢iau mokykloje egzistuoja ,bendriné kultara®“ Ji yra nulemta
bendry patir¢iy mokyklos socialiniame lauke, kurias, pasak Bourdieu, skirtingose
socialinése klasése esantys paaugliai suvokia skirtingai.

Mokykloje pradeda formuotis orientacijos j tam tikrg socialing padétj. Costa ir
Murhy, tirdami studentus, pastebéjo, jog mazesnj ekonominj kapitala turintys as-
menys pirmiausia mokykloje pajunta simbolinés prievartos ir menkavertiskumo
jausmg, <...> todél svarbu issiaiskinti, kaip studentai konstruoja habitus verte persi-
pinant siekiams, jvairioms situacijoms, ir kaip tai atsiliepia jy mokymuisi bei iden-
titeto formavimuisi <...> nepamirstant, jog vidutinj ar menka ekonominj kapitalg
turintys studentai negali jaustis laisvai, nes jy habitus limituoja jy galimybes, kurios
egzistuoty turint daugiau kultarinio kapitalo. <...> Habitus skilimas (counteract) gali
bati nulemtas negatyviy patir¢iy mokykloje (Costa, Murhy 2015: 22, 26, 27, 28, 40),
kurios gali buti jtakojamos socialiniy klasiy, kurioms priklauso mokiniai. Empirinis
negalig turinéiy paaugliy socializacijos patirc¢iy tyrimas rodo, jog patycios yra vienas

negatyviausiy mokykloje ir apskritai gyvenime patirty i$gyvenimy.

7.5.1. Patycios mokykloje: judéjimo negalia
turinciy paaugliy asmeninés patirtys

Mokykla, anot Bourdieu (1990), veikia kaip didelé klasifikuojanti masina, kuri ne

tik prisideda suskirstant Zmones j skirtingas socialines stratas, bet ir padeda jtvirtinti
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esamg socialing struktiira, paslépdama galios santykiy jtaka vykstantiems jtraukties
ir atskirties procesams (Petrusauskaité 2014: 14).

Mokykla ir mokymas atlieka kultaros perdavimo funkcija, t. y. vykdo kultaros re-
produkcija. Mokykla taip pat turi ir socialinés kontrolés funkcija. Vaikai, praleisda-
mi mokykloje daug laiko, bendrauja su kitais vaikais ir suaugusiais - mokytojais,
kurie drausmina, pratina prie nustatyty visuomenés taisykliy bei normy. Mokiniai
savo ruoztu pripazjsta arba neigia vyraujancia tvarka, perimdami ar neigdami jai ba-
dingas vertybes. Misy tyrimas rodo, jog $ie paaugliai butent mokyklos socialiniame
lauke patiria daugiausia patyc¢iy.

Judéjimo negalig turintys paaugliai sulaukia patyciy i$ sveiky arba lengvesne
negalig turinéiy paaugliy. Patiriantiems patyc¢ias informantams galima priskirti
nuolankios aukos role (Girdvainis 2012: 9). Kaip jau minéjome teorinéje $io dar-
bo dalyje, budami nuolankios aukos pozicijoje, paaugliai nenori eiti j mokykla, yra
nervingi tiek mokykloje, tiek namuose. Mokyklose sveiki paaugliai jiems nepadeda,
grei¢iau - atvirksciai: tyciojasi, $aiposi. Tyrimo duomenys atskleidé, jog tyc¢iojamasi
ne konkreciai dél negalios, bet tiesiog klijuojamos ,,beprocio® etiketés, nuvertinami
mentaliniai, analitiniai gebéjimai. Lyg nattiraliai jsivaizduojant, jog judéjimo negalia
ir psichinés sveikatos ar gebéjimy trikumai eina kartu. Kg tvirtina ir patys tyrime

dalyvaujantys paaugliai.

Man kaip tas judéjimas sutikes ir rankqg skauda dabar ir kaip as negaliu daikty susidéti:

tai i$ manes tipo juokiasi: ,Ahaha, as susidéjau, o tu - ne“<...> Tipo, kad as nejgali ir

dar vos ne beproté, kad nemoku susidét daikty, nes man skauda rankg (Lina, 13 m., su

negalia 3 metus).

Gal kazkiek nuvertina mano gebéjimus... Jeigu, pvz., tenais nesigauna angly, tai visi
jau juokiasi [balsas labai lindnas]. Na, bidavo is tikryjy ir dél to paties judéjimo... bet
nenoriu apie tai kalbét, ... Budavo, kad ir dél veido... Kai isberdavo mane, tai sakydavo:
,Va, tavo veidas - tai toks ir anoks®.. [sunkus gilus atodasis]... [pauzé]... O as, kaip

visada - tylédavau... [informanté $iek tiek graudinasi].. Labai dél to isgyvendavau, la-

aabai blogai jausdavausi ir net norédavau verkti... Juokési is manes... AS tenais is viso -
su niekuo nebendrauju... Su manim niekas nenoréjo bendraut... kad as invalide... visg

laikg viena prabiidavau... (Vytauté, 18 m., su negalia 4 metai).

Kai kurie informantai pabrézia ne tik kity nuvertinima, bet ir nejgaluma vis dar

suvokia medicininiu pozitriu, kg pazymi invalido sagvokos vartojimas. Ta sgvoka tiek

—-153 -



angly, tiek prancizy kalbose suprantama kaip neveikiantis, nefunkcionuojantis, ne-
galiojantis, o $iuolaikinéje visuomenéje jau néra vartojama negalig turintiems asme-
nims apibudinti.

Ypac sunkia judéjimo negalig turintys informantai, paklausti apie patirtas paty-
¢ias, sunkiai valdo emocijas, kiti — ima mik¢ioti, sutrinka kalba. Nors atsakant j kitus
klausimus kalba kuo aiskiausiai.

Cia jdomus klausimas. [mikéioja] <..> Na buvo, buvo tokiy varianty. Tie variantai
buvo sprendziami. Tai socialiné darbuotoja kvieté tuos vaikus. Kvieté ir mane j pokal-
bius, aiskino <...> Stengiasi padéti specialistai tokiais atvejais. O mano klasés draugai,
tai ai, jei kazkas nepasiseka, tai iskart: ,,Nu ai, tu ¢ia nieko nemoki.“ Iskart parodo tg
savo neigiamg jspudj [mikcioja] <...> Zodinis, Zodinis [mik¢ioja] tas dalykas <...> - tas
nuvertinimas stiprus <...> [mikcioja] bet dabar, lyg ir geriau jau kiek (Jomantas, 16 m.,

negalia jgimta).

Jomanto mama taip pat isreiskia savo nuoskaudas, patirtas dél klaséje patiriamy
paty¢iy ir ignoravimo, pasireiskusio ne tik i§ klaséje besimokanciy mokiniy, bet ir
ju tévu.

Pamenu, kai tarp klasés tévy internetinéje erdvéje sukurtume forume uzviré diskusi-
ja, jog mano vaikui nereikty leisti fotografuotis bendroje, kalédinéje klasés nuotraukoje.
Kaip gi ¢ia dabar bus, Kalédos, sventés, visi pasipuose, laimingi, o ¢ia — nejgalus vaikas

sédi Salia, taigi visa Sventiné nuotaika iskart sugadinta (Jomanto mama).

Kiti atvirai pripazjsta, jog su paty¢iomis kovodavo naudodami fizine jéga arba

isryskindami savo fizinj pranasuma.

AS susimusdavau, kai prie manes pradeda kazkas kabinétis. Esu labai daug karty susi-

muses (Darius, 17 m., su negalia 2 metai).

Vyresniy, jgimta negalig turin¢iy eksperty nuomoné apie patirtas patycias moky-
kloje mazai kuo skiriasi nuo paaugliy i§gyvenimuy:

AS turéjau tvirtg savo nuomong, tai man tos patycios ten pro vieng ausj jeina, pro kitg
iSeina. Dar atkerti kg nors, nepasimeti toj situacijo.j <...> bidavo tokiy atvejy, kai még-
davom pasportuot visi. Tai jeigu ten kas nors pasitycioja. Tai vat sakau, einam ant stan-
gos sakau: ,ir jeigu tu iskelsi daugiau uz mane, tada a$ pripaZinsiu, kad as esu toks,
kokiu tu ten mane pavadinai®. Bet kadangi sportas su cerabraliniu <...> du draugai tai

formg turiu - tai tikrai. O dazniausiai pasiimdavau tiek, kad neiskeldavo kiti. Va tokiu
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bidu, gal ir pelnydavai tg pagarbq is tikryjy. Paskui jau baigési ir tos patycios ir viskas
(Rytis,29 m., negalia jgimta).

Tai, biadavo, juokiasi is manes, jei geresnj pazymj gaunu. Sako: 0, durné gavo desim!
<...> labai kirsdavo per pasitikéjimg savimi, atrodo, kad tikrai man is gailes¢io tuos pa-
Zymius raso. Nors turéjau ir blogy pazymiy, ¢ia priklausomai nuo dalyko. <...> Zeisdavo
ir uzgauliojimai, ,,durné invalidé® ar palinkéjimai ,,blogy atostogy*; ,,kad nusidauzZtum®
ir pan., net vaistus raminancius teko gerti, nerimas, baimé, kosmarai, mintys apie savi-
Zudybe, depresija. Tai ir juokdavosi - kad vaikstau blogai, kad kalbu ne taip aiskiai. Ne
vien klasiokai, bet ir kity klasiy vaikai. Tai tesési, galima sakyti, iki 10 klasés, nuolat.
Jauciu daznai ir dabar tas pasekmes. Negerumas toks an Sirdies.<...> Kartais ir dabar,
net daug mety praéjus, dar jauciuosi juokinga kitiems Zmonéms. Atrodo, kad nemoku

bendraut (Juraté, 29 m, negalia jgimta).

Patiriamos patycios netgi veda prie minciy apie gyvenimo baigtj, taciau bendra-

vimas su artimais Zmonémis, simbolinio kapitalo plétojimas padeda i$vengti tokiy

minciy ir veiksmy.

Ir nenoréjo gyvent visai. Jai buvo sunku, labai labai sunku. Bet as vis jai kalbédavau,
kad man taves labai truks. Sakydavau, ,,kaip tu nueisi j dangy, kaip taves nebus, kaip as

gyvensiu be taves (Juratés mama).

Tarp judéjimo negalig turinciy paaugliy dominuoja ir skriaudéjo vaidmuo. Kai

kurie informantai patys pripazjsta, jog tyciojasi i kity paaugliy arba j patycias at-

sako dar didesnémis patyc¢iomis. Taciau tokiy mazuma, taip pat tai labiau badinga

paaugliams, kurie yra apsupti didesnio burio draugy. Tokie paaugliai jauciasi labiau

pasitikintys savimi.

Tai as tyciojuosi is ty, kurie su ramentais eina, nu man kazkaip juokinga. Bet as nepik-

tybiskai, nes juk pats veZime sédziu (Dinas 17 m., su negalia 2 metai).

Jei i$ manes pradeda Zmogus juoktis, as irgi is karto pradedu juoktis. Nes jis man juokin-
gai atrodo. Juo labiau kad tyciojasi i$ manes, tada jau nepavydziu, pradedu dar labiau

tyciotis nei kad is manes (Zygis, 15 m., su negalia 3 metai).

Patycios vyksta tiek bendrojo lavinimo, tiek specialiose, tiek reabilitacinés jstai-

gos mokyklose. Skriaudéjo vaidmenij atliekantys nejgaliis socialiniai aktoriai tycio-

damiesi i$ kity nori kompensuoti savo turimos negalios trikumus kur kas labiau, nei

jzeisti kitg asmenj.
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7.5.2. Patycios reabilitacinés jstaigos mokykloje ir uz jos riby

Judéjimo negalig turintys paaugliai patiria patycias jvairiuose socialiniuose lau-
kuose: tiek reabilitacinés ar gydymo jstaigos mokyklose, tiek uz jy riby. Tyrimo
duomenys parodé, jog patycias patiria uzdaresni, ramesni, tylesni paaugliai, nepri-
klausomai nuo to ar judéjimo negalia yra jgimta, ar jgyta. Taciau, galbut, dél savo

uzdarumojie apie patycias placiau pasakoti nenori.

Patiriu. Bet ne mokykloj. Sitoj sanatorijoj patiriu. Bet tikrai apie tai nepasakosiu (Rokas,

12 m., negalia jgimta).

Patycios - pats blogiausias dalykas. AS jau jas patiriu istisus tris [trejus] metus, ar ketu-
ris [ketverius] ir dél to jauciuosi - Ziauriai blogai. Bet Cia, as nors ir patiriu patyciy, jy
yra maziau. Nu Tadas ant manegs, tai labai keikiasi. Na, bet jis is vaiky namy. Sanatori-

joj Siaip maziau patyciy (Vaida, 13 m., negalia jgimta).

Nuomones paty¢iy klausimu reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje i$sako tiek ten
dirbantys pedagogai, tiek patys negalig turintys paaugliai. Patycios, vienas svarbiau-
siy veiksniy lemianciy nepasitikéjimg savimi, stumianciy j socialing atskirtj. Infor-
mantai, paklausti, ar patiria patycias reabilitacinés jstaigos socialiniame lauke (jskai-
tant reabilitacinéje erdvéje veikiancia mokykla) sako, jog patiria paty¢ias, taciau jos

pasitaiko reciau lyginant su bendrojo lavinimo ar specialiose mokyklose.

Kad sanatorijoj maZiau tyciojasi, tai faktas, nes Cia yra tie patys Zmonés, kurie serga.
Buna, bina, bina, jos ¢ia labai smulkmeniskos tokios. Cia jos dél... dél... dél kietumo
tiesiog <...>. Nu buvo visko, bet sakau, smulkmeniskos tokios. Jos nelabai jZeisti gali.
Atsikirtimo atvejis gal labiau, kaip tu reaguosi.. <...> Siuo atveju ¢ia yra maziausia, kad
tytiotysi. Labai retai tas sanatorijoje pasitaiko. Bina, visq laikotarpj, kad nepasitaiko
<...>buna, kad ir specialiojo lavinimo mokykloje tyciojasi tie, kurie negalig maZesne turi

(Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Reabilitacinéje jstaigoje ne visi nejgalieji noriai bendrauja su kitais nejgaliaisiais.
Akcentuoja, jog ,nemalonu® Arba bendrauja, ,,nes gaila® ,,nes reikia“ Taciau infor-
manty atsakymai parodé, jog jie visgi yra linke bendrauti su kitas negalias turinciais
paaugliais, buti tolerantiskais. Nors i§ pradziy Zmogaus negalia atgraso net patj ne-
galig turintj asmenj, taciau véliau bendravimas leidzia pazvelgti j jo sielos gelmes,
atrasti Zzmogy, draugg, malony pasnekova. Tai rodo, jog aktoriy socialiné sgveika lei-
dzianti jiems socializuotis iSmokstant priimti kitg ir susitaikyti su savo skirtybémis.
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Reikia pasistengti bendrauti ir su juo, nors jis ir atrodo gal kiek kitaip, <...> bet taciau vis

gi tai yra Zmogus (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Nors ir pati turiu tokig pacig ligg, man kazkaip nemalonu tiesiog kazkaip su jais ben-

drauti. Bet paskui kazkaip tai iskrenta is galvos ir nebekreipi démesio, nes matai, kad

pries tave, toks draugiskas, linksmas Zmogus (Vytauté, 18 m., su negalia 4 metai).

Kalbédami apie patycias tiek kalbinti paaugliai, tiek negalig turintys ekspertai

pripazjsta, jog skaudziausia yra sulaukti paty¢iy i§ artimiausiy savo draugy.

Tai is pradziy biina draugas draugas, o paskui pasiuncia tave ant trijy raidziy, juokiasi,

kad tu nejgalus ar dar kazkoks (Rata, 16 m. su negalia 3 metai).

Na, o yra tokia drauge, tiksliau, buvusi draugé, kuri mane ne taip ir seniai jskaudino
taip, kad as gyvenime su ja daugiau nebendrausiu.<...> Ir kas baisiausia ir skaudZiausia,
potyriai. Tokie ir Zmonés. Na, o su kuriom dabar draugém bendrauju. Tai Zinoma - fai-
nos labai. Su jom galima apie viskg pasnekét ir tokiy dalyky, kaip kad mano liga, jos net
nepastebi. Kalbam apie viskg. Ir tai puiku (Juraté, 29 m., negalia jgimta).

Reabilitacinéje jstaigoje dirbantys pedagogai - laisvalaikio organizatoriai pastebi
tarp paaugliy vykstancias patycias, taciau vélgi akcentuoja patycias, kurios yra nu-

kreiptos daugiau j i§vaizdos, nei j judéjimo negalios keliamus triakumus.

Patyciy... Dél judéjimo buvo. Buvo ir dél kity dalyky, buvo, <...> bet Siaip jau bet kokios
patycios, jos yra netoliaruojamos. Jei ir bina, tai mes — auklétojai su jais Snekaméms. Jei
nepadeda, tai tada - siunciam pas gydytojus ar net pas vyr. gydytojqg. Su bet kokiom pa-
tyiom yra kovojama. Biina, ne dél ligy tos patycios. Buna dél isvaizdos. Ar dél to pacio,
kad vaikas - tiesiog létesnis, jis kuklesnis, uzdaresnis. Biina tiesiog dél fizinés iSvaizdos,
kur rankos suZalotos. Bina dél sutrikusio intelekto (specialioji pedagogé laisvalaikio

organizatoré Raminta).

Buna atvejy, jog judéjimo negalig turintys reabilitacinés jstaigos pacientai, no-
rédami iSvengti patyciy, netgi atsisako savo pagalbiniy judéjimo priemoniy, tarsi

norédami jveikti skilusj habitus.

Pasitaiko patyciy. <...> Berniukas su judéjimo negalia, tai ant jo tokia mergaité vis sako:
»senukas, senukas®. O tas vaikas jautrus toks, tai matos - labai pergyvena. Tai jisai netgi

pradéjo vaikscioti be ty ramenty, kas jam Siuo atveju kenkia. Jis vis sako: ,Jinai mane vél
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senuku vadina.“ Tai paskui daktaré pamaté, tai gavo jisai velniy. O jis, mat, jau sureaga-

ves j patycias (specialioji pedagogé laisvalaikio organizatoré Vigilé).

Reabilitacinéje jstaigoje patyciy pasitaiko tiek laisvalaikio metu, tiek paaugliams
susirinkus reabilitacinés mokyklos klasése. Patycios vél gi yra nukreiptos daugiau j
fizing i$vaizda negu j negalia. Ka pastebi ir $ios jstaigos mokykloje, ir bendrojo lavi-
nimo mokykloje dirbantys pedagogai.

Gal ne tai patyciy, bet uzgauliojimy - tai taip. Tai biina, kad pasako, tai tu storas, tai tu
dar kazkas. Va tokie, tokie prasivardZiavimai - taip, biina. Mes stengiameés uzkirsti tam
kelig, pastatant tq Zmogy j to Zmogaus vietq, parodant, kaip jis jaustysi jo vietoj. Tada

jie supranta ir atsipraso ty vaiky. (pedagogé Ramuné).

Tai vaikai yra kaip vaikai. Vieni turi maZesne negalig, kiti turi didesne negalig. Turintys
maZesne negalig — tyciojasi is ty, kurie turi maZesng negalig. Tai yra dél patirties stokos
gyvenime. Taliau, pastebéjau, kad negalig turintys vaikai yra psichologiskai stipresni
negu sveiki. Jie — daugiau protingi, negu jautris, todél ir paleidZia lengviau nuoskaudas

negu sveiki vaikai“ (pedagogé Ieva. Darbo patirtis 29 metai).

Patyciy pasekmés: nepasitikéjimas savimi, uzdarumas, bendravimo sunkumai ir

netgi visiSkas nenoras apie tai kalbéti.

Yra ir tokiy, kurie atsiriboja, kurie yra iSggsdinti ty patyciy, net nekalba apie jas (psi-
chologé Vijoleé).

Dél patyciy tai gal sunkiausia jiems priimt tg pacig negalig. Jiems psichologinés pagalbos
reikia, nes jie jauciasi nepilnaverciai. Vieni grimzta j depresijg. Pagrinde tai atsiranda

nepilnavertiskumo kompleksas, kad jis yra kitoks, negu kiti (psichologe Iruté).

Stebéjimas dalyvaujant, informantams Zinant taip pat patvirtina, jog reabilita-
cinéje jstaigoje pasitaiko paty¢iy. Teko matyti, jog sunkia judéjimo negalig turintis
paauglys tyciojasi i$ kity tokia pat negalig turinciy, taciau vizualiai nepatraukliy
paaugliy. Kaip pavyzdj galime pateikti merging, kurios negalia buvo kompleksiné:

judéjimo negalia, nutukimas ir protins atsilikimas (batent dél paskutinés priezas-

ties ji nebuvo apklausta). I $ios merginos reabilitacinéje jstaigoje buvo tyciojamasi.

Dazniausiai buvo tyc¢iojamasi dél vizualinio nepatrauklumo, antsvorio, o judéjimo
negalia visai nebuvo akcentuojama. Mergina (Livija) buvo vadinama ,,boba“ vien tik

dél savo apkinios i$vaizdos, ne tokios stilingos, lyginant su kitais paaugliais apran-

—158 —



gos. Kita mergina (Eva, 16), kuri irgi turéjo tokio paties pobudzio judéjimo negalia
kaip ir Silvija, tac¢iau buvo vizualiai patraukli, stilinga, i$vaizdi, ir sulauké daugiau
malonaus démesio, o ne patyciy.

Apibendrinant galima teigti, jog patycios yra itin skaudi patirtis, lemianti habitus
skilimg. Tai pasireiskia didesniu nepasitikéjimu savimi bei savo fizinémis galimybeé-
mis. Patyc¢ias patiria tiek jgimta, tiek jgyta judéjimo negalig turintys paaugliai. Dalis
ju, nepriklausomai nuo negalios pobudzio, patys nevengia pasitycioti i§ ramesniy,
silpnesne negalig turin¢iy paaugliy. Negalia daznai tampa - atstimimo priezasti-
mi, nenoru bendrauti, net patys negalig turintys asmenys vengia vieni kity. Taip pat
patycios yra viena i$ ty nuorody, kuri veda judéjimo negalig turintj paauglj prie so-
cialinés izoliacijos, mokyklos keitimo ir mokymosi namuose. Taciau visgi didziau-
sia mokymosi namuose pasekmé yra $vietimo lauko erdvés nepritaikymas judéjimo

negalig turinciam mokiniui.

7.5.3. Aplinkos pritaikymo stoka $vietimo
socialinése erdvése ir mokymasis namuose

2010 metais priimta Jungtiniy Tauty organizacijos Nejgaliyjy teisiy konvencija,
pripazjstanti lygias nejgaliyjy teises gyventi bendruomenéje ir savarankiskai pasi-
rinkti gyvenamaja vieta ar mokslo jstaiga tarsi priminé, jog reali situacija Lietuvoje
neatitinka teisés dokumentuose jtvirtinty normy. O Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy
konvencijos, nejgaliyjy teisiy komitetas rekomendacijose Lietuvai su nerimu zvelgia
j tai, kad daug negalig turin¢iy mokiniy, ypa¢ turintieji regéjimo, klausos, psicho-
socialiniy ar intelekto sunkumuy, i$ ikimokyklinio, pradinio ar vidurinio lavinimo
jstaigy yra nukreipiami i specialias mokyklas ir privalo jas lankyti dél nepakankamai
pritaikyty salygy, neuztikrinto prieinamumo ar dél kity priezasciy bendrojo Svieti-
mo sistemoje, bei skatina uztikrinti mokyklos erdvés prieinamuma, tinkama salygy
pritaikyma, prieinamos ir adaptuotos mokymo medziagos bei mokymo programy
pariipinimg ir privaloma visy mokytojy mokymga apie jtraukyjj Svietima tiek prie$
jiems pradedant dirbti, tiek jau pradéjus (JT) 7.

