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Toiminnanjohtajalta

Vuoden 2021 teemana oli lapset ja nuoret. Aihe osoittautui onnistuneeksi ja todella tarpeelliseksi, silla
lasten ja nuorten migreenit ovat huolestuttavasti lisaantyneet viime vuosina, ja tietoa ja tukea kaivataan
lisaa. Teema nakyi monipuolisesti yhdistyksen toiminnassa muun muassa verkkoartikkeleiden,
lehtijuttujen ja sosiaalisen median julkaisujen muodossa. Vuoden aikana jaettiin paitsi asiantuntijatietoa,
myos migreeniperheiden omakohtaisia kokemuksia. Aiheesta jarjestettiin kaksi yleisoluentoa seka
uusittiin Lasten ja nuorten migreeni -esite.

Koronapandemian toinen vuosi nakyi yhdistyksen toiminnassa. Jo edellisena vuonna osittain verkkoon
vietya toimintaa saatiin jatkettua onnistuneesti. Vertaisryhmat olivat osittain tauolla, osa kokoontui
ulkona ja osa verkossa. Myos uusia ryhmia aloitti vuoden aikana eri paikkakunnilla. Verkossa toteutettiin
seka vertaischatteja etta ohjattuja chatteja. Migreenikavelyita jatkettiin eri paikkakunnilla. Uutena
toimintana aloitettiin Mika migreeni -luennot, joita on jatkossa tarkoitus vieda eri paikkakunnille.
Luentojen idea on vieda perustietoa migreenista ja yhdistyksesta eri puolille Suomea.

Mukana miggearjessa -hanke kehitti vapaaehtois- ja vertaistukitoimintaa ja vahvisti jo olemassa olevia
vertaistuen muotoja. Uutena toimintamuotona kokeiltiin Discord-kanavaa, jolla pyrittiin tavoittamaan
lapsia ja nuoria. Etatyota tekeville tyoikaisille tarjottiin korvikkeeksi tyopaikkojen
kahvihuonekeskusteluille etana tapahtuvaa Kahvihuone-toimintaa. Uutena toimintamuotona kaynnistyi
myos yksilovertaistukitoiminta. Vuoden aikana muodostui yhteensa yhdeksan Vertsi-paria.

Uusia vapaaehtoisia saatiin mukaan 25 ja kokonaisuudessaan toimintaa toteutettiin yhteensa 89
aktiivisen vapaaehtoisen voimin.




Ohjatut keskusteluryhmat olivat suosittuja myads verkkoon siirrettyina ja kuntoutuskoordinaattori ohjasi
vuoden aikana kaksi keskusteluryhmaa etana. Naista ryhmista palaute on aina ollut kiittavaa ja ryhmat on
saatu heti tayteen.

Ohjauksen ja neuvonnan tarve nakyy yha lisaantyvina yhteydenottoina. Kuntoutuskoordinaattori antoi
palveluohjausta ja tukea migreenin kanssa elamiseen puhelimitse, sahkopostitse ja chatissa. Palvelun tarve
on selvasti suuri ja siihen on oltu todella tyytyvaisia.

Vuosi 2021 oli poikkeuksellinen ja vaati sopeutumista niin henkilostolta kuin jasenistoltakin. Silti uusiakin
jasenia liittyi yhdistykseen yhteensa 601 kappaletta. Kun lahikohtaamiset olivat harvassa, jouduttiin
toimintaa siirtamaan verkkoon, mika toisaalta mahdollisti entista huomattavasti suuremman joukon
tavoittamisen kerralla. Verkossa tyo on myos aidosti valtakunnallista ja antaa tasaveroisempia
mahdollisuuksia osallistua ryhmiin ja luennoille paikkakunnasta riippumatta.

Suomen Migreeniyhdistys on olemassa, ettei kenenkaan tarvitse jaada yksin migreenin kanssa. Tassa
poikkeuksellisessa ajassa yhdistyksen tyo on ollut arvokkaampaa kuin koskaan ja sen merkitys kasvaa
edelleen, kun lahdemme yhdessa etsimaan polkua ulos pandemiasta kohti uusia haasteita.
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Vuoden 2021 tavoitteet ja niiden
saavuttaminen

Vuodelle oli asetettu kolme paatavoitetta:

1.  Tietoisuuden lisdiaminen lasten ja nuorten migreenista

. Lasten ja nuorten migreeni nakyi vuoden aikana aktiivisesti yhdistyksen viestinnassa. Teemasta tuotettiin tietoartikkeleita ja blogipostauksia
verkkosivuille, asiantuntija-artikkeleita jasenlehteen ja infograafeja sosiaaliseen mediaan. Lisaksi jaettiin kokemustarinoita ja jarjestettiin
tapahtumia teemaan liittyen. Teema nakyi myos Migreeniviikolla. Vuoden aikana paivitettiin Lasten ja nuorten migreeni-esitteen sisalto ja ulkoasu.

