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INDLEDNING
Hjernesagen er en forening med to hovedopgaver. Vi er en landsforening for 
mennesker, der rammes af stroke (blodprop eller blødning i hjernen), og deres 
pårørende, og vi er en forening, der arbejder for at gøre den sunde hjerne til en 
folkesag. Dette tydeliggøres via vores slogan: Vi tager hånd om hjernen. 

Hjernesagen har en lang række tilbud målrettet vores strokeramte medlemmer og 
deres pårørende. Vi driver en rådgivning, hvor man kan få råd og vejledning om 
rettigheder og støttemuligheder. Vi tilbyder desuden legater, kursusforløb for 
strokeramte og pårørende, og vores 29 lokalforeninger har også i 2023 haft sociale 
og oplysende aktiviteter. 

Hjernesagen arbejder målrettet på at fremme hjernesundhed og forebygge stroke. 
Det gør vi bl.a. gennem kampagner om vigtigheden af at kende sit blodtryk og 
gennem information i vores blad og pjecer. Hjernesagen afholder også temadage 
og foredrag og arbejder med oplysning via vores hjemmeside (hjernesagen.dk), på 
sociale medier (Facebook, LinkedIn, X og Instagram) og ved at indgå i samarbejder 
med patientforeninger og andre aktører på social- og sundhedsområdet. 

Foreningen har, også i det forgangne år, deltaget aktivt i den offentlige debat, blandt 
andet via sociale medier og i pressen. Vi har desuden været i dialog med 
embedsapparatet og politikerne for at promovere vores Handleplan mod stroke og 
på den måde sikre fokus på forebyggelse af blodpropper og blødning i hjernen, 
bedst mulig behandling og genoptræning til strokeramte samt bedst mulig støtte til 
ramte og pårørende. Hjernesagen har en faglig stærk position inden for 
strokeområdet med støtte fra et ekspertpanel, der består af ledende fagfolk inden for 
området.

Hjernesagen har i 2023 haft H.K.H. Kronprinsessen som protektor.
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HJERNESAGENS ORGANISATION, ØKONOMI OG 
MEDLEMMER

Repræsentantskab og hovedbestyrelse

Hjernesagens øverste myndighed er repræsentantskabet, der mødes en gang årligt. 
Repræsentantskabet består af repræsentanter fra foreningens 29 lokalforeninger. 
Repræsentantskabet vælger Hjernesagens hovedbestyrelse, som består af op til otte 
medlemmer. Hovedbestyrelsen har mulighed for at indstille op til tre eksterne 
personer (personer, som ikke sidder i foreningens repræsentantskab) til 
hovedbestyrelsen. 

Hjernesagens hovedbestyrelse havde, ved beretningsårets afslutning, følgende 
medlemmer:

• Tue Byskov Bøtkjær, landsformand (eksternt medlem) 

• Jens Martin Sletting Hansen, næstformand (eksternt medlem)

• Torben Nielsen, hovedbestyrelsesmedlem (internt medlem)

• Flemming Frederiksen, hovedbestyrelsesmedlem (internt medlem)

• Britta Friis Kostending, hovedbestyrelsesmedlem (internt medlem)

• Jens Bilberg, hovedbestyrelsesmedlem (internt medlem) 

• Jonna Jørgensen, hovedbestyrelsesmedlem (internt medlem)

Førstesuppleant: Lars Spliid

Andensuppleant: Yago Bundgaard

Rose Brusen sad i hovedbestyrelsen (internt medlem) indtil 
repræsentantskabsmødet i 2023, hvor hun valgte at træde ud af hovedbestyrelsen.

Hovedbestyrelsen har det overordnede ansvar for Hjernesagens drift. I 2023 har 
hovedbestyrelsen afholdt 4 ordinære hovedbestyrelsesmøder og et ekstraordinært 
hovedbestyrelsesmøde. 
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Ekspertpanel

Ekspertpanelet, der rådgiver foreningen i faglige spørgsmål inden for forebyggelse, 
behandling og rehabilitering, bestod i 2023 af følgende medlemmer:

• Anne Norup, leder af Videnscenter for Neurorehabilitering

• Bente Klarlund Pedersen, professor, dr.med.

• Christina Rostrup Kruuse, professor, overlæge, dr.med.

