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AKTE VAN STATUTENWLIZIGING
{Stiehting ALS Nederland)

Op megen sugustus weeduizend iwaalf is voor mi), mr. Marcellus Cornalis Adrianus
van den Niguwenhuijzen, als waesrnamar vam mr, Bartholomeus Johanmas Kuck,
nataris ta Amstendam, varschanan
mr. Anthonie Johannes Medarlof, mel kantooradras te 1077 XV Amsterdam, Zuldplein
180, geboren te Lelden op génentwintlg november negentisnhonderd vijffentachtig.—
De comperant heaft het volgende verklzard;
Hel bestuur van Stichting ALS Mederland, een stichiing, mel stalutaire zotal te
Amsterdam en kantoorhoudende te 2514 AA 's-Gravenhage, Honinginnegracht 7,
Ingeschreven in het handeleragister van de Kamers van Koophandel cnder nummaer
34219945 (de "Stichting”). heeft op twee augustus tweesduizand twaalf beslaten de
statuten van de Stichting te wWijzigen en gebeel cpnisuw vast ta stellen, alsmede om
de comparant te machtigen deze akte te doen passeren. Van deze besluitvorming
Bijkt vit een bestuursbesiuil dat aan deze akie is gehechi [Bilaga).-
De statulen van de Sichiing zin laatstelik gewijzigd b akie op &én okiober
tweaduizend acht verleden vioor een waarmemer van mr. 3. Lazeur-Ealman, notaris te
Amsterdam,
Ter uibvoering van voormeld besiuit ot statutenwliziging wordan de staluten van de
Sfichting hierbij gawijzigd en geheel opnisuw vastgesield als voigl
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Statuten:

HOOFDSTUK |

1 Begripshepalingen— _— — = i
1.1

In daza statuten hebban de volgende begrippen de daarachisr vermelde
batakaris=zarn; = ——— —
‘ALE" betekent de ziekte Amyofrophische Laterale Sclerose en daarmes
rauw samenhangernde  ziskien zoals Prograssisve Spinale Spisratrofia
(PEMA) en Primaire Laterale Sclerose (FLS).
“auditcommizsie”™ betekenl de overeankomslg antikel 56 Ingestalda
auditcommissie.
*bestuur” betekent hel bestuur van de stichting.
"comita van aanbeveling” betekent het aversenkomstig artikel 15 benoemde
comité van asnbaveling.
“raad van toazicht” balekent de raad van toezicht van de stichting.
“schriftalijk” betekent bi| brief, telefax of a-mail, of bij boodschap dia via een
ander gangbaar communicaliemiddel wordl overgebracht en op schrift kan
wiorden onbvangean,
"stichting” befekert de sfichiing waamvan de interne organisatie wondt
beheerst door deze afalutan:
“tegenstrijdig belang” batakent hat varichien van rechishandalingen tussen
de stichiing en: — —_ _
[a) dfn of maer leden van hat bestuwr of van de raad van loezicht;
) personen die sen nauwe familie- of vergelijkbare relatie habbean met
een [ van het bestuur of van de raad van toezichl; en
(c) rachizparsonan waarvan en lid van het bestuur of van de razd van
toezicht bastuurslid, lid van het foezichthoudend orgaan of, tenzij die
rachispsrsoon een bawregenaleerde vennootschap s waarvan bst
desbetreffende B4 van het bestuur of van de raad van toazichl
aandeslhouder Is zonder  doorslaggesende zeggenschap,
aandeslhouder zijn.
“watenschappelijke raad” bedekent da overeenkomstig artikel 14 bencemds
watanschappelijke rasd.

1.2 Varwiizingen naar “artikelen” zijn verwiizingen naar artiketan van deze sistulan
tenzij ulidrukkedik anders aangegeven.

HOOFDSTUK It

MAAM, ZETEL, DOEL EN VERMOGEM

2 Maam en zetel—

2.1 De naam van da stichiing is;
Stichting ALS Nederland.

2.2  De stichling heefi haar zetel in de gemesnte 's-Gravenhags

3 Doel en vermogen —

3.1 De stichting haefl lan doak

ral blidragen aan {1) hal vindan van de oorzaak van en oplossingen voor
ALS en (2} het drageliiker maken van hal leven van ALS-patiéntan,
maer in het bizonder hetl steunan van (a) cnderzoek naar de corzaak
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3.2

3.3

3.4

4
4.1

4.2

HOOFDSTUK M
HET BESTUUR

en behandaling van ALS en (b) verbeteren van de kwaliteit van zorg
voor, an kwalitsit van leven van, ALS-patiénten; en
b al heigeen met het bovenstaande verband houdt of dearios
bavardariijk kan zijn, allas in de uimate zin van hel woord.
De stichiing rachi haar doet onder meer te verwezenbjken doar:
(a) het wverwarven, beleggen en herbeleggen van geldmiddelen en
waardapapisren an de revanuan daarvan;
ib) het verwerven van schenkingen, legaten en nalatenschappan;
() hist doen van uilksringen en'ofl verstrekken van leningen aan personen
anfofl instelingen werkzaam op hat gebied van (onderzoek naar) ALS -
v} het openbaar maken of laten maken van mededelingan;
(e} het vergroten van de naamsbekendmeid van ALS;
if) het bevorderan van internationale samenmyverking;
ta) het cenfralz=aren en ter beschikking steflen van informatie; an———
i} voorts hel wverrichten wan alla verders handelingen, die met het
vorenslaande in de ruimste zin verband houden of daanos bevordarliji
kunren zhn.
Het vermogen van de stichiing deent ter verwezenlijking van het doel van da
stichting.
Indien len gevolge van een juridische fusie of jurkdische splitsing vermogen
van de stichiing ocwvergaat op een andere rechisperscon, dan kan dit vermogean
en de vruchlen daarvan slechts met {oestermming van de rechler anders
worden besteed dan ter verwezenkijking van het doel van de stichting zoals
dat luidde fen tjde van de desbetreflende juridischa fusiz of jurdische
gplitsing,

