ENDOMETRIOSE FALLESSKABET- ARSBERETNING 2023/2024

For mig er det at skrive denne arsberetning en bekraeftelse i, at der virkelig er sket meget i det
forgangne ar. Selvom det til tider kan fgles, som om vi konstant banker panden mod en kaampe
mur, og at vi kun lige holder skindet pa nasen gkonomisk set, fyldes jeg med glaede og hab, nar jeg
ser tilbage pa alt det, der er sket siden sidste beretning. Det har endnu en gang styrket mig i troen
pa, at vores arbejde g@r en forskel for de tusindvis af piger, der lider af endometriose og
adenomyose, og at vi IKKE ma give op, selvom vi mgder modgang.

Det ville ikke veere muligt at udfgre arbejdet alene, sa jeg vil begynde med at takke alle jer, der
bakker op om endometriose-sagen. Tusind tak for, at | stiller jeres kompetencer og tid til radighed
frivilligt. Tusind tak til jer, der deler vores opslag og jeres personlige historier pa de sociale medier,
stiller op til arrangementer og deler viden og foldere ud, stiller op til interviews og svarer pa
spgrgeskemaer. Jeres hjaelp er uvurderlig.

Ogsa en stor tak til fagfolk, der tager den harde kamp sammen med os. Det er sa vigtigt for os, at |
keemper sammen med os. Vi saetter stor pris pa samarbejdet.

@KONOMI

Som patientforening er noget af det allervigtigste at blive hgrt — bade blandt politikerne og i
offentligheden generelt. Jo flere vi gar sammen, desto stgrre og mere kraftfuld en stemme har vi.
Forrige ar valgte vi at lave vores kontingentbetaling om, sa det ikke skulle veere et gkonomisk
spogrgsmal, der afgjorde, om man har lyst at stgtte fellesskabet eller e;j.

Kontingentet er fortsat 450 kroner arligt, men der er muligt at dele betalingen op. Medlemskab
finansierer, at vi kan lave alt det, vi ggr og uden alle jer, der er ordinaere medlemmer, vil der slet
ikke vaere et Endometriose Faellesskab.

Med et ordinzert medlemskab far du blandt andet stemmeret ved generalforsamlinger og en
rabataftale hos diaetist Mia L. Schomacker. Du kan laese mere om medlemsfordelene pa vores
hjemmeside.

| dag har vi 628 ordinaere medlemskaber og 565 stgttemedlemskaber.

Det er fortsat muligt at tegne et erhvervssponsorat. Her kan man valge at oprette et platin, guld,
sglv eller bronze-sponsorat. Tusind tak til alle de virksomheder, der har benyttet sig af det.

Jeg vil gerne benytte lejligheden til at takke for de donationer, | som privatpersoner sender af sted
til os. Vi har indtil nu fdet 154 donationer. Vi er meget afhaengige af jeres stgtte, og jeres
donationer er derfor meget vigtige. Disse donationsbelgb gar blandt andet til arbejdet for at fa et
dansk Videnscenter for endometriose.

Vi har desveerre vaeret ngdt til at opsige foreningens kontor i Grena, da vi star i en situation, hvor vi
naesten dagligt skal tage stilling til, hvor vi kan skaere pa foreningens udgifter. Til trods for
donationer og medlemskaber er det sveert at opretholde en sund gkonomi i foreningen. Det
betyder, at vi ofte er tvunget til at laegge projekter pa hylden, da vi ikke kan finde finansieringen.



Vi har brugt meget tid pa fundraising. Vi ved, at der er mange om buddet, og vi modtager desveaerre
ogsa mange afslag. MEN heldigvis er der ogsa nogle, der har gnsket at stgtte os, og det er vi dybt
taknemmelig for. | kan se, hvem der har valgt at stgtte os i vores arsregnskab.

Jeg vil i gvrigt lige naevne, at det pa en ekstraordinaer generalforsamling den 26. juni 2024 blev
enstemmigt vedtaget at seendre vores regnskabsform til ‘'udvidet gennemgang’.

KOMMUNIKATION

Vi udsender hver maned et elektronisk nyhedsbrev, hvor de 2.387 modtagere blandt andet kan
laese de seneste nyheder fra Endometriose Fzellesskabet, fa information om kommende aktiviteter
og nyheder fra forskningens verden.

