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Register for exceptionelle sygdomsforløb
Fokus på migrænikere, der konsulterer zoneterapeuter og akupunktører i 




Danmark, England, Norge, og Sverige i 2009
En handleplan

Ved Nationalt forskningscenter inden for komplementær og alternativ medicin (NAFKAM), Universitetet i Tromsø, Norge, er der etableret et register for exceptionelle sygdomsforløb. Formålet med registeret er at opbygge en database, der kan tjene som grundlag for forskning på exceptionelle sygdomsforløb.
NAFKAM har indgået et samarbejde med akupunktør Birte Nielsen og zoneterapeut Leila Eriksen som har kontakt til internationale akupunktør- og zoneterapiforeninger med henblik på at indsamle exceptionelle migræneforløb i år 2009.

Vi ønsker at registrere gode forløb af kronisk eller alvorlig sygdom efter brug af akupunktur eller zoneterapi. Med et “exceptionelt godt sygdomsforløb” mener vi for eksempel langvarig bedring eller helbredelse af en alvorlig sygdom, eller væsentlig formindskning af symptomer. 

I 2009 vil vi have et specielt fokus på klienter med migræne. Vi er interessert i at få kontakt med klienter, som har erfaret et exceptionelt godt sygdomsforløb efter brug af akupunktur eller zoneterapi og som ikke har opnået tilsvarende resultater efter brug af etablerede behandlinger.

Kriterier for deltagelse i registeret er, at personen 
· har/har haft en migræne og
· har opnået usædvanlige behandlingsresultater efter brug af akupunktur eller zoneterapi og
· havde en medicinsk diagnose, før han/hun påbegyndte den akupunktur- eller zoneterapibehandling, som gav usædvanlige behandlingsresultater.

Handleplan for registrering og medicinsk vurdering af exceptionelle migræneforløb
1. De internationale koordinatorer for migræneprojektet, akupunktør Birte Nielsen og zoneterapeut Leila Eriksen, kontakter formænd for de respektive behandlerforeninger i Danmark, England, Norge og Sverige.

2. Behandlerforeningerne i de respektive lande giver skriftligt tilsagn om at medvirke til gennemførelse af registrering og medicinsk vurdering af exceptionelle migræneforløb efter behandling med akupunktur eller zoneterapi. NAFKAM indhenter nødvendige anbefalinger og tilladelse fra de etiske komiteer og datatilsyn i de respektive lande.

3. Den enkelte behandlerforening udpeger en kontaktperson, der har kontakt til behandlerforeningen, behandlerne, patienterne og de internationale koordinatorer i forbindelse med inklusion af patienter.
4. Kontaktpersonens opgaver er at formidle til behandlerforeningens medlemmer at foreningen er interesseret i at få kontakt til tre patienter med exceptionelle migræneforløb efter brug af akupunktur og tre patienter efter brug af zoneterapi.
5. Behandlere giver information til patienter, der kan være aktuelle deltagere, og får tilladelse fra den enkelte patient til at give dennes kontaktinformation til kontaktpersonen i den aktuelle behandlerforening.
6. Kontaktpersonen taler med den enkelte patient og tager stilling til om der kan være tale om et exceptionelt migræneforløb efter brug af akupunktur eller zoneterapi og om patienten før brug af akupunktur eller zoneterapi ikke har opnået tilsvarende resultater med konventionel behandling. Kontaktpersonen vælger patienthistorier i henhold til inklusionskriterier, som er videreformidlet fra Birte Nielsen eller Leila Eriksen.
7. Kontaktpersonerne fra behandlerforeningerne vil kontakte NAFKAM og de internationale koordinatorer (Birte Nielsen og Leila Eriksen) når de har patienter, der opfylder inklusionskriterierne.
8. NAFKAM vil
· udsende 
· Register for exceptionelle sygdomsforløbs (RESFs) registreringspakke og information om migræneprojektet til de tre første patienter på listen fra hver af kontaktpersonerne,
· skema til behandleren til udfyldelse om den behandling, der er givet,
· blanket til dokumentation af diagnose samt information om projektet til patientens læge,
· indhente journalmateriale fra patientens etablerede og alternative behandlere. Journalmateriale skal i forhold til akupunkturbehandlingen og zoneterapibehandlingen indeholde følgende oplysninger: 
· Tidspunkt for opstart og afslutning af behandling (hvis den er afsluttet).

· Antal behandlinger/hvor ofte.

· Beskrivelse/vurdering af klienten og klientens sygdom/symptomer (zoneterapeutisk/akupunktur diagnose)
· Beskrivelse af behandlingen, som er givet og behandlingsforløbet.

· Hændelser/reaktioner undervejs i behandlingsforløbet.

· Registrerede ændringer i tilstand hos klient.

· Eventuelle uheldige reaktioner på behandlingen

· En beskrivelse af hvorfor dette sygdomsforløb er defineret som exceptionelt.

· Indhente registreringsskema og samtykkeerklæring fra patienterne
· Anonymisere materialet for alle 24 historier og sende dem til de internationale koordinatorer

9. De internationale koordinatorer vil

· gennemføre en kvalitetssikring og give besked til NAFKAM om hvilke historier som inkluderes, og hvilke som eventuelt ikke inkluderes. Historier som ikke inkluderes, vil blive sendt til de respektive behandlerorganisationer med tanke på at de kan indgå som materiale i den faglige kvalitetsudvikling.

10. NAFKAM vil fortsat udsende registreringssmateriale til nye mulige deltagere til antallet (6 fra hvert land) er nået.

11. NAFKAM vil udpege en læge med speciale i migræne i de respektive lande til at foretage de medicinske vurderinger af de indberettede exceptionelle migræneforløb efter brug af zoneterapi eller akupunktur.

12. vil sende patienthistorierne (inkl. journalmateriale) i anonymisert form til medicinsk vurdering hos de læger, der er udpeget til at gennemføre de medicinske vurderinger i de respektive lande. NAFKAMs medicinske vurderingsskema fra RESF udfyldes af lægerne.

13. Lægen sender det medicinske vurderingsskema og alt øvrigt materiale tilbage til NAFKAM. 
14. NAFKAM sender kopi af registreringsskema, zoneterapeutens/akupunktørens journal, den medicinske diagnose og den medicinske vurdering for den enkelte patient i anonymiseret form til behandlerforeningen og resultatet af de medicinske vurderingerne til kontaktpersonen samt til de internationale koordinatorer Birte Nielsen og Leila Eriksen.

15. NAFKAM planlægger afholdelse af en workshop om exceptionelle migræneforløb på basis af de anonymiserede cases fra Danmark, England, Norge og Sverige med deltagelse af læger, alternative behandlere og patientforeninger inden for migræne.
NAFKAM indhenter nødvendige anbefalinger og tilladelse fra de etiske komiteer og datatilsyn i de respektive lande.
Behandlerforeningerne i hvert land finansierer de medicinske vurderinger. En medisinsk vudering skønnes at tage 4-6 timer, når al dokumentation foreligger.
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