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PAMO Generalforsamling 2025

2024 har veeret praeget af en staerk bestyrelse, der har arbejdet teet sammen omkring mange aktiviteter,
direkte eller indirekte for fortsat at opfylde foreningens vedteegter, her i forkortet udgave:
¢ Landsdeekkende at informere, vejlede og yde statte nuveerende og tidligere patienter samt deres
paragrende om forhold, som vedrarer sygdommen og dens fglger
e At udgve indflydelse pa forebyggelse, opsporing, tidlig diagnose, hgjeste kvalitet af behandling,
opfalgningsprogram samt behandlingsrelaterede senfglger hos modermaerkekraeft (MMK)
patienter
e At samarbejde med andre nationale og internationale foreninger, institutioner og virksomheder,
hvor der er interessefeellesskab med Patientforeningen Modermaerkekraefts (PAMOSs) formal
¢ Fonds ansggninger til PAMOs aktiviteter

PAMOs bestyrelse afholder fortsat flere virtuelle end fysiske mgder, som gger effektiviteten, da,
bestyrelsen er spredt ud over hele Danmark.

| 2024 har bestyrelsen afholdt 2 fysiske mgder, 9 virtuelle mader og en del virtuelle
underarbejdsgruppemgder, herunder mgder med nationale og internationale samarbejdspartnere.

PAMO har veeret gode til at sgge og modtage Funding til sine MMK arrangementer, primeert via
Kraeftens Bekeempelse (KB) og Indenrigs- og Sundhedsministeriet (SUM).

Er opbakningen til disse blandt MMK-patienter og deres pargrende ikke tilstreekkelig, skal pengene
tilbagebetales.

Foreningen ggr en stor indsats for at reklamere for sine arrangementer. Det er vigtigt, at PAMO-
medlemmerne bakker op omkring arrangementerne og tilkendegiver evt. andre gnsker.

PAMO har haft en medlemstilfredshedstilfredshedsundersggelse i 4. kvartal i 2024. Resultaterne
fremgar senere i denne arsberetning for 2024.

GENERALFORSAMLING

Efter generalforsamlingen i 2024 bestod PAMO bestyrelsen af 7 bestyrelsesmedlemmer og 2
suppleanter.

Desveerre har to forladt bestyrelsen siden sidste generalforsamling af helt private arsager.

Endvidere har et bestyrelsesmedlem samt en suppleant, der er pa valg i 2025, valgt at traekke sig af
ressourcemaessige arsager.

Pa generalforsamlingen i 2025 er der saledes op til 3 bestyrelsespladser og op til 2 suppleantpladser.
Suppleanterne deltager i bestyrelsesmgderne, hvor de dog ikke har stemmeret ved beslutninger.
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MEDLEMSUDVIKLING

PAMO har i 2024 registreret 82 nye medlemmer, som med arets frafald samlet udger en betalende
medlemsbase pa 382 medlemmer. Bestyrelsen finder disse tal meget tilfredsstillende.

PAMO 2024 TILFREDSHEDSUNDERS@GELSE

Spargeundersggelsen blev udsendt i Q4-2024 til PAMOs medlemmer samt gvrige MMK personer pa sin
Facebook side, pA MMK Facebookgruppe og Kraeftens Bekeempelses (KBs) MMK Cancer Forum.

241 besvarelser blev registreret, heraf 77% kvinder og 23% meend. 92% var patienter og 8% var
pargrende. 77 % var i alderen 50-74 ar, 10% var over 74 ar, 11% var i aldersgruppen 36-49 ar og 2%
var i alderen 20-35 ar fordelt med flest fra Region Hovedstaden og feerrest fra Region Nord og Region
Sjeelland.

Stort set alle besvarelser (99%) angav, at de var tilfredse med PAMO og dens fokusomrader og dermed
formalet med PAMO (se tidligere). Der var enkelte forslag til mere generelle foredragsemner, som KBs
Senfglger patientforening tidligere har belyst. Bestyrelsen vil fremover informere sine medlemmer om
sadanne webinarer i sit manedlige nyhedsbrev. | besvarelserne er der stor tilfredshed med foreningens
blad "Pa Pletten”. PAMO har fortsat sine bestraebelser med at gegre bladet mere miljgvenligt, ligesom
medlemmerne i hvert nyhedsbrev opfordres til at kontakte PAMO, hvis de kun gnsker en online udgave
via foreningens hjemmesiden og ikke tillige papirudgaven.

