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Uusin tieto elaman puolesta

- olemme johtava
elinsiirtoladakkeiden kehittaja
Movartis kuuluu maailman johtaviin ldakealan
yrityksiin. Tutkimusalueitamme ovat mm.
elinsiirrot, keskushermaoston sairaudet, sydan-
ja verisuonitaudit, sytpasairaudet, ihotaudit,
ruoansulatuskanavan sairaudet, hormoni-

korvaushoidot, osteoporoosi, allergia ja diabetes.

Paamaaramme on edistdd hyvinvointia ja
terveytta kehittamalla ja markkinoimalla
innovatiivisia |aakkeita.
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Padkirjoitus "\

Mina

uinka usein kidytimmekiin ilmaisua ‘Mi-

ni toivon..” — ihan huomaamatta. Kiytim-

me myds kiertoilmaisuja asiasta; kunpa
(..saisi yolld nukuttua), voi kun (..sataisi lunta)
jne. Yleensi toivomme ihan arkipiiviisii, kaikil-
le ihmisille samoja asioita. Niiden toivominen ei
ole pois keneltikiin toiselta, emmeki ole itsek-
kiitd oman toiveemme kanssa.

Elinsiirtopotilailla toivo saa kuitenkin aivan uu-
den ulottuvuuden ja merkityksen, kun toivoo it-
selleen siirtoelintd. Siirtoelimen saadakseen on
yleensi jonkun toisen luovuttava jostain meidin
vuoksemme. Syntyy ristiriitainen tunne; jotta
mini jdisin henkiin on jonkun toisen kuoltava.
Samanaikaisesti mini toivon uutta elinti, ja timi
joku toinen toivoo jddvinsi henkiin. Onko se
vahvempi joka voittaa, saa oman toiveensa toteu-
tumaan? Kumman toiveen toteuminen on epirei-
lua, ja ketd kohtaan? Minua itseini, liheisidni, ti-
min toisen kuolevan jiljelle jidneitd omaisia
kohtaan? Elinsiirtopotilaan mielessd velloo mo-
nia ristiriitaisia tunteita. Onko oikein toivoa?

Itse en muista siirtoelimen odotuksesta mitdin.
Kaikki tapahtui niin nopeasti ja dramaattisella
tavalla, olin anestesiassa lihes koko odotuksen
ajan. Mutta liheiseni muistavat sen tuskan, jota
toistuvat uutiset elimien yhteensopimattomuu-
desta tuottivat. Koko ajan ennuste oli huonompi,
enii oli muutama tunti aikaa. Minun ollessani
heikoimmillani kerrottiin iltauutisissa neljin
nuoren olevan hukkumaisillaan autoonsa Turun
satama-altaassa. Vanhempieni piillimmaiiseni

tolvon..

ajatuksena oli toivo, ettd joltakulta heistd saisin
sopivan maksan. Samaan aikaan heistd tuntui
vidriltd toivoa ndiden nuorten kuolemaa, jotta
mini saisin eldd. Nimi nuoret eivit kuitenkaan
selvinneet, enkid mini saanut uutta maksaa. Mi-
nulla kivi lopulta kuitenkin onni. Jos maksa oli-
si niiden kriittisimpien neljin—kuuden vuoro-
kauden aikana 16ytynyt, se olisi oitis vaihdettu,
mutta maksakooman aikana tehtyjen ddrimmais-
ten toimenpiteiden vuoksi sisdinen taistelijani ot-
ti lopulta voiton, ja kriittinen piste oli ohitettu -
oma maksani elpyi myrkytyksestd. Toivo oli siis
periksiantamattomuutta, uskoa siihen, etti rat-
kaisu ldytyy, kun tarpeeksi syvilti etsii.

Tissd lehdessd on juttu toivosta siirtopotilaan ni-
kokulmasta. Tarja Jaakosen viimeisimmistd mak-
sansiirrosta tulee helmikuussa kuluneeksi 10
vuotta. Myds monet muut yhdistyksemme jise-
net juhlivat siirtoelimensi kymmenvuotistaival-
ta, monet ovat jo juhlineet menneini kuukausi-
na, ja monet ovat juhlineet tulevana keviini. Mi-
ni toivon heille ja kaikille muillekin siirtopoti-
laille pitkdd ikdd ja jaksamista siirtoelimiensi
kanssa. My®s ne, jotka vield odottavat omaansa;
toivon, etti toivonliekkinne pysyy vahvana nyt ja
aina. Sen liekin antama voima on uskomaton,
kuten Tarjan, ja ehkd minunkin tarinasta voim-
me havaita. Tarjan siskon sanoja lainatakseni -
toivon siemen on sitked.
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PUHEENJOHTAJAN SANA

SUURI KATASTROFI ON HERATTANYT
AUTTAMISHALUN

apaninpiivisti lihtien on joka piivi ollut
tiedotusvilineissi esilli Kaakkois-Aasian

T

namin inhimilliset ja aineelliset tuhot ovat mit-

hyskyaallon aiheuttama katastrofi. Tsu-

taamattoman suuret. Kuolonuhrien miird niyt-
tdd nousevan noin 300 000 ihmiseen. Katastrofi
on jirkyttinyt suurta osaa lintistikin maailmaa,
silli monien maiden kansalaisia kuoli hyokyaal-
lon uhreina. Suru on suuri myss monissa suoma-
laisissa kodeissa ja perheissi menetettyjen omais-
ten vuoksi.

Kaikki me tunnemme myétituntoa heiti koh-
taan, jotka ovat kokeneet kirsimyksii ja mene-
tyksid. He tarvitsevat monenlaista tukea. Kaikil-
le on tirkeintd henkinen tuki maasta ja asuinpai-
kasta riippumatta. Aineellinen tuki on dirim-
miisen tirkedd Kaakkois-Aasian katastrofialueen
ihmisille, silld eloonjiineet joutuvat aloittamaan
kaiken alusta. Suomalainen hyvinvointiyhteis-
kuntamme takaa aineellisen tuen tissikin ka-
tastrofissa niiden uhrien omaisille, jotka apua
tarvitsevat.

Suomen Punainen Risti, UNICEF ja Kirkon ul-
komaanapu seki monet muut jirjestdt panivat
nopeasti pystyyn rahankeriyksen katastrofin uh-
rien hyviksi. Kansan kisi on ollut todella kart-
tuisa, silld tihin mennessi lahjoituksia on saatu
jo yli 20 miljoonaa euroa. Avustussumma koos-
tuu pienistd ja suurista lahjoituksista, mutta sitd
ei olisi saatu kokoon ilman valtavaa auttamisha-
lua, joka on nikynyt kaikkialla Suomessa. Jopa
Suomen valtiokin havahtui lisiamiin omaa avus-
tustaan aivan ennenkuulumattomalla tavalla.

Sama auttamishalu on nikynyt myés muualla
maailmassa. Katastrofialueille on luvassa jo noin
neljid miljardia euroa ja kerdykset jatkuvat. Mis-
td tillainen auttamishalu? Onhan maailmassa ol-
lut pahempiakin katastrofeja, luonnonmullistuk-

sia, sotia ja kansanmurhia, mutta tillaista jouk-
koliikettd auttamisessa ei ennen ole koettu. Itse
ajattelen kyynisesti, ettd suurin merkitys on sit-
tenkin silld, ettd uhrien joukossa on lukuisa mii-
rd rikkaiden maiden kansalaisia. Ilman heitd apu
olisi varmasti paljon pienempi.

On paradoksaalista, ettd vasta suuri onnettomuus
on herittinyt auttamishalun. Kuitenkin apua on
tarvittu aikaisemminkin. Esimerkiksi UNICEF
on pitkdin kerinnyt rahaa kehitysmaiden lasten
olojen korjaamiseksi, mutta avuntarve on jatku-
vasti suuri. Toivottavasti meiltikin potilasjirjes-
ton jaseniltd riittdd apua myds toisille. Me olem-
me siini onnellisessa asemassa, ettd olemme saa-
neet yhteiskunnalta apua ja hoitoa silloin, kun
olemme sitd tarvinneet. Ymmirtikiimme myds
kaikkia muita avun tarpeessa olevia. Niyttdd
myds muuten siltd, ettd vasta timi katastrofi saa
Suomen nostamaan kehitysapunsa YK:n suositte-
lemalle tasolle 0,7 %:iin bruttokansantuotteesta!

Katastrofit ja onnettomuudet lisddvit ihmisten
yhteenkuuluvuuden tunnetta. Ne opettavat mei-
td huomaamaan, kuinka riippuvaisia olemme toi-
nen toisistamme. Arvomaailmamme saa koko-
naan uudet ulottuvuudet. Havahdumme huo-
maamaan, ettid olemme osa luontoa ja meidin on
elettivi sen ehdoilla nyt ja tulevaisuudessa. Tie-
dimme, ettd luonnonmullistuksia tulee tapahtu-
maan myShemminkin. Onneksi emme tiedi,
missi ja milloin niitd tulee. Meididn on vain huo-
lehdittava, ettdi emme omilla toimillamme hivitid
luontoa ja heikenni elimisen mahdollisuuksia.
Lisid katastrofeja emme tarvitse. Auttakaamme
aina ja kaikkina aikoina huonommassa asemassa

olevia kanssaihmisiamme.

