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socialiniame lauke

ARVYDAS V. MATULIONIS, JURGITA SUBACIUTE
Lietuvos socialiniy tyrimy centras, Go3tauto g. 11, LT-01108 Vilnius
El. pastas: matulionis@ktl.mii.lt; jurga507@yahoo.com

Remiantis pranciizy sociologo Pierre Bourdieu sociologine teorija, laukas ir habitus
savokomis, straipsnyje sociologiniu pozitriu analizuojama judéjimo negalios paliesta
paauglysté, paauglio habitus formavimasis Seimos socialiniame lauke.

Judéjimo negalios apsunkintas kinas ne tik riboja judéjimo negalig turin¢iy paaugliy
fizine laisve, bet ir turi reik§mingos jtakos paauglio socializacijos procesui §eimoje bei
$eimos nariy tarpusavio santykiams. Judéjimo negalig turintys paaugliai daznai dél savo
negalios ribojamy fiziniy galimybiy laikomi silpnesniais. Jais stengiasi pasirtpinti tévai,
globéjai ar kiti sveiki $eimos nariai. Negalia turintys paaugliai dazniau nei suaugusieji
yra veikiami aktyvios neigimo psichologijos, kai akcentuojama, kad jis negali, nemoka,
nesugeba. Tai lemia jo savistigmatizacija, trukdancia atskleisti, jvertinti bei realizuoti
savo turimas realias galimybes. Paauglio negalia kelia daugybe i$$tkiy visai Seimai. Ji
paveikia ne tik Seimos sistemos schema, bet tévo ir motinos kaip poros egzistencija.
Uzmir$tami bendri poros ir asmeniniai siekiai, koncentruojamasi tik i vaiko negalia,
globos ir pagalbos teikimg jam. Paauglio negalia turi jtakos ne tik jo, bet ir $eimoje
auganciy sveiky vaiky socializacijos procesui. Kai tévai, giminai¢iai daugiau démesio
skiria negalig turin¢iam paaugliui, kiti (sveiki) vaikai dazniau jauciasi atstumti, maziau
mylimi.

Patirtas judéjimo nejgalumas itin paveikia paauglio socializacija. Jei socializacijos
pradzioje jgimtas nejgalumas vaiko suvokiamas kaip savaime suprantamas, tai véliau,
i$éjus uz Seimos lauko riby, susiduriama su nejgalumo stigmatizacija, ir trauma ar liga
drastiskai nutraukia socializacijos procesa. Ypa¢ skausmingas pokytis, nubraukian-
tis besikaupiancia gyvenimiska patirtj, jvyksta patyrus negalia paauglystéje, kai skyla
habitus.
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JVADAS

Lietuvoje atlikta nemazai j $eima orientuoty negalios tyrimy. J. Ruskus (2002), pla¢iai analiza-
ves negalios fenomeng, didelj démesj skyré $eimai, auginanciai nejgaly vaika. R. Butkevi¢iené
(2001; 2002) tyré Seimy, kuriose auga kurtumo negalig turintys vaikai, gyvenimo kokybe ir
psichosocialinés pagalbos reik§me. G. Gedviliené ir kt. (2008) analizavo $eimos vaidmens
jtakg judéjimo sutrikimus turinéiy vaiky socialiniams gebéjimams. S. Ustilaité su kolegomis
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(2011) analizavo nejgalius vaikus auginanciy Seimy vidinio ir socialinio gyvenimo poky¢ius.
V. Jociené (2013) koncentravosi j turin¢ios nejgaly asmenj $eimos gyvenimo kokybe. V. Vilu-
$iené, J. Rimkiené (2012) aiskinosi negalios poveikj Seimai, tyré subjektyvias broliy ir sesery
patirtis. Taciau Sie negalios tyrimai dazniau nukreipti j vaikg ar suaugusjjj, aplenkiant itin
svarby paauglystés etapa.

Paauglysté — lotyny kilmés zodis, reiskiantis ,tapsma suaugusiu®. Tai nuostabus laiko-
tarpis, kai individas biologiskai gali pradéti gyvybe, igyja teise balsuoti ir vis labiau domi-
si finansine nepriklausomybe (Steinberg 1989: 4). Nejgaliyjy socializacija jvardijama kaip
jvairiapusis nejgaliojo asmens tobuléjimas: psichosocialinés sveikatos, biosocialiniy jgudziy,
fizinio pajégumo ir kity svarbiy jo gyvenimo sriciy lavéjimas (Shule, Jochheim 1996 cit. Iva-
nauskas 2009: 7). Socializacijos metu formuojasi asmenybés poreikiai ir vertybés.

Remiantis pranciizy sociologo Pierre Bourdieu sociologine teorija, laukas ir habitus
sgvokomis, straipsnyje sociologiniu pozitiriu analizuojama judéjimo negalios istikta pa-
auglysté ir paauglio habitus formavimasis krizés apimtame Seimos socialiniame lauke.

Judéjimo negalia turintis paauglys. Krizé Seimos socialiniame lauke

Siame straipsnyje autoriai, remdamiesi P. Bourdieu koncepcijomis, toliau tesia judéjimo nega-
lig turinciy paaugliy socializacijos patir¢iy analiz¢ (Matulionis, Subaciité: 2015), pagrindinj
démesj skirdami Seimos lauko teorinéms jzvalgoms.

