Eesti Neurofibromatoosi Uhing MTU POHIKIRI
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Eesti Neurofibromatoosi Uhing MTU (edaspidi Uhing) on avalikes huvides
tegutsev juriidiliste ja fiitsiliste isikute vabatahtlik {ihendus, mille
pohleesmarglks ei ole majandustegevuse kaudu tulu saamine.

Uhingu nimi on Eesti Neurofibromatoosi Uhing MTU ja Uhingu asukoht on

Eesti Vabariik, Tallinn.

Uhing on asutatud tihtajatult.

Uhingu eesmirgiks on neurofibromatoosi pddevate inimeste ja nende

pereliikmete ithendamine ning neurofibromatoosi alase teadlikkuse tostmine,

andes panuse tugevamate kogukondade ja targa iihiskonna kujunemisse labi

Uhingu pdhikirjaliste tegevuste. )

Oma eesmairkide saavutamiseks viib Uhing ellu jairgmisi tegevusi:
neurofibromatoosi (edaspidi NF) kui périliku haiguse tutvustamine ja NF’i
podevate inimeste kogemusnoustamine, sh meditsiinilise ja mittemeditsiinilise
info levitamine, teavitusto6 haiguse erinevate esinemisvormide kohta ning info
jagamine uute ravivoimaluste kohta;

NF’i podevate inimeste ja nende pereliikmete ning lihedaste tugigrupi loomine ja
NF’i podevate inimeste julgustamine osalemaks iihiskonnaelus taisvaartuslike
kodanikena; )

olla kaasatud ja kaasata sihtgruppe Uhingu tegevustesse, sh kontaktide loomine
teiste riikide NF iihingutega, iihisiirituste ja konverentside korraldamine ning
partnerina rahvusvahelistes projektides ja koostoovorgustikes osalemine;

NF’ga isikute inim-, kodaniku-, sotsiaalsete ning majanduslike Giguste kaitsmine,
sh oma litkmete ja NF’ga inimeste huvide kaitse;

sotsiaalse keskkonna muutmine, mis tagaks NF’ga inimestele ja teistele puuetega
inimestele vordsed voimalused osalemaks tihiskondlikus elus;

teabe koondamine, analiilisimine ja vahendamine NF’ga inimestest, nende
vajadustest ja olukorrast;

kaasatust ja kodanikuaktiivsust soodustava teabe levitamine ja tutvustamine;
vabatahtlikke tegevusi edendava ja kodanikuharidusliku sisuga projektide
labiviimine, huvikursuste, loengute, seminaride ja konverentside korraldamine;
vabatahtliku t60 propageerimine ning vabatahtliku t66 vajaduse tutvustamine;
Uhingu eesmirke toetavate ning tutvustavate triikiste, internetiportaalide,
audiovisuaalsete materjalide jms. ettevalmistamine, tootmine ja levitamine, sh
tolke korraldamine;

NFi podevate inimeste kui teadlike, vOimekate ja ettevotlike kodanike
integreerimine ja aktiivsuse tostmisele kaasaaitamine ning NF’i podevate inimeste
ettevotlikkuse arendamine;

NF’i podevate inimeste ja nende pereliikmete ning lahedaste sotsiaalse aktiivsuse
ja teadlikkuse tOostmine iihiskonnas NF’i podevate ja puuetega inimeste Oiguste
valdkonnas;

kodanikuaktiivsuse aktiveerimine, kogukondlike ideede ja vaartuste tugevdamine
ning arendamine meedia ning avalike kampaaniate kaasabil;

hoiakute muutmine NF’i podevate inimestesse ja positiivse kuvandi loomine NF’i
podevatest kodanikest;

Uhingu eesmérke toetava majandustegevuse arendamine;

annetuste, sh sihtotstarbeliste annetuste kogumine;

muu tegevus, mis ei ole vastuolus Uhingu pohikirja ja Eesti Vabariigi seadustega.
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Uhingu liikmeks véib astuda fiitisiline voi juriidiline isik, kes vastab liikmetele
esitatavatele nouetele, noustub Uhingu eesmirkidega ning on ndus tiditma
Uhingu pohikirja ning iildkoosoleku ja juhatuse otsuseid. Alla 18-aastastel on
vajalik seadusliku esindaja voi eestkostja nousolekut.

Uhingu liikmeks saada soovija peab esitama kirjaliku avalduse juhatusele, kes
hiljemalt iihe (1) kuu jooksul arvates avalduse saamisest teeb liikmeks
vastuvotmise voi sellest keeldumise otsuse ning teeb selle teatavaks avalduse
esitanud isikule. .

