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OPRICHTING STICHTING
(“Stichting Het Sikkelcelfonds”)

Op vier juli tweeduizend zeventien, is voor mij, Mr Constantinus Jacobus Maria -
Commissaris, notaris met plaats van vestiging te Rotterdam, verschenen:
Frouwkjen Adriana Vos, werkzaam ten kantore van Ploum Lodder Princen, —
advocaten en notarissen, met adres: Blaak 28, 3011 TA Rotterdam, geboren te
Albrandswaard op vierentwintig juli negentienhonderd negentig, te dezen —
handelend als schriftelijk gevolmachtigde van:
1. Erica Carla Brons, wonende te
Hendrik-ldo- Ambacht, geboren te Eindhoven op
negentienhonderd [l van wie de identiteit is vastgesteld aan —
de hand van een rijbewijs met nummer ||l van de Nederlandse -
nationaliteit, ongehuwd en niet als partner geregistreerd; en

2. Marjon Hester Cnossen, wonende te |||} N NEGEGEGEGEGEGE—

Rotterdam, geboren te Washington, Verenigde Staten van Amerika, op —
I <scntienhonderd I van wie de identiteit is -
vastgesteld aan de hand van het paspoort met nummer || van -
de Nederlandse nationaliteit, gehuwd,
hierna gezamenlijk te noemen: de Oprichters.
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De comparant, handelend als vermeld, verklaarde dat de Oprichters bij deze —
akte een stichting oprichten met de volgende statuten:
STATUTEN
Naam en zetel
Artikel 1.
1. De stichting draagt de naam: Stichting Het Sikkelcelfonds.
2. Zijis gevestigd in de gemeente Rotterdam.
Doel en middelen.
Artikel 2.
1. De stichting stelt zich zonder winstoogmerk ten doel baanbrekend —
wetenschappelijk onderzoek financieel te faciliteren hetgeen dient te -
leiden tot vermindering van de ziektelast, verlenging van de

levensverwachting en uiteindelijk tot genezing van sikkelcelziekte. —
Daarnaast zal de stichting op een toegankelijke en positieve wijze ——
draagvlak creéren voor sikkelcelziekte, zodat de ernst van deze ziekte -
landelijk wordt erkend, waardoor sikkelcelziekte inzichtelijk en
maatschappelijk acceptabel wordt gemaakt, en herkend, hetgeen leidt
tot maatschappelijke verantwoordelijkheid voor sikkelcelziekte
zomede het verrichten van alle verdere handelingen, die met het

vorenstaande in de ruimste zin verband houden of daartoe
bevorderlijk kunnen zijn.
2. Zijtracht dit doel te bereiken onder meer door (het bevorderen van): -
- medische samenwerking op het gebied van kennis en kundigheid

