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TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2019

Hyvéksytty syyskokouksessa Helsingissd 24.11.2018

Selkaydinvammaiset Akson ry (mydhemmin Akson) perustettiin 13.6.2009. Selkaydinvammaisten jarjestotyo
puuttui tata ennen Suomesta lahes kokonaan. Aksonin toiminnan tavoitteena on yllapitaa, kehittaa ja edistaa
selkaytimen vaurion saaneiden henkildiden ja heidan laheistensa etuja. Selkaydinvammaisilla henkilGilla 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 henkildiden potilasjarjeston antaman tuen ja neuvonnan
tarve, vertaistuen tarve seka selkdydinvamman seuraamuksiin ja hoito-organisaation liittyvat asiat.

Akson hakee vuodelle 2019 avustusta Veikkaukselta (toimintaa hallinnoi Sosiaali- ja Terveysjarjestdjen
avustuskeskus STEA) toiminnalle, jossa paapainona on vertaistukiryhmien (paikallistoiminnan) kehittaminen ja
lisdaminen seka vertaistuen ja vertaistukihenkilétoiminnan kehittaminen ja leiritoiminnan aloittaminen. Tama
toimintasuunnitelma on linjassa avustushakemuksen kanssa ja toiminta on mitoitettu sen mukaan. Mikali
avustuspaatos eroaa haetusta summasta, toimintasuunnitelmaa tullaan muuttamaan paatokseen sopivaksi.

Vuosi 2019
1. Vertaistukiryhmien eli paikallistoiminnan lisdaminen ja aktiivien (ryhmien vetajat) kouluttaminen

2. \Vertaistukitoiminnan kehittaminen ja vertaistukihenkiléiden jatkokoulutus

3. Omaisten ja laheisten vertaistukirynmien pilotointi Helsinkiin ja Ouluun

4. |kaantyvien selkaydinvammaisten erityistarpeisiin ja toimintakyvyn yllapitoon kohdentuvien leirien
toteuttaminen

5. Seminaarit ja muut tapahtumat

6. Sahkdisten palveluiden seka viestinnan ja neuvonta- ja edunvalvontapalveluiden kehittaminen

7. Jasenet ja talous

8. Selkaydinvamman hoidon keskittamiseen liittyva vaikuttamistoiminta

9. Muu toiminta

1. Vertaistukiryhmien eli paikallistoiminnan lisddminen ja aktiivien (ryhmien vetajat) kouluttaminen

Vuonna 2018 Aksonlaisten tapaamisia (vertaistukiryhnmat) on jarjestetty kahdeksalla paikkakunnalla. Ryhmat
kokoontuivat keskimaaraisesti kerran kuukaudessa. Tapaamisista vastasi yhdesta kahteen vapaaehtoista
henkil6a paikkakunnittain. Tapaamiset on koettu tarpeelliseksi seka erittain voimaannuttaviksi tapahtumiksi.

Vuodelle 2019 pyritaan lisaamaan tapaamisten yhteismaaraa 12 kaupunkiin. Toiminnan kaynnistaminen vaatii
sitoutuneita vapaaehtoisia mukaan toimintaan. Tapaamiset jarjestetaan osallistujien valitsemassa paikassa,
esim. paikkakunnan jarjestokeskuksessa. Tapaamisissa hyddynnetaan jarjestoyhteistydta seka vapaaehtoisten
paikkakuntatuntemusta. Tiedotus tapaamisista toteutetaan toimiston kautta suoraan jasenistolle,
hyodyntamalla sosiaalisen median mahdollisuuksia. Vapaaehtoiset tiedottavat myos itse paikkakunnillaan.

Akson jarjestda yhdessa Suomen Kipu ry:n kanssa aktiivien eli ryhmien vetdjien koulutuksen kevaalla.
Koulutuksella halutaan kehittaa ryhmien toimintaa seka tukea vapaaehtoisia tydssaan. Koulutus antaa uusia
evaita vetdjille. Samalla tuetaan toiminnan kehittamista tarpeisiin vastaavaksi.

