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INDLEDNING

Hjernesagen er en forening med to hovedopgaver. Vi er en landsforening for mennesker,
der rammes af blodprop eller bladning i hjernen, apopleksi, og deres pargrende, og vi er en
forening, der ser det som sin opgave at ggre den sunde hjerne til en folkesag. Dette tyde-
ligger vi med vores slogan: Vi tager hand om hjernen.

| Hjernesagen har vi en lang raekke tiloud malrettet vores apopleksiramte medlemmer og
deres pargrende. Vi har en radgivning, hvor man kan fa radgivning om rettigheder og stat-
temuligheder. Vi tilbyder endvidere legater samt kursusforlgb for apopleksiramte og parg-
rende, og vores 40 lokalforeninger har ogsa i 2019 tilbudt en lang raekke sociale og oply-
sende aktiviteter.

Derudover arbejder Hjernesagen malrettet pa at fremme hjernesundhed og forebygge apo-
pleksi. Det gar vi bl.a. gennem vores malrettede oplysningskampagne "Hjernen er Hoved-
sagen”, gennem information i vores blad og pjecer samt ved at afholde temadage og fore-
drag. Vi arbejder ogsa malrettet med oplysning via vores hjemmeside (hjernesagen.dk), pa
sociale medier (Facebook, LinkedIn, Twitter og Instagram) og ved at indgd i samarbejder
med andre aktgrer pa sundhedsomradet.

Hjernesagen har 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 samt bedst mulig
stgtte til ramte og pargrende. Hjernesagen har en faglig staerk position inden for apopleksi-
omradet med stgatte fra et ekspertpanel, der bestar af ledende fagfolk inden for omradet.

| 2019 havde Hjernesagen 25-ars jubileeum. En begivenhed, der har praeget foreningens
centrale og decentrale aktiviteter.

Hjernesagen har H.K.H. Kronprinsessen som protektor.
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HIERNESAGENS ORGANISATION, GKONOMI OG
MEDLEMMER

Repraesentantskab og hovedbestyrelse

Hjernesagens gverste myndighed er repreesentantskabet, der mgdes en gang arligt. Re-
praesentantskabet bestar af repraesentanter fra foreningens 40 lokalforeninger. Repraesen-
tantskabet veelger Hjernesagens hovedbestyrelse, som bestar af otte medlemmer. Hoved-
bestyrelsen har mulighed for at indstille op til tre eksterne personer til hovedbestyrelsen.

Hjernesagens hovedbestyrelse har fglgende medlemmer:
Lise Beha Erichsen, landsformand (ekstern)

Jens Martin Sletting Hansen, naestformand (ekstern)
Jens Barfoed, HB-medlem

Flemming Frederiksen, HB-medlem

Britta Friis Kostending, HB-medlem

Rose Brusen, HB-medlem

Peter Bork, HB-medlem (ekstern)

Jonna Jgrgensen, HB-medlem

Hovedbestyrelsen har det overordnede ansvar for Hjernesagens drift. | 2019 har hovedbe-
styrelsen afholdt fem mader.

Repraesentantskabet uddeler hvert ar en aerespris til en person eller organisation, der har
gjort noget seerligt for vores omrade. | 2019 blev aeresprisen givet til Rude Strand Hgjskole
for deres enestaende initiativ med afholdelse af et arligt kursusophold, der er specielt mal-
rettet apopleksiramte og deres pargrende.

ntskabsmgde

6. maj 2019
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Traditionen tro udsendte Repraesentantskabet en politisk udtalelse, der var malrettet landets
nye sundheds - og aldreminister og social - og indenrigsminister. Budskabet var en opfor-
dring til at indfgre bindende, nationale standarder og en obligatorisk kvalitetskontrol med det
formal at understatte kvalitet i rehabilitering.

Ekspertpanelet

Hjernesagen har i 2019 styrket og udvidet vores ekspertpanel, sdledes at den viden, der er
repraesenteret i panelet, matcher bade foreningens klare fokus pa apopleksiomradet og for-
eningens todelte strategi. For yderligere at styrke foreningens faglighed har Hjernesagen i
beretningsaret indgaet et formaliseret samarbejde med Dansk Selskab for Apopleksi. Ek-
spertpanelet radgiver sammen med Dansk Selskab for Apopleksi foreningen i videnskabe-
lige og kliniske spgrgsmal inden for forebyggelse, behandling og rehabilitering. Panelet bi-
drager bade med generel faglig radgivning og besvarer indimellem ogsa mere konkrete
spgrgsmal fra foreningens medlemmer.

