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Lihastautiliitto ry

Tehtava ja tavoite

Lihastautiliitto on valtakunnallinen vammaisjarjesto, joka tukee ja palvelee lihastautia sairastavia ihmisia seka
heidan laheisiaan yhdessa jasenyhdistysten kanssa.

Tavoitteena on tukea lihastautia sairastavien oikeutta tasa-arvoiseen, monimuotoiseen ja hyvaan elamaan,
valvoa heidan yhteiskunnallisia oikeuksiaan ja vaikuttaa palveluihin, kuntoutukseen, hoitoon sekéa tutkimuksen
edistamiseen.

Lihastautiliitto on asiantuntijaorganisaatio, joka tarjoaa oikeuksien valvontaa, tietoa, sopeutumisvalmennusta,
fysioterapiapalveluja, sosiaali- ja diagnoosineuvontaa seka tydllistymisneuvontaa.

Lihastautiliiton strategiassa vuosille 2021-2023 I&ahtokohtana on omien heikkouksien tunnistaminen seka varau-
tuminen tulevaisuuden haasteisiin.

Kaiken toiminnan perustana on:

e tutkimustieto yhdistettyna kokemukseen

e keskittyminen kaikessa vaikuttamisessa lihastautia sairastavan erityistarpeisiin

e asetettujen tavoitteiden ja toiminnan perustuminen selvitettyyn tarpeeseen ja paatoksiin
e toiminnan suunnitelmallisuus ja tavoitteellisuus

e osallisuus ja yhteistyod

Lihastautiliiton arvot nakyvat koko liiton toiminnassa: elaméan monimuotoisuus ja vaikuttavuus

Liiton toiminta ja perustiedot

Liiton keskustoimisto sijaitsee Turussa. Tyontekijoita liitossa on 19.4.2022 paivayksella yhteensa 18, joista nel-
ja tyoskentelee aluetoimistoissa kentalla.

Liiton toimintoja ovat:

e Yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistaminen
o Hoidon, ladkehoitojen seka kuntoutuksen saatavuuteen ja laatuun liittyen
Sosiaalipalveluihin ja sosiaaliturvaan liittyen
Koulunkayntiin, opiskeluun ja tyéllisyyden edistamiseen liittyen
Lihassairauksiin liittyvien tutkimusten edistdmiseen liittyen
Muu vammaisen henkilon elaménlaatua, tasa-arvoisuutta ja monimuotoista elaméaa edesauttava
vaikuttamistyd ja oikeuksien edistaminen
¢ Neuvonta- ja tukipalvelut lihassairautta sairastaville ja heidan laheisilleen
o Lihassairauksiin ja niiden vaikutuksesta arkeen liittyvé neuvonta
Sosiaaliturva-asioihin ja etuuksiin liittyva neuvonta
Koulunkayntiin, opiskeluun ja tyéllisyyteen liittyva neuvonta
Muu lihassairauksiin tai lihassairauden kanssa elamiseen liittyva neuvonta ja kaikille avoin ryh-
matoiminta
e Kurssimuotoinen tavoitteellinen ryhméatoiminta kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja arjenhallinnan li-
saamiseksi
e Viestinta jatiedottaminen
o Liiton toiminta ja palvelut, kannanotot, lausunnot sekéa lihassairauksiin liittyvén tiedon jakaminen
joko suoraan tai valillisesti kohderyhmalle
e Jasenyhdistysten toiminnan monimuotoinen tukeminen ja mahdollistaminen
e Alueellinen tyd; neuvonta, ohjaus, vaikuttaminen, vertaistuki ja tapahtumat
e Fysioterapiapalvelut
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Lihastautiliitto ry

Jasenet ja sidosryhmat

Lihastautiliton muodostaa 12 paikallisyhdistysta, joissa on noin 2 400 varsinaista (= lihastautia sairastavaa)
jasentd ja kannattajajasentd. Yhdistysten puheenjohtajien ja sihteerien ajantasaiset yhteystiedot I0ytyvét liiton
sivuilla olevista yhdistyslinkeista.

