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Styrelseméten
Summering av aret
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Verksamhetens syfte och andamal

Svenska Hjarntumorforeningen har foljande andamal enligt stadgarna:

ANDAMAL

1. Foreningen ar en partipolitiskt och religiost obunden forening. 2.
Foreningen har till andamal att stédja patienter med hjarntumor och
narstdende samt fraimja medlemmarnas majligheter till att stodja andra i
samma situation.

3. Verksamheten syftar till kontakt med drabbade personer och narstaende
samt att sprida information som kan hjalpa och stddja drabbade,
narstdende och vardare.

4. Foreningen skall aktivt verka for forbattringar i vard, omsorg och stod for
hjarntumor patienter och narstaende.

5. Foreningen skall dven verka for att forskningen pa omradet framjas.

Verksamhetsarets start

Arsmotet 2025 hélls via videokonferens (zoom) for att méjliggdra att s& manga som
mojligt kan delta.

Till styrelse valdes:

Ordforande:
Thomas Hedlund
Ledamoter:

Eskil Degsell

Sara Frykberg (avgick november 2025)
Heike McClellan

Patrik Jonsson

Annika Yngvesson

Nyval: Frida Hansson
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Suppleanter:

Therese Wellander (Stockholm - Gotland)
Ajtan Abus (Syd)
Anita Henriksson (Vast)

Till valberedningen valdes:
Lena Rosenlund (sammankallande)
Eva Widman

Kort efter arsmotet holls ett konstituerande styrelsemote med den nya styrelsen
som fordelade ansvaret sa har:

Vice ordforande: Eskil Degsell

Andra vice ordforande: Sara Frykberg

Sekreterare: Frida Hansson

Kassor: Annika Yngvesson

Bitradande kassor: Heike McClellan

Hemsidesansvarig: Sara Frykberg, Frida Hansson
IT-ansvarig: Sara Frykberg

Eva Widman adjungeras till styrelsemotena for att fora protokoll. Som
betalningsansvarig utsags Teres Nystrom pa redovisningsbyran Retentio.

Strategimote

| juni 2024 samlades styrelsen for en strategidag med syfte att faststélla
foreningens langsiktiga mal. Under motet fokuserade diskussionerna pa hur vi pa
basta satt kan forbattra livskvaliteten for patienter, narstaende och efterlevande.

Som ett resultat av strategimotet beslutade styrelsen att vidareutveckla foreningens
egendrivna och initierade arbeten. Resultatet av strategimotet lag dven till grund for
ansokan om treadrig finansiering fran Cancerfonden for perioden 2025-2027, i syfte
att soka medel for vidareutveckling av egendrivna och initierade arbeten samt for att
stodja vara regionala, nationella och internationella samarbeten och administrativa
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behov.

Eftersom den plan som arbetades fram under 2024 var uttalat langfristig, samlades
styrelsen inte for att halla ndgot separat strategimote under 2025.

Administration

Det administrativa arbetet hanteras huvudsakligen via Google Workspace, som
fungerar som styrelsens gemensamma plattform fér dokumenthantering,
kommunikation och samarbete. De administrativa uppgifterna ar fordelade inom
styrelsen och omfattar bland annat hantering av féreningens Facebookgrupper,
uppdateringar av hemsidan, administration av medlemssystemet samt bevakning av
inkommande e-post till foreningens informationsadress.

Det &r viktigt for oss att skydda vara medlemmarnas personliga integritet. Darfor
anvander vi ett modernt och sdkert medlemssystem som uppfyller alla krav enligt
GDPR. Systemet bidrar till en trygg hantering av medlemsuppgifter och underlattar
samtidigt administrationen och kommunikationen med vara medlemmar.

Kommunikation

Facebook

Facebook ar var storsta kommunikationskanal. Under verksamhetsaret har
foreningen administrerat atta Facebookgrupper samt en Facebooksida:

e Svenska Hjarntumorforeningen

¢ Svenska Hjarntumorforeningen - Patientgrupp

e Svenska Hjarntumorforeningen — Vi med godartade och laggradiga tumorer

e Svenska Hjarntumaorforeningen - Steget vidare

¢ Svenska Hjarntumorforeningen - Narstaendegrupp

e Svenska Hjarntumorforeningen - Syd

¢ Svenska Hjarntumaorforeningen - Vast

e Svenska Hjarntumorforeningen Stockholm-Gotland

Grupperna pa Facebook fungerar som levande arenor for utbyte av erfarenheter, rad
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och forslag.

