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Leder

Tiden gar ..

men vi kommer ingen vegne

Det er som om, at tiden er gaet i sta. lkke for
pigerne, der fortsat keemper for anerkendelse
i systemet. Heller ikke for os, som keemper for
pigerne. Nej, det er som om, at tiden er gaet
i sta for alle de andre, som burde arbejde for
det samme som os; at fa hjulpet de her piger til
den rette hjeelp og det rigtige behandlingsforlgb
hurtigst muligt. Men tiden er ikke gaet i sta.
Det ved sundhedssystemet godt, lyder det.
Det siges ogsa, at sundhedssystemet arbejder
for pigernes bedste og for at fa behandlings- og
udredningsforlgb pa plads. Systemet siger, det
arbejder, sd hurtigt det kan. Men nar man dykker
ned i ordene, sa finder man ud af, at det bare
er ord. Fx kan det undre, at sundhedssystemet
endnu ikke har fundet ud af at sikre en ensartet
udredning til alle de piger, der mener, de er
ramt af bivirkninger pa grund af HPV-vaccinen.
Det er ogsa meerkeligt, at de ansvarlige laeger
pa tveers af regionerne endnu ikke kan dele

Susanne Olsen
Landsformand, Dansk Handicap Forbund

erfaringer gennem et faelles databasesystem,
da det efterhdnden er over et ar siden, at der
blev sat penge af til udviklingen af det. Det ma
Danske Regioner, som er ansvarlige for etable-
ringen af systemet, kunne svare pa. Men som
det fremgar af artiklen pa side seks og syv, sa
kan Danske Regioner ikke svare. Det er ikke godt
nok, hvis de ansvarlige virkelig mener, at pigerne
skal have den hjzlp, de fortjener.

Lige nu, mens tiden for nogen ser ud til at sta
stille, har vi en vaccine, som for nogle piger og kvin-
der har skabt mere skade end gavn. De maerker
pa egen krop, at de er blevet syge, og de oplever,
atdet er sket i forbindelse med vaccine mod HPV.
Men de leeger, som m@der dem, tildeler dem ofte
diagnosen funktionel lidelse, som vel mest af alt
kan beskrives som en skraldespandsdiagnose,
som man tildeler, nar man ikke ved, hvad patien-
ten fejler eller ikke kan give en forklaring pad de
symptomer, som patienten oplever.

Laegerne ggr det formentlig i afmagt. Det vil
vi da habe. Men pigerne og kvinderne sidder
tilbage med de samme symptomer, som de
hele tiden har haft. De oplever et system, som
tilsyneladende ikke kan blive enig med sig selv
om, hvordan det skal komme videre. | hvert
fald er skraldespandsdiagnosen ikke et serigst
bud, hvis man virkelig forsgger at komme fil
bunds i problemet.

Alle er enige om, at nar man ser en virkning,
sa er der ogsa en bivirkning. Men enigheden
stopper gjensynligt i tilfeeldet med HPV-vacci-
nen. Systemet opfgrer sig i hvert fald sddan, og
pigerne sidder tilbage uden hjzelp og ser deres
ungdom forsvinde mellem handerne pa dem ...

... Og imens gar tiden.

Jens Bouet
Direkt@r, Dansk Handicap Forbund

Trine Wichmand Larsen
Talsmand, HPV-update
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Kort nyt

Tekst: Trine W. Larsen

Fortsat stigning i bivirknings-
indrapporteringer i Danmark

Pr. 12. september 2016 havde 2.366 personer indberettet 21.316
bivirkninger for HPV-vaccinen i Danmark. Vaccinen blev lanceret i
2009, og der er nu vaccineret mere end 600.000 piger og kvinder. Den
stgrste gruppe af bivirkninger ses i forbindelse med nervesystemet
—"nervous system disorders” —som taeller 5.582 indrapporteringer.
Den samlede liste findes via Leegemiddelstyrelsens hjemmeside under
Human Papilloma Virus.

Leegemiddelstyrelsen beskriver i Nyt Om Bivirkninger fra sep-
tember 2016, at der igen er en stigning i antallet af indberetninger
af bivirkninger ved HPV-vaccinen, men at styrelsen fortsat vurderer,
at vaccinens effekt opvejer den risiko, der er forbundet med at blive
vaccineret. Nyt Om Bivirkninger september 2016 findes her:
https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/nyheder/
2016/~/media/1D92DE8B8BC5493897EB8IF4FFC73255.ashx

Mere oplysning om vaccinen

Politikerne bag Kraeftpakken har besluttet ogsa at szette penge af
til oplysning om HPV-vaccinen som et led i de forebyggende tiltag.
Der er afsat fem millioner kroner til mere nuanceret information
om vaccinen herunder oplysning om HPV-vaccinens formodede ef-
fekt i forhold til forebyggelse af kraeft blandt homoseksuelle maend.
Interesserede kan laese mere om kraeftpakken her:
http://www.sum.dk/~/media/Filer%20-%20Publikationer i
pdf/2016/Kraeftplan-IV-aug-2016/Kraeftplan-1V-Patienternes-

aug-2016.ashx
a-a
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Hvad fejler pigerne?

Politikerne valgte at afsaette syv millioner kroner fra satspuljen i 2016
til forskning i, om pigerne er blevet invaliderede af HPV-vaccinen,
eller om der kan findes en anden forklaring.

Innovationsfonden udvalgte de relevante og kvalificerede an-
spgninger, og Laegemiddelstyrelsen foretog den endelige fordeling
blandt andet pa baggrund af input fra en fglgegruppe bestaende af
repraesentanter fra sundhedsvaesnet og patienter.

Tre projekter endte med at fa del i midlerne. Projekterne er igang-
sat, og resultaterne vil blive formidlet i Igbet af de naeste to til tre ar.
Laes mere om projekterne pa side 14-16.

Ventelister til udredning er veek

Danske Regioner har i oktober meldt, at man stort set er i bund med alle
ventelister il tilbuddet “En indgang”. Over 2.000 piger med komplekse
symptomer er blevet henvist, siden tilbuddet dbnede. Heraf er mere
end 1/3 henvist til Region Hovedstaden, hvor udredningen foretages
pa Synkopecenteret pa Frederiksberg Hospital.

Ulla Astman, formand for sundhedsudvalget i Danske Regioner,
udtalerien pressemeddelelse, at mange piger har funktionelle lidelser,
og derfor tilbydes de samtaler og moderat traening. Du kan lzese hele
pressemeddelelsen fra Danske Regioner her:
http://www.regioner.dk/services/nyheder/2016/oktober/taet-paa-
alle-piger-tilbudt-udredning-paa-hpv-centre.

Du kan desuden laese mere om status for regionernes indsats pa side 6.
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Mange HPV-piger
var syge for vaccinationen

Statens Serum Institut fremlagde i september resultaterne af et re-
gisterstudie, hvori de paviser, at en stgrre andel af de vaccinerede
kvinder, der har anmeldt bivirkninger ved HPV-vaccinen, havde mere
kontakt til sundhedsvaesnet, end piger, der ikke har anmeldt bivirkninger.
Pigerne havde blandt andet kontakt til fysioterapeuter, kiropraktorer,
psykologer og psykiatere. Det rejser blandt andet spgrgsmalet om,
hvorvidt HPV-vaccinen kan forvaerre allerede eksisterende symptomer
og svaekke et i forvejen udfordret immunsystem hos den enkelte.
Interesserede kan laese mere om studiet her:
http://www.ssi.dk/Aktuelt/Forskningsnyt/2016/2016_09 09
sygelighed%20foer%20hpv-vaccine.aspx

— ._'
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Fortsat lav
vaccinationsrate herhjemme

| Danmark er tilslutningen til HPV-vaccinen fortsat lav blandt de
12-13-arige piger. Ifplge de seneste tal fra Statens Serum Institut har
langt over halvdelen af de 12-13-arige ikke faet vaccinen.

Det er ikke kun i Danmark, der er tvivl om vaccinens sikkerhed. |
Irland er vaccinationsraten ogsa faldet, efter medierne har papeget,
at en st@rre gruppe piger har oplevet invaliderende symptomer efter
vaccinen. | USA ligger vaccinationsraten pa 40 procent blandt teen-
agepigerne.
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EU’s ombudsmand bliver
nu trukket ind 1 HPV-sagen

| efteraret 2015 blev det Europaeiske Leegemiddelagentur (EMA) bedt
om at revurdere HPV-vaccinens sikkerhed i forhold til de to diagnoser
POTS og CRPS. P& baggrund af nogle lukkede mgder med deltagelse af
udvalgte lzeger og forskere konkluderede EMA, at der ikke kunne pavises
en sammenhang mellem vaccinen og udvikling af hhv. POTS og CRPS.

Processen fik kritik fra en raekke instanser, heriblandt det uaf-
haengige videns- og forskningscenter Nordisk Cochrane Center, som
fremsendte en officiel klage til EMA. EMA afviste enhver kritik, og det
Nordiske Cochrane Center har nu indsendt en 99 sider lang klage til
EU’s ombudsmand.

Klagen papeger blandt andet, at EMA ikke har levet op til forsknings-
maessige standarder, at EMA laegger vaegt pa, hvad Cochrane beskriver
som ikke-trovaerdig forskning, og at EMA mangler at inddrage relevant
og trovaerdig forskning.

Cochrane papeger, at EMA ikke behandler den danske forskning
pa omradet og de data, som WHOs Uppsala Monitoring Center har
indleveret, med tilstraekkelig respekt, hvorimod EMA lagde st@rre vaegt
pa de data, vaccineproducenterne havde frembragt.