tussen de belangrijkste sikkelcelcentra in Nederland en

internationaal;
- fondsenwerving
- faciliteren van baanbrekend wetenschappelijk onderzoek
- financiering van dergelijk onderzoek
- het vergroten van de naamsbekendheid van de stichting;
- het geven van voorlichting en informatie.
Vermogen.
Artikel 3.
1. Het vermogen van de stichting wordt gevormd door:
- subsidies en donaties;
- schenkingen, giften, erfstellingen en legaten;
- sponsorgelden;
- alle andere verkrijgingen en baten.
2. De stichting beoogt niet het maken van winst.
Bestuur; samenstelling, benoeming en ontslag.
Artikel 4.
1. Het bestuur bestaat uit ten minste drie bestuurders.
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Het bestuur stelt het aantal bestuurders vast. De bevoegdheid van het —
bestuur als omschreven in dit lid komt toe aan de raad van toezicht indien
en zolang deze is ingesteld.
ledere bestuurder heeft op persoonlijke titel zitting in het bestuur.
De bestuurders worden benoemd door het bestuur. De bevoegdheid van -
het bestuur als omschreven in dit lid komt toe aan de raad van toezicht —
indien en zolang deze is ingesteld. In vacatures moet onverwijld worden —
voorzien.
De bestuurders worden benoemd voor een periode van vier jaar, met —
dien verstande dat voor de bestuurders die bij de oprichting van de
stichting zijn benoemd, de periode bij het krachtens de volgende zin
bedoelde rooster korter kan zijn dan vier jaar. Bestuurders treden af
volgens een door het bestuur op te maken rooster. Een volgens het
rooster afgetreden bestuurder is onmiddellijk en voor maximaal twee —
termijnen herbenoembaar.
Ingeval van één of meer vacatures in het bestuur behoudt het bestuur zijn
bevoegdheden.
De bestuurders ontvangen geen beloning voor hun werkzaamheden. Zij —
hebben wel recht op een onkostenvergoeding voor de door hen
gemaakte kosten in de uitoefening van hun functie;
Een bestuurder defungeert (verliest zijn functie):
a. door zijn overlijden;
b. door het verlies van het vrije beheer over zijn vermogen;
c. door zijn aftreden al dan niet volgens het in lid 5 bedoelde rooster —
van aftreden;
d. door zijn ontslag om gewichtige redenen door middel van een
schriftelijke verklaring van alle overige in functie zijnde bestuurders; —
e. door ontslag door de raad van toezicht, indien en zolang deze is
ingesteld;
f. door ontslag op grond van artikel 2:298 Burgerlijk Wetboek;
g. door zijn toetreding tot de raad van toezicht, indien en zolang deze is -
ingesteld.
Indien en zolang een raad van toezicht is ingesteld, is de raad van toezicht
te allen tijde bevoegd een bestuurder te schorsen en te ontslaan. Een —
schorsing kan één of meer malen worden verlengd, doch kan in totaal —
niet langer duren dan drie maanden.
Is na verloop van die termijn geen beslissing genomen omtrent opheffing -
van de schorsing of ontslag, dan eindigt de schorsing.
Het bestuur kiest uit zijn midden een voorzitter, een secretaris en een —
penningmeester. De functies van secretaris en penningmeester kunnen —
ook door één en dezelfde persoon worden vervuld.
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11. De taken en interne bevoegdheden van het bestuur alsook de werkwijze —
kunnen bij reglement worden vastgesteld. Indien een raad van toezicht is -
ingesteld, behoeft de vaststelling, de wijziging of de opheffing van dit —
reglement voorafgaande goedkeuring van de raad van toezicht.

12. In geval van ontstentenis of belet van een bestuurder, zijn de
overblijvende bestuurders met het bestuur van de stichting belast. In ——
geval van ontstentenis of belet van alle bestuurders is een tijdelijk
waarnemend bestuurder, die door de raad van toezicht — indien deze is —
ingesteld —wordt benoemd, tijdelijk met het bestuur belast tot het
tijdstip waarop een of meer nieuwe bestuurders worden benoemd. ———

Bestuur: taak en bevoegdheden.

Artikel 5.

1. Het bestuur is belast met het besturen van de stichting, onder toezicht —
van de raad van toezicht indien en zolang deze is ingesteld.

2. Het bestuur is niet bevoegd te besluiten tot het aangaan van
overeenkomsten tot verkrijging, vervreemding en bezwaring van
registergoederen, en tot het aangaan van overeenkomsten waarbij de —
stichting zich als borg of hoofdelijk medeschuldenaar verbindt, zich voor —
een derde sterk maakt of zich tot zekerheidstelling voor een schuld van —
een ander verbindt, met dien verstand dat een besluit tot het aan gaan —
deze rechtshandelingen genomen dient te worden met een meerderheid -
van ten minste twee/derde van de geldig uitgebrachte stemmen.

3. Indien en zolang een raad van toezicht is ingesteld, is de raad van toezicht
bevoegd besluiten van het bestuur aan zijn goedkeuring te onderwerpen. -
Die besluiten dienen duidelijk te worden omschreven en schriftelijk aan —
het bestuur te worden medegedeeld.

4. Erfstellingen mogen slechts onder het voorrecht van boedelbeschrijving —
worden aanvaard.

Bestuur: vertegenwoordiging.