Grupperna &r centrala for kommunikation och stod for vara medlemmar med
fortsatt livlig diskussion och ett aktivt utbyte av erfarenheter.

Hemsidan

Under aret har foreningens hemsida uppdaterats kontinuerligt med aktuellt
innehall, bland annat inbjudningar till medlemsmaoten och Nationella
Hjarntumordagen samt regionala dagar. Vi har aven gjort flera forbattringar av
layouten, till exempel skapat en ny sida med information om ekonomiskt stod
och lagt upp material fran Nationella hjarntumordagen som holls i Lund i
september 2025. Det mest besokta innehallet under aret har varit de personliga
berattelserna, som fortsatt vackt stort intresse bland vara besokare.

Medlemmar

Medlemskap

Pa arsmotet 2017 beslutades att inte ha ndagon medlemsavgift och samma beslut
togs dven 2025. Det skall vara enkelt att bli medlem i féreningen och att vara med i
var community.

Man blir medlem i Svenska Hjarntumorféreningen genom att registrera sig pa
hemsidan.

Alla medlemmar behover bekrafta sitt medlemskap arligen. Vid arsskiftet 2025/2026
hade foreningen 374 medlemmar.

Medlemssystem

Vi ser 6ver informationen i medlemssystemet i borjan av varje ar for att sdkerstalla
att enbart de som 6nskar vara aktiva inom féreningen far nyhetsbrev och
information. Medlemssystemet anvands for att kommunicera moten, forelasningar
och annan relevant information till medlemmar som aktivt har samtyckt till att ta
emot information.
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Medlemsmoten

Vara medlemsmoten har fortsatt att vara en viktig del av verksamheten. Under aret
har vi arrangerat, tillsammans med nationella FoU gruppen och Karoliniska
Universitetssjukhuset, och bidragit till bade nationella och regionala
hjarntumodrdagar i Lund och Stockholm. Dessa védlbestdkta evenemang riktade till
patienter och narstaende samt vardpersonal och samlade hundratals deltagare och
utgjorde viktiga motesplatser for alla som berdrs av hjarntumorer.

Under verksamhetsaret har vi arrangerat flera digitala medlemsmdten som har varit
en uppskattad motesplats for gemenskap, erfarenhetsutbyte och utbildning. Utover
de digitala traffarna har vi dven hallit regionala fysiska medlemstraffar under aret.
Dessa moten ser vi som en viktig plattform for att starka engagemanget och skapa
en kansla av samhorighet bland medlemmarna. Genom regelbundna traffar far vi
mojlighet att dela kunskap, diskutera gemensamma utmaningar och stotta
varandra.

Lopande regionalt arbete 2025

Ett 6vergripande mal for Svenska Hjarntumorforeningen ar att engagera sig i alla sex
sjukvardsregioner i Sverige. Trots att detta mal fortfarande ar avldgset tror vi att vart
pagaende arbete med att skapa en forbattrad arbetsplattform kommer underlatta
samarbete.

Stockholm-Gotland

Stockholm-Gotland har sedan manga ar en etablerad dialog med Svenska
Hjarntumorféreningen och ar dven duktiga pa att engagera personer med egen
upplevd erfarenhet i olika sammanhang. Detta har pagatt nu i 6ver 10 ar och det ar
tydligt att vi forsoker hantera utmaningar tillsammans och detta gor att vi ocksa
bygger fortroende for varandra.

Detta starker aven foreningens egna initiativ; genom att vi bidrar med vardefullt stod
till hdlso- och sjukvarden skapar vi en dmsesidighet som fordjupar vara samarbeten
och driver utvecklingen framat.

