En paraplyorganisasjon for
informasjon og politisk pavirkning

Hjerneradet




Hjerneradet i medvind

Hjerneradet blir mer lyttet til av politikere pa Stortinget og i regjeringen.
Organisasjonen hadde i 2019 stor tilstrgrning til sine 3pne publikums-
rettede mgter, seerlig sgvnseminaret i februar og mgtene under Aren-
dalsuka i august. Organisasjonen har gjennomfgrt to informasjonspro-
sjekt i 2019, med stgtte fra Stiftelsen Dam. @konomien er forelgpig
bedret ved hjelp av prosjektmidler og sponsormidler. Hjerneradet gkte i
2019 medlemstallet fra 56 til 58 medlemsorganisasjoner.

INNHOLD

SIDE 2 HJERNERADETS ORGANISASJON

SIDE 6 POLITISK PAVIRKNINGSARBEID, FAGLIG ARBEID
0G HORINGSUTTALELSER

SIDE 8 HJERNERADETS UTADRETTEDE INFORMASJONS-
ARBEID, KONFERANSER OG PUBLIKUMSRETTEDE M@TER

SIDE10  PROSJEKTS@KNADER OG PROSJEKTARBEID

SIDE 11 HJERNERADETS @KONOMI

SIDE12  ANNEN INFORMASJON

SIDE12  OVERSIKT OVER HJERNERADETS MEDLEMMER

PER 31. DESEMBER 2019



Nevrolog og overlege Anette Storstein ble valgt til styreleder for Hjerneradet i 2019. Foto: Hjerneradet

HJERNERADETS ORGANISASJON

Styret og styrets arbeid
Fra arets begynnelse i 2019 og fram til arsmatet
19. mars 2019 besto styret av:

- Henrik Peersen, styreleder

- Anette Storstein, styrets nestleder
- Magne W. Fredriksen, styremedlem
- Joel Glover, styremedlem

- Gudrun @sthassel, styremedlem

- Anne Hege Aamodt, styremedlem

- Einar Bryne, styremedlem

Etter drsmateti 2019 har styret bestatt av:

- Anette Storstein, styreleder

- Magne W. Fredriksen, styrets nestleder
- Gudrun @sthassel, styremedlem

- Anne Hege Aamodt, styremedlem

- Einar Bryne, styremedlem

- Hogne Jensen, styremedlem

- Clive Bramham, styremedlem

Styret har hatt seks styremater, hvorav ett telefon-
mate. Viktige saker for styret har bl.a. veert:

- Oppfglgingen av Nasjonal hjernehelsestrategi og
arbeid i Helsedirektoratets partnerskapsgruppe

- Arbeid med relevante offentlige haringer

- Prinsipper for a behandle gnsker fra medlemmer
om 3 statte deres forskningssgknader og saker

- Hjernerddets aktiviteter under Arendalsuka

- Hjernehelsekonferansen 2013 og utdeling av pris
til Arets hjernehelsejournalist

- Fotoprosjektet «Hjernen er deg»

- Veksten i Hjerneradets gkonomi og organisasjo-
nens utviklingsmuligheter framover

Hjernerddets administrasjon

Hjernerddet hadde hele dret to ansatte. Informa-
sjonsmedarbeider Silje Eide startet i 70 prosent
stilling 11.2019. Stillingen ble fra 1. april gkt til 80
prosent og fra 1. oktober til 100 prosent. Daglig leder
Aud Kvalbein hadde 80 prosent stilling hele dret.
Styret beslutteti november 3 gke denne stillingen til
100 prosent fra 11.2020. Styret har endret de ansat-
tes titler fra daglig leder til generalsekreteer og fra
informasjonsmedarbeider til kommunikasjonsrad-
giver. Det har ikke veert sykefraveer som har utlgst
sykepenger. Hjerneradets aktivitet er st@rre enn
kapasiteten i administrasjonen. Det ble derfor leid inn
tienester til seerlig prosjektgjennomfaring, design og
utredning.



Litteraturhuset ble smekkfullt med lang k¢ utenfor da Hjerneradet 12. februar arrangerte populeervitenskapelig seminar om

sgvn og hjernen.

Valgkomiteen og valgkomiteens arbeid
Fra arets begynnelse i 2019 og fram til drsmatet
19. mars besto valgkomitéen av:

- Nils Erik Gilhus, leder
- Mona Enstad
- Hanne F Harbo

Etter rsmatet har valgkomiteen bestatt av:

- Mona Enstad, leder
- Hanne F Harbo
- Guttorm Eldgen

Valgkomiteen startet i november 2019 sitt arbeid for
a forberede valgene pa arsmatet i 2020.

Hjerneradets arsmgte 2019

Hjernerddet arrangerte arsmgate 19. mars 2019

pa Schaftelgkken i Oslo. 34 av medlemmene var
representert, 22 av medlemmene var ikke til stede.
Professor Erik Tauball fra Universitetet i Oslo og
Oslo universitetssykehus holdt faglig foredrag over

temaet «Hjerneforskning - fra manesyke til cellebio-
logi». Arsmatet behandlet vanlige &rsmatesaker som
arsmelding med formell godkjenning av nye med-
lemmer, drsregnskap og valg av styre, valgkomite

0g revisor. Arsmgtet behandlet 0gs3 styrets forslag
til justeringer og presiseringer av Hjernerddets
statutter, samt Hjerneradets handlingsprogram for
perioden 2019-2021. Dette er Hjerneradets fgrste
handlingsprogram. Protokollen for Hjernerddets
arsmgte 2019 ble undertegnet av Olav Osland fra
Norges ME-forening og Pal Gunnar Larsson fra
Norsk forening for klinisk nevrofysiologi, og sendt til
medlemmene.

