- Munuais-
a maksallltto

Munuais- ja maksaliitto tukee sairastuneita ja elinsiiron saaneita seka heidan
laheisidan. Liitto jakaa luotettavaa tietoa sairauksista ja niiden hoidosta.
Jasenyhdistyksissa voi tavata muita saman kokeneita.
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Munuais- ja maksaliitto

toimintaa.

Qa Oulussa.

Munuais- ja maksasairauteen voi sairastua kuka ta-
hansa. Ne koskettavat tavalla tai toisella satojatuhansia
suomalaisia. Munuais- ja maksaliitto tukee sairastunei-
ta ja elinsiirron saaneita sek& heidan laheisidan ja ajaa
sairastuneiden etuja.

Liittoon kuuluu 19 jasenyhdistysta, joissa on yhteen-
s& 6000 henkiltjasenta. Jasenyhdistyksissa voi tavata
muita saman kokeneita. Yhdistyksen jaseneksi voi liit-
tya kuka tahansa toiminnasta kinnostunut. Liittyminen
on paras tapa tukea liton ja yhdistyksen tavoitteita ja

Munuais- ja maksaliiton keskustoimisto on Helsingissa
ja aluetoimistot Tampereella, Jyvaskylassa, Kuopiossa

J

Tietoa

Sairauteen so-
peutuminen vaatii
tietoa ja uusien
asioiden oppimista.

Liitto jakaa luotetta-
vaa tietoa munu-
ais- ja maksasai-
rauksista ja niiden
hoidosta seka
elinsiirroista.

Liitto tekee sairas-
tuneiden tilannetta
tunnetuksi ja pois-
taa ennakkoluuloja.

Muuttunut elaman-
tilanne vaatii uusia
keinoja selviytya
arjesta.

Liitto tukee kuntou-
tumista, jarjestaa
sopeutumisval-
mennuskursseja
ja antaa neuvoja
sosiaaliturvasta.

Yhdistyksen
virkistystapahtu-
missa huvi ja hyoty
yhdistyvat,

- J

Liitto valittaa ver-
taistukea ja mah-
dollisuuden jakaa
kokemuksia.

Vapaaehtoistoimin-
ta lisdad omaa ja
laheisten hyvinvoin-
tia seka luo yhteen-
kuuluvuutta,

Yhdistys antaa ela-
MA&n suurissa muu-
toksissa ystavyytta
ja paikan toimia.

- J




Vunuaiset

Munuaisilla on monia elintéarkeita tehtavia. Ne poistavat kehosta nestetta ja kuo-
na-aineita seka saatelevat verenpainetta. Munuaiset ohjaavat punasolujen muo-
dostumista ja tuottavat D-vitamiinia.

Kymmenesosalla on merkkeja kroonisesta munuaissairaudesta, videsosalla se
on edennyt munuaisten vajaatoiminnaksi. Munuaisia vahingoittavat diabetes,
kohonnut verenpaine ja verisuonten kalkkeutuminen. Vajaatoimintaa aiheuttavat
myos perinndlliset munuaissairaudet tai munuaisten tulehdustaudit. Munuaisten
toiminta helkkenee ian myata. Akillisen munuaisvaurion voi aiheuttaa esimerkiksi



Jukka sai Sibeliuksen

puclisoltaan

Keikkamuusikon tybssé dialyy-

Si vaati tarkkaa aikataulutusta.
Jukka teki hoidon viitena paivana
vilkossa kaksi tuntia kerrallaan.
Lyhyt hoito oli helpompi sijoittaa
ohjelmaan.

Miia oli heti valmis luovuttamaan
toisen munuaisensa miehelleen,
kun selisi, etta se on mahdollis-
ta. Leikkauspaiva oli Sibeliuksen
syntymapaiva, ja sita munuai-
nenkin sai nimekseen Sibelius.

