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Minnesanteckningar fran arsmotet Svenska
Hjarntumorfoéreningen 2010-03-23

Tid: 18.00 - 20.30
Plats: Eugeniahemmet
Vid pennan: Karin Laséen

Nirvarande: Ase Rinman, Ola Dahlblom, Agneta Spetz, Alexander Johansson, Mikael
Lundell, Britt-Marie Karlsson, Cecilia Aqvist, Lennart Klavius, Karin Laséen, Margareta
Paulsson, Sven-Arne Paulsson, Stefan Paulsson, Joakim Rydell, Margareta Wassinge, Conny
Persén, Inger Tolstoy, Lena Rosenlund, Oili Iman Sattu

Dessa minnesanteckningar utgdr ett stdd till det formella protokoll fran arsmétet.
Anteckningarna baseras pa fragor, diskussioner och beslut som togs upp under arsmétet.
For det formella drsmotesprotokollet, se separata motesanteckningar.

Foreningens ordforande Ase Rinman éppnar motet och hélsar alla hjértligt valkomna.
Detta var det sjatte arsmatet i ordningen.

Ase Rinman gick igenom Verksamhetsberéttelsen och Resultatrakningen fér 2009. Syrelsen
foreslog att nettointakterna 6vergar som vinst.

De storsta direkta kostnaderna utgors av Lokalforeningen i Stockholm och
Hjarntumordagarna. Resekostnader utgor en stor utgiftspost da foreningen ar av nationell och
inte lokal art. Styrelsen behdver kunna traffas fysiskt nagra ganger per ar utéver
telefonkonferensmoten.

Kostnad for att bedriva hemsidan ingar ocksa bland utgifterna samt portoavgifter for
medlemsutskick.

Revisionsuppdraget och arvode for arsredovisningar ingar ocksa bland utgiftsposterna.

En fréga kom upp om det 4r aktuellt med traktamente for styrelsen? Ase berattade att
foreningen har som vana att séka sponsring for att bekosta rese och hotellkostnader.

En annan fraga kom upp- det &r stora variationer pa intaktssidan pa tre ars sikt, hur forklaras
det? Ase Rinman forklarade att foreningen fick projektintakter for hemsidan om 150 000 kr
2007. En signal att foreningen vilar tungt pa donationer, da medlemsintakterna ar en
forsumbar del.

Fraga om varfor inte foreningen kan f& statshidrag? Ase svarade att det idag inte finns
mojligheter att sdka stadsbidrag for mindre supportféreningar. Enbart handikappféreningar
kan fa detta bidrag. En Centerpartist har lagt en motion i Riksdagen om att bidraget dven ska
galla for supportgruppsforeningar som inte har sa stort medlemsantal.
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En ny projektgrupp

En diskussion kom upp angaende majlighet att soka stipendier till foreningen. Som exempel
togs upp att SEB som stddjer olika andamal. Genom Allménna Arvsfonden finns ocksa
medel att soka. Ett annat exempel ar TV-programmet "Postkodmiljonaren”.

Motet tillsatte en projektgrupp for stipendieansokningar till féreningen.

Gruppen bestar av medlemmarna: Lennart Klavius, Oili Iman Sattu och Alexander Johansson.
Projektgruppen borjar med att ta reda pa de formella regler och blanketter osv som galler for
att kunna soka stipendier. Man kan idag ansdka om stod for olika projekt men exakt vad som
behdver anges for att ansoka behdver gruppen ta reda pa.

Syrelsen aterkommer till Projektgruppen om vilka projekt som ar aktuella for att soka
stipendier for.

Diskussion om att vara en skattebefriad férening

En diskussion kom upp angaende de likvida medel som féreningen har pa banken. Det finns
vissa krav pa for att vi ska fa lov att vara en skattebefriad ideell forening. Mdtet bad Cecilia
Aqvist att ta reda pa vilka regler som géller och i efterhand har hon inkommit med dessa
uppgifter: ”For att uppfylla fullféljdskravet ska en forening — raknat som ett genomsnitt dver
en period om ca fem ar - anvanda minst ca 80% av namnda slag av inkomster for den
allménnyttiga verksamheten”.

For att lasa mer, folj lanken pa Skatteverkets hemsida:
http://www.skatteverket.se/foretagorganisationer/forforeningarstiftelser.4.76a43be412206334
b89800048202.html

Stod for Hjarntumaorforskning

Styrelsen vill att verksamheten ska utgéras av en fond till Hjarntumaorforskningen.
SEB tittar just nu pa en investeringsstrategi for att hitta en bra investering for just detta
andamal.

Over hundra nya medlemmar

Under aret som gick steg medlemsantalet fran 189 till i dag 290 medlemmar. De flesta nya
medlemmarna tillkom under Hjarntumaérveckan i november da foreningen genomfarde en
varvningskampanj med vykort som skickades via e-post for att sprida uppmérksamhet om
hjarntumdrer och véarva nya medlemmar.

