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Talous ja varainhankinta

Colores ry:n talouden peruspilarit ovat Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA) avustus ja
Sybpasaation jakama syopatyontuki. Yhteistyo ladke — ja laiteteollisuuden kanssa mahdollistaa sponsorituen
ja erilaiset projektirahoitukset.

STEA —rahoitus

Colores sai vuonna 2012 ensimmadistd kertaa AK-rahoitusta tukihenkilo- ja vertaistoimintaan. Raha-
automaattiyhdistyksen jarjestdjen tuki muuttui vuoden 2017 alusta sosiaali- ja terveysministerion
alaisuuteen ja jarjestot hakevat tukia sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksesta (STEA). STEA:n
myoéntdma avustus pitdd kohdentaa juuri siihen tarkoitukseen, johon se on haettu ja myonnetty.
Valtionavustustoiminnassa on kdynnissa useita muutoksia, joita yhdistyksessd on seurattu. Jarjestdjen
avustusten kytkds Veikkaus Oy:n tuottoihin on haluttu purkaa. Veikkaus Oy:n tuotoilla tuetaan
yleishyodyllistd toimintaa 2023 vuoden loppuun Vuodesta 2024 alkaen maardraha on osa valtion
talousarvion kehysvaikutteisena menoerdana. Maararaha ehdotuksen valmistelee jatkossakin STEA.

Vuodelle 2018 Colores ry haki STEA:Ita 98 200 € ja saimme 98 000€. Lisarahoitusta haettiin ja se kaytettiin
lisahenkilokunnan palkkaamiseen. Vuodelle 2019 haettiin 120 000 €. Avustusta saatiin 99 764 €. Vuodelle
2020 saatiin sama summa. Vuodelle 2021 haettiin 110 000 ja saatiin 99764 €. Vuodelle 2022 haettiin
165 000€ ja saatiin 99764 €. STEA:n avustuksesta raportoidaan vuosittain.

SyOpédsaation syopatyontuki

Syb6pasaatio on aiempina vuosina myodntanyt vuosittain Colores ry:lle 15 000 €. Vuodelle 2018 Colores ry haki
30 000 €. Syopayhdistys myonsi Colores ry:lle vuodelle 2018 20 000 €. Vuodelle 2019 haettiin 30 000 € ja
saatiin 23 000 €. Vuodelle 2020 haettiin 27 000 € ja saatiin 23 000 €. Vuodelle 2021 haettiin 25 000 € ja saatiin
23 000 €, samoin vuodelle 2022. Hakemuksessa painotettiin Lynchin syndroomaa sairastaville tehtavaa
toimintaa seka oppaiden kadantamista ruotsiksi. Syopasaation tuen kaytosta raportoidaan vuosittain.

Yritysten tuki

STEA:n ja SyOpasaation kohdennettujen avustuksen lisdksi yhdistys tarvitsee rahoitusta myds sellaisiin
kohteisiin, joihin STEA:n avustus ei ole kaytettavissa. Coloresin kotisivuille myydaan yritysten logopaikkoja ja
linkkeja hintaan 1000 €/ vuosi. Vuonna 2022 yhdistyksen sivuilla oli 13 logopaikasta maksavaa yritystd ja
etsimme uusia yhteistyokumppaneita jatkuvasti. Vuonna 2022 logopaikka tuotto oli 15 604€.

STEA:n uuden ohjeistuksen mukaan logopaikka tuotto kirjataan samalle kustannuspaikalle (kp-1) STEA Ak-3
avustuksen kanssa, eikd enad omana varainhankintana (kp-2). STEA:n perustelu tdhan on se, ettd logot ovat
yhdistyksen kotisivuilla, joiden teko ja ylldpito on rahoitettu STEA-avustuksesta.

Yhteistydssa Amgenin, Merck Oy:n, MSD:n ja Servierin kanssa tehtiin suolistosydpatietoisuusvideo, jonka
tuotannon kulut, 10416 €, yritykset maksoivat.

