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Tiivistelm&

Vertaistuki on merkittavaa pitkéaikaissairaalle. Se auttaa sairauteen ja elamanmuutok-
seen sopeutumisessa. Vertaistuki perustuukin usein vuorovaikutukselliseen kokemustie-
toon. T&mén opinndytetydn toimeksiantajana oli Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.
Yhdistys toimii lihastautia sairastavien ja heidan laheistensa etujarjestona. Kehittamis-
tehtavén tarkoituksena oli kartoittaa yhdistyksen vertaistukitoiminnan nykytila, jonka
pohjalta oli tavoitteena luoda vertaistukitoiminnan malli.

Kehittamistehtavassa yhdisteltiin laadullisia ja maaréllisia tutkimusmenetelmia. Aineis-
ton hankintamenetelména kaytettiin kyselyja, mika toteutettiin lihastautia sairastaville
jasenille (n=36) ja heidén laheisilleen (n=9). Kyselyja syvennettiin teemahaastatteluina
vertaistukiryhmissa. Teemahaastattelut toteutettiin ryhméhaastatteluina (n=15). Yhdis-
tyksen henkilsto (n=2) sai esittdd omia kehittdmisehdotuksiaan kyselyjen ja ryhma-
haastattelun teemoiksi. Liséksi henkil6sto loi toiminnankuvauksen ja tavoitteet yhdis-
tyksen vertaistukitoimintaan. Seuraavaksi kyselyisté ja haastatteluista keréatty aineisto
vietiin vertaisvetdjien kyselyn (n=6) ja koulutuspdivan (n=6) aiheiksi. Lopuksi koko
aineisto koottiin yhteen ja luotiin kehittamisehdotusten pohjalta vertaistukitoiminnan
malli.

Kehittdmistehtdvan tulosten perusteella lihastautia sairastavat olivat paaasiassa tyytyvéi-
sid yhdistyksen vertaistukitoimintaan ja se koettiin tarkedna osana lihastautia sairastavan
eldmassd. Haasteiksi vertaistukitoiminnassa koettiin tapaamisiin osallistuvien vahdinen
maéara seka lihastautien ja yhdistyksen vertaistukitoiminnan nakyvyys. Myos sote-uu-
distuksen muodostamat toimintaympériston muutokset haastavat jarjestdja tarkastele-
maan omia toimintojaan tarkemmin.

Vertaistukitoiminnan mallissa huomioitiin vertaistukiryhmien toiminnan kokonaisuus.
Kokonaisuus muodostuu vertaisvetdjien koulutuksesta, yhteistydstd, markkinoinnista,
jaseniston toiveista ja erilaisista vertaistuen muodoista. Vertaistukitoiminnan malli luo-
tiin tyokaluksi yhdistyksen henkil6stolle palvellen samalla jasenistoa.
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Abstract

Peer support is important for the long-term sick. It helps them to adapt to their illness
and their way of life. Peer support is often based on interactive experiential knowledge.
This thesis was commissioned by the Muscular Disease Association of Southwest Fin-
land. The association acts as an interest group for people with muscular disease and their
relatives. The purpose of the development assignment was to map the current state of the
association's peer support activities based on which the aim was to create a model for
peer support activities.

It combined qualitative and quantitative research methods. The data collection method
was based on questionnaires, which were administered to members (n=36) and their
close relatives (n=9) with muscle disease. The questionnaires were further developed
through thematic interviews in peer support groups. Thematic interviews were conducted
as group interviews (n=15). The association's staff (n=2) were invited to suggest their
own suggestions for improvements to the themes of the questionnaires and group inter-
views. In addition, staff created a description of the activities and objectives of the asso-
ciation's peer support activities. The data collected from the questionnaires and inter-
views are as follows was then used to develop the topics for the peer leader questionnaire
(n=6) and the training day (n=6). Finally, the whole the data was compiled and used as a
basis for creating suggestions for the development of peer support activities a model for
peer support.

The results of the development task showed that people with muscular disease were
mainly satisfied with the association's peer support activities and perceived them as an
important part of the life of a person with muscular disease. Challenges to peer support
were the low number of people attending meetings and the visibility of the association's
peer support activities. The changes in the operating environment brought about by the
reform of the social services also challenge organisations to look more closely at their
own activities.

The peer support model took account the size of the peer support groups' activities. This
consists of training of peer leaders, cooperation, marketing, the wishes of members and
different forms of peer support. The peer support model was created as a tool for the
association's staff while serving the membership.
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1 JOHDANTO

Suomessa on sosiaali- ja terveysalan jarjestoilla ollut jo pitkd&dn merkittava rooli hy-
vinvoinnin ja terveyden edistajina. Jarjestdjen keskeisimpié toimintoja ovat olleet ver-
taistuki, tiedotus seka ohjaus ja neuvonta. (SOSTE, 2022a; Sosiaalibarometri 2022, s.
71-76.) Tuleva sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistus (myéhemmin sote-uudistus) tu-
lee laajentamaan mydos jarjestdjen toimintaympéristoja. Toimintaymparistdjen muu-
tosten myo0td, jarjestdjen tulisi tunnistaa omat roolinsa paremmin osana sosiaali- ja
terveyspalveluita. Lisaksi jarjestdjen tulisi jo toimintoja suunniteltaessa hyddyntaa ar-
viointia. Vertaistuki onkin yksi niistd toiminnoista, mika tulisi jatkossa olla osana asi-
akkaan tai pitkaaikaissairaan palvelu- tai hoitopolkuja. (STM, 2018, s. 13-15, 31.)

Lihastaudit ovat harvinaisia ja parantumattomia pitk&aikaissairauksia, joille on tyypil-
lista tahdonalaisen lihaksiston heikkeneminen ja surkastuminen. Qireet ja toimintaky-
vyn puutokset ovat moninaisia ja saattavat muuttua i&n myota. (STM, 2019, s. 10.)
Harvinaisuuden vuoksi myds tiedon puute on ongelma. Harvinaiset tai ultraharvinaiset
sairausryhmaét jadavat usein nakymattomiin vaikuttaen terveydenhuollon palveluihin ja
vertaistukeen liittyviin kokemuksiin. (Harvinaiset-verkosto, 2013, s. 1, 14.) Taéman ke-
hittdmistehtavéan tarkoituksena on selvittdd Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
vertaistukitoiminnan nykytila ja 0ytaa siihen liittyvat kehittamiskohteet.

Kehittdmistehtdva perustuu sosiaali- ja terveysjarjestdjen rooliin hyvinvoinnin edista-
Jin& ja varsinkin vertaistuen jarjestajiné pitk&aikaissairaille. Vertaistuki vaikuttaa sai-
rastuneen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin ja auttaa sairastunutta sopeutumaan sai-
rauteensa paremmin (Kippola-Paakkonen, 2018, s. 169-170). Yhdistyksen vertaistuki-
toiminnan nykytilaa selvitetd&n lihastautia sairastavien ja heidan l&heistensa kyse-
lyilla. Kyselyista saatua aineistoa syvennetadn ryhmahaastatteluissa. Liséksi vertais-
tukihenkil6t ja vertaiset osallistetaan kehittdmiseen mukaan. Kehittdmistehtévassa
modifioidaan Kuntoutussaation ARTSI-arviointimallia ja siihen sisdltyvia tyokaluja

vertaistukitoiminnan kehittamiseen seka vertaistukitoiminnan mallin luomiseen.



2 SOSIAALI- JA TERVEYSJARJESTOT HYVINVOINNIN EDISTA-
JINA

2.1 Sosiaali- ja terveysjarjestojen keskeisimmat toiminnot

Suomessa toimii yli 11 000 sosiaali- ja terveysalan jarjestod. Sosiaali- ja terveysjar-
jestdjen toiminta perustuu usein valittdmiseen ja erityisessa elamantilanteessa olevien
ihmisten tukemiseen. Kaikista sosiaali- ja terveysalan jarjestoistd 24 % on sairauteen
tai vammaan perustuvia. Vammaisjarjestjen toiminnot ovat usein suunnattu vammai-
sille tai pitkdaikaissairaille, mutta my6s heidén laheisilleen. Jarjestoissa jaseniston ela-
maéntilanteet ja sairauden tuomat haasteet tunnetaan hyvin. Vammaisjarjestot tarjoavat
jasenistOlleen vertaistukea, tekevat edunvalvontatyota seka tiedottavat jasentensa
etuuksista ja palveluista. (SOSTE, 2022a; Sosiaalibarometri 2022, s. 71-76; Vates-saé-
tio, 2022.)

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot toimivat seka valtakunnallisesti ettd paikallisyhdis-
tyksina koko Suomen alueella. Suomen sosiaali ja terveys ry:n Sosiaalibarometrin mu-
kaan alueellisten ja valtakunnallisten jarjestdjen (n=209) keskeisimpia toimintoja, ku-
ten taulukossa 1 kuvataan ovat vertaistuki (25 %), erilaisten ryhmien ja kerhojen jar-
jestaminen (16 %), tiedon kokoaminen ja jakaminen (21 %), koulutus (18 %), vaikut-
tamis- ja edunvalvontatyo (20 %) sekd ohjaus ja neuvonta (25 %). Toiminnot kohden-
tuvat usein jarjeston jasenistoon, mutta lisaksi myos laajempaan kohderyhmaéén ja kai-
kille avoimiin toimintoihin. (SOSTE, 2022a; Sosiaalibarometri 2022, s. 71-76.)



Taulukko 1. Sosiaali- ja terveysjérjestojen oma nakemys keskeisimmasta toiminnas-
taan hyvinvoinnin ja terveyden edistdmisessa. (Sosiaalibarometri, 2022, s. 76).

Alueelliset ja
valtakunnalliset jariestot (n=209)

%
Toimintamuoto*
Vertaistuki 25
Ohjaus, neuvonta 25
Tiedon tuottaminen ja jakaminen, oppaat 21
Vaikuttamisty6, edunvalvonta 20
Koulutukset, kurssit 18
Kerhot, ryhmatoiminta 16
Yhdistysten tukeminen hyte-tydssa 13
Yksindisyyden torjunta, ystavatoiminta 10
Muu vapaaehtoistoiminta ja sen edistdminen 10
Tapahtumat, virkistystilaisuudet 10
Hankkeet, toimintamallien kehittdminen 9
Tuetut lomat ja leirit 8
Retket 6
Ulkoilu, likuntaryhmt 5

Sosiaali- ja terveysjarjestdissd on noin 1,3 miljoonaa jasentd. Jarjestojen toiminnot
ovat usein yhteydessa jaseniston méaéaraan, aktiivisiin vapaaehtoisiin sek& aktiivisesti
toimintoihin osallistuviin. (Jarjestébarometri, 2018, s. 30). Sosiaali- ja terveysjarjesto-
jen toiminnot perustuvat usein vapaaehtoisuuteen. Vapaaehtoistoiminta maaritellaan
yksittdisten ihmisten tai yhteisdjen hyvaksi tehdyksi palkattomaksi toiminnaksi. Jar-
jestodjen kautta tehtdvaan vapaaehtoistoimintaan osallistuu Suomessa noin puoli mil-
joonaa vapaaehtoista. Vapaaehtoiset mahdollistavat usein myos kokemustiedon ja jar-
jestOjen jarjestdméan vertaistuen toteutumisen. Vapaaehtoistoimintaan osallistuvista
noin 260 000 toimii vertaistukijoina. (SOSTE, 2022a.)

2.2 Sosiaali- ja terveysjarjestot muuttuvassa toimintaymparistossa

Suomessa ovat talla hetkelld seka sosiaali- ja terveyspalvelut ettd sosiaali- ja terveys-
jarjestojen toimintaymparistot muutoksessa. Sote-uudistuksen pééatavoitteita ovat

muun muassa hyvinvointi- ja terveyserojen kaventaminen seké perustason palvelujen



parantaminen. Sosiaali- ja terveysalan jarjestoilld on ollut merkittava rooli hyvinvoin-
nin ja terveyden edistamisessa. Liséksi jarjestdjen toiminnot ovat perustuneet yhtei-
sOllisyyteen ja osallisuuteen. Sote-uudistus ja toimintaympériston muutokset tulevat
laajentamaan my0s jarjestdjen toimintaympéristoja. Jarjestdjen tulisikin tunnistaa
omat roolinsa uudistuneessa toimintaympaéristossa. (STM, 2018, s. 13-15, 31.) Toi-
mintaympariston muutokset aiheuttavat my0s sen, etta jarjestdjen tulisi yhdistéa toi-
mintojaan ja rakentaa erilaisia uusia yhteistydn muotoja. Jarjestojen tulisi lisaksi kas-

vattaa vaikuttavuutta ja tehostaa taloudellisempia toimintatapoja. (SOSTE, 2022b.)

Sote-uudistus haastaa myos julkisen sektorin tekemaan yhteistyota jérjestdjen kanssa.
Yhteistyd auttaa kehittdméédn yhteistyorakenteita, selkeyttdmaan vastuita sekd hyo-
dyntdmaan verkostoja eri palveluiden tuottamisessa. Yhdessé kehittdminen auttaa
mya0s tarjoamaan asiakaslahtoisempid palveluja. T&mén vuoksi jérjestdjen pitéisi ku-
vata my0s omaa osaamistaan ja toimintojen vaikuttavuuden arviointia paremmin.
(Keskitalo & Vuokila-Oikkonen, 2021, s. 40-41, 46-47.) Jérjestot ndhdéan sote-uudis-
tuksen myota edelleen ihmisten arjessa edistaméssa terveytta ja hyvinvointia. »Jarjes-
tojen toivotaankin toimivan julkisten palvelujen tukena osana palveluketjuja kehitté-
ving, tukevina tai palveluiden kayttdjien vierelld kulkevina toimintoina. Tallaisia toi-
mintoja ovat, esimerkiksi vapaaehtoistoiminta, vertaistukitoiminta ja yhteisollisyyteen
kannustaminen”. (STM, 2018, s. 43-49, 63-64.)

2.3 Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry on perustettu vuonna 1981 harvinaisia lihas-
tauteja sairastavien ihmisten ja heidan l&heistensé etujarjestoksi Varsinais-Suomen,
Satakunnan ja Ahvenmaan alueelle. Vuonna 2022 Lounais-Suomen Lihastautiyhdis-
tyksessa on 458 jasentd. Yhdistyksen keskeisimpiin toimintoihin kuuluvat vertaistuki-
toiminnan jarjestaminen, vapaa-ajan toimintojen mahdollistaminen sek& ajankohtaisen
lihastautitiedon ja -tietoisuuden lisddminen. Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
tavoitteena on toimia jarjestovaikuttajana nopeasti muuttuvassa toimintaymparistdssa
sek& huolehtia riittavista taloudellisista toimintamahdollisuuksista. Lisdksi yhdistyk-
sen tavoitteena on lisata yhteisty6td muiden jarjestojen ja julkisen sektorin kanssa, pa-

rantaa lihastautia sairastavien osallisuutta, vahentda syrjaytymistd, lisata terveytta ja
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hyvinvointia sekd parantaa palveluiden laatua, vaikuttavuutta ja saatavuutta. Yhdistys
hallinnoi myds Lounais-Suomen Avustajakeskus toimintaa, joka on yhdistyksen yksi
tarkeimmisté palvelutuotannon osista. Avustajakeskus toimii avustamiseen liittyvissa
asioissa yhteisty6ssa kuntien vammaisjarjestojen, sosiaali-, terveys- ja liikuntatoimien,
seurakuntien sekd muiden yhteiskunnallisten tahojen kanssa. (Lounais-Suomen Lihas-
tautiyhdistys ry, Toimintakertomus, 2021.)

