STATUT FUNDACJI
FUNDACJA BOHATERA BORYSA

Rozdzial 1
POSTANOWIENIA OGOLNE
§1

Fundacja pod nazwa Fundacja Bohatera Borysa, zwana dalej Fundacja, dzialajaca na podstawie
powszechnie obowigzujacych przepisow prawa oraz postanowien niniejszego Statutu, ustanowiona
zostala przez Katarzyn¢ Grybek oraz Tomasza Grybek, zwanymi dalej “Fundatorami”, aktem
notarialnym pod numerem Repertorium A 1738/2019, sporzadzonym w dniu 16 kwietnia 2019 roku
przed notariuszem Martg Jeziorska, prowadzaca Kancelari¢ Notarialng przy ul. Chmielnej 26 lok. 118
w Gdansku.

§2
1. Fundacja nosi nazw¢ Fundacja Bohatera Borysa.
2. Fundacja moze uzywac rowniez skroconej nazwy ,,Fundacja BB”.

3. Fundacja moze dla celow wspolpracy zagranicznej postugiwac si¢ thumaczeniem nazwy lub
nazwy skroconej w wybranych jezykach obcych.

§3
Fundacja posiada osobowo$¢ prawna.

§4
Siedziba Fundacji jest Gdansk.

§5
Fundacja zostaje powolana na czas nieokreslony.

§6

1. Terenem dziatalnoéci Fundacji jest obszar Rzeczypospolitej Polskiej. Dla wiasciwego
realizowania celow spotecznych i gospodarczych Fundacja moze prowadzi¢ dzialalnos¢ poza
granicami Rzeczypospolitej Polskie;.

2. Fundacja moze tworzy¢ oddziaty oraz inne jednostki organizacyjne w kraju i za granica,
zgodnie z odpowiednimi przepisami prawa polskiego lub panstwa trzeciego.

3. Fundacja moze wspotpracowac, jak i naleze¢ do krajowych i migdzynarodowych organizacji
oraz instytucji o tym samym lub podobnym profilu dziatania i moze pozostawac¢ czionkiem
tych organizacji na zasadach pelnej autonomii.

§7

1. Fundacja uzywa pieczeci wedlug wzoru zatwierdzonego przez Zarzad Fundacji.

2. Fundacja moze uzywac¢ wyrdzniajacego ja znaku graficznego wedlug wzoru zatwierdzonego

przez Zarzad Fundacji.
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§8

Fundacja moze ustanawia¢ odznaki, medale honorowe i przyznawac je, wraz z innymi nagrodami i
wyroznieniami, osobom fizycznym i prawnym, zastluzonym dla Fundacji i celow, ktore realizuje
zgodnie z niniejszym Statutem.

Rozdzial 2
CELE 1 ZASADY DZIALANIA FUNDACIJI

§9

Celami Fundacji sa:

1.

Rozwoj aktywnosci spotecznej w zakresie dziatan na rzecz oséb oraz rodzin dotknigtych
chorobami rzadkimi, ze szczegélnym uwzglednieniem leukodystrofii.

Budowanie $wiadomego i wlaczajacego spoleczenstwa, a takze swiadomosci spotecznej w
szczegblnosci nt. wyzwan oraz potrzeb 0sob i rodzin dotknigtych chorobami rzadkimi, a takze
upowszechnianie wiedzy nt. dostepnych i eksperymentalnych metod diagnozowania, leczenia,
rehabilitacji, edukacji i aktywnosci zawodowej 0sob i rodzin dotknigtych chorobami rzadkimi.

Wspieranie rozwigzan i dzialalnosci systemowej poswigconej chorobom rzadkim oraz
problematyce niepelnosprawnosci i os6b z niepelnosprawnoscig, a takze zagadnieniom
dotyczacym wlaczenia spolecznego, przeciwdzialania dyskryminacji i zapobiegania
nierdwnemu traktowaniu.

§ 10

Cele Fundacji s3 w szczeg6lnosci realizowane sg poprzez nast¢pujace dziatania:

Tworzenie i wydawanie wydawnictw, nosnikéw elektronicznych i1 analogowych, dziet
artystycznych i multimediow oraz materialow informacyjnych edukacyjnych, promocyjnych i
innych zbieznych z Celami Fundacji.

Prowadzenie badan rynku i opinii spolecznej, opracowywanie raportow, analiz i ekspertyz
oraz ich publikacja zwigzana z realizacjg celow statutowych Fundacji.

Wsparcie materialne, niematerialne, kompetencyjne, organizacyjne, informacyjne osob i
rodzin dotknigtych chorobami rzadkimi oraz niepelnosprawnosciami.

