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Kiek ilgai galime zitiréti i savo paciy pazeidziamuma, jvairius negaléjimus? Klau-
simas, nuolat sukesis galvoje, skaitant Jurgos Jonutytés ir Giedrés Smitienés mo-
nografija Gyvatés kojos: negalios samprata gyvenimo pasakojimuose. Joje démesys
sutelktas j paprasty zmoniy pasakojimus, kuriuose negalia pasirodo jvairiausiais
aspektais. Zvelgiant j knygos visuma, akivaizdus $io tyrimo prie§inimasis keliems
negalios sampratg musy visuomenéje suformavusiems diskursams. Pirmiausia,
uzrasyti pasakojimai turi veikti kaip priesnuodis vyraujantiems medicininiam
ir teisiniam poZitriams j negalia. Sie negalios rei$kinio vertinimai matomi kaip
i$ principo neigiami, nes jie, paremti ,normos" principu, didesne ar mazesne
negalia turin¢ius zmones pavercia ,,nuokrypiu®, juos marginalizuoja. Dar vienas
i$ tyrimo siekiy — ,,marginalizuotuosius® jtraukti j musy kolektyvinj istorijos
pasakojima. Nors aiskiai ir neiSsakytas, taciau galimas rekonstruoti pozitris j ne-
galios pasakojimo autoriy: tik savo gyvenimo istorijos autorius gali tapti kolek-
tyvinés istorijos subjektu. Sios knygos priesistore galéty biti laikomas Lietuvos
pasienio miesteliy zmoniy karo ir pokario atminties tyrimas', kada tapo aisku,
kaip jvairias netektis iSgyvenusiyjy atminties pasakojimuose neisliko net uzuo-
miny apie kartu istorijos pervartose dalyvavusius nejgaliuosius. Monografijos

autorés, sutelkdamos démesj j nejgaliyjy gyvenimo pasakojimus, sukomplikuoja

1 Jonutyté Jurga, Bugiené Lina, Krasnovas Aleksandras, 2013. Lietuvos pasienio miesteliy at-
mintis ir tapatybé: Valkininkai, Vilkyskiai, Zeimelis, Vilnius: Vilniaus universitetas.
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neva ,nattiraliai“ susiklosCiusj centro (sveikyjy) ir periferijos (nejgaliyjy) santy-
ki. Démesio perkélimas nuo sveikyjy prie nejgaliyjy yra lydimas pastangos at-
skleisti kuo didesne aptariamy gyvenimy jvairove, o juos analizuojant vaduotis
nuo medicininés ir teisinés praktikos primesto zvilgsnio j negalios vertinima.

IS tiesy $is uzdavinys néra toks paprastas, nes dargi siekiama laviruoti tarp
dvejopo miisy visuomenei buidingo santykio su nejgaliaisiais: arba visisko jy
nepastebéjimo, gal net ignoravimo, arba pernelyg didelio negalios sureik$mi-
nimo ar net fetiSizavimo. Pastargjj santykj iSreiskia siuo metu vieSojoje erdvéje
vyraujantis negalios naratyvas, kai dél jgimto ar potrauminio vienokio ar kitokio
negaléjimo pasakojantysis ar pasakojancioji privaloma tvarka turi demonstruoti,
kaip jis ar ji ,,jveiké” negalig kaip gyvenimo trukdj ir pasieké daug daugiau nei
bet kuris kitas sveikas zmogus. Tokio privalomo siuzeto pavyzdys puikiausiai
galéty bati LRT radijo laida ,,Gyvenimo citrinos®. Kviestiniai laidos dalyviai
mygami pasakoti, kaip puikiai tvarkeési ir ko pasimoké i§ savo negalios ar bet
kokios kitos sunkios patirties ir kiek daug po to pasieké. Teko girdéti tik viena
pasakojima motinos, pagimdziusios Dauno sindroma turintj vaika, kai istorija
iSsprado i privalomos tvarkos ir tapo liudijimu, kad radikalus gyvenimo pa-
sikeitimas, vaiko su negalia auginimas, negali buti iSspresta ,,problema® vieng
karta ir visiems laikams. Tai buvo pasakojimas apie patirtj, kuri apima placiausia
spektra jausmy nuo nevilties, skausmo, dedamy pastangy susitaikyti ir tuo pat
metu patiriamo dziaugsmo ir laimés. Sis pasakojimas rodé, jog nejmanomas tie-
sinis judéjimas nuo skausmo iki laimeés.

