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Inledning — ett ar dar vi flyttat fram positionerna

2025 har varit ett ar dar ILCO tydligt har flyttat fram sina positioner bade som stéd
for individen och som en stark rost i samhaéllsutvecklingen.

Samtidigt kvarstar stora utmaningar for personer som lever med sjukdom eller
funktionsférandring i tarmarna eller urinvdgarna. Manga vittnar om bristande
tillganglighet och ojamn kunskap i varden, och en vardag som kraver ett stort eget

ansvar for att fungera.

Det ar i detta sammanhang ILCO verkar. Var roll ar att finnas nara individen och
samtidigt paverka de strukturer som formar varden och livsvillkoren.

Under aret har vi intensifierat arbetet med att synliggéra malgruppens behov och
erfarenheter. Genom dialog med beslutsfattare, deltagande i nationella forum och
samverkan med andra organisationer har patientperspektivet fatt en annu tydligare plats
i flera viktiga sammanhang. Fragor som tidigare varit osynliga har lyfts upp pa

dagordningen.

Samtidigt har den medlemsnara verksamheten fortsatt att utvecklas. | féreningar runt
om i landet har manniskor motts, delat erfarenheter och byggt gemenskap. Fér manga ar
ILCO en avgdrande del av vardagen — en plats dar man inte behdver forklara sin
situation, utan dar forstaelsen redan finns.

Vi ser resultat av vart arbete, men ocksa ett fortsatt stort behov. Det ar detta som driver

oss vidare.

 Carina Alm
Forbundsordforande
ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet
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Aret i korthet

Under 2025 har ILCO fortsatt att starka sin roll som en nationell patientorganisation med
bade bredd och djup i verksamheten.

Arbetet har praglats av en tydlig ambition att utveckla det medlemsnara stdédet och
samtidigt oka organisationens genomslag i samhallsdebatten. ILCO har deltagit i
nationella dialoger och samverkansforum, utvecklat sin kommunikation och natt fler
genom digitala kanaler. Samtidigt har ett brett utbud av medlemsaktiviteter genomforts i
hela landet, tillsammans med riktade insatser for barn, unga och familjer.

Under aret har ILCO ocksa starkt sitt arbete inom utbildning, arbetsliv och kultur.
Genom féreldsningar, stddinsatser och kunskapsspridning har verksamheten bidragit till
Okad delaktighet och sjalvstandighet for malgruppen.

Under 2025 har ILCO sarskilt:

e drivit fragan om tillgang till stomiprodukter till nationell niva

e starkt patientperspektivet i myndighetsdialoger och nationella rad

e utvecklat stod- och radgivningsverksamheten

¢ genomfort medlemsaktiviteter och kulturinsatser i hela landet

e lanserat en ny webbplats och dkat den digitala kunskapsspridningen

e beviljats 90-konto, vilket starker fortroendet och insamlingsmadijligheterna

Sammantaget har verksamheten bidragit till 6kad livskvalitet for individer, starkt
gemenskap och 6kad kunskap i bade vard och samhalle.

ILCO Tarm- uro- och stomiforbundet Verksamhetsberattelse 2025 3



Om ILCO

Uppdrag, malgrupp och organisation

ILCO ar enrikstackande intresseorganisation som bildades 1965. Férbundet arbetar for
att personer som lever med sjukdom eller funktionsférandring i tarmarna eller
urinvagarna samt deras narstaende ska kunna leva ett sa bra liv som mojligt.

Verksamheten utgar fran tre huvudomraden: att erbjuda stéd och gemenskap, att sprida
kunskap och 6ka forstaelsen samt att bedriva intressepolitiskt arbete. Tillsammans
bildar dessa delar en helhet dar individens erfarenheter, behov och rattigheter star i
centrum.

Organisationen bestar av 21 lans/regionforeningar varav 5 ar ”vilande” och 6
lokalféreningar dar 3 ar ”vilande”. Verksamheten bedrivs till stor del lokalt och regionalt,
dar mdten mellan manniskor skapar gemenskap, kunskap och erfarenhetsutbyte. Den
lokala narvaron ar en av ILCO:s viktigaste styrkor.

ILCO ar partipolitiskt och religiost obunden. Forbundets hdgsta beslutande organ ar
kongressen. Mellan kongresserna leds verksamheten av forbundsstyrelsen, med stod av
kansliet som samordnar arbetet och utvecklar de nationella insatserna.

Vid arets slut uppgick medlemsantalet till 3698. Trots en viss minskning ar
engagemanget fortsatt starkt. Samtidigt finns ett tydligt behov av att na nya malgrupper,
starka unga vuxna-verksamheten och skapa fler relevanta motesplatser.
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Intressepolitiskt arbete

For en mer jamlik och tillganglig vard

Tillgangen till vard, behandling och medicintekniska produkter &r avgorande for att
kunna leva ett tryggt och fungerande liv. Samtidigt kvarstar stora skillnader i landet,
bade nar det géller tillgang, bemo6tande och kunskap.

