
PIRJON KOKEMUSKERTOMUS SJÖGRENIN SYNDROOMASTA 

 

Pirjo sairastui Sjögrenin syndroomaan   yli 20 vuotta sitten.  Sjögrenin syndrooma oli 2000- 
luvun alussa tuntematon sairaus, ja siksi Pirjon moninaisia oireita eivät lääketieteen 
ammattilaisetkaan osanneet yhdistää Sjögrenin syndroomaa. Pirjo kävi erilaisten oireitten 
takia moneen kertaan lääkärissä. Väsymykselle, pyörrytykselle, paikkaa muuttaville kivuille, 
pahoinvoinnille ja kuivuusoireille, ei löytynyt selitystä.  Pirjon kohdalla pohdittiin erilaisten 
sairauksien mahdollisuutta. Pohdinnassa olivat esimerkiksi Menierin tauti, diabetesta, jopa 
mentaaliset ongelmat, ennen kuin Pirjo itse löysi aikakausilehdestä olleesta artikkelista 
Sjögren syndrooman, jonka kaikki oireet sopivat myös Pirjon oireisin. Pirjo kokosi tekstistä 
oireet, omien oireidensa rinnalle ja näytti listaa lääkärille, joka tyrmäsi Sjögrenin syndrooman 
mahdollisuuden. Pirjo halusi itse, että hänelle tehdään huulibiobsia ja niin hän lähti 
hammaslääkärin vastaanotolle. Hammaslääkäri teki biobsian, jonka näytteen Pirjo itse 
kuljetti terveyskeskuksen laboratorioon tutkittavaksi.  Lähetettä Pirjolla ei näytteen 
tutkimiseksi ollut ja niin Pirjo joutui senkin hakemaan itse hammaslääkäriltä. Pirjon 
sinnikkyyden ja nokkeluuden ansiosta, Pirjon oireille löydettiin selitys. Näyte paljasti kyseessä 
olevan Sjögrenin syndrooma. 

Diagnoosin Pirjo sai vasta jäätyään väsymyksen ja monien muiden haittaavien oireiden takia 
eläkkeelle, hieman yli 50-vuotiaana. Ennenaikaisen eläköitymisen syynä olivat 
jaksamattomuus, pyörrytys, väsymys ja muut epämääräiset oireet, mutta varsinaista 
diagnoosia eläköitymiseen ei ollut. Pirjo teki itse aloitteen sekä hakemukset eläkkeelle 
jäämiseksi, koska voimat työssä olivat ihan lopussa, eikä Pirjo meinannut pysyä edes 
pystyssä.   Pirjolla on myös Sjögrenin syndroomaan kuuluvana oheissairautena 
kilpirauhasongelmia ja takana kilpirauhasleikkaus. Kuivuusoireet ovat saattaneet vaikuttaa 
silmiin ja Pirjolle on siksi tehty sarveiskalvoleikkaus. Myös aineenvaihdunnan ongelmat sekä 
kaikkien limakalvojen kuivuusoireet vaivaavat Pirjoa.  Väsymys on edelleen merkittävä oire.  
Pirjolla on edellä mainittujen sairauksien lisäksi myös sepelvaltimotauti ja kokemuksena 
pallolaajennus. Monista sairauksista huolimatta Pirjo on täynnä elämäniloa ja ainakin 
ajoittain voimaakin täynnä. Pirjo ihmettelee itse, miten jalka nousee edelleen, iästä ja 
vaivoista huolimatta.  Pirjo uskoo, että karjalainen elämänasenne auttaa jaksamaan ja 
näkemään asiat positiivisemmin. Pirjo sanoo inhoavansa negatiivisuutta, sillä se syö 
voimavaroja. Pirjo on ihmismyönteinen ja nauttii ihmisten kanssa yhdessä olemisesta. Toisten 
seuraa Pirjo arvostaa siksi, että seurassa saa jutella ja olla yhdessä. 

Kaikista oireistaan ja sairaudestaan huolimatta Pirjo on sinnikkäästi pitänyt itsensä 
aktiivisena vapaaehtoistyössä. Päivät jaksamisen suhteen ovat hyvin erilaisia ja siksi annan 
armon itselleni myös levätä ja olla tekemättä mitään. 

Pirjon harrastuksiin kuuluva Kennelliiton kaverikoiratoiminta, on yksi Pirjon jaksamista tukeva 
harrastus. Pirjo sanoo, että tästä toiminnasta hyötyvät ja saavat iloa koiran rapsuttaja, koiran 
ohjaaja ja koira. Siis kaikki kolme hyötyvät harrastuksesta. 



Pirjo on käynyt ja käy edelleen ahkerasti messuilla, erilaisissa tapahtumissa ja OLKA-pisteellä 
tekemässä Sjögrenin syndroomaa tunnetuksi. Vertaisohjaajatoiminta on Pirjolle tärkeätä ja 
hän näkee vertaistoiminnassa paljon positiivisia vaikutuksia. Erityisen tärkeätä olisi se, että 
vastasairastuneet löytäisivät vertaisryhmät ja he tulisivat mukaan toimintaa kuulemaan 
muilta sairastavilta omakohtaisia kokemuksia ja hyviksi havaittuja itsehoitokeinoja.  
Ryhmässä näkee muita Sjögrenin syndroomaa sairastavia ja saa kokemuksen, että ei ole yksin 
sairautensa kanssa. 

