1.

Statut Fundacji Zespotu Kabuki

. Postanowienia ogdlne

§1.

Fundacja nosi Fundacja Syndromu Kabuki. W dalszej czesci niniejszego Statutu zwana jest
Fundacja.

Na potrzeby wspdtpracy miedzynarodowej, Fundacja moze postugiwac sie takze
ttumaczeniem swej nazwy w wybranych jezykach obcych.

Fundacja uzywa pieczatek z danymi identyfikacyjnymi Fundacji.
§ 2.

Fundacja moze ustanawiac odznaki, medale honorowe i przyznawac je wraz z innymi
nagrodami i wyréznieniami, osobom przyczyniajgcym sie do realizacji celéw fundacji

§3

Fundacja dziata na podstawie przepiséw ustawy o fundacjach z dnia 6 kwietnia 1984 r oraz
niniejszego Statutu.

§4

Fundacja zostata ustanowiona o$wiadczeniem ztozonym w akcie notarialnym (repertorium: A
nr 4285/2019), sporzadzonym przed notariuszem Mariolg Jonczyk, prowadzacg Kancelarie
Notarialng w Krakowie, w dniu 02.09.2019r.

§5
Fundatorem Fundacji jest Anna Krystyna Gasienica.
§6
Fundacja posiada osobowos¢ prawna.
Nadzdr nad Fundacjg sprawuje minister wtasciwy ds. zdrowia.
§7
Siedzibg Fundacji jest Krakow
Czas trwania fundacji jest nieoznaczony.

Fundacja dziata na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej. Fundacja moze prowadzi¢ dziatalnos¢
poza granicami Rzeczypospolitej Polskiej

Il. Cele, zasady, formy i zakres dziatania Fundacji



§8

(Cele)

1. Zasadniczym celem Fundacji jest zbieranie srodkéw na rozwéj badan naukowych lub badan
klinicznych lub innych badan prowadzonych nad chorobg genetyczng znang jako zespét Kabuki lub
zespodt Niikawa-Kuroki, wszelkich badan majacych w szczegdlnosci na celu znalezienie terapii, ktorg
mozna stosowac w tym schorzeniu; Badania prowadzone s3 m.in. w szpitalu Swietego Ojca Pio: ,Dom
Ulgi w Cierpieniu” (,Casa Sollievo della Sofferenza”) znajdujgcym sie w miejscowosci San Giovanni
Rotondo we Wtoszech.

2. Ponadto celami Fundacji s3:

1/ wspieranie wyzej wskazanych, a takze innych, badan lub projektéw w sektorze genetyki medycznej
i chordb dzieciecych, prowadzonych w osrodkach na catym swiecie, powigzanych z zespotem Kabuki,
2/ nawigzywanie kontaktéw i wspotpracy z osobami i rodzinami oséb, u ktérych zdiagnozowano
zespot Kabuki,

3/ nawigzywanie kontaktow i wspétpracy z fundacjami, stowarzyszeniami i innymi organizacjami lub
osobami w Polsce i za granica, dziatajgcymi na rzecz oséb z zespotem Kabuki,

4/ rozpowszechnianie i propagowanie wiedzy o chorobie zespotu Kabuki i mozliwych dziataniach w
celu jej wyleczenia, zminimalizowania skutkdw oraz o wszelkich sposobach i srodkach mogacych
pomadc chorujgcym osobom i ich rodzinom,

5/ stworzenie platformy gromadzacej i koordynujacej informacje z catego $wiata o badaniach
prowadzonych nad chorobg zespotu Kabuki, mozliwosciach leczenia, metodach rehabilitacji,
placowkach medycznych i rehabilitacyjnych zajmujacych sie pacjentami z zespotem Kabuki oraz
informujacej o organizowanych spotkaniach, konferencjach i innych wydarzeniach,

6/ organizowanie spotkan, konferencji i innych wydarzen, stuzgcych realizacji celéw Fundacji,

7/ wspieranie kontaktéw miedzy jednostkami prowadzgcymi badania nad chorobg genetyczng
zespotu Kabuki, a takze miedzy lekarzami i naukowcami zajmujgcymi sie tg problematyka,

8/ aktywizacja zawodowa rodzicéw, opiekundw i cztondw rodzin oséb z zespotem Kabuki, a takze
rodzicéw, opiekundéw i cztonkéw rodzin innych os6b niepetnosprawnych lub wymagajacych

wzmozonej opieki, a takze samych oséb chorych.

