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INDLEDNING

Hjernesagen er en forening med to hovedopgaver. Vi er en landsforening for mennesker,
der rammes af blodprop eller blgdning i hjernen, apopleksi, og deres paragrende, og vi er en
forening, der ser det som sin opgave at ggre den sunde hjerne til en folkesag. For at tyde-
liggere dette har vi i 2018 faet nyt logo og nyt slogan: Vi tager hand om hjernen.

| Hjernesagen har vi i 2018 ogsa haft en lang raekke tilbud malrettet vores apopleksiramte
medlemmer og deres pargrende. Vi har en radgivning, hvor man kan fa en bred radgivning
om rettigheder og stgttemuligheder. Vi har gennemfart kursusforlgb for apopleksiramte og
pargrende, og vores 41 lokalforeninger har i 2018 ogsa tilbudt samveer og en lang raekke
spaendende aktiviteter.

Derudover arbejder Hjernesagen malrettet pa at fremme sundhed og forebygge apopleksi.
Det ger vi bl.a. gennem oplysningskampagner, ved information via vores blad og pjecer, via
de sociale medier (hjernesagen.dk og vores Facebookside) og ved at indga i samarbejder
med andre aktgrer pa sundhedsomradet.

Ydermere har Hjernesagen i det forgangne ar deltaget aktivt i den offentlige debat og veeret
i dialog med embedsapparatet og politikerne for pa den made at sikre fokus pa forebyggelse
af apopleksi, bedst mulig behandling og genoptraening til apopleksiramte og bedst mulig
stgtte til ramte og pararende.

Hjernesagen har en faglig steerk position inden for apopleksiomradet med stgtte fra et ek-
spertpanel, der bestar af ledende fagfolk inden for omradet.

Hjernesagen har H.K.H. Kronprinsessen som protektor.

HJERNESAGENS ORGANISATION, @KONOMI OG
MEDLEMMER

Repraesentantskab og hovedbestyrelse

Hjernesagens gverste myndighed er repreesentantskabet, der mgdes en gang arligt. Re-
praesentantskabet bestar af repraesentanter fra foreningens 41 lokale foreninger. Reprae-
sentantskabet veelger Hjernesagens hovedbestyrelse, som bestar af otte medlemmer. Ho-
vedbestyrelsen har mulighed for at indstille op til tre eksterne personer til hovedbestyrelsen.

Hjernesagens hovedbestyrelse har falgende medlemmer:
Lise Beha Erichsen, landsformand

Annemette Ruth, naestformand

Jens Barfoed, HB-medlem



Lillian Knudsen, HB-medlem

Lisbet Kragh, HB-medlem

Rose Brusen, HB-medlem

Lars Jgrgen Sloth, HB-medlem
Jens Martin S Hansen, HB-medlem.

Hovedbestyrelsen har det overordnede ansvar for Hjernesagens drift. | 2018 har hovedbe-
styrelsen afholdt syv mgder, hvoraf det ene var et todagesmgde.

Repraesentantskabet uddeler hvert ar en aerespris til en person eller organisation, der har
gjort noget seaerligt for vores omrade. | 2018 blev aeresprisen givet til de to politikere Liselott
Blixt fra Dansk Folkeparti og Kirsten Normann Andersen fra Socialistisk Folkeparti. Begge
har gennem deres politiske arbejde skabt opmaerksomhed omkring hjerneskadeomradet og
de problemer, der er her.

Traditionen tro udsendte Repraesentantskabet en politisk udtalelse, der denne gang var mal-
rettet landets 98 borgmestre. Budskabet var en opfordring til at indfgre en indholdsdeklara-
tion af de kommunale genoptraeningstilbud.

