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TAVOITE

ALSiin sairastuneet 

ja heidän  läheisensä 

eivät koe jäävänsä tilanteessaan 

yksin, vaan saavat tarvitsemaansa 

tietoa ja tukea.  

ILMIÖ/TARVE 
Ihmiset pelkäävät 
vakavaa sairautta, 
eivätkä tiedä, miten 

olla tukena

MUUTOS
Sairastava ja läheinen 

saavat ri ittävästi 
psyykkistä tukea

ILMIÖ/TARVE 
Ihmiset eivät osaa 

suhtautua fyysisesti 
vammaisiin

ILMIÖ/TARVE 
Psyykkinen tuki on 

riittämätöntä erityisesti 
dg:n saamisvaiheessa

ILMIÖ/TARVE
Sairastuneet ja 

läheiset eivät löydä 
tietoa yhdistyksen 
tarjoamasta tuesta

ILMIÖ/TARVE
Kaikki ALSiin

sairastuneet eivät saa 
riittävästi tietoa 
kuntoutuksesta

TEKO
Kriisituelliset 

intsensiiviryhmät

TEKO
Matalan kynnyksen 

kriisituki –malli 
yhteistyölle MIELI 

ry:n kanssa

MUUTOS
Sairastunut ja 

läheinen saavat 
tiedon yhdistyksen 
tarjoamasta tuesta 

ILMIÖ/TARVE
ALSiinsairastunut ja 
läheinen tuntevat, 
että kukaan ei voi 
tietää, miltä heistä 

tuntuu

MUUTOS
Sairastunut ja läheinen 

löytävät samassa 
ti lanteessa olevien 

kokemuksia

TEKO
Tiedotus ja 
verkostotyö 

hoitotahojen 
suuntaan

TEKO
Yhteistyössä 

ammattilaisten 
kanssa 

järjestetyt 
ti laisuudet

TEKO
Vertaisryhmä-

toiminta: Tukinet, 
etäryhmät, 
kriisiryhmä

TEKO
Kokemustarinat 

internet-sivuilla ja 
painatettuina oppaina

TEKO
”Näe sairauden 
taakse” –

henkilökuvavideot, 
joissa välitetään 

sairastavien toiveita 
kanssaihmisille

TEKO
Kokemustarinat 

internet-sivuilla ja 
painatettuna 

oppaana

TEKO
ALS tuli taloon –
psyykkisen tuen 

opas

TEKO
Internet-sivuston 

psykoedukatiivisettekstit 
psyykkisen jaksamisen 

tueksi sekä kokemussitaatit: 
miten me selvisimme, mikä 

meitä auttoi 

TEKO
Internetsivuston 
kuntoutukseen 
li ittyvät tekstit

TEKO
Fysioterapiaan sekä 
kommunikointiin 
l i ittyvät oppaat

MUUTOS
Saatavilla on tietoa ja 

kokemustietoa esim. hengityksen 
tuesta, fysioterapiasta , 

apuvälineistä sekä muusta tuesta

TEKO
Hoitopolun 

visualisointi, jossa 
myös yhdistyksen 

tuki osana 
kokonaisuutta

TEKO
Henkilökohtainen 
tuki puhelimitse ja 

sähköpostitse

TEKO
Eri teemoihin 
keskittyvät 
ti laisuudet

TEKO
Koulutukset, joissa jaetaan 

tietoa ALSistaja 
sairastavien sekä läheisten 

kokemuksista

MUUTOS
Suurella yleisöllä  ja 
ammattilaisilla on 

tietoa sairaudesta ja 
siitä, miten kohdata ja 

tukea ALSiin
sairastuneita ja läheisiä

Sidosryhmät/yhteistyö: sairaalat, Terhokoti, 
fysioterapeutit, puheterapeutit, 

hengityspoliklinikat, Lihastautilitto, 
Hegityslaitepotilaatry

Sidosryhmät/yhteistyö: MIELI 
ry:n kriisikeskukset, Terhokoti, 

Nuorten Kriisipiste

Sidosryhmät/yhteistyö: 
”julkkiskummi”, viestinnän 

asiantuntijat, lehdistö ja muut 
mediat, järjestöt ja yhdistykset,

4. sektori (yksityisten perustamat  
tukiryhmät facebookissa), 

Lihastautilitto*

TEKO
Lehtien ja muiden 

medioiden kautta saatu 
asiallinen näkyvyys 

sairaudelle *

Sidosryhmät/yhteistyö: 
MIELI ry:n kriisikeskukset

TEKO
Psyykkiseen tukeen 

ja kriisitukeen 
keskittyvät 
ti laisuudet

TEKO
Kattava internet-

sivusto, jolle 
näkyvyyttä 
mediassa *

Muokattu mallista: Vaikuttavuuskartta, Vaikuttava yritys



Mikä kannattelee vakavaa sairautta sairastavaa?
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ÅIhan se tavallinen harmaa arki.

ÅHetket, keskittyminen asioihin, joista nauttii ja joita vielä pystyy tekemään. 

ÅVakaa päätös olla romahtamatta. 

ÅMuisteleminen, elämän tarinan rakentaminen. 

ÅYhdessä tekeminen, tärkeistä perinteistä kiinni pitäminen. 

ÅOman avun tarpeen hyväksyminen. Kaiken avun vastaanottaminen, mitä on tarjolla. 

ÅAvoimuus tapahtuneesta. Keskusteleminen asioista, myös niistä vaikeista. 

ÅLupa sille, että kaikkia tunteita saa edelleen näyttää. 







”Ryhmän kanssa keskustelu on antanut voimia jaksamiseen” 

”On tullut tunne, että ei ole yksin tämän sairauden kanssa” 

”…jotenkin itsestä tuntuu, kun täällä kaikki tietää missä mennään, meillä on sama sairaus, niin – – täällä voi olla oma 
itsensä ettei tarvii hävetä sanoa jotain…”
”…nää ihmiset osaa nauraa sen sairauden tuomille ongelmille ja kääntää ne positiiviseksi 
vitsiksi, mikä on sellainen sisäpiirin vitsi…”
”…pystyy ehkä olemaan innostukseksi tai avuksi jollekulle muulle , siitä saatu hyvä 
mieli nii se kannattaa itteeki pitkään täs arjessa ja tekee täst niinku mielekästä…”
”Ensimmäinen oikea ihmiseltä ihmiselle inhimillinen tieto sairaudesta” 

”Vahvistusta oman arjen toimintoihin”

Lähteenä hankkeessa kerättyjen palautteiden lisäksi Heidi Huuskosen opinnäytetyö ”Ei tätä venettä oikeasti ymmärrä kukaan muu kuin se, joka on 
oikeasti samassa paatissa.”: ALSia sairastavien ja sairastavien läheisten kokemuksia järjestölähtöisestä vertaistuesta (2019)
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Kiitos
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