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Forkortelser og terminologi brukt i rapporten

Forkortelser og

Forklaringer

terminologi
ASIA American Spinal Injury Association
AlS ASIA Impairment Scale. 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.

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 ryggvirvlene. 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 fglesans 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
ryggsgylen.

Ikke-traumatisk

En ikke-traumatisk skade pa ryggmargen skyldes andre forhold enn traume som for

ryggmargsskade | 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 De internasjonale retningslinjene for nevrologisk klassifisering av ryggmargsskade,

klassifikasjon

“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
AlS).

Nevrologisk niva

Nevrologisk 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.

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

Traumatisk En traumatisk ryggmargsskade oppstar som fglge av et ytre traume som direkte eller

ryggmargsskade | indirekte skader ryggmargen.




Registeret med et blikk 2023!

Seks spesialavdelinger for rehabilitering og oppfglging av pasienter med

Danmark: Kgbenhavn og Viborg

ryggmargsskade:

Island: Reykjavik

Norge: Nesodden/Oslo, Bergen og Trondheim

Gjennomsnitt alder
56 ar

Vanligste arsak

Traumatisk skade
Fall

1 av 3 pasienter har
en moderat eller
alvorlig nevrogen
tarmdysfunksjon

N =228i 2023

Andel kvinner
33%

Pasientrapporterte
data for livskvalitet

Andel traumatiske
skader
45 %

Vanligste arsak
Ikke-traumatisk
skade
Degenerativ

Rapporten
inneholder ogsa noen

resultater fra Finland
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1 Sammendrag

1.1 Innledning og bakgrunn for etablering av et nordisk ryggmargsskaderegister

Velkommen til arsrapporten for Nordisk ryggmargsskaderegister 2023.
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 urinblzere 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 oppfalging 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
Hornbaek til varen 2023 - Rigshospitalet Glostrup fra varen 2023, Viborg Regional Hospital,
Sunnaas sykehus, Haukeland universitetssykehus og St. Olavs hospital, blir forespurt om
deltakelse i registeret.

Registrerende sykehus i Nordisk ryggmargsskaderegister i 2023:
Danmark

e Spinal Cord Injury Center of Western Denmark, Department of Neurology, Regional
Hospital of Viborg, Denmark.

e Department of Brain and Spinal Cord Injury, NeuroScience Centre, Rigshospitalet
Glostrup, University of Copenhagen, Denmark.

Island

e Landspitali University Hospital, Department of Rehabilitation Medicine at Grensas,
Almgerdi, Reykjavik, Iceland.

Norge

e Sunnaas Rehabilitation Hospital, Department of Spinal Cord Injury, Nesodden,
Norway.

e 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.



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 8 gi et informert samtykke om a avgi egne helseopplysninger til registeret, eller
pasienter som ikke gnsker a delta.

En utfordring vi har mgtt i ar er darlig dekningsgrad pa to av de rapporterende sykehus.
Dette har fgrt til at vi for fgrste gang har valgt a fremstille resultater med dekningsintervall.
Denne metoden gir et mer ngyaktig bilde av usikkerheten knyttet til dataene og
understreker behovet for fullstendig og ngyaktig rapportering fra alle involverte sykehus (1).
Vi jobber kontinuerlig med a forbedre rapporteringsrutiner og sikre hgyere dekningsgrad i
fremtiden.

Der er utarbeidet en ordliste som er tilgjengelig som kan hjelpe leseren til a 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 3 giennomfgre to
piloter for a opprette felles nordiske registre. Etter innspill fra ulike fagmiljger var det
anbefalt at den ene piloten skulle giennomfgres med basis i det etablerte nasjonale
kvalitetsregisteret for ryggmargsskader, NorSCIR.

Prosjektet ble koordinert giennom 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» (2).

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. Intensjonen
er at sykehusene i Finland og Sverige ogsa skal inkluderes.



Ryggmargsskadeomsorgen i Sverige har hittil vaert desentralisert, noe som har gjort det
utfordrende a inkludere alle sykehus. | oktober 2021 ble det imidlertid besluttet en
sentralisering med kun noen fa sykehus som skal vaere ansvarlig for
ryggmargsskadeomsorgen i Sverige. | beslutningen |3 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 hdgspecialiserad vard (NHV) i Sverige for a planlegge en mulig
implementering av NordicSCIR i de fire regionene. | perioden 2018-2022 har Sverige veert
representert med ett sykehus (Linkdping) som pilot.

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 har
siden veert i drift. 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 pabegynt et arbeid 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
Igsning vaere best for en robust datatransport, ogsa for eventuelle andre Nordiske
kvalitetsregistre. | Ippet av 2021-2023 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 6 for beskrivelse av Igsningen
(tilsvarende rapportlgsning for NorSCIR). Sekretariatet vil bista de utenlandske sykehus med
a ta rapportlgsningen i bruk.

De viktigste elementer denne rapporten formidler:

Sammenfatning av hovedresultater:

Antall registreringer: Det er per 31. desember for 2023 registrert totalt 1862 personer i
NordicSCIR, hvorav 228 i 2023.

Dekningsgrad: Nordisk ryggmargsskaderegister har i 2023 dekningsgrad pa individniva pa
74 %. Av 309 pasienter som var innlagt til spesialisert rehabilitering av sin ryggmargsskade i
2023 er 228 inkludert i registeret.

Skadedrsak: | 2023 var andel ikke-traumatisk ryggmargsskade (55 %) stgrre enn traumatisk
ryggmargsskade (45 %). Overvekt av ikke-traumatiske ryggmargsskader er ogsa observert i
andre land (3). Hyppigste arsak til en traumatisk ryggmargsskade er fall og til ikke-
traumatiske ryggmargsskade; degenerativ etiologi.

10



Pasientkarakteristika: Gjennomsnittsalderen for ryggmargsskade av traumatiske art er 53 ar
og for ikke-traumatisk art 58 ar. | 2023 var 33 % av pasientene med ryggmargsskade kvinner.

Sykehusbehandling: Det er stor variasjon i liggetid ved ryggmargsskadeavdelinger og
gjennomsnittlig liggetid for en person med traumatisk ryggmargskade er 92 dager. For
personer med ikke-traumatisk skade er gjennomsnittlig liggetid 84 dager.

Naturlige funksjoner:
1 av 3 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) 6,4

Gjennomsnitt skar fysisk helse 5,7

Gjennomsnitt skar psykisk helse 6,9

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. Blzeretgmmingsregime 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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1.2 Summary in English
Welcome to the 2023 Annual Report for the Nordic Spinal Cord Injury Registry.

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 registry collects structured data on incidence, medical treatment, rehabilitation, and
follow-up of individuals with spinal cord injuries. The purpose of the registry is to improve
quality of spinal cord injury care and reduce undesirable variations in healthcare services and
treatment.

Registry Description:

The registry is based on informed consent. All individuals with a newly acquired spinal cord
injury (traumatic or non-traumatic) admitted for specialized rehabilitation at the following
hospitals are invited to participate.

Participating Hospitals in the Nordic Spinal Cord Injury Registry in 2023:

Denmark:

e Spinal Cord Injury Center of Western Denmark, Department of Neurology, Regional
Hospital of Viborg.

e Department of Brain and Spinal Cord Injury, NeuroScience Centre, Rigshospitalet Glostrup,
University of Copenhagen.

Iceland:
e Landspitali University Hospital, Department of Rehabilitation Medicine at Grensas,
Almgerdi, Reykjavik.

Norway:

e Sunnaas Rehabilitation Hospital, Department of Spinal Cord Injury, Nesodden.

e Haukeland University Hospital, Department of Neurology, Bergen.

e St. Olavs University Hospital, Clinic of Physical Medicine and Rehabilitation, Department of
Spinal Cord Injuries, Trondheim.

The technical solution, implemented in the Medical Registry System (MRS), supports
multiple languages, including English, Danish, Icelandic, Swedish, and Norwegian.

The registration is electronic, web based on Medical Registry System (MRS). The MRS
platform is adapted to multilingual use. Information is sent through Norwegian Health
Network, providing efficient, secure electronic exchange of patient information. Data
controller is St. Olav’s University Hospital, Trondheim, Norway.
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Initially, participating hospitals are located in Denmark, Iceland, and Norway, but the aim is
to include hospitals in Finland and Sweden.

