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Verksamhetsberättelse 2010

Föreningens 21e verksamhetsår

Endometriosföreningen, Sverige (Endometriosföreningen) är en rikstäckande patient- och 
handikappförening med syfte att stödja kvinnor som drabbats av endometrios.

Endometriosföreningen, Sverige är medlem av Endometriosis Association, USA 
och European Endometriosis Alliance (EEA).


Inom Endometriosföreningen, Sverige (Endometriosföreningen) finns två 
lokalföreningar;


Endometriosföreningen, Stockholms län som är medlem i Handikapp-
föreningarnas Samarbetsorgan i Stockholms län (HSO Stockholm). Och 


Endometriosföreningen, Västra Götaland.


Endometriosföreningen har kontaktpersoner på 15 orter i Sverige. Under 2010

tillkom Borlänge, Malmö, Uppsala, Växjö och Örebro.


Styrelsens sammansättning samt uppgift kontaktpersoner framgår av bilaga 1.

Möten


Styrelsen har haft 5 protokollförda styrelsemöten och ett antal arbetsmöten. 

Årsmötet 2010 hölls 13 mars i Uppsala. Mötet hölls tillsammans med vår 
systerförening Barnlängtan, föreningen för ofrivilligt barnlösa. Enligt vår 
planering skulle vi före respektive förenings formella årsmöten få lyssna till två 
föredrag av dels av en endometriosläkare, dels en av fertilitetsläkare. Båda 
våra föredragshållare fick oturligt nog förhinder. Två styrelseledamöter 
informerade om endometrios och om Endometriosföreningens verksamhet. 
Deltagarna visade stort intresse och ställde många frågor.


Det formella årsmötet genomfördes efter presentationerna, ett tiotal medlemmar 
närvarade.


Under 2010 har vi haft medlemsträffar på flera orter. Läs mer under rubriken 


Kontaktpersoner.

Ekonomi
Verksamheten 2010 gav ett underskott på drygt 30.000 kronor. Under året har vi investerat i nytryckning av informationsbroschyrer och startkostnader för nytt medlemsregister. Föreningens intäkter består av medlemsavgifter och landstingsbidrag.  Större kostnadsposter har varit lokalhyra, kopierings- och     distributionskostnader, främst för medlemstidningen EndometriosNytt,  samt kostnader för administration, möten samt arbete med redovisning och medlemsregister.
Endometriosföreningen har en tillfredsställande likviditet, trots underskottet.

Tidigare års överskott har finansierat 2010 års investeringar. 


Föreningen hade vid årsskiftet ungefär 550 medlemmar, en ökning med cirka 
100 personer och tillströmningen har fortsatt under 2011. Tyvärr är det även ett 
antal medlemmar som inte förnyar sitt medlemskap.  

Information
 
Under året har vi gett ut två nummer av medlemstidningen EndometriosNytt.

EndometriosNytt distribueras till samtliga medlemmar och finns på hemsidans


medlemsdel. 


Tidigare år har vi haft fyra nummer av tidningen om c:a 6-8 sidor. 2010 har vi 
satsat på två mer omfattande tidningar per år, med fler artiklar och utökad 
information.


I samband med beslutet att göra två EndometriosNytt per år beslöt vi att ge ut
Nyhetsbrev. Dessa används för aktuell information om aktiviteter och 
kortare notiser. Under 2010 gav vi ut 9 Nyhetsbrev. Dessa distribueras via 


e-post och läggs ut på hemsidan. 

Föreningens hemsida, www.endometriosforeningen.com har arbetats om under 
året. Vi har varit mer aktiva genom att lägga ut nyheter t ex länkar till artiklar, 
information om forskningsresultat mm. Alla aktiviteter annonseras på 
kalendariet och information om genomförda aktiviteter ska lämnas på 
föreningens blogg.
Allt fler som söker information om endometrios hittar till vår hemsida och tar kontakt via info@endometriosforeningen.com samt deltar i diskussioner på vårt diskussionsforum.


 .


Samarbeten

Endometriosföreningen har haft kontakter med politiker och 
sjukvårdsansvariga. I Stockholms län arbetar vi tillsammans med 
Handikappföreningarnas Samarbetsorganisation (HSO). I övriga landet har det 
varit mer direkta kontakter med ansvariga på olika nivåer.


Föreningen har ett bra samarbete med specialistläkarna inom Endometrios –
ARG. En grupp inom Svensk Förening för Obstretik och Gynekologi.


Endometriosföreningen samarbetar med andra nordiska patientföreningar och 
med de europeiska föreningarna.


Samarbetet med föreningen Barnlängtan som inleddes 2009 har fortsatt. Vi har 
genomfört ett par gemensamma aktiviteter; James Linddagen i Kungsträdgården 
och under Almedalsveckan i Visby.

