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Hei!

Talven tunnelmissa péaattyy verkostomme kymmenes toimintavuosi, juhlavuosi. Kuten
monet teista tietavatkin, niin toimitamme voidaan katsoa alkaneen 2008 silloisessa
Stakessissa (Nykyisin THL) Kuka kuuntelee kbyhaa -seminaarista. Tata kirjoittaessani
muistoni kulkevat tuohon muistorikkaaseen seminaariin.

Erityisen paljon iloitsemme teista, jotka olette tulleet matkan varrella mukaan ja olette
olleet mukana joko lyhyen tai pidemman jakson ja olette edelleen mukana. Kéyhan itsensa
aani kuuluvulle on tavoitteemme edelleen. Juhlavuosi kului tydn merkeissa.

0. kbyha mediassa - Opas koyhyytta kokeneelle.

Juhlavuonna julkaistiin Yhdessa EAPN-Finin kanssa julkaisu Kéyha mediassa. Opas

koyhyytta kokeneelle. Siita 16ytyy infoa verkkosivuiltamme ja sen PDF-version paaset
lataamaan http://www.eapn.fi/lkoyha-mediassa-opas-julkaistiin/ linkinkautta. Lataus on
uutisen lopussa.

1. Vuosi 2019 alkaa Kuka kuuntelee harvinaisesti sairasta koyhaé tilaisuudella

Tassa tilaisuuden alustava ohjelma:

Aika 29.1. klo: 17.00-19.30

Paikka: Uusi Lastensairaala Hattivattisali. Stenbackinkatu 9, Helsinki, sisd&nkaynti
Naistenklinikan reunasta.

lImoittautuminen: 15.1.2019 mennessa tuula.paasivirta@ 3kverkosto.fi

Ohjelma
17.00 Tervetuloa, illan pj (Kuka kuuntelee kdyhaa? -verkostosta)

17.05 Avaus HUS/HAKE tai Harvinaiset -verkosto
17.20 Virittaytyminen paneeliin Anna-Maria Isola
17.30-18.15 Harvinaissairauden taloudellinen rasitus elaméankaaressa

Paneeli, vetajana Pirkko Justander Kuka kuuntelee koyhaa -verkostosta
Osallistujat:

Lotta, aikuinen harvinaissairaan vanhemman lapsi ja vaitoskirjatutkija
Anna-Maria

Aatu; harvinaissairas nuori

mahdollisesti lapsiperhe

Liina EB-yhdistyksesta.
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18.15-18.30

Kansalaisaloitteen julkistaminen
Tuula Paasivirta Kuka kuuntelee kéyhaa verkostosta

18.30 kahvitarjoilu ja keskustelua.

Tiedustelut

Tuula Paasivirta Pirkko Justander
tuula.paasivirta@ 3kverkosto.fi pirkko.j@luukku.fi
GSM 040-5569079 GSM 050-5254183

2. Tulevien tilaisuuksien suunnittelua

Tule mukaan ideoimaan, valmistelemaan ja toteuttamaan tilaisuuksiamme! Mukanaolo voi
toteutua monella tavalla ja sitoutua voi vaikka tilaisuus kerrallaan tai jonkun muun
maaramitan verran.

Ota yhteytta alla oleviin yhteyshenkil6ihin, jos koet toimintamme jarkevaksi tai etenkin siin&
tapauksessa, ettei se ole sitd. Katsotaan, osaammeko vastata haasteeseesi!

Yhteyshenkilot: Tuula Paasivirta tai Arja Tyyneld. sp etunimi.sukunimi@ 3kverkosto.fi
Seuraava kokous: 15.1.2019 klo 16.30 Kirkkohallitus, Helsinki
Olet tervetullut mukaan, mutta ilmoittaudu tuula.paasivirta@ 3kverkosto.fi, tai

tiina.saarela@evVl.fi, koska kokoustiloissa ei voi liikkua ilman ilmoittautumista, ovet lukossa.

3.Hankeinfoa ja tietoa ensi vuoden tapahtumista eri puolilla maata

Naihin palataan ensi vuoden ensimmaisessa uutiskirjeessa.
4.Yleisinfoa
Facebook -keskustelu, Twitter ja kotisivut

Loydat meidat ja ryhman "Kuka kuuntelee kdyhaa” myos Facebookista
https://www.facebook.com/groups/127526893678/

Meillda on myds kotisivut:

http://www.kukakuunteleekoyhaa.fi/wordpress/

Kotisivuilta [6ydat kokous- ja tapahtumamuistiot ja ajankohtaiset tiedot sekd nama
uutiskirjeet, ja Facebook-sivuilla voidaan kayda keskustelua ajankohtaisista asioista ja
siella on myds ajankohtaista tiedotusta.

Olemme myds Twitterissa: Twitter @3KVerkosto ja Instagram 3kverkosto ja Youtube
l6ytyy
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Osoitemuutokset, listalta poistuminen tai listaan liittyminen:

Mikali et halua naita tiedotteita en&a, ilmoita siitd osoitteeseen tuula.paasivirta@pp.inet.fi
Samaan sahkdpostiin voit ilmoittaa, mikali séhkdpostiosoitteesi muuttuu.

Toisaalta uudet ihmiset voivat my6s ilmoittautua postituslistaan tuula.paasivirta@pp.inet.fi
tai tuula.paasivirta@ 3kverkosto.fi

Hyvaa joulua ja onnellista uutta vuotta 2019
Kuka kuuntelee kbyhaa? -verkoston puolesta
Tuula Paasivirta

Hyvaa Joulua ja hyvaa Uutta vuotta 2019
Toivottaa Kuka kuuntele koyhaa? -verkoston vaki.
Kiitos kuluneesta vuodesta.

STEA tukee meita

T
-

Uutiskirjeen osoitelahde: Kuka Kuuntelee Koyh&a? -verkoston uutiskirjeen tilaajarekisteri.
Sita hallinnoi Tuula Paasivirta tuula.paasivirta@pp,inet.fi tai tuula.paasivirta@ 3kverkosto
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