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HAMMER VIDEN
OG UDVIKLING

[Indsigt] Hvis udviklingsheemmede har stgrre risiko for at
havne i kriminalitet, fa bestemte sygdomme eller vaere saer-
ligt udsatte for overdgdelighed, finder vi aldrig ud af det. |
Danmark findes der nemlig ikke et register over udviklings-
haemmede, der ellers kan bidrage med at opklare den slags
sammenhaenge og forebygge dem, siger forskere. Registre-
ring af udviklingshaemmede er stadig i modvind, 30 ar efter
det tidligere register under den daveerende ﬁndssvagefor
sorg blev nedlagt.
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Den ene vaeg i det dunkle depotrum i
Videnscenter for Oligofrenipsykiatri i
Risskov er domineret af et brunmalet
metalkartotekskab fyldt til bristepunktet
med patientjournaler. Journalerne er sat

i alfabetisk orden og med fgdsels- og
dpdsdage pa de gulnede omslag og
stammer fra dengang, ﬂndssvageforsor—
gen tog sig af de udviklingshaemmede.
De fik ikke alene deres liv og levned
beskrevet i handskrevne journaler pa de
store centralinstitutioner, men ogsa i et
landsdaekkende register. Andssvagefor—
sargen blev nedlagt 11980 og registret
lukket knapt 10 &r efter. Siden da er
mennesker med udviklingshaemning ikke
blevet registreret centralt. Og det er dybt
problematisk, mener overleege Kurt Sg-
rensen, som vogter over de brunmalede
skabe med journalerne.

Han har siden 1989 veeret ledende over-
leege pa Center for Oligofrenipsykiatri,
som ligger i tilknytning til Arhus Univer-
sitetshospital, Risskov. Oligofrenicentret
tager sig af psykiatrisk behandling af
voksne udviklingshaemmede i Region
Midtjylland og er ogsa et videnscen-
ter, som arbejder landsdaekkende med
erfaringsudveksling, vidensopsamling
0g udvikling. Paradoksalt nok kan
videnscentret ikke svare praecist pa det
simple spgrgsmal om, hvor mange ud-
viklingshaemmede, der lever i Danmark.
Centrets data er baseret pa skgn og
gamle befolkningsundersg@gelser.

At antallet af udviklingshzemmede pa
mellem 80.000 — 110.000 er et kvalifi-
ceret slag pa tasken, er ikke engang det
stgrste problem, mener Kurt Sgrensen.
- Vi ved alt for lidt om, hvilke risici der
er forbundet med at have en udvik-
lingshamning. Vi har nogle formodnin-
ger, som er baserede pa udenlandske
unders@gelser eller gamle, spredte data,
men vi mangler desperat at kunne bygge
vores forskning og undersggelser pa
friske, danske data.

Uundveerligt register

Kurt Sgrensen fremhaever gerne Can-
cerregistret, som de faerreste i sund-
hedsvaesenet vel kan forestille sig at

undveere i forhold til forskning i kraeft.

- Ved at bruge Cancerregistret vil du
kunne pavise sammenhangen mellem
brug af en bestemt type medicin og en
kreeftform og handle ud fra det. Havde
vi et register over udviklingshzemmede,
ville vi kunne sammenkgre dette med
Cancerregistret og finde svar pa, om der
er en sammenhaeng mellem det at veere
udviklingshzemmet og fa en bestemt
kraeftsygdom. Den mulighed er vi ude-
lukket fra i dag, siger Kurt Sgrensen.
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Kan vi sammen-
kare et register over
udviklingshaemmede
med det eksisterende
Kriminalregister, vil
vi kunne opfange
folk, som er havnet
i feengsel, men som
ikke bor vaere det
pa grund af deres
udviklingshaemning.

Et andet eksempel er de dgdsfald,
Oligofreniklinikken studser over.

- Det sker, at vi bliver ringet op fra et
bosted med besked om, at en beboer,
som ogsa er vores patient, er fundet
dgd i sengen om morgenen. Uventet og
umiddelbart uforklarligt. Jeg er overbe-
vist om, at der sker dgdsfald blandt ud-
viklingshaemmede, som kan undgas, hvis
vi ved, hvad vi skal veere opmaerksomme
pa. Men vi mangler overblikket.

For ar tilbage fik Center for Oligofreni-
psykiatri en henvendelse fra et da-
vaerende amt, som gerne ville have
en prognose for, hvor mange aldre

udviklingsheemmede borgere, de skulle
forberede sig pa at lave tilbud til. Den
forudsigelse ville Kurt Sgrensen gerne
bidrage til, men prognosen matte base-
res pa finske tal. | Finland har de nemlig
et register over udviklingshaemmede.

Kurt Sgrensen, der ogsa har plads i de
to midtjyske samrad, er overbevist om,
at et register over udviklingshaemmede
0gsa vil ggre gavn i den kriminalpraeven-
tive indsats.

- Kan vi sammenkgre et register over ud-
viklingshaeemmede med det eksisterende
Kriminalregister, vil vi kunne opfange folk,
som er havnet i faengsel, men som ikke
bar veere det pa grund af deres udvik-
lingshaemning. Det er spild af ressourcer,
bade menneskelige og gkonomiske, at vi
ikke laver bedre registrering.