2.  Vapaaehtois- ja vertaistukitoiminnan kehittaminen

. Vapaaehtois- ja vertaistukitoimintaa kehitettiin Mukana miggearjessa -hankkeen kautta. Jo olemassa olevia ja toimivia vertaistuen muotoja
vahvistettiin entisestaan. Vuoden aikana kokeiltiin uusina vertaistuen muotoina Discord-kanavaa nuorille ja Kahvihuone-toimintaa tyoikaisille.
Yksilovertais-, eli Vertsi-toiminnassa yhdistettiin ensimmaiset Vertsi-parit ja vuoden lopussa pareja oli yhdeksan. Vuonna 2021 toiminnassa aloitti
yhteensa 25 uutta vapaaehtoista ja toimintaa toteutettiin yhteensa 89 aktiivisen vapaaehtoisen voimin.

3.  Yhdistyksen toimintaedellytysten turvaamisen kehittaminen

. Vuoden 2021 alkupuoliskolla yhdistykselle saatiin toistaiseksi voimassa oleva rahankerayslupa. Yhdistys liittyi Lahjoittamo-palveluun, jossa eri
sote-jarjestojen lahjoittamiskohteet loytyvat samasta paikasta. Varainkeruuta suoraan kuluttajilta / kohderyhmalta ja sen kehittamista jatketaan
vuonna 2022. Jarjestokoordinaattori suoritti varainhankinnan erikoisammattitutkinnon, jossa kehittamiskohteena oli yhdistyksen yritysyhteistyo
seka sen eri prosessit. Kehittamistyona muun muassa yhdistyksen yritysyhteistyoprosessille tehtiin oma palvelupolun kuvaus
kehittamisehdotuksineen, tehtiin varainhankinnan strategiaa seka uudet Tue toimintaamme -sivut yhdistyksen verkkosivuille. Nama sivut
julkaistaan vuoden 2022 alussa. Yritysyhteistyon kehittamista jatketaan ja jalkautetaan lisaa vuoden 2022 aikana.



Vapaaehtois- ja vertaistukitoiminta

(Mukana miggearjessa -hanke)

Mukana miggearjessa -hanke on STEAn rahoittama kehittamishanke (2019-2022).
Sen toiminta-ajatuksena on kehittaa vapaaehtois- ja vertaistukitoimintaa
migreenia ja vaikeita paansarkysairauksia sairastaville.

Hankkeen kolmantena vuonna paastiin vakiinnuttamaan entisestaan
yhdistyksen vapaaehtois- ja vertaistoiminnan muotoja.

Migreeniyhdistyksen vertais- ja vapaaehtoistoiminnan osa-alueet:

- Paikalliset vertaisryhmat
+  Yksilovertaistoiminta (Vertsi)
«  Tapahtumatja tilaisuudet
*  OLKA-toiminta
< Mika migreeni? -luentokiertue
*  Verkkovertaistoiminta
+ Migreeni-chat
«  Migreeniyhdistyksen Facebook-ryhmien yllapito
*  Miggesomettajat

< Etavertaisryhmat
¢ Muut vapaaehtoistehtavat



Uutena toimintamuotona pilotoitiin Mika migreeni -luentokiertuetta Mikkelissa ja Oulussa.
Luentojen tarkoitus oli tarjota tietoa migreenista ja sen omahoidon keinoista. Luennot
koostuivat asiantuntija-alustuksesta, kokemuspuheenvuorosta ja yhdistyksen esittelysta.
Luentoja jatketaan vuonna 2022. Toiminta on tarkoitus juurruttaa pysyvaksi osaksi yhdistyksen
vapaaehtois- ja vertaistoimintaa.

Lasten ja nuorten teemavuosi nakyi myos vapaaehtois- ja vertaistoiminnan kehittamisessa.
Huhtikuussa avattiin Migreeniyhdistyksen oma palvelin pikaviestintapalvelu Discordiin
tarjoamaan vertaistukea erityisesti 12-15-vuotiaille.

Tyoelamanakokulmasta vertaistukitoimintaa pilotoitiin Migreeniyhdistyksen Kahvihuone-
toiminnassa, jonka puitteissa kokoonnuttiin seka kevat-, etta syyskaudella saannollisesti
yhteisille aamukahveille keskustelemaan ja saamaan vertaistukea verkon valityksella.
Kahvihuone kokoontui yhteensa 12 kertaa.

