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Kapittel 1
Sammendrag/Summary

Norsk ryggmargsskaderegister (NorSCIR) er et nasjoedisinsk kvaldtsregisterNorSCIR samler
inn strukturerte og kvalitetssikrede data omkring forekomst, medisinsk behandling, rehabilitering
og oppfaelging av personer med en ryggmargsskBdemalet til registereer a bidra til bedre

kvalitet avryggmagsskadeomsorgerog minske ugnsket variasjon i helsetilbud og behandling.

Ryggmargsskaderegisteret er samtykkebasert og har konsesjon fra datatilsynet. Alle personer med
en nyervervet ryggmargsskade, innlagt til hgyspesialisert rehabilitering ved Susylahus,

Haukeland universitetssykehus og St. Olavs Hospital, blir forespurt om deltakelse i registeret. Siden
2011 har over 90 % av alle pasienter samtykket til registrering per ar. Hay dekningsgrad i alle ar og
fokus pa kvalitet pa innsamlede data giket realistisk bilde om ryggmargsskade og
rehabiliteringstilbudet i Norge.

Norsk ryggmargsskaderegister er basert pa datasettene fra The International Spinal Cord Society
som er egnet til & male etterlevelse av retningslinjer og beste praksis i ryggskadeomsorgen.

Det er per 31. desember for 2017 totalt registrert 778 personer i NorSCIR, hvorav 119 i 2017. Det
var pa samme tidspunkt 390 personer registrert med et kontrollopphold ved sykehusene. Antall
PROM skjema (livskvalitet og tilfredshet mediatet og deltagelse) for hele perioden var 796.

Ryggmargsskadepopulasjoneestar av en gruppe pasienter med kompliserte og sammensatte
utfall. En ryggmargsskade kan veere av traumatisk ellertiidkanatisk art (for eksempel
infeksjoner, blodpropp, svulgller bladning). Konsekvensene kan veaere organovergripende og
medfgrer ofte til store og sammensatte funksjonstafillegg til problemer med mobilitet og
sensibilitet, farer en ryggmargsskade ofte til nedsatt funksjon i indre organer, for eksempel
urinbleere og tarm. Dette medfarer ofte til en psykisk og fysisk belastning.

NorSCIR har 6 kvalitetsindikatorer som fokuserer pa kompleksiteten av en ryggmargsskade med
funksjonsnedsettelse pa ulike omrad&e valgte indikatorene dekker viktige anbefalinger i
internasjonale og nasjonale retningslinjer for rehabilitering ved ryggmargsskade. Indikatorene viser
viktige aspekter ved pasientens helse.

A. Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

B. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert bleerefjok

C. Bleeretammingsregime for pasienter med paraplegitilstand

D. Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem

E. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon.

F. Andel pasienter med selvrapportert livskvalitet (PROM) under prappéiold.

| ar kan registeret for farste gang presentere selvrapportert tilfredshet relatert til aktivitet og
deltagelse pa falgende omrader; mobilitet, pakledning, spisgtoalettsituasjon. Disse malinger
bringer inn brukerperspektivet og maler oppnafiohksjonsniva og dens betydning i hverdagien.
tillegg presenteres ogsa i ar selvrapporterte livskvalitet.
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| 2017 var 76 % av personer med ryggmargskade menn. De fleste (67 %) har traumatiske skader,
den hyppigste arsaken er fall. Gjennomsnittsalderamryggmargsskade av traumatiske art er 47 ar

og ikketraumatisk art 53 ar. Gjennomsnittlig innleggelse ved en ryggmargsskadeavdeling varer i 76
dager. De fleste personer med ryggmargsskadeshgvaraplegi tilstand (56 %) eg ikkekomplett

skade (86 %).

Kvalitetsforbedringsprosjektet i NorSCIR sorbeskrevet i kapittel 6, hdvidratt i at de aller fleste
pasienter (95 %) har fatt gjennomfgrt nevrologisk klassifikasjon ved@uatreise av
ryggmargsskadeavdelingen Dermed vet man ngyaktig skadenwafagg, samt status etter
rehabiliteringen. De fleste personer med ryggmargsskade (97 %) far kartlagt og vurdert
bleerefunksjonen undeoppholdet Mange pasienter far tilbake funksjonen for kontrollert
igangsetting av vannlating (53 %), men samtidig dvetpdelig del av pasienter fortsatt plaget med
inkontinens for urin (18 %@g/eller avfgring (30 %). Resultatene av registerets indikatorer viser at
mange pasienter har fatt opplaering og mestrer intermitterende kateterisering pa egen hand ved
utreise. For ivareta personens individualitet og selvstendighet er malsettingen a skrive pasienter
ut til hjemmet. Det er kun 5 % av personer med en ryggmargsskade i yrkesaktiv alder som skrives ut
til sykehjem i Norge.

Arets resultater pa registerets kvalitetsindtirer viser hgy kvalitet pa ryggmargsskadeomsorgen i
Norge p& mélte omréader. Arets rapport beskriver ogsa bakgrunnstall for nye indikatorer for 2018.
Nye kvalitetsindikatorer er:

G. Aktualitet av data i registeret (fra 2018)

H. Andel pasienter som har fatartlagt og vurdert funksjon relatert til aktivitet og deltakelse (fra
2019)

I. Andel pasienter med selvrapportert tilfredshet relatert til aktivitet og deltakelse (fra 2019).

J. Etterlevelse av sykehusets anbefaling for oppfelging (fra 2019)

| tillegg vil fagradet revidere eksiterende maltall og vurdere nye indikatorer pa andre viktige
omrader som pavirker kvalitet i ryggmargsskadebehandling.

For afa et innblikk i ininold av arets rapport vises det til «Registeret med et blikoside 9 For
god fastdelse av innholdet til rapporten er det utarbeidet en ordliste/forklaringsliste av mest
brukte begrep og forkortelser, pside86. Det vil bli publisert en egen arsrapport for Nordisk
ryggmargsskaderegister, hvor de farste resultater fra de nordiskkvdbli presentert.

Summary in English

Norwegian Spinal Cord Injury registry (NorSCIR) is a national medical quality registry.

The purpose of this registry is to improve the quality of management after spinal cord injury (SCI) as
well as diminish théocal variations of management and treatment. NorSCIR includes structured

data with high quality considering frequency, treatment, rehabilitation and follpaof all included
persons with SCThe registry is also used to establish and monitor clinicalefjnes and serves as

a resource for research by providing comprehensive data on the patient group of interest.
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The SCI registry is based on consent from participants and is approved by the Data Protection
Regulation. All individuals with newly acquirgainal cord injuries who are admitted to Sunnaas

| 2ALAGIE S | Fdz]l ST YR dzyA@SNERAGE K2alLWhAalft +FyR {
registry. Since 2011 over 90% of all patients admitted have given their consent. This high coverage
throughthe years and focus on data quality provides realistic insights of on spinal cord injury and
services of rehabilitation in Norway.

The registry is based on datasets from the International Spinal Cord Society which are commonly
used in SCI care. NorSC#: m 2017 registered 119 new cases, and in total have 778 registered
individuals with spinal cord injury. The population of SCI is composed of a group of patients with
complicated outcomes. A SCI could be traumatic or-tnanmatic in origin (either causkby

infection, embolism, tumors or bleeding). The consequences can lead to major and complex losses
of function. In addition to problems with mobility and sensibility, SCI may often lead to debilitated
function in inner organs, for example in the urinadidler and bowel. This often results in
psychological discomfort and physiological complications.

