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Elinsiirron ansiosta elämä  voi jatkua täysipainoisena.


Metsänneidonkuja 11
 02130 Espoo
 Puh. 010 6133 200
 www.novartis.fi



Novartis on uranuurtaja elinsiirto- lääkkeiden kehittäjänä.



Päämäärämme on edistää  elinsiirtopotilaiden terveyttä  ja hyvinvointia.



Siksi jatkamme työtä uusien 



innovatiivisten elinsiirtolääkkeiden 

kehittämiseksi.
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Muutosten tuulet


Hyvät lukijat! suuret muutokset jylläävät maailmalla järisyttäen rakenteita: maanjäristykset, rajuilmat, tulvat ja pu-
 humattakaan talouselämän epävarmuudet. Diktatuurit kaatuvat ja vallat vaihtuvat; kaikki tämä vaikuttaa tavalla 
 tai toisella myös meidän maamme kansalaisten elämään. Muutosten tuulet heijastavat epävarmuutta, sillä niin 
 moni asia on sidoksissa toisiinsa omassa maassamme ja maailmalla. kuitenkin jaksan uskoa, että ihmisiltä löy-
 tyy viisautta, jonka avulla saavutetaan tasapaino ja luottamus huomiseen. suomalaisilla on taito ja myös halu ra-
 kentaa turvaverkkoja heikommille, ja näin taata myönteinen kehitys, sekä turvata yhteiskuntarauha. kaikkinai-
 nen muutos vaikuttaa myös helposti terveydenhoidon rakenteisiin ja järjestöelämään. Paremman muutoksen 
 puolesta on myös ollut esimerkiksi näkyvä kyllä elinluovutukselle -kampanja, josta kiitos kaikille mukanaolijoille.  


olemme viettäneet teemavuotta Pitkäaikaissairaus ja henkinen hyvinvointi sekä Euroopan teemavuotta va-
 paaehtoistoiminta. Toivoa sopii, että olemme näiden asioiden kautta saaneet viestiä eteenpäin siitä, miten tär-
 keää apu on, kun väsymys, voimattomuus ja pelko valtaa. on olemassa vertaistukea ja osallisuutta ihmisten 
 kesken, sekä puheet että teot vastaavat toisiaan.


Muutokseen sisältyy aina myös kaipausta ja luopumista. oman liittomme työn kannalta suuri ja merkittävä 
 muutos oli keväällä, kun lehtemme päätoimittaja sisko sarnesto jäi eläkkeelle, ja hänen paikalleen saimme 
 Petri inomaan. Nyt pitkäaikainen, arvostettu ja rakastettu toiminnanjohtajamme sirpa Aalto saavuttaa eläke-
 iän jäädessään ansaitulle eläkkeelle.


”Meidän sirpa” on ollut hyvä johtaja, joka osaamisellaan, yhteistyötaidoillaan, yhteiskuntasuhteillaan on ollut 
 rakentamassa hyvää työyhteisöä ja vaikuttavaa potilasjärjestöä munuais- ja maksapotilaille sekä tehnyt mer-
 kittävää työtä yhteistyöverkostoissa eri järjestöjen kesken. sirpa Aalto tulee toimineeksi liittomme toiminnan-
 johtajan tehtävissä 1.8.1998–1.4.2012 lähes 14 vuotta. siihen mahtuu mieletön määrä erilaisia tehtäviä, yh-
 teensä 32 vuotta järjestötyössä, työ reumaliitossa mukaan lukien. sirpan tapaa tehdä työtä kuvaa hyvin erään 
 hänen kollegansa sanonta: ”sirpalla on tunnetusti korkea työmoraali”. siihen on helppo yhtyä. 


sirpan viimeinen työpäivä on 21.12.2011. samana päivänä toiminnanjohtajan vastuu siirtyy hallituksen valit-
 semalle terveystieteen maisteri sari Högströmille. sarin työsuhde alkaa 30.11.2011 sirpan ja henkilökunnan 
 opastuksella. samalla kun sydämestäni toivotan meidän kaikkien puolesta sirpalle hyviä ja rikkaita eläkevuo-
 sia, toivotan sarin tervetulleeksi mukaan osaavaan joukkoon ja elintärkeään työhön. 


sirpa ei meitä kuitenkaan ihan kokonaan jätä, vaan jatkaa työtään Munuaissäätiön sivutoimisena asiamiehe-
 nä. siskokin on ollut tätä lehteä tekemässä.


Muutosten tuulet, mitä ne sitten ovatkin, toivon niiden olevan meille kaikille lempeitä ja eteenpäin vieviä. on 
 myös hyvä muistaa, että muutoksessa on aina jonkun uuden ja monen mahdollisuuden siemen. Yksi on myös 
 varmaa, että muutos on jatkuvaa. sen tiedämme, kunhan vain sen hallitsemme.


Jouluiloa ja rauhaa teille kaikille toivon! Lämpimät kiitokset kuluneesta yhteistyön vuodesta ja onnellista tule-
 vaa vuotta 2012. Ensi vuonna erityishuomion saavat lapset, nuoret ja perheet, muitakaan unohtamatta!


rakkaudella teidän,



Maija Piitulainen,


Munuais- ja maksaliiton puheenjohtaja



Pääkirjoitus
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Huom!



Liity jäseneksi! 


Jäseneksi voit liittyä ottamalla yhteyttä oman alueesi 
 yhdistykseen tai liiton keskustoimistoon postin välityk-
 sellä, puhelimella tai sähköpostilla sekä liiton kotisivulla  
 www.musili.fi.



Päivitä tietosi  



jäsen- ja lehtirekisteriin!


Lisää sähköpostiosoitteesi liiton jäsenrekisteriin niin saat 
 nopeammin ajankohtaista tietoa. samalla voit päivittää 
 muut tietosi. www.musili.fi >Liity jäseneksi >Jäsentieto-
 jen päivitys. 


Mikäli kuulut useampaan yhdistykseen tai perheessäsi  
 on jäseniä, joiden jäsentiedot ovat muuttuneet, ota yh-
 teyttä jäsenrekisterinhoitaja kirsi.kauppinen@musili.fi,  
 puh. 09 4342 2743, 050 4365 707.



Jäsenkortilla saat jäsenetuja


Jäsenkorttiasi näyttämällä ja jäsennumerollasi saat  
 jäsenetuja. Yhdistyksen jäsenkortissa on kuusinumeroi-
 nen jäsennumero.


Valtakunnallisia jäsenetuja  
 tarjoavat vuonna 2011: 


A-lehdet, Hotel Anna Helsingissä, instru optiikka, restel-
 hotellit, siuntion Hyvinvointikeskus ja viking Line.


Ennen jäsenetutilaustasi ota yhteys Munuais- ja mak-
 saliittoon, kirsi kauppiseen. A-lehdet suoraan netistä.



Lahjoita hyvään   tarkoitukseen


voit tukea toimintaamme monin tavoin. voit lahjoittaa yh-
 dellä kerralla sopivaksi katsomasi summan tai ryhtyä kan-
 natusjäseneksi. Testamenttilahjoitukset edistävät työtäm-
 me munuais- ja maksasairaiden hyväksi. Merkkipäivää-
 si muistavat voivat lahjojen sijaan lahjoittaa rahaa hyvään 
 tarkoitukseen.


Voit osoittaa lahjoituksesi:


•  Nordea 101230-7200940,  


Fi 45 1012 3007 2009 40, NDEAFiHH
 Luvan saaja: Munuais- ja maksaliitto ry
 Luvan numero: 2020/2010/4576
 Poliisihallitus, arpajaishallinto 4.3.2011


 Lupa on voimassa 4.3.2011 - 31.12.2012 koko  
 suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.



Joulukortit ja adressit liitosta


kaksiosainen joulukortti kuorineen maksaa 1€/ kpl.  


vanhoja ikonikortteja on edelleen saatavilla hintaan 
 0,50€/kpl.


ilmaise osanottosi liiton suruadressilla. Hinta on 2 €/kpl.


Mallit nähtävillä www.musili.fi > julkaisut ja tuotteet.  


Tilaukset sähköpostilla  
 tilaukset@musili.fi tai  
 puh. 09 4342 2743.



Elämän lahja -riipus KYLLÄ elinluovutukselle   -paidat 


Hopeisen Elämän lahja -korun halkaisija on 3,3 cm. se on 
 saatavissa joko 42 tai 45 cm ohuella pannalla, 45 cm ohu-
 ella hopeaketjulla tai mustalla ohuella kumipannalla. kuvas-
 sa koru on 42 cm pannalla.


Hinta on 108 euroa, josta 29 euroa menee munuais- ja 
 maksatyön hyväksi.


    


Yhdistykset voivat tilata keltaisia kYLLÄ elinluovutukselle 
 -paitoja elinluovutuskorttien jakotalkoisiin tai muihin edus-
 tustilaisuuksiin. Paitojen koot ovat s-M-L-XL-XXL. T-pai-
 dat sopivat sekä naisille että miehille. Paitatilaukset: kirsi.


kauppinen@musili.fi, puh. 09 4342 2743, 050 4365 707.    



Perhetoiminnan   kalenteri 2012


      
 Lisätietoja ja tilaukset:  


kirsi kauppinen, puh. 09 4342 2743, 
 kirsi.kauppinen@musili.fi.


Liiton lapsiperheiden ja nuorten kalenterissa on jokaisen kuu-
 kauden kohdalla kuva lapsesta ja hänen tarinansa.


kalenterissa on nimipäivät ja kätevä las-
 kutasku. kalenterin hinta on 10 euroa. 


Tilaukset: Marjukka Miettinen, marjukka.


miettinen@musili.fi, puh. 040 524 0674.
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Elinehto-lehti ilmestyy seuraavan kerran viikolla 9. 


Lehteen tulevan aineiston viimeinen jättöpäivä on 16.1.2012. 


Aineisto ja palautteet osoitteeseen: petri.inomaa@musili.fi.


Elinehto-lehti on luettavissa myös liiton kotisivulla: 


www.musili.fi
 40. vuosikerta


JuLkAisiJA 
 Munuais- ja maksaliitto ry, 
 Njur- och leverförbundet rf
 iLMEsTYMisTiHEYs 4 krt/v. 


PÄÄToiMiTTAJA
 sirpa Aalto


puh. 09 4342 2720, 050 536 7258
 sirpa.aalto@musili.fi 


TiEDoTTAJA
 Petri inomaa


puh. 09 4342 2750, 040 5240 679
 petri.inomaa@musili.fi 


ToiMiTussiHTEEri
 sisko sarnesto
 ToiMiTuksEN osoiTE 


kumpulantie 1 A, 6. krs 
 00520 Helsinki
 puh. 09 434 2270
 faksi 09 4541 0075
 osoiTTEENMuuToksET 


puh. 09 434 22743
 AsiANTuNTiJA-AvusTAJAT 


risto Blomster, Liisa Posio, 
 Eila Wuokko. 


iLMoiTuksET 
 sirpa Aalto 


iLMoiTusHiNNAT 2011 
 1/1 sivu 1680 € | 1/2 sivu 1310 €


1/4 sivu 1100 € | 1/8 sivu 900 €
 52 x 37 mm, 100 €


takakansi 1980 €
 mv 1/1 1000 € | mv 1/2 650 €


TiLAusHiNTA 25 €
 Jäsenet saavat lehden jäsenetuna.


TAiTTo JA uLkoAsu 
 Lumemainos oy


www.lumeen.fi
 PAiNoMENETELMÄ: offset


PAiNo 


suomen Graafiset palvelut oy Ltd, 
 Jynkänkatu 8, 70620 kuopio


PAiNos 6900 kpl 
 issN 1458-378X


14 20


kannen kuva: kuopion torilla puheenjohtaja Maija Piitulainen ja tv:n laulukilpailusta tutut Henna-
riikka syvänne (vas), Fatima koroma, Anna Paatero ja Lotta sandholm, kuva: olli Peltola.
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Toiminnanjohtaja vaihtuu 


Munuais- ja maksaliiton uudeksi toiminnanjoh-
 tajaksi on valittu terveystieteiden maisteri sari 
 Högström (40). Hän aloitti liiton toiminnanjoh-
 tajan työhön perehtymisen 30.11.2011. 