Under 2025 har ILCO intensifierat sitt intressepolitiska arbete for att starka patientens
stallning och bidra till en mer jamlik vard. Arbetet har bedrivits bade genom langsiktig
representation i nationella forum och genom riktade insatser i aktuella sakfragor.

En central utgdngspunkt ar medlemmarnas erfarenheter. De problem som lyfts i kontakt
med organisationen fors vidare till de forum dar beslut fattas. Pa sa satt fungerar ILCO
bade som rostbarare och kunskapsférmedlare.

Nedan foljer ett urval av det intressepolitiska arbete som bedrivits under aret.

Patientmedverkan —fran intention till konkret paverkan

Under aret har ILCO bidragit till att starka patientmedverkan i utvecklingen av varden,
riktlinjer och beslutsprocesser. | samarbetet med Socialstyrelsen deltog ILCO i den
nationella patientsdkerhetsdagen, med fokus pa hur patient och narstdendemedverkan
kan omsattas i praktiken. ILCO lyfte bland annat vikten av att involvera patienter tidigt,
arbeta med samskapande och sdkerstalla bred representation.

Ett konkret exempel &r upphandling av medicintekniska produkter, dar patientens
erfarenhet ar avgorande for att sakerstalla funktion och sakerhet.

Arbetet har tydliggjort att patientmedverkan behover vara en integrerad del av vardens
utveckling, inte ett tillagg.

Hogkostnadsskyddet

Under aret har ILCO aktivt arbetat for att motverka forslag om hojning av
hogkostnadsskyddet.

Tillsammans med andra patientorganisationer har ILCO lyft konsekvenserna for
personer med stora och aterkommande vardbehov. For manga i malgruppen paverkar
kostnaderna redan fran forsta uttaget.

Arbetet har omfattat remissvar och en namninsamling som overlamnats till
Socialdepartementet. ILCO har tydligt drivit att ekonomiska forutsattningar inte far bli
ett hinder for att ta del av nédvandig vard och behandling.
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Tillgang till produkter och lakemedel — en prioriterad fraga

Under 2025 har ILCO lyft fragan om tillgang till stomiprodukter till nationell niva.

Bakgrunden ar aterkommande rapporter fran medlemmar om uteblivna eller forsenade
leveranser. For manga innebar detta inte bara praktiska problem, utan en grundlaggande
otrygghetivardagen.

Arbetet har bedrivits genom dialog med myndigheter och branschaktérer samt genom
att fragan lyfts till regeringsniva. ILCO har haft kontakt med bland annat
Lakemedelsverket och Swedish Medtech, och deltagit i mote pa Regeringskansliet dar
problemen och behovet av tydligare ansvar lyftes.

Genom ett uthalligt paverkansarbete har ILCO bidragit till att 6ka medvetenheten om
problemets omfattning och skapa tryck i fragan om en sakrare distributionskedja.

Fragan har ocksa en tydlig koppling till arbetsliv och delaktighet. Tillgang till ratt
produkter ar ofta en forutsattning for att kunna arbeta, studera och leva ett aktivt liv.

Under aret tilldelades ILCO det internationella priset "World Ostomy Award” for sitt
arbete i fragan, vilket blev ett viktigt erkdnnande av organisationens insatser.

WORLD OSTOMY
AWARD 2025

By the European Ostomy Association
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Beredskapsfragor — patientperspektivet i kris och forsorjning

Under aret har ILCO bidragit till att lyfta patientperspektivet i fragor som ror beredskap
och forsdrjning av lakemedel och medicintekniska produkter.

Fragan aktualiserades bland annat genom ett rundabordssamtal arrangerat av OneMed,
dar ILCO deltog tillsammans med representanter fran politik, myndigheter och vard. |
dialogen lyfte ILCO behovet av en robust forsorjningskedja, dkad individuell beredskap
och ett tydligare patientperspektiv i planeringen.

Ett konkret forslag som ILCO drivit ar att patienter ska ges mojlighet att lagra upp till tre
manaders forbrukning av nodvandiga produkter. For personer som ar beroende av
stomiprodukter ar detta avgorande for trygghet, sarskilt i krissituationer.

Arbetet har bidragit till att synliggora sarbarheter i systemet och stérka dialogen mellan
patientorganisationer, myndigheter och andra aktdrer.

Livsvillkor och tillganglighet i vardagen

ILCO:s intressepolitiska arbete omfattar aven fragor som rér malgruppens livsvillkor i
vardagen, dar tillgang till stod, kunskap och fungerande samhallsstrukturer ar
avgorande.

Under aret har ILCO uppmarksammat och drivit fragor som ror brister i regelverk och
ansvarsfordelning som paverkar tillgangen till vard och forebyggande insatser. Ett
konkret exempel ar screening for tarmcancer, dar nuvarande regler kring fardtjdnst och
sjukresor i vissa fall innebar att personer i LSS-boenden och séarskilda boenden inte far
mojlighet att genomfora undersokningar. ILCO har i dialog med berdrda aktorer arbetat
for forandring och tagit fragan vidare for att sakerstalla en mer jamlik tillgang till vard.

