Stadgar for:

Jenny Mossler Rockstréms stiftelse for

personer med Smith Lemli Opitz syndrom
[Stiftelsen IMR]

81

Jenny Mossler Rockstroms stiftelse for personer med Smith Lemli Opitz
syndrom (SLO) - forkortat Stiftelsen JMR — har som dndamal att stodja
personer med SLO och deras anhdriga genom att samla och sprida
kunskap och erfarenheter som stimulerar personernas utveckling, minskar
den hindrande inverkan av de manga funktionsnedséattningarna och bidrar
till att deras liv blir gott, roligt och meningsfullt. For att uppna detta ska
Stiftelsen JMR stimulera kontakt och underlétta erfarenhets-utbyte
mellan narstaende till personer med SLO; foraldrar och anhoriga men
aven personal och profession.

Det sallsynta syndromet Smith Lemli Opitz syndrom (SLO) beror pa en
medfodd amnesomsattningsstorning med nedsatt formaga att bilda
kolesterol. Det leder till att de flesta personer med SLO har svar
utvecklingsstorning och svara rorelse-hinder. De har svart att svilja, ar
infektionskansliga och medicinskt skora. Manga kraks mycket under de
forsta aren och ar mycket kansliga for solljus. Med karleksfull omgivning
och stimulans kan dock barnen utvecklas mycket utifran sina
forutsdttningar och leva ett gott liv.

Stiftelsen ska inte syssla med det som andra (stat, kommun, landsting,
organisationer etc) har ansvar for eller arbetar med. Stiftelsen ska inte
heller ge bidrag till enskilda personers eller familjers uppehélle,
hjalpmedel, utrustning, leksaker, resor eller dylikt. Inte heller ska
Stiftelsen JMR ge bidrag till organisationer for dessas verksamhet eller
till verksamhet som de har ansvar for.

82

Stiftelsens verksamhet och medel for angivna andamal ska beslutas av
stiftelsens styrelse. Stiftelsen ska kunna ta emot anslag, bidrag,
donationer och andra medel fran fysiska eller juridiska personer som vill
stodja stiftelsens andamal. Sadana medel ska ingd i
stiftelseférmogenheten.

83

Stiftelsen ska forvaltas av en styrelse bestdende av minst 3 och hogst 5
ledamoter. Grundare till stiftelsen ar Jenny Mossler Rockstréms
foraldrar. Styrelsen utses av grundarna. Det dr grundarnas vilja att det i
styrelsen ingar ledaméter som ar narstaende till personer med Smith
Lemli Opitz syndrom och/eller har erfarenhet av arbete for personer med



svar utvecklingsstorning i kombination med flera andra svara
funktionsnedséttningar.

Stiftelsens forsta styrelse ska besta av féljande personer:

Karin Mossler

Elisabeth Mossler Lundberg
Ann Charlotte Carlberg
Ingela Andersson

Anders Rockstrom

Styrelsen utser inom sig ordférande och eventuella 6vriga funktioner. Till
styrelsen kan vid behov adjungeras personer med sérskild kunskap och
intresse for stiftelsens verksamhet.

For att styrelsen ska vara beslutsfor kréavs att fler an halften av
ledaméterna deltar i beslutet. Beslut fattas med enkel majoritet (se dock
98). Ordféranden har utslagsrost.

Onskar ledamot avga ska ny ledamot utses av beslutsfor styrelse. Skulle
beslutsfor styrelse inte finnas ska nya ledamoter utses av
tillsynsmyndigheten i enlighet med grundarnas 6nskan.

84
Stiftelsens firma tecknas av styrelsen eller den eller de som styrelsen
dartill utser.

85
Stiftelsens styrelse utser revisor for stiftelsen.

86

Stiftelsens medel ska anvandas till verksamhet enligt stiftelsens andamal.
Forbrukningen av medel ska ske utifran styrelsens bedémning och beslut.
Stiftelsens medel ska anvandas pa basta satt sa att de kommer personer
med SLO och deras familjer till storsta mojliga nytta och gladje.
Stiftelsens verksamhet ska darfor praglas av sparsamhet och god
hushallning med gavomedlen. Stiftelsen JMR ska sa langt det ar mgjligt
bedriva verksamhet genom ideellt arbete av dem som har ett engagemang
och en vilja att forbéattra for personer med SLO och deras anhoriga och
minska den hindrande inverkan av funktionsnedsattningarna som SLO
innebar.

Det ar grundarnas onskan att stiftelsen ska fortleva i minst 15 ar. Medel
maste darfor varje ar reserveras till de obligatoriska avgifter som
stiftelser maste erlagga till lansstyrelsen och andra myndigheter.

87
Stiftelsens rakenskapsar ska vara kalenderaret.



88
Stiftelsens styrelse ska ha sitt sate i Stockholm med ratt for styrelsen att
andra sate om det skulle vara mer andamalsenligt.

89

Om stiftelsens styrelse enhalligt tva pa varandra féljande ar beslutar att
stiftelsens verksamhet ska upphora ska de befintliga medlen anvandas pa
basta satt for att uppfylla stiftelsens andamal enligt 81.



	Stadgar för:
	Jenny Mossler Rockströms stiftelse för personer med Smith Lemli Opitz syndrom [Stiftelsen JMR]