P. Bourdieu vartoja lauko savoka kaip santykinés analizés rémus, kuriais siekiama api-
badinti daugiadimensine pozicijy, kurias uzima socialiniai agentai, erdve. Pagal pranciizy
sociologa, habitus gali buiti suvokiamas kaip tam tikras socializacijos rezultatas, kai tam tikro
socialinio lauko ($iuo atveju kalbama apie Seimos lauka) jpirstas taisykles, vertybes, elgesio
modelius individas priima kaip ,,savo t. y. juos individualizuoja (Bourdieu, Wcquant 2003:
180). Kalbédamas apie habitus P. Bourdieu akcentuoja kiino problematika. Jam kéinas - tarsi
praktinis jausmas, be kurio realybé negaléty buti apibréziama (Leonavicius ir kt. 2005: 377,
378), o habitus yra svarbus individo elgsenos formatas, jrasytas j kitng (Stuij 2013: 1). Pléto-
damas lauko ir habitus sampratg P. Bourdieu jveda kapitalo savoka tam, kad apibrézty gru-
pes, kurios naudoja kultiirinius simbolius, signalizuojancius jy padétj socialinéje struktaroje
(Field 2003: 13). I$skiriamos trys kapitalo formos: 1) ekonominis (piniginé ar turtiné israiska)
(Leonavicius ir kt. 2005: 372); 2) kultiirinis — nulemtas individo santykio su aplinka ir paciu
savimi, apima i$silavinima, zinias bei reikalauja individo investicijos i save, noro praplésti
savo kaip biologinés buitybés visuomeninés sampratos, kultrinio gyvenimo ir mokslo ziniy
limitus (Bourdieu 1979: 2); 3) socialinis kapitalas - tai visi faktiniai ar virtualas i$tekliai, kurie
atitenka individui ar grupei, priklausantiems daugiau ar maziau institucionalizuoty tarpusa-
vio pazinimo ar pripazinimo santykiy tinklui (Bourdieu 1980: 2). I§skiriamas ir simbolinis
kapitalas, nulemtas socialinio agento individualiy santykiy patir¢iy su jvairiuose institutuo-
se, kuriuose dalyvauja agentas, veikianciais kitais socialiniais agentais. Pabréziama autoriteto,
prestizo ir statuso jgijimo svarba (Bourdieu 1986: 40).

Judéjimo negalig turin¢iy asmeny paauglysté skirstoma j tris etapus. Laikotarpyje iki bren-
dimo stengiamasi atmesti tévy globg ir susigyventi su negalios kiinu; brendimo etape paauglys
kuria savo jvaizdj, nori i$siskirti aprangos stiliumi, elgesio manieromis; periode po brendimo
pagrindiniu uzdaviniu tampa emocinio artumo, romantiniy bei seksualiniy santykiy konstravi-
mas (Mercier 2004: 7). Tyrinéjantys judéjimo negalia mokslininkai akcentuoja, kad ja turintys
asmenys tévy yra stumiami j amzino vaiko pozicijg, apskritai niveliuojama lytis (Séporaityté
2010: 127) bei ignoruojami natiiralios biologinés brandos procesai. Negalios apsunkintiems
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paaugliams sunkiau imtis atsakomybés, planuoti savo ateitj. Jiems tritksta pasitikéjimo savimi,
daznai jauc¢iama socialiné izoliacija (Aujoulat, Doumont 2009: 3). Pastebima, kad dauguma
susirgimo formy sukelia sveikyjy uzuojautg ir gailestj, o ligonis jgyja ypatingy ,,privilegijy“
(Giddens 2000: 76). | tokiy ,privilegijuotyjy“ rata dazniausiai patenka negalig turintys vai-
kai ar paaugliai. Jie dazniau nei suaugusieji yra veikiami aktyvios neigimo psichologijos, kad
negalig turintis vaikas ar paauglys negali, nemoka, nesugeba. Tai lemia jo savistigmatizacija,
trukdancia atskleisti, jvertinti ir realizuoti esamas realias galimybes.

