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I


[bookmark: _Toc26160][bookmark: _Toc10526][bookmark: _Toc30682]偏头痛诊疗多模态数据规范
1 [bookmark: _Toc24591][bookmark: _Toc10290][bookmark: _Toc25028]范围
本文件规定了偏头痛诊疗多模态数据的数据元数据属性和目录。
本文件适用于医疗机构及研究机构等专病数据采集、研发和管理，医务从业人员、其他相关领域参考使用。
2 [bookmark: _Toc21647][bookmark: _Toc22369][bookmark: _Toc29096][bookmark: _Toc29488]规范性应用文件
下列文件中的内容通过本文件的规范性引用而成为本文件必不可少的条款。凡是注日期的引用文件，仅注日期的版本适用于本文件。凡是不注日期的引用文件，其最新版本（包括所有的修改单）适用于本文件。
WS/T 370—2022  卫生健康信息基本数据集编制标准
3 [bookmark: _Toc21366][bookmark: _Toc26876][bookmark: _Toc21501][bookmark: _Toc11786]术语和定义
下列术语及定义适用于本文件。
[bookmark: _Toc254][bookmark: _Toc19741]3.1 
[bookmark: _Toc32367][bookmark: _Toc7147][bookmark: OLE_LINK54]标准医学术语	Comment by 居居居呀: 这是什么术语，定义也不对，文中也未使用，术语要出自下面内容，并至少使用二次以上
术语来源公认等级：指南-行业共识-专家共识-文献。
[bookmark: _Toc23583][bookmark: _Toc17339]3.2
[bookmark: _Toc24729][bookmark: _Toc3189]标识符
用于标识唯一的数据元，由字母、小数点和数字组成的字符序列。
4 [bookmark: _Toc6110][bookmark: _Toc15324][bookmark: _Toc10940][bookmark: _Toc17979]缩略语
下列缩略语适用于本文件。
NDPH：新发每日持续性头痛（New daily persistent headache）
HIT-6：头痛影响测试（Headache Impact Test-6） 
SHS-4：主观幸福感量表（Subjective Happiness Scale-4）
[bookmark: OLE_LINK48]MIDAS：偏头痛残疾程度评估问卷（migraine disability assessment questionnaire）
MIBS-4：偏头痛发作间期负担量表（Migraine Interictal Burden Scale-4）
WTP：治疗费用承担意愿量表（Willingness to Pay）
[bookmark: OLE_LINK53]PHQ-9：抑郁症筛查量表（Patient Health Questionnaire-9）
GAD-7：广泛性焦虑障碍量表（7-tiem Generalized Anxiety Disorder Scale-7）
SAS：焦虑自评量表（Self-Rating Anxiety Scale）	Comment by 居居居呀: 文中未使用，还有SDS、HAMA、HAMD、MoCA、MMSE、ID Pain、MSQOL
SDS：抑郁自评量表（Self-rating depression scale）
HAMA：汉密尔顿焦虑量表（Hamilton Anxiety Scale）
HAMD：汉密尔顿抑郁量表（Hamilton Depression Scale）
PSQI：匹兹堡睡眠质量评估量表（Pittsburgh Sleep Quality Index）
MoCA：蒙特利尔认知评估量表（Montreal Cognitive Assessment）
MMSE：简易智能精神状态检查量表
WHOQOL-8：生活质量问题（World Health Organization Quality of life-8）
ID Pain：神经病理性疼痛筛查量表（ID Pain screening questionnaire）
MSQOL：偏头痛特异生活质量问卷（Migraine Specific Quality of Life Questionnaire）
5 [bookmark: _Toc22166][bookmark: _Toc9230][bookmark: _Toc10277][bookmark: _Toc9213]数据元数据属性	Comment by 居居居呀: 元数据属性？表1中均为元数据？请确认
依据WS/T 370—2022，数据元数据属性见表1。
表1  数据元数据属性
	元数据子集
	元数据项
	元数据值

	标识信息子集
	数据集名称
	偏头痛诊疗多模态标准数据规范

	
	数据集标识符
	DE04.01.010.00

	
	数据集发布方—单位名称
	中国研究型医院学会

	
	关键词
	偏头痛，多模态，数据规范

	
	数据集语种
	中文

	
	数据集分类—类目名称
	卫生综合

	内容信息子集
	数据集摘要
	偏头痛患者在医疗机构所产生的诊疗病历信息

	
	数据集特征数据元
	基本信息、现病史、既往史、个人史、婚育史、家族史、体格检查、实验室检查、电生理检查、影像学检查、药物治疗、手术治疗、治疗方法、其他治疗方式、疗效评价、疾病负担


6 [bookmark: _Toc11299][bookmark: _Toc2173][bookmark: _Toc31371][bookmark: _Toc17643]数据元目录	Comment by 居居居呀: 是否就是数据元，下面也没有目录，是各个数据元的描述
或数据无描述
[bookmark: _Toc9064][bookmark: _Toc9585][bookmark: _Toc22940]6.1  数据元公用属性
数据元公用属性描述见表2。
表2  数据元公用属性
	属性种类
	数据元属性名称
	属性值

	标识类
	版本
	V1.0

	
	注册机构
	中国研究型医院学会

	
	相关环境
	偏头痛诊疗病历信息

	关系类
	分类模式
	分类法

	管理类
	主管机构
	？

	
	注册状态
	标准状态

	
	提交机构
	？


[bookmark: _Toc24250][bookmark: _Toc18141][bookmark: _Toc29314]6.2  数据元专用属性
[bookmark: _Toc31781][bookmark: _Toc14622][bookmark: _Toc2294]6.2.1 基本信息(必填)
基本信息的数据元专用属性描述见表3。
表3  基本信息数据元专用属性
	值
	基本信息
	值含义

