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Anotacija

Seimy, auginanéiy vaikus su negalia, situacija labai sudétinga, nulemta jvairiy veiksniy komplek-
sinés sgveikos. Seimos daznai yra ambivalencijos situacijoje, kuri dalija gyvenima iki ir po nega-
lios. Todél Seimos situacijos perkélimas j mokslinio tyrimo erdve yra didelis metodologinis i$stkis.
Mokslininkas visada bent vienu zingsniu yra nutolgs nuo to, kg jis siekia pavaizduoti. Mokslinis
metodas i§ dalies padeda priartéti prie Seimos realybés, ta¢iau metodas néra iSmokstamas dalykas,
kai biitina tiksliai atkartoti tai, ka daré vienas ar kitas taikantysis metoda. Siame straipsnyje analizuo-
jamos socialiniy tyrimy kokybiniy metody epistemologinés nuostatos ir jy taikymas, siekiant istirti
Seimos su vaiko negalia situacija.

PAGRINDINIAI ZODZIAL: $eima, negalia, socialiné realybé, kokybinis tyrimas.

Abstract

The situation of families in children disability situation is very complex affected by many factors and
their integral interaction. The families often feel balancing between the reveal and ideal discourse of
reality, between life before and after disability fact. Therefore, researches constantly face a metho-
dological challenge transferring families’ life into the scientific research. According to Smith (2010,
p- 33), a researcher is always at least one-step is distinct from the picture that (s)he needs to draw.
Potentially method is very helpful to reveal family life as reality, however we have to be creative
in applying a method, because the method is not a collection of neither a learned nor repeated pro-
cedures that was done by another masters. Research of family in disability situation is perceived as
sensitive therefore in this variable process social reality is created in a “sense of family”. The article
introduces analysis of different epistemological approaches towards qualitative research in social
sciences and in particular in the field for families of children with disabilities.

KEY WORDS: family, disability, social reality, qualitative research.

DOI: http://dx.doi.org/10.15181/tbb.v77i2.1599

IZanga

Seimy, auginandiy vaikus su negalia, situacija yra labai sudétinga, nulemta jvai-
riy veiksniy kompleksinés sgveikos. Daznai pastebima, kad analizuojant Zmoniy
su negalia patirtis per daug remiamasi iSankstinémis mokslinémis prielaidomis. A.
Sliogeris (2001) labai jzvalgiai atkreipia tyréjy démesj j tai, kad tyrimai sukuria
tai, kg turétume vadinti moksline patirtimi, kuri remiasi ne duoto, esamo pasaulio
atradimu, o naujo pasaulio iS§radimu, jo konstravimu. Todél daznai mokslinio pazi-
nimo objektas yra dirbtinis konstruktas, neturintis nieko bendra su pasyvia, paciam
daiktui atsiveriancia egzistencine ar net kasdiene patirtimi (Ten pat, p. 135).
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Visada egzistuoja negalios, kaip fenomeno, adekvataus ir realistiSko analiza-
vimo problema, nes negalia arba patologizuojama, arba mistifikuojama, arba hi-
perbolizuojama. Kokybiniy tyrimy paradigma atveria specifines erdves tyréjams,
kurie nori adekvaciai ir realistiSkai analizuoti Zmoniy su negalia patirtis. Be to,
negalios, kaip socialinés patirties (angl. social experience), konceptualizavimas
skatino nejgaliyjy gyvenimo patirties perkélima j mokslinj diskursa. Diskutuoja-
ma, kad taikant interviu metodg sunku sukurti objektyvig realybe, nes ,,pirminiai
socialinés tikrovés duomenys — tai subjektyvios ir intersubjektyvios socialiniy sg-
veiky interpretacijos* (Valantiejus, 2007, p. 262). Viena vertus, kokybiniai tyrimai
skirtingai nei kiekybiniai i§ esmés leidzia tyréjui placiau panaudoti interpretaci-
nius gebéjimus, reflektuoti individualig respondenty patirtj. Kita vertus, atliekant
Seimos tyrima tyréja pasiekia individualizuoty patir¢iy, kurias jis turi susieti j ben-
dra simboliy sistemg, gausa.

