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Kysely jasenille yhdistyksen
toiminnasta vuonna 2023

Vastaajien kokonaismaara: 32



ltse madarittelemasi sukupuoli

Vastaajien maara: 32

Muu
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
n Prosentti
Nainen 22 68,8%
Mies 10 31,2%
Muu 0 0,0%

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



lka

Vastaajien maara: 32

alle 18 vuotta

18-29 vuotta

30-62 vuotta
yii 63 vuotta
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n Prosentti

alle 18 vuotta 0 0,0%
18-29 vuotta 0 0,0%
30-62 vuotta 15 46,9%
yli 63 vuotta 17 53,1%

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Asuinpaikka

Vastaajien maara: 32

Pienempi taajama tai kunta (alle 20 000 asukasta) 28%

Maaseutu (haja-asutusalue) 9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
n Prosentti
Kaupunki tai kunta (yli 20 000 asukasta) 20 62,5%
Pienempi taajama tai kunta (alle 20 000 9 28,1%
asukasta)
Maaseutu (haja-asutusalue) 3 9,4%

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Olen

Vastaajien maara: 31

sairastavan laheinen / kannatusjasen

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

n Prosentti

itse lihastautia sairastava 27 87,1%

sairastavan laheinen / kannatusjasen 4 12,9%

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Sairastan

Vastaajien maara: 27

ALS / FALS / PLS

Muuta lihassairautta 100%

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

n Prosentti
ALS / FALS / PLS 0 0,0%
Muuta lihassairautta 27 100,0%

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Kuinka kuormittavina pidat sairauteen liittyvia tekijoita

Vastaajien maara: 31

Minimiarvo

Maksimiarvo

Keskiarvo

Mediaani

Summa

Keskihajonta

1,0

5,0

3,7

4,0

116,0

1,0

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Olen osallistunut yhdistyksen toimintaan vuoden 2023 aikana

Vastaajien maara: 32

-

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
. Srosentli Vastausvaihtoehdot Teksti
En Asun maaseudulla
Kylla 25 781% | ENEN -
En En ole saanut aikaiseksi
En - 21.9% En Liikkumisvaikeuksia
En Liian pitka matka ja ajat usein iltaisin.

En kannattaja
En pitkda matka

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Misti olet saanut tietoa yhdistyksen toiminnasta?

Vastaajien maara: 32, valittujen vastausten lukumaara: 74

Yhdistyksen kotisivuilta 38%
Sosiaalisesta mediasta (Facebook, Instagram) 28%
Yhdistyksen jasentiedotteesta/-kirjeesta 2%
Lihastautiliitosta 25%
Sairaanhoidon- tai terveysalan yksikosta
Ystavilta / tuttavilta / laheisilta )
Yhdistyksen tyontekijalta 34%

Toiselta yhdistyksen jasenelta 19%

(=] (=)

Jostain muualta, mista? e

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

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Arvioi seuraavia yhdistyksen toimintoja

Vastaajien maara: 25

Keskiarvo
Yhdistyksen fyysinen vertaisryhméatoiminta
| 4,2
Yhdistyksen verkkovertaistoiminta 28% 36% 36%
4,1
Yhdistyksen virkistystoiminta (esim. joulujuhlat,
risteilyt ym.) 4,1
Soveltava liikunta Rzl NI 7! 44% 24% 38
Yhdistyksen asiantuntija-/aiheluennot g 32% 60% 4,5
Yksilollinen vertaistuki N7 37% 38% 4,1
Valtakunnalliset tapahtumat (mm. Lihastautiliiton 24% 20% 36% 4,1

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

El E2E3 B4 m5

" Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Arvioi seuraavia vaittamia yhdistyksen toiminnasta

Vastaajien maara: 25

Keskiarvo
Tilaisuuksien mainontaa on riittavasti 17% 54% 29%
3,1
Tilaisuuksien mainontaa on liikaa 75% 21% 4%
1,3
lImoittautuminen tilaisuuksiin on helppoa K 40% 52% 34
lImoittautumisvaihtoehtoja on riittavasti &% 29% 67% 3,6
Tilaisuuksia on riittavasti vuosittain 2,9
On tarkeaa, etta tilaisuuksiin pystyy osallistumaan 804 3204 60% 3,5

my0s etana verkossa

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
El m2m3 mg

- Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Miten haluaisit osallistua yhdistyksen toimintaan?

Vastaajien maara: 32, valittujen vastausten lukumaara: 48

Fyysisesti paikan paalla
Verkossa Teams-sovelluksella

Muulla tavalla, miten? J§

En halua osallistua ollenkaan vertaistukiryhmiin, miksi et?