Ekspertpanelet

Hjernesagens ekspertpanel har i 2018 bidraget med at radgive foreningen i videnskabelige
og kliniske spargsmal inden for forebyggelse, behandling og rehabilitering. Panelet bidrager
bade med generel faglig radgivning og besvarer indimellem ogsa mere konkrete spgrgsmal
fra foreningens medlemmer. Ekspertpanelet suppleres lgbende, s de kompetencer, som
er repreesenteret i panelet, afspejler foreningens behov for faglig radgivning. Senest er pro-
fessor Bente Klarlund, der har seerlig ekspertise indenfor sammenhaengen mellem fysisk
aktivitet og sundhed, tiltradt som medlem af panelet.



De lokale hjernesagsforeninger

Hjernesagen havde i beretningsaret 41 lokale foreninger, som daekker hele landet. Alle
medlemmer af Hjernesagen er organisatorisk tilknyttet en lokalforening. Lokalforeningerne
drives af frivillige kraefter, der typisk har personlig erfaring med hjerneskade, fordi de enten
lever med falgerne efter en hjerneskade eller er pargrende. De mange lokale bestyrelses-
medlemmer ggr, sammen med mange aktivitetsfrivillige, et stort arbejde for at tilbyde med-
lemmerne i lokalomradet en reekke samvaersaktiviteter. Der tilbydes arrangementer sdsom
foredrag, caféeftermiddage, samtalegrupper, besgg pa museer og andre attraktioner, feel-
lesspisning, kreative veerksteder og ferieture. Alt sammen organiseret og gennemfart pa
frivillig basis til gavn for medlemmerne.

Herudover er mange lokalforeninger aktive i synlighedsskabende aktiviteter. Pa Hjernesa-
gens kampagnedag den 10. maj, tilbyder mange lokalforeninger blodtryksmaling og udde-
ler kampagnematerialer fra landsforeningen. Mange af de frivillige deltager ogsa i lokale
sundhedsdage, forarsmesser m.m.

Flere bestyrelsesmedlemmer er aktive i kommunale handicaprad, ligesom flere aktivt er
involveret i dialog og samarbejde med deres kommune om udviklingen pa hjerneskadeom-
radet.

Hjernesagen har i alt 400-500 frivillige, der driver det lokale arbejde.

De lokale foreningers gkonomi baserer sig bl.a. pa stgtte fra landsforeningen i form af en
kontingentandel. | 2018 udgjorde dette belgb 40 kr. pr. medlem, svarende til et samlet be-
lab pa 377.800 kr. Herudover sgger og modtager flere lokale foreninger § 18-midler til
konkrete aktiviteter, ligesom der sgges om stgtte hos lokale fonde. Derudover gennemfga-
res der forskellige indteegtsskabende aktiviteter.

Hovedbestyrelsen har etableret en kontaktordning, hvor hvert hovedbestyrelsesmedlem er
kontaktperson for en raekke lokalforeninger. Kontaktpersonen deltager typisk i de regionale
mgder. Ordningen er etableret med det formal at medvirke til at holde kontakten mellem
hovedbestyrelsen og de lokale foreninger.

Sekretariatet

Hjernesagen havde i beretningsaret et sekretariat bestadende af 7.6 arsvaerk fordelt pa 13
ansatte, der arbejder inden for fglgende omrader: radgivning, kommunikation, gkonomi,
medlemskontakt og administration. Herudover har Hjernesagen et samarbejde med advo-
kater, der yder gratis radgivning til foreningens medlemmer inden for patientrettigheds- og
testamente/arveomradet.

Hjernesagens direktar siden februar 2017 opsagde sin stilling i juli med fratreedelse ultimo
august 2018. Hovedbestyrelsen besluttede i den forbindelse at udvide landsformandens



(der er tidligere direktar i Hjernesagen) arbejdsopgaver til i overgangsperioden ogsa at va-
retage en raekke direktgropgaver.

Hjernesagen har pr. 1. januar 2019 ansat neuropsykolog Birgitte Hysse Forchhammer som
ny direktar.

Hjernesagens kommunikationsmedarbejder opsagde sin stilling i efteraret. Denne stilling er
fortsat vakant. Som led i et ngdvendigt fokus pa at rette op pa foreningens gkonomi, er en
administrativ medarbejder opsagt, og en deltids-radgiverstilling ikke besat. Opgaverne daek-
kes nu internt i sekretariatet. Derudover har en administrativ medarbejder opsagt sin stilling
pr 1. april 2019, og denne stilling er nu opslaet men med et reduceret timetal.

