POYTAKIRJA
LIHASTAUTILITTO RY:N HALLITUS
Aika ja paikka: 18.10.2023 kello 12-15, TEAMS
Lasna:
Raila Riikonen puheenjohtaja, raila.riikonen@iki.fi
Harri Kouhia | varapuheenjohtaja, lihispostilaatikko@gmail.com saapui kokoukseen 13.11
Veijo Notkola Il varapuheenjohtaja, veijo.notkola@gmail.com
Jasenet:
Kali Kuivalainen kali.kuivalainen@gmail.com poistuu kokouksesta klo 13.49
Jasmin Toropainen jassu.toro@gmail.com poistuu kokouksesta klo 13.49
Arja Jylha-Ketola arjajylha2022@gmail.com
Seija Nikumaa snikumaa@gmail.com saapui paikalle 12.18
Jorma Lehmus jorma.lehmus49@gmail.com

Jouni-Pirala—————————————jounipiirala@kymppet——— ———

Varajéasenet:

Esittelijat:
Sari Kuosmanen Toiminnanjohtaja /sihteeri
Sari Posio Talouspaallikk®

2158 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja avaa kokouksen kello 12.05

2168 Kokouksen laillisuus ja paatésvaltaisuus

Todetaan kokous lailliseksi ja paétosvaltaiseksi seka todetaan osallistujat

2178 Esityslistan hyvaksyminen

Lisataan talouskatsaus pykaléaksi 219 ja siirretdan muut pykalat yhden numeroinnin eteenpain
2188 Edellisen kokouksen poytakirja

Edellisen kokouksen pdytakirja on tarkastettu sdhkodpostitse. Hyvaksytaan poytakirja 13.9.2023
2198 Talouskatsaus

Talouspaallikkd esittelee taloustilanteen 1.1. — 30.9.2023 (liite tuloslaskelma ja ppt-esitys)
Paatos: Hallitus merkitsee asian tiedoksi

2208 Hallituksen kokoonpano

Hallituksen jasen Marketta Ojala on ilmoittanut eroavansa liittohallituksesta 22.9.2023. Ero on astunut voimaan valitto-
masti. Hallituksen jaseneksi loppukaudeksi Ojalan tilalle tulee hanen varajasenenséa Jouni Piirala. (Eroilmoitusliite).

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee uuden kokoonpanon tiedoksi
Paatos: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2218 VATES-séation valtuuskunnan edustus Lihastautiliitosta
Vates-saation strateginen tavoite on edistdd vammaisten, osatydkykyisten ja pitkaaikaissairaiden henkildiden kuntou-
tusta ja ty6llistymisté. Lihastautiliitto on VATES:n jasen. Jasenyhdistyksia on yhteensa 42. Liiton tydelaméan asiantuntija

Liisa-Maija Verainen on nykyiselladn VATES:n valtuuskunnan jasen. Valtuuskunta koostuu lahes kaikkien jasenyhdistys-
ten edustajista. Valtuuskunnan nykyinen kausi loppuu tdhén vuoteen.
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Paatdsehdotus: Liisa-Maija Verainen asettuu ehdolle ja nimetaan Lihastautiliton edustajaksi kausille 2024-2026
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2228 Kevaan 2024 kokouspéaivat
Varataan kevaan 2024 kokouspaivat. Paivat on esitetty liitteena olevassa dokumentissa.

Paatosehdotus: Hyvaksytaan kokouspaivat kevaaksi 2024
Paatos: Hyvaksytaan esitetyt kevaan 2024 kokouspaivat. Muutetaan paivia ja kellonaikoja tarpeen mukaan

2238 Kevaan 2024 liittokokousjéarjestelyt ja Lihastautipaivat

Kevaan 2024 liittokokous ja Lihastautipéivét pidetdan Tampereella 20.-21.4.2024. Hallituksen tulisi p&attéa, onko liittoko-
kouksessa sédhkoisen aanestamisen mahdollisuus. Liséksi liittohallitus merkitsee tiedoksi ja vahvistaa liittokokoukseen
littyvat maarapaivat. Asia esitelladn kokonaisuudessaan tarkemmin kokouksessa.