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry on 1/12 valtakunnallisen Lihastautiliitto ry:n
jasenjarjestoista. Lihastautiliiton pdamé&arana on tukea lihastautia sairastavien ihmis-
ten oikeutta yhdenvertaiseen, monimuotoiseen ja hyvaan elaméan. (Lihastautiliitto,
2022.) Kaikki lihastaudit méaaritella&n harvinaisiksi tai ultraharvinaisiksi sairauksiksi,
joten Lihastautliitto on osana myods Harvinaiset-verkostoa. Harvinaiset-verkosto on
valtakunnallinen sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistydverkosto, jonka tavoitteena on
parantaa harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien seka heidén l&heistensa ase-
maa sekd auttaa tunnistamaan harvinaisuuteen liittyvia haasteita. (Harvinaiset-ver-
kosto, 2022.)

Vertaistukitoiminnan jarjestdminen on yksi Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
perustoiminnoista. Yhdistyksen vertaistukitoiminnan tavoitteena on lisata lihastautia
sairastavien ja heidan laheistensa voimavaroja, parantaa elaménhallintaa ja mahdollis-
taa sairastuneen mahdollisimman itsendinen elamé. Yhdistyksen vertaistukitoimin-
nassa pyritddn huomioimaan lihastauteja sairastavien erityistarpeet ja sairauden eri-
tyisluonne. (Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys, Toimintakertomus, 2021.) Yhdistys
on saanut myods STEA-rahoitteisen vertaistukihankkeen vuosille 2022-2024 vakavaa
lihastautia, Amyotrofinen lateraaliskleroosia (ALS) sairastavien vertaistukitoimin-
taan. Hankeen kohteena ovat harvinaista neurologista ALS-tautia sairastavat henkil6t
yhdistyksen toiminta-alueella. My6s hanke voi hyddyntaa kehittdmistyon tuloksia ja
vertaistukitoiminnan mallia. (Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry, Toimintasuun-
nitelma, 2022.)

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminta on kokonaisuus, johon
kuuluu ryhma- ja yksildomuotoista vertaistukitoimintaa (taulukko 2). Yhdistyksen kas-
vokkain tapaavat vertaistukiryhmat kokoontuvat Porissa, Raumalla, Loimaalla, Sa-

lossa ja Turussa. Lisaksi yhdistys jarjestad kaikille lihastautia sairastaville avoimia
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verkkovertaistapaamisia. Yhdistys jarjestdd myos erilaisille diagnoosiryhmille omia
tapaamisia, joita ovat, esimerkiksi ALS-vertaistukiryhmét, HMSN-, HNPP- ja IBM-
tapaamiset sekda SMA-tapaamiset yhteistydssa Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen
kanssa. Lisaksi yhdistyksessé on vertaistukihenkil6itd, jotka toimivat diagnoosivertai-
sina. Vertaistukea on mahdollista saada my®s muun toiminnan yhteydessa, esimerkiksi
koulutusten tauoilla, virkistysmatkoilla ja liikuntaryhmissé. (Lounais-Suomen Lihas-
tautiyhdistys ry, Toimintakertomus, 2021.)

Taulukko 2. Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistoiminnan nykytila (Lou-
nais-Suomen Lihastautiyhdistys ry, Toimintakertomus, 2021).

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminta

i i 5 Diagnoosivertaistuki-
Vertalstuklryhmat Vertaistukiryhmat Vertaistukiryhmat,
kasvokkain:

verkossa: ALS: ryhmat:

Koko toiminta-alue Pori, Eura ja Turku H_MSN" HNPP-, !BM'
ja SMA-tapaamiset

Pori, Rauma, Loimaa,
Salo ja Turku

Muut vertaistuelliset tilaisuudet: Vertaistukihenkilot

Koulutukset, liikunta- ja Diagnoosivertaiset

muu virkistystoiminta

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen toiminta-alueen vertaistukiryhmien vetajina
ja diagnoosivertaisina toimii yhteensa kymmenen henkil6a. Vertaistukiryhmien veté-
jat ja vertaistukihenkil6t toimivat vapaaehtoisina vapaaehtoistoiminnan yleisten peri-
aatteiden mukaisesti vertaisina. Vertaisvetgjat ovat myos itse sairastavia ja jakavat
néin ollen saman kokemuksen. Vertaisvetdjat ovat usein selviytyneet sairastumisen
Kriisistd tai ovat pidemmalla sairauteen sopeutumisessa. Vertaisvetdjille ja vertaisille
jarjestetaan sédannollisesti koulutusta, virkistysté ja heitd kannustetaan myos keskinai-
seen yhteydenpitoon. (Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry, Toimintakertomus,
2021.)
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2.4 Lihastaudit pitk&aikaissairautena

Lihastaudit ovat neurologisia ja parantumattomia pitkaaikaissairauksia, joille on tyy-
pillistd tahdonalaisen lihaksiston heikkeneminen ja surkastuminen. Lihastaudit maéri-
telladn harvinaisiksi sairauksiksi, joiden syntyyn geneettisella periméll& on suuri mer-
kitys. Euroopassa harvinaisiksi sairauksiksi madritellaan sairaudet, joita esiintyy enin-
t&an viidelld henkil6114 10 000:tta ihmistd kohden. Suomessa harvinaiset sairaudet kos-
kettavat yli 300 000 ihmista ja heidan lahipiiridén. (STM, 2019, s. 10.) Lihastautidiag-
noosi saadaan yleensé nuorena tai tyoikaisend. Harvinaisuuden ja lihastautien erityis-
piirteiden vuoksi, diagnoosin saaminen saattaa kestéa kuitenkin vuosia siita, kun en-
sioireet ovat ensimmadisen kerran ilmenneet. Lihastaudin oireet ovat moninaisia ja saat-
tavat muuttua myos sairauden edetessa. Lihastauti aiheuttaa usein fyysisié oireita ja
sité esiintyy vahaoireisista vaikeisiin, eteneviin ja ennenaikaiseen kuolemaan johtaviin
sairauksiin. (Lahdetie, 2021, s. 632—637; Seppanen & Lukkarinen, 2012, s. 32—36; Jo-
kela & Udd, 2014, 2969-2976.)

Lihastaudit vaikuttavat usein sairastavan jokapéivaiseen eldméén. Lihastautia sairas-
tavat eivat valttamatta suoriudu kaikista paivittaisista toiminnoistaan itsendisesti tai he
tarvitsevat vahén tai runsaasti apua suoriutuakseen niista. Oireet, toimintakyvyn puu-
tokset tai tuen tarpeet eivét aina ndy ulkopuolisille. Myds tiedon puute on ongelma.
Harvinaiset tai ultraharvinaiset sairausryhmét jadvat usein myos paattajilta ja viran-
omaisilta nakymattomiin vaikuttaen terveydenhuollon palveluihin ja vertaistukeen liit-

tyviin kokemuksiin. (Harvinaiset-verkosto, 2013, s. 1, 14.)

3 VERTAISTUEN MERKITYS PITKAAIKAISSAIRAAN HYVIN-
VOINTIIN

3.1 Vertaistuen vaikutukset hyvinvointiin

Hyvinvoinnin kokonaisuuden maaritelladn muodostuvan fyysisestd, psyykkisesté ja
sosiaalisesta ulottuvuudesta. Yksilon hyvinvointiin vaikuttavat myos sosiaaliset suh-

teet, itsensa toteuttaminen, onnellisuus, sosiaalinen pd&doma ja eldmanlaatu.
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Eldmanlaatuun vaikuttavat terveys, ihmissuhteet ja mielekds tekeminen. (THL,
2022a.) Vertaistuen hyddyiksi ja hyvinvointivaikutuksiksi varsinkin pitkaaikaissairai-
den keskuudessa koetaan kokemusten ja tiedon vastavuoroinen jakaminen, yksinéi-
syyden vaheneminen, sairauden hyvéksyminen ja siihen sopeutuminen sekd oman ti-
lanteen parempi hallitseminen. (Kippola-Padkkonen, 2018, s. 169-170.) Tietoperustan
pohjalta olen koonnut kuvion 1, jossa vertaistuen hyvinvointivaikutukset on sisally-

tetty hyvinvoinnin ulottuvuuden kokonaisuuteen.

Vastavuoroisuus

Jaettu Sosiaalinen Yhteisd
kokemus hyvinvointi Vuorovaikutus
Osallisuus
Voimavarat
Voimaantuminen Psyykkinen Tieto
Sairauteen sopeutuminen hyvinvointi
Luottamus
Aktiivisuus
T k Fyysinen Oireiden sietaminen ja
UKI hyvinvointi hallitseminen

Erilaisuuden hyvaksyminen

Kuvio 1. Vertaistuen vaikutukset sairastuneen hyvinvointiin (mukaillen Hautsalo ym.,
2021; Rotonen ym., 2021; Ké&anta, 2012; Depping ym., 2021; Toija, 2011; Hokkanen,
2014; Mékitalo, 2017; Mikkonen & Saarinen, 2018; Tuorila, 2013)

3.2 Sairauteen ja eldmé&n muutokseen sopeutuminen

Sairastuminen pitk&aikaissairauteen aiheuttaa epdvarmuutta ja tuo monenlaisia muu-
toksia sairastuneen ja hanen laheistensd elamaan. Sairastunut saattaa kokea itseluotta-
muksen vahenemista. El&manpiiri voi varsinkin fyysisten muutosten tai rajoitteiden
vuoksi kaventua. Sairastunut saattaa rajoittaa myos itse omia tekemisidan ja osallistu-
misiaan kodin ulkopuolisiin toimintoihin. Fyysisten rajoitteiden vuoksi sairastuminen
saattaa aiheuttaa myds psyykkisia ja sosiaalisia seurauksia. Psyykkisié seurauksia voi-

vat olla huoli tulevaisuudesta, ahdistus ja pelko. Lisaksi sairastunut voi kokea huolta
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taloudellisesta pérjadmisestd. Diagnoosin saatuaan sairastuneen ja hénen l&heistensé
on sopeuduttava uuteen tilanteeseen ja elaménmuutokseen. Sairastuneen laheiset saat-
tavat kokea, ettd he joutuvat ottamaan enemman vastuuta arjen asioista. Osa sairastu-
neista hakee apua eri toimijoilta tai hyddyntdd omia verkostojaan. Avun hakeminen
auttaa usein sopeutumaan sairauteen paremmin. (Hautsalo ym. 2021, s. 146-159; Ro-
tonen ym., 2021, s. 278-279.) Vertaistukea pidetddn yhtend tdrke&dnd osana sairauteen
sopeutumiselle. Samaa sairautta sairastavien tapaaminen ja vertaistuki auttavat vahen-
tdmaén sairauden tuottamaa huolta, auttaa lissdmaan ymmarrysta seké sairauden hal-
linnan tunnetta. Vertaistuen koetaankin tukevan varsinkin sosiaalista ja psyykkisté hy-
vinvointia. (K&anta, 2012, s. 108; Rotonen ym., 2021, s. 273.)

3.3 Kokemustieto arjen voimavarana

Sairastuminen pitkaaikaissairauteen synnyttéa suuren tarpeen hakea tietoa sairaudesta
ja sen oireista. Sairastuneella ja hénen laheisilld&n on usein suuri tarve keskustella
muuttuvasta eldaméntilanteesta. Tietoa sairaudesta saadaan ja haetaan ammattilaisilta.
Ammattilaisilta saatu tieto koetaan kuitenkin véahaiseksi, viralliseksi ja sairauden fyy-
siseen hoitoon perustuvaksi. Tietoa haetaan aktiivisesti myds muualta, esimerkiksi in-
ternetistd ja muilta sairastuneilta. Tarkeimmiksi diagnoosin jalkeisen tuen tarpeiksi
nousevat myds sosiaalisen tuen ja vertaistuen tarpeet. Sosiaalista tukea haetaan kump-
panilta, perheen jasenilta tai vertaistukiryhmistd. Sosiaalisen tuen lisaksi, sairastuneet
hakevat myos kaytannon kokemustietoa. Vertaisten antamaa kokemustietoa hyodyn-
netaan arjessa ja jokapaivéisessa elamassa. (Depping ym., 2021, s.1-10; Toija, 2011,
s. 29, 34))

Kokemustieto on kokemuksellista tietoa, joka on vertaisten tai vertaistukijoiden
omassa elaméssa kokemaa. Sama jaettu kokemus auttaa vertaisia avautumaan omista
kokemuksistaan ja antamaan tukea sairauden kanssa elamisesta ja sairauteen sopeutu-
misessa. Kokemustieto kannustaa muutokseen seké luo uskoa ja luottamusta omasta
selviytymisesta. Jaettu kokemus ndhdaén myaos arjessa jaksamisen ja sairauden kanssa
eldmisen voimavarana. (Hokkanen, 2014, s. 219; Palukka ym., 2019 s. 26-27.) Ver-
taisten antama konkreettinen kokemustieto voi olla tietoa hoitokeinoista ja niiden vai-

kutuksista. Kokemustieto antaa myos arkieldamé& helpottavia vinkkeja ja auttaa
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sairastunutta reflektoimaan omaa tilannettaan. (Makitalo, 2017, s. 29; Rotonen, 2020,
s. 92-93.)

3.4 Oman tilanteen hallitseminen ja erilaisuuden hyvaksyminen

Pitk&aikaissairas hallitsee oman tilanteensa ja voimaantuu, kun hén hakee tietoa, tekee
valintoja ja oppii kokemuksistaan. Voimaantumiselle on keskeista hyvinvoinnin pa-
rantuminen, toiveikkuuden lisddntyminen, sairauteen sopeutuminen, omien voimava-
rojen tunnistaminen sek& oman danen kuuluville saaminen. Voimaantuminen on luon-
tevinta ympaéristoissd, joissa sairastunut kokee ilmapiirin turvalliseksi ja itsensa hy-
vaksytyksi. Vertaiset muodostavat usein vertaistukiryhmié. Vertaistukiryhma tarjoaa
tietoa, sosiaalista tukea ja seuraa. Vertaistukiryhmissa ilmapiiri koetaan usein salli-
vaksi, jossa jokainen ryhman jasen voi olla oma itsensa, tasavertainen ja hyvaksytty.
Vertaistukiryhmissé kaikkien mielipiteet ja tunteet ovat sallittuja. Vertaisten kanssa
keskustellaan ilman leimautumisen kokemuksia eik& sairastuneita maéritell& vain sai-
rautensa kautta. Vertaisille sairaus ja sen aiheuttamat oireet ovat tuttuja. Yhteinen te-
kija vertaisille on erilaisuuden tunnistaminen ja hyvaksyminen. (Hokkanen, 2014, s.
222; Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 20-23, 50, 56-59; Toija, 2011, s. 14; Tuorila,
2013.)

3.5 Laheiset mukana elamén muutoksessa

Pitkdaikainen ja parantumaton sairaus on yleensa kriisi myos sairastuneen laheisille.
Sairaus ohjailee sairastuneen elama, vaikuttaen samalla myds l&heisten elamaan. L&-
heinen haluaa tai joutuu toimimaan mahdollisesti sairastuneen kumppanina, hoitajana
tai avustajana. Laheiset elavét l&ahes sairastuneen elamé&a. Sairastuneiden vertaistuki-
ryhmissé heidat koetaankin osana toimintaa ja vertaisina. Usein kuitenkin sairastunut
on keskigssa ja laheisten tuen tarpeet jadvat taka-alalle. (Mikkonen, 2009, s. 93, 99.)
Nikkola (2013, s. 5, 46.) on véitoskirjassaan tutkinut nivelrikkoon sairastuneen poti-
laan ja hdnen l&heisensd kokemuksia sairauden tuomista muutoksista. Nivelrikkoon
sairastunut kokee, ettd oma keho ja sen toiminta muuttuvat sairastumisen myoté. La-
heiset kokevat rinnalla karsimistd, huolehtimista ja elamantilanteeseen tyytymista.

