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Toiminnanjohtajalta

uosi 2017 oli yhdistykselle tapahtumari-
kas muutoksen, kasvun ja kehittymisen
vuosi. Nakyvyyden lisaamiseksi tehty ty6
tuotti tulosta monella saralla. Yhdistys sai
ennatyksellisen suuren avustuksen Sosi-
aali- ja terveysjarjestojen avustuskeskukselta (STEA)
ja sen turvin oli mahdollista palkata toinen kokoai-
kainen tyéntekija. Toiminnanjohtaja vaihtui vuoden
puolivalissa. Lisaksi hallitukseen saatiin uutta osaa-
mista erityisesti jarjestonakokulmasta.
Yhdistyksen aktiivinen jasenmaaran kasvuvauhti
kolminkertaistui vuoden aikana. Sosiaalisen median
kanavissa nakyvyyden kasvu oli huimaa. Uusia
sosiaalisen median kanavia avattiin ja viestintaa
kohdistettiin sinne, missa kohderyhma liikkui.
Yhdistysta on lahdetty kehittamaan systemaat-
tisesti. Kehittamistyota tehdaan seka sisallollisesti

etta jarjestollisesti. Syksylla 2017 yhdistykselle lah-
dettiin tydstamaan uutta strategiaa. Strategiaryh-
massa on henkildoston lisaksi mukana edustajia
hallituksesta ja yhdistyksen vapaaehtoisista. Myos
ulkopuolista nakdkulmaa on haettu. Strategia-
tydssa osallistetaan kohderyhmaa ja jasenistoa.
Strategiatydhdén on varattu noin vuosi aikaa.

Syksylla 2017 yhdistykselle Iahdettiin
tyostamaan uutta strategiaa. Strate-
giaryhmassa on henkildston lisaksi
mukana edustajia hallituksesta ja
yhdistyksen vapaaehtoisista.

Uutena toimintamuotona kokeiltiin verkko-
kuntoutuskursseja, joiden suosio osoittautui-
kin suureksi. Yhdistyksen kohderyhma on aktii-
visia sosiaalisen median ja verkon kayttajia, joten
tama toimintamuoto sopii hyvin valtakunnalliseen
tavoittamiseen.

Myds perinteiset toimintamuodot, kuten
ammatillisesti ohjatut kuntoutuskurssit ja vapaaeh-
toisten vertaisohjaajien ohjaamat keskusteluryhmat
olivat edelleen suosittuja ja kerasivat osallistujia.

Uutta kokeiltiin myods lahettamalla yhdistyksen
ensimmainen Facebook-live lahetys Tampereelta
Euroopan Migreenipaivana.

Yhdistyksen verkkosivut uudistettiin loppuvuo-
desta. Uusi ilme kuvastaa yhdistyksen kehitysta
kohti ihmislaheista ja osallistavaa jarjestoa.

Kohderyhman tarpeisiin vastattiin loppuvuo-
desta my&s kehittamalla uusi someen keskittyva
neuvontapalvelu, jota pyritadn mahdollisuuksien
mukaan jatkamaan ja kehittamaan edelleen.

Jasenilta ja kohderyhmalta tuleva palaute on
lahes yksinomaan positiivista. Yhdistyksen uusi
suunta on kohderyhman palautteen perusteella
oikea. Yksi yhdistyksen vahvuus on organisaation
keveys: toimintaympariston muutoksiin on ollut
mahdollista reagoida nopeasti ja ketterasti.

Sirpa Hietaranta
toiminnanjohtaja



Vuoden 201/ tavoitteet ja niiden
saavuttaminen

Vuodelle oli asetettu viisi paatavoitetta:

Yhdistyksen kohderyhmiin kuuluvia paansarkysai-
rauksia sairastaa yhteensa arviolta 800 000 suo-
malaista, joista 775 000 migreenia. Tavoitteena
oli, etta yhdistys tavoittaa suoraan ja valillisesti
entista suuremman osan kohderyhmaansa. Vuo-
den aikana yhdistys lahes kaksinkertaisti jasen-
maaransa: uusia jasenia liittyi yhdistykseen 1550.

