HJERNETUMOR

Referat fra generalforsamlingen afholdt 24. marts 2026 kl. 19.00-20.30 pa Teams

1. Valg af dirigent og referent
Karin Piil blev valgt som dirigent. Torben Birkeholm blev valgt som referent.
Karin konstaterede, at generalforsamlingen var rettidigt indkaldt.

2. Bestyrelsens beretning om det forlgbne ar
Forperson Morten Nielsen gennemgik et resume af den skriftlige beretning.

Her naevnes kort uddybende tilfgjelser og kommentarer fremkommet pa generalforsamlingen, som ikke er
naevnt i den skriftlige beretning:

e Aktuelt — per 23. marts 2026 — var der registreret 415 medlemmer

e Udover donationer har HjernetumorForeningen modtaget fondsmidler: Der er bevilget 215.000 kr.
fra Kraeftens Bekeempelse til diverse aktiviteter og 93.500 kr. fra Heinrich og Laurine Jessens fond
seerskilt til weekendseminaret.

e YouTube-kanalen anvendes til de ni sma film om at fa og leve med en hjernetumordiagnose, som
blev produceret for nogle ar siden. De bruges meget, bl.a. til undervisning af sundhedspersonale, og
der er siden tilfgjet undertekster pa bade engelsk og fransk.

e P3a spgrgsmal herom blev det oplyst, at de sma postkort, der blev produceret sidste ar, er meget
roste af personalet pa relevante hospitaler.

o Der er desveerre fortsat en del nye patienter, som ikke bliver praesenteret for information om
HjernetumorForeningen pa de forskellige hospitaler. Det er et gnske at gge indsatsen for at forbedre
dette.

e Pa spgrgsmal herom fortalte tovholder for online-netvaerksgruppen for patienter, Else Carlstedt, at
bade patienter med hgjgrads- og lavgradstumorer har haft gavn af at deltage i de fgrste mgder. Der
har ikke vaeret udfordringer med deltagelse selv for svaert ramte. Deltagerne har i gvrigt veeret
spredt geografisk.

Der henvises i gvrigt til den fulde beretning, der er vedlagt som bilag til referatet.

3. Fremlaeggelse af arsregnskab 2025 samt godkendelse heraf
Kasserer Liana Eliasson fremlagde regnskabet for 2025, der udviste et gget overskud. Regnskabet blev
godkendt.

4. Fremlaeggelse af budget 2026 og fastleeggelse af kontingent for 2026
Kasserer Liana Eliasson fremlagde budget og forslag til kontingent for 2026.

Foreningens gkonomi er sund, og de forventede indtaegter samt overskuddet fra 2025 sikrer, at foreningen
har midler til de planlagte aktiviteter i 2026 og mulighed for at igangsaette nye relevante initiativer.

Budgettet for 2026 blev godkendt.

Kontingentsatserne blev foreslaet usendrede:
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e 350 kr. for husstandsmedlemskab
e 250 kr. for personligt medlemskab
e 200 kr. for stgttemedlemskab

Der arbejdes pt. pa at etablere en anden betalingsordning, sa man kan tilmelde sig automatisk betaling ved
indmeldelse i foreningen.

Forslaget til fastleeggelse af kontingent for 2026 blev godkendt.

5. Behandling af indkomne forslag, herunder vedtaegtsandringer
Der var ingen indkomne forslag udover bestyrelsens eget forslag til vedtaegtseendringer.

Bestyrelsen foreslog, at vedtaegterne sendres saledes, at der fremover kan vaelges op til 7
bestyrelsesmedlemmer mod i dag 5.

Forslaget blev godkendt, og vedtegterne opdateres.