Yksilovertais-, eli Vertsi-toiminnassa yhdistettiin ensimmaiset Vertsi-parit. Vuoden lopussa
Vertsi-pareja oli yhdeksan. Marraskuussa Migreeniyhdistys liittyi myos Toivo-
vertaistukisovellukseen, kun yhdistyksen ensimmainen koulutettu vertaistukija ryhtyi
tarjoamaan henkilokohtaista vertaistukea sovelluksen kautta. Toivo-vertaistukisovellus on
ohjelma, joka tarjoaa vertaistukea ja tietoa sairastuneille, vammaisille ja heidan omaisilleen.
Sovellus on kehitetty kumppanuustoimintana yhdessa OLKA-toiminnan, HUSin (Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiiri) ja EJY ry:n valilla.

Uusille vapaaehtoisille jarjestettiin yhteensa nelja perehdytyskoulutusta. Lisaksi chat-ohjaajille
jarjestettiin teknista opastusta Tukinet-alustan kayttoon. Myos Toivo-sovellusta esiteltiin ja
annettiin kayttoopastusta kiinnostuneille vertaistukijoille.

Vertaistoiminnasta kuvattiin lyhyita videoita somekayttoon. Videoilla haluttiin tuoda esiin
vertaistoiminnan merkitysta kolmen Migreeniyhdistyksen vapaaehtoisen nakokulmasta.
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VERTAISKOKOONTUMISTA
PAIKALLISISSA VERTAISRYHMISSA, ETARYHMISSA JAMIGREENI-CHATISSA






Edunvalvonta ja vaikuttamistyo

Yhdistyksen edunvalvonnan karkien esilla pitamista jatkettiin yhdistyksen
viestinnassa.

Edunvalvonnan karjet ovat:
 Lopetetaan migreenin vahattely
+ Oikeus hyviin ja joustaviin tyoolosuhteisiin
 Oikeus hyvaan hoitoon

Tyoelamasta tuotettiin vuoden aikana viisi kirjoitusta yhdistyksen verkkosivuille.
Kirjoituksissa kasiteltiin migreenia sairastavan tyokyvyn tukemisen keinoja,
tyoterveyshuollon roolia ja tyokykyprosessia tukihenkilon nakokulmasta.
Tyoelamateema nakyi myos Aura-lehden molemmissa numeroissa.

Eduskunnan Kipu- ja migreeniryhma kokoontui vuoden aikana kolme kertaa. o
Kokouksien aiheena olivat migreeni- ja kipupotilaiden palvelupolku, Hortonin ka NssSa E'aV1 | |e
neuralgia ja kipukoiratoiminta. Palvelupolusta pidetyn kokouksen jalkeen
yhdistyksessa aloitettiin migreenia sairastavien palvelupolun kehittaminen ja
visualisoiminen. Kehitystyota jatketaan vuonna 2022.

Maaliskuussa yhdistys otti kantaa aurallista migreenia sairastavien aivoinfarktiriskiin.
Asiasta julkaistiin asiantuntija-artikkeli. Sen sanomana oli, etta aurallista migreenia
sairastavilla ei ole syyta erityiseen huoleen aivoinfarktiriskin vuoksi. MIGREENI

Huhtikuussa yhdistys allekirjoitti yhdessa 124 muun sosiaali- ja terveysalan jarjeston
kanssa vetoomuksen jarjestorahoituksen tulevaisuuden turvaamisen puolesta.

Yhdistyksen vaikuttamistyoryhma kokoontui vuoden aikana kaksi kertaa.
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Ammatillinen kuntoutustoiminta

Kuntoutuskoordinaattori toimi vuonna 2021 yhdistyksessa osa-aikaisena tyontekijana. (80 %). Han
ohjasi ja neuvoi puhelimitse, verkkosivujen chatissa, sahkopostitse seka somessa migreeniin ja
paansarkysairauksiin liittyvissa asioissa.

Palveluohjauksen ja neuvonnan yhteydenottoja yhdistykseen tuli vuonna 2021 yhteensa 850.
Yleisimmat aiheet olivat kuntoutus, etuudet ja tuet, ohjatut keskusteluryhmat ja vertaisryhmat seka
huoli omasta jaksamisesta. Myos migreeniin ja koronaan liittyvat kysymykset olivat yleisia.
Yhteydenottajilta saatua palautetta:

"Kylla talta aidilta paasi helpotuksen itku, kun lopulta saatiin apua tahan. Kaikki on ollut niin
varkean takana tahan asti. Resepti on jo huomenna apteekissa! Suuret kiitokset meidan koko
perheen puolesta, etta ohjasitte osaaviin kasiin.”

"Kiitos Sari pikaisesta vastauksesta. Tama antoi jo luottamusta sithen, etta itse olen ollut
suhteellisen oikeilla jaljilla asian suhteen ja miten kannattaa edeta. Olen huomenna yhteydessa
tyoterveyshoitajaan, etta saadaan kolmikantaneuvottelu pidettya. Kiitos liitteesta, taytan sen
mukaan ehdottomasti. Neuvosi ja ohjeesi auttavat minua hyvin eteenpain asiassa. Suuret kiitokset
sinulle ja ihanaa syksyn jatkoa! Olen enemman kuin tyytyvainen!”

