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Adresse:

NorSCIR

Seksjon for medisinske kvalitetsregistre
St. Olavs Hospital

MTFS Postboks 180

3252 Sluppen

7006 Trondheim

E-post: NorSCIR@stolav.no

Hjemmeside: www.norscir.no

Leder i styringsgruppen:
Annette Halvorsen

Annette.Halvorsen@stolav.no

Registerkoordinator:
Ann Louise Pettersen

Ann.Louise.Pettersen@stolav.no
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Dell  Arsrapport

1. Sammendrag

Et sammendrag av hvilken nytte helsetjenesten har hatt av resultatene fra Norsk
ryggmargsskaderegister:

| aret som har gatt ble det gjennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt med bruk av data fra Norsk
ryggmargsskaderegister (NorSCIR) «Nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade», initiert av
registeret. Formalet med prosjektet var a etablere gode rutiner for gjennomfgring av nevrologisk
klassifikasjon av en ryggmargsskade. En nevrologisk klassifikasjon er viktig for @ kunne antyde
prognose pa forventet funksjon for den ryggmargsskadde. Dette vil bidra til en malrettet
rehabiliteringsprosess, hvor man skaper rom for mestring og gker kvaliteten i
ryggmargsskadeomsorgen. Det har veaert et veldig positivt og spennende prosjekt med engasjerte
deltakere pa alle tre sykehus. | prosjektet har det blitt etablert et tverrfaglig nettverk med
representanter fra Sunnaas sykehus, Haukeland sykehus og St Olavs hospital, som har utarbeidet en
felles prosedyre for nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade. Prosedyren er godkjent i
fagmiljget og ledelsesforankret ved sykehusene. Norsk Ryggmargsskaderegister har gjennom
prosjektet bidratt til klinisk kvalitetsforbedring.

Norsk ryggmargsskaderegister har hatt fokus pa validering av data i alle 5 kvalitetsdimensjoner,
gjennom hele aret;

- Painitiativ av styringsgruppen, validerte NorSCIR de registrerte kontrollopphold.
Sykehusene som rehabiliterer personer med ryggmargsskade i Norge har ansvar for a fglge
opp disse i et livslangt perspektiv. Etter avsluttet primaerrehabilitering tilbys ulike typer
opphold. Resultatene fra kartleggingen var utgangspunkt for en giennomgang og dregfting
vedrgrende rutiner for innregistrering og gjeldende praksis for kontrollopphold pa de ulike
avdelingene pa nasjonalt samarbeidsmgte i 2017. Det er i fagmiljget bestemt at initiert
kvalitetsarbeid kontinueres.

- Det er enighet i styringsgruppen om a opprette «aktualitet» som kvalitetsindikator. Fra 1.
januar 2018 vil NorSCIR publisere aktualitet som ny kvalitetsindikator.

- Det er planlagt et reliabilitetsprosjekt i 2018. NorSCIR gnsker gjennom prosjektet a teste
deltakerens forstaelse for og overholdelse av kodingsregler, og for a identifisere
problematiske variabler, seerlig relatert til variabler som omfatter blaere- og tarmfunksjon.

- Det er utarbeidet historikk pa metadata som er tilgjengelig for forskere ved utlevering av
data.

Skader i ryggmargen kan gi varige og alvorlige fglger. Konsekvensene kan veere organovergripende,
og medfgrer ofte til store og sammensatte funksjonstap. Antall nye ryggmargsskade pasienter per
ar i Norge og i andre land er lite sammenlignet med andre diagnosegrupper. En nordisk
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arbeidsgruppe har etter anmodning av Nordisk Rad tatt initiativ for a etablere nordiske
databaser/kvalitetsregistre pa hgyspesialiserte fagomrader. | 2013 ble det startet et prosjekt for a
etablere et Nordisk ryggmargsskaderegister, basert pa det norske nasjonale kvalitetsregister,
NorSCIR. Prosjektet ble ledet av sekretariatet i NorSCIR. Fra 01.01.17 har et felles Nordisk
ryggmargsskaderegister (NordicSCIR) gatt i drift. NordicSCIR vil bidra til et tilstrekkelig
pasientgrunnlag for a samle inn strukturerte og kvalitetssikrede nordiske data omkring medisinsk
behandling, utredning og rehabilitering av ryggmargsskadde til bruk i kvalitetsforbedring og klinisk
forskning.

De viktigste resultater:

| 2016 ble 126 pasienter innlagt til spesialisert rehabilitering etter nyervervet ryggmargsskade. Av
disse 126 pasienter var det 115 pasienter som samtykket til registrering i NorSCIR. Dekningsgraden
er dermed i ar ogsa meget god (91 %). Sammenlignet med resultater fra kvalitetsindikatorer i 2015,
ser vi en forbedring pa alle kvalitetsindikatorer pa nasjonalt niva. Pa nasjonalt niva oppnar
sykehusene meget god maloppnaelse pa alle indikatorer. NorSCIR har i ar utviklet mulighet til a vise
interaktive resultater for alle kvalitetsindikatorer, pa sykehusniva og nasjonalt. Det vises til
www.kvalitetsregistre.no for resultater og en beskrivelse av maltall per indikator.

| 2016 var gjennomsnittsalderen for traumatiske ryggmargsskadepasienter 47 ar og for ikke-
traumatiske pasienter 55 ar. Den hyppigste arsaken til en traumatisk ryggmargsskade er fall.
Gjennomsnittlig liggetid i rehabiliteringsavdeling for ryggmargsskadepasienter var 82 dager.
Pasientgruppen er svaert heterogen (forskjellig fra hverandre) pa grunn av for eksempel ulike
skadeniva og omfang og forekomst av flere ulike sykdommer eller lidelser samtidig hos samme
person. Dette fglger til en stor variasjon i liggetid. 12 % av ryggmargsskadepasientene hadde
alvorlige skader som forekom samtidig som ryggmargsskaden, for eksempel traumatisk hjerneskade
eller amputasjon. | 2016 ble 70 % av pasientene operert pa nakke/ryggsgyle mens de 13 pa sykehus
etter ryggmargsskaden. Registreringer for 2016 viser at en av fem ryggmargsskadepasienter
opplevde en form for urinlekkasje og en av tre en form for avfgringslekkasje. Meget fa
ryggmargsskadepasienter oppgir a veere sveert misforngyd med livet generelt eller med sin fysiske
helse. Mange av pasientene oppgir a veere forngyd med sin psykiske helse.

Summary in English

A summary of the results from the Norwegian Spinal Cord Injury Registry (NorSCIR) - benefits for
the health services

In 2016, a quality improvement project was performed, initiated by the Norwegian Spinal Cord

Injury Registry (NorSCIR). The title of the project was “Neurological classification of spinal cord
injury”, and the aim of the project was to establish good routines for neurological classification of
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spinal cord injuries. The quality improvement project has been positive with enthusiastic
participants from all three hospitals. In the project, a cross-disciplinary network with members from
Sunnaas hospital, Haukeland hospital and St. Olavs hospital, have been established. This group has
worked out a common procedure. The procedure is approved by the hospital managements.
NorSCIR have through this project contributed to clinical quality improvement.

The three SCI units in Norway have a commitment to life-long follow-up for SCI patients. After
primary rehabilitation, patients will be admitted for regular checkups. Registrations from these
checkups, shows that there are differences in both routines for registrations and practice. This has
been discussed at the annual national SCI meeting. NorSCIR will continue this work.

In addition, a project is planned in 2018, to assess the quality of data by conducting an inter-rater
reliability study.

Nordic Spinal Cord Injury Registry (NordicSCIR):

Spinal cord injuries can give life-long and serious consequence, often with large and complex
function loss. The annual number of new patients with spinal cord injuries in Norway and other
countries is small compared to other groups of diagnosis.The Nordic council of ministers initiated a
project for a Nordic cooperation on highly specialized treatments in 2013.

The project was led by the secretary of NorSCIR. From January 2017, a Nordic spinal cord injury
registry (NordicSCIR) is established. The establishment of NordicSCIR provides an increased number
of patients, giving the opportunity to collect structured and quality assured Nordic data about
medical treatment, examination and rehabilitation of patients with SCI. This will be used in clinical
quality improvement and clinical research.

The most important results:

In 2016, 126 patients were admitted to hospitals for specialized rehabilitation after a newly
acquired spinal cord injury. 115 of these patients gave consent to registration in NorSCIR. In 2016
the average age for patients with a traumatic SCl was 47 years and for non-traumatic SCI the
average age was 55 years. The main cause for traumatic SCl injury was fall. The average total
number of days in a SCI unit for patients with SCl was 82 days. The group of patients is
heterogeneous. This gives large variation in the number of days at a SCI unit. 12% of the SCI
patients had in 2016 serious injuries at the same time as the spinal cord injury, for example a
traumatic brain injury or an amputation. 70% of the patients were operated in the neck/spine,
during their time admitted to hospital after the SCI. In the registrations for 2016, one out of five
patients experienced a form of urinary incontinence and one out of three experienced fecal
incontinence. Very few of the SCI patients reported to be very dissatisfied with their life in general
or their physical health. Many of the patients report to be satisfied with their psychological health.

From 2017 NorSCIR present interactive results for the quality indicators, both nation-wide and for
each hospital. The results and description of the level of measurements for each indicator are
available on www.kvalitetsregistre.no.
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2. Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for registeret

Skader i ryggmargen kan gi varige og alvorlige fglger. Konsekvensene kan veere organovergripende,
og medfgrer ofte til store og sammensatte funksjonstap. Dette krever spesiell kompetanse i
forbindelse med primaerbehandling, rehabilitering og livslang oppfglging.

Det er tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfglging av pasienter med ryggmargsskade i
Norge (besluttet av Sosial- og helsedepartementet i 1995). Disse er lokalisert ved:

e Sunnaas sykehus HF, for pasienter i Helse Sgr-@st (RHF).
e Haukeland universitetssykehus, for pasienter i Helse Vest (RHF).
e St. Olavs Hospital HF, for pasienter i Helse Midt og Helse Nord (RHF).

vos ST, OLAVS HOSPITAL

e+ HELSE BERGEN [ A Sunnaas sykehus HF
. | o

& s

Behandling av ryggmargsskade i Norge er beskrevet i “Statens helsetilsyn veiledningsserie 4-98” (1).
Denne inneholder prinsipper for behandling av ryggmargsskadde. Denne har ikke blitt revidert
siden publikasjonen i 1998. | ar har det blitt publisert en artikkel som del av en internasjonal studie
«The International Spinal Cord Injury Survey (InSCl)». Denne beskriver ryggmargsskadeomsorgen i
Norge, bade organisatorisk og behandlingskjeden. | artikkelen er epidemiologiske data fra NorSCIR
benyttet. Personer med ryggmargsskade har ofte behov for tilrettelegging og tilpasning i forhold til
bolig, jobb og andre sosiale aktiviteter. Mange har ogsa behov for tett og regelmessig medisinsk
oppfelging. Publikasjonen ”International Perspectives on Spinal Cord Injury” (3) av Verdens
helseorganisasjon, i samarbeid med «The International Spinal Cord Society ISCoS» (4), er i denne
sammenheng bade relevant og informativ. Den omtaler blant annet epidemiologi pa verdensbasis.

Det var konsensus i fagmiljgene om etablering av et nasjonalt register for denne pasientgruppen i
2009. Etableringen ble gjort i samarbeid med Landsforeningen for Ryggmargsskadde (LARS). |
oktober 2012 fikk Norsk ryggmargsskaderegister (NorSCIR) godkjenning som medisinsk
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kvalitetsregister av Helse- og omsorgsdepartementet. Norsk ryggmargsskaderegister (NorSCIR) er
basert pad «International SCI Data Sets» utarbeidet av «The International Spinal Cord Society» (5).

2.1.2 Registerets formal

Formalet med registeret er a:

J Kartlegge forekomst

J Sikre en hensiktsmessig og trygg behandling for personer med ryggmargsskade

J @ke kunnskapen om behandling bade nar det gjelder den enkelte pasient, og for
pasientgruppen i sin helhet

J Legge grunnlag for evaluering og forskning pa tvers av regionale, nasjonale og
internasjonale grenser

J Regelmessig rapportere kvalitetsdata/indikator til interesseorganisasjoner og foretak

J Jevnlig oppfelging av egne kvalitetsindikatorer

Det vil igjen kunne gke kvaliteten pa flere omrader, bade fra akutt behandling og i et livslangt
pasientforlgp:

J Forebyggende arbeid: Med gkt kunnskap pa skadedrsaken til bade traumatisk og ikke-
traumatisk ryggmargsskade, vil man kunne ha stgrre fokus pa forebyggende arbeid.

J Forbedret behandling: Sammenligning av data kan pa sikt identifisere den beste behandling
for ryggmargsskadepasienter, bade i akutt fasen, rehabiliteringsfasen og livslang oppfglging.

J Sekundaer forebygging: Systematisk innsamling av informasjon, relatert til ulike

ryggmargsskaderelaterte komplikasjoner, vil kunne bidra til sekundaer forebygging. Personer
med ryggmargsskade er for eksempel utsatt for utvikling av trykksar, kardiovaskulaere
sykdommer, smerter, inkontinens og infeksjoner i lunger og urinveier. Disse komplikasjoner
bidrar til nedsatt livskvalitet og flere reinnleggelser. Ved sekundzr forebygging vil man
oppna en helsegevinst. Dette pavirker i sa fall yrkesaktivitet og mulighet for gkt deltakelse i
samfunnet for personer med ryggmargsskade.

) @kt empowerment: @kt kunnskap hos helsepersonalet vil bidra til & sette en person med
ryggmargsskade i stand til 3 mestre den nye livssituasjon pa best mulig mate,
empowerment.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

| forbindelse med opprettelsen av registeret ble det i 2009 sgkt Datatilsynet om konsesjon, jf.
Helseregisterloven § 5. ( Ny Helseregisterlov § 6 fra 1.1.2015) Den gang under navnet NSCIR.
Organisatorisk oppbygging tilsier at hvert av de tre helseforetakene har registreringsansvar og
tilgang til egne data og pasienter.

Datatilsynet har gitt konsesjon til opprettelse av registeret i januar 2010 og har innvilget sgknad om
endringer av konsesjon i februar 2011.

Ryggmargsskaderegisteret er samtykkebasert. De som forespgrres om deltakelse er alle innlagt til
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primaerrehabilitering ved Sunnaas sykehus, Haukeland universitetssykehus og St. Olavs Hospital.

Etter helseregisterlovens § 24, har den behandlingsansvarlige informasjonsplikt om hvilke
opplysninger som samles inn fra den enkelte deltaker. |1 2012 vedtok styringsgruppen ny revidert
informasjon til samtykkeskrivet. Samtykkeskrivet er godkjent av datatilsynet 25. juli 2012.

| 2012 ble registeret informert om fglgende: St. Olavs Hospital har med virkning 31.5.2012 sagt opp
avtalen om at NSD (norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste A/S) skal fungere som
personvernombud for forskningsprosjekter ved institusjonen. St. Olavs Hospital overtar ansvaret for
videre oppfglging av prosjektet. NorSCIR samarbeider med personvernombudet ved St. Olavs
hospital.

Registeret er opprettet pa permanent basis, og det er i fgrste omgang sgkt om konsesjon fram til ar
2040 med mulighet til a forlenge tidsperioden.

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Databehandlingsansvaret for registeret er lagt til St. Olavs Hospital HF ved administrerende
direktgr. NorSCIR far arlig gkonomisk tilskudd fra Helse Midt Norge HMN. Daglig ledelse og
sekretariatsfunksjon er lokalisert ved St. Olavs Hospital, Seksjon for Medisinske kvalitetsregistre.
Ansvaret er delt mellom leder i styringsgruppen Annette Halvorsen og registerkoordinator Ann
Louise Pettersen. Den daglige ledelsen star for Igpende drift og fungerer som bindeledd mellom
sykehusene, samt Helse Midt-Norge IT (Hemit) og Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering
(SKDE). Faglige spgrsmal og utvikling av registeret blir administrert i styringsgruppen NorSCIR.
Innregistreringslgsningen MRS er utviklet av HEMIT. Rapporteringssystemet “Jasper” er utviklet av
SKDE. Driftsansvar er overfgrt fra HN-IKT til Norsk Helsenett (NHN)
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Styringsgruppen NorSCIR

Annette Halvorsen er spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering (2004).
Hun jobber som overlege ved Avdeling for ryggmargsskader, St Olavs
hospital. Hun jobber i tillegg ved Seksjon for Medisinske kvalitetsregistre, St.
Olavs Hospital som leder for Norsk ryggmargsskaderegister (NorSCIR) og
Nordisk ryggmargsskaderegister (NordicSCIR). Annette har veert
prosjektleder for etablering av et Nordisk ryggmargsskaderegister. Hun har
flere ars erfaring innenfor ledelse. Hun representerer NorSCIR i
styringsgruppen for InSCI (The International Spinal Cord Injury Survey).

Ann Louise Pettersen er sykepleier. Utdannet ved Sykepleierhgyskolen i Sgr-
Trondelag 1992, og har tatt videreutdanning i rehabilitering i 2005. Hun har
arbeidet 18 ar innen spesialisert rehabilitering til pasienter med
ryggmargsskade. Hun jobber i dag ved Seksjon for Medisinske
kvalitetsregistre, St. Olavs Hospital som registerkoordinator i NorSCIR og
NordicSCIR. Hun har veert prosjektkoordinator for etablering av et nordisk
ryggmargsskaderegister. Medlem av styringsgruppen for NorSCIR siden
2012.

Tiina Rekand er spesialist i nevrologi. Hun jobber som forsker og overlege
ved Spinalenheten, Nevrologisk avdeling, Haukeland Sykehus, Bergen. Hun
er professor i nevrologisk rehabilitering ved Institutt for Nevrovitenskap og
Fysiologi, Universitetet i Ggteborg. Hun har publisert over 70 vitenskapelige
artikler, der de fleste handler om ryggmargsskade og komplikasjoner
relatert til tilstanden.

Hege C. Olsen er sykepleier og ble ferdig utdannet i 2015. Hun jobber ved
Spinalenheten, Haukeland Sykehus og har jobbet der siden august 2015.
Kom inn i styringsgruppen varen 2016.
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Ellen E. Schaanning er Cand.med. Oslo fra 1987, spesialist i fys.med/rehab
1997 og i nevrologi i 2005. Jobbet ved Sunnaas sykehus siden 1992 med
avbrudd i forbindelse med sideutdanning og hovedutdanning for
spesialitetene; nevrologisk avdeling Sykehuset @stfold og nevrologisk og
nevrokirurgisk avdeling, OUS, Ulleval. Klinisk erfaring som overlege fra
Sunnaas sykehus primaert med ryggmargsskadde men ogsa med pasienter
med traumatisk hjerneskade, hjerneslag og multitraume. Er na
avdelingsoverlege for Avdeling for oppfglging.

Siv Anita Horn er kvalitetsradgiver, Sunnaas Sykehus HF. Hun er sykepleier,
ferdig utdannet i 1996 og har videreutdannelse i kvalitetsledelse UMB fra
2010. Har veert medlem av styringsgruppen siden etablering av NorSCIR i
2009. Hun har 18 ars erfaring fra spesialisert rehabilitering, og jobber i dag
som kvalitetsradgiver i enhet for kvalitet og pasientsikkerhet ved Sunnaas
sykehus HF.

Leif Arild Fjellheim er tidligere leder av Landsforeningen for
Ryggmargsskade og tidligere styremedlem av Hjerneradet. Han har en
ryggmargsskade og er rullestolbruker med interessefelt innen
ryggmargskader, medisinsk forskning, samfunnsdeltagelse for alle og
friluftsliv. Utdanning og yrkeserfaring; ingenigr og ingenigrleder for
planlegging, innkjgp, konstruksjon og ferdigstillelse av oljeplattform-
prosjekter innland og utland.

Assosierte medlemmer med mgterett i styringsgruppen

John Petter Skjetne er produktansvarlig for MRS Medisinske register
system, ansvarlig for utvikling av MRS som rammeverk for en felles Nasjonal
teknisk Igsning, Helse-Midt Norge IT. Han bidrar med IKT-kompetanse i
Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre — HMN. Har i dag
ansvar for etablering av en Nasjonal felles Igsning for pasientinnregistrerte
data i samarbeid med Helsenorge.no og Fagsenter for pasientrapporterte
data.

Philip A. Skau er spesialradgiver ved Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre. Han har fglgende funksjoner: Veileder fagmiljg i
opprettelse av medisinske kvalitetsregistre, radgiver i juridiske spgrsmal og
a koordinere det nordiske samarbeid om medisinske kvalitetsregistre i
Norge. Han er leder av redaksjonsradet for offentliggjgring av resultater fra
medisinske kvalitetsregistre og leder av fagrad for resultattjenester.
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@vrige bidragsytere

Sara Marie Nilsen er ansatt ved Seksjon for medisinske kvalitetsregistre St.
Olavs Hospital. Hun er forsker og statistiker, og har vaert en stor
b bidragsyter ved tilrettelegging av datamaterialet under arbeidet av
arsrapporten.

Kari Krizak Halle er ansatt ved Seksjon for medisinske kvalitetsregistre
Olavs Hospital. Hun er statistiker og har bidratt med analyser av
datamaterialet under arbeidet med arsrapporten.

Lena er sivilingenigr i industriell matematikk fra 1994 og med en
doktorgrad i statistikk fra 2004. Hun ble ansatt i Nasjonalt Servicemiljg for
medisinske kvalitetsregistre ved SKDE i 2009 og har siden jobbet med
analyse og visualisering av data fra medisinske kvalitetsregistre.

2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe

Det har i styringsgruppen for NorSCIR blitt avholdt fem mgter i 2016, hvorav tre var fysiske mgter,
og to telefonmgter.

Viktige temaer pa mgtene i styringsgruppen har blant annet vaert:

Kvalitetsforbedring: En nevrologisk klassifikasjon er viktig for a kunne antyde prognose pa forventet
funksjon for den ryggmargsskadde. Dette vil bidra til en malrettet rehabiliteringsprosess, hvor man
skaper rom for mestring og gker kvaliteten i ryggmargsskadeomsorgen. Data fra Norsk
ryggmargsskaderegister viste at ikke alle pasienter ble undersgkt i trdd med de internasjonale
retningslinjer. Derfor ble det initiert et kvalitetsforbedringsprosjekt. Formalet med prosjektet var a
etablere en god prosedyre for gjennomfgring av nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade,
og pke kvaliteten pa og andel utfgrte nevrologiske klassifikasjoner ved innleggelse og utskriving.
Prosjektet er gjennomfgrt i perioden september 2016 — juni 2017 med prosjektmidler fra Nasjonalt
servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre SKDE. Prosjektet omtales i kapittel 6.8

Validering: Norsk ryggmargsskaderegister har hatt fokus pa validering av data pa alle 5
kvalitetsdimensjoner, gjennom hele aret. Pa initiativ av styringsgruppen, validerte NorSCIR de
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registrerte kontrollopphold, det vises til kapittel 3 og 5. Styringsgruppen har planlagt a gijennomfgre
et valideringsprosjekt med fokus pa reliabilitet i 2018. Det er utarbeidet en prosjektbeskrivelse og
det sgkes om midler til 3 giennomfgre prosjektet. Det planlegges deltagelse fra alle registrerende
sykehus. Se kapittel 5 for metodisk kvalitet.

Revisjon Retningslinjer for utlevering av data: NorSCIR har gjennomgatt sine retningslinjer for
utlevering av data i samrad med Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre SKDE og
statistikere ved Seksjon for medisinske kvalitetsregistre ved St. Olavs Hospital. Oppdaterte
retningslinjer med elektronisk sgknadsskjema er tilgjengelig pa www.norscir.no

Utvidelse av PROM data: Det er utfgrt oversettelse av det engelske datasettet ISCoS «Activity &
participation (6)» i samrad med statsautorisert translatgr. Implementasjon i teknisk Igsning og
opplaering registrerende sykehus.

