STATUT

Fundacji ,,Toczen Polska”
z dnia 2 kwietnia 2023 r.

ROZDZIAL 1.
POSTANOWIENIA OGOLNE

§1.
1. Organizacja dziatajaca pod nazwa , Toczen Polska”, powotana przez Fundatora: Grzegorza
Madeja na podstawie aktu notarialnego Repertorium A nr 378/2023 jest fundacja w mysl
przepisow ustawy z dnia 6 kwietnia 1984 r. o fundacjach (t.j. Dz. U. z 2020 r. poz. 2167 z
pozn. zm.).

2. W dalszej czesci niniejszego statutu organizacja bedzie okreslana w sposdb skrocony jako
"Fundacja”.

3. Fundacja, prowadzac dziatalnos¢ na terenie innych panstw, moze postugiwac
si¢ odpowiednikiem nazwy w jezyku angielskim w brzmieniu: ,,Lupus Poland Foundation”.

4. Fundacja moze postugiwac sie wyrozniajacym ja znakiem graficznym.

§ 2.
Fundacja powotana na czas nieoznaczony.

§3.
1. Fundacja prowadzi dziatalnos¢ na terenie Rzeczypospolitej Polskiej.
2. Fundacja moze prowadzi¢ dziatalno$¢ na terenie innych panstw, w zgodzie z tamtejszym
porzadkiem prawnym.

§ 4,
Siedziba Fundacji jest Miasto Gdansk.

§ 5.
Nadzor nad dziatalnoscia Fundacji sprawuje minister wtasciwy do spraw zdrowia.

ROZDZIAL II.
DZIALALNOSC FUNDACJI

§6.
Fundacja prowadzi dziatalnos¢ dla osiggniecia nastepujacych celow:



9)

dziatanie na rzecz poprawy dostepnosci, diagnostyki oraz standardow leczenia tocznia
i innych chorob reumatycznych;

dziatalnos¢ informacyjna i edukacyjna w zakresie tocznia i innych chordb
reumatycznych;

dziatalnos¢ informacyjna i edukacyjna w zakresie ochrony i promocji zdrowia oraz
zdrowego trybu zycia;

reprezentowanie interesow pacjentow z toczniem oraz 0s0b
Z niepetnosprawnosciami;

pomoc spoteczna osobom z niepetnosprawnosciami, ktorych niepetnosprawnosc¢ wynika
z choroby, jaka jest toczen, i innych choréb reumatycznych lub skutkéw ubocznych ich
leczenia;

rehabilitacja zawodowa i spoteczna osob z toczniem, chorych reumatycznie
i z niepetnosprawnosciami;

upowszechnianie kultury fizycznej i sportu wsrdd oséb z niepetnosprawnosciami,
toczniem i innymi chorobami reumatycznymi oraz zdrowych;

podnoszenie $wiadomosci wsrdd pracodawcow na temat zatrudniania osob
z toczniem, chorobami reumatycznymi i niepetnosprawnosciami oraz wspotpracy
Z nimi;

podnoszenie $wiadomosci wsrod spoteczenstwa na temat tocznia, chorob
reumatycznych i niepetnosprawnosci;

10) podnoszenie $wiadomosci wsrod lekarzy na temat osob z toczniem oraz chorych

reumatycznie;

11) podnoszenie $wiadomosci wsrod studentow, mtodziezy szkolnej oraz dzieci na temat

tocznia, choréb reumatycznych i niepetnosprawnosci.

§7.

1. Cele, o ktérych mowa w § 6 Fundacja realizuje poprzez:
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8)
9)

udziat w debatach oraz posiedzeniach parlamentarnych komisji dotyczacych zdrowia i
pacjentow;

wspotprace z politykami, wtadzami lokalnymi, lekarzami, personelem medycznym;

wspotprace z organizacjami krajowymi i miedzynarodowymi;

wspotprace z uczelniami, szkotami, szpitalami, przychodniami;

udziat w konferencjach, warsztatach, szkoleniach krajowych
i miedzynarodowych;

udziat w posiedzeniach rad organizacji pacjentéw i wszelkich innych zespotéw
czy grup formalnych dziatajacych na rzecz pacjentoéw, ochrony i promocji zdrowia;

organizowanie i przeprowadzanie szkolen, warsztatow, wyktadéw dotyczacych choréb
reumatycznych przeznaczonych dla pacjentéw, ich rodzin, lekarzy, personelu
medycznego, studentéw, ucznidw, politykow, wtadz lokalnych oraz oséb i instytucji
zainteresowanych;

przeprowadzanie kampanii spotecznych;

opracowywanie i wydawanie publikacji informacyjnych;