Toiminnanjohtaja esittda kokouksessa lisaksi, ettd myds vuonna 2024 liittokokouksen kokousmateriaalit lahetetaan kai-
kille lahtdkohtaisesti sdhkdisesti. Vastaanottajilla on mahdollisuus erikseen pyytaa asiakirjoja maapostitse lahetettyna.

Paatods: Paatetaan, ettd vuoden 2024 liittokokouksessa on myds sdhkdinen ddnestamismahdollisuus ja liittokokoukseen
voi osallistua eténa. Sahkoisen kokouskaytannon jarjestelyt valmistetaan etukéteen ja valittavan sovelluksen valintaan
kiinnitetdan erityishuomiota.

Kokousmateriaalit lahetetdén lahtdkohtaisesti sdhkdisesti séhkdpostin liitteend, pyydettdessa materiaalit Iahetetddn maa-
postin vélityksella.

Vahvistetaan vuoden 2024 liittokokouksen tarkeat paivamaarat:
20.4. — 21.4. Lihastautipaivat ja liittokokous

- Puheenjohtaja lahettéaa kirjeen yhdistyksiin, jossa annetaan liittokokouksen nakokulmasta merkitykselliset asiat
tiedoksi. TAma kirje lahtee marras-joulukuussa
- Ehdokasasettelut ja aloitteet saapuvat toimistolle 19.2.2024
- Kokouskutsu ja esityslista lahtevat 20.3.2024
- Liitteet ja muu kokousmateriaali lahtevét sdhkopostitse 5.4.2024
- Jos maapostilahetys, materiaalien pitédé lahtea n. 27.3.
60 pv ennen ehdokasasettelut ja aloitteet
30 pv ennen esityslista/kokouskutsu
14 pv ennen kokousta kokousmateriaalit ja liitteet

2248 Alueiden kuulumiset

Kokouksessa katsottiin aluetydntekija Sirpa Kalvidisen antama kirjallinen selvitys oman alueensa kuulumisesta (liite ko-
kousmateriaaleissa). Lisaksi toiminnanjohtaja kertoi yleisesti alueiden kuulumisista. Pohjoisen alueella on haastetta luot-
tamustoimijoiden I6ytymisesté yhdistysten hallituksiin. Jarjestopaallikko ja alueen jarjestdsuunnittelijat ovat aktiivisesti
mukana auttamassa ja selvittamassa tilannetta. Keski-Suomen alueella on tapahtunut piristymista ja on oletettavaa, etta
toimijoita 16ytyy, vaikka mennein& vuosina tésséa on ollut haastetta. Ita- ja Lansi-Suomen alueella toimijoita 16ytyy luotta-
mustehtaviin. [td-Suomen alue lienee talla hetkelld vilkkain alue tapahtumaosallistumisten nakékulmasta.

Alueilla pyritd&n panostamaan entistd enemman siihen, etta

o liiton tyontekijoiden jarjestamat tilaisuudet ovat asiantuntijatilaisuuksia, joissa jaetaan tietoa lihastaudeista ja/tai
sairastavien ja laheisten arkea helpottavista asioista. Samalla tavoitteena on luoda mahdollisuus vertaistuellisiin
keskusteluihin ja lisata yhteisollisyytta

e tilaisuuksia tarkoitus on saada mukaan nimenomaan uusia sairastuneita. Tilaisuudet on tarkoitettu kaikille sai-
rastaville ei pelkéstaan jasenistolle

o liiton tydntekijat tekevat entistd enemman yhteistydté sote-ammattilaisten kanssa tehden liittoa ja lihastauteja
paremmin tunnetuksi. Tavoitteena auttaa ammattilaisia ohjaamaan henkil6ita liiton palveluiden piiriin seka hel-
pottamaan sairastavien asiointia julkisen sektorin prosesseissa

