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Hallituksen kokoukselle
Migreeniyhdistyksen vuosikokoukselle

700 000

migreenia
sairastavaa

vakituista
tyontekijaa

TOIMINNANJOHTAJALTA

Vuosi 2019 oli Migreeniyhdistykselle jalleen uusi merkittavan kasvun

ja kehittymisen vuosi. Edellisena vuonna saadun avustuksen turvin oli
mahdollista kasvattaa toimintaa ja lisata henkilokuntaa. Yhdistyksessa
aloitti kaksi uutta kokoaikaista ja yksi osa-aikainen tyontekija. Vuoden
lopussa yhdistyksen tyontekijoina oli nelja eri alojen ammattilaista koko-
aikaisina seka osa-aikainen kuntoutuskoordinaattori.

Yhdistyksen hallituksessa vaikutti kokemusosaajien lisaksi jarjes-
tépuolen osaajia seka terveydenhuollon ammattilaisia.

Yhdistyksen aktiivinen jasenmaara jatkoi kasvuaan - vuoden aikana yhdistykseen
liittyi 646 uutta jasenta. Sosiaalisen median kanavissa nakyvyyden kasvu jatkui, ja vuoden
aikana tavoitettiin yli kaksi miljoonaa ihmista. Viestinnan tavoitettavuutta seurattiin ja sita
kohdistettiin sinne, missa kohderyhma liikkui. Yhdistyksen visuaalista ilmetta paivitettiin
alkuvuodesta uuden logon myota.

Vuosi 2019 oli Migreeniyhdistyksen uuden kolmivuotisen strategiakauden ensim-
mainen. Yhdistyksen missiona on olla mahdollistamassa hyvaa elamaa migreenin kanssa
elaville. Strategiassa linjattuja arvoja ovat ihmislaheisyys, tasavertaisuus ja lapinakyvyys.
Seka henkilostolta etta yhdistyksen aktiivisilta vapaaehtoisilta tulevan palautteen mukaan
arvot nakyvat yhdistyksen arjessa ja toiminnassa kautta linjan. Yhdistys koetaan ihmisla-
heisena, raikkaana ja ajassa mukana elavana.

Uuden strategiakauden ensimmaisen vuoden teemana oli vapaaehtoistoiminta.
Yhdistyksessa kaynnistyikin uusi kolmivuotinen hanke, joka kehittaa yhdistyksen vertais-
tuki- ja vapaaehtoistoimintaa. Viestinnassa erityisesti yhdistyksen vapaaehtoiset paasivat
aaneen ja tata kautta saatiin myos uusia vapaaehtoistoimijoita.

Uutta kokeiltiin myds antamalla aani migreenia sairastaville #migreeninmonetkas-
vot-videoiden muodossa. Videot nakyivat myods muuten yhdistyksen viestinnassa, esimer-
kiksi kahden Facebook Liven valityksella lahetettyjen luentojen muodossa.



Vigreenin uutta migreenista?

Vuoden aikana pidettiin kaikille avoimia neurologin luentoja, jotka kerasi-
vat kiitettavasti osallistujia. Osa luennoista striimattiin ja tata kautta saavutettiin
huikeita katsojalukuja.

Ammatillisesti ohjatut kuntoutuskurssit ja vapaaehtoisten vertaisohjaajien
ohjaamat keskusteluryhmat olivat edelleen suosittuja ja kerasivat osallistujia. Pa-
laute ryhmista oli kiittavaa ja toiminta koettiin tarpeelliseksi. Ryhmassa kayneet
kertoivat saaneensa ryhmista mm. voimavaroja arjessa jaksamiseen sairauden
kanssa.

Edunvalvonnan kannalta suuri voitto oli, kun ensimmainen migreenin
estohoitoon tarkoitettu biologinen laake sai Kela-korvattavuuden. Yhdistykseen
perustettiin hallituksen jasenista ja henkilokunnan edustajista koostuva vaikutta-
mistyoryhma, joka tydstaa lausuntoja ja edunvalvonnallisia kannanottoja.

Jasenilta ja kohderyhmalta tuleva palaute yhdistyksesta ja toiminnasta
on positiivista. Yhdistyksen suunta on palautteen perusteella oikea. Syksylla
toteutetun kyselyn perusteella noin 97 % vastanneista on tyytyvaisia yhdistyksen
toimintaan ja voisi suositella yhdistysta muille. Yhdistyksen kasvu ja resurssien
lisaantyminen on mahdollistanut entista monipuolisemman ja nopeamman pal-
velun kohderyhmalle. Yhdistysta kehitetaan edelleen kansalaisjarjestdsuuntaan.
Tavoitteena on, etta migreenin kanssa eldavat voivat kokea yhdistyksen omakseen
ja tulla matalalla kynnyksella mukaan toimintaan.

Tasta on hyva jatkaa ty6ta migreenin kanssa elavien parhaaksi, jotta ke-
nenkaan ei tarvitse jaada yksin.



