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Kapittel 1
Sammendrag/Summary

Innledning og bakgrunn for etablering av et nordisk ryggmargsskaderegister
Innledning:

Ryggmargsskadepopulasjonen bestar av en gruppe pasienter med kompliserte og sammensatte
utfall. En ryggmargsskade kan vaere av traumatisk eller ikke-traumatisk art (for eksempel
infeksjoner, blodpropp, svulst eller blgdning). Konsekvensene kan vaere organovergripende og
medfgrer ofte til store og sammensatte funksjonstap. | tillegg til problemer med mobilitet og
sensibilitet, fgrer en ryggmargsskade ofte til nedsatt funksjon i indre organer, for eksempel
urinblaere og tarm. Dette medfgrer ofte til en psykisk og fysisk belastning.

Nordisk ryggmargsskaderegister (NordicSCIR) er et medisinsk kvalitetsregister som samler inn
strukturerte og kvalitetssikrede data omkring forekomst, medisinsk behandling, rehabilitering og
oppfelging av personer med en ryggmargsskade. Formalet til registeret er a bidra til bedre kvalitet i
ryggmargsskadeomsorgen, og minske ugnsket variasjon i helsetilbud og behandling.

Ryggmargsskaderegisteret er samtykkebasert. Alle personer med en nyervervet ryggmargsskade
innlagt til spesialisert rehabilitering ved Landspitali Grensas, Rigshospitalet Hornbak (Rigshospitalet
Glostrup fra 2023), Viborg Regional Hospital, Linkdping Universitetssjukehus, Sunnaas sykehus,
Haukeland universitetssykehus og St. Olavs hospital, blir forespurt om deltakelse i registeret.

Inklusjonskriterier: Alle personer med skade i ryggmarg og cauda equina, traumatisk og ikke-
traumatisk innlagt til spesialisert rehabilitering ved et av de deltakende sykehus, og som har
samtykket til registrering.

Eksklusjonskriterier: Pasienter som av kognitive eller bevissthetsmessig arsaker ikke er i stand til a
gi et informert samtykke om a avgi egne helseopplysninger til registeret, eller pasienter som ikke
gnsker a delta.

Der er utarbeidet en ordliste som er tilgjengelig bakerst i rapporten, som kan hjelpe leseren til 3
forsta enkelte ord og uttrykk.

Der resultatene presenteres som «nordisk» menes i denne rapporten de samlede resultater, fra alle
sykehus som registrerer inn til registeret.

Bakgrunn:

Etablering av et Nordisk ryggmargsskaderegister (NordicSCIR) var innenfor prosjektet «Nordic co-
operation in highly specialised treatments», initiert av Nordisk ministerrad. Norsk
ryggmargsskaderegister (NorSCIR) ble kontaktet i 2013 da en nordisk arbeidsgruppe hadde utredet
mulighetene for a etablere nordiske kvalitetsregistre pa hgyspesialiserte helsefagomrader. Disse
helsefagomradene kjennetegnes ved lite pasientgrunnlag i det enkelte land. Det var gitt mandat og
foreslatt en pilot, for etablering av et felles nordisk register. Nordisk Rad hadde i sitt trearige
program fatt bevilget stgtte til & gijennomfgre to piloter for a opprette felles nordiske registre. Etter
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innspill fra ulike fagmiljger var det anbefalt at den ene piloten skulle gjennomfgres med basis i det
etablerte nasjonale kvalitetsregisteret for ryggmargsskader, NorSCIR.

Prosjektet ble koordinert gjennom Helsedirektoratet i Norge. Prosjektet ble ledet fra NorSCIR, St.
Olavs Hospital, Trondheim. Arbeidet med etableringen av nordisk ryggmargsskaderegister har blant
annet blitt omtalt i rapporten fra nordisk ministerrad: «Nordic welfare alliances — experiences of
working together on sustainable Nordic welfare», med tittel «Doctors breaking down borders» (1).

Registerbeskrivelse:

Teknisk Igsning i Medisinsk register system (MRS) er utviklet pa flere sprak. Den er tilgjengelig pa
engelsk, dansk, islandsk, svensk og norsk. Registrerende sykehus er i fgrste omgang fra Danmark,
Island og Norge. Dette vil gi nasjonale data i disse tre land. Sverige er representert ved ett sykehus
(Linkdping) som pilot. Intensjonen er at sykehusene i Finland og Sverige ogsa skal inkluderes.

Ryggmargsskadeomsorgen i Sverige har hittil veert desentralisert, noe som har gjort det
utfordrende 3 inkludere alle sykehus. | oktober 2021 ble det imidlertid besluttet en sentralisering
med kun noen fa sykehus som skal veere ansvarlig for ryggmargsskadeomsorgen i Sverige. |
beslutningen 13 det at ansvaret fra 2023 fordeles til de fire regionene; Stockholm, Skane,
Vasterbotten och Vastra Gotalandsregionen. (Sykehus i Stockholm, Lund, Umea og Ggteborg).
Registersekretriatet har en dialog med arbeidsgruppen for Nationell hogspecialiserad vard (NHV) i
Sverige for a planlegge en mulig implementering av NordicSCIR i de fire regionene.

Av juridiske arsaker er ikke Finland per dags dato inkludert. Fagmiljget i Finland har veert involvert i
prosjektet. Prosjektet for etableringen ble avsluttet 1.9.2017, og registeret er gatt over i

driftsfase. Det ligger til rette for at resterende sykehus i Norden kan inkluderes nar de er klare for
det.

Selve datatransporten gar gjennom Norsk Helsenett (NHN). Per dags dato er det en oppkobling fra
alle registrerende sykehus i utlandet til NHN, gjennom en preprogrammert ruter fra NHN. Det er et
arbeid i gang for a fa etablert en direkte kobling mellom de ulike helsenettene, for eksempel
Medcom i Danmark og Norsk Helsenett i Norge. Pa sikt vil denne lgsning vaere best for en robust
datatransport, ogsa for eventuelle andre Nordiske kvalitetsregistre. | Igpet av 2021-2022 har det
veert flere mgter med representanter fra Nordisk ministerrads e-helsegruppe og Hemit, for a drgfte
en bedre Igsning for datatransport pa tvers av landegrensene.

Det er etablert et eget fagrad for NordicSCIR med representanter fra alle deltagende land, inkludert
brukerrepresentant. Registeret driftes av Helse-Midt Norge. Databehandler er St. Olavs hospital.

Fra hgsten 2023 har registrerende enheter mulighet til fortlgpende tilgang til egne aggregerte,
nasjonale og internasjonale resultater gjennom Rapporteket, Senter for klinisk dokumentasjon og
evaluering (SKDE) og Helse Nord IKT. Se kap 7.1 for beskrivelse av Igsningen (tilsvarende
rapportlgsning for NorSCIR). Sekretariatet vil bista de utenlandske sykehus med a ta
rapportlgsningen i bruk.
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De viktigste elementer denne rapporten formidler:

Sammenfatning av hovedresultater:

Antall registreringer: Det er per 31. desember for 2022 registrert totalt 1634 personer i NordicSCIR,
hvorav 282 i 2022.

Dekningsgrad: Norsk ryggmargsskaderegister har i 2022 dekningsgrad pa individniva pa 84 %. Av
335 pasienter som var innlagt til spesialisert rehabilitering av sin ryggmargsskade i 2022 er 282
inkludert i registeret

Skadedrsak: | 2022 var andel ikke-traumatisk ryggmargsskade (55 %) st@rre enn traumatisk
ryggmargsskade (45 %). Overvekt av ikke-traumatiske ryggmargsskader er ogsa observert i andre
land (2). Hyppigste arsak til en traumatisk ryggmargsskade er fall og til ikke-traumatiske
ryggmargsskade; degenerativ etiologi.

Pasientkarakteristika: Gjennomsnittsalderen for ryggmargsskade av traumatiske art er 55 ar og for
ikke-traumatisk art 59 ar. | 2022 var 34 % av pasientene med ryggmargsskade kvinner.

Sykehusbehandling: Det er stor variasjon i liggetid ved ryggmargsskadeavdelinger og
gjennomsnittlig innleggelsestid for en person med traumatisk ryggmargskade er 100 dager. For
personer med ikke-traumatisk skade er gjennomsnittlig innleggelsestid 65 dager.

Naturlige funksjoner:
1 av 4 har moderat eller alvorlig nevrogen tarmdysfunksjon.
1 av 3 personer opplever inkontinens for urin.

Livskvalitet skar (range fra 0 til 10) ved utreise primaerrehabilitering (Patient Reported Outcome
Measures PROM):

Gjennomsnitt skar generelt (overall well-being) 6,8

Gjennomsnitt skar fysisk helse 6,1

Gjennomsnitt skar psykisk helse 7,3

Kvalitetsindikatorer:

A. Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

B. Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem

C. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert bleerefunksjon

D. Blaeretemmingsregime for pasienter med paraplegitilstand

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

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

Resultater fra kvalitetsindikatorene viser at registrerende sykehus i stor grad etterlever
eksisterende retningslinjer/best practice.
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Summary in English

The Nordic Spinal Cord Injury Registry (NordicSCIR) is a nordic medical quality registry for spinal
cord injury (SCI) care. The Nordic council of ministers established a Nordic cooperation on highly
specialized treatments in 2013. They launched several pilots to improve the Nordic collaboration.
The Norwegian Directorate of Health requested the Norwegian Spinal Cord Injury Registry
(NorSCIR) to initiate a pilot project to establish a common Nordic SCI quality registry (NordicSCIR).
Since 2017, NordicSCIR collects data and facilitates comparisons regarding injuries, treatments, and
outcomes between patients, centers, and countries.

The establishment of NordicSCIR (short video):

sjon om atablering

Participating hospitals in NordicSCIR in 2022:
Denmark
e Spinal Cord Injury Center of Western Denmark, Department of Neurology, Regional Hospital
of Viborg, Denmark.
e Clinic for Spinal Cord Injuries, NeuroScience Centre, Rigshospitalet, University of
Copenhagen, Denmark.
Iceland
e Landspitali University Hospital, Department of Rehabilitation Medicine at Grensas,
Almgerdi, Reykjavik, Iceland.
Sweden
e Department of Rehabilitation Medicine, University Hospital, Linkdping, Sweden.
Norway
e Sunnaas Rehabilitation Hospital, Department of Spinal Cord Injury, Nesodden, Norway.
o Haukeland University Hospital, Department of Neurology, Bergen, Norway.
e St. Olavs University Hospital, Clinic of Physical Medicine and rehabilitation, Dep. of Spinal
Cord Injuries, Trondheim, Norway.

All previous annual reports are available at www.nordicscir.no
This annual report shows the results from six quality indicators and Patients Reported Outcome
Measures (PROM), patient characteristics, and other relevant analyses.
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Highlights from the annual report for 2022:

e Intotal, 1634 individuals have been registered with a spinal cord injury in NordicSCIR since
2017.

e 282 New cases were registered in NordicSCIR in 2022.

e The coverage (completeness) of the registry was 84 %.

e Results from the quality indicators shows that the participating hospitals largely follow the
existing guidelines/best practice. However areas for quality improvement are as well
identified, for example performed neurological classification at admission and discharge
from a SCI unit.

e 1In 2022, 34 % of all individuals with SCI were females.

e The distribution between traumatic and non-traumatic spinal cord injuries was 45 % / 55 %.
The most common cause for traumatic SCI was falls, and for non-traumatic SCl degenerative
etiology. The average age of traumatic and non-traumatic SCl was 55 years and 59 years,
respectively.

e The average length of stay in a specialized SCI unit was 100 days for persons with traumatic
SCl, and 65 days for persons with non-traumatic SCI.

e Bowel and bladder function:
1 out of 4 persons experience moderate to severe neurogenic bowel dysfunction.
1 out of 3 persons experience incontinence for urine.

e Patients Reported Outcome Measures (PROM) data shows following mean score for Quality
of Life at discharge (Scale ranging from 0 (completely dissatisfied) to 10 (completely
satisfied):

General quality of life 6,8
Physical health 6,1
Psychological health 7,3
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Registeret med ett blikk NordicSCIR

Nordic Spinal Cord Injury Registry
HIE W &NOFdiCSClR HIEE =B
|

Seven SCI units in Norway, At a glance 2022'
Denmark, Iceland and Coverage ratio 84 %
Linképing Sweden N= 282
Characteristics in SCI Level and completeness of
population? injury
Meurological level of injury
34 % Femal Q _
emale d 66 % Male se % || 0%
Paraplegia Tetraplegia
Mean age 57 ar
Youngest 11 years old and cldest 88 years old Completeness
13 % ' 87 %
Complete Incomplete
(AIS A) (AIS B,C,D,E)
Cause of injury Place of discharge

Traumatic 45 %

Three out of four patients are discharged

% Most common cause, falls 47 % directly to their home after rehabilitation.