Artikel 6.

1. De stichting wordt vertegenwoordigd door het bestuur alsmede door —
twee gezamenlijk handelende bestuurders.

2. De stichting kan een volmacht verlenen aan één of meer van de
bestuurders, alsook aan derden, om de stichting binnen de grenzen van —
die volmacht te vertegenwoordigen.

Bestuursvergaderingen.

Artikel 7.

1. Elk kalenderjaar worden ten minste twee vergaderingen gehouden.

2. Vergaderingen van het bestuur zullen voorts telkenmale worden
gehouden wanneer de voorzitter dit wenselijk acht of indien één van de —
andere bestuurders daartoe schriftelijk en onder nauwkeurig opgave van -
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de te behandelen onderwerpen aan de voorzitter het verzoek richt.
Indien de voorzitter niet binnen drie weken aan een dergelijk verzoek —
gevolg geeft, is de verzoeker bevoegd een vergadering bijeen te roepen —
met inachtneming van de vereiste formaliteiten.

3. De vergaderingen worden geleid door de voorzitter van het bestuur; bij —
diens afwezigheid wijst de vergadering zelf de voorzitter aan.

4. Van het verhandelde in de vergaderingen worden notulen gehouden door
de secretaris of door één van de andere aanwezigen, door de voorzitter —
daartoe aangezocht. De notulen worden vastgesteld en ten blijke daarvan
getekend door de voorzitter en de secretaris van de desbetreffende
vergadering dan wel vastgesteld door een volgende vergadering en
alsdan ten blijke van vaststelling door de voorzitter en de secretaris van —
die volgende vergadering ondertekend.

Bestuursbesluiten.

Artikel 8.

1. Het bestuur kan ter vergadering alleen dan geldige besluiten nemen
indien de meerderheid van de in functie zijnde leden ter vergadering ——
aanwezig of vertegenwoordigd is.
Een bestuurder kan zich in een vergadering door een andere bestuurder —
laten vertegenwoordigen nadat een schriftelijke, ter beoordeling van de —
voorzitter van de vergadering voldoende, volmacht is afgegeven. Een ——
bestuurder kan daarbij slechts voor één andere bestuurder als
gevolmachtigde optreden.

2. Het bestuur kan ook buiten vergadering besluiten nemen, mits dit
schriftelijk of per email geschiedt en alle bestuurders zich ten gunste van -
het desbetreffende voorstel uitspreken.

3. ledere bestuurder heeft het recht tot het uitbrengen van één stem. Voor -
zover deze statuten geen grotere meerderheid voorschrijven worden alle -
bestuursbesluiten genomen met volstrekte meerderheid van de geldig —
uitgebrachte stemmen. Onder volstrekte meerderheid van stemmen
wordt in deze statuten verstaan het behalen van meer dan de helft van —
de geldig uitgebrachte stemmen. Bij staking van stemmen wordt het
voorstel geacht te zijn verworpen.

4. Alle stemmingen in een vergadering geschieden mondeling, tenzij één of -
meer bestuurders voor de stemming een schriftelijke stemming
verlangen. Schriftelijke stemming geschiedt bij ongetekende, gesloten —
briefjes.