Jasenmaksut ja jasenhankinta

Valtaosa maksaa jasenmaksun liittyessaan, mutta osa haluaa erota yhdistyksesta toivuttuaan. Vanhoista
jasenista kaikki eivat maksa jasenmaksuaan (25 €/vuosi). Vuoden 2022 aikana yhdistykseen liittyi 81 (76 2020
ja 78 2021) uutta jasentd. Vuoden 2022 koko jasenmaksutuotto oli 8640 € (7600 € 2020 ja 8103 € 2021).



Materiaalin myynti

Colores on saanut kaikki oikeudet toimittaja ja tietokirjailija Antti O. Arposen paivakirjaan, jota han piti
vuoden verran sairastumisestaan ldhtien. Kirja on myynnissa Colores ry:n verkkosivujen kaupassa. Kirjoja
myytiin kaksi kappaletta 2022. Tuotto oli 50 €.

Kotisivujen kaupassa on myynnissa myos taiteilija, professori Riitta Nelimarkan Coloresille tekemia kortteja
seka tyopajan tekemia sinisia nauhoja, jotka ovat globaalisti suolistosyovan tunnuksia. Sinisen nauhan myynti
palvelee seka varainhankintaa etta suolistosyévan tunnettuuden lisddmista. Sinisida nauhoja myytiin 2022 45
kappaletta ja tuotto oli 135 € (2021 23 kpl tuotto 69 €, 2020 40 kpl, tuotto 134 €). Riitta Nelimarkan kortteja
ei myyty yhtaan.

Suolistosydpdpotilaan, laheisen ja suolistoleikatun ravitsemusoppaiden seka kolonoskopia sarjakuvien
myyntia jatketaan. Niitda ostavat alueelliset syOpayhdistykset sekd klinikat. Markkinointi tapahtuu
kotisivujemme kautta sekd terveydenhuollon ammattilaisille heitd kohdatessa klinikoilla ja tapahtumissa.
Oppaiden tuotto vuonna 2022 oli 1441 € (2021 2405 €).

Rahankeruulupa - Ihmisiin vetoaminen

Yhdistyksen edellinen rahankerayslupa (1.9.2015-31.8.2017) ei tuottanut voittoa vaan oli tappiollinen
lupamaksun, 280 € verran. Uusi rahankerayslupa oli voimassa 23.11.2017-22.11.2019, eika se tuottanut
mitaan vaan jai tappiolliseksi lupamaksun 300 € verran. Uutta rahankeruulupaa ei haettu heti, silla korona
viivytti raportointia (tilintarkastajan lausunto). Lisaksi on tarkoituksenmukaista, ettd poliisihallitukselle
toimitettavassa yhdistysrekisteriotteessa on pdivitetyt sdannot ja hallituksen koonpano. Seka yhdistyksen
saannot ettd hallituksen kokoonpano padivittyivat vuoden 2021 aikana ja tiedot vietiin Patentti- ja
Rekisterihallitukseen. Uusi, 3.1.2022 alkanut, toistaiseksi voimassa oleva, rahankeruulupa saatiin vuoden
2021 lopussa. Vuonna 2022 yhdistys pystytti Facebook varainhankinnan ja haki kdyttoon MobilePayn.
Merkkipdiva ym. kerdyksia oli heindkuussa 2 sekd elo- ja marraskuussa 1. Colores ry:n oma vastikkeeton
varainhankinta vetoomuksineen tuotti varainhankinnan tilille 226,54 € tilisiirtojen, Facebook-lahjoitusten
seka MobilePayn kautta.

Toiminta
Toiminta ja tulokset on kuvattu yksityiskohtaisesti STEA:lle toimitetussa tuloksellisuusraportissa

Vapaaehtoistoiminta ja kohtaava vertaistuki

Colores ry:n vapaaehtoistoiminta on etupdassa vertaistukitoimintaa. Colores ry:n vapaaehtoiset toimivat
henkilékohtaisina tukihenkil6in ja/tai ohjaavat ryhmé&3 ja/tai osallistuvat OLKA-toimintaan (Helsingissa ja
Tampereella) ja/tai HUS:in asiakasraati yms. toimintaan. Vapaaehtoiset ovat Colores ry:n jasenia.

