Stockholm 2018-03-26

Verksamhetsberattelse 2018

Verksamhetens syfte och andamal
Svenska Hjarntumorforeningen har féljande andamal enligt stadgarna:

§ 2 ANDAMAL

Mom 1: Féreningen ar en partipolitiskt och religiost obunden férening

Mom 2: Féreningen har till andamal att stodja patienter med hjarntumor och nérstaende
samt framja medlemmars mojligheter till att stddja andra i samma situation.

Mom 3: Verksamheten syftar till kontakt med drabbade personer och narstaende samt att
sprida information som kan hjalpa och stodja drabbade, ndrstaende och vardare.

Mom 4: Féreningen skall, om medel tillater, verka for att forskningen pa omradet framjas.

Styrelsen har under verksamhetsaret valt att tolka dndamalet enligt stadgarna i ett mera
kommunicerbart skick till;

“Foreningen skall oavsett tumortyp och alder och boendeort; fran den dagen misstanke
delges, aktivt medverka till att en sa hog livskvalitet som maijligt, for bade drabbade och
narstaende, uppnas, under sa lang tid som bara mojligt och parallellt med detta dven paverka
sa att den grundlaggande forskningen for att hitta botemedel gar framat”

Styrelsen har ocksa tolkat stadgarna att féreningens andamal ar att stodja patienter och
narstaende som drabbats av hjarntumor och sprida information om hjarntumérer till
patienter, ndrstaende och vardare. Styrelsen har darmed tolkat stadgarna att vart andamal
inte ar att vara engagerade i paraplyorganisationer kring cancerfragor, inte bedriva politiskt
paverkansomrade inom hela canceromradet och inte vara med i tankesmedjor om hela halso-
och sjukvardens utveckling.
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Medlemmar i Svenska Hjarntumorféreningen

Under verksamhetsaret har vi aktivt arbetat med var medlemslista och vart Community. Med
ny lagstiftning kring personuppgifter och GDPR och tidig indikation fran Cancerfonden om att
foreningar skulle kunna sdka ytterligare verksamhetsmedel fran Cancerfonden har legat till
grund for var strategi kring hur vi hanterar var medlemslista / Community.

Ett viktigt mal for Hjarntumorforeningen ar att na manga. Darfor fattade arsmotet 2017
beslut om att inte ha ndgon medlemsavgift. Det skall vara enkelt att bli medlem och det skall
vara enkelt att vara med i var Community.

Man har under verksamhetsaret kunnat bli medlem i Svenska Hjarntumorféreningen och var
Commuity pa flera satt.

En hel del personer har blivit medlemmar via var hemsida,
http://hjarntumorforeningen.se/bli-medlem/. Dar fyller man i ett formular och skickar in som

vi sedan har responderat pa.

En hel del, faktiskt har blivit medlemmar genom att betala in en gava och darmed via
bankgiroinsattningen blivit medlemmar. Vi har ocksa haft en gammal folder liggandes pa
nagra sjukhus som har informerat om denna metod och darav tror vi en forklaring till att sa
manga anda valt denna metod.

En hel del blir medlemmar via vara regionala aktiviteter. | och med att dessa 6kar sa mycket
sa Okar ocksa instromningen av medlemmar via denna kanal.

Valdigt manga ar med i var Community som vi driver pa Facebook. Svenska
Hjarntumorforeningen administrerar idag 10 olika Facebookgrupper. Vi skriver tydligt pa
dessa sidor att man inte behéver vara medlem i foreningen for att vara med i Communityn
och det ar ocksa darfor vi skiljer i summeringen pa medlemslista och total lista dver hur
manga vi ar inom var Community.

ldag, 2016-03-26, dr vi totalt satt inom var Community 1518 st unika personer (manga ar med
pa flera stallen) och av dem har 559 st under 2018 blivit medlemmar via de olika kanaler vi
anvander.
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Dock bor man papeka att vi kan idag inte med exakthet sdaga hur manga medlemmar vi ar. Vi
vet att under aret avlider ndgra personer. Eftersom vi inte har personnummer pa vara
medlemmar och darmed inte kan stdmma av denna lista mot Statens Personadressregister
(SPAR) registret sa har vi i styrelsen fattat ett principbeslut att vi inte kan kommunicera ut
med exakthet hur manga medlemmar vi ar i dagslaget.

