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Leder

Lad os blive enige om, hvad vi ved og ikke ved

Nar Sundhedsstyrelsen zergrer sig over den
steerkt faldende tilslutning til HPV- vaccinations-
programmet, aergrer vi os ogsa, da vi fuldt og
helt stgtter muligheden for at blive vaccineret.

Da vi jo ikke taler om en vaccination imod en
epidemi eller en umiddelbar smittefare, bgr man
dog nok nuancere oplysningerne om vaccination
pa en anden made, sa forzeldre og kvinder kan
tage stilling pa et fuldt oplyst grundlag. Dette
er aldrig sket. Sundhedsstyrelsen oplyser alene
om truslen ved ikke at blive vaccineret, en yderst
ensidig oplysningsform, der taler ned ftil folk.
Savel gammel som ny forskning viser, at vac-
cinationen i sig selv ikke er nok til at forhindre
livmoderhalskraeft, men den nedsaetter risikoen
for udvikling af samme.

Nar man indfgrer et vaccinationsprogram
af denne type, bgr man som myndighed ogsa
sikre sig, at man kan handtere savel udredning
som behandling af bivirkninger — bade reelle og
pastaede bivirkninger.

Bivirkningerne var kendte inden indfgrslen
af vaccinen, jf. vaccinernes produktresumeer,
og Leegemiddelstyrelsen har tilsvarende oplyst,
at man forventede at se flere end de kendte,
nar man vaccinerer sa stor en population — jf.
Henrik G. Jensens oplaeg pa Christiansborg, de-
cember 2015. Her har sundhedssystemet fejlet
feelt. Sa laenge vi har piger og kvinder, der fgler

Susanne Olsen
Landsformand, Dansk Handicap Forbund

sig bivirkningsramte, og myndighederne intet ggr
for at udrede og behandle dem, sa er begreber
som evidens og kausalitet kun noget, der har
betydning i laegeverdenen og i forskningskredse.
Pigerne og kvinderne skal tages alvorligt, udredes
serigst og tilbydes behandling i vores system.
De skal oplyses om, hvad arsagen er til deres
lidelser, hvis det ikke er affgdt af HPV-vaccinen.
Indtil da vil de formegentlig heelde til, at det er
HPV-vaccinens skyld.

Nar myndighederne hele tiden paberaber
sig begreber som evidens og kausalitet, bgr
sundhedsmyndighederne ogsa kende sit eget
ansvar i sammenhangen. Det er nemlig kun
myndighederne, der gennem indberetninger og
udredningsfakta kan initiere undersggelser og
forskning, der kan be- eller afkraefte evidens og
kausalitet baseret pa danske erfaringer.

Dette kraever naturligvis, at alle praktiserende
laeger ved, hvad de skal holde gje med, inden
vaccinationsprogrammet implementeres, og at
alle observationer indberettes og registreres i
en faelles database tilgeengelig for hele fagkund-
skaben. Leegerne er forpligtede til at indberette
bivirkninger, ogsa nar der er tvivl. Men hvordan
kan leeger “frakende” vaccinen som arsag, nar
de ikke har en anden forklaring pa pigernes og
kvindernes symptomer? De bgr indberette og
lade tvivlen komme pigerne og kvinderne og

ikke vaccinen til gode. Nar pigerne og kvinderne
henvises til udredning pa sygehuse, skal udred-
ningen ske efter et ensartet mgnster og feelles
retningslinjer. Dette kraever fa, men specialise-
rede indgange til sundhedssystemet, og at data
kan deles pa tveers af landet, og at laegerne over
en bred kam arbejder sammen.

Ogsa her har man fejlet.

Det er derfor dobbelt zergerligt og staerkt be-
kymrende at konstatere, at Sundhedsstyrelsen nu
ser ud til at “spille en gammel plade igen” i stedet
for at kommunikere i respektfuld gjenhgjde og
uden at tale ned til folk. Tilliden til HPV-vaccinen
og vaccinationsprocenten kommer nok aldrig
op pa fordums niveau. Dertil er fagkundskaben
(leger, biologer og forskere i gvrigt) alt for uenige
om HPV-vaccinens virkning, bivirkninger, beret-
tigelse, etiske grundlag og konsekvenser.

For hvis det er et faktum, at HPV-vaccinen
redder ca. 100 liv om aret, er det ligesa stort et
faktum, at HPV-vaccinen siden dens indfgrelse
samlet ogsa har invalideret, hvad der svarer til
ca. 100 kvinder pr. ar. Der er dog ikke evidens
for nogle af disse pastande, sa hvis Sundheds-
styrelsen i stedet for en skreemmekampagne
ville forsgge at give en objektiv oplysning om
HPV-vaccinens fordele og ulemper, ville alle
kunne treeffe et valg om vaccination eller ej pa
et oplyst grundlag.

Jens Bouet
Direkt@r, Dansk Handicap Forbund

Trine Wichmand Larsen
Talsmand, HPV-update
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Kort nyt

Af Trine W. Larsen, HPV-update

I Norge
ser de ogsa bivirkninger

Visammenligner os ofte med vores skandinaviske nabolande. Det kan
vi ogsa ggre i tilfeeldet med HPV-vaccinen. De seneste tal fra Norge,
som er fra januar i ar, viser, at ca. 263.000 piger er blevet vaccineret
med HPV-vaccinen, og de norske myndigheder har modtaget 745
rapporteringer om bivirkninger — et tal, der ligger pa niveau med
det danske. Udover de forventelige reaktioner pa indstiksstedet,
sa oplever de norske piger og kvinder ogsa primaert neurologiske
symptomer i form af hovedpine, svimmelhed, besvimelser, kramper
og autoimmun dysfunktion. De norske myndigheder vurderer, at ca.
ni procent af de oplevede bivirkninger kan karakteriseres som alvor-
lige, det vil sige hospitalsindlaeggelse, leengerevarende invaliderende
funktionsnedsaettelse, livstruende sygdom og dgd. Som i Danmark
kategoriseres vedvarende hovedpine, svimmelhed og besvimelser
med andre ord ikke som alvorlige, med mindre det giver anledning
til leengerevarende fraveer fra uddannelse eller job, og selve dette
fraveer er indrapporteret som bivirkning.

De norske myndigheder vurderer samtidig, at rapporteringerne af
bivirkningerne ikke er overraskende, men forventelige og pa niveau
med bivirkninger fra andre vacciner.

Du kan laese de norske myndigheders samlede vurdering af vac-
cinen her:
https://legemiddelverket.no/nyheter/bivirkningsmeldinger-av-hpv-
vaksine-oppdaterte-tall-per-31-januar-2017

- —_—

Sa er retssagen i gang i Japan

Mandag den 13. februar 2017 var fgrste dag i den japanske retssag,
hvor 28 piger ud af i alt 119, der har anlagt sag mod de japanske
sundhedsmyndigheder og vaccineproducenterne, stod frem i retten.
En af dem var 20-arige Erina Sonoda, som kunne fortzlle, hvordan
hun allerede efter anden vaccine kunne maerke staerke smerter i
underlivet, som siden hen spredte sig til resten af kroppen, og i dag
er hun kgrestolsbruger som fglge af hendes invaliderende symptomer.
Bade vaccineproducenter og myndighederne afviser kravene pa 15
millioner yen fra hver af de sags@gte og henviser til, at vaccinen er
testet som sikker forud for godkendelse.

De japanske myndigheder anbefaler ikke laengere vaccinen, da de
oplevede for mange indrapporteringer af bivirkninger.

Laes mere om retssagen her:
http://www.japantimes.co.jp/news/2017/02/13/national/crime-
legal/suit-opens-tokyo-court-cervical-cancer-vaccine-side-effects#.
WKIIjTvhA2y

Frankrig: Vaccinationsrate pa
18 procent — lavest i Europa ,

| Frankrig bliver HPV-vaccinen anbefalet til piger mellem 11 og 14 og
til homoseksuelle maend under 20. Cirka to millioner piger har sagt
ja til vaccinen, og det svarer til en vaccinationsrate pa ca. 18 procent,
hvilket vurderes at veere den laveste i Europa.

Den lave vaccinationsrate skyldes blandt andet, at der allerede i
2013 var ni piger, der anlagde sag mod de franske myndigheder for
at have udviklet invaliderende sygdomme efter HPV-vaccinen. | 2014
var der yderligere 25 piger, der anlagde sag mod myndighederne og
vaccineproducenterne. Pa nuvaerende tidspunkt har i alt cirka 50
piger anlagt sag, men indtil videre er spgsmalene ikke faldet ud til
pigernes fordel, da der endnu ikke er bevis mellem udviklingen af
symptomerne og HPV-vaccinen.

Den fransk/tyske dokumentarfilmkanal Vox Pop har netop fzer-
diggjort et dokumentarprogram, der blandt andet szetter fokus pa
mistilliden til HPV-vaccinens sikkerhed. Her taler de blandt andet med

leege Jesper Mehlsen fra Synkopecenteret Frederiksberg Hospital og
det Nordiske Cochrane center.