Uusia vertaistukihenkil6itd koulutettiin maaliskuussa 2022 yhteistyéssa Europa Donna Finlandin kanssa.
Koulutukseen osallistui 2 henkiloa. Aktiivisille tukihenkildille jarjestettiin toukokuussa etdayhteydella
toteutettu tyonohjauksellinen iltapdivdaseminaari 2022 seka tyonohjauksellinen viikonloppuseminaari 31.9.-
2.10.2022. Etdseminaariin osallistui 12 ja viikonloppuseminaariin 9 aktiivista tukihenkilda.

Vertaistukihenkildiden ohjaama ryhmatoiminta kaynnistyi pikkuhiljaa Helsingissa ja Tampereella kdynnistyi
uusi kohtaava vertaistukiryhma. Turussa ei kohtaava ryhma kokoontunut 2022.



Helsingissa ja Turussa tukihenkilot kohtaavat potilaita sairaalassa. Helsingissdé OLKA-toiminnan kautta ja
Turussa itse organisoidusti.

Henkilokohtaisia vertaistukihenkil6ita valitettiin yhteensa 19 (13, 2021), kohtaamiskertoja 256 (78-177
2021).

Muu vertaistuki — Facebook keskusteluryhmdit ja etéryhmdt

Colores ry:n yllapitaa suljettuja keskusteluryhmid Facebookissa. Suolistosydpéapotilaille, laheisille ja Lynchin
syndroomaa kantaville on omat ryhmat. Ryhmat on I6ydetty hyvin. Ryhmiin haetaan ja Colores ry:n
henkilokunta hyvaksyy hakemukset. Keskustelua seurataan ja kysymyksiin pyritddan vastaamaan nopeasti.
Sahkoiset verkostot mahdollistavat vertaistuen missd ja milloin vain. Vuoden 2022 lopussa potilaiden
ryhmassa oli 463 (395 vuonna 2021 ja 251 vuonna 2020), laheisten 161 (153 vuonna 2021 ja 83 vuonna 2020)
ja Lynchin syndroomaa kantavien ryhmaéssa 148 (vuonna 2022 128 ja 99 2020) jasenta.

Etd-vertaistukitapaamiset

Koulutetun tukihenkilén ohjaamia etayhteydellad toteutettavia vertaistukitapaamisia suolistosyopdapotilaille,
Lynchin syndrooman kantajille ja sairastuneen ldheisille jarjestettiin yhteensa 25 (19 vuonna 2021) ja niissa
oli kayntikertoja 79 (75 vuonna 2021). Kohtaavia tapaamisia jarjestettiin 12 (4 vuonna 2021) ja kdyntikertoja
kertyi 30.

Hyvinvointia tukeva toiminta

Vapaaehtoinen suolistosydpéapotilas ohjasi maksutonta asahia yhteensd 4 kertaa kevaalla 2022
etayhteydella. Etarentoutusta jarjestettiin joka toinen viikko, yhteensa 21 kertaa vuonna 2022. Rentoutusta
ohjaa hypnologiksi kouluttautunut suolistosydpéapotilas. Rentoutuksessa oli 181 kayntikertaa. Joka toinen
viikko jarjestettiin yhteistydssa Finnilcon kanssa fysioterapeutin ohjaamaa etdjumppaa 13 kertaa, jossa kavi
yhteensa 163 osallistujaa. Etdjumpista tehddan tallenne, joka on nahtavissa aina 2 viikkoa. Tallenteita
katsottiin yhteensa 641 kertaa. Hyvinvointia tukevaan toimintaan osallistuttiin 352 kertaa vuonna 2022.

Eta-vertaistukitapaamisissa ja hyvinvointia tukevissa tapahtumissa on kaytetty alustana seka Teamsia etta
Zoomia.

Vertaistuelliset kurssi

YhteistyOssa jarjestetyille yksilokurssille osallistui 7 ja verkkokurssille 8 osallistujaa.