Hjerneradets medlemmer, medlems-

informasjon og medlemskontakt

| 2019 fikk Hjernerddet fglgende nye medlemmer:

- Sgvnforeningen, godkjent av styret 28. januar,
formelt godkjent av drsmgtet 2019.

- Nevrologisk avdeling Nevroklinikken Oslo universi-
tetssykehus, godkjent av styret 28. mai.

- Hgrselshemmedes Landsforbund, godkjent av
styret 24. juni.



- Norsk slagorganisasjon, godkjent av styret
25. november.

- Foreningen Rastlgse Bein, godkjent av styret
25. november.

Nevrologisk avdeling ved Nevroklinikken pa OUS,
Harselshemmedes Landsforbund, Norsk slagorga-
nisasjon og Foreningen Rastlgse Bein ligger etter
statuttene til formell godkjenning pa &rsmatet 2020.

Folgende meldte seg ut av Hjerneradet i 2019:
Fagnettverk Huntington som nd administreres av
Helsedirektoratet, Landsforeningen for polioskadde
og Norwegian Consortium on Brain Development.

Per 3112.2019 hadde Hjerneradet 58 medlemsor-
ganisasjoner. | desember mottok Hjerneradet sgknad
om medlemskap fra Regionssenter for habiliterings-
tienesten for barn og unge (RHABU) i Helse Sgr-@st
RHF Denne sgknaden ble behandlet pd styrets
fgrste mate i 2020.

Hjerneradets medlemmer fikk i 2019 tilsendt 12
interne informasjonsmailer. Det ble gjennomfart
medlemsbesgk til 9 av medlemmene. Det var ellers
utstrakt mail- og telefonkontakt med mange med-
lemmer. Flere av Hjerneradets offentlige mater ble
gjennomfgrt i samarbeid med medlemmer.

Radgivningsgrupper
Hjerneradet har to radgivningsgrupper, oppnevnt av
styret:

Radgivningsgruppen for oppfgdlging av hjernehel-
sestrategien:

Gruppen bestar av generalsekretzer Mona Enstad
(leder), professor Hanne F. Harbo, professor Bjgrnar
Hassel og generalsekreteer Eva Buschmann. Grup-
pen har gitt innspill til arbeidet med 3 fglge opp de
tre fgrste malomradene av hjernehelsestrategien.
Gruppen hadde ett mgte i 2019 og leverte da sine
innspill til de tre malomradene.

Radgivningsgruppen for Hjerneradets arbeid med
forskning, forskningsutvalget:
Forskningsutvalget bestar av professor Nils Erik Gil-
hus (leder), forskningssjef i Nasjonalforeningen Anne
Rita @ksengard og professor John Anker Zwart. Ut-
valget hadde i 2019 to mgter, hvorav et telefonmgte.
De arbeidet 0gsa aktivt pd mail. Forskningsutvalget
girinnspill til Hjernerddets oppfalging av hjernehel-
sestrategien, malomrade 4 om forskning og innova-
sjon. Helsedirektoratets partnerskapsgruppe jobbet
mye med dette madlomradet i 2019.
Forskningsutvalget gir ogsa rad til styret om annet

arbeid med forskning som Hjernerddet er involvert
i. Forskningsutvalget utarbeidet i 2019 en undersg-
kelse om engasjement og synspunkt pa forskning
hos Hjernerddets medlemsorganisasjoner. Mange
medlermnmer har forskning som tema i sine blader,
pa nettsider og sosiale medier, men 50 prosent har
ingen forskningsstrategi. Bare 38 prosent har en
strategi for formidling av forskningsresultater.

Utvalgets leder har 0gsd hjulpet generalsekre-
teeren med a vurdere prosjektsgknader fra forskere
som gnsket & sgke stgtte fra Stiftelsen Dam, med
Hjerneradet som sgkerorganisasjon.

Samarbeid med andre

Hjerneradet inngikk i juni en intensjonsavtale om
samarbeid med Radet for psykisk helse. Dette gjel-
der kontakt, utveksling av informasjon, engasjement
og deltakelse i hverandres 3pne mater ol L.

Hjerneradet har ingen formell samarbeidsavtale
med EU-prosjektet Lifebrain, som har norsk leder-
skap. Men det har hele aret veaert kontakt og samar-
beid om Lifebrains globale hjernehelseundersgkelse,
samt et publikumsmgte pd Litteraturhuset i Oslo i
juni.

Hjerneradet arrangerte i 2019 tre dpne publikums-
rettede mgter sammen med Nansen Neuroscience
Network, ett avdem p3d Arendalsuka. De to organi-
sasjonene var arranggr og bestemte programmet.
Mgtene ble sponset av legemiddelfirma, se under
om gkonomien.

Hjerneradets medlemskap i European Brain
Council

Hjerneradet er medlem av European Brain Council
(EBC) og deltok med styreleder og generalsekre-
teer pa deres arlige mgate for europeiske hjernerad
og -grupper. | 2019 ble mgtet arrangert 9-10. mai i
Dubrovnik, Kroatia. Det norske arbeidet blir lagt mer-
ke til, og det er nd sta@rre forstdelse for betydningen
av 3 jobbe politisk, ikke bare faglig. Styremedlemmer
har bidratt med innspill til hgringsuttalelser, dess-
uten forslag til norske representanter til faglige
mgter. Hjerneradet har representanter i fire arbeids-
grupper i EBC, som jobber pa telefon og mail.