• Hanne Christensen, professor, overlæge, dr.med. 

• Helle K. Iversen, strokeansvarlig overlæge, dr.med. 

• Karin Spangsberg Kristensen, MPH, specialist i neurologisk fysioterapi

• Kjeld Møller Pedersen, professor, sundhedsøkonomi- og politik

• Lise Randrup Jensen, ph.d., lektor i audiologopædi

• Merete Røn Christensen, tidligere centerchef i Center for Omsorg og Rehabilitering 
i Københavns Kommune

• Nora Holmestad-Bechmann, specialeansvarlig, fysioterapeut i neurologi 

• Palle Petersen, specialkonsulent, dr.med.

• Søren Paaske Johnsen, klinisk professor

• Troels Wesenberg Kjær, professor, overlæge, dr.med., ph.d. 
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De lokale Hjernesagsforeninger

Alle medlemmer af Hjernesagen er organisatorisk tilknyttet en lokalforening. 
Lokalforeningerne drives af frivillige kræfter, der typisk har personlig erfaring med 
hjerneskade enten som ramte eller pårørende. Flere lokale bestyrelsesmedlemmer er 
aktive i kommunale handicapråd, ligesom flere aktivt har været involveret i dialog og 
samarbejde med deres kommune om udviklingen på hjerneskadeområdet. 
Hjernesagen har i alt 400-500 frivillige, der driver det lokale arbejde. 

Antallet af lokale hjernesagsforeninger har gennem årene varieret. I 2022 og 2023 har 
hovedbestyrelsen besluttet at sammenlægge en række lokalforeninger. Ved 
beretningsårets afslutning var der 29 lokale hjernesagsforeninger. Baggrunden for 
sammenlægningerne har været et ønske om at styrke foreningens arbejde over hele 
landet. De steder, hvor det har været svært at finde frivillige til bestyrelsesarbejdet, 
har hovedbestyrelsen vurderet, at det i stedet ville styrke aktiviteten at oprette 
aktivitetsgrupper eller på anden måde understøtte, at frivillige bidrager til lokale 
aktiviteter uden nødvendigvis at skulle påtage sig bestyrelsesarbejdet. Foreningen 
har herudover iværksat en række initiativer med henblik på at styrke det frivillige 
arbejde.

De lokale hjernesagsforeningers økonomi baserer sig bl.a. på støtte fra 
landsforeningen i form af en kontingentandel. I beretningsåret udgjorde tilskuddet 40 
kr. pr. medlem svarende til 348.360 kr. i alt.
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Sekretariatet

Hjernesagen havde i beretningsåret et sekretariat bestående af 7,3 årsværk fordelt 
på 12 ansatte, der arbejder inden for følgende områder: Rådgivning, kommunikation, 
økonomi, medlemskontakt, fundraising, indsamlinger og administration. 

Foreningen indgik i beretningsåret en ny samarbejdsaftale med TrygFonden, der 
tilfører foreningen op til 15 millioner i de kommende fem år. Det overordnede formål 
med aftalen er en kapacitetsopbygning af foreningen. En stor del af de tildelte midler 
skal sikre ansættelse af to ph.d.-studerende, der skal forske i ulighed i 
strokebehandling og understøtte foreningen med faglig viden. Der er i beretningsåret 
ansat en projektleder. 

Foreningens bogholder fratrådte sin stilling i 2023, og der er ansat en ny 
regnskabsmedarbejder.

Foreningen ansatte i 2022 en kommerciel medarbejder i en toårig konsulentstilling. 
Medarbejderen skal styrke foreningens arbejde med at skaffe flere 
erhvervssponsorater, medlemskaber og anden indtægtsgivende virksomhed. 
Resultaterne skal evalueres i 2024, og der skal tages stilling til om ordningen 
forlænges. Herudover har Hjernesagen et samarbejde med advokater, der yder 
gratis rådgivning til foreningens medlemmer inden for patientrettigheds- og 
arveområdet
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Økonomi

Hjernesagens økonomi hviler på kontingentindtægter, udlodningsmidler, 
arveindtægter, bidrag fra fonde, gavebeløb, indsamlinger, erhvervssponsorater/-
medlemskaber og indtægtsskabende virksomhed – bl.a. salg af materialer, 
temadage og to årlige skrabelotterier.