@konomi

Hjernesagens gkonomi hviler pa kontingentindteegter, udlodningsmidler, arveindteegter, bi-
drag fra fonde, gavebelgb og indteegtsskabende virksomhed — bl.a. salg af materialer og to
arlige skrabespil.

Arv i de seneste 10 ar

3.000.000 —

2.500.000

2.000.000 ]

1.500.000

1.000.000

500.000 ]
0 0 [

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Hjernesagen kom i 2018 ud med et underskud péa 2.483.450 kr. Hjernesagens egenkapital
udger ved arsafslutningen 5.114.217 kr.



Egenkapital i de seneste 10 ar
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Hjernesagens hovedbestyrelse har igangsat et grundigt gkonomisk oprydningsarbejde i for-
eningen og laegger op til en reekke gkonomiske tiltag til forbedring af gkonomien, sa under-
skud vendes til balance over en kort arreekke. Hovedbestyrelsen har taget initiativ til en
reekke besparelser i administrationen i form af reducering af personaleomkostninger og ud-
gifter til husleje og drift. Herudover er der taget en raekke initiativer til besparelse i forbindelse
med foreningens blad og kommunikationsopgaver i gvrigt. Desuden vil der blive arbejdet
malrettet pa at skaffe nye indteegtskilder.

Resultat i de seneste 10 ar
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Indtaegtsskabende aktiviteter

Hjernesagen har i 2018 fortsat initiativet med at ringe ud til medlemmerne med en fore-
spgrgsel om et gavebidrag. Vi kan med glaede konstatere, at vi i beretningsaret har modta-
get gavebidrag fra ca. 1.000 medlemmer svarende til ca. 385.000 kr.

Hjernesagen har et samarbejde med appvirksomheden DrugStars, som husker brugerne af
appen pa at tage deres medicin. Brugerne belgnnes med point, som kan benyttes til velga-
renhed. Hjernesagen har i 2018 modtaget sin fgrste donation pa 5.000 kr.

Facebook har i 2018 abnet for muligheden for at oprette en fadselsdagsfundraising, hvor
man kan statte en velgarende forening. Hjernesagen har i beretningsaret modtaget 26.000
kr. i fadselsdagsfundraising.

Hjernesagen har i 2018 fortsat samarbejdet med pensionsselskaberne Pension Danmark,
Nordea Liv & Pension, Danica Pension, Industriens Pension, Topdanmark og PFA Pension.
Samarbejdet indebaerer, at pensionsselskaberne betaler for et ars medlemskab af Hjerne-
sagen til de medlemmer, der far udbetalt et engangsbelgb (kritisk sygdom) pga. blodprop
eller blgdning i hjernen. Det giver ramte og pargrende mulighed for, tidligt i deres forlgb, at
benytte Hjernesagens mange tilbud.

Hjernesagen har modtaget flere store fondsbevillinger samt donationer fra medicinalfirmaer.
Disse midler har bl.a. gjort det muligt for foreningen at gennemfare en raekke pargrendeak-
tiviteter samt udvikle synlighedskampagnen "Hjernen er hovedsagen”, som praesenteres i
20109.

Medlemmer

Medlemstallet udgjorde ved udgangen af 2018 9.646 medlemmer fordelt pa 5.422 enkelt-
medlemskaber, 4.026 husstandsmedlemskaber (deekkende over to stemmeberettigede
medlemmer), 53 stgttemedlemskaber og 145 institutionsmedlemskaber (typisk sygehusaf-
delinger, genoptraeningssteder og lign.)

Medlemstal i de seneste 10 ar

10.000
9.500 1
9.000 1

8.500

8.000 A

= T
7.000

2009 - 2010- 2011 - 2012 - 2013 - 2014 - 2015- 2016 - 2017 - 2018 -
8.045 8.050 8.493 9.104 9.329 9.488 9.514 9.523 9.538 9646
Ar




Der er tale om en mindre medlemsfremgang i forhold til aret far.