Asko Risinen
puheenjohtaja
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HALLITUKSEN PALSTA

Kutsu kevatkokoukseen

Uudenmaan Munuais- ja siirtopotilaiden yhdistys
ry:n sidntomiiriinen kevitkokous pidetdin tiistaina
12.04.2005 klo 17.30, os. Runeberginkatu 15 A 1,
00100 Helsinki. Kokouksessa kisitelldin siintomii-
riiset asiat. Kokouksen jilkeen gastroenterologi Ur-

po Nieminen luennoi maksasairauksista.

Kahvitarjoilu! Tervetuloa!
Hallitus

Kallelse till varmote

Foreningen for Nylands Njur- och Transplantations-
patienter rf:s stadgeenliga varméte halls tisdagen
12.04.2005 kl. 17.30, adr. Runebergsgatan 15 A 1,
00100 Helsingfors. I motet behandlas stadgeenliga
drenden. Efter motet forelidser Urpo Nieminen om

leversjukdomen.

Vi bjuder pa kaffe! Vilkomna!

Styrelsen

Hallituksen uusien jdsenten esittely

nyt Nurmijirvelld. Jo lapsuudessa muuta-

man vuoden ikiisend minulla todettiin toi-
minnalisia hidiriéitd elimistdssi, mutta el osattu
paikallistaa mistd vika johtui. Viiden vanhana loy-
tyi vika munuaisista, ja kiynnit Lastensairaalassa al-
koivat. Sieltd seurannat jatkuivat 15 ikdvuoden jil-
keen oman alueen terveyskeskuksessa, ja vajaa neli-
kymppiseni siirryin Kirurgisen sairaalan kirjoihin
munuaisten vajaatoiminnan vuoksi.

Viimein tdytettydni 50 vuotta munuaiset menivit
niin huonoon kuntoon, etti turvauduttiin dialyy-
siin. Minulle ehdotettiin vatsadialyysii, mutta olin
hyvin epiilevilld kannalla; onnistuisiko se, osaisin-
ko itse hoitaa kotona, miten pirjiti laitteiden ja
nestepussien kanssa. Toisaalta taas vaihtoehto kiy-
dd sairaalassa dialyysissi kauhistutti, koska olen
litkkkuvainen, eldviinen ja aina menossa, joten sai-
raalavaihtoehdon kanssa olisin ollut sidottu vield
tarkempaan aikatauluun. Valitsin lopulta vatsadia-
lyysin ldikiri Aino-Riitta Kalan pitkillisesti suosi-
tuksesta, ja olinkin tyytyviinen tekemiini ratkai-
suun. Pystyin olemaan piivit tdissi ja 6isin dialyy-
sissd. Viimein vuonna 1999 sain munuaisensiirron.
Ensimmiinen leikkaus epionnistui, mutta nelji
kuukautta myshemmin tehty toinen leikkaus tuot-
ti tulosta.

Sain ensimmiisen tyttireni vuonna 1965. Toisen
lapsen tekemisestd keskusteltiin lddkireiden kanssa
pitkddn, mutta viimein ladkiri Amos Pasternack an-
toi luvan jatkaa sukua. Toinen tyttireni syntyi vuon-
na 1970. Hoidin perhepiivihoitajana lapsia kotona
sithen asti kunnes nuorempikin lapsista meni kou-
luun. Sen jilkeen toimin kuusi vuotta tarjoilijana, ja
sitten asiakaspalvelijana Helsingin Sanomilla yli 22
vuotta. Tuona aikana tuli kuitenkin ongelmia ni-

O len Tarja Takanen, syntynyt ja elimini eli-

Uumunen 1/2005

Minulla on viisi lastenlasta joista vanhin on 14v ja
tiissd kuvassa oleva on nuorin, puolitoista vuotta.

velissi ja nidossi kortisonilidkityksen vuoksi. Mm.
Akillesjianteeni katkesivat, ja parin vuoden ajan kive-
ly oli dirimmaiisen vaivalloista. Onnistuin myds
murtamaan niskani. Yleiskunto seki fyysisesti ettd
psyykkisesti oli kovilla. Yritin olla mukana tydeli-
missd, mutta istumatydn ja munuaisten hoitoon liit-
tyvit sivuvaikutukset eivit enidid tukeneet ajatusta.
Piisinkin sairaselikkeelle viimein viime keviini.
Nyt kuntoni on kohtalainen ottaen huomioon kai-
ken kokemani.

Uumuun liityin siirron saamisen aikaan, mutta
vasta viime keviisti olen ollut Hyvinkiin kerho-
toiminnassa mukana. Nyt on huomattavasti enem-
min energiaa ja intoa olla mukana ja saada ja antaa
vertaistukea. Siksi Terttu houkuttelikin mukaan
Uumun hallitustydskentelyyn, ja aloitin nyt vuo-
den alusta kaksivuotiskauteni hallicuksen jiseneni.




HALLITUKSEN PALSTA

.. Hallituksen uusien jdsenten esittely

len Petri Kalervo

Soisalo, syntynyt

Helsingin Kitils-
opiston sairaalassa
21.1.1970.  Lapsuuteni
vietin Vallilassa. T4lld het-
kelld asun vaimoni kanssa
Pikku-Huopalahdessa.
Olen tbissd puhelinmyyji-
ni Suoramarkkinointi Me-

=
o=

ga Oy:ssi Kampissa. Olen

pelannut ja valmentanut koripalloa. Olen my®és pe-
lannut sihlyi. Nykyiin harrastuksiani ovat uinti,
matkailu, elokuvat ja musiikki. Ehdottomana yk-
kosend on kuitenkin penkkiurheilu, suosikkilajeina
jalkapallo, eritoten Englannin liiga, jiikiekko,
yleisurheilu ja hiihtolajit. Olen ollut Uumun jise-
neni vaimoni munuaisensiirron kautta vuodesta

1999.

olen Multialla Keski-Suomessa vuonna

1946. Olen saanut maksansiirron vuonna
2002. Siihen johti vuonna 1980 alkanut suolistosai-
raus colitis ulcerosa, ja sittemmin vuonna 1997 diag-
nosoitu maksasairaus. Liityin Uumuun vuoden 2002
lopulla ja olen kiynyt maksakerhon kokoontumisissa
seki Uumun jirjestimissi pikkujouluissa. Olin vii-
meisessi syyskokouksessa ja tulin valituksi hallituk-
sen varajiseneksi. Olen nykyisin vapaaherra, eli ty6-
kyvyttomyyselikeldinen, viime keviistd alkaen. Oli
sen verran lihasheikkoutta ja nivelvaivoja, etti ldiki-
rit katsoivat, etten kykene suoriutumaan sihkdasen-
tajan tdistd joka on ammattini. Nyttemmin nivelvai-
vat ovat hellittineet ja lihaskuntokin on kohentunut,
joten olosuhteisiin nihden menee aika mukavasti.
Harrastan hiihtoa, sauvakivelyi, jonkun verran pys-
riilyd ja rullaluistelua, sekd penkkiurheilua. Minulla
on vaimon lisiksi kaksi lasta ja kaksi lapsenlasta, poi-
kia, joista nuorempi on 1v 3kk vanha, joten hinen,
seki veljensi kanssa kylld aika kuluu.

O len Seppo Mitronen Helsingistd, syntynyt

Vaalikerays

UUMUN hallitus kiittad kaikkia,
jotka osallistuivat
Kunnallisvaalien 2004
vaalikerdykseen.
Tyopanoksenne on ollut
todella merkittava.
Kunnallisvaalien kerdystulos
Uumun osalta oli 4767,41 €

NELITILIT OY
K.H. Viikinkatu

00700 Helsinki
p. (09) 347 8670

Vuokralle tarjotaan

Uudenmaan Munuais- ja Siirtopotilaiden yhdistys
tarjoaa jdsenilleen vuokralle
asunnon Vantaalta, osoitteesta
Erdkuja 4 B 31, LOUHELA.
Asunnon koko on 42,5 m2.
Lisétietoja antaa jarjestosihteeri
Paula Lappalainen numerosta (09) 440 094

Lahjoitukset

Haluatko Sind tukea lahjoituksin
yhdistyksemme toimintaa munuais-ja
maksapotilaiden hyviksi?

Lisda aiheesta voit kysya yhdistyksen
toimistosta jarjestosihteerilta
(09) 440 094.
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SOSIAALITIEDOITUS

LYHYESTI:

KELAN ETUUKSIEN MUUTOKSIA VUONNA 2005

dikkeiden erityiskorvausoikeutta haetta-
essa el ole enidi takautuvaa hakuaikaa.
Korvaus alkaa siitd, kun hakemus ja ldi-
kirinlausunto ovat saapuneet toimistoon. Nyt on
ensiarvoisen tirkeidid huolehtia siitid, etti l4s-
kirinlausunto saadaan mahdollisimman pian.

oKk kKKK

Alkanut vuosi toi tasokorotuksia moniin Kelan
maksamiin etuuksiin. Vanhempainpiivirahojen,
sairauspiivirahan, kuntoutusrahan ja erityishoi-
torahan vihimmaiismiirit nousevat vuoden alus-
sa, samoin lastenhoidon tuet. Kansanelikkeitid
korotetaan maaliskuussa.

