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UUDENMAAN LIHASTAUTIYHDISTYKSEN VUODEN 2023 LIITTOKOKOUKSELLE JATTAMA ALOITE

Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry tiedustelee mita talle viime vuonna liittokokoukselle annetulle aloitteelle
kuuluu ja miten asiaa on Lihastautiliitossa edistetty?

UUDENMAAN LIHASTAUTIYHDISTYS RY:N ALOITE LIHASTAUTILITON LITTOKOKOUKSELLE
23.4.2023

Henkilokohtainen avustaja mahdollistaa monen lihassairaan henkilon itsendisen elaman ja
osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena. Henkilokohtaisten
avustajien saamisessa on kuitenkin merkittavia haasteita, jotka pahimmillaan estavat tarkean
palvelun kayton. Ongelmia avustajien saatavuudessa on seka heilld, joilla on pienet
avustajatuntimaarat, etta heill3, joilla on suurempikin avuntarve. Myds avustajien sijaisuuksien
jarjestamisessa on ongelmia, erityisesti avustajien akillisissa sairastapauksissa. Avustajien saamista
vaikeuttaa muun muassa alhainen tuntipalkka, tydtuntien vaihteleva maara seka tyon heikko
tunnettavuus.

Monella henkil6kohtaisten avustajien tyonantajalla on avustajinaan opiskelijoita, joille avustajan
tyo sopii hyvin joustavuutensa vuoksi. Monien opiskelijoiden on kuitenkin mahdotonta ottaa
vastaan tarjottuja lisatunteja, esim. akillisia sairaslomasijaisuuksia. Lisatuntien ottaminen johtaisi
heilla erilaisten tukien menetykseen, jolloin lisatydon vastaanottaminen ei ole heille taloudellisesti
kannattavaa. Vastaava ongelma on myos tyouransa loppupuolella olevilla henkil6illg, joilla
mahdollinen eldke asettaa rajoituksia lisatyolle.

Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry esittaa, etta Lihastautiliitto toimii aktiivisesti henkil6kohtaisten
avustajien saatavuuden parantamiseksi. Lihastautiliitto myos edistdd muutosta, jolla puretaan
henkilokohtaisina avustajina toimivien henkiléiden taloudellisia kannustinloukkuja. Vammaisen
henkilon henkilokohtaisena avustajana toimiva henkil6 ei siis menettaisi tukiaan

(esim. opintotuki), jos han ottaa vastaan lisdtunteja avustajana.

Uudenmaan Lihastautiyhdistys esittda myos, etta Lihastautiliitto lahtee mukaan Invalidiliiton
suunnitteilla olevaan kampanjaan, jonka tarkoituksena on muun muassa henkilékohtaisen
avustajan tyon tunnettavuuden parantaminen. Invalidiliiton kampanjassa mukana oleminen
saastaisi Lihastautiliiton omia resursseja ja lisdisi yhteistyota eri toimijoiden kanssa, mika vahvistaa
yhteisen viestin ja huolen painoarvoa vammaisten ihmisten arjessa ja palveluissa. Uudenmaan
Lihastautiyhdistys esittaa lisaksi, ettd Lihastautiliitto huolehtii siitd, ettd uusi vammaispalvelulaki
mahdollistaa kaikkien lihastautia sairastavien itsendisen elaman.
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