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Meidät on yllättänyt se voimavarojen määrä, 
joka ihmisestä voi löytyä. Vakavankin sairauden 
kanssa voi elää täysillä, hetkistä nauttien.

Moka, josta olemme oppineet eniten: Vaikka muka 
varasimme seminaariin tarpeeksi tilaa pyörätuolissa oleville 
asiakkaille, tila kävi ahtaaksi. On oltava erityisen huolellinen 
esteettömiä tilaisuuksia järjestäessä!

Meistä tekee erityisen mukana olevien vertaisten ja 
kokemustietäjien viisaus ja uskomaton asenne.

Vaikuttavaksi työmme tekee: Vertaistuen ja rohkaisevien 
esimerkkien merkitys on mittaamattoman arvokas
tilanteessa, jossa valoa ei tunnu löytyvän mistään.
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”Vakavasta diagnoosista huolimatta, ei elämä siihen päivään pysähdy”

VÄHENNÄMME ERIARVOISUUTTA: ALSin hoito ja 
muu tarvittava tuki vaihtelevat alueittain asettaen sairastuneet 
eriarvoiseen asemaan. Välitämme kokemus- ja asiantuntijatietoa 
sekä järjestämme vertaistoimintaa kaikkien saataville.

LISÄÄMME OSALLISUUTTA: Asiallisen tiedon ja 
kokemusten jakaminen auttaa ihmisiä suhtautumaan sairauteen ja 
sairastuneeseen luontevasti. Käyttäjien kokemukset apuvälineistä ja 
muista tuen muodoista rohkaisevat sairastuneita ja läheisiä elämään 
mahdollisimman täyttä elämää. Sairastunut pystyy olemaan vielä 
monessa mukana, vakavasta sairaudesta huolimatta. 

Toiminnan 
ydinajatus

ALS on neurologinen sairaus, 
joka aiheuttaa etenevää lihasten 
toimintakyvyttömyyttä. ALS-
sairauteen ei ole parantavaa hoitoa. 
Harvinaissairauteen sairastuminen 
luo yksinäisyyden tunteen. Asiallista 
tietoa on saatavissa rajallisesti ja 
kokemustietoa sitäkin vähemmän. 
ALS ja elämä -hanke jakaa vertais-
tarinoita ja kokemuksia sairauden 
kanssa elämisestä. Kehitämme vertais-
toimintaa ja jaamme asiantuntijatietoa 
sairaudesta ja tukimuodoista.
Lohtua tuo tieto siitä, että ei ole yksin 
sairauden kanssa – muutkin 
selviävät, päivä kerrallaan.

	     ”Mikä tuo 
   elämääni lohtua? 
       Vertaisryhmä. 
	 On tullut tunne, että 
		     en ole yksin tämän 
		    sairauden kanssa.”

vertais-
ryhmäläinen

Timanttisin
 havaintomme

   On ollut upeaa huomata
   vertaistuen vahvuus ja

 haastavassa tilanteessa olevien 
ihmisten voimaantuminen 

muiden, samassa tilanteessa 
olevien avulla.

	      Myös se, miten paljon  
	     saadaan aikaiseksi, kun 
		  innostutaan ja tehdään 
	       asioita sydämellä. 
	    Hyvä fiilis kertautuu 
	    ja asiat liikkuvat 
	  eteenpäin.

Tärkeimmät faktat
•	Toimimme Uudenmaan alueella 

2018–2021. Tavoitteena on 
tavoittaa koko alueen sairastavat ja 
läheiset.

•	Hankkeessa on 1 työntekijä sekä ko-
kemustoimijoita, joiden panos on 
korvaamattoman tärkeä.

•	Vuosibudjettimme on 102 000 €.
•	Uudenmaan lihastautiyhdistys 

jatkaa kehitettyjen toimintamallien 
ylläpitoa hankkeen päätyttyä. 
Niiden juurruttamisessa eri puolille 
Uuttamaata on avainasemassa 
alueen sairaanhoitopiirin sekä 
paikallisten järjestöjen kanssa 
tehtävä verkostotyö.