Espoolainen sari Högström siirtyi uuteen 
 tehtäväänsä sivina oy:stä, jossa hän on toi-
 minut hoivapalvelupäällikkönä. Aiemmin hän 
 on työskennellyt muun muassa Muistiliiton ke-
 hittämisyksikössä.


Nykyinen toiminnanjohtaja sirpa Aalto 
 siirtyy eläkkeelle ensi vuonna. Hänen viimei-
 nen työpäivänsä Munuais- ja maksaliitossa on 
 21.12.2011, jonka jälkeen hän jää lomalle. Lo-
 mapäivänsä pidettyään alkavat hänen eläke-
 päivänsä. 


sirpa Aalto jatkaa työtään Munuaissäätiön 
 asiamiehenä vielä toistaiseksi.


65 vuotta täyttäneet sairastuvat vaike-
 aan influenssaan helpommin kuin nuo-
 remmat, koska elimistön puolustusjär-
 jestelmän toiminta heikkenee iän karttu-
 essa. influenssa jälkitauteineen voi vahin-
 goittaa ikääntyneen terveyttä pysyvästi tai 
 olla jopa kohtalokas. Erityisen vahingolli-
 nen influenssa on niille, joilla on jokin pit-
 käikaissairaus, kuten sydän- tai keuhko-
 sairaus, diabetes tai munuaisten vajaa-
 toiminta. influenssa voi pahentaa perus-
 sairautta tai aiheuttaa vakavan jälkitaudin, 
 kuten keuhkokuumeen. 


— Tänä syksynä yksi kiertävistä in-
 fluenssaviruksista on H3N2, joka aiheuttaa 
 vaikeaa influenssaa etenkin pitkäaikaissai-
 raille ja ikääntyneille. Heidän kannattaa eh-
 dottomasti ottaa rokote, sillä se auttaa hei-
 tä pysymään kunnossa ja säilyttämään toi-
 mintakykynsä”, sanoo Terveyden ja hyvin-
 voinnin laitoksen erikoistutkija Tuija Leino.


Pikkulapsilla influenssa on yleinen: al-
 le 3-vuotiasta sen saa lähes joka viides.


influenssa jälkitauteineen aiheuttaa pal-
 jon lääkärissäkäyntejä, antibioottikuureja 
 ja sairaalahoitoja, joilta lapset voivat roko-
 tuksen ansiosta välttyä. Pikkulapset ovat 
 myös tehokkaita tartuttajia.


Maksutonta rokotusta tarjotaan lisäksi 
 potilas- ja hoivatyötä tekevälle terveys- ja 
 sosiaalialan ammattilaisille.


kausi-influenssarokote  
 on turvallinen


kausi-influenssarokotteita on valmistet-
 tu samalla menetelmällä jo 1970-luvulta 


lähtien. rokotteita on käytetty maailmal-
 la satoja miljoonia annoksia, mutta vaka-
 via haittoja on ilmennyt vain harvoin. Yh-
 denkään narkolepsian ei tiedetä puhjen-
 neen kausi-influenssarokotuksen vuoksi.


Tällä influenssakaudella yksi influens-
 saa aiheuttavista viruksista on H1N1- eli 
 sikainfluenssavirus, ja siksi rokotteessa on 
 H1N1-viruskantaa. suomessa tehdyt tut-
 kimukset viittaavat kuitenkin siihen, että 
 sikainfluenssarokote Pandemrixin H1N1-
 osa ei aiheuttanut narkolepsiaa. Tehoste-
 ainetta tai säilytysaineita kausi-influenssa-
 rokotteissa ei ole.


rokote neuvolasta  
 tai omalta terveysasemalta


Maksuttomaan rokotukseen oikeutetut 
 eli 65 vuotta täyttäneet, 6–35 kuukauden 
 ikäiset lapset, raskaana olevat ja sairau-
 tensa vuoksi riskiryhmään kuuluvat voi-
 vat käydä rokotuksessa neuvolassa tai 
 omalla terveysasemalla. Terveyskeskuk-
 set tiedottavat alueellaan rokotusajoista 
 ja -paikoista. 


osa työnantajista tarjoaa rokotuksen 
 työntekijöilleen työterveyshuollon kautta. 


riskiryhmiin kuulumattomat voivat ostaa 
 rokotteen apteekista lääkärin reseptillä.


THL on toimittanut terveyskeskuksille 
 esitteitä ja julisteita kausi-influenssaroko-
 tuksista. THL:n verkkosivuilla www.kausi-
 influenssa.fi on tietoa kausi-influenssas-
 ta ja -rokotteista niin terveyden ammatti-
 laisille kuin kansalaisillekin. siellä voi mm. 


käydä testaamassa influenssa-tietouttaan.



Sähköinen resepti   pian kaikkien  



käytössä


Sähköinen resepti (eResepti) helpottaa 
 jo satojen tuhansien kansalaisten arkea. 


Reseptejä on kirjoitettu noin 200 000 Tu-
 russa ja Kotkassa sekä Itä-Savon, Länsi-
 Pohjan ja Päijät-Hämeen sairaanhoitopii-
 rien alueilla. Puolella Suomen apteekeis-
 ta on jo valmiudet toimittaa eReseptejä. 


kuluvana vuonna eresepti otetaan käyt-
 töön vielä 174 000 asukkaan kanta-Hä-
 meessä. Ensi vuoden aikana käyttöön-
 otot etenevät ripeästi ympäri suomea. 


Myös Hus:n 1,5 miljoonan asukkaan alue 
 liittyy käyttäjien joukkoon. 


kansalaiset hyötyvät sähköisestä re-
 septistä monella tavalla. sähköinen re-
 septi parantaa oman lääkityksen hallintaa, 
 kun kaikki ereseptitiedot löytyvät sähköi-
 sestä reseptikeskuksesta. suojattu tie-
 donsiirto takaa toiminnan turvallisuuden. 


ereseptin käyttö parantaa hoidon jatku-
 vuutta ja tiedonkulkua. samalla vältetään 
 päällekkäinen lääkitys ja lääkkeiden hai-
 talliset yhteisvaikutukset. 


omia reseptitietoja  
 voi katsoa internetissä


Täysi-ikäinen henkilö voi katsoa omia 
 tietojaan ja tulostaa niistä yhteenvedon 
 omien tietojen katselusta osoitteesta 
 www.kanta.fi. Palveluun kirjaudutaan 
 pankkitunnuksilla tai sähköisellä henkilö-
 kortilla. Palvelusta voi myös seurata mitkä 
 apteekit ja terveydenhuollon yksiköt ovat 
 potilaan tietoja käsitelleet. omaa tietoko-
 netta ja internet-yhteyttä ei kuitenkaan 
 välttämättä tarvita. Yhteenvedon saa ha-
 lutessaan sähköisistä resepteistään pa-
 perilla apteekeista tai terveydenhuollosta.


sähköistä lääkemääräystä koskevan 
 lain mukaan apteekkien tulee ottaa ere-
 septi käyttöön 1.4.2012 mennessä. Jul-
 kinen terveydenhuolto ottaa ereseptin 
 käyttöön huhtikuuhun 2013 mennessä 
 ja yksityinen sektori huhtikuuhun 2014 
 mennessä.


Lähde: Kansallinen terveysarkisto


sari Högström


Maksuttomat influenssarokotukset ovat alkaneet terveyskeskuksissa. Influenssalta kan-
 nattaa suojautua, sillä se voi olla vaarallinen etenkin ikääntyneille, tiettyjä pitkäikaissairauk-
 sia poteville ja raskaana oleville.


Munuainen . . . .165


Maksa. . . .47


Haima  . . . .1


sydän  . . . .15


keuhko. . . .20    
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tulossA mEnossA



Yksinäinen   ei ole normaali


Yhteiskunnassamme puhu-
 taan osallisuudesta ja yhtei-
 söllisyydestä, mutta samalla 
 syrjäytyvien joukko kasvaa. 


Yksinäisyyden ja ulko-
 puolelle jäämisen tunteita koe-


taan yhä enemmän, vaikka edellytykset 
 yhteydenpidolle on rakennettu ympärivuo-
 rokautiseksi. 


— Yhteiskunnassamme on sellaisia 
 kohtia ja toimintatapoja, jotka sulkevat ih-
 misiä yhteiskunnan ulkopuolelle. Toimintaa 
 ohjaa normin logiikka: normaalin ja poikke-
 avan erottelu, toteavat juuri ilmestyneen 
 kaiken keskellä yksin -kirjan toimittajat 
 viestintäjohtaja tarja Heiskanen ja kehit-
 tämisjohtaja liisa saaristo suomen Mie-
 lenterveysseurasta.


Arvostamme sosiaalisia ja itsevarmoja 
 ihmisiä. Yksinoloa taas pidetään poikkea-
 vana ja yksinäinen ihminen koetaan usein 
 epänormaalina ja outona. Yksinäiseksi lei-
 mautuminen erottaa ihmisen muista ja saa 
 hänet tuntemaan itsensä epätoivoisella ja 
 hävettävällä tavalla erilaiseksi kuin muut. 


Pelko säälistä, heikkona pitämisestä ja hal-
 veksunnasta vaientaa avuntarpeen.


Teoksessa kaiken keskellä yksin – Yk-
 sinäisyyden syyt, seuraukset ja hallintakei-
 not (Ps-kustannus, 2011) etsitään yksinäi-
 syyden syitä yhteiskunnasta ja siinä vallit-
 sevasta narsistisesta kulttuurista. kirjassa 
 kerrotaan kaunistelematta vaikeasta ai-
 heesta ja siitä, miltä yksinäisyys tuntuu, mi-
 tä se pahimmillaan aiheuttaa ja miten yksi-
 näisyydestä kärsivää voi auttaa.



Munuaissäätiöltä  apuraha 11 tutkijalle


4000 euron apurahan saivat tutkimusai-
 heeseen:


Aino koskinen: komplementin fakto-
 ri H:n toimintahäiriöt munuaistaudeissa, 


outi laine: Hyytymisjärjestelmään 
 liittyvät muutokset ja niiden suhde kliini-
 seen taudinkulkuun Puumala hantaviru-
 sinfektiossa, 


raija lithovius: Pitkittäistutkimus lääk-
 keiden  käytöstä ja kustannuksista tyypin 1 
 diabeetikoilla – erityisesti diabeettisen mu-
 nuaissairauden vaikutukset kustannuksiin, 


jenni miettinen: kroonisen nefropa-
 tian biomarkkerit munuaisensiirtolapsilla, 
 roxana ola: visinin-like 1 geenin 
 merkitys munuaisen kehityksessä, 


tuula outinen: Puumala hantavirus-
 infektion immunologiaa, 


juuso tainio: Metaboliset ja endo-
 krinologiset ongelmat lapsena munuais-
 siirron saaneilla potilailla, suvi Vaara: Mu-
 nuaiskorvaushoidot kriittisesti sairailla.


3200 euron apurahan sai jaakko Hel-
 ve tutkimusaiheeseen: uremian aktiivihoi-
 dossa olevien tyypin i diabeetikoiden en-
 nusteeseen vaikuttavat tekijät. 


3000 euron apurahan sai madis ja-
 kobson tutkimusaiheeseen: synnynnäis-
 ten munuaisten ja virtsateiden kehityshäi-
 riöiden geneettinen analyysi ja hoitome-
 netelmien kehittäminen koe-eläinmallissa. 


2500 euron apurahan sai Anna sal-
 mela tutkimusaiheeseen: ANCA-vaskuliitti: 


taudin käyttäytyminen ja potilaan ennuste.


Munuaissäätiö jakoi tänä vuonna apura-
 hoja 11:lle väitöskirjaa valmistelevalle tut-
 kijalle. Jaettava summa oli 40 700 euroa. 