Fragor om tillgdnglighet i transporter har ocksa varit aktuella. ILCO har aktivt arbetat for
att forbattra tillgangen till toaletter pa langfardsbussar, bland annat genom dialog med
aktorer och genom att lyfta fragan i olika sammanhang. Fragan paverkar mojligheten att
ta sig till arbete, utbildning och vard, sarskilt i glesbygd dar langre resor ar vanligt
férekommande.

ILCO har aven lyft hur beslut inom boende och kommunal service paverkar vardagen. Ett
konkret exempel ar férandringar i sophantering i Sundsvalls kommun, dar tdmning av
restavfall har glesats ut fran varannan vecka till var sjatte vecka i samband med
inforandet av fastighetsnara insamling.

For personer som lever med stomi innebar detta en betydande forsamring samt 6kade
kostnader for extra karl och sanitara problem, sarskilt under varma perioder.
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ILCO har drivit fragan gentemot ansvariga aktorer och kravt att hansyn tas till
malgruppens behov, bland annat genom tatare tomning utan 6kade kostnader.

Kunskap och paverkan for battre vard och stod

ILCO arbetar ocksa aktivt med kunskapsho6jande insatser riktade till bade
yrkesverksamma och allmanhet. Under aret har organisationen medverkat i kommunala
specialistutbildningar inom stomi for omsorgshandledare inom LSS, hemtjanst och
sarskilda boenden. Utbildningarna genomfors aterkommande och syftar till att starka
kompetensen i omsorgen, dar deltagarna i sin tur ansvarar for att féra kunskapen vidare
till kollegor i verksamheten.

ILCO har aven bidragit med riktade utbildningsinsatser, bland annat genom digitala
forelasningar om exempelvis Kocks reservoar, utifran efterfragan fran vard och omsorg.
Darutover har organisationen medverkat i forelasningar for studerande, med fokus pa att
Oka forstaelsen for malgruppens behov och bidra till ett battre bemaotande och mer
andamalsenliga insatser.

Genom samverkan inom funktionsrattsrorelsen har ILCO medverkat i remissarbete som
ror skolan, bland annat utredningen Forbattrat stod i skolan (SOU 2025:44). | detta
arbete har ILCO lyft vikten av en inkluderande och tillganglig skolmiljo dar barn och unga
far det stod de behover for att kunna delta pa lika villkor.

Genom sitt intressepolitiska arbete deltar ILCO lopande i remissprocesser,
samverkansforum och dialoger med myndigheter och andra aktorer. Arbetet utgar fran
medlemmarnas erfarenheter och syftar till att paverka regelverk, riktlinjer och beslut
som ror malgruppen.

Under aret har ILCO bland annat ldmnat remissvar inom omradet patientsdkerhet, dar
organisationen lyft behovet av kontinuerlig kompetensutveckling i varden samt behovet
av tillgang till specialistkompetens, inte minst inom psykologiskt stod.

ILCO har aven deltagit i dialoger om utvecklingen av framtidens vard, dar fragor om
digital infrastruktur, datadelning och majligheten att arbeta mer forebyggande har varit
centrala. | dessa sammanhang har ILCO sarskilt lyft behovet av att na personer utanfor
den ordinarie varden och sakerstalla jamlik tillgang till screening och tidiga insatser.

ILCO har ocksa bidragit till att synliggéra malgruppens livsvillkor genom
informationsinsatser i syfte att 6ka forstaelsen och bryta tabun kring barn och unga med
mag- och tarmsjukdomar. Under aret medverkade ILCO i en kampanj som spreds bade
digitalt och i tryckt form i flera av Sveriges stdrsta dagstidningar. Genom dessa insatser
tydliggors hur sjukdom paverkar mojligheten att delta i skola, fritid och sociala
sammanhang.
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Samverkan och representation

Att paverka tillsammans

For att skapa verklig forandring krdvs samverkan. Manga av de fragor som paverkar
personer som lever med sjukdom eller funktionsférdndring i tarmarna eller urinvagarna
spanner over flera aktorer och nivaer i samhallet.

Under 2025 har ILCO haft en bred och aktiv representation i nationella och regionala
sammanhang. Genom deltagande i patientrad, arbetsgrupper och dialogforum har
organisationen kunnat bidra med erfarenhetsbaserad kunskap och sdkerstalla att
patientperspektivet finns med dar beslut formas.

Samarbetet med andra patientorganisationer har varit sarskilt betydelsefullt. Genom
gemensamt arbete har fragor om jamlik vard, tillgang till hjalpmedel och patientens
stallning fatt storre genomslag. Natverket mot cancer har varit en viktig plattform i detta
arbete.