Vi far idag inte nagra bidrag kopplat till hur manga medlemmar vi dr. Men ar det sa att
arsmotet och styrelsen fattar beslut om att man vill férsoka fa stadsbidrag sa maste vi enligt
revisorn uppratthalla en helt annan administration kring var medlemshantering och darmed
ocksa budgetera for de 6kade kostnaderna.

Vi far inte heller glomma féreningens andamal. Manga gar ocksa med i var Community under
en pseudonym. Man kanske ar en offentlig person eller inte vill vara 6ppen med sin riktiga
identitet och det ar ndgot som vi i styrelsen har satt som en styrka att man enkelt kan gora
med nuvarande system. Vi ar till for alla som &r drabbade av hjarntumor.

Verksamhetsarets start

Verksamhetsaret startade som vanligt med arsmotet. 2018 holls arsmotet pa Regionalt
Cancer Centrum Stockholm Gotland i Stockholm i mars. Dar valdes en ny styrelse for
verksamhetsaret 2018;

Styrelsens ordférande: Eskil Degsell
Vice ordférande: Johanna Ohlin
Sekreterare: Charlotta Liedberg
Kassor: Vakant

Ledamot: Mariella J Delgado
Ledamot: Annelie Stalnert
Ledamot: Jonna Embertsén

Kort efter arsmotet holls ett konstituerade styrelsemoéte med den nya styrelsen.
Valberedning for styrelsen ovan var:

Lena Rosenlund
Linnea Nilsson
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Strategimote 2018

Styrelsen har haft som tradition att traffas efter arsmote och konstituerande mote for att
ldgga upp styrelsens arbete under aret. Sa skedde aven under verksamhetsaret 2018.
Sedvanligt forlade vi motet pa Skandionkliniken i Uppsala dar vi under tva dagar lade upp
arbetet for aret.

For verksamhetsaret 2018 bestamdes foljande huvudsakliga fokusomraden:

- Stod befintliga regionala engagemang sa att de mar bra.

- Forsok att rekrytera och starta igdng regionala engagemang i Syd och Norr.

- Sakerstall bra och enkla rutiner for var medlemshantering och var Community.

- Lods utmaningarna med hemsidan kring login, hantering och struktur.

- Forenkla administration och bokforing sa mycket det gar.

- Fortséatta pa sparet (genomgaende fran flera ar) med att utveckla varden med oss och
inte for oss. Dvs fortsatt vart bade regionala men ocksa nationella engagemang kring
vardutveckling.

- Fortsatt att forsoka utveckla kvalitetsregistret sa att det ger tillbaka mera till patienter,
narstdende och de som arbetar inom halso- och sjukvarden (ratt information),
inkluderat att man inte glommer de patientrapporterade matten (PROM).

- Forsok vidare med det envisa arbetet med att soka forskningsmedel ihop med
forskargrupper i amnet som ar relevanta for patienter och narstaende med
hjarntumor.

- Satsa pa att under aret, med hjalp av valberedningen, hitta nya personer som vill
engagera sig i foreningens arbete. Garna personer med godartade tumérer da vi vill
sdkerstalla att vi inte glommer dessa.

Helgen avslutades pa ett bra satt dar vi alla kdnde en stor motivation for arbetet framat men
alltid med reservationen, halsan gar forst. Vi ar en patient och narstaendeférening for
personer som drabbats av en svar sjukdom.

