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7 Akson ry

TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2020

Hyvaksytty hallituksen kokouksessa 30.-31.10.2019, hyvaksytty syyskokouksessa Tampereelle 9.11.2019

Selkaydinvammaiset Akson ry (mydhemmin Akson) perustettiin 13.6.2009. Selkaydinvammaisten jarjestotyo
puuttui aiemmin Suomesta lahes kokonaan. Aksonin toiminnan tavoitteena on yllapitaa, kehittaa ja edistaa
selkaytimen vaurion saaneiden henkildiden ja heidan laheistensa etuja. Selkdydinvammaisilla henkil6illa on oikeus
ihmisarvoiseen elamaan ja sujuvaan arkeen; tata Akson tavoittelee toiminnallaan. Selkaydinvammaisia henkil6ita
arvioidaan olevan Suomessa noin 10 000 ja uusia selkdaydinvammoja ilmenee noin 500 vuosittain. Aksonin
toiminnan taustalla ovat tarve potilasjarjeston antamalle tuelle ja neuvonnalle, tarve vertaistuelle seka
selkaydinvamman seuraamuksiin ja hoito-organisaation liittyvat asiat.

Akson on hakenut vuodelle 2020 avustusta Veikkaukselta (toimintaa hallinnoi Sosiaali- ja Terveysjarjestojen
avustuskeskus STEA) toiminnalle, jonka kayttétarkoitus on selkdydinvammaisten elamanlaadun parantaminen ja
selkdydinvammatietouden lisddminen neuvontatoiminnalla, tiedonjakamisella, edunvalvonnalla seka
vertaistukitoiminnalla. Mikali avustuspaatds eroaa haetusta avustussummasta, toimintasuunnitelma tullaan
muuttamaan paatokseen sopivaksi.

Vuoden 2020 toiminnan tavoitteet on jaettu kahteen osaan:

1. Selkdydinvammaisten henkildiden eldamanlaadun parantaminen
Osallisuuden lisdantyminen
Toimintakyvyn parantuminen
Selkaydinvammatietouden lisdaminen
Selkaydinvammaisten henkildiden etujen valvonta
2. Jarjeston toiminnan kehittaminen

Elaménlaadun parantaminen tapahtuu osallisuuden lisdamisen, toimintakyvyn parantamisen,
selkdydinvammatietouden lisddmisen seka etujen valvonnan avulla. Jarjestén toiminnan kehittdminen vastaamaan
tarpeita ja vaatimuksia parantaa merkittavasti jarjeston tarjoamia palveluita. Nama toimenpiteet antavat evaita
selkaydinvammaiselle henkildlle elaménlaadun parantamiseen.

Osallisuutta lisataan selkdydinvammaisille henkildille suunnatun yksilovertaistuen ja vertaisrynmien avulla.
Yksilovertaistukea valitetdan valtakunnallisesti ja kaytettavissa on 54 vapaaehtoista vertaistukihenkilda, joista
suurin osa sijaitsee selkaydinvammakeskusten (HUS, TAYS, OYS) lahialueilla.

Jarjesto lisaa resursseja paikallistoiminnan eli vertaisryhmien kehittdmiseen ja ohjaukseen. Vertaisryhmia pyritaan
jarjestamaan 12 paikkakunnalla. Naiden lisaksi jarjesto jarjestda omaisille ja laheisille suunnattuja vertaisrynmia
2-3 paikkakunnalla. Vertaisryhmat toimivat myds selkdydinvammatietouden lisaajina.

Nuorten tavoittaminen seka osallistaminen jarjeston toimintaan on ollut jarjestdlle haaste useamman vuoden ajan.
Jarjesto jatkaa yhteistyota TATU ry:n kanssa nuorten osallisuuden lisaamiseksi. Vuonna 2020 jarjestetaan nuorille
(alle 30v) suunnattu tapahtuma.

Toimintakyvyn parantamiseen jarjest0 tahtaa kolmella leirilla. Leirit jarjestetaan eri teemojen ymparille, jolloin
osallistujilla on mahdollisuus tutustua itsea kiinnostaviin aiheisiin seka rohkaistua ja voimaantua kokeilemaan
uusia asioita. Leirien teemat ovat seniorit (yli 55v), talviurheilu sekd toiminnallinen liikkuminen (24.-26.1.2020,
siirtynyt vuodelta 2019). Leirien kautta toteutuu myods osallisuuden vahvistuminen, selkdydinvammatietouden
lisdantyminen sekd merkittavimpana toimintakyvyn parantuminen. Jarjest6é haluaa olla tukemassa jasenistéaan
terveellisiin elamantapoihin ja aktiiviseen liikkkumiseen.

Seminaari ja teemalliset tapahtuman lisaavat selkdydinvammatietoutta. Jarjestd jarjestaa 4.3.2020 SYV-
seminaarin (siirtynyt vuodelta 2019), joka tarjoaa ajantasaista tietoa mm. ravinnosta ja terveydesta. Jarjesto
toteuttaa myos kaksi teemallista hyvinvointitapahtumaa yhteistydssa muiden paikallisten jarjestdjen ja toimijoiden
kanssa. Tapahtumat on suunniteltu jarjestettavaksi Kuopiossa ja Jyvaskylassa.