Stockholm-Gotland &dr engagerade bade i arbetet kring utveckling, testning,
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utvardering och spridning av komplexa interventioner med:

e CareMaps/CareMapping_Sociomik
e Symtomiken
e Valdsarbetet

Uppsala-Orebro

Dialogen med framforallt Uppsala har starkts under aret. Orsaken till detta kan nog
forklaras genom att Uppsala holl hjarntumordagen dar 2024 och att man under
2025 valde att engagera sig som en verklig aktiv partner i arbetet med
CareMaps/CareMapping - sociomik. Tillsammans med RCC Mellansverige har
man ocksa arbetat med hélsodata och kompletteringen med data fran de
narstdende/sociala natverken. Viktigt ocksa att betona att det inte bara blir
samarbete med Akademiska sjukhuset utan dven Falun, Gavle m.fl da en stor del
av den medicinska behandlingen sker dar. Under aret har dven Orebro visat
intresse att delta i samarbetet.

Sydost

Under 2025 fortsatte vi med vara uppskattade medlemsméten i samarbete med
Hjartats Hus i Jonkoping. Vi ser vardet av regelbundna traffar for vara medlemmar i
nara samarbete med Hjartats Hus, som ar en val etablerad métesplats for patienter
och narstadende. Vi kommer att fortsadtta planera och genomfdra liknande aktiviteter.

Det nara samarbetet med Region Sydost med den komplexa interventionen
CareMaps/CareMapping-Sociomik har fortsatt under 2025. Tidigare resursbrist
till foljd av sjukskrivningar har nu 16sts, och samarbetet med vardens
representanter har aterupptagits med full kraft.

Vast

Hjarntumaorforeningen i Vastra Gotaland och Norra Hallands lan, aktiv sedan 2015,
har upplosts under 2024 pa grund av svarigheter att rekrytera personer som kan
driva foreningen och inga styrelsen. Avvecklingen har skett i enlighet med
stadgarna och medlemmar erbjuds fortsatt stod genom riksorganisationen.

Arbetet med att engagera Region Vast har under 2025 varit férenat med

Svenska Hjarntumorforeningen Riksorganisationen | Org.nr: 802431-2269



utmaningar och inte kommit igang enligt plan.

Foreningen har under aret bistatt med patientrepresentation till tva kliniska
forskningsprojekt for att sakerstalla ett starkt patientperspektiv i regionens arbete.

Syd
Vi har inom ramen for projektet ‘Tillsammans' etablerat kontakt med regionens

projektledare och skapat en 6msesidig informationséverforing. Foreningen star i fortsatt
beredskap att stodja arbetet nar behov uppstar.

Vi har representation i RCC Syds regionala patientprocessgrupp for CNS-tumorer.

Foreningens representant deltog aven i den internationella IBTA konferensen med
delegater fran sex kontinenter. Programmet innefattade foreldasningar av saval medicinsk
expertis som patientorganisationer, kompletterat med interaktiva workshops

Norr

Under 2025 har arbetet med Norr varit vilande. Vi har valdigt goda kontakter med
hélso- och sjukvarden men det ar svart att rekrytera engagerade personer fran
foreningen.

Lopande egeninitierade arbeten 2025

Drivande arbeten

| takt med att Svenska Hjarntumorforeningen bygger egen kompetens har ocksa
insikten om, och betydelsen av, egeninitierade arbeten 6kat. Manga ar av aktiv
patient- och narstadende samverkan inom verksamhetsutveckling och forskning har
lett till verksamhets- och forskningssamverkan med oss. Det vill saga inte bara
sammanhang dar vi bjuds in till samverkan utan ocksd sammanhang dér vi initierar
utvecklingsomraden och vetenskapligt forhallningssatt. Vi arbetar véaxelvis med att
driva egna initiativ och att delta som expertinstans i externa projekt. Bada
angreppssatten ar strategiskt viktiga och valjs utifran vilket tillvdgagangssatt som
bast gynnar det specifika malet.