Yhdistys pyrki lisaamaan vertaisryhmatoimin-
taansa maarallisesti tukemalla uusien vertaisryh-
mien perustamista ja laadullisesti jarjestamalla ver-
taiskoordinaattoreille koulutusta ja mahdollisuuden
saada ammiatillista tydnohjausta. Eri paikkakunnilla
kokoontuvien ryhmien maaraa ei pystytty lisaamaan,
mutta ohjaajille suunnitellut koulutukset toteutuivat.

Facebookissa toimivien vertaisryhmien maaraa
kasvatettiin, koska yksittaiset ryhmat olivat pai-
suneet lilan suuriksi eika niiden laadullinen koor-
dinointi ole enaa mahdollista. Yhdistyksen ryh-
missa oli vuoden lopussa yhteensa 13 500 jasenta.

Yhdistys lisasi viestintaansa panostamalla erityi-
sesti somenakyvyyteen. Facebook-sivulla oli vuo-
den lopussa yli 11 000 tykkaajaa ja suljetuissa ryh-
missa jasenia 13 500. Paansarky-lehden sisaltoa
monipuolistettiin, jotta kaikkia potilasryhmia kiin-
nostavia aiheita saatiin mahtumaan mukaan. Verk-
kosivu-uudistus saatettiin vuoden 2017 aikana lop-
puun; uudet verkkosivut avattiin vuoden 2018 alussa.

Yhdistys jarjestaa verkkokuntoutusta migreenia sai-
rastaville. Vuoden 2017 aikana aloitettiin verkkokun-
toutuskurssitoiminta uutena toimintana. Syksylla 2017
toteutettiin kolme kivun- ja stressinhallinnan verkko-
kurssia, joista saatu palaute oli erinomaista. Kurssit
tulivat myos heti tayteen, joten tilausta asialle sel-
vasti oli.

Arviolta

800 000

suomalaista sairastaa
kohderyhmiin kuuluvia
paansarkysairauksia

Vuonna 2017
Migreeniyhdistyksen
jasenmaara oli




1. Jasenisto ja jasentoiminta

Yhdistyksen aktiivinen jasenmaara oli vuodenvaih-
teessa 4012. Vuoden 2016 lopussa aktiivisten jasenten
maara oli 2565, vuonna 2015 2016 ja vuonna 2014
1813.

Jasenrekisteri paivitettiin ja saatettiin ajan tasalle
vuonna 2016 kayttéén otetun jasenrekisteriuudis-
tuksen jalkeen. Tassa yhteydessa rekisterista poistet-
tiin 233 jasenta.

Yhdistys kayttéa vuonna 2016 kayttédn otettua Avoi-
nen Sense-jasenrekisterijarjestelmaa, jota kautta teh-
daan jasenmaksulaskutus. Uusi jasen saa postitse ter-
vetulopaketin, joka sisaltaa tietoja jarjeston palveluista
seka esitteita, Paansarkypaivakirjan, Paansarkypas-
sin ja kaksi uusinta Paansarky-lehtea. Yhdistyksen ja
jasenten valisen tiedonvalityksen kanavina toimivat
Paansarky-lehti, yhdistyksen nettisivut, sahkdposti-
viestinta, Facebook-sivustot, uutiskirjeet, Instagram
seka Twitter.

Jasenhankinta

Yhdistyksen jarjestamat luennot, kurssit ja vertaisryh-
mat ovat avoimia kaikille ja toimivat yhtena jasenhan-
kinnan valineena.

Koska migreeni koskee enimmillaan tyoikaista vaes-
toa, josta valtaosa on internetin ja sosiaalisen median
kayttajia, jasenhankinta keskitettiin tdhan mediaan.
Yhdistyksen tunnettavuuden lisaamista ja jasenhan-
kintaa palvelivat myds vuoden aikana toteutettavat
kampanjat, kuten “Tule meille vapaaehtoiseksi” -kam-
panja, jolla etsittiin ja saatiin vertaisryhman ohjaajia,
somelahettilaita seka uusia jasenia.

Yhdistys oli saavutettavissa sahképostitse, puheli-
mitse, yhdistyksen omien nettisivujen ja Faceboo-
kin, Instagramin ja Twitterin valitykselld. Suosituin
yhteydenottokanava oli sosiaalinen media My®s tiivis
yhteydenpito terveydenhuoltoon, migreenilaakarijar-
jestdon ja migreenihoitajayhdistykseen palveli valilli-
sesti jasenhankintaa.