NorSCIR has 6 indicators of quality which focuses on the complexity of SCI with loss of function in
various areas:

A: Neurological classification by adnigsand discharge

B: Number of patients whose bladder function have been monitored and assessed
C: Bladder emptying routines for paraplegic patients

D: Lowest number of patients admitted to nursing homes

E: Number of patients whose bowels functions haverbmonitored and assessed

F: Number of patients with seteported quality of life under primary admission

This year the register presents for the first time gelported outcome measures related to activity
and participation in the following areas: miity, dressing of clothes, intake of foednd toilet
situation. These measurements will provide a user perspective and shows individual levels of
function and its importance in daily life. Like previous years, quality of life has been evaluated by
patients.

In 2017, 76% of all individuals with SCI were male. Most (67%) had traumatic injuries, where the
most common cause was falls. The average age of traumatic SCI was 47 years;taadnmatic

53. The average length of stay in a specialized SCI asif@&days. Most individuals with a SCI
were paraplegic (56%) and had an incomplete injury (86%).

In the period 2016017, a quality improvement project was performed, initiated by the Norwegian
Spinal Cord Injury Registry (NorSCIR). The title of he2p8 O ¢ & ab SdzNBf 23 A OF
ALIAYILE O2NR Aye2dNEREI FYR GKS TAY 2F (KS LINR2S
classification of spinal cord injuries. The project is described and its results are available in this

report.
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Accordng indicator A, 95 % of theatients have completed a neurological classification by
admission and discharge to and from SCI unit. It is therefore possible to know the level and size of
injury, and also the condition after rehabilitation. Most individualgth SCI (97%) have their

bladder functions monitored and assessed. Many patients regain function for controlled voiding
(53%), while at the same time, a large number of patients are still suffering from incontinence
(urine and/or stool). The results die registry indicate that many patients have been trained to
perform intermittent catheterization by themselves by discharge from the hospital. With respect

for individuality and independence of the individuals, discharging patients to their respective
homeshas been set as goaDnly 5% of patients with SCI of working age have been discharged to
nursing homes in Norway.

From January 2017, a Nordic spinal cord injury registry (NordicSCIR) is established. The
establishment of NordicSCIR provides an inadasimber of patients and gives the opportunity to
collect structured and quality assured Nordic data about medical treatment, examination and
rehabilitation of patients with SCI. The first report of NordicSCIR will be published separately.
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Norsk ryggmargsskaderegister med et blikk!

Arsrapport 2017

Tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfelging av pasienter med ryggmargsskade

W NorSCIR

| Epm—— Sunnaas sykehus S —
Haukeland sykehus

’ St. Olavs Hospital
W P—

Alle tre rapporterer til NorSCIR, dekningsgrad er 94%
N=119i 2017

Fakta Utrall Pasientrapporterte Kvalitetsforbedring
resultater

Kvalitetsforbedrings-
prosjekiet aMevrologisk
klassifikasjon av
ryggmargsskades, har fiart il
utarbeidelse av en felles

76 % av pasientens er menn. Ved utreise: Ved utreise rapporterer
pasienter felgende:

67 % av pasientene har en Er andel pasienter med Mange pasienter (21 %) er prosedyre.
traumatisk ryggmargsskade. komplett ryggmargsskade tiH’re::IE. med egen funksjon pa
14 %. omrade mobilitet.
Gjennomsnittsalder for personer Er fordeling mellom 1 av 4 pasienter er ikke
med fraumatisk . tetraplegi ! paraplegi tilfreds med egen funksjon 82 % av de spurte oppgir at
ryggmargsskade er 47 ar. 44 | B % med hensyn til prasjektet har fert til en
toalettsituasjonen. kvalitetsforbedring i egen
avdeling
Gjennomsnittsalder for personer Benytter 37 % av
med ikke traumatick pasientens intermitterende 1 av § pasienter er ikke
ryggmargsskade er 53 &r. kateterisering til tifreds med egen funksjon i
blagretamming. av- og paklednings
situasjonen.
T3 % av de spurte svarer at
Gjennomsnittlig oppholdslengde Er 18 % av pasientene prosjektet har fert til endret
ved en ryggmargsskadeavdeling plaget med urinlekkasje. 107 av 119 pasienter har fylt klinisk praksis/nutiner/
er 70 dager. ut Iilvskval'rtelsslcjema. dokumentasjen i egen
Skar 0-10. avdeling
Er 30 % av pasientens Gjennomisnittlig:
. plaget med generell livskvalitet 5.5
Hyppigste shadearsak til avfaringslekkasie. fysisk livskvalitet 5.5
traumatisk skade er fall. psykisk livskvalitst 6.9

AS
=

it
)
@

ves ST.OLAVS HOSPITAL HELSE == MIDT-NORGE

L TROMOH [IM UNIVERSITY HOSMTAL
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Kapittel 2

Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn

Alle pasienter med nyervervet ryggmarkade eller Cauda
eguina syndronsom legges inn til spesialisert rehabilitering vec
en ryggmargsskadeavdeling, blir forespom samtykke til a bli
registert i Norsk ryggmargsskaderegister. Dette registeret har
hensikt a sikre og forbedre ryggmargsskadeomsorgen i Norge

Type register

Norsk ryggmargsskaderegister er et sykdomsregister.
Pasientgruppen som registreres er personer med nyervervet
ryggmagsskade og Cauda equina syndrom, av traumatisk elle
ikketraumatisk arsak

Arstal etablert

Registeret har komplette data fra 2011

Arstal godkjent HOD

Nasjonal status2012

IKFlgsning

Medisinsk registreringssystem (MRS). Leverandgr er Helse M
Norge IT. Driftsplattform er Norsk Helsenett.
https://mrs.nhn.no

2.1.2 Formal

Registeret gisammenlignbare data om aktivitet og restlta
behandlingen av ryggmargsskagked landetdre
ryggmargsskadeavdelingd®egiseret maler/sikrer kvalitet og
bidrar til kvalitetsforbedring i ryggmargsskadeomsorgen.
Registeret bidrar til & fa fram pasientens opplevelse av tilfreds
av oppnadd funksjon og livskvalitétilleggdanner
registerdataene grunnlag fdorskning.

2.2 Juridisk
hjemmelsgrunnlag

Registeret har konsesjon fra Datatilsynet (200@)er
samtykkebasert. Registeret er opprettet pa permanent basis. [
vises for gvrig tilbov om helseregistre og behandling av
helseopplysninger (helseregisterloven)
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/201406-20-43

2.3 Faglig ledelse og
databehandlingsansvar

Faglig
ledelse/registersekretariat
med kontaktinformasjon

Side 2.

