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Munuais- ja maksaliiton jisen

Runeberginkatu 15 A 1
00100 Helsinki
Puh. (09) 440 094
Fax (09) 454 4176

sihteeri@uumu.fi

Jarjestolehti UUMU
Piitoimittaja ja taitto:
Petri Inomaa

petri.inomaa@uumu.fi

(040) 7666 537

Kansi:
Malminkartanon dialyysiase-
ma / Merja Mintyli-Marja-

nen, Petri Inomaa

Tilaushinta:

20 euroa / vuosi
Tilaukset, osoitteenmuutokset
ja jakelumuistutukset:
(09) 440 094

sihteeri@uumu.fi

Ilmestyy 4 kertaa/vuosi
Levikki 1400

lehti 1
aineisto 14.01.2010
paino 25.01.2010
ilmestyy viikolla 5-6
lehti 2
aineisto 08.04.2010
paino 19.04.2010
ilmestyy viikolla 17-18
lehti 3, lehti 4
katso tiedot netisti

A4 (210x297 mm)
Virit 4/4 CMYK
Materiaalivaatimukset
TIFF tai JPG-tiedosto
vihintiin 300dpi

Ilmoitushinnat 2009

Takakansi

1/1 sivu 370 e
Sisikannet

1/1 sivu 340 e
Muut sivut

1/1 sivu 310e

V5 sivu 170e
Y4 sivu 90e

1/8 sivu 40e

< Elinsiirfo on
erinomaisen
upea juttu

Puheenjohtajalta

Uumun sdintémuutos
05

Uumun yleiséluento
06

Ulkoistettu dialyysi
08

Uusi tutkimus

11

Elinsiirtoluvut

12

i Tapahtuu
| 13
Liikuntakysely

17
Nuorisovastaanotto

by 18

ToN— . = Lapsilta kiellet
'| Nuorisovastaanotolta P 2%
aikuiseks.i Nuori ja elinsiirto
21
Maksakerhon juhlat
22
Vilkommen hem
23
Bollywood
24

Aluesihteeri

22I\/Ioksokerho U26
taytti 15 vuotta ‘”;;

Ulkoistettu dialyysi
sulki Malminkartanon

.

Huhtikuussa Malminkartanon dialyysiasema sulki ovensa viimeisen
kerran. Ulkoistettu dialyysi aloittaa uuden aikakauden. Kaikki uusi on
aina outoa. Varmaan Malminkartanoakin kummeksuttiin aikoinaan.
Ehkd jopa enemmin kuin uudella tavalla jirjestettyd dialyysihoitoa
nyt.

On uskomatonta ajatella, ettd yhdistys perusti aikoinaan dialyysiase-
man ja huolehti sen rahoituksesta ja pyorittimisesti. Pystyisimmekd me
samaan? Lehdessi on viimeiset kuvat Malminkartanosta ja ensimmiiset
kuvat Pitdjinmielti.

Nefrologi Petri Koskinen toteaa, etti elinsiirto on upea asia. T4ni
vuonna siirtoja on tehty kuitenkin kovin vihin. Reilut 30 munuaisen-
siirtoa kolmessa kuukaudessa ei ole paljoa. Liiketieteellisesti elinsiirrot
ovat kehittyneet huimasti, mutta vield ei ole keksitty keinoa saada tarpeeksi siirrettivid elimii.

Maksakerho on kokoontunut yhtijaksoisesti 15 vuoden ajan. Aika uskomatonta. Toiminta
jatkuu edelleen. Samalla jirjestoissd pohditaan sitd, miten nuoria saataisiin toimintaan mukaan.
Tai miten yhdistyksiin yleensi saataisiin aktiivijisenii.

Susanne Adahl on aloittanut mielenkiintoisen tutkimuksen tekemisen. Siitikin voi lukea lisii
lehdesti. Susanne vierailee Uumun tilaisuuksissa ja haluaa kuulla jokaisen oman tarinan.

Hyvii keviittd ja kesdd

petri.inomaa@uumu.fi
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Puheenjohtajalta 2/2010

Mummot kotiin!

Alkuvuoden puheenaiheeksi julkisuudessa on noussut kahden elikeldismummon
kohtelu maahanmuuttovirastossa. On harvinaista, etti kyseiseen asiaan ottivat kantaa
useat poliitikot tasavaltamme presidentisti korkeimman hallinto-oikeuden presidenttiin.
Tissd asiassa, niin kuin monessa muussakin, on asian saattaminen ja sen pitiminen
julkisuudessa tehnyt tehtivinsi. Nyt mummojen hyviksi. Hyvi ndin, mummot saivat
jiddd omaistensa hoiviin. Vastaavaa julkisuutta seki arvovaltaisia kannanottoja toivovat
varmasti monet muutkin tahot. Nyt oikeusoppineet moittivat kho:n presidentin lihet-
timii kirjettd Helsingin poliisilaitokselle. Hin esitti, ettei kahden kiinnytyspiitoksen
saaneen isodidin kiinnytysti ole syyti kiirehtid. Oikeusoppineiden mielesti kho:n presi-
dentti horjuttaa vallan kolmijako-oppia, jonka mukaan lainsiidintévalta, tuomiovalta
ja toimeenpanovalta ovat erilldin. Kho:n presidentti osallistui itse kidnnytyspiitoksen
ratkaisuun ja dinesti esittelijin kanssa kddnnytysti vastaan.

Olisiko Heinolan reumasairaalan lapsipotilaat ja sielld tyoskentelevi hoitohenkils-
kunta panneet pahakseen, mikili sairaalan lopettamisuhka, seki sairaalan lopettamisesta
seuraavat haitat sadoille reumapotilaille olisi nostettu samalla volyymilla julkisuuteen?
Samalla mediassa olisi tuotu esille vaikeasti reumaa sairastavia lapsipotilaita ja heidin
kohtaamiaan vaikeuksia jokapiiviisessi elimissd. Tuntuu kuitenkin omituiselta ajaa alas
sairaala, jossa erilaisia reumasairauksia sairastavia on hoidettu ja kuntoutettu menes-
tyksellisesti huippuosaajien, niin lddkireiden sekd muun hoitohenkilskunnan voimin
50-luvulta aina tihin piividn asti.

Terveyden huollossamme kaikki hyvin?

Jatkuville viitteille terveydenhuollon kriisisti ei ole katetta, mutta arvovalinnoilta ei
voi vilttyd mikddn ala. Niin luki valtakunnan piilehdessi erddnd sunnuntaina. Meilld
on lddkireiti, sairaanhoitajia ja muuta terveydenhuollon henkilskuntaa enemmin kuin
koskaan aikaisemmin. Taloudelliset resurssit ovat kuitenkin rajallisia niin terveyden-
huollossa, koulutuksessa kuin muillakin julkisen palvelun aloilla. Priorisointia tehdéin
ja on aina tehty myos terveydenhuollossa seki muissakin yhteiskunnan tuottamissa
palveluissa.

Liiketiede kehittyy edelleen huimaa vauhtia, samoin tieteen tuomat uudet hoito-
muodot. Korkeasta elintasosta johtuvat sairaudet (esim. 2 luokan diabetes) ja niiden
hoidosta lisidntyvit kustannukset ovat kunnille tulevaisuudessa haaste. Usean kunnan
on nostettava lihivuosina verodyrii.

Yhdistyksemme alkuvuosi on ollut toiminnallisesti aktiivista aikaa. Jisenemme ovat
osallistuneet Vau:n jirjestimille talvipiiville Jyviskylissi tuoden useita mitaleja uinnista
keilailuun. Liikuntavastaavat jirjestivit ennen kesilomia ulkoilupiivin Helsingissi.
Syksyksi suunnitellaan kattavaa liikuntapakettia vesijumpasta keilailuun. Tapahtumista
tarkemmat tiedot lehden sisisivuilla.

Jdrjestimme my®s yleisotilaisuuden To6616n kirjastossa aiheena elinsiirrot. Paikalla
esitelmii kuunteli vajaa viisikymmenti henkiloi esittien tiukkoja, mutta asiallisia ky-
symyksii esitelmin pitijille nefrologi Petri Koskiselle. Aihe kokonaisuudessaan sivulla
6. Muistutan jiseniimme Joutsassa sijaitsevasta lomahuoneistosta. Tarkemmat tiedot
kuvineen ja ajo-ohjeineen loytyvit netistd osoitteesta uumu.fi.

Toiminnallista kesii kaikille
Hannu Ouvinen
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Uumu siirtyy
vyhteen vuosi-
kokoukseen

Uumun kevatkokous padtti
siity& yhden vuosikokouk-
sen jarjestelmadn.

Samalla rajattiin hallituksen
jasenten kausia.

Hallitukseen valittiin kokouk-
sessa myos uusi varadsen.

Teksti: Asko Risinen
Kuva: Sirpa Martinviita

UUMU jirjesti kevitkokouksensa
perustamisensa 43-vuotispdivini ja padtti
uudistaa sddntojadn. Kokous teki niihin
kaksi merkittivdd muutosta. Ensinnikin
varsinaiseen vuosikokoukseen syys- ja
kevitkokousten asemesta.

Syyskokous jirjestetdin vield syksylld
2010, mutta vuodesta 2011 alkaen jir-
jestetddn endd vain yksi vuosikokous. Se
on pidettivi viimeistddn huhtikuussa.
Kaikki henkilovalinnat, toiminta- ja ta-
kisittelemdin samassa kokouksessa.

Se lisdd entisestddn hallituksen vas-
tuuta. Tarvittaessa voidaan pitdd ylimai-
riisid kokouksia sidntéjen madraamailld
tavalla.

Toimikausia rajoitettiin
Toinen tirkei muutos on, ettd hal-

lituksen puheenjohtajan, varapuheen-
johtajan ja muiden varsinaisten jisenten
toimikausia rajoitetaan. Yhtijaksoisen
toimikauden pituus voi olla enintdin
kolme perikkiisti kahden vuoden toi-
mikautta eli yhteensi kuusi vuotta. Sen
jilkeen alkaa tehtivikierto, jos henkilo
haluaa jatkaa yhdistyksen tehtivissi.

Tdimi antaa entistd useammille ji-
senille mahdollisuuden pdistdi mukaan
hallitusvastuuseen. Toimikausi alkaa
vuosikokouksesta ja pdittyy vuosikoko-
ukseen.

Timin vuoden alussa tehtiviinsi
tulleilla hallituksen jisenilld alkanut
kahden vuoden toimikausi on ensim-
miinen kausi ja syksylld 2010 valittavilla
jasenilld samoin ensimmiinen kausi.
Siirtymivaiheen jilkeen toimikausien
pituus tasoittuu.

Nimenvaihdos?

Sdidntdjen kisittelyn aikana keskus-
teltiin my6s yhdistyksen nimen muut-
tamisesta, mutta sille ei katsottu olevan
tarvetta. Jdsenille tuttu perinteikis nimi
UUMU siilyy edelleenkin osana nimei.
Todettiin, ettd pelkki UUMU ei anna
ulkopuolisille mitdin mielikuvaa tai ki-
sitystd yhdistyksesta.

Nimenkirjoittajina toimivat puheen-
johtaja, varapuheenjohtaja, taloudenhoi-
taja tai hallituksen midrddimi henkils,
aina kaksi yhdessi. Kaikki sdintomuu-
tokset hyviksyttiin yksimielisesti.

Uusi varajisen

Kevitkokouksessa valittiin poikkeuk-
sellisesti hallitukseen uusi varajisen.
Ehdokkaina olivat Jorma Wilen, Markku
Toivonen ja Riitta Koponen, joista Kopo-
nen tuli valituksi ylivoimaisesti.

Uumu junhli liittoa

Munuais- ja maksaliitto vietti maalis-
kuussa 40-vuotisjuhlia.

Piivi aloitettiin eduskunnassa juh-
laseminaarilla. Illalla kokoonnuttiin
valtioneuvoston juhlahuoneistoon Ete-
ldesplanidille. Ansioituneita toimijoita
ja omaisluovuttajia muistettiin kunnia-
merkeilld. Muuten ilta sujui seurustelun
merkeissd arvokkaissa puitteissa.

Kuvassa osa uumun juhlijoista: Petri
Inomaa, Sirpa Martinviita, Timo Nerkko,
Marjatta Suikkanen, Petri Monto, Eija
Vanhalakka ja Kaisu Tilander.

Liiton juhlavuosi jatkuu syksylld pai-
kallisten seminaarien merkeissi.

Uumu 2/2010



upea juttu

Ei ole montakaan lI&dke-
tieteen aluettq, joka olisi
mMmuutamassa vuosikymme-
nessa kehittynyt niin paljon
kuin elinsiirrot.

Siirrettavista elimistd on
jatkuvasti pulaa, mutta
lakimmuutoksen toivotaan
helpottavan tilannetta.

Siirteen elinik& voi olla
nyky&dn useita kymme-
nid vuosia ja haasteeksi
ovatkin nousseet tulehduk-
set, krooninen hyljintd ja
hyljiinndnestoladkityksen
aiheuttama kasvain- ja
syopaAriski.

Teksti ja kuva:

Petri Inomaa

Uumu jirjesti yleiséluennon elin-
siirroista T6616n kirjastossa 31.3.2010.
Kuulijoita paikan piille oli saapunut
lihes 50. Tilaisuudessa puhui nefrologi,
munuaisensiirtopoliklinikasta vastuussa
oleva osaston ylilddkiri Petri Koskinen
Kirurgisesta sairaalasta.

Koskinen kertoi elinsiirroista ja
niiden jilkeisestd hyljinninestolaikityk-
sestd vivahteikkaasti ja kattavasti. Eldvit
kielikuvat pitivit kuulijat otteessaan, mut-
ta onnistuivat himaamain kirjoitustulkit.
Luennon loppupuolella Koskinen jaksoi
kirsivillisesti vastata lukuisiin kysymyk-
siin. Moni sai taatusti helpotusta mieltd
askarruttaviin ongelmiin. Esitys oli niin
mielenkiintoinen, etti tulevaisuudessa
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Elinsiirto on erinomaisen

£0essa, Warkku vaan vitas

tervetuloa UUMU:n

Jarjestamaan luentoon
Nakakuimia elinsiirtoihin

vaarana on, etti ldikiri saa useamminkin
kutsun uumulaisten vieraaksi.

Suomessa yksi elinsiirtokeskus

Elinsiirto on monessa tapauksessa
ainoa mahdollisuus potilaan hengen pe-
lastamiseksi ja terveyden palauttamiseksi.
Maksan-, sydimen- tai keuhkonsiirtoa
ei voi lykiti, vaan se on tehtivi ajoissa.
Munuaisten loppuvaiheen vajaatoimintaa
voidaan hoitaa dialyysilla.

Munuaisen- ja maksansiirrot
on keskitetty Kirurgiseen sairaalaan,
sydimen- ja keuhkonsiirrot Meilahteen
sekd lasten elinsiirrot HYKS:n Lasten ja
nuorten sairaalaan. Kaiken kaikkiaan siir-
toleikkauksia tehdidin 400 vuodessa, kun
mukaan lasketaan my®s luuydin ja kudos-
siirrot. Viime vuoden lopulla Suomessa
tehtiin ensimmiinen ohutsuolensiirto ja
ensimmiinen munuaisen- ja haimansiirto
tehtiin Kirurgisessa sairaalassa timin vuo-
den maaliskuussa. Maailmalla on tehty
myos koko vatsaontelon blokkisiirto.

Koska maassa on vain yksi elinsiirto-
keskus, on sielld tyoskenteleville elinsiir-
tokirurgeille kertynyt jo vuosikymme-
nien kokemus elinsiirtojen tekemisesti.
Suomessa on tehty yli 7000 elinsiirtoa,
joista munuaisensiirtoja on ollut yli 5600.
Leikkaustekniikka on kehittynytti, eikd
elinsiirtoihin liity suurempia riskeji kuin
muihin leikkauksiin. Haasteita siirroille
kuitenkin asettavat aivokuoleman jilkei-
set vauriot elimille ja varsinkin niiden

kylmisiilytys ja kuljetus.
Siirtoelimista jatkuva pula

Siirrettdvistd elimistd on jatkuvasti
pulaa. Valmisteilla oleva lakimuutos
toivottavasti helpottaa tilannetta. Sen
jilkeen aivokuolleen ihmisen elimet
voidaan irrottaa, jos henkil6 ei ole titd
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elinaikanaan vastustanut. On arvioitu,
menkunta elinluovuttajaa tunnistamatta
tai kdyttimitei.

Ainakin uuden lain voimaan
astumiseen saakka on elinluovutuskort-
ti edelleen tirked keino ilmaista tahto
elintensi luovuttamiseen. Kortti on hyvi
pitdd aina mukana ja kertoa siiti myds
lzhimmilleen.

Maaliskuun lopussa munuaista
odotti lihes 300 potilasta, ja lisiksi yli
sata oli tilapiisesti poissa siirtolistalta.
Maksansiirtoa odotti 8, sydinti 21 ja
keuhkoja 6 potilasta.