Vores SoMe-kanaler Facebook, Instagram og LinkedIn bliver brugt flittigt og er et meget vigtigt
vaerktej i vores kommunikationsarbejde. Det er her vi nemmest kan gge kendskabet til sygdommen
og na ud til vores brugere med information om, hvad der sker inden for endometrioseomradet. | er
virkelig gode til at like, dele og kommentere pa bade LinkedIn, Facebook og Instagram i Igbet af
aret. Tusind tak for jeres engagement.

Vores 'Endometriose Faellesskabet’ side pa Facebook har lidt over 6,6 tusinde fglgere, vores
lukkede gruppe 'Endometriose DK - Endometriose Fzellesskabet’ er oppe pa 395 medlemmer, og
vores Instagramprofil 'Endometriose Fzellesskabet’ er vokset med 2000 fglgere og har pt. 4553
felgere. LinkedIn-profilen "Endometriose Faellesskabet’ har 627 fglgere.

Det er altid dejligt, nar andre raekker ud til os for at hjeelpe os med at szette fokus pa sygdommen
og samle penge ind.

Her skal der lyde et stort tak til Mathias, der tog initiativ til en #Run4Endo-indsamling. Mathias
havde et mal om at Igbe 50 meter for hver krone, der blev doneret. Donationen blev pa 8644,19
kroner — svarende til 432,2 km Igbetur!

Mathias er ikke ene om at forene motion og velggrende arbejde. Ninna fik nemlig ideen til
#Walk4Endo og gik 321,05 km og samlede 6421 kroner ind til foreningen.

Det er helt fantastisk, at | har kastet jer ud i sddanne projekter for at forbedre vilkarene for
endometrioseramte. Tusind tak! Mathias og Ninnas initiativer har gjort en stor forskel for vores
arbejde, og jeg haber inderligt, at det kan inspirere andre til at ggre noget lignende.

| foraret blev sundhedsappen LUCY lanceret. Appen er en del af FEMale-projektet og skal give
forskere ny viden om endometriose ved hjzelp af et manedligt spgrgeskema. Appen kan tracke
kvinders menstruationscyklus, beder brugeren Igbende forholde sig til blandt andet
menstruationssmerter, livsstil, aktivitetsniveau og kost.

Ved hjaelp af disse informationer vil app’en Igbende indsamle data, der kan bruges til at analysere
eventuelle forbindelser mellem brugerens symptomer og endometriose.

Sa hvis du ikke allerede har LUCY-appen, sa skynd dig at downloade den!

Vivar igen i ar sa heldige at modtage stgtte fra Aktivitetspuljen. Dette gjorde det blandt andet
muligt at udarbejde fire nye digitale foldere, som alle ligger tilgaengelig pa foreningens



hjemmeside. De bergrer emner som symptomer, diagnose, leegebesgg og supplerende
behandlingsformer. Og som noget nyt har vi lavet en folder specifikt henvendt til feedre, hvis dgtre
lider af menstruationssmerter.

| er meget velkomne til at udskrive folderne enten til eget brug eller til uddeling.

Udover informationsarbejde tiloyder Endometriose Fzellesskabet ogsa personlig telefonisk
radgivning. Radgivningen er gratis — ogsa for folk, der ikke er medlem af foreningen —, og det er
muligt at vaere anonym.

Vi ved, at behovet for radgivning er stgrre, end det vi i dag kan tilbyde. Derfor arbejder vi malrettet
pa at finde flere midler til at kunne udvide vores radgivningstilbud.

Som det er i dag, findes der ikke nogle tilsvarende eller alternative tilbud til patienter eller deres
pargrende.

OPLYSNINGSARBEJDE

En del af Endometriose Fzellesskabets formal er politisk pavirkning. Vi gnsker at informere og
pavirke politikerne, sa vi i fremtiden, i faellesskab, kan skabe bedre forhold og
behandlingsmuligheder for endometriose- og adenomyose-patienter. Vi tror p3, at det skal Igftes i
feellesskab.

Vi hgrer oftere og oftere endometriose blive naevnt i politiske sammenhange — ikke mindst af
Statsministeren, som i sin tale ved Regionernes Politiske Topmgde 2024 fremhavede
endometriose.

Politikerne har faet gjnene op for, at vi er en patientgruppe, som ikke kan negligeres. 130.000
patienter fortjener at blive hgrt, sa forholdene forbedres, og der kan blive afsat flere penge til fx
forskning i sygdommen. Det vil ikke kun gavne patienterne, men ogsa have en positiv
samfundsmaessig effekt. Endometriose Fzellesskabet stiller sig altid til radighed, hver gang
muligheden byder sig for at deltage i den politiske debat.