Lilkmemaksu tasuvad koik Uhingu liikmed. Liikmemaksu suuruse iile
otsustamine kuulub iga korralise iildkoosoleku paevakorda.

Koik Uhingu liikkmed vGivad Uhingust vilja astuda kirjaliku avalduse alusel.
Uhingu juhatus kustutab liikkme nimekirjast 14. kalendripdeva jooksul
juhatusele kirjaliku avalduse laekumise paevast arvates.

Uhingu juhatus voib Uhingust Valja arvata liikme, kelle tegevust ta hindab
vastukiivaks Uhingu eesmirgile voi Uhingu pohikirjas esitatut eiravaks.

Uhlngu_ Jjuhatus voib otsustada 24 kuud liikkmemaksu mittetasunud liikme vilja
arvata Uhingu litkmete hulgast.

Liikme viljaarvamise otsustab juhatus oma koosolekul, teatades selle kiisimuse
arutelust véljaarvatavale liikmele kirjalikult vihemalt 14 kalendripdeva enne
koosoleku toimumist. Viljaarvataval lilkmel on 06igus osaleda oma
valjaarvamise kiisimuse arutamisel. Liikme viljaarvamise otsus on langetatud,
kui selle poolt on vihemalt 2/3 juhatuse liikmetest.
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Uhingu liikmetel on Gigus:
votta osa k6igist Uhingu korraldatavatest iiritustest;
votta osa sona- ja hailedigusega iildkoosolekust isiklikult voi esindaja kaudu;
saada teavet Uhingu tegevuse kohta;
astuda Uhm_gust valja;
olla valitud Uhingu juhtorganitesse;
osaleda vabatahtlikuna Uhingu tegevuses.

Uhingu liikmetel on kohustus: )
tunnustada Uhingu eesmarke ning jargida Uhingu tegevuses osalemisel pohikirja,
juhtorganite otsuseid ning eetilise tegevuse pohimotteid;
tasuda tildkoosoleku poolt méératud tahtajaks Uhingu liikmemaksu;
teatama Uhingu juhatusele liikmete arvestuse pidamiseks oma isikukoodi,
elukoha ja sidevahendite andmed ning teatama uued andmed hiljemalt {ihe (1)
kuu jooksul nende muutumisest;
tasuma Uhingu liikmemaksu jooksva aasta eest ka siis, kui ta liikkmelisus 16peb
aasta kestel.
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Uhingu kérgeimaks organiks on iihingu iildkoosolek, kus igal iihingu liikmel on
tiks (1) haal.
Uldkoosoleku padevus:
Uhlngu pohlklrja muutmine;
Uhlngu eesmargi muutmine;
Uhingu sisseastumis- Ja litkmemaksu suuruse kehtestamine;
juhatuse lilkmete miiramine ja tagasikutsumine, nende tasustamise aluste ja
korra kehtestamine;
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muude pohikirjaga ettendhtud organite liikmete valimine;

majandusaasta aruande kinnitamine;

Uhingu l6petamise, iithinemise, jagunemise otsustamine;

muude kiisimuste otsustamine, mida ei ole seaduse voi pohikirjaga antud teiste
organite padevusse.

Uldkoosolek on otsustusvoimeline kui sellel osaleb v6i on esindatud vihemalt
50% Uhingu liikmetest. Kui iildkoosolekul ei ole esindatud vahemalt 50%
ithingu liikmetest, kutsub juhatus kokku sama paevakorraga uue iildkoosoleku
koige varem kolme (3) niddala ja koige hiljem kolme (3) kuu jooksul. Uus
iildkoosolek on piadev vastu votma otsuseid héailteenamusega soltumata
koosolekul esindatud liikmete arvust.

Uhingu iildkoosolekul v6ib otsustada ka muid kiisimusi, mida ei ole eelnevalt
iildkoosoleku paevakorras teatatud, vilja arvatud ihingu pohikirja muutmine ja
lihingu tegevuse lopetamine.

Uhingu tldkoosolek peetakse vahemalt liks (1) kord kalendriaasta jooksul.
Uldkoosolek kutsutakse kokku, kui Uhingu juhatus leiab selle vajaliku olevat voi
vahemalt 1/10 Uhingu litkmeist palub pohjendatult Uhingu juhatusel seda teha.
Juhatus informeerib oma lilkmeid hiljemalt 14 kalendripdeva enne
iildkoosoleku toimumispaeva iildkoosoleku toimumise ajast ja -kohast ning
péaevakorrast.

Kui Uhingu liige soovib mingi kiisimuse vaatluse alla vOtmist jargmisel
iildkoosolekul, peab ta sellest kirjalikult teatama iihingu juhatusele enne
tildkoosoleku kokkukutsumise teate saatmist.

