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LOMAHUONEISTO JOUTIAINEN

Lomahuoneisto Joutiainen sijaitsee Joutsassa noin 200 km Helsingista. \‘

Huoneisto on kaikkien UUMUn jisenten vuokrattavissa edulliseen ; b 14 Ry
jasenhintaan l4pi vuoden. hs\ - R

Rivitalohuoneiston 60 m2:n asunnossa on tupakeittio, kaksi makuuhuonetta, olohuone ja sauna. Huoneistosta
16ytyy runsas astiasto, ruoanlaittovalineet ja siivoustarvikkeet sekd ulkona kéytettdva kaasugrilli. Jokainen vuokra-
lainen huolehtii mukaansa

omat liinavaatteet, pyyhkeet, henkilokohtaiset pesuaineet seka talous- ja WC-paperit. Vuokralaisen tulee itse
siivota asunto kdyton jalkeen. Mikdli huoneistoon halutaan tai tarvitaan ostopalveluna tilattava huoneisto-
siivous, maksaa se 140 euroa.

Lomaviikko alkaa pe klo 16.00 ja paattyy pe klo 16.00. Viikonloppu alkaa pe klo 16.00 ja paattyy su klo 16.00.
Lemmikkien vienti loma-asuntoon on kielletty.

VUOKRAUSHINNAT JASENILLE:

28.8.2020-28.5.2021

1 viikko perjantai-perjantai 100 euroa
viikonloppu perjantai-sunnuntai 60 euroa

5 arkipdivda sunnuntai-perjantai 60 euroa

1 vuorokausi sunnuntai-perjantai 35 euroa
Lisdtietoa UUMUn toimistolta tai

kotisivuilta www.uumu.fi

Varaukset UUMUn toimistolta,

p. 050 449 7744 [ s-posti: sihteeri@uumu.fi
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PUHEENJOHTAJALTA

Covid-19 ja UUMU

Hajanaisia ajatuksia yhdistyksemme kevaista,
kesdsta ja alkavasta talvesta.

Lokakuun alussa UUMU:n hallitus joutui covid-19-tilanteen takia
perumaan pikkujoulut. UUMUIaisille pikkujoulut ovat olleet vuo-
den suosituin tapahtuma. P4itos oli jarkevi ja ainoa mahdollinen.
Niin yhdistys voi turvata osallistujien, jdsenten terveyttd omalta
osaltaan.

Tietysti pikkujoulut ovat vain yksi tapahtuma. Maaliskuusta ldh-
tien olemme eldneet poikkeuksellisia aikoja. UUMU:n hallituksessa
suunnittelemme kaikesta huolimatta — ja juuri siksi — tulevaa vuotta
2021. Marraskuussa paitimme UUMU:n ensi vuodesta. Lehdestd
l6ydit syyskokouskutsun. Covid-19 ei ole todellakaan mikéan elin-
siirtoon tai maksa- tai munuaissairauden hoitoon verrattava asia,
mutta jonkinlainen yhteinen yhteiskuntakokemus se on. Joskus
varmasti puhutaan ajasta ennen ja jilkeen koronaviruksen.

Tyvirr har denna text, ordférandens kolumn, dessa famlande tan-
kar, inte oversatts till svenska. Mitt modersmdl ir inte svenska, och
min skolesvensk dr tyvirr inte tillréckligt bra. Forldt. An sd linge har
UUMU:s svenska version skrivits av en av vira medlemmar, Maria
Wendell, som for nirvarande inte har mdajlighet att ge sin virdefulla
tid till tidningen. Jag dr siker pd att vi dr alla tacksamma for hennes
arbete. Om du har sprakkunskaper, tid och vilja att oversitta texter,
skulle vi vara mycket tacksamma. Har du idéer vilka texter du vill se
pd svenska i tidningen, ta ocksd girna kontakt.

Tédssa UUMU-lehden numerossa on ilmoituksia muutamista
tapahtumista, joita uskallamme jdrjestdd timin syksyn aikana.
Alueelliset kerhot ja toimintaryhmit (mm. liikuntatydryhmi)
jarjestavit pienimuotoisia tapaamisia ja tapahtumia. Jarjestimme
siis vertaistukea viranomaisten ohjeiden sallimissa rajoissa. Seuraa
UUMU:n Facebook-sivua (www.facebook.com/UUMUryrf) ja ko-
tisivua (uumu.fi). Pyrimme jdrjestimédn pienimuotoista toimintaa
myos verkkoympdristossd. Niistd ilmoitamme kotisivuillamme ja
Facebookissa.

Tédndidn toivon ja uskon, ettd keviilld pahin on ohi ja saamme
taas tavata toisiamme ja harrastaa vapaammin. Pddsemme hiih-
tdmaiin, retkeilemddn ja matkailemaan. Olemaan ihmisid toisille.
Pelon voittaminen ei ole rohkeutta vaan se, ettei anna pelon hallita
elimdd. Huomennakin nousee aurinko ja meilld on toisemme.

Turvallista ja mahdollisimman tervettd syksya ja
alkavaa talvea!

Timo Nerkko,
UUMU ry:n puheenjohtaja
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PIENI ELE

Pieni Ele -keriys (entinen Vaa-
likeridys) on kerdys kotimaisen

' : vammais- ja terveystyon hy-

| viksi. Mukana kerdyksessd on

>.Lw 7 4 15 vammais- ja terveysjdrjestod

: seki niiden 1000 paikallisyhdis-

tystd. Maan kattavissa luvuissa tdmi tarkoittaa noin 290

kuntaa, 1900 dédnestyspaikkaa ja yli 10 000 vapaaehtoista
lipasvahtia.

Puolet lahjoitustuotosta kohdennetaan valtakunnal-
liseen tyohon vammaisten sekd sairaiden aseman paran-
tamiseksi ja puolet kohdennetaan paikallisyhdistysten
toimintaan. Meille UUMUssa timé tarkoittaa tuhansien
eurojen tuottoa osallistumisaktiivisuudesta riippuen.

Lipasvahdin tehtdvina on huolehtia kerdyspisteessa ole-
vasta lippaasta, tervehtid ja kiitta lahjoittajia. Lipasvahtina

voi toimia kuka tahansa, esimerkiksi
yhdistysjdsenten perheenjisenet, suku-
laiset ja tuttavat. Lipasvahtivuoroihin
voi osallistua omien mahdollisuuksi-
en ja yhdessd sovittavien aikataulujen
mukaisesti. Kerdyksessd tullaan huo-
mioimaan tuolloin voimassa olevat
viranomaisohjeet ja -suositukset.

Tule sinakin mukaan keriystalkoisiin ja kirjaa kalenteriisi
seuraavat paivimaarit:

¢ ennakkodinestys 7. - 13.4.2021

¢ vaalipdivd sunnuntai 18.4.2021

UUMU on mukana kerdyksessi yhdeksdssi kunnassa.
Tarkemmat vaalipaikkojen jaot selvidvit noin 1-2 kuukautta
ennen ddnestysti. Osallistu talkoisiin ja ota yhteyttd UUMUn
toimistolle tai kyseisen kunnan yhteyshenkil66n.
Helsinki — UUMUn toimisto
Espoo — UUMUn toimisto
Vantaa — UUMUn toimisto
Kerava — UUMUn toimisto
Hyvinkai — Auli Heinonen

(auliheinonen@luukku.com tai p. 040 744 3293)
Jarvenpii — Pirjo Saukkonen

(pirjo.saukkonen@gmail.com tai p. 040 557 9850)
Karkkila — Asko Rasdnen

(asko.rasanen@gmail.com tai p. 045 2354755)
Kirkkonummi — Juha-Matti Koskinen

(jm.koskinen@strategiaprosessi.fi tai p. 045 1344062)
Vihti — Kirsi [halainen

(kirsimk@gmail.com tai p. 046 562 7788)

/L)STAGE' System One™

il Y

“Mahdollisuus dialyysihoitoon kotona antaa minulle vapauden tunteen.
Olen jalleen alkanut mokkeilld, ja ajattelin myods Iahted Espanjaan lomalle.
Voin paremmin, ja on mahtavaa paattad omista menoistani seka elamdastani!”

matkakohteeseen
+ Kaikkiin EU-maihin
MOKILLA

* 230V maadoitettu pistorasia
¢ Pussitetut ulkonesteet

Hemodialyysia missa itse haluat

KOTONA

¢ Suunniteltu kotiin - vie véhan tilaa, sahkda ja vetta
» Ei huoltopesuja, kuumadesinfektiota

+ Helppo oppia ja kayttda

MATKOILLA

¢ Helppo ottaa mukaan
¢ Ulkonesteet toimitetaan

Mordic Medcom on pohjoismainen yritys, jolla on pédkonttori Espoossa.
Nordic Medcom on osa Carbonex-konsernia. Tarjcamme dialyysilaitteita
ja -tarvikkeita sairaaloille Pohjoismaissa ja Baltian maissa. Markkinointi-
organisaatiomme, asiakastukemme sekd huoltomme on hyvin kehit-
bynytta, Toimitamme tuotteemme nopeasti suoraan asiakkaillemme.