For yderligere detaljer kontakt formand@modermaerkekraeft.dk

AKTIVITETER | FORENINGEN

Bestyrelsen:
e Afholdte mgder: To fysiske og ni online bestyrelsesmgder og tillige mange virtuelle, tvaergadende
arbejdsgruppemgader i bestyrelsen.

e Vision, Mission, Strategi er blevet udarbejdet i 2024 med supplerende aktivitetsplaner for det
pageeldende ar. Vil blive praesenteret pa generalforsamlingen.

e Ansvarsfordeling i bestyrelsen: Styrket yderligere mellem bestyrelsesmedlemmer og
suppleanter.

e Fokus har veeret vores medlemmer direkte og indirekte ved indflydelse pa forbedring af
forebyggelse, tidlig opsporing og diagnosticering, behandling og efterforlgb. Dette uddybes
nedenfor.

Medlemmerne spgrges jeevnligt via PAMO nyhedsbrev, om der er gnsker til forbedringer eller
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nye tiltag for PAMO. Da der ingen tilbagemeldinger herpa har veeret i .
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2024 fortolkes dette af bestyrelsen som tilfredshed med de nuveerende
fokusomrader ogsa afspejlet i tilfredshedsundersggelsen i Q4-2024 (se tidligere).

Tovholdere og netveerksgrupper har ogsa i 2024 vaeret i fokus for bestyrelsen. For
tovholdergruppen har der veeret afholdt tre online mgder samt planlaegning af et fysisk made i
2025. Referater fra mgderne kan rekvireres via formand@modermaerkekraeft.dk.

Efter Covid-19 epidemien har det fortsat vaeret vanskeligt at fa netveerksgrupperne (online /
fysiske) aktiveret. PAMO har i 2024 haft fysiske netveerksgrupper i Hillerad, Kgbenhavn, Aalborg,
i Rgnne (Bornholm) samt faet en tovholder for en netvaerksgruppe i Roskilde.

En netveerksgruppe forudsaetter at der minimum er to interesserede MMK personer og/eller deres
paragrende. Ved udgangen af 2024 var der en interesseret MMK patient. Bestyrelsen og den nye
tovholder for Roskilde haber, at flere interesserede i Roskilde og omegn viser interesse (kontakt:
formand@modermaerkekraeft.dk).

Synlighed af PAMO i hele landet har fortsat veeret et nggleomrade for PAMOs bestyrelse i
2024 og fortseetter i 2025:
o PAMO kontaktflyer og PAMO netveerksfoldere:

» Er flittigt delt ud ved arrangementer, hvor PAMO har deltaget.

v Igen bedt om, at de udleveres specielt til MMK patienter, far de udskrives
fra plastikkirurgiske og MMK-kraeftafdelinger.

v'Igen bedt om, at de ligger tydeligt fremme i alle KBs Radgivninger i
Danmark.

» Taget flere initiativer til, at KB kender det overordnede indhold og anvender det i
deres kommunikation om MMK samt at andre nggle-interessenter, som den
mediekendte skuespiller Esben Dalgaard (MMK Stadie 4) ogsa kender til
indholdet.

> Deltaget pa MMK patientskoler med nye MMK-patienter og deres pargrende. |
2024 er der ogsa oprettet patientskole i Vejle, Sa disse foregar nu i Kgbenhavn,
Odense, Vejle og Aarhus.

» Fortsat den Igbende kontakt med de ni plastikkirurgiske afdelinger i Danmark
(Esbjerg, Herlev, Herning, Odense, Rigshospitalet, Roskilde, Vejle, Aalborg,
Aarhus), som fijerner MMK kirurgisk, samt de fire kraeftafdelinger i Danmark, som
behandler med immunterapi (Herlev, Odense, Aalborg og Aarhus) for at optimere
kendskabet til PAMO — bade blandt patienter, laeger og sundhedspersonalet.

Hjemmeside: PAMOs hjemmeside forbedres og opdateres lgbende indholdsmeessigt, med
patienthistorier, arrangementer og tilmeldingsform, samt sikring af aktuelt og relevant indhold. |
2024 lagde KB sit layout for alle tilknyttede patientforeninger om.

