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Verksamhetens syfte och ändamål  
Svenska Hjärntumörföreningen har följande ändamål enligt stadgarna: 

 

ÄNDAMÅL 

1.    Föreningen är en partipolitiskt och religiöst obunden förening. 

2.    Föreningen har till ändamål att stödja patienter med hjärntumör och 

närstående samt främja medlemmarnas möjligheter till att stödja andra i 

samma situation. 

3.    Verksamheten syftar till kontakt med drabbade personer och närstående 

samt att sprida information som kan hjälpa och stödja drabbade, 

närstående och vårdare. 

4.    Föreningen skall aktivt verka för förbättringar i vård, omsorg och stöd för 

hjärntumörpatienter och närstående. 

5.    Föreningen skall även verka för att forskningen på området främjas. 

 

Verksamhetsårets start  
Årsmötet 2024 hölls via videokonferens (zoom) för att möjliggöra att så många som 

möjligt kan delta.  

Till styrelse valdes: 

 

Ordförande 

Thomas Hedlund 

Ledamöter 

Eskil Degsell 

Sara Frykberg 

Heike McClellan 

Eva Lindholm 

Patrik Jonsson 

Annika Yngvesson 

Michael Karlsson (avgick november 2024)   

Erika Jakobsson 
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Till valberedning valdes:  

Lena Rosenlund (sammankallande) 

Eva Widman 

Kort efter årsmötet hölls ett konstituerande styrelsemöte med den nya styrelsen 

som fördelade ansvaret så här:  

Vice ordförande: Eskil Degsell  

Sekreterare: Heike McClellan  

Kassör: Eskil Degsell 

Biträdande kassör: Michael Karlsson 

Betalningar: Eva Lindholm  

Hemsidesansvarig: Sara Frykberg  

IT-ansvarig: Sara Frykberg 

Eva Widman adjungeras till styrelsemötena för att föra protokoll. 

Strategimöte 2024 

I juni samlades styrelsen för en strategidag med syfte att fastställa föreningens 

långsiktiga mål. Diskussionerna fokuserade på hur vi på bästa sätt kan verka för att 

förbättra livskvaliteten för patienter, närstående och efterlevande. 

Som ett resultat av strategimötet beslutade styrelsen att vidareutveckla föreningens 

egendrivna och initierade arbeten. 
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Administration  
Google Workspace används som styrelsens administrativa bas.  

Medlemmarnas personliga integritet är viktig för oss. Därför använder vi ett modernt 

medlemssystem som uppfyller alla krav i GDPR. 

Kommunikation 

Facebook 

Facebook är vår största kommunikationskanal. Under verksamhetsåret har 

föreningen administrerat åtta Facebookgrupper samt en Facebooksida: 

● Svenska Hjärntumörföreningen  

● Svenska Hjärntumörföreningen - Patientgrupp 

● Svenska Hjärntumörföreningen – Vi med godartade och låggradiga tumörer 

● Svenska Hjärntumörföreningen - Steget vidare 

● Svenska Hjärntumörföreningen - Närståendegrupp 

● Svenska Hjärntumörföreningen - Syd 

● Svenska Hjärntumörföreningen - Väst 

● Svenska Hjärntumörföreningen Stockholm-Gotland 

Grupperna på Facebook fungerar som levande arenor för utbyte av erfarenheter, råd 

och förslag. 

Efter en initial nedgång efter en omstart 2023 ser vi nu återigen en ökning av antalet 

medlemmar i Facebookgrupperna. Grupperna är centrala för kommunikation och 

stöd för våra medlemmar med en fortsatt livlig diskussion och ett aktivt utbyte av 

erfarenheter. 

Hemsidan 

Vi uppdaterar hemsidan kontinuerligt med nytt innehåll såsom inbjudningar till 

medlemsmöten och hjärntumördagar. Vi har också bland annat lagt upp material 

från senaste Nationella Hjärntumördagen i Uppsala. 
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Medlemmar  

Medlemskap 

På årsmötet 2017 beslutades att inte ha någon medlemsavgift och samma beslut 

togs även 2024. Det skall vara enkelt att bli medlem i föreningen och att vara med i 

vår community.  

