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1. FORKORTELSER OG BEGREPSAVKLARINGER

ICHD3: 3. versjon av den internasjonal klassifisering av hodepinelidelser

Episodisk klasehodepine: Gjentatte ensidige anfall av 15-180 minutters varighet med karakteristiske
ledsagerfenomen med smertefri periode pa minst 3 maneder per ar.

Kronisk klasehodepine: Gjentatte ensidige anfall med karakteristiske ledsagerfenomen i ett ar eller
mer uten opphold eller med opphold som varer kortere enn 3 maneder per ar.

Episodisk paroksysmal hemikrani: Gjentatte ensidige anfall av 2-30 minutters varighet med
karakteristiske ledsagerfenomen og Indometacin-respons med smertefri periode pa minst 3 maneder
per ar.

Kronisk paroksysmal hemikrani: Gjentatte ensidige anfall i ett ar eller mer uten opphold, eller med
opphold som varer kortere enn 3 maneder.

Episodisk med varighet 1-600 sekunders: Kontinuerlige ensidige smerter med karakteristiske
ledsagerfenomen og Indometacin-respons med smertefri periode pa minst 3 maneder per ar

Kronisk hemicrania continua: Kontinuerlige ensidige smerter med karakteristiske ledsagerfenomen
uten opphold, eller med opphold som varer kortere enn 3 maneder.

SUNCT: Gjentatte kortvarige ensidige hodepineanfall av varighet 1-600 sekunder med tareflod og
rgdt gye.

SUNA: Gjentatte kortvarige ensidige hodepineanfall av varighet 1-600 sekunder med tareflod eller
rgdt gye.

Mulig diagnose (for klasehodepine, paroksysmal hemikrani, hemicrania continua eller
SUNCT/SUNA): Fyller alle ICHD3 diagnosekriteriene unntatt ett.

HEMIT HF: Tjenesteleverandgr og bindeledd til alle sykehus og helseforetak i Helse Midt-Norge innen
teknologi og IKT-tjenester. HEMIT har utarbeidet en elektronisk plattform for den nasjonale
innregistreringslgsningen, Medisinsk Register Systemer (MRS), som er tilgjengelig via Norsk
Helsenett.

MRS: Medisinsk Registrerings System. Godkjent innregistreringslgsning for nasjonale medisinske
kvalitetsregistre.

Norsk helsenett: IKT-selskap som leverer digitale tjenester og infrastruktur til helsesektoren.

Helsenettet: Driftes av Norsk helsenett. Er en sikker digital arena for aktgrer i helsesektorene hvor
det kan kommuniseres og utveksles personopplysninger og pasientinformasjon pa en trygg og lovlig
mate.

Falk: Felles autoriseringsl@sning som ivaretar administrasjon av sikker autentisering og autorisering
pa en brukervennlig mate, og samtidig ivaretar Normen sine krav.

Normen: Norm for informasjonssikkerhet og personvern i helse- og omsorgssektoren. Et omforent
sett av krav til informasjonssikkerhet basert pa lovverket.

ePROM: Elektronisk pasientrapporterte utfallsmal (Patient Reported Outcome Measures).
Rapportering av helsetilstand direkte fra pasient uten fortolkning av helsepersonell eller andre.
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2. INKLUSJONSKRITERIER

Fglgende inklusjonskriterier gjelder:

1. Fyller ICHD3 diagnosekriteriene for sikker eller mulig klasehodepine, paroksysmal
hemikrani, hemicrania continua eller SUNCT/SUNA.

2. Pasienter som er 18 ar eller eldre som er i kontakt med nevrologisk avdeling ved sykehus i
Norge eller med privatpraktiserende nevrolog tilknyttet norsk helsenett

3. Signert samtykke

3. EKSKLUSJONSKRITERIER

Felgende eksklusjonskriterier gjelder:
1. Alder under 18 ar

2. Manglende samtykke

3. Manglende samtykkekompetanse

4. Pasienter uten norsk fgdselsnummer

5. Pasienter som ikke fyller ICHD3 diagnosekriteriene for hverken sikker eller mulig episodisk eller
kronisk klasehodepine, episodisk eller kronisk paroksysmal hemikrani, episodisk eller kronisk
hemicrania continua, eller SUNCT/SUNA.

4. HYORDAN KOMME | GANG?

HEMIT har utarbeidet en plattform for den nasjonale innregistreringslgsningen, Medisinsk Register
Systemer (MRS), som er tilgjengelig via Norsk Helsenett. Lenke til innregistreringslgsningen finnes
0gsa pa hodepineregisteret.no under fanen «Registerinformasjon».

4.1 OPPRETTELSE AV BRUKER
Nevrologer, hodepinesykepleiere og stgttepersonell ved de ulike nevrologiske avdelinger kan sgke
om tilgang til Hodepineregisteret via https://falk.nhn.no . Falk sgrger for at du far logget pa
kvalitetsregisteret pa en sikker og enkel mate. Du ma veaere palogget en PC som er tilkoblet Norsk
Helsenett for a kunne apne siden.

