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Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry:n
(Njur- och leverféreningen i Nyland rf)
sadantomairiinen kevitkokous tiistaina 27.4.2021 klo 17.30

Kokouskutsu on julkaistu UUMU-lehdessa 1/2021.

Ilmoittautumisohjeet kevitkokoukseen ja muita kiytinnon kokousohjeita.
Instruktioner for motet och registreringen pa svenska finns pa uumu.fi/kevatkokous.

Virallinen kokouspaikka on UUMU ry:n toimisto, Runeberginkatu 15 A 1, Helsinki. Koronakulkutaudin ja
tartuntavaaran takia toivomme, ettd kaikki osallistuvat kokoukseen etini. Vain yhdistyksen puheenjohtaja
ja taloudenhoitaja sekd muutama kokousvirkailija ovat fyysisesti paikalla (Eteld-Suomen AVI:n ohjeen mu-
kaisesti).

Etdosallistuminen perustuu lakiin viliaikaisesta poikkeamisesta yhdistyslaista (HE 45/2020vp), joka antaa
yhdistyksille mahdollisuuden jarjestad yhdistyksen kokous poikkeusoloissa yhdistyslain ja yhdistyksen omis-
ta sdannoistd poiketen.

UUMU ry:n sddnnoistd poikkeamme lain sallimissa rajoissa siten, ettéd

1) sallimme etdosallistumisen kokoukseen ja digitaalisen dénestimisen.

2) kokoukseen on pakollinen ennakkoilmoittautuminen.
Ilmoittaudu kevitkokoukseen osoitteessa uumu.fi/kevatkokous 19.4.2021 klo 18:aan mennessi.

Digitaalisen kokouksen dédnestys- ja vaalijarjestys

AANI- ja OSALLISTUMISOIKEUS
Yhdistyksen kevitkokouksessa ddnivalta on jokaisella jasenelld, joka on maksanut vuoden 2021 jasenmaksun.
Jasenyys tarkistetaan osallistumisilmoituksen jilkeen.

AANESTYSTOIMITUS
Aénestystilanteissa kevitkokouksessa kiytetdan Hejmo-jirjestelmii. Adnestysohjeet lihetetiin sihkopostit-
se kevitkokouksen osallistumislinkin yhteydess.

ESITYSLISTA

1. Kokouksen avaus

2. Kokouksen puheenjohtajan valinta

3.  Kokouksen sihteerin valinta

4. Kahden poytikirjantarkastajan ja kahden d4ntenlaskijan valinta

5. Kokouksen laillisuus ja padtosvaltaisuus

6.  Esityslistan hyviksyminen

7. Vuoden 2020 toimintakertomuksen kisittely ja hyvidksyminen

8. Vuoden 2020 tilinpddtoksen kisittely ja tilintarkastajien lausunto

9. Tilinpaitoksen vahvistaminen ja vastuuvapauden my6ntiminen hallitukselle
10. Hallituksen esittimien sddntomuutosten kisittely

Kevit- ja syyskokouksiin osallistuminen, hallituksen varajdsenyys ja muutamia tarkennuksia
muihin pykiliin.
11. Muut mahdollisesti esille tulevat asiat

12. Kokouksen padttiminen
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Martti STEKKINEN
s. 10.11.1950
k. 13.2.2021

Hyva ystivimme Martti "Mara” Siekkinen on pois.
UUMUn vapaaehtois- ja liikuntatoiminnassa aktiivi-
sesti mukana olleen Martin menehtyminen tuli yllit-
tden ja nosti mieleen paljon hyvii hetkia.

Vuosina 2013-2014 UUMUn hallituksessa
varajisenend olleen Martin sydin sykki erityises-
ti likkunnalle, jossa hinet muistetaan aina rehtind ja
reiluna kilpakumppanina. Kansainvilisissd elinsiir-
ron saaneiden kisoissa tirkeinti oli ilo ja osallisuus,
onnistumiset ja vyhteiset saavutukset. Meilahden
sairaalan teemapdivissi Martti jakoi satoja elinluovu-
tuskortteja ja kertoi avoimesti kokemuksistaan.

Kymmenet potilas- ja urheilijatoverit ovat
ilmaisseet osanottonsa Martin liheisille.

Lepdid rauhassa Hyvi Ystivimme.

2/2021 UUMU
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PUHEENJOHTAJALTA

Toinen salmiakkikevit kulkutaudin kanssa

Ajattelin maaliskuussa 2020, ettd tdimi sulkutilanne menee ohi
kesddn mennessd ja kaikki palaa normaaliin. Olen monella tapaa
etuoikeutettu. Olen voinut tehdi suurimman osan toistdni etdna
ja olen padssyt tarvittaessa koronatestiin.

On pakko tunnustaa, ettd kun vuosi tuli tiyteen etityoti ja
titd niin sanottua uutta normaalia, niin mielenkiinto innollistua
uusista — ja myos vanhoista — asioista on laskenut. Kaikki on
oikeasti hyvin, mutta silti tuntuu kuin koko maailma murheineen
painaisi mielti ja kehoa. Pitda pakottautua kauppaan, asioille ja
lenkille. Myotdintoa arkisiin asioihin on kovin vdhin. Kuin elima
olisi toisaalla.

Piissd soi nuoruudessa opittu Tavaramarkkinoiden Kevit-
laulu: On siis kevit / Kuljen Hakaniemen rantaan / Tuuli ei tuule
mutta sade kylld jaksaa / Kevit / Pystynko mitddn endd antaan.
Vield timai kevit, niin taas jaksamme. Niin haluan uskoa. Elama
on nyt ja varsinkin koronan jilkeen.

- Keviatkokous

Pienid tarkennuksia kevitkokoukseen 16ydat lehden sivulta 2.
UUMU ry:n kevitkokous pidetddn sihkoisend, koska Uudella-
maalla on koronatilanteen takia kokoontumisrajoituksia.
Kokouskahvit joudumme juomaan etdnd, ja kokoukseen pitdd
jokaisen halukkaan ilmoittautua ennakkoon. Kokousaineisto
julkaistaan verkkosivulla (uumu.fi/kevatkokous) 19.4.2021 jilkeen.

Vertaistuki

Jarjestimme kevdidn aikana muutaman isomman keskustelu-
tilaisuuden verkossa alustusten kera. Jarjestimme myos useita
pienempii tapahtumia.

Muistakaa ulkoilla perheen kanssa tai ilman, vaikka hiihtokausi
onkin jo ohi. Piknik puistoon tai lihimetsdén on virkistivi tapa
hoitaa mielen- ja kehonterveytta.

Tapaamisiin syksylld, kun rokotukset on saatu ja kulkutautitilan-
teen muutokset sen mahdollistavat.

Timo Nerkko
UUMU ry:n pj.
Elinsiirrot Suomessa
2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 1.1-28.2.2021
Munuainen 199 189 240 244 262 240 238 293 263 38
Maksa 52 49 59 77 61 63 66 64 75 14
Haima 8 10 15 17 27 21 23 39 26 5
Sydan 22 21 24 27 31 26 47 30 22 7
Keuhkot 26 15 15 24 18 24 18 27 21 8
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JASENMAKSU 2021

Vuoden 2021 jisenmaksut jaettiin jisenistolle helmikuussa,
suurin osa jisenistd maksoi jisenmaksunsa ajallaan. Maalis-
huhtikuun vaihteessa lahetettyjen maksumuistutusten maa-
rd oli kuitenkin huolestuttavan suuri, ldhes 10 % laskuista
postitettiin toistamiseen.

Poikkeukselliset ajat ja epavarmuus tulevasta ovat hei-
jastuneet todennikoisesti my6s jisenmaksujen suorittami-
seen. Yhdistyksemme on jatkanut koko ajan toimintaansa ja
jarjestanyt tapaamisia vallitseva koronatilanne huomioiden.
Haastavista ajoista huolimatta suuntaamme katseemme tule-
vaisuuteen jasenistomme palautetta ja toiveita kuunnellen.

Olethan yhteydessi UUMUn toimistolle, mikali sinulla

on toiveita ja ideoita tulevia tapahtumia koskien. Kerrothan
myos, mikili sinulla on epéselvyyksia tai vaikeuksia jasen-
maksusi maksamisen kanssa. Katsotaan yhdessd, mitd voim-
me asialle tehd.
Maksamattomat jisenmaksut kisitelldan hallituksen koko-
uksessa loppukesisti. Télloin maksamattomien jisenten ji-
senyydet ja oikeudet jasenetuihin tullaan paittamaan. Jase-
nyyden paittiminen lakkauttaa UUMU- ja Elinehto-lehtien
jakelun jasenen kotiosoitteeseen.

Jdsenasioissa sinua auttaa UUMUn sihteeri, jonka tavoitat
p- 050 449 7744 / sihteeri@uumu.fi

PIENI ELE
-KERAYS 2021

Pieni Ele -kerdys (entinen Vaalikera-
ys) on keriys kotimaisen vammais- ja
terveystyon hyviksi. UUMUn lipas-
vahtien avulla yhdistyksellemme on
keritty vuosien varrella kymmenid
euroja, jotka on kiytetty suoraan
jdsentoimintamme pyorittimiseen.

Vuoden 2021 poikkeusajat toi-
vat kuitenkin muutoksia seki yleisiin vaalijirjestelyihin ettd
Pieni ele -kerdyksen jirjestelyihin. Kuntavaalit siirrettiin
huhtikuulta kesikuulle ja kerdyksen toteuttaminen koki
useita takapakkeja.

UUMUn hallitus on seurannut viranomaisrajoituk-
sia ja kisitellyt kerdykseen osallistumista useaan otteeseen.
Yhdistyksen lipasvahdit kuuluvat suurelta osin riskiryhmiin,
joiden tulee toistaiseksi rajoittaa kasvokkain tapahtuvia koh-
taamisia. Ndin olleen UUMUn hallitus teki 18.3.2021 ko-
kouksessaan piditoksen, jonka mukaan UUMU ei osallistu
kesikuussa 2021 jirjestettdvien kuntavaalien aikaiseen Pieni
ele -kerdykseen.

Nyt menndin turvallisuus edelld ja pidetddn huolta itses-
tamme sekd ldheisistimme!
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matkakohteeseen
+ Kaikkiin EU-maihin
MOKILLA

* 230V maadoitettu pistorasia
* Pussitetut ulkonesteet

Hemodialyysia missa itse haluat

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

¢ Helppo oppia ja kayttaa
MATKOILLA

¢ Helppo ottaa mukaan

* Ulkonesteet toimitetaan

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

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

NMORDIC

MELCLOM

G CMOUGH TOQOPE « SMALL ENOUGH TO CARE

Olarinluoma 11, 02200 ESPOO
Puh. 09-2533 3600

myynti@nordicmedcom.fi
www.nordicmedcom.fi
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MAKSASAIRAUDET KOSKETTAVAT
TUHANSIA SUOMALAISIA

Maksasairaudet koskettavat tuhansia suomalaisia.
Kuka vaan, lapsi tai aikuinen, voi sairastua maksa-
sairauteen. Maksasairaus todetaan usein sattumalta,
kun aletaan etsid syyti esimerkiksi terveystarkastuk-
sessa havaittuihin koholla oleviin maksa-arvoihin.