	000
	登记号
	根据各医院His系统（如十位阿拉伯数字）

	001
	本次就诊日期
	   年   月   日

	002
	
	[bookmark: OLE_LINK56]中国24节气：        

	001
	姓名
	中文名（身份证登记为准）

	002
	
	英文名或拼音（护照登记为准）

	001
	身份证件号码
	中国人：18位数字（加或不加罗马数字X）

	002
	
	外国人：护照登记为准

	001
	出生日期
	   年   月   日   时   分

	002
	
	中国24节气：   

	001
	性别代码
	男性

	002
	
	女性

	000
	民族
	   族

	000
	身高
	    kg

	000
	体重
	    cm

	001
	电话号码
	本人手机号（11位）

	002
	
	家属1手机号（11位）

	003
	
	家属2手机号（11位）

	004
	
	家庭电话（区号三位-八位数字号码/区号四位-七位数字号码）

	001
	常住地类型代码（勾选）
	农村（居住地）：如四川省成都市双流区黄龙溪镇古佛村陈家院子（详细到村组）

	002
	
	城市（居住地）：如四川省成都市武侯区人民南路三段17号（详细到门牌号）

	003
	
	省份

	004
	
	市

	005
	
	县/区

	006
	
	高原（海拔1000/1500/2000/2500米以上）

	007
	
	平原（海拔500米以下）

	001
	学历代码（勾选）
	未上学（是/否偏头痛造成）

	002
	
	小学

	003
	
	初中

	004
	
	高中或中专

	005
	
	本科或大专

	006
	
	硕士及以上

	000
	当前身份
	学生/工作/其他

	001
	从事职业工种描述（见GB/T 6565—2015）（勾选）
	第一大类：国家机关/党群组织/企业/事业单位负责人

	002
	
	第二大类：专业技术人员

	003
	
	第三大类：办事人员和有关人员

	004
	
	第四大类：商业/服务业人员

	005
	
	第五大类：农/林/牧/渔/水利业生产人员

	006
	
	第六大类：生产/运输设备操作人员及有关人员

	007
	
	第七大类：军人

	008
	
	第八大类：不便分类的其他从业人员

	001
	非从业人员（勾选）
	学生/学龄前儿童/婴幼儿

	002
	
	65岁以上老年人/退休

	003
	
	下岗/无业

	001
	因偏头痛致工作改变（勾选）
	否

	002
	
	辞职（主动）

	003
	
	被辞退（被动）

	004
	
	调换工作（主动）：自主创业/投资理财

	005
	
	被迫调换工作（被动）

	006
	
	影响工作效率下降一半

	007
	
	影响做家务

	001
	[bookmark: OLE_LINK55]婚姻状况（14岁以下未成年不填）（勾选）
	未婚

	002
	
	已婚

	003
	
	离异（是否与偏头痛相关）

	004
	
	再婚

	005
	
	丧偶

	006
	
	分居

	000
	是否为孕期
	[bookmark: OLE_LINK57]是 否

	000
	生育情况
	否 是，生育   孩子

	000
	家庭年人均收入类别
	家庭总年收入/家庭总人数：    元

	001
	医疗保险类别名称（勾选）
	公费医疗

	002
	
	职工医保

	003
	
	城乡居民医保

	004
	
	商业保险

	005
	
	低保

	006
	
	无医保


[bookmark: OLE_LINK63]6.2.2  继发性头痛筛查
继发性头痛筛查的数据元专用属性描述见表4。
表4  继发性头痛筛查的数据元专用属性描述
	001
	继发筛查（勾选）
	伴有发热

	002
	
	既往有肿瘤病史

	003
	
	伴有意识模糊、说话不清楚或肢体麻木无力

	004
	
	近期突然发生头痛

	005
	
	50岁后新出现头痛

	006
	
	近期头痛较前明显不同或近期新发头痛

	007
	
	体位性头痛（如躺下/站立时头痛明显加重/减轻）

	008
	
	打喷嚏、咳嗽或运动加重头痛

	009
	
	眼科检查发现视乳头水肿

	010
	
	短期内头痛逐渐加重

	011
	
	妊娠或产褥期头痛

	012
	
	伴眼红、流泪、鼻塞等症状的眼痛

	013
	
	外伤后出现头痛

	014
	
	伴有免疫系统疾病

	015
	
	止痛药滥用或头痛发作时需使用新药	



6.2.3  现病史
[bookmark: OLE_LINK62]现病史的数据元专用属性描述见表5。

	值
	偏头痛现病史
	值含义

	001
	近期头痛情况
	[bookmark: OLE_LINK58]最近一次头痛时间         

	002
	
	你近期平均每月有多少天头痛？（最近3个月）

	003
	
	具体近期平均每月有多少天头痛？（最近3个月）

	004
	
	近期头痛程度  轻度 中度 重度

	005
	
	你的类似头痛总次数为       次

	006
	
	平均每次头痛时长（最近3个月，未服药情况下）     小时/天	

	001
	


头痛发作诱因
	无；

	002
	
	是否在吃了某种食物后,容易出现头痛 奶酪 咖啡 巧克力 饮酒 冰的食物/冷饮 其他

	003
	
	是否在以下情况容易诱发头痛_劳累 太阳暴晒 吹风受凉及冷刺激 油烟等特殊气味 密闭环境 生气等情绪波动 睡眠过多/过少 密闭空间 坐车 其他 

	004
	
	是否在以下活动中出现头痛 剧烈体力活动 性活动 其他

	001
	头痛缓解因素
	无

	002
	
	是否通过一些活动可以缓解头痛_短暂休息 睡眠 按摩头颈部散步 打球等运动 热敷冷敷 口服止痛药 其他

	001
	前驱期（必填）
	无前驱症状

	
002
	
	头痛发作前数小时或数天,是否有下列症状（可多选）：
多动 少动 抑郁 嗜特异性食物 反复打哈欠 对光声敏感 视物模糊 面色苍白 疲乏 注意力差 颈部僵硬或疼痛 思睡 焦虑 易怒 流泪 尿频 恶心/腹泻 其他（具体描述：       ）

	021
	
	出现时间：头痛前     （小时 日）

	001
	先兆期（必填）
	无先兆

	002
	
	视觉先兆 盲点 闪光 z字形视物变形 视野缺损 
其他先兆 肢体刺痛 面部刺痛 失语 构音障碍 肢体无力 其它

	021
	
	部位：头痛侧 头痛对侧

	022
	
	持续时间：    （秒 分 小时 日)

	023
	
	与头痛出现时间相关性（可多选）：
头痛前    （秒 分 小时）发生
与头痛同时发生
头痛后    （秒 分 小时）发生

	001
	头痛期（必填）
	头痛部位（可多选）：
单侧（左 右） 双侧 
额 颞 顶 枕叶 颈部 眼眶 全头部

	002
	
	头痛性质：胀痛 跳痛/搏动样 压痛 紧箍样 针刺样雷劈样 过电样 钝痛 剜痛 闷痛 其他（具体描述：       ）

	003
	
	持续时间：     （秒 分 小时 日）
＜4小时 4-72小时 ＞72小时

	004
	
	最长头痛时间：    （秒 分 小时 日）

	005
	
	偏头痛天数：    天/月

	006
	
	头痛天数：    天/月

	007
	
	头痛程度：VAS评分    （0-10分）

	008
	
	伴随症状：无
[bookmark: OLE_LINK59]有：恶心 呕吐 畏声 畏光 伴有不能忍受的气味 日常体力活动加重头痛或因头痛而避免日常活动（如：行走或上楼梯） 日常活动如走路或爬楼梯是否会加重头痛 头痛的时候是否更愿意休息 流涕 流泪 烦躁不安 皮肤触摸痛 眩晕 头晕 结膜充血 鼻塞 眼睑水肿 前额和面部出汗 瞳孔缩小/上睑下垂 视物重影 颈部僵硬不适感 视物模糊	腹痛 腹泻 头重脚轻  头部昏沉感 自身旋转感 外界旋转感 自身不稳感 其他（具体描述：       ）

