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Koronavuosi toi
ajattelutavan muutoksen

Vuosi 2020 jad mieleemme vuotena, jolloin tarvitsimme seka yksilotasolla etta jarjeston toiminnassa
ajattelutavan muutosta. Munuais- ja maksaliiton 50-vuotisjuhlavuosi muuttui merkittavasti pandemian
takia. Elimme pitkdan odottamisen ilmapiirissa, kun mietimme, koska voisimme palata normaaliin.
Vuoden edetessa odottaminen kuitenkin vaihtui uuteen eldmisen tapaan, oli sopeuduttava elamaan ja
tekemaan toita, vaikka yhteiskunnan tila ei palautunutkaan ennalleen. Tastahan on usein kysymys myos
vakavaan sairauteen sopeutumisessa ja sen kanssa elaman opettelusta.

Hyppasimme kertaryséyksella pois totutusta toiminnasta, loimme uutta toimintaa ja avasimme ihmisille
uudenlaisia osallistumisentapoja. Ajatustavan muutoksesta oli tuloksena paljon hyvaa. Loppuvuonna
2020 liitto teki jasenkyselyn, jossa kysyttiin, kuinka hyvin liitto oli pystynyt vastaamaan jasenten tar-
peisiin muuttuneessa tilanteessa ja saimme toiminnasta ja koronavuoden viestinnasta erittain hyvan
arvion.

Jarjeston toiminnassa on pitkdan mukana olleita jasenia, nuoria, ikdantyneita, lapsiperheitd, laheisia,
mutta koronavuonna myds uusia henkil6ita on tullut mukaan. Terveydesta ja elintapojen merkityksesta
munuais- ja maksasairauden puhkeamiselle on myds kiinnostuttu. Liiton webinaareissa on ollut par-
haimmillaan mukana satoja seuraajia.

Jarjestojen tulevaisuuden rahoituksessa on epdvarmuutta, jota ei ennen ole ollut. Aikaisemmin hyva toi-
minta, sen ajantasainen raportointi ja arviointi, on riittdnyt varmistamaan tulevien vuosien rahoituksen.
Nyt niin ei ole, vaan jarjestdjen Veikkausrahoista saatava avustus saattaa merkittavasti pienentya.

Munuais- ja maksaliitolla on yhteiskunnassa ainutlaatuinen kolmannen sektorin rooli. Munuaissairau-
det ja maksasairaudet ja niiden hoito on terveydenhuollon yksi kalleimpia alueita. Ennaltaehkaisytyon
lisddmisessa on myos valtavat mahdollisuudet. Jarjeston rooli sairastuneiden hoito- ja kuntoutuspolulla
on merkittava. Tieto, neuvonta, tuki ja kuntouttavatoiminta on sairastuneiden ladketieteellisen hoidon
rinnalla niitd tekijoitd, joilla vakavaan sairauteen sairastunut henkil oppii elamaan sairauden kanssa,
voimaantuu hyvaan omahoitoon ja hanen toimintakykynsa pysyy hyvéna pitkaaikaisen sairauden kans-
sa. Kokonaiskustannukset yhteiskunnalle vahenevat, jos sairastunut saa laédketieteellisen hoidon rinnal-
la jarjeston tuottamia palveluita.

Koronan jalkeen alamme rakentaa uutta sote-jarjestelmaa Suomes-
sa. Jarjestdjen merkitys kolmannen sektorin palveluntuottajana on
koronavuonna saanut vahvistusta, jota ei voida ohittaa tulevaisuuden
hyvinvointialueita suunniteltaessa. Epdvarmuuden ja muutoksen
keskella nden Munuais- ja maksaliiton ja sen jasenyhdistysten kurs-
sin kohti tulevia vuosia hyvéana. Ajattelutavan muutos, uudet tuulet ja
tarkea jarjeston perustoiminta vievat kohti menestyvaa tulevaisuuden
jarjestoa.

Kiitan toimintavuodesta henkilostoa, joka on sitoutuneesti, luovasti

ja rohkeasti pystynyt kehittdamaan jarjeston toimintaa ja kehittanyt
samaan aikaan toiminnan arviointia. Kiitdn myos yhteistydkumppanei-
tamme. Munuais- ja maksasairauksien ymparilla on paljon rinnakkais-
jarjestoja, asiantuntijoita ja laakeyrityksia, joiden osaaminen ja tuki

ja yhteisen vastuun kokemus auttaa meita kehittdmaan Munuais- ja
maksaliiton toimintaa yhd paremmaksi ja vaikuttavammaksi.

Sari Hogstrom
toiminnanjohtaja
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Korona siirsi

toiminnan verkkoon

Koronapandemia antoi leimansa koko vuodelle. Tapahtumat siirrettiin verk-
koon. Viestinta aloitti tiedotuksen riskiryhmille. Suomen munuaistautirekis-
teri aloitti aktiivihoidossa olevien koronavirustartuntojen seuraamisen.

Koronapandemia mullisti liiton ja jasenyhdistysten
perinteisen toiminnan. Tapahtumat peruttiin no-
pealla aikataululla ja kohtaamiset siirrettiin verk-
koon. Valmiudet digitapahtumien jarjestamiseen
olivat olemassa, mutta muutos vaati asennemuu-
tosta ja tyota niin jarjestdjilta kuin osallistujiltakin.
Uuden oppinen ja erilaiset kokeilut jatkuivat koko
vuoden. Teknisista vaikeuksista huolimatta tieto
saavutti vastaanottajat ja uudet toimintamuodot
kerdsivat myos kiitosta.

Koronapandemian aikana huomattiin, ettd vertais-
tapaamiset onnistuivat myos verkossa. Asiantun-
tijaluennoilla osanottajamaarat jopa lisdéntyivat,
kun maantieteellinen etdisyys menetti merkityk-
sensd ja tieto saavutti uusia osallistujia. Liiton yh-
distyksille jakamilla kannustusrahoilla yhdistykset
jarjestivat monipuolisia luentoja. Yhtékkia yhden
yhdistyksen tarjonta avautui koko jaseniston kay-
tettaviksi. Ymmarrettiin, ettd toimintaa voi jarjes-
taa koko Suomelle, ja samalla itse saa osallistua
monipuoliseen toimintaan. Munuais- ja maksayh-
teis6 vahvistui ja monipuolistui.

Monella digiloikka avasi uusia osallistumismah-
dollisuuksia, mutta osalle se oli myos raskasta
ja merkitsi yhdistystoiminnan keskeytymista ja
yksindisyytta.

Liiton koronatiedotus auttoi

Tiedon tarve tuntemattomasta viruksesta oli
kasinkosketeltava. Koronavirus herétti suurta
huolta riskiryhmiin kuuluvissa. Kevaalla keskus-
telua heratti esimerkiksi riskiryhmaan kuuluvan
tyossakaynti tai riskiryhmaan kuuluvan lapsen
vanhemman toimeentulo hanen jaddessa kotiin
hoitamaan lasta.

Liitto tiedotti koronapandemiasta liiton koti-
sivuilla ja somekanavilla seka Elinehto-lehdessa.
Kotisivuilla julkaistiin pandemian alusta vuoden
loppuun 39 uutista aiheesta.

Kevéaalla liitto avasi myos koronapuhelimen, johon
tuli 105 soittoa. Puheluihin vastasi terveydenhuol-
lon koulutuksen saanut liiton tyontekija. Alkuvai-
heessa soittajia kiinnostivat riskiryhman maari-
telmat ja myohemmin keskustelua on heréttanyt
muun muassa rokote.

Liiton tekeman jasenkyselyn mukaan liiton toimin-
nan kautta tietoa ja neuvontaa oli saanut erittéin
paljon 30 prosenttia ja paljon 40 prosenttia vas-
taajista.

Vastanneista 57 prosenttia oli seurannut liiton
koronatiedotusta aktiivisesti tai erittdin aktiivi-
sesti. Liiton tiedotuksen oli kokenut hyddylliseksi
tai erittdin hyodylliseksi 65 prosenttia vastaajista.
My®0s asiantuntijatahot jakoivat liiton koronasivus-
ton linkkia.

Korona-aika oli aiheuttanut kolmasosalle vas-
taajista yksindisyyden ja puolelle epavarmuuden
tunnetta. Taloudellinen tilanne oli heikentynyt 16
prosentilla vastaajista. Viidesosa koki, ettd korona
on huonontanut heidan sairautensa seurantaa ja
muiden terveyspalveluiden saantia. Kaikesta huo-
limatta neljasosa vastanneista koki, etta korona
on tuonut mukanaan my®ds positiivisia muutoksia
arkeen.

Koronapandemia oli vaikuttanut jollakin tavalla
kaikkien jasenkyselyyn vastanneiden elamaan.
Kyselyn avoimista vastauksista selvisi, etta var-
sinkin monen ty0ssé olevan vapaa-aika lisaantyi
etdtyohon siirtymisen myota kuten myos perheen
kanssa vietetty aika. Moni oli lisdnnyt liikkkumista
ja varsinkin ulkona liikkuminen oli ollut suosittua.
Toisaalta osalla liikunta oli vahentynyt, kun jarjes-
tetty liikunta oli jaanyt tauolle rajoitusten vuok-

si. Moni kaipasi sukulaisiaan, joita ei ole voinut
koronan vuoksi tavata. Monella arjen ympyrat
olivat pienentyneet ja aikaa vietettiin yksin kotona.
Osalle koronapandemia oli aiheuttanut paljon pel-
koa ja ahdistusta. Lomautukset tyosta aiheuttavat
taloudellista epavarmuutta.
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Korona peruutti monet kevéélle ja syksylle suun-
nitellut tapahtumat. Liitto ja yhdistykset siirsivat
nopeasti toimintaansa verkkoon. 23 prosenttia
jasenkyselyyn vastanneista piti virtuaalisia yleiso-
luentoja erittdin tarkeina ja 33 prosenttia téarkeina.
Luentojen aiheet saivat arvosanaksi 3,1 (1-5).