Samverkan med profession och néaringsliv har ocksa varit central. Genom dialoger,
studiebesok och gemensamma forum har ILCO bidragit till utveckling av produkter, vard
och forstaelse for malgruppens vardag.
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ILCO ar aven en del av flera nationella och internationella organisationer, vilket mojliggor
kunskapsutbyte och starker organisationens roll bade i Sverige och internationellt.

Sammantaget innebar denna breda representation att ILCO kan fora in
patientperspektivet i de sammanhang dar beslut fattas, och darmed bidra till en mer
traffsaker och jamlik utveckling av vard och stod.

Centrala sammanhang dar ILCO ar representerat

ILCO deltar i ett stort antal forum pa olika nivaer. Nedan foljer ett urval av centrala
sammanhang:

Myndigheter och nationella rad

e Folkhalsomyndigheten, patientsamrad

e Socialstyrelsen, patient och narstaenderad

e Lakemedelsverket, patient och konsumentrad
e Tandvards- och lakemedelsféormansverket TLV
e Regeringens patientrad

¢ |VO, dialogforum

Nationell kunskapsstyrning och vardprogram
¢ SKR genom nationella arbetsgrupper
e Nationella vardprogram, bland annat inom backencancerrehabilitering,
analcancer och kolorektalcancer

Kvalitetsregister
e« Svenska kolorektalcancerregistret
e SWIBREG
o Nationellt kvalitetsregister for cancer i urinblasa och urinvagar
e SveReKKS

Canceromradet och natverk

¢ Regionala cancercentrum (RCC)

e RCCs nationella patient- och narstaenderad (PNR)
e Natverket mot cancer

e Natverket mot alkohol och cancer

¢ Natverket mot gyncancer
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Nationella och internationella organisationer
¢ Funktionsratt Sverige
o ABF
e Cancerfonden
¢ Nordic Ostomy Association
e European Ostomy Association
¢ International Ostomy Association

Samarbeten med organisationer och foretag

Under aret har ILCO dven samarbetat med ett flertal organisationer och foretag i syfte att
bidra till kunskapsutveckling och starkt patientperspektiv.

Ett urval av samarbeten:

¢ Amgen

¢ Astellas

e Mediprep
¢ Merck

e Pfizer

e SSKR

e Swedish Medtech
e Aqua Dental
o Agrenska
Dessa samarbeten bidrar till att utveckla vard, produkter och stodinsatser, samtidigt

som de starker ILCO:s mojligheter att paverka.
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Stod och medlemsnara verksamhet

Ett avgorande komplement till varden

For manga personer som lever med sjukdom eller funktionsférandring i tarmarna eller
urinvagarna ar behovet av stod storre dn vad varden har mojlighet att tillgodose. Det
handlar inte bara om medicinska fragor, utan om att fa hjalp att hantera en ny
livssituation och fa vardagen att fungera.

Har fyller ILCO en avgorande funktion.

Under 2025 har stdd och radgivning fortsatt att vara en central del av verksamheten.
Kontakter tas lopande via telefon och mejl, bade fran medlemmar och fran personer
som annu inte &r medlemmar. Aven vardpersonal vander sig till ILCO fér vagledning.
Under aret har behovet varit tydligt, med i genomsnitt omkring tolv kontakter per vecka.

De fragor som lyfts ror bade praktiska utmaningar och existentiella aspekter av att leva
med sjukdom. Manga uttrycker ett behov av att fa tala med nagon som sjalv har
erfarenhet och kan bidra med bade kunskap och igenkanning.

Ett aterkommande exempel ar personer som nyligen genomgatt operation och upplever
att de skrivs ut utan tillracklig forberedelse for vardagen. Fragorna handlar ofta om
sadant som inte ryms i den medicinska uppfoljningen: hur man hanterar sociala
situationer, hur man atergar till arbete eller hur man bygger upp en fungerande vardag. |
dessa situationer blir kontakten med ILCO avgorande.

De kontakter som tas fran vardpersonal bekraftar denna bild. Manga patienter hor av sig
med praktiska fragor, ofta kopplade till stomivard. ILCO:s bedémning ar att detta speglar
en brist pa stomiterapeuter, i kombination med kortare vardtider efter operation. Fragan
om tillgang till stomiterapeuter ar ocksa ett prioriterat omrade i ILCO:s intressepolitiska
arbete.

Stodverksamheten bemannas av ideellt engagerade stodpersoner. Under aret har deras
kompetens fortsatt att utvecklas. Samtliga har genomgatt Cancerfondens
stodpersonsutbildning och fatt utékad kunskap inom urofragor. | oktober samlades
stodpersoner fran hela landet for en utbildningshelg med fokus pa bemotande,
reflektion och erfarenhetsutbyte.

