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Henkilékohtainen apu tukee itsendista elamaa ja osallisuutta yhteisdssa

YK:n vammaisyleissopimuksen mukaan vammaiset ihmiset tarvitsevat henkildkohtaista apua tukemaan arjen
toteutumista, osallisuutta yhteisdssa ja estamaan yhteisosta ulos jadmistd. Suomessa henkilékohtainen apu
on tarkoitettu vaikeavammaisille henkildille, jotka tarvitsevat valttamatonta avustamista kotona ja kodin ulko-
puolella: paivittaisissa toimissa, tydssa ja opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa
tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessé.

Kaikki lihastaudin toimintakyvyn haasteet eivat valttamatta nay p&allepain, vaan ihminen voi olla jonkin tietyn
asian suhteen vaikeavammainen, koska esim. kédet eivat nouse hartialinjan yli tai portaissa kulkeminen on
mahdotonta. Naissa tilanteissa olisi tarkeda, etté palvelujarjestelma tunnistaisi lihastautia sairastavan avun
tarpeen ja antaisi tukea valttamattémaan arjesta suoriutumiseen.

e Henkil6kohtaista apua tulee myontda maarallisesti vastaamaan lihastautia sairastavan ihmisen tar-
peita. Harvinaisia lihastauteja sairastavien tarpeet ovat yksildllisia ja sopivan avustajan I6ytaminen ei
ole aina helppoa, varsinkin sijaisjarjestely on vaikeaa

e Vastuu avustajien puutteesta tai sijaisjarjestelyista ei voi olla asiakkaan vastuulla. Henkilékohtaisen
avun jarjestamisesta vastuussa olevan toimijan tulee ratkaista patevien avustajien puuttuminen

o Lihastautilitto kannattaa asiakaslahtdisten alueellisten avustajakeskusten perustamista ja yllapita-
mista seka niiden julkista tukemista.

Kuntoutus yllapitaa toimintakykya seka hidastaa toimintakyvyn heikkenemista

Kuntoutus tarkoittaa erilaisia toimenpiteitd, joilla pyritdan lisdamaan ihmisen toimintakykya ja itsenaista suo-
riutumista arjessa. Se voi olla myds olemassa olevan toimintakyvyn yllapitamista tai lihassairauden etenemi-
sesta johtuvan toimintakyvyn menetyksen hidastamista. Kuntoutuksen avulla voidaan vahentaa vahvempien
palveluiden ja tukitoimien tarvetta.

Kuntoutuksen avulla lihastautia sairastavat henkilot voivat sailyttdd mahdollisimman hyvan toimintakyvyn sai-
rauden etenemisesta huolimatta. Toimintakyvyn sdilyminen mahdollisimman hyvana lisda itsendisyytta, va-
pautta ja mahdollisuutta osallistua tyéelamaan.

e Lihastautia sairastavia inmisia koskettaa laakinnallisen kuntoutuksen tarve, josta erityisesti fysiotera-
pia, allasterapia, puheterapia, ammatillinen kuntoutus seka sopeutumisvalmennus. On erityisen tar-
keaa, etta kaikille lihastautia sairastaville on tarjolla laadukas ja tarpeenmukainen kuntoutus sen jar-
jestamistavasta riippumatta

o Lisaksilihastautia sairastavilla, joilla ei ole l&adkinnallisen kuntoutuksen tarvetta, tulee olla perustervey-
denhuollossa saanndéllinen sairauden seuranta, johon sisaltyy yksil6llisen kuntoutussuunnitelman laa-
dinta ja sen toteuttaminen.

o Erityistd huomiota tulee kiinnittda erikoissairaanhoidossa lihastautia sairastavien nuorten siirtyessa
lasten palveluista aikuisten palveluihin seka Kelan jarjestaman vaativan laakinnallisen kuntoutuksen
loppuminen 65-vuoden idssa. Siirtymavaihe ei saa heikentda sairauden seurantaa eika heikentaisi
saatavan yksil6llisen kuntoutuksen laatua.

