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# Dokument podpisany elektronicznie
podpisem zaufanym
£atacznik

do rozporzadzenia Ministra Sprawiedliwosci
z dnia 20 grudnia 2022 r. (Dz. U. poz. 2791)

za rok 2022

Podstawa prawna:

Ustawa z dnia 6 kwietnia 1984 r. o fundacjach (Dz.U. 2020 r. poz. 2167 oraz z 2022 r. poz. 2185)

» Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

» Pola wyboru nalezy uzupetnié przez wstawienie pojedynczego znaku X.

» We wszystkich polach, w ktérych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (-);

Nazwa organu sprawujacego nadzér: Ministerstwo Zdrowia

I. Dane fundacji

1. Nazwa fundacji

PACS2 Research Foundation

2. Adres siedziby
i dane kontaktowe

1. Kraj: 2. Wojewodztwo: 3. Powiat:

Polska mazowieckie m. st. Warszawa
4, Gmina: 5. Ulica: 6. Nr domu:

m. st. Warszawa Platkow roz 2

7. Nr lokalu:

15

8. Miejscowosc:

Warszawa

9. Kod pocztowy:

02-757

10. Nr telefonu (fakultatywne):
600 302 749

11. Adres poczty elektronicznej:
pacs2research@gmail.co
m

12. Nr faksu (fakultatywne):

13. Adres do korespondencji (jezeli jest inny niz adres siedziby):

14. Adres strony internetowej (jezeli fundacja posiada strong www)

Www.pacs2research.org

3. Nr REGON:

4. Data
wpisu
do KRS:

521965671

10 maja 2022 .

5. Nr KRS:

0000970620




6. Dane cztonkéw | Imig i nazwisko Funkcja
zarzadu fundacji /

dane likwidatora | Matgorzata Kos$la Prezes
(wedhug

aktualnego wpisu | Piotr Kosla Wiceprezes
w KRS)

7. Numer NIP

fundacji 5213967421

8. Wszystkie cele
statutowe fundacji

Celem Fundacji jest dziatalnos¢ w zakresie ochrony zdrowia, polegajaca na ratowaniu zycia
chorych 0s6b i dziatanie na rzecz poprawy ich stanu zdrowia, jak rowniez na dziataniu na
rzecz promocji zdrowia i profilaktyki zdrowotnej.

I1. Charakterystyka dzialalno$ci fundacji w okresie sprawozdawczym (dane odnoszq sie do faktycznie
wykonywanej dziatalnosci w roku sprawozdawczym)

1. Zasady, formy i zakres dziatalnosci statutowej z podaniem realizacji celéw statutowych

W obecnych dziataniach PACS2 Research Foundation dazy do stworzenia rekomendacji terapeutycznych i
dotyczacych leczenia dla chorych na ultra rzadka encefalopati¢ rozwojowa 66 (DEE66) spowodowanag
mutacja E209K w genie PACS2, oraz na doprowadzeniu do rozwoju leczenia na t¢ chorobe.

W 2022 roku fundacja rozpocze¢ta nastepujace projekty, ktore majg umozliwi¢ realizacj¢ tych planow w
przysztosci:

1.

2.

3.

Zlecenie i sfinansowanie analizy dostepnych informacji — ze szczegdélnym uwzglednieniem publikacji
i raportdw naukowych — zwigzanych z chorobg powodowang przez mutacje w genie PACS2; oraz
stworzenie na tej podstawie planu dzialania dla PACS2 Research Foundation, prowadzacego do
lepszego zrozumienia choroby oraz rozwoju leczenia na t¢ chorobe.

Projekt realizowany we wspotpracy z amerykanska firmg Perlara PBC, zarejestrowang w

Berkley, USA.

Efektem pracy jest raport opublikowany do wiadomosci publicznej, a dostgpny pod linkiem:
https://perlara.substack.com/p/pacs2-cure-roadmap

Nawigzanie kontaktow 1 wymiana wiedzy z innymi fundacjami pacjenckimi dziatajagcymi w obszarze
chorob rzadkich, skupiajacymi si¢ na rozwoju leczenia dla tych chordb, w Polsce i w USA.

Poszukiwanie oso6b dotknigtych DEE66 w Polsce 1 zachecenie ich do oddania si¢ pod obserwacj¢
grupy lekarzy z Dziecigcego Szpitala Klinicznego im. Polikarpa Brudzinskiego w Warszawie, ktorzy
obecnie sg jedynym zespolem specjalizujgcym si¢ w zakresie tej choroby w Polsce (obecnie maja pod
opieka 4 z 6 zdiagnozowanych w Polsce pacjentow).

