POYTAKIRJA
LIHASTAUTILITTO RY:N HALLITUS
Aika ja paikka: 15.5.2023 kello 14-16 Teams
Lasna:
Raila Riikonen puheenjohtaja, raila.riikonen@iki.fi poistuu 16.05
Harri Kouhia | varapuheenjohtaja, lihispostilaatikko@gmail.com siirtyy puheenjohtajaksi 16.05
Veijo Notkola Il varapuheenjohtaja, veijo.notkola@gmail.com
Jasenet:
Kali Kuivalainen kali.kuivalainen@gmail.com
Jasmin Toropainen jassu.toro@gmail.com saapui paikalle kello 14.43 pykéléan perehdytys lopussa
Marketta Ojala s.marketta.ojala@gmail.com
Arja Jylha-Ketola arjajylha2022@gmail.com
Seija Nikumaa shikumaa@gmail.com
Jorma Lehmus jorma.lehmus49@gmail.com poistui kello 16.03

Varajéasenet:

Esittelijat:
Sari Kuosmanen Toiminnanjohtaja /sihteeri
Sari Posio Talouspaallikkd

1658 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja avaa kokouksen klo 14.13

1668 Kokouksen laillisuus ja paatésvaltaisuus

Todetaan kokous lailliseksi ja paétosvaltaiseksi seka todetaan osallistujat
1678 Esityslistan hyvéksyminen

e Lisatddn asiakokonaisuus lahjoitusvarojen kaytosta pykéaléksi 172 ja muut pykalat siirtyvat yhden pykélan eteen-
pain.

e Lisatddn pykalaksi 173 viestintdsuunnittelijan tydsuhteen jatkaminen kesakuun loppuun ja muut pykalat siirtyvat
yhden pykélén eteenpdin

e Lisatdan kohtaan "Muut esille tulevat asiat” hallitukselta pyydettavat linjaukset toimintasuunnitelmaan ja Lihas-
tautien tietoisuuspaivan 2.9.

1688 Edellisen kokouksen poytakirja
Siirretdan edellisen kokouksen poytékirjan hyvaksynta tulevaan kokoukseen
1698 Hallituksen jarjestaytyminen

Paatos:
Valitaan seuraavat henkil6t:
e Hallituksen kokousten puheenjohtajana toimii Raila Riikonen
e Hallituksen kokousten sihteeriné toimii toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen
e Poytakirjan tarkastus ja hyvaksynté suoritetaan kaikkien hallituslaisten toimesta sdhkdpostihyvaksyntana. Poy-
takirjan hyvaksynté vahvistetaan omana pykalakohtanaan tulevassa kokouksessa
e  Tydvaliokunnan kokoonpano:
o Puheenjohtajisto Raila Riikonen, Harri Kouhia, Veijo Notkola seké hallituksen jasen Arja Jylh&-Ketola
seké& toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen
o Erikseen kutsuttuna Tydvaliokunnan kokouksiin hallituksen jasen Kali Kuivalaisen silloin, kun asian
kasittely liittyy liiton omistaman toimitilan asioihin
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1708 Hallituksen perehdytys
Puheenjohtaja ja toiminnanjohtaja esittelevét asian. Perehdytysdokumentit toimitetaan myos esityslistan liitteena.

Paatosehdotus: Hallitus merkitsee tiedoksi perehtymiseen liittyvéat asiat, kokouskaytannot ja ekstranetiin talletetut doku-
mentit

Paatos: Hallitus merkitsee tiedoksi perehtymiseen liittyvat asiat. Perehtymisdokumentit talletetaan hallituksen kaytéssa
olevaan extranetiin. Perehdytysmateriaalit siséltavat:
e Luottamushenkildiden perehdytysopas + salassapitotiedote
Taloussaanto
Paattksentekoprosessi-Lihastautiliitto
Hallituksen jasenten yhteystietodokumentti
Hallitusjasenten-Avustajien kulukorvausohjeistus-dokumentti
Liséksi perehdytyksessa on esitetty henkilokunnan Toimintatapaohjeistus-dokumentti

1718 Hallituksen kokouspaivat
Toiminnanjohtaja esittelee hallituksen syksyn 2023 kokouspaivét. Kokouspaivat toimitetaan myds esityslistan liitteena.