Fyysisten oireiden myo6ta elamanpiiri kaventuu ja arki kuluu itsestd ja toisesta
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huolehtimiseen. L&heisen sairastuminen saattaa aiheuttaa eldméssa tai parisuhteessa
my0s muita kriisejd. Sairastuneen laheisen tuen tarpeet voivat olla erilaisia. Usein l&-
heiset kokevat tarvitsevansa tietoa ja tukea sairastuneen laheisend. He kaipaavat kes-
kustelua ammattilaisten kanssa, mutta myods vertaistukea ja tietoa potilasjarjestdjen

toiminnoista. (Tiirola ym., 2020, s. 70-73.)

4 KEHITTAMISTEHTAVAN TARKOITUS JA TAVOITE

Kehittamistehtdvan tarkoituksena on selvittaa vertaistukitoiminnan nykytila Lounais-
Suomen Lihastautiyhdistyksessa. Vertaistukitoiminnan nykytilan selvityksen pohjalta
kehittdmistehtdvan tavoitteena on luoda vertaistukitoiminnan malli Lounais-Suomen

Lihastautiyhdistykseen.

Kehittamistehtdvassa kohderyhma ja yhdistyksen henkil6std osallistettiin kehittamis-

toimintaan mukaan. Kehittamistehtavaa ohjaavat seuraavat tarkentavat kysymykset:

1. Millainen on Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
vertaistukitoiminnan nykytila?

2. Millaisia tavoitteita Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
vertaistukitoiminnalla on?

3. Millainen on Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen

vertaistoiminnan malli tulevaisuudessa?

5 KEHITTAMISTEHTAVAN TOTEUTTAMINEN

5.1 Kehittdmisen menetelmat ja aikataulu

Kehittdminen alkaa kaytannon tarpeen tunnistamisesta. Kehittdminen kohdistuu usein

toimintatapojen  selkiyttdmiseen, toimivimpien rakenteiden luomiseen tai
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paivittdmiseen sek& muutokseen. Toimintaa pyritddn ymmartdmaan aineistoa kokoa-
malla ja analysoimalla. Kehittdmisen pddmaérané on tuottaa tietoa kaytantdon ja saa-
vuttaa parempia toimintoja tai palveluita. (Toikko & Rantanen, 2009, s. 13-16, 19;
Kostamo ym., 2022, s. 15.)

Kehittdmistehtdvassa yhdistellaan laadullisia ja méérallisia tutkimusmenetelmi ja py-
ritdédn ndin luomaan parempaa ymmarrystd ilmiéon. Tietoa keratddn ja arvioidaan
kayttaytymisestd, kaytdnndista ja teorioista. Kehittdmistehtdva siséltdd myos vuoro-
vaikutuksen ja osallistamisen. Aineisto keratddn kyselyin, haastatteluin ja toiminnalli-
sin menetelmin. My6s tutkimuskysymykset ovat monimuotoisia, joten monimenetel-
maisyys auttaa kartoittamaan ja ymmartdmaan yhdistyksen vertaistukitoimintaa pa-
remmin. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 78; Kallankari, 2019, s. 239-240.)

Tama kehittamistehtava lahti litkkeelle Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen tar-
peesta pdivittaa ja uudistaa yhdistyksen vertaistukitoiminnan kaytantéja. Kehittamis-
tehtdva alkoi aineistoon ja aiheeseen perehtymaélld, joiden pohjalta laadittiin tutkimus-
suunnitelma. Tutkimusluvan jalkeen toteutettiin lihastautia sairastavien jasenten ja
heidan laheistensd kyselyt. Samaan aikaan yhdistyksen toiminnanjohtaja ja jarjes-
tosuunnittelija loivat yhdistyksen vertaistukitoimintaan toiminnankuvauksen ja konk-
reettiset tavoitteet. Lisaksi yhdistyksen jo olemassa olevissa vertaistukiryhmissa toteu-
tettiin rynméhaastatteluja koko kevadn 2022 ajan. Kesan aikana aineisto analysoitiin
yleisesti hyvaksyttyjen kaytantdjen mukaisesti ja tuloksista tiivistettiin yhteenvetoja.
Kyselyjen, haastattelujen ja tavoitteiden pohjalta luotiin vielé vertaisvetdjille oma ky-
sely. Vertaistukitoiminnan tavoitteet ja vertaisvetdjien kyselyn tulokset olivat vertais-
vetdjien kehittdmispdivén aiheiden pohjana. Lopuksi kehittamistehtdvan raportti jul-
Kistettiin internetissa (Theseus). Vertaistoiminnan mallin lopullinen juurruttaminen
toimintaan toteutetaan vuodesta 2023 alkaen. Kuviossa 2 on esitelty kehittdmistehta-

van aikataulu.
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Toiminnankuvaus,
Kevat 2023 yhdistys

/ \Kevat 2022

Kyselyt, lihastautia

Vertaistoiminnan .
sairastavat jasenet

malli ja toiminnan

vakiinnuttaminen Ja hfe'dan..
laheisensa
Syksy 2022 Kevat 2022
Kehittamistyopaja, Haastattelut,
vertaiset ja yhdistyksen
vertaisvetajat vertaistukiryhmat

Kuvio 2. Kehittdmistehtdvéan aikataulu

5.2 Aineiston hankinta ja analysointi

Yhdistyksen jasenisto asuu padosin koko Lounais-Suomen alueella, joten kyselyt oli-
vat paras vaihtoehto laajalle ja hajallaan olevalle kohderyhmalle. Kyselyjen avulla ke-
rataan tietoa vertaistukitoiminnan merkityksellisyydesta seka asenteista yhdistyksen
jarjestamad vertaistukitoimintaa kohtaan. Kyselyjen tarkoituksena on tavoittaa lihas-
tautia sairastavat jasenet seka heidéan laheisensa. (Vilkka, 2021, s. 68.) Vertaistukitoi-
minnan kokemuksia syvennettiin teemahaastatteluina vertaistukiryhmissa. Teema-
haastattelu on vapaamuotoinen ja joustava haastattelun muoto, jossa keskustelua ohja-
taan ja rajataan teemojen ja apukysymyksien avulla. Haastattelurunko auttoi haastat-
telijaa hahmottamaan haastattelun kulkua ja keskittymé&an ennalta maariteltyihin tee-
moihin. (Vilkka, 2015, s. 94, 118-120; Puusa & Juuti, 2020, s. 112-116.)

Liséksi Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaisvetdjille ja vertaistukihenki-
I6ille jrjestettiin virkistyksellinen péiva vertaistukitoiminnan kehittdmisen parissa.
Vertaistukiryhmien vetdjat ovat vapaaehtoisia ja mahdollistavat yhdistyksen vertais-
tukitoiminnan toteutumisen koko toiminta-alueella. Kehittdmispaivéssa haettiin tun-
nistettuihin haasteisiin soveltuvia ratkaisuja ja lihastautia sairastavien kyselyssa esiin

tulleita asioita sekd yhdistyksen vertaistukitoiminnalle asettamien tavoitteiden
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toteutumista. Lisaksi ennen kehittamispaivaa vertaisvetdjille jarjestettiin kysely vapaa-
ehtoistyostd, vertaisuudesta ja vetdjien omista tuen tarpeista. (Henriksson ym., 2015,
s. 47-49.)

5.2.1 Kyselyt lihastautia sairastaville ja heidén l&heisilleen

Kehittdmistehtdvan aineiston keruu aloitettiin kyselylomakkeen (liite 1) l&hettdmisell&
lihastautia sairastaville jasenille. Kyselyn liitteena oli saatekirje, joka sisalsi kehitta-
mistehtdvan perustiedot. Saatekirjeeseen (liite 2) oli Kirjattuna kehittdmistehtévén ta-
voite ja tarkoitus, kehittdmistehtavan tekijé seka tulosten kayttotarkoitus. (Vehkalahti,
2019, s. 47.) Kyselyjen aineisto keréattiin sahkdisellda Webropol-kyselylomakkeella,
joka on internetpohjainen tutkimus- ja tiedonkeruuohjelma. Kyselylomake esitestattiin
neljalla eri-ikdisella yhdistyksen jasenella. Kyselylomakkeen esitestaajilla oli mahdol-
lisuus antaa palautetta kyselylomakkeen ymmarrettavyydestd, toimivuudesta ja kysy-
mysten soveltuvuudesta. Esitestaajien palautteiden perusteella kyselylomake oli hyva
ja aihe mielenkiintoinen seké& kysymykset ymmarrettavié ja aiheellisia. (Vehkalahti,
2019, s. 48.)

Sahkoinen Webropol-linkki lahetettiin sahkopostitse 213 lihastautia sairastavalle jase-
nelle. Sahkdiseen kyselyyn vastanneiden vastaukset tallentuivat nimettéminé suoraan
tietokantaan. Webropol-kyselyn rinnakkaisena aineistonkeruumenetelména kaytettiin
postikyselyd. Paperinen kyselylomake saatekirjeineen (liite 3) ja palautuskuorineen la-
hetettiin postitse niille jasenille, joilla ei ole s&éhkdpostia kdytossadén (107 jasentd). Pos-
tikyselyt postitettiin vuosittain lahetettdvan jasentiedotteen mukana. Postikyselyn
kautta tulleet nimettémat vastaukset Kirjattiin anonyymisti suoraan Webropol-ohjel-
maan. (Heikkil& 2014, s. 66, 119.) Lisaksi omaisille ja 1aheisille suunnattu kyselylinkki
saateteksteineen (liite 4 ja 5) oli avoinna Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen koti-

sivuilla kuukauden ajan.

Kyselylomakkeet sisélsivat monivalintakysymyksid, asteikkoihin perustuvia kysy-
mystyyppeja sekd avoimia kysymyksid. Avoimet kysymykset tdydensivat moniva-
linta- ja asteikkoon perustuvia kysymyksié. (Hirsjarvi ym., 2010, s. 197-201; Kank-

kunen & Vehvildinen-Julkunen, 2018, s. 128-132.) Omaisille ja laheisille suunnattu



20

kysely tehtiin soveltuvilta osin lihastautia sairastavien kyselyn pohjaa kéyttaen. Kyse-
lyn tarkoituksena oli kartoittaa omaisten ja l&heisten vertaistuen tarvetta.

Kyselylomakkeiden kysymykset muodostettiin soveltuvilta osin Kuntoutusséation
ARTSI-arviointimallin kyselypohjia hyddyntden. Kuntoutusséaation itsearviointimalli
on vapaasti kaytettdva ja muokattava tyokalu sosiaali- ja terveysalan jarjest6jen oman
toiminnan arviointiin sek& seuranta- ja arviointikéytantdjen luomiseen ja kehittami-
seen. (Henriksson ym., 2015.) Kyselylomakkeeseen valikoitui ryhmamuotoiseen ver-
taistukitoimintaan soveltuvat kysymykset. Kyselylomakkeesta rajattiin pois muita yh-
distyksen toimintoja ja kohtaamispaikkoja koskevat kysymyspohjat. Kysymyksié tar-
kasteltiin myds Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen toiminnan tavoitteisiin (esi-

merkiksi tiedottaminen).

5.2.2 Teemahaastattelut vertaistukiryhmissé

Teemahaastattelut toteutettiin yhdistyksen olemassa olevissa vertaistukiryhmissé.
Ryhmaéhaastatteluun pyydettiin haastattelulupa (liite 6) ja haastatteluun osallistuneille
kerrottiin kehittdmistyOn tavoite ja tarkoitus, kehittdmistyon tekija ja tulosten kaytto-
tarkoitus. (Vehkalahti, 2019, s. 47.) Teemahaastattelussa paateemat (liite 7) kerrottiin
etukateen osallistujille. Vertaistukiryhmat valittiin ryhmahaastatteluun systemaatti-
sella otannalla. Otokseen valittiin kolme kaikille avointa vertaistukiryhmaa (Turku,
Rauma, Pori). Ryhmahaastatteluun osallistui yhteensé 15 henkil6d. Ryhmahaastatte-
luissa voitiin tehokkaasti keréta tietoa useammalta henkil6ltd samaan aikaan seka sa-
malla havainnoida vertaistukiryhmien toimintaa ja vuorovaikutusta. Ryhmahaastattelu
onkin keskustelun oloinen ja haastattelija toimii l&hinna keskustelun ohjaajana. Ryh-
méahaastattelusta saatu aineisto on yleensd monipuolista. (Hirsjarvi ym., 2010, s. 210;
Vilkka, 2015, s. 94, 118-120; Puusa & Juuti, 2020, s. 112-116.)

Ryhmahaastattelut nauhoitettiin haastattelukoneelle, josta ne litteroitiin sana sanalta
Word-tiedostoiksi. Litteroitua tekstia tuli 15 sivua (fontti 12, rivivéli 1,5). Ryhméhaas-
tattelut analysoitiin sisélléonanalyysin avulla. Sisallénanalyysin avulla voidaan luoda
laaja kuva tutkittavasta ilmiostd. Haastattelun alkuperéisilmaisuja pelkistettiin, aineis-

tosta kirjattiin havaintoja ja ryhmiteltiin samankaltaisten ilmaisujen kanssa. Lopuksi
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aineisto ryhmiteltiin eri ominaisuuksien mukaan. (Vilkka, 2015, s. 163-170; Puusa &
Juuti, 2020, s. 151-155; Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 122-127.) Sisallon analyysi pe-
rustuu tulkintaan. Aineistoa ja tuloksia voitiin verrata kehittamistehtavan tietoperus-

taan ja sen keskeisiin kasitteisiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 127.)

5.2.3 Vertaisvetgjien kysely ja kehittdmispéiva

Kehittamispaiva suunniteltiin kolmen tunnin mittaiseksi kokonaisuudeksi, joka sisalsi
paivéan aiheen pohjustuksen ja lyhyen koonnin kyselyjen tuloksista, kehittdmistehta-
van, virkistyksellisen osion sekd lounaan. Kehittdmispéivéaan osallistui opinndytetyon-
tekijan ja avustajien liséksi nelja vertaisvetdjaa paikan paalla, yksi diagnoosivertainen
verkon kautta seka yhdistyksen jarjestosuunnittelija. Kyselyjen, vertaistukitoiminnan
tavoitteiden ja jarjestosuunnittelijan haastattelun pohjalta kehittdmispdivan yhdeksi
teemaksi tuli yhdistyksen ja vertaisvetdjien viestinnén ja yhteistyon kehittdminen. Ai-
hetta kasiteltiin pareittain paikan péalla ja yksilotyoné verkossa. Viestinnasta ja yh-

teistydn kehittdmisestd nousseet ajatukset koottiin yhteen yhdessa keskustellen.

