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Leder

opfatter dem ikke som vaccinemodstandere. Vi 
opfatter dem tvært imod som piger, kvinder og 
pårørende, som er havnet i en desperat situa-
tion og derfor kom til os.

Debatten, som vi er blevet en del af, bliver 
lynhurtigt sort eller hvid, og når den gør det, så 
bliver det som sagt et spørgsmål om for eller 
imod vaccinen. Og uanset hvad vores kritikere 
måtte mene, så er det pigerne og kvinderne, 
som er medlemmer hos os, vi er sat i verden for 
at hjælpe. Og vi – eller vores kritikere – hjælper 
ikke pigerne og kvinderne ved at kaste med 
mudder og beskylde hinanden for både det 
ene og det andet. Det eneste, det fører med 
sig, er manglende lydhørhed over for hinanden. 
Det prøver dette magasin blandt andet at råde 
bod på ved at bringe stof, som ikke ellers får så 
meget plads i debatten, til torvs.

Jeg bliver ked af det, når det bliver klart, at 
vi – uanset hvilken fløj vi påstås at måtte stå på 
– faktisk er enige om, at pigerne og kvinderne, 
som fejler et eller andet, skal have den hjælp, 
de har behov for.

Den hjælp skal blandt andet komme fra 
Danske Regioner, som i kølvandet på TV 2-do-
kumentaren ’De vaccinerede piger’, der blev 
sendt i marts 2015, oprettede tilbuddet Én 
indgang. Pigernes og kvindernes oplevelse af 
det tilbud, kan man læse om på side 6-8 i dette
magasin.

I Dansk Handicap Forbund arbejder vi for et liv 
med lige muligheder. Vi arbejder for mennesker 
med bevægelseshandicap, og de seneste år 
har vi kæmpet for nogle piger og kvinder, som 
oplever at være blevet ramt af symptomer efter 
at have modtaget HPV-vaccinen.

For nogle af vores medlemmer har symp-
tomerne været direkte invaliderende, og flere 
har oplevet fysiske funktionsnedsættelser i 
større eller mindre grad. Dét berettiger vores 
engagement i denne sag. Det samme gør det 
faktum, at disse piger og kvinder på ingen måde 
har et liv med lige muligheder på nuværende 
tidspunkt. De oplever ikke at få den hjælp, de 
har behov for, og når de påpeger det, bliver de 
i en del tilfælde mødt med mistro.

Alt det er i sig selv fortvivlende, men det 
mest fortvivlende ved hele denne sag er den 
måde, som det nærmest er blevet religion, om 
man er for eller imod HPV-vaccinen. Vi siger 
det gerne igen, men vi er også bevidste om, at 
vores kritikere ikke hører os eller i øvrigt tror på 
os: Vi er ikke imod vaccinen. Det, vi er imod, er, 
at disse piger og kvinder, som er blevet vores 
medlemmer, ikke får den hjælp i systemet, som 
de har behov for. Det er den sag, vi kæmper for 
i Dansk Handicap Forbund, og det vil vi blive 
ved med.

I sommer mødte vi som forbund massiv 
kritik for vores støtte til HPV-update, som hele 
tiden og igen bliver kaldt vaccinemodstandere, 
og uanset hvad de siger, så er de stemplet. Vi 

Efterfølgende er der blevet lovet en fæl-
les dataopsamling på pigerne og kvinderne, 
så man kan få et overblik over de komplekse 
symptomer, pigerne og kvinderne har. Formand 
for Regionernes sundhedsudvalg, Ulla Astman, 
har selv sagt, at sådan et værktøj er vigtigt. Men 
vi må desværre fortsat kigge langt efter det.

Danske Regioner oplyser til os, at de endnu 
ikke er klar, og at man ikke på nuværende tids-
punkt kan sige, hvornår man kan blive klar. De 
siger, de arbejder på det. Det har de sagt i rigtig 
lang tid, og imens sidder vores medlemmer 
fortsat i den desperate situation, som gjorde, 
at de kom til os.

Vi gør, hvad vi kan for at hjælpe dem. Jeg tror 
også på, at selv vores kritikere vil hjælpe dem, 
men hvornår kommer Danske Regioner ind i 
kampen og hjælper dem ved i første omgang 
at leve op til det, de har sagt? Det vil jeg gerne 
have svar på.

Dette magasin er det sidste i denne form. 
Fremover vil magasinet blive erstattet af 
nyhedsbreve.

Tak til alle, som har bidraget til ma-
gasinet, og en særlig stor tak til Trine W. 
Larsen, som har gjort et stort og uvur-
derligt stykke arbejde.

	 Susanne Olsen
	Landsformand, Dansk Handicap Forbund

Kunsten at navigere i følelser
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Kort nyt

Status for erstatningssager

Mange medlemmer af HPV-update har valgt at bede advokat Lars 
Sandager håndtere erstatningssagerne i forhold til de symptomer, 
de har oplevet efter at have modtaget HPV-vaccinen. Status er,  at 
alle sager er afvist i Patienterstatningen – ikke kun for vores med-
lemmer, men for alle, der har anmeldt en formodet vaccine-skade 
efter HPV-vaccinen. 

At sagen er anmeldt inden for den normale tidsfrist betyder, at 
fristen for at komme med yderligere videnskabelig dokumentation 
forlænges med ti år. I det tilfælde, der kan fremlægges videnskabeligt 
bevis for sammenhængen mellem de oplevede symptomer og HPV-
vaccinen, vil advokaten genoptage sagen.

Parallelt med dette arbejder Lars Sandager sammen med HPV-
update på at finde egnede prøvesager; det vil sige sager, hvor pigerne/
kvinderne var helt raske forud for vaccinen, at der var tidsmæssig 
sammenfald for udvikling af symptomerne, og at generne er ”klas-
siske” vaccineskader og ikke foranlediget af andre traumer, der er 
indtrådt efter vaccinen.

Piger og
kvinder søges
til fotoprojekt

HPV-update har fået henvendelse fra 
Emily Ryals fra England. Emily er ved 
at uddanne sig som fotograf og skal i 
gang med sit afsluttende projekt. I den 
forbindelse vil hun lave et fotoprojekt, 
der beskriver livet for symptomramte 
piger og kvinder fra en række lande 
– herunder Danmark. Emily ønsker at skabe synlighed om udfor-
dringerne, man har som symptomramt, gennem en fotoreportage.

Er du interesseret i at høre mere om projektet, så send en mail til 
trine@agimus.dk

Udgør aluminium i vacciner
en sikkerhedsrisiko?

Hver gang talen falder på vacciners sikkerhed, er der en række for-
skere, læger og andre, der påpeger, at det kan være, at nogle per-
soner rent faktisk ikke kan tåle den aluminium, som benyttes som 
hjælpestof (adjuvans) i vacciner.

Nu har et nyt initiativ set dagens lys - Factcare. Factcare er en sam-
menslutning af forskere og forældre til symptomramte, som ønsker at 
gennemføre en uvildig forskningsindsats med det formål at gennemgå 
international litteratur systematisk. Det vil sige forsøg og artikler og 
på den baggrund lave en oversigt over, hvad der er opsamlet af viden 
om brug af aluminium i vacciner. Projektet er forankret i Patientfor-
eningen Danmark. 

Indsatsen skal finansieres ved brug af crowdfunding. Læs mere om 
projektet på factcare.dk   

Det svenske dødsfald

I sommer valgte HPV-update at dele et link på sin facebookside, der 
beskrev, at der var et dødsfald i Sverige, som var indberettet som 
bivirkning efter Gardasil. 

Både HPV-update og Dansk Handicap Forbund fik voldsom kritik 
af, at HPV-update havde slået det op. Kritikken blev først og fremmest 
fremført på de sociale medier, og en enkelt journalist tog historien op 
for skabe en debat om, hvorvidt Dansk Handicap Forbund var medvir-
kende til at sprede falske nyheder. 

HPV-update har i forbindelse med sagen taget kontakt til både de 
svenske lægemiddelmyndigheder og WHO for at høre, om der var 
noget specielt ved denne indrapportering, og om den var trukket 
tilbage. Det var den ikke. Dødsfaldet står fortsat rapporteret som 
en ”alvorlig bivirkning” i de svenske rapporteringer, og dødsfaldet er 
indgået i WHOs generelle overvågning af HPV-vaccinen sammen med 
alle øvrige bivirkningsrapporteringer. 

Vi skal for god orden skyld oplyse, at bivirkningsrapporteringer ikke 
er ensbetydende med, at der er en sammenhæng til vaccinen, men 
at de er et udtryk for, at den, der har indrapporteret det, har oplevet, 
at der kunne være en sammenhæng og derfor har indberettet det, 
som reglerne foreskriver, at det skal gøres.

Af Trine W. Larsen
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Udlandet

Hilsner fra vores
udenlandske 
søsterorganisationer

HPV-vaccinen i fokus i
det engelske parlament

I England har en gruppe forældre til symptomramte etableret for-
eningen Time for Action, hvis hovedformål er, at der tages politisk 
beslutning om at forske i, hvad der er årsag til, at en stor gruppe 
piger er blevet invalideret efter HPV-vaccinen, og hvilken behandling 
de skal tilbydes for at genvinde deres liv. Foreningen anerkender, 
at HPV-vaccinen kan gives risikofrit til langt de fleste, men som ved 
enhver anden form for lægemidler har HPV-vaccinen bivirkninger, 
som rammer få. Bivirkningerne er beskrevet i produktresumeet for 
de tre HPV-vaccine-typer (Gardasil, Gardasil 9 og Cervarix). 