Datasikkerhed

Hjernesagen har i forbindelse med den nye databeskyttelsesforordning gennemgaet for-
eningens handtering af persondata ved at lave en datastrgmsanalyse for derigennem at
forbedre den interne handtering af persondata. Udover Hjernesagens offentlige personda-
tapolitik er der udarbejdet en skriftlig intern forretningsgang for handtering af persondata i
foreningen. Hjernesagen har desuden indgaet databehandleraftaler med relevante samar-
bejdspartnere. Derudover foretager vi lgbende opfglgning pa foreningens handtering af per-
sondata, da det er et omrade, hvor der kontinuerligt vil ske aendringer i den daglige handte-
ring samt i relation til nye og gamle samarbejdspartnere.

Hjernesagens lokalforeninger er ogsa underlagt den nye lovgivning om datasikkerhed. Der
vil i 2019 blive udsendt materiale til lokalforeningerne med retningslinjer for, hvordan man
lokalt sikrer, at man lever op til lovgivningen.

MEDLEMSTILBUD
Radgivning

Hjernesagen yder radgivning ud fra devisen: Hjeelp til selvhjeelp. Der ydes radgivning inden
for social- og sundhedsomradet, neuropsykologisk radgivning samt advokatradgivning in-
den for forsikrings-og erstatningsomradet.

Radgivning inden for social- og sundhedsomradet

Radgivningstelefonen har veeret aben gennemsnitligt 15 timer om ugen. Der har i 2018 vee-
ret ca. 500 unikke henvendelser. En unik henvendelse daekker over, at en person kun regi-
streres en gang pr. maned uanset antal henvendelser i den pageeldende maned. En fierde-
del af henvendelserne foregik pr. mail og resten pr. telefon.

Henvendelser fordelt pa regioner

s

= Hovedstaden = Sjzlland Syddanmark = Midtjylland = Nordjylland
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Starstedelen af henvendelserne er fra pargrende og ramte i alderen 50-70 ar, hvilket afspej-
ler Hjernesagens medlemssammensaetning aldersmaessigt.

Alderen pa de ramte

= (0-29 m30-39 ®=40-49 =50-59 ®60-69 m=70-79 m80+

Hovedparten af henvendelserne handler om behandling, genoptraening, treening, beskeefti-
gelse og fremtidig forsgrgelse. | 2018 var der en stigning i antallet af henvendelser om veer-
gemal, fuldmagter og personlige forhold som overvejelser om skilsmisse, flytning til ny bolig,
barn og familieproblemer.

Henvendelser fordelt pa emner

r
>

%

= Behandling/genoptraening = Arbejde/Forsggelse = Personlig hjaelp/hjaelpemidler
= Bolig = Fuldmagt/veergemal = Bil/Kgrsel
® Forsikring/erstatning = Klager = Bvrige
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Hjernesagen har i en arraekke modtaget midler fra Zangger Fonden til patientlegater til bl.a.
behandling hos psykolog. Hjernesagen har i 2018 bevilget 12 legater.

Neuropsykologisk radgivning

Radgivningstelefonen er aben en time ugentligt. Der har i beretningsaret veeret ca. 190 hen-
vendelser. Henvendelserne omhandlede primzert forstaelse af kognitive og falelsesmaes-
sige eendringer, sorg, parforhold, barn/familieliv og treethed.

Advokatradgivning
Radgivningen er aben i advokatkontorets abningstid. Hjernesagens frivillige advokatbistand
om bl.a. patienterstatning har haft ca. 50 henvendelser.

Pargrendeforlgb

Hjernesagen gennemfgrte i beretningsaret seks pargrendeforlgb med tre mader i hvert for-
lgb. Magderne varede to eller tre timer og foregik i seks forskellige byer: Aalborg, Aarhus,
Herning, Kolding, Odense og Ringsted. Forlgbet var bade for medlemmer af Hjernesagen
samt pargrende, der ikke er medlem af foreningen. Kursusraekken var muliggjort takket
veere en bevilling fra Ingrid og Johan Hansens Mindefond.