Maksasairauden taustalla voi olla autoimmuuni-
sairaus, virusmaksatulehdus, alkoholi, ylipaino tai
aineenvaihduntasairaus. Osa maksasairauksista on
synnynndisid. Joskus syy jdd tuntemattomaksi. Elin-
tavoista johtuvat maksasairaudet ovat yleistymassa.
Rasvamaksa on Suomen yleisin maksasairaus.

Maksasairaudet ovat alkuvaiheessa oireettomia, tai
oireet voivat olla epdmairdisid kuten visymys, lievd
lammonnousu, ruokahaluttomuus, pahoinvointi tai
painon tunne yldvatsalla. Myos kutinaa ja virtsan
tummumista voi esiintyd. Maksasairauksien edetessi
ilmaantuu lisdd oireita. Ihon, limakalvojen ja silmin
sidekalvon keltaisuus ovat merkkeji maksan toimin-
nan hiiriostd. Mustelmataipumusta ja seksuaalista
haluttomuutta voi myos esiintyd. Vatsaonteloon voi
kertya nestetti ja raajoja turvottaa. Maksan toimin-
nan ongelmista voivat kertoa myos verioksentelu,
unirytmin muuttuminen, kognitiivisten toimintojen
hidastuminen ja sekavuus. Maksakirroosiin voivat
liittya myos hdmahikkiluomet (iholle ilmaantuvat
himahikin muotoiset kuviot, jotka painamalla hi-
vidvit hetkeksi ja palautuvat sitten takaisin) ja rum-
pupalikkasormet (jaykit sormet).

Maksan toimintaa ja maksasairauden syyti voidaan
selvittdd verikokeilla. Ultradéni-, tietokonetomogra-
fia- ja magneettitutkimuksilla saadaan tietoa maksan
koosta ja rakenteesta, sappiteiden tilasta ja verisuon-
ten virtauksista. Kuvantamistutkimuksilla voidaan
erottaa akuutti maksasairaus kroonisesta, todeta sai-
rauteen liittyvid komplikaatioita ja tehdd joissakin
tapauksissa lopullinen diagnoosi. Maksabiopsia on
kuitenkin usein tirkein diagnostinen tutkimus mak-
sasairauksien lopullista diagnoosia méaaritettdessa.

Maksa L ever
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Lahde: Munuais- ja maksaliitto/ Maksa-esite

Liiton maksaesitteet 16ytyvit osoitteesta www.muma.fi/
liitto/julkaisut/maksaesitteet

Seuraavaksi seitsemdn UUMUn jisentd kertovat eldmas-
tadn maksasairauden kanssa. Erilaiset tarinat ja sairaudet
kertovat osaltaan maksasairauksien laajasta kirjosta. Silti
tdssakin on vain pieni osa monista erilaisista maksasai-
rauksista.
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HAASTATTELU

Olen Paavo Voutilainen, 68-vuotias vantaalaismies.

Monien uuvuttavien vaiheiden jilkeen selvisi, ettd sairastan harvinaista

hemokromatoosia.

Maksasairauteni syy on ollut minussa aina. Kyseessi
on peritty raudan imeytymishdirié. Yli-innokas sys-
teemi pumppaa elimistoon liikkaa rautaa, joka aiheut-
taa sisdelimissa tuhoa. Vaarassa on erityisesti maksa,
mutta myos esimerkiksi syddn voi vaurioitua vaka-
vasti. Maksa reagoi litkaan rautaan jyrkisti nousevalla
kirroosi- ja syopariskilla.

On himmentivii, etti geenimutaatio 1oytyi vasta
vuonna 2019. Nuorena urheilijana minulla tosin ha-
vaittiin ns. hyvid veriarvoja. Osallistuin 1970-luvun
alussa urheiluldiketieteelliseen tutkimukseenkin, jos-
sa rauta-arvojani ihmeteltiin. Tulkinnaksi jdi - aivan
oikein - persoonallinen lahjakkuus. Ei ollut kaytossi
DNA-diagnostiikkaa, joka myohemmin paljasti lah-
jakkuuden nimeksi geenimutaation.

Vuonna 2009 kuntoni luhistui Atlantin ylipuolella.
Olimme sosiaali- ja terveydenhuollon johtajaporu-
kalla palaamassa Kaliforniasta ty¢matkalta. Kuume
oli yli 40 astetta, suolisto vuoti verta solkenaan ja vat-
saa kouristeli ankarasti. Se oli tayttd helvettid. Miten
ihmeessd olin tuossa kunnossa taivaalla avun ulottu-
mattomissa? Olinhan vatsaoireiden vuoksi ollut jo
pitkddn ladketieteellisessd seurannassa. No, vaativaa
tyotd tekevin johtajan stressid. Punasolu- ja rauta-
arvot tosin laskivat, mutta niyttivit edelleen siedet-
tavilta.

Karu totuus selvisi Meilahdessa, jonne niukin naukin
selvisin. Suolistossa oli totaalinen tulehdus pahim-
pine liitinndisongelmineen. Pitkddn jatkuneeseen
vuotoon ei osattu reagoida, koska seurannassa rau-
tareservid riitti ja riitti. Lopulta oli sitten kuolioita,
sepsistd, munuaisten lamaantumista jne. Kuolema oli
lahelld. Kahden vuoden massiivisten hoitojen jilkeen
tilanne oli rauhoitettu. Immunosupressiivisia ladk-
keitd oli mennyt suuria méairid, suolistoa oli poistettu
metritolkulla ja tilalle oli rakennettu vatsan sisdén J-
pussi. Munuaiset olivat vaurioituneet pysyvésti.

Munuaisten vuoksi jiin HUSin maailmanluokan
hoidon piiriin. Munuaispotilaat tietdvit, ettd erilais-
ten rauta- ja punasoluarvojen seuranta on tarkkaa.
Liian matalia arvoja hoidetaan epolla, jota urheilussa
kiytettdan dopingina. Odotusten vastaisesti minun
rauta-arvoni nousivat nousemistaan. Vuotava suo-
listosairaus oli ties kuinka kauan huuhtonut rautaa
pois. Kun vuotavat suoliston osat poistettiin, rautaa
alkoi kertyd. Kymmenen vuoden paisti nivelid sirki,

sydan 161 miten sattui ja ankara visymys lamasi. Tark-
ka munuaisldakirini otti DNA-testin ja 67-vuotiaalla
miehelld todettiin hemokromatoosi.

Vaarallisia sisdelinvaurioita ei vield ollut, koska toi-
nen tauti oli vuosien varrella hoitanut toista. He-
mokromatoosin hoito on selked: Isketdéin suonta eli
valutetaan verta pois niin, ettd sisdelimet puhdistuvat
raudasta. Muutaman kuukauden huuhtomisen jil-
keen liika rauta olikin poissa. Nyt olo on hyvi, sydidn
rytmissd ja maksaa suojaavat elintavat ajettu sisddn.
Gastroenterologit seuraavat rautakuormaa ja maksan
kuntoa. Jos tarvetta tulee, verta otetaan puolen litran
erissd pois.

Nousin kuilusta. Jaksan kidydi lenkilld, pystyn vaa-
tiviin asiantuntijatehtiviin ja pyoritdn vapaaehtois-
tyond ihmisoikeussditiotd. Olen onnekas. Minua
ympéir6i joustavien ja ystivillisten huippuasiantunti-
joiden verkosto. Koen himmentynytti iloa aina, kun
kohtaan niitid limpimiid ammattilaisia. Toivon, ettd
kokemus on tuttu muillekin maksasairaille.

On outoa, ettd useista kroonisista sairauksista, J-pus-
sista, jatkuvista kontrolleista ja toimenpiteistd huo-
limatta koen sisimmissiani olevani terve. Tietenkin
se johtuu loistavasta hoidosta. Mutta kyse on myds
meiddn ihmisten psykologisesta mukautumiskyvysta.
Kiy niin, ettd rankatkin realiteetit sulautuvat osak-
si persoonaa ja arki, minun arkeni, alkaakin tuntua
normaalilta ja eldmisen arvoiselta. T4td ei millddn oli-
si uskonut kiithkedna parikymppisen, jolloin krooni-
nen sairaus oli lihes peloista pahin.

Kuva: George Atanassov
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Olen Hanna Mikkola Vihdista.

Perheeseemme kuuluu kohta 112-vuotias Jaakko-poika,
jonka sappitieatresia-sairaus johti nopeasti maksansiirtoon.

Jaakon sairaudesta minulla oli pieni
aavistus jo vauvamme toisena elinpdi-
vind, kun vauvanpihka alkoi viistyd
tavallista nopeammin eli kakka alkoi vaa-
lentua. Kuuden viikon idssd piinallinen
huoli iski sydimeeni, kun vauvatreffeil-
ld vertailimme samanikdisten vauvojen
kokoa, ihon- ja kakan virii. Jaakon iho ja
silminvalkuaiset olivat kellertivii, kakka
sementinvalkoista ja rasvaista. Kaivoin
Jaakon kahdeksan sisaruksen neuvola-
kortit esille ja vertasin painon kehitys-
td. Jaakolle oli tullut vain 195 g painoa
ensimmaisen aikana,
sisaruksille n. 1000 g. Naiden huolien
kanssa lihdimme piivystykseen, jossa
otettiin maksakokeet. Arvot olivat pielessi. Diagnoo-
siksi selvisi Uudessa lastensairaalassa tehtyjen lukui-
sien tutkimuksien perusteella sappitieatresia.

elinkuukauden

Sappitieatresiassa maksan ulkoiset ja sisdiset sap-
pitiet tuhoutuvat. Maksa menettdd loppujen lopuk-
si toimintakykynsd ja jossain vaiheessa on edessd
maksansiirto. Maksan omalle toiminnalle pyritdin
saamaan jatkoaikaa Kasai-leikkauksella, jossa sairaat
ulkoiset sappitiet poistetaan kokonaan ja suolesta
rakennetaan uusi sappitie. Jaakolle Kasai-leikkaus
tehtiin 7 viikon ikdisena.

Maksan toimintahdirién myo6td mahalaukun tie-
noille kehittyi laskimolaajentumia, jotka puhkesivat
aiheuttaen paljon verenmenoa seka yla- ettd alakaut-
ta. Jaakon maksa piti vaihtaa jo alle 11 kk ikiisena.
Se oli jarkyttivad aikaa. Uutta maksaa odotimme vain
9 pdivid. Siirto onnistui hyvin. Muutaman kuukau-
den ajan meni hyvin: Jaakko alkoi kehitty4, otti kiinni
sitd, mikd jdi odottamaan sairauden vietyd voimat.
loitsimme suuresti, lahetimme videopétkid sukulai-
sille ja ystdville: "Katsokaa, Jaakko on oppinut kont-
taamaan”. Sydominenkin alkoi sujua ja nendmahaletku
jdi pois nelja kuukautta siirron jilkeen. Viimeisen
kuukauden ajan on taas huoli piirittinyt mielti:
verenmyrkytys ja neutropenia (veren neutrofiilisten
granulosyyttien niukkuus) seki siirteen mukana tul-
leitten virusten riehaantuminen ovat ajaneet tiukille.
Enemmain on ollut osasto- kuin kotipaiva.