Suomen munuaistautirekisteri seuraa
koronatartuntojen maaraa

Suomen munuaistautirekisteri ryhtyi maaliskuun
lopussa kerddmaan tietoja koronatestien maarista
ja testituloksista dialyysissa olevilta ja munuaisen-
siirron saaneilta. Euroopan munuaistautirekisteri
ERA-EDTA oli pyytanyt kansallisia rekistereita
keradmaan tietoja Covid-19-tartunnoista seka
infektioon liittyvista kuolemantapauksista.

Kerattyjen tietojen avulla pystytdan paremmin
seuraamaan epidemiatilannetta Suomessa ja
kansainvalisesti sekd mahdollisesti tunnistamaan
erityisen suuren riskin potilasryhmia. Suomen
munuaistautirekisteriin keratyt tiedot Suomen
koronatilanteesta raportoidaan sdannéllisesti seka
munuaispotilaiden hoitoyksikdihin Suomessa etta
Euroopan munuaistautirekisteriin.

Munuaistautirekisterin mukaan dialyysissa olevilla
ja munuaisensiirron saaneilla oli vuoden loppuun
mennessa todettu 36 koronatartuntaa.

Dialyysissa olevilla todettiin vuoden 2020 loppuun
mennessa 18 tartuntaa ja munuaisensiirron saa-
neilla 18 tartuntaa. Dialyysissa olevien tartunnat
olivat padosin hemodialyysissa olevilla. PD-hoitoa
kotona tekevilld todettiin kaksi tartuntaa.

Munuaistautirekisteriin on ilmoitettu kolme CO-
VID-19 kuolemantapausta vuodelta 2020.

Munuaistautirekisterin vastaavan laakarin Jaakko
Helveen mukaan hemodialyysissé olevien suurem-
pi suhteellinen osuus voi osittain selittya sill3, etta
yksikdssa hemodialyysissa kdyvien on vaikeampi
valttaa kontakteja kuin kotona olevien dialyysia
tekevien. Dialyysissa olevia myds testataan her-
kemmin.

Maksasairauteen sairastuneista ei Suomessa ole
munuaistautirekisteria vastaavaa rekisteria eika
kaytdssa ole tietoja maksasairauteen sairastunei-
den koronatartunnoista.

Vertaistapaamisia jarjestettiin koronavuonna verkossa.
Kuvassa menossa nuorten pikkujoulut, jossa vieraana oli sanataiteilija Stepa.




Yhteiskunnallinen vaikut-
taminen perustuu sairas-
tuneiden tarpeisiin

Yhteiskunnallisen vaikuttamisen tavoitteena on munuais- ja maksasairauksien ja
niista johtuvien haittojen ennaltaehkaisy, sairauksien varhainen toteaminen, hyva
hoito seka sairastuneiden tarpeita vastaava sosiaaliturva ja kuntoutus.

Liitto edisti yhdessa sairastuneiden kanssa laa-
dukkaan hoidon ja kattavan sosiaaliturvan toteu-
tumista. Liitto kerasi tietoa munuais- ja maksa-
sairauksiin sairastuneiden, elinsiirron saaneiden ja
heidan laheistensa tarpeista yhteydenotoista seka
selvityksilla ja kyselyilla ja valitti niista tietoa paat-
tajille. Liiton kotisivuilla julkaistiin kuukausittain
kysymys ja vastauksia hyddynnettiin lausuntoja ja
kannanottoja laadittaessa. Kysymykset liittyivat
muun muassa pitkaaikaissairauden aiheuttamaan
henkisen tuen tarpeeseen, ladkkeiden saatavuus-
hairidihin, verotuksen invalidivahennykseen seka
etapalveluihin ja niista perittaviin asiakasmaksui-
hin. Sairastuneiden aani tuli kuuluviin myés liiton
edunvalvonta- ja sosiaalityoryhman tyoskentelys-
sa.

Liiton jasenyhdistyksilla on tarkea merkitys sairas-
tuneiden etujen ajajana. Yhdistysten rooli yhteis-

kunnallisessa vaikuttamisessa lisdantyi vuoden
aikana ja ne jarjestivat jasenilleen tapahtumia sosi-
aaliturvasta ja edunvalvonnasta. Liitto tuki yhdis-
tyksia alueellisessa edunvalvontatydssa tiedotta-
malla ajankohtaisista vaikuttamistyohon liittyvista
asioista ja auttamalla vetoomusten laatimisessa.

Liiton jakama tieto lisda sairastuneiden ja laheis-
ten tietoisuutta, jotta he voivat puolustaa omia
oikeuksiaan seka hakea heille kuuluvia etuuksia ja
palveluja. Jasenten tiedon tarpeisiin vastattiin hen-
kilokohtaisella neuvonnalla ja ohjauksella, julkaise-
malla sosiaaliturvaoppaat suomeksi ja englanniksi,
yllapitamalla kotisivujen sosiaaliturvaosiota seka
julkaisemalla edunvalvontaan ja sosiaaliturvaan
liittyvia artikkeleita Elinehto-lehdessa. Liittoon tuli
suoria yhteydenottoja eniten munuaissairautta
sairastavilta ja sairastuneiden laheisilta. Tietoa
tarvittiin erityisesti matkakorvauksista, riskiryh-

v




maan kuuluvan tyoskentelysta koronaepidemian
aikana, elavan luovuttajan sosiaaliturvasta, tyo-
kyvyttomyyseldkkeesta ja vammaisetuuksista
kotidialyysihoidossa. Pitkaaikaissairaus aiheuttaa
usein taloudellisia vaikeuksia ja koronaepidemia on
pahentanut niita joidenkin kohdalla entisestaan.
Liitto jarjesti tdman vuoksi Takuusaation kanssa
aiheesta verkkoluennon. Osallistujat saivat luen-
nolta tietoa keinoista oman talouden hallintaan ja
mahdollisista rahavaikeuksista selviytymiseen.

Liitto vaikuttaa lainsaadantoon

Liiton rooli sairastuneiden puolesta puhujana
on vahvistunut vuosien varrella. Vuonna 2020
liitto otti kantaa muun muassa asiakasmaksulain
valmisteluun, sote-uudistukseen ja ladkkeiden
korvattavuuteen. Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle
annettiin pyynndsta asiantuntijalausunto sen kasi-
tellessa asiakasmaksulakiesitysta.

Elavien munuaisen luovuttajien maara on lisaanty-
nyt viime vuosina ja vuonna 2019 voimaan tulleen
kudoslain muutoksen my6ta munuaisen luovutuk-
set muiltakin kuin lahiomaisilta tai laheisilta tulivat
mahdollisiksi. Luovuttajille aiheutuvia kustannuk-
sia ei korvata kuitenkaan taysiméaaraisesti, minka
vuoksi vuonna 2020 elavien luovuttajien oikeuden-
mukainen sosiaaliturva nostettiin vahvasti esille.
Asiasta julkaistiin mielipidekirjoitus ja laadittiin
taustapaperi kansanedustajan tekemaa toimen-
pidealoitetta varten. Lisdksi kdynnistettiin tiivis
yhteistyo elinsiirtoja edistavien tahojen kanssa.

Toinen tarkea vaikuttamisen kohde oli kotidialyysi-
hoidossa olevien asema. Toisin kuin vuonna 1970,
jolloin liitto perustettiin, nykyaan kaikki dialyysi-
hoitoa tarvitsevat saavat hoitoa. Vaikuttamisen
painopiste onkin siirtynyt erityisesti hoidon laadun
varmistamiseen, sairastuneen osallisuuteen omaa
hoitoaan koskien seka siihen, etta sairastuneille
olisi tarjolla omaa tarvettaan vastaava hoitomuoto.
Vaikuttamistyota tehtiin myos sen eteen, etta ta-
loudelliset tekijat eivat olisi hoitomuodon valinnan
esteena.

Eduskuntaan on perustettu vuonna 2000 liiton
tukiryhma, joka on tarkea linkki liiton tavoitteiden
ajamisessa ja lainsdadantoon vaikuttamisessa.
Munuais- ja maksasairauksiin sairastuneiden seka
elinsiirron saaneiden aseman parantamiseksi
toimivan tukiryhman puheenjohtajana toimi kan-
sanedustaja Sari Tanus. Tukiryhman kautta saatiin
tietoa lainsdadantohankkeista ja valitettiin tietoa
sairastuneiden tilanteesta paattajille. Tukiryhma
kokoontui vuonna 2020 kolme kertaa. Asialistalla
oli vuoden aikana muun muassa Suomen munuais-
tautirekisterin lakisaateistaminen ja rahoituksen

varmistaminen, elavien luovuttajien sosiaaliturvan
parantaminen, Suomen C-hepatiittitilanne, kotidi-
alyysihoidossa olevien aseman parantaminen seka
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudis-
tus. Liitto teki yhteisty6ta tmyos monien muiden
tahojen, kuten Suomen potilasturvallisuusyh-
distyksen ja Potilas- ja kansanterveysjarjestdjen
verkoston kanssa.

Hoitoa kaikille C-hepatiittitartunnan
saaneille

Liitto tekee edunvalvontaa C-hepatiittitartunnan
saaneiden hoidon edistamiseksi ja stigman vahen-
tamiseksi sairautta kohtaan seka viestii tartunnan
saaneiden tarpeista paattajille. Liitto on viimeisim-
pien vuosien aikana jarjestanyt paattajaseminaa-
reja, joissa asiantuntijat pohtivat, miten C-hepatii-
tin hoitotilanne saataisiin mahdollisimman hyvaksi
ja tasa-arvoiseksi. Liitto on toiminut asiantuntijana
C-hepatiittistrategian ja hoitosuosituksen tekemi-
sessd. Vuonna 2021 on tarkoitus paivittaa kansal-
linen hepatiittistrategia. Liitto on tyollaan pyrkinyt
vaikuttamaan siihen, etta hepatiittia kantavien
hoito olisi tasa-arvoista ja etta tietoisuus sairau-
desta varsinkin nuorten keskuudessa lisdantyisi.

