
Eila Venäläinen: Elämää Sjögrenin kanssa 

Eila Venäläinen on elänyt liitossa Sjögrenin syndrooman kanssa 2000-luvun alusta alkaen.   Yli 
20 vuotta Sjögrenin syndroomaa sairastaneena, Eila on ehtinyt kokea monia vaiheita ja vaivoja 
Sjögrenin kanssa. Sairastumisen aikaan ja diagnoosin saatuaan, Eila ei tiennyt mitään 
Sjögrenin syndroomasta. Ensin Eilan sairaudeksi epäiltiin fibromyalgiaa, kuten monen 
muunkin Sjögrenin syndroomaan sairastuneen kohdalla.  Eila haki eri lähteistä Sjögrenin 
syndroomaan liittyvää tietoa, jota löytyi tuolloin paljon niukemmin kuin nykyisin.  Vaikka 
tiedon määrä noista ajoista, on Sjögrenin syndroomasta lisääntynyt, silti sairaus on yhä 
huonosti tunnettu, jopa terveydenhuollon koulutuksen saaneiden keskuudessa. Tämän Eila 
sai todeta pari viikkoa siten kohdatessaan erään terveydenhuollon ammattilaisen, jolle 
sairaus oli täysin tuntematon, mutta joka ehdottomasti hyötyy työssään Eilalta saamastaan 
tiedosta ja kokemusosaamisesta.  Eila kertoo avoimesti ja vaivojaan vaikeroimatta Sjögrenin 
syndroomaan liittyvistä oheissairauksista ja muista vaivoistaan; mm.  kilpirauhasen 
vajaatoiminta, osteoporoosi, kuivuusoireet, verenpainetauti.  Sen sijaan Eila kertoo 
essentiaalisen käsien vapinan olevan kova paikka, kun hän on aina ollut käsillä tekijä ja 
ryhmien kahvituksesta huolehtija ja nyt ajoittain kahvin kaataminenkin tuntuu joskus hyvin 
vaikealta ja epävarmalta, vapinasta johtuen. Silloin Eila ilmoittaa ryhmäläisille, että tänään he 
voivat hoitaa itse kahvin kaatamisen.  Sen suurempaa numeroa Eila ei halua asiasta tehdä. 

Eila kertoo jaksaneensa Sjögrenin syndrooman kanssa, päivä kerrallaan porskuttaen 
eteenpäin. Voimia hän kertoo saaneensa vapaaehtoistyöstä ja vipinästä eri yhdistyksissä. 
Vapaaehtoistoiminta on jakamista ja vastaanottamista.  Vuorovaikutuksessa kumpikin 
osapuoli on saajana. Eila on ollut lapsesta asti iloinen ja nauravainen tyttö. Eno nimesi Eilan 
naurajatytöksi, kun ei muistanut tytön etunimeä. Edelleen Eila on se sama pohjoiskarjalainen 
”naurajatyttö”, jonka iloinen mieli, hersyvä nauru ja huumori sekä karjalainen lupsakkuus, 
ovat auttaneet Sjögrenin kanssa elämistä. 

Eila Venäläinen on ollut Sjögrenliitossa monessa roolissa mukana. Vertaisohjaajan tehtävän 
lisäksi, hän on toiminut puhelintukihenkilönä. Eila oli myös vuosia liiton hallituksen aktiivinen 
jäsen. Erilaiset esiintymistehtävät tapahtumissa ja kokemusasiantuntijana toiminen, ovat 
tulleet vuosien kuluessa tutuksi vapaaehtoistoiminnaksi Eilalle. 