Kilde: http://info.arte.tv/de/vox-pop

— , - —— ~

Treethed, hovedpine og smerte
— det gar igen i Holland

Det hollandske institut Lareb, som pa myndighedernes vegne over-
vager bivirkninger ved laegemidler og vacciner, har i november 2016
udgivet en opfglgende rapport om bivirkninger ved HPV-vaccine.
Deres konklusioner er de samme, som efterhanden er set mange
gange: Pigerne lider af invaliderende traethed, kronisk hovedpine
og smerte. Der kan ikke pavises en sammenhang mellem HPV- \
vaccinen og pigernes symptomer, men det kan heller ikke afvises,
at der er en sammenhaeng. Instituttet konkluderer desuden, at der
ikke er nogen behandling af pigerne, og at deres symptomer har
stor negativ indflydelse pa deres personlige og deres familiers liv.
Myndighederne har modtaget 1.436 bivirkningsindrapporteringer,
hvoraf 346 er klassificerede som alvorlige.

De hollandske sundhedsmyndigheder er nu i gang med at afdaekke,
om disse symptomer optraeder hyppigere hos vaccinerede piger end
hos ikke-vaccinerede piger. Hele rapporten kan laeses her:
http://www.lareb.nl/Signalen/Cervarix_31102016.aspx

Den hollandske tv-station Zorg.nu sendte i november 2016 en do-
kumentarudsendelse om HPV-vaccinens sikkerhed. De hollandske
myndigheder kritiserede udsendelsen for at vaere “incomplete”, men
ikke “incorrect”. Du kan se udsendelsen med engelske undertekster
pa dette link:
http://zorgnu.avrotros.nl/uitzendingen/achtergrondartikelen/
detail/hpv-vaccin-engelse-ondertiteling/

HPV magasinet ® nr. 3 ¢ april 2017



—_— =

Bivirkningsramte mgder den
engelske sundhedsminister

Ved udgangen af januar 2017 var der i England indsendt 8.752 rap-
porter, der i alt omhandler 22.062 bivirkninger, heraf var 2.976 rap-
porter klassificeret som alvorlige og indeholdt i alt 9.436 alvorlige
bivirkninger.

Foraeldre til bivirkningsramte i England har derfor taget skridt til at

mgdes med den engelske sundhedsminister. P4 mgdet, der fandt sted

i slutningen af januar, drgftede gruppen fglgende med ministeren:

¢ Manglende opsamling pa indrapporterede bivirkninger fra de
engelske myndigheders side.

¢ Manglende erkendelse af behovet for at indrapportere formodede
bivirkninger fra de engelske sundhedsfaglige.

e Anmodning om at myndighederne laver samlet vurdering af
bivirkningsrapporterne.

¢ Anmodning om at myndighederne forholder sig til det dokument,
der er udviklet af Uppsala Monitoring Centre, om bekymring over
antallet af bivirkningsrapportering i forbindelse med HPV-vaccinen
pa globalt plan ("Current Safety Concerns with HPV-vaccine” er
beskrevet i HPV-magasin 2, red.).

Svaret fra de engelske sundhedsmyndigheder lyder i kortfattet form

saledes:

- England har i henhold til WHO et af de bedste rapporterings-
systemer i verden.

- Det store antal rapporteringer af bivirkninger skyldes den meget
store population, der har faet vaccinen.

- Deindrapporterede bivirkninger er forventelige og er i trad med
bivirkninger for andre vacciner.

- Der ikke er grund til yderligere bekymring om sikkerheden for
HPV-vaccinen.

Danmark: Nyt om Bivirkninger
— December 2016

Leegemiddelstyrelsen udgiver hver maned Nyt om Bivirkninger, og i
december indeholdt publikationen en opsamling pa indberetninger
under bgrnevaccinationsprogrammet, herunder HPV-vaccinen.

| alt er der indberettet 305 tilfaelde af bivirkninger i forbindelse
med bgrnevacciner i 3. kvartal 2016. Heraf er de 49 kategoriseret
som alvorlige. Og ud af de 49 alvorlige er der 39 indberetninger, der
vedrgrer Gardasil (38) og Cevarix (1).

Ifglge den seneste opggrelse fra Leegemiddelstyrelsen, som er
opdateret 2. januar 2017, er der nu modtaget i alt 2.403 indberetnin-
ger om bivirkninger i forbindelse med HPV-vaccinen. Heraf er 1.027
klassificeret som alvorlige, og der er noteret to dgdsfald. | alt er der
indberettet knapt 22.000 bivirkninger, hvoraf langt stgrstedelen er
bivirkninger i forbindelse med nervesystemet, herunder hovedpine,
svimmelhed og besvimelse. Netop disse bivirkninger betegnes ikke
som alvorlige, med mindre symptomerne bevirker lzengerevarende
fraveer fra job eller uddannelse, og at dette fraveer er indrapporteret.
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USA: Knapt 50.000
indberettede bivirkninger

| USA har antallet af solgte doser Garadsil ligget nogenlunde stabilt
siden 2013, nemlig med ca. ti millioner doser arligt. | databasen
Vaccine Adverse Events Reporting System (VAERS) finder man antal-
let af rapporterede bivirkninger. Ved udgangen af december 2016
sa opggrelsen over indrapporterede bivirkninger siden vaccinens
godkendelse i USA saledes ud:

Description (beskrivelse) Total
Disabled (Funktionsnedsaettelse) 1.656
Deaths (Dgdsfald) 300
Did Not Recover (Kronisk invalidering) 8.981
Abnormal Pap Smear (Unormal pap smear) 627
Cervical Dysplasia (Celleforandringer) 281
Cervical Cancer (Livemoderhalskreeft) 120
Life Threatening (Livstruende symptomer) 788
Emergency Room (Konsultation pa traumecenter) 14.063
Hospitalized (Hospitalsindlaeggelse) 4.445
Extended Hospital Stay (Forleenget hospitalsindlaeggelse) 293
Serious (Alvorlige bivirkninger) 6.222
Total Adverse Events (Total antal bivirkninger) 49.033

Kilde: VAERS database — udtraek foretaget af Sanevax

De spanske
sundhedsmyndigheder er
ansvarlige for ung piges dod

En spansk domstol har afgjort, at de spanske sundhedsmyndigheder
er ansvarlig for en ung piges dgd. Pigen dgde efter sin anden vac-
cination med Gardasil som fglge af et voldsomt astmatisk anfald.
Dermed gar domstolen mod det Europaeiske Leegemiddelagentur
EMA, hvor PRAC — den komité, der under EMA vurderer risikoen ved
lzegemidler og vacciner —tidligere havde sldet fast, at der ikke var nok
bevis for, at pigens dgd skyldtes vaccinen. Alligevel har domstolen
vurderet, at der er en overvejende sandsynlighed for, at reaktionen
skyldtes vaccinen, og dermed var arsag til pigens dgd.

Den spanske patientorganisation for bivirkningsramte, Asociacion
de Afectadas por la Vacuna del Papiloma, slar fast, at dette er et
tydeligt bevis p3, at de regulatoriske myndigheder ikke vurderer vac-
cinens risikoprofil godt nok. “For os er det et tydeligt bevis pa, at EMA
ikke vil anerkende, at der er bivirkninger ved vaccinen,” skriver Alicia
Capilla Lanagran, formand og medstifter af patientorganisationen.

Laes mere her:
http://www.Ine.es/asturias/2017/02/21/condenan-salud-muerte-
nina-gijon/2061280.html




| de svarer

Dansk Handicap Forbund har stillet en raekke
spgrgsmal til Danske Regioner i forlaengelse af
Danske Regioners bidrag til sundhedsministe-
rens besvarelse af Folketingsspgrgsmal 246 og
247, sendt til Sundheds- og Zldreministeriet i
februar 2017.

Svarene fra Danske Regioner er bragt sam-
men med spgrgsmalene fra Dansk Handicap
Forbund nedenfor.

Besvarelserne til folketingsspgrgsmalene 246
og 247 kan findes via Folketingets hjemmeside.

Danske Regioners tidligere svar

pa spgrgsmal nr. 246:

"Pa baggrund af lidt over 1% ars erfaring
med En indgang tegner der sig et generelt
billede af en sygdomsmaessigt heterogen
patientgruppe. De fleste patienter har
symptomer fra flere organsystemer. Af hyp-
pigt forekomne symptomer kan naevnes
treethed, svimmelhed, hovedpine, smerter
i beveegeapparatet, mavesmerter, koncen-
trationsbesveer. Patienternes funktions-
evne er pavirket i forskellig grad varierende
fra normal hverdag med arbejdsliv eller
studie til fuldtidssygemelding.”

Uddybende spgrgsmal fra forbundet:

Hvordan er dette opgjort? Vi forstar, der ikke
er en database med vidensopsamling, sa hvad
bygger termer som “generelt”, “heterogen”,
"hyppigt forekommende” og “de fleste” pa?

Uddybende svar:

Sekretariatet i Danske Regioner har i oktober
indhentet erfaringerne fra regionernes En
indgang-afdelinger. Her har afdelingerne
blandt andet redegjort for det symptombil-
lede, de har mgdt hos patienterne, og for

Regionerne under lup:

V1 sporger,

patienternes forlgb forud for fgrste besgg
pa afdelingen. Afdelingerne er ligeledes
blevet spurgt til, i hvor stort et omfang det
har veeret muligt at stille en diagnose, og
hvilke diagnoser de har stillet, og hvilken
behandling patienterne er henvist til. En-
delig redeggr afdelingerne for, hvor mange
patienter der afsluttes uden diagnose, og
hvilken behandling disse patienter tilbydes.

