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Sa uppstod
Hjarnfonden

— En kort historik

begynnelsen var Insamlingsstiftelsen Hjirnfonden en férening: Riksforeningen
mot hjdrnsjukdomar. Huvudménnen bakom féreningen, det vill siga dess bildare
och medlemmar, gav en imponerande bild av det Organisationssverige, som var

engagerat for forskning om hjirnan och dess sjukdomar.

Sa hdr sdg bilden ut, enligt de stadgar som antogs vid Hjdrnfondens forsta huvud-
mannamdte den 2 september 1992:

Landstingsforbundet, Riksforbundet av intresseforeningar for schizofreni, Riks-
forbundet f6r dementas rattigheter, Riksférbundet for trafik- och polioskadade, SACO,
SHSTEF (Svenska hilso- och sjukvérdens tjanstemannaforbund), Stroke — Riksforbundet
mot hjdrnans kérlsjukdomar, Svenska Kommunférbundet, Svenska lidkaresallskapet,
Svenska Roda Korset, Sveriges lakarférbund, TCO. (Av senare styrelseprotokoll fram-
gar att dven Landsorganisationen ansags tillhéra huvudménnen.)

Tillkomsten av foreningen gavs dven politisk uppmarksambhet. I ett upprop, under-
tecknat av ledarna for samtliga riksdagspartier, hilsades den vilkommen och allman-
heten manades att stodja dess andamal. Uppropet publicerades som en helsidesannons
i Dagens Nyheter med bilder av Ingvar Carlsson och Carl Bildt (d4 statsminister).

I stadgarnas tredje paragraf angavs féreningens uppgifter. De var att:

1. att stodja forskning om nervsystemets funktion samt om sjukdomar,
skador och rubbningar som drabbar nervsystemet

2. framja utveckling av nya metoder for unders6kning och behandling
av sddana sjukdomar.

3. verka for upplysning om nervsystemet och dess sjukdomstillstand.
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Det konstituerande huvudmannamétet valde en styrelse med 11 ledaméter och fyra

suppleanter. Jag dterger dem sddana de beskrivs i protokollet:

Ordforande:
Fore detta statsradet, professor Kjell-Olof Feldt.

Ovriga ledamdter:

Professor Annica Dahlstrom, prorektor vid Goteborgs universitet
Professor Barbro Johansson

Bankdirektor Carina Lundberg

Dr Anders Milton, Lakarférbundet
Professor Lars Olsson

Dr Anders Persson, Likarbundet

Direktor Stig Ramel

TCO:s ordférande Bjorn Rosengren
Forbundsordférande Inger Sténhoff,
Riksférbundet for trafik- och polioskadade

Riksdagsman, professor Barbro Westerholm

Suppleanter:

Dr Claes Helmers, Stroke — Riksforbundet mot hjarnans kérlsjukdomar
Dr Lennart Lundin, Riksférbundet av intresseforeningar for schizofreni
Leg sjukskoterska Turid Olsson, SHST

Utredare Gunilla Wallgrund, Landstingsforbundet.

Suppleanterna ér ej personliga och deltager i styrelsemotena, tillfogar protokollet.

Séiledes kunde 15 personer ndrvara vid styrelsens sammantriaden.

Den som dstadkommit inaugurationen av Riksféreningen mot hjarnsjukdomar med
denna statliga uppbackning var professorn i neurologi vid Karolinska Institutet Lennart
Widén. Naturligtvis tilltalades i princip alla neuroforskare av tanken att en ny kélla for
finansiering av deras verksamhet skulle skapas. Ett antal professorer fran landets alla
universitet hade sedan ett par ar sysslat med att forverkliga denna tanke. Det skedde i
en for andamalet inréttad stiftelse med namnet "For Hjarnfonden”. (Sa kom aven for-
eningen att redan fran borjan kallas.) Man hade dven lyckats fa atta likemedelsforetag
att ge pengar till projektet, sammanlagt 300 000 kronor (varav Astra stod for tva
tredjedelar).! Men enligt allas mening var eldsjilen och den drivande kraften Lennart
Widén. Det forsta huvudmannamotet framforde ocksa sitt tack till Widén for “hans

utomordentliga insatser vad giller Hjarnfondens bildande”.

1.1 6vrigt saknas dokumentation om denna stiftelse. I januari 1993 uppléstes den.
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Av skil som jag inte laingre minns ingick han inte i styrelsen utan utsags till sekreterare
- utan rostratt. Samma funktion hade han i det arbetsutskott som styrelsen senare
utsag med Annica Dahlstrom, Carina Lundberg och Lars Olson som ledaméter. Det
rader emellertid inget tvivel om att utskottet hade en mycket aktiv sekreterare.
Motiven for att inrétta en privat organisation som samlade in pengar for stod till
upplysning och forskning om hjarnan och dess sjukdomar kan forenklat beskrivas
s har. Under de senaste drtiondena hade redskapen och metoderna for sddan forsk-
ning utvecklats starkt. Helt nya majligheter fanns att underska och analysera detta
ménniskokroppens mest komplicerade och hittills ganska odtkomliga organ. Manga
sdg framfor sig ett genombrott f6r kvalificerad hjarnforskning som syftade till fram-
gangsrik behandling av det centrala nervsystemets ménga sjukdomar. Men for att
astadkomma nagot sddant krévdes avsevirt storre resurser dn vad som kom neuro-
forskningen till del. Och i den statsfinansiella krisens tid under 1990-talet fanns féga
hopp om att mer skattemedel skulle 16sa problemet. Tvirtom vantades nedskédrningar
av statens stod till medicinsk forskning. En bidragande orsak till att det kunde ske var
att flera forskningsomréaden sedan lange till stor del kunde finansieras genom privata
donationer. Cancerfonden och Hjirt-Lungfonden var klart lysande stjarnor bland landets
ideella insamlingsstiftelser. Och de sags naturligtvis som Hjidrnfondens forebilder.
Hjirnfondens uppgift var saledes viktig och grundad i verkliga behov. Dess till-
komst hilsades med sympati och vilvilja inte bara av hjarnforskningens utévare utan
aven, som framgatt, av mdnga miaktiga organisationer och de politiska partierna. Det
enda som saknades var villiga donatorer. Huvudmannen sjdlva gjorde ingen ansats i
riktning mot att inta den rollen. Representanter f6r patientféreningarna forklarade att
de stéllt upp som huvudmén under forutsittning att nagra avgifter inte skulle belasta
dem. (Att arvoden inte skulle utga till styrelsens ledamoter var egentligen en sjilvklarhet

men behovde dnda stadfistas i protokollet.)

Vid sitt forsta sammantride den 23 september diskuterade styrelsen detta Hjarnfondens
grundproblem. Det bestod av ett klassiskt Moment 22. Malet var ju att bli en vil-
kédnd och attraktiv insamlingsorganisation som kunde tévla om folkets gunst med de
stora, till exempel Cancerfonden och Hjart-Lungfonden. Men att bli kind och omtyckt
kraver resurser fér kommunikation, presentation och overtalning, eller med ett ord
marknadsforing. Sadana resurser férfogade inte Hjarnfonden 6ver. Alltsa maste man
skaffa mycket pengar for att bli kind. Men vem ger pengar till en organisation man
kanske inte ens vet namnet pa?

Styrelsen forsag arbetsutskottet med tva uppdrag. Det ena var att hitta vagar till
medieexponering och allmdnhet som var gratis eller ndstan gratis. Det andra var att
beveka kapitalstarka institutioner och foretag att antingen ge Hjarnfonden finansiellt

stod eller - i foretagens fall — gé in i ett sponsorférhéllande.
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Arbetsutskottet slet med dessa fragor under vintern 1992-1993. Gratisvdgarna som
granskades var manga men fa visade sig framkomliga. De tryckta riksmedierna visade
ringa intresse for debattartiklar eller reportage om Hjidrnfonden, dess syfte och goda
avsikter. Foredrag holls av kinda hjarnforskare - David Ingvar &r alltid ett dragande
namn”. Men medietdckningen var sparsam och ingen dhorare grep efter checkblocket.
Ungefar likadant gick det for de seminarier som anordnades med intressanta inslag om
hjarnan, dess sjukdomar och forskningens betydelse. I Goteborg avéts en “galabankett”
efter amerikansk fund raising- modell men avkastningen blev mager.