Seima atlieka dvi pagrindines funkcijas — pirmine socializacijg ir asmenybés stabilizacija
(Parsons, Bales, 1956 cit. Giddens: 2005). Negalia tyrinéjantys mokslininkai pabrézia, kad ja
turin¢iy asmeny paauglysté, lyginant §j etapg su sveiky paaugliy, atskleidzia kitokj jos vaiz-
dinj: vaisingumas ar frustracija; lankstumas ar sastingis; autonomija ar priklausomybé (Dise-
rens, Mercier 2001: 3). Ypac stiprus yra autonomijos veiksnys, labiausiai veikiantis nejgalaus
paauglio ir jo Seimos nariy tarpusavio santykius (Debieve 1999: 37). Paauglysté kelia i$stukius
daugeliui $eimy ne tik dél paauglio pasikeitimy, bet ir dél tinkamo prisitaikymo bei kryptin-
go jy valdymo (Steinberg 1989: 121). Seima, kurioje yra judéjimo negalia turinciy paaugliy,
neretai priskiriama kitokiy, daznai asocialiy, $eimy grupei. Pagrindinis pozymis, skiriantis
minétas $eimas nuo kity $eimy, auginanciy tokio pat amziaus vaikus, yra vaiko negalia, dél
kurios visa $eima atsiduria vaiko negalios poveikio zonoje (Butkevi¢iené 2001: 63). Tac¢iau vi-
suomené démesj labiau skyré patiems nejgaliesiems ir maziau orientavosi j juos globojancius
$eimos narius. Nauji moksliniai tyrimai parodé, kad vieno $eimos nario negalia nei$vengia-
mai paveikia visg Seimg kaip sistema ir sukelia socialing netvarka Seimoje, o aplinkiniams
tokia Seima tampa ,,nenormali, ,,sutepta®, ,asociali“. Taip formuojamas mitas, kad nejgalts
vaijkai yra $eimos asocialumo ir jos moralinio degradavimo rezultatas (Ruskus 2002: 152).

Judéjimo negalia - tai ne tik didelis fizinis, bet ir psichologinis i§$tkis asmeniui ir jo
$eimai (Al¢iauskaité, Sinkarova 2013: 87). Neijgalieji patiria krizes. Jeanas M. Destaillatsas ir
jo kolegos (Destaillats et al. 2007: 3, 4) isskiria dvi nejgalius vaikus ar paauglius auginanciy
Seimy krizés rasis: autoreferentine ir heteroreferentine. Autoreferentiné krizé pasireiskia tada,
kai negalios ar ilgalaikés traumos progresas ar regresas veikia visos $eimos emocine biiseng
ir tarpusavio santykius. Sis krizés tipas pasizymi vaiko ar paauglio negalios sukeliamais ben-
drais visos $eimos i$gyvenimais, lidesiu, stresu. Koreguojami kiekvieno $eimos nario asme-
niniai ir bendri planai. Ménesiai ar mety metai skiriami nejgaliojo ripes¢iams patenkinti.
Tebegyva viltis, kad nejgalusis pasveiks. Sis modelis yra apibiidinamas ,,$eimos Zemélapio
trapumu ir dezorientacija“

Heteroreferentiné krizé jau¢iama ne tik Seimoje, bet ir jg supancioje aplinkoje bei visuo-
menéje, kuri labiau akcentuoja nejgalaus zmogaus kiino patologijas nei pacia asmenybe. Sis
etapas jgaves ,,zaidimo karsta bulve® epiteta. | Seimos gyvenimg jsiterpia teikiancios pagalba
institucijos. Taip pat iSryskéja visuomenés negaliai keliamos kliatys. Tai atspindi pacios vi-
suomenés nejgalumg. Seima, patirianti heteroreferentine krize, dazniau kreipiasi pagalbos i
psichologus, socialinius darbuotojus, iesko krizés jveikimo sprendimy budy (Destaillats 2007:
3,4).

Paauglio negalia paveikia tévo ir motinos kaip poros egzistencija. Neretai pora, koncen-
truodamasi j vaiko, paauglio negalia, globos ir pagalbos teikima jam, uzmirsta kitus savo kaip
poros interesus bei siekius. Pagalbai skiriama ir pagrindiné ekonominio kapitalo dalis. Aisku,
tévai vaikui turi uztikrinti saugumo jausmga, organizuoti jo lavinimosi procesa, taciau judéji-
mo negalios paveiktas vaikas ne visada sugeba pateisinti jy pastangas. Tai sukelia tévy nusivy-
limg. Perdéta tévy globa kelia daug klausimy nejgaliems paaugliams, o tévai dazniau jauciasi
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»izoliuotais tévais“ (Destaillats et al. 2007: 5). Zinoma, ekonominio kapitalo jtaka neabejotinai
svarbi ne tik nejgaliojo sveikimui skiriamiems iStekliams, bet ir kultiirinio kapitalo augimui.
Finansinis nepriteklius kelia daugiau konflikty Seimose, auginanc¢iose negalig turincius vai-
kus, palyginti su sveikus vaikus auginanciais tévais.

Negalios poveikis tévams turi jtakos ir pa¢iam judéjimo negalig turinc¢iam paaugliui.
Negalios ripesciy keliamas tévy nuovargis, tarpusavio nesutarimai vercia negalios uzklupta
paauglj jaustis kaltu dél susidariusios padéties. Tai turi jtakos ir tévy santykiui su nejgaliu vai-
ku. Matydami tévy nesutarimus atzalos jauciasi ne tik dél to kalti, bet ir nemylimi. Juos apima
labiau $eimos griovéjo nei jos dalies jausmas.

Viena i$ svarbiy nejgaly vaikg ar paauglj auginanciy tévy problemy yra jo edukacijos
procesas. Judéjimo negalig turintis paauglys daznai yra mokomas namuose arba specialioje
nejgaliesiems pritaikytoje mokykloje. Fizinés negalios keliami skausmai yra daznas trukdis
geriems mokymosi rezultatams pasiekti. Taciau uzdaras mokymasis namuose dar labiau at-
skiria paauglj nuo vie$ojo visuomeninio gyvenimo.