Laden van het bestuur
Het bestuur bastaat ult eén of meer leden. Het azanial leden van het bestuur
wordl vastgesteld door de raad van toszichl Allean natuurljke personen
kunnen lid van hat bestuur zijn.
Ledan van hel bestuur kunnen niet zin: =
(a) bestuurder, opeichler, aandsshhcuder, toezichthouder of werknamar
van een entileit waaraan de sfichiing de door hem ingezamelde
gelden middedljk of onmiddellijk, gehesl of gedeslteljk afstaat; of——
[{x]] bestuurder, oprichter, aandeskcuder, ioezichthouder of werknemer
van een enliteil waarmee de slichling op structurele wijze op geld
waardearbare rechishandslingen verricht (met uitrondering van de
managemeant venneoischap van hat desbetalonds lid van hat bestuuer
waarmee de sfichting rechtshandelingen varricht in het kader van de
vergoeding voor de door de desbetreffende bestuurder als zodanig
varrichile warkzaamhedan) -
Binnen hat bastuur mogen geen nauwe familie- of vergedjkbare relstas
bestaan, waarondas begrepan — maar nist beperkt ot = huwelijk, geregistreard
parinarschap, ongehuwd samsnwonen en bloed- of aanverwantschap lot in de
derde graad.
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4.3

4.4
4.5

46

&7

a2

5.3

a.4

Ean bestuurskd ten sanzien waarvan zich een cnverenigbaarheid als bedoeld
in dit artikel 4.2 voordoed, dient het bestuur en de read van toezicht hiervan
onverwilk op de hoogte ta stellen,
Ean fid van het bastuur meldi elke nevenfunctie 2an da raad van toezicht an
bahoef de goedkeuring van de read van loezicht voor hat aanvaarden of
confinueren wan ean nevenfunctie die esn zodanige werkbalasting met zich
meebrengt dat het afbreuk kan doen aen zijn functicneren als lid van hat
Eesiuur of anderszins strijdig kan zijn met da balangen van da stichting.
Ledsn van hat bestuur earden benasmd doar da raad van losscht
leder d wan hal bestuer kan e atlen Gjda door de raad van azichl wordan
geschorst an ontslagen.
De hezoldiging van keder ld van het bestuer wordt door de rasd van ioezicht
vastgesteld. In de jaarrskening wordt da bezoddiging van het bestuyr zichtbaar
gemaakt en nader toegelichi.
Ingaval van ontstantenis of balet van a&n of mear laden van het bestuar 2zl
het ocverblijvende lid van het besiuur of zullean de overige leden van hat
bestuur mel het bestuur 2jn belast. Ingeval van ontstentents of belet van alle
leden van het bestuur zal de raad van foezicht zijn belast met het bestuur,
orverminderd zijn rechi om in dat geval het bestuur tijdelijk asn &é&n of meer
persanen wif of buiten zijn midden op fe dragan en cnder de verplichiing om
binmen negeandig dagen in het bastuur ie voorzien. -

Taak en bavoegdheden, basluitvorming en taakverdeling
Hed bestuur i belast mel het besturen van de stichling, Dagronder vall in
ledler geval het bepalen van het beleld, het vastsiellen van de financiéle
richtlijnen en het hebben van de eindverantwoordefijkheld voor de dageljkse
lgiding. - —
Het bestuur dient periodiex de volgende plannan vast te sielen en zonodig
(waaronder in ieder goval begrepan als de raad van toazicht daares basluit)
te herzien:

(a) een [aariijkse begroting en een jaarplan;

] een voortschrijdend meerjeren  beleidsplan an =en  financigle
MmaEanaranreming; an

fc)  ewentusle andara plannen als van Yid tot tid door de raad van toezicht

e bepalen en aan bestuur medegedesld.
Het Bestuur 15, met Inachineming van het bepaaklde in artikel 7, bevoegd te
besluiten fot het asngaan van overeenkomsten fol verkniging, verweamding
en bazwaring van regisisrgoederen, of tol hel sangazn van cversenkomsten
waarkij de slichting zich als borg of hooidefijk medaschuldenaar verbingt, zich
wvoor ean derde sierk maakt of zich tot zskerhaidstalfing vaor een schuld van
een ander verbindi, alsmade fot vertagenwoordiging van de stichting ter zake
wan daze handelingan.
In het besior heefl ieder [id van Hel bestuoer &8n stam. Voor mover de wet of
deze statulen geen groters mesrderhaid voorschrijven of de ingevalge artikel
57T eventuesl vast ta stelfan regels niel andess bepalen, worden alle besiuitan
van hat basiuur genomean bBl] meerdarheid van de ullgebrachts starmman an bij
slaken van stemmen komt geen beshull tot stand, Voor zover de wel, daze
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3.5

5.6

B.Y

2.4

6.2

6.2

.4

etatuien of de ingevalge artikel 5.7 eveniuesal vast te stelien regels voor et
naman van sen basluit geen groter quorum voorschrijven, kan het bestuur in
een vargadering alleen gealdige besluitan nemen, Indien de mesrderhaid van
da in funclie zijnde laden ter vargedearing parzoonlijk aanweszig is.