VUODEN 2019 TAVOITTEET JA
NIIDEN SAAVUTTAMINEN

Vuodelle oli asetettu kolme padtavoitetta

0 Vapaaehtois- ja vertaistukitoiminnan kehittdminen

Vertaisryhmien kautta tavoitettiin migreenia ja vaikeita paansarkysairauksia sairastavia ja
heidan laheisiaan ja tarjottiin heille tukea. Vertaisryhmia aloitti uusilla paikkakunnilla. Mukana
miggearjessa -hankkeen myo6ta kehitettiin ja pilotoitiin my6s uusia toimintamuotoja, kuten per-
heille suunnattu vertaiskahvila seka opiskelijoille suunnattu vertaisryhma. Ryhmiin osallistuneet
saivat tukea ja heidan yksinaisyyden kokemuksensa vaheni ja yhteisollisyys lisaantyi.

e Edunvalvonnan vahvistaminen

Yhdistys ajoi vahvasti migreenia sairastavien etuja. Yhdistys teki myds aktiivisesti kannanottoja
ja lausuntoja muun muassa uusien biologisten laakkeiden korvattavuuden puolesta. Tyo tuotti
tulosta, kun alkuvuodesta korvattavuus myonnettiin Aimovigille (erenumabi) ja loppuvuodesta
Ajovylle (fremanetsumabi). Yhdistyksessa perustettiin vaikuttamistyéryhma, joka keskittyy kehit-
tamaan yhdistyksen vaikuttamis- ja edunvalvontaty6ta ja linjaa edunvalvonnan karkia.

e Verkosto- ja sidosryhmayhteisty6n kehittdminen

Jo olemassa olleita verkostoja ja sidosryhmayhteistyota vahvistettiin. Lisaksi yhdistys ja hanke
verkostoituivat ja etsivat uusia yhteistyokumppaneita. Hanke aloitti uuden toiminnan pilotoin-
nin yhteistydssa sidosryhmien kanssa. Yhdistykselle saatiin uusia yhteistydkumppaneja, jotka
tarjoavat jasenetuja yhdistyksen jasenille seka tukevat muuta toimintaa.
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1. VAPAAEHTOIS- JA VERTAISTUKITOIMINTA
(MUKANA MIGGEARJESSA -HANKE)

uutta
vapaaehtoista

Vuosi 2019 oli Migreeniyhdistyksessa vapaaehtoistoi-
minnan teemavuosi. Yhdistyksessa kaynnistyi kesa-
kuussa Mukana miggearjessa -hanke, joka on STEAn
rahoittama kolmivuotinen kehittamishanke. Toimin-
ta-ajatuksena on parantaa migreenin kanssa elavien
elamanlaatua vapaaehtois- ja vertaistukitoiminnan
avulla.

Hanke aloitti kesakuussa hankekoordinaattorin
voimin. Hankkeeseen on myonnetty rahoitus toiselle
tyontekijalle vuoden 2020 alusta. Hankkeella on oma
ohjausryhma, joka koostuu hallituksen jasenista ja toi-
minnanjohtajasta. Kesan ja syksyn aikana hahmoteltiin
hankkeen suuntalinjat. Tietoa kohderyhman tarpeista
saatiin yhdistyksen kohderyhmakyselyn ja vertaisryh-
mavierailujen kautta. Kohderyhmakyselyn vastauksissa
korostui paikkakuntakohtaisen vertaistuen seka verkko-
vertaistuen tarve. Vapaaehtoisten tarpeita kartoitettiin
kyselyjen, puhelujen ja tapaamisten kautta. Vapaaeh-
toiskyselyn vastauksista hahmottui tarve selkeammin
koordinoituun vertaistukitoimintaan (toiminnan mark-
kinointiin panostaminen, verkko- ja ryhmavertaistuen
kehittaminen seka vertaistukiohjaajien koulutuksen,
tuen ja ohjauksen kehittaminen).

Syksyn aikana kaynnistyi uusia vertaisryhmia ja
ryhmatoimintaan |8ydettiin uudenlaisia [dhestymista-
poja; Mikkelissa ryhdyttiin kdynnistelemaan migreeni-

teemaista, perheille suunnattua vertaiskahvilatoimintaa
ja Jyvaskylassa vertaisryhmaa opiskelijoille.

Vuoden aikana kokoontui 17 vertaisryhmaa 16
eri paikkakunnalla. Syksyn aikana aloitti 12 vertaisoh-
jaajaa, ja yhteensa vertaisohjaajia oli vuoden lopussa
30. Lisaksi syksyn aikana aloitti yksi Facebook-ryh-
mien yllapitaja seka 18 uutta somevapaaehtoista.
Vapaaehtoistoimintaa tukevaa materiaalia tuotettiin
vertaisryhmaohjaajille, somevapaaehtoisille seka
Facebook-ryhmien yllapitajille. Verkkovapaaehtoisten
koulutus jarjestettiin syyskuussa Facebook-ryhmien
yllapitajien ja somevapaaehtoisten perehdyttamiseksi
(12 osallistujaa). Yhdistys jarjesti vapaaehtoisille vertais-
ryhmien ohjaajille koulutuksen maaliskuussa Lahdessa
(11 osallistujaa). Koulutuksen painopiste oli ohjaajien
omien voimavarojen vahvistamisessa ja hyvinvoinnin
tukemisessa.

