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Puheenjohtajan tervehdys

Kevét on kovaa vauhtia tulossa ja nyt vihdoinkin saimme tehty& vuoden
ensimmaisen Aurinkoisen. Yhdistyksemme on saanut hallitukseen
muutaman uuden jadsenen, sek& uuden puheenjohtajan. Toimintamme
jatkuu siis uusin tuulin.

Minut "valittiin” Heurekassa vuosikokouksessa uudeksi puheenjohtajaksi ja
olen nyt taman alkuvuoden perehtynyt naihin tehtaviin parhaani mukaan.
Aikaisempaa kokemusta minulla ei tamanlaisista tehtavista ole, mutta olen
halukas oppimaan aina uutta ja otankin taman haasteellisen tehtavan
innolla vastaan. Hallitukselle suuri kiitos jo etukateen tuesta ja avusta!

Itsestani kerron sen verran, etta perheemme asuu Espoossa ja meilla on
kaksi lapsireumaa sairastavaa poikaa. Vanhimman pojan sairastuttua
saimme mutkien kautta tietoa tasta kyseisesta yhdistyksesta ja kylla taytyy
sanoa, etté olen saanut paljon kullanarvoista tietoa lapsireumasta. Siksi
haluankin, ettd jatkossa kaikki taman sairauden kohtaavat vanhemmat
saisivat mahdollisimman nopeasti tietoa meisté ja meidan
toiminnastamme. Yhdistyksemme on monelle perheelle hyva tuki.

Uudistuksista etusijalla on meidan omat nettisivumme, jotka toivon
mukaan saamme avattua mahdollisimman pian. Tavoittaisimme varmasti
uusia perheitakin sita kautta.

Pidetaan siis yhdessa yhdistyksemme eloisana ja jarjestetddn mukavia
tapahtumia myos tulevaisuudessa.

Aurinkoisin terveisin,

Marika Allimaa



Terveiset Talmastal!l

Upea kevataurinko toivotti meidat tervetulleeksi tdman vuoden ensimmaiseen
yhteiseen tapahtumaan Talman laskettelukeskukseen. Aluksi yhdistyksen
kevatkokouksessa kavimme lapi vime vuoden tapahtumia...

Tammikuu/2006

Maaliskuu/2006

Toukokuu/2006

Elokuussa/2006

Marraskuu/2006

Serenan vesipuistossa kokousteltiin, uitiin ja
virkistyttiin.

Seikkailuliikuntaa reumalapsille Reumaliiton tiloissa
Kotkankadulla, Helsingissa.

Talman laskettelukeskuksessa kevainen ulkoilu- ja
laskettelupaiva yhdistyksen jasenperheille.

Linnanma&ella kesan aloitus! Virkistys ja
ulkoilutapahtuma yhdistyksen jasenperheille.

Tampereen Kylpylassa Mina Voin — Jag Kan —
lapsireumaperhetapahtuma. Suomen Reumaliiton
jasenperheiden tiedotus- ja edunvalvonta-, seka
virkistyspaivat.

Perheleiri Kangasalan kuntoutumiskeskuksessa
reumalapsille ja heidan perheilleen.

Heurekassa yhdistyksen syysvuosikokous, seka
virkistyspaiva jasenperheille.

Vuosikertomuksen, tilinpaatdksen ja tilintarkastajien lausunnon esittelyn jalkeen
siirryimme ruokailemaan ja siitéa aurinkoiseen rinteeseen. Vaihtoehtoja |16ytyi kaikille;
oli pulkkaméakea, pienta rinnettd, suurta rinnetta. Suksilla tai laudalla, hitaammin tai
hurjaa vauhtia. Laskettelukoulussa innokkaat laskijat saivat opastusta oikeaan
tyyliin. Jopa pienimmat 5-vuotiaat ensikertalaiset laskivat upeasti opettajan kanssa

yhdessa.




