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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  
hjärntumör patienter och närstående.  

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

Verksamhetsårets start  
Årsmötet 2025 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 (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 (Väst) 
 
Till valberedningen 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  
Andra vice ordförande: Sara Frykberg 
Sekreterare: Frida Hansson   
Kassör: Annika Yngvesson 
Biträdande kassör: Heike McClellan 
 
Hemsidesansvarig: Sara Frykberg, Frida Hansson   
IT-ansvarig: Sara Frykberg 

Eva Widman adjungeras till styrelsemötena för att föra protokoll. Som 
betalningsansvarig utsågs Teres Nyström på redovisningsbyrån Retentio.  

Strategimöte  

I juni 2024 samlades styrelsen för en strategidag med syfte att fastställa 
föreningens långsiktiga mål. Under mötet fokuserade diskussionerna på hur vi på 
bästa sätt kan förbättra livskvaliteten för patienter, närstående och efterlevande.  

Som ett resultat av strategimötet beslutade styrelsen att vidareutveckla föreningens  
egendrivna och initierade arbeten. Resultatet av strategimötet låg även till grund för  
ansökan om treårig finansiering från Cancerfonden för perioden 2025-2027, i syfte 
att söka medel för vidareutveckling av egendrivna och initierade arbeten samt för att 
stödja våra regionala, nationella och internationella samarbeten och administrativa 
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behov. 

Eftersom den plan som arbetades fram under 2024 var uttalat långfristig, samlades 
styrelsen inte för att hålla något separat strategimöte under 2025.  

 

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

Det är viktigt för oss att skydda våra medlemmarnas personliga integritet. Därför 
använder vi ett modernt och säkert medlemssystem som uppfyller alla krav enligt 
GDPR. Systemet bidrar till en trygg hantering av medlemsuppgifter och underlättar 
samtidigt administrationen och kommunikationen med våra medlemmar.  

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  
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och förslag.  

Grupperna är centrala för kommunikation och  stöd för våra medlemmar med 
fortsatt livlig diskussion och ett aktivt utbyte av  erfarenheter.  

Hemsidan  
Under året har föreningens hemsida uppdaterats kontinuerligt med aktuellt 
innehåll, bland annat inbjudningar till medlemsmöten och Nationella 
Hjärntumördagen samt regionala dagar. Vi har även gjort flera förbättringar av 
layouten, till exempel skapat en ny sida med information om ekonomiskt stöd 
och lagt upp material från Nationella hjärntumördagen som hölls i Lund i 
september 2025. Det mest besökta innehållet under året har varit de personliga 
berättelserna, som fortsatt väckt stort intresse bland våra besökare. 

 

Medlemmar   

Medlemskap  
På årsmötet 2017 beslutades att inte ha någon medlemsavgift och samma beslut  
togs även 2025. 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 2025/2026  
hade föreningen 374 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.   
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Medlemsmöten   
Våra medlemsmöten har fortsatt att vara en viktig del av verksamheten. Under året  
har vi arrangerat, tillsammans med nationella FoU gruppen och Karoliniska 
Universitetssjukhuset, och bidragit till både nationella och regionala 
hjärntumördagar i Lund och Stockholm. Dessa välbesökta evenemang riktade till  
patienter och  närstående samt vårdpersonal och samlade hundratals deltagare och 
utgjorde viktiga mötesplatser för alla  som berörs av hjärntumörer.  

Under verksamhetsåret har vi arrangerat flera digitala medlemsmöten som har varit 
en uppskattad mötesplats för gemenskap, erfarenhetsutbyte och utbildning. Utöver 
de digitala träffarna har vi även hållit regionala fysiska medlemsträffar under året. 
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. 