Foreningen arbejder primært med fokus på politisk påvirkning 
og har således været medvirkende til, at der den 25. oktober er en 
åben debat i parlamentet om, hvordan det kan sikres, at de symp-
tomramte bliver tilbudt udredning og behandling samt får tilbudt 
uddannelse, som de i dag er forhindret i på grund af deres invalide-
rende symptomer. 

Status her er indsendt af initiativtager Karen Brundsen, Time for 
Action til HPV-update.

Følg den engelske forenings arbejde på timeforaction.org.uk

Tavshed fra de spanske 
myndigheders side

Som vi beskrev i sidste nummer af HPV magasinet, har de spanske 
domstole afgjort, at en ung kvindes død i forbindelse med 2. HPV-
vaccine skyldtes vaccinationen, og at lægerne ikke havde fulgt behørigt 
op på pigens reaktion efter første vaccine. Det har givet anledning 
til, at den spanske organisation for bivirkningsramte AAVP har bedt 
myndighederne om at følge mere systematisk op på de indrappor-
terede bivirkninger, herunder seks yderligere dødsfald, som AAVP 
mener, kan relateres til vaccinen.

Den 1. september mødtes AAVP med direktørerne for de spanske 
lægemiddel- og sundhedsmyndigheder. På mødet overleverede AAVP 
blandt andet mere end 46.000 underskrifter fra spaniere, der mener, 
at myndighederne skal stoppe med at gennemføre kampagner for 
HPV-vaccinen, før de næsten 3.500 bivirkningsrapporter, hvoraf 52 
procent er klassificereret som alvorlige, er blevet systematisk fulgt 
op på og undersøgt af myndighederne. 1.231 rapporter beskriver 
symptomer, der påvirker nervesystemet, og beskrivelserne er identiske 
med produktresumeet for vaccinerne. På den baggrund anmodede 
AAVP også de to direktører om, at myndighederne anerkender de 
symptomramte i stedet for at indikere, at der er tale om hysteriske 
piger og kvinder.

Endelig indeholdt underskriftsindsamlingen også et krav til myn-
dighederne om at påbegynde forskning i forhold til at sikre de symp-
tomramte behandling, så de kan få deres liv tilbage.

AAVP har endnu ikke modtaget noget svar på deres krav, men som 
de skriver til HPV-update: ”myndighederne skal ikke få gjort os trætte. 
Vi bliver ved, til vi har fået anerkendelse og behandling af vores døtre.”

Status her er indsendt af Alicia Capilla Lanagran, formand for 
AVVP, til HPV-update.

Følg den spanske organisations arbejde på asociacion.aavp.es

HPV-update har en række søsterorganisationer rundt om i verden. 
De kæmper i vid udstrækning den samme kamp for anerkendelse 
i systemet, som HPV-update gør. Nedenstående status er fra vores 
spanske, irske og engelske søsterorganisationer, som har skrevet til 
HPV-update.

Irske følelses-
ladede terrorister

Den irske patientorganisation for symptomramte efter HPV-vaccinen 
– REGRET – har kæmpet en gæv kamp siden etableringen i maj 2015. 
Foreningen tæller nu mere end 400 familier med symptomramte piger, 
drenge og kvinder og har i dag mere end 20.000 følgere på Facebook.

Foreningen har to formål: At sikre nuanceret information i for-
bindelse med HPV-vaccinen, herunder at bivirkninger fra produktre-
sumeet beskrives i de materialer, der udleveres til forældre, når de 
skal tage stilling til HPV-vaccinen. Og at myndighederne gennemfører 
en uafhængig undersøgelse og forskning af, hvad pigerne fejler, og 
hvordan de behandles.

De irske sundhedsmyndigheder har som modsvar til foreningens 
krav kaldt medlemmerne og de syge for følelsesladede terrorister 
og vaccinemodstandere.

De irske medier har tidligere fortalt patienthistorier, men også i 
Irland er medierne blevet anklaget af myndighederne for at sprede 
falske nyheder, når de har skrevet om mulige bivirkninger ved HPV-
vaccinen. Og det til trods for, at de irske piger og drenges symptomer 
er sammenfaldende med, hvad der er beskrevet på HPV-vaccinernes 
produktresuméer som mulige bivirkninger. 

De irske myndigheder forsøger at få de berørte piger og drenge 
diagnosticeret som personer med kronisk træthedssyndrom uden 
sammenhæng til HPV-vaccinen. Også det kæmper REGRET for ikke 
skal ske, da de ønsker en undersøgelse af, hvad der har forårsaget 
pigernes og drengenes symptomer, og at de unge ikke bare ender 
med en diagnose, som mere end 12.000 irere har, og som sundheds-
væsnet kun kan tilbyde symptomlindring af.

Status her er indsendt af Karen Smyth, initiativtager til REGRET.
Følg REGRET og deres aktiviteter på regret.ie



Regionerne rundt:
Pigernes oplevelser

taget et nyt sæt blodprøver for at vurdere, om 
der skulle være noget at finde i disse prøver, 
der kan være årsag til Jeanettes invaliderende 
symptomer.

Marianne – udredning
Frederiksberg Hospital, 
Region Hovedstad
Marianne har været syg siden 
2007, hvor hun fik HPV-vacci-
nen for at beskytte mod kønsvorter. Allerede 
efter 2. vaccine oplevede Marianne svære ma-
vesmerter, og herefter kom en række andre 
symptomer, der betød, at Mariannes liv blev 
værre og værre. Trods mange undersøgelser 
og besøg hos lægen kunne ingen give hende 
en forklaring, på hvad hun fejler, eller hvilken 
behandling, der kan hjælpe hende af med de 
mange symptomer. Eneste behandlingstilbud, 
Marianne har fået før udredningen på Frede-
riksberg Hospital, er antidepressiv behandling.

Da HPV-centrene åbnede i 2015, sikrede Ma-
riannes læge, at hun blev henvist til udredning 
her, da lægen ved, at symptomerne er opstået i 
tidsmæssigt sammenfald med vaccinen.

Efter 5-6 måneders ventetid kommer Mari-
anne til udredning. Hun får foretaget en vippe-
lejetest, får taget en del blodprøver, hjertekar-
diogram og deltager også i en samtale med en 
diætist. Marianne udfylder i samarbejde med en 
sygeplejerske et spørgeskema, hvor hele Marian-
nes sygdomsforløb bliver beskrevet.

På Frederiksberg Hospital får hun diagnosen 
ME (Kronisk Træthed) og bliver opfordret til at 
spise Q10 i høj dosis, C-vitaminer, fiskeolie og 
selen, og lægen på Frederiksberg anbefaler, 
at Marianne stopper med at spise gluten og 
laktose. Marianne har desuden fået medicinsk 
behandling mod inkontinens, som har hjulpet 
på hendes overaktive blære.

Efter i otte år at have været gennem adskil-
lige undersøgelser for at finde forklaring på de 
forskellige symptomer, var det en meget positiv 
oplevelse at komme til udredning i HPV-centeret. 
Her oplevede Marianne, at de virkelig forsøgte 
at finde ud af, hvad hun fejlede. Omvendt har 
hun også måtte konstatere, at der ikke sker mere 
nu. Marianne har fået taget blodprøver, som 
skal undersøges for antistoffer, hvis der afsæt-
tes midler til det, men ellers er der ikke mere, 
Frederiksberg kan gøre for hende.

En af de vigtigste opgaver som 
patientforening for piger, der har 
oplevet alvorlige symptomer efter 
HPV-vaccinen, er at sikre, at der er 
et godt og effektivt tilbud om udred-
ning, diagnose og behandling for de 
syge piger og kvinder. Derfor har vi 
en løbende dialog med Sundheds-
ministeriet, Sundhedsstyrelsen og 
Danske Regioner med det formål at 
skabe forståelse for og anerkendelse 
af vores medlemmers situation og 
deres behov. Desværre har Danske 
Regioner, der er ansvarlig for ud-
redning, diagnose og behandling, 
fortsat ingen struktureret videns- 
og dataopsamling på de over 2.000 
piger og kvinder, der har været hen-
vist til regionernes udrednings- og 
behandlingstilbud. 
Danske Regioner giver udtryk for, 
at udredning og behandling følger 
de retningslinjer, Sundhedsstyrel-
sen har udviklet. Retningslinjerne 
findes via Sundhedsstyrelsens hjem-
meside. 
Vi har talt med en gruppe piger og 
kvinder for at høre, hvilke erfaringer 
de har haft i forbindelse med deres 
udrednings- og behandlingsforløb 
i de enkelte regioner. Det, vi brin-
ger her, er pigernes og kvindernes 
egne oplevelser af, hvordan syste-
met har mødt dem. Som det læses, 
opleves det mangelfuldt og meget 
forskelligt fra en region til en anden. 
Vi vil meget gerne i kontakt med 
medlemmer, som har en anden og 
mere positiv oplevelse af systemet 
og tilbuddet Én Indgang. Er det dig, 
bedes du kontakte Trine W. Larsen. 
De interviewede ønsker at være 
anonyme, men redaktionen kender 
navn og kontaktinformationer.