2. Vertaistukitoiminnan kehittdminen ja vertaistukihenkil6iden jatkokoulutus

Vertaistukitoimintaa on tarve kehittdaa niin, ettd tuen saavutettavuus paranee. MOVE-projekti kaynnisti
vertaistukihenkilétoiminnan ja sita ollaan jatkettu projektin paattymisen jalkeen vuodesta 2017 asti. Kuitenkin
viime aikoina vertaistukipyyntdjen vahyys on aiheuttanut huolta jarjestossa.

Aksonilla on talla hetkella 57 koulutettua vertaistukihenkild6a valtakunnallisesti. Uusia vertaistukihenkil6ita ei
ole tarpeellista kouluttaa, vaan jarjesté haluaa tukea jo koulutettujen osaamista jatkokoulutuksella. Vuodelle
2019 on suunniteltu kolme saman sisaltdista koulutusta ja nama koulutukset tullaan jarjestamaan
maantieteellisesti niin, ettda mahdollisimman moni vertaistukihenkild paasee osallistumaan niihin.

3. Omaisten ja laheisten vertaistukiryhmien pilotointi Helsinkiin ja Ouluun

Omaisille ja laheisille suunnatulle vertaistuelle on ollut kysyntaa ja vuonna 2019 jarjesto pyrkii aloittamaan
ryhmat Helsingissa ja Oulussa. Oulun alueella on vuonna 2018 pieni ryhma kokoontunut muutaman kerran,
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mutta tarkoituksena olisi luoda pysyvampaa toimintaa naille alueille. Mydbhemmin toimintaa voidaan
mahdollisesti lisata muillekin paikkakunnille.

4. lkadantyvien selkdydinvammaisten erityistarpeisiin ja toimintakyvyn yllapitoon kohdentuvien leirien
toteuttaminen

Ikaantyvilla selkaydinvammaisilla on erityistarpeita, joista ei ole riittavasti tietoa. Akson jarjestaa leirin, jossa
kasitellaan taman kohderyhman erityistarpeita ja pystytaan tarjoamaan vertaistukea.

Vammautumisen jalkeen toimintakyvyssa tapahtuu muutoksia. Akson jarjestaa leirin, jossa opitaan taitoja ja
Idydetaan uusia ratkaisuja oman toimintakyvyn yllapidon seka lisddamisen varmistamiseksi mm. erilaisten
lajikokeilujen kautta. Leirilla voidaan my0s yhdessa ratkaista erilaisia toimintakyvyn haasteita vertaistuen
avulla.

5. Seminaarit ja muut tapahtumat

Selkaydinvammatietouden lisdaminen ja sen jakaminen ovat merkittava osa jarjestdon perustoiminnoista ja
seminaarit seka muut tapahtumat toimivat tehokkaana tapana jakaa ajankohtaista tietoa kaikille
selkdydinvammaisille. Tapahtumissa tapahtuu paljon "heraamisia” eli voimaantumista, mika on jarjeston
toiminnan tarkoitus. Kaikki jarjeston tapahtumat on suunnattu jasenille, omaisille ja henkilGille, joita
selkdydinvamma koskettaa seka ammattilaisille, jotka toimivat selkaydinvamman parissa.

Jarjesto tayttaa kesakuussa 10 vuotta ja tata tullaan juhlistamaan yhdessa jasenten kanssa. Juhlavalmistelut
on jo aloitettu ja tapahtumasta tullaan tiedottamaan jasenistoa kevaan aikana.

Vuonna 2019 Akson jarjestaa yhden SYV 2019 -seminaarin. Seminaari toimii myos ryhméamuotoisena
vertaistukena. Jarjesto pyrkii myds resurssien mukaan jarjestamaan toisen seminaarin kevaan aikana, koska
toinen vuodelle 2018 suunnitelluista seminaareista peruuntui.