Jaakon sairaus on ollut perheemme “piiotsikko”
viimeisen reilun vuoden. Olemme mieheni kanssa

joutuneet oppimaan pistoshoitoa, nenimahaletkun
kayttod, tablettien puolitusta, veteen uuttamista.
Ladketieteellinen sanavarastomme on laajentunut ja
hetkessid elimisen taitoa on ihan tosissaan opiskeltu.
On myds jouduttu todella lujille hakiessamme yhteis-
kunnalta apua jaksamiseen. Tiukimmissa tilanteissa
olen kirjoittanut mielessini hautajaisvieraslistaa, kun
taas toisena hetkeni iloinnut siitd, ettd saa heittda
huoliviitan nurkkaan.

Jaakon toipuminen operaatioista tai infektioista
on ehdottomasti tirkein apu omaan jaksamiseen.
Rehellisyys omille tunteille auttaa eteenpiin. Katkeri-
na hetkini en kielld mustaa tunnetta vaan annan sen
tulla. Sitten se kylld lahteekin. Jumalaan luottaminen
auttaa joskus, toisinaan sekin “reitti” joutuu koetuk-
selle. Minua ulkoilu auttaa aina. Tartun joka pdivd
ovenkahvaan lihteikseni metsiin samoilemaan,
hiihtdmain tai vaikka haravoimaan. Toisinaan mu-
siikki on toiminut vahvana vetoapuna: pianon kos-
kettimet ovat saaneet kyytid, kun olen improvisoinut
tunnetarinaa mustalla penkilld istuen. Ystivien arvo
on ollut suunnattoman suuri, itkupuheluita ja huo-
liviesteja on riittanyt. Ruoka-apua suurperheen poy-
tdan on tullut lihipiiristd. Terapian aloitin muutama
viikko sitten. Munuais -ja maksaliiton hoitoapu on
vahintdankin tarpeen.

Terveiseni muille maksasairaiden lasten
vanhemmille on: ”Pitiikiid itsestidnne huolta, niin
saatte voimaa lapsestanne huolehtimiseen’.
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HAASTATTELU

Olen Laura Saarelainen, 35-vuotias jarvenpadldinen nainen.

Viime vuoden kesdkuussa minulle tehtiin maksan osapoisto maksan sisdisten

sappiteiden syovin seurauksena.

Vuoden 2020 alussa vatsani oli koko ajan kipei ja
turvoksissa riippumatta siitd miti séin. En ollut
erityisen huolissani, vaan epiilin kipujeni liittyvan
sappikiviin, joten varasin ajan tyoterveysldakarille.
Vatsani ultrauksen yhteydessd maksastani 16ytyi iso
kysta ja jokin toinen epidmdirdinen muutos. Diag-
noosin tekemiseksi tarvittiin lisdd tutkimuksia, joita
tehtiin Meilahden sairaalassa. Magneettitutkimukses-
sa selvisi, ettd maksani on tdynni pienid hyvinlaatui-
sia hamartoomakasvaimia ja kystia. Veriarvoni olivat
todella hyvit, joten mitddn vakavaa ei epdilty, vaikka
maksani keskeltd 16ytyneestd kasvaimesta ei osattu
sanoa vield mitdén. Tutkimukset jatkuivat talven ajan
ja lopulta sain diagnoosin kolangiokarsinoomasta eli
sappiteiden syovista.

Kesikuussa 2020 minulle tehtiin maksan osapoisto,
jossa kasvain saatiin nipin napin pois. Maksaa pois-
tettiin 850 g vaikka itse kasvain oli vain 2,5 cm x 3,5
cm kokoinen. Kasvaimen sijainti teki leikkauksen
todella haastavaksi, ja koen olevani todella onnekas,
ettd leikkaus oli mahdollista tehdi. Leikkauksen jil-
keen toivuin kuukauden, jonka jalkeen aloitin 6 kuu-
kauden kapesitabiinikuurin (tablettimuotoinen sy-
tostaattihoito), jotta sy6pa ei uusiutuisi niin helposti.

Hoito sopi minulle melko hyvin, silld pystyin sen ai-
kana tekemidn osa-aikaisesti t6itd ja opiskelemaan
kotoa kisin. Ylldtyin myos siitd, ettd sdannollinen
kuntosalilla treenaaminen ja lenkkeily oli edelleen
mahdollista. Syopavuoteni oli erittdin opettavainen.
Opin sen, ettd koskaan ei saa antaa periksi. Ladkkeista
tuli myos sivuvaikutuksia, joista hiiritsevimpii olivat
kidsien ja jalkapohjien ihon kuoriutuminen ja polttelu
sekd rakot. Vililli myos huimasi ja nidko oli sumea.
Noina hetkini keskitin energiani opiskelemiseen, jot-
ta sain ikédvit ajatukset muualle. Hyvind péivini lii-
kuin, ja sain siitd todella paljon iloa. Parantumistani
edisti myos ldheisiltd saatu tuki, silld jaettuna asiat on
helpompi kisitella.

Sytostaattikuurini pdittyi timin vuoden tammi-
kuussa ja elimd tuntuu hyvin aurinkoiselta. T#lld
hetkelld kaikki on kunnossa ja veriarvoni normaaleja.
Seurantani jatkuu 5 vuotta ja suurin toiveeni on, ettd
syopd ei uusiutuisi. Olen ollut vuoden alusta jo ko-
koaikaisesti toissd veturinkuljettajien kouluttajana ja
pian palaan myds junan puikkoihin lihiliikenteeseen.
Lisiksi valmistun pian ammatilliseksi opettajaksi.

Kuva: Matti Haro

Muille maksasairaille haluan sanoa, etti toivoa on
aina, silld hoidot kehittyvit koko ajan. Suosittelen
lampimasti my6s litkuntaa kaikille, jos se vain on
mahdollista. Klisee "liike on liike” toimi minun koh-
dallani, vaikka treeneihin lihteminen ei aina ollut
mukavaa. Onneksi liilkuntaa voi harrastaa monella eri
teholla.
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HAASTATTELU

Olen Eeva Kristiina Vikeva,

61-vuotias elakkeelld oleva erityisluokanopettaja Helsingista.

Vuosien myota rasvamaksani on edennyt maksakirroosiin.
Nyt valmistaudun henkisesti maksansiirtoon.

Ensimmadistd kertaa maksa-arvojeni huomattiin
olevan koholla tyoterveysladkarin ikdkausitarkastuk-
sessa noin 20 vuotta sitten. Kysyin, voinko itse tehda
tilanteen hyviksi jotain. Lidkiri vain totesi, ettd olen
keskivartalo-obeesi (keskivartalolihava), enkd voi
tehdd mitdan. Seuraavat 20 vuotta sitten vain seurat-
tiin tilannetta. Siirryin hoitoon kunnalliselle puolelle,
silld rasvamaksa ei kuulu tydterveyshuollon piiriin.

Olen lapsesta asti ollut roteva, vatsaontelossani on ol-
lut rasvaa jo hyvin varhain. Tami on varmasti vaikut-
tanut rasvamaksan kehittymiseen. Minulla rasva on
maksan sisilld eik sitd saa sieltd millddn pois.

Vuonna 2016 olin menossa selkileikkaukseen, jonka
yhteydessd minulta otettiin paljon verikokeita. Maksa-
arvoni olivat tavalliseen tapaan huonot ja selvisi, ettd
minulla on rasvamaksan aiheuttama maksakirroosi.
Itse sanon mieluummin, ettd minulla on kirroottinen
maksa. Se tuntuu hyviksyttivimmaltd ja vihemmain
leimaavalta. Valitettavan usein maksasairaudet edel-
leen liitetddn liialliseen alkoholinkdyttoon. Mindkin
sain terveydenhuollosta vuosien ajan alkoholinkayt-
toon liittyvid oppaita, vaikka olen absolutisti.

Ensimmaiinen selkileikkaukseni meni pieleen ja sain
siitd pysyvin selkiydinvamman, mika vaikutti paljon
my6s maksani heikkenemiseen. Jouduin syomiin
ennen uusintaleikkausta vahvoja kipulddkkeitd ja
maksani oli kovalla kuormituksella.

En koe maksaongelmieni vaikuttavan arkeeni, koska
selkidydinvammani vaikuttaa elimidni niin monel-
la tavalla ja sairastan lisiksi ykkostyypin diabetesta.
Elin kuitenkin entistd kurinalaisemmin ja valitsen
kaupassa mahdollisimman vaharasvaisia tuotteita.
Yhdessid vaiheessa silminvalkuaiseni kellersivit ja
silloin perheen ulkopuolisten ihmisten kohtaaminen
vahdn mietitytti.

Hiljattain sisitautilddkirini sanoi, ettd minun on syy-
td alkaa henkisesti valmistautumaan maksansiirtoon.
Viikkoon en saanut puhuttua asiasta edes perheelleni,
mutta he ottivat asian todella hyvin. En kuitenkaan
pohdi asioita turhaan etukiteen, vaan kohtaan ne
sitten kun ne ovat faktoja. Koskaan ei voi etukiteen
tietdd mitd tapahtuu. En ole vield elinsiirtolistalla,
eikd maksa ole elamini keskiossd. Olen jddrdpdinen

sisupussi, jolle ”ei tarkoittaa kylld”. Epdonnistuneen
selkileikkaukseni jilkeen olin jonkin aikaa neliraa-
jahalvaantunut. T4lloin fysioterapeuttini kehotti mi-
nua asennoitumaan pysyvdan pyorituolin kdyttami-
seen. Niin vain kivelin itse kolmen kuukauden kulut-
tua. Niinpd en anna maksasairaudenkaan lannistaa.
Lempisanontani onkin: “Lopeta valitus, ala valita!”
Sairauksien kanssa on vain tultava toimeen, vihol-
lisesta voi tehdi ystavin. Eldmin ja arjen ilot muo-
dostuvat minulla ihan tavallisesta olemisesta. Voimia
saan perheestini ja matkustelusta. Rakastan Irlantia
ja Ranskaa. Niiden sairauksien kanssa matkustelua
vain pitdd ajatella eri tavalla kuin ennen, mutta saan
matkustamisesta todella paljon voimaa ja iloa.

Muille maksasairaille sanoisin, etti kaikkien tirkein-
td on vertaistuki. Se, ettd on joku riittdvan ulkopuo-
linen, jolle voi jutella eikd jd4 sairautensa kanssa yk-
sin. Kannustan my6s olemaan hoitohenkilokunnalle
rehellinen. Tyhmia kysymyksiid ei ole. On hyvi olla
utelias ja ottaa asioista selvii.
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HAASTATTELU

Olen Kjell Wallenius, 53-vuotias mies Kirkkonummelta.

Sairastan rasvamaksaa, ja olen vield melko tuore maksapotilas.

Rasvamaksa todettiin minulla ensimméisen kerran
vuonna 2017. Minulle tuli silloin nestetti keuhkoihin,
ja tyoterveyslddkari lihetti minut Jorvin sairaalaan,
jossa maksani tilanne selvisi. Rasvamaksan minulle
aiheutti epiterveellisen ruokavalion, vihiisen litkun-
nan, stressin ja liiallisen alkoholin kidyton yhdistelmai,
vaikka en alkoholin suurkuluttaja ollutkaan.

Jdin seurantaan Jorviin, mutta kerran unohdin
mennd ladkiriin, ja minut tiputettiin kokonaan pois
heiddn potilaslistoiltaan. Siind vaiheessa kukaan ei
ollut kertonut minulle, miten vakavasta sairaudesta
on kyse ja mihin se voi pahimmillaan johtaa, joten
hoitoni jii sithen.