Jeanette – Udredning 
via Synkopecenteret 
Frederiksberg Hospital, 
Region Hovedstad
Jeanette fik sin sidste HPV-vac-
cine i 2016. Allerede om aftenen melder symp-
tomerne sig, og hun har i dag en liste på mere 
end 20 forskellige lidelser. Jeanette har været 
på nedsat tid fra sit job, men er i dag tilbage. 
Det slider dog så hårdt på hende, at der ikke er 
energi til andet. 

Til at begynde med forsøgte Jeanette at blive 
udredt gennem både neurolog og reumatolog. 
Begge tog en række prøver og skanninger, og der 
var nogle fund, men intet af det viste tegn på, 
at Jeanette skulle fejle nogen bestemt sygdom. 
Derfor blev Jeanette henvist til HPV-centeret 
på Frederiksberg for udredning og behandling. 

På Frederiksberg fik Jeanette foretaget en 
vippelejetest. Jeanette skulle ikke besvare nogen 
spørgeskemaer og havde ingen samtale med 
sygeplejersker eller andre med det formål at få 
klarlagt sit sygdomsforløb. Lægen, der under-
søgte hende, mente ifølge Jeanette, at sympto-
merne kunne skyldes vaccinen, men det kan ikke 
slås fast, og Jeanettes blodprøver sendes ikke 
til analyse for antistoffer, hvilket mange andre 
symptomramte ellers har fået mulighed for i 
forbindelse med udredning på Frederiksberg. 
Det skyldes, at der ikke er bevilget midler til den 
type analyser i det tilbud, Danske Regioner har 
stillet til rådighed. 

Jeanette ender med en recept på betablokker 
som eneste behandlingstilbud og anbefaling om 
vitaminer og kosttilskud, som hun dog allerede 
var startet på. Denne behandling giver hende 
en masse bivirkninger, og sammen med lægen 
beslutter de sig for at stoppe behandlingen igen. 
Behandlingen påbegyndes igen senere af lægen, 
men i lavere dosis. Jeanette henvises også til 
smerteklinik, som sætter hende i behandling 
med medicinsk cannabis. Jeanette er netop 
påbegyndt behandlingen, og hun ved derfor 
endnu ikke, om den har effekt eller ej.  

Jeanette har ikke fået nogen diagnose, og de 
medicinske behandlingstilbud, Jeanette har fået, 
har kun hjulpet lidt på hendes tilstand. 

Hendes praktiserende læge har indberettet 
de mange bivirkninger, og lægen anerkender, 
at Jeanette er syg, men lægen har ikke flere 
ideer til, hvad der kan gavne i forhold til at få 
det bedre. Den praktiserende læge har netop 
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Fra 2013 og frem til 2015 var hun igennem 
flere lange udredningsforløb, uden at nogen 
kunne fortælle hende, hvad hun fejlede. Blandt 
andet slog en psykolog fast, at Mille ikke var 
psykisk syg. I 2015 blev Mille henvist til HPV-
centeret i Silkeborg. På det tidspunkt var Mil-
les læge ikke i tvivl om, at symptomerne kunne 
skyldes vaccinen. Dog med den viden, at der ikke 
ligger noget videnskabelig evidens for, at der er 
en sammenhæng.

På centeret i Silkeborg blev Milles forløb be-
skrevet. Der blev taget en masse blodprøver, 
Mille blev skannet og undersøgt af en neurolog, 
der godt kunne se, det var galt. Da neurologen 
havde læst lidt op om vaccinen, mente ved-
kommende også, at Milles symptomer kunne 
være forårsaget af vaccinen, men at det ikke 
kan bevises.  

Mille har ikke fået nogen egentlig diagnose, 
men i journalen står der ”vaccineimplikationer” 
og muligvis kronisk træthed. Mille har været 
igennem et holdforløb med fysioterapeut, di-
ætist og psykolog, men det har intet hjulpet. 
Mille føler, at eneste resultat af det lange udred-
ningsforløb er en liste med, hvad Mille ikke fejler. 

Mille ville ønske, hun også kunne få taget de 
samme blodprøver, som der er taget på nogle 
piger og kvinder på Frederiksberg, så hun kan 
få afklaring på, om hun har de antistoffer, som 
andre har. Mille er bevidst om, at der ikke er 
nogen behandling, men antistofferne kunne 
måske være en forklaringsfaktor. 

Overordnet er Mille tilfreds med den måde, 
de ansatte i Silkeborg har håndteret forsøget 
på udredning. Men hun ville ønske, at der var 
mere vidensdeling og ensartet udredning og så 
naturligvis forskning i, hvad der skal til, for at 
pigerne og kvinderne kan blive raske. 

Amalie – udredning via børneafdeling 
Aalborg Universitetshospital,
Region Nord
Amalie er 16 år og fik sine HPV-vacciner i 2013. 
Umiddelbart efter den anden vaccine begyndte 
symptomerne at melde sig, og Amalie fik derfor 
aldrig den sidste vaccine. I dag lider Amalie af en 
lang række symptomer, hvor ekstrem træthed, 
mavesmerter, hovedpine, svimmelhed, kvalme 

Marianne er i dag i arbejde, men hun har 
samlet set været sygemeldt i tre år. 

Annette – udredning Diagnostisk 
Center Silkeborg, Region Midt
Annette blev vaccineret med den 3. vaccine i 
starten af 2013. Herefter begyndte symptomerne 
at komme langsomt, og i dag har hun så mange 
symptomer, at hun hverken er under uddannelse 
eller i job.

Annette blev henvist til Diagnostisk Center 
i Silkeborg, da HPV-centrene åbnede i 2015. 
Herefter gik der et halvt år, før hun blev kaldt 
til første samtale. 

Annette har overordnet set været tilfreds 
med forløbet i betragtning af, at hun på forhånd 
vidste, at der ikke kunne tilbydes behandling. 
Annettes sygdomsforløb er blevet grundigt be-
skrevet; hun har fået taget en masse blodprøver 
og skannet nakke, ryg og hofter. Alt har været 
normalt, og eneste behandling, Annette har 
fået tilbudt, er morfin mod smerter, men det 
har ikke hjulpet. Desuden har Annette fået en 
længerevarende behandling med Ibuprofen mod 
skuldersmerter. Heller ikke den behandling har 
haft nogen effekt. 

Lægen beskriver Annettes oplevelser som 
svær stress og som belastningssymptomer, og 
både læge, fysioterapeut og ergoterapeut har 
oplyst, at Annette ikke må belaste sin krop. 

Annette har deltaget i et holdforløb på i alt 
fem møder med deltagelse af fysioterapeut og 
ergoterapeut, og til en enkelt session deltog en 
diætist og en psykolog. Det har Annette ikke fået 
noget ud af, og hun har heller ikke i den forbin-
delse fået nogen kostvejledning i relation til de 
symptomer, hun har. Det eneste, Annette fik ud af 
forløbet, var viden om, at hun ikke måtte træne, 
selvom hendes læge på det tidspunkt havde 
oplyst, at hendes symptomer skulle trænes væk.

Overordnet synes Annette, hun er blevet be-
handlet pænt. Men hun har ikke fået noget ud 
af hele udredningsforløbet, ligesom hun heller 
ikke har fået nogen diagnose. Holdningen på Sil-
keborg er, ifølge Annette, at hendes symptomer 
ikke har nogen sammenhæng med vaccinen. 
Men de har heller ikke anden forklaring på de 
pludseligt opståede symptomer.  Annettes prak-

tiserende læge vil ifølge Annette  ikke indberette 
bivirkninger. I stedet er Anette blevet opfordret 
til selv at gøre det.

Hvis Annette kunne ændre noget i forhold 
til behandlingstilbuddet, ville hun ønske, at der 
var bedre tilbud om regelmæssig fysioterapeut-
behandling og psykologsamtaler. Hun har været 
syg i fire år, kan ikke få pengene til at række til 
selvbetalte behandlinger, og hun kan ikke rigtig 
se, hvordan hendes situation nogensinde skal 
ændre sig, når sundhedsvæsnet ikke har mere 
at byde ind med. Derudover har hun et inder-
ligt ønske om, at regionerne ville begynde at 
sammenholde data – både hvad angår behand-
lingsmuligheder, og for at sikre, at alle piger og 
kvinder bliver undersøgt ens, herunder at de 
får taget blodprøver, der kan vise, om de har de 
antistoffer, som man har fundet blandt en større 
gruppe piger og kvinder i Region Hovedstadens 
udredningsforløb. Annette er 26 år i dag.

Laila – Odense Universitetshospital, 
Region Syd
Laila har valgt ikke at tage imod tilbuddet om ud-
redning på Odense Universitetshospital (OUH). I 
stedet søgte Laila hjælp i udlandet, hvor lægerne 
har givet Laila diagnosen ME (kronisk trætheds-
syndrom). Sygdommen betyder, at Laila kun har 
overskud til at passe sine to børn og ikke magter 
at skulle til udredning på OUH, som hun kun har 
hørt dårligt om.

Laila har tidligere haft fuldtidsjob, men hun 
har netop fået tilkendt førtidspension. Laila er 42 
år og har været syg i fem år. Hendes symptomer 
kom umiddelbart efter 1. vaccine i 2012.

