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LEDELSENS BERETNING

Generelt

I april maned 2012 dannede vi Hjerneturmorforeningen. Inden da havde vi i godt et ars tid
eksisteret som HjernetumorNetvezerket. Behovet og interessen for at mgdes med
ligesindede, udveksle erfaring og viden var stort da HjernetumorNetvaerket blev dannet,
og det behov og den interesse ser vi stadig. Det kommer bl.a. til udtryk i

aktiviteter som vi laver, antallet af deltagere og de tilbagemeldinger, som vi lgbende
modtager.

Foreningens formal
Foreningens formal er:

At patienter med hjernetumorer og deres pargrende har mulighed for at udveksle
erfaringer med og f3 stgtte fra andre i samme situation

At patienter og pargrende pa foreningens hjemmeside kan finde aktuel viden om
sygdommen og dens fglger samt finde informationer, der kan lette deres dagligdag

At sundhedsprofessionelle far en gget forstaelse af hvad det vil sige at leve med
en hjernetumor, og hvordan det er at vaere pargrende til én med hjernetumor

At oplyse befolkningen om , hvad det vil sige at leve med en hjernetumor, og hvordan
det er at vaere pargrende til én med hjernetumor

At fa en styrket bevigenhed pa forskning og behandling indenfor hjernetumoromradet

Foreningen har allerede sat ind p3 de fleste af formalets punkter, og bestyrelsen oplever,
at interessen for foreningen er meget stor. Foreningen er stadig ny og har mange
planlagte oplysningsmgder foran sig.

Foreningens Aktiviteter i lgbet af 2015

Vi har afholdt en raekke temamgder og netveerksgruppemgder koncentreret omkring byerne Kgbenhavn/
Rudersdal, Arhus, Aalborg, Odense og Sgnderborg. Vi har nu omkring 15 forskellige netvaerksgrupper, som
er opdelt i grupper for patienter, pargrende og efterladte eller efterlevende, som man hos Krzeftens
Bekampelse vaelger at kalde de pargrende, der skal leve videre med tabet af en af deres kaere. I Arhus og
Aalborg har vi endvidere i lgbet af 2015 opdelt patientgrupperne i lavgrads- og hgjgradstumorer, da det er
forskellige problematikker der skal daekkes og deles i grupperne. Alle netveerksgrupper mgdes 1 gang om
maneden, bortset fra sommerperioden. Der er i Igbet af 8ret afholdt sommerfester og julefrokoster med
stor succes alle steder. Det viser os, at det er dejligt ogsd at mgdes under mere uformelle former. Det er
derfor helt sikkert nu blevet faste traditioner flere steder. Maden er i visse tilfeelde betalt via donationer
eller med tilskud. Andre steder har det vaeret afviklet pd sammenskuds basis.

Vi har i Igbet af 8ret videresendt invitationer til medlemmerne fra andre interessenter med relevante
emner, saledes blev der afholdt et meget vellykket mgde p& Rigshospitalet, hvor mange deltog, og der har
veeret inviteret til patientuddannelse for bade patienter og pargrende.

Igen i ar har kontaktpersonerne deltaget i personalemgder og har holdt oplysende foredrag for
sundhedspersonale. Vi anser det som et vigtigt arbejde at holde sundhedspersonalet opdateret og
orienteret om de problematikker, man som patient og pargrende mgder i sin dagligdag.
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Som noget nyt afholdt vi i oktober maned et patient - pargrende weekendseminar. Der var bade planlagt tid
til indlaeg fra fagpersoner og samvaer med hinanden. Pargrende og patienter havde sdledes indlaeg ved

hver deres neuropsykolog, og sammen var der introduktion og afprgvning af Mindfulness, hvilket var et
hdndgribeligt redskab, deltagerne kunne tage hjem og anvende med det samme. Weekenden afsluttedes
med meget relevante informationer om sociale rettigheder ved socialradgiver. Tilbagemeldingerne var
meget positive fra bdde patienter og pargrende, og vi stiler derfor efter at gentage succesen igen i efteraret
2016. Seminaret placeres igen i slutningen af den "Internationale Hjernetumoruge", som er placeret i uge
43, Seminaret kunne gennemfgres, da vi havde faet donation fra Heinrich og Laurine Jessens Fond
(Chokoladefonden), suppleret med en beskeden egenbetaling. Det er af stor betydning, at vi modtager

donationer fra fonde, da medlemstallet stadig er for lille til at vi kan finansiere sddanne begivenheder af
foreningens midler.