Aktiviteter
En samtalsgrupp för kvinnor som är definitivt barnlösa arrangerades av 
Barnlängtan, med deltagare från båda föreningarna. Samtalen hölls i 
Endometriosföreningens lokal i Stockholm.


Skolprojektet i Västra Götaland där föreningens ordförande informerar om 
endometrios och delar ut informationsbroschyrer till elever på högstadiet och 
gymnasiet, fortsatte under 2010. Dock i begränsad omfattning på grund av brist 
på finansiering. Sex föreläsningar hölls våren 2010. Föreningen arbetar intensivt 
med att söka bidrag till denna viktiga verksamhet som är mycket uppskattad. 


Endometrioscentrum i Uppsala startade sin verksamhet i oktober 2009. 
5 februari 2010 hade man en kick-off, där Matts Olovsson och andra läkare  
informerade om centrets verksamhet. Endometriosföreningen representerades av 
flera medlemmar och fick möjlighet att presentera sin verksamhet.
Under James Linddagen 20 maj 2010 i Kungsträdgården, en temadag om den 
kliniska forskningens betydelse, hyrde Endometriosföreningen ett tält 
tillsammans med Barnlängtan. Vi delade ut broschyrer och flyers och hade 
intressanta samtal med många besökare. Några av dessa blev medlemmar i 
föreningen. 

Under Almedalsveckan fanns Endometriosföreningen på plats. Vi hade en 
informationspunkt på ett seminarium om barnlöshet, deltog i andra seminarier 
arrangerade av landsting, 1.6 miljonerklubben med flera organisationer. När 
tillfälle gavs ställde vi frågor om Endometriosvård mm och passade på att 
informera om sjukdomen och vår verksamhet.
I samband med nummerlappsutdelningen till Tjejmilen i Stockholm hyrde 
Endometriosföreningen och Barnlängtan en monterplats. Tyvärr lyckades vi inte
få tillräckligt många medlemmar engagerade i att benmanna montern. 
Aktiviteten ställdes in.

HSO, Stockholms län arrangerade i september ett Arbetsmarknadsseminarium med syfte att skapa relationer med företag, lyssna på föredrag och få möjlighet att informera och svara på frågor. Omkring 20 handikappföreningar och 400 besökare kunde knyta kontakter. Stockholmsföreningen var där, delade ut information och svarade på frågor. Det är mycket viktigt att närvara vid denna typ av arrangemang för en förening som representerar ett sk osynligt handikapp.
Många medlemmar var engagerade i arbetet inför Endometriosföreläsningen i 

Uppsala 9 oktober 2010. Posters sattes upp  i Uppsala och Stockholm och
på andra närliggande orter. Mail skickades ut och vi informerade på 
hemsidan, på föreningens Forum och på Facebook. Föreläsningen som hölls av 
Matts Olovsson, överläkare på KK i Uppsala och ansvarig för 
Endometrioscentrum var mycket informativ. Vid frågestunden som följde fick 
Matts många frågor att besvara. Närmare100 personer deltog, kvinnor med 
endometrios, deras anhöriga och även sjukvårdspersonal.

BayerScheringPharma har tagit fram en ny endometriosmedicin. Den finns 
redan i några andra länder. I Sverige pågår arbetet med att få medicinen 
godkänd och att få läkemedelssubvention. Endometriosföreningens medlemmar 
har medverkat i detta arbete genom att besvara en enkät, vars frågor gäller 
sjukdomens socioekonomiska konsekvenser. Ett tiotal medlemmar, främst från 
Endometriosföreningen, Stockholms län, deltog i två fokusgruppsdiskussioner 
våren 2010.

Några av våra medlemmar har medverkat i artiklar och i radioprogram.

Kontaktpersoner och medlemsträffar
Endometriosföreningen har 15 lokala kontaktpersoner, 5 stycken har tillkommit under 2010 och vi arbetar för att få minst lika många under 2011. Vår erfarenhet visar att det upplevs som lättare att ställa frågor till en person som bor nära. Under 2010 har vi utsett en av kontaktpersonerna till koordinator. Hennes uppgift är b l a att tillsammans med kontaktpersonerna arbeta med olika gemensamma aktiviteter  - t ex under endometriosveckan, vidarebefordra goda initiativ och samordna olika frågor.
Under året har föreningens kontaktpersoner ordnat medlemsträffar. De flesta i Stockholm och Göteborg (se respektive lokalförenings Verksamhetsberättelse) men alltfler andra orter har genomfört träffar under 2010.
Mötena är efterfrågade och uppskattade men inte alltid välbesökta. Vi söker fortfarande rätt form för att locka fler deltagare.