Atliekant kokybinius tyrimus tikétasi, kad moksliniai darbai subtiliai priartés
prie negalios fenomeno, kaip tai daroma literatiiros kiiriniuose. A. Valantiejaus
(2004, p. 515) teigimu, literattiros ir meno sritys visada gerokai jautresnés tikrovés
niuansams, kuriy labai daznai negali atskleisti ,,désnius* formuluojantys sociali-
niai mokslai. Tod¢l yra daug jtaigiy literatiiros pavyzdziy, kurie daro didele jtaka
moksliniam suvokimui apie jvairias negalios situacijas, susijusias su tévysté (Oe,
2001), asmeniniu augimu (Brown, 1998; Ototake, 2003), profesiniu pasiSventimu
(Rothenber, 1998). Be to, literatiiros kiiriniai ,,yra puikus btidas iSreiksti giliau-
sius zmogiskuosius likesc¢ius ir kurti naujus elgesio modelius (Ruskus, Mazeikis,
2007, p. 259).

Siame straipsnyje keliamas probleminis klausimas nurodo j Seimos realybés
vaizdavimo moksliniame tyrime adekvatuma, kurj savitai padeda spresti kokybi-
niai tyrimai. Vienas svarbiausiy mokslo uzdaviniy — jtikinti, kad tai, kg mes su-
kiiréme surinkty duomeny pagrindu, yra tikrovés atspindys. Kritinis mastymas
aktualizuoja klausima, kiek i$ tiesy tai yra tikrovés atspindys ir kiek — mokslinés
realybés konstruktas. 1. Kantas atskleidé, kad mokslas mums pateikia Zinias ne
apie ,,daikta savaime®, t. y. ne apie tai, ka J. Baudrillard’as vadina ,,giligja rea-
lybe®, bet apie ,reiskinj*, t. y. apie tokj realybés ,,atvaizda“, kurio sgsaja su ta
realybe yra mazy maziausia problemiska (Tolstant nuo tikrovés, 2007). Mokslinis
tyrimas vyksta pasitelkus terminy ir zenkly sistema, kuri uzpildo prarasto objekto
tustumg (Ousmanova, 2008).

Pastaruoju metu sieckiama praplésti mokslinio pazinimo ribas, kuriant analo-
gijas. Socialiniuose moksluose vartojama daug gamtos moksly terminy, tokiy
kaip atsparumas, ekologija, adaptacija, simbiozé, seima, kaip visuomenés Igstelg,
Zmogaus organizmas, kaip mechanizmas ir pan. Taciau, A. Maslow’o poZiiiriu,
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analogijos taikytinos labai atsargiai: ,,Seimg ir kristala reikia tyrinéti skirtingai®
(Maslow, 2006, p. 37). Nors pagrindine savo funkcija mokslas laiko objektyvuma,
taCiau, anot A Valantiejaus (2002), i Siandienos socialines teorijas vis intensyviau
isileidziami® tam tikri reliatyvlis pazinimo budai.

Straipsnio tikslas — atskleisti Seimos, auginancios vaikg su negalia, realy-
bés rekonstravimo problema moksliniame tyrime.

Metodai: mokslinés literatiros analizés. Mokslinéms jzvalgoms plétoti pa-
sitelkiama straipsnio autoriy medziaga, sukaupta akademinés veiklos uzrasuose.
Skirtingy patir¢iy analizeé gali biti traktuojama kaip kolektyviniy atvejy tyrimas,
kai susiejami paskiry atvejy tyrimai siekiant pazinti tam tikrg bendro pobiidzio
fenomeng (Stake, 1998).

1. Socialinés realybés rekonstravimo epistemologiniai imperatyvai

Ilgametés mokslinio metodo taikymo tradicijos glaudZziai susijusios su pa-
stangomis jteisinti savarankiskai egzistuojancios realybés, vadinamosios tikrovés
sui generis (E. Durkheimo terminas), modelj, kuris nuo sociologijos atsiradimo
pradzios vaidino svarby vaidmenj (Valantiejus, 2002, p. 9). Taigi mokslinis tyri-
mas tampa skirtingy kintamyjy konstravimo procesu. Kaip rodo mokslo istorija,
uzdarose sistemose arba eksperimentinémis saglygomis atliekami socialiniy reiski-
niy tyrimai formuoja iSkreipta vaizdinj ir suponuoja Saliskas iSvadas.

