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Rubriken ªr en devis som fanns p¬ annonspelare 

fºr m¬nga ¬r sedan. Den gªllde rªtten till en bra 

lºn ï inte endast ett intressant jobb. Att jag minns 

den visar att jag varit med m¬nga ¬r, b¬de i livet 

och inom Endometriosfºreningen. Enligt passets 

fºdelsedatum nªrmar jag mig pensions¬ldern.  

Pension? Ja fr¬n lºnearbete inom ett drygt ¬r. 

Fr¬n Endometriosfºreningen? Nej det kªnns inte 

tªnkbart.  

¶ fºr det fºrsta pensionerar man sig inte fr¬n 

ett ideellt arbete 

¶ fºr det andra tror jag att jag fortfarande kan 

bidra med n¬got positivt i v¬r kamp  

¶ fºr det tredje vill jag inte lªmna fºreningen 

MEN 

Dªremot har jag en stark ºnskan att f¬ ªgna mig 

¬t det vi aldrig riktigt orkat med ï v¬rt tredje ben 

òatt p¬verkaò1). Detta ªr n¬got som ocks¬ intresse-

rar mig vªldigt mycket men som ordfºrande rªcker 

inte tiden till.    

Fºr att g¬ tillbaka till rubriken òStolt men inte nºjdò 

ªr jag mycket stolt ºver de politiska aktiviteter vi 

genomfºrt det senaste ¬ret: Information till TLV 

om att Visanne bºr ing¬ i hºgkostnadsskyddet, 

produktionen av informationsfilmen (som blir ett 

viktigt budskap nªr vi sºker upp politiker och be-

slutsfattare inom v¬rden), brev till b¬de regionala 

och nationella politiker, demonstrationen i Malmº, 

samtal med politiker p¬ olika orter, debattartiklar 

och artiklar samt inte minst ett stort inslag om en-

dometrios och den bristfªlliga v¬rden i SVTs Rap-

port i juni. 

Men det finns flera omr¬den dªr vi bºr jobba: 

¶ Bevaka vad som sker inom arbetet med be-
hovsanalysen om endometriosv¬rd i Sk¬ne. 

Samt utnyttja mºjligheten att informera om 

patienternas synpunkter o krav. 

¶ Diskutera med utredaren om det nationella 

v¬rdprogrammet fºr kroniska sjukdomar 

¶ Sjªlva initiera mºten med politiker med olika 

partifªrg som visat intresse fºr endometrios 

¶ Ta fram ett brev till samtliga landsting om 

vikten av att de subventionerar Visanne och 

andra lªkemedel som inte ing¬r i hºgkost-

nadsskyddet 

¶ Fortsªtta kªmpa fºr att Visanne ska ing¬ i 

hºgkostnadsskyddet 

¶ Sºka upp olika organisationer, myndigheter, 

enskilda beslutsfattare mm. 

Det ªr vªl bara att sªtta ig¬ng? Vad vªntar vi p¬? 

Fler medlemmar som engagerar sig i v¬ra arbets-

grupper och projektgrupper. Vi kommer lªgga ut 

information om dem p¬ nya hemsidan. Fºrhopp-

ningsvis hittar du n¬gon aktivitet som intresserad 

dig. Kom ih¬g att det ªr roligt att jobba ideellt!! 

Till sist ºnskar jag alla medlemmar en trevlig 

och avkopplande sommar! 

Christina Liffner  

LedareLedare  

Stolt men inte nöjd!  

1) Endometriosfºreningens syfte ªr att stºtta kvinnor med en-

dometrios, att informera om sjukdomen och att p¬verkaé 
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Filmprojektet  
En lägesrapport  

S¬ kom den efterlªngtade stunden nªr vi fick se 

resultatet av filmares, intervjuares och medverkan-

des arbete.  

I februari var det en fºrhandsvisning i Riksdagshuset. 

Vi som s¬g filmen blev alla berºrda och glada ºver  

resultatet. En livlig diskussion fºljde dªr det kom fram 

bra fºrslag p¬ kompletteringar. Tex efterfr¬gades en 

tydligare beskrivning av hur det 

g¬tt fºr de intervjuade.  

Filmen, som har en speltid p¬  

27 minuter, ªr tªnkt att leva 

lªnge och ska vara òtidlºsò. 

Detta innebªr att information om 

hur man stªller diagnos,  

fertilitetsbehandling, hur  

Endometriosfºreningen arbetar 

mm har lagts i korta 

òspecialistfilmerò om 2-3 minuter. 

Dessa kan laddas ner fr¬n v¬r 

hemsida samt fr¬n Youtube  

precis som huvudfilmen.  

Filmerna kan bytas ut om n¬got i 

dem blir inaktuellt. 

Under projektets g¬ng har vi 

diskuterat behovet av text p¬ 

olika spr¬k. Grundtanken var 

engelska och de nordiska spr¬-

ken ï om v¬ra systerfºreningar i 

Norden var intresserade av att 

f¬ mºjlighet att kºpa òsitt spr¬kò. I v¬r ansºkan till Arvs-

fonden fºr projekt¬r 1 (filmproduktionen) ingick inte in-

formation p¬ andra spr¬k eller textning. Under hºsten 

bestªmdes att Endometriosfºreningen sjªlva skulle 

bekosta text p¬ svenska och engelska. Dessa spr¬k 

kan man vªlja i den filmversion som finns framme.  In-

fºr projekt¬r 2  ï d¬ vi ska distribuera filmen och er-

bjuda alla intresserade att diskutera den ï sºkte vi  

pengar  fr¬n Arvsfonden  fºr att ha med text p¬ ytterli-

gare tre spr¬k. Detta beviljades och vi fºr en diskussion 

med specialistlªkarna om vilka spr¬k som ªr mest an-

gelªgna. Somaliska, farsi och spanska ªr de mest tro-

liga spr¬ken. Vi rªknar ªven med att kunna genomfºra 

information p¬ olika spr¬k med hjªlp av medlemmar.  

Du som ªr flerspr¬klig och intresserad av att delta om-

beds att kontakta mig. 

I filmens DVD-box finns en  

booklet med en enkel beskriv-

ning om endometrios.  Denna 

text och en lªngre text med in-

formation ªven om aktuell be-

handling mm kommer att finnas 

p¬ hemsidan. 

Alla v¬ra styrelseledamºter och 

kontaktpersoner har en dvd som 

man kan anvªnda vid medlems-

trªffar, vid information p¬ skolor 

och andra tillfªllen. Filmens 

frªmsta m¬lgrupp ªr dock unga 

kvinnor som inte kªnner till att 

sjukdomen existerar. Tanken ªr 

att n¬ dem via skolskºterskor 

och Ungdomsmottagningar. Vi 

har informerat vid deras respek-

tive kongresser och kommer 

skicka ut information och DVDer  

i samarbete med Riksfºreningen 

fºr Skolskºterskor och Fºre-

ningen fºr Sveriges Ungdomsmottagningar (FSUM).  Vi 

kommer ªven att n¬ m¬lgruppen via v¬ra samarbets-

partners bland endometrioslªkare och Fºreningen 

Barnlªngtan (Fºreningen fºr Ofrivilligt Barnlºsa). 

Christina Liffner  
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Endometriosfºreningens arbete ªr uppdelat p¬ de tre 

pelarna òstºtta- informera-p¬verkaò. Alla tre ªr lika  

viktiga och vi arbetar inom alla tre ï men med olika 

intensitet olika perioder. 

I v¬r har vi arbetat mycket med information och d¬ 

frªmst information till ungdomar och till dem som mºter 

ungdomar. Jag tªnker naturligtvis p¬ v¬rt filmprojekt 

och p¬ fºreningens nªrvaro vid tv¬ kongresser. 

Ungdomsmottagningarnas kongress 2-4 april 

Stockholm Waterfront 

En kongress som p¬gick i tre dagar med m¬nga fºre-

lªsningar och parallella seminarier.  Flera utstªllare, 

mest fr¬n lªkemedelsbolag och fºretag som s¬lde olika 

produkter men ªven n¬gra patientfºreningar.  Endo-

metriosfºreningens bord med broschyrer och gula 

band hade m¬nga besºkare.  Vi upplevde det som att 

alla personalkategorier som finns p¬ en ungdomsmot-

tagning ï barnmorskor, sjukskºterskor och lªkare ï var 

intresserade och ville veta mer.  

M¬ns Palmstierna fr¬n Ungdomsmottagningarna i 

Sk¬ne hºll ett mycket uppskattat fºredrag, dªr han p¬ 

ett enkelt och konkret sªtt beskrev sjukdomen och inte 

minst vilka fr¬gor man ska stªlla fºr att bedºma om 

flickans problem kan vara endometrios. Efter fºredra-

get var kºn som ville diskutera med M¬ns l¬ng. M¬nga 

som kom till v¬rt informationsbord, lovordade M¬ns 

information och fortsatte att diskutera endometrios. 

Flera undrade nªr de skulle kunna f¬ information p¬ 

hemmaplan i sitt landsting och n¬gra kunde vi glªdja 

med att deras ort fanns bland hºstens planerade fºre-

lªsningar. 

Intensiva och arbetsamma dagar, men mycket  

givande. Vi rªknar med att medverka vid nªsta ¬rs  

kongress som vi i skrivande stund inte vet var den  

genomfºrs. 

Skolskºterskornas kongress 8-9 maj  

Folkets Hus, Stockholm 

Hªr var det rekord-

deltagande 1380 

skolskºterskor, vilket 

lªr vara ungefªr en 

tredjedel av alla som 

ªr aktiva. Ett stort 

antal utstªllare, 

m¬nga fr¬n olika ide-

ella organisationer 

som arbetar fºr ung-

domar. Endometrios-

fºreningens infor-

mationsbord innehºll 

denna g¬ng, fºrutom 

broschyrer och gula 

band, en dvd-spelare 

dªr v¬r informationsfilm rullade hela tiden. 

Vi fick m¬nga fr¬gor och kunde nºjda konstatera att 

den positiva utvecklingen fr¬n den fºrsta kongressen vi 

deltog i 2006 har fortsatt. Det positiva ªr att 2006 var 

det m¬nga som fr¬gade òVad ªr endometrios?ò  Nu f¬r 

vi fr¬gor om symtom, vanlig ¬lder fºr debut av sjukdo-

men, hur en skolskºterska ska agera mm.  

Intressanta dagar dªr vi verkligen kªnde att det var 

uppskattat att vi deltog. 

Vi ser redan fram emot 2015 ¬rs kongress som  

kommer att h¬llas i Karlstad. Du som bor i Vªrmland ta 

chansen att delta! Det ªr jobbigt men roligt och vi behº-

ver vara fler som delar p¬ arbetet. 

