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V ieraat otetaan mutkattomasti 
vastaan Vantaan Keikarinkujal-
la, Jumbon kupeessa. Iloinen pu-

heensorina täyttää huoneen, kun juu-
ri seitsemän vuotta täyttänyt Sara Palo-
niemi esittelee syntymäpäivälahjojaan. 
Mirkku-sisko täydentää juttua omilla 
kommenteillaan. 

Vuosi sitten tilanne oli hyvin erilainen, 
kun harvinaista Rasmussenin enkefaliit-
tia sairastava Sara odotti epilepsiakirur-
giaan pääsyä. 

Kohtaukset veivät voimat
Saralle alkoi ilmaantua kolmevuotiaana 
erilaisia outoja oireita. Aluksi Tanja-äi-
ti vei Saran lääkäriin jatkuvan oksentele-
misen vuoksi. Pikkuhiljaa ilmeni erilaisia 

epileptisiä kohtauksia. Ensin kohtauk set 
olivat lyhyitä poissaoloja, pysähtymistä ja 
vähitellen myös lyyhistymiskohtauksia. 
Tilanne näytti pahenevan koko ajan. Lo-
pulta lapsi sai myös tajuttomuuskouris-
tuskohtauksia.

Epilepsiakohtauksia saattoi pahimmil-
laan olla 200 päivässä, ja lapsen päivittäi-
nen lääkeannos käsitti 18 tablettia.

Sosiaalinen ja puhelias Sara muuttui 
hiljaiseksi ja väsyneeksi. Hän ei myös-
kään jaksanut kävellä, joten avuksi oli 
otettava pyörätuoli. Myös Saran puhe 
muuttui epäselväksi ja muiden oli vai-
kea ymmärtää, mitä lapsi sanoi. Äiti kyl-
lä oppi pian tulkitsemaan, mitä lapsi tar-
koitti. 

Perhe oli epätietoinen ja hämmenty-

nyt; mikä vaivasi lasta, joka oli siihen as-
ti kehittynyt normaalisti.

Vuonna 2007 otetussa magneetti-
kuvassa ei aivoissa näkynyt poikkeavia 
muutoksia, mutta seuraavana vuonna 
uusittu kuvaus osoitti, että kysymykses-
sä oli Rasmussenin enkefaliitti, joka on 
harvinainen keskushermostoa vaurioit-
tava tulehdussairaus. Tätä lääkärit olivat 
jo osanneet epäillä oireiden perusteella. 
Myöskään epilepsialääkitys ei ollut te-
honnut oireisiin, mikä on tyypillistä täl-
le sairaudelle. 

Leikkaus toi takaisin 
sosiaalisuuden
Päivämäärä 3.3.2009 on tiukasti Tanjan 
mielessä. Tuolloin Saralle tehtiin kirur-
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ginen toimenpide, jossa vasemman aivo­
puoliskon yhteydet muuhun aivokudok­
seen katkaistiin, mutta aivopuoliskon 
normaali verisuonitus säästettiin. Vaik­
ka epileptinen aktiivisuus vasemmassa 
aivopuoliskossa jatkuukin, ei se enää le­
viä terveeseen aivopuoliskoon eikä aiheu­
ta kohtauksia. 

Tilanne oli jännittävä, sillä oli epä­
varmaa kuinka hyvin Sara pystyisi välit­
tömästi leikkauksen jälkeen puhumaan. 
Leikkauksen jälkeen Saralla oli hiukan sa­
nanlöytämisen vaikeuksia, mutta muuten 

puhe onneksi sujui hyvin. Tiedossa oli 
myös, että operaation jälkeen Saran oikea 
jalka ja käsi tulisivat osin halvaantumaan. 
Ne ovatkin edelleen osittain tunnottomia, 
mutta tilanne on paranemaan päin.

– Minulla oli mielikuva, että nyt Sa­
ra varmaan makaa reporankana viikko­
tolkulla sängyssä ja on täysin hoidettava, 
Tanja kertoo nyt jo vähän huvittuneena­
kin. 

Näin ei kuitenkaan käynyt. Leik kauk­
sesta toipuminen kävi yllättävän nope­
asti. 

Sara tosin oli tarkkailuhoidossa kolme 
viikkoa, lähinnä suonensisäisen lääkityk­
sen vuoksi. 

Nyt kun leikkauksesta on kulunut 
vuosi, on lapsen olo kohentunut merkit­
tävästi. 

Kun väsymys on hellittänyt, on enti­
nen puhelias ja sosiaalinen Sara tullut ta­
kaisin. 

Leikkauksen jälkeen kohtauksia ei ole 
ollut lainkaan. Saralla on edelleen käytös­
sä kaksi epilepsialääkettä, joiden käytön 
tarpeellisuuden lääkäri arvioi, kun koh­
tauksettomuus on jatkunut riittävän pit­
kään.