Betydande moda dgnades at att utarbeta en broschyr - kallad ”folder” i protokollen
- om de sjukdomar som kan drabba den méanskliga hjarnan och forskningen betydelse
for att hitta bot f6r dem. Ndr den efter manga omskrivningar var fardig, med vidhing-
ande inbetalningskort fér donationer, trycktes den i optimistiska 100000 exemplar.
Det stora problemet var hur och till vilka broschyren skulle distribueras utan att det
kostade nagot for Hjarnfonden. Férhandlingar férdes om att f4 den “inbladad” i tid-
ningar och tidskrifter, vilket faktiskt lyckades i nagra fall, till exempel Lékartidningen
och Landstingsférbundets tidskrift. Men publikationer med storre upplagor tackade

“Att bli kdnd och omtyckt kréiver resurser
for kommunikation, presentation och overtalning,

>

eller med ett ord marknadsforing.’

nej; det skulle kosta dem for mycket. En annan distributionsvig var att ligga ut bro-
schyren pé platser som besoktes av manga manniskor. Kontakt togs med bland annat
Postverket, Televerket och Apoteket, dir man uttryckte stor forstaelse for vara problem
och sympati for broschyrens innehall och syfte. Men var anhallan avslogs d4nda: sldppte
man in Hjarnfondens broschyr skulle institutionernas lokaler ganska omgéende vara
nerlusade med liknande alster frdn landets ideella foreningar och stiftelser. Daremot
kunde vi prangla ut ett antal exemplar till begravningsbyraer, dar det dock inte hand-
lade om att na médnga ménniskor men vil minniskor i dérenden som kunde vicka deras
intresse for Hjarnfondens dndamal. Aven advokatfirmor bearbetades for att ha bro-
schyren tillganglig ndr en klient 6vervigde innehallet i sitt testamente. (Hjarnfonden
skulle sa smaningom erhalla legat ur testamenten som skrivits sa tidigt som 1994.)
Den andra huvudlinjen, att virva foretag som sponsorer f6r Hjarnfonden, blev énnu
mindre framgangsrik. Ett brev gjordes i ordning till cheferna for ett tjugotal borsforetag
(plus Televerket som skulle bli aktiebolag och i en mer konkurrensutsatt position antogs
vara intresserat av good will bland sina kunder). Den idé som presenterades var att fore-
tagen kunde kopa en plats i fondens broschyr for sin logotyp. Den uttalade avsikten var

att med sponsormedel bekosta kampanjen for att géra Hjarnfonden kidnd bland en storre
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allmanhet. I brevet utlovades att broschyren skulle spridas 6ver hela Sverige. Det forsta
utkastet satte priset for sponsorinsatsen till 250000 kronor men i det slutliga skots,
klokt nog tyckte jag, den fragan till senare férhandlingar.

Négra forhandlingar kom emellertid aldrig till stand. Enligt min minnesbild fick vi
artiga men avbojande svar fran ungefir hilften av brevets mottagare, resten horde inte
ens av sig. En som faktiskt svarade pa ett personligt brev fran mig var Ingvar Kamprad.
Han sade sig uppskatta Hjarnfondens tillkomst men den enda medicinska forskning
IKEA stodde var av princip den som finansierades av Cancerfonden. Det var en smart-
sam paminnelse om de etablerade forskningsstiftelsernas dvertag.

Jamsides med dessa aktiviteter provade vi ett tredje spar, nimligen att tigga pengar
av existerande allmédnnyttiga och ideella stiftelser som inte ingick bland konkurren-
terna. Det visade sig ganska snart vara 16nlost. De institutioner vi fick kontakt med
underrattade oss om att de visserligen kunde stddja medicinsk forskning men dé méste
det handla om projekt eller enskilda forskare som de sjdlva valde. Uteslutet var saledes
att lamna Over pengar till en annan organisation dér de skulle anvindas utom deras
kontroll, sirskilt som det i Hjarnfondens fall inte primért handlade om forskning utan

om marknadsféring.

“Filminspelningen, mdjliggjordes av att Lennart Widén
hade en ndra anférvants som jobbade med reklamfilm
och var villig att utan ersdttning géra var spot’.”

Jag dr inte sdker pa vem det var som foreslog att vi skulle vinda oss till regeringen
med bon om hjilp. Men jag tror att det var Stig Ramel, en av de socialdemokratiska
lontagarfondernas mest oférsonliga motstandare. Den borgerliga regering, som tilltratt
1991, hade namligen meddelat att I6ntagarfonderna skulle omvandlas till stiftelser med
uppgift att dela ut det uppsamlade kapitalet (cirka 30 miljarder kronor) for stod till
bland annat forskning. Sjilv upplevde jag det som en av den politiska historiens smérre
ironier att jag skulle uppvakta den moderate utbildningsministern Per Unckel med en
6dmjuk framstéllning om bidrag ur de fonder jag en ging varit med om att skapa. Efter
ganska manga telefonsamtal fick Hjarnfonden, foretrddd av en noga utvald samling
professorer, triffa ministern i november 1992. Unckel lyssnade till vad vi hade att siga,
men hans reaktion var inte uppmuntrande. For det forsta hade regeringen inte bestamt
sig for vad de nya stiftelserna skulle syssla med. For det andra tvivlade han starkt pa
att politikerna, det vill sdga regering och riksdag, borde lagfasta vilka organisationer
stiftelserna skulle gynna med sina donationer. Jag insig att Unckel hade ritt; ngra

statliga fondmedel kunde vi inte hoppas pa.
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Riksforeningens andra huvudmannamote agde rum i juni 1993. Protokollet star nu-
mera inte att finna sa jag maste forlita mig pa det jag tror mig minnas fran motet.
Rapporten om verksamhetens resultat som det presenterades av mig som ordférande,
sekreteraren Widén och arbetsutskottets ledaméter handlade mest om alla atervinds-
grander vi hamnat i och att féreningens kassa — de ursprungliga 300 000 kronorna —
borjade sina. Det enda marknadsforingsprojekt som dnnu inte slutgiltigt havererat var
tillverkningen av en sé kallad TV-spot, det vill sdga en kort blinkare om Hjirnfonden
som vi hoppades kunna férma nagon av de statliga TV-kanalerna att sinda. Projektets
forsta del, filminspelningen, majliggjordes av att Lennart Widén hade en néra anférvant
som jobbade med reklamfilm och var villig att utan ersattning goéra véar “spot”.
Huvudminnens reaktion pa dessa upplysningar var péa det hela taget lam, visserligen
forstaende infor de svarigheter vi métt men utan sdrskilt fruktbara uppslag for hur vi
skulle gé vidare. Det svala engagemanget fran huvudménnens sida visade sig ocksa i att
flera saknade foretradare — det géllde framf6r allt intresse- och patientféreningarna. Det
bekraftade riktigheten i den uppfattning styrelsens aktiva ledamoter kommit fram till
efter drygt ett &rs arbete, nimligen att Hjarnfonden for att bli det vi dromde om méste
ges ett annat juridiskt och organisatoriskt innehall.

Idén att skapa en riksforening med ménga stora (och sma) intresseorganisationer
som huvudman byggde pa tva forestillningar. Den ena var att deras nirvaro skulle visa
hjarnforskningens forankring i breda folkrorelser, gora den till en allmén angeldgen-
het och medborgarna villiga att ge den pengar. Det var bara alltfér uppenbart att sa
fungerade det inte, sdrskilt som organisationerna sjilva inte gjort nagot for att sprida
budskapet. Den andra forestillningen var mer verklighetsbaserad. Forskningen om
hjarnan och hjirnans sjukdomar saknade en centralt placerad, slagkraftig opinions-
bildare och aktér i kampen om béde statliga och privata medel. Intresse- och patient-
foreningarna bedrev i varierande omfattning insamling for stod till forskning. For-
hoppningen var att Hjarnfonden skulle bli den samlande kraften i denna verksamhet
och via sin Vetenskapliga nimnd kunna 6verféra donationerna till landets mest in-
tressanta och kompetenta forskare. Men féreningarna visade ingen vilja att lata Hjarn-
fonden ta del av deras insamlade medel, nagot som i varje fall delvis berodde pa att
deras huvudintresse var utvecklingen av den kliniska forskningen med nira anknyt-
ning till neurosjukvardens kvalitet medan Hjidrnfonden tog sikte pa stod till grund-
forskningen i laboratorier om orsaken till hjarnans sjukdomar och deras mojliga bot.

Det var helt enkelt ingen poang med en stor organisation och en 15-mannahévdad
styrelse. Enskilda ledaméter gjorde forvisso insatser av betydelse for Hjarnfonden men
styrelsen som kollektiv kostade egentligen bara pengar i form av ersittning for resor
och andra kostnader. Impulsen att bygga om Hjirnfonden kom fréan ett lite ovintat
hall. Den tidigare vd:n for Nobelstiftelsen Stig Ramel kom till Lennart Widén och mig

med forslaget att den operativa verksamheten skulle skétas av en nybildad stiftelse med
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namnet Hjiarnfonden. Riksforeningen skulle leva vidare men dess enda uppgift var att
utse stiftelsens forsta styrelse, som sedan férnyade sig sjilv. Riksféreningens huvud-
min skulle lugnas med att de kunde besluta att stiftelsen skulle upphora med sin in-
samlingsverksamhet och i sa fall 6verta stiftelsens eventuella tillgangar.

Det mest attraktiva med Stig Ramels forslag var att han kunde erbjuda Hjdrnfonden
en arbetande styrelseledamot i form av Aktiefrimjandets vd Bjorn Karlin. Dessutom
forfogade Aktiefrimjandet 6ver ett hyreskontrakt f6r kontorsutrymmen i S6dra Kungs-
tornet, ddrav tva rum pé 33:e vdningen, som i varje fall tills vidare kostnadsfritt kunde
overtas av den nya stiftelsen. Dittills hade allt administrativt arbete utforts av Lennart
Widén i hans professorsrum vid Karolinska Institutet. Karlin var en entreprendrstyp
som kunde fa fart pa fondens marknadsféring, menade Ramel. Han var fil kand och hade
varit anstdlld vid Nordiska Rddet och Kommunférbundet innan han 1982 blev vd for
Aktiefrimjandet. Vi uppfattade saken s4, att Aktiefrimjandet fristillde Karlin fran en
del av hans vd-syssla, varmed han fick tid att dgna sig 4t Hjarnfondens afférer.