Lokakuussa jarjestettiin yksilokurssi yhdessd Pohjois-Savon Sydpayhdistyksen kanssa Kunnonpaikassa,
Sillinjarvelld. Syksylla jarjestettiin itsendisesti verkkokurssi.

Colores ry oli kurssien rahoituksen hakija. Rahoitusta haettiin Suomen Sydpayhdistykselta, jolle STEA on
kuntoutusvarat (Ak4) myontdnyt. Colores on maksanut kurssien omavastuuosuuden. Vuonna 2022
omavastuu osuudet olivat yhteensa 1797 € ja Suomen Syopayhdistykseltd, avustuksensiirtosopimuksen
perusteella, laskutettu summa yhteensa 13 501,40 €.

Yhteensa kuntouttavaan toimintaan osallistui 15 henke3 2022.



Tdydentdvdd tietoa vuodelta 2022 kohderyhmdén mukaan

Potilaalle

Suolistosydpdpotilaan opas ja ravitsemusopas kddannettiin ruotsiksi. Seka suomen- etta ruotsinkieliset oppaat
ovat sahkoisina saatavilla yhdistyksen kotisivuilla ja painettuina jasenetu seka ostettavissa.

Yhdistys sai 2022 181 yhteydenottoa sahkopostin, chatin ja puhelimen vilitykselld. Naista 19 oli
tukihenkilopyynt6ja, 17 eroilmoituksia ja loput 145 yhteydenottoja, joissa annettiin neuvontaa ja
palveluohjausta. Vastaava luku oli 98 edellisvuonna, 2021.

Vuonna 2022 Colores ry jarjesti helmikuussa Kuopiossa yhteistydssa Pohjois-Savon Sy6payhdistyksen kanssa
avoimen yleis6luennon Kuopion Kansalaisopistolla. Aiheena oli suoliston hyvinvointi ja puhujana
ravitsemusterapeutti Pdivi Lassila. Luento l3hetettiin myos etdyhteydelld. Osallistujia oli yhteensa 71
henkil6a. Helsingissa jarjestettiin lokakuussa parisuhdeteemainen luento, johon osallistui 4 henkil6d. OLKA-
teemapaiviin osallistuttiin (henkilékunta ja/tai vapaaehtoiset) Helsingissd ja Tampereella yhteensa 4, lisaksi
osallistuttiin syyskuussa vertaisen paivaan. Kohtaamisia tuli yhteensa noin 160.

Laheiselle
Vuonna 2021 Digestive Cancers Europen kautta saatiin laheisille oma alasivusto, Liheisten Kohtaamispaikka,

missd on hyodyllistd tietoa, oppaita ja ohjausta. Sivustolla jarjestettiin 2022 psykoterapeutin ohjaamia
videotapaamisia 7 ja niihin osallistui yhteensa 18 henkil6a.

Lynch

Lynchin syndrooman kantajille suunnattu potilasopas seka tiivis infolehtinen saatiin valmiiksi ja kddnnettiin
my0s ruotsiksi. Opas julkaistaan 2023 Lynchin syndroomatietoisuuspdivana 22.3.2023

Muuta

Syksylla 2022 tehtiin laaja elamanlaatukysely suolistosydpaddn sairastuneille. Kyselyyn saatiin 106 vastausta.
Loppuvuodesta tehtiin myos kysely solunsalpaajien aiheuttamasta neuropatiasta (SAN). Tahan kyselyyn, joka
kattoi myds muita kun suolistosydpapotilaita, vastasi 262 henkiloa. Kyselyjen tuloksia voidaan hyodyntaa

toiminnan kehittamisessa. Kyselyjen perusteella kdaynnistettiin SAN kasittelevan potilasoppaan tydsto.

Tellervo Edessalon sdétion tuella tehtdva toiminta

Tellervo Edessalon sdatiolta saatiin 2017 4000 € jaettavaksi avustuksina vahavaraisille suolistosyopapotilaille.
Kotisivu-uudistuksen (keséalla 2018) jalkeen saatiin tuen haku- ja seurantalomakkeet kayttéon ja avustukset
jakoon. Vuonna 2019 jaettiin yksi 100 € avustus, 2020 4 kpl 80—110 € arvoista avustusta ja 2021 3 kpl 100 €
avustusta. Vuonna 2022 jaettiin 3 kappaletta 100 € avustusta.



