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Kukaan ei ole itse
valinnut sairastaa
migreenia. Migreeni ei
ole asennekysymys.
Lopetetaan migreenin
vahattely!

Toimintakertomus 2024
Suomen Migreeniyhdistys ry

-Sirpa

fimigreeninmonetkasvot



TOIMINNANJOHTAJALTA

Vuoden 2024 johtava teema oli migreenin monimuotoisuus. Esille nostettiin seka
migreenin oireiden moninaisuutta etta harvinaisempia migreenin muotoja.

Vuoden aikana purettiin migreeniin liittyvia stereotypioita ja lisattiin tietoisuutta
migreenin harvinaisemmista muodoista. Edunvalvonnallisesti tuotiin esiin, etta
migreeni aiheuttaa inhimillisen karsimyksen lisaksi kansantaloudellisia kustannuksia.
Migreenin tunnistaminen ja migreenia sairastavien tukemiseksi tehtava tyo maksaa
kustannuksensa takaisin. Vuoden nayttavin edunvalvonnallinen saavutus oli
Migreeniverkoston kehittaman Migreeniystavallinen tyopaikka -sertifikaatin
pilottijakson lanseeraus Migreeniviikolla Eduskunnan pikkuparlamentissa. Migreeni on
pitkalti tyoikaisten sairaus ja sairastavat ovat mukana tyoelamassa. Taman vuoksi
tyoelaman rakenteisiin vaikuttaminen on yksi yhdistyksen keskeisimmista tehtavista.

Yhteiskunnallisen vaikuttamisen lisaksi vuoden aikana tehtiin koko ajan myos
ruohonjuuritason ohjaustyota vastaamalla migreenin kanssa elavien kysymyksiin ja
yhteydenottoihin. Ohjauksen ja tuen yhteydenotoissa puhututtavimmat aiheet vuonna
2024 olivat kuntoutus, etuudet ja tuet seka tyoelama. Migreenin kanssa elamiseen
liittyvia kysymyksia esitettiin sosiaalisessa mediassa ja muissa kanavissa.
Palveluoppaita pidettiin ajan tasalla vuonna 2024, kun hallitus teki muutoksia mm.
sosiaaliturvaan. Vuonna 2024 toteutui yksi seitseman kerran ohjattu keskusteluryhma
Malmin toimiston tiloissa seka yksi ohjattu pop up -keskusteluryhma Teamsissa.
Palautteiden mukaan ryhmat koettiin hyodyllisiksi.

Yhdistyksen tyo on jaettu ammatillisesti ohjattuun toimintaan ja vapaaehtoisten
toteuttamaan vertaistukitoimintaan. Vuonna 2024 paattyessa voi tyytyvaisena todeta,
etta vertaistoiminnan muodot ovat selkeasti vakiintuneet ja ohjeistukset selkeytyneet.
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Yhdistyksen viestinta oli aktiivista koko vuoden ajan.
Viestintaa toteutettiin monikanavaisesti erityisesti
sosiaalisessa mediassa. Migreeniyhdistyksen
seuraajamaara nousi kaikissa muissa sosiaalisen
median kanavissa paitsi X:ssa.

Kohderyhmalle tehty vuosittainen kysely osoitti jalleen
kerran, etta yhdistyksen tyon suunta on oikea. Kyselyn
mukaan 97,4 % vastaajista oli joko erittain tai melko tyytyvaisia yhdistyksen toimintaan.
99 % vastaajista voisi suositella yhdistysta eteenpain muille. Nain on ollut vuosi toisensa
jalkeen. Tasta on haasteellista enaa parantaa.

Henkilostolle tehdyn psykososiaalisen kuormituksen mittarin mukaan henkiloston
tyotyytyvaisyysprosentti on yhta korkea. Ei liene aivan vaarin paatella, etta nailla asioilla
on korrelaatio: hyvinvoivat tyontekijat tekevat hyvaa tyota. Jarjestokentta elaa haastavia
aikoja ja haasteita on edessa myos Migreeniyhdistyksella. Edella mainittu huomioiden voi
kuitenkin todeta, etta uuden kolmivuotisen strategiakautensa kynnyksella
Migreeniyhdistys elaa ja voi hyvin ja tulee selviamaan lapi vaikeampienkin aikojen. Tasta
kuuluu kiitos paitsi erittain asiantuntevalle hallitukselle ja loistaville tyontekijoille, mutta
ennen kaikkea jasenille, jotka haluavat tukea yhdistysta ja osoittaa tyon tarkeyden
pysymalla jasenina vuodesta toiseen.
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VAPAAEHTOIS- JA VERTAISTOIMINTA

Migreeniyhdistys yllapitaa vapaaehtois- ja vertaistukitoimintaa migreenia ja
vaikeita paansarkysairauksia sairastaville.

Migreeni on yksilollinen sairaus, joten myos vertaistuen muodoista on pyritty
saamaan moninaisia. Niin vertaistoimija kuin vertaistoimintaa hakevakin voi
osallistua toimintaan omien voimavarojensa, aikataulujensa seka
kiinnostuksen kohteidensa mukaisesti.