Sweden’s spinal cord injury care has historically been decentralized, complicating the
inclusion of all hospitals. However, a centralization decision in October 2021 assigned
responsibility to four regions (Stockholm, Skane, Vasterbotten, and Vastra Gotaland) starting
in 2023. The registry secretariat is in dialogue with Sweden’s Nationell hogspecialiserad vard
(NHV) working group to discuss the possibility for participation in NordicSCIR in these
regions.

Due to legal reasons, Finland is not included yet. However, Finnish healthcare professionals
and colleagues have been involved in the project.

Exclusion Criteria:
Patients unable to provide informed consent due to cognitive or consciousness-related
reasons, or those who decline participation.

Coverage rate:
This year, we experienced a challenge with low coverage at two reporting hospitals.

Therefore, results of quality indicators are presented with coverage intervals. This method
provides an understanding of the data uncertainty and underscores the need for complete
and accurate reporting from all involved hospitals (1). We are continuously working to
improve reporting routines and ensure higher coverage in the future.

Highlights from the results are presented on the next page.

13



Highlights from the annual report for 2023:

As of December 31 2023, 1862 individuals have been registered in NordicSCIR, with 228 new
registrations in 2023.

The Nordic Spinal Cord Injury Registry had a 74% coverage rate in 2023, with 228 of 309
patients admitted for specialized rehabilitation included.

The distribution between traumatic and non-traumatic spinal cord injuries was 45 % / 55 %
Falls were the most common cause of traumatic injuries, while degenerative etiology was
the leading cause of non-traumatic injuries.

Patient Characteristics

* Average age for traumatic injuries: 53 years.

* Average age for non-traumatic injuries: 58 years.

* 33% of spinal cord injury patients in 2023 were female.

Hospitalization
* Average length of stay for traumatic injuries: 92 days.
» Average length of stay for non-traumatic injuries: 84 days.

Bowel and bladder function
e One-third of patients reported moderate to severe neurogenic bowel dysfunction.
® One-third experienced urinary incontinence.

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)

e Life asawhole: 6.4

e Physical health: 5.7

e Psychological health: 6.9

Results of the registries six quality Indicators are presented in this report.
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1.3 Pasientkarakteristika

Pasientkarakteristika primaerrehabilitering i 2023

Norge (N) Island (N) Danmark (N) Totalt
Antall pasienter 114 8 106 228
Alder (mean, SD) 53(17) 60(15,5) 60(18) 56(17)
0-14 2 2% 0 0% 0 0% 2 1%
15-29 8 7% 0 0% 9 8% 17 7%
30-44 22 19% 1 13% 10 9% 33 14 %
45-59 35 31% 2 25% 30 28 % 67 29 %
60-74 40 35% 4 50 % 36 34 % 80 35%
75+ 7 6 % 1 13 % 21 20% 29 13 %
Kjgnn
Menn 79 69 % 6 75 % 68 64 % 153 67 %
Kvinner 35 31% 2 25% 38 36 % 75 33%
Skadearsak
Traumatisk 61 54 % 4 50 % 37 35% 102 45 %
Ikke-traumatisk 53 46 % 4 50 % 69 65 % 126 55 %
Nevrologisk klassifikasjon ved utreise
C1-C4 AISA,B,C 7 6 % 0 0% 5 5% 12 5%
C5-C8 AIS A,B,C 6 5% 0 0% 3 3% 9 4%
Paraplegi AIS A,B,C 14 12 % 1 13% 10 9% 25 11%
Alle AISD 67 59 % 6 75 % 69 65 % 142 62 %
Alle AIS E 1 1% 1 13% 0 0% 2 1%
Ikke utfgrt/ukjent 19 17 % 0 0% 19 18 % 38 17 %
Nevrologisk skadeniva ved utreise
Paraplegi 46 40 % 4 50 % 46 43 % 96 42 %
Tetraplegi 49 43 % 4 50 % 41 39% 94 41%
Ukjent eller ikke aktuelt 19 17 % 0 0% 19 18 % 38 17 %
Utskrevet til
Hjem 81 71% 6 75 % 98 92 % 185 81%
Sykehus 7 6 % 1 13 % 3 3% 11 5%
Pleiehjem 6 5% 0 0% 0 0% 6 3%
Omsorgsbolig 4 4% 0 0% 0 0% 4 2%
Kriminalomsorg 1 1% 0 0% 0 0% 0%
Hotell eller motell 1 1% 0 0% 0 0% 0%
Annet 14 12 % 1 13 % 5 5% 20 9%
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1.4

Rapport Kgbenhavn Danmark

Glostrup, Danmark d. 11.12.2024

Rapport fra Afsnit for Rygmarvsskader, Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader,
Rigshospitalet — Glostrup.

De forgangne to &r har budt p4 store forandringer for Afsnit for Rygmarvsskader. | fordret 2023 flyttede vi fra Hormbeek i
Nordsjelland hvor afdelingen 14 pd et tidligere badehotel med hvad dertil harer af charme og naturskenhed men ogs
umoderne rammer. Vi har nu indtaget den flotte nye bygning kaldet Bodil Eskesen Centret, opkaldt efter Bodil Eskesen der
var laege og plonér indenfor blandt andet rehabilitering og parasport.

Vores nye center ligger ved Rigshospitalet - Glostrup og har 4bnet mulighed for at vi kan overflytte rygmarvskadede
patienter tidligere i forlebet fordl vi kan handtere somatisk darligere patienter.

Det er vores hab at dette vil kunne afspejle sigi data fra NordicSCIR i forhold til indlaeggelsestid inden overfiyttelse til hojt
specialiseret rehabilitering.

Overlesge Lars Henrik Krarup der tidligere var kontaktperson for NordicSCIR, skal ved &rsskiftet starte i en ny stilling som
chefizge pé en stor neurologisk atdeling i Kebenhavnsomradet. Afdelingsleege Stine Maarbjerg kommer derfor til at
overtage som kontaktperson til NordicSCIR.

De store forandringer har desveerre ogsé medfert et manglende fokus pé NordicSCIR-dataindberetninger, hvorfor vi
praesterer en lav deskningsgrad i 2023, Vi har ivaerksat en del tiltag for at rette op pd dette.

Viveerdsaetter NordicSCIR samarbejdet hejt, og det er en vedvarende kilde til vigtige indsigter ndr det geelder det sterre
billede der tegner sig for rygmarvsskade bade i Danmark og i Norden. Resultaterne hjaelper os blandt andet med at trffe
beslutninger i forhold om vi f.eks. skal designe den ambulante opfelgning anderledes i takt med at demografien og
traumemekanismen @ndrer sig til en starre andel af eeldre patienter og en starre andel med non-traumatisk
rygmarvsskade eller traumatisk skade hos patienter med degenerativ sygsygdom.

Hovedindgeng it Bodl Exkesen Contret
Med venlig hilsen,
Lars Henrik Krarup, ledende overlaege og Stine jerg, afdelingslage

2N,

Afsnit for Rygmarvsskada
Afdeling for Hjeme- og Rygmarvsskader
Rigshospitalet - Glostrup

Sodil
Centret
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1.5 Rapport Viborg Danmark

Lokale kvalitetstiltag samt brug av registerdata fra NordicSCIR i 2023 -
Vestdansk Center for Rygmarvsskade, Neurologisk afdeling,
Regionshospitalet Viborg

1. Vi registrerer kun patienter der har en verificeret rygmarvsskade
2. Alt nyt personale introduceres til NordicSCIR
3. Vi bruger ikke registerdata fra NordicSCIR

Ellen Merete Hagen
Overlage PhD

midt

gionmidtjylland

1.6 Rapport Reykjavik Island

Rapport fra Island er dessverre ikke mottatt innen fristen. Det vises til rapport i arsrapport
2022 for bruk av og erfaring med registerdata pa Island.
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1.7 Rapport Trondheim, Nesodden/Oslo og Bergen Norge

Fagmiljget i Norge opplever det verdifullt & delta i et nordisk ryggmargsskaderegister for a
kunne sammenligne eget behandlingstilboud med de andre nordiske land. Gjennom
samarbeid kan Norge og de andre nordiske landene, evaluere ryggmargsskadeomsorgen,
dele erfaringer og initiere forbedringsarbeid.