Alla träffar på olika orter är öppna för samtliga medlemmar.
Endometriosföreningens Ungdomssektion
Förutom lokala kontaktpersoner har vi ett par kontaktpersoner som fokuserar på unga kvinnor (upp till 26 år) Denna grupp är gemensam för hela Sverige.
Målet för ungdomssektionen är att tjejer och unga kvinnor ska få en samlingspunkt där alla känner att de får prata och bli hörda. Tanken är att man ska kunna samtala om allt ifrån smärta, operation, medicinering, kost, träning till samliv och själva livet i sig. Sektionen planerar även att erbjuda olika aktiviteter.  
I varje upplaga av EndometriosNytt har ungdomssektionen en egen sida. Ungdomssektionen finns representerade på hemsidan och har en egen diskussionsgrupp i föreningens diskussionsforum.

Internationellt

Under 2010 har vi inte deltagit i några kongresser eller konferenser.  Under 
2011 genomförs både världskongress för endometrios, där man håller en speciell 
workshop för patientföreningar och andra kongresser.

Inför 2011

Styrelsen ska främst arbeta med strategiska frågor och bredda kontaktnätet.

Kontakter med politiker, sjukvårdsansvariga och media behöver fördjupas.


Föreningen kommer att medverka vid skolsköterskornas kongress i Göteborg i 
april 2011 och på andra sätt utveckla samarbetet med skolsköterskor och 
Ungdomsmottagningar, både på nationell och lokal nivå.


En viktig fråga är att vi ska vara synliga på så många orter som möjligt,
ett arbete som drivs av styrelsen och våra lokala kontaktpersoner. Arbetet med 
att finna former för medlemsträffarna ska fortsätta.  
 
Vi ska fortsätta utveckla hemsidan tillsammans med ansvariga i 
Endometriosföreningen, Stockholm och Endometriosföreningen, Västra 
Götaland.

Ytterligare tankar om aktiviteter under 2011 -2012 finns i bilaga 2 
Verksamhetsplan 2011-12.

Mars 2011


Styrelsen


OBS Bilagorna 1 och 2 finns endast tillgängliga under medlemssidorna efter 
inlogning

Bilaga 1 
till Endometriosföreningen, Sveriges Verksamhetsberättelse 2010

Svenska Endometriosföreningen


en ideell förening för kvinnor med endometrios


Föreningen verkar som patientförening och handikapporganisation.


Målet är att stödja kvinnor som drabbats av endometrios.


Detta görs främst genom medlemsinformation och medlemsmöten.


Endometriosföreningen arbetar också för att informera om sjukdomen och öka 
kunskapen. Detta tror vi kan leda fram till en bättre vård och utökad forskning.

Styrelse 2010:
Christina Liffner, Västerås

ordförande och ekonomiansvarig, 



kontaktperson Västerås
Elisabet Andersson, Hägersten
internationella kontakter och medicinska 



frågor

Carola Bengtsson, Bomma

ansvarig för medlemskontakter

Karin Grundler, Stockholm

ordförande Endometriosföreningen, 



Stockholms län och hemsidesansvarig
Sanna Häggbring, Stockholm

ansvarig för Ungdomssektionen

Sofia Lindström, Täby

ansvarig för Forumet
Suppleanter:
  
Marie Brandberg, Umeå

kontaktperson Umeå

 
Elisabeth Roos, Västervik

Redaktionsrådet och kontaktperson, 



Västervik

Nina Green, Göteborg

ordförande Endometriosföreningen, Västra 



Götaland

Kontaktpersoner

Borlänge


Gävle

Erika Roos


Helene Sjöholm   
Göteborg


Halmstad


Nina Green  


Margareta Kristmark   
Lidköping


Malmö

Anna Johansson Leijon

Frida Trollmyr

Stockholms län

Sundsvall




Ingela Näsström

Åsa Elezi


Umeå


Uppsala

Marie Brandberg

Emma Dahlin

Vadstena


Västervik


Marie Nikonoff

Elisabeth Roos

 Västerås


Växjö
 

 Christina Liffner

Elin Stenqvist

Örebro

Laila Andersson

Ungdomssektionen

Sanna Häggbring 


Charlotta Silfverling

Redaktionsråd:

Helene Sjöholm, Gävle

Elisabeth Roos, Västervik

Annika Hodgson, Saltsjöbaden

Kontaktuppgifter:

www.endometriosforeningen.com

info@endomteriosforeningen.com

ordf@endometriosforeningen.com

forum@endometriosforeningen.com

ungdom@endometriosforeningen.com

Kontakttelefon för föreningsfrågor, frågor om endometrios och olika aktiviteter mm 
070-294 8242 .

Frågor om medlemskap ställs till Föreningshuset på


medlem@endometriosforeningen.com  och


08-556 06 142 (08.30 – 12.00)

Postadress

c/o Liffner


Domherrevägen 4


722 23 Västerås
Övriga kontaktuppgifter finns i EndometriosNytt samt på hemsidan