 

Löpande regionalt arbete 2025  
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 sedan många år en etablerad dialog med Svenska 
Hjärntumörföreningen och är även duktiga på att engagera personer med egen 
upplevd erfarenhet i olika sammanhang. Detta har pågått nu i över 10 år och det är 
tydligt att vi försöker hantera utmaningar tillsammans och detta gör att vi också 
bygger förtroende för varandra. ​
Detta stärker även föreningens egna initiativ; genom att vi bidrar med värdefullt stöd 
till hälso- och sjukvården skapar vi en ömsesidighet som fördjupar våra samarbeten 
och driver utvecklingen framåt. ​
​
Stockholm-Gotland är engagerade både i arbetet kring utveckling, testning, 
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utvärdering och spridning av komplexa interventioner  med:  

●​ CareMaps/CareMapping_Sociomik 
●​ Symtomiken 
●​ Våldsarbetet 

Uppsala-Örebro  
Dialogen med framförallt Uppsala har stärkts under året. Orsaken till detta kan nog 
förklaras genom att Uppsala höll hjärntumördagen där 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 också arbetat med hälsodata och kompletteringen med data från de 
närstående/sociala nätverken. Viktigt också att betona att det inte bara blir 
samarbete med Akademiska sjukhuset utan även Falun, Gävle m.fl då en stor del 
av den medicinska behandlingen sker där. Under året har även Örebro visat 
intresse att delta i samarbetet.  

Sydöst  

Under 2025 fortsatte vi med våra uppskattade medlemsmöten i samarbete med 
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-Sociomik har fortsatt under 2025.  Tidigare resursbrist 
till följd av sjukskrivningar har nu lösts, och samarbetet med vårdens 
representanter har återupptagits med full kraft. 

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. Avvecklingen har skett i enlighet med 
stadgarna och medlemmar  erbjuds fortsatt stöd genom riksorganisationen. ​
​
Arbetet med att engagera Region Väst har under 2025 varit förenat med 
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utmaningar och inte kommit igång enligt plan.  

Föreningen har under året bistått med patientrepresentation till två kliniska 
forskningsprojekt för att säkerställa ett starkt patientperspektiv i regionens arbete.  

Syd 
Vi har inom ramen för projektet ‘Tillsammans’ etablerat kontakt med regionens 
projektledare och skapat en ömsesidig informationsöverföring. Föreningen står i fortsatt 
beredskap att stödja arbetet när behov uppstår. 

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

Föreningens representant deltog även i den internationella IBTA konferensen med 
delegater från sex kontinenter. Programmet innefattade föreläsningar av såväl medicinsk 
expertis som patientorganisationer, kompletterat med interaktiva workshops 

Norr  
Under 2025 har arbetet med Norr varit vilande. Vi har väldigt goda kontakter med 
hälso- och sjukvården men det är svårt att rekrytera engagerade personer från 
föreningen.  

 

Löpande egeninitierade arbeten 2025  

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 närstående samverkan 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. Vi arbetar växelvis med att 
driva egna initiativ och att delta som expertinstans i externa projekt. Båda 
angreppssätten är strategiskt viktiga och väljs utifrån vilket tillvägagångssätt som 
bäst gynnar det specifika målet. 

Under året har föreningen valt att driva och stödja följande arbeten: 
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1- 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 / Sociomik)  

Redan 2015 initierade en representant för föreningen tanken att en central del för att 
uppnå så bra utfall som möjligt för drabbade av hjärntumör är att- från diagnos till 
död och lite därtill- utveckla samarbetet mellan patient, dess sociala nätverk och 
kommun och hälso- och sjukvård. Det handlar om att stärka relationer och roller på 
olika sätt samt att agera där inga eller svaga sociala nätverk finns. Vi vet att detta är 
centralt för överlevnad och för att kunna skapa så hög livskvalitet så lång tid som 
möjligt för såväl patienter och närstående samt efterlevande.   

Initiativet heter CareMaps/CareMapping - sociomik och följer MRC:s ramverk för 
komplexa interventioner med målet att stärka patienters sociala nätverk och minska 
skillnader i överlevnad och livskvalitet baserat på individuella förutsättningar.  

