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Puheenjohtajan
tervehdys

Hyvaa alkanutta kevatta Sinulle UUMUlainen

han ensimmdiseksi suuri kiitos kaikille presidentin-

vaalien Pieni ele -kerdykseen osallistuneille
lipasvahdeille! Aistin kerddjien keskuudessa hyvaa
tunnelmaa koko vaalien ajan, tehtava koetaan selvasti
tarkedksi. Kerdyksen tulos oli yhdistyksemme osalta
loistava, ja kerityilld varoilla voimme taas jarjestda
monipuolista toimintaa. Seuraavaksi voit olla mukana
eurovaalien kerdyksessa.

Pieni ele -kerdys on hyvd esimerkki vapaaehtois-
toiminnan voimasta, yhdessd olemme enemmin.
Tiesitko, ettd UUMU pyorii hyvin pitkalti tdysin
vapaaehtoisvoimin? Meilld on vain yksi palkattu
tyontekijd, osa-aikainen jarjestosihteerimme Sari,
joka on varmasti tuttu monille jasenillemme. Teho-
kas Sari tekee valtavan hyvéa ja monipuolista tyota
yhdistyksemme hyvaksi.

Varsinkin yhdistyksemme hallinnossa riittda kui-
tenkin paljon ty6td. Yhden ihmisen aika ei milladn
riitd kaikkeen eikd yksi ihminen voi revetd moneen
paikkaan kerrallaan. Siksi vapaaehtoiset ovat yh-
distyksemme toiminnan kannalta elintdrkeitd. Tar-
vitsemme vertaisryhmien ja alueellisten ryhmien
vetdjid, toimikuntien jasenid ja monia muita. Oletko
joskus miettinyt, miksi jossain muualla tuntuu ole-
van enemmadn tapahtumia kuin omalla alueellasi?

Tapahtumien jarjestdminen on yksi niistd asioista,
joihin tarvitaan useita vapaaehtoisia. Niinpé tapah-
tumia on eniten sielld, missd on eniten aktiivisia
vapaaehtoisia. Pyrimme totta kai toimimaan mo-
nipuolisesti koko Uudenmaan alueella, ja alueellis-
ten ryhmien lisdksi jarjestimme mahdollisuuksien
mukaan erilaisia tapahtumia ympéri Uuttamaata.
Tapahtumajérjestelyt vaativat paljon tyotd, sopivien
tapahtumien keksimistd ja etsimistd, lippujen va-
raamista, aikataulutusta ja niin edelleen. Jokaisen
tapahtuman taustalla on vapaaehtoisten tekemai
tyotd meiddn kaikkien iloksi. Sinédkin voit auttaa: jos
tieddt omalla alueellasi olevan mielenkiintoisen ta-
pahtuman, kivan museon tai hyvén ravintolan, voit
ehdottaa meille tapahtumaa sinne. Katsotaan yhdes-
sd, olisiko tapahtuma mahdollinen.

Vapaaehtoisia ei ole koskaan liikaa, joten jos haluat

toimia aktiivisemmin yhdistyksemme hyvaksi, voit
myos liittyd vapaaehtoistemme joukkoon. UUMU
on hieno yhteisd, jonka toimintaan on helppo tul-
la mukaan, kaikki otetaan ilolla vastaan. Meilld on
joukko upeita ihmisid, jotka toimivat yhdistyksen
hyviksi suurella syddmelld. Se kertoo suuresta epdit-
sekkyydestd ja halusta tehdd asioita yhteisen hyvin
eteen. Kiitankin kaikkia vapaaehtoisiamme, uusia ja
jo kokeneita konkareita!

Toivottavasti tdstd lehdestd 16ytyy juuri Sinulle
joku kiinnostava tapahtuma kevdin tai kesdn ajalta.
Vai meneeko kesisi ehkd mokkimaisemissa muualla
péain Suomea? Kevit ja kesd ovat suosikkivuoden-
aikojani. Kevdt on matka, lupaus tulevasta kesasta.
Keséd on oma lukunsa.

Muistan lukeneeni joskus erddn turistin haastat-
telun, jossa hdn ihmetteli, miten niin suomalaiset
ovat hiljaisia ja masentuneita, tdallahan on kaynnissa
jatkuvat juhlat! No, hin sattui olemaan maassamme
keskikesalla.

Nihddan tapahtumissa, ja timdn hienon lehden
sivuilla seuraavan kerran elokuussa.

Hyvaa kevain jatkoa ja tulevaa kesdd toivottaen,
Erno Rajahalme
Puheenjohtaja
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Nuorena
sairastunut

Teksti: Tessa Hellsten-Rajahalme

Kuvat: Sari Ruotsalainen

Alisa, 27, sai lyhyen ajan sisdlla kolme sairausdiagnoosia.
Liikunnallinen Alisa tietdd, ettd Raikesta huolimatta elama jatkuu.

99 Alun perin hakeuduin ldakarin vastaanotolle suolisto-oireiden takia

vuonna 2018. Muutaman kuukauden tutkimusten jilkeen minulla
todettiin tulehduksellinen suolistosairaus IBD. Olin helpottunut, kun
elamaa vaikeuttaneet oireet saivat selityksen ja tilanne rauhoittui hyvin
kortisonikuurilla. Tutkimusten aikana kévi kuitenkin ilmi, ettd myds
maksa-arvoni olivat reippaasti koholla. Pian paljastui, ettd minulla on
my6s AIH eli autoimmuunihepatiitti. Se oli shokki, eihdn maksassani
ollut mitddn vikaa! Minulla ei ollut mitddn siihen liittyvid oireita, eikd
suvussani tiettavasti ole maksasairauksia. Onneksi kohdalleni osuivat
todella hyvit ladkarit, jotka selittivét, mistd on kyse. Jarkytykseni laantui
pian ja opin eldmdin sairauden kanssa. Niin kauan, kun olen oireeton,
voin eldd ihan normaalisti”

Viela yksi diagnoosi

“Muutin pian diagnoosit saatuani opiskelujen perdssda ulkomaille.
Totta kai mietin, miten sairauteni vaikuttavat lahtemiseen. Ensin ajatte-
lin sdilyttad hoitoni Suomessa, mutta nopeasti huomasin sen olevan lijan
hankalaa. Labroihin olisi aina pitédnyt tulla Suomeen. Sairauden akuutti-
vaiheessa hoitoa on helpointa saada sielld missd hoitokontakti on.
Lopulta sairauksien hoidon siirtiminen toiseen Pohjoismaahan sujui
melko vaivattomasti.

Kun AIH-diagnoosista oli kulunut noin vuosi, 16ydettiin minulta vield
primaari sklerosoiva kolangiitti eli PSC. Se on tulehduksellinen sappi-
tiehytsairaus, joka arpeuttaa ja ahtauttaa maksan sisisié ja ulkoisia sappi-
teitd. Tunnelmani olivat sekavat, en oikein osannut kuin nauraa. Joten-
kin ajattelin, ettd jos nyt on jo kaksi diagnoosia, niin menee kai siind
se kolmaskin. Onneksi kohtasin taas lddkarin, joka osasi selittdd asian
hyvin. Toivottavasti PSC ei vaikuta elimdnlaatuuni, mutta jos vaikut-
taa, voidaan tehdi tarvittavia hoitotoimenpiteitd. Pddsin my6s mukaan
ladketutkimukseen, ladkkeiden ansiosta tilanteeni ei ole ainakaan pa-
hentunut.

Sindnsa olen selvinnyt maksasairauden suhteen vahalla, vélilla mak-
san alueella voi vdhén nipistelld. Joskus iho kutisee, ihan kuten kenelld
tahansa, se voi johtua muustakin kuin maksasta. Erityisen vasynytkdan
en ole. Vain kerran maksa on oireillut pahemmin, minulla oli painon
tunnetta ja pistelyd oikealla kylkikaarella. Mutta se oli 1dhinna vain epd-
miellyttavé tunne, jonka kanssa pystyi eliméan. Silloin minulle tehtiin
ERCP, sappi- jahaimatiehyen tahystystutkimus, jossa tukkeutunut sappi-
tiehyt avattiin. Oireet katosivat operaation jilkeen.”



Aaltoileva
tarve vertaistuelle

“Diagnoosien myo6td olen op-
pinut arvostamaan oireettomia
paivid. Olen puhunut sairauksis-
tani avoimesti, mikd on auttanut
minua jaksamaan. On hyvi, ettd
kaveritkin tietdvat asiasta ja siitd
voi my0s vitsailla. Samoin perhe
on tukenut minua koko ajan.

Minulle tiarkedd on perusarki.
Se, ettd pidén itseni aktiivisena.
Silloin ajattelen sairauksiani vain
ladkkeitd ottaessani. Minulla on
vield vuosi opiskeluja jéljelld, val-
mistun sairaalafyysikoksi. Lisaksi
minulle on hyvin tarkedd paistad
lilkkumaan. Toimin erotuomari-
na jalkapallossa ja treenaan noin
kuusi kertaa viikossa, juoksen ja
kayn salilla.

Labroissa kdyn talla hetkel-

la kolmen kuukauden vilein.
Kontrollit ovat maksapuolella,
suolistoa hoidetaan vain oirei-
den ilmetessi. Sen suhteen tilan-
ne on onneksi ollut rauhallinen.
Sairauksien etenemisestda tule-
vaisuudessa ladkdrit eivat osaa
etukidteen sanoa mitdaan. Lidka-
rien suhtautuminen on rohkais-
sut minua, menen kontrolli ker-
rallaan.

Henkisesti raskaampaa oli sai-
rastumisen alkuvaiheessa muut-
tuessani hetkessd nuoresta ter-
veestda ihmisestd monisairaaksi.
Aika on kuitenkin auttanut huo-
maamaan, ettd elimd jatkuu ja
kaiken kanssa oppii elamaan.
My®os vertaistuesta on ollut apua
erityisesti IBD-diagnoosin jdl-
keen. UUMUunkin liityin heti
maksadiagnoosin saatuani, mut-
ta nuorten vertaisten 16ytiminen

maksapuolelta on vaikeampaa
kuin suolistosairaiden parista.

Vertaistuki varsinkin sairauden
alussa auttaa huomaamaan, ettei
ole tilanteen kanssa yksin. Ne-
tistd vertaistukea 16ytyy nykydan
helposti ja sitd kannattaa hyo-
dyntdd. Samalla on hyvéd muistaa,
ettd jokainen on oma yksilonsa.
Itselldni tuen tarve on asteittain
hiipunut, mutta edelleen on kiva
lukea muiden tarinoita. Ne ovat
mielenkiintoisia ja rohkaisevia.
Jos sairauksiini liittyen tulee esille
jotain uutta tai enemman oireita,
my0s tuen tarve kasvaa.

