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Negalia pazymetas isgyvenamas laikas

JOLITA VILUCKIENE
Klaipédos universiteto Socialiniy pokyciy studijy centras

Santrauka. Straipsnyje, pasitelkiant A. Schiitzo fenomenologinés sociologijos jZvalgas ir asme-
nines judéjimo negaliq turinciy Emoniy naracijas, atskleidziama, kaip sie asmenys suvokia gy-
venamaqji pasauli laiko poZifiviu. Stipriausiai reflektuoti laiko isgyvenimai bidingi asmenims,
kurinos negalia kaip fiziné trauma ar ligos pasekmé uzklupo vélesniame gyvenimo rarpsnyje,
nes jie patyré ne tik kiniskos tapatybés, bet ir isgyvenamo meto pokylius: biografinj laiko lizj

»iki“ir ,po“ negalios, laiko tékmeés sulétéjimq, susijusi su apribotu judéjimn, sugriantq ateities
veiksmuy horizontq, kurj tenka kurti naujomis prasmémis ir likesciais. Gyvenamam su negalia
laikui suteikiamos prasmés varijuoja nuo visiskai negatyviy iki ganétinai pozityviy reiksmiy,
kurias sqlygoja sékminga ar ne itin sékminga resocializacija. Ypal sunkiq negaliq turintys as-
menys savo egzistencijos trapumo ir biologinio laiko baigtinumo akivaizdoje isgyvena dabar-
ties metq kaip paprastq neripestingg buvimg ir progg patirti kasdienybés akimirkos buvimo
dziangsmag.

Raktazodziai: judéjimo negalia, isgyvenamas laikas, fenomenologiné sociologija.

Judéjimo negalia turinéiy Zmoniy gyvenamasis pasaulis — savitas ir i$siski-
riantis i$ kity socialiai reik$mingy grupiy tuo, kad yra persmelktas bendros
arba, kitaip tariant, intersubjektyvios kitno negalios patirties. Siy asmeny
intersubjektyviai i$gyvenamai laiko patir¢iai budingi saviti bruozai, skir-
tingi nuo negalios neturin¢iy asmeny, todél straipsnyje pristatomas tyri-
mas, kuris sudaro galimybe i§ ar¢iau pazvelgti j véziméliu judandiy muasy
visuomenés nariy socialing tikrove, kuriai jie suteikia subjektyviy prasmiy,
reflektuodami ne tik savo dabarties situacija, bet ir visa be negalios ar su ja
nugyventg laikg. Siame tyrime vadovaujamasi Alfredo Schutzo sociologine
fenomenologijos tradicija, kuri atveria teoring perspektyva tyrinéti Zmoniy
patiriama kuno negalios fenomena kaip kompleksinj reiskinj, kartu jtrau-
kiant ir subjektyvia nejgalaus kino patirtj, ir negalios akivaizdoje i§gyvena-
my socialiniy santykiy rai$ka (Hughes, Paterson 2006, 101).

A. Schiitzas, sickdamas suvokti visas subjektyviai prasmingas zmogiskas
patirtis, pasitelkia perspektyvine laiko prizme. Jis aiSkina, jog prasmé néra
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neatsiecjama tam tikros patirties ypatybé, iskylanti masy samonés sraute, bet
yra i§ dabarties pozicijy refleksyviu badu suformuotas musy praeities patirciy
interpretacijos rezultatas (Schutz 1962, 210). Patys veiksmai neturi prasmés.
Jie pasidaro prasmingi tik tada, kai suvokiame juos retrospektyviu budu kaip
aiSkiai apibréztas praeities patirtis. Tik tos patirtys, kurios gali bati apmas-
tytos joms aktualiai pasibaigus, yra subjektyviai prasmingos (Wing-Chung
2008, 387). Galiausiai A. Schiitzas daro i$vada, kad visas miisy samoningas
elgesys yra subjektyviai prasmingos patirtys (Schutz 1962, 211).

Taigi fenomenologinés sociologijos metodologija leidZia tirti subjekty-
viai reik§minga gyvenimo su negalia patirtj, nes ji remiasi ne pozityvistine
epistemologija, pagrjsta objektyviu, iSoriniu empirinés tikrovés pazinimu,
bet konstrukcionistine, kuri pabrézia tiriamy subjekty suvokima, jy socia-
linio konteksto svarba ir priima individus kaip aktyvius prasmés karéjus, o
ne iSoriskai ir objektyviai apibrézey reik$miy gavéjus (Natanson 1970, 15).
Ji padeda atskleisti, kaip nejgalts Zmonés supranta ir interpretuoja negalia,
taip pat su ja susijusius savo gyvenimo faktus ar reiskinius, jvykusius arba
tebesitesiancius socialiniy situacijy bei saveiky metu.

Siame straipsnyje pasitelkiant A. Schiitzo fenomenologinés sociologijos
jzvalgas ir asmenines judéjimo negalia turindiy Zmoniy naracijas, surinktas
kokybinio giluminio interviu metu, sickiama atskleisti, kaip minimi asme-
nys suvokia gyvenamajj pasaulj laiko poZiariu. Pirmame straipsnio skirsnyje
glaustai pristatoma, kaip subjektas suvokia gyvenamajj pasaulj laiko pozia-
riu. Tolesniuose skirsniuose paciliui nagrinéjami informanty reflektuoti
laiko i$gyvenimai, nukreipti j ateitj, taip pat nuséd¢ asmeningje patiréiy ir
zinojimo atsargoje kartu su reik§mingiausiais biografiniais jvykiais. Galiau-
siai analizuojama dabarties biografiné situacija subjektyvios laiko tekmés ir
disponavimo juo pozitriu. Visos nejgaliy asmeny reflektuotos gyvenamojo
laiko patirtys analizuojamos pasitelkus fenomenologijoje i$skiriamus dabar-
ties, praeities ir ateities laiko horizontus.

Teoriniai isgyvenamo laiko strukttros demenys

Kaip jau anks¢iau minéta, gyvenamasis pasaulis pasizymi erdvélaikine struk-
tara, t. y. kasdienéje patirtyje yra iSgyvenamas ne tik kaip nusidrickes erdvéje,
bet ir issiteses laike (Schutz, Luckmann 1973, 46). Laikas yra kasdienés veik-
los neatsiejamas palydovas, todél lygiai taip pat jis yra neatsiejamas nuo mano,
kaip kaniskojo subjekto, patirties, nes kickviena patirtis man duota taip, kad
galiu joje susiorientuoti laikiskai (Jonkus 2009, 70). Taigi pasaulis laiko pras-
me yra nusidrickes aplink mane panasiu budu kaip ir erdveje: aktualus lai-
kisko objekto ,dabar” taskas yra visy laiko perspektyvy orientacijos centras,
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pagal kurj grupuoju pasaulyje vykstanéius jvykius j ,.iki“ ir ,,po®, ,anks¢iau® ar
svéliau’, ,praeities” ir ,ateities” bei kitas su laiku susijusias kategorijas (Schutz
1962, 223). Tadiau laiko taskas — tai ne taskas linijoje, kaip pastebi Maurice’as
Merleau-Ponty, o plotme, i$skiriama laiko sraute, nes nei laikas, nei erdvé néra
sudaryti i§ tasky ir linijy. ISgyvenamame laike negalioja objektyvis nuotoliai.
Tai, kas artimiausia, gali bati sunkiausiai suvokiama, o seniausi i$gyvenimai
atmintyje gali i$silaikyti kaip aktualts, taip pat ir tai, kas jvyko ka tik, — nu-
grimzti j uzmarstj (Jonkus 2009, 69).