Databehandler

St. Olavs hospital HF, lde MidtNorge RHF

Databehandlingsansvarlig

St. Olavs hospital HF, Helse Mitirge RHF

Fagradsmedlemmer

Fagradet har bred tverrfaglig forankring og avspeiler registeret
geografiske utbredelse, aktuelle fagmiljg og
forskningskompetanse. Sammensetningepresenterer bredde
innenfor kvalitetsregisterets fagomrade og formal. Fagradet he
assosierte medlemmer, med mgterett, som representerer juric
(SKDE) og IT teknisk kompetanse (Hemit).
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Ellen E. Schaanning, Sunnaas sykehus HF, Hel@stSar
RHF

Siv Aita Horn, Sunnaas sykehus, Helse@strRHF

Tiina Rekand, Haukeland sykehus, Helse Vest RHF

Hege Cesilie Olsen, Haukeland Sykehus, Helse Vest F
Elin Norum Widegren, St. Olavs hospital, Helse Midt
Norge RHF

Leif Arild Fjellheim, brukerrepresentant

Annette Halvorsen, St. Olavs hospital, Helse Nidtge
RHF Halvorsem\nnette.Halvorsen@stolav.no

Ann Louise Pettersen, St. Olavs hospital, Helse-Midt
Norge RHRnn.Louise.Pettersen@stolav.no

Philip Skau, assosiert medlem med mgterett.
Representant fra Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre.

John Petter Skjetne, assosiert medlem med mgterett.
Representant fra Hemit IT

2.3.1 Aktivitet ifagradet Fagradets viktigste oppgave er a sikre hgy faglig kvalitet i

registeret. Det ble @holdt 6 mgter totalt, hvorav 3 var fysiske o¢
3 ble gjennomfart vha lync/skype. Viktige saker:

1 Gjennomfart kvalitetsforbedringsprosjekt i 206 @017 i
regi av egisteret. Fagradet har kontinuerlig fokus pa
forbedringsomradet ogsa etter avsluttet prosjekt. Tiltak
beskrives i kapittel 6.

1 Droftet og planlagt igangsettelse av valideringsprosjekt

1 Opprettet kvalitetsindikator med fokus pa aktualitet av
data.

T Implemenert siste versjon av det internasjonale
datasettetinternational Spinal Cord Data Set Core 2.0,
etter faglige diskusjonekoordinert og kvalitetssikret
utfgrt oversettelsesarbeid

1 Samarbeid med de nordiske sykehus som deltar i den
nordiske delen av ryggangsskaderegisteret (NordicSCII

1 Fagradet har initiert to forskningsprosjekter, med
utgangspunkt i registerdatalet vises til kapittel 8.

Resultatportalen 2017
Rapporteket 2014
Oppstart PROM 2013
Innregistreringer 2017 119
Totalt innregistrerte ryggmargsskader 779
Kumulative innregistreringe017 105
Totalt kumulative innregistrerte2011-2017 390
Stadium2016 3
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Kapittel 3
Resultater

For god forstaelse av resultatene i rapporten er det utarbeidet en ordliste/forklaringsliste av mest
brukte begrep ogorkortelser. Det vises til side 86.

3.1 Dekningsgrad
Figur 1: Dekningsgrag017

Masjonalt

a0 80 100%

(=]
I
(=]
5

Kommentar:Det vari 2017 hgy dekningsgrad i Norsk Ryggmargsskaderegister, nasjonal
dekningsgrad var 94 %. Dekningsgraden har veert over 90 % siden2&Mi®s ogsa til kapittel
5.2 for beskrivelse av dekningsgrad. N=119 i 2017.

Tabell 1: Antall personer/individ registrert i NorSCIR per ar

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 Totalt
Haukeland 18 24 16 28 16 18 18 138
sykehus
St Olavs Hospital 28 35 27 32 38 28 33 221
Sunnaas sykehus 39 50 60 64 69 69 68 419
Totalt 85 109 103 124 123 115 119 778

Kommentar:Denne tabellen baserer seg pa innleggelsesdato ved fgrste akutte innleggelse og viser
hvor mange personemeden nyervervet ryggmargsskade eller Cagdmina syndronsom var

innlagt ved sykehusene og samtykketéifjistrering Antall nye ryggmargsskader pr ar ser ut til &

veere stabil siden 2014ret2011 er sannsynlig ikke helt representativt da dette var oppstartsaret

for registeret.
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3.2 Pasientsammesetning og karakteristika

Tabell 2: Nakkeltall 2017

Antall Andel
(%)
Kvinner 29 24
Menn 90 76
Traumatisk ryggmargsskade 80 67
Ikke-traumatisk ryggmargsskade 39 33

Figur 2 Aldersfordeling, hele landet (N=119)

Alder ved innleggelse

_ M Hele landet (N=119)

0-14 15-29 30-44 45-59 60-74 75+
(3.4%) (19.3%) (14.3%) (23.5%) (36.1%) (3.4%)

30 40
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Kommentar:Figuren viser andglasienter (%) per aldersgruppe pa nasjonalt niva for 201"
Det er observert hagy forekomst av ryggmargsskade i grupperiair.
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Figur 3 Andel pasienter per aldersgruppe pa sykehusniva, hele landet (N=119)
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Kommentar. Figuren viser andel pasienter (%&r@ldersgruppe i de deltakende sykehus fo
2017. Sunnaas sykehus er den eneste virksomheten med registrerte barn/ungdom undt
ar.

Tabell 3: Aldersfordeling for traumatisk ryggmargsskade, hele landet (N=80)

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 13 48 59 16 70
St. Olavs Hospital 18 49 56 18 74
Sunnaas sykehus 49 46 49 7 80
Totalt 80 47 51 7 80

Tabell 4: Aldersfordeling for ikkéraumatisk ryggmargsskade, hele landet (N=39)

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 5 62 60 48 77
St. Olavs Hospital 15 61 65 32 78
Sunnaas sykehus 19 43 46 10 72
Totalt 39 53 60 10 78

Kommentar tabell 3 og 4Traumatisk ryggmargsskader er yngre ennkkematiske.
Registeret belafter tidligere rapporterte forskjker basert pa faglitteraturen (1).
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Figur 4 Skadearsak, hele landet (N=119)
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Kommentar:Figuren viseandel pasienter (%) per skadedarsak for hele langetekomsten av
traumatisk ryggmargsskade er hgyere enn ikkaumatisk ryggmargsskade (67/33 ®ypsa i ar er
fall den hyppigste arsak (28 %) til en traumatisk ryggmargsskade. Dette kommerowedrfunn i
Sverige (27 %) 2Skader pa grunn av idrett er gkende sammenlignet med 2016. Andel av
ryggmargsskade dkke-traumatiske arsaker er betydelig. Derfor er det i 2018 innfart spesifikk
registrering av arsaker til for ikkeaumatiske ryggmargsskader (tumor, bladning, iskemi og
infeksjon osv), slik at vi kan presentere dette mer spesifikt i neste arsrapport.
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Figur 5 Skadearsak kjgnn, hele landet (N=119)
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Tabell 5: Antall kvinner og menn per skadedrsak, hele landet (N=119)

Kvinner Menn Totalt Andel totalt

Idrett 4 22 26 21,8

Vold 0 2 2 1,7
Transport 3 10 13 10,9

Fall 7 26 33 27,7

Andre traumer 3 3 6 5
Ikketraumatisk 12 27 39 32,8
Uspesifisert 0 0 0 0

Total 29 90 119 100

Kommentar figur Sog tabell 5:Blant menn og kvinner er den hyppigste arsaken til ryggmargsskade,
traumatisk. Traumer pa grunn av fall er ledendsakrtil ryggmargsskade hos begge kjgnn.
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Figur6: Sesongvariasjon for traumatiske ryggmargsskader hele landet (N=80)
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Kommentar:Det erobservert et hgyt antall (16 av 80) ryggmargsskade i juni. Det er ogsa tidligere
observert en hgyere forekomst araumatiske skader om sommeren i NorSCIR. Slik informasjon
kan brukes for & planlegge kapasiteten i sykehusene

Pasientforlgp

Pasientgruppen er sveert heterogen (forskjellig fra hverandre) pa grunn av ulike skadeniva &
omfang og mulig forekomst av komorltiet. Dette kan medfare stor variasjon i liggetid.

