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Hyvéksytty hallituksen kokouksessa 7.4.2020, esitykseksi kevatkokoukseen Helsinki 26.9.2020
YLEISTA

Selkdydinvammaiset Akson ry, ruotsiksi Ryggmargsskadades Forening Akson rf ja englanniksi The Finnish
Association of Spinal Cord Injured Akson perustettiin Helsingissa 13.6.2009. Yhdistys on rekisteroity
ennakkoperintarekisteriin ja saanndllisesti palkkoja maksavaksi tybnantajaksi. Y-tunnus 2315346-4.

Akson kehittaa ja tukee selkaydinvammaisten henkiléiden hoito- ja kuntoutusmenetelmia, selkdydinvammaisten
hoito- ja kuntoutusorganisaatioita, seka niihin liittyvaa tutkimusta, tukee ja edistda selkdydinvammaisten
henkildiden elamanlaadun parantamista koskien mm. liikkumista, opiskelua, ty6llistymista, itsenaista asumista
seka selkaydinvammaisten henkildiden laheisten sopeutumista.

HALLITUS

Aksonin hallituksen 2019 puheenjohtajana toimi Nuutti Hiltunen (Jarvenpaa) 17.5.2019 asti ja 18.6.2019 alkaen
puheenjohtajana toimi Kauko Vaisanen (Mikkeli).

Hallituksen varsinaisia jasenia olivat: Hallituksen varajasenia olivat:
Niina Kilpela, varapuheenjohtaja (Helsinki) UIf Gustafsson (Helsinki)
Pia Marjakangas, rahastonhoitaja (Tepasto) Minna Muukkonen (Rovaniemi)

Raili Louhimaa (Hailuoto)
Anna Pasanen (Helsinki)
Pekka Hatinen (Helsinki)
Markku Poikela (Helisnki)

JASENET

Vuonna 2019 (suluissa oleva luku vuoden 2018 vastaava luku):
varsinaisia jasenia 847 (828)

kannatusjasenia 35 (29)

yhteiséjasenia 8 (9)

Yhteensa jasenia oli 890 (866). Jasenmaksun maksaneita oli 706 (766). Uusia jasenia liittyi vuoden aikana 62 (80)
henkilda ja poistettuja jasenia oli 27 (83).

KOKOUKSET

Lakisadateiset kokoukset

Kevatkokous pidettiin 16.4.2019 Helsingissa.
Ylimaarainen vuosikokous pidettiin 18.6.2019 Helsingissa.
Syyskokous pidettiin 9.11.2019 Tampereella.

Hallituksen kokoukset

Hallituksen kokouksia oli vuonna 2019 16 kpl.

Fyysisia kokouksia oli kuusi, jotka jarjestettiin Helsingissa: 22.1., 2.4., 18.6., 20.8., 22.10., 10.12.
Skypen valityksella yhdeksan: 19.2., 12.3., 14.5., 21.5., 4.6., 6.6., 24.7., 24.9., 19.11.
Sahkopostilla yksi: 30.-31.11.
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PERUSTOIMINTA

Vaikuttaminen hoidon keskittdmiseen

Asetus selkdaydinvamman hoidon keskittamisesta astui voimaan 1.5.2011. Keskittdmisen tukena toimii kaksi
alueellista selkaydinvammatydryhmaa ja yksi valtakunnallinen tydryhma. Alueelliset tydryhmat kokoontuvat HUS ja
OYS alueilla ja Aksonilla on edustus naissa tydoryhmissa. Aksonilla on myos edustus valtakunnallisessa tyéryhmassa.
TAYS ei kokoonnu alueellista tydryhnmaa.

Akson on vuoden 2019 aikana kiinnittanyt huomiota keskusten toimintaan ja jattanyt asiasta kannanoton
5.9.20109. Jarjest6 on huolissaan keskittamisen suunnasta ja asetuksen hengen toteutumisesta. Tata tyota
jatketaan edelleen vuonna 2020.

Jasentapaamiset ja -tapahtumat ja muu toiminta

Akson on kokenut nuorten aktivoimisen ja tavoittamisen erittain haastavaksi. Nuorten toimintaa pyritaan
kehittdmaan jatkossa mm. erilaisten nuorisotapahtumien kautta yhteistydssa muiden jarjestéjen kanssa. Akson
jarjesti yndessa TATU ry:n kanssa elamysillan nuorille Vantaan Flamingossa. Tapahtumaan osallistui 15 +2 nuorta.

