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TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2022

Hyvéksytty hallituksen kokouksessa 19.10.2021, hyvdksytty syyskokouksessa Helsingissé 20.11.2021.

Selkéydinvammaiset Akson ry (mydhemmin Akson) perustettiin 13.6.2009. Aksonin toiminnan
tavoitteena on yllépitéd ja parantaa selkéytimen vaurion saaneiden henkildiden ja heidén
|&heistensé  eladménlaatua  ja  hyvinvointia.  Selkdydinvammaisilla  henkilsillé  on  oikeus
ihmisarvoiseen elédm&én ja sujuvaan arkeen; tété Akson tavoittelee toiminnallaan.
Selkdydinvammaisia henkilité arvioidaan olevan Suomessa noin 10 000 ja uusia
selkdydinvammoja ilmenee noin 500 vuosittain. Aksonin  toiminnan taustalla  ovat
selkdydinvammaisten henkildiden ilmaisema tarve keskingiselle vertaistuelle, potilasjérjestén
antamalle tuelle ja neuvonnalle seké tarve saada tietoa selkéydinvamman seuraamuksista ja hoito-
organisaatioista.

Akson hakee vuoden 2022 avustusta takautuvasti Veikkaukselta (toimintaa hallinnoi Sosiaali- ja
Terveysjdrjestéjen avustuskeskus STEA) toiminnalle, jonka kéyttétarkoitus on selkdydinvammaisten
eléménlaadun parantaminen osallisuutta lisdéméllé, neuvontatoiminnalla, tiedonjakamisella,
edunvalvonnalla, kohdennetuilla tapahtumilla seké vertaistukitoiminnalla. Liséksi Akson on
hakenut hankeavustusta vertaistoiminnan kehittémiseen ja nuorten toiminnan kdynnistémiseen
sek& Paikka auki -avustusta jérjestéassistentin palkkaamiseen.

Yuoden 2022 toiminnan tavoitteet on jaettu kahteen osaan seké osatavoitteisiin:
1. Selkéydinvammaisten henkildiden eléménlaadun parantaminen neljén osatavoitteen
avulla

1.1. Osallisuuden lisééminen
1.2.Toimintakyvyn yllépitéminen ja parantaminen
1.3. Selkéydinvammatietouden lisdéminen
1.4.Selkéydinvammaisten henkildiden edunvalvonta

2. Jarjestdn toiminnan kehittdminen, parempaa palvelua j@senistdlle

Akson pyrkii siihen, etté sen toiminnan tuloksena selkéydinvammaiset ja heidén léheisensé saavat
tukea selkéydinvammaan sopeutumiseen ja eldménmuutokseen, tietoa, joka helpottaa arjessa
pdariaé@mistd, tydkaluja oman ja léheistensd hyvinvoinnin edistémiseen sek&a apua tukiviidakossa
navigoimiseen. Liséksi selkéydinvammaisia henkilsitd rohkaistaan kokeilemaan uusia asioita ja
toimimaan aktiivisesti kodin ulkopuolella.

Nykyinen selkéydinvammaisten kuntoutuksen tilanne on heikko, ja siité johtuen vammautuneilla
on tiedonpuutetta selkéydinvammasta seké aiempaa suurempaa tuen tarvetta. Esimerkiksi
téllaisista teemoista olisi tarpeen saada lisétietoa: eléménhallinta, seksuaalisuus, perhe-elémé ja
liikunta. Vuonna 2022 lisétéén ndiden asioiden kasittelyé Aksonin tapahtumissa.

Osallisuutta  lisétdén  selkéydinvammaisille  henkilsille  suunnatun  yksilévertaistuen  ja
vertaisryhmien avulla.
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Yksilévertaistukea vélitetéan valtakunnallisesti  selkéydinvammaisille ja heidéan léheisilleen.
Kéaytettdvissé on noin 50 vapaaehtoista vertaistukihenkil6d, joista suurin osa sijaitsee
selkdydinvammakeskusten (HUS, TAYS, OYS) lahialueilla. Myds vuonna 2021 kdynnistynytté
puhelinvertaistukea jatketaan.

Vertaisryhmien tapaamisia jdrjestetdan yhdeksélla paikkakunnalla ja verkossa. Néiden lisdksi
j@rjestetédn omaisille ja l&heisille suunnattuja vertaisryhmié yhdellég paikkakunnalla ja verkossa.
Vertaisryhmét toimivat myds selkéydinvammatietouden lisagijing.

Vuoden 2022 aikana tullaan jérjestaméén kaksi koulutustapahtumaa vertaistukihenkildille.
Véhintdén toinen néistd jdrjestetdén verkossa. N&in varmistetaan, etté mahdollisen
koronatilanteen jatkuessa kaikkien vertaistoimijoiden on mahdollista osallistua koulutukseen. Jos
p&dstddn jarjestamdan kasvokkain tapahtuva koulutus, siihen lisétédn virkistyksellisic elementtejd,
vertaistukihenkil$ilté saadun palautteen pohjalta. Néiden tapahtumien avulla lisatdén
vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden osaamista ja tuetaan jaksamista.

Toimintakyvyn parantamiseen jérjesté téhtaé kahdella leirillé ja hyvinvointitapahtumilla. Leirien
osallistujilla on mahdollisuus tutustua itseé kiinnostaviin aiheisiin seké rohkaistua kokeilemaan
vusia asioita. Leirien teemat ovat luonto/liikunta ja kaupungissa toimiminen (cityleiri). Leirien
kautta toteutuu myds osallisuuden vahvistuminen, selkdydinvammatietouden liséiéntyminen seké
merkittévimp&nd toimintakyvyn parantuminen. Leirillé osallistujia kannustetaan my&s terveellisiin
elémdntapoihin ja aktiiviseen lilkkkumiseen. Leirien jarjestéminen on sidoksissa s&&tididen
rahoituksiin.