Kartais visuomené mano, jog negalig turintis asmuo turi nataraliai i ja integruo-

tis. Taciau pati visuomené, pamir§dama keliamus negalios trukdzius, neuztikrina

27 Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy konvencijos, nejgaliyjy teisiy komitetas rekomendacijose Lietuvai,
http://www?3.lrs.It/pls/inter3/dokpaieska.showdoc_I?p_id=335882
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socialinés aplinkos pritaikymo negalig turintiems asmenims, taip savotiskai su jais
kovodama (Muruhami 2009: 30).

Teorinéje darbo dalyje aptaréme aplinkos pritaikymo stoka Svietimo jstaigoje. O
empirinis tyrimas parodé, kaip mokiniai dél to jauciasi. Aplinkos pritaikymo stoka
veja juos i$ Svietimo sistemos, nukreipiant juos | mokymasi namuose, kur negalig
turintis paauglys turi gyventi, mokytis, pasikviesti draugy - t. y. buti izoliuotas nuo
$vietimo sistemos, realiy kasdieniniy, mokykloje patiriamy gyvenimisky situacijy.
Nes visas jo mokymosi, o kartu ir socializacijos proceso yra jrémintas keturiy kam-
bario sieny rémus. Besimokantys namuose paaugliai teigia, jog jiems labai triukta

mokyklos.

AS dabar tai mokausi namie ir man labai tritksta mokyklos. Net ir dabar — mielai pasé-

déciau matematikos kontrolinyje’ (Tautvydeé, 16 m., su negalia 4 metai).

Labai patinka mokykla. Labai man triksta atmosferos, draugy, aplinkos mokyklos, kai

Cia [reabilitacijos jstaigoje] biinu (Eva, 15 m., su negalia 10 mety).

Kalbinti pedagogai, dirbantys reabilitacinés ir gydymo jstaigos mokyklose, ak-
centavo mokyklos pritaikymo stoka, net nesuprasdami jos poreikio ir reik§mingu-
mo judéjimo negalig turin¢iam paaugliui, kaip socialiniame $vietimo lauke veikian-

¢iam agentui.

Toj mokykloj nebuvo dar ty uzvazZiavimy. Jisai - su veZimuku. Klaséj nereikéjo niekam
sakyti. Tai vienas dalykas - pirmam aukste, antras — antram aukste, trecias - tre¢iam.
Tai niekam nieko nereikéjo sakyti. Tai jj vaikai uz ratuky ir uznesdavo. Nei budéjimo
ten specialaus, nei nieko. Vienas tik paziirédavo ir visiems buvo aisku, kad jie po pa-
mokos neléks is karto i$ klaseés, bet pirmiausia paims tg berniukq [dziugiu, uztikrintu

balsu] (mokytoja Ramuné).

O mokykloj yra tenais vienas dar vaikas, su sunkesne judéjimo negalia. Tai yra paskirtas
jam Zmogus, kuris nesioja jj, ten viskg. Bet lifto néra, tik tas Zzmogus yra. Tai jis ir man

galéty padet, bet as su ramentais nueinu (Vytaras, 16 m., su negalia 2 metai).

<...> ten - specialiyjy poreikiy mokykla, tai viskas turéty but pritaikyta. Be, taip néra,

duodu Sesis balus pritaikymui (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Paauglystés periodu jgijus negalia, jos poveikyje, paaugliams tenka mokytis

namuose arba keisti mokykla, kurioje susiduriama su naujais socialiniai agentais.
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Igytos negalios informantai, pasakodami apie mokyklos keitima, akcentavo tai,
jog jiems sumazéja poreikis bendrauti, jie pradeda labiau galvoti apie savo fizines
galimybes. Svarsto, kiek pajégus yra dalyvauti mokyklos socialiniame lauke. Kiek
praktiné veikla turi prasme, kiek yra sensee, pagrista, t. y. suzadinta prie imanenti-
niy lauko tendencijy prisitaikiusio habitus, tiek ji yra sulaikinimo veiksmas, kuriuo
agentas perzengia cia ir dabar esancig dabartj, praktiskai mobilizuodamas praeitj
ir praktiskai numatydamas ateitj, esancig dabartyje objektyvios galimybés pavidalu
(Bourdieu, Wacquant 2003: 178). Todél, kalbédami apie santykius su naujoje moky-
kloje sutiktais socialiniais agentais, paaugliai akcentuoja tai, jog patys nerodo didelés
iniciatyvos, o tam jtakos turi negalios keliami skausmai. O mokyklos keitima jvardija
kaip vieng skaudziausiy patir¢iy, akcentuojanciy habitus skilimg. Jgijus negalig in-
formantai netenka gebéjimo uzsiimti mégstama veikla, gyventi iki negalios jgijimo

atrodziusio jprastinio gyvenimo.

Skaudziausia - tai mokyklos keitimas. ISmusimas visiskas is véZiy. Nes kai neturéjau
Sitos negalio,s tai viskas, kas gyvenime geriausia buvo - tai visas mokymasis X meny mo-
kykloj. Nes tu visq laikg darydavai tai — kg nori daryti - Soki! Ir tada jau c¢ia natiraliai
gaunasi, kad tai tiesiog vienas didelis, geras dalykas. <...> Siaip ir a3, tokia uZdaresné
pasidariau ir nuo to skausmo, nervai duoda j galvg. Ta prasme - néra problemy dél
bendravimo su kazkuo naujoj mokykloj, bet ir pati neduodu tam labai didelio kontakto.

Taip prilaikau atstumg (Austé 18 su negalia 2 metai).

Informantai akcentuoja pritaikymo problemg ir bando jos nebuvimg teisinti tuo,

jog mokykloje néra pakankamai judéjimo negalig ar sutrikima turin¢iy mokiniy.

Na, jeigu bty daugiau tokiy mokiniy, tai gal ir bandyty kazkq pritaikyt. O kai yra pa-

vieniai, tai labai démesio nekreipia (Liucé, 17 m., su negalia 4 metai).
Nea, n“ (Rokas, 12 m., negalia jgimta).

Cia visgi turime pabrézti, jog jei nebus pritaikymo, tai tokiy mokiniy daugiau
ir nebus. Pritaikymas negalia turintiems asmenims turi bati visuotinio pobudzio,
orientuojantis ne tik j judéjimo negalig turincius paauglius, bet ir j senjorus, dvira-
tininkus, besilaukianc¢ias moteris, antsvorio turinc¢ius asmenis. Nuozulnts jvaziavi-
mai, pritaikyti vieSieji ir visuomeniniai tualetai, liftai uztikrinty judéjimo laisve ne
vienai socialinei grupei. Negalig turintys asmenys nori buti pilnaverciais visuome-

nés dalyviais, bet jy norai visada varijuoja tarp savo galimybiy suvokimo ir realaus
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dalyvavimo (Anderson, Fenichel 1987: 10). Mokymasis namie galéty buti papildytas
draugy vakarais, specialiyjy ugdymosi poreikiy vaiko ir jo draugy jtraukimu j namy
ruosos darbus ir bendru mokyklos uzduociy diskutavimu, svarbu, kad namai nevirs-
ty statiska, baigtine socializacijos vieta (Ruskus, Mazeikis 2007: 124).

Pusiau struktaruoty interviu metu informantai teigia, jog sunkig negalig turintys
paaugliai yra iSstumiami i§ Svietimo lauko, nepriklausomai nuo to, ar negalia yra
jgimta, ar jgyta. Jgimta negalig turintys paaugliai, jei ir mokosi bendrojo lavinimo
mokykloje, tai ju mokymasis tokioje mokykloje daugiau buna tik epizodinis. Atsa-

kymuose vélgi yra vartojama invalido sgvoka.

Yra pas mus dar vienas berniukas klaséje. Bet jis su invalido veZiméliu. Jis praktiskai
kaip ir neina j mokyklg. Mes jj matém tik vieng kartg. Pas jj mokytojai einaj namus.
Auklétoja nelabai apie jj mums ir pasakojo. <...> Néra lifto, nieko néra. Tas berniukas
dél to ir neina j mokyklg. Man irgi sunku laiptais uZlipt, bet a$ dar einu (Ruta, 16 m., su

negalia 3 metai).

Auklétoja mums pasakojo, kad yra ten toks dar vienas misy klasiokas, kuris yra inva-
lidas, bet mes jo niekada nesame mate, bet jis kaip ir priklauso miisy klasei (Vytauté,

18 m., negalia jgyta).

Paauglystés metu jgije traumg paaugliai taip pat biina i§stumti i§ $vietimo sis-
temos, motyvuojant pritaikymo trakumu. Tai patvirtina ir reabilitacinéje jstaigoje
dirbantys socialiniai pedagogai, dirbantys ne tik su negalig turinciais paaugliais, bet

ir su jy tévais.

Yra tikrai ir buve atvejy, kad atsisako priimt direktorius,<...> motyvuoja tuo, kad néra
pritaikyta aplinka, néra lifto ar keltuvo, bet tai yra padaroma, reikia tik geranoriskumo.
Turéjom vieng berniukg po traumos, vaikas buvo sveikas ir jisai su keturadiu patyré stu-
buro traumg. Ir protingas vaikas, jis mokosi fizikg, chemijg ir noréty gilint — gimnazijoj
mokytis. Tai jo miesto gimnazija atsisaké priimt dél to, kad jis juda veZimélyje. O vaikas
<...> tikrai galéty mokytis aukstoj mokykloj ir galéty gimnazijg baigt. Tai buvo didZiulé
trauma ir tévam, ir tam vaikui <...> psichologiné <...> tokie va atvejai, kad ir mus net
Sokiravo. Tai va, kai buna ne tiek ¢ia, kad vaikai, bet ir mokytojai, o kartais net ir ad-
ministracija kazkaip negeranoriskai yra Zitirima, bet gal tai biina daugiau vienetiniai

atvejai, bet yra yra, tokiy problemy tikrai yra (socialiné pedagogé Rita).

Mokykloje tai tiesiog net ir pedagogai diskriminuoja, kad jisai veZime sédi. Tai jie tiesio-

giai ir pasako, kad jis kitoks, negu visi <...>visi auklétojai Zinojo, kad ateis vaikas. Kad
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bus kazkoks vezimas, jie per daug... nu ne... jiems nelabai jdomu <...> ir nematau, kad

jiems ten kazkas riipéty (Jomanto mama).

Kalbant apie judéjimo negalig turinciy paaugliy socialineg atskirtj, mokymasi na-
muose, tai esant tokiai situacijai, paauglys klasés draugy daznai visiskai yra pamirs-
tamas ne tik ugdymo proceso, bet ir laisvalaikio organizavimo metu, jis néra kviecia-
mas | mokyklos ar klasés renginius, tokius kaip Sventiniai vakarai ar ekskursijos. O
jei ir yra kviec¢iamas, tai daznai jam yra priskiriamas serganciojo rolé, nesavarankis-
kumo pozicijos, kitoniskumo ir individo - kaip papildomos problemos normaliyjy

grupéje — atspindys.

Mergaités mama saké, skundési, kad ,,nu tau Cia va sunku judét“<...> tai sake ir j eks-
kursijas nenori tos paauglés veztis, arba jau blogiausiu atveju liepia, kad jau mama <...>
vaziuoty, o mergaitei astuntoké <...> tokio amziaus vaikas, kaip ir noréty su visais vai-
kais bendraut, noréty <...> neissiskirt. Ir jinai nenori, kad ta mama jq lydéty, jinai - sa-
varankiska nori bit, su visais vaikais vazZiuot j ekskursijg, bet auklétoja neima jos vienos

arba is vis nenori imt ar biitent kad suauges lydéty (socialiné pedagogé Rita).

Net ir laikinai i$vykus j reabilitacing ar gydymo jstaiga, mokyklos bendruomené
pamirsta judéjimo negalig turintj paauglj. Tyrimas atskleidé, jog tiems paaugliams,
kuriy negalia jgimta — démesio skiriama kur kas maziau nei tiems, kurie tapo nejga-

liais po patirty traumy.

Kiek jau as cia esu ar bunu isvykes j reabilitacijg, tai nieks niekada manim nepasidomi
ir nepasigenda. [pavarges ir apatiskas balsas] Nei klasés draugai [pauzé], nei mokytojai

(Vytaras, 14 m., su negalia 2 metai).

Pradzioj, kai cia atsiguliau, tai karts nuo karto ir klasiokai, ir auklétoja paskambino.
Be tai labai trumpai buvo. Daba, jau niekas neskambina (Tautvydé, 16 m., su negalia

4 metai).

Oj, daznai paskambina ir domisi, tiek klasiokai, tiek klasés auklétoja. Net atvaZiave buvo

(Dinas, 17 m., su negalia 2 metus).

Didzioji dauguma informanty, kuriy negalia jgyta, buvo priversti keisti mokykla
dél pritaikymo stokos. Norint mazinti socialine atskirtj, baitina ugdyti judéjimo ne-
galia turintj asmenj bendrojo lavinimo mokykloje, jam pritaikant individualizuotos

ugdymo(si) programos modelj, kuriame numatomi edukaciniai ugdymosi tikslai bei
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veiklos prioritetai, kurie jokiu bidu néra nustatomi vieno ar kito dalyvio, bet yra
plano dalyviy lygiavercio bendradarbiavimo rezultatas. Bendradarbiavimas numano
visy dalyviy, nejgaliojo, tévy, pedagogu nuolatines derybas siekiant suartinti daly-
viy nuostatas, poreikius, galimybes, nukreipiant démesj j galimybiy stiprinima, vidi-
niy, bei ioriniy resursy mobilizavimg sprendziant plane suformuluotas problemas
(Ruskus, Mazeikis 2007: 190). Pritaikyti $vietimo lauko socialines erdves, judéjimo
negalig ar sutrikimg turintiems mokiniams. Mokydamasis pagal individualizuota
programa, nejgalus vaikas nuolat bendrauja su sveikais vaikais (Berns 2009: 272),
kas leisty negalig turintiems ne tik pagilinti savo su lavinimu susijusius gebéjimus,
bet ir socializuotis $vietimo sistemos lauke. O sveikiems, negalios neturintiems mo-
kiniams tai baty socialinis ugdymas, bendrazmogiskas socialinio kapitalo kaupimas,
parodant negalig kaip Zzmonijos jvairovés dalj, ir suteikiantis didesnj patikimuma dél
patyciy sumazejimo visuomeneéje.

Pazymétina, jog, darbo autoré dalyvavo Lietuvos Zmoniy su negalia sgjungos
(LZNS) organizuotame projekte ,,Pazink Negalig“ ir kartu su LZNS lankeési keletoje
Vilniaus miesto ir rajono mokykly?8, kur stebédama dalyvaujant pastebéjo nepritai-
kymo trakumus. Stebino vienoje mokykloje jrengto lifto paskirtis. Veikiantis liftas
buvo naudojamas kaip spinta valytojy reikméms uzpildyti. Mokyklos vadovybé tei-
gé, jog nenaudoja lifto, nes pas juos néra judéjimo negalig turinc¢iy asmeny. ] moky-
kla nejgaliojo veziméliais atvyke projekto dalyviai vyresniy klasiy moksleiviy buvo
uzne$ti laiptais j reikiamas patalpas. Dalis projekto dalyviy - vyresnio amziaus Zzmo-
nés, dél nepritaikymo mokyklose net negali dalyvauti tévy susirinkimuose. Mazai
kur pritaikyti tualetai nejgaliesiems, o jei jy ir yra - tai siauri jvaziavimai neleidzia
patekti veziméliu.

Projekto dalyviai buvo paruose spektaklj, bet ne visose mokyklose, kuriose buvo
lankytasi, buvo susidomeéta. I$skirtinai geras priémimas buvo tautiniy mazumy mo-
kyklose. Kitose mokyklose pasirodymo metu kildavo juokas, erzelys ir visi$kas nesi-

doméjimas, akivaizdziai laukiant renginio pabaigos.

28 Lietuvos zmoniy su negalia sgjungos isduoti pazyméjimai apie darbo autorés lankymasi mokyklose,
dalyvavima ,,Pazink negalig“ projekte, pateikti per doktoranty atestacijas.
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7.6. Judéjimo negalig turinciy paaugliy
resocializacijos patirtys reabilitacinéje jstaigoje

Judéjimo ar kita negalig turintys paaugliai, prie$ingai nuo negalios neturinciy -
daug laiko yra priversti praleisti reabilitacinése jstaigose, ligoninése. Butent cia jie
patenka i savotiska socialine atskirtj. Pasak A. Giddens, ,ligoniné <...> yra ta vieta,
kur sekvestruojami netekusieji teisés dalyvauti tradicinéje socialinéje veikloje (Gid-
dens 2000: 209). Taigi, budamas reabilitacinéje jstaigoje paauglys ne savo noru pa-
tenka j socialinés izoliacijos lauka. Brutualios priklausomybés nuo ligoninés formos
kelia regresijos baime, kuriai priskiriamos silpnos nejgalaus kano pergalés. Kinas
jaucia savo defektus tikraja to zodzio prasme. Jis bet kuriuo momentu gali i$duo-
ti neatlikdamas savo funkcijy (Bourdieu et al. 1999: 596). Reabilitaciné industrija
dalyvauja socialiniame negalios konstravime, apibrézdama arba praplésdama nej-
galiojo galimybes. Reabilitacijos programos yra socialiné priemoné, kuria medikai
kontroliuoja savo pacientus tada, kai pacientas, palikdamas ligonine, baigia laikytis
jos rézimo (Thomas 2007: 43) ir patenka j reabilitacing jstaiga. Nepaisant to jog rea-
bilitacinéje jstaigoje ar ligoninéje pacientas gali jaustis laisvas, taciau bet kokiu atveju
jis i8lieka priklausomas nuo jstaigos rézimo ir joje veikianciy socialiniy agenty.

Sioje dalyje, remiantis P. Bourdieu i$skirtomis kapitaly formomis, laukas ir ha-
bitus savokomis, siekiama i$siaiskinti, kaip atsispindi ir pasireiskia judéjimo negalig
turincio paauglio sukauptos kapitalo sankaupos esant reabilitacinéje ar gydymo js-
taigoje. Kas lemia tai, jog kai kurie judéjimo negalig turintys paaugliai jgyja autori-
tetg, tampa lyderiais reabilitacinéje jstaigoje? Kokie skirtumai tarp judéjimo negalig
turinciy paaugliy, atvykusiy i$ pilny Seimy, ir globos namy? Kokios jtakos paau-
gliy socializacijos patirtys reabilitacinés jstaigos socialiniame lauke turi jy habitus
rekonstrukcijai?

7.6.1. Laikinas i§siskyrimas su tévais ir pirmieji
ispudziai reabilitacinés ir gydymo jstaigos lauke:
paaugliai i§ Seimy ir globos namy

Kiekviena negalia yra lydima ilgo reabilitacijos, gydymo periodo. Reabilitacinéje
ar gydymo jstaigoje judéjimo negalig turintis paauglys buina ilgesnj laika atskirai nuo
tévy. Globos namuose gyvenantiems paaugliams, prie§ patenkant j nauja socialinjlau-

ka, taip pat tenka i3siskirti su globéjais. Ilgalaikéje issiskyrimo su tévais perspektyvoje
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vaikui gali formuotis nesaugumas, jausmas, kad bet kada tévai gali jj palikti. Susida-
ro nepasitikéjimo atmosfera. Taciau ne visi vaikai vienodai reaguoja j i$siskyrima su
tévais; vieny reakcija gali bati itin ,,astri‘ o kity - itin ,,lengva“ (Lazdauskas 2012: 13,
14). Bendraujant su judéjimo negalig turinciais paaugliais buvo klausiama, kaip jie
jauciasi tik atvyke j gydymo ar reabilitacijos jstaiga, zinodami, jog turés ten praleisti
ilgesnj laikg atskirai nuo savo tévy. ] §j klausimg dauguma informanty reagavo labai
jautriai. IS to galima spesti apie jy socialinj kapitalg. Dominuoja jautrumas, sielvar-
tas, prieraiSumas prie $eimos nariy ir baimé dél to, kas laukia ligoninéje ar reabilita-

cinéje jstaigoje, nesvarbu, ar negalia jgyta, ar jgimta.

Oy, labai baisu... baisu [verkia]. Labai tritksta man savo Seimos, nes as visada su jais
bianu. Tai net dar nei$vaziavus jau pradedu jaustis labai blogai, toks jausmas, kad net

sveikata pablogéja, nieko nenoriu. (Paulé, negalia 14 m., su negalia 2 metai).
Kad paaugliy sveikata jtakojama emocijy, tvirtina ir gydytojai.

Kada atsiranda jtampa, nerimas, tada is tikryjy judéjimo negalig turintiems tai visiems

blogiau, nes jie ir Siaip jautresni yra (gydytojas Antanas).

Tyrimo duomenys parodé, jog paaugliai skirtingai vertina savo buvima ligoninéje

ir reabilitacinéje jstaigoje, nes $ios erdvés pakankamai skirtingos.

[ ligoning tai visada yra tas baimés jausmas. Nes niekada neZinai, nu... ta liga, man
vis yra progresuojanti. Ta prasme - man vis blogéja. Tai yra ta baimé: ar pavyks mane
pagydyt. Rebilitacijoj - tai ten yra tokio vat laisvalaikio, ne taip viskas rimta tiesiog.
Nes ligoniné, tai iskart asocijuojasi visokie vaistai, ten adatos, ten dar kazkas tokio. Na,

sanatorijoj yra truputj kitaip (Liucé. 17 m., su negalia 7 metai).

Kalbant apie ligoninés socialinj lauka, tai natiiralu, jog jis yra slogesnis, lyginant
su reabilitacine jstaiga. Ta tvirtina ir vaikus bei paauglius ligoninése ir reabilitacinése
jstaigose lankanti ir linksminanti tarptautinei organizacijai ,,Raudonos nosys* (angl.

Red Noses) priklausanti gydytoja klouné.

Ligoniné yra jautresné vieta, jautresné, nei koks reabilitacijos centras, ir tas jautrumas
daznai persiduoda per baimes, per tas visas emocijas. Ir daznai biina neigiamy emocijy
Cia. Taciau cia esantys vaikai ir paaugliai tampa imlesni, kaip sakoma, jie tampa atviri
savo Ciuptuvais. Ir dél to visi — kaip bendruomené, nori pasiriipint vieni kitais. Nes visi

turi problemy (gydytoja klouné Monika).
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Budami reabilitacinéje jstaigoje, lengvesne judéjimo negalig turintys paaugliai

stengiasi padéti sunkesne¢ negalig turintiems draugams.

