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1. JOHDANTO

1.1. Yhdistyskyselyn tarkoitus

Timi selvitys kuvaa Kehitysvammaisten Tukiliiton jisenyhdistysten toimintaa. Kysely tuottaa tietoa jidsenyh-
distysten toiminnasta liiton kehittdmistyon ja johtamisen tueksi sekd auttaa myos yhdistystoimijoita peilaamaan
toimintaansa muiden yhdistysten toimintaan. Kyselyn ajankohta ajoittuu uuden strategiakauden (2011 -2016)
alkuun, jolloin tiedon tarve on suurin.

Yhdistysten toimintaan tarvitaan uudenlaisia toimintatapoja. Sosiaali- ja terveysalan yhdistysten toiminta
on selviissd murroksessa: nuorten ihmisten tapa toimia yhteisten asioiden eteen on erilaista kuin edellisen suku-
polven eiké perinteinen jirjesto- ja yhdistystoiminta endd houkuttele heiti. Perheiden ja vammaisten henkil6i-
den tarve kohdata toisia samassa eliméntilanteessa olevia ei ole kuitenkaan vihentynyt, vaan sen voidaan sanoa
jopa lisddntyneen lihiverkostojen ohentumisen myoti. Myos paikallisen vaikuttamistyon merkitys kasvaa edel-
leen.

Suurin osa kansalaistoiminnasta ja paikallisesta vaikuttamistyostd toteutuu paikallistasolla: keskeisim-
pid toimijoita ovat yhdistykset ja yksittdiset ihmiset. Kyselyn tarkoituksena on toimia vilineeni yhdistys-
toimijoiden ajatusten ja mielipiteiden esille tuomisessa: parhaat kehittimistoiminnan ideat ja ajatukset eivét
nouse ammattilaisilta vaan toimijoilta itseltdén. Kysely edistdd omalta osaltaan kansalaistoiminnan strategia-
ohjelmassa miiriteltyi osallistamisen tavoitetta. (Ks. liite I).

Kyselyn teemat, vapaaehtoistoiminta, vaikuttamistoiminta, verkostoituminen, viestinti ja sosiaalinen me-
dia seki lapsiperheiden osallisuus, nousevat liiton strategiaohjelmasta. Raportissa niité teemoja tarkastellaan
kolmen kokonaisuuden kautta:

1. jdsenyhdistysten toiminta ja resurssit viimeksi kuluneen vuoden ajalla

2. jasenyhdistysten keskusjirjeston toiminnalle asettamat toiveet ja tarpeet

3. yhdistystoimijoiden nikemys oman yhdistyksen toiminnan kehittdmisesti ja kiinnostus ldhted

mukaan liiton kehittimishankkeisiin.

Raportti siséltdd yhdistystoiminnan mééréllisten mittareiden lisiksi paljon laadullista tietoa ja esimerkkeji
toiminnasta. Kursiivilla kirjoitetut osuudet ovat vastausten suoria lainauksia ja niiden tarkoitus on tuoda esil-
le toimijoiden omaa #éinti seki kuvata konkreettisia esimerkkeji. Toivottavasti timé raportti on heréttimassi
keskusteluita paikallistoimijoiden, liiton luottamusmiesjohdon ja ammattilaisten vélill4!

1.2. Kyselyn aineisto
Yhdistyskyselyn aineistona ovat tiedot Kehitysvammaisten Tukiliiton 106:n yhdistyksen toiminnasta. Kyselyn
aineisto kerittiin pdiasiassa haastattelemalla, mutta osalle yhdistyksid kysely lihetettiin webropol-linkkini

sihkopostitse tai kyselylomake maapostitse, koska kaikkien jdsenyhdistysten edustajien haastatteleminen ei
ollut mahdollista. Kysely suunnattiin jisenyhdistyksen puheenjohtajalle tai sihteerille.



Keskusjirjeston aluekoordinaattorit tekivit kyselyyn liittyvit haastattelut huhtikuun ja toukokuun aika-
na 2011. Lis#ksi joitakin yksittdisid haastatteluita tekiviit liiton kansalaistoiminnan esimiehet. Kasvotusten tai
puhelimitse tehtiin yhteensd 97 haastattelua. Sihkopostitse ja postitse lidhetettiin 64 lomaketta, joista palautet-
tiin vain yhdeksén eli 14 %. Pieneen palautusprosenttiin oli syynd my®os se, ettéd pelkkd lomake ldhetettiin kaik-
kein pienimpiin yhdistyksiin tai niihin joissa ei aluetyontekijoiden tiedon mukaan viimeisen vuoden aikana ole
ollut juurikaan toimintaa.

Kysely sisilsi paljon avoimia kysymyksii. Yhdistysten puheenjohtajat ja sihteerit olivatkin haastatteluissa
hyvin halukkaita kertomaan kokemuksiaan, ja avoimiin kysymyksiin saatiin runsaasti vastauksia. Haastattelui-
hin perustuva aineiston keruu tuotti méirillisesti laajan ja laadullisesti runsaan aineiston, mutta vei my6s pal-
jon aikaa. Ajankiytt6 haastatteluille oli kuitenkin perusteltavissa sill4, ettd haastattelu toimi samalla uusien al-
uekoordinaattoreiden perehdyttimiseni seki yhdistysten kovasti kaipaamana yhteydenottona keskusjérjeston
suunnasta.

Kyselyyn vastanneet yhdistykset ovat keskiméérin hieman suurempia kuin jisenyhdistykset keskimiérin.
Kun jdsenrekisterin mukaan alle kolmenkymmenen hengen yhdistyksid on 14 % kyselyssi niitd oli mukana vain
9 %. Suurimpia yhdistyksid (jésenid yli 200) liitossa on vain 8 %, mutta aineistossa niiti oli noin 14 %.



2. JASENYHDISTYSTEN RESURSSIT

2.1. Jasenmaéra jaa alle sadan

Kehitysvammaisten Tukiliitolla oli vuoden 2010 lopulla 181 jisenyhdistysti, joissa oli henkil6jdsenid 17 632.
Jisenyhdistykset ovat muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta paikallisyhdistyksid, jotka toimivat yhden tai
useamman kunnan alueella. Paikallisyhdistysten toiminta on jaettu 14 tukipiiriin. Paikallisyhdistysten lisiksi
jasenyhdistyksini ovat kolme valtakunnallista yhdistysté: kehitysvammaisten henkiléiden oma Me Itse ry seki
Angelman- ja PWS-lasten perheiden perustamat yhdistykset. (Vuosikertomus 2010.)

Tukiliiton jasenyhdistykset ovat kooltaan varsin pienié. Yhdistysten jisenmiérien keskiarvo on 97 jésentd.
Suurin osa (66 %) Kehitysvammaisten Tukiliiton jasenyhdistyksistd on jisenmiéréltdin 30-120 henkil6d. Eni-
ten (38 %) on yhdistyksii, joiden jisenmiird on 30-70 henkiloi. Pienid yhdistyksié (alle 30 jidsentd ) on 14 % ja
isoja yli 200:n jésenen yhdistyksid vain 7 %. (Vuosikertomus 2010.)

Eniten isoja yhdistyksié 16ytyy Eteli-H&émeen, Pirkanmaan ja Uudenmaan tukipiireist4, joissa jokaisessa
toimii useita yli kahdensadan jésenen yhdistyksii. Suurin jisenyhdistys on Me itse ry 760:114 jisenelld. Paikalli-
sista yhdistyksisti selvisti muita suurempia yhdistyksii ovat Tampereen Kvt ry (728) ja Helsingin kehitysvam-
matuki ry (705). Pienid yhdistyksii 16ytyy erityisesti Kainuun ja Pohjois-Savon tukipiireist, joissa yhdistyksen
koko on keskimiirin viisikymmenti henked. My6s Popoke ry:sti 10ytyy useita alle 30 jdsenen yhdistyksid. (Vuo-
sikertomus 2010.)

Jasenyhdistysten jisenmaarit:

« yli 200 jdsentd onl3:1la eli 7%:1la yhdistyksid,
* 120-200 jisenisid on 23 eli 13%

* 70-120 jésenisid 51eli 28%

* 30-70 jdsenisid 69 eli 38%

« alle 30 jésenisid 25:11a eli 14%

Kuvio 1. Kehitysvammaisten Tukiliiton jisenyhdistysten jisenméirit (Vuosikertomus 2010).
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2.2. Pienella budjetilla vapaaehtoisvoimin

Yhdistysten resurssien arvioimiseksi kyselyssi tiedusteltiin jisenmiérin lisiksi niiden toimintakuluja vuonna
2010 seki palkatun henkiloston médrdd. Yhdistysten toiminta on taloudellisesti varsin pienimuotoista. Suurin
osa (61 %) Tukiliiton jasenyhdistyksistd toimi alle 5 000 €:n vuosibudjetilla.

Kuvio 2. Jiasenyhdistysten toimintakulut vuonna 2010

yli20000€ 13 %
\ alle2000€ 25%
/

10-20000€ 8%

5-10000€ 18%

N 2-5000€ 36%

Kaikki alle 30 jasenen yhdistykset olivat varsin pienid my6s toimintakuluiltaan. Keskisuurissa (30-120 jésent#)
toimintakulujen hajonta oli suurta. Niiden joukossa oli seki alle 2 000 euron, ettd yli 20 000 euron vuosibud-
jetilla toimivia yhdistyksid. Yli 200:n jisenen yhdistyksissd toimintakulut olivat suurimmaksi osaksi yli 20 000

euroa.



Kuvio 3. Yhdistysten toimintakulut vuonna 2010 ja toimintakulujen jakautuminen yhdistyksen
jisenmiirin mukaan (pylviiden korkeus kuvaa yhdistysten miérid).
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Tukiliiton jisenyhdistykset toimivat lihes kokonaan vapaaehtoisten voimin. Kyselyn aineiston perusteella noin
20 prosentilla yhdistyksié on tuntipalkkaisia tai tilapdistyontekijoitd. Suurin osa niisti tyontekijoistd toimi ker-
hojen tai leirien ohjaamistehtévissé.

Vain seitsemin yhdistysti kertoi, ettd heilld on vakituisia tyontekijoitda. Me Itse ry:ssd, Helsingin, Tampe-
reen ja Himeenlinnan yhdistyksissé vakituista palkallista henkilkuntaa on yhdistystoiminnan pyorittimiseen.
Muissa yhdistyksissi tyontekijoiden resurssit on suunnattu rajattuun hankkeeseen tai palveluun. Mielenkiin-
toinen poikkeus isojen yhdistysten joukossa on erés pieni yhdistys, jossa varainhankintaan oli palkattu palkka-
tuella henkild ja saatu niin tarjottua my6s harjoittelumahdollisuus vammaiselle henkilolle.

Kirpputori, joka on neljdnd pdivdnd viikossa auki, jossa meilld on ndmd kaksi palkattua
tyontekijdd, toinen palkkatuella ja toinen tyévalmennuksessa.

2.3. Aikuisten vammaisten henkiloiden vanhemmat hallitusvastuussa

Yhdistyksen toimintaa miirittelee keskeisesti se, keitii sen hallitukseen kuuluu. Hallituksen jésenet suunnit-
televat, padttivit ja ovat aktiivisesti toteuttamassa toimintaa. Tukiliiton jasenyhdistysten kivijalka ovat nuorten
ja aikuisten kehitysvammaisten henkiléiden vanhemmat: heitd kuuluu kaikkiin yhdistyksiin. Yli puolessa yh-
distyksid jisenind on myds kehitysvammaisia henkiloité (84 %), kouluikiisten lasten vanhempia (70 %) ja alan
ammattilaisia (51 %). Alle kouluikiisten lasten vanhempia on vain 20 %:ssa yhdistysten hallituksia.
Kdytdnndssd pieni piiri toimii, melkeinpd hallitusjdsenet ovat niitd vapaaehtoisia
muut tulevat valmiille.



Kuvio 4. Hallitusten jisenten tausta
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vanhempia

Yhdistysten hallitusten jisenten vammaisten perheenjéisenten eliminvaihe selittii pitkélti sitd, miksi yhdistys-
ten toiminta painottuu nuorille ja aikuisille vammaisille henkiloille suunnattuun virkistystoimintaan ja miksi
oikeuksien valvonnassa keskitytéén erityisesti asumispalveluihin. Yhdistystoimijoiden omat kehitysvammaiset
perheenjésenet ovat usein itsendistymisvaiheessa ja tarve asumispalveluihin on akuutti. Alle kouluikéisten las-
ten perheiden toiminnasta puuttuu tekijoitd. Nuoret vanhemmat eiviit mielelldéin hakeudu hallitusjidsenyyteen
pddttimiin ja toteuttamaan toimintaa, eikd vanhemmalla ikdpolvella ole viimeisinti tietoa tai resursseja lap-
siperheiden asioihin. Lapsiperheille suunnatun toiminnan jirjestiminen on kuitenkin yhdistyksille keskeinen
keino saada nuorempia vastuutehtéviin.

Kuntayhteistyoilta koululaisten vanhemmille, joista neljd kdvi sen jilkeen kokouksessa

Ja yksi valittiin johtokuntaan.

Tukiliiton jasenyhdistysten resurssit:

- suurin osa (66 %) jasenmaaraltaan 30-120 henkil6a.