Hankkeen puitteissa tuotettiin markkinointima-
teriaalia vapaaehtoistoiminnan esittelyyn. Materiaalia
jaettiin tapahtumissa ja messuilla, valittaen tietoa
Migreeniyhdistyksen vapaaehtoistoiminnasta ja sen
mahdollisuuksista (8 tapahtumaa ja noin 326 tavoitet-
tua henkil6a). Messut mahdollistivat vapaaehtoistoimin-
nasta ja yhteistyosta kiinnostuneiden kontaktoimisen.
Hanke viesti toiminnastaan aktiivisesti myds yhdis-
tyksen sosiaalisen median kanavissa ja verkkosivuilla.



2. EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMISTYO

"Suuret kiitokset yhdistykselle! On
mahtavaa, etta saa olla tallaisessa
jasenena. Talla viikolla pistén toisen
kokonaan itse maksetun injektion,
mutta kolmannen ostan vasta
huhtikuussa.”

Helmikuussa saatiin tarkea paatds uuden biologisen laak-
keen, Aimovigin (erenumabi), korvattavuudesta. Laakkei-
den hintalautakunnan (Hila) myéntama laakkeen rajoi-
tettu peruskorvattavuus astui voimaan huhtikuun alusta.
Yhdistys ajoi vahvasti eteenpdin asiaa, jotta korvattavuus
myonnettaisiin. Yhdistyksen tekeman vaikuttamistyon arvo
nahtiin ja siita saatiin hyvaa palautetta:

"Mielettdman hienoa tyotal Toivottavasti muutkin biologi-
set saavat taman ansiosta jouhevammin korvattavuuden!”

Alkuvuodesta yhdistys sai lausuntopyynnon liittyen
koesuoritusta heikentavan syyn huomioon ottaminen yli-
oppilastutkinnossa -maaraysluonnokseen, johon yhdistys
antoi lausunnon.

Toinen biologinen migreenilaakevalmiste, Ajovy
(fremanetsumabi), saapui kesakuussa Laakkeiden hinta-
lautakunnan kasittelyyn. Yhdistys antoi potilasjarjestona
lausunnon lagkkeen korvattavuudesta. Hila mydnsi joulu-
kuussa Ajovy-valmisteelle rajoitetun peruskorvattavuuden
1.2.2020 alkaen.

Yhdistys allekirjoitti Laaketeollisuus ry:n alullepa-
neman lausunnon laaturekisterien tarkeydesta. Yhteensa
lausunnon allekirjoitti 25 yhdistysta.

Lokakuussa yhdistys laati kannanoton perusterve-
ydenhuollon ldakarien puolesta - potilasjarjestét mukaan
kehittamaan perusterveydenhuoltoa. Kannanotto julkais-
tiin yhdistyksen omien verkkosivujen ja somekanavien
lisaksi myos Aamulehden mielipidepalstalla.

Vuoden 2019 aikana migreeniladkkeissa ja muissa ladakkeissa
ilmeni merkittavia saatavuushairioita. Tilanne vaikutti mer-

kittavasti migreenia sairastaviin, silla migreenipotilaat eivat

saa hoitoa saatavuusongelmien vuoksi, koska kaikille ei 16ydy

sopivaa korvaavaa laaketta. Yhdistys teki aiheesta kannan-
oton. Yhdistys antoi syksylla myds lausunnon luonnoksesta

valtioneuvoston asetukseksi sosiaali- ja terveydenhuollon ke-

hittamishankkeiden valtionavustuksista vuosina 2020-2023.

Yhdistyksen tyontekijoista ja hallituksen jasenista
koostuva vaikuttamistyéryhma kokoontui marraskuussa
linjaamaan yhdistyksen edunvalvonnan karkia tuleville vuo-
sille. Tata varten kartoitettiin Migreeni-Facebook-ryhmassa
ryhmalaisten nakemyksia siita, mitka ovat heidan mieles-
taan kaikkein suurimmat epakohdat talla hetkelld migreenia
sairastavan elamassa, joihin pitadisi kiireellisimmin saada
parannusta. Kyselyyn saatiin yli 1600 vastausta. Selkeasti
eniten aania ryhmassa saivat kohdat “Migreenia sairautena
ei tunneta (vaaria kasityksia ym.)” (503 vastausta) ja "Tydela-
massa ei osata huomioida migreenia sairastavien tarpeita”
(399 vastausta). Vaikuttamistyoryhma paatti valita nama
teemat edunvalvonnan karjiksi tuleville vuosille.

"Kylla tallaisen
yhdistyksen
jasen kelpaa

olla!



3. VERKOSTO- JA SIDOSRYHMAYHTEISTYO

<&n

uutta jdsenetuja tarjoavaa

yhteistokumppania

Yhdistyksen kasvu ja resurssien lisaantyminen mahdollisti-
vat myos verkosto- ja sidosryhmayhteistyon kehittamisen.

Mukana miggearjessa -hanke verkostoitui 27 eri ta-
hon kanssa, joista 17 kanssa neuvoteltiin pilottiyhteistyosta.
Yhteisty6ta kaynnisteltiin Jyvaskylan Ylioppilaiden tervey-
denhoitosaation (YTHS), Mikkelin seudun Omaishoitajat ja
Laheiset ry:n Selviytyjat -hankkeen, Mielenterveyden keskus-
liton (MTKL) seka Suomen Syépapotilaat ry:n Ming, syépa ja
tyo -hankkeen kanssa.

