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Hankkeen taustalla

ALSia sairastavien ja
heidan laheistens:
tarpeet

yvdinajatus
ALS on neurologinen sairaus,
joka afheuttaa etenevad lihasten

toimintakyvyttomyytta. ALS-
sairauteen ¢i ole parantavaa hoitoa.

Harvinaissairauteen sairastuminen

luo yksindisyyden tunteen. Asiallista
tietoa on saatavissa rajallisesti ja
kokemustietoa sitdkin vihemman.

ALS ja eldma -hanke jakaa vertais-
tarinoita ja kokemuksia sairauden
kanssa eldmisestd, Kehitimme vertais-
toimintaa ja jaamme asiantuntijatietoa

sairaudesta ja tukimuodoista.

Lohtua tuo tieto siitd, ettd el ole yksin
sairauden kanssa -~ muutkin
selvidvit, pdivd kerrallaan.

Arvokasohjelmassa tyOstetty juliste elokuulta 2019
Kuva:RookieStories

ALS JA ELAMA

"Vakavasta diagnoosista huolimatta, ei eliimd sithen paiviiin pysihdy™

“Mikd tuo
climdini lohtaa?
Vertaisryhmd,
On tullut tunne, ettd
en ole yksin timin
salrauden Kanssa.™

wrtais
rytundiiinen

VAHENNAMME ERIARVOISUUTTA: ALSin hoito ja
muu tarvittava tuki vaihtelevat alueittain asettaen sairastuneet
eriarvoiseen asemaan. Vilitimme kokemus - ja asiantuntijatietoa
seka jarjestamme vertaistoimintaa kaikkien saataville.

LISAAMME OSALLISUUTTA: Asiallisen tiedon ja
kokemusten jakaminen auttaa ihmisia suhtautumaan sairauteen ja
sairastuneeseen luontevasti. Kayttijien kokemukset apuvalineista ja
muista tuen muodoista rohkaisevat sairastuneita ja légeisié elamaan
mahdollisimman taytta elamaa. Sairastunut pystyy olemaan viela
monessa mukana, vakavasta sairaudesta huolimatta.

LS
v
* Timanttisin
havaintomme

On ollut upeaa huomata
vertalstuen vahvuous ja
haastavassa tilanteessa olevie
Ihmisten volmaantuminen

muliden, samassa tilanteessa
olevien avulla.

Myds se, miten paljon
saadaan alkaiseksi, kun
Innostutaan ja tehddin
asiolta sydimelld.
Hyva fillis kertautuu
ja asiar lilkkuvat
eteenpdin




TEKO
Eri teemoihin
keskittyvat
tilaisuudet

TEKO
Kokemustarinat
internet-sivuilla ja
painatettuina oppaina

MUUTOS
Sairastunutja laheinen
|6ytavat samassa
tilanteessa olevien
kokemuksia

TEKO
Vertaisryhma
toiminta: Tukinet,
etaryhmat,
kriisiryhma

TEKO
"Nae sair
taakse”
henkilékuvavideot,
joissa vélitetaan
sairastavien toiveita
kanssaihmisille

MUUTOS
Suurellayleisélla ja
ammattilaisilla on
tietoa sairaudesta ja
siitd, miten kohdata ja

ILMIO/TARVE
Ihmiseteivat osaa
suhtautua fyysisesti
vammaisiin

ILMIO/TARVE

TEKO
Fysioterapiaan seka
kommunikointiin
liittyvat oppaat

TEKO
Internetsivuston
kuntoutukseen
liittyvat tekstit

MUUTOS
Saatavillaontietoa ja
kokemustietoa esim. hengityksen
tuesta, fysioterapiasta ,
apuvalineista sekd muusta tuest

ILMIO/TARVE
ALSiirsairastunutja
|aheinen tuntevat,
ettd kukaan ei voi
tietda, milta heista
tuntuu

ILMIO/TARVE
KaikkiALSiin
sairastuneet eivat saa
riittavasti tietoa
kuntoutuksesta
TAVOITE
ALSiin sairastuneet
ja heidan laheisensa
eivat koe jaavansa tilanteessaan
yksin, vaan saavat tanitsemaansa
tietoa ja tukea.

tukea ALSiin

Ihmiset pelkaavat

TEKO
Henkildkohtainen
tuki puhelimitse ja
séhkopostitse

TEKO
Hoitopolun
visualisointi, jossa
myds yhdistyksen
tuki osana
kokonaisuutta

ILMIO/TARVE
Sairastuneetja
laheiset eivat |oyda
tietoa yhdistyksen
tarjoamasta tuesta

ILMIO/TARVE

Sidosryhmat/yhteistyd: sairaalat, Terhokof]
fysioterapeutit, puheterapeutit,
hengityspoliklinikatlihastautilittq
Hegityslaite potilaaty

TEKO
Yhteistydssa
ammattilaisten
kanssa
jarjestetyt
tilaisuudet

MUUTOS
Sairastunutja
laheinen saavat
tiedon yhdistyksen
tarjoamasta tuesta

TEKO
Tiedotus ja
verkostoty®

hoitotahojen
suuntaan

TEKO
Kattava internet
sivusto, jolle
nakyvyytta
mediassa *

TEKO
Psyykkiseen tukeen

vakavaa sairautta,
eivatka tieda, miten
olla tukena

airastuneita ja laheigig

TEKO
Kokemustarinat
internet-sivuillaja
painatettuna
oppaana

TEKO
Lehtien ja muiden
medioiden kautta saatu
asiallinen nakyvyys
sairaudelle *

TEKO
Koulutukset, joissajaetaan
tietoa ALSistga
) N & Bairastavien seka laheisten
kokemuksista