For den enskilde innebar stddet 6kad trygghet, minskad ensamhet och battre
forutsattningar att hantera sin situation. Samtidigt ger kontakterna en viktig bild av de
brister som finns i varden. Dessa erfarenheter tas vidare i ILCO:s intressepolitiska
arbete, vilket gor stodverksamheten till en central del dven i organisationens
paverkansarbete.
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Kontakta var stéd- och radgivning

Telefon: 070-98001 81
E-post: stodverksamhet@ilco.nu
Webb: www.ilco.nu/stod

Kunskap och vagledning i vardagen

Stodverksamheten ar ocksa en viktig kalla till kunskap och vagledning i fragor som ror
vardagsliv, vardkontakter, hjalpmedel och rattigheter.

Under aret har ILCO gett stod i fragor som ror studier, arbetsliv och anpassningar i
vardagen. Det kan handla om hur man atergar till arbete efter operation, vilka
anpassningar som kan behovas eller hur studier kan fungera vid aterkommande
vardbehov.

Genom detta bidrar ILCO till att starka individens sjalvstandighet och moéjligheter att
vara delaktig i samhallet.

Vanliga fragor i stodverksamheten ror:

e praktisk hantering i vardagen

e hjalpmedel och stomivard

o vardkontakter och rattigheter

e arbete, studier och atergang efter operation

Medlemsaktiviteter i hela landet — gemenskap som gor skillnad

En av ILCO:s stdrsta styrkor ar den lokala narvaron. Det ar i foreningarna runt om i landet
som verksamheten blir konkret och dar medlemmar mats, delar erfarenheter och bygger
gemenskap.

Under 2025 har ett stort antal aktiviteter genomforts, med en bredd som speglar
medlemmarnas olika behov och livssituationer. Det har handlat om allt fran
aterkommande lunch och cafétraffar till forelasningar, temadagar, resor och utflykter.

For manga medlemmar ar dessa sammanhang avgorande. Att fa traffa andra i liknande
situation minskar kanslan av ensamhet och skapar mojlighet att utbyta erfarenheter
som sallan ryms i motet med varden. Det kan handla om praktiska tips, men ocksa om
att fa satta ord pa sddant som annars ar svart att forklara.

Under aret har flera aktiviteter kombinerat gemenskap med kunskap. Ett exempel &r
resan som ILCO Jonkodping och Ostergdtland genomforde till Coloplast i Danmark, dar
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deltagarna fick inblick i hur stomiprodukter utvecklas och testas. Samtidigt skapade
resan nya kontakter och starkt gemenskap.

Ett annat exempel ar Tarmcancerdagen, dar foreldsningar om screening, diagnostik och
framtidens cancervard samlade bade profession och medlemmar. Genom att innehallet
aven gjordes tillgangligt digitalt kunde kunskapen na fler.

Aven aktiviteter med fokus pé vélbefinnande har haft en sjalvklar plats. M4 bra-helger,
retreatdagar och forelasningar om fysisk aktivitet och aterhamtning visar hur ILCO
arbetar brett med livskvalitet och egenkraft.

De digitala aktiviteterna har fortsatt att utvecklas och gjort det mojligt for fler att delta,
oavsett geografiska forutsattningar. Sammantaget ar foreningarnas arbete en avgdrande
del av ILCO:s verksamhet och dar organisationens varde blir tydligt i manniskors vardag.

Kultur som delaktighet och livskvalitet

Kulturella aktiviteter &r en naturlig del av ILCO:s verksamhet och bidrar till bade
gemenskap och livskvalitet.

Under aret har medlemmar deltagit i museibesdk, konstutstallningar,
teaterforestallningar, guidade visningar och kulturhistoriska utflykter. Det har handlat
om allt frdn besdk pa Goteborgs konstmuseum och Gunnebo slott till
teaterforestallningar, musikupplevelser och gemensamma resor.

For manga fungerar dessa aktiviteter som en lag troskel in i ett socialt sammanhang. Att
delta i ett besok pa museum eller en forestallning kan vara ett forsta steg till att bryta
isolering och skapa nya kontakter.

Kultur blir darmed en viktig del av ILCO:s arbete for social inkludering, psykiskt
valbefinnande och delaktighet i samhallet.

Barn, unga och familjer — att skapa trygghet i en utsatt situation

Att som barn eller ung leva med sjukdom eller funktionsforandring i tarmarna eller
urinvagarna innebar ofta sarskilda utmaningar. Det kan handla om att kdnna sig
annorlunda, hantera situationer i skola och sociala sammanhang eller att sakna andra i
samma situation.

Under 2025 har ILCO genomfort bade lager och olika aktiviteter for barn och familjer,
med fokus pa att skapa trygga sammanhang dar dessa erfarenheter kan delas.

Ett tydligt exempel &r barn- och ungdomslagret pa Missmyra, dar deltagarna under en
vecka fick mota andra i samma situation och vara en del av en gemenskap praglad av
lek, igenkanning och trygghet. Veckan inneholl bade vardaglig samvaro och aktiviteter
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som bad, bowling, lagtavlingar och gemensamma kvallar. For manga deltagare blir lagret
ett andrum och en plats att ldngta tillbaka till.