Den norske delen av NordicSCIR heter NorSCIR, og har veert i drift siden 2012. De norske
sykehusene har derfor lengre erfaring i bruk av registerdata i bade kvalitetsforbedring og
forskning. For at et kvalitetsregister skal kunne brukes til kvalitetsforbedring og forskning,
samt ha tilstrekkelig troverdighet i de kliniske miljgene, ma datakvaliteten veere hgy. Det har
derfor veert stor fokus pa alle ulike dimensjoner for datakvalitet. Ved de tre sykehusene i
Norge har det blitt giennomfgrt flere prosjekter basert pa norske registerdata. Dette
kommer det nordisk registeret til gode, da registeret er bygd pa samme variabler.

Det vises til kap. 4 i Arsrapport 2023 NorSCIR for beskrivelser og resultater for giennomfgrte
prosjekter for @ kontrollere korrekthet og reliabilitet, samt informasjon om relevans,
aktualitet, og kompletthet av data i NorSCIR.

| 2023 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. 5 i Arsrapport NorSCIR 2023.

| Norge vurderes arlig alle de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene av en ekstern gruppe,
sakalt ekspertgruppen. Ekspertgruppens arlige vurdering av kvalitet og funksjon i nasjonale
kvalitetsregistre er basert pa registerets arsrapport fra foregaende ar og gjgres systematisk
etter et etablert system. Norsk ryggmargsskaderegister er vurdert til 3 vaere et 4A register,
som er hgyeste stadium og niva.

Fagradet til NorSCIR.

o HELSE BERGEN

Haukeland universitetssjukehus

eo ST. OLAVS HOSPITAL

Universitetssykehuset i Trondheim

e SUNNAAS SYKEHUS

Fra fagradsmgte i NorSCIR p& Gardermoen i mai 2024
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https://www.stolav.no/49dfae/siteassets/seksjon/norscir/arsrapporter/norscir-arsrapport-2023.pdf
https://www.stolav.no/49dfae/siteassets/seksjon/norscir/arsrapporter/norscir-arsrapport-2023.pdf

2 Resultater

2.1 Kvalitetsindikatorer

Kvalitetsindikator Definisjon Maloppnaelse
A: Nevrologisk klassifikasjon Andel pasienter med nevrologisk Hoy > 90 %
ved innkomst og utreise klassifikasjon ved innkomst og utreise ved Moderat 76-89 %
ferste innleggelse til rehabiliteringsopphold Lav<75%
ved en ryggmargsskadeavdeling. Dette
gjelder pasienter med en nyervervet
ryggmargsskade og opphold som er > 28
dager.
B: Lavest mulig andel Andel pasienter i eller under yrkesaktiv alder Hgy <10 %
pasienter skrevet ut til (67 ar) som er skrevet ut fra Moderat 11-19 %
sykehjem ryggmargsskadeavdeling til sykehjem Lav>20%
C: Andel pasienter som har Andel pasienter som har fatt kartlagt og Hoy > 90 %
fatt kartlagt og vurdert vurdert bleerefunksjon under rehabilitering i Moderat 81-89 %
bleerefunksjon. ryggmargsskadeavdeling. Lav <80 %
D: Blaeretgsmmingsregime for  Andel personer med paraplegi, som ved Hoy 275 %
pasienter med utreise fra ryggmargsskadeavdeling har Moderat 51-74 %
paraplegitilstand (subgruppe  normalisert bleeretgmming eller Lav<50 %
av registerpopulasjon) intermitterende kateterisering som
hovedmetode.
E: Andel pasienter som har Andel pasienter som har fatt kartlagt og Hoy > 90 %
fatt kartlagt og vurdert vurdert tarmfunksjon under rehabilitering i Moderat 81-89 %
tarmfunksjon. ryggmargsskadeavdeling. Lav <80 %
F: Andel pasienter med Andel pasienter > 16 ar som i siste uke av Hoy > 80 %
selvrapportert livskvalitet rehabiliteringsopphold ved Moderat 51-79 %
(PROM) under ryggmargsskadeavdeling, har rapportert sin Lav<50 %

primaeropphold.

opplevelse av livskvalitet for de siste 4 ukene.

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.
Nordisk ryggmargsskaderegisters valgte kvalitetsindikatorer dekker viktige anbefalinger i
internasjonale og nasjonale retningslinjer for rehabilitering av ryggmargsskadde.
Indikatorene viser viktige aspekter ved pasientens helse. Indikatorene er godt beskrevet
nedenfor med definisjon, begrunnelse, type indikator, metode for innsamling og
maloppnaelse.

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 og Finland er ikke inkludert.

Resultater fra kvalitetsindikatorer er i ar presentert med dekningsintervall (1).

Dersom et sykehus har lav dekningsgrad risikerer man at det ikke gir et sant bilde av
pasientene, behandlingen og resultatene. Dekningsintervallet viser i hvilket intervall den
sanne maloppnaelsen ligger og er avhengig av hvor mange registreringer man mangler.
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Indikator A. Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og utreise

Definisjon/beskrivelse

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

Type indikator
Prosessindikator

Maloppnaelse

Hgy maloppndelse 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 %.

Kunnskapsgrunnlag

Det er dokumentert at en nevrologisk klassifikasjon av en ryggmargsskade gir viktig
informasjon om ryggmargsskadens niva og omfang (4). 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)» (5). Variabler som registreres er nevrologiske data for
innleggelse, (sensorisk niva/motorisk niva/AlS funksjonsgrad) og nevrologiske data ved
utskrivelse, (sensorisk niva/motorisk niva/AlS funksjonsgrad)

Metode for innsamling
«The International Spinal Cord Injury Core Data Set» (6,7).

Beregning

Teller: Antall pasienter som ble undersgkt med nevrologisk klassifikasjon ved innkomst og
utreise under primaerrehabilitering.

Nevner: Antall pasienter med en nyervervet ryggmargsskade som har opphold > 28 dager
rehabiliteringsavdeling.
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Resultater 2023

Indikator A

Viborg
Kgbenhavn
Reykjavik
Bergen
Trondheim
Nesodden/Oslo
Nordisk

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
Prosent

Resultater over tid

Utvikling indikator A

100

90 f-"'-¢=—"-b-'—=_'__ —

80 -

70
60
Prosent 50 -
40 -

30 A

2018 2019 2020 2021 2022 2023

Kommentar

90 % av alle pasienter med opphold over 28 dager blir undersgkt og klassifisert etter
internasjonale retningslinjer bade ved innkomst og utreise. Dette er en oppgang pa andel
undersgkte pasienter siden 2022, nar man ser pa resultatene samlet. Tre sykehus oppnar
100 % maloppnaelse.
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Indikator B. Lavest mulig andel pasienter skrevet ut til sykehjem

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

Type indikator
Prosess - og resultatindikator.

Maloppnaelse

Hgy maloppnaelse <10 % —
Moderat maloppnaelse 11-19 %
Lav maloppnaelse > 20 %

Kunnskapsgrunnlag

Bolig anses som et grunnleggende velferdsgode og en viktig forutsetning for a kunne delta i arbeids-
og samfunnsliv fullt ut (8). Malsettingen er at sa mange som mulig skal fa bo i sitt eget hjem og vaere
sa selvstendig som mulig. Szerlig i gruppen pasienter som er i yrkesaktiv alder forventes faerrest mulig
antall pasienter utskrevet til sykehjem.

Metode for innsamling
«The International Spinal Cord Injury Core Data Set» (6,7).

Beregning

Teller: Antall pasienter som ved utreise primarrehabilitering fra ryggmargsskadeavdeling skrives ut
til sykehjem, direkte eller midlertidig

Nevner: Antall pasienter med en nyervervet ryggmargsskade < 67 ar
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Resultater 2023

Indikator B

Viborg 0%
Kgbenhavn —0-%

Reykjavik 6%
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Nordisk 1% 1
T T T T 1
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Resultater over tid
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Kommentar

Resultater siste seks 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 2.3.5 presenteres oversikt over antall
pasienter per sykehus etter utskrivningskategorii 2023.
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Indikator C. Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert blaerefunksjon.