Sociale medier: PAMOs bestyrelse har gget vores PAMO aktivitetsannonceringer pa sociale
medier som er vores egen Facebook side samt Facebook-gruppen "Modermeerkekraeft”. Endelig

har vi ogsa intensiveret vores aktivitet pa Instagram, KBs Cancerforum samt LinkedIn.

Nyhedsbreve: Har udsendt Nyhedsbrev 12 gange i 2024 (undtaget juli).
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juli).
Bestyrelsen har fortsat sine bestraebelser pa at gare dette blad s& miljgvenligt som muligt

(se yderligere under tilbagemeldingen fra PAMOs tilfredshedsundersggelse). Udarbejdelsen af
indhold sker i et fint samarbejde med ekstern journalist og layoutekspert.

o Fysiske foredrag har veeret afholdt seks gange:
» ”Hej kraeft — velkommen”’: Fysisk foredrag med skuespilleren Esben Dalgaard er
de seneste to ar afholdt ti steder rundt om i Danmark og med stor succes. | 2024
afholdtes 3 (Herning, Roskilde og Bornholm).

> ”“Hvordan passer | pa jer selv - sammen”: Autoriseret familie- og parterapeut
Kirstine Hockerup. Det var et fysisk, heldagskursus og blev afholdt i
Kabenhavn henholdsvis Vejle. Inkluderede ogsa forholdet til iseer
hjemmeboende bgrn.

e Indvirkning pa forholdene for MMK patienter og deres pargrende: PAMO har deltaget fysisk i
mange indflydelsesrige aktiviteter (se neden for samt i Bilag til Arsrapporten 2024).

¢ Online foredrag har veeret afholdt fem gange:
> ”De syv perler”: Fysisk foredrag ved autoriseret laege Charlotte Bech blev afsluttet i
2024 (4 foredrag-Nr. 4-7 nedenfor). Foredragsraekken har omfattet falgende emner, hvor
dataunderstgttende resultatger har vist, hvad du selv kan gare for et forebygge kreeft: 1.
Motion; 2. Sgvn; 3. Tarmbakterier; 4. Kost; 5. Kemikalier og forurening; 6. Stress; 7.
Mental, positiv tilgang til livets udfordringer

» ”0m at leve livet - hver dag!: Online foredrag med trivsels konsulent Anja Enggren.

e Aben PAMO-telefon har veeret anvendt jeevnligt isaer af medlemmerne.

Det var lidt om de direkte aktiviteter for medlemmerne.
Indirekte medlemsaktiviteter omfatter:

e Medicinradets fagudvalg: To PAMO bestyrelsesmedlemmer er en del af et Fagudvalg for
Modermazerkekreeft og godartet hudkraeft under Medicinradet med fokus pa patienternes
livskvalitet, effekt og bivirkninger, nar der pa tvaers i Danmark skal:

- anbefales ny medicin til standardbehandling, samt

- udarbejdes ensartede behandlingsvejledninger

- PAMO samarbejder med flere andre KB patientforeninger omkring forbedring af processerne for
Medicinradets accept / afslag af godkendelse af ny medicin til standardbehandling i Danmark.
Dette omfattede en KB Session pa Folkemadet i 2024 samt en kronik i Altinget

e Behandlingsradets fagudvalg for et MMK relateret devise. Her har et bestyrelsesmedlem
veeret en del af Fagudvalget. Behandlingsradet vil fra 1.1.2025 lsegges inde under det ny-
etablerede Sundhedsvaesenets Kvalitetsinstitut.


https://www.altinget.dk/sundhed/artikel/patientforeninger-bedre-kraeftbehandling-kraever-nye-loesninger-og-samarbejde
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> Arligt to fysiske styregruppemader samt Igbende online mader.

>

Inviteret til Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

e Solarieprojektet: Har kgrt fra 2021

>

>

PAMO har siden 2021 medvirket til at fa indfart en lovbestemt, nedre aldersgreense pa 18
ar for at ga i et solariecenter.

PAMO har sammen med KB i 2024 medvirket til en ekstra, fokuseret, synlig sommer
kampagne for eendring af loven til en nedre aldersgraense pa 18 ar for at kunne ga i
solarier. Danmark er det eneste vesteuropaeiske land, som ikke har denne nedre 18-ars
aldersgraense.

e Derma Korps: Har eksisteret siden 2019:

» Derma Korps er etableret i et samarbejde mellem PAMO og en raekke plastikkirurger

— deekkende hele landet.

