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Verksamhetens syfte och dndamal

Svenska Hjarntumérféreningen har féljande édndamdl enligt stadgarna:

§ 2 ANDAMAL
Mom 1: Féreningen dr en partipolitiskt och religidést obunden férening

Mom 2: Féreningen har fill Gndamdl att stédja patienter med hjGrntumodr och
ndrstdende samt frdmija medlemmarnas méjligheter till att stédja andra i samma
situation.

Mom 3: Verksamheten syftar till kontakt med drabbade personer och nérstdende
samt att sprida information som kan hjélpa och stédja drabbade, narstdiende och

vardare.

Mom 4: Féreningen skall, om medel filldter, verka fér att forskningen p& omrédet
frémijas.

Styrelsen har under verksamhetsdret valt att tolka &ndamdlet enligt stadgarnai ett
mera kommunicerbart skick fill;

"Foreningen skall oavsett tumortyp och dlder och boendeort; frén den dagen
misstanke delges, aktivt medverka till att en sé& hog livskvalitet som méjligt for béide
drabbade, ndrstdende och efterlevande uppnds, under sé ldng tid som bara méjligt
och parallellt med detta dven pdverka sd att den grundlidggande forskningen for att
hitta botemedel gar framdt”

Styrelsen har ocksd tolkat stadgarna att féreningens dndamdal ér att stédja patienter,
ndrstdende och efterlevande som drabbats av hjdrntumér och sprida information
om hjarntumérer till patienter, narstdiende, efterlevande och vérd/omsorg. Styrelsen
har dérmed tolkat stadgarna att vért dndamdl inte ar att ingd i
paraplyorganisationer kring cancerfrdgor utan endast samarbeta med dem, inte
bedriva politiskt pdverkansomr&de inom hela canceromrddet och inte vara med i
tankesmedjor om hela hdlso- och sjukvdrdens utveckling.
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Verksamhetsd@rets start

Arsmétet 2020 holls via telefonkonferens med anledning av pandemin.

Till styrelsen valdes:
Tillférordnad ordférande: Eva Lindholm

Vice ordférande: vakant
Sekreterare: Lena Davidsson
Kassor: Eskil Degsell
Ledamot: Mariella Delgado
Ledamot: Sara Frykberg
Ledamot: Johanna Ohlin
Ledamot: Agneta Spetz
Ledamot: H&kan Thysell

Kort efter drsmotet hélls ett konstituerande styrelsemdte med den nya styrelsen.

Valberedning for styrelsen ovan var:
Lena Rosenlund
Beatrice Melin
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Strategimote 2020

Tidigare &r har Svenska Hjarntumaoérféreningen (SHTF) traffats en gang per ar for att
ha strategidiskussioner. Under rédande pandemi 2020 sé har vi tvingats lédgga upp
arbetet lite annorlunda. Féreningen bdars upp av mycket farre ménniskor én vad man
utdt skulle kunna tro och ér trots var storlek en etablerad patient- och
ndrstdendeférening som goér mycket béde regionalt och pd riksnivd.

Vi har de senaste éren, med flera nya i styrelsen, sett att mycket inom SHTF fungerar
genom personlig erfarenhet och kontakter och att det inte finns bra hjélpsystem fér
att jobba tillsammans och dela information. Fér att féreningen ska fortsatta utvecklas
behdver vi en plattform som méjliggodr ett enklare samarbete. Vi behdver ocksé mer
struktur for att kunna ta hjélp av fler resurser bdde internt och externt. Nar
covidsituationen kom 2020 togs ett beslut att inleda strategidiskussionerna pé& Zoom
fér att under en ldngre period, troligen hela 2021, géra en komplett kartléggning av
féreningens arbete. Inledningsvis diskutera évergripande mdl och senare diskutera
hur vi kan n& dessa mdl. Vi vill lista alla olika aktiviteter vi é&r delaktiga i idag och vad
det gor fér skillnad pd I&dng och kort sikt. Det skulle kunna vara att vi bidrar fill att
etablera patientperspektivet inom vérden, skapa mojlighet till traffar, aktiviteter och
stéd for patienter och narstdende, samarbete med andra féreningar, bidra till 6kad
forskning m.m.