Suomessa C-hepatiitin kantajia arvioidaan talla
hetkelld olevan yli 20 0oo0. Vuosittain todetaan
noin 1 100 uutta infektiota. Tautitaakka ei laske,
jos hepatiitin hoitoa ei lisata merkittavasti. Hoi-
tamattomana C-hepatiitti johtaa suurella osalla
sairastuneista maksasyopaan, ja olisikin tarkeaa,
ettd Suomessa pystyttaisiin hoitamaan kaikki
sairastuneet. Kaytossa on ollut muutaman vuoden
ajan erittdin hyvat hoitotulokset antavat ja aiem-
paa edullisemmat uudet laakkeet. Uusista diag-
nooseista suurin osa todetaan alle 29-vuotiailla
nuorilla, mista liitto on ollut erityisen huolissaan.
Resursseja ennaltaehkdisyyn ja nuorten tietoi-
suuden lisddmiseen ei ole talla hetkella riittavasti
millaan julkisella- tai jarjestotoimijalla.

Suomi on sitoutunut WHO:n tavoitteeseen eli-
minoida hepatiitti C vuoteen 2030 mennessa.
Vuonna 2020 hoidettiin vajaa 2000 sairastunutta.
Hepatiittistrategian ja hoitopolun mukainen hoito
etenee asiantuntijoiden mukaan liian hitaasti.
Nykyisilla lagkkeilla C-hepatiitti-infektio voitaisiin
hoitaa mahdollisimman pian diagnoosin jélkeen,
jotta vakavilta maksavaikutuksilta valtyttaisiin.
Ajankohtainen kysymys on, pystyyko Suomi saa-
vuttamaan WHO:n asettaman tavoitteen? Hoito
on kansallisen hoitopolkusuosituksen mukaan
siirretty padosin perusterveydenhuollon vastuulle,
mutta laajennettu hoito ei ole kdynnistynyt Suo-
messa tasaisesti.
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Yhdistystoiminta
uuden edessa

Maaliskuussa kaikki perinteiset yhdistystapahtumat jaivat kokoontumisrajoitus-
ten vuoksi tauolle. Jarjestotoiminta on ollut muutoksessa jo pitkaan ja mennyt

vuosi vauhditti tata kehitysta.

Munuais- ja maksaliiton ja sen jasenyhdistysten
tehtédva on tukea sairastuneiden ja elinsiirron
saaneiden seka heidan laheistensa hyvinvoin-

tia. Vuonna 2020 hyvaksytyn strategian mukaan
toiminnan painopisteita ovat ennakkoluulojen
poistaminen, tietoisuuden lisddminen, sairastunei-
den aénen vahvistuminen ja vaikuttava yhteistyo
jasenyhdistysten kanssa. Yhteinen visiomme on
olla alueellisesti ja valtakunnallisesti aktiivisia ja
vetovoimaisia.

Poikkeuksellisen vuosi haastoi jarjestotoiminnan
monella tavalla. Koronakevat 2020 ja sita seuran-
neet kuukaudet olivat oppimisen aikaa seka liiton
tyontekijoille etta jasenyhdistysten vapaaehtoi-
sille. Uusi ja ennakoimaton tilanne antoi vauhtia
toiminnan kehittamiselle ja uusien toimintatapojen
kayttoonotolle.

Tapahtumat siirtyivat verkkoon

Maaliskuussa kaikki perinteiset yhdistystapahtu-
mat jaivat kokoontumisrajoitusten vuoksi tauol-
le. Useimmissa jasenyhdistyksissa digitaalinen
osaaminen ja valmiudet muuttaa toimintaa séh-
koiseksi olivat hyvin vajavaiset. Alussa myos ehka
ajateltiin, ettd koronan aiheuttama poikkeustila
jaa lyhytaikaiseksi. Jarjestosuunnittelijat ryhtyi-
vat kuitenkin nopeasti hyodyntamaan sahkaisia
palveluja toiminnassa. Alettiin ideoida ja toteuttaa
erilaisia tapahtumia ja ryhmia verkon valityksella.
Osa yhdistyksista lahti melko nopeasti mukaan
tarjoamaan jasenistolle palveluja verkossa, osassa
uusien ideoiden kypsyttely vaati hieman enem-
maén aikaa. Valtaosa yhdistyksista siirsi hallituksen
kokoukset verkkoon.

Liiton ja jasenyhdistysten yhteisty6 sahkoisten
palvelujen tuottamisessa mahdollisti kaikille avoi-
mien tapahtumien tarjonnan yli yhdistysrajojen.
Toiset yhdistykset tarjosivat ravitsemusluentoja,
toiset liikkuntaryhmig, toiset henkisen hyvinvoinnin
luentoja ja kaikki hyotyivat naista. Sahkoiset pal-
velut tavoittivat erityisesti nuorempia ikaryhmia ja

my0s syrjaseuduilla asuvia seka harvinaisryhmia.
Toiminnan piiriin 16ysi uusia osallistujia, jotka eivat
ennen ole olleet yhdistystapahtumissa mukana.
Verkon valityksella tapahtuva kohtaaminen on
kuitenkin vieraampaa monelle ikddntyneemmalle.
Jasenkyselyssa kiiteltiin monipuolista ja aktiivista
toimintaa verkossa ja toisaalta pahoiteltiin perin-
teisten tapahtumien puutetta.

Digitaalisia palveluja kayttéville webinaareja ja
verkkoryhmia oli tarjolla runsaasti, mutta muiden
nakdkulmasta vuoden aikana ei ollut juuri mitdan
toimintaa. Ikdantyneita jasenia tavoitettiin puhe-
linringein ja henkilokohtaisin tervehdyksin.

Verkkoon siirretyt Digi-jarjestopéivat toivat liiton
vuosittaiset valtakunnalliset jarjestopaivat yha
useamman ulottuville huolimatta hoitomuodon,
asuinpaikan tai liilkuntarajoitteiden aiheuttamista
esteistd. Sdhkoinen toteutus mahdollisti vuo-
rovaikutuksen yhdistystoimijoiden ja munuais-,
maksa- ja elinsiirtoalan huippututkijoiden valilla.
Erityisen positiivista oli monen ensikertalaisen ns.
rivijasenen mukanaolo tapahtumassa, joka taval-
lisesti keraa osallistujiksi pelkastaan aktiivisimpia
yhdistystoimijoita.

Aluepalaverit ja eri vapaaehtoisryhmien tapaami-
set siirtyivat myos verkkoon. Vertaistukijat osal-
listuivat yhdessa jarjestosuunnittelijoiden kanssa
uuden tyyppisen "Verkkovertainen ja digilahetti-
las" -koulutuksen suunnitteluun ja toteutukseen.
Koulutus nahtiin erittain tarpeelliseksi, koska uu-
det verkkovertaisryhmaét ovat tulleet jaddéakseen,
vaikkakaan ne eivat koskaan tule taysin korvaa-
maan perinteista kohtaamista.

Korona haastoi hoitoyksikkdyhteistyon

Kokemustoimijoiden tehtavat monipuolistuivat ja
perinteisten kokemuspuheenvuorojen rinnalle tuli
virtuaalipuheenvuoroja ja videoesiintymisia. Asia-
kasraati- ja ohjausryhmaedustukset sairaanhoito-
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Syksylla yhdistyslaisia koulutettiin digilahettilaiksi ja verkkovertaisiksi.

piireissa lisdantyivat ja liiton kokemustoimijat oli-
vat mukana useissa tarkeissa tyoryhmissé, esim.
HUS harvinaiset maksasairauksien kokemusedus-
tajana, Harvinaiset-verkoston HARKKO-tyoryh-
méssa ja Fimean Laakeinformaatiota laakkeiden
kayttajille tyoryhmassa seka ladkariopiskelijoiden
vuorovaikutuskoulutuksessa zoomin valityksella.

Jasenyhdistysten yhteistyo hoitoyksikkdjen kanssa
karsi huomattavasti poikkeusaikana. Hoitoyksik-
kokaynnit keskeytyivat kokonaan ja tdma vahensi
merkittavasti mahdollisuuksia jasenhankintaan.
Terveydenhuollon kuormittuminen vaikutti muu-
tenkin jasenhankintaan heikentavasti, koska henki-
I6kunnalla ei ollut riittavasti aikaa kertoa liiton ja
jasenyhdistysten palveluista sairastuneille. Jasen-
maaran kehitys olikin liiton ja yhdistysten yhteinen
huoli, johon etsittiin yhdessa ratkaisuja muun
muassa markkinoimalla loppuvuoden ilmaista
jasenyytta.

Jarjestotoiminta muutoksen kourissa

Syrjaseutujen pienten yhdistysten jatkuvuus on
ollut toistuvasti vaakalaudalla. Vaeston ikdanty-
minen ja muuttoliike kasvukeskuksiin on koetellut
erityisesti Itd-Savon aluetta. Vaeston vahenemi-
sen myotd myos jasenmaara alueella ja erityisesti

vapaaehtoisten maara on vahentynyt. Itd-Savon
munuais- ja maksayhdistys teki vuosikokoukses-
saan paatoksen yhdistyksen lopettamisesta, koska
uusia hallitustoimijoita ei pitkallisista yrityksista
huolimatta I6ytynyt. On téarkeaa, etta Ita-Savon
alueella sairastuneilla ja laheisilla on jatkossakin
mahdollisuus saada vertaistukea ja tietoa ja etta
heillda on taho, jonka puoleen kaantya. Vertais- ja
virkistystoiminta voi jatkua aktiivisena, vaikka
omaa yhdistd ei enaa ole, nyt vain osana toista
yhdistysta. Pohjois-Savon munuais- ja maksayh-
distys on toivottanut Itd-Savon alueen munuais- ja
maksasairaat jasenikseen.

Jarjestotoiminta on ollut muutoksessa jo pitkaan,
kuluva vuosi on vain vauhdittanut tata kehitysta.
My6s Munuais- ja maksaliiton jasenyhdistyksille
on tuttua jarjestotoiminnan yleiset trendit kuten
muutos vapaaehtoisten sitoutumisessa ja kilpailu
ihmisten vapaa-ajasta. Digitalisoituminen on yksi
osa tata kehitysta. lhmisten halu tehda vapaa-
ehtoistyota ei ole kuitenkaan kadonnut ja ihmiset
liittyvat edelleen yhteen térkeéksi kokemiensa
asioiden aarelle. Yhdistyksilta taytyy l6ytya roh-
keutta siirtya eteenpain, vain silla tavoin voi séilya
elinvoimaisena. Oman toiminnan tarkastelu, jase-
niston kuuntelu ja tarvittavien muutosten tekemi-
nen on entista tarkedmpaa.
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Liiton viestinta
tavoitti ja vaikutti

Kotisivuista ja varsinkin somekanavista on tullut liiton tarkein viestintadkanava
suurelle yleisolle ja jasenistolle. Tiedotus lisaa tietoisuutta munuais- ja maksasai-
rauksista ja vahentaa sairastuneisiin kohdistuvia ennakkoluuloja.