Apurahat jaettiin 6.10. Suomen nefrologi-
 yhdistyksen kokouksessa.



Munuaissairaiden  diabeteskurssi


suomen Diabetesliitto järjestää yhteis-
 työssä Munuais- ja maksaliiton kanssa 
 Diabeteskurssin munuaisten vajaatoi-
 mintaa sairastaville tai munuaisensiirron 
 saaneille alle 68-vuotiaille diabeetikoille 
 ja heidän omaisilleen tampereella 23.1–


31.1.2012, jatko-osa 21.–25.5.2012.


omainen voi osallistua kurssille kahte-
 na päivänä 30.1.–31.1.2012. kelan kus-
 tantamana, ja hän voi halutessaan saa-
 pua Diabeteskeskukseen jo edeltävänä 
 viikonloppuna itse maksavana.


Paikka: Diabeteskeskus, kirjonie-
 mentie 15, 33680 Tampere.


kurssille hakeminen: Hakemus ke-
 lan lomake ku 102. Hakemus lähetetään 
 30.11.2011 mennessä Diabeteskeskuk-
 seen kirjoniementie 15, 33680 Tampe-
 re. Hakuajan päätyttyä paikkatilannet-
 ta voi kysellä kurssisihteeriltä. kela te-
 kee lopullisen päätöksen kuntoutukses-
 ta. kela maksaa matkakulukorvauksen 
 sairausvakuutuskäytännön mukaan se-
 kä kuntoutusrahaa työstä palkattomalla 
 vapaalla oleville.


Hakemuksen liitteeksi:


•  lääkärin B-lausunto / vaikeavammai-
 sen tulee lähettäää myös kuntoutus-
 suunnitelma


•  tuoreet tiedot munuaissairauden ja dia-
 beteksen tilanteesta ja mahdollisesta 
 näkökyvyn alentumisesta (kopiot sai-
 rauskertomuksesta ja laboratorioko-
 keista)


lisätietoja: 


kurssisihteeri Tiina Paronen, puh.  


03 2860 316, tiina.paronen@diabetes.fi  
 tai diabeteshoitaja Tiina salonen puh.  


03 2860 305, tiina.salonen@diabetes.fi.



VAU:n Talviliikuntapäivä Rovaniemellä



Ymmärrä yhdistystä   – yhdistystoiminnan   verkkokurssi  



23.1. – 25.3.2012


vAu järjestää Talviliikuntapäivän rovanie-
 men ounasvaaralla lauantaina 4. helmikuu-
 ta 2012 klo 10.00–15.00. Päivän teema-
 na on Lumilauantai-ulkoliikuntatapahtuma, 
 jossa on mahdollisuus tutusta hiihtoon, las-
 ketteluun, lumikenkäilyyn sekä muuhun 
 talviulkoiluun. Tapahtumassa voi kokeil-
 la myös kelkkalaskettelua ja kelkkahiihtoa. 


Laskettelun opetus on maksutonta.


Talviliikuntapäivä on kaikille avoin ja 
 osallistuminen on ilmaista. Toimintaa löy-
 tyy kaiken ikäisille liikkujille. Tapahtuma 
 järjestetään yhteistyössä Nuorisoyhteis-
 työ seitin sekä Lapin urheiluopiston ja 
 rovaniemen Ammattikorkeakoulun opis-
 kelijoiden kanssa.


vAu on varannut majoituskiintiön Lapin 
 urheiluopisto santasportista. Majoituksen 
 hinta on 45,10 euroa/hlö/vrk kahden hen-
 gen huoneessa. Jokainen majoittuja varaa 
 ja maksaa oman majoituksensa itse.


Varaukset 3.1.2012 mennessä: Tommi 
 Hyvönen, puh. 020 798 4224, tommi.hy-
 vonen@santasport.fi. Mainitse, että vara-
 us on suomen vammaisurheilu ja -liikun-
 ta vAu ry:n majoituskiintiöstä, jolloin so-
 pimushinta varmistuu.


Tapahtumasta tiedotetaan lisää vAu:n 
 verkkopalvelussa (www.vammaisurheilu.fi).


kurssi kestää yhteensä 9 viikkoa, ja jokai-
 sella viikolla opiskellaan tietty asiakokonai-
 suus, keskustellaan siitä verkossa muiden 
 opiskelijoiden kanssa ja tehdään siihen liit-
 tyvä tehtävä.


kurssin suorittamisesta opiskelijat saa-
 vat todistuksen 2 opintopisteen arvoises-
 ta opiskelustaan. välineenä jokainen tarvit-
 see tietokoneen, nettiyhteyden ja ohjaajien 
 antamat salasanat. kaikki oppimateriaa-
 li ja tehtävät ovat sähköisessä muodossa 
 Moodle-oppimisympäristössä.


verkkokurssi on osallistujalle maksu-
 ton. ilmoittautumiset 9.1.2012 mennessä: 


anne.viitala@musili.fi puh. 040 5129 295.
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(8)
Sirpa Aalto aloitti liiton toiminnanjohtajana vuonna 1998. Tämän vuoden lopulla hän jää pois työstä siirtyäk- seen eläkkeelle. Näiden vuosien tuloksena liiton hallinto on kehittynyt, talous on tasapainossa ja julkisuusku- va hyvä. Tästä on hyvä jatkaa kohti uusia haasteita.


Liiton toiminnanjohtajalta odotetaan pal-
 jon. on pystyttävä kohtaamaan vakavas-
 ti sairastuneet, toisaalla on vaikutettava 
 valtaa pitäviin, etuuksiin ja lakiuudistuk-
 siin. Järjestötyö herättää suuria tunteita, 
 eikä henkilöstöjohtaminen aina ole help-
 poa puhumattakaan luovimisesta vapaa-
 ehtoisten toimijoiden toiveissa. Eräs työn-
 tekijöistä toivottikin aikoinaan uuden toi-
 minnanjohtajan tervetulleeksi toteamalla, 
 että ”me odotimme messiasta, mutta sit-
 ten tulit sinä”.


– olen luvannut tehdä parhaani ja kat-
 soa mihin se riittää, kuten kilpahiihtäjätkin 
 suoritustaan kuvaavat, sirpa sanoo.


Yli kymmenen vuoden ajan sirpa on ol-


lut yksi kaikista tai joukkojen johdossa,  ai-
 na tarpeen mukaan. Yllättäväkin yhdistel-
 mä sydäntä ja tiukkuutta on toiminut to-
 reilla jaettaessa elinluovutuskortteja ja val-
 lan salongeissa pidettäessä munuais- ja 
 maksasairaiden puolta. Laaja kokonais-
 näkemys ja hyvä valmistautuminen ovat 
 avainasemassa, mutta järjestötyön tehtä-
 vien kirjo voi silti yllättää.


– olimme yrittäneet pitkään saada jär-
 jestettyä vapaaehtoistoimijoillemme vas-
 taanottoa pääministerin virka-asunnolle 
 kesärantaan. olin Töölössä ruokakaupas-
 sa, kun yhtäkkiä edessäni oli juustohyllylle 
 kumartuneena suurikokoinen mies, pää-
 ministeri Paavo lipponen. Ajattelin, että 


tilaisuus on käytettävä hyväksi ja kysyin, 
 milloin vastaanotto voisi olla mahdollista. 


Pääministeri lupasi huvittuneena, mutta 
 ystävällisesti, palata asiaan mahdollisim-
 man pian. Muutaman viikon kuluttua saim-
 me tiedon ajasta, sirpa kertoo.


Tapahtumalla oli sattumalta myös sil-
 minnäkijä, sillä nefrolofi kaj metsärinne oli 
 samassa kaupassa ostoksilla. Hän on jäl-
 keenpäin todennut, että toiminnanjohtajan 
 tehtävässä tosiaan joutuu monenlaisiin ti-
 lanteisiin ja kaikki mahdollisuudet on käy-
 tettävä hyväksi.


onnistumisia joukkueena


Ennen liittoon tuloa sirpa oli ollut 19 vuot-



Jämäkästi ja pehmeästi sairastuneiden asialla


TEksTi: PETri iNoMAA kuvAT: oLLi PELToLA


Eduskunnan tukiryhmän puheenjohtaja marjaana koskinen, maija Piitulainen 
 ja sirpa Aalto lääkekorvausseminaarissa vuonna 2007. 


kuvA sisko sArNEsTo
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(9)ta järjestötyössä suomen reumaliitos-
 sa, ensin järjestösihteerinä, sitten järjes-
 töpäällikkönä ja viimeisenä vuotena jopa 
 kuntoutumislaitoksen johtajan sijaisena. 


korkeakoulututkinnon hän oli suorittanut 
 työn ohessa.


– Minulla oli työkokemusta myös dia-
 lyysihoitajana ja sairausvakuutusetuuksi-
 en käsittelijänä, joten ajattelin, että liitossa 
 voisin käyttää hyväksi kaikkea osaamista-
 ni, sirpa sanoo.


Edellinen toiminnanjohtaja Aila Heino-
 nen oli tehnyt vahvan pohjatyön sekä toi-
 minnan että rahoituksen osalta. siitä oli hyvä 
 jatkaa. Liiton henkilökunnan monipuolinen 
 osaaminen ja ammattimaisuus on sirpan 
 mukaan vuosien kuluessa vain lisääntynyt, 
 varsinkin kun vapaaehtois- ja palkkatyön 
 erot on ymmärretty paremmin. Hän iloitsee, 
 että viime aikoina myös henkilöstön yhteen 
 hiileen puhaltaminen tuntuu nousseen.


– Työ on ollut vaihtelevaa ja täynnä uu-
 sia haasteita. siinä on voinut kokea on-
 nistumista myös joukkueena. olen oppi-
 nut pitkäaikaissairauksista ja niiden kans-
 sa elämisestä hyvin paljon. kiitokset siitä 
 kaikille kokemusasiantuntijoille, jotka ovat 
 olleet valmiit antamaan sairauksille ja elin-
 siirroille kasvot tai muuten kertomaan sai-
 raudestaan kokemuksena.


omassa työssä on sirpan mukaan 
 usein joutunut miettimään, miten olla luja 
 ja jämäkkä, ja pysyä silti pehmeänä. 


– Työssä on ollut pakko rohkeasti puo-
 lustaa ajamaansa asiaa sen asian eikä 
 oman itsensä vuoksi, vaikka ei aina ole 
 saanutkaan vastakaikua. 


Tämä on johtanut onnistuneeseen vai-
 kuttamistyöhön eduskunnan tukiryhmän 
 avulla ja yhteistyöverkostojen luomiseen. 


Turhauttavaa on toisaalta ollut, että pon-
 nistuksista huolimatta omaisluovutusten 
 määrä ei ole lisääntynyt eikä elinsiirtoja ole 
 saatu kustannettavaksi valtion varoin.


 – Järjestön sisällä olen yrittänyt useita 
 vuosia tuloksia saamatta tehostaa hallituk-
 sen työtä sen jäsenten lukumäärää vähen-
 tämällä. Tässä asiassa järjestödemokratia 
 on puhunut päättäväisesti ja olen tietysti toi-
 minnanjohtajana toiminut sen mukaisesti.   


– vahvuutemme on kehittymishaluinen 
 yhdistyskenttä, mikä nähtiin viime järjestö-
 päivillä. Toivoisin silti, että jäsenyhdistykset 
 kokisivat myös vaikuttamistyön ja edun-
 valvonnan omaksi, entistä tärkeämmäksi 
 tehtäväkseen.


Verkostoitumisen merkitys kasvaa
 kuluneiden vuosien aikana byrokratia ja 
 hallinnon vaatimukset ovat lisääntyneet 
 monilta tahoilta. Epävarmuus ja ennus-
 tamattomuus ympäröivässä maailmassa 
 ovat kasvaneet. Päärahoittaja rAY on tar-
 kentanut linjauksiaan, mutta liiton talous 
 on pystytty pitämään tasapainossa.  Myös 
 henkilöstön määrä on säilynyt ennallaan.


sirpa korostaa, että vakaan talouden 
 ja tuloksellisen toiminnan ylläpitämisek-
 si olisi tärkeää löytää uusia, pitkäaikaisia 
 yhteistyökumppaneita yrityksistä ja muis-
 ta järjestöistä.


