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Innlogget som Pasientansvarlig:

Hovedside DanSCIR

Pa startsiden til registeret finnes fanene: Create patient og Patients. Nyttige lenker til benyttelse i
registerarbeidet ligger lett tilgjengelig pa startsiden. Ved innlogging vil dansk sprak automatisk
velges. Pa nordisk nettside www.nordicscir.no legges aktuelle papirskjema til benyttelse i
registerarbeidet.
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DanSCIR (Danish Spinal Cord Injury Registry)

News

A spinal cord injury (SCI) may cause life-long i with various late that requires management
and follow up. NordicSCIR was established in 2016 as a result of a project for a Nordic cooperation on highly =
specialized treatments, initiated by The Nordic council of ministers. Version 3.1 Date: 19.01.2018
NordicSCIR is based on variables from the international SCI Data Sets. The registry runs on an electronic platform
and registration is performed ihrough secured web. Written informed cansent is obtained from the pariicipants before + Updated documents
entering data into the registry. Data from the Nordic registry will be stored and processed in Norway, the data + Upgraded MRS core to v7.3.1
controller is St Olavs hospital.

Version 3.0 Date: 01.12.2017

Nordic SCIR main objectives:

= To ensure and improve care for individuals with SCI.
- To facilitate comparisons regarding injuries, treatment, and outcomes between patients, centers and countries.
« To provide information regarding prevention: primary, secondary and tertiary.

» New variable on all forms: "FirstTimeClosed". Will contain the date for the first time (after this version) the form
was closed
+ New variable on Spinal Cord Injury Core form: "Non-traumatic spinal cord dysfunction”

+ New variable on Spinal Cord Injury Core form: "Death during rehabilitation”
« New variable on Control Form: *Control form number”
Participating SCI units: « New option in variable "Ventilatory Assistance”
. Denmark + Sacral option S04 and S05 merged into one: S04-05
o Spinal Cord Injury Center of Western Denmark, Department of Neuralogy, Regional Hospital of Viborg « Enabled swedish language and added Linkdping hospital
= Clinic for Spinal Cord Injuries, NeuroScience Centre, Rigshospitalet, University of Copenhagen * Updated and added documentation on front page
. lceland + Ghanged texts in code book for Lower urinary tract function form
o Landspitali University Hospital, Department of Rehabilitation Medicine at Grensas. Almgerdi. Reykjavik * Upgraded MRS core to v7.2.1 .
« Sweden
o Rehabiliteringsmedicinska kiiniken, US i Linksping, Region Gstergétiand
- Norway

= Sunnaas Sykenus (Helseregion Sor-ost)
= Haukeland Universitelssjukenus Bergen (Helseregion Vest)

= St Olavs | Trondheim (¢ Micit og Nord)

Documents - Norway Current links

Brukermanual International Spinal Gord Society
Samtykkeerkizering NorSCIR American Spinal Injury Association



http://www.nordicscir.no/

Finn pasient

For a opprette en ny pasient trykker man pa fanen Create patient. Her legges alle
pasientopplysninger inn. Benytt pasientens personnummer (CPR-nummer) i feltet Identity number.
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® o HELSE MIDT-NORGE IT DanSCIR (Danish Spinal Cord Injury Registry)
Opret patient

Identity number

Date of birtn

First name

Gender Male

Female

Address

Postal city

Create patient

Det er fra 2019 mulig a legge inn de pasienter som bade har bokstaver og tall i sitt personnummer
(Feergyene).

Man kommer da direkte til Create a new registration of a SCl injury.
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Form title Form date Last saved Status

Create a new registration of a SCI injury
Indieggelse dato akut hospital @

Create a new registration of a SCI injury

Her registreres innleggelsesdato akutt sykehus. Denne dato spesifiserer fgrste akuttinnleggelse pa
sykehus etter ryggmargskaden (AdmitDt). Opplasting av samtlige skjema er knyttet til AdmitDt. Det
betyr at AdmitDt i 2023 generer skjema for 2023. Mens AdmitDt tidligere ar generer opplasting av
tilhgrende skjema for dette aret. Da vi omtrent har arlige oppdateringer, vil det vaere sma endringer
inne i skjema, og derfor denne strukturen.

Hovedskjema skal registreres kun en gang, ved fgrste opphold til primeaerrehabilitering. Alle variabler
registreres etter ISCoS variabelbeskrivelse. Beskrivelsen ligger inne i den elektroniske Igsningen som
hjelpetekst til hver enkelt variabel. Du far den opp ved a klikke pa spgrsmalstegnet utenfor den
enkelte variabel.




Det er valideringsregler som skal hindre logiske feilregistreringer. Reglene vil komme opp ved
ferdigstilling av skjema. Skjema mellomlagres kontinuerlig. Men ma ferdigstilles.

Personalia kommer opp nar man klikker pa pasientens navn.
Ved senere spk pa pasienten vil alle tidligere registrerte skjema bli synlig i pasientoversikten.
Vis mine pasienter her vises en oversikt over de pasienter som tidligere er innregistrert.

Skjema Under finn skjema kan du sgke fram tidligere registrerte skjema. Velg Fra/til dato, status pa
skjema (alle/kladd/ferdigstilt/returnert). Du kan ogsa velge om du gnsker a kun se pa dine egne
skjema eller hele sykehuset. Skjema mellomlagres kontinuerlig. Men ma ferdigstilles.

1. Samtykke
Samiykke: Vaelg vaerdi v
Dato for samtykke: 0 Nej

1 Registreres kun i DanSCIR (samtykke ikke pakraevet)
2 Registreres i NordicSCIR og DanSCIR(nordisk samtykke pakravet)

Registrering i NordicSCIR krever samtykke fra pasienten. Velg dato for innhenting av samtykke. De
data dere ikke far/har samtykke fra legger dere inn kun i DanSCIR. Se skjermbilde over «1, Registreres
kun i DanSCIR (samtykke ikke pakraevet)». Disse registreringer vil ikke sekretariatet i Norge handtere.

Nar dere har innhentet samtykke fra pasienten til registrering i NordicSCIR velger dere 2, Registreres i
NordicSCIR og DanSCIR (nordisk samtykke pakraevet). Disse opplysninger har sekretariatet i Norge
tilgang til.




2. Datoer

Skadesdato ukendt:

Skadesdato:

Indlzzggelse dato:

Indlzzggelse dato specialiseret
rehabilitering:

Endelig dato for udskrivelse:

Antal dagn ude af hospitalet far
rehabilitering

Antal degn ude af hospitalet i forbindelze
med rehabiliteringen

Antal dagn pa hospital far rehabilitering

Antal dagn indlagt pa rehabiliteringsafdeling

Antal dagn indlagt pa hospital:

Ded under det primasre indlaeggelsesforleb:

] @

®

Waelg vaerdi




Variabel:
Skadesdato ukendt (InjuryDateUnknown)
Beskrivelse:

Denne variabel benyttes nar skadesdatoen er ukendt. Forekommer for
eksempel ved en ikke traumatisk rygmarvsskade hvor skaden er opstast
gradvis.

Bemazrkninger:

Anfar hvis skadesdato er ukendt/uoplyst

wariabel:

Skadesdato (InjuryDt)

Beskrivelse:

Denne variabel specificerer datoen hvor rygmarvsskaden opstod.
Bemaerkninger:

Anfer skadear, -maned og -dag. For ikke-traumatiske skader skal
skadesdato kodes som den omirentlige dato patienten ferste gang opsegte
|a=ge for symptomerne relateret til ygmarvsskade symptomerne.

Variabel:
Indlezggelse dato (AdmitDi)
Beskrivelse:

Denne variabel specificerer indiseggelsesdato for forste akutindlz=ggelse pa
hospital efter rygmarvsskaden.

Bemazrkninger:

Reqistrér ar, maned og dag for den ferste akutindizzggelse pa hospital.




Variabel:
Indlz=ggelse dato specialiseret rehabilitering (AdmitRenDt)
Beskrivelse:

Denne variabel specificerer dato for overflytning til Aindiszggelse |
specialiceret rehabiliteringsafdeling for rygmarvsskade (Hornbask, Viborg)
efter afsluitet primazr-behandling | anden hospitalsafdeling (Intensiv,
Ortopaadisk, Meurokirurgisk, evt andre hospitalsafdelinger med ansvar for
anden akutbehandling) efter opstaet rygmarvsskade.

Bemaerkninger:

Registrér ar, maned og dag for start af rehabilitering pa
rygmarvsskadeafdeling




Variabel:
Endelig dato for udskrivelse (DischgDt)
Beskrivelse:

Denne variabel specificerer udskrivelsesdatoen fra det sidste hospital
patienten var indlagt pa da al planlagt akutbehandling og rehabilitering
er fuldfart.

Bemaerkninger:

Anfar ar, maned og dag for udskrivelse fra det sidste hospital patienten
var indlagt pa efter at al planlagt akutbehandling og rehabilitering er
fuldfart. Hvis maneden eller dagen er ukendt skal dette kodes med '99";
hvis aret er ukendt kodes dette med "9999 . Numerisk format benyttes i
stedet for datoformat for elektronisk lagring af data, fordi de ukendte
koder ikke er gyldige datoer. Pa denne dato vil patienter normalt skrives
ud for at kunne tage hjem {uden flere planlagte indleegoelser) eller til en
behandlingsinstitution for mere langsigtet behandling. Ambulant
renabilitering eller hjemmershabiliteringsprogrammer kan viderefares
efter denne dato, eller patienten kan 73 begraenset, langsigtet
rehabiliteringitrazning pa institution. Hvis patienten der mens han/hun er
indlagt pa hospital, vil detie vaere dedsdatoen.

Hvis patienten bliver udskrevet midlertidigt og skal indlaegges senere for
videre behandling, skal endelig udskrivelsesdato vasre udskrivelsesdato
for den planlagte genindlseggelse. Et eksempel pa dette vil vazre en
patient som udskrives for at tage hjem midlertidigt il han er klar il mere
rehabilitering og som indisegges igen pa hospitalet for at fuldfere sin
renabilitering som indlagt patient. Endelig udskrivelsesdato er den sidste
udskrivelsesdato, nar det ikke foreligger flere planiagte indiseggelser for
patienten. Senere indla2goelser og udskrivelser for behandling af ikke-
planlagie, sekundaere medicinske komplikationer, som for eksempel
infektioner eller liggesar skal ikke kodes ind under denne variabel.