Neon-traumatic 55 % Only 4 % of the patients in working age are
Most common cause, discharged from the 5CI rehabilitation
degenerative etiology 31 % department to a nursing home.
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Rapport Reykjavik, Island

Lokala kvalitetsforandringar samt bruk av registerdata fran NordicSCIR under 2022 vid
Grensas Rehabiliteringsklinik, Landspitali Universitetssjukhus, Reykjavik, Island:
NordicSCIR, ar verkligen ett kvalitetssakringsregister for ryggmargsskadade, som vi och vara
patienter i manga aseenden haft mycket stor nytta av. Bland de projekt och omraden som vi pa Island
jobbat mest med under ar 2022 kan namnas:

1)

2)

3)

4)

5)

Vara arliga patientsammanstallningar ger en ypperlig statistisk éverblick 6ver variationen i
incidens, dndringar i andel traumatiska / icke-traumatiska skador och inte minst vid behov av
oversyn over enskilda diagnosgrupper. Vi har vid flera tillfallen anvant oss av denna
information nar vi har presenterat verksamheten vid kliniken, diskuterat vardplanering m.m.
Data fran NordicSCIR &r den framsta orsaken till att vi under ar 2022 fick en betydlig
minskning i andel ryggmargsskadade p.g.a. maligna metastaser i kotpelaren, jamfort med
foregaende ar. Harddata fran registret, dar Island haft den allra hdgsta andelen maligna
metastaser, samt en mycket hogre mortalitet under eller kort tid efter rehabiliteringsvistelsen
an ovriga nordiska lander, har lett till en mer saklig diskussion med vara onkologer om
kriterier for dvertag till oss: Det gagnar ingen (allra minst patienten!), att en cancersjuk
patient dgnar sig at intensiv ryggmargsskaderehabilitering under de sista manaderna av sitt
liv.

Just nu pagar en en helhetsversyn av vara ryggmargsskadeuppfoljningar: Genomgang av
registerdata fran 2017 — 2022 hjalper oss att planera var ryggméargsskade-uppfoljningar
battre, och bli mer flexibla: Vi vill inte tappa bort patienter som ska komma pa kontroll, men
inte heller kalla in patienter som ar inlagda pa sjukhem, eller dar det av andra skal inter &r
relevant med uppféljning hos oss. Léttillganglig information, inte minst om om blasregim,
hjélper oss dessutom att avgora, om begransad eller full uppféljning (inklusive neuro-
urologiska undersokningar) &r mest relevant.

Vi har alltfor ofta tidigare beskrivit nast intill olésliga problem p.g.a otillracklig uppbyggnad
av personlig asistans, samt begransade resureser hos hemsjukvarden, som leder till kronisk
brist pa sjukhemsplats, och alltfér 1dnga vantetider. Detta innebar att alltfor manga patienter,
fr.a yngre (t.0.m. yngre an 30 ar!) personer med hoga eller skyhdga halsryggmargsskador,
tvingas til att acceptera sjukhemsvistelse. Vi har hittills statt handfallna och gjort alltfor lite,
men nu ska vi atminstone forsoka paverka ratta instaner till att utoka hemsjukvard och
personlig assistans, sem ett forsta steg.

Systematisk genomgang enligt NordicSCIRs formular har ofta hjalpt oss att finna (och oftast,
atminsone delvis, atgarda) bade mindre och storre kliniska problem hos den enskilde
patienten.

Tack for oss!
A ryggmérgsskadeteamets végnar,
Pall E. Ingvarsson.

AN
AT 4

LANDSPITALI
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Rapport Hornbak, Kgbenhavn, Danmark

Nordicscir Arsrapport 2022

Data fra Nordicscir er vigtigt forudsaetning for, at vi kan fglge den demografiske udvikling for
patientgruppen og monitorer vigtigt kliniske kvalitetsindikatorer.

Udvikling i skadesmekanismer har sendret sig over tid sdledes flere aktuelt er non-traumatiske
SCI-patienter end tidligere. Dette er vigtig viden, ndr vi planlaagger vores rehabiliterende
indsats samt i planlaegningen af kompetenceudvikling i personalegruppen. Uden Nordicscir data
ville vi ikke have haft den samme viden.

Demografisk er patientgruppen rykket sig aldersmaessigt saledes at gennemsnitsalderen over
de seneste dekader er stigende og aktuelt ligger omkring de 60 &r i Norden.

Fra Nordicscir data kan vi ogsa monitorere forlgbet for vores patienter. Hvor mange patienter
udskrives for eksempel til eget hjem? Dette kan bruges direkte i interaktionen med patienterne
til stuegang. Vi kan ogsa se hvor mange patienter, der bedrer sig i neurologiske klassifikation
(AIS-score), hvilket kan bruges klinisk i forbindelse med prognosesamtaler med patienterne.

Af indirekte afledte effekter af dette samarbejde kan naevnes at professionelt arbejder vi pa at
styrke samarbejdet i Norden s vi bedre kan designe og udfgre internationale projekter i Norden
med power til at besvare vigtige kliniske spgrgsmal for denne heldigvis sjeeldne patientgruppe.

Lars-Henrik Krarup
Ledende Overlaege PhD

[

T Rigshospitalet

Bodil
Eskesen
Centret
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Rapport Viborg, Danmark

Lokale kvalitetstiltag samt brug av registerdata fra NordicSCIR i 2022 —
Vestdansk Center for Rygmarvsskade, Neurologisk afdeling, Regionshospitalet Viborg

Vi har i lgbet af 2022 oprettet faglig ansvarlig laege

Vi har faet en fast sekretzer

Fremadrettet vil vi kun registrere patienter der har en verificeret rygmarvsskade
Alt nyt personale introduceres til NordicSCIR

PwnNPRE

Ellen Merete Hagen
Overlaege PhD

midt

regionmidtjylland
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Rapport Linkdping, Sverige

Region 11
é% 'DStEI"QthEII'Id Datum: 2023-11-20 Dnr:
Byrzmargzskadeteamet
Wolfram Antepohl, dverlikare MWordicSCIE.
S:t Olavs sygehus

Trondheim, Norge

Arsrapport fér 2022 fran Linkdping, Sverige

Arbetet med innelizgande rehabilitering av patienter med forvirvad rvggmargsskada har i stor
utsrackning praglats av samma trend som vi, liksom vara nordiska grammar, observerat under en
langre tid: Andelen patienter som dr dver sextiofem ar fortsitter att ligga pa en hig niva. Bland
Inneha]lsmasngtha.r arbetet praglats av firberedelser infir inforandet av Mationell Hogspecialiserad
Vard {(WHV) for primdrrehabilitering av ryegmiiresskadade patienter den 1 april 2023. T och med
den.uaﬁrrmdnngkummermte Eﬂhﬂbﬂﬂ&rﬂm&ﬂlﬂm&kﬂ]ﬂmﬂiﬂll[ﬂlﬂpmghﬂ ansvar for
inneligzande wngglmrgsshdndepahmta,umnkummeraﬂshclmm
patienter hvmdsaklizen till Stocl:hnlm och Skine, Vi kommer dock fortsatta att filja registerarbetet
och arbeta for att deﬁ_.mh‘l—l?—enhetmai&vaige{Umeﬁ, Stnfkhnlm, Giteborg och Skane) ska
anshuta sig till NordicSCIR. Var forhoppning dr ocksa att vart fortsatta arbete med
primirrehabilitering i fppenvard samt selamdirrehabilitering o::h].wsla.nguppﬁ:ljnmgm patienter
med rygzmirgsskada framgent kommer aft inga i registret och att vi dirmed ater skulle kanna bidra
med registreringar i MordicSCIE.

IMed vanlig hilsning

Wolifram Antepohl, Gverldkare & Nora Sandholdt, projeltsamordnare

Postdess Tezkzkn Fax E-po
Region Cstergotand 010-103 00 00 (véxel)  010-103 71 00 regiondiregiongstergotiand. o=
£81 51 LinkGping
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Rapport Trondheim, Nesodden/Oslo og Haukeland, Norge

Ved de tre sykehusene i Norge er det gjennomfgrt flere ulike prosjekt i regi av sekretariatet til
Norsk og Nordisk ryggmargsskaderegister de senere ar. Dette har veert utfgrt pa Norsk
ryggmargsskaderegiterdata. Dette kommer imidlertid nordisk register til gode, da registeret er bygd
pa samme variabler. Det vises til kap. 5 i Arsrapport 2022 NorSCIR for beskrivelse og resultater av
prosjekter for beregning av korrekthet og reliabilitet giennomfgrt ved St. Olavs hospital (2020),
Sunnaas Sykehus (2021) og Haukeland universitetssykehus (2022).

| 2022 er det identifisert flere omrader for pasientrettet forbedring. Dette er nevrogen
tarmfunksjon, livslang oppfglging /kontroller, nevrologisk klassifikasjon og smerter/ubehag. Alle de
tre sykehusene har satt inn ulike tiltak pa disse omradene eller er i gang med a vurdere
problemomradene. For beskrivelse og tiltak se kap 6.7 i Arsrapport NorSCIR 2022.

| Norge vurderes arlig alle de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene av en ekstern gruppe. Denne
Ekspertgruppen vurderer registrene etter et stadieinndelingssystem som ser pa
kvalitetsforbedringsarbeid og registerfunksjonalitet. | tillegg vurderes registerkvalitet. Norsk
ryggmargsskaderegister er vurdert til 3 vaere et 4A register, som er hgyeste stadium og niva.

Fagradet til NorSCIR

S HELSE BERGEN

Haukeland universitetssjukehus

e o ST. OLAVS HOSPITAL

Universitetssykehuset i Trondheim

e SUNNAAS SYKEHUS
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Kapittel 2
Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1 Bakgrunn for
registeret

Alle personer med skade i ryggmarg og cauda equina, traumatisk og ikke-
traumatisk som legges inn til spesialisert rehabilitering ved en
ryggmargsskadeavdeling i Danmark, Norge eller pa Island, blir forespurt
om a samtykke til & bli registrert i Nordisk ryggmargsskaderegister. Kun ett
sykehus forelgpig fra Sverige. Dette registeret har til hensikt a sikre og
forbedre ryggmargsskadeomsorgen i Norden.

Registrerende sykehus i 2022

e Klinik for Rygmarvsskader, Neurocentret, Rigshospitalet,
Kgbenhavns Universitet, Hornbaek, Danmark

e Vestdansk Center for Rygmarvsskade, Neurologisk afdeling,
Regionshospitalet Viborg, Danmark

e Maedisinsk Rehabiliteringsklinik, ved Grensas, Landspitali
Universitetssykehus, Reykjavik, Island

e Rehabiliteringsmedicinska kliniken, Universitetssykehuset i
Linképing, Region Ostergétland, Sverige

e Avdeling for Ryggmargsskader og multitraumer, Sunnaas sykehus
HF, Nesodden, Norge

e Spinalenheten, nevrologisk avdeling, Haukeland
Universitetssykehus, Helse Bergen HF, Bergen, Norge.

e Avdeling for ryggmargsskader, klinikk for fysikalsk medisin og
rehabilitering, St. Olavs hospital HF, Trondheim, Norge

Type register

Nordisk ryggmargsskaderegister er et sykdomsregister.

Arstall etablert

2017

Etablering

Nordisk Rad bevilget i 2013 stgtte til 8 giennomfgre en pilot for a opprette
felles nordiske registre i hgyspesialiserte helsefagomrader. Etter innspill
fra ulike fagmiljger ble piloten gjennomfgrt med basis i det etablerte
nasjonale kvalitetsregisteret for ryggmargsskader, NorSCIR.
Prosjektperioden ble avsluttet i 2017 og registeret har siden vaert i drift.
Registrerende sykehus har i fgrste omgang veert fra Danmark, Island og
Norge. Intensjonen er at sykehusene i Finland og Sverige ogsa skal
inkluderes. Ryggmargsskadeomsorgen i Sverige har vaert desentralisert,
noe som har gjort det utfordrende a inkludere alle sykehus. Sykehuset i
Linképing har veert inkludert som pilot for Sverige, og registrert data fra
2018. Av juridiske arsaker er ikke Finland per dags dato inkludert.
Fagmiljget i Finland har vaert involvert i prosjektet
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IKT-lgsning

Medisinsk registreringssystem (MRS). Leverandgr er Helse Midt-Norge IT.
Teknisk Igsning for Nordisk ryggmargsskaderegister er utviklet pa flere
sprak. Den er tilgjengelig pa engelsk, dansk, islandsk, svensk og norsk.
Driftsplattform er Norsk Helsenett.

https://mrs.nhn.no

2.1.2 Registerets formal

Registeret gir sammenlignbare data om aktivitet og resultat i
behandlingen av ryggmargsskader ved ryggmargsskadeavdelinger i
Danmark, Norge og pa Island. Ett sykehus fra Sverige er inkludert.
Registeret maler/sikrer kvalitet og bidrar til kvalitetsforbedring i
ryggmargsskadeomsorgen. | tillegg danner registerdataene i framtid
grunnlag for forskning.