Kokiu budu $ios monografijos autorés mégina keisti nusistovéjusia negalios
samprata? Pirmiausia, prieSinamasi bet kuriame sociume vyraujan¢iam norma-
tyvumui, padalijan¢iam zmones j sveikus ir nejgalius. Knygos autoriy nuomone,
riba, atskirianti sveika nuo nejgaliojo ktino, yra kulttriskai suformuota. Kvestio-
nuojant pacia skirtj, atskleidziamas Siai prieSpriesai priklausanciy teoriniy kons-
trukty — tiek sveiko, tiek nejgalaus kiino — apibréz¢iy salygiskumas. Viena i$ Sio
tyrimo iSeities pozicijy, kad yra daugybé skirtingy negaliy ar negaléjimy ir néra
tokio darinio kaip ,,negalios neturinti“ visuomené (p. 18). Knygoje, persvarstant
vieno, opozicijos sando, t. y. negalios, nusistovéjusias reikSmes, neiSvengiamai
iSjudinama ir kito sando, ,,sveiko kiino®, samprata. Teigiama, kad ,,sveiko kano*
idéja yra toks teorinis konstruktas, kuris apima jvairiausias skirtingy kiiny ga-
lias, tad realiai egzistuojancio, idealy vaizdinj atitinkancio kuino néra. Néra ir

aiskias ribas ar ypatybes turincio reiskinio kaip negalia, nuo konkrecios kultii-
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ros priklauso, kokia galimybiy situacija bus priskiriama negaliai. Ir sveikas arba
neva normalus kiinas, ir nejgalus kiinas laikomi kulttrine fikcija.

Kad ir koks grazus gali atrodyti prieSinimasis negalios standartizavimui,
kyla (beveik) nattralus klausimas: jei néra ribos, kuri leisty sveikus kiinus at-
skirti nuo nejgaliy, kuo remdamosi monografijos autorés atsirinko Siam tyrimui
reikalingus pokalbininkus? Kodél jais negaléjo tapti visi, samoningi jvairiems
savo negaléjimams? Panasu, kad tyréjos, atsirinkdamos negalios patirties liudy-
tojus, turéjo ar net privaléjo turéti kazkokius (vidinius?) kriterijus, kurie mo-
nografijoje, deja, lieka neaptarti. ISeity, kad, nors visas monografijos tyrimas,
anot autoriy, sutelktas atskleisti i$ esmés kiekvieno zmogaus didesnj ar mazesnj
negaléjima ir jvairiausiy negaliy jvairove, taCiau pokalbininky atranka liudija
tam tikra nuovoka, o stipriau sakant, ir zmoniy skirstyma j turin¢ius negalig ar
gyvenancius be jos.

Kaip teorinis abiejy opozicijos sandy dekonstravimas pasireiskia mono-
grafijos tyrime? Negalios reikinio daugialypuma atskleisti patikéta nejgaliyjy
7moniy pasakojimams. Jie laikomi patikimais negalios patirties liudininkais. Sis
tyrimas galéty buti pavyzdys, kaip tyrimo dalyviai pamazu tampa knygos ben-
draautoriais. Siuo aspektu knyga yra did%iai novatoriska dabartiniame lietuvisky
humanitariniy ir socialiniy moksly tyrimy kontekste. Mokslininkiy teigimu, jy
aptariamos temos, negalios interpretavimo rakursai buvo padiktuoti jy kalbin-
ty zmoniy (p. 35). Pries skaitanciojo akis iskyla jvairiausiy gyvenimo istorijy
mozaika. Knygoje apimamas itin platus temy spektras: pastangos atrasti ade-
kvacia menine kalbg, iSreiskiancia unikalia negalios patirtj; vis didesne negalig
jgaunancio susvetiméjusio kiino jaukinimasis; susikurti saviti budai (i¥)gyventi
nedraugiskoje, nugalinancioje visuomenéje, ieskant keliy jgyvendinti savo gy-
venimo siekius; susidurimai su jvairiausiomis nejgaliuosius nugalinanciomis
praktikomis (nuo iSnaudotojisko Seimos santykio su nejgaliuoju iki nuvertinan-
¢iy aplinkiniy zvilgsniy, medicininiy, kity socialiniy praktiky). Atskleisti jvai-
riopas patirtis padeda ne tik kalbinti nejgalieji, bet daznai ir jy artimieji, todél
knygoje i dalies perteikta artimyjy, gyvenanciy su negalia turinciais zmonémis,
patirtis, jy asmeninis santykis su negalia.