Ei ole kuitenkaan helppoa löytää esi-
 merkiksi järjestökumppaneita, joiden 
 kanssa voisi lähteä miettimään toiminto-
 jen yhdistämistä tai muulla tavalla saata-
 vaa synergiaetua.


 – Pitkäaikaissairaiden etujen ja oikeuk-
 sien puolustaminen tulee olemaan haas-
 tavaa tulevina vuosina. Erikoissairaanhoi-
 don palvelujen saatavuus ja lääkekorva-
 usten tämän hetkisen tason säilyttäminen 
 eivät ole itsestään selvyyksiä, vaan niiden 
 säilyttämiseksi pitää taistella yhdessä mui-
 den kansanterveysjärjestöjen kanssa, sir-
 pa muistuttaa.


Pitkäjänteisen työn tuloksena tieto mu-
 nuais- ja maksasairauksista on lisäänty-
 nyt. Liiton julkisuuskuva on hyvä ja suh-
 teet erinomaiset alalla työskenteleviin am-
 mattilaisiin.


– Edustamme edelleen tuntemattomia 
 potilasryhmiä. siksi esillä on oltava jatku-
 vasti ja osallistuttava mahdollisimman mo-
 niin verkostoihin. Esimerkiksi elinluovutus-
 ten merkitystä ja elinsiirtojen tuloksia on 
 korostettava jatkuvasti, jotta se ei unoh-
 du, sirpa miettii.


Asian esillä pitämiseen ja toiminnan jat-
 kamiseen tarvitaan uusia vapaaehtoistoi-
 minnan muotoja, jotta ihmiset voivat lyhyt-


aikaisesti sitoutua erilaisiin tehtäviin silloin 
 kuin se heille sopii. sirpa toivoo, että pit-
 kään dialyysissä olevat tavoitettaisiin pa-
 remmin ja pystyttäisiin kehittämään heille 
 sopivia palveluita.


– vertaistuki, ja erityisesti täsmäver-
 taistuki, on arvokasta vapaaehtoistoimin-
 taa, joka potilasjärjestöt organisoivat. us-
 kon, että sen merkitys kasvaa edelleen 
 tulevaisuudessa, mutta sen muodot var-
 maan muuttuvat.


lisää aikaa läheisille


sirpan viimeinen työpäivä on 21. joulu-
 kuuta. Hän jatkaa kuitenkin vielä jonkin ai-
 kaa Munuaissäätiön osa-aikaisena asia-
 miehenä.


– Aion kerrankin keskittyä joulun ja uu-
 den vuoden viettoon ilman tarkastetun toi-
 minta- ja taloussuunnitelman paineita. sit-
 ten pidän talvilomaa, hiihtolomaa ja pääsi-
 äislomaa, sen jälkeen tuleekin jo perunan-
 istutusvapaa, sirpa suunnittelee.


Eläkkeelle jäätyään sirpa ei aio kadota 
 mihinkään, mutta ei myöskään tulla neuvo-
 maan, miten asiat liitossa tulisi hoitaa. uu-
 delle toiminnanjohtajalle sari Högströmille 
 hän toivottaa työhön voimia ja jaksamista, 
 mutta kehottaa myös huolehtimaan itses-
 tään. sirpa uskoo, että jatkossa hänellä 
 riittää enemmän aikaa sille, mikä työvuo-
 sina ei ole aina ollut mahdollista: läheisille 
 ja vaikka kunnosta huolehtimiseen. 


– Haluan viettää tulevaisuudessa 
 enemmän yhteistä aikaa puolisoni kans-
 sa, joka on tukenut minua monella taval-
 la ja ollut kuuntelijana yli neljäkymmentä 
 vuotta jatkuneen työurani aikana. Eläkkeel-
 lä riittää paremmin aikaa myös iäkkäälle äi-
 dilleni ja lapsenlapsilleni Akselille ja siirille.


– kiitän kaikkia niitä ihmisiä, joiden 
 kanssa olen saanut työskennellä, kaikkia, 
 joita olen tavannut eri puolilla suomea, 
 Pohjoismaita ja ympäri maailmaa. olen ol-
 lut etuoikeutettu, koska olen saanut koko 
 työurani aikana tehdä merkityksellistä työ-
 tä mielekkään asian ja ihmisten hyvinvoin-
 nin hyväksi ammattitaitoisten työkaverei-
 den kanssa ja hyvien ihmisten seurassa. 


sirpa on aina tarvittaessa paikalla säällä kuin säällä.


sirpa Aalto joukkojen keskellä yhteisellä asialla, Eu-
 roopan elinsiirtopäivänä kuopiossa 2011.


kuvA: CoMPiC


Peruspalveluministeri Paula risikon tapaamisesta 
 syntyi sirpa Aallon mukaan idea kansallisesta elin-
 luovutusohjelmasta. kuva on vuodelta 2009.
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(10)TEksTi: sisko sArNEsTo


Eduskuntaryhmät nimesivät uudet edusta-
 jat Munuais- ja maksaliiton Eduskunnan tu-
 kiryhmään. uusi puheenjohtaja on kansan-
 edustaja, lääketieteen tohtori Hanna tai-
 nio (sdp). uudet jäsenet ovat: outi Alan-
 ko-kahiluoto (vihr), Peter Östman (kd), 
 Aino-kaisa Pekonen (vas), merja Heikki-
 lä (kesk), juuso rönnholm (kok), sari sar-
 komaa (kok), kauko tuupainen (ps) ja ul-
 la-maj Wideroos (rkp). 


koko tukiryhmän olemassaoloajan kan-
 sanedustajat jouko skinnari ja Erkki Vir-
 tanen ovat antaneet omaa asiantuntemus-
 taan ryhmän työskentelyyn.


Lisäksi tukiryhmään kuuluvat liiton ni-
 meämät lääketieteelliset asiantuntijat Hel-
 singin ja uudenmaan sairaanhoitopiiristä: 


johtava ylilääkäri, professori Carola Grön-
 hagen-riska, osastonylilääkäri, dosent-
 ti kaija salmela ja ylilääkäri, dosentti Eero 
 Honkanen sekä järjestöjen edustajina Mu-
 nuais- ja maksaliitosta: puheenjohtaja maija 


Piitulainen, ensimmäinen varapuheenjoh-
 taja Asko räsänen ja toinen varapuheen-
 johtaja yrjö Viitikko sekä liiton toiminnan-
 johtaja sirpa Aalto, kuntoutumispäällikkö 
 Pekka kankaanpää ja suunnittelija Han-
 na Eloranta, sydän- ja keuhkosiirrokkaat-
 syke ry:stä järjestösihteeri ilkka Vass ja eri-
 tyisavustaja seppo lösönen.


Eduskuntaan vuonna 2000 perustettu 
 tukiryhmä on liitolle tärkeä vaikuttamiskana-
 va. sen asiantuntemus ja lainsäädäntöpro-
 sesseista saatu tieto on ollut arvokasta. Tie-
 don vaihto ryhmän välillä munuais- ja mak-
 sasairaiden tarpeista ja liiton vaikuttaminen 
 lainsäädäntöön lakien valmisteluvaiheessa 
 ovat viime vuosina lisääntyneet. ryhmän 
 rooli ja asioiden ajaminen ovat tukeneet 
 merkittävästi liiton edunvalvontaa. 


Eduskuntaryhmien ja ministerien ta-
 paamiset, kuulemistilaisuudet sekä edus-
 kunnan tiloissa seminaarien ja tiedotustilai-
 suuksien pitäminen ovat järjestyneet aiem-


paa helpommin. 


— Tukiryhmän avulla vaikutettiin esimer-
 kiksi kudoslain muutoksiin, jotka tulivat voi-
 maan 1.8.2010, toteaa sirpa Aalto.


— Eduskunnassa marraskuun lopussa 
 tukiryhmän järjestämä seminaari, sairaan 
 hyvä hoito – unohtuuko ihminen, huipen-
 si liiton henkisen hyvinvoinnin ja jaksamisen 
 teemavuoden. 


sirpa Aallon mukaan vuosina 2011–


2013 liitto pyrkii erityisesti vaikuttamaan tu-
 kiryhmän kautta elinluovutus- ja elinsiirtotoi-
 minnan siirtämiseen valtion kustannettavak-
 si osana kansallisen elinluovutusohjelman 
 toteutusta. Liitto seuraa myös aktiivisesti so-
 siaali- ja terveysalan lakimuutoksia. 



Eduskunnan tukiryhmän 



jäsenet vaihtuivat



Keväällä pidettyjen eduskuntavaalien jälkeen liiton Eduskunnan tukiryhmän puheenjohtaja ja jäsenet vaihtuivat. 


Peter Östman (kd)
 munuais- ja maksaliiton eduskunnan tukiryhmän 


puheenjohtaja Hanna tainio (sdp)


merja Heikkilä (kesk) outi Alanko-kahiluoto (vihr) 


kuva: Veikko somerpuro Aino-kaisa Pekonen (vas) 
 kuva: lehtikuva/markku 
 ulander/Eduskunta


juuso rönnholm (kok)


sari sarkomaa (kok) kauko tuupainen (ps)  ulla-maj Wideroos (rkp).
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(11)TEksTi: HANNA ELorANTA



Valtakunnallista



Työryhmätyöskentely on Munuais- ja maksaliitossa merkittävä vapaaehtoistyön resurssi. Työryhmien toimin- ta on kuitenkin jäänyt jäsenille suurelta osin vieraaksi.


Liiton työryhmätyöskentelyä tehtiin tutuk-
 si Aulangolla 28.–29.10. pidetyillä järjes-
 töpäivillä, kun ryhmien edustajat esittelivät 
 ryhmiensä tavoitteita ja toimintaa. Munu-
 ais- ja maksaliitossa toimii useita vapaa-
 ehtoisia hallituksen nimeämissä erilaisissa 
 työ-, toiminta- ja yhteistyöryhmissä. Lisäk-
 si liitolla on nimettyjä asiantuntijoita, joita 
 konsultoidaan tarvittaessa heidän osaa-
 misalueeseensa liittyvissä kysymyksissä. 


kaikkiaan reilut 80 ihmistä antaa säännöl-
 lisesti omaa aikaansa ja osaamistaan liiton 
 käyttöön munuais- ja maksasairaiden se-
 kä elinsiirron saaneiden hyväksi. 


Työryhmätyöskentely on valtava va-
 paaehtoistyön resurssi. ryhmät kokoon-
 tuvat yleensä ainakin kahdesti vuodessa 
 ja lisäksi pidetään puhelinkokouksia. va-
 paaehtoisia ryhmissä on eri puolelta suo-
 mea, joten yhteyttä pidetään ja asioita val-
 mistellaan paljon myös sähköisesti. ryh-
 mien toiminta vaihtelee myös paljon niiden 
 erilaisten tehtävien vuoksi. 


työryhmät ovat hallituksen asettamia, 
 päätösasioita valmistelevia asiantuntija-
 ryhmiä. Ne tekevät esityksiä ja valmistele-
 vat hallituksen niille antamia tehtäviä. Toi-
 mintaryhmät ovat vastuutyöntekijän tuke-
 na ja osallistuvat toiminnan suunnitteluun 
 ja toteutukseen. ryhmien kokoonpano ja 
 tehtävät tarkistetaan aina kahden vuoden 
 välein ja ryhmien sihteerinä toimivat liiton 
 työntekijät, joilla on ryhmän aihealueeseen 
 liittyvää osaamista.


järjestötyöryhmän tehtävänä on jä-
 senyhdistysten toiminnan ja alueellisen yh-
 teistyön kehittäminen, liiton päätöksente-
 on ja toimintarakenteiden tehostaminen ja 
 arviointi sekä sääntömuutostarpeiden ar-
 viointi. Työryhmä osallistuu järjestökoulu-
 tuksen suunnitteluun ja toteuttamiseen. 