Akson suunnitteli jarjestavansa SYV 2019 -seminaarin elokuussa Helsingissa. Tapahtuma jouduttiin kuitenkin
perumaan vahaisen osallistujamaaran vuoksi. Samana paivana suunniteltu Akson 10-vuotisjuhla jouduttiin myos
peruuttamaan. Seminaari siirrettiin jarjestettavaksi 4.3.2020. Aksonin 10-vuotisjuhla pidettiin onnistuneesti
30.11.2019 Salmisaaren liikuntakeskuksessa. Osallistuja oli noin 50 henkiléa. Ohjelmassa oli puheita, ruokailua,
seurustelua ja tanssia bandin saestyksella.

Aksonlaisten tapaamisia eli vertaisryhmia jarjestettiin vuonna 2019 yhdeksalla paikkakunnalla: Helsinki, Jyvaskyla,
Kuopio, Oulu, Pori, Rovaniemi, Tampere, Tornio ja Turku. Aksonlaisten tapaamisia jarjestettiin vuoden aikana
yhteensa 58 kertaa. Selkaydinvammaisten henkildiden omaiset ja laheiset kokoontuivat Helsingissa kaksi kertaa.
Aksonlaisten ja omaisten vertaisryhmat kerasivat kokoon yhteensa 406 henkilokayntia. Vertaisryhmista vastasivat
paikalliset vapaaehtoiset ja Aksonin toimisto vastasi tapaamisten tiedottamisesta.

Seniorileiri jarjestettiin 13.-16.6.2019 Vahajarven lomakodissa Hauholla ja osallistujia oli 17 henkilda.

Luontoleiri jarjestettiin yhteistydssa Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry (nyk. Suomen Paralympiakomitea):n
kanssa 8.-11.8. Evon retkeilyalueella Kanta-Hameessa LUKA - Luonto kaikille -hankkeen pilottina, ja osallistujia oli
11 henkilda.

Toiminnallinen leiri jarjestettiin vuoden 2020 tammikuussa.

Akson tilastoi vuoden 2019 aikana tapahtuneet yhteydenotot (puhelut, sahkodpostit ja kaynnit toimistolla). Vuoden
aikana tilastoituja yhteydenottoja oli yhteensa 232 kpl ja keskimaarainen kesto noin 18,2 minuuttia. Suurin osa
naista koski jarjestétoimintaa, vertaistukea ja terveyspalveluita. Nettisivujen kautta tulleita yhteydenottoja tuli 16
kpl. Tilastointia on kehitetty vuoden 2019 aikana, jolloin otettiin kayttéon sahkdpostin kirjaaminen. Tilastoinnista
saattaa puuttua sahkoposteja ja puheluita, koska kaikkia ei ole aina kiireen keskella mahdollista kirjata. Mm
sahkopostiketjujen kirjaaminen on ollut haasteellista.

Vertaistuki
Akson on kouluttanut yhteensa 59 vertaistukihenkil6a ja vuonna 2019 Aksonin toiminnassa oli mukana 54
vertaistukihenkiloa. Uusia vertaistukihenkil6ita ei koulutettu vuonna 2019.

Akson suunnitteli yhteistydssa Jyva-toimijoiden kanssa vertaistoimijoiden tukiohjaus- ja virkistystapahtumaa vuoden
2019 syyskuulle, mutta osallistujien puutteen vuoksi tapahtuma siirrettiin jarjestettavaksi vuonna 2020.

Vertaistuen jatkokoulutuksia oli suunniteltu kolme kappaletta vuodelle 2019. Oulussa jarjestettiin koulutus 25-
27.10.2019 ja koulutukseen osallistui kuusi vertaistoimijaa. Kaksi muuta koulutusta siirrettiin vuodelle 2020.

Muu vaikuttamistoiminta
Akson jatti vuonna 2019 kuusi lausuntoa tai kannanottoa mm. lakiesityksista, jotka koskettavat merkittavasti
selkdaydinvammaisen henkildn elamaa ja jasenistéa. Naiden kolme lisaksi Akson on ollut mukana Vammaisfoorumi
ry:n lausunnoissa. Kaikki alla luetellut lausunnot ovat luettavissa Aksonin nettisivuilta.