Nadkyvyys, viestintd ja vaikuttamisty6

Hoitohenkilokunnan jakama tieto

Oppaita ja yleisesitteita tilattiin varsin aktiivisesti Kuopion Yliopistolliseen sairaalaan (3 tilausta), Tampereen
Yliopistolliseen sairaalaan (2 tilausta), Kainuuseen seka HUS vatsakeskukseen.

Potilasndkokulman edistdminen, puheenvuoropyynnot, mediandkyvyys ja verkostoyhteistyo

Yhdistys sai yhteensa 13 toteutunutta pyynt6a pitda puheenvuoro tai osallistua paneelikeskusteluun. Naista
5 oli ammattikorkeakoulu- tai yliopisto-opiskelijoille. Tatd kautta tavoitettiin arviolta 650 henkiloa.
Suolistosydpa oli hyvin esilld sekd painetussa ettd digitaalisessa mediassa. Muun muassa, vilitimme 4
haastattelupyynt6a, yhdistyksen jasen ja/tai vapaaehtoinen esiintyi ja mainitsi yhdistyksen kolmessa
artikkelissa, kesalla lltasanomien artikkelissa viitattiin Coloresiin tietolahteend. Marraskuussa Helsingin
Sanomien kulttuuriosiossa oli Professori Elomaan haastattelu, jossa hdn mainitsi myos Coloresin. Lisaksi
toiminnanjohtajalta pyydettiin blogikirjoitus Mallimaa- hankkeeseen ja toiminnanjohtaja oli kutsuttuna
mukana Sevier maaliskuun ”“Blue month” tapahtumassa. Kohtaamisia tuli noin 30.

Toiminnanjohtaja  on  potilasjarjestén  edustajana  iCAN lippulaivahankkeen  potilas- ja
kansalaisneuvottelukunnassa (POTKU) ja EUPATI Suomen johtoryhmassd. Vuonna 2021 Colores ry liittyi
CancerlO verkostoon, jossa saa tietoa immuno-onkologisten hoitojen kaytostd ja kehityksestd ja
toimintaymparistostd Suomessa. Vuonna 2022 toiminnanjohtaja piti puheenvuoron Cancer 10:n I0O-
ladkkeiden kdyttéonottoraportin julkistamistilaisuudessa. Toiminnanjohtaja osallistui myds kansallisen
ladkeinformaatioverkoston tyoryhmatyoskentelyyn ja osallistui ”“Ohjeita turvalliseen |ddkehoitoon”-oppaan
ja tiivistelmien tekoon.

Kotisivut
Coloresin kotisivut uudistettiin kesallda 2018 ja ne ovat toimineet erinomaisesti. Vuoden 2020 aikana
Coloresin kotisivuilla vierailtiin 68 132 kertaa. Vuoden 2021 kotisivuilla kdytiin 92853 kertaa. Vuoden 2022

aikana kotisivut ladattiin 154 000 kertaa, vierailuja oli 80 000. Kiinnostavinta sisaltéa on tieto suolistosyévan
oireista ja potilastarinat seka Lynchin syndrooma.

Vaikuttamistyd

Vuoden 2022 Colores ry kirjoitti kaksi lausuntoa Hintalautakuntaan (Braftovi ja Teysuno) seka vastasi kahteen
STM:n lausuntopyynt66n biologisten ladkkeiden apteekkivaihtoa koskien.



Colores ry

Sisu-juhlaraha

Sisu- juhlarahalla palkittiin, Sisun pdivdana 28.2. etatapahtumassa Colores ry:n pitkdaikaisin vapaaehtoinen
vertaistukija Paivi Seppanen. Colores ry:n perustajalle, professori Inkeri Elomaalle ehdotettiin Sisu-
juhlarahaa, mutta han kieltdytyi kunniasta. Colores ry kuitenkin huomioi Elomaan tdaman 80-vuotis
syntymadpaivana kukkaldhetyksella.

