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I dette nummer av Tidsskriftet etterlyses et kvalitetsregister for barn behandlingsmetoder, som genterapi når en genfeil i arvemassen gir 
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 får den hjelpen de trenger.
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 nyfødtmedisinsk kvalitetsregister (2), der man 
registrerer behandling av nyfødte 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 våre viktigste redskaper for 
å evaluere behandling og fremme helsetiltak i befolkningen. Det 
er som oftest de samme spørsmålene man ønsker å få svar på: Får 
alle hjelp? Hvilken hjelp er best? Er hjelpen like god overalt?

Det er et omfattende arbeid som må utføres før et register er oppe 
og i drift. Et godt register fordrer godt samarbeid mellom ulike fag-
miljøer. Når dataene skal analyseres, kan man fort komme opp i deli-
kate situasjoner, for eksempel når ulik praksis i forskjellige fagmil-
jøer skal sammenlignes og ulike regioner vurderes mot hverandre.

I en artikkel basert på en undersøkelse fra Kreftregisteret, publisert 
for en tid tilbake, kunne resultatene tyde på at utdanning og inntekt 
avgjør hvilken behandling som tilbys (5). Reaksjonene lot ikke 
vente på seg (6). En spesialist innen fagområdet 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 være 
vanskelig å ha sikre formeninger om hva som er riktig (8). Man kan 
i alle fall være enige om viktigheten av at registre inneholder alle 
relevante variabler, og at variablene kanskje må endres med tiden.

Nabolandene våre er kommet langt i utvikling og bruk av data 
fra helseregistre. Mange av resultatene derfra kan vi også benytte 
i Norge, da befolkningene er nokså like. Men når det gjelder kvali-
tetssikring av egen praksis, nytter det ikke å tyvkikke over grensen. 
Vi må ha egne tall for å kunne gjøre egne sammenligninger og slik 
sikre at helsetilbudet blir likeverdig og forutsigbart i hele landet.

Hva med Blindekartoteket? Det norske blindekartotek ble opprettet 
i 1968. Det var et av de aller tidligste helseregistrene i landet og 
inkluderte både barn og voksne med synshemning. Men registeret 
ble nedlagt i midten av 1990-årene på grunn av økte krav til data-
sikkerhet og personvern samt sviktende registrering. De siste 20 år 
har fagmiljøet flere ganger anbefalt gjenopprettelse av et register 
over barn og unge med synshemning. En samlet oversikt er vesent-
lig både for å finne årsak til øyelidelser, for riktig fordeling av res-
surser og for å sikre at synshemmede får det tilbudet de har krav på. 
Et register kan her være med på å fange opp pasienter med uavklart 
diagnose.

Behovet for å få stilt riktig diagnose har alltid vært viktig, og beho-
vet vil ikke bli mindre i tiden som kommer. Med mulighet for nye 

sykdom, blir detaljert utredning og diagnostikk helt essensielt. Den 
første 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 være svært 
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 å tale deres sak. På dette området 
utfører Norges Blindeforbund et omfattende og svært viktig arbeid. 
Tilbud om samlinger, kurs og leire betyr mye for familier med barn 
og ungdom med synshemning.

Punktprevalensstudien fra fagmiljøet ved øyeavdelingen 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 står overfor. Pro-
sessen med å fremskaffe data er interessant lesning. Gruppen har 
lagt ned et omfattende arbeid med å 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 undersøkelser i andre skandinaviske land. For 
å fange opp alle barn med synshemning og fremme et likeverdig 
og forutsigbart helsetilbud er det behov for et landsdekkende helse-
register. Det bør opprettes i nær fremtid.

Dordi Austeng
dordi.austeng@ntnu.no

Dordi Austeng (f. 1968) er spesialist i øyesykdommer og forsker med 

spesialkompetanse innen netthinnesykdommer. Hun er overlege ved 

Øyeavdelingen ved St. Olavs hospital og postdoktor ved Institutt for nevro-

medisin, Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet.

Forfatter har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen interessekonflikter.

Litteratur
1. Haugen OH, Bredrup C, Rødahl E. Nedsatt syn hos barn og unge i Norge. Tidsskr 

Nor Legeforen 2016; 136: 996 – 1000.
2. Norsk nyfødtmedisinsk kvalitetsregister. www.kvalitetsregistre.no/registers/

norsk-nyfodtmedisinsk-kvalitetsregister (2.6.2016).
3. Cerebral pareseregisteret i Norge. www.kvalitetsregistre.no/registers/

cerebral-pareseregisteret-i-norge (2.6.2016).
4. Nasjonalt helseregisterprosjekt. www.helseregistre.no/ (2.6.2016).
5. Nilssen Y, Strand TE, Fjellbirkeland L et al. Lung cancer treatment is influenced 

by income, education, age and place of residence in a country with universal 
health coverage. Int J Cancer 2016; 138: 1350 – 60.

6. Dommerud T. De rikeste kreftpasientene får oftest operasjon. Aftenposten 
2.5.2016.

7. Wahba A. Klasseskille i kreftbehandlingen? Datagrunnlaget er altfor svakt for 
slike konklusjoner. Aftenposten 5.5.2016.

8. På lederplass. Uakseptabel forskjellsbehandling i helsevesenet. Aftenposten 
8.5.2016.

Engelsk oversettelse på www.tidsskriftet.no
978 Tidsskr Nor Legeforen nr. 11, 2016; 136



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /OK
  /CompatibilityLevel 1.6
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType true
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 150
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