89

(Dziatania)

=

Fundacja realizuje swoje cele poprzez dziatalnos¢, ktéra obejmuje:

1) podejmowanie dziatarh majgcych na celu gromadzenie srodkéw i finansowanie prowadzenia
badan nad zespotem Kabuki, w szczegdlnosci uczestnictwo w programach pomocowych,
zbiérki pieniezne, sktadanie wnioskéw i présb,



2)

3)

podejmowanie poszukiwan krajowych i zagranicznych majgcych na celu uzyskiwanie
informacji o osobach, grupach, organizacjach zajmujacych sie problematyka zespotu Kabuki,
o placédwkach medycznych i innych prowadzacych lub zamierzajgcych prowadzi¢ badania
naukowe, kliniczne nad chorobg genetyczng zespotu Kabuki, o organizowanych
konferencjach i innych spotkaniach dotyczacych zespotu Kabuki,

nawigzanie kontaktéw z osobami chorymi lub ich rodzinami,

stworzenie bazy oséb chorych, stworzenie platformy umozliwiajgcej kontakt miedzy
rodzinami dotknietymi problemem Kabuki,

podejmowanie wspotpracy krajowej i miedzynarodowej majacej na celu realizacje celéw
Fundacji,

wspieranie w tym materialne osdb fizycznych i prawnych i innych podmiotéw, ktérych
dziatalno$¢é pokrywa sie z celami Fundacji,

pomoc finansowg i organizacyjng przy tworzeniu, wydawaniu, rozpowszechnianiu albo
dystrybucji materiatdéw dotyczgcych choroby zespotu Kabuki,

dziatalno$¢ edukacyjng lub wydawnicza,

organizowanie szkolen, wyktadéw, seminariow, konferencji, warsztatéw, spotkan, projektéw
o tematyce zbieznej z celami Fundacji,

10) prowadzenie kampanii spotecznych, a takze stron i portali internetowych,

11) podejmowanie wspoétpracy w kraju i za granicg, z organami administracji rzadowej i

samorzgdowej, osobami fizycznymi i prawnymi, stowarzyszeniami i z innymi podmiotami, w
kraju i zagranicg, w celu realizacji zadan statutowych Fundacji,

12) organizowanie dziatalnosci badawczo-rozwojowej w wyzej wymienionym zakresie,

13) finansowanie kurséw i szkolen dla wykonywania pracy zdalnej w szczegdlnosci z branzy IT

2.

(Information Technology) dla oséb, o ktérych mowa w paragrafie 8 punkt 8 statutu.

Dziatalnos$¢ wskazana w ust. 1 niniejszego paragrafu moze by¢ prowadzona jako odptatna lub
nieodpfatna dziatalnos¢ statutowa.

lll. Majatek i dochody
§10

Majgtek Fundacji stanowi fundusz zatozycielski w kwocie 2.100,00 zt (stownie: dwa tysigce
sto) ztotych wymieniony w akcie notarialnym ustanowienia Fundacji oraz sktadniki nabyte
przez Fundacje w czasie jej trwania.

Z majatku Fundacji na dziatalno$¢ gospodarczg przeznacza sie kwote 1.000,00 zt (stownie:
jeden tysigc) ztotych.

§11



1. Majatek Fundacji, poza funduszem zatozycielskim, stanowi¢ bedg sktadniki majgtkowe nabyte
przez Fundacje w czasie jej trwania.

2. Fundacja osigga dochody z:
a) darowizn, subwencji, zapiséw i spadkéw krajowych i zagranicznych,
b) aktywdw, nieruchomosci oraz praw majgtkowych oraz rozporzadzania tymi srodkami,

c) dochoddw z daréw i zbidrek, przez ktére rozumie sie takze zbiérki publiczne w
rozumieniu ustawy o zbidrkach publicznych,

d) odsetek i depozytéw bankowych,

e) dotacji, doptat, innych nieodptatnych swiadczen z budzetu panstwa i jednostek
samorzadu terytorialnego,

f) dotacji doptat, innych nieodptatnych swiadczen z krajowych i zagranicznych programéw
pomocowych i projektow wspierajgcych,

g) bezzwrotnej pomocy zagranicznej,
h) udziatéw w zyskach oséb prawnych,
i) dziatalnosci gospodarczej prowadzonej przez Fundacje,

j) dziatalnosci przedsiebiorstw nalezgcych do Fundacji, powigzanych z Fundacjg lub z nig
wspotpracujacych.

§12

Dochody z darowizn, spadkdw i zapiséw mogg by¢ uzyte na realizacje wszystkich celéw Fundacji,
jezeli ofiarodawcy nie postanowili inaczej.

§13

W przypadku powotania Fundacji do dziedziczenia jej Zarzad sktada oswiadczenie o przyjeciu spadku
lub odrzuceniu spadku.