Dziatalno$¢ konsultacyjna, doradcza, ekspercka, edukacyjna na rzecz i przy wspolpracy z
organizacjami i podmiotami publicznymi, prywatnymi, edukacyjnymi i innymi organizacjami
pozarzagdowymi.

Tworzenie 1 realizacja partnerstw i alianséw strategicznych z innymi podmiotami
realizujgcymi zadania i projekty zbiezne z celami Fundacji.

Koordynacja oraz wsparcie organizacyjne i merytoryczne oséb i rodzin dotknigtych
chorobami rzadkimi w kontaktach z podmiotami opieki zdrowotnej, rehabilitacyjnej,
badawczej i innej powigzanej w chorobami rzadkimi.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Organizacja i wspolorganizacja oraz aktywny i pasywny udzial w konferencjach, sympozjach,
szkoleniach, warsztatach, terapiach, turnusach rehabilitacyjnych 1 stymulacyjnych
dedykowanych osobom i rodzinom dotknigtym chorobami rzadkimi.

Prowadzenie  o$rodkéw, punktow  konsultacyjnych, doradczych, szkoleniowych,
edukacyjnych, pomocowych, zbieznych z celami statutowymi Fundacji.

Realizacja projektow doradczych, szkoleniowych, edukacyjnych, pomocowych, zbieznych z
celami statutowymi Fundacji.

Organizowanie konkurséw, przyznawanie nagrod, stypendiow i dotacji w zakresie zbieznym z
celami statutowymi Fundacji.

Realizacja i wspotrealizacja zadan publicznych powierzonych do realizacji przez podmioty
publiczne i inne organizacje pozarzagdowe.

Wspolpraca z wladzami, instytucjami, sektorem gospodarczym, organizacjami
pozarzadowymi, Srodkami masowego przekazu w kraju oraz instytucjami naukowymi,
badawczymi oraz o$rodkami terapeutycznymi w kraju i poza jego granicami .

Zbieranie, przetwarzanie, profilowanie i agregowanie danych teleadresowych, statystycznych i
populacyjnych zwigzanych z chorobami rzadkimi i ich funkcjonowaniem w zyciu
zawodowym, spolecznym i edukacyjnym.

Finansowanie, wspoéifinansowanie, dotowanie zbieznej z Celami Fundacji dzialalnosci
badawczej, naukowej, edukacyjnej, informacyjnej, terapeutycznej oraz spoteczno - socjalnej
podmiotéw sektora publicznego, pozarzadowego i 0sob prywatnych w zakresie odnoszgcym
si¢ do chorob rzadkich i niepelnosprawnosci.

Organizacja zbiorek publicznych, aukcji, kiermaszy, licytacji, sprzedazy wyrobow z
przeznaczeniem S$rodkéw na cele statutowe Fundacji i dzialalno$¢ innych podmiotéw w
zakresie zgodnym z celami statutowymi Fundacji.

Prowadzenie innych dziatan shuzacych realizacji celow statutowych Fundacji.

§11

Fundacja opiera swoja dziatalnos¢ na pracy spotecznej cztonkow, jednak do prowadzenia swych spraw
moze zatrudnia¢ pracownikdw lub zawiera¢ umowy cywilno-prawne

§ 12

Dla osiagnigcia swych celow Fundacja moze wspiera¢, takze finansowo, dziatalno$¢ innych osob i
instytucji dziatajacych dla osiagnigcia celow zbieznych z celami Fundacji.

§13

Dla realizacji swych celow Fundacja moze zawiera¢ porozumienia i nawigzywaé wspoOlprace z
osobami fizycznymi i prawnymi oraz jednostkami nie majacymi osobowosci prawnej w kraju i za

granica.

§ 14
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Fundacja moze w zakresie realizowania swoich celéw statutowych ustanawia¢ standardy i normy
postepowania, certyfikaty, nagrody, odznaczenia, przyznawa¢ wyrdznienia, tytuly honorowe oraz
przyznawac je osobom fizycznym i prawnym zastuzonym dla Fundacji lub akcji prowadzonych przez
Fundacjg.

§15

Fundacja moze tworzy¢ oddziaty, zaklady, filie, fundacje, konsorcja, a takze przystgpowac do spotek.

Rozdzial 3
MAJATEK I DOCHODY FUNDACIJI
§ 16

Majatek Fundacji stanowi fundusz zatozycielski w kwocie pieni¢znej 1000 zk oraz srodki finansowe,
prawa majatkowe, nieruchomosci i ruchomosci nabyte przez Fundacj¢ w toku jej dziatalnosci.

