Lihastautiliiton vammais-
poliittisen ohjelman paateemat

Lihastautiliitto toimii aktiivisesti yhteistydssa muiden vammaisjarjestojen kans-
sa perus- ja ihmisoikeuksien toteutumiseksi. Lihastautiliiton Vammaispoliitti-
nen ohjelma vuosille 2019-2021 nostaa esiin viisi pdateemaa, jotka nousevat
suoraan lihastautia sairastavien arjen kokemuksista. Perusteet paateemoille
|6ytyvat Suomen ratifioimasta YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koske-
vasta yleissopimuksesta.
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Sauna on suomalaisille kansallisperintd. Se on enemman kuin puhdistumisen paikka, ja
saunomiseen sisaltyy myos sosiaalinen nakékulma. Talla hetkella vammaispalveluissa
suihku nahdaan valttamattdémana, saunaan paasemista useinkaan ei.

Kaikki

noo!
Sa U 00 5 Lihastautiliiton mielesté saunomismahdollisuuden tulee olla osa lihastautia sairastavien
- vai saunookoz arkea samalla tavoin kuin muillekin. Asunnon muutostéitd koskevissa pdcitoksissé
tulee mahdollistaa saunominen.

oy = 2 Oikeus henkilokohtaiseen apuun on subjektiivinen oikeus. Ja syysta, silla
Hen kl IO' ilman toimivaa avustusta monet lihastautia sairastavat henkilot eivat paasisi
kO htainen a pu sangysta ylos ja arjen toimiin: kouluun, téihin, terapioihin, harrastuksiin tai
vaikkapa kauppaan. Avustajia ei 16ydy helposti ja kun varajarjestelmatkaan
- mita tehds, eivat toimi, voi olla, ettd vapaa-aika kuluu sohvalla istuessa. Halusipa tai ei.

kun avustusta Palvelusuunnitelmiin ja pédtdksiin henkilékohtaisen avun jérjestédmisestd tu-
ei ole saatavilla? lee kirjata yksiléllisen sijaisjérjestelyn toteuttamistapa. Sijaisjérjestelyyn tulee
myéntdd palveluseteli tai ostopalvelu, tai jdrjestdd se julkisena palvelutuo-
tantona.

Lihastautien tutkimuksessa ja hoitokokeiluissa tapahtuu, ja markki-

Ed |Styn eet noille on saatu ladkkeita, mutta ne ovat todella kalliita. Tutkimus ja

i 4 laakekokeilut lisdavat toivoa - ehka juuri minulle voisi olla tasta apua!
I'!.O“ItomUOC!Ot Ja Pienelta vaikuttava muutos toimintakykyyn tai taudin etenemisen
laakekokeilut pyséhtyminen on suuri asia sen kokeneelle ja hanen l3heisilleen.

Lihastautiliitto korostaa, ettd Iddkkeen korkea hinta ei saa mddritelld sen
saatavuutta. Lihastautiliiton tavoitteena on edistéid keskustelua kalliiden
lddkkeiden saatavuuteen ja alueelliseen tasa-arvoon liittyvisté kysymyksista.

- vahan voi olla paljon

4 Ei ole yhdentekevaa, miten lihastautia sairastavia henkil6ita kuntou-
Joku roti tetaan. Harvinaisten lihassairauksien kuntoutuksessa terapeutin ja
palveluntuottajan asiantuntemus on erityisen tarkeaa. Mikali hinta ajaa
kuntoutukseen! laadun edelle, on riskin, ettd lihastautia sairastava henkil® saa tera-
peutin, joka on erikoistunut urheilijoiden liikuttamiseen. Oikeus kuntou-
tukseen on my6s kaikkein vaikeavammaisimmilla henkil6illa etenevasta
lihassairaudesta huolimatta.

Lihastautiliiton tavoitteena on omalta osaltaan vaikuttaa laadukkaan kuntou-
tuksen saamiseksi kaikille sitd tarvitseville lihastautia sairastaville ty6- ja toimin-
takyvyn tukemiseksi.

5 Oikeus liikkumiseen on ihmisoikeuskysymys. Huonosti toimiva kuljetuspalvelu
Matkaan! hankaloittaa liikkumista ja aiheuttaa myohastymisia koulusta, tyosta seka te-
. rapioista ja laakarista. Myds oman auton hankintaa ja pysakointiluvan saamista
- mutta miten? voivat hankaloittaa monet asiat.

Padtoksentekijdt tarvitsevat pddtosten pohjaksi kokemustietoa itse sairastavilta. Lihastau-
tiliiton tavoitteena on tuoda esiin lihastautia sairastavien kokemukset pédtoksentekijoille ja
viranomaisille.