Liiton toiminta pohjautuu erityisesti lihastautia sairastavien ja heidéan l&heistensa odotuksiin ja tarpeisiin. Oi-
keuksien valvonnan, palvelujen ja toimintojen suunnittelua ja toteutusta ohjaa keskeisesti jAsenpalaute, jasen-
ten kuunteleminen ja heidan asiantuntemuksensa ja kokemustietonsa kayttd. Palvelujen toteuttaminen edellyt-
taa tiivista yhteisty6téd myos julkisen sektorin ja muiden sidosryhmien kanssa.

Asiantuntemus

Lihastautiliiton henkiléstdé on ammattitaitoista ja tyon laadusta vastaa kukin tydntekija omalta osaltaan. Jatkuval-
la koulutuksella varmistetaan henkildston ammattitaidon pysyminen ajantasaisena seka palvelujen luotetta-
vuus. Lihastautiliitto panostaa myds toiminnalliseen ja laadulliseen yhteistydhdén muiden vammaisjarjestdjen
kanssa.

LUOTTAMUSHENKILOT LIHASTAUTILIITOSSA

Hallituksen edustajien tehtava on varmistaa Lihastautiliiton toiminnan taloudellisuus, liiton elinvoimaisuus ja
toiminnan jatkuvuus seka se, etta liiton toiminta on sdantéjen mukaista. Hallitus varmistaa myds sen, etta liiton
kaikki toiminta tapahtuu lakien ja asetusten mukaisesti.

Liittohallituksen jasenet edustavat hallitustydskentelysséan tasapuolisesti kaikkia yhdistyksia ja kaikkia lihastau-
tia sairastavia eli ajavat kaikkien yhteista etua.

Hallituskausi on 1.5. — 30.4.

Liittohallituksen puheenjohtaja
o liittokokouksen valitsema kahdeksi vuodeksi kerrallaan
¢ puheenjohtaja on yhdistyksen varsinainen jasen (ensisijaisesti varsinainen jasen, myds kannattajaja-
sen on mahdollinen)
voi toimia 3 kaksivuotiskautta samassa tehtavassa
toimii liittohallituksen kokousten puheenjohtajana
kutsuu liittohallituksen kokoukset kokoon
edustaa liittoa

Liittohallituksen varapuheenjohtajat ja jasenet
¢ liittokokouksen valitsemat kahdeksi vuodeksi kerrallaan
e voivat toimia 3 kaksivuotiskautta samassa tehtavassa

Liittohallituksen varajasenet
e varsinainen jasen ilmoittaa itse varajasenelleen, mikali on estynyt osallistumaan kokoukseen
e saavat oman kautensa alussa myds tunnukset ekstranetiin, johon viedaan kokousmateriaalit
e osallistuvat kokoukseen varsinaisen jasenen ollessa estyneena

Tydvaliokunnan jasenet

e valitaan hallituskauden ensimmaisessa kokouksessa

e valmistelevat esityksia liittohallitukselle

» valmistelevat yhdessa toiminnanjohtajan kanssa liittohallituksen seuraavaa esityslistaa tai muita valio-
kunnalle annettuja toimeksiantoja

» kokoontuu hyvissa ajoin ennen seuraavaa hallituksen kokousta. Toiminnanjohtaja huolehtii TVK:n kool-
le kutsumisesta

e tybvaliokunnan jasenten tydpanosta voidaan myos kayttaa uusia tyontekijoita rekrytoitaessa

e tyovaliokuntaan kuuluu perinteisesti puheenjohtajisto seka yksi varsinainen jasen
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Valiokuntien ja toimikuntien jasenet

littohallituksen valitsemat

littohallitus antaa tehtdvamaarittelyn

littohallitus paattaa toimikaudesta ja jasenten maarasta
valmistelevat toimialaansa kuuluvia asioita liittohallitukselle

Kokousmateriaalit

Kokousmateriaalit toimitetaan séhkoisessa muodossa liiton hallituksen ekstranetiin 7 paivaa ennen kokousta