Tad laikas, kaip ir erdvé, suvokiamas intencionaliai, jis patiriamas kaip
nuolat besitgsianti ,dabar® aplinka, turinti pracities ir ateities horizontus,
nes kickvienas pracities i$gyvenimas gali bati atgaivinamas, aktualizuoja-
mas dabartyje, o dabar suvokiamas dalykas gali bati numatomas perkeliant
ar pratesiant jj ateities horizonte. Sie pracities, dabarties ir ateities horizontai
kasdien¢je i$gyvenamoje patirtyje nuolat persidengia, nes iSgyventa patirtis
formuoja dabartinj patyrima ir sudaro dabarties i§gyvenimo horizonta, o
kartu patirties bei Zinojimo bagaza, kuriuo remiantis projektuojamas atei-
ties patirciy horizontas.

Reflektuodami i$gyventa patirtj ar planuodami savo veiksmus, projektuo-
dami ateities jvykius, A. Schiitzo ir Thomaso Luckmanno (1973) tvirtinimu,
savo kasdiengje patirtyje transcenduojame iSorinio pasaulio laikg ir aktualiai
patiriamg dabarties momentg. Si objektyvaus pasaulio laiko transcendencija
taip pat yra patiriama kickviengkart perkeliant tikrovés akcentus i§ pirminés

»Cia ir dabar® tikroves j kitas jos baigtinés prasmés sritis, pavyzdzZiui, sapny,
fantazijy ar medijy ,subpasaulius® (p. 45-46). Ta¢iau ir pats iSorinio pasau-
lio laikas patiriamas kaip transcenduojantis mano gyvenimo trukme, kurios
baigtinumo samprata jgyju su socialiai perduodamu Zinojimu. Todél laiko
poziariu mano gyvenamasis pasaulis turi salytj su mano pirmtaky, bendra-
amzininky ir basimy palikuoniy ar sekéjy gyvenamaisiais pasauliais, kurie
yra, buvo ar bus salygojami tos pacios intersubjektyviai patiriamos pamatinés
laikigkos tikrovés struktiros (Schutz, Luckmann 1973, 49).

Taigi, anot A. Schiitzo, gyvenamojo pasaulio laiko struktiirag sudaro
subjektyvus laikas (subjektyviai i$gyvenama laiko trukmé), persikertantis su
kino ritmu, arba, kitaip tariant, su ,,biologiniu laiku®, ir objektyviu pasau-
lio laiku, dar vadinamu ,socialiniu laiku®. Mokslininkas tvirtina, kad mes
gyvename visose $iose laiko dimensijose vienu metu, tac¢iau tarp jvykiy tose
laiko dimensijose néra absoliutaus atitikimo, nes tai liudija masy patirtyje
egzistuojantis laukimo fenomenas. Masy samonés srautas teka nepriklauso-
mai nuo nataralios jvykiy sekos, tad objektyvus laikas i$gyvenamas kaip tu-
rintis varzantj, ribojantj nekintamos tékmés pobudj, dél to motyvuoja ati-
tinkamai planuoti savo veiksmus ir uzmojy jgyvendinima ne tik kiekvienos
dienos, bet ir viso gyvenimo atzvilgiu (Schutz, Luckmann 1973, 47-49).
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Tyrimo metodologija

Siekiant pazinti, kaip Zmonés patiria pasaulj, kuriame gyvena, ir tam tikrus
jo reiskinius (fenomenus), pakankamai informatyvus budas yra nagrinéti
su jais atliktus interviu. Todél vienas i§ dazniausiai naudojamy gyvenamojo
pasaulio tyrin¢jimo duomeny rinkimo jrankiy yra nestandartizuoto gilu-
minio interviu metodas, kuris taikomas norint igirsti gyvenamojo pasaulio
»balsa’, ne uzgoziant, o sustiprinant jj. Interviu organizuojamas kaip atviras
dialogas tarp tyr¢jo ir informanto, kurio metu pastarajam suteikiama pro-
ga isreiksti savo unikalia nagrinéjamo fenomeno patirtj savitu naratyviniu
budu, pasidalijant subjektyviomis jam priskiriamomis prasmémis (Dahlberg
etal. 2008, 185). Be to, naratyvinis budas kalbéti apie negalia yra naudingas
patiems informantams, kurie reflektuodami ir kalbédami apie negalia gali
kurti naujas savo i$gyventy patiréiy prasmes (Smith, Papathomas, Ginis, La-
timer-Cheung 2013).

Kokybinis tyrimas buvo atliktas Lietuvos paraplegiky asociacijos ,Land-
$afto terapijos ir rekreacijos centre” Monciskése (Palangos m. sav.). Giluminio
interviu metodu apklausti 60 nejgaliyjy veziméliais judanéiy 22-55 mety am-
ziaus vyry (31) ir motery (29). Atrenkant tyrimo dalyvius buvo vadovaujama-
si pagrindiniu kriterijumi: sickta, kad informantai turéty bent keleriy mety
gyvenimo su negalia patirtj ir buty pilnamediai. ] apklausa buvo jtraukei tick
igimta ar nuo vaikystés judéjimo negalia turintys (12), tick ja jgij¢ vélesniame
gyvenimo tarpsnyje informantai (48), sickiant kuo pla¢iau atspindéti galima
poziario j nagriné¢jama negalios fenomena jvairove.

Kokybinés apklausos imtj apsprend¢ informacijos ,,prisotinimo® rodik-
lis (Legard, Keegan 2003, 155), t. y. informantai buvo apklausiami tol, kol
interviu badu gaunama informacija tyrimo tema pradéjo kartotis ir nau-
ju interviu metu gaunamos informacijos turinys i§ esmés nebesiskyre nuo
ankstesniy respondenty pasakojimy. Visi pokalbiai su informanty sutikimu
interviu metu buvo jraSomi j diktofong ir véliau transkribuoti, palickant
autentiska $nekamaja kalba vadovaujantis interviu transkribavimo metodi-
ka (KBaae 2003).

Gautiems duomenims apdoroti buvo pritaikyti kokybinés turinio (corn-
tent) analizés ir tekstiniy duomeny interpretacinés analizés principai, pasi-
telkiant kokybiniy duomeny analizés kompiutering NVivo programa.

Nors straipsnyje apibendrintai kalbama apie Zmoniy su negalia i§gyve-
namga laika, tyrimu nepretenduojama atspindeéti visos Lietuvos judéjimo ne-
galia turinéiy gyventojy pozitrio j savo iSgyvenamga laika, juolab kad anali-
zuojant jis néra susietas su konkreiu istoriniu laiku ar socialine, ekonomine
nejgaliyjy situacija. Siuo tyrimu siekiama pazvelgti j asmens vidinj pasaulj
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ir atskleisti patj subjektyviai i$gyvenamo laiko fenomena, kuris jvairiai su-
vokiamas ir naratyviniu budu interpretuojamas, priklausomai nuo kiekvie-
nos su negalia gyvenancio asmens biograﬁnés situacijos ir patirties. Taciau
tyrimo rezultatai parodo bendras iSgyvenamo laiko tendencijas ir bruoZus,
kurie badingi Zmonéms su negalia.

