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Yhdistykset ja niiden jasenmaarat @ s .2
vuosina 2017 — 2021 Reumalitto A |6

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

NERChInEElE-W 39 277 37 116 36 008 34 8/3 33836 31187 29179 27076

ENLGINEEIEhM D 5% 55% 30%W 29% 3,3% 7,1% 8,3%
muutos %

Yhdistyksia p&Y 155 151 148 143 138 137 135
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MITA YHTEISTA ON NAILLA YHDISTYKSILLA?

*  Fibromyalgiayhdistys
« Harjavallan seudun Reumayhdistys

« Jakobstadsnejdens reumaforening-
Pietarsaarenseudun Reumayhdistys

« Kaakkois-Savon Tules

« Kouvolan Reumayhdistys

* Pudasjarven Reumayhdistys
 Rauman Seudun Tules

* Riihimden Seudun Reuma-Tules
« Salon Reumayhdistys

* SLE-yhdistys/Lupus Suomi

e  Suomen Reumanuoret

Suomen Sklerodermayhdistys
Suomen Vaskuliittiyhdistys
Suomussalmen Reumayhdistys
Utajarven Reumayhdistys
Valkealan Reumayhdistys
Vesannon Tules

Vihannin Reuma ja Tules
Vihdin Reumayhdistys

Vastra Nylands Reumaftrening
Ylitornion Reuma ja Tules

Aanekosken Reumayhdistys
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KETKA OVAT
REUMAYHDISTYSTEN )
POTENTIAALISIA JASENIA?

Useimmat tulehdukselliset reumataudit
IImenevat useimmiten myodhaisessa keski-
lAssa (esim. nivelreuma 60-65)

Yhteensa 118 000.

Tuki- ja liikuntaelinsairaudet yleistyvat, mita
enemman ihmisille kertyy ikaa.
Yhteensa 1-1,5 miljoonaa.

1500-2000 alle 16-vuotiasta, joilla diagnoosi.
Laheiset ja ammattilaiset.



Kirje 440, sp 255

Vastaajat

Naiset / miehet
Elakkeella / toissa
Kayttaa internetia
Yli 10v jasenena

Alle 3v jasenena

REUMALIITON
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JASENKYSELYT 2015, 2018 JA 2022 Reumatitte &

Kirje 681, sp 27

84 % /16 %
76 % /17 %
64 %
48 %
12 %

86 % /14 %
71 %/ 16%
80 %
48 %
17 %

Sp 2815

89 % / 11 %
51% /26 %
el kysytty
34 %

27 %



Sukupuoli 27869

ncinen I 55

mies . 11%

en halua sanoa 1 0%

muu | 0%

0% 0%

VASTAAJIEN TAUSTATIEDOT

2022

Ikdryhma 2769

50%

40%

30%

20%

10%

36%

25%
18%
13%

7%
0% = I
0-17 18-29 30-44 45-54 55-64 65-74 yli 74
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0% 8 % 38 % 54 %
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Ikaryhma (STEA) 2769

53%
50%
40%

40%

30%

20%

10% 6%
0% 1% .
7-17 18-29 30-62 63-79 80 tai

enemman

Verrattuna vuoden 2018 jasenkyselyyn,
vastaamassa on enemman nuorempia
vastaajia (30-62 v. +10 %, 63-79 v. —4 %,
80 vuotta tai yli -5 %), vertailutulokset
ovat suuntaa-antavasti tulkittavissa.
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Mit3 reuma- tai tuki- ja likuntaelinsairautta sairastat tai [8heisesi sairastaa? Valitse vain - 2768
yksi paaasiallinen diagnoosi, joka vaikuttaa terveyteesi kaikkein eniten.
nivelrauma

nivelrikko tai -kuluma, artrocsi
fibromyalgia

selkarankareuma

I 506 N1s0 + | Muu, mika:

I s T EDS
I - TOS
N - Lihasreuma

i, mikd?

