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Hallituksen kokoukselle

Migreeniyhdistyksen vuosikokoukselle TOIMINNANJOHTAJALTA

Vuosi 2018 oli Suomen Migreeniyhdistykselle runsas ja toimin-
nantayteinen. Yhdistys jatkoi hyvin alkanutta kasvuaan ja kehit-
tymistaan. Nakyvyyden lisaamiseksi tehtiin edellisvuoden tapaan
systemaattisesti tyota. Sosiaalisen median kanavissa kasvu jatkui
voimakkaana. Viestintaan panostettiin resursseja ja sita kohdis-

700 000

- -~ : tettiin sinne, missa kohderyhma liikkui. Median kiinnostus yhdis-
m Igree n I a tysta ja migreenia aiheena kohtaan lisdantyi selvasti.

° Syksylla 2017 aloitettua strategiatyota jatkettiin ja strategia
Sa I ra Sta"aa valmistui loppuvuodesta 2018. Yhdistyksen toimihenkil6ista, luottamusjohdosta
ja vapaaehtoisista koottu strategiatyéryhma kokoontui vuoden aikana seka vaih-
toi ajatuksia sosiaalisen median valityksella. Myds kohderyhman aanta kuultiin
kyselyiden kautta.

Strategiassa kuvaillaan migreeniyhdistys, joka on elinvoimainen, vakaa ja
kettera kansalaisjarjesto, jolla on vahva jasenisto ja aktiivista vapaaehtoistoimin-
taa. Missioksi valittiin "hyvaa elamaa migreenin kanssa elaville”. Visioksi 2025
asetettiin, etta migreeni tunnetaan vakavasti otettavana neurologisena sairaute-
na, ja siihen on tarjolla tukea ja hyvaa hoitoa. Arvoiksi valikoitiin ihmislaheisyys,
tasavertaisuus ja lapinakyvyys.

Suomessa on arviolta 700 000 migreenia sairastavaa. Yhdistyksessa on
va kitUiSta kaksi V{?lkitL.J'iSta t)('brjtekijé.é. Tasta johtuen .toim.il.'man pric')'r"iteet.teja jc.>udut.tiir.1
strategiatyon myota harkitsemaan huolellisesti ja tekemaan rajauksia. Toimin-
nan painopisteiksi seuraavalle kolmivuotiskaudelle valittiin migreenin kanssa
elavien ja heidan laheistensa tukeminen, yhdistyksen toiminnan, talouden ja
tunnettuuden vahvistaminen seka kohderyhman edunvalvonta.

tyontekijaa




Strategiaty6 vahvisti yhdistyshenked, yhdisti eri tason toimijoita
ja onnistui kaiken kaikkiaan erinomaisesti: strategiasta muotoutui rai-
kas, ajassa elava ja arjen tydssa toimiva kokonaisuus, josta on syyta olla
ylpea.

Merkittava asia yhdistyksen historiassa oli kesakuussa tapahtunut
muutto Malmin jarjestétaloon. Yhdistyksen toimisto on ollut samoissa ti-
loissa Pasilassa yhdistyksen alkuvuosista lahtien. Pitkaan hyvin palvelleet
tilat hyvasteltiin haikeissa tunnelmissa ja siirryttiin kohti uutta. Malmin
jarjestotalossa yhdistykselle avautui paitsi suuremmat ja tarkoituksen-
mukaisemmat toimitilat, myds uusia mahdollisuuksia yhteistydhén mui-
den yhdistysten kanssa.

Yhdistyksen voimakas kasvu, nakyvyyden lisaantyminen ja kehit-
tyminen on pantu merkille paitsi kohderyhman ja median keskuudessa,
myos yhteistydkumppanien ja rahoittajan taholla.

Loppuvuodesta yhdistykseen saapui paarahoittajan taholta ilouuti-
sia. Yhdistys sai jo toisen kerran historiallisen suuren avustusehdotuksen
STEA:Ita. Taman turvin yhdistykseen on mahdollista vuonna 2019 palkata
seka kipeasti tarpeeseen tuleva uusi vakituinen resurssi etta kaksi hanke-
tyontekijaa kehittamaan vapaaehtoistyota.

Yhdistyksessa vallitsee hyva henki ja yhteinen, ilon ja innostuksen
kautta tapahtuva kehittymisen ja tekemisen meininki, joka nakyy myos
ulospain ja josta olemme saaneet paljon kiitosta. Taman avulla on tehty
pienia ihmeita: kasvu ja nakyvyys ovat lisdantyneet huimasti ja innostus
rakentaa yhteista yhdistysta kasvaa yhdessa toimijoiden kesken.