+ noin 60 %:lla yhdistyksista toimintakulut ovat alle 5000 € vuodessa

+ 80 % yhdistyksista toimii pelkdstadan vapaaehtoisvoimin

+ noin 20 %:lla yhdistyksista on eri tavoin palkattua henkil6stda, joista suurin osa toimii
tilapaistyontekijoina esimerkiksi leireilla ja kerhoissa

- hallituksissa aikuisten ja kouluikdisten kehitysvammaisten vanhempia sekd vammaisia
henkiloita

- alle kouluikdisten lasten vanhempia hallitusjasenina vain 20 %:lla yhdistyksia.



3. VAPAAEHTOISTOIMINTA

3.1. Aktiivijasenia vain pieni joukko

Tukiyhdistykset tekevit paikkakunnilla merkittiviid kehitysvammaty6ti. Retkien, matkojen ja tapahtumien
jarjestiminen ja yhdessi toimiminen on hauskaa ja omaa elimii rikastuttavaa. Jisenten sitoutuminen tiiviiseen
vapaaehtoisty6hon tulee tarpeesta ja osallistujien myonteisesti palautteesta.
Plussaan sanoisin ettd kokemukset ovat miellyttdvid, eldmdd rikastuttavia, hauska jdrjestdd
Jja palaute ollut hyvdd. Miinuksena ois et aika raskasta, muutamien harteilla. Ennen oli tuli-
Joita mutta nyt jdrjestokenttd on muuttunut. Et on pienid porukoita, joihin uusien on vaikeata
tulla mukaan. Sanoisin et tarvitaan uusia ja vanhoja tulevaisuudes meilld vanhoilla on pitkd
yhteistyohistoria myds kunta siin tulee vuosien varrella tutuks.

Kehitysvammaisten Tukiliiton jasenyhdistysten toiminta perustuu vapaaehtoisty6hon: vain muutamissa jisen-
yhdistyksissé on palkattua henkilokuntaa. Kyselyssi kartoitettiin yhdistyksen jdsenten ja ulkopuolisten vapaa-
ehtoisten tekemii tehtévid, vapaaehtoistyontekijoiden méérid ja heiddn niihin tehtéviin kiyttdméédnsi aikaa
kuukaudessa.

0% 25% 50% 75% 100%
T T T T

Tapahtumien jarjestéaminen 93 %
Varainhankinta 91 %

Erilaiset neuvonta- ja o
tiedotustehtavat (24

Kerho- ja harrastus- 529%
toiminnan jarjestaminen

Leirien jarjestaminen 35%
Jotkin muut tehtavat 34%

Perheiden vertaisryhma- 31%
toiminnan yllapitaminen

Tukihenkilotoiminta 23%

Yhdistyksen nettisivujen 21%
ylldpitaminen

Ystava- tai kaveritoiminta 18 %




Tapahtumien ja retkien jérjestdmisti ja varainhankinnan tehtévid on kaikissa yhdistyksissi. Kertaluon-
teinen auttaminen tapahtumissa tai osallistuminen erilaisiin talkoisiin onnistuvat yleensi hyvin, ja monissa
yhdistyksissé on pitkdaikainen ja sitoutunut vapaaehtoisten jésenten joukko. Suurimmassa osassa yhdistyksia
toimintaa pyoritetddn kuitenkin pienelld porukalla. Keskisuurissa yhdistyksissd (30-120 jdsentd ) on aktiivi-
toimijoina alle 20 jisenti. Vain kaikkein suurimmissa yhdistyksissi, joissa oli yli 200 jisentd, saattoi olla aktiivi-

jasenid yli kolmekymmenta.
Eilen meilld oli jokavuotiset vapputanssit. Sielld meilld oli kylld jdsenid tyossd melkein

litkaakin vaikka oli tiskaamista, kahvinkeittoa, perunasalaatin ja nakin jakoa ja arvan

myyntid.

Alla oleva taulukko kuvaa vapaaehtoisina toimivien jisenten méirii suhteessa yhdistyksen jisenmé&ériin.
Prosenttiluvut tarkoittavat yhdistysten méérid vastaajajoukosta.

Taulukko 1. Jisenmiirin suhde vapaaehtoisina toimivien jisenten midriin

Yhdistyksen jasenmaara
Vapaaehtoisten jasenten maara alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
Alle 10 henkil6a 90 % 66 % 45 % 19% 20 %
10-20 henkil6a 10 % 30 % 47 % 63 % 40 %
20-30 henkil6a 0% 4% 8% 12% 13%
Yli 30 henkil6a 0% 0% 0% 6 % 27 %

Vastaajien keskeisend huolena on pienen toimijajoukon uupuminen. On ymmarrettivis, etteiviit vanhemmat,
joilla kehitysvammainen perheenjisen kenties asuu vield kotona tai jotka itse ovat ikddntyneit, jaksa pyorittia
toimintaa pelkdstiin omin voimin. Toisaalta joissakin vastauksissa on nihtivissd myos halua pitda yhdistyksen
toiminta pienen toimijajoukon sisdiseni.
Hallituksen vapaaehtoisuus on hyvd; mennddn kaikki 100 lasissa. Hallitusjdsenet ovat ldhes
kaikissa tapahtumissa mukana. Yhteistyd toimii. Muuten ei ole paljon tarvittu. Jos on ollut
tilanne ettd tarvittaisiin, niin ei ole ollut ongelmaa saada.

3.3. Ulkopuoliset vapaaehtoiset mukana tapahtumissa

Useimmilla yhdistyksilld on toiminnassa mukana my6s muita toimijoita kuin yhdistyksen jisenii. Jiseniston
ulkopuolisia vapaaehtoisia on noin 80%:lla yhdistyksii. Jiseniston ulkopuoliset vapaaehtoiset ovat pédasiassa
perheiden sukulaisia ja tuttavia. Opiskelijoita ja ammattilaisia vapaaehtoisina on noin kolmasosalla yhdistyk-

Sisti.



Yhdistykset kiyttiviit jiseniston ulkopuolisia vapaaehtoisia apuna pédasiassa tapahtumien jérjestimisessi.
Varainhankintaan seki kerho- ja leiritoimintaan liittyviit vapaaehtoistoiminnan tehtévit ovat seuraavaksi suo-
situimpia. Muita tehtévid, kuten kaveritoimintaa, tiedotusta tai nettisivujen yllapitdmisti on vain harvoilla yh-
distyksilld. Alla olevassa kuviossa on jéseniston ulkopuolisten vapaaehtoisten tehtévit yhdistyksessi. Prosentti-
luvut kuvaavat niiden yhdistysten miirid vastaajajoukosta, joissa niité tehtévid on.

Kuvio 6. Yhdistysten ulkopuolisten vapaaehtoisten tehtévit

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

Tapahtumien jarjestaminen 87 %
Varainhankinta 31%
Kerho- ja harrastus- 25 %
toiminnan jarjestaminen °
Leirien jarjestaminen 24 %
Jotkin muut tehtavit 19 %
Ystévé- tai kaveritoiminta 12%
Erilaiset neuvonta- ja o
tiedotustehtavat 1226
Tukihenkil6toiminta 10 %
Perheiden vertaisryhma- 50
toiminnan yllapitdminen °
Yhdistyksen nettisivujen 2%

yllapitaminen

Ulkopuolisten vapaaehtoisten méiri yhdistyksissé on varsin pieni, keskiméirin alle 10 henkil6d. Vain muutamal-
la yhdistykselld on yli 20 henkilon vapaaehtoisten joukko. (Ks. liite 2). Suurempi vapaaehtoisten mééri vaatii jo
organisointia ja panostamista perehdytykseen, joihin ei pienilld yhdistyksilld vilttimaittd 16ydy voimavaroja.

3.4. Vapaaehtoiset toimivat pari tuntia kuukaudessa
Toiminnassa aktiivisesti mukana olevien jisenten kiyttiméi aika vapaaehtoistoimintaan vaihtelee suuresti. Suu-

mutta joka viidennessi yhdistyksessi jasenet kiyttivit aikaa yli kymmenen tuntia. Yhdistysten ulkopuolisten



kidyttimai aika sen sijaan on lihes kaikissa yhdistyksissi alle kaksi tuntia kuukaudessa. Todenn#koisesti useim-
pien ulkopuolisten vapaaehtoisten kohdalla on kyse satunnaisista tehtévisté eikd pitkédjanteisestd sitoutumi-
sesta yhdistyksen toimintaan.

Taulukko 2. Vapaaehtoistoimintaan kiytetty aika kuukaudessa

alle 2h 2-5h 5-10h yli10h
Yhdistyksen jasenet 19 % 38% 23% 21%
Ulkopuoliset vapaaehtoiset 78 % 16 % 3% 3%

Vapaaehtoistoimintaan kiytetty aika vaihteli sen mukaan, minki kokoisesta yhdistyksesti oli kyse. Pienimmissi,
alle 30 jdsenen yhdistyksissi jdsenet toimivat suurimmassa osassa yhdistyksii alle kaksi tuntia kuukaudessa.
Suuremmissa yli 120:n jisenen yhdistyksissd 1dhemmés puolet yhdistysten aktiivitoimijoista kiyttivit yli 10
tuntia kuukaudessa.

Ulkopuolisten vapaaehtoisten kohdalla ero tuli vasta kaikkein suurimpien, yli 200 jasenen, yhdistysten koh-
dalla. Vastaajien arvion mukaan titd pienemmissé yhdistyksissi yksittdinen vapaaehtoinen kiytti kuukaudessa
alle kaksi tuntia. Vain kahdella (n.17 %) yli 200 jdsenen yhdistyksié ulkopuolisten vapaaehtoisten kéyttima aika
oli yli 10 tuntia kuukaudessa. Témi viittaa satunnaisen vapaaehtoisuuden sijasta hyvin organisoituun ja sdin-

kuukaudessa yhdistystoimintaan kiiyttimii aikaa suhteessa yhdistyksen jisenmadrain.

Yhdistysten vapaaehtoistoiminta:

« yhdistyksistd toiminta perustuu hallituksen ja pienen jasenista koostuvan ryhméan
aktiivisuuteen

- toiminnan tarpeellisuus ja osallistujilta saatu palaute motivoi vapaaehtoistyohén

- ulkopuolisia vapaaehtoisia noin 80%:lla yhdistyksista

- pienilld yhdistyksilla ulkopuolisten vapaaehtoisten maara ja heidan kdyttaméansa tunti-
maara pieni, isoilla yhdistyksilla ulkopuolisten tuntimaara suurempi.



4. VAIKUTTAMINEN

4.1. Yhdistysten vaikuttamistyo keskittyy palveluiden ja tuen epdkohtiin

Tukiyhdistysten paikallinen vaikuttamisty6 on pé#asiassa aikuisten kehitysvammaisten oikeuksien valvontaa ja
palveluiden epikohtiin puuttumista. Paikallisen vaikuttamisen ja edunvalvonnan koettiin olevan yhdistyksen
keskeisimpid tehtévid. Vain kuusi yhdistysti kertoi, etteiviit ne ole tehneet vaikuttamistyota viimeksi kuluneen
vuoden aikana. Yhdistystoimijoiden vastaukset kuvaavat suurta motivaatiota ja sitoutumista viedi kehitysvam-
maisten asioita eteenpdin.
Haasteet toiminnassa yhtendistdvdt meiddn hallitusta ja koemme sen kautta ettd teemme
tdrkedd tyotd. Siind meiddn palkkamme, ettd saamme asioita eteenpdin. Vaikuttamisen
kokemus on siind mielessd positiivinen, toimitaan oikeiden asioiden puolesta.

Paikallinen vaikuttamistyo on haastavaa. Se vaatii aikaa ja osaamista, joita yhdistysten aktiivitoimijoilla ei vilt-
tdmittd ole. Yhdistystoimijat kokivatjoutuvansa tekemién kovasti toité sen eteen, ettd heidén asiantuntemustaan
kehitysvammaisten asioissa kuunnellaan. Kehitysvammaisten asiat kunnassa on helppo sivuuttaa. Vastauksissa
kuvataan onnistumisen kokemuksia, jotka ovat olleet lisdéimissi toimijoiden motivaatiota.
Pienikin yhdistys voi saada aikaan muutoksia kehitysvammaisille, kun vaan on aktiivinen.
Parannukset eivit tarvitse olla aina kovinkaan suuria.

Kouluasioissa ollut hieno huomata, ettd pari oppilasta on pddssyt englannin tunneille
mukaan - integraatio edistynyt.

4.2. Vaikuttamisen kohteena aikuisten asiat

Yhdistysten vaikuttamisty6 suuntautuu pidosin nuorten ja aikuisten kehitysvammaisten palveluiden saatavuu-

den turvaamiseen. Pienimmissi yhdistyksissi keskitytdin harvempiin asioihin kuin suuremmissa, joissa vaikut-
taminen on monipuolisempaa. (Ks. liite 4).



Kuvio 7. Jisenyhdistysten vaikuttamistyon kohteena olevat asiat

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

Asumispalveluiden o
saatavuus ja laatu G5

Henkil6kohtainen apu 48 %

Jokin muu 42 %

Omaishoidon tuki tai

muut taloudelliset tuet 30%

Kouluasiat 21 %
Esteettomyys 17 %
Terveyspalvelut 1%
Péivahoito 8%

Kotipalvelu 0%

Taulukosta nikee, ettd vaikuttamistyon keskeisimpii teemoja viimeisen vuoden aikana ovat olleet asumispal-
velut ja henkilokohtainen apu. Noin 70% yhdistyksistd on viimeisen vuoden aikana pyrkinyt vaikuttamaan ke-
hitysvammaisten asumiseen liittyviin asioihin. Vastauksista tulee esille, ettd yhdistykset toimivat usein nididen
palveluiden saatavuuden lisddmiseksi ja harvemmin palveluiden laadun kehittdmiseksi.
Asuntolan suunnittelutyéryhmdssd on kolme edustajaa. Yhdistyksen aloitteesta aloitettiin
asuntolahanke ja pitkdnlinjan vaikuttamista. Yhteistyé on ollut hankalaa, yhdistykselle ei
helposti kerrottu asioista vaan kaikki tiedot on pitinyt ”lypsdd” kaupungin viranhaltijoilta.
Lehdestd luettiin, ettd hanke on mennyt eteenpdin. Suunnitteluryhmddn saatiin kuitenkin
edustus, jonka jilkeen tiedon kulku on parantunut.