§17
Srodki na realizacje celéw Fundacji i pokrycie kosztow jej dziatalno$ci pochodza w szczegélnosci z:

a. funduszu zatozycielskiego oraz odsetek od tego funduszu,

b. darowizn, spadkow i zapisow pochodzacych z kraju i z zagranicy,

c. dochodow z obligacji i innych papieréw wartosciowych posiadanych przez Fundacjg,

d. dotacji i subwencji krajowych i zagranicznych otrzymywanych od organizacji
spotecznych, zawodowych, instytucji i 0sob prawnych oraz ze zbiérek publicznych,

e. udzialu w konkursach grantowych organizowanych przez instytucje lokalne, centralne i
Europejskie

f. przychodow z prowadzenia dziatalnosci statutowe;.

§18

1. W przypadku powotania Fundacji do dziedziczenia Zarzad sklada o$wiadczenie o przyjeciu
spadku z dobrodziejstwem inwentarza, i tylko woéwczas, gdy w chwili skladania tego
o$wiadczenia jest oczywiste, Ze stan czynny spadku przewyzsza dtugi spadkowe.

2. Dochody z dotacji, darowizn, spadkéw i zapisow moga by¢ uzyte na realizacje wszystkich
celow Fundaciji, o ile ofiarodawcy nie postanowili inacze;j.

§19

Fundacja dziala jako organizacja ,,non-profit” — wszelkie jej dziatania nie s3 skierowane na osiagnigcie
zysku, a ewentualnie osiagnigta nadwyzka przychodoéw nad kosztami funkcjonowania Fundacji bedzie
w calo$ci przeznaczona na okreslong w Statucie dzialalnos$¢ pozytku publicznego.

§20

W zakresie realizacji celow Fundacji, Fundacja moze prowadzi¢ dzialalno$¢ odplatng i nieodplatng
pozytku publicznego, z czego $rodki uzyskane z dziatalnoéci odplatnej moga by¢ przeznaczone
wylacznie na realizacj¢ celow statutowych Fundacji.

§21

Fundacja odpowiada za swoje zobowiazania calym swoim majatkiem.
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§22

Zabrania si¢ organom Fundacji:

a.

udzielania przez Fundacj¢ pozyczek lub zabezpieczania zobowigzan majatkiem Fundacji
w stosunku do jej czlonkow, czlonkéw organdéw lub pracownikow oraz osob, z ktorymi
czlonkowie, czlonkowie organéw oraz pracownicy Fundacji pozostaja w zwigzku
malzenskim, we wspolnym pozyciu albo w stosunku pokrewienstwa lub powinowactwa w
linii prostej, pokrewienstwa lub powinowactwa w linii bocznej do drugiego stopnia albo
s3 zwigzani z tytulu przysposobienia, opieki lub kurateli, zwanych dalej ,,Osobami
Bliskimi”,

przekazywania majatku Fundacji na rzecz czlonkow Zarzadu Fundacji, cztonkéw Rady
Fundacji i Rady Programowej Fundacji, pracownikéw Fundacji, oraz ich 0s6b bliskich, na
zasadach innych niz w stosunku do 0s6b trzecich, w szczegdlnosci jezeli przekazanie to
nastepuje bezplatnie lub na preferencyjnych warunkach,

wykorzystywania majatku Fundacji na rzecz czlonkéw Zarzadu Fundacji, czlonkéw Rady
Fundacji, pracownikéw Fundacji, oraz ich os6b bliskich na zasadach innych niz w
stosunku do o0so6b trzecich, chyba ze to wykorzystanie bezposrednio wynika ze
statutowego celu Fundacji,

zakupu towaréw lub ustug od podmiotéw, w ktorych uczestniczg czlonkowie Zarzadu
Fundacji, cztonkowie Rady Fundacji, pracownicy Fundacji, oraz ich osoby bliskie na
zasadach innych niz w stosunku do 0sob trzecich lub po cenach wyzszych niz rynkowych.

Rozdzial 4
WLADZE FUNDACIJI
§23

1. Organami Fundacji sa:

S

o

2. Z

Rada Programowa Fundacji,
Rada Fundacji,
Zarzad Fundacji.

wyjatkiem przypadkow, w ktoérych niniejszy Statut stanowi inaczej, decyzje organdw

Fundacji zapadaja zwykta wigkszo$cig glosow, przy obecnosci co najmniej potowy cztonkow.

§24

Rada Programowa Fundacji

1. Rad¢ Programowg Fundacji stanowig Fundatorzy oraz osoby zaproszone przez nich do
wspolpracy i dziata w sposob ciagly przez caly okres istnienia Fundacji.