Foreningen tycker ocksa att det ar positivt att vara pa Skandionkliniken. Man traffar manga
patienter och narstaende som bor 6ver under helgen infor deras protonstalbehandling och
kliniken har varit valdigt behjalpliga med vanligt bemétande och engagemang.
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Kommunikation
Kommunikation till vdra medlemmar och var Community ar en central del i vara dndamal och
vart arbete.

Styrelsens upplevelse ar att vi under verksamhetsaret har kommit en hel bit pa vagen mot
annu battre kommunikation.

Vi har ocksa under aret markt genom att vi har ett mycket mera nédra samarbete med de
regionala sjukhusen att vi har fatt det lattare att tillsammans med dem kommunicera ut till
drabbade av hjarntumor. Det mest lysande exemplet ar att vi nu i Stockholm tillsammans med
neuro-onkologiska teamet ihop nu bjuder in till regionala traffar tillsammans och kan pa sa
satt kommunicera till manga fler. Tack speciellt till Annika De Age, Margareta Westermark,
alla kontaktsjukskoterskor och Sofia Hylin (chef) att vi har fatt och far géra detta tillsammans.

Facebook
Facebook ar absolut var storsta och mest fungerande kommunikationskanal. Under
verksamhetsaret har foreningen administrerat 10 olika Facebookgrupper:
- Svenska Hjarntumorféreningen allman grupp
- Svenska Hjarntumorforeningen
- Svenska Hjarntumorforeningen Patientgrupp
- Svenska Hjarntumorféreningen for oss med Laggradiga och godartade tumorer
- Svenska Hjarntumorféreningen Steget vidare
- Svenska Hjarntumorféreningen Anhoriggrupp
- Svenska Hjarntumorféreningen SYD
- Svenska Hjarntumorféreningen VAST
- Svenska Hjarntumorféreningen, Putte Angelins minnesfond, SYDOST
- Svenska Hjarntumorféreningen, STOCKHOLM-GOTLAND
- Svenska Hjarntumorféreningen, Styrelsen

Aktiviteten i dessa grupper ar valdigt hog. Manga ganger blir man imponerad 6ver hur en sida
pa internet kan medverka pa ett sa otroligt bra satt for att sprida information, stddja och
hjalpa varandra. Det &r valdigt tacksamt att |dsa om alla de som ocksa beskriver hur just dessa
grupper har hjalpt till och hur manga har fatt kraft av varandra.

Grupperna administreras delvis av styrelsen och fd styrelsemedlemmar.
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Hemsida

Under verksamhetsaret har vi sdkerstallt att féreningen har kontroll pa alla uppgifter kring var
hemsida, sdsom Loopia etc. Vi har tyvdrr daliga erfarenheter kring detta med hemsidan
eftersom leverantdren tidigare gick i konkurs och ansvarig for vart login forsvann. Nu ar allt
detta sakerstallt via olika sdkerhetslésningar och nu har vi koll pa plattformen.

For att sakerstalla vidare utveckling av var hemsida valde styrelsen att soka medel for att
utveckla den. Till var gladje beviljades dessa medel och under verksamhetsaret 2018 har vi
handlat upp denna tjanst och arbetet dr paborjat med en ny, bra och informativ hemsida.
Forhoppningsvis kommer denna att kunna lanseras inom kort.

Vara facebook grupper ar populara och bra aven om vi nu pa slutet haft problem med att
personer som inte ar drabbade har gatt med och det har skapat irritation.

Mailutskick och nyhetsbrev

Den nya hemsidan skall bland annat enklare kunna hantera medlemsutskick till de
medlemmar som vill ha dessa.

Ovrigt kring kommunikation

Svenska Hjarntumorforeningen syns och kommuniceras ocksa ut via Internationella
Hjarntumorforeningen IBTA som har blivit goda vanner med oss.
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Lopande regionalt arbete 2018

For att folja vara stadgar och andamal ar Svenska Hjarntumorforeningen starka fokus att
verka regionalt och lokalt. Det &r viktigt att vi dver tid finns i hela landet och pa internet.
Darfor har styrelsen ocksa valt att i manga fall vara engagerade ocksa regionalt och inte bara
nationellt.

