


1LCO:s Loggor genom tiderna

Mycket har hant genom ILCO:s historia, sa dven med logotyperna.
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ILCO fyller 50 ar!

Vi har f6rs6kt att samla ILCO:s verk-
samhet under 50 4r med nagra axplock i
detta lilla hifte. Det dr inte pa ndgot sitt
en komplett redovisning om vad som
hint utan ndgra axplock hir och dir och
huvudsakligen dir vi haft undetrlag som
vi kan verifiera ndgorlunda rittvisande.
Skulle vi aterge den verkliga verksam-
heten under dessa ér sa skulle det sikert
bli en volym pa 500 sidor.

Det 4r manga minniskor som varit
inblandade i verksamheten och gjort ett
fantastiskt bra jobb for organisationen
under dren och som kanske inte ens
nidmns i detta sammanhang och det beror
pé att vi inte funnit tillrdcklig dokumen-
tation i det material vi haft tillgang till. Vi
har fatt gbra ett urval av hindelser som
kan vara intressanta for lisarna.

Men, till alla er som inte nimns vid
namn, ni har gjort ett lika fantastiskt
arbete som alla andra och ni ska kdnna
att denna skrift dven 4r tillignad er, kinda
som okdnda i detta sammanhang,

Vi vill gbra ett f6rsok att visa lite av
den utveckling som varit sedan Olle Dell-
vi, Christian Soop och Raoul Thelander

startade verksamheten f6r 50 dr sedan.

Viir i dag en vil etablerad och res-
pekterad organisation som 4r vilkind hos
myndigheter och beslutsfattare och vi dr
representerade i minga sammanhang vad
giller patientinflytande i olika utredningar
och arbetsgrupper. Vi dr dven represen-
terade 1 flera styrelser i olika samhillsor-
ganisationer och har representanter i
samtliga RCC (Regionala Cancer Centra)
i landet. Tack vare minga medlemmars
starka engagemang i verksamheten sa ir
ILCO en organisation som kan gora sin
rést hord!

Vi vill pé detta sitt tacka grundarna
till organisationen och inte minst alla
som varit och 4r verksamma inom ILCO.
Aven ett sort tack till de som gjort
denna skrift mojlig att sitta pa print,
jag kan garantera att det har lagts
ned méinga timmar pé detta arbete!

Ett stort TACK till er allal

For ILCO:s forbundsstyrelse

Bo Karlsson
Forbundsordférande

Bo Karlsson.
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1960-tal: Pionjiirandan
' 1965- r aret d ILCO officiellt blev ett forbund fér
stomiopererade. Forsta medlemsbladet kom ut i juni
samma ar. Styrelsen bestod av Olle Dellvi, ordférande,

Christian Soop, programsekreterare, Sven Leijonborg,
informationssekreterare, Olof Larsson, kassor och

1961- De férsta métena i Sverige startade upp under vintern. De svenska 3 Raoul Thelander, ledamot. Medlemsavgiften var for
stomisterna visste att det fanns utlandska sammanslutningar dar patienter o aktiv (opererad) 10 kronor per ar och fér passiv (6v-
delade erfarenheter med varandra. USA, England och Danmark var tidigt : . rigintresserad) 5 kronor per ar.

ute med att organisera sig. Ett tiotal personer i Skane bildade en férening i ® Vardagliga behov som bandage var av stor vikt
samtidigt som en annan grupp i Stockholm startade Stockholms Osto- & forstadren. Redan tidigt inleddes ett gott samarbe-
mistforening. Inom kort enades man om att gora gemensam sak och ILCO te med bandagefirmorna. Raoul Thelander jobbade
bildades. § mycket med bandagefragorna. Christian holl i de

® ’Jag har sokt fa kontakter i syfte att gemensamt diskutera problemen : e internationella kontakterna.

och forséka komma fram till en I6sning att kunna leva 'som en vanlig Caer S ® Christian Soop tillsammans med Olle Dellvi mynta-

manniska’” skriver Olle Dellvi i ett brev till Christian Soop 1964. o - §| debegreppet ILCO. Christian var ocksa med och tog
SR - 8§ fram den snurra som dr grunden i loggan. Namnet pa

foreningen fick de av att ta de tva forsta bokstdverna
pa de latinska orden for tunntarm, lleum och tjock-
tarm, Colon. De flesta europeiska stomiorganisatio-
nerna antog darefter namnet ILCO.

® Knappa resurser gjorde vid nagra tillfallen att sam-
manhallningen sattes pa prov. Motsdttningar fanns,
de som arbetade med ILCO var pionjarer, men de olika
uppfattningarna 6vervanns och arbetet gick framat.

1969- En lokalkrets i Sundsvall startade "I férsoken att suc-
cessivt tacka hela landet i lokalkretsar har nu turen kommit
till Sundsvallsomradet” skrev Christian Soop fran Kristian-
stad i januari detta ar.