Ungefir i detta skick férelades huvudminnen forslaget. Savitt jag minns togs det
ndrmast tacksamt emot som en befrielse fran ansvaret f6r Hjarnfondens osdkra fram-
tid. Det enda problemet uppstod kring styrelsens sammansittning. Av de sju perso-
ner som skulle utgora stiftelsens styrelse var sex fran Stockholmstrakten (och tva fran
Karolinska Institutet). Endast Annica Dahlstrom representerade resten av Sverige som
prorektor for Goteborgs universitet. Protester framfordes fran Lundahall men huvud-
ménnen godtog argumentet att geografisk narhet var nddvandig for att styrelsen skulle
kunna arbeta effektivt och till lagsta mojliga kostnad.

Den 28 september 1993 undertecknade Annica Dahlstrom och jag urkunden for att
bilda Stiftelsen Hjarnfonden med dndamal att "framja vetenskaplig forskning om hjdrnan
och dess sjukdomar samt att informera om hjarnan och dess sjukdomar”. Styrelsen
bestod av foljande personer: Kjell-Olof Feldt, Annica Dahlstréom, Bjorn Karlin, Carina
Lundberg, Lars Olson, Stig Ramel och Lennart Widén. Samma dag faststillde styrelsen
stiftelsens stadgar, som sdndes in till Linsstyrelsen for att registreras och godkdnnas
som en allméannyttig skattebefriad organisation.

Innan jag gar vidare nagra sista ord om Riksféreningen mot hjarnsjukdomar. Den
kom aldrig mer att sammantrida, inte heller anvindes den i stiftelsens marknads-
foring. Daremot levde den kvar i stiftelsens stadgar fram till 1998. Dar foreskrevs
att overskott av insamlingsverksamheten skulle 6verforas till Hjarnfonden — Riks-
foreningen mot hjarnsjukdomar. Detta motsades emellertid av nésta paragraf, enligt
vilken allt 6verskott skulle tas i ansprak for stiftelsens &ndamal, som enligt urkunden
var att frimja forskning och informera om hjidrnan och dess sjukdomar. I stadgarna
fanns ocksa bestimmelsen om Riksféreningens makt att avsluta stiftelsen och 6verta
dess tillgangar. I de omarbetade stadgarna fran 1998 finns inget spar av Riksforeningen

som da dven formellt upplostes.?

2. Emellertid gir det att hitta namnet vid en sékning pa webben. “Hjirnfonden - Riksféreningen mot hjirnsjukdomar”
med organisationsnummer 802017-1412 har adressen c/o SE-Bankens Stiftelseavd, Kungstradgirdsgatan 8. Men det ir allt.
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Hosten 1993 hade Hjdrnfonden sin nya organisation pa plats, Bjorn Karlin som verk-
stillande ledamot. Fonden var innehavare av 90-konto och hade skaffat sig en logo-
typ, som skulle forestdlla konturerna av en hjdrna men ofta férvixlades med en annan
mansklig kroppsdel. ”TV-spoten” var klar och blev riktigt bra men det skulle drdja
innan den kom att visas i det medium den var avsedd f6r. Pengar hade vi fortfarande
ytterst ont om och Hjidrnfonden var ndstan lika okdnd som nér vi borjade. I en enkdt som
vi kopte in oss i var antalet mianniskor som spontant namngav Hjirnfonden som en
vilgorenhetsorganisation inte ens matbart. (Om jag f6r personer utanfér den ndrmaste
bekantskapskretsen berdttade att jag var ordférande i Hjdrnfonden méste jag oftast
tillagga att ordet stavades med hj - annars trodde man att den hade nagon funktion
inom metalltillverkningen.)

Naturligtvis var styrelsen engagerad i olika forsok att bryta oss ut ur detta dodlége.
Bjorn Karlin hade férsinkningar inom den nystartade kommersiella och marksinda
TV-kanalen (TV4) och forsokte 6vertyga programdirektorerna om att TV4 borde ordna
en stor direktsidnd vélgorenhetsgala med insamling till Hjarnfonden. Programskisser
presenterades med méanga kidnda medverkande och filmberittelser om férloppet och

verkningarna vid nagra av de mest spridda hjarnsjukdomarna. Programdirektorerna

“Ett projekt, som faktiskt borjade genomforas och inled-
ningsvis skapade forhoppningar, var att bilda regionala
Hjdrnfondsforeningar.”

var nog intresserade men allt stép pé att TV4 kriavde en finansiell garanti frén Hjarn-
fonden, som tdckte alla icke reklamfinansierade kostnader. Och nagon sadan kunde vi
ju inte prestera. Under sitt forsta verksamhetsar (september 1993 till och med augusti
1994) mottog stiftelsen i Gévor och 6vriga bidrag” 290 000 kronor, hade kostnader pa
230 000 kronor och redovisade som kapital 160 000 kronor.

Ett projekt, som faktiskt borjade genomforas och inledningsvis skapade férhopp-
ningar, var att bilda regionala Hjarnfondsféreningar. Karlin hade upptackt att det
fanns ett statsbidrag som kunde utgd till allmannyttiga organisationer med regional
férankring i form av medlemsforeningar. Det visade sig ocksd mojligt att pa ett antal
platser hitta eldsjalar som var beredda att dra igang sddana foreningar under Hjarn-
fondens beskydd. Aven om det tog lingre tid an berdknat fanns mot slutet av 1990-talet
Hjirnfondsféreningar i Vastmanland, Ostergétland, Géteborg och Kalmar. Visserligen
hade da projektets ursprungliga syfte upphort att existera: det statsbidrag vi hoppats pa
avskaffades under budgetsaneringen 1995-1996. Men féreningarna gjorde viss nytta

genom att sprida kunskap om Hjarnfonden och betydelsen av att hjarnforskningen
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fick mer pengar. Nagra av dem bidrog ocksa till att forbattra vart insamlingsresultat
med donationer fran sina medlemmar. Problemet var att de i saken starkt engagerade
personerna av olika skl forsvann fran féreningarna som da tynade bort. (Goteborgs-
foreningen limnade av andra skil Hjarnfonden och anslét sig till en insamlingsorga-
nisation i Géteborg. Man ville inte sldppa ifrdn sig ndgra pengar till Stockholm.) Nagra
ar in pa 2000-talet fanns bara féreningen i Kalmar kvar.

Jag minns inte vem det var som foreslog att Hjarnfonden skulle prova den poli-
tiska vdgen for att komma 6ver de finansiella medel vi oundgédngligen behévde for att
kunna gora fonden kdnd och starta var insamlingsverksamhet. Men i mina 6ron lét
inte forslaget sarskilt realistiskt. Det gick ut pa att vi 6vertygade regeringen om att
Hjarnfonden blev mottagare av 6verskottet pa 1994 ars Bellmanslotteri eller, som det
ocksa kallades, Andamalslotteriet. Det hade startats 1971, under min tid som handels-
minister och hogste ansvarige for statens spel och dobbel. Egentligen var det bara en
dyrare version av den gamla penninglotten - insatsen var 100 kronor — men skilde

sig fran alla andra delar av det statliga spelmonopolet i sa métto att 6verskottet, efter

“Bengt Westerberg visade sig vara intresserad av
Hjdrnfondens framtid.”

lotteriskatt, skulle tilldelas ett av regeringen angivet andamél och en viss mottagare.
Enligt de ursprungliga bestimmelserna skulle andamalet vara "konst, teater eller annan
kulturell verksamhet”. (Det hette ocksa till en borjan Teaterlotteriet.) Under arens lopp
hade granserna for 4ndamalet tdnjts och kommit att innesluta dven sociala eller s&
kallade allmédnnyttiga verksamheter. Det framgick dven av att socialdepartementet,
inte kulturdepartementet, nu handlade fragan om val av mottagare.

Det var efterstravansvirt att bli mottagare av lotteriets 6verskott, som kunde riknas
i ett flertal miljoner kronor, d4ven om trenden var nedatriktad. For en stiftelse som
Hjarnfonden betydde det att pengarna kunde fritt férfogas f6r den marknadsforing vi
sé innerligt val behovde, eftersom de inte var insamlade medel, varav 80 procent maste
gé till forskning och information om hjdrnan och dess sjukdomar. Alltsé var konkur-
rensen om pengarna hard fran andra ideella organisationer. Och Hjarnfonden kunde
knappast referera till gjorda insatser for stod till sina andamal. Det var ju startkapital vi
var ute efter. Dessutom var 1994 ars lotteri sista upplagan av Bellmanslotteriet, eftersom
det blivit alltmer svéarsalt utan en kostnadskravande reklam som Penninglotteriet AB
klagade 6ver. Det var saledes fler som ville passa pa innan det var for sent.

Aven om jag var tveksam om resultatet hade jag ingenting emot att uppvakta social-
minister Bengt Westerberg i denna fraga. Han var en person jag satte virde pa efter

vara férhandlingar som ledde till uppgorelsen om 1991 ars skattereform mellan Social-
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demokraterna och Folkpartiet. Westerberg visade sig inte bara vara intresserad av Hjarn-
fondens framtid. Han stéllde sig ocksa positiv till att fonden skulle bli mottagare av det
sista Andamalslotteriets verskott. Det blev d@ven regeringens beslut och den 22 december

1994 satte staten in drygt 3,8 miljoner kronor pa Hjarnfondens postgirokonto.

