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Hyvaksytty kevatkokouksessa Helsingissa 16.4.2019
YLEISTA

Selkaydinvammaiset 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 tydbnantajaksi. Y-tunnus 2315346-4.

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

HALLITUS

Aksonin hallituksen 2018 puheenjohtajana toimi Nuutti Hiltunen (Jarvenpaa).

Hallituksen varsinaisia jasenia olivat: Hallituksen varajasenia olivat:

Niina Kilpeld, varapuheenjohtaja (Helsinki) Jukka Kumpuvuori (Turku) 31.5.2018 asti
Jukka Tala, rahastonhoitaja (Palkane) 30.9.2018 asti UIf Gustafsson (Helsinki)

Tiina Siivonen (Riihimaki) Minna Muukkonen (Rovaniemi)

Merja Leppala (Kuopio)
Raili Louhimaa (Hailuoto)
Timo Aaltonen (Vantaa)
Anna Pasanen (Helsinki)

Sihteerina toimi Anni Tackman.

Varajasen Jukka Kumpuvuori erosi hallituksesta ja ero astui voimaan 1.6.2018 alkaen. Rahastonhoitaja Jukka Tala
erosi hallituksesta ja ero astui voimaan 1.10.2018 alkaen. Rahastohoitajaksi ajalle 1.10.-31.12.2018 valittiin
puheenjohtaja Nuutti Hiltunen.

JASENET

Vuonna 2018 (suluissa oleva luku vuoden 2017 vastaava luku):
varsinaisia jasenia 828 (828)

kannatusjasenia 29 (32)

yhteisojasenia 9 (9)

Yhteensa jasenia oli 866 (869). Jasenmaksun maksaneita oli 766 (762). Uusia jasenia liittyi vuoden aikana 80
henkiléa ja poistettuja jasenia oli 83. Poistetut jasenet sisaltavat 50 jasenta, jotka hallitus erotti yhdistyksesta kevaalla
2018 maksamattomien jasenmaksujen vuoksi.

KOKOUKSET

Lakisaateiset kokoukset
Kevatkokous pidettiin 26.4.2018 Helsingissa. Kokoukseen osallistui 9 jasenta. Syyskokous pidettiin 24.11.2018
Helsingissa. Kokoukseen osallistui 16 jasenta.

Hallituksen kokoukset

Hallituksen kokouksia oli vuonna 2018 11 kpl.

Fyysisia kokouksia oli nelja, jotka jarjestettiin Helsingissa: 22.1., 7.4., 30.8., 14.12.
Skypen valityksella nelja: 19.2., 16.4., 24.9., 29.10.

Sahkopostilla kolme: 29.-31.5., 28.-30.9., 13.-15.11.
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PERUSTOIMINTA

Vaikuttaminen hoidon keskittamiseen

Asetus selkaydinvamman hoidon keskittamisesta astui voimaan 1.5.2011. Keskittamisen tukena toimii kaksi
alueellista tydryhmaa ja yksi valtakunnallinen tydryhma, joissa Akson on ollut hyvin edustettuina. Kaikkiaan hoidon
keskittamisessa on edetty oikeaan suuntaan. (Liite 1)

Jasentapaamiset ja -tapahtumat ja muu toiminta

Akson on kokenut nuorten aktivoimisen ja tavoittamisen erittain haastavaksi. Nuorten toimintaa pyritdan kehittamaan
jatkossa mm. erilaisten nuorisotapahtumien kautta yhteistydssa muiden jarjestojen kanssa. Akson jarjesti yndessa
TATU ry:n kanssa elamysillan nuorille Vantaan Flamingossa. Tapahtumaan osallistui 10 nuorta.