Kuntoutuskoordinaattori vastasi Lasten ja nuorten migreeni -esitteen ja palveluoppaiden
paivittamisesta. Lasten ja nuorten migreeni -esitteesta loytyy nyt kattavammin ja selkeammin
tietoa siita, mita migreeni on, ja miten sairaus taytyy huomioida lasten ja nuorten kohdalla.

Kuntoutuskoordinaattori kokosi asiantuntija-artikkeleita yhdistyksen verkkosivuille ja osallistui
Aura-lehden toimittamiseen. Lisaksi han jakoi someen tietoa ja mahdollisti erilaisilla julkaisuilla
helposti saavutettavan palveluohjauksen ja neuvonnan.



Ammatillisesti ohjattu toiminta

Vuoden aikana oli tarkoitus jarjestaa migreenia sairastavien lasten ja nuorten vanhemmille
ammatillisesti ohjattuja keskusteluryhmia, mutta vahaisen osallistujamaaran vuoksi ryhmat
peruttiin. Ilmoittautuneille tarjottiin yksilotukea ja kerrottiin muusta yhdistyksen tarjoamasta
tuesta.

Ammatillisesti ohjattuja keskusteluryhmia migreenia ja paansarkysairautta sairastaville jarjestettiin
vuoden aikana kaksi kertaa. Ryhmat kokoontuivat verkossa kerran viikossa seitseman viikon ajan.
Verkossa toteutetut ryhmat tavoittivat osallistujia valtakunnallisesti ja ne koettiin edelleen hyviksi.
Palaute oli kiitettavaa. Ryhmissa toivottiin lisaa konkreettisia esimerkkeja siita, kuinka oloa
migreenin kanssa voisi helpottaa. Tahan panostetaan jatkossa enemman.

Tavoitteellista ryhmatoimintaa pop up -tapahtumina ympari Suomen ei jarjestetty
koronaviruspandemian vuoksi. Sen sijaan verkossa jarjestettiin ohjattua toimintaa,
keskusteluymparistoja seka mm. ulkona jatkettiin migreenikavelyita. Ammatillisesti ohjattuja
Migreeni-chatteja kokeiltiin uutena toimintana ja ne kerasivat hyvin osallistujia.

Migreenikavelyita jarjestettiin ympari Suomea viisi kertaa. Valtakunnallinen migreenikavely
jarjestettiin kevaalla 2021 ja osallistujat ympari Suomen julkaisivat somessa kuvia ja niita jaettiin
yhdistyksen somessa. Migreenikavelyita jatketaan tulevinakin vuosina.

Tuettu loma jarjestettiin yhteistyossa Maaseudun terveys- ja lomahuolto ry kanssa Kuortaneen
urheiluopistolla. Tuetulle lomalle osallistui kymmenen perhetta, joissa lapsi tai nuori sairastaa
migreenia. Palaute, jota lomasta saatiin, oli kiitettavaa. Ainoastaan vertaiskeskusteluja toivottiin
lisaa.

Kivun- ja stressinhallinta -kurssi jarjestettiin kolme kertaa. Osallistujia kurssilla oli yhteensa 37. Iso
osa kursseille osallistujista koki, etta kurssille osallistuminen on lisannyt stressinhallintaa ja
antanut uusia vinkkeja esimerkiksi jaksamaan arjessa paremmin.




YHTEYDENOTTOA KUNTOUTUSKOORDINAATTORILLE



Ohjatusta keskusteluryhmasta sanottua:

"Mulle kylla tapahtui joku ihme heraaminen. :) Aiemmin
kaymani tyonohjaus sen jo aloitti ja tama viimeisteli :) Koen nyt
tasapainoa migreenin kanssa ja kenties siis sen hyvaksyminen

on alkanut.”

"Auttaa kun kuulee muiden tilanteesta ja jaksamisesta. Olen
oppinut, etta vol olla armollisempi itselle eika tarvitsisi olla niin
pateva ja periksi antamaton.”



Tuetusta lomasta sanottua:

"Kiitos paljon siita! Saamme talla vertaistukea seka virkistysta ja
rentoutusta elamaan!”

"Lammin kiitos erinomaisesti jarjestetysta lomaviikosta! Kaikki on
toiminut taydellisesti, jarjestelyt ja ohjelma ovat olleet erinomaisia, ja
vertaistuki on ollut ennenkokemattoman hyodyllista. Lammin kiitos
tarkeasta tyostasi!”




Yhteisty0 ja kansainvalinen toiminta

Osallistumalla yhteistyojarjestojen toimintaan yhdistys nakee mahdollisuudet
verkostoitumiselle, yhteisten tavoitteiden muodostumiselle ja resurssien
saastolle.