ﬁ;blin Xﬁﬁ'gﬂ“ﬁigﬁ;ﬁ& /Supersankarimunuainem I
Pariskunta aikoo nyt toteuttaa Munuainen on elimiston supersan-
yhteiset haaveensa. He haluavat kari. Auta munuaisiasi séilyttamaan
myds tukea jatkossa nita, jotka sgper\/(?imanga terveilléﬂgllintavoilla:
vasta pohtivat munuaisen luovu- Lilku, vahenné suolaa, &la tupakoi
tuksen mahdollisuutta. — ehkaise ylipainoa, kohonnutta
verenpainetta ja diabetesta.

www. supersankarimunuainen. f//

myyrakuume, sopimaton 1&akitys ja oksennustaudin tai hoitotoimenpiteen aineut-
tama nestehukka varsinkin ikdantyneilla.

Munuaisten vajaatoiminta on usein oireston pitk&dan, mutta on tarkeda havaita se
ajoissa. Vajaatoiminnan etenemisté voidaan hidastaa laéke- ja ravitsemushoidolla
seké saannodlliselld seurannalla. Jos munuaiset lakkaavat toimimasta kokonaan,
ihminen menehtyy iiman dialyysihoitoa. Se voidaan tehda joko veriteitse hemo-
dialyysin tai vatsakalvo- eli peritoneaalidialyysina. Vaikeaa munuaisten vajaatoi-
mintaa voidaan hoitaa myds munuaisensiirrolla.



Maksa

Maksalla on yli 500 tehtavaa. Maksa hajottaa alkoholia ja muita vahingollisia ke-
miallisia aineita seka elimiston itsensa tuottamia myrkkyja. Maksa varastoi ravin-
toaineita, vitamiineja ja sokeria seka rasvaa seka erittad sappea ruuansulatuksen
tarpeisin. Maksa tuottaa proteiingja ja muita aineita, jotka edistavat vammojen
paranemista.

Maksaa voivat vaurioittaa alkoholi, ylipaino, virukset, la&keaineet, myrkylliset sie-
net ja luontaistuotteet. Elintavoista johtuvat maksasairaudet yleistyvat jatkuvasti.
Neljasosalla aikuisista on rasvamaksa, ylipainoisista joka kolmannella. Maksakir-
rooseista jopa 90 prosenttia on alkoholin aiheuttamia. Maksasairaus voi johtua
myos autoimmuunisairaudesta tai olla perinnollinen. Joskus sairauden syy jaa
tuntemattomaksi.

Alkuvaiheessa maksasairaudet ovat usein oireettomia, tai oireet voivat olla epa-
maaraisia kuten vasymys, ruokahaluttomuus ja pahoinvointi. Maksasairauteen
littyy usein keltaisuutta ja kutinaa.

Maksasairaus voi edetd maksan vajaatoimintaan tai maksakirroosiin. Kroonista
loppuvaineen maksasairautta tai akilista maksan vajaatoimintaa voidaan hoitaa
myods maksansiirrolla.

Mahtimaksa
Mahtimaksa on kehon monitoimikone. Se
paiskii hommia urakalla. Mahtimaksakaan ei
selvid iiman hyvéaa timia. Ole kunnon tyon-
antaja. Helpota maksan urakkaa terveilla
elintavoilla: valta ylipainoa, vahenna alkoholia,
liku ja annostele l1&akkeet oikein.

\www. mahtimaksa.fi )




Terve mutta vasynyt

Tiina nayttaa terveelta, mutta
han on aarettbman vasynyt.
Vasymyksen aiheuttaa mak-

sasairaus primaari biliaari

kolangiitti eli PBC. Maksa voi
hyvin, mutta arki on mennyt

uusiksi. Vasymys pakotti
jattamaan tyon ja rakkaan

juoksuharrastuksen. Paivan

menot on suunniteltava
etukateen, jotta paivaunille
jaéa rittavasti aikaa.

