Toiminnan
vdinajatus

ALS on neurologinen sairaus,

joka aiheuttaa etenevaa lihasten
toimintakyvyttomyytta. ALS-
sairauteen ei ole parantavaa hoitoa.

Harvinaissairauteen sairastuminen

ALS JA ELAMA

”Vakavasta diagnoosista huolimatta, ei elima siihen paivaan pysahdy”

luo yksindisyyden tunteen. Asiallista

tietoa on saatavissa rajallisesti ja
kokemustietoa sitakin vahemman.

ALS ja elama -hanke jakaa vertais-
tarinoita ja kokemuksia sairauden

kanssa elamisesta. Kehitamme vertais-

"Mika tuo
celimaani lohtua?
Vertaisryhma.
On tullut tunne, etta
en ole yksin timan
sairauden kanssa.”

vertais-
ryhmadlainen

VAHENNAMME ERIARVOISUUTTA: ALSin hoito ja

muu tarvittava tuki vaihtelevat alueittain asettaen sairastuneet
eriarvoiseen asemaan. Valitamme kokemus- ja asiantuntijatietoa
seka jarjestamme vertaistoimintaa kaikkien saataville.

LISAAMME OSALLISUUTTA: Asiallisen tiedon ja

kokemusten jakaminen auttaa ihmisia suhtautumaan sairauteen ja

sairastuneeseen luontevasti. Kayttajien kokemukset apuvalineista ja
muista tuen muodoista rohkaisevat sairastuneita ja laheisia elamaan
mahdollisimman taytta elamaa. Sairastunut pystyy olemaan viela

toimintaa ja jaamme asiantuntijatietoa
sairaudesta ja tukimuodoista.

Lohtua tuo tieto siita, etta ei ole yksin
sairauden kanssa — muutkin
selviavat, paiva kerrallaan.

Meidat on yllattanyt se voimavarojen maara,
joka ihmisesta voi loytya. Vakavankin sairauden
kanssa voi elaa taysilla, hetkista nauttien.

Moka, josta olemme oppineet eniten: Vaikka muka
varasimme seminaariin tarpeeksi tilaa pyoratuolissa oleville
asiakkaille, tila kavi ahtaaksi. On oltava erityisen huolellinen
esteettomia tilaisuuksia jarjestdessa!

Meista tekee erityisen mukana olevien vertaisten ja
kokemustietdjien viisaus ja uskomaton asenne.

Vaikuttavaksi tyomme tekee: Vertaistuen ja rohkaisevien
esimerkkien merkitys on mittaamattoman arvokas
tilanteessa, jossa valoa ei tunnu loytyvan mistaan.
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Uudenmaan

sindoletarvokas.fi Lihastautiyhdistys ry

monessa mukana, vakavasta sairaudesta huolimatta.

Uudenmaan lihastautivhdistys ry
ALS JA ELAMA
uly.fi/als-ja-elama-hanke
kaisu.lahteenmaki@uly.fi fi

A
»
7 Timanttisin
havaintomme

On ollut upeaa huomata
vertaistuen vahvuus ja
haastavassa tilanteessa olevien
ihmisten voimaantuminen
muiden, samassa tilanteessa
olevien avulla.

Myos se, miten paljon
saadaan aikaiseksi, kun
innostutaan ja tehdaan

asioita sydamella.

Hyva fiilis kertautuu

ja asiat liikkuvat
eteenpain.

Tarkeimmat faktat

» Toimimme Uudenmaan alueella
2018—2021. Tavoitteena on
tavoittaa koko alueen sairastavat ja
laheiset.

 Hankkeessa on 1 tyontekija seka ko-
kemustoimijoita, joiden panos on ‘
korvaamattoman tarkea.

» Vuosibudjettimme on 102 000 £.

- Uudenmaan lihastautiyhdistys

jatkaa kehitettyjen toimintamallien

vllapitoa hankkeen paatyttya.

Niiden juurruttamisessa eri puolille

Uuttamaata on avainasemassa

alueen sairaanhoitopiirin seka

paikallisten jarjestojen kanssa
tehtava verkostotyo.