Hjernerddet og EAN-kongressen for nevro-
loger sommeren 2019

European Academy of Neurology (EAN) hadde
sin arlige kongress for nevrologer pad Lillestrgm i
manedsskiftet juni/juli. Ett av mgtene var viet den
norske hjernehelsestrategien. Tidligere styreleder
i Hjerneradet professor Hanne F. Harbo ledet mg-
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tet Styremedlem og overlege Anne Hege Aamodt
holdt innlegg om Hjerneraddets arbeid for 3 lobbe
fram hjernehelsestrategien og oppfglgingen av den.
Statssekreteer Anne Grete Erlandsen framholdt at
dette er den farste hjernehelsestrategien i Norge

og i Europa. Professor Vladimir Hachinski fra Ca-
nada utbrgt spontant under hennes innlegg at den
norske hjernehelsestrategien er den fgrste i sitt slag
i verden!

POLITISK PAVIRKNINGSARBEID, FAGLIG
ARBEID OG HORINGSUTTALELSER

Oppfdlging av hjernehelsestrategien og arbei-
det i Helsedirektoratets Partnerskapsgruppe
Hjerneradets representanter i Helsedirektoratets
Partnerskapsgruppe for oppfalging av hjernehel-
sestrategien er nestleder Magne Fredriksen, styre-
medlem Anne Hege Aamodt som fagrepresentant
og generalsekreteer Aud Kvalbein. I tillegg har
styreleder Anette Storstein plass i gruppen som
representant for Helse Vest RHF. Andre som sitter i
gruppen er Helse Sgr-@st, Kommunenes Sentralfor-
bund, FFO Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon,
SAFO - Samarbeidsforumet av funksjonshemmedes
organisasjoner og Unge funksjonshemmede. All-
mennlegene fikk hgsten 2019 ogsa plass i gruppen
etter patrykk fra Hjernerddet. Partnerskapsgruppen
kommer med innspill og synspunkt til Helsedirekto-
ratet om oppfalgingen. Helsedirektoratet bestemmer
imidlertid innholdet i dokumentene som sendes til
regjeringen.

Partnerskapsgruppen hadde tre mgter i 2019. Det
vari tillegg mail- og telefonkontakt og mgter med
feerre personer om spesielle tema i strategien. Det
ble seerlig arbeidet med malomrade 4 om God kunn-
skap om kvalitet gjennom forskning og innovasjon.

Regjeringen har fortsatt ikke tatt de store grepene
for a fglge opp hjernehelsestrategien, men vi begyn-
ner a se noen resultater som har tydelig sammen-
heng med strategien:

- ParkinsonNet skal fra 11.2020 utvides til et nasjo-
nalt tiltak.

- Under budsjettbehandlingene i Stortinget vedtok
politikerne en ekstra million til Hjernerddet i 2020.
Total bevilgning for 2020 er dermed 2 millioner
kroner.

- | en enstermmig komitemerknad ba Helse- og
omsorgskomiteen om at regjeringen informerer
Stortinget om deres oppfalging av hjernehelse-
strategien.

- Hjerneforskningssenteret Neuro-SysMed ble ap-
neti Bergen 17. oktober. Dette senteret er Norges
farste forskningssenter for klinisk behandling,
0g det er tett knyttet til Hjernerddets arbeid for
3 fa regjeringen til 3 lage en hjernehelsestrategi.
Midlene ble bevilgeti revidert nasjonalbudsjett i
2077, ikke lenge etter at statsministeren annonser-
te at regjeringen ville lage en hjernehelsestrategi.
Senteret far 20 millioner kroner per ari atte ar.
Neuro-SysMed skal forske pa Parkinsons sykdom,
MS, ALS og demens, og bade initiere egne behand-
lingsstudier og rekruttere pasienter fra hele landet
til internasjonale studier. Styreleder og generalse-
kreteer representerte Hjerneradet pa dpningssemi-
naret. Nestleder i Hjernerddet var ogsa der, som
representant for Norges Parkinsonforbund.

- 12019 utlyste Forskningsradet 5 millioner kroner
til et nasjonalt nettverk for oppfalging av hjerne-
helsestrategien. Men da tildelingen kom i mai, gav
Forskningsradet midler til to nasjonale nettverk, 5
millioner kroner til hvert. Disse to var:

- Norwegian Vision in Stroke, Universitetet i Sgr-
gst-Norge

- EpilepsiNett - Nasjonalt nettverk for evidens-
basert epilepsiomsorg, Vestre Viken HF

Ogsa andre instanser tildeler penger til hjernefors-
kning uten at vikan si sikkert at det er pga. hjerne-
helsestrategien. Vinevner:

- Statsbudsjett 2020 bevilget 12 millioner kroner
ekstra til hjerneforskningen til Moser-miljget i
Trondheim.

- KLINBEFORSK som er knyttet til de regionale
helseforetakene, tildelte hasten 2019 totalt 149
millioner kroner til forskning, hvorav 100 millioner
til ulike hjerneforskningsprosjekt.

- Forskningsradet hadde store bevilgninger til ulike
hjerneforskningsprosjekt.

Hgringsuttalelser, notater og deltakelse pa

hgringsmgter pa Stortinget

Hjerneradets styreleder, styremedlemmer og admi-

nistrasjonen har samarbeidet om hgringsuttalelser.

