Mirja Kilpinen: Matkakumppanina Sjégrenin syndrooma

Mirja Kilpinen sairastui Sjogrenin syndroomaan ollessaan alle 40- vuotias, tydssakayva,
perheellinen nainen. Monimuotoiset ja mystiset oireet alkoivat jo 35-vuotiaana. Mirjalla oli
omalaatuisia nivelkipuja, silmaoireita, turvotuksia, toistuvia ldakarikaynteja. Pahin oire oli
jossakin vaiheessa silmien kuivuus ja silmatulehdukset, nivelkivut, hengitykseen ja
keuhkoihin liittyvat ongelmat seka kuiva yska. Tydsta eivoinut olla pois, tydn vaativuuden
takia. Edustustehtavassa ei myoskaan voinut nayttaa sairaalta. Olin tdissa pitkia paivia, en
valittanut, oireet hoidettiin ja tyot tehtiin. Olin myos sinnikas ja ajattelin, etta joka tipasta ei
valiteta.

Sjogrenin syndroomasta ei tuolloin tiedetty juurikaan ja siksi diagnosointi oli oireiden
mukaista jaljittamisty6ta. Oireitani, hoidettiin pitkdan tydterveyshuollossa, tietdmatta syyta.
Tyoterveyshuollosta minut lahettiin reumapolille oireitten takia. Oireita olivat toistuvat kivut ja
tulehdukset. Epamaaraisia oireita oli ollut kaksi vuotta. Ihmeellista oli se, etta tyypillista
Sjogrenin kuuluvaa vasymysoiretta minulla ei ollut tuolloin, eika ole ollut koko sairastamisen
aikana. Reumapolilla minulle tehtiin lukuisia erilaisia tutkimuksia, joita nykyisin ei enaé edes
kayteta, ennen kun sain Sjogrenin syndrooma - diagnoosin. Minun todettiin sairastavan
primaaria Sjogrenin syndroomaa, joka oli minulle taysin tuntematon sairaus, eika
suvussanikaan ollut todettu sairautta. Diagnoosin saaminen lopultakin, oli kuitenkin minulle
helpotus, koska nain epamaaraisille oireilleni ldytyi syy. Tietoa ei tuolloin ollut juurikaan
taudista, mutta hain itse tietoa niin paljon kuin mahdollista.

Olen erityisen iloinen siita, etta vertaisohjaajana olen saanut kertoa Sjogrenin syndroomasta
erilaisissa tapahtumissa ja vertaisohjaajana ryhmassa. Erityisesti olen halunnut tuoda esiin
taudin monimuotoisuuden seka sen, ettad taudin oireet vaihtelevat ja onneksi kaikki vaivat
eivat tule kaikille tai kerralla. Tarkeata on ymmartaa, etta Sjogrenin syndrooman kanssa oppii
elamaan. Asennoituminen sairauteen merkitsee paljon. Oma voimavarani on ollut reipas,
valoisa mieli ja karjalainen iloinen luonne.

Vertaistoiminnalla on tarkea rooli uudelle ihmiselle. Vertaistuki on erityisen tarkea tukimuoto
vasta sairastuneille. Vertaisohjaajana tietoa ei saa tyrkyttda, mutta taytyy olla valmis
jakamaan tietoa, kun sita kysytaan. Vertainen on tarkea henkild sairastuneille, koska juuri
saman sairauden kanssa elanyt henkild voi ymmartaa sairautta ja jakaa omia kokemuksiaan
ja hyvaksi havaitsemiaan itsehoito-ohjeita. Itse saan voimia ulkoilusta ja luonnossa
touhuamisesta seka tekemallda mokilla puutarhatoita ja harrastamalla hyotyliikuntaa.
Marjastus, uinti ja sauna ovat voimanlahteitani kesalla.

Sjogrenin syndrooma on edelleen huonosti tunnettu sairaus, jopa terveydenhuollon
ammattilaistenkin keskuudessa. Nimena sairaus saattaa olla tuttu, mutta tautia ei tunneta.
Edelleen tarvitaan kipeasti tiedon levittamista Sjogrenin syndroomasta.



Mirja haluaa sanoa Sjogrenlaisille, ettd jokainen paiva on erilainen- tanaan tallainen, mutta
huomenna jo parempi. Joka paiva, ei ole paha paiva. Eisaa ottaa tiukasti asioita, vaan paiva
kerrallaan. Tsemppia jokaiseen paivaan! Kylla Sjogrenin kanssa selvida, kun asenne on oikea.