6. Valg til bestyrelsen i henhold til vedtaegternes § 6

To ordinsere medlemmer og to suppleanter var pa valg. Naestforperson Signe Tidsvilde, sekretser Torben
Birkeholm og kasserer Liana Eliasson er ikke pa valg i ar.

e Morten Nielsen (forperson) genopstillede

e Thomas Mark (bestyrelsesmedlem) opstillede nu som suppleant

e Katrine Sonnichsen (indsat i bestyrelsen i 2025) opstillede nu som bestyrelsesmedlem for en 1-3rig
periode

e Anja Christensen (suppleant) genopstillede ikke

Med baggrund i godkendelsen af vedteegtseendringerne (se punkt 5) var der i ar valg af op til 2 nye
bestyrelsesmedlemmer samt genbesattelse af 2 suppleantposter.

Opstillede kandidater:

e Morten Nielsen — vaelges for 2 ar

e Katrine Sonnichsen — vaelges for 1 ar

e Huda Ateya — veelges for 2 ar

e Kasper Brgnd Nansen — vaelges for 2 ar

e Thomas Mark — veelges som suppleant for 2 ar

Alle opstillede kandidater blev valgt.

En suppleantpost star ubesat. Forsgges besat i Igbet af 2026 og kan indsaettes af bestyrelsen jf.
vedtaegternes § 6.

Bestyrelsen afholder efterfglgende et konstitueringsmgde.
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7. Eventuelt

Dirigenten roste bestyrelsens store arbejdsindsats. HjernetumorForeningen ggr en forskel og naevnes rundt i
verden i forskellige relevante fora.

Pia Riis Olsen supplerede med at rose de nye aktiviteter og succesen med at finde rigtigt gode ny kreefter til
bestyrelsen.

Morten Nielsen afsluttede generalforsamlingen med at takke de fremmgdte for stgtten.

Foreningens nye bestyrelse konstituerer sig indenfor kort tid og udmelder resultatet af dette.

Bilag — beretning for 2025 — se naeste side
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BILAG

Beretning for HjernetumorForeningen 2026

Ved forperson Morten Nielsen
Pa vegne af bestyrelsen, vores ressourcepersoner og gvrige frivillige

Bestyrelsen
Bestyrelsen har i Igbet af 2025 afholdt 10 online bestyrelsesmgder samt én fysisk bestyrelsesdag i maj.

Pa generalforsamlingen den 8.4.2025 blev der valgt tre nye bestyrelsesmedlemmer og to suppleanter. |
Igbet af aret blev det desvaerre ogsa ngdvendigt at indsaette en suppleant, da et medlem matte treede ud af
bestyrelsen.

Bestyrelsen er nu sammensat og konstitueret som fglger:

e Morten Nielsen, forperson

Signe Tidsvilde Ellegaard, naestforperson (nyvalgt 8.4.2025)

e Liane Eliasson, kasserer (nyvalgt 8.4.2025)

e Torben Birkeholm, sekretaer (nyvalgt 8.4.2025)

e Thomas Mark, medlem

e Katrine Sonnichen, suppleant (indsat af bestyrelsen i 2025 jf. bestyrelsens §6-rettighed)
e Anja Christensen, suppleant (nyvalgt 8.4.2025)

Efter lzengere tids sygdom gik vores mangearige formand, Karen Risgaard, bort i oktober 2025. Karen blev
bisat den dag, vi afholdt weekendseminar i Fredericia. Vi mindedes hende sammen, inden vi gik i gang med
programmet. En smukkere og mere meningsfuld afsked kunne vi ikke have gnsket.

Tak, Karen, for alt — hvil i fred.

| henhold til HjernetumorForeningens vedtaegter har vi mulighed for at tilknytte ressourcepersoner med
seerlige kompetencer. Det har ogsa i 2025 veeret en stor styrke for foreningen.

Felgende ressourcepersoner er tilknyttet:
e Katrine Damsgaard-Sgrensen, SOME og kommunikation
e Vibeke Vollmer, podcast
e Cindy Hartmann Eriksen, pargrende og netveerk
e Pia Riis Olsen, faglig viden og netvaerk

e Hanne Lisby, faglig viden og netvaerk

Foreningens regnskab og gkonomi
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Foreningens gkonomi er sund. Vi balancerer Igbende vores indtaegter og likviditet med udgifter til drift og
aktiviteter.