Aspergers syndrom
Anorexi Cerebral Pares

Alzheimers och Demens ADHD

Alkoholism

ALS Depression

Downs syndrom

Afasi Angest Dyslexi

Stroke e Epilepsi

Stress och Utbrandhet Migrén
Hjarn- och ryggmargsskador Parkinson

Schizofreni

Naturligtvis vet jag inte vad som hade hint med Hjarnfonden om Bengt Westerberg
fattat ett annat beslut. Men min bedémning dr att pengarna fran lotteriet blev helt av-
gorande for vara mojligheter att sld oss in pd den svédrt konkurrensutsatta insamlings-
marknaden. Fonden kunde bérja bygga upp ett kansli med Bjorn Karlin som vd, den
kunde finansiera medskick av var broschyr i riksspridda pressorgan som Svenska
Dagbladet, RLF:s tidning Land och ICA-kuriren. Hjarnfonden fick ocksé rad att i be-
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gransad skala sprida sitt budskap via annonser. Vi kunde ocksé anlita journalister och
andra slags skribenter att gora reportage och artiklar om hjdrnan och dess sjukdomar
for placering i bdde dags- och veckotidningar.

Resultatet syns i redovisningen for verksamhetsaret 1994-1995. Posten "Gévor och
ovriga bidrag” hade, statsbidraget forutan, mer dn tiodubblats till 3 330 000 kronor.
Diri ingick en storre donation fran en enskild person pa 400 000 kronor, dock med
restriktionen att Hjarnfonden bara kunde anvinda avkastningen pa pengarna till sina
dndamal. Fondens likvida tillgdngar uppgick till 2,5 miljoner kronor.

Styrkt av dessa framgangar fattade styrelsen ett beslut om inriktningen av Hjarnfon-
dens forskningsstod, som skulle visa sig bli ett betydelsefullt inslag i den framtida utveck-
lingen av svensk neuroforskning. Idégivarna var professorerna i styrelsen. De framholl
de ekonomiska problem som métte manga unga forskare efter deras disputation och upp-
nddd doktorsgrad. Medan de som doktorander antingen haft 16n som forskarassistenter
eller fatt andra slags ersdttningar stod de ofta utan siker f6rsorjning om de ville fortsatta
med sina forskningsprojekt. En del kunde slutféra dem vid universitet och institut utan-
for Sverige, andra fick ligga ner dem. Séledes beslot styrelsen att avsitta medel for tio sa
kallade postdoktorala stipendier 4 180 000 kronor som kunde utga i tva ér.

Styrelsens beslut var nu inte bara uttryck fér omsorgen om unga forskares majlig-
heter att utvecklas. Stiftelsen Hjarnfonden var 1995 en sprod planta med oséker fram-
tid. Nagot nytt stort klipp i likhet med Andamalslotteriets éverskott fanns inte inom
synhall. Intakterna var fortsittningsvis helt beroende av att tusentals manniskor var
villiga att ur sina (beskattade) inkomster sdnda en slant till ett andamal de knappast
kunde veta s mycket om, nimligen forskning om hjirnan och dess sjukdomar. Vi i
styrelsen borjade inse att Hjarnfonden, redan pa grund av sitt namn, hade ett under-
ldge gentemot de konkurrenter i den medicinska insamlingsbranschen som hade sam-
ma namn som kinda (och farliga) sjukdomar. Under alla forhallanden var det omojligt
att forutsdga hur nista ars insamlingsresultat skulle se ut. Jamfort med stod till hela
forskningsprojekt — som rimligen méste ha en viss uthallighet - var stipendiernas antal

latt att anpassa till skiftande insamlingskonjunkturer.

Lyckligtvis blev det aldrig aktuellt att gora den sortens anpassning; tvirtom kunde bade
antalet stipendier och deras belopp successivt hojas. Sarskilt roligt var vittnesboérd om
att ett stipendium fran Hjarnfonden i den akademiska varlden ansags vara en fin ut-
mirkelse, ett slags bekriftelse pa att mottagaren tillhorde, om dnnu inte eliten, s& dénda
neurovetenskapens framtidshopp. Fortjinsten av denna aura kring vara stipendiater
tillfaller i hog grad Hjarnfondens Vetenskapliga Namnd. Den bestod av (till en borjan)
18 professorer vid landets universitet och hogskolor, dér forskning bedrevs om hjarnan
och dess sjukdomar. Namndens uppgift var att ur hogen av stipendieansokningar salla

fram de médn och kvinnor som hade de basta forskningstalangerna och idéerna. De
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atog sig (lange utan ersittning) det krdvande arbetet att ldsa och vérdera alla inlagor
som skulle vdxa ytterligare i antal och omfang nir fonden pa 2000-talet kunde satsa
resurser pa att helt eller delvis finansiera projekt bedrivna av forskningsanslag eller
enskilda forskare. Nimndens ledaméter 16ste dessutom sitt uppdrag med sddan sak-
kunskap och ovild att de lyckades undgé kritik for att pa svaga grunder gynna det egna
larositet eller, annu virre, den institution de sjilva ledde. Fran min tid i Hjarnfondens
styrelse minns jag bara ett sadant klagomal. Det var forvisso aggressivt framfort men
kunde efter samtal med de klagande bildggas.

De postdoktorala forskarstipendierna blev en framgéng, som gjorde Hjdrnfonden
kind och respekterad dven utanfor den medicinska vetenskapsvirlden. Atskilliga sti-
pendiater skrev eller talade om forskningens innehall och resultat — dir sidana fanns.
De anvindes séledes i fondens marknadsféring och vi forsummade inte att framhélla
Hjdrnfondens betydelse for deras fortsatta karridr. Sedan fondens kansli 1999 flyttat
till Uppsala ordnades varje ar i december ”Stipendiefesten”, ddr arets stipendiater var

hedersgister och 6vriga inbjudna (tillsammans ett hundratal) valdes ut med tanke pé

“Under verksamhetsdret 1995-1996 fordubblades intdik-
terna dn en gang till 6,5 miljoner kronor. Med ledning av
insamlingsstatistiken borjade vi fi en viss uppfattning om
egenskaperna hos vara donatorer.”

de insatser de gjort eller kunde forvintas gora fér Hjarnfonden.

Under verksamhetsaret 1995-1996 fordubblades intédkterna dn en géng till 6,5 mil-
joner kronor. Med ledning av insamlingsstatistiken borjade vi fa en viss uppfattning
om egenskaperna hos vira donatorer. Den stora delen var kvinnor i medelaldern, som
bodde i mindre stdder och titorter och anvéinde talongerna i véra tidningsutskick for
att per postgiro sinda ett belopp som lag mellan 100 och 200 kronor. Vi upptackte ocksa
att det fanns regionala skillnader i givmildheten; sdlunda verkade den vara sarskilt stor
i Skane och Jonkopings lan. Dessutom var det uppenbart att donationsvolymen foljde
konjunkturen. Nédr Riksforeningen bildades 1992 var det mitt i den stora ekonomiska
krisen, bara ndgon ménad fore rantor pa 500 procent och den svenska kronans drama-
tiska fall. (De borsbolag som fick mitt tiggarbrev sag bara borsnedgang och recession
framfor sig. Att vd:n la brevet i papperskorgen borde inte ha férvanat.) Men redan
1994-1995 vinde ekonomin uppat och manga fick en mer optimistisk syn pa framtiden.

Det gillde ocksé aktiemarknaden. Pa denna marknad fanns sedan 1980-talet ett
betydande antal fonder, 6ppna for stora och sma sparare. Nagra kallade sig ideella, det
vill sdga de hade inte bara en placeringspolitik baserad pa moraliska 6verviganden

om vad som var goda foretag. Av fondernas tillgangar 6verfordes en viss andel till ett
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vilgorande andamal. Fondspararna kunde séledes bade hoppas pa att bli lite rikare och
kénna att de gjorde en god gédrning. Stig Ramel och Bjorn Karlin hade god kontakt med
davarande Wasa Fonders Jack Junel och féreslog att Aktiefonden-Hjarnfonden skulle
etableras. Tva procent av fondfé6rmogenheten skulle arligen tillfalla Hjarnfonden. Den
ideella karaktdren forstarktes av att placeringarna skulle riktas mot det medicinska
omrédet. Styrelsen godtog forslaget och under den starka tillvéxtens ar fram till bors-
nedgangen i borjan av 2000-talet strommade spararna till och aktiefondens virde vixte.
Verksamhetsdret 1998-1999 (som strickte sig 6ver 16 manader) var utdelningen fran
aktiefonden en tredjedel av Hjarnfondens intakter pa knappt 15 miljoner kronor. Samma
storlek pé bidragen, cirka 5 miljoner kronor, bestod dren 2000 och 2001. Sedan gick det
sdmre ndr finansvérlden borjade skaka. Hjarnfondens intdkt fran aktiefonden sjonk
till runt 3 miljoner kronor per ir. Ar 2006 foll hela projektet. Lansférsikringar hade
kopt Wasa Fonder och salde ganska snart hela sin kapitalférvaltning till ett internatio-
nellt finansforetag med séte i Holland. Detta foretags intresse for sma ideella fonder
med begransade placeringsmojligheter var obetydligt. Det slutade med att spararna
i Aktiefonden-Hjarnfonden 16stes ut och fonden upphérde. Banco fonder erbjod de
hjarnfondssparare som ville flytta 6ver pengarna till en av dess Humanfonder. Men
ersittningen till Hjarnfonden blev en obetydlig, idag osynlig post i intdktsredovisningen.