Et pasientforlgp for en pasient med en traumatisk skade er som oftest godt definert i innhold, men
ikke i tid. Akutt behandling foregar pa en nevrokirurgisk eller ortopedisk avdeling og pasienten blir
deretter overflyttet til spesialisert rehabilitering. | noen tilfeller foregar akutt behandling pa et

annet sykehus / helseregion enn rehabiliteringsavdelingen er lokalisert. Det kan ta tid far pasienten
er medisinsk stabil for overflytting. Enkelte pasiertér skadet i utlandet noe som ogsa medfarer
lengre tid til overflytting til rehabilitering. Ryggmargsskadeomsorgen for traumatiske pasienter er
godt beskrevet i publikasjoneithe International SCI Survey and the Learning Health System-for SCI
CountryReport Norway3).

Pasientforlgp for ikkéraumatiske pasienter er komplisert & beskrive da disse ofte er sveert ulike.
Dette skyldes blant annet ulik behov for type akutt behandling, for eksempel cellegift, kirurgi,
straling osv. lkke traumatiske ryggmasggadepasienter blir ofte henvist av overnevnte grunner pa
et senere tidspunkt, Opplysninger om oppholdslengde for-tkhematiske pasienter er beskrevet
senere i kapittel 3.

Det er enighet i fagmiljget om at tidligst mulig oppstart av rehabiliteringlegigvfor pasienten,
samtidig er det en forutsetning at pasienten er medisinsk stabil og mottagelig for aktiv
rehabilitering. Falgende resultater presenterer tid i akutt avdeling forrratiske
ryggmargsskadepasienter (far overflytting til ryggmargsskadeiang).
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Figur 7 Antall dager i akuttsykehus for traumatiske pasienter, hele landet (N=80)

Traumatiske skader: Tid fra innleggelse akuttsykehus til innleggelse rehab.avd.

150

100

Aniall dager

]
—_—

(=1+]

|
—_—

a e 9

Haukeland (N=13)

I
St Olav (N=18)

Sykehus

Sunnaas (M=40)

Tabell 8 Antall dager i akuttsykehus for traumatiske pasienter

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 13 35 26 1 146
St. Olavs Hospital 18 21 16 6 51
Sunnaas sykehus 49 29 19 4 128
Totalt 80 28 19 1 146

Kommentar:Antall dager fra innleggelse akutt til innleggelse ryggmargsskadeavdeling

NorSCIR Arsrapport 2017

Sidel8



Figur 8 Gjennomsnittlig oppholdslengde i dager, for pasienter med traumatigggmargsskade
(N=71)
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Kommentar:Figuren viser total oppholdslengde for traumatiske ryggmargsskadepasienter, fordelt
pa tida far rehabilitering (tid i akutt sykehus) og tid i rehabilitering (oppholdet ved
ryggmargsskadeavdeling). Resultatene vises fdelpiaraplegi og tetraplegi pasienter, grunnet ulik
funksjonsnedsettelse og hjelpebehov.
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3.3 Kvalitetsindikatorer, beskrivelse og resultater

Indikator A. Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

Definisjon

Andel pasienter med nevrogisk klassifikasjon ved innkomst og utreise faadte innleggelse til
rehabiliteringsopphold vedreryggmargsskadeavdeling. Deglder pasienter meén nyervervet
ryggmargsskade og opphold som er > 28 dager.

Begrunnelse

Det er dokumentert at en nevtogisk klassifikasjon av en ryggmargsskade gir viktig informasjon on
ryggmargsskadens nivd og omfady Dette har stor betydning for fremtidig prognose om funksjan.
slik klassifikasjon er ogsa et viktig verktgy for & kartlegge endringer i sensorkdtmiksjon, dette
gjelder bade forbedringer men ogsa eventuelle forverringdassifikasjonen av ryggmargsskaden
utfgres etter etablerte internasjonale retningslinjer «International Standards for Neurological
Classification of Spinal Cord Injury (ISNG$8)I)

Kvalitetsforbedringsprosjektet gjennomfart av Norsk ryggmargsskaderegister i22a16har resultert i
konsensus om en felles nasjonal prosedyre som beskriver opplaering, praktisk giennomfaring og
dokumentasjon for overnevnte klassifikasjon. Demuikator maler etterlevelse av den nasjonale
prosedyre Det vises til kapittel 6.

Type indikator
Prosess indikator

Metode for innsamling
«The International Spinal Cord Injury Core Data &t»

Maloppnaelse

Meget god maloppnéaelse > 90 %—

God malopnaelse 790 %

Mindre god maloppnaelse < 75 %

Grenser for maltall ble dreftet (2016) i det arlige samarbeidsmgte i fagmiljget hvor alle
ryggmargsskadeavdelingene deltar. 100 % maloppnaelse er ikke realistisk, for eksempel ved akutte
overflyttinger og i suasjoner hvor pasienten ikke er i stand til & samarbeide. Meget god maloppnaelse
denne indikator er derfor satt til > 90 %.
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Resultater 2017
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Kommentar

95%av alle pasienter med opphold over 28 dager ltidersgkt og klassifisert etter internasjonale
retningslinjer.Dette er et bra resultatDet vises til kapittel 6 som beskriver prosjektet for
kvalitetsforbedring som bakgrunn for denne indikat@ndringerover tid er stgrre pa sykehusniva. Sunna
sykehus har hatt en gkning fra 3% fra 201&; 2017.
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Indikator B. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert bleerefunksjon.

Definisjon
Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert bleerefijoksunder rehabilitering i
ryggmargsskadeavdeling.

Begrunnelse, referanse, evidens

Det er dokumentert at pesoner med en ryggmargsskadmange tilfellewvil oppleve problemer med a
tomme urinbleerennevrogen blaere)Dette medfarer ofte til en psykisk dgsisk belastningamt forhindrer
sosiale aktivitete(7,8,9. Fokus pa riktig handtering av nevrogen bleere har pavirket overlevelse i stor g
(10).

Retningslinjer anbefaler kartlegging og vurdering av hver ¢plsient sin bleerefunksjon, for & forlire
nyreskade, unnga urinveisinfeksjoner og bedre livskvaliteten ved & redusere inkontinens.

Anbefalingene er beskrevet i:

- ABC om urinveiene og ryggmargsskafte helsepersonell, tilgjengelig paww.lars.no

- Statens helsetilsyn veiledningsserie om behandling av ryggmargsskade i N@&@jeside 1819.
- Best practice BMJ

https://bestpractice.bmj.com/topics/ermb/1176/pdf/1176.pdf

Det vise til kapittel 6.