Under aret har dven familjeaktiviteter genomforts lokalt, till exempel besdk pa
Universeum och andra gemensamma upplevelser. Samtidigt har Projekt Syd paborjats,
med malet att samla familjer 6ver flera lan och skapa battre forutsattningar for
aktiviteter och mdtesplatser i olika livsfaser.

Genom dessa insatser skapas miljoer dar barn och unga kan vara sig sjalva utan att
behdva forklara sin situation. Foraldrar och syskon far samtidigt mojlighet att moéta
andra i liknande livssituation, vilket ofta ar ett viktigt stod.

Insatserna bidrar till 6kad trygghet, minskad kansla av utanforskap och battre
forutsattningar att hantera vardagen, bade for barnen och deras familjer.

Sjalvstandighet och stod till familjer

Verksamheten handlar ocksa om att starka kunskap och sjalvstandighet hos bade barn
och féraldrar.

Under familjedagar, lager och andra aktiviteter far deltagarna stod i att forsta diagnoser,
egenvard och hjalpmedel, men ocksa i att hantera vardagliga situationer som skolgang
och évergangen till vuxenvard. Under aret har ILCO aven arbetat for att na familjer i ett
tidigt skede, bland annat genom informationsutskick till barnspecialistmottagningar,
besok hos stomi- och uroterapeuter samt medverkat och forelast i Agrenskas
familjeverksamhet.

Genom detta bidrar ILCO till
att barn och unga blir battre
rustade att hantera sin
situation, bade i vardagen
och i skolan. Foraldrar far
samtidigt kunskap och
natverk som starker deras
mojligheter att stotta sina
barn.

Tl'ygghet i en utsatt situation
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Kommunikation och synlighet

Att 0ka kunskap, bryta stigma och paverka

Kunskap om sjukdomar och funktionsférandringar i tarmarna och urinvagarna ar
avgorande for hur personer bemots, forstas och tas om hand i vard och samhalle.
Samtidigt finns fortfarande en utbredd okunskap, bade i samhallet och inom delar av
varden, vilket paverkar individens situation och mojligheterna att leva ett fullvardigt liv
pa lika villkor som andra.

Under 2025 har ILCO fortsatt att utveckla sin kommunikation med fokus pa att gora
information mer tillganglig och na fler.

En viktig milstolpe under aret var lanseringen av en ny webbplats. Den ar utformad som
en modern och tillganglig digital motesplats for medlemmar, narstdende och
vardpersonal. Genom forbattrad struktur och anvandarvanlighet har det blivit enklare att
hitta information, ta del av stdd och komma i kontakt med organisationen.

Webbplatsen fungerar ocksa som en plattform for kunskapsspridning, dar information
om diagnoser, behandling, hjalpmedel, rattigheter och vardagsliv samlas. Det gor den till
ett viktigt komplement till bade vard och stodverksamhet, och bidrar till 6kad jamlikhet i
tillgangen till kunskap.

Parallellt har narvaron i sociala medier utvecklats. Genom artiklar, filmer och digitala
forelasningar har ILCO natt fler och 6kat synligheten for malgruppens situation.

Ett sarskilt viktigt inslag ar arbetet med att lyfta medlemmars egna berattelser. Genom
att synliggora verkliga erfarenheter skapas bade igenkanning och 6kad forstaelse hos
vardpersonal, beslutsfattare och allménhet. Ett exempel ar Sabine, som sjalv lever med
stomi och som i aterkommande videor for ILCO delar med sig av tips, rad och
erfarenheter. Innehallet bidrar till att bryta stigma, 6ka kunskapen om vad en stomi
innebar och normalisera livet med stomi. Videorna sprids via sociala medier med stort
engagemang och finns dven pa ILCO:s webbplats.

Kommunikationen har ocksa varit ett viktigt verktyg i det intressepolitiska arbetet.
Genom att lyfta fragor och erfarenheter har ILCO bidragit till att paverka opinion och
skapa storre genomslag i samhallsdebatten.
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ILCO Magasinet — berattelser, perspektiv och fordjupning

ILCO Magasinet ar en central kanal for kunskapsspridning och kontakt med medlemmar

och andra malgrupper.

Under 2025 har ILCO Magasinet getts ut i fyra nummer och varit en plattform for
fordjupning och igenkanning. Innehallet har bestatt av reportage, intervjuer och artiklar
dar medicinsk kunskap moéter personliga berattelser.

Under aret har innehallet speglat bade aktuell forskning, framtidens behandlingar och
utvecklingen av stomimaterial, samtidigt som det gett inblick i foreningarnas aktiviteter
och lager. Reportagen har bade inspirerat och informerat, och genom att félja fragor som
berér malgruppen bidrar innehallet till 6kad forstaelse i samhallet.