In alle gavallan waarin de stichfing een tegenstrijidig belang heeft met een lid
van het bastuur dient het desbelreffende lid dit te meldan aan de raad van
toezichl, Hef dasbeireffende lid dient zich ven de baraadstaging ter zake ta
ordhavdan. Dat lid kamt bij besluilverming ter zake van de desbatreffands
aangelagenheid gean stameecht toe an de aanwazighaid van dat lid teft nist
mes Ler bepaling of het veralsie quorim voor besiuibvonming is behazld. indien
het bestuur ull &én lid bestaal of Indlen alle leden van het bestuur een

tegensirijdsg belang hebben mel de stichiting wordt het besiult genamen doeor
de raad van toezicht

Ean lid wan het besiuur kan zich fer vergadering doen vertegenwoordiozn
doar aen schriftelijk gevalmachtigd andsr Fd van hat bestuyp —————————
De raad van oazichl Ken nadere regals vaststallen omirent de besluitvorming
an de werkwiize van hel bestuur, In dat kadar kan da raad ven toszicht onder
meer bepalen met welke tagk leder Hd van het bestuur meer in hel bllzondar
zal zijn belast. Deze regels en taakverdeling moeten schrifielik worden
vasigelagd en gan hat bestuur worden medegadeeld,
Besluiten van het bestuur kunnan te allen tijda schriftelijk worden genomen,
mits het desbelreffende voorstel aan alla in funciie zijnde laden van hat
Bestuur fen aznzien waarvan gesn egenstrjdiy belang bestaal is voorgalegd
en geen van han zich tegen deze wijze van beslultvorming verzel, Schiiftelijxe
Besluitvorming geschiedt door middel ven schriftefijke verkksringan van alle in
functie zinda leden van het bestuur ten sangien waarvan geen legenstridig
belang bestzat. R
Vertegenwoordiging; verstrengeling van belangen
Het bestuur s bevoegd de stichling te vertegamwoordigen. Indien hat bastuur
uit meer dan &en |kl bestaat komt de Bevoegdheid ot verfegenwoardiging
mede aan twea gezamenlijk handelenda leden van het bestuur g,

Fat bastuur kan functionarissen met beperkis
vertagenwoordigingstevoegdhaid aanstalan. leder van han vertegenwaoroigt
de stichting met Inachmeming van de bagrenzing aan zijn bevoagdheid
gesteld. De titulaluur van deze functionarissen wordt door het bestuur
bepaald,
In geval van onistantenie of belst van alle l=den van het besbuur kKan da
slichling slechis worden vertegenwoordigd door twee gezamenlik handelenda
ledan van da raad van toezicht ten sanzien waarvan zich gean verstrengeling
van balangen {waarondar begrepen maar niet beperkt ot een tegensirdig
belang} voordoset, fenzij ovareenkomstig artikel 4.7 aan &&n of maer personen
tijdedijk kol besliur is oppedragen in welk gsval de bevoegdheid fof
verlegenwoordiging aan die personen gezamenlijk ioakomE—
Indien zich een verslrengeling van belangen (waaronder bagrepen maar nist
beperkt tot gen tegenstijdig belang) voordosl lussen de slichting en één of
meer leden van hel bestuur, biEgft hel bepaalda in arikal 8.1 onvarkorl van
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krachi met dien verstande dat ean lid van het bestuur ten sanzlen van wia zich
ean versirengeling van belangen voordost nist bevoegad zal zin de stichiing te
vertegenwoordigen indien en voor zover deze beperking niat i strjd is mel
Mederlands recht en zich voorls zal anthouden van veriegenwoordiging van
de siichting. Indien zich een verstrengeling van balangen voordoet tussen de
Blichiing en sllz keden of het enig lid van het bestuer zalfzullen hetide
desbatreffende lidieden zich wan werlegenwoordiging wvan de  stichting
ocnihouden en zullen twee gezameniijk handalends leden van da raad van
leazicht ten aanzian waarvan 2ich geen verstrengeling wan belangen
{waaronder begrepen maar niet beperkt fot esn tegenstrijdig belang) voordoet
bevoegd Zijn de stichling b veregenwoordigen.
Goedkeuring beslulten van het bestuur
Qrverminderd ket elders in dere statulen bepaalde, zin aan de goedkaisring
van de read van foezichi onderworpen de besluilen van hat bestuur, voor
zover hierin niat is voorzien in een van de goadgekeurds plannen, omrent—
EN de plannen als bedosld in arfikal 5.2;
(b} hel varkrijgen, venmesmden, bezwaran, huran, verhuran en op andere
wijze in gebrulk of genol verkrijgen en geven van ragistergoaderen——
) het wijzlgen van bankralaties van de stichling;
{d} het aangaan wan overeenkomsten waarbl san de stichling ean
bankkradiet wordt verleend;
(&) het ter lsen varstrekken van geiden, alsmede het ter [gen opnemen
van galden waarondar niel s bagrepan het gebruike maken van een
aan de stichiing verdeend bankkradiel dat deor da raad van toezicht i
goedgekeurd;
if) het aangaan van duurzame rechistreekse of middelifke samenwerking
met ean andere croanisatie of instelling en het verbreken van
zodanige samenwarking; het desfnemen in andere rechispersonen en
het bedindigen van zodanige dealneming;
] het aangaan van overaenkomsten waarbi da sfichting zich als bang of
hoofdalijk madaschuldenaar verbéndl, zich voor sen derda sferk meaalkt
of zich ol zekerheidsstelling voor een schuld van een derda verbindi—
(h) hat sanstellen an cntslaan van funclionarissen ats bedoedd In artikel
6.2 &n het vaststellan, wiizigen en intrekken van hun bavoegdheid an
Lituatuwr;
[ het optreden In rechie, waarondar begrepan het voeren van arbilirale
procedures, mel  ultzondering  wan hel npemsn van  die
rechismaairegelen die geen uitstel kunnen lljdemn;
{0 het sluiten en wizigen van arbeldsoversenkomslen en managament
oversankomstan;
L4} hat irefien wvan pensicerregelingen eh hel  toekennen  van
pentsioenrachtan  boven die, welke uit besteande regelingen
voarivlosian;
L} het doen van uitgaven dia nist of nist volladig In de begroting zijn
opganamen an ean jaarlijks door da raad van loezichi vast te stellen
badrag te boven gaan;
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7.2

