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Kokemushistorian nédkokulma vammaisuuden tutkimukseen

ammaisuuden historian haasteena on,

miten yhdistda yhteiskunnallisten raken-

teiden makrotaso ja yksilon mikrotaso
tutkimuksessa. Kun vammaisuus nousi suoma-
laisen historiantutkimuksen kohteeksi sosiaali-
janaishistorian vanavedessi sekd kansainvilisen
vammaisten vuoden (1981) innoittamana, tavoit-
teeksi asetettiin vammaisuuden tarkastelu yhteis-
kunnallisena kokonaisilmiéné. Tutkimus tuotti
tietoa vammaisuuteen nivoutuvista instituu-
tioista - kuten erityiskouluista, jarjestdistd, hoi-
tolaitoksista ja sosiaaliturvasta - sekd vammais-
kysymyksen rakentumisesta yhteiskunnallisessa
keskustelussa. Yhtend ldahtékohtana oli tehda
"niakymaéttdmien historia ndkyvéksi” Vammaisten
ihmisten arki ja kokemus jdi kuitenkin 1990-luvun
tutkimuksissa vdhille huomiolle.!

Sittemmin sekd rakenteista ettd yksilostd kédsin
suuntaava tarkastelu on tuottanut vammaistutki-
muksen piirissd hyvin erilaisia tulkintoja vam-
maisuuden ja yhteiskunnan vélisestd suhteesta.
Vammaisuuden ja muiden sosiaalisten vihem-
mistdjen tutkimus on toisaalta nivottu osaksi
hyvinvointivaltion menestystarinaa. Hyvinvoin-

tivaltiokehityksen on katsottu johtaneen vam-
maisten ihmisten erityisongelmien tunnistami-
seen ja vammaisen yksilon mahdollisuuksien
laajentumiseen. Toisaalta kriittisissd tulkinnoissa
hyvinvointivaltiokehitys on ndhty vammaisuutta
tuottavana ja vammaisia henkiloitd syrjayttavana
prosessina. Vammaisuuden kategorian ja vam-
maisten erityishuollon on katsottu merkinneen
yksiloiden ulossulkemista yhteiskunnalliseen
huono-osaisuuteen.?

Kokemuksen historia avaa mahdollisuuden
vammaisuuden ja hyvinvointivaltion suhteen tar-
kastelun syventdmiseen. Kun hyvinvointivaltiota
lahestytddn kokemuksesta késin, elettynd hyvin-
vointivaltiona, tutkimuksen fokus asettuu yksilon
ja yhteiskunnan rakenteiden kohtaamiseen. Ele-
tyn hyvinvointivaltion kdsite suuntaa huomion
sithen, miten hyvinvointivaltio ja vammaisuus
rakentuvat arjessa, yksilon ja instituution kohda-
tessa. Tallaisessa alhaalta ylospdin suuntaavassa
tarkastelussa makro- ja mikrotason analyysit
nivoutuvat yhteen.3

Yksilopsykologiaan rajautumisen sijaan koke-
muksen kisite laajenee yhteiskunnalliseksi, kun
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kokemus ymmarretdén sosiaalisessa vuorovai-
kutuksessa rakentuvana merkityksenantona ja
todellisuuden rakentamisena. Jaetut kokemukset
kerrostuvat kieleen, kulttuuriin ja instituutioiden
kéytantoihin. Hyva osoitus tdstd on vammaisuutta
kuvaavien kisitteiden nopea muutos ja aiempien
kisitteiden hylkddminen niiden leimaavuuden
takia. Tama prosessi kertoo osaltaan kunkin aika-
kauden jaetusta kokemuksesta sekéd kokemusten
ja uusien odotusten jdnnitteesta.