Under aret har féreningen valt att driva och stddja féljande arbeten:
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1- Se och starka alla relationer och roller fran diagnos till dod och lite dartill -
utveckling, testning, utvardering samt implementering av en komplex intervention
(CareMaps och CareMapping / Sociomik)

Redan 2015 initierade en representant for foreningen tanken att en central del for att
uppna sa bra utfall som mojligt for drabbade av hjarntumor ar att- fran diagnos till
dod och lite dartill- utveckla samarbetet mellan patient, dess sociala natverk och
kommun och hélso- och sjukvard. Det handlar om att stérka relationer och roller pa
olika satt samt att agera dar inga eller svaga sociala natverk finns. Vi vet att detta ar
centralt for 6verlevnad och for att kunna skapa sa hog livskvalitet sa lang tid som
mojligt for saval patienter och narstdende samt efterlevande.

Initiativet heter CareMaps/CareMapping - sociomik och foljer MRC:s ramverk for
komplexa interventioner med malet att starka patienters sociala natverk och minska
skillnader i 6verlevnad och livskvalitet baserat pa individuella forutsattningar.

Under 2025 har fokus i initiativet varit pa att utveckla hur resultat méats och hur
data samlas in. Tidigare mattes overlevnad och livskvalitet, men det racker inte for
att utvardera effekterna fullt ut. Nu f6ljs dven stéd, omsorg och vardkonsumtion,
eftersom tidigare data visar att personer med starka sociala natverk ofta soker
vard tidigare, far snabbare stdod och fler insatser i hemmet.

Initiativet har under aret blivit godkant av etikprovningsmyndigheten, vilket gor det
mojligt att samla in och anvdnda data pa ett sékert och etiskt satt. Under aret har
daven metoder for hur data fran efterlevande samlas in och hanteras samt
utveckling av metoder for att anvanda dessa erfarenheter for att forbéattra vard och
stod framat.

Initiativet har uppnatt flera viktiga resultat sdsom bland annat juridiska och
tekniska losningar for datainsamling som i stort sett ar fardigstallda och dar
arbetet med den praktiska infrastrukturen paborijats.

Tillgangen till kommunal vard- och omsorgsdata har under aret varit en utmaning
och darfor kommer uppgifter om kommunala insatser framdver att samlas in direkt
fran patienter och deras narstaende. Insamling av patientens sociala nétverk och
deras kompetens via digitala 177-formular ar nu implementerad och kan integreras
i patientjournalen, inklusive fragor om beviljade kommunala insatser. Samverkan
med akutsjukhus har starkts, stodinsatser for patienter med svaga natverk har
testats och vidareutvecklats, och metoder for natverksbyggande och coachning har
utvecklats. Fokus har dven legat pa att skapa samsyn och en gemensam riktning
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mellan de deltagande regionerna.
2-Se och agera pa symtom och signaler - Symptomik

En hjarntumordiagnos praglas i hdg grad av sina symtom — det vill sdga att det ofta

ar de symtom som patienten och de narstaende marker av som &r drivande i hur
sjukdomsférloppet utvecklas. Trots denna vetskap sa ligger fokus inom hélso- och
sjukvarden fortfarande valdigt mycket pa bilddiagnostik. Med denna insikt initierade

en representant for foreningen 2015 tanken att hur vi kan anvanda denna data och
information annu battre i framtiden.

Fokuset under 2025 har legat pa att titta pa all den redan insamlade data som finns kring
patientrapporterade matt i kvalitetsregistret och se om det gar att gora kluster av dessa
(symptomik) samt se hur man kan agera pa den. En central del i detta initiativ ar att driva
pa utvecklingen av IPO (se nedan).

Aven detta arbete féljer MRC ramverk kring utveckling, testning, utvardering och spridning
av komplexa interventioner. Kring detta arbete sker ocksa ett internationellt samarbete
med bade England och nu har dven Spanien visat intresse.

Inom Initiativet pagar dven arbete med en vetenskaplig artikel som beskrivet konceptet
Symptomik.

