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Minun lapsekseni
Kirja pienen näkövammaisen lapsen vanhemmille ja läheisille

Tässä kirjassa kolme äitiä ja yksi isä kertovat näkövammaisen lapsen syntymän 
esiin nostamista tunteista, kasvusta vanhemmaksi ja kokemuksista lapsen kas-
vaessa ja kehittyessä.  

Kirja alkaa Anna ja Juha Sarénin, viisivuotiaan Ellan vanhempien, kertomuk-
silla. Kumpikin kuvaa Ellan sokeuden synnyttämiä tunteita omasta näkökul-
mastaan – äitinä ja isänä, naisena ja miehenä. He kertovat myös siitä, miten vai-
keaa näkövamman kohtaaminen voi olla myös muille ihmisille. 

Anna-Maria Sipponen on 22-vuotiaan Eliaksen äiti. Hänen kertomuksensa 
koostuu kahdesta osasta. Ensimmäinen on kirjoitettu vuonna 1998 Eliaksen 
ollessa 3-vuotias ja toinen nyt, kun pienestä keskospojasta on varttunut aikui-
nen mies. 

Kirsti Hänninen on aikuisen Riikan äiti. Hän on tehnyt myös pitkän ammat-
tiuran näkövammaisten lasten kuntoutusohjaajana, fysioterapeuttina ja näön-
käytön ohjaajana. Arkisia asioita rakkaudella -osiossa Kirsti Hänninen kertoo, 
miten näkövammaisen lapsen kehitystä voi tukea kotona tavallisessa arjessa. 

Annan, Juhan, Anna-Marian ja Kirstin lapset ovat syntyneet sokeina, mutta 
yhtä hyvin myös monivammaisten ja heikkonäköisten lasten vanhemmat saa-
vat heidän kertomuksistaan ajattelemisen aiheita, hyviä neuvoja ja uskoa selviy-
tymiseen vammaisen lapsen vanhempana. 

Helsingissä syyskuussa 2017
Leena Honkanen
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Sinä yönä uni ei tullut

Oli toinen iltani äitinä. Juha oli jo lähtenyt luotamme kotiin yöksi, ja minä lei-
jailin äitiyden ruusunpunaisessa onnessa. Kätilö kävi vielä katsomassa minua ja 
vauvaa ja sanoi ohimennen, ettei ollut saanut punaheijastevastetta vauvan sil-
miä tutkiessaan. Hän ei tuntunut olevan siitä huolissaan, mutta minä huoma-
sin kuinka onnentunteen tilalle alkoi hiipiä huoli, joka kasvoi hetki hetkeltä, 
kun ilta ja yö etenivät. En saanut unta. Mietin kätilön sanoja ja ymmärsin hyvin, 
että asian ei tarvinnut merkitä mitään, mutta jos kuitenkin jotakin olisi vialla… 
Harmitti että sain kuulla asian yötä vasten, kun lapsen isä ei ollut enää paikalla. 
Toisaalta olin hyvilläni siitä, että häntä ei tarvinnut suotta huolestuttaa.

Seuraavina päivinä Ella-vauvan silmiä tutkittiin – jotain oli vialla, mutta kukaan 
ei oikein tuntunut osaavan sanoa mitä. Kotiinlähdön kynnyksellä Ellan kunto 
heikkeni, joten hän joutui jäämään vielä sairaalaan, jolloin myös silmälääkäri 
tutki silmän rakenteen, mutta rakenteessa ei ollut mitään poikkeavaa. Oli haikea 
olo, Ella oli ensimmäinen rakkaudella odotettu lapsemme ja olin saanut elää huo-
letonta, onnellista äitiyttä vain puolitoista vuorokautta. Nyt kaiken yllä leijui varjo.

Ne kaksi kuukautta, jotka jouduimme odottamaan diagnoosia, olivat pii-
naavia. Tiedän kyllä, että diagnoosin saamiseen se on lyhyt aika, joillakin voi 
mennä jopa vuosia, mutta kuitenkin. Tuona aikana välillä elättelin toivoa ja sit-
ten taas vajosin epätoivoon. Google on maailman pahin paikka vanhemmalle, 
jonka lapsella epäillään jotain poikkeavaa. Itse menin sinne etsimään tietoa, 
kun Juha ei ollut paikalla. Halusin rauhassa ottaa selvää, mitä tämä kaikki voisi 
Ellalle ja meille merkitä. Se oli virhe, mutta virhe, jota siinä tilanteessa on vai-
kea välttää. Googlesta saa ongittua sellaisia kauhukuvia, joita oma mielikuvitus 
ei pystyisi edes tuottamaan.

Anna Sarén
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Kun diagnoosi kahden kuukauden odottelun jälkeen tuli, oli se tavallaan hel-
pottava. Ella oli sokea, ja siitä meidän vain olisi jatkettava; muuta mahdollisuutta 
ei annettu. Ellan näkövamman diagnoosi on LCA ja hän on perinyt sokeuden 
aiheuttavan geenin meiltä molemmilta. Jokaisella meidän lapsellamme on 25 
prosentin todennäköisyys syntyä sokeana. Nyt se toteutui Ellan kohdalla.

Ensitieto tuli, niin kuin monilla muillakin, töksähtävästi. Kerrottiin vain, että 
vauvamme on sokea, ja kysyttiin onko meillä kotona ketään, jonka kanssa voi-
simme jutella. Olihan meillä, toisemme. Onneksi Juha oli Ellan ensimmäiset vii-
kot kotona, ja meillä on aina ollut sellainen suhde, että olemme voineet puhua 
keskenämme kaikesta ja katselemme elämää aika samalla tavoin. Neuvolasta 
meille tarjottiin psykologin apua, ja hän auttoikin meitä paljon. Hän auttoi anta-
maan itselleen anteeksi kaikki ne kamalat ajatukset ja tunteet, jotka tieto Ellan 
sokeudesta oli nostanut esiin. 

Ellan sokeus tuntui niin käsittämättömältä ja väärältä. Miten minulle voi syn-
tyä sokea lapsi, kun itse pidän kaikesta kauniista? Ella ei ikinä tulisi näkemään, 
kuinka ihania mekkoja hänelle ompelen, eikä sisustamani lastenhuoneen suloi-
sia värejä. Nyt voin vain kuvitella, miten pinnallinen ja turhamainen saattaisin 
olla ilman tätä elämänkokemusta.  

Päätimme heti alusta pitäen, että kerromme Ellan sokeudesta kaikille avoi-
mesti. Juha kertoi omille sukulaisilleen ja minä omilleni. Sokeudesta kertomi-
nen oli meille hyvä ja oikea tapa kulkea eteenpäin selviytymistietä. Kun menin 
ensimmäisen kerran tekemään joitakin työvuoroja Ellan ollessa vasta kolmen 
kuukauden ikäinen, tutut asiakkaat, jotka tiesivät, että olen saanut lapsen, kyse-
livät, kuinka vauvan kanssa on sujunut. Sanoin, että hyvin on sujunut lapsen 



8

Minun lapsekseni

kanssa ja että hän on muuten terve, mutta sokea. Yhdessä Juhan kanssa lai-
toimme facebookiin kavereillemme tiedon, että olemme sokean tytön onnelli-
set vanhemmat. 

Ihmiset suhtautuivat monella tavalla, jotkut vetäytyivät eivätkä pitäneet enää 
yhteyttä meihin. Joillekin oli niin vaikeaa kohdata lapsen sokeus, että he halusi-
vat väen väkisin pitää toivoa yllä senkin jälkeen, kun lääkäri oli todennut Ellan 
sokeaksi. Eräs sukulaistäti sanoi, että ”jos tämä lapsi on sokea, minä olen kuuro” 
ja siitä lähtien olemmekin kutsuneet häntä kuuro-tädiksi. Hyväähän ihmiset 
tietysti tarkoittavat, mutta itselle se on hirvittävän raskasta. 

Jotkut lähipiiristä tarvitsivat meidän tukeamme sokeuden käsittelyssä ja 
hyväksymisessä, ja jouduimme lohduttelemaan heitä oman surumme keskellä. 
Se ei saisi olla vammaisen lapsen vanhempien tehtävä.

Sukulaisista löytyi niitäkin, jotka halusivat löytää ja nähdä syyn toisessa osa-
puolessa ja hänen perimässään: ”ei meidän suvussa koskaan tällaista ole tapah-
tunut” -tyyliin. 

Minun kokemukseni mukaan puhuminen auttaa ainakin ajan myötä. Minä 
puhuin, puhuin ja puhuin; Juhan kanssa ja ystävien kanssa. Minulla on hyvä 
ystävä, Heidi, jonka kanssa odotimme yhtä aikaa ja raskausaikana kävimme 
yhdessä kävelylenkeillä. Heidi tunsi työnsä kautta erityislapsia ja hänellä oli 
ystävätär, jolla oli sokea veli. Heidi haki minua Ellan syntymän jälkeen lenkeille 
ja hänen kanssaan oli hyvä puhua. Oli joku, jolle näkövamma oli tuttu asia. Näin 
sain pysyttyä kiinni arjessa vaikeimpien aikojen yli ja lähdin sitten itsekin liik-
keelle muiden äitien pariin. Jääminen kotiin suruun vellomaan olisi ollut huono 
ratkaisu. 