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

n Prosentti
Fyysisesti paikan paalla 27 84,4%
Verkossa Teams-sovelluksella 20 62,5%
Muulla tavalla, miten? 1 3,1%
En halua osallistua ollenkaan 0 0,0%
vertaistukiryhmiin, miksi et?

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Miten kehittaisit tai ideoisit yhdistyksen koko toiminnan sisilto4d?

Vastaajien maara: 11

Vastaukset

Toimintaa myos maaseudulle

En osaa sanoa

Paljon enemman yhteista ohjelmaa. Korupaja; matkusta erikohtiin. Vaihtelua. Kaikille ikaryhmille jotain
mielenkiintoista. Ottaa enemman esteeton huomioon. Vuodessa vaihtelu ohjelmaa. Mahdollista vapaaehtoista
tyota lihastatauti ry.ssa vaikuttaa kun pystyy.

Minun mielesta toiminta on hyvaa nain.

Fyysinen tapaaminen on vaikeaa. Taksimatkat menevat esim. uimiseen eika ole varaa kayttaa taksia jatkuvasti.
Teams helpompaa.

Yhteistoiminta esim. neuroliiton kautta paikkakunnilla, joissa ei ole LSLY:n toimintaa, kuten Vakka-Suomessa
Nakyvyytta pitaisi kehittaa

Onko mahdollista pienta soveltavaa liikuntaa yhdistyksen tilaan, esim. boccia tai istuen ilmapallopelailua
sulkapallomailalla?

Kaipaisin esim. ravintoterapeutin luentoa, toimintaterapeutin luentoa.

Asiantuntijaluentoja lisaa.

Tapahtumia pitaisi jarjestaa tasapuolisemmin myos syrjaseutujen jasenistolle vuoden aikana.

En osaa sanoa. Mutta ainakin nykyinen toiminta (vertaistuki, allasjumppa ja jooga) ei minulle sovi/ei kiinnosta.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Oletko hakenut vertaistukea yhdistyksesta tai yhdistyksen kautta?

Vastaajien maara: 31

Lisatekstikenttaan annetut vastaukset

Kylla « En, miksi? En ole osannut hakea
* En, miksi? Olen saanut nakovammaislitolta kun olen myos
En, miksi? nakovammainen
* En, miksi? Kayn ammattilaisen kanssa juttelemassa, toistaiseksi se
0% 50% 100% on ollut riittava tuki
* En, miksi? Pari kertaa olin mutta ei tuntunut antoisalta.
n Prosentt * En, miksi? Meilla on oma yhdistys
| « En, miksi? En ole tarvinnut

Kylla 19| 61,3% » En, miksi? liikkumisongelma

En, 12| 38,7% « En, miksi? Olen saanut fyysista tukea laheisilta ja ystavilta

miksi?  En, miksi? Pitkat etdisyydet ja esim. teamsin kdytossa ongelmia.

* En, miksi? en ole hakenut mutta olen ollut lihastautini ryhmassa
* En, miksi? entieda
* En, miksi? En koe saavani siita mitaan/ei ole voimia

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Oletko saanut vertaistukea tilanteeseesi?

Vastaajien maara: 19

Minimiarvo Maksimiarvo Keskiarvo Mediaani Summa KeskihajGnta
1,0 50 3,4 3,0 65,0 1,2

Vastasiko vertaistuki tarvettasi?

Vastaajien maara: 19

Minimiarvo Maksimiarvo Keskiarvo Mediaani Summa Keskihajonta
1,0 50 3,3 3,0 62,0 1,0

Perustele halutessasi edellinen vastauksesi

Vastaajien maara: 2

Vastaukset

« Pari tiettya tuttua henkild lihastatautiliitosta on paljon elamassa auttanut varsinkin nuorena tai eteenpdin ohjaantunut.
Puheenjohtaja saisi jo se vanhin vaihtaa.

» Kokonaan eri elaman- ja terveystilanne

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Misti olet saanut tietoa yhdistyksen vertaistoiminnasta?

Vastaajien maara: 31, valittujen vastausten lukumaara: 71

Yhdistyksen kotisivuilta 45%
Sosiaalisesta mediasta (Facebook, Instagram) 23%
Yhdistyksen jasentiedotteesta/-kirjeesta 84%
Lihastautiliitosta 23%
Sairaanhoidon- tai terveysalan yksikosta
Ystavilta / tuttavilta / laheisilta. L)
Yhdistyksen tyontekijalta 32%

Toiselta yhdistyksen jasenelta 10%

'|||-|‘|‘

Jostain muualta, mista? B

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

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Miten haluaisit osallistua yhdistyksen vertaistoimintaan?

