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NUMERO MIL CINQUANTA.
CONSTITUCIO DE FUNDACIO PRIVADA SUBJECTA A LA LE-

GISLACIO DE LA GENERALITAT DE CATALUNYA.

Nombre Doc: Fr\copiasif1050_23.doc

Barcelona, a sis de juny de dos mil vint-i-tres.

E Davant meu, JOBRN-CARLES RES USTRELL, Notari de

E 1'I1-lustre Col-legi Notarial de Catalunya, amb resi-
=}

déncia 2 Barcelona, =—======cem e

COMPAREIXEN: —== === mmm == == e e

El senyor ARNAU ESPINOSA MANZANAL, nmajcr d'edat,

1ascut el dia 24 de maig de 1982, enginver biomédic,

asat, = a 1205 Ginebra (Suissa), Rue John

Grasset, amex 0 amb Do Nio ks ol B numeroc

TR R R T e e e e o o S i e s e M et S AP s e

La major d'edat, nas-
cuda el dia 24 de ncvembre de 1981, actriu, casada,
amb domicili & 1205 Ginebra (Suissa), Rue John Gras-
set, numero 10, amp D.N.I. N.I.F. numero 36.532.807-K.

La senyora JULIA ESPINOSA MANZANAL, major d'edat,

nascuda el dia 17 de maig de 1985, arquitecte, casada,

ampb domicili & Barcelona, carrer Major de Gracia, nu-

mero 54, 2n 1* 1 titular de D.N.I. N.I.F. nfmerc

46.408.883-N,
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I el senyor HERMES SOLE HIGUERAS, major d'edat,
nascut el dia 18 de gener des 1983, arquitects, casat,

amb domicili & Barcelona, carrer Marina, nimero 239

bis, 1ler. 2na, i titular de D.N.I. N.I.F. numero
47 . 132, BE3-08 mremme e e e e e e e e e s e e e e o e e
Els identifice mitjangant els ssus documents

d'identitat exhibits. =—==-=—mce—cmmm e e e
INTERVENEN en el seu propi nom i dret. -—---—-————-
Al meu judici, poden exercir per si sols la seva
capacitat juridica per l'atorgament d'agquesta escrip-
tura de CONSTITUCIO DE FUNDACIO PRIVADA SUBJECTA A LA
LEGISLACIO DE LA GENERALITAT DE CATALUNYA i, per tant,
DIUEN I ATORGUEN: --——————————————————————— =
PRIMER. - CONSTITUCIO DE LA FUNDACIO: Els compa-
reixents constitueixen una fundacidé denominada "FUNDA-
cI6 SINDROME D'USHER" (subjecta a la legislacié de la
Generalitat de Catalunya). ————————m—momemom o
SEGON. - ESTATUTS: La fundacid es regird pels ES=
TATUTS que els compareixents em lliuren 1 gue incorpo-

ré a aguesta escriptura (DOCUMENT UNIT N° 1), ~—-w--=-

TERCER. - DOTACIO: La dotacid inicial de la fun-
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dacié consisteix en la guantitat de TRENTA MIL EUROS
(30.000 EUROS), amb aportacid cadascun dels fundadors
z rad de 7.500.- euros. ——=———-——mmm oo
A d'avui es desemborsa la gquantitat de
7.500.- euros, z rad de 1.875.- euros per cada funda-
dor, 1 que s'acreditard mitjangant el certificat ban-
cari que em lliuraran i incorporare a aguesta matriu.
Els senyors fundadors acorden gque el desemborsa-
ment restan haura de fer-se efectiu sn un termini de
i anys descde el dia d'aquest atorgament. -----—----

QUART. - NOMENAMENTS DEL PATRONAT: Els fundadors
nomenen el patronat de la fundacid, que estard consti-
tul

- Espinosa Manzanal.--
NE . mm e

- Vocal: El senyor Hermés Sclé Higueras.-————-—-—

Els nomenats, compareixents en aguest acte, AC-
CEPTEN els seus respectius carregcs. —————=————mmmmmmmee
CINQUE. ~ APODERAMENT . - Els compareixents

s'apoderen mutua i reciprocament per tal

gue actuant
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gualsevol d'ells sclidariament 1 indistintament en nom

propi 1 com apoderat dels altres, pugul atorgar es-

criptures de de la present 1 dels Esta-

tuts protccol 'litzats, sempre

(8]

jue aguesta

tingui per finalitat esmenar defectes

la inscripcid en el Registre de Fundacicns., —--—=====--
SISE, - PROJECTE DE VIABILITAT ECONOMICA. -
D'acord amb el gue es disposa a 1l'article 331-7 del

Codi Ciwvil de Catalunya, els compareixents em lliuren
el Projecte de Viabilitat Econdmica de la Fundacid,
que deixo incorporat com z DOCUMENT UNIT NOMERO 2, per
tal gque el Protectorat pugui verificar la suficiéncia
del financament de les activitats fundacionals, i com
a requisit previ a la inscripcié¢ d’aquesta Fundacid al
corresponent Registre de Fundacions., ---—-————<cc——n=-

SETE.~ INSCRIPCIO: Es sol-licita la inscripcio al
Fegistre de Fundacicons de la Generalitat de Catalunya,
aixi com les exempcions 1 bonificacions fiscals que
O D O B e o T s R e

VUITE.- NUMERO D' IDENTIFICACIO FISCAL. - La Fun-

dacid que resulta constituida per la present escriptu-

4
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ra, ha sol.licitat lfassignacid per part de l'Agéncia

Tributdria d'u d” Identificacién Fiscal, ha-

vent resultat atorgat, amb cardcter provisicnal, el

G1l3876362, tal i com resulta de la comunicacid rebuda

per ‘esmentada Agéncia Tributaria, gque m'exhibeixen

¢ls compareixents 1 de la que jo, el Notari, en faig

unz fotocdépia per a la seva protocol.litzacié amb

aquesta matriu, com a DOCUMENT UNIT N° 3. ——-c-————m—een

DECLARACIO FISCAL.- Els sol-liciten

l'aplicacié dels beneficis fiscals previstos en 1la

es entitats sense fins

cals al mecenatge, aixi

fiscal o de qualsevol

supraestatal, estatal,

Faig als atorgants les RESERVES I ADVERTIMENTS

LEGALS, especialment la relativa a la de la inscripcid

d'aguesta escriptura en el Registre de Fundacions de

la Generalitat de Catalunya. ——=—=————————momm—m

També adverteixo i informo als compareixents del

seglient: les seves dades personals seran objecte de

5
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tractament en aguesta Notaria, els quals sdén necessa-

o

ris per al compliment de les legals d
l'exercici de la funcié publica notarial,
que preveu la normativa prevista en la legislacid no-
tarial, de prevencid del blanqueig de capitals, tri-

butaria i, si escau, substantiva que resulti aplica-

ble a l'acte o negoci juridic La comunica-

cid de les dades personals és un reguisit legal 1

l'atorgant esta obligat a facilitar les dades perso-

nals, i resta informat gqué la conseqiiéncia de no faci-
litar tals dades és que no seria possible autoritzar o
intervenir aquest document public. Les seves dades es
conservaran amb caracter confidencial., ==---—--——————-

La finalitat del tractament de les dades és con-
auvtoritzar document, la

plir la normativa per aguest

seva facturacid, seguiment posterior 1 les funcions

proplies de l'activitat notarial de compliment obligat,
de les que poden derivar-se l'existéncia de decisions

automatitzades, autoritzades per la Llei, adoptades

per les Administracions Pabligues 1 entitats ces-

sionaries autoritzades per Llei, inclosa 1'elaboracid

6
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de perfils precisos per a la prevencidé i investigacid
per es autor st o o etents del b sle}

8 autor itats comp nts del blanqueig de capi-

tals i el financament del terrorisme, ———————-———————o

El notari fara les cessions d'aquestes dades que

subjectes que estipuli

Administracions Pi-

la

nys necessaris per complir amb les obligacions

legals del Notari o qui el substitueixi o succeeixi.