Vähitellen, vaikka aluksi sitä ei uskonutkaan, maailma alkoi taas näyttää valoi-
sammalta. Kävin lukemassa Näkövammaiset lapset ry:n nettisivuilta joitakin 
juttuja muista perheistä, joissa oli näkövammainen lapsi, ja yhdistyksen perhe-
tapaamiseen lähdimme jo Ellan ollessa kolmekuinen. Muiden perheiden tapaa-
minen antoi voimia ja uskoa tulevaisuuteen, mutta halusin vielä löytää yhtey-
den sellaiseen perheeseen, jossa lapsella olisi sama diagnoosi kuin Ellalla. Muis-
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tan kun ensimmäisen kerran sain yhteyden tällaiseen perheeseen. Sovimme, 
että he tulisivat meitä tapaamaan, kun olimme sopeutumisvalmennuskurssilla 
Helsingissä. Heti kun näin tuon suloisen pikkutytön, joka oli meidän Ellamme 
kaltainen, liikutuin ja itkin. Oli lohdullista tietää, että emme ole yksin.

Kuukaudet kuluivat ja oma elämänmyönteisyyteni palasi vähitellen. Ella alkoi 
leikkiä, oppia uusia asioita ja hänen persoonansa tuli esiin. Aivan huikea, ihana 
persoona! Se pyyhki pois kaiken pelon ja pahat tunteet. Vanhempana lastensa 
puolesta huolehtii ja murehtii varmasti aina. Eniten mietin sitä, miten tämä 
ympäröivä yhteiskunta ottaa Ellan vastaan aikanaan, kun hän on aikuinen. Itse 
haluan tehdä työtä sen eteen, että asiat olisivat päivä päivältä paremmin vam-
maisille ihmisille. Se mikä auttaa Ellaa, auttaa muitakin sokeita lapsia, ja meitä 
vanhempia, että voimme tuntea lastemme tulevaisuuden turvalliseksi. 

Kun Ella oli kahden, aloin odottaa toista lastamme. Meille oli selvää, että hän 
saa tulla maailmaan sokeana tai näkevänä. Ella kyllä toivoi näkevää sisarusta ja 
saikin näkevän pikkusiskon, Oonan. Sisaruksista on paljon iloa ja seuraa toisil-
leen. Nyt kun Ella on neljän ja puolen vuoden ikäinen hän on alkanut kysellä 
sokeudesta. Eihän hän tiedä, mitä näkeminen on, mutta ymmärtää, että jotkut 
asiat ovat helpompia näkevälle.  
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Ulos pimeästä huoneesta
Juha Sarén

Tuntui kuin kaikki olisi ollut sumun peitossa, kun ajoin Annan ja viikon van-
han Ellan kanssa sairaalasta kotiin. Anna muistaa mitä musiikkia radiosta sil-
loin tuli, minulle ei jäänyt mieleen mitään. Ehkä se on parempi niin, sillä Anna 
ei pysty kuuntelemaan niitä kappaleita vieläkään. En minäkään haluaisi tuon 
matkan muiston nousevan taas elävänä mieleeni. 

Kun pääsimme kotiin, vedimme verhot kiinni ja suljimme puhelimet. Tai-
simme itkeä koko sen päivän. Niin nopeasti elämä voi kääntää onnen suruksi. 

Esikoisemme Ella oli syntynyt viikko sitten. Se päivä oli elämäni onnellisin. 
Silloin sain nostaa juuri syntyneen vauvan syliini – minusta oli tullut isä. Annan 
kanssa haaveilemamme elämä ja unelmat alkoivat käydä toteen. Meillä oli nyt 
oma koti ja lapsi ja joskus vielä perhe kasvaisi. Ylpeänä lähetin syntymäviestejä 
sukulaisille ja kavereille.

Ja nyt olimme kotona, me kolme, ja takaraivossa jyskytti vain ajatus, että 
Ellalla oli jotain vikaa silmissä. Muuta tietoa emme matkaevääksi sairaalasta 
saaneet. Lääkäri ei tiennyt, ei osannut sanoa. Olihan sitä jo epäilty koko viikon 
ajan –ensin kätilö ja sitten silmälääkäri, joka oli osunut paikalle, kun Ellaa hoi-
dettiin vähän aikaa teho-osastolla. Hän oli nopeasti tutkinut Ellan silmät. Ei hän 
tietenkään siinä hetkessä mitään diagnoosia voinut tehdä, mutta hän ounasteli 
jo silloin, että mahdollisesti kysymyksessä voisi olla LCA. Siihen tiedonmuruun 
tartuimme nyt kotona. Ja kun muuta kanavaa ei ole, menimme etsimään tietoa 
netistä. Se on luonnollista, niin kiihkeästi sitä haluaa vastauksia niihin tuhan-
siin kysymyksiin ja epäilyihin, jotka mieltä piinaavat. Minkäänlainen lähdekri-
tiikki ei tietenkään ollut mielessä, oli vain pakko saada tietää enemmän. Anna 
ei varmaan nukkunut sinä yönä ollenkaan, silloin kun hän ei hoitanut Ellaa, hän 
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oli netissä. Se oli oljenkorsi, keino selviytyä. Tieto siitä, että Ella ei ole ainoa, loh-
dutti.

Näin kuluivat meidän ensimmäiset tunnit ja päivät kotona isänä ja äitinä. Jos-
sain vaiheessa oli kuitenkin pakko avata verhot ja ovi. Piti lähteä kauppaan osta-
maan ruokaa. Oli pystyttävä kohtaamaan taas ihmiset ja elämä, joka ulkopuo-
lella jatkui samanlaisena kuin ennenkin. 

Muutaman viikon kuluttua minun oli palattava töihin. Työpaikalla tapasin 
veljeni Antin. Hänelle olin jo puhelimessa kertonut Ellan mahdollisesta sairau-
desta. Antti ei sanonut mitään, tuli vaan halaamaan lujasti. Se tuntui uskomat-
toman hyvältä. 

Arki jatkui, ja joskus oli huonompia, joskus parempia päiviä. Hyvä, että jak-
soi työssä käydä. Ellan silmien tutkimukset alkoivat ja samalla alkoi diagnoosin 
odotus. Epätietoisuus oli repivää. Sitä tiesi, että nyrkistä tulee tulemaan ja kovaa, 
mutta ei vielä tiennyt millä tavoin se sattuu. Ja kun tieto Ellan sokeudesta tuli, 
se sattui kovaa. Samalla kuitenkin laukesi se kamala henkinen jännitys, joka oli 
hallinnut elämää viimeiset kolme kuukautta. Suru muutti muotoaan. 

Meillä oli Annan kanssa toinen toisemme. Ja minulla oli isä ja veli ja muut 
sukulaiset, jotka olivat tukena. Me puhuimme avoimesti Ellan sokeudesta. Se oli 
kaikki suureksi avuksi, mutta silloin olisin kaivannut jutella jonkun toisen näkö-
vammaisen lapsen isän kanssa, miesten kesken. 

Kadehdin naisten vahvuutta. He näyttävät tunteitaan avoimemmin kuin me 
miehet ja se helpottaa heidän pahaa oloaan. Annakin löysi nopeasti verkostoja 
facebookista ja jatkoi tapaamisia äitien kanssa, joihin oli tutustunut ensisyn-
nyttäjien ryhmässä, jossa olimme odotusaikana käyneet. Anna myös googletti 
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’näkövammaiset lapset’ ja löysi vanhempainyhdistyksen. Siitä alkoi uudenlai-
nen selviytyminen – emme olleet enää ainoat vanhemmat, joilla oli sokea lapsi. 

Olimme mukana Näkövammaisten lasten perhetapaamisessa jo pian diagnoo-
sin saatuamme, Ellan ollessa vasta kolmikuinen. Sen jälkeen kaikki onkin his-
toriaa. Me löysimme piirit ja perheet, jotka olivat kokeneet samanlaisia asioita 
kuin mekin, ja jotka tiesivät tunteemme. He jakoivat jotain sellaista, jota muut 
tuntemamme lapsiperheet eivät voineet kanssamme jakaa.

Aviomiehenä ja isänä minun piti jaksaa – halusin tukea Annaa ja hoitaa Ellaa 
niin paljon kuin mahdollista. Toki pärjäsinkin, mutta mikä jäi puuttumaan oli 
se, että joku olisi tullut kysymään myös minulta, mitä minulle kuuluu ja kuinka 
voin. Nykyisin meillä on tapana kysyä jaksamista toinen toisiltamme aina sil-
loin tällöin. Ei pidä olettaa, vaan pitää puhua.

Meidän selviytymistieksemme muodostui juuri puhuminen. Juttelimme kes-
kenämme ja kerroimme avoimesti kaikille, että vauvamme on sokea. Se tun-
tui jotenkin helpottavan omaa oloa. Aluksi sokeudesta kertominen saattoi olla 
ensimmäinen asia, jonka halusi sanoa: kun tapasi jonkun, ei oikein ehtinyt kät-
tään ojentaa, kun jo sanoin että minulla on sokea tytär. 

Nyt, kun noista ajoista on kulunut jo viisi vuotta, en enää juurikaan tiedota 
asiasta, ellei se muuten tule puheeksi. Ellan sokeus on meidän elämässämme 
muuttunut normaaliksi osaksi elämäämme ja Ellan ihanaa persoonaa. 