Vertaistuen lisdksi on tirkedd
muistaa, ettd ladkarit ja hoitajat
ovat meitd varten ja valittavat
meistd. Heiddn kanssaan voi roh-
keasti ottaa esille kaikki mieltad
painavat asiat. Apua kannattaa
ottaa vastaan.”



UUMU 2/2024

15 minuuttia
ja diagnoosina
PBC

Teksti: Tessa Hellsten-Rajahalme
Kuva: RiikRka Nikulainen

Espoolaisen Riikka Nikulaisen, 67,
eldma on hyvdaa maksasairaudesta
huolimatta. LadRitys ja
terveellinen ruokavalio ovat
pitdneet hdnet kunnossa.

99 Loppuvuodesta 2019 olin

toissd Espoon kaupungilla so-
siaali- ja terveystoimen puolella
hallinnon tehtdvissd, mutta olin jo
ilmoittanut jadvéni eldkkeelle. Vii-
meisind tydkuukausina olin laaka-
rin hoidossa tulehduksen vuoksi.
Vaikka oireet olivat jo hivinneet,
halusi ladkari vield tarkistaa
verikokeet. Selvisi, ettd tulehdus-
arvo oli edelleen koholla. Asiaa
lahdettiin tutkimaan tarkemmin,
mutta mitddn selitystd ei 10yty-
nyt. Tutkimusten jatkuttua kolme
kuukautta padsin toivomuksestani
erikoisldakarille Jorviin. Sielld yksi
kayntikerta riitti ja minulla todet-
tiin tulehduksellinen maksasai-
raus PBC (Primaarinen biliaari-
nen kolangiitti). Vastaanotto kesti
vain 15 minuuttia, olin pyoralla
padstdni ja ajattelin, etten muista
puoliakaan siitd mitd ladkari sa-
noi. Paljon kysymyksid jéi auki ja
ihmettelin, miten tdstd edetddn.
Kéynnin lopuksi ladkari kuitenkin
mainitsi potilasjarjestén, johon
kannattaa heti liittyd.”

Sairauden varhainen
tunnistaminen

“Ennen diagnoosia olin aina ollut
perusterve. Olin tosin vasynyt,
nukahtelin sohvalle tydpaivien jdl-
keen. Tunsin, ettei kaikki ole koh-
dallaan, mutta sinnittelin. Ajattelin
vain korona-ajan alun lisinneen

tyostressid. Uskon, ettd on useam-
pia tekijoitd, jotka laukaisivat lo-
pulta sairauden. Aitini kuoli melko
nuorena ilmeisesti maksasairau-
teen. Siihen aikaan sitd ei osattu
vield diagnosoida. Hénen sairaus-
kertomuksensa muistuttaa kuiten-
kin omaani. Olen voinut kantaa
sairautta perimassini. Lisdksi olin
aiemmin pitkddn toissd paikassa,
jossa oli mikrobivaurio.

Sairauteni tunnistettiin alkuvai-
heessa, eikéd se ollut ehtinyt vau-
rioittaa maksaani kovin paljon.
Ultraddnessd vaurio on nékyvissd,
mutta se ei ole edennyt. Minulle
aloitettiin ladkitys, joka on tehon-
nut hyvin. Oloni parani, ja mak-
sa-arvoni olivat normalisoituneet
jo ensimmdisissd kontrollikokeis-
sa, siitd olen onnellinen.

PBC:n kaltaiset autoimmuu-
nisairaudet tuntuvat usein tuovan
tullessaan muitakin sairauksia.
Olen huomannut, ettd monilla
meistd PBC-potilaista on esimer-
kiksi nivelsairauksia. Itse odo-
tan tdlld hetkelld polvileikkausta.
Myds unihiiriot ovat lisddntyneet
sairauden aikana, olen pitkanuk-
kuja. Kun herdén yolld, on vaikea
saada uudelleen unta. Kolmen
tunnin unilla paivat kuluvat kuin
sumuverhossa, mutta olen sisukas.”

lhana elama

”Jos sairastumisesta etsii jotain
hyvad, se voisi olla terveelliset
ruokatottumukset. Olen opetellut
muuttamaan ruokavalioni siten,
ettei se rasittaisi maksaa ja suo-
listo pysyisi hyvdssi kunnossa.
Huomaan itse, etta vointini on sen
ansiosta parantunut.

Nykyisin kdyn kontrollikdyn-
neilld perusterveydenhuollossa,
minulta otetaan verikokeet puolen
vuoden, ja magneettikuvat kah-
den vuoden vilein. Elinsiirrosta
minulle ei ole koskaan puhuttu,
ja olen ymmartinyt, ettd monilla

potilailla tdmé sairaus voi pysya
vuosia vakaana. Toimiva ldakitys
ja sairauden varhainen tunnista-
minen ovat antaneet toivoa siitd,
ettd sairauden kanssa pystyy eld-
méan. Vertaistuki on ollut tarkeas,
olen saanut paljon apua niin poti-
lasjdrjestostd kuin PBC-potilaiden
Facebook-ryhmasta.

Sairaudesta huolimatta eldma
jatkuu, ja iloa tuottavat samat asiat
kuin ennen sairastumista. Minul-
la on paljon menoja, ystavid ja
harrastuksia. Vaikka rakas pati-
kointiharrastus on téilld hetkelld
mahdoton polven vuoksi, pystyn
kuitenkin hyvin kdyméan esimer-
kiksi uimassa. Elakkeelld olo on
minusta jhanaa, nautin eldmais-
td. Vapaa-aika on luksusta, jolle
osaan antaa arvoa. Kesit vietdn
lapsuuteni maisemissa mokilla,
jarven rannalla. Myo6s kaksi jo ai-
kuista lastani viihtyvit siella.

Olen kiitollinen, ettd sairauteni
16ydettiin varhaisessa vaiheessa.
Toivoisin, ettd ihmiset osaisivat
riittdvdn ajoissa lahted selvitta-
main syytd erilaisiin oireisiin, eika
turhaan tarvitsisi kdrsid esimer-
kiksi vasymyksestd. Ja muistakaa,
ettd aina on toivoa!”



Vertaisten
seurassa
parasta

Teksti: Tessa Hellsten-Rajahalme
Kuva: liris Nummi

Helsingista viime vuonna
Tampereelle muuttaneella Paivi
Jarviselld, 62, on polyRystinen
maksatauti.

99 Oli vuosi 2005, kun aloin ih-

metelld vatsani pailld olevaa
selkedd kohoumaa. Toinen ham-
mennystd aiheuttanut oire oli se,
ettd minuun sattui aina kun pieni
lapseni hyppasi syliini. Hakeuduin
ladkariin, ja tarkemmissa tutki-
muksissa selvisi, ettd maksassani
oli kystia. Isoimmat olivat hal-
kaisijaltaan 13 cm. Selvisi myds,
ettd kystissa oli nestettd yhteensa
kolmen litran verran. Kystat ai-
heuttavat kehooni eldimédd hanka-
loittavaa kovaa paineen tunnetta
varsinkin tietyissd asennoissa, ja
oloni on vililla epdmiellyttava.
Kystat tuntuvat nyt kasvaneen tai
lisadntyneen.”

Apua liikunnasta

“Hoitopaikkani on vaihdellut pe-
rusterveydenhuollon ja erikois-
sairaanhoidon vililld. Sairauden
alkupuolella padsin omasta toi-
veestani  erikoissairaanhoitoon
tarkempiin tutkimuksiin. Kerran
yksi kystista on my6s punkteerat-
tu, sekin tapahtui pyynnoéstani.
Laakarikdynnit eivét aina ole ol-
leet mukavia, kohtelu on tuntu-
nut joskus jopa tylylta. Toivoisin,
ettd operoivilla ladkareilld olisi
paremmat vuorovaikutustaidot.
Maksani tilanne on pysynyt
koko ajan suunnilleen samana,
mitddn ladkitystd minulla ei ole.
Talld hetkelld sairauden seuranta
on omalla vastuullani ja joudun

pyytdmain erikseen, jos haluan

labroihin tai ladkarille. Minus-
ta on tirkedd tietdd, voisinko itse
tehdd jotain maksani hyviksi.
Aloitin muutama vuosi sitten ke-
togeenisen ruokavalion, silld koen
sen sopivan itselleni parhaiten.
Olen valmistunut Teatterikor-
keakoulusta tanssitaiteen laitok-
selta. Olen koreografi, opetta-
ja, ndyttimoohjaaja, tanssija ja
esiintyjd. Ohjaan my®os liikeimp-
rovisaatiota ja pidan liikunnalli-
sia tyopajoja lapsille ja nuorille,
ikdihmisille ja kehitysvammai-
sille. Ammatistani on ollut apua
my0s sairauteen sopeutumisessa.
Liikun, kévelen ja venyttelen pal-
jon. Haluaisin, ettd kehoni olisi
ulottuvampi, mutta talld hetkelld
ymmadrran rajoitteeni. Kun liik-
kumiseni toivomallani tavalla on
hankalaa, osaan kuitenkin etsid
vaihtoehtoisia tapoja.”

TarRed vertaustuRi

“Sairaudestani huolimatta pystyn
elimdin aivan normaalia elimaa.
Teen toita freelancerina, vaikka
viime aikoina oman alani toitd
on ollutkin vahemman. Siksi olen
nyt toissdé myds vintagetekstiileja
myyvéssd liikkeessd, mistd olen
pitdnyt kovasti. Nautin myos kesa-
mokilld olemisesta. Valilld maksa-

ni drtyy ja on kosketusarka, mutta
arki rullaa. Henkisella puolella on
kuitenkin vililld vaikeaa. Oma ul-
kondkokin muuttuu itsestd riip-
pumattomista syistd, ja se mieti-
tyttad. Tovon, ettei tdmd kuulosta
itsekeskeiseltd, vaan minua ym-
marrettaisiin. Joskus tulee toivo-
ton olo, pelottaa ja mietin, mitd
minulle tapahtuu seuraavaksi.

Aika pian sairastumiseni jalkeen
liityin UUMUun, mutta en osal-
listunut mihinkddn toimintaan.
Jotenkin koin, etten ole tarpeeksi
sairas. Viime vuonna olin ensim-
mdistd kertaa mukana Munuais-
ja maksaliiton kurssilla Varalassa.
Kokemus oli merkittivd, se on
kantanut pitkélle. Sielld keskus-
teltiin, liikuttiin, ja vedin itsekin
muille osallistujille rentoutushet-
ken. Tarkedd oli my6s yhteinen
hauskanpito, se rentoutti. Kurs-
silla puhuin ensimmaistd kertaa
vertaisten kanssa. Se oli hyvin pal-
kitsevaa. Vertaistuki on auttanut
huomaamaan, ettd elimi jatkuu.
Se on maailman mahtavinta! Sik-
si kannustan muitakin osallistu-
maan kursseille ja puhumaan ver-
taisten kanssa.