B. Bettelheim’as, vystydamas autizmo eksplikacijos teorija, dirbo pagal speci-
alios aplinkos programa, kuri skirta darbui su vaikais, turin¢iais autizmo sindro-
ma bei kity sunkiy psichikos sutrikimy. Siekdamas visisSkai izoliuoti ankstesnés
aplinkos poveikj, B. Bettelheim’as uzdraudé tévams lankytis mokykloje ir kalbétis
su savo vaikais ar mokyklos darbuotojais, nebent su juo paciu. B. Bettelheim’as
daré prielaida, kad vaiko norui jsitraukti j aplinkg trukdo zlugdanti aplinka, o ne-
tinkamas tévy, ypa¢ motinos, santykis su vaiku sukuria vaiko santykj su pasauliu
trikdancig aplinkg. Norint pakeisti tokig asmenybés raida, butina sukurti visiska
pasitenkinimo aplinka. TaCiau eksperimento rezultatai B. Bettelheim’o hipotezés
nepatvirtino (Ruskus, 2002, p. 164). B. Bettelheim’o teorija kritikuojama, nes su-
daré prielaidas susiformuoti terminui ,,motina Saldytuvas®, kuris rodo netinkama
motinos santykj vaiko atzvilgiu kaip vieng pagrindiniy vaiky autizmg lemianciy
veiksniy. G. Allport’as (1966, cit. Mesibov, Shea, Schopler, 2004) tokia eksplika-
cijg sukritikavo ir pavadino ,,atpirkimo ozio* paieska. Tuo tarpu B. Bettelheim’o
mokinys E. Schlopler’is (1993, cit. Mesibov ir kt., 2004, p. 2) ji pavadino ,,neigia-
mo vaidmens modeliu®.

41



Rita Vaicekauskaité, Brigita Kreiviniené

XX a. viduryje sociologijoje vis dazniau siekiama suprasti zmogaus mastymo
ir socialinio konteksto sgsajas: ,,Norint suprasti, kas yra visuomenés ,,tikrové sui
generis® turime tyrinéti, kaip §i tikrové konstruojama® (Berger, Luckman, 1999,
p. 31). Siame kontekste mokslinis pazinimas negali apsiriboti kasdienio gyvenimo
pagrindu iSryskéjusig tikrove traktuoti kaip duotybe, o jos reiskinius — kaip duome-
nis. Atliekant tyrima svarbu suprasti, koks egzistuoja rySys tarp Zmoniy mastymo
ir ji pagrindziancios tikrovés. Rekonstravimas nurodo j mokslinio tyrimo veiks-
ma, kuriuo sugebame jvertinti subjektyvios patirties tapsmo objektyvia lemiancias
aplinkybes ir sukurti rekonstruota realybe, kuri yra ne tik pazinimo Saltinis, bet nu-
rodo j problemas ir / arba jy sprendimus. Kitaip tariant, tai yra veiksmas, kuris pa-
deda ,,socialiai jtvirtinti visokj ,,Zinojima* kaip tikrove* (Berger, Luckman, 1999,
p. 13). Negalios tyrimuose socialinio modelio koncepcija buvo atskaitos taskas
paradigminiam postikiui socialinés realybés rekonstravimo link (Barnes, Oliver,
Barton, 2002). Didzigja dalimi Sio modelio déka negalia, iki tol laikyta antisociali-
niu reiskiniu, tapo sociologijos tyrimo objektu.

Pagrindiniai socialinés realybés rekonstravimo epistemologiniai imperatyvai
nurodo j Seimos, kaip sistemos, jtraukima j tyrima ir reflektyvumo svarbg. Toliau
bus atskirai aptariami Sie du aspektai.

