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ILCO har beviljats pengar ur Allmanna Arvsfonden
for genomforande av ett barn- och familjeprojekt som
ska leda till att situationen forbattras for de familjer
dér det finns barn som har missbildning eller sjukdom
i urinvigar eller tarmsystem oavsett om barnet &r
stomiopererat eller inte.

Malséttningen ar att alla aktuella familjer via
behandlande sjukhus skall fa information om var
verksamhet. Bland annat skall de erbjudas kontakt
med en utbildad stod/kontaktfordlder och fa inbjudan
till arliga familjedagar. Som en del i projektet ingér
utbildning av stod/kontaktforaldrar. Dessa fordldrar
erbjuder rad och stod samt hjélper dven till med
ansokan om t.e.x. vardbidrag.

En viktig del ar naturligtvis att det finns ndgon att
prata med som varit i liknande situation och som kan
dela med sig av sina erfarenheter.

INFORMATION OM

Eftersom det &r relativt f4 barn med de aktuella
diagnoserna ér det oftast bara pa sjukhusen som
familjerna kan tréffa andra i liknande situation. |
projektet ingéar darfor dven arligen aterkommande
familjedagar. Dér finns mojlighet att knyta kontakt
utanfor sjukhusviggarna, nagot som visat sig vara
mycket positivt.

ILCO har verksambhet for hela familjen dér
det finns ett barn som har en sjukdom eller
missbildning i urinvagar eller tarmsystem




Barn- och ungdomslager Familjedagar

anordnas arligen ett veckolangt ldger. Ledarna viktig del 1 var verksamhet.

har sjdlva erfarenhet av de aktuella diagnoserna Familjedagarna riktar sig till hela familjen
och vissa ér ocksé stomiopererade. dér det finns ett barn som har en sjukdom
P& ILCOs Barn— och ungdomsliger finns det och/eller missbildning 1 urinvigar och/eller
plats for alla oavsett om de har stomi eller e;j. tarmsystem oavsett om barnet for nidrvarande
Manga far kompisar for livet och tycker att lagret ar stomiopererat eller ej.
ar arets hojdpunk. Férildrarna far viktig information samtidigt
Att fa triffa andra med liknande diagnoser ar som man far kontakter med andra familjer 1
mycket viktigt eftersom den mojligheten oftast liknande situation. Nir fordldrarna dr med pa
inte finns nér de dr hemma. foreldsningar och gruppvisa diskussioner tas

barnen om hand av ledare som ordnar olika
aktiviteter beroende pd barnens alder.

Vara stod/kontakt-
foraldrar

Ett antal fordldrar har genomgatt vér utbildning
for att finnas tillgéngliga nér en familj har frigor
om hur det fungerar utanfor sjukhuset med
skola, uppvaxt, relationer m.m. De har sjdlva
barn med sjukdom eller missbildning och har nu
accepterat sin situation och ér beredd att ge stod
och rdd.

Uppgifter om vara stéd/kontaktfordldrar far du via
vdrt kansli tel: 08-546 40 520, e-post: info@ilco.nu
Stod/kontaktfordldrarna finns dven presenterade pd
vdr hemsida: www.ilco.nu

Barnsjukhusen som behandlar barnen har ocksd lista
pd fordldrarna.

Stod/kontaktfordldrar utbildade pa /f grenska 6-9 mars 2008




