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Tama toiminnallinen opinnaytetyd tehtiin vuonna 2023 toimeksiantajalle. Toi-
meksiantajana tydssa oli valtakunnallinen potilasjarjestd. Opinnaytetydssa ai-
heena oli yhdistystoiminta ja yhdistyksen toiminnan rahoitus, tarkemmin ku-
vailtuna julkisen rahoituksen harkinnanvaraisen avustuksen hakeminen ja
avustushakemuksen mittaristojen maarittdminen. Toimeksiantajalla oli ajan-
kohtainen tarve saada erilaista nakokulmaa yhdistyksen rahoitukseen liittyen,
rahoituksen ollessa katkolla. Avustushakemusta tehdessa, tarkoituksena oli
pyrkia kuvaamaan yhdistyksen toimintaa, toiminnan erityispiirteena olevan
vertaistuen ollessa mittaamisen ja tuloksellisuuden tarkastelun kohde.

Opinnaytetyon tuotoksena laadittiin avustushakemus, jonka avulla kyseessa
olevan yhdistyksen toimintaa tuetaan taloudellisesti, yhdistyksen muiden tu-
lonlahteiden ollessa sen jasenmaksuista muodostuvat tulot.

Aihetta tutkittiin ennen avustushakemuksen laatimista tarkastelemalla yhdis-
tyksen hallinnon toimintoja ja yhdistystoiminnan rahoitusta yleisella tasolla.
Lahteina toimivat erilaiset tahot, jotka ohjailevat yhdistysten toimintaa ja avus-
tusten hakemisprosessia. Tietoperustaa oli myos tekijan omakohtainen koke-
mus yhdistystoiminnasta yli 10 vuoden ajalta ja yhdistyksen aktiivisena jase-
nena saavutettu kasitys kyseessa olevan yhdistyksen toiminnoista. Opinnay-
tetydssa on teoreettinen ja empiirinen osio, toteutuksen ollessa toiminnalliselle
opinnaytetyolle ominainen tuotos avustushakemuksen muodossa.

Avustushakemuksessa yhdistyksen toimintaa kuvattiin rahoittajan vaatimilla
tavoilla. Naita tapoja olivat mittarit, jotta toiminnan maaraa ja muuttujia kyettiin
arvioimaan ja luomaan tavoitteita, joihin tulisi paasta. Mittareiden tulisi luoda
toimintamalli, jolla yhdistys voi luoda seurannan ja arvioinnin statistiikkaa, ra-
hoittajan seuraavaan tuloksellisuusraportointiin mennessa.

Opinnaytetyo tarkasteli yhdistyksen nykyisen toiminnan mittaamista ja keskei-
sena paatelmana ohjaa yhdistyksen nykyisen ja tulevien avustushakemuksien
aineiston jarjestelmallistd kokoamista ja jasenistodn kohdistuvia, sdanndllisia
kyselyita. Tyon paatelma oli suositus toimeksiantajalle tehda jatkossa saan-
nollista ja suunnitelmallista tiedon keraamista niista toiminnoista, joiden tulok-
sia voidaan hyodyntaa jatkossa toiminnan tuloksellisuuden mittaamisessa.

Avainsanat: arviointimenetelmat, avustukset, jarjestoaktiivit, jarjestot, jarjesto-
demokratia, jarjestotyd, valtionavut, vertaistuki



Abstract

Kiikola, Heidi: Preparation of a grant application in organizational activities,
Case Karpatiat ry

Bachelor’s thesis

Bachelor of Business Administration

February 2024

Number of pages: 70

This functional thesis was conducted in 2023 for the client. The client was a
national patient organization. The topic of the thesis was association activities
and funding of association activities, more specifically the application for a dis-
cretionary grant from public funding and the definition of the indicators for the
grant application. The client had a current need for a different perspective on
the funding of the association, as funding was being cut off. When applying for
the grant, the aim was to try to describe the activities of the association, with
peer support as a specific feature of the activities, the object of measurement
and performance review. The output of the thesis was a grant application to
provide financial support for the activities of the association in question, the
other sources of the association’s income being the income generated by its
membership fees.

Before the grant application was drawn up, the subject was studied by exam-
ining the association's administrative functions and the financing of associa-
tion's activities in general level. The sources are the various bodies that guide
the activities of associations and the grant application process. The knowledge
base was also based on the author's personal experience of association activ-
ities over a period of more than 10 years and his understanding of the associ-
ation's activities as an active member of the association. The thesis consists
of a theoretical and empirical part, with the implementation being an output in
the form of a grant application, which is characteristic of a functional thesis.

In the grant application, the association's activities were described in the man-
ner required by the funder. These ways included indicators to assess the vol-
ume and variables of activities and to establish targets to be achieved. The
indicators should provide a framework for the association to establish monitor-
ing and evaluation statistics by the time of the next performance reporting by
the funder.

The thesis examined the measurement of the association's current activities,
and the central conclusion guides the systematic collection of data on the as-
sociation's current and future grant applications and regular surveys of the
membership. The conclusion of the work was a recommendation to the spon-
sor to undertake regular and systematic data collection in the future on those
activities whose results can be used to measure the performance of the activ-
ities in the future.

Keywords: associations, evaluation methods, financial aid, organizational ac-
tivities, organization activists, organizational democracy, government transfers
and grants, peer support



ALKUSANAT

Olen toiminut vuodesta 2018 Suomen Sydanliiton kouluttamana vertaistuki-
henkilona ja vapaaehtoistoimijana erilaisissa rooleissa Sydanliiton alaisilla toi-
mijoilla. Opiskelun ohella herasi ajatus ja toive siita, etta voisin tehda opinnay-
tetyon tata elaman osa-aluetta hyddyntaen. Kavimme keskustelua syksyn
2022 aikana aiheesta Sydanliiton vertaistuesta vastaavan (nykyisen Sydanlii-
ton kehittamispaallikon ja vertaistuen asiantuntijan), Karpatiat ry:n entisen toi-
minnanjohtajan Anna Rikalan kanssa. Hanen kannustuksestaan ehdotin tata
yhteistyota yhdistyksen nykyiselle toiminnanjohtajalle, Timo Parssiselle. Pars-
sinen piti ajatusta heti toteuttamiskelpoisena ja hyvaksytti idean yhdistyksen

puheenjohtajalla, Raija Ollikaisella.

Tahan kohtaan kiitos oppilaitokselle ja sen hienolle henkilékunnalle. Mm. Opin-
naytetyo valmiiksi jouluksi- pajaan osallistuminen auttoi tyon loppuun saatta-
misessa uskomattoman paljon. Uskon, ettd mitd enemman ohjausta muute-
taan opiskelijalahtdiseksi ja ongelmien kanssa kotona mokottavia autetaan,
sita paremmalla lopputuloksella opiskelijoita saadaan valmistumaan.

Kiitos ja anteeksi Kati ja Anne.
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TERMI- JA LYHENNELUETTELO

Karpatiat ry

Kela

Kolmas sektori

STEA

Sydanliitto

Vertaistukihenkilo

Vertaistukiryhma
(Karpalo-ryhma)

on Sydanliiton alainen sairausryhmakohtainen poti-

lasyhdistys

Kansanelakelaitos, joka huolehtii Suomessa asuvien
ja monien ulkomailla asuvien suomalaisten sosiaali-

turvasta

jarjestdjen ja yhdistysten luoma jarjestaytynyt vapaa-
ehtoistoiminta, joka on yleishyddyllista, voittoa tavoit-
telemattomana ja paikkaa toiminnallaan julkisen ja

yksityisen sektorien aukkoja

Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus (STEA)
on sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa toimiva

valtionapuviranomainen.

keskusjarjestd, jonka alla toimii kolme valtakunnal-
lista potilasyhdistysta, viisitoista maakunnittain sijoit-
tuvaa sydanpiiria, kaksisataaviisi paikallista sydanyh-
distysta ja naiden yhdistysten sisalla yhteensa n.
61000 henkildjasenta

Sydanliiton kouluttama henkild, joka kohtaa tuettavia
sairastuneita ja antaa vertaistukea omien kokemus-

ten kautta

vertaistukihenkildiden vetamia ryhmia, joissa voi ta-
vata muita sairastuneita, antaa sekad saada ryhma-

muotoista vertaistukea.



1 JOHDANTO

Olen itse sydansairas ja kuulun Karpatiat ry:n aktiivisiin vapaaehtoistoimijoihin.
Olen kouluttautunut laajasti toimimaan vertaistuen puolella ja toimin Sydanlii-
tolla myds kokemustoimijana. Koska tdma toiminta on iso osa elamaani, va-
paa-ajan yhdistaminen opintoihin ja opinnaytetydhon tapahtui puolivahingossa
ja -tarkoituksella. Koen, etta tradenomin opintoja voi hyodyntaa ja todentaa

vertaistuen tuloksellisuuden maarittelyssa ja toteutan tata opinnaytetydssani.

Opinnaytetyo kasittelee yhdistystoimintaa. Vaikka yhdistystoiminnan ei kuulu
tuottaa voittoa, varainhankinta ja rahoituksen varmistaminen on yhdistystoi-
minnan pysyvyyden kannalta merkittava osa-alue. Erilaisten avustusten saa-
miseen voi myos olla kytketty tietynlainen vastikkeellisuus. Rahoituksen myon-
taja edellyttdaa rahan kaytettavaksi hakemukseen maaritellylla tavalla. (Ro-

sengren & Torrénen, 2008, s. 65.)

Tama tyd on toiminnallinen opinnaytetyd, joka kasittaa laadullisia ja maarallisia
tutkimusmenetelmia. Opinnaytetydn aihepiirind oli valtakunnallisen sydanli-
hassairaiden yhdistyksen vertaistuen toiminnan tuloksellisuus ja sen merkitys
rahoittajalle. Aihepiiri muuttui tydn edetessa kuvaamaan avustushakemuksen
laatimisprosessia ja yhdistyksen toiminnan arviointia eri mittaristojen muo-
dossa. Karpatiat ry:n toimintaa rahoittaa Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avus-
tuskeskus (jatkossa STEA). Opinnaytetydn tuotoksena syntyy Karpatiat ry:n
avustushakemus. Asiaa selvitettaessa tieto tulee pohjautumaan toimeksianta-

jan tietolahteisiin, henkildhaastatteluihin ja rahoittajan verkkosivuihin.



2 TOIMEKSIANTAJA JA OPINNAYTETYON TAVOITE

2.1 Toimeksiantaja

Opinnaytetyoni toimeksiantaja on Karpatiat ry, joka on Sydanliiton alainen, val-
takunnallinen yhdistys. Olen laatinut sydanyhteison rakenteesta oheisen orga-
nisaatiokaavion (kuvio 1). Organisaatiokaavion esittdminen selventaa toimek-
siantajan asemaa ja avaa esiteltyna jarjeston monimutkaista rakennetta par-

haiten.
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SYDANLIITTO

Kattojarjesto

-Yli 60 000 jasentd
- Kaikkien sydé@nyhdistysten jasenet kuuluvat
Sydanliittoon

KARPATIAT RY

é
Valtakunnalliset yhdistykset
- Karpatiat ry

-Sydanlapset ja —aikuiset ry
sydanlapset -Sydan- ja keuhkosiirrokkaat Syke ry SATAKUNNAN
ja -aikuiset SYDANPIIRI RY

=
Alueelliset jasenijarjestot a Y OAN-SUOMEN

-Sydanpiirit ja -alueet, 15kpl ALUE

L
a PORIN SEUDUN Paikalliset yhdistykset
SYDANYHDISTYS RY
-¥li 200 yhdistysta
- -Satakunnassa 11kpl

RAUMAN SEUDUN
SYDANYHDISTYS RY

Kuvio 1. Sydanliitto organisaationa

Suomen Sydanliitto ry (jatkossa Sydanliitto), on Euroopan ensimmainen ja
maailman toiseksi vanhin sydanjarjesto, joka toimii Suomessa sydan- ja veri-
suonitauteja sairastavien potilasjarjestona. Sydanliiton strategia on toimia,
jotta mahdollisimman harva sairastuisi ja yha harvempi kuolisi ennenaikaisesti
sydan- ja vesisuonisairauksiin. (Sydanliitto, 2023a; Sydanliitto, 2023b.)



Karpatiat ry on valtakunnallinen sydanlihassairastuneiden yhdistys, joka toimii
Sydanliiton alaisena yhdistyksena. Karpatiat ry:lla on yhdistystoiminnalle tyy-
pillisesti hallintona puheenjohtaja ja hallitus. Yhdistyksen toimintaa koordinoi
toiminnanjohtaja. Karpatiat ry:lla on noin 865 jasenta ja STEAn vuosiavustus
on ollut viimeiset viisi vuotta (2019-2023) 34 000 €. Yhdistyksen talous on ollut

vakaa ja tilinpaatos hieman ylijaamainen pandemiatilanteen vuoksi.

Karpatiat ry on yksi kolmesta Sydanliiton alaisesta valtakunnallisesta yhdistyk-
sesta. Elimellisia sydansairauksia on lukemattomia ja Karpatiat ry:een kuulu-
vat sairastavat jotain sydanlihassairautta; kardiomyopatioita, sarkoidoosia tai
jattisolumyokardiittia. Kaikki nama sairaudet luetaan harvinaisiksi sairauksiksi.
Yhdistys on toiminut yli 20 vuotta ja sille on vakiintunut oma roolinsa vajaan

tuhannen jasenen voimin.

Karpatiat ry tarjoaa vertaistukea kohdennetusti harvinaisia sydanlihassairauk-
sia sairastaville. Yhdistys jarjestaa jasenistolleen kursseja, joita jarjestetaan
vuosittain useita. Kursseilla annetaan tukea elamaan sydanlihassairauden
kanssa, ja niille hakeutuvat henkilot ovat usein vastasairastuneita tai sellaisia,

joilla elamantilanne on muuttunut sairauden vuoksi huomattavasti.

Yhdistys toimii jasentensa etujarjestona. Karpatiat ry:n toimintaa on jaseniston
edunvalvonta, vertaistukena toimiminen ja jasenistéa sairausryhmana kosket-
tavan, ajankohtaisen ja faktuaalisen tiedon valittaminen. Erityisessa asemassa
yhdistyksen toiminnassa on varsinkin vastasairastuneiden tavoittaminen ja
heille toivon luominen. Yhdistyksen ydinosaaminen on vertaistukihenkilGissa,
jotka vetavat vertaistukiryhmia. Osa vertaistukihenkildistda myos osallistuu oh-
jaavina vertaistukihenkildina kursseille, joita on seka yhdistyksen, ettd Sydan-
liiton jarjestamina. Vertaistukihenkil6t toimivat myos usein yhteistydssa erilais-
ten terveydenhuollon ammattilaisten kanssa ja osallistuvat mm. terveyden-
huollon hoitopolkujen kehittamistyohon. Yhdistyksen toiminnassa tarkeassa

roolissa on myds kuntoutumista tukeva toiminta.
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Karpatiat ry:n tarkein tehtava ja yhdistyksen perustamissyy on sairausryhman
kaipaama vertaistuki. Sitd yhdistys tuottaa useissa eri muodoissa. Yhdistys
pyrkii myos lisddamaan tietoisuutta sydanlihassairauksista ja luomaan jasenis-
tolle mahdollisuudet vaikuttaa sydansairaan asemaan yhteiskunnallisesti. Kar-
patiat ry toimii kuten useat sairausryhmakohtaiset yhdistykset: kokoamalla sy-
danlihasairauksia sairastavat yhteen ja tuottamalla heille palveluita jo mainit-
tujen vertaistuen ja kurssitarjonnan lisaksi, myds vuositapaamisen ja nelja ker-

taa vuodessa ilmestyvan jasenlehden muodossa.

Opinnaytetyon aihe liittyy vahvasti yhdistystoiminnan kehittamiseen, yhteisol-
lisyyteen ja vapaaehtoisten toimijoiden moninaisiin taitoihin. Tehdessani pu-
helinhaastatteluja Karpatiat ry:n aktiiveille nousi esille vahvasti se, etta kaikilla
haastatelluilla oli hyvin samankaltainen ajatusmalli. Tarve saada vastasairas-
tuneet nopeasti tietoiseksi yhdistyksesta, pystya tarjoamaan laadukasta ver-

taistukea ja yhdistyksen kurssitarjonnan kasvattaminen.

2.1.1 Vertaistuki

Karpatiat ry:n ydintoimintaa on vertaistuki ja sen tarjoaminen. Yhdistys kayttaa
vertaistukitoimintaa tarkastellessa Sydanliiton mittareita. Karpatiat ry:lla toimi
vuonna 2023 yhteensa kuusitoista Karpalo-vertaistukiryhmaa maan laajuisena
verkostona, eri maakuntiin sijoittuen. Niiden lisaksi yhdistyksella on kaksi tay-
sin verkossa toimivaa Karpalo-ryhmaa. Vertaistukiryhmat ovat matalan kyn-
nyksen tapaamispaikkoja sairastuneille, jotka kaipaavat kokemustietoa sai-
raudestaan. Karpalo-ryhmat tarjoavat paikan uusien ihmisten tapaamiseen,
pitkien ystavyyssuhteiden luomiseen ja keskustelua rauhallisessa ymparis-
tossa. Ohessa suoritettu kahvittelu, jonka tarjoaminen poikkeaa huomattavasti
jokaisen kokoontuvan ryhman luoman kaytannon mukaisesti, ei ole kenelle-
kdan paaasia eivatkd nama ryhmat toimi syrjaytymisen estamisagendalla.
Ryhmanohjaaja on aina koulutettu vertaistukihenkild ja keskusteluaiheet pyo-
rivat ryhmassa kaikkia samalla tavalla koskettavan aiheen ymparilla, eli sydan-

sairauden kanssa arjessa parjaamisessa.
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Sydanliitto tarjoaa vertaistukea useissa eri muodoissa. Vertaistukea voi saa-
da kasvotusten, puhelimitse, lIahitapaamisissa, etana verkkotapaamisissa tai
muilla verkossa tapahtuvilla viestintamenetelmilla. Vertaistuki perustuu ihmi-
sen kohtaamiseen ja samankaltaisen kokemuksen jakamiseen ja ymmartami-
seen. Kaikki Sydanliiton vertaistukihenkildt ovat Sydanliiton kouluttamia ja teh-
neet vertaistukitoiminnan sopimuksen. Sopimus on maaraaikainen ja sen
kesto on nelja vuotta. Sopimuksessa vertaistukihenkilona sitoutuu salassapi-
tovelvollisuuteen kohtaamistensa osalta ja toimimaan vertaistukitoiminnan pe-
riaatteita noudattaen. Sydanliiton rekisterissa oli vuonna 2022 kuusisataakol-
mekymmenta vertaistukihenkiloa. Yhdistystoiminnan ollessa vapaaehtoista ja
vastikkeetonta toimintaa, vertaistukihenkildille ei makseta palkkaa. Sydanliiton
alaisuudessa toimiville, toiminnasta syntyneita kuluja voidaan kuitenkin kor-

vata mm. matkakorvausten muodossa. (Rikala, 2023.)

