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TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2017

Hyvéksytty syyskokouksessa Tampereella 19.11.2016

Selkdydinvammaiset Akson ry (mydhemmin Akson) perustettiin 13.6.2009. Selkaydinvammaisten jarjestotyd
puuttui tata ennen Suomesta lahes kokonaan. Aksonin toiminnan tavoitteena on yllapitaa, kehittaa ja edistaa
selkaytimen vaurion saaneiden henkildiden ja heidan laheistensa etuja. Selkdydinvammaisilla henkiléilla on
oikeus ihmisarvoiseen elamaan ja sujuvaan arkeen; tata Akson tavoittelee toiminnallaan. Selkaydinvammaisia
henkilitd arvioidaan olevan Suomessa noin  4000-6000. Aksonin toiminnan taustalla ovat
selkdydinvammaisten henkildiden potilasjarjeston antaman tuen ja neuvonnan tarve, vertaistuen tarve seka
selkdydinvamman seuraamuksiin ja hoito-organisaation liittyvat asiat.

Akson hakee vuodelle 2017 rahoitusta Raha-automaattiyhdistykselta (1.1.2017 alkaen Sosiaali- ja
Terveysjarjestéjen avustuskeskus STEA), toiminnalle jossa paadpainona on toiminnan lisddminen ja
kehittdminen, vertaistukihenkilétoiminnan sulauttaminen jarjestén perustoimintaan ja talla tavoin myds toisen
tydntekijan palkkaaminen. Tdma toimintasuunnitelma on linjassa RAY:n hakemuksen kanssa ja toiminta on
mitoitettu rahoitushakemuksen mukaan. Mikali rahoituspdatés eroaa haetusta summasta, tullaan
toimintasuunnitelmaa muuttamaan rahoitukseen sopivaksi.

Akson jéarjestaa toimintansa aina jasenta ensin ajatellen, koska jarjestd on jasenten oma.

Vuoden 2017 paatoimenpiteet:

Seminaarit ja tapahtumat

Vertaistukihenkilétoiminta

Paikallistoiminnan aloittaminen

Viestinnan seka neuvonta- ja edunvalvontapalveluiden kehittdminen
Jasenet ja talous

Selkdydinvamman hoidon keskittamiseen liittyva vaikuttamistoiminta
Muu toiminta

NookrwbE

1. Seminaarit ja tapahtumat

Vuonna 2017 Akson pyrkii jarjestdmaan kuusi eri teemoilla olevaa seminaaria. Vuonna 2016
teemaseminaareja jarjestettiin nelja ja palautteiden perusteella pyritdan jarjestamaan tulevana vuonna
enemman. Seminaarien paikat tullaan valitsemaan maantieteellisesti mahdollisimman kattavasti. Nama
seminaarit toimivat myés ryhmamuotoisena vertaistukena.

Selkdydinvammatietouden lisdéaminen ja sen jakaminen on yksi jarjestdon perustoiminnoista ja seminaarit
toimivat tehokkaana tapana jakaa ajankohtainen tieto kaikille selkdydinvammaisille. Seminaareissa tapahtuu
paljon "heraamisia” eli voimaantumista ja tama on koko jarjestdbn toiminnan tarkoitus. Seminaarit on
suunnattu jasenille, omaisille, henkilbille joita selkdydinvamma koskettaa seka ammattialisille jotka toimivat
selkdydinvamman parissa.

Seminaarien teemoina on suunniteltu alustavasti seuraavat aiheet:
* selkdydinvamma (yleistieto)
* seniorit (+55v)
*  kévelevét selkdydinvammaiset
* vastavammautuneet ja heidan ldheisenséa
* ravitsemus ja selkdydinvamma
* liikunta ja selkdydinvamma

Jarjestd tulee tekemaan myoés yhteisty6ta eri yhdistysten ja toimijoiden kanssa tapahtumien jarjestamisessa.
Akson jarjestaa tapahtuman yhteistydossa Invalidiliitto ry:n kanssa kansainvalisena selkdydinvammapaivana
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5.9.2017, péiva jarjestetddn toista kertaa. Lisdksi Akson osallistuu valtakunnallisen tapaturmapaivaan
syksylla 13.11.2017, jonka tarkoituksena on lisata tietoutta tapaturmien ehkdaisysta. Akson on mukana myds
marraskuussa Apuvaline 2017 -messuilla.