	001
	恢复期（必填）
	无

	002
	
	头痛缓解后的两天有：疲乏 思睡 注意力难以集中 畏光 易怒 恶心 颈部僵硬 头昏沉感 其他（具体描述：       ）

	021
	
	持续时间：头痛停止后    （分 小时）

	001
	总体头痛天数变化趋势
	起病年龄：___岁（必填），   年   月   日

	002
	
	病程：共   年（必填）

	003
	
	发病集中的时间：第    年至第   年，平均发作频率   次/（年 月 日）

	004
	
	头痛总次数＞5次：是/否（必填）

	005
	
	起病后1-5年，头痛天数：    /（年 月）（必填）

	
	
	             偏头痛天数：    /（年 月）（必填）

	051
	
	头痛程度：VAS评分    （0-10分）（必填）

	006
	
	起病后6-10年，头痛天数：    /（年 月）（必填）

	
	
	偏头痛天数：    /（年 月）（必填）

	061
	
	头痛程度：VAS评分    （0-10分）（必填）

	007
	
	起病后11-20年，头痛天数：    /（年 月）

	
	
	偏头痛天数：    /（年 月）

	071
	
	头痛程度：VAS评分    （0-10分）

	008
	
	起病后20年后，头痛天数：    /（年 月）

	
	
	偏头痛天数：    /（年 月）

	081
	
	近3月平均头痛程度：VAS评分    （0-10分）

	
	
	                头痛天数    

	
	
	偏头痛天数    

	
	
	平均每次头痛时长（未服药情况下）    

	
	
	头痛性质    

	001
	偏头痛并发症（必填）
	偏头痛持续状态：无 有（具体描述）：       

	002
	
	不伴脑梗死的持续先兆：无 有（具体描述）：       

	003
	
	偏头痛性脑梗死：无 有（具体描述）：       

	004
	
	偏头痛先兆诱发的痫样发作：无 有（具体描述）：       

	001
	可能与偏头痛相关的周期综合征（必填）
	反复胃肠功能障碍：无 有（具体描述）：       

	002
	
	良性阵发性眩晕：无 有（具体描述）：       

	003
	
	良性阵发性斜颈：无 有（具体描述）：       

	001
	头痛丛集性发作
	每隔几年(如1-2年)是否会出现一段时间（比如1-2个月）头痛密集发作？无 有

	002
	
	集中发作期往往出现在       月份

	003
	
	集中发作的这段时间内的发作频率：间隔       （天/时/分）

	004
	
	集中发作的这段时间内的发作次数：每个丛集期发作   次

	005
	
	一天中      时容易发作

	001
	[bookmark: OLE_LINK60]NDPH筛查
	您是否能够清楚回忆开始头痛是哪一天开始的（NDPH） 是 否

	002
	
	是否在开始头痛1天内变为持续性、不缓解头痛（NDPH）是 否

	001
	月经相关性偏头痛筛查
	是否在生理期前或生理期容易出现头痛 是 否

	002
	
	这种生理期出现的头痛是否比平时的头痛更为严重 是 否
生理期的头痛更为严重主要表现在       	

	003
	
	您的头痛是否只出现在生理期前或生理期，其他时间无头痛发作 是 否

	004
	
	以每年12次月经为计数的话，您头痛发作的次数为：

	005
	
	头痛常出现在生理期的具体时间	

	006
	
	您头痛开始规律出现的时间

	007
	
	针对生理期头痛您用过什么药？

	001
	头晕/眩晕相关
	第一次这种症状出现至今有多久了

	002
	
	这种症状出现在头痛前 伴随头痛 头痛后 与头痛无关

	003
	
	每次大约持续    

	004
	
	否在以下情况容易诱发出现起床、躺下、翻身 仰头 转头、转身 站立、行走 看电视、手机 看移动、密集的物体 乘车、乘电梯 无明显诱发因素

	005
	
	是否集中在一段时间密集出现是 否

	006
	
	一般持续多久

	007
	
	是否伴有以下症状恶心 呕吐 怕光 怕吵 耳鸣 听力下降 其他

	001
	一般情况
	智力情况：良好 一般 较差 很差

	002
	
	发育情况：运动 语言 认知 社交
          正常 较好 较差 极差 


6.2.3.1  既往史	Comment by 居居居呀: 6.2.3下存在悬置段，建议这里继续编号为6.2.4
既往史的数据元专用属性描述见表6。
表6
	值
	既往史
	值含义

	001
	头痛治疗既往史
	是否因头痛曾去医院诊疗？是 否 

	002
	
	医生的诊断结果是

	003
	
	头痛的时候去医院打过什么针吗？止痛针 甘露醇 其他

	001
	个人既往史
	是否患有心脏病

	002
	
	是否患有癫痫

	003
	
	是否患有高血压

	004
	
	是否患有卒中

	005
	
	是否患有关节炎

	006
	
	是否患有肿瘤

	007
	
	是否患有精神障碍

	008
	
	是否患有焦虑抑郁

	009
	
	是否患有其他疾病_

	001
	您是否曾做过以下手术治疗头痛？
	否

	002
	
	卵圆孔未闭封堵术 

	003
	
	神经阻滞术

	004
	
	射频消融术

	005
	
	神经节刺激术

	006
	
	三叉神经球囊压迫术

	007
	
	三叉神经微血管减压术

	008
	
	放射治疗

	009
	
	脑深部核团毁损术

	010
	
	深部脑刺激


6.2.3.2  既往检查结果	Comment by 居居居呀: 6.2.5
下面继续编号
现病史检查结果的数据元专用属性描述见表6。
表7  
	001
	既往做过的检查
	颅脑CT（结果   ）