2.1.3 Analyser som
belyser registerets
formal

Registeret har seks kvalitetsindikatorer som indirekte maler kvaliteten pa
ryggmargsskadeomsorgen pa sykehusniva. Pasientrapporterte data
(PROM) data i registeret maler hvordan pasientene opplever forhold
knyttet til livskvalitet. PROM data vises pa ulike niva. Resultatene pa disse
analyser presenteres i kapittel 3.

2.2 Juridisk
hjemmelsgrunnlag

NordicSCIR er et samtykkebasert register, med behandlingsgrunnlag i
personvernforordningen artikkel 6 nr. 1 bokstav a, artikkel 9 nr. 2 bokstav
a og de registrertes samtykke.

2.3 Faglig ledelse og
dataansvar

Faglig
ledelse/registersekretariat
med kontaktinformasjon

Side 2

Databehandler

St. Olavs hospital HF, Helse Midt-Norge RHF

Databehandlingsansvarlig

St. Olavs hospital HF, Helse Midt-Norge RHF

Fagradsmedlemmer

Fagradet har bred tverrfaglig forankring og avspeiler registerets
geografiske utbredelse, aktuelle fagmiljg og forskningskompetanse.
Sammensetningen representerer bredde innenfor kvalitetsregisterets
fagomrade og formal. Fagradet har assosierte medlemmer, med mgterett,
som representerer juridisk (SKDE) og IT teknisk kompetanse (Hemit). |
tillegg er sekretariatet ved St. Olavs Hospital representert.
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Det er opprettet et fagrad (Executive committee) og en radgivningsgruppe
(Advisory council) for NordicSCIR. Radgivningsgruppen er representert
med et medlem fra hvert sykehus.

Medlemmer i fagradet i 2022:

e Professor Fin Biering-Sgrensen (Danmark) EC 2022

e Lars-Henrik Krarup (Danmark) EC Navaerende medlem

e Pall E Ingvarsson (Island) EC

e Wolfram Antepohl (Sverige) EC

e Professor Tiina Rekand (Norge) EC

e Ingrid Njerve. Brukerrepresentant Norden. Nestleder i
Landsforeningen for Ryggmargsskadde (LARS) i Norge.

o Jette Mgller Ahrensberg (Danmark) AC 2022

e Ellen Merete Hagen (Danmark) AC Navaerende medlem

e Ellen E. Schaanning (Norge) AC

e Sara Rise Langlo (Norge) AC

e Nora Sandholt (Sverige) AC

Assosierte medlemmer i fagradet med moterett:
e Philip Skau, Representant fra Nasjonalt servicemiljp for
medisinske kvalitetsregistre.
e John Petter Skjetne. Representant fra Hemit IT
Registersekretariatet:
Faglig leder i NorSCIR og NordicSCIR:
e Annette Halvorsen. Overlege PhD. Spesialist i Fysikalsk Medisin og
Rehabilitering. St. Olavs hospital.
Registerkoordinator i NorSCIR og NordicSCIR:
e Ann Louise Pettersen. Spesialsykepleier i
habilitering/rehabilitering. St. Olavs hospital.
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.. . Fagradets viktigste oppgave er a sikre hgy faglig kvalitet i registeret. Det
2'3'1°Akt|V|tet I ble avholdt fire mgter totalt, hvorav det ene var fysisk og de andre ble
fagrad/referansegruppe | giennomfert digitalt via Skype. Det ble utover det arrangert individuelle
Skype mgter med sykehusene for a sikre gode innregistreringsrutiner.
Viktige saker i hovedmgtene var:

e A fapa plass en egen hjemmeside for NordicSCIR

www.nordicscir.no

e Datafangst og innregistreringsrutiner, fokusomrade. Samt
utarbeidelse av arsrapport 2021

e Arbeidet med som mal om & inkludere hele Sverige i nordisk
ryggmargsskaderegister

o Detertilrettelagt for registrering av kontrollopphold — livslang
oppfalging. Det er drgftet i fagradet hvorvidt man skal starte med
dette na eller avvente.

e Mulighetsrommet for NordicSCIR er diskutert. | Norsk
ryggmargsskaderegister er mange flere datasett tilgjengelig, samt
funksjonaliteter. Dette kan ogsa utvides til bruk i NordicSCIR.

e Drgftet implementering av siste og nyeste versjon av International
SCI Core Data Set (version 3.0).

Innregistreringer 2022 N=282

Dekningsgrad nordiske 84%. Nasjonale data fra Norge, Danmark og Island. Sverige er her
sykehus 2022 representert med kun ett sykehus.

Totalt innregistrerte N=1634

ryggmargsskader 2017-2022

Oppstart PROM 2017

Totalt antall PROM N=1318

innregistreringer

Rapportek NordicSCIR (egen | 2023
applikasjon)
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Kapittel 3
Resultater

3.1 Kvalitetsindikatorer og PROM/PREM NordicSCIR
3.1.1 Kvalitetsindikatorer NordicSCIR

Fagradet til NordicSCIR har anerkjent de allerede etablerte kvalitetsindikatorer gjeldene for
NorSCIR. Implementering av ulike datasett i NordicSCIR delen gjgres i flere trinn. Dette for a sikre
god datafangst/datakvalitet. | ar presenteres resultater pa seks kvalitetsindikatorer A-F.
Linkoping/Sverige har inntil videre valgt a kun registrere hovedskjema, og er dermed kun
representert i indikator A og B.

Der resultatene presenteres som «nordisk» menes i denne rapporten de samlede resultater, fra alle

sykehus som registrerer inn til registeret. Registeret har 100 % tilslutning fra sykehus i Norge,
Danmark og pa Island. Sverige er kun representert ved ett sykehus og Finland er ikke inkludert.

Indikator A. Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

Definisjon/beregning

Andel pasienter med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise ved fgrste innleggelse til
rehabiliteringsopphold ved en ryggmargsskadeavdeling. Dette gjelder pasienter med en
nyervervet ryggmargsskade og opphold som er > 28 dager.

Begrunnelse

Det er dokumentert at en nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade gir viktig informasjon
om ryggmargsskadens niva og omfang (3). Dette har stor betydning for fremtidig prognose om
funksjon. En slik klassifikasjon er ogsa et viktig verktgy for a kartlegge endringer i sensomotorisk
funksjon, dette gjelder bade forbedringer men ogsa eventuelle forverringer. Klassifikasjonen av
ryggmargsskaden utfgres etter etablerte internasjonale retningslinjer «International Standards
for Neurological Classification of Spinal Cord Injury (ISNCSCI)» (4).

Type indikator
Prosessindikator

Metode for innsamling
«The International Spinal Cord Injury Core Data Set» (5, 6).

Maloppnaelse

Hgy maloppnaelse 290 % ——

Moderat maloppnaelse 76-89 %

Lav maloppnaelse < 75 %

100 % maloppnaelse er ikke realistisk, for eksempel ved akutte overflyttinger og i situasjoner
hvor pasienten ikke er i stand til 3 samarbeide. Meget hgy maloppnaelse for denne indikator er
derfor satt til > 90 %.
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Resultater 2022

Indikator A
Linkoping 177
Viborg . 94
Kgbenhavn/Hornbaek 53
Reykjavik AIOO
Bergen M 79
Trondheim : 96
Nesodden/Oslo 93
Nordisk N 33
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Resultater over tid nordisk
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Kommentar

83 % av alle pasienter med opphold over 28 dager blir undersgkt og klassifisert etter
internasjonale retningslinjer bade ved innkomst og utreise. Dette er en nedgang pa andel
undersgkte pasienter siden 2021, nar man ser pa resultatene samlet. Reykjavik oppnar
imidlertid 100 % maloppnaelse. Resultatene viser at flere sykehus kan oppna bedre
maloppnaelse.
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Indikator B. Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem

Definisjon/beregning
Andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder (67 ar) som er skrevet ut fra ryggmargsskadeavdeling til
sykehjem.

Begrunnelse

Bolig anses som et grunnleggende velferdsgode og en viktig forutsetning for a kunne delta i arbeids-
og samfunnsliv fullt ut (7). Malsettingen er at sa mange som mulig skal fa bo i sitt eget hjem og vaere
sa selvstendig som mulig. Saerlig i gruppen pasienter som er i yrkesaktiv alder forventes faerrest mulig
antall pasienter utskrevet til sykehjem.

Type indikator
Prosess - og resultatindikator.

Metode for innsamling
«The International Spinal Cord Injury Core Data Set» (5, 6).

Maloppnaelse

Fagradet har blitt enig om fglgende grenseverdier for maloppnaelse
Hgy maloppnaelse <10 % —

Moderat maloppnadelse 11-19 %

Lav maloppnaelse =2 20 %
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Resultater 2022

Indikator B

Linkoping :r 5

Viborg 3
Kgbenhavn/Hornbaek | 0

Reykjavik 10

Bergen = 11

Trondheim | 0

Nesodden/Oslo 2
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100

Resultater over tid nordisk

Utvikling indikator B

100
90
30 -
70 4
B0 -
Prosent 50 -
40
30
20 A

10

o? —— e

- |

2018 2015 2020 2021

2022

Kommentar

Resultater siste fem ar viser at kun noen fa pasienter skrives ut til sykehjem. Enkelte

ryggmargsskadepasienter har korte opphold pa sykehjem fgr de kommer til eget hjem.
Dette er aktuelt nar egen bolig ikke er ferdig tilpasset. Det lave pasientantallet ma tas i
betraktning ved tolkning av resultatene. | kapittel 3.2.4 presenteres oversikt over antall

pasienter per sykehus etter utskrivningskategorii 2022.
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C. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert blaerefunksjon.

Definisjon/beregning
Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert blaerefunksjon under rehabilitering i
ryggmargsskadeavdeling.

Begrunnelse, referanse, evidens

Det er dokumentert at personer med en ryggmargsskade i mange tilfeller vil oppleve problemer
med a temme urinblaeren (nevrogen blzere). Dette medfgrer ofte til en psykisk og fysisk
belastning samt forhindrer sosiale aktiviteter (8,9,10). Fokus pa riktig handtering av nevrogen
blaere har pavirket overlevelse i stor grad (11).

Retningslinjer anbefaler kartlegging og vurdering av hver enkelt pasient sin blaerefunksjon, for a
forhindre nyreskade, unnga urinveisinfeksjoner og bedre livskvaliteten ved a redusere
inkontinens.

Anbefalingene er beskrevet i:

- ABC om urinveiene og ryggmargsskade - for helsepersonell, tilgjengelig pa www.lars.no.

- Statens helsetilsyn veiledningsserie om behandling av ryggmargsskade i Norge, 4-98, side 18-19.
- Best practice BMJ

https://bestpractice.bmj.com/topics/en-gb/1176/pdf/1176.pdf

-“Methods for development of structure, process and outcome indicators for prioritized spinal
cord injury rehabilitation Domains: SCI — High Project” (12)

Det vises til kapittel 6.

Type indikator
Prosessindikator

Metode for innsamling
« The International lower urinary tract function basic spinal cord injury data set» (13,14)

Maloppnaelse

Hgy maloppnaelse 290 % —
Moderat maloppnaelse 81-89 %
Lav maloppnaelse < 80 %
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Resultater 2022

Indikator C
Viborg 98
Kgbenhavn/Hornbaek m |34

Reykjavik 100
Bergen 100
Trondheim 100
Nesodden/Oslo 100

Nordisk 96

0 20 40 60 80 100

Prosent

Resultater over tid nordisk

Utvikling indikator C

100 *
90
B0 -
70 4
60 -
Prosent S0 -
40
30 4
20 +
10 -
o T |
2020 2021 2022
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Kommentar: Kartlegging og radgiving pa hvordan handtere blaereforstyrrelser er en av
hovedoppgavene for helsepersonell. Resultater viser at dette er et prioritert omrade. De
aller fleste sykehus oppnar hgy maloppnaelse, og fire av seks sykehus oppnar 100 %.
Resultater fra selve kartleggingen og vurderingen er presentert i kapittel 3.2.3
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Indikator D. Blaeretgmmingsregime for pasienter med paraplegitilstand.

Definisjon/beregning
Andel personer med paraplegi, som ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling har normalisert
bleeretgmming eller intermitterende kateterisering som hovedmetode.

Begrunnelse

Da Intermitterende kateterisering (IC) ble introdusert i behandling gikk dgdeligheten, som var relatert
til urinveiene, ned for pasienter med ryggmargsskade. Intermitterende kateterisering gir en
forbedring i opplevd livskvalitet og gkt selvstendighet for pasienter med nevrogen blzere (9,10).

Intermitterende kateterisering er «gullstandarden», nar det gjelder metode for blaeretgmming hos
pasienter med ryggmargsskade og nevrogen blaeredysfunksjon (15).