Kun Ella oli vuoden vanha, tuli uudelleen aika ajatella lasten hankkimista. Me 
halusimme lisää lapsia ja Ellalle pikkuveljen tai -siskon. Ellan sairauden aiheut-
taa geeni, joka on meillä molemmilla vanhemmilla, ja siksi jokaisen lapsemme 
kohdalla on 25 %:n mahdollisuus, että hän on sokea. Tiesin jo tuolloin, että oli 
perheitä, joissa perinnöllinen mahdollisuus oli toteutunut kahden tai kolmen-
kin lapsen kohdalla. Meidän oli nyt tehtävä ratkaisu, hankimmeko lisää lapsia ja 
millä reunaehdoilla. Se oli kova paikka. 

Mietimme Annan kanssa, jaksaisimmeko kahden sokean lapsen vanhempina. 
Sokeuden aiheuttava geeniyhdistelmä voidaan diagnostisoida noin 12.–14. ras-
kausviikon välillä, jolloin raskauden keskeytys on vielä mahdollista. Sitäkin oli 
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mietittävä. Ymmärrän hyvin, että eri ihmisillä on näihin asioihin hyvin erilai-
sia ratkaisuja ja katsantokantoja. Meidän ratkaisumme oli, että haluamme lap-
sen, ja että se olisi tervetullut, oli sikiötutkimuksen tulos mikä tahansa. Vaikka 
päätöksemme oli selvä, olivat raskauden ensikuukaudet ja tulosten odotus raas-
tavaa aikaa.  

Toinen tyttäremme syntyi terveenä ja näkevänä. Samat pelot toistuivat kol-
mannenkin lapsemme odotuksen myötä. Piti vain hyväksyä se, että odotusajan 
alku olisi henkisesti raskasta. 

Näiden kokemusten myötä monia asioita on pitänyt miettiä uusiksi ja hyväk-
syä elämän epävarmuus. Koko arvomaailmani on muuttunut ja uskon, että 
paremmaksi. Läheiset ihmiset ovat tulleet entistä tärkeämmiksi. Olemme 
onnekkaita, kun kukaan omaisistamme ei ole kyseenalaistanut meidän valin-
tojamme ja päätöksiämme. Nyt meillä on kolme ihanaa, rakasta tytärtä – sokea 
isosisko Ella ja kaksi näkevää pikkusisarta Oona ja Iisa. Elämme ihan tavallista 
onnellista lapsiperheen elämää. 
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Eliaksen tarina

Minun elämäni muuttui hetkessä kesäkuun alkupäivinä 1995. Odotin kaksosia 
ja olin joutunut sairaalaan kolme viikkoa aiemmin. Ennenaikainen synnytys oli 
todennäköinen. Kaikista yrityksistä ja lääkehoidoista huolimatta pienet vauvani 
olivat päättäneet ottaa varaslähdön elämään.

Poikani syntyivät kauniina kesäkuun aamuna ja painoivat 625 ja 715 gram-
maa. Heidät kiidätettiin teho-osastolle – molemmat hyvin heikossa kunnossa. 
Isompi pojista, Joel, menehtyi kolmen vuorokauden ikäisenä.

Elias taisteli ja jäi henkiin. Neljän kuukauden ikäisenä monien vaikeuksien 
jälkeen Elias pääsi kotiin. Se vasta oli juhlapäivä! Eliaksella oli havaittu silmissä 
keskosille tyypillinen silmäsairaus, retinopatia. Se oli hoidettu laserilla, joten en 
osannut ajatella sen aiheuttavan sen kummempaa ongelmaa.

Muistan ikuisesti, kun Elias tuli silmäleikkauksen jälkitarkastuksesta isänsä 
kanssa kotiin. Muistan Eliaksen isän sanoneen, että tilanne silmissä olikin tosi 
huono; Elias ei tulisi näkemään kuin hahmoja.

Tuntui, kuin minut olisi isketty murskaksi. Tuntui, että nyt voimani loppuivat. 
Itkin ja istuin katsellen ikkunasta ulos. Katselin syksyistä maisemaa ja ajattelin, 
että Elias ei koskaan voisi katsella näin. Sen päivän olin fyysisesti sairas; oksen-
sin ja makasin sängyssä. En edes kyennyt ottamaan Eliasta syliin, niin pahalta 
tuntui. Vihasin maailmaa ja sen epäoikeudenmukaisuutta. Vihasin lääkäreitä, 
ja vihasin itseänikin.

Vaikeinta oli soittaa läheisille. Tuntui, ettei lohdutuksen sanoja kukaan löy-
täisi. Tuon päivän muistan, sen jälkeisestä ajasta en paljoakaan. Se aika, shokki-
vaihe, on jäänyt jonnekin etäälle muistoissani, sitä verhoaa kuin sumu.

Anna-Maria Sipposen kirjoitus vuonna 1998 ilmestyneessä Sormilla ja 
sydämellä -kirjassa
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Kaksi, kolme päivää Eliaksen jälkitarkastuksen jälkeen aloin selata puhe-
linluetteloa ajatellen, että täytyy olla jokin yhdistys näkövammaisille lapsille. 
Yhdistyksemme numero löytyi ja soitin ja kerroin tarinamme. Hämmästyin 
hieman, kun langan toisessa päässä oli rauhallinen ääni, joka ei hämmästellyt 
tai voivotellut, vaan kutsui perhetapaamiseen. Siitä se lähti, toipuminen.

Pari kuukautta myöhemmin Eliakselle tehtiin toinen silmäleikkaus. Se epä-
onnistui. Sen jälkeen todettiin, ettei hän tulisi näkemään kuin valoa, jos sitä-
kään.

Raskasta olikin ollut seurata Eliaksen näön heikkenemistä. Vielä neljän kuu-
kauden ikäisenä, sairaalasta kotiin päästyään, Elias oli katsellut kohti ja naures-
kellut katselukuville. Ensin oli alkanut heiketä värillisten kuvien näkeminen, 
mutta mustavalkoiset hän vielä jotenkin pystyi näkemään. Lopulta ei niitäkään.

Kun lääkäri kertoi tilanteen ja sanoi, ettei nykylääketiede voi tehdä enempää, 
koin kummallisen helpotuksen tunteen. Ajattelin, että nyt tiedämme tilanteen, 
Eliasta ei enää leikata, nyt lähdetään rakentamaan elämää näiden tosiasioiden 
varassa.

Tätä seurannut aika oli aikamoista pyöritystä. Eliaksen infektioherkkyyden 
takia jouduimme olemaan paljon neljän seinän sisällä ja kotona ramppasi mel-
koinen määrä asiantuntijoita fysioterapeuteista kuntoutusohjaajaan. Lähes joka 
viikko kävimme myös sairaalan poliklinikalla joko silmien tai keuhkojen tai 
painonkehityksen seuraamiseksi. 

Luin kaiken käsiini saamani kirjallisuuden, joka käsitteli näkövammaisuutta. 
Jotkut kirjat olivat ahdistavia, joistakin en oikein mitään ymmärtänyt. Nyt jäl-
keenpäin ajatellen siksi, että ne käsittelivät meille niin kaukaisia asioita, leik-
ki-ikää, kouluaikaa jne.

Minulle tuli valtava tarve puhua asiasta, valistaa ihmisiä. Ehkä siksi, että olin 
kuullut aika kirjavia kommentteja kerrottuani Eliaksen sokeudesta. Valistin 
paitsi lähipiiriäni, myös kohdalle osuvia tuntemattomia. Jouduimme käyttä-
mään paljon taksia, joten oiva valistuskohde olivat taksikuskit. Paasasin heille 
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sydämeni kyllyydestä näkövammaisuudesta, ja jos matka oli pitkä, ehdin puhua 
keskosuudesta. Näin jälkeenpäin puhumis- ja valistustarpeeni huvittavat, mutta 
kai se oli minun tapani tehdä surutyötä ja oli jonkinlaista terapiaa.

Toivuin kaikesta huolimatta melko nopeasti. Minulle oli pääasia, että Elias oli 
hengissä ja iloitsin hänen voimistumisestaan.

Punaisena lankana asian hyväksymisessä oli, muiden näkövammaisten las-
ten ja heidän perheidensä tapaamisen ohella, jonkinlainen ymmärrys siitä, että 
nähdä voi muullakin tavoin kuin visuaalisesti. Sekä se, ettei Elias tilannettaan 
tulisi suremaan. Myös katkeruuden voittaminen oli osa asian hyväksymistä.

Ajattelin paljon Joelia, toista poikaani, ja ehkä Eliaksen sokeuden suremiseen ei 
siksi jäänyt niin paljon aikaa ja voimavaroja.

Lähipiirin tuki oli korvaamatonta, samoin uusien ystävien, joita olikin uuden 
tilanteen kautta kertynyt.

Kummallisen kaukaisilta alkuvaiheen tapahtumat tuntuvat nyt kolmen vuo-
den kuluttua. Toisaalta tapahtumat muistaa kuin eilispäivän. Elias on persoo-
nallaan osoittanut minulle ja läheisilleni, että sokeuden sureminen on turhaa.

Elias on vilkas, iloinen ja huumorintajuinen pieni poika. Tällä hetkellä mie-
likuvitus lentää leikeissä ja arkipäivän askareissa paljon lennokkaammin kuin 
monen ikäisensä näkevän. Ja kuukausi sitten Eliaksesta tuli isoveli; perhee-
seemme syntyi poika. 