2. Seimos, kaip sistemos, jtraukimo j realybés rekonstravima problema

Nuo XX a. paskutiniojo deSimtmecio negalios tyrimuose ypatingas démesys
skiriamas Seimai, kaip sistemai (Seligman, Darling, 1989). Daugeliu atvejy tyrimo
efektyvumas ir naudingumas siejamas su Seimos, kaip sistemos, imtimi. Taciau
Seimos, auginancios vaika su negalia, jtraukimas j tyrimus ilieka probleminis.

Tyrimo interviu dalyvaujant bent dviem pasnekovams socialiné realybé kons-
truojama ,,¢ia ir dabar®,  pokalbj jsitraukia veikéjai, emocijos, iSgyvenimai. Res-
pondento jau kartg iSgyventa realybé replikuojama dar karta verbaliniu biidu ir
igyja konkrecig formg: posakiai, apibidinimai, nutyléjimai, tai koduoja svarbig
informacija. IS esmés atlikdamas kokybinj tyrimg respondentas pateikia savo per-
cepcijas jvairiy jvykiy ar socialiniy interakcijy atzvilgiu (Martz ir kt., 2010, p.
dzia tam tikrus tévo, motinos, vaiky nuomoniy neatitikimus. Anot Pelchat’o ir kt.
(2003, 239) tokie nuomoniy skirtumai tik parodo skirtingus Seimos nariy savos
patirties vertinimo standartus. Todél gana daznai atliekant §j tyrima tenka klausima
perklausti, siekiant iSgirsti ne tik vadovaujanciy Seimos nariy nuomong. Respon-
dentai turi jausti, kad jy nuomon¢ yra svarbi ir priimama. Tyréjas turi uztikrinti,
kad Seimos nariai nekonfrontuoty tarpusavyje.
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Seimos tyrime yra daug veikéjy, todél ypa¢ aktualus ,,aréiausio tikrovei® Sei-
mos jausmo perteikimas (Gabb, 2009, p. 37) (zr. 1 lentele). Tyrimai rodo (zr. Dell-
ve, Samuellson, Tallborn ir kt., 2006; Carpenter, 2000), kad tévo ir motinos stre-
so iSgyvenimai vaiko negalios situacijoje yra panasiis. Taciau tyrinéjant Seimos
iSgyvenimy realybe svarbu jtraukti visus Seimos narius, o ne tik apklausti juos
pavieniui ar konstruoti ,,$eimos jausma* remiantis tik motinos pasakojimu. Seimos
tyrimas yra ,,pavojingas‘ dél ,.fizinio dalyvavimo* tyrime efekto. Daznai jausmus
iSreiskimo, minciy, iSgyvenimy atsakomybés delegavimas ,,Seimos vardu* tenka
mamai. Nepatyres arba nepakankamai savikritiSkas tyr¢jas gali surinkti ,,grupés
nuomong, kuri i$ esmés reik§ mamos iSgyvenimus, bet pristatys juos kaip Seimos
iSgyvenimus. K. Tobin’o ir D. Tippins (cit. Jones ir Brader-Araje, 2002) teigimu,
interviu metu Seima tyréjui perduoda ne tik simbolius (Zodzius), bet ir Seimos as-
mening bei subjektyvig realybés interpretacijg. Todél net pasisakymai, kur vartoja-
mi tie patys zodziai, gali turéti skirtingas reikSmes.

1 lentele. Klausimai, tyréjui kylantys organizuojant interviu
su vienu respondentu ir su Seima

Tyréjo klausimai | Interviu su vienu respondentu Interviu su Seima
Respondentai Vienas Grupé (visi Seimos nariai)

Dalyvavimo Dazniausia néra: dalyvauja tyri- | Tyréjas néra tikras, ar tyrime daly-

problemos me arba atsisako vaus visi §eimos nariai

Realybés Respondentas pats kuria reiks- | Seimos nariai atskirai kuria reiks-

HiStransliavimas® | mes, prasmes, dazniausia pra- | mes ir prasmes. Laisvas kalbéjimas,
Soma laisvai kalbéti apie patirtj, | pateikiama labai daug reikSmiy,
iSgyvenimus. Tyr¢jas tik patiks- | jvykiy, veikéjy, gali biiti sunku sek-

lina prasmes, klausimus ti logika
Realybés Vienas (dazniausia mama) Mamos dominavimas
pateikimo Vaiko nuomonés daznai nenorima
dalyviai iSklausyti