Ansatsen dr att i ndsta steg diskutera om vi kan goéra fler akfiviteter eller géra saker
annorlunda sd att dnnu fler patienter, nérstdende och efterlevande kan dra nytta av
allt var férening bidrar till. Om det &r mojligt sé vill vi géra en gemensam prioritering av
alla dessa aktiviteter och uppgifter samt sékerstalla att de leder mot vart
overgripande mdil.

Vi ansdg ocksd att det ar viktigt att diskutera vilka resurser som krévs for att
genomféra allt vi anser viktigt och stélla det mot hur mdnga vi ér idag. Vi behdver
skapa en arbetsplattform dér vi dels dokumenterar det vi goér s& att vi far en tydligare
struktur och ett effektivare arbetssatt som éven gér det enklare och f& hjélp av fler
resurser pd specifika omrdden.

Ett forsta méte holls den 2:a juli 2020 med diskussioner om vilka évergripande
strategiska perspektiv vi har. Vi anser att vér nuvarande strategi ér bra men att det ér
viktigt att komma ihdg alla olika perspektiv som tex. patient med god- eller elakartad
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tumér, social situation, ev. multisjukdom, bostadsort, olika nérstédendeperspektivsom
féralder; barn, syskon, néra vén, sambo, efterlevande m fl.

Den 9:e november holl vi vart andra méte ddr vi listade i princip allt vi &r delaktiga i
idag. | nasta steg under 2021 kommer vi att bedéma vad vi fér ut av alla akftiviteter
och insatser innan vi gdr vidare i processen.

Slutsatsen vi drar ér att SHTF idag ar en etablerad patient- och narstdiendeférening,
men fér att kunna fortsatta utvecklas och bli annu effektivare kommer vi att behéva
mer externa och interna resurser. For att kunna hantera fler resurser i framtiden s
maste vi ha val dokumenterade arbetsuppgifter och en god plattform fér samarbete.
Vi kommer att prioritera strategiméten under 2021 f6r att fortsatta kartldggningen
och dokumentationen av féreningens arbete.

Administration

Efter vad som framkom under strategidiskussionerna togs beslutet att passa pd att
anvdnda detta annorlunda dr fill att se dver administration och arbetssétt inom
féreningen med mdlsattningen att Idngsiktigt férenkla och effektivisera hur vi arbetar.
Viktiga komponenter i projektet ar att I6sningen ska ha inbyggd sékerhet (security by
design), ha smidigare verktyg fér kommunikation och samarbete internt, férenkla
administration och kommunikation utdt, samt géra det |Gttare for f.ex nya
styrelseledaméter att satta sig in i féreningens arbete.

Viktigast av allt &r att det ska goéra att vi kan samla allt pé ett stélle sé att féreningen
inte blir beroende av enskilda personer for aft fungera. Svenska
Hjarntumaorféreningen dr involverad i ménga viktiga omréden, och foér att féreningens
arbete i ett omrdde inte ska vara beroende av en specifik representant behéver det
gd smidigt att dverféra roller frdn en person till en annan, inklusive den information
man tilldgnat sig i rollen i form av t.ex. kontakter, anteckningar, kunskap, planering
och ansvarsomrdden som hor till rollen.

For att uppnd detta valde vi slutligen Google Workspace. Efter en del kréngel och
stopp pd vagen hdller vi nu pé& att implementera dettai riksstyrelsen och planerar att
bjuda in véra regionala féreningar under 2021.
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Kommunikation

GDPR

Under 2020 har vi sett dver féreningens personuppgiftshantering och vdéra rutiner
rérande det. Vi har tagit hjélp av Privacyworks som dr specialiserade pd&
dataskyddsjuridik. Vi har dven haft hjglp av vér medlem Heike McClellan i detta
arbete.

Information om hur vi behandlar personuppgifter finns nu uppe pd hemsidan.