Noin puolet yhdistyksistd on tehnyt vaikuttamisty6td henkilokohtaisen avun saamiseksi. My0s ty6- ja pdivi-
toimintaan tavoitellaan muutosta. Vastauksissa kuvattiin usein tydétoiminnan tiloihin, tyosuus- ja ateriarahan
suuruuteen vaikuttamista. TyGtoiminnan sisillét ja tydvalmennus mainittiin my6s. Omaishoidontukeen ja mui-
hin taloudellisiin asioihin keskittyvid vaikuttamisty6té tehdééin kolmasosassa yhdistyksié.

Piivihoitoon liittyviin asioihin on tavoiteltu muutosta noin 10 %:ssa yhdistyksii. Lapsiperheiden kipedsti
tarvitsemaan kotipalvelun tai perhepalvelun saatavuuteen ei yksikéén yhdistys kertonut vaikuttaneensa, vaikka
tdllainen kotiin saatava palvelu on viimevuosina tehokkaasti karsittu kunnissa. Yhdistystoimijoiden mielesti
lapsiperheet eivit vilttdmittd ole itse halukkaita vieméin asioita yhdessé eteenpiin yhdistyksen kautta, vaan
toimivat oman perheen asioissa suoraan.

Nuorten perheiden tapa toimia on suoraan kaupunkiin, eikd yhdistyksen kautta.



Uuden perusopetuslain voimaan tulo 2011 vuoden alussa kiynnisti kuntien opetuksen jirjestimisessi
muutoksia, josta syystd keskustelu kehitysvammaisten opetuksesta julkisuudessa on keviin aikana kiynyt kii-
vaana. Kuitenkin vain viidesosa yhdistyksisté kertoo tavoitelleensa muutosta kouluasioihin. Se, milld tavalla
ndmi yhdistykset ovat pyrkineet vaikuttamaan, ei kyselyn vastauksista selvinnyt.

Yhdistysten vaikuttamistydssé yleisin tapa toimia on ottaa suoraan yhteytté palvelusta tai tuesta vastaaviin vi-
ranhaltijoihin tai pdéttdjiin. Yli 80% yhdistyksid toimii télld tavalla. Pienimmissé yhdistyksissé (alle 30 jisentd)
yhdistysten yhteistid vaikuttamisty6té, esimerkiksi vammaisneuvostoihin osallistumista ja koulutustilaisuuk-
sien jérjestdmisti ei ollut, mutta muuten toiminta ei juurikaan vaihdellut yhdistysten koon mukaan. (Ks. liite 4).
Suora avoin keskustelu pddttdjien kanssa on ainoa mikd toimii ja siitd on hyvid
kokemuksia monessa eri asiassa.

Kuvio 8. Yhdistysten vaikuttamistyossd kiyttimiit keinot. Prosenttiluvut kuvaavat niiden yhdistysten
maéirii vastaajajoukosta, joissa ko. vaikuttamisen keinoa on kiiytetty viimeisen vuoden aikana.
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Kontaktit paatoksentekijéihin 84 %

Kuntien tyéryhmiin

()
osallistuminen 57 %

Lehtikirjoitukset ja muu 56 %
mediajulkisuus
Jarjestojen yhteinen

vaikuttamistoiminta 47%

Kampanjat ja tempaukset 34 %
Lausunnot ja kannanotot 32%
Aloitteet ja valitukset 31%
Kuulemistilaisuudet 21%
Jokin muu 18 %

Koulutusten jérjestaminen 15 %

Yhdistyksessa ei ole tehty 6 %
vaikuttamistyota




Kuntien yhteisty6ryhmisti ja erityisesti vammaisneuvostoista on hyvid kokemuksia. Niihin osallistuu yli puolet
yhdistyksistd. Paikallisten yhdistysten yhteinen vaikuttamisty6 néyttéisi toteutuvan pitkilti titd kautta. Tuki-
yhdistysten keskinidinen yhteistyd niyttdd melko suppealta. Joitakin esimerkkejd on kuitenkin siit, ettd tuki-
piirien on mahdollisuus toimia yhdistysten vaikuttamistyon moottorina esimerkiksi asumisen kilpailuttami-
seen liittyvissi asioissa. Liséiksi toimii joitakin liiton aikaisemmissa hankkeissa muodostettuja tukiyhdistysten
ja kuntien yhteisty6ryhmia.

Ollaan mukana vammaisneuvostossa. Nyt on verkostoituminen meneillddn ja tarkoitus

on kylld vahvistaa tdtd. Jos saataisiin joskus vaikka semmoinen vaikuttamispiiri,

Jjohon nditd asioita voisi tuoda esille.

Noin puolet yhdistyksisti tavoittelee kehitysvammaisten ja heidéin perheidensi asioihin muutosta julkisuuden
kautta. Tietoisuuden lisdimiseksi yhdistyksissi kirjoitetaan lehtikirjoituksia tai annetaan toimittajille juttu-
vinkkeji. Ainakin paikallislehdet julkaisevat mielelldéin kehitysvammaisten asioihin liittyvii juttuja. Valtakun-
nallisten tempausten ja kampanjoiden kautta yhdistysten on helppo tuoda paikallisesti esille kehitysvammais-
ten asioita. Kyselyn tekemisen aikoihin jérjestetty Kévele ja vaikuta -p#ivi sai vastauksissa kiitosta.

No timmdset kampanjat...noo valmis malli minkd mukkaa toteuttaa, ettei tarvii niin

paljon kdyttdd ideoimiseen.

4.4, Edunvalvonnasta ennakoivaan toimintatapaan

Monissa yhdistystoimijoiden vastauksissa tuli hyvin esille ennakoivan toiminnan merkitys. Kun asiat on péitet-
ty ja niitd pitdd lihted korjaamaan valitusten ja oikaisujen kautta, muutoksen saaminen on pitki tie. Toimivampi
tapa on yrittd# vaikuttaa péétoksiin jo ennen niiden lukkoon lyémista.

Ja just positiivisella kannustuksella viranhaltijoihin, ettd ei vasta sitten kuin asiat

menee lddniin vaan sitd ennen jo ja hyvdssd hengessd. Kunta tietdd, ettd tehdddn paljon.

Ollaan yritetty vaikuttaa moneenkin asiaan mutta ongelmia edelleen.

Asioiden eteenpiinviemisessi on tirkedi 10ytii oikeat yhteistydkumppanit. Monissa vastauksissa korostettiin
hyvin yhteistyon ja rakentavan vuorovaikutuksen merkitystd. Jyrkélld vastakkainasettelulla saa harvoin toi-
vottua lopputulosta, ainakaan pidemmilld aikavilill4d. Sen sijaan toisinaan epévirallisempikin yhteydenpito on
luonut luottamusta yhdistyksen asiantuntemukseen ja sitd kautta tuonut merkittévid vaikuttamisen paikkoja.
Meilld on pidetty timmdisid vapaamuotoisempia keskustelutilaisuuksia hyvdn ruoan
Jja lasillisen viinin kanssa ndiden virallisten lisdksi. Ne ovat olleet hyvid. Niissd ollaan
suunniteltu aina tulevaa vuotta. Ja vaikka oltaisiin joskus eri mieltd niin se ei ole
este yhteistyélle. On hyétyad, ettd ollaan erilaisissa tyéryhmissd mukana, on pystytty
vaikuttamaan mm. henkilokohtaiseen apuun, asumiseen ja tilapdishoitoon. Ne ovat
nyt olleet ajankohtaisia.

Ongelmiin keskittyvisti tilaisuuksista voi pidemmiin péille muodostua hyvinkin leppoisia keskusteluita ja hy-
vid yhteistyotd vanhempien, vammaisten henkiléiden ja henkilokunnan vilille. Tim# vaatii kuitenkin myos



yhdistystoimijoilta ja vanhemmilta paljon osaamista ja nikemystd hyvisti yhteistyosta.

Meilld on yksi esimerkki asuntolasta jossa ollut tulehtunut tilanne omaisten ja tyéon-
tekijoiden vdlilld. Sitten yhdistys meni vdliin ja pidettiin timmédinen ilta jossa voi
antaa ruusuja ja risuja jossa mukana omaiset ja tyontekijdt ja sitten joku yhdistyksestd.
Nykyddn se on jo semmoinen jota odotetaan ja ei sielld paljon risuja ole jaossa ettd me
pelataan ja grillataan. Samalla mallilla ollaan koulussa pidetty vanhempainiltaa.

Yhdistysten paikallinen vaikuttaminen:

padasiassa oikeuksien valvontaa ja epakohtiin puuttumista

kohdistuu aikuisten kehitysvammaisten asioihin, erityisesti asumiseen ja henkilokohtaiseen
apuun

suhteet viranhaltioihin ja paattajiin tarkeita

lapsiperheet vaikuttavat suoraan oman perheen asioissa

joissakin yhdistyksissa nahtdvissa toimintatavan muuttuminen ennakoivaan ja verkostoi-
tuvaan suuntaan.



5. VERKOSTOITUMINEN

5.1. Seurakunnat ja alan ammattilaiset keskeisia kumppaneita

Yhdistysten tavoitteiden toteuttamisessa on tirkedd laaja yhteistyoverkosto. Yhdistyksilld onkin yhteistyo-
kumppaneita hyvin monelta eri taholta. Yli 80 % yhdistyksisti tekee yhteistyotd seurakuntien kanssa. Seuraa-
vaksi yleisimmét yhteistyokumppanit ovat alan ammattilaiset (50 %) ja muut paikkakunnan yhdistykset (43 %).
Muiden tukiyhdistysten kanssa yhteisty6ti oli noin kolmasosalla yhdistyksid. Kolmannen sektorin toimijoista
mainittiin lisdksi litkuntajérjestot, 4H, Martat, elidkeldisjirjestot, mielenterveysyhdistys, SPR. Kuntien, toimin-
takeskusten, asumisyksikoiden ja oppilaitosten ammattilaisten kanssa yhteisty6ti tehddin myds. Vain kaksi yh-
distysti vastasi, ettei heilld ole viimeisen vuoden aikana ollut yhteistyotd minkédédn tahon kanssa.
Ilman yhteistyékumppaneita ei saatais mitddn aikaiseksi ja jdisi tekemdttd.

Kuvio 9. Yhdistysten yhteisty6tahot

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Seurakunta 82 %

Ammattilaiset 50 %

Muut paikkakunnan tai
alueen yhdistykset LB

Jokin muu, mika? 42 %
Muut tukiyhdistykset 31%

Yritykset 21 %

Yhdistyksell ei ole ollut 2%
paikallisia °
yhteistyokumppaneita

Yritysyhteistyotd tekee noin 20% yhdistyksisti. Yritykset lahjoittavat varoja, tavaraa tai antavat palveluitaan
edullisesti tai maksutta. Myos timén onnistumisen edellytys on henkilokohtaiset suhteet. Vastauksissa mainit-
tiin mm. ilmaiset tapahtumamainokset paikallislehteen, edulliset matkat liikenndoitsijilté ja vuosittainen lah-
joitus nimikkoyritykseltd. Merkittdvi lahjoittaja niyttdisi olevan Lionsit, jotka useilla paikkakunnilla tukevat
yhdistysté rahallisesti. Niiden jisenet my6s toimivat tapahtumissa avustajina.



5.2. Osa yhdistyksista kehittaa yhteistyota maaratietoisesti

Yhdistysten yhteistyoverkostot edistivit tapahtumien, retkien ja leirien toteuttamista. Erityisesti seurakunnat
antavat tiloja tapahtumiin ja kerhoihin, seki niiden tyontekijit vierailevat mielelldin yhdistysten tilaisuuksissa.
Eri alojen ammattilaiset, kuten toimintakeskuksen ja asumisyksikén ohjaat ja esimerkiksi kunnan erityisliikun-
nanohjaajat ovat my6s toteuttamassa erilaisia tilaisuuksia ja tapahtumia. Yhteistoiminnasta on molemminpuo-
linen hyoty.
Perheretki jdrjestetddn yhdessd toimintakeskuksen kanssa sekd joulumyyjdiset ja joulu-
juhla. Yhdessd suunnitellaan. Kokemuksena on hyvd. Vaikea erottaa tyokeskuksen ja yh-
distyksen porukkaa. Suurin osa kuuluu yhdistykseen. Helpointa ja mukavia retket.

Uudempaa yhteistyoti yhdistysten vililld tapahtuu vapaaehtoistoiminnan rekrytoinnin parissa. Jotkut yhdis-
tykset olivat 16yténeet vapaaehtoistoiminnan verkoston ja sitd kautta osallistuvat yhdistysten yhteistyohon.
No mun ainakin silld tavalla ollaan mukana kehittimdssd ettd nyt osallistutaan paikalli-
seen vapaaehtoisten messuille jossa on ... seudun yhdistykset jotta saataisiin opiskelijoita
mukaan. Ja ollaan jo mukana vapaaehtoistoiminnan verkostossa.