12 laeger varetager undervisning om tidlig opdagelse af MMK rundt i hele landet.

Kursus for underviserne samt lgbende materialeopdateringer har fundet sted i 2023.

Malgruppen er alle behandlere og klinikker som i deres virke kommer i kontakt med

deres kunders/klienters hud.

> Derma Korps har faet faste aftaler om undervisning pa flere fagskoler for frisgrer,
kosmetologer og tatovarer.

> Siden 2019 har langt over 1.000 personer modtaget undervisning.

V VY

e Mgder med KB:
> PAMO er meget glade for samarbejdet med KB, hvor vi far gkonomisk statte, sparring og

hjeelp til hjemmesiden.

» PAMO har deltaget i mange mgder med KB.
> PAMO arbejder fortsat pa at styrke synligheden af de 21 patientgruppers store arbejde

over for ledelsen og bestyrelsen i KB.

e Patientinddragelsesforedrag:
» PAMOs forperson har holdt flere indlaeg om PAMO, samt styrkerne ved at inddrage

patient- og paragrenderepraesentanter i offentlige og private forsknings- eller
brugerinddragelsesudvalg med fokus pa de omrader, hvor patienter/pargrende kan vaere
veerdiskabende. Dette bgr ske uden at de bliver inhabile for at sidde i andre
indflydelsesrige fora.

PAMOs forperson har holdt flere foredrag om patienters gnsker for at fa avanceret
medicin ogsa til MMK, eks. T-cellebehandling (Dagens Medicin konference samt pa
Christiansborg).

> PAMOs forperson er interviewet til flere artikler om MMK samt til KBs Arsrapport 2024.

e Konferencer:
» PAMO har deltaget i flere, relevante konferencer i Danmark og i andre EU-lande, hvor

muligt er opsat en PAMO-stand eller pa anden made synliggjort foreningen.

> Detaljer fremgér af Bilag til 2024 Arsberetningen.

e Mgder med Danske Patienter:



PAMO Arsberetning 2024 PAMd.b

Patientforeningen

» PAMO har deltaget i flere, primaert webinarer arrangeret af .
Modermeerkekraeft

Danske Patienter omkring emner af relevans for PAMO.
> Detaljer fremgar af Bilag til 2024 Arsberetningen

e Folkemgde pa Bornholm:
o PAMO har veeret aktiv i planleegningen af KBs patientsession omkring Medicinradets
processer, hvor ogsa KBs direktar, Jesper Fisker, deltog i paneldebatten.
o PAMOs tovholder pa Bornholm og speciallazage Monika Gniadecka var aktive ved KBs telt
omkring tjek af modermaerker — stor succes.

e Samarbejde med medicinalfirmaer: Har fundet sted omkring: Emner, der ikke har bergrt firma-
specifikke produkter eller andre relaterede forhold.

e 2024 gkonomisk statte:
PAMO er meget taknemmelig for at have modtaget gkonomisk stgtte fra KB og SUM.til
sine medlemsorienterede aktiviteter. Endvidere er PAMO meget taknemmelig for, at to af
sine medlemmer har doneret 2500 kr. (Team Farslev MotiOnio) henholdsvis 5000 kr.
(private midler). Alle i bestyrelsen og i netveaerk arbejder 100% frivilligt.

e Bidrag til MMK-interviews, spargeskemaundersggelser og projekter:
o PAMO-medlemmer, der har bidraget til disse vigtige mader at forstd MMK
sygdommen pa, takkes for deres vigtige bidrag hertil.

Afsluttende samlet tak:

PAMOs bestyrelse takker alle sine medlemmer for deres fortsatte, vigtige interesse / statte til foreningen.
Endvidere takkes alle vores samarbejdspartnere herunder Kraeftens Bekeempelse (KB) og Indenrigs- og
Sundheds- ministeriet (SUM), lzeger og andet sundhedspersonale pa hospitaler og klinikker i Danmark
samt andre kraeftpatientforeninger.

Vi haber pa, at disse gode samarbejder vil fortsaette i de kommende ar.

Bestyrelsen
Patientforeningen Modermeerkekraeft (PAMO)