Liiton tiedotus lisaé yleista tietoisuutta munuais-
ja maksasairauksista seka elinluovutuksesta ja
elinsiirroista ja poistaa sairauksiin ja sairastunei-
siin kohdistuvia ennakkoluuloja. Sairauksien ennal-
taehkaisysta ja niihin liittyvista liitdnnaissairauk-
sista tiedottaminen edistaa terveyttd edistavien
elintapojen yleistymista. Liiton jakama asiallinen ja
ajankohtainen tieto tarjoaa sairastuneille ja heidan
laheisilleen luotettavan tiedonlahteen ja kertoo
osallistumis- ja tukimahdollisuuksista. Vaikutta-
misviestinta tuo esiin sairauksien ja niiden hoidon
jarjestamisen yhteiskunnallisen merkityksen.
Viestintd sitouttaa jasenistda toimintaan ja kertoo
eri osallistumismahdollisuuksista.

Vuoden teema oli 50 vuotta edunvalvontaa ja tama
nakyi myos juhlavuoden tunnuksessa. Somesi-
vustoilla ja kotisivuilla julkaistiin kuvasarja, jossa
esiteltiin merkittavia tapahtumia ja virstanpylvaita
vuosien varrelta. Elinehto-lehdessa oli juttusarja
eri vuosikymmenten ominaispiirteista.

Kesalla somekanavilla pyorivat Supersankarimu-
nuaisen ja Mahtimaksan kesavinkit ja joulukuussa
hahmot jakoivat munuais- ja maksatietoutta jou-
lukalenterissa. Lisdksi liitto osallistui #onneksion-
joku -kampanjointiin, jossa tuotiin esille jarjestdjen
yhteiskunnallista merkitysta.

Verkkoviestinnan kasvulle ei ndy loppua

Liiton ensimmaiset internetsivut avattiin vuonna
1999. Nykyé&an kotisivut ja sosiaalisen median ka-
navat muodostavat ulkoisen viestinnén perustan.

Liiton kotisivujen kavijamaara on noussut vuosit-
tain. Viime vuonna sivuilla oli 392 881 istuntoa.
Yleisimmin sivuilta etsitddan munuais- ja maksa-
sairauksien oireita seka tietoa munuaisten vajaa-
toimintaa sairastavan ruokavaliosta. Lisaksi liitto
yllapitaa sairauksien ennaltaehkaisyyn ja kampan-
jointiin liittyvid sivuja supersankarimunuainen.fi,
mahtimaksa.fi ja myytit murtuvat.fi, joissa istun-
toja oli yhteensa 16 684.

Liitto aloitti sosiaalisen median kdyton 10 vuot-
ta sitten. Somen merkitys vuorovaikutteisessa
viestinnassa on kasvanut vuosi vuodelta. Julkaisut
eri somekanavilla saivat yhteensa 1,7 miljoonaa
nayttokertaa.

Sosiaalisen median kanavista kaytossa ovat
Facebook, Twitter, Instagram ja Youtube. Vuoden
lopussa Facebook-sivulla oli 4 9o7 tykkagjaa. Tyk-
kadjien maara lisddntyi 23 prosentilla vuodessa.
Facebook tavoitti parhaiten yli 45-vuotiaita. Alle
44-vuotiaita tavoitettiin parhaiten Instagramissa.
Instagramin seuraajien maara nousi vuoden aikana
60 prosentilla ja Twitterin 17 prosentilla. Maksa-
lagkarit vastasivat sairastuneiden kysymyksiin al-
kuvuodesta 11 videopodcastissa liiton Youtube-ka-
navalla. Vuoden aikana liitto tuotti ennatysmaaran
muutakin videomateriaalia.

Media on oppinut tuntemaan liiton luotettava-

na tiedonlahteena. Liitto julkaisi vuonna 2020
yhteensd 25 mediatiedotetta. Koronapandemia
taytti median ja muut terveysaiheet jaivat varjoon.
Mediaosumien maara putosi edellisiin vuosiin ver-
rattuna puoleen, mutta oli silti tyydyttava eli 165
osumaa. Eniten osumia saatiin Aamuset-lehdess3,
lltasanomissa ja lltalehdessa.

Vuoden lopussa liiton valikoimassa oli painettuna
24 esitetta, 5 jasenflyeria ja 2 liittymiskaavaketta.
Liitolle saatiin ensimmainen englanninkielinen
esite, kun Liver and Kidney -esite ilmestyi.

Lukijoiden mukaan Elinehto on kiinnos-
tava ja luotettava

Vuonna 1971 perustetun Munuainen-lehden
artikkelit olivat usein laaketieteen asiantuntijoiden
kirjoittamia. Maksansiirron saaneiden liityttya
jaseneksija lehden siséllon kehittyessa nimek-
si vaihdettiin vuonna 2001 Elinehto-Livsvillkor.
Vuonna 2020 Elinehdon ulkoasu uudistettiin ja
sisaltoa kehitettiin lukijoiden toiveiden mukaan.
Lehteen tuli muun muassa lisda tietoa uusista
tutkimuksista. Lehti ilmestyi nelja kertaa 48-sivui-
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esta elamasta

sena. Jokaisessa lehdessa oli ruotsinkieliset sivut.
Lehden painos oli 7400, paitsi numeron 4/2020,
joka lahetettiin myos Ladkariliiton osoitteistoon,
11 300.

Elinehto-lehden lukijakyselyn mukaan lehti on kiin-
nostava ja luotettava tiedonsaantikanava. Suosi-
tuimpia ovat jutut sairauksista ja niiden hoidosta
sekd henkilohaastattelut. Lehti postitetaan jasene-
tuna kaikille jasenyhdistysten jasenille.

Liiton Elinehto-lehti sai lukijakyselyyn vastanneilta
arvosanan 8,5 (1-10). Lehti sisdltda 85 prosentin
mukaan paljon tai erittdin paljon heité kiinnosta-
vaa siséltoa. Perati 96 prosentin mukaan lehden
jutut on kirjoitettu ymmarrettavasti. Lehdessa ole-
vaan tietoon luottaa erittdin paljon 74 prosenttia
ja paljon 22 prosenttia vastanneista. 83 prosentille
lehti on tarkea tai erittdin tarkea tiedonsaantika-
nava.

Eniten vastaajat haluavat lukea lehdestd munuais-
ja maksasairauksista ja niiden hoidoista (8,4 /
1-10), mutta lahes yhta suosittuja olivat myos
lehden henkilohaastattelut (8,2 / 1-10).

”Lehti on hyva tukiverkosto syrjassa asuvalle, kun
ei muuten ole mahdollista osallistua toimintaan”,
kirjoitti erds vastanneista.

Valtaosa vastaajista haluaa lehtensa edelleen
kotiin kannettuna printtilehtena (96 %), vain kym-
menesosa haluaa lukea lehden netista. Lahes 70
prosenttia vastaajista lukee joka numeron heti ja
65 prosenttia kayttda lehden lukemiseen tunnin.

Teemapaivat lisaavat tietoisuutta sai-
rauksista

Teemapaivat ja -viikot rytmittavat ulkoisen
tiedotuksen vuotta. Maailman munuaispaivaa on
vietetty vuodesta 2007 ldhtien maaliskuun toisena
torstaina. Vuonna 2020 munuaispdivan teemana
oli Ehkaise ennalta, totea ajoissa. Liitto julkaisi
aiheesta kaksi tiedotetta ja somejulkaisuja. Strii-
matulla yleis6luennolla Helsingissa professori
Eero Honkanen kertoi munuaissairauksien hoidon
historiaa. Munuaisviikon alussa kaynnistyi Myytit
murtuvat -kampanja Munuaissaation, Suomen
nefrologiyhdistys SNY:n sekd Suomen munuais-
tautialan sairaanhoitohenkildsto ry:n kanssa. Kam-
panjassa kerrottiin, etta dialyysissé oleva voi elaa
normaalia elaméa, kdyda toissa ja harrastaa.

Maksapaivaa on vietetty valtakunnallisesti vuodes-
ta 2004. Viime vuosina on vietetty koko viikon kes-
tavaa Maksaviikkoa, johon on kuulunut yleiséluen-
toja eri puolilla Suomea ja usein myos koulutusta
ammattilaisille. Vuonna 2020 koronapandemia
siirsi Maksaviikon marraskuulle. Liitto jarjesti kaksi
etéluentoa, joiden aiheina olivat maksasairauksien
kehittyva hoito ja painonhallinta. Luentoja katseli
yhteensa yli goo maksasta kiinnostunutta.

Maailman hepatiittipdivaa vietettiin 28.7. Pdivéan
teeman mukaisesti liitto lahetti medialle tiedotteet
eri virushepatiiteista.

Euroopan elinsiirtoviikolla lokakuussa tiedotusvas-
tuun kantoi liiton KYLLA elinluovutukselle -toimin-
ta.

Uudistunut Elinehto-lehti ilmestyi nelja kertaa vuoden aikana
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Poikkeusoloista
huolimatta kurssi-
toiminta oli aktiivista

Liiton juhlavuosi alkoi kurssitoiminnan osalta vilkkaasti. Hakemuksia tuli aiempaa
vuotta enemman ja ihmiset ottivat aktiivisesti yhteytta kysellen kursseista, mika

kertoi kurssien tarpeellisuudesta.

Koronapandemian asettamien rajoitusten vuoksi
kurssisuunnitelmiin jouduttiin tekemaéan nopeal-
la aikataululla muutoksia. Kevatkauden kurssit
siirrettiin syksyyn tai verkossa pidettavéksi ja osa
peruttiin kokonaan. Tama oli harmillista kursseille
hakeneiden kannalta ja heihin oltiin henkil6kohtai-
sesti yhteydessa. Poikkeustilanteesta huolimatta
kursseille tuli edelleen hakemuksia ja niiden toteu-
tumista odotettiin ja toivottiin.