Ateities perspektyvos egzistencinio trapumo
akivaizdoje

Kuno negalig iSgyvenantys asmenys yra ne kartg realiai patyre, o kai kuriais
atvejais ir nuolat patiria, savo egzistencijos trapuma, ar, kitaip tariant, savo
biologinio laiko baigtinuma. Tokie i§gyvenimai ne tik nu$viecia kitomis
spalvomis jprastinj gyvenimo ritmg ir kasdienes, daznai nejsisamonintas
kano praktikas, bet priver¢ia, ar bent jau suteikia galimybe suskliausti
(epoché), turimus jsitikinimus ir poziirius, kuriais buvo anksé¢iau vadovau-
jamasi (Carel 2014). Ypa¢ po sunkios stuburo traumos dél jvairiy organiz-
mo funkcionavimo komplikacijy asmenys daznai iSgyvena mirties grésme —
savo baigtinuma $iame pasaulyje, kuris nekintamoje laiko tékméje toliau
tesiasi kitiems jame gyvenantiems subjektams. Taciau ir i$gyveng $§j kritinj
perioda bei prisitaike prie naujy gyvenimo nejgaliame kine salygojimy, ne-
igalus asmenys tolimesnj savo ateities horizonta paprastai suvokia kaip mi-
glota ir sunkiai prognozuojama dél daug trapesnés ir lengvai pazeidziamos
sveikatos buklés. Tad $io egzistencinio trapumo akivaizdoje jiems dabarties
gyvenimo akimirka jgyja daug didesne reik$me ir verte, negu to nepatyru-
siems Zmonéms:

Buvau pamokyta, kad reikia mazian planuoti. Gyvenk dabar tuo, kg
turi, nesuk galvos. [Supratau], kai pries pusantry mety man (ia prasideé-
Jjo labai daug problemy su sveikata, su pragulom, operacija viena, antra,
trecia, ten visokie kraujo uzkrétimai... (Lina, 32 m., su negalia 18 m.)

Kam toli galvot, jeigu nezinai, kas bus rytoj. Gal tie metai, tas am#Zius,
kad stengiuos dZiaugtis Sia diena. /.../ Per daug j ateitj neZiiiriu, nors
kartais baugina jinai. Zmogus toks kiirinys yra: siandien gyvas, rytoj gali
biit nebegyvas. (Visvaldas, 48 m., su negalia 22 m.)

Dabar vat sveikata, atrodo, prastéja, vis tiek dél jos taip stengies, taip
stengies. Ir kas ta miisy sveikata? Viskas. Be jos gi mes nieko neturim. /.../
O dabar kartais taip atrodo, tik sveikatos, Dieve, prasom, tik sveikatos...
(Simas, 27 m., su negalia 16 m.)
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Kitas i§gyvenamo laiko bruozas, aptinkamas netikétai judéjimo ne-
galios iStikty informanty refleksijose, yra A. Schiitzo minétas laukimo pa-
sveikti fenomenas. Nors kieckvienas zmogus patiria objektyviy jvykiy lauki-
ma ir troskima paskubinti nataralia jy eiga, taciau su egzistenciniu nerimu
jis yra ypa¢ stipriai iSreik$tas informanty ankstyvyjy negalios i$gyvenimy
refleksijose. Kone visi tyrimo dalyviai dalijosi prisiminimais apie pirmuo-
sius gyvenimo su negalia metus, pazymétus vien laukimu atsistoti ant kojy
ir pradéti vaiks¢ioti. Daznas net neleido sau projektuoti ateities horizonte
sédimosi j nejgaliojo vezimélj, kuris asocijavosi su gresiancio baisaus gyveni-
mo perspektyva, todel didZiaja laiko dalj skirdavo vien kiino treniruotéms
ar naujy gydymo budy paieskoms su viltingu laukimu pakilti ant kojy:

Taip nickad netikéjan, kad nevaikstiosin. Pirmu laiku labai daug spor-
tavau, be proto daug, kokius tris metus, po kokias astuonias valandas per
dieng. (Violeta, 36 m., su negalia 17 m.)

AS gyvenau du metai beveik tik ta mintim [kad vaikstiosiu]. AS ten nezi-
nau, as visg pasaulj per internetq isnarsiau, visas palias naujausias tech-
nologijas [isstudijavau]. /.../ Paskui parasiau laiskus j vieng centrg ten, §
kitg, j gveimrg'/q ten, dar kazkur tai. Na, ir gavau atsakymus tokius jau
aiskius, kad dar tia penkiasdesimt mety praeis, kol... [Emonéms pradés

Jjas taikyti]. (Jonas, 31 m., su negalia 10 m.)

O dalis informanty, net ir apie de$imtmetj praleid¢ vezimélyje, vis dar
viduje i$gyvena laukimg jveikti negalig. Informanté Roma, nors visiskai pa-
sinérusi | naujy socialiniy praktiky ruting, tylomis viliasi sulaukti medici-
nos mokslo pazangos ir naujy laiméjimy, o Ignas tikisi sporto treniruotémis
jveikti negalia:

Siai dienai gyvenu kiek jmanoma pilnaverti gyvenima, bet vis tiek dar kol
kas krebZda kazkas ten: kaip tolian bus, gal tie mokslai pazengs daugiau §
prickj, gal ten kokie eksperimentai... (Roma, 40 m., su negalia 8 m.)

L: AS noriu tai pasiekti, kad pats galélian atsistoti ant kojy ir eiti, o dan-
giau, jauliu, nieko man is gyvenimo ir nereikia.

T.: O jeigu daktarai pasakyty, kad tu nestovési, nevaiksciosi? Ar tu pri-
leidi tokig mint;i?

L: Nedaleidziu. (Ignas, 24 m., su negalia 12 m.)
Taigi laiko i$gyvenimas kasdienéje veikloje yra glaudZiai susijes su

ateities perspektyva. Jprastai dabartyje atlickami veiksmai daugiau ar ma-
ziau siejami su ateities galimybémis ir jvykiy sekos numatymu. Pirmiausia
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elementariy fiziniy veiksmy atlikimas reikalauja didziulio démesio ,¢ia ir
dabar” situacijai, kuri nebuvo anks¢iau numatoma ar tikétina, todel yra vi-
siSkai nauja. O susiorientuoti naujoje gyvenimo situacijoje reikia daugiau
laiko sanaudy. Negalios atsiradimo pradZioje tai patiria kickvienas asmuo,
kuris turi i§ naujo iSmokti koordinuoti savo judesius:

AS savo king turéjau is naujo ismokti paZinti, dabar dar po Siai dienai

mokinuos. AS nezinau, lia lygiai taip pat, kaip gimsta vaikas, pirmg
Zingsnj daro, taip ir man kickvieno pirsto pirmas pajudinimas, rankos
pakélimas, atsisédimas, apsirengimas kaip naujas dalykas buvo. (Marius,
33 m., su negalia 8 m.)

Zvelgiant i§ M. Merleau-Ponty and A. Schutzo fenomenologinés per-
spektyvos toks negalios apimtas kinas iSgyvenamas kaip ,iskrites” i§ jpras-
tiniy, normalizuoty kano praktiky ritmo, del to paastréja ir iSgyvenamo
objektyvaus laiko tékmés takoskyra (Pierre 2015):

Ne truputi, o gerokai sulétéjes [tempas]... Ne visur vaziuoji, ne visur.
(Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)

Kitas pokytis, susijes su ateities veiksmy horizontu iStikus judéjimo ne-
galiai, yra dienos planus ir jvykius salygojantis ir varzantis nejgalaus kano
pobudis, kuris neleidzia realizuoti spontanisky jkvepimy ir idéjy veiklos
prasme, nes reikalauja nuolatinio jy planavimo ir numatymo j priekj:

M.: Bet negali daryt tai, kg tu nori, va visa blogybé sito [buvimo] veZi-
mélyje. Tu turi taikytis, tu turi planuotis, labai j priekj Zinréti, numatyti,
reiskias.