Ett annat, mer bestaende initiativ togs 1995 med beslutet att ge ut en antologi med
bidrag fran svenska och internationella neuroforskare om kunskapsliget pad deras
specialomraden. Det blev, efter en vidunderlig insats av Lennart Widén som redaktor,
Boken om hjirnan. Den var inte bara en vildigt fin vigledning for den intresserade
in i hjarnforskningens olika vindlingar. Boken saldes ocksa i sddan mangd att det gav
ett 6verskott bade till Hjarnfonden och till Tidens forlag. Bravaden upprepades drygt
10 ar senare av Lars Olson, som med minst samma insats av 6vertalningsférmaga och
bearbetning av snariga manuskript, fick ihop boken Hjdrnan, nu i samarbete med
Karolinska Institutets forlag University Press. Bada bockerna blev, dristar jag mig pastd,

exempel pa moderna klassiker i genren populdrvetenskaplig litteratur.

Efter den forsta - som vi i styrelsen tyckte - lyckosamma inbrytningen pé insamlings-
marknaden blev det ett tag nastan stopp. Verksamhetsiret 1996-1997 stannade
donationerna fran allmdnheten via postgirotalongerna pa oférandrat belopp, det vill
sdga drygt 6 miljoner kronor. Fondens kostnader for att uppna detta resultat var néara
3 miljoner kronor, vartill kom utgifter for att sprida information om hjirnan och dess
sjukdomar pa lika mycket. Utan intékterna fran Aktiefonden (2 miljoner kronor) hade
stiftelsen haft ett mycket obetydligt éverskott. Anda satsade vi mer pa forsknings-
stipendierna for 1997 (2,7 miljoner kronor) vilket bara blev méjligt genom att informa-
tionsutgifterna skars ner till under en miljon.

Nista verksamhetsar, 1997-1998, blev insamlingsresultatet battre, ndstan 11 mil-
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joner kronor. Det kravde emellertid att vi sldppte loss informationsverksamheten och
okade insamlingskostnaderna till sammanlagt 8 miljoner kronor. Om igen var det
Aktiefonden som gjorde det mdjligt att na ett positivt resultat genom sitt bidrag pa
4,3 miljoner kronor. I sin verksamhetsberittelse forsokte styrelsen trdsta sig och andra
Hjarnfondens vinner med att den svenska ideella insamlingsverksamheten i sin helhet
forefoll ha haft ett oférandrat resultat. Som vi ocksé papekade: "Konkurrensen fran
stora resursstarka internationella insamlingsorganisationer vdxer nu snabbt.”
Styrelsen hade emellertid ytterligare skl att vara bekymrad. Det viktigaste var att
kostnaderna per insamlad krona var sa hog. Under verksamhetsaret mottog Hjdrn-
fonden donationer fran 39 000 personer (de 7 000 spararna i Aktiefonden ordaknade). Det
var en okning med 6ver 15 000 fran foregaende ar. Men kostnaderna for att virva nya

och behalla gamla donatorer uppgick till i genomsnitt 205 kronor per person medan den

"Andd satsade vi mer pd forskningsstipendierna for 1997
(2,7 miljoner kronor) vilket bara blev mojligt genom att
informationsutgifterna skars ner till under en miljon.”

genomsnittliga donationen var knappt 260 kronor.

For att ge en bild av innehallet i detta arbete citerar jag ur verksamhetsberattelsen

for 1997-1998.

Insamlings- och informationsverksamheten har, férutom l6pande,

bedrivits i foljande projekt:

1. Telefon- och brevkontakt fran/till Hjarnfondens informations- och
registercentral i Sveg, via bland annat inkommande samtal, aktiv
telefonkontakt med tidigare donatorer och brevutskick.

2. Bilageskick "Feldt” i oktober 1997 till cirka 2,2 miljoner hushall
inklusive 200 000 hushéll i Jonkopings lan.

3. Bilageskick "Feldt 2” i mars/april 1998 till cirka 1,4 miljoner hushall.

4. Tre brevutskick till 25 000 tidigare donatorer varav ett julutskick.

5. Radiohjilpskampanj i april/maj 1998 med informationsprogram,
radio/TV-spots i SVT samt brevutskick till en miljon hushall via
Radiotjanst i Kiruna AB.

Informationsinsatserna har understotts av gratisannonser i dagspress

och av gratis TV-spots.

Forekomsten av en “informations- och registercentral” i Sveg behéver kanske forklaras.
Vid denna tid utgick i bland annat Harjedalen 16nebidrag vid nyetableringar av fretag.
Eftersom registreringen av donationer, tackbrev och andra kontakter med tidigare och

3. Redovisningsperioden 6vergick fran och med &r 2000 till kalenderar. Det betydde att insamlingsresultatet
i verksamhetsberittelsen for 1998-1999 tickte 16 ménader och uppgavs till 9 miljoner kronor.
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potentiella donatorer krivde en omfattande hantering av data och dokument sags det
som klok 16sning att kunna sinka kostnaderna for detta arbete genom att utnyttja den
statliga regionalpolitiken for det av arbetsloshet drabbade Sveg. (En uppgift f6r konto-
ret i Sveg var for ovrigt att formé donatorerna att vergd till autogiro for att ytterligare
minska administrationskostnaderna.) Till en borjan verkade idén god men organisatio-
nen fungerade inte sédrskilt val och nér statsbidragen upphorde blev Svegetableringen en
forlustaffar och kontoret avvecklades i augusti 2002.

Liksom ménga andra institutioner inrdttade Hjirnfonden en egen hemsida pé
Internet. Den skulle s& smaningom bli en viktig kanal foér bade marknadsforing och
information om fondens aktiviteter och dven om den vetenskapliga utvecklingen inom
neuroomréddet. Men just i sjdlva starten var nog det mest fantasieggande motivet att
Hjarnfonden ddrmed blev synlig i "the world wide web” och skulle kunna attrahera
donatorer utanfor Sverige, med andra ord pé deras hemmaplan méta de resursstarka
internationella konkurrenter styrelsen talade om. Fast idéns egentliga ursprung var
insikten om att den omtalade viljan att idka véilgérenhet bland rika amerikaner i hog
grad berodde pa de skatteldttnader donatorerna kunde hdmta hem. Det var denna

egenhet hos det amerikanska skattesystemet vi hoppades kunna utnyttja.

Hjdrnfondens gryende tillvixt bréts, ganska abrupt, under verksamhetsaret 1998
1999. Réknat pa 12 ménader sjonk antalet donatorer till 27000 och insamlingsresultatet
till 6 miljoner kronor.? Vi var i stort sett tillbaka dir vi borjat 1995. Egentligen lag vi
samre till: den genomsnittliga donationen var nu bara 225 kronor. Effekten av den
massiva informationsinsatsen foregaende ar, sirskilt exponeringen varen 1998 i radio
och TV, verkade vara kortlivad. Eller ocksd hade den motverkats av den exponering
Hjarnfonden haft i medierna som part i en arbetsrittslig tvist med den avgangne vd:n
Bjorn Karlin, en tvist ddr fonden blev den férlorande parten.

Dessa motgéngar intensifierade en diskussion inom styrelsen som pagitt ett bra

tag. Den gillde stiftelsens strategi.

“Hjdrnfonden borde locka med forskningens betydelse for
den friska hjdrnan och dess roll i framgdangsrika foretag.”

Styrelsen var i och for sig ense om vikten av att varda och utvidga kretsen av enskilda
sma bidragsgivare. Antalet donatorer var inte bara ett besked om Hjarnfondens posi-
tion i det svenska samhaillet. Manga donatorer betydde ocksé att det fanns manga som
kénde till Hjarnfonden och vad den sysslade med, kunde beritta det fér andra och pa

det sittet bli en del av fondens marknadsféring. Samtidigt var kostnaden for denna
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verksamhet hog och triffsikerheten i virvningen av donatorer lag. Summerar man an-
talet utskick till hushall under verksamhetsaret 1997-1998 uppgar de till 4,6 miljoner.
Antalet nya donatorer motsvarade mindre dn en halv promille av denna summa. Mest
nedsldende var kanske att utfallet verkade vara normalt i insamlingssammanhang.

Om vi nu varken ville eller kunde ge upp denna del av fondens strategi maste den
andra delen bli att knyta ett antal STORA donatorer till Hjarnfonden. Vi hade nagra
sddana redan, i varje fall pa gang, med bidrag i storleksordningen 200-500 000 kronor,
alla fran foretag. Men det vi da inte dgnade tillracklig uppmérksamhet var att gavorna
oftast hade ett direkt samband med personligt engagemang i foretagens ledning eller
dgarkrets for Hjarnfondens dandamal att genom nya kunskaper bekdampa hjarnans
sjukdomar. (Det kunde ocksé finnas ett kommersiellt intresse kopplat till fondens
verksamhet - ett sddant fall var donationen fran Sparbanken i Uppsala, dér vi forlagt
kapitalforvaltningen niar Hjarnfondens kansli flyttade till Uppsala.) I stillet provade
vi pa nytt hjarnforskningens formaga att attrahera sponsorer. Vid det har laget hade
styrelsen borjat ta hjalp av professionella radgivare inom PR- och reklambranschen. En
del arbetade ideellt och till och med gav egna bidrag till fonden, andra tog betalt. Det
var tva sinsemellan lite olika rdd som tilldrog sig vart intresse.