Kookokok >k K

Uudistettu sairausvakuutuslaki tuli voimaan vuo-
den 2005 alusta. Laki selkiyttdd tyskyvyttdmyy-
den ja vanhemmuuden aikaista toimeentulon
turvaa ja korottaa tuntuvasti vihimmiispiivira-

hoja.
kKKK K K X

Myés tydelikeuudistuksella on vaikutuksia eri
etuuksiin. Esimerkiksi sairauspiivirahan, kun-
toutusrahan ja tydttomyysturvan saamisen ikira-
ja nousee 68 vuoteen. Sairaus- ja vanhempain-
piivirahojen perusteena olevia tystuloja korotet-
tiin 1.1.2005 alkaen palkkakertoimella TEL- in-
deksin sijasta.

Kookokok >k >k

Liikekorvausten muutokset

Suurten ldikekustannusten vuotuinen omavas-
tuu nousee nykyisestd 604,72 eurosta 606,95 eu-
roon. Uutta rajaa kiytetdin vuodelta 2005 kerty-
neiden liikeostojen omavastuuosuuksiin. Vuon-
na 2004 maksetuista liikekustannusten omavas-
tuista voi hakea lisikorvausta vieli kesikuun

2005 loppuun saakka.

Sairaus- ja kuntoutusmatkojen korvauksiin
yhteinen omavastuu

Sairauden vuoksi tehtyjen matkojen ja kuntou-
tusmatkojen korvausten omavastuut yhdistetdin.

2/2008

Aikaisemmin sairaudesta aiheutuneiden matka-
kulujen kertaomavastuu oli 9,25 euroa ja kun-
toutusmatkojen 7,57 euroa yhteen suuntaan teh-
dyltd matkalta. 1.1.2005 alkaen kertaomavastuu
molemmissa on 9,25 euroa.

Myds matkakorvausten vuotuiset omavastuu-
osuudet yhdistetdin ensi vuonna. Jos sairaudesta
ja kuntoutuksesta aiheutuneiden matkakustan-
nusten omavastuuosuuksien yhteismiiri ylictad
157,25 euroa, Kela maksaa ylittivin osuuden
kustannuksista kokonaan. Seki sairaudesta ettid
kuntoutuksesta aiheutuvat matkat kerryttivit
ndin yhti yhteistd vuotuista omavastuuosuutta.

Uudessa sairausvakuutuslaissa tuetaan matkakor-
vauksilla matkojen yhdistelyi, jota Kela on ko-
keillut alueellisesti jo vuosia. Matkojenyhdistely-
keskusten perustaminen on mahdollista vuoden
2005 alusta. Matkakustannusten korvauksen pe-
rusteena kiytetdin ensisijaisesti julkista liiken-
nettd, palvelu- ja kutsujoukkoliikennetti tai mat-
kojen yhdistelyd. Myos kuntoutusmatkoja voi-
daan yhdistelld, lukuun ottamatta vaikeavam-
maisen lddkinnillisen kuntoutuksen matkoja.
Erityisajoneuvon kiytté yksinkin on edelleen
mahdollista erityisisti syistd.

Kuntoutus ja kuntoutusraha
Sairausvakuutuslain uudistuksen myéti kuntou-
tusrahan minimi nousee ensi vuonna nykyisesti
11,45 eurosta 15,20 euroon piivissi. Kuntoutus-
rahaa voidaan myontid 68-vuotiaaksi asti. Kun-
toutusrahan harkinnanvarainen yllipitokorvaus
korotetaan 5,05 eurosta 8 euroon piivissi. Kun-
toutusrahaetuuksia tarkistetaan jatkossa tydeli-
keindeksilld vuosittain.

oAk kK

Katso lisitietoja www.kela.fi seki Kelan Super-
péihkini vuonna 2005 (etuuksien myontimis-

kaistu Kelan Internet-sivuilla www.kela.fi koh-
dassa Julkaisut ja sielld Esite- ja taksakirjasto.

LAHDE: Kelan tiedote 28.12.2004 ja MuSi-
Li:n jarjestopidillikko Heli Saloranta.




JASENTAPAHTUMAT

. LASKIAISTAPAHTUMA
*,,_ LI TIISTAINA 22.2.05 KELLO 14 - 18 Uumun toimistolla
Tarjolla perinteisesti hernekeittoa,

7 Ry w
] | % laskiaispullaa, kahvia ja teeta. ¢ _
A Tule tapaamaan tuttuja ja tule tutuksi! =+

PAVLOVSKIN TAIDEAARTEITA LAPPEENRANNASSA 3. - 4.6.2005
Katariina Suuri, Paavali | ja Maria Fjodorovna taiteenkerddjind

Eteld-Karjalan taidemuseossa Lappeenrannassa on ainutlaatuinen tilaisuus ihailla Pavlovskin kei-
sarillisen palatsin taideaarteita keisarinna Katariina Suuren sekd hanen poikansa Paavali I:n ke-
rddmista kokoelmista. Retken aikana tutustutaan mydéskin keisarilliseen Kalamajaan Kotkassa,
nautitaan lounas venéldiseen tyyliin Lappeenrannan Kasinolla ja kiertoajelun aikana tutustutaan
kohteisiin, joissa Aleksanteri 1l seurueineen vieraili 1800-luvun lopulla.

OHJELMA:

3.6.2005 perjantai

8.00-9.00 Iahto Mikonkadun tilausajolaiturilta ja ajo Loviisaan

9.00-10.00 aamukahvit perinteikkdassa Kahvila-konditoria Vaherkyld-Ek:ssa
Ajo Langinkoskelle

10.45-11.45 tutustuminen oppaan johdolla Keisarilliseen Kalamajaan

12.00-13.00 lounas noutopdydastd Ravintola Keisarinsatamassa

15.00 majoittuminen Lappeenrantaan Hotelli Scandic Patriaan.

18.00-20.00 saaristoristeily m/s Farolla

4.6.2005 lauantai
aamiainen hotellissa runsaasta noutopdydasta
10.00-11.30 kiertoajelu Lappeenrannassa oppaan johdolla keisarillisen teeman mukaan,
kdynti maamme vanhimmassa ortodoksikirkossa
11.30-12.30 tutustuminen Eteld-Karjalan taidemuseossa Pavlovskin palatsin taideaarteisiin
13.00-14.00 lounas vendldiseen tyyliin kauniilla Lappeenrannan Kasinolla
14.00-18.00 paluu ldhtopaikkaan, matkalla kahvitauko Kuusankoskella

HINTA: 60 EUR/ potilasjdsen, muut jdsenet 109 EUR, ei-jdsenet 121 EUR.

HINTAAN SISALTYY:

Majoittuminen Hotelli Scandic Patriassa 2h-huoneessa, aamukahvit Loviisassa, sisddnpdasyt ja
opastukset eri kohteissa, kiertoajelu Lappeenrannassa, aamiainen ja kaksi lounasta ohjelman

mukaan, saaristoristeily M/S Farolla sekd Aurinkobussikuljetus koko matkan ajan.

limoittautumiset toimistoon jarjestosihteerille 27.4.2005 mennessa, puhelin (09) 440 094
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JASENTAPAHTUMAT

Vanhemmat, tervetuloa!

Uumun tiloissa (Uudenmaan Munuais- ja Siirtopo-
tilaiden yhdistys, Runeberginkatu 15 A 1) tapaat
Lasten ja nuorten sairaalan osasto K3:n ldakarit:

Lauantaina 12.3.2005 klo 13

Jussi Merenmies kertoo synnynndisesta
nefroosista

Lauantaina 14.5.2005 klo 13

Hannu Jalanko kertoo pienend lapsena elinsiirron
saaneiden tulevaisuuden nakymistd

Tervetulleita tilaisuuksiin ovat tietysti myos isovan-
hemmat, kummit, ystdvat ja muut ldheiset.
limoittaudu Katjalle tai Timolle. Kerro ilmoittau-
tuessasi, jos otat lapset mukaan tilaisuuteen, niin
jarjestamme lastenhoitajan. Voit my6s etukdteen
lahettda kysymyksia vierailijoille allaoleviin séhko-
postiosoitteisiin.

Nakemisiin!
katja.merontausta@wsoy.fi
timo.nerkko@saunalahti.fi
puh. 050 559 3367

Keskusteluryhma
munuaispotilaiden omaisille

Uudenmaan Munuais-ja Siirtopotilaiden yhdistys
jarjestda vertaistuki- ja keskusteluryhman

MUNUAISPOTILAIDEN OMAISILLE

Ryhmé kokoontuu kerran kuukaudessa tiistaisin
klo 17.30-19.00 Uumun toimintakeskuksessa
Runeberginkatu 15 A 1, Helsinki,
ovisummeri Uumu/aluetoimisto
Kevdan 2005 kokoontumispdivat ovat
tiistaina 1.3. ja 5.4.

Ryhmaé on ns. avoin ryhma ja siihen voivat
tulla mukaan munuaispotilaiden puolisot ja
omaishoitajat sairauden vaiheesta tai
hoitomuodosta riippumatta.
Ryhman kayttévoima on vertaistuki:
yhteiset kokemukset ja niiden jakaminen.

TERVETULOA!

MAKSAKERHO

Maksakerhon tavoitteena on koota samaa kokenei-
ta yhteen, keskustella, pyytdd halutessaan asiantun-
tijoita tilaisuuteen seka pitda virikkeellisia teemailto-
ja. Maksakerhoon ovat tervetulleita kaikki maksapo-
tilaat seka -siirron saaneet ldheisineen.