Jarjesto tulee lisaamaan yhteisty6ta eri jarjestdjen ja toimijoiden kanssa tapahtumien jarjestamisessa. Akson on
vuonna 2019 mukana Tapaturmapaivassa 13.9. ja Jyva-toimijoiden kanssa yhdessa jarjestamassa tukiohjausta
vertaistukihenkildille eri tapahtumien kautta. Akson jarjestaa myos kansainvalisena selkdydinvammapaivana
5.9. tapahtuman selkaydinvammatietouden lisaamiseksi.

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

Marraskuussa 2019 jarjestetaan jalleen Apuvaline-messut Tampereella. Akson on perinteisesti mukana
messuilla omalla osastollaan.

Nuorisotoiminta on edelleen haaste, johon jarjesto 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. TATU ry:n kanssa Akson tulee jarjestamaan
nuorisolle tapahtuman vuonna 2019 ja tukemaan nain nuoren selviytymista vamman kanssa.

Mahdollisuuksien mukaan vuonna 2019 Akson osallistuu myds muihin tapahtumiin yhteistydossa muiden
toimijoiden kanssa, mikali tapahtumat palvelevat jaseniston tarpeita ja edistavat selkdaydinvammaisten
osallisuutta.

6. Sdhkdisten palveluiden seké viestinnan ja neuvonta- ja edunvalvontapalveluiden kehittdminen
Jasenille viestitdan paasaantoisesti sahkodisesti (jasen- ja uutiskirjeet, tapahtumakutsut, ajankohtaiset asiat,
laskutus jne.). Jasenille, joilla ei olen sahkOpostia kaytettavissa, viestitdan perinteisesti kirjeella. Toimivat
sahkoiset palvelut ovat monelle jasenelle ainoa tapa osallistua jarjeston toimintaan seka loytaa tietoa. Aksonin
verkkosivusto toimii myds vastavammautuneiden seka heidan omaistensa tietopankkina. Aksonin tavoite on
parantaa viestintda vuoden 2019 aikana seuraavilla toimenpiteilla

o tiedotteiden selkeyttaminen ja tehokkaampi hyddyntaminen

e verkkosivujen kehittamisen jatkaminen, ajankohtaisen tiedon nopeampi jakaminen
e  keskustelufoorumin yllapito
e Facebook-yhteison kehittdminen ja yllapitdminen
e Selkaydinvamma-lehden levikin lisdaminen
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Aksonin jasenlahtoisyys velvoittaa kehittdamaan jasenistolle suunnattua neuvontaa ja edunvalvontaa.
Selkaydinvammaisen elamaan liittyy monenlaisia liikkumiseen, asumiseen ja terveydenhoitoon kytkeytyvia,
valttamattémia erityistarpeita, joiden toteutuminen vaatii monialaista tietoa ja taitoa.

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

7. Jasenasiat ja talous

Aksonissa oli 12.10.2018 varsinaisia jasenia (ehtona selkaytimen vaurio) 824, kannatusjasenia 28 ja
yhteisOjasenia 9, eli yhteensa 861 jasenta. Varsinaisista jasenista 33 % on naisia ja 67 % miehia. Jasenmaara
nousee koko ajan ja tavoitteeksi vuodelle 2019 on asetettu 930 jasenen rajan ylittéminen. Vuonna 2018
jasenmaara oli jo yli 900, mutta jasenrekisterin uusimisen myo6ta hallitus paatti erottaa noin 50 jasenta
yhdistyksen saantdjen 48 perusteella. Tassa tapauksessa kaikilla henkil6illa oli maksamattomia jasenmaksuja
yli kolmen vuoden ajalta.