Carola Bengtsson och Christina Liffner 

Endometriosinformation på kongresser  
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Det ªr alltid intressant med ny forskning som inriktar 

sig mot nya behandlingsalternativ fºr endometrios. En 

av v¬ra medlemmar s¬g en artikel om melatonin och 

att det kan minska kroniska bªckensmªrtor vid endo-

metrios. Jag blev nyfiken d¬ jag alltid har kopplat ihop 

melatonin med den s¬ kallade cirkadiska klockan (ªven 

kallad biologiska klockan; involverad i sºmn, hormon-

balans mm) och inte s¬ mycket annat.  

Melatonin ªr ett hormon som produceras i tallkottskºr-

teln (epifysen). Melatonin har m¬nga olika funktioner i 

kroppen t.ex. synkronisering av den cirkadiska klockan 

som en del av regleringen av sova-vaken cykeln, p¬-

verkar immunsystemet (oklart exakt hur), menscykeln 

m.m. Det finns dessutom allt mer bevis fºr att melato-

nin har en smªrtlindrande effekt (analgesia), ªr en an-

tioxidant och ett anti-inflammatoriskt ªmne.  

Endometrios ªr ofta associerad med mer eller mindre 

kroniska bªckensmªrtor genom att endometrioshªrdar-

na trycker p¬ eller infiltrerar nªrliggande nerver i vªvna-

den dªr endometriosen sªtter sig fast. Dessutom pro-

duceras olika faktorer i endometrioshªrdarna som 

bland annat ªr kopplade till inflammationsprocessen 

och kan ge ºkad smªrtkªnslighet (hyperalgesia). En 

del av dessa faktorer kan gºra s¬ att nya nerver 

(sympatiska nerver i det autonoma nervsystemet 

(d.v.s. den del av nervsystemet som vi inte kan kontrol-

lera och som styr t.ex. tarmrºrelse, andning, blodkªr-

lens funktion m.m.) och sensoriska nerver som skickar 

signaler till hjªrnan) kan vªxa i 

endometrioshªrdarna. Speci-

ella receptorer, s¬ kallade 

nociceptorer, p¬ dessa nerver 

kan aktiveras av den inflam-

matoriska miljºn som endo-

metriosen orsakar, vilket leder 

till signaler till hjªrnan och pro-

duktion av olika faktorer som 

ytterligare p¬verkar systemet 

negativt. D¬ dessa nerver vªl 

ªr aktiverade kan de bli ºver-

kªnsliga fºr stimuli/retning (de 

har blivit sensitiserade). 

De exakta mekanismerna bakom bªckensmªrtorna ªr 

inte klarlagda men alltmer bevis tyder p¬ att perifer (ute 

i kroppen) och central sensitisering resulterar i att 

smªrtimpulserna ºkar. En kandidat ªr en faktor som 

heter BDNF (Brain Derived Neurotrophic Factor; en 

tillvªxtfaktor som ªr viktigt fºr m¬nga olika typer av ner-

ver). Forskning har visat att BDNF kan vara inblandad i 

den ºkade smªrtkªnsligheten som uppkommer vid kro-

nisk smªrta. Dessutom visar studier i djurmodeller att 

ºstrogen ºkar niv¬erna av BDNF under menscykeln 

samt att melatonin minskar niv¬erna av BDNF.  

Schwertner et al (Pain, 154:874-881, 2013) har i en 

liten studie bºrjat utforska om melatonin skulle kunna 

anvªndas i behandling mot endometriosrelaterade 

symtom. De rekryterade 40 kvinnor med bekrªftad  

endometrios och som inte stod p¬ n¬gon annan be-

handling ªn vªrktabletter samt hade kroniska bªcken-

smªrtor. Kvinnorna delades upp i tv¬ grupper dªr ena 

gruppen fick melatonin och den andra gruppen fick pla-

cebo. Studien utfºrdes i en s¬ kallad dubbelblind-

design vilket innebªr att Scwertner et al inte visste vil-

ken grupp som fick vad. 36 kvinnor var med under hela 

studien och de fick fylla i en dagbok dªr smªrtupple-

velse i bªckenet (enligt VAS skalan), mªngd vªrktablet-

ter som togs och hur de sov fylldes i. 

D¬ de jªmfºrde resultaten mellan grupperna s¬g de att 

tillfºrsel av melatonin minskade bªckensmªrtorna ge-

nerellt men ªven under mens, samlag och toalettbe-

sºk; anvªndandet av vªrktabletterminskade, och kvin-

norna kªnde sig piggare d¬ de vaknade. De lyfter fram 

att de minskade bªckensmªrtorna vid intag av melato-

nin ªr signifikant d¬ den ªr hºgre ªn de uppskattade 

30% som kan tillskrivas placebo (visat i andra studier).  

Deras resultat ligger dessutom i linje med kliniska prºv-

ningar som gjorts med melatonin och fibromyalgi och 

akut postoperativ smªrta. De drar dªrfºr slutsatsen att 

melatonin kan ha en klinisk relevans som behandling 

av endometriosrelaterade bªckensmªrtor. 

De exakta mekanismerna fºr hur melatonin arbetar vet 

de inte men de spekulerar i att melatonin kan minska 

funktionen av de faktorer som produceras vid  

Melatonin och smärta 
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inflammationer ute i kroppen, t.ex. vid endomerios-

hªrdar; agera som smªrtstillande genom att p¬verka 

smªrtsystemet; p¬verka de signalvªgar som involverar 

progesteron, ºstrogen, BDNF m.fl. 

De diskuterar ªven svagheterna med studien som t.ex. 

det lilla antalet deltagare; den korta tiden (endast 8 

veckor med motivationen att det ªr inte etiskt fºrsvar-

bart att l¬ta studien p¬g¬ lªngre med patienter som har 

kronisk smªrta); sªttet de utvªrderade bªckensmªrta 

(de gjorde inte alla gynekologiska undersºkningar som 

kan gºras fºr att bedºma smªrtan); inte tagit hªnsyn till 

fºrªndringar i menscykeln vilket kan potentiellt hªnda 

d¬ melatonin p¬verkar hormonproduktionen fr¬n ªgg-

stockarna m.m. 

 ven om det ªr en liten studie s¬ tycker jag att den ªr 

intressant d¬ det kan leda till ytterligare ett verktyg fºr 

att behandla smªrtsymtom vid endometrios. Inget bote-

medel men ett komplement dªr smªrtan kan p¬verkas 

samtidigt som man f¬r bªttre sºmn vilket ytterligare 

kan ºka vªlm¬endet och minska smªrtorna ªnnu mer.  

Visst behºvs det fler och stºrre studier fºr att sªker-

stªlla effekterna och fºr att se om melatonin har nega-

tiva effekter p¬ andra system t.ex. menscykeln, allra 

helst om man tar melatonin under lªngre perioder. 

Fr¬n andra studier vet man att melatonin inte verkar ge 

negativa effekter p¬ friska personer som tagit det upp 

till 2 till 3 m¬nader. 

Elisabet Lizzy Andersson 
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SverigekartanSverigekartan  

Hªr finns lokalfºreningar: 

Stockholm 

Vªstra Gºtaland 

Sk¬ne 

 

Hªr finns v¬ra kontaktpersoner: 

Boden 

Borlªnge  

Bor¬s  

Botkyrka  

Gªvle  

Gºteborg  

Halmstad  

Hudiksvall 

Jºnkºping  

Kalmar  

Kristianstad 

Lidkºping  

Malmº  

Stockholm  

Sundsvall  

Tierp  

Ume¬  

Uppsala  

Vªstervik  

Vªster¬s  

Vªxjº  

¥rebro  

 

Vill du bli kontaktperson p¬ din ort och ªr nyfi-
ken p¬ hur det g¬r till? Kontakta oss s¬ hjªl-
per vi dig att komma ig¬ng!  

 

Kontaktuppgifter finns p¬ hemsidan! 

Dªr hittar du ocks¬ mail till kontaktpersoner 

fºr ungdomar och spansktalande. 
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Alexandra óAlexxó Petersson  

Ystad 
malmo@endometriosforeningen.com   

Vad medlemskapet betyder fºr mig: 
Att f¬ lªra kªnna otroligt starka kvinnor och f¬ 
nya vªnner fºr livet ªr stort. Gemenskapen ªr 
enorm! Jag hade inte klarat mig utan mina 
ªlskade krigarinnor i Malmº-regionen och jag 
hade inte trªffat dem om det inte vore fºr 
medlemsgruppen p¬ facebook.  I gruppen har 
drabbade fr¬n hela landet tagit emot mig som 
en ªlskad och accepterad del i gruppen redan 
fr¬n start och hjªlpt mig med alla mºjliga tan-
kar den fºrsta tiden efter operationen d¬ jag 
fick min diagnos.  

Vad jag gºr i Endometriosfºreningen: 
En av tv¬ kontaktpersoner i Malmº. Har h¬llit 
fºredrag om Endometrios i olika samman-
hang, t.ex. fºr skolskºterskorna i Malmº och 
p¬ Malmº Hºgskola. Arrangerade ªven de-
monstrationen òVi krªver bªttre kvinnov¬rdò i 
Malmº som avslut p¬ Endometriosm¬naden 
mars, med 158 st i demonstrationst¬get.  

 

Kort Endometrioshistorik: 
Jag svimmade p¬ skolan under min fºrsta 
mens nªr jag var 13 ¬r. Jag blev d¬ skjutsad 
till v¬rdcentralen akut och lªkaren sa òGrattis, 
nu vet du hur det kªnns att fºda barnò. Efter 
det fºljde m¬nga ¬r av smªrta dªr jag vid 
varje menstruation l¬g och krªktes av smªr-
tan.  Jag fick diagnos fºr 2 ¬r sedan genom 
operation. Var bra ett tag, men sen har jag 
f¬tt mer och mer smªrta, som nu klassas som 
kronisk. Jag har provat m¬nga olika hormon-
preparat, fr¬n p-stav till visanne, och har rea-
gerat lika d¬ligt p¬ alla. Dªrfºr har jag det 
senaste ¬ret tagit Synarela fºr att bli fºrsatt i 
klimakteriet. Jag har aldrig m¬tt s¬ bra! Tyvªrr 
var jag tvungen att ta uppeh¬ll och nu vªntar 
jag p¬ att min lªkare ska besluta om en ny 
operation. 

Lite allmªnt om mig som person: 
Pluggar till sjukskºterska p¬ Malmº Hºgskola. 
Ska ta studieuppeh¬ll ett ¬r fºr att arbeta som 
Studentombud p¬ fakulteten fºr Hªlsa och 
Samhªlle.  r allmªnt ºverallt och har alltid 
tusen projekt fºr m¬nga ¬t g¬ngen.  r en  
riktig crazy catlady och ska alldeles strax ivªg 
p¬ min fºrsta kattutstªllning med min fina  
Cornish Rex.  

Vi ställer upp för dig! 
Mºt n¬gra av oss som jobbar ideellt i  
Endometriosfºreningen runt om i landet.  

mailto:malmo@endometriosforeningen.com
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Vi ställer upp för dig! 
Mºt n¬gra av oss som jobbar ideellt i  

Endometriosfºreningen runt om i landet.  

