@4 AKson ry

TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2018

Hyvéaksytty syyskokouksessa 18.11.2017



74 Akson ry

2/4

TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2018

Hyvéksytty syyskokouksessa Laukaassa 18.11.2017

Selkdydinvammaiset Akson ry (mydhemmin Akson) perustettiin 13.6.2009. Selkaydinvammaisten jarjestotyd
puuttui tdtéd ennen Suomesta lahes kokonaan. Aksonin toiminnan tavoitteena on yllapitda, 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
henkil6ita arvioidaan olevan Suomessa noin 10 000 ja uusia selkdydinvammoja ilmenee noin 500 vuosittain.
Aksonin toiminnan taustalla ovat selkaydinvammaisten henkiléiden potilasjarjestén antaman tuen ja neuvonnan
tarve, vertaistuen tarve seka selkdydinvamman seuraamuksiin ja hoito-organisaation liittyvat asiat.

Akson hakee vuodelle 2018 avustusta Veikkaukselta (toimintaa hallinnoi Sosiaali- ja Terveysjarjestdjen
avustuskeskus STEA) toiminnalle, jossa paapainona on vertaistukiryhmien (paikallistoiminnan) lisdaminen ja
jarjestétoiminnan, -palveluiden ja vertaistukihenkilétoiminnan kehittdminen. Tdma toimintasuunnitelma on
linjassa avustushakemuksen kanssa ja toiminta on mitoitettu sen mukaan. Mikali avustuspaatds eroaa haetusta
summasta, toimintasuunnitelmaa tullaan muuttamaan paatdkseen sopivaksi.

Vuosi 2018

Vertaistukiryhmien eli paikallistoiminnan kaynnistdminen kymmenelld paikkakunnalla
Selkdydinvamma-seminaarit ja muut tapahtumat

Vertaistukihenkildétoiminta

Sahkoisten palveluiden seka viestinnan ja neuvonta- ja edunvalvontapalveluiden kehittaminen
Jasenrekisterin uusiminen

Jasenet ja talous

Selkdydinvamman hoidon keskittamiseen liittyva vaikuttamistoiminta

Muu toiminta

ONOOAWNE

1. Vertaistukiryhmien eli paikallistoiminnan kadynnistdminen kymmenellad paikkakunnalla

Vuonna 2017 Oulussa on jarjestetty Aksonlaisten tapaaminen -vertaistukiryhma kerran kuukaudessa. Ryhmaa
vetdd kaksi vapaaehtoista henkil6d. Ryhma on koettu tarpeelliseksi sekd erittdin voimaannuttavaksi
tapahtumaksi. Samanlaiset ryhmat ~ kaynnistyvat loppuvuodesta 2017 myds Porissa, Porvoossa,
Lappeenrannassa ja Helsingissa.

Vuodelle 2018 pyritdan lisddmaan kaupunkien yhteismaarad kymmeneen (10). Toiminnan kdynnistdminen
vaatii sitoutuneita vapaaehtoisia mukaan toimintaan. Tapaamiset jarjestetdan osallistujien valitsemassa
paikassa, esim. paikkakunnan jarjestOkeskuksessa. Tapaamisissa hyddynnetaan jarjestoyhteistydta seka
vapaaehtoisten paikkakuntatuntemusta. Tiedotus tapaamisista toteutetaan toimiston kautta suoraan
jasenistolle, hydédyntamalla sosiaalisen median mahdollisuuksia ja vapaaehtoiset tiedottavat myds itse
paikkakunnillaan.

2. Seminaarit ja tapahtumat

Vuonna 2017 seminaareja jarjestettiin nelja (suunniteltu viisi, mutta yksi jouduttiin peruuttamaan vahaisen
osallistujamaaran vuoksi).

Vuonna 2018 Akson jarjestdd kaksi Selkdydinvamma-seminaaria. Seminaarien ajankohdat ovat kevaalla ja
syksylla vuosikokousten yhteydessa. Nain jarjesto pystyy toteuttamaan molemmat tapahtumat mahdollisimman
kustannustehokkaasti. Nama seminaarit toimivat myds ryhmé&muotoisena vertaistukena.

