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Raskere diagnostisering og bedre kvalitet i oppfølgingen av
trigeminale autonome hodepiner er mulig – og nødvendig.
Norsk kvalitetsregister for alvorlige primære hodepiner, etablert i 2022, er et
samtykkebasert nasjonalt kvalitetsregister som inkluderer pasienter med
klasehodepine, paroksysmal hemikrani, hemikrania continua og kortvarige
ensidige nevralgiforme smerter med ledsagende autonome fenomener. Det er
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begrenset dokumentasjon på ulike behandlingsalternativer for flere av disse
tilstandene, mens utvalgte pasientgrupper kan tilbys nye behandlingsformer.
Derfor er videre forskning basert på data fra Hodepineregisteret av stor
betydning (1).

Trigeminale autonome hodepiner har forskjellig smertevarighet og ulik respons
på medikamenter. Indometacin er indisert ved paroksysmal hemikrani og
hemikrania continua (2, 3). Lamotrigin er førstevalget ved kortvarige ensidige
nevralgiforme smerter med ledsagende autonome fenomener (2), mens de best
dokumenterte behandlingsalternativene ved klasehodepineanfall er triptaner,
inhalasjon med oksygen, verapamil og nervestimulering i kroniske tilfeller (3).

Hodepinedagbok og andre hjelpemidler

For de første 253 pasientene som til nå er inkludert i kvalitetsregisteret, viser
dataene at det i gjennomsnitt tok over seks år fra symptomdebut til korrekt
diagnose. Antallet som får diagnosen innen ett år fra symptomdebut, varierer
mellom sykehusene (1). Bruken av hodepinedagbok varierer også, til tross for at
dette i forkant av konsultasjoner har vist seg å ha betydning for vurderingen av
behandlingsrespons (1). Skriftlig pasientinformasjon kan også gi bedre utbytte
av konsultasjoner, og også her ser vi at mange sykehus har et
forbedringspotensial (1). Det samme gjelder for pasientrapportert tilfredshet
med utført behandling (1).

Hvor vanlig er trigeminale autonome hodepiner?

Data fra Norsk pasientregister og Legemiddelregisteret, koblet med
refusjonskoder, gir innsikt i det årlige spesialisthelsetjenestebehovet for disse
pasientene. I 2022 var den årlige forekomsten per 100 000 innbyggere
henholdsvis 14,5 for klasehodepine, 2,2 for hemikrania continua, 1,4 for
paroksysmal hemikrani og 1,2 for kortvarige ensidige nevralgiforme smerter
med ledsagende autonome fenomener (4). Data fra en tidligere norsk
undersøkelse har beregnet at litt over 100 nye personer årlig vil få diagnosen
klasehodepine i Norge (5).

Mål om bedre kvalitet

Målet for Norsk kvalitetsregister for alvorlige primære hodepiner er å sette
søkelyset på disse hodepinetypene for å oppnå raskere diagnostisering og bedre
kvalitet på oppfølgingen – uavhengig av bosted. Videre vil kvalitetsregisteret
legge forholdene til rette for mer forskning på alvorlig hodepine.
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Vi oppfordrer kolleger til å benytte hodepinedagbok og skriftlig informasjon i
konsultasjoner, da dette har dokumentert positiv effekt på pasienter med
alvorlige primære hodepiner. Vi ønsker også at flere pasienter inviteres til å
delta i kvalitetsregisteret. Det vil gi mer presise registerdata samt bidra til økt
oppmerksomhet på en pasientgruppe som nå opplever at det kan ta årevis å få
stilt riktig diagnose.

Førsteforfatteren er faglig leder for Norsk kvalitetsregister for alvorlige
primære hodepiner, der også de øvrige forfatterne, med unntak av
sisteforfatteren, er medlemmer av fagrådet.
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