Variabel:
Antal degn indlagt pa hospital (HosptiDy)
Beskrivelse:

Denne variabel specificerer det totale antal degn patienten har vasret
indlagt pa hospital, fra skadesdato til udskrivelse fra den sidste
behandlingsperiods som indlagt patient (endelig udskrivelsesdato).

Bemazrkninger:

Indreqgn ikke degn hvar patienten midlertidigt er udskrevet | afventen af ny
indlz=ogelse

Innregistreringslgsningen skiller pa nar i forlgpet pasienten er ute av sykehuset. Det regnes da ut
Antall dggn innlagt pa rehabilitering og Antall dggn innlagt pa sykehus. Merk at ved antall dggn ute
av sykehus under rehabilitering: Legg inn de permisjoner som har en varighet pa 5 dager eller mer.
Det legges ikke inn helgepermisjoner, men i de tilfeller hvor pasienten har hatt en
utskrivelse/permisjon som strekker seg over 5 dager.

Variabel:
Dad under det primasre indlagoelsesforlab (Dead)
Beskrivelse:

Denne variable angiver dato for ded for patienter som er afgéet ved deden
under det primasre indlaagoelsesforlah

Bemasrkninger:




3. Skadesarsag

Skadesarsag:

Hvirvelskade:

Andre samtidige skader:

Rygkirurgi traumatisk rygmarnvsskade:

Respiratorisk stette:

Udskrevet til:

Veelg vaerdi

Veelg vardi

Vaelg vardi

WVeelg vaerdi

Veelg vaerdi

Veelg vardi




Variabel:
Skadesarsag (Scietiol)
Beskrivelse:

Denne variable identificerer arsagen til rygmarvsskaden. En
ryamarvsskade er en skade pa rygmarven eller cauda equina forarsaget
af en ydre kraft af hvilken som helst starrelse eller en dysfunkiton eller
sygdomsproces.

Bemaerkninger:

For traumatiske rygmarvsskader er denne en tilpasning til the
International Classification of External Causes of Injuries {ICECI). | sin
helhed giver ICEC] en multi-aksial beskrivelse af haendelsen som
resulterede | rygmarvsskaden. Man har udviklet fire akser, inkluderends
Ekstern arsag til skaden, Skadens intention, Skadestedet og
Skadesaktivitet. Det anbefales at man benytier sig af det kompletie
[CECI-systemet (inkluderende alle fire akser og underkategorier som
ikke er taget mad i Core Data Set) for skadesovervagning eller andre
forskningsstudier som har som mal at fremskaffe information il brug i
Ldvikling af indgreb rettet imod primazrforebygoelse af ryamarvsskader,
Fordi det kan tsenkes at en skade kan klassificeres | mere end en af
disse kategorier, har man fastsat felgends prioritering for tildeling af
kader

Farsteprioritet for kodning gives til sport. Hvis haandelsen som
forarsagede skade involverade sport, skal den kodes som 1 (Sport)
uanset om den ogsa involvareds vald, transport eller fald. Kode sport og
maotion i fritiden (ICECI skadeaktivitetskode 4) uanset hvilken kodning
ha=ndalsen har pa de andre |CECI-akser. Anden prioritet for fraumatisk
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rygmarvsskade gives til Vold. Hvis haendelsen ikke involverede sport,
men involverede vold, skal handelsen kodes som 2 (Vold) uanset om
den ogsa involverede transport eller fald. Kode 2 er rigtig i alle tilfaslde,
hvor ICECIs skadeintention kan kodes som vold {(ICECI
skadeintentionskode 3) og ICECIs skadeakiivitetsakse ikke kan kodes
som sport og motion i fritiden (ICECI skadeaktivitetskode 4) uanset
hvilken kodning haendelsen har pd de andre ICECI-akser. Tredjeprioritet
for traumatisk rygmarvsskade gives til Transpart. Hvis haandelsen
hverken var sports- eller voldsrelateret, men involveraede transport, skal
den kodes som 3 (Transport) uanset om den ogsa involverede et fald.
Kode 3 er rigtig hvis ICECIs akse for ekstern arsag til skade kan kodes
som haendelse med transportskade (ICECI ekstern skadearsag kode
1.1) 0g ICECIs skadeintentionsakse ikke kan kodes som vaold (ICECI
skadeintentionskode 3) og ICECIs skadeaktivitetsakse ikke kan kodes
s0m sport og maotion | fritiden (ICEC| skadeaktivitetskode 4).

Fierdeprioritet for fraumatisk rygmarnvsskade gives til Fald. Hvis
haendelsen hverken var sports-, volds- eller transpartrelateret og
involverede et fald, skal den kodes som en 4 (Fald). Kode 4 er rigtig nar
ICECIs akse for ekstern arsag til skaden kan kodes som fald, snublen
eller hop (ICECI ekstern skadedrsag kode 1.5) og hvis ICECIs akse for
ekstern arsag til skade ikke blive kodet som haendelse mead
transportskade (ICECI ekstern skadearsag kode 1.1), og ICECIs
skadeintentionsakse ikke kan kodes som vald (ICECI
skadeintentionskode 3) og ICECIs skadeakiivitetsakse ikke kan kodes
som sport og motion i fritiden (ICECI skadeaktivitetskode 4).

Brug kode 5 (anden traumatisk arsag) for fadselstraumer og alle andre
kendte (specifikke) eller ukendte traumatiske Arsager nar kode 1 til og
med 4 i denne drsagsvariabel ikke passer. Lammelse efter operation nar
patienten ikke har en neurologisk funkiionsnedsatislse far operationen
skal kodes i denne kategorien. Det er muligt at specificers drsagen.

Brug koder & til 12 (ikke-traumatisk arsager) hvis funkiionsnedsasttelsen
efter skaden p& rygmarven eller cauda equina ikke skyldes direkte eller
indirekte pavirkning fra en ydre haendelse.

Kode 12 skal bruges for alle andre mindre hyppige arsager fil ikke-
traumatiske rygmarvsskader og for tilfaelde af ikke-traumatiske
ryamarvsskader hvor den eksakte arsag er ukendt. Det er muligt at
spesificere arsagen, f.eks. med en International Classification of
Disease (ICD) kode.
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Ikke traumatisk skadearsak spesifiseres i valgene under:

1 Medfadt eller genetisk arsag

2 Degenerativ ikke-traumatisk arsag
3 Benign tumor

4 Malign tumor

5 Vaskulaer arsag

6 Infektion

8 Anden ikke-traumatisk arsag

9 |kke specifiseret eller ukendt

Variabel:
Hvirvelskade (Vrtbrin)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer hvorvidt der forekommer brud ogleller
fejl=tilling i hvirvelsajlen, i tillazg til rgmarvsskaden.

Bemazrkninger:

Hvirvelsajlebrud eller -luksation er defineret som brud, rupturer, eller
fissurer inennem eller imellem dele af hvirvelsajlen, fra occiput til cocoyx.
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Variabel:
Andre samtidige skader (Assoclnj)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenizrer hvorvidt nogen af de felgende
forhandsspecificerede, alvorlige skader forekom samtidig med
rygmarvsskaden: moderate til alvorlige traumatisk hjemeskade (Glasgow
kiomaskala 12 eller lavere ved udskrivelsen), ikke-column relaterede
frackturer som kraever operation, alvorlige ansigtsskader som pavirker
sanseorganeme, alvorlige torakale skader som krasver draen ller
respiratorbehandling, traumatisk amputation af en arm eller et ben (eller
som er 53 alvorlige at de kraever kirurgisk amputation), alverlige bledninger,
skader p& plexus brachialis, eller skader pa indre organer som kraver
aperation.

Bemasrkninger:

Anfer ikke andre samtidige skader end de som er listet ovenfor, og inkluder
ikke negative fund fra eksplorativ kirurgi eller skader som blev pafart
patienten fer rygmarvsskaden.
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Variabel:
Ryakirurgi traumatisk rrgmarvsskade (SpnlSurg)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer hvorvidt nogen af felgende rygoperationer
Dlev udfart | forbindelse med indlzeggelsen efter n traumatisk
ryamarvsskade: laminekiomi, rekonstruktion af spinalkanalen, reduktion,
spinalfusion eller intern fiksering af rygsaijlen.

Bemazrkninger:

Lamingkiomi er defineret som en flermelse af normal, intakt lamina eller
fremmedlegems ved selve ryamarvsskaden Rekonstrukiion af
spinalkanalen er defineret som en flernelse af knogle eller
discusfragmenter, blodpropper eller fremmedlegemer (som T.eks.
kuglefragmenter) fra spinalkanalen

Feduktion er defineret som reposition af en eller flere fgjlstillede. sub-
|ukserede eller skave rvghvirdler til en anatomisk rigtig eller nasr
anatomisk rigtig stilling

Spinalfusion er defineret som en tilfarelse af knoglegraft til hvirvlerne
med det formal at skabe fusion eller stabilitet imellem hvirvlerne Intern
fiksering af rygsejlen er defineret som at faestne skinner, plader, stalirad,
haefteklammer osv. il rygsejlen (hver for sig eller | kembination) for at
s@rge for intern, Kirurgisk stabilisering af rvasajlen
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Variabel:
Fespiratorisk stette (VentAssi)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer brug af alle typer af ventilationssisiis
anvendt for at opretholde patientens respiration pa dato for endelig
udskrivelse (udskrivelsesdatoen fra det sidste hospital hvor pafienten var
indlagt til renabilitering &ller udskrivelsesdatoen. fra det sidste akuthospital
hvis patienten ikke var indlagt pa et rehabiliteringshaspital).

Bemaerkninger:

Fespirationsstetie inkluderar, men er ikke begraenset til, mekanisks
ventilatorer, nervus frenicus-stimulator, diafragma pacing, eksierne
indretninger for underryksventilation og Bilevel Positive Airway Pressure
(BIFAR). Inkluderer ikke rutinemazssigt behov for iIt, periodevis brug af
Intermittent Positive Pressure Breathing (IFFE).
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Variabel:

Udskrevet til (FlaceDis)

Beskrivelse:

Denne variabel specificerer hwor patienten bliver udskrevet fil.
Bemaerkninger:

Hvis patientens bopsael ikke passer ind | nogen af de ovennasvnte
kategorier, skal det angives som 'andet, uspecificerat’.