NORDIC Olarinluoma 11, 02200 ESPOOD
EBCOM s

M myynti@nordicmedcom.fi

G [ROUGH TO COPE « SMALL [NOUGH TO CARE www.nordicmedcom.fi



HAASTATTELU

Kohti normaalia

Pienen Enni-tyton erilainen

elamin alku sysasi Kati
Saastamoisen perheineen syvalle
sisadan sairaalamaailmaan ja avasi
silmadt ihan uudella tavalla.
"Ainahan sita toivoo tervetta
lasta, mutta en osannut koskaan
ajatella, kuinka kokonaisvaltaisesti

ihminen voikaan olla sairas.”

UUMU  4/2020

pikkutyton elamaa

Katin raskausaikana kaikki vaikutti olevan hyvin.
Viimeisina viikkoina oli tosin havaittu, ettd sikio ei
ollut kasvanut ihan normaalisti, eikd viimeisimmassi
kontrollissa endd lainkaan. Raskaus kidynnistyi kui-
tenkin téysiaikaisesti ja Enni syntyi Jorvin sairaalas-
sa syyskuussa 2018.
Vauva oli ulostanut
paljon lapsiveteen,
jota oli sitten veti-
nyt keuhkoihinsa, ja
se jouduttiin ime-
midn pois. Muuten
tilanne néytti nor-
maalilta, eikd vauvaa
tarvinnut viedd te-
ho-osastolle. Vield ei
tiedetty, ettd tytolld
olikin paljon isom-
pia ongelmia.




HAASTATTELU

“Kun meiti oltiin kotiuttamassa, Ennin veriko-
keissa huomattiin ylldttden, etteivdt hinen munuai-
sensa toimineet. Kotiin laht6 vaihtui ambulanssikyy-
tiin vastasyntyneiden teholle Naistenklinikalle. Se oli
aikamoinen shokki” Pian varmistui, ettd Ennilld oli
CNEF, suomalaistyyppinen synnynnéinen nefroosi. Oli
selvad, ettei Enni pdisisi kotiin vield pitkddn aikaan.

Seuraavat kuukaudet Enni vietti vuoroin Uu-
dessa lastensairaalassa, vuoroin Jorvissa. Veikkolassa
asuvalle perheelle Jorvi oli vihin lihempini kotia,
mutta sielld ei aina ollut keinoja antaa Ennin tarvit-
semaa vaativaa hoitoa. Vililld hin esimerkiksi tarvitsi
tehokuivatusta, kun nestetti kertyi elimisto6n ja vat-
sa turposi paljon. Enni oli myos hyvin infektioherk-
ki. Kuuden viikon ikiisestéd alkaen Enni pédsi voinnin
salliessa kidymiidn paivisin kotona. “Joka pdivd mind
tai Ennin isd Tuomas kuljetimme Ennii kodin ja
sairaalan vililld. Jos hidn ei paissyt kotiin, oltiin sai-
raalassa iltaan asti. Aamulla sairaalaan mennessi ei
koskaan tiennyt, mitd vastassa on. Myos vanhempani
osallistuivat kuljetusrumbaan ja viettivit Ennin kans-
sa iltoja sairaalassa.” Oisin Ennin piti olla sairaalassa

suonensisiisen albumiinitankkauksen
vuoksi, silld hinen munuaisensa pais-
tivit litkaa valkuaisaineita erittymiin
virtsaan. Jo alussa Kati paitti, ettd
ei nuku sairaalassa. Ennilli on kak-
si isompaa sisarusta, jotka tarvitsivat
myds didin huomiota, ja oli tirkedi
saada nukuttua. ”Se oli vasten tahtoa
pakosta tehty péditds. Koskaan ei kui-
tenkaan ollut yhtdidn piivad, etten olisi
nihnyt Ennid.”

Munuaisten poisto ja
dialyysi

CNF-lasten hoitoon kuuluu omien
munuaisten poistaminen, miki tuli
Ennille ajankohtaiseksi toukokuussa
2019. Poistoleikkaus siirtyi kaksi ker-
taa. Ensin vatsakalvodialyysid varten
asennettu pd-katetri alkoi vuotaa juu-
resta, toisella kertaa Ennilld oli infektio.
”Jokainen takapakki oli hirved, ja siirsi
asioita aina monta viikkoa eteenpiin.
Ne olivat mustia hetkii, odotin vain
normaalia kotielimiid.” Kolmannel-
la kerralla leikkaus vihdoin onnistui.
Samalla Ennille asennettiin kaulaan
hemodialyysikatetri ja vatsaan uusi
pd-katetri. Ladkarit paattivat kokeilla

-
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HAASTATTELU

hinelle vatsakalvodialyysid, vaikka se ei ensimmdisen ka-
tetrin kanssa onnistunutkaan. Ensimmdiset kolme viikkoa
aloitettiin kuitenkin hemodialyysilld, jonka jilkeen kokeil-
lun pd-hoidon todettiin soveltuvan hyvin Ennille. ”Se oli iso
asia. Silloin varmistui, ettd Enni pdisee jossain vaiheessa ko-
konaan kotiin.” Tdmai tapahtui juhannuksen jilkeen 2019.

Vanhemmat saivat kattavan perehdytyksen Ennin hoi-
toon ja kotiin tulevan pd-koneen kiytto6n. ”Odotin kovasti,
ettd saan Ennin kotiin, mutta dialyysivaihe olikin melkein
rankempi kuin Ennin sairaalassa viettimit kuukaudet. Se
ei sindllddan tullut yllityksend, mutta visymyksen miiri ja
hoidon sitovuus ehka yllatti” Dialyysi sujui sindnsd hyvin,
hoidossa ei ollut ongelmia, Ennille ei tullut infektioita, eiki
hin tarvinnut osastohoitoa. Mutta vaikka hoito toimi hy-
vin, Enni oksenteli paljon. Hin ei syonyt eikd juonut, vaan
ruokinta piti hoitaa nendmahaletkun kautta. Péivisin timi
tapahtui puolen tunnin vilein. Enni my6s nukkui huonos-
ti ja uni oli katkonaista. ”Oli hyvi, jos itse sain joskus 6isin
kahden tunnin yhtdjaksoisen pitkdn unta. Jos Enni nukkui,
niin kone huusi.”

Kati on Ennin omaishoitaja. Munuais- ja maksaliiton
kautta Ennille jarjestyi kotiin my6s hoitoapua, mikd auttoi
vililld vanhempia. ”Se oli pelastus dialyysiaikana!” Hoitaja
teki kaiken tarvittavan, hoiti dialyysin, liikkeet, ravitsemuk-
sen, tarvittavat mittaukset ja kirjaukset. "Tillainen palvelu
on ddrimmadisen tirkedd. En tiedd, miten olisimme selvin-
neet ilman sitd.”

Elinsiirto

Elinsiirtolasten viikolla marraskuussa 2019 Enni lopulta
taytti kaikki elinsiirtoon vaadittavat kriteerit, kuten 10 kilon
painorajan, ja péisi siirtolistalle. Ennin isé ei olisi sopinut
luovuttajaksi oman perussairautensa takia. Itse ajattelin,
etten ldhde selvittdmadn omaa sopivuuttani vield, jos Enni
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tarvitsee myohemmin uuden siirron.” Jo
listalle paisy oli iso asia, olihan perheen
elama hyvin sidottua kotiin, ja nukku-
minen vaikeaa. “Listalle pddsy toi valoa
péiviin, kun ajatteli, ettd elimi voi koska
tahansa muuttua.”

Odotusaika tuntui pitkiltd, mutta
vihdoin puhelin soi maaliskuussa 2020.
”Minulla oli yleensd aina puhelin mukana
joka paikassa, mutta sind aamuna ldhdin
kdymiddn postilaatikolla ilman sitd. Sa-
noin kuitenkin miehelleni, etti ’vastaa nyt
jos joku soittaa’ En hetkedkdin ajatellut,
ettd niin oikeasti kavisi.” Mutta kun Kati
palasi sisille, mies puhui hinen puheli-
meensa. ~Tuli ithan mieleton fiilis, itku
pédsi ja visymys unohtui saman tien. En
muista puhelun sisaltod, mutta sen tun-
teen muistan.”