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

Type indikator
Prosessindikator

Maloppnaelse

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

Kunnskapsgrunnlag

Det er dokumentert at personer med en ryggmargsskade i mange tilfeller vil oppleve
problemer med a tsmme urinblaeren (nevrogen blaere). Dette medfgrer ofte til en psykisk
og fysisk belastning samt forhindrer sosiale aktiviteter (9,10,11). Fokus pa riktig handtering
av nevrogen blaere har pavirket overlevelse i stor grad (12).

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.omj.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” (13).

Indikatoren maler etterlevelse av anbefalingen om kartlegging og vurdering av
blaerefunksjon under primaerrehabilitering. Alle variabler relatert til bleerefunksjon ma
veere utfylt. Det registreres blant annet blaeretemmingsmetode, inkontinens, UVI,
kirurgiske inngrep, medikamenter mm.

Metode for innsamling
« The International lower urinary tract function basic spinal cord injury data set» (14,15)

Beregning

Teller: Antall pasienter som har fatt kartlagt og vurdert bleerefunksjon under
primaerrehabilitering.

Nevner: Antall pasienter med en nyervervet ryggmargsskade med opphold i en
ryggmargsskadeavdeling
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http://www.lars.no/
https://bestpractice.bmj.com/topics/en-gb/1176/pdf/1176.pdf

Resultater 2023

Indikator C
Viborg
Kgbenhavn
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Kommentar

Kartlegging og radgiving pa hvordan handtere bleereforstyrrelser 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 2.3.4
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Indikator D. Blaeretemmingsregime for pasienter med paraplegitilstand.

Definisjon/beskrivelse
Andel personer med paraplegi (skade nedenfor C8), som ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling har
normalisert blaeretemming eller benytter intermitterende kateterisering som hovedmetode.

Type indikator
Prosessindikator

Maloppnaelse

Hgy maloppnaelse 275 % —

Moderat maloppnadelse 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
opplaering. Alder, sykdomsforlgp og hindringer som for eksempel prostataproblematikk ma tas til
hensyn. Dette forklarer grenser for maloppnaelse.

Kunnskapsgrunnlag

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 (10,11).

Intermitterende kateterisering er «gullstandarden», nar det gjelder metode for blaeretgmming hos
pasienter med ryggmargsskade og nevrogen blaeredysfunksjon (16).

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

Indikatoren maler etterlevelse av gullstandarden gjennom andel pasienter med bevart handfunksjon
som ved utreise bruker intermitterende kateterisering eller som har fatt normalisert blaerefunksjon.

Metode for innsamling
« The International lower urinary tract function basic spinal cord injury data set» (14,15 ).

Beregning

Teller: Antall pasienter som ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling har normalisert blaeretgmming
eller utfgrer intermitterende kateterisering selvstendig, som hovedmetode.

Nevner: Antall pasienter som har blitt undersgkt med nevrologisk klassifikasjon ved utreise
primaerrehabilitering og blitt klassifisert med en paraplegitilstand.
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https://bestpractice.bmj.com/topics/en-gb/1176/pdf/1176.pdf
http://www.lars.no/

Resultater 2023
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Kommentar

Intermitterende selvkateterisering er det beste alternativet til normal vannlating.
Oppleering 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/beskrivelse
Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon under rehabilitering i
ryggmargsskadeavdeling.

Type indikator
Prosessindikator

Maloppnaelse

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

Kunnskapsgrunnlag

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 (17).

Dette er ogsa beskrevet i best practice BMJ
https://bestpractice.omj.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” (13).

Indikatoren maler etterlevelse av retningslinjen gjennom andel pasienter som har fatt
kartlagt og vurdert tarmfunksjon under primaer rehabilitering. Alle variabler relatert til
tarmfunksjon ma veere utfylt. Det registreres blant annet tarmtgmmingsmetode,
inkontinens, tidsbruk, bruk av laksantia mm. Dette danner grunnlag for et individuelt
tilpasset program for tarmtgmming.

Metode for innsamling
« The International bowel function basic spinal cord injury data set» (18,19,20).

Beregning

Teller: Antall pasienter som har fatt kartlagt og vurdert tarmfunksjon under
primaerrehabilitering.

Nevner: Antall pasienter med en nyervervet ryggmargsskade med opphold i en
ryggmargsskadeavdeling
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Resultater 2023
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Kommentar

Kartlegging og radgiving pa hvordan handtere nedsatt tarmfunksjon er en av
hovedoppgavene for helsepersonell. Resultater viser at dette er et prioritert omrade.
Gode resultater pa denne indikator betyr at datagrunnlaget for resultater pa omradet
tarm er representativt. Resultater fra selve kartleggingen og vurderingen er presentert i
kapittel 2.3.4
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Indikator F. Andel pasienter med selvrapportert livskvalitet (PROM) under primaropphold

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

Type indikator
Prosessindikator

Maloppnaelse

Hpy maloppndelse 280 % ——
Moderat maloppnadelse 51-79 %
Lav maloppnaelse < 50 %

Kunnskapsgrunnlag

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 3 utvikle pasientrapporterte effektmal. Spgrsmalene er
en oversettelse av «ISCoS International Spinal Cord Injury Quality of Life data set» (21). Skjiemaet er
et sykdomsspesifikt skjema. Det har blitt utfgrt en valideringsstudie som viser at «Quality of life
dataset» er godt egnet for a innhente opplysninger om livskvalitet for pasienter med en
ryggmargsskade (22).

Metode for innsamling
“The International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set” (21)

Beregning

Teller: Antall pasienter som har rapportert sin opplevelse av livskvalitet ved utreise for de siste 4
ukene.

Nevner: Antall pasienter med en nyervervet ryggmargsskade > 16 ar.
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Resultater 2023
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Kommentar
Andel pasienter med PROM data er relativt hgy over tid. Resultater pa selvrapportert
livskvalitet er beskrevet i kapittel 2.3, og inkluderer alle pasienter som er 16 ar eller eldre.
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2.2 Oppsummert resultater maloppnaelse pa kvalitetsindikatorer 2023:

F B
Andel P_ESie(:‘:cr)m)e S::';’S"_W”er:r :ya::rs‘: ev:’|“ulig andel pasienter skrevet ut til
Kvalitets-
indikatorer ——
/ @ B\
E .'\ /S
e o E
Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert : [ \ Andel pasienter som har fatt kartlagt og vurdert
tarmfunksjon ‘ ?} blzerefunksjon
\ /
\ J /
D Blaretommingsregime for pasienter med paraplegitilstand

Hpy maloppnaelse

Moderat maloppnaelse

Lav maloppnaelse

Kvalitetsindikatorer NordicSCIR
Indikator A B c D E F
Viborg ® o ® @ o ®
Kebenhavn * @ * ® *
Reykjavik ® o ® @ o ®
Bergen ® ] ® o ] ®
Trondheim ® ® ® @
Nesodden/Oslo @ @ ® ® @ ®
Nordisk ® @ ® ® @ ®
Kommentar:

Resultater fra kvalitetsindikatorer kan vaere utgangspunkt for 3 giennomfgre lokale
kvalitetsforbedringsprosjekter.
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2.3 Pasientrapporterte data (PROM/PREM)

2.3.1 Resultater livskvalitet
Spgrsmalene er en oversettelse av International SCI Quality of Life Dataset (21).

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 veaert med din fysiske helse de siste fire ukene?
3) Hvor forngyd har du vaert med din psykiske helse, fglelsene og humgret de siste fire
ukene?
Svarene oppgis pa en skala fra 0 til 10, hvor 0 er svaert misforngyd og 10 er sveert forngyd.

| 2023 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.

Pa spgrsmal om hvor forngyd pasienten har vaert med livet sett under ett de siste fire ukene
ved utreise rehabilitering var gjennomsnittlig score pa 6,4 i 2023. Pa spgrsmal om hvor
forngyd har du veert med din fysiske helse de siste fire ukene, ligger gjennomsnittlig score pa
5,7. Gjennomsnittlig score pa siste spgrsmal vedrgrende hvor forngyd har du vaert med din
psykiske helse, fglelsene og humgret de siste fire ukene, ligger pa 6,9.