Varje nummer har haft ett tydligt tema som fordjupar aktuella och viktiga fragor:

e Precisionsmedicin — hur ny kunskap om gener, livsstil och miljé kan géra varden
mer traffsaker

e Psykisk ohélsa - hur kroppslig sjukdom paverkar det psykiska maendet

e Tarmsvikt — en komplex diagnos som paverkar hela kroppen och vardagen i

grunden
¢ Tandhélsa - sambanden mellan mag- och tarmsjukdomar, munhalsa och allman

halsa

Magasinet fungerar ocksa som en plattform for att synliggora foreningarnas verksamhet
och starker kdnslan av sammanhang inom organisationen.

ILCO Magasinet - kunskap, igenkénning och fordjupning

iLCO

MAGASINET

tarmen
sviktar <
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Kunskap om rattigheter och mojligheter i vardagen

Genom webbplats, sociala medier och magasinet har ILCO under aret gett vagledning i
fragor om rattigheter och majligheter i vardagen.

Det handlar till exempel om vagledning kring studier, arbetsliv, vardkontakter och
stodinsatser. Under tarmcancermanaden gjordes forelasningar om screening och
diagnostik tillgangliga digitalt, vilket gav fler mojlighet att ta del av kunskapen oavsett var
i landet de bor.

Detta forbattrar forutsattningarna for bade individen och de narstaende och bidrar till en

okad forstdelse i samhallet.
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Organisation och styrning

En demokratiskt grund

ILCO ar en demokratiskt uppbyggd organisation dar medlemmarnas engagemang och
inflytande ar centralt. Organisationens struktur skapar forutsattningar for bade
delaktighet och langsiktig utveckling.

Forbundets hogsta beslutande organ ar kongressen, dar ombud fran hela landet samlas
for att besluta om verksamhetens inriktning. Mellan kongresserna ansvarar
forbundsstyrelsen for att leda och utveckla verksamheten samt att verkstalla fattade
beslut.

Forbundsstyrelsen ar en arbetande styrelse, arbetet sker oftast i olika arbetsgrupper.
Ibland har arbetsgrupperna varit forstarkta med representanter fran
lans/regionforeningarna. Styrelsen har under verksamhetsaret haft 15 protokollférda
styrelsemodte samt 14 protokollférda AU-maten.

Under 2025 har styrelsens arbete haft fokus pa verksamhetsutveckling, intressepolitiska
prioriteringar och ekonomisk uppféljning. Arbetet har praglats av en stravan att starka
organisationens langsiktiga forutsattningar och utveckla verksamheten i linje med
medlemmarnas behov.

Den lokala och regionala nivan ar samtidigt en avgérande del av organisationen. Det ar
har verksamheten moter medlemmarna och dar engagemanget tar konkret form.

Ekonomi

Forutsattningar for langsiktighet

En stabil ekonomi ar en grundférutsattning for att ILCO ska kunna bedriva och utveckla
sin verksamhet over tid. Forbundets ekonomi granskas arligen av auktoriserad revisor
samt valda lekmannarevisorer, vilket sakerstaller transparens och god ekonomisk
kontroll.

Under 2025 har arbetet fokuserat pa en hallbar ekonomisk utveckling och ansvarsfull
resursanvandning. Samtidigt har kostnaderna for verksamheten dkat vasentligt under de
senaste tva aren, medan intdkter och bidrag i stort sett varit ofdrandrade trots 6kade
kostnader i samhallet. Detta stéller 6kade krav pa prioriteringar och effektiv
resursanvandning.

Ekonomifunktionen, avseende bokforing, loner och ekonomisk redovisning, ar
utlokaliserad och utfors av RTB (tidigare Redovisningstekniska byran).
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ILCO:s verksamhet finansieras genom statsbidrag, medlemsavgifter samt andra bidrag
och intakter, vilket mojliggdr bade den medlemsnara verksamheten och det
intressepolitiska arbetet. Forbundets ekonomi redovisas med kommentarer i
arsredovisningen.

ILCO-fonden - for utveckling och forskning

ILCO-fonden, tidigare kallad ILCO:s minnesfond, har bildats till minne av personer som
engagerat sig i ILCO:s verksamhet och som genom gavor och arv velat fora
organisationens arbete vidare.

Fonden forvaltas av en fondstyrelse bestdende av forbundsstyrelsen samt tva
adjungerande representanter fran lans- och regionféreningarna. Under aret har
fondstyrelsen haft fyra protokollférda sammantraden.

Genom fonden delas stipendier ut till forskning, utveckling av rehabiliteringsmetoder
samt utveckling av ILCO:s verksamhet. Fonden ar darmed ett viktigt verktyg for att starka
kvalitet och utveckling inom omraden som ar centrala for malgruppen.

Under 2025 har fonden tillforts gavor av varierande storlek. Medlen bestar av bade
fondkapital och bankmedel.

90-konto - starkt trovardighet och nya mojligheter

Under aret beviljades ILCO ett 90-konto, vilket ar en viktig milstolpe i organisationens
utveckling.