Yhdistyksella on kumppanuussopimus Harvinaiset ry:n kanssa.

Mukana miggearjessa -hanke liittyi EJY ry:n kehittamaan Toivo-
vertaissovellukseen. Hanke jatkoi yhteistyotaan Suomen Mielenterveys ry:n
Tukinet-palvelun kanssa. Lisaksi hanke oli mukana Kokemustoiminta-
verkostossa ja koulutti verkoston avulla vuoden aikana ensimmaisen
Migreeniyhdistyksen kokemustoimijan. Tapahtumayhteistyota tehtiin
Warkauden seudun sosiaali- ja terveysjarjestot ry:n kanssa. Lisaksi OLKA-
esittelytilaisuuksia jarjestettiin yhteistyossa Lohjan Apuomena ry:n, Etela-
Savon hyvinvointijarjestojen tuki ry:n, Kuopion Tukipilarin, Tampereen
Kumppanuustalo Arttelin seka Pohjois-Pohjanmaan sosiaali- ja
terveysturvayhdistys ry:n kanssa kanssa.

Eduskunnan Kipu- ja migreeniryhma kokoontui vuoden aikana kolme kertaa.
Kokouksien aiheena olivat migreeni- ja kipupotilaiden palvelupolku, Hortonin
neuralgia ja kipukoiratoiminta.

Fimean potilasneuvottelukunta kokoontui vuoden aikana kahdesti. Kevaan
kokouksessa aiheena oli koronavirusrokotteet ja syksyn tapaamisessa kaytiin
lapi biologisia laakkeita. Yhdistys ei hakenut potilasneuvottelukunnan uudelle
toimikaudelle.

Jasenyydet kotimaisissa yhteistyojarjestoissa: Kansalaisareena, Harso, SOSTE ry,
Suomen Aivot ry, Suomen Kivuntutkimusyhdistys, Neurologisten
vammaisjarjestojen neuvottelukunta NV

Potilaat mukaan Kaypa hoito -suositusten laatimiseen -hanke: Vuoden aikana
pidettiin nelja kokousta hanketta koordinoivan Duodecimin ja hankkeeseen
kuuluvien potilas- ja kansalaisjarjestojen kanssa.

Kanta-jarjestopaneeli: Osallistuttiin yhteensa 20 eri tahon kanssa vaikuttamaan
Kanta-palveluiden kehittamiseen. Paneelilla on yhteensa kolme kokousta
vuosina 2020--2021, joista kaksi vuonna 2021.

A-klinikkasaation Arjen toimintakyky -hanke: Ohjatun keskusteluryhman alku- ja
loppukartoitukseen mittariksi saatiin Arjen toimintakyky -hankkeen tuottama
Paradise24fin-kysely.

Muut sidosryhmat: Laakeyritykset: Novartis Finland Oy, Teva Finland Oy, Oy Eli
Lilly Finland Ab ja Oy H. Lundbeck Ab.

Migreeniyhdistys on jasenena European Migraine & Headache Alliance EMHA:ssa
- Migreeniyhdistys oli sen yksi perustajajasen 2006.



Viestinta

Yhdistyksen viestinnan tarkoituksena on tarjota migreenia ja vaikeita paansarkysairauksia
sairastaville, heidan laheisilleen seka terveydenhuollon ammattilaisille selkeaa ja
ajantasaista tietoa migreenista ja paansarkysairauksista, niiden ennaltaehkaisysta ja
hoidosta. Lisaksi tarjotaan myos vertaistukea seka ammatillisesti koordinoitua neuvontaa ja
tukea. Viestinnan tavoitteena on lisaksi lisata yhdistyksen nakyvyytta ja vaikuttavuutta.

Vuoden 2021 teemana oli lapset ja nuoret, joka nakyi viestinnassa verkkoartikkelien,
somejulkaisuiden, Migreeniviikon kampanjan ja Aura-lehdessa julkaistujen artikkelin
muodossa. Lisaksi vuoden lopulla julkaistiin paivitetty Lasten ja nuorten migreeni -esite.
Teemaan liittyen jarjestettiin myos tapahtumia.

Koko vuoden ajan julkaistiin somessa infograafeja ja faktoja migreeniin ja
paansarkysairauksiin liittyen, ja jaettiin sairastavien kokemuksia. Syksylla kuvattiin lisaa
brandikuvia, jotka monipuolistivat yhdistyksen kuvamaailmaa.

Vuoden aikana mediassa keskusteltiin muun muassa migreenista, paansaryista ja
sarjoittaisesta paansarysta. Yhdistyksen asiantuntijat seka vapaaehtoiset antoivat
haastatteluja esimerkiksi Ylelle, Iltalehteen ja Apuun. Yhdistys mainittiin vuoden aikana
kahdeksassa julkaisussa. Yleisesti migreenista ja paansarkysairauksista julkaistiin vuoden
aikana 29 artikkelia eri medioissa.

