Kysely jasenille yhdistyksen
toiminnasta vuonna 2024

Vastaajien kokonaismaara: 39
(2023 vastaajia 32)



ltse madrittelemasi sukupuoli

Nainen

Mies 38%

Muu
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% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




lka

alle 18 vuotta

18-29 vuotta

30-62 vuotta

yli 63 vuotta
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% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Asuinpaikka

Kaupunki tai kunta (yli 20 000 asukasta)

Pienempi taajama tai kunta (alle 20 000 asukasta)

Maaseutu (haja-asutusalue)
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% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Olen

itse lihastautia sairastava

sairastavan laheinen / kannatusjasen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Sairastan

Yhdistykselld on STEAn rahoittama hanke ALS-vertaistuen kehittamiseen, jonka takia vastaukset jaetaan kahteen diagnoosikategoriaan: ALS ja muut.

ALS / FALS / PLS

Muuta lihassairautta

0% 20% 40% 60% 80% 100%

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Kuinka kuormittavina pidat sairauteen liittyvia tekijoita

0 3,6 5
Keskiarvo

Oletko saanut vertaistukea tilanteeseesi?

0 3,8 5
Keskiarvo

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Olen osallistunut yhdistyksen toimintaan vuoden 2024 aikana

- —

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Miksi 0sa jasenisti ei ole osallistunut yhdistyksen toimintaan?

Jasenkyselyssa nousi esiin useita syita siihen, miksi osa jasenista ei ole osallistunut yhdistyksen
toimintaan vuoden 2024 aikana. Yleisimmat syyt liittyivat omaan elamantilanteeseen, kuten
sairastumiseen, laheisen menetykseen, aikatauluhaasteisiin tai jaksamiseen. Lisaksi mainittiin tunne
ulkopuolisuudesta seka se, etta jasenyys oli vasta hiljattain alkanut.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Misti olet saanut tietoa yhdistyksen toiminnasta?

Voit valita useamman vaihtoehdon

Yhdistyksen kotisivuilta

Sosiaalisesta mediasta (Facebook, Instagram)
Yhdistyksen jasentiedotteesta/-kirjeesta
Lihastautiliitosta

Sairaanhoidon- tai terveysalan yksikosta
Ystavilta / tuttavilta / laheisilta

Yhdistyksen tyontekijalta

Toiselta yhdistyksen jasenelta

Jostain muualta, mista?
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Arvioi seuraavia yhdistyksen toimintoja

1=Ei lainkaan tarkea2=Jonkin verran tarkea3=Tarkea4=Erittain tarkea

Keskiarvo
Yhdistyksen fyysinen vertaisryhmatoiminta 34
Yhdistyksen verkkovertaistoiminta 2,9
Yhdistyksen virkistystoiminta (esim. joulujuhlat, 30
risteilyt ym.) ’
Soveltava liikunta 3,0
Yhdistyksen asiantuntija-/aiheluennot 3,6
Yksilollinen vertaistuki 3,3
Valtakunnalliset tapahtumat (mm. Lihastautiliiton 7060 2104 3.0

jarjestamat)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
m]l m2 m3 4

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Arvioi seuraavia viittdmia yhdistyksen toiminnasta

1=T&ysin eri mieltd2=Jokseenkin eri mielta3=Jokseenkin samaa mieltd4=Taysin samaa mielta

Keskiarvo
Tilaisuuksien mainontaa on riittavasti 3,3
Tilaisuuksien mainontaa on liikaa 1,5
lImoittautuminen tilaisuuksiin on helppoa 3,7
lImoittautumisvaihtoehtoja on riittavasti 3,6
Tilaisuuksia on riittavasti vuosittain 3,1
On tarkeaa, etta tilaisuuksiin pystyy osallistumaan 19% 17% 17% 3.4

my0os etana verkossa
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Miten haluaisit osallistua yhdistyksen toimintaan?

Voit valita useamman vaihtoehdon

Verkossa Teams-sovelluksella 49%

Muulla tavalla, miten?

