ESITYSLISTA

LIHASTAUTILITTO RY:N HALLITUS

Aika ja paikka:

Lasna:

Raila Riikonen
Harri Kouhia
Petri Lindell

Jésenet:

Kali Kuivalainen
Jasmin Toropainen
Marketta Ojala
Arja Jylha-Ketola
Seija Nikumaa
Veijo Notkola

Varajasenet:
Jouni Piirala
Satu Riikonen
Pia Pulliainen
Riku Aho

Taru Heino
Liisa Rautanen

Esittelijat:
Sari Kuosmanen
Sari Posio

Kutsuttuna:
Elina Soini

14.12.2022 kello 11.30 (11.15 ruokailuun voi saapua) Scandic Julia Turku,
alussa ruokailu

puheenjohtaja, raila.rikonen@iki.fi
| varapuheenjohtaja, mr.harrikka@gmail.com
Il varapuheenjohtaja, petri.lindell@hotmail.com

kali.kuivalainen@gmail.com
jassu.toro@gmail.com
s.marketta.ojala@gmail.com
arja.jylha-ketola@wippies.com
shikumaa@gmail.com
veijo.notkola@gmail.com

Kuivalaisen varajasen
Toropaisen varajasen
Ojalan varajasen
Notkolan varajasen
Jylha-Ketolan varajasen
Nikumaan varajasen

jouni.piirala@kymp.net
siradus@gmail.com
pia.m.pulliainen@gmail.com
riku.aho@gmail.com
tarum.heino@gmail.com
liisa.rautanen@elisanet.fi

Toiminnanjohtaja /sihteeri
Talouspaallikkd

Jarjestopaallikko

858 Kokouksen avaus
Puheenjohtaja avaa kokouksen

868 Kokouksen laillisuus ja paatdsvaltaisuus
878 Edellisen kokouksen poytakirja
Edellisen kokouksen poéytékirja on lahetetty hallitukselle hyvaksyttavaksi. Poytakirja on hyvaksytty kaikkien

toimesta sahkodpostitse.

888 Esityslistan hyvaksyminen

898 Vaalivaikuttaminen

Eduskuntavaalien vaikuttamiskeskustelut ovat alkaneet seka julkisuudessa etta Lihastautilitossa. Toimin-
nanjohtaja esittelee asian. Paatetdaan vaalivaikuttamislinjauksista. Esiin nousseita asioita ja tarpeita ovat
muutoin olleet mm. a) henkilékohtaisen avun saaminen b) kuntoutuksen saaminen c) laédkehoitojen saata-
vuus. Pyydetaan hallitukselta linjauksia Liiton vaalivaikuttamistydhén

Paatos:
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908 Kunniapuheenjohtajuus

Liiton sdanndissa sanotaan seuraavasti: ” Liiton kunniapuheenjohtajaksi voidaan kutsua liiton puheenjohta-
jana ansiokkaasti toiminut henkild. Kunniajéaseneksi voidaan kutsua henkild, joka on huomattavasti edistanyt
ja tukenut liiton toimintaa. Kunniapuheenjohtajan ja kunniajasenen kutsuu liittohallituksen esityksesta liittoko-
kous.”

Esitetdan, etta jasen Liisa Rautanen kutsutaan liiton kunniapuheenjohtajaksi. Perusteluna Rautasen ansiok-
kaasti edistanyt ja tukenut liiton toimintaa monen vuosikymmenen ajan.

Paatdsehdotus: Kutsutaan Liisa Rautanen Lihastautiliiton kunniapuheenjohtajaksi
Paatos:

918 Oulun aluetoimiston jarjestdsuunnittelija

Oulun aluetoimiston jarjestdsuunnittelija elakdityy kevaalla 2023. Hanen tilalleen on tarvetta rekrytoida uusi
henkil®.