Man blir medlem i Svenska Hjärntumörföreningen genom att registrera sig på 

hemsidan.  

Alla medlemmar behöver bekräfta sitt medlemskap årligen. Vid årsskiftet 2024/2025 

hade föreningen närmare 400 medlemmar.  

Medlemssystem 

Vi ser över informationen i medlemssystemet i början av varje år för att säkerställa 

att enbart de som önskar vara aktiva inom föreningen får nyhetsbrev och 

information. Medlemssystemet används för att kommunicera möten, föreläsningar 

och annan relevant information till medlemmar som aktivt har samtyckt till att ta 

emot information.  

Medlemsmöten  

Våra medlemsmöten har fortsatt att vara en viktig del av verksamheten. Under året 

har vi arrangerat både nationella och regionala hjärntumördagar i Uppsala och 

Stockholm. Dessa välbesökta evenemang, riktade till vårdpersonal, patienter och 

närstående, samlade hundratals deltagare och utgjorde viktiga mötesplatser för alla 

som berörs av hjärntumörer. 

Vi har hållit flera digitala medlemsmöten som har lockat deltagare för både 

erfarenhetsutbyte och utbildning. Dessa möten ser vi som en viktig plattform för att 

stärka engagemanget och skapa en känsla av samhörighet bland medlemmarna. 

Genom regelbundna träffar får vi möjlighet att dela kunskap, diskutera 

gemensamma utmaningar och stötta varandra. 
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Löpande regionalt arbete 2024  
Ett övergripande mål för Svenska Hjärntumörföreningen är att engagera sig i alla sex 

sjukvårdsregioner i Sverige. Trots att detta mål fortfarande är avlägset tror vi att vårt 

pågående arbete med att skapa en förbättrad arbetsplattform kommer underlätta 

samarbete. 

Stockholm-Gotland 

Stockholm-Gotland har under många år haft en positiv utveckling. Samverkan ”med 

oss, istället för för oss” fortsätter och starten av ett Neuroonkologiskt centrum har 

bidragit positivt. Självfallet finns det utmaningar inom regionen med en hög 

personalomsättning, vilket i sin tur bekräftar betydelsen av en kombination av 

projekt där vi stödjer vården men också arbeten där vi själva ansvarar för att det går 

framåt.  

CareMaps/CareMapping och socialomik är exempel på ett sådant arbete: “se och 

stärka alla relationer och roller ifrån diagnos till död och lite därtill”. Andra stora 

arbetet med detta är Symptomiken som också under året har gått framåt.  

Arbetet med den gemensamma plattformen NOCRiiC (Neuro oncology clinical 

research, innovation, implementation and collaboration) vid Karolinska 

Universitetssjukhuset känns bra och har vidareutvecklats under året. Ett mål 2024 

var att få nationell spridning på egendrivna arbeten och NOCRiiC plattformen.  

Uppsala-Örebro 

Under 2024 hölls den nationella hjärntumördagen på Akademiska sjukhuset i 

Uppsala. En tanke var att det skulle stimulera till mera regionalt utvecklingsarbete 

likt Stockholm-Gotland och det verkar så här i efterhand som om detta också skett. 

En nära utvecklad dialog med verksamma kliniker på Akademiska sjukhuset verkar 

nu kunna ge grund för vidare utvecklings- och forskningsarbete. Regionen har 

uttryckt en stark vilja att kliva på samarbetet med den komplexa interventionen 

CareMaps/CareMapping. Dock bör man nämna att region Uppsala - Örebro är väldigt 

stor och man kan inte bara kopiera Stockholm-Gotland rakt av.  