10) organizowanie spotkan z zainteresowanymi;



11)organizowanie i przeprowadzanie szkolen, warsztatow, wyktadow, spotkan
dotyczacych ochrony i promocji zdrowia oraz zdrowego trybu zycia;

12)organizowanie i udzielanie pomocy materialnej i niematerialnej osobom
Z niepetnosprawnosciami, ktoérych niepetnosprawnos¢ wynika z choroby jaka jest
toczen, innych chorob reumatycznych lub skutkdéw ubocznych ich leczenia;

13)organizowanie i przeprowadzanie warsztatow psychologicznych
lub psychoterapeutycznych, terapeutycznych, zawodowych, plastycznych dla osob
z toczniem, innymi chorobami reumatycznymi i z niepetnosprawnosciami;

14) organizowanie i przeprowadzanie zajec rehabilitacyjnych dla osob z toczniem, innymi
chorobami reumatycznymi i z niepetnosprawnosciami;

15)organizowanie imprez i zaje¢ rekreacyjno-sportowych dla o0séb z toczniem,
z innymi chorobami reumatycznymi, z niepetnosprawnosciami oraz zdrowych;
16) organizowanie i przeprowadzanie szkolen, warsztatow, wyktadow

dla pracodawcéw, dotyczacych zatrudniania z 0s6b z toczniem, innymi chorobami
reumatycznymi i niepetnosprawnosciami oraz wspoétpracy z nimi;
17) posredniczenie w zatrudnianiu oséb z toczniem, innymi chorobami reumatycznymi
i niepetnosprawnosciami.
2. Dziatania, o ktorych mowa w ustepie poprzedzajacym sa realizowane w oparciu o prace
wolontariuszy. Dla realizacji poszczeg6élnych dziatan Fundacja moze ponadto zatrudniac
pracownikow.

§ 8.
Fundacja realizuje cele, o ktoérych mowa w § 6, prowadzac nieodptatna i odptatna dziatalnosc¢
pozytku publicznego w szczeg6lnosci w zakresie:

1) 58.11.Z - Wydawanie ksigzek;
2) 58.14.Z - Wydawanie czasopism i pozostatych periodykow;
3) 58.19.Z - Pozostata dziatalnos¢ wydawnicza;

4) 72.19.Z - Badania naukowe iprace rozwojowe w dziedzinie pozostatych nauk
przyrodniczych i technicznych;

5) 72.20.Z - Badania naukowe i prace rozwojowe w dziedzinie nauk spotecznych
i humanistycznych;

6) 78.10.Z - Dziatalnos¢ zwiazana z wyszukiwaniem miejsc pracy i pozyskiwaniem
pracownikow;

7) 82.30.Z - Dziatalnos$¢ zwiazana z organizacja targow, wystaw i kongresow;

8) 85.51.Z - Pozaszkolne formy edukacji sportowej oraz zajec¢ sportowych
i rekreacyjnych;

9) 85.52.Z - Pozaszkolne formy edukacji artystycznej;



10)85.59.B - Pozostate pozaszkolne formy edukacji, gdzie indziej niesklasyfikowane;
11)85.60.Z - Dziatalnos¢ wspomagajaca edukacje;
12)86.90.A - Dziatalnos¢ fizjoterapeutyczna;

13)86.90.E - Pozostata dziatalnos¢ w zakresie opieki zdrowotnej, gdzie indziej
niesklasyfikowana;

14)88.10.Z - Pomoc spoteczna bez zakwaterowania dla osob w podesztym wieku i osob
niepetnosprawnych;

15)88.99.Z - Pozostata pomoc spoteczna bez zakwaterowania, gdzie indziej
niesklasyfikowana;

16)93.13.Z - Dziatalnos¢ obiektow stuzacych poprawie kondycji fizycznej.

ROZDZIAL 111,
MAJATEK FUNDACJI

§0.
Majatek Fundacji tworza:

1) fundusz zatozycielski;
2) przychody osiagane w toku dziatalnosci Fundacji.

§10.
Fundusz zatozycielski wynosi 1000 ztotych (stownie: jeden tysiac ztotych 00/100).

§11.
1. Przychody Fundacji mogg pochodzi¢ z:

1) darowizn, spadkéw lub zapisow;

2) dotacji lub subwencji;

3) gospodarowania majatkiem Fundacji;
4)

3)

odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego;
ofiarnosci publicznej.