Migreeniyhdistyksen vertais- ja vapaaehtoistoiminnan osa-alueet:
o Paikalliset vertaisryhmat
Yksilovertaistoiminta
o Toivo-sovellus ~
o Vertsi-toiminta . W Migreenivheis®
Tapahtumat ja tilaisuudet
Verkkovertaistoiminta
o OLKA-toiminta
o Migreeniyhdistyksen Facebook-ryhmien yllapito
o Somevapaaehtoisena toimiminen
Muut vapaaehtoistehtavat, eli pop up -vapaaehtoisuus
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Paikallisia vertaisryhmia kokoontui vuoden aikana 12 eri paikkakunnalla.
Vertaisryhmatoiminta perustuu kasvokkain tapahtuvaan kokemusten jakamiseen
sellaisten ihmisten kanssa, joilla itsellaan on omakohtaista kokemusta migreenista
tai paansarkysairauksista. Tapaamisissa jaetaan kuulumisia, arkisia hetkia,
tuntemuksia seka vinkkeja migreenin kanssa elamisesta. Yhdistyksen tyontekijat
vierailivat ryhmissa saannollisesti. Migreeniviikolla syyskuussa jarjestettiin myos
vapaaehtoisen yllapitama vertaistukiryhma Teamsin kautta. Tapahtuma sai kehuja
ja toiveita myos jatkosta.

Yksilovertaistuen perusajatuksena on mahdollistaa kahden samankaltaisessa
tilanteessa olevan henkilon kokemusten vastavuoroinen jakaminen.
Yksilovertaistuen muodot ovat Vertsi-toiminta seka Toivo-vertaistukisovellus, johon
toiminta keskittyi eniten. Toivo-sovellus tarjoaa vertaistukea ja tietoa
sairastuneille, vammaisille ja heidan omaisilleen. Sovelluksessa oli mukana vuoden
aikana 9 vapaaehtoista.

Vertsi-toiminnan tarkoitus on saada yksilovertaistukea kaipaavat kohtaamaan
toisensa silloin kun somekanavat tai sovellukset eivat ole vaihtoehto. Vertsi voi
toimia esimerkiksi sahkopostin- tai puhelinyhteyden kautta.

Vapaaehtoiset vierailivat vuoden aikana nelja kertaa OLKA-pisteilla ja muissa
vastaamissa infopisteissa kertomassa kokemustarinansa seka jakamassa tietoa
yhdistyksesta.

Uusille vapaaehtoisille jarjestettiin kaksi perehdytyskoulutusta, jonka lisaksi
vapaaehtoisia perehdytettiin henkilokohtaisesti omiin tehtavankuviinsa.
Vertaisryhmaohjaajille jarjestettiin jatkokoulutuspaivat Seinajoella 18.5., jonka
lisaksi loppuvuodesta kaynnistettiin vertaisryhmaohjaajille oma etavertaisryhma,
jonka tarkoituksena on kokoontua kerran toimintakaudessa.
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Vapaaehtoisille tarjottiin mahdollisuutta osallistua etana toiminnan suunnitteluun
seka alueellisesti etta valtakunnallisesti jarjestamalla kolme eri suunnittelukertaa
Teamsissa. Alueellisissa tapaamisissa keskityttiin Savo-Karjalan seka Lapin ja
Pohjois-Pohjanmaan alueen toiminnan kehittamiseen. Valtakunnallista toimintaa
suunniteltiin Migreeniviikon toiminnan ideointiin keskittyvassa tapaamisessa.

Vuonna 2024 toiminnassa aloitti yhteensa 15 uutta vapaaehtoista ja toimintaa
toteutettiin yhteensa 138 aktiivisen vapaaehtoisen voimin. Monet vapaaehtoiset
toimivat useammassa kuin yhdessa vapaaehtoistehtavassa. Erilaisista
haastatteluista ja kampanjoista kiinnostuneita pop up -vapaaehtoisia listoilla oli
85. Lisaksi migreenitietoisuuden jakaminen helposti, ilman sitoutumista
mahdollistettiin verkkosivuille lisatyilla pienilla tehtavilla. Nyt kuka tahansa voi
osallistua toimintaan anonyymisti ja kertaluotoisesti, vaikkapa jakamalla
Migreeniyhdistyksen somepostauksia, tilaamalla esitteita tai rohkaisemalla laheista
mukaan toimintaan.

Yhdistyksen kohderyhmakyselysta selviaa, etta vertaistoimintaan osallistuneet
kokevat saaneensa toiminnasta jaksamista arkeen, ymmarrysta seka tietoa. Eras
kyselyyn vastannut kuvaa vertaistoimintaa seuraavasti:

“Sain yhdistykRsen kautta vertaistukihenkilon, joka on rohkaissut niin paljon ja
nayttanyt etta vaikka meita on vahan ja taa on ihan kamala sairaus niin ei silti olla
ihan yRsin. Olin tosi masentunut ja ihan alyttoman uupunut, olen oppinut paremmin
elamaan sairauden Ranssa Run on saanut puhua ihmiselle jokRa oikeesti ymmartaa

ja olen oppinut myos elamaan ehka vahan paremmin tan Ranssa.”




EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMISTYO

Yhdistyksen edunvalvonnan karjet, joita vuoden aikana pidettiin esilla, ovat:
e Lopetetaan migreenin vahattely
e Oikeus hyviin ja joustaviin tyoolosuhteisiin
e Oikeus hyvaan hoitoon

Vuonna 2024 yhdistyksen edunvalvontatyo keskittyi pitkalti Migreeniverkostoon.
Verkosto koostuu neljasta laakealan yrityksesta ja Migreeniyhdistyksesta. Verkostoa
fasilitoi viestintatoimisto Tekir. Migreeniverkoston tavoitteena on kasvattaa
tietoisuutta migreenista sairautena ja sita kautta parantaa migreenia sairastavien
asemaa yhteiskunnassa. Verkosto kokoontui vuoden aikana tiiviisti noin kuukauden
valein. Kokoukset pidettiin paasaantoisesti lahikokouksina Migreeniyhdistyksen
toimistolla. Verkoston tyo on edennyt maaratietoisesti ja tavoitteellisesti ja vuoden
2024 paasaavutus oli Migreeniystavallinen tyopaikka -sertifikaatin pilottijakson
lanseeraus Euroopan Migreenipaivana Eduskunnan Pikkuparlamentissa.
Tilaisuudessa oli paneelikeskustelun lisaksi toiminnanjohtajan ja valtionhallinnon
edustajien puheenvuorot.

panelistit

Verkoston toimintaa ja sertifikaatin kehittamista jatketaan edelleen ja tarkoitus on
vapauttaa sertifikaatti kaikkien kayttoon syksylla 2025.

Eduskunnan Kipu- ja migreeniryhma piti vuoden aikana kaksi varsinaista kokousta
ja yhden sahkopostikokouksen. Vuoden viimeinen kokous pidettiin lahikokouksena
Pikkuparlamentissa. Varsinaisten kokousten aiheina olivat itsehoitolaakkeiden
tuominen kauppoihin ja kivun yhteiskunnallinen merkitys ja kipu kansantaloudessa.
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Yhdistys vastusti hallituksen esitysta palkattomasta sairauslomapaivasta, koska
todettiin, etta esitys syrjii erityisesti migreenia sairastavia, joiden tyypillinen
sairauspoissaolo on lyhytkestoinen. Aihetta pidettiin esilla sosiaalisessa mediassa
ja toiminnanjohtaja laati aiheesta kansanedustaja Inka Hopsun kanssa
mielipidekirjoituksen, joka julkaistiin Turun Sanomissa.

Yhdistyksen hallituksen jasenista ja tyontekijoista koostuva vaikuttamistyoryhma
kokoontui ajankohtaisten vaikuttamisteemojen parissa. Ryhman johdolla tyostettiin
yhdistyksen seuraava strategia vuosille 2025-2027.

Lisaksi yhdistys vaikutti migreenin kanssa elavien oikeuksien puolesta Fimean
potilasneuvottelukunnassa, Kanta-jarjestopaneelissa, POTKA-verkostossa,
Harvinaiset-verkostossa seka SOSTE.n jarjestamissa tilaisuuksissa.

Yhdistys julkaisi yhdeksan muun neurologisen jarjeston kanssa kannanoton
“Neurologiset jarjestot auttavat kymmenia tuhansia suomalaisia”
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AMMATILLISESTI OHJATTU TOIMINTA JA KUNTOUTUS

Vuoden aikana tarjottiin ohjausta ja psykososiaalista tukea puhelimitse,
verkkosivujen chatissa, sahkopostitse, Teamsissa seka somessa migreeniin ja
paansarkysairauksiin liittyvissa asioissa.

Ohjauksen ja tuen yhteydenottoja yhdistykseen tuli vuonna 2024 yhteensa 844.
Yhteydenottoja oli vahemman edelliseen vuoteen verrattuna, mika johtui
todennakoisesti kuntoutuskoordinaattorin opintovapaasta. Yleisimmat aiheet olivat
kuntoutus, etuudet ja tuet seka tyoelama. Naiden aiheiden osuus

kuntoutuskoordinaattorille tulleista yhteydenotoista oli 20 %. Yhteydenottajilta
saatua palautetta:

"Halusin Riittaa sinua Raikesta tuesta ja neuvoista! Kiitos, etta olet vasymatta
JakRsanut puskea minua eteenpain ja pohtinut Ranssani erilaisia vaihtoehtoja.
Erityiskiitos RaiRista Raytannon vinkeista.”

"On huojentavaa, Run tulee tunne, etta ihan oikeasti ymmadrrat mita Ruvailen tai
millaista on.”

Yhdistyksen tarjoamaa ohjausta ja tukea tehtiin tutuksi ja lahestyttavaksi tuomalla
palvelua esille somessa ja jakamalla tietoa siita, missa asioissa voi olla yhteydessa.
Kuntoutuskoordinaattori mahdollisti somessa migreeniin liittyvien kysymysten
esittamisen ja vastasi niihin anonyymisti tarinoissa, jotta niista olisi
mahdollisimman monelle hyotya.

Palveluoppaita paivitettiin ajan tasalle vuonna 2024, kun sosiaaliturvaan tuli
muutoksia.
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Ohjattu toiminta

Harvinaista migreenin muotoa sairastaville oli suunniteltu pidettavaksi ohjattu
keskusteluryhma, mutta se peruttiin vahaisen osallistujamaaran vuoksi.
Harvinainen migreeni -teemalla jarjestyi kuitenkin pop up -keskusteluryhma, jossa
kuntoutuskoordinaattorin ohjaajaparina toimi vertaisohjaaja. Palautteen mukaan
ryhma koettiin hyodylliseksi. Migreeniviikolle suunniteltu pop up -keskusteluryhma
peruttiin myos vahaisen osallistujamaaran vuoksi. Syksyn keskusteluryhma toteutui
lahitapaamisina Malmin toimiston tiloissa. Ryhma kokoontui seitseman kertaa.
Ryhma ylitti osallistujien odotukset:

”Sain enemman Ruin odotin ja toivoin.”