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti
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2258 Taloyhtion korjaukset liiton keskustoimistolla

Taloyhtion tekemét kosteusvauriokorjaukset ovat loppusuoralla. Kolme toimistohuonetta ovat tyon alla siten, etté ulkosei-
nat kapseloidaan, jottei kosteusvaurioista aiheutunut mikrobikasvusto levia sisdilmaan. Lisaksi kalusteet on viety home-
pélypuhdistukseen ja tydntekijat ovat havittdneet kaiken ei-tarpeellisen irtaimiston. Myds itse huoneisiin suoritetaan ho-
mepolypuhdistus (lattiat, seinat, katto). Tydn valmistuminen on viivastynyt joitakin paivia ja aiheuttanut erilaisia kaytan-
non jarjestelyita ja varmistuksia, muttei ole aiheuttanut merkittdvaa uutta haittaa liiton tydntekijoille. Tyo pitaisi valmistua
kokonaisuudessaan viikolla 42. Taloyhtién toimesta kaikkiin kolmeen lattiaan on laitettu uusi muovimatto. Taloyhtién vas-
tuulle kuuluu kuitenkin vain n. 1 metrin pituinen matka ikkunaseinésté eteenpain. Koska lattiaa ei voi jattaé kesken, on
lattiamatto laitettu kokonaan siten, ettad kustannuksista osa tulee Lihastautiliiton maksettavaksi. Nama kustannukset esi-
tetaén jalkikdteen STEAN rahoitushakemuksessa, mikali STEA antaa myodntavan paatoksen liiton investointihakemuk-
seen.

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2268 Liiton oma peruskorjaus fysioterapiatiloissa

Hallituksen paatettya suorittaa fysioterapiatilojen peruskorjaus omarahoitteisesti, aloitetaan korjaus valittmasti, jotta var-
mistetaan kaikkien tydntekijoiden mahdollisuus tyéskennelld fysioterapiatiloissa. Korjaus on tarkoituksenmukaista aloittaa
tassa vaiheessa myos siksi, etté taloyhtion korjauksen jalkeen vapautuu kolme toimistohuonetta vaistotiloiksi siten, ettei
niissa ole viela toimistokalusteita paikallaan.

Maanantaina 16.10. aloitettiin fysioterapiatilojen (3 huonetta) tyhjentdminen ulkopuolisten muuttomiesten avulla liiton
muihin tiloihin, 1&hinn& neuvotteluhuoneeseen. Tiistaina 17.10. saatiin yksi kolmesta remontoidusta toimistohuoneesta
fysioterapian vaistotilakayttéon. Toinen tila tulee kayttéon myéhemmin. Vaistétilojen haltuunottoa on helpottanut se, etta
yksi tydntekija on lomalla viikolla 42 ja yksi tydntekija tekee toistaiseksi vain allas- ja kotikaynteja.

Paatdsehdotus: Hallitus merkitsee asian tiedoksi
Paatds: Paatdsehdotuksen mukaisesti

2278 Liiton vaikuttamistydhon liittyvat prosessit ja ohjeistus

Liiton vaikuttamisty6 kokonaisuudessaan tarvitsee tdsmennysta ja kuvausta. Taté varten on laadittu toimintatapaluonnos,
jonka pohjan on laatinut toiminnanjohtaja. Pohjaa on jatkotydstetty ja kasitelty koko tydyhteistn toimesta. Luonnos on
osittain valmis, mutta itse proaktiivisen vaikuttamisen prosessin tydstamisté viela jatketaan.

Prosessiluonnosta on kasitelty Tydvaliokunnan kokouksessa 11.10.2023, jossa siihen on lisétty Tyévaliokunnan néke-
mys lausuntojen allekirjoittamiseen seké lausuntojen kierrattdmiseen/tiedoksi tuomiseen hallitukselle. Toiminnanjohtaja
esittelee asian kokonaisuudessaan kokouksessa. (luonnos esityslistan liitteend).