Regnskabet for 2025 viser et overskud, som —sammen med forventede indtaegter — sikrer, at vi har midler til
de planlagte aktiviteter i 2026 og mulighed for at igangsaette nye relevante initiativer, som bestyrelsen
Igbende overvejer.

Som frivillig forening er vi forpligtet til at sgge tilladelse til indsamling af midler gennem Indsamlingsnaevnet.
Vi aflaegger Igbende regnskab, og bade tilladelser og regnskaber offentligggres pa vores hjemmeside.

Medlemmer, kontingent, fondsmidler og donationer

| 2025 har vi gget vores medlemskreds med 18 % — fra 326 medlemmer pr. 31.12.2024 til 383 medlemmer
pr. 31.12.2025.

Medlemmerne fordeler sig pa:
e 207 personlige medlemmer
e 146 husstandsmedlemmer
e 30 stgttemedlemmer

Det er en stabil og markant vaekst. Samtidig ved vi, at der fortsat er mange patienter og pargrende, som
endnu ikke kender foreningen.

Ud over kontingentbetalinger har vi igen i ar modtaget betydelige stgttemidler og donationer. | 2025
modtog vi i alt 138.549 kr. i donationer. Det er vi dybt taknemmelige for.

Netveerksgrupper

Vi har nu 13 netvaerksgrupper fordelt pa 9 byer i hele landet. | 2025 har vi desuden etableret en
netvaerksgruppe for unge i Herlev samt to onlinegrupper — én for patienter og én for pargrende.

Vores frivillige tovholdere udfgrer et helt uvurderligt arbejde. En stor tak til jer.

For at styrke faglighed og videndeling blandt tovholderne afholdt vi i oktober 2025 endnu en
tovholderweekend — denne gang i Middelfart. Arrangementet blev meget positivt modtaget, og vi gentager
det i 2026.

Arrangementer og aktiviteter
Hjernetumordagen
Vores arlige flagskib, Hjernetumordagen, blev i 2025 afholdt Igrdag i den nationale Hjerneuge (uge 11).

Vi samlede 110 patienter, pargrende og fagpersoner til en leererig dag med bade faglige oplaeg og mulighed
for dialog med ligesindede.
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Dagen blev afsluttet med en dben og rgrende samtale med Melvin Kakooza, som i 2024 donerede 78.878 kr.
til foreningen. Tak til Melvin for hans dbenhed og for at dele sine tanker om sit eget forlgb.

Weekendseminar

Vores arlige weekendseminar for patienter og pargrende blev afholdt den 24.-25.10.2025 i Fredericia med
35 deltagere fordelt pa tre grupper: hgjgradspatienter, lavgradspatienter og pargrende.

Det blev en szerdeles vellykket weekend, hvor deltagerne rejste hjem med nye relationer, fornyet energi —
og naturligvis ogsa godt treette efter to intense dage.

Weekendseminaret var igen i ar stgttet af fondsmidler fra Heinrich og Laurine Jessens Fond. Mange tak for
stptten.

Podcast
| 2025 fortsatte vi podcastserien Hjernetumorliv med 12 nye afsnit om forskellige relevante emner.

Podcasten produceres i samarbejde med forfatter og podcastproducer Charlotte Heje Haase — et
samarbejde, vi szetter stor pris pa.

| alt har 7.953 lyttere fulgt med pa podcastplatformene. Hertil kommer afspilninger via hjemmesiden, som
administreres af Kreeftens Bekaempelse, og som ikke er fuldt medregnet i disse tal. | 2025 alene blev
podcasten downloadet 4.953 gange.

Det er veerd at bemaerke, at episoder med unge deltagere og parforlgb generelt har stor interesse. Samtidig
har de ldre episoder naturligt haft en fordel, da de har vaeret tilgaengelige i laengere tid.