Den 15. november 2023 afholdt Folketingets Sundhedsudvalg en hgring om endometriose. Den
hering var usandsynlig vigtig for os og er et skridt i den rigtige retning for at forbedre vilkarene for
endomerioseramte. Anne Hovmgller, der er Endometriose Fallesskabets daglige leder og radgiver,
var en del af debatpanelet for at sikre patienterne en stemme. Ulrik Bak Kirk praesenterede
forslaget om en national handlingsplan, og der var bred tilslutning til idéen.

Hgringen blev fulgt op af endnu en hgring hos Dansk Industri ‘Endometriose hgring del Il — hvor
skal vi seette ind i Danmark?’, hvor Anne Hovmgller og jeg deltog. Ogsa her var der enighed om, at
endometrioseomradet skal have gget fokus, flere midler, mere forskning, og sidst men ikke mindst
en national handlingsplan.

Tak til Dansk Industri for at arrangere mgdet!

Indtil fornyelig var der ikke sket sa meget mere pa det punkt. Det var lige indtil Liberal Alliance i
sidste maned kom med et forslag om en handleplan mod endometriose, hvilket man fx allerede
har i Australien og Frankrig. Jeg er spaendt pa at fglge det videre arbejde og Endometriose
Feellesskabet stiller sig gerne til radighed.



Der blev skrevet historie i november 2023! For fgrste gang kom Endometriose Fzellesskabet pa
Finansloven. Takke veere Pernille Vermunds indsats (tidligere NB) fik vi 100.000 kroner i stgtte. Det
er et historisk lavt belgb, men jeg ser det som en anerkendelse af alt det arbejde, vi laver i
foreningen og er noget neer i ekstase over, at vi endelig er blevet hgrt.

Stgtten har betydet en keempe forskel for foreningen. Det har gjort det muligt for os at styrke
vores oplysningsarbejde, forbedre vores radgivning og har abnet for nye, vigtige samarbejder —
heriblandt samarbejde med gynakologiske afdelinger, Region Hovedstaden og Kgbenhavns
Kommune.

| den kommende tid forhandles finanslovsmidlerne for 2025. Jeg haber inderligt, at vi igen
kommer pa Finansloven og dremmer da ogsa om, at der denne gang bliver afsat flere penge til os.

Vi vil ggre vores for, at politikere og andre interessenter holder momentum. Det faktum, at
endometriose/adenomyose er underbelyst og kan have store konsekvenser for den enkelt pige,
kan ikke fortaelles nok. Vores dgr star altid dbne for politikere og andre interessenter, der gnsker at
hjaelpe os med at ggre en forskel for personer med endometriose og adenomyose.

Aret har budt pa en masse spaeendende mgder og arrangementer. Det er altid meget inspirerende
og oplgftende at m@gde andre, der beskaeftiger sig med nogle af de samme problematikker, og som
vi kan sparre med.

| maj var Anne Hovmgller, Dorthe Hartwell og jeg sammen med andre inviteret af
kommunalpolitiker Helle Jgnch (C) til et m@gde pa Kgbenhavns radhus, hvor fokus var pa
kommunale indsatser pa endometrioseomradet.

Pa regionalt plan har Region Hovedstaden nedsat et opgaveudvalg med fokus er pa
kvindesygdomme — heriblandt endometriose. Her skal 15 borgere bidrage til at udarbejde
anbefalinger til Regionsradet om, hvordan specifikke kvindesygdomme kan blive mere synlige i
sundhedsvaesnet, og behandlingen forbedres. Jeg var i P4 Morgen for at fortzlle om vigtigheden af
sadan et tiltag, og jeg gleeder mig til at se anbefalingerne, og hvad de kommer til at betyde for
vores patientgruppe.

| juni var vi inviteret til at deltage i en konference om kvinders sundhed pa Christiansborg.
Konferencen havde fokus pa de udfordringer, der kan vaere pa omrader, hvor specifikke sygdomme
overvejende rammer kvinder. Og det er desvaerre mange udfordringer, vi star overfor!

Der blev ogsa delt tanker om muligheden for at samle viden pa tvaers af disse sygdomme, og om
hvor pengene til forskningen skal komme fra.