Der er i 2023 arbejdet videre med foreningens strategi for indtjening. Også i 
beretningsåret var der afsat 10 % af foreningens arveindtægter til arbejdet med at 
styrke foreningens indtjening og økonomi. På repræsentantskabsmødet i 2021 blev 
det vedtaget, at foreningen fremadrettet vil budgettere med forventet arv svarende 
til gennemsnittet af den arv, vi har modtaget årligt igennem de forudgående 10 år.

Foreningen indgik i 2019 en sponsor- og samarbejdsaftale med supermarkedskæden 
Lidl. Dette samarbejde udløber i 2024. Der har i beretningsåret været arbejdet på at 
indgå en ny sponsoraftale. Dette arbejde har båret frugt. Derfor er samarbejdet med 
Lidl opsagt, og den nye aftale offentliggøres i første kvartal af det nye beretningsår.

I 2020 åbnede Hjernesagens rådgivnings- og informationstilbud StrokeLinjen. 
Projektet blev muliggjort via en bevilling fra TrygFonden på 5 millioner kr. I 2022 
modtog foreningen endnu en donation fra TrygFonden på 5 millioner kr. Denne 
bevilling sikrer, at StrokeLinjen kan videreføres, og at Hjernesagens information om 
stroke kan udvides til nu at omfatte et mere individualiseret tilbud. 

Ud over at bidrage betydeligt til at synliggøre foreningen, bidrager bevillingen også til 
foreningens økonomi med et overhead på 5 % til dækning af driftsudgifter. 

Det nye samarbejde med TrygFonden, som gennem de kommende fem år vil 
bidrage til foreningens generelle kapacitetsopbygning, vil også få positiv indflydelse 
på foreningens samlede økonomi.
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Indtægtsskabende aktiviteter

Hjernesagen modtog i beretningsåret kr. 523.955 i gavebidrag. 

Foreningen modtog kr. 36.124 indsamlet via private Facebookindsamlinger. Midlerne 
er anvendt til foreningens generelle formål med særligt fokus på indsatser for 
pårørende. Hjernesagen har selv arrangeret mindre indsamlinger ved at opfordre til 
donation via MobilePay og indsamlingsplatformen Betternow, hvor der er indsamlet 
kr. 72.686. Endelig er der indsamlet kr. 3.087 som led i samarbejdet med OK Benzin. 

Hjernesagen har i 2023 fortsat samarbejdet med pensionsselskaberne Velliv, AP 
Pension, Danica Pension, Industriens Pension, Nordea Pension og PFA Pension. 
Samarbejdet indebærer, at pensionsselskaberne betaler for et års medlemskab af 
Hjernesagen til de medlemmer, der får udbetalt et engangsbeløb (kritisk sygdom) 
pga. blodprop eller blødning i hjernen. Det giver ramte og pårørende mulighed for at 
benytte Hjernesagens mange tilbud tidligt i deres forløb. Der er i beretningsåret 
indgået en ny aftale med Pension Danmark. Aftalen indebærer en fælles indsats for 
at oplyse selskabets +60-årige kunder om stroke og hjernesundhed. Hjernesagen 
betales med kr. 150.000 i 2024 for det arbejde, foreningen bidrager med. Foreningen 
har modtaget kr. 125.000 fra medicinalfirmaet Bayer. Aftalen med firmaet er 
offentliggjort på foreningens hjemmeside.

Medlemmer

Medlemstallet udgjorde ved udgangen af 2023 8.557 medlemmer fordelt på 4.414 
enkeltmedlemskaber, 3.968 husstandsmedlemskaber (dækkende over to 
stemmeberettigede medlemmer), 44 støttemedlemskaber og 131 
institutionsmedlemskaber (typisk sygehusafdelinger, genoptræningssteder og lign.).
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Datasikkerhed

Hjernesagen har i forbindelse med databeskyttelsesforordningen fra 2018 
gennemgået foreningens håndtering af persondata ved at udarbejde en 
datastrømsanalyse for derigennem at forbedre den interne håndtering af 
persondata. Ud over Hjernesagens offentlige persondatapolitik er der udarbejdet en 
skriftlig intern forretningsgang til håndtering af foreningens persondata. Hjernesagen 
har desuden indgået databehandleraftaler med relevante samarbejdspartnere. 
Derudover foretager vi løbende opfølgning på foreningens håndtering af persondata, 
da det er et område, hvor der kontinuerligt vil ske ændringer i den daglige håndtering 
samt i relation til nye og gamle samarbejdspartnere.