Haluan kiittad kaikkia vertai-
siani siitd, ettd olette olemassa.
Toivon jokaiselle uskoa ja luot-
tamusta elamadn, uskallusta olla
oma itsensa.
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Maksasairaus laittoi
elamanarvot uusiksi

Teksti ja kRuva: Juha-PeRRa Lehmonen

len Juha-Pekka Lehmonen, 41 ja asun Raa-

seporissa. Toimin tilld hetkelld logistiikka-
alalla. Olen koulutukseltani kelloseppa. Urastani
voi padtelld, ettd piddn siitd, kun asiat toimivat
suunnitellusti. Siksikin oudosti alkanut maksa-
sairauteni oli aluksi kova paikka.

Oireeni alkoivat loppuvuonna 2015: laihtumi-
nen, ruokahaluttomuus, vasymys ja héiritseva
kutina jaloissa. Olin silloin koti-isénd pienen
tyttoni kanssa. En yhdistdnyt oireita mihinkdan
erityiseen sairauteen, ihmettelin oloani ja raavin
jalkojani hiekkalaatikon reunalla.

Alkuvuodesta 2016 pyysin itse terveyskeskus-
ladkarilta ldhetteen laboratoriokokeisiin hieman
koholla olleiden kolesteroliarvojeni vuosittaiseen
seurantaan. Ladkari soitti heti seuraavana paiva-
nd. Maksa- ja kolesteroliarvoni olivat huomatta-
van korkeat, nyt oireideni syyt alkoivat selvita.

Monien vaiheiden jédlkeen sain PBC-diagnoosin
(primaarinen biliaarinen kolangiitti) kesallda 2016
ja aloitin ladkityksen. Oireet olivat edelleen han-
kalat, lisaksi lahimuistini heikkeni ja kellosepdn
tarkein tyokalu, hienomotoriikka karsi kovasti.

Ladkekokeiluja ja
tusinoittain testeja

Saamani ladkitys ei yksin kuitenkaan tuonut toi-
vottuja tuloksia. Sen rinnalla kokeiltiin muutaman
vuoden aikana monta erilaista ladkitystd. Laborato-
rion puolella tutkittiin kaikki mahdollinen harvi-
naisista trooppisista taudeista alkaen. Olin mukana
kansainvilisessa ldaketutkimuksessa, soin kahta
erilaista kortisonia ja esimerkiksi tuberkuloosiin
tarkoitettua lddkettd, joka auttoikin hyvin kutinaan.

Kevailld 2019 sain PBC-diagnoosini rinnalle
my6s AIH-diagnoosin (autoimmuunihepatiitti).
Samalla aloitettiin immunosuppressiivinen laaki-
tys muiden ladkkeiden rinnalla. Hiljalleen maksa-
arvoni vakiintuivat, mika oli erittdin toivottu uuti-
nen. Seuranta oli edelleen tiheéd, niin labrakokei-
den, kirroosin etenemisen kuin vastaanottokdyn-
tien osalta.

RanRinta ja parasta aikaa

PBC-AIH overlap -sairauteni syitéd selviteltdessa ja
laakitysta viilattaessa minulla ei ollut aikaa tai voi-
mia jadda murehtimaan itsedni. Koti-isdna péivani
olivat tdynnd touhua. Péitin, ettei sairauteni saa
pahemmin vaikuttaa arkeemme, vaikka tarvitsin
silloin lepoa enemmain kuin 2-vuotias esikoiseni.
Muistelen naitd paria vuotta erityiselld lammaolla.
Se oli minulle parasta, mutta my6s rankinta aikaa.
Olin liian ankara itselleni.

Jalkikdteen ajateltuna kévin tuolloin ldpi aikamoi-
sen myllytyksen niin fyysisesti kuin henkisestikin.
Samoihin aikoihin isdni sai syopadiagnoosin ja jou-
tui saattohoitoon. Isoisdni muistisairaus paheni no-
peasti, han muutti hoitolaitokseen ja aloitin hdnen
edunvalvojanaan.

Synkkinidkin aikoina perheen ja ldheisten kanssa
musta huumori on auttanut, varsinkin kun ei ole
aina tiennyt pitdisiko itked vai nauraa. Kumpaakin
on tullut tehtyd. Tunnen yha syyllisyydentunnetta
perhettdni kohtaan, kun en jaksa ihan samalla ta-
valla kuin ennen. Tiedén, ettd itsensd syyllistami-
nen tdstd on turhaa, varsinkin kun en ole aiheutta-
nut sairastumistani millddn tavalla.



Sairaus remissiossa,
toiveikkRaana

eteenpdin

Sairauteni on tdlld hetkelld
remissiossa ja tilannetta seu-
rataan tasaisin viliajoin. Ela-
ménarvoni ovat hieman muut-
tuneet sairastumisen jdlkeen.
On hyvi olla vililla vdhin it-
sekds ja tehda asioita, joista saa
iloa. Eldmme suoritusyhteis-
kunnassa, mutta koko eldmin
ei tarvitse olla suorittamista.
Parasta on matka, ei padmaara.

Tilaisuuden tullen ldhden li-
himetsddn, yksin tai perheen
kanssa. Sielld saa rauhoittua,
seurata metsan elamaa. Ei kan-
nata jaada yksin murehtimaan
elamadssa eteen tulevia haastei-
ta. On tdrkeda loytaa itselleen
se oikea vdyld purkaa tunto-
jaan.

Muutimme kesélld 2021 Hel-
singistd maalle Raaseporiin.
Taalla minulla on uudenlaisia
puuhia: remontoimista, kel-
losepdn toitd ja tarkeimpdnd
1-vuotias Olli, jonka kanssa
jadn kotiin loppukesistd. Us-
kon, ettd edessd on vield paljon
hyvid asioita.

Kiitos HUS
ja Riitos laheiset!

HUSin erikoissairaanhoidon
asiakkaana haluan antaa kii-
tokset niin Meilahden kuin
Raaseporin sairaalan henki-
l6kunnalle. Olen ollut todella
tyytyvdinen vuosien aikana
saamaani palveluun. Olen var-
masti ollut parhaassa mahdol-
lisessa hoidossa.

Erityiskiitos ihanalle perheel-
leni ja ldheisille kaikesta tuesta
jaymmarryksestd. En varmasti
valilla ole ollut se helpoin avio-
mies, isd, veli tai ystavd. Naut-
tikaa hyvat lukijat elamastd ja
olkaa itsellenne armollisia.
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MaksaviikRo

MakRsaviikRRoa vietetdaan 13.-18.5.2024. Viikon aikana

Munuais- ja maksaliitto jarjestaa kRaksi luentoa, joilla Rasitellddn
maksasairauksia eri ndk6kRulmista. Luentoja voi seurata
verkRoluentoina. Jdlkimmadista luentoa voi tulla seuraamaan
myos paikan pdalle HelsinRiin tai etastudioon Hyvinkaalle.

Alkoholi ja maksa
- verRkoluento ja keskustelutilaisuus

ti 14.5.2024 klo 18.00-19.30

Tilaisuudessa keskustellaan riippuvuuksien synnystd ja hoidosta seka
alkoholin vaikutuksista maksaan. Tilaisuutta voi seurata kotikoneelta
netissd. Osallistumislinkki tulee Munuais- ja maksaliiton tapahtuma-
sivulle viikkoa ennen tilaisuutta.

Ohjelma:
18.00 Luennon avaus,
Tarja Teitto-Tuckett, maksa-asiantuntija, Munuais- ja maksaliitto
18.05 Riippuvuus, sen syntyminen ja hoito,
LT, pdihdelaakari Kaarlo Simojoki, Mehildinen
18.30 Alkoholin vaikutukset maksaan, maksakirroosi,
professori Perttu ArkRila, HUS
18.55 Kokemuspuheenvuoro, Antti Nisula
19.10 Keskustelu ja Rysymyksiin vastaaminen
19.30 Luento paattyy

Olenko riskissa sairastua maksasairauteen? -
yleiséluento

Porthania, PIIl, Yliopistonkatu 3, Helsinki

to 16.5.2024 Rlo 18.00-19.30

Luennon aiheina ovat yleisimmit maksasairauksien aiheuttajat, mak-
sasairauksien varhainen toteaminen ja niiden hoito ja omahoito.
Luentoa voi seurata Helsingissd Porthaniassa tai kotikoneelta netin
kautta. Osallistumislinkki tulee Munuais- ja maksaliiton tapahtuma-
sivulle viikkoa ennen tilaisuutta.

Ohjelma:
18.00 Luennon avaus, toiminnanjohtaja Sari H6gstrom, Munuais- ja maksaliitto
18.05 Euroopan ndakoRulma maksasairauksiin,
EU parlamentaarikko, Sirpa Pietikdinen
18.20 Mika voi aiheuttaa maksasairauden?
yl, LKT, gastroenterologi Kimmo Salminen, TYKS
18.55 Miten onnistua eldmantapamuutoksessa?
fysioterapeutti YAMK, Jaana Ahoranta, HUS
19.15 Paneelikeskustelu ja RysymyRsiin vastaaminen
19.30 Tilaisuuden loppusanat
maksa-asiantuntija, Tarja Teitto-Tuckett, Munuais- ja maksaliitto

Lisatietoa Hyvinkddn etdstudiotapaamisesta sivulla 19.



UUMU 2/2024

Minun vuoroni auttaa

Teksti ja kuva: Risto Konttinen

len Risto Konttinen, espoolainen eldkeldis-

herra. Synnyin Savossa, Suonenjoella Vanha-
Laitilan kartanon savusaunassa sunnuntaiaamu-
na, ystavanpaivand 1954. Minusta piti tulla agro-
nomi ja “kartanonherra”, mutta isdn sairastettua
perhe muutti kuitenkin Espooseen ja jouduin
valitsemaan uuden koulutuslinjan, laskentatoi-
men. TyoOskentelin talous- ja hallintotehtédvissa
lahes koko tydeldamini ajan. Teen vieldkin vdahan
toitd, mutta suurin osa ajastani menee erilaisissa
vapaaehtoistehtdvissa.