Svarene bygger saledes pa de observa-
tioner og erfaringer, som specialleegerne
pa En indgang-afdelingerne har gjort, siden
En indgang-organiseringen blev etableret.

Danske Regioners tidligere svar

pa spgrgsmal nr. 246:

"For sa vidt angar behandling fastslas det i
Sundhedsstyrelsens anbefalinger til tilret-
teleeggelsen af indsatsen i de regionale
tilbud, at der ikke kan peges pa et enty-
digt, evidensbaseret behandlingstilbud til
patientgruppen. Rapporten peger i stedet
pa en rekke tiltag, der vurderes at kunne
vaere relevante for patientgruppen. Det
drejer sig — ud over behandling af speci-
fikke tilstande —blandt andet om fysio- og
ergoterapi (herunder fysisk rehabilitering),
psykoedukation (herunder sygdomsme-
string) samt vejledning om kost og levevis.”

Uddybende spgrgsmal fra forbundet:
| henviser her til en rapport. Den vil vi gerne
bede om at fa tilsendt.

Uddybende svar:

Der er tale om Sundhedsstyrelsens rapport
’En indgang — anbefalinger til organisering
af tilbuddet ”En indgang”’, offentliggjort den
4. februar 2016.

Link til rapporten:

https://www.sst.dk/da/
udgivelser/2016/~/media/
DC4FA320CCFE44B58911B6E1COAE3B6D.
ashx

Danske Regioners tidligere svar

pa sporgsmal nr. 246:

”Det svarer overens med den tvzerfaglige
tilgang, der er opbygget pa flere af afde-
lingerne, hvor laeger, sygeplejersker, tera-
peuter, dizetiser og psykologer inddrages
i behandlingen af patientgruppen, nar og
i det omfang det er relevant, set ud fra et
legefagligt skgn.”

Uddybende spgrgsmal fra forbundet:
Er der tale om kurativ behandling, symptom-
behandling eller sygdomsmestring?

Uddybende svar:

Der kan vaere tale om bade kurativ behand-
ling, symptombehandling og sygdomsme-
string, afhaengig af patientens symptomer
og den diagnose, der eventuelt kan stilles
pa baggrund af patientens symptombillede.

Danske Regioners tidligere svar

pa sporgsmal nr. 246:

"Derudover arbejder Diagnostisk Center,
Region Midtjylland, pa at udbygge samar-
bejdet med Center for funktionelle lidelser,
bl.a. om efteruddannelse og forbedring af
konceptet for samarbejdet om funktionelle
lidelser - uafhaengigt af, om patienterne er
HPV-vaccineret eller ej.”

faad
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Uddybende spgrgsmal fra forbundet:

Er patienterne informeret om, at de indgar
i samarbejde med Center for Funktionelle
lidelser? Og har patienterne givet skriftligt
samtykke til at dette sker? Vi vil gerne bede
om en beskrivelse af dette samarbejde.

Uddybende svar:

Diagnostisk Center og Center for Funktio-
nelle Lidelser arbejder pa at fa etableret en
samarbejdsmodel mellem de to centre. Sam-
arbejdet skal kleede medarbejderne bedre
pa til at imgdekomme patienternes behoy,
f.eks. i form af efteruddannelse med henblik
pa at lindre patientens samlede sygdoms-
byrde. Der er saledes ikke pa nuvaerende
tidspunkt tale om, at patienter modtager
behandling pa tvaers af de to centre. Nar
det bliver relevant, vil patienterne naturligvis
blive informeret herom.

Danske Regioners tidligere svar

pa spgrgsmal nr. 246:

"Der er lavet en grundig klinisk gennem-
gang, og flertallet af patienterne har faet
foretaget Active Stand Test, orthostatisk
blodtryksmaling (undersggelse af a&ndrin-
ger i blodtrykket fra liggende til stdende
stilling) eller vippelejetest.”

Uddybende spgrgsmal fra forbundet:
Hvor mange af de henviste patienter har
faet foretaget disse tests? Hvilke resultater
er der naet frem til, og hvad er vurderingen
i forhold til baggrundsbefolkningen af ikke-
vaccinerede piger?

Uddybende svar:
Det er ikke oplysninger, som sekretariatet lig-

gerinde med. Det vil kraeve en gennemgang
af patientjournalerne, hvilket ikke er muligt
inden for svarfristen.

Danske Regioners tidligere svar

pa spgrgsmal nr. 247:

"Det laegefaglige netveerk pa tveers af En
indgang-afdelingerne har udarbejdet et
standardiseret spgrgeskema til brug for
udredning, som patienterne kan udfylde
pa nettet, inden de indkaldes.”

Uddybende spgrgsmal fra forbundet:
Vivil gerne have oplyst, i hvilke indgange det-
te fungerer, og hvordan disse data opsamles.
Vi har forhgrt os blandt vores medlemmer
og andre HPV-bivirkningsramte og ingen af
dem, der har svaret, har haft mulighed for
at udfylde et spgrgeskema. (De adspurgte,
som har svaret, repraesentere piger fra alle
regioner).

Uddybende svar:

Det standardiserede spgrgeskema skal indga
som fgrste led i den systematiske vidensre-
gistrering, der skal finde sted i forbindelse
med etableringen af en database pa tveers
af afdelingerne. Det er saledes ikke noget,
der pt. sker.

Danske Regioners tidligere svar

pa spgrgsmal nr. 247:

"Det skal dog understreges, at der Igbende
udveksles viden og erfaringer i det laege-
faglige netveerk pa tveers af En Indgang-
afdelingerne.”

Uddybende spgrgsmal fra forbundet:
Hvor ofte mgdes det faglige netvaerk? Vi
vil gerne se mgdereferater og oversigt over
afholdte mgder samt planlagte fremtidige
megder. Og er der andre skriftlige materia-
ler, der kan dokumentere og give indsigt i
erfaring og viden pa omradet, vil vi gerne
modtage det.

Uddybende svar:
Der er ikke fastlagt en fast mgdekadence for
mgderne i det faglige netvaerk. Den store
kreds, hvor der bade er deltagelse af laege-
faglige repraesentanter fra afdelingerne og
embedsmaend fra regionernes sekretariater,
m@des efter behov.

Det faglige netvaerk har vaeret samlet i
maj 2015, september 2015 og november
2016.

Der har mellem mgderne i den brede net-
vaerkskreds vaeret Igbende dialog og afholdt
mgder mellem de laegefaglige medlemmer
af netvaerksgruppen fra de fem afdelinger,
blandt andet omkring beskrivelsen af de
faelles henvisningskriterier og det faelles
udredningsprogram.

Sundhedsstyrelsen igangsatte i efteraret
2015 den arbejdsgruppe, der skulle komme
med anbefalinger til tilretteleeggelsen af
indsatsen pa regionernes fem afdelinger. |
denne arbejdsgruppe var bade de fem af-
delinger i netveerket, samt embedsmaend
fra de fem regioner (og Danske Regioner)
reprasenteret —med andre ord samme per-
sonkreds som netveerksgruppen, hvorfor
der ikke i perioden blev afholdt mgder i det
faglige netvaerk.

TOMRERFIRMAET

bulerdk

BILER UDEN BULER

Adelers Allé 203
4532 Gislinge

TIf. 59 46 34 02

Tastrup Mallevej 9 . 4300 Holbask
TIf. 4017 3366
ms@bulerdk.dk

www. bulerdk.dk
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Kommentar fra Trine W. Larsen, HPV-update

Lettere omgaelse af sandheden eller bare
mangel pa handling hos Danske Regioner?

Lad os med det samme sld fast: Det er
Danske Regioner, der alene har ansvaret
for udredning, diagnose og behandling
af de piger, der er henvist til tilbuddet
”"En Indgang”.

Det er nu preecist to ar siden, regionrads-
formand Ulla Astmann for rullende kamera
lovede, at nu skulle der tages hand om de pi-
ger, der indtil da blot var blevet kastet rundt
i systemet uden at fa hverken diagnose eller
behandling af deres lange og invaliderende
sygdomsforlgb. Ifglge Danske Regioners egen
pressemeddelelse fra den 15. juni 2015 ville
man nu fglge udviklingen teet, vidensdele og
samle erfaringer op fra udlandet.

Sa forventningerne var store hos de mere
end 2.000 piger, som lynhurtigt blev samlet pa
ventelister rundt om i regionerne.

Dansk Handicap Forbund har adskillige gan-
ge rettet henvendelse til Danske Regioner og
inviteret dem til at deltage i det dialogforum,
som forbundet har etableret. Men til alle del-
tageres store fortvivlelse har svaret fra Danske
Regioner vaeret det samme i hele forlgbet "Tak,
men nej tak”. Senest inviterede vi dem ftil at
deltage i vores netvaerksmgde for medlemmer,
som er beskrevet pa side 9. Efter tre uger og
tre rykkere kom standardsvaret “Tak, men nej
tak.” Viblev dog ved samme lejlighed inviteret
pa en uformel kop kaffe, som vi med gleede
kommer forbi og drikker — for vi synes nok,
der er en del at tale om.