Figur 1: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per land i 2023 (N=206)
10
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Generell Fysisk Psykisk

H Norge (N=102) mIsland (N=8) Danmark (N=96)
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Figur 2: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per aldersgruppe i 2023

(N=206)

10
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O =B N W »~ U1 O N 00 ©
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Figur 3: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet for kvinner og menn i 2023
(N=206)
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Figur 4: Gjennomsnittlig score for selvrapportert livskvalitet per nevrologisk niva i 2023
(N=176)
10
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M Paraplegi (N=90) M Tetraplegi (N=86)

Kommentar: figurene viser score for de ulike undergruppene (land, aldersgrupper, kjgnn og
paraplegi/tetraplegi).

2.3.2  Andre analyser

Figur 5: Aldersfordeling (N=228)
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Kommentar: Figuren viser andel pasienter (%) per aldersgruppe pa nordisk niva for 2023.
Det er observert hgy forekomst av ryggmargsskade i gruppen 60-74 ar likt som i 2022.
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Figur 6: Antall pasienter per aldersgruppe per land (N=228)
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Kommentar: Gjennomsnittsalder for ryggmargsskade er 56 ar i 2023. Median 59 ar
(minimum alder er 4 ar og maksimum 89 ar).

Tabell 2: Aldersfordeling for traumatisk ryggmargsskade i Norden

TotalN  Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum

Nesodden/Oslo 35 52 52 17 79
Trondheim 13 56 57 30 81
Bergen 13 49 49 19 78
Kgbenhavn 14 64 67 21 83
Viborg 23 49 52 16 84
Reykjavik 4 56 59 30 76
Total 102 53 56 16 84

Tabell 3: Aldersfordeling for ikke-traumatisk ryggmargsskade i Norden

Total N Gjennomsnitt Median Minimum  Maksimum
Nesodden/Oslo 33 52 53 4 77
Trondheim 9 59 61 31 72
Bergen 11 54 54 34 78
Kgbenhavn 19 67 77 30 89
Viborg 50 60 60 23 81
Reykjavik 4 63 62 58 71

Total 126 58 60 4 89



Tabell 4: Skadearsak (N=228)

Traumatisk Ikke-traumatisk
Norge (N=114) 54% 46%
Island (N=8) 50% 50%
Danmark (N=106) 35% 65%

Kommentar: Fordelingen mellom traumatisk/ikke-traumatisk ryggmargsskade skiller seg ut i
Danmark.

Figur 7: Traumatisk skadearsak, Norden (N=102)

40
35
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=
- 20
<
15
10
5
0 0 i
Idrett Vold Transport Fall Andre Uspesifisert
traumer
B Menn 15 3 12 38 5 2
Kvinner 4 0 5 15 3 0
Total 19 3 17 53 8 2
Andel % 19% 3% 17% 52% 8% 2%

Kommentar: Den hyppigste arsak til en traumatisk ryggmargsskade er fall for begge kjgnn.
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Figur 8: Ikke-traumatisk skadearsak, Norden (N=126)

30
25
20
E 15
<
10
| I
o m B
Medfgdt eller DeBENerativ Annen ikke- Ikke
. ikke- Tumor - Tumor - Vaskulaer . traumatisk .
genetisk . X A Infeksjon spesifisert
. . traumatisk godartet ondartet etiologi ryggmargsdys R
etiologi . . b eller ukjent
etiologi funksjon
B Menn 1 24 7 2 17 16 9 2
Kvinner 0 21 5 1 8 6 6 1
Total 1 45 12 3 25 22 15 3
Andel 1% 36% 10% 2% 20% 17% 12% 2%

Kommentar: Den hyppigste ikke-traumatiske skadearsaken for begge kjgnn er degenerativ
etiologi.

2.3.3 Resultater for nevrologisk klassifikasjon

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. |
2023 ble den reviderte utgave utgitt i 2011 benyttet (5). 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. Nevrologiske utfall som forekommer i akuttstadiet kan senere ga noe tilbake, og da
vil klassifiseringen av ryggmargsskaden bli endret.
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Figur 9: Nevrologisk klassifikasjon ved innkomst, Norden (N=228)
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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.

Figur 10: Nevrologisk klassifikasjon ved utreise, Norden (N=228)

A Komplett skade _ 10 %

B Inkomplett . 3%

C Inkomplett - 7%
o inkompler: N

E Normal I 1%

0 10 20 50 60 70

30 Andel 40
Kommentar: Fordeling av ASIA Impairment Scale (AIS) ved utreise alle sykehus. 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. 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=228)
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Figur 12: Nevrologisk klassifikasjon ved utreise per land (N=228)
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Figur 13: Andel pasienter per nevrologisk niva og AIS kategori ved innleggelse (N=226)
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Kommentar: Figuren viser konsekvenser av en ryggmargsskade relatert til skadeniva og
skadeomfang.

Figur 14: Andel pasienter per nevrologisk niva og AlS kategori ved utreise (N=190)
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Kommentar: Nevrologisk niva og AlS kategori ved utreise fra primarrehabilitering i 2023.
Figuren viser konsekvenser av en ryggmargsskade relatert til skadeniva og skadeomfang. N
(190) i figur 14 er betydelig mindre enn N (226) i figur 13. Dette skyldes at faerre pasienter er
undersgkt ved utreise. Hele 17 % ble ikke undersgkt ved utreise i 2023, dette uavhengig av
liggetid.
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Tabell 5: Endring i AIS grad under rehabilitering (N=188)

Traumatisk AlS ved

og ikke- . AIS A AIS B AIS C AIS D AIS E Total
. utreise
traumatisk

22 0 1 1 0 24
6 5 3 0 14
0 10 15 0 25
1 121 2 125
0 0 0 0 0

22 7 17 140 2 188

Kommentar: Resultatene viser at fleste endringer i AIS grad var observert hos pasienter som
ved innkomst var klassifisert med AIS C. Av de 25 som kommer inn med AIS C, er det 15 av
disse som klassifiseres med AIS D ved utreise. Stgrst endring i gruppen AIS C har tidligere
vaert beskrevet i en systematisk oversiktsartikkel for traumatiske ryggmargsskade pasienter
(23).

Tabell 6: Endring i AIS grad under rehabilitering for traumatiske skader (N=88)

Traumatisk [ AlS A AlS B AlS C AIS D Total
utreise

16 0 1 17
5 4 11
0 4 9
1 1 49 51
16 6 10 56 88
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Tabell 7: Endring i AIS grad under rehabilitering for ikke-traumatiske skader (N=98)

Lt:i_matisk ﬁ:e\;:: AU AIE Als C AIS D AIS E Total
6 0 0 1 0
0 1 1 0
0 0 6 9 0 15
0 0 0 71 2 73
0 0 0 0 0 0
6 1 7 82 2 98

Figur 15: Traumatisk skadearsak kombinert med AIS ved utreise (N=91)
rett [
Vold
Transport [T
Andre traumer .

Uspesifisert
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Antall

HAISA EAISB mAISC AISD+E

Kommentar: Figuren viser grad av kompletthet per skadearsak.
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2.3.4 Resultater vedrgrende funksjon for blaere og tarm

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).

Figur 16: Metode for blaeretgmming ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling (N=220)

Normal vannlating * I
Trigge tommerefleks, viljestyrt
Trigge temmerefleks, ufrivillig
Blaeretgmming pressing
Témming ekstern kompresjon
Selvkateterisering I
Kateterisering utfgrt av medhjelper N
Transuretralt NN
Suprapubisk I
Ikke-kontinent urinavledning/urostomi

Annen metode

Ukjent

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 %

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 54 % av alle personer med ryggmargsskade har normal
vannlating. 27 % utfgrer kateterisering selvstendig ved utreise som hovedmetode. Dette
betyr at de fleste handterer blaereforstyrrelser pa en optimal mate. | gruppen med «normal
vannlating» (n=118) er det registrert 18 tilleggsmetoder. Dette kan eksempelvis veere at
personen i tillegg til normal bleeretgmming benytter kateterisering x 1 per dag. Av de 118
personene med «normal vannlating» er det registrert 33 personer med inkontinens.
Kartlegging av blaerefunksjon er utfgrt i 96% av tilfellene.
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Figur 17: Ufrivillig urinlekkasje (N=220)
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Kommentar: 35% Oppgir a ha opplevd inkontinens for urin i mer eller mindre grad.