Endelig retter Cochrane en skarp kritik mod den lukkethed, der har
omgaerdet processen, og papeger, at det strider imod offentlighedens
interesse og EU’s regler om abenhed. Laes hele klagen her:
http://nordic.cochrane.org/sites/nordic.cochrane.org/files/public/
uploads/ResearchHighlights/Complaint-to-ombudsman-over-EMA.
pdf

Gardasil 9 er
godkendt og kan
kobes i Danmark

| dag er det Cervarix, der pa baggrund af udbud er valgt til at veere
den vaccine, som piger tilbydes i det danske vaccinationsprogram.
Gardasil 9 er nu tilgeengelig, og det forventes, at det bliver den vac-
cine, pigerne vil blive tilbudt fra 2017.

Erfaringen med Gardasil 9 er begraenset, da den fgrst er blevet
godkendt af de europaeiske leegemiddelmyndigheder i 2015.

Gardasil 9 indeholder mere end dobbelt sa meget aluminium
i nano-partikelform som Gardasil, nemlig 500 mcg mod 225 mcg.
Laes mere om bekymringerne ved at bruge nanomaterialer i pro-
dukter generelt, og arsagen til at man bruger aluminium i vacciner,
pa side 13.

Spanien ssetter mere fokus pa
sikkerheden ved HPV-vaccinen

| Spanien har der veeret fokus pa HPV-vaccinens risikoprofil lzenge.
Det har affgdt, at sundhedsmyndighederne i Valencia nu har ud-
arbejdet en mere udfgrlig beskrivelse af vaccinens risikoprofil, og |
at man har udviklet en ny tilgang til, hvordan sundhedsfaglige skal
vaere observante over for bivirkninger. Man seetter samtidig krav til
tydeligere information til foraeldre om de bivirkninger, der muligvis
er forbundet med vaccinen.

Desuden har myndighederne taget skridt til, at laegerne skal
etablere en protokol til opsamling af data vedrgrende bivirkninger.

Ved udgangen af december 2015 var der indsendt 1.077 bivirk-
ningsrapporter til de spanske myndigheder, heraf blev 43 procent
vurderet til at vaere alvorlige bivirkninger, og der var tre dgdstilfeelde.

Laes mere om situationen i Spanien her: www.aavp.es

Retssager om ‘.
erstatning er startet i Japan

Den 28. september 2016 blev det fgrste mgde afholdt i retten i
Fukuoka, Japan, hvor 12 unge kvinder har sagsggt myndighederne
og vaccineproducenterne MSD og GlaxoSmithKline Plc for i alt 1,8
millioner dollar.

Baggrunden for sggsmalet er, at kvinderne mener, at HPV-vaccinen
er arsag til deres invaliderende symptomer. De japanske myndighe-
der anbefalede HPV-vaccinen i det japanske vaccinationsprogram
i perioden fra april 2013 og to maneder frem. Herefter stoppede
de med at anbefale den som fglge af de mange indberetninger af
alvorlige bivirkninger.

| alt har forelgbigt 62 kvinder anlagt sag i Japan. Sggsmalene
belgber sig til i alt 930 millioner yen i erstatning.

Laes mere om situationen i Japan her:
http://www.asahi.com/ajw/articles/AJ201609290059.html
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Ventelisterne er vak,

men hvad er resultatet?

Danske Regioner er kommet af med ventelisterne pa landets
En indgang-afdelinger, som henvender sig til piger og kvinder
med symptomer efter HPV-vaccination. Men det er tilsynela-
dende det eneste klare svar, man kan fa, og i Dansk Handicap
Forbund, som star bag HPV Magasinet, er man frustreret over
samarbejdet med Danske Regioner.

Danske Regioner meldte i oktober offentligt ud, at man nu stort set var
naet til bunds med ventelisterne pa de fem HPV-centre, der blev oprettet i
midten af 2015 med det formal at varetage udredning, diagnosticering og
behandling af de piger, der lider af komplekse symptomer, som muligvis
stammer fra HPV-vaccinen.

Redaktionen pa HPV Magasinet kontaktede den 6. september Danske
Regioner for at fa oplysninger om resultaterne af den indsigt, regionerne
har faet, og hvilke diagnoser og behandlinger pigerne er blevet tilbudt.

Svarene fra Danske Regioner er gengivet i fuld leengde her:
Q: Hvor mange er ferdigudredte og dermed afsluttede?
A: Det har ikke vaeret muligt at traekke oplysningerne fra
LPR (Landspatientregistret, red.) vedr. antallet af faerdigud-
redte og afsluttede.
Q: Hvor mange har fdet en diagnose?
A: Det har ikke vaeret muligt at traekke oplysningerne fra LPR

vedr. antallet af patienter, der har faet diagnose.

Q: Hvordan fordeler diagnoserne sig?

A: Se svaret ovenfor.

Q: Hvilken behandling er piger uden diagnose blevet tilbudt?

A: | og med at patientgruppen har mange forskelligartede
symptomer varierer karakteren af den ngdvendige hjzelp og
behandling, og pigerne kan ikke kategoriseres inden for fa
sygdomsgrupper.

En indgang-afdelingerne har szerligt haft gode resultater
med fysioterapi og psykologsamtaler, der kan hjaelpe patien-
terne tilbage til dagligdagen. Den database, som vi er ved

at fa etableret, skal bidrage til, at vi systematisk far samlet
viden om patientgruppen, sa vi hele tiden bliver klogere pa
patientgruppen, og hvordan deres udrednings- og behand-
lingsbehov impgdekommes bedst muligt.

Tekst: Trine W. Larsen
Foto: Colourbox

Q: | hvor mange tilfeelde har den enkelte indgang indberettet
bivirkninger efter HPV-vaccinen?

A: Jeg har bedt Leegemiddelstyrelsen om disse oplysninger og
vender tilbage, sa snart jeg har dem.

Svaret pad sidste spgrgsmdl er ikke kommet ved redaktionens afslutning.

Vidensdeling, fokus pa

faglig udvikling og erfaringer fra udlandet

Forventningerne til indsatsen var ellers stor blandt bade patienter og

pargrende, da initiativet til En indgang blev sat i vaerk. Mange piger havde

veaeret under udredning i mange ar og var fortsat ikke tiloudt behandling.
Under overskriften “Bedre stgtte til piger med uklare symptomer”

beskrev Danske Regioner i en pressemeddelelse den 15. juni 2015 blandt

andet, at de ville etablere videndeling mellem regionernes En indgang og

fglge den faglige udvikling pa omradet, herunder erfaringer fra udlandet.
Netop dét har HPV Magasinet ogsa spurgt til, og Danske Regioner

har svaret pr. mail.

Q: Huvilke skridt er der taget i forhold til at sammenligne med
udenlandske erfaringer?

A: Regionerne henholder sig fgrst og fremmest til de anbefa-
linger, som kommer fra de nationale sundhedsmyndigheder
og gar ud fra, at den viden, der ligger til grund herfor, er up
to date og inddrager eventuelle relevante internationale er-
faringer. Bl.a. indgar Laegemiddelstyrelsen i et internationalt
samarbejde, hvor man fglger bivirkninger til HPV-vaccinen.

Som bekendt er der med den eksisterende internationale
viden ikke noget, der tyder pa, at HPV-vaccinen har flere
eller mere alvorligere bivirkninger end andre bgrnevac-
ciner. Der kan dermed heller ikke umiddelbart knyttes en
forbindelse mellem de symptomer, som personalet mgder
pa regionernes En indgang-afdelinger, og HPV-vaccinen. Men
det er afggrende, at vi kan hjeelpe patienterne bedst muligt,
og derfor etablerer regionerne en database, som kan under-
stgtte opsamlingen af erfaringer i forhold til bl.a. udredning
og behandling af malgruppen. Danske Regioner har ikke
kendskab til lignende initiativer i andre lande.

Danske Regioner har i gvrigt bedt Sundhedsstyrelsen om

at indga i processerne omkring den faglige udvikling pa
omradet og bl.a. bidrage med faglig radgivning om tilrette-
laeggelsen af indsatsen i forhold til den patientgruppe, som
henvises til En indgang-afdelingerne. Det har i fgrste omgang
resulteret i anbefalingerne i rapporten "Anbefalinger til faglig
organisering af tilbuddet En indgang”, som er udarbejdet
med deltagelse af et bredt udsnit af den relevante faglige
ekspertise pa omradet.
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Q: Hvorndr vil en sddan database veere etableret og taget i brug?

A: Som oplyst etablerer regionerne en klinisk database som led
i en systematisk opsamling af viden om patientgruppen. Da-
tabasen er under etablering med henblik pa at kunne tages i
brug hurtigst muligt.

Danske Regioner oplyser desuden, at de meget gerne vil informere om
det, nar etableringen er pa plads.

Danske Regioner gnsker ikke dialog
Hos Dansk Handicap Forbund, som star bag udgivelsen af HPV Magasinet,

HPV magasinet ® nr. 2 ¢ november 2016
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er man frustreret over svarene. De giver ikke mange svar til de piger,
det hele handler om, og de bliver fastholdt i den venteposition, de har
veeret i fra starten.

”| det hele taget oplever vi samarbejdet med Danske Regioner som
sveert. Det gg@r sig ikke mindst geeldende i forhold til den fglgegruppe,
som vi nedsatte sidste ar. Siden etableringen af fglgegruppen, hvor
blandt andet Danske Regioner er inviteret til at diskutere, hvordan man
bedst muligt skal gribe HPV-pigernes situation an, har fglgegruppen
afholdt fire mgder, og pa intet tidspunkt har Danske Regioner gnsket
at deltage. Det er frustrerende, da Danske Regioner er hovedansvarlig
for pigernes udredning, diagnose og behandling, og dermed er de en
helt central spiller i forhold til at kunne komme pigerne i mgde,” siger
direktgr i Dansk Handicap Forbund Jens Bouet.



Funktionel
lidelse ...