Vastaajien maara: 31, valittujen vastausten lukumaara: 45

Muulla tavalla, miten? R

En halua osallistua ollenkaan vertaistukiryhmiin, miksi et?

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

Lisatekstikenttaan annetut vastaukset
Vastausvaihtoehdot Teksti
e Muulla tavalla, miten? kurssit

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Miksi olet hakeutunut mukaan yhdistyksen vertaistoimintaan?

Vastaajien maara: 19, valittujen vastausten lukumaara: 36

Tarvitsen tukea
Tarvitsen ohjausta
Tarvitsen keskustelukumppania
Kaipaan tekemisté/harrastusta arkeen
Jotain muuta, mita?

En halua osallistua ollenkaan vertaistoimintaan, miksi et?

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

Lisatekstikenttaan annetut vastaukset

Vastausvaihtoehdot

« Jotain muuta, mita? Kuntoutus

 Jotain muuta, mita? Voi kysya mielta askarruttavista asioista

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Olen osallistunut ryhmimuotoiseen vertaistukitoimintaan vuoden 2023 aikana

Vastaajien maara: 31

i

En, miksi? 48%

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

n Prosen

Lisatekstikenttaan annetut vastaukset tti

Vastausvaihtoehdot ) Kylla 16 | 51,6%
 En, miksi? Mitd se on * En, miksi? 00 En, 15 | 48,4%
e En, miksi? Aikaisemmin * En, miksi? liikunnan vaikeus miksi?
« En, miksi? Meilld on oma yhdistys  En, miksi? Vaikeudet paasta paikan paalle,
« En, miksi? Aikaisempi kokemus ei antanut * EN, miksi? En osaa sanoa

vertaistukea * En, miksi? entieda
« En, miksi? En ole tarvinnut » En, miksi? Ei kiinnosta/ei ole voimia

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Kuinka usein osallistut vertaistukiRYHMIEN tapaamisiin?

Vastaajien maara: 15

Saannollisesti 47%
Silloin talloin 33%

Harvoin

En ollenkaan, miksi et?

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

%‘ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Arvioi seuraavia viittamia yhdistyksen vertaistukiRYHMAN kiytinnon toiminnasta:

1=Eri mieltd2=Jokseenkin eri mielta3=Jokseenkin samaa mieltd4=Samaa mielta

Vastaajien maara: 16

1 1 1 1 1 1 | | | 1 | Keskiarvo
Vetdja huomioi tasapuolisesti osallistujia | 6% 13% 81%_ X.
Tunnen itseni tervetulleeksi ryhméaan &%) 94* 3’9

- XXX '

Tapaamisen tilat ovat kaytannolliset | 12%  13% 75%_ 36
Tapaamisen sisaltd on hyvin suunniteltu 6% 56% 38% 3.3
Tapaamisia on sopivin véliajoin IR 50% 38% 33
Ryhma on sopivan kokoinen  [IIFELZ 31% 3.4
Ryhmassa on hyva ilmapiiri 6% 94% 3.9
Ryhmassa on toimiva vuorovaikutus — 3,7
Ryhmalaisten valilla on luottamusta 3,8
Ryhmasta tiedottaminen on riittavaa 3,7

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

" Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Arvioi seuraavia viittamia yhdistyksen vertaistukiRYHMAAN osallistumisesta:

1=Eri mielta2=Jokseenkin eri mielta3=Jokseenkin samaa mielta4=Samaa mielta

Vastaajien maara: 16

Keskiarvo
Saan ryhmalta vertaistukea [RZ KL 75% 37
Saan ryhmalta kaytannon vinkkeja arkeen (1% 31% 63% 3.6
Voin hyédyntada osaamistani ryhméassa — 12% 44% 44% 3.3
Olen saanut ryhmasta ystavan / ystavia — 13% 31% 31% 25% 2.7
Olen saanut ryhman myota mielekasta tekemista — 3,0
Koen yhteenkuuluvuuden tunnetta ryhmassa 6% 19% 75% 3,7

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

" Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Arvioi seuraavien véittimien avulla omalta osaltasi vertaistuen saamisen hyvinvointivaikutuksia:

