Suomen Iktyoosiyhdistys ry

Koronaepidemia on iskenyt monella tavoin
my6s yhdistyksemme kevaan tapahtumiin.
Jaamme tassa tiedotteessa lisatietoa
muuttuneista suunnitelmista.
Jaksamista eristyksessa toimimiseen!
Silja Lindgvist, puheenjohtaja

Vuositapaaminen 18-19.4.2020 Ahtarissa
siirtynyt lokakuulle 3-4.10.2020

Olemme hallituksessa paattéaneet siirtda
vuositapaamisen syksylle johtuen
koronaviruksesta. Pyydamme sitovat
ilmoittautumiset Ahtariin kesan jalkeen,
31.8.2020 mennessa, mutta tasta lisatietoa
viela kesalla.

Vuosikokous siirretddn myos pidettavaksi
4.10.2020 Ahtarissa. Hallitus on tehnyt
normaalin toimintakertomuksen vuodelta 2019
seka tilinpaatoksen, joka naytti 50,65 €
ylijagamaa. Hallitus on sitoutunut jatkamaan
syksylle, jolloin tehd&é&n erovuoroisten viralliset
valinnat loppuvuodelle 2020 seka vuodelle
2021.

Virtuaaliset vertaistreffit
ma 27.4. klo 18:30-19:30

Koska fyysiset tapaamiset on nyt kielletty, niin
Allergia-, Iho- ja Astmaliiton kanssa olemme
l&Ahteneet suunnittelemaan oikeita virtuaalisia
vertaistreffejd, joissa voimme jakaa
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Ensimmainen Microsoft Teamsin kanssa
toteuttava tapaaminen on suunniteltu
pidettavaksi maanantaina 27.4. klo 18:30.
Tapaamiseen ei tarvitse ilmoittautua. Linkki
tapaamiseen tullaan julkaisemaan Iktyoosi-
yhdistyksen Facebook-sivuilla seka
www.iktyoosi.fi -sivuilla. Pystyt osallistumaan
verkkovertaistreffeille tietokoneella tai
kannykalla, jossa on kamera ja mikrofoni.
Yhteyksié voi kokeilla jo klo 18.15 alkaen.
Tietokoneelle voi liittya valitsemalla “Liity sen
sijaan selaimessa”, puhelimella tai tabletilla on
hyva ladata Microsoft Teams-sovellus
etukéateen.

www.iktyoosi.fi
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Harvinaiskeskus Norion virtuaaliluennot

Harvinaisia sairauksia tukeva Norio-keskus
jarjestaa myaos virtuaalisesti luentoja, joihin on
vapaa paasy. Kevaan tapahtumat loytyvat
sivuilta: www.norio-
keskus.fi/tapahtumakalenteri.html

Verkkokeskustelu: Vanhempien jaksaminen
perheessa, jossa lapsella/nuorella on
harvinainen sairaus

Verkkokeskustelu: Geenidiagnostiikan
tulevaisuuden nakymat

28.04.2020 - 28.04.2020 05.05.2020 - 05.05.2020

Ylla olevassa kuvassa mainitut luennot ovat
ti 28.4. klo 14-15:30 ja 5.5. klo 14-15:30.

Iktyoosilapsirahaston hakemukset 2020

Muistattehan, etta voitte hakea lapsille ja
nuorille tukea lktyoosilapsirahastosta.
Toivomme hakemukset 31.5.2020 mennessa.
Kasittelemme ja teemme paéatdkset 20.6.2020
mennessa. Huomioithan, ettd hakemuksen
yhteydessa vaadimme myds
asiantuntijalausunnon (laakarinlausunto), joka
voi olla my6s kopio OmaKannasta. Tarkemmat
ohjeet I6ytyvat nettisivuiltamme osoitteesta:
www.iktyoosi.fi/iktyoosilasten-rahasto/.

European conference on rare disease and
orphan drugs 14-15.5.2020

Suunniteltu harvinaisten sairauksien
konferenssi on my@s siirtynyt taysin on-line
pohjaiseksi. Samalla tottakai osallistumis-
kustannukset ovat myds pudonneet ja
rekisterditymisaika on pidentynyt. Jos sinulla
on mahdollisuus ja innokkuutta osallistua to-pe
14-15.5.2020, niin ilmoita halukkuutesi
iktyoosiyhdistys@gmail.com -osoitteeseen. Jo
ilmoittautuneet ovat etusijalla, mutta lisaa
mahtuu.

Jeweluloa mulftaar!

t. Hallitus: Silja Lindqvist, Marjukka Tyrvainen,
Kirsi Polttila, Marika Ojanen ja Sanna
Fransman / iktyoosiyhdistys@gmail.com,
/www.iktyoosi.fi / Marjukka Tyrvadinen puh. 044
204 0964
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