Det er avgitt fglgende hgringsuttalelser, notater og

brev:

- Innspill til politisk ledelse i Helse- og omsorgs-
departementet til statsbudsjett 2020

- Hgringsuttalelse til Kunnskapsdepartementet om
forslag til nasjonal retningslinje for medisinutdan-
ningen

- Innspill til statsministeren/regjeringen om revidert
nasjonalbudsjett 2019



Hjerneradet produserte Hjernepodden som inneholder fem episoder om hjernehelse. Her intervjues hjerneforsker Kaja
Nordengen (til hgyre). Programleder Ragnhild Aas Harbo (til venstre) og produsent Pia Pedersen (i midten). Foto: Hjerneradet

- Hgringsuttalelse til Helsedirektoratet om pakke-
forlgp for hjerneslag, fase 2

- Haringsnotat til Stortingets helse- og omsorgsko-
mite om Folkehelsemeldingen

- Haringsnotat til Stortingets helse- og omsorgsko-
mite orn NOU 2018:16 Prioriteringsmeldingen

- Brevtil partigruppene pa Stortinget om ambulan-
setjenesten og responstid

- Hgringsnotat til Helse- og omsorgsdepartementet
om regjeringens pargrendestrategi

- Horingsuttalelse til Helsedirektoratet om anbefalt
endring av nasjonal faglig retningslinje for behand-
ling og rehabilitering ved hjerneslag (trombektomi)

- Notat til Helse- og omsorgsdepartementet om
handlingsplan for kliniske studier

- Brev til Kunnskapsdepartementet om hjernehelse i
Horizon Europe

- Haringsnotat til Stortinget om opptrappingsplan
for barn og unges psykiske helse

- Hagringsnotat til Stortingets helse- og omsorgsko-
mite om statsbudsjett 2020

- Haringsnotat til Stortingets helse- og omsorgs-
komite om pargrendepolitikk knyttet til Represen-
tantforslag 181S

Hjerneradet deltok pa ett hgringsmate med regjerin-

gen og tre hgringsmgter pa Stortinget:

- Hgringsmagte i Helse- og omsorgsdepartementet
om kliniske behandlingsstudier

- Haringsmagte i Stortingets helse- og omsorgskomi-
te om regjeringens Opptrappingsplan for barn og
unges psykiske helse

- Haringsmate i Stortingets helse- og omsorgskomi-
te om statsbudsjett 2020

- Hegringsmate i Stortingets helse- og omsorgsko-
mite om representantforslag 181S om moderne
pargrendepolitikk

Annet lobbyarbeid overfor politikere
Hjernerddet hadde i 2019 i alt 13 lobbymagter med
politikerne pa Stortinget, 7 som vi arrangerte selv og
6 sammen med Hjernerddets medlemmer og andre
samarbeidspartnere. Hjerneradet arbeider for at po-
litikerne skal f3 starre innsikt i at hjernen er Norges
neste store helseutfordring og har szerlig pekt pd
behovet for starre bevilgninger til hjerneforskning,
pakkeforlap for hjernesykdommer, Beslutningsforum
0g nye metoder, samt om betydningen av bruker-
organisasjonenes informasjonsarbeid noe som vi
mener offentlige myndighetene ber trekke starre
veksler pa.



P& Hjernehelsekonferansen 2019 i oktober fortalte Cathrine Aas Moen om hvordan det var & bli hjerneoperert. Innlegget holdt hun
sammen med sin hjernekirurg Einar Vik Mo som loset henne trygt gjennom en vaken hjerneoperasjon. Foto: Hjernerddet

HJERNERADETS UTADRETTEDE INFOR-
MASJONSARBEID, KONFERANSER OG
PUBLIKUMSRETTEDE M@TER

Apne publikumsrettede mgter

| 2019 arrangerte Hjerneradet ni dpne, offentlige

mgter.

- 12. februar pa Litteraturhuset i Oslo: «God sgvn —
sterk hjerne». Mgtet vakte voldsom oppmerksom-
het. P& magtedagen hadde over 1700 mennesker
trykket «skal» pd Facebook at de skulle komme,
mens over 11000 var interessert. 360 mennesker
var til stede pa mgtet pa Litteraturhuset, mens 400
fulgte streamingen.

- 8. april pa Litteraturhuset i Oslo: «Har politikerne
hjerte for hjernen?» Innlegg av bl.a. professor Lars
Jacob Stovner om tallene fra Global Burden of
Disease. Innlegg og paneldebatt med politikere.
Magtet ble arrangert sammen med Nansen Neuro-
science Network. 60 deltok.

- 8.mai pa Litteraturhuset i Oslo: «Noen pasienter
dor 20 ar for tidlig. Ma vi akseptere det?» M@-
tet handlet om situasjonen for mennesker med
psykiatriske lidelser, seerlig schizofreni. Innlegg og
paneldebatt med politikere. Mgtet ble arrangert
sammen med Nansen Neuroscience Network. 90
deltok.

- 4 juni pa Litteraturhuset i Oslo: «Hjernehelse er

viktig. Bruk hodet - ta vare pd hjernen!» Lifebrains
globale hjernehelseundersgkelse ble presentert.
Mgtet ble arrangert i samarbeid med Lifebrain - et
EU-prosjekt som er representert i atte europeiske
land. Ca. 145 personer deltok.

- 13. august pd Hotel Thon i Arendal, Arendalsuka:

«Et reddet liv skal 0gsa leves». Om rehabilitering
etter hjerneskade og hjernesykdom. Mgtet var et
samarbeid mellom Sunnaas sykehus og Hjerne-
radet. 120-130 personer deltok.

- 14 august i Arendal kino, Arendalsuka: «Hjerne-

trening med Kaja Nordengen». Mgtet vakte stor
oppmerksomhet. 300 deltok pd magtet, mens ca.
150 ikke kominn.

- 15. august i Arendal kino, Arendalsuka: “Hjernen

- Norges neste store helseutfordring». Innled-
ningsforedrag av professor Lars Jacob Stovner om
de norske tallene fra «Global Burden of Disease».
Brukersynspunkt fra Marianne Lillehagen som har
MS og Berit Bulien Jgrgensen som har veert parg-
rende til sin far med demens. Politikerdebatt. Mgtet
samlet 130 personer, mens 50-60 ikke fikk plass.