Uhingu tildkoosolekust voivad hialedigusega osa votta koik ithingu liikmed. Igal
héalediguslikul isikul on ainult {iks (1) hail. Uhingu liige voib volitada
lihtkirjaliku volikirjaga teist isikut sh Uhingu liiget osalema ja hidletama tema
eest tildkoosolekul.

Juhtudel, milliste kohta pohikirjas voi seaduses pole satestatud teisiti, loetakse
tildkoosoleku otsus vastuvoetuks, kui selle poolt haaletab iile poole
iildkoosolekul osalevatest voi esindatud Uhingu liikmetest.

Kui vihemalt iiks kolmandik hailediguslikest kohalviibijatest seda nouab, tuleb
hailetamine labi viia salaja.
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Uhingu igapdevast tegevust juhib ja Uhingut esindab juhatus, kuhu kuulub
vahemalt iiks (1), kuid mitte rohkem kui kolm (3) liiget.

_ Juhatuse padevusse kuulub:

Uhingu igapaevategevuse korraldamine;

Uhingu liikmete arvestuse pidamine ja liikmemaksude kogumine;

Uhingu tegevuskava ja eelarve koostamine;

majandusaasta aruande koostamise ja raamatupidamise korraldamine;

revisjoni maaramine;

Uhingu vara kasutamine ja kdsutamine vastavalt seaduse, kdesoleva pohikirja ja

tildkoosoleku otsustest tulenevatele nouetele.
Uldkoosolek valib juhatuse liikmed {iildjuhul iihingu liikmete hulgast. Juhatuse
liige osutub valituks, kui tema poolt hailetab iile poole iildkoosolekul
osalevatest voi esindatud Uhingu liikmetest. Juhatus mairatakse ametisse
kolmeks (3) aastaks.
Juhatus esindab Uhingut koigis 6igustoimingutes.
Juhatus valib endi hulgast soovi korral esimehe/esinaise.
Juhatuse esimees/esinaine vo0i juhatus vOib moodustada tookomisjone
plaanitava tegevuse ldbitootamiseks ja teostamiseks.
Uhingut voib esindada kdigis digustoimingutes iga juhatuse liige eraldi.
Juhatuse litkme voib iihingu tildkoosoleku otsusega igal ajal tagasi kutsuda
soltumata pohjusest.



5.9. Juhatuse koosoleku kutsub kokku juhatuse esimees/esinaine, tema asetiitja voi
vahemalt 1/3 juhatuse liikmeist. Juhatus on otsustusvoimeline, kui kohal on iile
poole juhatuse liikmetest.

5.10. Juhatus voib otsuseid vastu votta koosolekut kokku kutsumata, kui selle poolt
haaletavad kirjalikku taasesitamist voimaldaval viisil k6ik juhatuse litkmed.

5.11. Juhatuse kokkukutsujal on 0igus omal dranagemisel paluda koosolekust osa
votma vajalikke asjatundjaid konsultantidena vo6i ekspertidena, kellel on
koosolekul sonadigus. .

5.12. Juhatus vGtab t6ole ja vabastab t66lt Uhingu palgalised t66tajad, samuti varbab
ja juhendab vabatahtlikke.

6. KONTROLLORGANID

6.1. Ijhin_gu kontrollorganiks on revisjonikomisjon véi revident. Ukski neist ei voi
olla Uhingu juhatuse liige. 3

6.2. Revisjonikomisjon voi revident voib olla moodustatud Uhingu liikmete hulgast
ja maaratakse iildkoosoleku otsusega kas iihekordselt voi teatud perioodiks.

7. MAJANDUSTEGEVUS

7.1.  Uhingu majandusaasta on 1. jaanuarist 31. detsembrini. Majandusliku tegevuse
aruanne moodunud aasta kohta tuleb teha liikmetele tutvumiseks
kittesaadavaks hiljemalt 14 kalendripaeva enne Uhingu korralist koosolekut.

8. UHINEMINE, JAGUNEMINE, LIKVIDEERIMINE

8.1. Uhingu iihinemine, jagunemine ja likvideerimine toimub seaduses sitestatud
korras.

8.2. Uhenduse likvideerijad on juhatuse liilkmed vdi iildkoosoleku poolt mairatud
isikud.

8.3. Uhingu I6petamisel antakse pirast volausaldajate nduete rahuldamist
allesjaidanud vara iile tulumaksusoodustusega mittetulundusiihingute ja
sihtasutuste nimekirja liikmele, avalikoiguslikule juriidilisele isikule, sh riigile
voi kohalikule omavalitsusiiksusele.

P&hikiri on kinnitatud Uhingu asutajate poolt 16. mail 2015. aastal.