Men i mangel af dialog har vi matte forholde
os til de svar, Danske Regioner har givet sund-
hedsministeren og de supplerende svar, de
har sendt til os. Og vi er mildest talt skuffede.
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Ingen systematisk vidensopsamling
Danske Regioner skriver fx: “Sekretariatet i
Danske Regioner har i oktober indhentet er-
faringer..”. Oktober 2016, altsa 1,5 ar efter
initiativet er ivaerksat, indhenter man erfa-
ringer. Danske Regioner har aldrig i den mel-
lemliggende periode udviklet nogen form for
systematisk dataopsamling. Regionerne taler
om "heterogen patientgruppe”, “hyppigt fore-
kommende symptomer” og “generelt billede”
— alt sammen rene subjektive vurderinger,
da dataindsamling ikke er sket systematisk
og ensartet.

Desuden stiller vi os undrende overfor, at
man i Region Midt nu vaelger at samarbejde
med Center for Funktionelle Lidelser i Aar-
hus om at lindre patienternes sygdomsbyrde.
Hvorfor vaelger man ikke at samarbejde med
Synkopecenteret pa Frederiksberg, hvor man
rent faktisk nu ser pa, hvilken behandling, der
skal til, sa patienterne komme i bedring frem
for at leere patienterne at leve med deres
symptomer, ogsa kaldet sygdomsmestring i
den terminologi, der vedrgrer funktionelle
lidelser?

Som det fremgar, har vi spurgt, hvor mange,
der har faet foretaget vippelejetest, men det
har man ikke opgjort, ligesom man heller ikke
har noget overblik over resultaterne af de tests,
der er gennemfgrt. Alligevel oplyser Danske
Regioner til sundhedsministeren, “at flertallet
har faet foretaget” denne test. Det ma jo igen
alene bero pa et subjektivt skgn fra Danske
Regioner, da der ikke er nogen dataopsamling.

Men Danske Regioner erkender, at der ikke
sker en systematisk vidensopsamling, for da-
tabasen til det brug er ikke udviklet endnu,

selvom Danske Regioner stolt beretter om, at
nu er ventelisterne vaek.

Endelig fremgar det jo med al tydelighed
pa de manglende mgder mellem de ansvarlige
fra de enkelte regioner, at vidensdeling ikke
er noget, man har valgt at prioritere, ligesom
inddragelse af viden fra udlandet heller ikke
er noget, der er pa agendaen.

Det er en 'ommer’

| et ar, hvor der ovenikgbet er regionsradsvalg,
er det besynderligt, at man i Danske Regioner
i den grad Igber fra sit ord og sit ansvar. Det er
sgrgeligt med tanke p3, at det drejer sigom en
sa stor patientgruppe, der i 3-5-8 ar har vaeret
uden for uddannelse og arbejdsmarked, og
som ikke har udsigt til at komme i bedring, da
det alene beror pa Danske Regioners velvilje
til at se pa behandlingsmuligheder — og ikke
kun symptomlindring og -mestring.

Og hvad skete der med erfaringerne fra
udlandet? Grupperne af invaliderede piger
hober sig op i alle lande, og der kommer en
jeevn strgm af artikler fra forskere overalt i
verden, der bekraefter, det man leenge har
set pa Synkopecenteret: en gruppe piger med
komplekse og ofte invaliderende symptomer,
opstaet i forlengelse af HPV-vaccinen.

Vi troede, vi havde faet et unikt tilbud her
i Danmark. At man med Danske Regioners
initiativ nu ville anerkende, at der er en stor
gruppe piger og kvinder, der har et massivt
behov for behandling, sa de kan komme tilbage
til livet. Men nej — sadan gik det ikke. Man
har ekspederet 2.000 piger gennem systemet
og elimineret ventelisterne. Tjek — mission
completed!
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Jesper Mehlsen var det store traeekplaster
til medlemsarrangement 1 HPV-update

110 piger og deres pdrerende havde meldt
deres ankomst, da HPV-update afholdt
drets forste medlemsarrangement. Alle
tilmeldte medte op, og Jesper Mehlsen,
som blandt andet er leder af Synkopecen-
teret pa Frederiksberg, og som har set en
lang reekke piger med symptomer efter
HPV-vaccinationen, var det helt store
treekplaster.

Af Mads Stampe, Dansk Handicap Forbund

HPV-update-gruppen i Dansk Handicap Forbund
teeller 173 medlemsskaber, og da gruppen af-
holdt arets fgrste medlemsarrangement var
det med opbakning fra 110 medlemmer. Langt
de fleste af medlemmerne var kommet for at
hgre Jesper Mehlsen, som er forskningsleder pa
Synkopecenteret pa Frederiksberg og leder af et
af de fem En indgang-centre, som Regionerne
sgsatte rundt om i landet for et par ar siden.

| sin funktion af leder for Synkopecente-
ret pa Frederiksberg har Jesper Mehlsen set
793 patienter i alderen 12 til 73 ar, som alle er
blevet henvist til ham pa grund af formodede
bivirkninger fra HPV-vaccinen. Det var pa bag-
grund af disse mgder, og de data som han i
den forbindelse har samlet ind, at HPV-update
havde inviteret ham til at komme og tale for
medlemmerne.

Over et par timer fortalte Jesper Mehlsen
om de observationer, han har gjort sig i arbejdet
med disse piger og kvinder gennem de sidste
seks ar, og han svarede pa spgrgsmal fra de
fremmgdte, som abnede op for nogle af de
frustrationer, som gruppen sidder med.

Jesper Mehlsen forsggte i sit opleeg at kom-
me frustrationerne i mgde, og mere end én
gang forspgte han at indgyde gruppen til ikke
at miste modet, selvom kampen mod alle dem,
der er overbeviste om, at det hele er indbild-
ning, er hard.

Det hele er oppe i hovedet

Mange af medlemmerne i HPV-update har faet
diagnosen funktionel lidelse, som er en samle-
betegnelse for mange forskellige symptomer,
som laegerne pa nuvaerende tidspunkt ikke kan
finde en fysisk forklaring pa. Behandlingen af den
diagnose bestar i Danmark primaert af psykolo-
gisk behandling, og det far mange af pigerne til
at fgle sig misforstaede og fejlbehandlede, da de
i hgj grad oplever deres symptomer som fysiske.

Og selvom symptomerne, som Jesper Mehl-
sen har setisit arbejde, er mange og komplekse,
sa er der en raekke symptomer, kunne han for-
teelle, som gar igen. Det er symptomer som fx
hovedpine og migraene, svimmelhed, treethed,
kvalme og koncentrations- og hukommelses-
besveer.

Da Jesper Mehlsen modtog sine fgrste pa-
tienter, som klagede over disse symptomer,
i 2011, var det ikke uden forbehold fra over-
legens side.

”| den fgrste tid, taenkte jeg, at det lgd som
knald ilaget. Det tror jeg dog ikke pa lengere,”
lgd det i oplaegget fra Jesper Mehlsen.

Kronisk traethed

Siden da har 752 patienter veeret undersggt af
Jesper Mehlsen, og i de tilfelde, han kan det,
giver han en diagnose. Den, der indtil nu er

kommet teettest pa, er ME — Myalgisk Encefalo-
myelitis —ogsa kaldet kronisk traethedssyndrom.

Lidelsen er kort beskrevet en sygdom i krop-
pens celler, som ggr patienten ude af stand til
at leve et liv som hidtil pa grund af blandt andet
fysisk eller mental treethed, som ikke forsvinder
ved hvile eller sgvn.

| Danmark behandler man ME som en funkti-
onel lidelse, og derfor oplever en del af pigerne,
som har faet denne diagnose, fortsat at de ikke
tages alvorligt i systemet. Det kan man blandt
andet se i den amerikanske film Unrest, som er
anmeldt pa side 18 i dette magasin.

Ikke desto mindre bevarer Jesper Mehlsen
optimismen pa vegne af sine patienter og de
gvrige medlemmer i HPV-update. Den 1. juli
helliger han saledes al sin tid til at forske i HPV-
pigernes symptomer, nar han gar pa pension.
I den forbindelse lukker Synkopecenteret i sin
nuvaerende form, men Jesper Mehlsen har i
samme ombeering skrevet pa et oplaeg til at
abne et nyt center for komplekse sygdomme.

“Centeret giver mulighed for, at vi kan kom-
me hele vejen rundt om alle de symptomer, som
blandt andet HPV-pigerne oplever, og jeg er helt
sikker pa, at vi nok skal komme til bunds i det
her” lgd det optimistisk fra Jesper Mehlsen.