Elias on siis ennen kaikkea reipas kolmevuotias lapsi ja vasta toiseksi näkö-
vammainen. Lähtökohtani on ollut, että Eliaksen tulee saada tehdä, kokea ja 
tuntea samoja asioita kuin muidenkin. Terapioiden ja kehitysseurantojen seassa 
olen pitänyt mielessä, että tärkeintä on elää mahdollisimman normaalia elämää. 
Murehtimiselle ja surkuttelulle ei aurinkoisen Eliaksen kanssa ole jäänyt aikaa. 
Eihän taival ole ollut aina helppo, töitä on saanut tehdä kuten tästä eteenkin 
päin. 

Kirjoittaessani tätä katselen välillä ikkunasta syksyistä maisemaa. Enää en 
sure, ettei Elias voi sitä nähdä. Näkee hän, eri tavalla vain kuin minä.
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Vaikka elämä on laittanut tielleni enemmän vastoinkäymisiä, kuin 
olisi ollut kohtuullista, olen aika onnellinen. Elias on nyt 22-vuotias. 
Hänellä on asunto, työ, harrastuksia ja kavereita. Ja tärkeintä tieten-
kin on, että hän on tyytyväinen elämäänsä. 

Monenlaista on mahtunut matkamme varrelle. Elias sairastui epi-
lepsiaan ollessaan toisella luokalla. Siitä seurasi, että opiskelutahti 
tavallisessa koulussa alkoi tuntua liian kovalta. Kun pojan voimat, ja 
minunkin, alkoivat loppua, ainoaksi vaihtoehdoksi jäi Eliaksen lähet-
täminen Jyväskylään, silloiseen näkövammaisten kouluun. Ratkaisu 
ei ollut helppo. Lasta koskevia päätöksiä tehdessään ei voi koskaan 
olla varma, tulevatko ne myöhemmin osoittautumaan oikeiksi, eikä 
voi tietää miten kaikki tulee vaikuttamaan lapseen. Tämä epävar-
muus on vain kestettävä.

Elias siis lähti Jyväskylään. Hänelle ero oli varmaan helpompi kuin 
minulle. Sydämeni oli särkyä, kun viikko viikon perään saatoin pie-
nen poikani bussiin, joka vei hänet aina kokonaiseksi viikoksi pois 
kotoa. Kahden vuoden jälkeen Elias palasi takaisin, mutta pian kävi 
ilmeiseksi, että oikea koulu hänelle oli kuitenkin Jyväskylässä. Elias 
oli itse sitä mieltä ja hän oli oikeassa.

Jokainen vammaisen lapsen vanhempi tietää, kuinka paljon asioi-
den hoitamista ja suunnittelua lapsen vamma tuo mukanaan. Kun 
Elias oli lapsi, olin paitsi äiti, pitkälti myös hänen avustajansa. Hoidin 
paljon asioita, mitkä liittyivät milloin kuntoutussuunnitelmiin, kou-
lunkäyntiin tai muihin jokapäiväisiin toimiin. Vanhempien on huo-

Elämä kantaa
Eliaksen tarina jatkuu
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lehdittava, että kaikki tarvittava järjestyy ajallaan. Langat on pidettävä omissa 
käsissä, vaikka ammattilaisia olisikin ympärillä. Kukaan muu ei ota kokonais-
vastuuta, eikä näe kokonaisuutta lapsen ja koko perheen kannalta. Joskus tämä 
turhauttaa, joskus vihastuttaa ja välillä uuvuttaa. Onneksi vanhemmuus on aina 
myös palkitsevaa. Elias sanoi usein lapsena, kuinka ihana ja mukava äiti olen ja 
kiitteli kuinka hyvin osaan hänen asioitaan hoitaa. Ja niin hän sanoo edelleen. 
Se saa kaikki vaikeudet tuntumaan pieniltä.

Koulun jälkeen Elias opiskeli datanomin osatutkinnon Espoossa Keskuspuis-
ton ammattiopiston Arlan toimipisteessä. Ne vuodet hän asui viikot isoäitinsä 
luona. Näkövammaisena työnsaanti riippuu paljon koulutuksesta. Korkeasti 
koulutetuilla on paremmat mahdollisuudet pärjätä työmarkkinoilla. Toisaalta 
kaikilla ei ole valmiuksia opiskella pitkälle. Jokaisella on omat rajoituksensa, 
mutta myös vahvuutensa. Se että pystyy elämään hyvää elämää niin omaehtoi-
sesti, kuin se kullekin on mahdollista, riittää. Elämän mielekkyyden voi löytää 
monin eri tavoin.

Vuosikausia mietin ja pelkäsinkin Eliaksen itsenäistymistä ja kotoa pois muut-
toa. Se tapahtui sitten yllättävän nopeasti, kun Elias opiskelujen jälkeen palasi 
Lahteen. Työpaikka löytyi Näkövammaisten liiton Annanpurasta ja asunto 
Aspan kautta. Minulle äitinä irti päästäminen on ollut vaikeaa, mutta kun näkee 
lapsensa olevan onnellinen ja nousevan omille siivilleen, ei voi toivoa muuta. 
Kaikki on sujunut paljon paremmin kuin ikinä uskalsin kuvitella.

Nyt Eliaksella on henkilökohtainen avustaja. He ovat yhdessä neljä tuntia joka 
arkipäivä, ja hoitavat tänä aikana kaikki käytännön asiat, kuten kaupassa käyn-
nit, ruuanlaiton ja siivouksen. Avustaja, vaikka hänellä ei ennestään ollutkaan 
kokemusta näkövammaisista, on oivaltanut, että ei pidä tehdä asioita Eliaksen 
puolesta, vaan nimenomaan yhdessä. Hän auttaa Eliasta selviytymään omaeh-
toisesti ja oppimaan normaalia arjen pyöritystä. 

Kun avustaja huolehtii Eliaksen arjen sujumisesta, minä olen voinut keskittyä 
äidin rooliin. Käyn Eliaksen luona viikoittain, mutta vain viettämästä yhteistä 
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aikaa. Toki vieläkin on kaikenlaisia paperitöitä ja pankkiasioita, joita hoidamme 
yhdessä, mutta se on entiseen verrattuna pientä. Nyt saan olla hänelle vain äiti. 

Vertaistuki on tehnyt tästä matkasta minulle kevyemmän kulkea. Aikanaan 
kävimme paljon vanhempainyhdistyksen leireillä. Siellä kaikki olivat samassa 
veneessä, kukaan ei ihmetellyt eikä tuijottanut. Ihanaa oli nähdä, kuinka tasa-
veroisena oma lapsi leikki ja nautti vertaiskaverien kanssa. Siellä hän sai niitä 
onnistumisen kokemuksia, joita näkövammaisen lapsen on vaikea saada näke-
vien joukossa. Siellä kasvoivat itsetunto ja sosiaaliset taidot. 

Meitä äitejä ja isiä voimisti tieto siitä, että oli muitakin perheitä, jotka painivat 
samanlaisten asioiden kanssa – emme olleet ainoita maailmassa. Ja kun tapaa-
misissa olin tutustunut muihin äiteihin, tiesin, että aina oli joku, jolle saattoi 
soittaa, kun huolet olivat murskata sydämen. Puhelut venyivät usein pitkiksi, 
mutta ne helpottivat oloa ja antoivat uskoa siihen, että kyllä tästäkin selvitään. 
Pikemmin kuin uskoinkaan, tuli myös aika, jolloin itse pystyin olemaan tukena 
muille. 

Elämää taaksepäin katsellessani tunnen kiitollisuutta. Katkeruuteen ei ole kos-
kaan ollut syytä. Elämä on opettanut luottamaan siihen, että se kantaa. Kaik-
keen ei itse voi vaikuttaa, eikä kaikkea jaksa tehdä. Niiden asioiden on vain 
annettava olla – hyväksyttävä. Voimavaroja ei kannata kuluttaa turhiin taiste-
luihin, vaan ne pitää suunnata myönteiseen: lapsesta ja hänen lapsuudestaan 
nauttimiseen.
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Arkisia asioita 
rakkaudella
Näkövammaisten kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti ja näönkäytönohjaaja – 
nyt jo aikuisen Riikan äiti, Kirsti Hänninen, kertoo miten sokean lapsen kas-
vua ja kehitystä voi tukea.

Vammaisen lapsen syntymä oli meille kriisi ja sitä se varmasti on useimmille 
vanhemmille. Tärkeää kuitenkin on, että mahdollisimman nopeasti pääs-
tään taas elämään tavallista arkea ja opitaan tulemaan sinuiksi lapsen vamman 
kanssa. Tässä vertaistuesta on suuresti apua. 

Sokean lapsen tulee saada samat vauvavaiheen kokemukset kuin näkevänkin. 
Hänen kanssaan lähdetään ulos ja liikkeelle kaikkialle, mihin mentäisiin näke-
vänkin lapsen kanssa. Se voi pelottaa ja ahdistaa vanhempaa, koska edessä on 
ihmisten ihmettelyä ja tuijotusta.  

Vanhemman on hyvä siedättää itsensä kohtaamaan ympäristön mahdolliset 
uteliaat kysymykset tai säälittelyt. Ensimmäisellä kerralla se tekee kipeää, toisella 
kerralla 3 % vähemmän kipeää ja seuraavalla kerralla pahasta mielestä putoaa 
pois jo 10 %.