Munuaisten toiminnan heikkeneminen havait-
tiin minulla vuonna 2011, sairastettuani diabetes-
ta yli 50 vuoden ajan. Ladkarit totesivat tuolloin,
ettd menee vield vuosia ennen kuin tarvitsisin di-
alyysia. Toisin kdvi, jouduin heti seuraavan vuo-
denvaihteen jilkeen dialyysihoitoon. Kavin hoi-
doissa ensin Kirurgisen sairaalan hoitoyksikossa
ja sen jalkeen Lohjan sairaalassa. Tydskentelin
koko dialyysiajan osa-aikaisena. Tyonantajani
tuki minua ja tyoni sopeutettiin dialyysihoitoi-
hini. Puolentoista vuoden jalkeen sain siirtomu-
nuaisen. Kaikki meni hyvin ja siirre ldhti heti toi-
mimaan. Nyt se on toiminut ilman ongelmia yli
10 vuoden ajan.

Kun soitto Meilahdesta tuli ja padsin munuai-
sensiirtoleikkaukseen, sain tukea ensimmadisend
oman seurakuntani rukouspiiriltd, joka kokoon-
tui juuri seuraavana aamuna. He olivat rukoil-
leet terveyteni puolesta. Vaikka olen luterilainen
“kirkon mies”, uskoin tdssd asiassa enemman yli-
ladkari Marko Lempisen kirurginveitseen. Toki
tdma seurakuntaystaviltd saamani henkinen tuki
oli tdrkedd. Perheeni tuki on ollut ensisijaista,
minka lisdksi olen kokenut munuais- ja maksa-
yhdistyksen jdsenten vertaistuen alkuvaiheessa
tarpeellisena.

Osallistuin heti munuaistautiin sairastumiseni
jalkeen Meilahdessa pidettyyn ensitietopdivdan.
Kaikki oli siind tilanteessa sekavaa ja moni asia
paivan annista meni “ohi korvien” Munuais- ja
maksaliiton viestintdpéillikko Petri Inomaa oli
kertomassa liiton ja paikallisyhdistysten toimin-
nasta, mistd sain kipindn ottaa selkoa UUMUn
toiminnasta.

Jarjestotyd oli minulle entuudestaan tuttua.
Olin ollut Diabetesliiton ja paikallisyhdistyksen
toiminnassa mukana vuosikymmenid. Liityin
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UUMUn jéseneksi ja osallistuin ensimmadiseen
vuosikokoukseen. Siitd se toiminta lahti kdyntiin.
Minut otettiin toimistolla ystdvillisesti vastaan
yhdistyksen sihteerin Sarin toimesta. Hannu Ou-
vinen ja Olavi Rautiainen puhuivat minut ympari
ja saivat mukaan toimintaan.

Olen ollut UUMUn hallituksen jasenend useita
vuosia ja toiminut UUMUn taloudenhoitajana.
UUMUn kautta olen pédssyt osallistumaan myos
Munuais- ja maksaliiton toimintaan hallituksen
jasenend ja eri toimikuntien edustajana.

UUMU on alusta asti ollut paikka, jossa olen
saanut kdyttdd asiantuntemustani yhdistyksen
hyvidksi. Toivottavasti olen toiminut myds ver-
taistukena uusille jasenillemme. UUMUssa teke-
mini vapaaehtoistydon vastapainoksi olen tyos-
kennellyt myos pakolaisten ja maahanmuuttajien
parissa. Olen auttanut kosovolaisia suomalaiseen
yhteiskuntaan kotoutumisessa ja tydelamaan siir-
tymisessd. Lisdksi autoin syyrialaisia lapsipako-
laisia hankkimalla heille leluja, urheiluvilineita,
vaatteita ja polkupyorid. Kotimaani osalta olen
tehnyt vapaaehtoistyotd huostaanotettujen lasten
parissa. Muillekin harrastuksille on jaanyt aikaa.
Ornitologia eli lintuharrastus on ollut pitkdin
lahelld syddnténi ja tdlld hetkelld teen sukututki-
musta vanhempieni suvuista. Mokilld Lohjanjar-
velld saan hyotyliikuntaa, minka lisdksi kannatan
penkkiurheilijana HIFKn liigajoukkuetta. En
gang IFK, alltid IFK.

Olen itse saanut paljon tukea ja apua yhteis-
kunnalta. Olen kiitollinen tuntemattomalta lah-
joittajalta saamastani munuaisesta ja yhdistystoi-
mijoilta saamastani vertaistuesta. Nyt on minun
vuoroni auttaa.



Munuais- ja maksaliiton
jarjestamat kurssit ja tapahtumat

Lapsiperheiden ja nuorten
tapahtumat Resalla 2024
Munuais- ja maksaliitto jdrjestdd
erilaisia perhetapahtumia ja kurs-
seja lapsiperheille ja nuorille. Lisa-
tietoa tapahtumista: www.muma.fi/
kurssit-ja-tapahtumat/

» Nuorten kesileiri Kiipulassa
Turengissa 4.-6.6.2024 Haku
paattyy 12.5.2024

o Perhepidivi Muumimaailmassa
Naantalissa la 29.6.2024 Haku
piittyy 22.5.2024

 Lapsiperheiden kesileiri Kiipu-
lassa Turengissa 12.-14.7.2024
Haku paittyy 31.5.2024

Kurssi nuorille ja

nuorille aikuisille

Kurssin rahoittajana on STEA.
Kurssi on osallistujille maksu-
ton sisdltden tdysihoidon. Matkat
maksetaan itse. Ladkarintodistus-
ta ei tarvita. Lisdtietoa kurssista:
www.muma.fi/kurssitoiminta

Minun polkuni 23.8.-25.8.2024 /
Varalan Urheiluopisto, Tampere
Kurssi on tarkoitettu elinsiirron saa-
neille, munuais- tai maksasairautta,
nefroottista oireyhtymaa, rakkoekst-
rofiaa tai vaativaa suolistosairautta
sairastaville noin 18-35-vuotiaille
nuorille aikuisille. Kurssille voi ot-
taa mukaan laheisen. Haku paittyy
8.7.2024.

Elinsiirron saaneiden lasten kurssi

Kurssit munuaissairautta
sairastaville aikuisille
Kurssien rahoittajana on STEA.
Kurssit ovat osallistujille mak-
suttomia sisdltden tdysihoidon.
Matkat maksetaan itse. Laaka-
rintodistusta ei tarvita. Lisétie-
toa kursseista:

www.muma.fi/ kurssitoiminta

Mielekis arki - yli 5 vuotta
elinsiirrosta 10.-14.6.2024 /
Hotelli Peurunka, Laukaa
Kurssi on tarkoitettu elinsiirron
saaneille sekd heiddn ldheisilleen.
Haku paittyy 12.5.2024.

Voimaa luonnosta 30.8. -
1.9.2024/ Keurusselki, Keuruu
Kurssi on tarkoitettu munuais-
ja maksasairaille sekd elinsiirron
saaneille ja heidan laheisille.
Haku paittyy 31.7.2024.

Mielekis arki - munuaisten
vajaatoimintaa sairastaville
10.-13.10.2024/ Kunnonpaikka,
Siilinjarvi

Kurssi on tarkoitettu munuaisten
vajaatoimintaa sairastaville, jotka
eivait ole vield dialyysihoidossa
sekd heiddn laheisilleen.

Haku péittyy: 8.9.2024.
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Munuais- ja maksaliitto
NJUR- OCH LEVERFORBUNDET

Kurssit maksasairautta

sairastaville aikuisille

Kurssien rahoittajana on
STEA. Kurssit ovat osallistu-
jille  maksuttomia siséltden
tdysihoidon. Matkat makse-
taan itse. Ladkarintodistusta
ei tarvita. Lisdtietoa kursseista:
www.muma.fi/kurssitoiminta

Mielekis arki - yli 5 vuotta
elinsiirrosta 10.-14.6.2024 /
Hotelli Peurunka, Laukaa
Kurssi on tarkoitettu elinsiir-
ron saaneille seka heidan lahei-
silleen. Haku paattyy 12.5.2024.

Voimaa luonnosta
30.8.-1.9.2024 /

Hotelli Keurusselki, Keuruu
Kurssi on tarkoitettu munuais-
ja maksasairaille seka elinsiir-
ron saaneille ja heidan laheisil-
le. Haku pattyy 31.7.2024.

Ravinnosta hyvinvointia
12.-14.9.2024 / Hotelli
Keurusselki, Keuruu

Kurssi on tarkoitettu maksa-
sairaille ja heidédn ldheisille.
Haku paittyy 1.8.2024.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit

Kurssille voivat hakea kaikki lapset, joille on tehty tai tullaan
joskus tulevaisuudessa tekemadan elinsiirto. Kurssit ovat maksuttomia.
Kurssit jarjestetddn Kunnonpaikassa Siilinjarvella.

o Perhekurssi (kurssinumero 88640) 29.7. — 2.8.2024.

Haku viimeistaian 25.5.2024

o Perhekurssi (kurssinumero 88641) 14. -18.10.2024.

Haku viimeistain 15.8.2024

Lisdtietoja hakuehdoista ja kursseista 16ydat osoitteesta

www.muma.fi/etusivu/kurssit/.

Elinsiirron saaneiden

aikuisten kurssi

Kurssi on osittainen etikuntou-

tus. Lahijaksojen kurssipaikka

on Kunnonpaikka, Siilinjarvi

Lisatietoa: www.muma.fi/kurs-

sitoiminta. Hakeminen www.

kela.fi/kuntoutus.

o Elinsiirronsaaneiden kurssi
(kurssinumero 88637) 23.9.
- 27.9.2024 lahijakso

1n
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PIENI

KERAYS KOTIMAAN _
VAMMAIS- JA TERVEYSTYGLLE

' \)ﬂy)meﬁfo(}s@wne,

Riitos, ettda mahdollistit perinteisen Pieni ele -kerdyksen
toteutumisen yhdistyksessamme. Alkuvuoden presidentin-
vaalien aikainen tyopanoksesi Rartutti UUMULlle Rertynytta
kRokonaispottia, joka kohosi lihes 6700 euroon. Upea summal!

P ieni ele -kerdys on yli sata vuotta kerannyt lahjoituksia vammais-
ten ja pitkdaikaissairaiden hyvinvoinnin vaalimiseen. Toimin-
ta perustuu hyvantekevdisyyteen ja on poliittisesti sitoutumatonta.
Puolet lahjoitustuotosta kohdennetaan valtakunnalliseen tyohoén
vammaisten ja sairaiden aseman parantamiseksi valtakunnallisten
kattojarjestdjen kautta.

Vuonna 2024 kerdyksessd mukana ovat seuraavat jarjestot: Allergia-,
Tho- ja Astmaliitto, Diabetesliitto, Epilepsialiitto, Hengitysliitto,
Invalidiliitto, Kehitysvammaisten tukiliitto, Kuuloliitto, Kuurojen
liitto, Mielenterveyden keskusliitto, Munuais- ja maksaliitto, Neuro-
liitto, Nakévammaisten liitto, Psoriasisliitto, Reumaliitto sekd Sydén-
liitto.