IV. Organy Fundacji
§14
Organem Fundacji jest Zarzad Fundacji, zwany dalej Zarzgdem
V. Zarzad
§15

Zarzad kieruje dziatalnoscig Fundacji oraz reprezentuje jg na zewnatrz. Powinien przestrzegaé
przepiséw Statutu i uchwat powzietych zgodnie ze statutem przez Fundatora, przy czym w przypadku
gdy Fundator jest jedynym cztonkiem Zarzadu, nie ma obowigzku podejmowac wczesniej uchwat.



§16

Zarzad sktada sie z od jednej do trzech oséb. Fundator petni funkcje Prezesa zarzagdu do czasu
rezygnacji, Smierci lub utraty zdolnosci do czynnosci prawnych.

Cztonkéw Zarzgdu powotuje i odwotuje Fundator. Fundator moze odwofa¢ cztonka Zarzagdu w
dowolnym momencie, takze bez waznej przyczyny. Kazdy cztonek Zarzagdu moze ztozy¢
rezygnacje w dowolnym momencie.

Fundator — jezeli nie wchodzi w sktad zarzagdu — wskazuje Prezesa Zarzadu.

W przypadku $mierci lub utraty zdolnosci do czynnosci prawnych przez Fundatora, powotania
lub odwotania cztonkdw zarzadu dokonuje Prezes Zarzadu, a w razie jego braku Wiceprezes
Zarzadu.

Zarzad podejmuje uchwaty wiekszoscia gtoséw, z wyjatkami przewidzianymi w niniejszym
statucie. W razie rdwnosci gtosow decyduje gtos Prezesa Zarzadu.

§17

Do sktadania oswiadczen woli w zakresie praw i obowigzkédw Fundacji oraz do
reprezentowania Fundacji w zakresie wszelkich czynnosci sgdowych i pozasgdowych
upowazniony jest samodzielnie kazdy z cztonkéw Zarzadu.

Zarzad moze zwrdcic sie do Fundatora o podjecie uchwaty akceptujgcej dokonanie czynnosci
lub ztozenie oswiadczen.

VI. Dziatalno$é Gospodarcza
§18

W celu realizacji swoich celéw statutowych Fundacja moze prowadzi¢ dziatalnosc
gospodarcza.

Rozpoczecie prowadzenia dziatalnosci gospodarczej przez Fundacje wymaga jednomysinej
uchwaty catego Zarzadu Fundacji.

Dziatalnoscig gospodarcza Fundacji organizuje i kieruje Zarzad.

Dziatalnos¢ gospodarcza Fundacji moze by¢ prowadzona samodzielnie badZz we
wspotdziataniu z innymi podmiotami w kraju i za granicg, zgodnie z powszechnie
obowigzujgcymi przepisami prawa.

Dziatalno$¢ gospodarcza Fundacji prowadzona bedzie w zakresie, ktéry zostanie
sprecyzowany w momencie podjecia przez Zarzad decyzji o rozpoczeciu prowadzenia
dziatalnosci gospodarcze;j.

Przed rozpoczeciem dziatalnosci gospodarczej w danym zakresie Fundacja uzyska wymagane
zezwolenie, koncesje lub upowaznienie, jezeli taki wymédg beda przewidywaé odpowiednie
przepisy prawa.



VII. Postanowienia koncowe
§19

(Zmiany statutu)

Zmian w statucie Fundacji dokonuje Zarzad Fundacji. Zmiany statutu mogg takze dotyczyé celdw dla
realizacji, ktérych Fundacja zostata ustanowiona i okreslonych w akcie zatozycielskim, jak réwniez
okreslenia przedmiotu dziatalnosci gospodarczej jakg prowadzi¢ bedzie Fundacja.

§20
(Potaczenie z inng fundacja)

Fundacja moze sie potaczy¢ z inng fundacjg dla efektywnego realizowania swoich celow.
Potgczenie z inng fundacjg nie moze nastgpié, jezeli w jego wyniku mégtby ulec istotnej
zmianie cel Fundaciji.

W sprawach pofaczenia z inng Fundacjg wtasciwy jest zarzad, przy czym jego decyzje
zapadajg w drodze jednomysinej uchwaty.

§21
(Likwidacja)

Fundacja moze ulec likwidacji w razie osiggniecia celdw, dla ktérych zostata ustanowiona
lub w razie wyczerpania sie jej srodkéw finansowych i majatku lub innych powoddw.
Decyzje w tym zakresie podejmuje Fundator samodzielnie lub przez Zarzad w drodze
jednomysinej uchwaty.

Likwidatorow Fundacji powotuje i odwotuje Fundator lub Zarzad Fundacji w zaleznosci od
tego kto zdecydowat o likwidacji.

Srodki finansowe i majgtek pozostaty po likwidacji Fundacji powinny zosta¢ przeznaczone
na cele zblizone do celéw fundacji. Zarzgd moze zdecydowac o przeznaczeniu srodkéw na
inne cele.