Pot exercitar els seus rets d'accés, rectificacid,
supressit, limitacid, portabilitat i oposicidé al trac-
tament per correu postal davant la Notari auto-
ritzant, situada es l'Avincuda 584, 3r 08021

Aixi mateix, té el dret a presentar una reclama-

cid davant una autoritat de control, ———————mem——eeee

Les dades seran tractades i protegides segons la

Legislacié notarial, la Llei Organica 3/2018 , de 5 de

desembre de Proteccié de Dades Perscnals i garantia

dels drets digitals (o la Llei gue la substitueixi)
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la seva ncrmativa de desenvolupament , 1 el Reglament
(UE) 2016/679 del Parlament eurcpeu i del Consell de
27 d'abril de 2016 relatiu a la proteccid de les per-

gsones fisiques pel que fa al Tractament de dades per-

sonals 1 a la lliure circulacid d'aguestes dades i pe
que es dercga la Directiva 35/46/CE , ---——-------—-—-
La liquidacié aranzelaria d'aguesta escriptura,

realitzada amb els valors declarats, segons el Reial
Decret 1426/198% de 17 de novembre, puja a - - -
euros per aplicaciéd de

ATORGAMENT I AUTORITZACIO, —-—-——-———-——====-==————u

Aixi ho DIUEN i1 ATORGUEN els compareixents dav
meu, el Notari, gue DONO FE: D'haver-se donat lectura
a aguesta escriptura d'acord amb l'article 193 del Re-
glament Wotarial; que els compareixents presten lliu-
rament el seu consentiment al contingut de la mateixa;
gue firma ambh mi; 1 de tot alle comprés en
1*atorgament dfaguesta escriptura gue s’adequa a la
legalitat i a la voluntat degudament informada dels
compareixent 1 gueda estesa en cinc folis de paper

timbrat exclusiu per a documents notarials, els nime-
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ros dels quals son el present i els quatre segilents
anteriors en - Estan las signatures
dels ccmpare an-Carles Farrés.— Ru-
bricat i segellat.- ——————mmmmmmmm

DOCUMENTS UNITS
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ESTATUTS FUNDACIO SINDROME D'USHER

CAPITOL |
Denominacid, naturalesa, durada, domicili, &mbit d"actuacid i régim juridic

Article 1. Denominacié, naturalesa | durada

La Fundacid és una entital sense anim de lucre que té el patrimoni, els rendiments i els
recursps obtinguts afeclats de forma permanent a Ja realitzacid de les finalitats d'interés
general previstes en aquests estatuls, La fundacié es denemina Fundacid Sindrome d'Usher.

La Fundacié té vocacié de permanéncia i es constitueix amb durada indefinida.

Article 2. Domicili
El domicili ce la Fundacié queda fixat a 08018 Barcelona, carrer Bolivia 37, 7é-4a.

Article 3. Ambit d'actuacis

La Fundacid exerceix les seves funcions majoritariament & Catalunya. No obstant aixé, pot
actuar a la resta dal territori de I'Estat espanyol aixi com a escala internacicnal

Article 4. Regim juridic

1, L& Funcacié té personalitat juridica propia i gaudeix de plena capacital juridica i d'obrar per
latorgament de |a seva carla fundacional en escriptura pdblica i a inscripcid en ¢l Registre de
fundacions de la Generalitat de Catalunya.

2. La Fundacid es regeix per les declaracions contingudes a la carta fundacional, per les
disposicions legals que li san aplicables, per les establerles en aquests estaluts i pels acords
que adopli el Patronat an I'exarcici de les seves funcicns

CAPITOL Il
Finatitats fundacionals i activitats

Article 8. Finalitats fundacionals

La Fundacio t& per objecte combatre la Sindrome d'Usher, especialment en la seva variant
18, treballant per donar suport a les aclivitats d'estudi de la malaltia i la recerca biomedica per
{at d'influir en els actors més relievants en la tasca d'aconseguir un tractament efectiu,  aixt
com promovent-ne e coneixemant i la coenscienciacid social,

Concretament |2 tasca d'afavorr la lluita contra la sindrome d'Usher que constitueix Mobjecte
de ta Fundacié e centra de manera preferenciat en les seglients variants i afectaciens:
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s La Sindrome d'Usher de tipus 1B.
La Retinosi Pigmentaria (RP), en particular per a la mutacio qua la causa en la sindrome
d'Usher tipus 1B.

e La disfuncio vestibular causada per la mutacié que defineix la Sindrome d'Usher de tipus
1B.

e Lapérdua auditiva a causa de la sindrome d'Usher tipus 1B.

La Finalitat fundacional es podra estendre = altres elements relacionats amb la Sindreme
d'Usher, com pot ser terapies gen agnastiques, cel-lulars ifo genériques, la promocié de la
qualitat de I'atencio que reben les perscnes que la pateixen, aixi com el recolzament als seus
familiars i culdadors.

Article 6. Activitats

6. 1 Per a la consecucid dels fins fundacionals, la Fundacié desenvelupa les activitats gue el
Patronat considera necessaries directament ifo en collaboracié amb altres entitats,
institucions o persones, d'acord amk el que estableix la normativa sobre fundacions. En
concret, a fi de dur a terme Ia finalitat fundacional, ia Fundacié desenvolupz les activitats que,
sense anim exhaustiu, s'enumeren a continuacié:

a) Captar fons per donar suport a |z investigacio prevista a |a finalitat fundacional, | en
aquest sentit organitzar tota mena d'esdeveniments i accions adrecades a afaverir
donacions, aportacions i contribucions de tota mena.

b) Promoure i desenvolupar iniciatives relacionades amb terapies médigues o d'un altre

tipus destinades a assolir |a finalitat fundacional, aixi com propesar linies de recerca,
a través d'acords amb equips cientifics, hospitals, universitats, fundacions, etc., que
puguin crear besques i premis de recerca, facilitant el freball en xarxa entre
investigadors | empreses rellevants i/o les vinculades a la malaltia.

¢) Donar supert | participar en programes nacionals i internacionals de coogeracid, els
objectius dels quals siguin la promocid de la investigacié sobre la malaltia objecte de
la finalitat fundacional.

d) Establir acords de col-laboracié amb institucions, administracions | empreses
publigues i privades, ja siguin nacionals o internacionals, per obtenir tot tipus de
recursos que contribueixin i facilitin el compliment de la finalitat fundacional.

€) |, genéricament, dur a terme tantes accions com sigui necessari per a la millor
consecucié de |a seva finalitat.

6.2 Les activitats relacionades amb els fins fundacionals s'han de dur a terme segons les

normes que les regulen especificament, mitjancant l'obtencié, si escau, dels permisos o
llicéncies pertinents.

GENERALITAT DE CATALUNYA

Article 7. Regles basiques per a I'aplicacio dels recursos a les finalitats

7.1 Les rendes i els altres ingressos anuals que obtingul l'entitat s'han de destinar al
compliment dels fins fundacionals dins els limits establerts per la legislacio vigent.

2
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7.2 La Fundacié pot realitzar tot tipus d'activital econémica, actes, contractes, operacions |
negocis Hcits, sense més restriccions que les imposades per la legislacié aplicable,

Article 8. Regles basigues per a la determinacid dels beneficiaris

Son beneficiaris de la Fundacid les persones fisiques o juridiques que tinguin la condicio
d'agents actius en ia recerca i Ja generacid de les conditions necessaries par ['assoliment de
tractament efectiu per la Sindrome d'Usher, singularment en la seva variant 18, entenent com
a tals, sense que es fracti d'una refacié limitativa, eis professionals sanitaris, investigadors,
laberatoris farmacéutics, instituts de recerca ¢ organitzacions sanitiries i en darrer terme els
pacients afectats de Ja malaltia contra la que pretén lluitar la fundacic.

L'eleccio deis beneficiaris correspon al Palronal d'acord amb els principis d'imparcialitat i no-
discriminacio, | d'acord amb els criter's que el gropi Patronat eslableixi

capfroLmn
Régim econdmic

Article 9. Patrimoni de la Fundacid i activitats econémiques

El patrimoni de la Fundacié gueda vinculat al compliment dels fins fundacionals. El patrimoni
esta integral.
a) Per la dotacid inicial que consla a la carta fundacional.
b) Per tols els béns i drets de conlingut econdmic que accepti i rebi la Fundacia amb la
finakitat d'incrementar ia dolacid,
¢} Per tote als rendiments, fruils, rendes i producles, i els alires béns incorporats al
patrimoni de la Fundacio per qualsevol titol o conzepte.