Ennin leikkaus sujui hyvin, eikd hin
tarvinnut sen jilkeen enid kertaakaan dialyysid. Enni viet-
ti ditinsd kanssa osastolla kaiken kaikkiaan neljd viikkoa.
Reissu piteni aiotusta, kun leikkaushaava repesi auki ja siitd
seurasi infektio. Haava ei ollut alunperinkian ldhtenyt kun-
nolla paranemaan, vaikka naytti siistiltd. Koska Ennin siirto
sattui juuri kevddn pahimpaan korona-aikaan, Kati ei oikein
uskaltanut lihted edes sairaalan kiytiville kidvelemién, saati
sairaalan ulkopuolelle. Elin sielld tosi kuplassa.” Ennin isi
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joutui viikon kuluttua Ennin leikkauksesta itse selkileikka-
ukseen, joten hin ei pddssyt auttamaan.

Normaalia pikkutytén eldamaa

Nykyddn perheen arki on jo lihes normaalia. Ennilld on
vield nendmahaletku, silld hin ei juo kunnolla ja sy6 vi-
hin. Toiveissa on saada letku pois mahdollisimman pian.
“Yksi letku on kuitenkin tosi vihin, kun vertaa aikaisem-
paan. Nyt Enni on reipas, iloinen ja touhukas tytto, joka
voi tehdéd samoja asioita kuin muutkin lapset.” Korona-aika
on ymmirrettivisti asettanut omat rajoituksensa perheen
arkeen. “Enni on kuitenkin piissyt kiymiin esimerkiksi
muskarissa ja saanut oman ikaisidan kontakteja, kun aiem-
min sosiaaliset suhteet olivat niin rajoitettuja.”

Isommat sisarukset ovat hyvin huolehtivaisia Ennin
suhteen. 10-vuotias Ella hoitaa enemmin tytt64d, 8-vuo-
tias Lauri taas keskittyy timan kanssa leikkimiseen. Enni
on molemmille hyvin rakas, vaikka pikkusiskon saama yli-
médrdinen huomio on joskus drsyttanytkin.

Katin vanhemmat ovat alusta alkaen olleet isona apuna
perheen arjessa. He osaavat kéyttdd Ennin nendmahaletkua
ja hoitavat tyttod mielelldan. Myos Tuomaksen &iti asuu
lahelld ja pystyy olemaan apuna. Ennilld onkin kehittynyt
isovanhempiinsa ihan omanlaisensa suhde.

Ennin uusi munuainen toimii hyvin, ja Kati toivoo, ettid
ndin jatkuisi mahdollisimman kauan. ”Ettei Ennin tarvit-
sisi ainakaan lapsuusaikana kokea dialyysii ja elinsiirtoa
uudelleen. Vaikka Enni on nyt hyvavointinen, niin lddkéirin
kontrollit jannittdvit aina”.

Vertaistuki on ollut Katille todella tirkedd. ”Onhan
tdmd ollut sellainen parivuotinen ettd! Mutta vastoinkay-
misistd on pystynyt ammentamaan voimaa, vaikka on ollut
niitdkin péivid kun tuntuu, ettei milldin jaksa.” Sairaalassa
Ennin munuaisten poiston aikaan naapurihuoneessa oli
pitkddn lapsi, jolla oli sama sairaus kuin Ennilld. Molem-
mat kotiutuivat dialyysivaiheeseen samana péivind. Van-
hemmat ovat edelleen paljon yhteyksissd. Se on ollut iso

B et L

voimavara. Myds Munuais- ja maksaliiton vertaistoimin-
ta on ollut Katille tirkedi ja auttanut jaksamaan. “Itse en
koe olevani vield valmis vertaisvanhemmaksi, mutta ehki
myohemmin, kun oma tilanne on rauhoittunut. On tosi
tirkedd tietdd ja tuntea, ettei ole yksin. Kiva, ettd joku ym-
mirtid, kun on kauheaa.”

Teksti: Tessa Hellsten
Kuvat: Kati Saastamoinen

Katin blogi:
supersankaritahtomattaan.blogspot.com

Suomalaistyyppinen synnynndinen nefroosi

Suomalaistyyppinen synnynniinen nefroosi eli CNF (= congenital nephrotic syndrome of Finnish type) on
suomalaiseen tautiperintodn kuuluva sairaus. Sité sairastavia lapsia syntyy Suomessa noin 2—4 vuodessa. Sairaus
periytyy peittyvisti eli geenivirhe siirtyy kummaltakin vanhemmalta. Geenin mutaatio aiheuttaa munuaisten
mikroverisuonten seindmin rakenteessa poikkeavuuden, joka johtaa valkuaisaineiden lisddntyneeseen erityk-

seen virtsaan.

Synnynniisen nefroosin ainoa parantava hoito on munuaisten poisto ja munuaisensiirto. Munuaiset pois-
tetaan yleensd noin puolen vuoden idssd. Munuaisten toiminta korvataan vatsakalvo- eli peritoneaalidialyysilla.
Ennen dialyysin aloitusta on varmistettava, ettd lapsella ei ole muuta vakavaa perussairautta tai syyti, joka voisi

olla este myohemmin tehtéville munuaisensiirrolle.

Munuaisensiirto voidaan tehd4 lapsen painaessa vahintddn 9-10 kg. Siirto voidaan tehdé aivokuolleelta luo-
vuttajalta saadulla munuaisella tai omaissiirtona, jolloin siirtomunuainen saadaan terveeltd vanhemmalta tai yli
18-vuotiaalta sisarukselta. Munuaisensiirron jilkeen tarvittava hyljinninestolaikitys on elinikdinen.

Lahde: Munuais- ja maksaliiton kotisivut www.muma.fi /sairaudet/lapsi_ja_nuori
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HUOM!

Avustukset Raimo Ellildn testamenttirahastosta
Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry jakaa vuoden 2020 lopussa taloudellista
tukea Uudellamaalla asuville munuais- ja maksasairaille. Raimo Ellilin testamenttirahaston
tuotoista jaettavaa avustusta voi hakea 1.11.2019-31.10.2020 viliseni aikana syntyneista:

+ sairauskuluista (sisdltden asiakasmaksut, lddke- ja matkakulut)

+ kuntoutuskuluista tai

+ opiskelukuluista

Lisdtietoja ja hakukaavakkeen UUMUn kotisivuilta
www.uumu.fi/sairauskuluavustus/

Hakemus on palautettava 30.11.2020 mennessd yhdistyksen toimistolle:
Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry

Runeberginkatu 15 A 1

00100 HELSINKI

OBS!

Understdd fran Raimo Ellilds testamentdonation
Njur- och leverforeningen i Nyland UUMU rf delar ut understod fran avkastningen ur
Raimo Ellilis testamentfond till njur- och leversjuka i Nyland. Ar 2020 nyldndska njur- och
leversjuka kan ansoka om understd f6r hoga

* sjukdomskostnader (innehéllande kundavgifter, medicin- och

resekostnader)

+ rehabiliteringskostnader eller

+ studiekostnader

+ som uppstatt tiden 1.11.2019-31.10.2020.

Tilldggsinformationer och ansokningsblanketten finns pd UUMUSs
webbplats www.uumu.fi/sairauskuluavustus/

Ansokan ska returneras senast 30.11.2020 till foreningens byra:

Njur- och leverforeningen i Nyland UUMU rf
Runebergsgatan 15 A 1
00100 Helsingfors

LITKUNTA-AVUSTUS

UUMU ry korvaa munuais- ja maksasairaille seki munuais- tai maksansiirron saaneille
potilasjdsenilleen kuittia vastaan 20 % itsendisen liitkunnan kuluista. Vuotuinen korvauskat-
to vuonna 2020 on 80 euroa/potilasjisen. Korvauksen piiriin kuuluvat esimerkiksi litkunta-
ryhmien kausimaksut ja kertaluontoiset sisddnpdasymaksut. Korvausta ei makseta urheilu-
tarvikehankinnoista, kilpailujen osallistumismaksuista ja UUMUn omien liikuntaryhmien
kausimaksuista.

Liitkunnan korvaushakemukset tulee toimittaa UUMUn toimistolle 14.12.2020 mennessa.

Hakemuksessa pakollinen litkuntakulukorvauskaavake on saatavilla UUMUn toimistolta ja
kotisivujen kohdasta Tuki/ Avustukset / Liikunta-avustus

MYOHASTYNEITA HAKEMUKSIA EI OTETA MUKAAN KASITTELYYN!

UUMU  4/2020



HYVA KIERTAMAAN

HYVA KIERTAMAAN

UUMUn Hyvd kiertimiddn -kerdys on
tempaus, jossa yhdistyksemme jisenilld
on mahdollisuus muistaa ldhimmdistd
pienelld joululahjalla. Kuudennen kerran
jarjestettiavd tempaus on tullut jo lihes pe-
rinteeksi ja toivomme saavamme tinikin
jouluna mukaan runsaasti lahjoittajia.