Knygos pradzioje teigiama, kad pokalbininkai turéjo galimybe susipazinti su
atskiromis monografijos dalimis dar iki jg publikuojant ir kad | jy nuomone buvo
atsizvelgta. Mano manymu, §i tiriamiesiems jautri pozicija galéjo buti atskleis-

ta ir galutiniame knygos variante, praveriant duris j knygos rengimo virtuve.
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Bent man buty buve jdomu pamatyti, kurias vietas pokalbininkai sialé keisti ar
iSmesti visai ir kaip tokie praSymai, norai buvo argumentuojami, ir, galiausiai,
ar / kaip j tuos norus buvo atsizvelgta?

Pagarby santykj su tiriamomis istorijomis liudija joms teikiamas pirmumas bet
kokiy teorijy atzvilgiu, siekis gyvos zmogaus patirties nepaslépti po teoriniais kons-
truktais, taip pat pastanga nebendrinti analizuojamy gyvenimo pasakojimy. Todél
dazniausiai viena istorija tampa vieno pasirinkto aspekto analizés pamatu. Nepasi-
tikéjima vienos teorijos galimybe deramai atskleisti knygoje pristatomas negalios
sampratas rodo tai, kad daznu atveju kiekvienai analizuojamai istorijai parenkami
vis kiti (beje, ne visada tarpusavyje suderantys) teoriniai konstruktai. O knygai
persiritus j antra puse, teoriniy tiriamos istorijos aiSkinimy ima pastebimai mazéti.

Monografijos autorés demonstruoja maksimaly pasitikéjima tiek pasakojan-
Ciuoju, tiek pasakojimu. Pats galéjimas pasakoti savo negalios istorija laikomas
ja pasakojancio asmens zmogiskumo (subjektyvumo) patvirtinimu (p. 175). Pa-
sitikéjimas pasakojimu ir pasakojanciuoju, mano manymu, yra glaudziai susije.
Visy pirma, monografijoje neabejojama, kad pokalbininkai yra savy pasakojimy
autoriai ar jy subjektai. Kita nuostata, svarbi jvirtinant pasakojimo reikSme, —
kad visi pasakojimai yra neatsiejami nuo ktniskos patirties, t. y., jie yra jsika-
nije. Kadangi pasakojimas suvokiamas kaip jsiktinijusio subjekto tasa, tiriant
pasakojima galima priartéti prie pasakojanciojo ktniskos patirties. Vis délto
Skaistés istorijoje aiSkiai matyti, kaip ligos kei¢iamas kiinas imamas patirti kaip
svetimas ir nustojama su juo tapatintis, todél ietkoma naujo santykio. Sis pasa-
kojimas rodo akivaizdy pertritkj kiino-minties-kalbos ,,srautiniame® patyrime,
nes negalia sugriauna kuno ir mano, kuris jj jau¢ia, mato, apie jj kalba, vienove.
Taciau ir pertrukio permastymas monografijoje laikomas autentisku, patikimu
pasakojimu. Apie save, kiino patyrimus pasakojantis zmogus, autoriy nuomone,
uzmezga glaudy rysj su savo gyvenimu ir su pasauliu. Ne mazesné reik§mé mo-
nografijoje tenka pasakojimo ir socialiniam (tarpsubjektiniam) rySiui. Laikomasi
nuostatos, kad Sie kalbiniai kitokios patirties liudijimai atskleidzia ne tik indivi-
dualig patirtj, bet ir sukuria palankias salygas kity pasakojimams. Jie, megzdami
rysius tarp zmoniy, kuria skirtingy ktino patir¢iy suvokimo, priémimo terpe.
Kiekviena nauja artikuliacija, teigiama, kurdama naujo subjektyvumo pavyzdj,
kviecia kitus papasakoti savaja pazeidziamumo patirtj.