Article 10. Actes de disposicio

10.1 Els béns que integren la dotacic i els destinats directament al compliment de les finalitats
fundacionals només poden ésser alienats o gravats a titol onerds i respectant les condicions
imposades pels fundadors ¢ els aportants, El producte oblingut amb llur glienacio o gravamen
s'ha de reinvertir en l'adquisicié o el millorament d'allres bérs tot aplicant el principi de
subrogacia real.

10.2 $i es donen circumstancies excepcionals que impedeixen complir totaiment o parciaiment
el deure de reinversié, e Patronat, abans de dur a terme Facte de disposicio, ha de presentar
una declaracié responsable al Protecterat en qué faci constar que es donen aguestes
circumstancies | ha d’aportar un informe subscrit per técnics independents que acrediti la
necessitat de 'acte de disposicic i fes raons que justifiquen la no-reinversid. També ha de
justificar la destinacid que es doni al producle que no es rainverteixi, que ha d'estar sempre
dins de les finalitats de a Fundadid.
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10.3 La necessitat i la conveniéncia de les operacions de disposicié o gravamen directe o
indirecte han d'estar justificades i acreditades documentalment. El Patronat, abans de fer els
actes de disposicié, ha de comptar amb la informacié adequada per prendre la decisio
responsablement.

10.4 Es requereix I'autoritzacio prévia del Protectorat per fer actes de disposicid, gravamen o
administracid extraordinaria en els casos segients:
a) Siel donant ha he exigit exnressament.
b) Sihc estableix una disposicié estatutaria.
c) Siels bens o drets objecte de disposicid s'han rebut d'institucions publiques o s’han
adquirit amb fons pdblics.

10.5 El Patronat pot fer, sempre que sigui nacessari i de conformitat amb el que aconsellin la
conjuntura econdmica i la legislacié vigent, les modificacions convenients en les inversions del
patrimoni fundagional.

10.6 Per a la realitzaci¢ d'actes de disposicid sobre els béns | drets que constitueixin &l
patrimoni fundacicnal i per a |'acceptacit d'heréncies, legats o alires béns i drets susceptibles
d'integrar el capital fundacional, s'exigeix el vot favorable del Patronat amb Ia majoria prevista
a l'article 26 i el compliment dels requisits legalment previstos.

10.7 Quar els actes de disposicié, alienacio o gravamen requereixin I'adopcié d'una declaracis
respensable caldra el vot favorable de dos tergos del nembre total de patrons, sense computar
els que na puguin votar per raé de conflicte d’interessos amb |a Fundacié,

Article 11. Régim comptable

11.1 La Fundacié ha de portar un llibre diari i un liibre d'inventari de comptes anuals.

11.2 El Patronat de la Fundacid ha de fer linventari | ha de formular els comptes anuals de
manera simultania i amb data dal dia de tancament de l'exercici econdmic, de conformitat amb
els principis de comptabilitat generalment admesos amb les disposicions que en cada cas
siguin aplicables.

L'exercici s'ha de tancar el 31 ce desembre de cada any

11.3 Els comptes anuals formen una unitat | estan integrats per:

a) El balang de situacio.

b) El compte de resultats.

¢) El compte d'estat de situzcia de canvis en &l patrimoni net.

d} El compte d'sstat de situacio de fluxos en efectiu.

€) Lamemoria, en la qual s'’ha de completar, ampliar i comentar la informacié continguda
en el balang i en el compte de resultats, i s'han de detallar les actuacions realitzades
en compliment de les finalitats fundacionals | concretar el nombre de beneficiaris i els
serveis que aguests han rebut, com també els recursos procedents d'altres

exercicis
4
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pendents de destinacid, si n'hi ha, i les socistats participades majoritariamant, amb
indicacié del percentatge de participacid.

11.4 La informacid sobre les declaracions responsablas i sobre la perfeccid dels actes o
contractes que en son obiecle ha de formar part del contingut minim de la memoria dels
comptes anuals.

11,5 El Patronat ha d'aprovar dintre dels sis mesos segients a ia data de tancament de
I'sxercici els comples anuals, els quals ha de presantar en la forma prevista legalment a
Protectorat de la Generalitat de Cataiunya per al seu diposit en el termini de 3C dies a comptar
de |a seva aprevacio.

11.6 Ei Patronal ha d'aprovar | presentar, en refacié amb les inversions financeres temporals
gue realitzi en el mercat de valars, un informe anual sobre et grau de cemplimant del codi de
conducta que han de seguir les entitats sense anim ce lucre, de conformitat amb la nermativa
vigent o amb el que disposi 'autoritat reguladora.

11.7 Els compies anuals shan de solmetre a una aucitoria externa quan es donen les
circumstancies legaiment previstes. Encara que ne es produeixin les circumnstancias legaiment
previstes perqué els comples s'hagin de sotmetre a una auditaria, si una tercera part dels
patrons la demana per racns justificades, perqué considera que hi ha alguna circumstancia
excepcional en la gestié de la Fundacio que aconsella que es dugui aierme, s'ha de convacar
ura raunié del Patronat en el termini maxim de 30 dies a comptar de |a peticid, 2 fi d'acordar
de forma molivada la realizacié o no-realitzacio de I'suditoria de comptes sol-lictada. Si no
es convoca el Patronat en el termini Indlcat ¢ si, un cop convocat amb aquesta finalita,
s'acorda no dur a terme l'auditoria, els patrons interessats poden adrecar la seva peticit al
Proteciorat, d'acord amb el que estableix el Codi civil de Calaiunya,

Article 12, Recursos anuals
Els recursos econdmics anuals de la Fundacio han d'eslar integrats par:
a) Lesrendes i els rendiments preduits per [actiu
5) Els saldes favorables que puguin resultar de les activitats fundacionals.
¢) Les subvenclons, donacions, palrocinis | altres liberalitats rebudes amb aguesta
finzlial que no hagin d'incerporar-se al patrimoni fundacional.

Article 13. Aplicacio obligatdria

13,1 La Fundacié ha de destinar al compliment dels fins fundacionals almenys el setanta per
cent de les rendas i altres ingressas nets anuals obtinguts. La resta tha de destinar o bé al
compliment diferit de les finalitats o be a l'increment dels seus fons propis. El Patronat ha
d'aprovar |'apiicacic dels ingressos.
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" 13.2 Si la Fundacié rep béns i drets sense que se n'especifiqui la destinacio, el Patronat ha
de decidir si han d'integrar la dotacié o han d'aplicar-se directament a la consecucié dels fins
fundacionals.

13.3 L'aplicacié de com a minim el setanta per cent dels ingressos al compliment de les
finalitats fundacionals s'ha de fer efectiva en el termini de quatre exercicis a comptar de l'inici
del seglent al de |'acreditacié comptable.

Article 14. Despeses de funcionament

Les despeses derivades del funcicnament del Patronat | dels seus drgans delegats, sense
comptar a aquest efecte el cost de les funcions de direccio o geréncia, no poden ser superiors
al 15 % dels ingressos nats obtinguts durant I'exercici.

Article 15. Participacio en societats

15.1 La Fundacié pot constituir sacietats i particinar-hi sense necessitat d'autoritzacié previa,
llevat que aixo comperti I'assumpcié de responsabilitat personal pels deutes socials.

15.2 La Fundacié ha de comunricar al Protectorat en el termini de 30 dies ‘adquisicié i tinenga
d'accions o participacions socials que li confereixin, directament o indirectament, & control de
societats que limitin la responsabilitat dels socis.

15.3 En tot cas, I'exercici per part de la Fundacié de tasques d'administracié de societats ha
de ser compatible amb el compliment dels fins fundacionals.

CAPITOL IV
Organitzacié i funcionament

Article 16. El Patronat

El Patronat és I'drgan de govern i d'administracié de la Fundacit, la representa i gestiona, i
assumeix totes les facultats | funcions necessaries per a la sonsecucié dels fins fundacionals.