1. Gatil https://falk.nhn.no

2. Finn registeret under Nervesystemet:
NERVESYSTEMET (8)

ALS-REGISTERET

NORKOG-REGISTER

NORSK KVALITETS- OG OPPF@LGINGSREGISTER FOR CEREBRAL PARESE (NORCP)

Velg «Sgk

NORSK KVALITETSREGISTER FOR ALVORLIGE PRIM/ARE HODEPINER
Jarcom du w-ﬂ Flateldll Legiicret lan du W Huyic du 3 2 2n dlt g3 videre til registeret for & logge deg pa.

S@K OM TILGANG GA TIL REGISTERET >

om tilgang»

3. Logginn med BankID via ID-porten.
4. Registrer deg som ny bruker med epost-adressen du bruker pa jobb og et mobilnummer. Fyll
inn navn pa bade HF og sykehus under «Avdeling» og finn ditt sykehus under «Lokasjon»
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5. Det er valgfritt a legge inn opplysninger under «Hva slags tilgang trenger du?». Alle som skal
inkludere og registrere pasienter, vil fa rolle som pasientansvarlig ved sin enhet. Denne rollen
gir deg fglgende rettigheter:

*  Sgke opp pasienter

*  Opprette nye skjema

*  Endre eller slette skiema som er i kladd

* Ferdigstille og gjenapne skjema

* Slette ferdigstilte skjema (NB! Skjema vil ikke bli fysisk slettet fra databasen, bare
deaktivert og gjemt i bakgrunnen).

* Taut rapporter

6. Trykk «Send inn»

7. Din spknad ma fgrst godkjennes av registersekretariatet fgr du kan logge deg inn i selve
registerlgsningen. Du vil fa en epost fra «FALK —Felles autentiserings- og autorisasjonsl@sning
for kvalitetsregistrene noreply-falk@nhn.no» nar din sgknad er godkjent.

4.2 INNLOGGING
Nar din sgknad er godkjent, ga til nettsiden https://falk.nhn.no for innlogging i Hodepineregisteret:

Finn Norsk kvalitetsregister for alvorlige primaere hodepiner under Nervesystemet:

NERVESYSTEMET (8) ~
ALS-REGISTERET v
NORKOG-REGISTER v

T " T TpR— T 2 & videre til registeret for & lo. P
Velg «Ga til

S@K OM TILGANG . GA TIL REGISTERET »
registeret» |

Logg deg pa med BanklID via ID-porten. For brukere ansatt i Helse Midt kan man velge «Helse Midt»
Dette er en single sign-on-lgsning, hvor man ikke trenger a benytte BankID, men gjenkjennes ved
bruk av ID-kort i PC. Denne innloggings-lgsningen tilfredsstiller sikkerhetsniva 3 og kan kun brukes
etter man har identifisert seg pa niva 4 fgrste gang (Bank ID). Det er ogsa mulig a logge seg pa med
BuyPass eller Commfides, alt etter innloggingsmetode pa din jobbmaskin. Da brukes ID-kortet med
tilhgrende PIN-kode som identifikasjon.

5. INNE | REGISTERL@SNINGEN

5.1 STARTSIDE (HJEM)

Pa denne siden finnes kort informasjon om registeret, hurtigknapper for a opprette skjema og
bestille ePROM, nyheter, avdelingens data og arbeidsliste. | tillegg finnes fanene Pasienter, Skjema,
Metadata og Rapporter, disse omtales i egne avsnitt.

@ MRS Hodepineregisteret

Hjem Pasienter Skjem Metadata Rapporter

Norsk kvalitetsregister for alvorlige primaere hodepiner Side 6 av 15


https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Ffalk.nhn.no%2F&data=05%7C01%7CNina.Backlund%40stolav.no%7C20653874b0e4462278e508dbb91af7a2%7C92c8809f91e0445b804fb6a7b43ef73a%7C0%7C0%7C638307297757766498%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=vruFywurqTTRijOLJusZ3Y%2F%2FaxGZVEv%2BzDMhmNDwhjQ%3D&reserved=0

Dersom du har tilgang til flere MRS-register eller roller, kan du bytte mellom disse ved a trykke pa
ikonet oppe til hgyre pa siden:

Logget inn som NINA BACKLUNEC

med rolle Pasientansvarlig pa Avdeling for nevrologi og klinisk nevrofysiologi
Velg «Endre

rolle og enhet»

Endre rolle og enhet

N [ N I [

5.2 PASIENTER
Pa pasientsiden kan man lete opp pasienter pa ulike mater:
e Opprett pasient med hjelpenummer: lkke aktuelt for dette registeret (eksklusjonskriterie)
e Mine pasienter: En liste over pasienter som har skjema du har opprettet, sortert etter sist
behandlet.
e Alle pasienter: En liste over alle inkluderte pasienter ved ditt sykehus, sortert etter sist
behandlet.
e Pasienter uten samtykke: Dette er pasienter som ikke gnsker a vaere inkludert i registeret,
men som har skjemaer. Disse pasientene ma slettes fra registeret.
e SIa opp ID: Sgk opp pasienter ved hjelp av fgdselsnummer 11 siffer. Det er ogsa mulig a sgke
opp pasienter med PasientGUID. Dette er et nummer generert i systemet som er unikt for
hver pasient.