"Sain tilaisuuden jakaa mielta painavia asioita, tilaisuuden tutustua erilaisiin
ihmisiin, uutta informaatiota aihepiirista, myotatuntoa ohjaajalta.”

Ryhmien markkinointia parannetaan jatkossa ja keskitytaan hyvaksi todettuihin
teemoihin, kuten tyoelamaan ja hyvinvointiin. Pieniin osallistujamaariin vaikutti
kuntoutuskoordinaattorin poissaolo ja osa-aikatyo.

Kuntoutuskoordinaattori vieraili vuoden aikana kahdessa paikallisessa
vertaisryhmassa: Helsingissa jaksamisen ja stressinhallinnan teemojen ja Lahdessa
tyoelaman ja kuntoutus teemojen merkeissa.

Ammatillisesti ohjatut Migreeni-chatit paadyttiin lopettamaan toimimattomana
tukimuotona. Suurimmat syyt olivat pieni osallistujamaara ja ohjaushaasteet, kun
osallistujilla oli keskenaan kovin erilaiset tarpeet.
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Yhteistyossa Maaseudun terveys ja lomahuolto ry:n kanssa toteutetulle tuetulle
lomalle osallistui 16 vaikeaa tai harvinaista migreenia sairastavaa ihmista. Loma
jarjestettiin Kylpylahotelli Kunnonpaikassa. Lomalla mukana olleen vertaisohjaajan
pitamat vertaistukihetket olivat osallistujille mielekkaita. Loma koettiin antoisaksi:

"Sai levata ja tutustua muihin.”

Jyvaskylassa jarjestettiin yhden paivan mittainen hyvinvointikirjoittamisen kurssi.
Osallistujia oli kahdeksan ja he kokivat kurssin antoisaksi ja toivoivat jatkoa.
Kipusairaanhoitajan ohjaama  Hyvinvointia  migreeniarkeen  -verkkokurssi
jarjestettiin kaksi kertaa, kevaalla ja syksylla. Osallistujia oli kevaan kurssilla
kahdeksan ja syksylla 13, yhteensa 21. Osallistujat kokivat saaneensa kurssilta
erityisesti vertaistukea, seka keinoja itsesta huolehtimiseen ja uskoa omiin kykyihin
selviytya tulevasta. Aiempien kurssilaisten toiveesta kurssilla jarjestettiin kolme
etayhteydella toteutettua vertaistapaamista. STEAn jarjestoavustusten
pienentyessa verkkokurssia ei valitettavasti ole jatkossa mahdollista jarjestaa,
mutta tilalle pyritaan kehittamaan vastaavaa, kevyemmilla resursseilla
toteutettavaa toimintaa.




Kivun- ja stressinhallinnan TRE-kursseja jarjestettiin lahikursseina Helsingissa ja
Tampereella seka valtakunnallisesti etayhteydella. Helsingissa jarjestettiin
seitseman TRE-kurssia, joissa oli yhteensa 31 osallistujaa. Tampereella jarjestettiin
seitseman kahden kerran TRE-kurssia, joille osallistui yhteensa 57 henkiloa. Zoom-
etayhteydella jarjestetyille kahdeksalle kurssille osallistui yhteensa 40 henkiloa.
Monet kursseille osallistuneet kuvailivat kurssin ilmapiiria lempeaksi ja
harjoitusten vaikuttaneen myonteisesti uneen ja auttaneen oman kehon
ymmartamisessa.

"Kiitos mielenRiintoisesta TRE kRurssista. Ymmarsin kRehostani asioita, joita olen
ailemmin pitanyt negatiivisina. Mieli on nyt Revyempi ja itse menetelmakin tuntuu
mukRavalta".

"Olen todella iloinen, etta osallistuin Rurssille! Sain siita paljon itselleni seka
henRil6kohtaisesti ettd ammatillisesti (vaikka en tdrindd asiakkaille ohjaakaan).
Uskon, etta paasen TRE:n avulla hoitamaan migreeniani ja muitaRin jumitiloja
uudesta nakokulmasta.”
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YHTEISTYO JA KANSAINVALINEN TOIMINTA

Yhteistyojarjestojen toimintaan osallistuminen mahdollistaa yhdistykselle
verkostoitumisen, yhteisten tavoitteiden muodostumisen ja resurssien saaston.

Yhteistyota jatkettiin HUSin, OLKA-toiminnan seka Hyten kehittaman ja yllapitaman
Toivo-vertaistukisovelluksen seka Suomen Mielenterveys ry:n Tukinet-palvelun
kanssa. Lisaksi toiminta oli osana Lahella.fi-verkostoa, joka kokoaa jarjestojen ja
yhteisojen tuen, toiminnan ja tapahtumat yhteen osoitteeseen, seka edistaa
kansalaistoiminnan nakyvyytta Suomessa. Yhdistyksella on kumppanuussopimus
Harvinaiset ry:n kanssa.Lisaksi yhdistys oli mukana Kokemustoimintaverkostossa,
johon kuuluu miltei 40 valtakunnallista potilas-, vammais- ja laheisjarjestoa.