Type indikator
Prosess indikator

Metode for innsamling
« The International lower urinary tract function basic spinal cord injury datgEBt»

Maloppnaelse

Meget god maloppnéaelse > 90 %—

God maloppnaelse 890 %

Mindre god maloppnalee < 80 %

Grenser for maltall er drgftet i samarbeidsmgte for det nasjonale tverrfaglige fagmiljget (2016).
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Resultater 2017
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Kommentar

Kartlegging og radgiving pa hdan handtere blaereforstyrrelser er en av hovedoppgavene for
helsepersonell. Resultater viser at dette er et prioritert omrade. Resultater fra selve kartleggingen og
vurderingen er presentert pside 4650. Opplysningefra urodynamiskundersgkelse er ikkimkludert i
brukte datasettet. se opplysninger er imidlertid sveert relevant. Muligens kan dette bli en ny variabg
framtid.
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Indikator C. Blaeretammingsregime for pasienter med paraplegitilstand.

Definisjon
Andel personer med paraplegi, som vedaigefra ryggmargsskadeavdelihgr normalisert bleeretamming eller
intermitterende kateterisering som hovedmetode

Begrunnelse

Da Intermitterende kateterisering (IC) ble introdusert i behandling gikk dgdeligheten, som var relatert til
urinveiene, ned fopasienter med ryggmargsskade. Intermitterende kateterisering gir en forbedring i opplevd
livskvalitet og gkt selvstendighet for pasienter med nevrogen b{&e

Intermitterende kateterisering exgullstandardew, nar det gjelder metode for blaeretemmirwps pasienter med
ryggmargsskade og nevrogen blaeredysfunkgjdh

Dette er fglgelig ogsa beskrevet i:

- Best practice BMJ

https://bestpractice.bmj.com/topics/ermb/1176/pdf/1176.pdf

- ABC om urinveiene og ryggmargsskafie helsepersonell, tilgjengelig péww.lars.no
- Statens helsetilsyn veiledningsserie om behandling av ryggmargsskade i N88&ge, 4

Type indikator
Prosess indikator

Metode for innsamling
« The International lower urinary tract function basic spinal cord injury data($&)»

Maloppnaelse

Meget god maloppnaelse > 75 %—
God maloppnaelse 505 %

Mindre god maloppnaelse < 50 %

Teknikken krever god handfunksjon. Derfodenne indikator valgt for paraplegikere. Det kan allikevel ikke allt
forventes at alle skal greie a utfgre denne prosedyren selv etter endt oppleering. Alder, sykdomsforlgp og
hindringer som for eksempel prostata problematikk ma tas til hensyn.
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Kommentar
Intermitterende selvkateterisering er det beste alternativet til normal vannlating. Oppleering av teknikk
intermitterende kateterisering (IK9r en viktig del av rehabiliteringen. Sammenlignet med andre land hg
Norge mange pasienter som utfgrer IK. | Norge er utstyr til IK refusjonsberettiget, noe som kan veerg
forklaring.Det lave pasientantallet per sykehus ma tas med i betraktning Viditm av resultatene.
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Indikator D. Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem

Definisjon
Andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder (67 ar) som er skreved nyggmargsskadeavdelitidy
sykehjem

Begrunnelse

Bolig anses som et grunnleggende velferdsgode og en viktig forutsetning for & kunne delta i arbeidg
samfunnsliv fullt u(13). Malsettingen er at sA mange som mulig skal fa bo i sitt eget hjem og veere sa
selvstendig som mulig. Seerlig i gruppen pasienter som er i yrkesaditiler forventer feerrest mulig antall
pasienter utskrevet til sykehjem.

Type indikator
Proses®g resultat indikator.

Metode for innsamling
«The International Spim&ord Injury Core Data Set».(6

Maloppnéelse

Fagradet har blitt enig om fglgende gemverdier for maloppnaelse
Meget god maloppnaelse < 10 %—

God maloppnaelse 120 %

Mindre god maloppnaelse >20 %
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Resultater 2017
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Kommentar

Resultater viser at faasienter skrives ut til sykehjem. Enkelte ryggmargsskadepasienter har K
opphold pa sykehjem fgr de kommer til eget hjem. Dette er aktuelt nar egen bolig ikke er ferg
tilpasset Tabellen pa side 5@ser oversikbver andel pasienter per sykehus atte

utskrivningskategori i 2017.
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Indikator E. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon.

Definisjon
Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon under rehabilitering i
ryggmargsskadeavdeling

Begrunnelse

Nevrogen gstrointestinal dysfunksjon er en vanlig og ofte varig falgetilstand etter skade pa ryggma
Obstipasjon og fekal inkontinens medfgrer ofte-tid) ressurskrevende behandlingstiltagg er en
belastning for pasienter med en ryggmargsskadevrogen gastintestinal dysfunksjon etter
ryggmargsskade bgr utredes og behandles i rehabiliteringsavdeling. Behandlingen ma systematisk
utprgves og jevnlig evalueres i et samarbeid mellom pasient og helsepergotell

Dette er ogsa beskrevet i best practice BMJ
https://bestpractice.bmj.com/topics/ermgb/1176/pdf/1176.pdf

- ABC om ryggmargsskaefer Helsepersonell, side 334, tilgjengelig pavww.lars.no

- Statens helsetilsyn om behandling av ryggmargsskade i Norge veilednings&8iisjde 20.

Type indikator
Prosess indikator

Metode for innsamling
« The International bowel function basic spinal cord injury data set» (15).

Maloppnaelse

Fagradet har litt enig om fglgende grenseverdier for maloppnaelse:
Meget god maloppnéaelse > 90 %—

God maloppnaelse 890 %

Mindre god maloppnaelse < 80 %
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Kommentar

Reslltater viser at svaert mange av pasientene har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon unde
rehabilitering i ryggmargsskadeavdelingene. Resultater fra selve kartleggingen og vurderingg

presentert paside 4750.
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Indikator F. Andel pasienter med sgapportert livskvalitet (PROM) under primeaeropphold

Definisjon
Andel pasienter sormsiste uke av rehabiliteringsopphold ved ryggmargsskadeavdeling, har rapportert sin oppl
av livskvalitet for de siste 4 ukene.

Begrunnelse

Denne indikator er en dling av pasientenes opplevelse av helse og livskvalitet etter behandling av ryggmargs
Den avspeiler pasientens opplevelse av & leve med ryggmargsskade. Denne indikator er ogsa i trad med
«Stortingsmelding om kvalitet og pasientsikkerhsbm peker g behovet for & utvikle pasientrapporterte effektms

Type indikator
Prosess indikator

Metode for innsamling
& ¢ KtBrnational Spinal Cord Injufuality of Life Basi I (i | (16) S i ¢

Maloppnaelse

Fagradet har blitt enig om fglgende grenseverdier for maloppnaelse:
Meget god maloppnaelse > 80 —

God maloppnaelse 580 %

Mindre god maloppnaelse 0%%
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KommentarAndel pasienter med livskvalitetsskjema har vist en veldig positiv utvikling. Resultater pg
selvrapportert livskvalitet er beskrevet i kapittell&r er det besternat aldersgrense for rapporteriray
PROM data i Norsk ryggmargsskaderegister skal veere alle pasienter som er 16 ar eller eldre. Dette
medfarer et noe mindre datagrunnlag for denne indikator i 2017. Resultater fra selve kartleggingen e
presentert paside 3841.
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Oversikt grad av maloppnaelse pa kvalitetsindikatorer i 2017

oppfelging (fra2019)