Forskningsmidler: Det er sendt inn sgknad til St. Olavs Hospital i januar 2017 for forsknings- og
innovasjonsmidler. | mars 2017 ble registeret tildelt midler for gijennomfgring av prosjektet, “The
epidemiology of Norwegian patients with a spinal cord injury in 2011 — 2015, based on a national
SCl registry”.

Nordisk Ryggmargsskaderegister: Nordisk ryggmargsskaderegister er basert pa Norsk
ryggmargsskaderegister. Leder og koordinator i NorSCIR har samme rolle i NordicSCIR. Flere
medlemmer i styringsgruppen i NorSCIR representerer Norge i styringsgruppen for NordicSCIR.
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3. Resultater

Resultater og konklusjoner oppsummert

Norsk ryggmargsskaderegister samler inn data om pasienter med ryggmargsskade eller Cauda
equina syndrom som er innlagt til spesialisert rehabilitering ved en av de tre ryggmargsskade
avdelingene i Norge. Sykehusene som rehabiliterer personer med ryggmargsskade i Norge har
ansvar for a fglge opp disse i et livslangt perspektiv. NorSCIR er dermed i stand til a fglge
ryggmargsskadepasienter over tid, da pasientene blir registrert pa nytt ved kontrollopphold.

Resultater i NorSCIR for perioden 2011-2016 inneholder na data for 656 personer. Det er generell
overvekt av menn som padrar seg en ryggmargsskade (70 %). En traumatisk ryggmargsskade
oppstar som fglge av et ytre traume som direkte eller indirekte skader ryggmargen. En ikke-
traumatisk skade pa ryggmargen skyldes andre forhold enn traume, for eksempel infeksjoner,
blodpropp, svulst eller blgdning. Forekomsten av traumatisk ryggmargsskade er hgyere enn ikke-
traumatisk ryggmargsskade (61/39 %). Blant menn er den hyppigste arsaken til ryggmargsskade,
traumatisk. Arsaken til traumatiske ryggmargsskader hos menn er: Fall, idrett og transport. Blant
kvinner er den hyppigste arsak til ryggmargsskade ikke-traumatisk. Skadearsaken for en traumatisk
ryggmargsskade hos kvinner er oftest fall.

Tabell 1: Antall personer registrert i NorSCIR per ar

2011 2012 2013 2014 2015 2016  Totalt

Haukeland sykehus 18 24 16 28 16 18 120
St Olavs Hospital 28 35 27 32 38* 28 188
Sunnaas sykehus 39 50 60 62 68 69 348
Totalt 85 109 103 122 122 115 656

Tabell 1: Denne tabellen viser antall personer med nyervervet ryggmargsskade eller Cauda equina
syndrom per ar, som har samtykket til NorSCIR. Den vil dermed ikke vise hele aktiviteten ved hvert
sykehus. Tabellen baserer seg pa innleggelsesdato, ved fgrste akutte innleggelse. * Det ble i 2015
registrert 123 hovedskjema (N=123), dette med arsak i at en person ved St Olavs hospital padro seg
to ryggmargsskader, ved to ulike hendelser.

| 2016 var gjennomsnittsalder for traumatiske ryggmargsskadepasienter 47 ar og for ikke-
traumatiske pasienter 55 ar. 12 % av ryggmargsskadepasientene hadde alvorlige skader som
forekom samtidig som ryggmargsskaden, for eksempel traumatisk hjerneskade eller amputasjon.
Gjennomsnittlig liggetid i rehabiliteringsavdeling for ryggmargsskadepasienter var 82 dager.
Pasientgruppen er svaert heterogen (forskjellig fra hverandre) pa grunn av for eksempel ulike
skadeniva og omfang og forekomst av flere ulike sykdommer eller lidelser samtidig hos samme
person. Dette fglger til en stor variasjon i liggetid. |1 2016 ble 70 % av pasientene operert pa
nakke/ryggsayle mens de |13 pa sykehus etter ryggmargsskaden. Registreringer viser at en av fem
ryggmargsskadepasienter opplevde en form for urinlekkasje og en av tre en form for
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avfgringslekkasje. Meget fa ryggmargsskadepasienter oppgir a vaere svaert misforngyd med livet
generelt eller med sin fysiske helse. Mange av pasientene oppgir a veere forngyd med sin psykiske
helse.

NorSCIR baseres pa ISCoS Datasett. For rapportering av resultatene har vi benyttet anbefalinger
som beskrevet i artikkel: “Standardization of data analysis and reporting of results from the
International Spinal Cord Injury Core Data Set” (7).

Dekningsgrad

Haukeland 18 H

St. Olavs 28
Sunnaas 69

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Samtykket m lkke samtykket

Fig 1: 1 2016 var det totalt 126 personer med en nyervervet ryggmargsskade innlagt til rehabilitering
ved en ryggmargsskadeavdeling. Tilslutningsgraden er 100 %. Av disse 126 var det 115 som
samtykket til registrering i NorSCIR. Dekningsgrad pa individniva er 91 % i 2016. For gvrig ligger
dekningsgraden over 90 % i alle arene siden oppstart 2011.
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Tabell 2a: Ngkkeltall for hendelser som er registrert i NorSCIR for 2016 (N=115)

Antall Andel (%)
Kvinner 34 29,6
Menn 81 70,4
Traumatisk ryggmargsskade 75 65,2
o— o
Andre skader 14 12,2
Operasjon pa nakke/ryggsoyle 80 69,6
Ventilasjonsstgtte 4 3,5

Tabell 2b: Ngkkeltall NorSCIR for hele perioden 2011 - 2016

(N=657)
Antall Andel (%)
Kvinner 196 29,8
Menn 461 70,2
Traumatisk ryggmargsskade 401 61,0
Andre skader 121 18,4
Operasjon pa nakke/ryggsoyle 521 79,3
Ventilasjonsstgtte 23 3,5

Beskrivelse av variabler for ngkkeltall:

En traumatisk ryggmargsskade oppstar som fglge av et ytre traume som direkte eller indirekte
skader ryggmargen. En ikke-traumatisk skade pa ryggmargen skyldes andre forhold enn traume
som for eksempel infeksjoner, blodpropp, svulst eller blgdning.

Andre skader: Denne variabelen dokumenterer hvorvidt noen av de fglgende forhandsdefinerte,
alvorlige skadene forekom samtidig som ryggmargsskaden: moderate til alvorlige traumatiske
hjerneskader (Glasgow komaskala 12 eller lavere ved utskrivning), beinbrudd pa andre bein enn
ryggvirvler som krevde operasjon, alvorlige ansiktsskader som pavirker sanseorganene, alvorlige
brystskader som krever brystdren eller respiratorbehandling, traumatisk amputasjon av en arm
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eller et bein (eller skader som er sa alvorlige at de krever kirurgisk amputasjon), alvorlige
blgdninger eller skader pa indre organer som krever operasjon.

Operasjon pa nakke/ryggseyle: Denne variabelen dokumenterer hvorvidt noen av de fglgende
ryggoperasjonene ble utfgrt mens pasienten I3 pa sykehus etter ryggmargsskaden: Laminektomi,
rekonstruksjon av spinalkanalen, reduksjon, spinalfusjon eller intern fiksering av ryggsgylen.

Ventilasjonsstgtte: Denne variabelen dokumenterer bruk av alle typer ventilasjonsstgtte for a
opprettholde pasientens respirasjon pa datoen for endelig utskriving. Merknad: Ventilasjonsstgtte
inkluderer, men er ikke begrenset til, mekanisk ventilator, nervus frenicusstimulator, eksterne
innretninger for undertrykksventilasjon og BiPAP. Rutinemessig tilf@ring av oksygen, periodevis
bruk av IPPB eller CPAP skal ikke inkluderes.

Kvalitetsindikatorer

Styringsgruppen for NorSCIR presenterer i ar seks kvalitetsindikatorer med maloppnaelse. Alle
indikatorer presenteres pa sykehusniva. Tre av kvalitetsindikatorene (A, B og F) har fokus pa
innregistrering i Norsk ryggmargsskaderegister. Andel pasienter med skjema for tarmfunksjon
under primaeroppholdet vises for fgrste gang. De andre ble presentert for fgrste gang i arsrapport
for 2015. Tanken er at en god dekningsgrad pa disse innregistreringer er en forutsetning for
adekvat bedgmming av resultater. Pa sikt gnsker registeret a utvikle flere prosessindikatorer utover
de tre (C,D og E) som presenteres i ar. Malsetting er at registeret bidrar i kvalitetsforbedring i
behandling av ryggmargsskadepasienter.

Bakgrunn og begrunnelse for maltall til kvalitetsindikatorer

Styringsgruppen for NorSCIR har fglgende begrunnelse for valg av maltall som er oppgitt for
kvalitetsindikatorene.

Indikator A: Andel pasienter med skjema for livskvalitet under primaeropphold. Dekningsgrad av
antall registrerte skjema er viktig, fordi god dekningsgrad er en forutsetning for adekvat
bedgmming av PROM data. Skjema fylles ut av pasienten i Igpet av siste uka av primaeroppholdet.
Det er etablert gode rutiner for handtering av skjiema ved alle tre sykehus, slik at man har god
grunn til 3 anta at samtlige pasienter far dette skjema utlevert. Da det er valgfritt for pasienten 3
svare pa spgrsmalene har Norsk ryggmargsskaderegister satt grensen for meget god maloppnaelse
til > 80 %.

God maloppnaelse

>80 % 50- 80 % <50 %
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Indikator B: Andel pasienter med skjema for nedre urinveier under primaropphold.

Personer med en ryggmargsskade vil i mange tilfeller oppleve problemer med a temme urinblaeren.
Dette medfgrer ofte til en psykisk og fysisk belastning (8 og 9). Det er sveert viktig med gode data
om nedre urinveier hos personer med ryggmargsskade, med tanke pa a minimalisere belastninger
og forebygge komplikasjoner. Dekningsgrad av antall registrerte skjemaer er viktig, fordi god
dekningsgrad er en forutsetning for adekvat bedgmming av kvalitetsindikator E. Registrering av
variabler pa skjema for nedre urinveier gir data pa ulike forhold, som for eksempel tsmmemetode
av urinblaeren og hvilke medikamenter som er relatert til urinveiene. Data pa dette omradet er en
forutsetning for a kunne vurdere kvaliteten pa behandling som tilbys pasienten. Disse data
relateres ogsa til forebygging av komplikasjoner. Dette skjema registreres pa nytt nar pasienten
kommer tilbake pa kontrollopphold. Grenser for maltall er presentert i samarbeidsmgte for det
tverrfaglige fagmiljget nasjonalt. Norsk ryggmargsskaderegister har satt indikator B for meget god
maloppnaelse til > 90 %. Det er etablert gode rutiner for handtering av skjema ved alle tre sykehus,
og det forventes at disse opplysninger blir registrert.

God maloppnaelse
> 90 % 80- 90 % <80 %

Indikator C: Andel pasienter med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

Det skal utfgres en klassifikasjon av ryggmargsskaden, etter etablerte nasjonale retningslinjer
«International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury (ISNCSCI)» (10), bade
ved innkomst og utreise pa opphold som gar over 28 dager. Gjennom ISNCSCI klassifikasjonen far
man viktig informasjon om ryggmargsskadens niva og omfang. Dette har stor betydning for
fremtidig prognose om funksjon. | tillegg gir standardiserte data en mulighet til 3 kunne
sammenligne skader, behandling og resultat i mellom pasienter, sykehus og land (11). Resultater fra
denne kvalitetsindikatoren har bidratt til at det ble giennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt.
Viser til kapittel 6 for beskrivelse av prosjektet. Grenser for maltall er presentert i samarbeidsmgte
for det tverrfaglige fagmiljget nasjonalt. 100 % maloppnaelse er ikke realistisk, for eksempel ved
akutte overflyttinger og i situasjoner hvor pasienten ikke er i stand til a8 samarbeide. Norsk
ryggmargsskaderegister har satt indikator C for meget god maloppnaelse til > 90 %.

God maloppnaelse
>90 % 75-90 % <75%
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Indikator D: Andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder (67 ar) som er skrevet ut til sykehjem
Denne kvalitetsindikator formidler viktig informasjon om ryggmargsskadeomsorgen pa et
overordnet niva, hvor flere aktgrer har en rolle (politiske fgringer, kommunal- og
spesialisthelsetjeneste). Informasjon om utskrivningsplass etter avsluttet rehabilitering ved en
ryggmargsskadeavdeling for hele pasientgruppen er tilgjengelig i figur 9 i arsrapporten. Norsk
ryggmargsskaderegister har satt maltall for meget god maloppnaelse til < 10 %. Dette med
begrunnelse at man gnsker denne sa lav som mulig. Variabelen pleiehjem inkluderer sykehjem og
institusjoner som tilbyr langsiktig, innlagt pleie for kroniske tilstander

God maloppnaelse

<10% 10-20 % >20 %

Indikator E: Andel personer med paraplegi, som ved utreise har normalisert bleeretgmming eller
intermitterende kateterisering som hovedmetode

Intermitterende kateterisering (IC) er "gullstandarden", nar det gjelder metode for blaeretgmming
hos pasienter med ryggmargsskade og nevrogen bleeredysfunksjon (12). Da IC ble introdusert i
behandling gikk dgdeligheten, som var relatert til urinveiene, ned for pasienter med
ryggmargsskade. Intermitterende kateterisering gir en forbedring i opplevd livskvalitet og gkt
selvstendighet for pasienter med nevrogen blaere. (8 og 9) Teknikken er trygg og effektiv og virker
forebyggende mot komplikasjoner fra bleere og urinveier. Teknikken krever god handfunksjon.
Derfor er denne indikator valgt for paraplegikere. Det kan allikevel ikke alltid forventes at alle skal
greie a utfgre denne prosedyren selv etter endt opplaering. Alder, sykdomsforlgp og hindringer som
for eksempel prostata problematikk ma tas til hensyn. Norsk ryggmargskaderegister har satt maltall
for meget god maloppnaelse til >75 % med begrunnelse i dette.

God maloppnaelse

>75 % 50-75 % >50 %

Indikator F: Andel pasienter med skjema for tarmfunksjon under primaeropphold.

Personer med en ryggmargsskade vil i mange tilfeller oppleve problemer med tarmfunksjon. Dette
medfgrer ofte til en psykisk og fysisk belastning (8 og 13). Det er svaert viktig med gode data om
tarmfunksjon hos personer med ryggmargsskade, med tanke pa @ minimalisere belastninger og
forebygge komplikasjoner. Indikatoren presenteres for fgrste gang i denne arsrapport. Registrering
av tarmfunksjon hadde oppstart i 2016. Dekningsgrad av antall registrerte skjemaer er viktig, fordi
god dekningsgrad er en forutsetning for a etablere nye indikatorer knyttet til tarmfunksjon.
Registrering av variabler pa skjema for tarmfunksjon gir data pa ulike forhold, som til eksempel
tgmmemetode av tarmen og hvilke medikamenter som pavirker tarmfunksjonen. Dette skjema
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registreres pa nytt nar pasienten kommer tilbake pa kontrollopphold. Norsk
ryggmargsskaderegister har satt maltall for meget god maloppnaelse til > 90 %, slik det er for
indikator B. Det er etablert gode rutiner for handtering av skjema ved alle tre sykehus, og det
forventes at disse opplysninger blir lagt inn.

God maloppnaelse

> 90 % 80- 90 % <80 %

Det er fortsatt slik at grenser for spesifikke mal, for de ulike indikatorer kan diskuteres, men de
valgte malverdier er et utgangspunkt og kan eventuelt justeres i framtid. Det papekes at begrepet
kvalitetsindikator som er brukt i Norsk ryggmargsskaderegister ikke ma forveksles med de nasjonale
kvalitetsindikatorer.

Oversikt resultater kvalitetsindikatorer pa sykehusniva og nasjonalt 2016

Haukeland St. Olavs Sunnaas Nasjonalt

A | Andel skjema livskvalitet

B | Andel skjema nedre
urinveier

C | Nevrologisk klassifikasjon

D | Andel skrevet ut til
sykehjem

E | Blaeretgmming

F | Andel skiema
tarmfunksjon

Konklusjon og oppsummering av resultater per kvalitetsindikator

Konklusjon:

Sammenlignet med resultater fra kvalitetsindikatorer i 2015, ser vi en forbedring pa alle
kvalitetsindikatorer pa nasjonalt niva. Pa nasjonalt niva oppnar sykehusene meget god
maloppnaelse pa alle indikatorer. En del indikatorer maler andel tilknyttede skjema per pasient.
Disse innregistreringer er en forutsetning for adekvat bedgmming av andre resultater. Samtidig
sikrer dette ogsa fokusomradene under ryggmargsskaderehabiliteringen. Litteratur viser at
problemer i forhold til urinveier og tarm pavirker livskvaliteten hos pasienter i stor grad (8, 9 og 13).
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NorSCIR mener derfor at det er viktig a ha kvalitetsindikatorer pa bade blaere-tarm og livskvalitet og
det er gledelig at maloppnaelsen er meget god.

Prosessindikator C har vaert sentral i kvalitetsforbedringsprosjektet. Det vises bedre resultater pa
alle tre sykehus i ar. Pa sikt gnsker registeret a utvikle flere prosessindikatorer utover de tre (C,D og
E) som presenteres i ar. Malsetting er at registeret bidrar i kvalitetsforbedring i behandling av
ryggmargsskadepasienter.

Haukeland sykehus oppnar meget god maloppnaelse pa samtlige indikatorer.

St. Olavs Hospital viser i 2016 bedre resultat for nevrologisk klassifikasjon, og oppnar meget god
maloppnaelse. Andel skjema for livskvalitet er i 2016 lavere enn aret fgr.

Sunnaas Sykehus viser en klar forbedring pa andel skjema livskvalitet og nedre urinveier. Det er en
forbedring pa nevrologisk klassifikasjon, men sykehuset ligger akkurat under grensen for meget god
maloppnaelse.

Indikator A: Andel pasienter med skjema for livskvalitet under primaeropphold

| 2016 er det totalt 99 livskvalitetsskjema av 115 primaere rehabiliteringsopphold. Det gir en
andel pa 86 %. Dette betyr at andel skjema for livskvalitet har gkt nasjonalt. | 2014 var den
58 % og i 2015 80 %. Pa sykehusniva er andelen for Haukeland sykehus 94 %, St Olavs
Hospital 75 %, Sunnaas sykehus 88 %.

Indikator B: Andel pasienter med skjema for nedre urinveier under primzeropphold

| 2016 er det totalt 112 skjema for nedre urinveier av 115 primeer rehabiliteringsopphold.
Andel pasienter med skjema for nedre urinveier nasjonalt er 97 %.

Det er en gkning nasjonalt sammenlignet med 2015 (77 % ).

Pa sykehusniva er andelen for Haukeland sykehus 100 %, St Olavs Hospital 93 %, Sunnaas
sykehus 99 %.

Indikator C: Andel pasienter med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise ved
opphold ryggmargsskadeavdeling > 28 dager

Det vises bedre resultater pa alle tre sykehus sammenlignet med 2015. Pa sykehusniva er
andelen for Haukeland sykehus 100 %, St Olavs Hospital 100 %, Sunnaas sykehus 87 %.
Andel nasjonalt er 92 %

Indikator D: Lav andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder (67 ar) som er skrevet ut til
sykehjem

Total andel av pasienter i eller under yrkesaktiv alder som ble skrevet ut til sykehjem er 3 %
Pa sykehusniva er andelen for Haukeland sykehus 0 %, St Olavs Hospital 5 %, Sunnaas
sykehus 4 %. Det lave pasientantallet per sykehus ma tas med i betraktning ved tolkning av
resultatene. Figur 9 i arsrapporten viser oversikt over andel pasienter per sykehus etter
utskrivningskategori i 2016.
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Indikator E: Andel personer med paraplegi, som ved utreise har normalisert
blaeretgmming eller intermitterende kateterisering som hovedmetode

Total andel personer med paraplegi, som ved utreise har normalisert blaeretgmming eller
intermitterende kateterisering som hovedmetode er 83 %. Pa sykehusniva er andelen for
Haukeland sykehus 100 %, St Olavs Hospital 86 %, Sunnaas sykehus 77 %.

Indikator F: Andel pasienter med skjema for tarmfunksjon under primaeropphold
2016 er fgrste aret for registrering av skjema for tarmfunksjon. 1 2016 er det totalt 108
tarmskjema av 115 primaer rehabiliteringsopphold. Det gir en andel pa 94 %. Pa
sykehusniva er andelen for Haukeland 100 %, St. Olavs 93 %, Sunnaas sykehus 93 %.

Det vises til interaktive resultater for kvalitetsindikatorer til MRS resultat.
MRS resultat

Norsk ryggmargsskaderegister er fra oktober 2017 pa www.kvalitetsregister.no med
indikatorvisning. Her vises resultater pr. sykehus og nasjonalt for alle kvalitetsindikatorer, for arene
2015 og 2016.

EE ~ EE
[ J | @ [ J | Velg enhet
. . - . . (Haukeland universitetssykehus ) [ St Olavshospital ] [ Sunnaas sykehus |
1
Livskvalitet
Indikatorer (andel) St. Olavs hospital  Alle sykehus
2016 2016 -
Livskvalitet 86%
’ Nedre urinveier 97% e o
> Nevrologisk klassifikasjon 92%
P> sykenjem 3%
’ Blzeretemming 83%
’ Tarmfunksjon (indikator innfert fra 2016) 94%
2015 2016
P> Meget god God ™ Mindre god Nasjonalt @Enhet © Nasjonalt - ke kualtetssikret  Enht - ke kvalietssikret
Meget god ma\cppnaelse >80% God maloppnaelse 50 - 80% Mindre god maloppnaelse <50 : Rvgamrggsggg;“r Sg:%0;25;"‘:5“*(;;\“6‘55'krel eller ferdig registrert. * Enheter :

Definisjon av kvalitetsindikatorer kan vaere noe endret fra et ar til ct annet. Datagrunnlaget kan ogsé vaere noe forskjellig fra hva som er publisert i arsrapporten, f.eks. grutinet etterregistreringer.
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Resultater livskvalitet (PROM)

I NorSCIR registreres PROM data, i form av selvrapportert livskvalitet. Spgrsmalene er en norsk
oversettelse av ISCoS International SCI Quality of Life (14) og registreringen ble startet medio 2013.

Pasienten blir spurt om a fylle ut et spgrreskjema med tre spgrsmal i Igpet av siste uke av primaer
rehabiliteringsoppholdet. Spgrsmalene er formulert slik:
1) Nar du tenker pa ditt liv og dine personlige omstendigheter, hvor forngyd har du vaert med
livet sett under ett de siste fire ukene?
2) Hvor forngyd har du veert med din fysiske helse de siste fire ukene?
3) Hvor forngyd har du vaert med din psykiske helse, fglelsene og humgret de siste fire ukene?

Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er svaert forngyd.

Spegrreskjemaet livskvalitet er i sin helhet presentert pa side 89 i arsrapporten.