Facebook

Facebook ar var storsta kommunikationskanal. Under verksamhetsdret har
féreningen administrerat 8 olika Facebookgrupper:

- Svenska Hjarntumorféreningen

- Svenska Hj@rntumorféreningen - Patientgrupp

- Svenska hjarntumérféreningen — Vi med godartade och Idggradiga tumorer
- Svenska Hjarntumorféreningen - Steget vidare

- Svenska Hjarntumoérféreningen - Narstdendegrupp

- Svenska Hj@rntumérféreningen - Syd

- Svenska Hj@rntumorféreningen Vast

- Svenska Hja@rntuma&rféreningen Stockholm-Gotland

Grupperna administreras delvis av styrelsen och fd styrelsemedlemmar.

Hemsidan

Féreningens nya hemsida lanserades i mars 2020 och hittas p&
http://www.hjarntumorforeningen.se.

Nyhetsbrev & mejlkommunikation

Samtidigt som arbetet med personuppgiftsbehandling har vi undersékt alternativ fér
nyhetsbrev och mejlkommunikation, och detta kommer bérja anvéndas under 2021.
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http://www.hjarntumorforeningen.se

Medlemmar i Svenska
Hjarntumorféreningen

Medlemskap

P& drsmotet 2017 beslutades att inte ha ndgon medlemsavgift och det beslutet
gdller dven 2020. Det skall vara enkelt att bli medlem och det skall vara enkelt att vara

med i vart community.

Man har under verksamhetsdret kunnat bli medlem i Svenska Hjarntumaorféreningen

och vart community pa flera satt:

e En del blir medlemmar genom att registrera sig p& hemsidan.

e Endel har blivit medlemmar genom att betala in en géiva och dérmed via
bankgiroinsattningen blivit medlemmar.

e En del blir medlemmar via véra regionala aktiviteter. | &r har detta inte varit lika
vanligt effersom mycket av de regionala aktiviteterna blev installda av

smittspridningsskal.

Exakt hur ménga medlemmar féreningen har kan vi inte séiga sdkert. Vi vet att under
dret avlider ndgra personer. Eftersom vi inte samlar in personnummer pd véra
medlemmar och dédrmed inte kan stdmma av denna lista mot Statens
Personadressregister (SPAR) s& har vi i styrelsen fattat ett principbeslut att vi inte kan

kommunicera ut ett exakt medlemsantal.

Svenska Hjarntumorféreningens community

Totalt &r vi ungefdr 2000 personer i vart community (2021-03-30).
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Framtida medlemssystem

Vi har under dret sett 6ver medlemssystemet for att hitta en [6sning som ar:
e Sdker
e Okomplicerad fér medlemmarna
e Enkel att administrera
e Krdver sd lite manuellt arbete som mojligt
e Funkar utan medlemsavgift

Detta kommer presenteras i ett forslag pd drsmaotet.
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Lopande regionalt arbete 2020

Ett mal for Svenska Hj@rntumorféreningen ar att vara engagerade i alla sex
sjukvdardsregioner som vi har i Sverige. Detta dr i nuléget en bit bort. Vi tror dock att
vart arbete med att skapa en béttre arbetsplattform ska méjliggéra ett enklare
samarbete, initialt inom styrelsen, men framodver ocksé mellan riks- och de regionala
organisationerna.

Véra regionala aktiviteter har varit valdigt begrdnsade under dret med anledning av
Covid-19, men patienter, ndrstdende och efterlevande fortsatter att stédja varandrai
vara facebookgrupper.

Nedan féljer en kort beskrivning om vad som har gjorts i respektive region ddér vi ar
verksamma.

Suyd

| Syd startade verksamhetsdret med en mycket uppskattad féreldsning av
neurokirurg Peter Siesj6 pd& Skdnes Universitetssjukhusi Lund. Temat pé
foreldsningen var benigna tumérer och frdgorna var mdanga i den valbesdkta aulan.
En erfarenhet av féreldsningen, som vi flmade med egen enkel utrustning, var att vi
behdvde se 6ver mojligheten att framférallt f& en battre ljudupptagning. Vi har dérfér
under 2020 bestdallt utrustning for film och ljudhantering som vi ska sétta oss in i under
2021 och som vi tror kommer kunna vara till stor nytta b&ide under restriktionerna och
fér att kunna sprida material till andra regioner framéver.