Mille – Diagnostisk Center Silkeborg, 
Region Midt
Mille har været syg siden 2013. Hun har to 
mindre børn og har været sygemeldt fra sit job 
siden 2014. Umiddelbart efter 3. vaccine gik det 
galt. Hun blev så træt, at hun intet magtede, og 
hun havde smerter i arme og ben og voldsom 
hovedpine og svimmelhed.
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og det er nu en ny læge, der er ansvarlig for 
udredningen. Denne tredje læge oplever hun 
som både arrogant og nedladende. Da dialogen 
er så dårlig mellem Dorthe og den nye læge, 
vælger hun at tage en bisidder med fra Dansk 
Handicap Forbund til efterfølgende konsultation. 
Dorthe holder fast i, at hun skal udredes både 
med ultralydsskanning af maven og en gynæ-
kologisk udredning. Det var dels aftalt med de 
foregående læger, og dels mener kommunen 
ikke, at hun er grundigt nok udredt. Det går lægen 
med til. Den eneste behandling, den nye læge 
tilbyder, er mindfulness og et psykiatrisk forløb 
på Liasion Klinikken. Det takker Dorthe nej til, 
da hun har været igennem et psykologforløb en 
gang tidligere uden effekt. 

På et netværksmøde i HPV-update-gruppen 
hører Dorthe, at Frederiksberg har god erfa-
ring med en bestemt medicinsk behandling af 
de vandladningsproblemer, som hun oplever. 
Dorthe har før udredningen på HPV-centeret 
fået skrevet i sin journal, at hun har overaktiv 
blære og undrer sig derfor over, hvorfor den 
slags ikke deles mellem centrene. Hun kontakter 
sin praktiserende læge, som straks udskriver det 
pågældende lægemiddel til hende.  

Den eneste bivirkning, der er indmeldt af 
lægerne på HPV-centeret, er POTS. 

Dorthe er færdigudredt og har ingen behand-
lingstilbud fået andet end et forløb på Liasion 
Klinikken. De oplevelser, Dorthe har haft med 
den sidste læge, har været meget negative, og 
Dorthe er dybt skuffet over den manglende nys-
gerrighed fra sundhedsvæsnets side i at finde 
ud af, hvad hun og de andre piger og kvinder 
fejler. Hun oplever, at de undersøger for den ene 
kendte diagnose efter den anden, men samti-
dig slet ikke ser symptomerne som en helhed 
og er indstillet på, at dette kan vise sig at være 
noget nyt.  Dorthe er dybt skuffet over, at der 
ikke deles viden på tværs, og at man ikke får de 
samme udrednings- og behandlingstilbud på de 
forskellige centre. 

I dag er Dorthe i slutningen af 20’erne. Hun 
kan klare tre timers arbejde to dage om ugen i 
forbindelse med sin arbejdsprøvning. Det forud-
sætter dog, at hun har minimum 30 minutters 
pause i løbet af de tre timer. Hun har ikke læn-
gere råd til at købe medicin mod sin overaktive 
blære, og hun har svært ved at få råd til at købe 
de kosttilskud og vitaminer, som hun oplever en 
gavnlig effekt af.

og generel utilpashed er det, der er mest ud-
bredt, og som betyder, at hun ikke kan passe 
sin skole.

I foråret 2015 beder Amalies mor om, at 
Amalie bliver henvist til udredning på HPV-
centeret i Aalborg. Der er på det tidspunkt 
ca. et halvt års ventetid, og Amalie får en tid i 
november 2015. Forud for konsultationen skal 
hun udfylde et symptomskema, hvor hun skal 
angive hvilke symptomer, hun har, og med hvil-
ken styrke, hun føler dem.

Til første og eneste konsultation har Amalie 
en samtale med en sygeplejerske og en over-
læge, hvor de gennemgår symptomskemaet. 
Herefter får Amalie foretaget en let neurologisk 
test, og konsultationen sluttes af med, at hun får 
en henvisning til MR-skanning af hjernen.  Hun 
tilbydes desuden et forløb med genoptræning 
med fysioterapeut og psykologsamtaler. Genop-
træningen har Amalie ikke gavn af. Psykologsam-
talerne hjælper hende primært til at acceptere, 
at hun ikke kan passe sin skole, og at hun i stedet 
skal prioritere de få ting, hun magter.

Familien har ikke hørt noget fra HPV-centeret 
siden. Heller ikke i forbindelse med at fys- og psy-
kologforløbet er afsluttet, bliver Amalie indkaldt 
til en opfølgende samtale. Hun ved derfor ikke, 
om hun er afsluttet. Da familien selv rykker for 
en opfølgning, modtager de et brev i maj 2016, 
hvori der står, at der ikke findes nogen medicinsk 
behandling af Amalies symptomer, men at hun 
kan kontakte Klinikken for Funktionelle Lidelser 
i Aarhus eller Smerteklinikken. Amalie har ikke 
fået nogen diagnose, og hun er ikke tilbudt no-
gen behandling, der kan få hende tilbage til sin 
normale hverdag, af HPV-centeret.

Amalie havde før sin vaccine 3-5 sygedage fra 
skole om året, hun spillede håndbold og var kun 
hos lægen i forbindelse med sportsskader. Nu 
kan hun passe sin skole mellem fire og 16 timer 
om ugen og har været til lægen eller speciallæge 
mere end 40 gange på to år – og hun spiller ikke 
håndbold længere. Amalie har ikke fået sin af-
sluttende folkeskoleeksamen på grund af fravær. 

Amalie og hendes familie føler kun, de har 
opnået én ting i forbindelse med forløbet: vished 
om, at der ikke sidder noget i hjernen. Men de 
undrer sig over, hvorfor der tilsyneladende ikke 
undersøges yderligere. Hvorfor bliver der ikke 
taget udvidede prøver af stofskifte, hormonba-
lance osv.? Hvorfor er der ikke vidensdeling både 
mellem centrene og med udlandet? Amalie og 

hendes familie efterlyser, at man i langt højere 
grad forsøger at komme til bunds i, hvad pigerne 
og kvinderne fejler, og hvad der kan få dem på 
højkant igen. Amalies mor er undrende over, at 
sundhedsvæsnet tilsyneladende bare giver op 
i forhold til at finde ud af, hvad hendes datter 
fejler, og hvordan hun kan hjælpes tilbage til 
livet; ikke mindst når der som her er tale om en 
helt ung pige. 

Dorthe – Udredning via 
Roskilde Sygehus,
Region Sjælland
Dorthe har været syg, siden hun 
blev vaccineret i 2011. I 2013 er 
hun så dårlig, at hun bliver nødt 
til at langtidssygemelde sig. Hun har på det 
tidspunkt netop afsluttet sin erhvervsuddan-
nelse. Hun har smerter i hele kroppen, er lys- og 
lydfølsom, svimmel, har fordøjelsesproblemer, 
voldsomt vægttab, lavt blodtryk og en række 
andre invaliderende symptomer.

Dorthe har i perioden fra 2013 og frem til 
2015 været igennem en lang række udrednin-
ger, uden at det har ledt til en diagnose. Blandt 
andet sendes hun til behandling af stress hos 
en psykolog, men psykologen konstaterer hur-
tigt, at Dorthe fejler noget fysisk, da ingen af 
de tiltag, psykologen sætter i værk, mindsker 
symptomerne. 

I efteråret 2015 påbegynder hun et udred-
ningsforløb på Roskilde Sygehus, som er HPV-cen-
ter for Region Sjælland. Den første læge, Dorthe 
møder i forbindelse med udredningen, er meget 
åben og imødekommende. Vedkommende lytter 
og anerkender, at der er noget galt. Han oplyser, 
at han ikke har nogen behandling, men Dorthe 
oplever, at han anerkender, at der kan være en 
sammenhæng mellem vaccinen og de symp-
tomer, Dorthe har. Dorthe bliver blandt andet 
sendt til vippelejetest og får diagnosen POTS. 

Til den fjerde konsultation får Dorthe oplyst, 
at den meget grundige læge ikke længere er 
tilknyttet HPV-centeret. Den næste læge er også 
en god oplevelse. Han indberetter POTS som en 
bivirkning efter HPV-vaccinen. På baggrund af 
de resultater, der foreligger, giver han Dorthe 
diagnosen irritabel tyktarm. Han henviser hende 
desuden til neurolog med henblik på udredning 
for multiple sclerose, som hun dog frikendes for.

Dorthe får det værre og kontakter centeret 
igen. Denne gang er læge nummer to også væk, 
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Der er fortsat lang vej

Blandt andet derfor bliver dette HPV-maga-
sin det sidste. I stedet vil vi udkomme med et 
nyhedsbrev, hvor fokus vil være på den forsk-
ning, der fortsat finder sted i udlandet, og som 
undersøger, hvad disse piger og kvinders symp-
tomer kommer af, og forsøger at finde frem til 
en behandling af dem, som kan gøre dem raske, 
så de kan komme videre i livet.

Samtidig vil jeg fortsat arbejde på at mødes 
i den følgegruppe, vi har etableret blandt de 
interessenter, der er i sagen, så vi sammen kan 
finde løsninger på vores medlemmers situation. 
I Dansk Handicap Forbund tror vi på dialog frem 
for mudderkastning, og det vil fortsat være 
den fane, vi bærer højt for vores medlemmer.

Det har bragt os langt, siden vi engagerede 
os i debatten, men der er lang vej endnu.

meditation, en særlig 
kost, lavementer, hvi-
le og massage får An-
ders det bedre. Han 
bliver ikke helbredt, 
men han får det bedre.