2. Do zakresu dziatania Rady Programowej Fundacji w szczegodlnosci nalezy:

a.

b.

C.

wyrazanie opinii w sprawie wytyczania strategicznych kierunkéw dziatalnosci Fundacji;
wyrazanie opinii w sprawach przedtozonych przez Rad¢ Fundacji lub Zarzad Fundacji;
propagowanie celow, dla ktorych Fundacja zostata ustanowiona;

opiniowanie sporzadzonych przez Zarzad plandw dziatalnosci Fundacji;
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e. wystepowanie do Zarzadu z wnioskami dotyczacymi dziatalnosci Fundacji.
Do Rady Programowe;j naleza sprawy niezastrzezone do kompetencji organdw Fundacji.
Rada Programowa Fundacji obraduje w miarg potrzeb, ale nie rzadziej niz raz na rok.
§ 25
Rada Fundacji
Rada Fundacji jest organem powotanym do sprawowania kontroli nad dzialalnos$ciag Fundacji.

Rada Fundacji sktada si¢ z 2 do 5 czlonkow powotanych i odwotywanych uchwatla
Fundator6w.

Rada Fundacji wybiera ze swojego grona Przewodniczacego, ktory kieruje jej dzialalnoscia.
Kadencja Rady Fundacji trwa 6 lat.

Do zakresu dzialania Rady Fundacji nalezy w szczegolnosci:

a. uchwalanie Regulaminu dziatania Zarzadu,

b. zajmowanie stanowiska w sprawach przedtozonych przez Zarzad,

c. ustalanie kierunkowych wytycznych dla Zarzadu odnosnie do sposobu rozdziatu
zgromadzonych $rodkow,

d. udzielanie absolutorium cztonkom Zarzadu z wykonania ich obowiazkow,
e. ustalanie wynagrodzenia Czlonkow Zarzadu.
Cztonkowie Rady Fundacji nie mogg:
a. pemié innych funkcji we wladzach Fundacji ani by¢ pracownikami Fundacji,

b. pozostawa¢ w stosunku do czlonkéw Rady Programowej Fundacji lub Zarzadu w
zwigzku matzenskim albo w stosunku pokrewienstwa lub powinowactwa w linii proste;j,
pokrewienstwa lub powinowactwa w linii bocznej do drugiego stopnia albo zwigzku z
tytulu przysposobienia, opieki lub kurateli, albo tez podleglosci z tytutu zatrudnienia;

Rada Fundacji pracuje na posiedzeniach, ktore odbywaja si¢ w zaleznosci od potrzeb, nie
rzadziej jednak niz raz w roku. Posiedzenia Rady moga odbywac si¢ przy wykorzystaniu
srodkow bezposredniego porozumiewania si¢ na odleglos¢. Uchwala podjeta ta droga jest
wazna, gdy wszyscy czltonkowie Rady Fundacji zostali powiadomieni o tresci projektu
uchwaty.

W celu wykonywania swoich zadan Rada Fundacji ma prawo wgladu we wszystkie
dokumenty Fundacji, jak rowniez moze zada¢ od Zarzadu Fundacji sprawozdan i wyjasnien
we wszystkich sprawach dotyczacych Fundacji.

Funkcja czlonka Rady Fundacji ma charakter spoleczny. Poza zwrotem uzasadnionych
kosztéw, poniesionych w zwigzku z pelniong funkcja, cztonkowie Rady Fundacji nie moga
pobiera¢ wynagrodzenia.

§26
Zarzad Fundacji
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10.

11.

Zarzad liczy od 1 do 5 os6b i jest powolywany oraz odwolywany przez zgodne o$wiadczenie
Fundatoréw. W przypadku konieczno$ci uzupeinienia skladu Zarzadu i braku zgodnego
o$wiadczenia woli Fundatoréw, danego czlonka Zarzadu powotuje Rada Fundaciji.

Fundator moze zosta¢ Czlonkiem Zarzadu.

Zarzad kieruje dzialalnoscig Fundacji i reprezentuje ja na zewnatrz.

Do zakresu dziatania Zarzadu nalezy w szczeg6lnosci:

a. Reprezentowanie Fundacji na zewnatrz i dziatanie w jej imieniu.

b. Realizowanie uchwal Rady Fundacji i kierowanie caloksztattem dzialalnosci Fundacji
zgodnie z jej celami statutowymi.

c Uchwalanie planow dziatalnosci Fundacji i planéw budzetowych.

d. Sprawowania zarzadu nad majatkiem Fundacji.

e. Podejmowanie decyzji w sprawie nabycia lub zbycia majatku Fundacji.

f. Podejmowanie decyzji w sprawie zaciggania zobowigzan.

g Skladanie sprawozdan ze swej dziatalnosci przed Rada Fundacji.

h. Uchwalanie regulaminéw.