Yhdistyksen jasenpalvelua hoitivat yhdistyksen toimi-
henkilot: toiminnanjohtaja ja jarjestotiedottaja.

2. Vapaaehtoistoiminta

Yhdistys tarjosi vuoden aikana useita mahdollisuuksia
vapaaehtoistoimintaan. Vapaaehtoiset toimivat erilai-
sissa tehtavissa ja ilman heidan panostaan yhdistyksen
toiminta olisi merkittavasti kapea-alaisempaa.

Vapaaehtoiset toimivat esim. vertaisryhman ohjaa-
jina, tukihenkilding, kokemuskouluttajina, yhdistyksen
edustajana yhdistysverkostoissa tai messuilla, somela-
hettilaina tai verkkovertaisryhmien yllapitajina. Tavoit-
teena on lOytaa mahdollisimman monelle kiinnosta-
vaa ja omaan persoonaan sopivaa tekemista. Vuoden
lopussa vapaaehtoistoimijoita oli noin 40.

Vertaistuki

Vertaistuki palvelee paansarkya sairastavia aikuisia
seka lapsia ja heidan vanhempiaan. Tavoitteena on
psykososiaalisen tuen tarjoaminen, hyvinvoinnin edis-
taminen ja migreenin kanssa yhdessa esiintyvia liitan-
naissairauksia sairastavien tukeminen.

Vertaisryhmat toimivat avoimina ryhmina, joista ilmoi-
tettiin Migreeniyhdistyksen omien viestintakanavien
kautta ja lisaksi paikalliseen terveydenhuoltoon ja pai-
kallisissa sanomalehdissa.

Vapaaehtoiset toimivat erilaisissa teh-

tavissa ja ilman heidan panostaan yh-

distyksen toiminta olisi merkittavasti
kapea-alaisempaa.

Ryhmia kokoontui seuraavilla paikkakunnilla: Helsinki,
Joensuu, Jyvaskyla, Kokkola, Kouvola, Kuopio, Lap-
peenranta, Pori, Tampere, Turku, Vaasa ja Varkaus.
Kokoontumiskertoja oli yhteensa 113.

Kuopion ryhma jai tauolle kesalla 2017, koska ohjaaja
lopetti ryhmansa vetamisen. Helsingin ryhma toteu-
tettiin syksylla yhteistydssa Suomen Kipu ry:n kanssa.

Vertaisryhmiin osallistuvilta ei keratty vuonna 2017
palautetta, vaan palautelomaketta ja palautteenkeraa-
mista paatettiin kehittaa systemaattisemmaksi vuonna
2018. Kavijoita ryhmissa oli yhteensa 691.

Omalta osaltaan vertaistuki toteutui myos yhdistyksen
jarjestamilla kuntoutuskursseilla. Naista lisaa kohdassa
kuntoutuskurssitoiminta.

Sosiaalinen media on keskeinen ja jatkuvasti kas-
vava vertaistuen toiminta-alusta. Facebookissa toi-
mii Migreeniyhdistyksen diagnoosikohtaisia suljettuja
ryhmia seka ryhmat migreenia sairastavien lasten van-
hemmille ja paansarkysairauksia sairastavien aikuisien



omaisille. Ryhmien jasenmaara on kasvanut tasai-
sesti. Talla hetkella ryhmissa on yhteensa noin 13
500 jasenta.

Vertaisryhmien ohjaajat

Vertaisryhmilla on koulutetut ohjaajat, joita vuonna
2017 oli 14. Ryhméanohjaajien toimintaa tuettiin Face-
bookissa toimivalla keskusteluryhmalla, mahdolli-
suudella henkilokohtaiseen ohjaukseen yhdistyksen
ammattihenkildiden kanssa seka kaksi kertaa vuo-
dessa toteutetuilla koulutuksilla. Vertaisohjaajille on
oma kirjallinen opas tyon tueksi. Toiminnanjohtaja
my®os vieraili ryhmissa kuuntelemassa ryhmien kuu-
lumisia seka kertomassa yhdistyksen ajankohtaisia
asioita.