Dette er fglgelig ogsa beskrevet i:

- Best practice BMJ

https://bestpractice.bmj.com/topics/en-gb/1176/pdf/1176.pdf

- ABC om urinveiene og ryggmargsskade - for helsepersonell, tilgjengelig pa www.lars.no.
- Statens helsetilsyn veiledningsserie om behandling av ryggmargsskade i Norge, 4-98

Type indikator
Prosessindikator

Metode for innsamling
« The International lower urinary tract function basic spinal cord injury data set» (13, 14).

Maloppnaelse

Hgy maloppnaelse 275% —
Moderat maloppnaelse 51-74 %
Lav maloppnaelse <50 %

Kateteriseringsteknikken krever god handfunksjon. Derfor er denne indikator valgt for paraplegikere.
Det kan allikevel ikke alltid forventes at alle skal greie a utfgre denne prosedyren selv etter endt
oppleering. Alder, sykdomsforlgp og hindringer som for eksempel prostataproblematikk ma tas til
hensyn.
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Resultater 2022
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Reykjavik

Bergen

Trondheim
Nesodden/Oslo
Nordisk

Indikator D

84

80
90
100
91
88

0 20 40 60 80

100
Prosent

Resultater over tid nordisk

100
90

Utvikling indikator D

g0

70 -
a0 -
Prosent 50 -
40
30
20
10 —

2020

2021 2022

Kommentar

Intermitterende selvkateterisering er det beste alternativet til normal vannlating. Opplaering av
teknikk for intermitterende kateterisering (IK) er en viktig del av rehabiliteringen. Samtlige
sykehusene oppnar hgy maloppnaelse. Det lave pasientantallet per sykehus ma tas med i

betraktning ved tolkning av resultatene.
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Indikator E. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon.

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

Begrunnelse

Nevrogen gastrointestinal dysfunksjon er en vanlig og ofte varig fglgetilstand etter skade pa
ryggmargen. Obstipasjon og fekal inkontinens medfgrer ofte tid- og ressurskrevende
behandlingstiltak og er en belastning for pasienter med en ryggmargsskade. Nevrogen
gastrointestinal dysfunksjon etter ryggmargsskade bgr utredes og behandles i
rehabiliteringsavdeling. Behandlingen ma systematisk utprgves og jevnlig evalueres i et
samarbeid mellom pasient og helsepersonell (16).

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

- ABC om ryggmargsskade - for Helsepersonell, side 31-34, tilgjengelig pa www.lars.no

- Statens helsetilsyn om behandling av ryggmargsskade i Norge veiledningsserie, 4-98, side 20.
-“Methods for development of structure, process and outcome indicators for prioritized spinal
cord injury rehabilitation Domains: SCI — High Project” (12)

Det vises til kapittel 6.

Type indikator
Prosessindikator

Metode for innsamling
« The International bowel function basic spinal cord injury data set» (17, 18, 19).

Maloppnaelse

Fagradet har blitt enig om fglgende grenseverdier for maloppnaelse:
Hgy maloppnaelse 290 % ——

Moderat maloppnaelse 81-89 %

Lav maloppnaelse < 80 %
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Resultater 2022

Indikator E
Viborg 98
Kgbenhavn/Hornbaek | 84
Reykjavik 93
Bergen 100
Trondheim 100
Nesodden/Oslo 98
Nordisk 95
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Kommentar

Resultater viser at svaert mange (95 %) av pasientene har fatt kartlagt og vurdert
tarmfunksjon under rehabilitering i ryggmargsskadeavdelingene. Samlede resultater viser
hgy maloppnaelse siden malingen ble startet i 2020. Resultater fra selve kartleggingen og
vurderingen er presentert i kapittel 3.2.3
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Indikator F. Andel pasienter med selvrapportert livskvalitet (PROM) under primaeropphold

Definisjon/beregning
Andel pasienter > 16 ar som i siste uke av rehabiliteringsopphold ved ryggmargsskadeavdeling, har
rapportert sin opplevelse av livskvalitet for de siste 4 ukene.

Begrunnelse

Denne indikator er en maling av pasientenes opplevelse av helse og livskvalitet etter behandling av
ryggmargsskade. Denne indikator er ogsa i trad med «Stortingsmelding om kvalitet og
pasientsikkerhet» som peker pa behovet for a utvikle pasientrapporterte effektmal.

Type indikator
Prosessindikator

Metode for innsamling
“The International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set” (20)

Maloppnaelse

Fagradet har blitt enig om fglgende grenseverdier for maloppnaelse:
Hgy maloppnaelse 280 % —

Moderat maloppnaelse 51-79 %

Lav maloppnaelse < 50 %
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Resultater 2022

Indikator F
Viborg 95
Kgbenhavn/Hornbaek | 79
Reykjavik 100
Bergen 94
Trondheim 91
Nesodden/Oslo 98
Nordisk 91
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Kommentar Andel pasienter med PROM data er hgy over tid. Resultater pa selvrapportert
livskvalitet er beskrevet i kapittel 3.1.2. Aldersgrense for rapportering av PROM data er
alle pasienter som er 16 ar eller eldre.

NordicSCIR Arsrapport 2022 Side 33



Oppsummert resultater maloppnaelse pa kvalitetsindikatorer 2022

A Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise
B Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem
C Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert blaerefunksjon
D Bleeretgmmingsregime for pasienter med paraplegitilstand
E Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon.
F Andel pasienter med selvrapportert livskvalitet (PROM) under primaeropphold.
Hgy maloppnaelse
Moderat maloppnaelse
Lav maloppnaelse
Kvalitetsindikatorer WNordicSCIE.
Indikator A B c D E F
Linképing ® * * * *
Viborg @ ® @ @ ® ®
Kebenhavn/Hormbaek @ @
Reykjavik @ @ ® @ ® ®
Bergen ® @ ® ®
Trondheim @ @ ® @ ® ®
Nesodden/Oslo @ @ ® @ ® ®
Nordisk @ ® @ ® ®
Kommentar:

Resultater fra kvalitetsindikatorene viser at registrerende sykehus i stor grad etterlever
eksisterende retningslinjer/best practice.

Kvalitetsindikator A «Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise» peker seg ut til
fokusomrade for kvalitetsforbedring. Resultatene kan gi deltagende sykehus oversikt over egne
resultater sammenlignet med andre sykehus, og dette kan igjen bidra til gkt oppmerksomhet pa
omrader til forbedring.
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3.1.2 Resultater for pasientrapporterte data (PROM) NordicSCIR

Livskvalitet
Spgrsmalene er en oversettelse av International SCI Quality of Life Dataset (20).

Pasienten blir spurt om a fylle ut et spgrreskjema med tre spgrsmal i Igpet av siste uke av
primaerrehabiliteringsoppholdet. Spgrsmalene er formulert slik:

1) Nar du tenker pa ditt liv og dine personlige omstendigheter, hvor forngyd har du vaert med
livet sett under ett de siste fire ukene?
2) Hvor forngyd har du vaert med din fysiske helse de siste fire ukene?
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 svaert misforngyd og 10 er svaert forngyd.

| 2022 var dekningsgraden 91 % for selvrapportert livskvalitet for personer 16 ar eller eldre. Hgy
dekningsgrad og en jevn fordeling i svarprosent mellom pasientgruppene (alder, kjgnn og
skadearsak) gir god datakvalitet pa disse PROM data.

Linkoping/Sverige har ikke PROM data i 2022.

Pa spgrsmal om hvor forngyd pasienten har veert med livet sett under ett de siste fire ukene ved
utreise rehabilitering var gjennomsnittlig score pa 6,8 i 2022. Pa spgrsmal om hvor forngyd har du
veert med din fysiske helse de siste fire ukene, ligger gjennomsnittlig score pa 6,1. Gjennomsnittlig
score pa siste spgrsmal vedrgrende hvor forngyd har du veert med din psykiske helse, fglelsene og
humgret de siste fire ukene, ligger pa 7,3. Resultater pa livskvalitetsmaling har veert stabil over flere
ar.

Figur 1: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per land i 2022 (N=232)
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Figur 2: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per aldersgruppe i 2022 (N=232)
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Figur 3: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet for kvinner og menn i 2022 (N=232)
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Figur 4: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per para/tetra i 2022(N=190)

=
o

O B N W »~ U1 O N 0 ©

Generell Fysisk Psykisk

M Paraplegi (N=109) M Tetraplegi (N=81)

Kommentar: figurene viser score for de ulike undergruppene (land, aldersgrupper, kignn og
paraplegi/tetraplegi).
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3.2 Andre analyser NordicSCIR

3.2.1 Pasientsammensetning og karakteristika NordicSCIR

Tabell 1: Pasientkarakteristika

Linkoping/
Norge (N) Sverige (N) Island (IN) Danmark (N) Totalt
Antall pasienter 125 44 % 25 0% 14 5% 118 42 % 282 100 %
Alder (mean, SI)) 53(17) 5T(17) 53(18) 62 (15) 57(17)
0-14 2 2% 0 0% 0 0% 0 0% 2 1%
15-29 13 10 % 2 8% 2 14 % 5 4% 22 8%
30-44 23 18 % 3 12 % 1 7% 13 11% 40 14 %
45-59 34 27 % 8 32% 4 20 % 22 19 % 68 24 %
60-74 41 33% 10 40 % 7 50 % 50 42% 108 38 %
75+ 12 10 % 2 8% 0 0% 28 24 % 42 15 %
Kjonn
Menn 85 68 % 18 72 % 10 71 % 73 62 % 186 66 %
Kvinner 40 32% 7 28 % 4 20 % 45 38 % 26 34 %
Skadedrsak
Traumatisk 55 44 % 10 40 % 50 % 56 48 % 128 45 %
Ikke-traumatisk 70 56 % 15 60 % 50 % 62 53% 154 55 %
Nevrologisk Kassifikasjon ved utreise
CI-C4 AISABC 4 3% 2 8% 1 7% 4 3% 11 4%
C5-C8AISABC 4 3% 1 4% 0 0% 2 2% 7 2%
Paraplegi AIS AB.C 20 16 % 2 8% 4 20 % 12 10 % 38 13 %
Alle AISD 71 57 % 7 28 % o 64 % 67 57 % 154 55 %
Alle AISE 2 2% 0 0% 0 0% 0 0% 2 1%
Ikke utfortukjent 24 19 % 13 52 % 0 0% 33 28% 70 25%
Nevrologisk skadeniva ved utreise
Paraplegi 62 50 % 12 % 10 71 % 43 36 % 118 42 %
Tetraplegi 39 31 % 36 % 4 20 % 42 36 % o4 33%
Ukjent/ikke aktuelt 24 19 % 13 52 % 0 0% 33 28% 70 25%
Utskrevet ril
Hjem 84 67 % 17 68 % 10 71 % 100 85 % 211 75 %
Sykehus 4 3% 5 20% 2 14 % 6 5% 17 6%
Pleiehjem 7 6% 3 12% 2 14 % 5 5% 17 6%
Omsorgsbolig 1% 0 0% 0 0% 0 0% 1 0%
Annet 20 23 % 0 0% 0 0% 7 6% 36 13 %
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Figur 5: Aldersfordeling (N=282)
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Kommentar: Figuren viser andel pasienter (%) per aldersgruppe pa nordisk niva for 2022. Det er
observert hgy forekomst av ryggmargsskade i gruppen 60-74 ar, likt som i 2021.

Figur 6: Antall pasienter per aldersgruppe per land (N=282)
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Kommentar: Gjennomsnittsalder for ryggmargsskade er 57 ar i 2022. Median 60 ar (minimum 11 og
maksimum 88).
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Tabell 2: Aldersfordeling for traumatisk ryggmargsskade i Norden

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Nesodden/Oslo 30 49 53 11 75
Trondheim 9 59 56 29 82
Bergen 16 50 57 20 68
Kgbenhavn/Hornbaek 31 59 62 24 82
Viborg 25 65 69 20 86
Linkoping 10 52 56 27 85
Reykjavik 7 48 53 17 74
Total 128 55 60 11 86

Tabell 3: Aldersfordeling for ikke-traumatisk ryggmargsskade i Norden

Total N Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Nesodden/Oslo 31 55 56 15 79
Trondheim 23 57 54 32 82
Bergen 16 52 53 28 77
Kgbenhavn/Hornbaek 32 66 66 35 87
Viborg 30 59 60 26 85
Linkoping 15 60 65 15 88
Reykjavik 7 59 61 39 71
Total 154 59 60 15 88

Tabell 4: Skadedrsak (N=282)

Ikke-

Traumatisk traumatisk
Norge (N=125) 44% 56%
Link6ping/Sverige (N=25) 40% 60%
Island (N=14) 50% 50%
Danmark (N=118) 47% 53%
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Figur 7: Traumatisk skadearsak, Norden (N=128)
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Kommentar: Den hyppigste arsak til en traumatisk ryggmargsskade er fall for begge kjgnn.