VUODEN 2018 TAVOITTEET JA
NIIDEN SAAVUTTAMINEN

Vuodelle oli asetettu kolme padtavoitetta

o Vertaistukitoiminnan kehittaminen

Uusien vertaisryhmien kautta tavoitettiin paansarkysairauksista karsivia
henkildita ja heidan omaisiaan ja tarjottiin heille ryhman tukea. Ryhmiin
osallistuneet saivat psykososiaalista tukea, yksindisyyden kokemus va-
heni ja yhteisollisyys lisaantyi. Hyvinvoinnin edistaminen, masennuksen
ennaltaehkaisy ja migreenin kanssa yhdessa esiintyvia liitannaissairauk-
sia sairastavien tukeminen.

o Neuvonta- ja tukipalveluiden kehittaminen

Tarjottiin paansarkysairauksia koskevaa tietoa ja psykososiaalista tukea.
Neuvontapalveluja laajentamalla ja monipuolistamalla palveltiin entista
suurempaa osaa kohderyhmasta.

e Viestinnan kehittaminen

Suunnitelmallisen viestinnan avulla tuettiin yhdistyksen tarkoituksen ja
tavoitteiden toteuttamista. Sahkoista viestintaa kehitettiin ja sen tehos-
tettua kayttoa jatkettiin.



o VERTAISTUKITOIMINTA

llman ryhmaa
en olisi nain
tayspainen!

Koulutettuja

ohjaajia

,’Olen saanut

kannustusta
ja vahvistusta
pitaa kiinni
omista oikeuksista!

Vertaistuki palvelee paansarkysairauksia
sairastavia aikuisia seka lapsia ja heidan van-
hempiaan. Tavoitteena on psykososiaalisen
tuen tarjoaminen, hyvinvoinnin edistaminen
ja migreenin kanssa yhdessa esiintyvia liitan-
naissairauksia sairastavien tukeminen.

Vertaisryhmat toimivat avoimina ryh-
ming, joista ilmoitettiin yhdistyksen omien
viestintakanavien kautta ja lisaksi paikal-
liseen terveydenhuoltoon ja paikallisissa
sanomalehdissa.

Vuonna 2018 vertaisryhmia kokoontui
13 paikkakunnalla: Helsinki, Himeenlinna,
Joensuu, Jyvaskyla, Kokkola, Kouvola, Kuopio,
Lappeenranta, Oulu, Pori, Tampere, Turku ja
Vaasa.

Helsingin ryhma toteutettiin yhteis-
tydssa Suomen Kivun kanssa.

Kokoontumiskertoja oli yhteensa 76 ja
kavijoita 468. Vuoden 2018 kevaalla toteu-
tettiin kysely vertaisryhmien kavijoille seka
vertaisryhmien vetdjille. Vastauksia saatiin
lahes 60. Ryhmien toimintaan oltiin tyytyvai-

sia ja ne koettiin voimaa antavina ja tarkeina.

Sosiaalinen media on keskeinen ja jatkuvasti
kasvava vertaistuen toiminta-alusta. Face-
bookissa toimii Migreeniyhdistyksen diag-
noosikohtaisia suljettuja ryhmia seka ryhma
migreenia sairastavien lasten vanhemmille.
Ryhmissa on yhteensa noin 13 500 jasenta.

Omalta osaltaan vertaistuki toteutui
my0s yhdistyksen jarjestamilla kuntoutus-
kursseilla. Naista lisaa kohdassa kuntoutus-
kurssitoiminta.

Vertaisryhmien ohjaajat

Vertaisryhmilla on koulutetut ohjaajat,

joita vuonna 2018 oli 19. Ryhmanohjaajien
toimintaa tuettiin Facebookissa toimivalla
keskusteluryhmalla, mahdollisuudella henki-
I6kohtaiseen ohjaukseen seka koulutuksella,
joka pidettiin Tampereella.

Vertaisohjaajille on oma kirjallinen
opas tyonsa tueksi. Lisaksi yhdistyksesta
vierailtiin ryhmissa kuuntelemassa ryhmien
kuulumisia seka kertomassa yhdistyksen
ajankohtaisia asioita.



Migreeniyhdist

- aina ajan hermol

1560

yhteydenottoa
vuodessa

30

viestia viikossa

Yhdistyksessa aloitti tammikuussa osa-ai-
kaisella tyopanoksella neuvontasairaan-
hoitaja, joka antoi neuvontaa puheli-
mitse, sosiaalisen median kanavissa ja
sahkopostitse migreeniin ja muihin paan-
sarkysairauksiin liittyvissa asioissa. Tam-
mikuussa otettiin verkkosivuilla kayttdon
chat, johon neuvontahoitaja vastasi.