Sidosryhmat/yhteistyo:
"jul kki skummi”
asiantuntijat, lehdisto ja muut
mediat, jarjestot ja yhdistykset,
4. sektori (yksityisten perustamat
tukiryhmétfacebookissp
Lihastautilitto*

Muokattu mallista: Vaikuttavuuskartta, Vaikuttava yritys

Matalan kynnyksen

yhteisty6lle MIELI

Sidosryhmat/yhteistyo:
MIELI ry:n kriisikeskukset

Psyykkinen tuki on
riittamatonta erityisesti
dg:nsaamisvaiheessa

ja kriisitukeen
keskittyvat

tilaisuudet TEKO

ALS tuli taloor
psyykkisen tuen

MUUTOS opas

Sairastava jalaheinen
saavatriittavasti

TEKO psyykkista tukea

TEKO
Kriisituelliset
intsensiiviryhmat

kriisituki—malli
TEKO
Internet-sivuston
psykoedukatiiviseekstit
psyykkisen jaksamisen
tueksi seka kokemussitaatit:
miten me selvisimme, mika
meita auttoi

ry:n kanssa

Sidosryhmat/yhteisty6: MIELI
ry:n kriisikeskukset, Terhokoti
Nuorten Kriisipiste




MIKA KANNATTELEE VAKAVAA SAIRAUTTA SAIRASTAVAA?

Alhan se tavallinen harmaa arki

AMetket, keskittyminen asioihin, joista nauttii ja joita viels pystyy tekeméin
AViskaa piatis olla romahtamatta.

AMuisteleminen, eliman tarinan rakentaminen.

AVhdessi tekeminen, tirkeists perinteista kiinni pitiminen.

Alman avun tarpeen hyvaksyminen. Kaiken avun vastaanottaminen, mit3 on tarjolla
Ahvoimuus tapahtuneesta. Keskusteleminen asioista, myds niist vaikeista.

Alupa sille, etts kaikkia tunteita saa edelleen néytti
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€) Uudenmaan Lihastautiyhdistysn % B ALS jo elams -hanke | Uudenma- X B ALS_tuli_taloon.pdf
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B ALS ja elama -hank..

Tietoa ALSista

Me ALS ja eldmd -hankkeessa haluam
kokemustietoutta. Uudenmaan Lih
useita henkil6itd, jotka elavat ALSin b
mita viestejd he haluaisivat valittad e
a

ALS-diagnoosin saadessa vt
tuoda tullessaan. Pyri elami
jokaise

Kun saat ALS-diagnoosin

toimintaa. Vaikka ALS tule
tapaa, sen kanssa on silti«
laheisena on hyva muistaa pi

woww uly fi/als-Ja-elama-hanke/elama-alsin-kanssa/

ALS ja elami — Uud...

B Kirjaudu sisdsn  Uu.. ] Analytics

Laheiselle =

Psyykkinen hyvinvointi b

Sosiaaliturva 4 ALSista, myds térkead

linnassa on mukana
laheisena. Kysyimme,
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Ravitsemus »
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Hengitys »o
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<ea sairaus voi
Kuntoutusjaksot ja-kurssit 33 - ALS etenee

Henkilgkohtainen apu
Esteetn matkustaminen
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v keaa jatkaa

Hybdyllisia linkkej4 aasi "T‘IOHQHB
raumoa vuna vonTIEEN. MyOs
huolta omasta hyvinvoinnista.
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Are You Stuck in th.
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® Maventacom - llm.

Hankeinfo «

Hankkeen ajankohtaisia
kuulumisia

Hetkid elamassa - nde sairauden
taakse -video: musiikki tayttaa Timon
paivaa

Olemme julkaisseet hankkeessa toisen tana
vuonna kuvatuista henkilokuvistamme. Talla
kertaa paasemme tutustumaan Timoon, jolle
musiikki on tdrkeda monestakin syystd.
Tutustu Timon tarinaan taalta.

Lue lisda »

Apuvalineilta ti 13.4. klo 16-17:30,
suora linkki

Tervetuloa ti 13.4. klo 16-17:30 Uudenmaan

Vertaistarinoita
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ALS ja elama

I.Kerro kuvalla, mihin sind pystyt

W tukeutumaan.

als
#)

2.Tagda kuvaan QCtukihaaste ja 1isaa

_gfﬁ #tukihaaste ja #alsjaeldmd
" 3.Haasta kaveritkin mukaan lisdamidian
ALS-tietoutta!

www.tukihaaste.fi



"Ryhmén kanssa keskustelu on antanut VOIMI3 jaksamiseen”
'On tullut tunne, et ei ole yksin timan sairauden kanssa’

" jotenkin itsesta tuntuu, kun taalla kaikki tietaa missi mennaan, meilla on sama sairaus, niin - - 3 VO 0“8 0Mmad
IESENS ettei tavi havet sanoa jotain...

"..naa ihmiset osaa nauraa sen sairauden tuomille ongelmille ja <

prstyy ehka olemaan innostukseksi tai avuks %0||e|<u||e muulle, siits saatu hyva -
mieli nii se kannattaa itteeki pitkaan tas arjessa ja tekee tast niinku mielekst..” 7
&

"Ensimmainen oikea ihmiseltd ihmiselle inhimillinen tieto sairaudesta”

"Vahvistusta oman

| shteend hankkeessa kera;,ttyAen palautteiden lisaksi Heidi Huuskosen opinnaytetyd 'ti tatd venetts oikeasti ymmarra kukaan muu kuin se, joka on
oikeasti samassa paatissa.": ‘ALSia sairastavien ja sairastavien [sheisten kokemuksia jarjestolahtsisestd vertaistuesta (2077)
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