Toiminnan toteuttamisesta verkossa oli liitolla
aiemmilta vuosilta kokemusta, joten valmiudet
siihen olivat suhteellisen hyvat. Kaikki kurssilai-
set eivat kokeneet verkossa tapahtuva toimintaa
omakseen ja halusivat jadda odottamaan lasnéolo-
kurssien toteutumista. Verkkokursseille osallistu-
neet kokivat, ettd kurssit onnistuivat hyvin ja he
hyotyivat niistd. He jaivat kuitenkin kaipaamaan
suoraa vuorovaikutusta vertaisten kanssa. Verkko-
kurssit haastoivat myos tyontekijoita kehittdmaan
kurssitoiminnan kannalta tarpeellisia ja toimivia
digitaalisia menetelmid. Tama oli yhteinen haaste
kaikille toimijoille, mika pakotti myos sovellusten
tuottajat kehittdmaan kaytettavyydeltdan helppoja
jainnostavia sovelluksia. Toivotaan, ettd tasta jaa
myos jotain pysyvaa.

Syyskaudella toteutettiin lasnaolokursseja voimas-
sa olevat rajoitukset ja ohjeet huomioiden. Jonkin
verran oli havaittavissa kurssilaisten poisjaamista
my0s muista syisté kuin sairastumisen vuoksi.

Vuonna 2020 kuntoutustiimin tueksi koottiin myds
kuntoutustydryhm4, jossa on ammatti- ja koke-
musasiantuntijoita.

Kurssit auttavat muutoksessa

Kursseille osallistuneet kuntoutujat ja laheiset
antoivat palautteen heti kurssin paatyttya ja kun-

toutujille lahetettiin seurantakysely 3—4 kuukautta
kurssin paattymisestd. Kurssilaiset kokivat, etta
heidan asettamansa tavoitteet (tiedon saanti,
vertaistuki ja irtiotto arjesta) toteutuivat joko odo-
tusten mukaisesti 63 % tai ylittyivat 38 %. Tahan
vaikuttivat mm. kurssiohjelman monipuolisuus,
ammattitaitoinen ja osaava henkilosto, toiset
kurssilaiset ja kurssin ilmapiiri.

Seurantakyselyssa kuntoutujat kuvasivat muutok-
sia, joita he ovat huomanneet kurssin jalkeen mm.
elaméntavoissa ja omahoidossa seka fyysisella,

psyykkiselld ja sosiaalisilla osa-alueilla. Vastaajista
65 % koki elaméntavoissaan ja omahoidossaan

tapahtuneen muutoksia jonkin verran parempaan.
Kuntoutujien avovastauksissa oli selvésti nahtévis-
sa kurssin tarjoama hyoty ja vertaistuen merkitys.

"Tieto rauhoitti. Tuli halu tehdd muutos. Kurssilla
”pienin askelin kohti pysyvaa muutosta” tuntuu
ihan mahdolliselle saavuttaa.”

”Odotan aikaa, jolloin taas saa normaalisti liikkua
ja harrastaa. Kurssilta sain hyvia vinkkeja liikun-
taan ja ravinnon sisaltoon.”

”Saman kokeneet kurssikaverit ovat selvinneet
hyvin ja se kannustaa yrittaméaan parempaan.”

"Tallaiset kurssit ovat erittdin tarkeitd, kun ihmiset
sairastuvat ja jadvat diagnoosien jalkeen aivan yk-
sin. Laakari ja ladkkeet varmasti jarjestyvat, mutta
kaikki muu, kuten vertaistuki, tieto jarjestosta, tu-
kipalveluista ja asiantuntevuus sairauksista, muu
fyysinen ja psyykkinen tuki jaisi uupumaan ilman
téllaisia sopeutumiskursseja.”
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Kehittamishankkeet

Liitto on aktiivisesti mukana myos kehittamassa
erityyppistd kurssitoimintaa yhteistydssa toisten
jarjestojen kanssa. Etdsopessa on kehitetty verk-
kokurssitoimintaa erilaisessa elamanvaiheessa
oleville pitkaaikaissairaille ja vammaisille. Korona
ei juurikaan vaikuttanut tahan toteutukseen. Eta-
sopehanketta hallinnoi Invalidiliitto.

LASSO - osallistujiensa nakoisen perhekurssimal-
lin kehittdmishanke on Munuais- ja maksaliiton

hallinnoima kahdeksan jarjeston yhteistyohanke.
Toimintavuodelle suunnitellut kurssit toteutui-
vat vain osittain ja niiden toteutustapaa joudut-
tiin muokkaamaan voimassa olevien rajoitusten
mukaisesti. LASSO-hankkeen ideana on kehittaa
kurssimalleja eri elamatilanteissa oleville erityista
tukeva tarvitsevien lasten perheille esim. adop-
tioperheet, yhden vanhemman perheet, sijaisper-
heet. Hanke jatkuu vuoden 2022 kevaaseen.

o Liitto jarjesti 14 STEA-rahoitteista kurssia ja yhden Kelan rahoittaman kurssin
o Aikuisten kursseja toteutui 12, nuorten kursseja 1 ja perhekursseja 2

o Lahikursseja oli 12, verkkokursseja 3

o Kursseille osallistui 112 kuntoutujaa ja 89 laheista
« Kuntoutujista suurin osa oli ikiryhmaa so—70-vuotiaat (aikuisten kurssit)

o Kursseja toteutettiin yhdeksassa eri paikassa

Kursseille tutustutaan muun muassa eri liilkkuntamuotoi-
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Poikkeusoloista |
positiivisia muutoksia
perhetoimintaan

Liiton perhe- ja nuorisotoiminnalla on yli 30 vuoden perinteet ja monet vertaistu-
kitapahtumat ja muut tukimuodot ovat vakiintuneita. Kohdeavustuksen ansiosta
taloudelliset resurssit ovat viime vuosina olleet riittavat.

Perhetoiminnan vuotta kuvaa parhaiten sana
muutos. Koronapandemia ja sen mukanaan tuo-
mat kokoontumisrajoitukset, pelot ja huolet seka
vierailukiellot sairaaloihin pakottivat toiminnan
ennenndkemattomaan muutokseen. Koronatilan-
teen mukaan tapahtumien ajankohtaa ja sisaltoja
muutettiin tai suunniteltu tapahtuma muutettiin
verkkotapahtumaksi tai jouduttiin perumaan koko-
naan. Muutoksen seurauksena virtuaaliset vertais-
tukitapahtumat ovat jadmassa pysyvaksi toiminta-

Nuorten retki suuntautui kesalla Turkuun.

muodoksi. Verkkotapaamisia kehitetdan jatkossa
kohderyhmaén tarpeita vastaamaan ja kokeillaan
esimerkiksi omia vertaisryhmia eri sairausryhmille.
Onneksi kuitenkin 11 vertaistuellista lahitapaamis-
ta pystyttiin jarjestdmadn vuoden aikana.

Alkuvuodesta ruotsinkielisten perheiden vertaistu-
kiviilkonloppu tarjosi sairastuneille nuorille, heidan
sisaruksilleen ja ystévilleen mahdollisuuden jakaa
kokemuksia omalla didinkielellaan.




Nuorten kolmen pdivan retkella Turkuun teema-
na olivat omat vahvuudet ja tutustuminen toisiin
nuoriin. Nuorten palautteiden mukaan parasta
retkelld olivat ihmiset, keskustelut ja yhdessa
tekeminen seka kiusaamisvapaa-alue. Perhepaivat
Muumimaailmassa ja Sarkanniemessa kokosivat
yhteen ldahes 300 osallistujaa perheista, joissa joko
lapsella tai vanhemmalla on munuais- tai mak-
sasairaus tai hanelle on tehty elinsiirto. Monelle
lapsiperheelle péiva oli pitkan eristyksen jalkeen
ensimmainen tapahtuma, jossa he paasivat tapaa-
maan toisiaan kasvotusten.

Verkkotapahtumissa tietoa ja tukea

Vuoden aikana jarjestettiin lahemmas 20 eri-
laista verkkotapahtumaa nuorille, nuorille aikui-
sille, sairastuneiden lasten vanhemmille ja koko
perheelle. Lisdksi jarjestettiin verkkotapahtumat
lasten lddkehoidosta seké idiopaattisen nefrootti-
sen oireyhtyman hoidosta.

Mieleenpainuvin ja runsaasti positiivista palau-
tetta saanut verkkotapahtuma oli Lapsiperheiden
etapikkujoulut, jotka kokosivat yhteen lahes 40
lapsiperhettd seuraamaan taikuri Jokeri Pokeri
Boxin esitystd ja laulamaan joululauluja. Itse joulu-
pukkikin kavi tervehtimassa lapsia.

Kohderyhman vanhemmat ovat sité ikaluokkaa,
ettd heista suurimmalla osalla oli verkko-osallistu-
miseen tarvittava digiosaaminen seka laitteet val-
miina. Samoin nuorille séhkdinen osallistuminen
oli luontevaa. Verkkotapahtumat mahdollistivat
helpon osallistumisen omasta asuinpaikasta riip-
pumatta. Verkko-osallistuminen houkutti mukaan
my0s sellaisia perheitd, jotka eivat olleet aikaisem-
min osallistuneet tapahtumiin. Perhetoiminnan
kyselyn vastausten mukaan etdtapahtumat tuovat
piristysta lapsiperheiden arkeen ja niiden toivo-
taan jatkuvan tulevaisuudessakin.

Kaikille verkkotapahtumat eivat ole luontevia ja
mieleisid; lahitapaamiset tulevat jatkossakin ole-
maan perhe- ja nuorisotoiminnan térkein toimin-
tamuoto. Lahitapahtumien rinnalla verkkotapahtu-
mat tdydentavat ja monipuolistavat liiton perhe- ja
nuorisotoimintaa.