Erityisryhmien ja harvinaissairauksien

vertaistuki

Migreeniyhdistykseen kuuluu pienia ja harvinaisia
paan alueen sairausryhmia, halvausoireinen migreeni
eli hemipleginen migreeni seka aivorunkomigreeni
eli basilaarimigreeni, krooninen paroksysmaalinen

vertaisryhmaa eri puolella

Suomea

hemikrania, SUNCT-syndroomat, Hemicrania con-
tinua ja Anestesia dolorosa. Jokaiselle naista pyrittiin
antamaan informaatiota ja vertaistukea. Koska nama
em. sairaudet ovat liikkumista rajoittavia, vertaistuki
keskittyi diagnoosikohtaisesti Facebook-ryhmiin.

Migreeniyhdistys on yhteistydssa Harso-verkoston
kanssa, yhteistydhén on nimetty yhteyshenkilé yhdis-
tyksen hallituksesta. Harso-verkostossa on mukana
kuusi yhdistyksen edustamaa diagnoosia: basilaari- ja
hemipleginen migreeni, krooninen paroksysmaalinen
hemikrania, SUNCT-syndroomat, Hemicrania conti-
nua ja Anestesia dolorosa.

Yhdistyksella on kumppanuussopimus myos Harvi-
naiset-verkoston kanssa. Vertaistukiasioissa tehtiin
yhteisty6ta naiden em. yhdistysten kanssa.

Jasenille tarjottiin my&s aktiivisesti mahdollisuutta
osallistua Neurologisten Vammaisjarjestdjen, Suomen
Kipu ry:n, Epilepsialiiton seka yhdistysten yhteenliit-
tymien (esim. EJY, Jyvaskylan Matara, Kuopion Tuki-
pilari, Seinajoen Jarjestotalo, Tampereen seudunVer-
taistukikeskus, Oulun jarjestdyhteisd, Vammeltalo)

OGA2 113
@J vertaisrynmakokoontumista

kavijaa vertaisryhmissa



jarjestamaan, Migreeniyhdistyksen jasenille soveltu-
vaan jasentoimintaan.

3. Yhdistyksen palvelut

Neuvonta- ja tukipalvelut

Yhdistyksen neuvontapuhelinta hoiti erikoissairaan-
hoitaja kerran viikossa.

Koska suurin osa yhteydenotoista tulee sosiaali-
sen median kautta, paine neuvonnan siirtymisesta
someen on ollut suuri. Taman johdosta marraskuussa
aloitettiin kokeiluluontoisesti sairaanhoitajan antama
someneuvonta. Neuvontahoitaja ohjasi ja antoi yleis-
luontoisia neuvoja somessa koskien migreenia ja
muita paansarkysairauksia. Neuvontahoitajan tyo
keskittyy psykososiaalisen tuen antamiseen. Yhdis-
tyksen neuvontahoitaja ei ota kantaa yksittaisen poti-
laan migreenin hoitoon tai laakitysasioihin, vaan ohjaa
aina hoitavalle taholle.

Uusi palvelu lahti hyvin kayntiin; vuoden loppuun
mennessa viesteja tuli yhteensa 40. Yleisimmat aiheet
yhteydenotoille olivat: krooninen migreeni, lasten ja
nuorten migreeni, hormonaalinen migreeni ja oma
jaksaminen.

Mybs yhdistyksen muut toimihenkildt, toiminnanjoh-
taja ja jarjestotiedottaja vastasivat jasenten yhteyden-
ottoihin seka puhelimitse etta sahkdpostin valityk-
selld. Yhteydenottoja tuli keskimaarin 20-30 viikossa.

Kuntoutuskurssitoiminta

Yhdistyksen tarjoamaa kuntoutusta ovat vertaisryh-
mien lisaksi terveydenhuollon ammattihenkildiden
ohjaamat kurssit, joista osa toteutetaan verkkokurs-
seina.

Syksylla jarjestettiin kivun- ja stressinhallinnan kurssi,
jossa oli 10 osallistujaa. Kurssilla kaytiin lapi erilaisia
menetelmia esim. taideterapia, mindfulness seka eri-
laiset stressinhallintaharjoitteet.

Kurssilaisille tehtiin alku- ja loppukysely. Palaute oli
erinomaista, osallistujat kokivat hyvinvointinsa paran-
tuneen selkeasti seka saaneensa keinoja omaan
arjessa selviytymiseen jatkossakin.

Syksylla 2017 jarjestettiin myos yhdistyksen ensim-
maiset kivun- ja stressin hallinnan verkkokurssit.
Kursseja jarjestettiin kolme kappaletta. Osallistujia

oli yhteensa 21 henkiloa.

