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Terve  toveri!

Sy k s y  jo  vä r i s t e l e e  tul o a a n  ja  ke s ä n  mu i s t o t  läm m i t t ä v ä t  iho a.  Ko r v i e n  vä l i s e s s ä  juk e b o k s i s s a n i  so i  
Su u r l ä h e t t i l ä i d e n  no s t a l g i n e n  bi i s i :  ”Kuka voisi kellot seisauttaa, ja ajan pysäyttää,
kun maailma lainaa kaikkein kauneintaan?  Kuka voisi kellot seisauttaa, ja ajan pysäyttää, kun 
maailma antaa kaikkein parastaan…” Ku n p a  aja n  vo i s i k i n  he t k e k s i  py s ä y t t ä ä  va i k k a p a  mö k k i j ä r v e n  
tyy n e e n  ilta a n ,  ke s ä j u h l i e n  ilo i s e e n  tun n e l m a a n  tai  lom a- aam u n  rau k e u t e e n ,  kun  mi e l i  on  pu h d a s  
ja  au r i n k o  sa r a s t a a .

AM C  ry:n  pu h e e n j o h t a j a n a  toi v o i s i n  vo i v a n i  ma t k a t a  aj a s s a  taa k s e p ä i n  si i h e n  he t k e e n ,  ku n  en s i  
ke r t a a  tuu m a s i n  ma n s e l a i s i t t a i n ,  et t ä  ”tar t t i s  teh r ä  jot a i n”.  Tu o s t a  tuu m a u k s e s t a  on  ku l u n u t  ai v a n  
liia n  kau a n .  Mo n t a  mu u t o s t a  on  eh t i n y t  tap a h t u a  he n k i l ö k o h t a i s e s s a  el ä m ä s s ä n i ;  ove t  työ e l ä m ä ä n  
ova t  av a u t u n e e t  ja  op i s k e l i j a n  ar k i  ka i k k i n e  mu k a v u u k s i n e e n  on  jääm ä s s ä  hi l j a l l e e n  tak a- al a l l e .  
Ty ö e l ä m ä  on  om i a a n  tuo t t a m a a n  jär j e t ö n t ä  ki i r e t t ä  ja  pr i o r i s o i n t i p a k k o a ,  jok a  he i j a s t e l e e  hi l j a i s e l o a  
yhd i s t y s r i n t a m a l l e .  To i v e i k a s t a  on  ku i t e n k i n  se,  et t ä  ke r r a n  syt t y n y t  ide o l o g i n e n  roi h u  pal a a  yhä  –  
ja  he t k i t t ä i n  vo i m i s t u u!  Ta r t t u k a a m m e  sii s  tah t o t i l o i h i m m e  uu d e l l a  en e r g i a l l a  ja  yh t e i s t u u m i n!!

Yh d i s t y k s e m m e  tav o i t t e e n a  on  ol l u t  jär j e s t ä ä  sä ä n n ö l l i s e s t i  tapaaminen  AMC- väelle  ympäri  
Suomen . Ha l l i t u s  se l v i t t ä ä  pa r h a i l l a a n  ma h d o l l i s u u t t a  tap a a m i s e l l e ,  eh k ä  jo  täm ä n  vuo d e n  
pu o l e l l a!  O t a t h a n  me i h i n  yh t e y t t ä ,  m i k ä l i  ti ed o s s a s i  on  po t e n t i a a l i s i a  ra h o i t u s k a n a v i a  tai  inn o s t a v i a  
ide o i t a  tap a h t u m a n  tot e u t t a m i s e k s i .  Mi n u l l a  ai n a k i n  on  ko k o  ”AMC- pe r h e t t ä”  jo  ko v i n  ko v a  ikä v ä!  
Vi e r o i t u s o i r e i d e n  lie v e n t ä m i s e k s i  kan n u s t a n k i n  ka i k k i a  lii t t y m ä ä n  Fa c e b o o k i s s a  