Merkittavaa oli tiedottamisen lisddntyminen vuo-
den aikana. Yhdessd liiton viestinnasta ja edunval-
vonnasta vastaavien henkildiden kanssa laadittiin
useita uutisia esimerkiksi elinsiirron saaneiden
lasten paivahoidosta ja koulunkaynnistd, vanhem-
pien toimeentulosta heidan jaadessa kotiin hoita-

maan elinsiirtolasta seka siitd, misté lapsiperheet
ja nuoret voivat saada tukea henkiseen jaksami-
seen korona-aikana. Uutisia jaettiin ja vanhempien
kysymyksiin vastattiin aktiivisesti my6s Mu-
nuais- ja maksaliiton lapsipotilaiden vanhempien
suljetussa Facebook-ryhmassa3, jossa on noin 250
jasentd. Nuorten omassa WhatsApp -ryhmassa
jaettiin nuorille asianmukaista tietoa koronaviruk-
sesta seka vastattiin nuorten mieltd askarrutta-
viin kysymyksiin. Liiton perhetoiminnan kyselyn
mukaan vastanneiden keskiarvo véittdmaan: ”Olen
saanut hyodyllista tietoa koronasta liiton kautta
(esim. verkkosivut, Facebook ja henkilokohtainen
neuvonta)” oli 4,17 asteikon ollessa 1-5.

Lasten ja sisarusten kayttoon ideoitiin paperinuk-
kesarja yhteistyossa kuvataiteilija Erja Lavikarin
kanssa. Ymmartaakseen sairastumistaan ja sen
mukana tulleita kokemuksia, lapsi tarvitsee leikkia.
Lapsi kasittelee asioita konkreettisesti — tekemalla
itse, kokeilemalla, tutkimalla ja tunnustelemalla.
Taman paperinukkesarjan avulla sairastuneet
lapset ja heidan sisaruksensa voivat leikin avulla
kasitelld ilojaan, pelkojaan ja tunteitaan.

Vertaistuki ja hoitorengas ovat tarkeita

Vertaistuki on yksi tarkea liiton perhetoiminnan
muoto. Tapahtumissa syntyvéan spontaanin ver-
taistuen lisdksi liitto valittda myos koulutettuja
vertaisvanhempia. Henkilokohtaisen vertaistuen
liséksi liiton toiminnassa mukana olevat van-
hemmat jakoivat aktiivisesti vertaistukea ja omia
tarinoitaan myos sosiaalisessa mediassa.

Liiton perhetyontekijan koordinoima hoitorengas-
palvelu tarjoaa tilapaista hoitoapua munuaisten
vajaatoimintaa sairastavien, dialyysissa olevien

ja elinsiirron saaneiden lasten perheisiin. Vuonna
2020 tehtiin 138 hoitokeikkaa ja néista valtaosa eli
129 toteutui kuntien ostamana. Hoitorengashoi-
tajille jarjestettiin oma koulutus- ja tydnohjaus-
tapaaminen verkossa. Saannélliset tapaamiset
ovat tarkeitd, koska tyota tehdaan itsendisesti
asiakkaan perheen kotona. "Adrimmiisen tarkei
voimavarojen kannalta tdima hoitaja-apu!”, totesi
erds vastaaja perhetoiminnan kyselyssa.

Perhe- ja nuorisotoimintaa yhdessa liiton tyonteki-
jan kanssa suunnittelee, ideoi ja toteuttaa per-

he- ja nuorisotydryhma. Tyoryhma tapasi vuoden
aikana nelja kertaa. Tydoryhman kanssa uudistettiin
Perhetoiminta -esite ja tydryhman jasenet jarjes-
tivat vanhempien vertaistukitapaamiset Helsingis-
sd, Oulussa ja Tampereella.
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Tiedotus lisaa

myonteista suhtautumista
elinluovutukseen

Munuais- ja maksaliitto on edistanyt elinluovutuksia tiedottamalla ja jaka-
malla elinluovutuskorttia jo 1970-luvulta lahtien. Tiedotus on siirtynyt verk-
koon ja se tavoittaa sosiaalisessa mediassa yha useamman.

Useissa kansainvilisissa tutkimusjulkaisuissa
korostetaan voimakkaasti kansalaisten positiivi-
sen asenteen vaikutusta elinluovutusten maaraan.
Euroopan neuvosto ohjeistaa kaikkia jasenvaltioita
tiedottamaan kansalaisilleen elinluovutuksesta.

Munuais- ja maksaliitto on edistanyt elinluovu-
tustoimintaa valittamalla kansalaisille tietoa jo
vuodesta 1975. Silloinen Munuaistautiliitto alkoi
painaa ja jakaa elinluovutustestamentteja omalla
varainhankinnalla. 1995 kaynnistyi kolmevuoti-
nen Lahja elamalle -elinluovutusviestintaprojekti.
STM:n Elinluovutusta ja elinsiirtoa koskeva kansal-
linen toimintasuunnitelma vuosille 2015—2018 val-
mistui helmikuussa 2015. Suunnitelmassa tiedotus
suurelle yleisolle annettiin jarjestojen tehtavaksi.

Elinluovutusten edistdmiseen tahtdavassa jar-
jestojen tiedotustoiminnasta vastaa Munuais- ja
maksaliitto. Mukana ovat lisaksi Hengitysliitto,
Nakovammaisten liitto, Suomen Diabetesliitto,
Suomen Sydanliitto ja Sydan- ja keuhkosiirrok-
kaat — SYKE ry seka SPR Veripalvelu, Regea
kudospankki ja solukeskus. Johtoryhmaan kuului-
vat myos Arno Nordin (HUS), Timo Jahnukainen
(HUS), Kukkamaaria Nurmi (HUS), Eero Hartikka
(HUS) seka Novartiksen ja Rochen edustajat.

Elinsiirrot Suomessa vuonna 2020

Viime vuonna Suomessa tehtiin 408 elinsiirtoa.
Naista 20 tehtiin lapsille. Koronapandemiasta huo-
limatta tehtyjen elinsiirtojen maara oli historian
toiseksi korkein. Vuoden 2020 lopussa elinsiirtoon
padsya odotti 539 henkil6a.

Eniten vuonna 2020 tehtiin munuaisensiirtoja,
joita oli 263. Munuaisensiirtoja Suomessa oli
Skandiatransplantin mukaan 44,57 / miljoonaa
asukasta, miké oli eniten kaikista Pohjoismaista.
Maksansiirtoja tehtiin viime vuonna 75. Haiman-
siirtoja tehtiin 26, mika oli eniten Pohjoismaissa.
Sydamensiirtoja tehtiin 22 ja keuhkonsiirtoja 21.

Aivokuolleita elinluovuttajia oli 121. Koronapan-
demiasta huolimatta teho-osastoilla oli koro-
napotilaiden lisaksi valmius hoitaa elinluovuttajia.
Yhteydenottoja mahdollisista luovuttajista tuli
enemman kuin koskaan aikaisemmin ja elinluovu-
tuksen mahdollisuus muistettiin kaikissa sairaa-
loissa.

Viime vuonna tehtiin enndtysmaara munuaisen-
siirtoja eli 31 eldvalta luovuttajalta. Naista nelja oli
lapsille. Koronapandemian aikana kevéalld tauolla
olivat munuaisensiirrot elavilta luovuttajilta ja
haimansiirrot. Maaliskuussa 2019 voimaantullut
lakimuutos mahdollisti munuaisensiirrot ystavan
lisaksi my6s anonyymilta luovuttajalta, joista en-
simmainen tehtiin vuonna 2020. Ystavalta tehtyja
siirtoja oli viime vuonna kolme.

Elinluovutuskortti on edelleen tarkea

Toiminta painattaa ja jakelee elinluovutuskorttia.
Korttia oli saatavilla suomeksi, ruotsiksi ja englan-
niksi. Kortti postitetaan ilmaiseksi sen tilanneille.
Vuonna 2020 jaettiin yhteensa 31 571 elinluovutus-
korttia. Tilauksia tehtiin netissd 1592 kappaletta.
Elinluovutuskortti-sovellus 16ytyy 3292 puhelimes-
ta ja se ladattiin vuoden aikana 1086 kertaa.

Elinluovutuskorttia jaettiin omissa tapahtumissa,
muiden jarjestamissa tilaisuuksissa tai oppilaitos-
kaynneilld luentojen ja puheenvuorojen yhteydes-
sd, yleisotapahtumien nayttelyissa seka vapaa-
ehtoisten jarjestamissa tilaisuuksissa. Kortteja oli
esilla SPR:n Veripalvelun toimipisteissa, apteekeis-
sa, ladkariasemilla ja sairaaloissa. Vuonna 2020
koronapandemia esti vapaaehtoisten jarjestdmien
jakelutilaisuuksien jarjestamisen.

Elinluovutuskortti-sovelluksen voi ladata dlypuhe-
limeen sovelluskaupoista ilmaiseksi suomeksi ja
ruotsiksi Android-, ja iPhone-versioina. Sovelluk-
sesta voi lahettaa tiedon laheisilleen tekstiviesting,
sahkopostina, sosiaalisen median viestina tai soit-
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tamalla. Sovelluksella on helppo innostaa myds
kavereita lataamaan oma kortti.

Elinluovutustahdon voi ilmaista elinluovutuskortin
ja sovelluksen lisaksi kirjaamalla tahdon Omakan-
taan ja kertomalla sen laheisilleen.

Tietoa verkosta

Gallupkyselyn kansalaisten asenteista elinluovu-
tukseen mukaan tietonsa internetista ja sosiaali-
sesta mediasta sai yhteensa 67 prosenttia suoma-
laisista.

Toiminnan kotisivu elinluovutuskortti.fi jakaa tie-
toa elinluovutuksesta ja elinsiirroista seka kertoo
elinsiirron saaneiden tarinoita.

Sosiaalisen median merkitys elinluovutustiedotuk-
sessa on viime vuosien aikana jatkuvasti vahvistu-
nut. Sosiaalinen media osallistaa kdyttdjansa jaka-
maan tietoa eteenpain. Toiminnalla on Facebook-,
Twitter- ja Instagram-tili. Youtubessa toiminta
kaytti Munuais- ja maksaliiton kanavaa. Kaikkien
somekanavien seuraajien maara kasvoi vuoden
aikana. Facebook-tilid seuraa yli 38 000 henkil6a ja
sen julkaisuja on naytetty yli 1,5 miljoonaa kertaa.
Merkittavaa on, etta yleison keskustelu kaikissa
somekanavissa on padosin positiivista.