Under 2025 har fokus i initiativet varit på att utveckla hur resultat mäts och hur 
data samlas in. Tidigare mättes överlevnad och livskvalitet, men det räcker inte för 
att utvärdera effekterna fullt ut. Nu följs även stöd, omsorg och vårdkonsumtion, 
eftersom tidigare data visar att personer med starka sociala nätverk ofta söker 
vård tidigare, får snabbare stöd och fler insatser i hemmet.  

Initiativet har under året blivit godkänt av etikprövningsmyndigheten, vilket gör det 
möjligt att samla in och använda data på ett säkert och etiskt sätt. Under året har 
även metoder för hur data från efterlevande samlas in och hanteras samt 
utveckling av metoder för att använda dessa erfarenheter för att förbättra vård och 
stöd framåt. 

Initiativet har uppnått flera viktiga resultat såsom bland annat juridiska och 
tekniska lösningar för datainsamling som i stort sett är färdigställda och där 
arbetet med den praktiska infrastrukturen påbörjats.  

Tillgången till kommunal vård- och omsorgsdata har under året varit en utmaning 
och därför kommer uppgifter om kommunala insatser framöver att samlas in direkt 
från patienter och deras närstående. Insamling av patientens sociala nätverk och 
deras kompetens via digitala 177-formulär är nu implementerad och kan integreras 
i patientjournalen, inklusive frågor om beviljade kommunala insatser. Samverkan 
med akutsjukhus har stärkts, stödinsatser för patienter med svaga nätverk har 
testats och vidareutvecklats, och metoder för nätverksbyggande och coachning har 
utvecklats. Fokus har även legat på att skapa samsyn och en gemensam riktning 
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mellan de deltagande regionerna.  

2-Se och agera på symtom och signaler - Symptomik  

En hjärntumördiagnos präglas i hög grad av sina symtom – det vill säga att det ofta 
är de symtom som patienten och de närstående märker av som är drivande i hur 
sjukdomsförloppet utvecklas. Trots denna vetskap så ligger fokus inom hälso- och 
sjukvården fortfarande väldigt mycket på bilddiagnostik. Med denna insikt initierade 
en representant för föreningen 2015 tanken att hur vi kan använda denna data och 
information ännu bättre i framtiden.   
Fokuset under 2025 har legat på att titta på all den redan insamlade data som finns kring 
patientrapporterade mått i kvalitetsregistret och se om det går att göra kluster av dessa 
(symptomik) samt se hur man kan agera på den. En central del i detta initiativ är att driva 
på utvecklingen av IPÖ (se nedan).​
​
Även detta arbete följer MRC ramverk kring utveckling, testning, utvärdering och spridning 
av komplexa interventioner. Kring detta arbete sker också ett internationellt samarbete 
med både England och nu har även Spanien visat intresse. ​
​
Inom Initiativet pågår även arbete med en vetenskaplig artikel som beskrivet konceptet 
Symptomik.  

3- Förhindra - Upptäcka - Agera på - våld i nära relation i samband med en 
hjärntumör,  utveckling, testning, utvärdering samt implementering av en komplex 
intervention  (BRAVE)  