6 KEHITTAMISTEHTAVAN TULOKSET

6.1 Lihastautia sairastavien ja heidédn laheistensé kyselyjen tulokset

Itse lihastautia sairastavien kyselyyn vastanneiden kokonaismaéara oli 36 (n=36). Ky-
selyn vastausprosentti jai vain 11 %. Kyselytutkimuksien vastausprosentit jaavat usein
alle 50 %, mutta vastausprosentin jaadessa néin alhaiseksi, on lihastautia sairastavien
jaseniston edustavuus perusjoukossa kyseenalainen. (Vehkalahti, 2019, s. 44.) Kyse-
lyyn vastanneista 44 % oli naisia ja 56 % miehi& (kuvio 3). Yhdistyksen rekisterissa
lihastautia sairastavia naisia on hieman yli puolet (183 jasentd), kun jasenistoéd on kai-

ken kaikkiaan 320 itse lihastautia sairastavaa jasenté.
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0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60%

Mainen 44%

Muu

Kuvio 3. Kyselyyn vastanneiden sukupuoli (n=36)

Kyselyyn vastanneista kaikki olivat yli 30-vuotiaita. Vastanneista 47 % oli 30-62 vuo-
tiaita ja 53 % yli 63-vuotiaita (kuvio 4). Tasséd kyselyssa alle 30-vuotiaiden nuorten
aikuisten kokemukset vertaistoiminnan merkityksellisyydestd, samoin kuin kehittéa-
misideatkin puuttuvat kokonaan.

0% B 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 0%  55%
18-29 vuotta
30-62 vuotta 47%
yli 63 vuotta 53%

Kuvio 4. Kyselyyn vastanneiden ikajakauma (n=36)

Kyselyyn vastanneista suurin osa asui yli 20 000 asukkaan kaupungissa tai kunnassa.
Pieni osa vastaajista asui alle 20 000 asukkaan taajamassa tai kunnassa. 11 % vastaa-
jista asui haja-asutusalueella (kuvio 5). Vertaistuen tarpeen avokysymykseen vastan-
neista (n=17) koki ettei vertaistukea ole saatavilla lahiseudulla tai toimiminen, esimer-

kiksi verkon tai internetin vélityksell& on haastavaa.

”Lahiseudulla ei vastaavaa sairautta ja verkkohommat tassa idssd véihdn hakusessa”

"Ei loydy samaa sairautta sairastavaa eiké nimidkaan voi antaa”



23

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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Kuvio 5. Kyselyyn vastanneiden asuinpaikka (n=36)

Liséksi kyselyssé kartoitettiin, kuinka paljon lihastauti tuo haasteita elamaan. Lihas-
tauti toi haasteita elamaén jonkin verran 39 %, paljon 30 % ja melko paljon 28 %
vastaajista. Vain 3 % oli sitd mielt4, ett4 lihastauti ei tuo lainkaan haasteita elaméén
(kuvio 6).

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

H

Ei lainkaan 3

Jonkin verran 39%
Melko paljon 28%
Faljon 30%

Kuvio 6. Lihastaudin tuomat haasteet elaméssa (n=36)

Yhdistyksesta vertaistukea oli hakenut 51 % vastaajista (n=36), kun taas vastaajista
alle puolet (49 %) ei ole hakenut vertaistukea ollenkaan. Vertaistukea hakeneet olivat
kokeneet, ettd se oli vastannut tarvetta. Avoimeen lisakysymykseen vastanneista osa
vastanneista (n=17) koki, ettd kasvokkain toteutetut vertaistapaamiset siséltavat hyvia
keskusteluja ja antavat mahdollisuuden tavata muita saman kokeneita ihmisié. Vertais-
tapaamissa saa myos tietoa erilaisista asioista ja omaa tilannetta oppii ndkemaan toi-

seltakin kantilta.
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"Minun ei tarvinnut hdvetd litkkumistapaani tai kémpelyyttini”

“Tilanne, missd kaikki tietdvdt ja ymmdrtdvdit”

Kyselyyn vastanneista lihastautia sairastavista (n=35) yli puolet hakeutui vertaistuki-
toimintaan, koska tarvitsi keskustelukumppania (34 %) tai tukea (26 %). Pieni 0sa vas-
taajista (17 %) koki tarvitsevansa ohjausta tai jotain muuta (kuvio 7). Avokysymyk-
sessd vastaajat (n=5) saivat avata, mitka muut syyt olisivat vertaistukitoiminnan piiriin
hakeutumisen syind. Vertaistukitoimintaan hakeutumisen muita syita olivat halu olla
muiden sairastuneiden tukena jakaen omaa kokemusta, jakaen tietoa seka vinkkeja

keinoista selviytya.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Tarvitsen tukea 26%

Tarvitsen ohjausta

Tarvitsen keskustelukumppania 34%

Jotain muuta, mita? 14

En halua osallistua oleenkaan

vertaistukitoimintaan, miksi et? e

| g

Kuvio 7. Kyselyyn vastanneiden vertaistukitoimintaan hakeutumisen syyt

Fyysisesti paikan pééalla toteutettavaan vertaistukitapaamiseen halusi osallistua 53 %
vastaajista (n=35). Verkossa toteutettavaan vertaistukitapaamiseen halusi osallistua 25
% vastaajista. Lisaksi 14 % vastaajista ei halunnut osallistua vertaistukitapaamisiin
ollenkaan. Vertaistukitapaamisiin osallistumisen esteitd (n=8) olivat, ettei vertaistuki-
toiminta kiinnosta tall& hetkelld tai sita ei koeta itselle tarpeelliseksi. Myos kulkeminen
vertaistukitapaamiseen koettiin hankalaksi tai ajankohta oli va&ra. Kokonaisuudessaan
vertaistukitoiminta kuitenkin koettiin hyvaksi asiaksi, vaikka asiaa ei juuri silla het-

kell& koettu omassa eldmassé ajankohtaiseksi.

Aiemmin kappaleessa kolme maéariteltiin, ett& hyvinvointi on kokonaisuus, joka muo-
dostuu kolmesta ulottuvuudesta, fyysisestd, psyykkisesta ja sosiaalisesta ulottuvuu-
desta. (THL, 2022a.) Vertaistuen hyddyiksi ja hyvinvointivaikutuksiksi
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pitkdaikaissairaiden keskuudessa koetaan usein kokemusten vastavuoroinen jakami-
nen, yksindisyyden vaheneminen, sairauden hyvaksyminen ja siihen sopeutuminen,
tiedon saaminen seka oman tilanteen parempi hallitseminen. (Kippola-Paékkonen,
2018, s. 169-170.) Kyselyssé kysyttiin yhdistyksen vertaistukitoiminnan hyvinvointi-
vaikutuksia. Kyselyyn vastanneiden (n=28) mukaan vertaistukitoimintaan osallistumi-
sella on hyvinvointivaikutuksia. Kaikki vastausvaihtoehdot olivat jokseenkin samaa

mielta (3) tai samaa mielta (4) keskiarvon ollessa 3,4 (kuvio 8).

Eeaskiarvo
Olen sopeutunut sairauteeni paremmin 37
Itselucttamukseni on vahvistunut 34
Olen jaksanut arjessa paremmin n=26 3.2
Mielialani on parantunut n=27 34
Toiveikkuuteni oman tulevaisuuteni -
— n=28 33
suhteen on lis&dantynyt
Itsetuntemukseni on vahvistunut n=27 34
Ihmisten seurassa oleminen (sosiaalisuus) -
n=27 33
on helpottunut
Osallisuuteni (aktiivisuus) on vahvistunut n=26 31
] 1 2 3 4 5

— Keskiarvo 3,4

Kuvio 8. Yhdistyksen vertaistukitoimintaan osallistuvien hyvinvointivaikutukset
(n=28)

Kyselyyn vastanneet saivat halutessaan kertoa avokysymyksessa vertaistukiryhmaan
osallistumisen hyvinvointivaikutuksia myds omin sanoin. Vastaajat (n=7) nostivat
esiin, esimerkiksi yksindisyyden ehkdisyn, oman aktiivisuuden ja vaikutusmahdolli-

suuksien parantumisen.

“Vertaistukiryhmdstd saa voimaa ja iloa arjessa jaksamiseen, vaikka vililld kdyddcdn

lapi sairauden aiheuttamia huonojakin asioita, niistd puhuminen helpottaa ja saa
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purkaa tuntoja hyvassa hengessa luotettavien ihmisten kanssa, ryhméassa on hyva yh-

teishenki aina”

Yhdistyksen vertaistukiryhmien kaytannot koettiin hyviksi (kuvio 9). Kaikki vastaus-
vaihtoehdot olivat jokseenkin samaa mielté (3) tai samaa mielté (4) keskiarvon ollessa
3,3.

Keskiarvo
Vetdja huomioi tasapuolisesti osallistujia 34
Tunnen tseni tervetulleeksi rehmain 34
Tapaamisen tilat ovat kaytanndliset 34
Tapaamisen sisaltd on hyvin suunniteltu 32
Tapaamisia on sopivin valiajoin 32
Ryhma on sopivan kokoinen 33
Ryhmassa on hyva ilmapiiri 36
Ryhmassa on toimiva vuorovaikutus 34
Ryhmalaisten valilld on luottamusta 34
Ryhmasta tiedottaminen on rittdvaa 3.2

0 1 2 3 4

— Keskiarvo 3,3

Kuvio 9. Kyselyyn vastanneiden mielipiteet yhdistyksen vertaistukiryhmien kaytén-

non toiminnasta (n=26)

Omaisille ja laheisille suunnattuun kyselyyn vastanneista (n=9) 67 % oli naisia ja 33
% miehid. Omaisille ja laheisille vastanneiden kokonaismaarad jai myos liian al-
haiseksi, joten omaisten ja laheisten edustettavuus perusjoukossa jaa kyseenalaiseksi.
(Vehkalahti, 2019, s. 44.) Omaisen tai ldheisen sairastama lihastauti toi haasteita el&-
maan jonkin verran (78 %) tai melko paljon (22 %) (kuvio 10)
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Ei lainkaan
Melko paljon 22%
Faljon

Kuvio 10. Lihastaudin haasteet yhteisessa elaméssd omaisten ja laheisten nédkokul-

masta (n=9).

Lihastautia sairastavien seka omaisten ja laheisten kyselyissa kysyttiin, millaista ver-
taistukitoimintaa yhdistyksen tulisi jarjestéa lihastautia sairastavien omaisille ja l&hei-
sille. Avokysymyksessa nousi esiin keskusteluryhmat, lihastautia sairastavan ja hanen
oireidensa ymmarryksen lisédminen ja miten niistd selviydytdan yhdessd, omaisten
vertaistapaamiset, lapsiperheille ja aikuisperheille erikseen, koska niissé eri ongelmat.
Liséksi luentoja omasta jaksamisesta ja terveyden yll&pitdmisestd, kun omaiset ovat
yleensd vield parempikuntoisia. Tapaaminen voisi olla rakennettu myds jonkun akti-

viteetin ymparille.

Puolet (50 %) kyselyyn vastanneista omaisista ja laheisista (n=8) toivoi, ettd yhdistys
jarjestéisi vertaistukea myos lihastautia sairastavien omaisille ja l&heisille. Omaiset ja
laheiset kaipasivat keskustelukumppania (56 %), tukea ja ohjausta (22 %) ja jotain
muuta (22 %). Jotain muuta voisi olla ymmarryksen lisd&dmisté tai nikseja arkeen (ku-
vio 11).



28

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
Tarvitsisin tukea 11%
Tarvitsisin ohjausta 11%
Jotain muuta, mita? 22%

En osallistuisi oleenkaan
vertaistukitoimintaan, miksi et?

Kuvio 11. Omaisten ja laheisten vertaistukitoiminnan tarpeet (n=9)

6.2 Vertaistukiryhmien teemahaastattelujen tulokset

Yhdistyksen vertaistukiryhmien haastatteluista nousi selkeésti esiin nelja erilaista ko-
konaisuutta: sairauden erityispiirteiden vaikutus arkeen, vertaistukitoiminnan merki-
tys sairauteen sopeutumisessa, muiden sairastuneiden kokemustiedon merkitykselli-
syys seké erilaisuuden hyvaksyminen ja epatietoisuuden kanssa eldmaan oppiminen.
Sairauden erityispiirteet, lihastautien harvinaisuus ja usein oireiden ndkymattomyys
koetiin vaikeaksi asiaksi. Ryhméhaastattelussa tuli ilmi, ettd omia oireita pitada usein
selitelld ulkopuolisille ja sairauden harvinaisuuden vuoksi tietoa on vaikea saada.
My®os kotiin jddminen ja ulos lahtemétta jattdminen, esimerkiksi tapahtumiin koetiin

joskus helpommaksi.

“"Minusta on tullut vihdn eristdytynyt, kun ei jaksa aina selittid muille.”

”Pitdd vain sopeutua, ettd joissain asioissa on vahva ja joissain heikko.”

Vertaistukitoiminnalla on suuri merkitys sairauteen sopeutumisessa. Vertaistukitoi-
minnan oikea-aikaisuus koettiin tarkedksi. Ryhmahaastattelussa tuli ilmi, ettd 1a&ka-
reiltd ja sairaaloista saa vertaistuesta liian vahan tietoa. Vertaistuki ja muiden sairaiden
kohtaaminen koetaan kuitenkin tarkedksi osaksi sairauteen sopeutumisessa ja siina,
ettd pystyy hahmottamaan paremmin omaa tilaansa. Monesti vertaistukitoimintaan tul-

laan, kun oireet pahenevat tai halutaan tavata muita samaa sairautta sairastavia.
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”Kun tulin ensimmaisen kerran vertaistapaamiseen, oli se melkoinen helpotus. ”
” Oikeassa kohdassa pitdid saada tietoa. Silld on valtava merkitys.”
“Paniikki oli siind kohtaa, kun sairaus alkoi vaivaamaan.”

’

”Vertaiset auttavat sopeutumaan; hyvaksyy ja hahmottaa sen tilan, missd olen.’

Vertaistukitoiminta ja vertaistukiryhmien séannolliset tapaamiset koetiin tarkeiksi ta-
pahtumiksi. Ryhmissé koettiin yhteenkuuluvuuden tunnetta, valittamista ja ystavyytta.

Vertaistukiryhmat koettiin luotettaviksi paikoiksi jakaa omaa arkeaan.

“Ryhmassa on samanlaisia kuin mina ja ndma tietavat, miltd minusta tuntuu. ”
”Voi puhua, mité ja mista vaan. Arjen jakamista. ”
”Kuukauden tdrkein tapahtuma, joka vaikuttaa kannustavasti eldmddni.”

)

“Tunsin ryhmdssd varsin voimakasta yhteenkuuluvuutta.’

)

“Ystdvyys ehtil lujittua ylldttdvinkin vahvaksi.’

Osa ryhmahaastatteluun osallistuneista oli sairastanut lihastautia jo pitkaan. Sairauteen
oli melko hyvin sopeuduttu, lihastaudin aiheuttamat oireet ja erityispiirteet olivat osa
arkea. Ryhméhaastattelussa tuli esiin, ettd sairastuneista itsestadn tulee oman sairau-
tensa parhaita asiantuntijoita. Tata asiantuntijuutta haluttiin jakaa myds muille ja aut-

taa, esimerkiksi askettdin lihastaudin diagnoosin saaneita.

"Tdmd sairaus on kuin harrastus, hakee tietoa ja kuulee ryhmasta vinkkeja. ”
“Koko ajan pitdd kartoittaa eri asioita omasta sairaudestaan ja pitdd langat kdsissd.”