Kokemukset ovat ajallisesti monikerroksisia:
sekd aiemmat kokemukset ettd tulevaisuuden
odotukset ovat ldsnd tdménhetkisessd merki-
tyksenannossa. Tdmd kokemusten ajallinen
monikerroksisuus suuntaa ensinndkin huomion
sithen, kuinka hyvinvointivaltion instituutioissa
on rinnakkain eri aikojen kokemuksia kantavia
rakenteita ja kdytdntojd. Pala palalta rakentuneet
hyvinvointivaltion instituutiot ovat ylldpitdneet
ja legitimoineet varsin erilaista kokemusta vam-
maisen yksilon ja yhteiskunnan suhteesta, mika
nikyy eri vammaisryhmien erilaisena elettynd
kansalaisuutena.* Esimerkiksi 1930-luvun Suo-
messa tyossdkdyville, kunnollisille sokeille mak-
settiin sokeainavustusta. Samaan aikaan monien
vammaisryhmien, kuten kuurojen ja kaatuma-
tautisten mahdollisuutta avioitumiseen ja per-
heen perustamiseen rajoitettiin. Siséllissodan
valkoiset invalidit saivat eldkettd, mutta punain-
validit olivat kdyhdinavun varassa.

Kokemuksen historian kautta avautuu niko-
ala eri aikakausien sosiaaliturvajdrjestelmien
tulevaisuushorisontteihin. Eletyn hyvinvointival-
tion késite mahdollistaa tarkastelun ulottamisen
myds modernin hyvinvointivaltion rakentumista
edeltdvddn kehitykseen. Tdlloin voidaan pohtia,
miten tuonpuoleiseen iankaikkiseen eldmddn
suuntaava kristinopin tulkintakehys nékyi vam-
maisen ihmisen yhteiskunnallisessa asemassa.
Entd millaista elettyd kansalaisuutta kristillisen
tulkinnan rinnalle rakentunut maalliseen yhteis-
kuntaan suuntautunut odotushorisontti aiheutti?
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Avunsaajan kokemuksen kannalta olennaista
on, suuntautuiko avustaminen senhetkisen
hidén tilapdiseen lievittdmiseen vaiko avuntar-
peen syvenemisen ennaltaehkéisyyn pitkdjan-
teisemmalld tuella. Avustamisen aikajdnteen
ohella kokemusta raamitti myos se, rakentuiko
avunsaannin oikeutus menneisyyden, nykyhet-
ken vai tulevaisuuden perusteella: oliko kyseessa
senhetkiseen vilittomé&én tarpeeseen perustuva
avustaminen vai nojasiko avustamisen oikeutus
henkilén aiempaan yhteiskunnalliseen panok-
seen tai avustamisesta ennakoituun tulevaan
yhteiskunnalliseen hy6tyyn.?

Kun vammaisuutta tarkastellaan eletyn hyvin-
vointivaltion ndkékulmasta, esiin nousee hyvin-
vointivaltioon kytkeytyva yksilon ja yhteiskunnan
jannitteinen suhde. Yksil6tasolla hyvinvointival-
tio pyrkii suojelemaan kansalaisiaan dérikoke-
muksilta, kuten kuolemalta, sairaudelta, koy-
hyydeltd, turvattomuudelta ja avuttomuudelta.
Yhteiskunnan tasolla sosiaalisen turvallisuuden
tavoite nivoutuu koko viestén hyvinvoinnin sekd
sosiaalisen eheyden ja kansakuntaan kuulumi-
sen kokemukseen. Vammaisen yksilon kannalta
hyvinvointivaltion perusdilemma on, ettd vam-
maisuus on makrotason tarkastelussa ndhty
lahtokohtaisesti kielteisend asiana, yhteiskun-
nallisena ongelmana. Eletyn hyvinvointivaltion
tarkastelu mahdollistaa sen pohtimisen, millaisia
kyvykkyysodotuksia (ableism) kunkin aikakauden
vammaishuoltojérjestelma ylldpitdd ja rakentaa,
ja millaista kokemusta kansalaisuudesta jarjes-
telmi erilaisine etuuksineen ja kdytdntdineen
tuottaa niille ihmisille, jotka eivdt néitd odotuk-
sia tdytd.® Tama kertoo myos laajemmin yksilon ja
yhteiskunnan vélisestd suhteesta eri aikakausina.
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