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Onko sjogrenin tauti perinnollinen sairaus -
tata pohtii moni sairastuneista

Marja-Liisa Peltonen sairastui nuorena Sjogrenin
syndroomaan. Samaa sairautta sairasti myos hanen isan-
sa, mutta Marja-Liisan epamaaraisten oireiden ilmaan-
nuttua, kukaan ei huomioinut mahdollista "sukurasitetta”
epamaaraisia oireita diagnosoitaessa. Marja-Liisan ai-
dillakin oli oireita, mutta Sjogrenin syndrooma todettiin
hanella vasta kuoleman jalkeen tehdyissa tutkimuksissa.
My0Os Marja-Liisan ainoa sisar sairastaa Sjogrenin tautia.
Marja-Liisa sanoo Sjogrenin taudin kulkeneen heilla per-
hepiirissa ja tauti on "siirtynyt” jalkipolville”.

Myos Marja-Liisan kahdesta lapsesta toisella on diag-
nosoitu Sjogrenin tauti. Miehilla harvinainen Sjogrenin
tauti on todettu Marja-Liisan pojalla, mutta tyttarella
tautia ei ole. Pojan tai tyttaren lapsilla eli Marja-Liisan
lapsenlapsilla oireita ei ole havaittu.

Mista kaikki alkoi:

Aina iloinen ja positiivisesti asioihin suhtautuva Marja-
Liisa koki 40-vuotiaana terveydentilassaan suuren muu-
toksen aiempaan. Marja-Liisa ihmetteli pitkaan, miksi
han ei jaksanut tehda mitaan. Kunto huononi, han laihtui,
mutta selitysta oireille ei loytynyt. Oireet olivat hyvin
monimuotoisia, muuttuvia ja yllattavia. Han laihtui sai-
rastaessaan muutamassa kuukaudessa 15 kiloa, painon
ollessa alhaisimmillaan 29 kiloa. Marja-Liisaa vaivasivat
ruuan imeytymiseen liittyvat ongelmat, joiden taustalla
oli myohemmin diagnosoitu keliakia. Myos muutokset
kilpirauhasen toiminnassa olivat merkillepantavia, liika-
toiminnasta vajaatoimintaan.
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Osalla Sjogrenin tautiin sairastuneista oireet ilmenevat
lieving, mutta Marja-Liisalla tauti on ollut melkoisen raju
ja uusia oireita on ilmaantunut ajan kuluessa. Tyossa-
kaynti loppui Marja-Liisan jatkuvaan vasymykseen ja han
jai elakkeelle 45-vuotiaana, koska han ei enaa kyennyt
nousemaan sangysta tyohon. Huomioitavaa on se, etta
kukaan terveydenhuollon ammattilaisista ei epaillyt Mar-
ja-Liisalla Sjogrenin tautia, vaikka isalla oli sama sairaus.
Sisarella osattiinkin jo epailla Sjogrenia, koska muilla
perheenjasenilla oli sama sairaus.

Diagnoosin saaminen:

Diagnoosin Marja-Liisa sai kolmen vuoden kuluttua oirei-
den alkamisesta. Tosin Marja-Liisa kertoo esimerkiksi sil-
mien kuivuusoireita olleen hanella jo lapsena. Ei siis ole
varmaa, milloin ja minka ikaisena Sjogrenin tauti varsinai-
sesti puhkesi. Vasyneena kaikista oireistaan, Marja-Liisa
etsi itselleen yksityisen reumalaakarin, joka lahetti hanet
Heinolan reumasairaalaan tutkimuksiin. Vasta siella han
sai diagnoosin, etta han sairastaa huonosti tunnettua,
tulehduksellista reumasairautta, jonka nimi on Sjogre-
nin syndrooma (Sjogrenin tauti). Marja-Liisalla Sjogrenin
tauti on ns. primaari tauti, joka ei ole kytkoksissa muuhun
reumatautiin. "Diagnoosin saaminen oli minulle helpotus.
Sain vihdoinkin selityksen oireilleni ja oireiden mukaisen
lddkityksen” sanoo Marja-Liisa.

"Olen aina ollut innokas tiedon hakija, joten hain sai-
raudesta lisdd tietoa, joka auttoi ja on auttanut minua
eldmddn sairauteni kanssa. Sjogrenin tautiin liittyy usein
my6s monia liitdnndissairauksia, joita minullakin on lu-
kuisa madrd. Olen selvinnyt kaikesta positiivisen luonteen
ja asenteen ansiosta sekd hyvilld oireen mukaisilla lddke-
hoidoilla ja hyviilld, huolellisella omahoidolla.