”Sairaus on tehnyt minusta oman tien kulkijan. ”

6.3 Jasenistdn kehittdmisideat vertaistukitoimintaan

Kyselyyn vastanneilla oli mahdollisuus kertoa avokysymyksessa (n=12) kehittamis-
ehdotuksia yhdistyksen jarjestdméan vertaistukitoiminnan saavutettavuuteen. Vas-
tauksissa kiinnitettiin huomiota vertaistukiryhmien jarjestamiseen seka fyysisesti etta
verkossa (kuvio 12). Tapaamisiin toivottiin lisd4 osallistujia ja vertaistukitoiminnan

nakyvyytté ja markkinointia toivottiin lisattavan.
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Vertaistukitapaamisia toivottiin jarjestettavan seka fyysisesti ettd verkossa. Tama tuli
ilmi seké jaseniston kyselyssa ettd ryhmahaastatteluissa. Kyselyn mukaan kasvokkain
kohtaavat vertaistukiryhmat olivat suositumpia. Yli puolet (53 %) kyselyyn vastan-
neista (n=36) toivoi vertaistukiryhmien tapaamisia fyysisesti. Verkossa toteutettavia
tapaamisia toivoi 25 % vastanneita. VVerkossa toteutettavien vertaistukiryhmien tapaa-
miset koettiin hyviksi silloin, kun kulkeminen tapaamiseen oli hankalaa tai oman sai-

rauden oireet rajoittivat voimia ja liikkumista.

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

ierkossa Teams-sovelluksella 25%

F:;.:;.SiSESti |3ai|‘-3n |333”3
Muulla tavalla, miten? “

En halua osallistua ollenkaan

vertaistukiryhmiin, miksi et? 14%

Kuvio 12. Vertaistukiryhmiin osallistumisen toteuttamistavat (n=36)

Vastauksissa myds ilmeni, etta vertaistukitapaamisiin toivottiin enemman osallistujia.
Kyselyyn vastanneista (n=35) vertaistukiryhmien tapaamisissa suurin osa kavi harvoin
(37 %), silloin tallgin (17 %) ja s&anndllisesti (14 %). Kyselyyn vastanneista 32 % ei
kaynyt vertaistukiryhmissa ollenkaan. Ratkaisuna ehdotettiin muun muassa kasvok-
kain tapahtuvien ja verkossa tapahtuvien vertaistukitapaamisten yhdistamista. Myds

yhteistyo eri vammaisjarjestojen kesken koettiin tarkeédksi kehittdmisen kohteeksi.

“Enemman saisi olla kavijoita. ”
“Yhteistapaamisella (verkko ja kasvokkain) saataisiin enemmdn osallistujia”

)

"Yhteistyon merkityksen korostuminen.’

Vertaistukitoiminnan markkinointia pidettiin tarkednd. Kehittdmisehdotuksina olivat
sédannollinen tiedotus terveydenhuollon yksikoihin, ndkyvyyden lisddminen kaikkia

medioita hyddyntden, lyhyet tietoiskut tai videot vertaistuesta tai vertaistukihenkildista



31

seka lihastautia sairastavien omien kokemusten ja arjen tarinoiden esiintuominen. Ver-
taistukihenkildiden laajempi esittely voisi madaltaa kynnysté osallistua vertaistukiryh-
maan tai ottamaan yhteytta vertaistukihenkiloon. Kyselyyn vastanneita (n=36) vain 11
% on saanut tietoa yhdistyksen toiminnoista terveydenhuollon yksikoistd. Suurin osa
vastanneista on saanut tiedon Lihastautiliitosta (42 %) tai yhdistyksen kotisivuilta (25
%).

“Vertaistuen pitdisi tulla tiedoksi jo lddkdrin vastaanotolta heti, kun saa tiedon mah-
dollisesta lihassairaudesta”
“Terveydenhuollolta pitdé saada tietoa vertaistuesta, sinne pitaa saada se tieto.”

"Kaikki ei vdlttamdttd pysty tulemaan ryhmiin, koska ei tunne muita osallistujia.”

Kyselyyn vastanneilla oli mahdollisuus kertoa avokysymyksessé (n=6) myds kehitta-
misehdotuksia yhdistyksen jarjestdman vertaistukitoiminnan sisaltéon. Vertaistuki-
ryhmien siséltdmat teemat ja asiantuntijapuheenvuorot koettiin hyviksi. Namé eivét
kuitenkaan saaneet vieda koko vertaistukiryhman tapaamiseen tarkoitettua aikaa,
koska myos vapaa keskustelu oli tarke&dé. Lisaksi toivottiin korvaavaa toimintaa myos

niille, jotka eivét halua vertaistukitoimintaan osallistua.

“Vapaa keskustelu on tarkeaa. ”
”Nuoret tarvitsevat sdpinda ja vipinad. Keski-ikaiset kayvat toissa ja aika on rajal-
lista, jos vield on pienid lapsiakin.”

6.4 Vertaisvetdjien kyselyn tulokset ja kehittdmispdivan yhteenveto

Kaikilla kyselyyn vastanneista (n=5) vertaisvetdjilla ja vertaisilla oli selked kuva yh-
distyksen vertaisvetdjan ja vertaisen tehtévista. Kaikki kyselyyn vastanneet olivat saa-
neet myos osallistua yhdistyksen vertaistukitapaamisten suunnitteluun ja markkinoin-
tiin. Vertaisvetjana toimiminen ja vuorovaikutuksellinen kohtaaminen vertaisten
kanssa lisasivat merkityksellisyyden tunnetta. Vertaisvetéjat kokivat, etté tiedon ja ko-
kemusten jakaminen tuntui hyvélta ja merkittavaltd. Samalla sai voimia myds itselleen

ja oman paikan 16ytyminen tdsmentyi.
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Kyselyyn vastanneista (n=5) vertaisvetdjisté ja vertaistukihenkiloistd 80 % koki, ettd
he saavat hyodyntad omia vahvuuksiaan ja kykyjéan yhdistyksen vertaistukitoimin-
nassa (kuvio 13). Avokysymyksessa vahvuuksiksi (n=4) nostettiin esiin lasndoloa,
kuuntelemista, asioiden sanoittamisen taitoa, sosiaalisuutta sekd puhumisen taitoa.

Liséksi aktiivisuus myos muissa yhdistyksissé koettiin vahvuudeksi.

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

En 20%

Kuvio 13. Saatko hyodynt&a vahvuuksiasi ja kykyjasi toimiessasi yhdistyksen vertais-

vetdjana. (n=5)

Vertaisvetajand ja vertaistukihenkiloné (n=4) saivat energiaa tai voimavaroja ihmisten
kohtaamisesta ja antoisista keskusteluista sekd vertaisten antamasta suorasta palaut-
teesta ja kiitoksista. Liséksi positiiviseksi koettiin tunne siita, ettd on tarpeellinen ja

voi olla jollekin avuksi haastavassa elamantilanteessa.

“Vuorovaikutuksellinen ihmisten kohtaaminen, liséd omaa merkityksellisen elamén

tunnetta.”

Vertaisvetajat ja vertaistukihenkilot toivat myds omia ajatuksiaan esiin yhdistyksen
vertaistukitoiminnan kokonaisuuden kehittamisesté vapaaehtoisen nakdkulmasta. Ky-
symykseen vastanneet (n=4) toivoivat tehokasta tiedon ja vertaistukitoiminnan mark-
kinointia terveydenhuollon yksikoihin sekd kokonaisvaltaista yhteistyon kehittamista.
Lisaksi toivottiin vertaistukiryhmien valistd omaa tiedotusreittid, esimerkiksi What-

sApp-ryhmaa tai suljettua Facebook-ryhméa.

Kehittdmispdivassa nousi esiin vertaistukitoiminnan suunnitteleminen yhdessa. Tél-
I6in kaikkien kokoontuvien ryhmien aikataulut olisivat kaikkien tiedossa. Se liséisi
mya0s vertaistukitoiminnan kokonaisuuden hahmottamista ja markkinoinnin helpottu-

mista. Vertaistukiryhmien vetdjat pohtivat lisdksi kokonaisuuden hahmottamiseen,
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esimerkiksi vertaisvetdjien vuosikelloa. Vertaisvetédjien vuosikello voisi siséaltad ver-

taistukiryhmien markkinoinnin, sisallolliset teemat, ajankohdat ja palautteen keruun.

Kehittamispaivassa pohdittiin myds vertaistapaamisiin osallistuneiden maéarien, pa-
lautteiden keruuta sek& niiden ilmoittamista yhdistyksen tyontekijalle. Vertaisvetéjat
ideoivat, esimerkiksi sahkoistd Webropol-lomaketta, jonka avulla voisi heti tapaami-
sen paatyttya ilmoittaa vertaistukitapaamisen paikallaolijoiden méaarén seké tapaami-
sen palautteet. Vaihtoehtoisesti voitaisiin sailyttd edelleen myos paperiset lomakkeet,

jotka voisi palauttaa yhdistyksen tyontekijalle sovittuna aikana.

Liséksi kehittamispaivassa keskusteltiin vertaistukiryhmien markkinoinnista ja ver-
taistukiryhmiin osallistujien maéaran lisadmisesta. Markkinointia tulisi kohdistaa ter-
veydenhuoltoon, joka on isossa roolissa juuri diagnoosin saaneisiin ja myéhemmassé
sairastumisen vaiheessa oleviin. Aktiivinen tiedotus ja ajankohtaiset vertaisvetdjien
yhteystiedot pitda olla myds helposti saatavilla. Liséksi pohdittiin eriytettyja tapaami-
sia sairauden eri vaiheessa oleville (esimerkiksi juuri diagnoosin saaneille tai pidem-
pééan sairastuneille). Tiedon ja tuen tarpeet ovat erilaisia sairauden eri vaiheissa. Ver-
taistapaamisten toivottiin siséltavan sopivassa suhteessa tietoa ja kevytté ohjelmaa.

7 KEHITETTY VERTAISTUKITOIMINNAN MALLI

Vertaistukitoiminnan malli, joka esitelldadn taulukossa 3 on kehittynyt koko kehitté-
misprosessin ajan. Vertaistukitoiminnan mallissa on hyddynnetty jaseniston (lihastau-
tia sairastavat ja laheiset) kyselyd vertaistuen merkityksellisyydesta pitkaaikaissai-
raalle, yhdistyksen vertaistukiryhmiin osallistuvien kokemuksia, nykytilan kartoitusta,
vertaisvetdjien havainnointia vertaistapaamisissa sekd oman toiminnan arviointia.
Oman toiminnan arviointi eri ndkdkulmat huomioiden on tarkedd, jotta mallia ja ver-
taistukitoimintaa voidaan kehittdd myos jatkossa. Vertaistukitoiminnan mallissa huo-
mioidaan toiminnan kokonaisuus, joka muodostuu koulutuksesta, yhteistyosta, mark-

kinoinnista, jaseniston toiveista ja erilaisista vertaistoiminnan muodoista.
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Taulukko 3. Vertaistukitoiminnan malli Lounais-Suomen Lihastautiyhdistykseen.

VERTAISTUKITOIMINNAN MALLI

Toiminnan arviointi

Arvioinnin vuosikello, toiminnankuvaus, palautekyselyt, numeeristen ja

laadullisten tietojen keruu, itsearviointi

Arviointitiedon hyo-
dyntdminen ja kehitta-

minen

Kehittdminen, toiminnasta raportointi, eri toimijoiden tukeminen sek&

yhteistyon kehittdminen.

V

Koulutukset

Vertaisvetdjien / vertaistukihenkildiden koulutukset 2krt/vuodessa.

Koulutukset siséltdvat myods verkostoitumisen ja vapaaehtoisten virkis-

tyksen.

Y hteistyd Yhteistyon kehittdminen muiden vammaisjérjestdjen (toimintojen yh-
distdminen soveltuvilta osin) ja omaishoitoyhdistysten (omaisten ja I&-
heisten tukeminen) kanssa.

Olka® -toiminnan (Satakunnassa) ja Kokemustoimintaverkoston (Var-
sinais-Suomessa) olemassa olevan toiminnan hyddyntdminen, sdannol-
liset esittelypéivat, esim. lihastautipéivéan yhteydessé.

Vertaisvetdjien vuosikello (toiminnan suunnittelu, markkinointi, toteu-
tus ja palautteet yhdessa jarjestésuunnittelijan kanssa).

Markkinointi Tervetuloa -paketti uusille jasenille (vertaistukihenkildiden esittely ja
yhteystiedot).

Terveydenhuollon yksikdihin luodaan pysyva yhteistydn muoto seké

otetaan kayttodn yhteydenottolomake.

Yhdistyksen vertaistukitoiminta pyritddn integroimaan sairastuneen

asiakas-/hoitopolkuun (Sosiaali- ja terveyspalvelujérjestelmat).

Kuntien yhdistysyhteistyohenkil6 / -koordinaattori

Terveyskyla.fi / Vertaistalo

Matalan kynnyksen tutustumisillat, vertaiset mukaan.

Vertaisten / vertaisvetdjien omat tarinat / yhteystiedot helposti saatavilla.

Some-alustojen edelleen hyddyntaminen (Facebook-sivut, Instagram)
Jasenisto Osallisuus toteutuu palautteiden ja kyselyjen avulla.

Eri ikaisille jasenille erilaista toimintaa/ erilaisia teemoja.
Toiminnot / tiedotus eri sairauden vaiheisiin. Sairauteen sopeutumisen
vaiheet huomioon ottava toiminta.

Korvaava toiminta ei-vertaistukeen haluaville, esim. liikuntaryhmat.

Vertaistukitoiminnan

muodot

Paikallisia vertaistapaamisia (hybridimahdollisuus)

Verkkovertaistapaamisia
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Diagnoositapaamisia (ryhma)

Diagnoosivertaisia (yksild)

Muut vertaistuellinen toiminta (suljettu Facebook-ryhmd, toiminnalliset
ryhmat)

Vertaistukitoiminnan malli luotiin Kuntoutussaation ARTSI-arviointimallia ja sen
tyokaluja soveltuvilta osin hyodyntéden. Samaa ty0kalua voidaan hyodyntédd myos jat-
kossa, kun mallin toimivuutta halutaan arvioida ja kehittdd (Henriksson ym., 2015, s.
5-10, 13-15, 19.) Arviointitietoa voidaan hyddyntdd oman toiminnan ja yhteistyon
kehittamisessd, toimintasuunnitelmissa ja -kertomuksissa seka rahoittajan raportoin-

neissa. (Henriksson ym., 2015, s. 65.)

Vertaistukitoiminnan malli perustuu toiminnan suunnittelemiseen, tiedon keruuseen ja
arviointiin. Vertaistukitoiminnan mallin pohjaksi luotiin ensin toiminnankuvaus ja

luotiin toiminnalle konkreettiset tavoitteet (kuva 1).

Kuva 1. Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan toiminnanku-

vauksessa esitetty kohderyhma ja toiminnan tavoitteet vertaistukitoimintaan.