I$ pradZiy buvo sunku, bet dabar jau kai ¢ia drauge susiradau, tai daug geriau. Ir j proce-
duras kartu nueiname, ir viena kitos laukiam. Ta prasme - smagu, kai palaiko kazkas.

O jei ir eit man sunkiau, tai ji tada man padeda (Rata, 16 m., su negalia 3 metai)

Pazymeétina, jog labai sunkig judéjimo negalig turintys paaugliai sielvartauja kur
kas labiau, nes yra daugiau priklausomi nuo savo artimuyjy fizinés pagalbos. Taip pat
daugiau lindi merginos. Vaikinai nori buti savarankiskais, net ir tie, kurie turi labai

sunkig negalig.

Net nezinau, kaip ¢ia pasakius. Tiesiog, pirmiausia, tai yra baimé, nes neZinai, kaip bus
su pritaikymu. Su tévais issiskyrimas irgi toksai biskj [truputj] nemalonus, bet susitvar-
kysiu. O ir Siaip, kiek maciau, tai visi nusiming labai ¢ia (Vytaras, 14 m., su negalia 2

metai).

Kazkaip labai bijojau, kad bus aplinka nepritaikyta. Ir taip ir jvyko. Tai j baseing nega-
léjau jlipt. Nu laiptai labai statiis buvo, tai negaléjau jlipti. Bet paskui - jlipau ir tai buvo

geriausias dalykas (Rokas, 12 m., negalia jgimta).

Litidna, kad Seimos Salia néra. Tritksta man jy. Liiidesys toks nemalonus. Biskutj baimés
yra. Labai jaudinausi, ar ¢ia bus viskas pritaikyta mano veZimui. Bet jau kai atvaZiavau
ir pamaciau, kad tikrai pritaikyta, tai palengvéjo [pauzé] kazkiek. O as ir pats stengiuosi

viskg savarankiskai daryti (Dinas, 17 m., su negalia 2 metus).

Aplinkos pritaikymo svarba judéjimo negalig ar sutrikdyma turintiems asme-
nims - ypatingai svarbi socializacijos proceso dalis, uztikrinanti didesné judéjimo
laisve ir nepriklausomybe nuo kity socialiniame lauke veikianciy agenty. Paradok-
salu, taciau ne visos gydymo erdvés, kuriose gydosi judéjimo negalig turintys paau-
gliai, yra pritaikytos judéjimo negalig turintiems. Ta patvirtina jstaigose dirbantys

asmenys bei tévai — slaugantys sunkig judéjimo negalig turintj paauglj.

Néra pritaikyta aplinka. Néra, kad durys pas mus atsidaryty automatiskai, o kas juda
veziméliu - yra gana sudétinga atidaryt, gal uZdaryt tas duris.<...> voniose - keltuvy
tritksta. [ baseing irgi, jlipt — islipt, tai irgi gana sudétinga, <...> yra padarytas pandu-
sas, jvaziavimas nuoZulnus. Bet kitgkart pasgla, arba pasninga, tai irgi su veziméliu yra

pakankamai sudétinga jvaZiuoti. <...> yra liftas, bet kartais bina, kad liftas sugenda ir
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tuomet su veZiméliu arba su vaikstyne uzlipti laiptais yra nejmanoma (socialiné peda-

gogeé Rita).

To pritaikymo néra. Kad ir sanatorijoj, jis paZiiirékit, koksai ¢ia yra praéjimas [rodo i
siaurg, suskeldéjusiom plytom klotg taka reabilitacijos jstaigos kieme - aut. past.] kad

pravaZiuoti [pravaziuotum] (Jokibo mama).

Stebéjimas dalyvaujant parodé, jog minétos problemos isties egzistuoja. Reabili-
tacinés jstaigos kieme dalis taky yra pakankamai siauri, o plytelés senos. Todél net
ir reabilitacinéje jstaigoje tiek jgyta, tiek jgimta judéjimo negalig turintys paaugliai
tampa priklausomi nuo joje veikianciy socialiniy agenty. Taip pat ir nuo modernios
technikos trakumo. Taip yra ribojamas jgimta judéjimo negalig turin¢iy asmeny sa-
varanki$kumas. O jgyta negalig turintys paaugliai, atmetant sveiko Zmogaus gyveni-
mo patirtj, dar labiau perskelia savo habitus, dar skaudziau iSgyvendami priklauso-
mumga nuo kity socialiniy aktoriy.

Pries i$vykstant j reabilitacine ar gydymo jstaiga, paaugliy pasikeitusias nuotai-

kas pastebi ir jy tévai.

Kada vaikas buvo mazas ir vaziuodavo su tévais ir miegodavo ne sanatorijoj, o sam-
domam bute pas Zmogy. Ir tas Zmogus jg labai myléjo, tai ji labai norédavo vaziuoti
in santorijy. O véliau paaugus, kada jai reikédavo vaZiuoti vienai, tai matydavosi tas
nerimas ir nenoras vaziuoti. Tas nerimas pasireiksdavo vaiko irzlumu, depresija ir taip

toliau. (Juratés 29 tétis).

Nu, nenorédavo vaZiuoti. Nenorédavo. Nenori, liudi, kai palieki - verkia (Juratés 29

mama).

Zvalgomojo tyrimo metu apklausti jauni 21-29 mety jauni Zmonés, prisiminda-
mi savo isiskyrimo su tévais patirtis, taip pat dalijosi panasiais i$gyvenimais. Neri-

mas velgi kildavo dél nezinojimo, kas laukia reabilitacinéje jstaigoje.

Kaip vaikas ir paauglé buvau, tai labai isgyvendavau. Sirdj skaudédavo, nemiegodavau.
Labai sunku biidavo. Nuolatinis stresas, baimé, neZinia. Labai sunkiai. Nezinau, kaip
man ir $irdis atlaiké. Nes as taip jaudindavausi, kad net atrodeé - Sirdis isSoks, is nervy.

(Jaraté 29 m., negalia jgimta).

Ten, kur as vaZiuodavau, tai biudavo ir svetimtauciy, nu tai man ten budavo kazkaip liti-

dna, baisu ir as ten nesuprasdavau. Neturédavau draugy kazkaip. Nu biadavau kazkaip

—168 —



visada as atstumta, tokia daugiau ignoruojama. O dabar, kaip as toliau vazZinéju j tas
visas sanatorijas suaugusiyjy, tai as laukiu nesulaukiu tos dienos ir jauciuosi ten tikrai
gerai, nes su suaugusiais elgiasi labai pagarbiai ir padeda islipti / jlipti j vonig ir Siaip,
labai paslaugiis darbuotojai. Su vaikais gal tiek darbuotojai neturi kantrybés, o ypac su

nejgaliukais, nes nejgaliesiems reikia ypac démesio (Rasa, 26 m., negalia jgimta).

Man dar dabar nerimas biina, ar padés j voniq jlipti, ar duos apskritai vandens procedii-
ras, kurios tokios reikalingos mano sveikatai.<...> [ voniq lipant, aisku - padeda, bet jos
nepripratusios, prie nekoordinuoty judesiu, tokiy ligoniy. Gal mazai gauna kelialapiy su
tokia negalia. O gal nereikalauja, voniy, purvo, baseino <...> Ir grynai pareiskia: ,Kaip
tu pats jlipsi j vonig?“ O jeigu, as grynai reikalauju pas gydytojg voniy, tai as Zinau, kad
su prilaikymu uz rankos, visgi jlipsiu ir noréciau, kad biity daugumoj - atsakingas as uz
save. Kad as kol kas esu viso proto ir Zinau, kiek galiu, kg galiu. Mane nereikia kilnot.
Eik atnesk man vandens. As pavargau (Juozas, 56 m., negalia jgyta )(tesiame iSgére

arbatos).

Paaugliai giliai i§gyvena laiking i$siskyrima su artimaisiais. Jaudinasi, nes nezino,
kas jy laukia reabilitacinéje jstaigoje, nepriklausomai nuo to, kiek karty joje lankeési.
Nerimas kyla dél nezinios, kaip pavyks suderinti turimg habitus ir naujo laukg. Jiems
neaisku, kokia bus sgveika su naujais socialiniais agentais: reabilitacijos jstaigos dar-
buotojais, kitais ten besigydanciais paaugliais. Tuo tarpu paaugliams i$ globos namy

nerimo dél socialinio lauko poky¢iy kyla kiek maziau.

Tai, vaiky namuose kai augi, tai iSmoksti to savarankiskumo, greiciau visur adaptuojiesi.

Normaliai as jaucivosi; visur kaip sakant - namai (Lina, 13 m., su negalia 2 metai).

Nu visiskai nenoréjau biiti Sitoj sanatorijoj, nes as priprates biti vaiky namuose, su tais
paciais draugais. Netgi j miestg vos vos iSvaziuodavau. Nenorédavau vaZiuoti be draugy.
Na bet ir ¢ia as ty draugy susitikau ir dar merging susiradau is kity vaiky namy [mergi-

na - informanté Lina, 13 m. - aut. past] (Titas, 15 m., su negalia 5 metai).

Taciau gydytojai tvirtina, jog paaugliai, atvyke i$ globos namy, skirstomi j dvi
kategorijas. Vieni turi padidinta nerimo jausma, o kiti nori gauti kuo daugiau aplin-

kiniy démesio.

Tie paaugliai i$ vaiky namy, tai galiu pasakyti, jausdavosi 90 % turintys baimeés ir ne-
rimo savyje. Ir kitas dalykas - <...> néra garantuoti dél savo socialiniy poreikiy. <...>

kiek teko matyt, tai jie vengdavo, bijojo bendraut su personalu, eiti j kontaktg; <...>
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kita kategorija: tai yra vaiky, kurie bina <...> dirglesni, bet daugiau socialiai adaptuo-
ti, <...> besistengiantys visiems save parodyti, ieskantys nuolatinio bendravimo tiek su
personalu, tiek su kitais paaugliais; <...> tie, kurie - is vaiky namy tai jie yra gal labiau

motyvuoti, nes jie ¢ia gauna démesj (gydytojas Antanas).

Nesvarbu, ar jie su negalia, ar ne, is vaiky namy jie turi savo Stampg kazkokj tai [kaz-
kokj]. Vaikai is asocialiy Seimy: ¢ia yra jy pazeidZiamiausia vieta - biitent, kad jie yra:
nesaugtis, savivertés jausmas yra Zemesnis, jauciasi nemylimi, o tai yra tas pagrinda,s
ant kurio vat visas jy suvokimas gyvenimo yra ir statomas. Ir tas namas jy ateities su
labai netvirtais pamatais. <...> ] paauglius apskritai reikia zZiaréti ypac rimtai. Matosi,
kad jie yra ir labiau apleisti, lyginant su vaikais is Seimy, jie negaudavo anksciau nu, ko
reikia. Ty procediiry ne visy gaudavo. <...> Be to, jiems daznai tritkta socialiniy jgudziy,

nes vaiky namuose viskas yra uz juos padaroma (gydytoja Auryteé).

Kas gi jais pasiripins? Valdiski namai? Kad ir ta technika pati, veZimeélis, vaikstyné, visa
prieziira, nu be abejo, kad tai yra sunku tiem vaikam. Ir jeigu sunkiai besiverciancios
Seimos, asocialios - tai tokie vaikai, jie vis tiek yra paZeidziami. Jie labai priklauso nuo

aplinkos. (socialiné darbuotoja).

Jiems nu tritksta meilés, triksta démesio, jie tokio Svelnumo nori ir mes - tas darbuo-
tojas, tai kaip priedas prie tos mamos <...> jie netgi varZosi tarpusavyje dél to démesio,
bet mes su jais visais stengiamés bendrauti vienodai, kad pavydo to bity kuo maZiau,
nes jei jau pajaucia, kad su kazkuo tu kazkiek graziau - pavydi (specialioji. pedagogé

laisvalaikio organizatoré Vigile).

Stebint tik atvykusiy paaugliy j reabilitacing jstaigg nuotaikas dazniausiai mato-
mas nerimas, nezinia, nedrasus bendravimas. Taciau tai trunka labai trumpg laika.
Specialiy pedagogy - laisvalaikio organizatoriy pagalba paaugliai jsitraukia j reabili-
tacinés jstaigos bendruomene. Taigi reabilitacinés jstaigos darbuotojy kaip socialiniy
aktoriy vaidmuo yra bene svarbiausias jtraukiant tik atvykusj paauglj j bendra, ilgiau
besigydanciy paaugliy burj. Tai atsispindi ir paaugliy pasisakymuose apie draugy
susiradimg reabilitacinéje jstaigoje.

I$ pradziy Siaip maniau, kad bus sunkiau, bet i$ tikryjy sanatorijoj buvo taip, kad visi
patys atéjo susipaZinti, daugiausia Zaidimy kambarj, kai auklyté [specialioji pedago-
gé — laisvalaikio organizatoré — aut. past.] taisykles pristaté. Ir taip va, susipazinom

(Austéja, 14 m., su negalia 4 metus).
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Bendras tos pacios negalios pobudis taip pat turi reikémés drasiau uzmegzti pa-
zintis. Tg tvirtina ne tik judéjimo negalig turintys paaugliai, bet ir reabilitacinése ir

gydymo jstaigose dirbantys specialieji pedagogai - laisvalaikio organizatoriai.

Tai lengvai. Cia kazkaip pamatai, kad yra ir daugiau Zmoniy, kurie turi tokig paciq ligg,
kaip ir as. Juo labiau kad kai atvaziuoji ir auklétoja pristato tau visas taisykles ir tave tuo

paciu - kitiems (Diana, 15 m., negalia jgimta).

Man kazkaip, kai matau, kad visi ¢ia su negalia - tai nu neZinau... kazkaip atrodo len-

gviau. Man prie sveiky, pavyzdziui, baisu yra prieit (Paulé, 14 m., su negalia 2 metus).

Taip, lengva susidraugauti. Bendri interesai sieja. Va, suliiZe visi tokie kaip as. Tai ran-

dam bendrg kalbg (Dinas, 17 m., su negalia 2 metus).

Kai kurie yra psichologiskai, nu tokie pazeidziami labiau, jautrus. Ir gal kartais jie ir
bendrauti nori su judéjimo negalig - kitais turinciais. Na, jie gal jauciasi biskj [truputj]

savyje kitokie (specialioji pedagogé — laisvalaikio organizatoré Raminta).

Reabilitacijos ar gydymo periodui jgavus pagreitj, paaugliai jau btina susirade
draugy, priprate prie dienos rézimo. Reabilitacijos ar gydymo procese jie pradeda
laisviau bendrauti ir emotciskai jauciasi kur kas geriau.

Pripranti prie visy, nesijauti tokia vieni$a. Ir jau kai praeina kokia savaité - dvi, tai
tada net nepajauti, kaip esi jsijautus, laisva, nors ta prasme - is pradziy, atrodo taip net

nebus (Vytauté, 18 m., su negalia 4 metus).

Kaip rodo stebéjimas dalyvaujant, tai ne visi paaugliai yra linke bendrauti. Kai
kurie paaugliai visg démesj skiria gydymui ir skilusio habitus atstatymui. Jie stengiasi
atmesi negalios diktuojamas sglygas tikédami, kad ji yra laikina. Tai ypa¢ budinga

sunkig judéjimo negalig turintiems paaugliams.

Nu, ta prasme, jei gulés kazkas kartu palatoj ir mane pakalbins, tai a$ bendrausiu. Bet
Siaip - tai tikrai néra bitina. Ta prasme, Cia, ligoninéj, as ne bendraut atvaZiavau, o
gydytis. Dabar taip yra tiesiog, kad reiks ¢ia kazkiek pabuti, kol atsistatysiu. Laukiu ne-

sulaukiu, kada vél atsistosiu... (Tautvydé, 16 m., su negalia 2 metus).

»Man ligoninéj biinant, tai as$ daugiausia koncentruojuos j pacig traumg, j pacig sveika-
tos problemg ir nebiitina man ta draugysté. Na, tiesiog nebandZiau, nesistengiau. Jeigu
bina palatoj Zzmogus, tai pabendraujam. Bet nezinau, man vienodai net rodo, ar tie

santykiai puikiai mezgas (Austé, 18 m., su negalia 2 metus).

171 -



Stebéjimas dalyvaujant: leido pajusti, jog draugiska santykj su aplinkiniais uz-
megzti daugiau siekia judéjimo negalig ar stipry judéjimo sutrikimg turintys pa-
augliai, kurie yra atvyke i§ vaiky namy. Sie paaugliai ypatingai reikalauja démesio,
greiciau ir stipriau prisiri$a prie medicinos personalo, o ir yra daugiau jo globojami.
Tarp $eimose auganciy paaugliy ir atvykusiy i§ vaiky namy iSryskéja materialinés
padéties (ekonominio kapitalo) skirtumai. Remiantis stebéjimo dalyvaujant duome-
nimis uzfiksuota, jog i$ globos namy atvyke paaugliai stengiasi sudaryti jspadj, jog
turi stipry ekonominj kapitalg. Apsipirkimo metu parduotuvéje jie nemoka taupyti,
gali i8leisti visas atsiveztas santaupas vienu metu, o pirkiniais mielai dalijasi su kitais.
Véliau nevengia pradyti (reikalauti) pinigy i$ reabilitacinés jstaigos darbuotojy.

Jie jau yra lepinami, bet kartais tai yra persistengiama. Paskui jau - iseina j blogg puse
<..> Jie jau nesako <...> ,ar galima, ar as galéciau?“ Jie sako: ,,man reikia®; ,,as noriu’
»a8 Zaisiu®, ,duok man pinigy, nes as noriu pazaist. Kai, pvz., nueinam kur nors bou-
lingo su vaikais paZaist ar j king ir praso jau ant bilieto [bilietui] pinigy (specialusis

pedagogas — laisvalaikio organizatorius Oskaras).

Leidziant laisvalaikj su judéjimo negalig turinciais paaugliais, informantai i$ vai-
ky namy tyréjos taip pat prasé duoti pinigy norimam pirkiniui ar pramogai. Tyrimo
metu jvyko vagysté, kurios metu dingo pinigai bei i$manusis telefonas. Telefonas
buvo rastas pas paauglj, atvykusj i§ globos namy. Taciau $is pavienis atvejis nejgalina
daryti prielaidos, jog paaugliai i$ globos namy turi kriminaliniy polinkiy. Nors ste-
béjimas dalyvaujant atskleidé, kad visgi paaugliai i§ globos namy yra stigmatizuoti.
Jie dazniau patenka j jtariamyjy rata, jei ieSkoma nusizengusiojo.

Pazymétina, jog i§ globos namy atvyke, judéjimo negalig ar sutrikimg turintys
paaugliai jauciasi ne tokiais kaip visi. Jau¢iamas simbolinio kapitalo dominavimas.
Vaikinai didziuojasi, kad yra stipris, savarankiski, subrende. Jie reabilitacinéje js-
taigoje greiciau adaptuojasi, tampa lyderiais, tg patvirtina ir specialieji pedagogai —
laisvalaikio organizatoriai.

Paaugliai is vaiky namy - daug lengviau prisitaiko prie naujos aplinkos, lengviau imasi
organizuoti renginius. Bet ¢ia daugiau berniukai sakyciau... Mergaités, kiek teko susi-
durti, — tai daugiau Siaip démesio reikalauja, tiek is darbuotojy, tiek i berniuky, jos
labai lengvai leidZiasi ir | artimus santykius su vaikinais (specialioji pedagogé — laisva-

laikio organizatoré Vigilé).

Merginos stengiasi atrodyti stiprios, taip pat siekia lyderio pozicijos, taciau, lygi-
nant su vaikinais, kur kas labiau prisirisa prie personalo, reikalauja globos ir isskirti-
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nio démesio. Remiantis informantés i§ globos namy duomenimis, tai reabilitacinéje
jstaigoje mergina jauciasi nekaip, nes paaugliy, kurie atvyko i$ globos namy, niekas
nelanko ir jais nesidomi. Jie tiesiog atvezami ir paliekami tol, kol pasibaigs reabilita-
cijos periodas.

Taip, a$ i$ vaiknamio, nu ir kas!!!! Jau man p**?° kas ¢ia kg apie mane galvoja. Nors as is
pradziy ir nenoréjau sakyt, kad as is ten.... Bet tai kaip nieks neaplanko, tai kaip Ziauru
yra. Gi kiti tada ir supranta, kad kaZkas ne taip su tavo ta Seima (Lina, 13 m., su negalia

3 metai).

Pokalbiai su gydytojais bei specialiais pedagogais — laisvalaikio organizatoriais
pasitvirtina, jog paaugliams, atvykusiems i§ vaiky namy, nesvarbu, kokig jie negalia
turi, jiems yra skiriamas didesnis démesys, paremtas noru kompensuoti §eimoje ne-

sukaupto socialinio ir kultiirinio kapitalo stoka.

Tai paaugliai i§ vaiky namy reikalauja daug daugiau démesio. Bet kad ir personalas
jiems jo automatiskai daugiau skiria. Jauciame gailestj tokiems vaikams ir tikrai visi

darbuotojai jiems stengiasi kuo daugiau tos Silumos duoti. Jy gi niekas nelanko, niekas

jais nesidomi, tik kad atveZa ir iSveZa reikiamg dieng (gydytoja Auryté).

Na, mes juos lepinam kaip tik gailim, <...> pradeda paskui ragiukus rodyt, pradeda jau jie.
Na, bet nieko, nors tam trumpam laikui - tegu jie pasijaucia geriau. Paskui jie vis tiek grjs j
tg savo gyvenimo ritmg, j tg tempq. Tai rodo labai jie tq prisirisimg, o kai jau reikia paskui
isvaziuot, tai sunkiai bina... sunkiai iSgyvena tq issiskyrimg, nelabai lengvai issiskiria su
reabilitacine jstaiga, su tuo pragyventu teigiamu laikotarpiu pas mus . Nes Zino, kad - vis

tiek, kai grjs ten, j vaiky namus, ten vis tiek — taip nebus. <...>jie Zino, kad taip yra ir nieko

pakeist jie negali, nes niekas jy ir neklausia (vyriausioji medicinos slaugytoja Janina).

Tai vaikai be tévy arba asocialiose Seimose augantys. Taip, jie labiau prisirisa ir kai kurie
is globos namy netgi pradeda naudotis. Praso ir nupirkt kazkg, praso ir telefony, praso
ir visq kitq. Bet Siaip - prisirisa labiau. I, be jokios abejoneés, jie ir nenori ir j tuos namus
sugrjzt. Visg laikg, jau netg, kaip ir a$ jau dirbu, tai visg laikg vieng konsultacijq skiriam
tam susitaikymui, kad turim grjzt, kad vél bus tas pats. Bet jie atvaZiuoja visada su vil-

tim, kad vél atvaZiuos. Ir vél ¢ia jiems bus labai gerai (psichologé Vijolé).

Nu, biina, einam visi j miestq, visi viskg perka. O tas vaikas is vaiky namy - pinigy ne-

turi, tai tikrai ne kartg buve, kad i$ savy nuperki. Gaila tokiy vaiky, niekas jy nelanko,

2% Informanty kalba netaisyta. Necenziiriniai ZodZiai koduojami.
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nieks jais nepasidomi <...> ypac per $ventes kaip biina gaila.. pas kitus tévai atvaZiuoja,

pasiima. O tie lieka praktiskai tik su budinciu personalu (specialioji pedagogé — laisva-

laikio organizatoré Kamilé).