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

Vastaajien maara: 28
Keskiarvo

Olen sopeutunut sairauteeni paremmin 3,1
Itseluottamukseni on vahvistunut 0% 2.9
ltsetuntemukseni on vahvistunut 1% K17 3,0
Koen voimavarojeni lisdantyneen R4 26% 2,9

Mielialani on parantunut 3,0

Toiveikkuuteni oman tulevaisuuteni suhteen on |
) ) ) 0 2,7
lisaantynyt 15% 22% 41% 22%
Koen osallisuuteni lisaantyneen EUNEAIN LS 41% 33% 3,0

Koen yksinaisyyteni vahentyneen |G 220% 37% 26% a

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
mlm2m3 mg

- Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Onko sairauteen liittyvat kuormittavat tekijat muuttuneet vertaistuen myot

Vastaajien maara: 26

Minimiarvo

Maksimiarvo

Keskiarvo

Mediaani

Summa

Keskihajonta

2,0

5,0

3.3

3,0

86,0

0,9

Miten kehittaisit tai ideoisit vertaistoiminnan sisaltoa?

Vastaajien maara: 7

Vastaukset
 Entieda

 Vaihteleva ohjelma ja Kaikki ikdaluokat huomioon. Esteetdn ja juhliin ja syvia keskustelu. Toiminnallista

kasityo pajat kulttuuria lavatanssilla Naantali uimahalli ym luontoon.
 Osallistuin kerran vertaistukiryhman tilausuuteen Teamssin kautta. Se oli hyva sellaisenaan.
» Verkossa. Ensin alustus aiheesta ja sitten keskustelu.
* Arjen toimiin vinkkeja.

 Vertaistoimintaan olisi joskus hyva saada asiantuntijan tietoiskua sairauden kulusta.
« Erilaisia luentoja esim. hyvinvointialueiden ja kelan tukiviidakosta, kuntoutuksesta, hyvinvoinnista ja
lihassairauksien hoidosta saisi olla lisaa.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry




Yhdistyksen tulisi jarjestda omaa vertaistukitoimintaa omaisille ja laheisille

Vastaajien maara: 28

kylia, milaista? [N P @
yia, e 3270  Kylla, millaista? voisi olla hyva, tietoa

lihassairausongelmista olisi hyva jakaa
p s o @ 0 :
- Kyllﬁ, m!lla!sta. matkgja -
 Kylla, millaista? Vertaistapaamisia
« Kylla, millaista? Esim. liilkuntaryhmaa, psykologin luento
En 0saa sanoa henkisesta jaksamisesta §ai.rasta\(an omaisena, yinkl.<ej'%.;i
omasta kunnosta huolehtimiseen ja yleiseen hyvinvointiin.

 Kylla, millaista? Omaisille oma vertaisryhma, koska heidan

o 20% 40% o0 50% pitaa kasitella sairauden tuomia haasteita, mutta miten
heidat voisi saada mukaan? Ehka heillekin teamsryhma olisi
mahdollisin.

Lisatekstikenttadn annetut vastaukset « Kyllg, millaista? esim. aktivoimalla mukaan yhteisiin
Vastausvaihtoehdot tapaamisiin. Ei tarvitse olla vain erityisesti heille jarjestettya
* Kylla, millaista? Vertaistukea toimintaa, vaikka tietysti sitakin. Voi olla matalampi kynnys
* Kylla, millaista? Nyt on hyva tulla mukaan ja puolivahingossa tutustua muihin.

« Kylla, millaista? fyysisia diagnoositap.

% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry



Muuta palautetta ja terveisia yhdistykselle:

Vastaajien maara: 10

Vastaukset

« Kiitos teille!

« Maaseudulle toimintaa

« Kiitos kaikille kaikista vuosista

 Hyvin menee ja kiitos kaikesta!

« Kiitos, nakyvyytta lisaa

 Teette arvokasta tyota!

« Kiva etta tapaamisissa on kahvi/teetarjoilu, Jasmin saa tuntemaan etta on tervetullut tilaisuuksiin!

* Olisiko jasenilla kiinnostusta esim. ompelu/neulomis/askarteuryhmaan yhdistyksen hyvaksi esim. sukkia
tms. neulomaanja myymaan joulun alla???

« Kiitos hienosta tyostal!

« Tilaisuuksia, liikuntaryhmia ja muuta tapahtumaa jasenille tasapuolisesti enemman koko Lounais-
Suomen toimialueella.

 Suunnittelen muuttoa toiselle paikkakunnalle. Eniten epdilyttaa Lihastautiliiton fysioterapiasta

luopuminen.
% Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry
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