Paatdsehdotus: Hallitus hyvéksyy esitetyt kokouspaivat alustaviksi kokouspaiviksi ja kellonajoiksi
P&aatds: Hallitus hyvéaksyy kokouspaivat muutoksineen. Dokumentti talletetaan hallituksen extranetiin

1728 Vuonna 2022 saatujen lahjoitusvarojen kayttd

Vuonna 2022 lahjoitusvarojen nettotuotto oli 6 266,45 € (erillinen liite). Tastda 6 000 € osalta lahjoittajan omaiset ovat
esittineet toiveen kohdentamisesta harvinaisten lihastautien tutkimukseen. Asia on ollut esilla syksylla hallituksen kokouk-
sessa sekd maaliskuun kokouksessa, mutta asian selvittely on jaanyt avoimeksi. Loppuosa 266,45 € voidaan kayttaa
rahankeraysluvan mukaisesti "Lihastautiliiton jarjestdamaan vertaistuki-, harrastus- ja virkistystoimintaan”. Kaytén raportoin-
nin helpottamiseksi tarkemmasta kohdentamisesta olisi hyva tehdé paatds. Paatos kirjataan Rahankerayksen vuosi-ilmoi-
tukselle, joka tulee palauttaa viimeistaan 30.6.2023. Liittohallituksen tulisi paattaa, mihin nettotuotto 266,45 € kaytetaan.

Liittohallituksen kokouksessa 15.6.2022 paatettiin, ettd vuoden 2021 lahjoitusvarojen nettotuotto 568,70 € kaytetaan li-
hastautia sairastavien virkistystoimintaan kohdennettuna vuoden 2022 alueellisiin kes&paiviin (3 eri paikkakunnalla toteu-
tettava). Paatdksen myohaisyydestéd johtuen raha siirtyy kaytettavaksi vuoden 2023 kesapaiviin.

Paatds: Hallitus merkitsee tiedoksi, ettd vuoden 2021 lahjoitusvarojen nettotuotto 568,70 euroa kaytetdan vuoden 2024
liton Kes&paiviin.

Vuoden 2022 nettotuotto 266,45 kaytetddn vuoden 2024 Kesépdiviin tasaisesti jokaiseen kolmeen kesapaivaan. Lahjoi-
tusvarojen 6.000 euron osalta hallitus siirtdéa valmisteluvastuun Tyévaliokunnalle, jonka tehtavanéa on selvittéda varoille pa-
ras kayttotarkoitus tutkimukseen liittyen. Asia otetaan hallituksen kasittelyyn uudelleen syksylla 2023.

1738 Viestintasuunnittelijan palkkaus

Viestintdsuunnittelija Janne Ansaharjun méaraaikainen tydsuhde loppuu 31.5.2023. Tydsuhdetta on jatkettu omarahoittei-
sena verkkosivustoprojektin loppuunsaattamiseksi. Verkkosivustoprojektia ei saada aikataulullisesti valmiiksi 31.5.2023
mennessé johtuen mm. palveluntarjoajan venyneistd vastauksista edelleen epaselviné olevista asioista. Toiminnanjohtaja
esittad, etta viestintasuunnittelija Janne Ansaharjun méaéaraaikaista tydsuhdetta jatketaan tasta syystéa 30.6.2023 asti.

Paatods: Viestintasuunnittelija Janne Ansaharjun tydsuhdetta jatketaan omarahoitteisesti 30.6.2023 asti verkkosivustopro-
jektin loppuun saamiseksi.