Väst 

Hjärntumörföreningen i Västra Götaland och Norra Hallands län, aktiv sedan 2015, 

har upplösts under 2024 på grund av svårigheter att rekrytera personer som kan 

driva föreningen och ingå styrelsen. Föreningen har under sina nio år arbetat för att 
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förbättra tillvaron för personer med hjärntumör och deras anhöriga genom 

intressepolitiskt arbete, stödverksamhet och samarbete med vårdgivare och andra 

organisationer. Avvecklingen har skett i enlighet med stadgarna och medlemmar 

erbjuds fortsatt stöd genom riksorganisationen. 

Syd 

Under hösten och vintern har vi anordnat fikaträffar på sjukhuset i Lund för patienter, 

närstående och efterlevande. Syftet med träffarna är att i första hand knyta 

kontakter med andra drabbade och utbyta erfarenheter. Även vården bjuds in till 

dessa träffar för dialog.  

Vi har representation i RCC Syds regionala patientprocessgrupp för CNS-tumörer. 

Sydöst 

Under 2024 planerade vi ett medlemsmöte på Hjärtats Hus i Jönköping. Vi ser värdet 

av regelbundna träffar för våra medlemmar i nära samarbete med Hjärtats Hus, som 

är en väl etablerad mötesplats för patienter och närstående. Vi kommer att fortsätta 

planera och genomföra liknande aktiviteter.  

Det nära samarbetet med Region Sydöst med den komplexa interventionen 

CareMaps/CareMapping har fortsatt under 2024.  

Vidare har ett intensivt samarbete kring utvärdering av TTFields-behandlingen gjorts 

tillsammans med kliniker och forskare från Linköpings Universitet. Detta kommer att 

fortsätta under 2025.  

Genom arbetet med CareMaps/CareMapping har det noterats under många år att 

det ibland förekommer våld i nära relationer i samband med hjärntumör. 

Tillsammans med oss har nu ett underarbete till CareMaps/CareMapping startats för 

att även här utveckla, pilottesta, utvärdera och implementera en komplex 

intervention kring detta ämne.  

Norr 

Under 2024 rekryterade vi personer i Norrland för att få igång det regionala arbetet. 

Vi kom en bit på väg men det är lång bit kvar.  
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Löpande egeninitierade arbeten 2024 

Drivande arbeten  

I takt med att Svenska Hjärntumörföreningen bygger egen kompetens har också 

insikten om, och betydelsen av, egeninitierade arbeten ökat. Många år av aktiv 

patient- och närståendesamverkan inom verksamhetsutveckling och forskning har 

lett till verksamhets- och forskningssamverkan med oss. Det vill säga inte bara 

sammanhang där vi bjuds in till samverkan utan också sammanhang där vi initierar 

utvecklingsområden och vetenskapligt förhållningssätt. Det är skillnad om vi bjuds in 

mot att vi bjuder in och driver. Båda sätten behövs och de olika sätten är att föredra 

beroende på vad vi vill åstadkomma.  

Under åren har föreningen valt att driva följande arbeten.  

 

Se och stärka alla relationer och roller från diagnos till död och lite därtill - 

utveckling, testning, utvärdering samt implementering av en komplex intervention 

(CareMaps och CareMapping / Socialomik) 

Föreningen har arbetat länge och mycket med hjärntumörpatienters sociala nätverk 

och deras kompetens. Det handlar om att stärka relationer och roller på olika sätt. Vi 

vet att detta är centralt för att kunna skapa så hög livskvalitet så lång tid som möjligt 

på både för patienter, närstående och efterlevande.  

Under 2024 har vi fokuserat på pilottestning samt att utforma rätt utfallsindikatorer 

och hur vi löpande kan samla in data som behöver kompletteras. En viktig del blir 

integrationen med IPÖ (Individuell Patientöversikt). Tekniskt finns nu lösningen för 

att genomföra pilotstudier med IPÖ som plattform.  

Det är viktigt att få till ett arbetssätt liknande när vi monitorerar tumörprogress med 

bilddiagnostik. Vi ska se och monitorera sociala nätverk och deras kompetens 

löpande. Vi vet att kompetenta sociala nätverk påverkar både överlevnad, livskvalitet 

och sjukvårdskonsumtion.  

