Reportage

Hjarnfonden

finansierar forskning om
hjcdirnan och dess sjukdomar

Sedan starten 1994 har Hjarnfonden delat ut mer an en halv miljard kronor till forskning
och information om hjarnan. Visionen ar att ingen ska behova lida av sjukdomar,
skador eller funktionsnedsattningar i hjarnan.

Hjarnfondens verksamhet har tva indamail: Stédja
forskning inom hjirnan och sprida kunskap om densamma.
Ar 2019 samlade man in 187,3 miljoner kronor och férdelade
223,2 miljoner kronor till hjirnforskning och information.
Fonden har de senaste iren har 6kat sina insamlade medel
flera gdnger om.

Pengar till fondens bidrag kommer frin privatpersoner
som stédjer pd olika sitt, som manadsgivare, via insamlings-
brev men idven testamenten utgér en stor del.

— Vi har varit framgéngsrika 1 att 6ka insamlade medel
genom att f8 minniskor att engagera sig tillsammans med
oss. Budskapet om att detta ir ett angeliget omrdde att fors-
ka pa nir ut, siger Anna Hemlin generalsekreterare pd
Hjirnfonden.

SAMHALLET SVIKER

Anna Hemlin menar att samhillet sviker de med avvikelser
1 hjirnan. Hjirnfonden ir opolitisk men arbetar for att pa-
verka politiken 1 riktning mot ett samhille som satsar pd att
forebygga hjirnsjukdomar och underlitta f6r de drabbade

och deras anhériga.
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— Det ir till exempel fortfarande skamfyllt och stigmati-
serande att ha psykisk ohilsa. Vi behover prata om ménnis-
kan och vira olikheter. Det giller skolan dir minga barn och
unga mots av stor okunskap. Men idven inom vard och om-
sorg dr kunskapen ofta for lag.

Hon anser att vi behéver forstd att alla 4r individer och
dirfor olika. Nir sjukdomar och funktionsnedsittningar,
drabbar oss kan det leda till utanférskap. Det vill Hjirnfon-
den dndra pé.

— Sambhiillet ska vara for alla. Kunskapen om véra olikhe-
ter ir inte tillricklig och mdnga blir stigmatiserade eller di-
ligt bemdétta. Samtidigt dr vara vilfirdssystem oftast inte an-
passade till de drabbades forutsittningar.

— Maénga som soker information hos Hjidrnfonden ér an-
hériga. De dr minga ginger oroliga men édven nyfikna och
dirfér 1 behov av att veta mer. Vi vill vara en trovirdig kélla
till kunskap och med hjilp av virt material utbildar vi pri-
vatpersoner men dven lirare och andra som kommer i kon-
takt med personer drabbade av hjirnsjukdomar och funk-
tionsnedsittningar, siger Anna Hemlin.
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Engagerade medarbetare driver fondens tillvéxt.
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Hjirnfonden dr

opolitisk men
arbetar for att paverka
politiken 1 riktning mot
ett samhidlle som satsar
pa att forebygga hjdrn-
sjukdomar och under-

latta for de drabbade och

deras anhdriga.

BARN SPRINGER FOR HJARNHALSA
Barnhjirnfonden ir en del av Hjidrnfonden, med fokus pa
att finansiera forskning om barnhjirnan.

— Miénga barn och ungdomar med hjirndiagnoser mar
daligt, ofta simre dn de behéver eftersom, skolan inte forméar
anpassa sig efter dem. Ibland gdr det s& langt att de inte kla-
rar av att gd till skolan och blir hemmasittare. De fortjinar

ett bittre bemdtande och vi vill att kunskapen som finns

kring vad de hir barnen behéver ska nd ut till skola och om-
sorg. Det dr mdnga som inte kiinner till att psykisk ohiilsa
inte enbart dr en diagnos i sig, utan att den ocksa ir en komp-
likation av andra diagnoser eller behandlingar, till exempel
ADHD, autism eller senkomplikation efter cancerbehand-

ling.

n / Méten pa distans har mojliggjort att
5 projekt gatt framat trots covid-19.

Med stéd fran Postkodlotteriet har Hjirnfonden tillsam-
mans med Friends drivit en kunskapskampanj om neuropsy-
kiatriska funktionsnedsittningar riktad till barn. "Hej Hy-
per” idr en forestillning och karaoke-app dir syftet idr att
skapa ett kunskapslyft kring att vi alla ir olika, minska stig-
matisering och skapa en bittre skolmiljs for barn med neu-
ropsykiatriska funktionsnedsittningar (NPF).

Barnhjirnfonden har viickt stort intresse och fatt en riv-
start. Ett initiativ som samlar in en betydande summa peng-
ar till Barnhjirnfonden — 6éver 5 miljoner under 2020 — ir
Skolloppet.

Skolloppet anordnas av Team Rynkeby — God Morgon
och ir ett motions- och vilgérenhetslopp dir skolelever
springer till formén for svirt sjuka barn. For varje varv eller
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till exempel kilometer som barnet springer donerar forildrar,
vinner, grannar eller annan minisponsor en summa pengar
till forskning kring barns psykiska hilsa.