OLKA-toiminnan kanssa tehtiin yhteistyota myos paikallisesti Pohjois-Karjalan
(Joensuu), Pohjois-Pohjanmaan (Oulu) ja Mikkelin OLKA-pisteiden kanssa.
Paikallista tapahtumayhteistyota tehtiin lisaksi Suomenselan kansalaisopiston ja
Kinnulan keskuskirjaston, Jyvaskylalaisen Piippurannan klubin, Lahden palvelutorin
ja Mikkelin Omatorin kanssa.
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Jasenyydet kotimaisissa yhteistyojarjestoissa: Kansalaisareena, SOSTE ry, Suomen
Aivot ry.

Eduskunnan Kipu- ja migreeniryhma kokoontui vuoden aikana kolme kertaa.
Kanta-jarjestopaneeli: Osallistuttiin 20 eri tahon kanssa vaikuttamaan Kanta-
palveluiden kehittamiseen. Paneeli kokoontui kaksi kertaa.

A-klinikkasaation Arjen toimintakyky -hanke: Ohjatun keskusteluryhman alku- ja
loppukartoitukseen mittarina kaytetaan Arjen toimintakyky -hankkeen tuottamaa
Paradise24fin-kyselya.

Migreeniverkosto: Migreeniverkosto on maaliskuussa 2023 tyonsa aloittanut
verkosto, jossa ovat mukana Migreeniyhdistys seka laakeyritykset Teva Finland Oy,
Oy H. Lundbeck Ab, Pfizer Oy ja AbbVie Oy. Verkosto on luonut Migreeniystavallinen
tyopaikka -sertifikaatin, jonka tarkoituksena on parantaa migreenia sairastavan
tyontekijan asemaa tyoelamassa. Sertifikaatin pilottijakso kaynnistettiin Euroopan
migreenipaivana 12.9.2024. Pilottijaksolla on mukana kolme yritysta, jotka ovat
sitoutuneet parantamaan migreenia sairastavien tyontekijoiden asemaa. Verkosto
kokoontui vuoden aikana yksitoista kertaa.

Muut sidosryhmat: Neurologisten jarjestojen (ent. NV-verkosto) yhteistyota
viriteltiin uudelleen epavirallisemmissa merkeissa.

Migreeniyhdistys on jasenena European Migraine & Headache Alliance EMHA:ssa,
jonka perustajajasen yhdistys oli vuonna 2006. Yhdistysta edustaa EMHA:ssa
toiminnanjohtaja.




VIESTINTA

Yhdistyksen viestinnan tarkoituksena on tarjota migreenia ja vaikeita an 3 3
paansarkysairauksia sairastaville, heidan laheisilleen seka terveydenhuollon TIESITK“? TIESITKU "
ammattilaisille selkeaa ja ajantasaista tietoa migreenin kanssa elamisesta. Lisaksi
tarjotaan vertaistukea ja ammatillisesti koordinoitua neuvontaa ja tukea. Viestinnan
tavoitteena on lisaksi lisata yhdistyksen nakyvyytta ja vaikuttavuutta.

Vuoden 2024 teemana ollut migreenin monimuotoisuus nakyi vahvasti yhdistyksen
viestinnassa. Teema oli esilla sosiaalisessa mediassa muun muassa
#migreeninmonetkasvot-julkaisuissa, Tiesitko? -julkaisuissa ja infojulkaisuissa,
verkkosivuilla ja Aura-lehdessa. Teema nakyi myos esimerkiksi Migreeniviikon

Migreeni voi muuttaa
muotoaan eri
elamanvaiheissa

Migreeni voi
kroonistua
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luennolla.
Teemaan liittyen vuoden 2024 paaviestit olivat: Yhdistyksen asiantuntijat antoivat vuoden aikana haastatteluja radioon ja lehtiin.
1. Migreeni on monimuotoinen sairaus. Yhdistys mainittiin vuoden aikana 10 julkaisussa.
e Saman diagnoosin alla esiintyy hyvin erilaisia oireita. Lisaksi on olemassa
epatyypillisia ja harvinaisia migreenin muotoja. Yhdistys sai syksylla 2024 tehdyssa kohderyhmakyselyssa (N680) erinomaista
2. Et voi tuntea toisen migreenia. palautetta myos viestinnasta, kuten muustakin toiminnasta. Kiitosta tuli muun
o Eivahatella kenenkaan migreenia/oireita/kipuja. muassa viestinnin aktiivisuudesta ja tiedon jakamisesta.

e Migreenin ilmenemismuodot ovat moninaisia ja yksilollisia. Ei vertailla.

Kohderyhmakyselyssa saatua palautetta viestinnasta:
Paaviesteja tuotiin saannollisesti esille yhdistyksen viestinnassa.