T3

T4

HOOFDSTUK IV

im}  hetaangaan van een juridizche fusie of spitsing; en
in} het samwagen van faillissement of swrseance van bataling van da

stichting. ;
De raad wan toezicht kan bepalen dat een In arlikel 7.1 bedoald basiuil nist
aan zijn goedkeuring {8 onderworpen, indien het daanmmee gemaoeida belang
aen door de read van toazicht te bapalan en schriftalllk aan hel bestuur op te
geven waarde niel te boven gaal.
De raad van foezicht is bevoegd ook andere besluiten dan dia in dit arlikel 7
gZijn gancemd =san zijn goadkeuring te onderwarpen, Die andere besluilan
dignen duidalijk omschraven te worden en schriftelik aan het bestuur te
wordan mesgedaalkd.
Het antbreken van gosdkeuning van de raad van toezicht voor ean besluit als
bedoeld In dit artikel 7 tast de verlegemwoordigingsbevoegdheid van het
besfuur of da leden van het bestuur niet asn, mel ultzondering van besluiten
van hat besluur omtrent ondarwerpen genoemd In artikel 5.3 ten aanzien
waarvan hat onibreken van da goedkeuring van de raad van loezicht tat
gevolg heefl dat het bestuur en de ledan van het bestuur de stichting Lar zake
niet kan verleganwoordigen.

DE RAAD VAN TOEZICHT -

a
a1

6.2

8.3
B.4

Laden van de raad van toezicht-
D& sfichting heseft ean raad van foezicht bestaands ull een door da raad van
toezicht vast te stellen oneven aantal van fen minste drie en len hooigsta
Zesren laden,
Leden van de raad van toezicht worden banoerd en geschorst door de raad
van toezicht. leder id van de raad van foezichl kunnen door de raad van
toezicht worden ontslagen om gegronde gewichlge reden. Indian schorsing
van aan lid van de raad van toezicht niet binnen zes maanden gevelgd is door
aan ontskag van dal lid, is de schorsing van rechtswege opgehaven
Alesn natuurlijke personen kunnen lid van de raad van toezicht zijn.
Leden van de raad van foezicht kunnen nizt zijm:
(&) bastuwrder, oprichter, sandesihouder, loezichihouder of werknemer
van ean entiteil of daaraan varbandan anfilell waaraan de stichting da
dacr haar ingezamelde gelden middeliijk of cnmiddelijk, gehesl of
pedecilelsk afsiaal. Het bapaalda in dit sub [8) s nlet van toapassing
op g2n lid van de raad van ioezicht dat door of met instemming van de
raad van toezicht iz bencemd als besluurder of toezichthouder van de
ontvangende antitelt, mat dlen verstande dat niet meer dan esn derde
ven de leden ven de raad van ftoezicht uill dargelike leden mag
bestaan;-
{b) bastuurdar, oprichier, aandeelhouder, loezichihouder of werknemer
van ean anlileit wearmes de slichting op structurele wize op geld
waardearbara rechishandelingan vermicht; e
(c) lid wan het bestuur of werknemes van de stichfing.
Binnen de raad van loazicht mogen geen nauwe familie- of vergelijkbare
refaties bestaan, waarcnder begrepen — maar niet beperkl tal — huweliji,
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8.5