Tiina el kysy, miksi han, vaan
on sopeutunut sairauteensa. 4
Siin& auttoi liton kuntoutus-

kurssi ja vertaistuki,
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Lapsen kokoisia murheita

Syntymasta saakka munuaissairas Nella sai yksivuotiaana isél-
tdén uuden munuaisen. Esikouluikéiseksi saakka pienen tytdn
elamaan kuuluivat toistuvat hoitojaksot. Nyt Nella eldd normaalia
tokaluokkalaisen elaméa normaaleine murheineen.

Nyt kun rankat hoitovuodet ovat takana, tuntuu tasainen arki
Nellan vanhemmista ihmeelliseltd. He ovat mukana liiton ver-
taisvanhempitoiminnassa, valmiina jakamaan kokemuksiaan ja
kuuntelemaan samassa tilanteessa olevia.
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Asenne ratkaisee

Tuisku-Tuulia odotti uutta munuaista kaksi vuotta. Vaikka valila on ollut
vaikeaa, han miettii, ettd sairaus on antanut enemman kuin ottanut,
Munuaisensiirto auttoi toteuttamaan myos unelmia. Sen myasta han
|Gysi kilpaurheilun ja on ottanut osaa jo elinsiirron saaneiden EM- |
MM-kisoihin. Kymmenvuotiaana hanen salainen haaveensa oli ollut
juosta oikeasti kilpaa, ei vain koulun likuntatunnilla. Leikkauksen jél-
keen herdamdsséa han paatt toteuttaa unelmansa. Urheilusta ja yhdis-
tystoiminnasta han on 1bytanyt ystavia, joita ei olisi muutoin tavannuit.




Maksansiirron jalkeen

uuteen normaaliin

Lukalla todettin kahden
kuukauden ikaisena synnyn-
nainen sappiteiden puutos

eli sappitieatresia. Sairaus
todetaan 2-5 lapsella vuodes-
sa. Siin& sapen virtaus estyy
ja maksan toiminta heikkenee.
Luka oli toisella luokalla kou-
lussa, kun kunto alkoi huonota
niin paljon, etta han tarvitsi
uuden maksan.

Lukan pieneen ik&an on
mahtunut paljon sairaalakéyn-
teja, verikokeita, leikkauksia
ja tahystyksia, mutta ik&via
juttuja han ei jaksa muistaa,
vain mukavat. Luka on vilkas
ja iloinen poika. Maksansiirto
ei menoa hidasta.




Munuaisen- ja maksansiirto

Elinsiirtoa odottaa jatkuvasti 550 suomalaista, vuosittain vain noin 390 saa uu-
den elimen. Sairaus, jonka ainoa hoitormuoto on elinsiirto, voi koskettaa keté ta-
hansa, myds vastasyntyneita ja pienia lapsia.

Siirrettavat elimet saadaan yleensa aivokuolleelta luovuttajiita. Munuaisen voi
saada myds elavalté luovuttajalta: terve, taysi-ikainen ihminen voi luovuttaa toisen
munuaisensa laheiselleen.

Suurin osa elinsiirtoa odottavista tarvitsee uuden munuaisen. Keskimaarin mu-
nuaisensiirtoon paasya joutuu odottamaan puolitoista vuotta. Odotusaika voi ve-
nya vuosienkin mittaiseksi, koska luovuttajan ja vastaanottajan verirynmien on
oltava yhteensopivat ja kudostyyppien riittavan lahella toisiaan. Maksansiirtoa
joutuu odottamaan keskimaarin pari kuukautta.

Elinsiirtojen tulokset ovat Suomessa huippuluokkaa. Vuoden kuluttua siirteista
toimii yli 90 prosenttia. Suomessa on elinsiirron saaneita, joiden siirre on toiminut
jo Vi neljakymmenta vuotta.

Onnistuneen siirron jalkeen voi viettda normaalia elamaa ja moni voi palata ta-
kaisin tydhon. Koska siirretty elin on vierasta kudosta, on sen saaneen sydtava
pysyvasti hyljinnanestolaakitysta.