Vertaistuella on yhteiskunnallisesti suuri vaikutus sairastuneiden psyykkiseen
hyvinvointiin. Se mm. vahentaa yksinaisyyden tunnetta. Yksinaisyys vahentaa
elamanhalua ja nama kolmannen sektorin vertaistukiryhmat hoitavat inmisten
mielenterveytta ennaltaehkaisevasti. Yksinaisyytta tunteva inminen on voinut
vertaistuellisissa sosiaali- ja terveysalan jarjestdjen ryhmissa kaytyaan kokea
olevansa arvokas juuri sellaisena kuin on. Ennaltaehkaisevan tyon lisdksi moni
saa jalkikateista apua, kokea osallisuutta ja kokea kuuluvansa joukkoon.
(Harju, 2003, s. 136—138.)

Vertaistuen tarve perustuu ihmisten perusluonteeseen kuuluvaan yhtenaisyy-
den tunteen ja toisten samalaisten ihmisten tapaamisen kaipuuseen. Vain sa-

man kokenut voi tietaa, milta se tuntuu.

2.1.2 Kurssitoiminta

Aiemmin myods Sydanliitto on jarjestanyt sopeutumisvalmennuskursseja.
Avustusten kayttétarkoituksia oli paivitetty STEAnN toimesta niin, etta 2021 1ah-
tien yhdistysten kursseja ei voi pitaa nimella sopeutumisvalmennustoiminta,

koska Kelan tehtava on jarjestaa laakinnallistd kuntoutusta kurssimuotoisena
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ja tassa on ollut useiden sairasryhmien kohdalla paallekkaisyyksia. Toimin-
nassa saa kuitenkin edelleen kayttaa vetajina ammattilaisia tai ne voivat olla
vapaaehtoisten tyopanoksella toteutettuja. Vertaistuki on siis myos STEAnN

maaritelman mukaan STEA-avusteisen toiminnan ydinta. (STEA, n.d.a.)

Sydanliitto jarjestdaa ryhmamuotoisia kursseja ympari Suomea ja verkossa,
osan painottuessa sairastumiseen ja osan kehon tai mielen hyvinvointiin. Sy-
danliiton kurssit ovat maksuttomia. Osa kursseista ovat yleisesti sydansairaille
ja osa tietyille sairasryhmille. Naiden kurssien kautta moni loytaa tiensa Kar-

patiat ry:n jaseniksi. (Rikala, 2023.)

Karpatiat ry tarjoama vertaistuki esiintyy isossa roolissa myos kursseilla. Yh-
distys jarjestaa jasenistolleen kursseja, joita oli vuonna 2022 kolme. Vuonna
2022 toteutuneita kursseja oli Elédmaéa sydénlihassairauden kanssa, joka jar-
jestettiin seka kevat- etta syyskaudella ja Rohkeutta likkumiseen sydénlihas-
sairauden kanssa, joka jarjestettiin elokuussa. Vuonna 2023 toteutuneita E/&-
mé&éa sydénlihassairauden kanssa kursseja oli nelja, jotka jarjestettiin maalis-
kuussa, kesakuussa, syyskuussa ja marraskuussa. Kesakuussa jarjestetty
kurssi oli teemallinen ja teemana oli likkuminen. Eroa vuonna 2022 jarjestet-
tyyn liilkuntapainotteiseen kurssiin oli siis vain nimen vaihtuminen yhtenaisem-
maksi. Kursseilla annettava vertaistuki on usein vastasairastuneille ensimmai-
sia tilanteita, jossa he kohtaavat samaa sairastavia henkiloita. Kursseilla kay-
neilta keratty palaute, kohdistettuna Karpatiat ry:n vertaistukihenkilihin ja Sy-

danliiton ammattilaisiin, on ollut lahes taysin kiitettavaa (Saari-Hannibal, 2023).

Kurssien jarjestamiseen on saatu Sydanliiton hakemaa ja Karpatiat ry:lle
eteenpain siirrettyd STEA-avustusta 2021 20134,56 €, 2022 19137,80 € ja
2023 16311,12 € (Parssinen, 2023).
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2.2 Opinnaytetyon tavoite

Opinnaytetyon tavoitteena on mm. tuottaa Karpatiat ry:n toiminnanjohtajalle
tarvittavat mittarit seuraavaa avustushakemusta varten. Avustushakemuk-

sessa selvitetaan esimerkiksi, etta mita hyotya vertaistuesta on jasenistolle.

Opinnaytetyon tavoite on tulkita ja arvioida toiminnan tuloksellisuutta toimin-
nanjohtajan kanssa yhteistydssa rahoittajan edellyttamalla tavalla ja niiden
avulla auttaa Karpatiat ry:n raportointivuoden 2024 avustushakemuksen teke-
misessa. Kuviossa 2 kuvaan rahoituksen ja tuloksellisen toiminnan suhdetta

yhdistyksen toimintaan, mika toimii my6s opinnaytetyon viitekehyksena.

toiminnan rahoitus

s N\

YHDISTYS - VERTAISTUKI -JASENISTO -RAHOITTAJA

—_ A

tuloksellinen toiminta

Kuvio 2. Toimintaa kuvaava viitekehys

Karpatiat ry:n tuottama palvelutoiminto yhdistyksena jasenistolleen on vertais-
tuki. Toimintaa rahoitetaan avustuksella, jota haetaan rahoittajalta. Toiminnan
rahoituksen vastineeksi rahoittaja vaatii tuloksellista toimintaa, jonka toteutu-

mista tulee saanndllisesti raportoida.

Tyon ajankohtaisuutta osoittaa selkea tarve koko jarjestosektorilla. Viime vuo-

sina on noussut esille STEAn arvioinnin painottuminen vaikutuksen
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osoittamiseen jarjestdavustushakemuksissa. Aihe myos pysyy ajankohtai-
sena, koska rahoittaja tarkistaa toimintaa vuosittain. Karpatiat ry:lla oli viimei-
sin toiminnan tarkastus marraskuussa 2022, jossa todettiin joitain kehittamisen
tarpeita. Sydanliitolla on useita eri valtakunnallisia sairauskohtaisia yhdistyk-

sia, joille STEA rahoittajana on merkittavin avustusten myoéntaja.

Tilannetta muuttaa myos 1.1.2024 voimaan astunut Laki sosiaali- ja terveys-
alan yhdistysten ja saatididen rahoituksesta 284/2023, joka siirtaa Arpajais-
laista mm. STEAN saantelyn ja sdadokset sosiaali- ja terveysjarjestdjen avus-

tusasioiden neuvottelukunnan alaiseksi.

Yleisavustuksia saadaan toiminnan yllapitamiseksi. Jos avustus on erillisavus-
tus, sen kaytto ja kohdentaminen on esitettava selkeasti tiettyyn toimintoon tai
toimialaan. Yleisavustuksiksi luetaankin taten kaikki sellaiset avustukset, joita
ei voi kohdentaa yhteison tietylle toiminnolle. Paasaantoisesti, kuten tassakin
opinnaytetydssa kohteena olevassa yhdistyksessa, avustuksen myontaa jul-
kisyhteiso tai keskusjarjestd. Tassa tapauksessa myontajana on STEA. Avus-
tukset ovat yleensa luonteeltaan jatkuvia, muutaman vuoden tai vuodesta toi-
seen toistuvia. Karpatiat ry hakee avustusta ennakoivasti vuosittain. (Perala &
Perala, 2006, s. 114-115.) Valtiovarainministerié (n.d.) kayttaa nimiketta koh-
dennettu toiminta-avustus silloin, kun yleisavustusta on kohdennettu toimin-
nan tiettyyn osaan. STEA maarittda Karpatiat ry:n saaman avustuksen tal-
laiseksi, hakemuskaavakkeen ollessa nimeltaan Kohdennettu toiminta-avus-
tus Ak2.

2.3 Tutkimus- ja kehittamistehtavat

Opinnaytetyon alkuperainen kehittamistehtava oli selvittda Karpatiat ry:n toi-
minnan tuloksellisuuden mittaamiskeinoja. Alkuperainen suunnitelma ja ta-
voite muuttui matkan varrella avustushakemuksen laatimiseksi ja avustusha-
kemuksen mittareiden kehittamiseksi. Kehittamistehtavana ollut tuloksellisuu-
den mittareiden maarittely ja tuottaminen avustushakemuksen laatimisen tu-

eksi sailyi kuitenkin tarkeana osana avustushakemuksen laatimisprosessia.
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Organisaation suorituskykya mitattaessa toimintaan on perehdyttava syvalli-
sesti (Ojasalo ym., 2015, s. 69). Karpatiat ry:n jasenena, sekd muissa yhdis-
tyksissa aktiivisesti toimineena jarjestoaktiivina koen olevani kyvykas ymmar-
tamaan yhdistyksen toimintaa kokonaisuutena hyvin. Opinnaytetydssa sivut-
tavaa aihetta, eli vertaistukitoiminnan tuloksellisuuden mittaamista, vaikeuttaa
muun muassa se, ettei vapaaehtoistoimijoilta voi velvoittaa raportointia ja toi-
mia yhdistyksen toiminnan tuloksellisuuden selvitykseen. Haasteena on se,
ettei ole toiminnan luonteelle sopivaa kysella tai vaatia palautetta. Kaikkien
tyopanos ei myoskaan ole sama ja sen mittaaminen tai maaritteleminen voi
olla eriarvoistavaa. Riskina on myds, etta toiminta, jossa pitaa tehda saannol-
listd raportointia, muuttuisi vapaaehtoisille toimijoille vastenmieliseksi ja tama

aiheuttaisi poistumaa aktiivisissa toimijoissa.

Jarjestdjen ja yhdistysten, kolmannen sektorin toimijoiden tarjoama tuki vai-
keissa elamantilanteissa on hankala mitata ja tiedostan taman. Tallaisen tietyn
sairausryhman vertaistuellinen toiminta kuitenkin tavoittaa juuri kohderyh-
maansa. Tiedan kokemuksestani ryhmanohjaajana, etta erilaisissa ryhmissa

vertaistukea saaneet ovat kiitollisia saamastaan keskusteluavusta.

3 YHDISTYSTOIMINNAN TALOUS JA RAHOITUS

3.1 Yhdistystoiminta

Yhdistykset ovat yleishyodyllisia aatteellisia yhteisoja, eika niiden ole tarkoitus
tuottaa voittoa tai muuta taloudellista hyotya osallisilleen (Yhdistystietopankki,
n.d.). Yhdistystoiminta on yhdistyslain alaista toimintaa (Yhdistyslaki
503/1989, 1 luku 5 §). Aatteellisuudella tarkoitetaan yhteisen aatteen tai aate-
peran toteuttamista ja sen tarkoitus voidaan ymmartaa laajasti, aatteellisten
yhdistysten ollen kuitenkin kansalaisryhmia eri tarkoitusperilld, ajamassa

omaa agendaansa (STAT, 2023). Rekisterdity yhdistys voidaan merkita
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lyhenteella ry, kuten tdssa opinnaytetydssa toimeksiantajana oleva Karpatiat
ry esiintyy (Yhdistyslaki 503/1989, 9 luku, 50 §). Rekisterdity yhdistys on myds
oikeustoimikelpoinen (Yhdistyslaki 503/1989, 1 luku, 6 §). Rekisteroity yhdis-
tys voi tehda sopimuksia nimiinsa ja sen toimintaa ohjaa yhdistyslaki. Yhdis-
tyksen rekisterointi suoritetaan Patentti- ja rekisterihallituksen yhdistysrekiste-
riin. Rekisterdidyn yhdistyksen hallitus on vastuussa paatoksistaan yhdistyk-

selle. (Yhdistystietopankki, n.d.)

Yhdistykseen voi liittya kuka vain ja yleisimmin yhdistykseen liitytaan maksa-
malla jasenmaksu. Karpatiat ry:lla jasenmaksu on vuosittainen ja seuraavan
vuoden jasenmaksun maara paatetaan yhdistyksen vuosikokouksessa. Ja-
senmaksusta osa (vuonna 2023 9 €/jasen) menee kattojarjestolle, Sydanlii-
tolle, ja jaljelle jaavalla osuudella rahoitetaan yhdistyksen toimintaa, kuten
kurssitoimintaa ja vertaistukihenkildiden tydnohjauksesta syntyvia kuluja. Tau-

lukossa 1 toiminnanjohtajan toimittamia lukuja lahivuosilta.

Taulukko 1. Karpatiat ry:n saamat jasenmaksut viime vuosina
Vuosi 2021 2022 2023

Kertyma yht. € 19 432 18 575 18 855

Yhdistysten perustoimintoina voidaan pitaa yhteiskunnallisten palvelujen tuot-
tamista esim. ammatillisessa tai sosiaalisessa edunvalvonnassa. Yhdistayty-
mista suojaa Suomen perustuslaissa mainittu yhdistymisvapaus (Perustuslaki
1999/731, 2. luku, 13 §). Yhdistyksissa toimiminen perustuu vapaaehtoisuu-
teen. Yhdistyksien toiminnalla pyritdan vaikuttamaan yhteiskuntaan seka pa-
rantamaan kunkin yhdistyksen ideologiaa ja asemaa yleisessa tietoisuudessa.

Vapaaehtoisuustyota ei tehda taloudellista hyotya tavoitellen. (Suomi.fi, n.d.)

Tahan vapaaehtoistoiminnan palkkiottomuuteen, ja aiemmin mainitsemaani
raportoinnin vastenmielisyyteen liittyen, ratkaisu voi olla yhdistykselle palkattu
tyontekija. Karpatiat ry:lla avustushakemukseen liittyvat raportit hankittiin
aiemmin ostopalveluina (Rikala, 2023). Rahoitus haettiin silloin vielad jarjesto-

toiminnan suurimmalta rahoittajalta, Raha-automaattiyhdistyksen (RAY)
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avustustoiminnalta. STEA aloitti toimintansa, kun RAY ja Veikkaus yhdistyivat
vuonna 2017 (STEA, 2023a). Julkisen rahoituksen muututtua STEAN
alaiseksi, ostopalveluina tuotettu raportointi ei ollut enaa hyvaksyttavissa ja

Karpatiat ry:lle palkattiin toiminnanjohtaja (Rikala, 2023).

Yhdistyksella toiminnanjohtaja toimii aina hallituksen johdon ja valvonnan alla.
Toiminnanjohtaja ei voi toimia samanaikaisesti yhdistyksen hallituksessa. Hal-
lituksella on tydnantajavelvoite, jos yhdistyksella on palkkatyontekija. Toimin-
nanjohtajan toimenkuvan maarittelee yhdistyksen saannot tai se on kuvattu
kirjallisena tyosopimuksessa. Mm. toiminnanjohtajan nimenkirjoitusoikeus pi-
taa olla maaritelty ja se usein mainitaankin yhdistyksen sdannoissa. (Yhdistys-

tietopankki, n.d.)

3.2 Yhdistyksen talous ja rahoitus

Yhdistyksien taloudellista toiminnan luonnetta maaraa ja saatelee erilaiset lait,
mm. verolainsaadantd. Tuloverolain maaritelma yleishyddyllisesta yhteisosta
on vapaaehtoiseen kansalaistyohon perustuva harrastus- ja vapaa-ajantoimin-
taa harjoittava yhdistys, joka toimii yleiseksi hyvaksi yhteiskunnallisessa mie-
lessa (Tuloverolaki 1535/1992, 3. luku, 22 §).

Yleishyodylliset yhteisot ovat kuitenkin verovelvollisia elinkeinotuloista ja kiin-
teistotuloista. Elinkeinotuloina ei niiden kohdalla kuitenkaan pideta arpajais-,
myyjais-, huvitilaisuus-, tarjoilu- tai myyntituottoja, joilla yhteis6 rahoittaa toi-
mintaansa. (Tuloverolaki 1535/1992, 3. luku, 23 §.) Yleishyodyllisten yhdistys-
ten taloudellinen toiminta saa olla vain sellaista, joka sen saanndissa on mai-
nittu tai muuten valittdomasti liittyy toiminnan toteuttamiseen tai on muuten ta-
loudellisesti vahapatoista (Yhdistyslaki 503/1989, 1. luku, 5 §).