T.: Zod%iu, sponmnis%umo maziau yra?

M.: Taip, taip, taip, absoliuciai, absoliutiai. Na, aisku, kazkick yra, bet
tokio laisvumo, lengvumo néra. (Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)

Negali, pavyzdZiui, Siaip sau, negali kazkur tai nueiti, reikia jan galvot,
ar galéliau as kazkur tenais papulti. Turiu suplanuoti, pavyzdziui, jeigu
taip vat (ia sédédavau, reik j parduotuve, paémei nuéjai, nusipirkai. O
dabar tai jau desimt karty nenueisi § parduotuve, gerian vieng kartg, nes
yra tie bordiirai. (Lidija, 27 m., su negalia 2 m.)

Taigi objektyvi gyvenamo laiko struktira, persikertanti su nejgalaus
kano ritmu, yra iSgyvenama kaip ribojanti nejgaliy asmeny galimybes jgy-
vendinti savo planus ir uzmojus, imtis spontanisky veiksmy ir pasinerti j
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inerciskq patir¢iy srautg. Dél to jiems tenka daryti i$ankstinius sprendimus,
planuoti savo veiksmus atrenkant ir grupuojant juos pagal didesng svarba ar

butinybe (Schutz, Luckmann 1973, 48).

Nugyventas laikas kaip biografine patirCiy istorija

A. Schiitzas ir T. Luckmannas (1973) teigia: mano situacija gyvenamajame
pasaulyje yra ne tik salygojama objektyvaus pasaulio laiko ir mano baigtinu-
mo jame, vadinasi, nekintamos $io laiko eigos ir mano situacijos istoriskumo.
Tac¢iau mano dabartiné situacija yra istoriSka ir kitu aspektu, t. y. ji apima
mano patir¢iy istorija, kuri susideda ne vien i§ autobiografiskai i$reiksty in-
dividualios ir socialinés patirties elementy, bet ir i§ visiskai privadiy, neper-
duodamy (neartikulivojamy) patir¢iy, i$gyvenamy vidinéje laiko trukméje
arba, bendraja prasme, subjektyviame laike (p. 57). Sis subjektyvus patirciy
tekmés iSgyvenimas, kaip raSo A. Schiitzas ir T. Luckmannas (1973), yra
svarbiausias ir absoliu¢iai unikalus kickvieno asmens biografinis aspektas,
nes kickviena situacija ir kickviena patirtis turi pracities horizonta, todél
dabartiné situacija ir patirtis visada priklauso nuo ankstesniy gyvenimo pa-
tirdiy eigos unikalumo (p. 58).

Tad gyvenimas su negalia visada bus skirtingai ir labai individualiai
suvokiamas ir iSgyvenamas dél kiekvieno asmens unikalios savo patirciy
istorijos. Lygiai taip pat ir naratyviniu budu reflektuojamos informanty
gyvenimo istorijos nebéra vien tik praeities patirtys, | jas Zvelgiama per i3-
gyvenamos dabarties su negalia prizme (Tagaki 2016). Vis délto, méginant
tipizuoti nugyvento su negalia praeities laiko patirtis, jZvelgiami tam tikri
reflektuojamy patir¢iy bruozai, budingi vélesniame gyvenimo tarpsnyje
negalia patyrusiems ir nuo vaikystés su ja gyvenantiems asmenims. Nuo
mazens nejgaliis asmenys j savo patir¢iy istorija Zvelgia pro gana nuoseklia
biografiniy kategorijy prizme. Negalia vélesniame gyvenimo tarpsnyje pa-
tyrusieji visiskai neuZzsimena apie savo vaikyste, daznai — ir apie paauglyste,
o antrieji savo patirciy istorijoje vaikyste i$skiria kaip dél jgimtos ar véliau
iSsivysciusios ligos ar gimdymo traumos sukeltos negalios pasireiskimo laika,
susijusj su pirmaisiais vaik§¢iojimo sunkumais. Taéiau, kaip jau buvo miné-
ta, $iy vaik$¢iojimo sutrikimo patir¢iy jie nesiejo su nejgalumu, kol nejzenge
| paauglystés — visiskai jsisgmonintos ir daznai skausmingos nejgalaus kino
patirties laikotarpj. Apibadinti i§gyventam su negalia laikui $ie informantai
vartoja vaikystés, paauglystés ar jaunystés (vyresnieji) biografines kategori-
jas, kurios, A. Schiitzo ir T. Luckmanno (1973) teigimu, i§ tiesy néra sub-
jektyviai i§gyvenamo laiko kategorijos, bet intersubjektyviai suformuotos,
kylancios i§ reliatyviai nataralaus pasaulio vaizdo ir su socialiniu Zinojimu
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perduotos individui bei internalizuotos kaip nataralioje nuostatoje suvokia-
mos savaime suprantamos gyvenimo eigos artikuliacijos. Svarbiausia ¢ia yra
tai, kokiomis gyvenimo akimirkomis ir kokiu nuoseklumu buvo i$gyventos
$ios su judéjimo negalia susietos reik§mingos patirtys, nes jos tarpsta kon-
krediose subjektyviai iSgyvenamo laiko t¢kmés taskuose ir suvokiamos kaip
nulémusios ar padariusios didelg jrakg tolimesnei gyvenimo eigai (p. 57-58).
Deél to vieni informantai i§skiria jiems labai reik$minga velyvoje vaikystéje
ar ankstyvoje paauglystéje i$gyventy patirtj, susijusia su bendraamziy paty-
¢iomis ar socialine izoliacija, kiti — galutinj atsisédima j vezimelj kaip tam
tikrg kritinj laika, pazyméta skausmingais prarastos vilties vaiks$cioti isgy-
venimais, dar kiti — savo asmens orumo jsisgmoninimg ir i$sivadavima i$
jiems primetamos socialinés negalios stigmos, kaip stipry gyvenimo pokytj
nulémusj jvykj, i$gyventg praeities patir¢iy sraute.

Analizuojant vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia patyrusiy infor-
manty naracijas paaiskéjo, kad jie savo patir¢iy istorija tapusiam i§gyventam
laikui priskiria ne vaikystés, paauglystés ar kitas jprastas, bet iki negalios ir
po jos atsiradimo i§skiriamas biografines kategorijas. Sis informanty dis-
kurse aptinkamas biografijos dalijimas j du gyvenimo periodus rodo, kokia
nei$matuojamai didele reik§me, o kartu ir poveikj nejgaliu tapusiam asme-
niui paliko jos jsiverzimas j kiina. Kai mes atsigreziame  pracities gyvenimo
momentus, pastebi A. Schiitzas, aptinkame labai reik§mingas ir lemtingas
patirtis, kurios véliau apsprendé miisy gyvenima (Schutz, Luckmann 1973,
58). Tad, Zvelgdami i§ dabarties perspektyvos, informantai negalios atsira-
dimo jvykj asmeniniy patirciy istorijoje dazniausiai suvokia kaip visy reiks-
mingiausia, nulémusj tolimesn¢ gyvenimo eiga ir jo pokycius, pavyzdziui,
santuokos i$irima, darbo netekima arba naujy galimybiy atsivérima: kelio-
nes po pasaulj, auks$tojo mokslo baigima, atsidéjima meégstamai, kirybinei
veiklai ir pana$iai.