Lokalt/regionalt
Ett mal for Svenska Hjarntumorforeningen ar att vara engagerade i alla sex sjukhusregioner

som vi har i Sverige. Detta ar ett valdigt ambitiost mal och ett viktigt sddant. Det kommer ta
tid att na dit och ar tidigare erfarenhet sa far man ocksa vara vaksam pa att dven om vi har
regionala verksamheter idag sa star dessa mangt och mycket och faller med nagra fa
personer.

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

Syd

| Syd har det under verksamhetsaret hant mycket. Vi har under manga ar gjort stora forsok
och borjat att komma igang i Syd men pa grund av halsa inte kommit sa langt att vi fatt
kontinuitet.

Sa under verksamhetsaret har vi rekryterat personer, tre stycken, som nu har kommit igang
med arbetet. Extra roligt ar att arbete i Syd ar pabdrjat bade for elakartade hjarntumérer men
ocksa for de godartade.

Vildigt roligt ocksa att halso- och sjukvarden har varit sa positiva till att detta skall ske.

Aven inom forskningen verkar det nu finnas maojligheter till mera ingdende samarbeten.
Dialog med RCC bér férséka utvecklas om ork och hdlsa finns!

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer an en person)

God dialog med halso- och sjukvarden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tuméor

X | X[ X| X|X]| X

Fokus Narstaende

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

Dialog med forskargrupper pa Lunds Universitet etablerad X
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Vést

| vast hander det valdigt mycket. Regionalavdelningen ar mycket aktiv bade i att anordna
regional supporttraffar men ocksa kring utveckling av den regionala varden “med oss och inte
for oss”. Dialogen med halso- och sjukvarden ar valdigt god i Vast. Stort tack varden!

Svenska Hjarntumorforeningen ar ocksa med och driver en hel del utvecklingsprojekt och det
ar verkligen roligt att alla engagerade i Vast orkar och gor allt fint som ni gor.

Om ork, hdlsa och resurser finns sé vore det bra om vi kunde fé igdng ndgon mera verksamhet
kring de godartade tumdrerna.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer dn en person)

God dialog med halso- och sjukvarden finns

X | X | X| X

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tuméor

>

Fokus Narstdende

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

Dialog med forskargrupper pa Universitet i regionen etablerad X

Syd-Ost

Aven i Syd-Ost ar vi valdigt engagerade regionalt. Har samarbetar Svenska
Hjarntumorforeningen nara med Putte Angelins minnesfond och det kanns valdigt bra. Fokus
for var verksamhet i region Syd-Ost har legat pa narstdende och det med bravur. Regionen &r
ganska stor och pa sikt bor man ocksa tanka ut hur man nar de i narmare anslutning till
Kalmar och Jénkdping. Aven i Syd-Ost &r relationen till hilso- och sjukvarden véldigt god,
framforallt till neurokirurgen och den palliativa delen.

Finns ork, hélsa och resurser skulle det vara bra om vi kunde fé igdng verksamhet i Kalmar och
Jénképing och med fokus dven pd patienter. Aven dialog med den regionala forskningen vore

intressant.
Regional avdelning etablerad X
Arbetsgrupp finns (mer an en person) X
God dialog med halso- och sjukvarden finns X

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tumor

Fokus Narstaende X

Med och utvecklar varden med oss och inte for oss i regionen X

Dialog med forskargrupper pa Linkopings Universitet etablerad
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Stockholm-Gotland
| Stockholm-Gotland har det under verksamhetsaret 2018 hant mycket. Stockholm skiljer sig

lite fran ovriga landet i vissa hanseenden kring hur man arbetar inom hélso- och sjukvarden
men ocksa den geografiska narheten. Vi fran Svenska Hjarntumorféreningen ar valdigt
positiva till mycket som sker i Stockholm-Gotland och att vi verkligen far vara med och
utveckla varden “med oss och inte for oss”. Bade ansvarig chef for neuro-onkologin, ansvarig
chef for benigna tumorer och RCC Stockholm-Gotland ar for oss guld varda. | denna region
har vi ocksa speciellt Annika De Age och Margareta Westermark att tacka som inte ar med i
riksstyrelsen men gor ett otroligt jobb for féreningen.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer an en person)