Selkdaydinvammatietouden lisddminen ja sen jakaminen ovat merkittdva osa jarjeston perustoiminnoista ja
seminaarit toimivat tehokkaana tapana jakaa ajankohtaista tietoa kaikille selkdydinvammaisille. Seminaareissa
tapahtuu paljon "herdaamisia” eli voimaantumista, mika on jarjestdon toiminnan tarkoitus. Seminaarit on
suunnattu jasenille, omaisille ja henkildille, joita selkdydinvamma koskettaa seka ammattilaisille, jotka toimivat
selkdydinvamman parissa.
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Jarjestd tulee lisddmaan yhteisty6ta eri jarjestdjen ja toimijoiden kanssa tapahtumien jarjestamisessa. Akson
jarjestaa tapahtuman yhteistydssa Invalidiliitto ry:n kanssa kansainvalisena selkdydinvammapaivana 5.9.2018,
paiva jarjestetdan kolmatta kertaa. Paivassa mukana on myds Validia Kuntoutus Helsinki seka HUS. Lisaksi
Akson osallistuu 13.4.2018 valtakunnallisen tapaturmapaivaan, jonka tarkoituksena on lisata tietoutta
tapaturmien ehkaisysta.

Akson on mukana jarjestamassa luontoleiria opiskelijayhteistydna, jolloin kulut pysyvat alhaisina ja ne katetaan
osallistumismaksuilla. Jarjestén saaman palautteen perusteella luontoleirien kysynta on lisdantynyt.

Akson on mukana Soveltavan Alppihiihdon Campissa Himoksella tammikuussa 2018. Leirilla paasee
opettelemaan ja kokeilemaan soveltavaa laskettelua hyvassa seurassa. Leiri toteutetaan yhteistyossa
Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n Malike-toiminnan seka Suomen Vammaisurheilu VAU ry:n kanssa.

Nuorisotoiminta on edelleen haaste, johon jarjestd etsii ratkaisua. Akson toimii yhteisty6ssa 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. TATU ry:n kanssa Akson tulee jarjestamaan
nuorisolle tapahtuman vuonna 2018 ja tukemaan nain nuoren selviytymistd vamman kanssa.

3. Vertaistukihenkil6toiminta

Selkdydinvammaisten henkildiden imago on "parjdava ja tehokas”, totuus on kuitenkin jotain muuta. Téman
vammaryhman keski-ikd nousee elinian pidentyessa ja vaivat korostuvat entisestaan. Vertaistuen merkitys on
ratkaiseva - ilman sitd selkdydinvammaiset henkil6t syrjaytyvat ja eristaytyvat helposti yhteiskunnasta.
Suomessa ei ole aiemmin ollut toimivaa vertaistukijarjestelmda selkdydinvammaisille henkildille. MOVE-
projektin (RAY:n rahoittama 2014-2016) myoéta vertaistukihenkildtoiminta on ldhtenyt uudelleen kayntiin, ja
vuonna 2017 toiminta sulautettiin osaksi jarjeston perustoimintaa. Jarjestd jatkaa projektin aloittamaa ty6ta,
selkdydinvammaisten vertaistuen saatavuuden ja tavoitettavuuden tiedottamista seka kehittamista.

Yksilétason vertaistuki ja ryhm@muotoinen vertaistuki ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa ja muodostavat
asianmukaisesti toteutuessaan kokonaisuuden, jossa ensisijainen tavoite on, etta selkdydinvammaiset henkildt
saavat yksil6llista vertaistukea ajallisesti ja paikallisesti juuri siina tilanteessa, kun he sita tarvitsevat. Talla
hetkellda selkdydinvammaisia vertaistukihenkilditd on 52 valtakunnallisesti. Vertaistukipyyntéjen maara on
kasvussa tasaisesti ja lisdantyy entisestaan, kun vertaistukihenkilétoiminta muuttuu valtakunnalliseksi.