Ambassadgrens Refleksloner

Vores ambassadgr Niels Frid— Nielsen startede i ar med at skrive personlige beretninger om det at veere
ramt af hjernetumor. Beretningerne ligger pd vores hjemmeside under Ambassadgrens blog. Menuen
hedder ‘Fra Frid - refleksioner fra vores ambassadgr’. Ideen til dette initiativ er fremkommet, fordi der er
mange som har skrevet og stillet spgrgsmal til Niels, efter at han tradte offentligt frem med sin
sygehistorie. Indlzeggene kommer med jeevne mellemrum.

Kontingenter og Donationer

Ud over penge fra medlemskaber har vi igen i &r modtaget mange donationer, hvilket vi er meget
taknemmelige for. Begge dele gar en stor forskel i forhold til de initiativer, vi kan udfgre. P& vores
hjemmeside under menuen ‘Donation, arv og legater’ kan du laese, hvilke donationer vi har modtaget.
Medlemstallet var ved 3rsskiftet 150, med ca. 15 husstandsmedlemsskaber.

Bestyrelsesarbejdet

Bestyrelsen har haft 3 bestyrelsesmgder, og har afholdt mgderne samtidig med andre sammenkomster, for
at spare pa udgifterne. I begyndelsen af september afholdt vi for farste gang et ERFA mgde med de
personer, der fungerer som kontaktpersoner og tovholdere for netveerksgrupperne. Der var indlag ved
neuropsykolog, som gav gode rad i forhold til svaere samtaler i grupperne. Der var rig mulighed for at
udveksle erfaringer i forhold til afvikling af netvaerksgrupperne. Det var i det hele taget godt at mgdes, og
fa ansigter pa de ildsjzele, der far foreningen til at leve ude i regionerne. Foreningens kasserer har igennem
dret arbejdet iheerdigt pd at f8 indfart Betalingsservice WEB i forbindelse med indbetaling af kontingent.
Dette arbejde har veeret overraskende besveerligt, da vi ogsa skulle godkendes iht. anti-
hvidvaskningsreglerne, og Betalingsservice indfases fgrst efter afvikling af hjernetumordagen.
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2 af bestyrelsens medlemmer har deltaget i styregruppen for et Ph.D forskningsprojekt og har i den
forbindelse sammen med fagprofessionelle deltaget i mgder i Kgbenhavn. Samme bestyrelsesmedlemmer
har ved deltagelse i folkemgdet p8 Bornholm afsggt muligheden for promovering af forening i dette regi,
men vi ma sande, at foreningens ressourcer ikke er til dette.

Bestyrelsens sekretaer har i oktober maned deltaget i internationalt Seminar for hjernetumor
kontaktpersoner. Seminaret blev afholdt i Barcelona og var arrangeret af IBTA - International Brain Tumor
Association. Deltagelsen er med til at sikre, at foreningen har viden om, hvad der sker p8 omradet i hele
verden, samt sikre mulighed for kontakt med andre lignende foreninger i andre lande.

Handbog for patienter med hjernetumor

Endelig er vi i fuld gang med at fa faerdiggjort en patienthdndbog. Vores forhdbning med handbogen er, at
den vil veere et nyttigt informationsvaerktgj i sygdomsforlgbet. Bogens redaktionsgruppe er ud over
foreningens bestyrelse repraesenteret ved laeger, sygeplejersker, neuropsykolog og socialrddgiver. De
bidrager med faglig tekst til bogen og fungerer dermed ogsd som en bldstempling af dens indhold. Vi
arbejder pd, at handbogen er klar til at blive praesenteret og udleveret pd Hjernetumordagen den 12. april
2016.

Hjernetumordagen 2016

Den 7. maj mgdtes arbejdsgruppen igen med henblik pa tilrettelzeggelse af Hjernetumordagen 2016. Det
var det fgrste megde i en raekke af flere. Hjernetumordagen vil blive afholdt i Kgbenhavns Universitets
festsal. Tilsvarende som i 2014,

Hjernetumorsigjfe

I foreningen har vi igennem de sidste maneder arbejdet pa at fa fremstillet en hjernetumorslgjfe, som
seelges for 25 kr. pr. stk. Salget vil kunne bidrage til foreningens arbejde, og ggre det muligt at arrangere
flere regionale arrangementer. Slgijfen er gra (som den er over hele verden) og vi ser gerne at kendskabet
til den udbredes ved at den baeres offentligt af mange medlemmer. Slgjferne kan kgbes fra den 5. marts og
fremefter, og kan modtages via post, hvis der kgbes 10 stk. eller flere.