systeeminen sklercosi (skleroderma)
SjGgrenin syndrooma

polymyalgia rheumatica

nivelpsoriasis [ 4% Seronegatiivinen oligoartriitti
muu selkasairsus N 4% Relapsoiva polykondriitti
sLE (LED, wpus) TN 4% Crest
OStEOpOroosi _ 4%N1004 Morfea
vaskulittisairaus JD 3% Dish
lastenrauma - 3% GPA
kinti JI 2%
muu haringinen reumansukuinen sairaus . 1%
diagnosoimaton kiputila JI 1%
mMcTD Bl 1% N30 +T
dermatomyosiitti/Polymyosiitiism I 1% Huom. osa V"?‘_S__ta""_jisut,a on valinnut
reaktiivinen artriitti J] 094 gfaegirggns?gl paaasiatisen

0% 2% 104 15% 2040 25% 30% 35%
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TOIMIMINEN eumaliitto &=

Oletko toiminut yhdistyksessd vapaaehtoisena (esim. luottamushenkildna, 2730

ryhmanvetijana, vertaistukijana, likuntavastaavana)?

kylls, toimin tala heteells [N 12 Jopa vajaa kolmas osa jasenista toimii, on toiminut tai on
kiinnostunut vapaaehtoisena toimimisena jarjestdssa.
minua kiinnostaisi, mutta en ole vield sita Niista jotka ovat kiinnostuneita (N299), korostuu seuraavat
s T 11

taustamuuttujat suhteessa koko materiaaliin: Uusimaa,
mies, he edustavat nuorempia ikaryhmia ja ovat

olen aikaisemmin, mutta en télla hetkells N 5% useimmiten uusia jasenia.

en, enkéa ole erityisen kinnostunut

cokeilemaan I 70%

Ot 20% 4041 600
2018

Kylla: 11 % Jos oltiin kiinnostuttu tai oltiin aiemmin oltu, nakyi info:

Minua kiinnostaisi, mutta en ole viela tehnyt sita: 10 % »jos olet kiinnostunut vapaaehtoistoiminnasta, otathan yhteytta
Olen aikaisemmin, mutta en talla hetkella: 7 % omaan yhdistykseesi. Autamme sinua mielellamme |8ytamaan

En, enka ole erityisen kiinnostunut kokeilemaan: 72 % toiveitasi ja taitojasi vastaavan vapaaehtoistoiminnan muodon.”
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Kaikilla ikaryhmilla Reumalehti on
karjessa, 18-29 vuotiailla (huom.
N 31), 45-54 -vuotiailla seka yli
74 -vuotiailla nousee vertaistuki

reuma-teht I e | toiseksi. muilla halu kannattaa

Valitse seuraavista vaihtoehdoista korkeintaan kolme tarkeintd vaihtoehtoa, jotka ovat 2787

saaneet sinut pysymaan jdsenena?

halu kannattaa yhdistyksen toimintaa _ J0%0 toimintaa. Vanhimmilla
vertaistuen saaminen ja rybmé | 2 ikaryhmilla nousee myss
ammatilisen tiedon saaminen | 4% matkojen ja retkien merkitys.
halu kannattaa liton toimintaa - GGG 22%: Miehille vertaistuki on vasta
likuntatoiminta |GGG 167 viidenneksi tarkeint.
retket ja matkat _ 15%
jasencdut N 11% Muu, mika:
koulutukset ja tapahtumat [N 10 * Vastaaja kuuluu johonkin
newvontapaiveiut D == Reumaliiton jasenyhdistykseen

o o * Harvinaistoiminta ja
toimiminen luottamustehtavassa T .. .
- harvinaisemmista

edunvalvonta- ja vaikurtamistyt [N 5% reumasairauksista tiedon ja
muu, mika? [ 4% vertaistuen saaminen