Evidensen för detta växer både nationellt och internationellt och det är väldigt 

positivt. Föreningen samarbetar med ledande forskare. Svårigheterna är när det 

kommer till implementering och realtids utvärdering.  

Under 2024 har föreningen arbetat vidare med en systematisk litteraturgenomgång 

kring vilka symtom och signaler som är av betydelse för överlevnaden kring 

hjärntumör.  
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Förhindra - Upptäcka - Agera på - våld i nära relation i samband med en hjärntumör, 

utveckling, testning, utvärdering samt implementering av en komplex intervention 

(BRAVE) 

I arbetet med CareMaps har vi med åren uppmärksammat att det finns behov av att 

stärka relationer och roller då våld kommit med i sammanhanget.  

Under 2024 har vi tillsammans med Linköpings Universitet och Karolinska Institutet 

genomfört en kvalitativ studie om erfarenheter av våld i nära relation i närvaro av 

hjärntumör. Planen är att göra fler intervjustudier. Ambitionen är också att 

genomföra en systematisk litteraturgenomgång.  

Nationellt samarbete  

 SAMKA 

Under 2024 genomfördes en rad dialogmöten i olika sammanhang kring invånare-, 

patient- och närståendesamverkan. Flertalet goda exempel kom fram men även en 

rad utmaningar. I slutet av 2024 har dessa erfarenheter sammanställts och 2025 

planeras en avslutande konferens för arbetet med SAMKA i Uppsala.  

 

Läs gärna mera på https://www.samka.se/ 

Uppdaterad nationell cancerstrategi 

Under 2024 har Svenska Hjärntumörföreningen samarbetat med en rad andra 

cancerprofilerade organisationer kring synpunkter och inspel på den nya 

cancerstrategin. I sådana här sammanhang blir det tydligt att det är stora skillnader 

hur de olika cancersjukdomarna utvecklar sig men det finns också som tur är 

beröringspunkter. Arbetet med ett gemensamt remissvar kring den nya 

cancerstrategin kom igång under 2024.  

 

https://www.samka.se/


 

 

 
 Svenska Hjärntumörföreningen Riksorganisationen | Org.nr: 802431-2269  10 

Löpande nationellt arbete under 
kunskapsstyrningen 2024  
Utöver det regionala, kommunala och lokala engagemanget har Svenska 

Hjärntumörföreningen under 2024 fortsatt att engagera sig nationellt. Här kommer 

ett axplock av de insatser som skett med oss som aktiv eller stödjande part.  

Nationellt vårdprogram 

Arbetet med det Nationella vårdprogrammet har fortsatt under året. Vi har initierat 

en ny uppdateringsrunda med särskilt fokus på att förbättra kapitlet om egenvård. 

Den ”enkla” delen rör den svenska definitionen av egenvård. Den ”svårare” handlar 

om definition som WHO har för egenvård eftersom den definitionen är mycket 

bredare.  

Föreningen har även varit remissinstans för flera nationella vårdprogram som är 

särskilt relevanta för hjärntumörpatienter. Genom att bidra med våra synpunkter har 

vi spelat en aktiv roll i utvecklingen av riktlinjer och processer som kan påverka våra 

medlemmar.  

Min vårdplan 

Under 2024 deltog representanter från föreningen i arbetet med att uppdatera 

vårdplanen. Vi för dialog med vården för att säkerställa att Min Vårdplan finns 

tillgänglig för alla patienter, även de med funktionsnedsättningar, samt att 

användandet kontinuerligt utvärderas.  

Eftersom många patienter stöds av närstående som inte har tillgång till den 

elektroniska informationen fortsätter vi att verka för nya sätt att göra det möjligt för 

närstående att få bättre tillgång till information. Hinder som GDPR och sekretess 

behöver beaktas.  Dessutom närmar sig en ny version av "Min vårdplan" sitt 

slutförande, där vi inom föreningen har lagt fokus på inkludering av egenvårdsråd.  