Article 17, Composicio del Patronat i requisits per ser-ne membre

17.1 El Patronat és un érgan col-legiat integrat per persones fisiques o juridiques | constituit
per un minim de fres i un maxim de set membres.

17.2 Podra ser membre del Patronat qualsevol persona fisica amb capacitat d'cbrar plena;
Que no estigui inhabilitada o incapacitada per exercir funcions o carrecs publics o per

adn?infstrar béns i no hagl estat condemnada per delictes contra el patrimeni o contra I'ardre
sociceconomic o per delictes de falsedat,

GENERALITAT DE CATALUNYA

17.3 Les persones juridiques han d'estar representades en el Patronat, d'una manera estable,
per la persona en qui recaigul aquesta funcié d'acord amb les narmes que les regulin, o perla
perscna que designi a aquest efecte el corresponent organ competent.
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Article 18. Designacid, renovacic i exercicl del carrac

18.1 El primer Patronat s'ha de designar a |a carta fundacional. Eis nomenaments de nous
patrons i el .cobriment de vacants han de ser acordats pel Patronat amb la majoria exigida a
Iarticle 28.

18.2 Els patrons nomenats a la carla fundacional, excepcionalment, ostenten ¢l seu carrec de
manera vitalicia; Ja resta de patrons exerciran els seus carrecs per un fermini de 4 anys, | sn
reelegibies indefinidament per periodes d'igual durada,

18.3 tls patrons gue per qualsevol causa cessin abans de complir el termini pel qual van ser
dasignats, podran ser substifuits par nomenament def Patronat. La persona substiluta sera
designada pel tamps que falti perqué s'exhaureix el mandat de la persena patrona substituida,
perd podra ser reelegida pels mateixcs terminis establerts per a la resta dels membres. El que
s'acaba d'establir no anlicara en el cas de las persones que substitueixin algun dels patrons
vitalicis nomenats a Ja carta fundacicnal, supésit en que el seu mandal sera de 4 anys,
reelegible en els termes previstos a I'apartat anterior d'aguest article.

16.4 Les persanes membres del Patronat entren en funcions després d'haver acceplat
expressament sl carrec mitiangant alguna de les formes establertes en la legisiacio aplicable.

18.5 Els palrons han d'exercir liurs funcions amb ia diligéncia d'un bon administrador, d'acord
amb |a flai | eis estatuls, | servir el carrec amb lieialtat a la Fundaclé, actuant sempre en interés
d’aquesta.

18,6 Els patrons han de fer que es compleixin es finalitals fundacionals i tenan el deure de
conservar els béns de la Fundacié i mantenir-ne la praductivitat, i de seguir crileris financess
de prudéncia adequats 2 les circumstancies economigues | a les activitats que dugui a terme
la Fundacié.

18.7 Els patrons, per complir llurs funcions, teren el dret i el deure d'assistir  les reunions,
dinfarmar-se sobre la marxa de la Fundacié i de patticipar en les deliberacions | en I'adoptid
d'acords. També han de comgpiir els deures compiables, custediar els liibres, tenir-los
aclualitzats i guardar el secret de les informacions confidencials relatives a la Fundacié, fins i
tot després d'haver cessat &n el camac.

Articie 19. Gratuitat

Eis patrons exerceixen el carrec gratuitament, sens perjudict def dret a sar reemborsats.de'les
despeses degudament jusiificades | a ta indemnilzacié pele danys que els ocasioni i
desenvolupament da les funcions propies del carrec.
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Article 20, Facultats i delegacic de funcions

20.1 Corresponen al Patronat totes les facultats que té estatutariament atribuides i, en general,
les que requereixi per a la consecucia dels fins fundacionals, sense més excepcions que lss
establertes en la legislacio aplicable i en aquests estatuts.

20.2 El Patronat pot delegar les seves funcions de conformitat amb aquests estatuts | la

legislacio aplicable. En tot cas, sén indelegables i carresponen al Patronat amb caracter
exclusiu les facultats segiients:

\

a) La modificacio dels estatuts.

b) La fusid, I'ascissio o la dissolucié de |a Fundacis

¢} L'elaboracio i I'aprovacié del pressupaost i dels documents cue integren els comptes
anuals.

d) Els actes de disposicié sobre béns que, en conjunt o individualment, tinguin un valor
superior a una vintena part de I'actiu de la Fundacis, llevat que es tracti de la venda de
titols valor amb cctitzacié oficial per un preu que sigui almenys el de cotitzacio.
Tanmateix, es paden fer apoderaments per a I'atorgament de I'acte corresponent en
les condicions aprovades pel Patronat.

La constitucié o la dotacié ¢'una altra persona juridica.

La fusid, 'escissid i la cessid d2 tots o d'una part dels actius i els passius.

) La dissolucio de societats ¢ d'altres persones juridigues,

h) Els que requereixen I'autoritzacié o aprovacié del Protectoral o I'adopeié d'una
declaracié respensable

L'adopcid i formalitzacio de les declaracions responsables.

20.3 El que disposa aquest article s’ha d'entendre sense perjudici de les autoritzacions del
Protectorat que siguin necessariss o de les comunicacions que se i hagin de fer de conformitat
amb la legislacié vigent.

Article 21. Régim de convoecatéria

21.1 El Patronat es reuneix en sessié ordinaria almenys una vegada I'any, i obligatdriament
durant els sis meses segients a la data de tancament de l'exercici econdmic, amkb la finalitat
d'aprovar els comptes anuals de I'exercici anterior.

21.2 S'ha de reunir en sessié extraordinaria, amb la convocatdria prévia i 2 iniciativa de la
presidéncia, tantes vegades com aquesta ho consider] necessari per al bon funcionament de
la Fundacié. També s'ha de raunir quan ho solliciti una quarta part dels seus membres, i en
aquest cas la reuni¢ s'haura de fer dins els trenta dies seglents a la sol-licitud.

21.3 El Patronat es pot reunir mitjangant videoconferéncia, multiconferéncia 0 gualseval altre
sistema que ne impliqui la preséncia fisica dels patrons, aixl com en format hibrid, és a dir,
combinant la presencialitat amb [I'assisténcia telematica mitiangant els sistemes abans
expressats. En aquests casos és necessari garantir la identificacié dels assistents a la reunio,
la continuitat en la comunicacio, la possibilital d'intervenir en les deliberacions i I'emissio del
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vot. La reunié s'ha d'entendre celebrada al floc on es trobi {a presidéncia. En les reunions
viduals s'han de considerar patrons assistents aguells gue hagin participat en la
multiconferéncia o videoconferéncia, La convocatéria de les reunions correspon a la
presidéncia i ha de contenir 'ordre del dia de tots aquells assumptes que s'han de tractar en
la reunio, fora dels quals no es poden prendre acords valids.

21.4 La reuni s'ha de convocar, mitiangant un correu dirigh al domicili postal ¢ a I'adreca de
corrau electrdnic, almenys amb set dies d'anielacio respacle de la data prevista parqué tingui
lloc.

21.5 Acords sense reunia. A proposta de la presidéncia del Fatronat o d'un minim de dos
tergos del total dels patrons, quan les circumstancies ho requereixin, es podran adoptar acords
mitjangant |'amissio del vol per correspondéncia postal, comunicacio telematica o qualseval
altre mitja, sempre que quedin garantits els drets d'informacio i de vot, que quedi constancia
de la recepcio del vol | que se'n garanteixi I'autenticitat. S'entén que I'acord s'adopta al floc
del domicili de la persona juridica i en la data de recepci6 del darrer dels vots validament
£Mmesos.

Article 22, Carrecs

£l Patronat nomenara una persona per ocupar la presidéncia, una altre per ocupar la
vicepresidancia i una tercera per ocupar la secretaria, cas en que podra no lenir la condicid
de membre de! Patronat. La resta de membres dei patronat tenen la condicid de vocals. Les
durades dels mandats seran de 4 anys, reelegibles senss limitacid.