Vuonna 2018 neuvontahoitaja vas-
tasi noin 30 viestiin viikossa. Vuodessa
yhteydenottoja tuli yhteensa 1560. Taval-
lisimmat aiheet olivat laakitykseen liitty-
vat asiat kuten uudet biologiset laakkeet
ja niiden korvattavuus seka migreeniin
liittyvat oireet ja migreenin hoito.

Neuvontahoitaja vieraili kaksi ker-
taa potilastukipiste OLKA:ssa jakamassa
yleista tietoutta migreenista seka oli kaksi
paivaa tyoterveyshoitajien koulutuspaivil-
|a Helsingissa.

My6s yhdistyksen muut toimihenki-
|6t, toiminnanjohtaja ja jarjestétiedottaja
vastasivat jasenten yhteydenottoihin seka
puhelimitse etta sahkdpostin valityksella.

e NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT

Kuntoutuskurssitoiminta

Yhdistyksen tarjoamaa kuntoutusta

ovat vertaisryhmien lisaksi terveydenhuollon
ammattihenkildiden ohjaamat kurssit, joista osa
toteutetaan verkkokursseina.

Vuoden aikana jarjestettiin viisi TRE- ja stressinhallintakurssia,
joogakurssi seka nelja verkkokurssia stressin- ja kivunhallintaan.
Osallistujia kursseilla oli yhteensa 114.

Jokaisella kurssilla tehtiin alku- ja loppukysely. Palaute
oli hyvaa, osallistujat kokivat hyvinvointinsa parantuneen
merkittavasti seka saaneensa keinoja omaan arjessa
selviytymiseen jatkossakin.

Uutena kuntoutusmuotona jarjestettiin kaksi ohjattua keskustelu-
ryhmaa migreenia tai muita paansarkysairauksia sairastaville. Ryhmaa
ohjasi yhdistyksen neuvontahoitaja. Ryhman tarkoituksena oli antaa
migreenia ja muita paansarkysairauksia sairastaville tydkaluja
sairauden kanssa elamiseen ja vinkkeja omaan
jaksamiseensa. Samalla ryhmaldiset saavat
vertaistukea toisiltaan. Ryhmassa oli joka
viikko ryhmaldisten toivoma oma teema kuten
migreenin oireiden hallinta, ravitsemus, uni ja
liikunta. Ryhmassa tehtiin myds rentoutus-
harjoituksia.

Osallistujat olivat tyytyvaisia ryhmaan
ja toivoivat sille jatkoa.

Lisda tallaisia
kursseja!

Lammin kiitos hyvin toteutetusta
kurssista! : ) Opin uusia keinoja
kivunhallintaan, joita aion
myaos arjessani toteuttaa ja
osaa olen jo toteuttanutkin.



Migreeni koskettaa kaikkia
— tietoa ja tukea tarvitaan

Suomen Migreeniyhdistys

Viestinnan ja julkaisutoiminnan tavoitteena on tarjo-
ta paansarkysairauksia sairastaville, heidan laheisil-
leen seka terveydenhuollon ammattilaisille selkeaa
ja ajantasaista tietoa paansarkysairauksista, niiden
ennaltaehkaisysta ja hoidosta. Sairastaville tarjo-
taan myds vertaistukea. Tavoitteena on lisaksi lisata
yhdistyksen nakyvyytta ja vaikuttavuutta.
Padnsarky-lehti on yhdistyksen jasenlehti,
joka ilmestyy kahdesti vuodessa painettuna. Painos-
maara on 6000 kpl/lehti. Lehti tarjoaa seka tutkittua
tietoa etta vertaiskokemuksia. Lehtea jaetaan myos
muille sidosryhmille, kuten neurologiseen erityister-
veydenhuoltoon. Lisaksi lehted jaetaan messuilla ja
yhdistyksen tapahtumissa. Osa lehden kustannuk-
sista pyritaan rahoittamaan ilmoitustuloilla. Paatoi-
mittajana toimii yhdistyksen toiminnanjohtaja.
Alkuvuodesta avattiin yhdistyksen uusi blogi.
Kirjoituksia julkaistiin noin kuukauden valein vuoden
aikana yhteensa seitseman kappaletta. Blogi-sivus-
tolla oli vuoden 2018 noin 3800 yksilditya sivujen
katselukertaa. Facebook-julkaisut blogikirjoituksista
tavoittivat vuoden aikana yli 62 000 henkilda.
Somessa aloitettiin kuvakampanja
#migreeninmonetkasvot, jonka tarkoituksena on
tehda migreenin lukuisia erilaisia esiintymismuoto-
ja tunnetuksi. Parhaimmillaan kampanjan postaus

tavoitti Facebookissa yli 35 000 henkil6a. Kampanjaa
jatketaan.