Foto: Privat



Behandlingen af og egentlig diagnosebe-
stemmelse for de HPV-vaccinerede piger
er en kompleks storrelse, som for hver
enkelt maske har forskellige svar. Det
forer pa nuveerende tidspunkt til diag-
nosen ‘funktionel lidelse’, som i sig selv
har flere betydninger. HPV magasinet har
talt med psykolog Peter La Cour, der star
uforstdende over for sundhedsvaesnets
handlingslammelse.

”.. hvoraf mange er funktionelle lidelser. God
tid med lzegerne, grundige samtaler og afmdlte
traeningsmaengder har vist sig at virke godft,
hgrer vi fra afdelingerne.”

Sadan udtalte formand for Danske Regioners
Sundhedsudvalg Ulla Astman sig i en presse-
meddelelse i oktober om HPV-pigernes udred-
nings- og behandlingstilbud.

Men funktionel lidelse er i Danmark en
diagnose, der mgder megen kritik, og som er
behaftet med mange fordomme. | en artikel i
Information den 3. juli 2015 kalder cand.psych.
Peter la Cour det ligefrem "karaktermord” pa
kvindelige patienter. Patienterne mgdes med
mistro og darlig behandling af laegerne, fremgar
det af artiklen.

Peter la Cour har i en periode samarbejdet
med laegerne pa Synkopecenteret pa Frederiks-
berg i forbindelse med udredning og behandling
af HPV-pigerne. HPV Magasinet har spurgt ham
om hans oplevelser med pigerne, og om de er
godt tjent med at fa diagnosen funktionelle
lidelser og et terapeutisk og/eller fysiurgisk
behandlingstilbud.

Peter La Cours svar er baserede pa den
erfaring, han har fra den periode, hvor han i
samarbejde med Synkopecentret gennemfgrte
et “symptomhandteringsforlgb” med cirka 20
piger. Interviewet, som er foregaet pr. mail, er
gengivet her:

Q: Baseret pd din erfaring vil du s@ vurdere,
at mange af disse piger har diagnosen
funktionel lidelse, som Ulla Astman
udtaler?

A: Det ersa sveert med det begreb “funktio-
nelle lidelser”. Man opfatter det som en
diagnose, men det er det ikke. Det er en
samlebetegnelse for tilstande, sygdomme
og symptomgrupper, som man ikke har
nogen kendt arsagsforklaring til, men hvor
man tydeligt kan se, at funktionen er for-
styrret. Forstdet helt regelret, sa betyder
det bare "medicinsk endnu ikke forkla-
ret tilstand” — og det er jo sandt: HPV er
endnu ikke forstdet medicinsk. Derfor er
det ogsa teknisk set en funktionel lidelse.

Jeg er udmaerket klar over, at beteg-
nelsen funktionel lidelse ogsa kan hgres
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og forstds pa en made, der mere end
antyder, at symptomerne “sidder mel-
lem grerne”, og forstaet pa den made
er betegnelsen raedselsfuld. Problemet
er bare, at uanset hvad vi kalder ting-
ene, sa vil der hele tiden veere denne
konflikt mellem folk, der mener, at der
er overvejende psykologiske og sociale
arsager bag symptomerne, og folk der
mener, at arsagerne er overvejende fy-
siologiske. Disse forskelligheder bliver
ikke bilagt af, at man finder pa et nyt
og andet ord. Det bliver jo ved at vaere
uforklaret pa nuveerende tidspunkt.

Personligt bruger jeg ogsa selv be-
tegnelsen funktionel lidelse, men jeg
gor altid opmaerksom pa, at jeg med
det mener en "medicinsk uforklaret”
lidelse. Ikke fordi det er en bedre be-
tegnelse, men sa har man da sagt lidt
mere. Alle sygdomme har pa et tidspunkt
vaeret medicinsk uforklarede —indtil man
fandt en plausibel forklaring, som man
sa enedes om.

: Hvilken behandling gav du og dine

kollegaer pigerne pd Frederiksberg
Hospital?

: Jeg har som sundhedspsykolog ar-

bejdet med fysisk syge mennesker
i mange ar; HIV/AIDS, kreaeft, gigt og
kronisk smerte. Sundhedspsykologien
har samlet erfaringer op omkring, hvad
det vil sige at skulle slas med alvorlige
fysiske begraensninger hver dag — og
hvordan det psykologiske spiller ind.

Patienter kan helt miste modet og
livsviljen, nar det er veerst, men de kan
0gsa leere at omga deres symptomer
med arvagenhed og dermed fa det
bedste ud af dagsformen. Det er klart,
at der var tale om en forsggsbehand-
ling omkring HPV, eftersom ingen har
provet det fgr; en gang skal jo veere den
fgrste. Der var ting, jeg var usikker pa,
og det fortalte jeg ogsa fra start. Men i
det store og hele tog jeg udgangspunkt
i de erfaringer, jeg har med andre syg-
domsgrupper med alvorlige symptomer.

Helt overordnet handler det om, at
man kan Igfte sig selv op ved at tale frit
om tingene; ved at mgde andre i samme
situation; ved at se sig selv en smule ude-
fra. Det handler om at blive mgdt, hgrt
og set, der hvor man er. Fa livsmod og
hab ved at mgde andre og ikke lzengere
vaere helt alene. At fa lov at udveksle og
dele ganske almindelige menneskelige
erfaringer med sygdom og nye idéer ftil
hverdagen.

Q: Hvilken effekt havde det?

A: Det var et pilotprojekt, sa vi evaluerede

efter hver gang, og vi lavede en grundig
og skriftlig evaluering til sidst. Det bed-
ste, vi kan male med i dette tilfeelde, er
derfor pigernes egne ord. De piger, der
deltog, var alle som én meget positive,
og de gav isaer udtryk for stort udbytte
af, hvad jeg lige har beskrevet: At mgde
hinanden, at kunne udtrykke sig selv lige
ud af posen, at hgre de andre pigers
erfaringer og oplevelser — ikke at vaere
alene i verden. Nogle naevnte ogsa, at
det var godt med nogle “redskaber til
hverdagen”, som var et af malene med
kurserne. Men det druknede helt i det
mere almene, som pigerne gav hinanden.

Jeg tror, at der var flere grunde til
den store tilfredshed, der blev givet
udtryk for. Jeg tror fx, at det har meget
stor betydning, at “systemet” star for
sadanne kurser, fordi pigerne specielt
i dette tilfaelde har fglt sig sa enormt
svigtede af “systemet” — bade det lze-
gefaglige system og sundhedssystemet
generelt. Det, at netop hospitalet giver
plads til og mulighed for at forbedre pi-
gernes symptomhandtering, virker som
et signal om, at “systemet” ser, hgrer og
anerkender deres tilstand. Det er af stor
vigtighed. Jeg synes ikke, at systemet
har handlet adaekvat og i tide omkring
HPV. Man kunne i det mindste have
iveerksat, hvad man plejer at ggre ved
invaliderende symptomer som fx kraeft
eller sklerose og give patienterne en or-
dentlig mulighed for symptomhandtering
og rehabilitering, hvor det var muligt. Det
har man ikke gjort i dette tilfeelde. Det
er meget trist.

: Vil du beskrive det som en kurativ be-

handling eller en behandling, der er
symptomlindrende?

: Det er bdde et nemt og et svaert spgrgs-

mal. Det er nemt, for det er naturligvis
ikke en kurativ behandling; der var in-
gen, der blev raske af den undervejs.
Men der er ikke sa mange alvorlige
sygdomme, der findes en egentlig ku-
rativ behandling for. Der er nogle in-
fektionssygdomme, hvor arsagen er
en enkelt bakterie eller parasit, der
kan kureres helt. Men sa snart det
bliver mere komplekst — og komplekst
er det med langt de fleste langvarige
sygdomme — sa handler det ikke om
at vaere enten syg eller rask, men
om mere-eller-mindre syg eller rask.

9
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Selv hvis man kommer sig helt, vil der
veere svagheder; ting, der skal tages hen-
syn til, hvor man skal passe seerligt pa. Set
pa den made er enhver symptomlindring
jo et skridt pa vejen i den rigtige retning.
Led for led — nar symptomlindringen
er blevet stor nok med arene — kan
man maske godt sige, at man er rask.

Har de mange forskellige faser og led
af behandlingen sa kunne siges at veere
kurative? Det kan de maske, men nogen
trylleformular var der ikke tale om. Jeg
tror ikke, der findes nogen trylleformular
eller behandling, der virker lige godt pa
alle, nar det drejer sig om HPV, men det
er selvfglgelig en trossag. Jeg er bange
for, at der mest er tale om en lang, sej
kamp tilbage til et taleligt niveau, selv
om jeg selvfglgelig gnsker, det var an-
derledes. Den kamp er imidlertid naesten
umulig, hvis den skal udkeempes alene.

: Vurderer du, at der er behov for en yder-

ligere kurativ behandling, hvis disse unge
piger og kvinder skal tilbage til et normalt
liv med uddannelse, job, familie og sociale
relationer?

: Sa laenge vi er i den situation, at vi ikke

har én behandling, der vides at virke,
ma vi ggre alt, hvad der sa er muligt. Der
skal naturligvis forskes, men der er akut
behov for, at sundhedsvaesnet saetter
alle de andre sejl til, som overhovedet
kan seaettes til. Jeg mener alle sejl, hele
butikken. Disse piger er alvorligt invalide-
rede i en meget ung alder. De har veeret
i deres livs udfoldelse, da de fik deres
invaliderende symptomer. Det er pa alle
mader den vaerst taenkelige situation.

Hvis tilstandene bliver kroniske, risikerer
vi som samfund at tabe en stor gruppe
helt unge mennesker. | forhold til andre
langvarige, invaliderende sygdomme er
HPV et saertilfeelde, og jeg forstar ikke den
handlingslammelse, der tilsyneladende
har ramt sundhedsvaesnet. Den giver in-
gen mening, nar man ser pa de syge piger.
Det er som om, at det meste af energien
gar ud pa at placere “skylden”, og i den
proces har man sa glemt de syge piger.
Det er irrationelt og ulogisk.