Vuoden aikana yhdistys teki yhteistydta Harvinai-
set-verkoston ja NV-verkoston kanssa. Lisaksi yhdistys
osallistui moniammatillisen Triangeli-verkoston toimintaan
ja kehittamiseen.

Yhdistys teki myos kansainvalista yhteistyota ja
osallistui World Headache and Migraine Alliancen kansain-
valisessa kongressissa Dublinissa syyskuussa. Erityiseksi pu-
heenaiheeksi kongressissa nousi potilasjarjestdjen merkitys
seka kansainvalisen yhteistyon tarkeys.

Vuoden aikana kehitettiin myos yritysyhteistyota
ja uudet yhteistyosopimukset solmittiin Rela-hierojien ja
Fitness24Seven-kuntokeskuksen kanssa, jotka tarjoavat
jasenetuja yhdistyksen jasenille.

Yhteistyo oppilaitosten kanssa

Vuoden aikana yhdistys teki yhteistyota myos oppilaitosten
kanssa.

Tammikuussa sosiaalityon opiskelija Anna Miinin-Soi-
ru Ita-Suomen yliopistosta teki viikon mittaisen harjoittelun
yhdistyksessa. Han tutustui jarjestétyohon ja aloitti muun
muassa palveluohjausoppaan tekemista yhdistykselle.

Yhdistys oli Laurea-ammattikorkeakoulun ProjektiTo-
rilla esittelemassa toimintaansa. Yhdistys oli mukana Lau-
rean opiskelijoiden projektissa, jonka tavoitteena oli lisata
tietoa migreenista ja vertaistuesta nuorten keskuudessa.

Jasenyydet yhteisty6jarjestoissa

SOSTE ry, Kansalaisareena, Suomen Aivot ry, Neurologisten
vammaisjarjestdjen neuvottelukunta NV, Harvinaiset-ver-
kosto, Apuomena ry, Keski-Suomen yhteisojen tuki, Yhteiso-
jen Yhdistys Seinajoki, Keski-Uudenmaan Yhdistysverkosto,
Pohjoisen yhteisdjen tuki Majakka, Kosti ry, Kotikartano-
yhdistys, Oulun seudun vammais- ja kansanterveystyon
jarjestot ry, EJY, Jyvaskylan Matara, Lounatuulet Yhteisétalo,
Kumppanuuskeskus Oulu, Kolomonen Savonlinna, Vammel
ry Varkaus, POHY ry, JYY, Pieksamaen Neuvokas toiminta-
keskus.

Migreeniyhdistys on jasenena European Migraine &
Headache Alliance EMHA:ssa - Migreeniyhdistys oli sen yksi
perustajajasen 2006. Yhdistysta edustaa EMHA:n hallituk-
sessa toiminnanjohtaja.



4. NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT

"Heti alusta asti tehtavien aarella koin,
ettd tama on minua varten. Piristyin

tehtavien ja materiaalin avulla paiva
paivalta yha enemman.”
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OSALLISTUJAA

KURSSEILLA

Osa-aikaisen (50 %) neuvontahoitajan maaraaikainen tyésuh-

de yhdistyksessa paattyi kesakuussa. Syyskuussa tyonsa aloitti
osa-aikainen (50 %) kuntoutuskoordinaattori, joka ohjaa ja neu-
voo puhelimitse, chatissa, sahkopostitse sekd somessa migreeniin
ja muihin paansarkysairauksiin liittyvissa asioissa. Verkkosivujen
chat aktivoitiin kesakuussa. Chattiin vastaa kuntoutuskoordinaat-
tori.

Vuonna 2019 neuvontahoitajalle ja kuntoutuskoordinaat-
torille tuli yhteensa 718 yhteydenottoa. Yleisimmat aiheet olivat
laakitykseen liittyvat asiat, etuudet ja tuet, migreeniin liittyvat
oireet ja migreenin hoito seka jasenasiat.

Kuntoutuskoordinaattori vieraili potilastukipiste OLKAssa
Meilahden sairaalassa jakamassa yleista tietoutta migreenista
seka oli mukana jarjestamassa yhdistyksen pop up -tapahtumaa
Oodiin.

My®os yhdistyksen muut toimihenkilét vastasivat jasenten
yhteydenottoihin seka puhelimitse etta sahkopostin valityksella.
Yhteydenottoja tuli keskimaarin n. 20-30 viikossa.

Kuntoutuskurssitoiminta

Vertaisryhmien lisaksi yhdistys jarjesti kuntoutusta terve-
ydenhuollon ja hyvinvoinnin ammattilaisten ohjaamien kurssien
muodossa. Osa kursseista toteutettiin verkkokursseina.

Vuoden aikana jarjestettiin 11 TRE-stressinpurkuliikkeiden
kurssia, joogakurssi seka 4 verkkokurssia stressin- ja kivunhal-
lintaan. Verkkokursseilla tehtiin alku- ja loppukysely, ja palaute
oli erinomaista. Osallistujat saaneensa voimavaroja ja tyokaluja
omaan arkeensa ja sairauden kanssa elamiseen. Lisaksi he koki-
vat hyvinvointinsa parantuneen.