Toiminta julkaisi 10 mediatiedotetta ja yhden mie-
lipidekirjoituksen Helsingin Sanomissa. Toiminta
valitti median haastateltavaksi asiantuntijoita ja
elinsiirron saaneita, antoi taustatietoja toimittajille
seka ideoi tiedotusvilineille juttuaiheita. Elinluo-
vutukset ja elinsiirron saaneet olivat kohtalaisen
runsaasti esilla mediassa. Osumia toiminnasta,
elinluovutuksesta/elinluovutuskortista tai ko-
kemusasiantuntijoiden haastatteluja oli vuoden
aikana 241. Osumia seurattiin sahkdisen media-
seurannan seka vinkkien avulla.

Munuaisensiirto vuonna 2013

Kiitos, etta olet elinluovuttaja

Elinsiirtoviikkoa vietettiin 5.—10.10. ja Euroopan
elinsiirtopdivaa lauantaina 10.10. Kiitos, ettd olet
elinluovuttaja -kampanjassa elinsiirron saaneet
kertoivat, mita itselleen tarke&aa he eivat voisi teh-
da ilman hengen pelastanutta elinsiirtoa ja kiittivat
tuntematonta elinluovuttajaa tai munuaisen elavaa
luovuttajaa. Kampanjan toisessa osassa nelja elin-
luovutustahdon ilmaissutta kertoi, miksi he olivat
allekirjoittaneet elinluovutuskortin tai ladanneet
elinluovutuskortti-sovelluksen.

Kampanjamateriaaliin kuului kahdeksan elinsiirron
saaneen videota, nelja elinluovutustahdon ilmais-
seen videota, kaksi koontivideota ja kaksi lyhytta
mainosvideota seka kaksi somekuvaa kaikista
videoiden henkildista.

Videot nakyivat toiminnan sosiaalisen median
kanavilla luonnollisena ja maksettuna nakyvyy-
tend. Kampanjan televisiomainosvideot pyorivat
viikon aikana MTV3-kanavalla. Televisiomainokset
tavoittivat 2 363 500 kontaktia

Elinsiirtoviikolla lahetettiin nelja mediatiedotetta.
Tunnetuille radiojuontajille lahetettiin keltaiset
pipot KYLLA elinluovutukselle -tekstilld. Sairaalat
jarjestivat samalla viikolla Elinluovutustoiminnan
teemaviikon, jossa tietoa jaettiin hoitohenkilokun-
nalle. 20 sairaalaan lahetettiin lahes 700 kynaa ja
600 kaulanauhaa seké 27 kiloa makeisia, tarroja ja
vuoden 2019 kampanjajulisteita.

Somekanavilla videot kerasivat yli 100 ooo katse-
lua ja eri julkaisut saivat lahes 700 0oo nayttoker-
taa. Viikon aikana jaettiin noin 1800 elinluovutus-
korttia. Elinluovutuskortti-sovellus ladattiin 258
kertaa.
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Liiton talous kohtasi

lisahaasteita

Veikkauksen tulonjako pieneni merkittavasti vuonna 202o0. Liitto seurasi ak-
tiivisesti rahoituksenjakoon liittyvaa tilannetta ja pyrki tuloksellisella toimin-
nallaan osoittamaan paikkansa jarjestokentassa.

Joulukuussa 2019 liiton hyvan omavaraisuusas-
teen vuoksi STEA méaarasi toiminnan rahoituk-
seen 10 prosentin omavastuun neljan kohdeavus-
tuksen kohdalla. Tama lisasi merkittavasti liiton
omarahoitettavaa osuutta ja on huomattava riski
tuleville vuosille. Liiton jéljelld olevat testamentti-
varat eivat riitd paikkamaan rahoitusvajetta.

Kokonaistuotot olivat 1 719 168 euroa (2 450

028). Kokonaistuottoihin on laskettu mukaan Rita
Stahl-Meinecken ja Orvokki Kerilahden rahastosta
liiton toimintaan tilikauden aikana kaytetyt varat.

Liiton toiminnan perusta ovat STEAn vuosittain
myodntamat avustukset. STEAn vuodelle 2020
myontamat avustukset olivat yhteensa 1 384 564
euroa (1 512 097). Tilinpaatoksen avustuslukuihin
sisaltyy edelliselta vuodelta siirtyneet avustukset
ja niistd on vahennetty seuraavalle vuodelle siirty-
vat avustukset. Saadut avustukset olivat yhteensa
81 % (62 %) kokonaistuotoista

Palvelujen myyntituotot ja muut varsinaisen toi-
minnan tuotot olivat yhteensa

259 904 euroa (353 362), joka on 15 % (14 %) ko-
konaistuotoista.

Varainhankinnan kokonaistuotot olivat

38 242 euroa (97 828), josta summasta jasen-
maksut ja kannatusjasenmaksut muodostivat 96
% (42 %). Varainhankinnan tuottojen osuus liiton
kokonaistuotoista oli 2 % (4 %). Jasenyhdistysten
jasenmaksun maksaneiden jasenten maara oli
vuodenvaihteessa 6 033 jasentd (6 1280). Liiton
osuus yhdistysten jasenmaksuista oli 6 euroa/
jasen (6 € /jasen). Kannattajajasenmaksun, 600
euroa, maksaneita yrityksia oli 4 (6). Liitolla oli 9
(7) kummijasenta.

Muita yritystukia saatiin mm. maksaviikkoon,
maailman munuaispaivéan ja jarjestopaiviin.

Sijoitus- ja rahoitustoiminnan tuotot olivat 57 621
euroa (506 601). Sijoitustulojen osuus liiton koko-
naistuotoista oli 3 % (21 %).

Vuoden 2020 kokonaiskulut olivat 1 885 565 euroa
(2 489 671). Kokonaiskuluista henkilstokulujen
osuus oli 60 % (45 %).

Liiton taloudellinen tulos oli 144 403 euroa (12 574)
alijgdmainen. Alijaamaa tullaan kattamaan vapaas-
ta omasta padomasta tilinpaatoksen vahvistami-
sen jalkeen 74 270 euroa (27 700).

Liiton kokonaisvarat 31.12.2020 olivat 1 334 518
euroa (1 386 366) ja oma padoma 848 354 euroa (1
016 455). Omavaraisuusaste oli 63,6 % (73,3 %).

Liiton henkiloston laskennallinen maara 31.12.2020
oli 17 henkiloa.

Liitto on vuokralla Helsingissa Lime Park -kiinteis-

tossd. Vuokratut toimitilat ovat liséksi Tampereen,
Kuopion, Jyvaskylan ja Oulun tyontekijoilla.

Kokonaistuotot ja -kulut

2020 2019
STEA-avustukset 1384563,67 151209796
Muut tuotot

Muut tuotot 334 604,38 937 930,23
Henkilostokulut -1062 031,43 -1129 884,29
Poistot -8 189,40 -310 514,39
Muut kulut -815 343,97 -1 049 272,79
Sidotun rahas-
ton kaytto 21 993,45 27 068,97
Alijaama/Ylijaama -144 403,30 -12 574,31
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Juhlavuoden digiloikka

Munuais- ja maksaliitto taytti vuonna 2020 50 vuotta. Liiton historiaa esiteltiin verkkosivuilla ja some
-kanavilla monipuolisesti. Olimme my®os suunnitelleet monia erilaisia yleisdtapatumia ja 50-vuotisjuhlia,
mutta ndma jouduttiin peruuttamaan tapaamisrajoitusten vuoksi. Haluan kiittaa kaikkia liiton toimin-
nassa mukana olleita asiantuntijoita, vertaistukijoita, tydryhmien jasenid ja muutoin toiminnassa olleita:
teidan panoksenne on ollut korvaamaton, kun teemme edunvalvontatyéta, viestintda ja tarjoamme
jasenistolle erilaisia toimintamahdollisuuksia. Yhteistyo lddkareiden ja hoitohenkildston kanssa on ollut
hyvaa ja vaikuttavaa.

Munuais- ja maksaliiton ja jasenyhdistysten toiminta siirtyi vuonna 2020 paaasiassa verkkoon. Yhdis-
tykset jarjestivat liiton jarjestosuunnittelijoiden ja viestinnan tukemina runsaasti erilaisia verkkotapaa-
misia ja asiantuntijaluentoja. Hienoa néissa verkossa pidetyissa tapahtumissa oli se, ettd niihin pystyi
osallistumaan kiinnostuneet ympari Suomea. Verkossa pidettyja tapahtumia oli erilaisia mm. vertaistu-
kea, ladkareiden luentoja, liikuntaa, edunvalvontaa seka puheenjohtajien tapaamisia. Suuri osa tapahtu-
mista tallennettiin siten, etta niitd voi myos kayda katsomassa liiton YouTube-kanavalta.

My®6s kuntoutus ja kurssitoiminta siirtyi suurelta osin verkkoon ja kuntoutuksen tyontekijéilta vaadittiin
nopeaa reagointia muuttuviin tilanteisiin ja kurssien rakenteiden ja jarjestdmisien vaatimiin muutoksiin.
Kuntoutus- ja kurssitoiminta oli kuitenkin vireda ja kursseille osallistuvat olivat tyytyvaisia.

Liiton ja paikallisyhdistysten kokoukset siirtyivat myds padosin pidettavaksi Teams-kokouksina. Ko-
kousten jarjestelyissa jarjestosuunnittelijoista on ollut paikallisyhdistyksille korvaamaton apu. llman
heidén apuaan olisi yhdistysten toiminta ollut huomattavasti hankalampaa.

Muutos on ollut niin liitossa kuin paikallisyhdistyksissa valtavan suuri. Liiton tyontekijat tekivat suurim-
maksi osaksi etatyota ja Teams-kokoukset tulivat varmasti kaikille tutuiksi.