— Bruk «SI3 opp ID» —
Finn pasient {} i Opprett pasient med hjelpenummer I

Fy“ inn Mine pasienter Alle pasienter Reserverte pasienter Sla opp ID Sok

Fodselsnummer eller PasientGUID o

fedselsnummer til
pasienten. Sgk og
velg pasienten.

o Sgk: Dersom du ikke har fgdselsnummer, kan pasienten sgkes opp via Folkeregisteret ved a
bruke en kombinasjon av fornavn/etternavn og fedselsdato/kommune

5.3 SKIEMA
Denne siden bestar av i tre undersider:
o Skjemasgk: Sgk opp skjema som eksisterer i registeret ved hjelp av ulike sorteringer.
Hurtigknapp for eksport av skjema.
e Eksporter skjema: Her listes alle eksporter som er gjort, samt knapp for ny eksport. Det er
mulig a gjore tilpassede eksporter ut fra formalet med eksporten.
e ePROM-bestillinger: Enkel mate a fa en oversikt over skjema som er bestilt til pasienter via
Helsenorge (eller digital postkasse). Det kan sorteres ut fra bestillingsstatus,
opprettelsesdato og skjematype.
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5.4 METADATA
Metadata er informasjon om dataene som registreres i registeret. Denne informasjonen skal
muliggjgre forstaelse og tolkning av data ogsa utenfor registerkonteksten. Informasjon om hvilke
variabler som finnes i registeret, kan sgkes opp pa helsedata.no.
e Eksporter metadata: Mulighet for a eksportere ulike varianter av metadata til excel-fil
e Sammenligningsverktgy: Mulighet for 8 sammenligne to metadataversjoner for 3 se
forskjellene. Under utarbeidelse og vil komme helt pa plass i en senere versjon av registeret.

5.5 RAPPORTER

Denne funksjonaliteten er under utarbeidelse og vil komme pa plass i en senere versjon av registeret.

6. SKIEMAER | REGISTERET

Det er tre ulike skjiema som benyttes i Hodepineregisteret, videre fglger en neermere beskrivelse.

6.1 SAMTYKKESKJIEMA

Samtykkeskjema er det fgrste som skal brukes nar en ny pasient inkluderes i registeret. Fgrstevalget
er at samtykket signeres digitalt via Helsenorge. Da kan pasienten enkelt finne igjen dokumentet pa
Helsenorge og blir umiddelbart registrert som pasient i registeret. For a sende ut skjema:

1. Sgk opp pasienten med fgdselsnummer 11 siffer i feltet «Sgk» pa startsiden:
(Alternativt: Finn pasienten som nevnt i avsnitt 5.2)

. x om ANNE ENGEBAKKEN
&5 MRS Hodepineregisteret el O |

Hodepineregisteret B Opprett nytt skiema
Velk: sk kvalitet: stel lepiner (Hodepineregisteret), et nasjonalt kv sregister for personer

ed

&u Bestill ePROM
o

Hijem

2. Velg «Bestill ePROM»:

Due

Testperson, Hemit 145 B opprett nyresijem | & sesun eprom ||| IS

Pasientinformasjon

Skjema

Kjenn Alder
Kvinne 23 Skjemanavn Skj lato skj

3. Velg «Samtykkeskjema»:

Bestill ePROM: Velg ePROM-skjematype X
Status om din alvorlige hodepine o
Samtykkeskjema
Pasientsvar o
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Det er kun samtykkeskjema som er mulig a bestille manuelt. Bade skjema etter
forstegangsregistrering (Status om din alvorlige hodepine) og arlig skjema (Pasientsvar) er
automatiske bestillingsjobber som aktiveres nar skjema for fgrstegangsregistrering er
ferdigstilt.

4. Se over at alt er riktig, bekreft at personen skal motta skjema og klikk «Bestill»:

Bestill ePROM: Oppsummering X

Skjematype som sendes ut

Samtykkeskjema

Utsendelse

O Send varsel til mottaker (O Jeg vil varsle mottaker selv

Pasient
Pasient Fedselsdato Fodselsnummer Bosted
Testperson, Hemit 145 01.01.2000 (23 ar) 01010075218 0213 ski LV

(O send til annen enn pasienten selv, for eksempel verge

v Vis avanserte valg

Jeg bekrefter at Teiperson, Hemit 145 skal motta Samtykkeskjema

Avbryt H Forrige

Bestill ePROM: Bestilling utferes
Du far opp en bekreftelse pa at bestilling er
utfgrt og at pasienten er varslet via

Bestillingen av Samtykkeskjema blir na v
Helsenorge (eller annen digital postkasse)

Du kan lukke vinduet og fortsette med an

=4

Pasient Status Varslingskanal

Testperson, Hemit 145 (01010075218) @ Bestilt € Helsenorge X

6. Nar pasienten har besvart og levert skjema digitalt, vil samtykkeskjema sta som ferdigstilt pa

pasientsiden:
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(o orvt s | 5 et oo (RS

Skjemanavn Skjemadato Skjemaeier

Ingen skjemaer funnet

ePROM-skjema Oppdatert

Samtykkeskjema (v1) (GLE ey ® 26.10.2022 O A

Dersom pasienten ikke har mulighet til & signere digitalt, kan papirversjonen (vedlegg 1) brukes.
Dokumentet finnes her pa registerets hjemmeside. Samtykkestatus ma da oppdateres manuelt i
registeret fgr man kan opprette F@rstegangsregistrerings-skjema:

1. Finn pasienten som tidligere beskrevet. Fra pasientsiden velg «Mer», deretter «Endre

samtykkestatus»:
Testperson, Hemit 145
Endre samtykkestatus
Pasientinformasjon Skjema
Kjenn Alder
Kvinne 23 Skjemanavn Sl s
2.
Endre samtykkestatus X
Du kan endre pasientens samtykkestatus for registeret. Statusen lagres hos helsenorge.no.
Ved tilbaketrekking av samtykke vil data lagt inn for pasienten bli slettet i henhold til ordlyden i
Endre helsenorge.no.
samtykke- 3 kli
y . Pasienten har samtykket til inklusjon i registeret Bekreft ved a klikke
status ved (O Pasienten samtykker ikke til inklusjon i registeret «Lagre samtykkestatus»
velge her

Lagre samtykkestatus

6.2 FORSTEGANGSREGISTRERING

Se vedlegg 2 for gjengivelse av innhold i fgrstegangsregistreringsskjema.

Skjemaet Fgrstegangsregistrering opprettes og ferdigstilles etter at pasienten har samtykket til
deltakelse i registeret:

1. Finn pasienten og velg «Opprett nytt skjema»:

Testperson, Hemit 145 I PY——

Pasientinformasjon Skjema
Kjenn Alder
Kvinne 23 Skjemanavn Skij lato <

2. Skjema for fgrstegangsregistrering er allerede valgt, da dette er det eneste som fylles ut av
helsepersonell i registeret:
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Opprett nytt skjema: velg skjematype X

Ferstegangsregistrering - v.2

Klikk for &
opprette
Valgt pasient: Testperson, Hemit 76 (16079494716) L)} skjemaet v
Valgt skjematype: Ferstegangsregistrering - v2 v

Opprett nytt skjema

Skjemaet er delt i 5 kategorier: Identifikasjon, Hodepinediagnose, Demografi, Utredning og
oppfelging og Utfgrte tiltak. Innholdet er delvis styrt av hvilke valg som gjgres, slik at det kommer
opp flere variabler ut fra hva som svares.

Skjemaet lagres kontinuerlig underveis som man jobber med det, og det er viktig at skjemaet
ferdigstilles nar all tilgjengelig informasjon er fylt ut. Det er dette som trigger utsending av skjema til
pasienten (se avsnitt 6.3), samt etter 1 ar, 2 ar, 3 arog5 ar.

Det er ogsa mulighet for a bruke papirskjema (vedlegg 2). Da kan lege fylle ut skjema under
konsultasjon og skjemaet kan legges inn av annet helsepersonell i etterkant. Det er viktig at det ikke
gar for lang tid fra fgrstegangsregistrering blir gjort til skjemaet blir ferdigstilt i registerlgsningen,
siden det er ferdigstilling der som trigger utsending av spgrreskjema til pasienten via helsenorge.no

Gra skrift: Variabler som kommer opp avhengig av tidligere besvarelser

B3 skrift: Informasjon om variabelen/Hjelpetekst
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Identifikasjon

Dato for registrering

Dato: dd.mm.3aaa

Konsultasjonssted Velg verdi
Privat praksis
| sykehusregi

F@rstegangskonsultasjon Ja
Nei

Henvisning foreligger

Ja = Henvisning kommer fra: Velg verdi
Ikke besvart
Fastlege/allmennlege
Privatpraktiserende spesialist

konsultasjonen

Sykehus
Legevakt
Andre
Nei
Pasienten har fylt ut Ja
hodepinedagbok i forkant av Nei

Ma veere fgrt i minst en maned i Igpet av det siste aret

Hodepinediagnose

Hodepinediagnose

Velg verdi

Kronisk klasehodepine

Episodisk klasehodepine

Klasehodepine ukjent type/en periode

Paroksysmal hemikrani

SUNCT/SUNA

Hemicrania continua

Sannsynlig trigeminale hodepiner - Velg verdi
Sannsynlig klasehodepine
Sannsynlig paroksysmal hemikrani
Sannsynlig SUNCT/SUNA
Sannsynlig hemicrania continua

Arstall pasienten fikk en
alvorlig primaer
hodepinediagnose

Arstall: 4 siffer

Arstall symptomdebut

Arstall: 4 siffer
Ma vaere <diagnosear

eller om bruk av forebyggende
medisin

Noen familiemedlemmer med | Ja -
samme hodepinediagnose Foreldre (Ja/Nei)
Sgsken (Ja/Nei)
Barn (Ja/Nei)
Nei
Pasienten har mottatt skriftlig | Ja
informasjon om diagnosen Nei

Skriftlig eller anbefaling om relevante nettsider

Antall dager i lgpet av den
siste maneden pasienten har
hatt den aktuelle alvorlige
primaere hodepinen

Antall dager
Minimum 0 og maksimum 31
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Antall dager i Igpet av den
siste maneden pasienten har
hatt annen hodepine

Antall dager
Minimum 0 og maksimum 31

Har pasienten hatt migrene
siste aret

Ja
Nei

Demografi

Alder ved registrering

Automatisk beregnet

Arbeidsufer

Ja = Angi prosentandel
Nei

Sykemeldt siste maneden

Ja = Angi prosentandel
Nei
Gjelder ogsa dersom pasienten er pa arbeidsavklaringspenger.