1968- Handikappsinstitutet startade sin verksamhet, dar sa
smaningom provning av bandage ingick.
® |LCO fick sin forsta lokal i Kristianstad.




1970-tal: Lokalkretsar bhr
liinsfireningar

1947 Lokalkrets for Ostergétland startar upp i Linképing med Gunvor = 1971~ Nu bildas de flesta lansforeningarna i ILCO!
Berthner i spetsen. Slutligen kom det att bli nio lokalkretsar — som sa sma- £ . ® | Malmo deltar 13 [ander nar det preliminara beslutet tas om
ningom utvecklades till dagens lansféreningar. att bilda en internationell forening for stomiopererade. | Weesp i
— : : " Holland 1975 togs det formella beslutet och International Ostomy
T~ k. | -'.I!W Association bildades (I0A).

1973- Sveriges forsta stomimottagning 6ppnar i Karlstad

pa initiativ av kirurg Fredrik Kylberg. Forsta aret har man 300

patienter.

® Apoteksbolaget dvertog enligt riksdagsbeslut distribution

av kostnadsfria forbrukningsartiklar, som pa den tiden kallades

for statsbidragsberattigande forbrukningsartiklar.

® Extra riksmdte 6 maj for att faststilla nya stadgar pa grund

av den nya ldansindelningen. ILCO fick detta dr 24 stycken ldns- 3 - m——" 1976~ Forsta ungdoms- och forildraverk-
foreningar och i och med det blev det mgjligt att dska medel i | samheten drariging.
fran landstingen till verksamheten. ' oy -

® Den forsta stomiskoterskan Inger Palselius utbildas, foljd —_— : == 3 R : ’T

av Ylva Kjellgren 1975 och Vivian Press 1976. Men det kunde e

gatt snett med ILCO:s begdran till Socialstyrelsen om att fa

stomiterapeuter — minst en i varje lan. Skrivelsen hade hamnat : :

e byrdlada under nagra &r innan den ateruppticktes och & 1979- Radiohjdlpskampanjen gav ILCO mdgjlighet att ge
processen kunde komma igdng. = R HP-l -
"~ medel till forskning information barn- och ungdomsverksam-

~ & het. Det gavs ocksa en mdjlighet att avdramatisera "pasen pa
——— magen”.

i
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1980-tal: Barnliger och
internationell prigel

1980- Den forsta stomiterapeututbildningen kom till stand i Goteborg.

® Forbundsmétet holl pa att stallas in ndr det var strejkvarsel inom trans-
portvasendet. Problemet I6stes med samakning och extra bensindunkar i
bagaget. Ett forbundsmote med heta debatter och kloka beslut, dar solidari-
teten sattes pa prov.

® Forsta aret med barnldger pa Satravallen. Nar ILCO startade var manga av
pionjarerna unga och behovet av en ungdomsverksamhet var inte lika stark

da som nu. Sa smaningom blev det allt viktigare att ha en verksamhet av unga

for unga. Manga av de barn som dr med pa ligren blev sedan ledare.

1983- 1Lco och HCK, Handikappforbundens central-
kommitté (Idag Handikappférbunden) startar ett pro-
jekt. Bo Karlsson blir projektanstalld for att arbeta med
HCK med levnadsvillkoren for stomiopererade. En enkat
utformas och skickas till medlemmarna. Cirka 5000 svar
inkom, vilket ger en svarsfrekvens pa 75 procent. Manga
medlemmar ville ha hjdlp med dverklagningsarbete och
overhuvudtaget en social kontakt. Detta innebdr att hela
styrelsen far engagera sig i arbetet med att kontakta med-
lemmar.

1985- inom 10A har Sverige gjort sig kdnd som en god
samarbetspartner. Gunvor Berthner var varldspresident
mellan 1985 och 1988.

® Bo Karlsson far fast anstalllning pa ILCO och etablerar
ett kontor i Orebro som successivt vixer. Han arbetar
framst med att bista medlemmar i 6verklagningsaren-
den. Informationsmaterial tas fram och produktionen av
ILCO-bladet flyttas 6ver fran Kristianstad till Orebrokon-
toret.

® Kontoret i Orebro datoriseras med bistand fran
Allmanna arvsfonden. Kontorsytan utdkas till cirka 200
kvadratmeter.

® |LCO firar 20-arsjubileum i Link&ping.




1990-tal: Centralisering

1990- vid forbundsmétet detta ar 1992- Med hjdlp av stomiterapeuter och lansforeningar
inlimnades en motion fran de fyra samlar ILCO in stomimaterial samt annan sjukvardsutrust-
Norrlandslanen, om att ha en ILCO-dag i ning till Lettland.Totalt packas atta kubikmeter material 7 TR

Sverige. Motionen antogs ej. Vem kunde som kors ner av Bo Karlsson, Borje Olsson, Benita Drigoris
ana att World Ostomy Day skulle inféras (Idag Runnstrém) och Gunvor Berthner som hjédlpsandning i
bara nigra ar senare. I0A-dagen perma- november.

nentades och dterkommer vart tredje ar. ® Evy Dellvi tackas av och ILCO:s kansli som varit forlagt till
® |LCO firar 25-arsjubileum i Goteborg. . Kristianstad laggs ned och den sista verksamheten flyttas till

Orebrokontoret. Idag hittar vi kansliet i Sundbyberg, férort
till Stockholm. Ett ekonomikansli finns ocksa i Orebro.