De lokale Hjernesagsforeninger

Hjernesagen havde i beretningsaret 40 lokale foreninger, som deekker hele landet. Alle med-
lemmer af Hjernesagen er organisatorisk tilknyttet en lokalforening. Lokalforeningerne dri-
ves af frivillige kreefter, der typisk har personlig erfaring med hjerneskade, fordi de enten
lever med falgerne efter en hjerneskade eller er pargrende. De lokale bestyrelsesmedlem-
mer ggr sammen med mange aktivitetsfrivillige et stort arbejde for at tilbyde medlemmerne
i lokalomradet en reekke samveersaktiviteter.

Flere bestyrelsesmedlemmer er aktive i kommunale handicaprad, ligesom flere har veeret
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.

Hovedbestyrelsen har i 2019 startet en proces, der skal styrke foreningens fremtidige struk-
tur og sikre tilgang af nye frivillige. Der er seerligt fokus pa at udvikle og tilpasse foreningens
lokalforeningsstruktur.

De lokale foreningers gkonomi baserer sig bl.a. pa stgtte fra landsforeningen i form af en
kontingentandel. Pa grund af foreningens gkonomiske udfordringer i 2018 blev kontingent-
andelen til lokalforeningerne reguleret fra 35 kr. til 30 kr. pr. medlem, svarende til et samlet
belab pa 93.470 kr.

Hovedbestyrelsen fortsaetter med kontaktordningen, hvor hvert hovedbestyrelsesmedlem er
kontaktperson for en raekke lokalforeninger. Kontaktpersonerne deltager typisk i regionale
mgder. Endvidere er landsforeningens naestformand Jens Martin Sletting Hansen seerligt
ansvarlig for at sikre det teette samarbejde mellems landsforeningen og de lokale Hjerne-
sagsforeninger. Sekretariatet udsender ud over hovedbestyrelsesreferatet ogsa et nyheds-
brev til de lokale formeaend efter hvert hovedbestyrelsesmgde.
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Sekretariatet

Hjernesagen havde i beretningsaret et sekretariat bestaende af 6,11 arsveerk fordelt pa 9
ansatte, der arbejder inden for falgende omrader: radgivning, kommunikation, gkonomi,
medlemskontakt, fundraising og administration. Herudover har Hjernesagen et samarbejde
med advokater, der yder gratis radgivning til foreningens medlemmer inden for patientret-
tigheds- og testamente/arveomradet.

Birgitte Hysse Forchhammer, neuropsykolog og ph.d., tiltrddte som ny direktar 1. januar
2019.

En administrativ medarbejder opsagde sin stilling i marts 2019. Denne stilling er nu genbe-
sat. Der er fra juni 2019 indgaet en konsulentaftale med en journalist, der varetager forenin-
gens kommunikationsopgaver herunder medlemsbladet.

Foreningens fundraiser har i en periode pa tre maneder veeret frikabt til at udarbejde en
ansggning til TrygFonden.

@konomi

Hjernesagens gkonomi hviler pa kontingentindtaegter, udlodningsmidler, arveindteegter, bi-
drag fra fonde, gavebelgb, erhvervssponsorater/samarbejde og indteegtsskabende virksom-
hed — bl.a. salg af materialer og to arlige skrabespil.

Resultat i de seneste 10 ar arv
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Hjernesagen kom i 2018 ud med et underskud pa 2.483.450 kr. | 2019 er der taget en raekke
initiativer med henblik pa at forbedre foreningens gkonomi. Hovedbestyrelsen har taget en
beslutning om, at det tilstreebes, at foreningens budgetterede underskud ikke overstiger
500.000 kr. i 2022. Endvidere er der pabegyndt et arbejde med at revidere og konkretisere
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foreningens fundraisingstrategi, og fra og med 2019 er 10 % af foreningens arveindtaegter
blevet afsat til fundraising.

Der er i 2019 foretaget en raekke besparelser og eendringer i sekretariatets arbejdsgange.
Der er blandt andet opsagt en administrativ medarbejder, og en del af foreningens lejemal i
Handicaporganisationernes Hus er opsagt.