Under året har styrelsens representanter spelat en aktiv roll i arbetet med att 

uppdatera både de generella delarna av Min Vårdplan och Min Vårdplan för palliativ 

vård. Detta arbete har varit viktigt för att stärka stödet och förbättra riktlinjerna för 

både patienter och vården, vilket tydligt speglar vårt engagemang för att höja 

vårdkvaliteten och skapa en mer patientcentrerad vård. 
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Kvalitetsregistret 

Under det gångna året har föreningen aktivt deltagit i arbetet med det nationella 

kvalitetsregistret. Arbetet med registret är av yttersta vikt, och ett väl fungerande 

register har en betydande påverkan både för dagens patienter och deras närstående, 

liksom för kommande generationer. 

Det kvarstår fortfarande en rad utmaningar kring kvalitetsregistret. Dock är det 

väldigt positivt att den tanke kring en validering som föreningen var med och 

initierade, och även delfinansierade, har gått framåt. Det rör framförallt validering av 

neurokirurgdelen av registret. Arbetet är långt ifrån klart men det fortskrider.  

Vidare har föreningen under året varit engagerade i att uppdatera de 

patientrapporterade formulären (PROM). Det är kring dessa som mest evidens för 

daglig och klinisk nytta finns. Därav också föreningens stora intresse kring IPÖ, då 

detta system också skulle kunna stödja den enskilde patienten och närstående i det 

dagliga livet samt bättre individualisera utvärdering och uppföljning av både 

läkemedel, medicintekniska produkter samt beteendemässiga interventioner. 

Patientöversikt IPÖ 

Under året har arbetet med Patientöversikterna på INCA (IPÖ) fortsatt. Vi har 

medverkat i den nationella arbetsgruppen som arbetar med utvecklingen av 

vårdprofessionens vy. Det är viktigt att vi framöver har mer fokus på patientens och 

närståendes egna vy. I övrigt se under kvalitetsregister.  

FoU (Forskning och Utbildning) 

FoU-gruppen håller regelbundna möten och har framgångsrikt kartlagt samtliga 

kliniknära interventioner och större observationsstudier. Detta arbete har varit högt 

efterlängtat och uppskattat. En löpande uppdatering har börjat ske också.  

Dessutom har gruppen engagerat sig i planering och genomförande av den 

Nationella Hjärntumördagen. 2024 genomfördes dagen i Uppsala och enligt 

utvärderingen fanns saker att utveckla men det var i grunden väldigt mycket positiv 

återkoppling. Tanken att rotera dagen uppfattas positivt. 2025 går Nationella 

Hjärntumördagen av stapeln den 5 september i Lund.  

En annan viktig uppgift har varit att planera och genomföra specialistutbildningen 

inom neuroonkologi (ST-utbildning).  
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Ett stort arbete för FoU-gruppen har varit att skapa miljö för nationella 

interventionsstudier. Det finns självfallet utmaningar men också möjligheter.  

Temozolomide-Lomustine studien, PRO-Glio med flera är exempel på sådana.  

Gruppen har också varit drivande kring den uppföljning (observationsstudie i 

realdata) som planeras kring Vorasidenib. Skulle det visa sig att Vorasidenib inte 

införs i Sverige 2025 så finns en plan B kring bättre uppföljning kring TTFields 

(Optune). I detta är Svenska Hjärntumörföreningen väldigt engagerande.   

Forskning 

Ett viktigt mål för Svenska Hjärntumörföreningen är att verka för att forskningen går 

framåt. I dagsläget är vi involverade i forskning vid Karolinska Institutet, Oslo 

Universitetssjukhus, Linköpings universitet, Göteborgs universitet, Umeå universitet 

och Lunds universitet. 