Var patientféreldsning for forskargruppen i Lund har lagts pd is p.g.a. pandemin men
dialogen ar 6ppen for att genomfdra den framdver ndr vi ser en ljusning.

Vi har nu representation i RCC Syds regionala patienprocessgrupp for CNS tumorer
och har f&tt férfrégan att delta i RCC Syds patient- och narstdenderdd, dar vi
kommer att vdljas in i april/maj 2021.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer &n en person)

God dialog med hdlso- och sjukvdrden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tumor

Fokus Nd@rstdende

Med och utvecklar vrden med oss och inte for oss i regionen

XXX X XXX

Dialog med forskargrupper p& Lunds Universitet etablerad
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Vast

Vi fortsatter att jobba under devisen "utveckla varden med oss och inte fér oss”. Detta
gors bl.a. i form av arbetsméten, studiebesdk och féredrag for vardpersonal i
regionen.

Hjarntumorféreningen Vast deltar ocksd i och driver utvecklingsprojekt bade lokalt
och regionalt i samarbete med framférallt Regionalt Cancercentrum Vast och Social
Resursforvaltningen i Géteborgs kommun.

Under forsta halvdéret har vi kunnat genomféra de planerade medlemstraffarna i
samarbete med andra lokala patient- och cancerféreningar.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer &dn en person)

God dialog med hdalso- och sjukvarden finns

Fokus Patient med elakartad fumor

Fokus Patient med godartad tumor

Fokus Ndarstdende

Med och utvecklar vérden med oss och inte fér oss i regionen

XXX [XPXPXX

Dialog med forskargrupper pd Universitet i regionen etablerad

Sydost

Putte Angelins minnesfond har valt att fortsatta helt p&d egen hand sé vért samarbete
ar fér ndrvarande lagt pd is men i samférstdnd hdller vi 6ppet fér fortsatta framtida
samarbete igen. VAr riksorganisation har under 2020 suttit representerade i Regionalt
Cancercentrum Sydoést. Vi har en dialog med Sydodsts kliniker som visar intresse att
samarbeta med oss om vi kan hitta personer som regionalt kan starta upp en
férening.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer &n en person)

God dialog med hdlso- och sjukvdrden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tumor

Fokus Nd&rstdende

Med och utvecklar vrden med oss och inte for oss i regionen

Dialog med forskargrupper pd Linkdépings Universitet etablerad
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Stockholm-Gotland

| Stockholm-Gotland har det under verksamhetsdret 2020 hént mycket trots
Covid-19. Vart samarbete med ansvarig chef fér neuro-onkologin, ansvarig chef for
benigna tumorer och Regionalt Cancercentrum (RCC) Stockholm-Gotland fortgér
och vi har bestdmt oss fér att gemensamt f& fill stdnd ett mer strukturerat arbetssatt
som vi valt att kalla NOCRIiC (Neuro-oncology Clinical Research innovation,
implementation and Collaboration).

| denna region har vi ocksd speciellt Annika De Age och Margareta Westermark att
tacka for ett otroligt jobb fér féreningen pd regional nivd. Under éret hann vi
genomfoéra en traff pd Karolinska Universitetssjukhuset och genomféra en regional
higrntumdérdag som var véldigt uppskattad. Vi har fattat ett beslut att under 2021
starta igding den regionala féreningen formellt och detta arbete har pdbdorjats.

Vi har arbetat vidare tillsammans med RCC Stockholm-Gotland och Karolinska
Universitetssjukhuset (Karolinska) med utvecklingen av ett arbetssatt som ser och
starker roller och relationer frén inledande diagnos genom hela sjukdomsférloppet
oavsett utgdng (CareMaps och CareMapping). Vi har under éret haft en valdigt bra
dialog med ndgra forskare pd Karolinska Institutet (KI) medan det med andra forskare
har varit mer utmanande.

Vi har tillsammans med Karolinska och RCC Stockholm Gotland skapat ett nytt
utvecklingsomrdde inom symtommonitorering och inom detta omré&de inlett ett
samarbete med PCM (Precision Cancer Medicine) programmet vid KI Cancer.