Liikkumisen vapaus lisaé itsenaisyytta ja yhdenvertaisuutta

Kun kéavelykyky on hyva eika liikkumisen apuvalineille tai henkilékohtaiselle avulle ole tarvetta, ei kodin ulko-
puolella likkuminen vaadi juurikaan suunnittelua. Jo kavelykyvyn heikentyminen lihassairauden vuoksi tuo
haasteita kodin ulkopuolella likkumiseen; kaikkeen kuluu enemman aikaa, talvella lumi ja ja& tuovat vaarati-
lanteita, muhkuraisen nurmikon poikki ei voi oikaista tai linja-auton portaita ei pystykdan nousemaan.

Esteetdn ymparisto ja julkinen liikenne ovat ensisijaisia henkilokohtaisen liikkkumisen tukimuotoja. Kuljetuspal-
velut auttavat silloin, kun julkisella likenteell& ei sairauden vuoksi pysty kulkemaan.

o Kuljetuspalveluissa tulee huomioida ihmisten yksildllinen elama ja sen tuomat tarpeet. Kuljetuspalve-
luiden yksil6llinen mukauttaminen vaatii paljon ennakointia ja byrokratiaa. Hyvin toimivat ja laadukkaat
kuljetuspalvelut ovat toimivia ja joustavia seka turvallisia kayttda. Joustavuutta tulee olla enemmaéan
matkustusalueen ja matkamé&arien kayton suhteen.



Oman auton kayttd vapauttaa ihmiset julkisen liikenteen aikatauluista, vahentdd matkoihin kuluvaa
aikaa. Suuressa osassa Suomea oma auto on ainoa tapa liikkua julkisen liikenteen puuttumisen
vuoksi. llimastonmuutoksen hidastaminen asettaa paineita yksityisautoilun seka liikenteen paastéjen
vahentamiselle. Lihastautia sairastavalle oma auto tai jonkin muu moottorikayttdinen ajoneuvo saattaa
olla ainoa tapa liikkkua oman kodin ulkopuolella ja elad mahdollisimman tavanomaista elamaa. Mah-
dollisuus kulkea ymparistéystavallisella ajoneuvolla itsenaisesti voi todellisuudessa olla seka taloudel-
lisesti ettd ympariston kannalta parempi vaihtoehto kuin kuljetuspalvelumatkojen jarjestaminen.

Esteettdmyys tukee osallisuutta

YK:n vammaisyleissopimuksen mukaan yhteiskunnan esteettémyyden muodostaa fyysinen, sosiaalinen, ta-
loudellinen ja kulttuurinen ulottuvuus. Fyysisen ympariston esteettémyys koskee rakennusten lisaksi katuja,
kuljetuksia ja mahdollisuutta nauttia luonnosta yhdenvertaisesti. Lihastautiliton mukaan ensisijaista on sellai-
sen esteettdbman yhteiskunnan rakentaminen, johon osallistuminen ei vaadi vammaisille henkiléille suunnattuja
mukautuksia ja erikoissuunnittelua. Yleinen esteettomyys ei kuitenkaan usein toteudu, jonka vuoksi vammais-
ten yhdenvertaisuutta heikentaa tarve hakea erityisia vain vammaisille suunnattuja palveluja ja tukitoimia.

Lihastautia sairastaville fyysinen esteettémyys tarkoittaa erilaisia asioita eri ihmisilla. Ympariston mu-
kautetut ratkaisut ovat tarpeellisia osallisuuden toteutumiselle, mutta kaikki esteettomyyden toteutta-
mistavat eivat ole samalla tavalla sopivia kaikille niité tarvitseville. Ratkaisut tulisi toteuttaa siten, etta
kaikkien tarpeet huomioidaan.

Esteettomyysratkaisut eri liikennevélineissa ovat kirjavia, ja siten likkumisesteisen ihmisen matkusta-
miseen vaikuttavat toimintakyvyn haasteiden liséksi alueelliset erot. Kaikkien eri tavalla liikkumisrajoit-
teisten on paastava matkustamaan erilaisilla junilla. Myos linja-autolla matkustaminen tulee mahdol-
listaa liikkumisrajoitteisille mm. toimivan kaluston ja korotettujen bussipysakkien avulla.