Paatosehdotus: Hallitus paattaa avata Oulun jarjestésuunnittelijan tehtdvan haun ja siirtda asian valmiste-
lun ja operatiivisen toteuttamisen Tyovaliokunnalle.
Paatos:

928 Viestintdkoordinaattorin tydsopimus

Viestintdkoordinaattori Janne Ansaharjun paikka auki-rahoitus loppuu huhtikuun alussa 2023. Hanen viestin-
nan tydpanoksensa on tarked. Toiminnanjohtaja selvittdd onko mahdollista STEAnN yleisavustuksen kautta
jatkotyoéllistaa Janne Ansaharju vield 1.4.-30.6.2023 ajaksi erilliseen viestintaprojektiin. Mikali tama ei to-
teudu, toiminnanjohtaja esittad, ettd Janne Ansaharjun palkataan 30.4.2023 asti liiton omarahoituksen turvin.
Omarahoitus tulisi talldin ajalle noin 7.4.2023 — 30.4.2023.

Paatésehdotus: Janne Ansaharjun palkkaukseen ajalle 7.4.2023-30.6.2022 kysytdan STEA:Ita rahoitus-
mabhdollisuutta (siirtyvat erat vuodelta 2022). Mikali tama ei onnistu, Ansaharju palkataan 7.4.-30.4.2023 va-
liseksi ajaksi liton omarahoitusosuudesta.

Paatos:

938 Projektisuunnittelijan tydsopimus

STEA:Ita on tullut hylkdava paatds Vastaanottajasta vaikuttajaksi —hankkeen jatkosta eli uudesta kohdenne-
tusta avustushakemuksesta. Tama tarkoittaa, etta projektin vetdja Annakaisa Suominen tulee irtisanoa. Ha-
nelld on 1 kk irtisanomisaika. Mikali Annakaisa Suominen ei halua tai hanta ei voida kayttaa lihastautiasian-
tuntijan aitiyslomasijaisena, irtisanominen tapahtuisi 31.12.2022 siten, ettd hanen tydsuhteensa paattyy
31.1.2023. Talouspaallikko selvittdd antaako STEA luvan kayttaa VV-hankkeen rahoitusta viela tammikuun
2023 palkanmaksuun. Mikéali taméa ei ole mahdollista, tammikuun palkkakustannus tulisi hoitaa omarahoituk-
sen kautta.

Paatdsehdotus: Annakaisa Suomisen tydsopimus irtisanotaan 31.12.2022 siten, etta tydésuhde loppuu
31.1.2023. Viimeisen kuukauden palkka maksetaan omarahaosuudesta, mikali STEA hylk&a anomuksen
kayttdd VV-hankkeen rahaa viela tammikuun aikana.

Paatos:

948 Lihastautiasiantuntijan vanhempainvapaasijaisuus

Kysy lihastaudeista palvelun Kati Kekkonen jad vanhempainvapaalle helmikuussa 2023. Hanelle tulee pal-
kata sijainen. Hakuprosessi tulee aloittaa heti.

Paatésehdotus: Hallitus paattaa avata lihastautiasiantuntijan vanhempainvapaan tehtavan haun ja siirtda
asian valmistelun ja operatiivisen toteuttamisen Tydvaliokunnalle.
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Paatos:
958 STEA-rahoituspaatdkset

e Yleisavustus haettu 782.500 euroa (korotusta aiempaan 41.500 euroa), saatu 782.500 euroa

e Kurssitoiminta haettu 190.100 euroa, saatu 173.060 euroa. Ero johtuu siita, ettd vuonna 2022 on jaa-
nyt kayttdamatta avustusta. STEA on vahentanyt kayttdmatta jadneen summan vuodelta 2023
Tyollisyys toiminta haettu 56.400 (sis. pienen indeksikorotuksen), saatu 56.400 euroa
Jasenjarjestdavustus haettu 8.000 euroa, saatu 8.000 euroa

e Uusi avustuskohde Vaikuttajatoiminta haettu 98.500 euroa, avustushakemus hylatty