1) Yksindisyyden kokemuksen viheneminen
(kohderyhména lihastautia sairastavat, vertaistukea saavat ja vertaistukihenkilot)
2) Vertaistukea saavien voimavarojen lisddntyminen
(kohderyhmaéna vertaistukea saavat ja vertaistukihenkilot)
3) Sairauteen liittyvan kuormituksen vaheneminen
(kohderyhmana vertaistukea saavat)
4) Omalla osaamisellaan auttavat ja tarpeellisiksi ja arvostetuiksi itsensd kokevat ko-
kemuksien parantuminen

(kohderyhm@na vertaistukihenkilt)

Mallissa tuodaan esiin myds yhteistyon tarkeys eri tahojen kanssa, esimerkiksi julkisen
sektorin ja muiden kolmannen sektorin toimijoiden kanssa. Lisdksi asiakasl&dhtdinen
toiminnan suunnittelu yhdessé vertaistukihenkil6iden ja vertaisten kanssa on térkeaa,
jotta vertaistukea on tarjolla oikeaan aikaan ja tieto vertaistuesta saadaan oikeasta pai-
kasta. Myos vertaistukitoiminnan saavutettavuus ja eri-ikdisten tarpeet on syyta ottaa

huomioon.
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8 ARVIOINTI

8.1 Kehittamistoiminnan arviointi

Arviointi on toiminnan kehittamista, jossa arvioinnin avulla kerédtéén ja luodaan tietoa
omasta toiminnasta. Arvioinnin avulla saadaan tietoa siit4, miten toimintaa tulisi ke-
hitt&a eri ndkokulmat huomioiden. Arvioinnin avulla voidaan kehittdd myds toiminnan
laatua. Taulukossa 4 on kuvattu ARTSI-arviointimallia. (Henriksson ym., 2015, s. 5—
10, 13-15, 19.) Laatu on usein toiminnan kykyé vastata odotuksiin ja toiveisiin, mutta
my0s kykya ennakoida ja arvioida toimintaa etuk&teen. Laadun maérittelyyn osalliste-
taan usein eri toimijoita, esimerkiksi toimintojen kohderyhmaé ja henkildstoa. (Opin-
tokeskus Sivis, 2022.)

Taulukko 4. Vertaistukitoiminnan arviointi tulevaisuudessa Lounais-Suomen Lihas-

tautiyhdistyksessa (Henriksson ym., 2015, ARTSI-arviointimallia mukaillen)

ARVIOINNIN SUUNNITTELU

-arvioinnin vuosikello ja toiminnankuvaus

L

TIEDON- JA PALAUTTEEN KERUU

-vertaistukiryhmiin osallistuvien ja vertaisvetdjien palautekyselyt

L

ANALYSOINTI JA KEHITTAMISIDEOIDEN KIRJAAMINEN

-numeerinen ja laadullinen analysointi

-yhdistyksen jasenten palautekyselyt
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L

ITSEARVIOINNIN TOTEUTTAMINEN

-jarjestdsuunnittelijan (ja mahdollisesti muiden yhdistystoimijoiden) itsearviointikysely

-osallistuja- ja jasenmaarien seurantatiedot

-suullisen palautteen kerddminen

-havainnointi

L

ARVIOINTITIEDON HYODYNTAMINEN

-kehittdmisideoiden poimiminen

-keinot muutoksen toteutumiseen

-aikataulutus ja vastuuhenkilon nimeaminen

TOIMINNAN TOIMINNASTA  TOIMIJOIDEN ~ YHTEISTYON
KEHITTAMINEN  RAPORTOINTI TUKEMINEN KEHITTAMINEN

8.1.1 Vertaistukitoiminnan arvioinnin suunnittelu ja tavoitteet

Arviointia suunniteltaessa yhdistyksen toiminnot suunnitellaan ja aikataulutetaan hy-
vin. Toiminnot voidaan suunnitella vuosikelloon. Vuosikello on tydkalu, jota voidaan
kéyttaa palautteen kerddmisen aikatauluttamiseen ja sen hyddyntdmiseen, mutta myos
tukemaan toiminnan suunnittelua ja raportointia. (Henriksson ym., 2015, s. 21.). Lou-
nais-Suomen Lihastautiyhdistyksessa toteutetaan lukuvuosisyklia. Vertaistukitoimin-
not ovat aktiivisimmillaan kevét- ja syyskaudella. Vertaistukitoiminnan vuosikelloon
on suunniteltu vertaistukitoimintaan osallistuville palautekyselyt sek& vuoden péat-
teeksi kysely koko jasenistolle (kuva 2). Vaihtoehtoisesti vertaistukitoimintaan osal-

listuvilta voidaan kysyéa palautetta, esimerkiksi jokaisen vertaistapaamisen jalkeen.
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Vuosikelloon on suunniteltu lisdksi kaksi koulutusta vertaistukiryhmien vetdjille ja
vertaistukihenkilGille aina lukukausien alkuun. T&lloin koulutuksissa voidaan hyddyn-
taé edelliskauden palautteista nousseita asioita tai kehittdmisideoita koulutusten sisél-
I6iksi. Palautteiden pohjalta toimintaa voidaan kehittda kehittdmistehtdvan tulosten

mukaan myos yhdessé vertaisvetdjien ja vertaistukihenkildiden kanssa.

Vuosikelloon on Kirjattu vertaistukitoimintaan liittyvien toimintojen kokonaisvaltai-
nen sykli. Naitd ovat vertaistukitoimintojen liséksi rahoitukseen liittyvat toiminnot
sek& yhdistyksen muut vuosittain toistuvat toiminnot. Vuosisuunnittelussa voidaan

huomioida my®s toiminnan raportoinnin aikataulut.

Liséksi itsearviointia tehdaan vuoden alussa, jolloin voidaan tarkastella edellista
vuotta kokonaisuutena. Vali-itsearvioinnin voi tehda tarvittaessa syyskauden alussa,

jolloin voidaan seurata toimintojen onnistumista tai mahdollisia korjaustoimenpiteita.

- Itsearviointi

Tulokset hallitukselle

el el Toimintakertomus

Tammikuu
koko vuodesta -7 - = STEA

Vertaisvetdjien
v \ !

T koulutus
Kysely vertais
tukitoimintaan

osallistuville ja

vertaisvetdjille
Lokakuu Huhtikuu
Toimintasuunnitelma /E

Kysely vertais-
STEA Toukokuu L.
tukitoimintaan
G N 4 osallistuville ja

koulutus vertaisvetdjille
L

X . Heindkuu
Vertaisvetajien

Vali-itsearviointi

vuosikellon «
paivitys

Kuva 2. Vertaistukitoiminnan arvioinnin vuosikello (mukaillen Henriksson, ym.,
2015.)
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Toiminnankuvauksessa madritellaan asiakaslahtoisesti ne kohderyhmét, joita suunni-
teltu toiminta hyddyttaa. Asiakaslahtoisyys tarkoittaa sitd, ettd toimintaa suunnitellaan
ja toteutetaan asiakkaan tarpeista késin. Tavoitteissa méaéritellaan lisdksi myds tavoi-
tellut muutokset, joita toiminnalla halutaan kohderyhméssa saada aikaan. (Henriksson
ym. 2015, s. 18; THL, 2020.) Kehittdmistehtdvassé Lounais-Suomen Lihastautiyhdis-
tyksen henkilékunnan kanssa toteutettiin toiminnankuvaus yhdistyksen vertaistukitoi-
minnasta. Kehittdmistehtavassé yhdistyksen toiminnanjohtaja ja jarjestésuunnittelija
kuvasivat vertaistoiminnan kohderyhmaé ja tavoitteita valmiiseen lomakepohjaan.
Toiminnankuvauksen pohjana kaytettiin ARTSI-arviointimallin toiminnankuvauslo-
maketta. (Henriksson ym. 2015, s. 50-53.)

8.1.2 Palautteen keruu ja itsearvioinnin toteuttaminen

Yhdistyksen on hyvé keréta vain sellaista tietoa, mik& on vertaistukitoiminnan jarjes-
tdmisen kannalta olennaista. Palautteen keruussa voidaan hyddyntaa erilaisia otosko-
koja ja miettia palautteen keruulle sopivinta ajankohtaa. Yhdistyksen oman toiminnan
kehittamisen lisdksi tietoa ja palautetta kerdtdan myds rahoittajalle. Kehittamistehta-
vassa ilmeni, ettd kyselyt ainakaan tdssa laajuudessa eivét ole paras mahdollinen tapa
kerété tietoa. Tiedon ja palautteen keruun tulisikin olla helppoa ja kevyttd, mutta kui-

tenkin sellaista, ettd siitd saadaan kaikki tarvittava tieto. (Henriksson ym., 2015, s. 20.)

Maaréllista tietoa voidaan keratd jatkuvasti. Toiminnan kannalta oleellinen tieto on
itse lihastautia sairastavan jaseniston kokonaismaaran seuraaminen. Liséksi vertaistu-
kitoiminnan kannalta oleellisimpia maarallisia tunnuslukuja voisivat olla, esimerkiksi
vertaistukitoimintaan osallistuvat tai osallistujien ikd. Useampina vuosina keréttyja
tietoja osallistujista ja toiminnan muutosta voidaan ndin ollen vertailla aina aiempiin
vuosiin. Esimerkiksi osallistujien idn seuraaminen auttaa kehittdméaan eri-ikaisten ja-

senien vertaistukitoimintaa. (Henriksson ym., 2015, s. 26.)

Haastattelut sopivat syvéllisempd&n tiedon keruuseen ja ne toimivat usein palauteky-
selyjen ja méaréllisen tiedon keruun tukena. Yhdistys voisi toteuttaa haastatteluja, esi-

merkiksi  ryhmé&haastatteluina  vertaistukiryhmissd tai  puhelinhaastatteluina
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yksittdisille jasenille. Liséaksi jarjestosuunnittelijan organisoidessa vertaistukitoimin-
taa, voi han samalla havainnoida toimintaa. Havainnointi siséltd4 toiminnan tarkkai-
lun, ilmapiirin tunnustelun ja auttaa huomaamaan osallistujissa tapahtuvan muutoksen
sekd 16ytdd mahdolliset kehittdmistarpeet yhteistydssé vertaisvetdjien kanssa. (Hen-
riksson ym., 2015, s. 29, 31.)

Itsearvioinnissa ja omaa toimintaa tarkasteltaessa pohditaan ennalta méaariteltyja ta-
voitteita, mahdollista muutosta ja keinoja, joilla mahdollinen muutos on saatu aikaan.
Itsearviointi auttaa kehittdmé&an ja korjaamaan yhdistyksen toimintoja. Itsearvioinnin
menetelmid yhdistyksessa voi kéyttaa, esimerkiksi SWOT-analyysia tai itsearviointi-
kyselyd. SWOT-analyysissé arvioidaan toiminnan vahvuuksia, heikkouksia, mahdol-
lisuuksia ja uhkia, kun taas itsearviointikyselyssa keratdan nakemyksia, palautteita ja
seurantatietoja. (THL, 2022b.) Jatkossa itsearviointia tulisi toteuttaa vuosikellon suun-

nitelman mukaisesti aina vuodenvaihteessa ja véli-itsearviointia syyskauden alkaessa.

8.1.3 Arviointitiedon hyédyntdminen

Arvioinnin tarkoituksena on selvittadd toiminnan hyodyt ja tulokset. Liséksi arvioin-
neilla selvitetddn, miten eri toimijat ndkevat toiminnan, mitéd toiminnalta toivotaan ja
millaisia laadullisia parannuksia tai kehittdmisehdotuksia toimintaan pitdisi tehda. Eri
toimijoiden palautteet auttavat yhdistysta saamaan kattavan kuvan omasta toiminnas-
taan. (Henriksson, 2015, s. 64.) Tassa kehittdmistehtavéssé arviointia hyddynnettiin
vertaistukitoiminnan mallin luomiseen. Arvioinnin pohjalta nousi esiin yhteistyon ja
markkinoinnin tarkeys seka jaseniston erilaisten tilanteiden huomioiminen vertaistu-

kitoiminnassa.

8.2 Kehittamistehtdvan prosessin arviointi

Kehittdmistehtdvad ja tavoitteiden saavuttamista voidaan arvioida kehittdmisen tar-
peesta, toteuttamisesta ja toiminnan vakiinnuttamiseen asti. Kehittdmistehtava perus-
tui Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan kehittdmisen tarpee-
seen muuttuvassa toimintaympaéristossa. Sote-uudistuksen muuttaessa jarjestojen toi-

mintaymparist6jd, tulee myos jarjestdjen luoda uusia toimintatapoja ja arvioida
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toimintojensa laatua ja vaikuttavuutta paremmin. (Innokyla, 2022; STM, 2018, s. 13-
15, 31.) Kehittamistehtavén tavoitteena oli luoda vertaistukitoiminnan malli, joka aut-
taa yhdistysté paivittamaan vertaistukitoimintaa asiakaslahtoiseksi ja auttaa yhdistyk-
sen henkilst6d organisoimaan ja arvioimaan vertaistukitoimintaa paremmin. Vertais-
tukitoiminnan mallin luomiseen osallistettiin jasenist6a ja heidan l&heisiaan, vertais-
tukihenkiloita, henkildstoa seka yhté yhteistyokumppania. Vertaistukitoiminnan mal-
lin toteuttaminen ja toimintaan vakiinnuttaminen alkaa vasta kehittdmistehtavan val-

mistumisen jalkeen. (Innokylg, 2022.)

Kehittdmistehtdva auttoi tunnistamaan kehittdmistarpeita ja auttaa tulevaisuudessa ar-
vioimaan myos toiminnan vaikuttavuutta. Toiminnan vaikuttavuutta voidaan arvioida
vasta sitten, kun toiminnalle asetetut tavoitteet on saavutettu ja toiminnan hyvinvoin-
tivaikutukset tunnistettu. Vaikuttavuudella tarkoitetaan usein toiminnan yhteiskunnal-
lista hy6tya tai hyotyd ihmisten hyvinvointiin. Vaikutukset syntyvét pitkalla aikava-
lilla (yleensa vuosia), joten téssa kehittdmistyOdssé ei ehditd selvittdmaédn toiminnan
vaikuttavuutta. Vertaistukitoiminnan malli luo kuitenkin pohjaa vaikuttavuuden mal-
lintamiselle seka vaikutusketjujen suunnittelulle my6s tulevaisuudessa. (Henriksson
ym., 2015, s. 5-10, 13-15, 19; Heliskoski ym., 2018.)

9 POHDINTA

9.1 Vertaistukitoimintojen kehittdminen

Y hdistyksen vertaistukitoiminta koettiin tarkeéksi kokemustiedon jakamisen paikaksi.
Vertaistukitapaamisissa oli mahdollisuus tavata muita samassa tilanteessa olevia ja
toimintaan hakeuduttiin, koska kaivattiin keskustelukumppania ja tietoa. Vertaistuki-
ryhmissa koettiin yhteenkuuluvuuden tunnetta, vélittamista ja ystavyytta. Lisaksi ver-
taistukiryhmaét koettiin paikoiksi, joissa pystyi jakamaan omaa arkeaan luottamuksel-
lisesti. Pidemp&én sairastaneet kokivat my@s, etta he haluavat olla mukana tukemassa
ja jakamassa omaa kokemustaan sekd antamassa vinkkejé keinoista selviytya. Varsin-

kin vertaistukihenkil6ind toimivat, kokivat itsens tarpeellisiksi.
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Lihastautien laaja kirjo ja oireiden vaihtelevuus tekevét lihastautien diagnosoinnista
haastavaa. Oireet ovat usein moninaisia ja usein ne myds muuttuvat sairauden ede-
tessd. (Jokela & Udd, 2014, s. 2976). Asiakaslahtdinen toiminta tulisikin suunnitella
niin, ettd toiminta on oikea-aikaista ja helposti saatavilla olevaa. Toiminnoissa tulisi
huomioida jaseniston tarpeet ja toiveet kokonaisvaltaisesti. (Koivisto ym., 2020, s. 8.)
Yhdistyksen vertaistukitoiminta koettiin kokonaisuudessaan kuitenkin hyvéksi ja tar-
peelliseksi asiaksi, vaikka sité ei juuri omassa elamassa silla hetkelld koettu ajankoh-
taiseksi tai tapaamisiin ei ollut osallistuttu viel& ollenkaan. Kehittdmistehtéavan tulok-
sista tulikin esiin, etta vertaistukea haetaan usein vasta sitten, kun sairastuneen toimin-
takyvyssé ilmenee muutoksia tai fyysiset oireet alkavat vaikuttamaan jokapéivaiseen

elaméaan. Talloin diagnoosin saamisestakin on kulunut usein jo aikaa.