45



Figur 18: Metode for tarmtgmming ved utreise fra ryggmargsskadeavdeling (N=220)
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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 133
personer (60 %) av alle med en ryggmargsskade har normal avfgring. Videre analyser hvor
resultatene ikke er vist i selve figuren viser fglgende: av disse 133 personene som har normal
avfgring som hovedmetode er det rapportert 47 tilleggsmetoder. Mest brukt som
tilleggsmetode er miniklyster <= 150 ml. Av de samme 133 personer er det 53 med fekal
inkontinens. Kartlegging av tarmfunksjon er utfgrt i 96 % av tilfellene.
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Figur 19: Hyppighet av fekal inkontinens (N=220)
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Kommentar: 24% Oppgir a ha opplevd inkontinens for avfgring i mer eller mindre grad.
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Figur 20: NBD score (N=218)
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Kommentar: Neurogenic Bowel Dysfunction (NBD) score er et validert 10 elements
scoringssystem (range 0-47) som brukes til 8 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 & 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 ari 2023. 1 av 3
pasienter har en moderat eller alvorlig nevrogen tarmdysfunksjon.
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2.3.5 Resultater utskrevet til og oppholdslengde

I 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=228)

Total N Gjennomsnitt  Median Minimum  Maksimum
Traumatisk ryggmargsskade 102 92 78 11 346
Ikke-traumatisk ryggmargsskade 126 85 74 2 363

Figur 22: Utskrevet til (N=228)
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Kommentar: De aller fleste pasienter blir skrevet ut til hjemmet etter endt rehabilitering. |
Norge registreres helsesportssentra og Cato senteret under annet/uspesifisert. Det var ingen
i 2023 som ble skrevet ut til bofellesskap eller var bostedslgs. Dette er kategorier etter
inndeling i datasettet, og er utelatt i tabellen.
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DEL 2
Administrative opplysninger
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3 Registerbeskrivelse

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
d samtykke til G bli registrert i Nordisk ryggmargsskaderegister. Dette
registeret har til hensikt G sikre og forbedre ryggmargsskadeomsorgen i
Norden.

Type register

Nordisk ryggmargsskaderegister er et tjenesteregister.

Pasientgruppen som registreres er personer med nyervervet ryggmargsskade
og Cauda equina syndrom, av traumatisk eller ikke-traumatisk drsak, innlagt
ved en spesialisert ryggmargsskadeavdeling.

Arstall etablert

Registeret er etablert i 2017

Etablering

Nordisk Rad bevilget i 2013 stgtte til G giennomfgre en pilot for G 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 veert 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 veert desentralisert, noe som har
gjort det utfordrende d inkludere alle sykehus. Sykehuset i Linképing har
veert inkludert som pilot for Sverige, og registrert data fra 2018-2022. Av
juridiske darsaker er ikke Finland per dags dato inkludert. Fagmiljget i Finland
har veert involvert i prosjektet

Registerets formal

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

Analyser som belyser
registerets formal

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

Databehandler

St. Olavs hospital HF, Helse Midt-Norge RHF

Databehandlingsansvarlig

St. Olavs hospital HF, Helse Midt-Norge RHF

Faglig leder/
registersekretariat
med kontaktinformasjon

Faglig leder: Annette Halvorsen (+4748007667).

Overlege og spesialist i Fysikalsk Medisin og Rehabilitering. Phd.
Registerkoordinator: Ann Louise Pettersen (+4747902334).
Spesialsykepleier i habilitering/rehabilitering.

Epost: NordicSCIR@stolav.no

Fagradets medlemmer

Fagrddet har bred tverrfaglig forankring og avspeiler registerets geografiske
utbredelse, aktuelle fagmiljg og forskningskompetanse. Sammensetningen
representerer bredde innenfor kvalitetsregisterets fagomrdde og formdl.
Fagrddet har assosierte medlemmer, med mgterett, som representerer
juridisk (SKDE) og IT teknisk kompetanse (Hemit). | tillegg er sekretariatet
ved St. Olavs Hospital representert.

Det er opprettet et fagrad (Executive committee) og en radgivningsgruppe
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(Advisory council) for NordicSCIR. Radgivningsgruppen er representert med
et medlem fra hvert sykehus.

Medlemmer i fagrddet i 2023:

. Lars-Henrik Krarup (Danmark) EC Medlem 2023-2024

. Stine Maarbjerg (Danmark) EC Naveerende medlem

. Pdll E Ingvarsson (Island) EC

. Professor Tiina Rekand (Norge) EC

o Ingrid Njerve. Brukerrepresentant Norden. Tillitsvalgt i
Landsforeningen for Ryggmargsskadde (LARS) i Norge.

. Ellen Merete Hagen (Danmark) AC

. Ellen E. Schaanning (Norge) AC sluttet varen 2024

. Sara Rise Langlo (Norge) AC

. Jan Ove Brauti (Norge) AC ndveaerende medlem

Assosierte medlemmer i fagradet med mgterett:

o Philip Skau, Representant fra Nasjonalt servicemiljg for medisinske
kvalitetsregistre.

. John Petter Skjetne. Representant fra Hemit IT

Wolfram Antepohl (Sverige)

Nora Sandholt (Sverige)

Registersekretariatet:

Faglig leder i NorSCIR og NordicSCIR:

. Annette Halvorsen. Overlege PhD. Spesialist i Fysikalsk Medisin og
Rehabilitering. St. Olavs hospital.

Registerkoordinator i NorSCIR og NordicSCIR:

. Ann Louise Pettersen. Spesialsykepleier i habilitering/rehabilitering.
St. Olavs hospital.

Aktivitet i fagradet

Fagrddets viktigste oppgave er d sikre hay faglig kvalitet i registeret. Det ble
avholdt to mgter (et fysisk og et digitalt). Ut over dette har fagrddet hatt
jevnlig kontakt pa epost. Viktige saker:

- Fagrddet til NordicSCIR har anerkjent de allerede etablerte
kvalitetsindikatorer gjeldene for NorSCIR, fra oppstart av registeret.
Fagrddet til Norsk ryggmargsskaderegister har evaluert og justert dagens
madltall med virkning fra 2024. Det innebaerer at for NordicSCIR justeres 5 av
6 kvalitetsindikatorer etter samme malnivad.

-arbeide for G skape kontinuitet ved sykehusene i registerarbeidet. Mye
utskiftning i helsepersonell ved ulike sykehus.

-Pilotsykehus fra Linképing gdr ut av NordicSCIR, da de ikke er et av de
sykehus som far ansvaret fra 2023 for ryggmargsskadeomsorgen i Sverige.
Ansvaret fordeles til de fire regionene; Stockholm, Skdane, Visterbotten och
Vistra Gétalandsregionen. (Sykehus i Stockholm, Lund, Umed og Gateborg).
Det arbeides for et samarbeid med de nye sykehus.

- Drgftet endringer i registeret med overgang til versjon 3.0 av «International
Spinal Cord Injury Core Data Set»

-Etablert Rapporteket Nordisk, en egen automatisk rapportigsning.
-arbeidet med revisjon av samtykkeskjema - oversettelsesarbeid
-Gjennomgang resultater til Arsrapport.

Inklusjonskriterier

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 drsaker ikke er i stand til @ gi et informert samtykke om &
avgi egne helseopplysninger til registeret, eller pasienter som ikke gnsker G
delta.
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Registeret er samtykkebasert, og registrering avhenger av at pasienten gir
sitt skriftlige samtykke. Pasientene informeres tidlig i forlgpet om registeret
bdde muntlig og skriftlig i henhold til samtykkeskjema. Dersom pasienten
ikke er i stand til G signere selv, pa grunn av funksjonsnedsettelse, kan
pdrgrende signere pd vegne av pasienten etter at muntlig samtykke er gitt.
Det foreligger samtykkeskjemaer pd dansk, islandsk, svensk, norsk og
engelsk.