Jos itse pystyy kertomaan lapsensa sokeudesta, on varmasti helpompaa. Mei-
dän perheessämme oli itsestään selvää käyttää sanaa sokea, joka oikeastaan on 
paljon kauniimpi sana kuin näkövammainen. Se on lyhyt ja se kuvaa tilannetta 
mikä on: lapsi ei näe. Jos vanhempi voi sanoa, että minulla on sokea lapsi, se ker-
too siitä, että hän on jo alkanut sopeutua ja hyväksyä tämän asian. 

Hyväksyminen on prosessi, joka eri ihmisillä kestää eripituisen ajan. Puoli-
sot saattavat tässä asiassa kulkea hyvinkin eri tahtia; siksi on hyvä puhua asioista 
keskenään ja käydä läpi sitä, missä mennään. Meitä helpotti se, että puhuimme 
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ja mietimme yhdessä paljon sitä, mistä ihan tavallisista arjen asioista Riikka 
voisi hyötyä.

Sopeutuminen tai hyväksyminen ei tarkoita sitä, etteikö saisi tuntea vihan tai 
surun tunteita.

1. Minua hoidetaan, minut 
hyväksytään

Elämän tärkein lähtökohta syntyvälle lapselle on se, että hän saa perushoidon 
ja tuntee hoitajansa rakastavan äänen ja kosketuksen: joku pesee, vaihtaa vai-
pat, rasvaa ja syöttää. Tämä on merkittävin perustekijä ihmisen elämässä. Näin 
syntyy vuorovaikutus, kiintymyssuhde ja turvallisuuden tunne. Tämä arkinen 
toiminta, syöttäminen, pesu ja pukeminen, tekee hyvää myös vanhemmalle ja 
kiintymys lapseen syvenee. 

Parin ensimmäisen vuoden aikana rakennetaan lapsen kasvun perusta. Tär-
keää on, että lapsi tulee kuulluksi, hyväksytyksi ja rakastetuksi juuri sellaisena 
kuin hän on. Jos vanhemmat eivät vastaa näihin lapsen tarpeisiin, lapsi tun-
tee tulevansa torjutuksi ja vetäytyy vuorovaikutuksesta omaan maailmaansa. 
Samalla kehitys hidastuu.

Vanhempien jaksaminen voi olla kovilla: sokean ja vaikeasti heikkonäköi-
sen lapsen kehityksessä tarvitaan paljon toistoja, käsi käden päällä ohjausta ja 
puheella ohjausta. Tähän kaikkeen pitäisi löytyä motivaatiota. Osa hyväksyn-
tää ja sopeutumista on ymmärrys siitä, että tämä ei ole taakka, vaan kuuluu nyt 
meidän arkeen, muuta tietä ei ole.
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Minkälainen minä olen 
Kun lapsi varttuu, hän kuuntelee ja havainnoi sitä, miten hänestä puhutaan. Vanhem-
man pitää huomioida se, mitä lapsen kuullen puhutaan ja mitä ei saa sanoa missään 
nimessä. Jos vanhempi on koko ajan huolissaan, pitää vammaisuuteen liittyviä asioita 
vaikeuksina tai pelkää, sensitiivinen lapsi imee tämän kaiken itseensä. Mitä ajattelen 
tai puhun lapsesta vaikuttaa lapseen. Mieti, vahvistatko lapsessa myönteistä vai kiel-
teistä kuvaa hänestä itsestään? Tarkkaile esimerkiksi sitä, mitä puhut terapeuttien tai 
päiväkodin ihmisten kanssa. Älä sano, että eikö se nukkunut tänäänkään?, vaan: hie-
noa, nukkui 10 minuuttia! Tee työtä itsesi kanssa ja ymmärrä ajatustesi ja sanojesi seu-
raukset.

Samalla lailla kuin kielteistä, voi myös myönteistä minäkuvaa vahvistaa. Mieti mitä 
asioita lapsen mielessä haluat vahvistaa. Omalla myönteisellä asenteellasi saat hänet 
tuntemaan itsensä arvokkaaksi sellaisena kuin hän on.

Rajat ja velvollisuudet
Sokea lapsi tarvitsee rajoja samalla lailla kuin näkeväkin. Kun rajoja asetetaan 
ja lapsi ei saa tahtoaan läpi, seuraa siitä tietenkin pettymys. Pettymys pitää 
hoitaa lohdutuksella, ei periksi antamisella. Pettymyksiä voi harjoitella esi-
merkiksi pelien ja leikkien avulla; aina ei anneta lapsen voittaa. Pettymykset 
ovat välttämättömiä kehitykselle. Jos pettymysten sietokyky ei kehity, sosiaa-
lisissa suhteissa voi tulla vaikeuksia kouluikään tultaessa. 

Jo hyvin pienenä lapsi oppii saamaan tahtoaan läpi sokeuden varjolla. Tässä 
myös lähipiirin, esimerkiksi isovanhempien, on oltava tarkkana. Ei sokea 
lapsi tarvitse sääliä, vaan kasvunsa tueksi järkeviä rajoja ja ikäkauden mukai-
sia velvollisuuksia kuten muutkin. 

Jos perheessä on sisaruksia, pitää kaikilla olla samat velvollisuudet. Isom-
mat sisaret ovat tässä asiassa yleensä aika hyviä vahtikoiria. Meillä Riikkaa 
kaksi vuotta vanhempi veli, Pekka, sai viikoittaisen tiskivuoron kuusivuo-
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tiaana. Riikan täyttäessä kuusi, Pekka piti huolen siitä, että Riikan tiskivelvol-
lisuus tuli täytettyä.

Miksi minä olen sokea 
Sokeat lapset alkavat tiedostaa erilaisuutensa siinä viiden ikävuoden tienoilla ja 
kysyä vanhemmiltaan miksi minä en näe. Se kouraisee varmasti jokaisen äidin ja 
isän sydäntä. Näitä kysymyksiä on eteen tullut ehkä jo leikkipuistossa, kun toi-
set lapset ovat kyselleet vanhemmiltaan tai lapselta itseltään, että miksi sun sil-
mät on rikki. Lapselle pitää antaa vastauksia, ja pohtia hänen kanssaan, mitä hän 
voi sanoa vaikka asiaa kyseleville koulutovereilleen. Jo eskarilaisten kanssa voi 
opetella tällaisia vastauksia. Vastaus voi olla esimerkiksi, että mun täytyy katsoa 
näin läheltä, kun mun näköhermo on vioittunut. Se ei tietenkään kerro kuusivuo-
tiaalle mitään, mutta se on vastaus kysymykseen ja yleensä se riittää.  

Kasvun myötä näitä kysymyksiä tulee aika ajoin lisää ja aina se tuntuu van-
hemmasta pahalta. Vähän kerrallaan tätä asiaa käydään lapsen kanssa läpi eri 
ikäkausina. Myös se, mitä näkeminen ylipäätään on, on selitettävä: Me näemme 
silmillä mitä täällä tapahtuu ja sinä kuulet mitä tapahtuu ja voit katsoa sormilla.
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2. Sylistä liikkeelle

Näkevä vauva jaksaa nostaa päätään, vaikka maan vetovoima vetää sitä alas-
päin, koska hänellä on niin paljon kiinnostavaa katseltavaa ympärillään. 
Sokealta lapselta puuttuu näön tuoma motivaatio pitää päätä ylhäällä ja lähteä 
ryömimään kohti värikkäitä leluja. Sokeaa lasta motivoivat toisenlaiset asiat, 
esimerkiksi äänet, joita kohti kurottaa.

Mikään määrä fysioterapiaa ei riitä kuromaan umpeen sokean ja näkevän 
lapsen motoriikan eroa. Suurin osa työstä lapsen motoriikan kehittämiseksi 
tehdään kotona arjessa. Uusien asioiden oppimiseksi tarvitaan satoja, jopa 
tuhansia toistoja. Vanhempien pitää siis olla hyvin motivoituneita ja ymmär-
tää, miksi tämä työ kannattaa.

Lapsen kulloisessakin kehitysvaiheessa opeteltavia asioita toistetaan kotiarjessa 
muiden askareiden lomassa rutiiniluontoisesti. Ei vanhempien tarvitse pitää 
kotikuntoutusta, vaan asioita harjoitellaan hetki kerrallaan arjen keskellä ja leik-
kien lomassa. Minuutti nyt ja kaksi myöhemmin: pienistä puroista syntyy virta. 

Ensimmäiset harjoitukset
Kehokosketus on sokealle vauvalle katsetta korvaavaa vuorovaikutusta ja se 
auttaa häntä tunteiden säätelyssä. Vauvaa kannetaan aluksi aivan lähellä omaa 
kehoa esimerkiksi kantoliinassa. Kantoliinassa lämpö, sydämen syke, kosketus, 
läheisyys ja liike muistuttavat kohdusta ja siinä vauva on aina juttelu- ja silit-
telyetäisyydellä. Näin hän saa monenlaisia tunto-, liike- ja asentokokemuksia, 
erilaista rytmin kokemista: hidasta ja nopeaa. Kantoliinassa tai -repussa kan-
taminen on kevyttä ja mukavaa molemmille osapuolille. Kantajan kädet jäävät 
vapaaksi ja vauva saa olla mukana arjen puuhissa. 