Totalt

0-30ar
31-60 ar

61ar+

Kvinner

Menn

Traume

Ikke-traumatisk

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Fig 2a: Figuren viser andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema per gruppe under
primar rehabilitering. 1 2016 er det totalt 99 livskvalitetsskjema av 115 primaere
rehabiliteringsopphold. Det gir en andel nasjonalt pa 86 %. Figuren viser en jevn fordeling i de ulike
svargrupper.
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Forngydhet med livet

H Hele landet (N=99)

) IIIII
o --I
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9

25
|

15

Andel pasienter (%)

10
|

10
(1.0%) (1.0%) (4.0%) (6.1%) (9.1%) (14.1%)(13.1%) (14.1%) (23.2%) (9.1%) (5.1%)

Fig 2b: Figuren viser resultater fra spgrsmal 1: Nar du tenker pa ditt liv og dine personlige
omstendigheter, hvor forngyd har du vaert med livet sett under ett de siste fire ukene? Svarene
oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er sveert forngyd.
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Forneydhet med fysisk helse

B Hele landet (N=99)

no% (@. o%) (?1%) (61% (121%)(172% (131%)(17 2%)(11 1%) {31%) (51%)

15
|

10
|

Andel pasienter (%)

5
1

o -

Fig 2c: Figuren viser resultater fra spgrsmal 2: Hvor forngyd har du veert med din fysiske helse de
siste fire ukene? Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er sveert
forngyd.
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Forngydhet med psykisk helse

m Hele landet (N=99)

(2. 0%) (51%) (0. D%) (51% (71% (172% 1%) (121%}(18 2%}(182%}(101‘}6

10 15 20
| |

Andel pasienter (%)

5
|

Fig 2d: Figuren viser resultater fra spgrsmal 3: Hvor forngyd har du veert med din psykiske helse,
felelsene og humgret de siste fire ukene? Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er sveert
misforngyd og 10 er sveert forngyd.
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=
o

O R N W b U1 OO N 0O O

Generell Fysisk Psykisk

0-30ar (N=21) m31-60ar(N=38) m61ar+(N=40)

Fig 2e: Figuren viser gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per aldersgruppe.
Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er sveert forngyd.

[
o

O R N W b U1 O N 0O ©

Generell Fysisk Psykisk

Kvinner (N=30) ® Menn (N=69)

Fig 2f: Figuren viser gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet for kvinner og menn.
Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er sveert forngyd.
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Generell Fysisk Psykisk

=
o

O R N W b U1 OO N 0O O

Paraplegi (N=48) m Tetraplegi (N=38)

Fig 2g: Figuren viser gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet delt inn for personer
med paraplegi og tetraplegi. Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og
10 er sveert forngyd. Definisjon paraplegi og tetraplegi er beskrevet pa side 29. Det er tatt
utgangspunkt i nevrologisk klassifikasjon ved utreise. Ikke alle pasienter er undersgkt, dette
medfgrer lavere N.

Nevrologisk klassifikasjon

De internasjonale retningslinjene for nevrologisk klassifisering av ryggmargsskade,
“International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury”

(ISNCSCI) ble utviklet av den amerikanske Spinal Injury Association (ASIA) som et universelt
klassifiseringsverktgy for ryggmargsskade. Den siste reviderte utgaven ble utgitt i 2011 (15).

Klassifiseringen innebaerer en sensorisk og motorisk undersgkelse for a fastsla det nevrologiske
skadenivaet og om skaden er komplett eller inkomplett (omfang).

ISNCSCI definerer nevrologiske niva som den mest kaudale (nederste) niva hvor sensorisk og
motorisk funksjon er intakt.

Kompletthet (omfang) av skaden er gradert i henhold til ASIA Impairment Scale. Dette er enkelt
forklart en gradering fra A til E, hvor A beskriver en skade som er komplett (mest alvorlig
nevrologisk utfall) og D beskriver en skade med minst nevrologisk utfall. E star for normal
sensomotorisk funksjon. Det vises til oversikt og beskrivelse pa side 30.

Nevrologiske utfall som forekommer i akuttstadiet kan senere helt eller delvis ga tilbake, og da vil
klassifiseringen av ryggmargsskaden bli endret.
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@vrige brukte definisjoner:

Tetraplegi: svekkelse eller tap av motorisk og / eller sensorisk funksjon som fglge av en skade i den
cervikale delen (nakke niva) av ryggmargen. Dette resulterer blant annet i nedsatt arm/hand
funksjon.

Paraplegi: svekkelse eller tap av motorisk og / eller sensorisk funksjon som fglge av en skade i
ryggmargen nedenfor nakkeniva. Disse pasienter har bevart arm/hand funksjon.

NorSCIR viser enkelte resultater med en fordeling mellom tetraplegi og paraplegi.

Tetraplegi er definert pa fglgende mate:

En person telles som tetraplegi pasient dersom ved fgrste nevrologiske u.s. minimalt:

1 verdi (dette betyr cervikal) for AsensLvlAreal (sensorisk venstre side) og / eller

1 verdi (dette betyr cervikal) for AsensLvlAreaR (sensorisk hgyre side) og / eller

1 verdi (dette betyr cervikal) AmtrLvlAreal (motorisk venstre side) og / eller

1 verdi (dette betyr cervikal) AmtrLvlAreaR (motorisk hgyre side)

Dvs at NLI (neurological level of injury) er cervikalt (C1-C8).

Dette innebaerer at en pasient med for eksempel sensorisk utfall i cervikalt niva og motorisk utfall i
thorokalt niva, i rapporten, er definert som tetraplegi pasient.

Cauda equina syndrom:

Nedre del av ryggmargen (conus) ender ved eller litt nedenfor fgrste lendevirvel (L1). Det betyr at
de nederste spinalnervene forlgper rett nedover fra conusomradet til de parvis forsvinner ut
mellom de lavereliggende ryggvirvlene. Denne samlingen av nerver minner om halen til en hest.
Den har derfor fatt navnet cauda equina (hestehale pa latin). Ved en skade pa cauda equina kan det
oppsta et cauda equina syndrom. Cauda equina-syndromet gir ulike symptomer og funn bestaende
av korsryggssmerter, ensidig eller tosidige isjiasplager, motorisk svakhet i bena og fgleforstyrrelser
(sensoriske) med opphevet fglesans i og rundt endetarmsapning og kignnsorganer
(ridebukseanestesi). Tap av kontroll over urinblaeren og tarmfunksjonen pa grunn av
muskellammelser er en viktig del av syndromet. Slike “skjulte” problemer oppleves oftest
psykologisk ekstra belastende (15).
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INTERNATIONAL STANDARDS FOR NEUROLOGICAL Patient Name Date/Time of Exam
AS#R cuassiFication of seivaLcoro ey | S (CERS
(ISNCSCI) ettt | Examiner Name Signature
SENSORY SENSORY
R I G HT KE’:"‘SJS?}EES KEY SENSORY POINTS KEY SENSORY POINTS KE’:‘I&’JS%?ES LE FT
Light Touch (LTR) Pin Prick (PPR) Light Touch (LTL) Pin Prick (PPL)
c2 c2
c3 c3
c4 f c4
Elbow flexors C5 f 5 Elbow flexors
UER Wrist cé A C6 Wrist extensors UEL
(Upper Extremity Right)  Fpow c7 ¥) C7 Ebow (Upper Exiremity Left)
Finger flexors C8 C8 Finger flexors
Finger fittie finger) T4 T1 Finger fittle finger)
Comments {Nori-key Muscle? Reason for NT? Pain?): 2 T2 MOTOR
3 12 (SCORING ON REVERSE SIDE)
T4 Dorsum’
T5 T5
T6 T6
E 1; ety oty g
= o fisuse
T9 ® Key Sensory T9 NT = ot testable o
10 Points T10 SENSORY
T T11 (SCORING ON REVERSE SIDE)
Tz nz piret] 7 e bl
Hip flexars L2 L2 Hip flexors
Knee L3 L3 Knee extensors LEL
(Lower Extremity Right)  Ankle L4 L4 Ankie (Lower Extremity Left)
Long toe L5 L5 Long toe extensors
Ankle plantar flexors 1 S1 Ankie plantar flexors
S s2
JAC) Voluntary Anal C i [ ] 53 S8
(VAC) Voluntary Ana psdind 84-5 . 54-5 I_I {HIIP) Deep Anal Pressure
RIGHT TOTALS | | LEFT Toms
(MAXIMUM)  (50) (56) (56) (56) (56) (50)  (MAXINUM)

MOTOR SUBSCORES

ver[_J+veL [ = uems rorac |:| LR et [ |=temstomr [ |

SENSORY SUBSCORES

R Jen [ J=wrroma[_] eer[__Jeer[__|=rrrom[__]

MAX (25) (25 MAX (25) (25) (50) MAX (56) (56) (112) MAX (56) (56) (112)
NEUROLOGICAL R L 3. NEUROLOGICAL 4. COMPLETE OR INCOMPLETE? {1n completeinfries amy) R L
N 1L5Efx§|;wm 1.sensorv[_ 1] LEVEL OF INJURY Incomplets = Any sensory or motor funcion in S4-5 zggg él; ﬁg?]ﬁ#’- sensory[_ 1]
7 wonravie 2moror[_][_] (L) 5. ASIA IMPAIRMENT SCALE (A1) [ | sl mynesien MOTORL_T[_]
This form may be copied freely but should not be altered without from the A Spinal Injury REV 11715

Muscle Function Grading

vement, full ROM against gravity and ful resista
ied from an otherw nimpaired person

) a full ROM against oy vity and sufficient resistance to
dn wrma\ if identified inhibiting factors (i.e. pain, disuse) were not present

NT = not testable (i.e. due to immobiiization, severe pain such that the patient
cannot be gr amputation of limb, cture of > 50% of the nomma ROM)

Sensory Grading

0 = Absent

1 = Altered, either decreased/impaired sensation or hypersensitivity
2 = Normal

NT = Not testable

When to Test Non-Key Muscles:

In a patient with an apparent AIS B classification, non-key muscle functions
more than 3 levels below the motor level on each side should be tested fo
most accurately classify the injury (differentiate between AIS B and C).

Movement Root level
Shoulder: Fiexion, extension, abduction, adduction, interrial =]
and extemal rotafion

Elbow: Supination

Elbow: Pronation C6
Wrist: Flexion

Finger: Fexion at proximal joint, extension. c7
Thumb: Fexion, extension and abduction in plane of thumb

Finger: Flexdion at MCP joint c8
Thumb: Oppasition, adduction and abduction perpendicular

o paim

Finger: Abduction of the index finger T
Hip: Adduction L2
Hip: Btemal L3
Hip: Extension, abduction, intzmal rotation L4
Knee: Flevion

Ankle: Inversion and eversion

Toe: MPand IP extension

Hallux and Toe: DIP and PIP flexion and abduction L5
Hallux: Adduction $1

ASIA Impairment Scale (AIS)

A = Complete. No senso
the sacral segments S4-5

ry or motor funcfion is preserved in

B= Sensnry In:DmplelE Sensory ert not motor function

or deep anal
than threg

C = Motor Incomplete. Mo
most caudal sacral segments fo
OR the patient meets the crit ory ncomplete status
\sensor' function pras:wed at the most caudal sacral segments
or DAP), and has some
n three levels below the ip
of the body.
k

in y o
otor incomplete status. )y
muscle functions below the single NLI have a muscle grade = 3.

D = Motor Incomplete. Motor incomplete siatus as defined
above, with at least half (half or more) of key muscle functions
below the single NLI having a muscle grade = 3.

E = Normal. If sensation and motor function as tested with
ISNCSCI are graded as normel in all segments, and the

t had prior deficits, then the AIS grade is E. Someane
without an inifial SCI does not receive an AIS grade.

Using ND: To document the =
II' AbA mpairment Scale: grad

ry, motor and NL \P\fﬂl:

AST

INTERNATIONAL STANDARDS FOR NEUROLOGICAL
CLASSIFICATION OF SPINAL CORD INJURY

C®S

Side 30

Steps in Classification

The following order is recommended for determining the classification of
individuals with SCI

1. Determine sensory levels for right and left sides.
The sensory level is the most caudal, intact dermatome for both pin prick and
fighi touch sensation.

2. Determine motor levels for right and left sides.

Defined by the lowest key muscle funclion thaf has a grade of at least 3 (on
L ing), providing the key muscl

el are judged to be intact (graded as 2 5).

ior e {5 no myotome to test, the motor kevel &

presumed to be the same as
that level s also normal,

the sensary level

3. Determine the neurological level of injury (NLI)
This refers to the most caudal segment of the cord with iniact sensation and
antigravity (3 or more) mu n sirengtfi, provided that there & normal

(intact) sensory and motor fi ostrall respectively
The NLI s the mast cephalad of the sensory and motar levels determined in
steps 1and 2.

4. Determine whether the injury is Complete or Incomplete.
(ie: absence or presence of sacral sparing)
If voluntary anal contraction = No AN
AND desp anal prassure = No, then
Ctherwise, iniury 5 Incomplete.

54-5 sensory scores = 0
5 Complete.

5. Determine ASIA Impairment Scale (AIS) Grade:
Is injury Complete? I YES, AIS=A and can r
NO ‘ dermatome or myotome

on each side with some preservaiion)
Is injury Motor Complete? If YES, AIS=B
NO "

Are at least half (half or more) of the key muscles below the
neurological level of injury graded 3 or better?

NO ! YES !
Als=C AlS=D

If sensation and motor Iuncnon is normal in aII segmems AIS=E
Note: AiS E is used in fol wh il with

51 has recovered nor

individua! is neurologi

contraction OR mator function
 the mi
side, if the patient has sensory i

av
classification)

plete

fly mch the ASIA | |JT‘,DEWTE"| Scale does not zup;'y
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Resultater nevrologisk klassifikasjon

AIlS ved innleggelse

®m Hele landet (N=115)

A: Komplett (19.1%)

B: Inkomplett (10.4%) -

C: Inkomplett (14.8%)

D: Inkomplett (50.4%)

E: Normal (0.9%)

Ukjent/lkke klassifiserbar (1.7%)

lkke utfort (2.6%)

=T
—_
S

20 30 40 50 60

Andel pasienter (%)

Fig 3a: Figuren viser fordeling av ASIA Impairment Scale (AIS) ved innleggelse ved alle sykehus.
(N = 115). ASIA Impairment Scale er enkelt forklart en gradering fra A til E, hvor A beskriver en
skade som er komplett (mest alvorlig nevrologisk utfall) og D beskriver en skade med minst
nevrologisk utfall. E star for normal sensomotorisk funksjon.
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AlS ved utskriving

m Hele landet (N=115)

A: Komplett (14.8%)

B: Inkomplett (4.3%) I

C: Inkomplett (12.2%)

D: Inkomplett (54.8%)

E: Normal (0.9%)

Ukjent/Ikke klassifiserbar (0.0%)

Ikke utfart (13.0%)

=

10 20 30 40 50 60

Andel pasienter (%)

Fig 3b: Figuren viser fordeling av ASIA Impairment Scale (AlS) ved utskrivelse ved alle sykehus i 2016
(N=115). ASIA Impairment Scale er enkelt forklart en gradering fra A til E, hvor A beskriver en skade
som er komplett (mest alvorlig nevrologisk utfall) og D beskriver en skade med minst nevrologisk
utfall. E star for normal sensomotorisk funksjon.
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C1-4 (N=31)
C5-8 (N=16)

Paraplegi (N=63)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B A Komplett skade BB Inkomplett ®CInkomplett = D Inkomplett + E Normal

Fig 3c: Figuren viser andel pasienter per nevrologisk niva og AlS kategori ved innskrivning til primaer
rehabilitering i 2016 (N=110).

C1-4 Utreise (N=21)

C5-8 Utreise (N=22)

Paraplegi Utreise (N=55)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B A Komplett skade ® B Inkomplett ™ CInkomplett D Inkomplett + E Normal

Fig 3d: Figuren viser andel pasienter per nevrologisk niva og AlS kategori ved utskrivning etter
primaer rehabilitering i 2016 (N=98). Her er det tatt utgangspunkt i nevrologisk klassifikasjon ved
utreise.

Man vet at de pasienter som klassifiseres innenfor niva C1-C8 med komplette skader (AIS A) er mest
alvorlig skadet og krever mest ressurser. Datamaterialet for 2016 viser at disse pasienter er jevnt
fordelt pa sykehusniva ved innkomst (N= 110). Haukeland sykehus 1 person, St. Olavs Hospital 2
personer og Sunnaas sykehus 3 personer.
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Resultater aldersfordeling

Alder ved innleggelse

m Hele landet (N=115)

o - -
0-14 15-29 30-44 45-59 60-74 75+

(4.3%) (17.4%) (11.3%) (26.1%) (33.0%) (7.8%)

35
]

30

25

Andel pasienter (%)
20
!

10

Aldersgrupper (ar)

Fig 4a: Figuren viser andel pasienter (%) per aldersgruppe pa nasjonalt niva for 2016 (N=115)

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%

30%

20%

° w in

v W B

0-14 ar 15-29 ar 30-44 ar 45-59 ar 60 -74 ar 75ar +

Haukeland (N=18) mSt. Olavs (N=28) ® Sunnaas (N=69)

Fig 4b: Figuren viser andel pasienter (%) per aldersgruppe pa sykehusniva for 2016 (N=115)
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100%
90%
80%
70%
60%

50%
0,
40% 38% 33% 33%

30% 23% 0%
[)
20% o 12%10% ., 10%
8%
10% 5% 39 7%
o e N ]

0-14 ar 15-29 ar 30-44 ar 45-59 ar 60-74 ar 75 ar +

Traumatisk (N=75)  m Ikke-traumatisk (N=40)

Fig 4c: Figuren viser andel pasienter (%), for traumatiske og ikke-traumatiske skader per
aldersgruppe. En traumatisk ryggmargsskade oppstar som fglge av et ytre traume som direkte eller
indirekte skader ryggmargen. En ikke-traumatisk skade pa ryggmargen skyldes andre forhold enn
traume. Skaden kan veaere en fglge av for eksempel infeksjoner, blodpropp, svulst eller blgdning.

Tabell 3a Aldersfordeling for traumatisk ryggmargsskade pasienter

Total N  Gjennomsnitt Median Minimum  Maksimum
Haukeland
universitetssykehus 12 38 35 15 70
St. Olavs Hospital 18 49 59 17 71
Sunnaas sykehus 45 49 53 7 79
Tabell 3b Aldersfordeling for ikke-traumatisk ryggmargsskade

pasienter
Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehus 6 60 63 32 83
St. Olavs Hospital 10 55 57 21 75
Sunnaas sykehus 24 53 57 8 79
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Fig 4d: Figuren viser andel pasienter med paraplegi og tetraplegi per aldersgruppe i 2016 (N= 98).
Definisjon av paraplegi og tetraplegi er beskrevet pa side 29. Det er tatt utgangspunkt i nevrologisk
klassifikasjon ved utreise. Obs ikke alle pasienter er undersgkt med nevrologisk klassifikasjon. Dette

medfgrer lavere N.
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@

Resultater skadearsak

Skadearsaker

™ Hele landet (N=115)

Idrett (13.0%)

Vold (0.9%)

Transport (11.3%)

Fall (28.7%)

Andre traumer (11.3%)

Ikke-traumatisk (34.8%)

Uspesifisert (0.0%)

o -
-
>
ro |
[=]
w
(=)
&
(=]

Andel pasienter (%)

Fig 5a: Figuren viser andel pasienter (%) per skadedrsak pa nasjonalt niva i 2016 (N=115)

Tabell 4 Antall kvinner og menn per skadearsak i
2016 (N=115)

Andel
Kvinner Menn Totalt totalt
Idrett 1 14 15 13 %
Vold 1 0 1 1%
Transport 0 13 13 11%
Fall 12 21 33 29 %
Andre traumer 7 6 13 11%
Ikke-traumatisk 13 27 40 35%
Uspesifisert 0 0 0 0%
Total 34 81 115 100 %
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Fig 5b: Figuren viser andel kvinner (N=34) og andel menn (N=81) per skadearsak i 2016.
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Figur 5a, 5b og tabell 4. Beskrivelser av variabler

Arsak til ryggmargsskade

Denne variabelen spesifiserer ryggmargsskadens arsak. Traumatiske ryggmargsskader er
funksjonsnedsettelse i ryggmargen eller cauda equina som felge av yire kraft uansett omfang

1

Numerisk

1. Idrett/sport

2. Vold/legemsfornarmelse

3. Transport

4. Fall

5. Annen traumatisk arsak

6. Ikke-traumatisk ryggmargsshkade
9. Ikke spesifisert eller ukjent

Denne variabelen er en tilpasning av the International Classification of External Causeas of
Injuries (ICECI). | sin helhet gir ICECI en flerakset beskrivelse av hendelsen som resulterte |
ryggmargsskaden. Man har utviklet fire akser, nemlig "Ekstern arsak til skaden”, "Skadens
intensjon”, "Skadested” og "Skadeaktivitet". Det anbefales at man benytter seg av det komplette
ICECI-systemet (inkludert alle fire akser og underkategorier som ikke er tatt med i
kjernedatasettet) for skadeovervakning eller andre forskningsstudier som har som mal &
fremskaffe informasjon til bruk i utviklingen av inngrep rettet mot primeazrforebygging av
ryggmargsskader, Fordi det kan tenkes at en skade kan klassifiseres som mer enn en av disse
kategoriena har man fastsalt felgende prioritering for tildeling av koder: Farsteprioritet for koding
gis til sport. Hvis hendelsen som forarsaket skade involverte sport, skal den kodes somen 1 (1
ar riktig i alle tilfeller hwor |CECIs skadeaktivitetsakse kan kodes som " sport) uansett om den
ogsa involverte vold, transport eller fall. Kode sport og maosjon i fritiden” (ICECI
skadeaktivitetskode 4) uansett hvilken koding hendelsen har pa de andre ICECI-aksene.
Andrepricritet gis til Viold/legemsfornarmelse, Hvis hendelsen ikke invalverte sport, men
involverte vold, skal hendelsen kodes som en 2 (Vold) uansett om den ogsa invelverte transport
eller fall. Kade 2 er riktig i alle tilfeller hvor ICECIs skadeintensjon kan kodes som “vold® (ICECI
skadeintensjonskode 3) og ICECIs skadeaktivitetsakse ikke kan kodes som "sport 0og mosjon |
fritiden" (ICECI skadeaktivitetskode 4) uansett hvilken koding hendelsen har pa de andre ICECI-
aksene. Tredjeprioritet gis til Transport. Hvis hendelsen verken var sports- eller voldsrelatert,
men involverte transport, skal den kedes som en 3 (Transport) uansett om den ogsa invelverte
et fall. Kode 3 er riktig nar ICECIs akse for ekstern arsak til skade kan kodes som "hendelse
med transportskade” (ICECI ekstern skadearsak kode 1.1) og ICECIs skadeintensjonsakse ikke
kan kodes som "vald” (ICEC| skadeintensjonskode 3) og ICECIs skadeaktivitetsakse ikke kan
kodes som "sport og mosjon i fritiden” (ICECI skadeaklivitetskode 4). Fierdeprioritet gis til Fall.
Hvis hendalsen verken var sports-, volds- eller transportrelatert og involverte et fall, skal den
kodes som en 4 (Fall). Kode 4 er riktig nar ICEC|s akse for ekstern arsak til skaden kan kodes
som "fall, snubling eller hopping” {ICECI ekstern skadearsak kode 1.5) og ICECls
skadeintensjonsakse ikke kan kodes som "vold" {(ICECI skadeintensjonskode 3) og ICECIs
skadeaktivitetsakse ikke kan kodes som "sport og mosjon i fritiden” (ICECI skadeaktivitetskode
4). Bruk kode 5 (annen traumatisk arsak) for alle andre kjente (spesifikke) traumatiske arsaker
nar kode 1 til og med 4 i denne arsaksvariabelen ikke passer. Lammelse etter operasjon nar
pasienten ikke har en nevrologisk funksjonsnedsettelse fer operasjonen skal kodes i denne
kategorien. Bruk kode 6 (ikke-traumatisk arsak) hvis funksjonsnedsettelsen i ryggmargen eller
cauda equina ikke skyldes direkte eller indirekte pavirkning fra en ytre hendelse,
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Resultater oppholdslengde

I NorSCIR registreres skadedato, dato for innleggelse akutt sykehus, dato for innleggelse
rehabilitering ved en ryggmargsskadeavdeling og dato utskrivelse fra en ryggmargsskadeavdeling. |
tillegg registreres antall dager utenfor sykehuset, fgr og under rehabilitering.