Linnanp;ki

LinnanmdRi on oikea lasten satumaa, puisto, jonka polut Ruljettavat
pikRuvieraita hurjista laitteista leppoisiin ja voittoisista pelituokioista
herkullisen tuoRsuisille Rojuille. LinnanmdRi on ehdottomasti myds
aikuisten huvipuisto, jossa voi paitsi herdtelld nostalgisia muistoja
myds nauttia hyvistd palveluista ravintoloissa sekd Ratsella hauskaa
ohjelmaa puistossa.

Uudemaan Lapsireuma ry jarjestaa lapsille kivaa!

Lahdetdan yhdessa Linnanmaelle 27.5.2007!

Tapaaminen klo 13.00 paaportilla (Tivolitie, Alppilan puolella) Yhdistys
maksaa rannekkeet jasenperheen lapsille.

Sitovat ilmoittautumiset 10.5.2007 mennessa
soittamalla/tekstarilla 050 5186003 Susanna tai
sahkdpostilla pilkottu@gmail.com.

Huom! limoittautumiseen osallistujalasten pituudet
(alle/yli 120cm)!!




Suunnitelmia vuodelle 2007

Kangasalan perheleiri

Yhdistys jarjestaa taas perheleirin Kangasalan Kuntoutumiskeskus
Apilassa 3 — 5.8.2007.

Leiri on tarkoitettu reumaa sairastaville lapsille ja heidan perheilleen.
Kurssin tarkoituksena on antaa perheelle tietoa ja tukea reumalapsen ja
hanen perheensa arkeen. Vertaistukea sekéd vanhemmille, etta lapsille
itselleen.

Liikuntaa, kilpailuja ja mukavaa toimintaa aikuisille ja lapsille, sekéa
yhdessa, etta erikseen.

Yhdistys maksaa reumalapsen leirin kokonaan. Aikuisilta ja muilta
perheen lapsilta pieni omavastuu.

Liséatietoja ja ilmoittautumiset numeroon 050 5186003 Susanna Pilkottu
tai sahkopostitse  pilkottu@gmail.com.

veolld] StuKea



Tukea likkkumiseen ja harrastamiseen

Uutena tukimuotona yhdistys on suunnitellut vapaamuotoista
avustusta reumalapsille. Avustusta myénnetaan vapaamuotoista
hakemusta vastaan esim. reumalapsen liikkumiseen tai muuhun
harrastukseen.

Kaikki avustukset harkitaan tapauskohtaisesti ja paatoksen
asiasta tekee yhdistyksen hallitus.

Hakemukset voi lahettda postitse sihteerille osoitteeseen:
Susanna Pilkottu, Hevostilantie 1 C 17, 02920 Espoo
tai séhkopostilla pilkottu@gmail.com

LIIKUNNALLA ON KOROSTUNUT merkitys erityistarpeita omaavien lasten kehityksen
tukemisessa. Saanndllinen, lapsen tarpeista lahteva liikkunta auttaa saavuttamaan
toiminnallisia taitoja ja vahentaméaan vamman tai sairauden aiheuttamaa
rajoittuneisuutta. Liikkunnalla on myos tarkea sosiaalinen ja virkistyksellinen merkitys
lapselle.

Koska eritystarpeita omaavien lasten liikkuminen on rajoitettua, myds lapsen
kokonaiskehitys on usein viivastynyt. Liikkkuminen on pienelle lapselle keino oppia ja
saada tietoa ymparistostaan. Siksi lapselle tulisi mahdollisimman varhain tarjota
kokemuksia ja virikkeita erilaisista liikuntamuodoista. Liikunnallinen kuntoutus tai
likuntaharrastus olisi hyva aloittaa viimeistaan lapsen ollessa 2-3 vuotias. Motoriikka
kehittyy nopeammin syntymahetkesté kouluik&an, jolloin liikunnallisella harjoittelulla on
mahdollista tukea my6s lapsen muuta kehitysta.

Luottamusta ja itsetuntoa

Liikunnan avulla voidaan vahvistaa itsetuntoa jarjestamalla onnistumisen
mahdollisuuksia liikkkujan edellytykset huomioiden.

