KOKEMUSKERTOMUS

SJOGRENIN SYNDROOMA
SEURALAISENA JO MUUTAMAN VUODEN

itva Lehtonen on turku-

lainen elakkeella oleva
lahihoitaja, joka ihmeel-
listen tuntemusten ja suun
oireiden jalkeen ymmarsi
heti, etta jotakin on vialla.
Sinnikkyytensa  ansioista
Ritva sai Sjogren-diagnoosin
vuonna 2022. Oma sairauden
diagnosointi sai Ritvan poh-
timaan myos oman aitinsa
sairaushistoriaa ja samanlai-
sia oireita, joita myos Ritval-
la oli ja on. Ritva pohtii, etta
ehka hanen aidillaankin oli Sjogrenin syndrooma, koska
didin oireet sopivat hyvin Sjogrenin oireyhtymaan. Ritva
puhuu mahdollisesta "sukurasituksesta”, koska nyt myos
Ritvan tyttarellda on diagnosoitu Sjogrenin syndrooma.

Ritvan oireet alkoivat vuonna 2021, hanen saatuaan Co-
vid-rokotteen. Uusi tuntemus suussa; suun kuivuus, johti
Ritva Lehtosen hakeutumaan ensin terveyskeskukseen
suuhygienistille ja sitten hammaslaakarille. Suun tunte-
mukset muuttuivat nopeasti kuivuudesta kielen rakku-
loinniksi ja myohemmin myds kivuiksi, maustettua ruokaa
syodessa. Suu kokonaisuudessaan oli arka ja kivulias.

Ritva Lehtonen sai lahetteen Turussa sijaitsevalle ham-
maslaaketieteen klinikalle, jossa hanelle tehtiin suun
sylkitesti, kyyneltesti seka sylkirauhasen biobsia. Ritvaa
tutkittiin myos reumatologian poliklinikalla, jossa otettiin
verinaytteita ja tutkittiin vasta-aineita. Ritvan kysellessa
voiko Covid-rokote aiheuttaa ongelmat, hanta tutkinut
laakari kertoi, etta joskus rokotus voi laukaista autoim-
muunisairauden, toisen laakarin mukaan syy-yhteytta
autoimmuunisairauden ja rokotteen valilla ei ole todettu.
Olipa uusien oireiden aiheuttaja mika tahansa, oireet
kiusasivat Ritvaa ja syy oireiden taustalla olevasta mah-
dollisesta sairaudesta oli saatava selville.

' ’ Usein Sjogrenin syndrooman
oireet helposti madritelldaan
virheellisesti menopaussiin
kuuluviksi vaivoiksi.
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Ritvalla, kuten monella muullakin Sjogrenin syndroomaan
sairastuneella, oli epamaaraisia ja muuttuvia oireita, jois-
ta pahimpana suun kuivuus ja muut kivuliaat tuntemuk-
set suussa. Oireiden alkuvaiheessa hammaslaakari sanoi
suun oireiden johtuvan iasta. Usein Sjogrenin syndroo-
man oireet helposti maaritellaan virheellisesti menopaus-
siin kuuluviksi vaivoiksi.

Ritvan kohdalla oireet vahvistettiin seka reumapolikli-
nikalla etta hammasklinikalla Sjogrenin syndroomaksi.
Diagnoosia vahvistivat verikokeiden tulokset. Talla het-
kella Ritvan Sjogrenoireet ovat "oppikirjan” mukaiset eli
kuivat silmat, kuiva suu, nivelvaivat ja kasien sarkeminen,
vasymys, unettomuus, hammasongelmat, valilla myos nie-
lemisvaikeudet ja suolisto-ongelmat. Ritva muistelee, etta
diagnoosin saaminen oli aikanaan melkoinen shokki. Nyt
Ritva hoitaa itseaan oireiden mukaisesti, muuan muassa
silmig, suuta ja ihoa kostuttaen. Itse ei osaa ajatella oi-
reita, koska Ritva kertoo kipukynnyksensa olevan todella
korkea. Ritva kertoo, etta han ei reagoi pieniin kipuihin.
Aina ei kyllakaan tarvitsisi olla niin sankari. Sopeuttamis-
valmennuskurssilla aikoinaan Ritva sai tietoa sairaudesta
ja sen itsehoidosta.

' ' Aina ei Ryllakadn tarvitsisi
olla niin sankari.

Diagnoosin saatuaan Ritva sinnitteli vield tyossa, josta
piti. Ritva on sosiaalinen ja ulospain suuntautunut hen-
kilo ja nautti tyostaan muistisairaiden parissa. Sjogrenin
syndrooma ei ollut Ritvan elakoitymisen syy. Selka al-
koi vaivata niin voimakkaasti, etta Ritvan oli luovuttava
tyostaan. Vuosien aikana Ritvan Sjogrenin syndroomaan
liittyvat oireet ovat merkittavalla tavalla lisaantyneet,
vaikkei vaivoja ulkopuolinen nae reippaan ja pirtean Rit-
van olemuksesta.