Tavoitteena on keritd tavaralahjoi-
tuksia ja toimittaa ne joulun alla 1-2:een
aikuisten hoitoyksikk6on. Lahja voi olla
esimerkiksi itse kudotut villasukat, suk-
kia, lapasia, marmeladia, kahvia, piparei-
ta tai jotain muuta, milld voit lahjoittaa
toiselle hyvid mieltd. Tuotteen tulee olla
uusi ja paketoimaton.

Vastaanotamme Hyvd kiertimiin
-kerdyksen lahjoituksia UUMUn toimis-
tolla mm. eri tapahtumien yhteydessi.

Osallistu sinikin kerdykseen ja liheti
lahimmaisellesi syddmellinen jouluter-
vehdys!

Jouluna 2019 Hyva

kiertam&an -tem-
pauksen lahjoja vietiin
mm. Tammisaaren ja
Porvoon sairaaloiden
dialyysiosastoille.
Hoitajien avustuk-
sella paketit paatyivat
oikeille omistajille

ja toivat joulumielta
potilaille.
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Muista ldheisidsi joulukorteilla

Tue yhdistystimme ostamalla kotimaisia Kantolan Korttituotteen joulukortteja. Joulukorttilajitelmissa on kolme

aihetta ja korttien kuvat vaihtelevat.

Lajitelmat sisiltavit joko
* maisemakortteja
e tunnelmakortteja tai

e piirrettyjd /maalattuja kortteja.

Kortit ovat yksiosaisia ja UV-lakalla paillystettyja. Ne myydddn valmiina 10 kappaleen lajitelmina. Saatavana vain

suomenkielisilld teksteilla.
Hinta: 10 kortin lajitelma / 5 euroa

Kortteja voi ostaa yhdistyksen tilaisuuksissa tai tilata toimistolta p. 050 449 7744, s-posti sihteeri@uumu.fi

Mikali haluat kortit kotiisi postitse, lisidmme ldhetykseen painon mukaisen postimaksun.

4/2020 UUMU 1"



TAPAHTUNUT

MATKALLA MIKA-MIKA-MAAHAN

Piskuinen lapsipotilaiden porukka uhmasi elokuun vaih-
televaa sddti ja lensi Taivallahden kesiteatterin Peter Panin
seurassa Mikid—mikd—maahan. Oli mukava nihdé lapsipoti-
laiden perheiti ja vaihtaa viliajalla kuulumisia. Rohkeimmat
jaivit esityksen péityttyd vield yhteiskuvaan kapteeni Kou-
kun ja Peter Panin kanssa.

Kiitos Taivallahden kesiteatterille viihdyttdvistad esityk-
sesta!

PUTTAILUA PORUKALLA

Miten mukavaa olikaan tavata vertaisia pitkasti aikaa! Ko-
ronavirusrajoitusten vuoksi tauolle jidneet jisentapaamiset
katkaistiin ulkoilmatapaamisella Porvoon minigolfkeskuk-
sessa elokuun lopussa. Auringon siteet ja puttailujen vilis-
sd kayty jutustelu piristivat mieltd valaen uskoa siihen, ettd
yhdessi tastikin tullaan selvidméin. Parituntinen vertaisten
kanssa kului nopeasti ja kotiin suuntasi virkistynyt joukko
UUMUIaisia.

KAIVARISSA MINIGOLFATTIIN

Jo perinteeksi muodostunut Kaivarin minigolfkierros kerasi
paikalle kourallisen UUMUn jdsenid. Epdvakaa sid ja koro-
nakesidn epdvarmuus veivit varmasti osallistujia, mutta til-
lakin kertaa iloittiin yhdessd olosta ja uusista tuttavuuksista
— turvavilit huomioiden.

d il
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KNTOSTEN AIKA

Porvoon sairaalan dialyysihoitajat Tuija ja Helena paéttivit
ansioituneet tyouransa nefrologian parissa. UUMUn jdse-
nisto halusi kiittdd heitd munuaispotilaiden parissa tehdysti
yhteistyostd ja lahjoitti kumpaisellekin pehmoiset UUMU-
pyyhkeet. Leppoisia elikepéivia!



TAPAHTUNUT

Syyskuun laineilla lounastaen

Koronarajoitusten kevit ja kesd kiddntyivit syksyyn, mutta epavarmuus
kokoontumismahdollisuuksista ei ottanut hellittddkseen. Helsingin
edustalle varattu lounasristeily M/S Helsingilld heritti paljon kiinnos-
tusta ja kerdsi alussa runsaasti ilmoittautuneita. Risteilypdivin lahesty-
essd vaki kuitenkin vdheni risteilysunnuntain epdvakaan sidennusteen ja
koronavirustilanteen vuoksi.

Risteilyjérjestelyja kaytiin koko ajan turvallisuusnakokulmaa tarkas-
tellen. Laivalle saapuneille jdsenille jaettiin kasvomaskeja sekid hanskoja
ja turvavileistd pidettiin huolta sen, mité laivan tilat antoivat myoten.
Laivan henkilokunta oli erittdin avuliasta ja suojautunut niin ikdan kas-
vomaskeilla koko risteilyn ajan. Buffetpoydisté tarjoiltu maittava lou-
nas taytti nalkdisemmatkin vatsat ja retki saaristossa vei ajatukset pois
arjesta. Limminhenkinen yhteis6llisyys valoi uskoa siihen, ettd yhdessi
tulevan syksyn koronahaasteistakin tullaan selvidmaan!

Teksti: Sari Ruotsalainen
Kuvat: Johanna Juhola, Olavi Rautiainen

13.8.2020 YHDISTYKSEN KEVATKOKOUS

Yhdistyksen kevitkokous pidettiin ko-
ronavirustilanteen vuoksi vasta elokuussa.
Kevitkokous hyvaksyi vuoden 2019 toi-
minnat, vahvisti tilinpaatoksen ja myonsi
vastuuvapauden hallitukselle seki jirjes-
tosihteerille. Kevitkokouksen puheen-
johtajana toimi Erno Rajahalme. Koko-
uksen jilkeen Minna Paajanen Helsingin
kaupungin liikkumisohjelmasta kertoi
kokousvielle arkiliikkumisen ihanuudesta.

Yhdistyksen puheenjohtaja Timo Nerkko
kiitti asiantuntijavieras Minna Paajasta ja
emdantd Marjatta Suikkasta.

4/2020 UUMU 13



VERKKOLUENTO

HELPOTUSTA AUTOIMMUUNI -
SAIRAUKSIEN DIAGNOSTIKKAAN -
verkkoluento

maanantaina 23.11.2020 klo 17.30

Tervetuloa kuulemaan uudesta, kehitteilld olevasta menetel-
misté, jolla sairauksia pystytddn tunnistamaan entistd laa-
jemmin pelkistd virtsandytteestd. Tutkimuksessa on muka-
na my6s munuaispotilaita. Luennoijana professori, LT Harry
Holthofer Helsingin yliopistosta.

Mukaan verkkoluennolle paiset yhdistyksen koti- ja
Facebook- sivuilla ilmoitettavasta zoom-linkista.

T\

POTILAS- JA ASIAKASTURVALLISUUDEN
KEHITTAMISKESKUS - UTVECKLINGSCENTRET
FOR PATIENT- OCH KL[ENTSﬁKERHET@

POTILAS- JA ASIAKASTURVALLISUUS
ON YHTEINEN ASIA - verkkoluento

torstaina 21.1.2021 klo 17.30-19.00

Suomeen vuonna 2019 perustetun Potilas- ja asiakasturvalli-
suuden kehittaimiskeskuksen tavoitteena on edistdd ja kehit-
tdd potilas- ja asiakasturvallisuutta koko Suomessa tutkitus-
ti ja vahvassa yhteistyossd kaikkien kanssa. Yksi keskuksen
kansallisista tehtdvistd on potilaan ja asiakkaan osallisuuden
edistiminen.

Potilas- ja asiakasturvallisuudella tarkoitetaan periaattei-
ta ja toimintoja, joiden tarkoituksena on varmistaa sosiaa-
li- ja terveydenhuollon palvelujen, huolenpidon ja hoidon
turvallisuus sekd suojata asiakaita tai potilaita vahingoittu-
masta.

Potilaan nikokulmasta potilasturvallisuus on sitd, ettd
hin saa oikeaa hoitoa, oikeaan aikaan ja oikealla tavalla.
Turvallisuudesta huolehtiminen on aina ensisijaisesti am-
mattihenkiloston vastuulla. Jokainen, myds potilas ja asiakas
oman eliminsi ja sairautensa kokemusasiantuntijana, on
osallinen ja voi osaltaan vaikuttaa potilas- ja asiakasturval-
lisuuden varmistamiseen.