På den rejse tager forfatteren os igen-
nem sin egen tvivl og skepsis i forhold til det 
danske sundhedssystem og sit forehavende 
i Indien. Han fortæller om det at bevare en 
åbenhed på trods af, at han ikke rigtig tror på 
det, han udsættes for, og han gør det på så 
fin og afbalanceret en måde, at det bliver en 
stærk fortælling, som alle kan lære noget af.

Forfatteren kommer ikke med nogen svar, 
men han fortæller om nogle af de ting, der 
virker for ham, og han sætter ord på de fru-
strationer og den tvivl, han gennemlever. Det 
er en styrke i bogen, som gør, at bogen er 
interessant for både læsere, der har symp-
tomer uden diagnose, og ikke mindst for alle 
de mennesker, som er i berøring med eller 
står tæt på én uden diagnose.

’En Fortælling om at være træt’ er udgivet 
på forlaget People’s Press i august 2017.

I tre år har jeg som direktør for Dansk Handicap 
Forbund været med til at kæmpe en kamp for 
de piger, kvinder og pårørende, som føler sig 
oversete i systemet.

Og hold nu op hvor har det været – og er 
stadig – en hård kamp, som vi har kastet os ind 
i. Som direktør for Dansk Handicap Forbund har 
jeg selv været i vælten et par gange, og jeg har 
måttet forsvare vores engagement i sagen. Det 
samme har forbundets politiske ledelse med 
landsformand Susanne Olsen i front.

Når der har været grund til at forsvare vores 
engagement, så har det ofte været i situatio-
ner, hvor vi er kommet ind i en diskussion om, 
hvorvidt vi er for eller imod HPV-vaccinen. Og 
som man kan læse i Susanne Olsens leder, så 
er vi fortsat ikke imod vaccinen, og vi er ikke 
modstandere af en højere tilslutning til HPV-
vaccinen blandt de yngre årgange i øvrigt. Det 
har vi aldrig været.

Det, vi er imod, er en unuanceret debat og 
en tilsyneladende manglende vilje til at finde 
ud af, hvad det er, disse piger og kvinder fejler. 
Vi siger ikke, det er HPV-vaccinen, for vi ved 
det ikke. Men myndighederne ved heller ikke, 
hvad der er skyld i pigernes symptomer, og der-
for ender mange af pigerne uden en diagnose 
eller hos en psykolog. Når jeg så hører vores 
medlemmers historier om, at de nogle steder 
i landet mødes af læger, som nærmest håner 
dem for at mene, at det er HPV-vaccinen, der 
er skyld i deres symptomer, så undrer jeg mig 
over, hvordan disse læger kan tillade sig at være 
så sikre på, at pigerne og kvinderne i hvert fald 
ikke har ret.

På samme måde undrer jeg mig over, at 
Danske Regioner fortsat ikke har fået etableret 
den fælles vidensdatabase, som, de har sagt, 
er på vej.

I alt det her er jeg som direktør glad for at op-
leve, at der fortsat er intern politisk opbakning 
til forbundets engagement i sagen, og det giver 
mig en vished om, at vi gør rigtigt i at hjælpe 
pigerne og kvinderne, som fortsat oplever sig 
klemte i systemet.

Når det er sagt, så har vi for mange gange nu 
været involveret i sager, som tager fokus væk fra 
de piger og kvinder, det handler om. Hver gang 
vi pipper om det mindste, så er kritikerne klar 
med antivaccine-mærkatet, og når den debat 
kører, så forsvinder pigerne og kvinderne. Det 
kan vi ikke være bekendt.

Af Mads Stampe

Anders er træt. Meget træt. Og det fortæller 
han om i bogen ’En fortælling om at være 
træt’. I bogen følger vi forfatteren Anders 
Haarh Rasmussens rejse rundt i sundheds-
systemet for at finde svar. Han ved, han er 
kronisk træt, og at hans krop er udmattet, 
men det kan ikke påvises af lægerne, at der 
er noget galt, og derfor fejler han i deres optik 
ikke noget. Så han søger videre. Det bringer 
ham videre til en lang række behandlere, og 
den liste, han efterhånden har samlet sam-
men, da læserne møder ham i bogens start, 
er enorm.

Det er alt fra råd om, hvad han skal spise 
og drikke, til at dyrke motion og over til slet 
ikke at dyrke motion. Og læg så alle de vel-
menende råd fra omgivelserne oveni. Og 
selvbebrejdelsen over at føle sig syg uden 
en egentlig diagnose. Det er den virkelighed, 
forfatteren har bevæget sig i i et år, da vi mø-
der ham. Det er den virkelighed, der får ham 
til at søge til Inden efter svar.

I Inden møder han dr. Jithin, som praktise-
rer den indiske medicinske videnskab Ayur-
veda, og under hans behandling med daglig 

Jens Bouet
Direktør, Dansk Handicap Forbund

En stærk fortælling,
som vi alle kan lære af
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ME – god eller dårlig diagnose?

blandt andet lægemidler mod vira (anti-virale 
lægemidler), antibiotika og svampekure, hvor-
ved nogle ME-patienter opnår en større eller 
mindre grad af bedring. 

I USA har de amerikanske sundhedsmyndig-
heder netop udsendt besked til 85.000 læger, 
om at ME-patienter ikke må udsættes for an-
strengelse, da det kan medvirke til at forværre 
patientens tilstand. Men heller ikke i USA er 
der godkendte lægemidler til behandling af 
sygdommen.

Plus og minus
ME er en anerkendt diagnose, hvilket kan gøre 
mødet med de offentlige instanser lettere. I 
HPV-update har vi set eksempler på unge piger, 
der har opnået handicaptillæg til SU, når de har 
fået diagnosen ME, og vi har også eksempler 
på medlemmer, der opnår bedre forståelse for 
deres helbredsmæssige situation i for eksempel 
Jobcenteret, når de kan fremvise en diagnose. 
Omvendt er der ikke forståelse, for at en job-
afprøvning rent faktisk kan gøre den enkelte 
mere syg, end vedkommende var i forvejen, 
da der ganske enkelt ikke er vejledninger, der 
beskriver netop det.

Men ME er i Danmark også en diagnose 
med en ”psykiatrisk slagside”. Det vil sige, at 
behandlingen tager udgangspunkt i, at det er 
en psykiatrisk lidelse, som dermed hører un-
der pyskiatrien. Det betyder også, at der stort 
set ikke er nogen læger i Danmark, der tager 
ejerskab over sygdommen og følger med i den 
forskning, der pågår i udlandet med fokus på 
blandt andet behandlingsmuligheder.

ME-foreningen i Danmark gør et kæmpe 
stykke arbejde i forhold til både at skabe kend-
skab til og viden om sygdommen, og foreningen 
forsøger vedvarende at påvirke politikere og 
embedsmænd i forhold til at få løftet diagnosen 
væk fra det psykiatriske område og over i det 
somatiske. Den optimale løsning ville være, 
mener foreningen, at oprette et egentligt center 
for ME-patienter, hvilket man blandt andet har 
gjort i Sverige. 

Læs mere om ME på ME-foreningens hjem-
meside: 

http://me-foreningen.dk/

Mange piger og kvinder, der har oplevet 
svære symptomer efter at have modta-
get HPV-vaccinen, har efterfølgende fået 
diagnosen ME (Myalgisk Encephalomy-
elitis) - i folkemunde kaldet kronisk træt-
hedssyndrom. Men hvad betyder diag-
nosen? Hvilke behandlingsmuligheder 
er der – og stilles man bedre med dén 
diagnose end uden diagnose?

Af Trine W. Larsen, HPV-update

ME er en sygdom, som rammer nervesystemet, 
immunsystemet og hormonsystemet, men som 
også har forbindelse til hjernen, mave-tarmflora 
og de såkaldte mitokondrier, dvs. musklernes 
energiproduktion (kilde: ME foreningen). Det er 
en bredt favnende beskrivelse, og netop ”HPV-
pigerne” oplever ofte komplekse symptomer, 
der på samme måde er ”bredt favnende”.  

ME-foreningen oplever, at de har fået med-
lemmer, der har fået diagnosen, efter de har fået 
HPV-vaccinen. Men om det er vaccinen, der har 
trigget symptomerne, som opfylder diagnosekri-
terierne, eller om det er noget andet, det vides 
ikke. Fælles for alle er den altoverskyggende og 
invaliderende træthed.

Opfattelse af ME i det danske 
sundhedsvæsen
ME-patienters behandlingstilbud i det danske 
sundhedsvæsen har været udsat for megen 
kritik gennem de senere år. ME falder ikke ind 
under noget egentligt lægefagligt speciale, 
og kendskabet til sygdommen er ifølge ME-
foreningen relativt begrænset blandt de fleste 
læger og specialister.

Et opslag på Sundhed.dk viser, at der er 
uenighed blandt lægestanden om sygdommens 
navn og årsag. Blandt andet fremgår det, at der 
ikke er bevis for, at sygdommen kan skyldes im-
mundysregulering (vacciner) eller infektioner, 
men at sygdommen til gengæld godt kan skyldes 
psykiatriske og psykosociale forhold. 

Derfor behandles ME i Danmark også under 
psykiatrien, hvilket står i skærende kontrast til 
WHO, som siden 1969 har anerkendt ME som 
en neurologisk sygdom.