5. Blanco stemmen worden beschouwd als niet te zijn uitgebracht.

6. In alle geschillen omtrent stemmingen, niet bij de statuten voorzien,
beslist de voorzitter van de vergadering.

Raad van toezicht.
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Het bestuur kan besluiten tot het instellen van een raad van toezicht. De -
raad van toezicht treedt in functie met ingang van de dag van
nederlegging van een zodanig besluit ten kantore van het handelsregister.
Indien en zolang op grond van het in dit lid bepaalde een raad van
toezicht is ingesteld, is op de raad van toezicht en zijn leden dit artikel van
toepassing, onverminderd het overigens in deze statuten omtrent de raad
van toezicht en zijn leden bepaalde.
Een op grond van het vorige lid ingestelde raad van toezicht kan worden —
opgeheven door een gezamenlijk besluit van de raad van toezicht en de —
het bestuur. Het in de tweede zin van het vorige lid bepaalde is van
overeenkomstige toepassing.
De raad van toezicht heeft tot taak het toezicht houden op het beleid van -
het bestuur en op de algemene gang van zaken in de stichting alsmede —
het uitoefenen van die taken en bevoegdheden die in deze statuten aan —
de raad van toezicht zijn opgedragen of toegekend.
Indien een raad van toezicht wordt ingesteld overeenkomstig het
bepaalde in lid 1, worden ter gelegenheid van de instelling ten minste —
drie leden van de raad van toezicht benoemd door het bestuur. Daarna —
worden de leden van de raad van toezicht benoemd en ontslagen door de
raad van toezicht. Een besluit tot benoeming van een lid van de raad van -
toezicht wordt door de raad van toezicht genomen met een meerderheid -
van ten minste twee/derden van de geldig uitgebrachte stemmen in een —
vergadering waarin alle leden van de raad van toezicht aanwezig of
vertegenwoordigd zijn. Ter zake van het besluit tot ontslag geldt hetgeen -
hierna in lid 9 is bepaald. In vacatures moet zo spoedig mogelijk worden —
voorzien.
De raad van toezicht wijst uit zijn midden een voorzitter en een secretaris
aan.
De leden van de raad van toezicht kunnen geen deel uitmaken van het —
bestuur.
Het bestuur verschaft de raad van toezicht tijdig de voor de uitoefening —
van diens taken en bevoegdheden noodzakelijke gegevens en voorts aan -
ieder lid van de raad alle inlichtingen betreffende de aangelegenheden —
van de stichting die deze mocht verlangen. De raad van toezicht is
bevoegd inzage te nemen en te doen nemen van alle boeken, bescheiden -
en andere gegevensdragers van de stichting.
De raad van toezicht kan zich voor rekening van de stichting in de
uitoefening van zijn taak doen bijstaan door een of meer deskundigen. —
Een lid van de raad van toezicht defungeert:
a. door zijn overlijden;
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door het verlies van het vrije beheer over zijn vermogen;
door zijn aftreden;
door zijn toetreding tot het bestuur;
door zijn ontslag om gewichtige redenen door middel van een
schriftelijke verklaring van alle overige in functie zijnde leden van de -
raad van toezicht.
10. Het bepaalde in de artikelen 7 en 8 is op de raad van toezicht zoveel
mogelijk van overeenkomstige toepassing. De raad van toezicht komt ten -
minste een maal per kwartaal bijeen. De raad van toezicht nodigt de
bestuurders voor zijn vergaderingen, tenzij de raad van toezicht besluit —
dat de bestuurders voor een vergadering casu quo een gedeelte van een —
vergadering niet aanwezig zullen zijn.
Boekjaar, jaarstukken.
Artikel 10.
1. Het boekjaar is gelijk aan het kalenderjaar.
2. Het bestuur is verplicht van de vermogenstoestand van de stichting en —
van alles betreffende de werkzaamheden van de stichting, naar de eisen —
die voortvloeien uit deze werkzaamheden, op zodanige wijze een
administratie te voeren en de daartoe behorende boeken, bescheiden en -
andere gegevensdragers op zodanige wijze te bewaren, dat daaruit te —
allen tijde de rechten en verplichtingen van de stichting kunnen worden —
gekend.
3. Het bestuur is verplicht jaarlijks binnen zes maanden na afloop van het —
boekjaar de balans en de staat van baten en lasten van de stichting te —
maken, op papier te stellen en vast te stellen. De balans en de staat van —
baten en lasten behoeven de goedkeuring van de raad van toezicht indien
en zolang deze is ingesteld. In dat geval worden daartoe de vastgestelde —
stukken binnen één maand na de vaststelling aan de raad van toezicht —
toegezonden. Het bestuur is, evenals de raad van toezicht indien en
zolang deze is ingesteld, bevoegd de balans en de staat van baten en
lasten te doen onderzoeken door een registeraccountant, accountant- —
administratieconsulent dan wel een andere deskundige in de zin van
artikel 2:393 Burgerlijk Wetboek. Deze deskundige brengt omtrent zijn —
onderzoek verslag uit aan het bestuur en de raad van toezicht indien en —
zolang deze is ingesteld, en geeft de uitslag van zijn onderzoek weer in —
een verklaring omtrent de getrouwheid van de in het vorige lid bedoelde -
stukken.
4. De raad van toezicht is, indien en zolang deze is ingesteld, bevoegd de —
bestuurders decharge te verlenen voor hun bestuur, voor zover daarvan —
uit de vastgestelde stukken blijkt of anderszins aan hem bekend is
gemaakt.
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5. Het bestuur is verplicht de in de voorgaande leden bedoelde boeken, ——
bescheiden en andere gegevensdragers gedurende zeven jaren te
bewaren.

