t\/:; Tarm- uro- och stomiférbundet

Vérldsstomidagen 2 oktober tema:
“Stomiopererades rdttigheter dr méanskliga rdttigheter - alltid och éveralit!”

Att vaga prata om det svara och leva livet fullt ut med stomi

Arets Stomiprisvinnare &r Stina Hagglund, 32 r, entreprendr med fokus pa att hjélpa personer
med stomi att leva livet fullt ut oavsett om det géaller att ta plats pa badstranden eller prata
med sitt barn om stomin, ”pasen pa magen”. Stina &r en stark forebild for manga unga bade
vad det géller att leva med en kronisk sjukdom och vara beroende av stomi.

Stina Hagglund startade StinaStil 2010 som skulle vara ett forum for mode och trender. Efter
att ha levt med Crohns sjukdom sedan hon var atta ar blev hennes tjocktarm akut bortopererad
2012 nar hon var 23 ar. Stina fick en stomi och hennes liv dndrades totalt. Hon beskriver det
som att starta pa noll.

— Allt du vetat om din kropp andras, du vet inte langre om du kan lita pa den. Det galler mat,
traning/fritidsliv/bad, intimitet — allt som du tagit for sjalvklart ar helt pl6tsligt osakert, séger

Stina.

Det &r nu snart 10 ar sedan Stina bestamde sig for att inte skammas for sin stomi och anvanda
sin plattform for att bade beratta och visa hur livet med stomi kan se ut. Hon har varit med i
flera nationella TV-program och ar intervjuad i manga sammanhang, hon férelaser och vill
hjalpa ménniskor att minska sin oro och &ngslan.

— Att vara 6ppen med hela svenska folket om mina toalettvanor var kanske inget jag drémde
om som tonaring, men det kanns meningsfullt. Jag ska dock inte sticka under stolen med att
det kan vara ett skitgora ocksa. Folk kan vara grymma pa internet. Trots det drivs jag av att
det ar viktigt att detta inte tystas ner eller att man inte ska vaga beréatta att man har stomi. Som
tur &r har det blivit mer acceptabelt att visa sina brister. Jag var ganska ensam att visa detta for
10 ar sedan och nu &r det fler som vagar att visa sin stomi och sina arr — det ar jag sa glad for,
sdger Stina.”



Stina far Stomipriset 2021 for sitt 10-ariga entragna och viktiga arbete med att vaga prata om
allt som ar svart nar det galler stomi och for att hon visat att man kan leva ett bra liv med
stomi dven som ung.

— Listan kan goras hur lang som helst och vi i ILCO Tarm-Uro- och Stomiforbundet ar
overtygade om att Stina med sitt engagemang har hjalpt manga att komma 6ver stigmat med
att bara en pase pa magen — att fa manga att inse att pasen en naturlig del av kroppen, vi har
den synlig pa magen andra har den inuti sdger Charlotte Bygdemo Toytziaridis, ordférande i
ILCO.

Kontakt:

Stina Hagglund, Stomiprisvinnare 2021, 070-9719781 Stina.hagglund88@gmail.com

Stinas blogg: http://stinastil.se

Charlotte Bygdemo Toytziaridis, ordférande ILCO 070-3800052 charlotte.bygdemo@ilco.nu

Om ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet

ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet, ar en partipolitiskt och religiost obunden ideell
organisation vars andamal &r att tillvarata intressen och rattigheter for personer med olika
funktionsforandringar i tarmkanalen och urinvéagar, samt narstaende. ILCO bestar av 21
lansforeningar samt 9 lokalforeningar, samtliga har egna styrelser och &r egna juridiska
personer. Las mer pa https://www.ilco.nu

Stinas berattelse:

Det borjade med att Stina blev sjuk som 8 aring i Crohns sjukdom — (fram till 18-ars alder
trodde man dock att det rérde sig om Ulcerds Colit). Som liten fungerade det ganska bra med
mediciner m.m. men nar hon blev aldre fick hon svara bieffekter, talde inte medicinerna de
provade eller sa hjalpte de inte. Det visade sig att hon blev samre i tonaren nar hormoner
Okade. Hon beskriver det som att hon hamnade i ett skov som hon aldrig kom ur. Eftersom
hon var sjuk sen hon var liten sa levde hon pa och blev van att ha ett liv med sjukdom. Hon
traffade sin man vid 17, gifte sig och blev gravid vid 22 ars alder. Graviditeten ledde till &nnu
mer hormoner och hon blev annu samre. De nya biologiska medicinerna blev vanliga men pa
grund av graviditeten kunde inte Stina ta dessa. Hon var helt omedicinerad under graviditeten.

Kombinationen med graviditet, 6kade hormoner och ingen medicinering ledde till att hon blev
s&mre och samre. Hon beskriver det som att hon hade ont, var trétt och sov bara bort livet —
trottheten var nog det vérsta. Smartan och de standiga blodiga diarréerna tog pa krafterna.

— Trots att jag var sa dalig sa var jag anda lycklig éver att bli mamma. P4 nagot satt hade jag
haft alla kanslor som oréttvisa och ilska i tonaren och darfor hade jag kommit ur och
accepterat att sa har var mitt liv nu. Psykiskt klarade jag det. Min dotter foddes med
kejsarsnitt pga tunna tarmar. Efter att hon kom ut undersokte de mina tarmar och ville prova
biologiska mediciner men de fungerade inte da, det hade gatt for langt, sager Stina.