Be to, atsigrezdami j pracityje iki negalios iSgyventa laika nejgalieji
reinterpretuoja savo praeities jvykius i§ dabarties pozicijy, nes dabartiniu
metu naujai susiformavusias interpretavimo schemas taiko praeiéiai. Peterio
Bergerio ir T. Luckmanno (1999) tvirtinimu, senoji tikrové privalo buti i3
naujo paaiskinta vadovaujantis nauja tikrove legitimuojanciu aparatu, ir i
reinterpretacija lemia individo subjektyvios biografijos lazj, kai atskiriami
gyvenimo tarpsniai ,iki“ ir ,,po“ (p. 200). Pasakodami respondentai iskelia
tam tikrus praeities gyvenimo aspektus, kurie daznai jprasmina, isryskina
tikslg ir suteikia tvarkos pojatj dabartinei jy gyvenimo situacijai:

Taip, taip, jeigu ne negalia, as nebilian baigusi universiteto. Esu tuo
tikra. /../ Kada as atsidiriau tokioje padétyje, atsidirian socialinéj
srity, mano darbas tiesiogiai buvo susijes su socialiniu darbu. /.../ Man
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atsirado noras baigti butent socialinio darbo mokslus. A jstojau ir labai
lengvai baigian. Ir bitent déka dél to, nes as nickada nebiciau stojusi.
(Rata, 39 m., su negalia 19 m.)

AS pasidarian, sakykim, Emogiskesné ir geresné, negu buvau iki tol. Nes
as buvau ruosiama tokia... pinigy uzdirbimo masina, sakykim taip; nes
tévai mane nuo astuoniolikos mety trauké j verslg ir paliko mane ten
astuoniolikos—devyniolikos mety, paliko mane vieng ten tvarkytis, nes
tévai dirbo dar darbuose. /.../ Taip kad galin is principo pasakyti, kad
PO traumos mano gyvenimas pagerejo... Ne, nu, aisku, imant ta prasme
[finansiniu atzvilgiu, ne, bet visais kitais atZvilgiais — tai taip. (Violeta,
36 m., su negalia 17 m.)

Kuo stipriau individas iSgyvena negalios jvykj kaip subjektyvios biogra-
fijos lazj, pakeitusj jo gyvenima, tuo labiau jis sutapatinamas su pazintiniu
tamsos ir $viesos skyrimu, ,biografija iki alternacijos priskiriama negaty-
vumo kategorijai, kad paryskinty nauja legitimuma® (Berger, Luckmann
1999, 200). Informanto Tomo, prie$ devyniolika mety autoavarijoje paty-
rusio sunkig fizing trauma, ta¢iau sugebéjusio laimingai sukurti $eima, pa-
sakojimas yra puikus tokio savo biografijos vertinimo pavyzdys:

Turin daugian laiko pamagstyti apie gyvenimg. Man gaila ty Zmoniy,
kurie parvagiuoja is uZsienio, jiems reikia atsipalaiduoti. Vos ne kasdien
girtuokliauja, o paskui vél j Anglijq arba Airijg. Argi fia irgi néra ne-
galia? Nesvarbu, kad jis turi kojas, vaikstioja. Ar jo gyvenimas yra pras-
mingesnis uz mano? As turiu negaliq ir Zinau, kad nepagysin. Kaip as
sakau, kad niekas nejvyksta deél nieko. A padarian gyvenime daug blogy
dalyky, kuriy as negaliu net pasakoti. /.../ Sakau, daug buvo dalyky, dél
kuriy gailiesi gyvenime. AS gal to nebiliau suprates, jeign nebilian po
traumos atsisédgs § invalido vezimélj. Tai gal dél to as ir sédgiu jame.
(Tomas, 42 m., su negalia 19 m.)

Sie du biografiskai apibrézti i§gyvenamo laiko periodai nustelbia jpras-
tines biografinio laiko kategorijas, kuriems pastarieji informantai neteikia
didelés reik$meés, todél i§ praeities patirciy istorijos dazniausiai jie iSskiria
fiziskai ir socialiai aktyvy, darbine ar intelektine veikla pazyméta biogra-
finj laikotarpj, i$gyventa iki negalios, kuris yra kaip kontrastas dabartinei
gyvenimo situacijai:

I5 paskutiniy mety tai labai atsimenu kickvieng ten valandg, kiekvieng
momentq. Cia buvo pas mane toks metas, kaip lia pasakyt, tik prasidéjo
viskas. Na, as pakankamai daug uzdirbdavau tuo laiku ir galéjau sau
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daug kg leisti. /.../ Bitent tuo laiku diskotekos, barai, mergaités. Zod%iu,
toks buvo jdomus laikas. Ir paciam tam audringam laikotarpy taip bac,
bac, ir viskas... (Jonas, 31 m., su negalia 10 m.)

Tadiau svarbu pastebeti, kad tie, kurie po negalios atsiradimo atkaré
savo socialinj aktyvuma, $iems biografiniams periodams netaiko diametra-
liai priesingy ,juoda arba balta®, ,teigiama arba neigiama® vertinimo kate-
gorijy. Daugelis jy tiesiog pabrézia pasikeitusj gyvenimo pobudj, susijusj su
pakitusiais kiino salygojimais ir darbine ar kitokia kryptinga veikla. Peréje
resocializacijos etapa ir sekmingai jsitvirting darbo rinkoje informantai Do-
nata ir Titas pateikia tokias savo refleksijas:

Neéra to suskirstymo, kaip pas kai kurinos biana: ,iki“ir ,po [negalios],
tokia griezta riba nustatyta. Néva tos pas mane didelés ribos. Jeigu vat
reikéty nupiesti, ar ne, tai bity linija, kaip eita gyvenimo, tai kazkoks
jvykis pavingurinotas tokiais astriais kampais ir vél toliau eity tam pa-
ciam lygyje. (Donata, 27 m., su negalia 8 m.)

Aisku, rateliai dang kg keilia gyvenime. /.../ Bet, is kitos pusés, niekas
tuo nesibaigia, tiesiog buvai jprates kazkg vieng daryti, o dabar reikia
prisiderinti prie esamos situacijos, darai kazkq kitg, o visa kita vaZinoja

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

Taigi tie asmenys, kuriems pavyko sékmingai resocializuotis, nebezvelgia
i savo dabartinj gyvenimg i§ normatyvumo pozicijy, pamazu atsikrato bi-
narinés kategorijos ,galéjau/nebegaliu, kaip anksc¢iau® I$gyvenama negalia
jiems tampa nauja galimybe reikstis jy jkinytam A5 specifiniu badu (Shil-
drick 2015). Resocializacijos nepatyre socialiai pasyviais tape nejgalas as-
menys, neturintys motyvacijos ar nepajégiantys del stipriai pazeistos kano
motorikos dirbti, negalios atsiradimo jvykj pazymi kaip lemiama biografijos
momentg, po kurio visa gyvenimo patiréiy tekmé nuspalvinama negatyviu
tonu, be dideliy pozityvios kaitos lakes¢iy del ateities. Sunkias stuburo
traumas patyre¢ informantai Liutauras, Valius ir Dovas savo gyvenimo isto-
rijas pateikia kaip sugriautas ir negalios negrjztamai sugadintas:

T.: Kas pasz'keité gyvenime po to?