Hjernesagens lokalforeninger er også underlagt lovgivning om datasikkerhed. Der er 
blevet sendt materiale til lokalforeningerne med retningslinjer for, hvordan man lokalt 
sikrer, at man lever op til lovgivningen. Der følges løbende op med information til 
lokalforeningerne ved eventuelle ændringer i lovgivningen.

MEDLEMSTILBUD
Rådgivning

Hjernesagens rådgivningstilbud, StrokeLinjen, tilbyder, ud over telefonisk rådgivning, 
en række onlinebaserede tilbud om oplysning og information på foreningens 
hjemmeside. StrokeLinjen er medfinansieret af en bevilling fra TrygFonden.

StrokeLinjen tilbyder social-, og sundhedsfaglig, neuropsykologisk samt juridisk 
rådgivning i forsikrings- og erstatningssager. Siden 2022 har der tillige været ansat en 
diætist som rådgiver. Diætisten har også bidraget med information om kost og 
måltider til vores hjemmeside.
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Der er i beretningsåret fortsat en stigning i antallet af henvendelser, som også kunne 
konstateres i det foregående år. 
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Pårørendeindsatser

Hjernesagen har i beretningsåret, i samarbejde med Komiteen for Sundhedsoplysning, 
udbudt online Lær at tackle-kurser til unge, der er pårørende til mennesker med stroke 
eller anden hjerneskade. De unge tilbydes også at danne netværk. En bevilling fra 
Socialstyrelsen i 2022 på kr. 1.459.234 har gjort dette tilbud muligt.

Højskoleophold på Rude Strand Højskole

I uge 43 blev der også i år, i samarbejde med Rude Strand Højskole, gennemført et 
særdeles velbesøgt 5 dages kursus specielt tilrettelagt for mennesker med stroke. 

Fokus på afasi

Som konsekvens af Hjernesagens beslutning om i de kommende år at yde en ekstra 
indsats for mennesker med afasi, blev der i beretningsåret gennemført en række 
aktiviteter målrettet mennesker med afasi og deres pårørende. Der blev således 
afholdt AfasiDag 7. oktober,  tilbud om online afasicaféer med støtte fra Velux Fonden 
blev videreført i 2023, og der har været tilbud om Afasisang i samarbejde med Center 
for hjerneskade. Bladet Hjernesagen bringer fast artikler om afasi. I april måned bidrog 
foreningen med et indlæg om Afasi og seksualitet på SAFE’s konference i Barcelona.

Aktivitetsophold på Musholm

Den 26.-28. april gennemførte Hjernesagen for tredje gang et tre dages 
aktivitetsophold for medlemmer på Musholm. Arrangementet blev afholdt med støtte 
fra Heinrich & Laurine Jessens Fond. 
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FORSKNING

Foreningen har også i 2023 været repræsenteret i styregrupper og rådgivet i 
forbindelse med en lang række forskningsprojekter. En øremærket arv på kr. 250.000 
har muliggjort, at Hjernesagen i de kommende år vil uddele et forskningslegat på kr. 
50.000 hvert år. Hjernesagen ønsker særligt at støtte projekter, der undersøger effekt af 
rehabilitering og forbedring af livet med stroke.  I 2023 blev legatet tildelt læge ph.d. 
Anders Sode West, der forsker i træthed og depression efter stroke.

OPLYSNING – DELING AF VIDEN
Hjemmeside

I beretningsåret har der særligt været fokus på at udvikle den del af siden, der giver de 
lokale Hjernesagsforeninger mulighed for at dele deres aktiviteter. Endvidere har der 
været fokus på at gøre det lettere at melde sig ind i foreningen og donere via 
hjemmesiden.

Foreningen modtog i beretningsåret et såkaldt Google Grant. Der er tale om en 
donation af reklamer på Google for op til kr. 700.000. Formålet er at skaffe mere trafik til 
foreningens hjemmeside.

Der blev arbejdet videre med at udvikle et selvstændigt videns- og rådgivningsunivers, 
som understøtter arbejdet med den udvidede rådgivning.