 

Vårt engagemang i forskning varierar. Vissa studier är vi bara med och stödjer 

genom att vi uppmuntrar de som genomför dem. I andra är vi med som en 

forskningspartner och i ytterligare andra använder vi vetenskapliga metoder för att 

driva utvecklingen framåt (läs mera under egeninitierade arbeten).  

Under 2024 vill vi i detta sammanhang lyfta följande:  

1. Även om vi fick avslag ifrån Sjöbergsstiftelsen om en stor studie kring CartT-

cellsbehandling så kämpar vi vidare tillsammans.  

2. Väldigt positivt att vi fått ytterligare forskningsmedel i Temozolomide-

Lomustine studien. Detta är en nationell studie som även innefattar 

samarbete med andra länder.  

3. Väldigt positivt också att vi under 2024 kunde få samsyn till att försöka följa 

upp Vorasidenib på ett bra sätt om den införs.  

4. Värdefullt också att se att det arbetet vi gör kring att förstå och lära oss mera 

ifrån TTfields behandlingen fortsätter och sprider sig.  

5. Väldigt positivt att de egeninitierade arbetena går framåt. Vissa dagar känns 

det hopplöst men många dagar är å andra sidan väldigt hoppfulla.  

 

Tack till GPCC vid Göteborgs Universitet för vårt samarbete. Ett enormt tack skall 

också riktas till forskningsprogrammet PIF som nu kommit i mål, 

Radiumhemmets forskningsfonder för symtomiken samt FORSS i Östergötland 

och nu även Brottsofferfonden.  
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Ekonomi 
Föreningens ekonomi är fortsatt god. Styrelsen har hela tiden arbetat efter devisen 

att säkerställa finansieringen innan vi drar i gång med olika projekt och arbeten.  

Styrelsen i Svenska Hjärntumörföreningen lämnar nedan en ekonomisk redogörelse 

för föreningens finansiella utveckling för räkenskapsåret 2024-01-01 – 2024-12-31. 

 

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

Årets resultat är -459 510 kr. Vår verksamhet bedrivs med bidrag från Cancerfonden 
samt gåvor från privatpersoner och företag. Som ideell förening, och i enlighet med 
regler från Cancerfonden, ska vårt resultat varje år vara i balans – det vill säga 
varken positivt eller negativt. 
  
Det negativa resultatet beror på att vi under året har täckt kostnader för 
projektutgifter som uppstod under tidigare år men som inte hade periodiserats 
korrekt i vår redovisning. Våra samarbetspartners rekvirerade dessa kostnader 
senare än förväntat, vilket bidrog till att tidigare års resultat visade ett överskott.  
  
Nu är detta åtgärdat, vilket resulterar i ett negativt resultat för året. Därmed ger vår 
resultat- och balansräkning nu en rättvisande bild av verksamhetens ekonomi. 
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Styrelsemöten 
Under verksamhetsåret 2024 hölls 13 virtuella styrelsemöten.  

 
Summering av året 
Svenska Hjärntumörföreningen fortsätter sitt viktiga arbete under 2024 med ett 

starkt fokus på att förbättra livskvaliteten för de som drabbas av hjärntumör.  

Vårt arbete stärks av värdefulla samarbeten med externa organisationer. Dessa 

partnerskap möjliggör kunskapsutbyte, idégenerering och kompetensutveckling, 

samtidigt som de bidrar till att bygga viktiga nätverk. 

Ett särskilt tack riktas till alla våra samarbetspartner, medlemmar, volontärer och 

stödjare som varit involverade och gjort vårt arbete möjligt.  

Trots de utmaningar vi möter har vi lyckats prioritera och fördela våra resurser 

effektivt, vilket har lett till betydande framsteg i år. Dessa framgångar skapar en 

solid grund för vårt framtida arbete. Vi ser med stor entusiasm fram emot att 

fortsätta utveckla nya projekt och initiativ som kommer att stärka vår gemenskap 

och bidra till ett bättre samhälle för de som drabbas av hjärntumör. 

 

 

Styrelsen, Svenska Hjärntumörföreningen 

2025-03-05 
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