Der er endnu ikke truffet afggrelse om,
hvornar centeret abner, da oplaegget endnu
er under udarbejdelse, og Regionerne derefter
skal behandle det. Allerede nu star det dog klart,
at det nye center bliver Region Hovedstadens
Enindgang for HPV-pigerne. Det kan man lzese
i en pressemeddelelse, som blev sendt ud af
Bispebjerg og Frederiksberg Hospital den 20.
marts 2017.
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NYT
fra forskerne

Artikler og forskning er i det fglgende skrevet i et lettere leeseligt sprog
af Trine W. Larsen, HPV-update

Siden sidste udgave af HPV magasinet er der offentliggjort en raekke
studier og artikler om HPV-vaccinen. Vi har udvalgt, hvad vi mener, er
relevante artikler i forhold til at sikre nuanceret information om vac-
cinen. Vi har fokus pa vaccinens sikkerhed, da vaccinens formodede
effekt er gengivet pa blandt andet Sundhedsstyrelsens hjemmeside.
Det kan man leese meget mere om pa www.sst.dk.

Italiensk studie af vaccineindhold

En gruppe italienske forskere satte sig for at undersgge vacciner Cervarix: Aluminium/silicium, jern/aluminium, silicium/magne-

fra en anden vinkel. De ville undersgge, om vacciner indeholder sium, calcium/silicium/aluminium, calcium/zink, jern/aluminium/

noget, de ikke bgr. Altsa kunne man finde fremmedlegemer i silicium/jern/crom, kobber/tin/bly

vacciner, som, det ikke var tilsigtet, skulle vaere der?

Forskerne undersggte i alt 44 forskellige vacciner — herunder to Gardasil (ampul 1): Aluminium/kobber/jern, bly/bismuth, bly,

Gardasil og en Cervarix. Resultaterne var nedslaende; alle vacciner bismuth, jern

var forurenede med et miks af toksiske komponenter, som kan

have alvorlig indflydelse pa vaccinens overordnede sikkerhed. Gardasil (ampul 2): Calcium/aluminium/silicium, Aluminium/
silicium, silicium/magnesium/jern, aluminium/jern, aluminium/

Titel: New Quality-Control Investigations on Vaccines: kobber/jern, jern/silicium/aluminium, bismuth/barium/svovl,

Microand Nanocontamination titanium, titanium/aluminium/silicium

Forfattere: Antonietta M Gatti, National Council of Research Forfatterne redeggr for, at netop forekomsten af disse giftige
of Italy, Institute for the Science and Technology of kemikalier kan have afggrende betydning for udvikling af bivirk-
Ceramics, Italy og International Clean Water Insti- ninger. Disse toksiske elementer kan ledes med blodet ud til
tute, USA og Stefano Montanari, Nanodiagnostics vigtige organer, hvor de kan ggre skade pa leengere sigt. Der er
srl, Italy tale om partikler, der er fremmede for kroppen, og de kan give

inflammatoriske reaktioner, som kan blive kroniske, ligesom de kan
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25349607 pavirke immunsystemet pa en skadelig made, og de kan interagere

med kroppens DNA. Forekomsten af disse fremmedlegemer kan
https://www.hindawi.com/journals/ ogsa pavirke funktionaliteten i musklerne kraftigt.
jt/2014/491316/

Forfatterne konkluderer, at producenterne af vacciner ikke har

Resmué: Hver dag vaccineres millioner af mennesker rundt "tilsat” disse stoffer bevidst, men at det er ngdvendigt med en
om i verden. For langt stgrstedelen er dette helt skarp kvalitetskontrol af vaccinerne, hvis vaccinernes sikkerhed
uden komplikationer, men for en ganske lille gruppe skal hgjnes.
forekommer der uforklarlige bivirkninger. Derfor
satte forskergruppen sig for at undersgge, om
vaccinerne indeholdt andet, end hvad de er de-
klarerede med. Og resultatet var tydeligt: alle de
undersggte vacciner indeholdt fremmedlegemer
af kemikalier, som ikke burde veere der. Konkret for
HPV-vaccinerne fandt forskerne fglgende kemiske
elementer:
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Mexicansk observation

Den mexicanske laege Manuel Martinez-Lavin stiller spgrgsmals-
tegn ved, om HPV-vaccinens sikkerhed er beskrevet grundigt nok
i de studier, der er gennemfgrt i forbindelse med vurdering af
vaccinens effekt. Dr. Martinez-Lavin rejser spgrgsmalet direkte
til redaktgren af det anerkendte online videnskabelige tidsskrift
Springer.

Titel: Vaccine-related serious adverse events might have
been under-recognized in the pivotal HPV vaccine
randomized trial.

Forfatter: Manuel Martinez-Lavin, Rheumatology Depart-
ment National Institute of Cardiology, Mexico City,
Mexico

http://link.springer.com/article/10.1007/s10067-
017-3575-z

Resumé: Efter at have undersggt adskillige piger, som har
udviklet kroniske symptomer kort efter HPV-vac-
cination, har jeg analyseret alle de randomiserede
studier, der er gennemfgrt for HPV-vaccinen. Ho-
vedparten af de kliniske forsgg testede ikke HPV-
vaccinen op mod ren placebo (saltvand, red.). Den
nyligt godkendte Gardasil 9 blev saledes testet mod
den tidligere godkendte Garadasil (4, red.). Den
nye Gardasil 9 har mere end dobbelt sa mange
"HPV-virus-efterlignings-partikler’ og aluminium-
adjuvans, end den tidligere havde. Det kliniske
studie viste, at signifikant flere udviklede systemiske
alvorlige utilsigtede haendelser i den gruppe, der
havde faet Gardasil 9. Konkret blev der indrap-
porteret 233 (svarende til 3,3 procent) alvorlige
handelser ved Gardasil 9 sammenlignet med 183
(svarende til 2,6 procent), der havde modtaget
Gardasil 4. Forskerne bag de kliniske studier mener,
at kun to af haendelserne i hver gruppe kunne have
sammenhang til vaccinen, hvilket Martinez-Lavin
vurderer som meget bemaerkelsesvaerdigt baseret
pa de rapporteringer, der fremgar af studiet, og
han vurderer, der er tale om en for lav estimering
af antallet af bivirkninger. Han opfordrer derfor til
mere forskning i vaccinens sikkerhed.
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Fortsat celleforandringer
trods HPV-vaccinering

Denne artikel er ikke ny, men den fik liv i de danske medier, da
forfatteren Mie Sara Hestbech forsvarede den som en del af sin
ph.d. Forfatterens forskning viser, at til trods for HPV-vaccinen vil
kvinder ogsd i fremtiden opleve celleforandringer i forbindelse
med screeningsprogrammet. Helt praecist viser forskningen, at
8,7 procent af de kvinder, der ikke er vaccinerede, vil opleve cel-
leforandringer, mens tallet for vaccinerede kvinder er 6,5 procent.

Titel: The impact of HPV vaccination on future cervical
screening: a simulation study of two birth cohorts
in Denmark

Forfatter: Mie Sara Hestbech, Elsebeth Lynge, Jakob Kragstrup,
Volkert Siersma, Miguel Vazquez-Prada Baillet,
John Brodersen

Kilde: http://bmjopen.bmj.com/content/5/8/e007921

Resume: Formalet med studiet var at vurdere, hvilken indfly-
delse HPV-vaccinen ville have i forhold til fremtidige
screeningsresultater, hvis vaccinen var gemmefgrt
fgr seksuel debut.

Ved at sammenligne resultaterne af screeninger
pa de fgrste generationer af piger, der havde faet
HPV-vaccinen, med resultaterne fra screeninger af
piger, der ikke have faet vaccinen, kunne forfatterne
beregne, at andelen af piger, der ville fa konstateret
celleforandringer ved screening, var faldet ganske
lidt — nemlig fra 8,7 procent til 6,5 procent.

Studiets resultater overrasker forfatterne, som
samtidig medgiver, at dette ikke er tilfredsstillende
for hverken de kvinder, der far vaccinen og efter-
folgende oplever celleforandringer, eller for de
praktiserende laeger, der i fremtiden skal sikre, at
deres kvindelige patienter tager imod screeningstil-
buddet, uanset om de har modtaget HPV-vaccinen
eller ej.




Dansk Handicap Forbund

Pa rundtur i radgivningen:
F'a hjeelp til gkonomi, hjeelpemidler og praktik

I Dansk Handicap Forbund sidder der
radgivere klar 60 timer om ugen til at
hjeelpe forbundets medlemmer med dialo-
gen med det offentlige. Timerne er fordelt
pa fire radgivere, der alle er uddannede
socialradgivere, og som selv har en funk-
tionsnedseaettelse.

Af Trine W. Larsen, HPV-update

| Dansk Handicap Forbund kender radgiverne
systemet fra “begge sider”. Radgiverne er ud-
dannede socialradgivere, og samtidig har de selv
en funktionsnedsaettelse. De hjaelper medlem-
merne i Dansk Handicap Forbund med alt fra
badestole til handicaptilleeg i forbindelse med
SU, og i det seneste ars tid har de hjulpet en lang
raekke medlemmer af HPV-update i forbindelse
med de udfordringer, denne gruppe borgere
mgder pa jobcentre, pa socialforvaltningen og
i det sundhedsfaglige system.

"De udfordringer, de bivirkningsramte piger
mgder i forhold til de offentlige myndigheder,
er ikke sa forskellige fra vores andre medlem-
mer,” forklarer Dorthe Stief Christensen, der er
en af de fire radgivere, man kan fa kontakt til,
hvis man ringer til Dansk Handicap Forbunds
radgivningsfunktion.