Vuodelle 2018 on suunnitteilla yksi uusien vertaistukihenkildiden koulutus seka jo vertaistukihenkildina
toimiville jarjestetdan tukiohjausviikonloppu yhdessa Jyva-toimijoiden kanssa. Akson on mukana Jyva-
toimijoissa, joka koostuu kuudesta eri vammaisjarjestosta. Jyva-toimijoiden tarkoituksena on kehittaa
vertaistukea ja toteuttaa yhteistydssa koulutusta ja virkistymista vertaistukihenkildille.

4. Sahkdéisten palveluiden, viestinndn seka neuvonta- ja edunvalvontapalveluiden kehittdminen

Jasenille viestitaan paasaantodisesti sahkoisesti (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 jarjestdon toimintaan seka l6ytaa
tietoa. Aksonin verkkosivusto toimii myds vastavammautuneiden sekd heidédn omaistensa tietopankkina.
Aksonin tavoite on parantaa viestintaa vuoden 2018 aikana seuraavilla toimenpiteilla

tiedotteiden selkeyttaminen ja tehokkaampi hydédyntaminen

verkkosivujen kehittamisen jatkaminen, ajankohtaisen tiedon nopeampi jakaminen
keskustelufoorumin kdynnistdminen

Facebook-yhteisdn kehittéminen ja ylldpitdminen

Selkdaydinvamma-lehden levikin lisdaminen

Aksonin jasenlahtdisyys velvoittaa kehittamaan jasenistdlle suunnattua neuvontaa ja edunvalvontaa.
Selkdydinvammaisen eldmaan liittyy monenlaisia liikkumiseen, asumiseen ja terveydenhoitoon kytkeytyvia,
valttamattémia erityistarpeita, joiden toteutuminen vaatii monialaista tietoa ja taitoa. Akson kehittaa vuonna
2018 keinoja ja kanavia edunvalvonnan aloittamiseksi jasenilleen seka neuvontapalveluiden parantamiseksi.

Akson jatkaa Selkdydinvamma-lehden julkaisemista kaksi kertaa vuodessa. Lehti ilmestyy kevaalla ja syksylla.
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5. Jasenrekisterin uusinta

Kevaalla 2018 astuu voimaan EU:n tietosuojauudistus, mika vaikuttaa myds jarjeston toimintaan. Akson tulee
uusimaan jasenrekisterinsd sekd muuttamaan toimintakaytant6jdan vastaamaan tietosuoja-asetuksen
vaatimuksia.

6. Jasenasiat ja talous

Aksonissa oli 19.10.2017 varsinaisia jasenia (ehtona selkaytimen vaurio) 837, kannatusjasenia 32 ja
yhteis6jasenia 9, eli yhteensa 878 jasenta. Varsinaisista jasenista 33 % on naisia ja 67 % miehia. Vuodelle 2017
tavoitteeksi on asetettu saavuttaa 950 jasenen maara. Jasenhankintaan panostetaan vuonna 2018 erilaisten
kampanjoiden avulla. Jasenkampanjat toimivat my0s jarjeston nakyvyyden lisaajana.

Yhdistyksen toiminnan yllapitdminen, vahvistaminen ja kehittdminen on ollut mahdollista kokoaikaisen
tyOntekijan (jarjestopaallikkd) tydpanoksella. Vuonna 2017 Akson sai palkattua osa-aikaisen tydntekijan
(jarjestbassistentti, 50 %) ja se mahdollisti mm. vertaistuen valityksen jatkumisen ja viestinnan kehittdmisen.
Jasenten kasvaviin tarpeisiin (tapahtumat, neuvonta, edunvalvonta jne.) tullaan vastaaman parantamalla mm.
sahkoisid palveluita. Tavoitteen toteuttamiseksi jarjestd hakee rahoitusta osa-aikaisen tyontekijan tybajan
pidentdmiseksi 70 %:in.