Bemazrkninger:

Hvis patientens bopeael ikke passer ind | nogen af de ovennavnte
kategorier, skal det angives som 'andet, uspecificerat’.

Kode:

01 Hjem: inkluderer hus, ragkkehus, mobile hjem, lgjligheder, eller
hushade

02 Hospital: inkluderer psykiatrisk hospital eller andre akuthospitaler for
behandling af medicinske problemstillinger efter afslutningen af den
rygmarvsskaderelaterede behandling ogleller rehabilitering

03 Plejehjem: inkluderer specialiserede plejefaciliteter og institutioner
som tiloyder langvarig indlzeggelse med pleje af kroniske tilstande

04 Beskyttet bolig: inkluderer ikke-institutionelle boliger hvor man
tilbyder nogen hjselp og omsorg for at klare daglige aktiviteter

05 Bofeellesskab: inkluderer midlertidige boforhold eller boliger hwor man
bor sammen med andre (ikke familiemedlemmer)

06 Kriminalforsorgen: inkluderer faengsel, overgangsboliger, osv.

07 Hotel eller motel

08 Hjemles: inkluderer hule, bil, telt, osv.

05 Afded

10 Andet, uspesifiserst

95 Ukendt
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Veelg vaerdi

1 Hjem
2 Hospital
3 Plejehjem
4 Beskyttet bolig
5 Bofzllesskab
& Kriminalforsorgen
7 Hotel eller motel
8 Hjemlas
9 Afded
10 Andet, uspecifiseret
99 Ukendt

Planlagt hjem benyttes i de tilfeller hvor pasienten er planlagt hjem, men allikevel blir utskrevet til et
midlertidig opphold. Dette er midlertidig pleiehjem/avlastningsplass, midlertidig institusjon som
tilbyr trening, midlertidig sykehus og midlertidig familie/slekt/venner.

4. Neurologiske data ved indlaeggelsen

lkke udfert [
Undersegelsesdato: g @
Sensorisk niveau
Venstre: Veelg veerdi ©)]
Heijre: Veelg veerdi ®
Motorisk niveau
Venstre: Veelg vaerdi ©)]
Hajre: Veelg vaerdi ©)]
ASIA Impairment Scale (AlS): Veelg vaerdi @
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Variabel:

Undersagelsesdato (ANeuExmDt)
Beskrivelse:

Ferste undersagelse ved indlzegoelse.
Bemaerkninger:

Anfar 4r, maned og dag.

Mar forskellige dele af undersagelsen bliver udfart pa forskellige datoer,
skal unders@gelsesdato vaere den dag hvor hovedparten af

undersggelseme blev udfert.

Alle undersesgelser skal udfares inden 72 timer fra den

korresponderende indlseggelses- eller udskrivelsesdato, men data fra
undersegelser udfart efter 72 timer fra indlaeggelse eller mere end 72

timer fer udskrivelse kan lige vel indga i databasen.

Komplette neurologiske unders@gelser indeholder sen
maotorisk niveau og ASIA Impairment Scale (AlS). Den

S0risk niveau,
ne undersagelse

ma udigres af en lage eller kvalificeret person som har faet oplasring i

ASlA-retningslinjerne (The International Standards for

MNeurological

Classification of Spinal Cord Injury (ISNCSCI) - e-learning InSTeP).

18




Variabel:
Wensire (ASensLvlAreal)
Beskrivelse:

Sensorisk niveau (som kan vaere forskellig for de to sider af kroppen) er det
mest kaudale rygmarvssegment med normal sensorisk funktion for nalestik
og let beraring pa begge sider af kroppen. Niveauet for hajre og vensire
side dokumenteres separat ved ferste undersegelse pa hospitalet vad
indlaggelss.

Bemaerkninger:

Hvis bare den alfabetiske del af niveauet er kendt, kan man bruge kodeme
C, L, T eller 5 efterfulgt af den numeriske kode "99°. Brug kode X899 hvis
niveauet er fuldsteendig ukendt, hwis undersegelsen ikke blev udfart, eller
hivis der ikke findes nogen komesponderende indlzzggelses- eller
udskrivelsesdato.

KILDE: Venligst referer il den sidst publicerede version af The
International Standards for Meurological Classification of Spinal Cord Injury’
for komplet information om sensoriske underssgelser og en liste over alle
naglepunkter.
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Variabel:
Hajre (ASensLvldreaR)
Beskrivelse:

Sensorisk niveau (som kan vaers forskellig for de to sider af kroppen) er det
mest kaudale rygmarvssegment med normal sensorisk funktion for nalestik
og let beraring pa begoge sider af kroppen. Niveaust for hajre og vensire
side dokumenteres separat ved farste undersegelse pa hospitalet ved
indlzzggelse.

Bemaerkninger:

Hvis bare den alfabetiske del af niveauet er kendt, kan man bruge kodeme
C, L, T eller 5 efterfulgt af den numeriske kode '99°. Brug kode X99 hvis
niveauet er fuldsteendig ukendt, hvis undersegelsen ikke blev udfart, eller
hivis der ikke findes nogen kormmesponderende indlaggelses- eller
udskrivelsesdato.

KILDE: Venligst referer til den sidst publicerede version af The
International Standards for Meurological Classification of Spinal Cord Injury’
for komplet information om sensoriske underssgelser og en liste over alle
naglepunkter.
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Variabel:
Vensire (AMirLviAreal)
Beskrivelse:

Det motoriske niveau (det laveste normale motoriske segment, som kan
vaere forskellig pa hver side af kroppen) er defineret som den laveste
naglemuskel med mindst grad 3, forudsat at naglemusklerne i
segmenterne ovenfor det niveau vurderes at vesre normale (grad 5).
Miveauer for hajre og venstre side dokumenteret separat ved farste
undersegelse ved indlezggelsen pa hospital.

Bemasrkninger:

Det er ngdvendigt med undersegers vurdering for at fastsla om en
muskel der testes som under normal score (grad 5) fakiisk kan vasre
fuldt innerveret. Dette kan opsta hvis fuld kraft fra patientens side
hindres af andre faktorer, som for eksempel smerte, ledstilling og
hypertoni eller nar svaghed antages at skyldes at musklen ikke har
vaeret anvendt. Hvis sadanne eller andre fakiorer hindrer standardiseret
muskel-test, skal musklen graderes som ikke-testbar. Men hwis disse
faktorer ikke hindrer patienten i at udiere en bestemt kontraktion og
personen som udfsrer undersegalsen vurderer det sadan at musklen
ville graderes som normal (grad 5) hvis disse faktorer ikke var til stede,
kan musklen graderes med normal kraft {grad 5). For myotomer som
ikke kan testes | en manuel muskelundersagelse (dvs. C1 1il C4, T2 il
L1 og 52 til 55) antages det motoriske niveau at svare til sensorisk
niveau.

Hvis kun+FG den alfabetizke del af niveauet er kendt, kan man anvende
koderne C, L, T eller 5 efterfulgt af den numeriske kode "99°. Brug kode
X058 hvis niveauet er fuldstaendig ukendt, hvis undersagelsen ikke er
gennemfart eller hvis der ikke findes nogen korresponderende
indlzzggelses- eller udskrivelsesdato.

KILDE: Venligst se senest publicerat version af 'The International
Standards for Meurological Classification of Spinal Cord Injury” for fuld
information om motoriske undersagelser og en liste over alle
naglemuskler.
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Variabel:
Haijre (AMirLvlAreaR)
Beskrivelse:

Det motoriske niveau (det laveste normale motoriske segment, som kan
vazre forskellig pa hver side af kroppen) er defineret som den laveste
neglemuskel med mindst grad 3, forudsat at naglemusklerme i
segmenterne ovenfor dette niveau vurderes at vaere normale (grad 5).
Miveauet for hajre og venstre side dokumenteres separat ved farste
undersggelse ved indlisggelse pa hospital.

Bemasrkninger:

Det er nedvendigt med undersegers vurdering for at fastsia om en
muskel som testes som under normal score (grad &) fakiisk kan vaere
fuldt innerveret. Dette kan opsta hvis fuld kraft fra patientens side
hindres af andre faktorer, som for eksempel smerte, ledstilling og
hypertoni eller nar svaghed antages at skyldes at musklen ikke har
vaeret anvendt. Hvis sadanne eller andre fakiorer hindrer standardiseret
muskel-test. skal musklen graderes som ikke-testbar. Men hvis disse
faktorer ikke hindrer patienten i at udfere en bestemt kontrakiion og
personen som udisrer underssgelsen vurderer det sadan at musklen
ville graderes som normal {grad &) hvis disse fakiorer ikke var til stede,
kan musklen graderes med normal kraft (grad 5). For myotomer som
ikke kan testes | en manuel muskelundersagelse (dvs. C1 til C4, T2 il
L1 og 52 til 35) antages det motoriske niveau at svare til sensorisk
niveau.

Hvis kun+F7 den alfabetiske del af niveavet er kendt, kan man anvende
koderne C, L, T eller 5 efterfulgt af den numeriske kode "9%°. Brug kode
X958, hviz niveauet er fuldstzendig ukendt, hvis undersegelsen ikke er
gennemfart eller hvis der ikke findas nogen korresponderende
indlzzggelses- eller udskrivelsesdato.

KILDE: Yenligst se senest publicerst version af 'The International
Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury’ for fuld
information om motoriske undersagelser og en liste over alle
naglemuskler.
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Variabel:
ASIA Impairment Scale (AIS) (AAis)
Beskrivelse:

This variable attempts fo guantitate the degree of impairment
1) at initial acute care hospital examination
2) at discharge from the last inpatient hospital

Bemazrkninger:

When an associated injury (2.g., traumatic brain injury) or certain non-
neurologic impairments interfere with the performance of a complete
neurological examination, the ASIA Impairment Scale should be coded
Unknown.

For an individual to receive a grade of B, C, or O, hefshe must be
incomplete, that is, have sensory or motor function in the sacral
segments 54-55. Any sensation felt in the anal area during this part of
the exam signifies that the patient is sensory incomplete (at least grade
B). In addition, for an individual to receive a grade of C ar D, the
individual must have either (1) voluntary anal sphincter contraction or (2)
sparing of motor function more than three levels below the motor level.
Refer to the latest published version of the International Standards for
Meurological Classification of Spinal Cord Injury

Kode:

A Komplet skade . Ingen sensorisk eller motorisk funktion i de sakrale
segmenter 54-55.