Iskeltas knygos tikslas — per skirtingus negalios pasakojimus atskleisti nega-

lios samprata tokia, kokig turi su negalia gyvenantys zmoneés ir jy artimiausioji
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aplinka — i§ esmés reikalauja atskirti sociume palaikomas negalios sampratas
nuo paties asmens negalios patyrimo, kuris nepasiekiamas niekaip kitaip, tik
per pasakojima. Autorés teigia siekusios atskleisti jtampa tarp to, ka pats zmogus
apie save masto, ir to, j kokj socialinj vaidmenj yra méginamas sutalpinti. Kny-
goje dominuoja pozitris, kad asmens santykis su socialiniu kontekstu yra toks
pat kaip vidaus ir iSorés: negalia turintiems zmonéms nedraugiskas, nepalankus
kontekstas suvokiamas kaip iSoriné tvarka, niekaip nejsikainijusi pasakojancio-
jo patirtyje ir todél nedaranti jtakos jo pasakojimui. Toji iSoriné tvarka daznu
atveju sutapatinama su medicininiu ir teisiniu diskursu, todél, norint pasiekti
autentiska negalios patirtj, bltina atskirti liga, kaip diagnoze, ir liga, kaip biise-
na. Sioje vietoje kyla klausimas: nejaugi diagnozés, medicininis ar teisinis po-
zitiris nedaro poveikio miusy paciy ktino patyrimui ir sykiu pasakojimams apie
savo negaléjima? Autorés teigia, kad tiriama negalios pasakojimy struktira, jy
dinamika, tai, kas pabréziama, kas pakartojama ir t. t., ir atrodo, kad visi Sie
pasakojimo aspektai daug placiau byloja apie pasakojantj jsiktinijusj subjekta
nei apie socialing tvarka, kurioje egzistuoja nepalankus pozitris i negalia, ja tu-
rinCiyjy patirtj iSkreipiantys negalios vaizdiniai. Neapsisprendima, kaip aiskinti
socialinio konteksto ir subjekto santykius, galéty liudyti monografijos pradzioje
iSsakytas teiginys, jog ilgainiui medicininés normos internalizuojamos ir negalia
turintis asmuo ima save suvokti kaip nuokrypj (p. 23). Jei patys reiskiniai — tiek
sveikas, tiek nejgalus kiinas — laikomi kultairos suformuotais vaizdiniais, kyla
klausimas, kokiu budu gali formuotis ty paciy kulttiros apibréz¢iy neveikiamas
pasakojimas ir /ar savojo kiino patyrimas?

Kaip minéta anksciau, pasitikéjimas ,,negalios liudijimu® pagrindziamas ir
negatyviuoju biidu, kvestionuojant ,,sveiko kiino* idéja. Kadangi ,,sveiko kiino*
kaip tokio néra, todél nejmanomas konkrecia kiuniska patirtimi paremtas au-
tenti¥kas pasakojimas apie ,,normaly / sveika“ kiina. Sis tyrimas, ,,sveika kiing*
pristatydamas kaip fantazma, visus realiai egzistuojancius netobuly kiny asme-
nis i$vaduoja nuo siekio tapti sveikiems. Mano galva, i$ idealizuoto nejgaliojo
ktno ir pasakojimo santykio kyla idéja, kad pasakojimai — ,,negalios naratyvai ir
jos patir¢iy artikuliacija® — patys savaime yra dominuojanciy ideologijy kritika.
Tokia nuostata, panasu, remiasi idéja, kad ko nors negalintis ktinas yra ta ,,$vari®
ideologijos nepaliesta autentisko ir sykiu antiideologinio naratyvo gimimo vieta.
Tacdiau cia iSlieka tas pats anksCiau minétas klausimas — kaip gali susiformuoti