Vähitellen vaihdellaan kantoasentoja esimerkiksi vuorotellen molemmilla 
lonkilla. Kun kantaa lapsen kasvot itsestä poispäin, jalat yhdessä, ote mahdol-
lisimman alhaalla reisistä ja lantion kohdalta, saa pienellä eteen kallistuksella 
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hyvän ojentautumisen koko vartaloon. Keinuttelu puolelta toiselle harjoittaa 
myös ojentautumista.

Vauvahieronta on mukavaa yhteistä aikaa vauvan kanssa. Kosketus tuo hyvää 
mieltä sekä vauvalle että hierojalle ja vauva oppii odottamaan hierontahetkeä. 
Jos vauvalla on tuntoyli- tai -aliherkkyyttä, kosketuksella ja hieronnalla voidaan 
vähitellen siedättää ja tasapainottaa poikkeavia tuntoaistikokemuksia.

Sylissä tapahtuu
Syli on pienelle vauvalla paras oppimisympäristö. Sylissä lasta voi silitellä, tapu-
tella, keinutella, pyöritellä, pompotella ja nostella irti itsestä. Näin lapsen keho 
jäntevöityy. Sylissä ollessa voi nimetä kehon osia. Sokean lapsen kanssa kannat-
taa myös ajatella ääneen ja kertoa, mitä tekee. On tärkeää, että vauva myös tulee 
kuulluksi, hänen ääntelynsä ja liikkeensä huomataan ja ollaan vuorovaikutuk-
sessa hänen kanssaan.

Pukeminen sylissä on hyvää jumppaa, joka toistuu useita kertoja päivässä. 
Pukiessa saadaan mahdollisimman paljon toistoja painonsiirtoihin ja kiertoi-
hin sekä pään ja vartalon hallinnan kehittymiseen painovoimaa vastaan. 

Vauvaa voi pitää sylissä monella tavalla: mitä alempaa otteet vauvasta ovat, 
sitä enemmän hän joutuu tekemään töitä pään ja vartalon hallinnan eteen. Pai-
nonsiirtojen avulla löytyvät helposti tasapainon ääripisteet, joiden avulla tasa-
paino kehittyy. Pompottelu nostaa vireystilaa, jolloin esimerkiksi uusien asioi-
den oppiminen on helpompaa. Vastaavasti hidas keinuttelu rauhoittaa.

Kontaten eteenpäin
Konttaamiseen kannattaa satsata. Kontatessaan lapsi oppii kehonsa kautta. 
Hän ryömii pieniin tiloihin, tuolin tai sängyn alle, ja huomaa mihin mahtuu ja 
mihin ei. Tämä kokemus vauvan oman toiminnan ja ympäristön välillä kehit-
tää aivoja. Konttaamisen vuorotahtisuus lisää aivojen oikean ja vasemman puo-
liskon yhteistyötä.
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Asennosta toiseen siirtyminen ja konttaaminen ovat usein vaikeita sokealle 
lapselle. Käsiin tukeutumista ja istumista monissa eri asennoissa ja siirtymistä 
konttausasentoon ja päinvastoin on hyvä harjoitella pieniä hetkiä kerrallaan lat-
tialla leikkiessä. Konttaamista voi harjoitella konkreettisesti käsistä ja jaloista 
ohjaten. Valo- ja äänilelut motivoivat lasta, samoin laulut ja lorut. Kontatessa 
lapsi saa tuntokokemuksia erilaisista pinnoista, kuten erilaiset lattiat, matot, 
ruoho ja hiekka. Osa niistä voi aluksi tuntua hyvinkin epämiellyttäviltä, mutta 
niihin täytyy tutustua ja oppia niitä sietämään.

Ryömiessä ja kontatessa lapsen pää törmää ensin esimerkiksi tuolin jalkaan 
tai seinään. Aikuisen ei tarvitse aina varoittaa tulevista esteistä, vaan antaa lap-
selle itselleen mahdollisuus aistia este kuulo- ja tuntoaistin avulla. Näin lapselle 
alkaa kehittyä niin sanottu esteentaju, minkä kehitys jatkuu lapsen kävellessä ja 
juostessa.

Löytöretkeilijän uteliaisuus on yksi tärkeimmistä kehitystä eteenpäin vievistä 
asioista. Aluksi sitä löytyy kotona tutussa ja turvallisessa ympäristössä, mutta 
vähitellen sitä kannattaa herätellä myös vieraissa paikoissa.

Omille jaloille 
Kun lapsi sitten oppii seisomaan, pitäisi vanhemman taas muistaa ylisuojelun 
vaara. On hyvä tietää, että sokealla lapsella näköaivokuori ottaa itselleen muita 
tehtäviä. Kun sitä ei tarvita näköinformaation vastaanottamiseen, kuulo- ja tun-
toaisti saavat tavallaan enemmän tilaa käyttöönsä. Sokea lapsi oppii havainnoi-
maan ympäristönsä esineitä ja esteitä herkistyneiden muiden aistiensa avulla. 

Kun lapsi haluaa kiivetä syliin, auta mahdollisimman vähän. Ja kun lapsi 
haluaa mennä lattialle, anna hänen kokeilla ensin itse ja ota kiinni vasta kun 
turvallisuuden takia tarvitsee. 

Tukea vasten seisomaan noustuaan, lapsi voi alkaa leikkiä seisten pöydän 
ääressä. Tällöin kannattaa tarjota leluja eri suunnista. Valo- ja äänilelujen kanssa 
voi houkutella kävelemään tukea pitkin, siirtymään tuesta toiseen, jolloin tulee 
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painonsiirtoja ja kiertoja, jotka ovat kävelyn perusvalmiuksia. Kävelyyn ei kui-
tenkaan ole kiirettä.

Kävelemistä voi harjoitella tukemalla kevyesti takaa olkapäistä, taluttamalla 
lasta käsistä tai yhdestä kädestä vähitellen tukea vähentäen. Työntökärryt ovat 
mainio kävelemään opettelun apuväline. Lapsen kanssa voi kulkea keppi, vyö 
tai naru aikuisen ja lapsen välissä. Pitämällä narua tiukalla lapsi saa siitä hiu-
kan tukea ja näin aikuinen voi ohjailla myös hänen askeliensa suuntaa. Lasta 
voi houkutella ottamaan ensiaskeleita esimerkiksi hänen seistessään selkä sei-
nää tai nurkkaa vasten.

Lapsen on tärkeää kokea arjen yllätyksellisyyttä, riemuja ja epämiellyttäviä-
kin asioita sietokykynsä rajoissa, jotta hänen kokemusmaailmansa rikastuu 
entisestään. Tärkeää pettymyksen sietoa kaikki lapset harjoittelevat päivittäin 
leikeissä ja muissa toimissaan. 

Muiden lasten tavoin myös sokea lapsi tarvitsee kasvunsa tueksi aikuisen 
asettamat rajat. 

Tärkeintä on kuitenkin läheisen aikuisen antama rakkaus ja yksinkertainen 
arkinen yhdessäolo.
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3. Omatoimisuustaidot

Lapsen on kasvaessaan opeteltava monenlaisia taitoja, joita hän tarvitsee myö-
hemmin elämässään. Kouluun lähtiessä pitäisi osata esimerkiksi pukeutumi-
nen ja syöminen mahdollisimman omatoimisesti. Kaikki taidot vaativat niin 
näkevältä kuin sokealta lapseltakin paljon harjoittelua, sokealta tosin monin 
verroin enemmän. Siksi harjoitukset aloitetaan niin varhain kuin mahdollista 
ja pienin tuokioin kerrallaan, kukin taito pieniksi paloiksi pilkottuna.

Jos tällä tiedolla alkaisin sokean lapsen kasvatuksen, niin aloittaisin monia 
asioita paljon aikaisemmin kuin mitä Riikan kohdalla tein, mutta ihan vähän 
kerrallaan. Minuutti tai viisi minuuttia riittää. Kun alkaa valmistaa ruokaa, voi 
pyytää lasta laittamaan hellan levyn päälle. Se riittää aluksi yhdellä kerralla. 
Työpäivän jälkeen väsyneenä isä tai äiti ei välttämättä jaksa tehdä koko ateriaa 
yhdessä lapsen kanssa häntä neuvoen. Vaihe kerrallaan riittää. Pilko banaani! 
Kiitos, tulipa hyvä! Samat asiat pätevät näkevänkin lapsen kanssa. 

Hyvät lelut ja leikit
Sokeiden lasten leikit ovat aikalailla samoja kuin näkevienkin: on kauppaleik-
kejä, lääkärileikkejä ja rakenteluleikkejä. Suurin osa tavallisista lasten leluista 
on sopivia sokeallekin lapselle. Hyviä leikkivälineitä ovat myös kaikenlaiset 
kotoa löytyvät keittiövälineet: lusikat, kattilat ja kauhat. Ne käyvät kotileikkei-
hin tai musisointiin kunnes siirtyvät tarkoituksenmukaiseen käyttöönsä, kun 
lapsi alkaa opetella oikeita keittiöhommia.