Skyldes redusert

Ja

arbeidsdeltakelse helt eller Nei
delvis hodepine Besvares kun dersom «Ja» pa arbeidsufgr eller sykemeldt
Tobakksrgyking (med nikotin) | Velg verdi

Reyker daglig na

Reyker av og til nd

Reykt daglig tidligere (rgykfri >1 mnd)

Aldri rgykt

Gjelder kun ordinzer sigarett/tobakk, ikke e-sigarett

Utredning og oppfalging

Har det blitt gjennomfgrt eller | Ja >
planlagt supplerende MR caput uten angio (Ja/Nei)
utredning MR caput med angio (Ja/Nei)
MR med spesialbilder (f.eks. av hypofyse etc) (Ja/Nei)
CT uten angio (Ja/Nei)
CT med angio (Ja/Nei)
Spinalpunksjon (Ja/Nei)
Relevante blodprever (Ja/Nei) For & utelukke
differensialdiagnoser
Nei
Oppfalgingstilbud i Ja—>
spesialisthelsetjenesten Apen retur for innleggelse (Ja/Nei)
Kontrolltime (Ja/Nei)
Pasienten tar kontakt ved behov (ikke spesifikk
kontaktperson) (Ja/Nei)
Pasienten tar kontakt med spesifikk kontaktperson (Ja/Nei)
Nei
Utfarte tiltak
Har pasienten prgvd ut eller Ja—>
mottatt resept pa Sumatriptan injeksjon eller nasal (Ja/Nei)
anfallsmedisiner Zolmitriptan nasal (Ja/Nei)
Nei
Besvares kun dersom diagnose episodisk eller kronisk klasehodepine
Effekt av anfallsbehandling Velg verdi
siste 12 maneder Ikke besvart
God effekt
Litt effekt
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Ikke effekt

Ikke brukt anfallsmedisiner

Besvares kun dersom «Ja» pa prgvd ut eller mottatt resept pa
anfallsmedisiner

Tilbud om bruk av oksygen
ved anfall

Velg verdi

Ikke besvart

Ja, bruker fremdeles med effekt

Ja, men avsluttet bruk pa grunn av manglende effekt

Ja, men avsluttet bruk av annen arsak enn manglende effekt

Nei, men bestilt oksygenkolbe i dag

Nei, men far lane oksygenkolbe i dag

Nei, og bestilling ikke planlagt

Besvares kun dersom diagnose episodisk eller kronisk klasehodepine

Har pasienten prgvd ut eller
mottatt resept pa
forebyggende medikamenter

la—>
Indometacin (Ja/Nei)
Prednisolon (Ja/Nei)
Verapamil (Ja/Nei)
Litium (Ja/Nei)
Kandesartan (Ja/Nei)
Valproat (Ja/Nei)
Topiramat (Ja/Nei)
Lamotrigin (Ja/Nei)
Melatonin (Ja/Nei)
Betablokker (Ja/Nei)
Okskarbazepin/karbamazepin (Ja/Nei)
Gabapentin/pregabalin (Ja/Nei)
CGRP-hemmer (Ja/Nei)
Amitriptylin (Ja/Nei)

Nei
Effekt av forebyggende Velg verdi
medikamenter siste 12 God effekt
maneder Litt effekt
Ikke effekt

Besvares kun dersom «Ja» pa prgvd ut eller mottatt resept pa
forebyggende medikamenter

Har pasienten brukt opioider
den siste maneden (morfin,
petidin, oxycontin, oxynorm,
paralgin forte, temgesic,
metadon mm)

Ja = Forbruk av opioider siste maneden: Velg verdi
Ikke besvart
Daglig
4-6 dager pr. uke
1-3 dager pr. uke
Mindre enn 1 dag pr. uke
Nei

Har pasienten brukt
benzodiazepiner eller
sovemidler den siste maneden

la = Forbruk av opioider siste maneden: Velg verdi
Ikke besvart
Daglig
4-6 dager pr. uke
1-3 dager pr. uke
Mindre enn 1 dag pr. uke
Nei
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Fyller pasienten kriterier for Ja
MOH i dag (etter legens Nei
vurdering)
Er det tilbudt ikke-kirurgisk Ja—>
behandling til pasienten Blokade av overflatiske nerver med korttidsvirkende
bedgvelse eller kortikosteroider (Ja/Nei)
Botulinum toxin i pericranial/nakke muskulatur (Ja/Nei)
Intravengs prednisolonkur (Ja/Nei)
Vagus stimulator (Ja/Nei)
Intravengs smertebehandling (Ja/Nei)
Nei
Er det tilbudt kirurgisk/invasiv | Ja >
behandling til pasienten Occipitalis stimulator (Ja/Nei)
Deep Brain stimulator (Ja/Nei)
SPG intervensjon med botox (Ja/Nei)
SPG Stimulator (Danmark) (Ja/Nei)
Nei

6.3 PASIENTSVAR

Pasientsvar (ePROM) er skjema som sendes automatisk til pasientene etter f@rstegangsregistrering,
samt etter 1 ar, 2 ar, 3 ar og 5 ar. Skjemaene har varierende innhold ut fra hva som er registrert ved
ferstegangsregistrering. Skjema «Status om din alvorlige hodepine» sendes ut nar skjema for
ferstegangsregistrering er ferdigstilt. Dette inneholder maksimalt 8 spgrsmal. Arlig skjema

inneholder ca. 50 spgrsmal.