Vaikka minulla on ollut ja on edelleen paljon vaivoja,
en anna niiden vaikuttaa liilkaa eldmddni. Pyrin katso-
maan aina myonteisesti eteenpdin ja sen sijaan, ettd
surisin mitd olen sairauden myotd menettdnyt, mietin
mitd kaikkea hyvdd olen eldmdltd saanut sairaudestani
huolimatta” Marja-Liisa toteaa tyynesti. Marja-Liisalle
myo0s Sjogrenin taudin tunnetuksi tekeminen ja tautia
sairastavien auttaminen, on ollut merkittava osa elamaa.
Voisiko sanoa, etta se on ollut hanen elamantehtavansa
hanen oman sairastumisensa jalkeen.
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" Sen sijaan, ettd surisin mitd olen
sairauden myotd menettdnyt,
mietin mita kaikkea hyvaa olen
elamalta saanut sairaudestani
huolimatta.

Marja-Liisa on ollut mukana jo vuonna 1995 suunnittele-
massa ja myohemmin perustamassa Sjogrenyhdistysta.
Han on ollut todella innokas yhdistystoimija. Han toimi
myos yhdistyksen puheenjohtajana vuosia. Han on ollut
todellinen aktiivi Sjogrenin tunnetuksi tekemisessa niin
sote-alan ammattilaisille, kuin alan opiskelijoille, Sjogren
kuntoutuskurssilaisille, Sjogrenin tautia sairastavien laa-
jalle joukolle seka muille asiasta kiinnostuneille. Han on
kiertanyt ympari Suomea lukuisissa tapahtumissa koke-
mustoimijana kertomassa Sjogrenin taudista. Han kertoo

Marja-Liisan tarkeana ohjenuorana ja toimintaohjeena
arjessa on positiivinen ajattelu seka lisaksi periksianta-
mattomuus, hyva laaketieteellinen hoito, itsestaan huo-
lehtiminen niin hyvin kuin mahdollista ja hyva ja terveel-
linen ravinto. Marja-Liisa sanoo, etta jos jaa itkemaan
vaivojaan ja miettii mennytta ja tulevaa negatiivisesti,
vaipuu synkkyyteen. Elama voi olla sairaudesta huoli-
matta hyvaa ja antoisaa. Hyvia asioita liittyy jokaiseen
paivaan, kun jaksaa vain nahda ne. Vaikkei enaa pystyisi
paljon lilkkumaan kodin ulkopuolella tai matkustamaan
maailmalla, kotonakin voi kokea paljon mukavia elamyk-
sia l[aheisten ihmissuhteiden yllapitamisessa seka uuden
tiedon etsimisessa monipuolisesti. Menettamisen sijasta
on iloittava siita mita kivaa voi olla viela tulossa. Kaikesta
selviaa. Menee sitten paremmin tai huonommin, eteen-
pain kuitenkin mennaan.

Marja-Liisa toivottaa kaikille Sjogrenlaisille valoisaa tule-
vaisuutta ja uskoa edessa olevaan hyvaan.  TM

selattaneensa omat vaivansa auttamalla muita.

ETHAN UNOHDA LITTOMME
VALOKUVAUSKILPAILUA!

Sjogrenliitto on jo usean kerran jarjestanyt jasenistolleen valokuvaus-
kilpailun. Valokuvakilpailuun voi osallistua yksin tai ryhmana. vValoku-
via kaipaamme kuvamateriaaliksi Sjogrenlehteen, verkkosivuillemme,
tapahtumiemme mainoksiin seka muihin materiaaleihimme.

Nyt Rannattaa
ldhtea liikkeelle
kameran kanssa

ja napata
voittajakuva!

Aihevalinta on vapaa, silla tarvitsemme kaikenlaisia kuvia luonnosta,
harrastuksista, kasveista, elaimista, maisemista, arjen tapahtumista
eri tilanteisiin ja vuodenaikoihin liittyen. Kuvat taltioidaan omaan ku-
vapankkiimme.

Parhaan kuvan ottaja palkitaan ladkari Jan Sundellin kirjalla Hidasta
vanhenemista. Kuinka kaannat kehosi kelloa taaksepdin. Myos toiseksi
ja kolmanneksi tulleiden valokuvien ottajat palkitaan kirjalla, jonka nimi
on Terveytta lahiluonnosta. Kaikkien valokuvaajien kesken arvotaan
myo0s Terveytta l[ahiluonnosta -kirja. Voittajakuvan ja muut palkittavat
kuvat valitsee hallitus. Kaikkien kuvaajien kesken arvotaan palkinto.

Palkintona voittajakuvasta tehdaan Sjogrenlehden kansikuva, vuoden-
aikaan tai teemaan sopivana aikana. @ TM

Kuvia voi lahettaa 30.11.2025 asti liiton toimistoon
sahkopostitse, osoitteeseen toimisto@sjogrentliitto.fi
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