Bladet Hjernesagen

Hjernesagen udgiver fire gange årligt et medlemsblad, der sendes ud til alle 
medlemmer. Bladet har i 2022 bl.a. sat fokus på følgende emner: Livet med afasi, 
hjernesagens frivillige arbejde med foreningens handleplan og unge som pårørende.
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UDADVENDTE AKTIVITETER

Hjerneugen – uge 11 

Hjernesagen deltog i en række online webinarer, som blev produceret sammen med 
Dansk Råd for Genoplivning og Red Hjernen. I flere lokalforeninger blev der, i 
samarbejde med andre hjerneforeninger, afholdt arrangementer. 

Kampagnedag – 10. maj 

Traditionen tro gennemførte landsforeningen og en række lokalforeninger aktiviteter 
på foreningens årlige kampagnedag den 10. maj. Hjernesagen gennemførte også i 
2023 en kampagne om vigtigheden af at bevæge sig for at nedsætte risikoen for 
stroke og forebygge forhøjet blodtryk. Kampagnen opfordrede medlemmer og 
fagfolk til at tage billeder af sig selv med kampagne-t-shirten 
”#bevægdigforhjernensskyld” på. 

Afasikampagne 

Hjernesagen afholdt i 2023 en Afasidag den 7. oktober på Fyn i samarbejde med 
Hjerneskadeforeningen og Afasi-gruppen. Temaet var afasi og kunst. 

World Stroke Day

Siden 2020 har foreningen markeret verdens stroke dag den 29. oktober. I 
beretningsåret blev dagen markeret med en kampagne på sociale medier for at øge 
opmærksomheden på vigtigheden af at reagere hurtigt og ringe 1-1-2, hvis man 
oplever symptomer på stroke.

Hjælp til Ukraine

I 2022 modtog foreningen en donation fra Novartis’ Ukraine fond. Af praktiske grunde, 
blev nødhjælp i form af hospitalsudstyr først sendt til Ukraine den 2. marts 2023.
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SAMARBEJDSPARTNERE

Arvesamarbejdet – Det Gode Testamente

I samarbejde med over 30 andre organisationer og foreninger fortsatte Hjernesagen 
i 2023 med at oplyse befolkningen om muligheden for at oprette et testamente og 
indsætte velgørende organisationer som arvemodtager. Arvesamarbejdet er opstået 
på baggrund af, at kun en meget lille del af befolkningen har skrevet en god sag ind i 
deres testamente. Arvesamarbejdet har en fælles hjemmeside, 
detgodetestamente.dk. Hjernesagen har deltaget i to nationale arvekampagner på 
sociale medier i 2023 og har haft fokus på fremtidsfuldmagter, arv og testamentering 
på foreningens hjemmeside.

Fødevarepartnerskabet

Hjernesagen har tidligere været del af Saltpartnerskabet, der har til formål at 
reducere befolkningens saltforbrug for at forebygge forhøjet blodtryk, da det er en 
risikofaktor for blodprop i hjernen. Saltpartnerskabet blev i 2019 erstattet af et nyt 
innovationspartnerskab. Andre medlemmer af dette partnerskab er centrale aktører 
fra industrien, detailhandlen, landbruget, Fødevarestyrelsen, Forbrugerrådet og en 
række interesseorganisationer inden for området. Hjernesagen sidder sammen med 
Kræftens Bekæmpelse som repræsentanter for patientforeningerne i partnerskabets 
bestyrelse. Partnerskabet har bl.a. gennemført en kampagne for sundere fødevarer i 
2023.

Lidl

Hjernesagen indgik i 2019 et samarbejde med supermarkedskæden Lidl. Aftalen med 
Lidl indeholder en årlig donation samt aftaler om fælles udbredelse af viden om 
hjernesundhed. Aftalen indeholder også mulighed for, at Hjernesagen kan få et beløb 
som andel af varesalg. I 2023 har Lidl afholdt 1 produktsalg med salg af 
blodtryksapparater, hvor der blev doneret et beløb pr. solgt vare til Hjernesagen. 
Beløbet er gået til projekter under foreningens generelle formål. Endvidere har Lidl
støttet foreningen med gavekort, som er anvendt f.eks. i forbindelse med 
konkurrencer. Foreningen har sammen med Lidl, Blå Kors og Kræftens Bekæmpelse 
støttet op om forslag til at fjerne alle tobaksvarer fra dagligvarebutikker. Lidl gik foran 
ved at fjerne tobak fra alle nyåbnede butikker. Vi har i samme alliance støttet forbud 
mod salg af alle typer alkohol til unge under 16 år. 
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Dansk Stroke Selskab