Ordférande Ase Rinman beréttade om de 2009 om de aktiviteter som genomférts under aret
2009. Pa gang for 2010 &r foljande:

31-mar Supportgruppsmote Gbg

th
17-21 april ~ |[AACR’s 12 Annual Scientist <>Survivor Program , Washington

apr? Styrelsemote

21-apr Supportgruppsmote Syd, 18-20

27-apr Supportgruppsmote Sthim

28-apr Supportgruppsmote Gbg

maj? Styrelsemote

20-maj Kungstradgarden ”Forskning & Halsa — medicinsk forskning till nytta for dig”

26-maj Supportgruppsmote Gbg

27-maj Supportgruppsmote Sthim

juni? Styrelsemote
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30-jun Supportgruppsmote Gbg
07-jul Almedalen
27-28-aug Hjarntumordagarna
aug? Styrelsemote
sep? Styrelsemote

16-19 sept  |9th Congress of the European Association of Neuro-Oncology, Maastricht

28-sep Supportgruppsmote Sthim

okt? Styrelsemote

26-okt Supportgruppsmote Sthim

31okt-6nov International Brain Tumour Awareness Week

nov? Styrelsemote

23-nov Supportgruppsmote Sthim

Ansvarsfrihet for styrelsen 2010
Samtliga av motets deltagare godkande styrelsens ansvarsfrihet under forutsattning att
revisorerna rekommenderar att styrelsen ska fa ansvarsfrihet

Revisionsberattelsen kommer att skickas via e-post nar den erhallits fran Revisionsbyra
Grant- Thornton i Sundsvall.

Regionavdelningar- ny motion fran styrelsen
Forslag avseende att etablera regionavdelningar for Svenska hjarntumorféreningen.
En naturlig foljd i foreningens utveckling &r att vi nu etablerar oss lokalt, berattade Ase.

Regionavdelningarna har som uppgift att utfora lokala aktiviteter som supportgruppsmoten,
regionala forhallanden gallande varden och andra 6nskemal fran medlemmarna. Insamlingar
gar till Riksorganisationen. Tanken 4r att Regionavdelningarna ska ha stor frihet att utféra sitt
arbete. De ingar i en paraplyorganisation dér basen utgors av Riksorganisationen Svenska
Hjarntumorforeningen. Forslaget bygger pa att ha sex olika regioner i Sverige.

e Norra regionen. Delas upp i en Norr respektive Syd-region pga det stora regionala
avstanden.

Stockholmsregionen.

Vastra regionen.

Sddra regionen

Syd-Ostra regionen. Har saknas idag representanter, vilket valkomnas!

Uppsala- Orebro regionen

Praktiska detaljer kring regionavdelningarna diskuterades och motet beslutade foljande:

En ledningsgrupp per region ska utgdras av en patient och minst en ledamot som inte ar
patient. Ett krav &r att halla minst fyra méten per ar. Minnesanteckningarna fran dessa méten
ska komma till styrelsen tillhanda och publiceras pa hemsidan.

Respektive ledningsgrupp lagger fram en verksamhetsplan som styrelsen godkénner.
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Ekonomi skots av riksorganisationens kassor. Kassoren ersétter utgifter for poster framlagda i
aktivitetsplanen mot kvitto. Detta géller utgifter som inte kan faktureras direkt.

Foreningen vill undvika att regionalavdelningarna ska behdva handkassa i form av kontanta
medel.

Motet beslutade att godta motionen fran styrelsen om regionavdelningar.
Alla typer av sponsring skéts av Riksorganisationen. Agneta Spetz i Umea ansvarig for detta.

Valberedning.
Motet godkanner Sara Malmstrom och Rigmor Juliusson somValberedning

AACR (American Association for Cancer Research) www.aacr.org

ar en forening som sponsrar forskningsresultat kring cancersjukdomar. Féreningen vill arbeta
for att battre satt kunna ta tillvara dessa resultat och sprida dem inom féreningen. AACR &r
oppet for alla som har en relation till cancersjukdomar. Alex Johansson kommer att aka pa ett
mote arrangerat av AACR i sommar i Washington. Alex rapporterar fran kongressen till
foreningens medlemmar.

Ledningsgruppen i Stockholm valjs av styrelsen. Annika de Agé ansvarar for att ta fram ett
forslag.Cecilia Aqvist och Christina McCabe kan tanka sig att vara stodmedlemmar.

Uppdatering av hemsidan- dven regionvis
Forslag kom om att nagon ansvarar for uppdatering av hemsidan per Region. En web-byra
kommer att utses for detta. Alex Johansson hér med mojliga leverantorer.

Ytterligare diskussion om sponsring

Bidrag for olika projekt har sokts bade fran Industrin och Cancerfonden. Forslag att ansoka
om anslag hos TV-programmet Postkodmiljonaren. Kan vi vélja en eller tva personer.
Allmanna arvsfonden, Cancerfonden. Ansvarig &r Soili

Att sprida information om verksamheteten.

Hjarntumdrer i fokus

Cancerfonden publicerar arligen en Cancerfondsrapport. Under aret 2010 kommer
Hjarntumdrer att vara i fokus i rapporten.

Nagra punkter om det som &r Pa gang under ar 2010, se dven separat presentation pa
hemsidan
o Mojligheter att soka fonder till féreningen. Separat projektgrupp for detta
e Almedalen, augusti. Natverket mot cancer ar involverade i motet. Ratt till lika god
vard var man an bor i landet ar en av de viktigaste uppmaningar som natverket tar upp.
Industrin supporterar detta.
e Hemsidan- behdver uppdateras. Alex Johansson tar tag i web-byra

Brain Tumor Awareness week/ Hjarntumdrveckan 31 okt till 6 nov

Forslag och aktiviteter som ska tas bedrivas under Hjarntumorveckan mottages via e-post till
styrelsen. Numera kommer alla aktiviteter att drivas via regionsavdelningarnas
ledningsgrupper. Rétt till akut vard &r en sadan fraga som vi som forening kan driva.

P& sjukhusen runt om i landet ska alla patienter med hjarntumorer ha réatt till akut vard.
Tillsammans hitta véagar att varden ska bli bra till utmarkt var man &n bor i landet.