Emnerne péa kurserne handlede bl.a. om psykologiske aendringer hos mennesket med falger
efter en apopleksi, samliv, redskaber til at handtere egen sorg, rettigheder og muligheder i
genoptraeningen samt tilbagevenden og fastholdelse pa arbejdsmarkedet.

Hjernesagen modtog i slutningen af 2017 1,1 mio. kr. fra Sundhedsstyrelsen til en raekke
paragrendeprojekter, der skal lgbe over 3 ar. Arbejdet med disse projekter er fortsat i beret-
ningsaret.

Hgjskoleophold pa Rude Hgjskole

Rude Hajskole og Hjernesagen gennemfgrte i slutningen af beretningsaret et femdageskur-
susforlgb malrettet apopleksiramte og deres pargrende. Hgjskoleopholdet var en stor suc-
ces, som vi vil gentage i 2019.

12



Bladet Hjernesagen

Hjernesagen udgiver fire gange arligt et blad, der sendes ud til alle medlemmer. Bladet har
i 2018 bl.a. sat fokus pa fglgende emner:

e Kommunernes genoptraening skal forbedres

e Patienter og pargrende skal inddrages

e Arbejde med hjerneskade

o Karekort

d
n SUNDE VALG: DET FARLIGE KRYDDE

GIV DINMJERNE
EN PAUSE! \
A
| Bl
‘.& ".‘ blO
_ ind Otor! 1 J
2

SSOSL i
A, 11""‘"

"'J,’ Nl
o

» A

. ¢ L
I
f HETQE? Y- @B Hjernesacen
. by 't_ » o e
| it

OPLYSNING - DELING AF VIDEN
Temadag for fagfolk

Hjernesagen gennemfgrte i marts 2018 temadagen “Involvering af ramte og pargrende —
praksiserfaring og evidens fra to sektorer”. Hjernesagens temadage er eksempler pa, hvor-
dan Hjernesagen inviterer praktikere og fagfolk til at drgfte et vigtigt tema.

Hjernebogen

Hjernesagen har i beretningsaret udgivet Hjernebogen. Bogen er en personlig bog malrettet
den enkelte apopleksipatient. Det er meningen, at bogen udleveres af sygehusafdelingen i
forbindelse med udskrivningen, og at personalet har noteret en raekke oplysninger i bogen,
f.eks. hvor i hjernen skaden er, fglgevirkninger, blodtryk og hvilke undersggelser der har
veeret foretaget.

Hjernebogen kan rekvireres gratis af de sygehusafdelinger, der udskriver apopleksipatien-
ter.

13



HJERNEBOGEN

Hjemmeside
Formalet med Hjernesagens hjemmeside hjernesagen.dk er, at man her henter viden om
bl.a.:

e Hijernen

e Forebyggelse af apopleksi

e Behandling og rehabilitering efter apopleksi

e Falger af skader pa hjernen med fokus pa apopleksi

e Livet som ramt og pargrende.

Hjemmesiden bliver lgbende opdateret med den nyeste viden pa omradet.
| 2018 havde hjemmesiden 194.413 besggende, heraf var 191.080 nye besggende, hvilket
er en lille fremgang i forhold til aret for.

14



Om Hjernesagen | Aktuelt | Medlemsfordele | Kontakt
@B Hjernesagcen

Den sunde hjerne Om hjerneskader Réadgivning For ramte For pérorende Butik
For ramte
En fx efter en p eller i hjernen, fi ofte livet fra det ene ojeblik til det andet. Fra at have

pi
kunnet klare alting selv, er du méske nu i en situation, hvor forskellige felgevirkninger ger livet helt anderledes.