Foreningen indgik i 2019 en samarbejdsaftale med Dansk Selskab for Apopleksi/Dansk 
Stroke Selskab. Formålet er at styrke samarbejdet mellem de to organisationer om 
bedre forebyggelse, behandling og rehabilitering efter apopleksi. Hjernesagen havde 
også i beretningsåret en ekstern post i DSFA’s bestyrelse. Sammen med selskaber har 
vi i beretningsåret arbejdet for at udbrede kendskabet til den danske stroke 
handleplan.

Dansk selskab for Genoplivning

Hjernesagen er medlem af Dansk Råd for Genoplivning (DRG), der står bag 
kampagnen Red Hjernen. Foreningen er repræsenteret i DRG´s styregruppe for stroke 
og deltager i denne sammenhæng i temadage og initiativet Stroke Academy.

Stroke Alliance for Europe – SAFE

I 2022 besluttede foreningen at indtræde i det europæiske samarbejde Stroke 
Alliance for Europe. 

I 2023 deltog foreningen i et SAFE-møde i Rom. Temaet var livet med stroke og 
arbejdet med den Europæiske handleplan for stroke. Foreningen deltog også et 
møde i Strassburg med en række danske medlemmer af Europa-Parlamentet. 
Formålet var at lobbye for en europæisk hjerte- og strokeplan.
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INTERESSEPOLITISKE TILTAG

Handleplan for stroke

Hjernesagen udgav i foråret 2022 en handleplan for stroke. 

I beretningsåret har der været afholdt møde med Sundhedsminister Sophie Løhde, 
hvor planen blev debatteret. Efterfølgende besøgte ministeren et strokeafsnit på 
Bispebjerg hospital sammen med foreningens landsformand. Foreningen har også 
været i dialog med flere ordførere om konkrete forslag fra handleplanen, bl.a. forslag 
om et nationalt rehabiliteringsregister og mulighed for vedligeholdende 
kommunikationstræning.  

Hjernesagen har støttet tre af vores medlemmer, der i beretningsåret har klaget over, 
at deres hjemkommune ikke har fulgt sundhedsstyrelsens retningslinjer i forløb med 
rehabilitering på specialiseret niveau. To af sagerne er endt med, at vores 
medlemmer vandt sagen i Styrelsen for Patientklager.

Debatindlæg og interviews

Hjernesagen har i beretningsåret bidraget med en lang række debatindlæg og 
interviews i trykte og digitale medier.

Alle Hjernesagens henvendelser og debatindlæg kan læses på hjernesagen.dk.

HØRINGSSVAR

Hjernesagen har også i beretningsåret kommenteret en række lovforslag med særlig 
interesse for mennesker med følger efter hjerneskade.
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Jubilæum og opdatering af handleplan

Hjernesagen har beskrevet planlagte aktiviteter i de tre handleplaner for henholdsvis 
politik, organisation og kommercielle aktiviteter, som er vedtaget på foreningens 
seneste repræsentantskabsmøde. Foreningens 30-års jubilæum vil i høj grad komme 
til at præge aktiviteterne i 2024.

TAK

Hjernesagen takker de fonde, private virksomheder, privatpersoner og 
samarbejdspartnere, herunder en lang række fagpersoner, der gennem 2023 har 
støttet vores arbejde og aktiviteter økonomisk eller via faglig bistand. Uden den støtte 
og bevågenhed kan Hjernesagen ikke udføre sit vigtige arbejde. 

Landsforeningen sender en særlig tak til de mange frivillige i lokalforeningerne, der 
gør et meget stort arbejde for at hjælpe og støtte medlemmerne lokalt. 

Sidst, men ikke mindst, skal der lyde en stor tak til medarbejderne i Hjernesagen for 
deres vedholdende arbejdsindsats og engagement.

Vi glæder os til et fortsat godt samarbejde i jubilæumsåret 2024.
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