	002
	
	颅脑核磁（结果   ）

	003
	
	脑电图 （结果   ）

	004
	
	脑血流图（结果   ）

	005
	
	心脏超声（结果   ）

	006
	
	右心声学造影/发泡试验

	007
	
	颈椎核磁/CT



6.2.4  个人史
个人史的数据元专用属性描述见表7。
表8
	值
	个人史
	值含义

	001
	惯用手（必填）
	右利手

	002
	
	左利手

	001
	试管婴儿（本人）
	不详

	002
	
	否

	003
	
	是

	001
	您自己是否是双胎或多胎
	否

	002
	
	双胎（同卵/异卵/不详）

	003
	
	多胎（同卵/异卵/不详）

	004
	
	另一个双胎有偏头痛

	005
	
	另一个双胎无偏头痛


6.2.5  婚育史
[bookmark: OLE_LINK61]婚育史的数据元专用属性描述见表8。
表9
	值
	月经及生育史
	值含义

	000
	性别（必填）
	男 女 双性人

	001
	月经初潮（必填）
	未初潮

	002
	
	初潮年龄   （周岁）

	001
	月经周期（必填）
	规律（22 ~ 35天）

	002
	
	不规律（超出正常范围）

	003
	
	月经频发（＜ 21天）

	004
	
	月经稀发（≥ 35天 ≥ 42天 ≥2月 ≥ 3月 ≥ 6月 ≥1年）

	001
	月经紊乱治疗（必填）
	无

	002
	
	西药（具体药物名称/剂量/用法/疗程）

	003
	
	中药（具体药物名称/剂量/用法/疗程）

	004
	
	中西结合（具体药物名称/剂量/用法/疗程）

	001
	月经量（必填）
	正常（每次量5 ~ 80 ml）

	002
	
	多（每次量 ＞ 80 ml）

	003
	
	少（每次量 ＜ 5 ml）

	000
	痛经史（必填）
	无 有

	001
	经期头痛（必填）
	无

	002
	
	有：
月经前2-3天头痛
月经期第1-3天头痛
月经后2-3天头痛

	003
	
	经期发作所占比例：      

	000
	停经后头痛
	无 有 未停经

	001
	生育史
	无（原因：不孕 暂无怀孕计划 丁克 其他）

	002
	
	受孕方式（自然受孕 人工授精 试管）

	003
	
	生产次数：      

	004
	
	孕期头痛 是（第   月） 否

	041
	
	头痛情况：缓解 不变 增加

	042
	
	头痛程度：VAS评分    （0-10分）

	005
	
	生产后头痛更严重 是 否 

	051
	
	生产后头痛程度：VAS评分   （0-10分）


6.2.6  家族史
家族史的数据元专用属性描述见表9。
表10
	值
	家族史
	值含义

	001
	家族史采集（勾选）
	是否有亲属患有反复发作的头痛父系 母系

	002
	
	是否有家族成员患有心脏病

	003
	
	是否有家族成员患有癫痫

	004
	
	是否有家族成员患有高血压

	005
	
	是否有家族成员患有卒中

	006
	
	是否有家族成员患有关节炎

	007
	
	是否有家族成员患有肿瘤

	008
	
	是否有家族成员患有精神障碍

	009
	
	是否有家族成员患有焦虑抑郁

	010
	
	是否有家族成员患有其他疾病            


6.2.7  实验室检查	Comment by 居居居呀: 这个与多模态数据有什么关系？是不是数据采集？建议另起一章，如
7数据采集
7.1基本信息数据采集，提及附录A
7.2实验室检查数据采集
7.3电生理数据采集
但是这写得也太详细了，只要明确实验室检查和电生理检查时如何进行数据采集，或数据采集要求就可以
6.2.7.1  唾液
6.2.7.1.1  预处理：
a） 于采集唾液当天将每个唾液采集管（5 mL）中添加100 μg/mL的蛋白酶抑制剂10 μL；
b） 将添加了蛋白酶抑制剂的唾液采集管放置于4℃冷藏。
6.2.7.1.2  采集样本：
a） 请患者用水充分漱口；
b） 请患者静坐留取唾液，注意在采集过程中不要说话，留取唾液5mL（1管）（告知患者留取唾液，不要吐痰）；
c） 患者采集完唾液的管，贴上标签（标签注明①姓名、②诊断、③日期）；
d） 放回4℃冷藏，于采集24h内处理冻存。
6.2.7.1.3  保存样本：
a） 于24h内4000r/min 离心10min；
b） 于24h内取上清液分装500uL/管×4管,于-80℃冻存。
6.2.7.2  血液
6.2.7.2.1  采血准备EDTA抗凝管（5mL）1管，促凝胶促凝管（5mL）1管。
6.2.7.2.2  引导患者完成CDSS的填写或CRF表的填写，并确认患者填写的信息。	Comment by 居居居呀: 在第4章中增加，还有CRF
6.2.7.2.3  样本采集注意事项：
——请采集患者的外周血（无需空腹）；
——患者采血前12h避免服用止痛药，避免饮茶和咖啡，采血当天尽量不要服用预防性药物。
6.2.7.2.4  采血过程及采血管：选择肘部静脉采血，EDTA抗凝管内采集3mL左右，促凝胶促凝管采集3mL左右。
5. 血样采集后可于4℃暂存。 
6. 后续处理：如在贵单位保存样本，则血样处理后于-80℃保存。 
7.血样处理方法 1. 方案1-贵单位自行处理储存样本 (1). 全血RNA保护（非必需步骤，如不做则直接跳到（2）步）：准备1个干净5ml离心管，加入3ml RNA保护液 （Magen品牌 RNASafer LS Reagent），然后抽取1ml抗凝血至该管内，颠倒混匀15次，室温孵育20分钟，分 装至3个2ml离心管中，标注：“医院名称-患者姓名-ID号”，置于80度冰箱保存（此步可根据贵院实际情况确 定）； (2). 将抗凝血、促凝血以1000g 10min的离心力进行离心； (3). 分离抗凝血的上清（血浆）、沉淀（血细胞），以及促凝血的上清（血清）以及沉淀（血细胞），存放于 2ml离心管中，标注“医院名称-患者姓名-ID号-样本类型”，并冻存于：-80度冰箱； (4). 上述样本定期冷链寄送至我单位。 2. 方案2-寄送血液样本至我院处理（不推荐） (1). 请在采血后24小时内进行寄送； (2). 将4度冰箱中的血液样本直接寄送至我院
6.2.8  电生理数据采集
6.2.8.1  脑电数据采集
被试者坐在一个隔音、安静的房间里，使用NeuroScan SynAmps 系统记录静息态脑电数据，配置为64导联，严格遵循国际10-20标准电极放置系统。参考电极在右侧乳突（M2）上，接地电极放在前额上（FCz）。阻抗保持在 5 kΩ以下。连续记录脑电数据，系统工作在直流（DC）耦合模式，支持全频段信号（含超低频成分）的采集，采样率为1000Hz，模拟信号经放大器增益×10处理，带宽为0Hz~400Hz。信号量化精度达29.80 nV/LSB（最小可分辨电压级）。所有被试者要求记录睁眼8分钟及闭眼8分钟静息态脑电（睁闭眼顺序随机）。将数据保存为CEO格式或者CNT格式。
6.2.8.2  信息留存
留存信息应包括：
a） 文件标记（编号、姓名）（可对应至CDSS）：建议格式（编号，姓名，检查日期，分组）；
b） 末次头痛发作时间（分期）：建议两个时间点（检查时问末次头痛结束时间，出报告时问检查后初次头痛开始时间，注意均为偏头痛样头痛发作）；
c） 睁眼、闭眼时间点；
d） 学历以及是否处于月经期；
e） 特殊说明（惯用手，24h内是否用药）。
6.2.10  电生理检查
脑电图检查的数据元专用属性描述见表10。