Nar dottern var 6 manader och reste familjen fran Stockholm till slakten i Umea for att vara
med familj och fa lite avlastning. Stina kénde att kroppen stangde ner allt mer och hon kande
en oro Over att hon inte skulle klara sig.

— De kéanslorna blev varre sen jag blivit mamma. Det fanns en stor ovisshet om hur illa det
var, om det utvecklats till cancer osv. | Umea sa vaknade jag av att det inte var som det skulle
och jag sa bestamt att vi maste till sjukhuset fast jag inte kunde forklara vad som blivit sémre.
Jag hade varit dalig sa lange att det var svart att forklara vad som blivit samre just nu. Det var
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krangligt och alla tyckte att jag skulle vanta tills vi kom hem till Stockholm. Jag stod pa mig
och vi akte in via akuten, dven dar fragade de varfor jag kom in just nu. Jag sa att de fick lita
pa mig att det inte var bra, beréttar Stina.

Det visade sig att hela tjocktarmen var bortom raddning och hon fick en Ileostomi. Stina
beskriver: Det konstiga med hela min resa var att ingen nagonsin namnt stomi sa det blev en
chock — trots att jag varit sjuk sa lange. Tror att det dels beror pa att jag flyttat, att jag var ung,
att stomi ses som sista utvag och inte som en behandling som kan hjalpa. Man kanske vantar
for lange.

Hon fortsatter:

— Efter beskedet att jag skulle fa stomi rullade de ut mig i korridoren och dar fick jag vanta pa
att komma till avdelningen. Fortvivlad och ledsen. Vad ska folk tycka om mig nu? Innan hade
jag kunnat sminka mig och alla sa att jag sag pigg ut trots att jag var sa sjuk. Sen hande nagot
inom mig och innan de hamtat till avdelningen sa hann jag skifta fokus och ténka att: om de
tar bort min sjuka tjocktarm sa kanske jag kan leva utan att ha ont och besvar. Det kanske kan
forandra mitt liv...

Resan blev lite hastigare &n vad Stina tankt sig. De hade bestamt att hon skulle opereras i
Stockholm fyra veckor senare men det blev bara varre och varre sa till slut fick de operera
henne akut.

— Jag fick livet tillbaka och ar sa tacksam Gver att jag lyssnade pa min kropp och att jag var sa
envis - ”ni maste lyssna pa mig”. Veckan efter operationen var dock den vérsta i mitt liv —jag
hamnade i ett chocktillstand. Jag fick kdmpa for mig sjalv och behovde bara vara sjalv for att
klara mig. Det var oerhort tufft att stdnga ute andra for att orka ta hand om mig sjalv. Jag
klarade inte medlidandet fran andra. Andra vill underlatta och hjélpa men det gick inte att ge
dem mina kanslor just da. Jag hade svart att forsta varfor jag reagerade sa starkt men fick
forklarat for mig att eftersom allt gick sa snabbt och jag var sa sjuk sa forsattes kroppen i
chock. Sen gick det ganska fort att aterhamta mig och att jag faktiskt blev battre &n innan
operationen. Jag borjade se en framtid och vaga tinka “vad ska jag bli nér jag blir stor” —
sadant som jag inte vagat tanka innan.

Kraften i kanslan att fa livet tillbaka har gjort att Stina valde att prata om det har. Hon mérkte
att folk inte ville prata om detta och hon hittade valdigt lite information. Det var 10 ar sedan
och da var inte sociala medier s stort annu.

— Jag insag att har finns att gora — bestamde mig for att skriva med mina ord vad som hade
hant och hur jag kénde det. Visade bilder pa min stomi och mitt ansikte — det var inte manga
som gjorde. Véxte till att bli storre och storre och nu foreldser jag om detta. Eftersom jag varit
sjuk sen jag varit liten sa har jag kanske utvecklat att jag skyddar andra fran min smarta for att
jag inte orkar ta och hantera andras smérta, oro eller medlidande. | mina forel&sningar lyfter
jag ofta det svara och att de som lyssnar kan spegla sig i det och att det kan bidra till deras
lakande och ocksa till mitt.

Fragor som ofta kommer upp:
o Bad —hur fungerar det att bada? Kan det lacka, vad tanker andra?
o Traning och friluftsliv — vaga jag leva som jag 6nskar, ska stomin stoppa mig?
Finns det saker som jag inte kan gora?
o Intimitet — mest tabubelagt, beroende pa varfor man har fatt stomi sa har man
olika problem kring intimitet och sexualitet. Det kan vara smarta men ocksa
sjalvfortroendeproblem osv.



Stina avslutar:

— Att fa stomi ar att borja om livet — vet inte om man kan lita pa sin kropp. Man blir nollstalld
och allt som man tagit for givet innan, de mest enkla sakerna blir man oséker pa att testa pa.
Om man inte pratar om att man har stomi sa vagar man inte och valjer att inte gora saker.
Sjukvarden kan ge viss information men de har inte levt med stomi. Darfor ar det viktigt att vi
som lever med stomi pratar med varandra. Jag har bestamt mig for att inte skammas for min
stomi och jag vill visa att det gar!