a.6

B.7

8.2

gereglstresrd  parnefschap, ongshuwd ssmenwonen  en bloeds  of
aanverwantschap tol In de derds graad.
Een lid van de raad van loezicht len asnzien waarvan zich een
crverenighaarhaid als bedoald in dit arlikal 8.4 voardost, dient de raad van
toezicht hisrvan cnverwjid op de hoogle te stallan,
De raad van toezcht stell een profiskschets voor zijn omvang en samensteling
vast rekening houdend met de activiteitan van de stichting en de gewenste
deskundigheld en achlergrond van zin leden.
Leden van de raad van foezichl worden benoermd voor ean perioda van fen
hoogste vier jaar. Da rasd van toezicht kan een rooster vaststellen dat voorziet
in peridisk aftreden van ledan van de raad van loezichi en is, bavoegd
zodanig roosier te wijzigen. Vaststelling van of wiiziging in zodanig roostar kan
nlet mesbrengen dat een rittend bestuurslid tegen ziin wil defungeert voordat
de tarmijn waarwocr bl Is banoemd, verstreken is. Leden van de rasad van
toezicht kunnen na hun defungersn ovaresnkomsfig het bepaalde in artikel
8.7 twea maal worden herbenoemd voor een parinda van ten hoogate vier jaar
per herbenoeming,
Ean lid van de raad van foezicht defungeert:
(a) door hist versirijken van de pericde waarvoor hi| s benoemd of doar
Zijn aftrecen volgans can roostar als badosld in artiked 8.5:
i) door ziin vripuillg atlreden;
(=) door ziin ontslag verleend door de raad van toezicht om gewichtige
redanan;
4] door zijn ontslag, verlaend door de rechibank in de gevallen in de wet
VOOrZien:
] door zijn ondercuratelesteling of door esn rechterljke beslissing
waarblj als gevoly van zijn lichamelijke of geestelike tosstand een
bewind over &&n of mesr van zijn goederan wordt ingesteld;
i door zijn overfjdern; -
(e daordat hij fadliet wondt verkiaard, surseance van bataling sanvraegt of
verzoekl om oepassing van da schuldsaneringzregeling als bedoald
in de Failllssementswel; of
if) doordat hij niet meer voidoel aan de in artikel 84 geslelde
kwaliteitsei=san,
Taak en bevoagdhaden
De raad van toezicht heeft tot task foezicht te houden op hat balsid van hat
bestuur en op de algemena geng van zaken in de stichting. Hi staat het
bestuur met raad terzllde. By do vervulling van hun taak richien de leden van
de raad van toezicht zich naar het belang van de stichting.
Het bestuur verschafl de raad van toazicht an de auditcommissie tidig de voor
de uitoefening van hun taak noodzakelike gegevens en de door een lid van
de read van toezicht verzochls informatie. Het bestuur verschaft e=n Id van
de raad van toezicht gedurende kanlooruran toegang fof de kantoren an de

administratie van de stichilng indien dal lid van de raad van foezicht daarom
warzaekt—

AldTeEE1Z Linklatnrs LLP



B3

D4

8.5

a6

a7

10
10.1

0.2

11
11.1

1.2

11.3

114

12
124

Leden wvan de mad van foezicht ontvangen geen bozoldiging en gean
onkostenvergoeding.,
Dle raad van teezicht kan zich door deskundigen laten blisizan. De kosten van
dergelijke bijstand zijn voar rexening van de stichting,
Da raad van toszicht kan Depalan dat é2n of mesr van zin deskundigan
toegang hebben tot het kantoor wan de slichling en dat deze persoran
bevoegd zijn de beeken en beschelden van de stichiting In e zlen.

Oe stchling heeft pen saudiltommissie, Zijnde een vaste commissie van de
raad van loezichi die besiaai ui l=zden van de raad van toezicht en die onder
varaniwoordaljkhaid van de raad van ioezicht belast & mest het houden van
foezichl op de financiéle gang van zaken hinnen de stichiing en hat toetsen
van de werking van de nlerma adminztratisve conlrole. Het bestuur steft zan
de auditcommissie die voorzieningen beschikbaar, wasronder begrepan de
secratarigle ondersteuning, dis de auditcommissle voor de vervulling van haar
taak radalijkerwiis nodig heefil
Do raad van toezicht kan regels vastsiellzn omirent de besiutvarming en
warkwijze van hel bestuur, de read van toezicht, de auditcommissie en de
wetenschappelijke razad, In asmvulling op hatgean dzsromfrant in deze
statuten is bepaald.
Voorzitter en secretaris
De raad van ioezichi bencamt zelf wit zijn midden ean voorziller. De raad van
toezicht kan tavens uit zijn middan een plaatsvervangend voorzilier
benoemen, die b afwezigheid wan de woorzitter al diens laken en
bevoegdheden waarneemil,
De raad van foezicht benoemt voorts Uit zijn middan een secrataris an treft
een regeling voor diens vervanging.
Vergaderingen
De raad van toezichi vergadert felkenmala wanneer eén van z|n eden dan
weel hel besteur dal nodig achl.
Een lld van de raad wvan [oezicht kan zich ter vergadering doen
vertagenwoordigen door ean schriftellk gevolmachligd ander id van da raad
wan loezchi
Da vergadaringsn van da raad van toazicht worden geleld door zijin voorzitier
of dlans plaatsvervanger. Bl hun afwezigheid wordt de voorzitter van de
vergadering aangewezen door de ter vargadering asnweszige leden van de
raad wan foezicht, bl meerderheid wvan de uitgebrachte stemmen. De
voorzitter van de vergadaring wilst voor de vergadering esn nolufist 2an.
Van het verhandelda in een vergadering van de raad van toezicht worden
natulan gehouden door de motulist van de vergadering. De noiulen wordan
vasigesield door de read van toezichi in dezellde of in de earst volgende
vergadering. Ten blitke van waststelling worden de nolulen ondarlekend door
do voorzitter an de notulist van da vergadering waarin zij worden vaslgesteld -
Besluitvorming
Inode raad van loezicht heefl feder fid &&n stem.
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127