Kyla problemy dél vaiko su negalia
dalyvavimo apibrézimo

Realybés Respondentas dazniausia patei- | Kyla rizika, kad tyréjui uzdavus ta
konstravimo kia logiska jvykiy seka, kurioje|patj klausima kitam respondentui
dalyviai galima nustatyti dalyvius, iSsako | bus atkartota ,,dominuojanti‘ nuo-
savo individualius jausmus, i$- | mone, o ne reali individualizuota
gyvenimus, patirtj Seimos nario patirtis
Realybés mastas | Isgyventos respondento patirtys | Seimos, kaip sistemos, patiréiy sin-
tezé

Saltinis: sudaryta autoriy.
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Daug ziniy apie Seimy, kuriose auga vaikas su negalia, situacijg sukurta re-
miantis palyginamyjy tyrimy duomenimis. XX a. 7-8 deSimtmeciais manyta, kad
tikslinga palyginti Seimy, kuriose auga vaikai su negalia ir be negalios situacija,
analizuojant jvairius reiskinius: gyvenimo kokybe, aukléjimo stiliy ir kt. Minétu
laikotarpiu atlikta nemazai tyrimy, kuriuose jvairiais aspektais analizuojami vaiky
aukléjimo Seimoje skirtumai, kai Seimoje auginamas vaikas su negalia ir be jos
(Cunningham, Reuler, Blackwell, Deck, 1981; Eheart, 1982; cit. Vaicekauskaité,
2008). Taciau veliau palyginamieji tyrimai susilauké daug kritikos, teigta, kad su-
kuriamas iSkreiptas motinos ir nejgalaus vaiko sgveikos vaizdas (Tannock, 1988;
Hodapp, 1988; Crawley, Spiker, 1983; cit. Vai¢ekauskaité, 2008). Palyginamie-
siems tyrimams veikiant susiformavo interakcijos patologizmas, jvardintas moti-
niskojo direktyvumo sindromu, konstatuojant, kad nejgaliy vaiky motinos nuolat
taiko labiau direktyvy, kontroliuojantj aukléjimo stiliy.

3. Reflektyvumo svarba Seimuy, esanciu negalios situacijoje, tyrime

Mokslas, kaip ir kiekvienas zmogaus sukurtas produktas, pasizymi visomis
zmogiskosiomis silpnybémis, todél svarbi yra moksliniy tyrimy kritiné refleksija.
Vienas svarbiausiy mokslo tiksly, medicinos mokslo Nobelio premijos laureato P.
Medawar’o (1988) ir J. D. Barrow’o (1998) teigimu, — stengtis suprasti, kg gali ir
ko negali mokslas (cit. Skurvydas, 2008). Anot A. Valantiejaus (2004), reflekty-
vumas yra nuovokumo $altinis, jis visiSkai pagristai gali biiti apibiidinamas kaip
individualus interpretacijos biidas, perteikiantis autobiografinius ir socialiniu po-
zifiriu jsisgmonintus savirodos gebé¢jimus (p. 210). Reflektyvumas yra svarbus, nes
M. J. Smith’o (2010) teigimu, mokslininkas visada bent vienu zingsniu yra nutolgs
nuo to, kg jis siekia pavaizduoti. Todél reflektyvumg galima laikyti kokybiniy ty-
rimy imperatyvu.

Anot A. Valantiejaus, ,,metodas néra iSmokstamas dalykas, reikalaujantis tiks-
liai atkartoti tai, kg daré vienas ar kitas metodo meistras, stilius yra svarbi metodo
dalis. Toli grazu ne vienas klasikas metodo sampratg vartoja gana laisvai, siejg ja
su individualiais kiirybiniais gebéjimais testi, vertina mokslinio (analitinio ir ap-
raSomojo) stiliaus ir meninio stiliaus analogijas“ (Valantiejus, 2004, p. 267). Tarp
mokslo filosofijos tyrinétojy yra radikaliai skeptisky pasisakymy, kuriais sitiloma
atsisakyti id¢jos, kad mokslo esmg apibrézia metodas (Feyerabendas, cit. Chal-
mers, 2005).