God dialog med halso- och sjukvarden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tuméor

Fokus Narstaende

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

X X[ X| X| X| X| X|X

Dialog med forskargrupper pa Karolinska Institutet etablerad

Uppsala-Orebro
Under verksamhetsaret 2018 har vi via riksstyrelsen forsokt att komma igang ytterligare i

region Uppsala-Orebro. Tyvarr har bdde hilsa och ork gjort att vi inte har kunnat komma
vidare och detta ar faktiskt den region dar vi har langst kvar att vandra. RCC Uppsala Orebro
har vid nagot tillfdlle haft med representant fran hjarntumor men ej fran oss i féreningen.
Om ork, hdlsa och resurser finns kommer Svenska Hjdrntumdorféreningen verka fér att vi
kommer igdng i denna region.

Regional avdelning etablerad

Arbetsgrupp finns (mer an en person)

God dialog med halso- och sjukvarden finns

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tuméor

Fokus Narstaende

Med och utvecklar varden med oss och inte for oss i regionen X

Dialog med forskargrupper pa Uppsala Universitet etablerad
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Norr,

Under verksamhetsaret 2018 har vi rekryterat en person for arbete med utveckling av den
regionala verksamheten i Norr. Vi har fatt stor hjalp med denna rekrytering via halso- och
sjukvarden och det ar vi valdigt tacksamma for. Detta ar en stor region geografiskt och har far
man nog tanka till ndgra ganger innan man drar igang for mycket.

SG om ork, hélsa och mer resurser finns att tillgd kommer Svenska Hjérntumdérféreningen
verka for att komma igdng ytterligare i region Norr.

En forskargrupp pa Umea Universitet har dock hort av sig direkt till styrelsen i Svenska
Hjarntumorféreningen som nu har hand om den relationen.

Regional avdelning etablerad X

Arbetsgrupp finns (mer an en person)

God dialog med halso- och sjukvarden finns X

Fokus Patient med elakartad tumor

Fokus Patient med godartad tuméor

Fokus Narstaende

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

Dialog med forskargrupper pa Umea Universitet etablerad X
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Lopande nationellt arbete 2018

Utdver det regionala och lokala engagemanget har Svenska Hjarntumorforeningen under
2018 engagerat sig nationellt. Detta arbete &r ocksa viktigt och nddvandigt. Atskilliga méten,
arbetstimmar har under 2018 ars lagts ner och har kommer ett axplock av insatser som skett;

Nationella CNS Planeringsgruppen
Svenska Hjarntumorforeningen ar engagerad med representation i den Nationella

Planeringsgruppen for CNS tumorer. Detta ar en grupp, dar representanter fran primart olika
|dkarspecialiteter (neurokirurg, onkolog, neurolog, palliativ kompetens) fran alla sex
sjukvardsregioner samlas och diskuterar exempelvis nya behandlingar, studier och
mojligheter/utmaningar. Under verksamhetsaret 2018 har ordférande Eskil Degsell varit
delaktig pa dessa moten och haft en staende punkt pa agendan kring ”Nytt fran
Hjarntumaorféreningen”.

Nationella vardprogramsgruppen

Under verksamhetsaret har representanter fran foreningen, med Mariella Delgado som
ordférande, suttit med i arbete med det nationella vardprogrammet. Vi har tittat speciellt pa
omradet kring egenvard- och samvard har under verksamhetsaret arbetat ganska intensivt
med att utveckla denna del av vardprogrammet. Till var hjalp har vi ocksa rekryterat in nagra
forskare och lakarstudenter och det har visat sig vara valdigt behjalpliga i arbetet.