Tilld hetkelld munuaisensiirtoa
joutuu odottamaan keskimiirin puoli-
toista vuotta. Ruotsissa odotusaika on
useampia vuosia ja Amerikassa 5-10
vuotta. Odotusajan pitkittyessi myds
sairastuvuus lisddntyy. Dialyysipotilaista
siirtolistalla on 10-20%.

Maksansiirtoa odottava voi olla
erittdin huonossa kunnossa tehohoidos-
sa. Odotusaika on keskimdirin noin 2
kuukautta, mutta hititilanteessa pyritdin
siirtoelin saamaan mahdollisimman no-
peasti pohjoismaisen hilytyslistan kautta.
Uuden maksan sopivuuteen potilaalle
vaikuttaa veriryhmi ja maksan koko.

Munuaissiirtojen lisidmiseksi
olisi pystyttivi lisidmdin myds omais-
siirtojen mairdd. Petri Koskinen, joka
vastaa HYKS:ssa omaisluovutuksista,
kertoo, etti ainakin yhteydenottoja on
tullut enemmin, kun aihetta on kisitelty
lehdissd. Suomessa luovuttajaksi hyviksy-
tddn ensimmaiisen asteen sukulainen eli
potilaan vanhempi tai sisarus.

Kudosyhteensopivia
munuaisensiirfoja

Munuaisensiirto vapauttaa potilaan
dialyysihoidon sitovuudesta. Se on
my®&s erittdin kustannustehokas hoito ja
maksaa itsensi takaisin jo toisena siirron
jilkeisend vuotena. Tyshon voi palata
useasti jo parin kuukauden kuluttua
leikkauksesta.

- Munuaisensiirto on jatku-
vaa dialyysid parempi vaihtoehto niil-
le potilaille, joille se on turvallista ja
mahdollista tehdi. Dialyysihoidollakin
voidaan kuitenkin jirjestid potilaalle hyvi
eliminlaatu. Dialyysiin jddmisti ei pidd
ajatella epionnistumisena, sanoo Petri
Koskinen.

Suomessa munuaisensiirroissa on
perinteisesti pystytty tarjoamaan hyvi
kudosyhteensopivuus. Pienessi ja kau-
kaisessa maassa on vallinnut paljolti sama
kudostyyppi. Vaikka mukaan on nyt jo

tullut vieraampaakin perimii, se ei ole



varsinaisesti vaikuttanut tilanteeseen. An-
tigeenit eli elimiston solujen pintarakenne
ei ole esimerkiksi maahanmuuttajilla vilt-
timittd merkittivisti erilainen. Jos odo-
tusaika venyy kaksi- tai kolminkertaiseksi,
alkavat ladkirit tutkia syytd sithen.

- Suomessa siirtotoiminta on li-
pinikyvii ja tasapuolista. Siirron saamista
hankaloittavat erityistekijit otetaan huo-
mioon, ja ryhdytéin tarvittaessa toimen-
piteisiin, jotta kaikilla siirtoa odottavilla
olisi tasavertaiset mahdollisuudet eiki
ketddn syrjittiisi, muistuttaa Koskinen.

Kun valitaan potilasta munu-
aisensiirtoon, otetaan huomioon mm.
veriryhmi, kudosyhteensopivuus, vas-
ta-aineet ja odotusaika sekd saajan ja
luovuttajan ikd. Valinnan tekee elinsiir-
tokirurgi.

Painorajoista munuaisensiirtoon
on luovuttu

Kalenteri-iki ei ole este munuai-
sensiirtoon. Yli 70-vuotiaalle leikkaus
voi kuitenkin olla lifan suuri riski. On
harkittava onko potilaalle turvallisempi
vaihtoehto dialyysi vai siirto.

TAmin vuoden alussa tiukoista paino-
rajoista on luovuttu. Aikaisemmin munu-
aisensiirtoon ei péissyt, jos painoindeksi
oli yli 30. Nyt jokainen tapaus harkitaan
erikseen. Lihavuus tekee kuitenkin siir-
toleikkauksesta jo teknisestikin huomat-
tavasti haasteellisemman. Ylipainoinen
potilas toipuu leikkauksesta huonommin.
Haavan paraneminen on hitaampaa
ja esiintyy useammin tulehduksia. Li-
havilla on myés suurempi vaara saada
leikkauksen jilkeinen keuhkokuume tai
keuhkoveritulppa.

- Siirtoon ei ole oikeudenmukaista
ryhtyid, jos potilaalla on esimerkiksi
hallitsematon syopi ja elinaikaa jiljelld
alle kaksi vuotta. Siirtomunuainen voi
kuitenkin toimia vuosikymmenii, miettii
Koskinen.

Muita siirron estivii seikkoja voi-
vat olla hallitsematon infektio, vaikea
syddn- ja verisuonitauti tai merkittivi
muistihiiris.

Siirre ei selvid ilman

hyljinnéinestolédkitysta

Kehon valkosolut tunnistavat siir-
retyn elimen vieraaksi kudokseksi ja
hyokkdivit sitd vastaan kuin armeija.
Hyljinninestolidikkeet estivit timin
hyokkiyksen. [lman niici laakkeitd siirre
ei selvid hengissi. Ne kuuluvat ylempiin
erityiskorvausryhmiin ja ovat kiyteijille
siis ilmaisia. Samoin elinsiirron saaneen
seuranta kuuluu aina erikoissairaanhoi-

don piiriin.

Hyljinninestoldikitys valitaan yksi-
I6llisesti kullekin potilaalle. Yleisimmin
kiytetdin kolmoisliikitystd, johon
kuuluu siklosporiini (Sandimmun) tai
takrolimuusi (Prograf), MMF (CellCept,
Myfortic) ja kortisoni. Vuoden kuluttua
siirrosta kortisoni pyritddn yleensi lo-
pettamaan.

Viime vuosina on markkinoille tullut
uusia hyljinninestoliikkeitd, sirolimuusi
(Rapamune) ja everolimuusi (Certican).
Liikkeiltd odotettiin aluksi muun mu-
assa vihidisempia haittavaikutuksia ja
parempaa kroonisen hyljinnin estokykyi.
Uusista lddkkeisti ei kuitenkaan ole ker-
tynyt vield pitkiaikaisia tutkimustulok-
sia. Vanhempien lddkkeiden tehosta on
vankka niyttd. Uusia ldakkeitd kiytetdin
Suomessa harkinnanvaraisesti.

Dialyysissi olleelle voi tulla ylli-
tykseni ja pettymykseni, ettd siirron
jilkeen lidkemiird saattaa jopa kasvaa
huomattavasti. Liikelistalle joudutaan
lisidmidn kolme hyljinninestoldikettd
sekd mahdollisesti verenpainelidikkeiti,
kolesterolildikkeiti, ehki jopa pistettivi
insuliini.

Greippimehu herittii siirron saanei-
den keskuudessa aina vilkkaan keskuste-
lun. Petri Koskinen kertoi, ettd se nostaa
laikkeen pitoisuutta veressi ja sitd sen
vuoksi kiytetddn joskus heti siirron jil-
keen, jos muuten ei piisti tavoiteltuihin
hyljinninestoliikepitoisuuksiin. Mehun
kdyton ei kuitenkaan tulisi olla pitki-
aikaista vaan se pyritiin lopettamaan.
Tillsin voidaan joutua nostamaan
laikkeiden midrdd. Mehun avulla ei
voida kontrolloida lidikepitoisuutta
tarkasti ja toisaalta happamana se on
haitallista hampaille.

Yleisestikdin nautittu milligram-
tyksen voimakkuutta tai tehoa. Omia
lddkemairid ei siis voi vertailla edes
samassa tilanteessa olevien kanssa. Vai-
kuttavat aineet imeytyvit suolistossa
eri tavoin eri ihmisilli. Myos maksan
toiminnassa on eroja. Oleellisinta
on veressd oleva lidikeainepitoisuus,
jonka perusteella lddkityksen mairid
sdddellddn.

Hyljinndnestolddkityksesté
haittavaikutuksia

Akuutti eli heti siirron jilkeen
ilmenevi hyljintd on ongelma enii
noin 10 % potilaista. Siirteen eliniki
on nykyidin jopa useita kymmenii
vuosia ja haasteeksi ovatkin nousseet
tulehdukset, krooninen hyljinti ja
hyljinninestolidkityksen aiheuttama
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kasvain- ja syopdriski. Lidkityksen seu-
rauksena voi sairastua my6s kihtiin.

- Maksa- tai kreatiniini-arvot eivit ole
tirkein asia, kun tarkastellaan siirteen ti-
laa. Koko ihmisen on voitava hyvin, jotta
siirrekin voisi hyvin. Siirre menetetiin
useammin siihen, ettid potilas kuolee sy-
ddn- ja verisuonitautiin, kuin ettd siirteen
toiminta loppuisi, kertoo Koskinen.

Sokeri- ja rasva-aineenvaihdunnan
muutokset voivat aiheuttaa lihavuutta ja
kakkostyypin diabetesta. Terveysliikunta
onkin tirkeii jokaiselle elinsiirron saa-
neelle, silld painonhallinnan lisiksi se suo-
jaa my®s sydin- ja verisuonitaudeilta.

Luuston ongelmat ovat yleisid elin-
siirron saaneilla. Munuaisensiirtopoti-
laille osteoporoosia on voinut ilmeti jo
dialyysin aikana. Luukatoa aiheuttavat
kortisoni ja muu hyljinninestolaikitys.
Se voi invalidisoida ja romuttaa elin-
siirrolla saavutettuja tuloksia. Kivuliaat
selkirankamurtumat heikentivit potilaan
eliminlaatua huomattavasti.

Yhdistelmihoito mahdollistaa hyljin-
ninestoliikityksen haittojen minimoimi-
sen. Lidkitykseen on loydettivi toimiva
keskitie. Liian alhainen hyljinninesto
johtaa siirteen voinnin heikkenemiseen,
mutta lilan voimakkaana se johtaa poti-
laan ennusteen heikkenemiseen.

Elinsiirrolla voidaan kuitenkin useim-
miten tarjota vakavasti sairaalle ihmiselle
hyvi elimin ennuste ja parempi elimin-
laatu.

- Elinsiirto on erinomaisen upea juttu,
hehkuttaa Koskinen vield lopuksi.
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Hoitajat Arja Kongis-Heinonen ja Merja Mintylid-Marjanen huolehtimassa Pentti Koverskoin viimeisesti dialyysistd Malminkartanossa.

Uumun perustama
Malminkartanon dialyy-
siasema toi Suomeen
vuonna 1985 uuden
omartoimisen hoitomallin.
Satelliitti lopetti tfoimin-
tansa huhtikuussa.

HUS:n ensimmdinen
ulkoistettu dialyysiasema
aloifti toimintansa maalis-
kuussa Pit&gjanmaella
Helsingissa.

Dialyysipotilaiden m&adard
on kasvanut jatkuvasti,
ja ulkoistamalla pyritaan
takaamaan hoitopaikko-
jen riittavyys.

Hoidon taso pysyy enti-
sellddn ulkoistamisesta
huolimatta.

Teksti:Petri Inomaa
Kuvat: Petri Inomaa,
Merja Mintylid-Marjanen

Uumu 2/2010

Malminkartanossa tehtiin
25 vuotta dialyysia
tunteella ja lammolia

- Satelliittidialyysitoiminnan ovat
Suomessa aloittaneet potilasyhdistys ja
liitto. Uumu perusti Malminkartanon
dialyysiaseman vuonna 1985 ja Munuais-
tautiliitto Souran 1989, muistutti nefro-
logian klinikan ylil4ikiri Eero Honkanen
B. Braunin dialyysiyksikon avajaisissa.

Uumu perusti oman dialyysiyksikén,
koska Uudenmaan alueen hoitopaikat
eivit riittdneet liheskddn kaikille dialyysia
tarvitseville. Raimo Ellili oli testamentan-
nut Uumulle koko omaisuutensa dialyysi-
koneiden hankkimista varten. Uumu osti
Helsingin Malminkartanon Puustellinpo-
lulta kaksi liikehuoneistoa katutasosta ja
remontoi ne dialyysihoitoon soveltuvaksi
tilaksi. Aseman ensimmiiseni vastaavana
lazkirini toimi Eero Honkanen, joka oli
my0s perustamassa siti.

- Potilasjirjestdjen tyd on ollut tu-
loksellista, mutta tyotd on jatkettava
edelleen Kyseessi ei ole kuitenkaan loppu
vaan satelliittitradition jatkumo, sanoo
Honkanen.
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Malminkartanon uusi hoitotapa

Malminkartano oli ensimmiinen
potilaiden omatoimisuuteen perustuva
dialyysisatelliitti Suomessa. Uudessa hoi-
tomallissa Uumu myi koko hoitopaketin
HYKS:lle. Vuonna 1994 toiminta siirtyi
kokonaan sairaalan vastuulle.

Perushoitaja toimi apuna, kun poti-
laat valmistivat itse koneensa ja pistivit
suoniinsa kaksi neulaa. Ajan myotd
hoitoon tuli myss huonompikuntoisia
potilaita, jolloin perushoitajille anottiin
pistoslupia.

Potilasta oli joskus vaikea saada sai-
raalahemodialyysiin, jos omatoiminen
pistiminen ei onnistunut esimerkiksi
matalan verensokerin vuoksi. Pistoluvat
saatiin 1995 ja aseman hoitajat olivat
siind suhteessa harvinaisia perushoitajia
Suomessa.

Hoitojen miirissid huippu saavutet-
tiin 1999, jolloin asemalle tehtiin yli 3200
hemodialyysihoitoa.



Kaikki loppuu aikanaan

Suurin osa aseman hoitajista on ollut
tyossd Malminkartanossa sen perustami-
sesta lihtien. He jatkavat edelleen HUS:
n palveluksessta. Hoitajista Anu Varila
siirtyi B. Braunin palvelukseen. Hin
tulee toimimaan ensi vuonna avattavan
itdiisen Helsingin yksikdn vastaavana
hoitajana.

Malminkartanon toiminta paittyi
25 vuoden jilkeen 10.4.2010. Suomen
ensimmiisen ulkoistetun dialyysiaseman
avajaisia vietettiin maaliskuun alussa ja
hoidot uusissa tiloissa alkoivat 15.3. Uu-
den dialyysisatelliitin avajaistilaisuuteen
oli kutsuttu myos ilahduttavan paljon
sinne siirtyvid potilaita seki Uumun ja
liiton edustajia.

Malminkartanon tilat kuuluvat edel-
leen Uumulle ja sairaala on ollut niissd
vuokralaisena. Nyt yhdistykselld onkin
edessi uuden vuokralaisen 16ytiminen
tai liikkehuoneiston myyminen.

Paljon tyytyvdisia potilaita

Pentti Koverskoi ehti kiyda dialyysis-
si Malminkartanossa kolmen kuukauden
ajan ennen kuin asema suljettiin uuden
ulkoistetun dialyysiaseman avaamisen
takia. Dialyysin hin aloitti tammikuussa
2009 Kirurgisen sairaaralan koulutusdia-
lyysiosastolla. Malminkartanosta miehen
tie vie takaisin aloituspaikkaan.

Koverskoin munuaisten vajaatoimin-
nan taustalla on diabetes. Piitos dialyy-
sin aloittamisesta tehtiin jo kolme vuotta
sitten, mutta sen aloittaminen kuitenkin
lykkdidntyi parilla vuodella, kun kunto
koheni viliaikaisesti. Koverskoi toivoo
piidsevinsi siirtolistalle piakkoin. Jo-
kunen tutkimus on vield tekemitti ja
lddkarit haluavat varmistaa, etti munu-
aisensiirto on mahdollinen.

Matka dialyysiin pitenee

Malminkartanossa Koverskoi on
viihtynyt hyvin. Mies asuu Vantaalla ja
Malminkartanoon matkaa on kertynyt
vain kolmisen kilometrii.

- Menen dialyysiin sinne, minne ko-
mennetaan. Kirralle matkaa kertyy tosin
enemmin. Piivi pitenee matkojen takia
lihes kahdella tunnilla. Se on tietenkin
on ikivid, Koverskoi kertoo.

Dialyysin Koverskoi on tullut jul-
kisilla kulkuneuvoilla ja mennyt sitten
taksilla kotiin.

- Malminkartanossa tunnelma on
ollut paljon vapaampi. Hoitajat ovat
ihmisii ja tuttavallisia. T4dll4 ei ole ollut
sairaalamaista kuria, eiki virallista tai
jaykkii, sanoo Koverskoi.

Uuteen Pitdjinmien dialyysiasemaan
Koverskoi ei ole siirtymissi, silld ladkiric
katsovat, etti mies saattaa tarvita laiki-
rin hoitoa dialyysissi ollessaan. T4hin
mennessi kaikki on kuitenkin sujunut
aina hyvin.

Dialyysin ulkoistamiseen Koverskoi

suhtautuu hieman epiillen.
- Lehdisti on lukenut, etti ulkoistettu
hoito voi tulla jopa kalliimmaksi yhteis-
kunnalle. Olen maksanut koko ikini
veroja. Nyt kun itse tarvitsee apua, tulee
mieleen, missi verorahat ovat ja saako
varmasti hoitoa, pohtii Koverskoi.