Yhdistys tarvitsee aina toimiakseen saanndllisen rahoituksen. Rahoitusta voi
muodostua luontaisesti jasenmaksuista, myyntituotoista tai palvelun tarjoami-
sesta muodostuvista tuloista. Iso osa yhdistyksista kuitenkin hakee yhteiskun-

nallisia avustuksia toimintansa rahoittamiseksi. Julkisten yhteisdjen rooli
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avustusten antajana on muuttunut palveluiden ostajaksi, ja sita kautta rahoi-
tuksen muoto on saattanut muuttua jopa aatteellisesta toiminnasta kilpailulli-
seen palveluntuottajan rooliin. (Perala & Perala, 2006, s. 253). Karpatiat ry:n
hakemaan STEAnN avustukseen liittyvat ehdot vaativat kilpailuneutraliteetin, eli
kieltavat kilpailutilanteen muodostamisen. Avustusta ei myoskaan saa kayttaa
kaupalliseen toimintaan, jota Karpatiat ry:n toiminta ei ole ja yhdistys tarjoaa
palveluitaan tarpeiltaan yhtenaiselle ryhmalle. Suomessa ei myodskaan ole

toista kilpailevaa yhdistysta.

STEAn maaritelma avustuksesta on, ettd se on harkinnanvarainen, STEAN
myodntamana valtion varoista otettu, julkinen rahoitus ilman valitonta vastiketta.
Kuten tassakin tapauksessa, saaja on rekisterdity yleishyodyllinen yhteiso,
joka edistaa terveydellistd ja sosiaalista hyvinvointia. (STEA, n.d.b, kohta

Avustus.)

Yhdistysten rahoitus syntyy yleensa palveluista saaduilla tuloilla, varainhan-
kinnalla, lahjoituksilla tai sijoitustoiminnan tuloilla, mutta hyvin harvoin vieraalla
paaomalla. Palvelujen rahoittaja tai korvauksen maksaja on myos usein eri
kuin palvelun saaja. Kolmannen sektorin merkitys yhteiskunnan peruspalvelui-
den kuormitusta vahentavana toimijana on merkittava. (Perala & Perala, 2006,
s. 254.)

Palvelutoiminnan ollessa ylijaamainen, myos rahoittajalla on ehtoja, miten ja
mihin varoja saa kayttaa. Yleisesti, mikali yljaama pitaisi palauttaa rahoitta-
jalle, se merkittaisiin kirjanpidossa velaksi rahoittajalle. Vaikka sopimusta yli-
jaaman palauttamisesta ei rahoittajan osalta olisikaan, ylijgaman kaytto tulee
kohdistaa aina sopimuksen edellyttamalla tavalla. Kirjanpitoasetuksen (KPA
1:6 §) mukaan nain sidotuista muodostuneet paaomat tulee esittaa taseessa
erikseen. (Perala & Perala, 2006, s. 254.) Karpatiat ry:lla ei ole ollut ylijagamaa
STEAnN avustuksesta, vaikkakin yhdistyksen kokonaistoiminta on ollut viime
vuosina hieman ylijadmaista. Avustuksen kayttd on ilmoitettu STEAn vaati-
malla tavalla hakemuksessa, yhdistyksen taloutta kuvaavissa tiedonannoissa

— joita ovat Karpatiat ry:n talousarvio, tilinpaatos ja toimintakertomus.
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Rahoittajat edellyttavat avointa ja ammattimaista raportointia myds yhdistysten
varojen hankinnasta ja niiden kaytosta. Tama estaa ja ennaltaehkaiseekin hy-
vin vaarinkaytosten mahdollisuuksia. (Perala & Perala, 2006, s. 254). STEA
vaatii yhdistykselta kirjapitolaissa saadetylla tavalla hoidettua kirjanpitoa, jotta

avustuksen kayttoa voidaan kirjanpidosta luotettavasti tarkastella.

Taloudellisen vastuun kanto koskee hallituksen jasenta, toiminnantarkastajaa
tai muita yhdistyksen hallinnollisia tehtavia suorittavaa. He ovat velvollisia kor-
vaamaan vahinkoja, jotka aiheuttavat yhdistykselle tahallisesti tai tuottamuk-
sellisesti. (Yhdistyslaki 503/1989, 6. luku, 39 §.)

3.3 STEA-avustus

STEA on Karpatiat ry:n toiminnan suurin rahoittaja. STEA myontaa avustuksia
kotimaisille sosiaali- ja terveysalan jarjestoille. Se myods valvoo ja arvioi avus-
tuksilla rahoitetun toiminnan tuloksia ja tekee saannallisia toiminnantarkastuk-

sia jarjestoille, joille avustuksia on myonnetty. (STEA, 2022.)

STEA on itsenadinen viranomainen, joka toimii sosiaali- ja terveysministerion
alaisuudessa. STEA vastaa mm. erilaisille jarjestdille myonnettavien avustus-
ten hakemuskasittelysta. Se on myds valvova viranomainen, joka arvioi avus-
tuksilla rahoitetun toiminnan tuloksellisuutta ja valmistelee mahdollisiin takai-
sinperintoihin liittyvat esitykset sosiaali- ja terveysministeridlle. STEAlle toimi-
tetaan vuosittain yli kaksituhatta avustushakemusta. Tyodllistettyja virkahenki-
I6itd on neljakymmentaseitseman ja avustushakemusten lisaksi STEA kasitte-
lee vajaa kaksituhatta tuloksellisuusraporttia ja yli kolmetuhatta erilaista avus-
tuskohteiden vuosiselvitysta. (STEA, 2023b.)

Avustus on harkinnanvarainen julkinen rahoitus, jota voidaan hakea ja myon-
taa sosiaali- ja terveysministerion hallinnoimasta STEAsta. STEAN rahoitus on
valtion talousarvioon maaritelty maararaha, jota voidaan myontaa muulle kuin
valtion virastolle tai laitokselle. STEA-avustusten mydntaminen on aina harkin-

nanvaraista eika niitd saa jatkuvana, maaraaikaisena paatoksena. Avustuksia



20

myonnetaan oikeuskelpoisille yhdistysrekisteriin kirjatuille yleishyddyllisille yh-
distyksille, eika avustuksia myonneta yksityishenkildille. (STEA, n.d.b, kohta

Avustus.)

STEA-avustuksia oli myodnnetty valtakunnallisille kansanterveyssaatioille
vuonna 2020 arviolta noin 42 miljoonaa euroa. Tallaisia valtakunnallisia toimi-
joita ovat mm. Sydanliitto, Mieli ry, EHYT ry, Invalidiliitto ry, SPR ja MLL ry.
Yhteensa STEAN raha-avustukset ovat olleet vuonna 2020 198 miljoona eu-
roa. (Peltosalmi ym., 2022, s. 116-117.)

Valtionavustuslaki (688/2001, 1.luku § 4 maaritelmat) toteaa, etta julkisella tu-
ella tarkoitetaan valtion, kunnan tai muun julkisyhteison tai julkisoikeudellisen
laitoksen tai saation antamaa tai sen varoista maksettavaa avustusta ja tassa

opinnaytetydssa Karpatiat ry:n saama STEA-avustus on tallaista.

Valtionavustuksen on tultava kaytettavaksi yhteiskunnallisesti hyvaksyttavaan
kayttédn. Sen on oltava toiminnan laatuun ja laajuuteen ja muuhun saatuun
julkiseen tukeen nahden tarpeellista. Valtionavustuksen myontaminen ei saa
vaaristaa kilpailua ja markkinoiden toimintaa kuin vahaisissa maarin. (Valtion-
avustuslaki 688/2001, 2. luku, 7 §.) Avustuksen tulee myos kohdistua avustus-
toiminnalle maariteltyyn kokonaisuuteen ja avustuksen myontamiseen tulee

olla huomioitu hakijan omat varat (Valtionavustuslaki 688/2001, 4. luku 13 §).

STEA on maaritellyt avustukset neljaan eri avustuskokonaisuuteen:

1. Jarjestdjen toimintaedellytysten vahvistaminen

2. Terveyden edistaminen seka tyo- ja toimintakyvyn vahvistaminen

3. Osallisuuden, toimijuuden ja arjenhallinnan tukeminen

4. Kriisiauttaminen ja arjen turvallisuuden edistaminen
STEAIlla on kullekin avustuslajille saadun avustuksen kayttda rajoittavat ehdot.
(STEA, n.d., kohta Avustuskokonaisuus.) Karpatiat ry hakee avustusta sydan-

lihassairaiden terveyden edistamisen vahvistamiseksi (2. kokonaisuus).
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3.4 Avustushakemuksen sisalto ja kasittely

STEAnN avustushakemusta haetaan porrastetusti kahtena ajankohtana; uusia
avustuksia hakevat huhti-toukokuussa ja jo myonnetylle avustukselle tehdaan
jatkoavustushakemus elo-syyskuussa (STEA, 2023c, s. 3). Alkuvuodesta
avustusta hakeneelle toimitetaan sosiaali- ja terveysministerion hallinnollinen
paatos, joka on avustuksen saajan tarkein dokumentti. Dokumentissa on lis-
tattuna tiedot avustuksen myontamisesta (tai hylkdamisesta), paatoksen pe-
rustelut, myontamisperuste ja avustuksen kayttotarkoitus, avustuksen maara
euroissa, koska avustus maksetaan ja maksutapa seka muut ehdot ja rajoituk-
set. (STEA, n.d.b, kohta Avustuspaatos.)

Avustushakemus tehddan STEAn verkkoasioinnissa. Ennen hakemuksen
tayttéa ja lahettamista, verkkoasiointiin tulee luoda profiili, jossa organisaation
(tassa tapauksessa yhdistyksen) nimenkirjoitusoikeudellinen henkilo rekiste-
roityy palvelun paakayttajaksi. Prosessissa henkildllisyys varmistetaan
Suomi.fi-tunnistautumispalvelussa, ja profiiliin liitetdan Patentti- ja rekisterihal-
lituksen yhdistysrekisteriote seka hakijaorganisaation saannét. STEA voi pyy-
taa toimijalta selvityspyynndn muodossa viela toimintakertomuksen ja tilinpaa-
tostiedot edellisen tilikauden toiminnasta. (STEA, 2023c, s. 5-6.)

Avustuksen saamiseen on my0s esteita. Avustusta ei kasitella, jos se myohas-
tyy annetusta maaraajasta. Opinnaytetydssa valmistellun Karpatiat ry:n avus-
tushakemuksen jattdaika oli 2.10.2023 klo 16:15. Avustusta ei myonneta, jos
edellisen avustuksen kaytosta ei ole tehty selvitysta maaraaikaan mennessa.
Avustuksen tulee olla toimintaan kohdennettua, joten sita ei voida myontaa,
jos sen hakemisen toiminta kuuluu kunnan, valtion tai muun viranomaisen jar-

jestamisvastuun piiriin. (STEA, n.d.b, kohta Avustus.)
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4 TULOKSELLISUUSRAPORTTI JA TULOKSELLISUUDEN AR-
VIOINTI

Tuloksellisuusraportilla mitataan jarjestojen perustoimintaa. Karpatiat ry:n
osalta perustoimintaa on edunvalvonta ja vaikuttamistoiminta, joita ovat tapaa-
miset eri muodoissaan ja kurssitoiminta ohjaustoimintana. Muita toimintamuo-
toja voi olla esimerkiksi Karpatiat ry:n erilaiset verkostoitumistilaisuudet (mm.
vuositapaaminen, yhdistyksen jarjestamat vertaistukihenkildiden koulutukset)
ja erilaisten materiaalien tuottaminen (mm. yhdistyksen jasenlehti ja yhdistyk-

sen esitteet).

Tuloksellisuuden arviointiin tarvitaan myos kohderyhma. Kohderyhma on ra-
hoitetun toiminnan alle kohdistuva joukko, tassa tapauksessa yhdistyksen ja-
senistdon kuuluvat ihmiset, joiden terveytta ja hyvinvointia toiminnalla ediste-
taan. (STEA, n.d.b, kohta Kohderyhma.) Tuloksellisuusraportilla raportoidaan
myos kohtaamiskerroista, joita voi olla kasvotusten, puhelimitse tai verkossa
tapahtuvat kohderyhman tapaamiset. Tuloksellisuusraportilla kohtaamisker-
roiksi ei raportoida kuitenkaan tavoitettuja maaria, esimerkiksi verkossa tapah-
tuneiden julkaisujen lukijamaaria tai katselukertoja, uutiskirjeiden vastaanotta-
jamaaria tai muita tunnuslukuja. (STEA, n.d.b, kohdat Kohtaaminen ja Kohtaa-

miskerta.)

Opinnaytetyon alkuperainen aihe oli Tuloksellisuuden osoittaminen jarjestotoi-
minnassa. Aiheen muututtua, koin, etta koska tuloksellisuusraportointi on kui-
tenkin olennainen osa STEAN avustusta ja sen kaytdn seurantaa, sita ei tar-
vitse, eika voi poistaa opinnaytetyosta. Laadin STEAa koskevasta toiminnasta

kuvion, jolla kuvaan hakemusprosessin aikajanaa (kuvio 3).
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Kuvio 3. STEAn hakemusprosessi aikajanana

Ep— Y
b

STEAnN avustushakemus jatetaan avustuksen kohdevuotta edeltavan vuoden
syyskaudella. Tata opinnaytetyota koskevan avustushakemuksen palautus ol
1.10.2023. Avustushakemuksesta tulee avustusehdotus saman vuoden ai-
kana, yleensa heti joulukuun alussa. Tahan opinnaytetyohon liittyvan avustus-
hakemuksen avustusehdotus tuli 1.12.2023. Siihen liittyvat korjausehdotukset

tuli tdydentaa ja palauttaa 10.1.2024 mennessa.

Tuloksellisuusraportti, koskien avustusta raportoitavalta vuodelta 2023 (rapor-
tissa peilataan vuoden 2022 tavoitteiden toteutumat tuloksellisuuden seuran-
nasta, arvioinnista ja kehitystavoista raportointivuonna 2023) tulee palauttaa
1.3.2024 mennessa. Tuloksellisuusraportti Ak2 sisaltaa perustietojen lisaksi
osiot yhteistydsta (vapaaehtoiset ja yhteistydkumppanit), kohderyhmista, toi-
minnasta (toiminta ja tuotokset) ja tuloksista.

Osallistuin tammikuussa 2023 STEAn jarjestamaan arviointikoulutukseen.
Koulutus oli eténa ja siina tarkasteltiin tuloksellisuusraportointia STEAlle. Kou-
lutuksessa tuloksellisuusraportoinnin keskeisimmiksi ydinkohdiksi nousivat ke-

hittdmishaasteet tulosten osoittamisessa ja raportoinnissa.
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5 OPINNAYTETYOSSA KAYTETTAVAT MENETELMAT

5.1 Tutkimusote

Maarallinen tutkimusmenetelma auttaa tydssa selvittdmaan asiaongelmaa,
asiaongelman ollessa tuloksellisuuden mittaaminen (Vilkka & Airaksinen,
2003, s. 60). Maarallinen tutkimus vaatii mittareita, jotta voidaan mitata muut-
tujia. Johtuen muuttujan ominaisuuksista, mittareita ja mittausarvoja on erilai-
sia. Mittauksessa voidaan kayttaa mitta-asteikkoja, jotka vaikuttavat saadun
tiedon tarkkuuteen ja tiedon jakautumiseen. (Kananen, 2014, s. 140.) Mittaa-
misessa on huomioitava, etta kaikki vaikuttaa kaikkeen. Kysymyksien asettelu
ja muotoilu voi olla ohjaavaa ja samaa ilmi6ta voidaankin mitata erilaisilla mit-
tareilla. (Kananen, 2014, s. 141.)

Konstruktiivinen tutkimus on usein pitkaan kestava, sitoutumista ja pitkajantei-
syytta vaativa tutkimuksen prosessi. Siina eri vaiheiden dokumentointi ja kay-
tettavien metodien perustelu on tarkeaa. (Ojasalo ym., 2015, s. 67.) Konstruk-
tiivisen tutkimusotteen tavalla pyrkimys olisi selvittda vertaistukiryhmassa ka-
vijan nakokulmaa ja opinnaytetydssani varovaisesti ehka mitata ryhmanohjaa-
jan arvontuotantoa. Ajatuksena ei ollut keksia pyoraa uudelleen, mutta mah-
dollisesti myods kehitellda uusia palveluprosesseja vanhojen rinnalle. Yhdistys
on kerannyt tietoa aiemminkin erilaisilla kyselyilla ja tulee keraamaan sita jat-

kossakin rahoituksen paalahteen ollessa STEAn avustus.

Laadullinen tutkimusmenetelma keraa aineiston yksildilta tai ryhmilta kayttaen
lomake- tai teemahaastatteluja (Vilkka & Airaksinen, 2003, s. 63). Tietoa on
tarkoitus kerata myods haastattelemalla asiantuntijoita ja luoda silla teoreettista
syvyytta opinnaytetydssa kaytyyn pohdintaan (Vilkka & Airaksinen, 2003, s.
64). Opinnaytetydssa kerattiin kaikki materiaali sahkoisina kaavakkeina ja ana-

lysointi tapahtui mm. hyddyntaen jo olemassa olevia mittaristoja.
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5.2 Haastattelut

Haastattelu kannattaa yhdistda muihin menetelmiin, jotta silla saadaan tutki-
musta tukevaa lisdaineistoa. Puolistrukturoitu haastattelu, eli teemahaastat-
telu sallii haastattelun vapaamuotoisuuden. Haastattelumenetelmiin ja struktu-
rointiin vaikuttaa kuinka paljon haastattelija voi itse joustaa tilanteessa. (Oja-
salo ym., 2015, s. 106.) Paadyin kayttamaan puolistrukturoitua haastattelun
muotoa. Valitsin haastateltavat henkilot harkinnanvaraisesti. Heidan ase-
mansa yhdistyksessa, heidan tuntemuksensa yhdistyksen toiminnasta ja sen
taloudesta, seka haastateltavien ennalta tiedossa olevat kyvyt kuvailla sanal-
lisesti aihealuetta, muodostivat eliittiotantaa muistuttavan kriteeriston. Talla
kriteeristolla saisin aikaiseksi toivomani vuorovaikutuksellisen keskustelun.
Lahestyin haastateltavia ensin sahkopostitse, jotta he pystyivat ehdottamaan
heille sopivaa ajankohtaa. Koin tilanteen itselleni miellyttavaksi, jarjestin tyo-
pisteen niin, ettd minulla oli molemmat kadet vapaana ja pystyin tekemaan
hyvin muistiinpanoja puhelun aikana. Kysymykset oli laadittu etukateen, mutta
itse puhelun aikana sallin vastaajien valita itse teeman, josta aloittaa ja annoin

tarpeen tullen mahdollisuuden palata aiempiin kysymyksiin.