Artlcie 23. La Presidéncia
La persona que ocupa la presidéncia i, en la seva abséncia, la que ocupa la vicepresidéncla
{enen les facultats segiients:
a) Reprasentar institucionaiment (a Fundaclé
b) Ordenar la convocatdria, fixar-ne ordre del dia i presidir, suspendre i aixecar les
sessions del Patronat, aixi com dirigir les deliberacions
¢) Decidir amb el seu vot de qualitat ei resultat de les votaciens en cas d'empat.
d} La resta de facullats indicades en aquests estatuls | aquelles que li siguin
expressament sncomanades pel Patronat, d'accrd amb el que preveu la normativa
aplicable.

Article 24. La Vicepresidéncia

Correspon a la Vicepresidéncia substiluir la Presidéncia, en els casos d’abséncia, vacant o
malaltia. Quan substitueix la Presidéncia. fa Vicepresidéncia té conferides les mateixes
atribucions gue coresponen a aquella.
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Article 25. La Secretaria

25.1 La persana que ocupa la secretaria convoce, en nom de la presidéncia, les reunions del
Patronat | n'estén les actes, conserva el llibre d'actes i lliura els certificats amb el vistiplau de
la presidéncia o, en la seva abséncia, de |a vicepresidéncia.

25.2 Aixi mateix, exerceix les altres funcions que sén inherents al seu carrec i li atribueixen
aguests estatuts,

25,3 En el cas de que |a secretaria estigui ocupada per una persona gue no formi part del
Patronat, intervindra en les reunions amb veu perd sense vot, i t& el deure d'advertir de la
legalitat dels acords que es pretenguin adoptar.

Article 26. Manera de deliberar | adoptar acords

26.1 El Patronat queda validamen: constituit en primera convocataria quan assisteixen a la
reunié, en persona o representats en la forma legalment permesa, la meitat més un dels
patrons. Sera necessaria tamké, la presencia de la presidéncia i de la secretaria.

28.2 Les persones membres del Patronat poden delegar per escrit 2 favor d'altres patrons el
seu vot respecte d'actes concrets.

26.3 Si una persena membre del patronat ho és perqué té la titularitat d'un carrec d'una
institucié, pot actuar en nom seu la persona que pugui substituir-lo segons les regles
d'organitzacid de la mateixa institucié.

26.4 Cada membre del patronat té un vot i els acords s'adopten per majoria de vots dels
assistents, presents i representats, a la reunid. En cas d'em pat decideix el vot de qualitat de
la presidencia.

26.5 La direccid, si no és membre del Patronat pot assistir amb veu perd sense vot a les
reunions del Patronat quan hi és convocat. Si n'és membre, pot assistir-hi amb veu i vot.

26.6 El Patronat també pot convidar a assistir a les reunions, amb veu i sense vot, les persones
que consideri convenient.

Article 27. Majoria qualificada

Sera necessari el vot favorable de dos tercos per adoptar els acords segiients:

a) Escissio, fusio | dissolucia de la Fundacis.

b) Modificacio dels estatuts.

¢} Nomenament de patrons i cobertura de vacants.

; ; d) Realitzacié d'actes de disposicio sobre els béns i drets que constitueixin el patrimoni

fundacicnal i acceptacié d'heréncies, llegats o altres béns i drets susceptibles
d'integrar el capital fundacional.
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e) Constitucid o dotacit d'una afira persona juridica.
fy Tots aquells que aixi ho indiguin aquests estatuts.

Articte 28. De les actes

28,1 De cada reuni6, 1a secrelaria n'ha d'aixecar {'acia corresponent, que ha d'incloure la data,
el lloc, lordre del dia, les personas gssistents, un resum dels assumptes lractats, lss
intervencions de gue s'hagi sol licitat gue qued: constancia i els acords adoptats, amb indicacio
del resuitat de les votacions i de les majories,

28.2 Les actes han de ser redaclades i firmades per la secretaria amb el vistiplau de ia
presidéncia | poden ser aprovades pel Patronat & continuacid d'haver-se realitzat 2 sessio
corresponent o bé en la préxima reunia. Ne obstant aixd, els acords lenen forga executiva des
de la seva adopcié, excepte si es preveu expressament a I'hora d'adoptar l'acord, que cal
aprovar |'acta per tal que siguin executius, Sisdn d'inscripcié cbligatoria, tenen forga executiva
des get moment de la inscripcid.

28.3 La Fundacit ha de portar un llibre d'actes en el qual constin totes les cue hagin estat
aprovades pel Palronaf.

Article 29. Conflicte d'interessos

28.1 Per garanlir la transparéncia i evitar situacions de conflicte entre eis intaressos de fa
Fundacié | I'nterés personal dels membres del patronat | la resta de persones que indica
I'aticie 312-6.3 de la liei 4/2008, de 24 de abril, cel liibre tercer del Codi Civii de Catalunya,
relativ a les persones juridiques, s'estableix el seglient codi de conducta:

a) Eis patrons i les persones indicades en I'arlicle 312-8.3 han d'abstenir-se de participar
en tot tipus de negocis | activitats financeres que puguin comprometre I'objectivitat en
la gestio de la Fundacid.

b) Els patrons i les persanes indicades en 'article 212-9.3 del Cadt Civil de Catalunya no

mantenen relacié professional o laboral retribuida amb |a fundacia.

Els patrons i les perscnes indicades en {‘arlicie 312-8.3 del Codi Civil de Cafaiunya no
poden paricipar en societats constituides o participades per la Fundacio. No es poden
establir coniractes de compravenda o arrendament de béns immobles o de béns
mobles d'exiraordinari valor, de préstec de diner, ni de prestacié de serveis retribuits
entre ta fundacid | els patrons | les persones indicades en l'arficle 312-9 3 dei Codi Civil
de Catalunya.

Durant els qualre anys seglents al cessament com a membre del Palronat no es
poden desenvolupar serveis en empreses o societals privades participades per la
Fundacid,

G

—

o
~

29.2 Tot i aixi, ¢l Patronat podra acorcar actes | negosis en aquestes situacions sempre que
reconegui | acrediti la necessitat | prevalenca delis interessos de la Fundacid en els termes i
forma previstos a F'article 332-8 del Codi Civil de Catalunya.
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Article 30. Cessament
30.1. Les persones membres del Patronat cessen en el carrec per les causes seglents:

a) Mort o declaracié d’abséncia, en el cas de les persones fisigues, ¢ extincio, en el cas
de les persones juridiques.

&

Incapacitat o inhabiltacio.

Cessament de la persona en el carrec per raé del qual formava part del Patronat.
Finalitzacié del termini del mandat, llevat que es renovi.

Renuncia notificada al Patronat.

Senténcia judicial ferma que estimi l'accié de responsabilitat per danys a la Fundacié
o que decreti la remocio del carrec.

Les altres que estableixen Iz llei o els estatuts,

Per incompliment de les abligacions inherents al carrec, especialment en cas
d'abséncia continuada a les reunions del Patronat: s'entén per abséncia centinuada la
no assisténcia a tres o més reunions alternes d'un total de sis o a quatre de seguides,

sempre que l'absencia no es degul a causes de forga major o mprevisibles, havent
d’'haver estat comunicada la causa per considerar-les com a tals

30.2. La renincia al carrec de membre del Patronat ha de constar de qualsevel de les formes
establertes per a 'acceptacio del carrec, perd només pradueix efectes davant tercers quan
s'inscriu en el Registre de fundacions.

CAPITOL YV

Regulacié d'altres organs. Composicis i funcions

Article 31. La Direccié general

31.1 El Patronat pot nomenar un director o directora que desenvelupi la direccid executiva de
la Fundacid. Aquest carrec pot ser ocupat per una persona membre del Patronat, cas en qué
la relacié laboral o professicnal s'ha d'articular mitjangant un contracte que determini
clarament les tasques laborals o professionals que es retribueixen, les quals han de ser
diferents de les propies de I'exercici del carrec de membre del Patronat.

31.2 El camec de director &s retriout en els termes que es consideren adequats a la
naturalesa i a la representativitat propies del carrec | a les seves funcions.