Syyskuussa, Euroopan migreenipaivana pidet-
tiin Helsingissa mediatilaisuus koskien My Migraine
Voice -kyselytutkimuksen tuloksia. Mediatilaisuus to-
teutettiin yhteistydssa lagkeyhtié Novartiksen kans-
sa. My Migraine Voice -kyselytutkimus on kansainva-
linen, Novartiksen toimesta, toteutettu tutkimus.

31 maasta saatiin vastauksia yli 11 000. Suo-
messa tutkimus toteutettiin yhteistydssa Migreeni-
yhdistyksen kanssa ja vastauksia saatiin noin 350.

Paikalla mediatilaisuudessa oli liki 20 median
edustajaa. Mediatilaisuudesta ja kyselytutkimukses-
ta tehtiin kahdeksan juttua eri viestintavalineisiin,
muun muassa Helsingin Sanomat, Anna ja lltalehti
Kirjoittivat aiheesta.

Vuoden aikana mediassa keskusteltiin muun
muassa migreenista, paansaryista ja sarjoittai-
sesta paansarysta. Yhdistyksen asiantuntijat seka
vapaaehtoiset antoivat haastatteluja esimerkiksi
Seura-lehteen, Helsingin Sanomiin, sanomalehti
Karjalaiseen ja lltalehteen. Medianakyvyys kasvoi
merkittavasti samoin yhdistykseen tulleiden medi-
an yhteydenottojen maara. Mediaosumien maara
vuonna 2018 oli 37.



Verkkosivut

Yhdistyksen uudistetut verkkosivut avattiin vuoden alussa.
Sivuja pyritaan kehittamaan jatkuvasti saadun palautteen
mukaan. Sivuilta l6ytyy tietoa paikkakuntakohtaisista ja
verkossa toimivista vertaistuen kanavista. Lisaksi sivuille
on koottu ajantasaista ja luotettavaa tietoa migreenista ja
muista paansarkysairauksista.

Migreeni ja tydelaman triggerit -projektin palvelu-
kokonaisuudesta sairastavat, tydyhteisdnsa ja tyoterveys-
huolto voivat hakea neuvoja tydympariston muuttamiseen
migreenia sairastavalle sopivaksi.

Sivuille ladattu runsas tietotarjonta palvelee paitsi
sairastavia ja heidan omaisiaan, myo6s terveydenhuollon
ammattilaisia ja alalle opiskelevia.

Teknisesti sivujen paivityksista vastaa Site Locig Oy
ja sisallosta jarjestotiedottaja.

Kayttajien madraa seurataan, palautteet otetaan
huomioon ja palvelua kehitetaan tarvittaessa. Yhdistyksen
verkkosivuilla on keskimaarin noin 18 000 kayttajaa per
kuukausi.

Facebook

Yhdistyksella on Facebookissa sivu, jonka kautta tiedote-
taan tapahtumista ja valitetaan lyhyita tietoiskuja. Yhdis-
tyksen Facebook-tiedotteet nakyvat yhdistyksen etusivuilla
myas niille, jotka eivat ole kirjautuneet Facebookiin. Sivuille
ladattu runsas tietotarjonta palvelee paitsi sairastavia ja
heidan omaisiaan, myds terveydenhuollon ammattilaisia
ja alalle opiskelevia. Facebook-sivulla on seuraajia 12 686.
Yhdistyksen Facebook-sivujen julkaisujen kokonaiskatta-
vuus oli vuonna 2018 noin 2,3 miljoonaa (minka tahansa
julkaisun nahneiden ihmisten maara, seka orgaaniset etta
maksetut naytot).

Facebookista 16ytyy myos useita diagnoosikohtaisia,
suljettuja keskusteluryhmia seka omat ryhmat paansarkyja
sairastavien lasten vanhemmille seka muille omaisille ja
vertaiskoordinaattoreille. Keskustelua kdydaan ryhmissa
erittain vilkkaasti. Naissa ryhmissa jasenmaara on yhteen-
sa 14 911.

Twitter

Yhdistyksen Twitter-tili on aktiivisessa kaytdssa. Vuoden
aikana kaytiin vilkasta keskustelua esimerkiksi uusista bio-
logisista laakkeista. Vuoden 2018 aikana saatiin 621 uutta
seuraajaa ja profiilin nayttokertoja kertyi 6700. Keskimaarin
twiitit kerasivat 1355 nayttokertaa paivassa. Yhdistyksen
twiitit saivat vuonna 2018 yhteensa 311 400 nayttokertaa.



Sahkopostiviestinta
Sahkopostiviestintaa kaytettiin kohderyhman kysy-
G myksiin vastaamiseen. Yhteydenottoja tuli keski-
C T maarin 50 viikossa. Lisaksi sahkopostia kaytettiin

yhteydenottoa tiedottamisessa, kyselyjen vélittamisessé ja tutki-

Viikossa D muksiin osallistumisesta tiedottamisessa. Lisaksi
sahkopostilla lahetettiin uutiskirjeita tapahtumista
ja tutkimustuloksista. Uutiskirjeita lahetettiin kuusi
kertaa vuodessa.