Haastattelin kolmea Karpatiat ry:n toiminnassa aktiivisesti mukana olevaa hen-
kiloa puhelimitse ja laadin haastatteluista muistiot, joita olen hyodyntanyt tyoni
teoriaosuudessa. Haastattelupuhelut olivat keskustelunomaisia ja johdattelin
siirtymat niin, etta kaikki kysymykset kaytiin lapi. Kysymykset olivat:

e Mika on sinun mielestasi yhdistyksen tarve kolmannen sektorin toimi-

jana?

¢ Millainen on sinun mielestasi yhdistyksen rooli kolmannen sektorin toi-
mijana?

e Jos yhdistysta ei olisi koskaan ollut, miten olisit tayttanyt sen luoman
tarpeen?

e Mitd Karpatiat ry sinun mielestasi tekee?

Puhelut tapahtuivat eri paivind yhden viikon aikana ja kestivat puolesta tun-
nista tuntiin. Kirjoitin muistiinpanot puheluiden aikana ja oikoluin ne heti puhe-
luiden jalkeen. En kokenut tarpeelliseksi aanittaa ja litteroida haastatteluja,
koska kyseessa ei ollut tutkimukselle olennainen tiedonkeruumenetelma. Kai-

pasin lahinna ideoiden pallottelua muiden yhdistyksen toiminnassa aktiivisesti
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toimivien ihmisten kanssa. Olen hyddyntanyt haastatteluja myds tiedonlah-

teina haastateltavien ollessa yhdistyksen toimintaan liittyvia asiantuntijoita.

Haastatteluissa haastateltavien samankaltaisuus korostui ja uskoisin, etta
vaikka olisin toistanut haastatteluja laajemmalle, esim. ulottuvaksi koko jase-
nistoon, vastaukset olisivat osittain nivoutuneet viela yhtenaisemmiksi. Tai toi-
saalta vastaukset olisivat hajautuneet laajemmalle ns. vaariin vastauksiin,
koska rivijasenella menee usein sydanyhteison kasitteet sekaisin. Jasenen on

usein vaikea hahmottaa Sydanliiton, sydanpiirin ja sydanyhdistyksen eroja.

Haastatteluissa Karpatiat ry:n tehtavaksi nimettiin taysin yksimielisesti vertais-
tuki. Yhdistyksen tarve kolmannen sektorin toimijana on alati kasvava. Sairas-
tuneita liittyy tasaisesti lisaa ja vertaistuki nimetaan saaduissa palautteissa la-
hes aina syyksi, miksi yhdistykseen liitytaan. Jos yhdistysta ei olisi ollut tarjoa-
massa vertaistukea, psyykkisen jaksamisen ja kuntoutumisen polku olisi ollut
nykyista pidempi ja hankalampi. Sydanliiton kautta haettavien vertaistukihen-
kiloiden rooli olisi varmasti erilainen ja haastavampi. Talla hetkella vertaistuki-
henkilot saavat omasta yhdistyksesta lisakoulutusta ja tukea kontaktiverkoston

muodossa, ilman sita vertaistukihenkild saattaisi kokea jaaneensa yksin.

Karpatiat ry:n rooli kolmannella sektorilla on yhteisdperustaisen toimijan tyyp-
pinen (taulukko 2). Toiminnan tarkeys yhteiskunnallisesta nakokulmasta ko-
rostui tekemissani puhelinhaastatteluissa, joissa tiedostettiin aina julkisen ter-
veydenhuollon resurssien vahyys ja yhdistyksen roolin merkitys niiltd puuttu-
vien palvelujen ja toimintojen korvaajana. Karpatiat ry:n tarjoama palvelu on

vertaistuki talle tietylle sydansairaiden ryhmalle.
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Taulukko 2. Kuvaus kolmannen sektorin toimijuuden muodoista (Rantamaki,

2016)
Yhteisoperustainen | Yhteiso-asian- | Ammattilais-
toimija tuntija-hybridi yhteisohybridi
Omistajuus | Toiminnan paamaa- | Kansalaiset ja Julkisen ja kol-

raan sitoutuneet kan-
salaiset

sote-ammattilai-
set

mannen sektorin
yhteisot

Paatosvalta

Hallitus (kansalaiset,
palvelun kayttajat) ja
jasenisto yhdessa;
matala organisaatio;
yhteiséllinen toiminta-
kulttuuri

Hallitus (kansa-
laiset, asiantunti-
jat ja tyontekijat),
palkattu johtaja,
aktiivijasenet;
yhdistelma yhtei-
sollista ja tehta-
vakeskeista toi-
mintakulttuuria

Palkattu johtaja
seka keskeisten
sidosryhmien
paattajatasoa
edustava halli-
tus; tehtavakes-
keinen toiminta-
kulttuuri

rooli, vapaaehtoisten
osuus merkittava

Toiminnal- | Vaikuttaminen ja ver- | Palvelutuotanto, | Palvelutuotanto
liset priori- | taistuen tarjoaminen, | myds omaehtoi- | (laadukkuus)
teetit palvelutuotanto nai- nen palvelu- ja

den ohella, arjessa virkistystoiminta

selviytymista tukevat | seka tiedon jaka-

palvelut minen
Taloudelli- | Avustukset ja palve- | Palvelujen myyn- | Palvelujen myyn-
set resurs- | lujen myyntitulot; toi- | titulot; voitto yh- | titulot; voitto toi-
sit mintaa resurssien teishyodylliseen | minnan ja henki-

puitteissa toimintaan I6kunnan kehitta-

miseen

Inhimilliset | Palkatun henkilokun- | Ammattilaiset, Selkea ero am-
resurssit nan koordinaattori- vapaaehtoiset matillisen ja va-

rajatuissa tehta-
vissa

paaehtoistoimin-
nan valilla

Yhdistyksissa toimivien aktiivien yleishyodyllinen toiminta on muuta, kuin ta-

loudellisen hyddyn tavoittelemista. Halu toimia voimistuu usein osallisuuden

tunteen tuomasta mielihyvasta. Yhdistystoiminnassa aktiivien tuoma apu ver-

taistuen muodossa on kriittisen tarkeassa roolissa, kun vastasairastunut hakee

keinoja selviytya identiteetin muutoksesta tai kun han sopeutuu elamaan sai-

rauden kanssa. Jarjestojen ja yleishyodyllisten yhdistysten tuoma tuki tavoittaa

hyvin pienet vaestoryhmat, ja nain mm. potilasyhdistykset tuottavat ns. kol-

mannen sektorin toimintaa. (Jussila ym., 2019, s. 15-16.) Tama tunnustettu

toiminta on myds yhdistykselle tarkea peruste saada rahallista avustusta.
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6 TOTEUTUS JA TULOS

6.1 Suunnitelma

Osallistuttuani STEAN jarjestamaan toiminnan tuloksellisuuden osoittamiseen
ja tulosmittareihin liittyvaan arviointikoulutukseen, hahmottelin mielessani
suunnitelmaa tulevan avustushakemuksen tekoon. Koulutuksen ollessa rapor-
tointiin liittyvaa, se antoi hyvaa osviittaa siita, millaisia mittaristoja tulee avus-

tushakemukseen luoda, jotta toteutunutta tulosta voidaan mitata.

STEAnN avustushakemuksen laatimiseen ei vaadita akateemista koulutusta.
Hakemuksia tayttavat ns. tavalliset inmiset, jotka toimivat yhdistysaktiiveina.
STEAnN hakemukseen tuleekin hyodyntaa konkreettisia ja mahdollisimman yk-
sinkertaisia mittareita, joilla havainnollistetaan, miten toiminnan kehittdmisesta
tavoitetaan parhaiten hydty. Osassa toiminnoista ei ole helppoa saada tuloksia
kyselyilla, mutta pelkastaan ilmoittamalla, etta on toimintaa, ei onnistuneesti
tai hyvaksyttavasti pystyta osoittamaan tuloksia. Koulutuksesta saatu karki oli-
kKin, etta tuloksellisuusraportoinnissa pitaa pyrkia osoittamaan avustuksesta
saatu tulos. Tuloksen osoittaminen tapahtuu mm. arvioimalla, kuinka usein mi-
takin interaktiota on tapahtunut ja miten sita on arvioitu. Arvioinnissa tulee
myds osoittaa, miten toiminta on auttanut avustuskohteena ollutta kohderyh-

maa. Tahan soveltuvat mm. maaralliset ja laadulliset arviointikriteerit ja -tavat.

Jossain vaiheessa tyota kasityksen maara kasvoi siina maarin, etta tajusin
avustushakemuksen ja tuloksellisuusraportoinnin olevan saman prosessin eri
vaiheita. Alkujaan suunnitelmanani ei ollut tehda itse avustushakemusta, vaan
tuottaa siihen vain materiaalia. Kuitenkin tarjoutuneen mahdollisuuden kautta
osallistuin myos lopulliseen avustushakemuksen laadintaprosessiin. Tassa
vaiheessa oli yhdistykselle tullut rahoittajalta selkea viesti siita, etta tallaise-
naan hakemus ei tuottaisi ilman radikaalia muutosta onnistunutta tulosta.

Avustushakemus tuli tehda kokonaan uusiksi.
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6.2 Toteutus

Toiminnallisen opinnaytetyon tavoite on, ettd aineiston keraamisesta tulee
mahdollisimman vahan haittaa toimeksiantajalle (Kostamo ym., 2022, s. 53).
Kokosin opinnaytetyon aineistoa mahdollisimman pitkalle itsenaisesti interne-
tista ja hyodynsin toimeksiantajan aiempia STEAnN raportteja. Aineistona olen
hyodyntanyt Karpatiat ry:n toiminnassa muodostuneita raportteja, toimintaa
saatelevaa laintulkintaa ja raportointia ohjaavia saantoja ja saadoksia (STEA),
seka haastattelujen avulla yhdistyksen arjessa aktiivisesti toimineiden ihmis-

ten kokemuksia ja kasityksia aiheesta (Kostamo ym., 2022, s. 46).

Mika olisi paras tapa tarkastella Karpatiat ry:n toiminnan tuloksellisuutta?
Opinnaytety6ta suunnitellessa ajattelin arvioivani sitd mm. vertaistuen ryhma-
toiminnasta tehtyja kyselytuloksia analysoimalla. Tehdessani Webropol-kyse-
lya ryhmien toiminnan hyodyllisyydesta, hyddynsin STEAn olemassa olevia tu-
loksellisuusmittareita ja yleisesti kaytdssa olevia mittareita, kuten Tyoterveys-
laitoksen Kykyviisaria, THL:n kehittdmaa osallisuusindikaattoria (Experiences
of Social Inclusion Scale, ESIS) tai THL:n TOIMIA-mittarien Koettu yksinaisyys
-mittaria (Tiikkainen, 2017; THL, 2023; Tyoterveyslaitos, 2023). Hakemusta
laatiessa tuli huomioida, etta kyseessa oli ensisijaisesti yhden tietyn avustuk-
sen hakeminen ja STEAnN tuloksellisuusmittaristot ovat sidoksissa hakemuk-
seen kirjattuihin tavoitteisiin. Naita kyselyyn laatimiani mittareita ei voitu kayt-
taa avustushakemuksen tavoitteisiin tai tuloksen mittaamiseen. Jatkossa, ja-
senistolle tehtavien kyselyiden mittarit muodostuvat mukailemaan kuluvan ra-
portointivuoden avustushakemusta vastaavaksi, jotta naita mittareita voidaan
hyodyntaa joko suoraan tai vahaisella muuntamisella STEAnN tuloksellisuusra-
porttia ajatellen. Odotuksena on esim. tavoitetun kohderyhman kasvu tai pro-
sentuaalisesti parantunut kyselypalaute, joko maarallisesti (kavijamaaraan

suhteutettu kasvanut palautteen maara) tai laadullisesti (kavijoiden kasvanut

tyytyvaisyys).

Aikomukseni oli paattaa toimintamenetelmat tydon edetessa. Paaajatuksena oli
edeta haastattelemalla entista ja nykyista toiminnanjohtajaa. Kyselyn olin suo-

rittanut opintojen aiemmassa vaiheessa. Se tehtiin jasenistdlle, kohdistuen
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vertaistuen ryhmissa kayville ja ajatuksena oli tehda toinen kysely tilanteen
kehittymisesta. Tama kysely jai toiminnanjohtajan kiireiden vuoksi toisinta-
matta ennen avustushakemuksen laatimista. Kyselyita toistetaan ja tuloksia
pyritaan hyoédyntamaan jo mm. 2024 kevaalla STEAlle tehtavassa (raportoin-
tivuoden 2023) tuloksellisuusraportissa, mutta erityisesti vuonna 2025 tapah-

tuvassa raportointivuoden 2024 arvioinnissa.

Aikataulullisesti opinnaytetyoni ei edennyt suunnitellusti. Loppukesasta 2023
jouduin toteamaan, ettd omat aikataululliset suunnitelmani eivat pitaneet. Olin
informoinut toimeksiantajaa useita kertoja, etta aloitan tyéharjoittelun 1.9.2023
ja etta haluaisin edistaa projektia ennen sita. Pitkan hiljaiselon jalkeen harkitsin
jo erilaisia varasuunnitelmia ja opinnaytetydn rakenteen muutoksia, oman
opinnaytetydprosessin edetessa seminaarivaiheeseen. Saimme kuitenkin teh-
tya 18.9.2023 toiminnanjohtaja Timo Parssisen kanssa aikataulun viikolle 39

raportin laatimiseksi. Pidin opinnaytety6seminaarin 28.9.2023.

6.3 Avustushakemus

Teimme avustushakemusta (liite 1) Timo Parssisen kanssa intensiivisesti
syyskuun lopulla, osittain etana ja lopuksi kasvokkain tyostaen. Alustimme ha-
kemuksen tayttda ensin yhteiseen tiedostoon, jotta saimme hakemuksen mah-

dollisimman pitkalle ennen varsinaista STEAnN asiointipalveluun syoéttda.

Avustushakemusta tehdessa pyrittiin huomioimaan kuitenkin koko ajan myos
yhdistyksen aiemmat hakemukset, jotta yhdistyksen historia pysyisi mukana
eikd olennaisia osa-alueita putoaisi epahuomiossa pois. Kavimme ennen
avustushakemuksen tayttéa lapi aiempien vuosien avustushakemuksia ja py-
rimme koostamaan ja hyodyntamaan niista osia mukaan. Avustushakemus oli

kuitenkin tarkoitus tehda, ja tehtiinkin, alusta ns. tyhjalle taululle.

Tayttamiseen meni noin kolmekymmenta henkilotyotuntia. Taytimme hake-
musta Parssisen kanssa yhden viikonlopun. Turvauduimme STEAn hake-

musoppaaseen ja kavimme opasta lapi lukemattomia kertoja viikonlopun
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aikana. Kuvaan hakemuksen kohtia alaluvuissa 6.3.1-6.3.3. Avustushake-
muksen taytdssa on hyddynnetty myés STEAnN raportointikoulutuksessa kay-

tettya polkua, jota kuvataan seuraavalla tavalla (kuvio 4).
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‘J TUOTOKSET

G )

@

TULOSTEN ARVIOINTI

TAVOITELTU RESURSSIT TAVOITETUT
o MUUTOS I KOHDERYHMAT
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|
]
]
I
I
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I
]
]
]

AIKAANSAADUT
TULOKSET

Kuvio 4. STEA Toiminnan tavoitteet ja tulokset (STEA, 2023d, s. 19)

Avustusoppaassa ja STEAN raportointiin littyneessa koulutuksessa esitetyssa
kuviossa kuvataan avustuskohteen vaikutusketjua. Prosessikaaviossa esiintyy
tavoitellut tarpeet, resurssit, tavoiteltu kohderyhma, toiminta ja tuotokset, tu-

lokset ja mittarit.