3- Forhindra - Upptédcka - Agera pa - vald i nara relation i samband med en
hjarntumor, utveckling, testning, utvardering samt implementering av en komplex
intervention (BRAVE)

Genom arbetet med CareMaps/CareMapping - sociomiken motte de medverkande i
initiativet aterkommande narstdende och efterlevande som vittnade om att de som
drabbats av hjarntumor uppvisade ett valdsamt beteende. Nar dessa erfarenheter
framfordes till foretradare inom halso- och sjukvarden mottes de till viss del av
skepsis, dar fraigan om problematikens faktiska férekomst stélldes “existerar
verkligen detta”. Detta blev en tydlig utgangspunkt for vidare arbete och ledde till att
en representant fran foreningen initierade ett nytt initiativ att férsoka goéra nagot at
detta.

Tillsammans med kliniskt verksamma forskare startades for nadgra ar sedan
initiativet BRAVE. Detta initiativ bygger pa att tillsammans férscka utveckla, testa,
utvardera och sprida ett nytt arbetssétt kring fragan av vald i néra relation i néarvaro
av hjarntumor. P4 samma satt som CareMaps/CareMapping - sociomik och
Symptomiken bedrivs detta arbete enligt MRC-ramverket. Under 2025 har fokus
legat pa att fardigstalla studien om narstaendes erfarenheter och dven halso- och
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sjukvardspersonal erfarenheter. Under aret arrangerades en sa kallad 'salong' i
hemmiljo hos en efterlevande. Syftet var att genom ett brett erfarenhetsutbyte ta
fram ett kvalitativt kunskapsunderlag till Statens beredning fér medicinsk och
social utvardering (SBU) infor en kommande litteraturdversikt.

| december 2025 accepterades den vetenskapliga artikeln kring narstaendes
erfarenheter (https://doi.org/10.1371/journal.pone.0340959)

Nationellt samarbete

SAMKA

Under aret har projektet Samka framgangsrikt spridit rapporten “Samverkan 2.0”
genom en ny resursplattform med interaktiv utbildning. Malet att na 20 nya aktorer
overtraffades, da over 25 projekt och organisationer nu anvander materialet for att
stérka patient- och néarstaendeperspektivet inom Life Science och vard. Genom
dialogmoten och slutkonferensen "Medverkan med mening” har projektet skapat
nya samarbetsvagar dver organisationsgranser och bidragit till ett systemskifte
mot en mer demokratisk och hallbar precisionshalsa. Arbetet har visat att det finns
en stor nationell vilja att ga fran teori till praktisk, vardeskapande samverkan.

Uppdaterad nationell cancerstrategi

Under 2025 har Svenska Hjarntumorforeningen samarbetat med en rad andra
cancerprofilerade organisationer kring synpunkter och inspel pa den nya
cancerstrategin. | sddana har sammanhang blir det tydligt att det ar stora skillnader
hur de olika cancersjukdomarna utvecklar sig men det finns ocksa
berdringspunkter. Arbetet med ett gemensamt remissvar kring den nya
cancerstrategin kom igadng under 2024. Precis efter jul lanserades den nya
cancerstrategin av regeringen.

Lopande nationellt arbete under
kunskapsstyrningen 2025

Utover det regionala, kommunala och lokala engagemanget har Svenska
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https://doi.org/10.1371/journal.pone.0340959

Hjarntumorforeningen under 2025 fortsatt att engagera sig nationellt. Har kommer
ett axplock av de insatser som skett med oss som aktiv eller stddjande part.

Nationellt vardprogram
Egenvard och samvard som centrala fokusomraden

Under 2025 har en stor uppdatering av det nationella vardprogrammet skett.
Representanter frdn Svenska Hjarntumorforeningen har bade varit drivande och
stodjande i detta arbete. Framforallt har féreningen (via ledaméter) varit drivande i
kapitlet som rér egenvard och samvard déar en stor uppdatering har skett. | kapitlet
lyfts nu annu tydligare egenvard och samvard fram som avgérande komponenter for
att forbattra livskvalitet och halsoutfall for patienter med CNS-tumorer. Ett centralt
fokus har varit att forflytta perspektivet fran att patienten, och dess sociala natverk,
ar en passiv mottagare till att betraktas som en aktiv medskapare av sin egen halsa.
Genom att betona patientens och de narstaendes egna insatser starks bland annat
forutsattningarna for battre symtomkontroll och hantering av vardagen i narvaro av
sjukdom.