Lisatietoja kerhon toiminnasta ja tapaamisista
antaa: Tarja Jaakonen p. (09) 350 6292 tai
gsm: 040 730 0344

Tapaamiset jdrjestetdan Uumun toimistolla
Runeberginkatu 15 A 1, Helsinki

Huom! Olemme muuttaneet
kokoontumisaikaa jdlleen klo 17.00-19.00

Maksakerho kokoontuu:

torstai 3.3.2005

“Tayttd elamaa” siirtomaksan kanssa 10 vuotta. Usei-
ta kerholaisia juhlii kevddn aikana 10-vuotistaival-
taan. Tule nauttimaan kakkukahvia kanssamme.

torstai 7.4.2005
Jalkojenhoitaja Virpi-Katariina Virpiaro (HUS, Kirurgi-
nen sairaala) kertoo kynsien- ja jalkojen hoidosta.

torstai 12.5.2005

Kevadn viimeinen maksakerho. Nautimme kevét-
kahvit Kesaravintola T66lon-rannassa. Kokoontumi-
nen ravintolan edessa klo 17:00

Uumunen 1/2005

VERTAISTUKEA!

Haluaisitko keskustella toisen munuais-
tal maksapotilaan kanssa?

Vertaistukijat ovat dialyysipotilaita tai munuai-
sen-tai maksansiirron saaneita, jotka haluavat
kuunnella ja jutella kanssasi sekéa rohkaista si-
nua. Vertaistukijan ja tuettavan yhteinen nimitta-
ja on kokemus samasta sairaudesta. Vertaistuki
on vapaaehtoista lahimmaisen auttamista, jossa
kumppanuus on tasavertaista ja luottamuksellis-
ta. Kumpikin osapuoli antaa ja saa!

Ota rohkeasti yhteytta:
Yhdyshenkild Kristina Oblom, osasto 3
puh. (09) 4718 8211

Aluesihteeri Mervi Rahko
puh. (09) 4540 211 tai 040 5240 674

Jarjestosihteeri Paula Lappalainen
puh. (09) 440 094

Vertaistuki on Uudenmaan Munuais-ja
Siirtopotilaiden yhdistyksen toimintaa.




LITKUNNASTA

ILOA

JA VIRKEYTTA

LENTOPALLO

SAUVAKAVELY

Pelaamme keskiviikkoisin T66l6n Kisahallissa
kello 17-18, osoite Paavo Nurmenkuja 1.
Huomio! Voit tulla pelaamaan jo kello 16.00,
silloin alkaa SYKE ry:n vuoro ja pelaamme
yhdessi. Tule mukaan! Lisitietoja saat

Paulalta toimistosta, puh. (09) 440 094.

KUNTOSALI JA UINTI

Yhdistys korvaa potilasjisenilleen kuittia vastaan
25% omachtoisesta kuntosaliharjoittelusta, ui-
mahallilipuista, kuntovoimistelusta ja tanssista.
Maksetut kuitit, jossa nikyy maksajan nimi seki
tilinumero lihetetdiin Uumun toimistoon, os.

Runeberginkatu 15 A 1, 00100 Helsinki.

P

Yhdistys vuokraa jisenilleen kivelysauvoja.
Vuokraus tapahtuu Uumun toimistosta, pantti
on 4 €, joka annetaan takaisin sauvojen palau-
tuksen yhteydessi.

SYKEMITTARIT

Sykemittarilla voidaan seurata liikkujan harjoit-
telun tehokkuutta. Vuokraus tapahtuu Uumun
toimistosta, pantti on 10 €, joka annetaan takai-
sin sykemittarin palautuksen yhteydessi.

=
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LOHJALLE LIIKKUMAAN !

U

UMU ja ELLI jirjestivit lauantaina ja sunnuntaina 26.-27.2. Lohjalla talvilitkuntapiivit ja
samalla elinsiirtourheilijoiden SM-kilpailut. Piivien tapahtumapaikka on Lohjan harju ja ki-

sapaikat ovat noin kilometrin siteelli Neidonkeitaasta. Illanvietto ja majoitus on Kisakallion

urheiluopistolla noin 10 kilometrin piissi Lohjan keskustasta. Lohjalle on piikaupunkiseudulta hy-

vit linja-autoyhteydet. Kisakallioon piisee kilpailupaikalta kimppakyydeilla.

Alustava ohjelma on seuraava:

lauantaina 26.2.

klo 09.30 Talviliikuntapdivien avaus

klo 10.00 ELLIn SM-keilailu

klo 10.00 ELLIn SM-tennis

klo 12-14 Lumikenkailyi

klo 14.30 ELLIn SM-lentopallo

klo 17-19 Curlingin kokeilua

klo 20.00 Palkintojenjako, Kisakallio

klo 20.30 Illallinen ja illanvietto, Kisakallio

sunnuntaina 27.2.

klo 10.00 ELLIn SM-hiihdot

klo 10.00 Vapaata uintia

klo 12-14 Salibandyi

klo 12.30 ELLIn SM-uinnit

klo 14.00 Palkintojenjako ja tapahtuman

pdatos

Tervetuloa Lohjalle kaikki niin harrastajat kuin kilpailijat! Lisidi tietoa saa mm. allekirjoittaneelta se-

ki ELLIn verkkosivuilta www.elinsiirtovaenliikuntaliitto.fi.

Asko Risinen, puh. 0500 705 795

Uumunen
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Hyvinkddn kerho

H yvinkdin kerho kokoontuu joka kuukauden

toinen keskiviikko Hyvinkdin Sveitsin Ui-
mahallilla liikunnan ja yhdessiolon merkeissi.
Uutena lajina on mahdollisuus kokeilla vesijuok-
suvyotid, joka helpottaa liitkkumista vedessi esim.
leikkausten jilkeen. Lisdd tietoa tapaamisista
saat kerhon vetijiltd Terttu Ranta-Knuuttila-

Laaksolta puhelin (019) 454 551.

Tammisaaren kerho

ei ja Hyvidd Uutta Vuotta Teille kaikille!
H Raaseporin Sydinyhdistys on kutsunut
meidit kahden muun potilasyhdistyksen
kanssa patikkakierrokselle luonnon helmaan,

jossa nautimme kahvit ja pientd purtavaa. Lih-
t6 LUS piiovelta lauantaina 23.4.05 klo 10.00

tekemissi retken Vironperille, johon meillikin
on mahdollisuus pdistd mukaan. Matkalla nauti-
taan lounas Lohjalla seki iltapiivikahvit koti-
matkalla Kalasavustamossa. Reissu maksaa 17 €/
potilasjisenet ja muut jisenet 31 €, joka makse-
taan bussissa. Lihto Tammisaaren linja-autoase-
malta klo 9.00. Tulethan mukaan! Ilmoita Pirkol-
le puh (019) 446 831 ajoissa.

Hej och Gott Nytt Ar till Er alla!

Raseb. Hjirtforening har bjudit oss med tva and-
ra patientféreningar med sig och vandra och nju-
ta kaffe med dopp i naturen vid si kallade
Hagenrunt-vandring. Start lordag 23.4.05 klo
10.00 VNS huvudinging, hoppeligen kommer s&
manga som mojligt med!

Sedan lérdag 21.5.05 dr vi igen med pa notera
och deltar till Vironperi. Resan med lunch i Lo-
jo och p& hemresan stannar vi vid Fiskrékeriet pd
stamvigen och dricker eftiskaffe. Pris pa de hela
ir 17 €/ patientmedlem och andra medlem 31 €
som betalas i bussen. Start klo 9.00 Ekenis busss-
tation, via Karis. Obs! Svensk guide med!

KERHOTOIMINTA

Tammisaari. Toivon mukaan olisi monta tulijaa! | Vilkommen alla med! Meddela Pirkko tel.
Lauantaina 21.5.05 yllid mainittu yhdistys on | (019) 446 831.
; " ELIN 1.1. -31.12.2004 2003 YHTEENSA
Elinsiirrot .
(suluissa lasten lkm)
Suomessa Munuainen 197 (8) 163 (14) 4573, joista omais-
18.12.1964- 18.12.1964 - 5 om.siirto 7 om.siirtoa siirtoja 348
31.12.2004 Maksa 50 (6) 43 556
1982 -
Sydin 19 (3) 21 (5) 367
13.2.1985 -
Keuhko 8 6 64
1990 —
Sydinkeuhko 2 1 30
1988 —
Yhteensi 276 234 5770
Sarveiskalvot 169 166 4279

Uumunen
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Tolvon siemen on sitked

Tarja Jaakonen ei helposti anna periksi,
onpa kyseessd hoidon saaminen tai viran-
omaisten kanssa asiointi. Sinnikkyytti on
kysytty esimerkiksi silloin, kun terveyskes-
kushammasliikiri ei ollut halukas hoita-
maan tai jalkojen hoito ei jirjestynyt. Tu-
lehdukset olisivat saattaneet koitua Tarjan
kohtaloksi, ellei hin olisi sitkedsti pyrkinyt
hoitoon.

T

dilld oli tapana vedota siihen, ettd lapsi on ho-

arja oli jo lapsena keskimairiistd itsepii-
sempi ihminen. Tdmi on ollut hinen
myo6tisyntyinen henkivakuutuksensa. Ai-

roskooppimerkiltdin hirkid. Hirkipiisyydelle on
Tarjan elimissi ollut runsaasti kiytté4, kun kuo-
lema on kulkenut liheltd ja toivo on hiipunut.