: Du har tidligere udtalt, at funktionel

lidelse er kendetegnet ved, at det er
lidelser, vi ikke har en fysiologisk for-
klaring pa. Andre kalder det en skral-
despandsdiagnose. NGr HPV-pigerne
far diagnosen, tror du sad, det er fordi,
laegerne stdr pd bar bund i forhold til at
finde en forklaring pa deres symptomer?

A: Ja, vi har jo ingen fysisk forklaring

endnu. Nar den engang kommer, tror
jeg heller ikke, at den er enkel, eller at
der er et "quick-fix” — men det er som
naevnt en trossag. Problemet er s3,
hvad vi kalder tingene i mellemtiden.
Det er min erfaring, at vi ggr det bedste,
vikan, ved at prgve at raffinere vores be-
skrivelser. Det kan fx vaere HPV-syndrom
med overvejende neurologiske symp-
tomer, HPV-syndrom med overvejende
smertesymptomer eller noget lignende,
sa man kan begynde at systematisere og
0gsa vaere mere praecis omkring, hvad
man tilbyder pigerne. Hvis det stgrste
problem fx er koncentrationsvanskelig-
heder og svimmelhed, kan man arbejde
med det, mens det vil veere irrelevant for
en pige med fx mange smerterileddene.
Det lader til, at nar man ikke ved,
hvad HPV-syndromet drejer sig om —
og det ved man vitterligt ikke — sa er
det gratis at geette. Og det ggr man
tilsyneladende haemningslgst, som
om disse geetterier ikke bliver ta-
get ind og pavirker pigerne negativt.
Jeg synes, det ma veere deres stgrste
pine oveni symptomerne, at alle og en-
hver tilsyneladende har en mening om,
hvad der ”i virkeligheden” er i vejen med
dem, uden at nogen aner det mindste.
Ethvert lille tegn den ene eller den anden
vej bliver i pressen og i den faglige snak
udrabt som forklaringen pa det hele. Der
er tale om en meget mere dybtgaende
kontrovers mellem opfattelser end den,
der handler om, hvilke ord vi bruger om
uvidenheden. Det er en eerlig sag, at man
ikke ved mere, end man ggr. Det bgr man
sta ved over for patienterne og sa tage
udgangspunkt i den verden, der forelig-
ger for dem lige nu.

: Hvad vurderer du, der skal til for, at disse

piger ikke ender som en gruppe patien-
ter, der ”blot har ondt i livet”?

A: Hele HPV-sagen har ramt meget dybt i

den leegelige og sundhedsvidenskabelige
selvforstdelse, det er jeg ikke i tvivl om.
Laegestanden gnsker jo at veere de gode,
der bekeemper det onde —sygdommene.
Det ligger dybt —ellers er der vel ingen,
der gnsker at blive lzege? Men HPV-sagen
vender nogle ting helt pa hovedet. Det
godes logik: vaccinationsprogrammet,
der potentielt skulle forhindre sa me-
gen lidelse, har skudt baglaens, og indtil
videre ser det ud til, at man har skabt be-
tydelig mere lidelse, end man har fjernet.
Det var naturligvis ikke hensigten,
og det er maske heller ikke tilfeldet,
nar vi nar et stykke ud i fremtiden. Det
ved vi ikke endnu. Indtil videre er sa-
gen et keempestort sundhedsvidenska-
beligt og samfundsgkonomisk minus,
som ingen gnsker at tage ansvar for.
Man har brug for en syndebuk. Hvem,
der sa ellers kan udrabes som det, er
sveert at spa om, og alle er i spil: Me-
dicinalindustrien, Sundhedsstyrelsen,
leegerne, psykiaterne, vaccinepro-
grammet, samfundsudviklingen, TV2
og MetroExpress, sagar Facebook og
Twitter-socialiseringen blandt unge.
Den mekanisme, at nogle ogsa forsgger
at placere skylden hos offeret sely, er ikke
ukendt. Jeg oplever ogsa, at den tydeligt
er pa feerde her, victim-blaming er det
engelske udtryk. Ondt-i-livet-diskursen er
en skamplet, og den er pa alle maderirra-
tionel, den giver ingen handlemuligheder.
Vibehgver almindelig sundhedsratio-
nalitet: Vi har en gruppe staerkt invalide-
rede unge piger, der vitterligt har stort
hjeelpebehov. Det er dagens situation.
Resten ved vi endnu ikke noget om.
Vi ma selvfglgelig arbejde hardt pa at
finde ud af sa meget, som vi kan, men det
har ikke meget med de syge piger at ggre.
Det er to dagsordener. De syge piger skal
have al den hjaelp, vi er i stand til at give.
Alt andet er umoralsk og ufornuftigt.

Foto: Privat

Peter la Cour

Sundhedspsykolog
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Artikler og forskning er i det falgende skrevet i et lettere laeseligt sprog af Trine Wichmand Larsen

| HPV Magasinet nr. 1 praesenterede vi en reekke af de studier, som
forskerne har lavet i forbindelse med HPV-vaccinationens udbredelse.
Det er et komplekst stofomrade, som kan veere rigtig svaert for almin-
delige mennesker at fglge med i og forsta.

Siden sidste udgivelse i juni maned er der udgivet en raekke nye
studier, som her er gengivet med hovedkonklusionerne. En kort prae-
sentation af studierne er gengivet her med henvisning til kilderne, sa
interesserede kan dykke yderligere ned i det.

Italiensk studie

Forfatterne til dette studie har undersggt i alt 18 piger i alderen
12-24 ar, som var henvist til Second Opinion Medical Network for
yderligere udredning i forbindelse med neuropati med autonom
dysfunktion som fglge af HPV-vaccinen.

Titel: Severe somatoform and dysautonomic syndromes
after HPV vaccination: case series and review of
literature

Forfattere:  Beniamino Palmieri, Dimitri Poddighe, Maria Vadala,
Carmen Laurino, Carla Carnovale, Emilio Clementi

Kilde: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27503625

Konklusion:

Forfatterne fastslar, at de i studiet har set nogle vigtige post-
vaccinefeenomener, som bgr undersgges naermere gennem epide-
miologiske og biologiske undersggelser for at afdaekke, om disse
post-vaccinefeenomener har en arsagsmaessig sammenhaeng
med vaccinen eller ej.

Forfatterne anbefaler, at man gennemfgrer epidemiologiske og
genetiske analyser for at afdaekke eksistensen og patofysiologien
af HPV-relaterede symptomer. Med denne tilgang mener forfat-
terne, at man kan udvikle en screening for at afdaekke risikoen og
forebygge, at andre udvikler disse symptomer.

Forfatterne fastslar samtidig, at disse symptomer falder ind un-
der sjeeldne sygdomme og dermed “orphan drug”-omradet, da
eksisterende behandlinger ikke har haft nogen effekt pa pigerne.
Forfatterne papeger vigtigheden af at forske i behandling hurtigt,
da blandt andet eksisterende smertebehandling ikke afhjaelper
de symptomer, som pigerne oplever.
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Engelsk studie

| august 2016 offentliggjorde forskere fra Keele University, Staf-
fordshire, England, et studie, der satte fokus pa, hvilken betyd-
ning aluminiumadjuvans har i forhold til at udvikle bivirkninger
i forbindelse med vaccination.

Titel: Insight into the cellular fate and toxicity of alumi-
nium adjuvants used in clinically approved human
vaccinations

Forfattere: Matthew Mold, Emma Shardlow &
Christopher Exley

Kilder: http://www.keele.ac.uk/research/
researchnews/2016/howmightaluminiu
madjuvantscontributetowardsvaccine-
relatedadverseevents.php
og http://www.nature.com/articles/srep31578

Konklusion:

Aluminium som adjuvans kan medfgre milde inflammatoriske
tilstande og give redmen og haevelse pa indstiksstedet. Men for
en lille gruppe af vaccinerede kan denne form for forgiftning
give mere voldsomme og alvorlige bivirkninger; blandt andet
autoimmune reaktioner og reaktioner i hjernen.

Forskernes resultater viser blandt andet, at aluminium hydroxy-
phosphatesalt som adjuvans (benyttes blandt andet i Gardasil)
medfgrer en stgrre toksisk reaktion end aluminiumoxyhydroxid.

Desuden viser forskernes resultater, at nar aluminium optages
i levende celler, kan det medfgre, at aluminiummet, som er en
kendt neurotoksin (forgiftning af neuronerne i nervesystemet), kan
ophobes i hele kroppen og bryde gennem blod-hjernebarrieren
og i centralnervesystemet.




Dansk studie

Statens Serum Institut har gennem et registerstudie afdaekket, om
piger, der har indrapporteret bivirkninger fra HVP-vaccinen, har
haft et specielt sygdomsbillede forud for vaccinationstidspunktet,
beskrevet ved deres kontakt til det danske sundhedsvaesen, sam-
menholdt med piger, der ikke har oplevet bivirkninger ved vaccinen.

Titel: Pre-Vaccination Care-Seeking in Females Repor-
ting Severe Adverse Reactions to HPV Vaccine. A
Registry Based Case-Control Study

Forfattere: Kare Mglbak, Niels Dalum Hansen,
Palle Valentiner-Branth

http://journals.plos.org/plosone/
article?id=10.1371/journal.pone.0162520

Konklusion:

Helt overordnet havde pigerne, der oplevede bivirkninger ved
HPV-vaccinen, en hyppigere kontakt til det danske sundhedsvae-
sen, herunder telefon- og email-konsultationer, behandling hos
fysioterapeuter, kiropraktorer, psykologer og psykiatere, end piger,
der ikke har oplevet bivirkninger. Desuden havde piger, der har
indberettet bivirkninger, oftere diagnoser inden for fordgjelses-
systemet, det muskulaere system og andre ikke-klassificerede
symptomer og skader.