Kéytannossa kerdyksen hoitavat valtakunnallisten jarjestdjen alai-
suudessa toimivat yhdistykset, jotka saavat puolet lahjoitustuotoista
omaan toimintaansa. Kunkin yhdistyksen tuotto on verrannollinen
tehtyyn vapaaehtoistyon madrddn eli mitd enemmaén kerdystunteja
kertyy, sitd suuremman osuuden yhdistys saa oman kuntansa tuotois-
ta. Kerdyksen tuotto voidaan kdyttda esimerkiksi vertaistapaamisten
ja virkistystapahtumien jérjestamiseen, kuten UUMUssa tehdéan.

UUMU on mukana my6s kevdin europarlamenttivaalien aikaisessa
kerayksessa. Etsimmekin lipasvahteja:

¢ 29.5.- 4.6.2024 ennakkodinestyksen ja
+ 9.6.2024 varsinaisen ddnestyspdivin aikaiseen
kerdykseen.

Pyrimme pitdmaan samat kerdyspaikat kuin
presidentinvaalien aikaan, joten ilmoittauduthan
mukaan sihteeri@uumu.fi / p. 050 449 7744.
Katsotaan sinullekin sopiva ajankohta.
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Kohtaamisia sairaaloissa

Teksti ja kuvat: Sari Ruotsalainen

UUMUn vapaaehtoiset ovat tunnettuja ahkeruudes-
taan OLKAn teemapadivien parissa. Kiitosta saavat
sekd iloinen meininki ettd nakyvyys, joka houkut-
telee ohikulkijoita keskustelemaan ja tutustumaan
toimintaamme. Vuoden 2024 alussa UUMUn va-
paaehtoiset ovat esitelleet yhdistystd ja elinluovu-
tustoimintaa muun muassa Meilahden tornisairaa-
lan, Raaseporin sairaalan ja Hyvinkddn sairaalan
OLKAssa.

Aluesairaaloissa kdytdessd yhdistyksen edustajat
vierailevat usein myds hoitoyksikdissd ja tapaavat
esimerkiksi dialyysissd olevia potilaita. Vertaisten
kohtaamiset ilahduttavat ja tuovat piristystd hoito-
pdivdan. Samalla jaetaan tietoa yhdistyksen toimin-
nasta ja rohkaistaan mukaan tuleviin tapahtumiin.

Erityiskiitokset kaikille teemapiivien ja sairaala-
vierailujen vapaaehtoisille sekd Munuais- ja maksa-
liiton Hanna Lehtoselle, joka on auttanut UUMUa
jarjestelyissd. Yhteistydssd on voimaal!

Tulevia teemapdivid sairaaloissa:

14.5.2024 Meilahden Tornisairaalan OLKA
16.5.2024 Hyvinkdén sairaalan OLKA

11.6.2024 Meilahden Tornisairaalan OLKA
13.8.2024 Meilahden Tornisairaalan OLKA
10.9.2024 Meilahden Tornisairaalan OLKA

Tervetuloa tutustumaan ja
juttelemaan yhdistysvien kanssa.

Raaseporissa sairaalan rauhaisilla Raytavillda Rohdattiin
potilaita ja l3heisid seRa sairaalan henkildkuntaa.
Pdivan aikRana piipahdettiin myds dialyysipotilaiden
luona ja toimitettiin samassa rakennuksessa
toimivalle terveysasemalle perusesitteitd munuais- ja
maksasairauRsista.

UUMU sai ensimmadisten jouRossa pitdd teemapdivansa
uutuuttaan Riiltdvassa Hyvinkaan sairaalan OLKAssa. On
hienoa, ettd OLKA-toiminta on Roettu merkRitykselliseksi

ja se on saanut arvoisensa tilat aivan sairaalan padaulan
yhteydessd. Sairaalan ja yhdistysten yhteistydsta iloitsivat
OLKA-koordinaattori Ulrika sekda UUMUn Tessa, Erno ja Juha.

UUMUn vapaaehtoiset toteuttivat sairaaloiden OLKA-pisteissa
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0333 % °ec  vuonna 2023 yhteensi 14 teemapiivid, joissa jaettiin tietoa
o . 09, munuais- ja maksasairauksista seka elinsiirroista.
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Lannen vakea

Léansi-Uudenmaan vertaisryhmdn toiminnalla on
vuosikymmenten perinteet. Tapaamiset vertaisten
kesken on koettu merkityksellisiksi tuomaan tukea,
toivoa ja iloa arjen keskelle. Vuoden 2024 tapaami-
set aloitettiin Tammisaaressa 6.3.2024, jolloin Ra-
vintola & Pub Santa Fe:hen kokoontui ilahduttavan
iso, lahes 20 hengen seurue. Maittavien ruokien di-
ressd keskusteltiin vilkkaasti ja suunniteltiin tulevia
tapahtumia. Niistd lisdd paikallistoiminnan sivulla
18. Tule sindkin mukaan!

UUMU 2/2024

Teksti ja kuva: Sari Ruotsalainen

Hakan Hongell Rertoi oman isansd, UUMUn
perustajajasen Are Hongellin tarinan ja toi iltaan
hyppysellisen UUMUn historiaa

Hakan Hongell berattade sin egen fars, UUMUs
grundande medlem Ake Hongells historia och tillforde
Rvéllen ett uns av UUMUs historia.

Folket vasterut

Kamtratstodsgruppens verksamhet i Vastnyland
har en tradition av éartionden. Traffar kamrater
emellan, har upplevts som betydelsefulla genom
att de ger stod, hopp och glidje mitt i vardagen. Ar
2024 startades traffarna i Ekends 6.3 2024 da det pé
Pub & Restaurant Santa Fé samlades ett glidjande
stort sdllskap pd ndrmare 20 personer. Under den
smakliga maltiden diskuterades det livligt och kom-
mande evenemang planerades. Mera om dessa pa
lokalverksamhetens sida 18. Kom med du ocksé!

Physidia uudistaa kotihemodialyysielédman

REGENERATE YOUR LIFE

Kayttajaystavallinen,
joustava ja mobiili
{ kotihemodialyysilaite

"Nordic Medcomin asiakaspalvelu seka
laitetuki ovat mieletonta laatua. Aina
ystavallinen palvelu ja yrittdvat kaikella lailla
auttaa. Physidia S* kotihemodialyysikone
antaa vapautta. Voit paattad matkakohteesi,
tilata tavarat sinne vietavaksi, pakata
koneesi ja lahted. Et ole riippuvainen
minkaan paikkakunnan dialyysiosastosta

tai heidan mahdollisuudestansa ottaa sinua
vastaan. Eli pienella vaivalla vapautta.”

Physidia kotihemodialyysipotilas

Dialyysihoitoa
siella missa sina olet

Nordic Medcom on pohjoismainen yritys, jolla on paakonttori Espoossa.
Nordic Medcom on osa Carbonex-konsernia. Tarjoamme dialyysilaitteita
ja -tarvikkeita sairaaloille Pohjoismaissa ja Baltian maissa. Markkinointi-
organisaatiomme, asiakastukemme sekd huoltomme on hyvin kehitty-
nytta. Toimitamme tuotteemme nopeasti suoraan asiakkaillemme.

NORDIC

MELGZOM

BIG ENOUGH TO COPE « SMALL ENOUGH TO CARE

Olarinluoma 11, 02200 ESPOO
Puh. 09-2533 3600
myynti@nordicmedcom.fi
www.nordicmedcom.fi



UUMUssa tapahtuu

ivisista jasenista. UUMU

Virean yhdistyksen voima Rumpuaa akti

tekee monenlaista yhteistydta ja jarjestda erilaisia tapahtumia
tavoittaakseen mahdollisimman suuren osan jasenistostaan.
Kuluneen talven aikana on ehditty jalleen monenmoista.
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Reittivhengettdrid ja heidén. her
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HELSINGIN JA UUDENMAAN
NAKOVAMMAISET RY

Tammikui |
Osa[listmkaIsessa Maksasairaiden tapaamisessa ‘
ujien tarkRRaavaisyytta Mmitattiin bingopelill |

Helmikuun lopussa UUMUn puheenjohtajat ja Jaana
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—— [ Ndkovammaisten luona. Tapaamisessa jaettiin tietoja
e —— — e e __} yhdistysten toimintamuodoista ja vaihdettiin ideoita
mahdollisesta yhteistydsta.
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Munuaispotilaiden
vertaistapahtumat
KEVATTAPAAMINEN

Helsingin kaupungin puutarhassa,
Toolonlahden pohjoispdassa,
osoitteessa Hammarskjoldintie 1
ke 15.5.2024 Rlo 13.

Varaa mukaan oma juoma, yhdistys tarjoaa
vilipalaa. Sateen sattuessa padsemme
sisdtiloihin. Puutarhakéynti on ilmainen.

Tervetuloa nauttimaan
Helsingin vehreydesti ja vertaistuesta!

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ELOTAPAAMINEN

Elokuussa on aika vaihtaa kesian kuulumisia
yhteisen peli-illan merkeissa.

UUMUnN toimistolla (Runeberginkatu 15 A 1, Helsinki)
ke 21.8.2024 Rlo 17 alkaen.

Tarjolla pullakahvit ja bingojannitysta!
Toimistolla tavataan!

Toivomme tarjoilujen vuoksi ilmoittautumisia,
mutta paikalle voi tulla ilmoittautumattakin.

Lisdtietoa ja ilmoittautumiset:
Eeva, p. 050 357 4141 / karhunen.eeva@gmail.com
Jaana, p. 050 357 4993 / jaanalehto8@msn.com

DT 7

p g "‘ .zl‘ s
‘ i '? "f g i ] i

Maksapotilaiden
vertaistapahtuma

VIERAILU TAIDEKOTI KIRPILAAN

Pohjoinen Hesperiankatu 7, HelsinRi
ke 5.6.2024 klo 16.00-18.00

Taidekoti Kirpild on ainutlaatuinen yksityis-
kodissa sijaitseva taidemuseo, joka esittelee
intohimoisen taiteenkerdilijain kokoelmaa ja
yldluokkaista eldmdd 1900-luvun jélkipuolis-
kon Helsingissd. Voit tutustua ennalta Taidekoti
Kirpilaan www.taidekotikirpila.fi.

Vierailun jidlkeen nautimme kahvit ldheisessa
Fazer Café Runeberginkatu'ssa
(Runeberginkatu 32).

Lisdtietoja tapahtumasta vertaisryhman vetdjilta:
Johanna Juhola

p. 0400 830 038 / jj2867 @gmail.com

Tiina Parri-Lindqvist

p. 050 436 0781 / tiina.parri@kolumbus.fi

Huom. Taidekoti Kirpila ei ole esteeton tila.