Akson pyrkii jarjestamaan luontoleirin opiskelijayhteistyona, jolloin kulut pysyvat alhaisina ja ne katetaan
osallistumismaksuilla. Jarjestén saaman palautteen perusteella luontoleirien kysynté on lisdantynyt.

Nuorisotoiminta on edelleen haaste, johon jarjestd etsii ratkaisua. Akson toimii yhteistydssa Invalidiliitto
ry:n, Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry:n ja Tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai vammautuneiden
lasten ja nuorten seka heidan perheidensa tukiyhdistys TATU ry:n kanssa kehittden nuorisotoimintaa
jarjestamalla nuorisolle tapahtumia ja tukemassa nain nuoren selviytymista vamman kanssa.

Aksonin tapahtumat ovat keranneet vuonna 2016 n. 130 osallistujaa (luku 9/2016). Tavoitteena oli n. 250,
josta jaatiin hieman jalkeen. Vuodelle 2017 osallistujatavoitteeksi on asetettu 500.

2. Vertaistukihenkilotoiminta

Selkdydinvammaisten henkildiden imago on "parjdava ja tehokas”, totuus on kuitenkin jotain muuta. Taman
vammaryhman keski-ikd nousee elinian pidentyessa ja vaivat korostuvat entisestaan. Vertaistuen merkitys on
ratkaiseva - ilman sitd selkdaydinvammaiset henkil6t syrjaytyvat ja eristaytyvat helposti yhteiskunnasta.
Suomessa ei ole ollut toimivaa vertaistukijarjestelmaa selkaydinvammaisille henkildille. MOVE -projektin
(RAY:n rahoittama 2014-2016) my6ta vertaistukihenkilétoiminta on ldhtenyt kayntiin ja vuonna 2017 tama
toiminta tullaan sulauttamaan osaksi jarjestoén perustoimintaa.

Yksilétason vertaistuki ja ryhmamuotoinen vertaistuki ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa ja
muodostavat asianmukaisesti toteutuessaan kokonaisuuden, jossa ensisijainen tavoite on, etta
selkdaydinvammaiset henkilét saavat yksildllista vertaistukea ajallisesti ja paikallisesti juuri siina tilanteessa,
kuin he sita tarvitsevat. Talla hetkelld Akson on kouluttanut 37 uutta selkdydinvammaista vertaistukihenkilda
ja uudelleenkouluttanut 12 aiemmin Invalidiliton koulutukseen osallistunutta henkil6a. Syksylld 2016
jarjestetaan viela ruotsinkielinen kurssi, jolloin vertaistukihenkiléiden kokonaismaara nousee yli 50 henkilédn.
Vertaistukipyyntéjen maara on kasvussa tasaisesti ja lisdantyy, kun vertaistukihenkilétoiminta muuttuu
valtakunnalliseksi.

Vuodelle 2017 ei ole toistaiseksi suunnitteilla uusien vertaistukihenkiléiden koulutusta, mutta ns. vanhoille
vertaistukihenkilbille tullaan jarjestamaan toimintaa. Jarjesto jatkaa projektin aloittamaa ty6ta,
selkdaydinvammaisten vertaistuen saatavuuden ja tavoitettavuuden tiedottamista seka kehittamista. Akson on
mukana Jyva-toimijoissa, joka koostuu useista eri vammaisjarjestoista. Jyva-toimijoiden tarkoituksena on
kehittaa vertaistukea ja toteuttaa yhteistydssa koulutusta ja virkistymista vertaistukihenkiléille.

3. Paikallistoiminnan aloittaminen

Jarjestolle on viime vuosina tullut useita kyselyita paikallistoiminnasta. Jarjestd toimii valtakunnallisesti ja
resurssit eivat toistaiseksi ole olleet riittdvat paikallistoiminnan aloittamiseen. Vuodelle 2017 tavoitteena on
kaynnistada pienimuotoista paikallistoimintaa suurimmissa kaupungeissa. Toiminnan kdynnistdéminen vaatii
sitoutuneita vapaaehtoisia mukaan jarjestamaan paikallistoimintaa. Vapaaehtoisten mukaan saaminen
jarjestdn toimintaan on yksi Aksonin vuoden 2017 tavoitteista.