1991- Beslut tas pa det Nordiska motet i
K6penhamn om att hjdlpa de Baltiska stater-
naoch Ryssland. Svenska ILCO viljer att
hjdlpa Lettland. En ans6kan om bistand fran
Sida soks och beviljas.

1995- world Ostomy Day firas for forsta
gangen. Darefter firas den var tredje ar.

1994- bildas ILCO:s minnes-
fond. Fonden ar till minne av
personer som med stort intres-
se arbetat inom ILCO eller som
genom gavor och arv dnskat

fora ILCO-forbundets idéer och
verksamhet vidare.

1995- 1Lco forlorar en vilkind medlem i
Estoniakatastrofen. Revisor Sten Sandbom
omkommer tragiskt.

® |LCO har nu fyra anstillda; Mona, Bosse,
Lena och Ulla.

® |LCO firar 30-arsjubileum i Malma.




ILCO firar 40-arsjubileum i Goteborg.

lleostomiopererade Lizzie Moyo
fran Zimbabwe tar kontakt med ILCO
for att fa hjdlp med stomimaterial.
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Barn och familjeprojektet startar °
med stod av Allmdnna Arvsfonden. .
® Christer Rolandsson projektanstalldes. .'
[ ]
[ ]
° [
[ ]
. . . [ ]
IBD-projektet inleds i sam- ¥

arbete med Mag- och tarmférbun- S
det med finansiering ur Allmanna °
arvsfonden. .

® |L.CO ingar samarbete med Nit-
verket mot cancer.

® Lizzi Moyo besdker Sverige for
forsta gangen och gor studiebesok
pa Danderyds sjukhus.

2010- Barn- och ungdomsladgret
firade 30 ar.

® Organisationen ILCO Zimbabwe
trust bildas.

2011- Lo startar med hjalp av Forum syd
upp ett projekt i Zimbabwe for att fa deras
nystartade stomiorganisation att rulla. ILCO
Zim dr dgare och driver organisationen, med
rad och stod fran ILCO-forbundet.

® |LCO deltar for forsta gangen under
Almedalen, politikerveckan i Visby, i syfte att
sprida information om verksamheten samt
knyta kontakter med politiker, andra intres-
seorganisationer och naringsliv. Deltagandet
sker bade med egna arrangemang samt
tillsammans med Natverket mot cancer dar
ILCO ar en av organisationerna.

® Christer Rolandsson tillsvidareanstalls.

2014- Organisationen byter namn
fran ILCO Riksforbundet for stomi-
och reservoaropererade till ILCO
Tarm- uro- och stomiférbundet.

[
2010-tal

2012- Stomipriset delas

ut for forsta gangen. Forsta
pristagare blir professor Leif
Hultén. Aret direfter gar
priset till Maria Gylfe och
2014 till Kenneth Smedh.

® |LCO ar for forsta gang-
en medarrangor till tarm-
cancerdagen dir tarmcan-
cerpriset delas ut.

2013- kok- och inspira-
tionsboken "Vissa har andra
utvdgar” ges ut av Danderyds
sjukhus med visst bistand fran
ILCO. | juni fick chefsjuksko-
terskan Maria Gylfe ta emot
pris i Yantaii Kina, dar boken
utsags till bast i varlden i sin
kategori. Den engelska versio-
nen av kokboken for stomi-
opererade blev forst utsedd
till Sveriges basta i Gourmand
World Cookbook Awards
2014, och gick darmed vidare
till att tavla om utmarkelsen
som varldens basta inom sin
kategori "Best Digital — Insti-
tutions-Free PDF”. | host kom-
mer boken ocksa att vara med
och tdvla i kategorin "Best of
the best” i Frankfurt.

® En arlig stomidag perma-
nentas de ar da World Ostomy
Day inte infaller.




Gunvor Berthner
— ledare bade 1
Sverige och
internationellt

En person som betytt mycket
for ILCO ar Gunvor Berthner.
Hon gick med i foreningen
1971 —redan 1978 tog hon
over som ordforande.

Hur bérjade ditt engagemang i ILCO?
Det bérjade med att jag fick min tarm-
sjukdom och 1971 opererades jag och
fick min ileostomi. Jag fick kontakt med
ILCO via en sjukskéterskeelev ganska
snart efter operationen.

Vad ir det basta du astadkommit
inom ILCO?