YLEISTA HALLITUSTYOSKENTELYYN LIITTYVAA
Esteellisyys hallitustoiminnassa

Jasen on esteellinen
e jos han tai hanen laheisenséa on asianosainen asiassa
¢ jos hanelle tai hanen laheiselleen on asian ratkaisussa odotettavissa erityista hyotya
e jos luottamus hanen puolueettomuuteensa on muusta erityisesta syysta vaarantumassa

Vaitiolovelvollisuus

Hallituksen jasen ei saa
¢ ilman asianosaisen lupaa paljastaa yksittaista henkil6d, perhetta tai tyontekijad koskevia tietoja, joista
on asemansa vuoksi tietoinen
e antaa liiton toiminnasta tai tavoitteista tietoa, joka vahingoittaa tai vaikeuttaa liiton kehittamista
e puhua ja tuoda julki hallituksessa keskusteltuja ja pohdittuja tai paatettyja asioita ennen kuin asiat ovat
julkituotavassa vaiheessa
¢ puhua tai ottaa kantaa julkisesti liton tyontekijoihin liittyvissa kysymyksissa

Toimeksiantoprosessin ketju

e toiminnanjohtajan lahiesimiehena toimii hallituksen puheenjohtaja

e toiminnanjohtaja toimii henkildstdon esimiehené

¢ hallitustydskentelyyn ja liittokokousasiaan liittyvistd kysymyksista ja toiminnoista vastaa puheenjohtaja

e operatiiviseen toimintaan, henkilostdon ja yleisiin pyyntdihin liittyvista asioista /kyselyihin vastaa toimin-
nanjohtaja

Korvauskaytannot
e luottamushenkildiden matkakustannukset ja paivarahat korvataan valtion matkustuskaytannén mukai-
sesti
e avustajan matka- ja majoituskulut seka ruokailu maksetaan
e maksut suoritetaan kerran kuukaudessa
e seminaareihin ja koulutuksiin osallistumisesta paatetaan erikseen

Esteesta ilmoittaminen

e varsinainen jasen kutsuu ensisijaisesti itse oman varajidsenensa kokoukseen ja valittaa kokousmateri-
aalit varajasenelle (tarvittaessa tukena ja apuna toiminnanjohtaja koollekutsujana)
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LITTOHALLITUKSEN KOKOONTUMINEN

Liittohallitus kokoontuu kerran kuukaudessa joko lasnaolokokouksena, etdkokouksena tai hybridimallilla. Ko-
kouksia on tarvittaessa harvemmin tai useammin. Ty6valiokunnan kokous on yleisesti yleensa noin viikkoa
ennen hallituksen kokousta.

Liittohallituksen tarkeimmaét k&siteltavat vuosiasiat

Tammikuu / Helmikuu

STEAnN rahoituksen jakoesitys STM:n vahvistamana (julkistetaan tammikuussa)
toimintakertomuksen ensimmainen kasittely

mahdolliset uudet hankehakemukset Stealle (haku toukokuussa)
littokokouksen valmistelua; aloitteet, ehdokkaat

Eino ja Hilkka Lindstromin rahaston hakemusten kasittely

Maaliskuu

o liittokokouksen valmistelua; kutsut ja esityslistat
tilinpaatos
tarkennettu taloussuunnitelma (edellyttda Stean jaon vahvistumista)
paatds ansiomerkkien jaosta kevatkokouksessa
toimintakertomuksen hyvaksyminen

Huhtikuu
e Liittokokous

Toukokuu
e uudet hankehakemukset Stealle
e seuraavan vuoden toiminta- ja taloussuunnitelman peruslinjaus
e toimintasuunnitelman runko

Elokuu
e toimintasuunnitelman ja talousarvion ensimmainen kasittely

Syyskuu
e toimintasuunnitelman hyvaksyminen
e talousarvion hyvaksyminen
e Eino ja Hilkka Lindstromin rahaston hakemusten kasittely

Marraskuu
e kehittamispaivat
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Paatoksenteko

Liiton nimen Kirjoittaminen

Liiton nimen Kirjoittavat liiton puheenjohtaja seka toiminnanjohtaja, varapuheenjohtajat ja liittohallituksen maa-
raamat toimihenkil6t aina kaksi (2) yhdessa. Liittohallituksen maaraama toimihenkild on talouspaallikké Sari

Posio.