Myos tukiyhdistysten keskinédinen yhteisty6 liittyy useimmiten tapahtumien jirjestimiseen ja toisten toimintaan
osallistumiseen. Vaikuttamistyotd muiden yhdistysten kanssa pidettiin haastavana. My06skdin Me itsen ala-
jaosten kanssa tehtdvisti yhteistyostd kehitysvammaisten asioissa ei vastauksissa kerrottu. Toisaalta joissakin
yhdistyksissé yhteisty6td muiden kolmannen sektorin toimijoiden kanssa pidettiin tirkeéni ja sitd kehitettiin
méiiritietoisesti. Yhteistyon edellytyksen# niyttivit olevan selked yhteinen intressi ja hyvit henkilosuhteet eri
yhdistysten toimijoiden valill4.

Tukiyhdistysten kanssa ollaan jdrjestetty yhdessd tapahtumia ja osallistuttu toinen

toistemme tapahtumiin

Hyvd yhteistyé esim. kuljetusasioissa, vaikuttamisessa ja saatiinkiin tulosta. Isojen
asioiden vieminen eteenpdin on yhdessd tehokasta...miksi keksid pyordd uudelleen?

Verkostoituminen:

« yhteisty6ta hyvin monenlaisten toimijoiden kanssa

- seurakunnat (yli 80 %) ja ammattilaiset (50 %) yleisin yhteisty6taho

» muut tukiyhdistykset kumppanina 30 %:lla yhdistyksista

+ yhteistyon kautta saadaan resursseja tilaisuuksien ja tapahtumien jarjestémiseen

» Me itsen alajaoksia ei mainittu, vaikka toiminta suunnattu aikuisille vammaisille

« paikkakunnan yhdistysten yhteinen vaikuttaminen pddasiassa vammaisneuvostoissa.



6. VIESTINTA JA SOSIAALINEN MEDIA

6.1. Nettisivujen perustamista pidetaan tarkeana

Tutkimusten mukaan kansalaistoiminnan muutoksen keskeinen suunta on toiminnan siirtyminen tietoverk-
koihin ja sosiaaliseen mediaan. Nuoret ikdluokat hankkivat tietoa ja tukea netin kautta eivitki aikaisempien
vuosikymmenien tapaan kasvokkain yhdistysten tapaamisissa. Tukiliiton jdsenyhdistysten sihkoisen viestin-
nén tilanteen kartoittamiseksi kyselyssi kysyttiin yhdistyksen sihképostin kiyttod jisentiedottamisessa, net-
tisivujen perustamista ja sosiaalisessa mediassa mukana oloa. Liséksi kysyttiin, onko yhdistykselld suunnitelmia
ndiden asioiden suhteen. Alla olevassa kuviossa on niiden yhdistysten méirit prosentteina, jotka kiyttivit tai
ovat suunnittelemassa erilaisen sihkdisen viestinnin lisddmista.

Kuvio 10. Yhdistystensihkoinen viestintd

Sahkopostin kaytto Kotisivut verkossa Mukanaolo sosiaalisessa
jasentiedottamisessa mediassa
Ei kayta Saannollisesti . On mukana
On, osoite o
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Eiole
44 %
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10% 25% 82%

Sahkopostia télld hetkelld kdyttidd sddnnollisessé tiedottamisessa noin puolet yhdistyksisté. Joka kymmenes yh-
distyssuunnitteleesenkiytonaktivointia. Nettisivutovatnoinkolmasosallayhdistyksisti. Vastauksistakéviselville,
ettd saman verran yhdistyksid suunnittelee nettisivujen perustamista. Sitd pidetiin erittdin tirkeini nuorten
perheiden tavoittamisessa. Nykyisille yhdistystoimijoille sosiaaliseen mediaan osallistuminen on vield hyvin



vierasta. Noin kymmenesosa yhdistyksid on mukana sosiaalisessa mediassa, tyypillisimmin Facebookissa. Toi-
nen kymmenesosa suunnittelee yhdistyksen mukaan menemisti verkkoyhteiséihin.
On tarkoituskin uudistaa yhdistyksen kotisivut syksylld samalla mukaan sosiaaliseen
mediaan. Pitdd panostaa! Uudet nuoret perheet kdy ensiksi netissd etsimdssd tietoa.
Tiedottaminen menee sdhkdopostiin niin pitkddn kunnes siirretddn nettisivuille.

6.2. Osaamisen puute kdyton esteena

Sihkoisen viestinnén lisidmisen esteend ovat erityisesti pienissd yhdistyksissi osaamisen puutteet. Nettisivu-
jen tekemiseen ja piivittimiseen ei l6ydy jiseniston piiristi osaajaa, ja verkkoyhteisot ovat vieras maailma. Suu-
rimmilla yli kahdensadan jédsenen yhdistyksillid sihkoposti on kiytossi ja nettisivut verkossa. Sosiaalisessa me-
diassa oli niistd joko mukana tai suunnittelivat mukaan menemistd noin puolet. Pienimmissi yhdistyksissi
sihkopostin kiytto, nettisivut tai sosiaalinen media ovat hyvin harvinaisia. (Ks. liite 5).
Tiedetddn ettd pitdisi olla kotisivut ja mukana facebookissa, mutta kotisivujen tekeminen
vaatii osaamista. Ettd tietdis edes mistd aloittaa. Saisin mieheni ne tekemddn, mutta pi-
tdisthdn sitd sitten olla joku joka niitd pdivittelee. Ja sama on facebookin kanssa ettd sinne
pitdisi saada muutama sellainen aktiivinen ihminen, joka viitsisi kdydd kirjoittelemassa
ajankohtaisista asioista, antamassa vinkkejd ja sen semmoista. Ettd antaisi hyvdd ja aktii-
vista kuvaa yhdistyksestd eikd niin ettd sielld on profiili, jossa kukaan ei koskaan kdy.

Yhdistysten hallitukset kdyttivit viestinniissdén paljon sidhkopostia ja jotkut suunnittelivat myos skype-kokouk-
sia. Jiseniston suuntaan sen kiytto tiedottamisessa oli kuitenkin pulmallisempaa, koska sekd vanhemmilla ettd
kehitysvammaisilla jisenilld ei useinkaan ole nettiyhteyksii. Jisentiedottamisessa yhdistykset turvautuvat yhi
maapostiin ja tekstiviesteihin.

Ei osalle ole sdhkdpostia, heille menee tyo- ja pdivdtoiminnan, asuntoloiden ja koulun

kautta. Koulun kautta menee posti myds niille jotka eivit kuulu yhdistykseen — heitd

myds tiedotetaan tapahtumista.

Nettisivujen perustamista pidetéin tirkeéni ja jotkut yhdistykset ovatkin 16ytéineet tihéin osaajan nuoremmista
jésenist tai ulkopuolisista vapaaehtoisista. Kotisivujen tekeminen voi olla nuoria motivoiva tapa toimia.

On saatu uusi ihminen nyt joka tekee nettisivuja kun se on semmoinen asia ettd se

tdytyy osata. Se on dlyttomdn tdrkedd nuoremmalle sukupolvelle kun ne hakee ennem-

min kaiken netistd kuin soittaa tai tapaa jonkun.

Sddnndllistd viestintdd. Suunnitelmissa nettisivujen pdivittdminen ja nuorekas ilme
sivuille - opiskelija tiedossa. Ylldpitoon kiinnitettdvd huomiota, nyt sitd hoitavat
sihteeri ja mind.






7. LAPSIPERHEIDEN OSALLISTUMINEN YHDISTYSTOIMINTAAN

7.1. Vammaisten lasten perheista vain pieni osa tukiyhdistyksen jasenia

Kehitysvammaisten Tukiliiton tulevaisuuden keskeinen kysymys on lapsiperheiti kiinnostavan toiminnan li-
sddminen. Kuten kansalaistoiminnan strategiaohjelmassa sanotaan: “Nuoremmat toimijat eivdt halua sitoutua
yhdistysten hallinnollisiin tehtdviin vaan toimivat yhdessd toisin tavoin esimerkiksi vertaistukiryhmissd tai paika-
llisesti yhden asian puolesta. Epdmuodollinen ja suora kansalaistoiminta ilman keskusjdrjestéihin kuuluvia yh-
distyksid on lisddntymdssd” (Strategiaohjelma 2011-2016). Kehitysvammaisten lasten perheiden jisenyyden ja
osallistumisen selvittiminen on tirkedi pohjatietoa télle kehittimistyolle.

Yhdistystoimijoita pyydettiin kyselyssi arvioimaan, kuinka suuressa méérin oman kunnan alueen kehitys-
vammaisten ja kehitysviiveisten lasten perheet ovat tukiyhdistyksen jésenid. Arvion mukaan tukiyhdistykseen
kuuluu yleensi 50-70 % paikkakunnan aikuisten kehitysvammaisten henkiloiden perheisti. Kouluikiisten per-
heisti jisenid on tavallisimmin kolmasosa. Sen sijaan suurin osa yhdistystoimijosta arveli, etti alle kouluikiisten
kehitysvammaisten ja kehitysviiveisten lasten perheisti tukiyhdistyksen jdsenié on alle 10 %.

Lapsiperheiden jisenyys vaihtelee yhdistyksen koon mukaan. Alle 30 jédsenen yhdistyksissid péidsddntoi-
sesti lapsiperheiti on jasenini alle 10 %, kun suuremmissa yhdistyksissi on selvisti enemmén my6s niitd alueita,
joissa jasenyysprosentti on suurempi. Yli 200 jisenen yhdistyksissé alle kouluikiisié oli keskiméérin 10-30 %.
Kouluikiisten kohdalla hajontaa oli enemmin, mutta kuitenkin suurimmassa osassa on jasenii yli 30 % alueen
kouluikiisten lasten perheisti. (Ks. liite 6).

Kuvio 11. Alle kouluikiisten lasten perheiden jisenyys eri kokoisissa yhdistyksissi
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Yksinkertaisin indikaattori lapsiperheiden osallistumiselle yhdistystoimintaan on hallitusjdsenyys. Vastausten
mukaan hallituksen jésenini on alle kouluikiisten lasten vanhempia noin 20 %:ssa yhdistyksié. Kouluikiisten
lasten vanhempia on noin 70 % hallituksia.

Lapsiperheiden osallistumisen vihiisyyteen on monia syité, joista osa johtuu perheiden eliméntilan-
teesta ja osa yhdistysten toiminnan houkuttelevuudesta. Yhdistystoimijoilta kysyttiin sitd, mitkd muut tahot
jarjestivit toimintaa kehitysvammaisten ja kehitysviiveisten lasten perheille. Lisiksi perheet osallistuvat my6s
kaikille lapsiperheille suunnattuun toimintaan. T#ss# listaa niistd tahoista, joiden toimintaan erityislasten per-
heet paikkakunnilla osallistuvat:

- Mannerheimin lastensuojeluliiton paikallisyhdistys
- Omaishoitajat ja liheiset ry
- sisupartio

- Leijonaemot

- seurakunta

- liikuntavirasto

- vammaispalvelu

- urheiluseurat

- ADHD ja Dysfasia yhdistys

- Mahdollisuus Lapselle ry

- Autismisdtio

- CP-yhdistys

- Ensi ja turvakoti ry

- KVPS - leirit ja tilapdishoito.

7.2. Lapsille sopiva toiminta houkuttelee perheitda mukaan

Useimmilla paikkakunnilla yhdistystoimijat ovat ymmirténeet, ettd toiminnan jatkumisen kannalta lapsiper-
heiden mukaan saaminen on kynnyskysymys. Toiminnan jérjestiminen lapsiperheille voi olla turhauttavaa, koska
toisinaan osallistujia ei 16ydykiin. Kolmasosalla yhdistyksii ei ole lapsiperheitd mukana toiminnassa.

Alle kouluikdisid ei ole ollut ja kouluikdiset ovat nyt vasta ldhiaikoina liittyneet.

Paloasema kiinnosti. Lasten teatterissa kdytiin mutta ei ollut ldhtijéitd. Aika huonolla

menestykselld ovat olleet mukana. Lauluillatkaan ei ole kiinnostaneet, koulullekin olem-

me aina ldhettdneet kirjeet, josta opettajat ovat ne laittaneet oppilaiden koteihin.

Yhdistysten tavallisimpiin toimintamuotoihin erilaisiin tapahtumiin, retkiin, juhliin ja leireille perheiden on
helppo osallistua, jos toiminta on suunniteltu lapsille sopivaksi. Seuraavassa niitid toimintoja, joihin alle koulu-
ikdisten tai kouluikiisten lasten perheet osallistuvat useissa yhdistyksissi:

- vanhempien tai perheiden vertaistukiryhmét

- erilaiset retket

- leirit lapsille ja koko perheelle

- juhlat ja tapahtumat

- urheilutilaisuudet ja liikuntakerhot.



Perheiden vertaistukitoiminnan kidynnistyminen on ollut toimintaa, johon lapsiperheiti on saatu hienosti mu-
kaan. Toiminnan edellytys on ollut, ettd ryhméin ovat olleet tervetulleita kaikki erityislasten perheet.
Onnistuminen vertaisryhmdtoiminnasta, on tullut nuoria perheitd mukaan,
10-15 perhettd yli diagnoosirajojen.