Det er ikke kun det politiske arbejde, der har vaeret i fokus. Vi bruger stadig mange ressourcer pa at
oplyse alle, der vil hgre pa os, om hvad endometriose egentlig er, og hvilken betydning en
endometriosediagnose kan have for ens liv og drgmme.

| november afholdt vi i samarbejde med Slagelse sygehus et regionsmgde for patienter og
pargrende. Vi er altid glade for at deltage i sddanne informationsaftener, da det giver os mulighed
for at have en god og dben debat med patienter og deres pargrende. Her kan vi fa indsigt i, hvad



der er vigtig for jer, nar det kommer til jeres oplevelser med det at leve med endometriose. Her
taenker jeg ikke kun pa udfordringer men ogsa pa alle de positive historier og tips/tricks, | er gode
til at dele med hinanden.

Sidst men ikke mindst er det vigtigt, at vi kan spejle os i andre patienter, sa vi kan finde styrke i at
vide, at vi ikke er alene.

Vi hgrer ogsa gerne om, hvad | godt kunne taenker jer, at vi kaster os over af projekter.

Jeres input og feedback er uundvaerlig for os. Sa skriv endelig til os, hvis | har nogle gode ideer eller
konstruktivt input. Det vil vi saetter stor pris pa.

Vi har blandt andet deltaget i en konference for sundhedsplejersker og holdt et oplaeg pa VIA
University College i Aarhus. Her mgdte ca. 40 studerende op til oplaegget 'Er det mere end "bare"
smertefulde menstruationer?' ved Liv Juul Nielsen, der er videnskabelig assistent ved FEMalLe-
projektet, og Anne Hovmeller.

Anne fortalte om sygdommen og sit eget forlgb med endometriose, hvordan hun gnskede at give
noget tilbage til foreningen, som havde hjulpet hende, da hun allermest havde brug for det, samt
hvilke dilemmaer der gar igen i Endometriose Faellesskabets radgivning.

Tusind tak til Britta Fuhlendorff, lektor pa VIA University College, for at tage initiativ til
arrangementet.

| r har vi taget hul pa vores turné rundt til landets gynaekologiske afdelinger med henblik pa at
etablere gode samarbejder til gavn for endometriosepatienter.

Det fgrste stop blev pa Regionshospitalet Ggdstrup, hvor Anne Hovmgller og jeg i maj besggte
'Afdeling for kvindesygdomme og fgdsler’. Her mgdte vi et engageret personale og talte blandt
andet om ventetider, antal af udredninger og forholdet til de praktiserende lzeger.

Der skal lyde en stor tak til Klinik for Kvindesygdomme, Regionshospitalet Ggdstrup for interessen
og engagementet! Det var en god start pa vores tur rundt til landets gynaekologiske afdelinger.

| maj deltog Camillia Fabricius (S), gyneekolog Abelone Sakse og jeg i en paneldebat pa Cinemateket
i forbindelse med visningen af filmen 'Below the belt’. Arrangementet var en del af ‘Global health
days’. Her mgdte vi et meget spgrgelystent publikum og havde nogle gode dialoger om, hvordan
det kunne opleves at skulle keempe sig vej gennem sundhedssystemet og vente lang tid pa at fa en
diagnose.

MEDIER

Der er heldigvis mange mader, vi kan udbrede kendskabet til endometriose pa. Vi far Igbende
henvendelser fra blandt andet studerende og journalister, som gnsker at skrive om
endometriose/adenomyose eller lave radio/tv. Vi deltager altid gerne og hjalper ogsa ofte med at
finde case-personer.

| januar viste DR-serien 'Din krop indefra’ med leege Peter Geisling. Her deltog jeg pa foreningens
vegne i det afsnit, der var dedikeret til endometriose. Jeg har efterfglgende mgdt mange, der har
set programmet og efterfglgende har fglt sig klogere pa, hvad endometriose egentlig er for en
stgrrelse.



| september deltog Anne Hovmgller i et program pa TV2 @stjylland for at saette fokus pa de lange
ventetider, og hvilke konsekvenser det har for den enkelte, at diagnosetiden er alt for lang.

Anne kom igen pa banen, da vi blev kontaktet af journalisten Pernille Leftes, som selv lider af
endometriose. Hun lavede tv-serien ‘Mit fucked up underliv’, hvor hun besggte eksperter pa
omradet samt andre endometrioseramte for at blive klogere pa sygdommen. Hun slog ogsa et
smut forbi Grena til en snak med Endometriose Fallesskabet. Du kan se serien pa TVMidtVest eller
finde et link til det pa vores FB-side.