Forfatterne konkluderer pa denne baggrund, at det bgr undersg-
ges naermere, om sygdomsbilledet forud for vaccinetidspunktet
bgr tillegges betydning, nar vaccinens sikkerhed beskrives.

I den videnskabelige artikel fremgar det blandt andet, at en stgrre
gruppe piger, der har oplevet bivirkninger ved vaccinen, har
haft skader og har gaet til behandling hos fysioterapeuter og
kiropraktorer. Det stemmer overens med de observationer, som
Synkopecenteret pa Frederiksberg har gjort; at blandt andet
sportsaktive i hgjere grad er disponerede for at opleve komplekse
symptomer efter HPV-vaccinen.

Et hgjt fysisk aktivitetsniveau forklarer dog ikke alle tilfeeldene
af piger, der har oplevet symptomer efter vaccinen. En anden
gruppe er de piger, der forud for vaccinationstidspunktet ople-
vede forskellige symptomer, og som efter vaccinen har oplevet
en forvaerring af disse symptomer. Det kan ifglge forfatterne
skyldes, at vaccinen saetter en reaktion i gang hos den gruppe,
som i forvejen er udfordret.

Flere oplevede bivirkninger hos kvinder uden for malgruppen
Gardasil er godkendt for maend og kvinder op til 26 ar, men
hovedmalgruppen er kvinder, der endnu ikke har vaeret seksuelt
aktive. Af studiet fremgar det, at kvinder uden for malgruppen
rapporterer flere bivirkninger end unge piger i malgruppen.

Ikke repraesentativ population

Forfatterne understreger, at de 316 cases, der er indgaet i studiet,
ikke ngdvendigvis er repraesentative for gruppen af bivirknings-
ramte og anbefaler derfor en udvidelse af registerstudiet.

Svensk studie

Formalet med dette studie fra Uppsala Monitoring Centre, WHO
Collaborating Centre for International Drug Monitoring, var at
afdeekke de globale indrapporteringer af bivirkninger efter HPV-
vaccinen for undergrupper med sammenfaldende bivirknings-
profiler.

Titel: Current Safety Concerns with Human Papilloma Virus
Vaccine: A Cluster Analysis of Reports in VigiBase

Forfattere: Rebecca E. Chandler, Kristina Juhlin, Jonas Frans-
son, Ola Caster, |. Ralph Edwards, G. Niklas Norén

Kilde: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27638661

Konklusion:

Forfatterne definerede i alt 54 grupperinger (clusters) af symp-
tomer defineret ved, at mindst fem indrapporteringer kunne
tilhgre den enkelte gruppe. De fire stgrste grupper deekkede i alt
71 procent af de globale indrapporteringer, og alle indrapporte-
ringer deekkede over bivirkninger, der er beskrevet i vaccinens
produktresumé.

Fire mindre grupperinger (i alt 694 rapporter) giver anledning til
vedvarende fokusering pa vaccinens sikkerhed. | disse fire grupper
var de mest almindelige bivirkninger hovedpine, svimmelhed,
treethed og besvimelse. Forfatterne konstaterer ogsa, at kun en
lille del af rapporterne indeholder en egentlig diagnose, der kan
beskrive symptomerne.

Forekomsten af hovedpine og svimmelhed i kombination med
enten treethed eller besvimelse var langt hyppigere blandt piger
i alderen 9-26 ar, som var vaccineret med HPV-vaccinen, end
blandt piger i samme alder, der ikke var vaccinerede. Forfatterne
fiernede herefter rapporterne fra Danmark og Japan, hvor der har
veaeret meget fokus pa bivirkninger ved vaccinen, men resultatet
forblev det samme.

Analyserne viser ikke en sammenhang mellem de komplekse
symptomer og HPV-vaccinen, men da grupperingerne af symp-
tomer uden diagnose optrader hyppigere blandt vaccinerede
piger end blandt ikke-vaccinerede piger, anbefaler forfatterne, at
der foretages yderligere analyser, der kan medvirke til at identifi-
cere relevante grupperinger for pd den made at lave en grundig
vurdering og evaluering af vaccinens sikkerhed.
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Gardasil: |

Tekst og redigering: Trine W. Larsen og Mads Stampe

Foto: Colourbox

Gardasil indeholder blandt andet alumi-
nium i nanopartikelform — en vaccine-
teknologi, der ikke er anvendt tidligere.
Der foretages ingen kontrol af de mulige
konsekvenser af at bruge nanopartikler,
og det bekymrer ekspert.

I alle vacciner findes det, der hedder adjuvans.
Formalet med adjuvansen er at stimulere krop-
pens immunsystem, sa den vaccinerede opnar
maksimal effekt af vaccinen. Mange vacciner
indeholder aluminium som adjuvans. Det er
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blandt andet det, der giver bivirkninger i form
af granulomer —sma buler af aluminium.

Gardasil indeholder aluminiumhydroxyp-
hosphat-sulfat-adjuvans (225 mikrogram Al)
— aluminium i nanopartikelform (10-6m). Na-
nopartiklerne sikrer, at vaccinen er mere “ag-
gressiv”, oplyser Leegemiddelstyrelsen i en mail
til HPV Magasinet.

”Nar man taler om stgrre potens/aggres-
sivitet af aluminiumadjuvans for netop det stof
anvendt i Gardasil, taler vi om stgrre bindings-
potentiel, end der vil veere for det “normale”
stof. Det vil sige, for mindre aluminiumsubstans

hn farlig cocktail?

kan man binde flere antigener, fordi partiklerne
er mere finfordelte. Som man siger pa engelsk
—stoffet er ‘'more sticky’,” skriver Leegemiddel-
styrelsen i en mail.

Dermed kan det altsa give god mening at
bruge nanopartikler, da man derved kan sikre
et mere effektivt produkt. Myndighederne stiller
ingen krav til test af disse nanopartikler, og det
kan vaere problematisk, mener Lone Mikkelsen,
som er seniorradgiver i kemikalier i miljgorgani-
sationen Det @kologiske Rad, og som igennem
en arraekke har beskaeftiget sig med brugen af
nanopartikler i forskellige produkter.

"Det er generelt problematisk, at der ikke
er specifikke krav til testning af nanomaterialer.
Stoffer pa nanoform opfgrer sig kemisk meget
anderledes end de samme stoffer pa stgrre form
(typisk stgrre end 100 nm). De kemikalier, man
bruger i produkter, ma kun anvendes, nar det er
pavist, at de ikke skader mennesker og miljg ved
almindelig brug af produktet. Nanomaterialer
bgr derfor testes specifikt, sa anvendelsen er
bevist sikker,” siger Lone Mikkelsen og under-
streger, at hun udtaler sig generelt og ikke vil
forholde sig til den specifikke adjuvans.

Saerlig opmaerksomhed pa
nanomaterialer

Pa Miljgstyrelsens hjemmeside kan man blandt
andet laese, at det kan vaere ngdvendigt at vaere
seerligt opmaerksom, nar man risikovurderer
nanomaterialer.

"Det skyldes, at de egenskaber, som ggr na-
nomaterialer sa lovende i teknologisk hense-
ende (deres stgrrelse, deres form, deres unikke
egenskaber og deres hgje evne til at reagere
med andre stoffer), er de samme egenskaber,
som giver anledning til bekymring for deres ef-
fekt pa miljg og sundhed,” star der blandt andet.

Den manglende testning af aluminiumadju-
vansen, som bruges i Gardasil, der som beskre-
vet oven for er i nanopartikelform, bekymrer
dog ikke Leegemiddelstyrelsen.

"Adjuvansen er en del af vaccinen, men har
ikke en farmakologisk virkning i sig selv. Erfarin-
gen med aluminiumadjuvans i vacciner straekker
sig over mere end et halvt arhundrede, og det
er alment accepteret og anerkendt af eksperter
og myndigheder, at aluminiumadjuvans er sik-
ker. | betragtning af den lange kliniske erfaring
findes der ikke placebokontrollerede studier
af aluminiumadjuvans over for saltvand, og af
faglige grunde vil det heller ikke give mening,”
skriver styrelsen.
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Satspuljeforskning

Tre danske forskningsprojekter vil ggre os klogere pa en mulig sammenhang
mellem bivirkninger og HPV-vaccinen — HPV magasinet fglger udviklingen.

Partierne bag satspuljemidlerne har afsat syv
millioner kroner til forskning i mulige bivirk-
ninger ved HPV-vaccinen. Dansk Handicap
Forbund var indbudt til at deltage i den fgl-
gegruppe, der skulle vurdere de ansggninger,
Danmarks Innovationsfond havde udpeget
som stgtteveerdige i henhold til formalet.
Fglgegruppens opgave var at udarbejde en
indstilling til Leegemiddelstyrelsen, der her-

efter skulle foretage den endelige uddeling
af midlerne.

Folgegruppen bestod udover reprasen-
tanter for de bivirkningsramte ogsa af repree-
sentanter fra Sundhedsstyrelsen, regionerne
og legefaglige organisationer. Det var et godt
og konstruktivt samarbejde, og Leegemiddel-
styrelsen endte med at fordele midlerne, som
fglgegruppen havde lagt op til.

Tekst: Mads Stampe

| Dansk Handicap Forbund og HPV-update vil
vii dette og fremtidige HPV magasiner forsgge
at give en Igbende status af de tre forsknings-
projekter, der blev tildelt midler.

Denne gang giver vi et overblik over de tre
projekters formal og hypoteser. Redaktionen
har henvendt sig til hovedansggerne pa de
tre projekter.

Deres svar er gengivet nedenfor.

1. Statens Serum Institut dykker ned i registrene

| Statens Serum Institut dykker man ned i de danske sundhedsre-
gistre for at se, om HPV-vaccination er forbundet med alvorlige
bivirkninger.