Lapsiperheiden osallistumisessa niyttdisi olevan térkeid, ettd toimintaa tehddén yhdesséd kunnan, koulun tai
muiden lapsille tai perheille palveluita jirjestivien tahojen kanssa. Timé& on tirke#d jo siitd syystd, etté tiedotus
ei toimi pelkéstién yhdistyksen kautta, vaan tarvitaan esimerkiksi reppupostia piivikotien tai koulujen kautta.
Parhaimmillaan lapsiperheille suunnattuun toimintaan osallistuminen johtaa vanhemman aktiiviseen osallis-
tumiseen jatkossakin.

Kolmasosa yhdistyksistd ilmoitti, ettei heilld ole lapsiperheille suunnattua toimintaa. Vastauksissa tuli
esille, etti lapsiperheille suunnatusta toiminnasta kertoessaan yhdistystoimijat usein aloittivat puheen ikdin
kuin vihitellen toimintaansa. Tarkemmin keskusteltaessa toimintaa saattoi 16ytyd ihan mukavasti.

Ei meilld paljon alle kouluikdisille ole...pienten kerho, jossa didit mukana. Ja kaveri-
kerho jossa on alaluokkalaisia, on ollut tosi suosittu. Koululaisille on litkunta-
iltapdivdkerho. Sitten on koko perheen retkipdivid esim. Sea Lifeen.

Alle kouluikaisten lasten perheet jasenyhdistyksissa:

« alle kouluikdisten lasten perheista jasenid < 10 %

« hallituksissa alle kouluikaisten lasten vanhempia noin 20 %:lla yhdistyksia

- perheet osallistuvat vertaistoimintaan, tapahtumiin ja liikuntaan

+ kolmasosalla ei toiminnassa mukana lapsiperheita

- toimintaa jarjestavat paikkakunnilla tukiyhdistysten lisaksi monet eri tahot.



8. YHDISTYSTOIMINNAN KEHITTAMINEN

8.1. Uusien toimijoiden I6ytyminen toiminnan haasteena

Tukiyhdistysten toiminnan haasteet ovat varsin samat kuin muidenkin perinteisten sosiaali- ja tervey-
sjirjestojen paikallisyhdistysten: pieni toimijajoukko ikééintyy ja visyy, eiki uusi sukupolvi ole valmis jatkamaan
toimintaa samalla tavalla. Pienilld paikkakunnilla kehitysvammaisten lasten perheité on liséksi vihén ja heiddn
vapaa-ajastaan kilpailevat monet tahot, myés muut jirjestotoimijat. Ty6t tuntuvat kasautuvan pienen porukan
harteille ja uusia vastuunkantajia kaivataan kipedsti. Vuosikertomuksen mukaan vuonna 2010 kuusi yhdistysti
lopetti toimintansa.

Thmiset tdytyisi saada aktiiviseksi, ettd itse asioita ajamalla voit saada kaikkein

parhaiten eteenpdin. Vertaistuki, neuvonta. Toiminnan aktivointi tdrkein, kunta-

taloutta ajatellen. (Kaupunki) on tuonut selvdsti esille ettd vanhus ja vammais-

puolella yhdistysten vapaaehtoisten rooli nousee tdrkedksi.

Jos mitddn ei tehdd, yhdistys loppuu. Tarvii aktiivin/aktiivit. Toimijoita ei [Gydy
ldhted kehittdmddn yhdistyksen toimintaa, pj olis tarpeen vaihtaa, mut ei ole
halukkaita. Tarviis jonkun aktiivin, joka paneutuisi asiaan.

Kaikki kyselyyn vastanneet yhdistykset pitiviit tirkednd toiminnan kehittimist, mutta vain osan mielesti se oli
nykyisten resurssien puitteissa realistista. Vastaajista noin kolmasosan mielesti kehittiminen on mahdollista
keskusjirjeston tuella. Erityisesti keskisuuret, 70-120 hengen yhdistykset, toivoivat saavansa tukea toimintansa
kehittimiseen. Pieni osa yhdistyksisti kertoi kehittévinsi toimintaansa itsendisesti. (Ks. liite 7).

Kuvio 12. Yhdistysten tarve kehittii toimintaansa
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Yhdistysten aktiivitoimijoilla on monia ajatuksia siitd, milld tavalla lapsiperheiti ja uusia toimijoita voisi
saada mukaan toimintaan. Tiedottamisen parantaminen, erityisesti nettisivuja kehittdméilld, on yhdistysten
keskeisimpi# kehittimisajatuksia. Tapahtumiin osallistuminen oli tuottanut onnistuneita tuloksia. Erds yh-
distys oli saanut uusia toimijoita toritapahtuman avulla. Paikkakunnan toritapahtumaan oli osallistuttu yhdessi
toimintakeskuksen kehitysvammaisten tyontekijoiden kanssa, jolloin yhdistyksen toiminta oli konkretisoitunut
helpommin my6s ulkopuolisille. Toimintaan mukaan houkuttelemisessa ei kuitenkaan kasvoton viestinti riitd
vaan usein tarvitaan henkilokohtainen kutsu.

Kukaan ei ldhde ensimmadiselld eikd toisella kerralla mukaan, ettd sekin pitdd
huomioida ettd ihmiset ovat varovaisia lihtemddn mukaan....

Jotkut yhdistykset kartoittavat systemaattisesti jisentensi halukkuutta erilaisiin vapaaehtoistehtiviin.
Myos uusille jésenille annetaan sama lomake. Tdm4 rekisteri on kéytossd, kun tarvitaan toimijoita eri tehté-
viin. Jos tehtévit ovat haasteellisia, osallistujat tarvitsevat koulutusta ja tukea, jota yhdistykset toivovat keskus-
jarjeston tuottavan.

Perinteinen yhdistystoiminta on toisinaan raskassoutuista. Uusille toimijoille houkuttelevammaksi sitd
voisi vastaajien mielestd saada muuttamalla toimintaa kevyemmiiksi ja vihemmén vaativaksi: mukavaa, mie-
lenkiintoista ja rentouttavaa toimia matalalla profiililla kaiken kiireen keskelld. Vapaaehtoistyond yhdistysti
pyorittivien voi olla vaikea sitoutua esimerkiksi sdinnollisten koulutusten jirjestimiseen, mutta kevyelld pa-
neutumisella ollaan valmiita tekemién. Vastauksissa pohdittiin my6s yhdistysten toimintakulttuurin vaikutusta
vapaaehtoisten rekrytointiin. Muun muassa vastakkainasettelu ammattilaisten kanssa todettiin harmilliseksi.

Toimintaan sitoutumisen kannalta on tirkedi voida vaikuttaa siithen, mitd tehddin. Tilan antaminen,
toiveiden huomioiminen ja vastuiden jakaminen vaativat pitkdin yhdistyksen hallituksessa toimivilta herkkad
korvaa. Esimerkiksi lapsiperheiden vertaistoiminnan kdynnistiimisessi kokeneet toimijat voivat olla avuksi,
mutta toiminnan suunnittelu ja ryhmien ohjaaminen on ryhmiin osallistuvien vanhempien itsensi tehtévé.

Pienten lasten perheille tarvittaisiin toimintaa ja heididn vanhemmilleen vertais-
toimintaa, mutta niiden jdrjestdmiseen tarvittaisiin uusia toimijoita ja vapaaehtoisia.
Vertaistuella olisi nyt kysyntdd.

8.2. Yhteistyo ja keskittyminen oleelliseen edistavat yhdistysten toimintakykya

Yhteistyon lisdiminen ja verkostoituminen muiden kolmannen sektorin toimijoiden ja ammattilaisten kanssa
on selvisti yksi paikallisyhdistysten toimijoiden keino lisitid yhdistyksen toimintaa. Useammassa vastauksessa
kerrottiin yhdistysten alueellisesta yhteistyosti vapaaehtoistoiminnan kehittdmiseksi: yhteistyotd koulutusten
jarjestimiseksi ja vapaaehtoisten rekrytoimiseksi.

Jotkut yhdistykset pohtivat myos yhdistyksensi uudelleen organisoitumista. Heidéin mielestééin erityisesti
vaikuttamistyon kannalta pienten tukiyhdistysten yhdistyminen voisi olla kannattavaa. Toisaalta esimerkiksi
kunnilta saatavien avustusten saaminen voisi heidin mukaansa hankaloitua. My6s tukipiirin mahdollisuutta
toimia alueen ainoana yhdistykseni pohdittiin.
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Sitten on se ettd jos tukipiiri olisi se yksi yhdistys ja yhdistykset omia toimikuntiaan...
entiset yhdistykset jdisivdt helposti omiksi nurkkakunnikseen kun taas nyt tukipiiri
toimii yhteistyopaikkana ja vuoropuhelu toimii.

Yhdistys on tdrked meille omaisille ja haluamme pitdd oman yhdistyksen toiminnassa.
Tarvittaessa voimme liittyd seudulliseen yhdistykseen ja kokoontua paikkakunnalla
omana kerhona.

Toiminnan pitkdjénteinen suunnitteleminen ja keskittyminen vain tiettyihin asioihin on yksi keino ehkéisti yh-
distystoimijoiden uupumista. Hyvd huomio toimijoiden jaksamiseen tuli erdiltéd yhdistykseltd, jossa kerrottiin
heidén suunnittelevan ja sopivan toiminnan painopisteen vuosittain. Haasteita ja tekemisté riittdd loputtomiin,
mutta kun resurssit ovat rajalliset, on keskityttivi oleelliseen.

Yhdistyksen strategia on, ettd keskitytddn tiettyihin asioihin vuosittain. Kaikkeen ei

voida yhtaikaa tarttua.

Yhdistystoiminnan kehittamisideat:

- nettisivujen ja sahkodisen viestinndn kehittaminen

+ toiminnan pitdaminen kevyena ja suunnitelmallisuuden lisdédminen
» vaikuttamismahdollisuuden tarjoaminen uusille toimijoille

- verkostoituminen muiden paikallisten toimijoiden kanssa

« yhteistyé muiden tukiyhdistysten kanssa.



9. YHDISTYSTEN TOIVEET KESKUSJARJESTON ANTAMALLE TUELLE

9.1. Keskusjarjeston panosta halutaan alueille nykyistda enemman

Kyselyn yhteni tehtivénid on nostaa esille yhdistystoimijoiden ajatuksia siitd, missd asioissa ja milld tavalla
heidin mielestiin keskusjirjesto voisi tukea jasenyhdistyksidin parhaiten. Tuen tarpeita kysyttiin erityisesti
vapaaehtoistoiminnassa ja paikallisessa vaikuttamistyossi, jotka ovat kansalaistoiminnan tulevien vuosien ke-
hittdmisalueita. Kyselyssi tiedusteltiin my6s jisenyhdistysten alustavaa halukkuutta lihted mukaan keskus-
jarjeston alkaviin kehittdmishankkeisiin ja projekteihin.

Noin kolmasosa yhdistystoimijoista on sitd mieltd, ettd toiminnan kehittimiseen tarvitaan keskusjirjeston
tukea. Toiveiden suuruus vaihteli suuresti. Joissakin vastauksissa keskusjérjeston nykyisin jirjestimiin koulu-
tuksiin ja tuottamiin materiaaleihin oltiin melko tyytyviisid eiki liséitoiveita osattu juuri esittdd. Toisessa
ddripédssd on joidenkin toive saada oma tyontekiji yhdistykselle tai ainakin tukipiirille. Vastauksista nousi esille
epitietoisuutta siitd, millaista tukea ja missd miirin yhdistykset voivat olettaa saavansa keskusjirjestolta.

Keskusjdrjeston palvelut ja mahdollisuudet auttaa yhdistyksid. Epdselvdd.

Oleellisinta yhdistystoimijoiden nédkokulmasta on, etti heilld on tiedossa keskusjirjeston tyontekiji, jonka voi
auttaa heitd tarvittaessa. Nykyisten aluekoordinaattoreiden mahdollisuus tukea yhdistyksid todettiin useissa
vastauksissa riittiméttoméksi. Yhdistystoimijoiden toiveena oli, ettd muutkin liiton tyontekijét olisivat tuke-
massa yhdistysten toimintaa aluekoordinaattoreiden rinnalla.

Liitto oli vidhdn ldhempdnd, mutta parin viime vuoden aikana, ei endd...keskusjdrjesto

on aika vieras tdytyy sanoa. Alueet on isot, ettd ei niiden suurentaminen ainakaan

ldhennd meitd, ettd ei Tampere kovin keskeiseltd tunnu. Et se jalkautuminen tdnne.

Useimmat paikallisyhdistysten toimijat tietidvit keskusjérjeston resurssien olevan rajalliset aluetyon tukemi-
ajatus alueellisen tyontekijéresurssien lisdimiseksi on keskusjérjeston ja paikallisyhdistyksen projektikumppa-
nuus. Aktiivisimmilla yhdistyksilld on selviisti halukkuutta padstd mukaan toiminnan suunnitteluun ja paiatok-
sentekoon tasaveroisena toimijoina keskusjirjeston rinnalle. Nykyisin keskusjirjeston hankkeissa yhdistykset
voivat olla mukana vasta, kun hanke on suunniteltu ja rahoitus saatu.

Tuomalla projektit paikallistasolle, siind olisi molemminpuolinen hyéty ja ettd saa-

taisiin juurrutettua ne projektit ja hyvdt kdytdnnét. Ettd ne ei jdd sithen kun projekti

pdidttyy. ..Yhdistys olisi kumppani. Kun ei me saada mitddn rahoituksia, niin Tuki-

liitto voisi hakea ja me oltaisiin kumppanina.