- 23.september: «Hap mot hodepine». Om ny be-

handling mot hodepine og migrene. Mgtet samlet
ca. 250 mennesker. Mgtet ble arrangert i et samar-
beid med Hodepine Norge, Norsk hodepineselskap
og Norsk nevrologisk forening som alle er med-
lemmer av Hjerneradet.



- 24 oktober: «Hjernehelsekonferansen 2019», se
under.

- Itillegg hadde Hjernerddet den 27. og 28. novem-
ber to webinarer om hjernehelse, se under.

Hjernerddet under Arendalsuka 2019

[ tillegg til m@tene under Arendalsuka sto Hjerne-
radet pad stand sammen med Flattsenteret som er
medlem av Hjerneradet. Vi delte stand bade for &
spare kostnader og for & makte Arendalsukas krav
om at alle stands skal veere bemannet fra morgen
til ettermiddag hele uken igjennom. Hjernerddets
hovedattraksjon var et spesiallaget tredimensjonalt
puslespill av hjernen som engasjerte bade barn og
voksne. Ogsa en plakat om hjernemannen Cortical
Homunculus bidro til & skape oppmerksomhet. Vi
hadde plakater og delte ut flyere om vare arrange-
menter. Det var god trafikk til standen. Forberedel-
sen til Arendalsuka 2020 startet hgsten 2019.

Hjernehelsekonferansen 2019

Hjerneradet arrangerte den fgrste hjernehelsekon-
feransen i 2017. Den ble en stor suksess. Vi prgvde
derfor a gjenta konferansen i 2018, men pa grunn
av manglende kapasitet i administrasjonen matte vi
legge Hjernehelsekonferansen 2018 til side.

Hjernehelsekonferansen 2019 ble imidlertid en
realitet og en stor suksess. 170 mennesker deltok, og
lokalet pa Oslo Kongressenter var fullt. Publikum var
en god blanding av mennesker fra Hjernerddets bru-
kerorganisasjoner og fra vare fagmedlemmer, samt
interesserte fra andre miljger og fra publikum. Slik
ble Hjernehelsekonferansen et skikkelig mgtepunkt
mellom brukere og fagfolk, helti trdd med prinsip-
pene i HelseOmsorg21-strategien. Konferansens
temna var: «Reparasjon av hjernen - fra laboratoriet
til persontilpasset medisin». Hjernerddet og seks av
vare medlemmer hadde informasjonsstand under
konferansen.

Prisen til Arets Hjernehelsejournalist ble ogsé delt
ut under konferansen. | 2019 gikk denne til journalist
Jorun Gaarder i Dagbladet som gjennom hele dret
hadde en solid produksjon av hjernerelaterte artikler.
| sin takketale fortalte hun at en rideulykke og kraftig
hjerneblgdning hadde fatt henne til 8 omskolere seg
fra jockey til journalist.

P3 slutten av 2019 oppnevnte styret programko-
mite for Hjernehelsekonferansen 2020: Ylva @stby
(leder), Magne W. Fredriksen (nestleder i Hjerneradet
0g sturets representant i komiteen), Hanne F. Harbo,
Magnar Bjgras, Jeanette Koht, Gry Lunde, Rune Kro-
ken og Einar August Hggestgl. Konferansen arrange-

res i Oslo Kongressenter torsdag 12. november 2020.
Dermed blir konferansen en nasjonal inngang til alle
lokale hjernearrangementene som vil arrangeres
over hele landet i Hjerneuken, som er uken etter
Hjernehelsekonferansen.

Medier, sosiale medier, nettside og brosjyrer
Styreleder var hele ret aktiv med blogger om hjer-
nen og hjernehelse pa nettsiden til Dagens Medisin.
Ogsa styremedlemmer har veert aktive med innlegg
i ulike medier, bla. Einar Bryne som sammen med
generalsekretaereni CP-foreningen (medlem av
Hjerneradet) 0.a. hadde kronikk om barnehjernens
utvikling i Aftenposten. Styremedlem Anne Hege
Aamodt har deltatt i «God Morgen Norge» pd TV2.
Ogsa generalsekretaeren skrev innlegg om hjerneni
mediene.

Ulike medier hadde i 2019 interesse for noen av
vare store arrangementer. Nettavisen laget flere
reportasjer fra sgvnseminaret i februar, samt at NRK
(stlandssendingen hadde oppslag om magtet. Flere
journalister var til stede pd Hjernehelsekonferansen
i oktober, noe som farte til oppslag pa forskning.no,
psykologisk.no, i Magasinet for psykisk helse og i
Dagbladet.

Hjerneradets nettside www hjerneradet.no blir
oppdatert jevnlig med nyheter, hgringsuttalelser,
mestringshistorier o.l. Trafikken pa nettsiden gikk opp
i forbindelse med mgter og konferanser som Hjerne-
radet arrangerte.

Hjerneraddet har fortsatt hgy aktivitet pa Facebook.
| 2019 ble det s & si daglig laget en post med hjer-
nerelatert informasjon fra ulike kilder. Det ble ogsa
skrevet Facebook-poster med lenke til egenprodu-
sert stoff pa nettsiden. Ved arsskiftet hadde Hjerne-
radet ca. 21 750 fglgere pd Facebook, hvorav ca.
21450 pagelikes. Facebook-veggen er hovedkanalen
for informasjon fra Hjerneradet til publikum. Insta-
gram-konto for Hjernerddet ble opprettet. Denne
brukes i forbindelse med noen av arrangementene.
Hjernerddet har ogsa en Twitter-konto.