Atliekant tyrimg teko sutikti keturis asmenis i$§ globos namy, du i$ jy - judéjimo
negalig turintys paaugliai buvo pakalbinti, kiti du - turéjo kitas sveikatos problemas,
taigi neatitiko informanty atrankos kriterijy. Remiantis stebéjimo dalyvaujant duo-
menimis galima teigti, jog atvykusieji iS globos namy nejgalts paaugliai lengviau
adaptuojasi reabilitacinés jstaigos aplinkoje, taciau reikalauja ir didesnio jstaigos
darbuotojy démesio. Sie paaugliai néra lankomi artimyjy, draugy. Seimose gyve-
nantys paaugliai ilgisi $eimos ir sunkiau adaptuojasi reabilitacinés jstaigos lauke.
Stebéjimas dalyvaujant ir pusiau struktaruoti interviu su judéjimo negalig turinciais
paaugliais atskleidé, kad ne tik laisvalaikio organizatoriai, bet ir reabilitacinéje jstai-
goje dirbantys ir jy sveikata besirtipinantys gydytojai teikia didele reiksme judéjimo

negalia turinc¢iy paaugliy socializacijai.

7.6.2. Judéjimo negalia turinciy paaugliy
santykiai su gydytojais ir medicinos slaugytojomis

Remiantis mokslinés literatiiros analize, stebéjimo dalyvaujant, pusiau strukti-
ruoty interviu su judéjimo negalig turinciais paaugliais bei juos gydanciais gydyto-
jais ir medicinos slaugytojomis medziaga galima teigti, jog tarp gydytojo ir paciento
(judéjimo negalig turincio paauglio) vyrauja abipusio dalyvavimo (mutual partici-
pation) santykiy modelis. Paaugliai ne tik pasitiki savo gydytojais, bet ir domisi gy-
dymo procesu, siekia gauti kuo daugiau Ziniy apie savo sveikata. I$ to galima spresti
apie jy socialinio kapitalo formavimasi. Gydytojas jiems tampa savotisku autoritetu,
numatanciu tinkama paauglio gydymo eiga bei socializacijos procesa gydymo jstai-
goje. Taciau j santykj su medicinos slaugytojomis paaugliai Zvelgia kiek kitaip. Re-
miantis pusiau sutruktiirizuotais interviu su judéjimo negalig turinciais paaugliais ir
kalbant apie gydytojo — paciento santykius, gydytojus paaugliai dazniau apibadina
Siltesniais zodziais : ,geras, ,patinka’; ,malonus, ,bendraujantis, profesionalas®,
»geras specialistas®. Kiek maziau gery zodziy tenka medicinos slaugytojoms. Jos kar-
tais jvardijamos kaip ,,piktos ,joms viskas jgrise, ,issilieja ant vaiky"; ,kabinéjasi®,
»labai geros*; ,su jomis labai linksma’; ,,matosi, kad ji nebloga, draugiska®ir pan. Kas

tai lemia ? Todél butina aptarti ne tik judéjimo negalig turinciy paaugliy santykius
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su gydytojais, bet ir su medicinos slaugytojomis vien jau dél to, jog jos tiek ligoni-
néje, tiek reabilitacinéje jstaigoje biina kartu su pacientais, tiek dienos, tiek naktiniy
budéjimy metu. Medicinos slaugytojy atsakomybés ribos yra labai placios. Jos yra
atsakingos uz pacienty sveikata, personalo funkcijy, orientuoty j materialiy Zmonis-
kyjy funkcijy uztikrinima, atlikimg. Operatyvumas, bendradarbiavimas, edukacija,
administravimas, komandinis darbas, diplomatiskumas, tolerancija, kantrybé - vie-
ni pagrindiniy medicinos slaugytojy darbo funkcijy. Sios darbuotojos - tai pagrin-
dinis mediatorius tarp paciento ir jo gydytojo, taip pat tarp paciento ir jo Seimos
(Zydzitnaité 2015: 18).

Kalbant apie gydytojo - paciento santykius, tai dauguma judéjimo negalig tu-
rinc¢iy paaugliy apie savo gydytojus atsiliepia teigiamai, pasitiki jais bei drasiai ben-

drauja.

Siaip jis tiek kaip gydytojas, tiek kaip Zmogus tai labai fantastinis, labai daug padeda ir
is tikryjy superinis Zmogus. Labai juo pasitikiu, gerbiu, vertinu. Vertas tiesiog pagyrimo,
labai gerbia pacientus. Tiesiog kg gydo - tq gerbia. Ir stengiasi jam padét (Jomantas,

16 m., negalia jgimta).

AS labai domiuosi savo gydymo eiga, kadangi pati planuoju tapti gydytoja, tai man ypa-

tingai svarbu ir patinka bendrauti su medikais (Liucé, 17 m., su negalia 4 metai).

Abipusio dalyvavimo modelj patvirtina ir gydytojy atsakymai. Gydytojai pabreé-
Zia, jog judéjimo negalig turintys paaugliai yra kur kas jautresni, lyginant su kitas

negalias turinciais bendraamziais.

Jauciasi kartais, net nesaugiai, tie paaugliai.<...> ¢ia vienas buvo, tai jis savyje turi di-
desnj nerimg. Bet mes su juo susidraugavom. AS kaip paprastg pavyzdj sakau... Ligonius
as priimu kas trecig ten dieng, kas ketvirtg. O as jam pasakiau: ,tu ateik pas mane kie-
kvieng dieng” ir jisai, kaip nekeista, jis ateidavo kiekvieng dieng. Ir kaip nekeista, jam

bidavo ty klausimy (gydytojas Antanas).

Na, tai pakankamai lengvai bendraujame su judéjimo negalig turinciais paaugliais. Tie-
sa, judéjimo negalig turintys - kiek uzdaresni, lyginant su kitus susirgimus ar negales

turinciais paaugliais (gydytoja Julija).

Kalbant apie santykius su medicinos slaugytojomis, tai paaugliai interviu metu
issako savo pastebéjimus, kurie atskleidzia, jog jau¢ia sunkumus bendraujant su me-

dicinos slaugytojomis.
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AS tai nezinau, bet Cia gal toks gan esminis dalykas. Man kartais labai nejauku, nes as
kazkaip ir as bandau kalbétis ir tiesiog... Na, ta prasme tikrai labai nejauku net pagalbos
prasyt.. Na, as gerbiu Zmones, ta prasme - jy darbg, bet va, kiek buvau ligoninén ar
sanatorijoj, tai vat, yra labai sukurtas toks atskyros tiltas tarp sesuciy ir pacienty.<...>
o ir Siaip, na, kaip j baldg esantj palatoj - poZitiris. Na, tiesiog va Zitirét, kaip j Zmogy,
o ne kaip j daiktg. Kad bty is abiejy pusiy susipratimas. Ir i$ pacienty, ir is seseliy. O
ne ignoravimas tas toks labai didelis, kurj as pastebiu. Na, ta prasme vis tiek kazkas tg

ignoravimg duoda (Austé, 18 m., su negalia 2 metai).

Su seselém, tai nu jvairiai bina. Bina tokiy, kurios tikrai labai mielai padeda, bet biina
tokiy, kurioms atrodo viskas jgrise jau. Tai jos ant ty vaiky issilieja net nenorédamos gal

(Liucé, 17 m., su negalia 4 metai).

Dazniausiai konfliktai kyla dél jstaigoje nustatyto rezimo nesilaikymo, nes pa-
augliai, nepaisant savo negalios, lieka paaugliais, norinciais §élioti, jiems sunku eiti
miegoti nustatytu laiku. Ypa¢ vasarg.

Tai jinai atéjo ir kaip pradéjo ant miisy rékti, atrodé mazdaug, kad ji nori jvelt mus j
konfliktg. Nes mes nieko jai nesakém pries. ,Gerai, tuoj eisim miegot.“ O jinai: ,Tai kodél
juis nemiegat, tai kodél jiis nemiegat.“ Tai kazkaip, tai buvo keista, o ypac kai dar ir Sviesu

vasarg (Greta, 14 m., su negalia 2 metai).

Nu visokiy ty seseliy yra. Vienos biina kad apstaugia, aprékia. Dél to, kad eini, pvz.,
naktj krautis telefono ar sédi atsisédes prie Saldytuvo, is tikryjy tai nervuoja, kai vasarg

turi eit miegot jau pusé desim. Sviesu gi dar (Rokas, 12 m., negalia jgimta).

Nu, man tai nepatinka, kai seselés mane veja i$ kity palaty ir neleidzia televizoriaus

zinrét. 21.30 - jau turi biit lovoj (Dinas, 17 m., su negalia 2 metai)
Kai kurie informantai jzvelgia savo kalte dél santykiy su medicinos slaugytojomis.

Su seselém nelabai. Neznau, nu neiseina man su jom susikalbéti [pauzé] c¢ia mano gal
kalté...<...> as ¢ia nu, kaip peréjau j kitg palatg, pas draugus, tada jau pradéjo sakyt,
kad <...> tipo triuk§mauju naktimis. Mes ten palaidoj triese, ir visi toki prikolni, nu
kaip pasakyt. Ten tokia kaip juoko palata ten pas mus. Kaip narkotikas kazkoks. Ateina
ramint, bet mes nelabai klausom. Jau buvo taip, kad taip Zvengém, kad vieng net reikéjo
i kitg palatg isnest. Bet tai kitq dieng — ryte ir vél jisai atéjo. Jisai taip juokési, kad net
mustyneés prasidéjo. Seselé atvezé ratus ir mes jj iSvezém j kitg palatg (Titas, 15 m., su

negalia 2 metai)
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Paaugliai jaucia sunkumus bendraujant su medicinos slaugytojomis. Matyt, jog
apsunkintam bendravimui jtakos gali turéti ir gydytojy bei medicinos slaugytojy
tarpusavios santykiai bei ilgas darbo stazas ir per ji sukauptos patirtys dirbant su

negalig turinciais pacientais.

Seselés tyliai nekalbant dirba savo darbg, pacientus ignoruoja jos; jas ignoruoja paci-
entai ir man kazkaip to susikalbéjimo labai tritksta. Nes kai tu guli ligoniné, ar reabili-
tacijos jstaigoj, tai seselés kiekvieng dieng tave supa, ir biity tikrai galima asmeniskesnj
Siek tiek santykj palaikyt, negu su gydytojais. O ne vien tik tai, kad ten ateina j palatg
kazkg ten persiraso, neZinau ten... Naturaliai spéju, kad yra tas pasiskirstymas. Geriau
ar prasciau, ten kazkas, tai manau, tai pereina ir pacientam. Vis tiek, manau, kazkas ten

yra tarp jy (Austé, 18 m., su negalia 2 metai).

Su seselém, tai nu jvairiai bina. Bina tokiy, kurios tikrai labai mielai padeda, bet bina
tokiy, kurioms atrodo viskas jgrise jau. Tai jos ant ty vaiky issilieja net nenorédamos gal
... Arba biina kartais, paburba kazkg tai [kazkqg]. Kg nors paklausi, tai tu ¢ia - mazdaug

nezinai tu ¢ia (Mantas, 15 m., negalia jgimta).

Taciau dauguma paaugliy jaucia dékingumg medicinos slaugytojoms, pabrézda-

mi jy sunky darbg ir jo nauda.

Tai kai zondg man kiso per nosj j skrandj. Nes as tada gi nei valgiau, nei gériau. Nega-
léjau ryti. Tai ¢ia — maistas buvo mano. Nors komoj tada buvau, bet viskg jauciau. Man
labai skaudéjo tada. Ziauriai skaudéjo.<....> Bet a$ dékinga esu sesutéms uz tai, kad jos

stengési.<...> bet tas zondas tai koSmaras (Tautvydé, 16 m., su negalia 4 metai).

Visos medicininés seselés, jos yra tikrai geros. <...> linki tau gero, kad tu pasveiktum ir
kad viskas biity gerai.<...> Kiek ¢ia man yra traumy buve sanatorijoj visokiy. Prasiske-
limas galvos, nubrozdinimas. Tai nukrisdavau nuo dviracio, tai dar kas nors. Bet visada
bidavo pagalba. Ripestis netgi. Viena seselé <...> vieng kartg, kai as prasiskéliau, tai
net padéjo, palydéjo iki ten tos miesto ligoninés. Ten viskg susiuvo man graZiai. Paskui
klausé, kaip man sekasi. IS tikryjy, tai seselés riipinasi ir tie patys daktarai ripinasi savo

pacientais (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).

Grjztant prie gydytojo — paciento santykio, tai tyrimas parodé, jog labai svar-
bus pirmasis $iy dviejy skirtingy socialiniy aktoriy susitikimas bei pats bendravimas
pirmojo susitikimo metu. Jei jis nepasiseka, santykis tarp paauglio ir gydytojo néra

teigiamas.
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Na, kai jau nueinu, pirmgq kartq pas gydytojg, tai kai mane apziiri, ten viskg, tai tada
mintyse a$ pasakau sau ,komplimentq gydytojai®. Tai Siuo metu pas mane gydytoja -
kaip ir per puse. Jinai labai pikta, griezta ir ta prasme, man atrodo, kad as jai nelabai
patinku. Jei man kq skauda, tai as pirmiausia mamai paskambinu ir pasakau, nes gy-
dytojai nelabai sakyt noriu, nes manau, ji man pradéty aiskint kg nors piktai (Austéja,

14 m., su negalia 4 metai).

Ta prasme, man tritksta tos papildomos informacijos apie mano ligg, mano biikle. Nes,
jau kaip sako: ,ai ¢ia - kaip ir gerai, kazkg paradysiu® tai jau is kart man tada mintis:
»ACit, nu kaip nors®. Man tai kazkaip, labai svarbu, kad is karto, kai jau pirmg kartg
ateini, aiskiai biity be jokiy ten apvijimy ir pagraZinimy issakyta viskas. Ta prasme toks
aiskus poziiris, labai parodo sveikg mgstymaq ir galiu pasitikéti. PriesSingu atveju — ne”.
Jeigu yra blogai - tai pasakyk, kad yra blogai!!! Siaip labai dar nervina visi ten kysiai, ten
tie mokéjimai. Ir ne ta, kad ten labai is paciento pusés, kad ten va kisa ar kg. Bet grynai

gydytojai duoda suprast (Diana, 15 m., su negalia 2 metus).

Gydytojai teigé, jog paauglius jie mato pakankamai retai, lyginant su specialiais
pedagogais - laisvalaikio organizatoriais. Akcentuojama ir tai, jog bendravimas su
judéjimo negalig turinciais paaugliais dideliy problemy nekelia. Ir taip pat akcentuo-

ja pirmojo susitikimo svarba.

Apskritai, tai mes pakankamai retai juos matome, na lyginant, pvz., su auklétojais. Ir
jeigu vaikas neleis rasti kelio j jo Sirdj - tai per daug ir nesibrausiu. Bendraujant visa-
da palaikau ir padrgsinu savo pacientus, nesvarbu kokios negalios jie bebity (gydytoja
Auryté).

Jeigu tu turi patyrimg, tai gali iskarto, pirmo susitikimo metu jam parodyt, kur jam
skauda. Tas tada labai nustebina, tada paauglj ir jis tada tiki, kad jam tos procediiros

reikia. <...> tai labai svarbu... jie turi patikéti savo gydytojo, kad suprasty, dél ko jie

yra atvaZiave. <...> bet judéjimo atramos negalia, tai jie supranta, jie turéje kancios,

jie turéje skausmo, jie Zino kq reiskia guléti arba gipsuotam, arba sulauZytam, arba po

operacijy. <...> o ir Siaip reikia jj skaityt lygiaverciu pasnekovu, lygiaverciu partneriu ir
kalbét jo kalba (gydytojas Antanas).

Remiantis stebéjimo dalyvaujant duomenimis ir pusiau struktaruotais interviu
su reabilitacinés jstaigos darbuotojais matome, kad jie skiria labai daug démesio vai-

kams, kurie yra atvyke i$ vaiky namy, lepina juos.
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Mes tokius vaikucius is vaiky namy, mes tiesiog esam issileping visos. Mes kiekvieno
jy labiau pagailim. Materialiniu atzvilgiu, psichologiniu atZvilgiu. O ir kalbant apie tg
santykj su priesinga lytimi, tai vaikai is vaiky namy, netgi daugiau linke tikrai, kad kom-
pensuoti tg meilés tritkumag. Ir tikrai, jie sunkiai isgyvena, tritkta tritksta jiems tos meilés.
Na, mes juos lepinam kaip tik gailim ir drabuzéliais ir viskuom. Na, tai sakau, pradeda
paskui ragiukus rodyt, pradeda jau jie. Na, bet nieko, nors tam trumpam laikui - tegu jie

pasijaucia geriau(medicinos slaugytoja Tautvilé).

To pasékoje, globos namy auklétiniai labai prisiri$a prie darbuotojy (ypac jaunes-
nio amziaus ir nuo negalios pobuidzio tai nepriklauso). Taciau visgi, ar toks démesio
rodymas yra gerai? Nes reabilitacijos pabaigoje vaikai skausmingai i$siskiria su jstai-
gos darbuotojais. Vél grjzta j globos namus. Tai gali jtakoti ir jy menkavertiskumo
kompleksg, apie kurj kalba psichologai. Paaugliai i§ globos namy keliauja i$ vienos

institucijos j kita ir t. t.

Tai rodo labai jie tg prisirisimg, o kai jau reikia paskui iSvaZiuot, tai sunkiai biina. Sun-
kiai isgyvena tq issiskyrimg, nelabai lengvai issiskiria su reabilitacine jstaiga, su tuo pra-

gyventu teigiamu laikotarpiu, pas mus (medicinos slaugytoja Akvile).

Siaip, man Ziauriai patiko tas, kad yra seselé, kuri zino, kad as esu globos namuose.<...>

Nu pinigy, man kaip ir nedave is ty globos namy. Tai Siaip, visi kaip ir vaiksto j parduo-

tuve... O as tada nieko neturéjau, nei pinigy, nei nieko. Tai ten tada viena seselé dave...
O kai as jau turéjau pinigy, ji nepaémé is manes pinigus. Ir man Ziauriai taip kazkaip...
kaip pagalvoji - ¢ia gi nepaZjstamas Zmogus. Ir jinai taip su dZiaugsmu taip viskg. As vos

vos neapsiverkiau(Lina, 13 m., su negalia 3 metai).

Remiantis stebéjimo dalyvaujant duomenimis, tai medicinos slaugytojos atrodo
gana paslaugios, ripestingos. Kartais jos demonstruoja galia, simboling prievarta:
keldamos balsg, jsakmiai nurodinéja ir pan. Taciau, atsizvelgiant j tai, jog medicinos
slaugytojos dirba su jvairias negalias turinciais paaugliais, kurie, badami paaugliai,
nattraliai nori patriukSmauti ir neiti vasarg miegoti 22 valanda, jos galbut ir turi
save pateikti taip, kad jy $iek tiek bijoty ir klausyty. Vyresnio amziaus medicinos
slaugytojos isties atrodo grieztesnés, taciau atlikus su jomis interviu, matyti, kad jos

samoningai uzsideda tam tikrg kauke, sgmoningai save pateikia kaip grieztas.

Tai visi ¢ia esantys paaugliai galvoja, jog as esu labai griezta ir pikta. AS Zinau, kad

man uztenka tik paZitrét ir jau visi aprimsta ir iSsiggsta, bijo manes. Bet tai tik kau-
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ke, as gana jautrus Zmogus.. Bet tiesiog nezinau, kaip biity galima kitaip elgtis, nes jei
pradéciau nuolaidZiauti, viena per budéjimgq likusi su kritva paaugliy, tai kas ir biity (

vyriausioji medicinos slaugytoja Janina).

Ypac kai biina, kad arsiis paaugliai keliese gyvena palatoje, tai tu jiems negali pasirodyti

silpnas, atlaidus, turi automatiskai biti grieztas (medicinos slaugytoja Akvilé).

Turinciy negalig eksperty nuomone, tai ankstesniais laikais medicinos slaugyto-
jos rodydavo daugiau simbolinés galios ir prievartos, kuri buvo naudojama patiems
paaugliams bendrininkaujant. Ji vyksta tuomet, kai socialinis agentas priima domi-

nuojanciojo ideologija (Costa, Murphy 2015: 24).

Ten buvo labai griezta tvarka. Ir atimdavo kelnes. Sekmadienj uz prasiZengimus, ne-
leisdavo su tévai susitikt. Neleisdavo j king i kurj vesdavo vorele sustatytus. Neleisdavo
i parduotuve nuveit, kuri biidavo Cia pat — uz tvoros. Kontroliuodavo ir pinigus, neduo-
davo turét. Ir... [pauzé] j kampgq statydavo vakarais, jei patriuksmaudavai. Kolidoriuje,

kampe (Juozas, 56 m., negalia jgimta).

Siais laikais tiek su gydytojais, tiek su medicinos slaugytojomis judéjimo negalia
turintys paaugliai bendrauja abipusio dalyvavimo modeliu. Tac¢iau visgi medicinos
slaugytojos parodo daugiau simbolinés galios ir prievartos, motyvuodamos tuo, jog
kitaip buty sunku suvaldyti paauglius pacientus. Kai kada pacientai, nepaisant judé-
jimo negalios, elgiasi nepaklusniai

Manoma, kad abipusio dalyvavimo gydytojo — paciento santykio modelis dau-
giausia taikomas létiniy ligy atveju, kai pacientas dalyvauja kaip visateisis gydymo
dalyvis ir kartu su gydytoju kontroliuoja ligos eiga bei priima sprendimus (Leona-
vicius ir kt. 2007, cit. Szasz, Hoolonder 2004: 96-101). Judéjimo negalios paaugliai,
grize i§ reabilitacijos jstaigos, yra patys atsakingi uz tai, ar t¢s reabilitacija namuose.
Gydytojas tiek létiniy ligy, tiek judéjimo negalios atveju gali tik patarti, rekomenduo-
tis pacientui tolimesnj gydymo procesa. Remiantis pusiau struktiruotais interviu su
judéjimo negalig turinciais paaugliais bei kitais tyrimui reik§mingais informantais,
matome, jog gydytojo ir judéjimo negalig turincio paciento santykiui reabilitacinéje
jstaigoje aiskinti gali buti taikomas ir abipusio bendradarbiavimo modelis. Informan-
tai savo pasisakymuose akcentuoja, jog domisi savo gydymo eiga ir pasitiki savo
gydytojais, kas neabejotinai padeda uztikrinti sékminga jy sveikimo ir socializacijos

procesa gydymo jstaigoje.
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7.6.3. Laisvalaikis reabilitacinéje ir gydymo jstaigoje

Stebéjimas dalyvaujant informantams Zinant parodé, jog laisvalaikis reabilitaci-
néje jstaigoje yra organizuojamas atsizvelgiant j visy pacienty poreikius, bet patys ju-
déjimo negalig turintys paaugliai (o ir kitas negalias turintys) daznai nenori dalyvau-
ti laisvalaikyje. Galbit tai jtakoja jy uzdarumas? Kartai atrodo, jog nenori dalyvauti
be jokios priezasties, kartais biina, tarp paaugliy kyla konfliktai, intrigos, simpatijos
tam paciam asmeniui. Tai galbut kazkiek jtakoja ta nenorg dalyvauti. Taip pat — ne-
pasitikéjimas savo fizinémis jégomis, kartais gédijimasis (ypac jei negalia jgyta ne-
seniai). Remiantis stebéjimu dalyvaujant, susidaro jspudis, jog paaugliai noréty, jog
laisvalaikis ,,pats pas juos ateity“ kaip, tarkim, gydytojai klounai ir pan.