9.2. Uusien toimijoiden ja lapsiperheiden mukaan saamiseksi tarvitaan koulutusta ja muiden kokemuksia

Yhdistystoimijat toivoivat monenlaista tukea keskusjirjestoltid sithen, miten jdsenii saataisiin innostettua ja
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sitoutettua mukaan yhdistyksen toimintaan. Keskeisimmit toiveet liittyivit koulutuksiin, kampanjoihin ja ta-
loudelliseen tukeen.

Yhdistyksen toimijat tarvitsevat tietoa ja keinoja rekrytoida ja innostaa uusia vapaaehtoisia. Suoraan va-
paaehtoisille suunnattua koulusta toivottiin myds: uusille peruskoulutusta ja tietoa yhdistyksen toiminnasta ja
pidempéén toimiville innostavaa jatkokoulutusta. Yhdistystoimijat tarvitsevat seki alueellisia ettd valtakunnal-
lisia koulutuksia. Alueellisiin koulutuksiin toimijoiden on helpompi tulla, mutta valtakunnallisissa koulutuk-
sissa on taas mahdollisuus kuulla muiden yhdistysten kokemuksia laajemmin. Vastaajat toivovat myos keinoja
palkita ja muistaa toimijoita. Vastaajat ideoivat yhdistyksille annettavaa tukea mm. néin:

Vapaaehtoistoimijoiden teemapdivid esim. ystdvdtoiminnan luomisesta tai miten
onnistuttu hyvdn tapahtuman jdrjestdmisessd tai muuten vapaaehtoistoiminnasta
yhdistystoiminnan kehittdmisestd. Ja just yksi ldhipdivd, jota seuraisi sitten verkko-
matskua, mitd voisi kdyttdd sitten hyodyksi.

Yhdistykset tarvitsevat rahallista tukea toimintaansa. Keskusjirjest6ltd toivottiin paitsi euroja myos tietoa ja
vinkkeji siitd, milld tavalla avustuksia voi esimerkiksi retkille hakea. Toimintaan tarvittavat summat eivét ole
suuria, vaan myos oikein kohdennetulla pienellikin rahalla voi saada toimintaa aikaiseksi.

Keskusjérjestoltd toivottiin nikyvyyden lisdéimisti ja positiivista julkisuutta monissa vastauksissa. Yh-
distystoimijoiden mielestid myonteinen julkisuus vihentdi ennakkoasenteita niin yhdistystoimintaa kuin kehi-
tysvammaisia ja heiddn perheitdin kohtaan. Se edistdd my0Os uusien toimijoiden mukaan saamista. Erilaisiin
kampanjoihin ja teemapdiviin tuotetut materiaalit ja tiedotteet ovat hyvi tapa tukea paikallisen toiminnan
nikyvyytti. Keskusjirjeston tyontekijoilla on ammattitaitoa materiaalin tuotannossa tavoittaa esimerkiksi lap-
siperheité.

Yhteni toimivana keinona lapsiperheiden tavoittamisessa pidettiin sellaisten oppaiden ja materiaalien
tuottamista, jotka olisivat jaettavana suoraan terveydenhuollon, sairaaloiden tai neuvoloiden kautta.

Pienten lasten perheiden palvelut ei toimi kovin hyvin ja tiedon jakaminen ja saaminen on
heille melko vaikeaa. Down-oppaan kaltaisia tietopaketteja jaettavaksi sairaalan kautta.

Vastauksissa tuli esille vapaaehtoistoiminnan kehittimisessi kaksi uudempaa ajatusta. Toisessa ideassa poh-
dittiin keskusjirjeston mahdollisuutta keskitetysti kysyid esim. seurakuntien tai muiden jirjestdjen vapaa-
ehtoistoimijoita mukaan liiton paikallistoimintaan. Voisiko keskusjirjestd olla muiden toimijoiden kohdalla
yhteydessi niiden valtakunnalliseen jérjest66n ja titéd kautta edistdméssé paikallista toimintaa? Toinen ehdo-
tus liittyy yhdistystoiminnan sidénnélliseen kartoittamiseen. Yhdistysten tekemé itsearviointi tekisi toimintaa
nikyviksi ja edistiiisi sen kehittdmisti. Ndin myos keskusjérjesto saisi tarvitsemaansa seurantatietoa.

9.3. Keskusjarjeston ammattilaista tarvitaan valikadeksi yhdistysten ja paattajien valille
Kehitysvammaisten ja heidén perheidensi palveluissa tapahtuu paljon muutoksia. Kuntatalous kiristyy, kunnat
yhdistyvit seki palvelurakenne ja lainsdddanto uudistuvat samanaikaisesti. Kun kunnat lisiiksi pééttavit yha it-

sendisemmin asioistaan, paikallisessa vaikuttamisty6ssi yhdistystoimijoilla on paljon haasteita, joihin he tarvit-
sevat keskusjirjeston ammattilaisten tukea.



Tirked keskusjirjestolle esitetty toive oli toimiminen "vdlikdtend yhdistysten ja pddttdjien vdlilld”. Liiton
tyontekijin mukana olo tuo yhdistystoimijoiden mukaan ammatillista painoarvoa, jota oikeuksien valvonnassa
tarvitaan. Yhdistystoimijoiden mukaan p#ittdjid ja viranomaisia saa tilaisuuksiin mukaan, kun paikalla on myos
keskusjirjeston edustaja. Aluekoordinaattoreiden ammattitaitoa ja tydpanosta kuntayhteistyossd arvostettiin.
Koordinaattori on yhdistyskentiille henkil6, joka tunnetaan ja jonka puoleen on totuttu kidfintyméin vaikut-
tamisen keinoja mietittdessa.

Aluekoordinaattorilla on enemmdn painoarvoa, kun tulee kuntayhteistyo-tapahtumiin
mukaan. Yhdistystoimijat ovat vain harrastelijoita, ei [6ydy sanoja ettd tulee ymmadr-
retyksi viranhaltijoiden kanssa. Vanhemmilla on liikaa tunteet pelissd.

Paikallisen vaikuttamistyon tekeminen vaatii sek tietoa kehitysvammaisten ja perheiden oikeuksista etti taitoa
viedi tirkeidksi nidhtyji asioita eteenpiin. Yhdistystoimijat nikevit keskusjirjestén tehtiviksi timén osaami-
sen lisddmisen. Alueellisten koulutuspéivien mallia pidetidéin hyvéni. Liiton ty6tekijin antaman tiedon liséksi
on tirkedd mahdollistaa kokemusten kuuleminen my6s muiden yhdistysten vaikuttamistoiminnan ja edun-
valvonnan keinoista.

Yhdistyksilld on tarve saada tietoa uusista lakimuutoksista sekd materiaalia niistd. Keskusjérjestolti toi-
vottiin mm. yleisid kannanottoja, valmiita tiedotteita ja tutkimustietoa uudistusten etenemisesti. Vastauksissa
mainittiin esim. henkilokohtainen apu, jossa liiton selked kannanotto, tutkimustieto kehitysvammaisten hen-
kilokohtaisen avun saannista seki valmiit tiedotteet paikallislehtiin helpottaisivat paikallistoimijoiden urakkaa.
Nettisivuilta 16ytyvit oikeuspéétokset ja asiakirjamallit esimerkiksi kanteluista ja valituksista ovat hyvéi palve-
lua yhdistyksille ja jdsenille. Lakimiehen ja lakineuvojan apu tarvittaessa on tirkeda.

No just toi lakiapu on hyvd. Jos saa sidhkdpostilla tarvittaessa jotain lakipykdldd kun
paikallinen vaikuttaminen on yleensd sitd, ettd pitdd heittdd jdredmpi lause.

Keskusjirjeston tiedottaminen ja tiedontuottaminen koetaan useimmissa vastauksissa mérillisesti riittaviksi.
Esimerkiksi yhdistyksille suunnattu uutiskirje on hyvi ajankohtaisen tiedottamisen tapa. Sihkoiseen tiedot-
tamiseen siirtyminen ja nettisivujen hyodyntidminen koettiin hyviksi. Parannettavaa sen sijaan on tuotetun tie-
don selkeydessi ja helppolukuisuudessa.

Paikallistasolle vyoryy liiton kautta tietoa, erillistd mitd vois olla en tiedd.

Yhdistystoimijoilta kysyttiin uudesta suunnitteilla olevasta keskusjirjestén palvelusta, jossa yhdistyksen hal-
litus saa tiedon, jos oman yhdistyksen alueelta tulee epétavallisen paljon kysymyksié jostakin tietysti asiasta.
Lakineuvonta antaa tiedon mukana myos materiaalia ja neuvontaa asian eteenpiin viemiseksi. Ajatusta pide-
tdén hyvini: yli 60 % yhdistyksisti oli sitd mielt4, etti se selviisti helpottaisi vaikuttamisty6ti. Vain 1 % ei pitényt
sitéi olleenkaan hy6dylliseni.



9.4. Yhdistykset halukkaita lahtemdan mukaan keskusjarjeston kehittamishankkeisiin

Kehitysvammaisten Tukiliiton kansalaistoiminnan strategiaohjelmassa kehittdmistyoté on linjattu tehtévin yh-
dessi yhdistysten kanssa. Tamén vuoksi kyselyssi kartoitettiin alustavasti yhdistysten kiinnostusta 1dhted mu-
kaan keskusjérjeston kehittimistoimintaan. Tavoitteena on 16ytid ne yhdistykset, joita asia kiinnostaa ja joilla
on resursseja kehittiii toimintaansa lihivuosina.

Yhdistykset ovat hyvin kiinnostuneita paikallisen toiminnan kehittdmisestd yhdessé keskusjérjeston kans-
sa. Suurin halu yhdistyksilld on 1ihted mukaan vapaaehtoisty6n ja kaveritoiminnan kehittimiseen. Niiti oli noin
puolet kyselyyn vastanneista yhdistyksistid. Seuraavaksi eniten kiinnostusta oli vaikuttamistyhon ja vertaist-
oimintaan. Muita paikallisen toiminnan kehittimishankkeita ehdotettiin verkostoitumiseen, viestintéin sekd
asumiseen, tydeldmiin ja jatkokoulutukseen.

Kuvio 13. Jisenyhdistysten kiinnostus keskusjirjeston kehittimishankkeisiin
(luvut osoittavat yhdistysten masrii)

0 10 20 30 40 50 60
T T T T T T

Vapaaehtoistoiminnan 59
muotojen kehittaminen

Ystava- ja kaveritoiminta 55

Lapsiperheiden vaikuttamis- 44
tyo ja oikeuksien valvonta

Paikallinen vaikuttamisty6 44
yleisesti

Perheiden vertaistoiminta 33

Jokin muu, mika? 8

Innokkaimpia yhdistyksid osallistumaan keskusjérjeston kehittimishankkeisiin 16ytyy Pohjois-Savon, Popo-
keen ja Uudenmaan tukipiireistd. Kainuusta ja Keski-Suomesta taas ei juuri 10ytynyt keskusjirjeston kehit-
tidmistoiminnasta kiinnostuneita yhdistyksii. Kiinnostuneiden yhdistysten méérit tukipiireittiin liitteessa 7.






10. JOHTOPAATOKSET

Tamai jisenyhdistysten toiminnasta tehty selvitys kuvaa Kehitysvammaisten Tukiliiton jisenyhdistysten toi-
mintaa ja aktiivitoimijoiden ajatuksia yhdistystensi vahvuuksista ja kehittdmistarpeista. Vaikka kyselyn tekemi-
nen lihti tarpeesta tuottaa tietoa keskusjirjeston kehittimisprosesseihin, tulokset ja raportin esimerkit antavat
vinkkejd my0s paikallistoimijoille.

Tukiliiton paikallisyhdistysten toiminta suuntautuu p#fasiassa nuorten ja aikuisten kehitysvammaisten asioi-
hin. Paikallisyhdistykset tekevit merkittivid tyotd esimerkiksi kehitysvammaisten henkildiden vapaa-ajan
rikastuttamiseksi sekii asumispalveluiden ja henkilokohtaisen avun saatavuuden lisidmiseksi. Yhdistykset
jarjestivit runsaasti erilaisia tapahtumia, kerhotoimintaa ja leirej4, joiden jérjestimisessi ovat mukana yhdis-
tysaktiivien sukulaiset ja tuttavat sekdi moninainen joukko yhteistybkumppaneita.

Lapsiperheiden jésenyys ja toimiminen useissa paikallisissa tukiyhdistyksissd on vihiistd. Alle kouluikiis-
ten lasten perheisti jisenid on keskiméérin alle 10 % paikkakunnan kehitysvammaisten ja kehitysviiveisten las-
ten perheisti. Hallitusvastuussa heitd on 20 %:ssa yhdistyksié. Koululaisten perheisti jédsenid on jossakin méé-
rin enemmén ja suurimmassa osassa yhdistyksid heitd on my6s hallituksessa. Kehitysvammaisten Tukiliiton
kansalaistoiminnan kiperin kysymys on, 16ytéivitko perheet yhdistykset my0s tulevaisuudessa? Mitenkiin it-
sestddn selvii ei ole, ettd lapsiperheet siirtyisivit paikallisten tukiyhdistysten toiminnan piiriin lapsen vart-
tuessa, koska merkittiivd osa heistd on tottunut hakemaan vertaistukea ja tietoa verkosta tai muilta toimijoilta.

Niyttiisi siltd, ettd pienten yhdistysten on haasteellista saada toimintansa monipuoliseksi ja pitda ylld laajaa
aktiivitoimijoiden verkostoa. Tukiliiton jisenyhdistykset ovat kolmea yhdistysté lukuun ottamatta paikallisyh-
distyksid. Paikallisyhdistyksid on lukuméiériisesti paljon, 178 kappaletta. Kun kuntia vuonna 2011 on 336 kap-
paletta, voi laskea, ettd yhdistykset toimivat keskimdirin kahden kunnan alueella. Erityisen pulmallisessa tilan-
teessa ovat alle 30 henkilon yhdistykset, joita on 14 % yhdistyksisti.

