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Barn og unge med synshemning er en sammensatt gruppe med stort behov for helsehjelp. Bare et lands-
dekkende kvalitetsregister kan gi oss oversikt over hvor mange de er og om alle far den hjelpen de trenger.

Et registrert behov

I dette nummer av Tidsskriftet etterlyses et kvalitetsregister for barn
og unge med synshemning, slik alle andre nordiske land har (1).
Det finnes i dag to nasjonale registre som omfatter barn som kan ha
synsvansker: Norsk nyfedtmedisinsk kvalitetsregister (2), der man
registrerer behandling av nyfedte innlagt i sykehus, og Cerebral
pareseregisteret i Norge (3). Ingen av disse inneholder imidlertid
informasjon om barnas synsfunksjon.

Et helseregister er en strukturert samling av informasjon knyttet
til enkeltindivider om deres helsetilstand, organisert slik at man
lett kan kombinere opplysninger. Man skiller mellom to typer
registre: sentrale helseregistre og medisinske kvalitetsregistre (4).
Slike nasjonale helseregistre er blant védre viktigste redskaper for
a evaluere behandling og fremme helsetiltak i befolkningen. Det
er som oftest de samme spersmalene man ensker & fa svar pa: Far
alle hjelp? Hvilken hjelp er best? Er hjelpen like god overalt?

Det er et omfattende arbeid som ma utfores for et register er oppe

og i drift. Et godt register fordrer godt samarbeid mellom ulike fag-
miljeer. Nér dataene skal analyseres, kan man fort komme opp i deli-
kate situasjoner, for eksempel nar ulik praksis i forskjellige fagmil-
joer skal sammenlignes og ulike regioner vurderes mot hverandre.

I en artikkel basert pa en undersegkelse fra Kreftregisteret, publisert
for en tid tilbake, kunne resultatene tyde pa at utdanning og inntekt
avgjer hvilken behandling som tilbys (5). Reaksjonene lot ikke
vente pé seg (6). En spesialist innen fagomradet mente at bildet som
ble tegnet ble for enkelt, da viktige variabler var utelatt (7). Fors-
kernes resultater ble imidlertid hengende i luften, og det kan vaere
vanskelig & ha sikre formeninger om hva som er riktig (8). Man kan
i alle fall vaere enige om viktigheten av at registre inneholder alle
relevante variabler, og at variablene kanskje ma endres med tiden.

Nabolandene vare er kommet langt i utvikling og bruk av data

fra helseregistre. Mange av resultatene derfra kan vi ogsa benytte

i Norge, da befolkningene er noksa like. Men nar det gjelder kvali-
tetssikring av egen praksis, nytter det ikke & tyvkikke over grensen.
Vi ma ha egne tall for & kunne gjore egne sammenligninger og slik
sikre at helsetilbudet blir likeverdig og forutsigbart i hele landet.

Hva med Blindekartoteket? Det norske blindekartotek ble opprettet
1 1968. Det var et av de aller tidligste helseregistrene i landet og
inkluderte bade barn og voksne med synshemning. Men registeret
ble nedlagt i midten av 1990-arene pa grunn av gkte krav til data-
sikkerhet og personvern samt sviktende registrering. De siste 20 ar
har fagmiljeet flere ganger anbefalt gjenopprettelse av et register
over barn og unge med synshemning. En samlet oversikt er vesent-
lig bade for & finne arsak til gyelidelser, for riktig fordeling av res-
surser og for a sikre at synshemmede far det tilbudet de har krav pa.
Et register kan her vaere med pé a fange opp pasienter med uavklart
diagnose.

Behovet for a fa stilt riktig diagnose har alltid vert viktig, og beho-
vet vil ikke bli mindre i tiden som kommer. Med mulighet for nye
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behandlingsmetoder, som genterapi nar en genfeil i arvemassen gir
sykdom, blir detaljert utredning og diagnostikk helt essensielt. Den
forste genterapien for arvelige netthinnesykdommer ligger antage-
lig ikke langt frem i tid. En av de vanligste er retinitis pigmentosa,
som gir alvorlig nedsatt syn hos barn og yngre voksne. En form for
kartlegging og registrering av denne pasientgruppen vil vere svert
nyttig.

Barn og unge er i utgangspunktet ingen sterk pasientgruppe. Barn
med nedsatt syn har ofte andre funksjonsvansker i tillegg til syns-
nedsettelsen og trenger noen til & tale deres sak. P4 dette omradet
utferer Norges Blindeforbund et omfattende og sveert viktig arbeid.
Tilbud om samlinger, kurs og leire betyr mye for familier med barn
og ungdom med synshemning.

Punktprevalensstudien fra fagmiljeet ved oyeavdelingen ved Hauke-
land universitetssykehus i dette nummer av Tidsskriftet (1) er et
annet prisverdig initiativ. Studien gir et bilde av barna, deres behov
og hvilke utfordringer det norske helsevesenet star overfor. Pro-
sessen med & fremskaffe data er interessant lesning. Gruppen har
lagt ned et omfattende arbeid med & kartlegge situasjonen her til
lands. Til tross for arbeidsinnsatsen antyder forfatterne at de kanskje
bare fant halvparten av de barna man forventet har en synshemning,
dette ut fra lignende undersekelser i andre skandinaviske land. For
a fange opp alle barn med synshemning og fremme et likeverdig

og forutsigbart helsetilbud er det behov for et landsdekkende helse-
register. Det bar opprettes i nar fremtid.
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