Inom ramen for detta arbete har betydelsen av egenvard- och samvard
interventioner betonats sarskilt och att det ar centralt att luta sig mot den
vetenskapliga evidensen (ifall den existerar) for att fora detta omrade framat.

Sammanfattningsvis visar arets arbete att en systematisk satsning pa att utveckla
och utvardera komplexa egenvards- och samvardsinsatser ar nédvandig for att
mota framtidens behov fran patienter och narstaende.

Det &r viktigt att se arbetet med egenvard - och samvard ocksa som en del i
omstallningen mot en mer personcentrerad vard. Detta ar dven en kulturell
omstallning som verkar ta sin tid.

Min vardplan

Under 2025 naddes en viktig milstolpe da en uppdaterad version av Min Vardplan
publicerades. Representanter fran foreningen har spelat en aktiv roll i framtagandet,
med sarskilt fokus pa att inkludera konkreta egenvardsrad for en mer
personcentrerad vard.

| och med publiceringen av den nya vardplanen har en intensiv arbetsfas avslutats.
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Vi avvaktar nu nésta version av det nationella vardprogrammet innan en ny vanda i
utvecklingsarbetet paborjas.

Kvalitetsregistret

Under 2025 har mycket arbete genomforts inom och kring kvalitetsregistret. Alla
engagerade i arbetsgruppen ar 6verens om att registret ar viktigt och forstar dess
betydelse, men det har ocksa blivit tydligt att arbetet inte kan skotas utan [6pande
samordning och ett aktivt engagemang.

Ett sarskilt fokus under aret har varit att gora ett stort omtag i arbetet genom att
forbereda registret for att kunna genomfdéra en strukturerad uppfoljning av
Vorasidenib, vid ett eventuellt inférande i Sverige. Ett mycket intensivt arbete med
representation fran féreningen har lett till en stomme och utkast till ett
studieprotokoll. Férdelen med detta angreppssatt verkar vara att det tydliggor vikten
av att tidigt enas om vilken data som ska samlas in, vilket redan nu gor det mojligt
att bedoma potential som insamlad information kan ge i framtiden. Att sammanfora
allas perspektiv, sékerstélla leveranser fran samtliga parter samt 6verbrygga
organisatoriska hinder utgor i sig en betydande milstolpe.

Patientoversikt IPO

Under &ret har arbetet med Patientoversikterna pa INCA (IPO) fortsatt genom vart
deltagande i den nationella arbetsgruppen. Under mdtena har vi bland annat tagit
del av och foljt utvecklingen av vardsystemet samt regionernas arbetssétt. Vart
fokus har varit att lyfta patient- och narstaendeperspektivet. Framat ar fokus
fortsatt att starka delaktighet, anvandarvanlighet och funktionalitet i patientens och
narstaendes egen vy utifran patient- och narstaendeperspektiv. | 6vrigt se under
kvalitetsregister.

FoU (Forskning och Utbildning)

FoU-gruppen haller regelbundna méten och har framgangsrikt kartlagt samtliga
kliniknara interventioner och storre observationsstudier. Detta arbete har varit hogt
efterlangtat och uppskattat. En I6pande uppdatering har borjat ske ocksa.

En annan viktig uppgift har varit att planera och genomfora specialistutbildningen
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inom neuroonkologi (ST-utbildning).

Ett stort arbete for FoU-gruppen har varit att skapa miljo for nationella
interventionsstudier. Det finns sjalvfallet utmaningar men ocksa mojligheter.
Arbetet, som initierades av representanter fran foreningen, med en nationell
realworlddata studie kring Vorasidenib &r ett initiativ som manga fran FoU
gruppen har varit engagerade i. Att enas nationellt och sedan genomfora ar
utmanande men viktigt.

Under 2025 beslutades ocksa att férsoka sla ihop FoU gruppen med
Kvalitetsregistergruppen.

Forskning

Ett viktigt mal for Svenska Hjarntumérfoéreningen ar att verka for att forskningen gar
framat. | dagsléget ar vi involverade i forskning vid Karolinska Institutet, Oslo
Universitetssjukhus, Linkopings universitet, Goteborgs universitet, Umea universitet ,
Lunds universitet samt Journal of Integrated care.