Et pasientforlgp for en pasient med en traumatisk skade er som oftest godt definert. Akutt
behandling foregar pa en nevrokirurgisk eller ortopedisk avdeling og pasienten blir deretter
overflyttet til rehabilitering. | noen tilfeller foregar akutt behandling pa et annet sykehus /
helseregion enn rehabiliteringsavdelingen er lokalisert. Det kan ta tid f@r pasienten er medisinsk
stabil for overflytting. Enkelte pasienter blir skadet i utlandet noe som ogsa medfgrer lengre tid til
overflytting til rehabilitering.

Pasientforlgpene for ikke-traumatiske pasienter er svaert ulike. Dette skyldes blant annet ulik behov
for type akutt behandling, for eksempel cellegift, kirurgi, straling osv. Ikke traumatiske
ryggmargsskadepasienter blir ofte henvist pa et senere tidspunkt.

| drsrapporten har styringsgruppen funnet det hensiktsmessig a presentere:

1) Total oppholdslengde.

2) Antall dager innlagt til rehabilitering.

3) For traumatiske pasienter presentes i tillegg tid fgr innleggelse til rehabilitering og den totale
oppholdslengde.

Ved tolkning av resultatene er det viktig at man tar det lave pasientantallet i betraktning. Det kan

vaere ulike arsaker til foreliggende resultater som ma vurderes med forsiktighet. Det er ikke
utfart videre analyser.
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Total oppholdslengde:

Total tid innlagt pa sykehus

®m Hele landet (N=115)

[030) [30,60) [60.90) [90,120) [120.150) [150,180) [180,210) [210,240) 240+
(6.1%)  (14.8%)  (24.3%)  (24.3%)  (122%)  (7.0%)  (35%)  (26%)  (5.2%)

20
]

15

Andel pasienter (%)

10

5
]

Antall degn

Fig 6a: Figuren viser andel pasienter (N=115) etter den totale oppholdslengde, fra akutt
innleggelse til utreise fra primaer rehabilitering. Ved beregning av total liggetid (antall dggn innlagt
pa sykehus) er antall dager pasienten har vaert ute av sykehus trukket fra.
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Antall dager innlagt til rehabilitering:

Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling

250
|

Antall dager
150
l

100
1

' '
| ]
|

—_—

I I I
Haukeland universitetssykehus (N=18)  St. Olavs Hospital (N=28) Sunnaas sykehus (N=69)

Sykehus

Fig 6b: Figuren viser antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling per sykehus i 2016 (N=115).
Ved tolkning av resultatene er det viktig at man tar det lave pasientantallet i betraktning. Det kan
veere ulike arsaker til foreliggende resultater som ma vurderes med forsiktighet.

Tabell 5: Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling per sykehus

N Gjennomsnitt Median Min Max
Sunnaas 69 82 73 8 259
St. Olav 28 57 58 3 119
Haukeland 18 121 94 30 283
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Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling

200 250
] |

1560
|

Antall dager

100
|

50
|

I I
Ikke—traumatisk Traumatisk

Fig 6¢: Figuren viser antall dggn innlagt ved ryggmargsskadeavdeling for traumatiske (N=75) og
ikke-traumatiske pasienter (N=40) i 2016. Det vises i tillegg til tabell 6 og 7. Ved tolkning av
resultatene er det viktig at man tar det lave pasientantallet i betraktning. Det kan veaere ulike
arsaker til foreliggende resultater som ma vurderes med forsiktighet.

Tabell 6: Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling for traumatiske pasienter

Traumatisk N Gjennomsnitt  Median Min Max
Sunnaas 45 88 74 8 259
St. Olav 18 68 72 3 119
Haukeland 12 126 94 30 283
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Tabell 7 Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling for ikke-traumatiske pasienter

Ikke-traumatisk N Gjennomsnitt  Median Min Max
Sunnaas 24 71 70 17 141
St. Olav 10 36 26 10 98

Haukeland 6 112 105 76 162

Tid for innleggelse til rehabilitering (fig 6d) & den totale oppholdslengde for traumatiske

ryggmargsskade pasienter (fig 6e):

Traumatiske skader: Antall dager fra innleggelse akuttsykehus til innleggelse rehab.avd.

140
|

120
1

Antall dager
60 80

40

20

s —
S '
1 |
' '
' 1
' |
' '
_ |

i ' _
] ' ]
1 ' 1

R E— | S —
R —

1 1 1
Haukeland universitetssykehus (N=12) St. Olavs Hospital (N=18) Sunnaas sykehus (N=45)

Sykehus

Fig 6d: Figuren viser antall dager fra innleggelse akutt sykehus - til innleggelse ved
ryggmargsskadeavdeling, for traumatiske pasienter per sykehus (N=75)
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Tabell 8 Antall dager fra innleggelse akutt avdeling til innleggelse ryggmargsskadeavdeling
traumatisk pasienter

N Gjennomsnitt  Median Min Max

Sunnaas 45 23 16 6 140

St. Olav 18 21 18 4 50

Haukeland 12 16 14 6 51

Traumatiske skader: Total oppholdslengde

s}

300
|

200
|

Antall dager

150
|

50
|

\ T T
Haukeland universitetssykehus (N=12) St. Olavs Hospital (N=18) Sunnaas sykehus (N=45)

Sykehus
Fig 6e: Figuren viser total oppholdslengde for traumatiske pasienter, fra akutt innleggelse til

utreise fra primaer rehabilitering. Ved beregning av total liggetid (antall dggn innlagt pa sykehus) er
antall dager pasienten har vaert ute av sykehus trukket fra.
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Tabell 9: total oppholdslengde for traumatiske pasienter, fra akutt innleggelse til utreise fra
primaer rehabilitering.

N Gjennomsnitt Median Min Max
Sunnaas 45 111 85 20 313
St. Olavs 18 89 90 25 139
Haukeland 12 143 104 44 301

Resultater bleerefunksjon

Personer med en ryggmargsskade vil som oftest oppleve problemer med a tsmme urinblaeren pa
normalt vis. Det varierer fra person til person hvordan vannlatingen vil fungere etter skaden.
Uansett hvor i ryggmargen en skade oppstar, er risikoen stor for at blaerefunksjonen endres og at
den viljemessige kontroll av vannlatingen reduseres. Det vil fa ulike konsekvenser ut i fra hvilket
niva i ryggmargen som er skadet og om skaden er komplett eller ikke.

Relaterte definisjoner:

Normal vannlating: Kontrollert igangsetting av vannlating uten refleksstimulering eller kompresjon
av blzeren. Dette forutsetter ikke fullstendig normal funksjon.

Kateterisering: er en teknikk for bleeretgmming der et kateter brukes til 3 temme blzeren eller et
urinreservoar.

Intermitterende kateterisering — selvkateterisering: defineres som tgmming av eller utsuging fra

blaeren eller urinreservoaret/kontinent urinavledning med pafglgende fjerning av kateteret.
Intermitterende selvkateterisering utfgres av den ryggmargsskadde selv.
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Blzereta mming, hovedmetode

| Hele landet (N=112)

Ukjent (0.0%)
Normal vannlating (42.9%) _
Viljestyrt (0.0%)
Ufrivillig (0.0%)
Pressing (1.8%) I
Ekstern kompresjon (0.0%)
Selvkateterisering (36.6%) _
Kateterisering m/hjelp (6.2%) -
Transuretralt (6.2%) -
Suprapubisk (7.1%) -

Sakral nerverotstimulering (0.0%)

Stomi (0.0%)

Annen metode (0.0%)

| I T T I 1
0 10 20 30 40 50

Andel pasienter (%)

Fig 7a: Figuren viser andel pasienter per blaeretgmmingsmetode (hovedmetode) nasjonalt i 2016
(N=112) Det er en person som er registrert med to hovedmetoder. Opplysningene innhentes i Igpet
av den siste uka av primaroppholdet, og dokumenterer hovedmetoden den ryggmargsskadde
bruker for a8 tsmme blaeren pa datoen for datainnsamling

Det papekes at den brukte definisjon for normal vannlating, ikke forutsetter fullstendig normal
funksjon. Det er ogsa i ar registrert en relativt hgy andel av pasienter som er registrert med normal
vannlating. Under planlagte valideringsprosjekt for neste ar vil det veere fokus pa denne variabel.
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Bruk av legemidler
som pavirker
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Nei (42, 9%) Ja (55,4%) Ukjent
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Andel pasienter (%)
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Legemidler som pavirker urinveiene

Antall pasienter
0O 10 20 30 40 50 60 70

Blzaereavslappende legemidler (10) h

Avslappende, sfinkter/blaerehals (3) I

Antibiotika/antiseptika (Behandling av _
UVI: 55, Forebyggende: 4)

Annet (4) F

Fig 7b-c: Figurene viser andel pasienter som bruker legemidler som pavirker urinveiene og antall
pasienter per legemiddel. En pasient kan bruke ulike typer legemidler. Det vises for fullstendig
oversikt over registrerte legemidler til «Registerbeskrivelse og veileder» (16).
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Urinlekkasje

Antall pasienter (N=112)
0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Ja (Daglig: 7, Ukentlig=5, Manedlig: 11) -

Ikke relevant (4) I

Ukjent (5) F

Fig 7d: Figuren viser antall pasienter med urinlekkasje.
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Resultater tarmfunksjon

Avfaring, hovedmetode

®m Hele landet (N=108)

Ukjent (0.0%)

Normataviorng (+7 2+ ||
Pressing/trykking (7.4%) -
Digital stimulering (9.3%) -

Stikkpiller (0.0%)
Manuell fierning (1.9%) I

Miniklyster (13.0%) -

Klyster (>150ml) (2.8%) l

Kolostomi (6.5%) -

Sakralstimulering (0.0%)

Annen (12.0%) -

| | | | | |
0 10 20 30 40 50

Andel pasienter (%)

Fig 8a: Figuren viser andel pasienter per tarmtgmmingsmetode nasjonalt i 2016 (N=108)
Opplysningene innhentes i Igpet av den siste uka av primaroppholdet, og dokumenterer
hovedmetoden den ryggmargsskadde bruker for & tsmme tarmen pa datoen for datainnsamling.
Anal irrigasjon er registrert under annen metode.
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Osmotisk, flytende 28
Osmotisk, fast form 18
Tarmirriterende, flytende 14
Tarmirriterende, fast form 40
Prokinetiske 4
Annet 7

Fig 8b-c: Figurene viser andel pasienter som bruker legemidler som pavirker tarmfunksjon og antall
pasienter per legemiddel. En pasient kan bruke ulike typer legemidler. Det vises for fullstendig
oversikt over registrerte legemidler til «registerbeskrivelse og veileder» (16).
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Hyppighet av fekal inkontinens
Ukjent (13)

Nei (56)

Ja (Totalt: 39, Mer enn daglig: 1, Daglig:
2, Ukentlig: 9, Mer enn manedlig: 10,
Manedlig: 5, Mindre enn manedlig: 12)

0 10 20 30 40 50 60
Antall pasienter (N=108)

Fig 8d: Figuren viser antall pasienter med avfgringslekkasje.
Bosted etter utskrivelse fra spesialisert rehabilitering

T e
Sykehus r
Pleiehjem h
Omsorgsbolig
Bofellesskap .
Kriminalomsorg
Hotell eller motell
Bostedslgs
Avdgd
Annet, uspesifisert -

Ukjent
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Haukeland (N=18)  m St. Olavs (N=28) M Sunnaas (N=69)
Fig 9: Figuren viser oversikt over andel pasienter per sykehus etter utskrivningskategori i 2016

- Side 52 -



o®8 NorSCIR
<:>8<:> Norsk ryggmargsskaderegister

Tabell 10: Bosted etter utskrivelse fra spesialisert rehabilitering

Haukeland St. Olavs Sunnaas
(N=18) (N=28) (N=69)

Hjem 61 % 71 % 74 %
Sykehus 17 % 7% 4%
Pleiehjem 6 % 4% 7%
Omsorgsbolig 6 % 0% 0%
Bofellesskap 0% 0% 1%
Kriminalomsorg 0% 0% 0%
Hotell eller

motell 0% 0% 0%
Bostedslg@s 0% 0% 0%
Avdgd 0% 0% 0%
Annet,

uspesifisert 11 % 18 % 13 %
Ukjent 0% 0% 0%

Sykehus: Inkluderer psykiatrisk sykehus eller andre akuttsykehus for videre behandling av
eksisterende helseproblemer etter at ryggmargsskade relatert behandling og/eller rehabilitering er
ferdig.

Pleiehjem(sykehjem): Inkluderer alle sykehjem og pleiehjem, bade med og uten rehabilitering.
Enkelte ryggmargsskadepasienter har korte opphold pa sykehjem fgr de kommer til eget hjem.
Dette kan for eksempel vaere aktuelt nar egen bolig ikke er ferdig tilpasset.

Annet: Her vil man legge inn bosted, som ikke passer inn i noen av de andre kategoriene. Det
gjelder institusjoner som tilbyr tidsbegrenset opphold med malsetting trening/rehabilitering. Dette

kan vaere for eksempel Cato Senteret, helsesportsentra eller andre typer institusjoner som tilbyr
trenings/rehabiliteringsopphold etter avsluttet primaer rehabilitering.

Resultater kontroller

Livslangt perspektiv

Sykehusene som rehabiliterer personer med ryggmargsskade i Norge har ansvar for a fglge opp
disse i et livslangt perspektiv. Etter avsluttet primeerrehabilitering tilbys ulike typer opphold.

| NorSCIR registreres fgrste kontrollskjema innen 2 ar etter skadedato. Andre kontrollskjema skal
registreres innen 5 ar etter skadedato. Deretter registreres kontrollskjema minimum hvert 5 ar, dvs
innen 10 ar etter skade, innen 15 ar etter skade osv. Man knytter koblete skjema til kontrollskjema
pa samme mate som til hovedskjema.
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Norsk Ryggmargsskaderegister har siden 2013 registrert kontrollopphold. Dette er tilpasset
kjernedatasett. NorSCIR har siden oppstart 2013 tom 2016 registrert 283 antall kontrollopphold
nasjonalt. En pasient kan ha flere kontrollopphold. For sykehusene fordeler kontrolloppholdene seg
slik:

Sunnaas Sykehus 148
Haukeland 42
St. Olavs 93

Resultater kontrollregistreringer:

Ventilasjonsstgtte: ved utgangspunkt i de 421 som hadde et primaropphold i 2011 — 2014 ser vi at
18 personer er utskrevet med ventilasjonsstgtte. Av de 18 personer har 10 veert pa kontroll. Av
disse 10 er det 5 pasienter som fortsatt bruker ventilasjonsstgtte ved utreise kontrollopphold. Av
de 8 som ikke har veert pa kontroll er det 4 som er registrert dgd.

Utskrevet til: ved utgangspunkt i de 421 som hadde et primaeropphold i 2011 — 2014 ser vi at 28
pasienter var skrevet ut til sykehjem. Av de 28 har 10 vaert pa kontroll. Av disse 10 er det 1 person
som fortsatt bor pa sykehjem, og 1 er registrert omsorgsbolig. Av de 18 som ikke har vaert pa
kontroll er det totalt 7 personer som er registrert dgde.

| 2016 validerte NorSCIR pa initiativ av styringsgruppen, de registrerte kontrollopphold, og det ble
utfgrt en kartlegging for a se pa

e hvilke pasienter som hadde vaert pa kontroll og var registrert i NorSCIR, og antall kontroller

e tid fra utskriving til f@rste registrerte kontroll i NorSCIR

e hvilke pasienter som hadde vaert pa kontroll og som ikke var registrert i NorSCIR

e arsaker til at kontrollopphold ikke var utfgrt
Kvalitetssikringen ble gjennomfgrt ved alle tre sykehus. Dette er forankret i registerets konsesjon
og Helseregisterloven§6. Nar man ser pa de som har veert pa kontrollopphold (283 registreringer)
er det noen som har vaert pa mer enn 1 kontrollopphold. Oversikt under viser antall personer per
antall kontroller (N= 245).

Antall
pasienter
En kontroll 213

To kontroller 27

Tre kontroller |4

Fire kontroller |1

Totalt 245

| perioden 2011-2014 var det som nevnt 421 personer som har veert innlagt til primaer
rehabilitering. Man forventer at disse pasienter har vaert pa kontroll innen 2016 (innen 2 ar etter
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primaer oppholdet). NorSCIR viser imidlertid at 245 personer er registrert med kontroll (58 %).
Gjennomesnittlig antall dager fra utskriving til fgrste kontroll er 563 dager.

N Minimum | Maximum | Mean | Median | Std. Deviation
Antall dager fra
utskriving til fgrste
kontroll. 245 20 1743 563 451 383

Det er i tillegg gjort en kartlegging av arsaker til hvorfor noen pasienter ikke kommer tilbake til
kontroll etter primaeroppholdet. Dette var for et begrenset utvalg. Dette gjaldt alle de som hadde
hatt et primaeropphold i perioden 2011 — 2013. | gijennomgangen utfgrt i 2016 sa man pa arsaker til
at disse ikke hadde vaert pa kontroll. Fglgende arsaker var svaralternativer. Dette var:

Arsak for ikke utfgrt kontroll Antall pasienter
1)Pasienten er ded 27
2)Pasienten er ikke interessert i videre oppfglging 4
3)Pasienten gnsker 3 utsette kontroll 4
4)Avdelingen har ikke kapasitet 4
5)Det har ikke veaert kontakt mellom 16

ryggmargsskadeavdelingen og pasient/primaer
helsetjenesten

6)Ukjent 10
7)Annet 54
Totalt 119

Det har ikke vaert entydig praksis ved de tre sykehus verken nar det kommer til innregistrering av
kontroller eller hvordan rutiner for livslang oppfglging praktiseres. Resultatene var utgangspunkt
for en gjennomgang og drgfting vedrgrende rutiner for innregistrering og gjeldende praksis for
kontrollopphold pa de ulike avdelingene pa nasjonalt samarbeidsmgte i 2017. Det er i fagmiljget
bestemt at initiert kvalitetsarbeid kontinueres.
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4. Metoder for fangst av data

Det er tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfglging av pasienter med ryggmargsskade i
Norge (besluttet av Sosial- og helsedepartementet i 1995).

Disse er lokalisert ved:

e Haukeland universitetssykehus, for pasienter i Helse Vest (RHF).
e St. Olavs Hospital HF, for pasienter i Helse Midt og Helse Nord (RHF).
e Sunnaas sykehus HF, for pasienter i Helse Sgr-@st (RHF).
Behandling av ryggmargsskade i Norge er beskrevet i “Statens helsetilsyn veiledningsserie 4-98”. (1)

Fglgende illustrasjoner viser pasientforlgpet til en ryggmargsskadepasient, samt registrering i
NorSCIR:
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Sykehusene som rehabiliterer personer med ryggmargsskade i Norge har ansvar for a fglge opp
disse i et livslangt perspektiv.
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Illustrasjoner tegnet av Anne Karine Dihle, innovasjonsrddgiver, Sunnaas sykehus. Anne Karine Dihle har
opphavsrett.
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Hvem blir registrert?

Alle pasienter som innlegges pa en av de tre avdelingene for primaer rehabilitering av en
ryggmargsskade eller Cauda equina syndrom kan inkluderes i registeret. Registeret er
samtykkebasert, og registrering avhenger av at pasienten gir sitt skriftlige samtykke. Pasientene
informeres tidlig i forlgpet om registeret bade muntlig og skriftlig i henhold til samtykkeskjema.
Dersom pasienten ikke er i stand til a signere selv, pa grunn av funksjonsnedsettelse, kan pargrende
signere pa vegne av pasienten etter at muntlig samtykke er gitt. Det foreligger i tillegg
samtykkeskjema pa engelsk og polsk. Dette for a sikre at pasienter med annen nasjonalitet forstar
gitt informasjon.

Hva registreres?

Norsk Ryggmargsskaderegister er basert pa de internasjonale datasett fra International Spinal Cord
Society (ISCoS) www.iscos.org.uk (4). Registerbeskrivelse og veileder versjon 4 (16), inneholder
blant annet komplett variabelbeskrivelse for alle variabler som registreres i dag. Denne ligger
elektronisk pa www.kvalitetsregistre.no og pa www.norscir.no. Den er ogsa trykt opp og tilsendt
registrerende sykehus. Skjemaene er i sin helhet presentert fra side 88.

Primaer opphold:
Alle pasienter registreres med et hovedskjema ved f@rste primaere innleggelse. Alle pasienter blir i
tillegg spurt om a fylle ut to spgrreskjema med spgrsmal som omhandler livskvalitet og tilfredshet i
forhold til funksjon i Igpet av den siste uka av primaeroppholdet. Opplysningene legges inn
elektronisk av helsepersonell.
@vrige tilknyttede skjemaer er:

e funksjon i nedre urinveier

e tarmfunksjon

e aktivitet og deltakelse
Disse registreres i lgpet av den siste uka av primaeroppholdet av ulike fagpersoner.
Registeransvarlig i hver avdeling fglger opp all registering og er sammen med lege ansvarlig for
lukking av skjemaer i den tekniske Igsning MRS.
Viser til figuren pa side 59.

Kontroll opphold:

Under kontrollopphold registreres et kontrollskjema.

Samtlige tilknyttede skjemaer blir igjen registrert under kontrollopphold.

Innsamling av data foregar pa samme mate som ved fgrste registrering.

Farste kontrollskjema skal registreres innen 2 ar etter skadedato. Andre kontrollskjema skal
registreres innen 5 ar etter skadedato. Deretter registreres kontrollskjema minimum hvert 5 ar.
Viser til figuren pa side 59.
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Variabler som registreres i NorSCIR

Variabler som registreres i hovedskjema:

e Skadedato

o Innleggelsesdato akuttsykehus

e Innleggelsesdato ved
ryggmargsskadeavdeling

e  Utskrivelses dato ved
ryggmargsskadeavdeling

e Antall dager utenfor sykehuset, f@gr og
under rehabilitering

e Skadearsak

e Virvelskade

e Andre skader

e Operasjon pa ryggseylen

e Ventilasjonsstgtte

e  Utskrevet til

e Nevrologiske data ved innleggelse

o Nevrologiske data ved utreise

Variabler som registreres i skjema for

Gastrointestinal dysfunksjon eller
analsfinkterdysfunksjon uten relasjon til
ryggmargsskaden

Kirurgiske inngrep i mage-tarm-kanalen
Avfgringstrang

Avfgringsmetode

Tid ifm tarmtgmming
Avfgringshyppighet

Avfgringslekkasje

Bruk av bleie eller anal tampong
Legemidler

Avfgringsmidler

Perianale problemer

Variabler som registreres i skjema for funksjon i

Variabler som registreres i skjema for aktivitet

nedre urinveier:

e Funksjon nedre urinveier uten relasjon
til ryggmargsskaden

e Vannlatingstrang

e Bleretgmming

e Urinlekkasje

o Oppsamlingsutstyr urinlekkasje

e Legemidler

e Kirurgiske inngrep i urinveiene

e Endringer i urinveissymptomer siste
aret.

og deltakelse, funksjon:

Mobilitet over kortere avstander
Av-/pakledning underkropp
Spising

Toalettbesgk

Variabler som registreres i livskvalitetsskjiema

Variabler som registreres i skjema for aktivitet

PROM:

e Livskvalitet generell

e Livskvalitet fysisk helse

e Livskvalitet psykisk helse
(Ogsa tilgjengelig i papirskjema pa engelsk og
polsk)

og deltakelse, tilfredshet PROM:

Mobilitet over kortere avstander
Av-/pakledning underkropp
Spising

Toalettbesgk

Variabler som registreres i kontrollskjema:
e Dato for kontroll
e Ventilasjonsstgtte
o Utskrevet til
e Nevrologiske data
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Hvordan skjer innsamlingen?

Norsk ryggmargsskaderegister har en web basert innregistreringslgsning (MRS) utarbeidet av
Hemit. Denne innregistreringslgsningen er i 2016 utviklet til 3 handtere nordiske sykehus, da
Nordisk ryggmargsskaderegister (NordicSCIR) har gatt i drift fra 1. januar 2017.