pasakojimas, kuris néra niekaip veikiamas ar mazai veikiamas dominuojanciy
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ideologijy? Susidaro jspudis, kad siekis iskelti nauja subjektyvumo samprata, kai
zmogus apibréziamas per negalia, kiino pazeidziamuma, yra subtilesnis, taciau
vis tiek tas pats negalios sureikSminimas. PanaSy judesj galime pastebéti ir fe-
minizmo tyrimuose, kai, priesinantis diskriminaciniam pozitriui j moteris, tai,
kas iki tol buvo nuvertinta, t. y. tik moterims priskirtos savybés, pradedamos
vertinti kaip jy pranasumas.

Monografijos tyrimg i§ esmés galima laikyti poleminiu, konfrontuojanciu
su modernybés eiblizmo diskursu, todél neisvengiamai atsitinka taip, kad greta
kritikos sitlomi ir pasaulio pagerinimo, keitimo budai ar vizijos, koks tas ge-
resnis pasaulis turéty bati. Tik Sis visuomenés pokytis siejamas ne su institucijy
veiklos efektyvumo didinimu, bet su kiekvieno visuomenés nario didéjanciu
samoningumu. Antrojo opozicijos sando — ,,sveiko kiino* sampratos — kvestio-
navimas monografijoje pasireikia ir kaip primygtinis raginimas visiems, pri-
siskiriantiems ir priskirtiems centrui, t. y. ,sveikiems® zmonéms, tapti samo-
ningiems savo paiy jvairiausiems negaléjimams. Si knyga siekia parodyti, kad
negalios sampratai iSjudinti reikalingas kiekvieno samoningumas ir saziningu-
mas, atpazjstant ir jvardijant savo negalias. Visuomenés nariy jtaka ar galia keisti
ne tik negalios samprata, bet paciy nejgaliyjy savijauta jtvirtinama keiciant pacia
subjektyvumo sampratg. Sis tyrimas i§ esmeés perkelia démesj nuo konkretaus
asmens j rysius tarp zmoniy — jy santykius. Tam pasitelkiama fenomenologiné
subjektyvumo samprata ir kitos negalios teorijos, parodancios, kad neegzistuoja
nepriklausomas individas. Tiesa, tarpsubjektiniy santykiy reikSmé asmeniui gali
biiti matoma jvairiopo intensyvumo: nuo idéjos, kad biologiskai mes esame
uzprogramuoti siekti rySio?, iki nuostatos, kad bet kokio subjektyvumo pamatas
yra tarpasmeniniai rysiai. Monografijoje siekiama atskleisti bet kurio Zmogaus
autonomijos iliuziskuma ir jtvirtinti priklausyma kaip vertybe.

Verta pastebéti, kad, kai zvilgsnis perkeliamas j tarpasmenine sfera, pro-
blema tampa ,,sveikyjy” santykis su negalia turinciais zmonémis. Visuomenés
nariy samoningumas aiSkinamas kaip gebéjimas neperkelti medicininiy normy