Sékmingas edukacijos procesas siejamas su nejgalaus asmens galimybiy jvertinimu, su
sékmingu dalyvavimu visuomenéje, o nesékmingas — turi jtakos tévy nusivylimui ir dide-
liam nerimui dél nejgalaus vaiko ar paauglio ateities. Matydami prastus mokymosi rezulta-
tus 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 vi-
sai Seimai. Impulsyvumas, agresija, pyktis, tévy abejingumas, depresija kyla i§ kancios dél
vaiko negalios $eimoje. Neabejotinai $ie jausmai $eimos sistemg veikia destruktyviai, turi
jtakos Seimos nariy tarpusavio santykiams. Negalig turintys vaikai priversti stengtis pakesti
jausma, kad yra nubausti tévy. Nuobaudos iSraiska — meilés ir démesio stoka. Tévams kyla
du pasirinkimai: jaustis likimo nuskriaustais, ar stengtis sutvirtinti Seimg (Destaillats et al.
2007: 6, 7). Tik palyginti neseniai civilizuotose $alyse yra suvokta, kad auginancios nejga-
ly vaika $eimos néra patologinés — keiciasi tik $eimos funkcionavimo dinamika (Ruskus
2002: 152).

Paauglio judéjimo negalios keliami isSukiai

P. Bourdieu apibrézia $eimg kaip atskirg uzdara ir paslaptingg socialing visata su uzdaromis
durimis, brézianc¢iomis simboline ribg tarp intymaus $eimos privatumo ir iSorinio pasaulio
(Bourdieu 1993: 33, 34). Seima sociologo traktuojama kaip stabilumo ir saugumo buveiné.
Seima kaip mikrosistema yra svarbiausia socializacijos dalyvé (Giddens 2005: 170). Tévai,
turédami jtakos vaiko socializacijos procesui, veikia dviem keliais. Pirmas jy siejamas su
emociniu palaikymu, meile, $iluma ir pakantumu. Emocinis palaikymas leidzia vaikui su-
prasti, kad tévai juo rapinasi, sudaro jam galimybes labiau pasitikéti savimi. Antrasis kelias
siejamas su kontrole, paremta racionaliais paai$kinimais, kontroliuojanciais paauglio elges;.
Seimos institucijoje vaikas iSmoksta normy ir principy, leidzian¢iy jam dalyvauti visuome-
néje (Destaillats et al. 2007: 8). Kalbant apie $eimas, auginancias judéjimo negalig turincius
vaikus, pabréziama, kad nejgalaus vaiko gimimas sukelia §eimai stresing situacija, todél joje
vyksta vidinio ir i$orinio 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). Ankstyvojoje pa-
auglystéje dar sunku susivokti, kad gyvenama suvarzytuose kiinuose, t. y. nejgalieji tam-
pa savo paciy kany jkaitais. Didelj skausma patiria ir kitokj kiina turin¢iy paaugliy tévai.
C. S. Keith'as (1973 cit. Ruskus 2002: 157) teigé, kad krizés periodai pasireiskia ir augimo
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laikotarpiu. Jis aprasé keturis krizés periodus: 1) kai tévai suzino, kad jy vaikui jtariama
negalia; 2) apie penktus metus, kai reikia priimti sprendimga, ar vaikas 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 taikyti minétas kriziy pakopas kiekvienai
$eimai (Ruskus 2002: 157), nes kiekvieno jy gyvenimas yra individualus. Pastebéta (Butke-
vi¢iené 2002: 10), kad jei vaikai su negalia iSauga ,,$iltnamio® sglygomis, ir aplinkiniai su jais
tebesielgia kaip su serganciais vaikais jiems net tapus paaugliais ar pasiekus brandos am-
ziy, negalia ar chronigka liga gali tapti pagrindiniu trukdziu paauglystés raidai, lemianciu
jstrigima vaikystés etape, kai norima apsaugoti nuo bet kokios sveikatai rizikingos veiklos.
Galima ir atvirkstiné situacija: baimé dél negalios keliamy sveikatos problemy, neaiskios
ateities perspektyvos formuoja begalinj paauglio nora praplésti savo paauglystés potyriy
amplitude, vir$yti savo galimybiy ribas. Juolab jog paauglys ne visada yra pajégus suprasti
ir priimti negalios kiino keliamus trukdzius (Broué, Barange 2003: 23, 29).