Puhelinsoiton toivossa

Ensimmiiset piivit, ensimmiiset viikot, ensim-
miiset kuukaudet, ensimmiinen vuosi, viisi
vuotta... Maksansiirtopotilaan selviytymisti en-
nustetaan sen mukaan, miten elinsiirron jilkei-
nen toipuminen on sujunut.

Tarja ei ole kotona istuskelevaa ithmistyyppii.
Hin on aina menossa. Kutsu maksansiirtoon
saattoi tulla milloin tahansa eiki 14 vuotta sitten
kinnykéitid juuri ollut. Onnekseen Tarja sai lai-
naksi hakulaitteen miehensi tyopaikalta. Odo-
tusaikana hakulaite ehti piipata kolme kertaa:
Ensimmaiinen osoittautui vikasoitoksi. Toinen oli
kutsu leikkaukseen.

Pettymys oli valtaisa, kun Tarja narkoosista he-
ritessdin tajusi, ettei leikkausta ollut tehty. Seu-
raava kutsu tuli kesken joululahjaostosten. Nyt
potilasta ei nukutettu ennen kuin siirrinniisen
laatu oli varmistunut. Siirrinniinen ei ollut hy-
vi, joten potilas lihetettiin kotiin odottamaan
uutta kutsua. Kolmas kutsu tuli, kun Tarja oli hy-
vin visynyt ja flunssainen. Kutina vaivasi ja vi-
sytti. Ladkirit neuvottelivat ja empivit tilld ker-
taa, mutta lopulta paittivit tehdi siirron. Tilld

1arja Jaakosella on ollut kiihkei eliminhalu. Omien
liheisten pyynnit: “Ethin sind kuole!” ovat saaneet
hinet pitimdidn kaikin voimin elimidsti kiinni.

kertaa leikkaus toteutui ja Tarjan helpotus oli
suuri, kun hin heritessdin tajusi olevansa teho-
osastolla.

Taistelu elimisti ja kuolemasta jatkui

Kaksi viikkoa ensimmiisen maksansiirron jil-
keen Tarjan maksaan tuli akuutti hyljintd, mak-
savaltimot tukkeutuivat ja maksan toiminta heik-
keni. Ladkirit vildyttivit jo uuden siirron mah-
dollisuutta. Maksa toimi kolme vuotta nelji kuu-
kautta, mutta juuri kun luuli selvinneensi, oli
koottava toivon rippeet.

Uuden maksan odottaminen kesti vain puoli-
toista viikkoa, mutta leikkauksen yhteydessi
maksavaltimot tukkeutuivat ja tehohoidon jil-
keen potilaan vointi rupesi osastolla pikkuhiljaa
hiipumaan. Kuukauden kuluttua potilaalle sa-
nottiin, ettd maksa menee kuolioon. Tarja kirjoi-
tettiin uudelleen siirtolistalle. Hinen vointinsa
kuitenkin koheni ja arvot korjaantuivat. Potilas

Uumunen
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pantiin kuntoutumaan uutta mahdollista siirtoa
silmilldpitien.

Helmikuussa 1995 lddkirit pohtivat jilleen,
kirjoitetaanko Tarjan nimi siirtolistalle. Potilas
oli huonokuntoinen, kuumetta oli jatkuvasti ja
sekd maksa ettd paksusuoli olivat tulehtuneet.
Leikkaus piitettiin tehdi. Odotusaika jii tilld
kertaa muutamaan piiviin. Kolmas siirto tehtiin
helmikuussa 1995, yhdeksin kuukauden kulut-
tua edellisestd. Nyt tdstd viimeisesti siirrosta on
kulunut kymmenen vuotta.

“Mitiin ei ole tehtivissi”

Lidkidrien puheet punnitaan kriisitilanteessa
kultavaa’alla. Runsaat neljitoista vuotta sitten,
kun Tarja valmistautui ensimmiisen kerran mak-
sansiirto-leikkaukseen, kokenut kirurgi lohdutti
hintd sanomalla, ettd niin kauan asiat ovat hyvin,
kun sanotaan, ettd jotain voidaan tehdi. Maksan-
siirto ei kuitenkaan mennyt aivan odotusten mu-
kaan. Epiiltiin ndet, ettd maksassa on mirkipe-
sike. Sitten tuli pdivi, jolloin sama kirurgi totesi
Tarjalle: “Meilld ei ole mitdin, milld sinua voi
auttaa.” Lidkirin suora toteamus oli isku vasten
kasvoja. Se kertoi, ettd lddkiri piti tilannetta toi-
vottomana. Sairaalassa otettu tietokonetomogra-
fia kuitenkin paljasti, ettd maksassa olikin vain
nestetti. Komplikaatio oli hoidettavissa.

Toivoa on usein verrattu liekkiin. Toivon liekki
sammui kolmannen siirron jilkeen, kun eris l4i-
kiri syksylld 1995 sanoi, ettd haimassa on syopi.
Hiillos hiipui. Potilas kysyi, mistd lddkiri tiesi,
vaikka asiaa ei ollut tutkittu. Liikiri vetosi vank-
kaan kokemukseensa. Liikirin valistunut arvaus
osoittautui vdiriksi. Haima oli pahasti tulehtu-
nut, mutta se oli hoidettavissa. Toivo leimahti
jilleen liekkiin. Kolmannesta maksansiirtoleik-
kauksesta on nyt kulunut jo kymmenen vuotta.

Toivo ei ole optimismia

Tarjalle toivo on periksiantamattomuutta.

- Aina ldytyy jostain valonpilkahdus, hin sanoo.
Tarja Jaakonen oli 70-luvulla toissd ja luottamus-
micheni ldiketehdas Orionilla. Luottamustehti-

1/2005

vit opettivat, ettd asiat eivit aina selviid heti,
mutta kirvestd ei kannata heittdd kaivoon: -
Opin sielld, ettei pidi lannistua, jos kaikki ei me-
ne niin kuin itse toivoo. Vaikeina aikoina Tarja
luki runoja. Kaikkein suurimman lohdutuksen
hin ammensi Maaria Leinosen runoista. Hin
kirjoitti runoja muistiin itselleen ja kirjoitti niitd
kortteihin, joita antoi lohduksi potilastovereil-
leen. Kun Tarja syksylld 1995 kuuli sairastavansa
haimasy6pid, hin ryhtyi tekemiin tyttirelleen
muistovirssykirjaa. - Toivoin, ettd eldn niin pit-
kdin, ettd voin antaa sen hinelle 20-vuotispiivi-
lahjaksi. Virssykirja on nyt tyttiren suuri aarre.

Rohkaisua toisten kokemuksista

Ennen ensimmiisti leikkausta tarkkanikéinen
lddkiri rohkaisi Tarjaa vertaistuen hankkimiseen:
“Viereisessid huoneessa on 65-vuotias maksansiir-
ron saanut potilas. Kun niet hinet, mene jutte-
lemaan.” - Lizkiri loi tilld tavoin toivoa. Oli hel-
pompi ajatella, ettd selviidid, kun keskusteli jon-
kun toisen kanssa, joka on selvinnyt, Tarja ker-
too. Joskus on kiynyt niinkin, ettd potilastoverin
vaikeudet auttoivat Tarjaa huomaamaan, ettei
oma tilanne ollut synkin kuviteltavissa oleva.
- Niki, ettd jollain on vieldi huonommin kuin
minulla. Erds munuaispotilas, jonka kanssa ysti-
vystyin, sanoi, ettd meilli on Tarjan kanssa seit-
semin henkei.

Tarjalla on neljintoista vuoden ja kolmen mak-
sansiirron kokemus elinsiirtopotilaan elimisti.
Liakirit eivit ole aina pitidneet Tarjaa parhaana
maksamannekiinina, koska ensimmiinen leik-
kaus ei onnistunut, eiki vieli toinenkaan, mutta
kuka mittaa sen toivon arvon, jota hin on luonut
ympirilleen. - Ehki olen antanut selviytymisen
toivoa jollekin, joka on kuullut, ettd minulle oli
tehty kolme maksansiirtoa ja olen selvinnyt.
Meissi jokaisessa on kidyttimittdmii voimavaro-
ja, jos vaikea tilanne tulee eteen.

Kirst MYLLYNIEMI

Kirjoittaja on toimittaja ja Tarja Jaakosen sisko
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IN MEMORIAM - MATTI TILANDER
5.10.1935 -

15.9.2004

Tieto Matti Tilanderin viimeisestd dialyy-
sistd kosketti hyvin syvilti. Todellisen
uranuurtajan, munuaispotilaiden hyviksi
kaikkensa tehneen ja hyvin ystidvin pois-
meno tuntui uskomattomalta, liian aikai-
selta.

E livisti palautuivat mieleen monet vaikut-

tavat muistot hinen elimistiin. Ja miten
monille hin ehtikiin tuottaa apua ja iloa huoli-
matta omista vaikeuksistaan. Jo 9-vuotiaana hin
menetti isinsi sodassa. Kiinnostus ty6hén ilme-
ni jo varhain hinen jittdessiin koulunsa kesken
ja siirtyessiin kidytinndn ty6hén, joka lopulta
johti hinet yhi vaativampiin tehtiviin Oy Shell
Ab:n tarkastajana ja piiripdillikkona.