Et af de studieprojekter, som foreningen blev involveret i, var tilblivelsen af podcasten 'Blodig
alvor’. | podcasten fglger vi Sofies smertefulde og kraevende vej gennem sundhedssystemet, hvor
hun gang pa gang fejldiagnosticeres, f@r hun far et endeligt svar. Den er produceret og tilrettelagt
af Anne Bjgrnskov Matthiesen og Asta Holst Bach i forbindelse med deres felles bachelorprojekt.
Herfra skal der lyde en stor tak for til Anne og Asta for, at det lige praecis blev endometriose, |
kastede jer over.

Podcasten finder du pa Endometriose Fallesskabets hjemmeside.

SAMARBEJDER

I november indgik vi et samarbejde med smykkedesignfirmaet Risvig Jewelry. Charlotte, der star
bag firmaet, lancerede smykkekollektionen "Embrace’ som er dedikeret til endometrioseramte.
Risvig Jewelry stpttede foreningen med 50 kroner pr. solgt smykke. Det blev til en flot donation pa
1500 kroner, som vi er meget glade for.

| februar valgte vi at blive en del af ‘Alliancen Fertilitet og Omsorg’. Vi ved, at fertilitetsbehandlinger
desveaerre er en realitet for ca. 40% af vores patientgruppe. Derfor vil vi gerne bakke op om det
vigtige arbejde alliancen udfgrer. Alliancen arbejder nemlig for, at politikere og
sundhedsmyndigheder anerkender, at det er ‘det hele menneske’, som gar i fertilitetsbehandling,
og at patienterne har behov for mere end hjzlp til at befrugte segget.

Udover Endometriose Fzellesskabet taeller Alliancen ogsa Foreningen RO, Fertility Care samt
/Zgdonation Danmark.

HVAD VIL FREMTIDEN BRINGE?

Forhabentlig en handlingsplan og pa sigt et videnscenter!

| frivilligt regi kan vi aldrig na at daekke alle behov for endometriose- og adenomyosepatienter. Der
er brug for sundhedsfaglig radgivning og stgtte til kvinder, der lider af de to sygdomme og deres
pargrende, samfundsoplysning, undervisning, uddannelse, sygdoms- og smertehandtering,
egenomsorg og hjelp-til-selvhjzlp i et omfang, vi ikke har ressourcerne til. Derfor har vi brug for
en handlingsplan og et videnscenter.

Vi vil i et videnscenter kunne sammenknytte alle de naavnte omrader. Pa den made kan vi bidrage
til et fortsat og forbedret tilbud til kvinder med endometriose og adenomyose i Danmark om at
blive selvhjulpne og specialister i egen sygdom.



Men alt dette bliver kun muligt, hvis vi har pengene til det, og derfor bliver fundraising igen en
nggleopgave for 2025. Uden midler fra fonde er det simpelthen ikke muligt for os at gennemfgre
vores projekter — eller eksistere som faellesskab. Vi kommer til at tage det et skridt ad gangen og
igangsaette nye tiltag, sa vi hele tiden kan udvikle Endometriose Fzellesskabet.

Vores SoMe/kommunikationsmedarbejder Trine stopper pr. 30. november 2024.

Det har igennem de sidste 2,5 ar vaeret muligt at finde gkonomi til at have en ansat pa 30 timer til
at varetage SoMe, fundraising, frivillighedskoordinator- og projektleder-rollen pa et utal af
projekter. Dette er desvaerre ikke laengere muligt. | stedet for Trine ansaettes studentermedhjaelper
pa et feerre antal timer.

Vi vil gerne takke Trine for hendes utreettelige arbejde, hendes parathed i at gribe nye bolde,
hendes vedholdenhed til omhyggelighed i alle aspekter og meget meget mere.
Vi siger farvel og forhabentlig pa gensyn til Trine den 30. november.

Der er i bestyrelsen fuldt fokus pa, at vi finder midler til fortsat drift. Vi ved, at det er en stor og
sveer opgave, men vi oplever ogsa, at mange synes, at det er vigtigt, at vi bevarer en
patientforening, sa vi er fuld af tro pa, at det nok skal lykkes at fa keempet os i mal.