"Viestinta toimii, hyvat teemat nostettu esiin”
Vuoden aikana sosiaaliseen mediaan tehtiin julkaisusarja #migreeninmonetkasvot ja "Selkedd ja ymmadrrettdvdd viestintdd”
Tiesitko? -julkaisuja. Myos muuta tietoa migreenista ja paansarkysairauksista
jaettiin. Kokemustarinoita julkaistiin verkkosivuilla ja sosiaalisessa mediassa.
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Aura-lehti

Yhdistyksen jasenlehti Aura ilmestyi kaksi kertaa vuodessa painettuna. Lehti tarjoaa
seka ajankohtaista tutkittua tietoa etta vertaiskokemuksia. Lehtea jaettiin jasenten
lisaksi myos sidosryhmille, kuten neurologiseen erityisterveydenhuoltoon ja
paattajille. Osa lehden kustannuksista rahoitettiin ilmoitustuloilla. Vuoden teemana
ollut migreenin monimuotoisuus nakyi molemmissa numeroissa. Lehti saa aina
kiittavaa palautetta kohderyhmakyselyssa ja paperinen lehti mahdollistaa hyvan
lukukokemuksen monelle, jonka ei migreenin vuoksi ole mahdollista lukea
digitaalista lehtea nayttopaatteelta.

"Jasenlehti on monipuolinen, hyva etta lehti on paperinen lehti.”

Verkkosivut

Verkkosivuille tuotettiin vuoden aikana 20 uutista, nelja edunvalvontatiedotetta,
yksi blogikirjoitus, kuusi kokemustarinaa ja seitseman tietoartikkelia, joita luettiin
vuoden aikana yhteensa runsaat 11 tuhatta kertaa. Yhdistyksen verkkosivuilla oli
vuoden 2024 aikana noin 121 tuhatta kavijaa. Verkkosivujen evastevalinnat
vaikuttavat tilastointiin. Kiinnostavinta sisaltoa olivat sivut vatsamigreenista,
migreenikohtauksesta ja migreenin oirepaivakirjasta.

Facebook

Yhdistyksen Facebook-sivun kautta tiedotettiin yhdistyksen tapahtumista,
valitettiin tietoa migreenista ja vaikeista paansarkysairauksista, yhdistyksen
toiminnasta seka vertaistuesta ja jaettiin migreenia sairastavien ihmisten
kokemustarinoita. Facebookiin jaettiin Instagramissa julkaistut tarinat. Vuoden
lopussa yhdistyksen Facebook-profiilin seuraajamaara oli 19 368. Facebook-
julkaisujen kokonaiskattavuus oli vuonna 2024 runsaat 900 000 katselukertaa.
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Instagram

Yhdistyksen Instagram-tililla tuotiin esiin tietoa migreenista ja vaikeista
paansarkysairauksista, yhdistyksen toiminnasta seka vertaistuesta ja jaettiin
migreenia sairastavien ihmisten kokemustarinoita. Instagramin tarinoissa jaettiin
vuoden aikana myos muun muassa migreenivisoja, bingo ja Tama vai tuo —haaste,
joiden tarkoituksena oli lisata tietoa migreenista ja sen monimuotoisuudesta.
Instagramin kautta saimme monia yhteydenottoja migreeniin liittyen. Instagram-
tilin kokonaiskattavuus oli noin 600000 katselukertaa. Instagram-seuraajien maara
kasvoi vuoden aikana noin 26 %. Vuoden 2024 lopussa seuraajia oli 7085.

X

Vuoden 2024 aikana Migreeniyhdistyksen X-tilin seuraajamaarassa tapahtui hieman
laskua. X:n kaytto vaheni vuoden aikana myos laajemmassa kuvassa, ja osa
kayttajista on lopettanut kokonaan X:n kayton. Viestinta keskittyi enemman muihin
sosiaalisen median kanaviin.

Linkedin

Yhdistyksen LinkedIn-tilille julkaistiin keskimaarin hieman yli kerran viikossa
migreeniin, yhdistyksen toimintaan ja tyoelamaan liittyvista aiheista. Tilin
seuraajamaara nousi noin 34 % ja vuoden lopussa seuraajia oli 360. Yhdistys jatkoi
LinkedInin aktivointia, mutta viestinta keskittyi tasta huolimatta enemman muihin
sosiaalisen median kanaviin.

YouTube
Yhdistyksen YouTube-kanavalle lisattiin vuoden aikana kaksi luentotallennetta
(webinaari ja luento).
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Sahkopostiviestinta ?
Kursseista ja tapahtumista
tiedottamiseen, kyselyjen
valittamiseen seka uutiskirjeiden
lahettamiseen kaytettiin -\
sahkopostiviestintaa. i y | MIGREEN!

" Mista on kyse?

Ajankohtaisten asioiden
tiedottamiseen kaytettavia
uutiskirjeita lahetettiin yhdistyksen
jasenille 12 kertaa vuoden aikana.

Sahkopostiviestinta

Kursseista ja tapahtumista tiedottamiseen, kyselyjen valittamiseen seka
uutiskirjeiden lahettamiseen kaytettiin sahkopostiviestintaa. Ajankohtaisten
asioiden tiedottamiseen kaytettavia uutiskirjeita lahetettiin yhdistyksen jasenille
12 kertaa vuoden aikana.

Esitteet ja muut painetut tuotteet

Yhdistyksella on yhteensa yhdeksan esitetta. Migreeni-esitetta jaettiin
tervetulopaketin mukana uusille jasenille. Vuoden lopussa paivitettiin Sarjoittainen
paansarky -esite. Painettuja esitteita voi tilata yhdistykselta. Esitteet ovat
sahkoisessa muodossa katsottavissa yhdistyksen verkkosivuilta.

Yhdistyksen paansarkypaivakirja muutettiin vuoden aikana Migreenin
oirepaivakirjaksi ja paansarkypassi muutettiin Migreeni- ja
paansarkysairauspassiksi.