Kurssilaisilla teetettiin alku- ja loppukysely mm. koe-
tusta kivusta, unenlaadusta ja likunnan maarasta.
Kokeiltu mittaristo osoittautui kuitenkin hankalaksi
niin tayttajan kuin tulosten purkajankin kannalta, joten
kurssien jalkeen paatettiin siirtya kayttamaan Maail-
man terveysjarjeston WHOQOL-BREF elamanlaatu-
mittaria.

Lisaksi kurssin loputtua osallistujia pyydettiin arvioi-
maan kurssia ja saatu palaute oli pelkastaan positii-
vista:

Kevaalla jarjestettiin yinjooga kurssi, johon mahtui
“Kiitos hienosta ja monipuolisesta kurssikokonai-
suudesta. Paljon hyvia vinkkeja on tullut!”

“Mielenhallinta niksit olivat minulle tarpeen. Joka
paiva tein jotain ja nyt hieman outo olo: joko tédma
loppuu.”

“Hyvié harjoituksia ja vaikka paljolti vanhan ker-
tausta niin jotta tulisivat osaksi arkea - muistut-
tamista ja tsemppausta tarvitaan! Varsinkin kun
kémpii kipukierteen jalkeen takaisin arkeen, niin oli
hyva, etta oli tsemppausviestit ja viikkoharjoitukset
tukena.”

mukaan 10 osallistujaa. Lisaksi jarjestettiin Mindful-
ness-kurssit kevaalla ja syksylla. Naissa oli yhteensa
16 osallistujaa.

Naista kursseista ei keratty palautetta, mutta suullisesti
saatu palaute oli kiittavaa.

Koulutus

Syyskuussa Euroopan Migreenipaivana jarjestettiin
neurologi Marja-Liisa Sumelahden FB-live luento, joka
oli ensimmainen yhdistyksen jarjestama. Luento kasit-
teli perustietoa migreenista, laakityksista ja hoidosta
seka ladkepaansarkya ja sen hoitoa.

Lisaksi jarjestettiin yleisdluennot aiheesta migreeni
ja sen hoitomuodot Lappeenrannassa ja Lahdessa.
Luennoitsijana oli neurologi Tarja Suomalainen.



4. Viestinta

Viestinnan ja julkaisutoiminnan tavoitteena on tar-
jota seka paansarkysairauksia sairastaville etta heidan
kanssaan toimiville terveydenhuollon ammattilaisille
selkeaa ja ajantasaista tietoa paansarkysairauksista,
niiden ennaltaehkaisysta ja hoidosta. Sairastaville
tarjotaan myos vertaistukea. Tavoite on lisaksi lisata
yhdistyksen nakyvyytta ja vaikuttavuutta.

Paansarky-lehti on yhdistyksen jasenlehti, joka ilmes-
tyy kahdesti vuodessa painettuna. Lehti tarjoaa seka
tutkittua tietoa etta vertaiskokemuksia. Lehti [ahete-
taan myos neurologeille ja neurologiseen erikoissai-
raanhoitoon.

Lehden teemasta ja ulkopuolisen rahoituksen Oy~
tymisesta riippuen lehtea jaetaan muille terveyden-
huollon kohderyhmille, kuten esimerkiksi tybterve-
yshuoltoon tai lasten sairaanhoitoon erikoistuneisiin
yksikoihin. Lisaksi sita jaetaan messuilla ja yhdistyksen
tapahtumissa.

Osa lehden kustannuksista pyritdan rahoittamaan
ilmoitustuloilla. Paatoimittajana toimii yhdistyksen
toiminnanjohtaja.

Verkkosivut

Yhdistykselle tydstettiin vuoden aikana uudet verkko-
sivut, jotka avattiin vuodenvaihteessa. Sivujen raken-
netta uudistettiin, asiasisaltda paivitettiin ja sivuista
tehtiin kayttajaystavallisemmat. Viestinnallista ilmetta
raikastettiin ja nykyaikaistettiin ja sivuista tehtiin res-
ponsiiviset. Sivuja kehitetdan edelleen saadun palaut-
teen mukaan.

Sivuilta oytyy tietoa paikkakuntakohtaisista ja ver-
kossa toimivista vertaistuen kanavista. Lisaksi sivuille
on koottu ajantasaista ja luotettavaa tietoa migree-
nista ja muista paansarkysairauksista.