Jokainen on elinluovuttaja, jos ei ole sita eldessaan kieltanyt. Elinluovutuskortti
on edelleen paras tapa varmistaa oman tahtonsa toteutuminen. Allekirjoittamisen
liséksi on tarkeaa kertoa omasta tahdostaan laheisilleen.

Elinluovutuskortti

KYLLA elinluovutukselle -toiminta
on jarjestojen viestintayhteisty®
elinluovutusten ja elinsiirtojen 4 g
edistamiseksi. Se tiedottaa, julkai-
see elinluovutuskorttia, yllapitaa
mobillisovellusta ja kotisivuja seka
keskustelua sosiaalisessa medias-
sa. Munuais- ja maksaliitto hallinnoi
toimintaa. www.elinluovutuskortti.fi




Edunvalvonta

Liitto valvoo sairastuneiden etuja, jotta jokainen sairastunut saa yhdenvertaista
hoitoa, kuntoutusta ja oikeudenmukaista sosiaaliturvaa i&std, asuinpaikasta tai
taloudellisesta tilanteesta rippumatta. Liitto pyrkii vaikuttamaan lains&dadantdon
ja paatdksentekoon seka tekee esityksia ja aloitteita yhteistydssa viranomaisten
ja muiden jarjestdjen kanssa.

Eduskuntaan vuonna 2000 perustettu tukirynméa on litolle tarke& vaikuttamiska-
nava lainsdadantdon jo lakien valmisteluvaineessa.

Viestinta

Liitto jakaa tietoa munuais- ja maksasairauksista ja niiden hoidosta. Liitto tiedot-
taa sairauksien ennaltaehkaisysta: omilla elintavoilla voi usein vaikuttaa sairastu-
miseen tai sairauden etenemiseen. Sairauksien nakyvéaksi tekeminen vahentaa
sairastuneisiin kohdistuvia ennakkoluuloja. Ajankohtaista tietoa jaetaan liton koti-
ja teemasivuilla, sosiaalisessa mediassa, esitteissad, oppaissa ja tilaisuuksissa.
Liiton Elinehto-lenti iimestyy nelja kertaa vuodessa.

Kuntoutus

Munuais- tai maksasairaus on uusi elaméantiianne, joka vaatii uusia keinoja. Usein
my6s muiden apu on paikallaan. Kuntoutuminen on oppimista, jonka tavoitteena
on sairauden haltuun ottaminen.

Sopeutumisvalmennus tukee kuntoutumista. Se auttaa loytamaan uusia Nakod-
kulmia ja selviytymiskeinoja arkeen.

Liiton sopeutumisvalmennuskurssilta saa tietoa sairaudesta ja sen hoidosta,
henkisesta hyvinvoinnista ja sosiaaliturvasta. Kurssilla opetellaan yhdessé uusia
taitoja, harjoitellaan ruoanlaittoa ja kokeillaan sopivia likuntamuotoja. Kurssi aut-
taa pitamaan itsestaan huolta oikealla tavalla. Kurssilla voi tavata muita sairastu-
neita. Kurssit jarjestetaan yhteistydssa Kelan ja STEA:N kanssa.

Perheet ja nuoret

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen. Liitto tukee sairastuneiden
tai elinsiirron saaneiden lasten ja nuorten perheita jarjestamalla sopeutumisval-
mennuskursseja, perhepaivia ja vertaistapaamisia. Vaikeassa eléméantilanteessa
muiden saman kokeneiden perheiden ja ammattilaisten tuki auttaa jaksamaan ja
selviytymaan arjessa. Nuorille on litossa omaa toimintaa.



Jasenyhdistykset

Liiton jasenyhdistyksia on ympéari Suomea. Paikallinen toiminta on lahell& ihmista.
Yhdistykset jakavat jasenilleen tietoa munuais- ja maksasairauksista, niiden en-
naltaehkaisysta, elinsiirroista seké sosiaaliturvasta. Yhdistysten virkistys-, likun-
ta- ja kulttuuritapahtumat tarjoavat mahdollisuuden vaintaa kokemuksia ja viettaa
mukavasti aikkaa yhdessa.