- Jarjestdjen yhteinen lausunto sote-valiokunnalle (VALAS) (23.1.2019)
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- Julkilausuma: Henkilokohtainen apu itsenaisen elaman mahdollistajana (15.5.2019)

- Lausunto: Hallituksen esitys terveydenhuoltolain muuttamisesta; ladketieteellisten asiantuntijalausuntojen
antaminen (20.8.2019)

- Kannanotto: Selkaydinvammaisten hoito, kuntoutus ja elinikdinen seuranta - asetuksen henki toteutuu
vain osittain (5.9.2019)

- Kommentit ja huomiot Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus -ohjelmasta (29.10.2019)

- Paivitysehdotus Valtakunnalliset laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteet versio 2.2 -
opas apuvalinety6ta tekeville ammattilaisille ja ohjeita asiakkaille (29.10.2019)

Akson jatkoi monipuolista vaikuttamistoimintaa seka lisasi verkostoitumista ja yhteisty6ta tiiviisti muiden tahojen
kanssa. Naita tahoja ovat mm. Vammaisfoorumi ry, Tatu ry, Hengityslaitepotilaat ry, Aivovammaliitto ry ja
Invalidiliitto ry.

Aksonilla on edustus Invalidiliiton liittovaltuustossa seka Invalidiliiton hallituksessa. Toimijoiden toimikausi on nelja
vuotta ja se paattyy vuoden 2021 lopussa. Invalidiliiton liittohallituksessa edustaja on Anni Tackman ja valtuustossa
edustajana Nuutti Hiltunen seka Minna Muukkonen ja Kauko Vaisanen paikallisyhdistyksen kautta.

Akson kuuluu Jyva-toimijoihin, verkostoon jonka avulla kehitetdan vertaistukea. Akson on myds Invalidiliitto ry:n
seka Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry:n jdsen (vuoden 2020 alusta Suomen Paralympiakomitea ry).
Akson on my6s Vammaisfoorumi ry:n, Finlands Svenska Handikappforbund rf:n ja Espanjan suomalaiseen
vammaisyhdistykseen (ADFE) jasen. Lisaksi Akson kuuluu Eurooppalaisten selkdaydinvammajarjestdjen kattojarjesto
ESCIFiin (European Spinal Cord Injury Federation) ja Varsinais-Suomen Vammais- ja Pitkaaikaissairausjarjestot VAPI
ryeen.

Kansainvélinen toiminta

Akson osallistui Euroopan selkaydinvammaisten kattojarjeston ESCIF:n kokoukseen ja kongressiin. Kongressi
jarjestettiin Géteborgissa Ruotsissa 27.-29.5.2019. Kongressiin osallistui Nuutti Hiltunen, joka kuuluu jarjestén
hallitukseen ja hanen matkansa rahoitti ESCIF. Aksonin edustajina oli jarjestopaallikké Anni Tackman ja
jarjestoassistentti Maarika Halonen. Aksonin hallitukessta oli mukana myds Pekka Hatinen, joka edusti
kongressissa Invalidiliitto ry:ta, joka on myods ESCIF jasen.

Akson on mukana vapaamuotoisessa pohjoismaisessa yhteystydorynmassa NORR, jossa mukana on
selkaydinvammajarjestodjen edustus kaikista pohjoismaista. NORR tapaa joka toinen vuosi pohjoismaisen
selkaydinvammakongressin (NoSCoS) yhteydessa. Vuoden 2019 kokoontuminen oli Tanskassa Kédpenhaminassa
10.9.2019. Tapaamisessa keskusteltiin jarjestdjen tdman hetkisesta tilanteesta ja mahdollisesta yhteistydsta
liittyen kansainvaliseen selkdydinvammapaivaan SCI Day (5.9.). NoSCoS 11.-13.9.2019 ja NORR osallistui
Aksonista Markku Poikela ja jarjestopaallikké Anni Tackman. Aksonilla oli kongressissa esilla posteri, joka kasitteli
vertaiskuntoutustoimintaa Suomessa. Posteri on nahtavilla Aksonin nettisivuilla.

TIEDOTUS

Yhdistys tiedotti toiminnastaan séahkoépostilla, kirjeitse, tekstiviestilla, yhdistyksen Facebook-sivuilla ja muussa
sosiaalisessa mediassa seka verkkosivuilla (www.aksonry.fi). Selkdydinvamma-lehti ilmestyi kaksi kertaa:
toukokuussa ja lokakuussa. Jasenkirjeita (tiedotteita) postitettiin kuusi vuoden 2019 aikana. Virallisten tiedotteiden
lisaksi jarjesto tiedotti sahkopostilla ajankohtaisista asioista useamman kerran vuoden aikana. Sivuston ja
sahkoisten palveluiden kehittdminen jatkuu edelleen.