Oman kehon hallinnan oppiminen sek& ympariston hallinta ja tunteminen liséavéat
luottamusta. Liikuntatilanteisiin osallistuminen mahdollistaa uudet kokemukset ja
elamykset. Aloite- ja havaintokyky paranevat. Ryhmaliikunnassa vuorovaikutus
kehittyy luonnollisella ja iloisella tavalla.



Nuorisotyota lastenreuman parissa

Kristiina Aalto ja LNS reumatiimi

Kauniina marraskuisena aamuna (8.11.06) suuntasimme kukin
tahoiltamme Villa Elfvikiin Espooseen. Vastikaan oli ollut varsin kehno
keli, autoja ojassa ja peltia rytyssa. Mutta nyt, kuin tilauksesta, aurinko
paistoi siniseltd taivaalta, rantdlumesta ei tietoakaan, eik& purevasta
puhurista. Villa Elfvikiin kokoontui Lastenklinikan reumatiimista yli puolet,
yhteensa 7 tyontekijga sekd 5 nuorta ja heidan vanhempiaan.
Isommallekin joukolle oli soiteltu, mutta suurta ryntaysta "Lastenreuman
teemapaivalle” ei tuntunut olevan. Muutama joutui perumaan tulonsa
paallekkaisyyksien vuoksi. Nykypdivdna meno on niin hektista, ettd
kokonaisen paivan viettaminen jossain mahdollisesti tylsiakin luentoja
kuunnellen saattaa valintakopassa jadda pohjimmaiseksi. Tosin nyt
olimme paattaneet ainakin yrittdd tehda paivasta toisenlaista: ei
kalvosulkeisia, ei power-point — esityksida, mieluummin vapaamuotoista
keskustelevaa yhdesséoloa.

Hiljattain olimme tavanneet aikuisreumatologeja ja saaneet kuulla, etta
ne nuoremme, jotka siirtyvat aikuisreumapuolelle seurantaan eivat ole
aivan itsendisimmasta paasta. Joten ainakin itse otin nyt johtonuorakseni
seuraavaa: "vanhemmat, auttakaa nuortanne kasvamaan itsenaiseksi
aikuiseksi!” Sellaiseksi, joka osaa hoitaa omat asiansa ja on kiinnostunut
omasta terveydestaan. Kerroin muutamia esimerkkeja
lAhimenneisyydesta, miten &iti taluttaa aikuista poikaa vastaanotolle, eika
poika tiedd tuon taivaallista l|adkkeistdan, ei taudistaan eikd sen
seurannastakaan. Monesti tuntuu silta, ettd nuori ajattelee laakarin
haluavan kiusata hanta: on kaikenlaisia inhottavia keltaisia pillereita ja
epamiellyttavia labrakokeita. Aivan kuin omaksi huvikseen niitd maaraisi.
Selvasti on viela kova ty0 sekd meidan timillamme, ettd myo6s
vanhemmilla, motivoida nuoret hoitamaan itsedan ja asioitaan.

On monenlaisia vanhempia. On niita, jotka ovat hyvin huolissaan
lapsestaan vaikka l|dakarin mielestd tahan ei olisi syytd. Talloin
sairaudesta muodostuu taakka aivan turhaan. Sitten on ryhma, jotka
eivat ole huolissaan mistdén ja usein tdma on juuri se ryhma, jonka olisi
syyta olla! Mutta ehka se vain tuntuu siltg, ja todellisuudessa suurin osa
kuuluu “keskiverto-normaalisti” huolehtivaan ryhmé&éan. He haluavat
lapsilleen parasta, mutta joskus pitdvat "pienokaisensa” vahan liian
pumpulissa ja sama  pikkulapsiajan huolehtiminen  jatkuu
parikymppiseksi, joskus ylikin. Naita asioita, ja paljon muutakin, kdvimme
Elfvikissa lapi - paljon arkeen liittyvaa rutiinia ja kaytannon asioita. Myos
Reumaliitto ja Uudenmaan Lapsireuma ry olivat mukana antamassa omat
tietoiskunsa.



