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Foreningen har en god gkonomi. Endda seerdeles god, som det vil fremga af
regnskabsafleeggelsen. Det skyldes dels flere medlemmer og forskellige
besparelser, men iszer at vi fik flere penge fra Driftspuljen end vi havde regnet
med.

Vi er nu en stgrre forening og skal s@ge i en anden pulje, som abenbart giver mulighed for stgrre bevillinger.
Til gengeeld kraeves der en masse dokumentation. Saledes skulle vi have en autoriseret revisor til at afgive
en erklaering pa regnskabet for 2014 og 2015, ligesom regnskabet for 2016 skal have en erklaering som
dokumentation for, at vi har anvendt midlerne efter forskrifterne.

Dette fik os til at overveje helt at overga til ekstern revisor i fremtiden i stedet for de foreningsinterne
revisorer, vi hidtil har opereret med. Denne overvejelse blev yderligere bestyrket, da vores mangearige
revisor Flemming Hesselberg desvaerre afgik ved dgden i efteraret 2016. £RET VARE HANS MINDE — han
var en stor hjzalp og skattet konsulent for bestyrelsen.

Da vores anden interne revisor samtidig ytrede gnske om at blive fri fra naeste ar, fordi hun syntes, at
regnskabet efterhanden var blevet for omfattende og kompliceret, tog vi den endelige beslutning.

Men det bedre regnskab er ogsa en velsignelse for os, da det giver os mere albuerum og mulighed for flere
aktiviteter uden at skulle vende hver 25-gre. Desuden kan vi henlaegge nogle midler til foreningens 25 ars
jubilaeum i 2020.

Vivar pr.31.12.2016 472 medlemmer. 410 ordinaere medlemmer, 56 stgttemedlemmer, 4 bladmodtagere
og 2 eresmedlemmer. Sa vi er da bestemt ikke nogen lilleputforening leengere.

Foruden generalforsamlingen holdte vi 3 bestyrelsesmgder:
12. marts i Odense, hvor regnskab og budgetter blev gennemgaet og generalforsamlingen planlagt.

4. juni i Odense, hvor vores nye suppleant Matilde deltog med henblik pa eventuelt senere at indtraede
fuldt i bestyrelsen. Matilde har allerede vaeret et stort aktiv, sa vi ville kun gleede os over at byde hende
velkommen som bestyrelsesmedlem.

15./16. oktober var et weekendmgde. Da vi altid har nogle lange dagsordener, som vi knap kan na
igennem, holder vi en gang om aret et todages mgde, der giver os mulighed for at gad mere i detaljen og
diskutere nye ideer og forslag.

Der blev kun afholdt et medlemsmgde i 2016, nemlig m@det i Horsens den 24. september med konsulent
Kare Sundmark, der talte om medicin og alt det, din laege ikke har tid til at fortalle.

Sjeellandsmgdet, som oprindeligt var planlagt til den 19. november, matte udsaettes til januar 2017, da
leegen blev forhindret.

Der udsendtes 3 medlemsblade, i juni, september og december. Bladene sendes pa opfordring stadig i
papirudgave til de fleste. Dog er der efterhanden flere og flere medlemmer, der gnsker bladet tilsendt
elektronisk.

Der har veeret godt gang i vores webbutik. Hospitalerne har kgbt flittigt af iszer krisekort og infobgger.

Vores lukkede facebookgruppe har over 100 medlemmer og lader til at vaere et godt forum for debat.



Ellers stod 2016 i samarbejdets tegn, isser hen over graenserne. Med Holland som primus motor og den
danske forening som aktiv partner har vi arbejdet hardt for at fa flere lande med og udvikle nyt materiale
pa vores faelles europaeiske platform AdrenalNET.

Selv har vi med stgtte fra SHIRE faet oversat hele websiden adrenals.eu til dansk.

Flere og flere, bade laeger, sygeplejersker og patientforeninger far gjnene op for fordelene ved europaeisk
samarbejde. Naesten 20 lande i Europa har efterhdnden tilegnet sig det europaeiske krisekort, og pa
opfordring fra de europaeiske bgrnelaeger blev der i 2016 fremstillet et saerligt bgrnekrisekort. | Danmark
skete dette i samarbejde med Rigshospitalet og AGS Foreningen.

Animationsfilmene er oversat til flere sprog.
Det stort anlagte projekt med udvikling af en europeeisk addison-app er langt fremme, og et e-
leeringsprojekt er godt pa vej.
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Tendensen mod ”patienten i centrum”” og ”patienten som samarbejdspartner” blev yderligere styrket

igennem 2016.

For fgrste gang blev patienter inviteret med til den arlige europeeiske endokrinologiske laegekonference. Pa
mgdet i Miinchen i maj blev undertegnede som formand for addisonforeningen i Danmark og partner i
AdrenalNET inviteret til at holde et indlaeg om det faelleseuropaeiske krisekort og det europaeiske netvaerk
af addison patientforeninger. Samtidig fik AdrenalNET en stand stillet til radighed, hvor vi kunne vise vores
materiale og fortzlle de besggende laeger om Addison set fra patientens synsvinkel.

I samme and fik man realiseret et mangearigt gnske om etablering af autoriserede netvaerk mellem de
hgjtspecialiserede ekspertisecentre i Europa inden for forskellige sygdomsgrupper pa sjeldne-omradet. EU
godkendte i alt 23 netvaerk, der kommer til at daekke flere hundrede sjaldne diagnoser. Men godkendelsen
fra EU blev givet under den strikte forudsaetning, at ogsa patienter skulle veere repraesenteret i disse
netvaerk og at patienten skulle vaere i centrum. Et af netveerkene er indenfor det endokrinologiske omrade.
| dette sakaldte ENDO-ERN (European Reference Network) er der tilknyttet 71 laeger fra forskellige lande i
Europa og valgt 5 patientrepraesentanter, hvoraf den ene er formanden for Addison Foreningen i Danmark.
En stor, men spaendende udfordring. Og herligt, at vi patienter nu bliver taget alvorligt og bliver serigst
inddraget i behandlingen af vores sygdom. Nu er vores anstrengelser endelig ved at bare frugt.

Vores nordiske samarbejde blev udvidet med Finland. Den finske addisonforening deltog for fgrste gang i
vores Nordiske Konference, som i 2016 blev afholdt i Stockholm, og de finske kolleger kvitterede straks med
en invitation til at afholde naeste mg@de i Helsinki.

Derimod har den danske hypofyseforening meldt sig ud af det nordiske samarbejde. Lidt trist, men de har
besluttet at bruge deres kraefter andetsteds.

Vi har ogsa god gavn af vores medlemskab af paraplyorganisationen Sjaldne Diagnoser. Vores medlemmer
har derigennem bl.a. faet adgang til den nyetablerede "Helpline”, hvor man kan sgge hjelp og vejledning
isaer pa sociale problemomrader.

Vores gode kontakter til laegerne har vi bibeholdt i 2016. Overlaege Jgrgen Hangaard har som saedvanlig
veeret en stor leegefaglig hjaelp ved korrekturlaesning og overseaettelse af diverse materiale.

| de Nationale Behandlingsvejledninger til behandling af binyresygdomme, som Dansk Endokrinologisk
Selskab udgav i 2016, anbefaler laegerne, at man som addisonpatient melder sig ind i Addison Foreningen i

Danmark. Det er vi da lidt stolte over.

Alt i alt er vi tilfredse med arets gang og foreningens status. Vi vil ufortrgdent arbejde videre i samme
geenge og med samme formal.

Jette Kristensen, formand