Esitteet

Yhdistyksella on yhteensa kahdeksan esitetta ja
taman lisaksi Paansarkypaivakirja ja Paansarkypas-
si. Migreeni-, Migran-, Lasten ja nuorten migreeni-,
Krooninen migreeni-, Aivorunko- eli basilaari-
migreeni ja hemipleginen migreeni-, Kolmois-
hermosarky-, Sarjoittainen paansarky- ja Naisten
migreeni -esitteita on painetussa muodossa. Naita,

Lo kuten myo6s Paansarkypaivakirjaa ja -passia jaetaan

el trigeminusneural

terveydenhuoltoon, messuilla ja tapahtumissa ja
my0s Tervetulopaketin mukana uusille jasenille.
Painettua materiaalia voi my@s tilata yhdistyksen
toimistosta.

SARJOITTAINEN PAANSARICY



VAALI AIVOJASI

- kehotti maaliskuussa vietetty Aivoviikko

HARVINAISET-VERKOSTO

Luennot, messut ja tapahtumat

Neurologi Markku Nissila luennoi kevaalla Turussa ja neurologi Mikko Kallela
syyskuussa migreeniviikolla Helsingissa. Molemmat luennot kerasivat salin
tayteen ja niista saatiin hyvaa palautetta.

Laurean yhdistystorilla saatiin luotua vuoden aikana hyvia kontakteja
opiskelijoihin: Opiskelijayhteistydna toteutettiin tietovideot Hortonin neural-
giasta, jumppavideot jannityspaansarkyyn seka kokemusvideo opiskelijasta,
joka sairastaa vaikeahoitoista, aurallista migreenia. Lisaksi opiskelijat tekivat
ohjattuun keskusteluryhmaan rentoutusillan.

Laurean Otaniemen kampuksella toteutettiin PPP - Paansarky Pois Paiva,
jossa neuvontahoitaja oli kertomassa migreenista ja vastaamaan kysymyksiin.

Teemapaivat ja muu viestinta

28.2. on harvinaissairauksien paiva, jolloin viestittiin harvinaisemmista paan-
sarkysairauksien muodoista. Lisaksi tehtiin yhteistydta Harvinaiset verkoston
kanssa.

Aivoviikolla yhdistys osallistui Neurologisten Vammaisjarjestojen kanssa
NV-viestintaan. Aivoviikolla oltiin mukana Aivosaation jarjestamalla Aivoviikon
luennolla esittelemassa yhdistyksen toimintaa.

Kolmoishermosarkypaivana 7.10. nostettiin sosiaalisessa
mediassa tietoisuutta kyseisesta sairaudesta.

Marraskuussa osallistuttiin tuoksuttomaan viikkoon jakamalla Tuoksut-
tomalle viikolle tuotettua materiaalia erityisesti yhdistyksen somekanavissa.



Suomen Migreeniyhdistyksen
jasenmaaran kehitys 2016-2018

4300
4012
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2016 2017 2018

O JASENISTO JA JASENTOIMINTA

Vuoden 2018 alussa todettiin, etta kaytettavissa
olevat resurssit suhteessa vuoden 2017 aikana
tuplaantuneeseen jasenmaaraan vaativat tehtavien
ja tavoitteiden rajaamista. Paadyttiin siihen, etta
vuonna 2018 painopisteena ei ollut jasenmaaran
kasvattaminen vaan jasenmaaran sailyttaminen ja
nykyisten jasenten palveleminen.

Yhdistyksen aktiivinen jasenmaara oli vuoden
2018 lopussa 4300. Vuoden 2017 lopussa aktiivis-
ten jasenten maara oli 4012 ja vuonna 2016 jasenia
oli 2565.

Yhdistys kayttaa vuonna 2016 kayttéonotettua
jasenrekisteria Sensed, jonka kautta hoidetaan myds
jasenlaskutukset. Uusi jasen saa postitse tervetu-
lopaketin, joka sisaltaa tietoja jarjeston palveluista
seka esitteita, migreenipaivakirjan, paansarkypassin
ja kaksi uusinta Paansarky-lehtea. Tervetulopaketin
mukana menee jasenmaksulasku.

Yhdistyksen ja jasenten valisen tiedonvalityk-
sen kanavina toimivat Paansarky-lehti, yhdistyksen
nettisivut, sahkdpostiviestinta, Facebook-sivustot,
uutiskirjeet, Instagram seka Twitter.

