19.maj 2025

Kaere NETKUmedlemmer.
Tak fordi I stgtter NETKU.

Sammen med dette brev finder I indkaldelse til NETKUs arlige generalforsamling tirsdag d. 10
juni, 16-18, pa Center for Krzaft og Sundhed, Ngrre Allé 45, 2200 Kgbenhavn, Mgdezonen
(store lokale pa 1. sal.).

Vi vil i seerlig grad bede jer teenke over punkt 2 pa dagsordenen - om det fortsat er berettiget
at opretholde NETKU, eller om vi skal nedleegge foreningen.

Bestyrelsen vil meget gerne have jeres input til denne vigtige beslutning. Vi fgler selv, at tiden
maske er inde til at nedleegge NETKU - eller til at nye kraefter tager over.

Nar vi overvejer at nedlaegge foreningen, er det, fordi vi fgler, at vi ikke kan komme leengere
med de initiativer, vi har taget til at opfylde vores hovedformal:

- at hjeelpe danske kraeftpatienter med at fa gratis og problemlgs adgang til relevant
kraftbehandling i udlandet, hvor en sddan ikke bliver tilbudt i Danmark.

Da NETKU blev dannet i 2015, var det med hgje forventninger til, at EU's dengang netop
indfgrte Patientmobilitetsdirektiv ville kunne hjeelpe danske kreeftpatienter til gratis og
problemlgs adgang til relevant kraeftbehandling i udlandet. Men det har siden vist sig, at
Danmark har implementeret direktivet meget stramt, og det virker som om det mest
sandsynlige udkomme af en ansggning om betalt kraeftbehandling i udlandet er afslag.

Hvordan situationen omkring adgang til udlandsbehandling helt konkret ser ud, ved vi
imidlertid desveerre ikke. Det har vist sig helt umuligt at fa fremskaffet statistisk talmateriale
pa, hvordan Patientmobilitetsdirektivet virker for kraeftpatienter.

Dette pa trods af, at vi har brugt mange kreaefter pa at fremskaffe relevant statistik. I
samarbejde med Kraftens Bekeempelse (KB) gennemfgrte vi bl.a. i 2022-24 en spgrgeskema-
og interviewundersggelse om emnet blandt kraeftpatienter med tilknytning til KB.
Undersggelsen dokumenterede en rakke problemer, som det ville veere hgjst relevant at fa
statistisk belyst.

Pa vores foranledning rettede KB derfor henvendelse til relevante myndigheder (regionerne,
Styrelsen for Patientsikkerhed, Sundhedsstyrelsen og Sundhedsdatastyrelsen) med
anmodning om statistisk registrering (pa regionalt og nationalt niveau) af danske
kreaftpatienters sggning til og faktisk bevilling af betalt udlandsbehandling. Desvzerre blev alle
anmodninger blankt afvist af myndighederne.



Det er ikke mindst dette meget nedslaende resultat af vores forsgg pa at finde ud af, hvordan
det faktisk star til, som har faet os til at overveje at nedlaegge foreningen. Vi fgler simpelt hen
ikke, vi kan komme videre, nar vi mgdes med sddan en mur af afvisning.

Men vi vil meget gerne hgre, hvad I - NETKUs medlemmer - teenker om dette. Sa hvis du, der
laeser dette, har synspunkter, sd mg@gd op pa Generalforsamlingen og deltag i diskussionen.
Eller send os en mail (ordfoerende@netku.dk)

Vi haber at hgre fra jer,
Mange hilsner
pa vegne af NETKUs bestyrelse

Nina Lykke
Ordfgrende
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