Partnergrupp på Facebook  
Styrelsen fºr Endometriosfºreningen har startat en 
grupp p¬ Facebook fºr partners till oss kvinnor med 
endometrios. Gruppen ªr hemlig och endast medlem-
mar i gruppen kan se vad som skrivs. Fºr att f¬ till-
g¬ng till gruppen krªvs n¬gon form av medlemskap i 
Endometriosfºreningen (stºdmedlem, familjemedlem, 
vanlig medlem). Fºr att g¬ med i gruppen, kontakta 
Sanna Hªggbring p¬ Facebook eller via ung-

dom@endometriosforeningen.com. Sanna finns med i 
gruppen som styrelseledamot, administratºr och kvali-
tetsgranskare. I ºvrigt ªr gruppen endast till fºr v¬ra 

partners.  
 

Om din partner ªr intresserad av att komma i kontakt 
med andra i samma situation, fºr att f¬ r¬d och stºd, 

tipsa honom/henne om gruppen! 

Finns medicinen på ditt apotek? 

Nu kan du p¬ www.fass.se se vilka apotek som har 
dina mediciner i lager. Inget exakt antal anges, men 
du f¬r en indikation p¬ om det finns, om det finns ett 
f¬tal eller om det inte finns alls - och d¬ ska du kunna 
se om det ªr tillfªlligt slut eller om det inte ens g¬r att 

bestªlla fr¬n tillverkaren lªngre.  

Sºk ditt lªkemedel och anvªnd funktionen Lager-
status fºr att hitta apotek som har din medicin inne, 
s¬ slipper du springa runt eller ¬ka ivªg i onºdan.  

Funkar ªven p¬ mobil och surfplattor.  

P¬ grund av r¬nrisk mot apoteken har man uteslutit 
narkotikaklassade lªkemedel och steroider.  

Alla apotekskedjor ªr med i samarbetet, och man  
jobbar p¬ att kunna ansluta de mindre frist¬ende  

apoteken. 

Elinor Adgård  

Halmstad 
halmstad@endometriosforeningen.com   

Vad medlemskapet betyder fºr mig: 
Det betyder gemenskap och hopp. Man ªr 
inte ensam och genom fºreningen kan man f¬ 
mycket tips, pepp och stºttning. Erfarenheten 
fr¬n andra drabbade ger mig mer information 
ªn vad n¬gon lªkare kunnat ge mig. Att fºre-
ningen finns ºkar hoppet om att fºrªndring 
kan ske. 

Vad jag gºr i Endometriosfºreningen: 
Jag ªr kontaktperson fºr Halmstad.  Mitt m¬l 
ªr att n¬ ut till unga tjejer i skol¬ldern s¬ de 
kan f¬ hjªlp tidigt. 

Samt gºr jag armband dªr jag samlar in 
pengar till Endometriosfºreningen. (se sid 19) 

 

Kort Endometrioshistorik: 
Jag har haft vªldig smªrta sen jag var tretton 
¬r. Krªktes, svimmade och hade fruktans-
vªrda kramper. Ingen tog mig p¬ allvar fºrrªn 
12 ¬r senare. Nªr jag var 25 opererades jag 
dªr det konstaterades endometrios. D¬ satt 
det p¬ livmodern, urinbl¬san samt bukhinnan. 
M¬r idag rªtt bra, f¬tt tv¬ barn och tar  
P-spruta fºr att h¬lla mensen borta. 

Lite allmªnt om mig som person: 
Jag ªr en driftig person och ªr det n¬got jag 
brinner fºr g¬r jag "all-in". Gillar att ha saker 
p¬ g¬ng. 

Jag driver en ekologisk frisºrsalong. Det ªr 
endast jag som ªr frisºr i salongen. Jag gillar 
att lyssna p¬ folks livshistorier och hoppas jag 
p¬ n¬got sªtt kan hjªlpa/trºsta/stºtta. Dªrfºr 
kªnde jag att ansvaret som kontaktperson 
skulle passa mig bra. Jag bor med min sambo 
och tv¬ sm¬ barn i ¡led. Jag intresserar mig 
mycket fºr kost, och sambandet kost-
endometrios. 

mailto:ungdom@endometriosforeningen.com
mailto:ungdom@endometriosforeningen.com
http://www.fass.se
mailto:halmstad@endometriosforeningen.com
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Malin Bruhn  

Steninge (Halmstad) 
halmstad@endometriosforeningen.com 

Vad medlemskapet betyder fºr mig: 
Vetenskap och information men kanske fram-
fºr allt trygghet och hopp om en bªttre framtid  
J 

Vad jag gºr i Endometriosfºreningen: 
Jag ªr kontaktperson i Halmstad och har ªn 
s¬ lªnge bara haft n¬gra mindre Fika-trªffar. 
Tanken ªr att jag ska dela uppgiften framºver 
med en annan Hstd-tjej och vi har fºr avsikt 
att dra ig¬ng lite olika aktiviteter s¬ som div 
informationstrªffar, b¬de òstªngdaò fºr med-
lemmar men ªven ºppna dªr anhºriga eller 
andra intresserade kan komma och lyssna. 
Framfºr allt kommer vi h¬lla flertalet Fika- 
och/eller Pyssel-trªffar dªr vi bara umg¬s och 
ventilerar lite J 

Jag hoppas nu att jag som kontaktperson ska 
kunna bidra med bªttre information till s¬vªl 
skolungdomar, privatpersoner som till de som 
jobbar inom v¬rden J 

Det finns s¬ himla mycket att gºra fºr att tex 
sprida mer och bªttre information om Endo-
metrios fºr att andra ska slippa g¬ och lida i 
onºdan eller att hjªlpa/stºtta dom som har det 
sv¬rt i sin kamp antingen fºr att f¬ en diagnos 
eller rªtt behandling i sin sjukdom. 

Kort Endometrioshistorik: 
Jag fick min diagnos 2006 efter en titth¬ls-
operation, men har haft kraftig mensvªrk sen 
jag var ton¬ring. Det var inget jag sºkte fºr 
eftersom òmensvªrk har ju allaòé  

Jag har provat m¬nga olika behandlingar och 
ºvervªgde tom en hysterektomi. Min tro var 
att jag skulle bli òfriskò om jag opererade bort 
hela paketet, s¬ jag tryckte p¬ vªldigt starkt i 

fr¬gan infºr min lªkare. Hellre barnlºs om jag 
f¬r mitt liv tillbaka (!) Efter flera olika behand-
lingar som inte fungerade s¬ sa lªkaren att 
han g¬r med p¬ operationen. Men ju mer in-
formation man f¬r desto bªttre beslut kan 
man ta utifr¬n sina egna fºrutsªttningar. Jag 
upplever att den enda riktiga information jag 
f¬tt om min sjukdom har jag INTE f¬tt av n¬-
gon lªkare utan fr¬n Endometriosfºreningen. 
Operationen avbl¬stes bara dagarna fºre.  

Efter det har jag bla fºrsatts i klimakteriet tv¬ 
g¬nger med Enanton-sprutoré Jag ªr kon-
stant trºtt, har IBS och kªmpar med vikten, 
men i skrivande stund klarar jag mig med en 
hormonspiral samt lite starkare vªrktabletter 
vid behov. J 

Lite allmªnt om mig som person: 
Jag ªr en tjej p¬ 38 ¬r som driver 2 egna fºre-
tag tillsammas med min sambo p¬ en g¬rd i 
Steninge (strax utanfºr Halmstad) alldeles ut-
med v¬r fina vªstkust. Jag har 2 dressyrhªs-
tar som jag har som ambition att kunna tªvla 
lite hºgre med. Mitt liv har alltid inneburit ett 
hºgt tempo med mkt trªning i olika former, 
vilket jag alltid ªlskat, men idag har jag sv¬rt 
att kunna prestera s¬ pass mycket som jag 
vill pga endometriosen. Begrªnsning mot min 
viljaé  

Det sv¬raste har nog varit att inse att jag inte 
kan kontrollera detta òmonsterò. 

Det har varit en riktig Berg-o-dal-bana men 
jag tycker mig ana att det har planat ut n¬got 
idag. Tack vare alla underbara medsystrar 
har jag lªrt mig bªttre hur jag ska ta hand om 
min kropp och vilka rªttigheter jag har i min 
kamp mot lªkarna. 

 

Vi ställer upp för dig! 
Mºt n¬gra av oss som jobbar ideellt i  
Endometriosfºreningen runt om i landet.  

mailto:halmstad@endometriosforeningen.com
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J ag vet egentligen inte vart jag ska bºrja.  
Det ªr s¬ mycket som ligger nerpressat, gºmt i 

mitt inre s¬ nªr jag bºrjade skriva min berªttelse 
mªrkte jag hur osammanhªngande det blev. Det 
ªr s¬ mycket kªnslor som rºrs upp, t¬rar 
som fyller ºgonen och rinner ºver. En omedelbar 
kªnsla av att vilja sl¬ ifr¬n sig infinner sig. "Jag 
tillhºr inte dessa tjejer, jag 
delar inte deras 
ºde"  ªr fºrsvarstalet som 
maler i huvudet. Men jag gºr 
det, jag delar samma ºde 
som er, jag kan inte lªngre 
fºrneka min sjukdom hur rªdd 
jag ªn ªr. S¬ hªr fºljer min 
berªttelse.  

D et bºrjade somma-ren 2008, ganska  
omg¬ende efter min dotter 
fºtts. Kroppen, framfºrallt  
ryggen, gjorde s¬ ont. Jag 
fºrsºkte fr¬ga barnmorskorna 
om det kunde bli s¬ efter fºr-
lossningen, men fick 
inget riktigt svar. S¬ jag bet 
ihop, "graviditeten som 
gjort mig svag i muskulatu-
ren, det ªr bara att trªna 
upp." Parallellt satte mensen 
ig¬ng, veckol¬nga menstruat-
ioner med stºrtblºdningar 
och sjºblºta febernªtter. Snart bºrjade jag mªrka 
att det gjorde ont att ha sex och att jag blºdde i 
dagar efter¬t. Min enda tanke var att det berodde 
p¬ graviditeten och amningen, att det ªr det som 
satt ig¬ng och att det nog kommer att sluta bara 
jag slutat amma. Ryggen blev inte bªttre, trots 
idog trªning, smªrtan vid sex blev outhªrdlig och 
tillslut vart jag liggandes vid menstruationerna, 
totalt ofºrmºgen att rºra mig.  