Kevailla 2019 tilanteeni paheni. Tulin todella kipeik-
si ja minun oli vaikea hengittdd. Jouduin lihtemdin
Jorvin piivystykseen. Sielli selvisi, ettd sairauteni on
edennyt maksakirroosiin.

Sairauteni nikyy péivittdisessd eliméssdni lihinna
siten, ettd minulla on sithen sddnnollinen ladkitys.
Yritdn myos liikkua entistd enemmaén. Lisdksi ruoka-
valioni on kéyty ldpi ja sydn aiempaa terveellisemmin.
Maksani tilanteen pahenemisesta meni kuitenkin
lihes vuosi, ennen kuin sain ruokavalioni kuntoon.
Alkoholia en kdytd endd lainkaan, miki ei ole ollut
ollenkaan huono elimianmuutos.

Ladkarissd kiydessini tuntuu vililld silté, ettd minua
syyllistetddan liikaa sairaudestani. Tuntuu, ettd sielld
ajatellaan minun aiheuttaneen sen tahallani, ja siksi
minua ei tarvitsisi hoitaa kunnolla. Kuitenkin pidin
nyt itsestdni hyvid huolta. Kdyn kontrolleissa, mutta
on hankalaa, kun joka kerralla on eri ldakiri. Tuntuu,
etten aina saa tarpeeksi tietoa omasta tilanteestani ja
siitd, miten hoitoni jatkuu. Onko esimerkiksi elinsiirto
minulle joskus tarpeellinen. Olen tilld hetkelld hyvin
epdvarma tilanteestani. Maksa-arvoni ovat kuitenkin
parantuneet siitd, mitd ne pahimmillaan olivat.

Munuais- ja maksaliiton ja UUMUn kautta olen saa-
nut paljon vertaistukea ja tietoa maksaan liittyvistd
asioista esimerkiksi erilaisten luentojen ja Teams-
tapaamisten kautta. Erilaisia tapahtumia saisi olla
enemmainkin. Piddn jirjesto- ja yhdistystoimintaa
erittdin tdrkedni ja positiivisena kokonaisuutena. II-
man sitd en tietdisi maksa-asioista niin paljon kuin
nyt tieddn. Koen, ettd yhdistystasolla minusta vili-
tetddn enemmain kuin lddkarisss, ja titd kautta olen
saanut tietoa paljon enemman.

Voimia arkeeni saan myos perheeltidni, jo aikuiselta
tyttdreltdni ja pieneltd koiranpennultani, jonka olen
vasta hankkinut. Yksi syy koirani hankintaan oli, etti
se kannustaa minua liikkumaan. Saan siitd todella
paljon iloa elimidni. My6s vapaapalokuntaharras-
tukseni auttaa minua jaksamaan.

Muille haluaisin sanoa, ettd kiinnittikii huomiota
terveyteenne jo ennen kuin mitddn pahempaa sattuu.
Pitakdd huolta omasta jaksamisestanne ja kuunnelkaa
omaa kehoanne
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HAASTATTELU

Olen Susanna Eronen, 42-vuotias laulaja ja popjazz-laulupedagogi Helsingista.

Minulla diagnosoitiin PBC eli Primaari biliaari kolangiitti vuonna 2017.
Taudin virallista diagnoosia edelsivit pitkit tutkimukset.

Vuosien 2005-2007 paikkeilla tutkittiin syyta jatku-
viin vastakipuihini. Verikokeiden tuloksissa ladkirin
huomio kiinnittyi reilusti koholla oleviin maksa-ar-
voihini, mutta diagnoosista ei saatu vield varmuutta.
Laakari kuitenkin epdili, ettd kyseessd voisi olla var-
haisessa vaiheessa havaittu PBC. Minulle piitettiin
kokeilla Adursal-ladkitysti, joka jouduttiin kuitenkin
lopettamaan pian, silld se turvotti huuliani. Timi on
melko harvinaista. Maksa-arvoni palautuivat nor-
maaleiksi ja tilannetta pditettiin jaddd seuraamaan.

Meni noin 10 vuotta kunnes maksa-arvoissani ha-
vaittiin taas selkedd nousua ja asiaa tutkittiin uudel-
leen. Minulle tehtiin biopsia eli maksastani otettiin
koepala, jonka tutkimustulokset ja laboratorionayt-
teissdni havaitut mitokondriovasta-aineet vahvisti-
vat diagnoosiksi PCB:n. Aloitin Adursal-ladkityksen
uudelleen. Tilld kertaa huulten turpoamisoireet hi-
visivit pian, ja maksa-arvoni laskivat taas normaalita-
solle. Ladkityksen ansiosta sairauden eteneminen on
ollut hyvin hidasta.

PBC on tulehduksellinen autoimmuunimaksasaira-
us. Elimistssd muodostuu vasta-aineita sappiteiden
rakenteita vastaan ja tulehdusreaktio johtaa sappi-
teiden vaurioitumiseen. Sairauden edetessd maksa-
solukko tuhoutuu ja korvautuu sidekudoksella. Se
voi johtaa ajan kuluessa maksakirroosiin ja mahdol-
liseen maksansiirtoon. PBC vaikuttaa piivittdiseen
elamdidni 1dhinnd kovan vasymyksen, “aivosumun”
ja vatsa-/suolisto-oireiden kautta. Vuosien varrella
olen oppinut rytmittimiin elimiini niin, ettid olo
olisi mahdollisimman hyvi sairaudesta huolimatta.
Pyrin ulkoilemaan riittavasti paivittdin, nukkumaan
tarpeeksi ja sadnnollisesti. Yritan valttda litan kiireisid
aikatauluja ja teen asioita, jotka tuottavat iloa.

Saan voimaa musiikista, luonnosta, eldimistd seka
tyttdreni ja ystdvieni kanssa olemisesta. Paluu rak-
kaan hevosharrastukseni pariin on ollut suuri hen-
kireikd. Hevoset ovat upeita, herkkii eldimii, joiden
kanssa puuhailu on terapeuttista, niiden kanssa on
oltava ldsni hetkessd. Olen onnellinen, ettd saan ja-
kaa hevosharrastukseni tyttireni kanssa. Mys tyoni
tuottaa paljon iloa; laulaminen ja soittaminen seki
kuulijoiden palaute antavat iloa ja voimaa. Opetus-
tyon intensiivisyys vie mennessddn ja antaa energiaa.

Kun sain diagnoosin, ajatus loppuiin kestévista laa-
kityksestd ja pahimmasta skenaariosta tuntuivat mu-

sertavilta. Olin tuolloin pienen lapsen 4iti ja sairau-
den eteneminen pelotti. Olen saanut paljon vertais-
tukea munuaissiirron kokeneelta ystavaltini. Vaikka
sairaudet ja niiden vaiheet ovat erilaiset, on niissid
my0s paljon yhteistd. Sairauteni on havaittu varhain
ja tilanne on edelleen hyvi. Arvojeni vililld noustes-
sa ja lisdtutkimuksiin mennesséni pelkoni kuitenkin
nostavat paitddn. Elinikdinen sairaus on aina lisni,
mutta sen ei tarvitse antaa hallita eldimia. Eika eld-
mid tarvitse eldd sairauden kautta, vaan sen kanssa
voi oppia elimdin. Itse olen 16ytinyt parhaimman
balanssin keskittymalld nykyhetkeen ja sithen, mika
on tirkedd ja arvokasta itselleni. Suomessa on hyvi
hoito ja asiantunteva hoitohenkilokunta. Sairautta ei
pidi piilotella tai hipeilld. On kaikkien etu, etti asi-
oista puhutaan avoimesti. Toivon kaikille voimia ja
iloa, sairauksista ja koronatilanteesta huolimatta!
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HAASTATTELU

Olen Martti Nardnen, 69-vuotias mies Hyvinkaalta.

Sairastin pitkddn autoimmuunisairautta nimeltd primaarinen biliaarinen
kolangiitti (PBC), joka johti lopulta vuonna 2015 maksansiirtoon.

PBC diagnosoitiin minulla vuonna 1995. Mitiin
oireita minulla ei ollut, vaan kohonneet maksa-arvot
huomattiin sattumalta ihan muun tutkimuksen yh-
teydessd. Minulle aloitettiin Adrusal-ldzkitys ja kdvin
Hyvinkéddn sairaalassa kontrolleissa 3—4 kuukauden
vilein. Useimmiten tilannetta seurattiin verikokeilla,
vililld maksasta otettiin myos biopsia eli koepala.

Vuosien ajan elimini sujui maksan suhteen ilman
suurempia ongelmia. Vuonna 2011 ruokatorvessani
havaittiin laskimopullistumia, joita hoidettiin seuraa-
vina vuosina muutamia kertoja kumilenkeilld hirtta-
miilld. Samoihin aikoihin alkoi kivelylenkeilld ilmetd
vasymysti, ja verensokerini laskivat liian alas.

Minulle oli tietysti puhuttu mahdollisesta maksan-
siirrosta, mutta vield alkuvuodesta 2015 ldidkiri sanoi,
ettd seurataan tilannetta rauhassa pari vuotta, ellei
mitddn akuuttia ilmene. Samana keviédni ensin jalka-
ni ja sitten myds vatsani alkoivat turvota. Silmistini
nikyi kellastumista. Kutinaa ei kuitenkaan ollut. Tou-
kokuun lopulla hengitykseni oli aiempaa hankalam-
paa, syddessini tuntui kuin ruoka ei oikein mahtuisi
sisddn. Hyvinkddn sairaalassa vatsaontelostani pois-
tettiin 8,5 litraa ylimédraistd nestettd ja minulle alet-
tiin tehdd tutkimuksia maksansiirtoa varten. Niissi
tutkimuksissa maksastani 16ytyi myds 12 mm ko-
koinen syopikasvain. Siirtolistalle padsin heindkuun
lopussa. Elokuun 5. pdivini sain kutsun maksansiir-
toon. Tiesin, ettd se on minulle ainoa oikea vaihtoeh-
to, enkd missddn vaiheessa pelannyt sitd.

Elinsiirron jilkeen olin noin kuukauden sairaalassa.
Leikkaushaavassani oli yksi vuotava kohta, joten se
vaati yliméardistd hoitoa. Kipuja minulla ei kuiten-
kaan ollut, sarkyladkettd otin vain parina paivini.
Siirron jilkeen alku uuden maksan kanssa oli haas-
teellinen. Leikkauksesta kotiin padstyani jouduin sai-
raalaan pian uudelleen, kun maksa-arvoni nousivat ja
minun todettiin sairastuneen sytomegalovirukseen.
Lokakuussa tuli verenmyrkytys. Oikean lohkon mak-
savaltimo oli mennyt tukkoon, ja ldakarit harkitsivat
jo uutta maksansiirtoa. Antibiooteilla, kortisonilla ja
verenohennusldidkkeilld maksa kuitenkin toipui niin,
ettei uutta siirtoa tarvittu. Osa maksasta tosin joutui
kuolioon hapenpuutteen johdosta.

Wi

Hyljinnénestoldikkeenéni on tilla hetkelld siklospo-
riini. Olen maksan suhteen voinut hyvin, vaikka ika
on tuonut muita vaivoja. Kiitdn kuntoutumisestani
koiraani Kallea, joka vaatii paistd lenkeille joka sdalla.
Teemme mielellimme pitkid metsélenkkeja.
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MAKSAPOTILAIDEN TOIMINTA

MAKSAPOTILAIDEN TOIMINTA

UUMUn maksapotilaiden vertaistapaaminen tarjoaa tukea ja virkistdvad toimintaa maksasairauksien eri vaiheis-
sa oleville jasenille sekd heidédn ldheisilleen. Keviille ja kesélle 2021 on suunnitteilla kaksi ulkotapahtumaa, jotka
tullaan toteuttamaan koronatilanteen salliessa.