— Barn tycker verkligen om att springa f6r andra barn och
visar stor empati. Det ir fantastiskt att se alla volontirer och

lirare som stiller upp och engagerar sig.

FORSKNINGSANSLAGEN OKAR
Tack vare att Hjirnfondens insamlade medel vuxit mycket
har man ocksd kunnat 6ka tilldelningen till forskning. Fram-
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H.K.H. Kronprinsessan Victoria
Hjarnfondens beskyddare
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stdende grupper har mojlighet att {8 fran 600 000 kr upp till
1 miljon kronor utbetalt under ett till tva &r. Hjidrnfonden
har visionen om att kunna finansiera dnnu mer forskning 1
framtiden:

— Hjérnan ir till stora delar outforskad och det behévs mer
medel f6r att bedriva forskning. I dag delar vi ut cirka tio
procent av vad finansiirer inom cancerforskning gor och det
behéver vi dndra pd. Samhillsbordan f6r hjirnans sjukdomar
dr storre dn for cancer. Vi ska inte forska mindre pd cancer
utan mer kring hjirnan.




DALY — eller disability-adjusted life year — ir ett métt pa
sjukdomsbérdan; hur manga dr av sitt liv en person tappar
samt vad den forlorar i livskvalitet till sin sjukdom. Hjirnans
sjukdomar tar en forstaplats 6ver den grupp diagnoser som
ir orsak till storst sjukdomsbérda. Tragiskt for den enskilda
individen, men dven samhillet fir betala. De totala samhiills-
kostnaderna f6r hjirnans sjukdomar dr enorma och beriknas
till ungefir 165 miljarder kronor per ar internationellt.

VETENSKAPLIGA NAMNDEN
I den vetenskapliga nimnd som beslutar om anslag sitter ett
tjugotal av landets frimsta neurovetenskapliga experter —
bade klinisk forskning och grundforskning finns represen-
terad. Nir Hjirnfonden ska bedéma vilken forskning man
ger anslag till, utgdr man frin statliga Vetenskapsridets kri-
terier. Nimnden bedémer den vetenskapliga kvaliteten i an-
sokan och anviinder fyra baskriterier:

e Projektets vetenskapliga kvalitet

e Nytinkande och originalitet

e Sokandes kompetens (kan gilla en eller flera sékande)

e Genomforbarhet

Nimndens pengar ligger alla i samma pott, inga pengar
ir vikta for exempelvis klinisk forskning eller grundforsk-
ning. Det spelar heller ingen roll hur manga som ir drab-
bade av den diagnos forskningen beror.

— Fordelningen mellan klinisk forskning och grundforsk-
ning brukar bli ungefir 50/50 i slutindan. Vi viktar inte utan
vill ge pengar till den bista forskningen.

STOR DONATION ANGENAMT PROBLEM

Via Hjirnfonden fick hjirnforskningen ett stort oviintat till-
skott under 2019. En kvinna testamenterade 70 miljoner till
dndamalet och Hjirnfonden stilldes for forsta gingen infor
fragan om hur en s3 stor enskild giva skulle férdelas.

— Vi visste inte hur kvinnan 6nskade att vi skulle anvinda
pengarna mer in att hon ville stodja Alzheimerforskningen.
Nir ndgon ger sd pass mycket pengar till ett indamadl blir
slutsatsen att hon verkligen ville géra skillnad. Vi satte oss
ned, bdde styrelsen, Vetenskapliga nimnden och virt Scien-
tific Advisory Board och diskuterade hur vi bist skulle f6r-
dela de 70 miljoner kronorna. Utmaningen var att landa i
hur manga forskningsprojekt vi skulle stédja, med hur myck-
et pengar och éver hur ling tid. For att verkligen forstd giva-
rens motiv bittre triffade jag ocksd hennes bista vininna. I
praktiken innebar det att sex grupper i en forsta omgéng fick
dela pd 30 miljoner kronor éver 3 ar. Kvar finns en pott pd
20 miljoner f6r de grupper som visar framging med sin
forskning, att séka pengar ur. Resterande medel gir till vér
ordinarie utdelning och férdelas med ligre belopp till ett fler-
tal Alzheimerprojekt.

TROR PA STORA GENOMBROTT

Hjirnfonden vill verka for att det finns en bittre dterkopp-
ling mellan DALY och hur samhiillet riktar sina resurser.
Allt annat vore sléseri med minniskors livskvalitet och ut-
veckling.

— Alla ska kunna nd sin fulla potential och det gér att gora
ndgot it det; vi vill ha ett samhiille som virnar om alla. Vi
vill se stora genombrott inom hjirnforskningen dirfor behs-
ver vi samla in mer medel — s3 att vi sedan kan dela ut mer,
avslutar Anna Hemlin.

| KATARINA FORNANDER, frilansjournalist
ll Foto: SOREN ANDERSSON
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