Ansvarsfordeling for innregistrering av opplysninger er fordelt mellom ulike fagpersoner. Hver
avdeling har en registreringsansvarlig, som har hovedansvar for innsamling av data. Det foreligger
registreringsskjema i papirform som fylles ut av ansvarlig fagperson dersom man ikke gnsker
direkte innregistrering i registeret. Data legges inn i registeret ved hvert enkelt behandlingssted.
Dette utfgres fortlgpende etter hvert som skjema returneres i ferdig utfylt stand fra ansvarlig
fagperson. Alle elektroniske hovedskjema gjennomgas og kvalitetssikres fgr lukking av ansvarlig
lege. Hvert behandlingssted har kun tilgang til egne data. Samtykkeskjema blir skannet i sin helhet
og lagret i pasientens elektroniske journal

Pasient inn til rehabilitering

S

¥

Samtykkeskjema
innhentes (badefor
NorSCIRog
NordicSCIR) ved
innkomst

Hovedskjema

opprettesetter
Register- innhentetsamtykke
ansvarlig
i hver
avdeling Hovedskjema
falgeropp Fyllesutavlege

all
registrering
oger
sammen med| _

lege Nedreurinveier,ilgpet Tarmfunksjon,ilgpet Aktivitetogdeltakelse  Aktivitetogdeltakelse
ansvarlig data, i Igpetav siste avsiste uke farutreise  avsiste uke fgrutreise  funksjon,ilgpetav tilfredshet PROM data,
for uke fgr utreise siste uke fgrutreise i lgpet av siste uke for
lukking utreise
| MRS Fyllesutaviege og Fyllesutavlegeog RUEHNE
Fyllesutav pasient sykepleier sykepleier ergoterapeut Fylles utav pasient
Pasienten skrivesut
Pasienten kommer til kantroll
|
Register-
ansvarlig Kontrollskjema
i hver
avdeling Fyllesutavlege
falgeropp

all
registrering

for

Livskvalitet PROM

Fylles utav pasient

Fyllesutavlege og
sykepleier

Fyllesutavlegeog
sykepleier

RIE &
ergoterapeut

oger Livskvalitet PR Nedreurinveier,ilgpet Tarmfunksjon,ilgpet Aktivitetogdeltakelse  Aktivitetogdeltakelse
sammen med data, ilepetav siste av siste uke farutreise  avsiste uke farutreise  funksjon,ilppetav tilfredshet PROM data,
lege uke farutreise siste uke far utreise i Igpet av siste uke for

ansvarlig utreise

Fylles utav pasient

- Side 59 -



o®8 NorSCIR
<:>8<:> Norsk ryggmargsskaderegister

5. Metodisk kvalitet

5.1 Antall registreringer

Tabell 1: Antall personer registrert i NorSCIR per ar

2011 2012 2013 2014 2015 2016  Totalt

Haukeland sykehus 18 24 16 28 16 18 120
St Olavs Hospital 28 35 27 32 38* 28 188
Sunnaas sykehus 39 50 60 62 68 69 348
Totalt 85 109 103 122 122 115 656

Tabell 1: Denne tabellen viser antall personer med nyervervet ryggmargsskade eller Cauda equina
syndrom per ar, som har samtykket til NorSCIR. Den vil dermed ikke vise hele aktiviteten ved hvert
sykehus. Tabellen baserer seg pa innleggelsesdato, ved fgrste akutte innleggelse.

* Det ble i 2015 registrert 123 hovedskjema (N=123), dette med arsak i at en person ved St Olavs
hospital padro seg to ryggmargsskader, ved to ulike hendelser.

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Dekningsgrad angir i hvilken grad de pasienter eller hendelser som skal registreres faktisk blir
registrert. Dekningsgraden for et enkeltsykehus er et mal pa hvor mange av de aktuelle pasientene
som behandles ved sykehuset som blir registrert i kvalitetsregisteret, mens den samlede
dekningsgraden for registeret er den aggregerte dekningsgraden for alle sykehusene som
behandler pasienter i registerets malgruppe. NorSCIR inkluderer bade traumatiske og ikke-
traumatiske pasienter med en ryggmargsskade eller Cauda equina syndrom som blir innlagt til
primaer rehabilitering ved en av de tre ryggmargsskadeavdelingene i landet. NorSCIR skiller seg ut
fra andre registre pa grunn av en liten og oversiktlig pasientgruppe. Registeret har oversikt over alle
pasienter som har blitt spurt om deltakelse i Norsk ryggmargsskaderegister. Registeret har dermed,
ved hjelp av uavhengig datakilde (EPJ), komplett oversikt over dekningsgrad per sykehus og
samlede dekningsgrad. | samrad med Nasjonalt Servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre SKDE
er det vurdert at det ikke er behov for andre metoder.

5.3 Tilslutning

Det er tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfelging av pasienter med ryggmargsskade i
Norge. Disse er lokalisert ved:

e Haukeland universitetssykehus, for pasienter i Helse Vest (RHF)
e St. Olavs Hospital HF, for pasienter i Helse Midt og Helse Nord (RHF)
e Sunnaas sykehus HF, for pasienter i Helse Sgr-@st (RHF)
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Registeret inkluderer alle personer som er innlagt ved de tre ryggmargsskadeavdelingene, for
primaer rehabilitering. Tilslutning er dermed 100 %.

5.4 Dekningsgrad

| 2016 var det totalt 126 personer med en nyervervet ryggmargsskade innlagt til rehabilitering ved
en ryggmargsskadeavdeling. Gjennom en beregning mot uavhengig datakilde (EPJ) vet man at
dekningsgrad pa individniva er 91 % i 2016. Dvs. at 115 av 126 personer har samtykket til
registrering i NorSCIR. Det foreligger samtykkeskjema pa engelsk og polsk. Dette for a sikre at
personer med annen nasjonalitet forstar gitt informasjon.

Haukeland 18 H

St. Olavs 28
Sunnaas 69

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Samtykket ® lkke samtykket

Figuren viser antall personer som har samtykket til registrering til NorSCIR pr sykehus. Resultatene
viser at det ikke er geografisk skjevhet i presentert materialet

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Sekretariatet foretar kvalitetssikring av innregistrerte data, for a se pa blant annet
ekstremobservasjoner og logiske feil per registrerende sykehus. Det er utarbeidet en egen
prosedyre. Det har i denne forbindelse veaert viktig med en ferdigstillelse av alle pasienter fra
fijoraret fgr 1. mai det pafglgende ar. Dette for at registeret skal kunne utfgre kvalitetssikring, og
deltakende sykehus far tid til a rette opp eventuelle feil og mangler. MRS tilbyr mulighet til 3
returnere skjema til registrenede avdeling ved feil eller spgrsmal. Alle ekstremobservasjoner blir
dobbeltsjekket opp mot opplysninger som ligger i elektronisk pasient journal

Sekretariatet og medlemmer i styringsgruppen tilbyr kontinuerlig opplaering for de
registreringsansvarlige.

Det er rutine at alle innregistrerte hovedskjema kontrolleres og lukkes av en overlege med tilgang
til pasientjournal. En vil dermed sikre den medisinskfaglige kvaliteten. | tillegg er det lagt inn
automatisk valideringskontroll av de elektroniske innregistreringsskjemaene i NorSCIR. Ved
manglende opplysninger er det ikke mulig a lukke skjemaet, dermed sikrer man komplette
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registreringer. | tillegg er det lagt inn valideringsregler pa for eksempel tidsvariabler. Dette vil
komme opp som automatiske feilmeldinger.

| registeret blir den nevrologiske status ved innkomst og utreise registrert. Undersgkelsen blir utfgrt
etter egne retningslinjer (ISNCSCI) og klassifiseringen blir gjort i henhold til American Spinal Injury
Association (ASIA) Impairment Scale (AIS). Oppdaterte retningslinjer for giennomfgring av
undersgkelsen er gjort kjent blant deltakende sykehus. Gjennom kvalitetsforbedringsprosjektet er
det i tillegg vedtatt en nasjonal prosedyre som sikrer korrekt undersgkelse og innregistrering. Det er
i tillegg utarbeidet en opplaeringspakke.

Hovedskjemaet er obligatorisk. Det tilstrebes ogsa skjemakompletthet pa tilknyttede skjema for
nedre urinveier, tarmfunksjon og livskvalitet. Andeler pa disse registrerte skjemaer fungerer derfor
som kvalitetsindikatorer.

Registeret har en egen hjemmeside www.norscir.no med oppdatert informasjon, papirskjiema i
bruk og brukemanual tilgjengelig. Hiemmesiden har vaert i drift siden mars 2014.

5.6 Metode for validering av data i registeret

Registeret er basert pa ISCoS datasett. Det er utfgrt flere valideringsstudier relatert til bruk av disse
datasett.
e Recommendations for translation and reliability testing of International Spinal Cord Injury
Data Sets (17).
e Reliability of the International Spinal Cord Injury Bowel Function Basic and Extended Data
Sets (18).
e Good validity of the International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set (19).

Det er fem kvalitetsdimensjoner som er relevant:

1) Kompletthet: NorSCIR har hgy grad av komplette data, som beskrevet ovenfor under metode for
dekningsgrad

2) Validitet: Valide data er definert som at de data som er registrert er korrekte. | henhold til Bray
& Parkin sin definisjon av datakvalitetsdimensjoner innebaerer valide data ogsa at datafelt ikke
mangler registrering (ofte referert til som variabelkompletthet). Som beskrevet i kapittel 5.5 i
denne rapporten er alle NorSCIRs variabler obligatoriske, og det er derfor ingen datafelt som
mangler utfylling. Undersgkelse av validitet kan gjgres ved a sammenligne registerets data med
kildedata (f.eks. pasientjournal).

Livslangt perspektiv

Sykehusene som rehabiliterer personer med ryggmargsskade i Norge har ansvar for a fglge opp
disse i et livslangt perspektiv. Etter avsluttet primeerrehabilitering tilbys ulike typer opphold.
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| NorSCIR registreres fgrste kontrollskjema innen 2 ar etter skadedato. Andre kontrollskjema skal
registreres innen 5 ar etter skadedato. Deretter registreres kontrollskjema minimum hvert 5 ar, dvs
innen 10 ar etter skade, innen 15 ar etter skade osv. Man knytter koblete skjema til kontrollskjema
pa samme mate som til hovedskjema.

| 2016 validerte NorSCIR pa initiativ av styringsgruppen, de registrerte kontrollopphold, og det ble
utfgrt en kartlegging for a se pa

e hvilke pasienter som hadde vaert pa kontroll og var registrert i NorSCIR, og antall kontroller
e tid fra utskriving til fgrste registrerte kontroll i NorSCIR

e hvilke pasienter som hadde vaert pa kontroll og som ikke var registrert i NorSCIR

e arsaker til at kontrollopphold ikke var utfgrt

Viser til kapittel 3 for resultater.

Resultatene var utgangspunkt for en gjennomgang og drgfting vedrgrende rutiner for
innregistrering og gjeldende praksis for kontrollopphold pa de ulike avdelingene pa nasjonalt
samarbeidsmgte i 2017. Det er i fagmiljget bestemt at initiert kvalitetsarbeid kontinueres.

3) Sammenlignbarhet: sammenlignbarhet er et mal pa at inklusjonskriterier og registreringsrutiner
er tydelige og anvendes pa samme mate. Data bgr veere sammenlignbare bade over tid og mellom
geografiske omrader. For a gjgre sammenligninger med andre land er det en fordel om kriterier og
rutiner fglger internasjonale retningslinjer der slike finnes. Et ensartet format for innregistrering
understgttes av felles nasjonale skjemaer, klare definisjoner og ensartede rutiner.

Norsk Ryggmargsskaderegister er basert pa de internasjonale datasett fra International Spinal Cord
Society (ISCoS) www.iscos.org.uk Alle variabler registreres i trad med den internasjonale
variabelbeskrivelse. Bade variabler, variabelbeskrivelser og veileder er oversatt fra Engelsk til Norsk
av autorisert oversettelsesbyra (Allegro). Oversettelsen er utfgrt som beskrevet i anbefalinger fra
ISCoS (17).

Det er gjort noen tilpasninger i datasettet som er vedtatt i styringsgruppen og som er ngye
beskrevet. Beskrivelsen for alle variabler ligger inne i den elektroniske Igsningen som hjelpetekst til
hver enkelt variabel. Det fins i tillegg en «Registerbeskrivelse og veileder» (16) i papirversjon, som
jevnlig oppdateres, siste versjon (versjon 4) ble gitt ut i april 2017.
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Registerbeskrivelse
og veileder

*_NQ(SCIR

NorSCIR har tydelige retningslinjer for inklusjonskriterier.

Sekretariatet i NorSCIR har utarbeidet historikk pa metadata. | NorSCIR har det vaert en utvikling
arlig hvor nye datasett har blitt implementert, og hvor eksisterende datasett har blitt endret/justert
der dette har vaert hensiktsmessig. Det er utarbeidet en oversikt pa samtlige datasett med
tilhgrende variabler i forhold til variabelnavn med svaralternativer, nar disse ble innfgrt og
endringer. Det foreligger ogsa fullstendig variabelbeskrivelse med hjelpetekster og merknader.
Dette ble utfgrt i 2016/2017. Ved sgknader pa utlevering av data til forskning vil slik historikk kunne
utleveres.

4) Aktualitet: Aktualitet omhandler tiden det tar fra hendelsen som skal registreres (utreise primaer
rehabilitering ryggmargsskadeavdeling) inntraff til den rapporteres inn til registeret. Aktualitet er
saledes et mal pa hvor oppdaterte data er. For kvalitetssikringsformal er tid til innregistrering av
betydning. | et kvalitetsforbedringsarbeid risikerer eldre data & bli mindre aktuelle/relevante og
miste noe av sin verdi hvis etterslepet i data er for stort. Innregistreringshastigheten var et
fokusomrade i kvalitetsforbedringsprosjektet om nevrologisk klassifikasjon hvor det ble foretatt
regelmessige malinger. Det er enighet i styringsgruppen om a opprette «aktualitet» som
kvalitetsindikator. Vi registrerer fra f@r utskrivningsdato i registeret. Det er bestilt en egen variabel
«First time closed» som angir tidspunkt for lukking av skjemaet i MRS Igsningen. Fra 1. januar 2018
vil NorSCIR publiserer aktualitet som kvalitetsindikator.

5) Reliabilitet: Reliabilitet angir hvor palitelig eller ngyaktig en malemetode er, det vil si i hvilken
grad malemetoden gir samme maleverdi nar ett objekt males gjentatte ganger (forutsatt at
objektet ikke forandrer seg). NorSCIR gnsker gjennom et planlagt prosjekt a benytte seg av denne
metode for a teste deltakerens forstaelse for og overholdelse av kodingsregler, og for a identifisere
problematiske variabler, seerlig relatert til variabler som omfatter blaere- og tarmfunksjon. Personer
ved alle tre deltakende sykehus skal gjennom et Inter-rater reliabilitets prosjekt registrere samme
pasienter. Gjennom analyser av variabler som har lav reliabilitet vil man kunne vurdere sannsynlige
arsaker. Prosjektet er planlagt i 2018. Det er utarbeidet en prosjektbeskrivelse og det sgkes om
midler til 3 gjennomfgre prosjektet.
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5.7 Vurdering av datakvalitet
NorSCIR vurderer sin datakvalitet i de ulike datakvalitetsdimensjonene som fglgende:

Kompletthet:

NorSCIR har helt siden oppstart hatt en dekningsgrad > 90 % og dette bidrar til et godt
datagrunnlag. Andel registrerte skjema for livskvalitet, nedre urinveier og tarm er en egen
kvalitetsindikator. Tanken er at en god dekningsgrad pa disse innregistreringer er en forutsetning
for adekvat bedgmming av resultater. Resultater pa nasjonalt niva viser meget god maloppnaelse
for andel skjema for livskvalitet, nedre urinveier og tarm. NorSCIR opplever komplette data pa
registrerte pasienter. Det er ikke mulig a lukke dokumentet uten at alle variabler er fylt inn.

Validitet og sammenlignbarhet:
Vi er oppmerksom pa at det kan oppsta feil bade fgr, under og etter selve registreringen. Eksempel
pa feilregistrering kan veaere:

o Fe@r: uriktige opplysninger i pasientjournalen.

o Under: registreringen kan veere en feiltolkning av variabelbeskrivelsen.

. Etter: kan vaere at det oppstar feil mellom de ulike dataprogrammer som skal handtere
rapportfunksjon.

Som beskrevet under kapittel 5.5 og 5.6 har NorSCIR utarbeidet rutiner for @ minimalisere slike feil.
Siden datamaterialet er forholdsvis lite, har sekretariatet ogsa kontroll over data i datadumpen.

Kvalitetsarbeidet vedrgrende registrerte kontrollopphold viste forskjeller vedrgrende rutiner for
innregistrering og gjeldende praksis for kontrollopphold pa de ulike avdelingene. Arbeidet rundt
korrekt registrering av kontrollopphold skal kontinueres.

Aktualitet:

Kvalitetsforbedringsprosjektet har pavist darlige resultater for aktualitet i registeret. Et direkte
resultat er at det er bestemt at det blir opprettet en egen kvalitetsindikator for aktualitet.
Resultatene vil bli tilgjengelig fra 1.1.2018.

Reliabilitet: Norsk ryggmargsskaderegister opplever at det er en del spgrsmal og usikkerheter i
forbindelse med registrering av variabler for tarm- og blaerefunksjon. Styringsgruppen har derfor
tatt initiativ til et reliabilitetsprosjekt. Det er som skrevet ovenfor utarbeidet en prosjektbeskrivelse
og det er spkt om midler til & giennomfgre prosjektet.

NorSCIR har ressurser tilgjengelig fra fag og service enheten i egen seksjon, som bidrar i metodikk
og statistiske analyser, som styrker datakvaliteten.
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6. Fagutvikling og klinisk kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Inklusjonskriterier:

Registeret inkluderer bade traumatiske og ikke-traumatiske pasienter med en ryggmargsskade eller
cauda equina syndrom som blir innlagt til primaer rehabilitering ved en av de tre
ryggmargsskadeavdelingene i landet.

En traumatisk ryggmargsskade oppstar som fglge av et ytre traume som direkte eller indirekte
skader ryggmargen. En ikke-traumatisk skade pa ryggmargen skyldes andre forhold enn traume.
Skaden kan veaere en fglge av for eksempel infeksjoner, blodpropp, svulst eller blgdning. Cauda
equina syndromet oppstar ved skade pa nervene som gar ut fra selve ryggmargen i nedre del av
ryggen. Syndromet gir ulike symptomer og funn bestaende av korsryggssmerter, ensidig eller
tosidige isjiasplager, motorisk svakhet i bena og fgleforstyrrelser (sensoriske) med opphevet
felesans i og rundt endetarmsapning og kjgnnsorganer (ridebukseanestesi). Tap av kontroll over
urinblaeren og tarmfunksjonen pa grunn av muskellammelser er en viktig del av syndromet.

Det er i 2016 presisert i inklusjonskriterier at pasientene som registreres i NorSCIR har et cauda
equina syndom og ikke kun en cauda equina skade.

Eksklusjonskriterier:

Pasienten som av kognitive eller bevissthetsmessige arsaker ikke er i stand til a gi et informert
samtykke om & avgi egne helseopplysninger til registeret, eller pasienter som ikke gnsker a delta.

Diagnosekoder og/eller prosedyrekoder blir per dags dato ikke registrert i NorSCIR.

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsindikatorer

Styringsgruppen for NorSCIR presenterer i ar seks kvalitetsindikatorer med mal for gnsket effekt.
Alle indikatorer presenteres pa sykehusniva. Tre av kvalitetsindikatorene (A, B og F) har fokus pa
innregistrering i Norsk ryggmargsskaderegister. Andel pasienter med skjema for tarmfunksjon
under primaeroppholdet vises for fgrste gang. De andre ble presentert for fgrste gang i arsrapport
for 2015. Tanken er at en god dekningsgrad pa disse innregistreringer er en forutsetning for
adekvat bedgmming av resultater. Pa sikt gnsker registeret a utvikle flere prosessindikatorer utover
de tre (C,D og E) som presenteres i ar. Malsetting er at registeret bidrar i kvalitetsforbedring i
behandling av ryggmargsskadepasienter.
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Bakgrunn og begrunnelse for maltall til kvalitetsindikatorer

Styringsgruppen for NorSCIR har fglgende begrunnelse for valg av maltall som er oppgitt for
kvalitetsindikatorene.

Indikator A: Andel pasienter med skjema for livskvalitet under primaropphold. Dekningsgrad av
antall registrerte skjema er viktig, fordi god dekningsgrad er en forutsetning for adekvat
bedgmming av PROM data. Skjema fylles ut av pasienten i Igpet av siste uka av primaeroppholdet.
Det er etablert gode rutiner for handtering av skjiema ved alle tre sykehus, slik at man har god
grunn til 3 anta at samtlige pasienter far dette skjema utlevert. Da det er valgfritt for pasienten a
svare pa spgrsmalene har Norsk ryggmargsskaderegister satt grensen for meget god maloppnaelse
til > 80 %.

God maloppnaelse
>80 % 50- 80 % <50 %

Indikator B: Andel pasienter med skjema for nedre urinveier under primaropphold.

Personer med en ryggmargsskade vil i mange tilfeller oppleve problemer med a temme urinblaeren.
Dette medfgrer ofte til en psykisk og fysisk belastning (8 og 9). Det er sveert viktig med gode data
om nedre urinveier hos personer med ryggmargsskade, med tanke pa a minimalisere belastninger
og forebygge komplikasjoner. Dekningsgrad av antall registrerte skjemaer er viktig, fordi god
dekningsgrad er en forutsetning for adekvat bedgmming av kvalitetsindikator E. Registrering av
variabler pa skjema for nedre urinveier gir data pa ulike forhold, som for eksempel tsmmemetode
av urinblaeren og hvilke medikamenter som er relatert til urinveiene. Data pa dette omradet er en
forutsetning for a kunne vurdere kvaliteten pa behandling som tilbys pasienten. Disse data
relateres ogsa til forebygging av komplikasjoner. Dette skjema registreres pa nytt nar pasienten
kommer tilbake pa kontrollopphold. Grenser for maltall er presentert i samarbeidsmegte for det
tverrfaglige fagmiljget nasjonalt. Norsk ryggmargsskaderegister har satt indikator B for meget god
maloppnaelse til > 90 %. Det er etablert gode rutiner for handtering av skjema ved alle tre sykehus,
og det forventes at disse opplysninger blir registrert.

God maloppnaelse
>90 % 80- 90 % <80 %

Indikator C: Andel pasienter med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

Det skal utfgres en klassifikasjon av ryggmargsskaden, etter etablerte nasjonale retningslinjer
«International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury (ISNCSCI)» (10), bade
ved innkomst og utreise pa opphold som gar over 28 dager. Gjennom ISNCSCI klassifikasjonen far
man viktig informasjon om ryggmargsskadens niva og omfang. Dette har stor betydning for
fremtidig prognose om funksjon. | tillegg gir standardiserte data en mulighet til 3 kunne
sammenligne skader, behandling og resultat i mellom pasienter, sykehus og land (11). Resultater fra
denne kvalitetsindikatoren har bidratt til at det ble giennomfegrt et kvalitetsforbedringsprosjekt.
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Viser til kapittel 6 for beskrivelse av prosjektet. Grenser for maltall er presentert i samarbeidsmgte
for det tverrfaglige fagmiljget nasjonalt. 100 % maloppnaelse er ikke realistisk, for eksempel ved
akutte overflyttinger og i situasjoner hvor pasienten ikke er i stand til 8 samarbeide. Norsk
ryggmargsskaderegister har satt indikator C for meget god maloppnaelse til > 90 %.