Satelliitti-
dialyysissa
alkaa
uusi ulkoistettu
aikakausi

Taustalla lisaéntynyt hoitotarve

Dialyysitoiminnan osittaista ulkois-
tamista alettiin HUS:ssa suunnitella jo
vuonna 2007. Varsinkin ikiddntyneiden
dialyysipotilaiden miird on ollut vuo-
situhannen alusta lihtien jatkuvassa
nousussa, ja Uudenmaan alueelle tarvit-
tiin lisid hoitopaikkoja. Yhi harvempi
potilas piisee siirtolistalle tai joutuu
ainakin odottamaan entistd kauemmin
munuaisensiirtoa.

HYKS:n omat dialyysitilat ovat
kiyneet liian ahtaiksi ja ne ovat osittain
my®s epikiytinnéllisid ja huonokun-

toisia. Tilanpuutteen vuoksi potilaita on
jouduttu ajoittain lihettimiin hoidet-
tavaksi Lohjan ja Tammisaaren dialyy-
siyksikdihin. Hoitopaikkojen puutteen
vuoksi HUS:n alueella on vilillid ollut
vaikeuksia saada potilaat oikeaan aikaan
hoitoon ja kiyttdd eri hoitoja sujuvasti.
Lomadialyyseja ei ole ollut mahdollista
tarjota ulkopaikkakuntalaisille, vaikka
padkaupunkiseudulla niille olisikin ollut
kysyntii.

Ulkoistaminen katsottiin hyviksi
vaihtoehdoksi saada joustavasti ajanmu-
kaisia tiloja, jotka sijaitsisivat lyhyempien
vilimatkojen pidsti potilaiden kotoa.
HUS:n hallitus paittikin keviilld 2008,
ettd oman hoitokapasiteetin kasvattami-
sen sijaan voidaan dialyysihoitoa jirjestid
hallitusti alihankintana.

Ulkoistamista suunniteltiin
huolella

Ulkoistusta ovat valmistelleet johtava
ylilaakiri Carola Gronhagen-Riska seki
nefrologian klinikan yliliikiri Eero Hon-
kanen. He kivivit tutustumassa muun
tydryhmin kanssa ulkoistettuun dialyy-
siin ulkomailla. Kokemukset esimerkiksi
Englannissa ovat olleet positiivia ja poti-
laat ovat olleet tyytyviisid.

- Lihtiessimme kilpailutukseen
asetimme laatukriteerit jopa omaa ti-
minhetkisti hoitotasoa korkeammalle.
Uudistusten myotd nefrologian klinikka
voi palata takaisin ydintehtiviinsi eli
munuaissairauksien ennaltaehkiisyyn,

Merja Mintylid-Marjanen, Anne Pekkola
ja Arja Kongis-Heinonen hyvistelevit
dialyysikoneita.
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vaikeasti sairaiden potilaiden hoitoon
ja tutkimukseen, kertoo Grénhagen-
Riska.

Gronhagen-Riska muistuttaa, ettd
hankintojen jirjestiytyminen ja kil-
pailuttaminen aloitettiin oikeastaan jo
1990-luvulla. Hoidon kustannukset
alenivat, kun samalta tarjoajalta han-
kittiin dialyysikoneet, niiden huolto ja
tarvikkeet. Pienentyneet kustannukset
takasivat my®os, ettd kaikille tarvitseville
pystyttiin tarjoamaan hoitoa.

- Dialyysi on mielestini juuri oikea
hoito ulkoistettavaksi, koska sairaalalla
on selvit kriteerit, mitd halutaan ostaa ja
hoidon jirjestdjd hankkii sekd uusii lait-
teiston. Niin hoidon laatu ja hinnoittelu
saadaan oikeaksi, totesi dialyysiaseman
avajaisissa puhunut kansanedustaja,
Sosiaali- ja terveysvaliokunnan varapu-
heenjohtaja Sirpa Asko-Seljavaara.

Hyva satelliittihoito jatkuu

Lopulliseen tarjouskilpailuun osallis-
tui kolme laadultaan tasavertaista yritysti,
joista B. Braun Avitum oli kilpailijoitaan
edullisempi.

Yksityinen dialyysihoito on Suomessa
vield uutta, mutta B. Braunilla on asiasta
pitkdaikainen kokemus ympiri maailmaa.
Yritykselli on kaiken kaikkiaan 150
dialyysiasemaa ja se hoitaa noin 8400
potilasta. Tehty sopimus on voimassa
seitsemin vuotta ja se on arvoltaan 17,5
miljoonaa euroa. B. Braun avaa toisen
satelliitin Koillis-Helsingissi ensi vuoden
alussa. Hoitopaikkoihin on sisillytetty
jo nyt varakapasiteettia tulevaisuuden
kasvavia potilasmiirii ajatellen.

- Tarkoituksemme on jatkaa hyvii
satelliittihoitoa, jonka HUS on jirjes-
tinyt tihin mennessi. Tavoitteenamme

Dialyysiaseman avajaisissa B. Braunilta toiminnanjohtaja Voitto Pajulehto, vastaava
hoitaja Anu Varila, vastaava hoitaja Eija Punavaara ja Uumun puheenjohtaja Hannu
Ouvinen.

Uumu 2/2010
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on kuitenkin tuoda myds uusia ideoita
ja ajatuksia maailmalta, ja siten vaikuttaa
dialyysihoidon kehittymiseen Suomessa,
sanoo B. Braun Avitumin toimitusjohtaja
Voitto Pajulehto.

Uusi dialyysisatelliitti on
PitGjanmaellé

Uusi dialyysisatelliitti sijaitsee Pitdjin-
mielld Lansi-Helsingissi. Yksikossd on 15
paikkaa ja sielld hoidetaan 60 potilasta.
Potilaat ovat hoitopaikastaan huolimatta
edelleen virallisesti HUS:n potilaita. Jos
heidin terveydentilassaan tapahtuu muu-
toksia, vastaa HUS jatkohoidosta.

B. Braun Avitumin hoitopakettiin
kuuluu dialyysihoidon toteuttaminen,
sithen kuuluvat laitteet ja tarvikkeet sekd
laikkeet, hoitotilat ja henkilskunta. Ase-
man vastaavana nefrologina toimii Mar-
jatta Linnanvuo, jolla on jo 40 vuoden
kokemus munuaispotilaiden hoidosta.
Hin on toiminut pitkdin nefrologian
erikoislddkirind Oulun yliopistollisessa
keskussairaalassa.

- Uuden tyén myétd pddsen palaa-
maan stadilaiseksi. Lapsenlapseni asuvat
paikaupunkiseudulla, joten tulen tapaa-
maan heitikin tulevaisuudessa enemmin,
sanoo Linnanvuo.

Lazkiri tapaa jokaisen potilaan noin
kerran viikossa. Hin on paikan piilld
kahtena piivini viikossa ja muutoinkin
tavoitettavissa puhelimitse. Dialyysi-
aseman kiynnistysvaiheessa mukana oli
myos nefrologi Anna Salmela HYKS:

sta
HUS valitsee satelliitin potilaat

HUS vastaa edelleen potilaiden
valinnasta yksikéihin ja heidin
koulutuksestaan. Lihes puolet kodin
ulkopuolella dialyysihoidoissa kiyvistd
potilaista voi ainakin osittain huolehtia
itse dialyyseistddn ja he tarvitsevat siksi
vihemmin henkilskunnan apua.

- Jo poliklinikkavaiheessa kartoitetaan
potilaiden tilanne sen suhteen ldytyy-
k6 heiltdi motivaatiota omatoimiseen
hoitoon joko kotona tai sairaalan ulko-
puolisissa hoitoyksikoissi, kertoo Eero
Honkanen.

HUS vastaa tietysti myds laadun
valvonnasta ja hoitaa edelleen myos ku-
vantamis- ja rontgentutkimukset. Gron-
hagen-Riska kertoo, ettda HUS tarkkailee
tilannetta jatkuvasta eikd tule missiin
tapauksessa hyviksymiin huonoja hoi-
totuloksia.

- Hoito ei ulkoistetussa dialyysissa
eroa meidin antamastamme hoidosta.
Hyviksymme tietenkin, ettd asioita voi



tehdd toisin, kunhan lopputulos on
sama. Uusiin hoitomuotoihin pitiid
suhtautua avoimesti. Nien ulkois-
tetussa dialyysihoidossa vain mah-
dollisuuksia. Meillikin on varmaan
opittavaa yksityisiltd toimijoilta, sanoo
Gronhagen-Riska.

Syksylld on luvassa lisdd muutoksia.
Meilahden kampuksella sijaitseva Kol-
miosairaala on vihdoin valmistumassa
ja munuaissairauksien klinikka, PD- ja
koulutusdialyysi sekd osasto 3 muutta-
vat sinne syksylld. Kirurgisen sairaalan
dialyysi suljettiin maaliskuussa noin
puolen vuoden ajaksi, koska tiloihin
piti tehdi lattiaremontti. Osasto toi-
mii korjauksien ajan kunnostetuissa
tiloissa Marian sairaalassa.

Uusi hoitomuoto vaatii
totuttelua

Dialyysin ulkoistaminen on her-
mostuttanut joitakin potilaita. Oma
tuttu dialyysipaikka on tuntunut
turvalliselta ja uusi hoitomuoto on
herittinyt epidvarmuutta tulevaan.
Vaarana on nihty olevan jopa hoidon
tason heikentyminen tai potilaiden
hoitaminen liukuhihnalla. Malmin-
kartano ja Soura ovat olleet pidettyji
ja kodinomaisia hoitopaikkoja, joissa
on aina vallinnut miellyttivi ja vi-
liton tunnelma. Hoitohenkilskunta
on toiminut vanhoissa satelliiteissa
pitkdin, ja potilaille on tietenkin
kehittynyt heihin luottamuksellinen
hoitosuhde.

Gronhagen-Riska vakuuttaa kui-
tenkin, ettd missdin vaiheessa tarkoi-
tuksena ei ole ollut huonontaa hoitoa
vaan kehittdd uusia joustavia tapoja
jarjestid dialyysihoitoa, jotta sitd riittdd
kaikille tarvitseville. Hin uskoo, ettd
hoidon jirjestdjinkin tavoitteena on
tehdi kaikki mahdollisimman hyvin.
Yritykselle on tietenkin cirkeds, ettd
asiakkaat ovat tyytyviisii.

Carola Gronhagen-Riska ja Eero
Honkanen ovat vierailleet Uumun
hallituksessa prosessin aikana kerto-
massa ulkoistamisen tavoitteista ja
etenemisesti.

Uumun puheenjohtaja Hannu
Ouvinen ja muita Uumulaisia sekd
liiton edustajat ovat kdynyt tutus-
tumassa uuten dialyysisatelliittiin.
Uumu toivoo ja uskoo, etti yhteistyd
ja potilaiden edun valvominen sujuu
jatkossa hyvin B. Brauninkin kanssa.

- Olemme saaneet erittdin kat-
tavan, monipuolisen ja asiallisen
kuvan yrityksen toiminnasta, kertoo
Ouvinen.

Tutkimus elinsiirron

saamisen merkityksista

Tutkijatohtori Susanne
Adanl tekee tutkimusta
elinsiirfojen sosiaalisesta ja
kulttuurisesta uloftuvuudes-
ta Suomessa.

Tutkija osallistuu Uumun
tfoimintaan ja haastattelee
myodhemmin jasenid.

Teksti ja kuva :

Petri Inomaa

Liidketieteessd elinsiirroista on tehty
runsaasti tutkimuksia, mutta sosiaalitie-
teiden puolella himmistyttivin vihin.
On tarpeellista keriti tietoa potilaiden,
omaisluovuttajien ja heidin liheistensd
kokemuksista, jotta potilaille suunnattua
hoitoa ja tukipalveluja voidaan parantaa.
Tarvitaan myds lisdd tietoa siitd, miksi
kansalaiset haluavat luovuttaa elimii.

Tutkimuksen tuloksista pyritdin pien-
ten ilmividen kautta luomaan yhteyksid
isompiin eettisiin ja yhteiskunnallisiin
teemothin, esimerkiksi miten vaikuttava
terveysvalistus olisi toteutettava.

Havainnointia ja haastatteluja

Tutkijatohtori Susanne Adahl Helsin-
gin yliopiston sosiologian laitokselta tekee
Suomen Akatemian rahoittamaa kolmi-
vuotista Solidaarisuus ja ruumis lahjana
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-tutkimusta. Se kisittelee lahjoittamista
sosiaalisena kysymykseni elinten luo-
vuttamisen ja vastaanottamisen valossa,
mitd timi ilmi6 kertoo solidaarisuuden
merkityksestd nykypiivin Suomessa.

Adahlin edellinen tutkimus kisitreli
sairauskidsityksid maalaisyhteisossi ja
sairauden aiheuttamaa epivarmuutta.
Uudessa tutkimuksessa hinti kiinnos-
taa sairastuneen eri selviytymistapojen
kehittyminen, ja lidketieteellisen tek-
nologian kyky muokata kehoa ja lisitd
eliminlaatua.

Tutkimukseen on valittu munuaisen-
siirtopotilaat, koska valtaosa elinsiirroista
Suomessa tehdidin munuaispotilaille.
Lisiksi siirtoa edeltidvin dialyysihoidon
aikana on mahdollista havainnoida vuo-
rovaikutusta potilaan ja hoitohenkilskun-
nan kesken pitkilld aikavililla.

Tutkimus perustuu etnografiseen me-
netelmain. Tutkija tutkii ryhmin ja sen
jasenten vilisid suhteita, vuorovaikutusta
ja toimintatapoja jokapiiviisissd tilan-
teissa. Tutkimus on pitkikestoinen ja sen
tarkoituksena on ymmiirtdi tutkittavaa
asiaa kokonaisvaltaisesti monesta niko-
kulmasta. Tutkija osallistuu toimijoiden
elimiin ja tarkkailee vuorovaikutusta eri
tilanteissa ja paikoissa: kotona, virkistys-
toiminnan yhteydessi ja sairaalassa.

Tutkija mukana Uumussa

Susanne Adahl on talven ja keviin
aikana osallistunut Uumun toimintaan.
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Jatkossakin hintid nihddin yhdistyksen
tilaisuuksissa.

- Haluan osallistua Uumun toi-
mintaan, jotta voin ymmartdd, mistd
potilasjirjestotoiminnassa on kysymys ja
miten mukana olijat sen kokevat, kertoo
Adahl.

Potilaalle dialyysihoito ja elinsiirto-
leikkaus ovat elimii mullistavia koke-
muksia. Krooninen sairaus on koko eli-
min kattava fyysisesti ja henkisesti raskas
kriisi. Potilaiden tapa tulkita sairautta ja
eldd sen kanssa jokapiiviistd elimdinsi
vaikuttaa heidin selviytymiseensi elin-
siirtoprosessin aikana.

- Tutkijana asetun tavallaan mu-
nuaissairaan asemaan, koska en tiedi
lddketieteestd tai munuaissairauksien
hoidosta enempii kuin potilaatkaan.
Oma asiantuntijuus syntyy itse hankitun
tiedon myotd. Pyrin selvittimdin, miten
saatu tieto muokkaa kiyttdytymisti, ja
miten ihmiset parjdavit suuressa elimin-
muutoksessa, sanoo Adahl.

Koska kroonisten sairauksien kulku
on pitkikestoinen, on potilailla usein
aikaa osallistua potilasjirjestdjen toimin-
taan. Sosiaalinen tuki, jota elinsiirtopo-
tilas saa liheisiltddn ja potilasjirjestoiltd,
voi lievittdd potilaan kokemaa stressii ja
edistdd selviytymisti.

- Tdmi tutkimus kerid tietoa poti-

laiden kokemuksista siitd, millaista sosi-
aalista tukea ja vertaistukea yhdistykset
tarjoavat. Millaisia sosiaalisia suhteita
syntyy elinsiirtoleikkauksen edeltivini
aikana ja sen jilkeen jirjestotoiminnan
kautta? Tutkimuksen tulokset voivat toi-
vottavasti edistdd sellaisten toimintojen
kehittimistd, jotka tukevat potilaiden ja
heidin liheistensi selviytymistd, kertoo

Adahl.
Elémadn lahja

Luovutuskeskustelussa kiytetdin
paljon vertausta elimin lahjasta, osittain
jotta kansalaiset saataisiin mukaan luo-
vutustalkoisiin.

- Haluaisin saada selville, miten idea
elimin lahjasta ilmenee vuorovaikutuk-
sessa jirjestotoiminnan tapahtumissa.
On kiinnostavaa tietiid, miten kokemus
elinsiirtoleikkauksen edeltivisti ajasta ja
leikkauksen jilkeisistd vaiheista sijoittuu
potilaiden eliminkaareen erikoisena eli-
minvaiheena, miettii tutkija.

Adahl kertoo, etti eri maissa suhtau-
tuminen on hyvin erilaista. Amerikassa
elinsiirron saaneilla on voimakas halu 16y-
tdd luovuttajan omaiset ja osoittaa heille
kiitollisuutta. Jo Suomen ja Ruotsin vi-
lilld 16ytyy huomattavia kulttuurisia eroja
suhtautumisessa sairauteen ja elinsiirtolis-

tan kiytdnnon jirjestelyissd, vaikka maat
pintapuolisesti ovatkin samanlaisia.