En halua osallistua ollenkaan vertaistukiryhmiin,

miksi et? 14%
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% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




ldeoita ja kehitysehdotuksia yhdistyksen toimintaan

Jasenet toivoivat yhdistyksen toimintaan lisaa monipuolisuutta ja saavutettavuutta.
Ehdotuksissa nousivat esiin mm. kuntouttava ja kaikille soveltuva liikunta (esimerkiksi
kehonhuolto, vesiliikunta, kdvelyryhmait, jooga ja rentoutusmuodot), fyysiset vertaistapaamiset
seka virkistystilaisuudet kuten juhlat.

Toivottiin myos mahdollisuuksia osallistua yhdistystoimintaan tyon ohessa, selkeampaa
viestintaa ja nakyvyytta seka asiapitoisia luentoja esimerkiksi ravitsemuksesta ja
osteoporoosista. Myos avoimet keskustelut ja yhteinen suunnittelu nahtiin tarkeina
kehittamisen valineina.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Oletko hakenut vertaistukea yhdistyksesta tai
yhdistyksen kautta vuoden 2024 aikana?

Kylla 44%

En
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Miksi vertaistukea ei ole haettu?

Monet vastaajat kokivat, etteivat ole tarvinneet vertaistukea — syina mainittiin esimerkiksi
hyva elamantilanne, toimiva laakitys tai se, ettei ole tunnettu tarvetta.

Osa koki vertaistuen vaikeaksi, koska oman sairauden harvinaisuus tekee samankaltaisten
vertaisten loytamisesta haastavaa. Lisaksi mainittiin kokemuksia siita, ettei ole tuntenut
itseaan tervetulleeksi tai ettei tuki vastannut omaa tarvetta. Myos tietoisuuden puute
vertaistukimahdollisuuksista seka ajankayttoon liittyvat syyt nousivat esiin.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Miksi olet hakeutunut mukaan yhdistyksen vertaistoimintaan?

Voit valita useamman vaihtoehdon
Tarvitsen ohjausta @ ‘ ‘ ‘ ‘
Kaipaan tekemista/harrastusta arkeen #

Jotain muuta, mita?

En halua osallistua ollenkaan vertaistoimintaan,
miksi et?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%  70%

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Kuinka usein osallistut vertaistukiryhmien tapaamisiin?

Saannollisesti

Silloin talloin 29%

Harvoin 18%

En ollenkaan, miksi et?
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% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Vastasiko vertaistuki tarvettasi?

0 3,8 5
Keskiarvo

Perustele halutessasi edellinen vastauksesi

Useimmat vastaajat kokivat vertaistuen myonteisena: se tarjoaa mahdollisuuden jakaa omia kokemuksia ja
kuulla muilta arkea helpottavista kaytannoistd, kuten ladkityksesta tai apuvalineista. Ryhmatapaamiset ja
vertaistukihenkilot nahtiin erityisen arvokkaina.

Toisaalta esiin nousi myos haasteita. Osa koki, ettd keskustelut keskittyvat liikaa yksityiskohtaisiin
diagnooseihin, jolloin oma tuen tarve voi jaada taka-alalle. Lisaksi tapaamisten saavutettavuus koettiin
ongelmaksi — joko ne jarjestetaan liian kaukana tai paikallisia ryhmia ei saada koottua.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Arvioi seuraavia viittamia yhdistyksen vertaistukiryhmiin osallistumisesta;

1=Eri mielta2=Jokseenkin eri mielta3=Jokseenkin samaa mieltd4=Samaa mielta

Keskiarvo
Saan ryhmalta vertaistukea 3,5
Saan ryhmalta kaytannon vinkkeja arkeen 3,5
Voin hyddyntaa osaamistani ryhmassa 2,9
Olen saanut ryhmasta ystavan / ystavia 2,9
Olen saanut ryhman myota mielekasta 30

tekemista ’

Koen yhteenkuuluvuuden tunnetta 13% 2704 3.5

ryhméssa
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Hl m2 m3 m4

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Mista olet saanut tietoa yhdistyksen vertaistoiminnasta?