"Medlemmerne af HPV-update star jo med
de samme behov, som mange af vores gvrige
medlemmer gg@r; det vil sige hjaelpemidler, hjzelp
til at klare det praktiske eller hjzelp til udfor-
dringer i forbindelse med ressourceforlgb og
jobprgvning,” fortsaetter hun.

Og det kan veere udfordrende. Ofte sgger
medlemmerne hjzelp i forbindelse med over-
gangsfaser. Det kan for eksempel vaere, nar man
overgar fra sygedagpenge til ressourceforlgb,
hvor den offentlige ydelse falder markant, eller
det kan veere, nar en ung kvinde ikke magter
sit studie laengere pa grund af sin sygdom og
dermed skal give afkald pa SU og overga til
kontanthjeelp.

”"Nar forsgrgergrundlaget kommer i fare,
sa kontakter de bivirkningsramte kvinder os,”
forklarer Dorthe.

”Og nar man er fuldt udredt pa HPV-cen-
trene, hvilket flere og flere efterhanden er, sa
@nsker kommunen at vurdere, om borgeren eri
stand til at arbejde, og i hvilket omfang den en-
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kelte kan komme tilbage ijob eller uddannelse.
Det er helt normalt og ikke en szerskilt pro-
blemstilling for medlemmerne af HPV-update.”

Sveert at finde den rigtige bas
Der er dog et punkt, hvor de bivirkningsramte er
mere udfordrede end mange andre grupper —
de passer ikke rigtigind i de eksisterende kasser.
”Sagsbehandlerne, der sidder ude i kom-
munerne, har sveert ved at forsta, at der ikke
findes behandlingsmuligheder, og der ikke er
en klar fremtidsudsigt — er dette en kronisk til-
stand, eller kan vi forvente, at borgeren far det
bedre,” spgrger Dorthe retorisk i et forsgg pa at
saette sig i sagsbehandlernes sted og fortseetter.
”"Men nar udredningsforlgbet er afsluttet,
og der ikke er en behandling stillet i udsigt, sa
ma vi tage udgangspunkt i, at der er tale om en
kronisk tilstand, og sa ma vi finde frem til den
bedste Igsning ud fra den praemis,” siger Dorthe.
Der star ikke noget sted i loven, at man skal
have en diagnose, men alligevel kan en diagnose
veere en rettesnor i forhold til, hvad man magter.
"Hvis man har diagnosen POTS eller har kro-
nisk treethedssyndrom, sa skal man oplyse det.
Sa ved sagsbehandleren i reglen, hvad det drejer
sig om, specielt hvis man beskriver symptomer
og konsekvenserne deraf. Men har man ikke
en diagnose, sa skal borgeren ggre sig umage
med at beskrive sine symptomer —meget gerne
skriftligt — og hvilke konsekvenser, det har for
den enkelte i dagligdagen. Det skal vaere alle
symptomer og alle konsekvenser. Det hjzelper
sagsbehandleren med at seette sig ind i situa-
tionen. Det her er stadig sa nyt, at ingen rigtig
helt forstar det,” fortaeller Dorthe videre.
”Seet jer i kommunens sted —de ved ikke no-
get om den enkelte bivirkningsramtes situation,
derfor skal det beskrives af den enkelte selv. Og
detaljerne er ngdvendige for, at kommunen kan
finde den rette indsats.”

Leegens vurdering er vigtig

Og sa skal beskrivelserne fra laegen veere i orden.
Dorthe har erfaring med, at nogle laeger pa
HPV-centrene er omhyggelige med at beskrive
symptomer og konsekvenser af symptomer,
mens andre slet ikke ggr det, eller ggr det
mangelfuldt. Men leegepapirerne er vigtige.
Sa Dorthe anbefaler, at den enkelte sikrer, at

Dorthe Stief
Christensen,
rddgiver for
Dansk
Handicap
Forbund

lzegen — enten pa HPV-centeret eller den prakti-
serende — sg@rger for, at det er beskrevet i jour-
nalen, hvordan symptomerne har indvirkning
pa funktionsniveauet. Oplever man, at leegen
ikke er villig til at skrive noget om dette i ens
journal, kan man kontakte radgivningen.

”Sa kontakter vi sagsbehandleren og beder
dem indhente de ngdvendige leegepapirer, og
vi forteeller pigerne, at de skal sige til leegen,
at han eller hun skal ggre sig umage med at
beskrive symptomer og konsekvenser, sa vi
kan hjaelpe med den videre sagsbehandling i
forhold til job, uddannelse, gkonomisk stgtte
osv.,” forklarer Dorthe.

Bisidder eller foraeldre?

Mange af de bivirkningsramte magter ikke at
handtere kontakten med de offentlige myndig-
heder alene. Det kan der veere mange arsager til
—udmattethed, svigtende hukommelse, mang-
lende overskud og overblik, smerter osv. Derfor
er der ogsa mange, der tager en af sine foraeldre
med til mgderne med kommunen eller maske
ligefrem har givet fuldmagt til foraeldrene, sa
de kan handtere dialogen.

”Det er naturligvis dejligt, at foraeldrene
stgtter deres dgtre pa den made. Men vores
vurdering er, at det ikke altid gavner sagen.
For eksempel kan det nemt blive tolket for-
kert, hvis pigen for eksempel er blevet kgrt til
Jobcenteret af mor, og mor tager ordet hele
tiden —sikke en forkaelet og uselvstaendig pige,
teenker sagsbehandleren maske, og sa er der
allerede en forkert retning pa dialogen. Huvis
pigen derimod har en af vores bisiddere med
og starter med at forklare, at hun er sa udmat-
tet og har store hukommelsesvanskeligheder,
sa det er ngdvendigt at have et par ekstra gre
med, sa kan der veaere en anden lydhgrhed fra
sagsbehandlerens side,” forklarer Dorthe.
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Veer eerlig om tilstanden

"Vi ved godt, at pigerne lider af treethed, ud-
mattelse og krafteslgshed. Og det skal ogsa
veere synligt overfor sagsbehandleren. Oplys for
eksempel hvis det er bedst at holde mgder om
eftermiddagen, hvis det er det tidspunkt, hvor
man fungerer bedst, og forklar hvorfor. Sagsbe-
handleren skal se det reelle billede af, hvad den
enkelte kan, og de far det bedste indtryk ved, at
det er pigen selv, der forklarer det —ogsa selvom
det er opslidende,” mener Dorthe.

Forud for et mgde med kommunen kan man ga
sin situation igennem med sin bisidder. Bisidderen
kan spgrge ind til flere detaljer og sikre, at det er
det vigtigste, der bliver gennemgaet pa mgdet, og
at megdet far den rigtige retning. Bisidderen kan
ogsa gribe ind, hvis der er behov for en pause,
eller hvis den syge bliver for bergrt at situationen.

Selve debatten om HPV-vaccinen fylder me-
get i medierne, men i forhold til dialogen med
kommunen er den ligegyldig.

"\lores bedste rad er, at kvinderne ikke fo-
kuserer pa arsagen. Det er symptomerne, der
skal veere i fokus i dialogen, sa er det naesten
lige meget, hvad de skyldes,” rader Dorthe.

Ved at lade veere med at fokusere pa arsa-
gen, undgar man forudfattede holdninger, og
loven er lige for alle, uanset om ens symptomer
skyldes en ulykke, noget medfgdt, noget psykisk
eller en vaccineskade.

Dorthe anbefaler, at man laver en dagbog.
| den beskriver man hverdagen over to til tre
uger —bade de gode og de darlige dage. Symp-
tomerne og konsekvensen af symptomerne
skrives ned, og specielt er det vigtigt at skrive,
hvad man ikke kunne udfgre den enkelte dag,
og hvor man havde behov for hjzelp. | stedet
for at beskrive med ord, hvor slemt de enkelte
symptomer har vaeret, kan man med fordel tage
udgangspunkt i en ti-punktskala, da det ellers
kan veere sveert at skildre, hvor slem den ene
dag var i forhold til den anden.

Dagbogen kan man vise sagsbehandleren, sa
det er tydeligt, at der er tale om mange symp-
tomer af varierende karakter.

Giv noget af jer selv

— veer lgsningsorienterede

Et andet rad fra radgiverne er, at den enkelte skal
give noget af sig selv. Det kan vaere sveaert, nar
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man har vaeret igennem et udredningsforlgb pa
2-3-4-5 ar, og maske ikke er blevet mgdt med den
anerkendelse, man forventer. Hele systemet har
dreenet en for kraefter. Men man bliver ngdt til at
g@re sig nogle tanker om, hvordan man kan tage
et lille skridt ind i fremtiden. Nar man har veeret
syg i sa mange ar, som mange har, og der ikke er
udsigt til nogen kurerende behandling inden for
en overskuelig fremtid, sa bliver man ngdt til at
forholde sig til sit fremtidige forsgrgelsesgrund-
lag. Det ggr man blandt andet ved at indga i et
samarbejde med kommunen om en afklaring af
ens uddannelsesmuligheder eller arbejdsevne.