Jarjest6jen keskuudessa on yleisesti nostettu esiin, ettd jasenyyden merkitys on vahen-
tynyt yhdistystoiminnassa (Jarjestébarometri, 2018, s. 67). Lisaksi huolta aiheuttavat
vapaaehtoisten maara seké jaseniston aktiivinen osallistuminen toimintaan. Jaseniston
ikaantyminen ja nykyisten jaksaminen seké sote-uudistuksen tuomat toimintaymparis-
ton muutokset ovat myods keskeisid huolenaiheita jarjestotoiminnassa. Uhkista sel-
vidmiseen yhdistysten pitad miettié erilaisia keinoja toimintojensa uudistamiseen. (Jar-
jestdbarometri, 2020, s. 40.) Myds Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksessa kaikkiin
ryhmiin ja tapaamisiin toivottiin lisaa osallistujia. Vertaistukitapaamisia toivottiin jér-
jestettdvan enemman kasvokkain, mutta vaihtoehtoisesti myds verkkovertaistapaami-
set koettiin hyviksi. Verkossa toteutettavien vertaistukiryhmien tapaamisiin osallistut-
tiin, kun kulkeminen tapaamiseen oli hankalaa tai oman sairauden oireet rajoittivat
voimia ja liilkkumista. Haasteena verkkomuotoisissa tapaamisissa ovat usein digitaali-
set taidot. Mikali jasenistoltd puuttuu digitaalisia taitoja, voi osallistuminen verkko-
muotoiseen toimintaan olla mahdotonta tai haastavaa. Jarjestoissa digitalisaatio ja
verkkotoiminnot koetaan yleisesti myds mahdollisuudeksi. Kotisivuilla voidaan tar-
jota ajankohtaista tietoa ja tiedottamiseen voidaan kayttdd myos sosiaalisen median
erilaisia kanavia. Nama ovat vahentdneet jarjestdjen yleistd neuvonnan tarvetta va-

pauttaen aikaa muihin toimintoihin. (J&rjestdbarometri, 2020, s. 71.)

Sosiaali- ja terveysjarjestoihin on kertynyt jasenistod ja kohderyhmdaa koskevaa eri-
tyistietoa. JarjestOissé on paljon erilaisiin sairauksiin ja vammoihin liittyvaa kokemus-

ja vertaistietoa. Vertaistuen jarjestdminen ja tiedon vélittdminen ovat
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vammaisjarjestdjen keskisimpié toimintoja. (Jarjestdbarometri, 2020, s. 64.) Moni so-
siaali- ja terveysalan jarjesto jarjestad vertaistuen, edunvalvonnan ja ohjauksen ja neu-
vonnan lisdksi myds muuta toimintaa, esimerkiksi tapahtumia, virkistystilaisuuksia,
koulutuksia ja kursseja seka kerho- ja ryhméatoimintaa. (Sosiaalibarometri, 2022, s.
76). Kehittamistyon tuloksissa myds yhteistyo eri vammaisjérjestojen kesken koettiin
tarkedksi kehittamisen kohteeksi. Samantyyppisten toimintojen vammaisjarjestot pys-
tyvét jarjestamaén toimintoja myos yhteistydssd, koska jasenistolla on usein samanlai-
sia tiedon ja tuen tarpeita (SOSTE, 2022a). Erityisesti yhteydenotot ja yhteistyon ke-
hittdminen julkiseen sektoriin ja terveydenhuollon yksikdihin nousi esiin. Varsinkin
yksikot, joissa lihastaudit diagnosoidaan, sairauden etenemisté seurataan ja kuntou-
tusta suunnitellaan, pitéisi olla tietoisia yhdistyksen jarjestamasta vertaistukitoimin-
nasta. Yhteisty0 terveydenhuollon yksikdiden kanssa auttaa kehittdmaan myos yhteis-
tyorakenteita, selkeyttdmaén vastuita seka hyddyntamaan verkostoja eri toimintojen ja
palveluiden tuottamisessa (Keskitalo & Vuokila-Oikkonen, 2021, s. 40-41, 46-47).

Omaisille ja laheisille suunnattuun kyselyyn vastanneiden kokonaismaara jai al-
haiseksi, vastauksista kuitenkin nousi esiin omaisten keskustelun tuen tarpeet ja oma
jaksaminen varsinkin omaishoitotilanteissa. Mikkosen (2009) mukaan pitk&aikainen
ja parantumaton sairaus on yleenséa kriisi myos sairastuneen laheisille ja se saattaa vai-
kuttaa koko lahipiirin elamaén. Sairastuneiden vertaistukiryhmissa heidat usein koe-
taan osana toimintaa ja vertaisina, mutta laheisten omat tuen tarpeet ja&véat usein kui-
tenkin taka-alalle. (Mikkonen, 2009, s. 93, 99.) Lihastautia sairastavan omaiset ja la-
heiset toivoivat erilaisia keskusteluryhmia sekd kohdennettuja vertaistapaamisia eri
rooleissa oleville omaisille ja laheisille, esimerkiksi lihastautia sairastavan lapsen van-
hemmilla on erilaisia tuen tarpeita kuin lihastautia sairastavan puolisolla. Liséksi myos
lihastaudin oireet ja vaikutukset arkeen vaikuttavat laheisten vertaistuen tarpeeseen.
Vammaisjarjestot voivat itse jarjestdd omaisille ja laheisille suunnattua vertaistukitoi-
mintaa, mutta toimintaa on mahdollista jarjestdd myos yhteistydssa omaishoitoyhdis-
tysten kanssa. Omaishoitoyhdistykset toteuttavat omaisille ja laheisille suunnattuja
kaikille avoimia vertaistuellisia tapaamisia. Vertaistukiryhmien kautta myds omainen

voi saada juuri heille kohdennettua apua ja tukea (Hellsten, 2022.)

Jarjest6toiminnan tulevaisuus nahddan edelleen merkittdvana osana kansalaisyhteis-

kuntaa. Jarjestotoiminta mahdollistaa myds jatkossa pitkdaikaissairaiden
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vertaistukitoiminnan ja yleisen neuvonnan toteutumisen. Jérjestdjen pitdd aiempaa
enemman verkostoitua julkisen sektorin, mutta myds muiden jarjest6jen kanssa. Li-
séksi jarjestdjen on panostettava uusien toimintatapojen hyddyntamiseen ja oman toi-
minnan arviointiin, jonka pohjaksi myds tamé kehittdmistehtava toteutettiin. (\Vaisto,
2021.) Kehittdmistehtdvassa kiinnitettiin huomiota myds tulevaan sote-uudistukseen
seké sen tuomiin toimintaymparistdjen muutoksiin. Toimintaympariston muutokset
luovat uusia rajapintoja jarjestdjen toimintakenttdén. Nykytilan selvityksen ja kehitta-
misehdotusten pohjalta luotiin vertaistukitoiminnan malli Lounais-Suomen Lihastau-
tiyhdistykseen. Vertaistukitoiminnan malli auttaa Lounais-Suomen Lihastautiyhdis-
tystd uudistamaan vertaistukitoiminnan kaytant6ja, jotta uudessa toimintaympéris-
tossé toimiminen olisi laadukasta ja arviointiin perustuvaa. Tassa kehittdmistehtavassa
ei vield tavoitella muutosta koko vertaistukitoiminnassa, vaan se toimii lahtétilanteen
arviointina. Lopullista vertaistukitoiminnan mallin toimivuuden arviointia tehddén
vasta, kun vertaistukitoimintaa on toteutettu mallin mukaan kaytdnndssa. (Koivisto
ym., 2017, s. 13.)

9.2 Kehittamistoiminnan eettisyyden ja luotettavuuden tarkastelu

Kaikkia opinndytetoita koskevat yleiset, hyvan tieteellisen kdytannon mukaiset eettiset
ohjeet. Kehittamistehtava tehtiin huolellisesti hyvia tieteellisia kaytantdja ja Tutkimus-
eettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeita noudattaen. Ennen kehittamistydn aloitta-
mista tehtiin aineistonhallintasuunnitelma, opinnédytetydsopimus ja haettiin tutkimus-
lupa. Kyselylomake esitestattiin ennen varsinaista kyselya ja siihen tehtiin tarvittavat
muutokset. Saatekirje kyselyihin ja haastattelupa ryhmahaastatteluihin kirjattiin ja to-
teutettiin ohjeiden mukaan. Kyselyihin ja haastatteluihin osallistuneet saivat tarpeelli-
set tiedot kehittdmistehtdvan tarkoituksesta ja tulosten kéytostad. Kehittdmistehtévan
aineistoa késiteltiin asianmukaisesti ja rehellisesti. Aineistonkeruuseen osallistuneiden
henkildiden henkil6- ja tietosuojaa noudatettiin huolellisesti. Lahteet ovat luotettavia
ja niité on lainattu asianmukaisesti. Tulokset esiteltiin luotettavasti ja kehittdmisteh-
tava raportoitiin tutkimukseen osallistuville. Tyon lopputulos ja siihen liittyvéat péaatel-
mat ovat luotettavia. (TENK, 2012; Vehkalahti, 2019, s. 12.)

Kehittdmistehtdvan kyselyjen luotettavuuteen vaikuttavat muun muassa sisallolliset,

tilastolliset ja tekniset seikat. Mittauksen luotettavuus erotellaan yleensa validiteettiin
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jareliabiliteettiin. Kehittdmistehtavan tulokset vastasivat kehittdmistehtdvaa ohjaaviin
kysymyksiin hyvin. Kehittamistehtavéa ohjaavilla kysymyksilla haluttiin selvittaa
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan nykytilaa ja tavoitteita
kohderyhméa osallistamalla (jasenisto ja laheiset, vertaisvetdjat ja vertaiset seké hen-
kilosto). (Vehkalahti, 2019, s. 40-41.)

Tutkimuksen luotettavuuden merkittavia ilmaisimia ovat kato ja vastausprosentti. Ke-
hittdmistyon kyselyjen otokseen valittiin kaikki Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyk-
sen itse lihastautia sairastavat jasenet seka heidan omaisensa ja ldheisensa. Jasenistolle
suunnattu kysely toteutettiin sahkoisesti ja postitse. Omaisille ja l&heisille suunnattu
kysely oli avoinna yhdistyksen kotisivuilla kuukauden ajan. Omaisten ja laheisten ta-
voittaminen onnistui vain itse lihastautia sairastavien jasenten kautta. Kaikista kyse-
lyistd lahetettiin muistutukset kaksi kertaa. (Vehkalahti, 2019, s. 47-48.) Kyselyjen
vastausprosentit jaivat pieniksi eika niitd voi verrata perusjoukkoon. Kato on aina sité
suurempi, mité useampi jattaa kyselyyn vastaamatta. Luotettavuutta lisdd kuitenkin se,
ettd kyselyjen tuloksia voitiin verrata tietoperustaan, jonka tulokset olivat samankal-
taisia. Tutkimuksen luotettavuutta jatkossa voitaisiin lisatd toistamalla tutkimus tai
kohdentaa kyselyt tarkemmin. (Vehkalahti, 2019, s. 43-44.)

9.3 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Tahan kehittdmistyohon ei aikataulullisesti ehtinyt kuulua syntyneiden ehdotusten tes-
taamista ja arviointia. Jatkossa vertaistukitoimintaa voidaan kuitenkin arvioida vertais-
tukitoiminnan arvioinnin suunnitelman mukaan erilaisin palaute- ja jasenkyselyin.
Mielenkiintoista olisi ndhda, miten vertaistukitoiminnan malli ja tydssa ilmenneet ke-
hittdmisehdotukset otetaan kayttoon ja millaisia vaikutuksia niill& on tulevaisuudessa,
esimerkiksi vertaistukiryhmissa kavijoiden méarén suhteen. Asiakasléhtoisyytta voi-
daan parantaa tutkimalla eri ikaisten ja eri sairauden vaiheessa olevien vertaistuen tar-
peista ja toiveista. Lisaksi tulisi kehittdd jatkossa yhteisty6td hyvinvointialueen seké
sosiaali- ja terveydenhuollon henkildston kanssa siitd, miten vertaistukitietoisuutta
voisi lisatd ja kehittad seka miten asiakkaita jatkossa ohjattaisiin vertaistukitoiminnan

piiriin.
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LIITE1

Kyselyssa yhdistyksellé tarkoitetaan Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:ta

I. TAUSTATIEDOT:

1. Sukupuoli:
o hainen
o mies
o muu
2. lka:

@)

@)

18-29 vuotta
30-62 vuotta

o Yyli 63 vuotta

3. Asuinpaikka:

O

O

O

Kaupunki tai kunta (yli 20 000 asukasta)

Pienempi taajama tai kunta (alle 20 000 asukasta)

Maaseutu (haja-asutusalue)

4. Kuinka paljon lihastauti rajoittaa elamaasi?

O

O

O

O

Ei lainkaan
Jonkin verran
Melko paljon

Paljon

5. Misté olet saanut tietoa yhdistyksen toiminnasta?

O

O

O

Yhdistyksen kotisivuilta

Muualta internetistd, mista?
Lihastautiliitosta

Sairaanhoidon- tai terveysalan yksikdsta
Ystéviltd/tuttavilta

Jostain muualta, mista?

6. Oletko hakenut vertaistukea yhdistyksesta?



o Kylla
o En

Jos vastasit kylld, vastasiko se tarpeeseen?

7. Oletko hakenut vertaistukea muualta kuin yhdistyksesta?
o Kylla
o En

Jos vastasit kyll&, niin misté olet vertaistukea hakenut ja vastasiko se tarpeeseen?

8. Arvioi seuraavia vaittamia koko vertaistukitoiminnasta:

1= Ei lainkaan tarke& 2=Jonkin verran tarked 3= Melko tdrked 4=Tarke& 5= En tunne
toimintaa

Valtakunnalliset vertaistuelliset tapahtumat (mm. Lihastautiliiton jarjestamat)
Yhdistyksen vertaisryhmatoiminta

Yhdistyksen virkistysillat

Toimintaryhmien toiminta

Verkossa saatava vertaistuki

Yksilollinen vertaistuki

9. Miksi olet hakeutunut vertaistukitoimintaan mukaan?
(Voit valita niin monta vaihtoehtoa kuin haluat)

o Tarvitsen tietoa

o Tarvitsen tukea

o Tarvitsen ohjausta

o Tarvitsen keskustelukumppania

o Jotain muuta, mitd?

o En ole hakeutunut vertaistukitoimintaan, miksi et?

I1. VERTAISTUKIRYHMIEN TOTEUTUS JA SISALTO:

10. Mista olet saanut tietoa yhdistyksen jarjestamista vertaistukiryhmista?
(Voit valita niin monta vaihtoehtoa kuin haluat)

o Yhdistyksen j&sentiedotteesta

o Yhdistyksen kotisivuilta

o Muualta internetistd, mista?

o Yhdistyksen tyontekijalta

o Lihastautiliitosta



o Sosiaalisesta mediasta (Facebook, Instagram)
o Ystavéltd/tuttavalta

o Toiselta yhdistyksen jasenelta

o Jostain muualta, mista?

o Enole saanut tietoa yhdistyksen jarjestdmista vertaistukiryhmista

11. Miten haluaisit osallistua vertaistukiryhmiin?

o Verkossa Teams-sovelluksella

o Fyysisesti paikan péalla

o Muulla tavalla, miten?

o En halua osallistua ollenkaan vertaistukiryhmiin, miksi et?