Jérjestetdén 1-2 teemallista hyvinvointitapahtumaa yhteistydssé muiden paikallisten jérjestdjen ja
toimijoiden kanssa.

Teemalliset webinaarit ja muut tapahtumat liséévét selkéydinvammatietoutta. Jérjestd jarjestdd
webinaareja, joista yksi on tietopaketti vastavammautuneille ja yhdessa késitellaén liikkumista
esim. omalla autolla. Véhintéén yksi webinaari jdrjestetdén yhteistyéssé muiden toimijoiden
kanssa.

Yhtend selkdydinvammatietouden ja toimintakyvyn parantamisen vilineend jarjestd jatkaa
vuonna 2021 julkaistun Selkdydinvammaisen palvelut ja tukitoimet -oppaan jakamista. Myés
aiempaa opasta selkdydinvammaisen ravitsemuksesta ja painonhallinnasta jaetaan edelleen.
Akson julkaisee myds kaksi kertaa vuodessa ilmestyvéa Selkéydinvamma-lehted.

Selkéydinvammaisten henkiléiden etujen valvonta on merkittévé osa jérjestén toimintaa. Laadukas
jo osaava neuvonta, edunvalvonta sekd vaikuttaminen parantavat selkdydinvammaisten
henkildiden eléménlaatua ja liséévét selkdydinvammatietoutta. Jérjestén tarjoaman neuvonnan
kautta myds selkéydinvammaisten henkildiden osallisuus yhteiskuntaan lisééntyy.

Jarjestén toiminnan kehittéiminen on yhtend vuoden 2022 paétavoitteena. Jarjestd kehittad
viestintdd parantaakseen tiedonkulkua ja vuorovaikutusta jasenten kanssa. Erityisesti kotisivut
kaipaisivat uudistusta, jotta ne olisivat paremmin luettavissa élylaitteilla.
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Jérjestd haluaa osaltaan mahdollistaa selkéydinvammaisten henkilsiden tiedonsaannin ja
osallistumisen maantieteellisesté  sijainnista, sosioekonomisesta asemasta, mahdollisesta
koronatilanteesta tai muusta syysté riippumatta. Jérjestd toteuttaa ja kehittéa verkkotapahtumia.
Etétoiminnan avulla voidaan tavoittaa myés selkéydinvammaisten omaisia ja léheisié aiempaa
laajemmin.

Jérjestd6 on huolissaan  selkdydinvammaisten  kuntoutuksen nykytilasta ja  suunnasta.
Vaikuttamistydn tueksi tarvittavaa tietopohjaa lisétéén tekemadlla kysely keskittémisasetuksen
toteutumisesta.  Jérjesté  vaikuttaa  siihen, ettd  selkdydinvammaiset  saisivat
selkélydinvammakeskuksissa ja muualla asianmukaista hoitoa, kuntoutusta ja jatkokuntoutusta
nykyistéd paremmin. Aksonin yksi p&adétehtévistd on seurata akuuttivaiheen hoidon, sen jalkeisen
vélitéman kuntoutuksen seké monialaisen elinikdisen seurannan keskittémisen toteutumista
selkdydinvammakeskuksissa (TAYS, OYS ja HUS). Asetuksen mukaiseen hoitoon ja seurantaan
p&dsemisessé on edelleen haasteita. Akson jatkaa seurantaa ja on mukana SYV-keskusten
toiminnan kehittémisessé seké liséé j@senten tietoisuutta keskuksista ja niiden toiminnasta. Jérjestd
osallistuu  myds aktiivisesti  selkdydinvammatyéryhmien  toimintaan  (alueelliset  seké
valtakunnallinen).

Jarjestd jatkaa vaikuttamistoimintaa seké tiivistad siihen liittyvéa yhteistydtéd muiden toimijoiden
kanssa. Muuttuva lainséédants, pelko sote-palveluiden mahdollisista leikkauksista, vammaisiin
kohdistuvien etuuksien heikentédmisestd ja leikkaamisesta seké jérjestéavustusten pienenemisesté
tulevaisuudessa vaativat jérjestdlté resursseja edunvalvonnallisiin tehtéviin. Jérjesté lausuu
térkeimmistd selkdydinvammaisia koskevista asioista ja vaikuttaa yhteistyéssé muiden toimijoiden
kanssa.

Akson osallistuu Kansainvéliseen toimintaan aktiivisesti taloudellisten resurssien sallimissa rajoissa,
esimerkiksi osallistumalla ESCIF-konferenssiin ja NORR-yhteisty&verkoston toimintaan.

Akson tekee aktiivista yhteistydté seuraavien jdrjestdjen kanssa: Vammaisfoorumi ry, Invalidiliitto
ry, Suomen Paralympiakomitea, European Spinal Cord Injury Federation (ESCIF), Nordiska
Ryggmérgsskadade Radet (NORR), FMA - funktionsrétt med ansvar, Hengityslaitepotilaat ry,
TATU ry ja Varsinais-Suomen Vammais- ja Pitkéaikaissairausjérjestét VAPl ry. Leireja ja
tapahtumia jérjestetéén yhteistyéssé paikallisten yritysten ja jérjestdjen kanssa. Liséksi Akson
tekee aktiivista yhteistyété SYV-keskusten (OYS, TAYS ja HUS) sekdé Validia Oy:n ja Verven
kanssa.

Mikéali Akson saa rahoitusta hankkeelle, se kehittdé vertais- ja vapaaehtoistoimintaa seké
kéynnistaé selkdydinvammaisten nuorten toimintaa.
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