Anders Hviid, som er Seniorforsker i epidemiologisk forskning pa Statens
Serum Institut, forventer at kunne bidrage med resultater af hgj viden-
skabelig kvalitet, fortaeller han i en mail til HPV magasinet.

”| vores projekt gnsker vi at undersgge, om HPV-vaccination er for-
bundet med alvorlige bivirkninger. Dette vil vi ggre inden for rammerne

af de unikke danske sundhedsregistre. Projektet vil besta af en raekke
klassiske epidemiologiske studier af veldefinerede sygdomme og deres
mulige sammenhang med HPV-vaccination samt studier, der har til formal
at identificere ikke-veldefinerede sygdomsbilleder ud fra registerdata og
undersgge disses mulige sammenhang med HPV-vaccination,” skriver
Anders Hviid.

Projektet er tildelt 1.550.000 kr. i satspuljemidler af Leegemiddel-
styrelsen.

2. Er de HPV-vaccinerede oftere i kontakt med laegen end ikke-vaccinerede?

Bivirkninger vil ikke ngdvendigvis vise sig som meget specifikke
diagnoser, men derimod som en stigning i forekomsten af kon-
takter til lzegen. Sadan lyder hypotesen, som forskere fra bl.a.
Aarhus Universitet vil undersgge.

Det handler om at komme til bunds i, om de symptomer, som de HPV-
vaccinerede piger har, skyldes HPV-vaccinen eller noget andet. For at finde
svar pa det er registerstudier en god metode, mener Reimar Thomsen,
MD fra Institut for Klinisk Medicin pa Aarhus Universitetshospital.

HPV magasinet har veeret i kontakt med ham for at hgre naeermere om
projektet, som Leegemiddelstyrelsen har tildelt 1.450.000 kr.

Q: Hvem deltager i projektet?

| A: En gruppe laeger og statistikere fra Aarhus Universitetshospital,
Aalborg Universitetshospital og University College London.

Q: Hvad bidrager de med?

’ A: Tveerfaglig ekspertise i immunologi, laegemiddelsikkerhed/bivirk-
ninger, registerforskning og statistik
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Q: Hvad undersgger 1?

A: Viundersgger hyppigheden af kontakter til sundhedsvaesnet (egen
laege, andre behandlere i primaersektoren, skadestuer, hospitals-
ambulatorier og indleeggelser) med hensyn til en raekke diagnoser,
inkl. POTS, kronisk treethedssyndrom, symptomer som smerte,
treethed, svimmelhed, utilpashed, besvimelse, andre diagnoser,
forbrug af receptpligtig medicin mm. hos HPV-vaccinerede piger.

Vi sammenligner hyppigheden og arten af kontakt til sund-
hedsvaesnet fgr og efter HPV-vaccinationstidspunktet hos
pigerne, og vi sammenligner med hyppigheden af lignende
kontakter til sundhedsvaesnet hos piger, der ikke er blevet
HPV-vaccineret.

Q: Hvilken hypotese arbejder | ud fra?

A: Forskningshypotesen er, at der er en sammenhang mel-
lem HPV-vaccination og en raekke mulige bivirkninger, der
ikke ngdvendigvis viser sig som meget specifikke diagnoser
pa sygehusafdelinger, men viser sig som en stigning i fore-
komsten af kontakter til egen lzege og andre aktgrer i sund-

hedsvaesnet med en raekke symptomer, medicinforbrug mm.
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Hvis det er HPV-vaccinationen, der forarsager de mistankte
bivirkninger og symptomer, sa vil risikoen for en raekke symptomer
stige efter versus f@r vaccinationstidspunktet hos de vaccinerede
piger, og risikoen vil stige mere end hos piger, der aldrig er blevet
vaccineret.

Q: Hvordan kan dette projekts resultater medvirke til at be- eller
afkreefte en sammenhaeng til HPV-vaccinen?

A: Ved at undersgge om risikoen for bivirkninger stiger efter vaccina-
tion sammenlignet med tiden fgr vaccination hos pigerne, og om
risikoen er hgjere end blandt ikke-vaccinerede piger.

Q: Hvordan vurderer du mulighederne i forhold til at udvikle be-
handlingstilbud pd baggrund af den forskning, | iveerkszetter?

A: Forskningen handler om sammenhangen mellem HPV-vaccination
og risikoen for en raekke mulige bivirkninger. Forskningen handler
ikke om behandlingstilbud.

V N Vv

Q: I vil sammenligne med en baggrundspopulationsdata, der lig-
ger fgr 2007 (tidspunktet hvor HPV-vaccinen blev introduceret i
vaccinationsprogrammet). Betyder det, at man kan fG be- eller
afkraeftet, at disse piger altid har eksisteret?

A: Ja. Et af formadlene i vores forskning er ogsa at se pa, om forekom-
sten af mistaenkte bivirkninger som POTS, kronisk traethedssyndrom
mm. har aendret sig over arene hos piger og unge kvinder.

Q: Mange af de bergrte piger og familier er skuffede over, at sG stor
en andel af forskningsmidlerne gdr til registerstudier og ikke til at
undersgge de syge piger. Hvad er din kommentar til det?

A: Jeg synes, at registerstudierne handler om de syge piger. Stu-
dierne handler om at komme til bunds i, om deres symptomer
skyldes vaccinen eller noget andet, hvilket stadig er omdiskuteret.

Vi vil gerne undersgge dette grundigt, og her kan registrene

veere til stor hjaelp, hvis vi bruger dem rigtigt.

3. Baggrunden for tilstanden skal findes, sG behandling kan sikres

Det tredje projekt, som har faet tildelt satspuljemidler, sigter
mod at finde ud af, hvad de HPV-vaccinerede piger og kvinders
symptomer skyldes, s@ de kan fa den rette behandling.

Der skal flere studier til, hvis man skal bevise en sammenhang mellem
de symptomer, som de HPV-vaccinerede piger og kvinder melder ind, og
HPV-vaccinen. Derfor er det primaere mal for projektet, som overlege
Jesper Mehlsen fra Synkopecenteret pa Bispebjerg og Frederiksberg
Hospitaler star i spidsen for at finde baggrunden for deres symptomer,
sa et fundament for behandling sikres.

Projektet er tildelt fire af de syv millioner og er dermed det stgrste
af de tre projekter. HPV magasinet har vaeret i kontakt med overlaege
Jesper Mehlsen. Hans svar er gengivet her.

Vi gennemforer studierne i samarbejde med:

— Ledende overlaege Kim Varming, kliniskimmunologisk afdeling, Aalborg.

— Lektor Susanne Brix Pedersen, bioteknologi og biomedicin, DTU.

— Dr. Gerd Wallukat, Max-Debrick Center fir Molekulare Medizin,
Berlin, Tyskland.

— Professor Jeanne Hedrickson, Department of Pediatric Immunology,
Yale-New Haven Hospital, USA.

— Professor Niels Gregersen/lektor Rikke KJ Olsen, Institut for Molekyleer
Medicin, Aarhus Universitet.

— Professor Mette Olufsen/professor Pierre Gremaud, Institute of Ma-
thematics, North Carolina State University, USA.

— Professor Torben Moos, Institut for Medicin og Sundhedsteknologi,
Aarhus Universitet.
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De gvrige deltagere bidrager med analyser af:

— Biomarkgrer.

— Antistoffer og immunologiske mekanismer.

— Mitokondriefunktion.

— Matematisk analyse af data fra funktionsundersggelser af det auto-
nome nervesystem.

— Bindingsstudier af HPV-vaccine i hjernevaev hos mus.

Vores arbejdshypotese er, at vaccination har fgrt til dannelse af sti-
mulerende antistoffer mod dele af nervesystemet - derfor ser vi pa
antistoffer og immunsystemet. Vores hypotese er endvidere, at de
stimulerende antistoffer fgrer til mitokondriedysfunktion og dermed
en nedsat evne til at producere energi, hvilket fgrer til treethed og
treetbarhed. Derfor maler vi mitokondriefunktion.

Vores hypotese er i den forbindelse, at stimulation med antistoffer
farer til en reekke symptomer fra de indre organer. Derfor maler vi
aktiviteten i det autonome nervesystem, som styrer disse organer.

Endelig gnsker vi at finde biomarkgrer, der kan karakterisere patien-
terne og finde eventuelle direkte mal for vaccinebinding i dyreforsgg.
Vores primare mal er at finde baggrunden for tilstanden og dermed
give et fundament for behandlingen. Der skal gennemfgres andre
projekter, hvis man skal bevise en sammenhang.

HPV-bivirkningerne er ikke isolerede til Danmark. Vi har aktuelt
kontakt med individuelle patienter, patientforeninger og forskere i
Skandinavien, Irland, England, Italien, Spanien, Holland, USA, Japan
og Mexico.
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Status for erstatning ved |
skader efter HPV-vaccinen

Tekst: Trine W. Larsen

HPV-vaccinen er blevet markedsfort i
Danmark siden 2009, og ca. 600.000 pi-
ger og kvinder har faet vaccinen siden
da. Over 2.300 personer har indberet-
tet bivirkninger som felge af vaccinen,
og mange har sogt at fa erstatning for
deres lidelser og funktionstab gennem
Patienterstatningen.

HPV magasinet har rettet henvendelse til Patien-
terstatningen og Styrelsen for Patientsikkerhed
for at fa et overblik over erstatningssager og
tilkendelser af erstatninger.

Patienterstatningen har meldt tilbage, at
214 anmeldelser er under behandling eller er
feerdigbehandlede. Et ukendt antal er endnu
ikke behandlet.

Tre personer har desuden faet tilkendt er-
statning, som er givet pa meget sjeeldne, men
anerkendte vaccinebivirkninger, som ikke er
specifikke for HPV-vaccinen. De tre personer
har faet godt fire millioner kroner i erstatning.