Voit halutessasi kommentoida ja tarkentaa edellisid vastauksiasi

12. Arvioi seuraavia vaittamia vertaistukiryhman toiminnasta:

1= Eri mieltd 2=Jokseenkin eri mieltd 3=Jokseenkin samaa mieltd 4=Samaa mieltad
Toiminta vastaa tarpeeseen

Toiminta on hyvin organisoitua

Toiminta tavoittaa kohderyhmén

Minulla on mahdollisuus vaikuttaa toiminnan sisaltéon ja toteuttamistapaan
Toiminnan laadukkaaseen yllapitoon on tarpeeksi resursseja (henkil6t/talous)

Voit halutessasi kommentoida ja tarkentaa edellisia vastauksiasi

13. Kuinka usein osallistut vertaistukiryhmien tapaamisiin?

o saannollisesti

o silloin tallgin

o harvoin

o En ole osallistunut ollenkaan, miksi et? -> seuraava 17. kysymys

Voit halutessasi kommentoida ja tarkentaa edellisid vastauksiasi

14. Arvioi seuraavia vaittamia yhdistyksen vertaistukiryhman toiminnasta:
1=Eri mielt& 2=Jokseenkin eri mieltd 3=Jokseenkin samaa mieltd 4=Samaa mielt4
Vetdja huomioi tasapuolisesti osallistujia

Tapaamisen tilat ovat kéytannolliset

Tapaamisten siséltd on hyvin suunniteltu

Tapaamisia on sopivin valiajoin

Ryhmé on sopivan kokoinen

Ryhméssé on hyva ilmapiiri



Osallistujien valilla on luottamusta
Tunnen kuuluvani ryhmaén
Ryhman tapaamisista tiedottaminen on riittavaa

Voit halutessasi kommentoida ja tarkentaa edellisid vastauksiasi

15. Arvioi seuraavia vaittamia yhdistyksen vertaistukiryhmasta:

1=Eri mielt& 2=Jokseenkin eri mielta 3=Jokseenkin samaa mielta 4=Samaa mielta
Ryhmaéssé on toimiva vuorovaikutus (minua kuunnellaan ja tulen kuulluksi)

Saan ryhméltd vertaistukea

Saan ryhmalté kdytannon vinkkeja arkeen

Voin hyodyntd4 osaamistani ryhmassé

Olen saanut ryhmasta ystavan/ystavia

Olen saanut ryhman my6té mielek&sté tekemisté

Muuta, mita?

Voit halutessasi kommentoida ja tarkentaa edellisid vastauksiasi

16. Arvioi seuraavien vaittamien avulla omalta osaltasi vertaistukiryhmaan osallis-
tumisen hyoétyja:

1=Eri mielt& 2=Jokseenkin eri mieltd 3=Jokseenkin samaa mieltd 4=Samaa mieltd

Olen sopeutunut sairauteeni paremmin

Itseluottamukseni on vahvistunut

Olen jaksanut arjessa paremmin

Mielialani on parantunut

Toiveikkuuteni oman tulevaisuuteni suhteen on lisaantynyt

Itsetuntemukseni on vahvistunut

Ihmisten seurassa oleminen (sosiaalisuus) on helpottunut

Osallisuuteni (aktiivisuus) on vahvistunut

Voit kertoa omin sanoin, millaisia hyvinvointivaikutuksia olet vertaistukiryhmaén osal-

listumisesta saanut

17. Yhdistyksen tulisi jarjestdd omaa vertaistukitoimintaa lihastautia sairastavan
omaisille ja laheisille?

o Kyllg, millaista?

o Ei

o En osaa sanoa

Omaiset ja laheiset voivat osallistua itse vertaistuen tarpeen kyselyyn yhdistyksen kotisi-

vuilla www.Isly. fi xX.-xX.xX.xxxx vélisena aikana.


http://www.lsly.fi/

111. VERTAISTUKITOIMINNAN KEHITTAMISTARPEET JA -IDEAT:

18. Arvioi seuraavien kysymysten avulla yhdistyksen vertaistukitoiminnan kehitta-

mistarpeita:

Kerro omia ndkemyksié, miten kehittaisit tai ideoisit vertaistukitoimintaa saavutettavam-
maksi?

Kerro omia ndkemyksid, miten kehittéisit tai ideoisit vertaistukiryhmien sisélt6d parem-

maksi?

Muuta palautetta ja terveisia yhdistykselle:



LIITE 2

Saate séhkaiseen kyselyyn vertaistuesta XX XX XXXX

Arvoisa Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:n jasen

Olen terveyden edistdmisen tutkinto-ohjelman opiskelija. Teen opinndytetydn vertaistuen kokemuk-
sista lihastautia sairastaville ja heidan I&heisilleen Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:ssa. Opin-

naytetyon toimeksiantaja on Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.

Vastaamalla kyselyyn, voitte vaikuttaa Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan
kehittamiseen. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Kyselyyn vastataan nimettéména ja vastauk-
set késitellaan luottamuksellisesti. Tulokset julkaistaan ainoastaan kokonaistuloksina eiké yksittaisten
vastaajien tiedot paljastu tuloksista. Valmis opinndytetyd on julkinen asiakirja ja luettavissa Theseus-
julkaisuarkistossa.

Pyydamme teité tayttdmaan sahkoisen kyselylomakkeen xx.xx.xxxx mennessd, jolloin Webro-
pol-linkki sulkeutuu.

Paaset kyselyyn TASTA (Webropol-hyperlinkki)

Lihastautia sairastavien omaiset ja l&heiset voivat osallistua vertaistuen tarpeen séhkdiseen kyselyyn

yhdistyksen kotisivuilla www.lsly.fi xX.-xx.xx.xxxx vélisend aikana.

Mikéli haluatte saada lisdtietoja opinndytetydsta ja tutkimuksen sisallostd, voitte soittaa tai lahettéa
séhkopostia alla oleviin yhteystietoihin. VVastaan mielellani kysymyksiin.

Kiitos etukateen vastauksistanne!


http://www.lsly.fi/

LIITE 3

Saate postikyselyyn vertaistuesta XX XX XXXX

Arvoisa Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:n jasen

Olen terveyden edistdmisen tutkinto-ohjelman opiskelija. Teen opinndytetyon vertaistuen kokemuk-
sista lihastautia sairastaville ja heidan I&heisilleen Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:ssa. Opin-

naytetyon toimeksiantaja on Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.

Vastaamalla kyselyyn, voitte vaikuttaa Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan

kehittamiseen. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Kyselyyn vastataan nimettéména ja vastauk-
set késitellaan luottamuksellisesti. Tulokset julkaistaan ainoastaan kokonaistuloksina eiké yksittdisten
vastaajien tiedot paljastu tuloksista. Valmis opinndytetyd on julkinen asiakirja ja luettavissa Theseus-

julkaisuarkistossa.

Liitteena palautuskuori, jonka postimaksu on maksettu.

Pyydamme teitd palauttamaan kyselylomakkeen taytettyna xx.xx.Xxxxx mennessa.

Lihastautia sairastavien omaiset ja laheiset voivat osallistua vertaistuen tarpeen sahkodiseen kyselyyn

yhdistyksen kotisivuilla www.Isly.fi XX.-xx.XX.xxxx vélisend aikana.

Mikéli haluatte saada lisatietoja opinndytetydsta ja tutkimuksen sisalléstd, voitte soittaa alla olevaan

numeroon. Vastaan mielellani kysymyksiin.

Kiitos etukateen vastauksistanne!


http://www.lsly.fi/

LIITE4

Kyselyssa yhdistyksella tarkoitetaan Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:ta

TAUSTATIEDOT:

Sukupuoli:
o nainen
o mies

o muu

Ik&:
o 18-29 vuotta
o 30-62 vuotta
o Yyli 63 vuotta

Asuinpaikka:
o Kaupunki tai kunta (yli 20 000 asukasta)
o Pienempi taajama tai kunta (alle 20 000 asukasta)

o Maaseutu (haja-asutusalue)

Asutko samassa taloudessa lihastautia sairastavan kanssa?
o kylla

o €n

Kuinka paljon laheisesi lihastauti vaikuttaa arkeen?
o Ei lainkaan
o Jonkin verran
o Melko paljon

o Paljon

Mistd olet saanut tietoa yhdistyksen toiminnasta?
o Yhdistyksen kotisivuilta

o Muualta internetista, mista?



o Lihastautiliitosta

o Sairaanhoidon- tai terveysalan yksikosta
o Omaiselta

o Ystaviltd/tuttavilta

o Jostain muualta, mista?

7. Oletko hakenut vertaistukea yhdistyksest&a?
o Kylla
o En

Jos vastasit kyll&, vastasiko se tarpeeseen?

8. Oletko hakenut vertaistukea muualta kuin yhdistyksesta?
o Kylla
o En

Jos vastasit kyll&, niin misté olet vertaistukea hakenut ja vastasiko se tarpeeseen?

9. Pitaisiko yhdistyksen jarjestaa omaa vertaistukitoimintaa lihastautia sairasta-
van omaisille ja laheisille?

o Kylla, millaista?

o Ei

o En osaa sanoa

10. Arvioi seuraavia vaittdmié koko vertaistukitoiminnasta:
1= Ei lainkaan tarked 2=Jonkin verran tarke& 3= Melko tarked 4=Tarked 5= En tunne toi-
mintaa
Valtakunnalliset vertaistuelliset tapahtumat (mm. Lihastautiliiton jarjestamat)
Yhdistyksen vertaisryhmatoiminta
Yhdistyksen virkistysillat
Toimintaryhmien toiminta
Verkossa saatava vertaistuki

Yksilollinen vertaistuki

11. Miksi osallistuisit yhdistyksen jarjestamaan vertaistukitoimintaan (vain omai-
sille ja l&heisille)?

(Voit valita niin monta vaihtoehtoa kuin haluat)

o Tarvitsisin tietoa

o Tarvitsisin tukea



Tarvitsisin ohjausta
Tarvitsisin keskustelukumppania
Jotain muuta, mita?

En halua osallistua vertaistukitoimintaan, miksi et?

VERTAISTUKIRYHMIEN TOTEUTUS JA SISALTO:

12. Miten haluaisit osallistua yhdistyksen vertaistukiryhmien tapaamisiin?

O

O

O

O

Verkossa Teams-sovelluksella
Fyysisesti paikan paalla
Muulla tavalla, miten?

En halua osallistua ollenkaan vertaistukiryhmiin, miksi et?

Voit halutessasi kommentoida ja tarkentaa edellisid vastauksiasi

VERTAISTUKITOIMINNAN KEHITTAMISTARPEET JA -IDEAT:

13. Arvioi yhdistyksen vertaistukitoiminnan kehittamistarpeita:

Kerro omia ndkemyksid, millaista omaisten ja laheisten vertaistukitoiminta voisi olla yh-

distyksessa?

Muuta palautetta ja terveisia yhdistykselle:



LIITES

Saate séhkoiseen kyselyyn omaisille ja l&heisille vertaistuesta XX XX XXXX

Arvoisa lihastautia sairastavan omainen tai laheinen

Olen terveyden edistdmisen tutkinto-ohjelman opiskelija. Teen opinndytetydn vertaistuen kokemuk-
sista lihastautia sairastaville ja heidan I&heisilleen Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:ssa. Opin-

naytetyon toimeksiantaja on Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.

Vastaamalla kyselyyn, voitte vaikuttaa Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan
kehittdmiseen. Yhtend kehittdmisen osa-alueena on kartoittaa omaisten ja laheisten tarvetta vertaistu-
keen. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Kyselyyn vastataan nimettdmana ja vastaukset késitel-
1aan luottamuksellisesti. Tulokset julkaistaan ainoastaan kokonaistuloksina eika yksittdisten vastaajien
tiedot paljastu tuloksista. VValmis opinndytety® on julkinen asiakirja ja luettavissa Theseus-julkaisu-

arkistossa.

Pyydamme teitd tayttdmaan sahkodisen kyselylomakkeen mennessd, jolloin Webropol-linkKi

sulkeutuu.

Paaset kyselyyn TASTA (Webropol-hyperlinkki)

Mikéli haluatte saada lisdtietoja opinndytetydsta ja tutkimuksen sisallostd, voitte soittaa tai lahettéa

sahkopostia alla oleviin yhteystietoihin. Vastaan mielellani kysymyksiin.

Kiitos etukateen vastauksistanne!



LIITEG

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:n vertaistukiryhmat

TALLENNETUN HAASTATTELUAINEISTON KAYTTOLUPA

Haastatteluaineiston keruu liittyy terveyden edistdmisen tutkinto-ohjelman opinndytetydhon. Aineis-
ton keruun tarkoituksena on kartoittaa vertaistuen merkitysta lihastautia sairastaville Lounais-Suomen

Lihastautiyhdistys ry:ssd. Haastattelu toteutetaan ryhmahaastatteluna vertaistukiryhmassa.

Haastattelija on pyytanyt haastateltavalta luvan aineiston kayttoon. Haastatteluun osallistuminen on
vapaaehtoista. Haastateltavalla on oikeus muuttaa mieltd&n tutkimuksen aikana ja vetaytyé tutkimuk-
sesta. Talldin myds haastateltavalla on oikeus halutessaan perua lupa aineiston k&yttoon. Haastattelija
sitoutuu kasittelemaén aineistoa niin, ettei se loukkaa haastateltavien yksityisyyden suojaa. Aineistoon
ei keratd arkaluontoisia henkilttietoja. Aineisto nauhoitetaan ja arkistoidaan xx.xx.xxxx asti, jonka
jalkeen nauhoite ja siihen liittyvat muistiinpanot tuhotaan. Tulokset esitetdédn anonyymisti. Valmis

opinnaytety6 on julkinen asiakirja ja luettavissa Theseus-julkaisuarkistossa.
Aineistoa saa kayttaa opinndytetydhon
o Kylla

o Ei

Paikka ja péivays:

Haastateltavan allekirjoitus ja Haastattelijan allekirjoitus

nimenselvennys Haastattelijan nimi ja yhteystiedot

Haastatteluaineiston kayttélupaa on allekirjoitettu kaksi (2) kappaletta. Omat kappaleet haastattelijalle

ja haastateltavalle.



LITE 7

Opinnaytetydn ryhméhaastattelun teemat:

1) Vertaistuen merkitys lihastautia sairastavalle

e vertaistuen merkitys sairauteen sopeutumisessa
(haasteet, ymmarretyksi tuleminen, oireiden nakyméttomyys)

e vertaistukiryhmén merkitys sosiaaliselle ja psyykkiselle hyvinvoin-
nille (itsens& toteuttaminen, onnellisuus, ihmissuhteet, mielekas teke-
minen)

e vertaistukiryhmén merkitys vastavuoroisena tiedon jakajana
(vuorovaikutus, kuunteleminen, kuulluksi tuleminen)

e vertaistuen merkitys osallisuuteen (omaan eldmaan vaikuttaminen,
turvallinen ja esteeton ymparisto, tiedon saaminen, vaikutusmahdolli-

suudet, ryhmaan kuuluminen, oman eldmén tavoitteet)

2) Vertaistuen kehittdminen Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry:sséa
e vertaistukiryhmien saavutettavuus
(fyysinen ymparisto/ esteettomyys, viestinta ja tiedon saanti, asenteet,
yhdenvertaisuus)
o vertaistukiryhmistd tiedottaminen (ulkoinen/ sisdinen)

e vertaistuen muodot (vertaistukiryhmé/ yksil6)