Avustushakemus taytettiin STEAn verkkopalvelussa Excel-taulukon tyyppi-
sesti. Hakemuksen ruuduissa oli rajoitteita, mm. maksimimerkkimaara, joka
vaihteli viidensadan ja tuhannen viidensadan merkin valilla. Opinnaytetyon liit-
teena (liite 2) on kuvakaappaus verkkopalvelusta, josta tata taulukkoa voi tar-
kastella lisaa. Taytettyyn avustushakemukseen kokonaisuudessaan voi tutus-

tua opinnaytetyon liitteessa (liite 1).
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Avustushakemuksen runko muodostui lokeroista ja neljasta valisivusta. Itse
avustushakemukseen olisi voinut laittaa enintaan seitseman tavoitetta. Avus-
tushakemuksessa tavoitteita kuvatessa toistuivat samat maaritelmat:

Tavoite

Kohderyhma
Toiminta ja tuotokset
Tulokset

6.3.1 Tavoitteet

Jotta avustushakemus saatiin paivitettya rahoittajan vaatimalla tavalla, pro-
sessi vaati sen, etta kaikki tavoitteet piti muodostaa uudelleen. Aiemmin Kar-
patiat ry:n avustushakemuksessa (raportointivuosi 2023) tavoitteina oli ollut
yhdistyksen tuottamat toiminnot, esim. ”Vetovoimainen toiminta ja vapaaeh-
toistyd sekéa hyvinvoivat vapaaehtoistoimijat” seka "Sydénlihassairastuneet ja
laheiset, terveydenhuollon ammattilaiset sekéa kaikki asiasta kiinnostunet 16y-
tévét yhdistyksen tarjoaman toiminnan vaivattomasti ja asuinpaikasta riippu-
matta”. Nama tuli muuttaa. Muutoksien jalkeen opinnaytety6ta koskevan ra-
portointivuoden 2024 avustushakemuksessa tavoitteet muodostuivat STEAn
ohjeistuksen mukaisesti selkeiksi ja konkreettisiksi tavoitteiksi, jotka eivat si-
salla yhdistyksen toimintaa. Tavoitteet eivat ole yhdistyksen toimintaa, vaan
yhdistyksen jasenten, eli sairastuneiden toimintaa. Avustushakemukseen paa-
dyttiin luomaan kuusi tavoitetta. Paadyimme tavoitteisiin toiminnanjohtaja
Parssisen kanssa STEAIlta saadun palautteen ohjaamina:

1. Sairastuneiden itsehoito vahvistuu

2. Sairastuneet parantavat ja yllapitavét kuntoaan liikunnalla

3. Sydénlihassairastuneiden riski saada muita syddn- ja oheissairauksia
védhenee

4. Sairastuneen toiveikkuus paranee

5. Sairastuneen ja ldheisen yksinéisyys vdhenee

6. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla on hyvét valmiudet tarjota tietoa
Karpatiat ry:n tarjoamasta tuesta

Kohderyhmaksi kirjattiin kaikissa avustushakemuksen tavoitteissa Sydénli-
hassairastuneet ja ldheiset. Kohderyhma muodostui yhdistyksen, Sydanliiton
ja STEAnN toiminnoissa kaytetyista termeista. Laheisten osallistaminen ja huo-

miointi kaikessa toteutuksessa on noussut Karpatiat ry:n toiminnassa koko
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ajan enenevassa maarin, joten se nahtiin tarkeaksi huomioida otsikointitasosta
alkaen. Tavoitteessa 6 kohderyhmaa on myos tavoitteen kohderyhma Sydén-

lihassairastuneiden kanssa tyéskentelevét terveydenhuollon ammattilaiset.

6.3.2 Toiminta ja tuotokset

Toimintaa ja tuotoksia- osiossa tuli kuvata millaista toimintaa, kuinka usein
ja millaisella aikataululla sita oli tarkoitus jarjestaa. Tuli kuvata missa maarin
toimintaan osallistuu vapaaehtoisia ja millaisessa roolissa, seka miten toimin-
nasta saatua tietoa siirretdan olemassa oleviin kaytanteisiin. (STEA, 2023d.)
Naihin Kirjattiin vertaistuki, liikunnan ja yleisen toiminnan ohjaus, tekijoiksi va-
paaehtoiset ja olemassa olevat tavat. Uutena toimintona kirjattiin jasenistosta
sattumanvaraisesti poimittavalle, vahintaan sadan henkilon joukolle puheli-
mitse tehtavat kyselytutkimukset kahdesti vuodessa. Tassa toiminnassa oli
hallitus sitoutunut tekemaan puheluita niin kauan, etta vahimmaismaara saa-

daan tayteen.

6.3.3 Tulokset ja mittaristot

Mittarilla tarkoitetaan tarkasti maariteltya menetelmaa, jolla kuvataan jotain
tiettya suorituskykya. Mittarin synonyymina toimii usein myos sana tunnusluku.
Mittaristo on entiteetti, joka muodostuu kohteen kannalta keskeisista tekijoista.
(Lonnqvist ym., 2006, s. 13.) Tassa opinnaytetydssa tuotettiin avustushake-
mukseen tarvittavat mittarit, joiden avulla tuloksellisuutta voidaan seurata jat-

kossakin.

Organisaation suorituskykya ja sen mittaamista arvioitaessa, on huomioitava,
ettd puhutaan useista, jokseenkin toisiinsa jotenkin linkittyvista, mutta eri asi-
oita mittaavista asioista ja arvoista. Voidaan puhua taloudellisista ja ei-talou-
dellisista mittareista, pehmeista ja kovista mittareista, subjektiivisista ja objek-
tiivisista mittareista seka tehda viela jako suoriin, epasuoriin ja valillisiin mitta-
reihin. (Lénnqvist ym., 2006, s. 30-31.) Kaikki ndma eivat sovellu mittaamaan
tassa tyossa tehtavaa tutkimusta. Kaytan tydssani pehmeisiin, objektiivisiin ja
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subjektiivisiin mittareihin lukeutuvia arvoja, joilla tarkastellaan tyytyvaisyytta ja

voi tehda viitteita kehittamistarpeiden kohteisiin. (Lonnqgvist ym., 2006, s. 31.)

Tuloksia tulee arvioida suhteessa asetettuihin tavoitteisiin. Tata varten tulee
olla toiminnasta kerattya seurantatietoa. Karpatiat ry:lla sita on ollut mm. teke-
mani kysely ja siita saatu data, seka jatkossa toisinnetut kyselyt ja niista saa-
tava data. Naiden vertailu, tilastointi ja kyselyn vuosittaisesta toistamisesta
syntyva mahdollinen jatkumo on my0s tarkeaa. Saatuja tuloksia tulee verrata
hakemuksessa esitettyihin suunnitelmiin. Jos naissa tulee paljon poikkeamaa,
poikkeamisten syyt tulee selvittaa ja selittdd. (STEA, 2023d, s. 20). Tekemaani
kyselya ei pystytty tdssa vaiheessa hyoddyntdmaan viela raportointivuoden
2024 avustushakemusta ajatellen. Vertailupohjaa ei ollut, koska jokaisen ha-
kemuksen mittaristot maarittavat sen kyseessa olevan raportointivuoden mit-
tauskohteet ja vertailu aiempiin, hyvin erilaisiin tavoitteisiin, ei antaisi uskotta-
vaa vertailutulosta. Tulos saattaisi olla vaaristynyt. Taten jatkossa, kyselyita
aktiivisesti toistettaessa, niista saatavat tiedot, tilastot, trendit ja havainnot an-
tavat osviittaa tuleviin avustushakemuksiin ja jatkumoa syntyy STEAn vaati-

malla tavalla.

STEAnN avustushakemuksessa arvioinnin tukena kaytetaan mittareita. Mittarit
kuvaavat kaytettya tiedonkeruun menetelmaa. Mittarien tulee kertoa, kuinka
toiminnalle asetettu tavoite kuvataan. STEA myds jakaa mittaristot kahteen
kategoriaan:

prosessimittareihin, joilla kuvataan toiminnan laajuutta ja/tai
sita, kuinka monta osallistunutta on ollut ja kuinka monta tapahtu-
maa on jarjestetty

toiminnan tuloksellisuutta kuvaaviin mittareihin, joilla haetaan
toiminnalla aikaansaatua muutosta tai sen muutoksen laajuutta.
Esim. haimme hakemusta tehdessé tdhan toimintoon tdmén kal-
taista nousua ja mittaamme nousun x tavalla. (STEA, 2023d, s.
20.)

Hakemukseen muodostuneita mittareita olivat mm. kursseille osallistuneiden
palautteen positiivisen vireen, itsehoidon tunteen korostumisen, vertaistuesta
saadun tietoisuuden kasvamisen, elintapojen kohenemisen vaikutusten, ver-

taistuen eri muotojen myodta toiveikkuuden kasvu ja yksindisyyden
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vahenemisen tunteen kasvu palautteiden vastauksissa (50 prosenttia osallis-
tujista). Uutena mittaristomenetelmana oli yhdistyksen hallituksen sitoutumi-
nen puhelinhaastatteluihin, jotta naiden kokemuksien kartoittamista pystyttai-
siin kirjaamaan kyselyiden avulla. Mittarit 10ytyvat STEAn avustushakemuk-
sesta (lite 1). Mittarit kehitettiin kuvaamaan mahdollisesti ja todennakdisesti
kohentuvia tilanteita. Sellaisen mittarin, joka lupaa enemman kuin on mahdol-
lista todentaa, maarittely ei kannata. Muutenkin epatodennakdisesti parane-
van tilanteen kuvaaminen olisi ollut harkitsematonta. Mittarit muodostuivat
avustushakemuksen esivalmistelussa hyddynnettya tiedostoa kayttaen ja itse
tayttovaiheessa toiminnanjohtaja Parssisen kanssa keskustellen. Mittarien
luomiseen hyddynnettiin molempien aiempaa kokemusta ja tietamysta Karpa-

tiat ry:n toiminnoista ja vertaistuen aihepiirista.

Avustushakemuksessa ensimmaisen tavoitteen (Sairastuneiden itsehoito vah-
vistuu) mittariston erityispiirteina oli kurssit ja niista kerattava palaute seka uu-
tena esitelty puhelinhaastattelututkimus. Metodina ja kaytannon tyona hallituk-
sen sitouttaminen haastattelututkimukseen on huomattavasti tyollistava ja ajal-
lisesti suuritdinen projekti, jonka onnistuminen ja toimivuus tulee todentaa kay-
tanndssa. Jos siita ei saada tydomaaraa vastaavaa hyotya ja tulosta, sen tois-
taminen jatkossa on hyvin epatodennakaista. Oletettavaa on, etta kurssien pa-
laute on vahintaan mittaristossa haettu maara (positiivinen palaute 50 prosen-
tilta kurssille osallistuneista). Jasenistoa tavoiteltaessa, tiedonsaannin tavoit-

taneiden maara on optimistinen 50 prosenttia.

Toisen tavoitteen (Sairastuneet parantavat ja yllapitavét kuntoaan lilkunnalla)
mittariston erityispiirre oli liikuntatapahtumien palaute ja liikuntapainotteisen
kurssin kurssipalaute. Tavoitteena molemmissa on 50 prosentin positiivinen
palaute suhteessa kavijamaaraan. Liikuntapainotteisen kurssin kurssipalaute
on saavutettavissa, koska siihen on aiemmilta vuosilta vertailudataa. Erillisten
likuntatapahtumien ollessa taas yhdistyksessa uusi toiminto, jolle ei ole ver-
tailupohjaa, odotetaan kuitenkin palautteen olevan vahintaan samaa tasoa,

kuin liikuntapainotteisella kurssilla.
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Tavoitteen kolme (Sydénlihassairastuneiden riski saada muita sydén- ja oheis-
Sairauksia vdhenee) kohdalla mittariston kyselyissa voidaan hyédyntaa aiem-
pien kyselyiden vertailudataa ja mm. mitata tietoisuuden lisdantymismaaraa
puhelintutkimuksen muodossa. Tavoitteena tietoisuuden kasvu 50 prosentissa

vastanneissa.

Tavoitteessa nelja (Sairastuneen toiveikkuus paranee) mittaristossa tukeudu-
taan olemassa olevaan vertailudataan Karpalo-vertaistukiryhmissa kayneiden
palautteesta ja verkkoryhmiin kuuluvien palautteesta. Mittaristossa otetaan
huomioon myos puhelimitse kerattava tieto niiden jasenten osalta, jotka eivat
osallistu Karpalo-ryhmiin, mutta lukevat yhdistyksen lehtea. Tavoite on 50 pro-

sentilla vastaajista kohonnut mieliala ja toiveikkuus.

Tavoitteen viisi (Sairastuneen ja ldheisen yksinéisyys vdhenee) mittaristossa
on tavoitteen nelja kaltaiset mittaristot, teeman ollessa yksinaisyys ja sen va-
hentyminen. Tassa voidaan myos tukeutua aiemmin tehtyihin kyselyihin ja nii-

den dataan.

Tavoitteen kuusi (Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla on hyvét valmiudet
tarjota tietoa Karpatiat ry:n tarjoamasta tuesta) mittaristossa on puhelinhaas-
tatteluissa saavutettava palaute vastasairastuneena saadusta yhdistyksen toi-
minnan tiedottamisesta. Optimistinen tavoite 50 prosenttia tavoitetusta vasta-
sairastuneiden maarasta. Taman mittaamiseen kaytetaan Sydanliiton jasenre-

kisterista saatavia tietoja yhdistykseen liittyvista jasenista.

6.4 Tulos

Avustushakemus lahetettiin ennen STEAn maarittamaa jattéaikaa (2.10.2023
klo 16:15 mennessa). STEAn asiointipalveluun tuli ilmoitus paatdksesta
1.12.2023. Avustusehdotus (liite 3) oli mydnteinen, yhdistykselle olisi tulossa
STEAnN avustusta 34 000 € vuodelle 2024. Hakemuksessa haettu 43 000 € oli
taktikoitu yritys yhdistykseltd saada indeksikorotus ja puskuri sille, ettd STEA

mahdollisesti leikkaisi osan haetusta summasta.



37

Koin hakemuksen lapimenon positiivisena tuloksena ja suurena tyovoittona.
Avustusehdotuksessa mainittu "Avustuksen hakija on kehittanyt toiminnan
suunnitelmaa niin, etta tuloksellisuuden osoittamiselle on nyt entista paremmat
edellytykset.” tuntui tulokselta, sen kuitenkin ollessa vasta avustusehdotuksen

palaute.

6.5 Johtopaatokset

Epailin jo opinnaytetyon alkuvaiheessa, etta maarallisen tutkimuksen lopputu-
los voi jaada tyossani vain suuntaa antavaksi tiedoksi tai ainakin numeraalisen
tiedon sijaan olevan sanalliseen muotoon keratyksi. Nain tapahtuikin, mm. yh-
distyksen jasenistolle tehtyjen kyselyiden osalta. En hyddyntanyt niista saatuja
vastaustuloksia, koska niille ei ehditty luomaan vertailupohjaa riittavan lyhyella
aikavalilla ja saanndllisella kyselyiden toistamisella. Tama on yksi kehittamis-
alue Karpatiat ry:n toiminnan systemaattisemman tiedon kerdamisen toiminta-

malliksi.

Avustusehdotuksesta (liite 3) saadun palautteen tukemana, koen etta vaikka
Karpatiat ry:n toiminta on nykytilassaankin STEAnN strategian mukaista, toimin-
taa tulisi paivittaa. Yhdistyksen toimintaa tulee jatkossa kehittda STEAN teke-
mien linjausten mukaan, jotta avustusta saadaan jatkossakin. Tatda STEAn
avustuksen jatkoa ajatellen, yhdistyksen lehden toimintoja tulisi modernisoida.
STEAnN avustusehdotuksessa ratkaisuksi esitetdan, etta lehden tuotantoa tulisi
esim. toteuttaa yhteistydssa muiden Sydanliiton alaisten yhdistysten ja toimi-
joiden kanssa, jotta sen toiminnot eivat olisi enaa STEA avustuksen kulueria.
En nae yhteistydomalliin muuttamisen olevan suoraan aiheellista, mutta jasen-
lehden sahkoisen julkaisun vaihtoehto tulisi ottaa kayttoon niin pian kuin se on

mahdollista. Tama vaihe vaatii koko jaseniston kattavan kyselyn.

Kaytannon toimintaa ohjaavassa tyossa kyselyita tulee tehda ja toistaa saan-
nodllisesti, vaikka niihin saataisiinkin heikosti vastauksia. Tiedon ja tulosten ke-

raamisen tulisi olla johdonmukaista ja niita tulisi toistaa sinnikkaasti. Koetin
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luoda jo kaytetyissa kyselyissa mahdollisimman ajatonta ja vahalla muokkaa-
misella toistettavaa materiaalia yhdistyksen hyodynnettavaksi. Kyselyissa ky-
symysten kuvaavuus ja niiden vaarintulkinnan riskien minimointi on mielestani
kriittisen tarkeda mahdollisimman todenmukaisen tuloksen saavutettavaksi.
Jatkossa kyselyt tulee paivittaa verraten niita raportointivuoden avustushake-
muksen mittaristoihin, jotta tulos on suoraan hyodynnettavissa raportointivuo-

den tuloksellisuusraporttia laadittaessa.

7 POHDINTA

7.1 Karpatiat ry:n rahoituksen kriittinen tarve

Jos avustusta ei jatkossa saada, Karpatiat ry:n toiminta voisi jatkua nykyiseen
tapaan arviolta noin kolme vuotta. Kun edellinen toiminnanjohtaja (Rikala) lo-
petti toiminnanjohtajana, oli yhdistyksen hallituksen sisalla keskustelua siita,
miten yhdistyksen toiminta taataan ilman toiminnanjohtajaa. Hallituksessa oli
todettu, etta kaytannossa Karpatiat ry:n toiminta ei onnistu ilman toiminnanjoh-
tajaa. Vapaaehtoisten resurssit eivat riita tehtavien hoitamiseen ja tallaisessa
tilanteessa ko. tehtavaan joutuvat henkilot olisivat hallituksen jasenet. Rahoi-
tuksen paattyminen johtaisi ennen pitkaa tallaiseen tilanteeseen. (Parssinen,
2023.)

Jos avustusta ei saataisi, toiminnanjohtajan tydmaaran vahentaminen kah-
desta paivasta viikossa yhteen paivaan viikossa voisi auttaa pitkittamaan tilan-
netta. TyoOaika olisi kuitenkin riittamaton, joten seurauksena olisi kaytannossa
se, ettd sama tydmaara tehtaisiin puolitetulla palkalla. Tama ei olisi kestava

tilanne mydskaan tydntekijan nakdkulmasta. (Parssinen, 2023.)