Vart engagemang i forskning varierar. Vissa studier ar vi bara med och stodjer
genom att vi uppmuntrar de som genomfor dem. | andra ar vi med som en
forskningspartner och i ytterligare andra anvander vi vetenskapliga metoder for att
driva utvecklingen framat (Ias mera under egeninitierade arbeten).

Under 2025 vill vi i detta sammanhang lyfta foljande:

1. Valdigt positivt att vi fatt ytterligare forskningsmedel fran
vetenskapsradet i Temozolomide Lomustine studien. Detta &r en
nationell studie som dven innefattar samarbete med andra lander.

2. Valdigt positivt ocksa att vi under 2025 har kunnat fortsatta och leverera
kring Vorsidenib studien.

3. Vardefullt ocksa att se att det arbete vi gor kring att forsta och lara oss mera
ifran TTfields behandlingen fortsatter och sprider sig och att den insamlade
data blir till kunskap som kan spridas.

4. Valdigt positivt att de egeninitierade arbetena gar framat. Vissa dagar kdnns
det hoppldst men manga dagar ar & andra sidan valdigt hoppfulla.

5. Bra att Journal of Integrated care har engagerat en representant fran
styrelsen som Editor i tidskriften.
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Tack till GPCC vid Goteborgs Universitet for vart samarbete. Radiumhemmets
forskningsfonder fér symtomiken, FORSS i Ostergotland , Brottsofferfonden,
Cancerfonden, Vetenskapsradet, Raising Tide och sist men inte minst RCC.

Hjarntumordagen 2025

Dessutom har gruppen engagerat sig i planering och genomfdrande av Nationella
Hjarntumordagen. 2025 genomfordes dagen i Lund och enligt utvarderingen fanns
saker att utveckla men det var i grunden valdigt mycket positiv aterkoppling.
Tanken att rotera dagen uppfattas positivt. 2026 gar Nationella Hjarntumordagen
av stapeln den 11 september i Linkoping.

Tillsammans med Nationella Forskning och Utbildningsgruppen (FoU) har Svenska
Hjarntumorforeningen engagerat sig i planeringen och genomférandet av
Nationella Hjarntumoérdagen 2025 som dgde rum pa Medicon Village i Lund. Syftet
med evenemanget ar att samla forskare, vardpersonal och patienter for att
diskutera aktuella fragor och dela erfarenheter.

Under dagen erbjods tre parallella foreldasningsspar:

e Spar 1: Grundforskning - translationell - och klinisk forskning (Fokus
halsoprofessioner och lakare)

e Spar 2: Signaler och symtom - nar och hur ska vi agera pa dem?(fokus
halsoprofessioner och paramedicinare)

e Spar 3: Att hantera livet med hjarntumorer med sa hog livskvalitet som
mojligt (Fokus patienter, narstaende, efterlevande och halsoprofessioner)

Samtliga foreldsningar har spelats in och publicerats pa Svenska
Hjarntumaorforeningens hemsida for att maojliggora fortsatt spridning av kunskap
och tillganglighet till aven efter arrangemanget. Efter Hjarntumordagen skickades
utvarderingsenkater ut till alla deltagare som innehdll fragor om bland annat
deltagarnas helhetsupplevelse av dagen, vilka forelasningar som upplevdes mest
givande samt forbattringsforslag och 6nskemal infor nasta ars Hjarntumordag.
Utvarderingen visade pa mycket positiv aterkoppling, samtidigt som flera
utvecklingsomraden identifierades. Forslaget att |ata arrangemanget rotera togs
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emot positivt. Resultatet fran utvarderingen utgor ett viktigt underlag i det fortsatta
utvecklingsarbetet infor 2026 ars arrangemang.

Ekonomi

Foreningens ekonomi ar fortsatt god. Styrelsen har hela tiden arbetat efter devisen
att sakerstalla finansieringen innan vi drar i gang med olika projekt och arbeten.

Styrelsen i Svenska Hjarntumorforeningen lamnar nedan en ekonomisk redogorelse
for foreningens finansiella utveckling for rakenskapsaret 2025-01-01 — 2025-12-31.