Figur 8: Ikke-traumatisk skadearsak, Norden (N=154)
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Total 47 24 11 37 17 18 154
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Kommentar: De hyppigste ikke-traumatiske skadedrsaken for menn er degenerativ etiologi. For
kvinner er hyppigst skadearsak vaskulzer etiologi. Det er ingen registreringer i kategorien "Medfgdt
eller genetisk etiologi".
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3.2.2 Resultater for nevrologisk klassifikasjon NordicSCIR

En nevrologisk klassifikasjon gir informasjon om skadeomfang og niva og er viktig for a kunne
antyde prognose pa forventet funksjon for den ryggmargsskadde. De internasjonale retningslinjene
for nevrologisk klassifisering av ryggmargsskade, “International Standards for Neurological
Classification of Spinal Cord Injury”(ISNCSCI) ble utviklet av den amerikanske Spinal Injury
Association (ASIA) som et universelt klassifiseringsverktgy for ryggmargsskade. | 2022 ble den
reviderte utgave utgitt i 2011 benyttet (4). Klassifiseringen innebaerer en sensorisk og motorisk
undersgkelse for a fastsla det nevrologiske skadenivaet og om skaden er komplett eller inkomplett
(omfang). ISNCSCI definerer nevrologiske niva som den mest kaudale (nederste) niva hvor sensorisk
og motorisk funksjon er intakt. Kompletthet (omfang) av skaden er gradert i henhold til ASIA
Impairment Scale. Dette er enkelt forklart en gradering fra A til E, hvor A beskriver en skade som er
komplett (mest alvorlig nevrologisk utfall) og D beskriver en skade med minst nevrologisk utfall. E
star for normal sensomotorisk funksjon.

Figur 9: Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst, Norden (N=282)
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Kommentar: Fordeling av ASIA Impairment Scale (AlS) ved innkomst alle sykehus. AlS 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. Flest pasienter er registrert
med en AIS D.
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Figur 10: Nevrologisk klassifikasjon ved utreise, Norden (N=282)
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Kommentar: Fordeling av ASIA Impairment Scale (AlS) ved utreise alle sykehus. AlS er enkelt
forklart en gradering fra A til E, hvor A beskriver en skade som er komplett (mest alvorlig
nevrologisk utfall) og D beskriver en skade med minst nevrologisk utfall. E star for normal
sensomotorisk funksjon. Flest pasienter er registrert med en AIS D. Andel pasienter som ikke har
blitt undersgkt utpeker seg til et fokusomrade for kvalitetsforbedring.
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Figur 11: Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst per land (N=282)
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Figur 12: Nevrologisk klassifikasjon ved utreise per land (N=282)
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Figur 13: Andel pasienter per nevrologisk niva og AlS kategori ved innleggelse (N=272)
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Kommentar: Figuren viser konsekvenser av en ryggmargsskade relatert til skadeniva og
skadeomfang. Det er kun en person som er registrert med E normal.

Figur 14: Andel pasienter per nevrologisk niva og AlS kategori ved utreise (N=212)
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Kommentar: Nevrologisk niva og AlS kategori ved utreise fra primarrehabilitering i 2022. Figuren
viser konsekvenser av en ryggmargsskade relatert til skadeniva og skadeomfang. N (212) i figur 14
er betydelig mindre enn N (272) i figur 13. Dette skyldes at feerre pasienter er undersgkt ved
utreise. Hele 25 % ble ikke undersgkt ved utreise i 2022, dette uavhengig av liggetid. Det er kun to
personer som er registrert med E normal.
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Tabell 5: Endring i AIS grad under rehabilitering (N=205)

Traumatisk og ikke- AlS ved AISA | AISB |AISC |AISD |AISE | Total
traumatisk utreise
AIS ved innkomst
AIS A 26 3 3 0 33
AIS B 1 6 3 0 12
AISC 0 0 13 25 0 38
AISD 0 0 0 121 1 122
AISE 0 0 0 0 0 0
Total 27 9 19 149 1 205
Tabell 6: Endring i AIS grad under rehabilitering for traumatiske skader (N=101)
Traumatisk AlS ved AISA | AISB |AISC |AISD | Total
utreise
AlS ved innkomst
AIS A 24 3 2 29
AIS B 1 1 3 1 6
AISC 0 0 5 13 18
AISD 0 0 0 48 48
Total 25 4 10 62 101
Tabell 7: Endring i AIS grad under rehabilitering for ikke-traumatiske skader (N=104)
Ikke-traumatisk AlS ved AISA | AISB |AISC |AISD |AISE | Total
utreise
AIS A 2 0 1 0 4
AIS B 0 5 0 0 6
A 0 0 8 12 0 20
AIS D 0 0 0 73 1 74
A 0 0 0 0 0 0
ota 2 5 9 87 1 104

Kommentar: tabell 5 - 7: Resultatene viser at fleste endringer i AlS grad var observert hos pasienter
som ved innkomst var klassifisert med AIS C. Av de 38 som kommer inn med AIS C, er det 25 av
disse som klassifiseres med AIS D ved utreise. Stgrst endring i gruppen AIS C har tidligere veaert
beskrevet i en systematisk oversiktsartikkel for traumatiske ryggmargsskade pasienter (21).
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Figur 15: Traumatisk skadearsak kombinert med AIS ved utreise (N=104)
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Kommentar: Inkomplette skader er i flertall. Fall er dominerende skadearsak. Det kan se ut som de
fleste komplette skader er relatert til transport i 2022.
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3.2.3 Resultater vedrgrende funksjon for bleere og tarm NordicSCIR

En ryggmargsskade pavirker ofte blaere- og tarmfunksjon. Dette kan fgre til en psykisk og fysisk
belastning. Registeret har derfor fokus pa datainnsamling pa opplysninger vedrgrende blaere- og
tarmfunksjon. Det vises i denne sammenheng ogsa til registerets kvalitetsindikatorer (Indikator C, D
og E).

Linkoping/Sverige har ikke registrert data pa blaere- og tarmfunksjon i 2022

Figur 16: Metode for blaeretemming ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling (N=246)
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Kommentar: * Normal vannlating defineres i ISCoS datasett som en kontrollert igangsetting av
vannlating uten refleksstimulering eller kompresjon av blzeren. Dette forutsetter ikke fullstendig
normal funksjon. Status vedrgrende bleeretgmming ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling viser at
55 % av alle personer med ryggmargsskade har normal vannlating. 23 % utfgrer kateterisering
selvstendig ved utreise som hovedmetode. Dette betyr at de fleste handterer bleereforstyrrelser pa
en optimal mate. | gruppen med «normal vannlating» (n=136) er det registrert 22 tilleggsmetoder.
Dette kan eksempelvis veere at personen i tillegg til normal blaeeretgmming benytter kateterisering x
1 per dag. Av de 136 personer med «normal vannlating» er det registrert 41 personer med
inkontinens. Kartlegging av blaerefunksjon er utfgrt i 96% av tilfellene.
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Fig 17: Ufrivillig urinlekkasje (N=246)
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Kommentar: 33% Oppgir a ha opplevd inkontinens for urin i mer eller mindre grad.
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Figur 18: Metode for tarmtgmming ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling (N=244)
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Kommentar: * Normal avfgring defineres i ISCoS datasett som en kontrollert igangsetting av
tarmtgmming. Dette forutsetter ikke fullstendig normal funksjon. | noen tilfeller benyttes en
kombinasjon av framgangsmater. En metode er valgt som hovedmetode. Status vedrgrende
avfgringsmetode ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling viser at 161 personer (66 %) av alle med
en ryggmargsskade har normal avfgring. Videre analyser hvor resultatene ikke er vist i selve figuren
viser fglgende: av disse 161 personer som har normal avfgring som hovedmetode er det rapportert
59 tilleggsmetoder. Mest brukt som tilleggsmetode er pressing/trykking og miniklyster. Av de
samme 161 personer er det 31 med fekal inkontinens. Kartlegging av tarmfunksjon er utfgrt i 95 %
av tilfellene.
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Figur 19: Hyppighet av fekal inkontinens (N=244)
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Kommentar: 20% Oppgir a ha opplevd inkontinens for avfgring i mer eller mindre grad.
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Figur 20: NBD score (N=241)
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Kommentar: Neurogenic Bowel Dysfunction (NBD) score er et validert 10 elements scoringssystem
(range 0-47) som brukes til a8 vurdere graden av nevrogen tarmdysfunksjon hos personer med en
ryggmargsskade (24). NBD score er inkludert i International Spinal Cord Injury Bowel Function Basic
Data Set (version 2.1), som benyttes til datainnsamling i registeret. NBD score brukes til 3
kategorisere alvorlighetsgraden (sveert liten / liten / moderat / alvorlig) til pasientens
tarmproblemer. Resultatene vil kunne vaere et nyttig hjelpemiddel i arbeidet med a bista den
ryggmargsskadde med a etablere et velfungerende magetgmmingsregime. Figuren viser fordeling
av NBD score for de over 16 ar i 2022. 1 av 4 pasienter har en moderat eller alvorlig nevrogen
tarmdysfunksjon.
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3.2.4 Resultater utskrevet til og oppholdslengde NordicSCIR

| NordicSCIR registreres skadedato, dato for innleggelse akutt sykehus, dato for innleggelse
rehabilitering ved en ryggmargsskadeavdeling og dato utskrivelse fra en ryggmargsskadeavdeling. |
tillegg kan det registreres antall dager utenfor sykehuset, fgr og under rehabilitering. Det er en
utfordring at registreringspraksis er ulik pa dette omradet i deltagende land. Dette er arsaken til at
resultatene ikke er sammenlignbare pa tvers av landene/sykehusene. | arsrapporten presenteres
derfor kun gjennomsnittlig liggetid samlet for hele materialet. Registeret har som malsetting a
oppna en felles registreringspraksis slik at resultatene pa omradet kan presenteres ngyaktig i
fremtid.

Figur 21: Gjennomsnitt antall dager innlagt til rehabilitering per skadearsak (N=282)
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Figur 22: Utskrevet til (N=282)
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B Norge (N=125) 84 4 7 1 29
® Linkoping/Sverige (N=25) 17 5 3 0
M Island (N=14) 10 2 2 0
Danmark (N=118) 100 6 5 0
Total (N=282) 211 17 17 1 36

Kommentar: De aller fleste pasienter blir skrevet ut til hjemmet etter endt rehabilitering. Linkdping
har mange utskrivelser til sykehus. Dette har arsak i organiseringen av ryggmargsskadeomsorgen i
Sverige. | Norge registreres helsesportssentra og Cato senteret under annet/uspesifisert. Det var
ingen i 2022 som ble skrevet ut til bofellesskap, hotell, kriminalomsorg eller var bostedslgs. Dette er
kategorier etter inndeling i datasettet, og er utelatt i tabellen.
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Kapittel 4
Metoder for fangst av data

Datainnsamlingen finner sted ved de syv sykehus som samler inn data til NordicSCIR. Registeret har
en web basert innregistreringslgsning (MRS) utarbeidet av Hemit. Sykehusene utenfor Norge, har i
likhet med de norske sykehus tilgang til elektronisk registrering MRS, gjennom Norsk Helsenett.

Selve oppkoblingen fra utland for @ kunne na NordicSCIR er tilgjengeliggjort ved hjelp av en
preprogrammert ruter fra Norsk Helsenett, utplassert ved de ulike sykehus. Hvert behandlingssted
har kun tilgang til egne data.

Innsamlingen av data foregar pa samme mate som ved de nordiske sykehus. Nordisk register har
med utgangspunkt i det norske ryggmargsskaderegisteret, startet innsamling av data basert pa
International SCI Data Sets (3). Det er konsensus i nordisk fagrad om bruk av International SCI Data
Sets i et nordisk ryggmargsskaderegister.

Det er besluttet a starte opp med et begrenset antall datasett, og det er i 2022 innhentet data fra
felgende datasett:

International SCI Core Data Set 2.0 (6)
International SCI Quality of Life Basic Data Set (20)
The International lower urinary tract function basic spinal cord injury data Set (14)

The International bowel function basic spinal cord injury data Set (17, 18, 19)

Det vurderes som hensiktsmessig a starte med fa variable og datasett, for 8 oppna malsetning med
hgy grad av komplette 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. | NordicSCIR er alle datasett oversatt til eget sprak, og papirskjema foreligger pa
norsk, dansk, svensk, islandsk og engelsk. Den elektroniske I@sningen er ogsa oversatt til samtlige
sprak.

Alle pasienter registreres med et hovedskjema ved fgrste primaere innleggelse og dette er en
forutsetning for a registrere de resterende tilknyttede skjema. Disse tre skjema registreres i Igpet
av den siste uka av primzeroppholdet av ulike fagpersoner.