Mutkaton ja reipas lapsi
Tanja ihmettelee lapsensa sosiaalisuutta 
ja luontevaa suhtautumista ihmisiin. Sa­
ran kanssa on myös helppo lähteä vaikei­
siinkin tilanteisiin, esimerkiksi laborato­
rio­ ja lääkärikäynnit ovat sujuneet ilman 
ongelmia. Sairaalassa ollessaankin tyttö 
monesti vilkutteli äidille ennen kuin tä­
mä edes oli lähdössä ja pyysi äitiä jo me­
nemään.

Saran kipukynnys on korkealla. Kun 
hän ennen leikkausta kaatuili saadessaan 
kohtauksia, ei hän koskaan valittanut ki­
pua. Myös tytön unenlahjat ovat vertaan­
sa vailla. 

Sarasta saa vaikutelman tasapainoi­
sesta lapsesta, jonka perusturvallisuus 
on kohdallaan.

– Ei haittaa, sanoo Sara, jos joku asia 
ei mene ihan kohdalleen. Tämä ilmaisu 
toistuu useamman kerran tunnin vierai­
lun aikana. 

Kun tytöt ja valokuvaaja Marja ottavat 
matsin muistipelissä, päihittää Sara Mar­
jan mennen tullen.

Äiti tietää jo varoittaa tulevaa häviäjää. 
Sara voitti tässä pelissä vanhempansa jo 
kolmevuotiaana.

Tytöt ovat juuri saaneet omat huo­
neet. Sara komentaa Mirkkua keräämään 
muistipelin kortit lattialta. Hän haluaa, 
että oma huone pysyy kunnossa.

Sara, Tanja ja Mirkku muodostavat kolmen naisen tasapainoisen pienperheen.
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Hoitoa ja terapiaa
– Sara on hyvissä käsissä, Tanja toteaa. 
Hän saa parhaan mahdollisen hoidon, jo-
hon kuuluu myös fysio-, toiminta- ja pu-
heterapiaa. 

Sara joskus ihmettelee, miksi hänen 
kätensä ei tottele ja toimi kunnolla. Oi-
kea käsi ja jalka ovat osittain tunnotto-
mat, vaikka tilanne onkin parantunut te-
rapioiden avulla. Myös pyörätuolin käyt-
töä on voitu vähentää. Se otetaan mukaan 
vain matkoille ja pidemmille kauppareis-
suille.

Fysioterapiassa jalkaa kuntoutetaan 
sopivilla harjoituksilla esimerkiksi por-
taiden kiipeämisellä, lattialta ylös nou-
semisella ja muilla arkielämässä tarvitta-
villa liikkeillä. Toimintaterapiassa kehite-
tään näppäryyttä ja erilaisia taitoja haus-
kojen ja mielekkäiden tehtävien avulla. 

Puheterapiassa keskitytään puheen 
tuottamiseen liittyviin harjoituksiin. Sa-
ralla on dysfasia ja hän joutuu välillä ha-
kemaan sanoja. 

Saran päivähoito on myös järjestynyt 
hyvin. Hän käy erityispäiväkodissa Hiek-
kaharjussa, jossa perhe asui aiemmin. Sa-
ra kuuluu pieneen ryhmään, jossa käy-
tetään ilmaisun tukena myös tukiviitto-
mia. Yhteistyö henkilökunnan kanssa on 
ollut avointa ja joustavaa. Pikkusisko on 
samassa päiväkodissa eri ryhmässä, mut-
ta siskokset voivat päivän mittaan myös 
leikkiä yhdessä.

Sarasta tulee koululainen syksyllä. Hä-
nelle on lähellä kotia pari eri vaihtoehtoa 
tarjolla, joista vielä keskustellaan alue-
työntekijän kanssa ja pohditaan kumpi 
soveltuisi Saran tarpeisiin parhaiten. 

Äidin osa
Perhe on elänyt Saran ehdoilla. – Kuin-
kas muuten, Tanja toteaa rauhalliseen ta-
paansa.

Sairaus vaikutti osaltaan myös siihen, 
että Tanja muutti tyttärineen Lahdesta 
Helsinkiin. Oli helpompaa olla lähem-
pänä hoitotahoja. Ja myös mummo asui 
Tikkurilassa lähellä entistä kotia. Tanja 

kiitteleekin mummoa lastenhoitoavusta.
Tanjalle ei ole jäänyt omaa aikaa. Sa-

ran sairastuessa pikkusisko oli vielä vau-
vaikäinen.

Avioerokin ajoittui noihin vuosiin 
2007. 

Tanja opiskelee parhaillaan lähihoi-
tajaksi ja viihtyy hyvin opintojen paris-
sa. Aiemmin hän teki kolmivuorotyötä. 
Työpaikka jousti hyvin ja hän sai vapaata 
lapsen lääkärikäynteihin ja laboratorio-
kokeisiin. Kuitenkaan hänelle ei voitu jär-
jestää päivätyötä, joten Tanja sanoi itsen-
sä irti, kun Saran sairaus paheni. 

– Nyt voidaan jo suunnitella jotakin 
pitemmälle tulevaisuuteen, Tanja iloitsee. 
Ennen sitä elettiin vain hetki kerrallaan 
Saran sairauden mukaan. 