6. De op een gegevensdrager aangebrachte gegevens, uitgezonderd de op —
papier gestelde balans en staat van baten en lasten, kunnen op een
andere gegevensdrager worden overgebracht en bewaard, mits de
overbrenging geschiedt met juiste en volledige weergave der gegevens en
deze gegevens gedurende de volledige bewaartijd beschikbaar zijn en —
binnen redelijke tijd leesbaar kunnen worden gemaakt.

Reglement.

Artikel 11.

1. Het bestuur kan, onverminderd het bepaalde in artikel 4 lid 10, een of —
meer reglementen vaststellen, waarin die onderwerpen worden geregeld,
die naar het oordeel van het bestuur (nadere) regeling behoeven.

2. Een reglement mag niet met de wet of deze statuten in strijd zijn.

Het bestuur is bevoegd een reglement te wijzigen of te beéindigen.

4. Op de vaststelling, wijziging en beéindiging van een reglement is het
bepaalde in artikel 14 leden 1 en 2 van toepassing.

5. Indien en zolang een raad van toezicht is ingesteld, behoeft de
vaststelling, wijziging en beéindiging van een reglement de goedkeuring —
van de raad van toezicht.

Raad van advies.

Artikel 12.

1. Het bestuur kan een raad van advies instellen, en de leden van de raad —
van advies benoemen en ontslaan. Het bestuur is bevoegd de raad van —
advies op te heffen en ter gelegenheid daarvan de leden van de raad van -
advies te ontslaan.

2. De raad van advies heeft tot taak gevraagd en ongevraagd advies uit te —
brengen aan de stichting en het fungeren als sparring partner ten aanzien
van aangelegenheden die het bestuur wenst.

3. Ineen reglement als bedoeld in artikel 11 worden de benoeming en
ontslag van leden van de raad van advies, de werkwijze van de raad van —
advies alsmede de wijze van besluitvorming van de raad van advies nader-
geregeld.

4. Indien en zolang een raad van toezicht is ingesteld, behoeft de instelling —
of opheffing van de raad van advies, alsmede de benoeming en ontslag —
van een of meer leden van de raad van advies, de goedkeuring van de —
raad van toezicht.

Commissies.

Artikel 13.