Indikatorer Maloppnéelse
2017
A Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og | Meget god > 90 %
utreise God 7590 %
Mindre god < 75 %
B Andel pasienter sm har fatt kartlagt og Meget god > 90 %
vurdert blaerefunksjon God 8690 %
Mindre god < 80 %
C Bleeretgmmingsregime for pasienter med | Meget god > 75 %
paraplegitilstand God 5075 %
Mindre god < 50 %
D Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til | Meget god < 10 %
sykehjem God 1620 %
Mindre god > 20 %
E Andel pasienter som har fatt kartlagt og Meget god > 90 %
vurdert tarmfunksjon. God 8690 %
Mindre god < 80 %
F Andel pasienter med selvrapportert Meget god > 80 %
livskvalitet (PROM) under primaeropphold. | Gad 50-80 %
Mindre god < 50 %
Fremtidige
indikatorer
G Aktualitet av data i registeret (fra 2018) Meget god > 90 %
God 8090 %
Mindre god < 80 %
H Andel pasienter som har fatt kartlagt og Meget god > 90 %
vurdert funksjon relatert til aktivitet og God 80690 %
deltakelse (fra 2019) Mindre god < 80 %
I Andel pasienter med selvrapportert Meget god > 80 %
tilfredshet relatert til aktivitet og deltakelse | God 5680 %
(fra 2019). Mindre god < 50 %
J Etterlevelse av sykehusets anbefaling for | Ikke definert enna
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Tabell 7:0ppsummert esultater maloppnaelsepa kvalitetsindikatorer 2017

® Meget god maloppnaelse God maloppnaelse @® Mindre god maloppnaelse
Indikatorer Haukeland St Olavs Sunnaas Nasjonalt
2017
A @ @ @ @
B @ @ @ @
C ® @ o
D @ @ @ @
E L @ L @
F @ @ @ @
Fremtidige
indikatorer
G @
H @
I
J Ingen data
Oppstart
2019
Kommentar:

NorSCIR har hatt kvalitetsindikatorer med maltall siden 20&5valgte maltall ble i 2015 satt som
utgangspkt med mulighet for justering i framtid. Arets resultater viser meget god méaloppnéelse
for indikatorer i 2017. Det er besluttet i fagradet at disse maltall skal revidBrtsvises for mer
utfyllende informasjon om registerets spesifikke kvalitetsindikat til kapittel 6.6.Fagradet har

valgt a presentere fremtidige indikatorer pa nasjonalt niva, slik at man synliggjer grunnlaget for
valgt indikator Disse omtales ytterligere i plan for forbedringstiltak, kapittel 9.

3.4 Resultater for pasientrapportete data

| ar kan registeret for fgrste gang presentere selvrapportert tilfredshet relatert til aktivitet og
deltagelse pa falgende omrader; mobilitet, pakledning, spsgtoalettsituasjon. | tillegg
presenteres ogsa i ar selvrapporterte livskvalitet.

Aktivitet og deltakelse

Skader i ryggmargen medfgrer ofte til store og sammensatte funksjonstap. Registeret gnsker a
belyse konsekvenser for pasientene i forhold til deres funksjon og mulighet for deltakelse i daglige
aktiviteter. Dette presenteres i sammbang med pasientens egen opplevelse av tilfredshet vedr
oppnadd funksjon. Denne informasjon er innhentet i siste uke av rehabiliteringsoppholdet og gir
dermed oss ogsa informasjon om effekten av rehabiliteringsopphofitrapporterte data
presenteres fode >16 ar. Resultatene vises for bade paraplegi og tetraplegi pasienter, grunnet ulik
funksjonsnedsettelse og dermed hjelpebehov. Figurene viser antall personer per variabelverdi.
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Figur 9: Mobilitet over kortere avstander (20200 meter) ved utreise ryggargsskadeavdeling,
hele landet (N =108)
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Figur 10: Tilfredshet med mobilitet over kortere avstander (§@00 meter) ved utreise
ryggmargsskadeavdeling (N9B8
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Kommentar figur 9 og 10Forandret mobiliteter vanligvis en stor bekymring hos personerdnes
ryggmargsskade. Selv om rehabilitering resulterer i forskjellig grad av mobilitet er de fleste
pasienter tilfreds med resultatet.
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Figur 11: Avpakledning underkropp ved utreise ryggmargsskadeavdeling, hele landet {N8F
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Figur 12: Tilfredshemed av/pakledning underkroppved utreise ryggmargsskadeavdelingele
landet (N= &)
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Kommentar figur 11 og 12De fleste personer med en ryggmargsskade klarer seg delvis eller er helt
selvstendig med aipakledning ved utreise. Naturlig nok opplevetraplegipasienter stgrst
funksjonstap. 226 av alle pasienter oppgir & veere utilfreds, med oppnadd funksjon. En mulig
forklaring kan veere at afpakledning er tidskrevende
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Figur 13 Sising/matsituasjon ved utreise ryggmargsskadeavdeling (N8
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Figur 14: Tilfredshet i spising/matsituasjon ved utreise ryggmargsskadeavdeling (8)= 8

50 -
45 -
an -
35 A
30 -
5 B Paraplegi N=40
30 BTetraplegi N=40
15 | B Ukjent N=9

10 A

5_.
o : : .

Ikke tilfreds Ganske Sveert tilfreds Ukjent
tilkireds

Kommentarfigur 13 og 14 Spise og matsituasjon gir naturlig nok stgrst utfordringer for pasienter
med tetraplegi. Det er ikke alle pasienter med tetraplegi som oppulsténdig selvstendighet. Til
tross for dette oppnar mange at de er ganske tilfreds.
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Figur 15 Toalettsituasjonved utreise ryggmargsskadeavdeling (NG8)
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Figur 16: Tilfredshet i toalettsituasjomed utreise ryggmargsskadeavdeling (N$) 8
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Kommentr figur 15 og 16Gjennomfaring av toalettbesgk er et omrade i daglige aktiviteter hvor
pasienter oppgir & veere minst tilfreds, etter en ryggmargsskBe¢te kan ha mange arsaker. Grad
av selvstendighet spiller en stor rolle. Dette har innvirkning péepésns autonomi.
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Livskvalitet

Sparsmalene er en norsk oversettelse av ISCoShttenal SCI Quality of Life Dataset)(bf
registreringen ble startet medio 2013.

Pasienten blir spurt om & fylle ut et sparreskjema med tre sparsmal i lgpet av siste pkimaer
rehabiliteringsoppholdet. Spgrsmalene er formulert slik:

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?

2) Hvor forngyd har du veert med din fysiske helse de sistaikene?

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

Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er sveert misforngyd og 10 er sveert fornayd.

Figurl7: Andel pasienter som har svart pa livskvalitdfgsna per gruppe ved utreise
ryggmargsskadeavdeling, hele landet (N=107)

Tatalt
16-30 &r
31-60 ar

61 ar +

Kvinner

Menn

Traume

lkke-traumatisk

0% 10% 20% 30 % 40 % 50 % 60 %2 70 % 80 % a0 % 100%

Kommentar:Hguren viser dekningsgraden for selvrapportert livskvalitet. Hgy dekningsgrad og en
jevn fordeling i svarprosemhellom pasientgruppene(alder, kijgnn og skadearsggigod
datakvalitet pa disse PROM data.
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Figur 18: Tilfredshet med livet ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling, hele landet (N=107)
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Figur 19: Tilfredshet med fysisk helse ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling, hele landet
(N=107)
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Figur 20: Tilfredshiemed psykisk helse ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling, hele landet
(N=107)
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Figur 21: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per aldersgruppe (N=107)
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Figur 22 Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet for kvinner ogemn (N=107)
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Figur 23: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet delt inn for pasienter med paraplegi
og tetraplegi(N= 99
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Kommentar figir 18til og med23: Generelllivskvalitet angis gjennomsnittlig pa 6(Skar fra O til 19
fysisklivskvalitet 55 og psykisk livskvalitét9.