&lle basluiten van da raad van toszcht worden genomen bij meerdarbeid van
de uitgabrachte stemmen. Indien e stemmen staken haefl de voorzilter san
doarslaggavendsa sherm.
Dk raad van loesichl kan in een vergadering alleen geldige beslelten namen,
indien de meardarheld van de in funcle ziinde leden ter vergadering
persconlifk aanwezlg is.
Een I van de raad van toezicht meldt leder (potenties!) tegenstrjdig belang
aan de voorzltér, Indien de voorzilter een {potentieal} leganstildlg belang
heaft meldt hij dit aan de secretaris, Bij deze melding verschaft het lid alle
relevants informatie, De ragd van toezicht beslist of er sprake is wan esn
tegensirjdiy belang en hoe dearmes wordl omgegaan. Hat id van da razd
van toezichi dat een melding heesft gedsan als bedoeld in de eerste twes
voizinman  wan dif artikel moat Zich  desverzocht onthouden van de
baraadslagingen als bedosld in de vorgs volzin in welk geval ler 2ake van de
desbelreffends aangelegenheld asn hem geen stemrecht loskomt en de
aamwezigheld van dai Id nlet mestedt ter bepaling of het veralste quorem voor
besluitvorming s behazkl.
Een lid van da raad van ioezichi met ean tagenstrijdig belang dient zich van
de beraadslaging over het onderwearp waarby die perscon san lsgenstrijdig
belang heelt b onihouden, Dat Bd komt bl Desluibvonming ter Zake van de
desbetreffende gangelegenheld geen stemrecht toe en de aanwazigheid van
dat lid telt nist mee ter bepaling of het vereiste quorum voor besluitsorming s
bhehaald.
Alla vergadesingen van da raad van toezicht zullen in Mederland worden
gehoudan. Met inachineming van de vorige wolzin mag een vaergadering van
de raad van toezicht deor middel van aen telefonische vergaderng worden
gehouden waarkd) sommige of alle leden van de raad van toazenl zich op
verschillende  plekken bevinden, met dien wverstande dat ek asn de
vergadering desinemand lid van de read van toazicht;

(a) in slaat is iedere anders daelnemende leden van da read van toezichi
die de vamadering toaspreakl ba horen; em
(k) indien hij dat wenst, In stast Is elk van de andere deelnemende laden

van de rgad van toezicht fegelijkerid toe le sprekan;
@l dan niet direct, per telefoon of door middel van een ander communicathe
middel dan wel ean combinatia van genosmda communicatie middelen. Het
quorem voor de vergadering wordl geachi aanwezig te zijn indien de
genoamda voorwaardan worden vervuld ten aanzien van len minsta hel
aantal an da aanduiding wan leden van de raad van toazich! varsist om san
bk quoram te voldoen, Een op deze wize gehoudan vergadering van de raad
van toezichl woedt geachl plaals te vinden op de plkaats In Mederland waar de
grooisie groep deelnemendes leden van da raad van toezicht is verzamedd, of
Indien dit niet direct is vast i steflen, op de plaats in Nederland van waar de
voorzitter van de desbetreffende vergadering bij aanvang aan die vergadering
dealneemt.
Besluiten wan de rasd van toezicht kurmen ook buiten vergadedng waordsan
genomen, schriftelif of op andere wize, mils het desbetreffende voorsiel aan
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alla I functie djnde ledan tan aanzien waarvan geen legensinjdig belang
beslaatl is voorgelegd en geen van hen zich tegen de desbelreffands wijze
van besluftvorming verzet Van een besluit bulten vergadering dal niet
schriftelijk is goncmen wordt door da notulist san verslag opgemaakl dal dooe
da voorzilter en de notulist wordi onderiekend. Schrifieliee beslullvorming
gaschiedl door middel van schrifielijke verklgringen van alle in functie zijnde
leden van de raad van ioezichi ten aanzian wearvan geen tegenstrjdig balang
bestaal
Vrijtekening en vrijwaring
De stichting zal een lid van da raad van toezicht niet aansprakedijk stellen fer
zake van schade die de stichting Hjdt als gevolg van anig handelen of nalaten
van dat lid van de raad van oezicht In diens hosdanigheid van lid van de raad
yan loezisht
D slichting zal ean lid van de rasd van toszicht schadelcos stallen fer zake
van de schade die derdan lijdsn als gevalg van enig handelen enfol nalaten
van dat IId van de raad van teezicht in diens hoedanigheid van iid van de raad
van toezicht en fof vergoeding waarvan dat Bd van de read van toszicht
gehouden is op grond van een in kracht van gewijsde gegaan rechterdijk of
arbitraal vonnis of wen esn met die derde(n) oversengekomen
vastsiellingsovereenkomst mis da  verdediging in de desbelreffende
procedure door of namens de stichiing 18 gevoerd respectievelik de
desbetrefiende vastslellingsoveresnkomst is gesioten met de widnukkelijie
schrifteljke goedkeuring van de raad van loszicht &n dat lid van de raad van
toazicht volledige madewerking aan de stichling heefl gegevan bij het voeren
van de verdediging respectievelik blj de desbelrsflende  schikking
cnderhandalingen,———— .
Aan de In arlikel 13.1 omschreven vrijlekening en de In arlikal 13.2
omschreven yrijwaring kan een lid van de razd van toezicht geen rechten
ontlenen, mdien de deshelrefiende schade hel gevaolg is van diens opzettalik
handelen of nalaten. Van een zodanig handelan enfol nalatan is in ieder geval
sprake wannaer dab handalen enfof nelaten het gevaly heefl of met dat
handalen of nalaten werd beocgd het desbetreffende lid van de rasd van
toezicht enfof anderan, in walk opzichl dan ook onrechimatig te bevoordelen.
De i arfikel 13.7 omgchreven vrijtekening en de in arlikel 13.2 omschreven
vrjwasing zijn voorts niet van toepassing Indien an voor zover het doan van
edn beroep op deze regefingen in stijd zou zijn met de goada trouw; daarbi
wiardt het begrip goede frouw zo nuim uitgelegd als juridisch van tijd fot tijd
magelijk is.
Voor zover de desbetraffende schade van de stichting enfal van derden is
verzekerd an wordt vergoed krachtens dén of meer verzekeringlen) en de
veErZekaraar geen varhaal zoekt jagens het desbetreffends Hd van da rasd van
toezichi. komit dal ) van de raad van toezicht geen beroep loe op de |n dil
artikel omschrevan vrijlakening ervaf vripwaring en kan dat lid van de raad van
toszichi daar geen rechten aan onfiansn.
Onder schade In de Zin van dit artikel warden mede dat verstaan de over enlg
te vergneden bedrag verschuldigde weltslike rente, de proceskosten welke
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gan lid vamn da raad van loszzht gehoudan i 18 voldeen enfof de fen behaosve
van de verdediging wvan hel fid wvan het bestuur gemaakie
rechisbijsiandkosten, mits deze kosten in redalfkhaid zijn gemaakt en in de
redalijke verbouding staan tel de omvang vande schade. - —
Kosten gaemaakl voor het voeren van verwaer legen vorderingsn, ingesteld
door derdan e verkrjging van esn vergoading van de schade als bedosld in
artikel 13.2, worden in beginsel door de stichling voorgeschaten in afwachiing
van de ainduilspraak in de procadure en wal na verkregen goedkeuring van
cde raad van loezicht met betrekking ol het desbetraflfends geval, na
ontvangst van een schiftelijke oeregging door bed Id van hel besluur om
deze kosten terug fe betslen, tenzi] uiteindeljk wordt vasigesteld dat het lid
van het bestuur het recht heeft door da stichling schadeloos gestedd te wonden
op de wijze zoals in dit arbikel 13 bepasld. Op verzoek van de rasd van
toazicht diant bet lld van de raad van toezichi tar zake zekerheid te stallan.—
De schadelaossteling voorzien in dit artiked 73 zal blijven gelden voor san
persoon dle geen Id van de raad van toezicht meer is en zal ook fen goeda
komen aan de erfgenamen of legatarissen van deze persoon.