National Academy of Medicine i USA har ud-
arbejdet en rapport, der på baggrund af 9.000 

videnskabelige studier påviser, at ME er en kom-
pleks fysisk lidelse, der rammer flere organer.  

I Sverige og Norge henvises ME-patienter til 
somatiske klinikker, det vil sige klinikker, hvor der 
er fokus på fysiske lidelser. I Danmark henvises 
patienter med ME til afd. For Funktionelle Lidel-
ser i Aarhus under ledelse af psykiater Per Fink 
og til liaisonpsykiatriske afdelinger i Vordingborg 
og på Bispebjerg Hospital.

Behandlingsmuligheder
I henhold til Sundhed.dk er der ikke dokumen-
tation for, at nogle medicinske behandlinger 
virker, men man kan forsøge med antidepressiv 
behandling. Ligeledes anbefaler man gradvis 
træning og kognitiv adfærdsterapi eller mind-
fulness, som det kaldes populært

Ifølge en kronik i Politiken den 27. juli 2017 af 
ME-patient Lene Frank benytter man i udlandet 



NYT fra forskerne

Siden sidste udgave af HPV magasinet er der offentliggjort en række 
studier og artikler om HPV-vaccinen. Der er offentliggjort rigtig me-
get, og valget har været svært, men vi har udvalgt, hvad vi mener, 
er relevante artikler i forhold til at sikre nuanceret information om 
vaccinen. Vi har primært fokus på vaccinens sikkerhed, da opdateret 
information om vaccinens effekt er gengivet på Sundhedsstyrelsens 
hjemmeside – læs mere på sst.dk. 

Dansk registerstudie

De fem regionale HPV-centre har gennemført et registerstudie, 
det vil sige et studie, som udelukkende baserer sig på dataudtræk 
om patienterne, med det formål at undersøge, om der kan være 
faktorer af psykologisk karakter, der kan forklare, hvorfor nogle 
vaccinerede piger og kvinder oplever formodede bivirkninger.

Titel:	 Psychiatric conditions and general practitioner at-
tendance prior to HPV vaccination and the risk of 
referral to a specialized hospital setting because of 
suspected adverse events following HPV vaccination: 
a register-based, matched case–control study

Forfattere:	 Tina Hovgaard Lützen, Bodil Hammer Bech, Jesper 
Mehlsen, Claus Høstrup Vestergaard, Lene Wulff 
Krogsgaard, Jørn Olsen, Mogens Vestergaard, Oleguer 
Plana-Ripoll, Dorte Rytter

Kilde:	 www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28979164

Resumé:	 Registerstudiet dokumenterer ifølge forfatterne 
blandt andet, at ud af de piger, der har oplevet 
symptomer efter HPV-vaccinen, har 28,6 procent 
af dem været medicineret med psykofarmaka, før 
de fik vaccinen. For vaccinerede piger, der ikke har 
oplevet symptomer efter vaccinen, havde 16,9 pro-
cent været medicineret med psykofarmaka før vac-
cinationstidspunktet. På tilsvarende vis var andelen 
af piger, der havde været indlagt med en psykiatrisk 
lidelse, 18,3 procent blandt de piger, der har oplevet 
symptomer efter vaccinen, og for vaccinerede piger, 
der ikke havde symptomer, var tallet 9,2 procent. 

	 Ifølge forfatterne viser dette studie, at der er behov 
for yderligere forskning, herunder epidemiologisk 
forskning såvel som biologiske undersøgelser, der kan 
afdække, om der er mulige sikkerhedsproblemer med 
vaccinen. Det understreges samtidig i studiet, at disse 
tal kun er relevante i forhold til de knap 12 procent 
af de henviste til HPV-centrene – nemlig forskellen 
mellem de 28,6 og 16,9 procent. Der udestår således 

fortsat en forklarende faktor for de resterende 87 
procent af de henviste, som har oplevet symptomer 
efter HPV-vaccinen.

Sammenhæng mellem HPV-vaccinen 
og CRPS samt kognitiv dysfunktion

Formålet med dette studie var at afdække en eventuel tidsmæs-
sig sammenhæng mellem HPV-vaccinen og udvikling af post-
vaccinations-symptomer.

Titel:	 Suspected Adverse Effects After Human Papilloma-
virus Vaccination: A Temporal Relationship Between 
Vaccine Administration and the Appearance of Symp-
toms in Japan

Forfattere:	 Kazuki Ozawa, Akiyo Hineno, Tomomi Kinoshita, 
Sakiko Ishihara, Shu-ichi Ikeda

Kilde:	 https://link.springer.com/article/10.1007/s40264-
017-0574-6

Resume:	 Ved gennemgang af 120 patienters (unger piger) 
symptombeskrivelse og tidsmæssig sammenhæng i 
forhold til vaccinationstidspunktet mener forfatterne 
at kunne konstatere, at 30 af pigerne definitivt har 
udviklet bivirkninger som følge af HPV-vaccinen, 
mens 42 højest sandsynligt har udviklet symptomer 
som følge af HPV-vaccinen. 

	 Forfatterne påpeger desuden, at forekomsten af 
netop CRPS  (smertesyndrom), POTS og kognitiv 
dysfunktion blandt unge piger i årene 2010 frem til 
2015 viser en sammenhæng til vaccinen. De japanske 
myndigheder stoppede med at anbefale vaccinen i 
juni 2013, hvorefter vaccinationsraten faldt betyde-
ligt. Et 14 måneders opfølgningsstudie viser, at nye 
forekomster af HPV-vaccine-relaterede symptomer 
ikke ses, efter HPV-vaccinen ikke længere anbefales.  

	 Forfatterne slutter af med at efterlyse mere forskning, 
der både kan give den (pato)fysiologiske forklaring på 
symptomerne og sikre behandling af de syge piger.

Artikler og forskning er i det følgende skrevet i et lettere læseligt sprog 
af Trine W. Larsen, HPV-update
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En læring fra Japan i et
medicinsk etisk perspektiv
Denne artikel perspektiverer det etiske i, at myndigheder, læge-
middelindustri og andre meningsdannere ikke har taget betydelige 
aspekter med i vurderingen af vaccinens effekt i forhold til risiko.

Titel:	 Lessons learnt in Japan from adverse reactions to 
the HPV vaccine: a medical ethics perspective.

Forfattere:	 Beppu H, Minaguchi M, Uchide K, Kumamoto K, 
Sekiguchi M, Yaju Y.

Kilde:	 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28512072

Resume:	 De vigtigste pointer fra disse forfattere er, at de finder 
det misvisende, når myndigheder og lægemiddelin-
dustrien ikke har taget følgende i betragtning, når 
de har vurderet og beskrevet HPV-vaccinens effekt 
og risiko forud for anbefaling af vaccinen: 

	 1) Producent og myndigheder har ikke foretaget 
nogen genetisk vurdering af grundlaget for autoim-
mune sygdomme, og når dette ikke er sket, bør man 
ikke vurdere vaccinen som sikker.

	 2) Producent og myndigheder vurderer ikke, hvilken 
betydning det har for kroppens immunsystem, at 
vaccinen er så potent, som tilfældet er, da dens 
effekt skal vare længst muligt. 

	 3) Myndighederne ser bort fra, at man reelt ikke 
har oplysninger om vaccinens langtidseffekt. 

	 Endelig diskuterer forfatterne det etisk forsvar-
lige i den massive markedsføring af vaccinen, og 
den politiske interessevaretagelse gennemført af 
blandt andet medicinalindustrien, som, de mener, 
bør begrænses ud fra et etisk perspektiv, samt den 
mangelfulde overvågning af bivirkninger og epide-
miologisk gennemgang. 

	 Forfatterne afslutter med at påpege, at den japanske 
beslutning om ikke at anbefale vaccinen længere har 
påvirket andre lande i en vis grad, men dog ikke nok 
til, at andre lande har taget samme beslutning, eller 
at andre landes myndigheder har anerkendt mulig-
heden for en sammenhæng mellem de oplevede 
skadevirkninger efter HPV-vaccinen og vaccinen. 

Videnskabelig kommentar: 
Bekymring om HPV-vaccinens 
sikkerhed fortsætter
Denne kommentar er at sammenligne med et debatindlæg. Ind-
lægget sætter spørgsmålstegn ved, om den nuværende måde at 
vurdere vacciners sikkerhed på er god nok, og om myndighederne 
får det reelle billede af en vaccinens sikkerhed på baggrund af 
den nuværende tilgang.

Titel:	 Safety Concerns with HPV Vaccines Continue to Linger: 
Are Current Vaccine Pharmacovigilance Practices 
Sufficient?

Forfatter:	 Rebecca E. Chandler, Uppsala Monitoring Centre i 
Sverige. 

Link:	 https://link.springer.com/article/10.1007/s40264-
017-0593-3 

Resumé:	 Forfatteren gennemgår status for den videnskabe-
lige litteratur og de signaler, der er blevet beskrevet 
i forhold til bivirkninger og utilsigtede reaktioner 
efter HPV-vaccinen. Forfatteren påpeger svagheden 
ved den nuværende rapporteringsmetode, hvor der 
indrapporteres konkrete symptomer, og flere forskere 
beskriver ”case series”, dvs. beskriver en gruppe pa-
tienters ensartede symptomer og sygdomsbillede. 
Men ofte har hverken de konkrete bivirkningsrap-
porter eller beskrivelserne af patientgrupperne nogle 
diagnosekoder, hvorfor det er vanskeligt at sammen-
ligne med baggrundsbefolkningen og dermed få at 
billede af, om der konkret er en større risiko for at 
udvikle et sæt af symptomer efter fx HPV-vaccinen 
sammenlignet med ikke at få vaccinen.