Koti sijaitsee kerrostalon ylimmassa,
kuudennessa kerroksessa.

17

x
g
<
&
=
=
=
&
%
c
°
°
®
=3




UUMU 2/2024

Vertaisryhmien tapaamiset

Itd-Uudenmaan
jasentapaamiset

Kutsumme Itd-Uudenmaan alueen (Askola, Lapin-
jarvi, Loviisa, Myrskyld, Porvoo, Pukkila ja Sipoo)
jasenet kevddn jasentapaamisiin, joiden jalkeen pi-
ddmme kesdtauon.

Pdivakahvit

Porvoon piikirjasto
(Papinkatu 20, 06100 Porvoo)
1. kerroksen ryhmitilassa

ke 8.5.2024 klo 14-16

Kaikille munuais- ja maksasairaille seka elinsiirron
saaneille avoimessa ja vapaamuotoisessa tapaami-
sessa tarjolla leppoisaa jutustelua ja kahvittelua.
Osallistuminen ei edellyta jasenyytta tai ennakkoil-
moittautumista.

Lisdtietoa tapaamisesta saat Anu Rantilta
(p. 040 963 2200 / anulOrantti@gmail.com).

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Pitsailta
Ravintola Rosso (Lundinkatu 2, Porvoo)
ma 27.5.2024 klo 17.00

Yhdistys tarjoaa jasenilleen pitsat ja hyvda seuraa
vertaisten kesken. Voit ottaa halutessasi mukaan
my0s yhden laheisesi tai ystavisi, joka voi ilman jase-
nyyttd osallistua ruokailuun omakustanteisesti.

Ilmoittautumiset: ma 20.5.2024 mennessa UUMUn
toimisto p. 050 449 7744 / sihteeri@uumu.fi

Paikkoja rajoitetusti,
joten ilmoittaudu ajoissa mukaan!
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Ostra-Nylands
medlemstraffar

Vi kallar Ostra Nylands omradets (Askola, Lappt-
rdsk, Lovisa, Morskom, Borgd, Buckila och Sibbo)
medlemmar till varens medlemstriffar, efter vilka vi
héller sommaravbrott.

Dagskaffe

Borga huvudbibliotek
(Préstgatan 20,06100 Borga)
i grupprummet van. 1

On 8.5 2024 klo 14-16

I den 6ppna och informella tréffen bjudes alla njur-
och leversjuka samt organtransplanterade pa ledig
samtal och kaffe. Deltagandet forutsétter inte med-
lemskap eller forhandsanmalan.

Tillaggsuppgifter om traffen fas av Anu Rantti
(tel.040963 2200 /anulOrantti@gmail.com)

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Pizzakvall
Restaurant Rosso (Lundgatan 2, Borga)
Ma 27.5 2024 klo 17.00

Foreningen bjuder sina medlemmar pa pizza och tre-
vligt sillskap kamrater emellan. Om du vill, kan du ta
med dig en av dina nérstdende eller en védn, som utan
medlemskap kan delta i méltiden pa egen bekostnad.

Anmilningar: senast senast ma 20.5 2024 till
UUMUs kansli tel 050 4449 7744 /sihteeri@uumu.fi

Begrinsat med platser
sa anmal dig i tid!



Lansi-Uudenmaan
jasenten tapaaminen

(Hanko, Tammisaari,
Pohja, Karjaa, Inkoo)

Hangon Reilahallilla
(Urheilukatu 5, Hanko)
sunnuntaina 19.5.2024

klo 13.00

Tule tapaamaan muita munuais- ja
maksasairaita sekd elinsiirron saa-
neita ja heiddn ldheisiddn. Yhdistys
tarjoaa osallistujille iltapdiviakah-
vit ja halukkaille keilaratamaksut.
Voit kokeilla keilauksen saloja tai
halutessasi tulla vain kahville.

Lisdtietoa tapahtumista saat
Anja Heindaholta, p. 050 9127 555.

Tapaamiseen ilmoittautuminen on
suotavaa, mutta ei pakollista.

Mote for Vastra Nylands
medlemmar

(Hango, Ekends, Pojo. Karis, Inga)

Pa Hango bowlinghall
(Idrottsgatan 5, Hango)
séndagen den 19.5.2024 Rlo
13.00

Kom och triffa andra njur- och
leversjuka samt organtransplan-
terade och deras anhoériga. For-
eningen bjuder pd eftermiddags-
kaffe 4t deltagarna och avgiften
for bowlingbanan till dem som ar
intresserade. Du kan bekanta dig
med bowlingens mysterier, eller
bara komma pa kaffe om du sa vill.

Tilliggsinformation om evene-
mangen far du av Anja Heindaho,
tel. 050 9127 555.

Anmilning till evenemanget &r
onskvird men inte obligatorisk.

UUMU 2/2024

Keski-Uudenmaan jasentapaaminen

(Hyvinkad, Jarvenpaa, Kerava, Nurmijarvi, Pornainen, Tuusula)

Onnensilta
(ent. Nordean pankRRisali, Himeenkatu 18, Hyvinkaa)
ma 27.5. kRlo 16-19

Tervetuloa UUMUn jdsentapaamiseen Hyvinkaille. Aloitamme illan
kahvittelulla ja jutustelulla, jonka jélkeen katsomme yhdessda maksa-
viikon luentotallenteen. Tilassa ei ole inva-wc:td, muuten tila on es-
teeton.

Lisatietoja:
Eija Hemminki, p. 050 3846401 / eija.hemminki@gmail.com

Luoteis-Uudenmaan vertaistapaaminen

(Lohja, Vihti, Karkkila, Siuntio ja Kirkkonummi)

Kokoonnumme kesdlld yhdistyksen yhteiseen kesiteatteripdivadn
Vihtiin. Tapahtumasta ilmoitus lehden sivulla 25. Tervetuloa muka-

vaan jasentapahtumaan!

Syksyn tapaamisista ilmoitetaan elokuussa
ilmestyvassa 3/2024 UUMU-lehdessa.
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Paravoimailu kohottaa Runtoa ja mielta

Teksti: Teemu Kovasiipi

Kuvat: Paralympiakomitea

Synnynndinen ihosairauteni (epidermolysis
bullosa) on varsin harvinainen Suomessa, samoin
maailmanlaajuisesti. Maassamme arvioidaan
olevan noin 200 EB:t3 sairastavaa henkRilda. Itse
sairastan myds IgA-nefropatiaa, joka todettiin
sattumalta veri- ja virtsakokeissa vuonna 2015.
Sairaus oli ollut piilevdana jo hyvan tovin. Aloitin
vatsakalvodialyysihoidot (PD) kotona noin
vuoden kuluttua loydoksesta.

aasteista huolimatta aloitin pari vuotta sitten
harrastamaan paravoimanostoa. Laji eroaa
perinteisestd voimanostosta siten, ettd siind kil-
voitellaan vain penkkipunnerruksessa eiké siind
ole kyykkyé ja maastavetoa lainkaan. Penkkipun-
nerruksessa kdytetddn parapenkkid, joka on hie-
man levedmpi kuin normaalisti ja sithen on mah-
dollista kiinnittdd alaraajat narulla.
Hemodialyysin aikana vuosina 2019-2020
harjoittelin omaksi ilokseni salilla Helsingin
Viikissd. Tuolloin minulla ei vield ollut kilpailu-
tavoitetta. Elinsiirteen saatuani lokakuussa 2021

20

aloitin treenauksen tosissani ja tdhtdimessdni
olivat vuoden 2023 paravoimanoston SM-kisat
Pajulahdessa. Ensimmadiset kisani tammikuussa
2023 olivat itselleni todella iso tapahtuma. Suurin
osa energiastani meni kylld jannitykseen ja kai-
ken uuden ihmettelyyn. Olihan silloin kulunut jo
vuosia siitd, kun valmistauduin kilpailuihin ur-
heilijana, en valmentajana. Osallistuin kisoihin
54 kiloisten miesten sarjassa. Omassa painoluo-
kassani olin ainoa kilpailija. Ndin ollen yksikin
hyvdksytty suoritus varmisti Suomen mesta-
ruuden. Kuulostaa sindnséd helpolta, mutta vaati
taydellisen keskittymisen suorituksiin. Tottakai
halusin kaiken harjoittelun ndkyvan tosipaikan
tullen tuloksissa. Kaikki kolme suoritusta olivat
puhtaita eli hyviksyttyjé ja tulokseksi merkattiin
50 kiloa. Nykyisin tulos on kyseisen painoluokan
voimassa oleva Suomen ennitys.

Nilkd kasvaa syodessd: tammikuussa 2024 jar-
jestetyt kisat tdhtdimessdni hankin itselleni kaksi
valmentajaa. Sain tarkat harjoitusohjelmat, tapa-
simme myds sddnnollisesti kasvotusten ja kunto-
salilla. Kehitystd alkoikin tapahtua paljon, paino-
ni nousi vuodessa muutamia kiloja ja osallistuin



nyt miehet 59 kg -sarjaan. Itse
kilpailutapahtuma oli minulle
tuttu. Harmillista kylla koko ka-
lenterivuonna ei ollut kilpailuja.
Kaksitoista kuukautta vain har-

joittelua oli henkisesti raskas.
Lajin mielekkyys olikin tuolloin
koetuksella.

Kisat pidettiin Pajulahdessa.
Osallistujia oli nyt huomatta-
vasti enemman kuin edellisend
vuonna, yhteensd 16. Kisatun-
nelma nousikin aivan eri tasol-
le. Omassa painoluokassani olin
tallakin kertaa ainoa osallistu-
ja. Kaikki oli nyt selkedmpaa,

UUMUn edustus
Vantaan Liikuntagaalassa

TeRsti: Hannu Eronen

Sain osallistua UUMU ry:n edustajana Martinus-salissa jarjestet-
tyyn Vantaan Liikuntagaalaan. Mikd olisikaan ollut mukavampi
tapa viettdd ystavanpdivaa kuin elinsiirtoystava-Paavon kainalossa
gaalatunnelmissa.

Urheilugaalan sijaan Vantaa jérjesti liikuntagaalan, mika néakyi
iloksemme myos ohjelman sisdllossa.

Gaalassa ei palkittu pelkédstddn urheilumenestyjid vaan liikkunnan
saralla kunnostautuneita henkilditd ja yhteisoja laidasta laitaan,
vammaisliikkujia unohtamatta.

Tunnustuspalkintojen jakamisen lisdksi ohjelmassa oli vauh-
dikkaita liikuntaesityksid ja Vantaan Viihdeorkesteri Ensemblen
soitantaa. Illan kruunasi Johanna Forstin ja Sebastian Rejmanin
lauluesitys, joka sai yleisonkin liikkeelle tuoleistaan. Varsinaisen
ohjelman jalkeen saimme vield nauttia [dimpiossd hyvistd seurasta,
pikkupurtavasta seka virvokkeista.