	001
	类型
	[bookmark: OLE_LINK68]普通脑电图   64导联高密度脑电图

	000
	


脑电图结果
	检查时间（   年   月   日）

	001
	
	结果判读（儿童）：正常/正常范围/界限性脑电图/异常脑电图

	002
	
	结果判读（成人）：正常脑电图/界限性脑电图/轻度异常/中度异常/重度异常

	003
	
	未做

	000
	脑电记录期
	无头痛发作   有头痛发作

	001
	

发作期EEG起始模式
	广泛性放电

	002
	
	一侧性起始放电（左侧/右侧）

	003
	
	脑区性起始放电（左侧/右侧/双侧）

	004
	
	EEG起始不确定

	005
	
	无放电

	000
	发作期同步心电
	具体描述

	000
	发作持续时间
	秒/分钟/小时/持续状态

	001
	
发作类型
	伴先兆发作

	002
	
	无先兆发作

	003
	
	偏头痛持续状态

	004
	
	具体描述：         

	000
	
12导联心电图
	[bookmark: OLE_LINK67]检查日期：    年    月    日

	001
	
	正常窦性心律

	002
	
	异常：        



6.2.11  影像学检查
影像学检查的数据元专用属性描述见表11。

	值
	影像学
	值含义

	000
	检查时间（必填）
	   年   月   日   时   分(每种影像学检查分别记录)

	000
	检查医院（必填）
	官网名称：           

	001
	头颅磁共振扫描（必填）
	场强：  T；层厚：如8/5/3/1mm等

	011
	头颅MRI普通扫描（必填）
	结果：未见异常 异常（具体描述：     ）

	012
	颅脑核磁功能成像
	结果：未见异常 异常（具体描述：     ）

	002
	超声心动图
	探头：    Hz

	021
	
	[bookmark: OLE_LINK66]结果：未见异常 异常（具体描述：     ）

	003
	卵圆孔未闭专科超声
	经胸 经食道 心内导管下

	031
	
	结果：□0=卵圆孔闭合 □1=卵圆孔未闭 
右向左分流：□无分流 □RLS-I □RLS-II □RLS-III


6.2.11  偏头痛药物治疗
[bookmark: OLE_LINK64]偏头痛药物治疗的数据元专用属性描述见表12。

	[bookmark: OLE_LINK72]值
	抗偏头痛药物治疗
	值含义

	000
	开始服用偏头痛药物的年龄（必填）
	___岁，   年   月   日

	001
	







急性期药物治疗（按药物添加先后顺序依次勾选及记录启用年限，可多选）（必填）
	非甾体抗炎药 (NSAIDs)（口服）
布洛芬
□萘普生
□双氯芬酸
□阿司匹林
□洛索洛芬钠
□塞来昔布
□吲哚美辛

	011
	
	

	012
	
	

	013
	
	

	014
	
	

	002
	
	乙酰苯胺类解热镇痛药（口服）
□对乙酰氨基酚

	021
	
	

	003
	
	含咖啡因的复合制剂（口服）
□头痛粉
□去痛片
□头痛宁
□脑清片
□羊角颗粒
□EVE
□感康
□感冒颗粒

	031
	
	

	004
	
	曲普坦类
□舒马普坦（口服）
□利扎曲普坦（口服）
□佐米曲普坦（口服）
□佐米曲普坦（鼻喷）

	041
	
	

	042
	
	

	043
	
	

	044
	
	

	005
	
	麦角胺及其衍生物（口服）
□双氢麦角胺
□麦角胺

	051
	
	

	052
	
	

	006
	
	地坦类（口服）
□拉米地坦

	061
	
	

	007
	
	吉泮类（口服）
□瑞美吉泮 
□乌布吉泮

	071
	
	

	072
	
	

	099
	
	其他
□氯丙嗪
□异丙嗪
□甲氧氯普胺
□苯二氮䓬类镇静剂
□巴比妥类镇静剂
□阿片类药物

	001
	预防性药物治疗（按药物添加先后顺序依次勾选及记录启用年限，可多选）（必填）
	钙通道拮抗剂
□氟桂利嗪

	011
	
	

	002
	
	抗癫痫药
□丙戊酸钠
□托吡酯

	021
	
	

	022
	
	

	003
	
	β受体阻滞剂
□美托洛尔
□普萘洛尔

	031
	
	

	032
	
	

	004
	
	钙通道调节剂
□加巴喷丁
□普瑞巴林

	041
	
	

	042
	
	

	005
	
	抗抑郁药
□阿米替林
□文拉法辛
□米氮片
□舍曲林 
□帕罗西汀 
□氟西汀
□度洛西汀 

	051
	
	

	052
	
	

	053
	
	

	054
	
	

	055
	
	

	056
	
	

	006
	
	吉泮类
□瑞美吉泮
□阿托吉泮

	061
	
	

	062
	
	

	007
	
	CGRP或其他单克隆抗体
□依瑞奈尤单抗（皮下注射）
□瑞玛奈珠单抗（皮下注射）
□加卡奈珠单抗（皮下注射）
□艾普奈珠单抗（静滴）

	071
	
	

	072
	
	

	073
	
	

	074
	
	

	099
	
	其他
□坎地沙坦
□赖诺普利
□A型肉毒毒素（肌内注射）

	001
	目前每种偏头痛药物给药频次（必填）
	偏头痛药物1（勾选）：早___中___晚___mg

	002
	
	偏头痛药物2（勾选）：早___中___晚___mg        

	003
	
	偏头痛药物3（勾选）：早___中___晚___mg 

	004
	
	偏头痛药物4（勾选）：早___中___晚___mg 

	005
	
	偏头痛药物5（勾选）：早___中___晚___mg 

	006
	
	偏头痛药物6（勾选）：早___中___晚___mg 

	000
	每种偏头痛药物日总剂量（必填）
	___ mg/d

	001
	服药习惯
	是/否漏服药：漏服频率：   次/周

	002
	
	饭前服药，距离吃饭   小时

	003
	
	饭后服药，吃完饭    小时

	009
	
	其他：     

	001
	药物调整原因（可多选）（必填）
	□完全缓解（无头痛发作）

	002
	
	□部分缓解（≥50%，＜100%）

	003
	
	□控制不佳（较前下降＜50%）

	004
	
	□副作用（具体描述：      ）

	005
	
	□缺药

	006
	
	□合并用药

	009
	
	□其他疾病

	001
	每种曾用偏头痛药物（必填）
	偏头痛药物1（勾选）：最大剂量：___ mg/d，服用时长：___ 年，治疗效果□临床控制 □显效 □有效 □无效 停用原因：      