Alle pasienter skal bli spurt om a fylle ut spgrreskjema med spgrsmal som omhandler livskvalitet
(PROM) i lgpet av den siste uken av primaeroppholdet. Opplysningene legges inn elektronisk av
helsepersonell med ansvar for registeret.
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Variabeloversikt:

Hovedskjema:
e Skadedato

e Innleggelsesdato akuttsykehus

e Innleggelsesdato ved
ryggmargsskadeavdeling

e  Utskrivelses dato ved
ryggmargsskadeavdeling

e Antall dager utenfor sykehuset, fgr og
under rehabilitering

e  Skadearsak traumatisk

e Skadearsak ikke-traumatisk

e Virvelskade

e Andre skader

e  Operasjon pa ryggsgylen

e Ventilasjonsstptte

o  Utskrevet til

e Planlagt hjem

e Nevrologiske data ved innleggelse

e Nevrologiske data ved utreise

e Planlagt kontroll

Skjema for tarmfunksjon:

e  Gastrointestinal dysfunksjon eller
analsfinkterdysfunksjon uten relasjon til
ryggmargsskaden

e  Kirurgiske inngrep i mage-tarm-kanalen

e Avfgringstrang

e Avfgringsmetode

e Tid ifm tarmtgmming

e Avfgringshyppighet

e Avfgringslekkasje

e Bruk av bleie eller anal tampong

e Legemidler

e Avfgringsmidler

e  Perianale problemer

e NBD score

Skjema for funksjon i nedre urinveier:

e  Funksjon nedre urinveier uten relasjon til
ryggmargsskaden

e Vannlatingstrang

e  Blaeretgmming

e Urinlekkasje

e Oppsamlingsutstyr urinlekkasje

e Legemidler

e  Kirurgiske inngrep i urinveiene

e Endringer i urinveissymptomer siste aret

Livskvalitetsskiema PROM:
e Livskvalitet generell
e Livskvalitet fysisk helse
e Livskvalitet psykisk helse

e (Tilgjengelig i papirskjema pa fglgende
sprak:

e engelsk / norsk / dansk / svensk / islandsk /
polsk )

Kontrollskiema: (tilgjengelig i teknisk I@sning, ikke

tatt i bruk utenfor Norge)
e Dato for kontroll
e Kontrolloppholdet er utfart pad folgende
mdte
e Ventilasjonsstgtte
e Utskrevet til
e Nevrologiske data
e  Planlagt neste kontroll
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Kapittel 5
Datakvalitet

5.1 Antall registreringer

Det er per 31. desember for 2022 registrert totalt 1634 personer i NordicSCIR, hvorav 282 i 2022.
Antall PROM skjema (livskvalitet) innhentet var for hele perioden 1318. Dette er de som har
samtykket til registrering i NordicSCIR.

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Alle pasienter som inngar i inklusjonskriteriet til Nordisk ryggmargsskaderegister blir spurt om a
samtykke til deltagelse. Samtlige pasienter som samtykker, blir registrert. Registeret har ved hjelp
av uavhengig datakilde (EPJ), komplett oversikt over dekningsgrad per sykehus og samlede
dekningsgrad. Dekningsgraden for nordisk register er i 2022 pa 84 %.

5.3 Tilslutning

Danmark: Det er to spesialavdelinger for rehabilitering og oppfglging av pasienter med
ryggmargsskade i Danmark. og tilslutningsgraden er dermed pa 100 %. Sykehusene dekker Vest og
@st- Danmark, Faergyene og Grgnland.

Klinik for Rygmarvsskader, Neurocentret,
Rigshospitalet, Hornbaek

SWEDEN

Hospitalsenhed Midt, Neurologisk afdeling,
Vestdansk Center for Rygmarvsskade, Vibor

. DENMARK
Viborg
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Island: Det er en spesialavdeling for rehabilitering og oppfa@lging av pasienter med ryggmargsskade
pa Island. Tilslutningsgraden er dermed pa 100 %.

Medisinsk Rehabiliteringsklinik, ved
Grensas, Landspitali Universitetssykehus,
Reykjavik.

Island

Reykjavik

Norge: | Norge er det tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfglging av pasienter med en
ryggmargsskade (besluttet av Sosial- og helsedepartementet i 1995) (23). Sykehusene dekker til
sammen Norges 5 helseregioner, og tilslutningsgraden er dermed pa 100 %.

e Sunnaas sykehus HF, for pasienter i Helse Sgr-@st

(RHF).

e Haukeland universitetssykehus, for pasienter i

Helse Vest (RHF). 3. ST.OLAVS HOSPTTAL
e St. Olavs Hospital HF, for pasienter i Helse Midt og | :. e sescen ? ) [ st
. , &

Helse Nord (RHF).
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Sverige: Deltagende sykehus fra Sverige i 2022 er Rehabiliteringsmedicinska kliniken,
Universitetssykehuset i Linkoping. Det etterstrebes a inkludere alle sykehus i Sverige sa snart det er
praktisk mulig. Fra varen 2023 er ryggmargsskadeomsorgen i Sverige sentralisert til de fire
regionene; Stockholm, Skane, Vasterbotten och Vastra Gotalandsregionen. (Sykehus i Stockholm,
Lund, Umea og Ggteborg). Registersekretriatet har en dialog med arbeidsgruppen for Nationell
hogspecialiserad vard (NHV) i Sverige for a planlegge en mulig implementering av NordicSCIR i de
fire regionene.

Rehabiliteringsmedicinska kliniken, A
Universitetssykehuset, Linkdping N

Finland: Per dags dato er sykehusene i Finland ikke implementert i NordicSCIR. Dette pga juridiske
forhold. NordicSCIR har imidlertid et samarbeid med fagmiljget i Finland.
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5.4 Dekningsgrad

Nordisk ryggmargsskaderegister har i 2022 dekningsgrad pa individniva pa 84 %. Av 335 pasienter
som var innlagt til spesialisert rehabilitering av sin ryggmargsskade er 282 inkludert i registeret.
Dekningsgraden gir god mulighet for bedgmming av kvaliteten pa helsetjenesten som gis til en
person med ryggmargsskade. Se punkt 5.2 for beskrivelse av metode ved beregning.

Reykjavik |
100 %

viborg I 70%
Hornbaek | 90 %
Linképing I 83%
Bergen I 76 %
Trondheim [ 94 %
Nesodden/Oslo [ 92%

Nordisk | 34 %

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20 100

5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

A sgrge for god datakvalitet er en del av det daglige arbeidet til Nordisk ryggmargsskaderegister.
Registerets fagrad har et kontinuerlig fokus pa at Nordisk ryggmargsskaderegister skal kunne levere
data av god kvalitet.

Infrastruktur og rutiner som ivaretar riktige og komplette data fra innregistrerende sykehus og i
registeret sentralt:

Aret 2017 var oppstartsar for registrering for sykehusene i Danmark og pa Island. Mens det fgrste
sykehus fra Sverige hadde sin oppstart i 2018. De tre sykehusene i Norge har gode og veletablerte
rutiner for registrering da de har registrert inn til NorSCIR siden 2011.

Det er i NordicSCIR enighet om a utvide registerets stgrrelse gradvis. 1 2022 var fire av ISCoS sine
datasett implementert. The International SCI Core Data Set 2.0 (kjernedatasett) og The
International SCI Quality of Life Basic Data Set (livskvalitet) hadde oppstart registrering i 2017. Den
tekniske Igsningen for registrering av International SCI Lower Urinary Tract Function Basic Data Set
2.0 (nedre urinveier) og International SCl Bowel Function Basic Data Set 2.0 (tarmfunksjon) var
ferdigutviklet og klar for oppstart i 2019.

Ansvarsfordeling: Det er tydelig avklart hvem som har ansvar for registrering av de ulike skjemaer i
registeret. Det vises til flytskjemaet i kap. 4 som illustrerer ansvarsfordeling for registrering i
sykehusene.
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Rutiner for innregistrering: Hovedskjemaet er obligatorisk. Det tilstrebes ogsa skjemakompletthet
pa tilknyttede skjema for nedre urinveier, tarmfunksjon, livskvalitet. Andeler pa disse registrerte
skjemaer i form av hvor mange pasienter som har fatt kartlagt disse omrader, fungerer derfor som
kvalitetsindikatorer. Det er rutine under registrering av data at alle hovedskjema kontrolleres og
lukkes av en overlege med tilgang til pasientjournal. En vil dermed sikre den medisinskfaglige
kvaliteten. Et ensartet format for innregistrering understgttes av felles nasjonale skjemaer, klare
definisjoner og ensartede rutiner. For resultater pa kvalitetsindikatorer C, E og F, se kapittel 3.

Alle variabler er forklart med egen variabelbeskrivelse som er tilgjengelig ved registrering. Dette
gjelder bade for elektronisk versjon og i registerets brukermanual. Ved elektronisk registrering kan
man hente fram variabelbeskrivelsen ved a trykke pa spgrsmalstegnet ved hver variabel. Variabler
og variabelbeskrivelser er oversatt og implementert i Igsningen. For utenlandske brukere betyr det
at de far opp eget sprak i grensesnittet ved registrering av skjema. Lgsningen tilbyr ogsa til den
enkelte mulighet til 3 velge annet sprak ved behov. Skjemaene ligger tilgjengelig pa norsk, dansk,
svensk, islandsk og engelsk.

Registeret tilstreber oppdaterte manualer tilgjengelig i sykehusene, og pa registerets hjemmeside
www.nordicscir.no

Logiske kontroller i innregistreringslgsning: | samarbeid med teknisk leverandgr (Hemit IT) er det
lagt inn definerte valideringsregler, med veiledende tekst som kommer opp dersom man forsgker a
ferdigstille en registrering med manglende opplysninger. Ved manglende opplysninger er det ikke
mulig a lukke skjemaet, dermed sikrer man komplette registreringer. | tillegg er det lagt inn
valideringsregler pa en rekke variabler, for eksempel tidsvariabler. Dette vil komme opp som
automatiske feilmeldinger.

Rutiner for kvalitetssikring: NordicSCIR har en stor kvalitetssikring av innregistrerte data hvert ar. |
tillegg kontrolleres data kvartalsvis for & overvake at innregistreringen gar som den skal. Den
stgrste kvalitetssikringen som foregar arlig, utfgres for a sgrge for god datakvalitet. Sykehusene
kontaktes ved mangler i innregistrerte data og ved mistanke om feil. Skjema som bgr gas igjennom
pa nytt, returneres i teknisk Igsning tilbake til registrerende sykehus. Disse kontrolleres opp mot
journal og ferdigstilles pa nytt. Det vises til Kap 5.6.

5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Det har ikke veert anledning a gjennomfgre prosjekt for a8 vurdere datakvalitet i NordicSCIR enna.
Fokus har vaert pa kompletthet. Det er derimot gjennomfgrt flere ulike prosjekt i Norsk
ryggmargsskaderegister (NorSCIR) de senere ar. Dette kommer nordisk register til gode, da
registeret er bygd pa samme variabler. Det vises til kap. 5 i Arsrapport 2022 NorSCIR for beskrivelse
og resultater av prosjekter for beregning av korrekthet og reliabilitet giennomfgrt ved St. Olavs
hospital (2020), Sunnaas Sykehus (2021) og Haukeland universitetssykehus (2022).

Metode for vurdering av variabelkompletthet: Det er sjekket for om registreringene er komplette.
Det er som et hjelpemiddel lagt inn en automatisk valideringsregel i teknisk I@sning som hindrer
ferdigstillelse av skjema f@r samtlige variabler har blitt besvart. Det betyr at Nordisk
ryggmargsskaderegister ikke har tomme felt eller «missing» data.
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Metode for kvalitetssikring: | arbeidet med kvalitetssikringen ble det i ar benyttet Power BI, hvor
det er utarbeidet spgrringer(syntax) som skal sikre at datakvaliteten er god. Arbeidet med
kvalitetssikring av 2022 data har blitt utfgrt etter at fristen for innregistrering utlgpte. NordicSCIR
holder oversikt og paser at samtlige returnerte skjema tilbake til sykehusene for kvalitetssjekk,
ferdigstilles nordisk panytt. Ved utarbeidelsen av kvalitetssikringsmal i PowerBI er tidligere metoder
i SPSS (syntax) og manuelle kontroller kvalitetssikret. Datamaterialet giennomgas to ganger arlig.

| kvalitetssikringen ble det gjort kontroll av alle sentrale variabler som inngar i beregning av
NordicSCIRs kvalitetsindikatorer (A-F). Her blir registreringene ngye kvalitetssikret bade for
kompletthet og korrekthet. Ved kvalitetssikring av eksempelvis Indikator A, nevrologisk
klassifikasjon utfgrt bdde ved innkomst og utreise, kontrolleres samtlige inngaende variabler;
undersgkelsesdatoer, utfgrt / ikke-utfgrt, duplikater og liggetid i rehabiliteringsavdeling.

Alle variabler registrert med verdien Ukjent kontrolleres. Der det er enighet mellom registrerende
sykehus og NordicSCIR for at verdien Ukjent er feilaktig benyttet for en sentral variabel; som til
eksempel skadearsak, far sykehusene mulighet til 3 rette opp dette.