”Det bedste er, hvis pigerne selv tager styre-
pinden i forhold til at skabe sig sit eget livinden
for de rammer, de magter og kan overskue.
Det er vores erfaring, at hvis man selv tager
ansvar og er pa banen i en konstruktiv dialog
med kommunen, sa kan meget lade sig ggre,”
siger Dorthe og fortseetter:

"Der er rigtig mange sagsbehandlere, der
gerne vil hjaelpe, men de aner ikke hvordan.
Derfor er det optimale, hvis den enkelte pa
forhand har gjort sig nogle tanker om, hvad
det er, man faktisk har god gavn af og kan. Er
det psykologhjeelp, fordi man har vaeret syg sa
mange ar, er det fysioterapi, eller er det en halv
times ugentlig jobprgvning? Szt jer i sagsbe-
handlerens sted — de aner ikke, hvordan det er
at veere i jeres krop,” forklarer Dorthe.

"Det er ogsa vigtigt, hvis sagsbehandleren
kommer med et forslag, at | sa konstruktivt
forklarer, hvad | kan, og hvad | har sveert ved,”
siger Dorthe og uddyber:

"Hvis sagsbehandleren for eksempel foreslar
en jobprgvning i en butik, men man bliver svim-
mel, hvis man star op, sa forklar det.”

At saette flere ord pa symptomer og konse-
kvenser geelder ikke kun i forhold til jobprgvning
eller uddannelsesparathed, det gaelder ogsa i
forhold til hjeelpemidler eller praktisk hjzelp.

"Hvis man har brug for en speciel arbejdsstol
eller har behov for aflastning i forhold til det
praktiske, sa er det ogsa ngdvendigt at beskrive
hvorfor. Tag igen udgangspunkt i symptomerne
og konsekvenserne af de enkelte symptomer.
Beskriv, hvordan det kan hjaelpe til en bedre
hverdag, hvis det ene tiltag gennemfgres, og
hvordan det kan hjzelpe fremadrettet. Jo mere |
giver af jer selv, des bedre star |,” slutter Dorthe.

Dansk Handicap Forbund

¢ Du kan finde mere om dine rettigheder
i pjecen ”"Kend Spillereglerne” udviklet
af Danske Handicaporganisationer. Du
finder den her:
https://www.handicap.dk/media/
1572/88656_kend-spillereglerne.pdf

¢ Dansk Handicap Forbunds radgivning er
for alle medlemmer og er gratis.

e Radgivningen kontaktes gennem forbun-
dets hovednummer 39 29 35 55 eller pr.
mail social@danskhandicapforbund.dk.

e Radgivningen yder telefonisk sparring
og radgivning, men det er dig, som er
hovedansvarlig og selv fglger op pa din
sag.

e | 2016 handterede radgivningen 1.396
henvendelser, heraf kraevede 511 sager
udredning, det vil sige stgrre research og
stptte.

e Radgivningen er ansvarlig for at koble et
medlem til en bisidder, hvis medlemmet
gnsker bisidder-assistance.

Folg med i din egen sag

Det kan veere en god idé at bede om aktindsigt
i sin sag. Det kan veere en sag hos kommunen
eller en klagesag hos Ankestyrelsen.

”Man kan bade bede om generel aktindsigt
i alle dokumenter, som kommunen er i besid-
delse af om ens person, altsa i alle afdelinger
i kommunen, eller man kan bede om specifik
aktindsigt i en konkret sag. Det sidste er en god
idé, hvis man vil se, hvad der er skrevet i en kon-
kret sag om fx sygedagpenge eller jobafklaring,”
anbefaler Dorthe og fortsaetter:

”Man kan ogsa bede om lgbende aktindsigt,
herunder ogsa indsigt i fx journalnotater. Pa den
made kan man fglge med i, hvilke oplysninger,
sagsbehandleren har om ens person, og man
kan derfor bedre komme med input, der kan
supplere eller praecisere.”

Det er ikke muligt at fa slettet noget fra sin
journal, men man kan fa preeciseret og tilpasset
efterfglgende.

Ifglge reglerne om aktindsigt har man krav
pa svar indenfor ti dage, efter man har anmo-
det om aktsigt. Det er en god ide at bede om
aktindsigt i god tid, inden kommunen skal treeffe
en afggrelse, for sa kan man sikre, at kommunen
har eller far de rette oplysninger for at treeffe
afggrelsen.
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Dansk Handicap Forbund

Tonen er bare bedre

med en bisidder

Hans-Henrik Blom

Dansk Handicap Forbund har cirka 40 bi-
siddere, der stotter medlemmerne i deres
dialog med de offentlige myndigheder.
Hans-Henrik Blom er en af dem. Han har
veeret bisidder i knapt ti 4r og er ude pad
cirka 30 opgaver arligt. Det seneste ars
tid har han haft bisidderopgaver for flere
forskellige bivirkningsramte piger.

Af Trine W. Larsen, HPV-update

”Jeg matte bare have noget at bruge mit hoved
til, da jeg gik pa fgrtidspension.”

Sa enkel er arsagen til, at Hans-Henrik Blom
har kastet sig over opgaven som bisidder for
Dansk Handicap Forbund. Og nar man lytter til
de opgaver og den erfaring, Hans [Efternavn]
har faet gennem sin frivillige tjans, er man ikke
i tvivl om, at der er nok at bruge hovedet pa.

"HPV-pigerne har det sveert. De har ingen
diagnose, og de passer bare ikke ind i de kasser,
som det offentlige rader over,” fortaeller Hans.
Han har vaeret bisidder for cirka ti medlemmer
fra HPV-update, og nogle af dem har haft Hans
med flere gange til mgder i kommunen eller i
sundhedssystemet.

”De piger er meget frustrerede. De mgder
ingen anerkendelse, og de har ingen diagnoser.
Sagsbehandlerne er i reglen impdekomne og
vil gerne hjelpe, men nar det kommer til reha-
biliteringsteamet, sa kan tonen blive skinger,”
forklarer Hans.

”Der er ikke noget pigerne hellere vil end
tilbage i job eller uddannelse, men de magter
det ikke. Nogle gange oplever vi, at pigerne
opnar at fa seks eller 12 maneders pause, inden
de skal vurderes igen, men det holder hardt.”

God forberedelse er ngdvendig

Nar Hans far en ny bisidderopgave, sa starter
han med at ringe til pigen, og de far en god snak
om, hvad det er for et mgde, pigen er indkaldt
til eller gnsker at fa. Pa selve dagen mgdes han
som regel med pigen en times tid f@r, sa de kan
drgfte, hvad der er vigtigt at fa sagt pa mgdet,
og hvilket resultat de skal forspge at opna.

”Inden da, skal pigen gerne have forberedt
sig. Det kan for eksempel veere at skrive alle sine
symptomer og de konsekvenser, symptomerne
har i forhold til pigens dagligdag, op. De skal
ogsa notere, hvad der er vigtigt for dem. Pa
den made ved jeg, hvad vi skal styre imod pa
m@det, og jeg kan gribe ind, hvis der er behov
for det,” forteeller Hans og fortseetter:

”Jeg tager kun ordet, hvis der er brug for
det, men som udgangspunkt skal pigerne selv
kunne forklare deres situation.”

Efter mgdet taler Hans det hele igennem
med pigen, og de drgfter, hvad der er naeste
skridt. I nogle tilfaelde er der behov for, at Hans
er med igen til et opfglgende mg@de, sa det bliver
fulgt ordentlig til dgrs.

En anden sagsbehandler
For Hans er der ingen tvivlom, at det at have en
bisidder med har afggrende betydning.

”Jeg oplever sa tit, at vores medlemmer
siger efterfglgende: Jamen det var jo som at
fa en helt ny sagsbehandler, nar vi er feerdige
med et mgde. Og det betyder ikke, at jeg har
blandet mig, men bare det veere til stede, gor
en forskel — desveaerre,” kommer det eftertaenk-
somt fra Hans.

”"Man kan jo se pa de HPV-piger, at de er
syge. Man kan simpelt hen ikke simulere sig
sa darlig, som de ofte er. Og sagsbehandlerne

ved det godt. Men sagsbehandlerne ved bare
ikke, hvad de skal ggre. Sa er det rigtigt godt,
hvis pigen selv har en ide om, hvad hun kunne
teenke sig. Sa kommer vi som regel lidt videre.”

Hans har ogsa deltaget i nogle besgg i sund-
hedsvaesnet. Her er hans opgave ogsa bare at
veere de ekstra grer og stgtte medlemmet i at
huske at sige de vigtigste ting.

"Det er jo rigtig sveert for pigerne, fordi Sund-
hedsstyrelsen er sa negativ over for dem. Og
nar de ikke far nogen behandling, er det jo en
dyr og tikkende bombe under systemet. Ikke
fordi de piger, jeg har mgdt, gnsker erstatning
for deres lidelser — de gnsker jo bare at fa et
normalt liv tilbage,” slutter Hans.

e Bisidderordningen i Dansk Handicap
Forbund har eksisteret siden 2008.

e Bisidderopgaver Igses af frivillige, som
har gennemfgrt et introduktionskursus
i regi af Dansk Handicap Forbund. De
skal desuden deltage i arlige opfglg-
ningskursuser.

e Bisidderen er en uvildig sparringspart-
ner og stgtte for medlemmet.