Akson suunnitteli kaksi seminaaria vuodelle 2018, joista toinen jouduttiin perumaan vahaisen osallistujamaaran takia.
Kaksipaivainen SYV2018-seminaari jarjestettiin 23.-24.11.2018 Helsingissa, Validia Kuntoutuksen tiloissa.
Seminaarin yhteydessa jarjestettiin myés minimessut, jotka kerasivat hyvin vakea paikalle. Seminaariin osallistui
yhteensa 105 henkiloa.

Aksonlaisten tapaamisia eli vertaisryhmia jarjestettiin vuonna 2018 yhdeksalla paikkakunnalla: Oulu, Helsinki, Pori,
Porvoo, Kuopio, Tornio, Rovaniemi, Jyvaskyla ja Tampere. Kokoontumisia vuoden aikana oli yhteensa 39 ja ne
kerasivat kokoon 336 henkilda. Vertaistapaamisista vastasivat paikalliset vapaaehtoiset ja Aksonin toimisto vastasi
kokoontumisten tiedottamisesta.

Akson sai Invalidiliitolta hankeavustusta digipalveluiden kehittdmiseen 4500€. Hankeavustuksella, omalla
rahoituksella ja STEAn avustuksella vuoden aikana jarjesto otti kayttoon:

- Office365-pilvipalvelut, tehostamaan toimintatapoja seka sujuvaoittamaan tiedon kulkua

- uuden jasenrekisterin, joka on nykyaikaisempi ja vastaa taman paivan tietoturvavaatimuksia

- kielikdannokset nettisivuille englanniksi lisdamaan yhdistyksen tavoitettavuutta

- keskustelufoorumin nettisivuille, jotta kaikki halukkaat voisivat osallistua keskusteluihin

Akson tilastoi vuoden 2018 aikana tapahtuneet yhteydenotot (puhelut ja kaynnit toimistolla). Vuoden aikana
tilastoituja yhteydenottoja oli yhteensa 199 kpl ja keskimaarainen kesto noin 18,9 minuuttia. Suurin osa naista koski
jarjestotoimintaa seka terveyspalveluita. Nettisivujen kautta tulleita yhteydenottoja tuli 18 kpl. Tilastointia on kehitetty
vuoden 2018 aikana ja vuodelle 2019 tilastointiin on lisatty mm. sahkoposti, koska sen kautta tulevat
neuvontapyynnot ovat lisaantyneet merkittavasti ja niihin kulunutta aikaa ei ole aiemmin seurattu.

Vertaistuki
Vuoden 2018 aika koulutettiin 8 uutta vertaistukihenkiloa, jolloin koulutettujen maara nousi 59 henkiloon.

Akson jarjesti yhdessa Jyva-toimijoiden kanssa kaksi tukiohjaustapahtumaa, jossa koulutetuille vertaistukihenkilGille
tarjottiin ohjausta tydnsa tueksi. Tapahtumat jarjestettiin Helsingissa ja Oulussa. Vertaistukihenkil6ita ja vertaistuen
kanssa toimivia henkildita osallistui seitsemasta jarjestosta yhteensa 30.

Muu vaikuttamistoiminta
Akson jatti vuonna 2018 kolme lausuntoa tai kannanottoa mm. lakiesityksista, jotka koskettavat merkittavasti
selkdydinvammaisen henkildon elamaa ja jasenistda. Naiden kolme lisaksi Akson on ollut mukana Vammaisfoorumi ry:n
lausunnoissa. iKaikki alla luetellut lausunnot ovat luettavissa Aksonin nettisivuilta.
- Kannanotto SYV Kaypa hoito-suosituksen poistosta 31.1.2018
- Kannanotto KELAN kilpailutuspaatoksesta koskien selkdydinvammaisen aikuisen vaativan laakinnallisen
kuntoutuksen moniammatillista yksilokuntoutusta 5.9.2018
- Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi laiksi sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakasmaksuista
14.9.2018