Kvalitetsregistret
Vi har ocksa varit valdigt aktiva i arbete med kvalitetsregistret. Arbetet med att mata mer

relevanta héalsoutfall bade for drabbade och narstaende ar nagot som Svenska
Hjarntumorforeningen har prioriterat. Detta ar ett valdigt stort arbete och stundtals ganska
svararbetat. Finns dock en valdigt stor potential kring om vi skulle lyckas med detta arbete
och ser man till andra sjukdomar som just har kommit langt sa finns det mycket som skulle
kunna vara till stor hjélp bade pa kort och lang sikt fér drabbade av hjarntumoér.

| det korta perspektivet har ocksa Svenska Hjarntumorforeningen aktivt verkat for att vi skall
anvanda detta kvalitetsregister mera aktivt for att utvardera Protonstralningen.
Forhoppningsvis kommer sadan utveckling att ske.

Eskil Degsell och Linnea Nilsson ar de tva personer som har varit engagerade fran Svenska
Hjarntumorforeningen under verksamhetsaret.
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Patientoversikt.

Ett stort arbete under verksamhetsaret 2018 har varit att forsdka medverka sa att
Hjarntumorer med aktivt bade regionalt men dven nationellt, via kvalitetsregister, borjar
arbeta med battre beslutsstdd och patientoversikter i vardmotena och tiden daremellan
(symtom-monitorering). Ett mal med detta arbete var att sakerstalla att CNS tumor fick vara
med som en av de atta cancerdiagnoser som fick vara med i ett pilotprojekt kring detta
finansierat av Swelife, RCC och Sjobergstiftelsen. | slutet av aret fick de tilltdnkta
arbetsgruppen kring detta positivt besked och det kdnns valdigt bra och inspirerande.

Eskil Degsell ar den person fran Svenska Hjarntumorféreningen som varit drivande i detta
arbete.

Nivastrukturering Neurokirurgi

Svenska Hjarntumaorforeningen har ocksad under verksamhetsaret 2018 varit delaktiga i arbete
kring att vara sakkunniggrupp kring nationell nivastrukturering. Framforallt har Mariella
Delgado lagt ner ett stort arbete i denna fraga och Annelie Stalnert och Eskil Degsell har
stottat lite. Nu ligger forslaget hos ansvariga beslutsfattare och vi hoppas verkligen de lyssnar
till de synpunkter vi har framfort.

Detta ar ett axplock av det arbete som skett i samrad med halso- och sjukvarden nationellt.
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Forskning
En central del i Svenska Hjarntumorféreningens andamal ar att verka for att den
grundldaggande forskningen gar framat och helst den som fokuserar pa bot.

Viistyrelsen har tankt att vi i steg ett skall borja verka for att forskningen inom allt som har
med hjarntumorer gar framat och strategiskt paborjade vi redan for flera ar sedan att borja
etablera relationer med forskargrupper som vi i steg 2 kunde tillsammans vara med och skriva
ansokningar med.

Att formulera forskningsfragor ar en kunskap i sig och att fa ihop och ivag ansdkningar i ratt
tid ett helt kapitel for sig. Dock har vi under aren blivit battre och battre pa det och under
verksamhetsaret 2018 fick vi ivag 2 stora ansokningar och arbetar nu aktivt pa ytterligare en.

Den ena ansokan fick vi under verksamhetsaret 2018 positivt besked pa och blev beviljade
medel tillsammans med forskargruppen och tre andra patientinitierade innovationer 28,8
MSEK fordelat pa sex ar av FORTE.

Den andra ansoka ar under bedémning men vi har fatt forhandsbesked om att det ser lite
positivt ut.

Utover dessa tva ar vi redan engagerade i Co-Care programmet pa Karolinska Institutet, LIME,
MMC, AIM och under 2018 utlyste vi en doktorand tjanst inom Sociala Relationer i ndrvaro av
CNS tumor. Stort tack Marie Dahlberg som sokt och fatt tjansten och stort tack Carolina
Wannheden som projektledare for Co-Care programmet.