HOOFDST WK W = g

WETENSCHAPPELIJKE RAAD EN COMITE VAN AAMBEVELING

14
14.1

14.2

14.3

15
16.1

15.2

HOOFDSTUK Wi
BOERJAAR, JAARREKEMNING EM ADMINISTRATIE

Wetenschappelijke raad
De raad van toezichl kan aen wetenschappeljke rand instellen. Da raad van
toezichi bencemt de leden van de welenschappelijke raad an kan ieder lid van
de wetenschappelijke raad te allen tijde onisiaan zonder opgave van redenen-
De wetenschappelijk raad sdvisaert (niel bindend) de raad van [oezichi =
gevraagd an ongawraagd- in alle zaken die betrekking hebben op het steunen
v onderzoek naar de corzaak en behandsling van ALS en hat verbateren
van da kwalitell van zorg voor, en kwalilail van levan van, ALS-patianisn,-
Leden van de wetenschappebjke raad kunnen niet zljn:
(a) besiuurder, oprichter, aandeeihouder, toezichinouder of warknamer

van een entitsit of desrean verbondan entitelt waaraan de stichiing da

door haar ingezamelds galden middalijk of onmiddsllijk, geheel of

gedealiolik alstaat;
(]| bestvurder, oprichter, aandselhouder, toezichlnouder of warknamer

van een entieit waarmee de stichling op struclerele wijze op geld

waardeerbare rechtshendalingen verricht; of
{3 fid van het bestuur, werknemar ven de stichting of lid van de raad van

foaricht.
Comité van aanbeveling
De raad van toerichl kan een comilté van aanbeveling installen, De raad van
Inezicht benoeml de leden van kel comité van aanbavaling en kan ledar lid ta
allen tjde onislzan zonder opgave van redenen.
Leden het comile van aanbeveling kunnen nist zijn:
] Ikl van de raad van toezicht; of
(b} ikl van het bestuur of werknamer van de stichting.
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16 Boekjzar en Jaamekening

16.1  Het boekjazr van de siichting valt samen met het kalendear]aar:

16.2  Jaarlijks binnen zes maandan na #floop van het bogklaar maakt het bestuur
een jaarrekening op en |egl zij deze aver aan de raad van toezlcht. Binnen
deza termijn legh hel bestuur ook s2n fparverslag over aan ce raad van
toazicht. De read van toezicht vult het jaarverslag aan met een verslag van
zZijn eigen warkzaamheden gedurande het boekjaar:

16,2 De jgerrekening bestzai uit 2en balans, an een staal van baten an laslen en
een toalichting.————

16.4 Dw jearrekening wordt ondertekend door de leden van het bestuur en leden
van de raad van loazicht. Ontbreekt de ondertakening van é&n af mesar van
hen, dan waordl daarvan onder opgave van redan melding gemaakf.

16.5 [ stichiing verleent san een accounlant opdracht tot onderzoek van
jaarekening. Tot het verlenan van de opdracht s slachls de raad van loezicht
bevoagd. Het bapaalde in artikel 2:393 van het Burgerdijk Walboek |5 zoveal
megalijk van overaenkomsiige toepassing.

16.6 Indien da slichling éan of mear andemeamingen als bedoeld in artikel 2360 iid
3 van het Burgeslijk Wetbaak In stand houdl an valdoe! aan da andara in die
wetshepaling genoemde criteria is op haar jaarrekening voorts van toepassing
het bepaakde in de ariikelan 2:2923 en 2300 van hel Burgadijk Wedbosk,
alameda hat bepaalde in Boek 2, Titel 8, van het Burgeslik Welboek.

17 Vaststelling van de jaarrakening

17.1  De raad van toozicht stelt de jearrekening vast en kaurt het jaarverslag goed.
De jaarekening dient binnen negen maandsn na sflocop van het hoekjaar te
Zijn vastgesied.

