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Tarmproblemer er en af de stgrste udfordringer i hverdagen for de cirka 3.000 danskere, der
lever med en rygmarvsskade, men tarmproblemerne er oversete at personerne selv og deres
naermeste sundhedspersoner, og der er brug for mere viden om effektive lgsninger.

Det fremgar af en ny undersggelse, hvis resultater bliver praesenteret i denne pjece.
Resultaterne bygger pa svar fra RYKs medlemmer. De viser, at afhjeelpning af tarmproblemer
er centralt for, at sikre mennesker med rygmarvsskade et tilfredsstillende liv.

Skade pa rygmarven indebzerer varierende grader af lammelser i kroppen og forstyrrelser af
bleeren, tarmen og seksuallivets funktioner, og af de mange negative aspekter af
rygmarvsskade peger vores medlemmer pa tarmproblemer som dét, der indvirker mest
negativt pa deres hverdag. Tarmproblemer har en raekke fysiologiske konsekvenser og kan
ogsa give felelser som skam, usikkerhed og frygt for inkontinens, og det har stor negativ
konsekvens for muligheden for at tage aktivt del i samfundslivet.

Underspgelsen er gennemfgrt af RYK i samarbejde med Coloplast A/S og resultaterne foldes
ud her i pjecen. RYK haber, at laesningen vil affgde eftertanke og handling.

Spgrgeskemaundersggelse gennemfgrt i juni 2019 blandt RYKs medlemmer, udfgrt af RYK i
samarbejde med Coloplast A/S.

Undersggelsens resultater giver et vigtigt indblik i omfanget af tarmproblemer, hvad de betyder for
medlemmernes liv og hverdag, og hvilke behandlingsformer de har adgang til.

438 har besvaret spgrgeskemaet, hvilket svarer til 30% af medlemmerne. Den hgje svarprocent ggr
resultaterne signifikante og repraesentative for danskere med rygmarvsskade.

Mange af RYKs medlemmer er afhaengige af hjaelpemidler for at kunne leve det liv, de gnsker,
nemlig at veere del af samfundet med uddannelse, arbejde, fritid og familie. Mange har brug
for hjeelpemidler til at afhjeelpe tarmproblemer.

RYK arbejder for at sikre medlemmerne adgang til den rette hjaelp og behandling.

Der er flere metoder til at afhjeelpe negative symptomer pa tarmproblemer. Mange bruger
og har gavn af affgringsmidler, stimulering af tarmen med fingrene og hjalp fra
sundhedspersonale eller familie.

Nogle har behov for andre Igsninger, herunder blidt og med lunkent vand at skylle tarmen.
Metoden kaldes Transanal Irrigation (TAI). Det giver mulighed for selv at planlaegge tidspunkt
og sted for tarmtgmning, og kan derfor mindske behovet for hjelp.
TAl er ikke sa udbredt i Danmark som i sammenlignelige lande. Det skyldes bl.a. mangel pa
kendskab til TAl og udfordringer med at fa TAl ordineret/bevilget. RYK saetter derfor saerligt
fokus pa TAl i denne undersggelse.



Rygmarvsskade rammer bredt

RYKs underspgelse tegner et billede af gruppen af danskere med rygmarvsskade.
Rygmarvsskade rammer bade unge og eldre, og lidt flere maend end kvinder.
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Gennemsnitsalderen blandt respondenterne er 57 ar,
med aldersspaend fra 15-89 ar

60% af besvarelserne er fra mand, 40% er fra kvinder

Blandt respondenter i den arbejdsdygtige alder har 34%
et betalt arbejde — enten pa fuld tid, deltid, i fleksjob
eller andet

36% modtager fgrtidspension, 26% modtager
folkepension.
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Forskel pa rygmarvsskader
Rygmarvsskader ved de gverste ryghvirvler pavirker stgrre dele af kroppen end skader ved
de nederste ryghvirvler. Graden af lammelser afhanger af, hvor skadet rygmarvens nerver
er —fx om skaden er komplet eller inkomplet.

Primaer skadet hvirvel,
procent af medlemmer

38%
35%

25%

Om graden af lammelse

. 60% har en inkomplet skade, 40% har en
komplet skade.

. 84% benytter kgrestol i dagligdagen,
heraf bruger 71% kgrestol permanent.