Kalle Jokinen Seitti ry:sta tarjosi vertaistukea; hanelld on itsellaan
todettu nuoruusiassa reuma. Kalle toimii Nuorisoyhteistyd Seitissa,
joka pyrkii lisddmaan nuorten verkostoitumista monissa kroonisissa
sairauksissa (www.seittiweb.org).

Puolenpéaivan aikaan lahdimme luontopolulle, ja ilma oli tosiaan mita
mahtavin! Happihyppely oli loistava keskeytys, nuoret olivat omassa
porukassaan ja vanhemmat omassaan. Vastaava kavely pitaisi
jarjestdd tyopaivan lomaan aina, kun ilma sallii. Silloin jaksaisi
tyoskennella tehokkaasti. Elfvikin keittio oli valmistanut mahtavat
herkut seisovaan poytaan, nalkéa ei ainakaan jaanyt.

Nuoret ja vanhemmat olivat lahes koko paivan erillaan. Nuorilla juttu
alkoi luistaa ja kannykkanumeroita vaihdeltiin. Tama tutustuminen
"kohtalotovereihin”, kuten nuoret itse sanoivat, oli yksi tavoitteemme,
toivottavasti tuttavuus jatkuu.

Saa nahda toteutuuko muut tavoitteemme, eli esim. itsendinen ja
vastuullinen parjadminen reumataudin kanssa. Samoin saa nahda,
mit& on palaute "interaktiivisesta” teemapaivasta, jossa tiukkaa faktaa
ei ladeltu totuttuun tapaan. Tosin keskustelu oli aika valjua alkuun
ainakin vanhempien puolella, mutta paivan lopulla juttu jo luisti
paremmin. Nuoret olivat kylla puheliaampia ja suhtautuivat varsin
fiksusti omaan tautiinsa tai "ominaisuuteensa”, kuten halusin sen
muotoilla. Saattoi oli niin, etta juuri ne, jotka kipeimmin olisivat naita
tiedonjyvidmme tarvinneet, eivét tulleetkaan mukaan.

Hyva idea kaikkien mielesta oli kuitenkin kokoontuminen muualle kuin
sairaalan ankeaan luentosaliin. Ruokatarjoilukin oli toista luokkaa
kuin HYKSIin gourmet-keittiosta, vaikka ei sitd voi tydmaaruokana
moittiakaan. Tassa meita avusti ULR, Uudenmaan Lapsireuma ry,
kiitos heille, ilman tata tukea paiva ei olisi onnistunut. Ja kiitos myos
kaikille muillekin osallistujille!



Terveysmaaniigds i

Heikki Isoméaki, Heinola

Helsinkid pohjoisempana asuvista maapallon ihmisidtéies puolet on meita
suomalaisia. Tasta johtuu, ettd saamme vahemmangausialoa kuin suurin osa
ihmiskuntaa. lImaston vuoksi meilla joudutaan kayid@n peittavaa vaatetusta,
mika edelleen vahentad iholle tulevan auringonvalordamd. Ilmeisin
terveyshaitta vahaisestd auringonvalosta on pienivitdniinin  saanti.
Kamosmasennus voi olla toinen.

Pitkdn evoluution seurauksena syntynyt ihminen asapiikissa ja oli alaston.
Alastoman ihmisen iho tuottaa vuorokauden aikaopiitissa noin 10 000 KY D-
vitamiinia paivassa. Taméa on se maara, johon ihmediemstd evoluution aikana
sopeutui.

Pohjoismaiden suositus terveen aikuisen paivitk&issaanniksi ravinnosta on 200
KY (5 mikrogrammaa). Koska pitkan talvikauden ai&aauringonvalo ei riita
fotokemialliseen D-vitamiinisynteesiin iholla — eik@lviauringolle ole varaa
kylmyyden takia paljon ihoa paljastaa — jaa suomtdai®-vitamiini saanti lahes
yksinomaan ravinnon varaan. Niilla, jotka eivat skélaa, jda saanti hyvin
vahaiseksi.