VAPPUETKOT

Maksapotilaiden perinteiset Vappuetkot torstaina 29.4.2021 klo 17 alkaen verkkotapaamisena. Teams-linkki
tapahtumaan julkaistaan yhdistyksen Facebook- ja kotisivuilla www.uumu.fi, seuraa ilmoittelua!

KAISANIEMEN KASVITIETEELLINEN ULKOPUUTARHA

Lihde kanssamme nauttimaan kevidin tulosta ja .
ihastelemaan luontoa Helsingin keskustan tun- 4
tumaan Kaisaniemen kasvitieteelliseen ulkopuu-
tarhaan keskiviikkona 19.5.2021 klo 16 alkaen.

Tapaaminen sisddnkdynnin luona osoitteessa
(Kaisaniemenranta 2 Helsinki), mistd ldhdemme
kavelemdidn ulkopuutarhaan ja ihmettelemdin
keviin kukkaloistoa.

Saamme opastetun kierroksen, mikili koro-
natilanne niin sallii. Muussa tapausessa tutkim-
me ja ihailemme itseksemme kasvien maailmaa.

IImoittautumisohjeet ja tapahtumajirjesti-
jien yhteystiedot 16ydit alta.

KUPLIA JA VAAHTOKARKKEJA

Liity pirskahtelevaiseen porukkaamme ja tule
nauttimaan kanssamme alkoholittomasta kupli-
vasta ja vaahtokarkeista T6616n Sibeliuksen puis-
tossa Sibelius-monumentin luona (Mechelinin-
katu, 00250 Helsinki) keskiviikkona 19.8.2021
klo 16 alkaen.

Kaappaa kainaloosi istuinalustaksi sopiva
viltti tai retkijakkara ja mukaasi iloinen mieli.
Yhdistys tarjoaa kuplivat ja karkit, mutta voit
halutessasi tuoda mukanasi jotain pientd napos-
teltavaa nyyttiriperiaatteella.

Mikdli Suomen kesdsdd yllattdd, siirrymme
suojaan laheiseen kahvioon koronatilanteen niin
salliessa.

Tapaamiset eivit edellytd ilmoittautumista, mutta kuulisimme tarjoilujen
vuoksi mielellimme, mikili olet tulossa. Laitathan siis ystavillisesti viestia:
Johannalle (p. 0400 830038 / jj2867@gmail.com) tai
Tiinalle (p. 050 436 0781 / tiina.parri@kolumbus.fi).
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MUNUAISPOTILAIDEN TOIMINTA

MUNUAISPOTILAIDEN TOIMINTA

Haluamme koota yhteen munuaispotilaita ja heiddn liheisiddn yhteisen tekemisen merkeissd, mm. Teams-yhteyksien, tapah-
tumien ja kahviloiden kautta. Tavoitteenamme on jirjestdd Teams-tapaamisia kerran kuukaudessa erilaisin teemoin. Vuodelle
2021 olemme suunnitelleet nelja jasentapahtumaa, jotka toteutunevat koronatilanne huomioiden.

Toiminnastamme ilmoitamme UUMU-lehdessi, UUMUn kotisivuilla www.uumu.fi ja Facebookissa.

Munuaispotilaiden tapahtumien jirjestédjit AG, TD ja Banzku
Hei

Olen Anna-Greta ”AG” Tiira Helsingistd, 58 vuotta. Munuaiseni tuhoutuivat vuonna
2014 vakavassa verenmyrkytyksessd (sepsis), samalla menetin muutamia kuolioon
menneitd sormia ja varpaita, jotka on myohemmin amputoitu. Tyoskentelin tuolloin
apteekkarina Helsingissd, jatkoin ty6tini osa-aikaisella tyokyvyttomyyselikkeelld.
Sain munuaissiirteen vuonna 2017 ja siirryin tdydelle tyokyvyttomyyselikkeelle. Lii-
tyin UUMUun dialyysihoitajan suosituksesta. UUMUssa olen saanut uusia ystivid ja
munuaiskerhossa toimiminen yhdessi muiden kohtalotovereiden kanssa on antoisaa.
Harrastuksistani tirkein on kuorolaulu ja osallistun mielelldni musiikillisiin tapahtu-
miin.

Hei

Olen Timo ”TD” Dahl Espoosta, 61 vuotta. Olin sairastanut useita vuosia munuaisten
vajaatoimintaa, kunnes joulukuussa 2015 sain aivoverenvuodon ja munuaiseni sanoi-
vat yhteistydsopimuksensa irti. Siitd lihtien olen kidynyt sairaalassa dialyysissd kolme
kertaa viikossa. Minulla ei ole mahdollisuutta siirrdnniiseen, koska alaraajojeni valti-
moiden verenkierto on rajoittunutta ja puutteellista. Molemmat jalkani on amputoi-
tu reisitasolta. Liityin UUMUun 2016 sairaanhoitajan suosituksesta. Munuaiskerhon
vetdjdnd olen tyytyviinen, ettd voimme jérjestdd tapaamisia mm. kahviloissa, joihin
pédsy on esteetén. Olen ollut vuodesta 2016 tyokyvyttomyyselikkeelld. Harrastuksiani
on toimia vertaistukijana useammalle sairausryhmalle sekd hallitustyoskentely.

Hei
Olen Jaana ”Banzku” Lehto Helsingist4, 56 vuotta. Olen sairastunut 8-vuotiaana diabe-
tekseen, jonka johdosta menetin nikoni 30-vuotiaana. Neljan vuoden leikkausrupea-
man jilkeen sain osan ndostdni takaisin. Munuaissiirteen Kimmon” sain 1995. Olen
ulospdinsuuntautunut, iloinen punapid, mottonani on “Eteenpdin mennéin kolhuista
huolimatta positiivisin mielin”.

Tyokyvyttomyyselikkeelld olen ollut 30-vuotiaasta asti, mutta tasapainona sitten
tehnyt paljon vapaaehtoistoitd nakovammaisten parissa sekd nyt UUMUssa ja UU-
MUn hallituksessa. Tydurani olen tehnyt lastenhoitajana.

MUNUAISPOTILAIDEN
PICNIC-/NEPPISTAPAHTUMA

Tervetuloa sunnuntaina 16.5.2021 kello 14.00 Mustikkamaan
uimarannalle (Mustikkamaanpolku 1, Helsinki) picnic-/neppis-
tapahtumaan. Omat evddt mukaan, ei grillausmahdollisuutta.

Ei haittaa, vaikket olisi koskaan nepannut. Laji on helppo,
tonitddn sormella pientd muoviautoa hiekalle rakennetulla
radalla. Autot 16ytyvit paikan paalta.

Tdmi on munuaispotilaiden koko perheen tapahtuma.
Tervetuloa joukolla mukaan!

T. AG, TD & Banzku
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TOIMIKUNNAT JA RYHMAT

TOIMIKUNNAT JA RYHMAT

Yhdistystoiminnan ydin ovat aktiiviset jasenet. Vapaaehtoiset
ahertajat, jotka yhteisesti suunnitellen, kehittéen ja toteutta-
en vievit yhdistyksen toimintaa eteenpdin. Tehtdvikenttd on
moninainen ja jokaiselle halukkaalle 16ytyy varmasti vapaa-
ehtoistehtdvi, johon hin voi osallistua.

UUMUssa toiminnan sisdllostd ja sen rahoittamisesta
paattda yhdistyskokouksen syksyisin valitsema hallitus, jo-
hon kuuluu puheenjohtajan ja varapuheenjohtajan lisiaksi
kuusi varsinaista jisentd ja kuusi varajisentd. Hallitusji-
senten yhteystiedot loytyvit kotisivujemme (www.uumu.
f1) lisaksi jokaisesta UUMU-lehdestd. Tissé lehdessd ne ovat
sivulla 23.

Hallituksen ja osa-aikaisesti palkatun jirjestosihteerin
lisaksi UUMUn toimintaa koordinoivat toimikunnat ja ryh-
mit, jotka vastaavat heille nimetyistd tehtavistd. Toimikun-
nissa ja ryhmisséd on hallitusjdseni ja jdsenid, jotka haluavat
antaa oman panoksensa itseddn kiinnostavaan toiminnan
osa-alueeseen. Ota yhteyttda UUMUn toimistolle ja hyppai
mukaan!

UUMUn toimikunnat ja ryhmit
vuonna 2021

Taloustoimikunta seuraa ja suunnittelee yhdistyksen ta-
loutta vuotuisen talousarvion pohjalta, tekee tarpeelliset
muutosesitykset, esittelee ne hallitukselle ja yhdistyksen
vuosikokouksessa paitettaviksi.

Ryhmiéan kuuluvat: pj. Risto Konttinen, Timo Nerkko ja
Petri Monto.

Edunvalvontatoimikunta seuraa Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiiri HUSin toimintojen kehittymisti ja toteu-
tumista, erityisesti munuais- ja maksapotilaiden seki elin-
siirron saaneiden hoidon osalta. Ryhma kerii tietoa esimer-
kiksi kyselyjen sekd kentiltd tulevan palautteen kautta ja
reagoi tarvittaessa muutoksiin.

Ryhmiin kuuluvat: pj. Marja Mintynen, Tessa Hellsten ja
Satu Pentikdinen.

Viestintiatoimikunta koostuu sihkoisen viestinnin tyoryh-
mistd ja lehtitydryhmaisti, jotka kumpikin omalta osaltaan
suunnittelevat ja toteuttavat yhdistysasioista tiedottamista.
Sdhkoisen viestinndn ryhmiin kuuluvat:

pj. Tiina Parri-Lindqvist, Jaana Lehto, Kassu Kallio ja

Timo Nerkko.

Lehtity6ryhmdén kuuluvat:

padtoimittaja Tessa Hellsten, Jaana Lehto, Kassu Kallio,
Aulikki Rautavaara ja Kirsi Vierimaa.

Téamin lisdksi lehden teossa ja esimerkiksi

oikolukemisessa on mukana yhdistyksen vapaaehtoisia,
kukin omien aikataulujensa puitteissa.
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Etsimme lehtityoryhmdamme

RUOTSIN KIELEN KAANTAJAA SEKA
OIKOLUKI1JOITA

Haluaisitko auttaa ruotsinkielistd jasenistéimme ja
kiddntdd osan UUMU-lehden ilmoituksista ruotsik-
si¢ Kdannoksisti ja tekstien oikolukemisista sovitaan
yhdessi lehtityoryhméin kesken ja voit tehdé niitd omi-
en aikataulujesi puitteissa. Kaipaamme apuasi jo elo-
kuussa ilmestyviin lehteen, joten 4l epidr6i vaan laita
viestid sihteeri@uumu.fi tai soita p. 050 449 7744.

Liikuntatoimikunta suunnittelee ja toteuttaa jasenistolle
suunnattuja vertaistuellisia litkuntatapahtumia ja seuraa
litkuntaryhmien toimintaa.

Ryhméin kuuluvat: pj. Olavi Rautiainen,

Paavo Koskenkorva, Hannu Ouvinen, Mikko Saarela ja
Veijo Uotinen.