Folkemgdet Bornholm

Vi var to repraesentanter fra bestyrelsen, formand og sekretzer, til Folkemgdet pa Bornholm, for at
undersgge muligheden for at syniigggre foreningen derovre. Det blev hurtigt klart for os, at vi ikke har
ressourcer til at have en bemandet stand, og vi mener ikke at det er den optimale made at eksponere
foreningen pd. Vi deltog via spergsmal i en reekke debatter, hvilket vi fandt relevant og givtigt. Vi har dog
ikke planlagt deltagelse til Folkemgdet Bornholm 2016, men vil ikke afvise at det kan komme pa tale
senere,
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Foreningens regnskab og skonomi

Foreningens midler er brugt til driften, dvs. primaert til afholdelse af bestyrelsesmgder, ERFA- mgde,
temamgder, transport, bespisning og overnatning i forbindelse med generalforsamling og ERFA mgde. Der
er produceret nye flyers og visitkort med det nye logo, og der er afholdt udgifter til indlgb af materialet til
produktion af slgjfer.

Stgtte og donationer
Vi har i 2015 modtaget 120.000 kr. fra Kraeftens Bekaempelse.

Til afholdelse af seminaret for patienter og pargrende i oktober mdned har vi modtaget 35.000 kr. fra
Heinrich og Laurine Jessens Fond.

Til afholdelse af den kommende Hjernetumordag 2016 har vi modtaget 220.000 kr. fra Roche, som
overfgres til 2016 regnskabet. Desuden har vi faet skriftlige tilsagn om stgtte pa 40.000 kr. fra
Aktivitetspuljen (tipsmidlerne), 100.000 kr. fra Den A. P. Mgllerske Stgttefond og 10.000 kr. fra Medac.

Projektet med Patienthadndbogen har i Igbet af 2015 modtaget 10.000 kr. i § 18 stgtte fra Sgnderborg
Kommune, 40.525 kr. fra Roche og et skriftligt tilsagn om stgtte pa& 10.000 kr. fra Medac.

Vi har desuden modtaget 16.900 kr. i private donationer i forbindelse med bisaettelse af afdgde
medlemmer.

Vi er meget taknemmelig for de mange gkonomiske midler vi har modtaget i 2015, uden hvilke vi ikke
kunne udfgre det arbejde vi ggr. Vi ser det samtidig som udtryk for, at andre anser det arbejde vi udfarer
som meningsfyldt

Regnskabet er godkendt af bestyrelsen samt af intern foreningsvalgt revisor Bent Frandsen.

Kgbenhavn, den 20. februar 2016
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REVISORS ERKLARING

Til bestyrelsen for Hjernetumorforeningen

Vi har revideret 8rsregnskabet for Hjerneturmorforeningen for regnskabsaret
1. januar 2015 - 31. december 2015, der omfatter resultatopggrelse, balance og noter.
Arsregnskabet udarbejdes efter arsregnskabsloven.

Bestyrelsens ansvar for drsregnskabet
Foreningens bestyrelse har ansvaret for udarbejdelsen af drsregnskab, der givet et retvisende billede
i overensstemmelse med arsregnskabsloven. Bestyrelsen har endvidere ansvaret for den interne kontrol,

som bestyrelsen anser ngdvendig for at udarbejde et arsregnskab uden vaesentlige fejlinformation, uanset
om denne skyldes besvigelser eller fejl.

Revisor ansvar

Vores ansvar er at udtrykke en konklusion om arsregnskabet pa grundlag af vores revision. Vi har udfgrt
revisionen i overensstemmelse med internationale standarder om revision og yderligere krav ifglge dansk
revisorlovgivning. Dette kraaver, at vi overholder etiske krav samt planizegger og udfgrer revisionen for at
opnd hgj grad af sikkerhed for, om 8rsregnskabet er uden veesentlig fejlinformation.

En revision omfatter udfgrelse af revisionshandlinger for at opna revisionsbevis for belgb og oplysninger i
arsregnskabet. De valgte revisionshandlinger afhaenger af revisors vurdering, herunder vurdering af risici
for vaesentlig fejlinformation i 8rsregnskabet, uanset om denne skyides besvigelser eller fejl. Ved
risikovurderingen overvejer revisor intern kontrol, der er relevant for fondens udarbejdelse af et
arsregnskab, der giver et retvisende billede. Formalet hermed er at udforme revisionshandlinger, der er
passende efter omstandighederne, men ikke at udtrykke en konklusion om effektiviteten af fondens
interne kontrol. En revision omfatter endvidere vurdering af, om ledelsens valg af regnskabspraksis er

passende, om ledelsens regnskabsmasssige skgn er rimelige samt den samlede praesentation af
arsregnskabet.