Dazniausia kokybiniai tyrimai pasirenkami vadovaujantis nuostata, kad jie
yra tinkamiausi zmogaus i§gyvenimy tyrimui (Brinkmann, Kvale, 2005). Taciau
tyrimo eigoje stipréja suvokimas, kad tyréjas susiduria su Seimy par excellence
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atvaizdavimu, kai jos pateikia savo sukonstruotos socialinés realybés suvokima:
priskirdami tam tikrus bruozus, atributus, elgesio modelius, atskleisdami kalbé-
sena, manieras ir kt. par excellence veikéjams. Seimos deleguoja tyréjui socialine
realybe, sukurtq vykstant interakcijai su kitais socialinés realybés veikéjais, ir
subjektyvy pliuralistiniy konteksty vertinimg (Jesuin, 2008, p. 95). leskant tikrojo
Seimos prasmeés kodo svarbus ir mokslinis metodologinis jzvalgumas. V. Maa-
nen (cit. Liedtka, 1992, p. 162) teigimu, ,,nesvarbu, kg tyréjas tiria kokybiniu
budu (...), jis butinai turi respondento paprasyti apibiidinti subjektyviai supran-
tamg reikSme to, kas buvo pasakyta, t. y. bent Siek tiek i§ papasakoty socialiniy
interakcijy®.

Vis dazniau taikomas tyré¢jo interpretacijy aptarimas su tyrimo respondentais.
R. B. Johnson’o (1999, 283) teigimu, tai duoda naudingy jzvalgy ir uztikrina tyri-
mo duomeny patikimumg. Pavyzdziui, Seimos gali buti jtrauktos j kategorijy kiiri-
ma. Seimos ir tyréjas dalyvauja keliy dieny diskusijoje aiskinantis tikraja ju soci-
alinés realybés recepcija. Taigi ne trecioji Salis (kaip jprasta tyrimuose), o Seimos
pacios vaidina eksperty vaidmenj analizuodamos savo iSgyvenimus. J. Habermas
(1973, cit. Moilanen, 2000, p. 384) nurodo, kad tyréjui pasiruosus tokiam grjzta-
majam rysiui, jis turi biiti pasirenges sukurti nedirektyvy dialogg, kad respondentai
galéty patys jvertinti, argumentuoti, interpretuoti savo tiesas.

N. K. Denzin’o, Lincoln’o (2003) teigimu, tyré¢jas gali biti vadinamas filmo
karéju, kuris i§ daugelio nufilmuoty gabaléliy sulipdo vieng paveiksla. Todél res-
pondento realybés recepcijos ,,iStransliavimas® | mokslinj diskursg tarsi palieka-
mas tyréjo prerogatyvai. S. Brinkmann ir S. Kvale (2005, p. 165) §j fenomena
pavadino ,.tyréjo interpretavimo monopolija“. Respondenty jtraukimas i tyrima
suponuoja abipusi$kai naudingg situacijg: pirmiausia tyréjas tarsi tikrina savo re-
alybés recepcijoje susisteminta Seimy realybe, o Seimos tikrina ,,iStransliuotos*
realybeés ,,atitikima realybei®. Si situacija gali biiti vadinama ekspertine recepcijos
refleksija, nes respondentai diskutuoja jau nebe jausmy ir i§gyvenimy lygmeniu,
bet metalygmeniu, kurdami metasantykj su savo ,,iStransliuotu* tekstu.

4. Diskusija: socialinés realybés rekonstravimo epistemologiniu
imperatyvy kaita

Anot R. Grigo (2001, p. 33), atotriikio tarp realybés ir mokslinio vaizdavimo
problema vienokiu ar kitokiu laipsniu aktuali visais laikmeciais. Kiekvienu lai-
kmeciu i §j poreikj atsakoma skirtingai. Rusy filosofas A. Zinovjevas, jvertings
atotriikio tarp realybés ir jos mokslinio vaizdavimo problemas, sukiiré loginés
sociologijos koncepcija, kuria sieké atkreipti démesj | mastymo, kalbos ir rasto,
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kuriais aiskinami socialiniai objektai (realyb¢), logiskuma. Todél visada islieka
aktualus kritinés minties poreikis.