Järjestötyöryhmän tärkeänä ja ajan-
 kohtaisena tehtävänä on myös tukea lii-
 ton strategian jalkautumista koko järjes-
 töä ohjaavaksi toimintatavaksi.


munuais- ja maksatyöryhmät seu-
 raavat hoidon kehittymistä, saatavuutta 
 ja laatua sekä tekevät esityksiä ongelmien 
 korjaamiseksi ja potilaiden elämänlaadun 
 parantamiseksi. Ne antavat asiantuntija-
 apua sairauksista ja niiden ehkäisystä ja 



vapaaehtoistoimintaa


arvioi liiton vapaaehtois- ja vertaistukikou-
 lutusta sekä kehittää yhdyshenkilöverkos-
 toa. Tavoitteena on vahvistaa jäsenyhdis-
 tysten vapaaehtoistoimintaa muun muas-
 sa tukemalla vapaaehtoistoiminnasta vas-
 taavien nimeämistä yhdistyksiin. ryhmän 
 tavoitteena on myös kehittää uudenlaisia 
 vapaaehtoistoiminnan muotoja ja innostaa 
 uusia toimijoita mukaan.


Työ- ja toimintaryhmien ohella liitolla on 
 toistaiseksi toimivia yhteistyöryhmiä, joi-
 hin eri yhteistyötahot valitsevat edustajan-
 sa. Liitto kutsuu koolle yhteistyöryhmät ja 
 hallinnoi niitä. 


suomen munuaistautirekisterin joh-
 toryhmä nimensä mukaisesti vastaa, val-
 voo ja kehittää suomen Munuaistautire-
 kisterin toimintaa ja päättää Terveyden ja 
 hyvinvoinnin laitoksen myöntämän avus-
 tuksen käytöstä talousarvion puitteissa. 


Johtoryhmässä on liiton toiminnanjohtajan 
 ja puheenjohtajan sekä rekisterin vastaa-
 van lääkärin lisäksi mukana edustaja suo-
 men nefrologiyhdistyksestä sekä nefrolo-
 geja kaikista yliopistollisista keskussairaa-
 loista. Munuaistautirekisterissä on tiedot 
 suomen dialyysi- ja munuaisensiirtopoti-
 laista vuodesta 1964. 


jatkuu seuraavalla sivulla...


hoidoista tiedotettaessa sekä osallistuvat 
 teemapäivien suunnitteluun ja toteuttami-
 seen. Munuaistyöryhmä kiinnittää vuosi-
 na 2011–2013 huomiota erityisesti pit-
 käaikaisessa dialyysihoidossa olevien tu-
 kemiseen ja sen tehtävänä tällä kaudella 
 myös valmistella munuaissairauksien hy-
 vän hoidon kriteerit.


Maksatyöryhmän erityistavoitteita tälle 
 kaudelle on ensitiedon ja vertaistuen saan-
 nin edistäminen sekä yhdistysten maksa-
 vastaavien tukeminen.


Perhe- ja nuorisotoiminnan ryhmä 
 suunnittelee ja toteuttaa valtakunnallista 
 vanhempien toimintaa perheiden tarpeista 
 lähtien. ryhmä tekee yhteistyötä hoitoyk-
 siköiden kanssa, toteuttaa vertaistukea ja 
 kerää varoja perhetoimintaan. 


Ajankohtaisena isona tehtävänä on 
 osallistua Lasten, nuorten ja perheiden 
 teemavuoden 2013 suunnitteluun ja to-
 teuttamiseen. 


Perhe- ja nuorisotoiminnan alaryhmä-
 nä toimii Nuorten aikuisten ryhmä, joka 
 suunnittelee nuorten toimintaa ja tuo hei-
 dän näkökulmaansa esille mm. erilaisten 
 hankkeiden avulla. 


Vapaaehtois- ja vertaistoiminnan 
 ryhmä suunnittelee, kehittää ja arvioi lii-
 ton valtakunnallista ja alueellista vapaa-
 ehtoistoimintaa. se myös suunnittelee ja 


Hallituksen toimintaa tukevat työryhmät:


Järjestötyöryhmä, Munuaistyöryhmä, Maksatyöryhmä


osallisuutta ja vapaaehtoistoimintaa edistävät toimintaryhmät:


Perhe- ja nuorisotoiminnan ryhmä, Nuorten aikuisten ryhmä, vapaaehtois- 
 ja vertaistoiminnan ryhmä


toistaiseksi toimivat yhteistyöryhmät:


suomen munuaistautirekisterin johtoryhmä, Lääkärityöryhmä, Lahja elämäl-
 le – johtoryhmä, Eduskunnan tukiryhmä


nimettyjä asiantuntijoita eri aloilta: 


sosiaaliturva, kuntoutumisen tukeminen, lakiasiat, Elinehto-lehti, elinsiirtoa 
 odottavien lapsiperheiden tukeminen


(Lähde hallituksen päätös 9.6.2011)
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(12)lääkärityöryhmä kokoontuu kah-
 desti vuodessa keskustelemaan ja otta-
 maan kantaa munuais- ja maksasairauk-
 sien ennaltaehkäisyyn, hoitoon ja kuntou-
 tumiseen sekä sosiaaliturvaan liittyviin lää-
 ketieteellisiin kysymyksiin. ryhmä antaa 
 asiantuntija-apua edunvalvontaan, pal-
 velujen kehittämiseen ja tiedottamiseen.


Tärkeänä ajankohtaisena asiana on 
 antaa asiantuntija-apua kansalliseen elin-
 luovutuksia edistävään yhteistyöhön eri-
 tyisesti elävien luovuttajien lisäämiseksi.


lahja elämälle –johtoryhmään yh-
 teistyötahot nimeävät omat edustajan-
 sa. Lahja elämälle on Munuais- ja mak-
 saliiton, Hengitysliitto Helin, Näkövam-
 maisten keskusliiton, suomen Diabe-
 tesliiton, suomen sydänliiton, sydän- ja 
 keuhkosiirrokkaat sYkE ry:n ja kudos-
 teknologiakeskus regean yhteinen 
 hanke. Toiminnasta vastaa Munuais- ja 
 maksaliitto ja toiminnan rahoittaa raha-
 automaattiyhdistys rAY. 


ryhmä edistää elinsiirto- ja elin-
 luovutustoimintaa sekä herättää kes-
 kustelua elinluovutustahdosta ja lisää 
 elinluovutuskortin tunnettavuutta. 


Eduskunnan tukiryhmässä on mu-
 kana edustaja kaikista eduskuntaryhmis-
 tä. ryhmään kuuluu liiton puheenjohtajis-
 to sekä lääketieteen edustajia. Tukiryhmä 
 seuraa aktiivisesti lakimuutoksia ja vaikut-
 taa munuais- ja maksasairaita koskevaan 
 lakien valmisteluun ja lainsäädäntöön.


Ajankohtaisena tehtävänä on vai-
 kuttaa elinluovutus- ja elinsiirtotoimin-
 nan siirtämiseen valtion kustannetta-
 vaksi osana kansallisen elinluovutusoh-
 jelman toteutusta.


nimetyt asiantuntijat ovat päätös-
 ten valmisteluun ja liiton eri toimintoihin 
 nimettyjä kokemus- tai muita asiantun-
 tijoita. Heitä konsultoidaan tarvittaessa 
 ja voidaan kutsua myös mukaan koko-
 uksiin. Nimetyillä asiantuntijoilla voi ol-
 la myös säännöllisiä tehtäviä kuten so-
 siaaliturvan asiantuntijoilla. He ottavat 
 kantaa sosiaaliturvaan liittyviin asioihin 
 ja mm. käsittelevät Jouko Lipposen tu-
 kirahahakemukset. 



Kiitosjuhla



vapaaehtoisille



Pohjois-Savon munuais- ja maksayhdistys jakoi kaksi apurahaa Euroo- pan vapaaehtoistoiminnan vuoden kunniaksi järjestämässään Kiitosjuh- lassa, johon oli kutsuttu  vapaaehtoistoimijat, aktiivijäsenet ja sairaaloi- den yhteyshenkilöt.


Pohjois-savon yhdistyksen järjestämää kii-
 tosjuhlaa vietettiin ravintola kummisedän 
 tunnelmallisessa kummin aitassa elinsiirto-
 päivänä 22. syyskuuta. 


Apurahan 1000 euroa sai sairaanhoita-
 ja tiina sirkka, joka toimii kYs:n dialyysi-
 osastolla pre- ja peritoneaalidialyysipolikli-
 nikalla. Hän opiskelee työnsä ohella savo-
 nia ammattikorkeakoulun täydennyskoulu-
 tuksessa. Hän on tehnyt opinnäytetyönään 
 dialyysiosastolla potilastyytyväisyyskyselyn. 


Apuraha myönnettiin kyselyn analysointiin 
 tarvittavan virkavapaan kustannuksiin. ky-
 selyn tavoitteena on tuottaa tietoa dialyysi-
 osaston potilasohjaukseen, tiedonsaantiin 
 ja turvallisuuteen.


 Toisen apurahan 1000 euroa sai sai-
 raanhoitaja jaana Pasanen, joka työsken-


telee elinluovutuksen vastuuhoitajana kYs:n 
 teho-osastolla. Apuraha myönnettiin koulut-
 tautumiseen elinluovuttajan omaisten koh-
 taamiseen vaikeassa kriisitilanteessa. 


Yhdistys muisti myös aktiivisen jäsenen-
 sä Paavo Vartiaisen vankkaa taustatukea 
 yhdessä vaimonsa Eevan kanssa. Paavo 
 vartiaiselle luovutettiin ensimmäinen Elä-
 män lahja-solmioneula. Tämän ensikappa-
 leen ojensi hänelle yhdistyksen puheenjoh-
 taja liisa Posio, joka on koruidean äiti.


Juhlatunnelmaa kohottivat Alavan seu-
 rakunnan kirkkokuoro, puheenjohtaja maija 
 Piitulaisen runonlausunta ja hyvä illallinen. 


vapaaehtoisuudesta ja sen merkityksestä 
 järjestötoiminnassa kertoivat toiminnanjoh-
 taja sirpa Aalto ja vapaaehtoistoimija kir-
 si rajasuo. 


Puheenjohtaja liisa Posio onnittelee Paavo Vartiaista monipuolisesta osallistumisesta yhdistyksen  toimintaan 
 lahjoittamalla hänelle Elämän lahja-solmioneulan. taustalla vasemmalla Eeva Vartiainen, jota myös kiitettiin ak-
 tiivisuudesta, ja yhdistyksen sihteeri Pirtta taskinen.


1000 euron apurahan saanut kys:n teho-osaston hoitaja jaana Pasanen ja  liisa Posio.


TEksTi: LiisA Posio


Munuaispotilaan kortti on tarkoitettu 
 kaikille munuaissairautta sairastaville 
 matkalle ja yllätystilanteen varalle. sen 
 saa omasta hoitopaikasta hoitajan tai 
 lääkärin täyttämänä.


Paperinen luottokortin kokoinen 
 kortti säilytetään muovitaskussa. korttia 
 on saatavana suomen-, ruotsin- ja eng-
 lanninkielisenä.


Hoitohenkilökunta saa kortin tilaa-
 malla Munuais- ja maksaliitosta osoit-
 teesta tilaukset@musili.fi



Hanki Munuais- potilaan kortti
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(13)Professori Amos Pasternack kertoi Dialyy-
 si 50 vuotta -tilaisuudessa, että vaikka al-
 kuaikojen dialyysikoneet olivat yksinkertai-
 sia, niiden uusi teknologia oli vaikuttavaa, 
 koska sairaanhoidossa tekniikkaa oli käy-
 tetty hyväksi vasta vähän. oli mullistavaa, 
 että uremia ei johtanut enää vääjäämättö-
 mään kuolemaan.