Migreeni ja tydelaman triggerit-projektin palveluko-
konaisuudesta sairastavat, tydyhteisdnsa ja tyoterve-
yshuolto voivat hakea neuvoja tydymparistén muut-
tamiseen migreenia sairastavalle sopivaksi. Sivuille
ladattu runsas tietotarjonta palvelee paitsi sairastavia
ja heidan omaisiaan, myos terveydenhuollon ammat-
tilaisia ja alalle opiskelevia.

Teknisesti sivujen paivityksista vastasi Miikka Jaala, 2
Clicks, sisallosta jarjestotiedottaja ja toiminnanjohtaja.
Kayttajien maaraa seurataan, palautteet otetaan huo-
mioon ja palvelua kehitetaan tarvittaessa. Yhdistyksen
verkkosivuilla on keskimaarin noin 15 000 kayttajaa
per kuukausi.

Sosiaalinen media

Yhdistyksella on Facebookissa sivu, jonka kautta
tiedotetaan yhdistyksen tapahtumista ja valitetaan
lyhyita tietoiskuja. Yhdistyksen Facebook-tiedotteet
nakyvat yhdistyksen etusivuilla my&s niille, jotka eivat
ole kirjautuneet Facebookiin. Sivuille ladattu run-
sas tietotarjonta palvelee paitsi sairastavia ja heidan
omaisiaan, myds terveydenhuollon ammattilaisia ja
alalle opiskelevia. Facebook-sivujen seuraajien maara
nousi vuodessa noin 7000 seuraajasta lahes 11 500
seuraajaan ja profiilin ndyttdkerrat nousivat 9045 ker-
rasta 13 500 kertaan.

Facebookista lbytyy myos useita diagnoosikohtaisia,
suljettuja keskusteluryhmia seka omat ryhmat paan-
sarkyja sairastavien lasten vanhemmille seka muille
omaisille ja vertaiskoordinaattoreille. Keskustelua
kaydaan ryhmissa erittain vilkkaasti. Naissa ryhmissa



Facebook-sivut

114735
tykkadjaa
(6 975)

Facebook-ryhmissa

13 500

jasenta
(8 500)

jasenmaara on kasvanut yhteensa vuodessa 8500
jasenesta 13 000 jaseneen.

Yhdistyksen Twitter-tili aktivoitiin uudelleen kesa-
kuussa 2017. Vuoden aikana saatiin 621 uutta seuraa-
jaa ja profiilin nayttdkertoja kertyi 6700. Keskimaarin
twiitit kerasivat 1355 nayttokertaa paivassa.

Lisaksi yhdistyksella on my&s Instagram-tili, jolla on
noin 700 seuraajaa.

Sahkopostiviestinta

Sahkdpostiviestintaa kaytettiin tilaisuuksista tiedot-
tamisessa, kyselyjen valittamisessa ja tutkimuksiin
osallistumisesta tiedottamisessa. Lisaksi sahkopostilla
lahetetaan uutiskirjeita tapahtumista ja tutkimustu-
loksista. Uutiskirjeita lahetetiin kuusi kertaa vuodessa.

Esitteet

Yhdistyksellda on yhteensa kahdeksan esitetta ja
taman lisaksi Paansarkypaivakirja ja Paansarkypassi.
Migreeni-, Migran-, Lasten ja nuorten migreeni-,
Krooninen migreeni-, Aivorunko- eli basilaarimigreeni
ja hemipleginen migreeni-, Kolmoishermosarky-, Sar-
joittainen paansarky- ja Naisten migreeni -esitteita on
painetussa muodossa. Naita, kuten myds Paansar-
kypaivakirjaa ja -passia jaetaan terveydenhuoltoon,
messuilla ja tapahtumissa ja my&s ns. Tervetulopa-
ketin mukana uusille jasenille. Painettua materiaalia
voi myos tilata yhdistyksen toimistosta.

2017 tehtiin nelja uutta esitetta: Krooninen migreeni,
ruotsinkielinen Migran, Naisten migreeni, Aivorunko-
eli basilaarimigreeni ja hemipleginen migreeni -esite.

Messut ja tapahtumat

Yhdistys osallistui 2017 NastaFiilis, Work Goes Happy
seka Vapaaehtoistoiminnan messuille. Kiinnostus
yhdistyksen toimintaan oli aktiivista, mutta uusia jase-
nia ei liittynyt.