K anske hade jag sºkt hjªlp tidigare om jag inte var av ¬sikten att man biter ihop, "lite 
mensvªrk f¬r man t¬la" och dotterns pappa, ty-

vªrr, var av precis samma ¬sikt. Smªrtan vid 
sexet var hjªrnspºken, trots att jag sa "det kan 
lika gªrna vara en kniv som kommer in", allt 
var bara inbillning...tillslut var jag s¬ fºrvirrad att 
jag visste varken ut eller in. D¬ hade det g¬tt  
nªstan tv¬ ¬r. Tillslut sºkte jag hjªlp, tªnkandes 
att det kanske inte var amningen utan spiralen 

som orsakade problemen. 
Ut ¬kte spiralen och jag  
sattes p¬ p-piller, men n¬gon 
skillnad blev det inte. 
Som tur var s¬ var det en 
lªkare som faktiskt brydde 
sig (vilket fºrmodligen var 
min rªddning) och gjorde en 
uppfºljning och nªr jag berªt-
tade att det fortfarande var 
likadant remitterades jag till 
kvinnokliniken. Det slutar 
med att de bokar in en titt-
h¬lsoperation hºsten 2010. 
Vid det hªr laget var jag i rªtt 
d¬ligt psykiskt skick, tv¬  
dagar innan operationen 
sjukskrevs jag genom jobbet 
fºr utmattningsdepression. 
P¬ testet fºr klinisk depress-
ion var jag tre poªng fr¬n 
max, men jag fºrstod fortfa-
rande inte. "Jag ªr inte sjuk 
p¬ n¬got sªtt och varfºr 
ska jag p¬ operation?" Jag 

hade ingen aning.  

M en operationsdagen kom och de hit-tade ªrrvªvnad och endometrios bakom 
livmodern. Jag kan ªn idag inte avgºra om jag var 
i fºr d¬ligt skick fºr att vara mottaglig fºr informat-
ion eller om jag inte fick n¬gon. Vad jag dªremot 
vet ªr att jag fick stanna ett dygn p¬ sjukhuset fºr 
att jag fºrlorat mycket blod sedan skickades jag 
hem med order om att rºra p¬ mig, vilket jag verk-
ligen fºrsºkte trots smªrtan. Kvªllen efter ringde 
jag till sjukv¬rdsr¬dgivningen eftersom jag fick  
feber, de beordrade mig att genast ¬ka till  

Min historiaMin historia   

óJag delar inte deras ºdeó 
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akuten. Jag fick komma in p¬ en g¬ng och fick d¬ 
veta att jag absolut INTE fick rºra p¬ mig och 
dessutom hade jag f¬tt urinvªgsinfektion, s¬ jag 
fick ligga kvar ºver natten med morfin och sedan 
skickades jag hem med en p¬se mediciner.  

J ag fick r¬det att g¬ p¬ p-piller utan uppeh¬ll. 
Sedan dess har jag inte hºrt n¬got, det ªr  

2İ ¬r sedan. Ingen uppfºljning - ingenting. Tur i 
oturen fungerade p-pillren 
mycket gott, samtidigt sepa-
rerade jag fr¬n dotterns 
pappa och psyket hann d¬ i 
kapp och allt blev mycket 
bªttre. 

D et har tagit mig ºver tv¬ ¬r innan jag v¬gade g¬ 
in p¬ Endometriosfºrening-
ens hemsida. Rªdd fºr vad 
jag skulle mºta, f¬ veta och 
fºrst¬. 

J ag fºrst¬r att fºr m¬nga 
kªnns det som en lªttnad 

att f¬ sin diagnos, att bli ta-
gen p¬ allvar, f¬ ett namn p¬ 
"det onda". Jag tillhºrde inte 
dem, inte d¬, jag var inte 
mottaglig, psyket orkade inte. 
Jag kan egentligen bara 
tacka lªkaren som fºrstod det 
som jag sjªlv inte kunde/ville 
fºrst¬. 

T yvªrr blev det inte mer ªn s¬, det stoppade 
dªr och nªr jag nu under senaste ¬tta m¬na-

derna verkligen behºvt hjªlp ªr det sv¬rt att f¬.  

D et verkar som att kunskapen och fºrst¬el-sen om/fºr endometrios ªr s¬ oerhºrt li-
ten och jag som ªr liten och ensam inte ªr vªrd 

att lyssna p¬.  

H ºsten och bºrjan p¬ vintern har varit s¬ oer-
hºrt tung, endometriosen slog till med full 

styrka och dessutom s¬ fick jag ont i lederna. Tap-
pade saker, hªnder och fºtter svullnade upp och 
hade inflammationer...ont, ont, ont....jag har sºkt 
hjªlp p¬ v¬rdcentralen fºr IgA-brist* och misstªnkt 
reumatism men f¬tt kalla handen tillbaka, stundvis 
har jag packat vªskan redo att ge mig ivªg till akut 
psyk. "Det ªr mig det ªr fel p¬, jag ªr felande i 

skallen...."  

D et var en s¬dan vansin-nig lªttnad nªr jag 
fick hem Endometrios-
fºreningens medlemstidning, 
dªr det stod svart p¬ 
vitt: Endometrios kan ge 
fºljdsjukdomar som t.ex. 
reumatism. Jag fick kontakt 
med en sjukgymnast och vi 
har p¬bºrjat arbetet fºr att 
hitta en bra smªrtlindring 
som hjªlper mig. Jag har fort-
farande inte f¬tt gehºr fºr 
ledproblemen, men just nu 
orkar inte psyket strida, det 
f¬r bli nªsta kamp.  

D et kªnns rªtt skºnt nu nªr jag ska skicka ivªg 
min historia, dela den med 
n¬gon/n¬gra som fºrst¬r.  
 ven om den inte ªr s¬ ljus 
och glad kanske den ªr till 
hjªlp fºr n¬gon.   

Tillsammans kan vi gºra skillnad! 

Li  

 

* IgA-brist ªr en av de vanligaste primªra immunbrist-
sjukdomarna. Lªs mer p¬ http://www.karolinska.se/
Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Immunologi-
transfusionsmedicin/Patientmottagningar/
Immunbristmottagning/For-patient/Antikroppsbrister/ 

Min historiaMin historia   

http://www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Immunologi-transfusionsmedicin/Patientmottagningar/Immunbristmottagning/For-patient/Antikroppsbrister/
http://www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Immunologi-transfusionsmedicin/Patientmottagningar/Immunbristmottagning/For-patient/Antikroppsbrister/
http://www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Immunologi-transfusionsmedicin/Patientmottagningar/Immunbristmottagning/For-patient/Antikroppsbrister/
http://www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Immunologi-transfusionsmedicin/Patientmottagningar/Immunbristmottagning/For-patient/Antikroppsbrister/
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Vid en medlemstrªff i Stockholm hade man 

smªrthantering som tema. En av deltagarna, 

Emilie, har gjort en sammanstªllning fr¬n  

trªffen med m¬nga m¬ bra-tips! 

Har jag ont? Ja. Kªnns det jªvligt? Ja. Vill jag 

hantera det hªr p¬ bªsta sªtt? éJa! 

Har du svarat Ja p¬ dessa fr¬gor kan du definitivt 

behºva tipsen som fºljer. Det ªr sv¬rt att ha endo-

metrios, men det ªr inte alla som fºrst¬r det. Inte 

heller vi sjªlva ªr alltid bªst p¬ att hantera smªrta 

samt allt som hºr dªrtill.  

S¬ under en trªff n¬gra kªmpar emellan, delade vi 

med oss av v¬ra tips fºr hur vi lyckas m¬ bªttre 

nªr allt kªnns skit. D¬ vi alla ªr unika individer fun-

gerar inte allt fºr alla, men ta tid att lªsa detta fºr 

att hitta n¬got som du tror fungerar fºr dig!  

òTrots att jag har ont, tar jag mig till jobbet ªnd¬, 

fºr jag vet hur bra jag m¬r nªr jag vªl kommer dit!ò  

òVar ºppen med din familj/nªra hur du m¬r, s¬ att 

du t.ex. p¬ en tillstªllning kan bli ursªktad ï fºr de 

fºrst¬r dig.ò 

ò t mat som du m¬r bra av! Testa dig fram, lªr 

kªnna din mage och vad den tycker om.ò 

òOmge dig med kvinnor som vet hur det ªr.ò  

òSlappna av och spªnn dig inte. Prova p¬ att me-

ditera, att hitta ett lugn som gºr att du kan slappna 

av.ò 

òKrama dig sjªlv nªr det ªr sv¬rt, var som en sto-

rasyster till dig sjªlv. Gr¬t, skrik ï vad som helst! 

Men behandla dig sjªlv p¬ ett schysst sªtt! Vad 

lovar de varandra p¬ brºllop? Respekt, tillit och 

fºrst¬else. Lova dig sjªlv det!ò 

òSmªrta finns men lidandet hanteras.ò  

òHitta verktyg att hantera smªrtan s¬ att du kan 

uppn¬ en bra livskvalit®.ò 

òVattengympa! Vªtska ªr drivande och bra fºr 

blodcirkulationen.ò 

òJag har bºrjat dansa Zumba! Det ªr frigºrande 

dans och s¬ng.ò 

òV¬ga byta/fr¬ga/hitta rekommendationer s¬ att du 

hittar en lªkare som hjªlper dig. Som ªr bªst p¬ 

att behandla just dig! Nºj dig inte med n¬gon som 

typ fºrst¬r hur det ªr. Det tog tid fºr mig att hitta 

en bra lªkare, s¬ h¬ll ut om det kªnns som att du 

trªffat precis alla, det har du inte!ò 

òSpikmattan! Den fºr nacken fungerar utmªrkt i 

svanken. Mycket bra fºr blodcirkulation.ò 

òBli vªn med din smªrta, ºppna din dºrr och slªpp 

in smªrtan nªr den knackar p¬. Prata och samtala 

om den med n¬gon som fºrst¬r. Glºm inte bort att 

man f¬r m¬ d¬ligt.ò  

òGºr saker trots att du inte orkar. Var samtidigt 

snªll mot dig sjªlv. Ta ut soporna om du inte  

kommit upp ur sªngen p¬ hela dagen, den lilla 

anstrªngningen kommer kªnnas som att du besti-

git Mt. Everest! Det ªr bªttre och sªmre hªr i livet, 

det bara ªr s¬. Glºm inte det nªr allt kªnns skit.ò 

òVªrme! I alla former! Vªrmedyna eller vetekudde, 

en varm dusch, varm bastu ï vad finns fºr mºjlig-

heter fºr mig? Vªrme gºr susen!ò 

òAtt le ªr viktigtò 

òV¬ga experimentera med laktos och gluten, 

kanske m¬r jag bªttre av att undvika det helt?ò  

òSmªrtmottagningen har fungerat fºr mig, be om 

en remiss dit.ò 

Så hanterar du din smärta 

Må braMå bra--tipstips  
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òTa dagen som den kommer.  ven om jag inte 

orkar gºra s¬ mycket s¬ hjªlper det att inte i fºr-

vªg stressa upp sig s¬ att smªrtan dyker upp.ò 

òPromenera i friska luftenò 

òTrªffa dina kompisar!ò 

òJag har en kryddtrªdg¬rd hemma, tar jag mig 

inte ivªg till jobbet s¬ finns det ett projekt hemma 

som alltid m¬r bra av att ses ºver.ò  

òFotmassage, i form av zonterapi. Det finns  

speciell zonterapi fºr just endometrios!ò  

òPrioritera det som ªr viktigt och roligt fºr dig. 