Voit valita tarvittaessa useamman vaihtoehdon

Yhdistyksen kotisivuilta

Sosiaalisesta mediasta (Facebook, Instagram)
Yhdistyksen jasentiedotteesta/-kirjeesta
Lihastautiliitosta

Sairaanhoidon- tai terveysalan yksikosta
Ystaviltd / tuttavilta / 1aheisilta

Yhdistyksen tyontekijalta

Toiselta yhdistyksen jasenelta

Jostain muualta, mista?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

90%

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Miten haluaisit osallistua yhdistyksen vertaistoimintaan?

Voit valita useamman vaihtoehdon

Fyysisesti paikan paalla

Verkossa Teams-sovelluksella

Muulla tavalla, miten?

En halua osallistua ollenkaan vertaistukiryhmiin,
miksi et?

0%

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Arvioi seuraavia viittamia yhdistyksen vertaistukiryhminkaytdnnon toiminnasta:

1=Eri mieltad2=Jokseenkin eri mielta3=Jokseenkin samaa mielta4=Samaa mielta

Keskiarvo

Vetdja huomioi tasapuolisesti osallistujia 27% 73% 3,7
Tunnen itseni tervetulleeksi ryhnmaan — 14% 13% 3% 3,6
Tapaamisen tilat ovat kaytanndlliset 7% 7% 20% 66% 3,5
Tapaamisen sisaltd on hyvin suunniteltu — 36% 64% 3,6
Ryhma on sopivan kokoinen 7% 27% 66% 3,5
Ryhmassa on hyva ilmapiiri 7% 3,9
Ryhmassa on toimiva vuorovaikutus — 13% 7% 80* 3,7

1 1 1l ele olod
Ryhmalaisten valilla on luottamusta FEZ NN 73*/0 3,7

- 1
Ryhmasta tiedottaminen on riittavaa 20% 20% -60% 3,4

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
ml m2 m3 m4

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Avvioi seuraavien vaittamien avulla omalta osaltasi vertaistuen saamisen
hyviavointivaikutuksia:

1=Eri mielta, 2=Jokseenkin eri mielta, 3=Jokseenkin samaa mielta, 4=Samaa mielta Keskiarvo
Olen sopeutunut sairauteeni paremmin 3,6
Itseluottamukseni on vahvistunut 3,2
Itsetuntemukseni on vahvistunut 3,3
Koen voimavarojeni lisaantyneen 3,2
Mielialani on parantunut 3,4
Toiveikkuuteni oman tulevaisuuteni suhteen on 39

lisdantynyt ’

Koen osallisuuteni lisdéntyneen 31% 3,4
Koen yksinaisyyteni vahentyneen 36% 3,5
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% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Onko sairauteen liittyvat kuormittavat tekijit muuttuneet vertaistuen my

0 3,5 5
Keskiarvo

ldeoita vertaistoiminnan kehittamiseen

Vastaajat pitivat nykyista vertaistoimintaa padosin toimivana. Esille nousi toive siita, etta
vertaistapaamiset sdilyisivat vapaamuotoisina ja mahdollistaisivat avoimen kokemusten
jakamisen eri lihassairauksia sairastavien kesken. Osa vastaajista ei osannut suoraan
ehdottaa kehitystoimia, mutta koki aiheen tarkeaksi pohdittavaksi.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Vapaamuotoista palautetta ja toiveita

Monet vastaajat antoivat kiitosta yhdistyksen toiminnasta, erityisesti vertaistuesta,
tyontekijoiden ystavallisyydesta ja ryhmien vetdjien panoksesta. Toivottiin jonkin verran
lisaa yhteisia tapahtumia ja enemman yleista tietoa sairauksista - erityisesti
harvinaisemmista diagnooseista, joista tietoa on vaikea loytaa. Palautteessa toivottiin
my0s toiminnan jatkuvan samanlaisena tulevaisuudessa, silla se koettiin tarkeaksi ja
toimivaksi.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry
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