Ett utgick fran det egentligen sjilvklara att sponsorinsatser, for att bli avdragsgilla

marknadsforingskostnader, méste ha det foretagsekonomiska syftet att frimja forséljning-
en av varor och tjanster. Rddgivarna menade att det var ytterst sillan som stod till forsk-
ning om hjirnans sjukdomar - alltifrdn ungas édtstorningar till gamlas demens - kunde
motiveras med att det frimjade foretagets forsiljning av sina produkter. Det var nagot vi
i styrelsen till n6ds kunde forsta, sirskilt som det stdddes av véra tidigare erfarenheter av
foretagskontakter. I stillet borde Hjarnfonden locka med forskningens betydelse for den
friska hjarnan och dess roll i framgangsrika foretag. Begreppet “kunskapssamhillet” hade
under 1990-talet blivit frekvent i samhillsdebatten och allt fler ville kalla sig kunskaps-
foretag. Séledes borde vi inrikta oss pa just den malgruppen, sarskilt foretag som salde
kvalificerade tjanster.
Kanske var det en bra idé. Problemet var bara att allt Hjarnfonden dittills sysslat med -
information och forskningsstdd — handlade om hjédrnans sjukdomar. Visserligen kun-
de man hévda att den forskning fonden kommit till for att stodja hade som syfte att
gora sjuka hjarnor friska. Men att borja predika den friska hjarnans vilsignelser for
manskligheten var nagot helt annat dn vad Hjdrnfonden stod f6r. Vi visste helt enkelt
inte hur vi i sa fall skulle béra oss 4t. Dessutom fanns insikten att det som skapade
ménniskors engagemang for var sak var just upplevelsen, deras egen eller andras, av
det lidande nervsystemets sjukdomar &stadkom. I och for sig anvindes idén om den
friska hjarnan i samtal med sa kallade kunskapsféretag, men jag kan inte erinra mig
att de ledde till nagot sponsoravtal.

Det andra radet handlade egentligen inte alls om sponsring. Det byggde p4 teorin att
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ett foretags kommersiella intressen skulle gynnas av att dess dgare kunde visas upp som
en god sambhillsvarelse, beredd att ge bort sina pengar (en del av dem) till allmént upp-
skattade andamal. En enklare variant av teorin ar att man maste vara rik for att kunna ge
bort mycket pengar. Och foretagsdgare ér eller formodas vara rika. Under alla forhallan-
den krivde dess praktiska tillimpning att dgandet av foretagen var tillrackligt koncen-
trerat sa att donatorn kunde identifieras med foretaget. Saledes skulle vi borja bearbeta
dgarna till mindre foretag (och dven stora familjeforetag) enligt detta resonemang.

Styrelsen fann idén vérd att prévas. En person med bakgrund i sméforetagsvarlden
anlitades for att pa provisionsbasis virva donatorer och ett sirskilt "koncept for fore-
tagssamarbete” utarbetades. Den nedre beloppsgransen for en donation sattes, om jag
minns ratt, till 100 000 kronor. I "samarbetet” ingick d4 ett konstnarligt utfért diplom
fran Hjarnfonden som donatorn var fri att exponera i foretagets marknadsforing.

Diskussionen fodde ocksa ett annat projekt. Vara erfarenheter av att vadja till
andra vilgorande stiftelser om ekonomiskt stéd var, som namnts, inte uppmuntrande.
Hjarnfonden hade den gangen ndrmat sig stora och vilkdnda institutioner. Men det
fanns tusentals smé och for det mesta narmast okénda stiftelser, varav ménga borde ha
forskningsstod bland sina andamél, en del aven medicinsk forskning. Det Hjarnfonden
kunde erbjuda var garantier for att pengar, som 6verfordes till vart konto, skulle an-
viandas for den mest kvalificerade neuroforskning Sverige hade att uppvisa. Dessutom
skedde det med minimala avbranningar fér administrationskostnader — genom de be-
tydande insatserna av ideellt arbete holls de nere pa ovanligt laga nivaer.

Frén borjan var meningen att fondens kansli skulle gora en systematisk genomgang
av alla stiftelseregister pé jakt efter potentiella samarbetspartners. Det visade sig emeller-
tid vara en omajlig metod som hotade att bli bortslosad tid. S& smaningom blev det anda
inflode av pengar fran ett antal stiftelser. Att sadana avtal kunde slutas hade varierande
orsaker, ibland personliga kontakter, ibland medialt uppmarksammade dodsfall i hjarn-
sjukdomar som lett till privata insamlingar for forskningsindamal. Det kunde ocksa
hénda att en stiftelse med interna forvaltningsproblem bad om assistans.

Det stora lyftet for 7stiftelselinjen” kom 2003 da Hjarnfonden fick en utféstelse fran
Bertil Hallstens forskningsstiftelse om ett bidrag 6ver fem dr om 25 miljoner kro-
nor. Hallsten hade ett starkt intresse f6r neuroforskningen som gick sa langt att han
ville kunna ange till vilka forskningsomraden hans bidrag skulle ga. Fér Hjarnfon-
den betydde det ett avsteg fran den princip enligt vilken forskningsstod dittills valts,
namligen att Vetenskapliga ndimndens beslut avgjort inriktningen. Efter en del for-
handlingar 16stes problemet sa, att fondens styrelse med Hallstens bifall utnamnde
tre forskningsomréden - Alzheimers sjukdom, Parkinsons sjukdom och schizofreni
- som mottagare av vardera 1,5 miljoner kronor under tre ar fran och med 2004. Valet
av projekt inom dessa omréaden gjordes sedan av Vetenskapliga namnden utifran de

ansokningar som inkom. Hallstens forskningsstiftelse skulle vara Hjarnfonden trogen

Sd uppstod Hjirnfonden — En kort historik - 2014

19



20

under alla f6ljande ar, bade forlinga inledda projekt och utvidga sitt engagemang till

nya, och bli fondens storsta enskilda bidragsgivare.

Bakslaget 1998-1999 for insamlingen bland allménheten visade sig vara tillfélligt.
Beloppet okade &r 2000 till 9 miljoner kronor, dar det forblev dven 2001, for att sedan
borja 6ka sa att det &r 2005 nadde 20 miljoner kronor fran sammanlagt 49 000 donationer.
Lika uppmuntrande var att det genomsnittliga bidraget okat till drygt 400 konor. En

ny vig hade ocksa hittats for att na fram till mdnga ménniskor med information om

“Under aren 2001-2005 mottog Hjdrnfonden éver 17 miljoner
kronor i form av legat det vill siiga testamentsforordnanden.”

fondens verksamhet och déndamal. Tillsammans med en duktig reklamfirma och ett
antal journalister kunde fondens kansli ar 2001 producera en helt annonsfinansierad
16-sidig bilaga i Dagens Nyheter som aret dédrefter fick en efterfoljare i Svenska Dag-
bladet. Att artiklarna ldstes och dven sparades kunde vi avldsa i de inbetalningskort for
bidrag som atf6ljde bilagorna (en del inkom till fondens konto lang tid efterat).

En ny intaktspost borjade ockséa gora avtryck i redovisningen. Under aren 2001-
2005 mottog Hjarnfonden sammanlagt 6ver 17 miljoner kronor i form av legat, det
vill siga testamentsforordnanden. Ar 2006 utgjorde de den storsta posten i intiktsre-
dovisningen, 20 miljoner kronor, medan donationerna, exklusive Hallstensstiftelsen,
uppgick till 19. Det éret gjorde fondens totala intdkter ett rejilt ryck uppét, fran 34 till
44 miljoner kronor, trots att utdelningen fran Aktiefonden upphort.

Under den hdr tiden med vaxande intdkter uppgick Hjarnfondens forskningsstod till
cirka 13 miljoner kronor per ar, varav halften utgjorde postdoktorala stipendier. Insat-
serna for stiftelsens andra dndamaél - information om hjdrnforskningen och hjirnans
sjukdomar - kostade 3-4 miljoner kronor. "Andamalsutgifterna” var siledes langt lig-
re 4n intdkterna: Hjdrnfonden byggde darmed upp ett eget kapital som 2006 Gversteg
60 miljoner kronor. For forvaltningen av detta kapital faststdlldes regler som angav av-
vagningen mellan avkastning och risk, hanterade av en sérskild kommitté bestaende av i
saken insatta styrelseledamoéter med hjélp av extern expertis. De “goda” aktiemarknads-
dren fram till den nya finanskrisen 2008-2009 bidrog till Hjarnfondens 6kande solvens
och avkastningen pé placeringarna borjade synas i fondens rakenskaper.

Overvakaren av organisationer med 90-konton (Stiftelsen for insamlingskontroll,
SFI) var emellertid inte n6jd med relationen mellan Hjdrnfondens intikter och utgifter

for sina andamal. For att fa behalla saval 90-kontot som skattebefrielsen borde minst
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80 procent gi till indamalen. Ar 2005 var denna relation knappt 50 procent. I och for
sig hade SFI forstaelse for att vilgorande stiftelser av Hjarnfondens slag behovde ha
ett val tilltaget eget kapital. Insamlingsintdkterna var genuint osakra och kunde inte
forutses ens ett ar i taget. Fondens ataganden var ddremot i varierande grad langsiktiga:
arbetsgivaransvaret, de tvadriga stipendierna, de flerariga forskningsprojekten med
mera. Men nu hade det gatt for langt, menade man. Kritiken géillde inte Hjarnfondens
administrationskostnader, som alltid holl sig i underkant av 5 procent av insamlings-
intdkterna, utan att vi samlade f6r mycket i ladorna.