Akson jatkoi monipuolista vaikuttamistoimintaa seka lisasi verkostoitumista ja yhteistyota tiiviisti muiden tahojen
kanssa. Naita tahoja ovat mm. Vammaisfoorumi ry, Tatu 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 paikallisyhdistyksen kautta.
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Akson kuuluu Jyva-toimijoihin, verkostoon jonka avulla kehitetaan vertaistukea. Akson on myés Invalidiliitto ry:n seka
Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry:n jasen. Akson on mydés Vammaisfoorumi ry:n, Finlands Svenska
Handikappforbund rf:n ja Espanjan suomalaiseen vammaisyhdistykseen (ADFE) jasen. Lisaksi Akson kuuluu
Eurooppalaisten selkaydinvammajarjestojen kattojarjesté ESCIFiin (European Spinal Cord Injury Federation).

Kansainvélinen toiminta

Akson on mukana vapaamuotoisessa pohjoismaisessa yhteystyoryhmassa NORR, jossa mukana on
selkdydinvammajarjestojen edustus kaikista pohjoismaista. NORR tapaa joka toinen vuosi pohjoismaisen
selkaydinvammakongressin (NoSCoS) yhteydessa. Vuonna 2018 kokoontumista ei ollut.

Akson osallistui Euroopan selkaydinvammaisten kattojarjeston ESCIF:n kokoukseen ja kongressiin. Kongressi
jarjestettiin Prahassa 8.-10.8. Kongressiin osallistui Nuutti Hiltunen, joka kuuluu jarjeston hallitukseen ja hanen
matkansa rahoitti ESCIF. Aksonin esityksen vertaistuesta Suomessa esitti Anni Tackman ja han myos edusti Aksonia.
Tiina Siivonen osallistui myds kongressiin ja hanen matkansa rahoitti invalidiliitto ry, joka on myds ESCIF jasen.

TIEDOTUS

Yhdistys tiedotti toiminnastaan sahkopostilla, kirjeitse, yhdistyksen Facebook-sivuilla ja muussa sosiaalisessa
mediassa seka verkkosivuilla (www.aksonry.fi). Selkdydinvamma-lehti ilmestyi kaksi kertaa: toukokuussa ja
marraskuussa. Jasenkirjeita (tiedotteita) postitettiin seitseman vuoden 2018 aikana. Virallisten tiedotteiden lisaksi
jarjesto tiedotti sahkopostilla ajankohtaisista asioista useamman kerran vuoden aikana. Sivuston ja sahkadisten
palveluiden kehittaminen jatkuu edelleen.

PALVELUTUOTANTO (Vertaiskuntoutuspalvelu)

Akson toimii vertaiskuntoutuspalvelun palveluntuottajana Tampereen ja Oulun yliopistollisessa sairaalassa. TAYS:ssa
toiminta alkoi kevaalla 2016 ja OYS:ssa kevaalla 2017. Tampereella toimii yksi osa-aikainen vertaiskuntouttaja ja
Oulussa nelja tuntiperusteista vertaiskuntouttajaa. Palveluntuotannosta syntyvat pienet tuotot kaytetaan jarjeston
toimintaan. Akson on hyvaksytty Tampreen ja Oulun kaupungin sosiaalipalvelujentuottajarekisteriin, joten toiminta on
arvolisaverovapaata. Akson on sopinut uudet sopimukset kaudelle 2018-2019 molempiin yliopistollisiin sairaaloihin.
Vertaiskuntouttajapalvelua kehitetaan kokoajan yhteistydssa TAYS ja OYS kanssa. Kehittamistydssa hyddynnetaan
myos yhteisty6ta Validia Kuntoutus Helsingin osaamista, josta vertaiskuntoutustoiminta on alun perin lahtenyt
kayntiin.

MUU TOIMINTA

- Kansainvalinen selkaydinvammapaiva SCI-DAY vietettiin 5.9. 2017, jolloin jarjestettiin myos Kysy laakarilta
pop up-tilaisuus toimistolla.