90-kontot innebar att verksamheten uppfyller hogt stallda krav pa transparens och
ansvarsfull hantering avinsamlade medel. Det skapar 6kad trygghet for givare och
starker fortroendet for organisationen.

For ILCO innebar detta ocksa nya mojligheter att utveckla insamlingsarbetet och na fler
som vill bidra till verksamheten.
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Styrelse, valberedning och revisorer

Forbundsstyrelse fore kongressen 17 - 18 maj 2025

Carina Alm ordférande
Lars-Ingvar Johansson kassor
Britt-Louise Rolandsson sekreterare
Therése Ek vice ordférande
Joel Bergman ledamot

Per Johansson ledamot

Ingvar Mellerby ledamot
Vuokko Elner suppleant
Mats Sjodin suppleant

Arbetsutskott, AU

Carina Alm

Lars-Ingvar Johansson
Britt-Louise Rolandsson
Therése Ek

Revisorer

Hakan Rudefors

Olle Olsson

Joakim Malm pa RTB Revision AB (auktoriserad revisor)
Arne Persson (revisorersattare)

Lena Thunman (revisorersattare)

Valberedning

Mikaela Thim
Kerstin Wik
Sven-Erik Andersson

Forbundsstyrelse efter kongressen 17 - 18 maj 2025

Carina Alm ordférande
Lars-Ingvar Johansson kassor
Britt-Louise Rolandsson sekreterare
Therése Ek vice ordférande
Vuokko Elner ledamot

Per Johansson ledamot

Avgick 2025-12-31
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Ingvar Mellerby
Marlene Esbjornsdotter Midtvedt
Mats Sjodin

Arbetsutskott, AU

Carina Alm

Lars-Ingvar Johansson
Britt-Louise Rolandsson
Therése Ek

Revisorer

Hakan Rudefors

Olle Olsson

Joakim Malm pa RTB Revision AB
Arne Persson

Christina Roing

Valberedning

Kjell Johansson
Kerstin Wik
Sven-Erik Andersson
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ledamot Avgick 2025-12-31
suppleant
suppleant

Avgick 2025-12-31

(auktoriserad revisor)
(revisorsersattare)
(revisorsersattare)
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Slutord

Arbetet fortsatter

2025 har varit ett ar dar ILCO ytterligare har starkt sin roll som bade stod for den enskilde
och résti samhallsutvecklingen.

Under aret har fragor som tillgang till stomiprodukter, patientmedverkan och brister i
vardens insatser lyfts allt mer pa nationell niva. Samtidigt visar erfarenheter fran
medlemmar och stodverksamhet att manga fortfarande maoter hinder, kunskapsbrister
och en vardag som kraver stora egna insatser.

Behovet av ILCO:s arbete &r darmed fortsatt stort, bade nara individen och i de
sammanhang dar beslut fattas.

Organisationen gar in i kommande ar med stéarkt rackvidd i kommunikationen och nya
mojligheter till finansiering. Med det foljer ocksa en klar riktning: att utveckla
medlemsstodet, 6ka kunskapen i samhallet och driva pa for en mer jamlik och tillganglig
vard.

Forbundsstyrelsen vill rikta ett varmt tack till alla fortroendevalda, stodpersoner, ideellt
engagerade, medlemmar och samarbetspartners som bidrar till verksamheten.

Vart arbete fortsatter. Genom stdd, kunskap och ett tydligt paverkansarbete skapar vi
battre forutsattningar for personer som lever med sjukdom eller funktionsférandring i
tarmarna eller urinvagarna.

Carina Alm L1

Carina Alm Lf\pr 13, 2026 16:00:31 GMT+2) Lars-Ingvar Johansson (Apr 13, 2026 19:31:29 GMT+2)
Carina Alm Lars-Ingvar Johansson
Ordforande Kassor

Britt-Louise Rolandsson U~

Britt-Louise Rolandsson (Apr 13, 2026 17:02:09 GMT+2) Per Johansson (Apr 13, 2026 16:02:27 GMT+2)
Britt-Louise Rolandsson Per Johansson
Ledamot Ledamot

V u— & f—
Vuokko Elner (Apr 13, 2026 16:03:36 GMT+2)

Vuokko Elner
Ledamot
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Tack!

Ett varmt tack till alla fortroendevalda, stodpersoner, medlemmar, samarbetspartners
och andra som under aret har bidragit till ILCO:s verksamhet.

Kontakt

BesoOksadress: Hamngatan 13B, 17266 Sundbyberg
Postadress: Hamngatan 13D, 17266 Sundbyberg
E-postadress: info@ilco.nu

Telefon: 08-546 40 520

Hemsida: www.ilco.nu

FOlj oss

Facebook: @ILCOtarmuroochstomiforbundet
Instagram: @ilcosweden

Linkedin: @ilcotarmuroochstomiforbundet
Organisationsnr: 838200-9648

Bildkallor

Bilderna i verksamhetsberattelsen kommer fran Unsplash, iStock eller fran ILCO:s egen
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verksamhet.
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