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Danmark

Formandens beretning 2021

Velkommen til denne generalforsamling hvor vi endelig kan mgdes fysisk.
Det er en forngjelse at vi kan ses igen.

Jeg skal redeggre for hvad vi i bestyrelsen har lavet i det forgangne ar, for
noget har vi lavet selv om der jo var en stor periode med nedlukning.

Vi har afholdt en raekke bestyrelsesmgde, bade virtuelt og fysisk. Vi har faet
gjnene op for de virtuelle mgder. Det har vist sig at vi hurtigt kan mgdes, og
at det sparer en masse tid til transport m.m. Men det kan ikke erstatte det
fysiske mgde. Det at vi ses sammen og ogsa taler om andet en
bestyrelsesarbejdet gor at vi far en sammentgmret bestyrelse.

Udover vores bestyrelsesmgder har vi igen afholdt et bestyrelsesseminar
over 2 dage hvor vi har diskuteret strategier og planer for de kommende ar.
Det er meget givtigt at vi kan mgdes og fortsaette diskussioner i la&engere tid.
Her har vi ogsa haft besgg af personer der har kunnet inspirere os til
fremtidens opgaver.

I KB har vi deltaget i de arrangementer der har vaeret, og her far vi
inspiration fra andre patientforeninger. Vi diskuterer de udfordringer der er
for foreningerne. Alle foreninger har store udfordringer med at fa nye
bestyrelsesmedlemmer, og det kan blive kritisk pa laengere sigt, ogsa for
NETPA.

Naesten hele bestyrelsen deltog i de danske kraeftforskningsdage i Odense.
Her fik vi ny nyttig viden om det foregar bag linjerne. Det der pa laengere sigt
skal hjalpe os patienter. Det er utroligt hvad der forskes i.

En af de store opgaver der Igses nu igen er vores netvaerksmgder over hele
landet hvor patienter og pargrende kan mgde andre patienter og pargrende.
Det er vigtigt at man kan opleve virkeligheden fra nogen der er i samme
situation.

Derudover deltager vi i det internationale samarbejde. Det drejer sig om
Nordic Net, INCA og ENETS. Det er samarbejder der giver viden om vores
sygdom og om hvordan den behandles i andre lande. Det tyder p3a at vi er
godt med i Danmark. Det kan altid blive bedre, men vi er langt fremme.

Vi samarbejder ogsd med medicinalindustrien. Vi er afhaengige af dem og de

er afhaengige af os. Et eksempel er den spgrgeskemaundersggelse vi hjalp
IPSEN med. De fik viden om deres engangssprgjter og vi fik tilskud til vores
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forening, men vigtigst var det for at forbedre behandlingsmulighederne fore
vores patienter.

Fremtiden er svaer at spd om, men den kommer uanset vi vil det eller ej.
Hvad skal vi s3? Vi skal have flere medlemmer, men vi skal ogsa have flere
tilbud til medlemmerne.

Derfor har vi besluttet at fa lavet videoer og podcasts om vores sygdom og
det at leve med Net. Det skal fgrst og fremmest vaere oplysende overfor nye
og gamle medlemmer, og det kommer til at ligge pa vores hjemmeside og pa
de sociale platforme sdasom facebook, instagram m.m. Men det er ikke noget
vi i bestyrelsen er eksperter i, sd vi skal have hjalp udefra til produktion
m.m. Og det koster penge. Nu ma vi se om vi kan skaffe alle de penge der
skal bruges.

I den kommende periode kommer en del af Knaek Cancer midlerne til at blive
brugt pa forskning og formidling om det at fa en tidlig diagnose. Alle ved at
tidlig diagnose er det bedste for et godt forlgb. Vi har nok det svarer til ca. 2
ar fra de fgrste symptomer til diagnose. Det er alt forlaenge. I det
internationale INCA-undersggelse er gennemsnittet i andre lande 5,5 &r. Det
er iseer de samlede patientforeninger under KB der presser pa her.

Og allerede nu er vi pa til at skulle planlaegge den nzeste Netdag, og hvis vi
folger det tidligere mgnster bliver det pa Sjalland den 10. november 2021.
Det er jo ogsa ganske flot at lige nu markeres den Internationale Netdag med
arrangementer over hele verden.

Jeg vil slutte denne beretning med at takke mine bestyrelseskolleger for et
godt samarbejde. Men ogsa vore samarbejdspartnere og Kraeftens
Bekaampelse. Uden dem kunne det ikke lade sig gore.

Men fgrst og fremmest den opbakning der ogsa er fra vores medlemmer
rundt i landet.

Jeg overgiver beretningen til dirigenten.
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