Luennoijana Potilas- ja asiakasturvallisuuden kehittamis-
keskuksen erityisasiantuntija Tarja Pajunen. Mukaan verk-
koluennolle piiset yhdistyksen koti- ja Facebook-sivuilla
ilmotettavasta linkist.

Tule mukaan keskustelemaan, kehitetéin potilas- ja
asiakasturvallisuutta yhdessa!

Uudenmaan @
keliakiayhdistys

A

7 1
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LUENTO JARJESTETAAN YHTEISTYOSSA UUDENMAAN KELIAKIAYHDISTYKSEN JA

PAAKAUPUNKISEUDUN DIABETESYHDISTYKSEN KANSSA.

Elinsiirrot Suomessa

2011 2012 2013 2014
Munuainen 164 199 189 240
Maksa 56 b2 49 h9
Haima 1 8 10 15
Sydan 18 22 21 24
Keuhkot 23 26 15 15

2015 2016 2017 2018 2019 9/2020

244 262 240 238 293 198
77 61 63 66 64 55
17 27 21 23 39 19
27 31 26 47 30 17
24 18 24 18 27 15

14 UUMU 4/2020



ITA-UUDENMAAN JASENTEN
JOULUPUURO

Tule pienimuotoiseen joulutapaamiseen
Porvoon kirjastolle ti 8.12.2020 klo 14-16.

Itd-Uudenmaan jisenille tarkoitetussa tapaamisessa tarjoil-
laan maksuton joulupuuro lisukkeineen, joten ilmoittaudut-
han etukiteen tarjoilujen varaamiseksi.

Lisétietoa ja ilmoittautumiset 1.12.2020 mennessi Anu
Rantille p. 040 963 2200 tai anul0.rantti@gmail.com.

TERVETULOA!

BORGA OCH OSTRA NYLANDS EGEN
GROTFEST

halls pa Borga huvudbibliotek (Priastgatan 20)
tis 8.12.2020 kl. 14-16.

Kom och triffa bekanta och njut av kostnadsfri julgréten.
Med tanken pa grotserveringen 6nskas anmélningar
senast 1.12.2020 till Anu Rantti, tel. 040 963 2200/
e-post anul0.rantti@gmail.com

VALKOMMEN!

LUOTEIS-UUDENMAAN VERTAISTEN
(Lohja, Vihti, Karkkila, Siuntio ja Kirkkonummi)

PIKKUJOULUT

su 13.12.2020 klo 14.00 alkaen.
Paikkana monelle entuudestaan tuttu Puistola
(Raasakankuja 1, 03400 Vihti).

Tarjolla on mukavaa yhdessdoloa, ruokana perinteinen
jouluruoka laatikoiden, rosollin ja kinkun kera.
Jalkiruoaksi kahvi/tee tiytekakun kera.

Osallistuminen on jasenille maksuton, ei-jasenet 15 euroa.
IImoittautumiset tarjoilun varaamiseksi

8.12.2020 mennessa

Risto Salmi: salmir@saunalahti.fi tai p.045 6382410
Juha-Matti Koskinen p. 0451344062.

Toimimme tiloissa koronan ehdoin.
Ldmpimasti tervetuloal

Paikalliskerhojen toimintaa on supistettu
koronavirusepidemian vuoksi. Lansi- ja Keski-
Uudenmaan paikallistoimintaa pyritddn jatka-
maan vuonna 2021.

Lansi- ja Keski-Uudenmaan toiminnan vetéjit
Heleena ja Eija toivottavat kaikille alueen
jasenille
OTKEIN RAUHALLISTA JOULUN
ATKAA JA HYVAA VOINTIA

Yhdistys seuraa viranomaisten antamia koronavirusohjeita ja -suosituksia.
Tapahtumajarjestéjalla on oikeus perua tapahtuma.

Suojaudu kasvomaskilla, kayta késidesia ja noudata turvaetaisyytta.
Ala osallistu tapahtumiin, jos tunnet vahaisiak&éan flunssan oireita.

4/2020 UUMU 15



LAPSIPOTILAIDEN UUMU

HEMMOTTELUILTA LAPSIPOTILAIDEN

(munuais- tai maksasairautta sairastavien tai elinsiirron saaneet)

AIDEILLE
Helsingissa ke 25.11.2020

Ilta aloitetaan klo 16.30 UUMUn toimistolta (Runebergin-
katu 15 A 1, Helsinki), mistd siirrymme yhdessi rentoutta-
vaan jalkahoitoon Suomen Kosmetologikoululle. Hoitojen
jalkeen nautimme hyvistd ruoasta ja vertaisten seurasta la-
heisessi ravintolassa. Tapaaminen on maksuton.

[lta on tarkoitettu UUMUn ja muiden Eteld-Suomen
alueen paikallisyhdistysten lapsipotilaiden dideille. Osallis-
tujien mdird on rajoitettu. Yhdistyksen tapahtumaan ensi
kertaa osallistuvat ovat etusijalla.

Sitovat ilmoittautumiset to 18.11.2020 mennessi UUMUn
toimistolle p. 050 449 7744 tai s-posti sihteeri@uumu.fi.

LAPSIPOTILAIDEN PERHEIDEN PIKKUJOULUT FAZERILASSA

Fazer Experience vierailukeskus (Fazerintie 6, 01230 Vantaa)

LA 5.12.2020 klo 13 ja klo 15

Vierailukeskuksen tunnin mittaisella kier-
roksella vierailijoille esitellian muun mu-
assa Fazerin toimintaa, historiaa, tarinoita
ja laajaa tuotevalikoimaa. Nayttelykierros
huipentuu karkkimetséin ja veloituksetta
jaettavaan tuotekassiin. Kierroksen jilkeen
perheilld on mahdollisuus omakustanteiseen kahvitteluun ja
myymalidn jouluherkkujen ostoon.

Opastetulle kierrokselle osallistuu vain UUMUn jasenii.
Vierailukeskus on tédysin esteeton. Koronatilanteen vuoksi
vierailukeskuksessa kiinnitetddn erityistd huomiota ryhmi-
kokoihin, kosketuspintojen puhdistukseen sekd kisihygi-
eniaan. Kierrosta voi seurata myos katsellen ja kuunnellen
koskematta mihinkddn. Ilmoitathan kumpaan kierrokseen
osallistutte!

: v
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Sitovat ilmoittautumiset: 26.11.2020 mennessi
sihteeri@uumu.fi tai p. 050 4497744
Osallistumismaksu: Lapsipotilas veloituksetta,
muut perheenjisenet 5 euroa / hlo

Maksu: 26.11.2020 mennessi

UUMU:n tilille FI03 1028 3001 5117 65, viite 1766.

KUMPAANKIN V]EBA]LUARYHMAAN OTETAAN
25 ENSIMMAISENA ILMOITTAUTUNUTTA

Yhdistys seuraa viranomaisten antamia koronavirusohjeita ja -suosituksia.
Tapahtumajarjestajalla on oikeus perua tapahtuma.
Suojaudu kasvomaskilla, kayta kasidesia ja noudata turvaetaisyytta.
Ala osallistu tapahtumiin, jos tunnet vahaisiakaan flunssan oireita.
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LITKUNTA
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KOKO PERHEEN GOLFTAPAHTUMA
MALMIN KUPLASSA

Nyt kaikki mukaan kokeilemaan millaista on lyoda
mailalla pienti valkoista palloa!

UUMU jirjestii golf-lajiin tutustumisen /
lyontiharjoittelun su 22.11.2020 klo 12-13
Malmin talviharjoittelukeskuksen kuplahallissa
(Talttatie, 00700 Helsinki).

Koko harjoitteluhalli on varattu tuolloin UUMUIle. Hallis-
sa on 13 rataa, samalla radalla voi optimaalisesti lyoda kaksi
henkilo4 tai koko perhe.

Aikaisempaa kokemusta ei tarvita, mailat ja pallot 16y-
tyvit harjoittelupaikalta, toki jo lajia harrastavien kannattaa

Antti Vaalas

Ilmoittaudu mukaan UUMUn toimistolle
sihteeri@uumu.fi tai p. 050 4497744
Lisitietoja tapahtumasta antaa Carita Ronkko,

ottaa omat mailat mukaan. Jalkineiksi sopivat lenkkarit. p- 050 570 4804.

Lajin se.llo.ihin meidit johd.attaa PGA (Profess.ional Gol- PAIKKOJA RAJOITETTU MAARA!
fers” Association) golfpro Antti Vaalas. Hin on paikalla koko

ajan, ohjaten aluksi yhteisesti ja sen jilkeen halukkaita hen- Tapahtuma toteutetaan osana Suomen HCP Golf ry:n

kilokohtaisesti. Vammaisten ja vajaakuntoisten liilkunnan edistiminen
Hauskan ja innostavan golfsession jilkeen on tarjolla paikallisella tasolla -hanketta.

pullakahvit.