Resultat i de seneste 10 ar

2.000.000

1.000.000 //\ /
0 T T T T T T T T

2010 2011 2012 2013 2 2015~201 7 2018 / 2019
-1.000.000 \ /
-2.000.000 N

-3.000.000

ar

Pa indteegtssiden er der indgaet en tredrig sponsor- og samarbejdsaftale med supermar-
kedskeaeden Lidl.

Foreningen modtog i 2019 et belgb pa 5.700 kr. fra appvirksomheden DrugStars. | app’en
DrugStars kan brugerne donere til velgarende formal. Endvidere indgik foreningen ved ud-
gangen af 2019 en ny aftale med OK-Benzin, der giver kunderne mulighed for at donere til
foreningen.

| 2019 gennemfartes en telemarketingindsats med henblik pa at gge foreningens indtaegter
via gavebidrag.

Foreningen modtog i 2019 en donation fra TrygFonden med henblik pa en forundersggelse
til en stagrre fondsansggning. Det farte til, at foreningen i december 2019 modtog en samlet
donation pa 5 mio. kr., som skal anvendes til at udvikle foreningens radgivnings- og infor-
mationstilbud. Donationen udbetales i perioden 1. marts 2020 til 31. marts 2022. Udover at
bidrage betydeligt til at synligggre foreningen, bidrager bevillingen ogsa til foreningens gko-
nomi med et overhead pa 5 % til foreningens drift. Hjernesagen kom i 2019 ud med et over-
skud pa 1.644.334 kr., hvilket hovedsageligt skyldes arv.
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Egenkapital i de seneste 10 ar
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Egenkapitalen udgegr ved arsafslutningen 6.758.551 kr.

Indteegtsskabende aktiviteter

Hjernesagen har i 2019 fortsat indsatsen med at ringe til medlemmerne med en forespgargsel
om et gavebidrag. Vi kan med gleede konstatere, at vi i beretningsaret har modtaget gave-
bidrag fra ca. 1.000 medlemmer, svarende til ca. 385.000 kr.

Pa Facebook har der vaeret mulighed for at oprette en fgdselsdagsfundraising, hvor man
kunne stgtte en velggrende forening. Desveerre opheevede Facebook denne mulighed midt
pa aret. Hjernesagen har i beretningsaret samlet modtaget 6.894 kr. i fgdselsdags- og jubi-
lseumsfundraising via Facebook.

Der har veeret gennemfart en mindre medlemskampagne, hvor nye medlemmer fik tilsendt
et gratis eksemplar af bogen "Syg men sund og aktiv’ af Bente Klarlund, som er medlem af
Hjernesagens ekspertpanel.

Hjernesagen har i 2019 fortsat samarbejdet med pensionsselskaberne Pension Danmark,
Velliv, AP Pension, Danica Pension, Industriens Pension, Topdanmark og PFA Pension.
Samarbejdet indebzaerer, at pensionsselskaberne betaler for et ars medlemskab af Hjerne-
sagen til de medlemmer, der far udbetalt et engangsbelgb (kritisk sygdom) pga. blodprop
eller bladning i hjernen. Det giver ramte og pargrende mulighed for at benytte Hjernesagens
mange tilbud tidligt i deres forlab.

Hjernesagen har modtaget flere store fondsbevillinger samt donationer fra medicinalfirmaer.
Disse midler har bl.a. gjort det muligt for foreningen at gennemfgre en raekke pargrendeak-
tiviteter samt udvikle synlighedskampagnen "Hjernen er Hovedsagen”, som startede i 2019.
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Datasikkerhed

Hjernesagen har i forbindelse med den nye databeskyttelsesforordning i 2018 gennemgaet
foreningens handtering af persondata ved at udarbejde en datastramsanalyse for derigen-
nem at forbedre den interne handtering af persondata. Ud over Hjernesagens offentlige per-
sondatapolitik er der udarbejdet en skriftlig intern forretningsgang for handtering af person-
data i foreningen. Hjernesagen har desuden indgaet databehandleraftaler med relevante
samarbejdspartnere. Derudover foretager vi Ilgbende opfalgning pa foreningens handtering
af persondata, da det er et omrade, hvor der kontinuerligt vil ske eendringer i den daglige
handtering samt i relation til nye og gamle samarbejdspartnere.