i kasdienes situacijas (p. 26). Knygoje analizuojamuose pasakojimuose nuolat

2 PrieraiSumo teoretikai kalba apie pamatinj zmogaus poreikj palaikyti rysius (zr.: Heller Dia-
ne Poole, 2022, Prieraisumo galia: kaip sukurti tvirtus ir ilgalaikius tarpusavio rysius, Vilnius:
Tyto alba, p. 27) Teigiama, kad saugus prieraiSumas jtvirtinamas somatiniu budu, formuo-
janCiu musy nervy sistema, smegenis, netgi raumenis ir kaulus. Vadinasi, teigiama, kad sau-
gus rySys (o jis pradeda megztis tik kadikiui gimus), kurio pamatas yra ankstyvoji ikikalbiné
patirtis, mums pasireiskia per kiing ar kanu.
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jvairiais pavidalais iskyla ,,sveikyjy® santykio su negalia problema. Grazus auto-
riy kai kuriose vietose rodomas savikritiskumas, kai pokalbiuose su tiriamaisiais
iskilo aikstén jy paciy klausimy, pozitrio stereotipiniai, nugalinantys aspektai.
Neadekvatus ir todél labai zeidziantis aplinkiniy pozitiris ir elgsena pasirodo
savo santykio su iStikusia negalia ieskancios Skaistés pasakojime. Matyti, kaip
lengvai dalijami moterj istikusios negalios paaiSkinimai ar sitilomi jos jprasmi-
nimo budai niekaip nepadeda susitaikymo su vis didesnj negaléjima patirianciu
kiinu ieSkanciai Skaistei, tik dar labiau ja skaudina. Tokiy pavyzdziy, kai aplin-
kiniai, net patys artimiausi, piktai, nepalankiai, Zeminanciai elgési ar tebesielgia
su didesne ar mazesne negalia turinciais zmonémis, monografijoje apstu. Todél
man nuolat sukosi galvoje klausimai, kokia supanciyjy reakcija buty adekvati?
Kas galéty padéti Skaistei? Dalijimasis savo jvairiy negaléjimy patirtimi? Pana-
Sus klausimas kamavo skaitant skyriy, kuriame aptariami zeidziantys aplinkiniy
zvilgsniai, reakcijos i negalig turintj zmogy. Autorés teigia, kad zvilgsniu pasa-
koma, kas asmuo yra ir ko i$ jo laukiama, tad pirminis socialinis negalios priémi-
mas — gebéjimas pamatyti visa zmogy su jo kunu ir budu. Tad koks turéty buti
mano #vilgsnis, kad jis neZeisty j mano akiratj patekusio zmogaus? Sioje vietoje,
mano galva, iskyla nemenkas reikalavimas visiems zitrintiems matyti, bet ne-
spoksoti, matyti taip, kad neakcentuotum negalios, bet ja matytum kaip savita
buvimo stiliy, matyti taip, kad patvirtintum matomo asmens subjektyvuma,
verte. Vienas i§ monografijos autoriy sitlomy atsakymuy j $iuos mano klausimus
randamas tarpkuniskoje santykiy su kitais plotméje: kai ,ktinas pats supranta,
ko reikia kitam®, o tai jmanoma tada, kai musy kiinas yra jautrus savo paties ir
kito iSgyvenimams (p. 186—187). Taciau §j paaiskinimg palydi dar viena abejoné,
o kaip atsitinka, kad vienose kultiirinése terpése ,,kiinai“ supranta, o kitose ne?

Kaip ir minéta pradzioje, monografijos autorés atkreipia démesj, kad musy
kolektyvinéje atmintyje néra vietos nejgaliems asmenims, jy gyvenimo isto-
rijoms. Tad galima numanyti, jog tyrimas implikuoja, kad, keiCiant dabarties
santykj su negalia turinciais zmonémis ir pacia negalios samprata, turéty keis-
tis ir bendruomenine savimone apibréziantis kolektyvinis pasakojimas, ir jo
formuojama atmintis. Vienu i§ méginimy jtraukti Zmoniy su negalia judéji-
ma j sovietmecio tyrimus buty galima laikyti Vlados pasakojima, kai XX a.
7-ojo desimtmecio pabaigoje émé telktis, pirmiausia vieni apie kitus susizinoti,
sunkia judéjimo negalig turintys zmonés. Sie monés siunté per rankas sgsiuvi-

nj, kuriame jie trumpai prisistatydavo kitiems, véliau pradétas leisti rankrastinis
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laikrastis. Barimosi kulminacija galima laikyti pradétus organizuoti nelegalius
sunkia judéjimo negalig turindiy Zmoniy susitikimus. Si nejgaliyjy telkimosi
istorija greta kity galéty buti dar vienas liudijimas apie rezistencing sovietmeciu
gyvenusiy zmoniy veikla.