D-vitamiinin — tai paremminkin kalsitriolihormoonin fysiologisia vaikutuksia on
alettu ymmartaa aiempaa paremmin. Se ei ole pelkdstitautia sekad aikuisten
osteomalasiaa ja osteoporoosia estava luustovitenvaan silla on runsaasti
muitakin vaikutuksia. D-vitamiinin matalat veripispbiudet on yhdistetty
sekundaarisen hyperparatyreoosin  ja osteoporoosifsaksi mm.
autoimmuunitautien (juveniili diavetes, MS-tautijivelreuma), syOpéatautien
(prostatasyopa, rintasyopa, paksunsuolen syOpaasagasyopd) ja nivelrikon
suurentuneeseen sairastumisvaaraan. Naytt6 ei kaaerole aukotonta, mutta se
lisdantyy ja on paaosin samansuuntaista. Viime imakon myos spekuloitu
skitsofrenian ja D-vitamiinin puutteen yhteyksista.

Terveysmaantiede tukee naita olettamuksia. Auringlmwoi selittdd osan
mainittujen tautien maantieteellisesta ja vuodensésia vaihtelusta.

Jo se mahdollisuus, ettd osa sairastavuudestamitoe jlnan vahaisesta D-
vitamiinin saannista, pitéisi ottaa painavana sailkkhuomioon, kun
kansanterveyden tutkimusstrategioita laaditaan a@mheilla maailmanennéatys
esimerkiksi juveniilin diabeteksen esiintyvyydesSéa.osa sisatautioppia, joka
koskee tuki- ja likuntaelimistéa (mm. luustoa) — reatnlogia voisi olla
moottorina taman alan tutkimuksessa.
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dedmalasian vannzmyainjavsi

Uudenmaan Lapsireuma ry:n edustajana Reumaliiton vanhempainjaoston
kokouksessa 10.2.2007 oli Arja Kaase. Paikalle oli kutsuttu myods aluejohtaja
Hanna Saila ja tuotepaallikkd Ulla Jouppi Heinolan Reumasairaalasta.

1.1. 2007 on astunut voimaan Lasten ja nuorten kuntouttavan hoidon
standardi, joka koskee harkinnanvaraisena ja vaikeavammaisten
la&kinnallisend kuntoutuksena jarjestettadvaa kuntouttavaa hoitoa
Reumasé&éation sairaalassa. Kyseessd on Kelan paatos, jonka pitéisi
mahdollistaa ja helpottaa kuntouttavan hoitojakson saamista Heinolasta.
Myds perhekuntoutusta on mahdollista saada. Asiasta tulee viela lisatietoa
jatkossa.

Vanhempainjaosto on tehnyt esityksen Reumaliitolle valtakunnallisesta
Transitio-suunnitelmasta, jolla turvattaisiin lastenreumaa sairastavien nuorten
hoito. Reumaliiton vanhempainjaosto esittda myads, ettd Suomen Reumaliitto
ry. tekee vaikuttamisty6ta valtakunnallisen Kaypa hoito-suosituksen
laatimiseksi lastenreuman hoidosta. Suositus sisaltdéad mm.tiedot siitd, mita
lastenreuma on, miten se tunnistetaan ja diagnosoidaan, ja miten sita
hoidetaan.Kaypa hoito- suosituksen laatijaryhmassa tarvitaan vahvaa
lastenreumatologista asiantuntemusta.

Lastenreuma on harvinainen sairaus, ja sairauden tunnistaminen on etenkin
perusterveydenhuollossa vaikeaa.Lastenreuman hoito vaatii aina erikois-
sairaanhoidon asiantuntemusta. Vanhempainjaosto esittaa, etta Kaypa hoito-
suosituksesta kay ilmi my6s vaikeiden, rajujen lastenreumatapausten hoidon
koordinointi, esim. valtakunnallisen tiimin avulla. Hoitokaytannoissa on
havaittu suuria alueellisia eroja. Kaypa hoito-suositus voisi yhtenaistaa
kaytantoja.Se helpottaisi myds hoitoalan ammattilaisia luotettavana
informaationa, joka on nopeasti saatavilla internetista.