– oli jännittävä seurata potilaiden toipu-
 mista. Nähtiin monta ihmettä, mutta koet-
 tiin myös monta pettymystä, Pasternack  
 muisteli.


kroonista munuaisten vajaatoimintaa 
 sairastavat voitiin ottaa dialyysihoitoon py-
 syvän veritien, suntin, kehittämisen jälkeen. 


Hoitoon pääsi kuitenkin edelleen vain osa 
 sitä tarvitsevista.  valintakriteerit eivät Pas-
 ternackin mukaan olisi enää tänäpäivänä 
 hyväksyttyjä, ja tilanne aloittikin keskuste-
 lun hoitovalintojen eettisyydestä.


– Dialyysin alkuaikoina aineelliset olot 


olivat vaatimattomat, mutta usko tulevai-
 suuteen suuri, kertoi dialyysihoitajana työs-
 kennellyt Elli löflund.


sairaanhoitajn työ oli arvostettua ja mo-
 nen tytön unelma. Työn pitikin olla kutsu-
 mus, sillä vuorot olivat pitkiä, jopa useita 
 vuorokausia yhtä menoa. sairaala ei tar-
 jonnut hoitajille edes työvaatteita, vaan ne 
 piti itse ostaa ja huoltaa. Pioneerihenki oli 
 kuitenkin vahva ja työtä tehtiin innostunesti 
 yhdessä. Hoitajat olivatkin merkittäviä myös 
 laitteiden teknisen kehityksen kannalta.


Dialyysissä käyvien vointi  
 parantunut


– Dialyysihoitoon tulevien keski-ikä on 
 noussut. vajaatoiminnan hoito on kehitty-
 nyt ja dialyysin aloitusta kyetään siirtämään 
 eteenpäin. vain iäkkäiden hoitoon tulevien 
 määrä on nousussa, kertoi professori Ca-
 rola Grönhagen-riska.


Dialyysiin tarvitaan kuitenkin tulevaisuu-
 dessa lisäresursseja. Munuaisensiirron odo-
 tusaika on pidentymässä. iäkkäät, monesta 
 sairaudesta kärsivät, eivät usein sovellu siir-
 toon. Grönhagen-riska totesikin, että koti-
 dialyysia on kehitettävä ja tehtyjen siirtojen, 
 myös omaissiirtojen, määrää on lisättävä. 


viimeiseksi ääneen pääsi siis illan var-
 sinainen tähti, vuonna 1975 ensimmäisen 
 kerran dialyysin aloittanut marja Auvinen-
 tootsi, sillä ylilääkäri Eero Honkasen sa-
 noin ”ei ole tärkeämpää kuin potilas”. Dia-
 lyysihoidot, ja varsinkin niissä käyvien vointi, 
 ovat muuttuneet huomattavasti vuosien ku-
 luessa. Tähän vaikutti myös Epo-hormonin 
 käyttöönotto vuonna 1987. Auvinen-Toot-
 sie sai ensimmäisenä potilaana suomessa 
 Epo-pistoksen. 


– Lähdin shoppailemaan dialyysin jäl-
 keen, kun ennen vain nukuin, Marja ker-
 too. 



Dialyysihoitoa Suomessa   50 vuotta



Ensimmäiset dialyysihoidot Suomessa tehtiin vuonna 1961 professori Börje Kuhlbäckin johdolla. Aluksi pys- tyttiin hoitamaan vain osa akuuttia munuaisten vajaatoimintaa kärsivistä. Nykyään dialyysiin pääsevät kaikki  siitä hyötyvät, ja Suomessa tehdään 200 000 hemodialyysiä vuodessa.


TEksTi JA kuvA: PETri iNoMAA


suomen nefrologian kehittäjä professori Börje kuhlbäck sai seuraansa alkuaikoina liiton toiminnanjohtajana toimineen Helmi leinosen (vas.) ja dialyysihoitajana työs-
 kennelleen Elli löflundin.
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(14)
Psykologi Pirkko Lahden mukaan ihmiselle arjessa selviytymisen peruslähtökohtana on kohtuullinen terveys  sekä turvallinen toimeentulo. Ihminen oppii elämään vakavankin kroonisen sairauden kanssa, kunhan on hy- väksynyt sen osaksi itseään — ja on sen kanssa sinut.


kohtuullisella terveydellä Pirkko lahti tar-
 koittaa: — Niin kauan kuin hoidolla ja lää-
 kityksellä pärjää, ei ole mitään hätää. ote-
 taan pillerit ja mennään eteenpäin. Ei jää-
 dä sairauden vangiksi.


— kaikilla meillä on hetkiä, jolloin ei ole 
 mitään muuta kuin sairaus. se on ihan hy-
 väksyttävää. kun iskee varpaansa kiveen, 
 sillä hetkellä ei ole mitään muuta kuin ty-
 kyttävä varvas. Mutta jos ei osaa irrottau-
 tua sairaudesta, ajattelu kapeutuu ja lähei-
 set kuormittuvat. 


Hänestä erityisesti ikäihmiset käperty-
 vät helposti sairauksiinsa. — olen tehnyt 


päätöksen ihmisiä tavatessani, että saira-
 uksista puhutaan korkeintaan vartin ver-
 ran. sairaus pitäisi oppia rajaamaan tyy-
 liin: minulla on vakava pitkäaikaissairaus, 
 mutta nyt voin kohtuullisen hyvin. on löy-
 dettävä tasapaino — silloin kun sairaus voi 
 muuten hyvin, kannattaa painottaa sitä, 
 mikä on sillä hetkellä hyvin, kantavaa osaa.


Pirkko Lahti kertoo esimerkin: 


— kaksi intiaania istuu nuotiolla, van-
 hempi sanoo nuoremmalle: ”Minulla on 
 tunne, että sisälläni on kaksi koiraa. Toi-
 nen sanoo, että tulet selviytymään hyvin, 
 toinen sanoo, ettei minusta tule koskaan 


mitään.” Yö kuluu ja nuotio palaa. Aamulla 
 nuorempi kysyy vanhemmalta: ”Mitä sinul-
 le tapahtuu, kumpi koirista voittaa?” van-
 hempi vastaa: ”se jota minä ruokin.” 


— Tämän tarinan opetus on, että jos 
 pystyt olemaan niin sinut sairautesi kans-
 sa, että pystyt kuljettamaan sitä mukanasi 
 kainalossa, se ei vie kaikkia voimia. se on 
 tavoite, johon kannattaa pyrkiä.


tekemistä ikävystymiseen 


— lääkettä ahdistukseen


ihmisellä pitää olla mielekästä tekemistä, 
 joka katkaisee arjen. 



”Tule sinuksi 



sairautesi kanssa”


TEksTi JA kuvA: sisko sArNEsTo


Psykologi, psykoterapeutti Pirkko lahti on ollut suomen mielenterveysseuran toiminnanjohtaja vuosina 1986–2006. Hän on saanut työstään lukuisia palkintoja ja mui-
 ta tunnustuksia.
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(15)
”Tule sinuksi 



sairautesi kanssa”
 Turvallisuus on ihmiselle tarpeista 
 suurimpia. Turvallisuutta antaa ihmi-
 selle vakaa toimeentulo. Tämä ei tar-
 koita, että haluaa paljon rahaa, vaan 
 että sitä tulee säännöllisesti — et-
 tä palkalla elää ja elämää voi suun-
 nitella. ihminen jaksottaa elämään-
 sä palkkapäivien, viikonloppujen, lo-
 mien ja juhlapyhien mukaan. Turval-
 lisuus muodostuu säännöllisyydestä 
 ja myös ympärillä olevista ihmisistä. 

Pirkko lahden mukaan työelä-
 mässä on tärkeää ymmärtää ainakin 
 jossain määrin, mitä yhteiskunnassa 
 tapahtuu ja miten ympäristö heijas-
 tuu omaan työhön. 


— Tuloksenteko on työelämässä 
 nykyään keskeistä. Maailma rakas-
 taa erikoistumista: se näkyy muun 
 muassa terveydenhuollossa, raken-
 tamisessa ja atk-järjestelmissä. suu-
 rin osa meistä on aivan ymmällään, 
 vaikka olemme loppukäyttäjiä. Em-
 me voi ymmärtää kaikkien vaikeiden 
 asioiden taustoja ja sitä, miten ne 
 heijastuvat arkeemme. Tähän tarvi-
 taan tulkkeja.


— Mustavalkoajattelu on palan-
 nut yhteiskuntaamme, jossa erotel-
 laan hyvät ja huonot, pärjäävät ja hei-
 kosti pärjäävät. Piittaamattomuus on 
 yleistynyt ja olemme ulkoistaneet vä-
 littämisen. kilpailu tekee meistä raa-
 dollisia, mikä heijastuu myös työyh-
 teisöön. siksi meidän pitäisi osata en-
 nakoida, miten voi pudota jaloilleen.


— ihmisellä pitää olla aina vah-
 va tunne siitä, että tekee järkevää 
 työtä — siihen kuuluvat myös rutii-
 nit.  on tärkeää, että ihminen tuntee 
 osaavansa työnsä niin, että homma 
 on hanskassa. usein kuitenkin uut-
 ta työtä kaatuu koko ajan päälle ei-
 kä siihen ehditä kunnolla perehtyä. 


on ristiriitaista, että ihmisiä palka-
 taan pystymetsästä, kun joillakin on 
 kolmekin tutkintoa, mutta ei työtä, tai 
 työ ei vastaa koulutusta.


Pirkko Lahden mukaan organi-
 saation omien vaikuttamiskanavien, 
 johdon, työsuojelu- ja luottamus-
 miessysteemien sekä yt-menetelmi-
 en tunteminen lisäävät työssä viihty-
 mistä. Näiden kautta yksittäinen ih-
 minen voi vaikuttaa asioiden muut-
 tamiseen. Jäkättämiseen ei kannata 
 hukata energiaansa.


Lahti pitää tärkeänä työn tekemi-
 sen perusedellytyksenä omaa paik-
 kaa, tunnetta että kuuluu työyhtei-
 söön, jossa on helppo ja hyvä työs-
 kennellä. Jos työ on hankalaa, yhtei-
 sön merkitys kasvaa. 



Työ ja toimeentulo   tuovat turvallisuutta


— Pitää sopia itsensä kanssa sääntö, 
 että harrastaa ja lähtee ihmisten pariin niin 
 paljon kuin jaksaa. kun koko ajan tapah-
 tuu, oma sairaus jää taka-alalle.


illalla kun ärsykemaailma on pieni, ki-
 pu pääsee helposti pintaan ja huomio kes-
 kittyy siihen. Tähän voi Pirkko Lahden mu-
 kaan auttaa vaikka radion hiljainen ääni. 


Pitkäaikaiseen unettomuuteen, masen-
 nukseen ja ahdistukseen hän tarjoaa avuk-
 si lääkkeitä. 


— Psyyke tarvitsee riittävästi unta. ih-
 misen pitäisi nukkua vähintään kahdeksan 
 tuntia yössä, jotta aivojen aistikenttä, ha-
 jun, näön ja kuulon lisäksi tuntokin, lepää. 


Jos aivot eivät saa tarpeeksi unta, kuormi-
 tus tulee ylivoimaiseksi. 


— kovissa kivuissa ei aivoja tietenkään 
 voi narrata. Haluan korostaa myönteistä 
 elämänasennetta. Jokaisen päivästä löytyy 
 jotain hyvää. onnen hetket ovat aina pieniä. 


kuten vanhan äitini mielestä onnea oli se, 
 että sai illalla heittäytyä sängylle ja asettaa 
 luut peräkanaa. 


Toivo on tärkeää vakavassa sairaudes-
 sa. sitä antaa lääketiede, mutta myös lä-
 heisten tuki. Perhe on monelle elämässä 
 tärkeintä. Lisäksi useimmilla meillä on mui-
 takin tärkeitä lähi-ihmisiä. kriisissä on hy-
 vä jakaa asioita muidenkin kuin oman per-
 heen kesken. verkosto kantaa, kun yksi ih-
 minen väsyy.  Erityisesti Pirkko Lahti koros-
 taa vertaistuen merkitystä. on helpottavaa 
 puhua ja kuvailla tilannettaan samaa koke-
 neelle ja löytää ratkaisuja, jotka voisivat hel-
 pottaa omaa oloa. 


sairaus voi kuormittaa perhettä joskus 
 niin paljon, että perhe hajoaa. 


