POYTAKIRJA
LIHASTAUTILITTO RY:N HALLITUS
Aika ja paikka: 13.9.2023 kello 10-13, TEAMS
Lasna:
Raila Riikonen puheenjohtaja, raila.riikonen@iki.fi
Harri Kouhia | varapuheenjohtaja, lihispostilaatikko@gmail.com saapui paikalle 10.45
Veijo Notkola Il varapuheenjohtaja, veijo.notkola@gmail.com
Jasenet:
Kali Kuivalainen kali.kuivalainen@gmail.com saapui paikalle 10.20
Marketta Ojala s.marketta.ojala@gmail.com
Arja Jylha-Ketola arjajylha2022@gmail.com saapui paikalle 10.24
Seija Nikumaa shikumaa@gmail.com

JormaLehmus—— jormalehmus49@gmail.com

Varajéasenet:

.e F I.. _ ) @ I- ' .F- [ - .
Pekka Sippo peki2000@gmail.com Lehmuksen varajasen
poistuu kokouksesta kello 10.29 ja palaa paikalle 11.20

Esittelijat:
Sari Kuosmanen Toiminnanjohtaja /sihteeri
Sari Posio Talouspaallikkd

2008 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja avaa kokouksen kello 10.03

2018 Kokouksen laillisuus ja paatésvaltaisuus

Todetaan kokous lailliseksi ja paatosvaltaiseksi seka todetaan osallistujat
2028 Esityslistan hyvaksyminen

Hyvéaksytaan esityslista

2038 Edellisen kokouksen poytakirja

Todetaan, ettd edellisten kokousten poytakirjat on tarkastettu kaikkien toimesta sahkopostitse. Tarkastus koskee poyta-
kirjoja 16.8.2023 seké& sahkdpostikokousta 27.8.2023.

Paatosehdotus: Hyvaksytaén poytakirjat
Paatos: Paatbsehdotuksen mukaisesti

2048 Talousarvio 2024

Talouspaallikkd esittelee vuoden 2024 talousarvion (liite)

Paatdsehdotus: Hallitus hyvaksyy vuoden 2024 talousarvion seka STEAIlta haettavan korotuksen 72.200 euroa yleis-
avustuksen rahoitukseen siséltden 52.200 euroa yhden lisaviestintdhenkildn palkkaamiseksi sekd 20.000 euroa kohon-

neiden palkkakustannusten vuoksi.

Paatos: Paatbsehdotuksen mukaisesti
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2058 Toimintasuunnitelma 2024
Toiminnanjohtaja esittelee vuoden 2024 toimintasuunnitelman.

Paatdsehdotus: Hallitus hyvaksyy vuoden 2024 toimintasuunnitelmaluonnoksen seka toimintasuunnitelmaluonnoksessa
olevat tiedot rahoitushakemusten pohjaksi.
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2068 Urakkatarjoussopimus

Kokouksessa esitelladn Maecon Oy:n urakkasopimus koskien kahdessa eri erassa toteutettavan peruskorjauksen sopi-
musta. Ensimmainen peruskorjaus suoritetaan fysioterapiatilojen osalta 100% omarahoitusosuudella syksylla 2023 ja
toinen peruskorjaus STEAn investointirahoitushakemuspaatoksen saapumisen jalkeen alkuvuodesta 2024. Mikali STEAn
rahoituspaatds on kielteinen, jalkimmaista peruskorjausta ei suoriteta

Paatdsehdotus: Hyvaksytadn Maecon Oy:n urakkasopimus ja valtuutetaan toiminnanjohtaja allekirjoittamaan sopimus.
Paatds: Hyvaksytdan Maecon Oy:n urakkasopimus ja valtuutetaan toiminnanjohtaja allekirjoittamaan sopimus. Sopimus
on ehdollinen siten, etta sopimus raukeaa, mikali STEA ei mydnna investointirahaa jarjestopuolen tilojen peruskorjauk-
seen. Fysioterapiapuolen peruskorjaus suoritetaan joka tapauksessa. Urakkasumman kokonaiskustannus on 182.197,17
euroa (sis. ALV). Summa siséltda kustannukset jarjestétoiminnan nelididen osalta seka fysioterapiatoiminnan osalta.
Taulukkoon on eritelty kaikki hyvaksytyt kustannukset kertaalleen.

Neliot STEAtoimintd Muu toiminta STEA %
329 249 80 76 %
STEA Omavastuu

Hakemussummg 30,00 %

217 299,54| 65 189,86

FT-osuus UusSlI
kokonaan OMAVASTUU
STEA omavastuu + FT 100%
24 906,67 90 096,53
182 197,17|Koko summg Maecon|Vanha omavasuu
22 306,67 |FT omarahaosuus STEAIta haettava osuus siséltdéd myds muita kuluja
159 890,50(|STEAIlta haettava 71 720,00 kuin Maeconin urakkatarjouskulut.