31.3 Quan no és membre del Patronat, la direccio assisteix a totes les reunions del Patronat
a qué se'l convoca i pot intervenir-hi amb veu perd sense vot,

Article 32, E| Consell Cientific Assessor

El Patronat podra nomenar aquest organ, que hauré d'estar integrat, com a minim, per una
perscna membre del Patronat | fins a quatre persones rellevants en tasques de recerca,
clentifica, regulatoria o farmacolégica amb coneixement en la recerca biomédica especifica a
la que fa referéncia la finalitat fundacional.
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Els integrants del Consell Cigntific Assessor seran nomenats per petiodes de quatre anys.

Eifs integrants det Consell assessoraran ai Patronat en les accions & portar a terme per
l'assoliment de la finalitat fundacional, | en qualsevol, quan aquest drgan estigul nomenat
realitzara anuaiment una propasta er relactd a la destinacid dels recursos que la Fundacio
prevegi, orientals a finangar activitats de recerca en la linia del que preveu la finalitat
fundacional. L'informe amb aquesta proposta sera d'accés public,

Article 33. Consell de families
33.1 El Patronat fomentara el contacte i la generacio de comunitat entre les families que
visquin de primera ma la Sindrome d'Usher tipus 1B.

33.2 En aquest sentil, si les condicions ho permeten, pedra constituir un Consell de families,
al qual es podran integrar persones familiars de malalts de la Sindrome, aixi com associacions
o altres erganitzacions de familiars © malalts. En aquest darrer cas, en el cas de tractar-se
d'entitats amb personalital juridica, hauran de designar un representant permanent al Consell.

33.3 E} Consell de families designara a un representant, gue assistira a les reunions del
Palronat, amb veu perd sense vol,

33.4 £ Consell de families sera un punt de frobada de les families afectades, i pot generar
propostes d'accia d'aquest col-lectiu que es trasliadaran al Patronat.

CAPITOL VI
Modificacions estatutaries i estructurals { dissolucié

Article 34. Modificacions estatutaries i estructurals i dissolucio

El Patronat, mitjangant un acord adoptat de conformitat amb el que estableix I'article 26
d’'aguesls estatuls i 1a normativa aplicable, i prévia convocatoria expressa, pot modificar els
estatuts, acardar la fusié, 'escissié o la dissolucid o extingid de la Fundacié, amb I'auloritzacid
del Protectarat d‘acord amb la legislacia aplicable.

Atticle 35. Causes de dissolucié
La Fundacié es dissoldra per les causes seglents:
a) Finalitzacié dei termini que estableixen els estatuts, llevat que abans se n'hagi acordat
una prérroga.
by Compliment integre de !a finalitat per a la qual s'ha canstituit o impossibititat d’assolir-
la, llevat que sigu procedent de modificar-la i que el Patronal n'acordi la madificacio.

2y lichud civil o penal de les seves activitats o finalitats declarada per una senténcia
farma.

d) Obertura de la fase de liquidacit en el concurs.
s) Les alires que estableixen |a llei o &ls estatuts.
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Article 36. Procediment de dissolucid i desti del seu patrimoni

36.1 sistemes de lquidacio que preveu el Codi civil de Catalunya: realitzacié dels béns

(operacions dirigides a liquidar tant Factiu com el passiu de la Fundacié) o cessi6 global

d’actius i passius,

36.2 Sistemes de liquidacio aplicables:
A) Rezlitzacié dels béns

1. La dissolucié de la Fundacié requereix |'acord motivat del Patronat adoptat de
conformitat amb el que estableix l'aricle 26 d'aguests estatuts i I'ha d'aprovar el
Protectorat

La dissolucié de la Fundacié comporta la seva liquidacié, que han de dur a terme el
Patronat, els liquidadors, si n'hi ha, o, subsidiariament, el Protectorat.

El patrimoni romanent s'ha d'adjudicar a altres fundacions o entitats sense anim de
lucre amb finalitals analogues a les de la Fundacié o bé a entitats publiques. Es
procurara que les entitats destinatéries del patrimoni siguin preferentment entitats
beneficiaries del mecenatge d'acord amb [a legislacié fiscal vigent.

Ladjudicacid o la cestinacid del patrimoni romanent ha de ser autoritzada pel
Protectorat abans no s'executi

B) Cessio global

1. La dissolucic de la Fundacio requereix I'acord motivat del Patronat adoptat de
cenformitat amb el que estableix I'article 25 d'aquests estatuts i ha de ser aprovada pel
Protectorat.

La dissolucid de la Fundacio obra el periode de liquidacié, la qual han de dur a terme
el Patronat, els liquidadors, si n'hi ha, o, subsididriament. el Protectorat.

L'extincié determina la cessid global de tots els actius | els passius de la Fundacio.
Aguesta cessio global, un cop determinats I'actiu | el passiu, s'ha de publicar en els
termes exigits per la normativa vigent i, amb |'autoritzacio prévia dal Protectorat, s'ha
d'adjudicar el patrimoni a altres fundacions o entitats sense anim de lucre amb finalitats
analogues a les de la Fundacié o bé a entitats publiques. Es procurara que les entitats

destinataries del patrimoni siguin preferentment entitats beneficiaries del mecenatge
d'acord amb la legislacio fiscal vigent.

Sina es pot fer una cessié global, cal procedir a la realitzacié dels béns, i a 'haver que
en resulta se i ha de donar l'aplicacié que estableix I'apartat 2.

=
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1. INTRODUCCIO

El projecte Save Sight Now Europe (hitpsi//www savesightnoweurope org) neix a Ginebra,
I'any 2021, per iniciativa de la Berta | Amau, els pares de la Bruna, una nena

diagnosticada amb fa sindrome d'Usher de tipus 1B.

La sindrome d’'Usher tipus 1B és un trastorn genétic gue priva els nens del sentit de l'oida
i de 'equitibri des del nalxement | deteriora rapidament la seva visié fins 2 la ceguesa. La
sindrome d'Usher és |la forma més comuna de sordceguesa, Ja que és la rac del 50% dels
casos arreu del mon.,

Save Sight Now Europe va néixer amb I'objectiu de trobar la cura per 2 la retinosi
pigmentaria, la causa de ia ceguesa relacionada amb |a sindrome d Usher, i aspira a
aconsequir que les persones que viuen amb la sindrome d'Usher tipus 18, una comunitat
desatesa, no perdin la visi, un altre sentit esgencial per experimentar | moure’s pel mon
que eis envolta.

Sequint les passes de Save Sight Now, Save Sight Now Europe col.labora amb la principal
crganitzacié mundial de malalties hereditaries de la retina, la Foundation Fighting
Blindness, amb la finalitat d'identificar 1 finangar investigacions medigues que puguin
salvar la visi6 de milers de nens i adulis que V'estan perdent rapidament, cada dia.
Durant el seu curt pericde de vida, Save Sight Now Europe, constituida com una
associacié sense finalitats lucratives d'acord amb el dret civil suis, 1 els seus promators en
especial, han aportat el sey esforg, | temps, en (2 recaptacid de fons per posar-les a
disposicid dels equips d'investigacid cientifica | a les empreses per trobar el tractament
per 'Usher 1B.

Amb la maduresa i 'experiéncia adquirida en aquests tres anys, | atenent els seus origens
catalans, la Berts | I'Arnau han vist 12 possibifitat de repetir el model a Catalunya i, amb

aquest objectiu, neix el projecte de la FUNDACIO SINDROME D'USHER.
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2. FUNDACIO SINDROME D'USHER

2.1. Objectius <&l
Com hem indicat, | replicant el model de Save Sight Now Eurcpe a Suissa, es preveu crear
una entitat juridica sense finalitat lucrativa a I'estat espanyol, sota la figura de fundacié
privada, amb l'objectiu d’obtenir recursos, a través d'actuacions diverses, per tal de
contribuir en zvangar en la recerca per tal de trober la cura de |a retinosi pigmentéria en

la sindrome d‘Usher 1B.

2.2. Promotors de la Fundacié

La Fundacid es promoguda per quatre persones fisiques, la Berta i 'Arnau, pares de la

Bruna, juntament amb els seus tiets, 3 JUlia i |'Hermes.

Les dades de cadascun dels promotors i les aportacions previstes en cada cas sén les

seglents:

a) Berta Adell Palau

Major d'edat, veina de Ginebra, amb DNI nimaro 36532807K, i actriu i fildloga.