— sairasta ei saa kuitenkaan siitä syyl-
 listää, sillä hän kantaa joka tapauksessa 
 suurimman taakan.


maristakin saa — mutta ei liikaa
 ihminen toimii kokonaisvaltaisesti. Fyysinen 
 sairaus kuormittaa ja vaatii paljon henkisiä 
 voimia. vakavassa sairaudessa on usein 
 läsnä myös kuolema. 


— ihminen ei pelkää kuolemaa, vaan 
 yksin kuolemista. Meillä on elämän tahto, 
 ja voimat ovat kiinni elämässä. kun psyyk-
 kiset voimat ovat lopussa, sairaus saa yli-
 otteen ja ihminen antaa periksi. Jos sairau-
 den ja kivun kanssa ei enää jaksa, voi kuo-


lema olla helpotus.


— Meillä on myös suuri tarve olla hyö-
 dyllisiä. kun pitkäaikaissairaus imaisee pois 
 yhteiskunnan tuottavasta kansalaisuudes-
 ta, tulee ajatus, miksi minä täällä elän.


usein sairaus koetaan epäoikeudenmu-
 kaiseksi: miksi minä, mitä pahaa olen teh-
 nyt, sairastunut miettii. 


— Aiheestakin. Tämä on aito ja terve 
 tunne. kyllä se harmittaa kun toiset pors-
 kuttavat vieressä, Pirkko Lahti puuskahtaa.


kun sairaus iskee, siitä ei pääse mi-
 hinkään. silloin on lupa jauhaa edestakai-
 sin, olenko tehnyt jotakin väärin. Pahinta 
 on, jos jää siihen kiinni, sillä katkeruus syö 
 voimia. katkera ihminen on myrkkyä sekä 
 ympäristölle että itselleen. 


— Naristakin saa — sehän on terapi-
 aa — mutta sille on asetettava rajat. Epäoi-
 keudenmukaisuuden tunteesta on päästä-
 vä eteenpäin, niin että sairaus tulee osaksi 
 itseä ja sen kanssa oppii elämään.


terapeutti auttaa eteenpäin


vakava sairaus voi myös laukaista kriisin, 
 josta on vaikea selvitä omin voimin. Mo-
 ni hakee pahaan oloonsa apua terapias-
 ta, mutta kaikki eivät kuitenkaan ulkopuo-
 liseen luota. Jotkut pelkäävät myös lei-
 mautumista.


— Luottamussuhteen rakentaminen 
 on vaikeaa, sillä vieraalle ei ole helppo 
 avautua. Monet tulevat terapeutin luo 
 epäillen, onko tästä mitään hyötyä. Jot-
 kut taas tulevat suurin odotuksin ja kuvi-
 tellen, että asiat ratkeavat hetkessä, Pirk-
 ko Lahti sanoo.


— Psyyken hoitaminen ja asioiden 
 kanssa sinuksi tuleminen on kuitenkin pit-
 kä prosessi, kertatapaaminen ei auta. En-
 sitapaaminen kokonaiskuvan saamisek-
 si kestää vastaanotolla puolitoista tuntia. 


Toisella käynnillä sama aika tarvitaan sy-
 vemmin asioihin paneutumiseen. 


— Potilas joutuu tavallaan hoitamaan 
 itse itseään. Terapeutti on kanssakulkija, 
 joka pitää kädestä kiinni. 
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Vuoden ja kolmen kuukauden ikäinen Miisa Liuha sairastaa synnynnäis- tä munuaissairautta. Isä luovuttaa hänelle munuaisen.  


TEksTi: irMA HEiskANEN-HAArALA


Heli ja simo olivat molemmat valmiit luovuttamaan miisalle toisen munuaisensa. 


simo ja Heli liuha ostivat rintamamiesta-
 lon vantaan rajakylästä vajaat kaksi vuot-
 ta sitten ja kunnostivat sen perusteellises-
 ti. silloin perheeseen odotettiin vauvaa. 


Pikku Miisa syntyi kuukausi ennen las-
 kettua aikaa. iloinen, rauhallinen tyttö vai-
 kutti hyvinvoivalta. Miisan ollessa viiden 
 kuukauden ikäinen neuvolan normaalissa 
 kasvukontrollissa havaittiin, että hän ei ole 
 kasvanut odotetusti. Tyttö lähetettiin Jor-
 vin sairaalaan lisätutkimuksiin ja sieltä pi-


kavauhtia Lastenklinikalle. 


– Pissatesti näytti järkyttäviä lukuja, 
 virtsassa oli hurja määrä proteiineja. Jo 
 Jorvin kokenut lastenlääkäri laittoi diag-
 noosiksi CNF, tosin kysymysmerkin kans-
 sa, Heli Liuha kertoo. 


lastenklinikalle tiputukseen


oli uudenvuoden aatonaatto, kun Miisa 
 joutui jäämään Lastenklinikan munuais- ja 
 elinsiirto-osastolle. 


– Munuaiset falskasivat koko ajan val-
 kuaisaineita, ja albumiinitiputuksella korvat-
 tiin proteiinimenetystä, Heli kertoo.  


Lastenklinikalla CNF-epäily vahvistui, ja 
 tammikuussa geenitesti varmisti, että Mii-
 san sairaus on suomalaistyyppinen syn-
 nynnäinen nefroosi, jonka lyhenne tulee 
 sanoista congenital nephrotic syndrome.  


Munuaiset ’vuotavat’ proteiineja – ke-
 hon rakennusaineita – virtsaan. Yleensä 
 sairaus todetaan huomattavasti aikaisem-
 min kuin Miisan tapauksessa. 


– Tietysti toivoimme kevyempää diag-
 noosia, simo Liuha muistelee. 


Heli oli äitiyslomalla sairaanhoitajan 
 työstä ja pystyi hoitamaan Miisaa päivisin 
 kotona. Yöksi lapsi vietiin sairaalaan albu-
 miinitiputukseen.  


Dialyysihoidot alkavat


Maaliskuussa Miisan munuaiset poistettiin 
 ja aloitettiin vatsakalvodialyysi. Dialyysika-
 tetri oli laitettu jo aikaisemmin. kahden vii-
 kon ajan Heli ja simo opettelivat osastol-
 la vatsakalvodialyysin tekoa. kun Miisa oli 
 toipunut leikkauksesta ja dialyysi sujui, tyt-
 tö pääsi kotihoitoon. simo jäi muutamaksi 
 kuukaudeksi pois töistä.  


vatsakalvodialyysi tehtiin ’pussidialyy-
 sina’ päiväsaikaan ja koneen avulla yöllä. 


Miisa oli huonovointinen ja oksenteli mon-
 ta kertaa päivässä. Miisalla ei ollut lainkaan 
 ruokahalua ja hän sai ravinnon nenäma-
 haletkun kautta. kasvu lähti kuitenkin hy-
 vään vauhtiin.  


Helin äitiysloma vaihtui palkattomaksi 
 virkavapaaksi, ja kela alkoi maksaa hänel-
 le erityishoitorahaa. 


– sairaalan sosiaalityöntekijä auttoi 
 meitä hoitamaan sosiaaliturva-asioita, He-
 li kertoo. 


– Pankki tahtoo asuntolainalyhennyk-
 set, vaikka perheessä olisi mikä tilanne, 
 simo toteaa. 


Miisan hoito vaihdettiin kesäkuussa he-
 modialyysiksi, ja sen jälkeen hän alkoi voi-
 da paremmin. solisluun alle asennettu dia-
 lyysikatetri jouduttiin kertaalleen uusimaan. 


Miisa nukutettiin eri toimenpiteiden vuoksi 
 kahdeksan kertaa ennen munuaisensiirtoa. 



Pienen iso askel  uuteen elämään
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(17)miisa sairaalassa ennen munuaisensiirtoa.


suomalaistyyppinen synnynnäinen nefroosi on suomalaiseen tauti-
 perintöön kuuluva sairaus, joka aiheuttaa vauvalle massiivisen val-
 kuaisaine-erityksen virtsaan.


suomessa syntyy vuosittain 2– 4 tällaista synnynnäistä valkuais-
 ainevirtsaisuutta sairastavaa lasta. sairaus periytyy peittyvästi eli sa-
 ma geenivirhe on kummallakin vanhemmalla.


synnynnäistä nefroosia sairastavat lapset syntyvät yleensä 3 – 5 
 viikkoa ennen laskettua aikaa. Tavallisesti sairaus todetaan jo pian 
 syntymän jälkeen. Diagnoosi varmistetaan geenitutkimuksella. 


synnynnäisen nefroosin ainoa parantava hoito on munuaisten 
 poisto ja munuaisensiirto. Munuaiset voidaan poistaa noin puolen 
 vuoden iässä ja munuaisensiirto voidaan tehdä, kun lapsi painaa vä-
 hintään 9–10 kiloa. 


Lisätietoja Munuais- ja maksaliiton sivuilla www.musili.fi, kohdas-
 sa Munuaispotilaan opas.



Suomalaista tautiperintöä


isä sopiva luovuttajaksi


Heli ja simo olivat molemmat valmiit luovut-
 tamaan tyttärelle toisen munuaisensa. si-
 mon munuaiset todettiin kudosvastaavuuk-
 siltaan hyvin sopiviksi. Ennen luovutusta si-
 mon terveydentila on tutkittu tarkkaan.


– olen käynyt myös psykiatrilla, ja on 


varmistettu että tajuan, mitä olen teke-
 mässä. 


simoa ei ole ennen munuaisen poistoa 
 nukutettu eikä leikattu. 


– Ei jännitä. odotan vain, että saadaan 
 tämä vaihe elämässä loppuun ja päästään 
 seuraavaan. kylki avataan ja lihakset kat-


kaistaan. kipeä se aluksi on. Minulle tulee 
 kuuden viikon sairausloma, simo kertoo. 


Jäljelle jäävän munuaisen toiminta te-
 hostuu, eikä luovuttajalle jää juuri muita ra-
 joitteita kuin välttää kamppailulajeja. 


– Miisalle aloitettiin hyljinnänestolääki-
 tys neljä päivää ennen leikkausta. Hän on 
 elinsiirtopotilas ja tarvitsee lääkkeitä loppu 
 elämänsä, ja uuden siirrännäisenkin ehkä 
 joskus, Heli huolehtii.  


– onneksi asutaan suomessa eikä 
 Amerikassa! Tämän jälkeen veroja mak-
 saa mielellään, simo painottaa. 


tukiverkot auttavat


Pariskunta kertoo olevansa kiitollinen kai-
 kesta hyvästä hoidosta, mitä Miisa on 
 saanut.  


– Lapsi on mennyt kaiken edelle. Pitäi-
 si aina jaksaa kysyä, mitä toiselle kuuluu. 


Meillä on hyvät tukiverkot, mutta en yhtään 
 ihmettele, että tämmöisissä tapauksissa 
 harkitaan jopa eroa, Heli pohtii. 


Helin vanhemmat ja simon äiti asuvat 
 samalla alueella, ja simon isä itä-Helsin-
 gissä pienen matkan päässä. 


Ennen Miisan syntymää Liuhat mat-
 kustivat pitkin maapalloa. Nyt tuntuu mu-
 kavalta viettää aikaa omalla pihalla. 


Miisa Liuhalle siirrettiin isän toinen mu-
 nuainen lokakuun puolivälissä. Haastattelu 
 on tehty neljä päivää ennen leikkausta. Liu-
 han perheen kuulumiset munuaissiirron jäl-
 keen kerrotaan kevään Elinehto-lehdessä. 
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(18)lappajärven perhetapaamisessa viihdyttiin 18 perheen voimalla.