Registerforskraekkelse

I Danmark fandtes et register over
udviklingshaeemmede fra 1937 til 1989,
hvor det blev endeligt nedlagt. Det

var overlaege, dr.med. pa Institut for
Psykiatrisk Demografi ved Psykiatrisk
Hospital i Risskov, Annalise Dupont, som
var den baerende kraft i organisering og
vedligeholdelse af registret. Lukningen
af registret skete ikke officielt pa én
gang, men indberetningerne ebbede ud
over nogle ar og til slut gav det ingen
mening at opretholde registret. Psykiater
og professor Povl Munk-Jgrgensen ved
Aalborg Psykiatriske Sygehus, Arhus
Universitetshospital og tidligere overlze-
ge pa Institut for Psykiatrisk Demografi
i Risskov, beskriver arsagen til nedlaeg-
gelsen af registret sadan:

- Der var kreefter i interesseorganisatio-
nen LEV, som gjorde det til en maerkesag
at fa registret lukket. Argumenterne

var meget fglelsesladede og grundlagt
pa en angst for misbrug af oplysnin-
gerne kombineret med hab om, at disse
mennesker kunne leve et normalt liv,
hvis de rette vilkar var til stede. Og en
registrering som mentalt retarderet var
ikke foreneligt med det, forteeller Povl
Munk-Jgrgensen. Han var ung 1. reser-
velaege hos Annalise Dupont og vidne til
registrets nedlzaeggelse, som han kalder
meget beklagelig.
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- Det var et fremragende, fremsynet

0g enestaende register, som dannede
grundlag for forskning, som ogsa vakte
international anerkendelse. Derfor var det
et knusende tilbageskridt for forskningen
i mental retardering, at registret ikke fort-
satte, siger Povl Munk-Jgrgensen.

Staerk dokumentation

Han var indtil 2004 leder af Det Psy-
kiatriske Centralregister, som ogsa er
grundlagt pa Institut for Psykiatrisk
Demografii Risskov. Det psykiatriske
register lever i bedste velgaende, selv
om det ogsa har veeret i politisk og
folelsesladet stormvejr foranlediget af
skeptiske interesseorganisationer.

- Psykiatriregistret var i staerk modvind,
men det lykkedes heldigvis at fa en god
dialog med modstanderne om fordelene
ved registret. | dag er der nseppe nogen i
psykiatrien, hverken personale, pa-
tienter eller pargrende, der er i tvivl om
registrets nytteveerdi, og at det i bund
og grund er til gavn for patienterne. Den
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Psykiatriregistret
var i staerk mod-
vind, men det
lykkedes heldigvis
at fa en god dialog
med modstanderne
om fordelene ved
registret.

danske psykiatri er fgrende i forhold til
at kunne pavise sammenhang mel-
lem fysisk sygdom og psykisk lidelser

— takket veere registerforskningen. Det
samme geelder for gruppen af retspsy-
kiatriske patienter. Registerforskningen
fortaeller os en masse om psykisk syges
kriminelle mgnstre, og det er med til at
give politikerne et godt afsaet for at be-

slutte, hvilke typer forebyggelse, der bgr
seettes ind, siger Povl Munk-Jgrgensen.
Han mener ogsa, at det er veerd at be-
meerke, hvor meget de psykisk syge 0g
deres vilkar fylder i medierne.

- Dokumentation spiller en vaesentlig
rolle i forhold til at kunne vinde gehar,
hvad enten det er i avisspalter eller hos
en politiker. Og dokumentation kan man
traekke ud af et register. De mentalt
retarderede far ikke sa meget opmaerk-
som, sa leenge dokumentationen er sa
svag. Nar man ikke engang preecist kan
sige, hvor mange udviklingsheemmede
der er i Danmark, er det slgjt, siger Povl
Munk-Jgrgensen.

Selv om det ikke er op til interesseorga-
nisationerne, om et register skal overleve
eller ej, skal betydningen af deres hold-
ning og stgtte - eller fraveeret af samme
- til projekter, ikke undervurderes. Det er
Povl Munk-Jgrgensens erfaring.

- Da registret over udviklingshaemmede
blev angrebet af Landsforeningen LEV,
kredsede argumentationen om en frygt
for, at de udviklingsheemmede blev
stemplet for livet, og at en registrering
ville forhindre et normalt liv.

Registermodstanderne fik politisk stgtte,
og efterhdnden svandt de implicerede
parters lyst til at indberette til registret.
Og sa blev det ligegyldigt, siger Povl
Munk-Jgrgensen.

Register til diskussion

| Landsforeningen LEV er der skiftet

ud pa formandsposten og i bestyrel-
sen flere gange siden 1980'erne. Men
holdningen til et register over udviklings-
haemmede er stort set den samme som
dengang. Sadan lyder det fra formand
Sytter Kristensen.

- Grundlzeggende bryder vi os ikke om
tanken om at registrere en sa bred
gruppe af borgere. Mange udviklings-
haemmede lever jo et normalt liv med
arbejde, og hvorfor skulle de registreres
alene pa deres handicap, sparger Sytter
Kristensen.

Sytter Kristensens s@n, der er fgdt med
Downs Syndrom i 1976, er tilmeldt et

register for personer med kromosonfej-
len. Det mener Sytter Kristensen er et
selvfglgeligt valg, men et stort generelt
register virker afskraekkende.

- Du skal tzenke pa forhistorien pa
omradet. Far i tiden blev bgrn registreret
i seerforsorgen og stemplet som ands-
svage for altid. De spor skreemmer.

LEV-formanden understreger, at debatten
om registrering ikke er blevet taget i for-
eningen i de senere ar. Og noget tyder pa,
at tiden er moden til at drgfte det igen.

- De unge forezeldre har ikke den samme
bekymring som vi gamle. Deres syn pa
forskning og udvikling er et andet. De er
ikke afvisende, og det skal vi ogsa have
respekt for. Feelles for os er, at vi gerne
vil yde det, vi kan, som kan ggre gavn
for vores handicappede pargrende, siger
Sytter Kristensen.
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