Styrelsen hade allts att agera. Aren 2006-2008 tog den ett antal beslut. Ett var att inte
oka antalet stipendier utan halla det kring trettio — kvaliteten pd mottagarna méste
uppritthallas. Daremot hojdes (ar 2008) beloppet fran 250 000 till 280 000 kronor for
att behalla stipendiernas attraktionskraft. Den stora insatsen géllde finansieringen av
fler forskningsprojekt. Hjarnfonden utlyste dels ett eget femarigt bidrag fér ALS-forsk-
ning samtidigt som de tre "Hallstensprojekten” forlangdes ocksa de till fem ar dels fem
nya ospecificerade forskningsanslag 4 4,5 miljoner kronor under tre ar.

Men det skulle bli mer. Neuroprofessorerna i styrelsen (och Vetenskapliga naimn-
den) menade att behovet av stod till enskilda forskare med egna projekt var stort och att
Hjarnfonden borde bjuda in till anskan om individuella bidrag. Denna tanke kunde
férenas med en annan, som ocksa lanserats inom styrelsen, namligen att vinda sig till
foretagsagare eller andra som byggt upp formogenheter inom néringslivet med vidjan
om insatser for hjarnforskningen. Men nu skulle inte argumentet vara att det gynnade
dem kommersiellt utan att de kunde f4 majlighet att stodja forskning f6r dndamal,
som engagerade dem. Och det maste vara kampen mot svéra sjukdomar. Det betydde
att donatorerna skulle kunna vilja det forskningsomrade de ville ge sina pengar till.

Ar 2007 utlystes 20 forskningsanslag pa 500 000 kronor vardera att beviljas av Veten-

“Varen 2006 hélls den forsta "Hjdrnans dag’ i Uppsala.

Det var ett djdrvt projekt.”

skapliga nimnden. De skulle aret dédrefter utokas till 22. Nagon brist pa kvalificerade
sokanden radde inte - pengarna rickte till ungefar 20 procent av ansoékningarna. Elva
av anslagen gillde forskningsomraden som valts av deras donatorer. De fick dessutom
erbjudandet att kunna halla personlig kontakt med “sina” forskare och félja projektets
utveckling. Bertil Hallsten hade samma forhallningssitt till de forskningsprojekt hans
stiftelse finansierade. Det hade, till &tminstone min férvaning, visat sig métas med
uppskattning, i vissa fall entusiasm, av de som arbetade med projekten. Eftersom at-

skilliga av de nya “stordonatorerna” girna ville ha detta slags kontakt med sina projekt,

Sd uppstod Hjirnfonden — En kort historik - 2014

21



22

skrevs det in i avtalen med de forskare som tilldelats anslagen att de skulle vara beredda
att halla donatorerna informerade om sitt arbete, den eller de fragor de sokte svar pa

och vigen de valt for att na dit. Savitt jag minns togs det vil emot av bada parter.

Resultatet av dessa innovationer blev att Hjarnfonden ar 2009 finansierade forsknings-
projekt for nara 27 miljoner kronor samt delade ut stipendier till ett belopp av 9 miljoner
kronor. Tillsammans med informationsinsatser for 8,5 miljoner kronor betydde det att
dndamalskostnaderna uppgick till 44 miljoner kronor, vilket motsvarade 100 procent av
insamlade medel. SFI var n6jd. Och fondens kapital minskade, fran 66 miljoner kronor
2007 till drygt 50 miljoner kronor 2009. Till nedgéngen bidrog finanskrisen som inled-
des hosten 2008.

Idén att skapa “raka ror” mellan donatorer och forskare med Hjarnfonden och dess
Vetenskapliga naimnd som garant for forskningens kvalitet var god och uppskattades
i forskarvirlden. (Hjarnfonden var inte ensam om den.) Men for fondens 6vriga verk-
samhet skapade den ett ekonomiskt problem. Det var hogst naturligt att donatorerna

ville att deras pengar skulle oavkortat ga till forskning — det rackte med att universitets-

“Det béista minne jag bir med mig fran dren i Hjdrnfondens
styrelse dr mdnniskors engagemang och offervilja for ett
ideellt dndamal.”

projekten belastades med universitetens administrationsavgifter (fast Hjarnfonden
hade férhandlat fram rabatter). Saledes maste arbetet fortsitta for att 6ka volymen in-
samlingsmedel utan alltfor begriansande villkor géllande deras anvandning. Och da
handlade det i forsta hand om de manga bidragen fran ett stort antal givare, det vill
sdga allmédnheten.

Ar 2006 mottog Hjarnfonden 52 000 donationer fran denna allmanhet. Det var nytt
rekord men genomsnittsbeloppet hade sjunkit till 265 kronor (fran 406 éret fére), varfor
den totala intdkten stannade pa knappt 14 miljoner kronor. Mer uppmuntrande var att
bidragen fran andra stiftelser och organisationer mer dn férdubblats till 4 miljoner kronor.
(Det som raddade érets intdktsresultat var testamentariska legat pa 21 miljoner kronor, var-
av 11 miljoner kronor frén ett enda testamente.) Anda skulle detta &r bli borjan pé ett slags
genombrott i Hjirnfondens majligheter att vicka ett bredare intresse for sin sak.

Varen 2006 holls den forsta “"Hjdrnans dag” i Uppsala. Det var ett djarvt projekt.
Allménheten erbjods att betala en avgift for att fran klockan nio p4 morgonen till
klockan fem pé eftermiddagen med avbrott for smorgéaslunch lyssna till foredrag av

hjarnforskare. I den man vi befarat att det skulle verka avskridckande misstog vi oss.
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Hjdrnans dag blev en stor publikframgang och skulle aterkomma varje ar, numera
dven pd en rad andra platser én Uppsala fast i mindre format. Den forsta hjarndagen
blev i sin helhet sdnd av Sveriges Television (visserligen pa SVT24, men i flera repriser).

En framgang var ocksa att den davarande kvalitetskanalen TV8 véren 2007 sinde en
serie program om hjarnan och hjarnans sjukdomar under rubriken “Hjarnmagasinet”.
(Programmen finns kvar pa TV8Play.) Via Dagens Nyheter spreds dnnu en annons-
finansierad bilaga frin Hjirnfonden, denna ging med depressionssjukdomar som
tema. Och den nya boken om hjdrnan (med titeln "Hjdrnan”) lanserades pa Bokméassan
i Goteborg.

Andra tecken pa att Hjarnfonden natt en erkdnd position som insamlingsstiftelse
for forskning var ett antal samarbetsavtal som kunde slutas under ar 2008. Mest virt
i pengar var ett avtal med Svenska Spel, som band sig for bidrag till beroendeforskning
med 25 miljoner kronor under fem ar. Intressant ur strategisk synpunkt var avtalet
med patientforeningen Migranforbundet, som gick ut pa att dess insamlade medel
skulle overlimnas till Hjarnfonden for forskningsstod. Ett av motiven for att bilda
Hjarnfonden hade ju varit att pa ett stille samla alla resurser som genom insamlingar
skapats for hjarnforskning. Men trots att flera patientforeningar med insamling av
medel for forskning stod som huvudmén nir Riksforeningen mot hjirnsjukdomar
bildades hade nagot sddant samarbete inte kommit till stand utan de fortsatte att upp-
trada som Hjidrnfondens konkurrenter. Till en del hade nog Hjirnfonden sig sjilv att
skylla, eftersom den drojde linge med att stodja den kliniska forskning som patient-
foreningarna var mest direkt intresserade av. Darfor var avtalet med Migrianférbundet
en viktig hdndelse.

Ett annat samarbetsavtal vért att nimna dr utféstelsen fran Ulla-Carin Lindquists
stiftelse for ALS-forskning att arligen bekosta tvé stipendier till forskare om denna sjuk-
dom. (For den inte s& minnesgode: Ulla-Carin Lindquist var en kidnd TV-journalist och
programledare som avled i ALS ar 2004.) Hjdrnfondens informationsverksamhet hade
en gammal relation till just denna sjukdom av ett speciellt skil. Bland svarigheterna att
fa en bredare allménhet att begripa vad vi sysslade med fanns okunskapen om de sjuk-
domar som hérrorde fran fel i det centrala nervsystemet. I enkdter, som Hjidrnfonden
lit gora, kunde fa tillfragade namnge mer 4n en eller hogst tva sjukdomar som de trod-
de orsakades av hjarnan. (Det vanligaste svaret var hjarntumor.) Mest tydligt for oss blev
det ndr Maj Fant fick diagnosen ALS, skrev en bok om sin sjukdom (Klockan saknar vi-
sare) innan hon ar 1995 avled. Eftersom &ven Maj Fant var en kdnd person blev hennes
dod nyheter och den sjukdom hon détt av beskrevs i medierna som en “muskelsjukdom”.
Hjarnfonden gjorde en sérskild informationskampanj om ALS (med stod av hennes
efterlevande) bide for att skapa kunskaper om denna (och andra hjarnsjukdomar) och
for att vidja om bidrag. Samma sak skedde i samband med Ulla-Carin Lindquists sjuk-

dom och dod. Hon skapade sjdlv extra stor uppmarksamhet genom att skriva boken

Sa uppstod Hjirnfonden - En kort historik - 2014

23



24

Ro utan dror. Dessutom besl6t vi, som nadmnts, att finansiera ett forskningsprojekt om
mojligheterna att hitta bot pa denna plagsamma och dodliga sjukdom.