1748 Muut esille tulevat asiat

1. Toiminnanjohtaja pyytéé hallituksen linjausta Lihastautien tietoisuuspaivan 2.9.2023 viestinndn kohdentami-
sesta. Perinteisesti kyseisena paivana viestintaa on kohdennettu ja erilaisia tilaisuuksia ja luentoja on jarjestetty
lihastautia sairastaville. Toiminnanjohtaja esittaa ja pyytaa hallituksen nakemysta siihen, etté tulisiko kyseisena
paivana viestintaa ja lihatautitietoutta pyrkia jakamaan lahinné suurelle yleisdlle. Perusteluna se, etta liiton ja
lihastautien yleinen tunnettuus lisdantyisi. Talla voisi olla varainkeruun nakékulmasta merkitysta.

Paatds: Tietoisuuspaivana viestintaa ja tietoutta tulisi lisaté yleisella tasolla
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Toiminnanjohtaja pyytaé hallituksen linjausta vuoden 2024 toimintasuunnitelman laadinnalle.

Paatds: Toimintasuunnitelmaa 2024 voidaan lahte& laatimaan ns. vanhalla pohjalla. Tarvittavia operatiivisia
sisaltotdsmennyksid voidaan toteuttaa vield tdmankin jalkeen esimerkiksi elokuussa pidettavan yhteisen strate-
giakeskustelun jalkeen

1758 Tiedoksi tulevat asiat

1.

Pirkanmaan yhdistys tayttaa 40 vuotta vuonna 2024. Esitetaén toivomus, etté vuoden 2024 Lihastautip&ivét
pidettaisiin Tampereella. Asiasta keskustelua jatketaan

Keskustoimiston sisailmaongelma: Keskustoimistossa suoritetaan tarkempien naytteiden ottaminen toukokuun
loppupuolella, mahdollisesti 23. — 25.5. vélisena aikana. Asian etenemisesta ja tuloksista seka niiden perus-
teella tehtavista jatkotoimenpide-ehdotuksista informoidaan hallituksen jasenia seka henkildkuntaa

Kuulumiset SENSE-jasenrekisteri: Jasenrekisteriuudistus etenee ja lahestyy loppuaan. Selvitettévia asioita on
paljon, koska uudistus vaatii mm. laskutuskaytantéjen muuttamista. Todettiin, ettd uusi ohjelma tulee joka ta-
pauksessa olemaan erittain toimiva ja uudistus on erittéin tarpeellinen, koska nykykaytanté on monella tavalla
riskialtis

STEAN rahoitus jarjestdille nykyisella tasolla on taattu tulevaksi kolmeksi vuodeksi. Rahoitusta katetaan osittain
n. 40 miljoonalla eurolla vanhoilla sdastoilla. Kun nama rahat loppuvat, tulee jarjestdjen rahoitus véhenemaan.
T&han liiton tulee varautua siten, ettd oman toiminnan tuloksellisuus ja toiminnan tarve voidaan selkeé&sti doku-
mentoida ja osoittaa. Kéytanndssa tama tarkoittaa keskittymista oleelliseen, resurssien oikeaan kohdentami-
seen ja siihen, ettd myos tuloksellisuuden mittaamiseen varataan aikaa. Myds toiminnan tuloksellisuuden arvioi-
miseen.

Nykyisesta Veikkauksen rahapelisysteemisté ollaan luopumassa ja Suomeen on mahdollisesti tulossa lisenssi-
jarjestelmé& mahdollisesti vuodesta 2026 lahtien. Tama voi olla ongelmallista siksi, etta kaikki eivat valttamatta

hanki lisenssia. Epéaselvaa on se, miten se tulee vaikuttamaan rahoituksen tasoon. Paikka auki ohjelma jatkuu

samanlaisena.

1768 Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paattaa kokouksen kello 16.57

Raila Riikonen Sari Kuosmanen
Puheenjohtaja Sihteeri



