Bestyrelsens beretning for 2009

2009 har veeret et konsolideringsar, hvor vi har udbygget og forfinet de projekter, vi tidligere har sat i
sgen.Alle medlemmer har nu den trygge fornemmelse af sikkerhed ved at have et krisekort i lommen.
Det nordiske forum fungerer fint og er en velkommen platform for erfaringsudveksling med ligesindede i
hele

Skandinavien.

Generalforsamlingsweekenden i foraret var en stor succes, hvor gode kontakter blev knyttet henover
bdde Sol-Cortef indsprgjtninger, positiv taenkning og flotte middagsborde. Badde medlemsmgderne og
selvhjelpsgruppemgderne er godt besggte, og vores kontakter udadetil bliver stadigt steerkere.

Der er fortsat godt styr p& skonomien pa trods af de mange aktiviteter, ikke mindst p& grund af vores
kasserers faste hdnd og den solide stgtte, vi modtager fra Indenrigs- og Socialministeriet, men ogsa pa
grund af mange nye medlemmer.

Der har vaeret en netto-tilgang pa 40 i Igbet af 3ret, s3 vi talte ved arets slutning lige ved 310
medlemmer i alt.

Et stort emne i 2009 var den frygtede A-influenza. Vi havde gennem henvendelse til Sundhedsministeriet
pa forhand sikret os, at addisonpatienter ville hgre til den gruppe af danskere, der under alle
omstaendigheder kunne blive vaccineret. Heldigvis viste det sig, at epidemien ikke blev s8 slem som
frygtet.

2009 har ogsa veeret aret, hvor vi har kigget udad og knyttet teettere forbindelser til bAde de nordiske
lande og det @gvrige Europa. Vi er blevet medlem af en europaeisk paraplyorganisation for sjeeldne
sygdomme. EURORDIS har hovedkvarter i Paris og har en medlemsskare pa over 400 foreninger fordelt
pa mange forskellige lande i Europa. Organisationen drives af frivillige fra lige s8 mange lande, og de er
alle selv bergrt af en eller anden sjaelden sygdom. En af de gverste er for gvrigt dansker. Det er et godt
netvaerk at vaere del af, og vi lover os meget af det i fremtiden. De har ogsa allerede vaeret os
behjzelpelige i forbindelse med det feelles-europeaeiske seminar, som vi planlaagger sammen med den
norske forening i forbindelse med professor Husebyes forskningsprojekt, EURADRENAL . Der er allerede
nu en konkret forberedelse i gang i taet samarbejde med professor Husebye og hans team. Tid, sted,
program og finansiering er ved at blive fastlagt netop i disse dage. Det ser ud til at blive i Bergen i
midten af november i ar.

P& negativsiden var vi plaget af sygdom i bestyrelsen igennem hele fordret. Vi er jo alle sammen
addisonpatienter, sd det er sddan noget, man ma tage med. For et af bestyrelsesmedlemmerne betgd det
desveerre, at hun helt matte udga af bestyrelsen, da der ikke var mere overskud tilbage. Heldigvis havde
vi en god suppleant, som har hjulpet os godt igennem resten af aret.

Det konstituerende bestyrelsesmgde i maj kunne derfor ikke gennemfgres, men til gengaeld holdt vi sa
bestyrelsesmgde over en hel weekend i september. Vi ndede med fast dirigenthdnd igennem den
alenlange dagsorden og fik fastlagt mgder og strategi for 2010.

Mgderne i selvhjeelpsgrupperne blev heldigvis gennemfgrt denne gang. De har jo fgr veeret plaget af
sygdom og aflysninger. Den 29. august holdt Selvshjalpsgruppe Fyn og Sgnderjylland mgde i Middelfart,
og den 13. september var der mgde i Kgbenhavn for Selvhjzelpsgruppe Sjzelland. Der rapporteredes

om gode mgder fra begge hold.

Den 26. september blev der afholdt medlemsmgde i Arhus, hvor overlaege Jens Otto Lunde Jgrgensen fra
Arhus Sygehus holdt foredrag om forskellige binyresygdomme. Mgdet var godt besggt, og iszer de
nydiagnosticerede, som der var ret mange af, fik stort udbytte af at lytte til lsegen og veere sammen med
mere erfarne addisonpatienter.

Pa mgde i Valby den 14. november holdte Lars Poulsgaard, som er speciallaege i neurokirurgi

pd rigshospitalet et interessant indlaeg om bl.a. hypofysesvulster og deres behandling. Ogsa her gik
snakken efter foredraget livligt pd kryds og tveers, sa alle fik noget med hjem. De to mgder viste igen,
hvor vigtige og udbytterige disse medlemsmgder er for bdde nye og gamle addison’er.



Den 2. til 4. oktober var der for tredje gang Nordisk Konference. De gvrige ar har den veeret afholdt i
Kgbenhavn. Denne gang var det i Oslo, arrangeret af den norske addisonforening, og naeste ar vil
konferencen finde sted i Stockholm. Det blev besluttet, at vi skal prgve at fa alle nordiske lande med og
eventuelt ogsd nogle af de baltiske lande, hvis det er sprogligt muligt.

Der blev udgivet 3 medlemsblade i 2009,0g det vil ogsa vaere tilfaeldet fremover. Vi har fundet det mere
hensigtsmaessigt med kun 3 blade om aret, som sa til gengaeld far mere volumen. Det har vaeret en stor
aflastning for redaktgren at fa grafisk hjeelp til opseetning af bladet, og samarbejdet fungerer fint.

P& hjemmesiden er vores forum forsvundet til fordel for det faelles nordiske forum. Hijemmesiden bliver
godt besggt, men vi vil Igbende prgve at forbedre og udbygge den. Ja, der er faktisk en stgrre udbygning
i gang netop nu.

Medlemskontakten har vaeret god. Der har vaeret mange henvendelser, og der har heldigvis ogsd vaeret
flere, der har delagtiggjort os i deres historier, som andre s kan fa glaede af at laese i medlemsbladet og
pd hjemmesiden.

Og jeg vil selvfglgelig ikke undlade at benytte denne lejlighed til - igen - at opfordre alle medlemmer til at
fglge disse eksempler!

Det er ogsd lykkedes os at bringe medlemmer sammen, s& de kunne danne netveaerk inden for samme
diagnose eller aldersgruppe. Og at opleve deres glaede og taknemmelighed er noget, der virkelig varmer
om hjertet hos bestyrelsen i en patientforening. Det gg@r alt arbejdet vaerd at udfgre, og vi agter at
fortsaette i samme stil og gore hvad vi kan, ogsa i de kommende &r.

Tak.

Jette Kristensen, formand