God maloppnaelse
>90 % 75-90 % <75 %

Indikator D: Andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder (67 ar) som er skrevet ut til sykehjem
Denne kvalitetsindikator formidler viktig informasjon om ryggmargsskadeomsorgen pa et
overordnet niva, hvor flere aktgrer har en rolle (politiske fgringer, kommunal- og
spesialisthelsetjeneste). Informasjon om utskrivningsplass etter avsluttet rehabilitering ved en
ryggmargsskadeavdeling for hele pasientgruppen er tilgjengelig i figur 9 i arsrapporten. Norsk
ryggmargsskaderegister har satt maltall for meget god maloppnaelse til < 10 %. Dette med
begrunnelse at man gnsker denne sa lav som mulig. Variabelen pleiehjem inkluderer sykehjem og
institusjoner som tilbyr langsiktig, innlagt pleie for kroniske tilstander

God maloppnaelse
<10% 10-20 % >20 %

Indikator E: Andel personer med paraplegi, som ved utreise har normalisert bleeretgmming eller
intermitterende kateterisering som hovedmetode

Intermitterende kateterisering (IC) er "gullstandarden", nar det gjelder metode for blaeretgmming
hos pasienter med ryggmargsskade og nevrogen bleeredysfunksjon (12). Da IC ble introdusert i
behandling gikk dgdeligheten, som var relatert til urinveiene, ned for pasienter med
ryggmargsskade. Intermitterende kateterisering gir en forbedring i opplevd livskvalitet og gkt
selvstendighet for pasienter med nevrogen blaere. (8 og 9) Teknikken er trygg og effektiv og virker
forebyggende mot komplikasjoner fra bleere og urinveier. Teknikken krever god handfunksjon.
Derfor er denne indikator valgt for paraplegikere. Det kan allikevel ikke alltid forventes at alle skal
greie a utfgre denne prosedyren selv etter endt opplaering. Alder, sykdomsforlgp og hindringer som
for eksempel prostata problematikk ma tas til hensyn. Norsk ryggmargskaderegister har satt maltall
for meget god maloppnaelse til >75 % med begrunnelse i dette.

God maloppnaelse

>75 % 50-75 % >50 %
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Indikator F: Andel pasienter med skjema for tarmfunksjon under primaeropphold.

Personer med en ryggmargsskade vil i mange tilfeller oppleve problemer med tarmfunksjon. Dette
medfg@rer ofte til en psykisk og fysisk belastning (8 og 13). Det er sveert viktig med gode data om
tarmfunksjon hos personer med ryggmargsskade, med tanke pa a minimalisere belastninger og
forebygge komplikasjoner. Indikatoren presenteres for fgrste gang i denne arsrapport. Registrering
av tarmfunksjon hadde oppstart i 2016. Dekningsgrad av antall registrerte skjemaer er viktig, fordi
god dekningsgrad er en forutsetning for a etablere nye indikatorer knyttet til tarmfunksjon.
Registrering av variabler pa skjema for tarmfunksjon gir data pa ulike forhold, som til eksempel
temmemetode av tarmen og hvilke medikamenter som pavirker tarmfunksjonen. Dette skjema
registreres pa nytt nar pasienten kommer tilbake pa kontrollopphold. Norsk
ryggmargsskaderegister har satt maltall for meget god maloppnaelse til > 90 %, slik det er for
indikator B. Det er etablert gode rutiner for handtering av skjema ved alle tre sykehus, og det
forventes at disse opplysninger blir lagt inn.

God maloppnaelse

> 90 % 80- 90 % <80 %

Det er fortsatt slik at grenser for spesifikke mal, for de ulike indikatorer kan diskuteres, men de
valgte malverdier er et utgangspunkt og kan eventuelt justeres i framtid. Det papekes at begrepet
kvalitetsindikator som er brukt i Norsk ryggmargsskaderegister ikke ma forveksles med de nasjonale
kvalitetsindikatorer.

Det er enighet i styringsgruppen om a opprette en ny kvalitetsindikator. Denne vil vise aktualiteten
pa innregistrerte data. Det er bestilt en egen variabel «First time closed» som angir tidspunkt for
lukking av skjemaet i MRS Igsningen. Fra 1. januar 2018 vil NorSCIR publiserer aktualitet som
kvalitetsindikator. Det vises til begrunnelse omtalt i kapittel 5.

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal
(PROM og PREM)

NorSCIR omfatter to ulike omrader med pasientrapporterte resultater. Disse er relatert til opplevd
livskvalitet og tilfredshet relatert til aktivitet og deltakelse.

Selvrapportert livskvalitet

Spgrsmalene er en norsk oversettelse av «ISCoS International SCI Quality of Life data set» og
registreringen ble startet medio 2013. Det har blitt utfgrt en valideringsstudie som viser at «Quality
of life dataset» er godt egnet for a innhente opplysninger om livskvalitet (19).

Pasienten blir spurt om a fylle ut et sp@rreskjema med tre spgrsmal i Igpet av siste uke av primaer
rehabiliteringsoppholdet. Spgrsmalene er formulert slik:
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e Nar du tenker pa ditt liv og dine personlige omstendigheter, hvor forngyd har du vaert med
livet sett under ett de siste fire ukene?

e Hvor forngyd har du vaert med din fysiske helse de siste fire ukene?

e Hvor forngyd har du vaert med din psykiske helse, fglelsene og humgret de siste fire ukene?

Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er sveert forngyd. For
resultater av selvrapportert livskvalitet, vises til Kapittel 3.

Selvrapportert tilfredshet relatert til aktivitet og deltakelse

PROM spgrsmalene i NorSCIR er utvidet med spgrsmal fra ISCoS international SCI Activities and
Participation Basic Data Set (6). Datasettet er oversatt til norsk og implementering i den tekniske
I@sning. Innregistrering startet januar 2017.

NorSCIR er i kontakt med Fagsenter for pasientrapporterte data i Bergen for a etablere PREM
spgrsmal i registeret. Det er et pagaende prosjekt pa gang for a etablere en nasjonal elektronisk
I@sning for pasientinnregistrerte data. NorSCIR gnsker & benytte seg av Igsningen pa sikt.

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Nar det opprettes en ny registrering, skjer dette automatisk via folkeregisteret. Her vil det sta
demografiske ulikheter som kjgnn og alder. Disse opplysninger er brukt ved formidling av resultater
(Kap.3). Utover dette benyttes ingen registreringer som beskriver ytterligere sosiale ulikheter.
Registeret vil kunne kobles opp mot Statistisk sentralbyra (SSB), for a kunne se pa sosiale ulikheter
som utdanning, trygdeytelser osv.

6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale
kvalitetsindikatorer o.l.

1 2016/2017 ble det gjennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt «Nevrologisk klassifikasjon av en
ryggmargsskade» initiert av registeret. Det vises til kap 6.8 for ytterligere opplysninger om
prosjektet. Det har veert et veldig positivt og spennende prosjekt med engasjerte deltakere pa alle
tre sykehus. | prosjektet har det blitt etablert et tverrfaglig nettverk med representanter fra
Sunnaas, Haukeland og St Olavs hospital, som har utarbeidet en felles prosedyre for nevrologisk
klassifikasjon av en ryggmargsskade ved sykehusene (vedlagt side 83). Prosedyren er godkjent i
fagmiljget og ledelsesforankret ved St Olavs Hospital, Sunnaas sykehus og Haukeland
universitetssykehus.

Prosedyren vil bli offentliggjort pa registerets hjemmeside. | tillegg har nettverket blitt enig om en
felles opplaerings pakke som vil bli tilgjengelig pa NorSCIR sin nettside. www.norscir.no

Nasjonale faglige retningslinjer som er relevant for var pasientgruppe er fglgende:
e Veileder om rehabilitering, habilitering, individuell plan og koordinator (20)
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e Fysikalsk medisin og rehabilitering — prioriteringsveileder (21)
Det finnes per dags dato ingen nasjonale kvalitetsindikatorer som er direkte relatert til
ryggmargsskadebehandling.

6.6 Etterlevelse av nasjonale retningslinjer

Behandling av ryggmargsskade i Norge er beskrevet i “Statens helsetilsyn veiledningsserie 4-98” (1).
Denne inneholder prinsipper for behandling av ryggmargsskadde. Denne har ikke blitt revidert
siden publikasjonen i 1998.
Alle ryggmargsskadeavdelinger i Norge forholder seg for gvrig til internasjonale retningslinjer i
feltet.
Mest benyttede er:

e |ISCoS (The International Spinal Cord Society).

e SCIRE Spinal Cord Injury Research Evidence, Canada.

e PVA Paralyzed Veterans of America.
Det er i Norge utarbeidet informasjonshefter ABC om ryggmargsskade (22). Disse er rettet mot
bade helsepersonell og pasientgruppen. Disse er et resultat av et samarbeid mellom de tre
ryggmargsskadeenhetene og Landsforening for ryggmargsskade (LARS), finansiert av
Helsedirektoratet. Flere medlemmer i styringsgruppen for NorSCIR har veert involvert i
utarbeidelsen. Heftene er i stor grad basert pa de internasjonale retningslinjer. Dersom tidligere
publisert veileder skal revideres kan NorSCIR bidra.

6.7 Identifisering av kliniske forbedringsomrader

| 2016 validerte NorSCIR pa initiativ av styringsgruppen, de registrerte kontrollopphold, og det ble
utfgrt en kartlegging for a se pa

e hvilke pasienter som hadde vaert pa kontroll og var registrert i NorSCIR, og antall kontroller
e tid fra utskriving til fgrste registrerte kontroll i NorSCIR

e hvilke pasienter som hadde vaert pa kontroll og som ikke var registrert i NorSCIR

e arsaker til at kontrollopphold ikke var utfgrt

Kvalitetssikringen ble gjennomfgrt ved alle tre sykehus. Dette er forankret i registerets konsesjon
og Helseregisterloven§6.

Det har ikke vaert entydig praksis ved de tre sykehus verken nar det kommer til innregistrering av
kontroller eller hvordan rutiner for livslang oppfelging praktiseres. Resultatene var utgangspunkt
for en gjennomgang og drgfting vedrgrende rutiner for innregistrering og gjeldende praksis for
kontrollopphold pa de ulike avdelingene pa Nasjonalt samarbeidsmgte i 2017. Det er i fagmiljget
bestemt at initiert kvalitetsarbeid kontinueres, og dette vil bidra til en klinisk forbedring for
oppfelging av ryggmargsskadepasienter.
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6.8 Tiltak for klinisk kvalitetsforbedring initiert av registeret

Nevrologisk klassifikasjon av ryggmargsskade

Formalet med prosjektet var a etablere gode rutiner for gjennomfgring av nevrologisk klassifikasjon
av en ryggmargsskade. En nevrologisk klassifikasjon er viktig for a kunne antyde prognose pa
forventet funksjon for den ryggmargsskadde. Dette vil bidra til en malrettet rehabiliteringsprosess,
hvor man skaper rom for mestring og gke kvaliteten i ryggmargsskadeomsorgen. Norsk
Ryggmargsskaderegister har gjennom prosjektet bidratt til klinisk kvalitetsforbedring.

Konkrete mal i prosjektet var

» Klassifikasjonen skal bli utfgrt etter gjeldene kvalitetsstandard, og det utarbeides en
prosedyre, som bygger pa den internasjonale standard slik at det blir gode rutiner for
utfgrelse ved de tre sykehusene. Deretter gnsket man a oppna gkt kvalitet pa nevrologisk
klassifikasjon.

* @ke andelen utfgrte nevrologiske klassifikasjoner bade ved innleggelse og utskrivning.
Styringsgruppen for NorSCIR har drgftet nevrologisk klassifikasjon som kvalitetsindikator og
det er oppnadd enighet om gradert maloppnaelse for denne indikatoren. | et
samarbeidsmegte i april 2016, hvor alle registrerende sykehus deltok, ble dette presentert.

* Datamaterialet i NorSCIR vil giennom komplette og kvalitative gode nevrologiske data, gi
bedre grunnlag for registerdata forskning.

Praktisk
gjennomfgring

Kvalitet pa
undersgkelse

Dokumentasjon

Som metode i prosjektperioden har vi tatt utgangspunkt i giennombruddsmetoden (23). Vi har hatt
fokus pa samhandling, erfaringsoverfgring og tverrfaglig samarbeid i perioden. Det ble etter fgrste
megtet opprettet et tverrfaglig nettverk bestaende alle deltagende sykehus. Milepaelsplan i
prosjektet ble gjort tilgjengelig for alle i prosjektet.

Prosjektet ble presentert pa rundebordskonferansen 2017, Medisinske kvalitetsregistre, en kilde til
kvalitetsforbedringsarbeid. Rapport fra prosjektet er tilgjengelig pa www.kvalitetsregistre.no
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6.9 Evaluering av tiltak for klinisk kvalitetsforbedring
(endret praksis)

e Prosessindikator C, «Andel pasienter med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise
pa opphold som gar over 28 dager», har veert sentral i kvalitetsforbedringsprosjektet. Det
vises bedre resultater pa alle tre sykehus i ar og nasjonalt er det meget god maloppnaelse.

e Pasiste mgte med nettverket ble det drgftet hvordan vi kan opprettholde endringer som er
oppnadd etter avsluttet prosjektperiode. Modellen for vedvarende forbedring som er
utviklet av National Health Service (24), ble brukt som utgangspunkt for drgftingen.

6.10 Pasientsikkerhet

Skjema nedre urinveier, som registreres fra 1.1.15, inneholder variabler som
bleeretgmmingsmetoder (for eks intermitterende kateterisering, permanent kateter) og bruk av
legemidler som pavirker urinveiene, bade som forebygging og som behandling av
urinveisinfeksjoner.

Det nasjonale pasientsikkerhetsprogrammet 2014-2018 innsatsomrade «Forebygging av
urinveisinfeksjoner » er i denne sammenheng relevant. Det viser seg at ulike malemetoder gjgr det
vanskelig @ sammenligne resultatene direkte. @kt oppmerksomhet rundt dette tema vil uansett
bidra til gkt pasientsikkerhet.
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/. Formidling av resultater

Den arlige offentliggjgringsrapporten blir presentert i forbindelse med Helsedirektoratets
offentliggj@ring av resultater fra alle medisinske kvalitetsregistre hver hgst. Bade
offentliggjgringsrapporten og arsrapporten er viktige dokumenter, med de viktigste resultater fra
Norsk Ryggmargsskaderegister. Disse dokumentene er offentlige og tilgjengelig pa
www.kvalitetsregistre.no og beregnet for deltakende fagmiljg, administrasjon og ledelse, og
pasienter.

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

NorSCIR har utviklet tre ulike rapportlgsninger.
MRS: Norsk Ryggmargsskaderegister tilbyr sine registrerende enheter tilgang til a ta ut enkle
genererte elektroniske rapporter pa lokalniva giennom MRS. | tillegg er det mulig 3 hente ut en
datadump med egne data for videre analyser.

@ © HELSE MIDT-NORGE IT NorSCIR (Kvalitetsregister for Ryggmargsskade)

Startside Pasienter Skjema Rapporter

Rapporter
Velg rapport Filter
Administrative rapporter Skjemadato Sist lagret fra og med:
fraogmed: | 01.01.2015 g tilogmed 31122015 @&
Antall skjemaer ¢ = 5 L Avdeling: 1 Alle
status: Alle @A
Kodebok Returnert Registrar:
Kladd

) Kjann: Begge
Registreringsaktivitet

. []Vis kun mine skjema Alder fra og med: il
Behandlingsforlep

Tider

Utskrevet til Segmentering Ar ﬂ
Datadump

Datadump

Aldersgrupper

Rediger datauttrekk/filter

DemeraﬁSKE data Rapport "Demografiske data: Aldersgrupper’. Skjemadato mellom 01.01.2015 og 31.12.2015 Segmeniert i &r .

Aldersgrupper
Dato: 21. september 2016
Kjann Pericde: 2015 Aldersgrupper
Antall aktiviteter: 39 764:5.13%
Kvalitetsparametre \ - 1630 25 54 %
Antall skjema 61°75.25.64% “.
Livskvalitet
Spersmal 1 31-45:15.38%
Spersmal 2 46-60: 28.21 % /

- Side 74 -


http://www.kvalitetsregistre.no/

o®8 NorSCIR
<:>8<:> Norsk ryggmargsskaderegister

MRS resultat: Norsk ryggmargsskaderegister er fra oktober 2017 pa www.kvalitetsregister.no med
en ny interaktiv resultattjeneste. Her vises resultater fra alle kvalitetsindikatorer for arene 2015 og
2016. Resultatene vises pr. sykehus og nasjonalt. Denne er tilgjengelig for alle pa nett. En
kvalitetsindikator er et indirekte mal, en pekepinn, som sier noe om kvaliteten pa det omradet som
males. Kvalitetsindikatorene til NorSCIR beskrives i sin helhet i kapittel 6.

HN [ § | =
[ § | @ [ § | Velg enhet
. . - . . (Haukeland universitetssykehus St. Olavs hospital J( Sunnaas sykehus )
28
1
Livskvalitet
Indikatorer (andel) St. Olavs hospital  Alle sykehus
2016 2016
Livskvalitet 86%
’ Nedre urinveier 97% e o
» Nevrologisk klassifikasjon 92%
P> Syeehiem 3%
’ Bleeretemming 83%
’ Tarmfunksjon (indikator innfert fra 2016) 94%
2015 2016
’ MGQET god God = Mindre god Nasjonalt @Enhet Nasjonalt - ikke kvalitetssikret Enhet - ikke kvalitetssikret
Meget god maloppnaelse: >80% God maloppnaelse: 50 - 80% Mindre god maloppnaelse: <50 C Ryggmargsskader gg:fréo‘lgl‘egli‘gﬁnkgsr‘\ﬂeﬁSikrel eller ferdig registrert. * Enheter :

o A A o med N <10 I
Definisjon av kvalitetsindikatorer kan vaere noe endret fra ett &r til et annet. Datagrunnlaget kan ogsa vare noe forskjellig fra hva som er publisert i arsrapporten, f.eks. grunnet etterregistreringer.

Rapporteket: | tillegg er det i samarbeid med SKDE og Helse Nord IKT utviklet en rapportfunksjon
for NorSCIR. NorSCIR sekretariatet har i samarbeid med Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre optimalisert rapporteringslgsning. | dag er vi i stand til a ta ut oppdaterte rapporter
pa de aller fleste variabler i NorSCIR. Rapporteket oppdateres daglig mot MRS. Sykehusene har selv
tilgang til egne data hvor de kan se resultater for eget sykehus opp mot resten av landet. Her har
brukerne anledning til 3 lage egne figurer pa ulike variabelvalg med filtreringsmuligheter for dato,
alder, kjgnn, traumatisk/ikke traumatisk og skille pa tetra- og paraplegi tilstand. Brukerne av
Rapporteket far tildelt sine rettigheter i brukeradministrasjonsmodulen som ligger pa
Helseregister.no. Tilgangen er personlig. Rapporteket vil i framtid ogsa handtere/tilby resultater til
sykehusene i Norden (NordicSCIR).

NorSCIR har gjennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt «Nevrologisk klassifikasjon av en
ryggmargsskade». | avslutningsfasen av prosjektet sa man pa faktorer som vil bidra til vedvarende
forbedring. Som et ledd i dette vil NorSCIR sette opp en automatisk utsendelse pa ulike rapporter til
avdelingene i Rapporteket. Rapportene sendes bade til deltagere i prosjektet og ledere ved
sykehusene. Det er dermed enkelt for sykehusene a bruke rapportene i avdelingsmgter og i videre
drift, for eksempel ved interne kvalitetsforbedringsprosjekter.

For at flest mulig skal fa tilgang til resultater pa en enkel mate henges disse ogsa opp som oppslag i
sykehusene. Det er i forlengelsen av dette sendt ut White-Board til sykehusene til dette formal.
Dette var i anledning markeringen av «Verdens Ryggmargsskadedag» 5. september.
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Det arrangeres arlig et samarbeidsmgte mellom de tre deltakende sykehus. Her deltar
representanter fra alle yrkesgrupper og klinikkledelse. NorSCIR presenterer resultater i det
nasjonale samarbeidsmegtet for sykehusene. Resultatene er utgangspunkt for diskusjoner og
drgftinger. | ar var tema en gjennomgang vedrgrende rutiner for innregistrering og gjeldende
praksis for kontrollopphold pa de ulike avdelingene.

Pa Nordisk konferanse for ryggmargsskade i Linkoping Sverige (NoSCoS) ble resultater fra NorSCIR
presentert, med fagmiljget som representerer all ryggmargsskaderehabilitering i Norden til stede.

Prosjektet «Etablering av et Nordisk Ryggmargsskaderegister» ble presentert i mgtet for «Nordic
review group on highly-specialised treatment», i anledning av at Helsedirektoratet i Norge har som

oppdrag fra Nordisk Ministerrad a lede denne gruppen.

Medlemmer i styringsgruppen presenterer arlig resultater pa fagdager/undervisning pa eget
sykehus.

Presentasjon pa hgstmgtet for Foreningen for Fysikalsk Medisin og Rehabilitering 2. desember
2016. Tittel: Norsk Ryggmargsskaderegister, et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister.

Registeret bidrar med undervisning pa obligatorisk kurs innen omradet «Spinale tverrsnittslesjoner
og nevromuskulzaere sykdommery, i spesialistutdanningen for Fysikalsk Medisin og Rehabilitering.
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7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Arsrapport sendes til ledelse ved de tre deltakende sykehus. Det har blitt sendt ut data til
administrasjon og ledelse pa forespgrsel. Det vil i tillegg bli sendt ut jevnlige rapporter fra
Rapporteket med bakgrunn i giennomfgrte kvalitetsforbedringsprosjekt.

Norsk Ryggmargsskaderegister har utlevert data vedrgrende ulike fagspesifikke spgrsmal til alle de
tre registrerende sykehus.

7.3 Resultater til pasienter

e Resultater fra NorSCIR ble presentert pa Landskonferansen for Ryggmargsskadde.

e Brukerrepresentant NorSCIR har holdt foredrag pa ulike lokallags konferanser i regi av

Landsforening for Ryggmargsskadde (LARS).

NorSCIR har vaert mye omtalt i “Patetra”, medlemsbladet for Landsforening for

Ryggmargsskadde. www.lars.no

e Det er en lenke mellom hjemmesiden til LARS og NorSCIR www.norscir.no

e Tidligere leder for Landsforening for Ryggmargsskadde (LARS) er representert i
styringsgruppen. (Gikk av varen 2017).

e Resultater fra NorSCIR henges opp som oppslag pa sykehusene, til informasjon for
inneliggende pasienter og pargrende.

Viktigheten av ryggmargsskaderegistre fra et brukerperspektiv
Skrevet av Leif Arild Fjellheim, brukerrepresentant i styringsgruppen for NorSCIR:
«Ryggmargsskader er organovergripende, funksjonsforandrende livslange skader som skaper helt
nye livssituasjoner som kan vaere utfordrende bdde for den det gjelder, pargrende, familier, venner
og andre. Som fglge kan det for alle disse vaere store behov om forskjellig informasjon om
ryggmargsskader, bade nar en er nyskadet, men ogsd senere. Ryggmargsskaderegistre er med pa é
dekke en del av denne informasjonen hvor en vil fa forskjellig statistiske fakta frem, som igjen vil
hjelpe den enkelte, pargrende og andre; til bedre G forsta deler av hva det innebaerer G ha en
ryggmargsskade. | tillegg vil ryggmargsskaderegistre kunne bidra med faktuell informasjon til
myndigheter, media, fagpersoner og andre hvor slik informasjon er viktig og kan behgves. Og
viktigst av alt vil ryggmargsskaderegistre kunne kvalitetssikre oppfalging og rehabilitering for
personer med ryggmargsskader, i tillegg til G kunne stimulere til mer forskning pé
ryggmargsskader».