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

Medlemmer

Medlemstallet udgjorde ved udgangen af 2019 9.425 medlemmer fordelt pa 5.252 enkelt-
medlemskaber, 3.976 husstandsmedlemskaber (deekkende over to stemmeberettigede
medlemmer), 53 stgttemedlemskaber og 144 institutionsmedlemskaber (typisk sygehusaf-
delinger, genoptraeningssteder og lign.).

Der er tale om en mindre nedgang af medlemmer i forhold til aret far.

Medlemstal i de seneste 10 ar
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Medlemstilbud

Radgivning

Hjernesagen yder radgivning ud fra devisen: Hjzelp til selvhjeelp. Der ydes radgivning inden
for social- og sundhedsomradet, beskaeftigelsesomradet, det neuropsykologiske omrade
samt advokatradgivning inden for forsikrings-og erstatningsomradet, arv og testamenter.

10
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Henvendelser fordelt pa regioner

4
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Radgivning inden for social-, sundheds- og beskaeftigelsesomradet

Hjernesagens radgivning har i 2019 besvaret e-mails og telefoniske henvendelser i gen-
nemsnitligt 15 timer om ugen. Der er registreret 637 henvendelser. Dette er en stigning i
forhold til 2018, hvor der blev registreret 500 henvendelser. De emner, der fylder mest i
radgivningen, er behandling, genoptraening, specialundervisning og treening. Ogsa emner
som beskeeftigelse, flytning til ny bolig og barne- og familieproblemer er tilbagevendende
emner i radgivningen.

11
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Henvendelser fordelt pa emner

sV

Behandling/genoptraening = Arbejde/Forsggelse m Personlig hjaelp/hjaelpemidler
= Bolig m Fuldmagt/veergemal Bil/Kgrsel
m Forsikring/erstatning m Klager ® Pvrige

Neuropsykologisk radgivning
Radgivningstelefonen er dben 1 time ugentligt. Der har i alt vaeret 200 henvendelser, hvilket
er en stigning i forhold til sidste ar.

Advokatradgivning
Der har i beretningséaret veeret ca. 50 henvendelser, hvilket svarer til det forrige ar.

Pargrendeindsatser
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 startede i 2018 og er fortsat
i beretningsaret. Der har veeret afholdt en reekke HjerneWebinarer samt gennemfart et saer-
ligt forlgb for barn og unge som pargrende og en uddannelse af pararendeinstruktarer, som
skal lede lokale pargrendekurser.

Sygedagepenge, jobafklaring og
ressourceforob

soclaladgiver Kelvin Nioisen

Hgjskoleophold pa Rude Strand Hgjskole
Rude Strand Hgjskole og Hjernesagen gennemfgrte ogsa i 2019 et femdages kursusforlgb

malrettet apopleksiramte og deres pargrende. Hgjskoleopholdet var en meget stor succes
og bliver gentaget i 2020.

12
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Bladet Hjernesagen
Hjernesagen udgiver et blad fire gange arligt, der sendes ud til alle medlemmer. Bladet har

i 2019 bl.a. sat fokus pa fglgende emner:
e Foreningens jubilaeaum
e Lysets betydning for hjernen

e Patienter og pargrende

e Hvordan hjernen holdes sund

e Ulighed i sundhed

Oplysning — deling af viden

Temadag for fagfolk
Hjernesagen gennemfgrte i oktober 2019 en velbesggt temadag "Bevaeg hjernen” om fysisk

aktivitets betydning for hjernefunktion, forebyggelse af apopleksi og genoptreening.
£

TEMADAG OM FYSISKIF W ;
AKTIVITET

Hjernebogen
Hjernesagen udgav i 2018 Hjernebogen. Bogen er en personlig bog malrettet den enkelte

apopleksipatient. Det er meningen, at bogen skal udleveres af sygehusafdelinger i forbin-
delse med udskrivningen af patienten, og at personalet har noteret en raekke oplysninger i
bogen, f.eks. hvor i hjernen skaden er, fglgevirkninger og blodtryk, samt har beskrevet,
hvilke undersggelser der har veeret foretaget.

Hjernebogen blev ogsa i 2019 uddelt gratis pa flere af landets apopleksiafsnit.