I mitten av 1979 hade vi Radiohjilpskam-
panjen som inbringade otroliga pengar till
oss, jag tror att vi fick in 550 000 kronor
och de pengarna skulle ga till barn- och
ungdomsverksamhet. S kom det f6rsta
ligret pa Sitravallen till 1980. Vi bestim-
de att det skulle vara forildrafritt med
stomiopererade som kursledare. Jag tror
att Marie Stéen, Eva Vinkvist, Jan Isaks-
son och Brita Sickeldal var ledare.

Beritta om det forsta barnligret.

Till det forsta lagret var det 12-13 barn
som kom. Vi hade inga andra firdmedel
dn vad ledarna hade sa vi hade en skraltig
bil, sd vi gjorde inte sd langa utflykter.
120 ér akte jag dit varje sommar med go-
dis och tartor och si gémde ledarna go-
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diset och hade skattjakt f6r barnen. Det
var minga ganger som ndgon av flickorna
eller pojkarna dir sjilva blev ledare nir
det vixte upp, de fortsatte sa att sdga.

Du var del av ILCO:s besoksverksam-
het och var med pa sjukhusen. Hur
madter man en manniska i kris?

Det giller att stinga av sig sjilv och lita
dem prata, det finns ofta ett stort behov
av det. Sen kommer man till acceptansen
“herregud jag ska leva med det hir”. Man
fick ldra sig att dela med sig av sig sjilv
och sina egna upplevelser utan att vara
for patringande. Friga hur de kidnner,
och lira sig att lyssna.

Vad hinde med inférandet av stomis-
koterskor?

Det var en stor sak vi arbetade med att fa
till, men det blev inte riktigt som vi hade
tinkt oss. I Danmark och Norge har du
bandagevigledare som ér stomioperera-
de, de gir pa sjukhusen och hjilper till. I
Sverige skulle vi ha proffs, det skulle vara
sjukskéterskor, inte underskoterskor. Allt
eftersom det blev fler stomiskoterskor sa
blev det mindre av ILCO:s besoksverk-

samhet, de kallade inte in ILCO-folk utan
stomiskéterskorna blev en liten grupp f6r
sig sjdlva. Jag dr inte negativ till inférandet
men vi trodde nog att det skulle bli ett
betydligt storre samarbete.

Du har arbetat mycket internationellt
inom ILCO, hur har det paverkat dig?
Odmjuk blir man nir man arbetar utom-
lands. Man fick lira sig hur vildigt bra vi
har det i Sverige och hur vi kan prata fritt
om si mycket. Vi kan sidga vira asikter
utan att det far ndgra stora konsekvenser.
Sen att vi inte alltid far igenom det vi vill
och 6nskar, men vi har ritt att uttrycka
det i alla fall. P4 sjukhusen i Bombay

till exempel finns en hierarki pé ett helt
annat sitt 4n 1 Sverige. Pa manga stillen i
virlden far man betala for sin vird sjilv,
tink om vi i Sverige skulle behéva betala
for allt det vi far?

Hur fungerade det privat att engage-
ra sig sa mycket i ILCO?

Min man reste mycket i sitt arbete och
jag reste mycket med ILCO. Vi métte

Suzanne Bergstrom och Gunvor Berthner.

Gunvor Berthner

Gunvor Berthners ILCO-karridr

1971 — Fick sin stomi och
startade samma ar upp
en krets i Ostergotland.

1972 — Blevinvaldi
forbundsstyrelsen.

1975 — Blev vice ordforande i
forbundsstyrelsen.

1978 — Vald till
forbundsordforande.

1985 — Vald till vdrldspresident
for 10A.

1991 — Avgick ur ILCO:s
forbundsstyrelse.

varandra nere pa stationen och jag fick ta
hans sittplats pa taget nir han steg av. Det
var en intensiv period. Jag skétte hemmet
och bakade en kaka di och di, sen var det
ILCO {61 hela slanten. Jag hade parmar-
na bland kastrullerna i kéket. Min man
var fantastisk pa att stilla upp, dven om
han ibland tyckte att det blev lite mycket.
Han hade sett mig sd sjuk, sd jag tror att
han tyckte att det var roligt att jag kom
tillbaka och engagerade mig. Han sag att
jag madde bra av det.

Text Matillda Lann
19



Claes 1
Helgesson

Claes | Helgesson dr en annan legend
inom ILCO. Fran 70-talet och framat
har han varit ordférande for bade
Stockholms och Vastra Gétalands
lansforeningar.

— Jag gick med i Stockholmskretsen 1971
dir Margareta Forsstrom var ordférande
efter att jag opererats i december dret
innan. Jag gick pa ett antal méten och
upplevde det vildigt positivt att fa triffa
andra i samma situation, pa den tiden
fanns inte linsféreningar utan det var
kretsar.

Han kom faktiskt att vara ordférande

pa den stimma i Norrképing dir de nya
stadgarna klubbades igenom 1973.