STEAN lisaksi taloudellista tukea yhdistys voisi hakea Sydanliitolta, erilaisilta
terveyteen liittyvilta saatidilta tai kaupallisilta yrityksilta. Kaytanndssa tukea on

haettu vain STEAIlta, Sydanliitolta ja Sydansaatiolta. Sydanliitto on avustanut
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Karpatiat ry:n kurssitoimintaa. Yhdistyksen tuloslaskelmassa mainittuina ole-
vat muut avustukset ovat olleet Sydansaatiolta saatuja avustuksia. Vuonna
2021 sita on saatu 5000 €, 2022 500 € ja 2023 0 €. Karpatiat ry on saanut
aiempina vuosina kaupallisilta yrityksilta avustuksia jaseniston yksittaisten
henkiloiden tuottaman tyopanoksen kautta ja ne on maksettu Karpatiat ry:lle
palkkioina, joten niita ei voi laskea tai suunnitella saanndéllisiksi tuloiksi. (Pars-
sinen, 2023.)

Yhtena mahdollisuutena siina tapauksessa, ettei STEAn avustusta saada, on
pohdittu ajatusta jonkinlaisesta tiivimmasta liittymisesta osaksi Sydanliittoa.
Tahan liittyisi ongelmia yhdistyksen toiminnan itsenaisyyden kannalta, joten
ratkaisu ei olisi ihanteellinen. Sydanliiton kanta tallaiseen on avoin. Toiveena
on, etta tama mahdollisuus joudutaan nostamaan esille vasta aarimmaisessa

tilanteessa. (Parssinen, 2023.)

Joka tapauksessa STEA-avustuksen saamatta jaaminen johtaisi vaistamatta
toiminnan merkittavaan supistumiseen. Yhdistyksen lehden ilmestyminen olisi
todennakaoisesti uhattuna tai ainakin siirtyisi kokonaan sahkoiseksi julkaisuksi.
(Parssinen, 2023.)

7.2 Oman toiminnan arviointi

Opinnaytety6é on nayte opintojen aikana kumuloituneesta osaamisesta ja sen
tulos on tama konkreettinen tydsuoritus. Vaikka opinnaytety6 on vain opintojen
osasuoritus, sen tekemiseen ladataan iso paine. Sen tekemisesta muodostuu

opiskelijalle helposti suuri ja ylitsepaasemattoman tuntuinen este.

Aiheen valinta oli helppo, koska se tuli luontaisen kiinnostuksen kautta.
Suurimpia ongelmia opinnaytetydssa oli oman sisaisen tydnohjauksen heik-
kous. Tein opinnaytetydsta omassa paassani myos valtavan moykyn valmis-
tumisen esteeksi. Koetin jasennella itselleni koko opinnaytetyota yhtena kou-
lutehtavana, jossa pyrin tutkimaan jotain aihepiiria tai sen osaa siina maarin,

ettd kykenen selittamaan sen toiselle ihmiselle. Tarkea oivallus olikin, etta
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tutkimus voi avata vain jotain nakokulmaa eika silla voi selvittda koko konsep-
tia. Yhteisollisesta tekstitaidosta (Kostamo ym., 2022, s. 176) tulikin iso apu,
kavin oppilaitoksen jarjestamassa opinnaytetydpajassa ja osallistuin kirjoitus-
treffeille saanndllisesti. Alkuun oli vaikeaa antaa ty6ta muiden luettavaksi. Mita
pidemmalle etenin prosessissani, sita enemman tarve saada muiden silmien

suodatusta kasvoi.

Toteutuksena toimeksiantajan kanssa toimiminen oli itselle hyva katalyytti,
jotta sain opinnaytetydlle aiheen ja aloitettua sen tekemisen. Saatoin pysya
likaa omissa oloissani ja odottaa muiden yhteydenottoja, mutta en koe, etta
olisin jattaytynyt yksin, enka hyotynyt toimeksiantajasta loppujen lopuksi niin
paljoa, mita odotin. Yhteydenpito jai lilan etaiseksi. Aineiston saamisessa oli

viivetta.

Kokemuksien hyddyntaminen aineistona hamartyi jossain maarin siina, etta
pystyin hyddyntamaan omaa osaamistani ja kokemustani taman tyon tuotta-
misessa. En kuitenkaan voinut selittaa asioita omasanaisesti ja opinnaytetyon
kirjalliseen raportointiin olen hyodyntanyt lahteina kirjallisuutta ja internetista
I6ytyvaa tietoa. Koen tulkinneeni tietolahteitd opinnaytetydohjeistuksen vaati-
malla tavalla ja toimineeni eettisesti huomioimalla potilasyhdistyksen jasenis-
ton erityislaatuisuuden mm. kyselya laatiessa. Olen pyrkinyt huomioimaan
myods tyon tulosten raportoinnissa lapinakyvyyden, kuitenkin yhdistyksen toi-

minnan hienotunteisen luonteen huomioiden.

Aiheessa ja potilasyhdistyksen hyoddyntamisessa opinnaytetydn aiheena,
haasteena oli my0s se, ettei ole toiminnan luonteelle sopivaa kysella tai vaatia
palautetta. Ja myOs se, etta koska kyseessa on sairastavien inmisten yhdistys,
kyselyissa anonymiteetti pitda pystya sailyttdmaan. Yhdistys on pieni (n. 850)
jasenta ja jos liikaa "avataan" kyselemalla, voidaan joku ihminen vastausten
perusteella yksiloida ja silloin ei enaa ole kyse anonymiteetista. Tama oli osit-
tain syy rajata yksilotoiminta ja sen raportoinnin spekulointi pois opinnayte-
tydsta. Eettisen ohjeistuksen mukaisesti, henkildihin kohdentuvia tietolahteita

on kaytetty henkildiden luvalla.
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Selkein ongelmallisuus opinnaytetydssa oli aiheen tasmentyminen tyon loppu-
vaiheessa. TyOn nitominen yhtenaiseksi kokonaisuudeksi vaati ehka enem-
man, kuin mita koin minulla olevan enaa annettavana. Se olisi vaatinut mah-
dollisesti joidenkin osioiden poistamista tai pohdintaa kokonaan eri kulmasta.
Tama on kuitenkin omalle prosessille selkea ja hyva opin paikka, kuten muu-
alla totesinkin, osata rajata tyota riittavasti eika lIahtea hutkimaan joka suun-
taan. Oppimisprosessina tdama oli haastavaa ihmiselle, joka ei halua tehda ns.
turhaa tyota ja haluaa suorittaa kaiken kerralla maaliin. Opinnaytetydprosessin
alussa aihe oli pitkdan epaselva myos minulle ja se kostautui lopussa. Alku-
vaiheen selkeammalla aiheenrajauksella olisin ehka pystynyt toimimaan ha-
luamallani tyylilla. Aina tulee mutkia matkaan, joten hyva se oli viela aikuisen

ihmisenkin ndyrtya ja myontaa tappionsa.

Kuitenkin, kun peilaan tyoni empiirista osiota sen teoriaan, havaitsen selkean
kehityskaaren omassa oppimisessa ja ymmarryksen kasvussa. Koen arvioi-
neeni oman osaamiseni kehityksen realistisesti ja kriittisesti. Opinnaytetyon
suoritus oli seka yksinaista puurtamista, etta kanssaopiskelijoiden valista ver-
taistukea. Koen olleeni aloitteellinen toimeksiantajaa kohtaan. Olen hyédynta-
nyt oppilaitoksen palveluita hyvin laajasti aina ohjaavan opettajan tapaamisista
Oivan verkkosivujen tarjoamiin vinkkeihin, seka kaikkia oppilaitoksen tuotta-
mia avustavia palveluita; kirjoitustreffeja, opinnaytetydpajoja seka Kirjaston In-
fotelakan tapaamisesta saatu hyoty. Varsinkin se, kuinka paljon vapaa-ajalla
suoritettuja opiskelijoiden valisia kirjoitustreffeja onnistuimme jarjestamaan,
koen osoittavan vastuullisuutta ohjauksen ja kurssien opetuksen hyédyntami-
sesta. Olen pyrkinyt noudattamaan opinnaytetydohjeistusta tasmallisesti ja

olen viettanyt aikaani SAMKin lahdeviittausohjeistuksen parissa tunteja.

Tyoéhon meni ajallisesti hieman pidempaan, mita olin ajatellut, mutta ylitys ol
vain kuukausissa. Varasin opinnaytetyon tekemiseen yltakyllaisesti aikaa
(vuoden 2023), jotta pystyin tekemaan sen rauhassa. Tyon olisi varmasti voi-
nut suorittaa kuukausissa, mutta tunnistan omat rajallisuuteni ja tyoskentelyta-
pani. Jalkikateen ajateltuna, prosessi luultavasti myos vaati taman ajanjakson,
jotta ehdin kayda kaikki STEANn prosessin vaiheet lapi ja opin ymmartamaan

sen luonteen. Pitka tydskentelyjakso mahdollisti myds sen, etta ehdin koota
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aineiston, kayda sen lapi ja tuottaa tydn teoriaosuuden seka tutustua useisiin
lahteisiin aihepiiria koskien. Koen kayttaneeni monipuolista, ajankohtaista ja

olennaista lahdepohjaa aineistona.

Toimitin opinnaytetyosta sen hetkisen version toimeksiantajalle tammikuussa
2024. Sain 21.1.2024 sahkopostitse palautteen toimeksiantajalta ja liitan sen
opinnaytetyohon toimeksiantajan luvalla (lite 4). Toimeksiantaja oli tyytyvai-
nen yhteistydhon, lopputulokseen ja saamaansa kehityspalautteeseen. Olin
itse hyvin tyytyvainen kiitettavaan palautteeseen ja sain siita vahvistusta, etta
opinnaytetyoni oli yhdistykselle tarpeellinen. Koen saadun palautteen osoitta-
van opinnaytetydon hyddynnettavyytta Karpatiat ry:n toiminnassa ja tuovan toi-
vottavasti myos uusia kehittdmismahdollisuuksia ja variaatioita mm. jasenky-
selyihin. Uskon toimivani yhdistyksessa taman opinnaytetyon aihealueen pa-

rissa tulevaisuudessakin.

Yhdistystoiminnassa tulee usein vastaan se, etta joku antaa kaikkensa ja sen
henkilon sisaisen moottorin tuomalla virtauksella saadaan paljon asioita ai-
kaan. Talla hetkella Karpatiat ry, kuten moni muukin yhdistys, kaipaisi varmasti

uusia ihmisia aktiivitoimijoihin luomaan uusia ideoita.
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Sosiaali- ja terveysjarestijen avustuskeskus

Jatkohakemus: Kohdennettu toiminta-avustus Ak

2

Perustiedot

Toiminnan tai hankkeen nimi

Mihin tarkoitukseen avustusta haetaan?
(Kayttotarkoitus)

Toiminnan tai hankkeen arvicitu alkamisajankohta
Toiminnan tai hankkeen arvioitu paittymisajankohta

Missa toimintaa pasasiallisesti tehd3an®

Tehdaankd toimintas seuraavissa kanavissa?

Teettekd muutakin kuin STEA-avustuksella
raheoitettua toimintaa?

Sydanlihassairaiden ja heidan laheistensa vertaisuutta, osallisuutta ja
yhteisdllisyyttd tukevan yhdistyksen teiminta

Sydanlihassairaiden ja heidan laheistensa vertaistuki- ja tiedotustoimintaan
(2024).

Sydanlihassairaiden ja heidin [aheistensa yksinaisyyden vihentamiseen ja
toveikkuwden lisaamiseen, arjen toimintakyvyn tukemiseen, ajantasaisen
tiedon jakamisesn seki arjessa selvidmisen vahvistamisesn
tiedotustoiminnan, likunnan ja vertaistuen avulla.

ahvistamaan terveydenhucloalan ammattilaisten valmiuksia ja osaamista
sydanlihasairastuneiden asiakkaiden tukemiseen, kohtaamiseen ja hoitoon.

Lisa3ma&n yleist3 tietoisuutta sydinlihassairauksista ja nilden aiheuttamista
vaikutuksista

sairastuneslle ja hinen [Shipiirlleen. Oikeaa tistoa jakamalla voidaan
helpottaa sairastuneen kohtaamista. Yhdistyksen ja sairastuneiden

kokemustietoa voidaan hyodyntas esimerkiksi terveydenhuollossa
hoitopolkua kehitettdessa seka hyvinvointialueiden linjauksissa.

Tammikuu 2024

Joulukuu 2024

Valtakunnallimen

Puhelimitse
Verkossa

Ei
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Toiminnan kuvaus

Miksi tatd toimintaa tarvitaan?

Minkalaiset yhtymakohdat tieditte haettavalla
toiminnalla olevan muuhun samaan tai
samankaltaiseen toimintaan alueella?

Toiminnan tavoitteet ja tulokset (enintdan 7 tavoitetta)
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Sosiaali- ja terveysjanestijen avustuskeskus

Karpatiat ry on ainca vertaistukea sydanlihassairaille ja heidan l3heisilleen
antawva yhdistys.

Useimmat sydanlihassairaudet ovat harvinaisia. Sairastuneita on korkeintaan
5 110 D00 suomalaista. Diagnosointi ja hoito ovat kehittyneet valtavasti viime
wuosien aikana. Diagnoosin saaneita on koko ajan enemman, silti monikaan
ei tunne tai tied3 aluksi ketdan, jolla olisi sama sairaus kuin itsella tai
ldheiselld. Yhdistys jakaa tietoa ja tarfjoaa ainutlaatuisen mahdollisuuden
tavata teisia samankaltaista kokeneita seka jakaa kokemuksia.

Eteneva sairaus aiheuttaa paljon epavarmuutia. Sydanlihassairavdet
heikentavat fyysista kuntoa ja jaksamista vakavasti. Me aiheuttavat usein
merkittdvid muutoksia sairastuneen ja hanen liheistensa perhe-, tyd- ja
muuhun sosiaaliseen elamain. Saamamme palautieen ja sydamen
vajaatoimintapotilaille tehdyn tutkimuksen (Laakanleht 8-802023) mukaan
tuki sairastumisen aiheuttamiin muutoksiin sopeutumiseen j33 sairastuneilta
Ja laheisiitd hoitopolulla usein vahaiseksi. 48 % vajaatoimintapotilaista kokee,
ettei ole saanut ritavasti tietoa ja tukea. Tukea tarvitaan etenkin sairauden
alkuvaiheessa uuteen elamantilanteeseen sopeutumissen. Sairaudet ovat
etenavid ja tukea tarvitaan myds sairauden muuttuvissa vaiheissa.
Vertaistuki vihentad sairastuneen kokemaa ahdistusta ja masennusta.
Vertaistuki auttaa hyvaksymaan omia tunteita ja vahentaa murehtimista. Se
voi myds tukee omahoitoa muiden antaman positivisen esimerkin kautta.

Ei yhiymakohtia.
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Tavoite 1

Tavoite

Kohderyhma

Toiminta ja tuotoksat

Tuloksst

Sairastuneiden itsehoito vahvistuu

Sydanlihassairastunest ja l3heiset

Itsehoitoa tukevaa tietoa sairauksista ja niiden hoidosta jastaan
yhdistyksen er kanavien kautta sairastuneille ja heidan ldheisillzen.
Jokaiselle vastasairastuneslle, josta yhdistys saa tiedon, soitetaan.
Ladkarilehdessa 8-8/2023 julkaistun sydimen vajaatoimintapotilaille
tehdyn kyselyn mukaan 49 % vastanneista kokee, ettei ole saanut
riittivasti tistoa ja tukea sairauteensa. 30 % ilmoitaa, =ttd heilld =iolke
paikkaa, josta voi kysya neuvoja, jos oireet vaikeutuvat tai on muwta
kysyttavaa sairauteen littyen. Tiedolle on siis valtava tarve ja Karpatiat ry
wastaa tdhan tarpeesesn.

Resurssit owvat STEAN toiminta-avustus, vapaaehioiset toimijat.
wertaistukihenkildt ja jo tavoitettu terveydenhucllon henkiléstd sekd
Sydanliiton palvelut ja sydanpiinen kanssa tehty yhieistyd.

Tiedon jakamisesn kaytettyja kanavia ovat

- werkkosivut

- kurssit sairastuneille ja |aheisille

- Karpatiat-lehti (sisdlt&5 asiantuntija-artikkeleita ja vertaistukitarinoita,
imestyy 4 krthv. Painosma3ara m. 1150 kpl.) Paino- ja postikustannusten
wihentimiseksi lehti toimitetaan halukkaille digitaalisena paperisen
sijaan.

- sosiaalinen media (kaksi akfiivista Facebook-ryhmas)

- vertaistukikohtaamiset ja -tapaamiset (16 aluesllista veraistukinghm3a
ja 2 verkkovertaistukirnghmai. kokoontumisia n. 4 - 10 krthe)

- verkkoluenmot | 1-2 krthe )

- luennot Yuositapaamisessa (keskimairn kolme asiantuntijaluentoa)
- vertgistukihenkildiden sairaalakaynnit

- Qlka-toiminta

- esite (jakelu padosin terveydenhucloon)

Sairastuneet ymmartavat sairauttaan paremmin.

Sairastuneiden saama oikea tieto tukee itsehoitoa ja auttaa valttamaan
haitallisia toimintamalleja.

Sairastuneet osaavat hakea tilanteensa mukaista hoitoa.
Asianmukainen tisto auttaa sairastunsen |3heistd antamaan tukea
sairastuneelle.

Tieto on ymmamettavia ja helposti 1Gydetivissa.



49

Ld L
. I w  FOSIAALF A Sosiaali- ja terveysjarestojen avustuskeskus
.' I-I TERVEYSIARJESTOIEN

‘\ #  AVUSTUSKESKUS
-

Mittarit 3 kurssia vuonna 2024, osallistujia n.15 hlakurssi
posit. palaute 50 % osallist.

