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Esitamme, ettd Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:lle myonnetty jarjestdavustus
tarkistetaan ja avustus myonnetaan lautakunnan paattamien jarjestéavustusten
myontamisperusteiden mukaisesti.

Perusteet, joilla muutosta vaaditaan

Katsomme, etta yhdistyksen avustus on myonnetty ns. linjauspaatoksena, jonka
perusteella kaikille vammais- ja potilasjarjestoille on myodnnetty toiminnan laajuudesta
riippumatta vain 1 000 €. Yhdistyksen avustus aleni aiemmista vuosista lahes 90 %.
Se on huomattava heikennys vammaisjarjeston taloudessa, joka muutenkin on pieni.

Vammaisia ja pitkaaikaissairaita seka heidan erityistarpeitaan ei yleensa huomioida, jolloin
osallistuminen ei tosiasiallisesti onnistu, vaikka toiminta olisi kohdennettu erityisrynmalle.
Lihastautia sairastavat ihmiset ovat vaikeasti likuntavammaisia ja suurin osa tarvitsee
henkilokohtaisen avustajan apua arjen toiminnoissa. Laajojen toimintarajoitteidensa vuoksi
hyvinvointialueiden jarjestama erityisryhmien toiminta ei sovellu lihastautia sairastaville.
Useimmiten tama ainoa vammaisille suunnattu toiminta on kohdennettu
kehitysvammaisille tai autisminkirjon henkildille.

Kohderyhman sisalla vammaisten inmisten tarpeet ovat hyvin erilaiset. Yksittainen
vammaisjarjesto ei pysty toteuttamaan toimintaa, joka huomioisi kaikki vammaiset. Siksi
on tarkeaa, etta vammaisjarjestdja on useita ja niissa riittavasti resursseja tukea eri tavoin
vammaisia ihmisia.

Vammaisten ihmisten kohdalla osallisuus on hyvin rajoitettua, kun esteellista toimintaa
jarjestetaan jatkuvasti. Moneen paikkaan osallistuminen estyy, kun ymparistd on
esteellista. Lisaksi esteettomaksi mainostettu toiminta saattaa monesti osoittautua
esteellisiksi. On tavallista, ettd vammainen ihminen ei paasekaan toimintaan, koska tila tai
sinne kulku ei ole esteetdn; ovet ja kaytavat ovat lilan kapeita, kynnykset ovat liilan korkeat,
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hissiin ei mahdu sahkopyoratuolilla, inva-wc:ta ei ole tai se ei ole standardien mukainen
jne. Inminen voi joutua jattaytymaan kokonaan pois tai jaa toiminnassa yksin omaan tilaan
esim. kahvittelun ajaksi.

Uudenmaan Lihastautiyhdistys huomioi kohderyhman erityistarpeet kaikessa
toiminnassaan ja pystyy tukemaan erityisen haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten
osallistumista. Mahdollisuus paasta esteettomaan toimintaan heikkenee entisestaan, jos
riittavalla tavalla esteettdomyyden huomioon ottavan vammaisjarjeston avustusta
pienennetaan.

Lihastaudit ovat harvinaissairauksia ja lisaksi ne ovat etenevia sairauksia. Yhdistyksella on
ainutlaatuinen asema tarjota lihastautia sairastaville vertaistukea, jota mikdan muu taho ei
tarjoa. Elamantilanteiden muutoksissa ohjauksen ja neuvonnan tarve korostuu ja tarvetta
on erityisesti sosiaaliturvaan liittyvalle neuvonnalle. Suurin osa yhdistyksemme toimintaan
osallistuvista ilmoittaa suurimmaksi huolekseen epatietoisuuden sairauden etenemisesta
ja sen, kuinka pystyy selviytymaan itsenaisesti toimintakyvyn heikennyttya.

Yhdistyksemme toiminnalla pystytaan tukemaan hyvin haavoittuvassa asemassa olevien
lihastautia sairastavien ihmisten omaa toimintaa hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi.
Tama kaikki on perusteellisesti kuvattu hakemuksessamme.
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