— Dir bildades linsféreningarna och vi
var vildigt eniga, det var vil férberett och
valdigt lite tjafs, siger han.

Efter Margareta Forsstrém tog han 6ver
som ordforande for Stockholms linsfor-
ening;

— Vi skaffade en killarlokal pd Flem-
minggatan, jag minns att vi malade om
och skaffade telefonsvarare. T den lokalen
hélls manga méten.

Claes I Helgesson satt ocksi som ILCO:s
representant 1 HCK, senare HSO, och
idag Handikappforbundet.

20

— Jag jobbade centralt i stan sa det var
inte svart att ga ifrin och vara med pa
moten.

Nir han 1977 flyttade fran Stockholm till
Vinersborg avgick han som ordférande.
Runt sekelskiftet tog han upp ILCO-tra-
den igen och under 2000-talet var han
ordférande for Vistra Gotalands linsfor-
ening i tvd omgingar.

Claes I Helgesson vill girna hjélpa andra
i samma situation och han deltog flitigt i
ILCO:s besoksverksamhet under tiden i
Stockholms linsforening,

— Under 70-talet gick vi in pd avdelning-
arna och besdkte dem som var nyope-
rerade, de lag inne lingre pd den tiden
och de ville girna ha besck. Sen kom
stomiterapeuterna och da dndrades forut-
sittningarna, de tyckte att vi gick in lite pa
deras revir.

Under senare ar har han varit med och
vickt liv i bes6ksverksamheten pa nytt,
men pd andra premisser.

— Vi har ett rum pa sjukhuset, dit de kan
skicka patienter som efterfrigar samtal.
Nu samarbetar vi med stomiterapeuterna,
de har forstitt att det dr en annan typ

av frigor vi pratar om, det handlar om
att se en annan person som ir i samma
situation.

Text: Matilda Lann

Claes | Helgesson

FODD: 1936

BOR: Géteborg

ILCO-UPPDRAG IDAG: Revisor i Vastra
Gotaland

|LCO-Karridr: Gick med 1971, ordférande
for ILCO Stockholm 1973-1977, styrelse-
ledamot i forbundsstyrelsen 1975-1976,
ordférande for ILCO Vistra Gotaland
2001-2010 samt 2011-2013.

Statistik

© e 0000000000000 00

4 093 medlemmar har
ILCO. Av dessa dr cirka
130 mellan 0 och 18 ar.

Kalla: www.ilco.nu

4181

60 000 svenskar lever med en
kronisk inflammatorisk tarm-
sjukdom, eller IBD som det
ocksa kallas.

Kalla: www.ilco.nu

31 000 personer i
Sverige ar stomiopere-
rade och man gor cirka
3000 stomioperationer
per ar. Av dessa ar lite
mer an halften perma-
nenta stomier.

Kalla: www.ilco.nu

2 059 fall av andtarmscancer
upptacktes 2013, jamfort med
1 934 fall 2003.

Kdlla: Cancerfondsrapporten 2015

29 000 personer som

hade eller hade haft tjock-
tarmscancer levde i Sverige i
slutet av 2012.

Kalla: Cancerfondsrapporten 2015

21
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Stomiterapeuter i Varmland under sent 80-tal.

Utvecklingen av
svensk stomivard

Fran 60- och 70-talets besoksverksamhet till stomiterapeuter och
stomimottagningar. Mycket har hdant inom svensk stomivard sedan
ILCO grundades, mycket tack vare eldsjalar som tagit saken i egna
hander.

Under ILCO:s tidiga ar var besoks- 1. Lakaren kommer in och talar om att
verksamhet pa sjukhus en viktig del av ett ingrepp maste goras och en stomi
arbetet. Det vill siga att bestka nyope- liggas.

rerade patienter for att informera om 2. Skoterskan visar bandage samt

vad det innebir att leva med stomi. I berittar om féreningen ILCO och
ILCO-bladet nr 1 ar 1979 finns en artikel mojligheten att triffa en besokspet-
som forklarar just besoksverksamheten i son.

sju steg. 3. Hur det dr att leva med stomi tas upp

22

vid forsta besoket.

4. Operation.

5. Rdidsla, fortvivlan och oro for fram
tiden.

6. Vid aterbesoket talar man om den nya
livssituationen och dess problematik.

7. Som Du, men stomist.

Besoksverksamheten kom sd smaning-
om att stanna av nir utvecklingen gick
mot utbildade stomiterapeuter.

Det var doktor Rupert Turnbull vid
Cleveland Clinic i Ohio som i slutet av
50-talet tog initiativet till meningsfull och
systematisk utbildning av stomiterapeuter,
en skola for sjukskoterskor i ”rehabilite-
ring av patienter efter stomikirurgi”.