Det kontrolleres for duplikater. Det sjekkes ogsa for store endringer (det utfgres to undersgkelser) i
nevrologisk klassifikasjon innad for samme person (korrekte opplysninger).

For gvrig er datafilen som inngar i arets rapport sjekket for logisk kontroll i forlgpet (dato) av
pasientens overflytting fra akutt sykehus - til rehabilitering — til utreise. Denne kontrollen er lagt inn
som en automatisk valideringsregel i teknisk I@sning.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Det har ikke vaert anledning & gjennomfgre prosjekt for a vurdere datakvalitet i NordicSCIR enna.
Fokus har vaert pa kompletthet. Det er derimot gjennomfgrt flere ulike prosjekt i Norsk
ryggmargsskaderegister (NorSCIR) de senere ar. Dette kommer nordisk register til gode, da
registeret er bygd pa samme variabler. Det vises til kap. 5 i Arsrapport 2022 NorSCIR for beskrivelse
og resultater av prosjekter for beregning av korrekthet og reliabilitet giennomfgrt ved St. Olavs
hospital (2020), Sunnaas Sykehus (2021) og Haukeland universitetssykehus (2022).

Resultater kvalitetssikring av data til arsrapport, inkludert kompletthet av sentrale variabler:
Under kvalitetssikringen av 2022 data ble det returnert skjema til samtlige registrerende sykehus.
Det ble gjort en stor jobb av sykehusene ved retur av skjema, bade med tanke pa kompletthet og
korrekthet. Returnerte skjema ble sjekket og eventuelt rettet opp for manglende eller feilaktige
opplysninger fgr ferdigstillelse tilbake til Nordisk ryggmargsskaderegister. Ingen av registerets
sentrale variabler er i 2022 registrert med verdien Ukjent. Variabelkomplettheten i Nordisk
ryggmargsskaderegister er 100 %. lkke bare for sentrale variabler som inngar i kvalitetsindikatorer,
men for samtlige av registrets variabler.
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Kapittel 6
Fagutvikling og pasientrettet kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Inklusjonskriterier: Alle personer med skade i ryggmarg og cauda equina, traumatisk og ikke-
traumatisk innlagt til spesialisert rehabilitering ved et av de deltakende sykehus i NordicSCIR, og
som har samtykket til registrering.

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

Registeret er samtykkebasert, og registrering avhenger av at pasienten gir sitt skriftlige samtykke.
Pasientene informeres tidlig i forlgpet om registeret bade muntlig og skriftlig i henhold til
samtykkeskjema. Dersom pasienten ikke er i stand til 3 signere selv, pa grunn av
funksjonsnedsettelse, kan pargrende signere pa vegne av pasienten etter at muntlig samtykke er
gitt. Det foreligger samtykkeskjemaer pa dansk, islandsk, svensk, norsk og engelsk.

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

Nordisk ryggmargsskaderegister tilbyr i teknisk lgsning kodebok som beskriver samtlige variabler.
Beskrivelsen dekker variabelnavn, feltnavn, mulige verdier og gyldighet. Kodeboken er tilgjengelig
pa fem sprak. | tillegg oppbevarer Nordisk ryggmargsskaderegister en oversikt over alle historiske
endringer som er gjort pa variabelniva. Ved sgknader pa utlevering av data til forskning vil slik
historikk kunne utleveres (metadata). Variablenes beskrivelser er ogsa tilgjengelig for sykehusene
under registrering; bade elektronisk, i papirskjema samt brukermanual. Registeret tilstreber
oppdaterte manualer tilgjengelig i sykehusene og pa registerets hjemmeside www.nordicscir.no For
variabeloversikt, se kap. 4.

Nordisk ryggmargsskaderegisters valgte kvalitetsindikatorer dekker viktige anbefalinger i
internasjonale og nasjonale retningslinjer for rehabilitering av ryggmargsskadde. Indikatorene viser
viktige aspekter ved pasientens helse.

Registeret presenterer seks kvalitetsindikatorer (A-F) hvor 5 av 6 er rene prosessindikatorer.
Indikator B er bade resultat- og prosessindikator. Fire indikatorer (A, C, D, E) er kliniske
kvalitetsindikatorer som er relevante for a vurdere hvorvidt de viktigste nasjonale eller
internasjonale retningslinjer etterleves (Viser til kap 6.6). Alle 6 indikatorer er godt beskrevet i
kapittel 3, med definisjon, begrunnelse, type indikator, metode for innsamling og maloppnaelse.
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Kvalitetsindikatorer 2022

Indikator A. Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

Definisjon: Andel pasienter med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise ved fgrste
innleggelse til rehabiliteringsopphold ved en ryggmargsskadeavdeling. Dette gjelder pasienter med
en nyervervet ryggmargsskade og opphold som er > 28 dager.

Indikator B. Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem

Definisjon: Andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder (67 ar) som er skrevet ut fra
ryggmargsskadeavdeling til sykehjem.

Indikator C. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert blaerefunksjon.

Definisjon: Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert blaerefunksjon under rehabilitering i
ryggmargsskadeavdeling.

Indikator D. Blaeretgmmingsregime for pasienter med paraplegitilstand (subgruppe av
registerpopulasjon)

Definisjon: Andel personer med paraplegi, som ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling har
normalisert blaeeretgmming eller intermitterende kateterisering som hovedmetode.

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.

Indikator F. Andel pasienter med selvrapportert livskvalitet (PROM) under primaeropphold.
Definisjon: Andel pasienter > 16 ar som i siste uke av rehabiliteringsopphold ved
ryggmargsskadeavdeling, har rapportert sin opplevelse av livskvalitet for de siste 4 ukene.

Oversikt grad av maloppnaelse pa kvalitetsindikatorer i 2022

Indikatorer Maloppnaelse
2022
A Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og | Hgy > 90 %
utreise Moderat 76-89 %
Lav<75%
B Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til Hoy < 10 %
sykehjem Moderat 11-19 %
Lav>20%
C Andel pasienter som har fatt kartlagt og Hgy =90 %
vurdert bleerefunksjon Moderat 81-89 %
Lav <80 %
D Blaeretgmmingsregime for pasienter med Hoy > 75 %
paraplegitilstand Moderat 51-74 %
Lav<50 %
E Andel pasienter som har fatt kartlagt og Hoy > 90 %
vurdert tarmfunksjon. Moderat 81-89 %
Lav <80 %
F Andel pasienter med selvrapportert Hgy > 80 %
livskvalitet (PROM) under primaeropphold. Moderat 51-79 %
Lav<50%

Se kapittel 3 for resultater av registerets kvalitetsindikatorer.
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6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Nordisk ryggmargsskaderegister presenterer pasientrapporterte data for de som er 16 ar og eldre.
PROM data inneholder fglgende spgrsmal/variabler:

1. Nar du tenker pa ditt liv og dine personlige omstendigheter, hvor forngyd har du vaert med
livet sett under ett de siste fire ukene?

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

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

Svarene pa de fgrste tre spgrsmal oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er sveert misforngyd og 10
er sveert forngyd.

Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal | Instrumenter som benyttes Registrert

siden
Pasienten blir spurt om a fylle ut et Spgrsmalene er en oversettelse av | 2017
spgrreskjema med tre «ISCoS International SCI Quality of
livskvalitetsspgrsmal i Igpet av siste uke Life data set» (20).

av primaerrehabiliteringsoppholdet.
Det har blitt utfgrt en

Det vises til spgrreskjemaet pa valideringsstudie som viser at
www.nordicscir.no «Quality of life dataset» er godt

egnet for a innhente opplysninger
Resultater beskrives i kapittel 3. om livskvalitet (22).

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Nar det opprettes en ny registrering, skjer dette i Norge automatisk via folkeregisteret. Her vil det
sta demografisk informasjon om kjgnn og alder. | Danmark, Sverige og pa Island legges slike
opplysninger inn manuelt. Disse opplysninger er brukt ved formidling av resultater (Kap.3).

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

Nordisk ryggmargsskaderegister har deltatt aktivt i revisjonsprosesser for ulike ISCoS datasett.
Erfaringer gjort i registeret gjennom bruk av disse internasjonale datasett er ettertraktet og nyttig
kunnskap. Registeret har bidratt til den nye versjonen av datasettet The International Spinal Cord
Injury Bowel Function Basic Data Set version 2.1(19).
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6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer

Nordisk Ryggmargsskaderegister bruker de internasjonale datasett fra International Spinal Cord
Society (ISCoS) www.iscos.org.uk til datainnsamling. Disse er basert pa internasjonale anerkjente og
oppdaterte retningslinjer og gir et godt utgangspunkt for sammenligning av data med andre land.
Alle variabler registreres i trad med den internasjonale variabelbeskrivelse. Bade variabler,
variabelbeskrivelser og veileder er oversatt til de ulike nordiske sprak. Resultater fra
kvalitetsindikatorer brukes som mal for etterlevelse av eksisterende retningslinjer/best practice.

6.7 Pasientrettet kvalitetsforbedring

Deltakende sykehus har gitt tilbakemelding pa at selve registreringen i Nordisk
ryggmargsskaderegister har bidratt i 3 avdekke forbedringsomrader. Det vises til rapportene fra
deltakende sykehus i Kap 1. | Norge er det identifisert fire pasientrettede
kvalitetsforbedringsomrader og igangsatt ulike tiltak. Disse er beskrevet i arsrapporten for NorSCIR
2022. Det har ikke blitt giennomfgrt felles nordiske kvalitetsforbedringsprosjekter enna.

6.8 Pasientsikkerhet

Ingen anmerkning
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Kapittel 7
Formidling av resultater

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljg

Nordisk Ryggmargsskaderegister tilbyr sine registrerende enheter tilgang til a ta ut enkle
genererte elektroniske rapporter pa lokalniva gjennom MRS/Norsk Helsenett. | tillegg er det
mulig @ hente ut en datadump med egne data for videre analyser.

Registrerende enheter far fra november 2023 utlevert egne aggregerte og nasjonale
resultater giennom Rapporteket (Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering - SKDE og
Helse Nord IKT). Sykehusene har hermed selv tilgang til egne data hvor de kan se resultater
for eget sykehus opp mot resten av landene. Her har brukerne anledning til 3 lage egne
figurer pa ulike variabelvalg med filtreringsmuligheter for dato, alder, kjgnn, traumatisk/ikke
traumatisk og skille pa tetra- og paraplegi tilstand. Brukerne av Rapporteket far tildelt sine
rettigheter i brukeradministrasjonsmodulen som ligger pa Helseregister.no. Tilgangen er
personlig. Rapporteket oppdateres daglig mot MRS.

Resultatene ble presentert i Nordisk fagmiljg pd 17 " NoSCoS konferanse i Stockholm 5-7.
mai, 2022. Tittel pa muntlig presentasjon: Results from a joint Nordic collaboration — the
Nordic Spinal Cord Injury Registry — what have we seen over a 2 year period? 2019-2020

Nordisk Ryggmargsskaderegister hadde i samarbeid med The Nordic Spinal Cord Society
(NoSCoS) en stand pa 61™International Spinal Cord Society Annual Scientific Meeting (ISCoS)
i Canada 15 — 18. September, 2022. Her var det tilgjengelig informasjon om NordicSCIR.

Informasjon om og resultater fra Nordisk Ryggmargsskaderegister er tilgjengelig pa egen
nettside (www.nordicscir.no). Det finnes ogsa informasjon om registeret pa nettsiden til The
Nordic Spinal Cord Society (NoSCoS)

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

7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Arsrapport sendes til ledelse ved de syv deltakende sykehus.

7.3 Resultater til pasienter

Arsrapport 2022 sendes ut til de ulike brukerorganisasjoner i Norden. Det er etablert
kontakt med brukerrepresentanter i Danmark, Island, Sverige og Norge.

Arsrapporten publiseres pa Nordic Spinal Cord Society (NoSoS) sin_hjemmeside.

Nordisk ryggmargsskaderegister har brukerrepresentant i fagradet. Dette er Ingrid Njerve.
Hun er nestleder i Landsforeningen for ryggmargsskadde, og sitter ogsa som
brukerrepresentant i Norsk ryggmargsskaderegister. Hun har beskrevet nytten av registeret
pa denne maten:

Landsforeningen for ryggmargsskadde (LARS) er pasientorganisasjonen for ryggmargsskadde i
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Norge. Vi falger farst og fremst med pa resultatene for de norske spinalenhetene
(sykehusene), men har ogsa nytte av de nordiske resultatene. Det viktigste for oss er & fglge med
pa kvaliteten i tilbudet som spinalenhetene gir og utfordrer pa omrader vi mener ma utvikles. Fra
arsrapporten henter vi faktagrunnlag som er nyttig ved samarbeid og argumentasjon med
myndigheter og andre. 1 tillegg gir arsrapporten et bilde av medlemsgrunnlaget og hvilke
utfordringer de opplever.
Noen eksempler pa bruk av resultatene:
- | dialog og samarbeid med myndigheter er verifisering av antall nye ryggmargsskader viktig som
dokumentasjon pa gruppens starrelse og demografi
- Tall over skadearsak bidrar til tanker om samarbeid med andre organisasjoner, og tilpasning av
LARS sitt eget likepersonsarbeid
- Rapportens resultater om aldersfordeling er nyttig input i planlegging av medlemsaktiviteter og
rekruttering

Hovedresultater fra arsrapporten presenteres pa LARS sin facebookside og i medlemsbladet Patetra.