7.4 Publisering av resultater pa institusjonsniva

Arsrapporten og offentliggjgringsrapporten inneholder pa de fleste omrader resultater pa
institusjonsniva.
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8. Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

NorSCIR er organisert under Seksjon for medisinske kvalitetsregistre, ved St. Olavs Hospital. Norsk
ryggmargsskaderegister er samlokalisert med Norsk hjerteinfarktregister, Norsk hjerneslagregister,
Norsk karkirurgiskregister, Norsk hjertesviktregister og Norsk kvalitetsregister @re-Nese-Hals-
Tonsilleregisteret. Dette har bidratt til tett samarbeid mellom registrene nar det gjelder
administrative oppgaver og registerfaglige vurderinger. Fag og Service enheten er samlokalisert ved
Seksjonen. Her er det blant annet ansatt kvalitetsradgiver og statistiker, som server registrene

Norsk samarbeid
The International Spinal Cord Injury Survey, InSCI

NorSCIR er involvert i et samarbeidsprosjekt mellom de tre spinalenhetene og Landsforeningen for
Ryggmargsskadde, hvor Norge deltar i et stort internasjonalt forskningsprosjekt sammen med 28
andre land (The International Spinal Cord Injury Survey; InSCl). Malet er & beskrive ndveerende
livssituasjonen for personer med ryggmargsskade og identifisere faktorer som har sammenheng
med funksjon, helsetilstand, deltagelse og livskvalitet. Dette vil veere viktig kunnskap for a finne
fram til gode tiltak som kan iverksettes i forbindelse med rehabilitering og tilrettelegging. NorSCIR
er representert i den norske styringsgruppen for prosjektet.

Nordisk samarbeid og etablering av et nordisk ryggmargsskaderegister
Nordisk ryggmargsskaderegister

NorSCIR ble kontaktet i 2013 da en nordisk arbeidsgruppe hadde utredet mulighetene for &
etablere nordiske kvalitetsregistre pa hgyspesialiserte helsefagomrader. Disse helsefagomradene
kjennetegnes ved lite pasientgrunnlag i det enkelte land. Det er gitt mandat og foreslatt en pilot, for
etablering av et felles nordisk register. Nordisk Rad har i sitt tredrige program fatt bevilget stgtte til
a gjennomfgre to piloter for a opprette felles nordiske registre. Etter innspill fra ulike fagmiljger var
det anbefalt at piloten gjennomfgres med basis i det etablerte nasjonale kvalitetsregisteret for
ryggmargsskader, NorSCIR.

Helsedirektoratet har hatt oppgaven med a veere et koordinerende sekretariat for arbeidet med
etablering og oppf@lgning av denne piloten. Ved arsskiftet 2013/2014 leverte NorSCIR
prosjektprotokoll og sgknad for a gjennomfgre et forprosjekt til Helsedirektoratet. Det forela i
januar 2014 signerte intensjonsavtaler med alle deltakerinstitusjoner i Danmark, Finland, Island og
Norge.

Det ble i 2014 gjennomfgrt et forprosjekt for & avklare de juridiske og IT-tekniske utfordringer
knyttet til etablering av et nordisk register. Hovedprosjektet har pagatt i perioden 2015 — 2017.
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Datatilsynet har i 2015 vurdert spknaden og gitt, med hjemmel i helseregisterloven § 7,jf.
Personopplysningsloven § 33,jf.§34, konsesjon til &8 behandle helseopplysninger i «Nordisk
ryggmargsskaderegister-Nordic Spinal Cord Injury Registry Norway». Det foreligger signerte
samarbeidsavtaler om fremtidig drift, med alle sykehus i Danmark, Norge og pa Island. Teknisk
Igsning i Medisinsk register system (MRS) er ferdigutviklet pa flere sprak. Den er na tilgjengelig pa
Engelsk, Dansk, Islandsk og Norsk. Registrerende sykehus er i fgrste omgang fra Danmark, Island og
Norge. Dette vil gi nasjonale data i disse tre land.

Registrerende sykehus er fra 01.01.17

e Klinik for Rygmarvsskader,
Neurocentret, Rigshospitalet, Kebenhavns Universitet, Hornbaek, Danmark.
e Vestdansk Center for Rygmarvsskade,
Neurologisk afdeling, Regionshospitalet Viborg, Danmark.
e Landspitali University Hospital,
Department of Rehabilitation Medicine, Grensas, Island.
e Sunnaas sykehus HF, Nesodden, Norge.
e Haukeland universitetssykehus, Bergen, Norge.
e St Olavs Hospital, Trondheim, Norge.

Selve datatransporten gar gjennom Norsk Helsenett (NHN). Per dags dato er det en oppkobling fra
alle registrerende sykehus i utlandet til NHN, gjennom en preprogrammert ruter fra NHN. Det er et
pagaende arbeid i gang for a fa etablert en direkte kobling mellom de ulike helsenettene, for
eksempel Medcom i Danmark og Norsk Helsenett i Norge. Det er opprettet en egen prosjektgruppe
i Norsk Helsenett som jobber tett sammen med NorSCIR. Pa sikt vil denne Igsning vaere best for en
robust datatransport, ogsa for eventuelle andre Nordiske kvalitetsregistre.

Intensjonen er at sykehusene i Finland og Sverige ogsa skal inkluderes. Ryggmargsomsorgen i
Sverige er desentralisert, noe som gjgr det noe mer utfordrende a inkludere alle sykehus. Sykehuset
i Linkdping, Sverige er i lgpet av hgsten 2017 blitt inkludert som pilot for Sverige. | Finland gnsker
fagmiljget a delta i et Nordisk register. Her avventes en juridisk avklaring. Prosjektet ble avsluttet
1.9.2017, og registeret er gatt over i driftsfase. Det ligger til rette for at resterende sykehus i
Norden kan inkluderes nar de er klare for det.

Det er etablert en styringsgruppe for NordicSCIR med representanter fra alle deltagende land.
NorSCIR sekretariatet vil i forlengelsen av etableringen, sitte i styret og fungerer som sekretariat for
det nordiske registeret. Registeret driftes av Helse-Midt Norge.

Pa invitasjon fra Helsedirektoratet ble prosjektet presentert for «Nordic review group on highly-
specialized treatment» i 2017. Tittel var “A common spinal cord injury medical quality registry for

the Nordic countries, The challenges and opportunities”.

Det er utarbeidet en rapport som omfatter prosjektet i sin helhet. Denne ble overlevert
Helsedirektoratet hgsten 2017.
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Nordisk samarbeid

The Nordic Spinal Cord Society (NoSCoS) er en nordisk forening for fagmiljget i de nordiske land
med spesiell interesse for ryggmargsskade og ryggmargsskaderehabilitering. NoSCoS er tilknyttet
International Spinal Cord Society (ISCoS). Det vises til www.noscos.org Leder i styringsgruppen for
NorSCIR er medlem i styringsgruppen for NoSCoS

8.2 Vitenskapelige arbeider
Artikler:

Vegard Strgm, Grethe Manum, Annelie Leiulfsrud, Pia Wedege, Tiina Rekand, Annette Halvorsen,
Leif Arild Fjellheim, and Johan K Stanghelle. The International SCI Survey and the Learning Health
System for SCI- Country Report Norway. American Journal for Physical Medicine and Rehabilitation.
Volume 96, Number 2, February 2017

Presentasjoner:

12" Nordic Spinal Cord Society Ggteborg Sweden NoSCoS 2011 NorSCIR Norwegian Spinal Cord
Injury Registry, A national patient registry based on ISCIDS, the International Spinal Cord Injury Data
Sets. Presentert av Erik Sigurdsen (tidligere leder for styringsgruppen NorSCIR)

13" Nordic Spinal Cord Society Helsinki, Finland NoSCoS 2013
Developing a National Patient Registry for Spinal Cord Injured individuals,
based on the International Spinal Cord Injury Data Sets, Presentert av Annette Halvorsen.

14" Nordic Spinal Cord Society Trondheim, Norway NoSCoS 2015 Establishment of a Nordic spinal
cord injury registry, Presentert av Annette Halvorsen og Ann Louise Pettersen.

14" Nordic Spinal Cord Society Trondheim, Norway NoSCoS 2015 Workshop: Medical quality
registries, Chair Annette Halvorsen.

REHAB 2016 kongress Trondheim Norsk ryggmargsskaderegister Presentert av Annette Halvorsen

Helse- og kvalitetsregisterkonferansen Oslo 2016. Prosjekt Etablering av et nordisk
ryggmargsskaderegister, Presentert av Annette Halvorsen

15th Nordic Spinal Cord Society, Linkdping, Sweden NoSCoS, 2017 Experiences from the first months
in operation of a common SCI Medical Quality Registry for the Nordic Countries. Presentert av

Annette Halvorsen.

15th Nordic Spinal Cord Society, Linkdping, Sweden NoSCoS, 2017 Results from the Norwegian
Spinal Cord Injury Registry (NorSCIR). Presentert av Annette Halvorsen.
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Nordic review group on highly-specialized treatment 2017,Gardermoen. A common spinal cord
injury medical quality registry for the Nordic countries, “The challenges and opportunities”.
Presentert av Annette Halvorsen og Ann Louise Pettersen.

Postere:

53rd International Spinal Cord Society ISCoS Annual Scientific Meeting Montreal, Canada 2015 The
Norwegian Spinal Cord Injury Registry, Results from 2011-2013.

55rd International Spinal Cord Society ISCoS Annual Scientific Meeting Vienna, Austria 2016 A
common SCI Medical Quality Registry for the Nordic Countries, The challenges and opportunities.

Helse- og kvalitetsregisterkonferansen Bergen 2012 Norsk Ryggmargsskaderegister NorSCIR
(Norwegian Spinal Cord Injury Registry )

Helse- og kvalitetsregisterkonferansen Oslo 2016 Establishment of a Nordic spinal cord injury
registry, NordicSCIR

Utdanning av doktorgradsstipendiat:

Det er ogsa i ar spkt Samarbeidsorganet og Extrastiftelsen om forskningsmidler til et PhD prosjekt,
hvor registerdata er planlagt brukt.

Ikke vitenskapelige publikasjoner:

Kronikk i Dagens Medisin September 2016 Verdens Ryggmargsskadedag Skrevet av Annette
Halvorsen og Ann Louise Pettersen

Rapport Norden «Nordiske velfeerdsalliancer» Erfaringer fra samarbeid om holdbar nordisk velfaerd
Nordisk ministerrad 2016
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Post M.W.M., Adriaansen J.J.E., Charlifue S., Biering-Sgrensen F., van Asbeck F.W.A. Good
validity of the International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set. Spinal Cord.
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Veileder om rehabilitering, habilitering, individuell plan og koordinator:
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/rehabilitering-habilitering-individuell-plan-og-
koordinator.

Prioriteringsveileder Fysikalsk medisin og rehabilitering:
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/fysikalsk-medisin-og-rehabilitering

ABC om ryggmargsskade. Heftene er tilgjengelig pa www.lars.no

Gjennombrudds metode: http://www.helsebiblioteket.no/kvalitetsforbedring/metoder-og-
verktoy/giennombruddsmetoden

Modellen for vedvarende forbedring:
http://www.helsebiblioteket.no/kvalitetsforbedring/metoder-og-verktoy/verktoy-for-
vedvarende-forbedringer-sustainability
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Felles prosedyre for nevrologisk klassifikasjon av en
ryggmargsskade for Sunnaas sykehus, Haukeland sykehus
og St Olavs Hospital

Norsk Ryggmargskaderegister (NorSCIR): NorSCIR er et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister som
ble etablert i 2009. Etableringen ble gjort i samarbeid med Landsforeningen for Ryggmargsskadde
(LARS). Databehandlingsansvaret for registeret er lagt til St. Olavs Hospital. Alle pasienter som
innlegges pa en av de tre avdelingene ved Sunnaas sykehus, Haukeland sykehus og St. Olavs
Hospital, for primaer rehabilitering av en ryggmargsskade (traumatisk og ikke-traumatisk) eller
Cauda equina skade, kan inkluderes i registeret. Registeret er samtykkebasert.

Formal: Under primaeroppholdet er det gnskelig at det utfgres en klassifikasjon av
ryggmargsskaden, etter etablerte internasjonale retningslinjer «International Standards for
Neurological Classification of Spinal Cord Injury (ISNCSCI)», bade ved innkomst og utreise, pa alle
pasienter med en nyervervet ryggmargsskade. Denne klassifikasjonen registreres i NorSCIR.
Gjennom ISNCSCI klassifikasjonen far man viktig informasjon om ryggmargsskadens niva og omfang.
Dette har stor betydning for fremtidig prognose om funksjon. Formalet med prosedyren er a
etablere en god nasjonal prosedyre for gjennomfgring av nevrologisk klassifikasjon av en
ryggmargsskade.

Omfang: Prosedyren gjelder for leger og fysioterapeuter ved ryggmargsskadeavdelinger ved
Sunnaas sykehus, Haukeland sykehus og St Olavs Hospital. Den er utarbeidet av lzeringsnettverket i
kvalitetsforbedringsprosjektet nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade.

Varigheten pa prosedyren: Dersom det er behov for endringer ma dette bli meldt inn som sak til
arlig samarbeidsmgte. | dette forum kan man endre prosedyren.

Bakgrunn: Prosedyren er utarbeidet som ledd i kvalitetsforbedringsprosjektet «Nevrologisk
klassifikasjon av en ryggmargsskade», i regi av Norsk ryggmargsskaderegister NorSCIR. Prosedyren
har blitt utformet i et nettverk som har blitt etablert i kvalitetsforbedringsprosjektet. Alle
ryggmargsskadeavdelinger er representert med lege og fysioterapeut i dette nettverket.
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sunnaas Wiebke Hafers Fysioterapeut
Ellen Wakefield Fysioterapeut
Siv Anita Horn Kvalitetsradgiver /lokal
prosjektleder
Ellen Schaanning Lege
Karianne Heier Roaas Lege
Mona Strgm Lege
5t. Olavs Hospital Tom Terhaug Lege
Gautelensen Lege
Elin Widegren Norum Fysioterapeut
Bodil Sgrhay Fysioterapeut/ lokal
prosjektleder
Haukeland Susann Saetre Fysioterapeut
Petter Sanaker Lege/Lokal prosjektleder
Hege Cesilie Olsen sykepleier
Tiina Rekand Lege

Prosedyren er ledelsesforankret og har blitt godkjent ved ledelse ved ryggmargsskadeavdelinger
ved Sunnaas sykehus, Haukeland sykehus og St Olavs Hospital.

Felles prosedyre:

e Selve undersgkelsen utfgres som beskrevet i etablerte internasjonale retningslinjer
«International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury (ISNCSCI)»

e Det tilstrebes at pasienten blir undersgkt innen 1 uke, etter innkomst i
ryggmargsskadeavdelingen.

e Det tilstrebes at pasienten blir undersgkt pa nytt i Igpet av uken fgr utreise. Ved kortere
opphold < 28 dager, ma dette vurderes individuelt da dette ikke alltid er hensiktsmessig.

e Det tilstrebes at lege og fysioterapeut undersgker pasienten sammen og minst en av disse
skal veere erfaren med klassifikasjonen.

e Klassifiseringer utfgrt av LIS leger skal godkjennes av overlege.

e Alle leger og fysioterapeuter skal ha en arlig giennomgang av de internasjonale
retningslinjer.

e Resultater og konklusjon pa nevrologisk klassifikasjon skal dokumenteres i journal og
registreres i Norsk ryggmargsskaderegister.

e Pasienten skal informeres om konklusjonen av undersgkelsen.

e Sykehusene bestemmer selv hvilke hjelpemidler som benyttes for a sikre gode rutiner
(sjekklister/fokus eller risiko/forbedringstavler)

e Alle nye leger og fysioterapeuter skal gjgre e-leeringskurs innen 4 uker.

e Oppleeringspakke er tilgjengelig pa www.norscir.no
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Innhold opplaeringspakke:

Litteratur/hefte: International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury, ASIA
American Spinal Injury Association Revised 2011 Updated 2015.

E-leeringskurs: American Spinal Injury Association (ASIA) Learning Center
http://asia-spinalinjury.org/learning/

International Standards Worksheet
Litteratur/hefte “Key Sensory Points”
Litteratur/hefte “Motor Exam Guide”

Tilgjengelig hjelpemiddel: ISNCSCI algoritme http://isncscialgorithm.azurewebsites.net/Form

Sykehusene utarbeider selv lokale prosedyrer som ivaretar innhold i felles prosedyre, med mer detaljerte

tiltak. | dette ligger det ogsa ansvarliggjgring av de ulike punkt.

02.06.17 Trondheim

Annette Halvorsen, Ann Louise Pettersen,
Leder Norsk ryggmargsskaderegister Registerkoordinator Norsk ryggmargsskaderegister
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'NorSCIR

4 MO RO marg se kdnregisier

Samtykkeskjema

Informasjon og forespersel om samtykke til deltakelse | Morsk ryggmargsskaderegister MorSCIR.

Bakgrunn

| Norge far hvert &r omkring 100 personer skade i ryggmargen. Dette kan medfagre varige konsekvenser og
behov for livslang oppfelging. Det er tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfelging av pasienter med
ryggmargsskade: Sunnaas sykehus/Oslo Universitetssykehus Ulleval, Haukeland Universitetssykehus Bergen
og 5t. Olawvs Hospital Trondheim. | 2011 ble det i samarbeid med Landsforeningen for Rygegmangsskadde
(LARS) opprettet et nasjonalt kvalitetsregister for denne pasientgruppen. Databehandlingsansvaret for
registeret er lagt til 5t. Olavs Hospital.

Formaél

Formalet med registeret er a sikre en hensiktsmessig og trygg behandling for pasienter med rygemargs-
skade, samt a gke kunnskapene om behandlingen bade for den enkelte pasient og for pasientgruppen i sin
helhet.

Hvor skal opplysningene hentes fra?

For & vurdere kvaliteten pa behandling trenger vi opplysninger om deg fra hele behandlingsforlgpet. Data
vil bli samlet inn i henhold til nasjonale og internasjenale retningslinjer. Opplysningene som inngar i regis-
teret er basert pa informasjon innhentet av leger og annet helsepersonell i forbindelse med oppholdet pa
sykehuset.

Hva skal registreres

Registeret vil inneholde opplysninger om fedselsar, kignn, fadested, bosted, skadedato, utdannelse og
lignende. | tillegg vil opplysninger om skaderelaterte konsekvenser, resultat av undersgkelser og tiltak
registreres. Du vil ogsa bli spurt om & fylle ut et skjema for a fa informasjon om din livskvalitet pa flere
tidspunkter i behandlings-/kontrollforlgpet. Farste registrering blir gjort sa snart du har samtykket til 3 delta
i kvalitetsregisterst. Det vil bli gjort nye registreringer i forbindelse med kontraller

Hvermn kan fa tilgang til opplysningene?

Opphysninger vil bli overf@rt fra ditt behandlende sykehus til et nasjonalt register der de lagres i aviden-
tifisert form. Registeret er godkjent av Datatilsynet. Data i registeret vil bli oppbevart s3 lenge det er gitt
konsesjon til registeret. Alle data vil bli slettet dersom konsesjonen oppharer. De innsamleds opplysningene
behandles konfidensielt, det vil si at bare personer som jobber med registeret kan lese dem. Alle som har
tilgang til registeret har taushetsplikt.

Forskning og kvalitetssikring

Registeret vil kunne benyttes til 3 evaluere hva som har betydning for gode eller darlige behandlingsresul-
tater, eller hvilken betydning behandlingen har i relasjon til sosialmedisinske og helsegkonomiske forhold.
For slik kvalitetssikring av helsetjienesten er det ngdvendig & bruke forskningsmetoder, eventuelt som ledd
i forskningsprosjekter. For slike formal kan det vare aktuelt 3 knytte sammen informasjon fra registrene

Side 1
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med sentrale registre, inkludert utenlandske (nordiske land/ EU) (se oversikt side 2). Opplysningene vil ogsa
jevnlig bli koblet mot opplysninger | Morsk pasientregister for & beregne registerets dekningsgrad. Du kan
ogsa bli invitert til 3 delta i spesielle forskningsstudier som er relatert til formalet med registeret. All
sammenstilling av data krever forhandsgodkjenning av de offentlige instanser loven krever, for eksempel
Personvernombudet, Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Datatilsynet, Helsedirektoratet eller
WAy, All informasjon vil bli behandlet med respekt for personvern og i samsvar med gieldende lover og
forskrifter. Det vil bli utarbeidet arlige nasjonale rapporter fra registeret. Resultater vil ogsa publiseres
fortlppende pa fagmeter og i nasjonale og internasjonale medisinske tidsskrifter. Resultater basert pa
analyser fra registeret vil ikke kunne tilbakefgres til enkeltindivider,

Ved 3 samtykke til 3 delta i ryggmargsskaderegisteret - NorSCIR aksepterer du at registrerte opplysninger
kan benyttes bade til kvalitetssikring og forskningsformal, og du samtykker ogsa til at du kan kontaktes pa
mytt utenom sykehuskontroller.

Rettigheter

Det er frivillig & registrere seg i dette registeret, og for at registrering skal skje ma det gis et skriftlig
samtykke. Hvis du ikke gnsker & samitykke vil dette ikke ha noen konsekvenser for behandlingen du far pa
sykehuset / i spesialisthelsetjenesten. Du har rett til & fa vite hva som stir om deg | registeret, og du kan
kreve at opplysninger om deg blir slettet eller skal rettes pa uten & cppei noen grunn. Informasjon om
registeret finner du pd www kvalitetsregistre no, der du ogsa kan finne informasjon om hvordan du kan
kreve sletting eller retting av opplysningene om deg i registeret. Det vil ogsa finnes informasjon om regis-
teret ved den avdelingen som behandler deg.

Med vennlig hilsen
Annlls. Halvorsan

Annette Halvorsen
Styringsgruppeleder

Samtykke til deltagelse | Norsk ryggmargsskaderegister - NorSCIR
l2g har lest gjennom informasjonen og samtykker til at nevnte opplysninger registreres og gjgres
tilgjengelig for kvalitetssikring og forskning.