Tule haastateltavaksi

Susanne Adahl etsii tutkimukseensa
haastateltavaksi aikuisia, jotka ovat joko
saaneet tai luovuttaneet munuaisen.

- Minua kiinnostaa erityisesti se, mi-
ten sini olet kokenut uuden munuaisen
saamisen. Millaista tietoa sait asiasta
ja millaisia yhteyksid eri henkilihin,
esimerkiksi ystidvyyssuhteita, kehittyi ?
Miten munuaissairaus vaikuttaa arkield-
misi? Miten uuden munuaisen saaminen
tai munuaisen luovuttaminen on vaikut-
tanut elimiisi, innostuu Adahl.

Haastattelut tehdiin osallistujan va-
litsemassa paikassa, ja ne ovat suullisia.
Haastattelu voidaan tehdi myos ruotsiksi.
Keritty aineisto kisitelliin ehdottoman
luottamuksellisesti. Haastateltava voi mil-
loin tahansa keskeyttii osallistumisensa,
jos tilanne tuntuu vaikealta.

- Elinsiirtoprosessi on sitd, miti sind
koet sen olevan. Sinun kokemubksesi asi-
asta on ainutlaatuinen ja tirkei, mainitsee
Adahl vieli.

Tutkijaan saa yhteyden sihképostilla
susanne.adahl@helsinki.fi tai puhelimitse
09-191 24503. Tutkimuksen tulokset

valmistunevat vuoden 2012 aikana.

Aiti

Kummit

Janne Antero

SAARINEN

Syntynyt 11.6.1972
Kuollut 23.12.2009

Anna anteeksi kyyneleet niid,
Ne rakkautta on ja ikivii.

Jannea suunnattomasti kaivaten
Tiina perheineen

Lukuisat ystivit ja sukulaiset
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GALLERIAYV

KEHYSTAMO
I'ERINEN
PIETARIN I 16
00140 HELSINKI
09 660 606
040 765 0501

MA-PE 10.00-17.30
/ 10.00-14.00

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
e < 1.1-13.4
O [7p) Munuainen 172 163 197 166 210 173 150 180 34
5 2 | Mk 47 43 S0 43 53 53 47 48 13
— E Haiman saarekesolu 5 5 6 4 7 8 na
72
b O Sydin 18 21 19 12 17 18 21 13 na
=1 =2 | Keuhko 4 6 8 9 13 11 12 14 na
TTK 2,
Sydinkeuhko 0 1 2 0 1 4 0 0 na
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Toukokuu 2010

04.05 to Porvoon kerho, klo 14.00, Omenamien palvelukeskus

08.05la  Kevitrieha soppaa ja kehonhoitoa klo 11-17.00, Uumun toimisto
11.05 ti Keski-Uudenmaan kerho, klo 12.00, Hyvinkiin Sveitsi

17.05 ma  Munuaiskerho, klo 17.30, Uumun toimisto

17.05 ma  Maksakerho, klo 17.30, Uumun toimisto

Kesdakuu 2010

08.06t1  Keski-Uudenmaan kerhon kevitrekti Tuusulan kulttuurimaisemaan
11.06 pe  Golfkilpailu, klo 10 alkaen, Ruukkigolf

12.-13.6  Kesiliikuntapiivit Turussa

13.-15.6  Uumun kesiretki Viroon, Rakveren kaupunkiin

17.06 to  Keilakoulutusta, klo 11.00, Himeenlinna keilahalli First Corner

Heinakuu 2010

Toimisto suljettu. Hyvii kesii.

Elokuu 2010

28.08 la Eteld-Suomen yhdistysten kesipiivi Kiljavanrannassa

Huoneistojen, kiinteist6jen ja tonttien i, .
myynti ja vuokraus, arviointi ja kauppakirjat l'\-i FlrSt e

m kiinteistovalitys

Huoneistoportti Elinsiirron saaneet ja dialyysipotilaat

LKV
www.huoneistoportti.fi

Hameenlinnassa viihdekeilahalli
First Cornerissa Pitkatanhuankatu 2

Ohjelma:
klo 11-12 keilailun teoriaa
klo 12-13 keilailu

klo 13-14 ruokailu
Il NELI I ILI I klo 14-15 keilailu
i keilailu 2 h 15 €
K.H. Wiikinkatu L TURERULE-B0S
00700 HelsinkKi Keilavalmentaja Hannu Vanhalakka
Il (09) 347 8670

| | First@lc

| Kirjanpito. Tilinp&atokset. Palkanlaskenta. Veroilmoitukset. Konsultcu’nti.J
-

-13-



Maksakerho

Maksakerhon kokoaa yhteen samaa kokeneita maksa-
potilaita seki -siirron saaneita liheisineen. Tavoitteenam-
me on keskustella, pyytid halutesssamme asiantuntijoita
tilaisuuteen sekd pitdd virikkeellisid teemailtoja.

Tule mukaan keskustelemaan kanssamme kahvikup-
posen didreen. My6s sind maksasairas, joka tunnet olevasi
yksin oman sairautesi kanssa. Huomaat, etti on muitakin
samaa kokeneita.

Kokoontumiset ovat kerran
kuukaudessa, kunkin kuukauden
ensimmiinen torstai klo 17-19,
ellei toisin mainita.

Lisitietoja kerhoilloista antaa
Uumun jirjestdsihteeri ja mak-
=W savastaava Sirpa Martinviita (09)

440 094 tai sihkopostitse: sih-
. teeri@uumu.fi. Kerhon vetdjini
.~ toimii Tarja Jaakonen 040-730
0344 tai tarjuskainen@gmail.com

Maksakerho kokoontuu:

Maanantai 17.5.2010 klo 17.30

Kevitkauden piitteeksi kokoonnumme yhdessi
munuaiskerhon kanssa Uumun toimistolla. Huo-
mioi toukokuun piivi ja kellonaika, joka poikkeaa
tavanmukaisesta kerhopiivisti.

Torstai 02.09.2010 klo 17.00
Kerho kokoontuu tuttuun tapaan vapaamuotoi-
sen keskustelun merkeissi Uumun toimistolla.

Viisitoista vuotta vertaiskerhoa takana. Syksylld
jatketaan uusin innoin. Tervetuloa niin uudet
kuin entisetkin kerholaiset iloiseen joukkoom-
me.

Virkistivii kesid kaikille!
Tarja Jaakonen

Munuaiskerho

Munuaiskerho on tarkoitettu kaikille munuaispotilail-
le ja heidin liheisilleen. Tervetulleita ovat niin jo munu-
aissiirron saaneet kuin dialyysissi tilld hetkelld olevat seki
vield dialyysin alkua odottavat tai muut munuaissairauk-
sista kirsivit. Mukaan ovat tervetulleita myds potilaiden
omaiset.

Munuaiskerho antaa mah-
dollisuuden jakaa kokemuksia ja
saada lisdi tietoa aiheesta. Mah-
dollisuuksien mukaan kuullaan
my®ds eri alojen asiantuntijoita ja
jdrjestetddn teematapaamisia.

Kerhon toiminnasta voi tie-
dustella Uumun toimistolta Sirpa
Martinviidalta (09) 440 094 tai
sihképosti sihteeri@uumu.fi.

Kerhon vetijini toimii Hannu Ouvinen
0400 303 139 tai hannu.ouvinen@elisanet.fi

sekd avustaja Olavi Rautiainen 044 0506518 tai
olavi.rautiainen@luukku.com.

Munuaiskerho kokoontuu:

Maanantai 17.05.2010 klo 17.30
Munuaiskerho kokoontuu yhdessi maksakerhon
kanssa kevitkauden piitteeksi.

Maanantai 13.09.2010 klo 17.30
Syyskausi alkaa

Kaikki tapaamiset Uumun toimistolla. Uumun
nettisivuilta tai jirjestosihteeriltd saa tietoa mah-
dollisista erityisaiheista.

Keski-Uusimaa Porvoo

Tammisaari/Ekends

Tule mukavaan seuraamme
jakamaan ajatuksia ja kokemuksia.
Uudet ideat kerhotoimintaamme
ovat my®&s tervetulleita.

Keski-Uudenmaan kerho
kokoontuu kuukauden toisena
tiistaina klo 12-14 Hyvinkiin
Sveitsin uimahallin kahvion ka-
binetissa.

Kesiretki tiistaina 8.6.2010
Tuusulan kulttuurimaisemaan.
Kysy lisdd vetdjilta.

Kerhon vetijini toimivat Maija
Matero 050 3663 951 ja Tarja
Takanen 040 7597 304.

Porvoon kerhossa voit tavata alueen
muita saman kokeneita ja jaksaa
ajatuksia. Tavoitteena on jirjestdd
myos asiantuntijaluentoja kerholai-
sia kiinnostavista aiheista.

Tapaamiset ovat kuukauden en-
simmiiseni tiistaina klo 14-16.00
Omenamien palvelukeskus, Tul-
linportinkatu 4, 06100 Porvoo.
Ryhmihuone 1.

Kesilli jirjestetiin retki. Kysy ajan-
kohdasta ja kohteesta Riitalta.

Kerhoa vetid Riitta Forsberg 045
2639 314.

Tammisaaren kerhon jatkaake-
viilld kokoontumisia Raaseporin
sydinyhdistyksen kanssa.

Kerhon vetijini on Eino Valto-
nen (019) 2412 207. Tietoa tule-
vista tapaamista Linsi-Uusimaa

lehdesti

Tervetuloa myos kaikki uudet.

Ekenis klubb fortsitter att triffas
tillsammans med Raseborgs Hjirt-
foreningen.

Var vinlig och lis mer frin Linsi-
Uusimaa tidningen.

Alla nya ir ocksé villkomna.
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Kylpyldloma Viroon 13.-15.6.2010

Uumu jirjestid kesiretken Viroon Rakveren kau-
punkiin. Historiallinen kaupunki on yli 700 vuotta
vanha ja sielli on 20 000 asukasta. Se sijaitsee Viron
ja Vendjin rajan puolessa vilissi. Kaupungin lihelld
on vanha linna seki lukuisia kartanoita.

Aqva Hotel & Spa on uusi, toukokuussa 2008 avat-
tu neljin tdhden kylpylihotelli ja vesipuisto. Hotellissa
on gourmetravintola ja kahvila. Kaikissa huoneissa on
suihku, WC, televisio, minibaari, ilmastointi, internet-
yhteys, puhelin, hiustenkuivaaja, kylpytakit. Hotellissa
on hissi. Aqva-hotellin kaikki tilat ovat savuttomia.

Alessandro International Spa -tiloissa voit nauttia

Matkan hinta:

Uumun jisenille 180 euroa/hls 2-hengen huoneessa
Uumun jisenille 240 euroa/hls 1-hengen huoneessa
Ei-jasenet 360 euroa/hlé 2-hengen huoneessa (jos
jasenistosti ei ole riittdvid osallistujamairid)

Hintaan sisiltyy:

e Lihto Helsingistd klo 10.00 Mikonkadun tilaus
ajolaiturilta. Oma linja-auto matkalla mukana.
Laiva lihtee Katajanokan terminaalista klo 11.30.

* Laivamatkat Viking XPRS:1ld kansipaikoin
Helsinki-Tallinna-Helsinki.

¢ Menomatkalla Bistrobuffet laivalla klo 11.15
(sis. ruokajuomat)

* Saapuminen Tallinnaan klo 14.00, josta jatketaan
matkaa linja-autolla Rakvereen, ajoaika 1,5 tuntia.

* Majoitus 2-hengen huoneessa.

* Aamiaiset ja paivilliset hotellissa.

¢ 1 x 60 min kokovartalohieronta.

* Rajaton vesipuiston, uima-altaiden, saunakeskuksen
ja kuntosalin kiytto.

¢ Paluupiivini kaupunkikierros, kahvit ja lounas,
tutustuminen Rakveren linnaan ja Palmen karta
noon suomenkielisen oppaan johdolla.

Lisimaksusta:

* hytit

* muut lisipalvelut ja hoidot kohteessa

Hoidot varataan ja maksetaan kauttamme ennak-
koon, jotta pystytiin varmistamaan haluamienne
hoitojen saatavuus.

Ilmoittautumiset:

Sitovat ilmoittautumiset 17.5.2010 mennessi Sir-
palle toimistoon puh. (09) 440 094 tai sihkopostilla
sihteeri@uumu.fi

Maksu:
Matka ja varatut hoidot maksetaan 26.5.2010 men-
nessi tilille NORDEA 102830-1511765, viite 1274.

rauhoittavista kynsi-, kisi- ja jalkahoidoista seki kas-
vonaamioista ja muista kauneuskisittelyisti.

Aqva Sauna -keskuksessa on 7 erinomaista saunaa
(hoyry- ja aromaattinen héyrysauna, sanarium, suo-
malainen sauna, sitruunantuoksuinen suomalainen
sauna, hoyry- ja suolasauna seki infrapunasauna).

Aqva-vesipuistossa on aktiviteetteja seki lapsille
ettd aikuisille. Tarjolla on 25 metrin uima-allas 6 ra-
dalla sekd monia muita aktiviteetteja, kuten laineallas,
vastavirta-allas, fun-allas, jossa on monenlaisia hierovia
suihkuja, ulkouima-allas seki poreallas ja liukurata
valoefekteilli.
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Kevatriehassa Soppaa ja kehonhoitoa 8.5.2010

Uumu jirjestdd lauantauna
8.5.2010 kevitriehan liikunnan ja
keiton merkeissi.

Kokoontuminen on kello 11.00
Viinimoisen urheilukentilld, Vii-
nimoisenkatu 4-6, Helsinki. Oh-
jelmassa on Petanque-kisat, joiden
jilkeen kivelldin Hietasaaren ympiri
Uumun toimistolle. Muista kively-
sauvat!

Toimistolla tarjoillaan lohisoppaa
kello 13.00-17.00. Voit tulla my&s
vain keitolle, jos et halua liikkua
muiden mukana. Tiesithin, etti
Uumun ehtoisten emintien soppa
on tunnetusti kaupungin parasta.

Ilmoittautumiset Sirpalle 6.5.2010
mennessd puh. (09) 440 094 tai sih-
kopostilla sihteeri@uumu.fi

Kesdpdadiva Kiljavanrannassa 28.8.2010

Golfia 11.6.2010

Tule mukaan viettimiin Eteld-
Suomen yhdistysten yhteistd kesi-
piivdd Kiljavanrantaan lauantaina
28.8.2010.

Kiljavanranta sijaitsee Nurmijir-
ven Kiljavalla. Kesipiivi jirjestetddn
kauniin ja puhdasvetisen Saiksjirven
rannalla mintyjid kasvavalla harju-
alueella.

Liht tapahtuu klo 9.00 Mikon-
kadun tilausajolaiturilta ja paluu
Kiljavanrannasta klo 17.00.

Retken hinta:

Osallistumismaksu on uumulaisille
15,00 euro. Se sisiltid edestakaisen
linja-autokuljetuksen, ruokailun ja

kahsi kertaa kahvit.

Maksa 15.8.2010 mennessi tilille
102830-1511765, viite 1274.

Ilmoittautumiset:
Sitovat ilmoittautumiset 30.6.2010
mennessi Sirpalle Uumun toimistol-

le puh.(09) 440 094 tai sihképostilla

sihteeri@uumu.fi

Ohjelmassa:

- Aamukahvit ja suolaista purtavaa

- erinteinen Petanque-kisa ja
harrastepisteitd

- Lounas

- Tutustumista tanssin maailmaan

- Hyvinvointiluento

- lltapdivikahvit ja makeaa

- Rantasauna ja makkaranpaistoa

Kalevi Ajalin jirjestid perjantaina
11.6.2010 elinsiirron saaneille ja
dialyysipotilaille seki heidin tuki-
henkilélleen tai ystivilleen golfkil-
pailun Ruukkigolfin kentilla.

Ruukkigolfin 18-reikiinen golf-
kentti sijaitsee Linsi-Uudellamaalla
Raaseporin kaupungissa 90 kilo-
metrin piissd Helsingisti.

Kilpailu:

Kilpailumuoto on ruotsalainen
lyéntipeli hep 18 r.

Kilpailussa on kaksi sarjaa. Kilpailu
alkaa kello 10.00.

Ruukkigolf veloittaa 20 euroa/pe-
laaja.

IImoittautumiset:
Merja Ajaline, puh. 0400512 572
tai sihkoposti merja@ajalin.fi.

Liikuntapalvelut

Itsendinen harjoittelu

Uumu korvaa potilasjisenilleen kuittia vastaan 25%
omachtoisesta litkunnasta. Korvattavia litkuntaharras-
tuksia ovat keilaaminen, kuntosali-harjoittelu, uiminen,
kunto-voimistelu ja tanssi (harrastuksellinen litkkuntaryh-
missid tapahtuva tanssi).

Vuotuinen korvauskatto on 100 euroa/potilasjisen.
Myos liikuntaryhmien kausimaksut lasketaan mukaan
korvaukseen.
suerittely ja maksun saajan nimi. Muista liittdd mukaan
nimesi ja tilinumerosi. Kuluvan vuoden kuitit pyydetiin
toimittamaan toimistolle vuoden loppuun mennessi.