B Inkomplet . Sensorisk funktion, men ikke motorisk funktion bevaret
under det neurclogiske niveau inklusiv de sakrale segmenter 54-35.

C Inkomplet. Motorisk funktion er bevaret under det neurologiske niveau
og mere end halvdelen af neglemuskleme under det neurologiske
niveau har en muskelgrad under 3.

D Inkomplet. Motorisk funktion er bevaret under det neurclogiske niveau
0g mindst halvdelen af ngglemusklerne under det neurologiske niveau
har en muskelgrad pa 3 eller mere.

E Mormal . Normal sensorisk og motorisk funktion.

I Ukendt eller uanvendelig.
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5. Neurologiske data ved udskrivelsen

Ikke udfert

Undersagelsesdato:

Sensorisk niveau

Wenstre:

Hajre:

Motorisk niveau

Wenstre:

Haijre:

ASIA Impairment Scale (AlS):

O

WVeelg vardi

WVeelg vardi

Weelg vaerdi

Weelg vardi

WVeelg vardi

24

it

[a)
.




Variabel:

Undersagelsesdato (FNeuExmDt)

Beskrivelse:

Udskrivelse fra det sidste hospital hvor patienten var indlagt
Bemaerkninger:

Anfar ar, maned og dag. Nar forskellige dele af undersegelsen bliver udfart
pa forskellige datoer, skal undersegelsesdato vaere den dag, hvor det
meste af unders@galsen blev udfert. Alle undersegelser ma udferes inden
T2 timer fra den korresponderende indlzzgoelses- eller udskrivelsesdato,
men data fra unders@gelser udfert 72 timer efter indlazgoelse eller mere
end 72 timer far udskrivelse kan alligevel medtages | databasen. Kompletie
neurologiske undersggelser indeholder sensonsk niveau, motorisk niveau
og ASIA Impairment Scale (A1S). Denne undersegelse ma udferes af en
leege eller kvalificeret person som har faet oplaering | ASlA-retningslinjerne
{The International Standards for Meurological Classification of Spinal Cord
Injury {ISNCSCI) - e-leamning InSTeP).

Variabel:
“enstre (FSensLvlAreal)
Beskrivelse:

Sensorisk niveau (som kan veers forskellig for de o sider af kroppen) er det
mest kaudale rygmarvssegment med normal sensorisk funktion for nalestik
og let beraring pa begge sider af kroppen. Niveausme for hejre og venstre
side dokumenteres separat ved sidste underssgelse pa hospital ved
udskrivelse.

Bemazrkninger:

Hvis kun den alfabetiske del af niveauet er kendt, kan man anvende
koderne C, L, T eller S efterfulgt af den numeriske kode "9%°. Brug kode X599
hvis niveauet er fuldstaandig ukendt, unders@gelsen ikke blev udfart eller
hivis der ikke findes nogen kormesponderende indlzogelses- eller
udskrivelsesdato.

KILDE: Se venligst seneste publicerede version af 'The International

Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injuny” for komplet
information om sensorske undersagelser og en liste over alle n@glepunkter
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Variabel:
Hajre (FSensLvlAreaR)
Beskrivelse:

Sensorisk niveau (som kan veers forskellig for de o sider af kroppen) er det
mest kaudale rygmarvssegment med normal sensorisk funktion for nalestik
og let beraring pa begge sider af kroppen. Niveausme for hejre og venstre
side dokumenteres separat ved sidste underssgelse pa hospital ved
udskrivelse.

Bemazrkninger:

Hvis kun den alfabetiske del af niveauet er kendt, kan man anvende
koderne C, L, T eller S efterfulgt af den numeriske kode "9%°. Brug kode X599
hvis niveauet er fuldstaandig ukendt, unders@gelsen ikke blev udfart eller
hivis der ikke findes nogen kormesponderende indlzogelses- eller
udskrivelsesdato.

KILDE: Se venligst seneste publicerede version af 'The International

Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injuny” for komplet
information om sensorske undersagelser og en liste over alle n@glepunkter
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Variabel:
“enstre (FMtrLvlAreal)
Beskrivelse:

Det motoriske niveau (det laveste normale motoriske segment, som kan
vaare forskellig pa de to sider af kroppen) er defineret som den laveste
naglemuskel med mindst grad 3, forudsat at neglemusklerne i
segmenteme ovenfor dette niveau vurderes at vaere normale (grad 5).
Miveauverne for hajre og venstre side dokumenieres separat ved sidste
undersagelse ved udskrivelse fra hospital.

Bemaerkninger:

Det er nedvendigt med undersagers vurdering for at fastsia om en
muskel som testes som under normal score (grad 5) faktisk kan vaesre
fuldt innerveret. Dette kan opstd hvis fuld kraft fra patientens side
hindres af andre faktorer, som for eksempel smerte, ledstilling og
hypertoni eller nar svaghed antages at skyldes at musklen ikke har
vaeret anvendt. Hvis sadanne eller andre faktorer hindrer standardiseret
muskel-test, skal musklen graderes som ikke-testbar. Men hvis disse
faktorer ikke hindrer patienten i at gudfare en bestemt kontraktion og
personen som udfarer undersegelsen vurderer det sadan at musklen
ville graderes som normal (grad 5) hvis disse faktorer ikke var til stede,
kan musklen graderes med normal kraft {grad 5). For myotomer som
ikke kan testes | en manuel muskelundersagelse (dvs. C1 1l C4, T2 il
L1 og 52 til 35) antages det motoriske niveau at svare il sensorisk
niveau.

Hvis kun den alfabetiske del af niveauet er kendt, kan man anvende
koderne C, L, T eller S efterfulgt af den numeriske kode "85'. Brug kode
XO% hvis niveauet er fuldstazndig ukendt, hvis undersagelsen ikke er
gennemfart eller hvis der ikke findes nogen korresponderende
indlzngelses- eller udskrivelsesdato.

KILDE: Yenligst se senest publicerst version af 'The International
Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury’ for fuld
information om motoriske undersagelser og en liste over alle
naglemuskler.
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Variabel:
Hajre (FMtrLvlAreaR)
Beskrivelse:

Det motoriske niveau (det laveste normale motoriske segment, som kan
vaare forskellig pa de to sider af kroppen) er defineret som den lavesie
naglemuskel med mindst grad 3, forudsat at neglemusklerne i
segmenterme ovenfor dette niveau vurderes at vaere normale (grad 5).
Miveauverne for hajre og venstre side dokumenteres separat ved sidste
undersagelse ved udskrivelse fra hospital.

Bemaerkninger:

Det er nadvendigt med undersegers vurdering for at fastsla om en
muskel som testes som under normal score (grad 5) faktisk kan vaere
fuldt innerveret. Dette kan opsta hvis fuld kraft fra patientens side
hindres af andre faktorer, som for eksempel smerte, ledstilling og
hypertoni eller nar svaghed antages at skyldes at musklen ikke har
vaeret anvendt. Hvis sadanne eller andre faktorer hindrer standardiserst
muskel-test, skal musklen graderes som ikke-testbar. Men hwis disse
faktorer ikke hindrer patienten i at gudf@re en bestemt kontraktion og
personen som udfsrer undersegelsen vurderer det sadan at musklen
ville graderes som normal (grad 5) hvis disse faktorer ikke var til stede,
kan musklen graderes med normal kraft {grad 5). For myotomer som
ikke kan testes | en manuel muskelundersagelse (dvs. C1 til C4, T2 il
L1 og 52 til 55) antages det motoriske niveau at svare til sensorisk
niveau.

Hvis kun den alfabetiske del af niveauet er kendt, kan man anvende
koderne C, L, T eller 5 efterfulgt af den numeriske kode "99°. Brug kode
X499 hvis niveauet er fuldstaendig ukendt, hvis undersagelsen ikke er
gennemfart eller hvis der ikke findes nogen korresponderende
indlz=agelses- eller udskrivelsesdato.

KILDE: Venligst se senest publiceret version af 'The International
Standards for Meurological Classification of Spinal Cord Injury” for fuld
information om motoriske undersagelser og en liste over alle
naglemuskler.
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Variabel:
ASIA Impairment Scale (AlS) (FAis)
Beskrivelse:

This variable attempts to quantitate the degree of impairment
1) at initial acute care hospital examination
2) at discharge from the last inpatient hospital

Bemaerkninger:

When an associated injury (e.g., traumatic brain injury) or certain non-
neuralogic impairments interfere with the performance of a complete
neurological examination, the ASLA Impairment Scale should be coded
Unknown.

For an individual to receive a grade of B, C, or D, hefshe must be
incomplete, that is, have sensory or motor function in the sacral
segments S4-55. Any sensation feli in the anal area during this part of
the exam signifies that the patient is sensory incomplete (at least grade
B). In addition, for an individual to receive a grade of C or D, the
individual must have either (1) voluntary anal sphincter contraction ar (2)
sparing of motor function more than three levels below the motor level.
Refer to the latest published version of the International Standards fior
Meurological Classification of Spinal Cord Injury

Kode:

A Komplet skade | Ingen sensorisk eller motorisk funktion i de sakrale
segmenter 54-55.

B Inkomplet . Sensorisk funktion, men ikke motorisk funktion bevaret
under det neuroclogiske niveau inklusiv de sakrale segmenter S4-55.

C Inkomplet. Motorisk funktion er bevaret under det neurologiske niveau
og mere end halvdelen af neglemuskleme under det neurclogiske
niveau har en muskelgrad under 3.

D Inkomplet. Motorisk funktion er bevaret under det neurclogiske niveau
0g mindst halvdelen af neglemusklerns under det neurologiske niveau
har en muskelgrad pa 3 eller mere.

E Mormal . Normal sensorisk og motorisk funktion.

| Ukendt eller uanvendelig.
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6. Andet

Anbefalet kontrol

Inden 1 ar

Inden 2 ar

Inden 3 ar

Inden 4 ar

Inden 5 ar

Ikke aktuelt

Ikke aftalt kontrol
Ikke relevant

Variabel:
Anbefalet kontrol (RecCtrl)
Beskrivelse:

Denne variabelen dokumenterer anbefalt tidspunkt for kontroll i
ryggmargsskadeavdelingen.