4. Viestinndn seka neuvonta- ja edunvalvontapalveluiden kehittaminen

Jarjestd aloitti vuonna 2015 sahkdisen palveluiden kehittdmisen ja ty6ta jatketaan edelleen vuonna 2017.
Viestintaa pyritddn tehostamaan ja sen saavutettavuutta parantamaan.

Jasenille viestitdan edelleen paasaantodisesti sahkdisesti (jasen- ja uutiskirjeet, tapahtumakutsut,
ajankohtaiset asiat, laskutus jne.). Jasenille, joilla ei olen sahkdpostia kaytettavissa, viestitdan perinteisesti
kirjeella. Toimivat sahkoiset palvelut ovat monelle passiiviselle jasenelle ainoa tapa osallistua jarjestén
toimintaan seka loytaa tietoa. Sivusto toimii myds vastavammautuneiden seka heidan omaistensa
tietopankkina. Aksonin tavoite on tehostaa viestintaa vuoden 2017 aikana seuraavilla toimenpiteilla

* tiedotteiden selkeyttdminen ja tehokkaampi hyédyntaminen
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* nettisivujen kehittamisen jatkaminen, ajankohtaisen tiedon nopeampi jakaminen
¢  Kkeskustelufoorumin kdynnistdminen

* facebook-yhteisén kehittdminen ja yllapitdminen

¢ Selkdydinvamma-lehden levikin lisdaminen

Aksonin jasenlahtdisyys velvoittaa kehittdmaan jasenistdlle suunnattua neuvonta- ja edunvalvontaa.
Selkdydinvammaisen eldmaan liittyy monenlaisia liikkumiseen, asumiseen ja terveydenhoitoon kytkeytyvia,
valttamattémia erityistarpeita, joiden toteutuminen vaatii tietoa ja taitoa. Akson kehittda vuonna 2017 keinoja
ja kanavia edunvalvonnan aloittamiseksi jasenilleen sekd& neuvontapalveluiden parantamiseksi.
Neuvontapalveluiden ja edunvalvonnan kehittdminen edellyttda resurssien lisddmista ja jarjestdn toimintojen
uudelleenjarjestelyita.

Akson jatkaa Selkdydinvamma-lehden toimittamista kaksi kertaa vuodessa. Lehti ilmestyy kevaalla ja syksylla.

5. Jasenasiat ja talous

Akson ry:ssa on 9/2016 varsinaisia jasenia (ehtona selkaytimen vaurio) oli 802, kannatusjasenia 31, ja
yhteis6jasenia 9 eli yhteensa 842 jasenta. Varsinaisista jasenista 33% on naisia ja 67% miehia. Vuodelle 2017
tavoitteeksi on asetettu rikkoa 950 jasenen raja. Jasenhankintaan panostetaan vuonna 2017 erilaisten
kampanjoiden avulla. Jasenkampanjat toimivat my0s jarjeston nakyvyyden lisaajana.

Yhdistyksen toiminnan ylldpitdminen, vahvistuminen ja kehittyminen on ollut mahdollista kokoaikaisen
jarjestosihteerin tyOpanoksella. Jasenten kasvaviin tarpeisiin (tapahtumat, neuvonta, edunvalvonta jne.)
tullaan vastaaman turvaamalla ja laajentamalla toimintaa valtakunnallisesti seka parantamalla sahkoisia
palveluita. Tavoitteen toteuttamiseksi, yhdistys hakee rahoitusta toisen tydntekijan palkkaamiseksi. Toinen
tyOntekija tehostaa palvelujen kehittamista ja saatavuutta seka vastaa vertaistukihenkilétoiminnasta ja sen
jatkumisesta.

Jarjestdn taloutta ja sitd kautta jasenille kohdistettavia palveluita pyritdan parantamaan vahvistamalla
yhteisty6tda muiden toimijoiden kanssa seka l0ytamaan uusia yhteistyOkumppaneita toimintaa tukemaan.
Aksonin rahoitus tulee paaosin Raha-automaattiyhdistykseltd ja jarjeston omat tuotot koostuvat
jasenmaksuista, lahjoituksista, Selkdydinvamma-lehden tuotoista seka sponsorituloista.