Virkistystoimikunta jirjestdd virkistystapahtumia, johon
kuuluvat esimerkiksi yhdistyksen toimistolla jarjestetyt rok-
kakekkerit ja puurojuhlat, teatterindytokset ja musikaalit,
konsertit seki retket.

Ryhmaiin kuuluvat: Marjatta Suikkanen,

Johanna Juhola ja Jaana Lehto.

Edelld mainittujen toimikuntien lisiksi hallitus on muo-
dostanut kaksi tydoryhmai, jotka seuraavat testamentteina
saatujen varojen kiyttod ja vievit niitd koskevat esitykset
hallitukselle.

Maksa- ja munuaispotilaiden toiminnasta vastaavat erik-
seen nimetyt ryhmit, joiden vetdjit ja toiminta on esiteltyni
erikseen sivuilla 14-15.

Lapsipotilaiden perhetoiminta jirjestdd vuosittain 3-5
tapahtumaa, joissa yhdistyksen lapsipotilaat ja heiddn van-
hempansa tapaavat toisiaan mieluisan puuhastelun parissa.
Toimintaa vetdd Sari Ruotsalainen.

18-30-vuotiaiden toiminta starttailee uudelleen toimin-
taansa. Suunnitelmissa on pari jisentapahtumaa loppuvuo-
delle 2021.

Toimintaa vetdd Laura Syvdniemi.

30-50-vuotiaiden toiminta kokoontuu muutamia kertoja
vuodessa. Kyseisen ikidryhmin toiveita vastaanottavat ryh-
méinvetdjinid toimivat Tessa Hellsten ja Veera Holappa.



TOIMIKUNNAT JA RYHMAT

Paikallistoiminnassa tapahtumia pyritddn jirjestimain
oman alueen jisenistolle. UUMUn alueellista toimintaa
jdrjestetddn seuraavasti:

e Linsi-Uusimaa (Hanko/Raasepori)
— vetdjand Heleena Nygren

¢ Luoteis-Uusimaa (Vihti, Lohja, Karkkila, Siuntio,
Kirkkonummi) — vetidjind Risto Salmi ja
Juha-Matti Koskinen

e Keski-Uusimaa (Hyvinka, Jarvenpii, Tuusula,
Kerava, Nurmijirvi, Mantsild)
— vetdjini Eija Hemminki

e Iti-Uusimaa (Askola, Lapinjirvi, Pornainen, Porvoo,
Sipoo) — vetdjand Anu Rantti

Toivomme saavamme toimikuntiin ja paikallistoimintaam-
me mukaan uusia kasvoja, jotka toisivat mukanaan ideoita
ja innokkuutta toimintaan. Yhdessd saamme aikaan paljon
mukavaa toimintaa!

Suorat yhteystiedot toimikuntien jdseniin ja
paikallistoiminnan vetijiin 1oytyvit lehdestimme
ja kotisivuiltamme (www.uumu.fi).

Voit ottaa yhteytti
heihin my6s UUMUn toimiston kautta
sihteeri@uumu.fi / p. 050 4497744.

Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU
ry on ollut erityisesti munuaispotilaiden edunval-
vonnan edellakiviji, joka on vuosikymmenten ajan
seurannut potilasryhmiensd hoidon saatavuutta ja
laatua. 1960-luvun alussa Suomessa aloitettuihin
dialyysihoitoihin péisivit vain harvat. Vuonna 1967
perustetun Keinomunuaispotilaat ry -Dialyspatie-
nter rf. -yhdistyksen tavoitteena oli, ettd mahdolli-
simman moni paisisi eldmai yllapitdvadn dialyysi-
hoitoon.

Niistd vuosista on tultu suuri harppaus eteenpdin.
Yhdistys on muuttanut nimeddn pariin otteeseen,
mukaan on tullut uusia sairausryhmia. 1990-luvulla
toimintaan tulivat maksansiirron saaneet ja 2000-lu-
vulla kaikki maksasairauteen sairastuneet. Nykydin
dialyysihoitoon paidsevitkin kaikki sitd tarvitsevat.

Edunvalvonta on tirked osa yhdistyksen perus-
toimintaa. Edunvalvontaryhmién kuuluu kolme va-
paaehtoista yhdistysjasentd, jotka kisittelevit ajan-
kohtaisia aiheita ja kerdavit kentdn d4ntd vaikutta-
misen pohjaksi.

Huhtikuussa 2021 julkaistava edunvalvontakyse-
ly on suunnattu Uudellamaalla asuville munuais- ja
maksasairaille sekid elinsiirron saaneille. Toivomme
vastauksia myos lapsipotilaiden vanhemmilta ja ela-
viltd luovuttajilta. Kyselyyn vastaaminen ei edellyti
jasenyytta.

Sahkoinen kyselylinkki julkaistaan UUMUn
kotisivuilla (www.uumu.fi) ja Facebook-sivuilla ja
on avoinna kolmen viikon ajan 26.4. — 16.5.2021.

OLETKO SAANUT KAIPAAMAASI TUKEA JA TIETOA?
MITEN HOITOSI OVAT SUJUNEET?
ONKO TOIVEITASI KUULTU?

EDUNVALVONTAKYSELY 2021

"

;\ ; -
_;'4-‘(-\
Kysely koostuu yleis- q Y .
kysymyksistd ja jokaiselle y i
sairaus-/vastaajaryhmal- e
le erikseen suunnatuista - L 4

kysymyksistd. Nopeim-

millaan kyselyyn vastaa

noin 3-5 minuutissa. Avoimissa kysymyksissd sana on

vapaa ja saat kertoa tarkemmin kokemuksiasi.
Kyselysta tehdddn myos munuais- ja maksasairai-

den seki elinsiirron saaneiden hoitoyksik6ihin pos-

titettava paperiversio. Halukkaat voivat tayttdd kaa-

vakkeen kisin ja palauttaa sen itse tai hoitajien kautta

UUMUn toimistolle. Paperiversiona saatavia vastauk-

sia odotamme toukokuun loppuun asti.

Ota osaa kyselyyn ja vaikuta!

Kevitterveisin,

UUMUn edunvalvontaryhmin Marja, Satu ja
Tessa seka sihteeri Sari

Munuais- ja maksaliiton edunvalvonnan ja
sosiaaliturvan asiantuntija Maria Ruuskanen

P.S. Vuoden 2015 edunvalvontakyselyyn osallistui
huikeat 380 jdsenti. Kyselyn tuloksista tehty kooste
on luettavissa UUMUn kotisivulla:
www.uumu.fi//tuki/edunvalvonta/
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VENAJANKIELISET PALVELUT

VENAJANKIELISTEN PALVELUT

Yhdistystoiminnassamme on useita vendjinkielisid jasenid. Heiddn lisakseen esimerkiksi dialyysiyksikoissid tapaa satunnaisesti
venidjdd puhuvia potilaita. Osa vendjdd puhuvista munuais- ja maksapotilaista seko elinsiirron saaneista on paissyt
keskustelemaan sairauksistaan omalla kotikielellddn, osa on jadnyt vihiiselle tiedonsaannille ja ilman vertaisten tukea.
Olethan tietoinen, ettd Munuais- ja maksaliiton kotisivuilta 16ytyy alla olevat vendjiankieliset esitteet:
www.muma.fi/liitto/julkaisut/venajankieliset_esitteet

Ycnyru Ha pycCKOM fi3blKe
B Halwen opraHM3aumm eCTb MHOMO PYCCKOSI3bIYHbIX YSIEHOB, TAKXKE B LEeHTpax Auanuia Bce 4Jalle
BCTPEYalTCs BCTpPeUYaloTCcs NauneHTbl, Yel poaHoM A3bIK pycckuin. MHOrMe 13 Tex, KTo CTONKHYNCs
¢ 3aboneBaHNAMM NOYEK, NEYEHN, a TaKXKe NepeHecnyn TpaHCnnaHTauu OpraHoB He Nony4yarT
[OCTaToOMHO MHopMauun o 6onesHax Ha POAHOM A3biKe M OcTalTcA 6e3 NoagaepKKu.
Mbl npurnawaem Bac Ha BCTpedy, KoTopasi nponaeT Ha pyCCKOM A3blKe.
Ha caiite Coto3a noyek u neyeHn dPuHnaHgmm eel Hangete nHgpopmaunmoHHele BpoLlopsl O
3aboneBaHMaX NOYEK 1 NEYEHU Ha PYCCKOM fi3bIKe.

D) it s

Wit

VERTAISILTA VENAJANKIELISILLE

Venijin kieltd puhuville munuais- ja maksasairautta
sairastaville tai elinsiirron saaneille jirjestetddn virtuaalinen
vertaisilta Teams-yhteydelld 18.5.2021 klo 18-20.

Tapaamisessa on mukana liiton ja yhdistyksen tyon-
tekijoitd sekd munuais- ja maksasairautta sairastavia ja
elinsiirron saaneita. Tapahtumassa voit vaihtaa kokemuksia
vertaisten kanssa ja esittdd kysymyksii liiton tyontekijoille
sekd yhdistysten edustajille.

Mukana on tulkki Suomen Venijinkielisten keskus-
liitosta.

Osallistumislinkki 16ytyy Munuais- ja maksaliiton
kotisivuilta (www.muma.fi), tapahtumakalenterista seki
yhdistysten kotisivuilta.

Mikili tarvitset Teams-ohjelman kiyttoopastusta,
voit soittaa SVK:n Digitukeen
(p. 044 774 5092 tai 044 774 5093),
joka auttaa sinua tilaisuuteen osallistumisessa.
Lisdtietoja:

Munuais- ja maksaliitto, Hanna Eloranta
hanna.eloranta@muma.fi, p. 050 3715933
Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry
sihteeri@uumu.fi, p. 050 4497744
Tapahtuman jirjestdd yhteistyossi:
Munuais- ja maksaliitto
Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry
Kymenlaakson munuais- ja maksayhdistys ry
Suomen Venijinkielisten keskusliitto
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OHANaH BCTPEYA HA PYCCKOM A3blKe

Mpurnawaem Ha PYCCKOA3bIYHYIO BCTPEYY Nl04el ¢
3ab0neBaHUAMMU MOYEK, NEYEHU, a TAKKE TeX, KTo
nepeHec TpaHcnAaHTauumio opraHos. OHNalH BCTpeya
nponget Ha nnatpopme TEAMS 18 masa 2021 ¢ 18 go
20 yacos.

BcTpeya opraHM3oBaHa ana e ¢ 3abonesaHnamm
no4yeK U nevyeHun ana obweHma mexay coboii n
obmeHe onbIToM. Ha BCTpeye NnpucyTCTByIOT
3kcnepTbl Coto3a noyek u nevyeHu GUHAAHAUM,
KOTOpble roToBbl OTBETUTL Ha Ntobble Bonpockl. Ha
BCTpeye byaeT nepeBoAYMK, 3HaHUA GUHCKOrO A3bIKa

He obAasaTenbHo.
CcblNIKY, NO KOTOPOI MOYHO BOMTM Ha OHNAIMH

BCTPEYY MOXXHO HaTK B KaneHaape Ha CTpaHuue
Coto3a noYek 1 NeYeHu, a TakKe Ha cTpaHuMuax
pervoHanbHbIX MAUMEHTCKMX OPraHMU3aumii.