Kun lelut otetaan esiin, eivät ne putoa taivaasta leikkijän eteen, vaan ne käy-
dään hakemassa omalta paikaltaan. Ja taas leikin päätyttyä, ne kerätään koriin 
tai laatikkoon, joka viedään paikalleen. Näin sokea lapsi oppii sellaisia taitoja, 
mitkä ovat tarpeen, kun hän aikanaan muuttaa omaan kotiin. Sokealle on tär-
keää, että tavaroilla on paikkansa ja kaikki on paikallaan.
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Lelujen määrä on nykyisin lähes kaikilla lapsilla mittava, siksi kannattaa pitää 
vaihtoleluja niin, että osa leluista on käytössä ja leikeissä joitakin viikkoja ja osa 
piilossa ja sitten taas vaihdetaan. Poikkeuksena tietysti ovat lapsen uni- ja tur-
valelut, joita tarvitaan aina. Meillä legot olivat myös aina saatavilla, koska niillä 
rakentelemiseen lapset eivät kyllästyneet.

Harrastukset ovat hieno juttu, mutta vanhempien aitoa läsnäoloa ne eivät kor-
vaa. Jos lapsilla on joutilasta aikaa, he kyllä täyttävät tyhjän aukon keksimällä 
mielenkiintoista tekemistä ja leikkejä. Voikin sanoa, että joutilaisuus kehittää 
lasten luovuutta ja mielikuvitusta. 

Arjessa yhdessä
Tavalliset arkiset asiat on opittava ja arki tarjoaa myös paljon mahdollisuuksia 
oppimiseen.

Kaupassakäyntitaitoja lapsi tarvitsee ehkä vasta aikuistuessaan, mutta kaup-
paan kannattaa lähteä yhdessä jo ihan pienen lapsen kanssa. Siellä oppii monen-
laisia asioita ruokien nimistä ostosten pakkaamiseen. 
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Kauppaan mennään yhdessä silloin, kun ei olla väsyneitä. 
Lapsella voi olla oma kori, jos hän jaksaa jo sellaista kantaa 
ja siihen poimitaan tarvittavia ruokia. Kokeillaan hedelmiä: 
tätä ei oteta, otetaan tämä, punnitaan se ja laitetaan koriin. 
Kun ostokset on tehty, nostetaan ne kassahihnalle, annetaan 
rahaa ja saadaan vaihtorahaa. Sitten pakataan omaan lauk-
kuun tämä paketti ja äidin tai isän laukkuun nämä paketit. 
Lapsi kantaa oman pikkukassinsa kaupasta kotiin ja käsivoi-
mat voimistuvat. Kotona nostetaan tavarat pöydälle ja kaap-
piin. Näin opitaan painoja, kokoja, muotoja, ja matematii-
kan alkeita. Käsien läpi kulkee monenlaisia materiaaleja, 
tuntoaisti herkistyy ja lapsi kuulee, haistaa ja maistaa. Oste-
tuista makaroneista tehdään makaronilaatikko ja samalla 
opitaan syy-seuraussuhteita. 

Syöminen vaatii harjoitusta
Nykyisin tarjolla on niin sileitä vauvanruokia ja vellejä, että 
suun motoriikka ei niiden avulla aina välttämättä kehity. 
Entisajan itse soseutettuihin peruna- ja porkkanaseoksiin jäi 
väkisinkin aina jotain kokkareita. Noin puolen vuoden iässä 
vauvalla on herkkyysvaihe, jolloin ruuan on hyvä vähitel-
len olla kiinteämpää ja karkeampaa. Pureskelu kehittää suun 
motoriikkaa, mikä on tärkeää myös puheenkehityksen kan-
nalta. Pureskelemaan opetteleva vauva yskii ja kakoo, mutta 
sitä ei tarvitse pelästyä, se kuuluu oppimiseen.  

Itse syöminen aloitetaan sormiruokailulla ja sitten opetel-
laan käsi käden päällä käyttämään lusikkaa. Samaan ruoka-
hetkeen voi vähitellen sisältyä eri vaiheita: lapsi syö vaikka 
kaksi lusikallista itse, sitten yhdessä käsi käden päällä ja sit-
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ten sormin. Ja lopuksi voi äiti syöttää, jos kaikki ei ole vielä mennyt. Tärkeää 
on, että lapsi istuu pystyasennossa ruokailtaessa. Ruokailuhetken pitäisi olla 
mukava ja leppoisa; vanhemman kannattaa hyväksyä se, että sotkua tulee väis-
tämättä, mutta se siivotaan sitten vaan pois. Jos perheellä on mahdollisuus arke-
nakin pitää kiinni yhteisistä säännöllisistä ruokahetkistä, edesauttaa se varmasti 
lapsen syömisen kehitystä.

Syömisen opettaminen saattaa olla vanhemmille kuormittavaa, jos ruokailu 
muuttuu peliksi ja tahtojen taisteluksi. Esimerkiksi keskosilla on usein syömisvai-
keuksia ja vanhemmalla huoli, kun paino ei nouse. Nälkä kuitenkin tulee joskus, 
ja yleensä kulutuksen myötä. Lapsen olisi siis saatava liikuntaa ja liikkumiseen 
tarvitsee kumppanin – vanhemman tai sisaruksen. Ulkoilu ja ulkona liikkuminen 
lisäävät varmasti ruokahaluja. Meillä Riikan isoveli, kaksi vuotta vanhempi Pekka, 
oli tässä asiassa oiva apu; hän jaksoi peuhata Riikan kanssa sisällä ja ulkona.  

Kun lapsi alkaa itse käyttää lusikkaa ja haarukkaa, etsitään lautaselta ensin 
isompia paloja. Tässä vaiheessa vanhemman pitää jaksaa opastaa ja vaatia, jotta 
lapsi oikeasti oppii syömään asiallisesti. Koulussa ja aikuisena sotkuiset syömä-
tavat varmasti herättävät ympäristössä ei-toivottua huomiota. 

Taaperoikäisen vanhemmat eivät oikein jaksa uskoa, että lapsi ikinä oppisi 
syömään itsenäisesti, mutta yleensä ruokailu hoituu mallikkaasti kouluikään 
tultaessa.

Vaatteet päälle
Siinä vaiheessa kun aletaan harjoitella itse pukemista ja riisumista, vaatteiden 
on hyvä olla väljiä, helposti ylle sujahtavia. Mukavan oloiset vaatteet ovat etu 
myös liikkumisessa. Monet sokeat lapset ovat tuntoherkkiä, vaikka eivät ole-
kaan tuntoyliherkkiä. Pyykin jäljiltä vaatteet saattavat olla karheat ja kutittavat. 
Pukeminen helpottuu, jos niitä vähän möyhii pehmeämmäksi.

Pukemisen harjoittelu aloitetaan pienin askelin, käsi käden päällä opettaen ja 
tekemistä samalla sanoittaen. Kun lapsi ottaa ensimmäisen kerran itse myssyn 
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pois päästä, iloitaan siitä. Harjoittelu tehdään lapsen ja vanhemmankin 
vireystilan mukaan; aamukiireessä ei kannata liikaa vaatia – ei itseltä 
eikä lapselta. 

Pukiessa sanasto karttuu ja käsitteistö kasvaa: nimetään vaatekappa-
leita ja kehonosia, opitaan käsitteitä oikea–vasen, ylös–alas. Mukaan 
tulee myös alkavat matematiikan opinnot, kun lasketaan samalla sor-
mia ja varpaita. Kaikenlainen loruttelu ja laulaminen, vaikka itse keksi-
tyin sanoin, tuovat pukeutumishetkeen hauskaa lisämaustetta.

Kun lapsi on itse oppinut riisumaan ja pukemaan on tärkeää, että vaat-
teet myös löytyvät. Siksi ne illalla riisutaan tietyssä järjestyksessä tuolin 
selkänojalle, josta ne samassa järjestyksessä taas aamulla puetaan päälle. 
Puhtaita vaatteita haetaan yhdessä likaisten tilalle. 

Vähän isompana lasta alkaa kiinnostaa se, mitä hänellä on yllään ja 
minkä värisiä vaatteet ovat. Meillä toimi hyvin se, että Riikan vaattei-
siin ommeltiin pieni nappi, jonka muoto kertoi hänelle vaatekappa-
leen värin. Näin hän saattoi itse valita haluaako kaapista valkoisen pai-
dan vai mustan paidan. Meillä värejä kuvailtiin konkreettisten asioiden 
kautta: ruoho ja puun lehdet ovat vihreitä, taivas sininen ja mansikka 
punainen. Teini-iässä Riikka jutteli vaateasioista veljensä Pekan kanssa 
ja luotti tämän makuun paremmin kuin vanhempien. Kerran olin osta-
nut kirpparilta Riikalle mielestäni tosi kivan bleiserin. Kun Pekka näki 
sen Riikan päällä, hän kysyi, että ”kukas tämän pikkurouvan on tänään 
pukenut?” 

Maailma tutuksi
Itsenäiseen elämään kuuluu itsenäinen liikkuminen. 

Sokea lapsi oppii itse tekemällä ja liikkumalla. Hänen tulee saada 
samoja kokemuksia kuin näkevät lapset. Tässä kohtaa vanhemman on 
tehtävä töitä omien tunteidensa kanssa. Ei ole syytä pelästyä, jos lapsi 
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saa pienen kolhun, eikä saa säikähtää vieraiden paheksuntaa siitä, että äiti tai isä 
ei varjele lasta näiltä kolhuilta. 