2078 Aivoséaation kuulumiset

Liittohallituksen puheenjohtaja esittelee Aivosdation kuulumiset. Aivosdatio rakentaa tulevaisuuden Suomea, jossa yha
harvempi joutuu k&rsim&an aivojen ja hermoston sairauksista edistamalla lahjoitusvaroin tutkimusta seké liséamalla ym-
marrysta aivoterveydesta, aivosairauksista ja aivotutkimuksesta. Aivosdation perustivat vuonna 2009 Alzheimer-saatio,
Lastenpsykiatrian tutkimussaatio, Neurologiasdatio ja Rinnekodin kehitysvammatutkimussaatio. Lihastautien tutkimussaa-
tio sulautui Aivosaatioon vuonna 2014, koska liitolla ei ollut resursseja apurahojen jakamiseen.

Aivosaatio jakaa vuosittain apurahoja aivotutkijoille. Vuonna 2023 saatiin 30% enemman hakemuksia, kun viime vuonna.
Hakemuksia 208 kpl. Hakusumma on 2,26 m eur, josta jaetaan 250 000 eur. Kasvua hakemusmaarissa on etenkin neuro-
logiassa, lastenpsykiatriassa ja lihastaudeissa. Vaikuttaa silté, ettd tarvetta apurahoille on ja tieto hausta on tavoittanut
hakijat. Lihastautirahastosta rahoitetaan ALS-tutkimusta, tin& vuonna lahjoitus 25 000 eur (yksityinen anonyymi lahjoittaja)

Vuosina 2014-2022 ALS, SMA ja muut lihastaudit tutkimuksiin on jaettu yhteensa 22 805,00 eur, joka on pieni osa jaetuista
apurahoista. Vuosina 2010-2022 apurahoja on mydnnetty muistisairauksiin yli 526 000 eur ja lasten &nuorten psykiatriaan
yli 469 000 eur ja neurologiaan yli 276 000 eur. Tiedot l16ytyy aivosaatio.fi

Paatésehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi
Paatos: Paatbsehdotuksen mukaisesti


http://aivosaatio.fi/
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2088 Vammaisjarjestdjen naisjaosto

Liittohallituksen puheenjohtaja esittelee asian. Valtakunnallisten vammaisjérjesttjen naisverkosto on vapaamuotoinen ver-
kosto, jossa on edustajat 18 valtakunnallisesta vammaisjarjestdsta seka valtavirran naisjarjestoista.

https://www.facebook.com/people/Vammaisj%C3%A4riest%C3%B6jen-naisverkosto-infosivusto/100064925970042/

Paaasia: Huolehtia vammaisten tyttdjen ja naisten turvallisuudesta! Ehkaista lahisuhdevakivaltaa ja parantaa esim turva-
talojen esteettomyytta. Naisverkosto osallistuu lausuntojen kirjoittamiseen naiserityisten asioiden suhteen mm Vammais-
foorumin hallitukselle ja kansainvélisesti. Lihastautiliiton edustajana on Raila Riikonen ja varaedustaja Jasmin Toropainen.

Tulevia tapahtumia:

30.10.2023 klo 16-18 vammaisjarjestdjen naisverkoston 20-vuotisjuhla Kirkkohallituksen Mikael-Salissa (Etelaranta 8, Hel-
sinki)

30.11.2023, Paasitorni, Helsinki. Vammaisjarjestdjen naisverkosto osallistuu THL:n, Lastensuojelun keskusliiton ja muiden
toimijoiden kanssa Perhekeskuskonferenssiin (ent. neuvolapéivat) Vammaisjarjestéjen naisverkostolla on puheenvuoro,
jossa kasitelladn vammaisten vanhempien ja lasten haavoittuvuutta vakivaltatutkimuksen nakodkulmasta ja vammaisen
henkilén vanhemmuutta ja &itiyttd seka palvelupolkuja. Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen raskaus-opas (mika on
oikea nimi?) toimitetaan yhteiselle messupdydéalle. Raila Riikonen osallistuu.

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2098 VR ja HSL Esteettdméan matkustamisen yhteiskehitysryhma EMY

Liittohallituksen puheenjohtaja esittelee asian.