XX a. pradzioje socialiniuose moksluose iskilusi kritinés minties teorija (Frank-
furto mokykla) XX a. pabaigoje tapo labai pragmatizuota, o autonomiska kriting
mintj vis dazniau keicia vartojamoji (Valantiejaus, 2013). H. Marcuse poziiiriu,
»proto autonomija praranda prasme tuo mastu, kuriuo Zmoniy mintis, jausmus ir
veiksmus formuoja techninio aparato, kurj jie patys sukure, reikmés™ (Marcuse,
1998, cit. Valantiejus, 2013, p. 211). Metoda supaprasting iki procediiry, kurios
pajungiamos tarnauti liberalizmo ideologijai ir ekonomikos panacg¢jai, ,.kesime
savo sukurtos tikrovés skurda“ (Bauman, Donskis, 2017, p. 27). Sioje vietoje labai
svarbu pazyméti, kad metodo taikymas jgauna nauja raiska, kai turi biti taikomas
ziniy pasiekimais grindziamai socialinei tikrovei analizuoti. Reflektyvioji moder-
nybé (angl. reflexive modernity) bando persvarstyti socialinés realybés pazinimo ir
metodo santykio aspektus (Giddens, 2000).
mokslai patiria vis didesn¢ informaciniy technologijy jtaka. Socialinis pazinimas
vis labiau veikiamas duomeny gausos fenomeno. Anot Z. Bauman’o ir L. Dons-
kio (2017, p. 22), ,,fizinis kiinas* pakei¢iamas ,,duomeny kiinu“. Anks¢iau, iSgirde
apie naujos rusies atradima, pirmiausia pagalvodavome apie Ch. Darwin’g ir tai,
kiek daug reikia sukaupti ziniy apie gamta, kad taip nutikty. O Siandien tokj atradi-
ma gali padaryti matematikas, analizuodamas petabaity apimties duomeny sekas ir
daugiau apie atrastg fenomena, negu kad apie ji pasako skaiciy ir simboliy sekos,
net nezinantis. Informacijos gausos laikmeciu socialiniuose moksluose pereinama
nuo sumodelivoty (angl. designed data) atsakyti 1 konkre¢ius tyrimo klausimus
prie atrasty duomeny (angl. found data) didziulése duomeny bazése (Salganik,
2017). Tokia socialiniy moksly tyrimy prieigos kaita lyginama su Sablono analogu
(angl. readymade) meno istorijoje.

Todél siandienos socialiniams mokslams aktualu kurti ,,maslius metodus®, ku-
rie jgalinty prasmingai atkurti socialinius rysius, remiantis jzvalgiais, kruopsciai
apmastytais, rizikingais ir metodiskai tikslinanéiais tankiojo apra§ymo ar kitais
masliais biidais (Valantiejus, 2007, p. 251).

ISvados

1. Silpnoji moksly vieta yra ne jy specifiniai metodai ir jgiidziai, bet metodo-
logijos, bendroji mokslo kulttira (paradigma) ir mokslo bendruomeneés tyri-
my kultora. Kokybinis tyrimas atveria placias Seimos socialinés-psicholo-
ginés ir kultiirinés tikrovés erdves, kurioms iStransliuoti j mokslinj diskursa
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reikia ne mazai paties tyréjo atvirumo refleksyviai prieigai. Taip Siandieniai
Seimotyros ieskojimai kuriant negalios diskursg jgauna kity spalvy: tyré-
jas i§ monopoliniy duomeny interpretuodamas iSauga j eksperting, kartu su
Seima kuriamg objektyvisting refleksija.