Judéjimo negalia yra tarsi nenusivelkamas riibas, kuriame yra jkalintas kiinas (Or-
ganini 2010: 3), dar labiau apsunkinantis ne tik paauglystés eiga, bet ir visg socializacijos
procesa. Kaip tik paauglystéje negalios sukaustytas kiinas ne tik paties nejgaliojo, bet ir
aplinkiniy jau nebéra toleruojamas taip, kaip vaikystéje (Diserens, Mercier 2001: 7). Todél
norint geriau suprasti negalig turin¢ius Zmones reikia nemaza démesj skirti sociologinei bei
estetinei kiino analizei. Visuomenéje vyrauja idealaus kiitno sampratos nuostatos: moters
kiinas daznai matomas kaip seksualus ir madingai aprengtas, o vyro traktuojamas kaip stip-
rus ir sportiskas, <...> nejgalus kiinas suvokiamas kaip deviantinis ir stigmatizuotas (Carol
2007: 132; 133; 140). Idealaus kano i$kélimas, nejgalaus kiino diskriminacija apibréziama
kaip ,,kiino fagizmas® (Synnott 1993 cit. Carol: 134). Judéjimo negalios pazeistas kiinas tam-
pa veidrodziu, atspindinc¢iu visuomenés veida ir nuostatas ne tik negalig turincio asmens,
bet ir jo $eimos atzvilgiu. Seimoje esant nejgaliam vaikui ar paaugliui daznai susiduriama
su socialine atskirtimi ar stigma. Tai lemia nejgalaus kiino btvio vaizdinys socialinéje er-
dvéje. E. Goffmanas, nagrinédamas nejgalaus asmens socialinio atstimimo mechanizmus,
iskiria diskredituotq ir nediskredituotg stigmas, taip pat akcentuoja tris negalios stigmas:
kiinas — monstras, proto sgstingis, genetiné stigma (Goffman 1975: 17). Nediskredituotos,
vadinamosios gédingos stigmos, susitikus su nejgaliu asmeniu néra i§ karto pastebimos.
Pasak J. Ruskaus, drabuziai ar kiti iSoriniai atributai leidzia tokiam Zmogui atrodyti ,,nor-
maliam® Tokiy Zmoniy $eimos nariai ypa¢ rapinasi tuo, kad jy nejgalus vaikas atrodyty
normalus ir kuria tam tikrg pirmg jspadj (Ruskus 2002: 159). Taip bandoma atkurti skilusj
vaiko ar paauglio habitus, dirbtinai i§plésti jj i$ negalios lauko.

Habitus skilimas yra laukui badingo batinumo jsik@inijimo rezultatas arba tam tikry
lauky susikirtimy ar neatitikimy priezastis (Bourdieu, Wacquant 2005: 165). Lauky sankir-
ta ir habitus skilimas Siame straipsnyje yra pateikiama kaip sveiko kiino netektis, judéjimo
sutrikdymas - negalios jgijimas paauglystés laikotarpiu. Kiti autoriai (Jones 1984; Price
1995: cit. Suslavicius: 108) teigia, kad stigmos skiriasi savo negatyvumu (t. y. savo bjaurumo
laipsniu), kuris priklauso nuo to, kiek estetiskai nepatrauki yra stigma; kiek ji trikdo komu-
nikacija (bendravimg); kiek ji yra atgrasi kitiems visuomenés nariams. Dramaturginéje so-
ciologijos teorijoje E. Goftmanas (1979: 160), tyrinédamas saves pateikima kasdieniniame
gyvenime, akcentuoja faktus, kurie teikia zitirovui ,,destruktyvig informacija“ P. Bourdieu
tokj ,,ziirova“ jvardija socialiniu agentu. Taigi klostosi nuostata, kad jau pats negalios kiinas
yra destruktyvus vaizdinys, atsispindintis ,kituose a$®, bréziantis atskirties ribg socialinia-
me santykyje su kitais sociumo dalyviais.
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Judéjimo negalig turinCio paauglio ir 3eimos nariy tarpusavio santykiai 3eimos
socialiniame lauke

Negalia vienaip ar kitaip daro jtakg kiekvienam $eimos nariui ir koreguoja kiekvieno Seimos
nario gyvenimg (Bal¢itinaité, sud. Pivoriené, 2003 cit. Jo¢iené 2013: 17).

Daznai gimus nejgaliam vaikui tévai pamirsta kity $eimos nariy poreikius, nes ir jiems
patiems reikia jveikti daug kriziniy situacijy: nugaléti depresija, susitaikyti su likimu, priimti
negalia ir pan. Suauge $eimos nariai nejvertina, kad $alia yra sveiki vaikai, kuriems taip pat reikia
tévy meilés, $ilumos, démesio (Ruskus, Butkuté 2000 cit. Vilusiené, Rimkiené: 2012). Negalig
turin¢iam vaikui ar paaugliui tévai skiria kur kas daugiau démesio, palyginti su sveikais $eimoje
auganciais vaikais. V. Vilusiené, J. Rimkiené (2012) atliko tyrimg, analizuojantj broliy ir sesery
patirtis Seimose, kuriose auga negalig turintys vaikai. Tyrimas parodé, kad sveiki paaugliai nej-
galiyjy atzvilgiu jautési nuskriausti, ne tokie mylimi, i$gyveno menkavertiskumo jausma, jiems
trako tévy démesio, supratingumo, paaiskinimy. Sveiki broliai ar seserys jauciasi atstumti ir ne-
pastebéti, jpareigoti priziréti sergantjjj. Jie mano, kad tévai toleruoja negatyvy sergancio vaiko
elgesj ir tenkina jo norus broliy ar sesery saskaita. Vaiky tarpusavio santykiai — vienas svarbiau-
siy veiksniy vaiko socializacijoje, taigi problemos $iuose santykiuose natiraliai sukelia vaiko
raidos problemas (Butkevi¢iené 2002: 12). L. Ceckauskienés (1996) atliktas tyrimas atkleide,
kad negalia $eimoje koreguoja Seimos sudétj ir strukttira. Tyrime nurodoma, kad net 45 % tévy,
auginanciy nejgalius vaikus, nusprendzia daugiau niekada nebeturéti vaiky (Gradeckiené 2002
cit. Joc¢iené 2013: 18). Patirtas skausmas dél vaiko negalios turi jtakos nuosprendziui — daugiau
nesusilaukti vaiky (Destaillat et al. 2007: 8). Negalia turincio vaiko tévai nuvertina save kaip
moting ir tévg sveikatos ir reprodukcijos pozitriu (Jo¢iené 2013: 14). Vaiko ar paauglio negalia
turi jtakos ir tévy socialiniams ry$iams bei dalyvavimui visuomenéje.