Teemapaivat ja muu viestinta

28.2. oli harvinaissairauksien paiva, jolloin viestittiin
harvinaisemmista paansarkysairauksien muodoista.
Lisaksi tehtiin yhteistybta Harvinaiset verkoston
kanssa.

Aivoviikolla yhdistys osallistui Neurologisten Vam-
maisjarjestojen kanssa NV- viestintaan. Kolmoisher-
mosarkypaivana 7.10. nostettiin sosiaalisessa mediassa
tietoisuutta ko. sairaudesta seka jarjestettiin yhdistyk-
sen toimistolla keskustelutilaisuus, jota veti Turun ver-
taisryhnman ohjaaja, joka itse sairastaa kolmoishermo-
sarkya.

Marraskuussa osallistuttiin tuoksuttomaan viikkoon
jakamalla Tuoksuttomalle viikolle tuotettua materi-
aalia erityisesti yhdistyksen somekanavissa.

Vuoden aikana mediassa keskusteltiin muun muassa
migreenista, paansaryista ja sarjoittaisesta paansa-
rysta. Yhdistyksen asiantuntijat seka vapaaehtoiset
antoivat haastatteluja esimerkiksi Seura-lehteen,
sanomalehti Karjalaiseen, lltalehteen seka Huomenta
Suomen uutislahetykseen.

Lisaksi vuoden alussa esitetty Elossa24 -sarjan yksi
jakso kasitteli sarjoittaista paansarkya. Jakso tehtiin
yhteistydssa yhdistyksen kanssa ja siina esiintyivat
yhdistyksen vapaaehtoiset, kuten myods syksylla esi-
tetyssa Akuutissa.

5. Edunvalvonta ja vaikuttamistyo
Suomen Migreeniyhdistyksen tavoitteena on, etta
kaikilla paansarkysairauksia sairastavilla on kaikkialla
Suomessa mahdollisuus saada hyvaa ohjausta ja hoi-
toa, jonka paamaarana on tydelamassa, koulussa ja
vapaa-aikana selviytyminen. Tavoitteena on myos sai-
rauden kroonistumisen ehkaisy.

Asenteiden paansarkyja sairastavia kohtaan on muu-
tuttava niin, etta paansaryt hyvaksytaan yhta patevaksi
syyksi tyosta ja sosiaalisesta osallistumisesta pois jaa-
miseen kuin esim. nuhakuume tai jalan murtuminen.
Edunvalvontatyéta tekivat vuoden aikana yhdistyk-



sen toimihenkil6t, hallitus seka paikallistasolla jase-
nistd. Edunvalvontatydssa tehdaan mahdollisim-
man paljon yhteisty6ta muiden jarjestdjen kanssa.

Esimerkkina kannantotoista yhdistys ilmaisi lop-
puvuonna huolensa migreenin hoitopolun puut-
tumisesta Suomessa.

Suomen Migreeniyhdistyksen tavoittee-
na on, etta kaikilla paansarkysairauksia
sairastavilla on kaikkialla Suomessa mah-
dollisuus saada hyvaa ohjausta ja hoitoa,
jonka paamaarana on tydelamassa, kou-
lussa ja vapaa-aikana selviytyminen.

0. YhteistyO, kansainvalinen
toiminta ja tutkimus

YhteistyO ja kansainvalinen toiminta
Osallistumalla yhteistydjarjestojen toimintaan
yhdistys nakee mahdollisuudet verkostoitumi-
selle, yhteisten tavoitteiden muodostumiselle ja
resurssien saastolle.

Migreeniyhdistys oli aktiivisesti mukana syksylla
2017 toimintansa aloittaneessa Triangeli-hank-
keessa, joka kehittaa kokonaisvaltaista migreenin
hoitoa Suomessa. Hankkeessa johtavat migree-
niasiantuntijat hakevat keinoja migreenin hoidon
ja hoidon ohjauksen kehittamiseksi Suomessa.
Moniammatillinen Triangeli-hanke etsii migreenin
hoidon kipupisteet ja maarittaa yhdessa toimen-
piteet, joiden avulla hoidon ongelmakohtia voi-
daan ratkaista entista paremmin terveydenhuollon
tahojen ja eri alojen ammattilaisten yhteistyolla.
Triangeli-hankkeessa on mukana muun muassa
Suomen Migreeniyhdistyksen lisaksi neurologeja,
tyoterveysladkareita ja -hoitajia, laaketieteellisia
asiantuntijoita, terveydenhoitajia seka fysiotera-
peutteja.