POTS afvises i erstatningssager
Patienterstatningen henviser i deres svar til de-
res hjemmeside, hvor de har oplyst, hvorfor
sagerne afvises i de tilfeelde, det er sket. Her
fremgar det, at patienter, der har faet diagnosen
POTS, afvises, da POTS ikke er oplyst som en
bivirkning i produktresuméet.

Det skal i den forbindelse dog bemaerkes, at
mange af de piger, der har sggt erstatning, ikke
har diagnosen POTS. Deres symptomer svarer
til de bivirkninger, der er beskrevet pa produkt-
resuméet fra vaccinen, men heller ikke denne
gruppe har faet erstatning, som det fremgar
af tallene.

Mulighed for at genoptage sagerne
HPV-vaccinen er en ny vaccine, og der forskes
vedvarende i vaccinens bivirkningsprofil af uaf-
haengige forskere rundt om i verden, ligesom
politikerne herhjemme har sat midler af til at
forske i, om der er en sammenhang mellem
pigernes symptomer og HPV-vaccinen. Kommer
der ny viden frem, vil man kunne fa genoptaget
sin sag, oplyser Patienterstatningen pa deres
hjemmeside:

Vi har afgjort sagerne pa baggrund

af den viden, der var kendt og of-
fentliggjort pd det tidspunkt, hvor
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Afgjorte vaccinationssager

VACCINATIONSTYPE AFVIST ANERKENDT IKKE AFGJORT  TOTAL

HPV-vaccine 211 0 214

@vrige bgrnevacciner 36 568 1 605
247 571 1 819

Dette afspejler afgjorte sager i perioden fra 2016.

Hovedparten — 538 - af de anerkendte skader ved andre bgrnevaccinationer deekker over
aluminumsgranulomer (aluminiumsallergi). Der er ikke anmeldt udvikling af granulomer

i forbindelse med HPV-vaccinen.

Sammenligning med andre vacciner i bernevaccinationsprogrammet

Patienterstatningen har i forbindelse med vores forespgrgsel fremsendt os disse

sammenligninger mellem HPV-vaccinen og de gvrige bgrnevaccinationer.

vi afgjorde sagerne. Hvis Sundheds-
styrelsen pa et senere tidspunkt
offentligger nye undersegelser og
resultater, der kan have betydning
for sagerne, kan de genoptages.

Status for sager i

Ankensvnet for Patienterstatning

Nar en sag afvises i Patienterstatningen, kan
den skadelidte anke afggrelsen til Ankenaev-
net for Patienterstatning. Ud af de 211 erstat-
ningssager vedrgrende HPV-vaccinen, som
Patienterstatningen har afvist, er forelgbigt 79
behandlet i Ankenaevnet, og her er alle endnu
en gang blevet afvist.

Ankenavnet oplyser, at de afviser sagerne, da
"det ikke er overvejende sandsynligt, at den vac-
cineredes tilstand kan tilskrives HPV-vaccinen.”

Ligesom Patienterstatningen baserer An-
kestyrelsen dog deres afggrelse pa den viden,
der er fremlagt pa omradet pa nuvaerende tids-
punkt, og at sagerne kan genoptages, hvis der
kommer ny viden frem.

"Sagerne er afgjort pa baggrund af den vi-
den om vaccinens bivirkninger, der er kendt
og offentliggjort pa afggrelsestidspunktet. |
tilknytning hertil er det bemaerket, at Sund-

hedsstyrelsens officielle holdning er, at der
ikke pa nuvaerende tidspunkt er videnskabelige
studier, der kan dokumentere en sammenhang
mellem mange af de alvorlige indberetninger
og vaccinen. Hvis Sundhedsstyrelsen pa et
senere tidspunkt kommer med nye anbefa-
linger, der kan have betydning for sagen, er
der mulighed for at spge om genoptagelse,
safremt sagen ikke er foraeldet.”

Hvordan ser mulighederne

for erstatning ud i fremtiden?

Advokat Lars Sandager, Sandager Advokater,
er en af de advokater, der har handteret en
stor del af HPV-sagerne. Han afventer nu vi-
denskaben.

”Vi er meget afhaengige af laegevidenska-
ben. Vi mangler den "rygende pistol”, der kan
koble pigernes symptomer med vaccinen. Fore-
Igbigt samler vi den nye viden ind, og nar vi
mener, vi har nok materiale, sa genoptager vi
sagerne,” forklarer Lars Sandager.

Sagerne kan forzeldes tre ar efter vaccina-
tion, men foraeldelsen suspenderes, sa laenge
der er ukendskab til arsagssammenhang mel-
lem symptomer og vaccine. Foraldelsen kan
suspenderes i op til 30 ar.
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Statusartikel eller partsindlaeg?
Jeg tror mest pa det sidste

Af Trine W. Larsen, HPV-update

Status pa HPV-vaccinen herhjemme er, at en
stor gruppe foraeldre og unge har mistet tilliden
til vaccinen, og at vaccinationsraten er faldet
markant de seneste ar.

| september udtrykte Statens Serum Institut i
flere artikler i de danske medier bekymring over,
at det kun er 43 procent af piger fgdt i 2003, der
har takket ja til den gratis HPV-vaccine. Men er
der grund til bekymring?

Det har en raekke forfattere til en artikel i
Ugeskrift fra Laeger forsggt at give svar pa i en
sakaldt statusartikel. Artiklen er ikke leengere
tilgeengelig for alle, men kun for laeger. Artiklen
varien begraenset periode tilgengelig pa Uge-
skrift for Leeger, og i den forbindelse laeste vi i
HPV-update artiklen. Og vi undrede os.

Vi spurgte os selv, hvordan danske lzegers
fgrende fagblad kan forsvare at laegge spalter
til noget, der var sa overfladisk, som den artikel
var, velvidende at store grupper i laegestanden
mgder syge piger og bekymrede foraeldre, og
de selv samme laeger har en opgave i bade at
vejlede om vaccination og veere pa vagt i forhold
til en ny bgrnevaccines sikkerhed.

Statusartiklen blev publiceret i Ugeskrift for
Leegerijuni 2016, men artiklen bringer desvaerre
kun status for bivirkninger op til juni 2015. Siden
da er tallet steget markant. Det var intet sted at
leese, og det gjorde kun vores undren stgrre.

Manglende henvisning

til bivirkningsoversigt

Artiklens forfattere refererer desuden til, at ind-
laegssedlen beskriver sma og milde bivirkninger
som fx gmhed pa indstiksstedet. | HPV-update
undrer vi os over, at artiklens forfattere ikke
refererer til vaccinens produktresumé, som i
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detaljer beskriver blandt andet de bivirkninger,
der erindrapporteret til myndighederne, efter
vaccinen er kommet pa markedet.

Resuméet angiver alle de bivirkninger, som
pigerne og de unge kvinder oplever i hele ver-
den efter at vaere blevet vaccineret med HPV-
vaccinen. Men det var intet sted at laese, og vi
sad med en fornemmelse af, at man behazndigt
gik henover det for at fa det til at passe ind i
forfatternes sigte med historien: at tegne et
billede af, at polemikken omkring vaccinen er
udokumenteret og ungdvendig.

Produktresumeéets bivirkningsliste ses ne-
denfor og omfatter, som det fremgar, betydeligt
flere og alvorlige bivirkninger end gmhed pa
indstiksstedet.

Pa Leegemiddelstyrelsens hjemmeside op-
fordres laegerne til at holde sig orienteret om
produktresuméet, da dette dokument holdes
Igbende opdateret med de erfaringer, de euro-
paeiske sundhedsmyndigheder far i takt med, at
vaccinen udbredes. Alligevel henviser forfatterne
kun til vaccinens indleegsseddel. Mzrkeligt.

Fra Leegemiddelstyrelsens
hjemmeside:

”Produktresumeet beskriver de
bivirkninger, der er identificeret i
de kliniske studier, der er foreta-
get med vaccinerne, forend de blev
godkendt, samt bivirkninger, der er
opdaget efter markedsforingen af
vaccinerne. I takt med at erfarin-
gerne med vaccinen pd verdensplan
bliver storre, kan der ske opdaterin-
ger af bivirkningerne i vaccinernes
produktinformation.

Det er derfor relevant lobende at
holde sig orienteret i produktinfor-
mationen, som er tilgeengelig pd Det
Europeeiske Leegemiddelagenturs
(EMA'’s) hjemmeside.”

Tabel 1: Bivirkninger efter indgivelse af Gardasil i kliniske studier og fra bivirkningsovervagning efter

markedsforing.
Systemorganklasse Hyppighed Bivirkninger
Infektioner og parasitare Ikke kendt | Cellulitis pé injektionsstedet
sygdomme
Blod og lymfesystem Ikke kendt | Idiopatisk trombocytopenisk purpura*,
lymfadenopati*
Immunsystemet Ikke kendt | Overfalsomhedsreaktioner, herunder
anafylaktiske/anafylaktoide reaktioner*
Nervesystemet Meget Hovedpine
almindelig
Ikke kendt | Akut dissemineret encefalomyelitis*,
Svimmelhed' *, Guillain-Barré-syndrom*,
synkope undertiden efterfulgt af
toniske/kloniske kramper*
Mave-tarm-kanalen Almindelig | Kvalme
Ikke kendt | Opkastning*
Knogler, led, muskler og Almindelig | Smerter i ekstremiteter
bindevav Ikke kendt | Artralgi*, myalgi*
Almene symptomer og Meget P4 injektionsstedet: erytem, smerter, havelser
reaktioner pa almindelig
administrationsstedet Almindelig | Pyreksi
P4 injektionsstedet: haematom, pruritus
Ikke kendt | Asteni*, kulderystelser*, tracthed*,
utilpashed*

* Bivirkninger efter markedsfering (hyppigheden kan ikke estimeres ud fra forhdndenvarende data).
' de kliniske studier blev der observeret svimmelhed som en almindelig bivirkning hos kvinder. Hos
mand blev svimmelhed ikke observeret hyppigere hos vaccinerede end hos placebopatienter.
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Jeg undrer mig over, at leegestanden ikke er
mere nuanceret i sa vigtigt et brancheblad, da
netop omhyggelig opfalgning og dbenhed om
vaccinens sikkerhedsprofil ma veere en selvfgl-
gelig ngdvendighed for at genskabe tilliden og
dermed tilslutningen til en vaccine, der ifglge de
seneste tal fra Statens Serum Institut er i frit fald.