Hjerneradet sendte i 2019 ut ni eksterne ny-
hetsbrev som gar til mennesker som abonnerer pd
dette. Antall abonnenter gkte med over 1000 etter
at Hjernerddet i slutten av november arrangert to
webinarer om bedre hjernehelse, se under. De som
meldte seg pa webinaret, hadde ogsa en mulighet til
d krysse av for om de ville ha Hjernerddets nyhets-
brev. Nyhetsbrevet sendes na til 1320 e-postadres-
ser

Ajourfgrt presentasjonsbrosjyre for Hjernerddet
ble trykt opp etter drsmgtet med hilsen fra ny sty-



releder. Brosjyren oppagir fort galt antall medlemmer
siden vi stadig far nye medlemmer.

Hjerneradet pa andres mgter og konferanser

Hjerneradet hadde stand pa Nevrodagene 2019 ar-

rangert av Norsk nevrologisk forening og ble frem-

hevet av mgteleder ved flere anledninger.
Hjernerddet hadde foredrag om organisasjonens

arbeid pa falgende mater:

- Afasiforbundets landsmgte, medlem av Hjerne-
rddet

- Rehabiliteringskonferansen arrangert av Helse
Spr-@st og Sunnaas Sykehus. Pa denne konfe-
ransen deltok Hjerneradet ogsa i paneldebatten.
Sunnaas er medlem av Hjernerddet.

- Personskadeforbundets landsmagte, medlem av
Hjerneradet

- Nasjonal kongress for Nevrosykepleierne, medlem
av Hjerneradet

- MS-forbundets informasjonsmate for deres sam-
arbeidspartnere, medlem av Hjerneradet

PROSJEKTSOKNADER
0G PROSJEKTARBEID

Hjernepodden

Hjerneradet fikk i juni 2018 stgtte fra Stiftelsen Dam
til produksjon av podkaster om hjernehelse. Arbei-
det ble utfgrt i 2019, og det ble laget til sammen 5
podkaster med fglgende titler:

1. Hvaiall verden er hjernehelse?
2.God sgvn — bedre hjernehelse
3.Aktiv kropp - bedre hjernehelse
4. Aktiv hjerne - bedre hjernehelse
5.Sunn mat — bedre hjernehelse

Hjernepodden ble lansert under Arendalsuka 2019
med generalsekreteeren i Stiftelsen Dam tilstede.
Hjernepodden er blitt lyttet til ca. 7 000 ganger i til
sammen 23 land.

Webinarprojsektet

Hjerneradet fikk i desember 2018 statte fra Stiftelsen
Dam til to webinarer om hjernehelse. Prosjektet ble
gjennomfgrt 27. og 28. november 2019. Et webinar
er et seminar sendt pd internett. Webinarene ble
opprettet som arrangement pa Hjernerddets face-
bookvegg og promotert med annonser pa Facebook
og Google. Pa webinarene innledet legene Kaja
Nordengen og Ole Petter Hjelle om hjernehelse og
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svarte pa spgrsmal fra publikum. Spgrsmalene kom
inn pa forhdnd, samt under sendingene. P4 det mes-
te var det 468 som fulgte webinaret onsdag
27. november, og 258 som fulgte webinaret torsdag
28. november. | alt er de to videoene i etterkant blitt
sett av omlag 8 000 mennesker. Dette var langt over
malsettingene for prosjektet. Webinaret ligger nd
tilgjengelig pa Youtube og pa Hjernerddets nettside.
Til webinaret ble det laget en 30-dagersutfordring
for god hjernehelse med enkle og morsomme dag-
lige oppgaver som kan hjelpe folk til & endre vaner
til beste for hjernen. Webinarene oppfordret folk til 3
bruke oppgavene. Omlag 1100 personer har besgkt
nettsiden hvor de kan laste ned 30-dagersutfordrin-
gen. Denne ble 0gsd postet pa Facebook rett etter
webinaret, samt som oppfordring til gode nyttarsfor-
setter tidlig i januar 2020. Hjerneskadeforeningen i
Danmark fikk tillatelse til 8 oversette 30-dagersut-
fordringen til dansk.

Prosjektet «Hjernen pa forskning.no»

Via Hjernerddet som sgkerorganisasjon sgkte
forskning.no Stiftelsen Dam om stgtte til formid-
lingsprosjektet «Hjernen pa forskning.no». Prosjektet
ble godkjent. Hensikten er & formidle hjernestoff

til barn og unge, i alt 75 artikler. Redaksjonen i
forskning.no erigang med arbeidet og samarbeider
tett med Hjernerddet. Flere artikler ble laget hasten
2019. Prosjektet avsluttes i 2020.

Forskningsprosjekt

| juni sendte Hjernerddet spknader til Stiftelsen Dam
om statte til tre forskningsprosjekter. Sgknadene
kom fra eksterne sgkere som ville bruke Hjernerddet
som sgkerorganisasjon. | oktober fikk en av sgker-
ne vare innvilget prosjektet «Vakn opp! Husk sgvn i
depresjon». Dette er det farste forskningsprosjektet
som Hjernerddet har fatt innvilget hos Stiftelsen
Dam. Sgknaden er knyttet til Psykologisk institutt
ved Universitetet i Oslo. Ph.d-stipendiaten hadde
imidlertid takket ja til statte til et annet prosjekt.
Psykologisk institutt utlyser nd stillingen for & finne
en annen kandidat som vi vil sgke Stiftelsen Dam om
3 fa godkjent. Saken blir avklart i 2020.

Fotoprosjektet «Hjernen er deg!»