1960-luvulla ilmenevit terveysongelmat kas-
voivat ja muutamien vuosien kuluessa munuais-

ten vajaatoiminta pakotti hinet etsimiin hoitoa.
Tilanne vuonna 1966 oli munuaispotilaiden
kohdalla katastrofaalinen, kun vain n. 10 %:lle
oli mahdollisuus dialyysihoitoon. Liikiriryh-
min vaikeana tehtidvini oli tehdid valinnat hoi-
toonpiisysti, myos sosiaaliset tilanteet huomioi-
den. Matti kertoi sairaalaan lihtiessdin jittd-
neensi avaimet kirjeluukusta kotiin, koska paluu

oli niin epdvarmaa.

Ake

Hongellin kanssa syntyi vuonna 1967 historial-

Maatessaan osastolla samanaikaisesti
linen piités Keinomunuaispotilaat ry:n perusta-
miseksi. Ensimmiiset munuaissiirrot oli aloitet-
tu ja niin myos Matti sai didiltdin omaissiirron
numero seitsemin samana vuonna. Ty hoitoti-
lanteen ja ensikidessi dialyysipaikkojen lisiidmi-
seksi kidynnistyi, ja sithen Matti osallistui kaikin

voimin. Yksityisen avohoitoaseman perustami-

Uumunen
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nen oli suururakka, johon ryhdyttiin - varat oli
kerittdvd itse monilla kampanjoilla, perustamal-
la naistoimikunta ja kdintymilli Uudenmaan
lddnin kuntien puoleen. Lopulta johtokunnan
jisenten oli pakko panna nimensi vekseleihin,
jotta Snellmaninkadun huoneisto saatiin kun-
nostetuksi ja dialyysikoneet vuokratuiksi. Ase-
man toiminnan aloittaminen oli suuri saavutus
ja sen kautta vihitellen yhteiskunnankin asenne
hoitomahdollisuuksien lisdamiseksi edistyi.
Oma merkityksensi oli myés valistuskampan-

joilla munuaistautien ehkiisemiseksi.

Matti ehti toimia 13 vuoden aikana yhdistyk-
sen hallituksessa eri tehtivissd, myos puheenjoh-
tajana. Mutta hinen tapansa vaikuttaa ei toki pe-
rustunut mihinkdin asemaan, vaan kykyyn saa-
da aikaan tuloksellista yhteisty6ti ja lahjakkuu-
teen 16ytid ongelmiin parhaimmat ratkaisut.
Hinelld oli keskeinen osuus Munuaistautiliiton
perustamisessa 1970 ja hin toimi useat vuodet
liiton hallituksessa ja sen varapuheenjohtajana.
Mattia kuunneltiin aina kiinnostuksella kokouk-
sissa. Mieleeni ovat erityisesti jddneet hinen pu-
heensa Uudenmaan yhdistyksen juhlavuosina
Finlandia-talossa hinen korostaessaan yhteistid
vastuuta potilaiden hoidon ja sosiaalisen aseman
parantamiseksi. Omaa hoitotilannettaan Matti
ei kysymittd koskaan tuonut esille, mutta se an-
toi sitikin enemmin vakuuttavuutta hinen toi-
mintaansa. Hin sai toisen siirron vuonna 1979

ja joutui sitten dialyysihoitoon vuodesta 1994.

Matti Tilanderilla oli keskeinen asema my®és
Uudenmaan yhdistyksen omatoimisen dialyysi-
aseman perustamisessa Malminkartanoon. Kun
sen perustamisesta vuonna 1984 piitettiin Elli-
lin testamenttivarojen turvin, totesi Matti neu-
vottelussa: “Perustetaan se asema, joka sitten taas
voidaan myydi HYKSille.“ Veli-Matti Karjalai-

nen hoiti projektin toteutuksen, jonka sitten
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mm. Matti Tilander ja Marjukka Lehtimiki to-

tesivat tiysosumaksi.

Matti oli urheilun harrastaja koko eliminsi.
Innokkaana HKV-ldiseni hin mm. oli saavutta-
nut 20-vuotiaitten Suomen mestaruuden viesti-
kisoissa. Penkkiurheilun ohella hinelle oli tir-
keitd kannustaa munuaispotilaita litkunta- ja ur-
heiluharrastuksiin. Kansainvilisiin munuaistau-
tipotilaskisoihin Matti osallistui menestykselld
Ateenassa, Amsterdamissa ja Oslossa lajinaan

poytitennis.

Matti Tilanderille myénnettiin vuonna 1987
Suomen Leijona Ritarikunnan ansiomerkki.
Munuaistautiliiton viirin numero 7 hin sai
vuonna 1977. Lisiksi hidn sai vuonna 1992 Lii-
ton kultaisen ansiomerkin sekid vuonna 2000
Liiton 30-vuotisjuhlissa “Tidyttd elimii“ -ansio-
merkin. Uudenmaan Munuaistautiyhdistys va-

litsi hinet kunniajisenekseen.

Eldvisti on jdidnyt mieleen Matista heijastunut
inhimillinen limpé, sydidmellisyys ja huumorin-
taju. Se ei pettinyt silloinkaan, kun hinen oma
tilanteensa saattoi olla hyvinkin vakava. Varmaa
on myds se, ettd yhteiset arvokkaat tavoitteet
Kaisu-puolison kanssa ja perhe-elimi lasten
kanssa antoivat hinelle ihanteellisen taustatuen.
“Taatana® hin ehti vield kokea isovanhemmuu-

denkin tuoman suuren ilon.

Kun Matti jitti meiddt viimeisen dialyysinsi
piittyessd Kirurgilla 15. syyskuuta, hin samalla
jatti meille munuaispotilastydssi mukanaolleille
syvin kaipauksen ja unohtumattomien muisto-
jen ohella kannustavan esimerkin ja velvoituksen
jatkaa samaa tyotd potilaiden ja vaikeassa ase-

massa olevien lithimmiistemme hyviksi.

Risto KEKKONEN
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POTILAASTA KUNTOUTUJAKSI

Munuais- ja Siirtopotilaiden Liitto, Suo-
men Nefrologianyhdistys seki Musa ry.
jirjestivit yhteistyossd seminaarin “Poti-
laasta kuntoutujaksi” Helsingissd Bio-
medicumissa perjantaina 21.1.2005. Se-
minaari oli tarkoitettu jirjestdjiyhteison
jasenille, munuais- ja maksapotilaille ja
heidin liheisilleen, lddkireille seka
muille terveydenhuollon ammattilaisille.

Miki parhainta, niin monet terveyden-

huoltoalan ja lddkealan yritykset mah-

dollistivat timin ilmaisen ja ennen kaik-

kea antoisan pdivin toteutumisen.

nnen luentojen alkua aamukahvin lo-

massa oli mahdollisuus tutustua sponso-

reittemme jirjestimiin niyttelyyn, jos-
sa oli esilld tietoa ladkityksestd, munuaishoito-
muodoista sekd kuntoutuksesta. Niyttely oli
avoinna koko piivin ajan. Mukaan sai ottaa tar-
peellista tietoa hoidoista seki ladkityksesti.

Seminaarissa kisiteltiin munuaispotilaan kun-
toutumismahdollisuuksiin liittyvii asioita. Pai-
nopisteini oli omatoimisuus sekd henkinen jak-
saminen, tyokyvyn sdilyttiminen ja tyshon pa-
luu. Vaikka seminaariohjelma oli rakennettu mu-
nuaistautinikékulmasta, niin pidin aihetta erit-
tdin kiehtovana ja sovitettavana myos ns. mak-
sansiirron saaneiden kuntoutumiseen. Kun itse
aikoinaan on joutunut kidymiin laaja-alaisen
kuntoutusprosessin lipi, oli mielekisti kuulla
miten tdnd pdivind asiat ovat muuttuneet tai
muuttumassa.

Piivddn mahtui runsaasti nimekkiitd sekd mie-
lekkiitd luennoitsijoita, joiden kaikkien anti oli
kovin kiinnostavaa. Piivin puheenjohtajana toi-
mi, kukapas muu kuin “meidin Maija” eli liiton
puheenjohtaja. Avauspuheenvuoron kiytti apu-
laiskaupunginjohtaja Paula Kokkonen (kuvassa),
jonka toimialaan kuuluu sosiaali- ja terveyshuol-
lon asiat Helsingissi. Aamupiivin muita luen-
noitsijoita oli tutkimusjohtaja Aila Jirvikoski se-
ki nefrologi Raija Malmstrom (Porvoon sairaa-
lasta). Hoitajapuolen luennoitsijana oli sairaan-
hoitaja Riitta Muroma-Karttunen Kirurgisesta
Ulla

sairaalasta.  Potilaspuheenvuoro  oli

Tuunasella Jarvenpiisti.

Omatoimisuus

Ammatti-ihmisten viesti oli, ettd on pyrittivi
omatoimisuuteen, potilaasta kuntoutujaksi. Hoi-
toyksikoissi annetaan yhid enemmin vastuuta
omasta hoidosta potilaalle ja hoitajat pyrkivit
olemaan tekemittd asioita potilaiden puolesta.
Omatoimisia potilaita on sairaaloissa, satelliiteis-
sa sekd kotona. Omatoimisuus on hyvin laaja ki-
site. Potilaan rooli vaihtuu passiivisesta hoidon
vastaanottajasta aktiiviseksi tekijiksi. Hoitajan
rooli taas muuttuu auttajan roolista asiantunti-
jan rooliksi.