2. Przychéd z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego Fundacji stuzy wytacznie
prowadzeniu dziatalnosci pozytku publicznego.



§12.
Fundacja prowadzi gospodarke finansowa na zasadach okreslonych odrebnymi przepisami.

ROZDZIAL IV.
ORGANY FUNDACJI

Organy - postanowienia ogélne

§13.

Organem Fundacji jest Zarzad Fundacji, zwany dalej "Zarzadem".

§14.
1. Funkcji w organach Fundacji nie moze petni¢ osoba:

1) pozbawiona petnej zdolnosci do czynnosci prawnych;

2) pozbawiona praw publicznych;

3) skazana prawomocnym wyrokiem za przestepstwo umyslne $cigane z oskarzenia
publicznego lub przestepstwo skarbowe.

2. Cztonkostwo w organie ustaje w razie zajscia jednej z okolicznosci, o ktorej mowa w ust.
1, a ponadto:

1) Smierci cztonka organu;
2) ztozenia pisemnej rezygnacji i doreczenie jej Zarzadowi.

§15.

1. Posiedzenia organdéw Fundacji moga odbywac sie przy wykorzystaniu srodkow komunikacji
elektronicznej.

2. Wykorzystanie srodkow komunikacji elektronicznej w gtosowaniach na posiedzeniach
organow odbywa sie przy zapewnieniu co najmniej:

1) transmisji obrad posiedzenia w czasie rzeczywistym;
2) dwustronnej komunikacji w czasie rzeczywistym, w ramach ktérej cztonek organu
moze wypowiadac sie w toku obrad;



3) wykonywania osobiscie lub przez petnomocnika prawa gtosu przed lub w toku
posiedzenia.

3. Uchwaty organéw Fundacji moga zapadac na posiedzeniach, o ktérych mowa w ust. 1.

4. Mozliwos¢ udziatu w posiedzeniu organu przy wykorzystaniu srodkow komunikacji
elektronicznej jest wskazana w zawiadomieniu o tym posiedzeniu, zawierajacym doktadny
opis sposobu uczestnictwa i wykonywania prawa gtosu. Zawiadomienie o posiedzeniu,
o ktorym mowa w ust. 1, dokonywane jest za pomoca poczty elektronicznej (e-mail).
Zawiadomienie powinno zosta¢ przestane cztonkom organu na co najmniej 7 dni przed
planowanym posiedzeniem.

5. Cztonkowie organdéw Fundacji obowiazani sa przekazywac osobie kierujacej pracami organu
aktualne adresy poczty elektronicznej (e-mail).

6. Jezeli cztonkowie organu wyrazili na to zgode w formie dokumentowej, gtosowanie poza
posiedzeniami organu moze odbywa¢ sie z wykorzystaniem srodkéw komunikacji
elektronicznej. W takim wypadku osoba kierujaca pracami organu, za pomoca poczty
elektronicznej (e-mail), przesyta cztonkom organu zawiadomienie, w ktérym:

1) przedstawia cztonkom organu projekty uchwat poddanych pod gtosowanie poza
posiedzeniami organu;

2) informuje cztonkdw organu o sposobie wykonywania prawa gtosu;

3) wyznacza termin, nie krotszy niz jeden dzien, w ktorym cztonkowie organu moga
wykonac prawo gtosu.

7. Zawiadomienie o posiedzeniu, o ktérym mowa w ust. 1, oraz zawiadomienie, o ktérym
mowa w ust. 6, wystane na adres poczty elektronicznej (e-mail) wskazany przez cztonka
organu,

sg rownoznaczne z ich skutecznym doreczeniem.

Zarzad

§ 16.

1. Zarzad jest organem powotanym do reprezentowania Fundacji w stosunkach zewnetrznych,
a takze prowadzenia spraw Fundacji w zakresie okreslonym w przepisach niniejszego statutu.

2. Do kompetencji Zarzadu nalezy:

1) podejmowanie dziatan dla realizacji celéw statutowych Fundacji;

2) opracowywanie programu dziatalnosci Fundacji;

3) reprezentowanie Fundacji wobec innych podmiotow, a w szczego6lnosci podejmowanie
negocjacji, zawieranie umow i porozumien, sktadanie oswiadczen i wystepowanie
przed sadami oraz organami administracji publicznej;



4) zarzadzanie majatkiem i prowadzenie gospodarki finansowej Fundacji, w tym
sporzadzanie sprawozdania finansowego zgodnie z obowiazujacymi przepisami;

5) podejmowanie uchwat w zakresie zmiany statutu, potaczenia z inna Fundacja lub
likwidacji Fundacji;

6) powotywanie Biura Fundacji i biur terenowych Fundacji;

7) okreslanie zasad organizacji wolontariatu i zatrudniania pracownikdow.