L.: Viskas... Nori nenori viskas pasikeité... Nei ranky, nicko néra... (Liu-
tauras, 30 m., su negalia 25 m.)

Nezinan... Nesusitaikan [kad negaliu vaikstioti], ir viskas. AS sakau, gy-
venau kitokj gyvenimg, o dabar visai kitoks... (Valius, 37 m., su negalia

9 m.)
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Tai viskas ir pasikeité. Buvau judyus ir stiprus, ir taip toliaun, o dabar tai
net persiverst be pagalbos kazkieno negalin. (Dovas, 32 m., su negalia
12 m.)

Dél to, kad dabartyje iSgyvenama situacija ir jos vertinima salygoja
pracities horizontas su sukaupta ankstesnés patirties ir Zinojimo atsarga, tai
vélesniame gyvenimo periode negalia patyr¢ informantai savo gyvenimo is-
torija suvokia neatsicjamai nuo ankstesnés, iki negalios iSgyventos patirties,
taip pat nuo véliau patirty negalios i$gyvenimy bei dabartiniu metu pa-
lankiai ar nelabai palankiai susiklos¢iusios biografinés gyvenimo situacijos
(jvykusios ar nesékmingos resocializacijos).

Tadiau svarbu pastebéti, kad dazna grjzima j praeities gyvenimo be nega-
lios horizonta patiria tiek resocializacijos nepatyre, tiek atkire savo socialinj
aktyvuma informantai. Ir vieni, ir kiti patiria gana skausmingus ir nostalgija
sukelian¢ius praeities iSgyvenimus, kai atmintis aktualizuoja iki negalios turé-
tus kino gebéjimus laisvai judéti ir socialine ar fizine prasme gyventa aktyvy
gyvenima. Dalis informanty prisipazjsta, kad net slopina tokius prisiminimus,
nes jie sukelia per daug skausmingus ir negatyvius pojacius:

Yra viena situacija, kurig prisimeni vis, ar muzika uzgroja, vis tiek prisi-
meni, norisi Sokti. Kiekvieng sykj toks jausmas uzvaldo. AS su tuo tikrai
nesusitatkian. Pabundu kartais prisimings, kaip (ia atsitiko, kadangi vis
tick akyse stovi tas per tick mety vaizdas — tai man suskaunda. (Juozas,
50 m., su negalia 27 m.)

T:: O tu grizti § tuos laikus iki traumos?

L.: Tai jo, kas be ko... Tada buvo, aisku, daung gerian. Nori nenori, taip
buvo. (Liutauras, 30 m., su negalia 5 m.)

Stengiuos negri#ti [f tuos laikus]. (Renata, 32 m., su negalia 8 m.)

Vis délto yra ir tokiy informanty, kurie sugebéjo galutinai ,,nukenks-
minti“ Siuos skausma, liadesj ir ilgesj kelian¢ius emocinius pracities suda-
bartinimo momentus. Pastebima tendencija, kad tokie asmenys dabartiniam
gyvenimui su negalia priskiria daugiau pozityviy aspekty negu ankstesnia-
jam, nesureik$mindami gyvenimo vezimélyje buitiniy ir fiziologiniy salygu,
nes jauciasi laimingi ir visaverti$kai, turiningai bei prasmingai i$naudojan-
tys turima laikg ir atsivérusias naujas galimybes realizuoti save, kaip infor-
manciy Rirtos ir Linos atvejais:

Idomiausia yra tas dalykas, kad as né vienos dienos tuo [laiku iki nega-
lios] negyvenu. (Rita, 39 m., su negalia 19 m.)
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Na, tai buvo kitas etapas, isvis tai BUVO, ir net nebesuku sau galvos.
(Lina, 32 m., su negalia 18 m.)

Sios judé¢jimo negalia turindios moterys kartu su kitais informantais,
gyvenandiais socialiai aktyvy ir visavertj bei pasitenkinima teikiantj gyve-
nima, rodo, kad negalia gali buti suvokiama ir i§gyvenama ne kaip tragiskas
gyvenimo jvykis ir nelaimé, bet kaip naujas gyvenimo perspektyvas ir savi-
realizacijos galimybes atverianti tikrové.

Dabarties biografine situacija is subjektyvios laiko
tekmes ir disponavimo juo perspektyvos

Fenomenologiniu poziariu kuniskas judesys yra neatsicjamas nuo laikiskos
patirties struktaros, nes jis juda atmindamas savo judesj ir numatydamas
tiksla, t. y. savo busimg padétj. Nors kanas priklauso laikui ir erdvei, bet
kartu juos kuria savo judesiais (Jonkus 2009, 79). Dél to, ypa¢ tic asme-
nys, kuriuos uzklupo negalia dél ligos ar stuburo traumos, patiria ne tik
kaniskos tapatybeés ir i$gyvenamos erdvés pokycius, bet ir iSgyvenamo lai-
ko tekmés kaita, kurig labiausiai salygoja kuno judéjimo poky¢iai. Sutrikus
kano mobilumui, jie labai ryskiai iSgyvena sulétéjusj savo veiksmy tempa,
dél kurio tenka kasdienéms rutininéms praktikoms skirti daug daugiau lai-
ko nei ankséiau:

Létiau viskas. Tas pats ir apsivengimas: as negalin, kaip buvau sveikas,
per penkiolika minuliy [susiruosti] ir pro duris bégte. Dabar reikia laiko
apsirengti ir nusiprausti, ir kitkam — viskas léGian. Viskam reikia skirti
daugian laiko bet kg darant: ar kambarius tvarkant, ar grindis plau-
nant — viskas lécian. (Visvaldas, 48 m., su negalia 22 m.)

12 prasme nebespéji visko daryti, net jeigu ir norétum. Vis tiek jau... Reik
ir gsidéti vezimag, issiimti jj, ir vél ten kol nuvaziunosi, staigiai neatsivasi
toj vietoj, kur nori, kaip seniau galédavai: soki j autobusg ir nuvazinoji
bet kur. Dabar lécian, aisku, viskas. (Laurynas, 22 m., su negalia 4 m.)

Si subjektyviai i$gyvenamg laiko tékmés pokytj informantai jvardija
kaip gyvenimo tempo sulétéjima, kuris susijes ne tik su kiino mobilumo sto-
ka, bet ir su pakitusiu dél negalios socialiniy praktiky turiniu. Kiekvienas
rimtesnis ir sudétingesnis veiksmas apsvarstomas, nusprendiiama, ar jam
atlikti verta investuoti jegy ir laiko sanaudy, ar busimas rezultatas paten-
kins lakes¢ius:
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Ne truputj, o gerokai sulétéjes [tempas]... Ne visur vazinoji, ne visur.
(Minvydas, 32 m., su negalia 12 m.)

Tai, sakau, tas tempas is tikryjy pasikeilia, nes néva blaskymosi tokio,
Jisai sulétéja. MaZian davai, bet tas darymas yra tikslingesnis. /.../ Ma-
Ziau, sakysim taip, nukrypimy j sonus, maziau visokiy tokiy antraeiliy
dalyky, daugiau koncentruojuosi j tai, kg nori daryti. (Titas, 35 m., su
negalia 9 m.)