Vi har fatt till st&dnd ett nytt utvecklingsomrdde som vi valt att kalla integrerad vérd
och det har vi precis startat igdng nu i bérjan av detta dr.

Reqgional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer &n en person)

God dialog med hdlso- och sjukvdrden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tumaor

Fokus Nd@rstdende

Med och utvecklar varden med oss och inte fér oss i regionen

XXX XXX XX

Dialog med forskargrupper pd Karolinska Institutet, Ersta, KTH m.fl
etablerad
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Mellansverige

Svenska Hijarntumorféreningen har i nuldget ingen regional avdelning i Mellansverige.
Vi hoppas att vi kommer kunna pdbdrja det sd snart som majligt, men vi behdver
medlemmar i regionen som vill engagera sig i féreningen.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer &n en person)

God dialog med hdlso- och sjukvdrden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tumér

Fokus Nd&rstdende

Med och utvecklar vrden med oss och inte for oss i regionen

Dialog med forskargrupper p& Uppsala Universitet etablerad

Norr

Svenska Hijarntumaérféreningen har i nuldget ingen regional avdelning i Norr. Vi
hoppas att vi kommer kunna pdbérja det sé snart som mojligt, men vi behéver
medlemmar i regionen som vill engagera sig i féreningen.

En forskargrupp pd& Umed Universitet har dock hort av sig direkt till styrelsen i
Svenska Hjarntumaérféreningen som nu har hand om den relationen.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer édn en person)

God dialog med hdélso- och sjukvdrden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tumor

Fokus Ndrstdende

Med och utvecklar vdrden med oss och inte fér oss i regionen

Dialog med forskargrupper pd Umed Universitet etablerad /
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Lépande nationellt arbete 2020

Utdver det regionala och lokala engagemanget har Svenska Hjé@rntumaorféreningen
under 2020 fortsatt engagerat sig nationellt. Detta arbete ér ocksd viktigt och
nédvandigt. Har kommer ett axplock av de insatser som skett;

Nationella CNS Planeringsgruppen

Svenska Hijarntumorféreningen ar engagerad med representation i den Nationella
Planeringsgruppen fér CNS tumérer. Detta ér en grupp, ddr representanter fréin
primart olika l&karspecialiteter (neurokirurg, onkolog, neurolog, palliativ kompetens)
fréin alla sex sjukvardsregioner samlas och diskuterar exempelvis nya behandlingar,
studier och méjligheter/utmaningar. Under verksamhetsdret 2020 har Eva Lindholm
varit delaktig pd dessa méten och haft en stdende punkt pd agendan kring "Nytt fréin

Hijarntumorféreningen”.

Nationellt v@rdprogram

Under verksamhetsdret har representanter fradn féreningen, Mariella Delgado och
Eskil Degsell, suttit med i arbetet med det nationella vérdprogrammet dér man har
tittat speciellt pd omrdadet kring Egenvdrd och Samvdard. Dar har det under &ret varit
en del aktivitet d& behandlingen med Optune till viss del ligger under detta kapitel.
Arbetsgruppen for kapitlet har infér omférhandlingen av avtalet fatt en forfrédgan fréan
SKL Kommentus om att komma med synpunkter kring denna behandling utifrén ett
egen- och samvdrdsperspektiv.

Féreningen har under verksamhetsdret aktivt verkat fér att arbetet med ett
vardprogram fér de godartade tumérerna ska fortskrida. Bl.a. har vi under dret
intervjuat en rad personer med kunskap kring detta viktiga arbete for att f& deras syn
pd avgoérande faktorer for att kommma vidare i processen.