Sauvakively

Uumu lainaa jisenilleen kivelysauvoja. Lainaus tapah-

saa takaisin palautuksen yhteydessi.

Sykemittari

Sykemittarilla voit seurata harjoittelusi tehokkuutta.
Mittareita voi kysyd Uumun toimistosta. Pantti
on 10 euroa ja se maksetaan takaisin sykemittarin
palautuksen yhteydessi.
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Liikuntakysely: Mita lajia haluaisit harrastaa Uumun ryhmdssa?

Terveyslitkunta on tirkedd kaikille.
Fyysisen kunto on tirkei tekiji ihmisen
toimintakyvyn yllipitimisessi. Liikun-
ta auttaa my9s painonhallintaan.

Uumun tavoitteena on alkaa jilleen
jarjestdd ryhmailiikuntaa jisenille. T4lld
kertaa mukaan yritetiin saada myos
ulkopuolista tukea, jotta kulut jisenille
eivit nousisi litan korkeiksi.

Tarvitsemme apuasi, kun kartoi-
tamme alustavasti jisentemme innos-

tusta ryhmiliikuntaan syksylle 2010
ja keviille 2011. Haluamme tietoa la-
jeista sekd osallistujamidristd. Pyrimme
muodostamaan ryhmiit lajeista, joihin
osallistuu vihintiin 8-10 henkilsi.

Tidmai kysely ei ole sitova ilmoittau-
tuminen mihinkéin ryhmiin tai lajiin.
Vastaaminen ei velvoita sinua osallistu-
maan liikuntaryhmiin syksylli.

Miti liikuntalajeja haluaisit harras-
taa, jos Uumu niitd jdrjestdsi?

- Keilailu

- Keppijumppa ja venyttely
- Shindo venyttely

- Vesijumppa

- jokin muu, miké?

Ota yhteyttd 15.5. mennessi jir-
jestosihteeri Sirpa Martinviitaan puh.
(09) 440 094 tai sihkoposti sihteeri@
uumu.fi.

Kiitos vastauksestasi.

VAU:n talviliikuntapiivilli nihtiin
uusia suomen ennityksid. Uinnissa Mik-
ko Huttunen ui 50 metrin vapaalla uuden
yleisen sarjan ennitysajan 32,53 sivuut-
taen Paavo Koskenkorvan aikaisemman
ennityksen lihes kahdella sekunnilla.
Muita ennitysuimareita olivat Veijo Uo-
tinen ja Seppo Tuononen.

Uusia ennityksid nihtiin myos kei-
lailussa. ELLIn keilailuissa on siirrytty 6
sarjan keilaamiseen joten uusia SE-tulok-
sia on taas tullut lisda.

Uutena lajina oli joukkuekeilailu jossa
jaettiin ensimmaistd kertaa ELLIliisille
SM-mitalit. Ensimmiisen joukkuemes-
taruuden voitti Kamusin joukkue (Laine,
Kuotola, Wilen) tuloksella 1487. Jouk-
kuekilpailussa luovutetaan my®s ikuisesti
kiertivi kiertopalkinto joka matkaa Ka-
musin vitriiniin timin vuoden ajaksi.

Uumun joukkue (Ouvinen, Rautiai-
nen, Vanhalakka) jii tilld kertaa kolman-
neksi tuloksella 1475. Intoa porukalta
kuitenkin l6ytyy ja lisiharjoitusten jil-
keen odotamme kiertopalkintoa Uumulle
ensi vuonna.

Keilailun SM-kilpailut

VAU ja Talin keilahalli jirjestivit
keilailun SM-kilpailut 22. toukokuuta
2010 klo 10.00 alkaen Talin keilahallissa
(Huopalahdentie 28, 00350 Helsinki.

Ensin heitetddn luokkien alkukilpailut

Tulossa keilailua, kesaliikuntaa
ja EM-kisat Irlannissa

(6 sarjaa) ja sen jilkeen finaalipelit SM-
kilpailusdintdjen mukaisesti. Parikilpailu
heitetddn alkukilpailun yhteydessi (6+6
sarjaa). Parit on muodostettava yhdis-
tyksittdin.

Luokat: Elinsiirron saaneet ja dia-
lyysipotilaat: michet (yleinen) ja naiset
(yleinen).

Osallistumismaksu on 23 euroa/kei-
laaja. Ilmoittautumiset 7.5. mennessi
kirjallisesti Suomen Vammaisurheilu
ja -litkkunta VAU ry, Minna Canthin
katu 4 C, 70100 Kuopio, petri.rabina@
vammaisurheilu.fi. [lmoittautumisessa
tulee olla nimettyni my®és parikilpailun
keilaajat.

Kesdliikuntapdivat

Kesiliikuntapiivit jirjestetdin 12.-
13.6.2010 Turussa. Piivien aikana on
mahdollisuus kokeilla erilaisia lajeja ja
myds osallistua kisoihin, jotka ovat tar-
koitettu kokeilijoille, harrastelijoille ja
lajin vasta-alkajille. Yhteinen illallinen
Wiing Aaltosen museolla kokoaa piivin
kisatunnelmat seki osallistujat yhteen

Piidsuorituspaikkana on Paavo Nur-
men Stadion keskustan tuntumassa.
Sielld kokeillaan ja kisaillaan boccian ja
petanquen parissa, yleisurheilussa sekd
tenniksessi. Peltolan koulussa kokeillaan
ja kisaillaan sulkapallon ja sokkopingik-
sen parissa.

Kaikki lajit ovat kisailtavissa. Ei
siis tarvitse olla huippu-urheilija, vaan
voit tulla tekemiin tuloksen itsellesi ja
tutustumaan muihin lajin harrastajiin.
Lajikokeilut ovat kaikille osallistujille il-
maisia ja paikalla on asiantunteva ohjaaja
opastamassa lajin saloihin.

Lisitietoja Kesiliikuntapiivien tapah-
tumista voit kysyd Teemu Lakkasuolta,
p. 040 565 1001 tai teemu.lakkasuo@

vammaisurheilu.fi.

EM-kisat 2010

Elinsiirron saaneiden ja dialyysipoti-
laiden EM-kisat jirjestetddn Irlannissa,
Dublinissa 8.-15.8.2010. Kisoihin pitdd
ilmoittautua 1.6. mennessi. Teemulta
saa lisitietoja.

Kuvat: Veijo Uotinen
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Nuorisovastaanotito
valmentaa aikuispuolelle

Lasten ja nuorten sairao-
lassa toimii elinsiirron
saaneille nuorille oma
vastaanotto. Se ottaa
huomioon nuorten erikois-
tarpeet.

Vastaanotto valmentaa
nuorta siirrymdadn hoitoon
aikuispuolelle. Isoon
muutokseen liittyy myds
riskej&. Pahimmassa tapa-
uksessa seurauksena voi
olla I&dkityksen ja hoidon
lqiminlydnti.

HYKS:ssa tavoitteena

on, ettd nuori olisi k&ynyt
ainakin koulunsa loppuun
ennen siirtymist& ja olisi
muutenkin valmis otto-
maan enemman vastuuta
hoidostaan.

Teksti ja kuvat:
Petri Inomaa
(ylikuva Scanstockphoto)

Uumu 2/2010

Lapset saavat elinsiirron keskimii-
rdisesti hyvin pienini. Suurin osa niistd
lapsista on saman tiimin hoidossa syn-
tymistiin lihtien. Muodostuu limmin
hoitosuhde ja kiintymystd molemmin
puolin. Jossakin vaiheessa tien on kui-
tenkin erottava ja nuoren on siirryttivi
seurantaan aikuispuolelle.

HUS:n Lasten ja nuorten sairaalas-
sa on toiminut vuodesta 2005 lihtien
elinsiirtonuorten oma vastaanotto. Sen
tavoitteena on valmentaa nuorta aikuis-
puolelle siirtymiseen.

Omalle vastaanotolleen nuoret siir-
tyvit tilanteen mukaan yleensi noin
13-vuotiaana. Nuorille timi muutos
on tirked, koska se antaa mahdollisuu-
den erottua aikaisemmin vastaanotoilla
olleista pikkulapsista. Se on merkki itse-
niistymisestd ja alkavasta aikuistumisesta.
Elinsiirron saaneen lapsen varttuessa
muuttuvat myds mahdolliset ongelmat
ja kysymykset seki vastaanotolla kisitel-
tdvit asiat. Sairaalallekin on helpompaa
keskittdd yksi ikiryhmi kerrallaan samalle

piiville.
Hoitotiimi samoissa tiloissa

Timin vuoden alussa vastaanotto
muutti Lastenlinnan nuorisopolille.
Sen vastaavana ldikirini toimii dosentti
Kai Ronnholm ja sairaanhoitajana Ulla
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Sandholm.

Nuorisovastaanotolle varataan kiyn-
tiin aikaa tunnin verran. Se sisiltid sekd
lazkirin 45 minuutin ettd hoitajan 15
minuutin vastaanotot. Liidkirin luo
nuori menee ensin yksin, jotta hinen on
mahdollista keskustella rauhassa mielti
askarruttavista asioista. Vanhemmat
tulevat vasta lopuksi vastaanottohuonee-
seen. Myshemmin, kun nuoret pystyvit
ottamaan enemmin vastuuta omasta
hoidostaan, he voivat tulla paikalle yksin.
Lidkemuutoksista ilmoitetaan puhelimit-
se tilanteen mukaan nuorelle itselleen
ja alaikiisen potilaan kohdalla myds
vanhemmille.

Hoitotiimiin kuuluva nuorisopsykiat-
11 toimii nyky4in samoissa tiloissa. Hinen
ammattitaitoaan kiytetdin yksilokohtai-
sesti. Toiveena on, ettd yhteydenotto olisi
tarvittaessa helpompaa. Sandholm koros-
taa, ettid nuorisopsykiatrin tapaaminen ei
tarkoita sitd, ettd nuorella olisi ongelmia.
Asioista on hyvi puhua yleisesti jonkun
kanssa ja kiynnin jilkeen tietdd, mistd
apua voi saada, jos sitd joskus tarvitsee.

- Tavoitteena on, etti nuoret voisivat
uusissa tiloissa tutustua toisiinsa helpom-
min. Vertaistuki on minusta tirkedd.
Aluevastaava Marjukka Miettinen on
kiynyt kertomassa nuorille liiton toimin-
nasta. Nuori voi kuitenkin joskus kokea,
ettd erottuu kavereistaan, jos lihtee mu-
kaan kurssille, kertoo Sandholm.

Nuoria on kuitenkin jo uskaltautunut
liiton tapahtumiin, joihin he ovat olleet
tyytyviisid. Perhe- ja nuorisojaosto toi-
mii ahkerasti. Nuorille jirjestetiin omia
virkistys- ja liikkuntatapahtumia. Tdmin
vuoden alusta toimintansa aloitti my®s
nuorten aikuisten tydryhma.

Elinsiitonuoretkin ovat tavallisia
nuoria

Kun nuori tulee ensimmiisen kerran
nuorisovastaanotolle, hinelle annetaan
lista niisti asioista, joista kdyntien yhtey-
dessi keskustellaan. Listalla on 30 kohtaa,
joiden kisittelyjirjestykseen nuori itse
voi vaikuttaa. Vastakappale jid potilaan
papereihin, jotta tiedetiin, mistd aiheesta
on jo puhuttu.

Kisiteltidviin aiheisiin kuuluu sairau-
teen liittyvid kysymyksid: mikd minua
vaivaa, miksi syon liikkeitd, miksi tiytyy
kdydi seurannassa, miten voin vaikuttaa
tulevaisuuteen? Kiyntien yhteydessi sel-
vitetdin tutkimusten syitd ja verikokeiden
merkityksid seki lddkityksen sdinnéllisyy-
den tirkeytti.

Nuorten kanssa puhutaan myos ylei-
sistd nuoren elimiin liittyvistd asioista
kuten matkustamisesta ja tarvittavista



rokotuksista, harrastuksista ja litkunnas-
ta. Ammatinvalinnassa on tirkedd ottaa
huomioon sairauden ja ldikityksen mah-
dollisesti aiheuttamat rajoitukset. Pojilla
sairaus estdd armeijan suorittamisen.

Vastaanotolla puhutaan myés seurus-
telusta, sukupuolielimaisti ja ehkiisysti.
Tatuoinnit ja ldvistykset kiinnostavat
monia nuoria, ja miksei nykyiin vanhem-
piakin, mutta niihin liittyy rajoituksia
tulehdusriskin vuoksi.

- Elinsiirron saaneet nuoret ovat sa-
manlaisia nuoria kuin muutkin. T4hin
saakka on riittidnyt, ettd puheenaiheina
on ollut tupakka ja alkoholi, mutta vali-
tettavasti listalle on lisittivi huumeetkin,

sanoo Ulla Sandholm.

Siirto aikuispuolelle on iso
muutos

Parikymmenti nuorta siirtyy vuosit-
tain seurantaan aikuispuolelle. Suomessa
ei ole mairitty tarkkaa ik, jolloin siir-
tymisen olisi tapahduttava.

- Krooninen sairaus ja ldikitys joh-
tavat usein hidastuneeseen fyysiseen ja
psyykkiseen kypsymiseen. Puberteetti,
kasvu ja fyysinen kehitys viivistyvit ver-
rattuna samanikiisiin terveisiin nuoriin,
kertoo Kai Rénnholm.

Siirtymistd aletaan suunnitella hyvissi
ajoin ja sen paittivit hoitotiimi, nuori
ja vanhemmat yhdessi. On tirkedd, ettd
nuori ja hinen perheensi ovat halukkaita
siirtymiseen. Nuoren on oltava valmis ot-
tamaan lisdintyvi vastuu sairaudestaan ja
sen hoidosta. Suotavaa on my®és, etti pe-
rustauti olisi siirtohetkelld tasapainossa.

- Tilanne on joskus vaikeampi van-
hemmille, silld irtipddstiminen voi olla
hankalaa. Vanhemmat pelkiivit menetti-
vinsi kontrollin lapsensa hoidosta ja siti,
etteivit endi saa olla hoidossa mukana,
kertoo Ulla Sandholm.

HYKS:ssa siirtymiseen aikuispuolelle
kiinnitetddn erityisti huomiota ja ajan-
kohta valitaan tarkasti. Usein pyritdin
odottamaan, ettd nuori on saanut kiytyi
koulunsa loppuun ja tietdd, mitd aikoo
sen jilkeen tehdi. Muualta Suomesta
tulevat nuoret siirtyvit hoitoon omalle
paikkakunnalleen, eiki siirtymi ole aina
yhti jirjestelmillinen ja hallittu kuin
padkaupunkiseudulla.

Siirtymisen helpottamiseksi nuorten
vastaanoton henkilskunta lihtee perheen
kanssa yhdessi tutustumaan uuteen
hoitopaikkaan. Kirurgisessa sairaalassa
nuoret ottaa vastaan munuaispoliklini-
kalla osastonldikiri Kristiina Ylinen ja
maksapuolella osastonylildikiri Helena
Isoniemi.

Muutos on nuorelle suuri. Lasten sai-

raalassa vallinneen perhekeskeisen hoidon
korvaa nyt yksilokeskeinen hoito. Nuorel-
ta odotetaan oma-aloitteisuutta ja itsenii-
syyttd. Vanhemmat eivit enii voi soittaa
ladkirille vastaanoton jilkeen. Liakirin
vastaanottoaika lyhenee. Muut potilaat
ovat usein jo elikeikaisii eiki heistd endd
saa samalla tavalla vertaistukea.

- Aikuispuolella nuorelta kysytiin,
millaisia hinen veriarvonsa ovat olleet
aikaisemmin. Nuori himmaistyy tistd
eiki osaa vastata, koska me tdilli emme
ole vilttimittd kiyttineet numeroita,
vaan kertoneet, ovatko tulokset pysyneet
hyvini vai onko niissd tapahtunut huo-
nontumista, miettii Sandholm.

Aikuisten puolella seuranta harvenee
ja usein tehddin myos muutoksia laki-
tykseen. Pitkin eliniin odotteen vuoksi
hyljinninestoliikityksen haittavaikutuk-
sia, muun muassa syopiriskid, halutaan
minimoida lidkkeitd tai annostusta
tarkastamalla.

My®és hoito- ja toimenpidekiytinnot
muuttuvat. Lastensairaalassa esimerkiksi
koepalan otto on tehty nukutuksessa,
mutta aikuispuolella kiytetdin paikallis-
puudutusta. Varsinkin siirtymivaiheessa
monet asiat ovat neuvoteltavissa eikid nuo-
ren tarvitse jannittdi siirtymistd ainakaan
niiden suhteen.

Nuorilla korkeampi riski hoidon
laiminlydntiin

Nuorelle kroonisen sairauden hy-
viksyminen saattaa olla vaikea. Nuori
ei useinkaan muista lapsena ollutta dia-
lyysiaikaa tai siirtoleikkausta eiki tunne
itsedin muutenkaan sairaaksi. Elinikdinen
ladkitys voi tuntua oudolta ja lidkkeiden

aiheuttamat kosmeettiset sivuvaikutukset
kohtuuttomilta.