Skjemabesvarelser ligger pa nasjonal instans og er ikke tilgjengelig pa enhetsniva.

7. VEDLEGG

Vedlegg 1: Samtykkeskjema pdf

Vedlegg 2: Utfylles ved fgrstegangsregistrering pdf
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Forespgrsel om din deltakelse i Norsk kvalitetsregister for
alvorlige primeere hodepiner

FORMALET MED KVALITETSREGISTRET OG HVORFOR DU BLIR SPURT

Formalet med registeret er at alle pasienter med alvorlige primaere hodepiner skal fa lik
tilgang pa utredning, diagnostikk og behandling uavhengig av bosted og andre forhold, og lik
mulighet til 3 delta i forskningsprosjekt. For at behandlingstilbudet skal bli best mulig, er det
behov for mer kunnskap. Registeret gnsker @ overvake om pasienter blir diagnostisert og
behandlet i henhold til gjeldende retningslinjer, og a fglge opp resultatet av behandlingen.
Opplysninger fra registeret vil benyttes til styring av helsetjenesten, kvalitetsforbedring av
behandlingen og forskning.

HVA INNEBZARER DELTAKELSE FOR DEG?

Dersom du gir tillatelse vil lege registrere fullstendig personnummer, telefonnummer,
opplysninger om din hodepinediagnose, ventetid pa time hos lege, hvilken behandling og
oppfelging du far, effekten av behandling og eventuelle bivirkninger. Rett etter at denne
ferstegangsregistreringen er gjennomfert, vil du fa tilsendt et kort spgrreskjema via
helsenorge.no. Senere vil du motta et tilsvarende elektronisk spgrreskjema via
helsenorge.no hvert ar de tre fgrste arene, deretter en siste gang etter fem ar. Du vil da fa
spgrsmal angaende din hodepinesykdom og effekten av behandling. En sykepleier fra
registersekretariatet tar telefonkontakt med deg dersom du ikke kan levere det elektronisk
spgrreskjemaet.

Det vil arlig bli utarbeidet nasjonale rapporter fra registeret med avidentifiserte
opplysninger, og data vil veere tilgjengelige for publikum pa nettsiden.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Deltakelse i kvalitetsregisteret vil gi gkt kunnskap om kvalitet pa diagnostikk og behandling
av alvorlige primaere hodepiner som klasehodepine og lignende diagnoser (paroksysmal
hemikrani, hemicrania continua og SUNCT). De fleste pasienter med disse hodepinene kan
fa bedre livskvalitet ved riktig diagnostikk og behandling, og dette registeret er nyttig for
kvalitetsforbedring av behandlingen.

Opplysningene vil vaere personidentifiserbare slik at registeret kan oppdateres med ny
informasjon mottatt fra deg via de utsendte spgrreskjemaet. Registrering av opplysninger
skjer elektronisk og er sikret mot innsyn fra uvedkommende. All informasjon vil bli
behandlet med respekt for personvern og privatliv, og i samsvar med lover og forskrifter.
Alle som har kjennskap til opplysningene i registeret har taushetsplikt.

FORSKNING

Fordi tilstandene er sjeldne er det vanskelig a fa store nok pasientmaterialer til forskning
innenfor ett sykehus. Registeret skal danne grunnlag for forskning pa tvers av regionale,
nasjonale og internasjonale grenser, og vil dermed bidra til gkt kunnskap om arsaker til og
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konsekvenser av sykdommen, samt effekten av behandlingstiltak. Alle forskningsprosjekt
krever forhandsgodkjenning av de offentlige instanser loven krever. | forskningsprosjekt
som samarbeider med andre land vil ikke personidentifiserbare opplysninger bli utlevert.

| godkjente medisinske forskningsprosjekt gnsker vi ogsa a kunne knytte dataene fra
kvalitetsregisteret til andre typer helseregistre slik som for eksempel Legemiddelregisteret,
Dgdsarsaksregisteret, Kreftregisteret, Statistisk sentralbyra, Norsk Pasientregister og
epidemiologiske befolkningsundersgkelser.

Vi gnsker ogsa a kunne kontakte deg med forespgrsler om eventuell deltakelse i nye
behandlingsstudier og andre vitenskapelige studier. Du vil da fa naermere informasjon om
hva disse gar ut pa, og kan selv velge om du vil delta eller ikke.