Red Noses arba Gydytojuy klouny organizacija, orientuota j negalig turinc¢ius arba
sunkiai sergancius paauglius ir vaikus. Vykdant antrg tyrimo dalj vienoje didziausiy
Lietuvos ligoniniy, kurioje gydomi dazniausiai po traumy jgyta negalig turintys pa-
augliai, buvo stebimas ir gydytojy klouny darbas. Stebéjimo metu nebuvo leista foto-
grafuoti ar tiesiogiai dalyvauti uzsiémimuose su vaikais. Buvo stebima i$ tolo. [simi-
né tai, jog reakcijos j Gydytojus klounus ne visada biina teigiamos. Bet tai priklauso
nuo paciento sveikatos ir emocinés buklés. Teko matyti, kaip gydytojams klounams
uzéjus i palata — pacientas pradéjo klykti, muistytis: pasireiské isterija ir klounai i$¢jo
labai greitai. Bet $iaip vaikai ir paaugliai gana maloniai juos priima ir dziaugiasi jy
apsilankymais.

Jeigu mes sutinkame vaikq, turintj judéjimo negalig, tai jisai daugiau... daugiau mus
prisileidZia... Daugiau leidZia biiti lieciamas... jam reikia suteikti daugiau démesio... Jam
reikia ilgesnio buvimo laiko, nei kitiem vaikam... Tada naudojam dazniausiai, kazkokias
Iytéjimo priemones, arba muzikg... <...> tiesa, ne visada esame sutikti dZiaugsmingai,
kartais dideles traumas patyre paaugliai, deja ne visada suvokia situacija ir natiralu,

kad issiggsta. <...> Dél to mes visada beldZiamiems ir klausiame, ar mes galétume uZeiti.

grazu, nes jis pirmg kart pasaké - ,NE ! kazkam. Gerai. Mes tikrai neisim. Mes tada
einam j kitg palatq, paZiiri kas ¢ia buvo. Tada seka mus ir per visq skyriy seka.. tada

pasikviecia draugg, seka su tuo draugu (Gydytoja klouné Monika).

Paklausti, kaip namuose leido laisvalaikj iki negalios atsiradimo, paaugliai atsa-
kydavo j §j klausima gana entuziastingai. Laisvalaikiui pastebima ekonominio kapi-
talo jtaka. Paaugliai, kurie turi didesnj socialinj kapitala, keliauja po uzsienio $alis,

lanko jvairius laisvalaikio uzsiémimus. Net ir jgij¢ negalia stengiasi atrasti veiklos.
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Tai lankiau muzikos mokyklg, plaukimg, jodinéjau. O dabar tai biunu su tévais, nu su
Seima daZniausiai, ar su draugais j kokj gimtadienj ar Siaip nueinam j miestg.(Greta,

15 m., su negalia 2 metai).

I§ asocialiy Seimy kile paaugliai, gyvenantys globos namuose, laisvalaikj leidzia
pasyviau.

Sédziu ant kédes, uzsileidziu muzikq ir Ziariu pro langg. Man kazkiek sunkiau kazZkur
iseit dabar po traumos. O vaiky namuose tai kg, griztam is mokyklos, darom pamokas ir
einam miegot. Kazkada dar buvo krepsinis, tinklinis, lengvoji atletika. Bet tai matai, as
ir toliau noréciau lankyt, bet man daktaras uzdraudé. Ir man bus Ziauriai sunku dabar.
Nes as negaliu nieko lankyt. Man dabar negalima nei bégiot nei sportuot, nieko negali-

ma. Sportas — buvo visas mano gyvenimas (Lina, 13 m., su negalia 2 metus).

Pastebima, jog igyta negalia turintys informantai pazeista kiino dalj akcentuoja
kaip atskirg kino dalj, kuri nulémeé jy, kaip socialiniy agenty, peréjima j kita lauka,
kuriame jie neteko inkorporuoto zinojimo, leidusio vykdyti norima veikla. Daugiau-
sia tokiy apibadinimy iSry$kéja informantams pasisakant apie laisvalaikio leidimo
buda.

AS$ ir skauté buvau, ir pripratus prie to fizinio kriwvio. O dabar viskg - koja nutrauké.
Nezinau, nesusiradau dar.... saves. Nes seniau tai vien tik Zygiai, miskai, gamta. Kg da-
bar veikti - ieskau dar. <...> tai va vél j skautus grizau, kaip informacijos skleidéja. Jau
ne Zygiai aisku, bet Sis tas. O seniau, tai didZiausia svajoné ir svajoniy laisvalaikis ir
gyvenimas.... tai ta prasme tik nuoskaudos like. Tai ta didZiausia svajoné buvo susijusi su
Sokiais. tai ¢ia jau prarasta senei. Jau negalvojau apie tai. jau kiinas nebus toks stiprus,
kaip buvo. Ir ta prasme - as savo koja, niekad nepasitikésiu (Austé, 18 m.,su negalia 2

metus ).
»Su tokia koja tai nelabai kg turiu veikt. Filmus Siaip labiau Zitiriu (Dinas, 17 m., su

negalia 2 metus).

Jiis turit omeny laisvalaikj ,,su Sita koja“. nelabai as galiu ¢ia dalyvaut dél savo kojos, nes
jinai mane labai varZydavo ir dabar varzo. Nu kq ¢ia su ja galima veikt. Pasyvi veikla.

Filmai, muzika, kompas (Benas, 16 m., su negalia 2 metus).

Remiantis stebéjimu dalyvaujant matome, jog sunkesne judéjimo negalig turin-

tiems paaugliams laisvalaikis yra maziausiai jdomus. Jie nori daugiau poilsio ir ra-
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mybés. Yra nuvarginti procediiry ir reabilitacinés ar gydymo jstaigos dienotvarkés
(zr. prieduose). Nes kai kurios procediiros i§$aukia laiking negalios keliamy judéji-
mo trukdziy patiméjima, nuovargj, nerima. Taip yra todél, nes sujudinamas kiinas ir
pazeistos vietos. Gali pasidaryti dar sunkiau vaikscioti. O tik reabilitacijos pabaigoje

ar kiek laiko po jos - pasidaro geriau.

Ne visada yra noras jame dalyvauti, kartais nori tiesiog pagulét ir pailsét. negaliu laiptais
lipt, i$ pradZiy negaléjau vaiksciot, sunku buvo gulét, negaléjau pasokt, negaliu vaZiuot

dviraciu. Dabar ir plaukt negaliu, bet paskui galésiu (Kostas, 14 m., negalia jgimta).

Taip pat, dalyvavima reabilitacinés ar gydymo jstaigos laisvalaikyje vélgi riboja

nepasitikéjimas savo fizinémis galimybémis.

Sanatorijoj biina tokie Zaidimai, kad kai kurie vaikai tarkime, negali jy Zaist. Zaidzia tik
keletas. Pvz., kam yra su kojom - kaip man, jie nei bégios, nei dar ten kazkg darys. Labai

sunku atrasti tq aukso viduriukg, kur visiems tikty (Liucé, 17 m., su negalia 4 metus).

Nes nu tiesiog labai dienotvarké jtempta ir néra to laisvo laiko. Atrodé, kad viskas bus
kaip armijoj - surikiuota greitai. Néra labai nei poilsiui labai daug laiko skirta, nei savo
veiklai. Mane asmeniskai iSvargina procediiros ir as norééiau daugiau pailséti. Jau kazkg

veikt - net nejdomu. Ner jégy (Darius, 17 m., su negalia 2 metus).

Taip pat dalyvavimg laisvalaikyje riboje ir minéta pritaikymo stoka. Be to, stebé-
jimas dalyvaujant parodé, jog, organizuojant paaugliy laisvalaikj, pasivaiks§c¢iojimus
gamtoje ar mieste, specialieji pedagogai - laisvalaikio organizatoriai turi atsizvelgti
tai, ar spés grjzti laiku iki 20-o0s valandos vakaro, kai dar kyla liftas. Prie$ingu atveju
ieSkoma galimybés, kaip nejgaliojo vezimélyje esancius paauglius uznesti j reikiama

pastato auksta.

Liftas dirba pas mus tik iki astuntos valandos vakaro. Tai jeigu véliau pareinam, tai
tenka kity pagalbos prasyti. Jau mes stengiamiems pasakyti, kad jeigu kazkq tai rupin-
tysi, tai kad iki astuntos valandos pasiripinty tuo (specialioji pedagogé — laisvalaikio

organizatoré Kamile).

Daznai patys sunkig judéjimo negalia turintys paaugliai i$reik§davo norg pasilikti
jstaigos palatoje laisvalaikio metu. Visgi ¢ia turime prisiminti $io tyrimo ribotuma,
kad stebéjimas vyko tik vienoje reabilitacinéje jstaigoje, o kalbinant judéjimo ne-

galig turincius paauglius, jie savo nuomone isreiské ne konkrecios reabilitacijos ar
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gydymo jstaigos atzvilgiu. DidZioji dauguma kalbinty informanty gydési ne vienoje
reabilitacijos ar gydymo jstaigoje.

Laisvalaikio metu paaugliams kyla noras rukyti. O kartais ir vartoti alkoholj.

Aisku, jie daugiausia visi turi tq labai neigiamqg dalykg tokj. Polinkis j ritkymg. Pas
mus — negalima to. Merginos ritko daugiau negu vaikinai, jeigu taip paémus santykinai.
Mes neleidziam, bet taip yra. Kartais biina va kokia nors $venté, tai kartais mus nustebi-

na, kad Sventés metu reikia jsigyti alkoholio kazkokiu biidu (gydytojas Antanas).

Stebéjimas dalyvaujant leido tuo jsitikinti. Reabilitacijos periode paaugliai jau
bina pakankamai susipazine ir susidraugave. Susidaro atskiros jy grupelés. Todél
pries iSvykstant jie rengia atsisveikinimo vakarus. Jy metu paaugliai uzsisako picy,
kartu jas valgo, bendrauja. Todél tyrimo metu tyréja nupirko jiems picy ir limonado.
Paaugliai buvo labai laimingi. Specialiesiems pedagogams - laisvalaikio organiza-
toriams leidus, reabilitacinés jstaigos vidiniame kiemelyje valgéme picas ir géréme
limonadg. Paaugliai jautési atsipalaidave, juokési. Pazvelgus j juos net nejtartum, jog
jie turi negalig ar yra istvére ne vieng operacija. Tadas (16) i$sitraukeé cigareciy pa-
kelj, suprato, jog jy nebéra. Kadangi nei tyréja, nei ten esantys paaugliai nertko,
vaikinas pamates kiemelyje su savo mazesniais vaikais zaidzianc¢ias mamas, drasiai
prie ju priéjo ir paprasé cigareciy. Ir tyréjos nuostabai - lengvai jy gavo!!! Taigi té-
vai, atvyke kartu su mazameciais negalig turinciais vaikais, noriai vaisina paauglius
cigaretémis Paaugliy rikyma reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje traktuodami kaip
parodyma, jog yra suauges, arba drasiai daro tai, kg ir jo bendraamziai. Nustebino
tai, jog reabilitacinéje jstaigoje yra net kelios rakymui skirtos vietos. Paradoksalu tai,
jog paaugliams yra draudziama rukyti reabilitacijos periodu, taciau rakymui skirtos

vietos egzistuoja.

7.6.4. Romantiniy santykiy patirtys reabilitacinéje jstaigoje

Peréjimo i suaugyste etape (pranc. la post — puberté) judéjimo negalig turintys
paaugliai iesko ir kuria romantinius santykius. Remiantis stebéjimu dalyvaujant, ty-
rimo erdvése buvo uzfiksuoti romantiniai santykiai tarp judéjimo negalig ar skir-
tingas negalias turinc¢iy paaugliy. Stebéjimas dalyvaujant leido jzvelgti ju socialinio
kapitalo, pasireiskiancio per kalba, elgseng ir normas. Vyresnio amziaus paaugliai

(16-18 m.) stengési savo jausmy viesai nedemonstruoti, na, o jaunesni (12-15 m.)

— 184 —



pasididziuodami demonstravo juos kur kas atviriau. Naudojant pusiau struktiruoty
interviu tyrimo metoda, kalbant apie artimesnio santykio konstrukcija, romantinius
santykius, tai $iuo klausimu, lyginant su kitais klausimais, paaugliai buvo itin dro-
vis, nekalbts, uzdari. Dazniausia atsakymas buvo pateikiamas trumpa ir kategoris-
ka tonacija: ,,Ne. Neteko®, akivaizdziai parodant, kad platesnio atsakymo tikeétis tikrai
neverta. Kai kurie itin vengé atsakyti  klausimg, pradédami juoktis ar atvirai drove-
tis. Taipogi atspindéjo nepasitikéjimo savimi problematika, kg patvirtino ir tyrime

dalyvave psichologai.

Neecee... netekooo [juokiasi]. AS apie tai nenoriu kalbét [krizena] (Lina, 13m., su negalia

3 metai).

Dieve tu mano, nu kokie ¢ia gali biti santykiai gydymo jstaigoje?? Taigi ¢ia viskas laiki-

nal Ir Siaip, a$ ¢ia vos ne vyriausia skyriuje... (Austé, 18 m. su negalia 2 metai).

Pazymeétina, jog romantiniai santykiai reabilitacinéje jstaigoje ne tik sustiprina

pasitikéjima savimi, bet ir yra konstruojami labai greitai.

Taip, esu. Ir Zinai, cia man pirmg kartq vaikinas yra pasakes, kad as esu grazi!!! Eina
sau. Kaip pasaké, as net ir su kitais Zzmoném pradéjau labiau bendraut, nes is jo suzi-
nojau, kad ir su manim gali biti linksma. Gal dabar jau ir grjZusi i$ sanatorijos, biisiu
drgsesné su vaikinais... Ir $iaip - ¢ia gana greitai viskas vyksta. Kai Zinai, jog esi ¢ia ribo-
tam laikui, tai stengies tg santykj grei¢iau uzmegzt. Dvi dienos praeina - o Ziurék, jau ir
draugauji. ,kadangi tris savaites guli, tai atrodo, tu nori, kad viskas per sekunde jvykty

(Vytauté, 18 m., su negalia 4 metai).

Fizinis grozis — visgi labai daug reiskia. Per$asi i$vada, jog vizualiai simpatiskos
asmenybés sékmingiau socializuojasi visuomenéje, patiria maziau patyciy, visi no-
riau su jais bendrauja ir jiems Sypsosi. Nesvarbu, ar tai baty zmogus su negalia ar
sveikas. Ir ar sociologai ar kiti mokslo atstovai gali pakeisti, jvesti poziirj j ,zmoguy,
kaip j Zzmogy“? Paaugliai stengiasi mastyti pozityviai, tac¢iau vis gi pripazjsta, jog

isgyvena dél negalios.

Nu is tikryjy taip néra, kad tave vertiny dél kojy, kaip tu judi. Nu yra tokiy Zmoniy, bet
Cia vienetai i tikryjy. Tai gi svarbu tavo protas, o ne tavo judéjimo sutrikimai. Jeigu tu
turi protg, tai reiSkia, kad tu daug kg gali. Bet Zinoma, gal ir sunkiau susirasti dél nega-

lios tos (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).
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Tai as nemanau, kad is viso galiu kam nors patikt. NeZinau, gal net ir bijociau... AS ne-

noriu is viso apie tai kalbéti ir tikrai to nedarysiu (Tautvydé, 16 m., su negalia 4 metai).

Kalbant apie romantinius santykius ir fizinj grozj, remiantis stebéjimu dalyvau-
jant, reikia paminéti vieng sunkig judéjimo negalig turinc¢ig informante, kuri i$si-
skyré savi fiziniu groziu. 15-iolikmeté Eva savo i§vaizda prilygo 18-iolikmetei ar dar
vyresnio amziaus merginai. Ryskus makiazas, pravokuojanti apranga. Mergina, nors
ir smarkiai $lubavo, ta¢iau nestokojo vaikiny démesio. Vienas jos vaikinas - Zygis
(mazai matoma judéjimo negalia), ji paliko dél Dino (sunki po traumos jgyta judéji-
mo negalia, taciau i$skirtinis fizinis grozis). Per interviu tai nelabai atsiskleidé, net ir

kalbant apie romantinius santykius.
Nea, tikrai nieko apie tai nepasakosiu (Eva, 17 m., su negalia 10 mety).

Taciau i$jungus mikrofona mergina atsiskleidzia kiek labiau ir paatviravo, jog net
pati nesupranta, kodél ji sulaukdavo tiek daug vaikiny démesio. O per ménesj laiko
reabilitacinéje jstaigoje uzmezgé romantinius santykius net su keliais vaikinais. Taip
pat tvirtino, jog turi du vaikinus ir mieste, kuriame gyvena. Remiantis stebéjimu da-
lyvaujant, Eva draugavo su minéta mergina Lina (13 m., su negalia 3 metai) i§ globos
namy, kuri taip pat nestokojo vaikiny démesio.

Buvo ir itin didelj pasitikéjimg savimi turinc¢iy paaugliy, kurie stebéjosi siuo ,,sa-

vaime suprantamu“ klausimu.

Tai aisku [nuostabos tonas]ir ne kartg!!! Ir turiu dar X30 mieste merging savo ir ia

kitg!!! (Tadas, 15 m., negalia jgimta)31.

Informantai, atvyke i$ vaiky namuy, kuklinosi maziausiai. Jy atsakymai rodo, jog
artimo ry$io su priesinga lytimi pradedama ieskoti gana ankstyvame amziuje. Re-
miantis stebéjimo dalyvaujant duomenimis bei interviu analize, atsiskleidzZia tai, jog
paaugliai i$ vaiky namy ypatingai iesko artimo santykio su kitais paaugliais. Atvirai
demonstruoja simpatijas / antipatijas. Tuo jie skiriasi nuo Seimose auganciy paau-

gliy, pastarieji — santtresni.

30" Laikantis tyrimo etikos, tyrimo dalyviy asmeniniai duomenys neatskleidziami.

31 Remiantis stebéjimo dalyvaujant duomenimis, pazymétina, jog §is informantas, lyginant su kitais,
i8siskyreé ne tik savo negalios sudétingumu, bet ir fiziniu groZiu bei drasa konstruojant santykj tiek su
priesinga lytimi, tiek su aplinkiniais.
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AS turiu vaiky namuose drauge, o Cia irgi susiradau drauge. Ji irgi is vaiky namy. Tik
aisku - kity, negu as. <...> va, griSiu ir vél biisiu su ta ana savo drauge, jau mes trys

metai kaip draugaujam (Titas, 15 m., negalia jgyta).

Tito draugé Lina taip pat entuziastingai kalba apie romantiniy santykiy uzmez-
gima.

Tai be abejo — néra man dél to problemy. AS visg laikg kg nors turiu, viena tikrai nebii-
nu, nes be rysio AS galiu prisipazint, kad man pakabint kazkg - tai Ziauriai lengva. AS
galiu va, vieng vakarg su kazkuo vat pabit, pabendraut ir jau viskas - pakabintas (Lina,

13 m,, su negalia 3 metai).

Atskiruose reabilitacinés jstaigos skyriuose gydési vyresni berniukai su jaunes-
némis mergaitémis, o kitame skyriuje vyresnés mergaités su jaunesniais berniukais.
Kalbant apie merginy ir vaikiny romantinius santykius stebéjimo metu matéme, kad
poros dazniausiai susidaro i§ skirtingy reabilitacinés jstaigos skyriy. Tuo metu jstai-
goje vyko remontas, todél pora savaiciy tik mergaitéms buvo skirtas vienas korpusas
ir tik berniukams - kitas. Buvo jauc¢iamas didelis berniuky nepasitenkinimas, nusi-
minimas. Jie eidavo j sve¢ius pas mergaites j kitg korpusa.

Mes kokie penkiese, vaikinai, tai nueidavom iki paneliy pasisnekét. Bet, kas sanatorijoj
biina, tai po to nieko, jau nesivysto. Nereikia. Tiesiog sanatorijoj tiktais (Vytaras, 14 m.,

su negalia 2 metai).

Merginos, kalbédamos apie romantinius santykius, teigia, jog reabilitacinés jstai-
gos aplinkoje jos jauciasi saugiau ir joms daug lengviau sekasi bendrauti su vaikinais

Nezinau, va taip atrodo, kad gal nepatiksi tu jiems, gal tu.. nu nenorés su tavim ben-
draut. Nes ta prasme, tenais tai neZitiri j tai, kad na, j visq tai - ko tu nenorétum ...
Nei ta prasme, nei kaip tu vaikstai, nei kq... Visiskai priesingai negu cia [reabilitacinéje

jstaigoje — aut past.] (Vytauté, 18 m., su negalia 4 metai).

Turintys sunkig judéjimo negalig paaugliai i$reiskia nepasitikéjima savimi, atvi-
rauja, jog baimé buti nuvertintu ir kompleksai dél negalios trukdo romantiniy santy-
kiy karimui. Kai kurie itin nervinasi apie tai kalbédami, netgi pradeda mik¢ioti, nors
pasisakydami kitais klausimais kalba itin aigkiai ir sklandziai.

Nes as, sakyciau, [pauzé] mmmmmm... turiu net biskj [truputj] tokj [pauzé] ..... ir kom-
pleksq. Kada tau reikia, kada tau reikia prieiti prie Zmogaus $nekéti. Ir tu tiesiog ne-

gali, tiesiog... Toks jausmas, kad taves nejvertins (Jomantas, 16 m., negalia jgimta).
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Tai kaip pirmoj klaséj jsimyléjau mergaite ir iki Siol myliu. O jau astuoni [asStuoneri]
metai praéjo. Bet nieko jai nesakau, nes ji sveika. Bet kai as dabar, kai ligoninéj, tai ji

man ir Zinutes parasé, pasiteiravo, kaip as (Rokas, 12 m., negalia jgimta).

Tyrimo duomenys rodo, jog tokios patirtys kaip romantiniy santykiy uzmezgi-
mas ar artimas bendraamziy bendravimas reabilitacinése, gydymo jstaigose stiprina
ju pasitikéjimg savimi, integruoja i jstaigos laukg. Reabilitacinéje jstaigoje romanti-
nj santykj paaugliai sukuria gana lengvai. Dalyvaujant tyrimo erdvése rengiamuose
laisvalaikio renginiuose aiskiai pastebima, jog lengvesne judéjimo negale turincios
paauglés daugiau pabrézia savo seksualuma, tiek ry$kesniu makiazu, tiek koketisku
elgesiu su vaikinais. Sunkesne ar sunkig judéjimo negalig turin¢ios merginos stengia-
si neatkreipti j save démesio, ko negalima pasakyti apie sunkius judéjimo pazeidimus
turincius vaikinus. Pastarieji atrodé itin bendraujantys. Vaikinai pastebimai daugiau
skiria démesio sportui. Nepaisant judéjimo negalios, dauguma vaikiny pasizyméjo
isskirtinai fiziskai islavintais raumenimis, kai kurie turéjo tatuiruociy, aktyviau nei
judéjimo negalig turin¢ios merginos dalyvavo organizuojamame laisvalaikyje.