Pirjolle ryhmän vetäminen on ollut mahdollisuus tarjota ryhmäläisille avautumisen ja 
keskustelujen paikka. Luottamus ja salassapito ovat Pirjolle tärkeä asia ryhmässä. Tärkeätä 
on myös se, että ryhmässä kaikilla osallistujilla on mahdollisuus tulla huomioiduksi ja saada 
tilaa kertoa oma tarinansa. Näin ryhmäläiset tuntevat itsensä tervetulleeksi ryhmään sekä 
osaksi ryhmää. Myös osallisuus on tärkeätä.  Pirjo haluaa rohkaista kaikkia Sjögrenin 
syndroomaa sairastavia vertaistoimintaan, koska siitä hyötyvät kaikki osapuolet. 

Ohjeeksi Sjögrenläisille Pirjoa haluaa sanoa, että olkaa armollisia itseänne kohtaan ja antakaa 
itsellenne lupa olla tekemättä mitään, silloin kun väsyttää. 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Mirja Kilpinen: Matkakumppanina Sjögrenin syndrooma  

Mirja Kilpinen sairastui Sjögrenin syndroomaan ollessaan alle 40- vuotias, työssäkäyvä, 
perheellinen nainen.  Monimuotoiset ja mystiset oireet alkoivat jo 35-vuotiaana. Mirjalla oli 
omalaatuisia nivelkipuja, silmäoireita, turvotuksia, toistuvia lääkärikäyntejä. Pahin oire oli 
jossakin vaiheessa silmien kuivuus ja silmätulehdukset, nivelkivut, hengitykseen ja 
keuhkoihin liittyvät ongelmat sekä kuiva yskä.   Työstä ei voinut olla pois, työn vaativuuden 
takia. Edustustehtävässä ei myöskään voinut näyttää sairaalta. Olin töissä pitkiä päiviä, en 
valittanut, oireet hoidettiin ja työt tehtiin. Olin myös sinnikäs ja ajattelin, että joka tipasta ei 
valiteta.   

Sjögrenin syndroomasta ei tuolloin tiedetty juurikaan ja siksi diagnosointi oli oireiden 
mukaista jäljittämistyötä. Oireitani, hoidettiin pitkään työterveyshuollossa, tietämättä syytä. 
Työterveyshuollosta minut lähettiin reumapolille oireitten takia. Oireita olivat toistuvat kivut ja 
tulehdukset. Epämääräisiä oireita oli ollut kaksi vuotta. Ihmeellistä oli se, että tyypillistä 
Sjögrenin kuuluvaa väsymysoiretta minulla ei ollut tuolloin, eikä ole ollut koko sairastamisen 
aikana.   Reumapolilla minulle tehtiin lukuisia erilaisia tutkimuksia, joita nykyisin ei enää edes 
käytetä, ennen kun sain Sjögrenin syndrooma – diagnoosin. Minun todettiin sairastavan 
primääriä Sjögrenin syndroomaa, joka oli minulle täysin tuntematon sairaus, eikä 
suvussanikaan ollut todettu sairautta.  Diagnoosin saaminen lopultakin, oli kuitenkin minulle 
helpotus, koska näin epämääräisille oireilleni löytyi syy. Tietoa ei tuolloin ollut juurikaan 
taudista, mutta hain itse tietoa niin paljon kuin mahdollista.   

Olen erityisen iloinen siitä, että vertaisohjaajana olen saanut kertoa Sjögrenin syndroomasta 
erilaisissa tapahtumissa ja vertaisohjaajana ryhmässä. Erityisesti olen halunnut tuoda esiin 
taudin monimuotoisuuden sekä sen, että taudin oireet vaihtelevat ja onneksi kaikki vaivat 
eivät tule kaikille tai kerralla. Tärkeätä on ymmärtää, että Sjögrenin syndrooman kanssa oppii 
elämään. Asennoituminen sairauteen merkitsee paljon. Oma voimavarani on ollut reipas, 
valoisa mieli ja karjalainen iloinen luonne.   

Vertaistoiminnalla on tärkeä rooli uudelle ihmiselle. Vertaistuki on erityisen tärkeä tukimuoto 
vasta sairastuneille. Vertaisohjaajana tietoa ei saa tyrkyttää, mutta täytyy olla valmis 
jakamaan tietoa, kun sitä kysytään. Vertainen on tärkeä henkilö sairastuneille, koska juuri 
saman sairauden kanssa elänyt henkilö voi ymmärtää sairautta ja jakaa omia kokemuksiaan 
ja hyväksi havaitsemiaan itsehoito-ohjeita. Itse saan voimia ulkoilusta ja luonnossa 
touhuamisesta sekä tekemällä mökillä puutarhatöitä ja harrastamalla hyötyliikuntaa. 
Marjastus, uinti ja sauna ovat voimanlähteitäni kesällä.  

Sjögrenin syndrooma on edelleen huonosti tunnettu sairaus, jopa terveydenhuollon 
ammattilaistenkin keskuudessa. Nimenä sairaus saattaa olla tuttu, mutta tautia ei tunneta. 
Edelleen tarvitaan kipeästi tiedon levittämistä Sjögrenin syndroomasta.  



Mirja haluaa sanoa Sjögrenläisille, että jokainen päivä on erilainen- tänään tällainen, mutta 
huomenna jo parempi. Joka päivä, ei ole paha päivä.  Ei saa ottaa tiukasti asioita, vaan päivä 
kerrallaan. Tsemppiä jokaiseen päivään! Kyllä Sjögrenin kanssa selviää, kun asenne on oikea.  

 

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.  

 