ALLASJUMPPA

Palvelukeskus Foibessa, Sairaalakatu 7, Vantaa UUMUn jéseniston keilakisat

Ryhmi on toistaiseksi tauolla palvelukeskuksen rajoitettua Talin keilahallilla

ulkopuolisten ryhmien toimintaa. t0 26.11.2020 klo 20—21.

Ammattikorkeakoulu Metropolia, Myllypurontie 1, Helsinki

. . .. . . Kisat ovat maksuttomat eivitki edellyti aiempaan
Kerddamme parhaillaan allasjumpasta kiinnostuneita arki- Y P

péiville suunniteltuun allasjumpparyhmian. Viikonpdivi ja e

kellonaika ovat vield avoinna. Allasryhmi toteutuu fysiote- Ilmoittautumiset Olavi Rautiaiselle 23.11.2020
rapiaopiskelijoiden ohjaamana opettajan valvonnassa. Kau- mennessi.

simaksu on maksimissaan 80 euroa sisiltden 15 allaskertaa.

Ryhmin perustaminen edellyttidd vihintiddn 10 osallistujan

ryhmén. Viranomaisten antamat koronarajoitukset ja -suo-

situkset huomioidaan. IImoittaudu UUMUn toimistolle, PETANQUE

mikali olet kiinnostunut.
Helsinki Petanquen halli, Tallikatu 34

KEILAILU (Pasilan ratapihan vanhat veturihallit)

Ryhmai kokoontuu sunnuntaisin klo 16-18.

Ei kausimaksua.

Kevitkauden aloituksesta ilmoitetaan UUMUn kotisivuilla
ja suoraan ryhmissi jo oleville.

Lisdtietoa ja ilmoittautumiset: Olavi Rautiainen,

p. 044 0506 518 tai olavi.rautiainen@gmail.com

Talin keilahalli, Huopalahdentie 28, Helsinki
Ryhmai kokoontuu torstaisin klo 14—15
Kevitkausi: 14.1.-22.4.2021

Kausimaksu: 60 euroa/ jasen

Lisitietoa ja ilmoittautumiset: Olavi Rautiainen,
p- 044 0506 518 tai olavi.rautiainen@gmail.com

Yhdistys seuraa viranomaisten antamia koronavirusohjeita ja -suosituksia.
Tapahtumajarjestajalla on oikeus perua tapahtuma.

Suojaudu kasvomaskilla, kayta kasidesia ja noudata turvaetaisyytta.
Ala osallistu tapahtumiin, jos tunnet vahaisiakaan flunssan oireita.
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TAPAHTUU

18

MUNUAISPOTILAIDEN
VERKKOTAPAAMINEN

ti 24.11.2020 klo 17.00-18.30

Verkkotapaamisessa on mukana UUMUn munu-
aispotilaiden toiminnasta vastaavat Anna-Greta ja
Jaana sekd Munuais- ja maksaliiton jirjestosuun-
nittelija Hanna. Tapaamisessa kuulemme munu-
aispotilaille vuonna 2021 jirjestettivistd kursseista
sekd suunnittelemme toimintaa UUMU munuais-
potilaille. Tule vaihtamaan kuulumisia ja ideoimaan
yhdessd, mité toiminta voisi sisaltda.

Verkkotapaamisen linkki tullaan ilmoittamaan
UUMUn koti- ja Facebook-sivuilla muutama piivi
ennen tapahtumaa. Linkki ldhetetddn my6s sahko-
postitse kaikille munuaispotilaille jasenrekisterin
tietoja apuna kayttden.

TERVETULOA MUKAAN!

MAKSAPOTILAIDEN JOULUTAPAAMINEN
UUMU:n toimistolla

(Runeberginkatu 15 A 1, HELSINKI)
keskiviikkona 9.12.2020 klo 17-20.

Kaikille maksasairaille ja maksansiirron saaneille seki
heidin laheisilleen avoin vertaistapaaminen pienten
jouluisten herkkujen dérella.

Tule tutustumaan muihin maksapotilaisiin ja suunnitte-
lemaan toimintaa vuodelle 2021.

Tapaaminen ei edellytd ilmoittautumista, mutta kuuli-
simme tarjoilujen vuoksi mielellimme, mikali olet tulossa.
Laitathan siis ystavallisesti viestid

Johannalle (p. 0400 830038) tai Tiinalle (p. 050 436 0781 /
tiina.parri@kolumbus.fi)

UUMU 30-50-KERHO

UUMUn noin 30-50-ikdryhmain kuuluvat potilas-
jasenet, tervetuloa sydmaiin ja tapaamaan vertaisia
ravintola Zetoriin (Mannerheimintie 3-5, Helsinki)
lauantaina 28.11.2020 klo 17.00.

UUMU kustantaa jokaiselle enintddn 25 euroa
arvoisen padruoan, muut syomiset ja juomiset ovat
omakustanteisia.

Lisitietoa ja ilmoittautumiset Tessalle

ke 25.11.2020 mennessi puh. 046 5592081,
sahkopostitse

tessa.hellsten@welho.com tai messengerilla.

Yhdistys seuraa viranomaisten antamia koronavirusohjeita ja -suosituksia.
Tapahtumajarjestéjalla on oikeus perua tapahtuma.

Suojaudu kasvomaskilla, kayta kasidesia ja noudata turvaetaisyytta.
Ala osallistu tapahtumiin, jos tunnet vahaisiakééan flunssan oireita.
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PUUROJUHLA
UUMU:n toimistolla (Runeberginkatu 15 A 1, Helsinki)

Kattaus I: to 26.11.2020 klo 15 - syyskokoukseen osallistuville
Kattaus II: ke 2.12.2020 klo 13
Kattaus Ill: ke 2.12.2020 klo 15

Puurojuhla on kaikille UUMU:n jisenille avoin ja maksuton jidsentapaaminen, missi piéset tapaamaan

vertaisiasi ja keskustelemaan muiden munuais- ja maksasairaiden sek elinsiirron saaneiden kanssa.
Puurojuhla on jaettu tind vuonna turvallisuussyistd useampaan kattaukseen, joiden mairia voidaan tarvit-
taessa vield lisdtd. Torstain 26.11.2020 kattaus on tarkoitettu pédasiassa syyskokoukseen osallistuville jisenille.
Kuhunkin kattaukseen mahtuu maksimissaan 20 henkil6a/ kattaus. Voit valita yhden osallistumisajankohdan,
joka tulee ilmoittaa pe 20.11.2020 mennessi sihteeri@uumu.fi tai p. 050 449 7744.
Muista kertoa mahdollisista ruoka-aineallergioistasi ja ottaa mukaan hiukan kiteistd arpajaisia varten.
Toimistolla on myynnissd my6s yhdistyksen toimintaa tukevia joulukortteja.

TERVETULOA!

KUTSU YHDISTYKSEN SYYSKOKOUKSEEN

Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry:n syyskokous pidetéén
UUMU:n toimistolla (Runeberginkatu 15 A 1, Helsinki)
torstaina 26.11.2020 klo 17.30.

Syyskokouksessa kisitelldéin sidntomaériiset asiat: vuoden 2021 toimintasuunnitelma ja talousarvio seka
hallitusjasenten valinta. Muut kasiteltaviksi tuotavat asiat, tulee ilmoittaa hallitukselle viimeistdan
KAKSI (2) viikkoa ennen syyskokousta. Kaikki jasenet ovat tervetulleita.

Voit ilmoittautua kokousta edeltaviian klo 15 alkavaan puurojuhlaan tai tulla vasta kahvittelulle klo 17.00.
Varsinainen kokous alkaa klo 17.30.

- Hallitus

KALLELSE TILL FORENINGENS HOSTMOTE

Njur- och leverféreningen i Nyland rf:s (UUMU) hostmote halls pa
UUMU:s byra (Runebergsgatan 15 A 1, Helsingfors)
torsdag 26.11.2020 kl 17.30

P& hostmotet behandlas stadgeenliga drenden: verksamhetsplanen och budgeten f6r 2021 samt val av
styrelsemedlemmar. Ovriga drenden som ska behandlas bor delges &t styrelsen senast 2 veckor fore hostmotet.
Alla medlemmarna dr vilkomna.

Du kan komma pa Julgrét kl 15 eller ha bara kaffe fore motet kl.17.00. Det egentliga motet borjar kl. 17.30.

- Styrelsen

Yhdistys seuraa viranomaisten antamia koronavirusohjeita ja -suosituksia.
Tapahtumajarjestéjalla on oikeus perua tapahtuma.