	002
	
	偏头痛药物2（勾选）：最大剂量：___ mg/d，服用时长：___ 年，治疗效果□临床控制 □显效 □有效 □无效 停用原因：      

	003
	
	偏头痛药物3（勾选）：最大剂量：___ mg/d，服用时长：___ 年，治疗效果□临床控制 □显效 □有效 □无效 停用原因：      

	004
	
	偏头痛药物4（勾选）：最大剂量：___ mg/d，服用时长：___ 年，治疗效果□临床控制 □显效 □有效 □无效 停用原因：      

	005
	
	偏头痛药物5（勾选）：最大剂量：___ mg/d，服用时长：___ 年，治疗效果□临床控制 □显效 □有效 □无效 停用原因：      

	006
	
	偏头痛药物6（勾选）：最大剂量：___ mg/d，服用时长：___ 年，治疗效果□临床控制 □显效 □有效 □无效 停用原因：      


[bookmark: OLE_LINK65]6.2.12  其他治疗方式（选填）
其他治疗方式的数据元专用属性描述见表13。

	值
	其他治疗
	值含义

	001
	中医药物治疗
	□天舒胶囊

	002
	
	□头痛宁胶囊

	003
	
	□都梁软胶囊

	004
	
	□丁苯酞软胶囊

	005
	
	□正天丸

	006
	
	□通天口服液

	007
	
	□血府逐瘀

	008
	
	□二十五味珊瑚丸

	009
	
	□养血清脑

	010
	
	□丹珍头痛胶囊

	011
	
	□元胡止痛

	012
	
	□愈风宁心	

	013
	
	□天麻丸/胶囊

	014
	
	□天麻密环菌片

	015
	
	□松龄血脉康胶囊

	016
	
	□清脑复神液

	017
	
	□其他

	001
	中医非药物治疗
	□针灸治疗

	002
	
	□其他（如刮痧、推拿）

	001
	神经调控治疗
	[bookmark: OLE_LINK73]□经皮眶上神经刺激(transcutaneous supraorbital nerve stimulation, tSNS)

	002
	
	□非侵入性迷走神经刺激 (non-invasive vagus nerve stimulation, nVNS)

	003
	
	□经皮枕神经电刺激 (transcutaneous occipital nerve stimulation, tONS)

	004
	
	□单脉冲经颅磁刺激 (single-pulse transcranial magnetic stimulation, sTMS)

	005
	
	□远程电神经调节 (remote electrical neuromodulation, REN)

	001
	神经阻滞
	□星状神经节阻滞

	002
	
	□颈神经根射频消融治疗

	003
	
	□枕大神经阻滞

	004
	
	□耳颞神经阻滞

	005
	
	□眶上神经阻滞

	006
	
	□颈动脉鞘阻滞

	007
	
	□蝶颚神经节阻滞

	001
	生物行为疗法
	□认知行为疗法（如生活节奏的改善）

	002
	
	□生物反馈（磁疗、氧疗等）

	003
	
	□放松疗法（如瑜伽、气功等）

	004
	
	□AR治疗

	001
	手术治疗
	□三叉神经微血管减压术

	002
	
	□三叉神经球囊压迫术

	003
	
	□深部脑刺激

	004
	
	□脑深部核团毁损术

	001
	卵圆孔封堵术（选填）
	□无

	002
	
	□是

	021
	
	手术时间：___岁，   年   月   日

	022
	
	封堵器类型

	023
	
	术前RLS分流：0枚/1-10枚/11-30枚/＞30枚

	024
	
	术前咳嗽微泡数


[bookmark: _Toc13094][bookmark: _Toc30386][bookmark: _Toc27009]
[bookmark: _Toc30394][bookmark: _Toc12596][bookmark: _Toc2872]6.2.13 随访信息
随访信息的数据元专用属性描述见表14。
	值
	随访信息
	值含义

	001
	随访方式
	现场随访

	002
	
	电话随访

	003
	
	视频随访

	004
	
	微信随访

	001
	随访时间表（必填）
	基线期：采集表2~表14中的内容

	
002
	
	服药剂量稳定后定期复查：偏头痛发作及药物情况/合并疾病及合并用药/测血压/血常规/肝肾功能/尿常规/心电图/血液药物浓度检查（必要时）/头部磁共振（必要时）/头痛日志

	003
	
	偏头痛未控制：根据发作频率确定随访间隔



6.2.14  疾病负担评估量表
6.2.14.1  HIT-6见表16。
表16  HIT-6
	[bookmark: OLE_LINK47]001
	HIT-6
	当您头痛时，疼痛有多严重？
6=从未头痛  8=轻度 10=中度 11=严重 13=极度严重 

	002
	
	头痛时，您是否需要停止工作或日常活动？ 
[bookmark: OLE_LINK50]6=从未  8=很少 10=有时 11=经常 13=总是

	003
	
	头痛是否影响您集中注意力？
6=从未  8=很少 10=有时 11=经常 13=总是

	004
	
	头痛是否导致您感到疲倦或易怒？
6=从未  8=很少 10=有时 11=经常 13=总是 

	005
	
	头痛是否让您感到恶心或胃部不适？
6=从未  8=很少 10=有时 11=经常 13=总是

	006
	
	头痛是否让您不愿进行日常活动（如工作、家务）？
6=从未  8=很少 10=有时 11=经常 13=总是 

	007
	
	结果：      分数：      



[bookmark: OLE_LINK49]6.2.14.2  偏头痛发作间期负担量表（MIBS-4）见表17。

	001
	MIBS-4
	在过去3个月，你是否因为担心偏头痛发作而避免制定长期计划（如旅行、社交活动）
□从未   □偶尔（1-2次/月）□经常（1-2次/周）
□总是（≥3次/周）

	002
	
	您是否因害怕偏头痛发作而限制日常活动（如运动、饮食、工作安排）？
□从未   □偶尔（1-2次/月）□经常（1-2次/周）
□总是（≥3次/周）

	003
	
	即使没有头痛，你是否仍感到焦虑或情绪低落？
□从未   □偶尔（1-2次/月）□经常（1-2次/周）
□总是（≥3次/周）

	004
	
	你是否因偏头痛的潜在影响而认为自己“不健康”或“不正常”？ 
□从未   □偶尔（1-2次/月）□经常（1-2次/周）
□总是（≥3次/周）

	005
	
	结果：      分数：     



[bookmark: OLE_LINK43]6.2.14.3  头痛对亲密关系和家庭计划的影响见表18。

	[bookmark: OLE_LINK46]001
	头痛对亲密关系和家庭计划的影响
	头痛导致我与伴侣的争吵频率增加
[bookmark: OLE_LINK44]□完全不同意  很少同意 同意（一般） 比较同意  完全同意

	002
	
	我对伴侣的情感支持感到满意
□完全不同意  很少同意 同意（一般） 比较同意  完全同意 

	003
	
	头痛让我担心伴侣会离开或疏远我
□完全不同意  很少同意 同意（一般） 比较同意  完全同意  

	004
	
	因头痛减少了亲密行为（如拥抱、性生活）  
[bookmark: OLE_LINK45]□完全不同意  很少同意 同意（一般） 比较同意  完全同意 

	005
	
	头痛加深了你与家人对彼此的依赖和理解
□完全不同意  很少同意 同意（一般） 比较同意  完全同意 

	006
	
	头痛是否改变了家庭分工？  
□是（请说明：________________） □否  

	007
	
	你认为家庭照顾负担主要由谁承担？  
□患者自己 □伴侣 □父母 □雇佣护工 

	008
	
	头痛是否影响你的职业/学业发展？  
□是（如辞职、休学） □否

	009
	
	头痛是否延迟或改变了你的生育计划？  
□是（原因：□健康风险 □经济压力 □其他______） 
□否  

	010
	
	您是否因疾病考虑过不生育子女？ 
□是   □否  

	011
	
	若已有子女，头痛是否影响你对子女的照顾能力？  
□是（如减少陪伴时间） □否  



[bookmark: OLE_LINK41]6.2.14.4  治疗费用承担意愿量表（WTP）

	[bookmark: OLE_LINK42]001
	WTP
	假设一种新药可将您的疾病治愈率提高30%，但需自费购买，您愿意支付的最高金额是？
[bookmark: OLE_LINK52]□ 100元以下  □ 100-500元  □ 500-1000元  
□ >5000元  □ 不愿意支付  