Senost opdateret. 08 januar ki 0124

Facebook

Hjernesagen har en Facebookside, som bruges aktivt til at forteelle nyheder m.m. Antallet af
folgere er stgt stigende. Hjernesagen havde ved udgangen af 2018 4.792 fglgere. Herud-
over har Hjernesagen ogsa en reekke lukkede Facebookgrupper for ramte og pargrende.

Om | Aktuelt | | Kontakt
@B Hjernesacen

Den sunde hjerne Om hjerneskader Rédgivning Forramte | For parorende Butik

Facebook Bliv medlem >

Hjernesagen er aktiv pd Facebook. Her kan du melde dig ind | bide bne og lukkede grupper,
hvor man og hjeelper

UDADVENDTE AKTIVITETER

Hjerneugen - uge 11

Hjernesagen deltager sammen med 6 andre hjerneforeninger i Hjerneugen under sloganet:
Hjernen i fokus. Temaet i 2018 var "Den kunstneriske hjerne” og blev bl.a. markeret med en
fotoudstilling i Handicaporganisationernes Hus i Taastrup, hvor medlemmer af de 7 forenin-
ger bidrog med en raekke vaerker om hjernen. Herudover fandt der en reekke lokale arran-
gementer sted.

15



Kampagnedag - 10. maj

Traditionen tro gennemfgrte landsforeningen og en raekke lokalforeninger aktiviteter pa for-
eningens arlige kampagnedag den 10. maj. Temaet var fokus pa befolkningens store forbrug
af salt, der kan veere en medvirkende faktor til for hgjt blodtryk, hvilket gger risikoen for
blodprop i hjernen. Der blev rundt omkring i landet malt blodtryk og uddelt materialer med
opfordring til at udskifte en del af saltet med krydderier.

Folkemgde pa Bornholm - juni

Hjernesagen gennemfgrte et innovationsvaerksted med en raekke politikere og fagprofessi-
onelle, der satte fokus pa, hvordan apopleksi bedst kan forebygges. Herudover deltog Hjer-
nesagen i debatter om bl.a. de pargrendes situation og maends sundhed.

Kulturnatten - oktober

For 5. gang gennemfgrte Center for Hjerneskade og Hjernesagen en feelles markering af
Kulturnatten i Kebenhavn. Hjernesagen tilbgd blodtryksmaling og uddelte oplysende mate-
rialer. De besggende kunne ogsa deltage i en hjernequiz. Hjernesagens ambassadgr Se-
bastian Dorset og professor Jesper Mogensen causerede om den finurlige hjerne.

hand oni

hjernen

www.hjernesagen.dk
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Pargrendedag pa Christiansborg - oktober

Hjernesagen gennemfagrte den 26. oktober, sammen med 10 andre organisationer, en hg-
ring pa Christiansborg om paragrende pa arbejdsmarkedet. Pa hgringen fik Hjernesagens
landsformand mulighed for at fremlaegge foreningens forslag om indfarelse af saerlige fri-
dage til erhvervsaktive pargrende, der har nzertstdende, der pa grund af sygdom eller han-
dicap ikke selv kan tale deres sag ved f.eks. kontrolbesgg hos lsegen eller mgder med kom-
munen.

Yo cemman 1 101 il

Hjernen er hovedsagen

| 2018 blev der arbejdet intensivt med at udvikle en ny kampagne, der skal sikre Hjernesa-
gen stgrre synlighed blandt borgerne. Kampagnen har faet navnet "Hjernen er hovedsagen”.
Kampagnens formal er at skabe synlighed ved bade at oplyse om den sunde hjerne, hvor-
dan man passer pa den samt oplyse om, hvordan apopleksi kan forebygges. Kampagnens
centrale omdrejningspunkt er seks nye hjernerad, som offentliggares i 2019. Herudover er
der produceret en reekke andre materialer, bl.a. roll-ups, pjecer og film, som skal anvendes
de kommende ar. Kampagnen er eksternt finansieret.

o
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De 6 Hjernerad
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SAMARBE]JDSPARTNERE

De tre hjerneforeninger — Hjernesagen, Parkinsonforeningen og Epilepsiforeningen —
har i 2018 haft mulighed for at seelge huskenggleringe i butikskeeden Normals 80 forretnin-
ger. Bade for de tre foreninger og for butikskeeden var det fgrste gang, at denne type sam-
arbejde fandt sted. | uge 14 og 15 i 2019 vil nggleringene igen blive lanceret i Normals
butikker.