Aportacio en metal-lic a la dotaci¢ fundacienal: 1.875,00 euros.

= AL

b) Arnau Espinosa Manzanal

Major d'edat, vei de Ginebra, 2mb DNI niimero 46405680Y, | enginyer | project

manager.

Apertacié en metal-lic a la dotacid fundacional: 1.875,00 euros,

) Julia Espinosa Manzanal

Major d'edat, veina de Barcelona, amb DNI ndmera 46408883N, | arquitecte.

o]
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Aportacit en metallic a la dotacid fundacional: 1.87500 euros.

d) Hermes Sole Higueras
Major d'edat, vei de Barcelona, amb DNI niimero 47732353Q, i arquitecte.

Apertacio en metalic a la dotacié fundacional: 1.875,00 euros.

2.3. Objecte fundacional i activitats

D'acord amb el que estableix I'article 5 del projecte d'estatuts, ta Fundacid té per objecte
combatre la Sindrome d'Usher, especialment en |z seva variant 1B, tredallant per donar
suport a les activitats d'estudi de la malaltia i la recerca biomédica per tal d'influir en els
actors mes rellevants en la tasca d'aconseguir un tractament efectiu,  aixi com
promovent-ne el coneixernent i la conscienciacié social.
Concretament 'a tasca d'afavorir |3 lluita contra ia sindrome d'Usher que constitueix
{‘abjecte de la Fundacio es centra de manera preferancial en les segients variants i
afectacions

¥ LaSindrome d'Usher de tipus 18.

v La Retinosi Pigmentaria (RP), en particular per a la mutacio que la causa en el

sindrome d'Usher tipus 1B.
v La disfuncio vestibular causada per {a mutacio que defineix la Sindrome d'Usher
de tipus 1B.

v lapérdua auditiva a causa de |z sindrome d*Usher tipus 18,
Aixi mateix, la finalitat fundacional es podra estendre a altres elements relacionats amb
Ja  Sindrome d'Usher, com pot ser terdpies gen agnostiques, cel-lulars i/o genériques,
la promecié de la qualitat de I'atencit gue reben les persones que la pateixen, aixi com
el recolzament als seus familiars i cuidadors.
|, per 3 la seva consecucié dels seus fins fundacionals, i d'acord com també preveu larticle
6 el projacte d'estatuts, la Fundacid podrad desenvolupar les activitats que el Patrorat
considera necessaries directament i/o en collaboracid amb altres entitats, institucions o

persones, d'acord amb el que estabieix la normativa sobre fundacions. En concret, a fide
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anim exhaustiu, s'enumeren a continuacié:

a. Captar fons per donar suport @ la investigacié prevista 2 la finalitat
fundacional, i en aguest sentit organitzar tota mena d'esdeveniments |
accions adregades a afavorir donacions, aportacions i contribucions de tota

mena,

b. Promoure i desenvelupar iniciatives relacionades amb teragies méciques
o d'un altre tipus destinades a assolir la finalitat fundacional, aixi com
propasar linies de recerca, a través d'acords amb equips cientifics, hospitals,
universitats, fundacions, etc, que puguin crear beques i premis de recerca,
facilitant el treball en xarxa entre investigacors i empreses rellevants i/o les
vinculades a la malaltia.

¢. Doner suport | participar en programes nacionals i internacionals de
cooperacio, els objectius dels quals siguin Iz promocia de la investigacié
sobre la malaltia objecte de la finalitat fundacional.

d. Establir accrds de collaboracié amb institucions, administracions |
empreses publiques i privades, ja siguin nacionals o internacionals, per
obtenir tot tipus de recursos que cantribueixin | facilitin el compliment de la
finalitat fundacional

e. | genéricament, dur a terme tantes accions com sigui necessari per a la

millor consecucio de |a seva finalitat

No obstant, i en una primera fzse i mentre no cisposi d'una estructura més consolidada,

la Fundacié i en concret, els seus promotors, centraran els esforcos en la promocié de

tot tipus d'accions per a I'obtencia de fons que, sota |'assessarament | supervisié de

dientifics experts, que podran fins i tot constituir-se en comite cientific de la Fundacié

Segons es preveu en el projecte d'estatuts, es destinaran a aquells projectes que puguin

contribuir a lz consecucié del seu ckjecte funcacional que no és altre que avancar en |a

recerca per assolir la cura per a la retinosi pigmentaria, la causa de la ceguesa relacionada

amb la sindrome d'Usher,
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2.4

Viabilitat econdmica

El projecte de viabilitat econdmica que es presenta ha estat elaborat des d'una

perspectiva prudent, basst en un projecte que neix de la voluntat i l'esforg dels seus

promaoters, sense disposar d'un patrimoni significativ, més enlid de la dotacid

fundacional i, en conseqliéncia, condicionant el grau de consecucid de l'objects

fundacional, als recursos que s'obtinguin de les accions per aixecar fons que es preveu

dur a terme.

Aixi dongs, el pla de viabilitat que es presenta ha esta: elaborat atenent als criteris

seglents:

J La previsié dels ingressos es baza en I'estimacio dels recursos que es puguin

obtenir / recaptar de les diferents accions que es prevew dur a terme, 1 que es

relacionen en ¢l quadre seglient.

No es preveu gue la Fundacid contracti personal per dur a terme les seves
activitats, comptant amb Ia participacia voluntaria tant dels seus promators, com
de familiars d'afectats, aixi com amb la coblaboracio desinteressada d'aitres

persones | institucions.

S'ha previst com a despeses de funcionament (administracic, marketing, suport
informanic,..) un import maxim del 15% sobre els ingressos previstcs en cada

exercici.,

¥ Com ja s'ha indicat, les rendes netes obtingudes per I'execucio de les diferents

accions que as preveu dur @ terme es destinaran a donar suport en finangar
investigacions médiques que puguin contribuir a 1z cura de la retinosi
pigmentaria en la sindrame d'Usher 18.

Per fer-ho la Fundacio comptaré amb el suport de cientifics experts, que padran
fins | tot constituir-se en comité cientific de la Fundacié segons es preveu en el
projecte d'estatuts, gue tindra per objectiv, d'una banda, analitzar i valorar els
diferents projectes susceptibles de finangament i, de I'aitra, vetllar per a
I'adequada aplicacit dels recursos aportats, tant des d'un punt de vista técnic,

com gcondmic.
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v No es preveu tampoc, en aguesta primera etapa de la Fundacid, la necessitat de

dur a terme cap tipus d'inversio,

En el quadre seglent, es presenta el calcul, per als dos primers exercicis d‘activitat de |a

< Fundacio, i de formz calendaritzada, la previsid dels ingressos que s'estima cbtenir, aixf
> com les rendes netes que en resultarien | que, com s'ha dit reiteradament, es preveuy es

Z destinin & la consecucid, de forma indirectz, de |a finalitat fundacional
|
D |
— |
< ?Sess ons periddiquas  Teatre amb SSNEU 2200
|Sessions periddiques  Concerts DJs 1.000]
Accions periddiques  Guardicles - Deltabre 5.500]
Accions periddiques  Aportacié empreses / Projectes RSC 40.000
Accions pariddiquas Donacions i donalius 40,000
Maig 2024 /2025 Mescla - Jornada gastrondmica - Deltebre 2,200
Malg 2024 /2025 Telecogresca Kids - Barres 250
Juny'2023 / 2024 The Usher Race - Gursa & les Franquasas dsl Valiés 6.000|
I I I Octubre'2023 /2024  Concert benifc - Barcelona 13.000;
Oclubre 2023/2024  Concent solidari - Valladoiid 3.000
D Desembre'2023 / 2024 Festa de Nadal 1100
TOTAL PREVISIC INGRESSOS 88.700 114.250
P DESPESES D'ADMINISTRACIO | FUNCIONAMENT (15%) -14.955 -17.138
RENDES NETES A APLICAR A AINALITATS FUNDACIONALS 84.745 97.113

— Barcelona, 31 de maig de 2023
=2 g

7

Data: 31/10/2023
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:?K CaixaBank

06/06/2023.

Y para que asi conste

CAIXABANK,
0841, STORE AUSIAS MARCH

Certificado

CERTIFICA

S.A.