Det finns sedan tidigare ett inriktningsbeslut att de godartade tumdérerna skall ingd i
samma vérdprogram som de elakartade, men féreningen fér lite olika svar beroende
pd vem man frégar. Den centrala frégan, det vill sdga arbetet med att ta fram detta
kunskapsunderlag, kvarstér vilket ar en viktig del for alla drabbade av godartade

hjGrntumaorer.
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Min vardplan

Min vardplan fér tumorer i hijGrna och ryggmdarg ér patientens dokument som bér folja
med under hela vdrdprocessen. Varen 2021 lanseras den nationella diagnosspecifika
patientinformationen. Materialet ér framtaget av olika professioner inom
cancervarden och kan anvandas i alla sjukvardsregioner. Var representant frén
Svenska Hijarntumorféreningen Mariella Delgado har deltagit i arbetet sedan starten
2019.

Kvalitetsregistret

Vi har, representerade av Eskil Degsell, varit aktiva i arbetet med kvalitetsregistret.
Att mata mer relevanta hdlsoutfall bédde fér drabbade och narstdende ér ndgot som
Svenska Hijarntumorféreningen har prioriterat, vilket varit ett omfattande arbete och
stundtals ganska svérarbetat. Ser man till andra sjukdomsgrupper som har kommit
ldngre i detta arbete sd finns det en stor potential, bade pd Idng och kort sikt, att
hijdlpa mdnga som &r drabbade av en hjérntumor.

Patientoversikt

Under dret har ett aktivt arbete skett inom Patientéversikterna pd INCA (IPO). Har har
féreningen varit aktiv och bland annat hélls en workshop i @mnet. Vi férstér att det ér
en l&dng vag kvar, men det dr ett spdnnande och bra initiativ.

Erik Hermelin var tidigare patient- och narstdenderepresentant men p.g.a. tidsbrist

fick han l&dmna éver rollen till Eva Lindholm.

CareMaps

Vart stora arbete med att utveckla interventioner for att I6pande se, vérdera och
stdrka roller och relationer i nérvaro av en hj@rntumor rullar vidare i bra takt éven
under 2020. Det dr ett stort och spénnande projekt. Under verksamhetséret har vi,
med resultaten frén alla workshops som vi genomfért, gatt vidare och genomfér just
nu tva litteraturgenomgdngar. Vi ser det som vardefullt att bygga en solid grund for
att kunna skapa och implementera denna komplexa intervention. P& sikt hoppas vi
|&ra oss @nnu mer for att sen sprida kunskapen fill andra regioner som visat intresse.
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Digitala Patientberdattelser

| projektet CareMaps larde vi oss att den individuella resan kan se mycket olika ut.
Aven nér vi jmfér individers olika erfarenheter med vérdens mer kliniska
utgdngspunkt, t.ex. i form av en réntgenbild, framgdr ett behov av att belysa det
individuella perspektivet.

For att lyfta fram ndgra olika individuella historier har ett nytt projekt under namnet
Digitala Patientberattelser startat upp 2020 med stdd frain Kulturférvaltningen och
Kulturskolan i Stockholm. Flera patienter, narstdende och efterlevande frén olika
regioner ska berdatta sin historia som spelas in pd film. Personliga tankar, kénslor,
svdarigheter och utmaningar om hur man upplever olika delar av hjGrntumérresan
kommer presenteras. Det dr ténkt att ge drabbade ett visst mdtt av igenkénning och
bemyndigande men ocksd tydliggdra att vi kan uppleva det vi &r med om olika
beroende pd mdnga olika faktorer utanfér sjdlva sjukdomen. Tanken ér ocksd att
varden ska f& patientens olika perspektiv i vardagen battre belysta sé att det i
slutédndan inte bara handlar om réntgenbilden.

Preferenser (SDM)

Under 2018 genomférde Svenska Hijarntumorféreningen tillsammans med
Lungcancerféreningen och PALEMA ett samarbetsprojekt som utmynnade i ndgra
idéfoérslag kring hur samvdrd kan skapas vilket presenterades i rapporten “Livet
ddremellan”.

Ett av férslagen handlar om hur vi i framtiden kan ta till vara p& patientens egna
preferenser pd ett battre satt. Under verksamhetsdret 2019 och 2020 har vi fatt hjdlp
att jobba vidare med dessa tankar och samlat in information om hur man kan géra
och ténka. Under 2020 sléppte vi ocksd den populdrvetenskapliga rapport som vi
arbetat med under I&dng tid och den finns nu pd féreningens hemsida.

