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1. Eesti Feni.iiilketonuuria Uhing on fentiiilketonuuriaga isikute ja nende omaste ning teiste
huvitatud i sikute iil e-Ee stiline vabatahtlik i.ihendus.

2. Eesti Fentitilketonuuria iihingu eesmiirk on feniiiilketonuuriaga isikutele maksimaalse
elukvaliteedi tagamine.

3. Oma tegevuses juhindub Eesti Feniitilketonuuria iihing seadustest, digusaktidest ja kiiesolevast
pdhikirjast.

4. Eesti Feniiiilketonuuria Uhing on era-diguslik juriidiline isik oma pitsati, pangakonto ja
siimboolikaga.

5. Eesti Feniirilketonuuria uhingu asukoht on Tartu, Eesti vabariik.
6. Eesti Fentitilketonuuria Uhingu ingliskeelne nimetus on Estonian Phenylketonuria Association.
7. Eesti Feni.itilketonuuria Uhing on asutatud tiihtajatult.
8. Eesti Feni.ililketonuuria Uhingu majandusaasta algab l jaanuaril ja l6peb 3l.detsembril.
9. Eesti Feniililketonuuria Uhingu tilesanded on:
9.1 . Anda ja koguda oma liikmetele vajalikku ja kaasaegset teavet feniiiilketonuuria kohta.
9. 2. T[iusta da ja parandada feni.ii.ilketonuuriaga isikute ravivdimalusi.
9.3. Aidata kaasa feniiiilketonuuriaga isikute hariduse-, tocjh6iva- ja olmeprobleemide

lahendamisele lZihtudes "Puuetega inimestele vdrdsete vdimaluste loomise standartreeglitest" ja
nende kasutusjuhendist.

9.4. Soodustada Eesti Feniiiilketonuuria Uhingu liikmete osalemist kultuurilistel ja iihiskondlikel
riritustel. Korraldada ise selliseid riritusi.

9.5. Arendada koostti<id rahvusvaheliste tihenduste ja organisatsioonidega, nende kaudu saadava
teabe ja kogemustevahetamisel, osaleda rahvusvahelistes koost66projektides.

9.6. Osaleda Eesti Puuetega Inimeste Koja tegevuses ja nende korraldatud projektide ja
programmide t<i6s.

II UHINGU LIIKMED; LIIKMEKS VASTUVoTMINE; VALJAASTUMINE;
VALJAARVAMINE.

10. Eesti Fentiiilketonuuria Uhingu liikmeks vdib olla iga isik, kelle eesmiirgiks on arendada
i.ihinguga samalaadset tegevust jakes kohustub tiiitma Eesti Feniitilketonuuria Uhingu pdhikirja
ndudeid. Eesti Feniitilketonuuria Uhingu auliikmed valitakse tildkoosolekul. Auliikmeks v6ib
valida isikuid, kellel on silmapaistvaid teeneid feniiiilketonuuria teaduslikul uurimisel v6i
feni.iiilketonuuriaga isikute olukorra parendamisel.
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11 .Eesti Feniiiilketonuuria Uhingu liikmeks astumisel esitab isik Uhingu juhatusele kirjaliku
avalduse. Liikmeks vastuv6tmine otsustatakse juhatuse poolt.
12. Eesti Fentitlketonuuria Uhingust vtiljaastumisel esitab isik juhatusele kirjaliku avalduse.

Ktiesolev p6hikiri siitestab, et Eesti Fentitilketonuuria Uhingust saab viilja astuda ainult
majandusaasta l6pul. Peale vastastikuste kohustuste fikseerimist kustutatakse liige nimekirjast.

13. Juhatus v6ib liikme viilja arvata, kui
13.1. liikmemaks on tasumata kahe majandusaasta jooksul;
13.2. Eesti Feniiiilketonuuria Uhingu sisulises toris on osalemata kahe majandusaasta jooksul;
13.3. liige on astunud konkureeriva iihingu liikmeks.
14. Juhatus teatab koosoleku toimumisest, millisel arutatakse liikme viiljaarvamist, viimasele ette

kirjalikult vZihemalt 14 paeva enne koosoleku toimumist. Liikmel on 6igus koosolekul osaleda ja
vaidlustada juhatuse otsus jiirgrnisel tildkoosolekul. Juhatuse otsus on vastu vdetud
lihthMlteenamusesa.