Mota bort den personen inom dig som vill òvara 

duktigò och tillfredsstªlla.ò  

òPrata med lªkare och v¬ga fr¬ga hur saker  

fungerar, vad det finns fºr andra alternativ.ò 

òJag har f¬tt hjªlp av en duktig kurator p¬ Hud-

dinge Sjukhus. Googla din bostadsort och 

òkuratorò och se vad det finns fºr hjªlp.ò 

òG¬ med i Endometriosfºreningen!ò  

òJag lyssnar p¬ musik, lugn musik som hjªlper 

mig slappna av.ò  

òVi uppfattar saker olika, hur fungerar jag? Vad 

m¬r jag bra/d¬ligt av? Skriv ned hªndelser och 

òbehandlingarò s¬ att du kan utvªrdera det fºr dig 

sjªlv!ò  

òRºr p¬ dig! Mer eller mindre men det ªr bra!ò  

òSmªrta och lidande ªr tv¬ olika saker. Vad som 

ªn hjªlper, fºrsºk vara mer JAG ªn att vara min 

sjukdom.ò 

òLªkare och studenter blir ifr¬gasªttande i och 

med sina studier samt erfarenheter, att kunna 

sªga òjag tror p¬ dig.ò ªr inte s¬ lªtt i deras yrke. 

Det ªr ingen som kan fºrst¬ precis hur jag kªn-

ner. Att sªga òjag ber om din fºrst¬elseò bidrar till 

bemºtande p¬ en annan niv¬.ò  

òTa emot hjªlp.ò 

 òNªr du lyckas gºra n¬got bra, ge dig sjªlv en 

klapp p¬ axeln och sªg: det hªr gjorde jag bra! 

Spela roll om n¬gon tycker att det ser lite knªppt 

ut, det hjªlpte ju och fick dig att le, eller hur?ò 

òLªgg dig bekvªmt, blunda och lyssna p¬ lugn 

musik. Fºrsºk hºra varenda ton eller regndroppe. 

Fokusera bara p¬ det. P¬ spotify finns en uppsjº 

av avslappningsmusik! Sºk!ò 

òGosa med n¬gon, kramas och kryp upp i n¬gons 

famn.ò 

òPrata med n¬gon som f¬r dig att skratta.ò 

òSe en spªnnande film! Nªr du blir upptagen med 

storyn minskar smªrtan.ò  

òG¬ in p¬ Youtube, sºk p¬: cute baby animals 

doing funny things. Kolla p¬ de olika klippen tills 

det kªnns bªttre.ò  

V¬ga prova dessa tips, fºr tªnk p¬ hur bra det 

skulle bli om det fanns n¬got litet som fick dig att 

hantera smªrtan s¬ bra att du nªstan glºmde bort 

den fºr en stund! Det hªr fungerar och hjªlper 

andra, s¬ det mesta skadar inte att prova. Vi alla 

har det tufft, men om vi hjªlper varandra blir det 

lite lªttare.  

Jag skickar cyberkramar till er alla, som lªser och 

som bidragit med tips.  

Emilie Timerdahl 

Må braMå bra--tipstips  
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Endometrios ð en kronisk inflammatorisk sjukdom  

Definitionen av en autoimmun sjukdom ªr att 

kroppens egna immunsvar i form av T-lymfocyter 

eller B-lymfocyter aktiveras p¬ fel sªtt och bryter 

ner specifika typer av kroppens egna celler. Vilken 

typ av celler som attackeras och bryts ned varie-

rar mellan vilken typ av autoimmun sjukdom man 

har, t.ex. vid vissa former av diabetes s¬ bryts 

bukspottskºrtelns beta-celler ned och dºr vilket 

leder till att insulin kan ej  

produceras.  

Detta hªnder inte vid endo-

metrios, d.v.s. de endometrie-

liknande celler som orsakar 

endometrios ºverlever trots 

att ºstrogenniv¬n g¬r ned vid 

menstruation och bryts dªrfºr 

inte ner = INTE en autoim-

mun sjukdom.  

Hade en endometrios varit en 

autoimmun sjukdom skulle 

jag vara panikslagen d¬  

vanligt endometrium (d.v.s. 

livmoderslemhinnan inne i 

livmodern) ocks¬ skulle at-

tackeras och brytas ned. D¬ 

detta skulle hªnda regelbun-

det, skulle livmodern med 

tiden ocks¬ p¬verkas negativt 

och successivt fºrstºras.   

Endometrios ªr en inflammatorisk sjukdom! Om 

man har den genetiska fºrutsªttningen s¬ kan en 

autoimmun sjukdom utvecklas d¬ man, mer eller 

mindre, kontinuerligt har inflammation i kroppen 

p.g.a. aktiv endometrios.   

Anledningen till detta ªr: 

De flesta mªnniskor har T-lymfocyter och B-

lymfocyter som kan kªnna igen kroppens egna 

celler (kallas fºr autoimmuna T- o B-lymfocyter). 

Dessa autoimmuna celler ªr normalt s¬ nedtys-

tade att de aldrig aktiveras (d.v.s. immunsyste-

mets regleringssystem sªtter stopp fºr dem d¬ det 

skulle vara vªldigt dumt att kroppens egna celler 

hipp som happ fºrstºrs).  

Om man har den genetiska fºrutsªttningen fºr det 

kan dessa autoimmuna T/B-lymfocyter aktiveras 

p¬ felaktigt sªtt och dªrmed bºrja bryta ned krop-

pens egna celler (ofta ªr detta riktat mot en speci-

fik typ av celler t.ex. beta-celler som producerar 

insulin (diabetes); brosk i 

leder (RA) m.fl.).   

Denna felaktiga aktivering 

kan bl.a. bero p¬ en kraftig 

fºrkylning, sjukdom som  

leder till kraftig inflammation 

m.m. Anledningen ªr att  

systemet blir ºverladdat med 

en massa godsaker (kallas 

cytokiner och ªr viktiga fºr 

att driva sjªlva inflammation-

en) produceras och att de 

autoimmuna T/B-

lymfocyterna aktiveras utav 

bara farten (fºr att fºr-

enkla). Endometrios orsakar 

ju inflammationer mer eller 

mindre konstant och har 

man de òrªttaò genetiska fºr-

utsªttningarna kan autoim-

muna sjukdomar dªrmed 

triggas ig¬ng (naturligtvis 

kan ªven andra icke-

autoimmuna inflammatoriska sjukdomar triggas 

ig¬ng av detta).   

Tyvªrr finns det vissa lªkare som felaktigt kallar 

endometrios fºr en autoimmun sjukdom. Detta 

kan bero p¬ att de inte har grundlªggande fºrst¬-

else fºr skillnaderna mellan autoimmun sjukdom 

och kronisk inflammatorisk sjukdom d¬ b¬da leder 

till ett inflammatoriskt immunsvar. Man kan jªm-

fºra det med att det finns flera olika vªgar som 

alla leder till samma stad.   

Elisabet Lizzy Andersson 
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Den engelska bloggerskan Shireen som driver 
bloggen òEndometriosis: My life with youò har gjort 
en lista p¬ kªnda kvinnor med endometrios. Hªr 
kommer ett axplock fr¬n Shireens lista med n¬gra 
tillªgg p¬ svenska kªnda kvinnor med endo-
metrios: 

 

Whoopi Goldberg  
Amerikansk sk¬despelerska, komiker och fºrfat-
tare. Whoopi fick sin diagnos p¬ 1970-talet och 
hon fick medicin som fungerade fºr henne. 
Whoopi har en dotter. 

 

Dolly Parton 
Amerikansk artist och s¬ng-
erska. I bºrjan av 1980-talet 
genomgick Dolly hyste-
rektomi pga endometrios. 
Dolly har inga barn. 

 

 

Hillary Clinton 
Tidigare USA:s utrikesminister. Hillary hade pga 
av endometrios sv¬rt att bli gravid med sitt enda 
barn, dottern Chelsea.  

Emma Bunton 
Engelsk artist, tidigare kªnde som òBaby Spiceò i 
Spice Girls. Hon diagnosticerades med endo-
metrios i 25-¬rs¬ldern. Emma har idag tv¬ sºner.  

Jillian Michaels 
Amerikansk personlig trªnare som sett i program-
met òBiggest loserò. Jillian har pga endometrios 
inte kunnat f¬ biologiska barn. Hon har istªllet ad-
opterat ett barn och ett barn har hennes partner 
fºtt.  

 

Susan Sarandon 
Amerikansk sk¬despelerska. Susan led av 
smªrta, blºdningar och svimningar och fick dia-
gnosen 1983. Hon bºrjade d¬ ªta P-piller och 
smªrtmedicin. Senare har hon f¬tt tre barn. 

Cyndi Lauper  
Amerikansk artist. Cyndi har lidit av endometrios 
en l¬ng tid. Hon fick en son vid 44 ¬rs ¬lder.  

 

Marilyn Monroe 
Amerikansk sk¬despe-
lerska, artist och modell. 
Marilyn ska ha lidit av sv¬r 
endometrios och pga. av 
det tog hon mycket stark 
smªrtmedicin. Marilyn fick 
aldrig n¬gra barn men ska 
ha haft flertalet missfall. 

 

Toni Braxton  
Amerikansk artist och s¬ngerska. Hon opererades 
fºr endometrios 2007. 

 

Inez Karlsson  
Svensk jockey. Inez var s¬ sjuk i endometrios att 
hon tvingades att sluta rida. Inez fick flera missfall 
men blev sedan gravid p¬ nytt och m¬dde under 
graviditeten mycket bra. 

 

Camilla Henemark  
Svensk s¬ngerska. Camilla har berªttat att hon 
har starka smªrtor och att denna smªrtan gjort 
henne beroende av smªrtstillande tabletter. Ca-
milla har ocks¬ sagt att smªrtan gett upphov till 
hennes depression.  

 

Drottning Victoria  
Storbritanniens drottning fr¬n 1837 till 1901. Drott-
ning Victoria hade endometrios och ska ha sagt 
att den enda g¬ng hon m¬dde bra var under tiden 
hon var gravid. Hon fick 9 barn. 

 

Kªlla: http://emlwy.blogspot.se/2013/04/celebrities
-with-endometriosis.html 

 

 

Kända kvinnor med endometrios 

http://emlwy.blogspot.se/2013/04/celebrities-with-endometriosis.html
http://emlwy.blogspot.se/2013/04/celebrities-with-endometriosis.html
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I mars och april har vi genomfºrt ¬rsmºten i v¬ra fºreningar. Trevliga mºten med bra diskussioner. 

Det skulle s¬klart vara ªnnu trevligare om fler ville komma till v¬ra ¬rsmºten. Vi har ibland haft fºredrag 

i anknytning till det formella ¬rsmºtet men det har inte heller gett s¬ m¬nga fler deltagare. Kom gªrna 

med fºrslag om hur vi ska gºra fºr att f¬ fler intresserade av att delta i diskussionerna om handlingspla-

ner fºr n¬gra ¬r i taget och massor av andra viktiga fr¬gor. Den formella delen brukar vara avklarad p¬ 

ganska kort tid, sen ªr det bara aktiva diskussioner! 