Statistisk set har 6.000 piger i
Danmark alvorlige bivirkninger

Artiklen konkluderer, at andelen af indberettede
bivirkninger i Danmark ligger pa niveau med de
gvrige nordiske lande. | antal er der indberettet
flere i Danmark, men gruppen af vaccinerede
er ogsa betydeligt stgrre.

Artiklen beskriver desuden, at vaccinepro-
ducenterne har fulgt op pa de piger, der deltog
i registreringsstudierne, og her har man regi-
streret, at under en procent af studiedeltagerne
har oplevet alvorlige bivirkninger. Statistisk set
svarer det til, at 6.000 danske piger og kvinder
har alvorlige bivirkninger.

Gjorde medierne legernes job?

Ifglge forfatterne stiger rapporteringerne i takt
med mediedakningen af de mulige bivirkninger
ved vaccinen. Havde forfatterne taget indrap-
porteringer med fra 2015, ville de have set en
eksplosion i antallet af rapporteringer, netop
efter den massive mediedakning i foraret 2015
og et halvt ar frem.

Sa forfatterne har helt ret: mediedaeknin-
gen gjorde befolkningen opmaerksom pa, at
den ellers lovende vaccine havde en slagside,
nemlig nogle alvorlige bivirkninger, som ramte
en gruppe af de vaccinerede piger og kvinder.

Laegemiddelstyrelsen har i Nyt om Bivirknin-
ger fra december 2015 synliggjort, at bivirknin-
gernes antal og starttidspunktet for oplevede
bivirkninger fglger vaccinationstidspunktet,
og at de store antal oplevede bivirkninger er
sammenfaldne med de ar, hvor styrelsen gen-
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nemfgrte catch-up programmer, og derfor var
gruppen af vaccinerede ekstraordinaer stor. At
der opstar en forsinkelse i indrapporteringerne,
i forhold til hvornar den enkelte pige oplevede
dem fgrste gang, ma skyldes, at laegerne ikke
har veeret observante over for en mulig sam-
menhang tidligere.

Sa ja — det er mediernes fortjeneste, at der
kom abenhed om vaccinens sikkerhedsprofil.
Noget jeg som borger ellers havde forventet,
at myndigheder og sundhedsfagligt personale
havde oplyst om, i samme moment vaccinen
kom pa markedet og blev en del af det danske
vaccinationsprogram. Men det gjorde de ikke,
og derfor tradte medierne til.

De praktiserende leeger ville

ikke vaere afsender pa artiklen
Statusartiklen, som er udgangspunkt for min
undren, er bemaerkelsesvaerdig, idet at for-
fatterkredsen har faet artiklen godkendt af
en reekke medicinske selskaber. | den fgrste
publicering var bade Dansk Selskab for Almen
Medicin (omfatter de praktiserende laeger, red.)
og Dansk Selskab for Klinisk Immunologi noteret
som selskaber, der havde godkendt artiklen.
De to selskaber blev i midlertid slettet af listen
igen, da de pageeldende selskabers formaend
faktisk ikke havde godkendt artiklen. Forfat-
terne havde desuden tilsyneladende glemt at
inkludere Dansk Selskab for Infektionsmedicin.

Flere sporgsmal end svar

HPV-update har forstdet, at artiklen blandt
andet skulle genskabe noget tillid til vaccinen
og give laegerne et redskab at tale ud fra, nar
foraeldre og unge kvinder var i tvivl om vaccinens
sikkerhed. Hos HPV-update oplever vi, at artiklen
giver flere spgrgsmal end svar. Hvorfor gengi-
ver forfatterne fx ikke en fuld liste over mulige
bivirkninger, sa laegerne har en mulighed for
bedre at kunne genkende en bivirkningsramt?

Politikens resumé

Den omtalte artikel fra Ugeskrift for Lae-
ger er som beskrevet ikke tilgeengelig for
den almene befolkning, men Politikens
sundhedsredaktgr, Lars Igum, skrev om
artiklen den 20. juni 2016.

Bemaerk at Lars Igum ikke har &n-
dret listen over, hvem der har godkendt
artiklen. Men Dansk Selskab for Almen
Medicin og Dansk Selskab for Klinisk
Immunologi har ikke godkendt den. Til
gengaeld er Dansk Selskab for Infektions-
medicin tilfgjet listen over selskaber, der
har godkendt.

Politikens daekning kan lzses her:
http://politiken.dk/forbrugogliv/
sundhedogmotion/ECE3262163/
danske-laeger-frikender-hpv-vaccine-
for-alvorlige-bivirkninger/

Du kan lzese den engelske
konklusion pa artiklen her:
http://ugeskriftet.dk/videnskab/
V03160205

Og hvorfor har artiklens forfattere ikke inddra-
get de case-studier, der netop beskriver, at der
kan veere tvivl om vaccinens sikkerhed, i deres
dokumentation? Og hvorfor var det vigtigt for
Dansk Selskab for Aimen Medicin at pointere, at
de ikke havde godkendt den? Og hvorfor er de
ledende leeger pa Frederiksbergs Synkopecenter
ikke medafsendere?

Alle de spgrgsmal ggr mig i tvivl, og jeg bliver
ngdt til at spgrge: er dette en statusartikel eller
et partsindlaeg i en debat, der fra starten har
delt vandene og glemt nuancerne?

Jeg tror mest pa det sidste.
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Opslagstavlen

Tilmeld dig HPV-update under
Dansk Handicap Forbund og fa konkrete fordele

Med din tilmelding stetter du vores arbejde for at sikre
- udredning

- diagnose

- behandling

- aben information om HPV-vaccinens effekt og bivirkninger

Du opnér desuden

- adgang til gratis radgivning fra forbundets radgivere

- mulighed for bisidder i forbindelse med m@der med det offentlige
- adgang til arrangementer i forbundets lokalafdelinger

- adgang til netveerksmgder i HPV-gruppen

- gratis hjeelp til at anmelde din vaccineskade til Patienterstatningen

Du kan fglge vores arbejde pa
- hpv-update.dk

- facebook.com/hpv-update

- danskhandicapforbund.dk

Vi gleeder os til at byde dig velkommen!

Dansk Handicap Forbund

- et liv med lige muligheder
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INDMELDINGSKORT Kontingent 2017

| Enlige 310 kr.
Undertegnede gnsker at blive medlem af Agtepar/

| Dansk Handicap Forbund. Samboende 465 kr.

Jeghar [_Jethandicap  [_]ikke et handicap

Benyt venligst BLOKBOGSTAVER

| Navn:

‘ Adresse:

| Postnr./By

Fgdselsdato: (dag) (ar)

(méned)

Kommune:

Telefon:

| E-mail:

‘ Saet kryds, hvis du tillige gnsker at veere medlem af én af Dansk Handicap

Forbunds fire specialkredse. Det koster ikke ekstra.

| |:| Forzldrekredsen (foreldre til handicappede bgrn 0-18 ar)
] Oplys venligst barnets fgdselsar og navn:

] Ungdomskredsen (unge mellem 14 og 35 ar)
| [IrYK (rygmarvsskadede)

] Amputationskredsen
| ] HPV-update

(underskrift af det nye medlem)
L

HUSK |
PORTO

Dansk Handicap Forbund
Blekinge Boulevard 2 |
2630 Taastrup |
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HPV-update — en gruppe under Dansk Handicap Forbund

HPV-update er drevet af en gruppe bivirkningsramte og pargrende til bivirkningsramte. Gruppen har i

samarbejde med Dansk Handicap Forbund dannet en gruppe for vaccineskadede og deres pargrende.

HPV-update har til formal at:

¢ Sikre anerkendelse, udredning, diagnose og behandling af bivirkninger og vaccineskader efter HPV-
vaccinen.

e Sikre bedre og mere nuanceret information om HPV-vaccinens skader og bivirkninger.

e Fplge op pa internationale erfaringer og tiltag i forhold til bivirkninger og skader af HPV-vaccinen.

e Stille juridisk bistand til radighed i forbindelse med erstatningssager.

Dansk Handicap Forbund stgtter desuden de bivirkningsramte og deres familier med radgivning og
sparing i sociale og juridiske spgrgsmal, ligesom der afholdes arrangementer i gruppen. Dansk Handi-

cap Forbund stgtter endvidere med sekretariatshjzelp.

Bade gruppen bag HPV-update og Dansk Handicap Forbund star til radighed for pressen i forbindelse
med mediedaekning af HPV-vaccinen og vaccinens fglgevirkninger.

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

Laes mere om HPV-update pa hpvupdate.dk og pa facebook.com/hpvupdate

Interesserede kan desuden finde nyttig viden om HPV-vaccinen pa fglgende links:

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

Den international hjemmeside for Gardasil: gardasil.com

HPV update: hpvupdate.dk
HPV Vaccine Info: hpv-vaccine-info.org
Kraeftens Bekeempelse: cancer.dk/hpv-vaccine

Landsforeningen for HPV-bivirkningsramte: hpv-bivirkningsramte.dk

Laegemiddelstyrelsen: 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

NWaw) Dansk Handicap Forbund

Q — et Lliv med lige muligheder

www.danskhandicapforbund.dk
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HPV-update-gruppen, Dansk Handicap Forbund, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup
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