Som en del av satsningen har féreningen tillsammans med Neurokirurgerna i Norden
initierat en enkdtundersdkning bland neurokirurger kring preferenser. Arbetet med att
publicera en vetenskaplig artikel i &mnet pagdr.
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Forskning

En central del i Svenska Hijarntumérféreningens éndamdl ér att verka for att den
grundldggande forskningen gér framdt. | dagsléget ar vi involverade i forskning vid
Umed universitet, Karolinska Institutet, Ersta Skéndal Brécke hdgskola, Linkdpings
universitet, Géteborgs universitet och Lunds universitet.

Féreningen har under 2020 tfillsammans med medlemmar frdn planeringsgruppen
och forskargruppen bakom studien VIGAS och nu pdgdende VIGAS II genomfodrt en
djupdykning i data och j@mfért det mot data frain kvalitetsregistret. Det finns
spdnnande data i det som gruppen har forskat fram och var férhoppning ér att

VIGAS Il kan genomféras pd ett bra satt.
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Ekonomi

Féreningens ekonomi d@r fortsatt valdigt god. Styrelsen har hela tiden arbetat efter

devisen att sdkerstdlla finansieringen innan vi drar igding med olika projekt och

arbeten.

Styrelsen i Svenska Hja@rntumdérféreningen Il&dmnar nedan en ekonomisk redogérelse

for foreningens finansiella utveckling for rékenskapséret 2020-01-01 — 2020-12-31

Om inget annat sdrskilt anges, redovisas alla belopp i heltal kr (SEK)

Resultatrékning

Roérelsens intékter
Nettoomsdattning
Ovriga rérelseintékter

Summa rérelseintakter

Rorelsekostnader
Raévaror och férndédenheter
Ovriga externa kostnader
Personalkostnader

Summa rérelsekostnader

Rorelseresultat

Rorelseresultat efter finansiella kostnader

Resultat fére skatt

Arets resultat

2020

7 234 SEK
450 000 SEK
457 234 SEK

0 SEK
471088 SEK
0 SEK
471088 SEK
- 13853 SEK

- 13853 SEK

- 13853 SEK

- 13853 SEK

2019

46 240 SEK
380 000 SEK
426 240 SEK

10415 SEK
402 569 SEK
0 SEK
412984 SEK
13256 SEK

13256 SEK

13256 SEK

13 256 SEK
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Balansrakning

Tillgdngar

Omsattningstillgdngar
Omsdttningstillgangar

Summa varulager m.m.

Kassa och Bank
Kassa och Bank
Summa Kassa och Bank

Summa omsdattningstillgéngar

Summa tillgéingar

Eget kapital och skulder
Eget kapital

Balanserad vinst eller férlust

Arets resultat

Summa eget kapital

Kortfristiga skulder
Forskott frdn kunder
Leverantorsskulder

Summa kortfristiga skulder

Summa eget kapital och skulder

2020-12-31

13928 SEK
0 SEK

965 303 SEK
979 231 SEK

979 231 SEK

979 231 SEK

774 058 SEK
- 13 853 SEK

760 205 SEK

0 SEK
0 SEK
219026 SEK

979 231 SEK

2019-12-31

115235 SEK
115235 SEK

758 401 SEK
758 401 SEK

873 636 SEK

873 636 SEK

760 802 SEK
13256 SEK

774 058 SEK

0 SEK
99 578 SEK
99 578 SEK

873 636 SEK
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Styrelsemoten

Styrelsen har identifierat ett behov av att ha tatare kontakt, utéver specifika
diskussioner i digitala forum, och har darfor tagit beslut att hdlla styrelsemote varje
manad istdllet fér som tidigare varannan eller var tredje mdnad.

Ovrigt

WECAN Science

WECAN dr arbetsgruppen for europeiska natverk fér cancerpatienter. Ett informellt
natverk med ledare fr&n 24 paneuropeiska paraplyorganisationer fér cancer. Mdélet
med ndtverket ar att samarbeta, anpassa och utveckla gemensamma projekt for
europeiska cancerpatientgrupper.