Ensimmaista kertaa jarjestettiin luovan taidetyoskentelyn
kurssi, ja kuuden kerran kurssilla oli yhteensa kuusi osallistujaa.
Joulukuussa jarjestettiin rentoutusilta, joka tarjottiin yhdistyksen
jasenille. Vuoden aikana yhdistyksen kursseilla oli yhteensa 121
osallistujaa.

Uutena toimintana kokeiltiin kuntoutuskoordinaattorin oh-
jaamaa seitseman kerran keskusteluryhmaa, jossa keskusteltiin
mm. stressiin seka omaan jaksamiseen ja hyvinvointiin liittyvista
aiheista. Ryhmaan osallistui 6 henkiléa. Palaute oli hyvaa ja osal-
listujat kokivat saaneensa ryhmasta tydkaluja, joiden avulla he
pystyvat edistamaan omaa jaksamistaan ja hyvinvointia arjessa
kivusta huolimatta.

Kursseilta saatua palautetta:

"Oli ihana huomata miten kannustavia ja nostavia olitte - olen
niin paljon kokenut alas painantaa ja torjuntaa kipuiluni vuoksi.
Suorastaan odotin, milloin paasen tehtavia tekemaan ja luke-
maan viestejanne. Niissa tuli niin paljon rohkaisua, etta kipujakin
kokevan elama voi olla arvokasta, unelmoivaa ja rakastavaa.”

"Olen saanut kurssin myota vietya arkeeni rentoutusharjoi-
tuksia ja lempeaa liikkuntaa kipujen salliessa. Olen tosi tyytyvainen
kurssiin ja suosittelen sita ehdottomasti muillekin migreenikoille.”

"Tuntuu, etta voin nyt henkisesti paljon paremmin. Elamas-
sa on nyt enemman toivoa, kun on vahan tydkaluja, miten omaa
arjessa jaksamista, stressittomyytta ja hyvinvointia voi edistaa
kivuista huolimatta.”

“Huomasin, etta
kun kaikkea
rohkeasti
kokeilee ja
ajattelee
myonteisesti
kivusta
huolimatta -
alkoi aurinko
kajastaa arkeeni
ja se paistoi aina
vaan enemman.”



7 %

kohderyhmakyselyyn vastanneista
oli tyytyvaiisia tai
erittdin tyytyvaisia

yhdistyksen toimintaan

5. VIESTINTA

Yhdistyksen viestinnan ja julkaisutoiminnan tarkoituksena on tar-
jota migreenia ja vaikeita paansarkysairauksia sairastaville, heidan
|aheisilleen seka terveydenhuollon ammattilaisille selkeaa ja ajan-
tasaista tietoa paansarkysairauksista, niiden ennaltaehkaisysta ja
hoidosta. Sairastaville tarjotaan myos vertaistukea seka ammatil-
lisesti koordinoitua neuvontaa ja tukea. Viestinnan tavoitteena on
lisaksi lisata yhdistyksen nakyvyytta ja vaikuttavuutta.

Yhdistyksen vaikuttamistyo tuotti tulosta, kun Aimovig-laa-
kevalmisteelle myonnettiin Kela-korvattavuus alkuvuodesta. Sen
tiimoilta yhdistys sai upeasti nakyvyytta mediassa. Yhdistys oli
mukana MTV3:n lahetyksessa ja antoi helmikuun aikana useita
haastatteluja esimerkiksi Helsingin Sanomille ja muille medioille.
Valtakunnallinen nakyvyys toi myos uusia jasenia.

Yhdistyksen jasenlehti, joka ilmestyi kahdesti vuodessa
painettuna. Paansarky-nimella aiemmin tunnetun lehden nimi
vaihdettiin syksylla 2019, ja nimikilpailun ehdotuksista uudeksi
nimeksi valittiin Aura. Nimea ehdottaneiden perustelut kuuluivat
seuraavasti:

"Aura viittaa auralliseen migreeniin, mutta myds siihen,
etta lehti toimii eraanlaisena tiedon aurana ja auraa maastoa
uuden tiedon leviamiselle.”

"Aura tarkoittaa paitsi yhta migreenin vaihetta, myés maa-
toihin kaytettavaa auraa tai lumiauraa. Lehti voisi auran tavoin
raivata tieta migreenitietoisuudelle seka muille Migreeniyhdistyk-
sen edustamille sairauksille.”

Lehti tarjoaa seka tutkittua tietoa etta vertaiskokemuksia.
Lehtea jaettiin myds muille sidosryhmille, kuten neurologiseen eri-