Luennot, messut ja tapahtumat
Huhtikuussa jarjestettiin webinaari aiheesta "Migreeni Yksi sairaus, monet oireet.”
Luennoitsijana toimi paansarkyhoitaja.

Mika migreeni -luentokiertue jarjestettiin 8.5. Jyvaskylassa ja 21.11. Mikkelissa.
Luentosarjan tarkoituksena on vieda tietoa migreenista ja yhdistyksen toiminnasta
lahelle kuulijoita eri puolille Suomea seka aktivoida ja tuoda esiin paikallista
toimintaa. Luennot koostuivat asiantuntija-alustuksesta, yhdistyksen esittelysta
seka vertaisryhmaohjaajan puheenvuorosta.

Migreeniviikolla 12.9. jarjestetty neurologin luento aiheesta Migreenin monet kasvot
houkutteli paikalle noin 30 kuulijaa. Luento toteutettiin Tampereen paakirjasto

Metsossa ja sita pystyi seuraamaan myos etana.

12.9. jarjestettiin myos Migreeniystavallinen tyopaikka -sertifikaatin
lanseeraustilaisuus Eduskunnan Pikkuparlamentissa.

Yhdistys osallistui Neurologipaiville lokakuun lopussa.




Teemapaivat ja muu viestinta

Harvinaisten sairauksien paivana 29.2. lisattiin tietoisuutta harvinaisista

migreeneista sosiaalisessa mediassa ja kokemustarinan avulla.

Horton-paivana 21.3. julkaistiin tietoa Hortonin neuralgiasta.

Maailman migreenipaivana 21.6. osallistuttiin Shades for Migraine ~kampanjaan

sosiaalisessa mediassa.

Syys-lokakuussa jarjestettiin laakeyhtio Abbvien kanssa sosiaalisen median
kampanja, johon osallistui sosiaalisen median vaikuttajia. Kampanja toteutettiin

Instagramissa, Tiktokissa ja blogijulkaisuna. Kampanjalla oli yhteensa 1,58

miljoonaa nayttokertaa.

Migreeniviikolla jarjestettiin monipuolisesti ohjelmaa ympari Suomen. Neurologin

luennon ja sertifikaatin lanseerauksen lisaksi viikon aikana kokoontui

etavertaisryhma ja pop up -ohjattu keskusteluryhma. Sosiaalisessa mediassa oli
mahdollisuus kysya kysymyksia migreenista kuntoutuskoordinaattorilta. Viikon
aikana jarjestettiin Migreenikavelyita Raumalla ja Kuopiossa, vapaaehtoisten

jarjestamia ja Migreeni-infoja Oulussa, Lahdessa ja Joensuussa.

Kolmoishermosarkypaivana 7.10. julkaistiin sosiaalisessa mediassa perustietoa

sairaudesta.

Loppuvuodesta 2024 julkaistiin laakeyhtio Pfizerin kanssa yhteistyossa tehdyn

Migreenipodin toisen kauden ensimmaiset jaksot.
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, , Sairastan itse

aivorunkomigreenia eli
aurallista migreenia. Minua
hoidettiin monia vuosia
vaaralla diagnoosilla kunnes
sain oikean diagnoosin 2021.
Migreeni on merkittava
elamaa ja tyontekoa
haittaava sairaus seka
vaarin ymmarretty sairaus.

-Kristian
ffmigreeninmonetkasvot



JASENPALVELU JA JASENHANKINTA

Jasenet muodostavat yhdistyksen ja valtionavustusten pienentyessa jasenmaksuilla on yha
suurempi merkitys toiminnan rahoittamisessa. Vuonna 2024 vuosijasenen jasenmaksu oli
yhdistyksen kokouksen paatoksen mukaisesti 23 euroa ja yksityishenkilon kannattajajasenmaksu
on 150 euroa.

Vuoden lopussa yhdistyksessa oli jasenia 4165. Yhdistykseen liittyi vuoden aikana 653 jasenta.

tarkistaa itse jasentiedot, ja tehda esimerkiksi osoitteenmuutos. Kortista paasee tutustumaan
yvhdistyksen jasenetuihin, ja kortilla voi todentaa jasenyytensa etuja hyodynnettaessa.
Jasenkortilla on mahdollista lukea yhdistyksen verkkosivujen Uutiset-sivua, josta loytyy muun
muassa paikallisten vertaisryhmien kokoontumiset, seka tutustua paansarkypaivakirjaan ja -

jasenpalvelua, kun kortin kayttajat voivat itse tarkistaa ja paivittaa jasentietojaan.