Reumalasten vanhempainjaoston tehtavat:

1. Toimia reumalapsiperheiden oikeuksien valvojana.

2. Edistaa vanhempien asiantuntevuutta sairauden hoidossa.

3. Edistaa reumalasten vanhempain keskinaista vuorovaikutusta.
4. Edistaa reumalapsiperheiden sosiaalista kanssakaymista.

5. Edistaa lapsireuma-sairauden tunnettavuutta.

6. Tarvittaessa tehdaan aloitteita reumalasten hoidon ja perheiden
toiminnan kehittamiseksi.



UUDENMAAN LAPSIREUMA RY:N TUKIPERHEET

Kun perheen lapsi tai nuori sairastuu, ammattilaisten tiedon ja tuen liséksi erityisesti
muiden samassa elamantilanteessa olevien perheiden tarjoama vertaistuki auttaa
selviytymé&an uudessa tilanteessa. Vertaistuki on tarke&é niin lapselle itselleen kuin
koko perheelle,

my0s sairaan tai vammaisen lapsen sisaruksille ja isovanhemmille.

OTA YHTEYTTA TUKIPERHEISIIN, JOS KAIPAAT VERTAISTUKEA !

Suomen Reumaliitto ry. on kouluttanut tukiperheité toimimaan mm sellaisten perheiden
tukena, joissa on juuri sairastunut lapsi reumaan. Tukiperheet ovat vaitiolovelvollisia ja
toiminta on ehdottoman luottamuksellista.

Tuija Sikanen

Purotie 13

04500 KELLOKOSKI i
puh. 040 5148 640 '
tuija.sikanen@schering.fi . i

: s L
Arja Kaase i L'
Arimaantie 2 ' b ]
31470 SOMERNIEMI P
puh. (02) 7482 658 tai P L
0500 823 010 LA | A

arja.kaase@sci.fi

Ota ujostelematta yhteyttd, voidaan yhdessa sopia mi  ten toimitaan!
Lisatietoja ja neuvoja saat my6s meilta:

Puheenjohtaja

Marika Allimaa 050 5828371
Sami Perho 050-5226842
Espoo

Sihteeri

Susanna Pilkottu 050 5186003
Reijo Pilkottu 050 5186004
Espoo
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Uudenmaan Lapsireuma ry:n
hallituksen jasenet 2007

Puheenjohtaja

Marika Allimaa

Leppalinnunrinne 3 B 12

02620 ESPOO

gsm: 050 5828371

e-mail: marika.allimaa@elisanet.fi

Sihteeri

Susanna Pilkottu
Hevostilantie 1 C 17
02920 Espoo

Puh. 050- 518 6003

Email: pilkottu@gmail.com

Varapuheenjohtaja
Rahastonhoitaja

Lauri Viirila

Pyrytie 1A 1

00700 Helsinki

Puh. koti: 09 — 387 0613
gsm: 050 — 351 8963
late5@suomi24.fi

myo0s jasenasiat ja
osoitteenmuutokset

Jasenet:

Jussi Sikanen
Purotie 13

04500 KELLOKOSKI
gsm: 050 — 502 3663

Jyrki Kivimaki

Kivipylvaantie 15B

02940 ESPOO

e-mail: jyrki.o.kivimaki@kolumbus.fi

Tarja Turpeinen

Rauduskoivunkatu 20

04480 HAARAJOKI

gsm: 050 — 573 7361

e-mail: tarjaturpeinenl@Iluukku.com

Sami Perho
Leppélinnunrinne 3 B 12
02620 ESPOO

gsm: 050-5226842

Reijo Pilkottu

Hevostilantie 1 C 17

02920 Espoo

Puh. 050- 518 6004

Email: repe411@gmail.com

Yhdistyksesséa toimii myos:
Kristiina Aalto, asiantuntijalaakari
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