Yhdistyksen jarjestamat luennot, kurssit ja ver-
taisryhmat ovat avoimia kaikille ja toimivat yhtena
jasenhankinnan valineena. Jaseneksi liittymisesta

muistutettiin Iahes jokaisessa sosiaalisen median
postauksessa, lisaksi tunnettuuden lisdamista ja
jasenhankintaa palvelivat myds yhdistyksen esiinty-
minen mediassa.

Yhdistys oli saavutettavissa sahkopostitse,
puhelimitse, yhdistyksen omien nettisivujen ja
Facebookin, Instagramin ja Twitterin valityksella.
Suosituin yhteydenottokanava oli some. My®6s tiivis
yhteydenpito terveydenhuoltoon, migreenilaakari-
jarjestdon ja palveli valillisesti jasenhankintaa.

Vapaaehtoistoiminta

Jasenille ja muille kiinnostuneille yhdistys pyrki

tarjoamaan vuoden aikana erilaisia mahdollisuuk-

sia vapaaehtoistoimintaan. Vapaaehtoiset toimi-

vat esim. vertaisryhman ohjaajina, tukihenkilding,

kokemuskouluttajina, yhdistyksen edustajana

yhdistysverkostoissa tai messuilla, somelahettilaina

tai verkkovertaisryhmien yllapitajind. Tavoitteena

on loéytaa mahdollisimman monelle kiinnostavaa

ja omaan persoonaan sopivaa tekemista. Vuoden

lopussa vapaaehtoistoimijoita oli noin 40.
Yhdistyksen jasenpalvelua hoitivat yhdistyksen

toimihenkilot: jarjestotiedottaja ja toiminnanjohtaja.
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Suosittu migreenilddke loppui taas TALOUSSANOUAT TUORENIMAT
tukusta kadn apteekki ei sitd s: -

Suomen Migreeniyhdistyksen tavoitteena on, etta
kaikilla paansarkysairauksia sairastavilla on kaikkial-
la Suomessa mahdollisuus saada hyvaa ohjausta ja
hoitoa, jonka padmaarana on tyéelamassa, koulussa
ja vapaa-aikana selviytyminen. Tavoitteena on myos
sairauden kroonistumisen ehkaisy.

Alkuvuodesta otettiin kantaa migreeniladkkei-
den saatavuusongelmiin. Asia nostettiin esille yhdis-
tyksen somekanavissa ja se sai paljon huomioarvoa.
Helsingin Sanomat teki aiheesta jutun, jossa haasta-
teltiin yhdistyksen toiminnanjohtajaa. Myos Iltasano-
mat teki jutun aiheesta.

Kannanotosta saatiin hyvaa palautetta

“Teitte huippuduunia! Harva kolmen hengen tiimi
saisi noin nopeasti hommat pyériméan.”

- viestintakouluttaja Salla Saarinen

“Tyytyvéinen jdsen kiittdd. Migreeni tuli kerralla
ndkyvdksi. Pistitte somen sekaisin, ikind ollut
twitterissé ndin paljon péhindd #migreeni

hdsan ympdrilla ;) Upeaa tyéta! _jsen

e EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMISTYO

Yhdistys otti kevaalla kantaa digitaalisen ylioppilastut-
kinnon soveltuvuuteen migreenia sairastaville. Aloite
asiaan tuli jaseniston edustajalta tilanteessa, jossa
vaikeaa migreenin muotoa sairastava abiturientti oli
jouduttu viemaan sairaalaan kesken ylioppilastutkin-
tokokeen. Kyseessa oleva tapaus kiinnosti mediaa

ja toiminnanjohtaja antoi asiasta useita lausuntoja
lehtiin. Ylioppilastutkintolautakunta kutsui Migree-
niyhdistyksen edustajat palaveriin ja jarjesti taman
johdosta tyOpajan, jossa kasiteltiin tulevaa lakia
erityisjarjestelyista. Yhdistyksen aktiivinen edunval-
vontaty® noteerattiin ja tama poiki myds yhdistyksen
ensimmaisen lausuntopyynnon.

Loppuvuodesta migreenirintaman ykkdspu-
heenaihe oli ensimmaisen migreeniin tarkoitetun bio-
logisen ladkkeen ilmestyminen markkinoille. Yhdistys
antoi Laakkeiden hintalautakunnalle lausunnon, jossa
esitettiin, etta kyseinen valmiste tulisi saada Kela-kor-
vattavaksi migreenia sairastaville. Asian eteen tehtiin
paljon vaikuttamistyota ja sita pidettiin aktiivisesti
esilla seka kommentoitiin mediaan.

Edunvalvontatyota tekivat vuoden aikana yh-
distyksen toimihenkil6t, hallitus seka paikallistasolla
jasenistd. Edunvalvontatydssa tehdaan mahdollisuuk-
sien mukaan yhteisty6ta muiden jarjestojen kanssa.
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Migreenitietoisuus

Migreenista tehdaan tunnettu ja tun-
nustettu. Lisataan kaikkien osapuolien
kiinnostusta ja moniammatillisia keinoja
migreenin hoitamiseen. Tuotetaan tietoa
sairaudesta, tutkimuksista ja hoitovaih-
toehdoista.