Tadiau ir nuo vaikystes nejgalis asmenys, kuriems metai po mety pa-
mazu sunkéja kino negalia, taip pat patiria, kaip silpstancio kiino ritmas
vis labiau atsilicka nuo iSorinio pasaulio laiko tékmés, tiems patiems kano
judesiams atlikti reikia skirti vis daugiau laiko:

Ankscian buvo sveikata geresné, greifiau, per valandg galédavau [apsi-
suktif, Zodziu, dabar jau, jeign as vaZiuoju j miestq, tai man dvi su puse
valandos reikia susiruost. /.../ PavyzdZiui, kartais ar pietus, ar gaminies
ka nors, taigi sveikas per penkias minutes pasidaro, kg jau mes ten darom
per valandg ar puse, taigi Cia sveikam néra kg veikti, o mes tq laikg ir
ugmusinéjam savo ta negalia. (Irena, 52 m., su negalia 42 m.)

Siuo pozitriu nejgalts asmenys daznai jaudia, kad nuolat atsilicka nuo
sveiky Zmoniy, nespéja su jais, ir tai paveikia santykius su jy bendrais, t. y.
su ta pacia gyvenama erdve ir laiku besidalijandiais asmenimis, nes gali kelti
jtampa, psichologinj diskomforta, kantrybés stoka, gali atsirasti bendravi-
mo sunkumy ar net kilti pagunda atsiriboti nuo aplinkiniy.

Pagal disponavimg savo laiku dera i$skirti tipines dirbanciy ar kryp-
tinga veikla uZsiiman¢iy ir nedirbanciy bei resocializacijos nepasiekusiy ar
nesickiandiy, arba nuo mazens socialiai uzdara gyvenima gyvenanéiy infor-
manty grupes. Siuo pozitriu negalios atsiradimas nuo vaikystés ar vélesniu
laikotarpiu neturi didelés reik$més, nes tiek pirmi, tiek antri asmenys, kurie
uzsiima darbine veikla, jau¢ia laiko stoka jgyvendinti, $alia kasdieniy ruti-
niniy socialiniy praktiky, savo uzmojus, susijusius su pomégiais ar kitokiu
turiningu laisvalaikio leidimu:

Laikg vertinu [todél], kad jo triksta visada. Tritksta dél to, kad didelis
interesy doméjimosi ratas, kad jdomu ir tas, ir tas, jdomu ir darbas, bet
norétysi ir dar daugiau perskaityti profesinés literatiros, norétysi per-
skaityti groginés daugiau, norétysi dél saves kazkg tai perskaityti, kg
mégsti. (Remigijus, 39 m., su negalia 25 m.)

Kaip laiko stokos priezastj daugelis informaty nurodo didesnes laiko
sanaudas elementariai kino prieziarai ir buitiniams reikalams tvarkyti, ka
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visada daugiau ar maZiau sunkina nuolatinis sédéjimas vezimelyje. J[domu
pastebéti, kad vélesniame gyvenimo tarpsnyje negalia jgijusiyjy refleksijo-
se figiruoja vertybinis savo laiko i$naudojimo perkainojimas. Patyres tam
tikrus iki negalios praktikuoto socialinio aktyvumo apribojimus daznas
informantas prisipazino jzvelgias ju pozityvy aspekta, nes Sie apribojimai
suteiké galimybe i$naudoti atsirandantj ,laisva” laikq savianalizei ir pamati-
niy gyvenimo vertybiy paieskai:

Ankscian daugiau praslysdavai pavirsiuje, o dabar sédédamas turi dan-
giau laiko pasigilinti, pakapstyti iki pasakny vertybes, kazkaip pradedi

Jjas perkainuoti. (Roma, 40 m., su negalia 8 m.)

A dabar galin leisti laiko daugiau san. Jeigu as baciau, ta prasme, be ve-
Zimo, as manau, neturéiiau laiko dangian pamgstyti apie save, na... gal
per tq ruting as plankéian pasroviui. (Rokas, 32 m., su negalia 14 m.)

Tie informantai, kurie nedirba ar del sveikatos nepajegia dirbti, tatiau
uzsiima kryptinga ar jiems prasminga veikla, pasizymi pozityviu poZitriu j
savo gyvenimo su negalia situacija ir yra resocializacijos kelyje (jeigu neseniai
patyré negalia) arba, jveike nuo mazens jiems primetama socialing negalios
stigma, suranda budy, kaip prasmingai i$naudoti savo laika. O laiko pras-
més ir vertés i§gyvenimga jie dazniausiai sieja su galimybe bati reikalingam,
kazkuo pasitarnauti ar papras¢iausiai buti kitiems jdomus, geri pasnekovai:

Retai kada nebina sveciy ir, pavyzdziui, dagnai bina, kad as uzimta
tuo. (Ilma, 42 m., su negalia 42 m.)

Turiu laiko skaityti ir man tai yra jdomu. /.../ A sédZiu ir skaitau da-
bar, per mane stiprybés semiasi ir mano artimieji, aplink mangs esantys
Zmonés, nes as daug jau Zinau ir galiu jiems papasakoti, paaiskinti, ko
Jjie nezino, pagelbéti. (Laura, 45 m., su negalia 19 m.)

Svarbu norg turét uzpildyt tq laikg. Tai, sakau, kartais net knygos ne-
galin paimti § rankas, neturiu laiko kazkaip. /.../ Padédavau as rokiai
sqjungai dirbti, veZiodavo mane ten porg karty j savaite, tai labai gerai
bidavo. Pabendyauji tenai, irgi gerai, kad katkam tai jautiesi nandingas,
reikalingas. (Lidija, 27 m., su negalia 2 m.)

Stabili ir nekintama iSorinio pasaulio laiko objektyvi tekmés strukeara
primena — ypac¢ silpnesne sveikatg turintiems Zmonéms, apie jy biologinio
laiko baigtinuma ir savo egzistencijos trapuma, todél salygoja ne tik gyve-
nimo planus (ar net atsisakyma planuoti), bet ir kasdienos veikla (Schutz,
Luckmann 1973, 49). Tokie asmenys savo dabarting situacija iSgyvena
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turédami miglota ateities perspektyva, todél jie stengiasi patirti kuo daugiau
pasitenkinimo kiekvieng nugyventa diena, skirtg savo pomeégiams ar kito-
kiai mielai veiklai. Savojo amZiaus limita i$gyvenantis informantas Saulius
ir stipréjancius kino negalavimus bei sutrikimus po stuburo traumos pati-
riantis Simas dalijasi panasiomis mintimis apie disponavima laiku:

AS galétiau nebent namuose kazkq daryti, galéian dirbti, bet man gaila

laiko. Nes... Tu daznai taip pagalvoji: neZinai, kiek liko [gyventi]. /.../
AS seniau isvis beveik neturéjan laiko kirybai tokiai muzikinei, sédeéti per
dienas prie Sity klavisy. O dabar as turiu laiko, galiu atsidéti sau. Man
nebejdomu uzdirbinéti svetimus [pinigus], nu daryti, kas man nebejdo-
mu. AS galvoju, kad ne tiek jau dang to laiko ir liko. (Saulius, 55 m., su
negalia 14 m.)

Svarbiausia gyventi sau, dél saves kazkaip, daryt tai, kas patinka, ma-
nytiau. Kazkaip kol kas, ko nereikia, kas nepatinka, nedarau. Nebent
kazkg kitam naudinga, dél kazko. (Simas, 27 m., su negalia 16 m.)