8 6 ﬁ & @© %Q&
Stet Husk Hj beid
b’ HAR DU % G N

Hé HUSKET < % Keb o hr\skeringtil dine
HJERNEN‘J % nogler hos NORMAL

é) L2848 89

§ Hjernesacen . é,]lqlﬁParkinsoanemngen Epilepsiforeningen

Hjernesagen er en del af Saltpartnerskabet, der har til formal at reducere befolkningens
saltforbrug for at forebygge forhgjet blodtryk, da det er en risikofaktor for blodprop i hjernen.
Saltpartnerskabet bestar bl.a. af industrien, detailhandlen, landbruget, Fgdevarestyrelsen,
Forbrugerradet og en raekke interesseorganisationer inden for omradet. Saltpartnerskabet
erstattes i 2019 af et nyt Innovationspartnerskab for sundere mad, som Hjernesagen nu
ogsa er en del af.

Hjernesagen har i beretningsaret pdbegyndt et samarbejde med en filial af Nordea, hvor
der er gennemfart to aftenmgder med fokus pa hjernen, arv og testamente samt formuefor-
valtning. Samarbejdet fortseetter i 2019.

18



Hjernesagen har i 2018 haft et samarbejde med Lidl om energidrikke, idet Lidl, som det
forste supermarked i Danmark, har indfgrt et foroud mod at seelge energidrikke til b@rn under
16 ar. Hjernesagen stgtter initiativet, idet energidrikke kan veere problematiske for bgrn og
unge, fordi selv et mindre indtag af koffein kan pavirke hjernen, der er seerlig sarbar, nar
man er barn eller ung.

Hjernesagen indgar i et samarbejde med 30 andre organisationer/foreninger om at oplyse
befolkningen om muligheden for at oprette testamente og indseette velggrenhed som arve-
modtager. Arvesamarbejdet er opstaet pa baggrund af, at kun en meget lille del af befolk-
ningen har skrevet en god sag ind i deres testamente. Arvesamarbejdet har en feelles hjem-
meside detgodetestamente.dk.

Hjernesagens landsformand er af Danske Handicaporganisationer udpeget til bestyrelsen i
Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet, forkortet DUKH. DUKH er en selv-
ejende institution under Bgrne- og Socialministeriet, der har til opgave at styrke retssikker-
heden for mennesker med et handicap.

Hjernesagen er medlem af Nordisk Afasirad, der er et samarbejdsorgan for foreninger i
Norden, som beskeeftiger sig med tale- og sprogproblemer, ogséa kaldet afasi. Radet magdes
1-2 gange arligt, hvor de drgfter omradet og tager feelles initiativer. Radets arbejde stattes
gkonomisk af Nordens Velfeerdscenter.

INTERESSEPOLITISKE TILTAG
Opfelgning pa servicetjekket af hjerneskadeomradet

Som opfalgning pa Rigsrevisionens undersggelse af genoptreeningen af hjerneskadede er
der i Sundhedsstyrelsens regi nedsat en reekke arbejds-/fglgegrupper samt styregrupper,
som Hjernesagen aktivt deltager i.

Mgder og kontakt med politikere
Hjernesagen har i beretningsaret bl.a.:

e Haft en reekke magder med politikere pa Christiansborg om behovet for en handleplan
pa apopleksiomradet.

e Skrevet til samtlige regionsformaend for at hgre om regionernes opmeerksomhed pa

de nye muligheder for behandling af store blodpropper med trombektomi samt har
veeret | kontakt med sundhedsministeren om samme sag.
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Henvendt sig til de fem regionsradsformaend med krav om, at regionerne bruger en
del af det gkonomiske lgft pa 1 mia. kr. til sundhedsvaesenet, der kom ud af gkono-
miforhandlingerne, til at age behandlingskapaciteten pa apopleksiomradet.