Kaikelle kansalle tietoa
Kun Tanja kuuli Saran diagnoosin, hän 
yritti saada tietoa sairaudesta netistä, jos-
ta löytyi suomenkielellä vain pari lyhyttä 
mainintaa. Sairaus on erittäin harvinai-
nen ja sitä sairastaa vain noin yksi ihmi-
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nen 500 000:sta – 1 000 000:sta. Näin ol-
len vertaistukeakaan ei ole saatavilla. 

Monet ihmiset suhtautuivat Saran sai-
rauteen pelonsekaisesti. – Eihän meidän 
mummokaan aluksi uskaltanut ottaa Sa-
raa yökylään, Tanja muistelee. Nyt kun 
hän tietää, mistä on kysymys, ei tässä ole 
ollut mitään ongelmaa.

Tanja korostaa tiedon merkitystä epi-
lepsiaa sairastavien lasten vanhemmille 
ja suurelle yleisölle. Epilepsiaa tulee pitää 
koko ajan esillä julkisuudessa eri paikka-
kunnilla. Yleisötilaisuuksista ja erilaisista 
koulutuksista saa parhaiten tietoa.

Saralle tehtyjä tutkimuksia, hoitoja ja 
terapioita on videoitu ja Tanja on anta-
nut luvan käyttää dokumentteja opetus-
tarkoituksiin 

– Eiväthän ammattilaisetkaan voi 
muutoin oppia tietämään näistä harvi-
naisemmista sairauksista, kun ei niihin 
juuri törmää käytännön työssä, Tanja to-
teaa. ■
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Teksti: Liisa Metsähonkala, dosentti, lastenneurologian erikoislääkäri

Harvinainen Rasmussenin 
enkefaliitti
Rasmussenin enkefaliitti on erittäin harvinainen vaikean epilepsian aiheut­
taja, joka alkaa yleensä lapsuusiässä. Enkefaliitti tarkoittaa aivotulehdusta. 
Rasmussenin enkefaliitissa aivokudoksesta ei löydy viruksia tai bakteerei­
ta, vaan aivokudoksessa käynnistyy tuntemattomalla tavalla hidas tulehdus­
reaktio, joka vaurioittaa vain toista aivopuoliskoa.

Monenlaisia oireita
Oireena tästä hitaasti etenevästä tulehduksesta ovat tiheät epileptiset koh­
taukset ja vähitellen heikkenevä sairaan aivopuoliskon toiminta, joka näkyy 
erityisesti vastakkaisen puolen jalan ja käden toiminnan huononemisena. 
Onneksi terve aivopuolisko pystyy kompensoimaan ja ottamaan tarvittaessa 
monia toimintoja, kuten puheen säätelyn, vähitellen kokonaan hoitaakseen. 

Rasmussenin enkefaliitissa epilepsialääkkeet tehoavat kohtauksiin usein 
huonosti. Epilepsialääkityksen ohella käytetään tulehdusta rauhoittavia 
lääkityksiä, jotka pysäyttävät tulehduksen jopa pysyvästi osalla potilaista. 

Leikkaushoito 
Niiden kohdalla, joilla tulehdus etenee ja kohtaukset jatkuvat lääkityksestä 
huolimatta, harkitaan leikkaushoitoa. Tähän Sarankin kohdalla lopulta pää­
dyttiin. Leikkauksessa, eli ns. hemisferotomiassa, katkaistaan sairaan aivo­
puoliskon yhteydet muuhun aivokudokseen. 

Leikkauksen jälkeen tulehdus jatkuu sairaassa aivopuoliskossa arpeut­
taen sen vähitellen kokonaan, mutta se ei enää häiritse henkilön toimintaa. 
Leikkaus tehoaa erittäin hyvin kohtauksiin. Kuten Sarankin kohdalla, kohta­
ukset jäävät yleensä saman tien kokonaan pois. 

Leikkaushoitoon päätyminen on kuitenkin iso päätös. Leikkaus saattaa 
aiheuttaa ohimenevää heikkenemistä kielellisissä toiminnoissa, jotka leik­
kauksen jälkeen alkavat kuitenkin toipua ja vahvistua terveen aivopuolis­
kon ohjaamina. 

Rankin asia on kuitenkin se, että vaikka leikkaukseen päädyttäessä sai­
raus on jo merkittävästi heikentänyt toisen puolen raajojen toimintaa, hal­
vausoire pahenee leikkauksen yhteydessä. Siinä vaiheessa, kun leikkauk­
seen päädytään, on tilanne kuitenkin se, kuten Sarallakin, että halvausoireen 
paheneminen on elämän laadun kannalta selvästi pienempi haitta verrat­
tuna hyötyyn, joka kohtausten poisjäämisellä saavutetaan. Kuntoutuksella 
kävelykyky vähitellen palautuu ja kädestä tulee hyvä apukäsi. 

Vaikeuksien kautta eteenpäin
Saran ja Saran perheen tarina kertoo mielestäni hyvin ennen kaikkea siitä, 
miten vaikea epilepsia vaikuttaa koko lapsiperheen arkeen, mutta toisaalta 
siitä, miten tällaisten vaikeidenkin vaiheiden läpi selvitään.