Vuonna 2018 yhdistyksen toiminnan yllapitdminen, vahvistaminen ja kehittdminen on ollut mahdollista
kokoaikaisen tyontekijan (jarjestopaallikkd) ja osa-aikaisen tyontekijan (jarjestdoassistentti, 50 %) tydpanoksella.
Kuitenkin jatkuvan tydmaaran lisdantymisen vuoksi, jarjestd kavi avustuksen myontajan kanssa neuvottelut ja
jarjestOassistentin tydaikaa saatiin pidennettya 100% loppuvuoden ajaksi 8-12/2018. Se mahdollisti mm.
vertaistuen valityksen jatkumisen ja viestinnan kehittamisen. Jasenten kasvaviin tarpeisiin (tapahtumat,
neuvonta, edunvalvonta jne.) tullaan vastaaman parantamalla mm. sahkoisia palveluita. Tavoitteen
toteuttamiseksi jarjestd hakee rahoitusta osa-aikaisen tyontekijan tydajan pidentamiseksi 100 %:in.

Jarjeston taloutta ja sita kautta jasenille kohdistettavia palveluita pyritdan parantamaan vahvistamalla
yhteistyota muiden toimijoiden kanssa seka Ioytamalla uusia yhteistyokuvioita. Aksonin rahoitus tulee paaosin
Veikkaukselta, ja jarjeston omat tuotot koostuvat jasenmaksuista ja. lahjoituksista, Selkaydinvamma-lehden
mainostuotoista seka sponsorituloista.

7. Selkdydinvamman hoidon keskittdmiseen liittyva vaikuttamistoiminta

Aksonin tavoitteeksi asetettiin vaikuttaa akuuttivaiheen hoidon, sen jalkeisen valittdoman kuntoutuksen seka
monialaisen elinikaisen hoidon ja seurannan keskittamiseen selkaydinvammakeskuksiin (TAYS, OYS ja HUS).
Nama keskukset hoitavat selkaydinvamman akuuttivaiheen, kuntoutuksen seka elinikaisen seurannan (lifetime
care). Vaikka selkaydinvammakeskukset ovat toimineet jo yli seitseman vuotta, asetuksen mukaiseen hoitoon
ja seurantaan paasemisessa on edelleen parantamisen varaa. Hoidon keskittyessa naihin kolmeen yksikkdon
Aksonin toimintamahdollisuudet mm. vertaistuen tarjoamisessa parantuvat. Aksonin panos SYV-keskusten
toimintaan toteutuu erityisesti vertaistukihenkildtoiminnan kautta. Aksonin yhtena tehtavana vuonna 2019 on
seurata ja olla mukana SYV-keskusten toiminnan kehittamisessa seka lisata jasenten tietoisuutta keskuksista
ja niiden toiminnasta.

Akson osallistuu edelleen aktiivisesti selkaydinvammatyoryhmien toimintaan (alueelliset seka valtakunnallinen).

8. Muu toiminta

Akson lisaa vammaispoliittista vaikuttamistoimintaa seka yhteistyota muiden toimijoiden kanssa vuonna 2019.
Koko ajan muuttuva lainsaadantd, Suomen heikentynyt taloudellinen tilanne ja tata kautta vammaisiin
kohdistuvien etuuksien heikentaminen ja leikkaaminen vaativat jarjestoltd entista enemman resursseja
edunvalvonnallisiin tehtaviin. Aksonille saapuvien lausuntopyyntdjen maara lisaantyy koko ajan, ja niihin
vastaaminen vaatii enemman panostusta kuin jarjestd pystyy antamaan. Jarjesto pyrkii kuitenkin lausumaan
kaikista tarkeimmista selkdaydinvammaisia tai selkaydinvammaa koskevista asioista. Paremmalla
vaikuttamistoiminnalla voidaan varmistaa, etta jarjeston aani kuullaan, kun selkaydinvammaisiin kohdistuvia
muutoksia suunnitellaan.

Akson osallistuu Kansainvaliseen toimintaan aktiivisesti taloudellisten resurssien sallimissa rajoissa. Vuoden
2019 ESCIF-kongressi jarjestetaan toukokuussa GoOteburghissa Ruotsissa. NoSCoS -kongressi ja NORR -
tapaaminen syksylla KOpenhaminassa Tanskassa.

Akson on seuraavien jarjestojen 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) ja Nordiska Ryggmargsskadade Radet (NORR).
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