Sairastuneiden kokemuksia vastaanottamastaan tiedosta karioitetaan 2
kertaa vuodessa tehtavalla kyselytutkimuksella ja 2 keriaa vucdessa
tehtdvalla puhelinhaastatelututkimuksella.

50 % vertaistukitoimintaan osallistuneista kokee saaneensa tietoa, joka
tukee itsehoitoa

50 % verkkoryhmiin kuuluvista kokee saaneensa tietoa, joka tukes
itsehoitoa

50 % lehden lukijoista kokee saaneensa tistoa, joka tukee itsehoitoa
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Tavoite 2

Tavoite Sairastunest parantavat ja yllapitivat kuntoaan likunnalla

Kohderyhma Sydanlihassairastunest ja |aheiset

Toiminta ja tuotokset Lilkunnan tiedetdaan olevan yksi tarkeimmista tekijdista sydansairauksien
hoidossa.
Ladkarilehdessa 8-8/2023 julkaistun syd3men vajaatoimintapotilaile
tehdyn kyselyn mukaan 76 % vastanneista yrittad likkua paivittain.
Toivottavaa olisi, ettd |3hes kaikki sairastunest yrittlisivat lilkkua
paivittdin, joten varaa parantamiseen on.
Maotivoidaan sydanlihassairastuneita ja heidan l3heisi3an likkumaan
turvallisesti oman kuntonsa sallimista rajoissa.
Dsa Karpatiat ny-n kursseista (1 - 2 vuodessa) on likuntapainctieisia.
Lilkunnan painotusta vertaistukirghmiss3 kehitetasn sekd paikallisten
likuntatapahtumien mairaa lisataan.
Liikunta-aktiviteetteja voidaan toteuttas sopivilta osin Syke ry:n kanssa
yhteistyGssa.
Karpatiat ry osallistuu Sydanliten likuntakampanjoihin.
Kartoitetaan tapoja edistda likuntaa yhteisdllisten verkkopalveluiden
avulla
Resurssit ovat STEAn toiminta-avustus, likuntapakveluiden tuottajat,
wertaistukirghmien vetdjit sekd Sydanliton ja sydanpirien kanssa tehty
yhteistyd.

Tuloksst Sairastuneen fyysinen vointi ja mieliala paranevat
Liikunta tukee sairaudesta toipumistia tai hidastaa sairauden etenemista.
Toimintakyky paranee.

Mittarit 50 % liilkuntatapahtumiin osallistuneista palautetta antaneista antaa

mydnteistd palautetta tapahtuman hyédyllisyydesta.

Liikuntapainotteiset 1-2 kurssia, osallistujia n. 15 hlakurssi,
paositiivista palautetta antaa 50 % vastanneista osallistuneista
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Tawoite 3
Tavoite Sydanlihassairastuneiden riski saada muita sydan- tai cheissairauksia
viahenee
Kohderyhma Sydanlihassairastunest ja laheiset

Toiminta ja tuotokset

Tulcksat

Mittarit

Sydanlihassairaus huonontaa sairastuneen yleiskuntoa merkittavasti.
Sairastuneen selviytymisen ja toimintakunioisuuden kannalta clennaista
on, ettei hdn sairastuisi lisaksi muuhun sydan- ja wersuonitauting, kuten
sepelvalimotautiin. Sepelvaltimotauti on Suomessa yleinen, se aiheuttaa
Tilastokeskuksen kuolinsyytilaston mukaan mizhilla |3hes joka viidennen
ja naisilla joka kahdeksannen kuoleman.

Toisin kuin sydanlihassairauksia, ertyisesti sepelvalimotautia voidaan
ennaltashkaistd elamantapamuutoksilla. Mama elintapamuutokset
hyodyttawit myts sydanlihassairaiden fyysista wointia.

Ta&std syystd on ensiarvoisen tirkeds, ettd Karpatiat ry osallistuu sydan-
ja verisuonitauteja ennaltashkdisevain toimintaan.

Katinjarjests Suomen Sydanliifto ry jarjestad ennaltachkaisyyn
keskittywda tiedotusta ja kampanjoita, joihin Karpatiat ry esallistuu ja
tiedottaa niistd sydansairastuneille ja heidan laheisilleen. Sydanlitio on
siis olennaisin resurssi timan tavoitteen osalta.

Tietoisuus sydin- ja verisuonitaudeista lisadntyy.
Sydanlihassairastuneiden riski sairastua sepelvaltimotautiin tai muihin
sydan- ja verisucnitauteihin vahenee.

Myds sepelvalimotautiin sairastuneiden sydanlihassairastuneiden vointi
paranee elamantapamuutosten myata.

Sydanterveslliset elintavat ovat hybdyksi kaikille terveystilanteesta
rippumatta.

Sydanlihassairastuneille tehdyissa kyselyissa ja haastatteluissa
selvitetadn, onko heiddn tistoisuutensa sydanterveellisista elintavoista ja
niiden vaikutuksesta sydanterveyteen ja muihin sydan- ja
verisucnisairauksiin lisdantynyt

Tietoisuus on kasvanut 50 prosentilla vastanneista.
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Sosiaali- ja terveysjdnestdjen avustuskeskus

Tawvoite 4

Tawvoite

Kohderyhma

Toiminta ja tuotokset

Tulokset

Sairastuneen toiveikkuus paranse

Sydanlihaszairastunest ja laheiset

Lasdkarlehdessa 8-0/2023 julkaistun syd3men vajaatoimintapotiaille
tehdyn kyselyn mukaan 21 % vastanneista kokee sairauden aiheuttansen
surua. 21 % kokee pelkoa, 50 % pohtii. miten sairaus vaikuttaa
loppuelamain ja 18 % on ollut masentunut. Nama luvut ja sairastunsilta
saatu palaute osoittavat selvast, efta sairastumisen henkiset vaikutuksst
ovat raskaita.

Karpatiat ry:n tavoitteena on parantaa sairastuneen ja hanen |dheistensa
miglizlaa ja heidan toveikkuuttaan. Tata tavoitetta tukee yhdistyksen
wertaistuki- ja tiedotustoiminta.

ertaistuen tarfjoamisesn kiytettyja kanavia ovat

- henkildkohtaiset vertaistukikohtaamiset kasvokkain, puhelimitse tai
verkossa

- kurssit sairastuneille ja 13heisille

- Karpatiat-lehti (sisiltda asiantuntija-artikkeleita ja vertaistukitarinoita,
ilmestyy 4 krt'v. Painosmaara n. 1150 kpl.)

- sosiaalinen media (kaksi aktiivista Facebook-ryhmas)

- vertaistukiryhmat (18 aluesllista vertaistukiryhmaa ja 2
verkkovertaistukinghmaa, kekoontumisia n. 4 - 10 kit

- verkkoluennot (1-2 krithe)

- vertaistukihenkildiden sairaalakaynnit

- Vuositapaaminen

Resurssit owvat STEAN toiminta-avustus, vapaaehioiset toimijat.
wertaistukihenkildt sekd Sydanliiton vertaistukihenkildn hakupahelu.

Sydanlihassairastunesn toiveikkuus ja mieliala paransvat
Toiveikkuuden lisdintyminen tukee myds |3heisten jaksamista ja
miglialaa.
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Mittarit Vertaistukitoimintaan osallistuneiden masra ja palaute
Sairastuneiden kokemuksia vertaistukitoiminnasta karipitetaan kaksi
kertaa vuodessa tehiavalla kyselytutkimuksella ja kaksi kertaa vuodessa
tehtavalla puhelinhaastattelututkimuksslla.

50 % vertaistukitoimintaan osallistuneista kokee toiveikkuutensa
parantunesn

50 % werkkoryhmiin kuuluvista kokee toiveikkuutensa parantunesn

50 % lehden lukijoista kokee toiveikkuutensa paranfuneen
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Sosiaali- ja terveysjarestojen avustuskeskus

Tavoite 5

Tavaoite

Kohderyhma

Toiminta ja tuotokset

Tuloksst

Sairastunesn ja laheisen yksindisyys vahenes

Sydanlihaszairastunest ja laheiset

Sydanlihassairaudesta johtuva toimintakunnon ja
likkumismahdollisuuksien vdheneminen rajeittaa monilla mahdollisuuksia
sosiaalisin kontakteihin. Laskanlehdessa 8-8/2023 julkaistun sydamen
vajaatoimintapotilaille tehdyn kyselyn mukaan 82 % vastanneista
ilmoittaa likkumisen kodin ulkopuclella olevan rajoittunutta.

K.arpatiat ry:n vertaistukitoiminta tarjoaa sydanlihassairastuneille ja
heidan Isheisilleen mahdollisuuden keskusteluun joko henkildkohtaisesti
vertaistukihenkildn kanssa tai ryhmissa muiden vastaavaa kokeneiden
kanssa.

Karpatiat ry:n motto on, ettei kukaan jisi sairautensa kanssa yksin.
Tama on toiminnan keskeisin tavoite, silld yhdistyksen vapaashtoisst
toimijat tuntevat ongelman ja sen merkittdvyyden henkilokohtaisest.
Heiddn kanssaan keskusteleminen on kyselyiden ja palautteen
perusteslla tukenut merkittavast sairavden kanssa toimeen tulemista.
Karpatiat ry:n vertaistukinghmatoimintaan osallistuneille tehdyssa
kyselyssa jopa 45 % vastasi kokevansa arjessaan yksindisyyita.

Myos sairastuneen |dheiset voivat keskustella sairauden vaikutuksista ja
haasteista yhdistyksen tapahtumissa tai henkilokohtaisest
|3heisvertaisen kanssa.

Resurssit owvat STEAn toiminta-avusius, vapaaehioiset toimijat,
vertaistukihenkilit seki Sydanliiton vertaistukihenkildn hakupahrelu.

Sydanlihassairastunut ei jaa yksin sairautensa kanssa vaan |Gytad
vaivattomasti henkildn tai ryhman, jonka kanssa voi kisitelld asiaa ja
saada vertaistukea.

Laheisten yksindisyys vahentyy vertaistuen ansiosta.
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Mittarit ‘ertgistukitoimintaan osallistuneiden masra ja palaute

Sairastuneiden kokemuksia vertaistukitoiminnasta karioitetaan kaksi
kertaa vuodessa tehtdvalld kyselytutkimuksella ja kaksi kertaa vuodessa
tehtivalla puhelinhaastattelututkimukszlla.

50 % vertaistukitoimintaan osallistiuneista kokee yksinaisyytensa
wihentyneen

50 % verkkoryhmiin kuuluvista kokee yksindisyytensa vahentyneen
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Tavoite &

Tavoite Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla on hyvit valmiudet tarjota tietoa
Karpatiat ry:n tarjeamasta tuesta

Kohderyhma Sydanlihassairastuneiden kanssa tydskentelevat terveydenhuolion
ammattilaiset

Sydinlihassairastunest ja laheiset

Toiminta ja tuotokset Sydiansairastuneiden henkinen jaksaminen j&3 terveydenhuollessa hyvin
usein vahdlle huomiolle resurssien vahyyden takia. Sairastuneiden
|dheisten huomicint on vieldkin vihidisempii. Karpatiat ry toimii tukena
tallaisessa tilanteessa, ja sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset ovat
tarkedssd roolissa kertoessaan yhdistyksen toiminnasta.

Pidetaan yhteytta yliopistosairaaloissa tydskenteleviin yhteyshenkilihin,
jotka valitavat tietoa yhdistyksen toiminnasta ja yhdistyksen materiaaleja.
Lehtid ja esitteitd toimitetaan sairaaloihin ja niiden OLKA-pisteisiin seka
TYKS Sydantukipisteeseen.

Weraistukihenkilditd kiy seka yliopisio- ettd keskussairaaloiden ocsasioilla
tapaamassa sydansairastunsita. Osa vertaistukihenkildista on mukana
myds muussa OLKA-toiminnassa.

Resurssit ovat STEAN toiminta-avusius, vapaaehioiset toimijat,
wertaistukihenkildt ja jo tavoitetiu terveydenhuollon henkildsts seka
OLEA-toiminnan ja sydanpiiien kanssa tehty yhigistyd.

Tulokset Sydanlihassairastunest sasvat terveydenhucltoalan ammatiilaisilta tietoa
Karpatiat ry:sta etenkin sairauden alkuvaihesssa, jollein jarkytys on
suurimmillaan ja tuki on suureksi avuksi.

Merkittiva osa vastasairastuneista saa tietoa yhdistyksests ja sen
antamasta tuesta.

Mittarit Sairastuneiden kokemuksia kartoitetaan kaksi kertaa vuodessa tehtavalld
kyselytutkimuksella ja kaksi kertaa vucdessa tehtdvalla
puhelinhaastattelututkimuksella.

50 % vastasairastuneista on saanut tietoa Karpatiat ry-n toiminnasta jo
sairaalassa
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Sosiaali- ja terveysjanestijen avustuskeskus

Kuinka monta kehderyhmain kuuluvaa toiminnalla arvicidaan tavoitettavan?

Toiminnan kohderyhma

Sydanlihassairastuneet ja lheisst

Terveydenhuollon ammattilaiset

‘Yhdistyksen vapaaehtoistoimijat

Jasenst
Miten toiminnassa tavoiteltavia tuloksia aiotaan
seurata ja arvicida, ja miten arvicinnista saatu tieto

otetaan huomicon toiminnassa ja sen
kehittamisessa?

Onko toiminnassa merkittavia muutoksia
edellisvuotesn verattuna?

2024 20235 2026
1 500 1600 1700
7o 7O 7O
50 50 50
a20 as0 aeD

Toiminnan tavoitteita seurataan vuosittain tunnuslukuina, saadun kerta- ja
jatkuvaluonteisen palautteen perusteella seki en kohderyhmille suunnatiujen
kyselymittarsiden kautta. Osa keimoista on ollut kdytissa jo pitkdan.
Kyselymittant ovat kehittyneet kaytdn myota ja niitd kehitetaan edelleen.
Riittdwdn otannan varmistamiseksi otetaan kdytdon myds puhelinkyselyt.

Mittareiden tucttamaa eri frekvenssein toistuvaa tietoa on mahdollista verrata
aiempiin tuloksiin ja arvicida toimintaa seka tulosten etta muutoksen
perusteella. Alustavasti voimme jo todeta, ettd vertaisen kohtaaminen tagoaa
kyselymittarin perusteella tarvittavaa vertaistukea ja kokemustietoa,
vertaistukinenkilin kohdanneet kokevat tulleensa kuulluiksi. 88 % kokee
saaneensa ryhmasta tukea elamaan sydansairauden kanssa.
uositapaamiseen osallistuneista 58 % koki tapahtuman sisallin tukenesn
omaa elam&a sydanlihassairauden kanssa enttdin hyvin ja 38 % hywin.
Facebookin vertaistukitoimintamme tavoittaa koko ajan uusia sairastuneita ja
vertaistukinenkildihin otetaan myds henkilikohtaisesti yhieytta.

Jasenkyselyssd 2022 nowusi esille kiinnostus verkossa tapahtuvia luentoja ja
likuntaa kohtaan. Taveitteena on toteuttaa vahint3an kaksi
asiantuntijaluentoa verkossa. Yhdistys jarjesti kaksi EIdmaa
sydanlinassairauden kanssa -kurssia sekd Rohkeutta likkumiseen
sydanlihassairauden kanssa -kurssia. Vucdelle 2024 on suunniteltu kolme
sydanlihassairastuneille kohdennetua kurssia.

Kyl



SOSIAALL- 1A
' TERVEYSIARIESTOUEN

rge
L |
. -
L] ‘\ d WUSTUSKESKUS
L]

Mitkd ndgma muutokset ovat ja miksi ne on tarpeen
tehda?
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Sosiaali- ja terveysjirjestdjen avustuskeskus

Kustannussyista lehdestd laaditaan myds digitaalinen versio tilaajille, jotka
suostuvat ottamaan sen vastaan paperversion sijaan. Tistd muutoksesia
jehtuva mahdaliinen saistd on arvickta 4000 €.

Liikunta korostuu yhdistyksen toiminnan tavoitteissa entista voimakkaammin.
Liikuntatoimintaa om ollut aikaisemminkin, mutta sen toteutuksessa on ollut
paljon paikallista vaihtelua. Myt toiminnasta pyritian tekem3an kattavampaa
ja johdonmukaisempaa.

Sydansairauksien laaja kirjo huomigidaan toiminnassa nykyistd
woimakkaammin. Tahan mennessa ei ole entyisesti husmioitu yleisempia
sydansairauksia ja niiden yhieisvaikutuksia sydanlihassairauksien kanssa.

Liheisten roolia ja huomicimista pyritadn parantamaan yhdistyksen
toiminnassa. Laheisst ovat jokaiselle sydanlihassairastuneslle merkittava
woimavara, eikd heidan hyvinvointiinsa ei ole kiinnitetty rittivast huomiota.

Riittdvan otannan varmistamiseksi otetaan kadyttidn myds puhelinkyselyt,
koska verkkokyselyiss3 ei ole aina tavoitethn nittdvaa vastaajamaaraa
yhdistyksen jasenmidrian suhteutettuna. Puhelinkyselyita ollaan tekemassa
niin mittavasti, eitd vastausprosentiksi tulee vahintadn 10 % jSsenmEarasia.
Puhelimitse tavoitetaan myds helpommin ikdantyneemmat vastaajat.
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Yhteistyékumppanit

Onko toiminnassa mukana yhteistydkumppaneita?
Yhieistydhumppani 1

hiteistySkumppani
STEA-avustuksia saavan jarjestdn nimi
Kumnat, joissa yhieistysta tehd3an

‘Yhieistydmuodot

Millaista yhteistydtd teette?

hieistydsopimus

59

Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus

Kylld

STEA-avustuksia saava jarjestd

SUOMEN SYDANLITTO RY - FINLANDS HJARTFORBUND RF

Muu asiantuntijaosaamisen vaihto, Viestinndllinen yhteistyd, Asiakkaiden
chjaus

Karpatiat ndkyy Sydanliiton viestinndssa.