Tack ocksa till Cancerfonden som trott pa oss och stottat oss i ovan arbete. Under 2018
beviljade Cancerfonden 100.000 sek till oss for just att utveckla Care-Maps som ligger till
grund for den innovation vi nu fatt forskningsmedel for att forska pa.

Dock bor vi betona att detta ar inte pengar som hamnar i Svenska Hjarntumaorforeningen
resultat och balansrakning utan hamnar hos den forskargrupp som ar huvudsodkande.
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Administration

Under verksamhetsaret har vi haft en som tydlig strategi att férenkla och minimera
administration. Det blir anda latt mycket av denna varan och det har definitivt tart pd de som
har fatt denna roll i styrelsen. Det har inte varit styrelsen intention att man skall bli trétt och
slutkord av att administrera foreningen men det har tyvarr skett.

Sa under verksamhetsaret har vi insatt att vi maste hitta en l6sning sa att den lilla men anda
existerade administrationen tas hand om av nagon som far betalt for detta.

Styrelsen insag detta och har gjort en ansokan till Cancerfonden om énskemal att kunna fa
ekonomisk stottning for att sdkerstalla sa att vi kan ta in ndgon extern som hjalper oss
framgent med administrationen.

Tidigt fick vi en indikation om att ansokan skulle ga igenom och nu har styrelsen rekryterat en
person, Kristina Almqvist, som kommer hjalpa Svenska Hjarntumorféreningen bade med
administration och ekonomistyrning.

Kristina kommer ocksa att stotta Lungcancerféreningen och cancerféreningen PALEMA och
det kanns tryggt att hon ar engagerad i flera foreningar och forhoppningsvis blir ett
fullblodsproffs i det vi behover hjalp med.
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Ekonomi

Foreningens ekonomi ar fortsatt valdigt god. Styrelsen har hela tiden arbetat efter devisen att
sakerstall finansieringen innan vi drar igdng med olika projekt och arbeten. | efterhand kan
man nog dock diskutera klokskapen i detta nar vi ser att vi har med den devisen ocksa kort
slut pa personer for att inte gd minus under aret.

Styrelsen i Svenska Hjarntumérféreningen lamnar nedan en ekonomisk redogorelse for
foreningen finansiella utveckling for rakenskapsaret 2018-01-01 — 2018-12-31

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

RESULTATRAKNING

2018-01-01 2017-01-01
Rorelsens intdkter
Nettoomsattning 22 649 sek 5177 sek
Ovriga rorelseintakter 714 350 sek 426 661 sek
Summa rorelseintakter 736 999 sek 431 778 sek
Rorelsekostnader
Ravaror och fornddenheter 11 353 sek 8 305 sek
Ovriga externa kostnader 681 443 sek 540910 sek
Personalkostnader 3 405 sek 0 sek
Summa rorelsekostnader 696 216 sek 409 226 sek
Rorelseresultat 40 796 sek -117 488 sek
Rorelseresultat efter finansiella kostnader 40 782 sek -117 488 sek
Resultat fore skatt 40 782 sek 22 511 sek
Arets resultat 40 782 sek 22 511 sek
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BALANSRAKNING

TILLGANGAR

Omsattningstillgangar
Omsattningstillgangar
Summa varulager m.m.

Kassa och Bank

Kassa och Bank

Summa Kassa och Bank
Summa omsattningstillgangar
SUMMA TILLGANGAR

EGET KAPITAL OCH SKULDER
Eget kapital

Balanserad vinst eller forslust
Arets resultat

Summa eget kapital
Kortfristiga skulder
Forskott fran kunder
Leverantorsskulder

Summa kortfristiga skulder

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER

Svenska Hjarntumorforeningen, Box 542, 101 30 Stockholm

2018-12-31

200 000 sek
200 000 sek

595 756 sek

795 756 sek

795 756 sek

795 756 sek

720 019 sek
40 782 sek

760 756 sek

34 955 sek
34 955 sek

795 756 sek

2017-12-31

0 sek
0 sek

737 286 sek

737 286 sek

737 286 sek

737 286 sek

697 507 sek
22 511 sek

720 019 sek

17 267 sek
17 267 sek

737 286 sek
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Styrelsemdten
Styrelsen har haft som mal att ha ett styrelseméte i manaden. Under verksamhetsaret 2018
franfoll tva moten pa grund av sommar och vinterledighet.