Yhteistyd Harso-verkoston kanssa on kaynnisty-
nyt 2014 ja jatkuu. Yhdistys on solminut kump-
panuussopimuksen Harvinaiset-verkoston kanssa
(8.9.2016).

KoKo (Kokemuskouluttaja) —hankkeessa ollaan
mukana. Yhdistys osallistui kokemuskouluttajien
kouluttamiseen puheenjohtaja-psykologin tybpa-
noksella tammikuussa 2017. Yhdistyksella on talla
hetkelld kolme koulutettua KoKo:a, uusia koulu-
tetaan.

Yhdistys tekee sisallollista yhteistydta Neurolo-
gisten vammaisjarjestdjen ja Suomen Kipu ry:n
kanssa.

Jasenyydet kotimaisissa yhteistydjarjestoissa:
SOSTE ry, Suomen Aivot ry, Neurologisten vam-
maisjarjestojen neuvottelukunta NV, paikallisia
jarjestdjen yhteenliittymia muun muassa EJY,
Jyvaskylan Matara, Seinajoen Jarjestotalo, Kump-
panuuskeskus Oulu, Kolomonen Savonlinna, Vam-
mel Varkaus.

Migreeniyhdistys on jasenena European Headache
Alliance EHA:ssa - Migreeniyhdistys oli sen yksi
perustajajasen 2006. Yhdistysta edustaa EHA:n
hallituksessa toiminnanjohtaja.

Tutkimus- ja selvitystyo

Migreeniyhdistys tekee tarvittaessa selvityksia ajan-
kohtaisista aiheista. Yhdistyksen jasenet on helppo
tavoittaa sahkopostilla ja monet ovat motivoitu-
neita vastaamaan kyselyihin.

Yhdistys on sopinut yhteistyésta HUS Aivotalon
seka Oulun yliopiston biomimetiikan ja alykkai-
den jarjestelmien tutkimusryhman kanssa. Yhdistys
on mukana oman alansa asiantuntijana molem-
missa hankkeissa, antaa kayttoon esitteita ja jar-
jestaa tutkimushenkildita yhdistyksen jasenistosta
Oulun yliopistolle.

/. Hallinto

Yhdistyksen toimintaa johti hallitus, jossa oli
puheenjohtajan lisaksi kahdeksan jasenta seka
kaksi varajasenta. Hallitukseen saatiin vuoden
aikana uutta osaamista erityisesti jarjestosektorilta.

Yhdistys saa paaasiallisen rahoituksensa Sosiaali-
ja terveysjarjestojen avustuskeskukselta (STEA) ja
jasenmaksutuotoista. Vuoden aikana tehtiin myos
pienimuotoisesti omaa varainhankintaa.



Henkilosto

Yhdistyksen toiminnanjohtajana toimi TM Hanna
Vuollo toukokuun loppuun saakka. Uusi toimin-
nanjohtaja, KM Sirpa Hietaranta aloitti tydnsa elo-
kuussa 2017.

Yhdistykseen saatiin STEA:n mydntaman yleisavus-
tuksen korotuksen vuoksi palkattua uusi kokopai-
vatoiminen toimihenkild. Jarjestotiedottaja YTM
Herttakaisa Kettunen aloitti tydbnsa maaliskuussa
2017.

Puhelinneuvontaa antoi edelleen osa-aikainen
neuvontapuhelimen sairaanhoitaja Tuija Uusluoto
(4 tuntia viikossa). Marraskuussa 2017 aloitti osa-ai-
kaisena someneuvontaan keskittyva sairaanhoitaja
Marja Hassinen maaraaikaisena kokeiluna. Tama
palvelu on tarkoitus jatkossa vakiinnuttaa mahdol-
lisuuksien mukaan.

Ulkopuolelta ostetut palvelut:

Lehden taitto, kotisivujen yllapito ja palkanlas-
kenta on ulkoistettu. Kuntoutuskursseille ostettiin
asiantuntemusta terveydenhuollon ammattilaisilta.
Yhdistyksen toimisto sijaitsee vuokratiloissa Hel-
singissa.