3. Zarzad podejmuje uchwaty zwykta wiekszoscia gtosow.

§17.
1. Zarzad sktada sie z 2-3 cztonkow Zarzadu, w tym Prezesa Zarzadu.
2. Cztonkowie Zarzadu powotywani sa i odwotywani przez Fundatora.
3. Kadencja cztonkow Zarzadu trwa 5 lat.
4. Prezes Zarzadu kieruje pracami Zarzadu i zwotuje jego posiedzenia.

5. Prezes Zarzadu i cztonkowie Zarzadu za czynnosci wykonywane w zwiazku ze sprawowang
funkcja moga otrzymywac wynagrodzenie. Zasady, w tym wysokos¢ oraz sposob wyptaty
wynagrodzenia okresli Fundator w drodze zarzadzenia.

6. Zarzad obraduje na posiedzeniach zwotywanych przez Prezesa Zarzadu w razie potrzeby,
jednak nie rzadziej niz raz na kwartat.

7. Szczegotowy tryb pracy Zarzadu jest ustalany w regulaminie przyjmowanym przez sam
Zarzad w drodze uchwaty.

ROZDZIAL V.
STRUKTURA FUNDACJI
§18.
1. W celu obstugi kancelaryjnej Fundacji Zarzad moze powotac Biuro Fundacji.

2. W uchwale o powotaniu Biura Fundacji Zarzad okresla zadania Biura Fundacji, organizacje
pracy i zasady zatrudniania pracownikow.

§19.

1. W celu podejmowania dziatan Fundacji w terenie Zarzad moze powotywac biura terenowe
Fundacji.



2. W uchwale o powotaniu biura terenowego Fundacji Zarzad okresla zasieg terytorialny
dziatania biura, zadania, organizacje pracy i zasady zatrudniania pracownikow.

3. Prezes Zarzadu powotuje w drodze zarzadzenia kierownika biura terenowego, ktory jest
przed Zarzadem odpowiedzialny za funkcjonowanie biura terenowego.

ROZDZIAL VI.
REPREZENTACJA

§ 20.

1. Oswiadczenia woli w imieniu Fundacji we wszystkich sprawach, z wyjatkiem zaciggania
zobowigzan majatkowych powyzej 50 000 (pieédziesieciu tysiecy) ztotych, sktada¢ moze kazdy
cztonek Zarzadu samodzielnie.

2. W sprawach majatkowych powyzej 50 000 (piecdziesieciu tysiecy) ztotych wymagany jest
podpis dwoch cztonkow Zarzadu, w tym Prezesa.

ROZDZIAL VII.
POSTANOWIENIA KONCOWE

§21.

Niniejszy statut, wtacznie z postanowieniami dotyczacym statutowych celéow Fundacji, moze
zosta¢ zmieniony w drodze uchwaty Zarzadu.

§22.

1. Fundacja ulega rozwiazaniu w razie osiggniecia celu, dla ktorego Fundacja byta
ustanowiona, lub w razie wyczerpania jej srodkéw finansowych i majatku.

2. Uchwate w przedmiocie likwidacji Fundacji podejmuje Zarzad.
3. Likwidatorami Fundacji sa cztonkowie ostatniego Zarzadu Fundacji.

4. Majatek pozostaty po likwidacji Fundacji przeznacza sie na rzecz organizacji, do ktorej
celow  statutowych nalezy  wspieranie  oséb z  chorobami reumatycznymi
lub z niepetnosprawnosciami, ktéra zostanie wskazana w uchwale Zarzadu o likwidacji
Fundacji.

§23.



1. Fundacja moze zostaC potaczona z inna fundacja, tylko wdwczas, gdy nie spowoduje
to istotnej zmiany celu, o ktérym mowa w § 6.

2. Uchwate w sprawie potaczenia z inng fundacja podejmuje Zarzad.
§ 24.
W przypadku $mierci Fundatora Zarzad niezwtocznie podejmuje uchwate w sprawie zmiany

statutu, majaca na celu dostosowanie jego postanowien do zastanych okolicznosci.

§ 25.

We wszelkich sprawach nieuregulowanych niniejszym statutem bezposrednie zastosowanie
znajduje ustawa z dnia 6 kwietnia 1984 r. o fundacjach i inne odnosne przepisy.