FRIVILLIG DELTAKLESE OG MULIGHET FOR A TREKKE DITT SAMTYKKE

Det er frivillig a delta i registeret. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan i henhold til Helseregisterloven §§ 24 -25 til
enhver tid fa innsyn i hvilke opplysninger som er lagret om deg via helsenorge.no, og du har
rett til 3 fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene vi har registrert. Du kan nar som helst
trekke ditt samtykke via helsenorge.no eller ved a henvende deg til sekretariatet for Norsk
kvalitetsregister for alvorlige primeere hodepiner (Hodepineregisteret) eller din behandler.
Innsamlingen vil da stoppe, og i tillegg kan du kreve at innsamlede opplysninger om deg blir
slettet. Du trenger ikke oppgi noen grunn. Sletting av data vil ikke innebaere sletting fra
anonymiserte forskningsfiler som allerede er benyttet i sammenstilling eller analyser. Det vil
ikke ha noen negative konsekvenser for deg eller din behandling hvis du ikke vil delta eller
senere velger a trekke deg.

HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet under formal og
forskrift for nasjonale kvalitetsregistre. Utlevering av opplysninger fra registeret til
medisinsk forskning skjer etter grundig vurdering av en nasjonal gruppe av fagfolk i trad
med registerets formal. Resultater basert pa analyser fra registeret vil ikke kunne
tilbakefgres til enkeltindivider. Data i registeret vil bli oppbevart sa lenge som registeret har
behandlingsgrunnlag i henhold til personvernforordningen artikkel 6 nr. 1a og forskrift om
medisinske kvalitetsregistre, og sa lenge som det er relevant og ngdvendig for formalet med
registeret.

GODKJENNINGER

Databehandlingsansvaret for registeret er lagt til St. Olavs hospital. Registeret har rettslig
grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr. 1a og artikkel 9 nr. 2a, ditt samtykke,
Helseregisterloven og Forskrift om medisinske kvalitetsregistre. Du har rett til 3 klage pa
behandlingen av dine opplysninger til St. Olavs hospital sitt personvernombud og
Datatilsynet.
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KONTAKTOPPLYSNINGER

Spersmal og andre henvendelser om registeret kan rettes til din behandler eller
sekretariatet i hodepineregistret:

Registerkoordinator: Faglig leder:

Nina Backlund Knut Hagen
Nina.Backlund@stolav.no knut.hagen@stolav.no
TIf: 90 64 48 91 TIf: 95 40 15 79
Postadresse: Besgksadresse:

Seksjon for medisinske kvalitetsregistre ved

Norsk register for alvorlige primaere -
St. Olavs hospital

hodepiner, St. Olavs hospital

Postboks 3250 Torgarden Professor Brochs gate 2
7006 Trondheim 7030 Trondheim

Nettsider:

https://hodepineregisteret.no

Norsk kvalitetsreqister for alvorlige primare hodepiner | Nasjonalt servicemiljg for
medisinske kvalitetsregistre (https://www.kvalitetsregistre.no/register/andre/norsk-
kvalitetsregister-alvorlige-primaere-hodepiner)

SAMTYKKE

Ja, jeg har lest informasjonen ovenfor og samtykker i at opplysningene om meg blir
registrert i Norsk kvalitetsregister for alvorlige primaere hodepiner, pa de betingelser som er
angitt over. Jeg samtykker til at opplysningene kan brukes til forskningsformal som nevnt
ovenfor.

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om Nasjonalt register for alvorlige primaere hodepiner

Sted og dato Legens signatur Legens navn med trykte bokstaver

Stillingstittel og sykehus
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Samtykke er dokumentert i pasientjournal:
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Vedlegg 2

® @ ® HODEPINEREGISTERET Skjema for fgrstegangsregistrering

Anvendes ved registrering av samtykkende pasienter diagnostisert med klasehodepine, paroksysmal hemikrani,
hemicrania continua eller SUNCT/SUNA. Utfylling gjgéres av diagnostiserende lege, der annet personell pa vegne

av legen kan overfgre utfylt skjema til den elektroniske Igsningen pa falk.nhn.no

Er pasienten tidligere registrert i Hodepineregisteret? LJa  DONei
Om ja: Nyregistrering skal ikke gjgres
Har pasienten signert samtykkeskjema? (papirskjema el. via helsenorge.no) OJa [ Nei
Uten samtykke: Ingen registrering
Navn
Fedselsnummer
Dato for registrering
Dag Maned Ar

Konsultasjonssted O Privat praksis [ | sykehusregi
Fgrstegangskonsultasjon? OJa O Nei
Foreligger henvisning? OJa I Nei
Henvisning kommer fra O Fastlege/allmennlege [ Legevakt

O Privatpraktiserende spesialist O Andre

O Sykehus
Er det fort hodepinedagbok fgr OJa O Nei

konsultasjonen?
(ma veere fgrt i minst en maned ila siste aret)

Hodepinediagnose

Sannsynlig diagnose
(kun dersom Sannsynlig trigeminale
hodepiner i foregaende felt)

O Paroksysmal hemikrani
0 SUNCT/SUNA
[ Hemicrania continua

O Kronisk klasehodepine

O Episodisk klasehodepine

O Klasehodepine ukjent type/
en periode

[ Sannsynlig trigeminale hodepiner (fyll inn sannsynlig diagnose)