2. Mokslininky patirties reflektyvumo prielaidas sukuria metodologiniy para-
digmy kaita. Tki XX a. vidurio negalios fenomeno tyrimai buvo hipotetis-
kai nukreipti | segreguoty aplinky tyrimus, negalios etiologines priezastis,
kurios buvo glaudziai susijusios su asmens individualios kaltés primetimu.
Siuolaikiniai $eimos tyrimai kelia uzdavinius, kurie nurodo j visos $eimos
itraukima, ,,Seimos jausmo* tyrime pajautima, Seimos gyvenimo filosofijos
supratimg. Respondentas tyrimo procese yra jgalinamas, suklostoma tyri-
mo situacija ieskoti ,,tikrosios tiesios®, t. y. respondentas ir tyréjas stengiasi
atrasti nejgalumo vieta simbolinéje tvarkoje kartu kurdami ir bendradar-
biaudami.

3. Zinojimo sociologija puikiai atitiko XX amZiaus laikme&io dvasig ir padéjo
spresti mokslinio pazinimo problemas, kurias suformavo scientizmas soci-
aliniuose moksluose. Remiantis zinojimo sociologijos jzvalgomis, buvo ir
i§ dalies vis dar galima moksliniu tyrimu maksimaliai priartéti prie tiesio-
giniy konkreéiy zmoniy patiréiy ir jas adekvaciai rekonstruoti. Si episte-
mologiné kryptis padaré didele jtaka Seimy, auginanciy vaikus su negalia,
moksliniams tyrimams.
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SCIENTIFIC RECONSTRUCTION OF REALITY OF
FAMILY RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES

Rita Vaic¢ekauskaité, Brigita Kreiviniené

Summary

The article analyses scientific philosophical approach that “science must face
the reality without fear of complexity seen in reality” (Skurvydas, 2008, p. 356).
It is also discussed that situation of families in children disability situation is very
complex affected by many factors and their integral interaction. Therefore, recep-
tion of their reality can be unique. It is also discussed that the biggest challenge for
researcher revealing disability context can be facing contrasting opinions among
the family members, for example between mother and father or parents and chil-
dren. Such distinction formulates experiential struggle for researcher to perceive
different measures used by family members in measuring own reception. It is also
discussed that quite often research of family reality is substantial because of readi-
ness of researcher to conduct such kind of research. The process of interview can
easily skip the following of one family member instead of re-asking and hearing
other opinions on particular question. Each research participant must feel himself
in a comfort zone and his opinions must be heard, appreciated and accepted. The
researcher must be ready to step into family’s reality and accepting different opi-
nions to counsel the process not to have confrontations.

According to Smith (2010, p. 356) we are always at least one step removed
from the thing we attempt to represent, for the words we use express the concept
or the idea of that thing, never the thing itself. Situation of families raising chil-
dren with disabilities is rather complicated, conditioned by complex interplay.
Families in disability situation are often in the poise of two discourses — real and
ideal, between life before and after — disability. Therefore, the transference of
situation of family to scientific space is complicated due to the reason as such:
“The method is not a learned matter requiring repeating what was done by another
master of the method” (Valantiejus, 2007, p. 288). Research of family in disability
situation is perceived as sensitive therefore in this variable process social reality
is created in a “sense of family”. Different experiences gained in the research
process has been analysed in the article by the authors as synergetic. The findings
of different researchers in each others’ experiences create a space where criteria
of scientific credibility are brewed the same as probability of testified objective
truth.
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Quite often in family reality reception researches family takes the expert role.
Therefore, the researcher must be ready for non-directive communication and
openness to evaluations, argumentations, interpreting own realities of participants.
The participants also can be welcomed to help the researcher in transferring spo-
ken reality to written categories. This allows researcher to reflect more objecti-
vistic perspective of experienced reality and be open to people who trusted own
stories for creating scientific discourse.

Despite the fact that research on family’s reality reception opens wide psycho-
logical, social, and cultural opportunities to the researcher, it has also limitations
in reality transferring into discourse. Reception compounds not only moving but
also transforming the reality, therefore, reality appears to become symbolic reali-
ty. The same issues appears about data interpreting. The reflective approach from
participants as well as other researchers broadens traditional, sometimes called
“monopolistic” understanding on data interpreting. Therefore, the research process
on family reception invites researcher to search for creative angles and is perceived
as open, full of scientific creativity process in formal system.
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