	 Forfatteren mener desuden, at studier, der skal af-
dække, om diagnoser som CFS (kronisk træthed), 
CRPS (smertesyndrom) og POTS (svimmelhed og 
uregelmæssig hjerterytme) forekommer hyppigere 
blandt vaccinerede end blandt ikke-vaccinerede, van-
skeliggøres af, at det er komplekse diagnoser, hvor 
diagnose-kriterierne er vanskelige at fastlægge. Men 
forfatteren oplyser, at der beskrives et fælles træk – 
nemlig en dysfunktion i det autonome nervesystem.

	 Ifølge forfatteren er det vanskeligt at finde sammen-
hæng (kausalitet) mellem vaccinen og de rapporte-
rede symptomer, da der simpelthen mangler en fælles 
beskrivelse af de oplevede symptom-komplekser. Og 
derfor er det ikke muligt at designe et studie, der kan 
sammenligne de ramte piger med baggrundsbefolk-
ningen.

	 Forfatteren afslutter sit indlæg med at opfordre til 
mere forskning, da dette kan lede til en definition af 
”sub-grupper”, som måske er mere udsatte for at ud-
vikle svære symptomer efter HPV-vaccinen. Ligeledes 
appellerer forfatteren til, at der sker en udvikling 
i forhold til at  overvåge vacciners sikkerhed, 
så overvågningen sker i overensstemmelse 
med moderne forskning. 
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Derfor taler vi ikke
om vaccinens effekt

ensartede beskrivelser af, så man kan lave en 
systematisk opsamling på dem.

Vi har ikke etableret denne organisation 
for at fortælle om vaccinens effekt. Vi har som 
formål at sikre nuanceret information. Derfor 
er vores bidrag til debatten at viderebringe den 
forskning, der løbende udkommer, som påpeger 
en mulig sammenhæng mellem vaccinen og 
udvikling af komplekse symptomer.

Vi har sagt det før, og vi gentager det gerne 
igen – vi er ikke anti-vaccine folk, for så var vi 
ikke i den situation, vi er i, i dag, hvor vi/vores 
døtre er blevet alvorligt syge efter at have tak-
ket ja til HPV-vaccinen. Vores mål er blot, at alle 
har mulighed for at tage et valg på et oplyst 
grundlag , om de ønsker HPV-vaccinen eller ej. 

Og så har vi naturligvis også det formål at 
sikre udredning, diagnose og behandling for 
de piger og kvinder, der i dag ikke får noget 
behandlingstilbud, der kan hjælpe dem tilbage 
til livet. Og det hjælper Dansk Handicap For-
bund os med.

Hvorfor bringer I kun negativ information om 
HPV-vaccinen? Hvorfor medvirker I til at bringe 
falske nyheder? Det er cherry picking, de artikler 
I bringer. Og sådan kunne vi blive ved med at 
citere vores kritikere.

Vi har, siden vi dannede HPV-update, haft 
et ønske om at medvirke til at dele den viden 
og den forskning om HPV-vaccinen, som kan 
hjælpe andre til at træffe et valg i forhold til 
at modtage HPV-vaccinen eller ej på et oplyst 
grundlag. Vi ønsker at viderebringe, hvad vi ikke 
selv vidste, da vi valgte at sige ja tak til vaccinen. 

Vi vidste for eksempel ikke, at der er i pro-
duktresuméet for Gardasil var opremset en 
række bivirkninger, som kunne være invalide-
rende. Vi vidste ikke, at vaccinen aldrig er blevet 
testet mod ren placebo, dvs. saltvand. Vi vidste 
ikke, at der var tale om en ny type aluminiums-
adjuvans i nano-partikel-form, hvis formål var at 
gøre vaccinen langt mere potent, end den ellers 
ville være. Vi vidste ikke, at der er forskere, der 
mener at kunne bevise, at denne adjuvans kan 
trænge gennem blod-hjerne-barrieren. Vi vidste 
ikke, at når man tester ny medicin og nye vac-
ciner, så testes det kun på helt raske personer, 
og at man derfor ikke ved, hvilke utilsigtede 
hændelser, man kan risikere, hvis man fx har 
en eller anden lidelse på vaccine-tidspunktet, 
og immunforsvaret er udfordret. 

Alt dette fik vi først indsigt i, da det danske 
sundhedsvæsen ikke kunne forklare, hvorfor vi/
vores døtre var blevet invaliderede af komplekse 
symptomer. Og da det danske sundhedsvæsen 
ikke kunne tilbyde nogen form for kurativ be-

handling. Det var først, da vi selv begyndte at 
lede efter svar, at vi blev bekendt med, at der 
var rigtig meget, der pegede på, at vaccinen 
muligvis kunne være årsag til vores/vores døt-
res sygdom.

Vi ved fortsat ikke, hvad vi/vores døtre er 
blevet syge af. Myndighederne ved det ikke, 
ligesom vores aktive kritikere ikke ved det. Og 
vi ved fortsat heller ikke, hvad der skal til, for 
at vi/vores døtre kan få livet tilbage.

Der er fokus på
bivirkninger i hele verden
Grupper som vores dukker op i alle lande. 
Forskere beskriver ”case series” i alle lande. 
Japanske forskere beskriver piger med smerte-
syndromer, Holland beskriver piger med kronisk 
træthed. Forskere i Mexico, Italien, Spanien 
og Columbia beskriver piger med komplekse 
symptomer, som er uforklarlige, og som der ikke 
findes behandling for.  Symptomkomplekser, 
der ikke er set tilsvarende tidligere, og som der 
ikke er diagnosekoder for eller internationale 

Trine Wichmand Larsen
Talsmand, HPV-update
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Misinformation om HPV-vaccination
Unge piger og deres forældre har – som alle, 

der modtager behandling – et lovmæssigt krav, 
der dikterer entydig og dækkende information 
om virkninger og bivirkninger før stillingtagen 
til behandling. Når pressen og Kræftens Be-
kæmpelse udsender artikler eller meddelelser 
om vaccination og kræftsygdom er det derfor 
utrolig vigtigt, at der ikke efterlades plads til 
fejlfortolkninger i en sådan grad, at informa-
tionen minder om propaganda.

gør screening. Den konklusion mener vi kun, 
man kan komme til, hvis man tager ordene 
ud af deres sammenhæng. I den allerførste 
sætning i vores artikel – efter overskriften – 
skriver vi således, at ”HPV-vaccinen hindrer 
effektivt alle de tilfælde af svære forstadier 
til livmoderhalskræft, som skyldes de typer 
af HPV, der hyppigst forårsager livmoder-
halskræft”. 

Jesper Mehlsen fremhæver endelig det 
faktum, at vaccinen beskytter mod de virus-
typer, der er ansvarlige for 70 pct. af tilfæl-
dene af livmoderhalskræft. Det er korrekt, og 
det fremhæver vi også i vores artikel – både 
i den første sætning, som allerede er omtalt 
ovenfor, og i et senere afsnit hvor vi skriver, 
at ”Den vaccine, der blev udviklet som den 
første, og som nu er fulgt op i den nye opgø-
relse, beskytter mod virus af typen HPV 6,11, 
16 og 18. HPV af typerne 16 og 18 er dem, 
der hyppigst forårsager livmoderhalskræft og 
er årsag til omkring 70 pct. af alle tilfældene 
af livmoderhalskræft”. Vi synes, det er en ty-
delig beskrivelse af, hvordan vaccinen virker.

En pressemeddelelse er kort, og resu-
merer resultaterne af den videnskabelige 
artikel og er således ikke en udtømmende 
information, der kan dække alle aspekter af 
emnet. Vi mener, at pressemeddelelsen, vi 
offentliggjorde den 17. oktober, helt lever op 
til vores mål om korrekt og troværdig viden. 
Vi forholder os altid sagligt og kritisk til vores 
stof - sådan behandler vi al videnskabelig 
formidling.

Den 17. oktober 2017 kunne man i Politiken se 
følgende overskrift: ”De første hpv-vaccinerede 
kvinder er kræftfri 12 år senere”. Overskriften 
henviste til en artikel omhandlende opfølgning 
af en række kvinder, der deltog i den første store 
afprøvning af Gardasil-vaccinen, og indholdet er 
baseret på en pressemeddelelse fra Kræftens 
Bekæmpelse.

Overskriften og selve artiklen er misvisende 
på en række punkter med risiko for fejlfortolk-
ning. For det første har studiet fulgt kvinder, som 
på vaccinationstidspunktet ikke havde været 
udsat for HPV-infektion, og resultaterne dækker 
således ikke den store gruppe af unge kvinder, 
som har modtaget vaccinen efter seksuel debut. 

For det andet beskriver artiklen effekten på 
celleforandringer, som kan være forstadier til 
kræft og ikke selve forekomsten af livmoder-
halskræft. Det ville være overraskende, hvis 
det sidste var tilfældet, idet udvikling af livmo-
derhalskræft i gennemsnit tager 20 år fra første 
påvisning af celleforandringer. 

Det er glædeligt, at vaccinen beskytter den 
specielle gruppe af piger og unge kvinder mod 
celleforandringer, men det er bekymrende, at 
dette annonceres med en misvisende overskrift.