23-26 januari 2020 representerade Mariella Delgado var férening pd denna férsta
WECAN Science konferens i Bryssel som handlade om kommande nyheter inom EUs
riktlinjer for Cancersatsning i Europa. Medlemmarna i WECAN fick utbildning i att Idsa
och férsté forskningsdokumentation for att erhdlla en kunskapsbas fér framtida
medverkan som patientrepresentanter inom cancerforskning géllande design av
kliniska studier, utvérdering av resultat mm.

ABTA

Den 11-12 september deltog Mariella Delgado i American Brain Tumor Association
(ABTA) Virtual National Conference digitalt pd Zoom. Har méts och sammanférs
patienter, vardgivare, forskare och det medicinska samfundet. Huvudtalaren kom
frdn Mayo Clinic, avdelningen fér onkologi samt University of California, avdelningen
fér neurologisk forskning och kirurgi.

Férutom information om det senaste inom forskning och behandlingar for
hjarntumérer (framst i USA) s& hdlls videomoten mellan patienter och vardgivare for
att utbyta erfarenheter fréin varden, diskutera férbattringsidéer och tillsammans
medverka till en mer patientcentrerad vérd. Mariella Delgado berdattar att férutom alll
kunskap sd& bygger vi hdr upp ett internationellt supportnatverk.
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ESMO

ESMO stdr fér European School of Medical Oncology och kan beskrivas som virtuella
utbildningsdagar om tex. innovationer inom patientvdrd, i form av férelédsningar,
utbildnings-sessioner, symposier med ldkemedelsindustrin, olika
samarbets-sessioner, unga onkologer workshops och sdarskilda
patientrepresentants-sessioner.

Arets kongress den 16-18 oktober 2020 presenterade lovande ny utveckling som
syftar till att férbattra cancerpatientvérden men inkluderade éven i det vetenskapliga
programmet en sdrskild Covid-19 och cancerforskningsdel.

ECPC

ECPC stdr fér European Cancer Patient Coalition och den 23-25 oktober hélls en
virtuell drskongress och drsstdmma dér mdlet var att férbdttra samarbetet och dela
med sig av bdsta praxis, erfarenheter, komplexiteten av cancer och dess
konsekvenser i alla aspekter av livet. Deltagare ar Idkemedels-partners,
patientorganisationer och sjukvérdspersonal frén hela Europa som representerar
olika cancertyper.

Under 3-dagars evenemanget finns det en spdnnande blandning av sessioner,
workshops och néatverksmoéten. En viktig roll fér ECPC dr just aft underlatta méten
mellan olika grupper engagerade i arbetet mot cancer for att sGtta kampen mot
cancer pd agendan och géra patienternas rést hord i hela Europa.

IBTA

International Brain Tumor Alliance (IBTA) lanserade under 2020 eft internationellt
rattighetsdokument fér patienter med hjarntumoér under namnet Brain Tumor
Patients Charter of Rights. Svenska Hjarntumaorféreningen ér en av organisationerna
som stddjer dokument och vi kommer att fortsatta arbeta fér battre och starkare
rattigheter for vara patienter pd hemmaplan.

Brain Tumor Patients Charter of Rights utvecklades genom en iterativ process med
flera intressenter varlden éver och dr ett levande dokument som ar féremal fér drlig
granskning.

21 Ga tillbaka till Innehdll »




Summering av aret

Sammanfattningsvis har 2020 varit ett annorlunda ér éven fér Svenska
Hjarntumaorféreningen, och var verksamhet har precis som alla andra drabbats av
pandemin. Vi har valt att fokusera mycket pd internt arbete i féreningen det har aret
och anvant utrymmet som uppstod till att arbeta med s&dant som léngsiktigt skapar
forutsattningar for vart arbete: att stédja hjGrntumorpatienter, nérstdende och
efterlevande, att sprida information och kunskap om hjGrntumaérer och verka fér att
forskningen for att hitta botemedel gér framat.

Styrelsen, Svenska Hjarntumorféreningen

2021-04-09

SVENSKA I

HJARNTUMOR
FORENINGEN
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