Tyrimo metui buvo aiskinamasi, kaip gydytojai ir specialas pedagogai — laisvalai-

kio organizatoriai vertina paaugliy romantinius santykius.

Tai uzsimezga, uzsimezga tie santykiai, <...> jeigu jie ¢ia susiranda gery draugy, jiems
biuna miela aplinka, tai visi skundai dingsta — pasveiksta jie. Susiranda simpatijas, su-
siranda meiles. Jie ir procediiras lanko, ir pamirsta visas savo ligas. <...> jiems labai
pageréja, nes dauguma misy ligy yra psichoemocinés, nuo miisy emocinés biiklés labai

priklauso sveikata. Bet jeigu ten tokiam vaikui sunku bendrauti, tai ta simptomatika tai

irgi paryskéja (gydytoja Auryteé).

AS$ nieko pries, kad uZsimezga tie santykiai. Jie neperzZengia intymumo riby, nes auklé-
tojai visada atidZiau stebi poras, taciau kai kada, ypac jaunesnio amZiaus paaugliai,
itin atvirai demonstruojasi ir nepaiso jokiy perspéjimy. Kartais Sokiruoja, kai pamatai

atvirai besibuciuojancius paauglius (gydytoja Rasa).

Tiesiog akivaizdZios, ir jie isdrista jau viesai ir buciuotis, ir glamoneétis, tai trupuciukg
tritksta supratimo, kurioj vietoj reikéty tuos jausmus isreikst. Tai norisi, kad draugysté
buty tiesiog grazi. Bet personalas labai daznai mato, kad jie buciuojasi, akivaizdziai
parodom, kad juos pastebéjom. Duodam pastabas. Tada - vieni susigésta ir tiesiog dau-
giau to nematom, o kiti tai, Zinokit, tiesiog provokuoja kartais ir mergaités dazniau net

(vyriausioji medicinos slaugytoja Janina).
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Nu taip jau apsikabing, kad net jau ne visai patogu personalui... ir Siaip, merginos yra
didesnés to iniciatorés. NeZinau, jog gal saugiau jauciasi tada ar kazkaip <...> Nu tai,
bet ir tokiy situacijy yra.<...> Nu, pavyzdZiui, merginos, kurios vyresneés, taip ir elgiasi,
lyg to ir noréty. Jos, pavyzdZiui, bina ypatingai astrios, kuriom 13-14 mety, kurios
nori - save demonstruoti. Jos ir su personalu bina piktesnés, dirglesnés ir panaSiai. O
tos, kurios vyresnés, kurioms 16, 17, 18 - jos tokios, adekvacios biina aplinkai. <...>
dar ir kitokiy bendravimo atvejy turéje esam. Ir, pavyzdZiui, &ia ir literatiiroj, ir spaudoj
neparasyta tokiy dalyky, néra, bet kada, pavyzdziui, susipaZjsta su slaugancia motina,

pavyzdziui, paaugliai.. Motinai 18 m. yra buves toks atvejis (gydytojas Antanas).

Stebéjimo metu matéme, kad kai kurios poros labai akivaizdziai demonstruoja
savo jausmus. Ypac tai pastebima diskoteky metu. Stebéjimas dalyvaujant parodé,
jog per diskotekas paauglés vie$ai buciuojasi ir glamonéjasi, nekreipdamos démesio j
aplinkinius. Taciau specialieji pedagogai — laisvalaikio organizatoriai pazymi tai, jog
paaugliy jausmams neleidzia pernelyg jsiziebti.

Tai mes — auklétojai, labiausia matome Sivo santykius, esame ir patys daznai jy dalyviai.
Ziurék, vienas isvaZiuoja, tai jau kitas verkia, nevalgo, atsisako leisti laisvalaikj su kitais
vaikais ir pan., <...> tada stengiesi paguosti, nuraminti. Tiesa, biina ir tokiy pory, kurios
ir kitgmet, Zitirék, vél kartu atvaZiuoja. Bet Cia vienetai. Daugiausia tai ir bina trum-
palaikis santykis. Kartais vadinamai tai antrajai pusei isvykus — susiranda kitg. Be to,
mes visada stebime, kad santykiai neperZengty intymumo riby (specialioji pedagogé -

laisvalaikio organizatoré Raminta ).

Siam tyrimui pasitelkti papildomi informantai - psichologai, dirbantys su judéji-
mo negalig turinciais paaugliais. Klausimai buvo orientuoti j judéjimo negalig turin-

¢iy paaugliy turimas problemas bei romantinius santykius reabilitacinéje jstaigoje.

Judéjimo negale pasizymintys paaugliai daznai issiskiria fiziniu groZiu, vidine simpatija,
yra ramis. Gal tai ir yra tos savybés, kurios leidZia jiems uZmegzti artimesnj rysj, kuris
turi labai didelj postimj sékmingai reabilitacijai. Zinoma, priklausomai ir nuo santykiy
sekmeés. <...> sékmingas santykis - graZus dalykas,<..>. Jie gali neprisimint — koks dak-
taras juos gydé. <...> Kartais klausiu: ,Kas tave gydé? tai ir neZino. Bet jis Zinos, kokia

buvo diskoteka, su kuo susipazino (psichologé Iruté).

Pati pagrindiné problema - menkavertiskumo kompleksas yra labai didZiulis ir Salia
bendraamZiy jauciasi jie visiskai kitaip <...>. Menkavertiskumo kompleksas - tai viena

pagrindiniy problemy, su kuriom mes kovojam. <...> uzmezges artimgq rysj su priesinga
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Iytimi — paauglys tarsi praZysta, taciau atéjus issiskyrimui biina, kad ir raminti reikia, ir

papildomy konsultacijy padaugéja (psichologé Vijolé).

Apie romantinio santykio uzuomazgas ir menkavertiSumo kompleksa dalijasi ir
judéjimo negalia turintys $iam tyrimui pasirinki ekspertai.

Kitas dalykas, norédavau j Sokius, norédavau Sokti <...> bet ne kiekviena sutikdavo Sokti
ir eiti j pasimatymus. Kazkaip turbit tada pajutau, kad as kitoks. Turbit paauglystéj,
matydamas, kaip draugai, bendraamziai jau poruojasi, o tau norédavosi, bet irgi... No-
rédavosi, bet biidavo ir nedrgsu, ir galbiit ir atsirado ir nepilnavertiskumo kompleksas,

tada jau ir pradéjai suvokt, kad tu kitoks (Juozas, 56 m., negalia jgyta).

Artimas santykis su prieSinga lytimi neabejotinai yra reik§mingas tolimesnei pa-
auglio socializacijai, emociniam kapitalui, o taip pat ir skilusio habitus atstatymui.
Bendraujant su priesinga lytimi, kyla pasitikéjimas savimi, virstantis tarsi patvirtini-
mu, jog esu toks kaip ir visi. ,kad ir su manim gali buti linksma“. Paaugliai, supras-
dami romantiniy santykiy laikinuma, stengiasi kuo greic¢iau uzmegzti tvirtesnj rysi,
o jam nutrikus skaudziai i§gyvena, kg parodé ne tik atlikti interviu, bet ir stebéjimo
dalyvaujant tyrimo medziaga. Vykdant stebéjimg dalyvaujant reabilitacinéje jstaigo-
je jy santykiai buvo labai ai$kiai matomi: ryskis emociniai iSgyvenimai tiek santy-
kiy pradzioje (euforija, noras bendrauti, pasitikéjimas savimi), tiek jiems nutrakus
(pasyvumas, depresija, sveikatos buklés pablogéjimas). Romantiniai santykiai turi
ir labai teigiamy aspekty: pageréja psichoemociné buklé, sustipréja noras dalyvauti
socialiniame reabilitacinés jstaigos gyvenime. Remiantis stebéjimu dalyvaujant ma-
tome, jog judéjimo negalig turintys paaugliai, kurie sukuria romantinius santykius
reabilitacinéje jstaigoje, atrodo laimingesni, daugiau savimi pasitikintys. Taciau kai
vienas i$ poros i$vyksta — kitas liadi, o kiti — susiranda kitas poras. Socializacijos pro-
cesas reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje priklauso nuo romantiniy santykiy sékmés,
ka patvirtina ir medicinos slaugytojos.

Buina ir nusivylimai, ir teigiamos emocijos, ir is laimés gali neuzmigt, ir is sielvarto gali
neuzmigt. Nu, atrodo, atvaZiuoja piktas, bina irzlus, nu vienu ZodZiu, tiktai teigiamai
veikia ir j gydymo puse ir kaip pasakyt - nu visapusiskai; vienas jsiZitiri - kitas démesio
nekreipia, o tai tada jau blogai bina. Tada tai jau visa reabilitacija nepatinka ir neigia-

mai veikia, ir gydytis nenori (medicinos slaugytoja Akvilé).

Stebéjimas parodé, jog paaugliai lauzo visuomenéje nusistovéjusius stereotipus,
jog negalig turintys asmenys kuria romantinius santykius tik su negalig turinciais
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asmenimis. Tiek reabilitacinéje, tiek gydymo jstaigoje judéjimo negalig turintys pa-
augliai uzmezgeé santykius su serganciais kitomis ligomis, tokiomis kaip skrandzio,
kvépavimo taky sutrikimai. Paaugliai, uzmegzdami romantinj santykj reabilitacinés
ar gydymo jstaigos erdvéje, puikiai supranta santykio laikinuma. Tac¢iau artimas
ry$ys reabilitacinéje jstaigoje neabejotinai suteikia pasitikéjimo savimi tiek btinant
reabilitacinéje jstaigoje, tiek Zvelgiant j tolimesniy santykiy kirima uz jos riby. Tai
vienas svarbiy veiksniy, uztikrinanciy sékminga / nesékmingg judéjimo negalia tu-

rinc¢iy paaugliy socializacijos procesy reabilitacinéje jstaigoje.

Apibendrinus tyrimo duomenis i$ryskéja habitus skilimo ypatumai jgytos nega-
lios poveikyje. Jie daugiausia pasireiskia tuo, jog judéjimo negalig jgije paaugliai jau-
Ciasi i$plésti i§ jprasto socialinio gyvenimo, kas pasireiskia jy kultarinio ir socialinio
kapitalo, susidedanciy i$ iki negalios jgijimo jprastu laisvalaikiu, bei bendravimu su
bendraminciais, apribojimu. Skilusio habitus poveikyje, judéjimo negalig turintys
paaugliai skelia savo gyvenimo patirtis j gyvenimo etapg iki negalios jgijimo ir po
jos. Tai yra nulemta ir deformuoto kiino, kuris lemia identiteto kaita — tapatinimasi
su nejgaliaisiais bei visuomenés stigma. Skiles habitus skatina paauglio nezinig ir
rapestj dél savo tolimesnés ateities perspektyvy. Iki tol turétos ir siektos svajonés
dazniausia lieka tik grazia, praeito gyvenimo etapo buvus sveikam, vizija.

Tuo tarpu jgimta negalig turintys paaugliai neturi sveiko kiano potyrio. Jie daz-
niau nei negalig jgijusieji i§gyvena menkavertiSkumo kompleksa, patiria daugiau pa-

tyciy ir baimés, bendraujant su sveikais bendraamziais.
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ISVADOS

I. Remiantis P. Bourdieu lauko teorija bei habitus skilimo samprata ir taikant pu-

siau struktarizuotus interviu su judéjimo negalig turinciais paaugliais, tyrime daly-

vavusiais ekspertais bei papildomais informantais formuojamos i$vados, atspindin-

Cios jgimtos ir jgytos judéjimo negalios paliesty paaugliy identiteto, savarankiskumo

ir besiformuojancio seksualumo aspektus:

1)

2)

Paaugliy su jgimta judéjimo negalia socializacijos patir¢iy tyrimas rodo, jog
paauglio habitus yra susiformaves kaip fiziskai nejgalaus, sveiko kiino galimy-
biy neturincio individo habitus. To pasékoje jgimta judéjimo negalig turintis
paauglys identifikuojasi su nejgalaus zmogaus padétimi. Lietuvoje néra vieno
dominuojancio sveikatos modelio. Negalia yra stigmatizuojama, kas pasireis-
kia judéjimo negalig turin¢iy zmoniy nuvertinimu, lytiSkumo reik§més nive-
liavimu, vilties dél sveikatos pageréjimo praradimu, globos akcentavimu ar
perdéta tévy globa savo negalig turintiems vaikams. Ypa¢ skausmingas poky-
tis jvyksta patyrus negalig paauglystéje. Nubraukiama besikaupianti socialiné
patirtis, kas salygoja habitus skilima. Ligos ar patirtos traumos poveikyje jgijes
negalig buves sveikas, daznai aktyvia veikla uzsiimdaves, socialinj-kultiirinj
kapitalg plétojes paauglys yra iSplésiamas i$ jam jprasto socialinio lauko. Jo
naujos socialinés patirtys i§ esmés skiriasi nuo socializacijos proceso, buvusio
prie$ trauma. Be to, jgyta judéjimo negalia, skirtingai nuo jgimta judéjimo
negalia turin¢iy paaugliy, dazniausiai yra klaidingai suvokiama kaip laiki-
nas procesas, pasibaigsiantis su reabilitacijos periodo pabaiga Visa tai lemia
buvusio sveiko Zmogaus habitus transformacija, kurig jvardiname - skilusiu
habitus. Antra vertus, dalis paaugliy nesitaiksto su jgyta negalia ir nesiidenti-
fikuoja su nejgaliaisiais. Kaip rodo turin¢iy judéjimo negalig eksperty interviu
duomenys, tokia nuostata padeda jveikti neigiamas habitus skilimo pasekmes
ir sékmingai reabilituotis. Nepasidavimas negaliai galimas ir turintiems jgim-
ta negalia. Tai lemia paties nejgaliojo habitus brandumas.

Judéjimo negalig jgije paaugliai yra savarankiskesni uz jgimta negalig turin-
¢ius paauglius. Jy socialiné patirtis yra turtingesné, turint sveiko kano sukaup-
ta potencialg. Taigi skiles habitus jokiu budu nereiskia susitaikymo su negalia,
o neretai skatina paauglio aktyvuma. Jgimta negalig turinc¢io paauglio habitus

yra daugiau paveiktas nejgalumo stigmatizavimo, jvardinant nejgalyjj silpnu,
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reikalaujanciu pagalbos. Toks pozitiris neskatina judéjimo negalig turincio
asmens siekti savarankiskumo, o atlikti serganciojo vaidmenj kartais tampa
tiesiog patogu - visi ripesciai yra perimami Seimos nariy ar artimyjy. Taciau
reikia turéti omenyje, kad tokig stigmatizuojancia nuostatg daugiau konstata-
vo papildomi informantai nei judéjimo negalig turintys paaugliai. Taigi net su
nejgaliaisiais dirbantys specialistai yra paveikti nejgalumo stigmatizavimo.

3) Tiriant lytiSkumo aspekta iSryskéja tai, jog jgijusieji negalia, priesingai nuo
gimusiyjy nejgaliais, sulaukia daugiau romantisko susidoméjimo, o ir patys
atvirai rodo didesnj démesj pasirinktam asmeniui. Nors skiles habitus nesa
praradimo skausmag, taciau zZadina siekj nepasiduoti, stengtis gyventi visavertj
gyvenima.

Taigi pirmasis ginamasis disertacijos teiginys pasitvirtino tik i$ dalies. Tyri-
mas parodé, jog nejgaliais gimusieji iSties yra dazniau suvokiami kaip reikalaujantys
globos, visuomenés bei aplinkiniy ritpescio. Paauglystéje igyta negalia pakeicia nusi-
stovéjusj gyvenimo ritmg, lemia habitus skilimg. Taciau neretai skiles habitus butent
ir skatina nesusitaikstyti su negalia, neprarasti vilties pasveikti, gerinti savo fizines
galimybes, kaupiant socialinio-kultiirinio kapitalo isteklius siekti visavercio sociali-

zacijos proceso lygiai su sveikais Zzmonémis ar net juos lenkiant.

II. Tiek jgimta, tiek jgyta judéjimo negalig turinciy paaugliy tévai patiria $oka,
i3gastj, nerima. Seimos socialiniame lauke stebimos lydincios negalig vidinés krizés.
Jgimta judéjimo negalia suzlugdo tévy laukto sveiko vaiko siekj, suardo jy turéta
»Seimos zemeélapio® vizija. Iki tol su negalia nesusidire tévai pirmag karta susiduria
su pilnu gailescio ir uzuojautos bei nerimo persmelktais artimyjy ir kity aplinkiniy
zvilgsniais. Tai skatina jy nora izoliuotis, neplésti socialinio - kultarinio kapitalo
spektro. Tuo metu paauglystés laikotarpyje jgyta judéjimo negalia daznai provokuo-
ja tévy, o tuo paciu ir paties paauglio negalios atmetima, tikint jog viskas greitai
susitvarkys. Jgyta negalig turinciy paaugliy fizinés sveikatos biklé suvokiama kaip
laikina, kas neskatina $eimos socialinio lauko aplinkos pritaikymo batinumo, suvo-
kiamo kaip nereikalingo dél negalios ,laikinumo®. Pasireiskia tiek aplinkiniy, tiek
paties paauglio fiziniy galimybiy nejvertinimas ar pervertinimas. Kita Seimos soci-
aliné krizé yra orientuota j Seimos gyvenima jeinanciais papildomais, tampanciaius
neatsiejamais nuo jy gyvenimo aktoriais - medikais, bei institucijomis, kurios teikia
pagalba negalios paliestoms Seimoms. Dazniau akcentuojamos nejgaliyjy patologi-

jos, nei ieSkoma jy integracijos visuomenéje galimybiy.
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Tyrimas parodé, kad tiek jgimta, tiek jgyta judéjimo negalig turincio paauglio
tévai labai jvairiai reaguoja i negalig. Vieni net atsisako pelningo darbo, ieSkoda-
mi paprastesnés, daznai maziau apmokamos veiklos, labiau derancios prie paauglio
priezitros. Kiti savo iSgyvenimus dél vaiko negalios skandina alkoholyje. Tuomet
jgimta vaiko, véliau tampancio paaugliu, negalia neigiamai veikia tévy, kaip poros,
asmeninius santykius, kurie gali baigtis skyrybomis. Seima, kurios nariu yra judéji-
mo negalig turintis paauglys, daznai yra lydima $eimos socialiniame lauke patiriamy
vidiniy poky¢iy, asmeniniy i$gyvenimy bei kriziy.

Taigi antrasis ginamasis teiginys pasitvirtino. Negalia seimoje isties sukelia kri-
zes, vidinius poky¢ius, tévy asmeninius i$gyvenimus bei pablogina jy, kaip poros,

asmeninius santykius ir ekonominio kapitalo plétra.

ITI. Mokykla - tai tas socialinis laukas, kuriame jgimtg judéjimo negalig turintis
paauglys patiria patycias, kurios turi jtakos paauglio asmenybés formavimuisi, pasi-
reiSkianc¢iam menkavertiskumo ir sielvarto dél negalios formomis. Tuo tarpu jgijus
negalig paauglystés periodu, sulaukiama daugiau mokyklos bendruomenés démesio
ir socialinio palaikymo. Jgyta negalig turintis paauglys daznai suvokiamas kaip di-
dvyris, kovojantis su gyvenimo i$stkiu. Jgimta judéjimo negalia ne tik suponuoja
fizinj judéjimo apribojima, bet ir jgimtg negalig turin¢io asmens mentaliniy gali-
mybiy nuvertinimg. Jgimta negalig turintys mokiniai traktuojami kaip papildoma
kliatis klasés kultariniam gyvenimui. Formuojasi ,,amzino vaiko“ — negalincio sa-
vimi pasirtpinti asmens pozicija. P. Bourdieu lauko teorijos taikymas parodo, jog
suvokimas, jog skiriesi nuo kity, dazniausia i$tinka bttent mokyklos socialiniame
lauke, kuomet iSeinama i$ socialinio Seimos lauko ir patenkama j dar gyvenimiskos
patirties neturinciy ir kartais tévy démesio ar aukléjimo stokojanciy paaugliy, ir pa-
tirties darbe su nejgaliaisiais neturin¢iy $vietimo jstaigos specialisty sgveikos lauka.

3.1. Bendrojo lavinimo mokyklos yra orientuotos j sveikus mokinius, neretai pa-

mirstant judéjimo problemy turinéius moksleivius. Siems bendrojo lavinimo
mokyklose triksta pagalbiniy judéjimo priemoniy: nuozulniy jvaziavimy -
norint patekti j mokykla, lifty — uztikrinanciy galimybe dalyvauti pamokose,
vykstanciose skirtinguose kabinetuose, nejgaliesiems pritaikyty tualety. To-
dél jgijus negalig paaugliui net reikia keisti mokykla. Neretai dél to judéjimo
negalig turincius paauglius atsisakoma priimti j $vietimo jstaigg arba jie tik
formaliai priskiriami prie mokykloje besimokanciy, nors jie nelanko ar retai

lanko mokykla. Moksleiviy klasé, kurioje judéjimo negalig turintis paauglys
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mokosi tik formaliai, apie nejgalaus bendraklasio egzitencija dazniausia net
nezino arba zino nedaug. Daznai judéjimo negalig turintis paauglys moko-
mas namuose. Ten jo mokymasis Zenkliai skiriasi nuo mokiniy, lankanciy
mokykla. Nepatekimas j mokyklos socialinj laukg uzveria duris bendravimui
su bendraamziais, skatina menkavertiskumo ir vienatvés jausmg, nesuteikia
galimybes vystyti fizinius ir mentalinius gebéjimus, didina priklausomybe
nuo aplinkiniy.

Tai atspindi ir patvirtina trecig ginamaji disertacijos teiginij.

IV. Tyrimas atskleidé atvykimo j reabilitacijos ar gydymo jstaiga skirtumus tarp
judéjimo negalia turin¢iy paaugliy - jgimta bei jgyta negalig turinciy ir gyvenanciy
su tévais; ir i§ asocialiy Seimy ar gyvenanciy globos namuose. Atvyke j reabilitaci-
ne ar gydymo jstaiga jgimtg judéjimo negalig turintys paaugliai gana stipriai iSgy-
vena laiking i$siskyrimg su tévais ir ,,priversting” atskirtj nuo jy jprasto socialinio
Seimos lauko. Cia i3ryskéja jy socialinio kapitalo ypatumai, atsiskleidZiantys per jy
padidéjusj emocinj jautrumg, iSreiksta sielvartg ar rapestj dél nezinios, laukiancios
reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje, nepaisant to, kiek karty jie yra joje buve. Nezi-
nia dél judéjimo trajektorijy pritaikymo tiek reabilitacinéje, tiek gydymo jstaigoje
labiausiai kamuoja jgyta negalia turincius paauglius. Jie ne visada adekvaciai jvertina
savo turimas fizines galimybes, daznai jas pervertindami persistengia gydymo eigoje
atlikdami fizinius pratimus, tuo tik dar daugiau pakenkdami savo fizinei sveikatai.
Socializacijos procesas reabilitacinéje jstaigoje taip pat zenkliai priklauso nuo santy-
kiy tarp skirtingy socialiniy aktoriy - gydytojo ir paciento santykiy bei romantiniy
santykiy sékmeés reabilitacinéje jstaigoje.