Ecnu Bam HyXXHa NOMOLLb MM UHCTPYKLMK KaK
NOAKNKUYMTLCA K BCTpeYye Yyepe3 npunoxeHue TEAMS,
Bbl MOXeTe NoAYYMTb BecnnaTHy KOHCYAbTauuto,
no3soHuB no TenedoHy 044 774 5092 unun 044 774
5093. Cneunanuctsl U3 npoekta "Momowb B
umdposbix byaHax byaHax" nomoryT Bam.

bo/blle UHPOoPMaLUK:

Hanna Eloranta, an.noyta: hanna.eloranta@muma.fi,
Ten. 050 3715933

Ob6LwecTBO NOYEK U NeYeHn pernoHa Yycumaa
sn.nouyta: sihteeri@uumu.fi, Ten. 050 4497744



LITKUNTA

KILPAILUKUTSU
elinsiirron saaneille ja dialyysissd kiyville
sekid heidin ystivilleen
Jarjestimme yhdennettoista Ajalin-golfkisat elinsiirron saa-
neille ja dialyysissd oleville sekd heidén ystévilleen.

Kisan yhteydessd ratkotaan Suomen Elinsiirtourheilu
SeSun mestaruudet.

Kilpailu jérjestetdan vallitsevien koronasuositusten ja
-rajoitusten mukaan.

Kilpailu jirjestetdin Ruukkigolfin kentilld
su 23.5.2021 klo 10.00 lihtien.
Lihtoajat saamme toukokuun aikana.
Kentti sijaitsee Eteld-Suomessa Raaseporin kaupungin
Pohjan kylassa.
Kilpailussa on kaksi sarjaa:
Kilpasarjat ovat:

- elinsiirron saaneet ja dialyysissi olevat

- ystavit.

Sarjat pelataan ruotsalaisena lyontipelind. Myos parhaat
SCR-tulokset palkitaan.

Kilpailupéivin greenfee on ilmainen. Harjoituskierros-
ten osalta tiedustelut suoraan golfklubilta. Golfauton kiytto
on mahdollista rajoitetusti, koska klubilla on vain muutamia
autoja vuokrattavana. Majoittumista voi tiedustella Urheilu-
opisto Kisakeskuksesta.

Tiedustelemme kiinnostustanne kyseiseen kilpailuun ja
mahdollista osallistujamadrdd. Odotamme vastauksianne
7.5.2021 mennessd, jotta pystymme mitoittamaan jarjestely-
jen laajuuden. Viimeinen ilmoittautumispéivd on perjantai
14.5.2021, ilmoittautumisen yhteydessa pitdd ilmoittaa seura
ja tarkka tasoitus.

Lisitietoja ja ilmoittautumiset sihkopostitse osoitteeseen
kalevi@ajalin.fi.

Terveisin,
Kalevi ja Merja Ajalin

JOOGAHETKI] VERKOSSA
to 22.4.2021 klo 18.00

Liity verkossa toteutettavaan kevyeen joogahetkeen, jonka
harjoitteet soveltuvat jokaiselle osallistujalle. Kukin tekee
oman kuntonsa ja jaksamisensa mukaan, kehoaan kuun-
nellen ja kunnioittaen. Aiempaa kokemusta ei tarvita. Va-
rusteiksi sopivat mukavat vaatteet ja joogamatto tai pehmei
alusta.

Lempein harjoituksen ohjaajana toimii UUMUn
joogaryhmain vetdjini toiminut diplomijoogaohjaaja
Sini Svanberg.

Linkki joogahetkeen 16ytyy UUMUn koti- ja
Facebook-sivuilta lahempini ajankohtaa.

Tule hiljentymdidin ja hellimdidn itsedsi!

LITKUNTARYHMAT

UUMUn liikuntaryhmit ovat toistaiseksi tauolla.
Toiveissamme olisi kuitenkin jatkaa ryhmii enti-
seen malliin syksylla 2021. Tarkemmat alkamisajat
ilmoitetaan elokuun UUMU-lehdessi ja kotisivuilla.
Ryhmien kausimaksut pyritddn sdilyttiméan ennal-
laan. Aiemmin ryhmissd mukana olleisiin otetaan
yhteyttd ja uusia osallistujia otetaan mukaan, mikéli
ryhmiin mahtuu.

LITKUNTA-AVUSTUS

UUMU ry korvaa munuais- ja maksasairaille seki
munuais- tai maksansiirron saaneille potilasjase-
nilleen kuittia vastaan 20 % itsendisen liitkunnan
kuluista. Vuotuinen korvauskatto vuonna 2021 on
80 euroa/potilasjisen. Korvauksen piiriin kuuluvat
esimerkiksi liitkuntaryhmien kausimaksut ja kerta-
luontoiset sisadnpadsymaksut. Korvausta ei makseta
urheilutarvikehankinnoista, kilpailujen osallistu-
mismaksuista eiki UUMUn omien liikuntaryhmien
kausimaksuista.

Liikunnan tukea voi hakea vuoden aikana kahteen
eri otteeseen. Alkuvuoden 2021 korvaushakemukset
tulee toimittaa UUMUn toimistolle 31.5.2021 men-
nessd, minki jialkeen avustus maksetaan potilasjase-
nille kesdkuun aikana. Hakematta jadneet alkuvuo-
den korvaukset ja loppuvuoden aikana tulleet litkun-
takulukorvaukset tulee hakea 14.12.2021 mennessi.
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TAPAHTUU

Alvar Aalto, Ella Eronen, Akseli Gallen-Kallela,
Tove Jansson, Spede Pasanen.

Tule tutustumaan, ketd muita suomalaistaiteilijoita
Hietaniemen hautausmaalle on haudattu.

TAITEILIJAKIERROS
HIETANIEMEN

HAUTAUSMAALLA
lauantaina 14.8.2021 klo 13 alkaen.
Lihdemme liikkeelle Vanhan siunauskappelin luota
(Mechelininkatu 2, Helsinki) klo 13.00.

Kivelemme noin tunnin kestivdn opastetun kierroksen
aikana rauhallista vauhtia kohti Uutta siunauskappelia,
jonka laheisyydessd nautimme kierroksen paittivit paiva-
kahvit. Osallistuminen edellyttdd suhteellisen vaivatonta
liikkumista kapeilla kiytavilla.

Retki on jisenille veloitukseton
(seuralaisena tuleva ei-jisen 10 euroa)
Ilmoittautumiset ma 9.8.2021 mennessi
UUMUn toimistolle p. 050 449 7744 /
sihteeri@uumu.fi.

Ryhmiédn mahtuu maksimissaan 25 henkil6a.

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

Koronatilanne on rajoittanut vertaistoimintaa jo yli
vuoden ajan. Toivomme, ettd pddsemme tapaamaan
vertaisiamme mahdollisesti jo kesilld — turvallisuus
huomioiden. Niin ollen suunnitelmissa on
SUUNNITELMISSA ON ULKOILMATAPAAMINEN
VIHDISSA SU 30.5.2021 KLO 14.00.

Kokoonnumme Risto Salmen isoon pihapiiriin, missi
kahvittelemme ja paistamme makkaraa.
Osoite on Isonkiventie 26 B, 03400 Vihti.

Toivomme jisenten ottavan yhteytti ja
ilmoittautuvan Ristolle salmir@saunalahti.fi /
p- 045 638 2410 tai

Juha-Matille jm.koskinen@strategiaprosessi,fi /
p. 045 1344 062

Kotieldinten kotoisa piha,
aikuisten iloksi ja lasten riemuksi.

Lapsipotilaiden perheille suunnattu

VIERAILU REHNDAHLIN
KOTIELAINPIHALLE

Hilantie 100, 02480 Kirkkonummi

Rehndahlin kotieldinpiha on noin 60 kotieldimen eloisa koti
Kirkkonummella. Suurperheen eldimilld on lokoisat olta-
vat eivitkd eldimet hengaile aina aitauksissaan. Vastaanot-
tokomiteana parkkipaikalle saattaa kipittdd Nero-kissa tai
jattikukko Guggenheim kanahaareminsa kanssa. Ruohon-
leikkureina pihaa siistivit lampaat ja vuohet seki falabella-
minihevoset. Tallilla vierailijoita tervehtii kalkkunaherra
Vonnegut, peremmiltd kantautuva rohind kuuluu prinsessa
Madeleinelle. Aitauksessa kirmaa hevosten lisiksi Dalai-laa-
ma, joka kurkottelee innokkaasti mukaan perhepotretteihin
ja selfiekaveriksi.

Tule rapsuttamaan karvaisia kavereita UUMUn
lapsipotilaiden perheiden yksityistilaisuuksiin, jotka toteu-
tetaan perhekohtaisesti normaalien aukioloaikojen ulko-
puolella. Jokaiselle perheelle on varattu noin tunnin kesti-
vd ohjelmapaketti, joka sisiltdd kotieldinpihan esittelyn ja
eldinten ruokintatuokion sekd halukkaille lapsille ponita-
lutusta. Ohjelman jilkeen perheilld on mahdollisuus jaida
kotieldinpihan yhteydessi oleville leikki- ja grillauspaikoille,
missd perhe voi popsia omia eviitddn.
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UUMUn lapsipotilaille varatut vierailuillat ovat
ti-to 15.-17.6.2021.

Perheet vastaanotetaan tunnin vilein klo 16 alkaen:
I perhe klo 16.00
I perhe klo 17.00
ITI perhe klo 18.00

Kotieldinpihan vierailu on perheelle maksuton. Mukaan
mahtuu 9 perhettd. Ftusijalla on uudet jiasenperheet, jotka
eivit ole aiemmin osallistuneet yhdistyksen tapahtumiin.

Mahdolliset peruutukset tulee tehdi viimeistddn tapah-
tumaa edeltdvind pdivand. Peruuttamattomasta poisjdan-
nistd veloitetaan osallistumismaksuna 80 euroa.

Lisitietoa ja ilmoittautumiset UUMUn toimistolle
sihteeri@uumu.fi tai p. 050 449 7744.



TAPAHTUU

OLEN SUOMALAINEN - KESATEATTERI

Ravintola Backas
tapahtumakeskus Puimala (Yldstontie 28, Vantaa)
pe 6.8.2021 klo 17.00

Kesilldi 2019 Lappeenrannan kesiteatterissa hurmannut & Y POLAR
ja yleisdennityksen tehnyt nidytelmd Olen suomalainen - KAR'I TAPIO

saapuu Vantaalle Ravintola Backaksen Tapahtumakeskus v _ -
Puimalaan.

Komediallinen musiikkindytelma kertoo rakastetun tul-
kitsijan, Kari Tapion, elimistd ja urasta iloineen ja surui-
neen, loistoineen ja kommelluksineen. Niytelmissid kuul-
laan Kari Tapion suurimpia hitteji, jotka yhdessd dialogin
kanssa muodostavat mieleenpainuvan kuvan upeadinisesti
taiteilijasta. Naytelmi saa katsojan hymyilemain ja kosket-
taa sielun sygvereitd myoten.

Olen suomalainen -ndytelmin rooleissa ndhdddn Kari
Tapiota esittdvd Antti Paavilainen, Karin puolisoa Piaa
ndyttelevd Miia Nuutila, seki mm. Reijo Taipaleen ken-
kiin astuva Mika Rédind ja mm. Topi Sorsakoskena nihti-
vd Tatu Siivonen. Naytelmin livemusiikista on vastaa Antti
Paavilainen Band.