¡rsredovisning fºr Endometriosfºreningen, Sverige hittar du p¬ hemsidan 

www.endometriosforeningen.com 

Verksamhetsberªttelserna fºr lokalfºreningarna finns p¬ hemsidan efter medlemsinloggning. 

Efter v¬ra ¬rsmºten har vi fºljande styrelseledamºter: 

Till revisor och revisorssuppleant i samtliga fºreningar valdes Kjell ¥berg 

respektive Annika Hodgson. 

Vi hªlsar alla ledamºter nyvalda och omvalda vªlkomna till ett nytt ¬r med 

endometriosfr¬gor och tackar varmt de ledamºter som lªmnat v¬ra styrel-

ser fºr deras engagemang under ¬ret som gick. 

Endometriosfºreningen, Sverige 

Christina Liffner, Vªster¬s (ordfºrande) 
Rebeca Alvarez, Jºnkºping 
Carola Bengtsson, Bromma 
Karin Grundler, Stockholm 
Sanna Hªggbring Stockholm 
Susann Sºderberg, Kristianstad 
Marie Brandberg ,Ume¬ (suppleant) 
Ella Granbom, Boden (suppleant) 
Linda Lindstrºm, Stockholm (suppleant) 

Endometriosfºreningen, Stockholms lªn 

Karin Grundler (ordfºrande) 
Carola Bengtsson 
Linda Lindstrºm 
Katja Vatanen 
Christina Liffner (suppleant) 

Endometriosfºreningen, Vªstra Gºtaland 

Carolina Bjelkenberg  
Anna Nilsson 
Pia Wall 
Ninna Weber 
Christina Liffner (suppleant) 

 

Endometriosfºreningen, Region Sk¬ne 

Susann Sºderberg (ordfºrande) 
Emma Bod®n 
Jannika Petersson 
Jeanette S¬gman 
Christina Liffner (suppleant) 

Årsmöten 2014 

http://www.endometriosforeningen.com
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Fºr mig tog det 12 ¬r att f¬ hjªlp, 12 ¬r av smªrta och 

stªndig besvikelse d¬ ingen tog mig p¬ allvar. Dagen 

d¬ jag fick besked att jag skulle f¬ opereras minns jag 

att jag grªt av lycka p¬ vªgen hem. Utan operationen 

hade jag inte kunnat bli gravid sa lªkaren. Nu har jag 

tv¬ fina barn. 

Jag blir ofta arg nªr jag hºr eller tªnker p¬ Endo-

metrios. Arg fºr att allt fºr m¬nga lider, och arg fºr att 

inget hªnder. Jag hºr samma historier fr¬n de som fick 

diagnosen p¬ 80-90 talen som fr¬n de som f¬r diagno-

sen idag. Skillnaden p¬ nªr min mamma blev sjuk p¬ 

70-talet och idag ªr att det har ett namn. Min mamma 

fick sammanvªxningar, cystor och led av fruktansvªrd 

vªrk. Idag hade hon f¬tt diagnosen Endometrios. 

S¬ en dag nªr jag kªnde att jag f¬tt nog, tªnkte jag att 

istªllet fºr att bara g¬ runt och vara arg, s¬ kan jag fºr-

sºka gºra n¬got ¬t saken. Jag har sett andra som gjort 

armband till olika insamlingar. D¬ tªnkte jag, varfºr inte 

prova! S¬ mitt m¬l ªr att sªlja ¬tminstone 100 armband 

till att bºrja med. I skrivandets stund har jag s¬lt lite 

mer ªn hªlften. Det gick vªldigt fort, bestªllningarna 

kom in p¬ en g¬ng. Jªtteroligt, b¬de att folk engagerar 

sig och kªnslan av att man inte ªr ensam. Det ªr b¬de 

drabbade och deras familjer och vªnner som bestªller 

armband. 

Den stºrsta delen, ungefªr 70%, av de insamlade 

pengarna g¬r till Endometriosfºreningen, resten g¬r till 

materialkostnader och endast en liten br¬kdel g¬r till 

mig. Pengar som jag p¬ n¬got sªtt kommer anvªnda till 

att p¬verka. Jag har nyss tagit p¬ mig ansvaret att bli 

kontaktperson i Halmstad. S¬ dªr kommer lite pengar 

fºrmodligen lªggas p¬ t.ex. trªffar och liknande. 

Armbandet ªr sjªlvklart gult d¬ det ªr "v¬r" fªrg. Jag 

har lagt till ordet HOPE (hopp), d¬ jag vill att alla ska 

kªnna att det finns hopp. Ett litet svart hjªrta pryder 

ªven armbanden. Hjªrtat st¬r fºr kªrlek, systerskap 

och vªnskap. Det svarta fºr att sjukdomen ªr en liten 

mºrk del i v¬rt liv. 

Det kommer fler och fler bestªllningar hela tiden, och 

d¬ jag samtidigt driver eget fºretag och har tv¬ sm¬ 

barn kommer jag nog snart f¬ anordna pysselkvªllar fºr 

att f¬ lite hjªlp med pªrlandet. 

Ett armband kostar 60:- (+ 6:- i frakt) och du hittar arm-

bandet p¬ Facebook, sºk p¬ "Endo-armband". Dªr 

skickar du m¬tt p¬ din handled samt din adress till mig. 

P¬ s¬ sªtt passar armbandet alla. 

Om du inte har tillg¬ng till Facebook g¬r det bra att 

maila mig och bestªlla. Detta gºr du p¬ mailadress: 

elinoradgard@hotmail.com 

Det finns hopp och du ªr inte ensam! 

Kram fr¬n mig  

Elinor 

 

 

 

 

 

 

Foton: Elinor 

Endometrios-armband 

mailto:elinoradgard@hotmail.com
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SK¡NES FRIA 

Endometrios ï en 
folksjukdom 
PUBLICERAD: L¥RDAG 21 DECEMBER 2013, 8:01 

Patienter som bollas runt i v¬rdapparaten utan att f¬ hjªlp trots de-
monsmªrtor och ofrivillig barnlºshet. Endometrios drabbar cirka 10 
procent av alla kvinnor i fertil ¬lder ï ªnd¬ ªr det f¬ som kªnner till 
den. Det behºvs en nationell v¬rdplan och sjukdomen m¬ste klassas 
som en folksjukdom, skriver veckans debattºr Susann Sºderberg, 
ordfºrande i Endometriosfºreningen Sk¬ne. 

OPINION 

Har du n¬gon g¬ng sett en kvinna lida av mensvªrk? Vªrk som gºr att man inte kan ta 

sig till toaletten, vªrk som gºr att man inte kan gºra n¬got annat ªn att ligga i sªngen, 

hopkurad, skakandes medan andningen sl¬r som hammare i kroppen? Fºrmodligen 

inte. Dessa kvinnor kªmpar sig genom sv¬ra dagar i tysthet fºr att sedan se glada och 

friska ut nªr du trªffar dem, fºr d¬ ªr allting bra, eller? 

Hur m¬nga av er har hºrt talas om endometrios? De som har gjort det, en salut till 

er fºr ni besitter kunskap som de flesta saknar. Jag v¬gar sªga att inte kªnna till denna 

sjukdom ªr som att inte kªnna till diabetes, reumatism eller cancer. S¬ varfºr vet inte 

alla vad endometrios ªr? En sv¬r fr¬ga att svara p¬, men denna kroniska sjukdom 

drabbar ungefªr 10 procent av alla kvinnor i fertil ¬lder. Hur m¬nga ªr det i Sverige? 

Denna sjukdom ser inte skillnad p¬ en kvinna i Nigeria eller en kvinna i Sverige, den 

kan drabba alla. Uppskattningsvis 176 miljoner kvinnor vªrlden ºver. 

Enligt rapporten Burden of illness in women with endometriosis, Uppsala 

PressklippPressklipp  

Susann Sºderberg, ordfºrande i Endometriosfºreningen, Region Sk¬ne  
har skrivit en debattartikel i tidningen òFria Sk¬neò   

http://www.skanesfria.se/avdelning/opinion
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universitetssjukhus, kostar en endometriospatient ca 90 000 kronor om ¬ret i indirekta 

och direkta kostnader. Sedan kan jag tillªgga att det i genomsnitt tar ¬tta ¬r och flerta-

let besºk hos lªkare och gynekologer innan korrekt diagnos stªlls och fºrhoppningsvis 

rªtt behandling kan p¬bºrjas. Det finns m¬nga kvinnor som aldrig n¬r s¬ l¬ngt, fºr att 

ha vªrk under mensen ªr trots allt ònormaltò. Fºr vem har inte haft en mor som i all 

vªlmening berªttat just detta fºr sin ton¬rsdotter? Men det ªr inte normalt att ha s¬ ont 

vid mens att ipren, alvedon et cetera inte hjªlper. 

Om jag skulle rªkna ihop vad varje endometriospatient kostar och multiplicera det 

med hur m¬nga som ªr drabbade, vilken siffra skulle jag f¬? Astronomiska summor, 

och mycket p¬ grund av en ineffektiv v¬rdapparat till denna patientgrupp. Det finns 

inga riktlinjer och fºrst¬elsen fºr hur allvarligt denna sjukdom drabbar individer och 

samhªlle verkar ha passerat obemªrkt fºrbi. Genom att inte kªnnas vid endometrios, 

l¬ter vi den gro i tystnad och hanteringen av drabbade kvinnor, partners och anhºriga 

fºrblir underm¬lig. 

Om dessa kvinnor kunde f¬ hjªlp i ett tidigt stadium, skulle ¬r av lidande fºrhind-

ras och det skulle hºja livskvaliteten enormt. Fºr att inte nªmna de ekonomiska vinster 

som skulle gºras om kvinnor med endometrios fick rªtt v¬rd fr¬n bºrjan s¬ att dyrare 

ingrepp, mediciner och akutbesºk inte skulle behºvas i samma utstrªckning. 

1997 klassades ofrivillig barnlºshet som en folksjukdom och som konsekvens av detta 

utarbetades nationella riktlinjer, en v¬rdplan. Dessa ªr nu inarbetade och fungerar vªl i 

m¬nga landsting, m¬nga par har lyckats f¬ barn med hjªlp av till exempel provrºrsbe-

fruktning. 25 till 50 procent av alla ofrivilligt barnlºsa kvinnor har endometrios. Jag ªr 

sjªlv i den sitsen och jag ªr 26 ¬r gammal. Hade inte jag f¬tt min diagnos s¬ tidigt som 

vid 22 ¬rs ¬lder, hade jag fºrmodligen vªntat lªngre med att bºrja fºrsºka skaffa barn. 