(ww w . f a c e b o o k . c o m ) AM C l ä i s t e n  kansainväliseen  yhteisöön:  ”AMC  –  Arthrogryposis” . 
Yh t e i s ö s t ä  löy d ä t  lik i  300  ver t a i s t a  er i  pu o l i l t a  ma a i l m a a :  Th a i m a a s t a ,  Au s t r a l i a s t a ,  US A : s t a ,  
Br i t e i s t ä ,  Et e l ä- Af r i k a s t a ,  Kr o a t i a s t a  ja  Ca n a d a s t a ,  va i n  mu u t a m i a  pa i k k o j a  ma i n i t a k s e n i .  Yh t e i s ö  
tar j o a a  ma h d o l l i s u u d e n  va i h t a a  aj a t u k s i a  (tai  va i k k a  va l o k u v i a)  my ö s  po h j o i s m a i s t e n  tut t a v i e m m e  
kan s s a .  Sa m a a n  tap a a n  vo i t t e  kä y d ä  ku r k i s t a m a s s a  Fa c e b o o k i s s a  su o m a l a i s t a  ”Ha r v i n a i s e t  
vam m a r y h m ä t ”  -yh t e i s ö ä  tai  lii t t y ä  oso i t t e e s s a  ww w . i r c- ga l l e r i a . n e t  ”Ha r v i n a i s e t  nu o r e t”  -ryh m ä ä n .  
Nä m ä  ne t t i y h t e i s ö t  ov a t  ka i k i l l e  av o i m i a  ja  ilm a i s i a!

Jo s  vi r t u a a l i n e n  koh t a a m i n e n  tun t u u  vi e r a a l t a ,  ka n n a t t a a  so p i a  tre f f i t  ka s v o t u s t e n  26.–27.9.  

He l s i n k i i n .  Tu o l l o i n  pi d e t ä ä n  Ii ri k s e s s ä  Harvinaisten  valtakunnallinen  tapahtuma , jon k a  
tee m a n a  on  ”Har v i n a i s i a  ihm i s s u h t e i t a”.  Al l e k i r j o i t t a n u t k i n  on  lup a u t u n u t  til a i s u u t e e n  ke r t o m a a n  
elä m ä s t ä ä n  AM C : n  kum p p a n i n a  –  ja  eh k ä  si i n ä  sam a l l a  väh ä n  mu i s t a k i n  ihm i s s u h d e j u t u i s t a!  
Ilm o i t t a u t u m i n e n  tap a h t u m a a n  pä ä t t y y  1 1 . 9 .  ja  lis ä t i e t o a  vo i t  luk e a  ne t t i s i v u i l t a  
ww w . h a r v i n a i s e t . n e t . Sa m a i s i l t a  ve r k k o s i v u i l t a  bo n g a a t  he l p o s t i  my ö s  mu i t a  ha r v i n a i s i l l e  
suu n n a t t u j a  tap a h t u m i a ,  ku r s s e j a  ja  kou l u t u k s i a .