Paatos:
Lihastautiliiton lausuntojen allekirjoitusprosessi
o Mikali lausuntoa ei ole aikaa kierrattaa hallituksessa, lausunto kierratetdan toiminnanjohtajalla tai puheenjohta-
jalla
e Lausunnon allekirjoittaa aina toiminnanjohtaja tai puheenjohtaja sekéa lausunnon paaasiallisesta laadinnasta
vastuussa oleva asiantuntija
e Lahetetyt lausunnot tuodaan seuraavaan hallituksen kokoukseen tiedoksi
e Jos lausunnon laatimiselle on riittava aika, se tuodaan tulevaan hallituksen kokoukseen tai laitetaan hallituksen
jasenille sahkdpostitse tiedoksi, jossa pyydetaan mahdollisia kommentteja maarapaivaan mennessa. Jos kom-
mentteja ei ole tullut, asiantuntija/TJ jatkavat lausunnon eteenpdin vientia ja tydstamista
e Jos lausunnon antamiselle on niin tiukka takaraja, ettei lausuntoa saada valmiiksi ajoissa tai puheenjohtaja tai
toiminnanjohtaja on esimerkiksi lomalla tai muutoin taysin estynyt; talldin tyontekija kierrattaa lausunnon jarjes-
topaallikolla tai puheenjohtajistolla (1. varapj tai 2. varapj)
e Hallitus voi antaa toimeksiannon oma-aloitteisen kannanoton tms. laadintaan
¢ Toiminnanjohtaja voi omasta aloitteesta esittda kannanottoa tai vastaavaa, talléin tj vie asian tiedoksi puheen-
johtajalle ja asian kanssa edetéén tarpeen mukaisella tavalla

e Lisdksi hallitus paattaa, ettéa tulevaisuudessa pohditaan lausuntojen (tai osan lausuntoja) mahdollinen julkistami-
nen verkkosivuilla seka se, etta lisatdan lausunnot hallituksen ekstranetiin tai sitten ne lahetetdan sahkodpostitse
jokaiselle luettavaksi
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2288 Muut esille tulevat asiat
Muita esille tulevia asioita ei ollut

2298 Tiedoksi tulevat asiat

1. Jokerit ovat ilmoittanet lahjoittavansa Jokerit - Kiekko-Vantaa perjantain 6.10.2023 pelin lipunmyyntituotoista yh-
den euron per myyty lippu Aivoséaatidlle ja ALS-tutkimukselle. Tavoitteena 8200 katsojan maara, mika tarkoittaa
8.200 euron lahjoitusta Aivoséaéatidlle. Tavoite tayttyi. Kyseisessa pelissd myytiin myds Pave Maijasen paitoja. Osa
paitamyyntituotoista on ohjattu myds ALS-tutkimukseen.

2. Strategiatydn prosessi ja tilanne;

a. Pia Lemmetty on tydstanyt yhteenvedon Ruissalon Henksupéivien aikana henkilékunnan/hallituksen
kanssa kaydyista keskusteluista /ryhmatydskentelysta. Strategiatydryhma on kasitellyt yhteenvetoa ja
jasennellyt sita pidemmalle. Lokakuussa Pia Lemmetty on l&hettanyt hallituksen jasenille kyselyn visi-
oon, missioon ja arvoihin liittyen. Naista tydstetaan Pian johdolla yhteenveto, joka kasitellaan
25.10.2023 henkildkunnan kanssa. Taman jalkeen materiaalin ja asioiden kasittelya jatketaan taas
strategiatydryhmassa.

3. Seuraava kokous on 14.11. kello 13 /Teams

2308 Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paattaa kokouksen kello 14.08

Raila Riikonen Sari Kuosmanen
Puheenjohtaja Sihteeri
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