Yhdistys sai syksylla 2021 tehdyssa kohderyhmakyselyssa (235 vastausta) erinomaista
palautetta viestinnasta ja nakyvyydesta. Erityisesti positiivista palautetta saatiin viestinnan
aktiivisuudesta, ajankohtaisuudesta ja monipuolisuudesta.
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- Mista on kyse?




Kohderyhmakyselyssa saatua palautetta:

"Yhdistys toimii monipuolisesti eri ikaryhmien ja paansarkylajien parissa.”

"Some on aktiivinen varsinkin Instagramissa, jota itse seuraan eniten.
Sielta saa helposti tietoa ja vertaistukea! Jasenlehti on postista tullessaan
aina hyva muistutus siita, ettei migreenin kanssa ole yksin.
Jasenmaksu on suuruudeltaan maltillinen.”

"Toiminta on nyt nuorekkaampaa ja laaja-alaisempaa.
Instatili on aivan loistava.”

"Aura-lehdessa on tasapuolisesti juttuja eri aihealueilta. Myos Facebook-
Iltoja ym. tietoiskuja on laajasti eri nakokulmista. Tiedotus toimii hyvin.”



Aura-lehti

Yhdistyksen Aura-jasenlehti ilmestyi kaksi kertaa vuodessa painettuna. Lehti tarjoaa seka
tutkittua tietoa etta vertaiskokemuksia. Lehtea jaettiin myos muille sidosryhmille, kuten
neurologiseen erityisterveydenhuoltoon. Osa lehden kustannuksista rahoitettiin
ilmoitustuloilla.

Vuoden teema lapset ja nuoret nakyi molemmissa numeroissa kokemustarinoina ja
asiantuntija-artikkeleina.

Verkkosivut

Yhdistyksen verkkosivujen etusivujen visuaalinen ilme uudistettiin. Verkkosivuille tuotettiin
vuoden aikana 12 ajankohtaista artikkelia, 11 blogikirjoitusta ja yhdeksan tietoartikkelia, joita
luettiin vuoden aikana yhteensa yli 15 000 kertaa. Sivuja ja artikkeleita hakukoneoptimoitiin ja
sisallosta tehtiin entista saavutettavampaa.

All. Yhdistyksen verkkosivuilla oli vuoden 2021 aikana lahes 109 000 kavijaa ja 540 000 sivun
M I G R E E__N I . katselua. Kiinnostavinta sisaltoa oli asiantuntijatieto eri paansarkysairauksista.

TU KEA I.API Facebook

KU U I.UTI EN Yhdistyksen Facebook-sivun kautta tiedotettiin yhdistyksen tapahtumista ja valitettiin tietoa
migreenista ja vaikeista paansarkysairauksista seka vertaistuesta. Sivuilta loytyva monipuolinen
ja ajankohtainen tieto palvelee paitsi sairastavia ja heidan omaisiaan, myos terveydenhuollon
ammattilaisia ja alalle opiskelevia. Facebook-sivulla oli n. 16 000 seuraajaa. Yhdistyksen
Facebook-sivujen julkaisujen kokonaiskattavuus oli vuonna 2021 yli 1,5 miljoonaa (minka

7 PIKA]UOKS"A SAMU[I % \ ; tahansa julkaisun nahneiden ihmisten maara, seka orgaaniset etta maksetut naytot).
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Instagram

Yhdistyksen Instagram-tililla tuotiin vuoden aikana aktiivisesti esille yhdistyksen
toimintaa ja jaettiin migreenia sairastavien kokemuksia. Tililla julkaistiin saannollisesti
infograafeja ja tietoiskuja, jotka olivat suosittuja. Instagramin kautta saatiin myos
useita yhteydenottoja migreenin kanssa elamiseen liittyen. Instagram-tilin
kokonaiskattavuus vuonna 2021 oli 59 000. Vuoden 2021 lopussa seuraajia oli 3 800.

Twitter

Vuoden 2021 aikana Migreeniyhdistyksen Twitter-tilille saatiin 84 uutta seuraajaa ja
profiilin nayttokertoja kertyi 6054. Yhdistyksen twiitit saivat vuonna 2021 yhteensa 111
000 nayttokertaa. Vuonna 2021 twiitattiin harvemmin kuin edellisvuonna, minka takia
luvut ovat hieman edellisvuotta alhaisemmat.

LinkedIn

LinkedIn-tilin kehittamista jatkettiin edelleen. Tilin seuraajamaara nousi vuoden
aikana hitaasti ja vuoden lopussa seuraajia oli 143 (103 vuonna 2020). Tililld julkaistiin
keskimaaraisesti kerran kahdessa viikossa vapaaehtoistoimintaan, edunvalvontaan ja
tyoelamaan liittyvista aiheista.