4.1. Stebéjimas dalyvaujant informantams zinant leido uzfiksuoti ekonominio ka-
pitalo poveikj tarp nejgaliy paaugliy, atvykusiy i§ Seimuy, ir ty, kurie atvyko
i$ globos namy ar asocialiy Seimy. Pastarieji stengiasi sudaryti jspadj, jog
jie nepatiria ekonominio kapitalo stokos, nors slapc¢iomis skolinasi vertingus
daiktus ar pinigus i$ kity reabilitacinés jstaigos pacienty ar darbuotojy. Jie
reikalauja daug didesnio démesio, daugiau manipuliuoja savo, kaip i$ globos
namy atvykusio nejgalaus paauglio, pozicija. Siekiama taip uztikrinti didesne
globa, pasireiskiancig dovanotais materialiniais i$tekliais, tokiais kaip pinigai,
drabuziai, daiktai. Nors yra lyties skirtumy: merginos stengiasi nuslépti fak-
ta, jog yra atvykusios i§ globos namy, o vaikinai, prie$ingai, tuo didziuojasi,

demonstruodami savo ,,nepriklausomybe¢ nuo tévy ir savarankiskuma® Ta-
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¢iau stebima ir ,,kita medalio pusé®: pacientais, atvykusiais i§ globos namy ar
asocialiy $eimy, reabilitacijos periodu niekas nepasidomi, jie nesulaukia nei
artimuyjy, nei globos jstaigy darbuotojy démesio.

4.2. Tiriant gydytojo-paciento santykius, iSry$kéja gydytojo ir paciento bei medi-
cinos slaugytojo — paciento santykiy skirtumai. Medicinos slaugytojos pasi-
keisdamos visg parg dirba reabilitacinéje jstaigoje, o tai sudaro asmeniskesnj
jy santykj su judéjimo ir kitas negalias turinciais paaugliais. Daznai paaugliai,
nepaisydami savo fizinés sveikatos bukleés, yra linke j didelj prieraiSuma me-
dicinos slaugytojoms. Taciau stebimi ir neigiami poelgiai: nesilaikymas reabi-
litacinés jstaigos rezimo, uz kurj yra daugiausia atsakingos batent medicinos
slaugytojos. Tuo metu gydytojo ir paciento santykis yra pagrjstas abipusio
bendradarbiavimo modeliu. Gydytojo — paciento santykiui didelés reiksmeés
turi pirmas judéjimo negalig turincio paauglio susitikimas su jj gydysianciu
gydytoju. Paaugliams svarbu zinoti tikslia savo diagnoze, jos pasekmes ir
gydymo proceso eigg. Butent Sios tikslios informacijos gavimas lemia pasi-
tikéjima gydytoju ir turi poveikj ne tik gydymo procesui, bet ir sékmingai
socializacijai reabilitacijos jstaigoje. Tyrimas parodé, kad abipusio bendra-
darbiavimo modelj lemia ir paauglio pozitris j gydytoja kaip reik§mingesni,
daugiau simbolinés galios nei medicinos slaugytoja turintj socialinj aktoriy,
reabilitacinés ar gydymo jstaigos socialiniame lauke.

4.3.Paaugliy socializacijos proceso sékmei reabilitacinéje jstaigoje turi ir jy uz-
megztas romantinis santykis ar itin draugiskas rysys su reabilitacinéje jstai-
goje besigydanciais pacientais. Remiantis stebéjimo dalyvaujant informan-
tams zinant duomenimis iSryskéjo, kad judéjimo negalia turintys paaugliai,
kurie atvyksta i$§ globos namy ar asocialiy $eimy, grei¢iau uzmezga sociali-
nius rysius ne tik su reabilitacinés jstaigos darbuotojais, bet ir su juos domi-
nanciais pacientais, nepriklausomai nuo jy negalios formos ar jgijimo laiko.
Tai suteikia jiems dziaugsmo ir pasitikéjimo savimi, o turima negalia tiesiog
yra pamir$tama. Romantiniy santykiy sékmé pagilina suvokima, jog esi svar-
bus, reikalingas ir pastebimas, nepaisant negalios keliamy judéjimo trukdziy
ar judéjimo problemy. Tac¢iau vienam i§ draugy i$vykus, negalios simptomai
paimeéja, norima namo arba ieskoma kito artimo draugo.

Taigi ketvirtas ginamasis teiginys pasitvirtino tik i§ dalies. Nebutina uzmegzti
romantiska rysj, norint sékmingiau jsilieti j reabilitacinés jstaigos aplinka, nes ne tik
romantiniai santykiai, bet ir abipusis draugiskas rysys uztikrina didesnj nora daly-
vauti socialiniame reabilitacinés jstaigos gyvenime.
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Atliktas tyrimas leido patikslinti ir pagilinti tyrimo pradzioje suformuluotus tei-

ginius. Tyrime iryskéjusios tiek jgimta ir jgyta judéjimo negalig turintiems paau-

gliams kylancios problemos, tiek paties tyrimo problemos yra pagrindas tolesniems

tyrimams. I$skirsime dvi galimas basimy tyrimy kryptis.

Medicinos slaugytojy ir judéjimo negalig turinciy paaugliy santykj, analizuo-
jant medicinos slaugytojy darbo patirtis reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje,
tyrimus orientuojant i jy (ne)pasitenkinima savo darbu, profesinéje veikloje
kylancius trukdzius akcentuojant darbo stazg. Tas pagilinty supratima, kodeél
$iame tyrime i$rys$kéjo skirtumai tarp gydytojo — paciento santykio ir medi-
cinos slaugytojy (dazniau turinciy ilgesnj darbo stazg) - pacienty santykiy.

Kaniterapijos, hipoterapijos, delfiny terapijos reik§me judéjimo negalig turin-
¢io paauglio socializacijos procesui. Tokios temos formulavimas kyla i$ judé-
jimo negalig turinciy paaugliy i$sakytos nuomonés bei isreikstos ypac teigia-

mos emocijos naminio gyvino jtakos socializacijos procesui klausimais.
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REKOMENDACIJOS

Istyre judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirtis Seimoje, moky-

kloje, reabilitacijos jstaigose ir vadovaudamiesi tyrimo rezultatais bei i$vadomis,

pateikiame rekomendacijas tévams, $vietimo, reabilitacijos, gydymo jstaigy darbuo-

tojams.

Rekomendacijos tévams, auginantiems judéjimo negalig turincius paauglius:

Vengiant perdétos globos, skatinti judéjimo negalig turin¢io paauglio sava-
ranki$kuma;

Nepriskirti nejgaliam paaugliui amzino vaiko pozicijos;

Nepervertinti, bet ir nenuvertinti judéjimo negalig turincio paauglio galimybiy;
Suprasti paauglio biologinés brandos proceso ypatumus atkreipiant démesj j
jo lytiskuma;

Tolygiai paskirstyti démesj tiek sveikoms, tiek negalig turin¢ioms Seimos at-
zaloms;

Gerinti namy aplinkos pritaikyma nejgaliam paaugliui.

Skirti papildomy medicinos slaugytojy ar socialiniy darbuotojy, kurie galé-
ty rapintis judéjimo negalig turin¢iu paaugliu namuose. Tai leisty jo tévams
neaukoti darbo, suteikiancio tam tikrg ekonominj kapitalg. Papildomi socia-
liniai darbuotojai ar medicinos slaugytojos namuose leisty judéjimo negalia
turin¢iam paaugliui maziau jaustis priklausomu nuo savo tévy, o turédami
darbg tévai galéty jaustis socialiai naudingi. Tai pagerinty ne tik Seimoje savei-
kaujanciy socialiniy aktoriy santykius, bet ir sumazinty daznai stigmatizuoja-
my bedarbiy ar globos pasalpos mokétojy skaiciy.

Rekomendacijos gydymo ir reabilitacinés jstaigos darbuotojams:

Ypatinga démesj skirti pirmajam gydytojo ir paciento susitikimui.

Paaugliui pirma kartg vykstant j reabilitacine jstaiga, i$samiai paaiskinti reabi-
litacijos svarbg jo sveikatai ir socializacijos procesui.

Paaugliui suprantamai (nevartojant sudétingy medicininiy terminy) paais-
kinti jo turimos negalios trikdzius, potraumines pasekmes, reabilitacijos pro-

ceso eiga.
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Padéti tiek judéjimo negalios paliestam paaugliui, tiek jo Seimai realiai jver-
tinti paauglio fizines galimybes.

Padéti suvokti naujg realybe paaugliui tapus nejgaliu po judéjimo traumos ar
ligos.

Skatinti teigiamg paauglio poziirj j aktyvy gyvenima, moksla ir darbg, akcen-
tuojant aktyvumo privalumus.

Didinti laisvalaikio jvairove, kuri leisty vienodai dalyvauti tiek sunkig, tiek
lengvesne judéjimo negalig turintiems paaugliams.

Skatinti kaniterapijos, hipoterapijos taikyma reabilitacijos ar gydymo periodu.
I8laikyti tinkama santykiy ribg tarp paciento ir medicinos slaugytojy, nes $ios
daznai skiria didesnj démesj pacientams i$ globos namy ar asocialiy Seimy.
Démesys turi biiti vienodai paskirstytas visiems pacientams, neisskiriant ats-
kiry grupiy.

Medicinos slaugytojoms rengti specialius mokymus leidziancius profesiona-
liai (nenaudojant simbolinés galios ir prievartos) spresti kylancias problemas,
lie¢iancias judéjimo negalios pacientus.

Didinti specialiyjy pedagogu - laisvalaikio organizatoriy ar jy padéjéjy skaiciy.

Ilginti medicinos slaugytojy atostogas ir kelti atlyginimus.

Rekomendacijos $vietimo organizatoriams ir pedagogams:

Taikyti integruota sveiky mokiniy ir nejgaliyjy ugdyma.

Jau pedagoginiy studijy metu jvesti specialy kursa apie nejgaliyjy mokiniy
lavinimg, akcentuojant negalig turin¢iy mokiniy buvima klaséje kaip jprasta,
o ne gailestj keliantj procesa.

Skirti vienodai atidy démesj tiek jgimta, tiek jgyta negalig turintiems paau-
gliams §vietimo proceso metu.

Tiek besimokancius negalig turinc¢ius paauglius, tiek jy tévus placiau supazin-
dinti su paaugliy seksualumo specifika, aiskinant nataralius biologinius pro-
cesus. Tai leisty tévams labiau zvelgti j savo paauglius, kaip i besivystancius,
brestancius asmenis, neniveliuojant jy lyties ir neneigiant jy lytinés brandos.
Po reabilitacijos ar gydymo periodo palaipsniui grazinti paauglj j jprasta mo-
kymosi kravj.

Svietimo jstaigose uztikrinti aplinkos prieinamumg nejgaliesiems.
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DISKUSIJA

Kalbant apie judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacija Seimos, mokyklos
ir reabilitacinés jstaigos institutuose, iSryskéja skirtumas tarp judéjimo negalig pa-
auglystés laikotarpyje jgijusiy ir su judéjimo negalia gimusiy paaugliy. Kas lemia
tai, jog igimta ar ankstyvoje vaikystéje jgyta judéjimo negalig turintys paaugliai
patiria daugiau patyc¢iy mokykloje, yra dazniau atstumiami ar ignoruojami savo
draugy bei artimyjy, nei judéjimo negalia paauglystés laikotarpyje igije paau-
gliai?

Mokykloje igimta judéjimo negalig turintys paaugliai, reabilitacijos laikotarpiu
isvyke j reabilitacijos ar gydymo jstaiga, yra pamirstami klasés draugy. Taip pat yra
nenoriai priimami j klasés kultarinius renginius, nes yra suvokiami kaip kliatis, ku-
ria reikés papildomai rapintis. Mokykla - tai tas socialinis laukas, kurioje judéjimo
negalig turintis paauglys patiria patyciy. Jos daznai yra nukreiptos ne tik j negalios
kiing, apsunkintg judéjima, sutrikusig kalbg, bet ir j vizualing i$vaizda: ne tokia ma-
dingg apranga, paaugliams budingus spuogus, nesiojamus akinius ar danty kabes.
Kas baisiausia, jog igimta judéjimo negalig turintis paauglys dazniausia patycias pri-
ima kaip savaime suprantama dalyka ir jauciasi kaltas dél savo kitoniskumo. O tai
pasireiskia baime pasipriesinti skriaudikams. Taigi kyla klausimas: kaip sustiprinti
judéjimo negalig turinciy paaugliy pasitikéjimg savimi? Jeigu jie daugiau savi-
mi pasitikéty, sugebéty patys_savarankiskai pasipriesinti (be socialiniy pedagogu,
mokytojy ar tévy pagalbos - nes jy pagalba tik parodo paties paauglio silpnuma) ir
uzkirsti kelig patycioms, tai galbut ir paty¢iy baty maziau. Ar nepasitikéjimas savimi
gimsta vien tik dél negalios? Kodél visuomenéje néra visiSkai natiiralaus negalia
turincio asmens priémimo? Ir ar sociologai ar kiti mokslo atstovai gali pakeisti
visuomenés poziirj j ,Zmogy, kaip j Zmogy“ sugriaunat ,,nematoma sieng” tarp
sveikyjy ir negalig turinc¢iy asmeny?

»-Nematoma siena“ ypa¢ pasireiskia paauglystés laikotarpyje, kuomet kyla noras
maistauti, i$siskirti i kity savo unikaliomis savybémis, bati patraukiu ir jdomiu ap-
linkiniams. Cia judéjimo negalig turin¢iam paaugliui gimsta sgmoningas suprati-
mas, jog ir taip esi i$skirtinis dél savo kitokio, negalios paliesto kiino ir jo suvarzyty
galimybiy. Kyla jausmas, jog jgimta judéjimo negalig turintis paauglys jau nuo savo

pirmos diagnozés paskelbimo dienos yra pasmerktas vienatvei, gailesciui, socialinei
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atskirciai, stigmai. Nejgaliais gime asmenys paauglystés periodu ir patys brézia ribg
tarp saves, kaip nejgaliojo, ir sveiko paauglio. Suvokdami savo kitoniskumga, sunkiau
bendrauja su sveikais bendraamziais. Arba priesingai - stengiasi $okiruoti savo el-
gesiu (pvz., viesai rukyti, vartoti svaigalus ar necenzrinius zodzius), visu pajégumu
ieskoti intymiy santykiy ar bent artimo rysio. Kas dazniausia vélgi baigiasi atsttimi-
mu ir dar didesne neviltimi, savo kitoniskumo sampratos jtvirtinimu.

Jgimta negalig turintys paaugliai lyginant juos su jgyta negalig turinciais, yra
perdétai globojami savo tévy, jy fizinés ir netgi mentalinés galimybés yra smarkiai
nuvertinamos vien dél jgimtos judéjimo negalios, kuri toli grazu néra susijusi su
mastymo gabumais (kai negalia ne kompleksiné). Jgimta judéjimo negalia daznai
yra rodiklis mokymuisi namuose ar specialiojo ugdymo mokykloje. Daznai tg lemia
ir aplinkos pritaikymo tritkumas. Apskritai keista, jog visuomené yra konstruojama
daugiausia orientuojantis tik j ,sveiky zmoniy“ poreikius. Nuozulniy jvaziavimy j
pastatus, o ypac $vietimo jstaigas, lifty, keltuvy stoka brézia ribg tarp nejgalaus ir
sveiko asmens. Tas jgalina jgimta, o daznai ir jgyta judéjimo negalia turintj paauglj
ieSkoti lavinimosi aplinkos pagal savo judéjimo poreikius, o negalia jgijus - keisti
mokykla. Dél vieno negalig jgijusio paauglio kurti judéjimo sutrikimy ar negalig tu-
rintiems asmenims pritaikyta aplinkg daznai suprantama kaip bereikalingas $vieti-
mo jstaigos ekonominio kapitalo $vaistymas. Geranoriskumo trikumas ir gobSumo
perteklius ima vir$y. O negalios tematika dazniausia yra visiSkai uzmirsta Svietimo
sistemoje. Vienas j negalig orientuotas mokykloje surengtas renginys dazniausia ne-
sulaukia didelio démesio, ta¢iau mokykla ¢ia jau uzsideda ,tolerancijos pliusiuka®
Kuo pedagogai maziau démesio skirs §iai temai, tuo ji ir toliau bus nematoma ir
nesuprantama sveikiems mokiniams. Basimi pedagogai studijy rengimo metu néra
tinkamai informuojami nejgaliyjy lavinimo klausimais, kas galbut ir yra visuomenés
pozitrio j nejgaliuosius sutriikusios grandies pradzia.

Jgimta negalig turintys paaugliai, prieS§ingai nuo nejgaliais gyvenimo eigoje ta-
pusiy paaugliy, patiria didesnj menkavertiskumo kompleksa, pasireiskiantj didesniu
nepasitikéjimu savimi bendraujant su sveikais bendraamziais, rodant démesj prie-
$ingai ly¢iai. O sulaukus démesio kyla klausimas: ,,Ar nepasitycios, nenuvertins?“
»Gal zitri todél, kad keistai einu ar judu padedamas papildomy priemoniy ar lydin-
¢io asmens?“ MenkavertisSkumo kompleksas, nepasitikéjimas savimi nulemia ir to-
lesne dvasine tyla, savaiming izoliacija ir natiiralios integracijos visuomenéje baime
bei sampratg, iskylancig klausimais: ,,kodél su manim bendrauja kiti? I$ gailes¢io?“

»Kodél kitiems esu amzinas vaikas?“ Sie nei$spresti klausimai atsispindi ne tik $iame
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darbe, bet ir visuomenéje, kuri brézia riba tarp sveiko ir negalig turin¢io asmens. Tai
pasireiskia ignoravimu ir savaiminiu uzsimerkimu pries negalios zmogy. Ka daryti,
kad tokie klausimai nekilty? Ir kad negalia nebuty suvokiama kaip likimas ar Dievo
bausmé?

Priesingos situacijos — palaikymo, uzuojautos ir paramos - sulaukia judéjimo ne-
galig paauglystés laikotarpyije igije paaugliai. Lyginant su negalig gimusiais ar anks-
tyvoje vaikystéje ja jgijusiais paaugliais, jie kur kas stipriau tiki, jog pasveiks ir gri$
j iprasta savo gyvenimo ritma. Kodél negalig jgijes asmuo paauglystés laikotarpiu
sulaukia daugiau palaikymo ir pozityvaus poziirio nei nejgaliu gimes paauglys?

Tacdiau nejgaliais paauglystés periodu tape paaugliai, o ir jy tévai, kur kas sun-
kiau susitaiko su judéjimo negalios Seimoje buviu. Ar psichology, socialiniy dar-
buotojy parama jgijus negalia paauglystés periodu neturéty buti privaloma? Nes
igijusieji negalig paaugliai daznai galvoja, jog gri$ i praéjusio gyvenimo taska vos
tik iSéje i$ ligoninés, o jgyta negalia - laikinas gyvenimo etapas. Tas daznai lemia
ir besaikj sportavima, savo fiziniy galimybiy nejvertinima ar pervertinima, kas gali
baigtis net dar didesniu pakenkimu fizinei sveikatai.

Seimos, kurioje auga judéjimo negalig turintis paauglys, socialiniame lauke
kylancios problemos yra daugiausia i$provokuotos vaiko ar paauglio judéjimo ne-
galios. Jei negalia jgyta paauglystés laikotarpyje tévai patys nenori pripazinti savo
vaiko diagnozés, kas trukdo ir jam paciam susitaikyti su savo negalia. Jeigu negalia
jgimta - paauglys jau nuo kadikystés yra apsuptas perdétos aplinkiniy globos, kas
lemia jo nepasitikéjima savo galbiit ne visai ribotomis galimybémis. Daznai visiskas
susitaikymas su jgimta judéjimo negalia yra rodiklis nevykti j reabilitacijos jstaiga,
maziau skirti démesio sveikatos prieziarai. Kaip pasiekti, kad tévai suprasty, jog
judéjimo negalig turintis paauglys turi bati kiek jmanoma savarankiskesnis?

Reta negalios paliesta $eima iesko psichologinés pagalbos ar specialisty palaiky-
mo, nes dazniausiai zitri j tai skeptiskai tikédami, kad tai tik jy Seimos reikalas ir jie
patys susitvarkys. Tam jtakos turi ir pakankamo ekonominio kapitalo sankaupy sto-
ka. Tévy, kaip poros, santykiai taip pat daznai pakimba ant plauko. Nes vaiko nega-
lia tampa paciu pagrindiniu jy riapesciu. Skyrybos, sielvarto mal$inimas alkoholyje,
ieSkojimas kalty, neigimas ar ilgalaikis nesusitaikymas su savo paties vaiko negalia
vélgi dazniau pasireiskia tose Seimose, kuriose gyvena jgimta judéjimo negalig tu-
rintis paauglys ar net keli negalig turintys paaugliai. Kaip padéti tokias problemas
patirian¢ioms Seimoms? Socialiniai darbuotojai, medikai, psichologai tik epizodis-

kai apsilanko negalios paliestose Seimose, kita vertus, jie ir neprivalo ir net neturi
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teisés nuolat bati Salia pagalbos reikalaujanc¢iy asmeny. Kokia pagalba uztikrinty
ilgalaikj poveikj, garantuojantj stabilesnj ,,Seimos“ kaip socialinés institucijos
sarysi ¢ O ka jau kalbéti apie negalios paliestas asocialias Seimas, kurios pelnosi i$
savo vaiky negalios. Gaunamos nejgaliyjy Salpos isleidziamos svaigalams. Apribotos
tévystés teisés, paaugliy patekimas j globos institucijas lemia dar vieng gyvenimo
smugj. Nejgalus ir nereikalingas net patiems artimiausiems. Ateinantis supratimas,
jog susidoméjima kélé tik gaunama pasalpa. Ar vaiky teisy apribojimas yra ieitis?
Kaip rasti atsakyma orientuotg j negalig turincio paauglio ir jo $eimos, o ypa¢ asoci-
alios $eimos, gerove?

Nors jau kuris laikas, kaip jzengéme j XXI amziy, tac¢iau visuomenéje akivaizdziai
vis dar vyrauja medicininis sveikatos modelis. Mes gyvename , kreivy veidrodziy ka-
ralystéje®, kurioje dominuoja sveiko, jauno, seksualaus kiino kultas. O negalig turin-
tis asmuo dél savo deformuoto, negalios paliesto kiino yra isstumiamas i§ ,,sveikyjy“
pasaulio. Jis daznai yra nematomas, neegzistuojantis arba vertinamas skeptiskai, su-
teikiant jam didesnius apribojimus. Pamirstant apie jo egzistencija ir lyg specialiai
nepritaikant socialinés aplinkos.