Suojaudu kasvomaskilla, kayta kasidesia ja noudata turvaetaisyytta.
Ala osallistu tapahtumiin, jos tunnet vahaisiakééan flunssan oireita.
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TAPAHTUU

Fazer Experience Vierailukeskukseen
Fazerintie 6, 01230 Vantaa

Fazer Experience vierailukeskus on houkutellut kévijoitd Vantaan Fazerilaan jo vuodes-
ta 2016. Keskuksen tunnin mittaisella opastetulla kierroksella vierailijoille esitellddn
muun muassa Fazerin toimintaa, historiaa, tarinoita ja laajaa tuotevalikoimaa.
Niyttelykierros huipentuu karkkimetsidin, minka jilkeen jokainen maksava vieras saa
mukaansa tuotekassin!

Myymaildsti voit ostaa vield mukaasi makoisia jouluherkkuja.

Vierailukeskus on tdysin esteeton, kaikki tilat ovat kynnyksettomid ja ylikertaan pdisee
hissillda. Opas- ja avustajakoirat ovat tervetulleita vierailukeskukseen.

Pysékointi ja julkinen liikenne

Vierailukeskuksen padovien edustalta 16ytyy rajoitettu miira 2 tunnin maksuttomia
parkkipaikkoja.

Bussilinjat 587 (Mellunméki- Leppikorpi — Mellunmaiki) ja 572K (Myyrméki —
Mellunmiki — Myyrmaiki) pysihtyvit aivan Fazer Vierailukeskuksen eteen.

UUMUN JASENTEN TUTUSTUMISKAYNNIT
LA 12.12.2020 JA KE 16.12.2020

Ohjelmaan kuuluu:
klo 14.00 alkava ryhmilounas

Lounas sisaltdd 2 salaattia, leipd ja levitettd, limpimén ruoan seki jalkiruoaksi
hedelmdn. Ruokajuomana vesi sisdltyy lounaan hintaan. Erityisruokavalioista gluteeniton,
laktoositon ja kasvisruokavalio huomioidaan etukiteisilmoituksesta. Lounas tarjotaan
kahvilan yhteydessi olevassa ruokailutilassa, joka on varattu yhdistyksemme kiyttoon.
klo 15.00 opastettu niyttelykierros.

Opastetulle kierrokselle osallistuu vain UUMUn jdsenid. Koronatilanteen vuoksi
vierailukeskuksessa kiinnitetddn erityistd huomiota ryhmikokoihin, kosketuspintojen
puhdistukseen seki kasihygieniaan. Kierrosta voi seurata myos katsellen ja kuunnellen
koskematta mihinkaan.

Sitovat ilmoittautumiset: 7.12.2020 mennessi sihteeri@uumu.fi tai p. 050 4497744

Osallistumismaksu: Jdsen 10 euroa / avecina tuleva ei-jdsen 20 euroa
Maksu: 7.12.2020 mennessda UUMUn tilille F103 1028 3001 5117 65, viite 2244.

VIERAILIJARYHMAAN OTETAAN 20 ENSIMMAISENA TLMOITTAUTUNUTTA!

Yhdistys seuraa viranomaisten antamia koronavirusohjeita ja -suosituksia.
Tapahtumajarjestéjalla on oikeus perua tapahtuma.
Suojaudu kasvomaskilla, kayta késidesia ja noudata turvaetéisyytta.
Ala osallistu tapahtumiin, jos tunnet véahéisiékaan flunssan oireita.
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TAPAHTUMAKALENTERI

22.11.2020
Koko perheen golftapahtuma Malmilla. Lisdtietoa s. 17

23.11.2020
Helpotusta autoimmuunisairauden diagnostiikkaan
-verkkoluento. Lisitietoa s. 14

24.11.2020
Munuaispotilaiden verkkotapaaminen. Lisitietoa s. 18

25.11.2020
Hemmotteluilta lapsipotilaiden dideille. Lisdtietoa s. 16

26.11.2020
Yhdistyksen syyskokous. Lisdtietoa s. 19

26.11.2020
Puurojuhla. Lisitietoa s. 19

9.12.2020
Maksapotilaiden joulutapaaminen. Lisitietoa s. 18

12.12.2020
Tutustumiskdynti Fazerilaan. Lisdtietoa s. 20

13.12.2020
Luoteis-Uudenmaan jasenten pikkujoulut.
Lisétietoa s. 15

14.12.2020
Liikunta-avustusten hakuaika paittyy. Lisitietoa s. 10

16.12.2020
Tutustumiskéynti Fazerilaan. Lisitietoa s. 20

21.1.2021
Potilas- ja asiakasturvallisuus on yhteinen asia

- verkkoluento. Lisitietoa s. 14
28.11-2020

30-50-ikiisten jisentapaaminen. Lisitietoa s. 18

30.11.2020
Ellilin testamenttirahaston avustusten hakuaika paittyy.
Lisatietoa s. 10

2.12.2020
Puurojuhla. Lisitietoa s. 19

Datacleric Oy

Nilsaksentie 1
5.12.2020

Lapsipotilaiden perheiden pikkujoulut Fazerilassa.
Lisdtietoa s. 16

01510 Vantaa
Phone 09 838 7740

8.12.2020 o Kirjanpito. Tilinpaataksel. Palkanlaskenta, Veroilmortukset, Konsultointi. I

Itd-Uudenmaan jisenten joulupuuro. Lisitietoa s. 15 —— —

MAINOS

PROFESSORI KRISTER HOCKERSTEDTIN MUISTELMATEOS

Professori Krister Hockerstedtin Uusi maksa, uusi eldimi -kirja on ilmestynyt nyt myos suo-
meksi. Kirjassa huippukirurgi ja maailmankuulu tutkija Krister Hockerstedt keskustelee ela-
méinvalinnoistaan toimittaja Mardy Lindqvistin kanssa.

Uusi maksa, uusi elima -kirja on mielenkiintoinen teos kaikille elinsiirron saaneille, hei-
dén ldheisilleen ja muille elinsiirroista kiinnostuneille. Munuais- ja maksaliiton paikallisyh-
distysten (esim. UUMU) jésenet voivat ostaa kirjan jiasenetuhintaan. Kirjan myyntihinta on
normaalisti 35 euroa ja jasenet saavat sen hintaan 20 euroa.

Jasenetuhinnan saa kirjan julkaisijan Tiedekirja-kirjakaupasta Helsingistd tai tilaamalla
T Y kirjan siahkopostilla osoitteesta tiedekirja@tsv.fi. Tilauksessa on mainittava tunnus MUMA.

R Jos tilaat kirjan sihkopostilla, muista liittdd mukaan osoitteesi. Kirjaa ei voi ostaa jasenetu-
hintaan verkkokaupasta.

Tilausosoite: tiedekirja@tsv.fi
Tilauskoodi: MUMA

Tiedekirjan myymala:
Snellmaninkatu 13, 00170 Helsinki
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MUISTOKIRJOITUKSET

Hanna
PEKKARINEN

s. 25.6.1972 - k. 18.8.2020

Hanna Kaarina Pekkarinen
(o.s.Koivula) menehtyi dkillisesti
18.8.2020. Viime vuosina Hanna Kirsi
monenlaisista terveysongelmista, joita
vastaan hin sitkedsti kamppaili lop-
puun asti.

Hanna tapasi pitkiaikaisen eli-
minkumppaninsa Arin nuorena ja he
ehtivit olla yhdessd lihes 30 vuotta.
Hanna ja Ari saivat kaksi, nyt jo aikuis-
ta poikaa. Lastenlapsia on nelja.

Perhe oli Hannalle hyvin tirked ja
etenkin viime vuosina merkittivi voi-
manldhde. Puoliso Ari, pojat perhei-
neen sekd siskot kulkivat Hannan rin-
nalla, tukena ja ilona. Hanna pyrki vas-

toinkdymisistdan huolimatta elimiin
mahdollisimman tavallista arkea. Hin
nautti suunnattomasti perheen yh-
teisestd ajasta ja pienten lastenlasten
kanssa puuhailusta.

Hanna kouluttautui sairaanhoita-
jaksi, opiskeli myohemmin hoitotyon
johtamista ja tydskenteli paljon ikiih-
misten parissa. Tyo merkitsi Hannalle
paljon ja hin suhtautui sithen suurella
sydamelld ja hyvin sitoutuneesti.

Samalla  sitoutuneisuudella ja
innolla Hanna toimi Uudenmaan
munuais- ja maksayhdistys UUMU
ry:ssd sekd Munuais- ja maksaliitossa.
Yhdistys- ja jarjestotoiminnassa Han-
naa kiinnosti vaikuttamistyo; hin toi-
mi UUMUn ja liiton edunvalvonta- ja
sosiaaliturvatyéryhmissid sekd halli-
tuksissa. Hanet muistetaan aktiivisena
ja asioihin perehtyvani toimijana, joka
oli aina valmiina tyoskentelemdin tar-
keiksi kokemiensa asioiden puolesta.