Figurene 18, 19 080 viser at det er store individuell variasjoRigurene 21, 22 og 23 visegen
store forskjeller mellom de ulike undergruppei@ider, kjgnn og para/tetra). Vi observer imidldrti
en trendfor litt lavere skarfor kvinner pa psykisk helse (lim i 2016) og noe lavere sk alle
omrader for pasienter med tetraplegi. Dette er omrader som bgr studeres i framtid
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3.5 Resultater for nevrologisk klassifikasjon

En nevrologisk klassifikasjoin tpformasjon om skadeomfang og niva og er viktig for & kunne

antyde prognose pa forventet funksjon for den ryggmargsskadde. De internasjonale retningslinjene
F2N) ySONRt23Aa] (1flraarfTAaSNAy3d g NEIIYINBaail
ClagtAFAOFGAR2Y 2F {LAYLFf [/ 2NR Ly2ad2NBéoL{b/{/ LU 0
Association (ASIA) som et universelt klassifiseringsverktgy for ryggmargsskade. Den siste revider
utgaven ble utgitt i 2011 (97

Klassifiseringen innebzaerer en serisk og motorisk undersgkelse for a fastsla wetrologiske
skadenivaebg om skaden ekomplett eller inkomplett (omfang)SNCSCI definerer nevrologiske
nivd 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. #rstérmal
sensomotorisk funksjon. Det vises til os#t og beskrivelse i vedlagte ordliste.

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

Figur 24: Nerologisk klassifikasjon ved innleggelse, hele landet (N=119)
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Figur 25: Nevrologisk klassifikasjon ved utreise, hele landet (N=119)
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Kommentar figur 24 og 25-ordeling av A®I Impairment Scale (AlS) ved utreise alle sykehus.

ASIA Impairment Scade 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 funksjon2017 er det 12,686 av pasientene soikke blir undersgkt

ved utreise. Dette kan ha arsak i ulike forhold, som tilsier at undersgkelsen ikke lar seg
giennomfare. Vi ser imidlertid eskning i andel gjennomfarte undersgkelsdérene etter at
nevrologisk klassifikasjon ble utpekt til & veetdealitetsforbedringsomrade i sykehuserfe2014

var 26 % ikke undersgkt ved utreise).
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Figur 26: Andel pasienter per nevrologisk niva og AlS kategori ved innleggelse, hele landet
(N=116)
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Figur 27: Andel pasienter per nevrologisk niva og AlS gateved utreise, hele landet (N=104)
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Kommentar 26 og 27Disse to figurene viser konsekvenser av en ryggmargsskade i form av
skadeniv&kombinert med skadeomfang. Da resultatene er fremstilt bade ved innkomst og utreise
av rehabiliteringsavdelingen faran et inntrykk av endringer i funksjonsniva i lgpet av
rehabiliteringen. Opplysninger i disse figurene gir ogsa viktig informasjon for & kunne planlegge
ressurser bade pa sykehus men ogsa for hjemkommuner.
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Figur28: Andel pasienter med paraplegi og tetréggi per aldersgruppe, hele landet (N=104)

100 %
S0 %
80 %
70 %
60 %
50 %

43 %
40 % 0% 2
30 % 24%

19% 19
20 % 13 %
10% | 3% 4% 7% 5% 5o
0% _— I S—

O-1dar 15-29 ar 30-d4 ar 45-59 ar B0 -74 &r 75 ar+

Paraplegi (N=58) M Tetraplegi(N=48)

Kommentar:De fleste pasienter med tetraplegi er mellom 45 og 74 ar.

3.6 Resultater vedrgrende funksjon for bleere og tarm

Mange pasienter opplever at det er utfordrende a veere avhengig av hjelp fra arathéridelse

med toalettbesgk ifalge malt tilfredshet. I tillegg pavirker inkontinens (urin og/eller fekal) ofte
pasientens livskvalitet og kan pavirke deltakelse i sosiale aktiviteter. Registeret har derfor fokus pa
datainnsamling pa disse typer opplysningBet vises i denne sammenheng ogsa til registerets
kvalitetsindikatorer (Indikator B, C og E).
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Figur 29:Metode for bleeretsmmingved utreise fra ryggmargsskadeavdeling (N=115)
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Kommentar:Status vedrgrende bleeretgamming ved utreise fra ryggmdsagsavdeling viser at

53 % avalle personer med ryggmargsskade har normal vannlakieg.menes da en kontrollert
igangsetting av vannlating uten refleksstimulering eller kompresjon av blaeren. Dette forutsetter
ikke fullstendig normal funksjon. 25 % utfgiateterisering selvstendig ved utreid@ette betyr at

de fleste handterer bleereforstyrrelser pa optimal mate. Monitorering av bleerefunksjon er utfart i
97 % awv tilfellene.
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Figur30: Avfgringsmetode veditreise fra ryggmargsskadeavdeling (N=115)
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Kommentar:Status vedrgrende avfgringsmetoded utreise fra ryggmargsskadeteling viser at
58% av alle personer med en ryggmargsskaaenormal avfgringHer menes da en konthert
igangsetting av tarmtgmminddiniklysterer det hyppigste hjelpemidal. | noen tilfeller benyttes en
kombinasjon av framgangsmater. En metode er valgt som hovedmehbalgitorering av
tarmfunksjon er utfart i 97 % av tilfellene.
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Figur 31: Urinlekkasje (N=115)
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Figur 32: Hyppighet av fekal inkontinens (N= 115)
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Kommentar 31 og 32 Lekkasje eller inkontinens for urin eller avfgring er det mest sosialt
hemmende komplikasjon. Det er opptil 1/3 av personer med ryggmargskade som plages av
inkontinens. Kartlegging av inkontinens hjelper til & sette fokus pa dette omr&detiende
valideringsprosjekt har blant annet fokus pa a sikre kvaliteten pa variabelverdi ukjent
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Figur33: Bruk av legemidler som pavirker urinveiene (N=115)
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Figur34: Bruk av legemidlesom pavirker urinveiene (N=52)
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Kommentar:45 %av pasieter med ryggmargsskade ma bruke medikamenter for handtering av
urinveier.Antibiotika er brukt mest. Uinveisinfeksjoner er en forventet komplikasjon ved
ryggmargskade. Optimal handtering av nevrogen blaere er viktig siktiiotika bruk holdes sa lav
som mulig
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Figur 35: Bruk av perorale avfgringsmidler (N=115)
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Figur 36: Perorale avfgringsmidler (N=76)
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Kommentar:66 % av pasienter med ryggmargsskade ma bruke medikamenter for handtering av
tarmfunksjon. Flest pasienter har brukt tarmirriterentébletter, for eksempel Toilax eller
Dulcolax.
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3.7 Resultater oppholdslengde og kontrollopphold

| NorSCIR registreres skadedato, dato for innleggelse akutt sykehus, dato for innleggelse
rehabilitering ved en ryggmargsskadeavdeling og dato utskrifielsen ryggmargsskadeavdeling. |
tillegg registreres antall dager utenfor sykehuset, far og under rehabilitdiagientforlap for
traumatisk og ikk@raumatisk ryggmargsskade er beskrevetside17.