tyisterveydenhuoltoon. Lisaksi lehted jaettiin messuilla ja yhdistyk-
sen tapahtumissa. Osa lehden kustannuksista rahoitettiin ilmoi-
tustuloilla. Paatoimittajana toimi yhdistyksen toiminnanjohtaja.
Yhdistyksen blogia paivitettiin aktiivisesti koko vuoden.
Kirjoituksia julkaistiin noin kerran tai kaksi kuukaudessa vuoden ai-
kana yhteensa 15 kappaletta. Blogisivustolla oli vuoden 2019 noin
5500 yksiloitya sivujen katselukertaa. Facebook-julkaisut blogikir-
joituksista tavoittivat vuoden aikana noin 57 000 henkil6a.
Somessa jatkettiin menestyksekasta #migreeninmonet-
kasvot-kuvakampanjaa, jonka tarkoituksena on tehda migreenin
erilaisia muotoja tunnetuksi. Migreeniviikolla syyskuussa jarjes-
tetyn kampanjan postauksen tavoittivat Facebookissa yli 62 000
henkil6a. Kampanjaa jatkettiin syksylla my6s videoiden muodossa.
Vuoden aikana mediassa keskusteltiin muun muassa
migreenista, paansaryista ja sarjoittaisesta paansarysta. Yhdis-
tyksen asiantuntijat seka vapaaehtoiset antoivat haastatteluja
esimerkiksi Ylelle, Helsingin Sanomiin, sanomalehti Karjalaiseen ja
litalehteen. Medianakyvyys oli hyvaa, ja yhdistykseen tuli merkitta-
vasti myds median yhteydenottoja. Mediaosumien maara vuonna
2019 oli 26.
Yhdistys sai syksylla 2019 teetetyssa kohderyhmakyselyssa
(120 vastausta) erinomaista palautetta viestinnasta ja nakyvyy-
desta. Erityisesti positiivista palautetta saatiin viestinnan aktiivi-
suudesta, ajankohtaisuudesta ja monipuolisuudesta. Jopa 97 %
kyselyyn vastanneista oli tyytyvaisia tai erittain tyytyvaisia yhdistyk-
sen toimintaan.



Lokakuussa yhdistyksen
Instagram-tililla rikottiin

seuraajan raja

Verkkosivut

Yhdistyksen verkkosivujen kehittamista
jatkettiin vuoden aikana, ja sivuille avattiin
oma osio edunvalvonnalle. My6s sivujen
visuaalista ilmetta selkeytettiin. Sivuilta 16ytyy
tietoa paikkakuntakohtaisista ja verkossa toi-
mivista vertaistuen kanavista. Lisaksi sivuille
on koottu ajantasaista ja luotettavaa tietoa
migreenista ja muista paansarkysairauksista.
Yhdistys julkaisi verkkosivuilla my&s kannan-
ottoja. Teknisesti sivujen paivityksista vastasi
Site Logic Oy.

Kavijdiden maaraa seurattiin ja verkko-
sivuja kehitettiin tarpeen ja saadun palaut-
teen mukaan. Yhdistyksen verkkosivuilla oli
keskimaarin noin 15 500 kayttajaa kuukau-
dessa.

Facebook

Yhdistyksen Facebook-sivun kautta tiedotet-
tiin yhdistyksen tapahtumista ja valitettiin
tietoa migreenista ja vaikeista paansarkysai-
rauksista seka vertaistuesta. Sivuilta I6ytyva
monipuolinen ja ajankohtainen tieto palvelee
paitsi sairastavia ja heidan omaisiaan, myo6s
terveydenhuollon ammattilaisia ja alalle opis-
kelevia. Facebook-sivulla oli n. 14 000 seuraa-
jaa. Yhdistyksen Facebook-sivujen julkaisujen
kokonaiskattavuus oli vuonna 2018 yli 2,6 mil-

joonaa (minka tahansa julkaisun nahneiden
ihmisten maara, seka orgaaniset etta mak-
setut naytot). Edelliseen vuoteen verrattuna
kasvua oli noin 300 000 nayton verran.
Yhdistyksella oli vuoden aikana Face-
bookissa yhteensa kuusi verkkovertaisryh-
maa. Keskustelua kaytiin ryhmissa erittain
vilkkaasti. Naissa ryhmissa jasenmaara oli
vuoden 2019 lopussa yhteensa noin 16 700.

Instagram

Yhdistyksella on oma Instagram-tili, jossa
tuotiin aktiivisesti esiin yhdistyksen toimin-
taa. Vuoden 2019 aikana tilille tuli yhteensa
855 uutta seuraajaa ja lokakuussa tililla ylittyi
2000 seuraajan raja. Vuoden lopussa seuraa-
jia oli 2155.

Twitter

Vuoden 2019 aikana Migreeniyhdistyksen
Twitter-tilille saatiin 191 uutta seuraajaa ja
profiilin nayttokertoja kertyi noin 6200. Yh-
distyksen twiitit saivat vuonna 2018 yhteensa
309 800 nayttokertaa.

Linkedin

Yhdistykselle perustettiin kevaalla oma Linke-
din-kanava, jonka tavoitteena on lisata erityi-
sesti yhdistyksen tekeman edunvalvontatyon

nakyvyytta ja vaikuttavuutta. Vuoden lopussa
tililla oli 66 seuraajaa.

YouTube

Yhdistyksen YouTube-kanava aktivoitiin
syksylla 2019. Kanavalle tuotetaan erilaisia
videoita, joiden avulla tehdaan migreenia
seka yhdistyksen toimintaa tutuksi. Myos osa
yhdistyksen luennoista on jalkikateen katsot-
tavissa YouTube-kanavalta.

Sahkopostiviestinta

Sahkopostiviestintda kaytettiin tapahtumista
tiedottamiseen ja kyselyjen valittamiseen.
Lisaksi sahkopostilla lahetetaan uutiskirjeita
tapahtumista ja tutkimustuloksista. Uutiskir-
jeita lahetetiin kuusi kertaa vuoden aikana.