Det er vores opfattelse, at det opndede revisionsbevis er tilstreekkeligt og egnet som grundlag for vores
konklusion.

Revisionen har ikke givet anledning til forbehold.

Konklusion

Det er vores opfattelse, at arsregnskabet giver et retvisende billede af foreningens aktiver, passiver og
finansielle stilling pr. 31. december 2015 samt af resultatet af foreningens aktiviteter for regnskabsaret 1.
januar - 31. december 2015 i overensstemmelse med rsregnskabsloven.

Aarhus, den 19. februar 2016

Revisionsfirmaet Bendt Stendahl

Bendt Stendahl
Registreret Revisor



RESULTATOPG@RELSE 1. JANUAR - 31. DECEMBER 2015

Note

[y
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Indtaegter og donationer

Resultat "Slgjfesalg"”
Resultat "Hjernetumordag”
Resultat "Patienthandbog"
Resultat "Seminar”

Samlede indtaegter

Administrationsomkostninger:
Gebyrer
Kontorartikler og telefonudgifter
Revision og regnskabsassistance
Rejseomkostninger, bestyrelsesarbejde
Forteering til bestyrelses- og netvaerksmgder
Markedsfaring
Flyers mv.
Kontingentudgifter
Repraasentation
Generalforsamling
@vrige udgifter

Samlede udgifter / omkostninger

ARETS RESULTAT

6
2015 2014
175.150 122,135
494 1.825
0 -37.246
0 2.052
3.723 0
179.367 88.766
-750 -1.191
-2.989 -600
-10.000 -
-19.117 -15.711
-14.310 -3.035
-4,188 -
-1.148 -4.619
-3.835 -5.100
1 -200
-56.336 -30.456
123.032 58.310




BALANCE PR. 31. DECEMBER 2015

Note

Lager slgjfer
Igangvaerende projekter
Likvide beholdninger

OMSATNINGSAKTIVER

AKTIVER I ALT

Egenkapital

EGENKAPITAL

Skyldige poster - revision
Igangvaerende projekt - Patienthandbog

Igangvaerende projekt - Hjernetumordag

GALDSFORPLIGTELSER I ALT

PASSIVER I ALT

9
31/12 2015 31/12 2014
5.000 0

0 0

369.321 80.422

374.321 80.422

374.321 80.422

— 31/12 2015 31/12 2014
168.454 80.422

168.454 80.422

10.000 0

-1.595 0

197.463 0

205.868 0

374.321 80.422




NOTER 8

1 Indtaegter og donationer 2015 2014
Medlemsindbetalinger 39.800 33.010
Stgtteindbetalinger - -
Donationer uden bestemt formal 135.350 59.125

@vrige donationer - -
Andre indteegter - -

Tilskud fra Kreeftens Bekaempelse - 30.000
I ALT 175.150 122,135
2 Resultat "Slgjfesalg"” 2015 2014
Salg slgjfer 883 1.825
Kgb til slgjfesalg -5.389 -
Lagerregulering 5.000 -
IALT 494 1.825
3 Resultat "Hjernetumordag” 2015 2014
Modtaget donationer - 427.125

Omkostninger:

Konsulent til "Hjernetumordag” :

Markedsfaring - -12.500
Hjernetumordag, inkl. spgrgeskema - -451.871
@vrige udgifter - -

IALT - -37.246




NOTER

4 Resultat "Patienthandbog"

Modtaget donationer

Omkostninger:

Konsulent til "Patienthandbog"
Markedsfaring

Fundraising og patienthandbog
@vrige udgifter

TALT

5 Resultat "Seminar"

Modtaget donationer
Deltager betaling

Omkostninger:

Hotel og ophold

@vrige rejse og opholdsudgifter
Mindfullnes mv.

@vrige udgifter

TALT

6 Likvide beholdninger

Bankindestdende:

Jyske Bank - hovedkonto
Jyske Bank - Patienthandbog
Jyske Bank - Hjernetumordag
Jyske Bank - Seminar

Jyske Bank - Slgjfesalg

TALT

7 Egenkapital
Saldo pr. 1/1 2015
Korrektion modtaget donation i 2014 - Jessens Fond

Arets resultat

SALDO PR. 31/12 2015

9
2015 2014
- 122.875
- -120.823
= 2.052
2015 2014
35.000 -
8.450 -
-27.166 -
-5.719 -
-6.842 -
3.723 -
31/12 2015 31/12 2014
360.218 80.422
2.694 0
3.723 0
0 0
2.686 0
369.321 80.422
31/12 2015 31/12 2014
80.422 22,112
-35.000
123.032 58.310

168.454 80.422