Metode for datafangst

Nordisk Ryggmargsskaderegister bruker de internasjonale datasett fra
International Spinal Cord Society (ISCoS) www.iscos.org.uk til
datainnsamling. Disse er basert pd internasjonale anerkjente og oppdaterte
retningslinjer og gir et godt utgangspunkt for sammenligning av data med
andre land. Alle variabler registreres i tréd med den internasjonale
variabelbeskrivelse.
I NordicSCIR er alle datasett oversatt til eget sprdk, og papirskiema
foreligger pa norsk, dansk, svensk, islandsk og engelsk. Den elektroniske
Igsningen er ogsa oversatt til samtlige sprdk. Oversettelsen er hovedsakelig
utfart som beskrevet i anbefalinger fra ISCoS.
e Hovedskjema (fra 2017)
o Registreres av helsepersonell ved sykehusene i Igpet av den
siste uken fgr utreise primaerrehabilitering.
e Skjema for livskvalitet (fra 2017)
o Pasientrapporterte data som innhentes i Igpet av den siste
uken fgr utreise primzerrehabilitering.
e Skjema for nedre urinveier (fra 2019)
o Informasjonen er innhentet fra helsepersonell i Igpet av
den siste uken fgr utreise primaerrehabilitering.
e Skjema for tarmfunksjon (fra 2019)
o Informasjonen er innhentet fra helsepersonell i Igpet av
den siste uken fgr utreise primaerrehabilitering.

e Kontrollskjema
lkke tatt i bruk av utenlandske sykehus forelgpig. Ligger tilgjengelig
i teknisk Igsning
o Registreres av helsepersonell ved sykehusene under
innleggelse. Kan ogsa registreres dersom kontrollen
utfares poliklinisk, gijennom videokonsultasjon eller via
telefon.

Teknisk Igsning for
datafangst, og arstall for
start

Registeret benytter Medisinsk registreringssystem (MRS) for datafangst fra
oppstartsdret 2017. Leverandgr er Helse Midt-Norge IT. Driftsplattform er
Norsk Helsenett.

Tilganger tildeles pa Felles Autentiserings Lgsning for Kvalitetsregistre (FALK)
fra 2023.

Datainnsamlingen finner sted ved de seks 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.
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Selve oppkoblingen fra utlandet for G kunne nG 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.

Antall
pasienter/skjema/hendelser i
rapporteringsaret

Antall pasienter/skjema/hendelser i 2023:
Nyervervet ryggmargsskade eller Cauda equina syndrom N=228
Antall PROM skjema under primaeropphold N= 206

Totalt antall
pasienter/skjema/hendelser
(2017-2023)

Totalt antall pasienter/skjema:

Nyervervet ryggmargsskade eller Cauda equina syndrom N=1862
Antall skiema for livskvalitet (PROM) N=1558

Antall skiema for nedre urinveier N=1395

Antall skjema for tarmfunksjon N=1390
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4 Datakvalitet
4.1 Tilslutning og antall registreringer

Det er per 31. desember for 2023 registrert totalt 1862 personer i NordicSCIR, hvorav 228 i
2023. Antall PROM skjema (livskvalitet) innhentet var for hele perioden 1558. Dette er de
som har samtykket til registrering i NordicSCIR.

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 Pst- Danmark, Faergyene og Grgnland.

Afsnit for Rygmarvsskader, Afdeling for
Hjerne — og Rygmarvsskader, Rigshospitalet
Glostrup (Kgbenhavn)

SWEDEN

Hospitalsenhed Midt, Neurologisk afdeling, DE&";/TRK
Vestdansk Center for Rygmarvsskade,
Viborg

Island: Det er en spesialavdeling for rehabilitering og oppfglging av pasienter med
ryggmargsskade pa Island. Tilslutningsgraden er dermed pa 100 %.

Medisinsk Rehabiliteringsklinik, ved
Grensas, Landspitali Universitetssykehus,
ReykjaVlk Isafj(o)rauv ARy
Island
Reykjavik
VK lg'yrdal
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Norge: | Norge er det opprettet tre spesialavdelinger for rehabilitering og oppfelging av
pasienter med en ryggmargsskade (besluttet av Sosial- og helsedepartementet i 1995).
Sykehusene dekker til sas mmen 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 HOSPITAL

e St. Olavs Hospital HF, for pasienter i Helse Midt
og Helse Nord (RHF). e s mercen [ s

Sverige: Ryggmargsskadeomsorgen i Sverige har vaert desentralisert, noe som har gjort det
utfordrende a inkludere alle sykehus. Sykehuset i Linkdping har veaert inkludert som pilot for
Sverige, og registrert data fra 2018-2022. 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. Det etterstrebes a
inkludere alle sykehus i Sverige sa snart det er praktisk mulig.

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. Det
presenteres enkelte resultater fra Oulu, Tampere og Helsinki i kap 7.1
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4.2 Dekningsgrad
4.2.1 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 2023 pa 74 %.

4.2.2 Siste beregnede dekningsgrad

Figur 23: Dekningsgrad 2023

Reykiavik [ ©9 %
viorg [ 73 %
Kobenhavn I 50%
Bergen I o6 %
Trondheim I 50 %
Nesodden/0slo | 7 %
Nordisk | 7 %

0 10 20 30 40 50 60 70 80 920 100

Kommentar: Nordisk ryggmargsskaderegister har i 2023 dekningsgrad pa individniva pa

74 %. Av 309 pasienter som var innlagt til spesialisert rehabilitering av sin ryggmargsskade er
228 inkludert i registeret. Det oppnas lav dekningsgrad ved to av registrerende sykehus, St
Olavs hospital i Norge og ved Afsnit for Rygmarvsskader, Afdeling for Hjerne — og
Rygmarvsskader, Rigshospitalet Glostrup i Kebenhavn, Danmark. Dette innebaerer at
resultatene fra St Olavs hospital og Rigshopitalet Glostrup ma tolkes med stor forsiktighet.
For a synliggjgre dette presenteres registerets kvalitetsindikatorer med dekningsintervall.

Arsaken til den lave dekningsgraden ved St. Olavs hospital skyldes sannsynligvis flere forhold.
Innfgring av Helseplattformen har gjort det utfordrende a holde oversikt, samtidig som det
har vaert uvanlig mange pasienter som ikke ville samtykke. Det har ogsa veert utfordringer
med koordinering for innhenting av samtykke, og St. Olavs hospital har allerede endret sine
rutiner etter at den lave dekningsgraden er gjort kjent i avdelingen.

| rapporten fra Afsnit for Rygmarvsskader, Afdeling for Hjerne — og Rygmarvsskader,
Rigshospitalet Glostrup i Kgbenhavn, kap 1.4 beskriver sykehuset selv arsaken til den lave
dekningsgrad for 2023. Det har veert store forandringer i forbindelse med flytting av
avdelingen fra Hornbaek til Glostrup i 2023.
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4.3 Vurdering av datakvalitet

A sprge 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
farste 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 2023 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 som illustrerer ansvarsfordeling for
registrering i sykehusene.

Admission 5CI unit

s

Censent form is
collected for
registration into
NordicSCIR at
admission

Core data Set {Mai
Form is created)
Register-
responsible
ineach ,
department Core Data Set

will administrate {Main Form - to be

all completed by a doctar)
registration,
andis
together with
doctor

Quality of Life Data Set ~ Lower Urinary Tract i
(PROM data), during Data Set, during the Set,during the last
the last week before last week before week before discharge

closure/complete discharge =
in MRS Paparform filled in by ] e tea Registration by the team
patient or [ nur: (doctor { nurse]
W}

Discharge 5CI unit ﬂ

responsible

for

Rutiner for innregistrering: Hovedskjemaet er obligatorisk. Det tilstrebes ogsa
skjiemakompletthet 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
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understgttes av felles nasjonale skjemaer, klare definisjoner og ensartede rutiner. For
resultater pa kvalitetsindikatorer C, E og F, se kapittel 2.

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 & 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 a 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.

Metoder for vurdering av datakvalitet

Det har ikke vaert anledning til a gjiennomfgre prosjekt for @ vurdere datakvalitet i NordicSCIR
enna. Fokus har veert 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. 4.3 i Arsrapport 2023 NorSCIR for
beskrivelse og resultater av prosjekter for beregning av korrekthet og reliabilitet
gjennomfgrt 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
Igsning som hindrer ferdigstillelse av skjema f@r samtlige variabler har blitt besvart. Det
betyr at Nordisk ryggmargsskaderegister ikke har tomme felt eller «missing» data.