Invalidiliiton  liittovaltuustovaalit  lähestyvät!  Ni e m e n  Las s e  on  teh n y t  ha r v i n a i s t e n  
kan n a l t a  me r k i t t ä v ä ä  työ t ä  ku l u n e e n  nel j ä n  vuo d e n  aja n  lii t t o v a l t u u s t o n  jäs e n e n ä .  Tä s t ä  
pi t k ä j ä n t e i s e s t ä  ja  ed i s t y k s e l l i s e s t ä  työ s t ä  kii t ä m m e  läm p i m ä s t i  La s s e a  ja  va l m i s t a u d u m m e  
hu o l e l l i s e s t i  uu s i i n  vaa l e i h i n ,  joi s s a  ha r v i n a i s i l l a  on  ny t  täy t e t t ä v ä n ä ä n  ka k s i  va l t u u s t o p a i k k a a!  
Ta v o i t e l t a v a a  ol i s i ,  et t ä  ha r v i n a i s e t  sa i s i v a t  va l t u u s t o o n  se k ä  its e  vam m a i s e n  ed u s t a j a n  et t ä  
vam m a i s e n  lap s e n  va n h e m m a n .  AM C  ry:n  ha l l i t u k s e n  ko k o u k s e n  (20.8.) si u n a u k s e l l a  ryh d y n  its e  
eh d o k k a a k s i  en s i m m ä i s e e n  sa r j a a n .  Va l t a k u n n a l l i n e n  va i k u t t a m i s t y ö  lii t o s s a  on  tul l u t  m i n u l l e  
tut u k s i  toi m i e s s a n i  us e a m m a n  vuo d e n  Inv a l i d i l i i t o n  nu o r t e n  pu h e e n j o h t a j a n a .  Mi e l e s t ä n i  
Inv a l i d i l i i t o n  pä ä t ö k s e n t e k o e l i m i i n  tar v i t a a n  kii r e e s t i  nu o r t a  ve r t a ,  nu o r e l l a  tar k o i t a n  täs s ä  
yh t e y d e s s ä  iha n  ai d o s t i  tuo r e t t a  ja  roh k e a a ,  27-ke s ä i s t ä!  Ta u s t a s t a n i  ja  me r i i t e i s t ä n i  vo i t t e  luk e a  
vaa l i k e s k u s t e l u s i v u i l t a  os o i t t e e s t a  ww w . h a r v i n a i s e t . n e t . M a a i l m a a  ei  vo i  pa r a n t a a  yh d e n  ihm i s e n  
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vo i m i n ,  vaa n  tar v i t a a n  jou k k o v o i m a a  ja  yh t e e n  hi i l e e n  pu h a l t a m i s t a!  Ka i k e s t a  tek e m ä s t ä n n e  
lob b a u k s e s t a  ja  an t a m a s t a n n e  tue s t a  ol e n  va l t a v a n  kii t o l l i n e n!

Lo p u k s i  ha l u a n  mu i s t u t t a a  ku l u v a n  syk s y n  ”suu r u u d e s t a ”  va i k e a v a m m a i s t e n  he n k i l ö i d e n  ja  
vam m a i s p a l v e l u i d e n  keh i t y s h i s t o r i a n  kan n a l t a .  Ni m i t t ä i n  pi t k ä ä n  ja  ha r t a a s t i  od o t e t t u  

vammaispalvelulain  uudistus  astuu  voimaan  1.9.2009! Uu d i s t u k s e n  my ö t ä  
he n k i l ö k o h t a i n e n  ap u  mu u t t u u  ha r k i n n a n v a r a i s e s t a  et u u d e s t a  vah v a k s i  (sub j e k t i i v i s e k s i)  
oi k e u d e k s i  va i k e a v a m m a i s i l l e  ihm i s i l l e .  Uu d i s t u s t a  vä l t e l t i i n  ja  ki e r r e l t i i n  ed u s k u n n a s s a  kym m e n i ä  
vuo s i a ,  vam m a i s e t  ka n s a l a i s e t  jär j e s t i v ä t  m i e l e n o s o i t u k s i a  ja  luo t t a m u s  pä ä t t ä j i i n  m e n e t e t t i i n  ke r t a  
toi s e n s a  jäl k e e n .  Tu l e v a  tiis t a i  tä y t t ä ä  vi h d o i n  pi e n e n  ihm i s j o u k o n  suu r e t  od o t u k s e t!  La k i i n  on  ny t  
my ö s  mu s t a a  va l k o i s e l l a  tun n u s t e t t u ,  et t ä  pä i v i t t ä i s t e n  toi m i e n ,  työ s k e n t e l y n  ja  op i s k e l u n  lis ä k s i  
he n k i l ö k o h t a i s t a  ap u a  tul e e  m y ö n t ä ä  väh i n t ä ä n  10  tun t i a  ku u k a u d e s s a  (ja vuo d e s t a  20 1 1  al k a e n  
30h  / kk) ha r r a s t u k s i s s a  kä y m i s e e n ,  yh t e i s k u n n a l l i s e e n  os a l l i s t u m i s e e n  se k ä  so s i a a l i s t e n  

suh t e i d e n  yll ä p i t ä m i s e e n .  Eläköön  yhdenvertaisuus  –  eläköön  itsenäinen  elämä!!!

Näissä  tunnelmissa  toivotan  sinulle  ja läheisillesi  kauniita  syyspäiviä  ja 
osallistumisen  iloa!

Mi l l a  Ilo n e n
AM C  ry:n  pu h e e n j o h t a j a
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