Genom arbetet med CareMaps/CareMapping - sociomiken mötte de medverkande i 
initiativet återkommande närstående och efterlevande som vittnade om att de som 
drabbats av hjärntumör uppvisade ett våldsamt beteende. När dessa erfarenheter 
framfördes till företrädare  inom hälso- och sjukvården möttes de till viss del av 
skepsis, där frågan om problematikens faktiska förekomst ställdes “existerar 
verkligen detta”. Detta blev en tydlig utgångspunkt för vidare arbete och ledde till att 
en representant från föreningen initierade ett nytt initiativ att försöka göra något åt 
detta. ​
Tillsammans med kliniskt verksamma forskare startades för några år sedan 
initiativet BRAVE. Detta initiativ bygger på att tillsammans försöka utveckla, testa, 
utvärdera och sprida ett nytt arbetssätt kring frågan av våld i nära relation i närvaro 
av hjärntumör. På samma sätt som CareMaps/CareMapping - sociomik och 
Symptomiken bedrivs detta arbete enligt MRC-ramverket. Under 2025 har fokus 
legat på att färdigställa studien om närståendes erfarenheter och även hälso- och 
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sjukvårdspersonal erfarenheter. Under året arrangerades en så kallad 'salong' i 
hemmiljö hos en efterlevande. Syftet var att genom ett brett erfarenhetsutbyte ta 
fram ett kvalitativt kunskapsunderlag till Statens beredning för medicinsk och 
social utvärdering (SBU) inför en kommande litteraturöversikt. 

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

Nationellt samarbete   

SAMKA  

Under året har projektet Samka framgångsrikt spridit rapporten ”Samverkan 2.0” 
genom en ny resursplattform med interaktiv utbildning. Målet att nå 20 nya aktörer 
överträffades, då över 25 projekt och organisationer nu använder materialet för att 
stärka patient- och närståendeperspektivet inom Life Science och vård. Genom 
dialogmöten och slutkonferensen ”Medverkan med mening” har projektet skapat 
nya samarbetsvägar över organisationsgränser och bidragit till ett systemskifte 
mot en mer demokratisk och hållbar precisionshälsa. Arbetet har visat att det finns 
en stor nationell vilja att gå från teori till praktisk, värdeskapande samverkan. 

Uppdaterad nationell cancerstrategi  

Under 2025 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 
beröringspunkter. Arbetet med ett gemensamt remissvar kring den nya  
cancerstrategin kom igång under 2024. Precis efter jul lanserades den nya 
cancerstrategin av regeringen.  

 

Löpande nationellt arbete under  
kunskapsstyrningen 2025 
Utöver det regionala, kommunala och lokala engagemanget har Svenska  
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Hjärntumörföreningen under 2025 fortsatt att engagera sig nationellt. Här kommer 
ett axplock av de insatser som skett med oss som aktiv eller stödjande part.   

Nationellt vårdprogram  

Egenvård och samvård som centrala fokusområden 

Under 2025 har en stor uppdatering av det nationella vårdprogrammet skett. 
Representanter från Svenska Hjärntumörföreningen har både varit drivande och 
stödjande i detta arbete. Framförallt har föreningen (via ledamöter) varit drivande i 
kapitlet som rör egenvård och samvård där en stor uppdatering har skett. I kapitlet 
lyfts nu ännu tydligare egenvård och samvård fram som avgörande komponenter för 
att förbättra livskvalitet och hälsoutfall för patienter med CNS-tumörer. Ett centralt 
fokus har varit att förflytta perspektivet från att patienten, och dess sociala nätverk, 
är en passiv mottagare till att betraktas som en aktiv medskapare av sin egen hälsa. 
Genom att betona patientens och de närståendes egna insatser stärks bland annat 
förutsättningarna för bättre symtomkontroll och hantering av vardagen i närvaro av 
sjukdom. 

Inom ramen för detta arbete har betydelsen av egenvård- och samvård 
interventioner betonats särskilt och att det är centralt att luta sig mot den 
vetenskapliga evidensen (ifall den existerar) för att föra detta område framåt. 

Sammanfattningsvis visar årets arbete att en systematisk satsning på att utveckla 
och utvärdera komplexa egenvårds- och samvårdsinsatser är nödvändig för att 
möta framtidens behov från patienter och närstående.  

Det är viktigt att se arbetet med egenvård - och samvård också som en del i 
omställningen mot en mer personcentrerad vård. Detta är även en kulturell 
omställning som verkar ta sin tid.  