YouTube

Yhdistyksen YouTube-kanavaa aktivoitiin vuoden mittaan. Kanavalle tuotetaan erilaisia
videoita, joiden avulla tehdaan migreenia toimintaa tutuksi. Myos osa yhdistyksen
luennoista on jalkikateen katsottavissa YouTube-kanavalta.

Sahkopostiviestinta

Kurssien ja tapahtumien tiedottamiseen, kyselyjen valittamiseen seka uutiskirjeiden
[ahettamiseen kaytettiin sahkopostiviestintaa. Ajankohtaisten asioiden tiedottamiseen
kaytettavia uutiskirjeita lahetettiin 11 kertaa vuoden aikana.
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Esitteet

Yhdistyksella on yhteensa yhdeksan esitetta ja taman lisaksi Paansarkypaivakirja ja Paansarkypassi. Vuoden lopussa julkaistiin paivitetty Lasten ja nuorten migreeni -
esite. Esitteita jaettiin tervetulopaketin mukana uusille jasenille. Painettuja esitteita voi myos tilata yhdistyksen toimistosta. Materiaalit loytyvat ladattavassa muodossa
yhdistyksen verkkosivuilta.

Luennot, messut ja tapahtumat

Vuoden aikana jarjestettiin kolme Puhutaan migreenista -luentoa, joiden toteutusta tuki Teva Finland Oy. Luennot pidettiin Zoomin valityksella ja niista tehtiin
jalkikateen tekstitetyt tallenteet yhdistyksen YouTube-kanavalle.

« Puhutaan migreenista: Opiskelu 8.6. Puhujina neurologi ja yhdistyksen vapaaehtoinen.
« Puhutaan migreenista: Mielenterveys 20.10. Puhujina kaksi asiantuntijaa seka yhdistyksen vapaaehtoinen.

« Puhutaan migreenista: Kivun kanssa jaksaminen 8.12. Puhujana psykofyysinen fysioterapeutti.

Teva Finland Oy:n tukemana toteutettiin myos Migreeni ja tyokyky -luento 2.12. Luento
jarjestettiin Joensuussa ja sita pystyi seuraamaan samanaikaisesti myos Zoomissa.
Puhujina oli kaksi asiantuntijaa ja yksi kokemustoimija. Luennosta tehtiin jalkikateen
tekstitetty tallenne YouTubeen.

Migreeniviikolla jarjestettiin luento lasten ja nuorten migreenista. Luennoitsijana oli
lasten neurologi. Luento pidettiin Zoomin valityksella ja lahetettiin livena myos

yhdistyksen Facebook-sivuille. Luennosta tehtiin jalkikateen tekstitetty tallenne I_ASTEN jA N U 0 RTEN

YouTubeen.

MIGREENI

Vuoden aikana osallistuttiin kolmille virtuaalimessuille.
» Harvinaismessut 26.-28.2.
 Laakaripaivat 25.-26.3. Osallistumista tuki Novartis.

- Tyoterveyshoitajapaivat 20.-21.5.




#migreeniviikko

Yha useampi lapsi ja nuori
sairastaa migreenia.

Teemapaivat ja muu viestinta

Yhdistyksen sosiaalisen media kanavissa jaettiin Migreeniviikolla 6.-12.9.
tietoa migreenin vaikutuksista lasten ja nuorten elaman eri osa-alueisiin.
Viikon paaluentona oli lastenneurologin luento lasten ja nuorten
migreenista. Viikon aikana julkaistiin myos yhdistyksen vapaaehtoisen
tekema Migreeni-villasukkamalli ja jarjestettiin migreenikavely Helsingissa.
Viikon aikana tavoitettiin n. 130 000 ihmista kaikissa somekanavissa
yhteensa.

Maailman migreenipaivaa vietettiin 21.6. Yhdistyksen oli tarkoitus jarjestaa
Shades for Migraine -tapahtuma, jossa jaettaisiin aurinkolaseja ihmisille,
mutta tapahtuma peruuntui koronavirus-rajoitusten takia. Teemapaivaan
otettiin osaa Instagramissa, Facebookissa ja Twitterissa. Julkaisut tavoittivat
yhteensa 18 000 ihmista.

Horton-paivana 21.3. ja kolmoishermosarkypaivana 7.10. nostettiin
sosiaalisessa mediassa esiin tietoisuutta naista sairauksista niita
sairastavien nakokulmasta.

Mukana miggearjessa -hanke kiitti vertaistoiminnan mahdollistavia
vapaaehtoisiaan julkaisemalla kiitospostauksia kansainvalisen
vertaistuenpaivan (21.10.) viikolla. Myds joulukuussa vapaaehtoisten paivan
yhteydessa (5.12.) kiitettiin yhdistyksen vapaaehtoisia.

