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Hvem er vi?
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Bilde: Pixabay



Vi ønsker å dele våre erfaringer med dere
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Ryggmargsskade

Brukermedvirkning i
ryggmargsskaderegister

Brukermedvirkning i
forskingsprosjekt 
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Følgetilstand etter skade på ryggmargen
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Illustration from:h ttps://libguides.gen.vic.edu.au/sciences/body_systems

• Motorisk utfall (Lammelser)
• Sensorisk utfall (Hudfølelse)
• Kroppsfunksjoner er påvirket (Bant annet 

Blære, tarm, lunge)
• Autonome nervesystem er påvirket



Individuelle forskjeller
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Bilde: New Dawn ~ New Day ~ New Life: Life 
Support (newdawnforus.blogspot.com)

Bilde FlintRehab: www.flintrehab.com
Bilde: Store norske leksikon

Birgit Skarstein Av Caroline Dokken Wendelborg/Norges 

idrettsforbund og olympiske og paralympiske komité.



Innvirkning

Bilde: Pixabay
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Ryggmargsskadeomsorgen i Norge

•Sentralisert til 3 sykehus

•Livslang oppfølging

•Landsforeningen for 
ryggmargsskadde

•Norsk ryggmargskaderegister 
(NorSCIR)
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Ryggmargsskade

Brukermedvirkning i
ryggmargsskaderegister

Brukermedvirkning i
forskingsprosjekt 
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Norsk ryggmargsskaderegister
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Fagrådet NorSCIR
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Årsrapport 2022

Halvorsen 2023 12

Av 142 pasienter som var innlagt til spesialisert rehabilitering av sin ryggmargsskade er 128 inkludert i registeret.
(Dekningsgrad 90 %)



Årsrapport 2022
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Bruk av registerdata

• Konkret klinisk forbedringsarbeid:
• Nevrogen tarmfunksjon
• Livslang oppfølging
• Nevrologisk klassifikasjon
• Smerter

• Ledelse/administrasjon/styring

• Forskning
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Brukermedvirking i registeret...Ingrid forteller

• Erfaringsbasert kunnskap blir brukt i fagrådet, for eks valg av 
nye variabler.

• Resultater fra registeret blir brukt i arbeidet til Landsforening 
for ryggmargsskadde (LARS).

• Resultater fra registeret blir formidlet til medlemmer i LARS
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Ryggmargsskade

Brukermedvirkning i
ryggmargsskaderegister

Brukermedvirkning i
forskingsprosjekt 
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Bakgrunn

• Motivasjon
o Klinisk erfaring

o Ubesvarte spørsmål

o NorSCIR

• Unik mulighet med kobling av ulik registerdata
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Mål forskningsprosjekt

• Ny kunnskap om å leve med 
ryggmargsskade

• Spesifikk på: Deltakelse - livskvalitet og -
omsorg 

• Blant personer med ryggmargsskade og

deres pårørende
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Illustration: Juni Pape



Brukerrepresentanter - medforskere
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Brukermedvirkning
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Første møte - gjensidige forventninger

•Roller

•Ulike faser 

•Behov for tilrettelegging/opplæring

•Honorar

•Møteform og språk
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Bilder fra: https://www.inc.com



Utforming og testing av spørreskjemaer 
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Formidling facebook og medlemsblad LARS
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Analyser og resultater
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Medforfatterskap artikler
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Illustrasjon: colourbox



Brukermedvirkning - offentlig forsvar
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Vi ønsker å dele våre erfaringer med dere
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Takk for oppmerksomheten!
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