- Elinsiirtonuorilla on muita nuoria
enemmin kiytoshiirisitd ja tunne-eli-
min ongelmia, esimerkiksi masennusta.
Nimi lisidvit huomattavasti riskii
hoidon laiminlydntiin, kertoo Kai Rénn-
holm.

- Nuorisopolilla térmidimme joskus
sithen, ettd nuori ei ole ottanut liikkei-
tddn. Tami huomataan verikokeissa, jon-
ka jilkeen nuorikin sen yleensi tunnustaa.
Selvitimme tilannetta ja muistutamme
ldikkeiden tirkeydestd sekd midriamme
ttheimmin laboratoriokokeita, sanoo
Ulla Sandholm.

Siirto aikuispuolelle ei saa tuntua ran-
gaistukselta huonosta kiyttiytymisesti. Ei
ole myoskiin suotavaa, ettid se ajoittuisi
emotionaalisen kuohunnan keskelle. Kun
nuori pidsee pois vanhempien valvonnas-
ta, voi seurauksena oli uusi murkkuiki yli
kaksikymppisenikin.

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd
siirron saaneiden 12-18-vuotiaiden hoi-
totulokset ovat huonompia kuin muiden
ikdryhmien. Heilld esiintyy eniten myo-
hiistd akuuttia hyljintdd. Tilastollisesti
siirteen menetystd tapahtuu eniten en-
simmiisen vuoden aikana, kun nuori on
siirtynyt aikuispuolelle. Pidsyy tihin on,
etti nuori ei ota ollenkaan tai ottaa vain
satunnaisesti hyljinninestoldikityksensi.
Seurantakiyntikin voi unohtua, kun ku-
kaan ei endd muistuta tai pakota.

Suurin osa nuorista elinsiirron saa-
neista hoitaa itsensi kuitenkin hyvin,
elid normaalia elimid ja suunnittelee
aktiivisesti tulevaisuutta.

Sairaanhoitaja Ullla Sandholm vastaa nuorisovastaanoton toiminnasta
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Nuorisopoli - lapsilta kielletty

Carlo Hornborg on Lastenlinnan
nuorisopolin tyytyviinen asiakas. Carlo
on nyt 18-vuotias ja nuorisovastaanotol-
la hin on kiynyt 15-vuotiaasta lihtien.
Munuaisensiirron Carlo sai pieneni
tuntemattomalta luovuttajalta Lasten- ja
nuorten sairaalassa Helsingissi.

Syntymin jilkeen Carlolla todettiin
uretralippi eli synnynniinen virtsaputkea
ahtauttavaa muodostuma. Ahtauma voi
johtaa jopa munuaisten vajaatoimintaan
ja keskimiirin 10 % potilaista munuai-
sensiirtoon.

- Kun mini synnyin, niin ladkiric oli-
vat sanoneet, etti minulla on vain viikko
elinaikaa. Dialyysihoito ja kehittynyt
laiketiede pelastivat nahkani. Sain siirron
3,5-vuotiaana. Muistan siitd kylld jotain,
mutta en kaikkea, kertoo Carlo.

Vastaanotolla on ollut
riittavdasti aikaa

Sairaudesta ei ole oireita, mutta hyljin-
ninestolaikkeet on toki muistettava ottaa
kaksi kertaa paivissi. Vaikka Carlo vield
asuukin kotona Jirvenpaissi, vanhempi-
en ei ole tarvinnut pitdi huolta lidkkeiden

otosta — pystyyhin nuori mies vastaamaan
siitd itsekin.

Seurannassa Carlo kiy Lasten- ja
nuorten sairaalan nuorisovastaanotolla
joka toinen kuukausi. Poliklinikkapii-
viin kuuluu laboratorio seki ldkirin ja
sairaanhoitajan tapaaminen. Polilla Carlo
on kiynyt yksin jo jonkin aikaa.

- Nuorisovastaanotolla on ollut muka-
va kiydad. Tiilla ei ole pikkulapsia kuten
Lastenklinikalla, vaan enemmin oman
ikdisia nuoria. Kaikki on ollut hyvin
jarjestettyd. Lidkirilld on tarpeeksi aikaa
keskustella asioista. Sen jilkeen aikaa on
puhua vield kaikesta hoitajankin kanssa,
kertoo Carlo.

Suunnitelmissa on, ettd Carlo siirtyisi
kontrolleihin aikuisten puolelle Kirur-
giseen sairaalaan syksylld. Elokuussa on
edessd viimeinen vuosikontrolli nuor-
ten vastaanotolla. Siirtymistd aikuisten
puolelle tuntuu Carlosta ihan hyville
ratkaisulle.

Kokemuksista hyoétyé muille

Peruskoulun Carlo sai kiytyd hyvin
loppuun, kun tukena oli pienryhmiope-

tusta. Nyt hin on kiinnostunut sosiaali-
ja terveysalasta. Toiveena olisi valmistua
my6hemmin sairaanhoitajaksi, jos opis-
kelu lihtee sujumaan hyvin.

- Uskon, etti tulevassa ammatissa
omista sairaalakokemuksistani voisi olla
hydtyd myos muille, sanoo Carlo.

Carlo opiskelee Invalidiliiton Jirven-
pdin koulutuskeskuksessa. Oppilaitos
jarjestdd ammatillista peruskoulusta, val-
mentavaa ja kuntouttavaa ohjausta sekd
ammatillista lisikoulutusta.

Munuaisensiirto tai sairastaminen ei
vaikuta oikeastaan mitenkiin Carlon jo-
kapiiviiseen elimiin. Tietysti esimerkiksi
urheilussa kontaktilajit ovat kiellettyji,
koska kova isku voisi vahingoittaa siir-
rettd. Hinen ystivinsi tietdvit siirrosta
ja suhtautuvat ymmirtiviisesti.

- Olen puhunut tyttdystivini ja
kavereideni kanssa kaikista elinsiirtoon
liittyvistd asioista. Kaikki pitdvit siirtoa
ihan normaalina asiana.

Carlo on osallistunut myss Munuais-
ja maksaliiton nuorisotoimintaan. Viime
syksylld hin oli mukana Tampereen Va-
ralassa pidetyssi nuorten urheiluviikon-
lopussa, jossa pelattiin erilaisia peleji ja
kokeiltiin muun muassa kuntonyrkkeilyi.
Monelle tirkedd oli varmaan my®ds viettdd
viikonloppua ilman vanhempia.




Nuori ja
elinsiirio

Elinsiironuori tyostad
mMurrosidssa sekd normaali-
murrosidn fuomia haastei-
ta ettd omaa pitk&aikais-
sairauttaan.

Nuori voi kokea oman
hoitonsa vaatimukset
ylivoimaisena ja itselleen
kuulumattomina, mikd

voi aiheuttaa Iadkityksen
lQiminlydntid.

Elinsiirron saaneen nuoren
puberteetti, kasvu ja fyysi-
nen kehitys ovat usein
ik&tovereihin verrattuna
viivastyneita.

Perheen ja ystavien tuki on
tarkedd nuorelle.

Teksti: Marjukka Miettinen

Suomessa lasten elinsiirroista noin
puolet tehddin alle 5-vuotiaalle lapselle.
Lapsuusidssd siirrdnndisen toiminta on
usein tasaista. Nuorten elinsiirron saa-
neiden hoitotulokset ovat Suomessa hyvii
verrattaessa tuloksia muiden Euroopan
maiden hoitotulosten kanssa. Kuitenkin
murrosidssd nuorella on suurin riski
siirrdnndisen menettdmiseen. Syyni on
useimmiten hoidon laiminlyonti.

Nuoruudessa tapahtuu monia
asioita, kuten itsendistymisprosessi.
Tillsin nuori tulee tietoiseksi omista ky-
vyistdin sekd pyrkii vihemmin riippuvai-
seksi vanhempiensa mielipiteisti ja tuesta.
Nuoren oma identiteetti vahvistuu. Nuori
tulee paremmin tietoiseksi siitd kuka hin
itse on, miltd hinen oma maailmankuva
ndyttid, ja miten muut hinet nikevit.

Murrosiki on huiman kehityksen
aikaa. Nuori havaitsee fyysiset muutokset
kehossaan. Puberteetti laukaisee voimak-
kaan psyykkisen muovautumisen tarpeen.
Murrosiin kehitys on nuorelle himmen-
tivdd, hin on uuden edessi. Murrosiki
antaa mahdollisuuden korjata mennytti
ja kehittyd uudelleen. Murrosidssi kehi-
tyksessd on vilttimiton uudelleen jirjes-
telyn vaihe, joka vaatii nuorelta asioiden
tydstimistd ja uudenlaisia ratkaisuja.
Lisddntynyt psykologinen ty6 vie nuo-

ren voimavaroja, jonka vuoksi nuori voi
taantua, miki ndyttidytyy vanhemmille
esimerkiksi nuoren jaksamattomuutena,
huolimattomuutena ja episiisteyteni.
My®os kiinnostus kouluun voi vihentyi.

Nuoren elinsiirron saaneen
tukena on hyvi olla moniammatillinen
tyoryhmi, joka pystyy vastaamaan nuo-
ren tuen ja tiedon tarpeeseen yksil6llisesti.
Vertaisten tapaamiset ovat nuorelle tirkei-
t4, koska till6in nuoren ei tarvitse salailla
sairauttaan ja hinelld on mahdollisuus
avoimeen keskusteluun toisten samassa
elimintilanteessa olevien nuorten kans-
sa. Nuorta on tirkedd valmentaa hyvin
hinen siirtyessidn aikuispuolelle, koska
tillsin hoito usein hajaantuu useimpiin
eri paikkoihin. Perheen, ja erityisesti
nuoruudessa, ystivien tuki elinsiirron
saaneelle on tirked.

Nuoria askarruttavat monet
kysymykset

Fyysisen terveydentilan ongelmat ai-
heuttavat nuorelle huolta ja lisipainetta.
Lapsuudessa saavutettu sairauteen sopeu-
tuminen tulee nuoruudessa uudelleen
tarkasteluun. Nuori tarvitsee irtautumis-
prosessissaan ikitoveriensa tukea. Nuori
voi kokea oman hoitonsa vaatimukset
ylivoimaisena ja itselleen kuulumatto-
mina. Nuoren omaa mielipidetti on
erittdin tirked kuunnella. Niin nuori saa
tuntea, etti ratkaisut ovat hinen omiaan,
ja hin saa mahdollisuuden piittid omasta
kehostaan.

Myos nuorelle pelko siirteen hyl-
jinnisti ja menettimisesti seki kuolemas-
ta aiheuttavat epivarmuutta, ahdistusta,
pettymyksid ja mahdollisesti depressiota.
Tulevaisuus voi tuntua nuoresta epi-
varmalta: minki varaan voin rakentaa
elimini ja mitd minusta tulee aikuisena?
Monet nuoret turhautuvat vanhempien
ylihuolehtimisesta. Itseniistyminen tun-
tuu vaikealta. Sisarusten tuki elinsiirron
saaneelle nuorelle on tirkeds, silli he
kohtelevat siirron saanutta normaalina,
vertaisenaan.

Elinsiirto ja sivuvaikutukset
dominoivat identiteettid ja huonontavat
itsetuntoa, jonka vuoksi jitetddn lidk-
keitd syomited. Liadkkeiden ottamisen
sisillyttiminen normaaleihin piivittdisiin
rutiineihin voi olla vaikeaa. Liikkeiden
sivuvaikutukset ja niiden vaikutukset
ulkonikddn mietityttivit monia

Jokapiiviisessi elimissi nuori
joutuu kohtaamaan rajoituksia fyysisissi
aktiviteeteissa, miki voi vaikuttaa ka-
verisuhteisiin. Nuori pohtii, mitd muut
hinesti ajattelevat ja onko hin erilainen
kuin muut. Arki voi tuntua raskaalta
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ladkityksen, hoitojen, epivarmuuden ja
koulutyon nikokulmasta.

Vanhemmat ja ystévét nuoren
tukena

Kroonisesti pitkiaikaisen sairaan lap-
sen irtipddstiminen ja itsendistymisen tu-
keminen mietityttid vanhempia. Milloin
on oikea aika antaa nuoren kokeilla omia
siipidan? Haastava pitkiaikaissairaus koet-
telee murrosikiisti. Vanhempien on hyvi
muistaa, ettd nuori ty0Ostdd murrosidssi
sekd normaalimurrosiin tuomia haasteita
ja timin lisiksi omaa pitkiaikaissairaut-
taan. Nuoret voivat olla erittdin him-
mentyneessi olotilassa. Vanhempien on
hyvi huomata oman lapsen kehittyminen
lapsesta nuoreksi ja nuoresta aikuiseksi
ja huomioida kehityksen myotd hinen
itsenidistymispyrkimykset.

Nuoren kehittyessi on tirkedi
antaa hinelle entisti enemmin vastuuta,
silloin kun nuori on valmis ja halukas
itse sitd ottamaan. Vanhempien on hyvi
tarkastella sidnnéllisin viliajoin omia toi-
mintatapoja nuoren kehittyessi aikuiseksi
ja osata piistdd nuoresta yhi enemmin
irti. On myds hyvid muistaa, ettd nuori
voi kehittyd hyvinkin nopeassa ajassa
positiivisessa tai negatiivisessa mielessi.

Sairaalan tulisi enemmain ohjata
koulua ja antaa opettajille ja siirron saa-
neen nuoren koulutovereille oikeaa tietoa
elinsiirroista. Koulukavereiden vierailut
sairaalassa ovat nuorelle erittiin tirkeitd,
joihin kannattaa seki siirron saanutta ja
koulukavereita kannustaa. Tdmin myotd
nuoren on helpompi palata kouluympi-
ristoon. Kavereiden negatiiviset reaktiot
huonontavat siirron saaneen itsetuntoa
aiheuttaen vetdytymistid, yksiniisyytti ja
luovuttamista.

Pitkiaikaissairauden myotid tu-
leva sairauden salailu on nuorelle raskas
taakka. Tdmin vuoksi on tirkeid, ettd
nuori pystyisi olemaan avoin koulutove-
reilleen ja muille ystivilleen omasta elin-
siirrostaan. Vanhempien ja koko perheen
avoimuus ja mydnteinen suhtautuminen
lapseen ja hinen sairauteensa auttavat
myds nuorta avoimempaan suhtautumi-
seen omaan sairauteensa. Nuori miettii
paljon omia tulevaisuuden mahdolli-
suuksiaan. Nuoren kanssa onkin tirkedd
keskustella hinen omista voimavaroista.
Nuoren on tirkedi selvittid itselleen myos
omia rajoituksia ja niiden kanssa toimeen
tulemista. Nuori kaipaakin usein avointa
ja rehellistid keskustelua turvallisen aikui-
sen kanssa.

Lihde: Luento 7.10.2009 lastennefrologi Kai
Rénnholmin ja nuorisopsykiatri Reea Laakso
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Tarja Jaakonen on vetanyt
Uumun maksakerhoajo 15
vuoden ajan. Kerho perus-
tettiin antfamaan vertaistu-
kea kaikille maksasairaille.
Toiminta on edelleen vilkas-
ta, ja mukana on alkuperdi-
sid jasenid sekd paljon uusia.

Teksti: Tarja Jaakonen
Kuvat: Tarja Jaakonen
ja Tiia Poutiainen

Maksakerho juhlisti 15-vuotista taival-
taan lauantaina 10.4.2010 juhlaillallisen
merkeissi Ravintola Perhossa. Julhimaan
oli saapunut 28 henkil6, joista suurinta
osaa maksasairaudet koskettivat jossain
mairin eli sairastumisen, elinsiirron tai
liheisen roolin kautta. Juhlan kunniaksi
pidettin pienet arpajaisetkin.

Juhlissa ei murehdittu menneiti,
vaan nautittin toisten seurasta. [llan
paitteeksi siirryttiin improvisioteatteri
Stella Polariksen niyttimélle Kaapeli-
tehtaalle. Teatterin vieraana oli taitelija
M.A. Numminen, jonka elimii niyt-
telijit kuvasivat improvisioimalle oman
mielensd ja ajatusmaailmansa mukaan
eli entiipi, jos hin olisikin valinnut toisin
elimissiin. Teatterikappale ei ollut ihan
tyypillinen esitys, silld eihidn edes niytte-
lijit tienneet vuorosanojaan, vaan esitys
syntyi aivan mielijohteesta. Lihes kaikilla
niytti olevan hauskaa. Itse ainakin ihailin
tuota taitoa, kuinka esitys hoitui noin
vain harjoittelematta.
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Maksakerho 15 vuota

Ongelmamaksojen kerho

Viisitoistavuotta sitten keskustelim-
me muutaman potilastoverini kanssa
sairaalassa maatessamme leikkimielisesti
ongelmamaksaiset-kerhon” perustami-
sesta. Olimme kukin maanneet sairaa-
lassa pitkid aikoja erilaisten infektioiden
ja muiden ongelmien takia. Vertaistuki
tuntui tirkeilts, ja meilld oli tarve saada
keskustella toisten samaa kokeneiden
kanssa.

