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1. Velkomst og orientering fra formanden.

A.

Sekretzer posten.

Marlene valgte at traekke sig fra posten som sekretzer. Posten blev tilbudt til 1.suppleant Ulrich
von Bliicher, som takkede nej. Ulrich er ikke laengere suppleant.

Herefter blev posten tilbudt til 2.suppleanten Mette Nielsen, som accepterede og tiltradte.
Claus fortzeller at der fremadrettet skal vaelges 3 suppleanter pa generalforsamlingen.

Bankkonto.
Claus og Knud har oprettet en forenings bankkonto i Arbejdernes Landsbank i Kgge, hvor
kasseren er bosat.

Digitale signature og personlige e-mail konti.

Det er endnu ikke lykkedes, at fa de digitale signaturer, som Knud oprettede i marts 2016, til at
fungere.

Knud har ogsa oprettet e-mail adresser til alle bestyrelsesmedlemmer. Ideen er, at de e-mails
der bliver sendt pa foreningens vegne, skal ende pa ” @klinefelter.dk”, og de skal sendes via en
sikker forbindelse. Desvaerre fungerer e-mailadresserne endnu ikke. Indtil det er ordnet vil
mails blive videre sendt til vores private mailadresser.

Keld vil kontakte en bekend som muligvis kan hjeelpe med IT-problemerne.

2. Orientering fra kasseren.

A.

Claus orienterer om ind og udbetalinger af medlemsgebyrer samt udgifter.

Der er 16 medlemmer som har betalt kontingent. Kontingentet betales vanligt i november
maned. Nye medlemmer kan betale for manederne frem til november, svarende til 1/12 af ars
kontingentet pr. maned.

Medlemsliste, antal medlemmer i foreningen og i vores lukkede Facebook gruppe.
Claus har en medlemsliste med navne, mailadresser samt bopzels byer. Den er desvaerre noget
mangelfuld.



Der er 70 medlemmer af Facebook gruppen. 5 medlemmer gnsker kun at veere medlem af
Facebook gruppen, ikke selve foreningen. 6 medlemmer har meldt sig ud, af forskellige arsager.

C. Claus har i samarbejde med Claus Gravholt udarbejdet en artikel omkring Klinefelter syndrom,
som evt. kan laves til pjecer. Mette undersgger om det koster noget at publicere den i
fagbladet Sygeplejersken.

Claus kontakter Rigshospitalet og hgrer om de har dokumentation for en sammenhang mellem
Klinefelter syndrom og tandproblemer. Hvis det er tilfeeldet kan det tilfgjes i artiklen.

3. Hvem ma fa adgang til foreningens lukkede Facebook side?
Et medlem har spurgt om hendes spns mentor, ma fa adgang til den lukkede Facebook gruppe. Det
diskuteres om det er hensigtsmaessigt at fagpersoner, far adgang til den lukkede Facebook gruppe.
Det vedtages efterfglgende at fagpersoner ikke skal inviteres ind i gruppen.
Derimod oprettes et sted pa foreningens hjemme side, hvor fagpersoner kan finde relevant viden
og informationer omkring Klinefelter syndrom.
Facebook gruppen er udelukkende et chat forum for drenge/maend med Klinefelter syndrom,
forzeldre til drenge med Klinefelter syndrom, samt evt. andre nzere familie medlemmer.
Facebook gruppen skal ikke anvendes til faglittersere opslag. Det hgrer til pa foreningens
hjemmeside. Der laves opslag pa Facebook siden, nar der bliver sldet nye artikler/viden op pa
foreningens hjemmeside.
Hjemmesiden er stadig under udarbejdelse. Indtil den fungerer optimalt, vil faglig viden, blive sendt
til medlemmernes private mailadresser.

4. Lokalgrupper og nye Facebookgrupper.
Eftersom medlemstallet stiger og den geografiske spredning er stor, kan der vaere behov for/gnske
om at danne lokale grupper. | vedtaegterne star der, at foreningen skal yde stgtte til oprettelsen af
lokale grupper. Det overvejes at lave en sammenkomst for foreningens medlemmer, hvor der kan
informeres om lokalforenings dannelse, samt hvilken hjaelp man kan fa til dette. Derudover kan
medlemmerne mgde hinanden og udveksle erfaringer.

Et medlem har talt om at lave en ny Facebook gruppe, kun for voksne maend med Klinefelter
syndrom. Det diskuteres om Facebook gruppen skal deles mere op, fx i en voksen gruppe og en
foraeldregruppe. Der er fordele og ulemper.

Det vedtages at gruppen ikke deles op, da mange har glade af at laese hinandens historier. Det
foreslas at man kan lave overskrifter pa sine indlaeg, sa laeserne hurtigt kan fa et overblik om det er
noget de har interesse i at leese.

5. Voksne mzand med klinefelter
Punktet udgar pga. tidsngd.

6. Eventuelt
Ingen indlzeg.

Mgdet er haevet.