Ovrigt
Utdver ovan beskrivet i verksamhetsberattelsen for 2018 har ganska mycket hant. Nedan
foljer ett axplock:

”Livet daremellan”

Cancerfonden gick under varen 2018 ut med att det fanns majlighet att soka extra
projektmedel for att géra insatser kring valet. Svenska Hjarntumorforeningen tog da kontakt
med Lungcancerféreningen och Cancerféreningen PALEMA for att undersoka mojligheten att
tillsammans ta fram en rapport och presentera den pa olika stallen kring hur vi tre ser och sog
att varden kunde utvecklas “med oss istallet for oss”.

Cancerfonden beviljade ansdkan och en projektgrupp fran varje forening startades.
Arbetet utmynnade i en rapport “Livet daremellan — 14 konkreta idéforslag fran
cancerpatienter och deras narstaende pa hur vi tillsammans kan skapa annu béattre hélsa,
sjukvard och omsorg”.

Bland annat fick vi mojlighet att presentera denna rapport i Almedalen med fokus pa ett
seminarie mot vardpersonal. Rapporten har ocksa spridits i manga olika kanaler och flera
sjukhus har hort av sig och vill gdrna se vidare dialog. Aven RCC i samverkan har haft nytta av
rapporten och den ligger nu ocksa som underlag till kommande cancerplaner i Sverige.

EANO istallet fér Hjarntumordagen
Under verksamhetsaret valde CNS planeringsgruppen att inte anordna nagon Hjarntumordag.

Istallet lades fokus pa den europeiska konferensen kring hjarntumaorer som 2018 gick av
stapeln i Stockholm. Detta var ett valdigt valbesokt arrangemang och Svenska
Hjarntumorforeningen fick mojlighet att presentera vid tre tillféllen och deltog gjorde Eskil
Degsell, Mariella Delgado och Annelie Stalnert.
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Samarbeten med industrin och andra intressenter

Under verksamhetsaret 2018 har Svenska Hjarntumorforeningen fortsatt med sin linje att inte
samarbeta med ldkemedelsindustrin, med-tech industrin eller andra kommersiella aktorer
sasom forsdkringsbolag etc. Vi har verkligen varit konsekventa i dessa fall och har fragor
kommit upp har vi behandlat dessa i styrelsen.

SNOG

Svenska Hjarntumorforeningen deltog pa Scandinavian Neuro-oncology meeting i Trondheim
under 2018. Vi upplever det som positivt att vi ar med pa likande arrangemang om vi orkar
och kan.

Mayo Clinic
Svenska Hjarntumaorforeningen har under flera ar haft ett samarbete med Mayo Clinic. De ar
ett ansett halso- och sjukvardssystem i USA och vi lar av varandra.
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Summering av aret

Skall man summera verksamhetsaret 2018 pa ett kort satt sa far man nog tillkdnna det som
ett valdigt handelserikt ar och bra ar for Svenska Hjarntumorférningen. Vi har haft en del
motgangar i att ndgra pa grund av sin sjukdom inte har orkat sa mycket och det dr ocksa en
lardom for framtiden att vi maste inse att vi kommer ha perioder och tillfallen da vi inte orkar.

Vi hoppas nu att nasta verksamhetsar blir bra men vill ocksa flagga for att vi kommer behéva
fler som vill och orkar engagera sig. Hor gdrna av dig!

Halsningar

Styrelsen i Svenska Hjarntumorféreningen
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