Blzere og tarm giver stgrst problemer

Rygmarvsskader pavirker evnen til at sende signaler mellem hjernen og de bergrte omrader
i kroppen og pavirker ogsa de signaler, der er vaesentlige for bleere- og tarmfunktionen.
Derfor oplever mange helbredsproblemer, der relaterer sig til disse funktioner.

Helbredsproblemer seneste 2 ar, De fem stgrste helbredsproblemer
procent af medlemmer (rangordnet):
52% 1. Urinvejsinfektion
2. Forstoppelse
33%
31%  30% - .
° 26% 3. Urininkontinens
4. Smerter i skuldre/nakke
5. Blodtryksproblemer
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4 ud af 10 oplever store tarmproblemer

Omfanget af tarmproblemer kan angives ved hjzelp af en raekke spgrgsmal, der tilsammen
udggr den sakaldte ”“Neurogenic Bowel Dysfunction Score”. Ifglge den har 39% af
medlemmerne moderate eller omfattende problemer med tarmfunktionen, fx forstoppelse
og inkontinens.

Tarmproblemer malt ved NBD score, Om brug af hjelpemidler:

procent af medlemmer
. 57% tager regelmaessigt

42% medicin mod forstoppelse

*  40% bruger fingeren til at

21% hjeelpe med tarmtgmning
0, 0
18% I 18% ugentligt eller oftere
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Svaer hverdag med tarmproblemer

For mange medlemmer er tarmproblemer stzerkt begraensende for deres hverdag. Det kan
bade skyldes direkte helbredsmaessige konsekvenser og afledte effekter, sésom fordomme
eller frygt for inkontinens.

*  29% oplever inkontinens fra tarmen
manedligt eller oftere

*  39% oplever hver eneste maned —en eller
flere gange — at de begraenses i daglige
aktiviteter pga. tarmproblemer

*  78% har hyppigt eller indimellem oplevet,
at problemer med tarmfunktionen har
begraenset dem i udfgrslen af daglige
aktiviteter

Tarmproblemer fgles vaerre end kgrestolen

Blandt de 10 hyppigst forekommende negative aspekter ved rygmarvsskade, vurderer
medlemmerne, at udfordringer med tarmen er den faktor, der har den stgrste negative
indflydelse pa dagligdagen. Medlemmerne oplever f.eks. at tarmproblemer er vaerre end at
skulle bruge kgrestol.

”P3a en skala fra 1-10 (10 vzerst), hvordan Aspekter med stgrst negativ
pavirker fglgende aspekter dit liv?” pavirkning (rangordnet):

gennemsnitlig vurdering .
Tarmfunktion

Mobilitet i arme/ben
Blaerefunktion
Smerter
Traethed
Seksualfunktion
Kgrestolsbrug
Spasticitet

. Fordomme

10. Hud ogsarpleje

61 5,8 5,8

Score fra 0-10
(10 = st@rst betydning)
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Begraenset kendskab til effektiv l@sning

TAl er en veldokumenteret metode til at tsmme tarmen, hvis man har store problemer med
sin tarmfunktion. Alligevel er kendskabet til metoden begraenset.

Kendskab til TAI, Kendskab og brug af TAI
procent af medlemmer
37% . 12% bruger TAI daglig
*  37% har aldrig hgrt om TAI
26% o5y . 29% med omfattende
tarmdysfunktion har aldrig hgrt om
TAI
129% . 27% af medlemmer, hvor
tarmproblemer forhindrer dem i at
udfgre dagligdagsaktiviteter
ugentligt eller dagligt, har aldrig hgrt
om TAI
Om TAI
A\ (
K o '&0@ \{:p‘\ %@%e’ Princippet i TAl er at fgre vand ind i tarmen
{\o;(\ 0(&\\ \@o& fra en vandbeholder via et rektalkateter,
Q}?}b Q@‘\\ \3@‘ hvorefter tarmen tgmmes. Metoden kan
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praktiseres i hjemmet som en del af den
daglige rutine — typisk hver anden dag.
Relativt fa af RYKs medlemmer kender til
metoden i betragtning af, at mange
medlemmer har tarmproblemer.

Information og bevilling af TAI

. De to vigtigste kanaler til information om TAl er specialenhederne for rehabilitering af
rygmarvsskadede i Hornbaek og Viborg.

e 30% har faet information om TAI pa en af de to specialenheder
e 24% har faet information om TAI via RYK

. Medlemmer, der har prgvet TAI, har primaert hgrt om metoden via specialenheder og
andre hospitalsenheder

. Blandt de 12 procent der benytter TAl i dagligdagen, far 43% TAI bevilget af deres
kommune, mens 27% far TAl ordineret via en af specialenhederne



Tarmproblemer pavirker arbejdslivet

34% af RYKs medlemmer har betalt arbejde. Medlemmerne arbejder fuldtid, deltid eller i
fleksjob. Men tarmproblemer er arsag til et betydeligt fraveer. | snit to uger pr. ar.