Rozwoj zasobOw — materiatdéw komorkowych - niezbednych do przysztych badan naukowych nad

chorobg i potencjalnym leczeniem:

a) Fibroblasty: 1 osoby chorej na syndrom PACS2 oraz 3 proby kontrolne od zdrowych cztonkow jej
rodziny — we wspotpracy z Coriell Institute for Medical Research, tam tez ogolnodostgpne do
pobrania dla badaczy; zamowienie wykonane dla Fundacji pro bono;

b) iPSC (indukowane pluripotencjalne komorki macierzyste) 1 osoby chorej na syndrom PACS2 —
we wspotpracy z firmg iXCells Biotechnologies zarejestrowang w San Diego, USA (obecnie
dostepne dla badaczy w instytucie WiCell Research Institute, Madison, USA); zamdwienie
finansowane przez Fundacje.



https://perlara.substack.com/p/pacs2-cure-roadmap

5. Rozpoczecie projektu ,,Profilowanie metaboliczne fibroblastow” prowadzonego we wspotpracy z
Instytutem Biologii Do$wiadczalnej im. M. Nenckiego PAN, w celu zrozumienia mechanizméw
metabolicznych choroby, oraz wpltywu mutacji E209K w genie PACS2 na szlaki sygnatowe oraz
proteoimike. Zakonczenie projektu planowane jest na pierwsza potowe 2024 roku. Projekt
finansowany jest przez Fundacjg.

Wspomniane projekty naleza do dziatalnosci statutowej fundacji zgodnie z par. 7 ust 1a oraz 1c statutu:
Fundacja realizuje swoje cele poprzez: wspieranie finansowe i rzeczowe placéwek i instytucji, ktérych
zadaniem jest prowadzenie dziatalnosci, o ktorejf mowa w § 6 - w zakresie celu Fundacji; (...) prowadzenie
programow medycznych oraz posSrednie lub bezposrednie finansowanie badan naukowych zwigzanych z celem
Fundacji.

2. Opis gléwnych zdarzen prawnych w dziatalnosci fundacji o skutkach finansowych

Gltowne zdarzenia o skutkach finansowych sa zwigzane z punktami opisanymi w punkcie 1 powyzej:

- Zamowienie dla Perlara, PBC na analizg 1 stworzenie planu dziatania dla fundacji PACS2 Research
Foundation;

- ZamoOwienie dla iXCells Biotechnologies na rozwdj linii iPSC z mutacja E209K w genie PACS2 na bazie
prébki krwi pobranej od pacjenta;

- Umowa darowizny dla Instytutu Biologii Doswiadczalnej im. M. Nenckiego PAN - ptatno$ci wnoszone s3
w ratach, wraz z postepem prac projektowych.

3. Informacja o tym, czy fundacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza w
okresie sprawozdawczym (zaznaczyé odpowiednie pole, w przypadku
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic¢ rubryke 5 oraz czesc 111
rubryke 3)

NIE X TAK

4. Informacja o prowadzonej dziatalnosci gospodarczej wedtug wpisu do rejestru przedsiebiorcow KRS w okresie
sprawozdawczym (nalezy podaé kody PKD dziatalnosci gospodarczej wpisanej do rejestru przedsiebiorcow KRS wraz z
ich opisem stownym oraz kody i opis stowny faktycznie prowadzonej dziatalnosci gospodarczej)

5. Czy zarzad lub rada fundacji w okresie sprawozdawczym podejmowat uchwaty (jesli tak, to nalezy dotqczyc¢ odpisy
wszystkich uchwat podjetych w okresie objetym sprawozdaniem)




TAK

I11. Informacja o wysokosci uzyskanych przychodow

Kwota (w podziale na formy

Inne formy przychodu

platnosci)
Przelew Gotowka Wartos¢ innych form przychodu
1. La,cznalkwota uzyskan}’fch (dotyczy wszystkich
przychodow (suma punktéw a-c) rodzajéw platnosci
bezgotéwkowych)
428 175,95 -
a. Przychody z dziatalnosci 425 907,56 -
statutowej
b. Przychody z dziatalnosci - -
gospodarczej
2 268,39 -
c. Pozostate przychody (zmiany kursow
walut)
2. Informacja o zrodtach przychodow
a. Przychody z dziatalnosci odptatnej | - -
w ramach celéw statutowych
b. Ze zrodet publicznych ogotem, w | - -
tym:
- ze srodkow budzetu panstwa ) }
- ze srodkow budzetu jednostek - -
samorzadu terytorialnego
c. Ze spadkdw, zapisow ) ;
d. Z darowizn 424.907,56 }
1000,00 -
(Fundusz
e. Z innych zrodet (wskazaé jakich) ;aécégy?(j;elskl)
(zmiany kurséw
walut)

3. Jezeli prowadzono dziatalno$¢ gospodarcza

a. Dochéd z prowadzonej dziatalnosci gospodarcze;j (tj.
przychody z dziatalnosci gospodarczej minus koszty

dziatalnosci gospodarczej)




b. Procentowy stosunek przychodu osiggnietego z
dziatalnosci gospodarczej do przychodu osiggnietego z
pozostatych zrodet

IV. Informacja o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Kwota (w podziale na formy Inne formy kosztow
platnosci)

Przelew Gotowka Wartos$¢ poniesionych kosztow
(dotyczy wszystkich
rodzajow platnosci

bezgotéwkowych)