Min vårdplan  
Under 2025 nåddes en viktig milstolpe då en uppdaterad version av Min Vårdplan 
publicerades. Representanter från föreningen har spelat en aktiv roll i framtagandet, 
med särskilt fokus på att inkludera konkreta egenvårdsråd för en mer 
personcentrerad vård. 

I och med publiceringen av den nya vårdplanen har en intensiv arbetsfas avslutats. 
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Vi avvaktar nu nästa version av det nationella vårdprogrammet innan en ny vända i 
utvecklingsarbetet påbörjas. 

 

Kvalitetsregistret  
Under 2025 har mycket arbete genomförts inom och kring kvalitetsregistret. Alla 
engagerade i arbetsgruppen är överens om att registret är viktigt och förstår dess 
betydelse, men det har också blivit tydligt att arbetet inte kan skötas utan löpande 
samordning och ett aktivt engagemang.  

Ett särskilt fokus under året har varit att göra ett stort omtag i arbetet genom att  
förbereda registret för att kunna genomföra en strukturerad uppföljning av 
Vorasidenib, vid ett eventuellt införande i Sverige. Ett mycket intensivt arbete med 
representation från föreningen har lett till en stomme och utkast till ett 
studieprotokoll. Fördelen med detta angreppssätt verkar vara att det tydliggör vikten 
av att tidigt enas om vilken data som ska samlas in, vilket redan nu gör det möjligt 
att bedöma potential som insamlad information kan ge i framtiden. Att sammanföra 
allas perspektiv, säkerställa leveranser från samtliga parter samt överbrygga 
organisatoriska hinder utgör i sig en betydande milstolpe.  

Patientöversikt IPÖ  

Under året har arbetet med Patientöversikterna på INCA (IPÖ) fortsatt genom vårt 
deltagande i den nationella arbetsgruppen. Under mötena har vi bland annat tagit 
del av och följt utvecklingen av vårdsystemet samt regionernas arbetssätt. Vårt 
fokus har varit att lyfta patient- och närståendeperspektivet. Framåt är fokus 
fortsatt att stärka delaktighet, användarvänlighet och funktionalitet i patientens och 
närståendes egen vy utifrån patient- och närståendeperspektiv. 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.   

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

Ett stort arbete för FoU-gruppen har varit att skapa miljö för nationella  
interventionsstudier. Det finns självfallet utmaningar men också möjligheter.  
Arbetet, som initierades av representanter från föreningen, med en nationell 
realworlddata studie kring Vorasidenib är ett initiativ som många från FoU 
gruppen har varit engagerade i. Att enas nationellt och sedan genomföra är 
utmanande men viktigt.    

Under 2025 beslutades också att försöka slå ihop FoU gruppen med 
Kvalitetsregistergruppen.   

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 , 
Lunds universitet samt Journal of Integrated care.  

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 2025 vill vi i detta sammanhang lyfta följande:  ​
 

1.​ Väldigt positivt att vi fått ytterligare forskningsmedel från 
vetenskapsrådet i Temozolomide Lomustine studien. Detta är en 
nationell studie som även innefattar samarbete med andra länder.   

2.​ Väldigt positivt också att vi under 2025 har kunnat fortsätta och leverera 
kring Vorsidenib studien.   

3.​ Värdefullt också att se att det arbete vi gör kring att förstå och lära oss mera  
ifrån TTfields behandlingen fortsätter och sprider sig och att den insamlade 
data blir till kunskap som kan spridas.    

4.​ Väldigt positivt att de egeninitierade arbetena går framåt. Vissa dagar känns  
det hopplöst men många dagar är å andra sidan väldigt hoppfulla.   

5.​ Bra att Journal of Integrated care har engagerat en representant från 
styrelsen som Editor i tidskriften.  
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Tack till GPCC vid Göteborgs Universitet för vårt samarbete.  Radiumhemmets 
forskningsfonder för symtomiken, FORSS i Östergötland , Brottsofferfonden, 
Cancerfonden, Vetenskapsrådet, Raising Tide och sist men inte minst RCC.  