Sted: Dato: Underskrift:

Det kan veere aktuelt 3 koble sammen informasjon fra Norsk ryggmargsskaderegister - NorSCIR med
falgende offentlige registre og befolkningsundersgkelser:

Fadselsregisterst FD Trygd

Dedsarsaksregisteret Folkeregisteret

Kreftregisteret AW

Reseptregisteret Masjonalt Hierte-Karregister
Morsk Pasientregister (WPR) Skattedirektoratets databaser
Masjonalt traumeregister Registre i Statistisk sentralbyra
Masjonalt kvalitetsregister for ryggkirurgi HUNT

Tromsgundersgkelsen

Side 2
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NorSCIR

Miorsk rggmargsshadansister

E-post: NorSOR@stolav.no
Hjemmeside: www.norsdrno

Pasientdata (Barkode)
Mawn

e 111100 N000EE

1. Samityhde
O =
Dato for samtykke

O Hei

Iddm I-IIII

neringsavdeling
Diato for utskrivelse

Diato for innlegeelse pd rehabil- |

Antall degn ute av sykehus fgr
rehabilitering

Antall degn ute av sykehus
under rehabilitering

[T

Skadedrsak

[0 Idrett/sport [0 Annen traumatisk arsak

O veld/legemsfornermelse [ Ikke-traumatizk rygg-
miargsskade

[0 Transport [ Ikke spesifisert eller ukjent

] Fal

Virvelskade

O = O N=i O Ukjent

Andre skader

G [] Mei [] Ukiem

Operasjon pa ryzgsaylen

O = [] Mei [] Ukjent

REGISTRERINGSSKIEMA

[0 Mei [ J&, ukjent antall timer per
dag ved utskrivning
[0 1a, mindre enn 24 timer [ ] Ukjent
per dag wed utskrivning
O 1a, 24 timer per dag ved
utskrivning
LUeskrevet til:
[0 Hiem [ krminalomsorg
[0 Sykehus [J Hotell eller motell
[0 Pleiehjem [ bostedslas
[0 Omsomgsbolig O Avdsd
[J bBofellesskap [ annet, Uspesifisert
[0 Ukjent

O ikke utfert undersgkelse

wammazzsy - LULO L

Sensorisk niva

Venstre [ | Cervikal CDD
0 Thomkal TI:D
[ lumbal 10
[] Sakral {1
[0 Normal nevrologisk undersekelse
[0 Ukjent ellerikke gjort

Heyre O cervikal CDD
0 Thomkal TI:D
[0 Lumbal 10
O] sakral SDD
[0 Normal nevrologisk undersekelse
[  Ukjenteller ikke gort

SNU
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Motorisk niva Maotorisk niva
Venstre []  Cervikal CDD Venstre []  Cervikal CI:D
[0 Thorakal TD:' [0 Thorakal TI:":'
O Lumbal LDD O Lumbal ll:"]
O sakm=l SDD O sakm SDD
[0 Mormal nevrodogisk undersakelse [0 HNormal nevrologisk undersghelse
O  Ukjent eller ikke gjort [] Ukjentelier ikke giort
Hgyre O cervikal CDD Hgyre O cervikal C[D
O Thorakal TED O Thorakal TDD
[0 Lumbal LI:":' [0 Lumbal ll:":'
O sakm=l SI:":' [0 Gsakml SI:":'
[0 Mormal nevrologisk undersdkelse [0 MNormal nevrologisk undersghelse
[1 Ukjenteller ikke gjort [l Ukjent elier ikke gjort
AlS ] AKomplett skade [] D Inkomplett Al [0 AKomplettskade [] D inkomplett
funksjonsgrad funksjonsgrad
[ & inkomples O EmNomal O & inkemplett [0 E&normal
[ < inkemplett [0 uuUkenteller [0 Cinkomplett [0 UUkjenteller
ikke amendbar ikke amendbar

[ ikke utigrt undersakelse

oammiza U] LUL
[d.d IIII]

Sensorisk niva
Venstre []  Cervikal CI:':'

O Thorakal TDD
Lumbal l[":l
Sakral c ED

Mormal nevrodogisk undersgkelse

Ukjent eller ikke gjort

Cervikal C[D
Thorakal TDD
Lumbsl l[":l
Sakral . [D

Mormal nevrologisk undersgkelse

OO0 0O0oO0O0O0g Ooog o

Ukjent eller ikke gjort
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o®8 NorSCIR
OCO Norsk ryggmargsskadaregister

E-post: NorSCIR@stolav.no
Hjemmeside: www.norscir.no

Pasientdata (Barkode) Livskvalitetsdata

Navn Dato for innhenting av opplysninger

roasetsr, (1 siter) || I LI LTI ] | qeommassey  LLILLTLLT]]

1. Nar du tenker pa ditt liv og dine personlige omstendigheter, hvor forngyd har du veert med livet sett under
ett de siste fire ukene?
Bruk en skala fra O (sveert misforngyd) til 10 (sveert forngyd). Du kan bruke et hvilket som helst tall fra O til 10.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sveert misforngyd Sveert forngyd

2. Hvor forngyd har du vaert med din fysiske helse de siste fire ukene?

Bruk en skala fra O (sveert misforngyd) til 10 (sveert forngyd). Du kan bruke et hvilket som helst tall fra O til 10.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Svzert misforngyd Sveert forngyd

3. Hvor forngyd har du vaert med din psykiske helse, fglelsene og humgret de siste fire ukene?

Bruk en skala fra O (sveert misforngyd) til 10 (sveert forngyd). Du kan bruke et hvilket som helst tall fra 0 til 10.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Svaert misforngyd Sveert forngyd
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KONTROLLSKIEMA

E-post: MorSCR@stolav.no
Hijemmeside: www.niorscir-no

Pasientdata (Barkode)
Mawn

cocsame 135w L LT

dd mm 3 3 a a

Mei

Ja, mindre enn 24 timer
per dag ved utskriving

la, 24 timer per dag ved
utskriming

Ja, ukjent antall imer per
dag ved utskrivning
Ukjent

I:II:II:IEII:IE

Nevrologiske data ved kontroll

O ikke utfort underspkelss

Venstre []  Cervikal {11
0 e an
0 o
0 s s[ ]
[1  MNormal nevrologisk undersekeise
[0  Ukjent eller ikke gjort

Hoyre  []  Cervikal 1]
0 e i
0 s 0
O s s[ ]
[]  MNormal nevrologisk undersksise
O  Ukjent eller ikke gjort

Litskrevet il

Hjem |
Sykehus [

Pleie |

-hjem

bolig
Bofelles [ ]

Muotorisk niva

E

O

O oo ooooogood

g &
:
{
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Kriminzlomsorg  [] Ukjemt [

Hotell eller motell [

O

Bostedslgs

Avded

Annet, uspesifisert [

Lumbsal

Sakral

O

Mormal nevrologisk undersgkelse

Ukjent eller ikke gjort

Cervikal

Thorakal

Lurnbal

Sakral

Normal nevrodogisk undersgkelse

Ukjent eller ikke gjort
[ AKomplett skade
[ & inkomplett

[ Cinkemplet

O
O
O

D Inkomplett

E Nommal

U Ukjent eller
ikk= anvendbar
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NorSCIR  Skjema nedre urinveier

E-past: NorSCRgstolav.no
Hjemmeside: www.norscir.ng

Pasientdata

o e NN

dd mm 3 3 a a

cocsmmn zzmen. LU LU LI L]

Nedsatt funksjon i de nedre urinveier uten relasjon til ryggmargsskaden:

[] Mei O ' [ Ukjent

Fler/kjenner vannlatingstrang
O Nei O = O ke retevant [ Ukjent
Blzretgmming Hovedmetode Tillegesmetode
Mormal vannlating | |
Trigge/utlgse témmerefleks
Viljestyrt (banking, Miging, anal teying o=v.) | |
Urivillig O |
Bl=retdmming ved utvendig trykk/press
Pressing (bukpress, Vasalva-mangwver] | |
Ekstern kompresjon (Credés handgrep) O O
Intermitterende kateterisering
Seivkateterisering O O
Kateterisering utigrt av medhjelper O ([
Permanent kateter
Transuretralt | |
Suprzpubisk O O
Sakral nerverotstimulering | |
Ikkekontinent urinadedning/urostomi | |
O Ukjent
Gjennomsnittlig antall kontrollerte bl=retdmminger per dag i lgpet av siste uke
UHrivillig urinleldasie (inkontinens) i lspet av de siste tre manedene:
O Mei
O Iz, i gjennomsnitt daglig
| Iz, i glennomsnitt ukentlig
O Iz, i glennomsnitt manedlig
O Tkke relevant
O Ukiem
SNU
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Opps=amiingsutstyr for urininkontinens

O mMei O =, kondombateterfuridom
[ la, bleie/bind
O Ia, stomipose
O !=, annet
[0 Ukjent
Bruk av legemidler som pavirker urinveiene i igpet av det siste aret:
[0 Mei [0 !a bi=reavslappende legemidier (amikolinergika, trisykliske antideppressiva osw)
O 1=, legemidier som virker avslappende pa sfinkter/bla=rehalsen (aifa-adrenerge blokkers one)
[0 I, antibiotika/antiseptika [0 Forbehandling av urinveisinfeksjon
[0 Forebygeends
O !, annet
O ukjent
Kirurgiske inngrep i urimveiena:
S N T N1 AT
dd mm a a a
O la, fierning av bleeresten, sist utfgrt dato | || || || || | || || |
dd mm 3 a
O Ja, fierning av sten i de gvrige urimveier, sist utfigrt dato | " || || || | " || |
dd mm 3 3
O la, bleereforst@rrelse, sist utf@rt dato | || || || || | || || |
dd mm a a a
[ ss, sinkterotomi/stent, sist utfert dato LT T || |
dd mm a a
O Ja, botulinumtoksininjeksjon, sist utfiart dato | " || || || | " || |
dd mm a a a
[ Ja, kunstig sfinker, sist utfort dato LI || |
dd mm & &
0 e s e T
dd mm 3 3
0 s s s (DI
dd mm a a a
T — TN
dd mm & &
O Ja, sakralnervestimulator, utfgrt dato | " || || || | " || |
dd mm 3 3
O] 32, anner,sisufore dao L || |
dd mm a a a
O ukjent

Endringer i urinveissymptomer i lgpet av det siste Gret:
O Hei O = O merseen: [ Ukjent
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NorSCIR

:" Morsk rrggmargeshadaresivter

Skjema for tarmfunksjon

E-FIIJSI: MorSCIRgstolav.no
Hijemmeside: wahw.norscir.no

dd mm 3 3 a a

roaseso. 125 LU L L]
Gastrointestinal dysfunksjon eller analsfinkterdysfunksjon uten relasjon til rygpmargssiaden:
0 Mei O = 0 Ukjemt
Kirurgiske inngrep i mage-tarm-kanalen:
=TT S R—— MO0 =g

dd mm a 3 a a

L] Ja, fierming av galleblz=ren, dato utfert | | || ” || | " " | O

dd mm a 3 a a

] 12 bosostom, sis tfr dto LIHULH o

dd mm 3 3 3 a

] 12, iecstom,sis e do AL o

dd mm a 3 a a

O Ja, annet ,Sist utfrt dato | | || ” || | " " | O

dd mm a 3 a a

O usjent

Pufaringstrang (i lgpet av de siste fire ukene)

Mormal {direkte) O
Il

Indirekte {for eksempel: kramper eller ubehag i abdomen

- abdominale muskelspasmer - spasmer | underkstremiteter -
svetting - gasshud - hodepine - frysninger)

Ikke i det hele tatt

O
Ukjent O
Pufgringsmetode of metode for igangsetting av @rmitgmming
[i lgpet av de siste fire ukene)
Mormal avfgring
Pressing/trykking for 3 tgmme
Manuell digital anorektal stimulering
Stikkpiller
Manuell fierning ["plukking”)
Mimikiyster (<150 mi)
Klhyster (=150 mi)
Klostomi

Stimulering av fremre sakralnervergtter

OOoOoOoooOoood
OOoOoOoooOoood

Annen metode

]

Ukjent
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Gjennomenittig tid som trengs for 3 tgmme tarmen (i lspet av de siste fire ukene):
O 05 minutter [0 &10 minutter [0 11-20 minutter [] 21-30 minuter

[1 31-60 minuter [ Mer enn &0 minutter O Ukent [ ke relevant

Pofaringshyppighet (i Igpet av de siste fire ukene):

[0 Treganger per dag eller mer [J Toganger per dag
gang per dag r dag, men mer enn to ganger i uken
[] &n da [ lkke hver da i uke
[0 Togangeriuksn [] Engangiuken
nere en en gang i uken, men minst en gang i lepet av ngen avigring i av de siste ul
jeld i uken, i il de I wigring i de si kene
siste fire uksne
O ke relevant [ Ukjent

Hyppighet av fekal inkontinens (i Igpet av de siste tre manedens):

[0 Toeler flere episoder per dag [] En episode per dag

[0 Ikke hver dag, men minst en gang i uken [ 'kke hver uke, men mer enn en gang i maneden
O En gangimaneden [0 Mindre enn en gang i maneden
[ audri [ Ukjent
[0 Daglig bruk [ ikke hver dag, men minst en gang i uken
[0 'kke hver uke, men minst en gang | mansden [ Mindre enn en gang | maneden
O eaudri O Ukjent
e ——r e —
[0 Mei [0 Iz, antkolinergika
O I, opicider
O Ie, annet
O ukjent

Perorale avfgringsmidier [i lgpet av de siste fire ukene):

[ Mei [ !a, osmotiske avisringsmidler (driper)
Ja, osmotizke avfaringsmidler eller bulkmidier (@mbletter eller granulat)
Ja, tarmirriterends avfgringsmidler (draper)

Ja, rarmirriterende avfgringsmidler (tabletter)
Ja, prokinetizke legemidier

Ja, annet

Ooooon

O ukient

Perianale problemer [i lspet av det siste dret):
O Ingen O Hemorroider O rerianale s&r [0 Fissurer
[0 Endetarmsfremfall [J Annet O Ukjent
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NorSCIR AKTIVITET OG DELTAKELSE
Horsk rymgmargsskaderegister F U N KSJ O N

Dato far innhenting av opplysninger

Fadselsnr. {11 siffer) :":":":I:] DD]]D (ddmmaaaa) Jl_l ._._: I_L_IJ

Mawn

[] Er totalt hjelpetrengende

|:| Trenger elektrisk rullestal eller trenger delvis hjelp til & kigre manusll rullestol
|:| Forflytter seg selvstendig i manuell rullestol

] Trenger tilsyn for & kunne ga (med eller uten hjelpemidler)

[] Gar med rullator eller krykker (sving)

[] Gar med krykker eller 2 stokker (resiprok gange)

] Gar med 1 stokk

|:| Trenger bare leggortose

[] Gar uten ganghjelpemiddel

[] Ukjent

Er totalt hjelpetrengende

Trenger hjelp til enkelts oppgaver ifm. klzr uten knapper, glidelser eller lisser (kukgl)
Selvstendig ift. kukgl, men trenger hjelpemidler ogfeller tilrettelegging (h/t)
Selvstendig ift. kukgl; trenger ikke h/t, bare hjelp eller h/t for kgl

Kler selv pa seg alle typer klzr; trenger ikke hjzlpemidler

I

Ukjent

SNU
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Trenger parenteral ernaring, sonde eller total hjelp til 3 bli matet via munn

Trenger delvis assistanse til 3 spise og/eller drikke eller til 3 ta pd/av hjelpemidler som trengs
for a spise og/eller drikke

Spiser selv, men trenger hjelpemidler eller hjelp til 3 dele opp mat cgfeller helle ogfeller dpne
emballasje

Spiser og drikker selv, trenger ikke hjelp eller tilrettelegging.

OO 0O OO

Ukjent

Er totalt hjelpetrengende

Trenger hjelp til enkelte oppgaver, tarker seg ikke selv

Trenger hjelp til enkelte oppgaver, tarker seg selv

Sehestendig, men trenger hjelpemidler eller spesialtilpasning (f.eks. stettehandtak)

Selvstendig, og trenger ingen hjelpemidler eller spesialtilpasning

DooOoOonn

Ukjent
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NorSCIR AKTIVITET OG DELTAKELSE
rm——— TILFREDSHET

Nawn Daro for innhenting av opplysninger

Fadselsnr. {11 siffer) DDD[[] DD]]D (ddmmaaaa) Jl_l ._._: I_I__|J

I lgpet av de siste 4 ukene, hvor tilfreds har du vaert med hvordan du forflytter deg over
kortere avstander (10-100 meter} pa jevnt underlag?

Ikke tilfreds
Ganske tilfreds
Sveert tilfreds

OO0

Ukjent

I lgpet av de siste 4 ukene, hvor tilfreds har du vaert med hensyn til hwvordan du kler
av/pa deg pa underkroppen? Med av-/pakledning menes 3 ta kl=r, sko og permanente
ortoser av og pa.

lkke tilfreds
Ganske tilfreds
Sveert tilfreds

OO n

Ukjent

SNU
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000

O 00O

| lgpet av de siste 4 ukene, hvor tifreds har du veert med hensyn til hvordan du spiser?
Med & spise menes ogsa a dele opp maten, apne emballasje, helle drikke i en kopp eller
et glass, fgre maten inn i munnen, og holde en kopp med drikke.

Ikke tilfreds
Ganske tilfreds
Sveert tilfreds
Ukjent

I lgpet av de siste 4 ukene, hvor tilfreds har du vaert med hensyn til toalettsituasjonen?
Toalettbesdk gjelder blaere- og tarmfunksjon, enten du témmer bleren/tarmen pa
toalettet eller i sengen. Dette punktet gar ogsa pa personlig hygiene, justering av klaer
og bruk av bind eller bleier.

Ikke tilfreds
Ganske tilfreds
Sveert tilfreds
Ukjent
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Del Il  Plan for forbedringstiltak

9. Forbedringstiltak

Tiltak som er gjennomfgrt inneveerende ar:

Datafangst

- Nordisk ryggmargsskaderegister ble satt i drift 1. januar 2017. Pasientpopulasjonen
som blir registrert har dermed blitt st@grre. Papirskjema og teknisk I@sning er oversatt
alle sprak.

- International SCI Activity and Participation Basic Dataset ble oversatt og
implementert 1. januar 2017.

- Det tilbys kontinuerlig opplzering til alle registrerende enheter. Det er utarbeidet en
revidert brukermanual versjon 4.0 2017.

- Endring av inklusjonskriteriet fra Cauda equina skade til Cauda equina syndrom.

- NorSCIR tilpasser eksisterende datasett (hovedskjema) etter revisjon fra ISCoS. Det
er blant annet utvidet med nye variabler for @ samle informasjon om arsak til ikke
traumatiske ryggmargsskader. Dette har blitt behandlet i styringsgruppen NorSCIR,
og originalt datasett er sendt autorisert translatgr for oversettelse. | samarbeid med
Helse Midt Norge IT forberedes ny release.

Metodisk kvalitet
- Metode for validering av data har veaert sentral pa alle mgter i styringsgruppen for
NorSCIR i 2016. Alle fem kvalitetsdimensjoner har blitt drgftet grundig.

- 12016 validerte NorSCIR pa initiativ av styringsgruppen, de registrerte
kontrollopphold. Se kapittel 5. Resultatene var utgangspunkt for en
gjennomgang og drgfting vedrgrende rutiner for innregistrering og gjeldende
praksis for kontrollopphold pa de ulike avdelingene pa Nasjonalt
samarbeidsmgte i 2017. Det er i fagmiljget bestemt at initiert kvalitetsarbeid
kontinueres.

- Deter enighet i styringsgruppen om a opprette «aktualitet» som
kvalitetsindikator. Vi registrerer fra fgr utskrivningsdato i registeret. Det er
bestilt en egen variabel «First time closed» som angir tidspunkt for lukking av
skjemaet i MRS Igsningen. Fra 1. januar 2018 vil NorSCIR publiserer aktualitet
som kvalitetsindikator.

- Vedrgrende reliabilitet er det planlagt et prosjekt for neste ar. Viser til Kap 5.

- Det er utarbeidet historikk pa metadata.
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Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

- Oppstart kvalitetsindikatorer som maler andel registrerte skjemaer for tarmfunksjon

- Pasientrapporterte data i NorSCIR er utvidet med spgrsmal fra ISCoS international
SCI Activities and Participation Basic Data Set. Det vises til artikkel: “Development of
the International Spinal Cord Injury Activities and Participation Basic Data Set” Spinal
Cord (2016) 54 (6). Datasettet er oversatt til norsk og implementering i den tekniske
I@sning. Innregistrering startet januar 2017.

- Deterigjennomfgrt kvalitetsforbedringsprosjektet utarbeidet en felles nasjonal
prosedyre for Nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade.

- Det vises for ytterlig informasjon om fagutvikling og kvalitetsforbedring til kapittel 6.

Formidling av resultater
- NorSCIR har utviklet flere ulike rapportlgsninger:
- MRS resultat med interaktiv visning av kvalitetsindikatorene.
- Rapporteket er utvidet
- Viser til kap 7.
- Det er implementert et elektronisk sgknadsskjema for utlevering av data fra
NorSCIR.

Samarbeid og forskning

- NorSCIR er representert i styringsgruppen for “The International Spinal Cord Injury
Survey (InSCl)”.

- Prosjekt for etablering av et Nordisk ryggmargsskaderegister er avsluttet. NordicSCIR
er nd i drift.

- Spkt midler for PhD prosjekt.

- Det er sgkt og registeret har fatt tildelt forsknings- og innovasjonsmidler fra St Olavs
Hospital. Disse midler benyttes for a skrive artikkel basert pa registerdata.

- Det vises for ytterlig informasjon om forskning til kapittel 8.
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Planlagt for neste kalenderar:

Datafangst

Implementering av revidert hovedskjema
Vi skal ha kontinuerlig opplaering pa alle registrerende enheter i Norge og andre
registrerende land i Norden, for a sikre gode metoder for fangst av data.

Metodisk kvalitet

| 2016 validerte NorSCIR pa initiativ av styringsgruppen, de registrerte
kontrollopphold. Det er i fagmiljpet bestemt at initiert kvalitetsarbeid kontinueres.
Fra 1. januar 2018 vil NorSCIR publiserer aktualitet som kvalitetsindikator.

Det er planlagt et reliabilitetsprosjekt i Igpet av 2018.

Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Utvikling av flere kvalitetsindikatorer.
Oppfelging av kvalitetsforbedringsprosjektet med blant annet regelmessige
utsendelser av rapporter.

Formidling av resultater

Det kan veere aktuelt 3 giennomfgre en ny spgrreundersgkelse blant deltagende
fagmiljg og administrasjon/ledelse om formidling av resultater.

Videre utvikling MRS resultat.

Rapporteket skal utvikles for a handtere nye datasett og flere land.

Samarbeid og forskning

Den pabegynte artikkel basert pa data fra registeret er planlagt publisert 2017/2018.
F@rste rapport fra Nordisk ryggmargsskaderegister skal utarbeides.

- Side 103 -




o®8 NorSCIR
<:>8<:> Norsk ryggmargsskaderegister

Del Ill Stadievurdering

10. Referanser til vurdering av stadium

[Oversikt over vurderingspunkter som legges til grunn for stadieinndeling av registre med referanser
til relevant informasjon gitt i arsrapporten. Denne delen fylles ut og er ment som en hjelp til
registeret og ekspertgruppen i vurdering av registeret. Stadium 1 er oppfylt ndr registeret har status
som nasjonalt.]

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Navn pa register

Ikke

Beskrivelse Kapittel Ja Nei aktuell

Stadium 2
Er i drift og samler data fra HF i alle helseregioner 3,53 X O o
Presenterer resultater pa nasjonalt niva 3 X O i

Har en konkret plan for gjennomfering av
dekningsgradsanalyser e

Har en konkret plan for gjennomfaring av analyser og
lgpende rapportering av resultater pa sykehusniva 7.1
tilbake til deltakende enheter

\‘
N
X
O
O

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 11 X O i

Stadium 3

o1
(@) ]
x
O
O

Kan redegjare for registerets datakvalitet

ol
[N
o1
loo

Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde

U-I -
>

o
X
O
O

Har dekningsgrad over 60 % 5.
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Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte 71
0g nasjonale resultater 1.1,

Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de

viktigste nasjonale retningslinjer der disse finnes 6.6
Har identifisert kliniske forbedringsomrader basert pa 6.7
analyser fra registeret -
Brukes til klinisk kvalitetsforbedringsarbeid 6.8,
Resultater anvendes vitenskapelig 8.2
Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3

Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del 11

Stadium 4

Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom

o 5.6,
valideringsanalyser
- o 5-2,
Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar £ 4
Har dekningsgrad over 80 % 5.4
Registrerende enheter har lgpende (on-line) tilgang til 71
oppdaterte egne og nasjonale resultater -
Resultater fra registeret er tilpasset og tilgjengelig for 73
pasienter —
Kunne dokumentere at registeret har fart til 6.9

kvalitetsforbedring/endret klinisk praksis

- Side 105 -

o
©

o
\I

o
w




o®8 NorSCIR
<:>8<:> Norsk ryggmargsskaderegister

Styringsgruppen for NorSCIR @gnsker G rette en stor takk til alle som har samtykket til registrering i
Norsk ryggmargsskaderegister! | tillegg @nsker vi G takke alle ansatte ved deltagende sykehus for
deres innsats i 2016!

e oo HELSE BERGEN

o Haukeland universitetssjukehus

oeo ST. OLAVS HOSPITAL

®  Universitetssykehuset i Trondheim

o oo SUNNAAS SYKEHUS ‘ S
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