Och som de flesta vet s¬ blir det inte direkt lªttare med ¬ren. Men m¬nga har inte den 

turen som jag hade. 

V¬rden ªr i stort behov av riktlinjer fºr hur endometriospatienter ska hanteras. I nu-

lªget bollas m¬nga endometriospatienter runt i v¬rdapparaten under flera ¬r utan att f¬ 

PressklippPressklipp  
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rªtt diagnos eller hjªlp. Ofta f¬r en kvinna med endometrios hºra att hon ªr en jobbig 

patient och s¬ skickas hon hem eller vidare utan vare sig diagnos eller adekvat be-

handling. Endometrios ªr en kronisk sjukdom som kan ge m¬nga olika symtom bero-

ende p¬ sv¬righetsgrad; allt ifr¬n smªrtor vid mens till kronisk smªrta i buken, smªrta 

vid toalettbesºk, smªrta vid samlag, problem med tarmar, energilºshet, barnlºshet 

med mera. Symptomen kan dessutom fºrªndras med tiden. Endometrios kan p¬verka 

ekonomi, sociala kontakter, mºjlighet till partner, studier, karriªr och s¬ vidare. Hur 

bemºter man en s¬dan patient i den stressiga sjukhusmiljº som finns i dag? Hur ska 

man hantera alla som ªr drabbade? Hur ska man utforma behandlingarna som ofta 

m¬ste individanpassas? 

Det ªr stora fr¬gor som vi m¬ste bºrja jobba med i hela Sverige, p¬ nationell, regional 

och lokal niv¬. Genom att klassa endometrios som en folksjukdom skulle ett enormt 

steg vara taget och vi skulle kunna p¬bºrja utarbetningen av en nationell v¬rdplan. Fºr 

oss som hanterar endometrios dagligen, om det s¬ ªr som patient eller som v¬rdperso-

nal, ligger Sverige l¬ngt bakom USA och resterande Europa. 

 

Susann Sºderberg 

PressklippPressklipp  

Måns Palmstiernas kommentar  till att ovanstående debattartikel i  

Fria Skåne delats mer än 1900  gånger på Facebook 

 

òJªttebra Christina och Susann!!  

Har delat den p¬ min FB sida och kommenterat: 

òDela gªrna detta!! Trªffar dessa unga kvinnor varje dag p¬ jobbet ofta 16-18 ¬r gamla, och de har alla lika d¬liga 
erfarenheter av okunnighet och ointresse inom sjukv¬rden. M¬nga debuterar i ton¬ren, i genomsnitt tar det 8 ¬r 
innan de f¬r diagnos. Detta ªr en folksjukdom!.  
Tªnk tanken om 10 % av alla mªn drabbats av pungsmªrtor 3-4 dagar varje m¬nad. Hade de blivit hemskickade 
av misstrogna lªkare med 2 Alvedon och en uppmaning att inte gnªlla s¬ mycket????......ò 

 

Med vªnliga hªlsningar 
 
M¬ns Palmstierna 
Ungdomsmottagningarna i Sk¬ne 

http://www.skanesfria.se/byline-intermediate/susann-soderberg
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I hºstas var Marie, v¬r kontaktperson i Ume¬, och Carola, styrelseledamot i Endometriosfºreningen, Sverige 

inbjudna till samtal med det blivande endometriosteamet. De fick chansen att fºrklara vad som ªr viktigt fºr 

endometriospatienter och hur de vill bli bemºtta. 

I bºrjan av februari kom detta mail fr¬n klinikchefen Inger Bjºrn: 

 Hej Endometriosfºreningen! 

 

Jag vill berªtta att vi nu har f¬tt till st¬nd riktlinjer fºr "Endometrios" och "Akut behandling av smªrta vid endo-

metrios" gªllande fºr Norra Regionen. 

Arbetet i endometriosteamet rullar p¬ och vi har nu bºrjat delta i behandlingskonferenser med smªrtlªkare, 

arbetsfºrfºrmedlingen och Fºrsªkringskassan mm. Vi kommer ªven att 

att knyta en sexolog till teamet. 

Vi har fºrelªst fºr IVF-folket om endometrios och ºppnat kommunikationen till assisterad befruktning s¬ att vªn-

tetiden ska minskas fºr endometrioskvinnor. 

I april kommer vi att ha en bred utbildningsdag med professor Matts Olovsson och rikta oss till all v¬r egen per-

sonal p¬ KK, till primªrv¬rden, Ungdomshªlsan, MVC m.fl 

Ville bara uppdatera Er om att v¬r strªvan om att fºrbªttra endometriosv¬rden g¬r fram¬t i Vªsterbotten. 

Pengar har ªskats fr¬n  kliniken och fr¬gan ligger nu p¬ Landstingsledningens bord och vi hoppas p¬ ett gott 

utfall. 

 

Med vªnliga hªlsningar 

Inger Bjºrn, ºverlªkare 

Kvinnokliniken Ume¬ 

25 februari fanns detta pressmeddelande i Vªsterbottenkuriren: 

Fºrdelning av medel fºr inrªttande av endometriosteam vid kvinnokliniken, Norrlands universitetssjukhus 

Endometrios ªr en vanlig sjukdom som kan diagnostiseras hos 2-10 procent av den kvinnliga befolkningen och 

bland 50 procent av infertila kvinnor. Under ett ¬rs tid har medarbetare p¬ kvinnokliniken vid Norrlands univer-

sitetssjukhus arbetat med uppbyggnad av ett multidisciplinªrt endometriosteam. 

I de riktlinjer fºr endometriosbehandling som upprªttats av medicinska chefssamr¬det fºr kvinnosjukdomar i 

norra regionen anges att teamarbete kring kvinnor med sv¬rbehandlade symptom ªr av stort vªrde. 

Hªlso och sjukv¬rdsnªmnden beslutade att anvisa kvinnokliniken vid Norrlands universitetssjukhus 0,7 miljoner 

kronor fºr kostnad fºr bemanning av ett endometriosteam. 

Endometriosfºreningen glªds och vet att flera sjukhus jobbar fºr att etablera endometriosteam. 

Endometriosteamet i Umeå 
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Johan stöttar sin syster 

genom endometrioströjor 

I fºrra numret av Endometriosnytt skrev jag om Maria 

Jellbo som i maj 2013 sprang V¬rruset tillsammans 

med sina arbetskamrater, ifºrda trºjor med endo-

metriostryck p¬! Efter att artikeln publicerats hºrde 

Maria av sig till mig och bad mig skriva en notis om 

att det inte var hon, utan hennes bror Johan som kom 

p¬ id®en med endomeriostryck p¬ trºjor, kºpte 

material och gjorde trºjorna. Sagt och gjort, hªr kom-

mer en kort intervju med Marias bror Johan Jellbo: 

Johan berªttar att han var trºtt p¬ att ha trºjor med 

reklam som han inte kan st¬ fºr. Han tªnkte d¬ att 

han fick gºra egna tryck istªllet. I samband med detta 

lªste han en kurs i skolan dªr han fick i uppgift att 

gºra en intervju. Johan valde att intervjua sin syster 

Maria. De pratade om varfºr s¬ f¬ kªnner till endo-

metrios, och Johan ville d¬ gºra n¬got fºr sin syster 

och fºr att sprida information.  

Id®en med Endometriostrºjor var fºdd! 

Johan sªger att han just nu har fºr lite tid att gºra allt 

han vill, tex trycka fler trºjor. Han berªttar dock att 

han alltid stªller upp fºr Maria s¬ fort hon behºver det 

och Maria intygar att Johan ªr ett stort stºd fºr henne. 

Johan sªger att man som anhºrig inte ska ta upp  

endometriosen och p¬minna om sjukdomen, bara 

visa att man finns dªr fºr den drabbade, och att man 

inte ska ºverskatta den hjªlpen man ger. P¬ fr¬gan 

om Johan har n¬gon tanke om vad man som anhºrig 

till kvinna med endometrios kan gºra eller hjªlpa till 

med svarar han s¬ hªr: 

"Min tanke om min roll som bror och anhºrig ªr vªl att 

alltid fºrsºka finnas dªr, ge henne den fºrsªkran att 

problem inte ªr problem utan bara ett gupp vi g¬r 

ºver ihop." 

Kloka och vackra ord som jag tªnker att vi alla med 

kronisk sjukdom, b¬de drabbade och anhºriga, kan 

leva efter! 

Sanna Häggbring  

Allersupproret 
I Allers nr 6 2014 svarade òDoktor Liseò i lªkarspalten 

p¬ en fr¬ga fr¬n en mamma som var orolig fºr sin ton-

¬rsdotter.  Mamman fick till svar att hon inte skulle 

oroa sig. Sv¬r vªrk vid menstruation ªr inte ovanligt i 

ton¬rené 

Svaret uppfattades av alla som lªste det som noncha-

lant och okunnigt.  Och det blev en hªftig reaktion, 

debatt i olika FB-grupper och m¬nga skrev till Allers 

Medicinredaktion och ifr¬gasatte svaret. 

Endometriosfºreningen,  Sverige skrev ett brev dªr vi 

p¬pekade fakta om olika symtom p¬ endometrios och 

p¬pekade att vi liksom m¬nga av v¬ra medlemmar var 

upprºrda ºver det felaktiga svaret. Har man s¬ ont att 

man inte kan g¬ till skolan, svimmar och/eller krªks 

ska man absolut sºka hjªlp hos en gynekolog! 

Medicinredaktionens ansvariga kontaktade oss och sa 

att Doktor Lise skulle fºrklara sig i nªsta nummer. 

Svaret kom ï men kªndes fortfarande inte helt ok.  

Bl a skrev hon att òendometrios inte ªr s¬ vanligt hos 

ton¬ringarò.  

Allers har efter det beslutat att gºra ett utfºrligt repor-

tage om endometrios. Man har bland  andra intervjuat 

Matts Olovsson, ansvarig fºr Endometrioscentrum i 

Uppsala.  

Artikeln berªknas komma ut i slutet av juni. 

Tack alla ni som reagerade b¬de direkt till Allers och 

till Endometriosfºreningen. 

Christina Liffner  
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Endometriosfºreningen har flera grupper 

p¬ Facebook, b¬de ºppna fºr allmªnhet-

en och stªngda/hemliga fºr v¬ra medlem-

mar. Syftet med grupperna ªr att sprida 

information, stºtta och diskutera med 

varandra. Varje Facebookgrupp har minst tv¬ styrelse-

ledamºter som administratºrer och kvalitetsgranskare. 

Hªr nedan fºljer en fºrteckning fºr v¬ra grupper och 

vem du ska kontakta fºr att bli medlem i grupperna. 

Endometriosfºreningen Sverige 

Detta ªr fºreningens ºppna grupp, vilket innebªr att alla 

p¬ Facebook kan bli medlemmar och att alla ªven kan 

lªsa inlªggen som skrivs. Denna grupp har fºreningen 

fºr att sprida information och locka nya medlemmar.  