® *  Den gennemsnitlige arbejdstid er 20 timer om ugen

. Det gennemsnitlige totale arbejdsfraveer er 4 timer om
ugen

. 25% af det samlede fraveer kan relateres direkte til
tarmproblemer

. Det samlede fraveer grundet tarmproblemer svarer til et
gennemsnitligt fraveer pa 2 uger om aret (ved en
arbejdstid pa 20 timer om ugen)

Opbakning fra sundhedsfaglige eksperter

Om TAI

"Korrekt anvendelse af TAl giver feerre forekomster af
forstoppelse, inkontinens, bleerebetandelser samt forkorter
tiden anvendt pa toiletbesgg, hvilket i veesentlig grad
forbedrer deltagelse i samfundslivet og den individuelle
livskvalitet for mennesker med rygmarvsskade”

Peter Christensen, professor, overlege, dr.med.
Klinik for Baekkenbundslidelser,
Lever Mave Tarm Kirurgi, Aarhus Universitetshospital

Om forekomsten af tarmproblemer

"Undersggelser viser, at op imod 50% af mennesker med
rygmarvsskade har vaesentlige udfordringer med at tgmme
tarmen eller inkontinens og at mange med fordel vil kunne
benytte sig af TAI”

Om vurdering af tarmproblemer

"Neurogenic Bowel Dysfunction Score (NBD), er en indikator
til maling af tarmproblemer og livskvalitet ud fra 10
indikatorer, fx tidsforbrug, inkontinens og forstoppelse, som
har stor betydning for deltagelse i fx uddannelse,
beskaeftigelse og familieliv.

Klaus Krogh, professor, overlaege, dr.med.
Speciallzege i medicinsk gastroenterologi,
Lever Mave Tarm Kirurgi, Aarhus Universitetshospital



Mennesker med rygmarvsskade lever med lammelser i ben, arme, fglesans, bleere og tarm,
hvilket medfgrer store konsekvenser for den enkeltes dagligdag.

Der er utilstraekkelig opmarksomhed pa tarmens inkontinens, forstoppelse, ekstra
tidsforbrug, usikkerhed og konsekvenser ved psykologisk eksklusion og de store gener, som
disse problemer giver i dagligdagen.

TAl skyller tarmen med vand og kan effektivt nedbringe eller eliminere negative
konsekvenser ved tarmproblemer og styrke den enkeltes deltagelse i samfundslivet.

. Mange af RYKs medlemmer oplever tarmproblemer som den stgrste udfordring i
dagligdagen med stor negativ betydning for den daglige deltagelse i fx uddannelse,
arbejde og familieliv

. Der er begraenset kendskab til TAI, en veldokumenteret metode til tarmtgmning for
personer med moderat eller omfattende tarmproblemer

. 39% oplever at have sa store tarmgener, at de kunne have god effekt af TAI

. Kun godt 10% bruger TAI

At der er brug for politisk handling for at sikre, at mennesker med rygmarvsskade far
adgang til den ngdvendige og rette behandling af tarmproblemer.

Der er behov for:

*  Atsundhedsstyrelsen opdaterer de nationale retningslinjer for behandling af
mennesker med rygmarvsskade — f.eks. Sa TAl bliver en del af
behandlingsanbefalingerne

. Mere information til mennesker med en rygmarvsskade, sundhedspersonale og
kommunale visitatorer om at bruge og udvikle effektive behandlingsredskaber og
hjeelpemidler

e  Atregioner og kommuner skal sikre, at de rette behandlingsformer og hjlpemidler er
til radighed for dem med behov

Videoer | viden | information | fakta | tai.ryk.dk

RYK er den danske interesseorganisation for mennesker med rygmarvsskade. RYKs
formal er at forbedre levevilkarene for mennesker med rygmarvsskade fx behandling,
forskning, sociale forhold

RYK | Blekinge Boulevard 2 | DK-2630 Hgje-Taastrup | ryk.dk

Februar 2022 (2. udgave) — med stgtte fra Coloplast A/S and MBH Qufora