Koszty fundacji ogotem

159 648,72 - -

1. Koszty realizacji celéw 150 426,25 - -
statutowych

2. Koszty administracyjne (czynsze, 5 307,38 - -
oplaty pocztowe, telefoniczne itp.)

3. Koszty dziatalno$ci gospodarczej

3915,09 - -
4. Pozostale koszty (zmiana kursow
walut)
V. Informacja o zatrudnieniu i wynagrodzeniu
0
1. Liczba os6b zatrudnionych w
fundacji na podstawie stosunku pracy
(wg zajmowanego stanowiska)
2. Liczba 0s6b zatrudnionych 0
wylacznie w ramach dziatalnosci
gospodarczej

3. Laczna kwota wynagrodzen
(brutto) wyptaconych przez fundacje
w okresie sprawozdawczym (wraz z
pochodnymi od wynagrodzen)

a. Z tytutlu uméw o prace (z
podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne swiadczenia,
Z wyodrebnieniem catosci tych -
wynagrodzen osob zatrudnionych
wylgcznie w dziatalnosci
gospodarczej)

b. Z tytutu uméw cywilnoprawnych | -




c. Wysokosci rocznego lub -
przecigtnego miesi¢cznego
wynagrodzenia wyplaconego tacznie
cztonkom zarzadu i innych organéw
fundacji oraz osobom kierujagcym
wytacznie dzialalnos$cig gospodarcza
(z podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne Swiadczenia)

VI. Informacja o udzielonych przez fundacj¢ pozyczkach pieni¢znych w okresie sprawozdawczym

1. Fundacja udzielata pozyczek
pieni¢znych (zaznaczy¢ odpowiednie
pole, w przypadku zaznaczenia pola
TAK nalezy wypetnié rubryki 2-4)

NIE

TAK

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek
pieni¢znych

3. Wskazanie pozyczkobiorcow i
warunkow przyznania pozyczek
pienieznych

4. Statutowa podstawa udzielenia -
pozyczek pienigznych (nalezy
zacytowac odpowiedni przepis
statutu)

VILI. Srodki fundacji

1. Kwoty zgromadzone na rachunkach ptatniczych, ze wskazaniem banku w przypadku rachunku bankowego (nalezy

podaé dane na koniec roku sprawozdawczego)

264 357,05 PLN — nr rachunku: 66 1600 1462 1747 9702 6000 0001 (PLN), BNP Paribas

3 495,28 USD — nr rachunku: 12 1600 1462 1747 9702 6000 0003 (USD), BNP Paribas
160 EUR - nr rachunku: 39 1600 1462 1747 9702 6000 0002 (EUR), BNP Paribas

770,95 USD — PayPal

2. Kwoty zgromadzone na rachunkach ptatniczych spotdzielczej kasy oszczednosciowo-kredytowej (SKOK) w

przypadku rachunku cztonka SKOK (nalezy podaé dane na koniec roku sprawozdawczego)

3. Wysokos¢ kwot zgromadzonych w gotowce

(nalezy podac dane na koniec roku sprawozdawczego)




4. Wartos$¢ nabytych obligacji oraz 5. Dane o nabytych nieruchomosciach, | 6. Nabyte pozostate srodki
wielko$¢ objetych udziatéw lub nabytych | ich przeznaczeniu oraz wysokos$ci trwate

akcji w spotkach prawa handlowego ze kwot wydatkowanych na to nabycie
wskazaniem tych spotek

7. Dane o wartosciach aktywow i Aktywa Zobowigzania

zobowigzan fundacji ujetych we 10.05.2022: 1000,00 PLN 10.05.2022: 0,00 PLN

wilasciwych sprawozdaniach finansowych | 31.12.2022: 284 033,96 PLN 31.12.2022: 14 506,73 PLN

sporzadzanych dla celow statystycznych

na dzien konczacy biezacy i poprzedni rok | Fundacja zostata zarejestrowana w Fundacja zostata zarejestrowana

obrotowy maju 2022 — zamiast danych na dzien | w maju 2022 — zamiast danych
31.12.2021 podajemy dane z dnia na dzien 31.12.2021 podajemy
rejestracji Fundacji. dane z dnia rejestracji Fundacji.

VIII. Dane o dzialalnoSci zleconej fundacji przez podmioty panstwowe i samorzadowe (ustugi, panstwowe
zadania zlecone - dotacje i zamoéwienia publiczne) oraz informacja o wyniku finansowym tej dziatalnosci*

! Dane powinny by¢ spdjne z danymi finansowymi podawanymi w czgsci 111 pkt 2 lit. b.







XII. Informacja o przeprowadzanych kontrolach w fundacji

1. Informacja, czy w fundacji byta przeprowadzona
kontrola (zaznaczyé odpowiednie pole, w przypadku NIE X TAK
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnié¢ rubryke 2)

2. Wyniki przeprowadzonej kontroli w fundacji (pozytywne i negatywne wraz ze wskazaniem podmiotu
przeprowadzajgcego kontrole)

podpisy cztonkéw zarzadu fundacji* podpisy cztonkéw zarzadu fundacji*

Warszawa, 15.11.2023

miejscowos¢, data

*podpisy cztonkéw zarzqdu fundacji zgodnie z zasadami reprezentacji okreslonymi w statucie fundagji
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