Metode for kvalitetssikring: | arbeidet med kvalitetssikringen ble det i ar benyttet Power B,
hvor det er utarbeidet spgrringer(syntax) som skal sikre at datakvaliteten er god. Arbeidet
med kvalitetssikring av 2023 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
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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 a 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 Igsning.

Overordnet vurdering av funnene i datakvalitetsundersgkelsene og hvilken betydning
dette har for tolkning av resultater fra registeret

Det papekes at lav dekningsgrad ved St Olavs hospital i Trondheim og ved Afsnit for
Rygmarvsskader, Afdeling for Hjerne — og Rygmarvsskader, Rigshospitalet Glostrup i
Kgbenhavn i 2023 er sveert uheldig. Dette innebeerer at resultatene fra disse to sykehus ma
tolkes med stor forsiktighet. For a synliggjgre dette er det beregnet dekningsintervall for
registerets kvalitetsindikatorer.

Metode for beregning av dekningsintervall (1): Dersom et sykehus har lav dekningsgrad (d)
risikerer man at det ikke gir et sant bilde av pasientene, behandlingen og resultatene.
Dekningsintervallet viser i hvilket intervall den sanne maloppnaelsen (p) ligger og er
avhengig av hvor mange registreringer man mangler.

Dekningsintervallet for observert maloppnaelse beregnes slik:

Den gverste grensen til intervallet er sykehusets maloppnaelse hvis alle med manglende
opplysning hadde maloppnaelse, mens den nederste grensen viser resultatet hvis
manglende registreringer ikke hadde maloppnaelse.

[p-d,p-d+(1-d)].
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5 Pasientrettet kvalitetsforbedring

5.1 Identifiserte forbedringsomrader

Deltakende sykehus har gitt tilbakemelding pa at selve registreringen i Nordisk
ryggmargsskaderegister har bidratt i 3 avdekke forbedringsomrader. | Norge er det
identifisert fire pasientrettede kvalitetsforbedringsomrader og igangsatt ulike tiltak. Disse er
beskrevet i arsrapporten for NorSCIR 2023. Det har ikke blitt giennomfgrt felles nordiske
kvalitetsforbedringsprosjekter enna.
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6 Formidling av resultater

Form

Frekvens

Malgruppe/mottakere

Arsrapport - resultatdel

Arlig

Sykehusledelse,
registrerende enheter,
fagmiljg,
brukerorganisasjoner i
Norden og pasienter og
pargrende

Resultater til registrerende enheter 1
Registrerende enheter har fra november
2023 fatt utlevert egne aggregerte og
nasjonale resultater gjennom 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.

Daglig

Registrerende enheter

Resultater til registrerende enheter 2

Nordisk Ryggmargsskaderegister tilbyr sine
registrerende enheter mulighet til 3 hente ut
en datadump med egne data for videre
analyser.

Registrerende enheter

Postere/abstracts

Informasjonsposter om Nordisk
ryggmargsskaderegister pa NoSCoS stand
under 62t [SCoS annual scientific Meeting 8t"
til 11t Oktober 2023 Edinburgh, Scotland.

Ved
deltagelse
konferanse

Fagmiljg

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)

Arsrapporter publiseres pa pa sundhed.dk

Fagmiljp/ Pasienter — og
pargrende
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Nordisk ryggmargsskaderegister har en brukerrepresentant i fagradet. Dette er Ingrid Njerve.
Hun er tillitsvalgt i Landsforeningen for ryggmargsskadde (LARS) i Norge, og sitter ogsa som
brukerrepresentant i fagradet i Norges ryggmargsskaderegister. Hun beskriver nytten av
registeret pa denne maten:

Det nordiske ryggmargsskaderegisteret inneholder rapporter og tallmateriale som kan veere
en nyttig informasjonskilde ikke bare for sykehusene, forskere og pasienter, men ogsa for
pasientorganisasjoner. Dessverre er potensialet for faktagrunnlag og forbedringsprosjekter
forelgpig lite benyttet av de nordiske organisasjonene generelt. Derimot har Landsforeningen
for ryggmargsskadde (LARS) i Norge god erfaring med drsrapporten og bruker resultater pd
falgende mate:

LARS falger szerlig med pad resultatene for de norske sykehusene, men har ogsd nytte av G
sammenligne og hente innspill fra de andre nordiske sykehusene. Det viktigste er @ falge med
pd kvaliteten i tilbudet som sykehusene gir og utfordrer pd omrdder vi mener ma utvikles og
forbedres. Fra arsrapporten henter vi faktagrunnlag som er nyttig ved samarbeid og
argumentasjon med myndigheter og andre. | tillegg gir arsrapporten et bilde av
medlemsgrunnlaget og hvilke utfordringer de opplever.

Noen eksempler pa bruk av resultatene:

- I dialog og samarbeid med myndigheter er verifisering av antall nye ryggmargsskader viktig
som dokumentasjon pa gruppens stgrrelse og demografi

- Tall over skadeadrsak 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

- I det norske registeret er ogsG EQ5D-5L inkludert som gir informasjon om opplevde
utfordringer. Dette har vi ved flere anledninger benyttet som tema for konferanser og
medlemssamlinger. Hovedresultater fra arsrapporten presenteres pd LARS sin facebookside
og i medlemsbladet Patetra.
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Samarbeid og forskning

7.1 Samarbeid med andre fagmiljger og 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 primeere 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. (20)

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 (Gatt av mai 2024).

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 veert innlagt ved disse tre sykehusene. Dette
gjor det mulig a fa ett inntrykk over pasientpopulasjonen registrert i NordicSCIR og
sykehusene i Finland pa et overordnet niva. Se under.
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Tabell 8: Pasientkarakteristika fra Helsinki, Tampere og Oulu 2023

Helsinki* Tampere** Oulu*** Totalt NordicSCIR
Antall pasienter (N) 69 98 114 228
Alder (mean, SD) 54 (mangler SD) 59 (17,6) 63,9 (15,7) 56(17)
Kjgnn
Menn 43 62 % 72 73% 75 66% 153 67%
Kvinner 26 38 % 26 27% 39 34% 75 33%
Skadedarsak
Traumatisk 29 42 % 47 48 % 23 20% 102 45%
Ikke-traumatisk 40 58 % 51 52 % 88 T7% 126 55%
Ikke kjent 0 0% 0 0% 3 3% 0 0%
Nevrologisk skadeniva
Paraplegi 31 45% 43 44 % 34 30% 96 42%
Tetraplegi 35 51% 55 56 % 29 25% 94 41%
Ukjent/ikke aktuelt 3 4% 0 0% 51 45% 38 17%

* Data utlevert fra overlege Klaus Osterholm
** Data utlevert fra overlege Eerika Koskinen
*** Data utlevert fra overlege Anna-Leena Heula

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 SCls 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

7.2 Vitenskapelige artikler

Publikasjonsliste for siste 3 ar med titler og navn pa tidsskrift for vitenskapelige artikler som
benytter data fra registeret:

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 Sep;60(9):765-773. doi:
10.1038/s41393-022-00772-3. Epub 2022 Feb 26. PMID: 35220414.

Presentasjoner og postere for siste 3 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)
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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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8 Utvikling av registeret

NordicSCIR jobber kontinuerlig med a forbedre rapporteringsrutiner og sikre hgyere
dekningsgrad i fremtiden.

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. Versjon 3.0 av «International Spinal Cord Injury Core Data Set» kommer i
produksjon og er klar for registrering fra januar 2025.

Det implementeres ogsa en ny variabel for pasientrapporterte data fra januar 2025.
Dette er det 4. spgrsmal i datasettet; «International SCI Quality of Life Basic Data Set
version 2».

NorSCIR registrerer flere datasett enn NordicSCIR. Det er ogsa mulig for NordicSCIR a
implementere disse i fremtid.

Registrerende enheter har fortlgpende tilgang til egne aggregerte, nasjonale og
nordiske resultater giennom 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 a 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
spker om tilgang. Rapporteket oppdateres daglig mot MRS. Gjennom Rapporteket
kan det sendes ut manedlige rapporter til ansatte ved alle registrerende enheter. Det
arbeides for at flere sykehus skal ta i bruk rapportlgsningen ogsa i 2024.

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». Dette arbeidet er kontinuert inn i 2024.
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