Kræftens Bekæmpelse kan naturligvis ikke 
stilles til regnskab for, hvordan Politiken ud-
lægger pressemeddelelsen, men de bærer en 
væsentlig del af skylden, når de selv giver en 
beskrivelse, som kan fejltolkes. Det hedder 
blandt andet: ”HPV-vaccinen hindrer effektivt 
alle de tilfælde af svære forstadier til livmoder-
halskræft”, men der står intet om, at dette kun 
gælder for kvinder vaccineret før seksuel debut. 
Endvidere står der: ”….vaccinen virker hundrede 
procent effektivt”, hvilket kan få de vaccinerede 
til at tro, at de er fuldt beskyttet og dermed kan 

undlade at deltage i screeningsprogrammet for 
livmoderhalskræft. 

Faktum er, at Gardasil – i bedste fald – be-
skytter mod de virustyper, som er ansvarlige 
for 70 procent af tilfældene med livmoderhals-
kræft, og at det derfor stadig er vigtigt, at kvin-
derne deltager i screeningsprogammet, selvom 
de er vaccinerede. Observationer fra en nylig og 
omfattende dansk undersøgelse af screeningen 
for livmoderhalskræft viser, at forekomst af cel-
leforandringer hos de undersøgte kvinder kun 
er faldet fra godt 8 %, før vaccinen blev indført, 
til godt 6 % hos dem, der er vaccineret.

Af Kræftens Bekæmpelse

Når patienter, pårørende og andre interes-
serede søger oplysning hos Kræftens Be-
kæmpelse skal de være godt hjulpet. Vores 
læsere skal have korrekt og troværdig viden, 
der hjælper dem med at træffe det valg, der 
er rigtigt for dem, baseret på et videnska-
beligt grundlag. 

Det gælder også for den artikel om ny 
forskning i HPV-vaccinens effekt, som vi of-
fentliggjorde på vores hjemmeside og sam-
tidig udsendte som pressemeddelelse, den 
17. oktober 2017. Baggrunden for artiklen 
er et nyt forskningsresultat. Det følger op på 
de kvinder, der som de første blev vaccineret 
med HPV-vaccinen Gardasil for 12 år siden. 
Resultaterne viser, at i årenes løb har ingen af 
kvinderne fået svære celleforandringer, der 
skyldes de fire HPV-typer, vaccinen dækker. 

Jesper Mehlsen kombinerer i sit debat-
indlæg en kritik af Politikens gengivelse af 
vores artikel med en kritik af vores artikel 
(pressemeddelelse). Der er forskelle mellem 
de to artikler, blandt andet er overskrifterne 
på de to artikler forskellige – men i den sam-
menhæng anser vi vores overskrift: ”12 år 
efter første HPV-vaccination: Kvinderne ef-
fektivt beskyttet” for både korrekt og tro-
værdig. Kritikken af Politikens version kan 
vi ikke svare på.

Et kritikpunkt fra Jesper Mehlsen er, at 
vi angiver, at ”.. vaccinen virker hundrede 
procent effektivt”. Kritikken lyder, at det kan 
få læserne til at tro, at vaccinen overflødig-

DEBATINDLÆG

Saglig information om ny 
forskning i HPV-vaccine

Jesper Mehlsen
Synkopecentret, Frederiksberg Hospital
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Opslagstavlen

Netværksmøder for medlemmer af HPV-update
Vi planlægger at holde netværksmøder for medlemmer af HPV-update i 
første kvartal 2018. Der vil blive holdt et møde i København og et i Aarhus.

Har du emner, du gerne vil have på dagsordenen, så send en mail 
til trine@agimus.dk. Hvis du har en god behandler, du kan anbefale 
andre, så må vedkommende gerne komme og holde et kort oplæg også. 

Husk at anmelde dine bivirkninger
Det er vigtigt, at myndighederne har det fulde overblik over en vaccine 
eller et lægemiddels bivirkninger. Derfor bør du, dine pårørende eller 
din læge indberette alle dine bivirkninger. Husk også at indberette 
ved tvivlstilfælde. Og oplever du nye bivirkninger, du ikke tidligere har 
indberettet, bør du anmelde dem efterfølgende. Hvis bivirkningerne 
forhindre dig i at passe job eller skole, skal du skrive det på, for så 
kategoriseres bivirkningen som alvorlig.

Fra Lægemiddelstyrelsens hjemmeside:
”Som medicinbruger eller pårørende kan du melde bivirknin-
ger ved medicin (inkl. vacciner) til mennesker ved hjælp af e-
blanketten herunder.

Inden du udfylder indberetningsskemaet om, at du har oplevet 
en bivirkning i forbindelse med behandling med medicin, er der 
nogle ting, du skal vide.

Vi bruger dine oplysninger til at danne os et godt overblik over 
den bivirkning, du har oplevet. Du skal udfylde felter markeret 
med en rød stjerne for at kunne sende blanketten, men det er en 
stor hjælp for os, hvis du udfylder alle felter så præcist som muligt.

Det kan være en god idé at have medicinpakken ved hånden, 
når du skal indtaste oplysninger om medicinen og om den virk-
somhed, der producerer den.

Det tager ca. 10 min. at udfylde blanketten. Du er meget velkom-
men til at kontakte os på tlf. 4488 9595, hvis du har spørgsmål 
undervejs.”

Du finder blanketten til indberetning på meldenbivirkning.dk.

Dansk Handicap Forbund  
   Blekinge Boulevard 2   

2630 Taastrup

INDMELDINGSKORT

Undertegnede ønsker at blive medlem af 
Dansk Handicap Forbund.

Jeg har et handicap ikke et handicap

Benyt venligst BLOKBOGSTAVER

Navn: 

 
Adresse: 

 
Postnr./By  
 
Fødselsdato: (dag) (måned) (år)

 
Kommune:  
 
Telefon:

E-mail:

Sæt kryds, hvis du tillige ønsker at være medlem af én af Dansk Handicap 

 
       HPV-update
 
  Forældrekredsen (forældre til børn med handicap 0-18 år) 

Oplys venligst barnets fødselsår og navn: 
  
Ungdomskredsen (unge mellem 14 og 35 år) 
RYK (rygmarvsskadede)

  Amputationskredsen

(underskrift af det nye medlem)

Kontingent 2017
Enlige 310 kr.
Ægtepar/
Samboende 465 kr. HUSK

PORTO

D
u

 kan
 o

g
så tilm

eld
e d

ig
 p

å w
w

w
.d

an
skh

an
d

icap
fo

rb
u

n
d

.d
k

✂



HP
V-
up

da
te
-g
ru
pp

en
, D

an
sk
 H
an

di
ca
p 
Fo
rb
un

d,
 B
le
ki
ng

e 
Bo

ul
ev
ar
d 
2,
 2
63

0 
Ta
as
tr
up

HPV-update – en gruppe under Dansk Handicap Forbund

HPV-update er drevet af en gruppe med formodede bivirkninger efter HPV-vaccinen og deres pårø-
rende. HPV-update har til formål at:

•	� Sikre anerkendelse, udredning, diagnose og behandling af mulige bivirkninger og skader efter HPV-
vaccinen.

•	 Sikre bedre og mere nuanceret information om HPV-vaccinens mulige skader og bivirkninger.
•	 Følge op på internationale erfaringer og tiltag i forhold til mulige bivirkninger og skader af
	 HPV-vaccinen.
•	 Stille juridisk bistand til rådighed i forbindelse med erstatningssager.

Dansk Handicap Forbund støtter desuden de symptomramte og deres familier med rådgivning og spa-
ring i sociale og juridiske spørgsmål, ligesom der afholdes arrangementer i gruppen. Dansk Handicap 
Forbund støtter endvidere med sekretariatshjælp.

Både gruppen bag HPV-update og Dansk Handicap Forbund står til rådighed for pressen i forbindelse 
med mediedækning af HPV-vaccinen og vaccinens følgevirkninger.

Kontaktperson: � Kommunikations- og presseansvarlig Mads Stampe: 
Tlf. 60 66 67 58, E-mail: mads@danskhandicapforbund.dk

Læs mere om HPV-update på hpvupdate.dk og på facebook.com/hpvupdate

Interesserede kan desuden finde nyttig viden om HPV-vaccinen på følgende links:

Danske Lægers Vaccinations Service:	 hpvvaccination.dk/HPV.aspx 

Den international hjemmeside for Gardasil:	 gardasil.com

HPV update:	 hpvupdate.dk

HPV Vaccine Info:	 hpv-vaccine-info.org 

Kræftens Bekæmpelse:	 cancer.dk/hpv-vaccine

Landsforeningen for HPV-bivirkningsramte:	 hpv-bivirkningsramte.dk

Lægemiddelstyrelsen:	� laegemiddelstyrelsen.dk/da/bivirkninger/bivirkninger-
ved-medicin/hpv-vaccination

Statens Serum Institut:	� ssi.dk/Vaccination/Boernevaccination/Vacciner%20
i%20boernevaccinationsprogrammet/HPV-vaccine.aspx

Sundhedsstyrelsen:	� sundhedsstyrelsen.dk/da/sygdom-og-behandling/
vaccinationer/hpv-vaccination

Vaccinationsforum:	 vaccineinfo.dk

Stop HPV-kampagnen:	 www.stophpv.dk/

www.danskhandicapforbund.dk