Jasenhankintaa tehostettiin brandituotearvonnoilla, joita mainostettiin seka sosiaalisessa
mediassa etta jasenkirjeessa. Tuotearvonnoissa arvottiin yksi tuote kunkin kuukauden aikana
liittyneiden uusien jasenten kesken ja vastaava tuote aiemmin liittyneiden jasenten kesken.
Helmi- toukokuussa liittyneiden jasenten kesken arvottiin Migreeniyhdistyksen
brandituotepaketteja. Kesa- ja heinakuussa liittyneiden kesken arvottiin
yritysyhteistyokumppanin HiiAn valmistamia varjostavia kesahattuja. Elo- ja syyskuussa
liittyneiden kesken arvottiin Migreeniyhdistyksen huppareita. Lisaksi Migreeniviikolla 9.-15.9.2024
liittyneet jasenet saivat lahjaksi Migreeniyhdistyksen kangaskassin, ja samalla arvottiin 50
kangaskassia vanhojen jasenten kesken. Loka-joulukuussa jasenhankintaa tehostettiin
jasenhankintakampanjalla, jonka aikana liittyneilta ei laskutettu vuoden 2024 jasenmaksua.
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Uudet jasenet saivat postitse tervetulopaketin, joka sisalsi tietoja jarjeston palveluista seka
Monimuotoinen migreeni -esitteen, paansarkypaivakirjan ja -passin, uusimman Aura-
jasenlehden seka paansarkysairaus-rannekkeen. Kaksipuolisia rannekkeita oli kolme
erilaista, joissa kaikissa oli kaksi tekstia: Migreeni / Krooninen migreeni, Hemipleginen
migreeni / Basilaarimigreeni ja Hortonin neuralgia / Kolmoishermosarky.

Yhdistyksen jasenetuihin kuuluivat Aura-lehti, tervetulopaketti, paansarkypassien ja -
paivakirjojen maksuton tilaaminen seka yritysyhteistyokumppaneiden tarjoamia etuja kuten
alennuksia kuntosalijasenyydesta, naontarkastuksesta, hieronnasta. Jasenrannekkeet ja
muut tuotteet jasenille seka naiden ymparille tehdyt jasenarvonnat ovat olleet
merkityksellisia monelle. Brandituotteet ovat pidettyja. Ne vahvistavat migreenia
sairastavien yhteisoa ja ovat keino tuoda esiin migreenia vakavana neurologisena
sairautena.

Jasenille jarjestettiin joulukuussa jasenlahjana etayhteydella ohjattu rentoutushetki, johon
osallistui 35 jasenta. Rentoutushetki oli suunniteltu migreenia sairastaville ja se sai
positiivista palautetta ja kiitosta.

"Olipa ihanaa! <3 Tulin Rauhealla haslingilla tahan, mutta nyt on ihan erilainen olo!"

Jasenasioita pidettiin esilla uutiskirjeessa, Aura-lehdessa seka yhdistyksen somekanavilla.
Jasenyyden hyotyja korostettiin seka jasenalennusten etta yhdistyksen tavoitteiden
toteutumisen tukemisen nakokulmasta. Hallituksen ilmoitettua huhtikuussa jarjestojen
valtionavustusten leikkauksista, ryhdyttiin viestinnassa nostamaan esiin
jasenmaksutuottojen merkitysta yhdistyksen toimintaedellytysten turvaamisessa.

" Aura-lehti on must.”

” TyRkRaan lehdesta ja uutisRirjeesta. Arvostan sita, etta ajankohtainen tieto on saatavillani
migreeniyhdistykRsen Rautta ja se tulee suoraan minulle joko meilina tai lehdessa.”
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HA|_|_| NTO Ulkopuolelta ostetut palvelut

Verkkosivujen yllapito, IT-tuki ja palkanlaskenta on ulkoistettu. Paino- ja
brandituotteiden kuten lehden ja esitteiden taitto ja painatus ostetaan

Yhdistyksen toimintaa johti hallitus, jossa oli puheenjohtajan lisaksi kuusi jasenta seka ulkopuolisilta palveluntuottajilta.

kaksi varajasenta. Puheenjohtajana toimi yhdistysta kahdeksan vuotta

menestyksekkaasti luotsannut Marika Aro. Aron luovuttua puheenjohtajuudestaan Kuntoutuskursseille ostettiin asiantuntemusta terveydenhuollon
kevatkokouksessa 4/2024 valittiin uudeksi puheenjohtajaksi Emilia Lindroos. ammattilaisilta.

Varapuheenjohtajana toimi Kirsi Brostrom. Muut hallituksen jasenet olivat Ville Artto,

Mervi Saikkonen, Mirjami Tran Minh, Anu Ylonen ja Anna Pursiainen. Varajasenina Yhdistyksen toimisto sijaitsee vuokratiloissa Helsingin Malmilla.

toimivat Milla Pohtio ja Jutta Asela.

Yhdistys sai paaasiallisen rahoituksensa Sosiaali- ja terveysjarjestojen
avustuskeskukselta (STEA) ja jasenmaksutuotoista. Migreeniverkoston tyohon saatiin
tukea mukana olevilta laakeyrityksilta. Tama tuki kaytettiin kokonaisuudessaan
viestintatoimiston palkkioihin. Vuoden aikana tehtiin myos omaa varainhankintaa
esimerkiksi yritysyhteistyon ja mainosmyynnin muodossa.

Henkilosto

Yhdistyksen toiminnanjohtajana toimi KM Sirpa Hietaranta. Jarjestokoordinaattorina
toimi sosionomi (YAMK) Minna Tukeva. Viestintakoordinaattorin tehtavassa toimi YTM
Noora Koskela. Kuntoutuskoordinaattorina toimi sosionomi (AMK) Sari Kalliomaa.
Vapaaehtoistoiminnan koordinaattorina toimi yhteisopedagogi (AMK) Jenni Voutilainen.
Henkilostolle jarjestettiin vuoden aikana kehittamis- ja virkistystoimintaa seka
koulutuspaivia.
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