Tulosten mukaan melko hyvin resurssoidut keskisuuret (70-200 jisent#) yhdistykset ovat keskusjirjeston
kansalaistoiminnan otollisinta kohderyhmii. Yhdistyskyselyyn vastanneet yhdistysten puheenjohtajat olivat
varsin tietoisia pienen vapaaehtoisty6ni toimivan aktiivijoukon ikdéintymisestd ja vaarasta uupua. Kaikkien
vastaajien mielestd toiminnassa on kehittimistarpeita. He olivat kiinnostuneita keskusjirjeston kehittimis-
hankkeista, joihin liittymilld yhdistykset voivat kehittdé toimintaansa. Vastaajat arvioivat kuitenkin varsin
kriittisesti yhdistyksensi resursseja kehittimistyohon. Suurin osa pienisti yhdistyksisté arvioi, ettei heilld ole
resursseja lihivuosina kehittd toimintaansa. Isoimmat yli 200 henkil6n yhdistykset eiviit taas kokeneet tarvit-
sevansa keskusjirjeston tukea.

Kansalaistoiminnan kehittdmisen lihtékohta on toimijoiden kokemusten ja nikemysten kerddminen ja kuule-

minen. Esimerkiksi lapsiperheiden mukaan saamisen tai vapaaehtoistoiminnan aktivoimisen kysymyksiin mo-
nilla yhdistyksilld on vastauksia. Ndiden kokemusten jakaminen ja toimintamallien levittiminen on keskeinen
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osayhdistystoiminnan edistdmisti. Yhdistystoimijat ovat mielelldin mukana keskusjérjeston kehittdmistoimin-
nassa nykyistd enemmdén ja aikaisemmassa vaiheessa. He toivovat keskusjérjeston ja jisenyhdistysten tasaver-
taisempaa kumppanuutta esimerkiksi hankkeita haettaessa ja niiden resursseja jaettaessa.

Esitidn lopuksi muutamia ehdotuksia siitd, mihin suuntaan timén yhdistyskyselyn perusteella keskusjérjeston
pitdisi yhdistyksille annettavaa tukea painottaa. Ehdotukset kiteytyvit kolmeen keskeiseen asiaan: uusien toi-
mijoiden mukaan saamiseen, yhdistystoimijoiden osallisuuteen keskusjirjeston kehittimistoiminnassa ja yh-
distyskentiin rakenteeseen.

1. Lapsiperheille suunnatun toiminnan tukeminen
Lapsiperheiden mukaan tuleminen yhdistysten piiriin tapahtuu toiminnan kautta. Kun perheet
osallistuvat tapahtumiin, retkille tai vertaistoimintaan, he tutustuvat yhdistyksen mahdollisuuksiin
ja siirtyvit halutessaan vastuutehtiiviin. Keskusjirjeston yhdistyksille suuntaamat koulutukset,
kampanjat ja pieni rahallinen tuki lapsiperhetapahtumien lisd&imiseksi on merkittéivid. Keskus-
jirjeston antaman tuen pitdi olla madréllisesti riittdvia ja pitkdjénteisesti suunniteltua.

2. Osallisuuden lisdédminen
Uudenlainen toimintakulttuuri niin yhdistyksiin kuin keskusjirjestoon syntyy vain lisddmaélla toi-
mijoiden vaikutusmahdollisuuksia. Uudet toimijat yhdistyksissi haluavat olla mééritteleméssi sité,
mitd tehddén ja milld tavalla. Toiminnan kdynnistiminen ja tilan antaminen ovat kokeneiden toi-
mijoiden térkeiti tehtivid. Samalla tavalla keskusjérjeston toiminnan uudistaminen ei onnistu ilman
yhdistysten ja jisenten mukaan ottamista toiminnan suunnitteluun.

3. Yhdistyksille annettavan tuen ja palvelun selkeyttaminen
Yhdistystoimijoiden keskusjirjestolle esitetyt toiveet vaihtelevat suuresti. He ovat varsin epi-
tietoisia siitd, missd asioissa ja missd méiérin keskusjirjestd voi heiddn toimintaansa auttaa.
Keskusjirjeston kansalaistoimintaan annettavan tuen selked rajaaminen ja erilaisten kehittdmis-
prosessien yhteinen kokoava tiedottaminen on téirke&.

4. Keskustelun herattaminen yhdistyskentan rakenteesta
Kyselyn perusteella ndyttda siltd, ettd pienimpien yhdistysten on hyvin vaikea ylldpitdd ja uudis-
taa toimintaansa. Kehitysvammaisten Tukiliiton jisenyhdistykset ovat itseniisid yhdistyksi4, jotka
médrittavit itse oman tulevaisuutensa. Keskusjirjeston on kuitenkin mahdollista herittdd aiheesta
keskustelua, lisitd tukiyhdistysten yhteisty6ti ja verkostoitumista.

5. Liiton jasenyyden tarjoaminen uusille ryhmille
Vammaisten lasten perheiden parissa syntyy alueellisia tai teemallisia yhdistyksii, jotka eivit kuu-
lu keskusjirjest6ihin. Ndiden yhdistysten tarve ja kiinnostus keskusjirjeston antamalle koulutukselle
ja tuelle kannattaa selvittéa.



6. Yhdistyskentdssa tapahtuvan muutoksen seuraaminen
Kansalaistoiminnan strategiaohjelmassa on asetettu tavoitteita ja suuntia uudenlaiselle jdsenyh-
distysten toiminnan kehittimiselle. Yhdistystoiminnassa tapahtuvan muutoksen seuraamiseksi
tarvitaan systemaattista tiedon kerddmistd strategiakauden aikana. Keskusjirjestén toiminnan ja
strategiaohjelman arvioimiseksi tarvitaan myos tavoitteiden konkretisointia, indikaattoreiden luo-
mista sekd yhdistysten itsearvioinnin kehittdmisté.
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Kansalaistoiminnan strategiaohjelma v.2011-2016
Kehitysvammaisten tukiliitto on kansalaisjéarjesto

Kehitysvammaisten Tukiliiton tulevaisuuden keskeinen kysymys on sellaisten toimintamuotojen kehittdminen
Thmisten tapa toimia yhteisten asioiden eteen on muuttumassa radikaalisti eikd perinteinen jéirjest6- ja yh-
distystoiminta ei endd houkuttele samalla tavoin kuin aikaisemmin. Samaan aikaan tarve yhteisollisyyteen on
lisddntynyt perheiden lihiverkostojen ohentumisen my6té. Niin ollen Kehitysvammaisten Tukiliiton kansalais-
toiminnan toimintamuotojen kehittdminen ei riitd vaan tarvitaan myos uuden toimintakulttuurin ja rakenteen
luomista.

Paikallisyhdistykset kirsiviit toimijapulasta: vuosikymmenié jatkaneet aktiiviset toimijat ikdédntyvit ja
visyviit. Nuoremmat toimijat eivit halua sitoutua yhdistysten hallinnollisiin tehtiviin vaan toimivat yhdessi
toisin tavoin esimerkiksi vertaistukiryhmissi tai paikallisesti yhden asian puolesta. Epimuodollinen ja suora
kansalaistoiminta ilman keskusjirjestoihin kuuluvia yhdistyksid on lisiéintymissi. Kansalaistoimintaa ei endi
ohjata ylhilt4 jarjest6istd vaan pdinvastoin.

Paikallisen kansalaistoiminnan rinnalle on tullut toiminta tietoverkossa ja sosiaalisessa mediassa. Nuoret
ikdluokat hankkivat tietoa ja tukea netin kautta eivitki aikaisempien vuosikymmenien tapaan paikallisyhdistyk-
sistid. Toimintaideoiden ottaminen ja verkostoituminen kansainviilisesti on nuorille toimijoille yhi tutumpaa.

Kehitysvammaisuus diagnoosina perheitd yhdistivina tekijind on heikkenemissi. Palveluiden ja tuen
saamisen edellytykset ovat toimintakyvyssd, eikd kehitysvammaisuus ole avain etuisuuksiin kuten menneini
vuosikymmenini. Lapsiperheiden vanhemmilla on paljon yhteisii intresseji muiden paikkakunnalla asuvien
vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten perheiden kanssa. Toisaalta vanhemmat haluavat samaistua yhi
tarkempiin alaryhmiin ja 16ytéd perheitd, joiden lapsella sama diagnoosi.

Kehitysvammaisten Tukiliitossa uudenlaisen kansalaistoiminnan luomisen keinoina ovat osallisuuden
ja verkostoitumisen lisdiminen. Kansalaistoimijoiden osallisuus toimintamallien kehittimisessd on tirkedi:
parhaat ajatukset ja ideat eiviit nouse ammattilaisilta vaan ruohonjuuritasolta. Liiton tehtivd on tukea téti
paikallista ja muuta toimintaa esimerkiksi koulutuksen ja materiaalin tuottamisen kautta. MyG6s organisaation
rakenne ja padtoksentekoprosessit tulee muuttaa niin, ettd se mahdollistaa joustavan ja monimuotoisen vaikut-
tamisen ja toiminnan liiton sisélld. Tirked ndkokulma uudistustyohon on paikallisen, seudullisen, kansallisen ja
kansainvilisen verkostoitumisen edistiminen organisaation eri tasoilla.

Kansalaistoiminnan kehittiminen on mahdollista kehittimistyostd kiinnostuvien paikallistoimijoiden
kanssa ja niin, ettd kehittdmisty6 tehddin teema kerrallaan ajallisesti jaksottaen. Vapaaehtoistoiminnan ke-
hittdminen tukiliitossa on keskeinen haaste ja alkavan strategiakauden kahden ensimméisen vuoden painopi-
stealue. Seuraavat kehittimisteemat vahvistuvat ajan kuluessa, mutta télld hetkelld seuraavien jaksojen pain-
opisteiksi ovat ehdolla verkostotoiminta ja lapsiperheiden toiminnan kehittiminen paikallistasolla.
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Strategiakaudella toimimme niin, etta:
(= kansalaistoiminnan tahtotila)

- Kansalais- ja vaikuttamistoimintamme on osaavaa ja monipuolista.
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- Toimintamme kutsuu mukaan myds nuoria, lapsiperheiti ja uusia jisenryhmi.
- Loyddmme uudenlaisia paikallisen vaikuttamisen véylid ja toimintatapoja.

« Vahvistamme tietoverkon ja sihkéisen median kéyttoa.
- Organisaatiorakenteemme mahdollistaa laajan osallistumisen toimintamme kehittimiseen.
- Olemme avoimia yhteistyolle jarjest6jen, kansalaisliikkeiden, julkisen sektorin ja yritysten

toimijoiden kanssa.

PAAMAARA 1

"Yhdistyksemme vaikuttavat ja toimivat aktiivisesti.”

Jasenyhdistykset ja yksittdiset ihmiset ovat toimijoita paikallisella tasolla. Keskusjarjeston tehtava on
innostaa, tuottaa tukea, koulutusta ja materiaalia ja valittaa tietoa toimivista kdytannoista.

TAVOITE

Koulutamme yhdistyksia niiden

toiminnassa ja jasenhuollossa.

TAVOITE
Tuotamme yhdistysten kayttoon
materiaalia vaikuttamiskayttoon.

TAVOITE
Kehitamme hyvia yhdistystoiminnan
kaytantoja yhdessa yhdistysten kanssa.

jarjestamme valtakunnallista ja
alueellista koulutusta

kohdennamme koulutukset
sisdllon mukaan

tiedotamme opintokeskusten
ja muiden tahojen tarjoamasta
yhdistyskoulutuksesta

teemme omana koulutuksena
sitd, mitd muualta emme saa

tuotamme kaytannollisia
oppaita, materiaaleja ja malleja

verkostoidumme koulutus-
asioissa

« kehitamme uusia paikallisen
vaikuttamisen tapoja ja vaylia

« kutsumme toimintaan eri
eldménvaiheessa olevia vaikut-
tamisesta kiinnostuneita
paikallistoimijoita

« tiivistamme vaikuttamis- ja
kansalaistoiminnan yhteis-
tyota

« vélitamme tietoa vaikuttami-
seen ja kunnan toimintaan
liittyvista koulutuksista

+ kehitamme tietopankin
toimivista kaytannoista

+ kartoitamme paikallistoimijoi-
den tuen ja koulutuksen tarpeita

» kehitamme yhdistysten itse-
arvioinnin valineita

« teemme suunnitelman paikallis
toiminnan tuen muodoista

» parannamme paikallisen toi-
minnan seurantaa ja tiedon
keraamista

« etsimme kansalaistoiminnan
lisdresursseja esim. projektien
kautta




3/4

PAAMAARA 2

"Vertais- ja vapaaehtoistoiminta on eldvaa ja uusiutuvaa.”

Suuri osa vertais- ja vapaaehtoistoiminnasta toteutuu paikallistasolla.
Keskusjarjeston tehtava on innostaa, tuottaa tukea ja koulutusta ja raivata tieta toiminnalle.

TAVOITE

Kehitamme uusia vertaistoiminnan

malleja yhdistysten kayttoon.

TAVOITE

Kehitimme vapaaehtoistoimintaa y

hdistysten kanssa yhdessa.