Henvendt sig til regionsradsformanden og regionsradspolitikerne i Region Midtjylland
om flytning af trombolysebehandlingen.

Henvendt sig til beskaeftigelsesministeren med forslag om, at der indfares en ordning
om, at pargrende til borgere der ikke selv kan tage vare pa egen situation i forhold til
kontakten til det offentlige, kan fa ret til et antal fridage pa samme made som med
omsorgsdage og ret til fraveer ved bgrns sygdom.

Henvendt sig til sundhedsministeren om det frie valg til genoptraening.

Hjernesagen har ogsa haft mgde med formanden for KL's sundheds- og aeldreudvalg.

Debatindlzaeg og interviews
Hjernesagen har i beretningsaret bidraget med en reekke debatindleeg og interviews, bl.a.:

En reekke debatindlaeg i Altinget

Debatindlzeg i Politiken i feellesskab med formaendene for foreningen Pargrende i
Danmark, ZAldresagen og Parkinsonforeningen omhandlende belastningen af parga-
rende

Debatindlaeeg sammen med professor og overleege Grethe Andersen, AUH, omhand-
lende at patienter med blodprop i hjernen kan risikere ikke at fa den bedste behand-
ling.

Herudover har vi deltaget i flere interviews i radio og tv om bl.a. de nye muligheder med
trombektomi.

Hjernesagens henvendelser og debatindleeg kan leeses pa hjernesagen.dk under "Aktuelt”.

Hgringssvar
Hjernesagen har i beretningsaret kommenteret en raekke lovforslag med seerlig interesse
for mennesker med falger efter hjerneskade.
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FREMTIDEN

Hjernesagen har 254rs jubileeum

| 2019 har Hjernesagen eksisteret i 25 ar. Jubilaeet bliver markeret med udsendelse af et
jubileeumstilleeg til bladet, hvor vi skuer 25 ar tilbage og ser pa, hvordan behandlingen fore-
gik, hvordan apopleksipatientens rettigheder var, og hvordan opfattelse og viden om hjernen
har aendret sig pa 25 ar.
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%
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Jubileeet vil ogsa blive markeret i vores 40 lokalforeninger, hvor der vil veere forskellige jubi-
leeumsarrangementer malrettet medlemmerne.

NY DIREKT@R

2019 er ogsa aret, hvor Hjernesagens nye direktar neuropsykolog Birgitte Hysse Forchham-
mer er tiltradt som direktar. Med Birgitte Hysse Forchhammer far Hjernesagen en faglig og
ledelsesmaessig meget steerk person, der kan veere med til at gennemfgre Hjernesagens
nye strategi.

TAK

Hjernesagen takker de fonde, private virksomheder, privatpersoner og samarbejdspartnere,
herunder en lang reekke fagpersoner, der gennem 2018 har stgttet vores arbejde og aktivi-
teter gkonomisk eller via faglig bistand. Uden den stgtte og bevagenhed kan Hjernesagen
ikke udfare sit vigtige arbejde. Ogsa foreningens ekspertpanel skal have en stor tak for de-
res villighed til at bidrage med videnskabelig og klinisk viden.

Landsforeningen sender en seerlig tak til de mange frivillige i lokalforeningerne, der gar et
meget stort arbejde for at hjeelpe og statte medlemmerne lokalt. En seerlig tak til de mange
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lokale bestyrelsesmedlemmer som leegger et stort stykke arbejde i at fa det lokale arbejde
til at fungere.

Der skal ogsa lyde en stor tak til de frivillige i IT-netveerket "Frivillige hjeelper afasiramte” og
alle de andre frivillige, der hjeelper, nar situationen kreever det. Sidst, men ikke mindst, skal
der lyde en stor tak til medarbejderne i Hjernesagen for deres store flid og engagement.

Vi gleeder os til et fortsat godt samarbejde i 2019.
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