6. Selkaydinvamman hoidon keskittdmiseen liittyva vaikuttamistoiminta

Aksonin tavoitteeksi asetettiin vaikuttaa akuuttivaiheen hoidon, sen jalkeisen valittdman kuntoutuksen, seka
monialaisen elinikdisen hoidon ja seurannan keksittdmiseen selkdaydinvammakeskuksiin. Jarjestd ajoi
paattavaisesti monin vaikuttamistoiminnan keinoin selkdydinvamman hoidon keskittamista Suomessa.
Selkdydinvammakeskukset on perustettu 1.5.2011 voimaan tulleen "Valtionneuvoston asetus erityistason
sairaanhoidon jarjestdmisestd ja keskittamisestad” perusteella. Sen mukaan selkdydinvammakeskukset tulivat
HUS, TAYS ja OYS-yliopistosairaalojen yhteyteen. Nama keskukset hoitavat selkdydinvamman akuuttivaiheen,
kuntoutuksen seka elinikdisen seurannan (life time care). Vaikka selkaydinvammakeskukset ovat toimineet jo
yli viisi vuotta, asetuksen mukaiseen hoitoon ja seurantaan paasemisessa on edelleen parantamisen varaa.
Hoidon keskittyessa naihin kolmeen yksikkdédn parantuvat Aksonin toimintamahdollisuudet mm. vertaistuen
tarjoamisessa. Aksonin panos SYV-keskusten toimintaan toteutuu erityisesti vertaistukihenkilGtoiminnan
kautta. Aksonin yhtena tehtavana vuonna 2017 on seurata ja olla mukana SYV-keskusten toiminnan
kehittdmisessa.

Akson osallistuu edelleen aktiivisesti valtakunnallisien tyéryhmien toimintaan. Lisaksi Aksonilla on edustus
alueellisissa selkaydinvammatydryhmissa. Akson on mukana myos julkisen terveydenhuollon kokoamassa
ty6ryhmassa, joka on tuonut selkdydinvammarekisterin Suomeen. Yhdistyksen tavoitteena vuonna 2017 on
lisata jasenten tietoisuutta keskuksista ja tietoisuutta miten hakeutua niihin hoitoon seka tuoda
vertaistukihenkilétoiminta vahvasti keskusten alueelle.

7. Muu toiminta

Akson lisda vammaispoliittista vaikuttamistoimintaa seka yhteisty6ta muiden toimijoiden kanssa vuonna
2017. Kokoajan muuttuva lainsaadantd, Suomen heikentynyt taloudellinen tilanne ja tata kautta vammaisiin
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kohdistuvien etuuksien heikentaminen ja leikkaaminen vaatii jarjestolta koko ajan enemman resursseja
edunvalvonnallisiin tehtéviin. Talld hetkelld Aksonille saapuvien lausuntopyyntéjen maara lisdantyy koko ajan
ja niihin vastaaminen vaatii enemman panostusta kuin jarjestd pystyy antamaan. Jarjesto pyrkii kuitenkin
lausumaan kaikista tarkeimmista selkdydinvammaisia tai selkdydinvammaa koskevista asioista. Paremmalla
vaikuttamistoiminnalla voidaan varmistaa, etta jarjeston aani kuullaan, kun selkaydinvammaisiin kohdistuvia
leikkauksia tai heikennyksia suunnitellaan.

Akson osallistuu Kansainvéaliseen toimintaan aktiivisesti resurssien sallimissa rajoissa. Vuoden 2017
ESCIF-kongressi jarjestetdan Sloveniassa. Vuodelle on suunniteltu myds Ruotsissa syksylla tapahtuva NORR-
yhteistydverkoston tapaaminen , NoSCoS-kongressi ja pohjoismaisen naisverkoston tapaaminen.

Akson on alla luetelluiden jarjestdjen jasen, tehden niin kanssa aktiivista yhteisty6ta.
¢ Vammaisfoorumi ry
e Invalidiliitto ry
* Finlands Svenska Handikappférbund rf
¢ Suomen Vammaisurheilu- ja liikunta VAU ry
¢ European Spinal Cord Injury Federation (ESCIF)
* Nordiska Ryggmargsskadade Radet (NORR)
¢ Tampereen vammais- ja terveydenhuollon neuvottelukunta (VATENK)

Selkdydinvammaiset Akson ry p. 050 329 7899 toimisto@aksonry.fi y-tunnus 2315346-4
Mannerheimintie 107, 3.krs
00280 HELSINKI IBAN FI77 4055 0010 5122 22 www.aksonry.fi Kotipaikka Helsinki



