Eila Venidlainen: Elamaa Sjogrenin kanssa

Eila Venaldinen on elanyt liitossa Sjogrenin syndrooman kanssa 2000-luvun alusta alkaen. Yli
20 vuotta Sjogrenin syndroomaa sairastaneena, Eila on ehtinyt kokea monia vaiheita ja vaivoja
Sjogrenin kanssa. Sairastumisen aikaan ja diagnoosin saatuaan, Eila ei tiennyt mitaan
Sjogrenin syndroomasta. Ensin Eilan sairaudeksi epailtiin fibromyalgiaa, kuten monen
muunkin Sjogrenin syndroomaan sairastuneen kohdalla. Eila haki eri lAhteista Sjogrenin
syndroomaan liittyvaa tietoa, jota loytyi tuolloin paljon niukemmin kuin nykyisin. Vaikka
tiedon maara noista ajoista, on Sjogrenin syndroomasta lisdantynyt, silti sairaus on yha
huonosti tunnettu, jopa terveydenhuollon koulutuksen saaneiden keskuudessa. Taman Eila
sai todeta pari viikkoa siten kohdatessaan erdan terveydenhuollon ammattilaisen, jolle
sairaus oli taysin tuntematon, mutta joka ehdottomasti hyotyy tydssaan Eilalta saamastaan
tiedosta ja kokemusosaamisesta. Eila kertoo avoimesti ja vaivojaan vaikeroimatta Sjogrenin
syndroomaan liittyvistad oheissairauksista ja muista vaivoistaan; mm. kilpirauhasen
vajaatoiminta, osteoporoosi, kuivuusoireet, verenpainetauti. Sen sijaan Eila kertoo
essentiaalisen kdsien vapinan olevan kova paikka, kun han on aina ollut kasilla tekija ja
ryhmien kahvituksesta huolehtija ja nyt ajoittain kahvin kaataminenkin tuntuu joskus hyvin
vaikealta ja epavarmalta, vapinasta johtuen. Silloin Eila ilmoittaa ryhmalaisille, ettd tanaan he
voivat hoitaa itse kahvin kaatamisen. Sen suurempaa numeroa Eila ei halua asiasta tehda.

Eila kertoo jaksaneensa Sjogrenin syndrooman kanssa, paiva kerrallaan porskuttaen
eteenpain. Voimia han kertoo saaneensa vapaaehtoistyosta ja vipinasta eri yhdistyksissa.
Vapaaehtoistoiminta on jakamista ja vastaanottamista. Vuorovaikutuksessa kumpikin
osapuoli on saajana. Eila on ollut lapsesta asti iloinen ja nauravainen tyttd. Eno nimesi Eilan
naurajatytoksi, kun ei muistanut tyton etunimea. Edelleen Eila on se sama pohjoiskarjalainen
”naurajatytto”, jonka iloinen mieli, hersyva nauru ja huumori seka karjalainen lupsakkuus,
ovat auttaneet Sjogrenin kanssa elamista.

Eila Venalainen on ollut Sjogrenliitossa monessa roolissa mukana. Vertaisohjaajan tehtavan
lisaksi, han on toiminut puhelintukihenkildna. Eila oli myds vuosia liiton hallituksen aktiivinen
jasen. Erilaiset esiintymistehtavat tapahtumissa ja kokemusasiantuntijana toiminen, ovat
tulleet vuosien kuluessa tutuksi vapaaehtoistoiminnaksi Eilalle.