Priklausomai nuo vaiko ligos ar negalios gilumo ir su tuo susijusios prieziiros poreikio,
tévy socialiniai rys$iai ir dalyvavimas visuomenéje labai susilpnéja, daznai $eimos linke izo-
liuotis nuo aplinkiniy Zmoniy, sutrinka ry$iai su iSpléstine $eima ir kitais, artimais $eimai,
zmonémis (Howell 1973 cit. Butkevi¢iené 2002: 10). Nejgaliyjy asmeny $eimy nariai mano,
kad kiti vertina juos pagal tai, kaip jie atlieka nejgaliojo slaugos, priezitros, gydymo, ugdymo
ir pan. pareigas (Jociené 2013: 19). B. Kreiviniené (2007: 108), analizuodama auginancios ne-
jgaly vaika $eimos gyvenimo kokybe, adaptavo Brity akademijos gyvenimo kokybés samprata
ir $eimos funkcionavimo kriterijus: 1) saugumas (fizinis, ekonominis); 2) gerovés suvokimas
(pasitenkinimas); 3) identitetas (susvetiméjimas gimus nejgaliam vaikui); 4) laisvé.

Ekonominis kapitalas — $eimos pajamos turi jtakos judéjimo negalig turinc¢io paauglio
socializacijai, tévy pozitriui i nejgaly paauglj. K. Meadowas ir L. Meadow pastebéjo, kad tévy
socialinis-ekonominis statusas ir Seimos demografinés charakteristikos labai svarbios ne tik
pirmajai tévy reakcijai j negalia, bet ir véliau, vykstant nejgalaus vaiko socializacijai. Moks-
lininky teigimu, kuo aukstesnis tévy socialinis ir profesinis statusas, tuo aukstesnius reikala-
vimus jie kelia vaikui ir yra labiau nusivyle, kai jy lakes¢iai nepasiteisina (Meadow, Meadow
cit. Butkevi¢iené 2001: 65). Seimos su nejgaliu nariu gali biiti dar labiau paZeistos dél prasto
basto, skurdo, emocinés paramos ir socialiniy reikmiy trikumo. H. Debieve (1999) analizavo
institucijy, palaikanciy $eimas, kuriose auga negalig turintys paaugliai, jtakg Seimos tarpu-
savio rysiams ir i§skyré $iuos $eimos tarpusavio santykiy modelius: 1) psichologizuojantis;
2) reglamentuojantis-normatyvinis; 3) viesas.

Psichologizuojantis modelis - tai laiko, kai tévai i§gyvena kaltés jausma dél paauglio ne-
galios, spélioja, kas jo laukia ateityje, apibtdinimas. Tévai dazniausiai kreipiasi i psichologus ar
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kitus specialistus, kurie padeda jiems jveikti psichologinius iSgyvenimus dél paauglio nega-
lios. Taip pat stengiamasi stabilizuoti savo kasdieninj gyvenima. Reguliariis pokalbiai su spe-
cialistais turi jtakos sékmingesnei kaltés, ,,idealaus vaiko vilties praradimo ir kity stresoriy
jveikoms. Siame modelyje $eima jgauna sergancios Seimos arba kenciancios Seimos statusg.
Tokio statuso suteikimas kyla dél to, kad bendraudami su specialistais tévai skundziasi miego
trikumu, asmeninio gyvenimo nepasitenkinimu ir baime dél tolimesnés brestancio paauglio
ateities (Debieve 1999: 40; 42). Reglamentuojantis-normatyvinis modelis lydimas socialiniy
darbuotojy ar specialisty, kurie lanko $eimas namuose ar susitinka kitose socialinése erdvése,
apibtidinimo. Seima palaiko glaudy rysj su psichologais ir socialiniais darbuotojais. Kyla jau
kiti klausimai, labiau orientuoti j socialines paslaugas, pasalpas, skirtas nejgaliesiems, kitus
administracinius klausimus, o ne j asmeninj lidesj. Reglamentuojantis-normatyvinis mo-
delis jgyja specifika, vadinamajg gyvenimo kodu, apimanciu ne tik specialisty teikiamas $ei-
moms konsultacijas, bet ir negalia turin¢iy paaugliy $eimy atostogy organizavima, materialy
ir finansinj palaikyma, sveikatos stebéjima. Vie$as modelis orientuotas j paauglio gyvena-
mosios aplinkos pritaikyma, tévy peréjimo j susitaikymo su vaiko negalia stadijg, skatinima
tarpusavyje atviriau aptarti negalios keliamas problemas. Seima, paskatinta plétoti socialinius
rysius, dalyvauti kultariniame gyvenime, paliekama veikti savarankiskai, atsisakant kity ins-
titucijy pagalbos ar paramos (Debieve 1999: 47).