Yhdistyksissa pidettiin yhteytta jaseniin mm. tekemalla soittokierrok-
sia ja kyseltiin jasenten vointia ja kuulumisia. Soittokierroksista saatiin
jasenistolta positiivista palautetta ja yleisesti oltiin tyytyvaisia siihen,
ettd yhdistykset toimivat aktiivisesti.

Taytyy sanoa, ettd vuosi 2020 oli Munuais- ja maksaliitolle ja sen pai-
kallisyhdistyksille erittdin haasteellinen vuosi. Toimintatapojen muut-
taminen nopeassa aikataulussa sujui kuitenkin hyvin ja pystyimme
tuottamaan jasenistolle monipuolisia palveluita. Verkossa pidettavat
asiantuntijaluennot ja Teams-tapaamiset ja kokoukset tulevat varmasti
tulevaisuudessa jadmaan liiton tyokalupakkiin. Kaikki kuitenkin kai-
paamme lahikontakteja ja eri muotoisia vertaistapaamisia.

Tulevaisuudessa liiton ja yhdistysten tarjoamat palvelut tulevat ole-
maan entistd monipuolisempia ja tavoittavat munuais- ja maksasairaat
entistd paremmin. Tietoisuuden lisdédminen munuais- ja maksasairauk-
sista ja edunvalvontaty6 tulevat olemaan liiton toiminnan keskiossa
my0s jatkossa.

Mikko Saarela

puheenjohtaja
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Jasenyhdistykset

Yhdistys Jasenet 31.12.2020
Etela-Karjalan Munuais- ja maksayhdistys ry 251
Etela-Pohjanmaan Munuais- ja maksayhdistys ry 377
Etela-Savon Munuais- ja maksayhdistys ry 116
Ita-Savon munuais- ja maksayhdistys ry 115
Kainuun munuais- ja maksayhdistys ry 122

Kanta-Hameen Munuais- ja maksayhdistys KAMUSIry 216
Keski-Suomen munuais- ja maksayhdistys ry (KEMUSI) 304

Kymenlaakson munuais- ja maksayhdistys ry 216
Lapin munuais- ja maksayhdistys ry 129
Pirkanmaan munuais- ja maksayhdistys -PirMu ry 511
Pohjois-Karjalan Munuais- ja maksayhdistys ry 157
Pohjois-Savon munuais- ja maksayhdistys ry 339
Pohjois-Suomen Munuais- ja maksayhdistys ry 348
Paijat-Hameen munuais- ja maksayhdistys ry 278
Salon Seudun Munuais- ja maksayhdistys ry 106
Satakunnan munuais- ja maksayhdistys ry 305
Uudenmaan munuais- ja maksayhdistys UUMU ry 1555
Vaasanseudun munuais- ja maksayhdistys ry 211
Varsinais-Suomen Munuais- ja maksayhdistys ry 375
Yhteensa 6031

Hallitus

Puheenjohtaja Mikko Saarela, Vantaa
1. varapj. Juha Latva-Nikkola, Jarvenpaa
2. varapj. Yrjo Viitikko, Lappeenranta

Hallituksen varsinaiset jasenet:
Sirpa Andelin, Vilppula

Pekka Holm, Oulu

Tiina Rautiainen, Pori

Erno Rajahalme, Niittylahti, Joensuu
Hannu Skaffari, Kankaanpaa

Eeva Forsberg-Mikkonen, Lempaala
Helena Alsela, Pori

Risto Konttinen, Kirkkonummi
Sirpa Lassila, Karsamaki

Risto Tuike, Kiila, Kemionsaari

: &

Hallituksen varajasenet:
Merja Mannisto, Kylménkyla, Muhos
Eija Hamaldinen, Lahti
Juhani Karjalainen, Tampere
Teemu Tiilikka, Lohja

Sari Ruotsalainen, Vantaa
Johanna Juhola, Helsinki
Lauri Toivanen, Riihimaki
Tarja Al Hanan, Laukaa
Marja Mantynen, Helsinki
Ulla Kilpi, Jyvaskyla
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Munuais- ja maksaliitto
NJUR- OCH LEVERFORBUNDET

Strategia

2020-2024

Nain maailma muuttuu

* Munuais- ja maksasairaudet lisaantyvat.
¢ Elinsiirtoa odottavien mééra kasvaa.

* Jarjestdjen tuottaman hyvinvoinnin
tarve kasvaa.

Meidan tehtdvamme on

* Tukea sairastuneiden ja elinsiirron
saaneiden seka heidan laheistensa
hyvinvointia ja ajaa heidan oikeuksiaan.

* Antaa tietoa munuais- ja maksa-
sairauksista ja niiden ennaltaehkaisysta.

* Edistaa elinluovutuksia.

= Toimia yhteiskunnallisena vaikuttajana.

Arvot ovat tyomme perusta

Arvostava. Arvostava, kunnioittava ja
lahimmaisen hyvaksyva kohtaaminen on
liton toiminnan perusta. Jokaisella tulee
olla oikeus elda arvokasta elamaa.

Asiantunteva. Tydmme pohjaa sairas-
tuneiden ja heidan laheistensa vahvaan
kokemusasiantuntijuuteen ja tyontekijoi-
demme ammatilliseen asiantuntijuuteen.

Rakennamme arjesta
elinvoimaisemman
Sairastuneiden asema
yhteiskunnassa vahvistuu.

Sairauksiin liittyvat ennakkoluulot
poistuvat

Palvelumme edistavat riski-
tekijoiden tunnistamista ja ennalta-
ehkaisya.

Liitto ja sen jasenyhdistykset ovat
akdtiivisia ja vetovoimaisia.

Yhdessa lisaéamme hyvinvointia.

Nain menestymme
tehtavassamme

* Ennakkoluulojen poistaminen ja
tietoisuuden lis&&@minen.

* Sairastuneiden ja heidan laheistensa aani
kuuluu yhteiskunnassa.

* Vaikuttava yhteisty6 jasenyhdistysten
kanssa.

¢ Kestéva rahoitus.

* Hyvinvoiva henkildst6 takaa menestyksen.

Yhdenvertainen. Jokaisella on oikeus
hyvaan hoitoon, yhdenvertaisiin palvelui-
hin ja kuulluksi tulemiseen asuinpaikasta,
asemasta tai sairaudesta riippumatta.

Yhteisdllinen. Vertaisuus ja vahva yhteisod
tukee sairastuneita ja heidan laheisiaan
seka vahvistaa sosiaalisia verkostoja, osal-
lisuutta ja mahdollisuuksia vaikuttaa.

Liiton uusi strategia

Liiton uusi strategia on tehty tilanteessa, jossa
munuais- ja maksasairaudet lisddntyvat ja elin-
siirtoa odottavien maara kasvaa seka jarjestojen
tuottaman hyvinvoinnin tarve kasvaa. Uusi strate-
gia ohjaa liiton toimintaa, mutta myos yhdistykset
voivat soveltaa sitd omassa toiminnassaan tar-
peen mukaan.

Suomen rakentaessa tulevaisuuden sosiaali- ja
terveysjarjestelmaa liiton tehtava on pitdda mu-
nuais- ja maksasairautta sairastavan ihmisen
aani vahvana. Mita vahvempia olemme valtakun-
nallisesti, sitd vakaampi asemamme kolmannen
sektorin toimijana on. Digitalisoituminen ja sen
mahdollistama tiedon saannin ja osallistumisen
helpottuminen, niin kansallisesti kuin kansainva-
lisesti vahvistaa sairastuneiden asiantuntijuutta

omassa sairaudessaan. Samalla on kuitenkin pi-
dettdva huolta myds niiden oikeuksista, jotka eivat
pysy digitalisoitumisen kelkassa. Kun pidamme
jatkuvasti mielessa arvomme, asiantunteva, arvos-
tava, yhdenvertainen ja yhteiséllinen, lisadmme
yhdessa hyvinvointia my6s heikommassa asemas-
sa oleville.

Tietoisuuden lisddminen sairauksista ja niiden
taustasyistd on askel sairastuneiden kohtaamien
ennakkoluulojen kukistamiseen. Liiton viestinta
edistaa strategian mukaisesti sairauksien riskiteki-
joiden tunnistamista ja niiden ennaltaehkaisya.

Strategiassa huomioidaan myds kestava rahoitus
ja hyvinvoiva henkil6sto.
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Munuais-ja maksaliitto tukee sairastuneita ja elinsiirron
saaneita sekd heidan laheisidan. Jasenyhdistyksissa voi
tavata muita saman kokeneita. Liittoon kuuluu 18 jasen-
yhdistyst3, joissa on yhteensa 6000 henkildjasenta.

Liitto valvoo sairastuneiden etuja, jotta jokainen sai-
rastunut saa yhdenvertaista hoitoa, kuntoutusta ja
oikeudenmukaista sosiaaliturvaa idsta, asuinpaikasta
tai taloudellisesta tilanteesta riippumatta. Liitto pyrkii
vaikuttamaan lainsdadantoon ja paatoksentekoon seka
tekee esityksid ja aloitteita yhteistydssa viranomaisten
ja muiden jarjestojen kanssa.

Sairauteen sopeutuminen vaatii tietoa ja uusien asioi-
den oppimista. Liitto jakaa luotettavaa tietoa munuais-
ja maksasairauksista ja niiden hoidosta seka elinsiirrois-
ta. Liitto tekee sairastuneiden tilannetta tunnetuksi ja
poistaa ennakkoluuloja.

Liitto vélittaa vertaistukea ja mahdollisuuden jakaa ko-
kemuksia. Vapaaehtoistoiminta lisid omaa ja laheisten
hyvinvointia seka luo yhteenkuuluvuutta. Yhdistys antaa
elaman suurissa muutoksissa ystavyytta ja paikan toi-
mia.

Muuttunut eldmantilanne vaatii uusia keinoja selviytya
arjesta. Liitto tukee kuntoutumista, jarjestda kursseja
ja antaa neuvoja sosiaaliturvasta. Yhdistyksen virkis-
tystapahtumissa huvi ja hyoty yhdistyvat.

Munuais- ja maksaliitto
Ratamestarinkatu 7 A, 7. krs
00520 Helsinki

050 3415 966 (klo 10-14)
www.muma.fi
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