Yhtena selkdydinvammatietouden ja toimintakyvyn parantamisen valineend jarjestd kustantaa
selkaydinvammaisten ravisemusoppaan kevaalla 2020. Oppaan avulla jarjestd pystyy vaikuttamaan jasenistonsa
hyvinvointiin konkreettisella tavalla. Oppaan kaannostyd on aloitettu vuonna 2019 ja se toteutetaan
Selkaydinvammasaation lahjoitusvaroin.
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Nykypaivana jarjeston on otettava digitalisaatio seka sen tuomat mahdollisuudet huomioon. Sote-muutokset seka
vammais- ja sosiaalipalveluiden saatavuuden heikentyminen vaikuttavat merkittavasti selkdydinvammaisten
osallistumiseen esim. seminaareihin ja muihin tapahtumiin, jossa tietoutta jaetaan. Jarjesté haluaa olla mukana
kehityksessa ja parantaa selkdaydinvammaisten henkildiden mahdollisuuksia saada ajantasaista tietoa
maantieteellisesta sijainnista tai sosioekonomisesta asemasta huolimatta. Jarjestd hankkii webinaari-ohjelmiston,
jonka avulla jarjesto pyrkii aktivoimaan ne jasenet ja selkdydinvammaiset henkilét, joiden osallistuminen olisi edella
mainittujen syiden vuoksi erittdin hankalaa tai mahdotonta. Ohjelmisto mahdollistaa myds etakoulutusten
jarjestamisen vertaistukihenkildille ja vertaisryhmien vetajille.

Kevaalla 2020 jarjestetaan kaksi jatkokoulutusta vertaistukihenkildille. Koulutukset ovat siirtyneet vuodelta 2019,
koska sopivien ja kohtuuhintaisten koulutuspaikkojen I6ytyminen osoittautui haasteeksi. Naiden tapahtumien
avulla tuetaan vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden toimintaa ja jaksamista.

Jarjestd tarjoaa vertaistukihenkildille tukiohjausta yhteistydssa JYVA-toimijoiden (Selkéydinvammaiset Akson ry,
Invalidiliitto ry, CP-liitto, TATU ry, Aivovammaliitto, Kynnys ry, Suomen Kipu ry ja Suomen Amputoidut) kanssa, jotta
vertaistukihenkilot saavat uusia tyokaluja oman osaamisensa kehittamiseen.

Selkdydinvammaisten henkildiden etujen valvonta on merkittdva osa jarjeston toimintaa. Laadukas ja osaava
selkdydinvamman erikoisosaamista vaativa neuvonta, edunvalvonta sekd vaikuttaminen parantavat
selkdydinvammaisten henkildiden eldmanlaatua ja lisdavat selkdydinvammatietoutta. Jarjeston tarjoaman
neuvonnan kautta selkdydinvammaisten henkildiden osallisuus yhteiskuntaan lisdantyy.

Jarjestdn toiminnan kehittdminen on yksi vuoden 2020 paatavoitteista. Jarjestd kehittaa palvelujaan tarkemman
seurannan, palautteen keraamisen ja henkildkunnan kouluttautumisen kautta. Tavoitteiden saavuttamiseksi
strategiatydhdn varataan resursseja ja sahkoisia palveluita kehitetdan edelleen. Merkittava kehitystyokalu on
ARTSI- hanke, jonka avulla jarjestt kehittaa tiedonkeruuta ja raportointia seka sen tyokaluja. Hankkeen tuloksena
jarjestolla on kaytéssa toiminnan kannalta tarkeat raportointi- ja seurantavalineet.

Yksi Aksonin paatehtavista on seurata ja valvoa akuuttivaiheen hoidon, sen jalkeisen valittdman kuntoutuksen seka
monialaisen elinikaisen seurannan keskittamisen toteutumista selkaydinvammakeskuksissa (TAYS, OYS ja HUS).
Vaikka selkaydinvammakeskukset ovat toimineet jo yli kahdeksan vuotta, asetuksen mukaiseen hoitoon ja
seurantaan paasemisessa on edelleen haasteita. Aksonin jatkaa seurantaa ja on mukana SYV-keskusten toiminnan
kehittamisessa seka lisaa jasenten tietoisuutta keskuksista ja niiden toiminnasta. Jarjestd osallistuu aktiivisesti
selkaydinvammatyoryhmien (alueelliset ja valtakunnallinen) toimintaan.

Koko ajan muuttuva lainsaadantd, Suomen heikentynyt taloudellinen tilanne ja siita johtuva vammaisiin
kohdistuvien etuuksien heikentaminen ja leikkaaminen vaativat jarjestolta entistda enemman resursseja
edunvalvonnallisiin tehtaviin. Jarjestolle saapuvien lausuntopyyntéjen maara on lisaantynyt, ja niihin kaikkiin
vastaaminen vaatisi enemman panostusta kuin jarjestd pystyy antamaan. Jarjestd pyrkii kuitenkin lausumaan
kaikista tarkeimmista selkdaydinvammaisia henkiloita tai selkdydinvammaa  koskevista asioista.
Vaikuttamistoiminnalla varmistetaan, etta jarjeston aani kuullaan, kun selkaydinvammaisiin henkildihin kohdistuvia
muutoksia suunnitellaan.

Jarjesto jatkaa vaikuttamistoimintaa seka yhteistyota muiden toimijoiden kanssa. Akson on seuraavien jarjestdjen
jasen, tehden niin kanssa aktiivista yhteistyota: Vammaisfoorumi ry, Invalidiliitto ry, Finlands Svenska
Handikappforbund rf, Suomen Vammaisurheilu- ja liikunta VAU ry, European Spinal Cord Injury Federation (ESCIF),
Nordiska Ryggmargsskadade Radet (NORR) ja Varsinais-Suomen Vammais- ja Pitkaaikaissairausjarjestot VAP ry.

Akson osallistuu kansainvaliseen toimintaan aktiivisesti taloudellisten voimavarojen sallimissa rajoissa. Vuoden
2020 ESCIF-kongressi jarjestetdaan toukokuussa Nottwilissa, Sveitsissa. Suunnitteilla on myds pohjoismaisen
yhteistyon lisaaminen NORR-yhteistyOverkoston kautta.