Hoitovaihtoehtoja suunnitellessa tuetaan koto-
na tehtivid hoitomuotoja. Vaihtoehtoja valitessa
kannattaa my&s miettii omatoimisuuden plussa-
puolia, kuten tydssi kidynnin mahdollisuuksia,
hoitotyytyviisyyttd, eliminlaatua sekd kustan-
nuksia. Omatoimisuus tarjoaa osallistumista
oman hoitonsa suunnitteluun seki toteuttami-
seen. Kotipotilaalla on titen mahdollisuus valita
sopiva hoitoaika seki vaikuttaa hoitojen miiriin
itse. Omatoimisuus mahdollistaa my6s tyénteon.
Omatoimisuuden mydti tydaikaa vapautuu poti-
laan muuhun hoitoon.

Miti kuntoutuminen on?

Kuntoutuminen on itseniistd selviytymisti ja hy-
vinvoinnin ja tyéllistimisen edistimistd. Kun-

Uumunen
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Paula Kokkonen. Kuva Tarja Jaakonen.

toutuminen auttaa kuntoutujaa hallitsemaan eli-
mintilanteensa. Kuntoutujan osallisuus ja vaiku-
tusmahdollisuudet omaan kuntoutus-prosessiin-
sa sekd omaan elimiinsi ovat ydinkysymyksii.
Kuntoutusta suunniteltaessa potilaalla on oikeus
osallistua oman hoitonsa ja kuntoutuksensa kes-
keisiin pditoksiin. Kaiken A ja O on kuntoutu-
misessa kuitenkin potilaan oma motivaatio. Kun-
toutusta verrataan henkilokohtaiseen matkaan,
jossa kuntoutuja valitsee itse padteaseman ja rei-
tin. Hin siis tekee itse pddosan siitd tydstd. Kun-
toutumien on toivon herddmisti ja murtautumis-
ta ulos elimin mahdollisuuksien kieltimisesti.

Potilaspuheenvuoro

Ulla Tuunanen kertoi kotihemodialyysihoidos-
taan sekd mahdollisuudestaan kiydi tydssi ja vai-

1/2005

kuttaa itse omaan hoitoonsa. Niin hinen ei tar-
vitse lihted kolmena piivini sairaalaan tai satel-
liittiin samaan hemodialyysihoitoa, vaan ajan voi
kiyttdd kotona samalla lukien, katsellen tv:td tai
vaikkapa torkkuen. Hoitomuoto sitoo siinid mii-
rin, ettd pitkid matkoja hin ei ole tehnyt, mutta
mahdollista ovat muutaman piivin mittaiset
reissut ldhistslld. Omat hyvit puolensa on var-
maan tissikin hoitomuodossa. Ainakin se antaa
miirityssid mielessd vapautta.

Iltapdivin antia

Munuaistautirekisterin hoitaja, lddkiri Patrik
Finne kertoi uuden kartoituksen tuloksista
“Munuaispotilaan tyokyky Suomessa”. Profes-
sori, ylilddkiri Sakari Tola Vakuutusyhtié Var-
masta kertoi ammatillisen kuntoutuksen mah-
dollisuuksista, jolla pyritdin parantamaan kun-
toutujan tyokykyi. Tydelikejirjestelmin anta-
ma kuntoutus on pelkistdin ammatillista. Se on
vuoden 2004 alusta voimaan tulleen lainmuu-
toksen mydti muuttunut harkinnanvaraisesta
tydntekijin lakisdidteiseksi oikeudeksi. Oikeus
ammatilliseen kuntoutukseen edellyttdd, ettd
tyontekijilld on sairaudesta johtuva tyskyvytts-
myyden uhka.

Asiantuntijaldikiri Paavo Rissanen Kelasta
luennoi limminhenkisesti aiheesta “Pitkiai-
kaissairaus - mistd voimia jaksamiseen”. Hin
mm. kantoi huolta arvokkaasta tydsti eli
omaishoitajien jaksamisesta. Hin piti myos hy-
vini kuntoutumista ryhmissi, silld ryhmissi
on voimaa.

Kaiken piitteeksi Musilin kuntoutusvastaava
Kristina Lipitsdinen kertoi liiton kurssitarjonnas-
ta ennen ja nyt vuonna 2005. Lisiksi katsoimme
padtteeksi Musilin kurssivideon “Voimavaroja
kuntoutuksella”. Piivi oli kaiken kaikkiaan erit-
tdin antoisa ja heritti toiveita, ettd vihdoin ol-
taisiin ymmirtimissi terveydenhuollossa mistid
kuntoutumisessa on kysymys. Kunhan itse olem-
me motivoituneita muuttumaan potilaasta kun-
toutujaksi. Se on elinikdinen prosessi. Olen tyy-
tyviinen kun lihdin matkaan.

TARjA JAAKONEN
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Laivaristelly Romantikalla ovar Thaga Jangonas

E teli-Suomen alueen yhdistysten yhteinen risteily tehtiin lokakuun alussa M/S Romantikalla Tal-

linnaan. Ohjelmassa oli mukavia yhteisiid hetkii opetellessa itselleen nauramisen taitoa uumulai-
sen Timo-Lauri Hyytidisen johdolla. Suruviestini laivaristeilyn jilkeen saimme kuulla, ettd vuonna
-63 syntynyt Timo-Lauri 'Hyde' Hyytidinen menehtyi sairautensa uuvuttamana kotonaan 8.11.2004.

larja ja Maila mittailevat Tallinnan katuja toisen risteilypiivin Timo Hyytidinen.
aamuna, ostoksiakin tuli tehtyi. Vieli lokakuussa Tallinna oli ai-
van vihredi ja aurinkoinen!

PI kkUJ O U | Ut Kuvar: Timo Hampaara

U umun periteisid pikkujouluja vietettiin jou- | herkulliseen tapas-péytiin. Musiikista piti huol-
lukuun alussa Sokos Hotel Pasilassa espanja- | ta trubaduuri joka viihdytti meiti tulisieluisella
laistunnelmissa. Uumulaisia oli saapunut paikal- | mustalaismusiikilla. Loppuilta kuluikin tanssi-
le ennitysmiiri, satakunta uumulaista valloitti | laittialla ja tuttujen kanssa jutustellessa. Kiitos
juhlasalin. Juhla aloitettiin suoraan suuhun kaa- | kaikille osallistuneille - tehdiidn seuraavastakin
dettavalla Jalatalta-sangrialla, ja siitd siirryttiin | pukkijuhlasta yhti rento ja mukava!

Uumunen 1/2005
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Harrastendyttely

H arrastendyttely jirjestettiin 23.-25.11.2004 Uumun toimintakeskuksessa Runeberginkadulla.

Niyttelyyn osallistuivat seuraavat henkilot:

Salme Salkola: ikoneja, grafiikkaa

Malla Auvinen-Tootsi: kortteja, tauluja, keramiikkaa
Auli Heinonen: tilkkutyot, kisityot (sukkia)

Sirpa Mikkola: kortit, erilaiset kisitydt

Harri Savolainen: tauluja

Sirkka Liimatta: kortteja

Aivan kansainvaellusta ei paikalla nihty, mutta Uumun jisenist6i kivi paikalla tasaiseen tahtiin.

Kuvar: Timo NERKKO

Uumunen 1/2005
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Lasten ja nuorten sairaalan vs erikoislddkdri esittaytyy:
Jussi Merenmies

Missi tyoskentelet?
Lasten ja nuorten sairaalassa vs erikoisldikirind olen
tyoskennellyt vuodesta 2002 lihtien.

Millainen koulutus sinulla on takanasi?

Valmistuin liidketieteen lisensiaatiksi 1987 Helsingin
yliopiston lidketieteellisestd tiedekunnasta. Opiskeluai-
kana tein toitd yliopistossa tutkijana ja monissa eri teh-
tdvissi;, hoitajana, lidkintdvahtimestarina, vahtimesta-
rina, anestesiahoitajana, anestesialdikirini sekd instru-
menttihoitajana. Viiteltyini tohtoriksi vuonna 1992
vietin kolme vuotta USA:ssa tekemissi kehitysbiologi-
aan liittyvid tutkimusta ja tutkin poistogeenisid hiirii.
Aloitin erikoistumiskoulutuksen Lastenklinikalla vuon-
na 1996 ja vuonna 2002 valmistuin erikoisldikiriksi.
Minulla on nefrologin koulutus. Olen tyéskennellyt las-
ten nefrologina myos Englannissa.

Koska aloitit tyosi Lastenklinikalla ja missi tehtivissi?
Varsinaisesti aloitin tydskentelyn Lastenklinikalla vuon-
na 1996 aloittaessani erikoistumiskoulutuksen. Siirryin
elinsiirto- ja munuaisosastolle syksylld 1999.

Ketki ovat lihimmiit tyotoverisi?

Esimieheni on Christian Holmberg ja tydtovereitani
ovat Hannu Jalanko, Kai Rénnholm ja Marjatta Anti-
kainen. T6ihin on joka aamu kiva menn, silld meilld on

hyvi tiimi.

Miti kuuluu toimenkuvaasi ja tyopdivaisi?
Tybaikani on 8.00-15.45, mutta piivit venyvit usein
pidemmiksi. Kerran kuukaudessa olen viikon ajan taka-
pdivystdjinid. Teen t6itd elinsiirto-, munuais-, ja dia-
lyysivastaanotolla ja ajoittain my®s osastolla K3.