 

Hjärntumördagen 2025  

Dessutom har gruppen engagerat sig i planering och genomförande av Nationella 
Hjärntumördagen. 2025 genomfördes dagen i Lund och enligt utvärderingen fanns 
saker att utveckla men det var i grunden väldigt mycket positiv återkoppling. 
Tanken att rotera dagen uppfattas positivt. 2026 går Nationella Hjärntumördagen 
av stapeln den 11 september i Linköping.  

Tillsammans med Nationella Forskning och Utbildningsgruppen (FoU) har Svenska 
Hjärntumörföreningen engagerat sig i planeringen och genomförandet av 
Nationella Hjärntumördagen 2025 som ägde rum på Medicon Village i Lund. Syftet 
med evenemanget är att samla forskare, vårdpersonal och patienter för att 
diskutera aktuella frågor och dela erfarenheter.  

Under dagen erbjöds tre parallella föreläsningsspår: 

●​ Spår 1:  Grundforskning - translationell - och klinisk forskning (Fokus 
hälsoprofessioner och läkare)  

●​ Spår 2: Signaler och symtom - när och hur ska vi agera på dem?(fokus 
hälsoprofessioner och paramedicinare) 

●​ Spår 3: Att hantera livet med hjärntumörer med så hög livskvalitet som 
möjligt (Fokus patienter, närstående, efterlevande och hälsoprofessioner) 

Samtliga föreläsningar har spelats in och publicerats på Svenska 
Hjärntumörföreningens hemsida för att möjliggöra fortsatt spridning av kunskap 
och tillgänglighet till även efter arrangemanget. Efter Hjärntumördagen skickades 
utvärderingsenkäter ut till alla deltagare som innehöll frågor om bland annat 
deltagarnas helhetsupplevelse av dagen, vilka föreläsningar som upplevdes mest 
givande samt förbättringsförslag och önskemål inför nästa års Hjärntumördag. 
Utvärderingen visade på mycket positiv återkoppling, samtidigt som flera 
utvecklingsområden identifierades. Förslaget att låta arrangemanget rotera togs 
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emot positivt. Resultatet från utvärderingen utgör ett viktigt underlag i det fortsatta 
utvecklingsarbetet inför 2026 års arrangemang.  

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 2025-01-01 – 2025-12-31.  

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

Årets intäkter var 465 573 SEK, kostnaderna uppgick till 465 033 SEK och resultatet 
blev då plus 5 974 SEK. 

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.  
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Resultaträkning 
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Balansräkning 
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Noter 

 

 

Styrelsemöten  
Under verksamhetsåret 2025 hölls 12 virtuella styrelsemöten.   

Svenska Hjärntumörföreningen Riksorganisationen | Org.nr: 802431-2269 ​ ​ 21 



​  

Summering av året  
Under 2025 har Svenska Hjärntumörföreningen flyttat fram positionerna inom både 
forskning och praktiskt stöd. Genom publicerade studier om TTFields samt 
vidareutvecklingen av CareMaps och och studien om våld i nära relationer, har vi tydliggjort 
de sociala nätverkens avgörande roll för en jämlik vård. 

Vårt framgångsrika arbete i projektet Samka har bidragit till ett nationellt systemskifte för 
stärkt patient- och närståendesamverkan. Framstegen har möjliggjorts genom ett nära 
samarbete mellan akademi, vård och våra engagerade medlemmar. Vi fortsätter att 
omsätta kunskap i praktisk nytta för att ingen ska lämnas ensam i sin diagnos. 

Ett särskilt tack riktas till alla våra samarbetspartner, medlemmar, volontärer och  
stödjare som varit involverade och gjort vårt arbete möjligt.   

Styrelsen, Svenska Hjärntumörföreningen  

2026-03-10 
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