Vertaistuki ja vapaaehtoistoiminta

Vertaistuki auttaa sairastuneita, elinsiirron saaneita ja heidan laheisiaan selviyty-
maan sairauden eri vaiheissa. Vertaistukija on kokenut saman sairauden ja han
on valmis kuuntelemaan ja jakamaan kokemuksia. Vertaistuki on vapaaehtoista
lahimmaéisen auttamista.

Vapaaehtoistoiminta lisd& omaa ja laheisten hyvinvointia sek& luo yhteenkuu-
luvuutta. Liitossa ja jasenyhdistyksisséd on kéyttda monenlaiselle osaamiselle,
kyvyille ja ideoille sek& mahdollisuuksia mielekkaélle tekemiselle. Liitto jarjestéa
koulutusta ja ohjausta vapaaehtoisille.

Kokemustoimijat ovat tehtavaanséa koulutukseen saaneita oman sairausrynman-
s& edustajia, jotka kayvat kertomassa kokemuksistaan esimerkiksi oppilaitoksis-
sa ja hoitoalan ammattilaisille. Kokemuskoulutus antaa mahdollisuuden oppia
pitkdaikaissairailta, millaista on elda sairauden tai vamman kanssa.




Suomen munuaistautirekisteri

Suomen munuaistautirekisteri on Munuais- ja maksaliton yllapitdaméa ja THL:n
rahoittama rekisteri, jossa on tiedot Suomen dialyysissa olevista ja munuaisen-
siirron saaneista. Rekisterin tietoja hyddynnetd&dn muun muassa munuaistautien
tutkimuksessa seka julkaistua raporttia edunvalvontatydssa.
www.muma.fi/munuaistautirekisteri

Munuaissaéatio

Munuaissaatio tukee munuais- ja virtsatiesairauksien laéketieteellista tutkimusta.
Munuaissairauksien ennaltaehkaisy, sairauden syiden selvittdminen ja hoitomuo-
tojen kehitys edellyttavat korkeatasoista tutkimustyota.
www.muma.fi/munuaissaatio




Liity jaseneksi

Liittyminen on paras tapa tukea liton ja yhdistyksen tavoitteita ja toimintaa. Yhdis-
tyksen jaseneksi voi littya kuka tahansa toiminnasta kiinnostunut. Yhdistyksen
jasenet saavat liton Elinehto-lenden, yhdistyksen lehden tai jasenkirjeen, valta-
kunnallisia ja paikallisia jasenetuja seka henkilbkohtaista neuvontaa sosiaalitur-
vasta, edunvalvonnasta ja dialyysimatkailusta.

Jaseneksi voi littya ottamalla yhteytta oman alueensa yhdistykseen tai netissa
osoitteessa www.muma.fi/liityjaseneksi seka soittamalla liton toimistoon

050 4365 707. Jaseneksi voit littyad mihin tahansa jasenyhdistykseen, tai useam-
paan, jos haluat.

Jos haluat tukea liton toimintaa ja olla mukana tukemassa sairastuneita ja heidan
laheisiaan, voit myos littya liton kummijgseneksi. www.muma.fi’lkummijasen




Munuais- ja maksaliitto

Munuais- ja maksaliitto tukee sairastuneita ja elinsiirron saaneita seké heidan
laheisiaan. Jasenyhdistyksissé voi tavata muita saman kokeneita. Liittoon kuu-
luu 19 jasenyhdistysta, joissa on yhteensa 6000 henkilbjasentd. Yhdistyksen
jaseneksi voi liittya kuka tahansa toiminnasta kiinnostunut. Liittyminen on paras
tapa tukea liiton ja yhdistyksen tavoitteita ja toimintaa.

Munuais- ja maksaliitto

Ratamestarinkatu 7A, 7. krs, 00520 Helsinki
050 3415 966 (klo 10-14)

wWww.muma. i

n munuaisjamaksaliitto
u @MunuainenMaksa

l@l munuainenmaksa
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