Inger Palselius som arbetade som
sjukskoéterska vid
Sahlgrenska sjukhuset
skickades redan 1973 till
just Cleveland Clinic och
utbildades till Sveriges
forsta stomiterapeut.
Kostnaderna finan-
sierades med hjilp av
stipendier fran olika
fonder samt bidrag frin
ILCO-féreningen i Gote-
borg, Lions Club och So-
cialstyrelsens nimnd for
internationell halsovard.

1979 fanns det sam-
manlangt édtta utbildade
stomiterapeuter spridda
over hela landet, de flesta
hade endast en veckolang
utbildning i bandageut-
bildning vid sidan av sin
sjuksoterskeutbildning,

Tillsammans med
Leif Hultén tog hon
1980 initiativet till bil-
dandet av skandinavisk

skola for utbildning av stomiterapeuter pa
Goteborgs universitet.

Svensk kirurgisk forening i samarbete
med ILCO lyckades 6vertyga socialstyrel-
sen om vikten av att varje ar anordna en
sex till atta veckor lang kurs for stomite-
rapeutet.

Forsta stomimottagningen i Karlstad
En annan viktig utveckling av stomivar-
den var starten av sirskilda stomimottag-
ningar. Forst ut var kirurgen och 6verla-
karen Fredrik Kylberg, 1973 inrittade han
en speciell stomimottagning pa Karlstad
Centralsjukhus. Dir fanns ocksa en speci-
alutbildad stomiterapeut; Ylva Kjellgren.

Text: Matida Lann

Fredrik Kylberg startade Sveriges forsta
stomimottagning pa Karlstad Centr

alsjukhus. | : :
T T — -_..,H
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Redan i slutet av 70-talet med hjdlp av pengar fran Radiohjdlpskam-
panjen togs initiativ till barn- och ungdomsverksamhet.

Tankar om att bilda en ungdomsverk-
samhet inom ILCO hade funnits med

en lingre tid. Hésten 1976 anordnade
férbundet en konferens med syfte att
undersoka intresset hos ungdomarna. Ett
stort intresse visade sig finnas och det
brainstormades for fullt.

1977 nidr idéerna som framkom fatt
mogna lite tillsattes en arbetsgrupp som
skulle ta fram en verksamhetsplan.

Pengar soktes hos Allminna arvs-
fonden for att kunna genomféra tre
konferenser under hésten 1978. Detta
beviljades. Mélet med konferenserna som
hélls 1 Nissjo, Stockholm och Umed var
att utforma ungdomsverksamheten och
bestimma vilken typ av aktiviteter som
skulle satsas pd.
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De nirmsta dren efter detta byggdes
den organisatoriska delen pa férbundsni-
va upp, for att sen etableras ute i linsfor-
eningarna. Utveckling av ligerverksamhet
samt utbildning av ungdomsradgivare var
det som i forsta hand skulle satsas pa.
Vad gruppen ocksa tyckte var viktigt var
att ge information i syfte att dstadkomma
attitydférindringar, diskutera och infor-
mera om samlevnadsfrigor samt bedriva
uppsoékande verksamhet.

Med i ungdomsgruppen 1980 var
Roland Eriksson, Vivian Berglund, Eva
Fredriksson, Janne Isaksson, Brita Sickel-
dal och Marie Stéen.

Ung-ILCO
Och ILCO:s verksamhet for barn och

unga har sedan dess pagatt bide genom
Ung-ILCO och genom barn- och famil-
jeverksamhet. Ung-ILCO, idag ILCO:s
Unga vuxna, vinder sig till personer
mellan 18 och 35. Under 80- och 90-talen
anordnades manga resor bade till Mérre
och till fjillen, barnligren var alla ar pa
Sitravallen.

Barn- och familjeverksamhet
Inom barn- och familjeverksamheten
ryms bide familjedagar och barnliger.
(Lds mer om barnldgret pa sida 26).

Med medel fran Allmanna Arvsfon-
den togs en broschyr samt en barnbok
fram inom ramen for barn- och famil-
jeprojektet. Broschyren berittar kort
om flertalet av de diagnoser pa barn
inom ILCO har. Milet ar att alla aktuella
familjer via sitt behandlande sjukhus ska
fa information om ILCO:s barn- och fa-
miljeverksamhet. Eftersom det dr relativt
fa barn med de aktuella diagnoserna ir en
viktig del med barn- och familjeverksam-
heten att knyta kontakter med familjer i
liknande situation.

Text: Matilda Lann

Mina luktar i alla fall inte” har

tagits fram inom ramen for
ILCO:s barn- och familjeprojekt.
Boken handlar om Angelica som
ska borja pa nytt dagis och ar
"pirrig i magen”. Text och bilder
av Therese Dicklén.
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Amja var en
av de forsta
liigerdelta-
garna

Under 80-talet startade ILCO
lagerverksamhet for barn och
ungdomar (10-18 ar) med
stomi eller tarmsjukdomar. Anja

Rolandsson, var en av deltagar-
na de forsta dren.