Hallitus

Syyskokouksessa yhdistyksen hallituksen kokoonpano paivittyi seuraavasti: Hallituksen puheenjohtaja Arto
Rantala seka rahastonhoitaja Paivi Mustonen olivat erovuoroisia, mutta ovat kaytettavissa ja halukkaita
jatkamaan tehtdvissddn seuraavan kauden. Hallituksen jasen, Tuija Etula oli myos erovuoroinen, mutta
halukas jatkamaan seuraavan kauden. Hallituksen jasenista Aapo Toivola oli erovuoroinen ja oli ilmoittanut
luopuvansa luottamistehtadvasta. Aapo Toivolan tilalle hallitukseen ehdotettiin Inga-Lill Makelaa, joka myo6s
valittiin. Hallituksen varajasenistd J-A Nyman sekd Seppo Pyrhonen olivat erovuoroisia. Molemmat olivat
halukkaita jatkamaan.

Henkilokunta

Coloresissa tyoskentelee kaksi palkattua tyontekijaa, toiminnanjohtaja ja jarjestokoordinaattori.
Yhdistyksessa kaytetdan sahkoista tydajan seuranta- ja kohdennusjarjestelmaa, Neptonina. Jarjestelmassa
seurataan tybaikaa ja kohdennetaan se STEA:n AK-3 avustukselle, kuntoutukseen, kansainviliselle
yhteistyolle tai omalle varainhankinnalle. Jarjestelma laskee tehdyt tyotunnit seka lisda poikkeuksellisena
tyoaikana tehdylle tyolle kertoimen (arki ilta 18-22, 50 %, lauantai 50 %, sunnuntai 100 %) jolla tehdyt
ty6tunnit kerrotaan ja ne voidaan pitda vastaavasti vapaana. Jarjestelma laskee myo6s ansaitut ja pidetyt
lomapaivat. Tydajanhallintajarjestelma parantaa tybhyvinvointia, seurattavuutta ja lapinakyvyytta.

Vuonna 2022 toiminnanjohtaja valmistui maksuttoman varainhankinnan koulutuksen myota
tuotekehitystyon erikoisammattitutkintoon. Jarjestokoordinaattori suoritti vuonna 2022
markkinointiviestinnan erikoisammattitutkinnon opintoja ja valmistuu 2023 kevaalla.



Kansainvilinen yhteistyo

Toiminnanjohtaja on ollut Digestive Cancers Europe DiCE:n hallituksen jasen heindkuusta 2019 alkaen ja
rahastonhoitaja 2021 alkaen. Vuonna 2022 toiminnanjohtaja tuli uudelleen valituksi DiCE:n hallitukseen
seuraavalle 3-vuotiskaudelle. Vuonna 2022 toiminnanjohtaja ja jarjestokoordinaattori osallistuivat DiCE:n
MasterClass kokoukseen, joka jarjestettiin Barcelonassa kesa-heindkuun taitteessa GI-ESMOn yhteydessa.
Toiminnanjohtaja piti puheenvuoron seka jarjestdjen kuulumisten, etta vaikuttamistyon osiossa.

DiCE yhteistybn myotd toiminnanjohtaja on ollut mukana Servierin SHAPE projektin Patient Advocasy
Working Group (PAWG) tyoskentelyssd, jossa etsitddn toimivia tapoja ja sopivia kanavia tukea
suolistosyOpapotilaiden hyvinvointia tukevia eldamantapoja varsinkin levinneen sairauden tapauksessa.
Tamakin tydskentely on tapahtunut etdyhteydellda 2022. Projekti on tuottanut ja tuottaa suomenkielista
materiaalia yhdistyksen kayttoon.

Osana Suomen Sy6papotilaiden kanssa tehtya yhteisty6ta Colores on mukana Suomen EUPATI toiminnassa.
EUPATI Suomen johtoryhman jasenena Coloresin toiminnanjohtaja valittiin EUPATI National Platform (ENP)
Sustaining Partners Assemblyyn (SPA). Joukko kokoontuu neljannesvuosittain etdayhteydella.