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

Norsk ryggmargsskaderegister presenterer sine kvalitetsindikatorer (interaktive resultater) pa
kvalitetsregistre.no.

Forelgpig legges kun arsrapporter fra Nordisk ryggmargsskaderegister ut pa denne nettsiden.

NordicSCIR Arsrapport 2022 Side 69


https://www.skde.no/kvalitetsregistre/norscir/sykehus/

Kapittel 8
Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Nordisk ryggmargsskaderegister (NordicSCIR) har sitt utspring i Norsk ryggmargsskaderegister
(NorSCIR) som var etablert i 2012. NordicSCIR og NorSCIR er organisert under Seksjon for
medisinske kvalitetsregistre, ved St. Olavs Hospital. NordicSCIR og NorSCIR er samlokalisert med
Norsk hjerteinfarktregister, Norsk hjerneslagregister, Norsk karkirurgisk register, Norsk
hjertesviktregister, Norsk kvalitetsregister @re-Nese-Hals-Tonsilleregisteret, Norsk kvalitetsregister
@re-Nese-Hals-Hgrselsregisteret for barn, Norsk kvalitetsregister for alvorlige primaere hodepiner
og Norsk register for ALS og andre motonevronsykdommer. Dette har bidratt til tett samarbeid
mellom registrene nar det gjelder administrative oppgaver og registerfaglige vurderinger. Fag og
Service enheten er samlokalisert ved Seksjonen.

1)

2)

3)

4)

The International Spinal Cord Society (ISCoS), Norsk Ryggmargsskaderegister er basert pa de
internasjonale datasett fra International Spinal Cord Society (ISCoS) www.iscos.org.uk.
Sekretariatet til Norsk og Nordisk ryggmargsskaderegister har deltatt aktivt i revisjonsprosesser
for ulike ISCoS datasett. Det vises til en publikasjon om arbeidet i 2019 rundt revisjonsprosessen
av datasettet The International Spinal Cord Injury Bowel Function Basic Data Set version 2.1. (19)

The International Spinal Cord Society (ISCoS) har ulike arbeidsgrupper. Sekretariatet til Norsk
og Nordisk ryggmargsskaderegister er representert i gruppen for livskvalitet.

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

Samarbeid Finland: Per dags dato er sykehusene i Finland ikke implementert i NordicSCIR. Dette
pga juridiske forhold. NordicSCIR har imidlertid et samarbeid med fagmiljget i Finland. | Finland
finnes tre sykehus som har ansvar for ryggmargsskaderehabilitering. Disse er lokalisert i
Helsinki, Oulu og Tampere Universitetssykehus. Disse sykehusene har sine egne lokale registre.
Pga finsk lovgiving er det ikke opprettet et nasjonalt register i Finland. NordicSCIR har mottatt
data med pasientkarakteristika for pasienter som har vaert innlagt ved disse tre sykehusene.
Dette gjgr det mulig a fa ett inntrykk over pasientpopulasjonen registrert i NordicSCIR og
sykehusene i Finland pa et overordnet niva. Se neste side.
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Tabell 8: Pasientkarakteristika fra Helsinki, Tampere og Oulu 2022

Helsinki* Tampere** Oulu*** Totalt NordicSCIR
Antall pasienter (N) 50 85 133*** 282
Mangler Mangler
Alder (mean, SD) 55 (20) opplysninger opplysninger 57 (17)
Kjgnn
Menn 33 66 % 62 73% 89 67% 186 66 %
Kvinner 17 34 % 23 27% 44 33% 96 34 %
Skadearsak
Traumatisk 28 56 % 45 53 % 35 26% 128 45 %
Ikke-traumatisk 22 44 % 32 38 % 98 74% 154 55 %
Ikke kjent 0 0% 8 9% 0 0 0 0%
Nevrologisk skadeniva
Mangler
Paraplegi 23 46% 34 40 % opplysninger 136 48 %
Mangler
Tetraplegi 27 54% 46 54 % opplysninger 136 48 %
Mangler
Ukjent/ikke aktuelt 0 5 6 % opplysninger 10 4 %

* Data utlevert fra overlege Anastasia Shulga
** Data utlevert fra overlege Eerika Koskinen

*** Data utlevert fra overlege Anna-Leena Heula (se kommentar)

Kommentar fra Anna-Leena Heula :The number patients in Oulu region is higher than in Tampere or

Helsinki probably because we (SCI unit therapists and doctor) see all the SCIs right after the spine orthopedic
or neurosurgical operations, but only a portion of these patients require rehabilitation. Most of these non-
traumatic SCI patients are elderly patients with spinal stenosis and myelopathia. We still register these mild
SCls. Although the area we cover here in Oulu University Hospital is half of Finland, the population we cover is

only about 15% of the whole population in Finland
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8.2 Vitenskapelige arbeider

Publikasjoner 2022

Moschovou M, Antepohl W, Halvorsen A, Pettersen AL, Divanoglou A. Temporal changes in
demographic and injury characteristics of traumatic spinal cord injuries in Nordic countries - a
systematic review with meta-analysis. Spinal Cord. 2022 Feb 26. doi: 10.1038/s41393-022-00772-3.
Epub ahead of print. PMID: 35220414.

Presentasjoner og postere for siste 2 ar:

17t Congress of the Nordic Spinal Cord Society. Stockholm, Sverige 2022 «Results from a joint
Nordic collaboration — the Nordic Spinal Cord Injury Registry — what have we seen over a 2 year
period? 2019-2020» Presentert av Annette Halvorsen og Ann Louise Pettersen

17t Congress of the Nordic Spinal Cord Society. Stockholm, Sverige 2022 Moschovou M, Antepohl
W, Halvorsen A, Pettersen AL, Divanoglou A. «Temporal changes in demographic and injury
characteristics of traumatic spinal cord injuries in Nordic countries — a systematic review with meta-
analysis” (Poster)

59 th |SCoS annual scientific Meeting 2-4. sept 2020 Yokahama, Japan (virtuell) «Is the incidence of
non-traumatic spinal cord injury rising in the Nordic countries?» (Poster)
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Del 11
Plan for forbedringstiltak
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Kapittel 9
Videre utvikling av registeret

Datafangst

-Sykehusene som registrerer inn til Nordisk ryggmargsskaderegister har generelt gode rutiner. Til
tross for dette vil sekretariatet se pa muligheter til 3 forbedre metoder for fangst av data. Vi har
grunn til a tro at ved gkt opplaering/informasjonsarbeid vil bla aktualiteten forbedres. Det har vaert
en del utskiftinger i personell ved enkelte sykehus, og det tar tid fgr innregistreringsrutiner igjen er
pa plass.

-Det er gnskelig at de svenske sykehus tilslutter seg NordicSCIR. Fra varen 2023 er
ryggmargsskadeomsorgen i Sverige sentralisert til de fire regionene; Stockholm, Skane,
Vasterbotten och Vastra Gotalandsregionen. (Sykehus i Stockholm, Lund, Umea og Ggteborg).
Registersekretriatet har en dialog med arbeidsgruppen for Nationell hogspecialiserad vard (NHV) i
Sverige for a planlegge en mulig implementering av NordicSCIR i de fire regionene.

-NordicSCIR gnsker a fortsette samarbeidet med Finland, og vil holde kontakt med finske kollegaer
ved ryggmargsskadeavdelingene i Oulu, Tampere og Helsinki.

Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

-Indikator A: Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise som er definert slik; Andel pasienter
med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise ved fgrste innleggelse til
rehabiliteringsopphold ved en ryggmargsskadeavdeling. Dette gjelder pasienter med en nyervervet
ryggmargsskade og opphold som er > 28 dager. Det oppnds moderat maloppnaelse (83%) og
indikatoren peker seg ut til et kvalitetsforbedringsomrade. Det er ikke gjennomfgrt felles nordiske
kvalitetsforbedringsprosjekter enna i regi av registeret.

-Nordisk Ryggmargsskaderegister er basert pa de internasjonale datasett fra International Spinal
Cord Society (ISCoS) www.iscos.org.uk Fagradet til NordicSCIR tar hele tiden stilling til de endringer
som skjer internasjonalt pa aktuelle datasett fra ISCoS.

Formidling av resultater

-Registrerende enheter har fortlgpende tilgang til egne aggregerte, nasjonale og nordiske resultater
gjennom Rapporteket (SKDE og Helse Nord IKT). Resultattjenesten Rapporteket er utvidet i 2023 i
samarbeid med SKDE. Den inneholder na en egen applikasjon for NordicSCIR.

Sykehusene har dermed selv tilgang til egne data hvor de kan se resultater for eget sykehus opp
mot resten av Norden. Her har brukerne anledning til & lage egne figurer pa ulike variabelvalg med
filtreringsmuligheter for dato, alder, kjgnn, traumatisk/ikke traumatisk og skille pa tetra- og
paraplegi tilstand. Brukerne av Rapporteket far tildelt sine rettigheter i
brukeradministrasjonsmodulen som ligger pa Helseregister.no. Tilgangen er personlig. Det er
utarbeidet en veileder som beskriver hvordan man sgker om tilgang. Rapporteket oppdateres
daglig mot MRS. Gjennom Rapporteket kan det sendes ut manedlige rapporter til ansatte ved alle
registrerende enheter.

Samarbeid og forskning
-Det er initiert et samarbeid i 2023 med vare kollegaer i Sverige i forhold til en ny publikasjon
«Systematic review for non traumatic spinal cord injuries in Nordic countries for the last 10 years»
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Ordliste

ASIA: American Spinal Injury Association

AIS: ASIA Impairment Scale. AIS er enkelt forklart en gradering fra A til E, hvor A beskriver en skade
som er komplett (mest alvorlig nevrologisk utfall) og D beskriver en skade med minst nevrologisk
utfall. E star for normal sensomotorisk funksjon.

Cauda equina: Nedre del av ryggmargen (conus) ender ved eller litt nedenfor fgrste lendevirvel
(L1). Det betyr at de nederste spinalnervene forlgper rett nedover fra conusomradet til de parvis
forsvinner ut mellom de lavereliggende ryggvirvliene. Denne samlingen av nerver minner om halen
til en hest. Den har derfor fatt navnet cauda equina (hestehale pa latin).

Cauda equina syndrom: Ved en skade pa cauda equina kan det oppsta et cauda equina syndrom.
Cauda equina-syndromet gir ulike symptomer og funn bestaende av korsryggssmerter, ensidig eller
tosidige isjiasplager, motorisk svakhet i bena og fgleforstyrrelser (sensoriske) med opphevet
felesans i og rundt endetarmsapning og kjgnnsorganer (ridebukseanestesi). Tap av kontroll over
urinblaeren og tarmfunksjonen pa grunn av muskellammelser er en viktig del av syndromet. Slike”
skjulte” problemer oppleves oftest psykologisk ekstra belastende.

Degenerativ etiologi:
Degenerativ brukes som en samlebetegnelse for tilstander som kan skape trange forhold for
ryggmargen pa grunn av for eksempel skiveprolaps, benpaleiringer og feilstillinger i ryggsagylen.

Ikke-traumatisk ryggmargsskade: En ikke-traumatisk skade pa ryggmargen skyldes andre forhold
enn traume som for eksempel infeksjoner, blodpropp, svulst eller blgdning.

NBD score: Neurogenic Bowel Dysfunction (NBD) score er et validert scoringssystem som brukes til
a vurdere graden av nevrogen tarmdysfunksjon hos personer med en ryggmargsskade

Nevrologisk klassifikasjon: De internasjonale retningslinjene for nevrologisk klassifisering av
ryggmargsskade, “International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord
Injury”(ISNCSCI) ble utviklet av den amerikanske Spinal Injury Association (ASIA) som et universelt
klassifiseringsverktgy for ryggmargsskade.

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

Nevrologisk niva: nevrologiske niva er definert som den mest kaudale (nederste) niva hvor
sensorisk og motorisk funksjon er intakt.

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

PREM: Patient-Reported Experience Measures

PROM: Patient-Reported Outcome Measurement
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Syringomyeli: Syringomyeli er et vaeskefylt hulrom inne i ryggmargen. Det vil med tiden kunne
gdelegge nervebaner som fgrer til motoriske eller sensoriske utfall.

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

Traumatisk ryggmargsskade: En traumatisk ryggmargsskade oppstar som fglge av et ytre traume
som direkte eller indirekte skader ryggmargen.
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