— Barn med sjukdom eller osynligt
handikapp blir valdigt litt Gverbeskyddad
av sina foraldrar. Jag tror att ligret dr jdt-
teviktigt for att barn ska bli sjélvstdndiga,
dels genom att aka ivig sjilv, men ocksd
for att se andra klara av saker som man
sjalv inte trodde var méjligt, siger hon.

Ligret handlade da liksom nu om att
barn och ungdomar skulle fa triffa andra
i liknande situation, utan att for den delen
fokusera for mycket pa stomin eller tarm-
sjukdomen.

— Det viktiga var att triffas och ha kul
tillsammans. Det kanske pratades en del
om pasen, sjukdom och andra erfarenhet-
er pd rummen, men annars var det som
vilket annat liger som helst. Vi gjorde
utflykter, hade minigolfturneringar och
sportaktiviteter.

Visst var det nervost innan hon som
tioaring kom dit, med tagresa pa egen
hand mellan Ostersund och Linképing
och forsta gangen borta fran férdldrarna.
Men efter det forsta ligret som hon var
pa 1982 missade hon inte ett enda.
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S4 smaningom blev Anja sjilv ledare
f6r barn och ungdomslagret. Hon minns
att det var en del barn som kom till ligret
som inte var vana att skota sin stomi
sjdlv. En princip pa ligret har alltid varit
att foraldrar inte fir komma pa besok,
men att ledarna sjilva ska ha stomi sé att
barnen kinner sig trygga med att fa hjilp
om de behovert.

— Férsta och kanske andra dagen
hjilpte vi dem med stomin, men sen sig
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de att andra barn klarade det sjilva och da
lirde de sig ocksa.

En sak hon minns sarskilt vil dr
frukostarna dir ungdomarna delades in i
lag for att goéra frukost. Det lag som var
ansvariga fick ocksa till uppgift att vicka
Ovriga deltagare — pa valfritt sitt.

— Det férekom alla méjliga varianter
med vatten, isbitar, vattenpistoler. Ett
ar var ett par killar som fick den lysande
idén att vicka alla med surstrémmings-

spad. De 6ppnade burkarna tillsammans
med frukostmaten. Vi var tvungen att
slinga all 6ppnad frukostmat och doften
satt kvar i stugan resten av veckan, sdger
Anja.

En annan tradition pa ligret var att
nattbada efter grillningen.

— Det bista f6r mig var att se de barn
som inte vigade bada i bérjan pad veckan,
som inte ville visa stomin, men som i
slutet av veckan vigade gora det. Det dr
helt otroligt att se barn vixa si mycket pa
en vecka.

Anja minns att hon hade sitt forsta
samtal om sex pa lagret.

— Jag och Josse (Josefin Ritzman) satt
och pratade med Brita Sickeldal-Hakans-
son (en av ledarna som startade ligret)
om hur det dr och om hur man gér med
pasen. Jag har manga minnen av viktiga
samtal frin den hir tiden, sdger hon.

Och Anja forsokte i sin tur att se till
att prata med barn och ungdomar i min-
dre grupper under ligren.

— Vi kunde prata om hur de hade det,
om det var nigot speciellt de gick och
funderade pa och hur de klarade olika
situationer. Jag tror absolut att ldgret dr
lika viktigt idag som da, sdger hon.

Text: Matilda Lann

Vackning med surstrémming ar
ett av manga minnen som etsat
sig fast hos Anja.




INTERNATIONELLT

Lettland

Ett beslut togs 1991 pa det Nordiska métet i Kopenhamn om att hjdlpa

de Baltiska staterna och Ryssland. Svenska ILCO valde att hjdlpa Lettland.
Projektet drogs igang och samarbete med bandagefirmor och kontakt-
personer i Lettland arbetades fram. Via en privatperson i Stockholm fick
projektet kontakt med en lettisk stomiopererad kvinna och en lettisk ldka-
re. 1992 kom beskedet att Lettland skulle bilda ett férbund for stomiope-
rerade. | maj samma ar gick den forsta hjdlpsindningen till landet. Totalt
har fem sdndningar skickats till Riga med cirka 20 kubikmeter bandage och
sjukvardsmaterial. Hosten 1992 sindes en ansokan till SIDA om bidrag till
projektet och ansokan beviljades 18 november

1992. Under hosten 1993 var tre lakare och tva

sjukskoterskor i Sverige for att studera stomi-

vard pa stomimottagningar, vardavdelningar

och operationsavdelningar vid lasaretten i

Linkdping, Visteras och Orebro. Med i projekt-

gruppen fran ILCO var Borje Olsson, Gunvor

Berthner och Benita Drigoiris.