Pidtimme asiaa pohdittuamme ottaa
selville, 1ytyisiko sairaalasta tila tillaiseen
toimintaan, ja kuka sponsoroisi meille
kahvit tilaisuuksiin. Saimme professori
Hockerstedtiltd siunauksen kokoontua
sairaalassa. Mini soitin Uumuun ja
kerroin suunnitelmamme. Hallituksen
paitokselld perustimme kerhon maksan-
siirron saaneille.

Tein omakitisen kutsun osaston sei-
nille. Siini toivotin kaikki maksansiirron
saaneet tervetulleiksi kerhoon, joka pidet-
tiin kahvion aulan tuntumassa olevassa
salissa. Ilmoitimme kerhosta yhdistyksen
vilitykselldkin.

Kokoonnuimme ensimmiisen ker-
ran sairaalassa maksakerhon merkeissi

6.4.1995. Siitd timi kaikki alkoi.

Oma toimintatapa 16ytyy

Muutaman vuoden ajan kokoon-
nuimme sairaalassa. Lopulta siirryimme
Uumun uuteen ja tilavaan toimistoon,
jossa kokoontumiset jatkuivat kerran
kuussa, kesdaikaa lukuunottamatta. En-
nen maksakerhon perustamista Uumun
toimisto oli Eteldiselld Hesperiankadulla
yhdessi Musilin kanssa. Jokunen meisti
kivi tutustumassa kerhotoimintaan,
mutta omat ongelmamme tuntuivat
kaukaisilta ja etiisiltd dialyysihoitoihin
verrattuina.

Alkuvuosina kokeiltiin erilaisia toi-
mintatapoja. Jossain vaiheessa ryhmii
veti psykologi Ritva Lehvonen Hyksin
psykiatriselta konsultaatiopoliklinikalta.
Kuitenkin pian huomattiin, etti meidin
porukkamme ei tarvinnut sellaista kes-
kusteluapua, vaan pelkisiin vertaistensa
tukea.

Kokeilimme yhteistd kerhoa mu-
nuaispotilaiden ja -siirron saaneiden
kanssa. Munuaiskerhossa ei ollut kuin
pari osanottajaa ja meiti maksansiirron
saaneita oli huomattavasti enemmin.
Siitikin luovuttiin kokeilun jilkeen, silld
munuaispotilaat eivit ehki saaneet mak-
sakerhosta sitd, mitd olisivat kaivanneet.
Eihin meilli ollut kokemusta esimerkiksi
dialyysistid, emmeki osanneet antaa heille
omakohtaista kokemustietoa asiasta.
Joskus kerhomme tarpeellisuus jopa
kyseenalaistettiin, mutta emme antaneet

periksi.




Viimeisten vuosien aikana on mukaan
tullut my6s maksapotilaita, joille ei ole
tehty elinsiirtoa, eiki mahdollisesti tulla
tekemiinkain. Kerhossa kiy keskimairin
kymmenkunta kerholaista, joskus jopa
puolet enemminkin.

Olemme kokoontuneet vapaamuo-
toisen keskustelun merkeissd. Kerhossa
on ollut myds asiantuntijaluentoja sekd
ajoittain viihteellisidkin kerhoiltoja. Pe-
rinteisiksi ovat tulleet vuosien saatossa
kevitkauden piittijiiset sekid kerhon
pikkujoulujuhlat puurojuhlineen ja
joulupukkeineen. Lisiksi olemme viime

vuosina kutsuneet ystavinpiivin aikoihin
jonkun muun vertaisryhmin vierailulle.
Olemme tehneet myds yhteistyotd Syke
ry:n kanssa.

Kiitos vertaisuudesta

Vertaistoiminta on yhdistinyt meitd
monella tapaa. Olemme saaneet seuraa
toisistamme liikuntaryhmiin, retkille ja
arjen jaksamiseen. Puhelinlinjatkin kiy-
vit usein kuumina. On hyvi tietidd, ettd
ei ole ainoa, jolla on ongelmia. Yhdessi

Kiitos kaikille teille, jotka olette
vuosien saatossa tehneet timin kerho-
toiminnan mahdolliseksi. Yksin kerhon
pitiminen ei onnistu, vaan sithen on
tarvittu ennen kaikkea teiti. Kiitos
niistd menneistd vuosista ja toivotaan,
ettd kerhon toiminta jatkuu edelleenkin.
Tervetuloa joukkoon myos kaikki ne,
jotka kaipaatte arkeenne rinnallakulkijaa
ja haluatte vaihtaa ajatuksia kanssamme,
niin iloissa kuin suruissa.

Terveisin,
Tarja Jaakonen

Valkommen hem

Till rehabiliteringen hor det till med
besok hemma efter levertransplationen
sd dven for mig. Cirka sex veckor efter
trygga sjukhusdagar blev det sd min tur
att uppleva den efterlingtade stunden
ensam med hustrun, med bilfird ifrin
Kirran till Illby dir vi bor.

Dottern Anna ratta bilen som van-
ligt sikert och bra som hon alltid gor.
Vandringen ifrin avdelning fem till yttre
dérren gick med korta och vingliga steg
til bilen. Men sidu nir jag stiger ut ifrdn
bilen pa hembacken, s& mirker jag att
den sex veckor langa vilan pa sjukhuset
har satt sina spar i kroppen. Magen som
var triklad av Heikki holl ihop men de
stackars klena benen héll inte som vintat
utan gav efter under bérdan 60 kg.

Trappsteget upp till dorren var for
mycket, se bilden. Vad géra, funderar den
lilla vilande jag och hustrun? Na ,det var
ju inget problem upp med gubben, med
egen kraft samt dottern och hustrun,

Teksti ja kuvat:

Bror Bergman

men det var tji det. Ringa hjilp var enda
utvidgen med lang vintan, halv timme.
Minniskor kom och for forbi huset, men
ingen drémde ens om att kunna hjilpa.
Tinkte vil, att 4r denna drogade vird
en uppmirksamhet och undsittning.
Vanligt i ssammbhillet. Ndja hjilpen kom,
ena sonen, gubben upp och in i bostaden
alle vil till denna stund.

En del arrangemang méste utforas si
att vistelsen hemma skulle 16pa bra utan
olyckor. Andring av WC stolen maiste
goras, gangstod ordnas, singen hojas,
Televisionen flyttas, nattbelysning och
nattbord med saft ordnas. Medicinerna
ifrdn Kirran i nogrann ordning, i minnet
var sjuksystrarnas beskrivningarna nir
och vilka man skulle ta. Det var fingerp-
rov blodsockervirdet, Sandimmun osv.

Dagarna tvé gick fort, lite trar i
ogonen nir tillbaka dagen kom. Puss pa
kinden och vilkommen éter omsesidigt
av alla.
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Tervetuloa
kotiin

Kuntoutukseen kuuluu koekotikiynti
elinsiirron jilkeen, niin myds minulle.
Kuuden viikon turvallisten sairaalapii-
vien jilkeen oli minun vuoroni tavata
vaimoni kahden kesken omassa kodissa.

Autokyyti Kirralta kotiin Ilolaan sujui
loistavasti tyttireni turvallisessa kyydissi,
niin kuin kyyti aina hinen kansan. Ki-
vely ulkoovelle osastolta viisi sujui lyhyin
ja varovaisin askelin ilman suurempia
kommeluksia. Kotiovella nikyi kuuden
viikon pitki lepo ja jouten olo sairaalass.
Heikin kokoon kursima vatsa kesti rasi-
tuksen, mutta jalat eivit kantaneet noin
60 kg kevyttd miesti.

Porrasaskel sisiin olikin likaa (katso
kuvaa) ja mies meni nurin. Mitd nyt,
miettivit siind lepadidvi isintd ja vieressi
oleva vaimo. Vaimon ,oman ja tyttiren
voimin koitettiin saada ukko ylos, mutta
eihin se onnistunut,piti saada lisdd lihas-
voimaa. Talon ohi kulki kuitenkin use-
ampi kulkija, mutta totesivat ilmeisesti,
ettd mitd tuota huumattua auttamaan. Se
on niin tavallista nykydin. No apu tuli,
oman pojan lisivoima oli paikallaan ja
mies péisi sisddn.

Joitakin jirjestelyjd piti tehdd, jotta
liikkkuminen ja muu olisi turvallista.
WC-istuin piti korottaa, kivelutukia
asentaa sisille, sinky korottaa, TV siirti,
asentaa yolampumppu, laittaa yopoyti.
Sairaalasta mukaan saadut ldikkeet oli
jarjestettvd, pitihidn pirjitd omin neuvoin.
Sairaanhoitajien ohjeita ei saanut unoh-
taa. Verensokerin mittaus ja liikkeiden
otto ajallaan,Sandimmun jne.

Kaksi pdivii meni nopeasti, muutama
kyynel poskella kuin paluu sairaalaan
koitti. Pusu poskelle ja tervetuloa kotiin
uudelleen.
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Kirjoittaja on elin-
siirtopotilas, mutta
edelleen kirttyinen ja
huonotapainen.

Mistd niitd sanoja oikein tulee? Kuka on
kuka ja mika miti?

Keiti te ootte te pienet poijat, kun en mi
tunne teiti? Sortuiko laulu epitasa-arvoon,
kun kyseli tietd vain pojilta? Eiko ketddn kiin-
nostanut tyttdjen vointi. Laulun sanat pitiid
pdivittdd: "Miten te voitte te pojat, tytdt ja
trans-ithmiset? En tunne teitd, mutta tutustui-
sin toki mielelldni ja kutsuisin kyld4ni kahville,
marjamehulle tai pureskelemaan lehtid.”

Hottentotti, huuakotti ja munatoti kiellet-
tiin kolmasti paisidisend. Lakritsipojasta tuli
syntii jo aiemmin, eivitki ne suklaapusutkaan
ole endi samoja, kun ei saa suudella —piip-.

Miten ketidn uskaltaa endid kutsua mik-
sikddn? Kaikista kutsumanimistid on tullut
kirosanoja. Jos kirjoitan tihin vaikka maahan-
muuttaja, niin olenko syyllistynyt jo rasismiin,
asenteellisuuteen ja valtiorikokseen? Vai tar-
joavatko perussuomalaiset minulle ministerin

paikkaa?
Rytmi veressd ja ravit mielessc

Maahanmuuttaja on henkild, joka on
muuttanut maahan. Ei voi sanoa ei-suoma-
lainen, koska maahanmuuttaja voi olla jo
kansalainen. Suomalaiseksi voi siis tulla, mutta
turkulaiseksi vain syntyi, ja vield kolmanteen
polveen. Yksikiin Aurajoen vetti maistanut
ei tosin voi Turkua koskaan unohtaa. Muuri
murtui jo kaksikymmenti vuotta sitten. Turku
piti pintansa ja silta vasta nyt. Halutessaan tuo-
remehua turkulainen ravistaa siti omas kakas ja
laittaa lasin kimpaleen jddtynytti siltaa.

Turkulaisia saa ivata, mutta ei maahan-
muuttajia. Missd on oikeudenmukaisuus?

Thon virisivyyn viittaaminen on ihan ei-ei
ja no-no. Tumma on jo varattu mustalaisille.
Vaikka eihin niinkiin saa sanoa. Kutsun heiti
siis ennen niin kovin litkkuviksi, hevosista piti-
viksi, musikaalisiksi ja huolettomiksi ihmisiksi
etnissi, isokokoisissa vaatekappaleissaan, jotka
menestyvit usein hyvin tangomarkkinoilla.

Nyt tulee tuhma sana: neekeri. Niin joskus
sanottiin pahaa tarkoittamatta, mutta pahem-
paa sanaa ei enii voi olla. Voiko yokiin enii
olla musta tai synkki, silld silloinhan viittaan,
ettd tietyn ihonvirin omaavien ihmisten kan-
sanluonne olisi masentunut, ja se taas sopisi
paremmin pohjolassa asuvaan, hiljaiseen ja
kalpeaan kansaan, joka ei puhu bussissa, ei
muka puukota toisiaan eiki ainakaan hakkaa
vaimoa.

Seuraavaksi piti sanoa virillinen, vaikka
kukaan ei huomannut, etti valkoinenkin on
viri. Maksasairasta saa sanoa keltaiseksi, mutta
kiinalaista ei. Miten ihmeessi pitkin muurin
ja sensuroinnin maassa tunnistetaan siis alkava
maksasairaus? Sitten oltiinkin jo afro-anglo-
afrikaanisia-amerikkalaisia tai jotain. Kovin
hankalaa. Kutsun heiti siis veljiksi, joilla on
rytmi veressi.

24-

Loikkaus muistih@iriodn

Saiko konsulentti sanoa minulle, ettd
olen syksy ja minua pukevat harmaa ja rus-
kea? Saiko kahvilan myyji kysyi vaaleaa vai
tummaa, kun ostin simpylidi? Voiko keviin
uusi valkoinen olla harmaa tai beige?

Ei kai beige viittaan belgiaan, en kai syyt-
tinyt belgialaisia haljuiksi ja samalla EU:ta
voimattomaksi? Liityinks nyt vahingossa jo
NATOon? Loikkasinko linteen, itdin, ithan
vain paikallani vai keskustaan? En muista.
Minulla on muistihiirio, vaikka en ole edes
kansanedustaja saati ministeri.

Kolmelta aivovaurioon autiotalossa,
neljilti loikkaus muistikatkokseen, viideltd
saunaan, kuudelta putkaan ja seitsemiltd
takaisin eduskuntaan. Mitd4n en oo ottanut,
enki ainakaan mitdin muista, ja jos muistan-
kin, niin muisti palailee ainakin pitkittdin.

Maahanmuuttaja voi olla vihemmin
virikiskin, siis kotoisin naapuriseudulta.
Useammat tosin ovat ainakin kiytokseltiin
virikkdampid kuin kantaviestd. Tulon ilman-
suuntaan en halua viitata. Monessa kielessi
vol sanoa vield russian, mutta suomessa r-
sana saa Tehtaankadun mafian puolustajat
liikkeelle. Jaaha, ovikello soikin jo. Siti se
teettidd. Teetd?

Musta makkara vei jérjen

Viime viikolla tilasin baarissa vodkan
russianilla? Kimi tilasi sata valkoveniliisti.
Miksi mini halusin hukuttaa itiiset ystivim-
me vodkaan, kun osaavat tehdi sen itsekin?
Tarvitsiko Kimi sataa valkoveniliistid nosta-
maan autonsa penkereelti? Kun nauttii liian
monta russiania, on joku kuulemma nihnyt
kivadrinkin piipussa neilikan. Sen tiytyi tosin
johtua ilmastonmuutoksesta.

Jos mini matkustan Euroopassa ja aiheu-
tan himmennysti, on luvallista sanoa, ettd
suomalainen hiirikéi. En finne igen, kuten
toisella puolella asustavat iloiset ja rauhaa
rakastavat kansankotilaiset sanovat.

Jos somali hiiriksi Suomessa, tulee vaan
finneji, jos viittaa kansalaisuuteen. Juusto
saa olla kreikkalaista, eiki muu juusto fetaa
saa ollakaan. Kreikkalaiset tuskin haluavat
valmistaa Koskenkorvaa tai mimmii, joten
niiti oli turha suojata. Mustaa makkaraa saa
vain Tampereelta, ja hyvi niin. Katsokaa nyt,
mité se teki Merville ja Matillekin.

Maahanmuuttajataustainen ja dialyysi-
taustainen kivelivit kadulla ja s6ivit mustaa
makkaraa. Kumpi puraisi ensimmiiseni
sormeensa? Tietysti dialyysitaustainen, koska
hyljinninestolidkkeet olivat jo aiheuttaneet

kaihin.
Pisteitd asiakasalkoholismillé

Ennen minikin olin ihan rehellisesti
potilas. Rehellisyydesti en tosin menisi ta-



kuuseen. Enpi ole endi. Nyt olen asiakas.
Verenpuhdistusasiakas, siirtoelinasiakas,
maksa-asiakas, osastoasiakas. Ennen oli
asiakas aina oikeassa muuallakin kuin
Stockmannilla, mutta silloin olivat myos
laivat puuta ja esiriput rautaa.

Kuulukaamme siis asiakasjirjestoon,
joka etuilee munuaisasiakkaiden puolesta.
Todetaan my®os, ettd kaikki asiakasalkoho-
listit eivit ole maksasairaita, eikd ainakaan
toisinpdin. Kaikille asiakkaille halutaan
turvata hyvi hoito. Miksi asiakas tarvitsee
hoitoa? Kuulostaa kovin potilaalliseelta.

Iloiset vammaiset kokouksissaan eivit
halua olla potilaita, koska se kuulostaa
niin kovin sairaalta. Terveet eiviit tosin
napsi kourallista tabletteja piivissi. Onko
halventavampaa olla potilas vai sairas?
Jompaa kumpaa on pakko olla. Asiakas
tosin voisi valittaa kuluttaja-asiamichelle
ja saada hyvitystd, ehki jopa palautus-
oikeuden. Saisiko sairaudenkin vaihtaa?
Munuaissairaus paranee, jos antaa kuulon
ja puolet niddstd pois. Maksatauti maksaa
varpaankynnet, makuaistin, hiukset ja
kaksi selkinikamaa.