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 509 55% 60% 69 ° Luuvalo-lehti
* Ei mikdan vaihtoehdoista
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TUNNETTUUS JA TULEVAISUUS reumatitto s~ 18

Minkalaiseen toimintaan Reumaliiton tulisi panostaa tulevina vuosina?

tukemlseen

tapahtumia
reumasairauksien
naKYVYYLEE " [likuntaan reumasairauksista

h0|toon yms = ., oy
tOImln aansaa Feumalut e’

tarkeaa tukea s« saa t=til, —
t pitais| b

tlé(cllﬁlor?jtou.tuse hOItO eS | m tapgsl’ﬁﬂlr?“mn
sairauden tletoa hOIdOﬂ l”r(sii“jtﬁ#a”\éuamr n

kuntoutukseen
jasenille KHALO! luentoja  tiedottamiseen
«aunvahonia  \y@rkkoluennot
sairastavien Jasenien noogdottaminen

hy\,|nvomt|alue|den neuvontaan
eista  edunva vontaan

Avoimista nousseita teemoja:

» Koulutuksiin

» Kuntoutuksiin

« Jarjestettya toimintaa ja ohjelmaa eri-ikaisille
» Paikallisten yhdistysten toiminnan tukeminen
» Henkil6kohtainen neuvonta

» Tiedottaminen

» Vertaistuki- ja likuntaryhmét, matkat ja retket

Nuoremmilla ikarynmilla (alle 45 v.) toiveena mm. tiedottaminen:
mita asioita liitto on ajanut, saavutuksista, toiminnan avaamista ja
erityisesti nuoremmille/tyoikaisille suunnattua toimintaa
toivotaan. Moni kokee olevansa valiinputoaja.

Uusien sairastuneiden tukeminen: Esitettiin
vertaistukihenkildtoimintaa/ohjausta palveluihin heti diagnoosin
saatua, ettei kukaan jaa yksin.

Tutkimuksen avointen kysymysten vastaukset on tiivistetty ns. sanapilveksi. Sanapilvi on samaan aikaan seki visuaalinen
ettd kvantitatiivinen esitystapa, joka havainnollistaa avointen vastausten keskeisen sisallon. Mita kookkaampana sana tai
vastaus esitettyyn kysymykseen néyttaytyy, sitd useammin kyseinen sana on esiintynyt vastauksissa.
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Miten Reumaliitto on viimeksi nakynyt sinun arjessasi? 2 7s2

57%

Reuma-lehti tai Reumaliiton nettisivut
A45%

44%

jasenmaksulasku
yhdistyksen kotisivut tai jasenlehti

osallistuminen yhdistyksen ryhméatoimintaan — 15%
osallistuminen yhdistyksen matkalle, retkelle tai juhlaan _ 10%
Reumaliiton viestinta _ 9%
yhteydenotto yhdistyksesta _ 7%
yleisé- ja verkkoluennot - 6%
koronaan liittyva tiedottaminen _ 5%
Reumaliitto mediassa - 5%
esitteet ja potilasoppaat - 404

muu, mika? I 2%

neuvontapalvelut l 1%
0% 5%

25% 30% 35% 40% 45% 50% 55%

Viimeksi Reumaliitto on ndkynyt 45 % kohdalla jasenmaksulaskun MUU mika?
muodossa. Olisi tavoiteltavaa, ettd tAman osuus olisi merkittavasti mm. koulutus, kahvittelut, kampanjat,

pienempi (osuiko laskutuskausi tutkimuksen teon aikaan?) Huom. osa vastaajista on Yalinnut  synttarikortti, some-sivut
useamman vaihtoehdon.
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Kuinka todennakoisesti suosittelisit Reumaliittoa asteikolla 0-10

1 46%
tuttavallesi?
35%
16% 40%
19%
9% Net Promoter Score
3204 EDEH}
14%
2% Arvostelija Passiivinen Edistaja
(0-6) (7-8) (9-10)
7%
(arvot 0-6) ovat tyytymattomia jasenia jotka saattavat
vahingoittaa brandia ja voivat saada aikaan negatiivista kehitysta
204 NPS jasenmaarissa.
1% Neutraalit (arvot 7-8) ovat tyytyvaisia jasenia, jotka voivat

kuitenkin helposti myds paattaa jasenyytensa.