Bemarkninger:

Et kontrollopphaold er tidligere definert som felgende: Oppholdet er kort
og har farst og fremst en forebyogende hensikt. Her gjares en
gjennomgang av nevrologisk status, urinveiene undersaskes,
lungefunksjonen sjekkes, hielpemidler vurderes og en far en mulighet fil
samtale med ulike fagpersoner fra det tverrfaglige team (ref 2) ABC om
ryogmargsskade for helsepersonegll, 2012)

Sykehusene som rehabiliterer personer mad rvggmargsskade har
ansvar for & falge opp disse i et livslangt perspektiv. | statens helsetilsyn
veiledningssere om behandling av rrggmargsskadde | Norge (ref 1) er
det skrevet at medisinsk koniroll og oppfalging skal vasre planlaagt og
dokumentert i forbindelse med utskrivning etter primaarrehabiliteringen.
Fagmilj@et ved de ulike avdelinger bestemmer selv utfra pasientens
behov nar pasienten skal komme fil kontrollopphold. Ved utreise fra
primazr rehabilitering skal pasienten informeres om plan for videre

oppfalging.

Referanser: 1) "Statens helsetilsyn veiledningsserie 4-98°, behandling

av ryggmargsskadde | Morge. 2) ABC om ryggmargsskade for

helsepersonell, 2012. Heftene er tilgjengelig pa www.lars.no
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Nyttige tips:

* Ved 3 klikke pa gnsket variabel i menyen til venstre kan man mangvrere seg raskere inne i skjema.

< Back to patient page
RYGMARVSSKADE
1. Samtykke >
2. Datoer

3. Skadesarsag
4. Neurologiske data ved indlaggelsen

5. Neuroloegiske data ved udskrivelsen

Last saved i dag kl. 11:49

Complete form

Livskvalitetsskjema

For a registrere tilknyttede skjema velger man fgrst pasienten, som allerede ligger inne i registeret.
Du far da et valg Opprett nytt koblet skjema.

L Herr Test
Form title Create attached form
Rygmarvsskade Mew attached form...
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Koblet skjema

Velg det skjema du gnsker a knytte opp til hovedskjema

Select attached form

Kontrolskema

Registrering af livskvalitetsdata

Nedre urinvejs funktion

Tarmfunktion

Etterhvert som man knytter koblete skjema til hovedskjema, vil de forsvinne fra listen

Livskvalitetsskjema

Registrering av livskvalitetsdata utfgres i Igpet av den siste uka av primaeroppholdet, og ved
senere kontrollopphold. Pasienten fyller selv ut papirskjema. Dette legges inn elektronisk av
helsepersonell. Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er sveert misforngyd og 10 er

sveert forngyd.

1. Livskvalitetsdata

Dato udfart:

Tzenk tilbage over de sidste fire uger. Hvor
tilfreds er du med dit liv og livssituation som
helhed, i denne periode?

Hwor tilfreds er du med dit fysiske helbred
de sidste fire uger?

Hvor tilfreds er du med dit psykiske helbred,
folelser og humar de sidste fire uger?

Valg vaerdi V]

Veelg vaerdi ﬂ

Veaelg vaerdi ﬂ
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Skjema for Nedre urinveier

Registrering utfgres i Igpet av den siste uka av primaeroppholdet.

1. Nedre urinvejs funktion

-

Dato for dataindsamiling 05-02-2019 m

Urinvejs lidelse uden relation til Waelg vaerdi v [
rygmarvsskaden
Fornemmelse af at skulle temme blzren Waelg vaerdi v @

Variabel:

Dato for dataindsamling (LutfnDt)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer datoen for dataindsamlingen.
Bemaerkninger:

Denne indsamling af data om funktion af de nedre urinveje kan ske pa et
hvilket som helst tidspunkt efter rygmarvsskaden.

Derfor er datoen for dataindsamling afgarende for at kunne identificere de
indsamlade data i forhold til andre data som er indsamlet om samme
person pa andre tidspunkier. Datoen er tilsvarende vigtig for at beregne
fidsintervallet fra fedselzdato (alder) og tidsintervallet fra skadedato (tid
siden skaden).
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Variabel:
Urinvejs lidelse uden relation til rgmarvsskaden (Utimprun)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer enhver type nedsat funktion i urinvejene
som er uden relation til rygmarvsskaden pa datoen for dataindsamiling.

Bemazrkninger:

For at kunne evaluere funktionen i de nedre urinveje hos en person med
rygmarvsskade er det nedvendig at vide om der forefindes andre
urinvejsproblemer uden relation til rvgmarvsskaden.

Hvis der har vaeret andre urinvejsproblemer uden relation til
rvamarnvsskaden, anbefales det at disse opfares i et tekstielt, hvorira
man ved behov kan hente mere detaljerede oplysninger. Der findes
mange mulige arsager til urinvejsproblemer, og det er derfor ikke
hensigtsmazssigt at lave en fuld oversigt over disse.

Hvis disse oplysninger allerede er dokumenteret og der ikke er
identificeret yderligere urinvejsproblemer uden relation fil
rvamarnvsskaden, er det ikke nadvendigt at udfylde denne variable igen
(for at undga overfladige data).

Denne variabel er passende for bamn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, 0g 15 -17. Ved indsamling af selvrapporterde data fra barn, skal
disse primaznt indhentes fra forszldre for aldersgruppene 0-5; og primasrt
fra bamet for aldersgruppene 6-12 (sekundaert forasldrerapporteret), 13-
14 (supplerende foreeldrerapporteret), 15 ar og ==ldre
(forasldrerapporterat, valgfrit)
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Variabel:
Formnemmelse af at skulle tamme blzren (Awarblad)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer fornemmelsen af blzretemmingsbehov
pa datoen for dataindsamling.

Bemaerkninger:

Falerferkender behov for blazretemning indikerer enhver form for
fornemmelse svarende il blaeren, som det er defineret af International
Continence Society (Abrams et al. 2002), dvs. normal (personen
maerker at blesren fyldes, og falelsen tiltager gradvis til en staerk
vandladningstrang), eget (personen masrker en tidlig og vedvarende
vandladningstrang), reduceret (personen mazrker at blaren fyldes, men
erkender ingen Kar vandladningstrang) eller angiver en ikke-specifik
fornemmelse i blseren (personen rapporterer ikke om nogen specifik
fornemmelse svarende til blaeren, men kan masrke blasrefyldningen som
en fyldnings/tathedsfornemmelse | maven eller vegetative symptomer
som sved eller spasticitet). Ingen oplevet vandladningstrang bar
registreres som ‘nej’. Manglende sensibilitet | blaeren | sammenhazng
med Intermational Continence Societys definition af sensibilitet i blaeren
(personen rapporterer ikke fornemmelse af blaerefyldning eller

vandladningstrang) (Abrams et al. 2002) er ikke najagtio det samme, da
sensibilitet for blazrefyldning og vandladningstrang kan vaare
fravaerende, mens temperaturfornemmelse eller formemmelse af
elekirostimulering kan vasre il stede.

*Ikke relevant” skal bruges nar den rygmarvsskadede har f.eks. et
permanent kateter uden klemme eller ikke-kontinent urinafledning.
Denne variabel er passende for barmn i alle aldersgrupper over 3 ar. Ved
indsamling af data fra barn, er foreeldre primazre kilde fil information for
aldersgruppen 3-5; og selv-rapporteret primazrt fra bamet for
aldersgruppene 6-12 (sekundsert forssldrerapporteret), 13-14
{supplerende forseldrerapporterat), 15 ar og s=idre (forseldrerapporierat,
valgfrit). Men for meget unge bam (0-3 ar) er denne variabel 'lkke
relevant.
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2. Blare-temningen

Ukendt

Mormal vandladning:

Blaren trigges reflektorisk

Voluntzn (bankning, kradsning, anal

stimulation, osv:

Involuntasrt:

Blzre ekspression

Preszen (abdominal pressen, Valsalva's

manoeuvre);

Ekstern komprassion (Credé manoeuvre):

Intermitterende kateterisation

Selv-katetersation:

Kateterization ved hj=lper:

Fast blare kateter

Transurethralt:

Suprapubisk:

Ikke-kontinent urinafledning:

Andre metoder:

P
0®
o

[] Vaesentligste metode

[] Vaesentligste metode

[] Vaesentligste metode

[ ] Vaesentligste metode

[] Veesentligste metode

[] Vaesentligste metode

[] Vaesentligste metode

[] Supplerende

[] Supplerende

[] Supplerende

[ ] Supplerende

] Supplerende

[] Supplerende

[] Supplerende

[] Veesentligste metode  [] Supplerende
[] Vaesentligste metode  [] Supplerende
[] Veesentligste metode  [] Supplerende
[] Veesentligste metode  [] Supplerende
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Variabel:
Ukendt (EmbladUn)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer de(n) metode(r) den rygmarvsskadede
bruger for at temme blaeren pa datoen for dataindsamlingen.

Bemaerkninger:

Angiv for hver metode for bleeretemning om denne er en hovedmetode
eller en supplerende metode. Der kan angives to hovedmetoder og flers
supplerende metoder (som anfart af Levi oo Eftzgaard 1993).

Mormal vandladning: Kontrolleret inangsastning af vandladning uden
refleksstimulering eller kompression af blasren. Dette forudsastter ikke
fuldsta=ndig normal funktion (Levi og Ertzgaard 1998).

Trigoe/udlsse temningsrefleks omfatter forskellioe mansvre som

udfares af den rygmarvsskadede eller af en medhjzlper for at fremkalde

kontraktionsrefleks i detrusor gennem ydre stimuli. De mest brugte

metoder er suprapubisk bankning, at ki sig pa laret og anal/rektal

stimulering (Abrams et al. 2002). Voluntzzr trigning af temningsrefleks

indikerer at blazrerefleksen udlgses af den ryamarvsskadede selv eller
af medhjaelperen. LHrivillig trigoering/udl@sning af temningsrefleks
indebeerer at tsmningen ikke udleses pa en kontrolleret made, og at den
rygmarvskadede bare lader urinen lebe ud af sig selv nar konirakiions
refleksen i detrusor indirasffer af sig selv.