UUMU 2/2024

Lyhyella tarinallani
haluan tsempata
muitaRin lilkunnan
pariin, jopa dialyysien
aikana.

vaikka valmistautumiseni ei
ollutkaan ollut aivan optimaa-
lista. Tulokseni oli 60 kg, joka
oli kymmenen kiloa enemmaén
kuin vuotta aiemmin! Olin toki
tyytyvdinen Suomen mestaruu-
teen. Harmitti kuitenkin, ettd
kolmesta suorituksestani yhta
ei hyvaksytty. Rinnalle jaanyt
tanko painoineen - se luonnol-
lisesti harmitti.

Oman kuntoni ja yleisvointi-
ni kohentuminen vuonna 2021
tehdyn  elinsiirtoleikkauksen
jalkeen on ollut todella nopeaa.
Lyhyelld tarinallani haluan
tsempata muitakin liikunnan
pariin, jopa dialyysien aikana.
Liikunta on loistava tapa myds
purkaa kroonisen sairauden
mukanaan tuomaa harmitusta
ja turhautumista.

Vantaan
Liikuntagaala

Vantaan

Liikuntagaala
r‘" \ Vantaan

Liikuntagaala

A} A
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Muistoja ja mitaleja

Teksti: Risto RGNRRS
Kuva: Petri Rébina

linsiirtourheilun talvilajien maailman-

mestaruuskisat kdytiin Bormiossa, Italiassa
3.-8.3.2024. Lajeina olivat alppilajit, lumiken-
kaily, curling, hiihto sekd ampumahiihto. Suo-
men viisihenkinen joukkue osallistui niistd
kaikkiin, curlinkia lukuun ottamatta. Joukku-
eeseen kuuluivat UUMUn Paavo Koskenkor-
van, Jarmo Levidisen ja Risto Ronkon lisdksi
lieksalainen Anne Tirronen ja keminmaalainen
Jyrki Seitamaa. Joukkuetta ansiokkaasti johti
elinsiirtourheilun lajipaallikko Petri Rébiné Pa-
ralympiakomiteasta. Kotiintuomisina laukuista
l6ytyi italialaisten juustojen lisdksi 15 mitalia,
joista nelja kultaa.

Bormio on kuvankaunis alppikyld Poh-
jois-Italiassa. Matkaan lahdettiin aikaisin sun-
nuntaiaamuna ja perille saavuttiin juuri sopi-
vasti ennen kisojen avajaisia. Seuraavat nelja
péivad soljuivatkin mukavalla rytmilld, johon
kuului aamupalan jdlkeiset kisat seka illalla pal-
kintojenjaon jdlkeinen sauna ja illallinen. Aikaa
jai myos vahan kierrelld Bormion kyléa ja ottaa
rennosti.

Vaikka kaikki ldhtivat tekeméddn kisoihin par-
haan suorituksensa, paljon sitd tarkeampad oli
olla tiimind reissussa ja tavata uusia ihmisia. c,,p/
Osalle nama olivat ensimmaiset talvikisat, toiset
olivat ehtineet osallistua jo aiempiin kisoihin.
Kisat olivat lammin kokemus ja silmissa siintd- Paavo Koskenkorva, Jarmo Leviinen ja Risto ROnkR&
vatkin jo seuraavat kisat, jotka ndilld nakymin  ahkeroivat Suomelle Rultaa hiihdon joukRuekisassa.
jarjestetddn kahden vuoden padstd Sveitsissa.

E:::;::;z: 2012 | 2013 | 2014 | 2015| 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021, 2022 | 2023 23(:2?:‘
Munuainen 199 189 240 244 262 240 238 293 263 268 250 321 68
Maksa 52 49 59 77 61 63 66 64 75 75 62 78 19
Haima 8 10 15 17 27 21 23 39 26 31 20 28

Sydén 22 21 24 27 31 26 47 30 22 22 19 19 4
Keuhkot 26 15 15 24 18 24 18 27 21 24 20 28 5
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Ryhma-
reippailua

Paloheindn ulkoilualue
/Paloheinan ulkoilumaja
(Pakilantie 124, Helsinki)
su 16.6.2024 Rlo 12 alkaen

Liity kepeddn kiavelyseurueeseen
ja haukkaa happea Paloheindn
poluilla. Ryhma lahtee liikkeel-
le klo 12 ja kiertelee ympériston
metsdpoluilla noin 5 km:n lenkin
osallistujien madradmain tahtiin.
Osallistujat voidaan jakaa tarvit-
taessa useampaan eri ryhmadin,

joten vauhti ja matka eivdt ole sdhkdpostitse.

este osallistumiselle. Alueella on

my0s esteettomid reitteji. Voit Tervetuloa nauttimaan
halutessasi ulkoilla my6s omatoi- raittiista ilmasta ja hyvasti
misesti ja tulla ryhmdn mukana seurasta!

pelkdstdadn liikuntatoimikunnan
tarjoamalle keittolounaalle.

Lounastarjoilujen vuoksi
toivomme ilmoittautumisia.
Kerrothan ilmoittautuessasi
myos mahdollisista
ruokarajoitteistasi.

Lisitietoa ja ilmoittautumiset:
Satu, p. 050 4025222
satufors@gmail.com

Risto, p. 041 5166910
risto.ronkko@gmail.com

Toivomme ilmoittautumisia
mieluusti tekstiviestein tai

Liikunta- -
.. Lilkuntakulukorvaukset
toiminta
UUMU ry korvaa munuais- ja maksasairaille sekd munuais- tai
Keilailu

Talin Reilahalli,
Huopalahdentie 28, Helsinki

Ryhmi kokoontuu
torstaisin klo 14-15.

Ryhmaén syyskauden
aloituksesta ilmoitetaan
elokuussa ilmestyvassa lehdessa.

Lisatietoa keilailusta

Olavi Rautiaiselta,

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

maksansiirron saaneille potilasjasenilleen kuittia vastaan 20 % itsenii-
sen liikunnan kuluista. Vuotuinen korvauskatto vuonna 2024 on 80 €
/potilasjdsen.

Korvauksen piiriin kuuluvat esimerkiksi liikuntaryhmien kausi-
maksut ja kertaluontoiset sisdéanpadsymaksut. Korvausta ei makseta
urheilutarvikehankinnoista, kilpailujen osallistumismaksuista eika
UUMUn omien liikuntaryhmien kausimaksuista.

Korvauskaavake saatavilla UUMUn toimistolta ja kotisivulta
www.uumu.fi/liikunta-avustus

Vuoden 2024 liikuntakorvausten maksut keskitetiin kahteen eri

ajankohtaan:

« Alkuvuoden korvaushakemukset kuitteineen tulee olla toimistolla
31.5.2024 mennessd. Korvaukset maksetaan potilasjasenille kesa-
kuun aikana.

o Loput vuoden 2024 korvaushakemuksista kuitteineen tulee olla
toimistolla 14.12.2024 mennessd. Korvaukset maksetaan potilasja-
senille joulukuun lopussa.

|m /i /I m m |
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Ratikalla pitsalle

RatiRRamuseo (T66lonkatu 51 A, HelsinRi)
la 8.6.2024 KLO 11.30

Raitiovaunut ovat kolistelleet pitkin Helsingin ka-
tuja yli sadan vuoden ajan. Hyppaa kyytiin opaste-
tulle kiertokaynnille ratikkamuseoon Kulttuuriteh-
das Korjaamolle. UUMUn jasenille varattu kierros
alkaa klo 11.30, minka jalkeen raiteet vievit samas-
sa rakennuksessa olevaan kortteliravintola Baari &
Keittioon pitsalle.

Baari & Keittid -ravintolan pitsalistat tarkentuvat
kevéddn aikana, mutta valikoimasta 16ytyy varmas-
ti jokaiselle jotakin. Osallistujia tiedotetaan asiasta
tarkemmin menun valmistuttua.

Tapahtumapaikka itsessddn on esteeton,
mutta alueella ei ole esteetontd pysakointid.

Ilmoittautumiset:

Ilmoittautumiset 30.5.2024 mennessa UUMUn
toimistolle p. 050 449 7744 / sihteeri@uumu.fi
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Vierailu Helsingin
synagogaan

Malminkatu 26, HelsinRi
to 23.5.2024 Rlo 14 alkaen

Helsingin juutalaisen seurakunnan seurakunta-
keskus sijaitsee Helsingin kantakaupungissa,
Kampissa. Sen synagoga vihittiin kdytto6n vuon-
na 1906, seurakuntakeskus itse valmistui vuonna
1961. Seurakunta palvelee yli 1100 Suomessa
asuvaa jasentadn lapsuudesta vanhuuden pdiviin
asti. Vierailulla tutustumme juutalaisen seura-
kunnan toimintaan sekd synagogaan. Tiloissa
on esteetdon kulku. Varaathan mukaasi henkilo-
todistuksesi ja varauduthan turvatarkastukseen.

IImoittautumiset ma 13.5.2024 mennessa
UUMUn toimistolle p. 050 449 7744 /

sihteeri@uumu.fi.

Ryhmin koko on rajoitettu ja
mukaan padsee ilmoittautumisjirjestyksessa

© Helsinki City Museum

Osallistumismaksu:

10 €/ jasen (25 €/ seuralaisena tuleva ei-jasen)
sisdltden opastetun museokdynnin ja pitsan

Maksuohjeet:

UUMUn tilille FI03 1028 3001 5117 65
Erdpaiva: 30.5.2024

Viite:110369
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Parasta aikaa -Resateatteri

Vihdin kResateatteri (KirkRoniementie 12, Vihti)
la 27.7.2024 Rlo 17.00

Parasta aikaa -musiikkindytelmd herdttda Anssi
Kelan 1972 -hittibiisista tutut henkil6t eloon Vihdin
teatterin kesandyttaimolle. Kelan tuotannosta inspi-
raationsa saanut fiktiivinen musiikkindytelma vie
katsojat mukaansa seuraamaan tiiviin kaveriporu-
kan elaméd. Nuoruuden into, rajattomat unelmat ja
suuret toiveet ohjaavat kaveruksia eteenpéin. Mutta
onko elimai niin suoraviivaista ja selkedd kuin mita
nuorempana kuvittelee? Miten pysdhtyd elamiin
ilojen ja surujen sekd jatkuvien muutosten keskelld?
Néytelmassé kuullaan Kelan tuotannosta 19:34 kap-
paletta, joista osa on tunnettuja radiohittejd ja osa
harvemmin kuultuja helmid. Mukana ovat mm.
seuraavat kappaleet: 1972, Nostalgiaa, Levoton tyt-
t0, Kaksi sisarta, Tanssilattialla, Mikan faijan BMW
seka Ilves.