	002
	
	如果该治疗费用需分期支付（如12个月），您的意愿是否会改变？
□ 是（更愿意）  □ 否（更不愿意）  □ 无影响  

	003
	
	您认为治疗费用的主要承担方应该是？
□ 个人/家庭  □ 医疗保险  □ 政府补贴  

	004
	
	您拒绝支付高额治疗费用的主要原因是？（可多选）  
□ 经济压力大  □ 对疗效存疑  
□ 等待免费替代方案  



[bookmark: OLE_LINK51][bookmark: OLE_LINK37]主观幸福感问题（SHS-4）
	001
	SHS-4
	总体而言，我认为自己时一个：
[bookmark: OLE_LINK32][bookmark: OLE_LINK33][bookmark: OLE_LINK35][bookmark: OLE_LINK36][bookmark: OLE_LINK34]非常不幸福的人  很不幸福的人 比较不幸福的人  幸福的人（一般） 比较幸福的人  很幸福的人 非常幸福的人

	002
	
	与大多数同龄人相比，我认为自己：
更不幸福  很不幸福 比较不幸福  幸福（一般） 比较幸福  很幸福 非常幸福

	003
	
	有些人通常非常幸福，即使没有特别的好事发生，他们也能享受生活。你在多大程度上符合这种描述？
[bookmark: OLE_LINK40][bookmark: OLE_LINK39]完全不符合 很不符合 比较不符合 符合（一般） 比较符合 很符合 完全符合

	004
	
	有些人通常不太幸福，即使没有特别糟糕的事发生。你在多大程度上符合这种描述？
完全不符合 很不符合 比较不符合 符合（一般） 比较符合 很符合 完全符合

	005
	
	结果：      分数：    



偏头痛残疾程度评估问卷(MIDAS）
	[bookmark: OLE_LINK7]001
	MIDAS评分
	[bookmark: OLE_LINK5]在过去 3 个月内，您有多少天因为头痛而未上班或上学？ 天数：    /（天 月）

	002
	
	[bookmark: OLE_LINK6]在过去 3 个月内，您有多少天因为头痛而使学习或工作效率降低一半以上？ 天数：    /（天 月）

	003
	
	在过去 3 个月内，您有多少天因为头痛而未做家务活（如家务事、家居维修维护、购物、照顾小孩和亲戚）？天数：    /（天 月）

	004
	
	在过去 3 个月内，在过去 3 个月内，您有多少天因为头痛而使做家务的效率降低一半以上？（不包括问题 3 中所计入的未做家务活的天数。）天数：    /（天 月）

	005
	
	[bookmark: OLE_LINK11][bookmark: OLE_LINK22]在过去 3 个月内，您有多少天因为头痛而错过家庭、社交或休闲活动？天数：    /（天 月）

	[bookmark: OLE_LINK9]006
	
	结果：      分数：    



偏头痛筛查

	001
	偏头痛筛查

	近3个月是否有1天因头痛导致不能正常工作/上学？
[bookmark: OLE_LINK10]是 否

	002
	
	[bookmark: OLE_LINK14]头痛时有恶心呕吐或胃部不适吗?  是 否

	003
	
	头痛时怕光吗?  是 否

	004
	
	[bookmark: OLE_LINK12]结果：      分数：    



[bookmark: OLE_LINK13]抑郁症筛查量表（PHQ-9）
	001
	PHQ-9
	做任何事都觉得沉闷或者根本不想做任何事
[bookmark: OLE_LINK15] 完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	002
	
	情绪低落、忧郁或绝望
[bookmark: OLE_LINK16]完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	003
	
	难于入睡、半夜会醒，或相反，睡觉时间过多
[bookmark: OLE_LINK17]完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	[bookmark: OLE_LINK18]004
	
	觉得疲倦或没有精力	
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	005
	
	胃口不好或饮食过量	
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	006
	
	觉得自己做得不好、对自己失望或有负家人期望	
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	007

	
	难于集中精神做事，例如看报纸或看电视
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	008
	
	其它人可能会注意到您在动或说话的时候比平时慢；或者相反，您坐立不安，比起平时有多余的身体动作	
[bookmark: OLE_LINK20]完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	009
	
	想到自己不如死了算了，或者有自残的念头	
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天	

	010
	
	结果：      分数：    



广泛性焦虑量表（GAD-7）

	001
	



GAD-7
	感觉紧张、焦虑或不安
 完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	002
	
	无法停止或控制担忧
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	003
	
	对各种事情担心太多
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	004
	
	难以放松	
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	005
	
	坐立不安，以至于很难安静地坐下来	
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	006
	
	变得容易生气或急躁
[bookmark: OLE_LINK19]完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	007

	
	感觉害怕，好像有可怕的事情要发生一样
完全不会  好几天  一半以上天数  几乎每天

	008
	
	结果：      分数：    



[bookmark: OLE_LINK21]睡眠质量指数量表（PSQI）
	001
	PSQI
	近1个月晚上上床睡觉通常在几点钟
[bookmark: OLE_LINK23][bookmark: OLE_LINK25][bookmark: OLE_LINK24][bookmark: OLE_LINK29]     点    分

	002
	
	近1个月,从上床到入睡通常需要多少分钟
[bookmark: OLE_LINK28]<15分  16-30分  31-60分  >60分

	003
	
	[bookmark: OLE_LINK26]近1个月,通常早上几点起床   起床时间    点    分

	004
	
	近1个月,每夜通常实际睡眠多少个小时（不等于卧床时间）    小时   分

	005
	
	不能在30min内入睡	
[bookmark: OLE_LINK27]过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	006
	
	在晚上睡眠中醒来或早醒
[bookmark: OLE_LINK30]过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	007

	
	晚上有无起床上洗手间
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	008
	
	不舒服的呼吸	
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	009
	
	大声咳嗽或打鼾	
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	010
	
	感到寒冷
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	011
	
	感到太热
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	012
	
	做噩梦
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	013
	
	出现疼痛
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	014
	
	其他影响睡眠的事情 如果有，请说明：        
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	015
	