Me ystivit muistamme Hannan
iloisena, positiivisena ja sosiaalisena.
Hiantd oli helppo ldhestyd ja hin oli
aidosti kiinnostunut muista ihmisista.
Sielld missd Hanna oli, kuului nauru ja
puheensorina.

Kirsi Vierimaa

Ystava
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Kirsi Tellervo
LAUTIOLA

s. 6.10.1959 - k. 9.9.2020

Muistamme Kirsin hersyvin iloisena
ja innostavana ystivind, joka osallis-
tui aktiivisesti UUMUn toimintaan
jirjestimilli mm. kahvilatreffeja ja
toimimalla lipasvahtina Pieni ele -ke-
rayksissi.

Kiitos Kirsi yhteisisti hetkisti
ja hyvidi matkaa.

Laura Annika
CASTREN

5.15.9.1965 - k. 15.9.2020

5 7Y

Hyvisyddaminen ja herttainen, ystavi ja
vertainen, joka valaisi ldsndolollaan ja
auttoi kokemubksillaan.

Vertaistukija, munuaispotilaiden
tapahtumajirjestdji, OLKAn vapaa-
ehtoinen ja Pieni ele -kerdyksen lipas-
vahti.

Kiitos Laura yhteisisti hetkistq,
lihdit niin ylldittdien.
Lepiidi rauhassa.



HALLITUS 2020-2021

Puheenjohtaja
Timo Nerkko, Helsinki

p. 050 570 7825
timo.nerkko@ehyt.fi

Varapuheenjohtaja

Carita Ronkkds, Helsinki
p- 050 570 4804
carita.ronkko@laakkonen.fi

Varsinaiset jasenet

Hannu Ouvinen, Espoo
p- 0400 303 139
hannu.ouvinen@elisanet.fi

Tessa Hellsten, Helsinki
p- 046 559 2081
tessa.hellsten@welho.com

Risto Konttinen, Kirkkonummi
p.- 046 851 4637
risto.konttinen@saunalahti.fi

Victor Bruun, Helsinki
vbruun@gmail.com

Petri Monto, Espoo
p- 040 311 3035

petri.monto@eltelnetworks.com

Kassu Kallio, Helsinki
p- 044 5694 203
kassu.kallio@gmail.com

Varajdsenet

Risto Salmi, Vihti
p- 040 3533 169
salmir@saunalahti.fi

Johanna Juhola, Helsinki
p. 0400 830038

Marjatta Suikkanen, Espoo
p. 040 757 2331
jatta.suikkanen@gmail.com

Marja Mintynen, Helsinki
p- 040 540 6673
marja.mantynen@harrysbar.fi

Terho Marttinen, Vihti
p. 0400 471 446
termart@elisanet.fi

Uudenmaan munuis- ja maksayhdistys UUMU ry

Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry on vuonna 1967 perustettu Helsingin
ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) alueella toimiva potilasyhdistys. Yhdistys tukee
munuais- ja maksasairauksiin sairastuneiden ja elinsiirron saaneiden sekd heidén liheis-
tensd hyvinvointia ja ajaa heididn oikeuksiaan.

UUMU ry:n jasenmiéri on yli 1500. Jisenmaksu vuodelle 2021 on 23 euroa

(ehdotus syyskokoukselle)

UUMU ry tarjoaa vertaistukea, joka auttaa sairastuneita, elinsiirron saaneita ja heiddn
ldheisiddn selviytymién sairauden eri vaiheissa. Yhdistys jirjestdd retkid ja virkistys-
tapahtumia eri-ikdisille ja eri sairaustaustoista oleville. Tarjolla on myds alueittain jérjes-
tettdvid paikallistoimintaa.

Liikuntatoiminta sisiltdd sidnnollisesti kokoontuvia litkuntaryhmii ja yksittdisid liikunta-
tapahtumia. Yhdistys on mukana Suomen Paralympiakomitean toiminnassa.

UUMU ry jakaa tietoa munuais- ja maksasairauksista sekd niiden ennaltaehkiisystd. Se on
my6s mukana elinluovutusten edistimiseen tihtdadvissi tiedotustoiminnassa ja julkaisee
neljd kertaa vuodessa ilmestyvada UUMU-lehted. Yhdistys tekee aktiivista edunvalvonta-
tyotd seuraamalla munuais- ja maksapotilaiden sek elinsiirron saaneiden hoidon saa-
tavuutta ja laatua. Yhdistys tekee paikallista ja valtakunnallista vaikuttamisty6td yhdessa
Munuais- ja maksaliiton sekd muiden vammais- ja potilasjirjestdjen kanssa.

Toimisto on auki keskiviikkoisin klo 14-18.

Yhdistyksen toimiston aukioloajoissa on poikkeuksia koronatilanteen takia.

Tistd syystd toimistossa asiointi on hyvi sopia sihteerin kanssa etukiteen sihkopostitse
tai puhelimitse.

Yhdistyksen toimisto on joululomalla 21.12.2020- 6.1.2021 vilisen ajan.

Yhdistyksen toimisto

Sdhkoposti: sihteeri@uumu.fi

Puhelin: 050 449 7744. Kotisivut: www.uumu.fi
Tilinumero: FI03 1028 3001 5117 65

Njur- och leverféreningen i Nyland rf, UUMU

Njur- och leverféreningen i Nyland, UUMU, har grundats 1967 som en patientforening
inom Helsingfors och Nylands sjukvérdsdistrikt (HNS). Féreningen stoder njur- och
leversjuka personer och personer som genomgitt organtransplantation samt anhoriga

i vilmédende och intressebevakning. Foreningen dr medlem i det rikstickande Njur- och
leverforbundet.

Medlemsantalet i UUMU rf 4r 6ver 1500 och medlemsavgiften dr 23 euro ar 2021.
(forslag till hostmotet).

UUMU rf erbjuder kamratstdd &t insjuknade och dem som genomgétt organtransplantati-
on och anhériga for att klara av sjukdomens olika skeden. Féreningen arrangerar utflykter
och rekreation for personer i olika dldrar och med olika sjukdomsbakgrund. Dessutom finns
det aktiviteter pa lokal nivd. De regelbundna motionsaktiviteterna omfattar motionsgrupper
och enskilda motionsprogram. Féreningen deltar i Finlands Paralympiska Kommitté rf:s
verksambhet.

UUMU rf informerar om njur- och leversjukdomar och om preventiv vard. Dessutom
deltar féreningen i informationsverksamheten kring befrimjandet av organtransplanta-
tioner och publicerar UUMU-tidningen fyra ganger om dret. Foreningen satsar pd aktiv
intressebevakning genom att f6lja upp tillgianglig och kvalitativ vard for njur- och leversju-
ka patienter. Forening-en paverkar lokalt och runtom i landet tillsammans med Njur- och
leverférbundet samt med andra handikapp- och patientorgan.

Byrén betjianar ons kl. 14-18. Oppettiderna kan avvika. Fore eventuellt besok,
kontrollera byrans ppettid.
Byran har julledigt 21.12.2020-6.1.2021.

Foreningens byra

E-post: sihteeri@uumu.fi

Telefon: 050 449 7744. Webbplats: www.uumu.fi
Kontonummer: FI03 1028 3001 5117 65
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Kaunis valikoima kotimaisia adresseja

Valikoimaan kuuluu viisi erilaista A4-kokoista adressia,
joissa mukana kauniit muistolauseet ja kirjekuori.
Takakannessa on painettuna Uudenmaan munuais- ja maksayhdistyksen nimi ja logo.

Hinta: 10 euroa / kappale

Adresseja voi tilata toimistolta p. 050 449 7744, s-posti sihteeri@uumu.fi
Mikili haluat adressin kotiisi postitse, lisdtdin ldhetykseen painon mukainen postimaksu.

Myynnistd saatava tuotto kidytetidn Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry:n toimintaan.
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Adresser

Nu finns det svenska adresser till forsidljning. Det finns tre olika adresser i storlek A4 inklusive
lista pd minnesord och kuvert.
Bakpirmen ir forsedd med Njur- och leverféreningen i Nyland rf:s namn och logga.
Pris: 10 euro/st.
Adresserna kan kopas pa foreningens evenemang eller bestillas fran byran tel. 050 449 7744 eller
via e-post sihteeri@uumu.fi. Om du 6nskar adressen hemskickad lédggs porto till enligt
forsandelsens vikt.

Intikten gar till Njur- och leverféreningen i Nyland rf:s verksamhet.