13



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

bl.a.:
[ ]
[ ]

Hjernen

Forebyggelse af apopleksi

Behandling og rehabilitering efter apopleksi

Falger af skader pa hjernen med fokus pa apopleksi

Livet som ramt og pargrende.

Hjernesacen
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Hjemmesiden bliver lgbende opdateret med den nyeste viden pa omradet.

| 2019 havde hjemmesiden 263.736 unikke besggende.

Hjernesagen har besluttet, at foreningen i 2020 skal have en ny hjemmeside, som finansie-
res via fondsmidler.

Om H ger Aktuelt | M Kontakt
@5 Hjernesacen

RedHjernen
, -y J i ,"7’/ _ Seneste n yheder
&J/» IﬁlﬂE b - j 20-03-2020
Facebook

Hjernesagen har en Facebookside, som bruges aktivt til at formidle nyheder m.m. Antallet
af fglgere er stgt stigende. Hjernesagen havde ved udgangen af 2019 5.417 fglgere, hvilket
er en fremgang pa ca. 1.000 nye faglgere siden aret far. Herudover har Hjernesagen ogsa

en raekke lukkede Facebookgrupper for ramte og pargrende.

Udadvendte aktiviteter

Jubileeum
Hjernesagen havde i 2019 25-ars jubileeum. Beretningsarets fgrste nummer af Hjernesa-

gens blad var et jubileeumsnummer, der bragte en lykgnskning fra Hjernesagens protektor
H.K.H. Kronprinsessen og fra daveerende sundhedsminister Ellen Trane Ngrby samt en
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reekke artikler om foreningens historie og udvikling inden for apopleksibehandling og reha-
bilitering gennem de seneste 25 ar.

Jubileeet er endvidere fejret ved en lang reekke arrangementer i foreningens mange lokal-
foreninger. Landsformanden og direktgren har deltaget i flere af disse arrangementer.

Hjerneugen —uge 11

Hjernesagen deltager sammen med 6 andre hjerneforeninger i Hjerneugen under sloganet
"Hjernen i fokus”. Hjerneugen i 2019 blev bl.a. markeret med en fotoudstilling i Handicapor-
ganisationernes Hus i Hgje-Taastrup, hvor medlemmer af de 7 foreninger bidrog med en
reekke veerker om hjernen. Herudover fandt der en raekke lokale arrangementer sted.

Kampagnedag — 10. Maj

Traditionen tro gennemfarte landsforeningen og en raekke lokalforeninger aktiviteter pa for-
eningens arlige kampagnedag den 10. maj. Temaet var oplysning om, at forhgjet blodtryk
@ger risikoen for blodprop i hjernen. Endvidere blev kampagnen "Hjernen er Hovedsagen”
lanceret flere steder i landet med uddeling af materiale om de 6 hjernerad. Der blev rundt
omkring i landet malt blodtryk og uddelt materialer.
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; De
6 Hjernerad

De 6 Hjernerad hjzelper dig med at passe pa din hjerne.

www.hjernesagen.dk/hjernerad

Kulturnatten — oktober
For 6. gang gennemfgrte Center for Hjerneskade og Hjernesagen en feelles markering af
Kulturnatten i Kabenhavn. Hjernesagen tilbgd blodtryksmaling og uddelte oplysende mate-
riale. Hjernesagens ambassadgr Sebastian Dorset og professor Jesper Mogensen cause-
rede om den finurlige hjerne.

Vi tager ’ff

w
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Neurorehab 2019

Hjernesagen deltog med en stand samt opleeg om pargrendeindsatser pa konferencen Re-
hab2019 i DGI byen. Hjernesagen var ogsa primus motor i udarbejdelsen af den film om
brugernes oplevelse af hjerneskaderehabilitering, som blev vist som indledning til konferen-
cen.

Vitager @
hand~ &
- hjern:

www.h]ax;?.yr "
R ¥ J > &

Hjernen er Hovedsagen
| 2018 blev der arbejdet intensivt med at udvikle en ny kampagne, der skal sikre Hjernesa-

gen starre synlighed blandt borgerne. Kampagnen har faet navnet "Hjernen er Hovedsa-
gen”. Kampagnens formal er at skabe synlighed ved bade at oplyse om den sunde hjerne,
hvordan man passer pa den samt oplyse om, hvordan apopleksi kan forebygges. Kampag-
nens centrale omdrejningspunkt er seks nye hjernerad, som blev offentliggjort i 2019. Her-
udover er der produceret en raekke andre materialer, bl.a. roll-ups, pjecer og film, som skal
anvendes de kommende ar. Kampagnen er eksternt finansieret.