Firmado digitalmente por
CAIXABANK, S.A.
Fecha: 06-06-2023 11:31:33 UTC

CaixnBank, $.4, Carrer Pinter Saralla, 24, 46002-Valéncia, NIF 408663619
Inzenta en el Registia bercantil do Valencia, tlama 19370, folia 1, hola némero V-178351, inseripgion 2¢

CaixaBank, S.A., inscrita con el nimero 2100 en el Registro de Entidades Financieras del Banco de Espana, con
nimera de identificacion fiscal A-08663619 y domiciliada en carrer Pintor Sorolla, 2-4, de Valéncia.

Que en la cuenta nimero ES12-2100-0841-9902-0117-0842 a nombre de Fundacio Sindrome D'usher en
constitucion, se han ingresado las siguientes cantidades, en las fechas y por las personas que se detallan:

NOMBRE DEL APORTANTE FECHA IMPORTE
BERTA ADELL PALAU 31/05/2023 7.500,00€

Que segun escrito de fecha 05/06/2023 firmado per BERTA ADELL PALAU las aportaciones dinerarias han sido
realizadas a efectos de constitucién de fundacid.

y surta efecto ante quien proceda, expide la prasente certificacion en BARCELONA a

PL&225-210113001-002 IOP} (83}

cansannaty 202708 0 1131

23311

Aquest document és copia auténtica degudament diligenciada del que consta inscrit en el Registre

Amb el codi segur de verificacio E1436C87687Z54H es pot consultar aquest document a I'adreca
http://www.gencat.cat/justicia/entitatsjuridiques/consulta

REF. 00841-000527-2023

Data: 31/10/2023

Pag. 35/ 39

Doc.original signat per:
Serveis Administracié
Electronica Generalitat de
Catalunya 31/10/2023

Document electronic garantit amb signatura electronica. Podeu verificar la seva integritat al
web csv.gencat.cat fins al 31/10/2026

Original electronic / Copia electronica auténtica

Data creaci6 copia:
31/10/2023 12:01:00

CODI SEGUR DE VERIFICACIO

063U8XT60J7XT12US3PTR7A0JQ9Q30XY

Pagina 35 de 41




(I
N

GENERALITAT DE CATALUNYA

Generalitat
de Catalunya

Es PRIMI de “ura matriu numerc 1n-
dicat al principi, la 13 &3 0 per enominada
"FUNDACIO SINI USHER", en disset fclis de paper
exclusiu per a Documents Notarials,
present 1 els setze anterior en o©
Barcelona a dotze de 1n e S m vint-i-tres.~- En

deno fe.-

34

Aquest document és copia auténtica degudament diligenciada del que consta inscrit en el Registre Data: 31/10/2023

Amb el codi segur de verificacio E1436C87687Z54H es pot consultar aquest document a I'adreca

T R Pag. 36/ 39
http://www.gencat.cat/justicia/entitatsjuridiques/consulta

Doc.original signat per:
Serveis Administracié
Electronica Generalitat de
Catalunya 31/10/2023

Document electronic garantit amb signatura electronica. Podeu verificar la seva integritat al
web csv.gencat.cat fins al 31/10/2026
Data creaci6 copia:

Original electronic / Copia electronica auténtica 31/10/2023 12:01:00

CODI SEGUR DE VERIFICACIO

063U8XT60J7XT12US3PTR7A0JQ9Q30XY

Pagina 36 de 41




(I
N

GENERALITAT DE CATALUNYA

Generalitat
de Catalunya

HG3644169

11/2022 -

Aquest document és copia autentica degudament diligenciada del que consta inscrit en el Registre Data: 31/10/2023

Amb el codi segur de verificacio E1436C87687Z54H es pot consultar aquest document a I'adreca

T Pag. 37/ 39
http://www.gencat.cat/justicia/entitatsjuridiques/consulta
Doc.original signat per: Document electronic garantit amb signatura electronica. Podeu verificar la seva integritat al
Slerveis Administraclié g web csv.gencat.cat fins al 31/10/2026
Electronica Generalitat de PSP
. . . L L Data creaci6 copia:
Catalunya 31/10/2023 Original electronic / Copia electronica auténtica 31/10/2023 12:01:00

CODI SEGUR DE VERIFICACIO

T

063U8XT60J7XT12US3PTR7A0JQ9Q30XY




(I
N

GENERALITAT DE CATALUNYA

Generalitat
de Catalunya

Aquest document és copia auténtica degudament diligenciada del que consta inscrit en el Registre

Amb el codi segur de verificacio E1436C87687Z54H es pot consultar aquest document a I'adreca
http://www.gencat.cat/justicia/entitatsjuridiques/consulta

Data: 31/10/2023

Pag. 38/ 39

Doc.original signat per:
Serveis Administracié
Electronica Generalitat de
Catalunya 31/10/2023

Document electronic garantit amb signatura electronica. Podeu verificar la seva integritat al
web csv.gencat.cat fins al 31/10/2026

Original electronic / Copia electronica auténtica

CODI SEGUR DE VERIFICACIO

063U8XT60J7XT12US3PTR7A0JQ9Q30XY

Data creaci6 copia:
31/10/2023 12:01:00

Pagina 38 de 41




(I
N

GENERALITAT DE CATALUNYA

Generalitat
de Catalunya

Generalitat de Catalunya
Departament de Justicia,

Drets i Memoria

Direccioé General de Dret,
Entitats Juridiques i Mediacié

Faig constar que, per la Resolucié corresponent (per delegacié de la
persona titular del Departament de Justicia, Drets i Mendria, segons
Resoluci6 JUS/1041/2021, de 30 de marg, DOGC 8388, de 16.4.2021)
que es consigna més avall, s'inscriu en la mateixa data la Fundacio
que tot seguit s’anomena, amb el nimero que també s’esmenta, en el
Registre de fundacions de la Generalitat de Catalunya. Aquesta
escriptura esta esmenada mitjangant diligencia notarial estesa en data
13 de juny de 2023 i per escriptura publica atorgada en data 7 de
setembre de 2023 davant del mateix notari, num. 1744 del seu
protocol.

signat

Nomde laFundacié
Fundaci6 Sindrome d'Usher

electronicament i validat per CATCert

Document  71420C87n81Z34B

Num. d’inscripcié 3360

Data Resolucié 24/10/2023

LaCap del Negociat de Coordinacié Administrativa
Data 31 d'octubre de 2023
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Jo, JORN CARLES FARRES USTRELL, Notari de
1'I1-lustre Col - legi Notarial de Catalunya, amb resi-
dencia a Barcelond, en dono fa; ———mm—mmm——me s

Que al final de 1l'escriptura matriu autoritzada
per mi el dia 6 de juny de 2023, amb el ntmero 1050 de
protocol, apareix una diligéncia, que transcric lite-
ralment a continuaciéd: ———————m—mmmm———

"DILIGENCIA.- (Escriptura numerc F1050 23, de 6
de juny de 2023 del Notari de Barcelona, senyor Joan-
Carles Farrés Ustrell). —————mmmmmmm oo ____

Barcelona, a 13 de juny de 2023, jo, JOAN-CARLES
FARRES USTRELL, Notari de 1'T1-lustre Ccl 'legi Nota-
rial de Catalunya, Notari autorizant, l1liuro la pre-
sent als efectes de complementar, segons l'article 153
del Reglament Notarial, la precedent escriptura de
constitucié de fundacié en el sentit de fer constar
que el senyors compareixents i anomenats tot ells mem-—
bres del Patronat em van manifestar a l'acceptacid
dels carrecs que no tenen cap incompatibilitat legal
per el seu exercici. -—-—--————mm—— — o __

Del contingut d’aquesta diligénciz i de la seva

extensidé en aquest full de paper exclusiu per a docu-
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ments notarials, jo, el Notari, EN DONO FE. Signat.-
Joan Carles Farrés.- Rubricat i segellat." --—-————-=--

I PERQUE CONSTI i serveixi de complement a la
copia autoritzo el present testimoni, a peticié de la
part interessada, 1 que estenc en el present foli de

paper exclusiu per a documents notarials, a Barcelona
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