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

Arets intakter var 465 573 SEK, kostnaderna uppgick till 465 033 SEK och resultatet
blev da plus 5 974 SEK.

Var verksamhet bedrivs med bidrag fran Cancerfonden samt gavor fran
privatpersoner och foretag. Som ideell forening, och i enlighet med regler fran
Cancerfonden, ska vart resultat varje ar vara i balans — det vill sdga varken positivt
eller negativt.
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Resultatrakning

Resultatrakning

Foreningens intikter
Nettoomsattning
Summa foreningens intéikter

Foreningens kostnader

Ovriga externa kostnader
Ovriga rorelsekostnader
Summa foreningens kostnader
Rérelseresultat

Finansiella poster

Ovriga rinteintikter och liknande resultatposter
Summa finansiella poster

Resultat efter finansiella poster

Resultat fore skatt

Arets resultat
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Not 2025-01-01
-2025-12-31

2 465 573
465 573

3 -464 835
-198

-465 033

540

5434
5434
5974
5974

5974

2024-01-01
-2024-12-31

587 565
587 565

-1 075811
-133

-1 075 944
-488 379

28 868
28 868
-459 511
-459 511

-459 510
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Balansrakning

Balansrﬁkning Not 2025-12-31 2024-12-31
TILLGANGAR

Omsittningstillgidngar

Kortfristiga fordringar

Upparbetad men ej fakturerad intakt 1820 1 820
Forutbetalda kostnader och upplupna intdkter 4 854 68 000
Summa kortfristiga fordringar 6 674 69 820
Kassa och bank

Kassa och bank 1092 546 730 308
Summa kassa och bank 1092 546 730 308
Summa omsittningstillgingar 1099 220 800 128
SUMMA TILLGANGAR 1099 220 800 128
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Noter

Noter

Not 1 Redovisnings- och virderingsprinciper
Allménna upplysningar

Arsredovisningen ér upprittad i enlighet med drsredovisningslagen och Bokforingsnimndens allméinna
rdd (BFNAR 2016:10) om &rsredovisning i mindre foretag.

Not 2 Nettoomsiittningens fordelning

2025 2024

Nettoomsiittningen per rorelsegren
Fakturerade resor 0 1820
Medlemsavgifter 200 200
Gavor 305 17 175
Valutakursvinster pé fordringar och skulder av rorelsekaraktér 35 370
Anslag Cancerfonden 433 033 500 000
Ovriga bidrag 32 000 68 000
465 573 587 565

Not 3 Not for Ovriga externa kostnader
I 6vriga externa kostnader for aret ingar ett forskningsanslag som &r ldmnat pa 300 000 kr till Karolinska
Sjukhuset.

Not 4 Rapport om drsredovisningen
Rapport om arsredovisningen enligt Rex - Svensk standard for redovisningsuppdrag har uppréttats av Srf
Auktoriserad Redovisningskonsult:

Teres Nystrom, Retentio Ekonomi & Redovisning AB

Styrelsemoten

Under verksamhetsaret 2025 hélls 12 virtuella styrelseméten.
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Summering av aret

Under 2025 har Svenska Hjarntumorféreningen flyttat fram positionerna inom bade
forskning och praktiskt stod. Genom publicerade studier om TTFields samt
vidareutvecklingen av CareMaps och och studien om vald i néra relationer, har vi tydliggjort
de sociala natverkens avgorande roll for en jamlik vard.

Vart framgangsrika arbete i projektet Samka har bidragit till ett nationellt systemskifte for
starkt patient- och narstdendesamverkan. Framstegen har maojliggjorts genom ett néra
samarbete mellan akademi, vard och vara engagerade medlemmar. Vi fortsatter att
omsatta kunskap i praktisk nytta for att ingen ska lamnas ensam i sin diagnos.

Ett sarskilt tack riktas till alla vara samarbetspartner, medlemmar, volontérer och
stodjare som varit involverade och gjort vart arbete mgjligt.

Styrelsen, Svenska Hjarntumorféreningen

2026-03-10
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