Hjernerddet sgkte varen 2019 stgtte fra Stiftelsen
Dam til det to-arige fotoprosjektet «Hjernen er deg».
Dette er et prosjekt som Hjernerddet har utarbei-
det sammen med Loft Visual Group AS v/ Hans-
Olav Forsang. Stiftelsen Dam innvilget prosjektet

0g stgttet det med kr 600 000 i 2019/2020. Ogsd



Journalist i Dagbladet Jorun Gaarder (til venstre) mottok prisen som Arets hjernehelsejournalist 2019. Stortingsrepresen-
tant Tuva Moflag (A) overrakte prisen, her ssmmen med nestleder i Hjernerddet Magne W. Fredriksen.

Helsedirektoratet har stgttet prosjektet, samt lege-
middelfirmaene Merck, Novartis, Sanofi, Janssen,
Allergan og Desitin Pharma. | dette prosjektet skal ti
fotografer tolke og bildelegge hvert sitt hjernetema.
De ti fotooppgavene ble satt i gang hasten 2013, og
fotografene hadde fagmentormater med hjernespe-
sialister som kunne gi dem medisinsk faglig ballast
med inn i deres kreative prosesser. Bildene skal bli
til fotoutstillingen «Hjernen er deg», og planen er 3
lansere denne under Arendalsuka 2020. Utstillingen
skal vises i 6-7 norske byer med tilhgrende popu-
leervitenskapelige seminarer og pedagogisk opplegg
for skolene.

HJERNERADETS @KONGOMI
Hjerneradets gkonomi utviklet seg mye i 2019.

Offentlig stgtte:

- Hjerneradet fikk én million kroner pa statsbud-
sjett 2019. Hasten 2019 ble det budsjettenighet pa
Stortinget mellom regjeringspartiene om at Hjer-
neradet skulle f3 en ekstra million i 2020, totalt to
millioner kroner.

- Fra Helsedirektoratet mottok Hjernerddet i 2019 til
sarnmen kr. 325 000 til informasjonsarbeid og til
fotoprosjektet «Hjernen er deg».

- Fra Lotteri- og stiftelsestilsynet fikk Hjerneradet kr.

93 866 i momskompensasjon.

- Fra Universitetet i Oslo fikk Hjerneradets samar-
beidspartnere for Hjernehelsekonferansen 2019
innvilget arrangementsstgtte pa kr. 40 000 til
konferansen.

Stgtte fra ExtraStifelsen/Stiftelsen Dam

- 1juni 2019 fikk Hjerneradet statte fra Stiftelsen
Dam til vart to-arige fotoprosjekt «Hjernen er deg».
Statten for prosjektaret 2019/ varen 2020 var pa
kr. 600 000.

- Hjerneradet fikk 0gsd stgtte pa kr. 695 000 til pro-
sjektet «Hjernen pa forskning.no». Hjerneradet var
sgkerorganisasjon.

- Stiftelsen Dam sin stgtte til webinarprosjektet, ble
innvilget i desember 2018 og overfgrt til Hjerne-
radets konto i februar 2019, kr. 143 000.

Sponsorer

- Hjerneradet har en todrig samarbeidsavtale/
sponsoravtale med Orkla Health AS/ Maller's tran
som i 2019 gav Hjerneradet 150 000 kroner.

- Firmaene Lundbeck, Roche og Pre Diagnostics
betalte kostnadene til matet som Hjernerddet og
Nansen Neuroscience Network hadde p3 Littera-
turhuseti Oslo 8. april.

- Legemiddelfirmaene Lundbeck og Jansen betalte
kostnadene til matet som Hjernerddet og Nansen
Neuroscience Network hadde pa Litteraturhuset 8.
mai.

- EU-prosjektet Lifebrain, ledet av professor Kristine
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Beate Walhovd ved Psykologisk institutt pa UiO,

betalte kostnadene til mgtet som Hjerneradet og
Lifebrain arrangerte sammen pa Litteraturhuset i
Oslo 4. juni.

- Sunnaas Sykehus betalte kostnadene til mgtet
som Sunnaas og Hjernerddet samarbeidet om 13.
august pad Arendalsuka 2019.

- Legemiddelfirmaene Sanofi, Roche og Janssen
betalte det meste av kostnadene til Hjerneradets
debattmgte 15. august under Arendalsuka 2019
som ble arrangert sammen med Nansen Neuro-
science Network.

- Forskningsdagene gav gratis lokale, og legemid-
delfirmaene Teva, Allergan og Novartis betalte de
gvrige kostnadene til Hjernerddets hodepinesemi-
nar 23. september pa Litteraturhuset i Oslo under
Forskningsdagene 2019.

Arsregnskapet

Etter styrets oppfatning gir det framlagte resul-
tatregnskapet og balansen for regnskapsaret 2018,
med tilhgrende notater, et rettvisende bilde av

organisasjonens stilling og resultat av virksomheten.

Styret bekrefter at forutsetningen for fortsatt drift
legges til grunn ved avleggelsen av regnskapet.

ANNEN INFORMASJON

Miljget: Hjernerddets virksomhet forurenser ikke
naturen.

Kjgnnsbalanse: Hjerneradet har to kvinnelige ansat-
te. Styret bestar av fire menn og tre kvinner. Styrele-
der er kvinne, styrets nestleder er mann.