PALVELUTUOTANTO (Vertaiskuntoutuspalvelu)

Akson toimii vertaiskuntoutuspalvelun palveluntuottajana Tampereen ja Oulun yliopistollisessa sairaalassa.
TAYS:ssa toiminta alkoi kevaalld 2016 ja OYS:ssa kevaalla 2017. Tampereella toimii yksi osa-aikainen
vertaiskuntouttaja ja Oulussa kolme tuntiperusteista vertaiskuntouttajaa. Palveluntuotannosta syntyvat pienet
tuotot kaytetaan jarjeston toimintaan. Vertaiskuntouttajapalvelua kehitetaan kokoajan yhteistyéssa TAYS ja OYS
kanssa. Kehittamistydssa hyddynnetaan myos yhteistyéta Validia Kuntoutus Helsingin osaamista, josta
vertaiskuntoutustoiminta on alun perin I&ahtenyt kayntiin.
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MUU TOIMINTA

- Kansainvalinen selkdydinvammapaiva SCI-DAY vietettiin 5.9. 2019, jolloin jarjestettiin myds Kysy jarjestolta
pop up-tilaisuus Synapsian tiloissa.

- Akson on kiinteasti mukana FinSCI -tutkimuksessa. Tutkimus jatkuu vuodelle 2022.

- Vuoden 2019 aikana Akson on jarjestanyt yhteistydssa yhteistydkumppaneiden kanssa erilaisia
tapahtumia eri puolilla maata.

- Akson oli naytteilleasettajana Apuvaline 2019 -messuilla 7.-9.11.2019

TYONTEKIJAT JA TOIMISTOT

Jarjestossa toimi kokoaikainen jarjestopaallikko ja jarjestoassistentti. Toimisto sijaitsee Validia Kuntoutus Helsingin
(1.1.2020 alkaen Validia Oy) Synapsia-rakennuksessa (Nordenskidldinkatu 18 B, 00250 HELSINKI).
Toimistohuoneet sijaitsevat ensimmaisessa kerroksessa.

Lisaksi jarjestossa toimi maaraaikaisesti Selkdydinvamma-lehden toimitussihteeri ja nelja vertaiskuntouttajaa.

TALOUS

Tulos ja tase

Vuodelle 2019 Akson on saanut Veikkaus Oy:lta (avustusta hallinnoi STEA) kohdennettua avustusta
(Ak1) 135 562,00 €. Veikkaukselta saadut avustukset on kirjattu suoritusperiaatteella. Paattyneelle
tilikaudelle saaduista avustuksista on kirjattu siirtovelkoihin Ak 1 osalta 36 229,49 € ylijaamaa
kaytettavaksi seuraavalla tilikaudella.

Tilikauden ylijaédma oli 9714,99 € ja oma paaoma tilikauden paattyessa 31.12.2019 oli 16 974,41 €.

Yhdistyksen toimintaa on rahoitettu merkittavasti myos varsinaisten, kannatus- ja yhteis6- jasenten
jasenmaksuilla, yhteistybkumppaneiden rahoituksella seka Selkaydinvamma-lehden ilmoitusmyynnilla.
Yhteistybkumppaneina vuonna 2019 oli Coloplast Oy, linvalidiliiton Kuntoutus Oy ja Wellspect Healthcare.

Vuonna 2019 yhdistys sai lahjoituksen Selkdydinvammasaatiolta sen lopettaessa toimintansa. Saatio lahjoitti loput
varansa 24 178,72 euroa kaytettavaksi yhdistystoimintaan ja jasenistoon. Lahjoitusta on kaytetty yhdistyksen
perustoimintaan, vuosijuhlaan ja apuvalinemessuille osallistumiseen. Lahjoitusta kaytetéan vuonna 2020 SYV
ravitsemusoppaan toteutukseen, joka kaynnistyi vuoden 2019 lopulla.

Tilintarkastus
Yhdistyksen tilintarkastajiksi vuodelle 2019 on valittu Digital Audit Company Oy. Tilintarkastusyhteison
paavastuullinen tilintarkastajana toimii Pekka Peltoranta, HT.
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