- Akson on ollut mukana jarjestamassa Tapaturmapaivaa 13.4. ja 13.7. Kannusta kakaraa - kampanjaa.

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

- Vuoden 2018 aikana Akson on jarjestanyt yhteistyossa yhteistyokumppaneiden kanssa erilaisia tapahtumia
eri puolilla maata.

TYONTEKIJAT JA TOIMISTOT

Jarjestossa toimi kokoaikainen jarjestopaallikko ja osa-aikainen jarjestoassistentti (taysiaikainen 1.8.2018
alkaen).Toimisto sijaitsee Validia Kuntoutus Helsingin Synapsia-rakennuksessa(Nordenskidldinkatu 18 B, 00250
HELSINKI). Toimistohuoneet sijaitsivat kolmannessa kerroksessa, muutto ensimmaiseen kerrokseen tapahtui
joulukuussa 2018.

Lisaksi jarjestossa toimi maaraaikaisesti Selkaydinvamma-lehden toimitussihteeri ja nelja vertaiskuntouttajaa.
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TALOUS

Tulos ja tase

Vuodelle 2018 Akson on saanut Veikkaus Oy:lta (avustusta hallinnoi STEA) kohdennettua avustusta
(Ak1) 111 000,00 €. Veikkaukselta saadut avustukset on kirjattu suoritusperiaatteella.
Paattyneelle tilikaudelle saaduista avustuksista on kirjattu siirtovelkoihin Ak 1 osalta 31 870,67 €
ylijaamaa kaytettavaksi seuraavalla tilikaudella.

Tilikauden ylijaama oli 3783,88 € ja oma paaoma tilikauden paattyessa 31.12.2018 oli 7259,42 €.

Yhdistyksen toimintaa on rahoitettu merkittavasti myos varsinaisten, kannatus- ja yhteis6- jasenten jasenmaksuilla,
yhteistyOkumppaneiden rahoituksella seka Selkaydinvamma-lehden ilmoitusmyynnilla. Yhteistydkumppaneina vuonna
2018 oli Coloplast Oy, Kankaanpaan Kuntoutuskeskus, Haltija Group Oy, invalidiliiton Kuntoutus Oy, Wellspect
Healthcare, Respecta Oy ja TAlart Oy.

Tilintarkastus
Yhdistyksen tilintarkastajiksi vuodelle 2018 on valittu Digital Audit Company Oy. Tilintarkastusyhteison paavastuullinen
tilintarkastajana toimii Pekka Peltoranta, HT.
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LIITE 1.

Tyoryhmat 2018 ja Aksonin edustus

1. Valtakunnallinen SYV hoidon, kuntoutuksen ja seurannan tydoryhma
Pj. ylilaakari Kari Hurskainen, Akson Anni Tackman (varajasen Nuutti Hiltunen)

2. Selkaydinvammaisten hoidon jarjestamistyéryhma HUS:ssa
Pj. toimialajohtaja Jukka Louhija, Akson Anni Tackman (varajasen Nuutti Hiltunen)

3. Selkaydinvammaisten hoidon jarjestamistyéryhma OYS:ssa
Pj. Anne Saari, Akson Anni Tackman ja Raili Louhimaa

4. Potilasohjetyoryhma
Pj. kuntoutusohjaaja Eija Vaarala, Akson Anni Tackman (ei kokoontunut vuonna 2018)

5. Invalidiliiton SOTE-johtoryhma
Pj. Keijo Kaskiaho, Akson Nuutti Hiltunen

6. Vammaisfoorumi ry, vaikuttajaverkosto
Pj. Henrik Gustafsson, Akson Anni Tackman, Vammaisfoorumi ry:n vaikuttajaverkostolla on alaryhmia (mm.
VALAS-ty6ryhma, SOTE-tydryhma, Kelakyyti -tybrynma), joihin yhdistyksen edustaja on osallistunut
mahdollisuuksien mukaan.
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