Sioje vietoje vis délto noriu atkreipti démesj, kad tarp individualiai pasako-
jamy gyvenimo istorijy ir kolektyvine atmintj palaikancio istorijos naratyvo yra
gana komplikuotas santykis. Stai lietuvisko tautinio sajad#io metu XX a. pra-
dzioje buvo dedama nemazai pastangy j tautinj pasakojima integruoti ir negalios
istorijas. Vienas i$ tokiy pavyzdziy yra Gabrielés PetkeviCaités-Bités atsiminimai
apie sodietj évelnq, kuris, kaip 1863—1864 m. sukilimo dalyvis, buvo suim-
tas, kankinamas, iStremtas j katorga, dél patirty persekiojimy galiausiai ,,neteko
proto®. Kita istorija, tikrai iki $iol funkcionuojanti musy atmintyje, yra Jono
Biliino apysaka ,Litidna pasaka® ir jos herojé Juozapota. Si moteris, kaip ir
sodietis Svelna, monografijos autoriy vartojama terminologija, turi psichoso-
cialing negalia. Abiejy rasytojy: ir Bités, ir Bilitino, tikslas buvo Siuos kitonis-
kus personazus pristatyti kaip istorinés traumos — jvairiausiy carinés Rusijos
vykdyty persekiojimy — liudininkus. Analizuodami mokyklose, universitetuose
Bilitino ,,Litdna pasaka®, neiSvengiamai susiduriame su Juozapotos ,,negaléji-
mu®, taip pat kaip ir su pasakojanciojo sunkia liga (gana lengvai galima nuvokti,
kad jis serga dziova). Dar noréliau pabrézti, kad XX a. pradzioje lietuviskame
kontekste gana placiai buvo aptariamos vadinamosios nervy ligos, Sis reiskinys
minimas tiek privaciuose, tiek vieSuose tekstuose. Kad si psichosocialiné negalia
galéjo tapti asmens tapatybés neatskiriamu, bet ne svarbiausiu jj apibrézian-
¢iu démeniu, liudija Jono Basanavi¢iaus atsiminimai Mano gyvenimo kronika
ir nervy ligos istorija. 1851-1922. Ir Jono Jablonskio gyvenimo istorijos dalis
buves negaléjimas vaiksCioti aiSkintas kaip nerviniy sukrétimy padarinys. Sun-
ku bty tvirtinti, kad Siy asmeny jvairiopi negaléjimai bty like nepastebéti,
kaip lygiai taip pat jie netapo ir svarbiausia juos apibréziancia savybe. Musy
kolektyvinéje atmintyje tikrai funkcionuoja lietuvisko sajadzio dalyviy (Vinco
musi jy ankstyva mirtj. Aisku, gali bati, kad visos jvairiopos anuometés istori-
niy asmenybiy negalios galéjo pasirodyti pasakojimuose todél, kad jos laikytos
kovojant dél nepriklausomos Lietuvos susikiirimo iSgyventy sunkumy isdava.
Pats istorinio pasakojimo pobudis leido $ias patirtis integruoti j kolektyvine at-

mintj. Tad noréciau klausti, ar ne paties istorinio pasakojimo kaita leisty in-
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tegruoti j jj vienokia ar kitokia negalig turinCiy Zmoniy patirtj? Arba galima
klausti ir taip: kaip monografijoje analizuojami negalios pasakojimai turéty keis-
ti patj istorinj naratyva, kad jie tapty integralia jo dalimi? Mano galva, susidu-
riame su savotisku paradoksu. Knygos autoriy teigimu, analizuojami gyvenimo
pasakojimai negalig turéty paversti viena iS lygiaverciy konteksto daliy, t. y. kad
$1 patirtis netapty visai nematoma ir nebtity per daug akcentuojama (iSryskina-
ma). Bet ar neatsitinka taip, kad, tapusi butent tokia, ji nebepatenka j kolektyvi-
ne atmintj palaikantj pasakojima?