Kalbant apie reabilitacinés jstaigos lauka ir ten epizodiskai besigydanciy paau-
gliy socializacijos patirtis, kyla klausimas, orientuotas j darbuotojy skaic¢iy. Sunkia
judéjimo negalig turintys paaugliai daznai yra prikaustyti prie lovos ar nejgaliojo
vezimélio. Reabilitacijos periodu organizuojamo laisvalaikio metu jie dazniausiai
néra vezami  miesta, kuomet pasivaikscioti eina burys lengvesne judéjimo ar kitas
negalias turinciy paaugliy. Ar didesnis specialiyjy pedagogy - laisvalaikio orga-
nizatoriy ar jy padéjéjy skaicius iSspresty $ig problema? Vasaros metu, kuomet
j laisvalaikio grupes patenka apie 30 jvairias negalias, o tarp jy ir judéjimo negalia
turinciy paaugliy, kurie tenka vienam ar dviem laisvalaikio organizatoriams, Siems,
be abejonés, yra fiziskai sunku aprépti tokj burj nejgaliyjy, jvairiy skirtingy poreikiy
turinciy paaugliy grupes.

Taip pat kyla klausimas, skatinantis spresti gydytojo - paciento, §iuo atveju
judéjimo negalig turincio paauglio, ir medicinos slaugytojy santykio problemas.
Medicinos slaugytojos su reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje besigydanciais paau-
gliais pakaitomis biina 24 valandas. Joms yra priskiriama per daug atsakomybés uz
neadekvaty atlygi (636 eurus). Medicinos slaugytojos yra atsakingos ne tik uz pa-
cienty sveikatos priezitirg 24 valandas, bet ir naktiniy budéjimy metu turi spresti
tarp paaugliy kylancius konfliktus ar drausminti juos, kai krecia isdaigas. Judéjimo

negalig turintys paaugliai | medicinos slaugytojas Ziiri maziau palankiai, lyginant
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su gydytojais. Nes dabartinéje sveikatos priezitiros sistemoje medicinos slaugytojos
atlieka ne tik pacienty sveikatos priezitiros funkcijas, bet ir turi kontroliuoti psicho-
logine atmosfera. Jei nakties metu, kai pacientai turi miegoti, ilsétis, medicinos slau-
gytojoms talkinty socialinis darbuotojas ar psichologas, gal medicinos slaugytojy ir
pacienty santykis buty paremtas didesniu abipusiu pasitikéjimu sveikatos klausimais
ir tarpusavio pagarba? Kaip rasti iseiti apibréziancia medicinos slaugytojy ir pa-
cienty santykiy ribas?

Taip pat pasakytina, kad paaugliai, atvyke i§ asocialiy $eimy ar globos namuy, la-
bai prisiri$a prie personalo. Nes ir patys darbuotojai jiems rodo daugiau démesio,
kas yra jtakojama to, jog $iais paaugliais dazniausia nepasidomi nei artimieji, nei
globos namy darbuotojai. Bet padidintas démesys ir Zzmogiskas gailestis vélgi brézia
ribg tarp judéjimo negalig turinciy paaugliy i$ globos namy bei Seimose auganciy
paaugliy.

Butina aptarti ir daugiau filosofinio pobudzio klausimg, orientuota j nami-
nj gyviing namuose, kaip sékmingesnés socializacijos rezultaty. Naminis gyviinas
visada bus Zzmogaus draugas, globotinis ir didelis dziaugsmas. Taciau kodél jis yra
dazniau suvokiamas kaip kur kas mielesnis nei artimas zmogus? Ir daznai tampa vie-
ninteliu judéjimo negalia turincio paauglio draugu? Kodél misy visuomené nejgali

natiraliai priimti negalios zmogy? Ir kaip pabégti i§ kreivy veidrodziy karalystés?
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PRIEDAI

KLAUSIMYNAS

Pagrindinés temos

1.
2.

Judéjimo negalios paliesta paauglysté.

Judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirtys Seimos socialiniame
lauke.

Judéjimo negalig turinciy paaugliy socializacijos patirtys mokyklos sociali-
niame lauke.

Judéjimo negalig turin¢iy paaugliy socializacijos patirtys reabilitacinéje jstai-

goje.

Judéjimo negalios paliesta paauglysté

1.

Papasakok, kaip leidi laisvalaikj? Gal uzsiimi kokia i$skirtina veikla; priklausai
jaunimo grupei, organizacijai, subkulttirai?
Kokios pagalbos susijusios su tavo negalia tau reikia ir ar sulauki jos prirei-

kus?

. Jei esi sulaukes paty¢iy i$ artimy zmoniy / draugy, papasakok placiau, dél ko

jos pasireigkeé?

. Kiekvienas esame skirtingi, turime skirtingus kiinus. Tai priklauso ne tik nuo

musy kano sudéjimo, bet ir jo suvokimo. Kada tu suvokei savo kiino skirtu-
mus? Kaip priémei tai, kad tavo fizinés galimybés yra $iek tiek ribotos, lygi-
nant su sveikais paaugliais?

Kokias kliatis tau kelia negalia mokykloje, $eimoje, reabilitacinéje jstaigoje?

Kaip su jomis susidoroji?

6. Kaip pasikeité gyvenimas po negalios? (jei negalia néra jgimta).

7. Kaip vertini negalios istiktus kitus jaunus Zzmones? Kokios emocijos uzplasta

su jais susidarus?

Kaip lengvai susirandi draugy, uzmezgi santykj su priesinga lytimi? Kokiu
badu rodai démesj, iniciatyva bendrauti?

Jie $iuo metu palaikai artima ry$j su prieSinga lytimi, kam nors simpatizuoji,

papasakok placiau apie $iuos santykius ir jy reikSme tavo gyvenime?
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10. Koks yra geriausias / blogiausias tavo prisiminimas, susijes su tavo liga, negalia?

11.

Kaip jsivaizduoji savo gyvenima be ligos, negalios?

Socializacija $eimos socialiniame lauke

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Kaip apibadintum tévy, globéjy tau skiriamg démesj? Ar démesys tau priim-
tinas? Nejkyrus?

Kaip leidziate laisvalaikj su Seima?

Jei namuose turi naminj gyviing, papasakok placiau, ka tau reiskia jj turéti?
Koks specialus pritaikymas, susijes su tavo negalios, ligos poreikiais yra ir
kokio trukta tavo namuose?

Kokiy konflikty, susijusiy su tavo sveikatos problemomis, kyla Seimoje? Jei
kyla, kaip tuo metu jautiesi?

Papasakok, kaip jsivaizduoji savo ateityje sukurta Seimg?

Judéjimo negalig turinciy paaugliy

socializacijos patirtys §vietimo sistemoje

18. Kaip vertini mokymasi namuose ir mokymasi mokykloje?

19.

Kaip manai, ar tavo mokytojai skiria tau pakankamai démesio lyginant su

kitais tavo klasés draugais?

Patyc¢ios mokykloje

20.
21.

22.

23.

24.

25.

26.

Jei mokykloje patiri patyciy dél savo negalios, ligos, tai kaip dél to jautiesi?
Kaip vertini mokytojy, klasés auklétojy poziarj j nejgaliuosius, negalios sam-
prata ir jos sklaidg mokiniams?

Koks graziausias / skaudziausias tavo prisiminimas i§ mokyklos gyvenimo ?
Kaip noriai dalyvauji / dalyvaudavai uzklasinéje veikloje? Lankai burelius?
Ar mokykloje tenka / tekdavo lankytis pas socialinj darbuotoja, psichologa?
Kiek tai buvo naudinga / nenaudinga?

Kaip daznai tau tenka vykti j reabilitacine jstaiga mokslo mety eigoje? Kaip
tai paveikia tavo mokymosi rezultatus?

Kaip vertini savo mokyklos pritaikyma tavo ar kity judéjimo negalig turinciy

mokiniy poreikiams?
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4.

Judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos

patirtys reabilitacinéje bei gydymo jstaigoje

26.

27.

28.
29.

30.

31.

32.

33.

34.

Kai zinai, kad reikés i§vaziuoti i reabilitacine jstaiga, kaip jautiesi? Kokios
emocijos uzplista prie$ laiking i§siskyrima su $eima, draugais?

Kaip jautiesi pirmomis minutémis, kai tévai ar globéjai isvyksta ir tu lieki
vienas / a svetimoje aplinkoje?

Ko tau labiausia trksta, biinant reabilitacinéje jstaigoje? (Seimos, draugy, kita).
Kaip lengvai / sunkiai pavyksta susirasti draugy btnant reabilitacinéje jstai-
goje?

Kaip sekasi megzti artimus, romanti$kus santykius binant reabilitacinéje ar
gydymo jstaigoje?

Koks tavo santykis su tave gydanciu gydytoju? Ar lengvai bendraujate? Ar
pasitiki savo gydytoju? Ar esi atviras su juo?

Koks tavo santykis su medicinos slaugytojomis? Ar lengvai bendraujate? Ar
pasitiki jomis?

Kaip vertini reabilitacinéje jstaigoje organizuojamg laisvalaikj? Ar noriai
jame dalyvauji?

Koks tavo geriausias / blogiausias prisiminimas, susijes su reabilitacine jstaiga?

KLAUSIMAI JUDEJIMO NEGALIA TURINCIU
PAAUGLIU TEVAMS

Judéjimo negalia Seimos socialiniame lauke

1.

Kaip suzinojote apie vaiko negalia, kaip profesionaliai (zmogiskai jautriai / ar
nezmoniskai $iurksciai) Jums buvo pateikta informacija apie vaiko sveikatos
bukle?

Kokia buvo Jasy pirma reakcija, suzinojus apie vaiko negalig? Kaip priémeéte

/ i$gyvenote Zinig apie vaiko negalig?

Negalia ir kylanc¢ios problemos

Seimos socialiniame lauke

3. Kaip pakito Jasy ir sutuoktinio santykiai po Zinios apie vaiko negalia?

4. Kokiy problemy Seimoje kelia Jas vaiko negalia?
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Jei tai ne vienintelis Jasy vaikas, tai koks yra jusy santykis su kitu vaiku, esan-
¢iu Seimoje?
Kaip vaiko negalia atsiliepé Jasy karjerai? Ar dél vaiko negalios keitéte darbag,

éméte papildomus laisvadienius?

Laisvalaikis ir kultarinis kapitalas

7.

Kaip vertinate nejgaliuosius vienijancias organizacijas? Kokia pozicija $ios or-
ganizacijos vaidina Jasy gyvenime? Ar dalyvaujate jy organizuojamoje veiklo-
je (jei taip / ne - tai kodeél?)

Koks anks¢iau buvo Jusy pozidris j nejgaliuosius?

9. Kaip vertinate savo $eimos laisvalaikj? Kaip daznai kartu atostogaujate, ke-

liaujate, lankotés kultiriniuose renginius?

Paauglysté ir negalia

10.

11.

12.

13.

Ar Jusy vaikas yra patyres / patiria patycias, diskriminacija dél negalios i§ kity
mokykloje besimokan¢iy moksleiviy, dirbanc¢iy mokytojy? Jei taip, kaip | tai
reaguoja jusy vaikas ir Jus?

Kaip noriai Jasy vaikas dalyvauja mokyklos socialiniame gyvenime (uzklasi-
néje veikloje, mokyklos, klasés renginiuose)?

Paauglysté - nelengvas laikotarpis kiekvienam paaugliu. Kaip pasireiskia
Jasy vaiko paauglysté? Skleidziasi seksualumas?

Kaip jsivaizduojate savo vaiko ateitj?

KLAUSIMAI GYDYTOJAMS

1.

Kaip pateikiate informacija tévams apie jy vaiky negalig? Ir kaip apibadintu-
meéte tévy reakcija jy vaiko sveikatos atzvilgiu?

Kaip apibudintuméte judéjimo negalig turinc¢ius paauglius, atvykstancius j re-
abilitacing jstaiga i§ globos namy / asocialiy $eimuy, ir tuos, kurie atvyksta is
$eimy. Kokie pagrindiniai skirtumai i§ryskéja tarp $iy paaugliy?

Kuo pasizymi judéjimo negalig turintys paaugliai? Kuo jie, Jasy kaip mediko
akimis, skiriasi nuo sveiky ar kitas negalias turinciy, reabilitacinéje jstaigoje

besigydanciy paaugliy?
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Papasakokite per Jusy darbo metus patirtg jsimintiniausia jvykj, susijusj su
judéjimo negalig turinciais paaugliais. Kokie teigiami / neigiami prisiminimai
iskyla?

Kaip uztikrinti sékmingg judéjimo negalig turincio paauglio procesg reabilita-

cinéje jstaigoje ir socialiniame gyvenime?

KLAUSIMAI MEDICINOS SLAUGYTOJOMS

1.

Kuo judéjimo negalig turintys paaugliai skiriasi nuo kitas negalias turinciy ar
sveiky paaugliy?

Kokiais klausimais paaugliai j jus kreipiasi tiek dienos, tiek naktiniy budéjimy
metu?

Kaip apibudintuméte judéjimo negalig turinciy paaugliy santykius su prie-
$inga lytimi? Kaip vertinate reabilitacinéje jstaigoje uzsimezgusias paaugliy
draugystes?

Kaip apibudintuméte judéjimo negalig turincius paauglius atvykstancius j
reabilitacine jstaiga i§ globos namy / asocialiy Seimuy, ir tuos, kurie atvyksta
is Seimy? Kokie pagrindiniai skirtumai i$ryskéja? Papasakokite placiau, kokj
jspadj palieka tokie paaugliai?

Koks jvykis, susijes su judéjimo negalia turinciais paaugliais, jums labiausia
jsiminé per Jasy, kaip medicinos slaugytojos, darbo patirtj?

Kaip uztikrinti sékmingg judéjimo negalia turincio paauglio procesg reabilita-

cinéje jstaigoje ir socialiniame gyvenime?

Klausimai specialiesiems pedagogams - laisvalaikio organizatoriams

ir reabilitacinéje jstaigoje dirbantiems socialiniams pedagogams ir

socialiniams darbuotojams

1.

2.

Vaikai ¢ia atvaziuoja i$ skirtingy mokykly, skirtingy miesty, su skirtingomis
negaliomis. Kaip apibudintuméte jy bendravima, ,susiklijavimg® visiems
esant naujokais?

Kaip reaguojate j reabilitacinéje jstaigoje, kur gydosi, mokosi jvairias negalias

turintys vaikai, pasitaikancias patycias?
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Kaip apibudintumeéte, judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy santykius su prie-
$inga lytimi? Kaip reabilitacinéje jstaigoje jie reiskia simpatijas?

Kaip apibudintuméte judéjimo negalig turincius paauglius, atvykstancius j
reabilitacine jstaiga i$ globos namy / asocialiy $eimuy, ir tuos, kurie atvyksta
i$ Seimy? Kokie pagrindiniai skirtumai i$ryskéja? Papasakokite placiau, kokj
jspudj palieka $ie paaugliai?

Koks jvykis, susijes su judéjimo negalig turinciais paaugliais, jums labiausiai
jsiminé per Jasy darbo patirtj?

Kaip uztikrinti sékmingg judéjimo negalia turincio paauglio procesa reabilita-

cinéje jstaigoje ir socialiniame gyvenime?

Klausimai psichologams dirbantiems su judéjimo

ir kitas negalias turinciais paaugliais

1.

Kokios problemos dazniausia kamuoja judéjimo negalia turincius paauglius?
Dél ko jie dazniausia iSgyvena?

Sprendziant i§ paaugliy pasakojimy psichologiniy konsultacijy metu, tai su
kokiomis problemomis jie dazniausia susiduria §eimoje, mokykloje, reabilita-
cinéje jstaigoje?

Kuo judéjimo negalig turintys paaugliai skiriasi nuo kity paaugliy, besilan-
kanciy pas Jus?

Kokiu budu judéjimo negalia turintys paaugliai konstruoja santykius su prie-
$inga lytimi? Ar meilés, intymumo problemos ir negalios sasajos atsiskleidzia
psichologiniy konsultacijy metu?

Galbat, Jums teko susidurti su judéjimo negalig turinciais paaugliais i vaiky
namy, asocialiy Seimy? Kokj jspadj jie palieka?

Kaip uztikrinti sékmingg judéjimo negalia turincio paauglio procesa reabilita-

cinéje jstaigoje ir socialiniame gyvenime?

Klausimai tarptautinés organizacijos

Red Noses (,,Raudonos nosys“) gydytojams klounams

1.

Kokios emocijos kyla susidarus su judéjimo negalig turinciais paaugliais, ku-
riuos reikia pralinksminti reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje?
Kokios biina lankomy judéjimo negalig turinciy paaugliy reakcijos, kai jeina-

te { palatg?
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Kuo judéjimo negalig turintys paaugliai skiriasi nuo kitas negalias turinciy
paaugliy?

Kokj jspudj palieka judéjimo negalig turintys paaugliai i$§ vaiky namuy, asocia-
liy $eimy. Jei teko su jais susidurti?

Koks jvykis, susijes su judéjimo negalig turinciais paaugliais, jums labiausiai
jsiminé per Jasy, kaip gydytojo - klouno, darbo patirtj?

Kaip uztikrinti sékmingg judéjimo negalig turinc¢io paauglio procesa reabilita-

cinéje jstaigoje ir socialiniame gyvenime?

KLAUSIMAI J[GYTA IR [GIMTA JUDEJIMO
NEGALIA TURINTIEMS (21-56 m.) EKSPERTAMS

Judéjimo negalios paliesta paauglyste

1.

Papasakok, kaip leisdavai laisvalaikj paauglystéje? Gal uzsiimdavai kokia i$skir-
tina veikla; priklausei kokia nors jaunimo grupei, organizacijai, subkulttrai?

Kokios pagalbos, susijusios su tavo negalia, tau reikia, ir ar sulauki jos prireikus?

. Jei paauglystéje ar dabartiniu laikotarpius esi sulaukes paty¢iy i$ artimy Zmo-

niy / draugy, papasakok placiau, dél ko jos pasireiské?

Kiekvienas esame skirtingi, turime skirtingus kiinus. Tai priklauso ne tik nuo
misy kiino sudéjimo, bet ir jo suvokimo. Kada tu suvokei savo kino skirtu-
mus? Kaip priémei tai, kad tavo fizinés galimybés yra Siek tiek ribotos, lygi-
nant su sveikais paaugliais?

Kokias kliatis tau kélé negalia mokykloje, Seimoje, reabilitacinéje jstaigoje?
Kaip su jomis susidoroji?

Kaip pasikeité gyvenimas po negalios? (jei negalia néra jgimta).

. Kaip vertini negalios istiktus kitus jaunus Zmones? Kokios emocijos uzplista

su jais susidarus?

Kaip lengvai susirandi draugy, uzmezgi santykj su priesinga lytimi? Kokiu
budu rodai démesj, iniciatyva?

Jie $iuo metu palaikai artimg rysj su priesinga lytimi, kam nors simpatizuoji,

papasakok placiau apie $iuos santykius ir jy reik§me tavo gyvenime?

10. Koks yra geriausias / blogiausias tavo prisiminimas, susijgs su tavo negalia?

11.Kaip jsivaizduoji savo gyvenima be negalios?

12. Kaip jsivaizduoji savo tolimesneg ateitj?
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Socializacija $eimos socialiniame lauke

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Kaip apibadintum tévy, globéjy tau skiriama démesj? Ar tas démesys tau pri-
imtinas? Nejkyrus?

Kaip leidziate laisvalaikj su $eima?

Jei namuose turi naminj gyviing, papasakok placiau, ka tau reiskia jj turéti?
Koks specialus pritaikymas, susijes su tavo negalios, ligos poreikiais yra ir
kokio trukta tavo namuose?

Kokiy $eimoje kyla konflikty, susijusiy su tavo sveikatos problemomis? Jei
kyla, kaip tuo metu jautiesi?

Papasakok, kaip jsivaizduoji savo ateityje sukurta Seimg?

Judéjimo negalig turinciy paaugliy

socializacijos patirtys §vietimo sistemoje

18.
19.

Kaip vertini mokymasi namuose ir mokymasi mokykloje?
Kaip manai, ar tavo mokytojai skirdavo tau pakankamai démesio, lyginant su

kitais tavo klasés draugais?

Patyc¢ios mokykloje

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

Jei mokykloje patirdavai patyciy dél savo negalios, ligos, tai kaip dél to jautei-
si?

Kaip vertini mokytojy, klasés auklétojy poziirj j nejgaliuosius, negalios sam-
prata ir jos sklaida mokiniams tuo laiku, kai pats lankei mokykla?

Kaip vertini kitus negalig turinc¢ius bendraamzius?

Koks graziausias /skaudziausias tavo prisiminimas i§ mokyklos gyvenimo?
Kaip noriai dalyvaudavai uzklasinéje veikloje? Lankai burelius?

Ar mokykloje tenka / tekdavo lankytis pas socialinj darbuotoja, psichologa?
Kiek tai buvo naudinga / nenaudinga?

Kaip daznai tau tekdavo vykti j reabilitacing jstaiga mokslo mety eigoje? Kaip
tai paveikia tavo mokymosi rezultatus?

Kaip vertini savo mokyklos pritaikyma tavo ar kity judéjimo negalig turinciy

mokiniy poreikiams?
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Judéjimo negalig turinc¢iy paaugliy socializacijos

patirtys reabilitacinéje, bei gydymo jstaigoje

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Kai zinodavai, kad reikés i$vaziuoti j reabilitacine jstaiga, kaip jauteisi? Ko-
kios emocijos uzplisdavo pries laiking i§siskyrima su $eima, draugais?

Kaip jausdavaisi tomis pirmomis minutémis, kai tévai ar globéjai iSvykdavo ir
tu likdavai vienas / a svetimoje aplinkoje?

Ko tau labiausia trakdavo, biinant reabilitacinéje jstaigoje? (Seimos, draugy,
kita).

Kaip lengvai / sunkiai pavykdavo susirasti draugy biinant reabilitacinéje js-
taigoje?

Kaip sekési megzti artimus, romantiskus santykius, binant reabilitacinéje ar
gydymo jstaigoje paauglystés laikotarpiu?

Gal galétum prisiminti, koks buvo tavo santykis su tave gydanciu gydytoju,
paauglystés laikotarpyje esant reabilitacinéje ar gydymo jstaigoje? Ar lengvai
bendravote? Ar pasitikédavai savo gydytoju? Ar buvai atviras su juo?

Koks tavo santykis su medicinos seselémis, kitais sanatorijos darbuotojais,
kurie tau suteikdavo reikiamas procedaras?

Kaip vertini reabilitacinéje jstaigoje organizuojamg laisvalaikj? Ar noriai
jame dalyvaudavai?

Koks tavo geriausias / blogiausias prisiminimas, susijes su medicinos perso-

nalu?
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PRIEDAI

DIENOS REZIMAS

Mokyklinio amziaus pacientams

7:00

KELIMASIS

7:15

TEMPERATUROS,AKS (pagal reikala)matavimas

| 7:30-8:00

RYTINIS TUALETAS (prausi , palaty védini )

 8:00-8:20

PUSRYCIAI

" 8:20.8:30

VAISTY SUGIRDYMAS

- 8:15-13:00

GYDOMOSIOS PROCEDUROS, GYDYTOIY KONSULTAGUGS

| 13:15-13:45

PIETUS 5

' 13:30-14:00

VAISTY SUGIRDYMAS

| 13:30-14:30

RAMYBES LAIKAS

| 14:30-19:00

MOKYKLOS LAIKAS

19:05-19:25

VAKARIENE O

| 19:20-19:30

VAISTY SUGIRDYMAS |

19:30-21:00

21:00-21:30
21:30-7:00

LAISVALAIKIS

védinimas!
MIEGAS

PASIRUGSIMAS MIEGU! (vakarinis tualetas,palaty

S L R

Dienos rezimas
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