III LIIKME oTCUSPN JA KOHUSTUSED:

is. riim.tel on digus:
15.1. Osaleda Eesti Feni.itilketonuuria Uhingu tegevuses vastavalt p6hikirjas toodud eesmtirkidele;
15.2. Valida ja olla valitud Eesti Fentitilketonuuria Uhingu organitesse;
15.3. Esitada ettepanekuid ja arupiirimisi Eesti Feniitilketonuuria Uhingu tegevust puudutavates

ktisimustes;
15.4. Kasutada Eesti Feniiiilketonuuria Uhingu v6imalusi, abi ja muid pakutavaid teenuseid

fenriiilketonuuriaga isikute htivanguks;
15.5. Auliikmetele laienevad k6ik Eesti Feniii.ilketonuuria Uhingu liikme 6igused;
16. Liikmed on kohustatud:
1 6. 1 . Tiiitma kiiesolevat p6hikirj a juhatuse otsuseid;
16.2. Tasuma liikmemaksu jooksva aasta l.septembriks;
16.3. Aitama kaasa Eesti Feniitilketonuuria Uhingu pdhikirjaliste iilesannete tiiitmisele;
I 6.4. T eatama juhatusele liikmete arvestuse pidamiseks oma elukoha- j a isikuandmed;

IV UHINGU JUHTIMINE JA STRUKTUUR.

17. Eesti Feni.iiilketonuuria Uhingu k6rgeim organ on tildkoosolek.
18. Uldkoosolek on korraline v6i erakorraline.
1 9. Uldkoosoleku piidevus:
19.1. V6tab vastu ja muudab pdhikirja;
19.2. Kuulab ara ja arutab liibi ning kinnitab juhatuse tcio aruande ning revisjonikomisjoni aruande;
1 9. 3. Valib juhatuse j a' revisj onikomisj oni kaheks aastaks;
I 9.4. Kinnitab tegevusprogrammi;
19.5. Kinnitab eelarve ja aastaaruande;
19.6. Eesti Fentiiilketonuuria Uhingu tihinemine, jagunemine vdi likvideerimine;
19.7. Eesti Feni.itilketonuuria Uhingule kuuluvate kinnisasjade ja registrisse kantavate

vallasasj adega tehingute tegemine;
19.8. Muud ktisimused, mis tulenevalt seadusest vdi p6hikirjast pole antud

piidevusse.
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20. Eesti Fentitilketonuuria Uhingu iildkoosolek on otsustusvdimeline, kui koosolekust v6tab osa
viihemalt 51 % liikmetest ja otsuse vastuvdtmise poolt on viihemalt 5l %koosolekul osalenutest.

V JUHATUS:

21. Juhib Eesti Feniitilketonuuria Uhingu tegevust tildkoosolekute vahelisel ajal. Juhatuses on
viihemalt kolm liiget.

22. Peab sidet avalik-diguslike ning eradiguslike juriidiliste isikutega feni.itilketonuuriaga isikutega
seotud ktisimuste lahendamiseks.

23. Viib ellu iildkoosolekute otsuseid.
24 . Esitab iildko o solekule kinnitami seks tegevusaruande.
25. Sdlmib lepinguid talle antud volituste piires, jalgib nende taitmist.
2 6. Konaldab raamatupidami st vastavalt raamatupidami sseadusele.
27. Juhatuse liikme vdib tagasi kutsuda kui tema kohustused on olulisel miiiiral tiiitmata v6i on

ilmnenud tema vdimetus vdi soovimatus Eesti Feniiiilketonuuria Uhingut juhtida.

VI EESTI FENUULKETONUURIA UHINGU VARA.

28. Eesti Fentiiilketonuuria Uhingu vara tekib:
28. 1. liikmemaksudest;
28.2. sihtotstarbelistest vdi sihtotstarvet maannatarahalistest ja muudest annetustest ning

eraldistest;
28.3 . pangaarve protsentidest;
28.4. tulust, mis saadakse kultuur-hariduslike vdi muude p6hikirjalistest eesmiirkidest tulenevate

tasuliste iirituste korraldamisest;
28.5. tulust, mis saadakse viiljaannete kirjastamisest ja levitamisest;
28.6. muust tulust, mis on vajalik Eesti Feni.itilketonuuria Uhingu tegevuse arendamiseks.
29. Eesti Feni.ii.ilketonuuria Uhingu omandis vdib olla igasugune vara, mis on vajalik pdhikirjaliste

eesmiirkide saavutamiseks ja mille omandamine ei ole vastuolus seadustega.

VII REVISJONIKOMISJON.

30. Revisjonikomisjon on sdltumatu kontrollorgan, mis kontrollib juhatuse tegevuse vastavust
p6hikirjale ja tildkoosolekute otsustele iiks kord aastas.

VIII EESTI FENUULKETONUURIA UHINGU UTTNVEMN.IE; JAGUNEMINE;
LIKVIDEERIMINE : LoPPTAUNqP.

31. Eesti Feniitilketonuuria Uhingu iihinemise, jagunemise, likvideerimise, ldpetamise otsustab
i.ildkoosolek.

32. Eesti Feni.ii.ilketonuuria Uhingu i.ihinemiseks, jagunemiseks, likvideerimiseks, ldpetamiseks on
ndutav liikmete tihehdiilne otsus.

33. Likvideerimisel dntakse allesjii2inud varad piirast vdlausaldajate n6uete rahuldamist iile
tulumaksusoodustusega mittetulundustihingute ja sihtasutuste nimekirja kantud iihingule v6i
avalik-diguslikule isikule.
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