Kesiteatteri on katetussa tilassa, jossa on myds a-oikeu-
det.

Helsingin keskustasta paikalle pdidsee busseilla 614 tai
615, Elielinaukiolta bussilla numero 415. Backaksessa on
my6s suuret ja maksuttomat parkkipaikka-alueet, joten "
omalla autolla saapuminen kidy myos kitevisti. " _,;..,mmmu HEIAME W_““:‘ ;

Show & Dinner —paketti sisiltdd klo 17 alkavan buffet- H MMMU«-HIMW
ruokailun ja klo 18.30 alkavan esityksen.
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Buffet:

Raikasta vihersalaattia M,G Sitovat ilmoittautumiset: 30.6.2021 mennessi UUMUn

Fetaa, melonia ja rucolaa L,G toimistolle p. 050 449 7744 tai sihteeri@uumu.fi.

Lipstikalla marinoitua varhaisperuna salaattia M,G IImoitathan samalla mahdollisista ruoka- ja

Parsaa ja marinoitua kevain kasvissalaattia M,G liikkuntarajoitteistasi, jotta osaamme viedi niistd tiedon
Kananpoikaa ja tomaattipestoa L,G jarjestajalle.

Kartanon leipé?valikoima ja nokkossuolalla Liput:

maustettua voita 35 EUROA/jdsen

Friteerattuja muikkuja, nokkosmuusia, Kartanon (seuralaisena tuleva ei-jisen 69 EUROA)
pikkelikurkkuja ja katajanmarja-majoneesia L,G Maksut 30.6.2021 mennessi

Raparperipiirakkaa ja vaniljakastiketta L UUMUn tilille FI03 1028 3001 5117 65, viite 2244.

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

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

22.4.2021 Joogahetki verkossa. Lisitietoa s.19.

26.4.2021 Joutiaisen syksy- ja talviviikot varattavissa.
Lisétietoa takakannessa.

26.4.-16.5.2021 Edunvalvontakysely avoinna.
Lisdtietoa s.17

27.4.2021 Yhdistyksen kevitkokous.
Lisdtietoa s.2

29.4.2021 Maksapotilaiden vappuetkot. Lisitietoa s. 14

16.5.2021 Munuaispotilaiden picnic-/neppistapahtuma.
Lisdtietoa .15

18.5.2021 Vertaisilta venijankielisille. Lisitietoa s.18

19.5.2021 Maksapotilaiden retki Kaisaniemen
kasvitieteelliseen ulkopuutarhaan. Lisitietoa s.14

mietitddn yhdessd mikd
§i Sinulle sopivaa juuri nyt.

LISATIETOA:
Nina Karlsberg, kuntoutuksen asiantuntija
050 370 5044, ninakarlsberg@harmankuntoutus.fi

HARMAN KUNTOUTUS & KYLPYLA " YHTELS
Vaasantie 22, 62375 YLIHARMA FURTELLINES
www.harmankuntoutus.fi YRITYS

22  UUMU 2/2021

23.5.2021 Ajalin-golf. Lisdtietoa s.19

31.5.2021 Liikunta-avustusten viimeinen palautuspaiva.
Lisétietoa s.19

30.5.2021 Luoteis-Uudenmaan jisentapaaminen.
Lisétietoa .20

15.-17.6.2021 Lapsipotilaiden perheiden vierailu
kotieldinpihalla. Lisitietoa s.20

6.8.2021 Olen suomalainen-kesiteatteri.
Lisdtietoa s.21

14.8.2021 Taiteilijakierros Hietaniemen hautausmaalla.
Lisdtietoa .20

19.8.2021 Maksapotilaiden Kuplia ja vaahtokarkkeja-
tapaaminen. Lisdtietoa s. 14

‘é ¢ Hérmén Kuntoutus & Kylpyla



HALLITUS 2021

Puheenjohtaja

pj. Timo Nerkko, Helsinki
p. 050 570 7825
timo.nerkko@ehyt.fi

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

Varsinaiset jasenet

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

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

Tessa Hellsten, Helsinki
p- 046 559 2081
tessahellsten@gmail.com

Jaana Lehto, Helsinki
p- 050 357 4993
jaanalehto8@msn.com

Satu Pentikdinen, Helsinki
satupentikainen@outlook.com

Risto Salmi, Vihti
p. 045 638 2410
salmir@saunalahti.fi

Varajdsenet

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

Timo Dabhl, Espoo
p- 0400 688 459
timo.dahl@tipeda.fi

Johanna Juhola, Helsinki
p- 0400 830 038
jj2867@gmail.com

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

Tiina Parri-Lindqvist, Helsinki
p- 050 436 0781
tiina.parri@kolumbus.fi

Kassu Kallio, Helsinki
p. 044 569 4203
kassu.kallio@gmail.com

Uudenmaan munuis- ja maksayhdistys UUMU ry

Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry on vuonna 1967 perustettu Helsingin
ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) alueella toimiva potilasyhdistys. Yhdistys tukee
munuais- ja maksasairauksiin sairastuneiden ja elinsiirron saaneiden sekd heidén laheistensa
hyvinvointia ja ajaa heiddn oikeuksiaan. UUMU ry:n jasenmadra on yli 1500. Jasenmaksu
vuodelle 2021 on 23 euroa.

UUMU ry tarjoaa vertaistukea, joka auttaa sairastuneita, elinsiirron saaneita ja heidin lihei-
siddn selviytymain sairauden eri vaiheissa. Yhdistys jarjestad retkid ja virkistystapahtumia
eri-ikdisille ja eri sairaustaustoista oleville. Tarjolla on my&s alueittain jirjestettidvda paikallis-
toimintaa. Litkuntatoiminta sisaltdd sadnnollisesti kokoontuvia litkuntaryhmii ja yksittdisid
liitkuntatapahtumia. Yhdistys on mukana Suomen Paralympiakomitean toiminnassa.

UUMU ry jakaa tietoa munuais- ja maksasairauksista sekd niiden ennaltaehkiisysti. Se on
my6s mukana elinluovutusten edistimiseen tahtd4vissi tiedotustoiminnassa ja julkaisee
nelji kertaa vuodessa ilmestyvad UUMU-lehtei. Yhdistys tekee aktiivista edunvalvontatyotd
seuraamalla munuais- ja maksapotilaiden seki elinsiirron saaneiden hoidon saatavuutta ja
laatua. Yhdistys tekee paikallista ja valtakunnallista vaikuttamistyotd yhdessd Munuais- ja
maksaliiton sekd muiden vammais- ja potilasjirjestjen kanssa.

Yhdistyksen toimisto

Toimisto on auki keskiviikkoisin klo 14-18.

Aukioloajoissa saattaa olla poikkeuksia koronatilanteen takia ja toimistossa asiointi tulee
sopia sihteerin kanssa etukiteen sihkopostitse tai puhelimitse.

Yhdistyksen sihteeri on lomilla viikot 22-23 (31.5.-13.6.2021) ja

viikot 29-31 (19.7.-8.8.2021).

Sidhkoposti: sihteeri@uumu.fi

Puhelin: 050 449 7744. Kotisivut: www.uumu.fi

Tilinumero: FI03 1028 3001 5117 65

Njur- och leverféreningen i Nyland rf, UUMU

Njur- och leverforeningen i Nyland, UUMU, har grundats 1967 som en patientforening
inom Helsingfors och Nylands sjukvardsdistrikt (HNS). Féreningen stéder njur- och
leversjuka personer och personer som genomgatt organtransplantation samt anhoriga i
vilmdende och intressebevakning. Féreningen 4r medlem i det rikstickande Njur- och lever-
forbundet. Medlemsantalet i UUMU rf dr 6ver 1500 och medlemsavgiften ar 23 euro ar 2021.

UUMU rf erbjuder kamratstod ét insjuknade och dem som genomgétt organtransplantation
och anhoriga for att klara av sjukdomens olika skeden. Foreningen arrangerar utflykter och
rekreation for personer i olika dldrar och med olika sjukdomsbakgrund. Dessutom finns

det aktiviteter pd lokal niva. De regelbundna motionsaktiviteterna omfattar motionsgrupper
och enskilda motionsprogram. Féreningen deltar i Finlands Paralympiska Kommitté rf:s
verksamhet.

UUMU rf informerar om njur- och leversjukdomar och om preventiv vard. Dessutom deltar
foreningen i informationsverksamheten kring befrimjandet av organtransplantationer och
publicerar UUMU-tidningen fyra gdnger om dret. Féreningen satsar pa aktiv intressebevak-
ning genom att folja upp tillganglig och kvalitativ vard for njur- och leversjuka patienter.
Forening-en paverkar lokalt och runtom i landet tillsammans med Njur- och leverforbundet
samt med andra handikapp- och patientorgan.

Foreningens byra

Byrén betjinar ons kl. 14-18. Oppettiderna kan avvika. Fore eventuellt besok, kontrollera
byrans 6ppettid.

Byran semestrar 31.5.-13.6.2021 och 19.7.-8.8.2021.

E-post: sihteeri@uumu.fi

Telefon: 050 449 7744. Webbplats: www.uumu.fi
Kontonummer: FI03 1028 3001 5117 65
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Posti Oy

LOMA

Lomahuoneisto Joutiainen sijaitsee Joutsassa noin 200 km Helsingista.
Huoneisto on kaikkien UUMUn jasenten vuokrattavissa edulliseen
jasenhintaan 1dpi vuoden.

Rivitalohuoneiston 60 m2:n asunnossa on tupakeittio, kaksi makuu- ==
huonetta, olohuone ja sauna. Huoneistosta 16ytyy runsas astiasto,
ruoanlaittovdlineet ja siivoustarvikkeet sekd ulkona kdytettdva kaasugrilli. Jokainen vuokralainen huolehtii
mukaansa omat liilnavaatteet, pyyhkeet, henkil6kohtaiset pesuaineet seki talous- ja WC-paperit.

Vuokralaisen tulee itse siivota asunto kdyton jilkeen. Mikdli huoneistoon halutaan tai tarvitaan ostopalveluna
tilattava huoneistosiivous, maksaa se 130 euroa. Lomaviikko alkaa pe klo 16.00 ja péittyy pe klo 16.00.
Viikonloppu alkaa pe klo 16.00 ja paattyy su klo 16.00. Lemmikkien vienti loma-asuntoon on kielletty.

VUOKRAUSHINNAT JASENILLE

Kesd 27.8.2021 asti - télld hetkelld kaikki
varattuina

Vain kokonaisten viikkojen vuokria: 1 viikko
perjantai — perjantai 175 euroa

28.8.2021 - 27.5.2022 (pois lukien alla olevat
joulu- ja péaasidisviikot)

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

5 arkipdivda sunnuntai - perjantai 60 euroa

1 vuorokausi - 30 euroa

JOULU 2021

24.-31.12.2021 perjantai- perjantai 175 euroa

PAASIAINEN 2022

15.-22.4.2022 perjantai- perjantai 175 euroa

SYKSYN JA TALVEN VARAUKSIA VASTAAN-
OTETAAN MA 26.4.2021 KLO 10.00 ALKAEN.

Lisdtietoa UUMUn toimistolta tai kotisivuilta www.uumu.fi
Varaukset UUMUn toimistolta, p. 050 449 7744 [ s-posti: sihteeri@uumu.fi