Jgimta ir jgyta judéjimo negalia. Seimos padétis

Ypa¢ menkai tyrinéti paaugliy, turinciy jgimta judéjimo negalig, ir paaugliy, kurie tapo nej-
galiais véliau: po traumos, ligos ar kity priezasciy, socializacijos skirtumai. Dar menkiau yra
nagrinéta Seimos jtaka Siems skirtingy nejgalumo patirc¢iy paaugliy grupéms. Taigi dabar
démesj sutelksime j $ios klausimus.

Kadangi turin¢iy jgimta nejgaluma paaugliy socializacijos ypatumus jau aptaréme, dabar
sieksime iSanalizuoti paaugliy, kurie patyré nejgaluma véliau, situacija. Akivaizdu, kad vienas i$
svarbiausiy veiksniy yra patirto nejgalumo laikas: kuo anks¢iau gauta trauma, tuo Seimos ir vai-
ko padétis maziau skiriasi nuo jgimto nejgalumo. Ankstyvojoje vaikystéje patirtas nejgalumas
nutraukia jprasta socializacijos eigg, kai asmeninis vaiko habitus dar néra jgaves nei reikiamo
brandumo, nei savitumo. Tokiais atvejais vaikui telieka menki ikitrauminés padéties prisimi-
nimai, o negalia priimama kaip jprasta biisena, t. y. formuojasi ir jsitvirtina nejgalaus habitus
nuostata. Jam nejgalumas néra kazkas ypatingo, o santykiai su tévais, broliais, seserimis, kitais
$eimos nariais yra nattralts, 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. Ypa¢
skausmingai nejgalumo suvarzymai ir ty suvarzymy suvokimas pasireiskia tada, kai vaikas su-
siduria su kitomis socializacijos institucijomis: $vietimo ir reabilitacijos jstaigomis. Batent tada
iSryskéja nejgalumo stigmatizacija, elementaras buities suvarzymai: transporto, maitinimosi,
asmeninés higienos ir panasios ribojancios problemos, nekalbant jau apie bendravima.

Dar skausmingesnis socializacijos procesas, kai judéjimo nejgalumas patiriamas kuo
véliau - jau paauglystéje. Paauglys yra iSgyvenes svarbiausius asmenybés formavimosi tarps-
nius. Jo habitus jgijes asmenybiniy savitumy. Paauglio psichologinis tipas jau pakankamai
iSryskéjes, kaip ir bendravimo ypatumai. Pasireiskia lytinis brendimas ir santykiai su kita ly-
timi. Jo vaidmuo $eimoje yra nusistovéjes, o santykiy su tévais, broliais, seserimis, kitais $ei-
mos nariais pobudis yra i§ryskéjes. Paauglys turi savo gyvenimo istorija, daugiau ar maziau
ai$kus ir jo pozitris j mokymasi. Formuojasi poreikiai ir interesai, ateities siekiai. Nejgalumas
viska nutraukia, tarsi gyvenima reikia pradéti i§ naujo. Kuo didesni negalios sukelti judéjimo
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apribojimai, tuo praradimo jausmas skaudesnis. Atrodo, kad visa gyvenimiska patirtis nuéjo
perniek. Kyla klausimas, ar apskritai yra prasmé gyventi? Taigi tiksliausias tokios situacijos
jvardijimas - skiles habitus.

Patyrusiam negalig paaugliui prasideda lemtingas resocializacijos etapas. Kaip minéjome,
paauglystés periodas Zzmogaus gyvenime apskritai yra sudétingas, o $iuo atveju dar prisideda
negalios sukeltos pasekmeés. Patyrusio judéjimo negalig paauglio reakcija yra nuo visiskos rezig-
nacijos ir pasidavimo iki vilties, kad tai laikina, ir siekio jveikti negalig. Akivaizdu, kad tai pri-
klauso nuo jo anks¢iau suformuoto habitus brandumo laipsnio ir nuo lauko, kuriame jis gyvena.
Antra vertus, batina pabrézti, kad galima tik susvelninti nejgalumo pasekmes. Jei naujy medi-
cinos ar technikos technologijy déka ir pavykty atkurti judéjimo jgadzius, asmenybés netektys
visi$kai negalés bati atkurtos. Taigi skiles habitus lydés zmogy visa likusj gyvenima.