VR ja HSL (Helsingin seudun liikenne) ovat perustaneet esteettéman matkustamisen yhteiskehitysryhmé& EMY:n. Toimin-
nassa ensimmaisend yhteistydkumppanina on Hengitysliitto. Ryhmé&sta on ollut puhetta kevaan VR:n esteettdtmyyssemi-
naarin jalkeen. Lyhyesti, ryhman tarkoituksena on saada mukaan yhteiseen tiedon ja ajatusten vaihtoon seka sita kautta
likenneoperaattoreiden kehitystydhdn esteettomyyden kokemusta. Tarkoituksena on madaltaa niin tiedonvaihtoa kuin liik-
kumisen kynnysta. Tallaista ei ole aiemmin ollut Suomessa, joten ollaan perustamassa uudentyyppista tapaa kehittaa
yhdessa esteetontd liikkumista. Haluamme toimintaan mukaan nimenomaan julkisella likenteellda matkustavia asiakkaita,
toki my0s jarjestoista toivotamme toimihenkilita tervetulleiksi. Valmiita kaytanteita ei ole, joten nyt on mahdollisuus paasta
mukaan vaikuttamaan heihin, jotka ovat tdiss& ndiden asioiden parissa. Ensimmaisessa tapaamisessa tiistaina 10.10.2023
klo 10.00 tutustumme yhteen HSL:n l&hijunaan (Sm5). Ryhma tulee toimimaan ainoastaan l&hitapaamisten merkeissa,
koska tarkoituksena on paasaantdisesti tapaamisten yhteydessd myos julkiseen liikennevalinekalustoon tutustuminen.
Toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen. Tapaamisiin osallistumisesta ei makseta palkkiota ja omat matkat tulee kustantaa
itse. Raila Riikonen osallistuu.

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2108 Vaasan aluetoimiston toimistotila

Vaasan aluetoimiston vuokranantaja (yhdistystalo) on ilmaissut, etta heilla on tilanpuutetta, mik& on aiheuttanut harkin-
nan toimistotilan irtisanomisesta. Vaasan toimiston tydntekija on ilmoittanut, etta voi suorittaa tehtaviadn myds kotoa kéa-
sin. Toimistolla oloaika on ollut keskimaarin n. 20%. Mikali toimistohuone irtisanotaan, on jasenmaksun turvin silti mah-
dollista kayttaa yhdistystalon neuvotteluhuoneita tarpeen vaatiessa. Tilojen kustannusvaikutus on n. 2.000 euroa /vuosi.

Paatdsehdotus: Vaasan aluetoimiston toimitila irtisanotaan ja tyontekija siirtyy tydskenteleméaén kotoa kéasin.
Paatos: Paatésehdotuksen mukaisesti

2118 Lindstrémin rahasto

Talouspaallikkd esittelee Lindstrdmin apurahahakemukset (liite toimitetaan myéhemmin). Hakijoita on 12 kappaletta,
joista yhdelle on mydnnetty apuraha viime vuonna. Apurahaa ei aiemman kaytdnndén mukaan myonneta tietokoneisiin
eika edellisena vuonna avustusta saaneille. Hakijan tulee olla jasen ja mydnnettava summa voi olla 100-500 €.

Paatdsehdotus: Hallitus hyvéaksyy esitetyt apurahat
Paatds: Hallituksen jasen Seija Nikumaa jaavaa itsensa pykalan kasittelyn ajaksi. Hyvaksytaan esitetyt apurahat paatos-
ehdotuksen ja liitteen mukaisesti.


https://www.facebook.com/people/Vammaisj%C3%A4rjest%C3%B6jen-naisverkosto-infosivusto/100064925970042/
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2128 Muut esille tulevat asiat
Muita esille tulevia asioita ei ole
2138 Tiedoksi tulevat asiat
1. Strategia-asiat: Strategian tydstamista jatketaan tydvaliokunnan ja jarjestépaallikon kesken. Fasilitoijana jatkaa
Pia Lemmetty, joka hoitaa tehtdvaa opinnaytetyéndan mahdollisia Hki-Turku matkakustannuksia vastaan. Stra-
tegiatyéryhma on kaynyt alustavia keskinéisié keskusteluita strategian pohjaksi. Seuraavaksi Pia Lemmetty tu-
tustuu lisamateriaaleihin ja jatkaa yhteistydstamisté Tyovaliokunnan kanssa. Liséksi strategiaa tullaan matkan
varrella esittamaan myoés hallitukselle ja henkilostélle. Nama aikataulut ja siséllét varmistuvat myShemmin.
2. World Muscle Society jarjestaa vuosittain kansainvalisen tapahtumat eri puolilla maailmaa. Suomi on hakenut

tapahtumaa toteutettavaksi Suomessa vuonna 2027. Mm. Bjarne Udd on tassa puuhamiehena. Lihastautiliitto
on antanut asiasta tukikirjeen WMS:aan.

3. Seuraava kokous on 18.10. kello 12 Teamsilla

4. Tiedoksi operatiiviselle johdolle, etta hallitus toivoisi, ettd aluetoiminnan asioita tuotaisiin jatkossa tiedoksi halli-
tukselle.

2148 Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paattaa kokouksen kello 12.04

Harri Kouhia Sari Kuosmanen
Puheenjohtaja Sihteeri