Vitager
hand om
hjernen

ww w.hjernesagen.dk
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Andre konferencer og mader
Hjernesagen har endvidere bidraget med oplaeg og deltaget i paneler pa en raeekke mader

og konferencer afholdt af bl.a. Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen, Vejlefjord, Norsk Sel-
skab for Slagramte, Dansk Stroke Forum, Dansk Selskab for Apopleksi og Inner Wheel -
Rotary.

Samarbejdspartnere

Dansk Selskab for Apopleksi

Foreningen indgik i 2019 en samarbejdsaftale med Dansk Selskab for Apopleksi. Formalet
er at styrke samarbejdet mellem de to organisationer om bedre forebyggelse, behandling
og rehabilitering af apopleksi. Hjernesagen har fremover en ekstern post i Dansk Selskab
for Apopleksis bestyrelse.

Innovationspartnerskabet
Hjernesagen har tidligere veeret del af Saltpartnerskabet, der har til formal at reducere be-

folkningens saltforbrug for at forebygge forhgjet blodtryk, da det er en risikofaktor for blod-
prop i hjernen. Saltpartnerskabet blev erstattet i 2019 af et nyt Innovationspartnerskab. An-
dre medlemmer af dette partnerskab er centrale aktgrer fra industrien, detailhandlen, land-
bruget, Fadevarestyrelsen, Forbrugerradet og en raekke interesseorganisationer inden for
omradet. Hjernesagen sidder sammen med Kreeftens Bekaempelse som repraesentanter for
patientforeningerne i partnerskabets bestyrelse.

Nordea
Hjernesagen har fortsat samarbejdet med Nordea Lyngby, og der blev i 2019 afholdt to

kundemgder med fokus pa den sunde hjerne, arv, testamenter og formueforvaltning. Sam-
arbejdet fortsaetter i 2020, hvor der ud over mgder i Lyngby ogsa afholdes mader i Holte
samt en hjerneuge for medarbejderne med fokus pa den sunde hjerne.

Vitager
hé&nd om

hjernen
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Lidl

Hjernesagen indgik i starten af 2019 et trearigt samarbejde med supermarkedskaeden Lidl.
Den tredrige aftale med Lidl indeholder en arlig donation samt aftaler om feelles udbredelse
af viden om hjernesundhed. Aftalen indeholder ogsa mulighed for, at Hjernesagen kan fa et
belgb som andel af varesalg eller flaskepant. Aftalen giver samtidig Hjernesagen mulighed
for at blive kendt af en langt starre malgruppe end tidligere. | 2019 solgte Lidl bl.a. 2,5 mio.
meelkekartoner, hvor der var patrykt information om foreningen. Hjernesagen blev derud-
over ogsa eksponeret i Lidls tilboudsavis (1 mio. eksemplarer) og pa Lidls Facebookside.

]

Arvesamarbejdet —Det Gode Testamente
Hjernesagen fortsatte i 2019 samarbejdet med 30 andre organisationer/foreninger om at

oplyse befolkningen om muligheden for at oprette et testamente og indsaette velggrenhed
som arvemodtager. Arvesamarbejdet er opstaet pa baggrund af, at kun en meget lille del af
befolkningen har skrevet en god sag ind i deres testamente. Arvesamarbejdet har en feelles
hjemmeside, som hedder detgodetestamente.dk.

Testamente
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Stroke Alliance for Europe — SAFE
Foreningen har i en arraekke veeret medlem af det nordiske forum Nordisk Afasi Forum men

besluttede i 2019 at treede ud af dette samarbejde, da aktiviteten i de senere ar har veeret
begraenset. | stedet blev det besluttet at indtraede i det europaeiske samarbejde Stroke Alli-

ance for Europe.