Suurin osa tydpiivistini on luonnollisesti potilastyo-
td, mutta paljon vievit aikaa my®s erilaiset kokoukset.
Joka maanantai pidimme elinsiirtokokouksen, kerran
kuussa on munuaissiirtokokous ja siinnéllisesti jirjes-
timme myds biopsiakokouksia. Niiden lisiksi osallis-
tun tiedetapaamisiin ja talon sisdisiin koulutukokouk-
siin. Tarvittaessamme kokoonnumme myés neuvottele-
maan potilaiden aktiivi- tai erityishoidosta. Tyshoni
kuuluu siis paljon yhteistyoti erilaisten asiantuntijoiden
ja yhteistytahojen kanssa. Kehittimistydtd teemme
kaikki lihinni omalla ajallamme.

Miti tyossisi tarvitaan?

Tietoa sairauksista, biologiasta ja biokemiasta, mutta
erityisesti kommunikaatiokyky4, ymmirrysti elimisti,
pitkidd pinnaa ja huumorintajua...

Miki on tyossisi parasta?
Parasta tissi on mahdollisuus seurata lapsipotilaiden

elimii, kasvua ja kehitystd pitkijinteisesti. Tieto, ettd
voi saada hyvii aikaan ja tuntee tekevinsi arvokasta
tydtd, antaa voimia kiireiseen tydpidiviin. Myds alan
seuraaminen ja viimeisen tiedon saaminen tekevit tyos-
tini innostavan ja haastavan.

Miki on ikavinta tyossisi?
Aina ei ole aikaa, vaikka tahtoisi.

Mita haluaisit muuttaa tyossisi?
Haluaisin ehdottomasti enemmiin aikaa tarttua asioi-

hin.

Miti haluaisit sanoa potilaille ja heidin vanhemmil-
leen?

Lidkirit eivit tiedid kaikkea, vaikka toivoisimme toki
tietdivimme. Toivon vanhemmilta my6s ymmairrystd
kiireeseen ja odotteluun.

Miki on mieleenpainuvin kokemuksesi?

Niitd on paljon. Oikean diagnoosin 18ytiminen ja on-
nellisesti péddttyneet taistelut ovat aina yhti tirkeiti ja
mieleenpainuvia kokemuksia.

* * *

Haastattelu on tehty perhetapaamisen yhteydessi Uu-
mun tiloissa joulukuussa 2004. Seuraavan kerran Jussia
voi tulla kuulemaan Runeberginkatu 15 A 1:een maalis-
kuun 12. pdivini klo 13. Aiheena on silloin nefroosi.
Toukokuussa Jussi siirtyy Lastenklinikan pienten ja iso-
jen asiakkaiden pettymykseksi Suomen Punaisen Ristin
Veripalveluun.

Jusst MERENMIESTA HAASTATTELI KATJA MERONTAUSTA
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Ellei toisin ole mainittu tapahtumat jarjestetdédn Uumun toimistolla
Runeberginkadulla. Kaikista tapahtumista myos lisdtietoa Uumunen 1/05
lehdesta!

» Hyvinkdan kerho kokoontuu joka kuukauden toinen keskiviikko
Hyvinkdan Sveitsin Uimahallilla, lisatietoja Tertulta.
« Pelaamme SYKE ry:n kanssa lentopalloa joka keskiviikko klo 16-18

T6616n kisahallissa huhtikuun loppuun asti.

Helmikuu
* Perinteinen laskiaistapahtuma tiistaina 22.2 kello 14 - 18
* Talviurheilupéivét Lohjanharjulla 26. - 27.2, katso Uumusen lisdksi

my0s ELLI:n verkkosivut www.elinsiirtovaenliikuntaliitto.fi

Maaliskuu

 Keskusteluryhmd@ munuaispotilaan omaisille kokoontuu tiistaina 1.3
klo 17.30 - 19.00

» Maksakerho kokoontuu 3.3. - “Tayttd eldmda” siirtomaksan kanssa 10
vuotta. Useita kerholaisia juhlii kevddn aikana 10-vuotistaivaltaan. Tule
nauttimaan kakkukahvia kanssamme.

» Perheiden tapaaminen lauantaina 12.3.2005 klo 13 - Jussi
Merenmies kertoo synnynndisestd nefroosista (katso Jussin haastattelu
Uumunen 1/05 numerosta!)

Leikkaa talteen

Huhtikuu

 Keskusteluryhmd munuaispotilaan omaisille kokoontuu tiistaina 5.4
klo 17.30 - 19.00

* Maksakerho kokoontuu 7.4. - Jalkojenhoitaja Virpi-Katariina Virpiaro
(HUS, Kirurginen sairaala) kertoo kynsien- ja jalkojen hoidosta.

+ Sadantémaardinen kevétkokous tiistaina 12.4 klo 17.30. Kokouksen jal-
keen asiantuntijaluento maksasairauksista.

« Tammisaaren kerholaiset - Raaseporin Sydanyhdistyksen kanssa patik-
karetkelle 23.4, 1dht6 LUS pééovelta klo 10.

Toukokuu

e Maksakerho kokoontuu kevdan viimeisen kerran 12.5. Nautimme
kevatkahvit Kesdravintola To6l6nrannassa. Kokoontuminen ravintolan
edessd klo 17:00

 Perheiden tapaaminen lauantaina 14.5. klo 13 - Hannu Jalanko kertoo
pienend lapsena elinsiirron saaneiden tulevaisuuden nakymista

« Tammisaaren kerholaiset - Raaseporin Sydanyhdistyksen kanssa

Vironperélle 21.5, ilmoittautumiset ja lisdtiedot Pirkolta.

Kesdkuu
* Pavloskin taideaarteita Lappeenrannassa 3. - 4.6. - Katso ilmoittautu-
minen ja tarkka ohjelma Uumunen 1/05 numerosta!
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Toimiston osoite: Eteli-Suomen vt. aluesihteeri 31.5.2005 asti
Runeberginkatu 15 A 1 Mervi Rahko
00100 Helsinki Runeberginkatu 15 A 1
Puhelin (09) 440 094 00100 Helsinki
Fax (09) 454 4176 Puhelin/Fax (09) 454 0211, gsm 040 524 0674
E-mail: uumu.sihteeri@uumu.inet.fi e-mail: mervi.rahko@musili.fi
Kotisivut: http://personal.inet.fi/yhdistys/uumu/
* X *
Tervetuloa kidymiin!
Toimisto on avoinna ma, ke, to, pe kello 10-14 Yhdistyksen jisenmaksu vuonna 2004 on 13,00 €.
ti kello 14—18 Tilinumero Nordea 102830-1511765

lImoitathan osoitteenmuutoksen!

Muistathan ilmoittaa osoitteenmuutoksestasi Uumun toimistoon joko kiyttimilld
postista saatavaa osoitteenmuutoskorttia, soittamalla, sihkdpostitse tai faksaamalla.
Niin saat yhdistyksen ja liiton postin viivyttelemittd oikeaan osoitteeseen.

TOIMITUSTIEDOT

Uudenmaan Munuais- ja Siirtopotilaiden yhdistys ry
Foreningen for Nylands Njur- och Transplantationspatienter rf

Munuais- ja Siirtopotilaiden Liiton seki Elinsiirtovden Liikuntaliiton jisen

UUMUNEN 01/2005 PAINO:

IImestyy neljd kertaa vuodessa OffsetKolmio, Himeenlinna
JULKAISIJA: PAINE?‘

Uudenmaan Munuais-ja Siirtopotilaiden 1200 kp

yhdlstys ry-‘ Féfeningen fOI‘ Nyland.s Njur" ILMOITUSHINNAT'

och Transplantationspatienter rf

1/1 sivu 330 €
1/2 sivu 170 €

Runeberginkatu 15 A 1 1/4 sivu 90 €

00100 Helsinki rivi-ilm. 40 €

Puhelin 09-440 094

Fax 09-454 4176 AINEISTON JATTOPAIVA:
e-mail: uumu.sihteeri@uumu.inet.fi N:o 2 vko 13/ 01.04.05
kotisivut: http://personal.inet.fi/yhdistys/uumu/ N:o 3 vko 33 /19.08.05

N:o 4 vko 41/ 14.10.05
TOIMITUSKUNTA:

Nurmi Hanna, pddtoimittaja

GRAAFINEN SUUNNITTELU / TAITTO:

. o . Hanna Nurmi / Pauliina Tapola
Lappalainen Paula, toimitussihteeri

Lindberg Pirkko. KIITAMME KAIKKIA, JOTKA ILMOITUKSIN
Merontausta Katja OVAT TUKENEET TOIMINTAAMME !
Metsola Seija

UUMUNEN 02/2005 ilmestyy huhtikuussa
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Pitkdi-joki,
syvat.uomat.

Roche Oy on edelldkavija anemia- ja elinsiirtolaakkeiden kehittajana.
Vahva kansainvélinen yritys on panostanut ladkkeiden tuotekehitykseen
jo vuosikymmenia. Naiden tuotteiden parissa meita tydskentelee Suomessa
12 henkiloén osaava ja ammattitaitoinen tiimi.

Sinun tulevaisuutesi hyvaksi.

www.roche.fi/anemia
www.roche.fi/elinsiirrot

Roche Oy

Siniméentie 10 B, PL 12
02630 ESPOO

puh. 09-525 331

fax 09-525 33352
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