Samlet set er det meget flotte lyttertal for en foreningspodcast med et relativt smalt og specialiseret
emneomrade. Det kan vi med rette vaere stolte af.

Podcasten kan tilgas gratis via vores hjemmeside og pa www.hjernetumorliv.dk

Foreningens ekspertpanel

| 2025 har vi styrket vores ekspertpanel, sa alle fire hjernetumorcentre i Danmark (Aalborg, Skejby, Odense
og Kgbenhavn) nu er repraesenteret — bade inden for neurokirurgi og onkologi.

Vi er meget stolte over den opbakning, vi mgder. Det giver os en tzet forbindelse til det klinisk-faglige
netvaerk pa tvaers af landet og sikrer, at vi kan repraesentere medlemmer uanset bopzel.

Vi modtager Igbende spgrgsmal fra medlemmer til ekspertpanelet. Spgrgsmal og svar offentligggres pa
hjemmesiden i en samlet brevkasse, som efterhanden rummer en omfattende og veerdifuld vidensbank.

Hjemmeside

Vores hjemmeside redigeres og hostes af Kraeftens Bekeempelse, mens vi selv er indholdsredaktgrer.
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| 2024 blev hjemmesiden overfgrt til et nyt system. Bestyrelsen har fortsat gnsker og forslag til forbedringer,
som vi er i gang med pa at fa implementeret trinvis sammen med Kraeftens Bekaampelse.

Nyheds- og informationsbreve

| 2025 har vi udsendt seks nyheds- og informationsbreve til medlemmer samt gvrige tilmeldte pa vores
nyhedsliste.

Sociale medier

Pa Facebook er antallet af fglgere pa vores officielle, abne side steget til 1.792 personer — en stigning pa 10
% fra aret fgr. Vi har haft mere end 360.000 visninger i Igbet af aret. Otte ud af ti fglgere er kvinder.

Opslag om ny forskning skaber st@rst engagement, efterfulgt af de personlige historier.
Vi driver desuden:
e En lukket gruppe for hjernetumorpatienter med 379 medlemmer
e Enlukket gruppe for pargrende (oprettet i september 2024) med 208 medlemmer
| begge grupper er der en god og tryg aktivitet.
Pa Instagram har vi knap 400 fglgere. Platformen anvendes primaert til krydspostning fra Facebook.

Pa LinkedIn deler vi iseer information om aktiviteter med relevans for fagpersoner og samarbejdspartnere.
Her har vi 362 fglgere, primaert ansatte i sundhedsvaesenet.

Vores fokus pa kommunikation og sociale medier har ét klart mal: at vaere naervaerende, relevante og
tilgeengelige for mennesker bergrt af hjernetumor.

Vi arbejder malrettet med at dele viden, hab og faellesskab — bade gennem oplysende opslag, personlige
forteellinger og synligggrelse af vores tilbud og aktiviteter. Derfor er det ogsa motiverende at opleve det
ggede engagement: Flere deler deres historier, kommenterer og raekker ud.

Vores mal med kommunikationsindsatsen er at vaere naervaerende, relevante og tilgaengelige for mennesker
bergrt af hjernetumor. Det stigende engagement viser os, at vores kommunikation ikke blot informerer —
den skaber forbindelse og 1-1 relationer.

Informationsmaterialer
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Vores handbog Kraeft i hjernen udsendes i stort antal til behandlende afdelinger med hab om, at alle
patienter far den ved diagnosen. Medlemmer kan fa den tilsendt gratis, mens ikke-medlemmer betaler
porto.

Handbogen til patienter med lavgradstumorer er fortsat under udarbejdelse og vil blive udgivet Igbende
som e-bogskapitler.

Pjecen om netveerksgrupper udsendes ligeledes til sundhedspersonale efter behov.

Vi har ogsa en reekke andre materialer. Alt kan findes og bestilles af hospitalerne pa hjemmesiden.

Relationer og netvaerk
Kraeftens Bekeempelse

Vi har deltaget aktivt i seks patientforeningsmgder samt temamgder om Sundhedsreformen og Kraeftplan
V.