17.2  Ma vasistelling van de jaarrekening besfull de raad van toezicht omirant hat
verlenan van Kwijiing aan de k2den van het bestuur vooe de uitoefaning van
hun taak, voor zover van die taskultoefening blifkt uit de Jasrrekening of wi
informatie die anderszins voorafgaand san de vaststelling van de [aarmekening
schriflelijk aan de raad van tossichl is versirakt. De relkwijdie van ean
werleende kwijting is onderworpan aan beperkingan op grond van de wet. =

18 Administratie -

18.1  Het bestuur is verplicht van de vermogenstoestand van de stichting an van
afes belreffende de werkzaamhaden van da stichting naar de elsen de
voorivioaien Uil deze warkzaamheden, op zodaniga wijze ean administratia te
woeren en de daartoa  behorends  boaken, bescheiden en andere
gegevensdragers op Zodanige wijze 1o bewaran, dal te allen ijda da rachten
en verplichiingen van de stichling kurnnen worden gakand.

18.2 Het bestuur iz verplicht de op papler geslelde jaarrekening, slsmede de
hiervoor in dif ariel 18 bedoslde bosken, bescheiden en andere
gegavensdragers gedurende zeven jaren fe bewarén, onmeerminderd het
bepaalde in arlikel 18.3. De read wvan floszicht s verplichl =ijn eigan
adminisiratio wasronder de notuben en verslagen van zijn vergaderingsn
gedurende zeven jaren te bawaren. Indien de raad van loezichl daarom
varzoakl zal de stichling dasrtoe kosieloos ruimbe aan de ragd van toazichl tar
baschikking stallan.
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18.3 De op een gegevensdrager aangebrachle gegevens, uitgeronderd de op
papler gestelde jzarmekening, kunnan op ean anders gegevansdrager wordan
overgebrachi en bewaard, mis de overbranging geschisdt met juiste an
volledigs weergave van de gegevens an deze gegevens gedurenda de
voliedige bewaartijd beschikbazr zijn en binnen redelijke tid lsesbaar kunnan
worden gemeaakt.

HOOFDSTUK Vil

STATUTENWIIZIGING; ONTBINDING EN VEREFFEMING

14 Statutenwijziging

191  Het bastuur iz bevoegd deze steluten te wilzigen, Bl de cproeping tol een
vergaderng wvan het bestuur waarin een slatutenwijziging  zal worden
voorgesteld, dient een afschrift van het voorstel, waarin de voorgestelda
wiiziging woordellk is opgenoman, te worden gavoegd

18.2 Een beslulf van hel bestur tof wilziging van deze statulan is ondarwarpen
aan de goedkeuring van de raad van toezichi.

183  \an een wijziging van deze statuten wordt esn notariéle akte opgemaaki. Tol
hel doen verlidan van die akte is ader lid van het bestuur baveeqgd,

20 Ontbinding en veraffening

20,1 D stichting kan worden onibonden door @an daartes strakkend beshuit van
het bestuur.

20.2 Een besluit van hat bestuur fof ontbinding van de stichling is onderworpen aan
de goedkeuring van de raad ven toezicht.

20.3 Hetgeen na voldoaring van da schulden van de onthonden stichting s
avergeblevan, wordl besteed ten behoeve van san algemesn nut baogende
insteling als bedosld In arlkel G633 onderdesl b, wvan de Wet
fnkomstenbetasting 2001 (of ean daarvoor in de plaals gefraden rageling) dia
een gelijkscortigs doekieling als de stichting hesfl,

2004  In geval van onthinding wan da stichting krechtens Beslull van et bestuur
wordan de bestuursieden vereffanaars van het vermogen van de ontbonden
slichting tenzl anders is bapaald in bet basluit tot ontbinding.

205 Gedurende de veraffening bljwen de bepalingen van deze stetuten zo wesl
mogelijs wan kracht,

206 Na afloop van de vereffening blijven de bosken en bescheidan van da
artbonden slichiing gedurenda de bij de wet voorgeschraven termijn onder
berusling van ean daarloe door de VereTenaars aan te wijzen persocn,

0.7 Op de vereffening zijin voorts van loepassing de desbatreffende bepalingsn
van Boek 2, Tital 1, van hat Burgerlljk Waiboek,

21 Overgangsbepaling

21,1 In afwijking van het bepaalde in arfikel 8.2 zullen de sersts leden van de raad
van toezicht worden benoemd deor het bestuur,

212 Dt arbikel 21, inclugief hel cpechrifi, vervalt op fien augustus tweeduizend
twaalf.—

Slok

De comparant is mij, notaris, bekend.

Waarvan akte, verleden te Amsterdam op de datum In het hoofd van deze akle
vermeld. Alvorens tol voorlazing & overgegaan is de inhoud van deze akte zakel|k
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aan de comparant opgegeven en toegelicht, De comparant heeflt daama verklgard
van de inhowd van deze akte te hebben kermisgenomen, daarmes In te stemmen en
op wolledige woorlezing daarven geen prijs te stellen, Onmiddselijk na beperkte
vooriazing van deze akle is zij door de comparani en mij, nofaris, onderiekend
g A Maderlof, M.C.A. van den Misuwenhuifzen)

UITGEGEVER WODOHR AFSCHRIFT:

door mij, mr. Marcelius Cornedis Adrianus van den
Misuwanhuijzen, als  waamemer  van e
Bariholomeus  Johannes  Kuck, nofards s
Amsterdam

Amsterdam, § sugusius 2012
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