Esitteet

Yhdistyksella on yhteensa yhdeksan esitet-

ta ja taman lisaksi Paansarkypaivakirja ja
Paansarkypassi. Esitteita jaettiin terveyden-
huoltoon, messuilla ja tapahtumissa ja myo6s
ns. tervetulopaketin mukana uusille jasenille.
Painettuja esitteita voi my0s tilata yhdistyksen
toimistosta. Materiaalit 16ytyvat ladattavassa
muodossa yhdistyksen verkkosivuilta.



"Yleison osallistaminen on hieno ja
arvostava tapa luennoida.
Olisin voinut kuunnella esitysta

pidempaankin.”

"Erinomaista tietoa.
Luennoitsija otti hyvin
huomioon kuulijat.”

Luennot, messut ja tapahtumat

Yhdistys jarjesti kevaalla migreeniluentoja eri puolilla
Suomea: Tampereella, Kuopiossa, Oulussa ja Jyvaskylas-

sa. Luentokiertue toteutettiin Tevan tuella. Luennoilla oli
yhteensa noin 250 kuulijaa. Osallistujilta saadun palautteen
mukaan yli 80 % heista piti tilaisuuksia erittain onnistunei-
na. Suurin osa, yli 60 % lasnaolijoista oli jo entuudestaan
Migreeniyhdistyksen jasenia, ja lopuista moni halusi liittya
yhdistyk-sen jaseneksi.

Neurologi Ville Artto luennoi kevaalla ja neurologi
Mikko Kallela syksylla Helsingissa. Kallelan luento Euroopan
migreenipdivana lahetettiin ja tallennettiin myos yhdistyk-
sen Facebook-sivulle, jossa luennolla on yli 3000 nayttoker-
taa. Lisaksi sairaanhoitaja Marja Hassinen piti yhdistyksen
Facebook-sivulla liveluennon aiheesta Migreeni, raskaus,
imetys ja ehkaisy.

Maaliskuussa yhdistys osallistui Work Goes Happy
-messuille Oopperatalolla, jossa esiteltiin ensimmaisen
kerran yhdistyksen uusi logo. Lisaksi osallistuttiin Helsingin
Biopankin Nakymaton meissa -teemapaivaan Meilahden
tornisairaalassa elokuussa.

Yhdistys osallistui Tyéterveyshuollon moniammatil-
liseen koulutuspaivaan Helsingissa marraskuussa. Tapah-
tumassa yhdistyksella oli oma esittelypiste. Puheenaiheiksi
nousivat mm. migreenin moninaisuus ja yksilollisyys,
migreenin yleisyys, migreenin vaikutus tyoelamaan seka se,
miten tyopaikoilla ei ole tarpeeksi tietoa migreenista sairau-
tena ja siksi ymmarrys sairautta kohtaan on puutteellista.

Marraskuussa osallistuttiin Tampereella [adkeyhtio
Novartiksen jarjestamaan Migreeni, mieli ja keho -yleiso-

luentotapahtumaan, jossa yhdistyksella oli oma esittelypis-
te. Yhdistyksen lehti ja esitteet kiinnostivat ja niita kehuttiin
informatiivisiksi ja selkeiksi. My6s Paansarkypaivakirjoista
saatiin kiitosta. Yhdistys sai hyvaa palautetta tekemastaan
tyOsta ja erityisesti edunvalvonnallinen tyo koettiin arvok-
kaaksi. Myos yhdistyksen aktiivisuutta ja tiedon levittamista
sosiaalisessa mediassa kehuttiin.

Teemapaivat ja muu viestinta

Euroopan migreenipdivana 12.9. julkaistiin yhdistyksen
verkkosivuilla toiminnanjohtajan blogi potilasjarjestojen ja
kansainvalisen yhteistydn merkityksesta. Koko viikon ajan
tuotiin vahvasti esiin migreenia ja sen monenlaisia vaikutuk-
sia elamaan #migreeninmonetkasvot-kampanjalla.

Kolmoishermosarkypaivana 7.10. nostettiin sosiaa-
lisessa mediassa tietoisuutta ko. sairaudesta sairastavan
nakokulmasta.

Kansainvalinen vertaistuenpaiva huomioitiin yhdis-
tyksen viestinnassa videon muodossa, jossa kerrottiin ver-
taistuen merkityksesta. Joulukuussa vapaaehtoisten viikolla
viestinnassa paasivat esiin yhdistyksen vapaaehtoiset, jotka
kertoivat, mita vapaaehtoisena toimiminen heille merkitsee.
Viikko huipentui yhdistyksen kiitosvideoon vapaaehtoisille.

Syksyn aikana pidettiin teemapaivia sairaaloiden
OLKA-pisteilla seka TAYSin kohtaamispaikassa.

Joulukuussa pidettiin pop up -tapahtuma Helsingin
Oodissa. Tapahtumassa oli mahdollista tulla keskuste-
lemaan omasta sairaudesta ja yhdistyksen tarjoamasta

tuesta.