Vi deltog som patientrepraesentant pa hovedbestyrelsesmgdet i september, hvor vi faciliterede en
workshop om Kraeftplan V, samt pa repraesentantskabsmgdet i november 2025.

Samarbejdet styrker vores netvaerk til andre patientforeninger og centrale aktgrer. | 2025 modtog vi 225.000
kr. i gkonomisk stgtte fra Kraeftens Bekeempelse — en helt afggrende forudsaetning for vores arbejde.

Samarbejdet med Kraeftens Bekeempelse har stor vaerdi for os.
Danske Patienter

Vi har deltaget i en reekke fysiske og online mgder i netvaerket for “Sma Patientforeninger” med relevante
temaer pa dagsordenen.

Hjerneradet

Hjerneradet arbejder for en national, politisk besluttet hjerneplan —”Nu er det hjernens tur” — pa linje med
planer for hjerte- og kreeftomradet.

De samlede omkostninger ved de 25 mest betydende somatiske og psykiske hjernesygdomme udggr naesten
120 mia. kr. arligt. Hjernetumorer udggr en mindre del af dette, men konsekvenserne for den enkelte er
meget alvorlige.

Vi er suppleant i bestyrelsen og deltager i alle mgder. | 2026 deltager vi ogsa pa Folkemgdet som
patientrepraesentant.

IBTA (International Brain Tumor Alliance)
Vi har i en arraekke vaeret medlem af IBTA, en global alliance for patientorganisationer.

| november deltog vi i den tre dage lange konference, som afholdes hvert andet ar. Det gav veerdifulde
internationale kontakter.

Medicinradet
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Vi er indtradt som patientrepreesentant i Fagudvalget for Hjernekraeft, udpeget af Danske Patienter og
Kraeftens Bekeempelse.

Forste sag i 2026 bliver vurderingen af Vorasidenib (Voranigo) — et nyt og lovende (men omkostningstungt)
leegemiddel til lavgradstumorer (IDH1/2-muterede astrocytomer og oligodendrogliomer).

De kliniske data ser lovende ud. Vi arbejder for at tydeligggre patientperspektivet i processen. Fgrste mgde
afholdes 13.3.2026. Afggrelse forventes inden sommer — muligvis f@rst i efteraret.

DNOG

Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe (DNOG) udarbejder nationale retningslinjer for behandling af gliomer
og meningeomer samt fglger kvaliteten pa tveers af de fire behandlingscentre.

Vi deltager aktivt i relevante mgder. Der er et stort personsammenfald med vores ekspertpanel og gvrige
netveerk, hvilket skaber god synergi.

DCCC-BTC

Danish Comprehensive Cancer Center — Brain Tumor Center koordinerer forskningsindsatser pa omradet
nationalt og i samarbejde med internationale aktgrer.

Vi sidder med i styregruppen og deltager aktivt i relevante aktiviteter.
Nordisk Hjernetumor Patientforenings Forum

Vi har taget initiativ til etableringen af et nordisk forum for hjernetumorforeninger i Danmark, Sverige og
Norge. Malet er en feelles nordisk tilgang til nye behandlinger og kliniske forsgg — herunder koordinering af
patientperspektivet ved godkendelse af nye lszegemidler. Gruppen vil nok blive udvidet med de gvrige
nordiske lande nar vi har fundet den rette samarbejdsmodel.

Internationale forskningsprojekter

Vi er Igbende blevet inviteret til at deltage i internationale forskningsprojekter og vurderer ngje, hvor det
giver mening.

| 2025 deltog vi i det EU-stgttede projekt iperglio, som anvender Al til at forbedre behandlingen af
glioblastomer. Projektet Igber frem til 2030 og omfatter 14 lande.

Fagkonferencer

Vi har desuden deltaget i en raekke konferencer relateret til Sundhedsreformen, Kraeftplan V og @vrige
relevante fagomrader.

Morten Nielsen
Forperson
Marts 2026