Blazretemning ved udvendigt tryk/pres omfatter forskellige manevrer
som har til formal at sge blseretrykket for at fremme bleeretemning. De
mest brugte manavrer er bugpres, Valsalva-manavre og Credés
manavre (Abrams et al. 2002, Gajewski et al 2018)

FPressning omfatter bugpres og Valsalva-mansvre. Ekstern kompression
omfatter Credés mansvre.

Kateterisering er en teknik for bleeretemning hvor et kateter bruges til at
temme blaeren eller et urinresenvoir. (Abrams et al. 2002).

Intermitterende kateterisering defineres som t@amning af eller aspiration
fra bla=ren eller urinreservoiret/kontinent urinafledning med pafslgende
flemnelse af kateteret. Falgende typer intermitterende kateterisering er
defineret af International Continence Society (Abrams et al. 2002):
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Intermitterende selvkateterisering udferes af den rygmarvsskadede selv.
Intermitterende kateterisering kan ogsa udferes af en medhjaslper (f eks.
et familiemedlem eller en personlig assistent)

Dette indebaerer at der ikke skelnes mellem de benyittede teknikker som
er defineret af The International Continence Society, dvs. ren, aseptisk,
steril eller «none-touch= teknik ved intermitterende kateterization
(Gajewski et al. 2018).

Fermanent kateter: et permanent kateter forbliver i blasren, urinresenvoir
eller urinkanalen i en periode pa mere end én temning (Abrams et al.
2002, Gajewski 2018).

| det International SCI LUT Function Basic Data Set, kan falgende typer
af fastliggende kateter rapporteres:

Transuretralt kateter indebasrer at urinen drasneres ud gennem at
kateter [agt ind i uninr@ret. Suprapubisk kateter indebzerer at urinen
drazneres ud gennem et kateter via bugvazggen.

Ikke-kontinent urinafledning/urostomi: Dette omfatter kutan uretero-
ileostomi (Brickerblaere), ileo-vesikostomi, vesikostomi.

Anden metode, specificér

Hvis andre metoder for blaeretamning bruges, anbefales det at disse
anfares i et tekstfelt, hvorfra der ved behov kan hentes mere detaljerede
data. Eftersom andre metoder for blzretemning generelt er anvendt i
lille omfanag, er det ikke hensigtsmazssigt at opsastie en fuld oversigt
over alle metoder. Brug af ble osv. pa grund af inkontinens skal ikke
rapporteres her, men under 'Opsamlingsudstyr for urininkontinens'.

Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, 0g 15 -17. Ved indsamling af selvrapporierde data fra bam, skal
disse primasrt indhentes fra forseldre for aldersgruppene 0-5; og primasrt
fra bamet for aldersgruppene 6-12 (sekundzzri foraeldrerapporteret), 13-
14 (supplerende foreeldrerapporteret), 15 ar og ==ldre
(foraseldrerapporterst, valgfrit)
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Gennemsnitligt antal voluntaere Vaelg vaerdi
blzeretazmninger pr 24 timer i den sidste
uge

Wariabel:

Gennemsnitliat antal voluntszre blesretezmninger pr 24 timer i den sidste
uge (Avbladem)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer det gennemsnitlige antal voluntaere
blzretemminger per 24 timer i lebet af den sidste uge

Bemasrkninger:

Det gennemsnitliige antal voluntzere bleeretemninger per dag i lsbet af
den sidste uge opoives separat. Dette tal henviser il antallet af
voluntzzre bleeretemninger uafhaengig af anvendt metode. Alle falgende
metoder kan bruges hver for sig eller | kombination med hinanden:
normal vandladning, voluntzer trigoering/udiasning af temningsrefleksen,
temning af blazren, intermitterende katheterisering og
sakralnerverodsstimulation. Hvis der bruges en kombination af metoder
under den samme bleretemning, skal dette kun anfares som én
blzret@mning. Antallet opgives som et gennemsnit indenfor for den
sidste uge, da man ikke forventer at vedkommende husker det l==nogere
tid tilbage. Antallet af temninger angives | naermeste heltal.

Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, 0og 15 -17. Ved indsamling af selvrapporterde data fra barn, skal
disse primazn indhentes fra foraeldre for aldersgruppene 0-5; og primasrt
fra barnet for aldersgruppene 6-12 (sekundaert forseldrerapporterst), 13-
14 (supplerende forsldrerapporteret), 15 ar og zldre
(forazldrerapporterat, valgfrit)

‘Ikke relevant’ anvendes for individer der bruger fast kateter. "Ukendt’
kan anvendes derzon et barn eller en voksen baerer blefinkontinenshbind
og dermed ikke kender antallet blsretamninger.
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3. Urin I==kage

Nogen ufrivillig urin laekage (inkontinens) Waelg vaerdi o
indenfor de sidste fire uger

Hjzlpemidier til opsamling af urin Vaelg vaerdi v @
inkontinens

Variabel:

Mogen uinivillig urin lz2kage (inkontinens) indenfor de sidste fire uger
(Incontncz)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer gennemsnitlig hyppighed af ufrivillig
urinlzzkange (inkontinens) i lebet af de sidste fire uger far datoen for
dataindsamling.

Bemazrkninger:

Unninkontinens defineres af International Continence Society (Abrams
et al. 2002, Gajewski et al. 2018) som enhver klage vedrarende ufrivillig
urinlz=kage. | hvert tilfz=lde bar urininkontinensen beskrives nsermere
ved at specificere relevante faktorer som type (Stress, Urge,
Blandingsinkontinens eller Enuresis), hyppighed, alvorlighedsgrad,
udlzsende faktorer, sociale konsekvenser, indvirkning pa hygisjne,
livskvalitet osv. (Abrams et al. 2002, Gajewski et al. 2018). | det "Basic
Data Set anferes der kun en enkeal indikation pa alvorlighedsgrad og
opsamling af urin.

Triggering/udlzsing af tsmningsrefleks inkluderer ogsa temning via et
opsamlingssystem, f.eks. uridom, kan vaere voluntzer og betragtes
dermed ikke som inkontinens. Derzom kondomkateteret eller
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stomiposen falder af og vedkommende kKlager over inkontinens, bar det
registreres som 'Ja'.

Ufrivillig urinl==kage (inkontinens) i Isbet af de sidste fire uger indebazrer
lz=kage af urin udenfor urinvejene eller udenfor et lukket
urinopsamlingssystem.

‘ikke relevant’ kan anvendes hvis personen for eksempel har ikke
kontinent urinafledning

WMrivillig urinle=kage (inkontinens) i gennemsnit manadligt i lsbet af de
sidste tre maneder indebserer l=kage | gennemsnit en eller flere gange
manedligt, men ikke ugentligt, i lzbet af de sidste tre maneder.

Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, 0og 15 -17. Ved indsamling af selvrapporterde data fra bamn, skal
disse primazn indhentes fra forazldre for aldersgruppene 0-5; og primazrt
fra bamet for aldersgruppene §-12 (sekundzert forzldrerapporteret), 13-
14 (supplerende forseldrerapporteret), 15 ar og =ldre
(foraeldrerapporterat, valgfrit)

Variabel:
Hjzelpemidler til opsamling af urin inkontinens (Collect)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer brug af enhver form for opsamlingsudstyr for
urininkontinens pa datoen for dataindsamling.

Bemaerkninger:

Opsamlingsudstyr henviser fil ethvert eksternt hjselpemiddel som bruges for
at forhindre uriniazkage, eller enhver indretning for opsamiling af urin.
Regelmazssig brug af en eller flere typer opsamlingsudstyr skal registreres.
Rygmarvsskadede som bruger den slags udstyr mindre end én gang om
maneden, for sikkerheds skyld', og som ikke har mere end meget sjzldne
la=kager i lebet af et ar, ber kodes som 'Mej (efter Levi og Ertzgaard 1998).
Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-14,
og 15 -17. Ved indsamling af selvrapporterde data fra barn, skal disse
primart indhentes fra forseldre for aldersgruppene 0-5; og primaert fra
bamet for aldersgruppens 6-12 (sekundsert forazldrerapporteret), 13-14
(supplerende forseldrerapporteret), 15 ar og s=ldre (forz=ldrerapporteret,
valgfrit)
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4. Laagemidler

Lzegemidler med mulig indvirkning pa Veaelg vaerdi
urinvejene anvendt indenfor de sidste fire
uger

Variabel:

La=gemidler med mulig indvirkning pa urinvejene anvendt indenfor de
sidste fire uger (AnyDrugs2)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer brug af ls2gemidler, bade systemiske og
intravesikale, med mulig indvirkning pa urinvejene i labet af de sidste fire
uger indtil datoen for dataindsamlingen.

Bemazrkninger:

Blazre-relakserende |z=gemidler, dvs. lz2gemidler som bevirker
afslapning af detrusor-musklen, omfatter antimuscarnnica,
antikolinergika, ricykliske antidepressiva, osv. Disse lszgemidler kan
ogsa administreres intravesikalt. Dette inkluderer ikke behandling med
injektioner i detrusor musklen.

Lazgemidler som virker afslappende pa lukkemusklen og blasrehalsen,
omfatier alfa-adrenerge blokkere osv. Dette inkluderer ikke behandling
med injektioner i lukkemusklen.

Antibiotika og antiseptika som anvendes til henholdsvis behandling og
forebygoelse af urinvejsinfektioner, kodes separat. Ved forebygoelse af
urinvejsinfektioner inkluderes ls=gemidler som methenamin (Haipre:x).
Andre mulige lz2gemidler anbefales anfart | et tekstfelt, hvorfra der ved

behov kan hentes mere detaljerede oplysninger.

Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, 0g 15 -17. Ved indsamling af selvrapporierde data fra bam, skal
disse primasrt indhentes fra foraeldre for aldersgruppene 0-5; og primasrt
fra bamet for aldersgruppene 6-12 (sekundaer foraeldrerapporteret), 13-
14 (supplerende foreeldrerapporteret), 15 ar og ==ldre
(forseldrerapporterset, valgfrit)
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5. Kirurgiske indgreb

Kirurgiske indgreb pa urinvejene Veelg vaerdi L

Wariabel:
Kirurgiske indgreb pa urinvejene {Surgicalpr)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer kirurgiske indgreb i urinvejene frem til
datoen for dataindsamlingen. Hvis der er udfart mere end et indgreb af
samme type, dokumenteres kun det sidste med dato for udferelse.