Karpatiat ry osallistuu sopivilta osin Sydanliton toimintaan, tapahtumiin ja
kampanjoikin.

Sydanliitio ylldpitda vertaistukinenkild-hakupalvelua.
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Sosiaali- ja terveysjdrjestdjen avustuskeskus

Yhteistyokumppani 2

' hieistySkumppani

Lyhyt kuvaus yhteistySkumppanista

Kunnat, joissa yhteistydtd tehdidn

YhieistyGmuodot

Millaista yhteistydtd teette?

YhieistyGsopimus.

Yhteistyokumppani 3

fhieistySkumppani

STEA-avustuksia saavan jarjestin nimi

Kunnat, joissa yhteistydtd tehdidn

YhieistyGmuodot

Millaista yhteistydts teatte?

Yhieistydsopimus

Muu

Sydanpiirit ja sydamyhdistykset

Asiakkaiden ohjaus, Viestinnallinen yhiteistyd, Tapahtumizsn
jarestamisyhteistyd

‘fhieistyd niin, ettd sydanyhteistn toimijat osaavat ohjata sairastuneita
wastavuoroisesti. Vap.eht.toim. toimivat paikallisesti myds koko
sydanyhteison tueksi. Kurssien jarjestaminen yhieistydssa.

STEA-avustuksia saava jarjestd

SYDAN - JA KEUHKOSIIRROKKAAT-SYKE RY

iestinndllinen yhteistyd, Asiakkaiden ohjaus, Muu asiantuntijaosaamisen
waihto

Syke ry:n kanssa jdrjestetddn yhteista toimintaa, esimerkiksi
wertaistukirghmien yhieisid tapaamisia. Syke ryon ja Sydanlapsst- ja
aikuiset ry:n kanssa toteutetaan tarpeiden mukaan yhteista toimintaa.
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Sosiaali- ja terveysjarjesidjen avustuskeskus

Yhieistydhumppani 4

Y hieistySkumppani

STEA-avustuksia saavan jarjestdn nimi

Kunnat, joissa yhiteistyota tehdaan

Yhieistyémuodot

Millaista yhteistydts testta?

fhteistydsopimus

STEA-avustuksia saava jarjestd

SYDANLAPSET JA -AIKUISET RY

Wiestinnallinen yhteistyd, Asiakkaiden ohjaus, Muu asiantuntijacsaamisen
waihto

Syke ry:n ja Sydanlapset- ja aikuiset ry-n kanssa toteutetzan tarpeiden
mukaan yhieista toimintaa.

Yhieistydhumppani 5

Y hieistySkumppani

Lyhyt kuvaus yhiteistyokumppanista

Kunnat, joissa yhteistydtd tehd3&n

‘Yhieistydmuodot

Millaista yhteistydts testta?

Y hteistydsopimus

Mu

‘fliopistosairaaloiden (HUS, TYKS, TAYS, KY'S ja OY5) sydanyksikdiden
ammattilaisst

‘iestinndllinen yhteistyd, Asiakkaiden ohjaus

Rakennamme yhizistyita yhdistyksen toiminnan tarfjoaman tuen
kiinnittymiseksi sydanlihassairastuneiden hoitopolkuihin.
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Sosiaali- ja terveysjaresidjen avustuskeskus

Yhteistyokumppani &

f hteistydkumppani

Lyhyt kuvaus yhteistydkumppanista

Kumnat, joissa yhteistydta tehd3dn

Yhieistydmuodot

Millaista yhteisty5ti teatta?

fhteistydsopimus

Muu

Keskussairaalat

‘iestinndllinen yhteistyd, Asiakkaiden ohjaus

Rakennamme yhieistydta yhdistyksen toiminnan tafjoaman tuen
kiinnittymiseksi sydanlihassairastuneiden hoitopolkuihin.
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Palkkatiedot ja talousarvio

Toiminnan tuotot toimintavuosittain

63

Tuottoerittely
Tuottoera [€) 2024 2023 2026 YHTEENSA
STEAR suunnittelema avustus 0
Myt haettava STEA-avustus 43 000 43 000 43000 128 000
S3ashynyt avustus 0 0 0 o
Asiakas- ja osallistumismaksut 17 000 17 500 18 000 52 500
Asiakas- ja osallistumismaksut 3000 3 250 3 500 B 750
YHTEENSA 000 62 750 64 300 191 250
Kulut
Palkataanko toimintaan tydntekijgita? Kylla
Palkattava henkilGstd
Prosenttiosuus
Tybaika kohteelle tiydesta
MNimike Tehtivinkuvaus Bruttopalkka kuukausina tydajasta  Ositettu
Toiminnanjohiaja Kaytanndn hallintotehtavat, 3750 12 40 Ei

vertaistuen ja
sairaalayhteistydn koordinointi
ja kehitt3minen seka
yhdistyksen paatavoitieen
saavuttamista, suunnittehua,
kehittimist3 ja toteuttamista
tukeva toiminta.
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Henkilgstokulut toimintavuosittain

Kuluera (€] 2024 2023 2026 YHTEENSA
Palkat 18 00O 18 DDO 18 0DD 54 DDD
Palkkiot 0 i ] ]
Tuntipalkat 0 0 ] ]
Lomarahat 1000 1000 1000 3000
Eldkekulut 3 600 3 600 3500 10 500
Lakisdateiset henkildsivukubut 700 700 T00 2100
Vapaaehioiset henkildstokulut 500 500 500 1 500
YHTEENSA 23 T00 23 T00 23700 71 100

Mita tiloja toimintaan kaytetaan? = Muut tilat

Mita muita tiloja toimintaan kdytetdan? Toiminnanjohtajan kotitoimisto

Toimitilakulut toimintavuosittain
Kuluerd (€) 2024 2025 2026 YHTEENSA

Tiloista aiheutuvat kulut yhizensa 0 i ] ]

Toimintakulut toimintavuosittain

Kuluera (€] 2024 2025 2026 YHTEENSA
Ulkopuoliset paivelut 11 500 11 DOO 10 500 33 DDO
Hankinnat 0 i ] 1]
Matkakulut 4 500 4 500 4 500 13 500
Muut kulut 10 000 10000 18000 57 00D

YHTEENSA 35 000 34 500 34 000 1032 500
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Ulkopuolisten pabvelujen erttely ja perustelu

Matkakulujen erittely ja perustelu

Muiden toiminnan kulujen erttely ja perusteiu

Yleiskulut toimintavuosittain

65

Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus

Ulkopuolisiin pateeluihin kuuluvat viestintdan oleellisesti littywat jasenlehden
ja yhdistysesitteen painokulut, vertaistukiryhmis=a ja Vucsitapaamisessa
kaytettyjen asiantuntijoiden luennointi- ja ryhmanchjauspahelukulut.
“uosille 2025 ja 2026 voidaan olettaa tulevan lis3s555t53 jisenlehden
siirtyessa enensvassd maann sdhkdiseksi.

Matkakulut littywat valtakunnallisen yhdistyksen omaan toimintaan ja
sairaaloiden vertaistukitoimintaan. Hallituksen kokouksista vain kaksi
vuositiaista tapaamista toteutetaan kasvokkain ja vapaashtoisten toimintaa
tukevat tapaamiset jarjestetdan padosin verkossa. Vertaistukinenkildiden
taydennyskoulutustapaamiseen ja hallituksen toimintaa kehitdvaan
tyopajaan tullaan en puclitta Suomea ja kaikille halutaan tarjota mahdollisuus
osallistua. Kulut ovat nousseet yleisen kustannustason noustessa.

Muut kulut sisaltavat vertaistukirghmien ja vertaistuellisen Vuositapaamisen
toiminnan jarjestamiseen littywat kulut, tila- ja tarjoilukulut. N3RS kuluja
syntyy myds, kun ertyisesti vertaistukihenkiliti tuetaan heidan
vapaachtoistoiminnassaan (vertaistukihenkildiden taydenmyskoulutus ja
tydnohjaus) ja yhdessi kehitetdan yhdistyksen toimintaa vastamaan
tarpeisiin (hallituksen tyopaja). Kulut ovat nousseet yleisen kustannustason
noustessa. Emme kuitenkaan arvici kulutason nousevan 2025-20246.

Huluerd {€) 2024 2025 2026 YHTEENSA
Ylgiskulut yhteensa 6 200 6 200 6200 16 600

Eteenpain delegoitavat avustukset

Delegoidaanko avustusta eteenpdin? Ei

Tuotot ja kulut yhteensa
Kategoria (€] 2024 2025 2026 YHTEENSA
Tuotot &3 000 3 750 &4 500 181 250
Kulut &4 600 64 400 3 200 182200
EROTUS -1 %00 -630 &00 -1 950
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Lisitietoja talousarvicsta

Yhteyshenkil6t
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Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus

Erotus pyritian kattamaan jisenmaksutuctoila, Vuositapaamisen
osallistumismaksuilla ja jdsenl=hden painatus- ja postikuluihin kohdistuvilla
=33stdilla.

Muut kulut ovat nousseet yleisen kustannustason noustessa. Pandemian
jélkeinen aika vaatii toiminnan palauttamista normaalille tasolle. Esimerkking
vuodelle 2023 tehdyt sSastitoimenpiteet heikensivat mm.
vertaistukinenkildiden koulutuksen ja tygnohjauksen mahdollisuuksia.

Sisallistd vastaava yhteyshenkild

Mirmi

Sahkdpostiosoite

Puhelin

Taloudesta vastaava henkila

Mimi

Sahkdpostiosoite

Puhelin
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N I: e Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus

l’ A AVUSTUSKESKUS
L]

A

Avustusehdotus

Sosiaali- ja terveysjarjestijen avustuskeskus (STEA) on tehnyt avustusehdotuksen sosiaali- ja terveysministerclle. Huomaattehan, ettd
kyseess3 on vasta STEAn avustusehdotus, ei avustuspistis. Varsinainen avustuspaatds ja sithen litywd avustussuunnitelma seka
tarkemmat chjeet toimitetaan verkkoasiointiin sosiaali- ja terveysministerion kasittelyn jalkeen.

Avustus tules kayttda myShemmin saatavan avustuspistoksen mukaisest. Avustuksen kidytdss3 tulee huomicida paitiksess3 olevat
ehdot ja rajoitukset

Jarjestin nimi KARPATIAT RY

Jarjestonumero 5040

Avustuskohde Ak 2

Kayttotarkoitus Sydanlihassairaiden ja heiddn |3heistensa vertaistuki- ja tiedotustoimintaan (2024)
Haettu avustus 2024 42 000 €

Ehdotettu avustus 2024 34 000 €

Ohjeellinen avustussuunnitelma 2025 o€
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Avustusehdotuksen perustelut

Avustuskohteeseen liittyvat ohjeet
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Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus

Toiminta on STEAN strategian mukaista. Toiminnassa tuetaan sydanlihassairastuneita ja
heidan ldheisiadn muun muassa vertaistuen ja tiedon jakamisen keinoin.

Vuoden 2023 avustus myonnetiin maardaikaisena suunnitelmalla, ettd avustusta ei enai
mydnnetd vuodelle 2024, Avustuspaitoksesss todettin, ettd avustuskohteen
tuloksellisuus ei ole kaikilta osin fittaviaa eikd avustuskohteen jatkorahoittaminen
tillaisenaan ole perusteltua. Lisaksi pdatiksessa painotettiin vertaistuen ja
hoitopolkuyhteistydn keskeisyyita toiminnassa.

Avustuksen hakija on kehittinyt teiminnan suunnitelmaa niin, etd tuloksellisuuden
osoitamiselle on nyt entista paremmat edellytykset Suunnitelma sisaltda kuitenkin
edelleen sellaista esimerkiksi viestintaidn littyvaa toimintaa, joka olisi STEAR
nikemyksen mukaan toteutettavissa yhisistydssa muiden sydanalan jarjestdjen kanssa
ilman erillista STEA-avustusta.

Avustukseen hastaan korotusta, mufta korotukselle ei ole nittavia perusteita. Avustusta
ehdotetaan aiemman avustustason mukaisesti vuoodeksi eteenpdin, ja
avustussuunnitelma vuodelle 2025 on 0 euroa. Avustamisen jatkamiseksi vuonna 2025
hakijan tulee joko rajata vertaistukeen ja hoitopolkuyhteistyGhon liittymattomat sisallat
pois seuraavasta avustushakemuksesta tal todentaa kohderyhman tarve kyseisille
=isallgille. Lisaksi toiminnan tuloksellisuuden kehittamisen tulee jatkua ja nakya vuonna
2024 toimitettavissa tuloksellisuusraportissa ja avustushakemuksessa.

Toiminnan kustannukset voi kattaa valtionavustuksella kokonaan, koska avustuksen
=aajalla ei ole toiminnalle muuta rahoitusta (Valicnavustuslaki 8.1 §).

STEA lahettda verkkoasiointin Tarkennettu toimintasuunnitelma ja talousarvio -tehtavan,
koska hasttu ja ehdotettu avustus poikkeavat clennaisest toisistaan.

Tarkempia tietoja avustuksesta saatte seuraavilta henkildilti:

Erityisasiantuntija, avustusten haku ja

valmistelu

Erityisasiantuntija, avustusten kiytan

valvonta ja maksaminen

Erityisasiantuntija, avustusten
seuranta ja arvicinti

Mahdolliset avustusehdotukseen liithyvat kannanotot voi |3hettad STM:mn kifjaamoon 15.12.2023 klo 16.15 mennesss, osoite:
kirjaamo.stmi@gov fi tai PL 33, 00023 Valtioneuvosto.



70

LIITE 4 TOIMEKSIANTAJAN PALAUTE

Palaute Heidi Kiikolan opinndytetydsta "Avustushakemuksen laatiminen jarjestdtoiminnassa,
Case Karpatiat ry”

Heidi Kiikola on paneutunut perinpohjaisesti Karpatiat ry:n toimintaan ja analysoinut sitd perusteellisasti.
Seuraavassa kdyn |3pi opinnaytetydta yhdistyksen toiminnanjohtajan nakdkulmasta.

Tyon aihe on Karpatiat ry-n kannalta erittdin relevantti. Potilaiden etujarjestdlle avustusten saaminen on
elintdrkedd. STEA yhdistykselle on merkittava rahoittaja, joten asianmukainen avustushakemus ja toiminnan
raportointi pitkalti ratkaisevat, onko yhdistyksen toiminnan jatkaminen mahdeollista nykyisessd
lagjuudessaan pitkdlla tahtaimelld. STEA on aikaisemmin ilmaissut toiveen avustushakemuksen
kehittamisestd sellaiseksi, etta avustuksen avulla saavutettavat tulokset esitetdan selkedmmin ja paremmin
mitattavassa muodossa. Hakemuksen tekemiseen ja uudistamiseen kaytettavat resurssit ovat Karpatiat
ry:ssd rajallisia, koska ainoa tyontekijd tydskentelee vain osa-aikaisesti. Tastd syystd yhdistyksen Heidi
Kiikolalta saama tuki ja ideointi ovat olleet erittdin hyodyllisia.

Kiikola on perehtynyt aiheeseen perusteellisesti ja monipuolisesti, selvittaen er osapuclten (Karpatiat ry,
STEA, Sydanliitto) nakemyksia haastatteluin sekd kaytettdvissd olevan materiaalin perusteella. Han on tehnyt
selkedn analyysin yhdistyksen nykytilanteesta ja tulevaisuuden nakymista. Han on myos osallistunut
mittarien laatimiseen, kyselytutkimusten ideoimiseen ja toteuttamisesn seki itse avustushakemusten
laatimiseen aktivisesti. Kilkola on ottanut hyvin huomiocon sairastuneiden etujarjestona toimivan
yhdistyksemme erityispiirteet, kuten tarpeellisen hienotunteisuuden ja lakisdateisen tietosuojan.

Yhteydenpito ja yhteistyd Kiikolan ja yhdistyksemme valilld on ollut suoraa ja sujuvaa. Olemme saaneet
ajantasaista tietoa tydn etenemisesta. Kilkela on huomicinut esittdmamme toiveet kdsiteltdvista aiheista
kiitettavasti. Kiikolan esiin nostamat haasteet ovat tarkeitd huomicita ja niitd on syyta kasitelld yhdistyksessa
sisdisesti. Tydn teoriaosuus liittyy oleellisesti tydn aiheeseen ja auttaa yhdistyksen toimijoita kokonaiskuvan
hahmottamisessa.

Yhdistyksemme kannalta tydn tulokset ovat erittain mydnteisid. Saimme hakemukseemme STEAlIta
mydnteisen pddtoksen. Kilkolan havainnot ovat auttaneet kehittdmaan tapoja, joilla veimme mitata
toimintamme onnistumista ja kehittdmistarpeita. Nama mittaustavat ovat kdytossd ja jatkamme niiden
kayttdd edelleen. Tydn yhteydessd esiin nousseiden ideciden pohjalta on jo aloitettu uusien
toimintamuotojen kehittdmista.

Haluan omasta ja Karpatiat ry-:n puclesta kiittdd Heidi Kiikolaa erinomaisesta tydsta, joka on konkreettisesti
hyadyttanyt toimintaamme. Toivomme yhteistydn hdnen kanssaan jatkuvan myds tulevaisuudessa.

Timao Pérssinen
Toiminnanjohtaja

Karpatiat ry
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