0%
Suosittelijat/edistajat (arvot 9-10) ovat uskollisia ja innostuneita
0% jasenia, jotka suosittelevat liittoa myds muille, saaden aikaan
0% 10% 20% 30% positiivista kehitysta jasenmaarissa.

NPS-arvo lasketaan vahentamalla arvostelijoiden prosenttimaara
suosittelijoiden prosenttimaarasta (NPS saa arvon valilla -100 -
+100)



SUOSITTELU JA NPS JASENYYSAJAN M

lka NPS
alle 45 2
45-54 18,1
55-64 14,2
65-74 21,5
yli 74 12

Jasenyysaika NPS
alle 3 vuotta 7,5
3 — 5 vuotta 10,7
6 — 10 vuotta 12,3
11 — 20 vuotta 241
yli 20 vuotta 30,7
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AANSY

Heikoin suosittelutodennakdisyys on nuorilla ikaryhmilla (alle 45 v.) ja tuoreilla jasenilla (alle
3 v.). Tulos on huolestuttava ja voi vaikuttaa jasenpysyvyyteen ja nuorten jasenten

hankkimiseen jatkossa.

Vaikutusta NPS:&an on myads jos liitto on nakynyt viimeksi arjessa laskun muodossa (NPS

9), myos miehet antavat matalamman NPS-arvon (13, naiset 17)
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REILU YHDISTYS —=KYSELY 2020

Uudet jasenet jaavat ulkopuolelle:

"Minulle ei puhuttu, kaikki olivat omissa
porukoissaan.”

Nuoremmat kokevat syrjintaa:

] . . . T .

Parempi vointiset iakkaat inmiset naureskelevat
nuorelle elakelaiselle - eivat he olleet tassa
kunnossa nuorina ja sita ja tata.

Kauan mukana olleita syrjitaan:

Meita on 3 henkil6a, joita on o o
Reumayhdistyksesta hiillostettu pois ja kaikki
oli monen vuoden kokemusten kokeneita
henkiloita.”

Tai toisaalta ei oteta uusia

hallitukseen: "Ei jakseta tai haluta ottaa
uusia ideoita vastaan. Nuoremmat koetaan
uhkana. Tehdaan mieluummin marttyyrina itse,
kuin luotettaisiin tehtavia toisille.”

S
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Tietty ryhma aiheuttaa ongelmia:

”"Omassa yhdistyksessa ongelmia on tuottanut
pieni rynma ihmisia, joka on levittanyt pahaa
sanaa yhdesta harrasteryhmaésta ja'yhdistyksen
hallituksesta.”

Yksi henkilo aiheuttaa ongelmia,
mustamaalaa, kiusaa, haukkuu,
vahattelee, arvostelee: "kokeneitten

vapaaehtoistoimijoiden mustamaalaamista monen
ihmisen kuulen ja ei kuuntele asian omaista.

Puolueetonta ihmistéa tarvitaan:
’Olen nykyisin miettinyt, etta yhdistyksissa pitaisi
olla puolueeton henkilo, joka vois puuttua
tammaisin ajojahteihin ja valheitten levittdmiseen
ja saada semmoista ilmapiiria aikaseksi, jossa
VOIS t0|trr”1|ja kokeneet vanhat sek& uudet huoret
jasenet.

Koulutusta tarvitaan: ”Puheeksi ottamiseen
tarvitaan tukea ja koulutustakin. Asiat kun ei
vaikenemalla parane.”