Havainto
Omat oireet ja epaily tuodaan kuuluviin
Jja nakyville esimerkiksi, kun paansarky
nousee esiin muun hoitotilanteen yhtey-
dessé: tyoterveys- ja terveydenhoitaja,
fysioterapeutti, hieroja, tyGterveys-,
yleis-, terveyskeskus-, hammaslaakari,
ensiapu. Migreenia sairastavan omat
kokemukset oireista otetaan vakavasti.

Diagnoosi
Koska diagnoosin merkitys on tarkea,
suunnitellaan ja jarjestetaan koulutusta
ja tyokaluja migreenin tunnistamiseen.

Tehdaan ammattilaisten kayttoon yksilol-

linen hoidon tarpeen ja hoitoon ohjauk-
sen arviointi oikeiden kysymysten avulla:
tyoterveys-, yleis-, terveyskeskus-,
erikoislaskari, ensiapu.

Hoidon ohjaus ja hoito
Migreenin hoidossa tarvitaan nykyista
enemman saumatonta moniammatillista
yhteisty6ta. Kipuhoitaja otetaan osaksi
hoitotiimia. Laakareiden ja hoitajien
migreenikoulutusta ja -tietoa lisétaan.
Laakehoidon liséksi tarvitaan muita hoi-
tomuotoja, kuten fysioterapia, stres-
sinhallinta, rentoutushoidot, psykologi,
hieronta, akupunktio, omahoito. Paatés
hoitovaihtoehdoista tehdaan yhdessa
keskustellen.

MIGREENIN
MONIAMMATILLINEN
HOITOKOKONAISUUS

Erikoissairaanhoito
Hyvalla hoidon ohjauksella apu ja ohjaus
saadaan jo perusterveydenhuollon
puolelta ilman tarvetta erikoissairaan-
hoidolle. Vaikeimmat tapaukset ohjataan
erikoissairaanhoitoon, jossa tulee olla
kaikki laakehoidot kaytossa. Riittava
jatkohoito varmistetaan perus-
terveydenhuollon puolelta.

Omabhoito
Kohtausta laukaisevia tekijoit ja arsyk-
keit4 opitaan tunnistamaan ja pyritaan
mahdollisuuksien mukaan valttdmaan
ja huomioimaan esim. kotona, kou-
lussa tai tyopaikalla luomalla rutiinit ja
sovittamalla tyoskentelytilanne esim.
tydergonomian, taukojen, tybaikojen
ja valaistuksen ym. avulla, tyonantajan
tukemana. Ohjataan mgreenia sairas-
tavaa ottamaan aktiivinen rooli oman
sairautensa hoidossa. Tyonantaja tukee
omahoitoa.

Vertaistuki
Potilasjarjestojen kautta tarjotaan
luotettavaa ja hoitoon ohjaavaa tietoa
vertaistuen lisaksi. Keskustelupalstat ja
suljetut some-ryhmat tarjoavat my6s
vertaistukea.

Kuntoutuminen
Kuntoutumisen mahdollisuudet tunnis-
tetaan ja eri keinoja seka menetelmia
kartoitetaan. Huomioidaan elaman-
tilanne ja kokonaisvaltaisen
yksilollisen hoidon tukeminen.

Yhteistyo ja kansainvalinen toiminta

Osallistumalla yhteistyojarjestdjen toimintaan yhdistys nakee mahdol-
lisuudet verkostoitumiselle, yhteisten tavoitteiden muodostumiselle
ja resurssien saastolle. Resurssien vahyydesta johtuen yhteisty6 on
toistaiseksi rajattu minimiin.

Vuonna 2018 toiminnanjohtaja ja jarjestotiedottaja osallistuivat
EMHA: n, European Migraine & Headache Alliance, konferenssiin ja
hallituksen kokoukseen, jossa paatettiin yhdistyksen nimen vaihtami-
sesta.

Harvinaiset-verkoston kanssa jatkettiin yhteisty6ta. Samoin Neu-
rologisten vammaisjarjestdjen - NV-verkoston kanssa.