Ved tolkning av resultatene er det viktig at man diet lave pasientantallet i betraktning. Det kan
veere ulike arsaker til foreliggende resultater som ma vurderes med forsiktighet. Det er ikke utfart
videre analyser.

Figur 37: Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling, hele landet (N=119)
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Kommentar. Antall dager innlagt ved ryggmargsskadeavdeling avhenger av en rekke faktorer:
skadeniva og omfang, andre individuelle helsemessige utfordringer, mulighet for videre
rehabilitering i andre institusjoner osv.
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Tabell8: Antall dager innlagt ved ryggmasgkadeavdeling per sykehus (N=119)

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 18 91 86 10 197
St. Olavs Hospital 33 57 50 7 158
Sunnaas sykehus 68 82 78 3 196
Totalt 119 76 70 3 197

Tabell9: Antall dager innlagi ryggmargsskadeavdeling for traumatiske pasien{&=80)

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 13 105 88 22 197
St. Olavs Hospital 18 69 69 7 158
Sunnaas sykehus 49 88 92 3 196
Totalt 80 86 84 3 197

Tabell10: Antall dager innlagt i ryggmargsskadeavdeling for ikkaumatisk pasienter (N=39)

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 5 55 50 10 105
St. Olavs Hospital 15 42 32 9 94
Sunnaas sykehus 19 67 58 10 186
Totdt 39 56 49 9 186
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Figur 38 Antall dager totalt innlagt pa sykehus for traumatiske pasienter, hele landet (N=80)
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Kommentar:Dette er total oppholdslengde fra akutt innleggelse, til utreise fra
ryggmargsskadeavdelingentntall dageri permisjoner trukket fra.

Tabell 11 Antall dager totalt innlagt pa sykehus for traumatiske pasienter (N=80)

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Haukeland universitetssykehu 13 140 134 23 237
St. Olavs Hospital 18 90 80 20 175
Sunnaas sykehus 49 117 117 11 256
Totalt 80 114 105 11 256
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Figur 39 Total lengde pa opphold i sykehus, hele landet (N=119)

Total tid innlagt pa sykehus
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Antall dager

Kommentar:Dette er total oppholdslengde fra akutt innleggelse, til utreise fra
ryggmargsskadeavdelingentntalldageri permisjoner trukketfra. Oppholdslengden har store
individuelle variasjoner.
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Figur 40 Total lengde pa opphold i sykehus, hele landet (N=119)

Alle pasienter: Total oppholdslengde

i
]
—_—
R —

250
|

200
1

150
1

Aniall dager

100

i
—_—

T T T
Haukeland (M=18) St Olaw (N=33) Sunnaas (M=68)

Sykehus

Kommentar:Dette er total oppholdslengde fra akutt innleggelse, til utrdise
ryggmargsskadeavdelingene for traumatiskaldg-traumatiske pasienter. Antatlageri permisjon
er trukket fra.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. Det e ikke utfart videre analyser.
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Tabell 12 Utskrevet til, hele landet (N=119)

Haukeland (N=18) St. Olavs (N=33) Sunnaas (N=68)

Hjem 61 % 67 % 75 %
Sykehus 11 % 3% 0%
Sykehjem 0% 3% 13 %
Omsorgsbolig 6 % 9 % 1%
Videre rehabilitering 22 % 18 % 10 %

Kommentar. De aller fleste pasienter skrives ut direkte til eget hjem. Enkelte
ryggmargsskadepasienter har korte opphold pa sykehjem fgr de kommer til eget hjem. Dette er
aktuelt nar egen bolig ikke er ferdig tilpasset.

Figur 41 Kontroller

Antall kontroller (2011-2016)
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Kommentar:Sykehusene som rehabiliterer personer med ryggmargsskade i Norge har ansvar for &
falge opp disse i et livslangt perspekidet har ikke veert entydig praksis ved de tre sykehus verken
nar det kommer til innregistrering av kontroller ellevordan rutiner for livslang oppfalging

praktiseres Figuren vises antall registrerte kontroller per pasient. Disse data har veert grunnlag for
utarbeidelse av en ny prosedyre i registeret, og i tillegg etablering av en ny variabel som ivaretar
framtidig kwalitetsindikator J.

Det papekes at figuren kun viser kontroller som er registre@gnedikke hele aktiviteten ved
hvert sykehus. Poliklinisk oppfalging og andre typer opphold
(vurderingsopphold/problemlgsningsopphold) er ikke fremstilt i figuren.
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Kapittel 4
Metoder for fangst av data

Datainnsamlingen finner sted i ulike stadier under pasientbehandlingen. Det registreres bade av
helsepersonell og av pasienten selv. Norsk ryggmargsskaderegister har en web basert
innregistreringslgsning (MRS) utarbeidet Hemit.De som registrerer far brukertilgang til en
elektronisknettversjon pa Norsk helsenett.

Ansvarsfordeling for innregistrering av opplysninger er fordelt mellom ulike fagpersoner. Hver
avdeling har en registreringsansvarlig, som har hovedansvarrfeamling 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 ter 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 skanrietinet

og lagret i pasientens elektroniske journal

Norsk Ryggmargsskaderegister er basert pa de internasjonale datasett fra International Spinal Cord
Society (ISCo8)ww.iscos.org.uk18) Registerbeskrivelse og leler versjon 419)inneholder

blant annet komplett variabelbeskrivelse for alle variabler som registreres i dag. Denne ligger
elektronisk pavww.kvalitetsregistre.nag pawww.norscir.no Den er ogsa trykt opp og tilsendt
registrerende sykehuskjemaene ersin helhetpresentert som vedlegg i rapporten.

Primaeropphold (farste rehabiliteringsopphold):

Alle pasienter registreres med et hovedskjema ved fgrste primaereggelse og er en forutsetning

for & registrere tilknyttede skjema. Alle pasienter blir i tillegg spurt om & fylle ut to sparreskjema
med spgrsmal som omhandler livskvalitet og tilfredshet i forhold til funksjon i lapet av den siste uka
av primaeroppholdetOpplysningene legges inn elektronisk av helsepersonell.

@vrige tilknyttede skjemaer er:

1 funksjon i nedre urinveier
1 tarmfunksjon
9 aktivitet og deltakelse
Disse registreres i lgpet av den siste uka av primaeroppholdet av ulike fagpersoner.

Registeransvadii hver avdeling fglger opp all registering og er sammen med lege ansvarlig for
lukking av skjemaer i den tekniske lgsning MRS.

Viser til figuren p&0 og 61.

Kontrollopphold (livslang oppfalging):

Under kontrollopphold registreres et kontrollskjema somea forutsetning for a registrere andre
tilknyttede kontrollskjema

Samtlige tilknyttede skjemaer blir igjen registrert. Innsamling av data foregar pa samme mate som
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ved farste registrering. Disse data gir viktig informasjon om pasientens helsetilstdndksgon

over tid. | tillegg gir PROM data informasjon om hvordan det gar med pasienten etter at de har
kommet hjem.

Folgende illustrasjoner viser pasientforlgpet til en ryggmargsskadepasient, samt registrering i
NorSCIR:

Sykehusene som rehabilitereeysoner med ryggmargsskade i Norge har ansvar for & fglge opp
disse i et livslangt perspektiv.

lllustrasjon av AKDihle, Sunnaas sykehus
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