14
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USEIMMAT YHDISTYKSET
HALUAVAT NUORIA MUKAAN,
MUTTA KEITA SILLOIN
TARKOITETAAN?

Nuoria halutaan hoitamaan yhdistyksen hommat.
Usein tarkoitetaan aktiivisia vasta elakdityneita.

Elakaityminen

. Hetki, jolloin elamaéan etsitdan uutta suuntaa
ja sisaltoa.

Vapautuu aikaa tehdéa jotakin uutta.

Usein resursseja jaljella aktiiviseen elamaan.
Toisaalta aktiivisuuden yllapitaminen tarkeaa.
Tybelamassa hankittua osaamista jaljella
Paljon elamankokemusta

yhdistyksessa.
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Reumalehti
Reumalehti
tiedonsaanti

tiedon saanti, vertaistuki

tiedonsaanti, yhdistys sopiva itselle, tekee hyvaa, harvinaisten
postituslista hiljainen

edut
retket

vanha jasen

paasta toisten seuraan
olen jaanyt elakkeelle ja nyt saa tenda mita haluaa ja kokea erilaisia
asioita
Ihmisten tapaaminen.
Vertaistuki ja tiedotus
sairaus
Vertaistuki

Hyva lehti/Vertaistuen saaminen




3. Mita kautta uusi jasen ilmoittautui reuma- /@
tules-yhdistyksen jaseneksi?

» kaupunkin tyontekija

Yhdistyksen kotisivujen
kautta

Reumaliiton kotisivujen
kautta

Y hdistyksen tai jonkun
vhdistyksen jisenen
sahkdpostiviestin kautta
Reumaliiton
sihkdpostiosoltteen
infot@reumaliitto. fi kautta
Soittamalla yvhdistykseen
tai jollekin vhdistyksen
jasenelle

Soittamalla Reumaliittoon

Tawttimilld yvhdistyksen
ilmoittautumislomakkeen

Tayttamaialla Reumaliiton
ilmoittautumislomakkeen

Jotenkin muuten, miten?

 pj kavi kotona, jossa lomake taytettiin
« emannan kautta, toi jAsenmaksulapun

u' .-‘u

Reumaliitto L I'
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Mista juuri jaseneksi liittynyt sai tiedon g) N
reumayhdistyksesta / -liitosta? veunaiitte a 18

Harvinaiset ryhman vetgjalta
vertaistukijalta
yhdistyksen jasenelta
Muiden reumaa sairastavien kautta
Vuosia sitten tyokaveri kertoi liittyneensa jaseneksi reumayhdistykseen, silla
perusteella tiesi
puheenjohtajalta
Yhdistyksemme pj. ja reumahoitaja kavivat vierailulla Sodankylassa, jossa oli tarve
perustaa ryhma sivuosastoksi.
serkulta

helsinkin reumasta muuttanut

Apila ja yhdistyksen kotisivut
Reumaliiton kautta

Ensitietopaiva
Sairaalasta reumahoitajalta/netista

L, arimimiinbin n7Antal 14
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JASENHANKINTA ON KAIKKIEN HOMMA!

« Kerromme toiminnastamme aina
kun on mahdollisuus

* Huolehdimme, etta nettisivut ja
IImoitukset eri paikoissa ovat ajan
tasalla ja mukaan kutsuvia

« Nimeadmme yhdistykseen henkildn,

jJoka vastaa jasenhankinnan
organisoinnista ja seurannasta

« Kasittelemme jasenmaaran
kehitysta yhdistyksen hallituksen
kokouksissa

Varmistamme, etta kaikki
jasenhankintakanavat ovat
kunnossa ja niihin liittyvat
tehtavgjaot ovat kunnossa

Varmistamme, etta jasenhankinnan
valineita, kuten jasenesitteita on
tarjolla eri puolilla ja etta niita
tarjotaan aktiivisesti toiminnassa

Kannustamme kaikki jasenet
kutsumaan uusia jasenia mukaan

19
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