Hilkka ja Eino Lindstrémin rahaston saannot

Hilkka ja Eino Lindstrom ovat testamentilla lahjoittaneet omaisuutensa Lihastautiliitolle ilman erillisméarayksia.

On haluttu kunnioittaa Hilkka ja Eino Lindstrémin muistoa perustamalla heidén nime&én kantava rahasto. Ra-
hasto on perustettu maaliskuun 21. péivana 1999 pidetyn Lihastautiliiton liittokokouksen p&atoksella.

Rahaston tarkoitus
o Jakaa apurahoja lihastautia sairastaville henkildille opiskelumahdollisuuksia, itsensa kehit-
tamista tai jarjesto- ja harrastustoimintaan osallistumista varten
e Jakaa apurahoja toimintaan, joka edistaa lihassairauksista tiedottamista.
Hallinto
Rahaston hallituksena toimii Lihastautiliitto ry:n hallitus.

Avustusten jako

Rahastosta jaetaan vuosittain, sikali kun varoja on kaytettavissa, kirjallisten hakemusten perusteella apurahat
rahaston tarkoituksen mukaiseen toimintaan.

Liittohallitus paattaa vuosittain jaettavasta rahasummasta. Rahaa voidaan anoa kaksi kertaa vuodessa, kevaal-
14 ja syksylla. (28.2. ja 31.8.)

Liittohallitus julistaa apurahat haettavaksi Porras-lehdessa seka Liiton inernet-sivuilla ja myontaa apurahat.

Rahaston kartutus

Rahastoa voidaan kartuttaa rahastolle osoitetuilla lahjoituksilla, testamenteilla, toimeenpanemalla kerayksia
ym. rahaston hyvaksi ja liittohallituksen tilinpaatoksen yhteydessa tekemalla paatoksella.

Rahaston tilit siséltyvat omana tilindén Lihastautiliiton kirjanpitoon.
Rahaston valvonta

Rahaston toiminnan tarkastavat Lihastautiliitto ry:n tilintarkastajat seka liittokokous samalla tavoin kuin liiton
muukin taloudenhoito.

Rahaston lopetus

Lihastautiliiton liittokokous paattaa rahaston lopettamisesta, jolloin mahdolliset varat siirtyvat liton muuhun
paaomaan.
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Lihastautiliitto ry:n ansiomerkkisdannot

Tunnustukseksi Lihastautiliiton, lihastautiyhdistyksen tai muutoin lihastautia sairastavien hyvéksi tehdysté toi-
minnasta Lihastautiliitto ry myontaéa ansiomerkkeja.

Ansiomerkkien myontamisesta paattaa Lihastautiliiton liittohallitus.

Kultainen ansiomerkki voidaan myontaa henkilélle, joka on toiminut yli 20 vuoden ajan Lihastautiliiton- tai yhdis-
tyksen tehtavissa tai on muulla omalla toiminnallaan voimakkaasti kehittanyt Lihastautiliiton tai -yhdistyksen
toimintaa tai muutoin edesauttanut lihastautia sairastavien asemaa.

Hopeinen ansiomerkki voidaan myontaa henkildlle, joka on toiminut yli 10 vuoden ajan

Lihastautiliiton- tai yhdistyksen tehtévissa tai on muulla omalla toiminnallaan voimakkaasti kehittényt Lihastauti-
liiton tai -yhdistyksen toimintaa tai muutoin edesauttanut lihastautia sairastavien asemaa.

Liittohallitus voi antaa ansiomerkin oma-aloitteisesti tai yhdistyksen perustellusta esityksesta.

Liittohallituksen paatés ansiomerkin myontamisesta ilmoitetaan perusteluitta, ellei liittohallitus asiasta erikseen
toisin paata. Ansiomerkin saajalle annetaan kunniakirja.

Liittohallituksen paatoksella voidaan edelld mainituista vuosimaarista poiketa, milloin siihen on erityista syyta.
Lihastautiliitto pité& luetteloa ansiomerkin saaneista.

S&aannot on vahvistettu Lihastautiliton syyskokouksessa Helsingissd, marraskuun 15. paivana 1992.
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