Negalig patyrusiojo lauke ypa¢ svarbus yra $eimos vaidmuo. Akivaizdu, kad pradzioje
$eimos nariai patiria Sokg. Taciau jei vieni paltizta ir palieka nejgalyjj likimo valiai, tai kiti pa-
siaukoja ir padeda paaugliui susvelninti netektj. Antra vertus, pasiaukojimas yra jvairaus po-
biidzio: nuo perdétos globos iki kovotojo su negalia ugdymo. Siuo aspektu $eimos vaidmens
pobudis yra panasus tiek turintiems jgimtg judéjimo negalig, tiek véliau patyrusiems trauma.
Tik pirmu atveju viskas pasireiskia anksc¢iau, o antru — $eimai tenka staigiai persiorientuoti.
Tenka konstatuoti, kad perdéta globa paaugliui daro ,,meskos paslauga®, kadangi ribojamas
jo savarankiskumo ugdymas. Formuojasi ilaikytinio vaidmuo, kuris dar labiau gilina habitus
skilimg ir ateityje, tévams mirus, nei$vengiamai sukelia lemtinga gyvenimo krize. Nors ne-
reti yra ir kity Seimos nariy (ypac broliy ir sesery) tokio pasiaukojimo atvejai. Antra vertus,
paciam nejgaliajam daug naudingesnis yra kitas Seimos pasiaukojimo tipas: kai $eima sten-
giasi sudaryti paaugliui salygas pa¢iam kovoti su negalia, panaudojamos visos galimos prie-
monés — medicininés, techninés, bei, kas ypac svarbu, dvasinis ir psichologinis palaikymas.
Taigi paauglys turi jausti, kad jis turi Seimos atrama. Ir ne tiek globéjiska, bet ir skatinancia.
Raginancia tiek ugdyti judéjimo jgudzius, t. y. nesusitaikyti su negalios nejveikiamumu, tiek
formuoti visavercio gyvenimo - Seimos, darbo, laisvalaikio - siekius: bandyti ,lyginti, ,,suka-
binti, ,,turtinti® skilusj habitus. Tai daryti turi pats nejgalus paauglys.

ISVADOS

1. Remiantis P. Bourdieu lauko teorija, sgvokomis: kapitalas, laukas ir habitus, literatiiros ana-
lizés tyrimo metodu, prieita prie i$vados, kad judéjimo negalios apsunkintas kiinas ne tik
riboja judéjimo negalig turinciy paaugliy fizine laisve, bet ir turi reikémingos jtakos paauglio
socializacijos procesui Seimoje bei $eimos nariy tarpusavio santykiams.

2. Judéjimo negalig turintys paaugliai daznai dél savo negalios ribojamy fiziniy galimy-
biy laikomi silpnesniais. Jais stengiasi pasirGpinti tévai, globéjai ar kiti sveiki $eimos nariai.
Negalig turintys paaugliai dazniau nei suaugusieji yra veikiami aktyvios neigimo psicholo-
gijos, kai akcentuojama, kad jis negali, nemoka, nesugeba. Tai lemia jo savistigmatizacija,
trukdancia atskleisti, jvertinti bei realizuoti savo turimas realias galimybes.

3. Paauglio negalia kelia daugybe is$ukiy visai $eimai. Ji paveikia ne tik $eimos sistemos
schema, bet tévo ir motinos kaip poros egzistencija. Uzmir$tami bendri poros ir asmeniniai sie-
kiai, koncentruojamasi tik j vaiko negalia, globos ir pagalbos jam teikima. Daznai paauglys dél
savo negalios keliamy trukdziy nepateisina tévy liikesciy taip greitai ar taip kokybiskai, kaip jie
noréty. Matydamas tévy nusivylima judéjimo negalig turintis paauglys pats patiria nusivylima
savimi. Tai turi neigiamos jtakos tolesniam socializacijos procesui, saves vertinimui, identiteto
formavimuisi.
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4. Paauglio negalia turi jtakos ne tik jo, bet ir Seimoje auganciy sveiky vaiky socializacijos
procesui. Kai tévai, giminaic¢iai daugiau démesio skiria negalig turin¢iam paaugliui, sveiki vaikai
dazniau jauciasi atstumti, maziau mylimi.

5. Patirtas judéjimo nejgalumas itin paveikia paauglio socializacija. Jei socializacijos
pradzioje jgimtas nejgalumas vaiko suvokiamas kaip savaime suprantamas, tai véliau, i§éjus
uz $eimos lauko riby, susiduriama su nejgalumo stigmatizacija, trauma ar liga drastiskai
nutraukia socializacijos procesa, Ypa¢ skausmingas pokytis jvyksta patyrus negalia
paauglystéje, kai atsiranda skiles habitus, nubraukiantis besikaupiancia gyvenimiska
patirtj.

Gauta 2016 03 22
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ARVYDAS V. MATULIONIS, JURGITA SUBACIUTE
Teenagers with motor disability in the family social
field

Summary

The family, to which a teenager with motor disability belongs, is often accompanied
by internal changes and personal experiences. Motor disability of a teenager is a com-
mon factor affecting parents’ as a couple’s personal relationships, career development,
family leisure, as well as economic, social, cultural and symbolic capital development.
According to the French sociologist Pierre Bourdieu’s sociological theory, field and
habitus concepts, the article from the sociological point of view analyses adolescence
touched by motor disability and teenager’s habitus formation. Attention is paid to
a teenager with motor disability and the challenges emerging to his family in the family
social field.

Keywords: capital, field and habitus, disability, adolescence, socialization