1. Het bestuur kan een of meer commissies instellen, en de leden van die —
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commissies benoemen en ontslaan.
2. Het bestuur formuleert voor elke commissie een of meer specifieke taken
en opdrachten.
3. Het bestuur kan een commissie opheffen en de ter gelegenheid daarvan —
alle leden van die commissie ontslaan.
4. Indien en zolang een raad van toezicht is ingesteld, behoeft de instelling —
of opheffing van een commissie, alsmede de benoeming en ontslag van —
een of meer leden van die commissies, de goedkeuring van de raad van —
toezicht.
Statutenwijziging.
Artikel 14.
1. Het bestuur is na voorafgaande schriftelijke goedkeuring van de raad van -
toezicht —indien en zolang deze is ingesteld — bevoegd deze statuten te —
wijzigen. Het besluit daartoe moet worden genomen met een
meerderheid van ten minste twee/derde van de geldig uitgebrachte
stemmen in een vergadering, waarin alle in functie zijnde bestuursleden —
aanwezig of vertegenwoordigd zijn.
2. Zijn niet alle in functie zijnde bestuursleden aanwezig of
vertegenwoordigd, dan wordt na verloop van twee weken doch binnen —
vier weken daarna een tweede vergadering gehouden, waarin over het —
voorstel, zoals dit in de vorige vergadering aan de orde is geweest,
ongeacht het aantal aanwezige of vertegenwoordigde leden, kan worden -
besloten mits met een meerderheid van ten minste twee/derde van de —
geldig uitgebrachte stemmen.
3. De wijziging moet op straffe van nietigheid bij een notariéle akte tot
stand komen.
4. Het bestuur is verplicht een authentiek afschrift van de wijziging alsmede -
de gewijzigde statuten neer te leggen ten kantore van de Kamer van
Koophandel.
Ontbinding en vereffening.
Artikel 15.
1. Het bestuur is bevoegd de stichting te ontbinden. Op het daartoe te
nemen besluit is het bepaalde in de leden 1 en 2 van het vorige artikel —
van toepassing.
2. De stichting blijft na haar ontbinding voortbestaan voor zover dit tot
vereffening van haar vermogen nodig is.
3. De vereffening geschiedt door het bestuur.
4. De vereffenaars dragen er zorg voor dat van de ontbinding van de
stichting inschrijving geschiedt in het register, bedoeld in lid 4 van het —
vorige artikel.
5. Gedurende de vereffening blijven de bepalingen van deze statuten zoveel
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mogelijk van kracht.
6. Een eventueel batig saldo van de ontbonden stichting wordt besteed ten -
behoeve van een algemeen nut beogende instelling met een soortgelijke -
doelstelling of ten behoeve van een buitenlandse instelling die uitsluitend
of nagenoeg uitsluitend het algemeen nut beoogt en die een soortgelijke -
doelstelling heeft.
7. Na afloop van de vereffening worden de boeken, bescheiden en andere —
gegevensdragers van de ontbonden stichting gedurende zeven jaren
bewaard door degene die door het bestuur als zodanig is aangewezen en -
bij gebreke daarvan door de jongste vereffenaar.
Slotbepaling.
Artikel 16.
1. In alle gevallen, waarin zowel de wet als deze statuten niet voorzien,
beslist het bestuur.
2. Onder schriftelijk wordt in deze statuten verstaan elk via de gangbare —
communicatiekanalen overgebracht bericht, waarvan uit geschrift blijkt. —
3. Het eerste boekjaar van de stichting eindigt op eenendertig december —
tweeduizend zeventien.
Slotverklaring.
Ten slotte verklaarde de comparant dat bij deze oprichting voor de eerste —
maal tot bestuurders zijn benoemd, in de achter hun naam vermelde functie: -
1. Marjon Hester Cnossen, geboren te Washington, Verenigde Staten van —
Amerika, op als lid; —

2. Armando Jacob Heesterman, geboren te ‘s-Gravenhage op
I - < sccretaris;
3. Erica Carla Brons, geboren te Eindhoven op_—
Is penningmeester;
4. Marjolein Peters, geboren te Arnhem op
5. David Mollison Burnside, geboren te Pumpherston, Schotland, op
als lid.
Volmacht.

Van de volmachten aan de comparant blijkt uit één (1) onderhandse akte van -
volmacht, die aan deze akte wordt gehecht als BIJLAGE 1.
Slot.
De comparant is mij, notaris, bekend.
Deze akte is verleden te Rotterdam op de datum in het hoofd van deze akte —
vermeld.
De zakelijke inhoud van deze akte is aan de comparant opgegeven en

toegelicht. De comparant heeft verklaard van de inhoud van de akte kennis te -
hebben genomen, daarmee in te stemmen en op volledige voorlezing daarvan
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geen prijs te stellen. Onmiddellijk na beperkte voorlezing is deze akte eerst —
door de comparant en daarna door mij, notaris, ondertekend.

(Volgt ondertekening)

UITGEGEVEN VOOR AFSCHRIFT
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