Bemaerkninger:

Fjernelse af blaeresten eller sten i de @vre urinveje inkluderer enhver
type flemelse, herunder via endoskopi, chockbalgebehandling (ESWL)
eller aben litotomi. lleoureterostomi svarer til det som tidligere blev kaldt
loop-ileostomi eller kutan ureteroileostomi (Bricker-afledning). Monti og
Mitrofanoff procedure anses for at veere sakaldie kontinente
kateterventiler. For andre akiuelle kirurgiske indgreb anbefales det, at
disse opgives i et tekstfelt, hvorfra man ved behov kan hente mere
detaljerede data. Hvis mere end et "andet’ indgreb er relevant, kan feltet
dupliceres en eller to gange. | disse tilfeelde opfares dato for det sidst
aktuelle indgreb. Hvis disse oplysninger allerede er dokumenteret og der
ikke er udf@rt nogen yderligere kirurgiske indareb i urinvejene, er det
ikke nadvendigt at udfylde denne variabel igen (for at undga overfladige
data).

Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, 0og 15 -17. Ved indsamling af selvrapporterde data fra barn, skal
disse primazn indhentes fra foraldre for aldersgruppene 0-5; og primasrt
fra bamet for aldersgruppene 6-12 (sekundaert forseldrerapporteret), 13-
14 (supplerende forsldrerapporierat), 15 ar og ==ldre
(foraeldrerapporteret, valgfrit)
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6. £ndring

Nogen andring i nedre urinvejs symptomer Vaelg vaerdi
indenfor det sidste ar

Variabel:

Nogen #ndring i nedre urinvejs symptomer indenfor det sidste ar
(Ursxchly)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer e&ndringer i urinvejssymptomer i lebet af
det sidste ar i forhold til datoen for dataindsamling

Bemaerkninger:

Medre urinvejssymptomer er i henhold til International Continence
Society den subjektive indikator for en sygdom eller tilstandsandring
som den opfattes af den rvamarvsskadede selv eller vedkommendes
medhjslper eller partner, og som kan fare il at vedkommende ssger
hjzlp fra sundhedspersoner (Abrams et al. 2002). Symptomeme kan
enten fremfares spontant eller beskrives i forbindelse med
dataindsamlingsinterviewet med den ryomarvsskadede. Oplysningeme
kan veere bade kvalitative og kvantitative, f.eks. z2ndring i hyppighed,
urgency, nykiuri, inkentinens, treeq vandladning, svag urinstrale osy.
Mange personer med rygmarvsskade og bakteriuri har ingen samtidige
tean eller symptomer. Kulderystelser og feber betragtes ofte som tean
pa akut pyelonefrit; disse symptomer bekrasfter imidlertid ikke infektion i
de @vre urinveje (Stover et al. 1939). lkke desto mindre kan

44

s

®




kulderystelser og feber vasre de eneste rapporterede symptomer hos
personer med rygmarvsskade og pyelonefrit, bakierizzmi, sten i de evre
urinveje, nyreabscesser og abscesser | mellemgulvet. Andre
mistaenkelige tegn og symptomer kan omfatte @get sved, ubehag i
abdomen, smerte eller @mhed i costovertebral vinkel og aget forekomst
af muskelspasticitet (Stover et al. 1989). Uklar og ildelugtende urin og
sendringer i urinens pH-veerdi kan vaere tegn pa urinvejsinfektion, men
kan ogsa forekomme i tilknytning til kolonisering, bakterielle 2ndringer
og forskellige fadeemner som er blevet indtaget. @get spontan tamning
eller st@me rest-urinmazngder, herunder akut urinretention, kan ses ved
akut infektion (Stover et al. 1989). 'Ikke relevant' skal bruges nar
datarapporteringen foretages i lebet af det farste ar efter
rygmarvsskaden.

Denne variabel er passende for barn i alle aldersgrupper 0-5, 6-12, 13-
14, og 15 -17. Ved indsamling af selvrapporterde data fra bam, skal
disse primaert indhentes fra foraeldre for aldersgruppene 0-5; og primasrt
fra bamet for aldersgruppene 6-12 (sekundzer forsldrerapporteret), 13-
14 (supplerende forsldrerapporteret), 15 ar og =ldre
(foraeldrerapporterst, valgfrit)

Skjema for Tarmfunksjon

Registrering utfgres i Igpet av den siste uka av primaeroppholdet.

1. Tarmfunktion

Dato udfart mo
Gastrointestinale eller anal sfinkter Veelg vaerdi
dysfunktioner uden relation til
rygmarvsskaden
Kirurgiske procedurer pa mavetarmkanalen Veelg vaerdi

45

|‘_L:|




Variabel:

Dato udiart (BfnbaDt)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer datoen for indsamling af data.
Bemazrkninger:

Eftersom data om tarmfunition kan samles ind pa et hvilket som helst
tidspunkt efter rygmarvsskaden, er datoen for dataindsamling afo@rende for
at kunne beregne tiden som er gaet siden skaden, og for at identificere
indsamlede data i forhold til andre data som er indsamlet om samme
person pa andre tidspunkter.

Variabel:

Gastrointestinale eller anal sfinkier dysfunktioner uden relafion til
ryagmarvsskaden (Gifknun)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer gastrointestinal dysiunktion eller
analsfinkterdysfunktion uden relation til nrgmarvsskaden.

Bemaerkninger:

Dette omfatter gastrointestinal eller analsfinkterdysfunkiion som
foreligger samtidig med rygmarvsskaden, men som ikke har relation fil
de sndringer | tarmfunktion som skyldes rygmarvsskaden.

Funktionelle gastrointestinale lidelser, seerlig irritabel tarm-syndrom oqg
idiopatisk forstoppelse, er meget almindelige i den generelle befolkning.
Fraevalens athanger af na@jagtio hvilke definitioner som anvendes, men
varierer fra 5 % til ca. 20 % (Jones R og Lydeard 5 1992).
Tilstedevaerelsen av funkiicnelle eller andre gastrointestinale lidelser far
rygmarvsskaden kan pavirke symptomer og behandiingsudfald.
Analsfinkterskader efter fadsel er aimindelige og kan bidrage il faskal
inkontinens.

Der findes mange typer af gastrointestinal- og analsfinkterdysfunktion,
og det er derfor ikke hensigtsmazssigt at lave en fuldsteendig oversigt

over disse tilstande.
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Variabel:
Kirurgiske procedurer pa mavetarmkanalen (Surgicallntervention)
Beskrivelse:

Denne varabel dokumenter eventuelle Kirurgiske indgreb i mave-tarm-
kanalen.

Bemaerkninger:

Information om kirurgiske indgreb | mave-tarm-kanalen er vigtig for den
samlede vurderingen af tarmfunktionen hos personer med rygmarvsskade.
Denne varabel daskker eventuelle kKirurgiske indgreb | mave-tarm-kanalen
far og efter rygmarvsskaden. Den inkluderer ogsé perianal kirurgi. P& grund
af det heje antal mulige Kirurgiske indareb er det ikke hensigtsmasssigt at
opliste flere end de vigtigste eller hyppigste. Andre kirurgiske indgreb i
mave-tarm-kanalen bar anfares og specificeres under Andet.
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2. Tarmtemningsmetode (Indenfor de sidste fire uger)

Uoplyst

lkke relevant

Normal tarmtamning

Abdominal pressen/colonmassage

Digital ano-rektal stimulation

Suppositorier

Digital udramning

Mini lavement

Lavement (Klysma = 150 mL) inkluderer
transanal irrigation

Colostomi

Sacral anterior rod-stimulation

Supplerende
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] Primasr

[] Primasr

[] Primasr

[ Primazr

] Primasr

[] Primasr

[] Primasr

[] Primasr

[] Primasr

[ Primazr

[] Supplerende

[ ] Supplerende

[] Supplerende

[] Supplerende

[] Supplerende

[ ] Supplerende

[] Supplerende

[] Supplerende

[] Supplerende




Variabel:
Uoplyst {DefcmthUn)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer affaringsmetode og metode for
izangs:tning af tarmt@mming i lebet af de sidste fire uger.

Bemarkninger:

Personer med ryamarvsskade kan bruge en kombination af
fremgangsmader for at temme tarmen. Af prakiiske hensyn bar en
metode defineres som hovedmetoden. Supplerende metoder er metoder
som bruges mindst en gang ugentligt. Der kan anvendes mere end &n
supplerende metode. Valget af affaringsmetode og metode for
igangsaetning af tarmtemning kan aendre sig over tid, men
oplysningeme i dette datasest gaelder de sidste fire uger.

Manuel digital anorektal stimulering er manuel udi@sning af rekiale
sammentrakninger og anal afslapning, og dermed af rekial tamning.

Manuel fizrnelse vil sige at afferingen ma tages ud med en finger.
Miniklyster (eller Clysma) indeholder 150 ml eller mindre og klyster
indeholder = 150 mil.

Hos personer med colostomi betragtes dette altid som den vigtigste
affaringsmetode.

|[kke relevant er primasrt for bem som ikke har en alder hvor de ville
vaere afferingkontinente.
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3. Funktion

Gennemsnitlig tid nadvendig for
tarmtamning (indenfor de sidste fire uger)

Hyppighed af tarmtemning (indenfor de
sidste fire uger)

Uro, hovedpine og sved i forbindelse med
tarmteémning (indenfor de sidste fire uger)

Digital stimulering eller fiernelse af faaces
rektalt (indenfor de sidste fire uger)

Hyppighed af fa=kal inkontinens (indenfor de
sidste fire uger)

Flatus inkontinens (indenfor de sidste fire
uger)

Behov for brug af ble eller analprop (i lebet
af de sidste fire uger)
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Veelg vaerdi

Vaelg vaerdi

Waelg vaerdi

Veelg vaerdi

Veelg vaerdi

Vaelg vaerdi

Waelg vaerdi




Variabel:

Gennemsnitlia tid nedvendig for tarmt@mning (indenfor de sidste fire
uger) {Avdeftm2)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer den gennemsnitlige tid som er nadvendig
ved hver aff@ring inden for de sidste fire uger.