O Sannsynlig klasehodepine

O Sannsynlig paroksysmal hemikrani
O Sannsynlig SUNCT/SUNA

0 Sannsynlig hemicrania continua

Arstall pasienten fikk en alvorlig
primaer hodepinediagnose

Arstall symptomdebut
(Ma veere < diagnosear)

Familiemedlemmer med samme

hodepinediagnose?
(Flere kryss mulig)

D Ne| D _]a — D Foreldre
[0 Sgsken

O Barn
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Pasienten har mottatt OJa [ Nei
informasjonsmateriell om

diagnosen eller om bruk av

forebyggende medisin (Skriftlig eller anbefaling om relevante nettsider)

Antall dager i lgpet av den siste Antall dager i Igpet av den siste
maneden pasienten har hatt den maneden pasienten har hatt
aktuelle alvorlige primaere annen hodepine

hodepinen

Har pasienten hatt migrene siste aret? [ Ja O Nei

Arbeidsufgr? O Nei O Ja e———) D -osentandel:
Sykemeldt siste maneden? ONei 0OJa ——) Drosentandel:
(Gjelder ogsa dersom pasienten er pa arbeidsavklaringspenger)

Skyldes redusert arbeidsdeltakelse '
helt eller delvis hodepine? OJa  DONei

(Dersom sykemeldt eller ufgr)

Royking [0 Reyker daglig na [0 Reykt daglig tidligere (rpykfri >1 mnd)
(Gjelder ikke e-sigaretter) [0 Reyker av og til na I Aldri rgykt

Har det blitt gjennomfgrt eller ONei [OJa e———) [] IR Caput uten angio
planlagt supplerende utredning? O MR Caput med angio
(Flere kryss mulig) O MR med spesialbilder

(f.eks. hypofyse etc)

O CT uten angio

O CT med angio

O Spinalpunksjon

[0 Relevante blodprgver (for &
utelukke differensialdiagnoser)

Oppfglgingstilbud i spesialisthelsetjenesten [0 Apen retur for innleggelse

(Flere kryss mulig) O Kontrolltime
[0 Pasienten tar kontakt ved behov (ikke spesifikk kontaktperson)
[0 Pasienten tar kontakt ved behov med spesifikk kontaktperson
O Ingen oppfelging

Har pasienten prgvd ut eller mottatt ONei [OJa e——) ] Sumatriptan

resept pa anfallsmedisiner? (injeksjon eller nasal)
(Kun for de med klasehodepine) O Zolmitriptan Nasal
Effekt av anfallsbehandling siste 12 O Ikke besvart

maneder (kun dersom «Ja» pa fungerende O God effekt

anfallsbehandling siste ar) O Litt effekt

O Ikke effekt
O Ikke brukt anfallsmedisiner

Tilbud om bruk av oksygen ved anfall? [ Ikke besvart
(Kun de med klasehodepine) O Ja, bruker fremdeles med effekt
[ Ja, men avsluttet bruk pa grunn av manglende effekt
[ Ja, men avsluttet bruk av annen arsak enn manglende effekt
0 Nei, men bestilt oksygenkolbe i dag
[0 Nei, men far lane oksygenkolbe i dag
[0 Nei, og bestilling ikke planlagt
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Har pasienten prgvd ut eller mottatt O Nei

resept pa forebyggende medikamenter? [ Indometacin [0 Lamotrigin
(Flere kryss mulig. Dersom «Nei», ga videre til O Prednisolon O Melatonin
neste spgrsmal) O Verapamil [ Betablokker
O Litium [0 Oxcarbamazepin/karbamazepin
0 Kandesartan 0 Gabapentin/pregabalin
O valproat 0 CGRP-hemmer
O Topiramat O Amitriptylin

Effekt av forebyggende medikamenter 0 God effekt
siste 12 maneder O Litt effekt
O Ikke effekt

Har pasienten brukt opioider den siste OJa I Nei
maneden? (Morfin, petidin, oxycontin, oxynorm, . O Ikke besvart
paralgin forte, temgesic, metadon mm) Forbmko av opioider 0 I
siste maneden: Daglig
O 4-6 dager pr. uke
O 1-3 dager pr. uke
O Mindre enn 1 dag pr. uke
Har pasienten brukt benzodiazepiner Ola O Nei
eller hypnotika den siste maneden? I : Forbruk av benzodiazepiner [ Ikke besvart
(Unntatt melatonin) .. . .
eller sove-medisiner siste O Daglig
maneden: O 4-6 dager pr. uke
[0 1-3 dager pr. uke
O Mindre enn 1 dag pr. uke
Fyller pasienten kriteriene for MOH i OJa J Nei

dag (etter legens vurdering)?

Er det tilbudt ikke-kirurgisk O Nei

behandling til pasienten?
(Flere kryss mulig)

0 Jo e ] g|okade av overflatiske nerver med
kortidsvirkende bedgvelse eller
kortikosteroider

O Botulinumtoxin i pericranial/nakke
muskulatur

O Vagusstimulator

O Intravengs prednisolonkur

O Intravengs smertebehandling

Er det tilbudt kirurgisk/invasiv O Nei

behandling til pasienten?
(Flere kryss mulig)

0 Jo me— ] Occipitalis stimulator
[0 Deep Brain stimulator
[0 SPG intervensjon med botox
O SPG Stimulator (Danmark)
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