TiEToA ELiNTArvikkEisTA
 sirkku kylliäinen



rAVitsEmustErAPEutin ruokAnurkkA


löytyy sirkku kylliäisen 


Munuaispotilaan ruokakirjasta (28 €).  


Tutustu myös ravitsemus-oppaisiin: 


Nestetasapaino ja suola, Fosforirajoitus 
 munuais-potilaan ruokavaliossa, 
 Kaliumrajoitus munuaispotilaan 
 ruokavaliossa, Hemodialyysipotilaan 
 ruokavalion ja ravitsemushoidon  
 yleisohje (5 €/kpl).



Maukkaita reseptejä...


kirJATiLAuksET: Munuais- ja  
 maksaliitto ry • tilaukset@musili.fi 
 puh. 09 434 22743



vähäsuolainen voileipäkeksi


snacky Cracky on perinteinen voileipäkeksi Lidl:n omasta tuotevalikoimasta. Pak-
 kauskoko on 300 grammaa. keksi sisältää yksinomaan kasviperäisiä aineita so-
 pien myös vegaanille. Tuote on maidoton, soijaton, munaton. raaka-aineet ovat: 


vehnäjauho, kasviöljy, hiiva, suola ja natriumvetykarbonaatti eli ruokasooda. Tämä 
 hiivalla ja soodalla kohotettu edullinen, vähäsuolainen (0.75 %)voileipäkeksi mais-
 tuu sellaisenaan tai tuorejuuston tai hillon kanssa kahvileipänä tai välipalalla. Arvi-
 oitu fosforipitoisuus on 90 mg/100 g (= 8kpl).


100 g n. 6 – 7 kpl suola kcal prot hh


seitipyörykkä 


1 kpl 1.0


0.15 220


30 12


1,5 15


2


kirjolohipyörykkä 1,1 220 15 7


itämainen kalapyörykkä, 


sisältää juustoa 1.1 175 19 1


saariston kalapihvi 


1 kpl 1.1


0.6 190


115 17


10 4


2.5



Chipsters Food, perinteikäs ahvenanmaalainen elintarvikeyhtiö val- mistaa mm. erilaisia kalatuotteita sekä vähittäiskauppaan että suur- talouksille.


Nämä kypsät kalapyörykät ja -pihvi on pakattu 300gramman pakkauksiin. valmis-
 teet eivät sisällä, laktoosia, maitoa, soijaa tai natriumglutamaattia, gluteenia on vain 
 seitipyörykässä. Maitoperäisiä aineita on vain itämaisessa kalapihvissä (juusto, pie-
 ni määrä). Tuotteissa on lisäaineita vähän tai ei lainkaan, ja käytetyt lisäaineet ovat 
 munuaispotilaille haitattomia.


Pyörykät voidaan lämmittää uunissa, mikrossa tai kastikkeessa ja sopivat sel-
 laisenaan vaikkapa salaattiin. Tuotteiden suolapitoisuus on 1– 1.1 %. onkin suo-
 siteltavaa valita ja valmistaa aterian muut ruokalajit suolattomasti (salaatti, lisäke-
 riisi, kasvikset jne.). Analysoituja fosforipitoisuuksia ei ole saavissa, mutta lasken-
 nallisesti arvioiden ne ovat 140–205 mg/100 g. 


Tuotteista seitipyörykkä ja itämainen kalapyörykkä ovat peräisin kala-
 kannasta, jonka kalastukselle riippumaton arvioija on myöntänyt MsC:n ser-
 tifikaatin hyvin hoidetusta ja kestävän kehityksen periaatteiden mukaisesta 
 pyynnistä. 


seitipyörykkä: (seiti (62%) (Pollachius virens, Norja, MsC-
 sertifioitu), korppujauho (vehnäjauho, suola, nostatusaine 
 E503), vesi, rapsiöljy, sipuli, perunahiutale, perunajauho, suo-
 la (1,0%), tilli, sokeri, hiivauute, mustapippuriaromi. Arvioitu 
 fosforimäärä on 140 mg/100 g.


kirjolohipyörykkä: kirjolohi (52 %) (oncorhynchus mykiss, 
 suomi), seiti (33 %) (Pollachius virens, Färsaaret), sipuli, peru-
 nahiutale, perunajauho, suola (1,1 %), paprika, mustapippuri, 
 valkosipuli, valkopippuri, korianteri, kurkuma, inkivääri, chili, rap-


siöljy, sokeri, hapettumisenestoaine (E330), maissimaltodekstriini, hiivauute, 
 sitruuna-aromi. Arvioitu fosforimäärä on 205 mg/100 g.


itämainen kalapyörykkä: Turska (65 %) (Gadus morhua, Norja, MsC-


sertifioitu), seiti (16 %) (Pollachius virens, Norja, MsC-sertifioitu), juusto, rapsiöljy, mu-
 nanvalkuaisjauhe, suola (1,1 %), chili, inkivääri. Arvioitu fosforimäärä on175 mg/100 g.


saariston kalapihvi: kirjolohi (viljelty, oncorhynchus mykiss, suomi, 52 %), seiti 
 (Pollachius virens, Norja, 31 %), rapsiöljy, perunajauho, ruohosipuli, munanvalkuais-
 jauhe, suola (1,1 %), tilli, valkopippuri, chili. Arvioitu fosforimäärä on 195 mg/100 g, 
 120 mg/kpl.



Yrttipaisti foliossa 


•  0,5–1 kg paistia (naudan, porsaan)


•  Dijon-sinappia


•  1–2 tl rouhittuja pippureita tai chili-
 mausteseosta 


•  1–2 rkl yrttejä, esimerkiksi sipulisia 
 yrttejä: sipuli, ruohosipuli, valkosipuli, 
 persilja tai provencen yrttiseosta
 Leikkaa paisti noin fileen paksuiseksi (kah-
 deksi) palaksi. voitele paisti ohuelti sinapil-
 la. ripottele voipaperin päälle yrttejä, chi-
 limaustetta ja/tai pippureita. kierittele li-
 hoja mausteissa niin, että mausteet tart-
 tuvat hyvin paistin pintaan. Pinnan tulee 
 olla kauttaaltaan mausteiden peitossa. 


kääri paisti folioon. Paista koosta riippuen 
 1–11/2 tuntia 100–200 astees-
 sa kunnes lihasneste on väritön-
 tä tai lihan sisälämpötila on käyt-
 tämäsi lihan mukaista.


• Älä käytä irronnutta lihasnes-
 tettä; siinä on paljon kaliumia ja 
 fosforia


• Voit valita lihaksi myös fileen


• Sopii kylmänä leikkeeksi, salaat-
 teihin tai aterialla tarjottavaksi; erin-
 omaista vähäsuolaisen lisäaineetto-
 man valkosipuli- tai chilimajoneesin 
 (esim. Öljypuu®) tai piparjuurituore-
 juuston kera.


Noin 80 g kypsää lihaa (tuorepaino noin 
 100 g) : 135 kcal • 22 g prot • 40 mg Na 


• 410 mg K • 190 mg p



kalaruokaa eineksinä


Voileipäkeksi kpl  36 kcal • 0.8 g prot • 5.5 g hh • 20 mg Na • 17 mg K  • 11 mg P
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munuaispotilaan   päivän ruokavalio  dialyysihoidossa 


Dialyysihoidoissa olevien henkilöiden proteiinitarve on noin 1–1.2 g/kg (pituutta vastaava normaali-
 paino) eli noin 60–70 kg painoisilla normaalirakenteisilla henkilöillä 60–80 g päivässä. Miehillä (70–


80 kg) yleensä 70–95 g päivässä. Proteiinintarvetta lisää proteiiniyhdisteiden menetys hoitojen yh-
 teydessä. Energian tarve on vastaavasti n. 27–30 kcal/kg/vrk eli naisilla 1600–1800 kcal ja miehil-
 lä 1800–2300 kcal. suositeltavan suolan saannin yläraja on 5 g suolaa/vrk, kaliumin saannin ylä-
 raja 2500 mg/vrk ja fosforin saannin yläraja 1000 mg/vrk. 


suolaton ruoanvalmistus ja vähäsuolaisten leipien valitseminen ovat keskeisiä keinoja liian suolan 
 välttämisessä. suolarajoitus on hyvin keskeistä dialyysihoidon tehon varmistamiselle, liian nesteen 
 kertymisen estämiseksi ja verenpainehoitojen onnistumiselle. Nautittavaksi nestemääräksi suositellaan 
 oman erityksen lisäksi 500–750 ml. Esimerkissä on huomioitu kaikki nämä rajoitukset. Mikäli oma virt-
 san eritys on hyvällä tasolla, kestävät etenkin kaliumin arvot helpommin parempina ja kasvisten ja hedelmi-
 en käyttö on vapaampaa. ruokavaliota täydennetään potilaskohtaisesti vitamiini- ja kivennäisainevalmistein.


Esimerkkiannoksesta tulee 2000 kcal, 90 g proteiinia, 2500 mg kaliumia ja 5 g suolaa ja 900–920 mg fosforia sekä 
 nesteitä 600 ml. Jos miesten energian tarve on suurempi, voi leivälle laittaa reilusti levitettä ja hilloa esim. aamuleivälle ja tarvit-
 taessa kahviin sokeria. Jos leipämäärää lisätään, kannattaa valita vain vähän suolaa sisältäviä leipiä. 


Naiset voivat vähentää aamupalalta puuron tai voileivän, aterioilta leivän ja iltapalalta puolittaa keksien määrän, silloin ener-
 giaa tulee: 1600–1700 kcal, 75-80 g proteiinia ja 4 g suolaa 2000 mg kaliumia, 850 mg fosforia.


Proteiinipitoiset ruokavalion tärkeät osat nautittavaksi on väritetty sinisellä. Mkk viittaa munuaispotilaankeittokirjan ohjeisiin 
 ja www.dialyysi.fi kyseisen sivuston ohjeisiin.



Aamu
Mannapuuro veteen  
 (+ kaurakerma) (Mkk) 2dl
 Mustikka  1 dl

Hunaja tai marjahillo 1 rkl 
 valkuaismunakas  
 (2 valk.) (Mkk) 1 kpl


vaalea leipä kuten ranskanleipä,  
 kauraleipä 1 viip


rasiamargariini 60 % 1 tl  
 kahvi, tee 1 dl



Lounas


seitipyörykät (Chipsters) 
 (ks. Elinehto 4/11) 7 kpl
 sitruunaperunat 
 (Mkk) 2 dl


kiinankaali-ananas salaatti  1½ dl
 rypsiöljy salaattiin 2 tl


Patonki 10 cm ½
 rasiamargariini 60 % 1 tl
 karpalomehu 1 dl



Päiväkahvi 


kahvi, tee 1 dl 


raparperi rahkapannukakku 
 (www.dialyysi.fi) pala



Päivällinen


100 g kanaa sisältävä ruoka  
 esim. Marinoitu couscoussalaatti
 (= kana-pastasalaatti Mkk 1/3 annosta)
 Piimä 1 dl   


Mjälloms näkkileipä (Elinehto 1/11) 1–2 
 palarasiamargariini 1–2 tl 


Päärynä 1 kpl


1 kpl kcal prot fosfori kalium natrium


Friggs riisikakku luomu suolaton 28 0.5 g 24 mg 24 mg <1 mg
 Friggs riisikakku luomu vähäsuol. 28 0.5 g 24 mg 24 mg 19 mg
 Le Pain des Fleurs quinoa-näkkileipä 20 0.5 g 15 mg 18 mg 21 mg



Ilta
soijajogurtti luomu 
 (Alpro/rainbow) 2 dl
 Puolukkahillo 3 rkl

voileipäkeksi snacky Cracky 
 (Elinehto 4/11) 4 kpl


rasiamargariini 60 % 2 tl 
 Pippuri/paprikakinkku  


(lisäaineeton vataja) 1 siivu 20 g
 kurkku 3 viipaletta 


oikaisu ravintosisältötaulukkoon Elinehto 3/11
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