Ungern

1980 startade ILCO ett arbete i Ungern. Med hjdlp av flera av
bandageforetagen férsdgs 30 ungerska stomipatienter med
bandage under ett ars tid. Da fanns det nidstan inget stomi-
material i Ungern. Suzanne Bergstrém, som sjalv ar fodd i
Ungern, och davarande ordférande Gunvor Berthner akte

ner till Ungern och traffade kirurger som sedan bjods in till
Sverige for att ldra sig nya tekniker och att ligga Kocks re-
servoarer. Under aret som ILCO bedrev verksamhet i landet
bildades lokalféreningar och man fick igang en import av
material. ldag har Ungern ett nationellt stomiférbund och
inhemsk tillverkning av bandage. 2010 insitftade stomior-
ganisationen i Ungern en fond som bar Suzannes namn.

Suzanne Bergstrom.
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Zimbabwe

Under 2011-2013 drev ILCO tillsammans med Lizzie

och Linda Moyo i Zimbabwe ett projekt med finansie-

AlLel T ek ek SRR e el elleia e S e de | Marde Stéen och Lizzie Mayo.
systrarna sjdlva organisationen vidare under namnet

ILCO Zimbabwe Trust. Malet &r att alla som stomiope-

reras i Zimbabwe ska fa information och hjdlpmedel.

Lizzie och Linda har vid flera tillfdllen besokt Sverige, ddr har de
fatt utbildning pa Danderyds sjukhus. Eftersom fa sjuksystrar i
Zimbabwe dr utbildade stomiterapeuter

har Lizzie och Linda tagit pa sig uppdra-

get att hjdlpa likare med information till

patienter som just blivit opererade. De har

kontakt med och hjdlper mellan 800 och

900 personer. Men det dr ingen som sikert

vet hur manga stomipatienter det finns i

landet, eftersom inget register fors. Marie

Stéen, som dr vice ordférande i forbunds-

styrelsen har varit ansvarig for projektet

fran ILCO:s sida.




Minnenas arkiv

Forsta hontaliten: Handikappad svirt chockad —

greps som snattare
Brev fran Olle Dellvi 20 oktober 1964 Tord Jagst
Ur kvéllsposten 22 oktober 1969
Béste Herr Soop!
Tack sa mycket for Edert brev; eftersom jag En 60-arig handikappad Katrineholms-
har varit borta pa semester denna veckan har fru har utsatts for ett klart 6vergrepp av
jag inte kunnat hora av mig forrin nu. tva butikskontrollanter. De misstankte
Det glidder mig , att Ni &r s8 positivt instélld att hon stulit varor och stoppat dem
till en forening av oss med samma handikapp. under sin kappa. De hade ndmligen
Anda sendan jag blev opererad for tva &r se- upptéckt att hennes kappa buktade ut
dan, har jag forsokt att fa kontakter i syfte att en aning pa hogra sidan. Kvinnan har i
gemensamt diskutera problemen och forsoka sjilva verket genomgatt en svar opera-
komma fram till en 16sning att kunna leva tion och maste ha en smirre plastblasa
”som en vanlig ménniska”. utanpé kroppen. Hon chockades svart.

QOO OO

De lever utan tjock-
tarm. Inte farliga att  plats. Lakare har ope-  siéga. Chockerande?

ta i handen! rerat bort 1,5-2 meter ~ Nej! Det uppges for

tarm. Istdllet maste 6vrigt finnas 20 000- : = T
Jonkoépingsposten 22 tunntarmsmynningen 25 000 svenskar med . v 1 i . ) Ui' HA‘W{? ﬂf’fﬁﬂ’
mars 1973 ldggas ut genom buk-  besvir liknande dessa ' B o ! OCH 1AL 4L 0pap
Ake Stenh i Jonkoping védggen och kroppens  eller motsvarande for !
har ingen tjocktarm kvar.  slaggprodukter ut i urinsystemet. Fast
Detsamma giller fru Sol-  en uppsamlingspase, en del vill knappt ta
veig Bylander fran samma bandage brukar man sadana i handen.

1LCO-debatt frian 1995: Problem

med pﬁstiimning Linds jmproved Taylor

Nvmashin-Compagni

Jag har fatt virk i vinster tumme och hand. ﬂthl.llu.dr Turler Imlrlqul.q“..
Vid témning haller jag pasen med héger hand HAND- ﬂﬂh THANF-S?MASK]HEE

och kramar ur den med vinster, nu har jag fatt

'l""l IH'IH-H-I N nurhr e |I b Al Fiam J-|.I|

virk som sagt, mest i tummen men #ven inne e drifrem o s ldzilll! ~

i handen. Jag vore glad om nagon med liknande
1 HH“- |ﬂ|1ll II"rI‘" l

Ben nyn bespraned Tay lu; o5 smaiiin
eshbaim et By TARL L

problem som lyckats hitta en 16sning pa proble-

met ville hora av sig till mig.
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ord Jagsten.
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Kontakta oss garnal!

Telefon: 08 - 546 40 520
E-post: info@ilco.nu
www.ilco.nu

i : ; Tarm- uro- och stomiférbundet
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