Putting the s
2018-2030 in the

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
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Hjernesagen har i beretningsaret bl.a.:

e Udarbejdet politikopleeg, faktaark om apopleksi og en flyer udformet som en "valg-
hjerne” med foreningens vigtigste budskaber i forbindelse med valgkampen i foraret
2019.

e Deltaget i valgmgder flere steder i landet.

e Skrevet velkomstbrev til relevante nye ministre samt alle nye sundhedsordfgrere,
hvor vi har gjort opmeerksom pa foreningens maerkesager og tilbudt yderligere dialog
om konkrete politiske forslag.

e Skrevet brev til flere borgmestre i Region Nordjylland og protesteret imod flere kom-
muners opsigelse af samarbejdsaftaler med Taleinstituttet i Aalborg.

e Skrevet til alle medlemmer af social- og sundhedsudvalget i Sorg Kommune og pro-
testeret over nedlaeggelse af hjerneskadekoordinatorfunktionen.

e Foranlediget, at Socialstyrelsens udvalg for National koordination gik ind i sagen om-
kring bekymring for afspecialisering af neurorehabilitering som resultat af kommuner-
nes manglende brug af Hjerneskadecenteret i Odense.

e 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 gge behandlingskapaciteten pa apopleksiomradet.

e Skrevet en henvendelse til socialministeren, hvor vi ggr opmaerksom pa vores be-
kymring, i forbindelse med sagen om kommunernes brug af eksterne, provisionslgn-
nede konsulenter for at reducere udgifter i enkeltsager pa handicapomradet.

hj !
jernen:
ning i hiernen, har folgende ansker
bage til en god dagligdag

ddragelse
nemt far adgang til de

Hjernesacen
¥ Vitagehind om hjernen
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Debatindlaeg og interviews
Hjernesagen har i beretningsaret bidraget med en reekke debatindleeg og interviews, bl.a.:

e Tre debatindlaeg i Altinget
e Interview til DR’s lokalkanaler omkring sag om dgdsfald pa plejehjem
e Kommentar til den arlig rapport fra Dansk Apopleksiregister

e Kommentar omhandlende sagen om Taleinstituttet i Alborg.

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

Haringssvar
Hjernesagen har i beretningsaret kommenteret en raekke lovforslag med seerlig interesse
for mennesker med fglger efter hjerneskade.

StrokeLinjen — udvidet radgivnings- og informationstilbud
Foreningen modtog i 2019 en bevilling fra TrygFonden med henblik pa at gennemfgre en
forundersggelse om behovet for udvidet radgivning og information om apopleksi. | decem-
ber 2019 modtog foreningen en bevilling pa 5 mio. kr. fra TrygFonden, som skal anvendes
til at udvikle et nyt informations- og radgivningstilbud kaldet StrokeLinjen. StrokeLinjen hen-
vender sig bade til ramte, til pargrende og til hele befolkningen med tilbud om sundhedsfag-
lig rddgivning samt et webbaseret informationsunivers. Projektet skal udvikles over de kom-
mende ar. Projektet udfoldes i teet samarbejde med kampagnen Red Hjernen, som er en
symptomkampagne, der gennemfares af Dansk Rad for Genoplivning i samarbejde med
TrygFonden.

B & A - 2

StrokeLinjen

Tryghed og information til befolkningen
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Fremtiden

Plan for tilpasning af struktur
Hjernesagen oplever i lighed med andre organisationer udfordringer med at rekruttere nye

frivillige til det lokale foreningsarbejde. Hjernesagen fortsaetter derfor i 2019 en proces, der
sikrer, at foreningens struktur understgtter foreningens fortsatte positive udvikling.

Ny landsformand
Landsformand Lise Beha Erichsen meddelte i 2019, at hun gnsker at ga af som landsfor-

mand ved repraesentantskabsmgdet i 2020. Foreningen har derfor indledt en proces for at
finde en kandidat til posten i god tid.

TAK

Hjernesagen takker de fonde, private virksomheder, privatpersoner og samarbejdspartnere,
herunder en lang raekke fagpersoner, der gennem 2019 har stgttet vores arbejde og aktivi-
teter gkonomisk eller via faglig bistand. Uden den stgtte og bevagenhed kan Hjernesagen
ikke udfgre sit vigtige arbejde.

Landsforeningen sender en seerlig tak til de mange frivillige i lokalforeningerne, der gor et
meget stort arbejde for at hjeelpe og statte medlemmerne lokalt.

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 2020.
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