TAVOITE
Autamme yhdistyksia uusien
jasenryhmien houkuttelemisessa
mukaan toimintaan.

« jatkamme toimintaa vertais-
tuen saatavuuden parantami-
seksi

« koulutamme perhetapahtuman
jarjestajia, vertaistukiryhméan
kdynnistajia ja vertaisia ryhman
ohjaajia

« luomme verkoston vertais-

ohjaajien tueksi

« osallistumme vertaistoimintaa
ja sita tukevia rakenteita kehit-
taviin verkostoihin

laadimme vapaaehtoistoimin-
nan kokonaisohjelman

teemme kehittamistyon aiheesta
kiinnostuneiden paikallistoimi-
joiden kanssa

innostamme seka jasenina olevia
etta ulkopuolisia vapaaehtois-
toiminnan tehtaviin

kutsumme mukaan kaiken-
ikaisia vapaaehtoistoimijoita
- vapaaehtoistoiminta on
kansalaisten oikeus

huolehdimme, etta kehitys-
vammaisten ihmisten tekema
vapaaehtoisty6 tunnistetaan

kutsumme toimintaamme
vahvasti mukaan perheet, joiden
lapsella on todettu kehitysviive
tai useita diagnooseja, ilman
selkedta kehitysvammadiag-
noosia

kdaytamme yhteisollista mediaa
ihmisten tavoittamisessa

kehitamme verkkopohjaisen
tyokalun, joka mahdollistaa
laajan kehittamis-, kannanotto-
ja muun osallistumisen

toimimme yhteisty6ssa uusien
yhdistysten ja liikkeiden kanssa
kiinnitamme huomiota kehitys-
vammaisten lasten, nuorten ja
aikuisten sisarusten tilanteeseen
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PAAMAARA 3

"Jasenistomme luo kansallista ja kansainvilista yhteistyota.”

Yhteistyokumppaneiden saaminen antaa pontta toiminnalle jarjeston kaikilla tasoilla. Keskusjarjeston
tehtava on kouluttaa ja valittaa toimivia kdytantoja. Keskusjarjeston toiminta aktiivisena, luotettavana ja
asiantuntevana osallistujana valtakunnallisissa verkostoissa luo edellytyksia paikalliselle yhteistydlle.

TAVOITE
Tuemme harvinaisten
vammaryhmien verkostoa.

Autamme yhdistyksia [6ytamaan hyvat

TAVOITE

yhteistyokumppanit alueellaan.

TAVOITE
Tuemme jaseniston osallistumista
erilaisiin verkostoihin.

synnytdamme perheiden verkos-
toja verkon ja perhetapaamisten
avulla

yllapidamme toimijoiden verkos-
toa ja jarjestamme koulutusta

keraamme ja kehitamme malleja
diagnoosiyhdistysten toimintaan

tuotamme tietoa harvinaisista
kehitysvammoista

toimimme jarjestojen verkos-
tossa

vaikutamme terveys- ja sosiaali-
palveluihin

kehitamme tietopankin hyvista
kumppanuus-kokemuksista,
jotka syntyvat usein tehtava-
lahtoisesti

tiedotamme toimivista paikal-
lisista verkostoista

toimimme niin, etta yhdistys-
temme keskindinen yhteistoi-
minta voi lisaantya

toimimme niin, etta kehitys-
vammaisten ihmisten yhdis-
tykset otetaan yhteistyo-
kumppaneiksi heita itsedaan
koskevissa asioissa

toimimme vertaistuen ja vapaa-
ehtoistoiminnan verkostoissa

tuemme kansallisten verkosto-
jen syntymista eri teemojen
yhteyteen (esim. asuminen,
kouluasiat)

osallistumme kansainvalisten
kattojdrjestojen toimintaan

etsimme uusia kansallisen ja
kansainvalisen yhteistyon
muotoja




LITE 2

Yhdistyksen ulkopuoliset vapaaehtoiset

Ulkopuolisten vapaaehtoisten tausta

Perheiden sukulaisia tai
tuttavia
Muita vapaaehtoisia

Opiskelijoita

Ammattilaisia

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

70% 80% 90% 100%

82 %

45 %

37%

33%

Ulkopuolisten vapaaehtoisten mééri

Alle 10 henkil6a
10-20 henkil6a
20-30 henkiloa

Yli 30 henkiloa

Toiminnassa ei ole ollut
ulkopuolisia vapaaehtoisia

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
[l [l [l [l [l [l [l [l [l
62 %
11 %
2%
3%
22 %

Ulkopuolisten vapaaehtoisten miiri - yhdistyksen koko

Yhdistyksen jasenmaara
Vapaaehtoisten jasenten maara alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
Alle 10 henkil6a 90 % 67 % 45 % 19 % 20%
10-20 henkil6a 10 % 29 % 47 % 63 % 40 %
20-30 henkil6a 0% 4% 8% 12% 13 %
Yli 30 henkil6a 0% 0% 0% 6 % 27 %

®




LITE 3

Vapaaehtoistoimintaan kaytetty aika

Jisenten vapaaehtoisty6hon kiyttimai aika kuukaudessa

(prosentit kuvaavat yhdistysten médrié vastaajajoukosta)

Yhdistyksen jasenmaara

Jasenen kayttama aika kuukaudessa alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
Alle 2 tuntia 67 % 22% 11 % 6 % 14 %
2-5 tuntia 33% 48 % 50 % 12% 22%
5-10 tuntia 3 0% 30% 17 % 44 % 14 %
Yli 10 tuntia 4 0% 0% 22% 38% 50 %
Ulkopuolisten vapaaehtoisten kiyttimi aika kuukaudessa - yhdistyksen koko
Yhdistyksen jasenmaara
Ulkopuolisen vapaaehtoisen
kayttama aika kuukaudessa alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
Alle 2 tuntia 100 % 78 % 86 % 72 % 58 %
2-5 tuntia 0% 22% 10 % 21% 25%
5-10 tuntia 0% 0% 3% 7% 0%
YIi 10 tuntia 0% 0% 0% 0% 17 %




LIITE 4

Vaikuttamistoiminnan ja yhdistyksen koon suhde

Vaikuttamistoiminnan teemat viimeksi kuluneen vuoden aikana

Yhdistyksen jasenmaara

alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200

(N=13) (N=45) (N=92) (N=47) (N=43)
Henkilokohtainen apu 23 % 22% 19 % 21% 16 %
Asumispalveluiden saatavuus ja laatu 46 % 27 % 27 % 32% 21 %
Terveyspalvelut 0% 2% 4% 6 % 7%
Omaishoidontuki tai muut
taloudelliset tuet 8% 11 % 12% 17 % 7%
Kotipalvelu 0% 0% 0% 0% 0%
Kouluasiat 8% 7% 12% 4% 9%
Paivahoito 0% 2% 3% 2% 7 %
Esteettomyys 0% 5% 8 % 7% 12 %
Jokin muu 15% 24% 15% 11 % 21 %

Vaikuttamistoiminnan keinot

Yhdistyksen jasenmaara

alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200

(N=19) (N=94) (N=148) (N=88) (N=68)
Jarjestojen yhteinen vaikuttamistoiminta 5% 11 % 11 % 11 % 16 %
Kontaktit paatoksentekijoihin 32% 26 % 19 % 17 % 22 %
Kampanjat ja tempaukset 5% 10 % 8% 11 % 6 %
Lehtikirjoitukset ja muu mediajulkisuus 11 % 14 % 16 % 15 % 10 %
Lausunnot ja kannanotot 5% 6% 8% 9% 9%
Kuulemistilaisuudet 5% 3% 6 % 8% 3%
Kuntien yhteistyoryhmiin osallistuminen 16 % 14 % 14 % 13% 18 %
Koulutusten jarjestaminen 0% 3% 3% 6% 6%
Aloitteet ja valitukset 5% 6 % 9% 7% 7%
Jokin muu 5% 5% 5% 3% 3%
Yhdistyksessa ei ole tehty
vaikuttamistyota 11% 2% 1% 0% 0%
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LIITE 5

Sahkoisen viestinnan ja yhdistyksen koon suhde

Sidhkopostin kiytto jisentiedottamisessa

Yhdistyksen jasenmaara
alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
(N=9) (N=27) (N=36) (N=16) (N=14)
Saannollisesti 0% 44 % 56 % 56 % 79 %
On suunnitteilla 11% 15 % 8% 6 % 14 %
Ei kayta 89 % 41% 36% 38% 7%
Kotisivut
Yhdistyksen jasenmaara
alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
(N=8) (N=28) (N=35) (N=16) (N=14)
On olemassa 12,5% 18% 23% 38% 86%
On suunnitteilla 0% 36% 26% 31% 7%
Eiole 87,5% 46% 51% 31% 7%
Sosiaalisessa mediassa mukana oleminen (facebook, twitter, ym?)
Yhdistyksen jasenmaara
alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200
(N=8) (N=27) (N=36) (N=16) (N=15)
On mukana 0% 0% 6% 19% 20%
On suunnitteilla 0% 4% 11% 6% 33%
Ei ole mukana 100% 96% 83% 75% 47%




LIITE 6

Lapsiperheiden yhdistysjasenyys- yhdistyksen koko

(luvut kuvaavat yhdistysten miérid vastaajajoukosta)

1. Arvioi prosentteina, kuinka moni tukiyhdistyksen alueella asuvista kehitysvammaisten ja
kehitysviiveisten lasten ja aikuisten perheistd kuuluu tukiyhdistykseen?

Kuinka paljon yhdistyksessa on jésenia?
- alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200

Alle kouluikaisten perheet (N=6) (N=22) (N=35) (N=15) N=12)
Alle 10 % 5 18 27 12 4
10-30% 1 3 4 2 5
30-50% 3 0 0 1 1 2
50-70% 0 0 2 0 1
Yli 70% 0 1 1 0 0
Keskiarvo 1,17 1,32 1,46 1,27 2

Kuinka paljon yhdistyksessa on jasenia?
Kouluikaisten lasten (6-16v.) perheet a(:\lli?é? (?\10;27;)) {3;13?5()) 1(;;\?:_12 ;))0 {l\l|l=21020)
Alle 10 % 3 10 16 3 3
10-30% 1 10 10 10 3
30-50% 2 3 3 2 3
50-70% 0 1 3 0 3
Yli 70% 0 1 3 0 0
Keskiarvo 1,83 1,92 2,06 1,93 2,5




LITE 7

Yhdistysten kehittamishalukkuus

(luvut kuvaavat yhdistysten miérid vastaajajoukosta)

Yhdistyksen jasenmaara

alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200

(N=9) (N=28) (N=36) (N=16) (N=15)
Kehitimme toimintaamme itsenaisesti 0% 7% 8% 25% 40%
Tarvitsemme toiminnan kehittamiseen
keskusjarjeston tukea 22% 21,5% 39% 31% 13%
Toiminnassa on kehittamistarpeita,
mutta yhdistyksen resurssit
eivat riita kehittamiseen 78% 71,5% 53% 44% 47%
Emme née tarvetta toiminnan
kehittamiseen 0% 0% 0% 0% 0%

Misti keskusjirjeston paikallistoiminnan kehittimishankkeesta yhdistys on kiinnostunut?
Yhdistyksen jasenmaara

alle 30 30-70 70-120 120-200 yli 200

(N=14) (N=62) (N=72) (N=41) (N=47)
Paikallinen vaikuttamistyo yleisesti 21% 16% 18% 17% 21%
Lapsiperheiden vaikuttamistyo ja
oikeuksien valvonta 7% 16% 22% 15% 24,5%
Vapaaehtoistoiminnan muotojen
kehittaminen 29% 25% 24% 27% 23,5%
Perheiden vertaistoiminta 14% 18% 7% 15% 15%
Ystava- ja kaveritoiminta 29% 24% 22% 24% 15%
Jokin muu, mika? 0% 2% 7% 2% 2%




LIITE 8

Yhdistysten kiinnostus liittya keskusjarjeston kehittamishankkeisiin tukipiireittain
(luvut kuvaavat yhdistysten miérid vastaajajoukosta)

Mista keskusjarjeston paikallistoiminnan kehittamishankkeesta
yhdistys on kiinnostunut?

Paikallinen Lapsi- Vapaaehtois-| Perheiden Ystava- ja Jokin

vaikuttamis- | perheiden | toiminnan vertais- kaveri- muu,

tyo vaikuttamis- | muotojen toiminta toiminta mika?

yleisesti tyo ja kehittaminen
oikeuksien
valvonta

(N=43) (N=44) (N=58) (N=31) (N=52) (N=8)
Etela-Hameen tukipiiri ry 3 2 6 2 3 0
Etela-Savon tukipiiri ry 4 3 3 2 1 0
Kainuun tukipiiri ry 0 1 1 0 2 0
Keski-Suomen tukipiiri ry 2 2 1 0 1 1
Kymen tukipiiri ry 4 2 5 2 7 1
Lapin tukipiiri ry 5 3 5 4 4 1
Pirkanmaan tukipiiri ry 2 3 2 1 1 1
Pohjois-Karjalan tukipiiri ry 1 4 5 4 5 0
Pohjois-Savon tukipiiri ry 2 2 7 4 9 2
Pohojalaaset -99 tukipiiri ry 2 3 2 1 2 0
Popoke ry 8 8 7 3 9 1
Satakunnan tukipiiri ry 3 2 3 1 3 0
Uudenmaan tukipiiri ry 3 6 7 6 3 0
Varsinais-Suomen tukipiiri ry 3 1 2 1 2 0
Yhdistys on valtakunnallinen 1 2 2 0 0 1
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