Bemasrkninger:

Den tid som behaves for at tamme tarmen er klinisk meget vigtio og ta=t
forbundet med livskvalitet (Krogh et al. 2006). Tiden som skal opgives
gelder fra det tidspunkt hvor personen ferst er kommet pa plads pa
toilettet eller toilet stolen og indtil tarmtemningen er fuldf@rt og personen
er kommet over i karestol eller har forflyttet sig fra toilettet. Hvis temning
af blzre, kropsvask, barbering osv. ogsa gennemfares imens personen
sidder pa toilettet, treekkes tiden som anvendes til dette fra den samlede
fid. For personer som har aff@éring imens de er sengeliogende, er gaelder
fiden fra begyndelsen til slutningen af tarmismningsprocessen, men tid
s0m bruges il blesretemning, kropsvask osv. medregnes ikke. Tiden
som behsves for at tsmme tarmen, er den gennemsnitlige anslaede tid
for hwer enkel affering i lebet af de sidste fire uger.

Denne variabel skelner ikke mellem voluntaer og assisteret tarmt@mning.
Ikke relevant kan anvendes for personer med ileo- eller kolostomi og for
barn der ikke har en alder hvor de kan forventes at vasre fa=kal
kontinente.

*Denne variabel er indgar i NBD scoren
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Variabel:
Hyppighed af tarmtamning (indenfor de sidste fire uger) (Deffrg2)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer den gennemsnitlige affe@ringshyppighed i
lshet af de sidste fire uger.

Bemaerkninger:

Afferingshyppigheden er meget variabel. | den generelle befolkning har
imidlertid mere end 94 % afigring mellem tre gange dagligt og tre gange
ugentlig (Drossman et al. 1982). Hos personer med rygmarvsskade har ca.
3 % affaring sjaldnere end én gang ugentlig. Sjxlden affering er en
indikator pa utilstrazkkelig tarmtemning og er forbundet med indvirkning pa
livskvalitet.

*Denne variabel er indgar i NED scoren

Variabel:

Uro, hovedpine og sved i forbindelse med tarmtemning (indenfor de sidste
fire uger) (Defhdprs)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer om personen med rygmarvsskade har erfaret
uro, hovedpine eller sved (eller hos barn irritabilitet) i forbindelse med
tarmt@mning indenfor de sidste fire uger.

Bemasrkninger:

Falelse av uro og hodepine samt svette under defekasjon er rapportert av
ca. 25 % av personer med en ryggmargsskade (Krogh K et al. 1997, Harar
D et al. 1997). Hos barn kan iritabilitet ogsa vaere tilstede (Hickey KJ et al.
Spinal Cord Med 2004). Symptomene oppstar hovedsaklig hos personer
med cervical eller svre thorakale lesjoner, noe som indikerer autonom
dysrefleksi under defekasjon. Digital anorectal stimulering, manuell fjerning
og transanal irrigasjon kan forarsake autonom dysrefleksi (Faaborg PM et
al. 2014 )som for noen er asymptomatisk. *Denne variabel indgér i NBD
scoren
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Variabel:

Digital stimulering eller flernelse af faeces relktalt (indenfor de sidste fire
uger) (Dsevacar)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer hyppigheden af digital stimulering anorektalt
mhp. stimulering af tarmtemningen eller manuel fiernelse af fazces rekialt
indenfor de sidste fire uger

Bemasrkninger:

Digital stimulering eller flernelse af fazces rektalt er rapporteret af ca. to
fredjedel af personer med rygmarvsskade. Hos nogle indikerer det darlig
tamning af rektum og brugen af heraf er associeret med nedsat livskvalitet.
* Denne variabel indgar i NBD scoren

Variabel:
Hyppighed af fa=kal inkontinens (indenfor de sidste fire uger) (Fcincfrg2)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer den gennemsnitiige hyppighed af inkontinens
for fast eller flydende aff@ring indenfor de sidste fire uger.

Bemasrkninger:

Fakal inkontinens defineres som ufrivillig affering. Det har alvorlige
konsekvenser for livskvaliteten og kan lzzgge betydelige begrasnsninger pa
sociale aktiviteter.

Denne variabel adskiller ikke mellem inkontinens for fast eller l@s affaring.
Hos personer med ileo- eller kolostomi anses leskage af faeces fra
stomiposen som faekal inkontinens. |kke relevant er primaert for barn der
ikle har en alder hvor de forventes at vaere faeceskontinente

* Denne variabel indgar i MBD scoren
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Variabel:
Flatus inkontinens (indenfor de sidste fire uger) (Flincont)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer episoder med flatus inkontinens indenfor de
sidste fire uger

Bemazrkninger:

Flatus inkontinens er defineret som ufrivillig afgang af luft (prutter). Hos
personer med ileo- eller kolostomi er lsekage af luft fra stomiposen at
betragte som flatus inkontinens. lkke relevant er primaert for barn der ikke
har en alder sa de forventes at veere afferingskontinente

* Denne variabel indgar i NBD scoren

Variabel:

Behowv for brug af ble eller analprop (i leébet af de sidste fire ugern)
(Wrpadplg2)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer behovet for at bruge ble eller anal prop i
|ahet af de sidste fire uger

Bemaerkninger:

Denne variabel beskriver behovet for at bruge ble pa grund af fazkal
inkontinens eller kombineret faekal inkontinens og urininkontinens. Behov
for at bruge ble udelukkende pa grund af urininkontinens, medregnes ikke
her.

Behovet for at bruge ble indikerer utilstraskkelig tarmtamning. Brug af anal
prop er hovedsagelig relevant for personer med conus eller cauda equina-
skader. Ikke relevant er for bem som ikke har en alder 2 de forventes at
veere feekalkontinente
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4. Medicin

Orale laksativer (indenfor de sidste fire Vaelg vaerdi v @
uger)
Stoppende lz2gemidler mhp. at Vaelg vaerdi v @

forebygge/minimere faekal inkontinens
(indenfor de sidste fire uger)

Variabel:
Crale laksativer (indenfor de sidste fire uger) (OrallLaxatives)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer brugen af perorale afferingsmidler i Izbet af
de sidste fire uger.

Bemaerkninger:

Ferorale afferingsmidler bruges ofte af personer med rygmarnvsskade. Der
findes et stort antal perorale afferingsmidler i drabe- eller tabletform, og det
er ikke hensigtsmaessigt at anfere en komplet oversigt. Eksempler pa
almindelige osmaotiske affaringsmidler eller volumen-midler er laktulose,
loppeirs, magnesium og sorbitol. Eksempler pa almindelige tarmirriterende
affaringsmidler er bisakodyl og natriumpikosulfat. Prokinetiske la2gemiddel
Frucaloprid har vazret evalueret i et pilot studie blandt personer med en
rygmarvsskade (Krogh K et al. 2002). The quanylate cyclase-C receptor
agonisten Linaclotid og klorid kanal alktivatoren Lubiproston er ikke endnu
vurderet hos personer med rygmamarvsskade, men safremt de anvendes
skal de ckirves ind her.
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Variabel:

Stoppende lz=gemidler mhp. at forebygge/minimere feekal inkontinens
(indenfor de sidste fire uger) (Fecinmed)

Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer brugen af stoppende lazgemidler eller anden
medicin mhp. at forebygge/minimere fazkal inkontinens indenfor de sidste
fire uger

Bemazrkninger:

Fibre supplement and constipating drugs are usually first line therapy
against fecal incontinence of non-neurogenic origin. The most commaonly
used drug is Loperamide. In individuals with SCI this approach is, however,
rarely used as it may aggravate constipation.

The variable does only cover drugs given with the intent of reducing fecal
incontinence. The large number of drugs given for other indications which
have constipation as an side effect is not included here.

*The variable is included in the NED =core.

5. Perianal problemer

Peranale problemer (indenfor de sidste fire Vaelg vaerdi w2
uger)
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Variabel:
Ferianale problemer {indenfor de sidste fire uger) (PeranalProblems2)
Beskrivelse:

Denne varabel dokumenterer tilstedevaerelsen af perianale problemer
indenfor de sidste fire uger.

Bemaerkninger:

P& grund af pres og assisteret affaring er heemorrhoider, fissurer og
endetarms fremfald hyppigere hos personer med rygmarvsskade end i
befolkningen generelt. Anal lz=kage kan bidrage til perianale sar. | dette
datasast defineres perianale sar som sar indenfor crena ani eller perineum,
ikkke sa=deregionen eller over korshenet. Af praktiske hensyn skelnes deri
dette datasast ikke imellem anal prolaps og rektum prolaps.

Ferianale problemer kan sendre sig over tid, og kun problemer indenfor de
sidste fire uger medregnes.

* Denne variabel indgar i NBD scoren.

6. Abdominale smerter og ubehag

®

Abdominale smerter og ubehag (indenfor de Veelg vaerdi w
sidste fire uger)

Variabel
Abdominale smerter og ubehag (indenfor de sidste fire uger) (Abpain)
Beskrivelse:

Denne variabel dokumenterer forekomsten af abdominale smerter og
ubehag indenfor de sidste fire uger

Bemaerkninger:

Abdominal smerter er hyppigt rapporteret af personer med rygmarvsskade
(Finnerup ME et al. Spinal Cord 2008). Det kan vaere et symptom pa
forstoppelse

Total NBD Score (optional and only IU
applicable for adult persons)=™

(Interpretation of the NBD score: 0-6 Very minor, 7-9 Minor, 10-13 Moderate and 14 or more Severe neurogenic bowel dysfunction).
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Rapporter

Valg rapport

Administrative rapporter
Hjelpetekstoversikt
Administrative reports
Code book
Mumber of forms
Registration activity
Behandlingsforleb
Tidspunkier
Datadump
Datadump
Rediger datauttrekidfilter
Kvalitetsparametre
Antal skemaer
Skade
Andre skader

Arsag
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n as Ola Testersen 3z v | Logof

@ ® HELSE MIDT-NORGE IT DanSCIR (Danish Spinal Cord Injury Registry) :
22 [ search for patient (o -]

Home  Create patient  Patients

A Danmark1, Tester

Form title Create attached form Form date Last saved Status

Rygmarvsskade 27-03-2018 00:00 23-04-2018 12:22 (danscir Closed B
03-04-2018 00:00 23-04-2018 12:35 (danscir Closed B

. Registrering af livskvalitetsdata

Create a new registration of a SCI in

2024

Sekretariatet St. Olavs hospital
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