Miksi ihmeessd vaikka terveyden-
huollossa kuvitellaan, etti asiakasta
pitdd kohdella paremmin kuin potilasta?
KELAKin parantaa asiakaspalvelua, ja on-
nistuu siind omassa mielestidin jatkuvasti
ihan kisittdimittéoman hyvin, usein jopa
tdydellisesti.

IImeisesti KELA ei kuitenkaan katso
sairaiden, sosiaalirajoitteisten ja muilla ta-
voin syrjillddn olevien olevan asiakkaita.

Yksityiselld laikiriasemalla on asiak-
kaille pehmedmmiit sohvat ja tuoreemmat
lehdet. Julkisessa keskuksessa saa istua
kovalla penkilld ja lukea edellisvuoden
Seuraa. Ja seuraa sielld tosiaan riittii,
jonoksi asti rappukiytiviin.

Rajoita rajoitteitq,
petd pettynyttd

Jos ei asiakas, niin ehkd terveysra-
joitteinen? Munuaistoimintarajoitteinen
kuulostaa kovin korrektilta ja hienostu-
neelta.

Orpous on osoittelevaa, mutta van-
hempivajeinen kisittimitontd. Lapsen
suunnittelematta saava nainen on kai
ehkiisyrajoitteinen. Miehen pettiminen
ei lopeta avioliittoa, jos nainen ei ota sitd
puheeksi eli suostuu oleman tietimittd
asiasta — mies on uskollisuusrajoitteinen
ja nainen tietorajoitteinen.

Rumiksi, pahoiksi ja vaikeiksi koetut
asiat halutaan piilottaa. Niille annetaan
uusi nimi, jotta sen kiyttivit voivat tun-
tea olevansa turvassa uhalta ja toisaalta
tuomita vidrinpuhujat. Vaikenemalla on
kautta aikojen saatu epimieluisat asiat

katoamaan. Siti ei nie, misti ei kuule,
koska ei tiedd sen olevan edes olemassa.

Mydhdaisaikuisuus haisee
pahalle

Milld nimelld nditd mummoja ja pap-
poja saa sitten kutsua? Vanhaksi ei uskalla
ketiin enid sanoa. Suuria ikiluokkiahan
ei kannata edes puhutella, koska ne ovat
jo niin drtyneiti.

Nuoret eivit halua tulla aikuisiksi,
eivitkd aikuiset vanhoiksi. Aikuiset ovat
tylsid, asiallisia, kuivia ja mokkeilevii.
Vanhat ovat raihnaisia, hajamielisi,
pitkidpuheisia ja haisevat pahalle. Vanhat
eivit kykene huolehtimaan itsestddn, vaan
ovat nuorempien taakkana. Miksi kukaan
siis haluaisi olla vanha, kun nykyiin
voi olla ikuisesti nuori? Vanhus kutoo
sukkaa huivi piissi ja tarjoaa kahvin
kanssa kermaa ja tarjouspullapitkoa tuu-
lettamattomassa asunnossa. Tai on aina
ruuhka-aikaan marketin kassajonossa ja
pyytii vield kassaa laskemaan pikkurahat
suuresta kolikkokukkarosta. Pahimmassa
tapauksessa vieli kiilaa jonossa.

Siksi onkin keksitty hienoja sanoja
kuten ikddntyvi ja ikddntynyt. Ikddn-
tyvi ei ole vield vanha vaan ainoastaan
vihidn vanhempi. Ikiddntyvi on viriili ja
menevi harmaa pantteri tai nuorukaisia
metsistivdi puuma. Onko ikddntynyt
sitten jo pudonnut ikddntyvin kelkasta?
Ikddntynyt on siis vanhempi, muttei
vanha. Ikiddntynyt voi tavoitella nuorek-
kuutta, mutta keski-ikidinen loukkaantuu
kuullessaan olevansa nuorekas, silli se on
teeskenneltyi nuoruutta. Ikiihminen on
outo, koska totta kai kaikki ovat ithmi-
sid. Pitddko se erityisesti mainita? Onko
olemassa pelko, ettd vanha ei olisikaan
endid ihminen ja siksi pitdd varmuuden
vuoksi puhua ikdihmisistd. Mielletdinks
vanhuus toiseksi roduksi tai lajiksi?

Seniori elid Amerikassa poikansa
juniorin kanssa. Tai korkeintaan seno-
rina Espanjassa. Vauhdikkaat ikitytot
kuohkeissa kampauksissaan ja kimallela-
seissaan elivit kultaisia vuosia Floridassa
tai Aurinkorannikolla. Miti tulee seu-
raavaksi? Risteilevitkd Tallinnaan silloin
mydohiisaikuiset, nuoruusrajoitteiset vai
ikiliikkujat? Jos ei muu auta, voi aina
olla vaikka kolmannessa idssi. Kissa vie
silti voiton — silld elimid on seitsemin.
Jollakulla meisti tosin elimiikin on kohta
yhti paljon.

Loppupiitelmi: En kutsu ketdin
miksikiidn, enkid ainakaan kutsu ketdin
kylddn — saan ainakin sy6dd koko kakun
yksin, ja kutsua sitd kakkua ihan miksi
ikind haluan.
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Marjukka
Miettinen

040-524 0674
marjukka.miettinen

@musili.fi

Keskustoimisto
Kumpulantie 1 A, 6.krs
00520 Helsinki

Viimeiset viikot ovat olleet juhlien tiyteistd aikaa. Munuais- ja maksaliitto juhli hyvissi tun-
nelmassa liiton 40-vuotisjuhlaa eduskunnan tukiryhmin jirjestimissi juhlaseminaarissa edus-
kunnassa. Oli upeaa nihdi juhlassa mukana paljon yhdistysviked, yhteistyskumppaneita ja liiton
toimintaan vuosien varrella niin monin tavoin vaikuttaneita ihmisii. Kiitos minunkin puolestani
kaikille liiton toiminnassa vuosien varrella mukana olleille henkilsille! Hyvi yhteisty6 on viltti-
miit6ntd pyrkiessimme yhteiseen tavoitteeseemme: Munuais- tai maksasairaan ihmisen seki hinen
liheisensi hyvin elimin, arjen ja sosiaalisen hyvinvoinnin puolesta.

Liiton uuden strategian mukaiset toimintaamme ohjaavat arvot ovat asiantuntijuus, yhden-
vertaisuus, hyvin elimin jatkuminen, yhteiséllisyys ja yhteistyo. Itselleni tirkeimpii arvoja niistd
ovat yhteiséllisyys ja yhteistyo. Yhteenkuuluvuuden tunne ja yhteison yhteinen voimavara seki
yhteistyd on edellytys hyvin toiminnan kehittimiselle ja tavoitteiden saavuttamiselle. Yhdessi
olemme enemmin!

Heli Salorannan jiiddessi elikkeelle olemme liitossa juhlineet myés kokeneen, erittdin pidetyn
jarjestopddllikon Helin pitkid ja ansiokasta tyduraa liiton palveluksessa. Toivottavasti meilld on
mahdollisuus tavata Helid tulevaisuudessakin Vaikkapa Uumun tilaisuuksissa Voimme limpimaisti

On ollut hienoa seurata elinluovutuksen helpottamiseksi tehdyn lakialoitteen saamaz vastaan-
ottoa. Eduskunta suhtautui lihetekeskustelussaan lakiin erittiin positiivisesti. Myds lehdissi elin-
luovutusasia on ollut hyvin esilld: “Elinsiirtomyénteinen kansa” kirjoitti Himeen Sanomat 2.4 ja
asian vakuudeksi kaikki haastatellut totesivat lakialoitteen olevan ehdottomasti oikean suuntainen.
Tilld hetkelld lakiehdotus on perustuslakivaliokunnan lausuntokierroksella, joten jiamme odotta-
maan timin lain prosessin etenemisti.

Munuais- ja maksaliitossa jirjestettiin alkuvuonna 2010 jirjestdn ensimmiinen verkkokurssi:
Ymmiirri yhdistystisi. Kurssille osallistui 30 henkil6d ympiri Suomea, jotka aktiivisesti verkossa
keskustelivat jirjestotydsti, jirjestotoiminnan tirkeydesti, jisenyydestd yhdistyksessd, kokoustek-
niikasta, luottamushenkildiden tehtivistd, yhdistyksen toimintasuunnitelmasta seki yhdistyksen
taloudesta.

Tiamai verkkokurssi oli pilotti, mutta kurssin saama palaute oli positiivinen. Liitto pyrkii jirjes-
timiin vastaavan verkkokurssin uusille, innokkaille jirjestotydsti kiinnostuneille myds alkuvuon-
na 2011. Jos sinulla on kiinnostusta saada lisdi tukea omaan jirjestdtyohon, niin toivottavasti
innostut tulemaan seuraavalle kurssille mukaan.

Kesi tekee tuloaan vauhdilla. Kesin aikana jirjestetidn mukavia kesiisid tapahtumia, minne
kannattaa osallistua ja lihted mukaan. Eteli-Suomen alueen yhteisti kesipiivid vietetddn Kilja-
vanrannassa lauantaina 28.8.2010. Ohjelmassa on yhteistd liikunnallista tekemistd, hyvinvointi-
luento, nautinnollista ruokaa ja toivottavasti aurinkoinen kesipiivi. Vastaavia hyvinvointipaivid
vietetddn ympiri Suomea, joten toivottavasti me etelisuomalaisetkin lihdemme nyt aktiivisesti
litkenteeseen ja saamme paljon uusia ja vanhoja tuttavuuksia mukaan yhteiseen Eteli-Suomen
hyvinvointipdiviin! Lounais-Suomen hyvinvointipdivdin on kuulemma menossa 113 henkils,
pystymmeké parempaan?

Terveisin Marjukka

Valtakunnallisia jasenetuja

Munuais- ja maksaliitto on neuvotellut jisenyhdistystensi jisenille, eli
juuri sinulle, jisenetuja. Uumu ei kuulu vieli liiton jisenrekisteriin, eivitkd
Uumun jisenet ole tind vuonna saaneet jisenkorttia. Kaikki jisenedut ovat
silti uumulaisten kiytdssi.

Valtakunnallisia jisenetuja antavat ainakin Viking Line, A-lehdet, Siun-
tion Hyvinvointikeskus, Restel-hotellit ja Hotel Anna Helsingissi. Liitto
neuvottelee jatkuvasti uusista jiseneduista.

UUMU-lehti eftsii
paatoimittajaa

Uumun jirjestolehti etsii uutta
pddtoimittajaa. Uuden paitoimit-
tajan toivotaan aloittavan lehden
toimittamisen numerosta 4/2010
alkaen.

Tehtiviin kuuluu lehden sisil-
l6std padttaminen, juttujen kirjoit-
taminen sekid muiden kirjoittamien

Edut saa joko jisenkorttia niyttimilld tai ilmoittamalla siind olevan te:k.st}en kokoaminen. Alkal's?mp'l
jisennumeron. Uumulaiset 16ytivit henkilskohtaisen jisennumeronsa kirjoituskokemus on eduksi ja tait-
Elinehto-lehden takakannesta nimen ja osoitteen ylipuolelta. tokokemus plussaa.

Lisitietoja antaa Uumun jirjesto-

Lisitietoja yritysten tarjoamista eduista saa Munuais- ja maksaliiton sihteeri Sirpa Martinviita puh. (09)
keskustoimistosta Kirsi Kauppiselta puh. (09) 4342 2743. 440 094 tai sihkopostilla sihteeri@

uumu.fi.
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Uudenmaan munuais- ja

maksayhdistys UUMU ry

Uudenmaan munuais-ja maksayhdistys UUMU ry
on Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS)
alueen munuais- ja maksapotilaiden etu-, palvelu- ja
yhdessiolojirjests.

UUMU pyrkii ennaltachkiisemiin pitkiaikaisia ja
vaikeita munuais-ja maksasairauksia. Yhdistys toimii
munuais- ja maksapotilaiden oikeuksien edunvalvo-
jana. Tavoitteena on varmistaa asiantuntevan hoidon
saanti. UUMU jirjestii virkistystapahtumia ja litkun-
tatoimintaa jisenilleen. Yhdistys on valtakunnallisen
Munuais- ja maksaliiton jisen.

UUMUn kautta saat tietoa munuais- ja maksasai-
rauksista seki elinsiirroista. Uumu kehittdd hoitoyk-
sikdiden potilasviihtyvyyttd hankkimalla niihin mm.
televisioita ja tilaamalla sanoma- ja aikakauslehtii.
Uumulta voi myos hakea tukea ylisuuriin sairauskus-
tannuksiin.

UUMU vilitedd vertaistukipalveluita. Vertaistuki
on vapaachtoista lihimmiisen auttamista, jossa kump-
panuus on tasavertaista ja luottamuksellista. Tukijat
ovat kokeneet saman sairauden ja saaneet koulutuksen
tehtiviinsi.

Uudenmaan munuais-ja maksayhdistys UUMU ry
on perustettu 1967 ja sen jisenmdird on noin 1100.
Paikalliskerhot toimivat tilld hetkelld Porvoossa, Hy-
vinkiilld ja Tammisaaressa. UUMU julkaisee Uumu-
lehtei 4 kertaa vuodessa.

UUMUN TOIMISTO

Uumun toimistossa jirjestdsihteeri Sirpa Martinviita
on tavattavissa arkisin klo 10-14. Toimiston aukiolo
kannattaa aina varmistaa ensin puhelimella. Ulko-ovella
on summeri.

Runeberginkatu 15 A1l
00100 Helsinki
(09) 440 094

WWW.UUMU.FI

Uumun nettisivuilta 16ydit ajankohtaisimman tiedon.
Sivuilta [6ytyy myos linkki Uumun keskustelupalstal-
le.

LOMAHUONEISTO JOUTIAINEN

Liity UUMUn jaseneksi

- Voit tavata ihmisii, jotka ovat kokeneet saman
kuin sini ja saat tukea potilastovereiltasi

- Myos lihimmaisesi ovat tervetulleita toimintaan

Voit vaikuttaa ja saada lisii tietoa

Voit hakea taloudellista tukea suuriin sairaus-

kustannuksiin

Saat Uumu-lehden 4 kertaa vuodessa

Saat Munuais- ja maksaliiton Elinehto-lehden

4 kertaa vuodessa

- Voit osallistua Uumun jirjestimille retkille

jasenhintaan

Voit vuokrata Uumun lomahuoneiston

jasenhintaan

Voit osallistua Uumun liitkuntatoimintaan

Saat tukea omachtoisen litkunnan kustannuksiin

Liiton kuntoutumiskurssit ovat kiytettivissisi

Jisenmaksu vuonna 2010 on 20 euroa.

Jdseneksi voit liittyi:

- soittamalla toimistoon (09) 440 094

- sihképostilla sihteeri@uumu.fi

- tiyttdmilld lomakkeen internetissi www.uumu.fi

Uumun lomahuoneisto Joutiainen sijaitsee Joutsassa
noin 200km Helsingistid. Asunto on kaikkien Uumulais-
ten vuokrattavissa edulliseen jasenhintaan lipi vuoden.
Viikon vuokrahinta on vain 110 euroa. Lomaviikko
alkaa aina perjantaina.

Hinnat 15.11.2009 — 30.05.2010:
1 viikko perjantai-perjantai 55 euroa
viitkonloppu perjantai-sunnuntai 30 euroa

UUMU-LEHTI

Uumu-lehti ilmestyy nelji kertaa vuodessa. Uumun
jasenet saavat lehden ilmaiseksi jasenetuna.
Uumu-lehden voi tilata my®ds kotiin ympiri Suomen.
Tilaushinta vuonna 2010 on 20 euroa. Irtonumerointa
on 5 euroa.
Tilaukset: Uumun toimisto puh. (09) 440 094 tai
sihteeri@uumu.fi

TULE TEKEMAAN UUMU-LEHTEA

Kerro oma tarinasi ja kokemuksesi sairastamisesta.
Miten sairaus on vaikuttanut sinuun ja liheisiisi? Jaa ta-
rinasi lehden vilitykselld - voit auttaa jotakuta toista.

Voit myés kirjoittaa juttuja jisenistéd kiinnostavista
aiheista, haastatella mielenkiintoisia henkil6iti tai tuoda
uutta nikékulmaa sairastamiseen.

Ota yhteys ennen kirjoittamista toimi-
tukseen ja ideoidaan yhdessi. Piditoimittaja
petri.inomaa@uumu.fi tai 040 7666 537.

Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry

Njur- och leverforeningen i Nyland rf




Elinsiirron ansiosta elama
vol jatkua taysipainoisena.

Novartis on uranuurtaja elinsiirto-
laakkeiden kehittajana.

Paamaaramme on edistaa
elinsiirtopotilaiden terveytta
Ja hyvinvointia.

Siksi jatkamme tyota uusien
Innovativisten elinsiirtolaakkeiden
kehittamiseksi.

) NOVARTIS

Metsanneidonkuja 11
02130 Espoo
Puh. 010 6133 200

www.novartis.fi |