	你对过去1个月睡眠质量评分
非常好 尚好 不好 非常差

	016
	
	近1个月你用催眠药物的情况
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	017
	
	过去1个月你在开车、吃饭或参加社会活动时难以保持清醒状态?
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	018
	
	过去1个月你在积极完成事情上有无困难?
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	019

	
	你是与人同睡一床(睡觉同伴，包括配偶等)或有室友?
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	020

	
	在你睡觉时，有无打鼾声
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	021

	
	在你睡觉时，呼吸之间有没有长时间停顿
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	022
	
	在你睡觉时，你的腿有无抽动或者有痉挛
过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	023
	
	在你睡觉时是否出现不能辨认方向或混乱状态’过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	024
	
	在你睡觉时你有无其他睡不安宁的情况。若有，请描述        
        过去1个月没有  每周平均不足1个晚上  
每周平均1-2个晚上  每周平均3个或更多晚上

	025
	
	结果：      分数：    



生活质量问题（WHOQOL-8）
	001
	WHOQOL-8
	你的疼痛或不适程度如何？
[bookmark: OLE_LINK31] 非常差  较差  一般  较好  非常好

	002
	
	你的精力水平如何？
根本没精力  很少有精力  有精力（一般）  多数有  完全有精力

	003
	
	你的积极情绪（如快乐、满足）频率如何？
非常少  较少  一般  较多  非常多

	004
	
	你的自信心如何？
[bookmark: OLE_LINK38]完全没自信  很少有信息  有信心（一般） 比较有信心  非常有信心

	005
	
	你与他人的关系如何？
非常差  较差  一般  较好  非常好

	006
	
	你获得社会支持的难易程度如何？
非常难  较难  一般  较容易  非常容易

	007

	
	你的居住环境安全性如何？
根本不安全  很少安全  安全（一般）  比较安全  非常安全

	008
	
	你获得财务资源的难易程度如何？	
非常难  较难  一般  较容易  非常容易

	009
	
	结果：      分数：    
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[bookmark: _Toc27775]附 录 A
[bookmark: _Toc1374]（资料性）
[bookmark: _Toc16348]偏头痛随访数据采集
偏头痛随访数据采集使用示例给出的问卷。
示例：
尊敬的患者（家属）：
您好！
感谢您选择解放军总医院就诊。为更好的对您的疾病进行治疗，及时调整药物或治疗，解放军总医院头痛团队会对您进行随访。如您同意接受随访，请填写以下问卷，谢谢！

患者的姓名 [填空题] *
_________________________________

患者ID号 [填空题]
_________________________________

患者的随访时间点 [单选题] *
	○初诊后1月

	○初诊后2月

	○初诊后3月

	○初诊后6月

	○初诊后12月



第一部分：请填写患者目前的用药情况（包括止痛药和预防性药物）

目前患者头痛时是否服用止痛药 [单选题] *
	○不吃止痛药

	○吃止痛药



每月有几天服用止痛药物？ [填空题] *
任何止痛药都算，请填写吃止痛药的总天数
_________________________________

患者近期通常服用的止痛为什么种类? [多选题] *
	□1、布洛芬、双氯芬酸钠、对乙酰氨基酚等-单方止痛药

	□2、去痛片、去痛粉、氨酚咖片、EVE、洛芬待因等-复方止痛药

	□3、利扎曲普坦、舒马普坦、佐米曲普坦、那拉曲坦、氟伐曲坦等-曲坦类药物

	□4、麦角胺咖啡因等-麦角胺类药物

	□5、瑞美吉泮等-吉泮类药物

	□6、其他（请注明具体用药） _________________

	□未服用



患者近期通常服用的止痛药具体为什么类型? [多选题] *
	□布洛芬

	□双氯芬酸钠

	□对乙酰氨基酚（散列通）

	□去痛片

	□去痛粉

	□氨酚咖片

	□EVE

	□洛芬待因

	□舒马普坦

	□佐米曲普坦

	□利扎曲普坦

	□那拉曲坦

	□氟伐曲坦

	□麦角胺咖啡因

	□瑞美吉泮

	□丁苯酞临床试验

	□其他

	□未服用



目前是否在服用任何偏头痛预防性治疗药物?如:托吡酯、加巴喷丁、阿米替林、文拉法辛、酒石酸美托洛尔、普瑞巴林、丙戊酸钠、盐酸氟桂利嗪等 [单选题] *
	○1.正在服用

	○2.从未服用

	○3.既往服用，已停药



请选择您正在使用的预防性治疗药物？如果有相应副作用请标注。 [多选题] *
	□1.托吡酯 _________________

	□2.加巴喷丁 _________________

	□3.氟桂利嗪 _________________

	□4.阿米替林 _________________

	□5.酒石酸美托洛尔 _________________

	□6.丙戊酸钠（德巴金） _________________

	□7.普瑞巴林 _________________

	□8.盐酸乙哌立松 _________________

	□9.盐酸文拉法辛胶囊 _________________

	□10.吉泮类药物（如瑞美吉泮、阿托吉泮） _________________

	□11. 丁苯酞临床试验 _________________

	□12.其他（请写出药物名称，如肉毒素注射） _________________

	□未服用



若既往服用且目前已停用所有预防性药物，请选择原因 [多选题]
	□担心出现难以耐受的副作用，请描述 _________________*

	□质疑长期治疗的必要性

	□认为治疗效果良好，已经可以停药

	□目前治疗效果不佳

	□无法耐受目前已经出现的副作用，请描述已经出现的副作用 _________________*

	□接受治疗不方便，例如无法请假，购买不到药物等，请描述 _________________*

	□经济原因

	□其他，请描述 _________________*



第二部分：当前头痛情况

近3个月，每月的偏头痛天数 [填空题] *
_________________________________

近3个月，每月的非偏头痛天数 [填空题] *
_________________________________

目前头痛的程度通常是怎样的？（0-10分，根据下图结合您头痛的疼痛程度进行打分）[image: ]
[单选题] *
	0分痛
	○0
	○1
	○2
	○3
	○4
	○5
	○6
	○7
	○8
	○9
	○10
	10分痛



使用目前的药物治疗后，患者感觉效果怎么样？ [多选题] *
	□头痛程度减轻了

	□头痛发作的频率（天数）减少了

	□头痛相关的症状（如畏光畏声、恶心呕吐）降低了

	□未使用任何药物治疗，或既往用过一段时间但是停药了

	□使用上述药物后感觉无任何改善

	□未使用任何药物



是否有补充？ [填空题]
_________________________________



参  考  文  献
[1]  GB/T 6565—2015  职业分类与代码
[2]  Théry C., Witwer K.W., Aikawa E., et al., Minimal information for studies of extracellular vesicles 2018 (MISEV2018): a position statement of the International Society for Extracellular Vesicles and update of the MISEV2014 guidelines. J Extracell Vesicles. 2018;7:1535750.

image1.png




image2.jpeg




image3.png
Rl IERIE W

.Q@@.Q