Skaitant monografijoje aptariamus, analizuojamus pasakojimus susidaré
ispudis, kad dauguma pokalbininky puikiai geba artikuliuoti jvairias patirtis, i$
esmeés visi tyrimo dalyviai pasizymi mazesne ar didesne savirefleksija, gebéjimu
ne tik fiksuoti jvykius, bet ir jvardyti jvairiopus su jais susijusius jausmus. Au-
torés netgi teigia, kad tyrimo dalyviai mato skirtj tarp savo kasdienés patirties
ir dvejopo visuomenés santykio su jais — nematymo arba negalios fetisizavimo
(p. 52). Persasi iSvada, kad tyrime dalyvavo labai samoningi zmonés, gebantys
atskirti sava patirtj nuo visuomenés primetamy negalios interpretacijos budy.
Matyti, kad jie ne tik papasakoja, kg ir kaip iSgyveno, bet ir yra akylas kity re-
akcijoms bei pastabiis savo jausminiam atsakui j tai. Keletas pokalbininky ne tik
plétoja savo gyvenimo pasakojima, bet ir perteikia savo patirtj meniniais kari-
niais. Dauguma jy yra iSsilavine, jgije skirtingos gyvenimo patirties. Panasu, kad
knygoje pristatytas tik vienas pokalbininkas, kurio pasakojimas menkai iSplé-
totas: Karolis labai maZai komentuoja gyvenimo jvykius ir jvairias patirtis. Sio
asmens naratyvas susideda tik i$ jvykiy vardijimo, nesiimant ieskoti priezastiniy
rysiy tarp jy, ir juo labiau Cia nerasime jo paties pasakojamy jvykiy vertinimo ar
juos lydin¢iy jausminiy reakcijy. Sioje vietoje kyla klausimas dél tyrimo dalyviy
atrankos: kaip jie pateko j tirianciyjy akiratj, ar buvo daroma kokia nors atranka,
kaip ir kurie pasakojimai buvo atsirenkami aprasyti, ar buvo pasakojimy, kurie
liko uz Sio tyrimo riby? Tikrai aiSku, kad j tyrima nejtraukti psichosocialine
negalia turintys asmenys, todél hipotetiskai galima klausti, kaip biity galima tirti
Sias gyvenimo istorijas?

Baigdama noriu pasakyti, kad néra lengva skaityti kai kurias monografijos
atkarpas, ypac toks man buvo skyrius ,, Ktino pasikeitimo skausmas kaip klausi-
mas®. Jame pristatomas pasakojimas bene labiausiai nutolsta nuo dabar vieSojoje
erdvéje dominuojancio ,ligos jveikimo* naratyvo, ¢ia démesys sutelkiamas j

patj taikymosi procesa, nesitilant laimingos staiga istikusios ir progresuojancios
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ligos pabaigos. Man asmeniskai Skaistés taikymosi su kintanc¢iu kanu istorija
atrodo tarsi kiekvieno ar kiekvienos i§ miisy taikymosi su, pvz., senstanciu kiinu
santrauka ar esencija. Sia moterj liga verdia per labai trumpa laika pereiti tuos
su jvairiopu savo negaléjimu taikymosi etapus, kuriuos mes iSgyvename iStes-
tus gerokai ilgesniame laike, pvz., deSimtmeciais. Didziulis aptariamos knygos
privalumas, kad, aprasant jvairiausius zmoniy, gyvenanciy su negalia, kasdie-
nius mikropasirinkimus, parodoma, jog kad ir kokios gniuzdancios, nepalankios
gyvenimo salygos susiklostyty zmogui, kartais uztenka visai nedaug, draugisko
pasilabinimo, susizinojimo su kitais negalig turinciais zmonémis, Seimos pa-
laikymo, ir atsiranda galimybé ne tik iSgyventi, bet ir méginti kurti gyvenima,
atitinkantj tavo paties norus. Sia prasme monografija yra kupina optimistinio
uztaiso: kiekviena aptarta istorija, net ir mano pacios sunkiausiai perskaityta —
Skaistés, baigiama viltingai. Si, kad ir vos vos sublyksinti, $viesa leid¥ia nu-
manyti, kad jmanoma gyventi su jvairiausiais negaléjimais ir kad kiekvienas

gyvenimas gali bati prasmingas.
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