Kun Riikka oli pieni, annoin hänen kävellä ja tutkia ympäristöä. Kerran odot-
taessamme lääkärin vastaanotolle pääsyä Riikka kulki havaitsemaansa valoa 
kohti, jolloin hän kolautti otsansa pöydän kulmaan ja alkoi itkeä. Näin ja tun-
sin ihmisten vihaiset ja arvostelevat katseet, kun välipitämätön äiti antaa sokean 
pikkutyttärensä tuolla lailla satuttaa itsensä. Sama voi tapahtua näkevällekin 
lapselle. Ja ihmisten katseet pitää vain sietää. On niin paljon tärkeämpää se, että 
lapsi saa oppia itsenäistä liikkumista erilaisissa vieraissakin ympäristöissä, kuin 
se mitä ihmiset ajattelevat. Pienestä kolhusta kyllä selviää, kun äiti lohduttaa ja 
puhaltaa.

Leikki-iässä on tärkeää, että aistit ja orientaatiotaidot kehittyvät mahdol-
lisimman hyvin. Lapsen pitäisi oppia luottamaan omiin aisteihinsa ja omaan 
kehoonsa, ennenkuin hän alkaa käyttää valkoista keppiä. Nykyisin ensimmäi-
nen löytöpyörä saadaan siinä 2–4-vuotiaana. Löytöpyörä laittaa liikkumiseen 
vauhtia ja tuo rohkeutta laajentaa reviiriä.

Leikki-ikäisen kanssa mennään ja liikutaan erilaisilla välineillä leikkipuis-
toissa, uimahalleissa ja metsässä. Sanallisen ohjauksen merkitys korostuu tässä 
vaiheessa, siksi käsitteitä on hyvä alkaa opetella niin varhain kuin mahdollista. 
Metsä ja maasto ovat pienelle tutkimusmatkailijalle loistava ympäristö. Niitä ei 
voi korvata tasapainolaudalla. Luonnossa liikuttaessa keho joutuu reagoimaan 
joka askeleella. Liikuttaessa haistellaan ja maistellaan ja kuvaillaan asioita ja 
maamerkkejä: ”Kuuntelepa, kun tuolla edessäpäin tuo kirjaston tuuletin huri-
see.” tai ”Tuossa oikealla on leipomo ja tuossa vasemmalla kahvila, mennäänpä 
sinne sisälle.” Havaitaan yhdessä kaikkea, mitä ympärillä on: ääniä, tuoksuja ja 
lämpöä. Tässä vaiheessa lapsi oppii hämmästyttävän paljon erilaisia käsitteitä: 
oikea – vasen, edessä – takana, ylhäällä – alhaalla, lähellä – kaukana. 



34

Minun lapsekseni

4. Minä ja muut

Sosiaalisesti taitavaksi kasvetaan vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. 
Tässä asiassa mikään kuntoutus tai terapia ei korvaa niitä kokemuksia, mitä 
tavallinen arkielämä voi antaa jo lapsen ensi kuukausista lähtien. Siihen elä-
mään kuuluvat vanhempien lisäksi perheen omaiset ja läheiset, mahdolliset 
sisarukset ja vanhempien ystäväpiiri. 

Vanhempien kanssakäyminen oman kaveripiirin kanssa antaa jo vauvaikäi-
selle elämyksiä ja kokemuksia joita hän tarvitsee. Jo pienenä vauva nauttii myös 
muiden lasten seurasta. Kun vauvaperheet tapaavat toisiaan, vauvat ähisevät, 
itkevät, köllöttelevät ja potkiskelevat rinnatusten; kaikki tämä on sokealle lap-
selle yhtä jännittävää ja mielenkiintoista kuin näkevällekin. Siksi vanhempien 
olisi hyvä ylläpitää suhteita muihin lapsiperheisiin. Jos äitiysneuvolassa on ollut 
vanhempainryhmä, joka kokoontuu synnytyksen jälkeenkin, kannattaa siinä 
pysyä mukana. Varmasti tuntuu vaikealta, kun muilla tutuilla on terveet vauvat, 
mutta siihen tottuu vähitellen.

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, voi tuntua siltä, että ystävät hylkää-
vät, jos he eivät ota yhteyttä yhtä usein kuin ennen. Monesti on kuitenkin niin, 
että lapsen vammaisuus on vaikea asia myös muille ihmisille, ja he eivät ehkä 
löydä sanoja, joilla puhua asiasta. Ystävistä voi tuntua helpommalta jättää soit-
tamiset ja tapaamiset väliin. Avoimesti asioista puhuminen ja kertominen voi 
avata taas yhteyden. Kannattaa kutsua ystäviä kylään tai kysyä josko itse voisi 
piipahtaa kahville. Toki aina on ihmisiä, jotka eivät kykene tai halua käsitellä 
vaikeita asioita ja he jäävät syrjään ja tilalle tulee uusia ihmisiä – elämä on sel-
laista. Tästä ei kannata katkeroitua, katkeruus vain pilaa oman, läheisten ja lap-
sen elämän. Siitä on tietoisesti pyrittävä pois ja haettava apua, jos omat voimat 
eivät riitä.
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Läheisten huoli
Isovanhemmat ja muut lähisukulaiset tuntevat surua ja huolta vammaisen 
lapsen selviytymisestä ja koko perheen selviytymisestä. Joskus puntit kään-
tyvät niin, että vauvan vanhemmat kokevat, että heidän pitää lohduttaa 
omaisiaan heidän surussaan. 

Isovanhemmat miettivät paljon sitä, miten oma lapsi selviää erityislapsen 
vanhemmuudesta. Heidänkin pitää sopeutua tilanteeseen, jotta he voisivat 
tukea lapsiaan. 

Isovanhemmat ja muut omaiset, jotka asuvat lähellä perhettä, voivat aut-
taa paljon ottamalla lasta tai sisaruksia hoitoonsa ja näin antaa vanhemmille 
tilaisuuden levähtää; sitä tarvitsevat kaikki pienen lapsen vanhemmat. 

Isovanhemmille voi olla vaikeaa asettaa rajoja ja sääntöjä lapsenlapsilleen. 
Usein se on kaksin verroin vaikeampaa, kun lapsi on vammainen. Lapsen 
etu kuitenkin on, että häntä kohdellaan samalla tavalla kuin jos hän olisi 
näkevä. Sokea lapsi hakee mielellään aikuisen seuraa, koska se on turval-
lista. Aikuinen sopeuttaa käytöstään ja antaa myöten. Näin hän ei totu tasa-
vertaiseen vuorovaikutukseen ja se vaikeuttaa suhteita ikätovereihin. Hän 
ei ymmärrä, että lapsiryhmässä muut eivät sopeuta omaa käyttäytymistään 
häneen toiveitaan vastaavaksi, jos aikuiset kerran niin tekevät. Sokeaa lasta 
ei siis kannata lelliä, eikä kohdella toisin kuin muita hänen ikäisiään lapsia.

Ihmiset haluavat lohduttaa myös vanhempia ja ehkä itseäänkin. Lohdutus, 
jota ei kannattaisi missään nimessä käyttää, on monen vanhemman kuu-
lema: ”Kyllä lääketiede vielä keksii tähän keinon.” Turhat lupaukset ja loh-
dutukset vievät vain vanhempien voimia. Hyvä on, jos keinoja näön palaut-
tamiseksi löytyy, mutta mikä juuri tänään ei ole mahdollista, täytyy vähäksi 
aikaa unohtaa ja elää täysillä tätä päivää. 
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Ikätovereiden seurassa
Päivähoitovaihe viimeistään tuo mukanaan lasten keskinäiset suhteet ja leikit. 
Niihin näkövammainen lapsi ei pääse mukaan ilman auttavaa aikuista. 

Lapsiryhmän äänimaailma voi olla aika kaoottinen, eikä sokea lapsi tiedä, 
mitä ympärillä tapahtuu, jos joku ei sitä kerro. Aikuisen tulee antaa selityksiä 
ympäröiville äänille: miksi joku alkaa itkeä tai mikä rymähdys tuolla kuului. 
Tämä kuvailutulkkaus kuuluu luonnollisena osana arkeen.

Leikeissä viisas tuki on hienovaraista. Aikuinen voi ottaa roolin ikään kuin 
ollen mukana leikissä ja samalla antaa sanallisia ohjeita näkövammaiselle lap-

selle. Esimerkiksi leikittäessä junaleikkiä, voi sanoa, että ”no nyt se konduktööri 
tulee, pitääpä kaivaa liput esiin”, näin lapsi tietää, mitä tapahtuu. 

Ennen kouluun menoa ikäryhmän mukaisten omatoimisuustaitojen pitää 
olla mahdollisimman hyvin hallussa. Jos syöminen tai pukeminen ei onnistu, 
joutuu helposti silmätikuksi. Kouluun lähtevän lapsen on osattava myös sellai-
sia perustaitoja kuten sääntöjen noudattaminen, oman vuoron odottaminen ja 
avun pyytäminen.

Kavereiden saaminen vaatii oma-aloitteisuutta ja uskallusta. Kontaktin otta-
minen on usein vaikeaa sokealle lapselle. Lasta on rohkaistava kysymään toi-
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silta lapsilta, ”missä te olette” ja ”voinko mä tulla teidän kanssa”. Aikuisten tulee 
näissä asioissa auttaa lasta. Avustajan tehtävä lapsen sosiaalisten kontaktien 
luomisessa on tärkeä. 
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