1. Proponowanie zmian w statucie.

j- Podejmowanie uchwat o przynaleznosci do innych organizacji.

k.  Kierowanie biezaca dziatalnoscig Fundacji.

1. Zatrudnianie pracownikow Fundacji oraz ustalania wysokosci ich wynagrodzenia.

m.  Organizowanie i nadzorowanie dziatalnosci gospodarczej Fundacji.

Pracami Zarzadu kieruje Prezes Zarzadu wskazany w uchwale podjgtej przez Fundatorow.
Fundatorzy moga takze w uchwale wskazac¢ inne osoby na funkcje Wiceprezeséw Fundacji.

Oswiadczenie woli w imieniu Fundacji skladajag dwie osoby sposrdd czionkéw Zarzadu
facznie. W przypadku Zarzadu jednoosobowego oswiadczenia woli w imieniu Fundacji sktada
jeden czlonek zarzadu samodzielnie.

Posiedzenia Zarzadu odbywaja si¢ w miar¢ potrzeb, jednak nie rzadziej niz raz na kwartat.

Posiedzenia Zarzagdu moga si¢ odbywaé¢ z wykorzystaniem $rodkow bezposredniego
komunikowania si¢ na odlegtos¢, pod warunkiem, ze wszyscy jego cztonkowie maja dostep
do takiego $rodka komunikacji.

Uchwaly moga by¢ powzigte bez odbycia posiedzenia Zarzadu, jezeli wszyscy cztonkowie
wyraza na pismie zgode na postanowienie, ktore ma by¢ powzigte, albo na glosowanie
pisemne.

Czlonkowie Zarzadu moga pozostawa¢ z Fundacja w stosunku pracy. Wynagrodzenie
cztonkéw Zarzadu okresla uchwata Rady Fundacji.

Rada Fundacji moze odwola¢ czlonka Zarzadu w drodze uchwaly, w nastepujacych
przypadkach:

a. wykonywania pracy lub prowadzenia dzialalnosci, ktorej charakter uniemozliwia nalezyte
wykonywanie funkcji cztonka Zarzadu,
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b. choroby powodujacej trwalg niezdolnos¢ do sprawowania funkcji,
c. niespelniania obowigzkow cztonka Zarzadu przez okres dluzszy niz rok,
d. skazania za przestgpstwo prawomocnym wyrokiem,

e. istotnego naruszania postanowien Statutu.

Rozdzial 5
ZMIANA STATUTU
§ 27
Dopuszczalne jest rozszerzenie lub zmiana zakresu celow Fundacji.
§28

Decyzje w przedmiocie zmiany Statutu podejmuje Zarzad Fundacji w drodze uchwaty podjeta
jednomyslnie, przy czym uchwata wymaga opinii Rady Fundacji i musi by¢ zatwierdzona przez
Fundatorow.

Rozdzial 6
POSTANOWIENIA KONCOWE
§29

Po $mierci Fundatora jego uprawnienia przejmuje osoba, ktora wskazat jako swojego nastgpce w
formie aktu notarialnego lub osoba dziedziczaca po Fundatorze zgodnie z obowigzujacymi przepisami
prawa. Osoba/y wyznaczona zgodnie z § 29 powinna zlozy¢ Zarzadowi Fundacji o$wiadczenie o
przejeciu uprawnien Fundatora w terminie 90 dni od $mierci Fundatora.

§ 30

1. Fundacja ulega likwidacji w razie wyczerpania si¢ jej srodkow finansowych i majatku lub
uchwatg o likwidacji Fundacji.

2. Decyzje w przedmiocie likwidacji i powolania likwidatora podejmuje Zarzad w drodze
jednomys$lnej uchwaly, ktéra wymaga zatwierdzenia przez Rad¢ Fundacji. Podejmujac
uchwale, Zarzad okresla sposob likwidacji oraz przeznaczenie majatku Fundaciji.

3. Do zadan likwidatora Fundacji nalezy w szczegdlnosci zakonczenie dzialalnosci, $ciagnigcie
wierzytelnosci, wypelnienie zobowigzan, uplynnienie pozostalego majatku, a takze zgloszenia
likwidacji Fundacji do sadu rejestrowego.

§ 31

Statut wchodzi w zycie z dniem zarejestrowania Fundacji w Krajowym Rejestrze Sagdowym.
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