Jarjestdn taloutta ja sitd kautta jasenille kohdistettavia palveluita pyritdan parantamaan vahvistamalla
yhteistyd6ta muiden toimijoiden kanssa seka I6ytamalla uusia yhteistydkuvioita. Aksonin rahoitus tulee paaosin
Veikkaukselta, ja jarjestdn omat tuotot koostuvat jasenmaksuista ja lahjoituksista, Selkdydinvamma-lehden
mainostuotoista seka sponsorituloista.

7. Selkaydinvamman hoidon keskittdmiseen liittyva vaikuttamistoiminta

Aksonin tavoitteeksi asetettiin vaikuttaa akuuttivaiheen hoidon, sen jalkeisen valittdman kuntoutuksen seka
monialaisen elinikdisen hoidon ja seurannan keskittdmiseen selkdaydinvammakeskuksiin. Jarjestd ajoi
paattavaisesti monin vaikuttamistoiminnan keinoin selkdydinvamman hoidon keskittamista Suomessa.
Selkdydinvammakeskukset on perustettu 1.5.2011 voimaan tulleen "Valtionneuvoston asetus erityistason
sairaanhoidon jarjestamisesta ja keskittamisesta” perusteella. Sen mukaan selkdydinvammakeskukset
perustettiin HUS, TAYS ja OYS-yliopistosairaalojen yhteyteen. Nama keskukset hoitavat selkdaydinvamman
akuuttivaiheen, kuntoutuksen seka elinikdisen seurannan (lifetime care). Vaikka selkdydinvammakeskukset
ovat toimineet jo yli kuusi vuotta, asetuksen mukaiseen hoitoon ja seurantaan paasemisessa on edelleen
parantamisen varaa. Hoidon keskittyessa ndihin kolmeen yksikkdéén Aksonin toimintamahdollisuudet mm.
vertaistuen tarjoamisessa parantuvat. Aksonin panos SYV-keskusten toimintaan toteutuu erityisesti
vertaistukihenkilétoiminnan kautta. Aksonin yhtena tehtavana vuonna 2018 on seurata ja olla mukana SYV-
keskusten toiminnan kehittamisessa seka lisata jasenten tietoisuutta keskuksista ja niiden toiminnasta.

Akson osallistuu edelleen aktiivisesti selkdaydinvammatydryhmien toimintaan (alueelliset seka valtakunnallinen).
8. Muu toiminta

Akson lisda vammaispoliittista vaikuttamistoimintaa seka yhteistyéta muiden toimijoiden kanssa vuonna 2018.
Koko ajan muuttuva lainsaadantd, Suomen heikentynyt taloudellinen tilanne ja tata kautta vammaisiin
kohdistuvien etuuksien heikentaminen ja leikkaaminen vaativat jarjestoltd entistd enemman resursseja
edunvalvonnallisiin tehtaviin. Aksonille saapuvien lausuntopyyntéjen maara lisdantyy koko ajan, ja niihin
vastaaminen vaatii enemman panostusta kuin jarjestd pystyy antamaan. Jarjestd pyrkii kuitenkin lausumaan
kaikista tarkeimmistd selkdydinvammaisia tai selkdydinvammaa koskevista asioista. Paremmalla
vaikuttamistoiminnalla voidaan varmistaa, etta jarjeston aani kuullaan, kun selkdydinvammaisiin kohdistuvia
muutoksia suunnitellaan.

Akson osallistuu Kansainvéliseen toimintaan aktiivisesti taloudellisten resurssien sallimissa rajoissa. Vuoden
2018 ESCIF-kongressi jarjestetdan Prahassa Tsekeissa.

Akson on seuraavien jarjestdjen jasen, tehden niin kanssa aktiivista yhteistydta: Vammaisfoorumi ry, Invalidiliitto
ry, Finlands Svenska Handikappférbund rf, Suomen Vammaisurheilu- ja liikunta VAU ry, European Spinal Cord
Injury Federation (ESCIF) ja Nordiska Ryggmargsskadade Radet (NORR).
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