Joulukuussa toteutettiin joulukalenteri Facebookissa ja Instagramissa.
Joulukalenterissa seikkaili migreenitonttu MaunoStiina, joka kertoi
yhdistyksen ajankohtaisista asioista ja jouluun liittyvista aiheista.



1800 000

VIESTINNALLA TAVOITETTUJEN HENKILOIDEN MAARA




Jasenpalvelu ja jasenhankinta

Jasenet muodostavat yhdistyksen ja heidan maksamillaan jasenmaksuilla on merkitys toiminnan rahoittamisessa.
Vuonna 2021 vuosijasenen jasenmaksu oli yhdistyksen kokouksen paatoksen mukaisesti 23 euroa ja
kannattajajasenmaksu on 150 euroa.

Vuoden lopussa yhdistyksessa oli jasenia 3 962. Yhdistykseen liittyi vuoden aikana 601 jasenta, mika on 226
jasenta vahemman kuin vuonna 2020.

Kevaalla ja syksylla toteutettiin jasenhankintakampanjat Teva Finland Oy:n tuella. Vuoden 2021
jasenhankintakampanjat olivat pienimuotoisempia verrattuna vuoden 2020 kampanjaan, tama nakyi
mahdollisesti jasenmaaran kasvussa. Lisaksi jarjestettiin pienempia jasenhankintatempauksia, joissa jaseneksi
liittyneiden ja jo jasenina olevien kesken arvottiin Migreeniyhdistyksen huppareita.

Uudet jasenet saivat postitse tervetulopaketin, joka sisalsi tietoja jarjeston palveluista seka esitteita,
Paansarkypaivakirjan ja -passin ja kaksi uusinta jasenlehtea seka Migreeni-rannekkeen. Rannekkeita on myos
Hortonin neuralgiaa, kolmoishermosarkya, hemiplegista migreenia ja basilaarimigreenia sairastaville.

Jasenasioita pidettiin esilla uutiskirjeessa, Aura-lehdessa seka yhdistyksen somekanavilla. Jasenalennusten
lisaksi tiedottamisessa muistutettiin jasenyyden tukevan yhdistyksen tavoitteiden toteutumista.

Yhdistyksen jasenetuihin kuuluivat Aura-jasenlehti, tervetulopaketti, Paansarkypassien ja -paivakirjojen
maksuton tilaaminen seka yritysyhteistyokumppaneiden tarjoamia etuja kuten alennuksia kuntosalijasenyydesta,
naontarkastuksesta, hieronnasta jne. Jasenrannekkeet ja muut tuotteet jasenille seka naiden ymparille tehdyt
jasenarvonnat ovat olleet merkityksellisia monelle.

Yhdistyksen ja jasenten valisen tiedonvalityksen kanavina toimivat Aura-lehti, yhdistyksen verkkosivut,
sahkopostiviestinta, uutiskirjeet seka Facebook, Instagram ja Twitter.




Kohderyhmakyselyssa saatua palautetta:

"Teette tarkeaa tyota ja on ilo olla mukana
jasenena tukemassa tata tyota.
Mahtavia ootte, jatkakaa samaan malliin."



UUTTA JASENTA



Hallinto

Yhdistyksen toimintaa johti hallitus, jossa oli puheenjohtajan lisaksi kuusi jasenta seka kaksi
varajasenta. Puheenjohtajana toimi Marika Aro ja varapuheenjohtajana Kirsi Brostrom. Muut
hallituksen jasenet olivat Ville Artto, Emilia Lindroos, Mervi Saikkonen, Mirjami Tran Minh ja
Anu Ylonen. Varajisenina toimivat Carita Akerblom ja Kristiina Nieminen.

Yhdistys sai paaasiallisen rahoituksensa Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskukselta
(STEA) ja jasenmaksutuotoista. Vuoden aikana tehtiin myds omaa varainhankintaa esimerkiksi
yritysyhteistyon ja mainosmyynnin muodossa.

Henkilosto
Yhdistyksen toiminnanjohtajana toimi KM Sirpa Hietaranta.

Jarjestokoordinaattorina toimi YTM Herttakaisa Kettunen. Viestintdkoordinaattorin tehtavassa
toimi FM Annika Ala-Fossi helmikuun puolivaliin saakka ja yhteisopedagogi Essi Roisko
3.5.2021 alkaen.

Kuntoutuskoordinaattorina toimi sosionomi Sari Viitasaari. Vapaaehtoistoiminnan
koordinaattorina toimi yhteisopedagogi Essi Pakarinen. Hanketyontekijana toimi syyskuun
puolivaliin saakka ylioppilas Matti Mannonen seka siita eteenpain FM Sari Dvoracek.

Henkilostolle jarjestettiin vuoden aikana kehittamis- ja virkistystoimintaa seka koulutuspaivia.
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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