Pastebima tendencija, kad tie informantai, kurie gyvena socialiai izo-
liuota gyvenima ir yra internalizave negalios stigma, tik minimaliai palaiko
tiesiogine saveika su socialine aplinka uz namy sieny. Juy ganétinai ribotas
draugy ar bendraminéiy socialinis tinklas, su jais rysius dazniausiai palaiko
netiesioginiu badu per internety. Didziajq laiko dalj jie praleidzia prie kom-
piuterio, sickdami ,,prastumti® laika. Nerasdami savyje motyvacijos palaiky-
ti intensyvesnj dienos ritmg ir konstruktyviai, turiningai panaudoti turimo
laiko isteklius, jie daznai jaucia jo pertekliy ir tu$éiai j praeitj grimztancia
jo tékme. Informanty Valiaus, Salvijaus bei Liutauro disponavimo savo tu-
rimu laiku pavyzdziai yra tipiski $ios grupés asmenims:

Na, tokio konkretaus darbo néra, kg as Zinaun. Kam nors ten reikia, atne-
sa, kompiuterj ten suinstalinoji. As nezinau, nu va tokie tie darbai. Kai
pabendrauji su savais per tq ,Skaipg’, Zinai, ir prabéga ta diena, filmg
kokj paZidri, pazaidi, nezinau... (Valius, 37 m., su negalia 9 m.)

T.: Tai dabar visas laikas skirvtas sau?
S.: Vien Zaidimams.
T.: Ar galvoji perspektyvoje kazkokj darbg turéti, kitaip tq laikg leisti?

S.: Kad dia kazkokiy galimybiy néra. (Salvijus, 37 m., su negalia
16 m.)

Seniau keldavaisi astuntg valandg, o dabar dvyliktq, nes Zinai, kad tau
nickur nereikia skubéti. (Liutauras, 30 m., su negalia 5 m.)
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I$gyvenama dabarties laika, kaip jau minéta, salygoja tick praeities, tiek
ateities patir¢iy horizontas. A. Schiitzas su T. Luckmannu (1973) pabrézia,
kad néra savyje izoliuoty patiréiy. Kiekviena dabarties patirtis susijusi su
jos kontekstu (horizontu), kuris susideda i§ pracityje jvykusiy ir reflektyviai

»atrinkty” patiré¢iy ir daugiau ar maziau tikétiny, numatomy ateityje (p. 58),
o tai salygoja informanty skirtinga i$gyvenamo laiko sampratg ir subjekty-
vius disponavimo juo sprendimus.

Apibendrinant informanty iSgyvenamo laiko refleksijas reikia pabrezti,
kad stipriausiai reflektuoti laiko i$gyvenimai budingi asmenims, kuriuos ne-
galia uzklupo vélesniame gyvenimo tarpsnyje, nes jie patyré ne tik kanisko
identiteto, bet ir i§gyvenamo laiko poky¢ius. Pirmiausia su negalia atsiradu-
si kiino judéjimo disfunkcija perskrodzia jprasta ateities veiksmy horizonta,
nes sulauzo turétas idealizacijas ,ir taip toliau® bei ,,a$ galiu tai padaryti vél®,
todél pirmuosius metus asmenys su negalia tipiskai gyvena laukimu ir tikéji-
mu pasveikti, nukreipdami visas savo pastangas j tai, kad atkurty ankstesnj
kano pajéguma ir grjzty prie jprasty socialiniy praktiky, kol galiausiai pri-
ima naujos — negalios tikrovés — negrjztama pobudj. Negalios atsiradimas
vélesniame gyvenimo tarpsnyje (taip pat ir ryskus jos pasunkéjimas gyve-
nant su negalia nuo vaikystés) sulétina nejgalaus asmens i$gyvenamo laiko
tekme. Sj tékmés sulétéjima labiausiai salygoja dél riboto kiino judéjimo
lé¢iau atlickami veiksmai, savo ruoztu reikalaujantys daugiau laiko sanaudy
elementarioms kiino apsitarnavimo ir rutininéms socialinés praktikoms. Sis
iSgyvenamo laiko tékmés pokytis jgyja létesnio gyvenimo tempo reik$me,
nes judéjimo veziméliu sunkumai apriboja socialiniy praktiky kiekj ir gali-
mybes jy imtis spontaniskai.

Gyvenamam su negalia laikui suteikiamos prasmés varijuoja nuo visis-
kai negatyviy iki ganétinai pozityviy reik$miy, kurias salygoja resocializa-
cijos veiksnys. Nepatyre se¢kmingos resocializacijos nejgaliais tape asmenys
naujam savo biografijos periodui priskiria negatyvia beviltiskai ,sugriauto
gyvenimo® reik$me, kuri susijusi su netikslingu, neturiningu, ,,tu$¢iu® laiko
leidimu. O sékmingai (re)socializave nejgalieji gyvenamam laikui suteikia
pozityvia prasme, vertindami jj kaip naujy gyvenimo perspektyvy ir savire-
alizacijos galimybiy atsivérimo meta, kurj i$naudoja taip pat ir nerealizuo-
toms svajonéms jgyvendinti.

Dél sunkios negalios buklés jauciantys savo egzistencijos trapumg ir
biologinio laiko baigtinuma, negalintys turéti rimty socialiniy jsipareigo-
jimy nejgalis asmenys i$gyvena savo dabarties laika kaip proga patirti kas-
dienybés akimirkos egzistencijos dZiaugsma, skirdami savo laika daugiausia
bendravimui su kitais ir pasitenkinima teikian¢iai veiklai.

Nuo mazens nejgalas asmenys nepatiria zymiy laiko poky¢iy, j nu-
gyventa laika — savo patirdiy istorija, Zvelgia pro gana nuoseklia jprasty
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biografiniy kategorijy prizme, i$skirdami reik§mingas su negalia susictas
patirtis, kurios jprasmina, suteikia tikslg ir tvarkos pojutj dabartinems jy
gyvenimo situacijoms.

Kartu su Bruce'u Griendfieldu (2015) apibendrintai galima teigti, kad
toks fenomenologinis Zvilgsnis j Zmoniy su negalia patirtj gali padeti svei-
katos priezitros ir socialinés srities specialistams praplésti ir pagilinti savo
suvokima apie negalia i$ ja i§gyvenancio subjekto pozicijy ir vadovautis ho-
listiniu pozitriu j asmenj, adekvadiau atsakant j jy vienus ar kitus iSkylan-
¢ius poreikius.

Gauta 2016 04 17
Priimta 2016 11 25
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JoLiTA VILUCKIENE

Time Lived with Disability

Summary

This article examines ways in which subjects with a disability perceive the lifeworld
with regard to their attitudes towards physicality and time. The strongest reflections
on the time experiences are characteristic of the individuals who acquired their dis-
ability at a later stage of their life, because they underwent the changes not only in
their corporeal identity, but also in their experiences of time. People with disabilities
reinterpret their past events in the present according to newly formed interpretation-
al patterns. The obvious difference in the interpretation of the past lifetime among
the people with disabilities depends on the nature of their disability (congenital or
acquired later) as well as on the factor of the social isolation/re-socialization. Peo-
ple who have disabilities from an early age perceive the history of their experiences
through a rather consistent prism of the conventional biographical categories. They
highlight the significant experiences associated with the disability that provide them
with the meaning and sense of order in their current life situations. The individu-
als who acquired the disability at a later stage of their lives tend to divide the lived
time in two biographical periods: before and after the disability. It indicates that for
these persons their disability is the most significant event that determines the further
course of their lives.

Keywords: lived time, physical disability, phenomenological sociology.