Ritvan ongelma ei ole ainoastaan kuiva suu vaan myos
kuivat huulet. Han sanoo miehensa murehtivan Ritvan
hankaluutta kayttaa huulipunaa, joka on ollut aina Ritval-
le tarked ehostamisen vdline. Huulipuna on kuitenkin Rit-
van mielesta pieni ongelma. Nykyisin han on herkistynyt
auringolle, joka aikaansaa ihottumaa, nappyloita ja jopa
rakkuloita. Kaikesta huolimatta Ritva elaa sulassa sovussa



Sjogrenin kanssa. Makuaistin heikentyminen harmit-
taa Ritvaa, samoin suun arkuus mausteista ruokaa
syodessa. Ritva kertoo jaksavansa taudin kanssa po-
sitiivisen luonteensa ansiosta. Selvitakseen taudin
kanssa, Ritva harrastaa vesijumppaa, lavista, pyora-
retkia ja lenkkeilya. Liikunta auttaa Ritvaa niin hen-
kisesti kuin fyysisesti jaksamaan sairauden kanssa.
Han kay myos aktiivisesti mukana Turun vertaisryh-
massa, jonka han kokee hyodylliseksi. Ritva kaipaa
ryhman saannollisia tapaamisia, koska ryhmasta han
saa voimia ja hyvia itsehoitovinkkeja. Sama sairaus
helpottaa puhumista ja auttaa ymmartamaan toisen
kertomaa.

Ritva nakee Sjogrenliiton merkityksen myos tarkeak-
si. Liitto on Ritvan mukaan aktiivinen toimija, ja lii-
ton jarjestamat webinaarit ovat erityisen hyvia. Liitto
on myos hyva paikka soitolle, jos tarvitsee uutta
tietoa tai tukea sairauteensa. Liittoa tarvitaan myos
tekemaan tautia tunnetuksi, koska Ritvan mukaan
edelleen sairaus on huonosti tunnettu, jopa tervey-
denhuollon ammattilaisten keskuudessa.

Oman aikuisen tyttaren sairastuminen Sjogrenin
syndroomaan oli Ritvalle yllatys, vaikka tytar pu-
hui aidilleen oireista, jotka olivat Ritvallekin tut-
tuja. Sairaus yhdistaa omalla tavallaan, mutta aiti
ja tytar haluavat puhua ihan muista asioista kuin
sairauksista.

Kaikille Sjogrenin syndrooma sairastaville Ritva ha-
luaa sanoa, etta sairaudesta huolimatta taytyy lah-
tea liikkeelle. Ei saa jaada murehtimaan sairautta,
silla sairauden kanssa jaksaa paremmin, kun pitaa
positiivista ajattelua ylla. Ritva suosittelee liikun-
naksi Sjogrenlaisille lavista, joka on ihana liikunnan
muotoa, kun saa olla taysin oma itsensa ja tanssissa
on mukana koko keho ja mieli. H

TEKSTI: TINA MAKELA

ITSEHOITOVINKKEJA SJOGRENIN

SYNDROOMAA SAIRASTAVILLE

Talle uudelle palstalle voit lahettaa hyviksi
havaitsemiasi itsehoitovinkkeja. Sjogrenin
syndroomaa sairastavien kokemukset ja
hyvaksi havaitsemat vinkit oireiden helpot-
tamiseen voivat olla monelle avuksi.

Lampoa silmille

Pida silmien paalla lamminta, kosteaa pyyhetta noin
5 minuuttia ennen nukkumaanmenoa ja heraamisen
jalkeen. Lammin kauratyyny voi ajaa saman asian. Kau-
ratyynya on mukava pitaa silmilla myos saunassa tai
[@mmitettyna muissa tilanteissa. Kroonisen luomitu-
lehduksen aiheuttamaa kipua lampo helpottaa.

Lisaa lihasvoimaa

Lihasvoimien yllapitaminen on paivan tarkeimpia aska-
reita. Avuttomaksi ei kannata pyrkia, se tulee kohdalle
aikanaan.

Vatsan hyvinvoinnin edistaminen

Auta vatsaasi ja suolistoasi voimaan paremmin, syo-
malla pellavansiemenia esimerkiksi liotettuna veteen.
Esimerkiksi Valo24h-pellavarouhe on helppokayttoista
ja se sopii sellaisenaan lisakkeeksi jogurttiin, viiliin,
puuroihin ja erilaisiin salaatteihin. Vain ruokalusikal-
linen riittaa paivittaisen omega-3-tarpeen tyydyttami-
seen. Pellavarouheesta saa runsaasti kuituja, antioksi-
dantteja ja pellavan erinomaista kasviproteiinia.

Suun kuivuus ja suun terveys

Kokeile kuivan suun hoitamiseen oljya. Ota suuhun
pieni maara esimerkiksi oliivioljya tai rypsioljya, purs-
kuttele ja sylje pois. Tama helpottaa suun kirvelya ja
kivun tunnetta.

Liikunta lieventaa oireita

Sjogrenin syndroomaan liittyy yhtena tavallisena oi-
reena vasymys, joka ei mene ohi lepaamalla. Yleiskun-
nosta huolehtiminen on erityisen tarkeaa. Jokin itselle
sopiva saannollinen liikunta helpottaa sairauden oirei-
den kanssa parjaamista.

JSjégrenliitto
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