Négon kanske fragar sig varfor Hjarnfonden dgnade sa mycket energi at en visser-

ligen farlig med dnda séillsynt sjukdom. Svaret dr inte sa enkelt som att den i dessa tva
fall drabbat kidnda kvinnor som méanga ménniskor kunde kinna for och identifiera sig
med. Jag har tidigare beskrivit svarigheterna att fa 6kad forstaelse for den makt hjarnan
har 6ver vara kroppars mojligheter att fungera, inte bara nér den aldras utan nir den
av medfodda eller tidigt intréffade fel i sitt komplicerade kosmos orsakar ménskligt
lidande, alltifrdn barndomens beteendestorningar till medelalderns sjalvférgorande
alkoholism. ALS ar ett exempel pé hjarnsjukdomar som drabbar ménniskor mitt i livet,
utan hopp om battring.
Sedan nagra ar hade Hjarnfonden, drtill inspirerad av sin vice ordférande Lars Olson,
forsokt sprida insikten att fysiskt beroende av alkohol och andra droger, dven den kick
som hasardspel ger, orsakas av en forvirvad (eller, skulle manga nog séga, sjalvforval-
lad) stérning av hjarnans beloningssystem, som utvecklats till en neurologisk sjuk-
dom. Dérfor blev vi uppmuntrade nér vilgorenhetsorganisationen Lions erbjod sig att
ar 2009 genomfdra d4nnu en av sina beromda Roda Fjadern-kampanjer med syftet att
samla in pengar for beroendeforskning med Hjiarnfonden som mottagare. Efter ganska
krangliga forhandlingar sl6ts ett avtal ddr Lions 4tog sig att sidlja kampanjnédlen via med-
lemmarna i sina manga klubbar medan Hjidrnfonden skulle bekosta informationen
om kampanjens dndamal, som var att fraimja forskning “inom beroendeomradet”, en
formulering som valts av oss for att ge Hjarnfonden en viss latitud i fraga om pengar-
nas anvandning. Utifran resultatet av tidigare framgéngar med Roda Fjadern raknade
Lions centralstyrelse med att samla in 30-40 miljoner kronor. Det lit ju bra men fran
Hjarnfondens sida var vi inte sikra pa att hitta tillrackligt bra forskningsprojekt for
alla dessa pengar.

Nu stélldes vi aldrig inf6r det problemet. Insamlingsresultatet stannade under 10 mil-
joner kronor och Hjarnfondens 6verskott blev betydligt mindre dn si. Det paiminde om
en erfarenhet vi haft av ett annat slags forsok att virva donatorer just for beroende-
forskning. Hjiarnfondens tidningsbilagor med olika sjukdomsteman gav for det all-
ra mesta rejéla utslag i vart insamlingsresultat. Men ett undantag var en bilaga med
beroendesjukdomar som tema. Uppenbarligen vicktes inte ldsarnas donationsvilja av
skildringar av detta slags lidande. Det var svart att undgé slutsatsen att drog- och spel-
beroende fortfarande sdgs som ett utslag av enbart ”dalig karaktar”. Tack vare bidragen
fran Svenska Spel kunde Hjiarnfonden 4ndé bade informera om och stédja forskningen
kring dessa sjukdomar.

Ar 2003 registrerade vi Barnhjirnfonden som fick ett eget 90-konto. Tanken var
att ge en sdrskild profil 4t den forskning som gdllde funktionsstorningar i den mycket

unga hjarnan, bade de barn f6ds med och de som uppstar under hjdrnans tidiga ut-
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veckling. I och for sig behovdes ingen sdrskild fond for att stodja sadan forskning. Sa
det boér medges att tillkomsten av Barnhjarnfonden éven inspirerades av framgangen
med en annan insamlingsstiftelse som forsetts med prefixet "Barn”. Efter en trevande
start blev Barnhjiarnfonden nagot av ett eget projekt som tog ordentlig fart ar 2011 nér

en sirskild satsning gjordes pa "barnhjarnan” i form av fem forskningsanslag.

Med den hdr skriften ville jag beritta om hur det gick till att lagga grunden for
Insamlingsstiftelsen Hjarnfonden, att av ingenting skapa nagot som kunde besta. Sedan
hosten 2009 ingar jag inte lingre i fondens styrelse. Visserligen f6ljer jag fortfarande
dess utveckling med bevarat intresse men andra dr battre limpade att beskriva vad
Hjarnfonden gor i dag. Styrelsens arsberdttelser ar for ovrigt numera ett utméarkt under-
lag for den som vill veta mer om vad fonden utrittar.

Det basta minne jag bar med mig fran dren i Hjarnfondens styrelse dr médnniskors
engagemang och offervilja for ett ideellt iandamal. Det fanns inte enbart bland de som
deltog i styrelsearbetet och de som bidrog med sina penninggavor liksom de som ver-
kade i vart kansli. Sdrskilt under den forsta tiden betydde det mycket att vi kunde
lita till frivilliga arbetsinsatser d4ven fran andra: uppbyggnaden av fondens datasystem,
utformningen av informations- och marknadsféringsprojekt, generés behandling av
fonden vid inkop av trycksaker, annonsering med mera. Egentligen skulle jag ha velat
hylla ménga fler &n jag gjort i den hér berittelsen. Men det blev for svart, bade av prak-
tiska och etiska skal. I den mén nagon av alla inblandade kommer att ldsa det jag skrivit

kanske de dnda kénner igen sig.

Nacka september 2012
Kjell-Olof Feldt
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Efterord om framtiden

Insamlingsstiftelsen Hjdrnfonden befinner sig i borjan av sitt tredje artionde. Det fanns
ddrmed anledning att se tillbaka pa de tjugo forsta, avgorande dren. Kjell-Olof Feldt har
tecknat var historia sdsom den bérjade med Lennart Widéns idé, hur vi sa smaningom
kom p4 fétter, och hur Hjarnfonden utvecklades till en insamlingsstiftelse av stor bety-
delse for savél yngre som éldre hjarnforskare. Allt detta tack vare Kjell-Olof Feldts enga-
gemang och ledarskap. Att ett storre stod till hjarnforskning behévdes visste vi alla, men
hur det skulle ga till att 4stadkomma detta visste vi inte mycket om. Vigen till kunskap
var krokig. Tack, Kjell-Olof for dina alldeles avgorande insatser f6r Hjarnfonden! Tack
ocksa alla ni andra som under denna tid arbetat s& engagerat for Hjdrnfonden i olika

befattningar och roller.

“Nu dr det dags att blicka framat. Hjdrnforskningen har
gjort stora framsteg. Vi har fatt nya extremt kraftfulla
redskap som ldter oss blicka in i hjdrnan pa alla nivier”

Nu dr det dags att blicka framat. Hjarnforskningen har gjort stora framsteg. Vi har
fatt nya extremt kraftfulla redskap som later oss blicka in i hjarnan pa alla nivaer fran
detaljer om hur vara gener fungerar, via en 6kad forstaelse for hjarnans molekyler och
celler, till metoder som later oss avbilda och blicka in i hela var egen aktiva hjdrna.

For att forsta nér hjarnan ar férandrad, méaste man veta hur den ser ut och fungerar
nér den dr frisk. Darfor ar den nyfikenhetsdrivna grundforskningen som Hjdrnfonden
stodjer sa viktig. Men lika viktig ar forstas forskningen kring funktionsnedsittningar,
skador och sjukdomar som drabbar detta vart i sarklass viktigaste organ. Vi ar orsakerna
till en rad hjarnsjukdomar och annan hjarnrelaterad ohilsa pa sparen. Nya behandlings-
principer tar form. Det sprider sig en optimism bland forskarna. Aven fér tillstdnd som
tidigare ansetts omajliga att behandla anar vi nu terapeutiska mojligheter.

Inom hjarnforskningens olika delomraden finns forskargrupper av yppersta klass
som ar verksamma i Sverige. Med adekvat stod till dessa kvinnor och mén ser vi fram
emot nagot av en skordetid, d4 kunskaper nddda under de senaste tvd decennierna
borjar omsittas i forsok med nya behandlingar av hjirnrelaterad ohilsa. Ett sadant

stod ska Hjarnfonden bidra till. Vara givare gor det mojligt.

Lars Olson

Hjarnfondens ordférande
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Dyslexi Stroke

Migran
Aspergers syndrom

Bipolar sjukdom
Beroende

Hjarnskada

Schizofreni
Hjarntumor

Autism
Kanslor

MS

Afasi
Tankar CP-skada
AL " ADHD
Parkinsons Atstorningar
sjukdom
Ryggmargsskada Epilepsi Angest

Depression Rorelse

Alzheimers sjukdom
och 6vrig demens

Var med i kampen mot lidandet orsakat av sjukdomar, skador och
funktionsnedsdttningar i hjarnan. Gavor till hjdrnforskningen rdddar
liv och forbdttrar libskvaliteten for drabbade och deras familjer.
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