Paatosehdotus: Hallitus merkitsee tiedoksi
Paatos:

968 Tarvekysely

Lihastautiliitto on julkaissut tarvekyselyn lihastautia sairastaville, heidan laheisilleen ja ammattilaisille. Tarkoi-
tuksena on ollut selvittdd kohderyhman tarpeita ja toiveita liiton palveluihin liittyen. Kysely on sulkeutunut
30.11.2022. Vastauksia saatiin yhteensa 357 kappaletta. Tarvekysely siséltaa hallitukselle esitettéavat osiot:

o Linkki Lyyti-kyselyn vastauksiin itsendisté tarkastelua ja tutustumista varten (l&hetetdan hallituksen
jasenille sahkopostitse)

e Erillinen yhteenveto kaikista avoimista sanallisista vastauksista vietyna pdf-pohjalle (liite)

e Erillinen sanallisten vastausten yhteenvetotaulukko excel-muodossa (liite)

Excel-pohjaisen taulukon tarkoituksena on visuaalisesti osoittaa ja vetaé yhteen sanallisista vastauksista
eniten samat esiin tulleet asiat, eli osoittaa asioiden esiintyvyysmaaraa.

Tarvekyselyn tuloksia on tarkoitus tarkastella liiton tyontekijéiden kesken ja tehda operatiiviseen toimintaan
tarvittavia muutoksia kohderyhman toiveiden perusteella. Liséksi toivotaan hallituksen nakemyksia liiton
toiminnan kehittdmiseksi ja ajatuksia, joita hallituksen jasenille syntyy tarvekyselyn pohjalta.

Jarjestopaallikko esittelee asian tarkemmin kokouksessa.

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee tarvekyselyn tulokset tiedoksi ja antaa mahdollisia jatko-ohjeita

paatos:

978 Jasenrekisteri

Jasenrekisterihankintaa on tiedusteltu kaikilta yhdistyksilta. Yhdistykset ovat hyvaksyneet jasenrekisterimuu-

toksen. Sopimus uudesta jasenrekisterista allekirjoitetaan joulukuussa 2023. Hankintaan perustetaan projek-
tirynmd, johon kuuluvat

VitecAvoinen Sannan Juden

Jarjestopaallikko Elina Soini

Jasenyhdistysten edustaja Jasmin Toropainen
Jarjestdassistentti Monica Lahermaa

Talouspaallikké Sari Posio osallistuu ryhmén toimintaan tarpeellisin osin. Toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen
on myos projektissa mukana, mutta ei varsinaisessa projektiryhmassa.

Projekti kaynnistyy helmikuussa 2023.
Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi ja paattaa hankkia Sense —jasenrekisterin VitecAvoine

Oy:lta
Paatds:
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988 Muut esille tulevat asiat
Muita esille tulevia asioita ei ole
998 Tiedoksi tulevat asiat

1. Seuraava kokous 25.1.2023 Teams klo 14-17

2. Puheenjohtaja ja toiminnanjohtaja valmistelevat saatekirjeen yhdistyksiin. Saatekirjeen tarkoitus on
ohjeistaa ehdokasasettelukaytannoista kevaan 2023 liittokokoukseen liittyen

3. Nimetdan Elina Soini lapsi- ja perheyhteyshenkiloksi toistaiseksi. Yhteyshenkilé vastaa tiedon ku-
lusta, mutta ei toimi varsinaisena lapsi-, huoriso- ja perhevastaavana

4. Liitossa on kayty lapi luento- yms. palkkioihin seka vapaaehtoisille maksettaviin korvauksiin liittyvia
kaytantoja siten, ettd noudatetaan yhtenaisia linjauksia palkkioiden maksuissa ja niiden suuruuk-
sissa. Tiedoksi hallitukselle (liite)

1008 Kokouksen paattaminen

Raila Riikonen Sari Kuosmanen
Puheenjohtaja Sihteeri