6. JASENISTO JA JASENTOIMINTA

646

UUTTA JASENTA

Vuoden 2019 aikana Migreeniyhdistyksen jaseneksi liittyi
646 uutta henkilda. Vuoden 2019 lopussa jasenmaara oli
4182 jasenta. Jasenia liittyi noin 150 enemman kuin vuonna
2018. Loppuvuoden kampanjan aikana liittyminen oli mak-
sutonta, ja kampanjan aikana jaseneksi liittyi 185 henkil6a.

Yhdistyksen kaytossa oli Sense-jasenrekisteri, jonka
kautta hoidettiin myds jasenlaskutukset. Uudet jasenet
saivat postitse tervetulopaketin, joka sisalsi tietoja jarjeston
palveluista seka esitteita, Paansarkypaivakirjan ja -passin ja
kaksi uusinta jasenlehtea. Tervetulopaketin mukana lahe-
tettiin jdsenmaksulasku. Jasenmaksun suuruus oli 20 euroa
vuodessa.

Yhdistyksen jasenetuihin kuuluivat Aura-jasenlehti,
tervetulopaketti, Paansarkypassien ja -paivakirjojen mak-
suton tilaaminen seka yritysyhteisty6kumppanit tarjoamat
jasenedut.

Uuden resurssin myota oli mahdollisuus aloittaa
jasenpalveluiden kehittdminen. Muun muassa Sense-jasen-
rekisteria kehitettiin ja muokattiin toimivammaksi: erilaisia
haku- ja kohdennusominaisuuksia lisaamalla pystytaan
jatkossa viestimaan alueellisesta toiminnasta entista pa-
remmin. Lisdksi rekisterin ominaisuuksia muokattiin niin,
etta sinne on jatkossa mahdollista lisata kaikki yhdistyksen
vapaaehtoistoimijat - vielakin paremman tietosuoja-asetuk-
sen hengessa.

Yhtena tarkeana jasenpalvelun osana ovat myos
yritysten tarjoamat jasenedut. Resurssien lisaantyminen on
antanut paremmat mahdollisuudet yritysyhteistyon kehitta-
miselle. Vuoden aikana saatiin viisi uutta jasenetukumppa-
nia ja luotiin lisaa kontakteja.

Yhdistyksen ja jasenten valisen tiedonvalityksen
kanavina toimivat Aura-lehti (ent. Paansarky), yhdistyksen
verkkosivut, sahkdpostiviestinta, uutiskirjeet seka Face-
book, Instagram ja Twitter.

Yhdistyksen jarjestamat luennot, kurssit ja vertais-
ryhmat olivat avoimia kaikille ja toimivat yhtena jasenhan-
kinnan valineena. Jaseneksi liittymisesta muistutettiin noin
joka kolmannessa sosiaalisen median postauksessa. Lisaksi
yhdistyksen tunnettuuden lisddmista ja jdsenhankintaa
palvelivat myds vuoden aikana toteutetut kampanjat, kuten
#migreeninmonetkasvot-kampanja, jolla tuodaan esille
migreenin moninaisuutta.

Yhdistys oli saavutettavissa sahkdpostitse, puheli-
mitse, yhdistyksen verkkosivujen chatin seka Facebookin,
Instagramin ja Twitterin valitykselld. Suosituin yhteydenot-
tokanava oli some. My@s tiivis yhteydenpito terveydenhuol-
toon palveli vélillisesti jasenhankintaa. Jasenpalveluiden
kehittamisesta vastaa jarjestokoordinaattori.



7. HALLINTO

Yhdistyksen toimintaa johti hallitus, jossa oli puheenjohtajan li-
saksi seitseman jasenta seka kaksi varajasenta. Puheenjohtajana
toimi Marika Aro ja varapuheenjohtajana Kirsi Brostrom. Muut
hallituksen jasenet olivat Ville Artto, Taina Lahti, Emilia Lindroos,
Mervi Saikkonen, Mirjami Tran Minh ja Anu Yl6nen. Varajasenina
toimivat Carita Akerblom ja Kristiina Nieminen.

Yhdistys sai padasiallisen rahoituksensa Sosiaali- ja ter-

veysjarjestdjen avustuskeskukselta (STEA) ja jdAsenmaksutuotois-

ta. Vuoden aikana tehtiin my6s omaa varainhankintaa. UUTTA TYGNTEKIJAA

Henkilosto

Yhdistyksen toiminnanjohtajana toimi KM Sirpa Hietaranta.

Jarjestokoordinaattorina toimi YTM Herttakaisa Kettunen.
Viestintakoordinaattorin tehtavassa toimi toukokuusta lahtien
FM Annika Saine. Kuntoutuskoordinaattorina toimi syyskuusta
alkaen sosionomi Sari Viitasaari. Hankekoordinaattorina kesa-
kuusta alkaen toimi TtM Suvi Ala-Venna.

Henkilostolle jarjestettiin vuoden aikana kehittamis- ja
virkistystoimintaa seka koulutuspaivia. Koko henkilostolla oli
yhteinen tydnohjaus ja hankkeella lisaksi oma tyénohjaus.

Ulkopuolelta ostetut palvelut

Lehden taitto, verkkosivujen yllapito ja palkanlaskenta on
ulkoistettu. Kuntoutuskursseille ostettiin asiantuntemusta
terveydenhuollon ammattilaisilta. Yhdistyksen toimisto sijaitsee
vuokratiloissa Helsingin Malmilla.
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