OVERSIKT OVER HJERNERADETS
MEDLEMMER PER 31. DESEMBER 2019

Brukerorganisasjoner:

ADHD Norge, www.adhdnorge.no
Afasiforbundet, www.afasi.no
ALS Norge, www.alsnorge.no

Autismeforeningen i Norge, www.autismeforeningen.

no
Cerebral Parese-foreningen, www.cp.no
Foreningen Rastlgse Bein, www.rastlos.org
Hjernesvulstforeningen, www.hjernesvulst.no
Hodepine Norge, www.hodepinenorge.no
Hgrselshemmedes Landsforbund, www.hlf.no
Landsforeningen for Huntington sykdom, www.
huntington.no
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Landsforeningen for ryggmargsskadde, www.lars.no
Landsforeningen for slagrammede, www.slag.no
LHL Hjerneslag, www.lhl-hjerneslag.no
MS-forbundet i Norge, www.ms.no
Nasjonalforeningen for folkehelsen, www.nasjonal-
foreningen.no

Norges Blindeforbund, www.blindeforbundet.no
Norges ME-forening, www.me-foreningen.com
Norges Parkinsonforbund, www.parkinson.no

Norsk Epilepsiforbund, www.epilepsi.no

Norsk forening for slagrammede, www.slagramme-
de.org

Norsk Tourette Forening, www.touretteforeningen.no
Personskadeforbundet LTN, www.personskade-
forbundet.no

PT® Norge, www.ptonorge.no

Ryggmargsbrokk- og hydrocephalusforeningen
(RH-foreningen) www.ryggmargsbrokk no
Sgvnforeningen, https:/sovnforeningen.no/

Faglige organisasjoner

Medisinsk forening for nevrohabilitering,
https:/legeforeningen.no/spesial/Medi-
sinsk-forening-for-nevrohabilitering/Om-oss/Hva-
er-MNH/

Norsk barne- og ungdomspsykiatrisk forening,
https:/beta.legeforeningen.no/foreningsledd/
fagmed/norsk-barne--og-ungdomspsykia-
trisk-forening/

Norsk barnelegeforening/ Norsk barnenevrolo-
gisk forening, www.legeforeningen.no/Fagmed/
Norsk-barnelegeforening

Norsk epilepsiselskap, www.epilepsiselskapet.no
Norsk forening for fysikalsk medisin og rehabili-
tering, https:/beta.legeforeningen.no/Fagmed/
Norsk-forening-for-fysikalsk-medisin-og-rehabilite-
ring/?mode=web

Norsk forening for klinisk nevrofysiologi, www.
legeforeningen.no/Fagmed/Norsk-forening-for-kli-
nisk-nevrofysiologi

Norsk hodepinselskap, www.hodepineselskapet.no
Norsk nevrokirurgisk forening, www.legeforeningen.
no/Fagmed/Norsk-nevrokirurgisk-forening

Norsk nevrologisk forening, www.legeforeningen.no/
Fagmed/Norsk-nevrologisk-forening

Norsk Nevropsykologisk Forening, www.nevropsyk.
org

Norsk nevroradiologisk forening, www.legeforenin-
gen.no/Fagmed/Norsk-radiologisk-forening

Norsk psykiatrisk forening, www.norskpsykiatrisk-
forening.no

NSFs faggruppe for nevrosykepleiere, www.nsf.no/



faggrupper/nevrosykepleiere
Norsk slagorganisasjon, https:/www. facebook com/
pg/norweg|anstrokeorgan|sat|On/posts/

Forskningsnettverk, forskningsgrupper og
kompetansemiljger

Bergen FMRI Group, www.fmriuib.no
Forskningsenhet for Nevrofag ved OUS, www.
ous-research.no/nru

Kavli-instituttet i Trondheim v/ May-Britt Moser og
Edvard Moser, www.ntnu.edu/kavli

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse,
www.aldringoghelse.no

Nasjonal kompetansetjeneste for flattbarne sykdom-
mer, www.flattsenteret.no

Nasjonal kornpetansetjeneste for MS, www.
helse-bergen no/avdelinger/nevroklinikken/
nevrologisk-avdeling/nasjonal-kompetansetje-
neste-for-multippel-sklerose

Nasjonalt senter for optikk, syn og gyehelse, www.
usn.no/optikkogsyn/

NevSom Nasjonalt kompetansesenter for nev-
routviklingsforstyrrelser og hypersomnier, Www.
NevSom.no

Oslo, 3. februar 2020
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Anette Storstein, styreleder

GudnnOstracsse]

Gudrun Psthassel, styremedlern

“ Emar Bryne,

Clive Bramham, styremedlem

Norwegian Neuroscience Society, www.ntnu.edu/
nns

Seksjon for nevrologi, Klinisk Institutt 1 ved Universi-
tetet i Bergen, www.uib.no/k1/63749/forskergrupper
Statped, www.statped.no

Behandlingsinstitusjoner

Avdeling for nevrohabilitering ved Oslo universi-
tetssykehus, https:/oslo-universitetssykehus.no/
avdelinger/nevroklinikken/avdeling-for-nevrohabili-
tering

Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser,
www.frambu.no

MS-senteret i Hakadal, www.mssenteret.no
Nevroklinikken Ahus, www.ahus.no/avdelinger/me-
disinsk-divisjon/nevroklinikken

Nevrologisk avdeling Nevroklinikken ved Oslo uni-
versitetssykehus, https:/#/oslo-universitetssykehus.
no/avdetinger/nevroklinikken/nevroLogisk—avdeling
Spesialsykehuset for epilepsi, www.oslo-universi-
tetssykehus.no/steder/sse-sandvika

Sunnaas Sykehus HF, www.sunnaas.no

Vikersund Bad Rehabilitering, https:#vikersund-kur-
bad.no/

edriksen, nestleder

Vol

ge Aamod, styremedlem

(ﬂﬂwe erw%/

Hogne Jensen, styremedlem
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Aud Kvalbein, generalsekretaer