Katsomo on katettu.
Esitykseen saatavilla myds esteettomid paikkoja.

Niytelmén kesto n. 2 h 45 min. (sis. vdliajan).
Viliajalla halukkaat voivat omakustanteisesti
nauttia kahvilan antimista.

Kesateatteriretkelle voi osallistua
omin kyydein tai yhteiskuljetuksella.

Yhteiskuljetus lahtee Mikonkadun
tilausajopysakiltd klo 15.00 ja palaa
samaan paikkaan esityksen jalkeen.

Mukaan bussikyytiin voi nousta 1-2 ajomatkalla
olevasta paikasta (esim. Espoon Ikean ramppi,
Nummelan ramppi)

Ilmoittautumiset:
IImoittautumiset 20.6.2024 mennessa UUMUn
toimistolle p. 050 449 7744 / sihteeri@uumu.fi

Osallistumismaksut:

« Yhteiskuljetuksella 30 €/ jasen (40 €/ seuralaisena
tuleva ei-jdsen) sis. matkat ja paasylipun

+ Omalla kyydilld 22 €/ jasen (32 €/ seuralaisena
tuleva ei-jdsen) sis. paasylipun

Maksuohjeet:

UUMUn tilille FI03 1028 3001 5117 65
Erapaiva: 20.6.2024

Viite:110181
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2 Imatran kyloyla

SPA - RESORT

Eteld-Suomen yhdistysten yhteinen

Kesapaiva
Imatran Rylpylassa

la-su 17.-18.8.2024

Eteld-Suomen munuais- ja maksayhdistykset jar-
jestavit yhteisen kesaretken Imatralle. Retki siséltaa
ohjattua ohjelmaa ja mahdollisuuden kohdata mui-
den yhdistysten jdsenid sekd runsaasti omaa aikaa
virkistaytymiseen.

Yopyjilla mahdollisuus kiyttda kuntosalia ja klo
8-22 avoinna olevaa kylpylaa.

Tapahtuma ei ole tdysin esteeton yhteiskuljetukses-
sa kdytettavan linja-auton vuoksi.

UUMUN RETKIOHJELMA

La17.8.2024

» Yhteiskuljetuksen 1dht6 Mikonkadun tilaus-
ajopysdkilta klo 8.00. Ajo Porvoon ja Kouvolan
kautta, joten bussikuljetukseen voi liittyd mat-
kan varreltakin (esimerkiksi Porvoosta)

« Menomatkan aikana pysédhdys, jonka aikana
mahdollisuus ruokailla omakustanteisesti

o Ohjelma Imatran kylpyldssé alkaa klo 12.00
yhteiselld lounaalla

» Lounaan jéilkeen ohjattua ohjelmaa seka
Saimaan risteily

« Majoittuminen Promenade-huoneisiin
klo 15 jilkeen

o Iltapaivdkahvit suolaisen kahvileivdn kera

 Halukkaille 1dht6 Imatrankosken kuohuille
klo 17.30

o Iltaruoka klo 21.30 asti
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Su 18.8.2024

o Aamupala klo 7-11

» Huoneiden luovutus klo 11 mennessa,
jolloin ldhto Valtionhotellille ja Kruunupuistoon,
missé opastettu tutustumiskierros

o+ Paluumatka alkaa noin klo 12.30

 Paluumatkan aikana pysihdys, jonka aikana
mahdollisuus ruokailla omakustanteisesti

Lisitietoja ja ilmoittautumiset

 Ilmoittautumiset 31.5.2024 mennessi UUMUn
toimistolle p. 050 449 7744/ sihteeri@uumu.fi

+ Kerrothan tdssé yhteydessd mahdollisissa
ruokarajoitteistasi

Hinta

o sisdltad matkat, ruokailut paikan péalla
(lounas, iltapdivakahvit, iltaruoka ja aamupala),
ohjatun ohjelman, Saimaan risteilyn ja Imatran-
kosken kuohuilla kdynnin sekd majoituksen
2hh - 100 €/ jasen
(160 €/ seuralaisena tuleva ei-jasen)
1hh - 120 €/ jasen

« retken ohjelma ja ruokailut ilman
yhteiskuljetusta
2hh - 90 €/ jasen
(150 €/ seuralaisena tuleva ei-jdsen)
1hh - 110 €/ jisen

Osallistumismaksut

UUMDUn tilille FI03 1028 3001 5117 65
Erapdiva: 31.5.2024

Viite: 110398

Tapahtumajérjestelyissdé mukana myos
Eteld-Karjalan sekd Kymenlaakson
munuais- ja maksayhdistykset



Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry

Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry on vuonna 1967 perus-
tettu Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) alueella toimiva
potilasyhdistys. Yhdistys tukee munuais- ja maksasairauksiin sairastuneiden
ja elinsiirron saaneiden sekéd heidin ldheistensa hyvinvointia ja ajaa heiddn
oikeuksiaan. UUMU ry:n jasenmaird on noin 1500.

UUMU ry tarjoaa vertaistukea, joka auttaa sairastuneita, elinsiirron saaneita
ja heiddn ldheisiddn selviytymaén sairauden eri vaiheissa. Yhdistys jarjestda
retkid ja virkistystapahtumia eri-ikiisille ja eri sairaustaustoista oleville. Lii-
kuntatoiminta sisaltad saannollisesti kokoontuvia liitkuntaryhmia ja yksittai-
sid litkuntatapahtumia.

UUMU ry jakaa tietoa munuais- ja maksasairauksista sekd niiden ennaltaeh-
kaisystd. Se on myo6s mukana elinluovutusten edistdmiseen tdhtdavassa tiedo-
tustoiminnassa ja julkaisee nelja kertaa vuodessa ilmestyvad UUMU-lehted.
Yhdistys tekee aktiivista edunvalvontaty6té seuraamalla munuais- ja maksapo-
tilaiden seka elinsiirron saaneiden hoidon saatavuutta ja laatua.

Yhdistyksen toimisto

Toimisto on auki keskiviikkoisin 14-18. Aukioloajoissa saattaa olla poikkeuk-
sia ja toimistossa asiointi tulee sopia etukdteen sdhkopostitse tai puhelimitse.
Puhelin: 050 449 7744

Tilinumero: F103 1028 3001 5117 65

Sahkoposti: sihteeri@uumu.fi
Kotisivut: www.uumu.fi
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Njur- och leverforeningen i Nyland rf, UUMU

Njur- och leverféreningen i Nyland, UUMU, har grundats 1967 som en patient-
forening inom Helsingfors och Nylands sjukvéardsdistrikt (HNS). Féreningen
stoder njur- och leversjuka personer och personer som genomgatt organtrans-
plantation, samt anhoriga, i deras vilmaende och intressebevakning. Férening-
en dr medlem i det riksomfattande Njur- och leverférbundet. Medlemsantalet i
UUMU rf ar cirka 1500.

UUMU rf erbjuder kamratstdd &t insjuknade, och dem som genomgétt organ-
transplantation och deras anhoriga, for att klara av sjukdomens olika skeden.
Féreningen arrangerar utflykter och rekreation for personer i olika éldrar och
med olika sjukdomsbakgrund. De regelbundna motionsaktiviteterna omfat-
tar motionsgrupper och enskilda motionsprogram.

UUMU rf informerar om njur- och leversjukdomar och om preventiv vard.
Dessutom deltar foreningen i informationsverksamheten kring beframjandet
av organtransplantationer och publicerar UUMU-tidningen fyra ganger om
aret. Foreningen satsar pa aktiv intressebevakning genom att félja upp till-
ganglig och kvalitativ vard for njur- och leversjuka patienter.

Foreningens byra

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

Telefon: 050 449 7744

Kontonummer: FI03 1028 3001 5117 65

E-post: sihteeri@uumu.fi
Webbplats: www.uumu.fi

UUMU 2/2024

Hallitus 2024

Puheenjohtajat

Pj. Erno Rajahalme
Helsinki, p. 041 3620763
e.rajahalme@gmail.com

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

Varsinaiset jasenet

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

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

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

MarkRu Vdénénen
Espoo, p. 040 517 4282
markkui.vaananen@gmail.com

Anne Nordman
Helsinki, p. 050 3524971
annenordman2@gmail.com

Timo Westerinen
Vantaa, p. 040 734 1799
timo.westerinen@gmail.com

Varajdsenet

Eeva Karhunen
Espoo, p. 050 3574141
karhunen.eeva@gmail.com

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

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

Risto Salmi
Vihti, p. 040 353 3169
salmir@saunalahti.fi
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Joutiainen

Lomahuoneisto Joutiainen sijaitsee Joutsassa noin 200 km Helsingista.
Huoneisto on kaikkien UUMUn jdsenten vuokrattavissa edulliseen
jasenhintaan lapi vuoden.

Rivitalohuoneiston 60 m*n asunnossa on tupakeittio, kaksi makuu-
huonetta, olohuone ja sauna. Huoneistosta 10ytyy runsas astiasto,
ruoanlaittovilineet ja siivoustarvikkeet sekd ulkona kaytettava kaasu-
grilli. Jokainen vuokralainen huolehtii mukaansa omat liinavaatteet,
pyyhkeet, henkilokohtaiset pesuaineet seka talous- ja WC-paperit.

Vuokralaisen tulee itse siivota asunto kiyton jalkeen. Mikali huoneis-
toon halutaan tai tarvitaan ostopalveluna tilattava huoneistosiivous,
maksaa se 130 euroa.

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

Lisdtietoa UUMUn toimistolta tai kotisivulta
www.uumu.fi/tuki/joutiainen-lomahuoneisto

Varaukset UUMUn toimistolta
p. 050 449 7744 / s-posti: sihteeri@uumu.fi

28

A

Posti Oy

Posti Green

e v
W‘- y

VUOKRAUSHINNAT
JASENILLE

31.5.2024 - 30.8.2024

Vain kokonaisten viikkojen vuokria:
1 viikko perjantai - perjantai 185 €

Talla hetkella kaikki viikot ovat
varattuina, mutta voit tiedustella
peruutuspaikkoja.

30.8.2024 - 31.5.2025
(luRuun ottamatta joulua 2024)
1 viikko

perjantai - perjantai 120 euroa
viikonloppu
perjantai - sunnuntai 75 euroa
5 arkipaivaa
sunnuntai - perjantai 75 euroa

1 vuorokausi

30 euroa

Joulu 2024 / 20. - 27.12.2024

perjantai - perjantai 185 euroa

Syksyn ja talven 2024-2025
varauksia vastaanotetaan
ma 13.5.2024 klo 10 alkaen.