Yhteistyota Triangeli-ty6ryhmassa jatkettiin
Triangeli-tydryhmassa johtavat migreeni- ja kipuasiantuntijat hakevat
keinoja migreenin hoidon ja hoidon ohjauksen kehittamiseksi Suo-
messa. Vuonna 2017 aloitettu moniammatillinen Triangeli-hanke etsii
migreenin hoidon kipupisteet ja maarittaa yhdessa toimenpiteet, joi-
den avulla hoidon ongelmakohtia voidaan ratkaista entista paremmin
terveydenhuollon eri alojen ammattilaisten yhteistyolla yhdessa poti-
lasjarjeston kanssa. Triangeli-hankkeessa on mukana muun muassa
Suomen Migreeniyhdistys, neurologeja, tyoterveyslaakareita, -hoitajia
ja -fysioterapeutteja, Iadketieteellisia asiantuntijoita, terveydenhoitajia
seka fysioterapeutteja. Tydoryhmassa yhdistysta edustivat yhdistyksen
tyontekijat seka hallituksen jasen neurologi Ville Artto.



Suomen Aivot ry
SOSTE ry

Neurologisten vammaisjarjestojen neuvottelukunta NV

Kumppanuuskeskus Oulu

Harvinaiset verkosto Vammel Varkaus.
Kolomonen Savonlinna

Jasenyydet kotimaisissa yhteistyojarjestéissa

SOSTE ry, Suomen Aivot ry, Neurologisten vammaisjarjestojen
neuvottelukunta NV, Harvinaiset verkosto, paikallisia jarjestojen
yhteenliittymia muun muassa EJY, Jyvaskylan Matara, Seindjoen
Jarjestotalo, Kumppanuuskeskus Oulu, Kolomonen Savonlinna,
Vammel Varkaus.

Migreeniyhdistys on jasenend European Migraine &
Headache Alliance EMHA:ssa - Migreeniyhdistys oli sen yksi perus-
tajajasen 2006. Yhdistysta edustaa EMHA:n hallituksessa toimin-
nanjohtaja.

Tutkimus- ja selvitystyo

Migreeniyhdistys tekee tarvittaessa selvityksia ajankohtaisista
aiheista. Yhdistyksen jasenet on helppo tavoittaa sahkopostilla ja
monet ovat motivoituneita vastaamaan kyselyihin.

Yhdistys aloitti yhteistydn Helsingin yliopiston sosiaalifar-
masian laitoksella Pro Gradu ty6taan tekevan sosiaalifarmasian
opiskelijan kanssa. Gradussa tutkitaan migreeniin liittyvaa stigmaa.

Tutkielmaan liittyva kysely tehtiin yhteistydssa Migreeniyhdis-
tyksen kanssa ja jaetaan myo6s yhdistyksen omien kanavien kautta.
Yhdistys on sopinut yhteistydsta HUS Aivotalon seka Oulun yliopis-
ton biomimetiikan ja alykkaiden jarjestelmien tutkimusryhman
kanssa. Yhdistys on mukana oman alansa asiantuntijana molem-
missa hankkeissa, antaa kayttoon esitteita ja jarjestaa tutkimus-
henkildita yhdistyksen jasenistosta Oulun yliopistolle.



Yhdistyksen toimintaa johti hallitus, jonka puheenjohtajana toimi Marika Aro.
Hallitukseen kuului puheenjohtajan lisaksi kahdeksan jasenta: Kirsi Brostréom,
Ville Artto, Mirjami Tran Minh, Mervi Saikkonen, Taina Lahti, Sari Makipaa, Kari
Saarelainen ja Marja-Leena Wihuri seka varajasenet Kristiina Nieminen ja Carita
Akerblom.Hallitukseen saatiin vuoden aikana vahvistukseksi vankkaa jarjesto-
osaamista. Hallitus kokoontui vuoden aikana kolme kertaa ja lisaksi pidettiin
yksi sahkopostikokous. Hallituksella ja yhdistyksen toimihenkildilla on yhteinen
Facebook-ryhma vapaamuotoista ajatustenvaihtoa varten.

Yhdistys saa paaasiallisen rahoituksensa Sosiaali- ja terveysjarjestdjen
avustuskeskukselta (STEA) ja jasenmaksutuotoista. Vuoden aikana tehtiin myo6s
pienimuotoisesti omaa varainhankintaa.

Henkilosto

Yhdistyksen toiminnanjohtajana toimi KM Sirpa Hietaranta. Jarjestétiedottajan
tehtavia hoiti YTM Herttakaisa Kettunen. Neuvontaa antoi osa-aikaisena tyosken-
televa sairaanhoitaja Marja Hassinen. Lisaksi yhdistyksella on kurssien ja ryh-
mien ohjaamiseen palkkalistoillaan useita tuntitydntekijoita.

Ulkopuolelta ostetut palvelut

Lehden taitto, kotisivujen yllapito ja palkanlaskenta on ulkoistettu.
Kuntoutuskursseille ostettiin asiantuntemusta terveydenhuollon ammattilaisilta.

Yhdistyksen toimisto sijaitsee vuokratiloissa Helsingissa Malmin jarjestotalossa.
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