Hemliga och stªngda grupper 

Fºljande grupper ªr alla hemliga/stªngda. Det innebªr 

att man m¬ste vara medlem i fºreningen fºr att f¬ till-

g¬ng till grupperna. Grupperna ªr ej sºkbara p¬  

Facebook och ingen annan kan se att du ªr medlem i 

gruppen. Fºr att bli medlem lªgger du till n¬gon av de 

ansvariga personerna som vªn p¬ Facebook och  

skriver ett PM/meddelande till n¬gon av oss, alternativt 

skickar ett mail till:  

Sanna Hªggbring ungdom@endometriosforeningen.com 

Karin Grundler ordfstockholm@endometriosforeningen.com  

Linda Lindstrºm stockholm@endometriosforeningen.com 

Hemlig Endometriosfºreningens Sverigegrupp 

Fºr alla medlemmar i hela Sverige. I denna grupp ªr 

det mest diskussioner och fr¬gor, d¬ gruppen har flest 

medlemmar.  

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Linda 

Lindstrºm 

Vªstra Gºtaland & Halland Endometriosfºreningen  

Fºr alla medlemmar boendes i Vªstra Gºtaland och 

Halland.  

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Ninna 

Weber, Pia Wall  

Stockholm Endometriosfºreningen 

Fºr alla medlemmar boendes i Stockholm med omnejd. 

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Linda 

Lindstrºm 

Sm¬landsregionen Endometriosfºreningen  

Fºr alla medlemmar boendes i Sm¬land. 

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Rebeca 

Linn®a Ćlvarez, Elin Stenqvist, Eleni Kalpaka 

Region Sk¬ne Endometriosfºreningen  

Fºr alla medlemmar boendes i Sk¬ne. 

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Jannika 

Petersson 

Vi som vill/ªr gravida/adoptera/IVF Endometrios-

fºreningen 

Fºr de som har en ºnskan om att f¬ barn. 

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Eleni 

Kalpaka, Linda Lindstrºm 

Ungdom Endometriosfºreningen 

Fºr de upp till 26 ¬r. 

Ansvariga: Sanna Hªggbring, Karin Grundler, Linda 

Lindstrºm 

Partnergrupp Endomeriosfºreningen 

Fºr partner till kvinna med endometrios. Mºjlighet att 

diskutera med andra partners i samma sits. Fºr att vara 

med i gruppen krªvs stºdmedlemskap eller familjemed-

lemskap. 

Ansvariga: Sanna Hªggbring  

Endometriosföreningens Facebookgrupper 

mailto:ungdom@endometriosforeningen.com
mailto:ordfstockholm@endometriosforeningen.com
mailto:stockholm@endometriosforeningen.com
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Anhörigträff i Malmö  
P¬ anhºrigtrªffen hade vi dr M¬ns Palmstierna som fºrelªste. Totalt var vi ca 20 personer, hªlften medlemmar 
och hªlften anhºriga. Trªffen var uppdelad i tre delar. Den fºrsta delen var vi alla samlade och fick allmªn inform-
ation om endometrios och vad den kan orsaka. Andra delen stannade de anhºriga kvar med dr M¬ns Palmstier-
na och hade mºjlighet att stªlla alla fr¬gor till honom som de inte v¬gar/vill eller kan stªlla till sin drabbade anhº-
rig. Medlemmarna gick in i ett annat rum fºr en liten stunds medlemstrªff. P¬ den tredje och sista delen samlades 
vi alla igen fºr n¬gra sista fr¬gor och funderingar. 
Det var en kvªll som uppskattades mycket av b¬de anhºriga och medlemmar. Frida och Alexandra som ocks¬ 
var p¬ trªffen "offentliggjorde" att Alexandra tar ºver efter Frida. Det ªr allts¬ jag och Alexandra som nu ªr kon-
taktpersoner i Malmº. 

Suzanne, Kontaktperson Malmö 

Konferensen Kvinnohälsa 
Den 12 mars talade jag och docent & ºverlªkare Greta Edelstam (specialist i Obstetrik och Gynekologi) om endo-
metrios p¬ ¬rets konferens av Kvinnohªlsa i Stockholm. Fokus fºr ¬ret var helhetssyn och livskvalit®fºrhºjande 
insatser och konferensen vªnde sig till dem som trªffar och arbetar med kvinnor i livets alla olika skeenden. Det 
var ca 40 konferensdeltagare fr¬n hela Sverige p¬ konferensen, fr¬n olika yrkesgrupper som barnmorskor, sjuk-
skºterskor och kuratorer m fl. Det tr¬kiga var att inte en enda man fanns i publiken. 

Greta Edelstam bºrjade konferensen med en mycket uppskattad fºrelªsning om endometrios och min uppgift var 
att berªtta min resa ur ett patientperspektiv. Jag talade 30 minuter och hade gjort en PP-presentation om mig 
sjªlv, med bilder och stºdord. Jag var nervºs innan men s¬ kom jag p¬ att vem annan hªr vet hur det ªr att leva 
med endometrios? Vi fick bra betyg av deltagarna och en del stªllde fr¬gor efter¬t. Efter¬t kªndes det s¬ skºnt att 
ha gett mitt perspektiv och jag ªr nºjd med presentationen. Jag hade med mig min bªsta vªn som stºd (hon ªr 
ªven stºdmedlem i fºreningen). 

Linda Lindström, Kontaktperson Stockholm 

Mars ªr den internationella endometriosm¬naden d¬ vi ska gºra òallaò upp-
mªrksamma p¬ att sjukdomen endometrios existerar och p¬ v¬ra krav fºr att 

fºrbªttra villkoren fºr kvinnor med endometrios. 

I ¬r hade vi som m¬l att genomfºra 10 aktiviteter p¬ olika platser i Sverige.  Vi klarade det med r¬ge!  
15 olika aktiviteter ï och d¬ har vi rªknat de olika Gula promenaderna som en aktivitet! 

Vad gjorde vi? 

Margita Gustafsson fºrelªste i Karlstad fºr mer ªn 100 personer. Fºrelªsningen var ett samarbete med Kvinno-
kliniken p¬ Karlstads sjukhus. Bland ¬hºrarna fanns b¬de medlemmar med anhºriga, sjukv¬rdspersonal, barn-
morskor och studerande. Nya Vªrmlandstidningen uppmªrksammade fºrelªsningen med en stor artikel.  

Matts Olovsson fºrelªste fºr medlemmar och anhºriga i Uppsala. Fºrutom endometriosinformation fick vi en redo-
gºrelse fºr hur Endometrioscentrum arbetar. 

V¬r styrelseledamot Pia i Gºteborg skrev ett brev dªr hon informerade om hur det kan vara att leva med endo-
metrios och vad hon/vi tycker saknas i v¬rd och omhªndertagande. Brevet skickades b¬de till lokala politiker och 
ledamºter i Socialutskottet. 

Dessutom en demonstration i Malmº, mºte med politiker i Boden, tv¬ anhºrigtrªffar, flera medlemstrªffar och 
Gula promenader. 

Du kan lªsa om n¬gra av dessa aktiviteter i detta nummer av EndometriosNytt. 

Tack alla som organiserade och deltog i de olika aktiviteterna! Nu har vi ett tufft m¬l att sl¬ 2015. 
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Endometriosföreläsning 

Centrallasarettet Karlstad 

Tisdag 4:e mars 2014 var det fºrelªsning om Endo-

metrios p¬ Centrallasarettet i Karlstad med Margita 

Gustafsson, gynekolog. Fºrelªsningen anordnades av 

kontaktpersonerna i Vªrmland. Intresset var stort och 

fºrelªsningen lockade m¬nga, drygt 100 stycken drab-

bade, anhºriga och m¬nga inom sjukv¬rden kom. En 

inneh¬llsrik fºrelªsning dªr det ocks¬ gavs mºjlighet 

att stªlla fr¬gor under fºrelªsningens g¬ng. En repre-

sentant fr¬n Vªrmlands folkblad kom fºr att intervjua 

och skriva om sjukdomen i tidningen, och redan da-

gen efter fanns ett reportage om fºrelªsningen. 

Carola 

Anhörigträff i Göteborg 

Den 29e mars ordnade Endometriosfºreningen i 

Vªstra Gºtaland en anhºrigtrªff. Elisabet Andersson, 

senior advisor Endometriosfºreningen, kom fºr att 

h¬lla en av sina populªra fºrelªsningar. Hon tog bl a 

upp vilka symptom som ªr vanliga, vilka olika be-

handlingsmetoder som finns att tillg¬, hur man ska 

tªnka kring trªning och framfºrallt hur anhºriga kan 

stºtta, pusha, och hjªlpa till. Fºrelªsningen fºljdes av 

en fr¬gestund. D¬ detta var en av de fºrsta lºrdagar-

na med sol och v¬rvªrme s¬ blev det tyvªrr en del 

manfall, men en tapper skara p¬ ca 15 personer tog 

sig tid att lyssna p¬, och stªlla fr¬gor till Elisabet.  

Ninna i VG -Styrelsen 

Den gula promenaden i Vetlanda  
Jag blev alldeles pirrig och nervºs i hela kroppen nªr jag lªste Rebeca Alvarez artikel i Vetlandaposten om den 
gula promenaden, min tanke blev direkt att jag skulle fixa en promenad hªr i Vetlanda. Jag hann knappt tªnka 
innan jag bºrjade bjuda in folk p¬ facebook och kontaktade Vetlandaposten s¬ folk skulle f¬ veta tid och plats. 
Jag blev vªldigt inspirerad av Rebecas artikel och tyckte vilken bra tjej som g¬r ut med sjukdomen ºppet, det be-
hºvs verkligen.  

Sen blev det visst en artikel om mig ocks¬ i  
Vetlandaposten! Jag var otroligt nervºs infºr detta 
men det gick vªldigt bra. Efter min artikel hade  
varit i Vetlandaposten s¬ kontaktade flera tjejer 
mig p¬ facebook som jag kªnner och berªttade att 
de ocks¬ lider av sjukdomen. Det kªndes skºnt att 
bolla lite tankar och funderingar med n¬gra som 
faktiskt vet hur jobbigt det ªr att lida av endo-
metrios.  

Vi var ett hªrligt och glatt gªng p¬ den gula prome-
naden och det var vªldigt roligt! Jag hade gula  
ballonger som jag delade ut till dem som inte hade 
n¬got gult hemma. Det blev mycket blickar fr¬n 
folk i bilar och fºrbig¬ende s¬ jag kªnde mig riktigt 
nºjd.  

Till nªsta ¬r ska jag fºrsºka f¬ ihop ett ªnnu stºrre gªng. Varfºr jag ville g¬ den hªr promenaden och tªnker gºra 
det igen ªr fºr att folk ska uppmªrsamma sjukdomen, det ªr alldeles fºr lite kunskap om den. Det gºr mig s¬  
frustrerad nªr man hºr unga tjejer som har det s¬ jobbigt precis som det var fºr mig.  

Evelina, medlem i Vetlanda 

Foto: Evelina 