¢ Bisidderen har tavshedspligt.

e 12016 gennemfgrte bisidderne i Dansk
Handicap Forbund i alt 886 mgder.

Kunne du, eller en du kender, have lyst til at blive bisidder, kan du kontakte forbundet pa dhf@danskhandicapforbund.dk
Forbundet vil sta for at kleede dig pa til opgaven.
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Dansk Handicap Forbund

Bisidder sikrer rod trad i dialogen

Dea har veeret fuldtidssygemeldt i 3,5 ar pa grund af symptomer
efter HPV-vaccinen. Det har betydet, at Dea har veeret igennem
mange moder med bdde kommune, jobcenter og sygehusveesnet.

Af Trine W. Larsen, HPV-update

"Hvis man ikke var syg i forvejen, sa bliver man det i hvert fald af at veere i
dialog med kommunen. Der er slet ikke nogen rgd trad i ens forlgb, og man
skal hele tiden fglge op pa det ene og det andet,” forteeller Dea. Hun ville
gerne have en plan, sa hun pa et tidspunkt kunne komme i jobprgvning.

”"Men nar man er i udredning og ikke har nogen diagnose, sa er man
bare ikke rigtig noget i det system,” siger Dea.

"Jeg fglte mig alene med det hele, og derfor tog jeg kontakt til rad-
givningen i Dansk Handicap Forbund. De kiggede min sag igennem og
skrev til min sagsbehandler, og sa skete der noget,” husker Dea tilbage.

Derefter fik Dea koblet en bisidder pa. Bisidderen er med til alle mgder,
og det giver Dea tryghed.

”Det er en utrolig tryghed for mig. Inden mgdet har vi aftalt, hvad
der er vigtigt, og hvad jeg gerne vil opna. Bisidderen er mine ekstra grer,
der sgrger for, at jeg far sagt alt, og hvis der er noget, der er uklart, eller
der mangler nogle detaljer, sa spgrger bisidderen ind til det,” forklarer
Dea lettet.

En helt anden tone
”Det var som at fa en ny sagsbehandler. Allerede til det fgrste mgde, hvor

jeg havde en bisidder med, tog sagsbehandleren mig helt anderledes
alvorligt,” forteeller Dea og forklarer, at sagsbehandlerne slet ikke forstar
det med de symptomer, der er sa svingende, og at man kan have gode
og darlige dage og gode og darlige perioder.

”"Men alt det @endrede sig, nu er det en helt anden tone, nar jeg sid-
der med en bisidder, der kan bekraefte, at det er sddan, det forholder
sig,” konstaterer hun.

Dea har ogsa brugt bisidder i forbindelse med besggene pa hospitalet.
Ogsa her oplever Dea en anden tone, nar bisidderen er til stede.

"Leegerne lytter pa en anden made, og bagefter kan jeg tjekke min
journal sammen med bisidderen, sa jeg hele tiden er sikker pa, at det er
det rigtige, der bliver skrevet,” siger Dea, der i dag slet ikke kan forestille
sig mgder uden bisidder.

Jobprevning hos Sestrene Greene

Nu skal Dea i jobprgvning. To gange, to timer om ugen hos S@strene
Greene, og hun glaeder sig helt vildt. “Jeg haber bare, jeg klarer det, sa
jeg kan fa et fleksjob. Det kunne veere sa fedt. Det minder jo lidt om et
normalt liv,” siger Dea glad.

Dea oplever ikke, hun far det bedre i forhold til sine symptomer, og pa
HPV-centret har laegerne ogsa konstateret, at de ikke har en behandling
og derfor anerkender, at der for Dea er tale om en kronisk tilstand.

”Sa nu har jeg sat mig for at fokusere pa det, jeg kan, og derfor er den
jobprgvning bare sa vigtig for mig. Jeg kan jo ikke bare vaere herhjemme
resten af mit liv — det skal bare ga godt,” slutter Dea.

Bisidderen saetter ord

pa HPV-bivirkninger

Ulla har veeret sygemeldt fra sit job som
skoleleerer siden sommeren 2015 og er nu
iressourceforlgb. Ulla har bade haft gavn
af radgivningen og bisidderordningen i
Dansk Handicap Forbund.

Af Trine W. Larsen, HPV-update

”Jeg havde simpelthen brug for vejledning i,
hvad mine rettigheder var, og hvordan jeg skulle
handtere hele forlgbet med kommunen. Jeg
syntes ikke rigtig, der var noget sted, jeg kunne
fa hjaelp, men sa blev jeg opmaerksom pa Dansk
Handicap Forbunds radgivningsfunktion,” for-
teeller Ulla. Hun er mor til fem bgrn, hvoraf de
tre fortsat er hjemmeboende, sa hun har rigeligt
at se til udover sin sygdom.

Ulla har faet konstateret lidelsen POTS, som
blandt andet er skyld i forhgjet hjerterytme og
svimmelhed.
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"Der erjoingen i det kommunale system, der
har indsigt i vores sygdom, og hvor komplekst
det hele er. P4 kommunen blev de ved med at
spgrge, hvornar jeg blev rask og var klar til at
arbejde. De forstar simpelthen ikke, at ingen
kan svare pa, hvordan fremtiden ser ud. Og
man bliver bare sa slidt af at skulle til alle de
mgder,” fortaeller Ulla.

Sammen med en radgiver fra Dansk Handi-
cap Forbund besluttede Ulla ogsa at traekke pa
forbundets bisidderordning.

"Det har veeret en keempe hjaelp. Fgr mgdet
skriver vi sammen om situationen og det kon-
krete mgde, og vi aftaler, hvor bisidderen kan
hjeelpe,” forklarer Ulla.

Ulla har haft flere forskellige bisiddere med,
og de har hjulpet med at beskrive, hvor kompleks
Ullas tilstand er. Det har blandt andet betydet, at
Ulla ikke leengere indkaldes til treening/ressource-
forlgb om morgenen, hvor hun er meget svimmel.

"Det er jo ikke fordi, bisidderen gar i detal-
jen med information om vaccinen osv., men
en bisidder kan overordnet forklare, hvordan
patienter med POTS har det, og at tilstanden
er meget svingende,” lyder det fra Ulla, som
ikke er i tvivl om, at bisidderen har haft positiv
indflydelse pa hendes dialog med kommunen.

"Bisidderen kan ga til sagen pa en mere ob-
jektiv made, end jeg selv kan, og det ggr bare
en forskel i forhold til sagsbehandleren, kan
jeg maerke.”

Ulla havde faet frataget sin ressourcefor-
lpbsydelse, men efter dialog med kommu-
nen, hvor bisidderen deltog, er ydelsen blevet
genoptaget, hvilket giver lidt ngdvendig ro i
Ullas liv.

Forlgbet har dog, til trods for bisidders hjelp,
veeret aldeles udfordrende, og der pagar fortsat
strid om de tre maneder, hvor Ulla ikke har faet
ressourceforlgbsydelsen udbetalt.
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Anbefaling fra
sundhedsstyrelsen

I forbindelse med Sundhedsstyrelsens in-
formationskampagne om HPV-vaccinen,
har redaktionen bedt Sundhedsstyrelsen
om at skrive lidt om, hvilke tanker, der
ligger bag kampagnen, og hvad formalet
med den er. Svaret fra Sundhedsstyrelsen
er bragt her.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at piger bliver
vaccineret mod HPV, nar de fylder 12 ar. Det
har vi gjort siden 2009, hvor vaccinen blev en
del af det danske bgrnevaccinationsprogram,
og langt de fleste valgte at tage imod tilbuddet.
Inden for de seneste par ar er vaccinationsdaek-
ningen imidlertid med foruroligende hast raslet
ned. Hele 92 procent af piger fgdt i ar 2000
fik f@rste stik af HPV-vaccinen, mens 79 % af
samme argang afsluttede vaccinationsserien.
For argang 2003, som ifglge anbefalingerne
gerne skulle have taget imod tilbuddet i Ipbet af
2016, inden de én efter én passerede det tolvte
ar, er deekningen 48 procent for fgrste dosis, og
forsvindende 16 % af pigerne har vaeret forbi
konsultationen og faet sidste stik.

Mange har gjort sig overvejelser om, hvorfor
vaccinationsdaekningen er faldet sa drastisk, og
helt forventeligt fylder debatten om piger og
kvinder, der oplever symptomer, som de keeder
sammen med at vaere blevet HPV-vaccineret, en

del. Vi er bekymrede for og fgler med pigerne,
nar vi hgrer historier om, at de ikke leengere
kan leve det liv, de plejede, fordi de er blevet
syge. Men samtidig er vi meget opmarksomme
pa at holde piger med uforklarede symptomer
og HPV-vaccinen adskilt — for intet tyder p3, at
de to ting har noget med hinanden at ggre.
Alligevel er det selvfglgelig helt afggrende, at
pigerne mgdes med forstaelse og far den hjzlp,
de behgver for at fa det bedre.

| sommeren 2016 fik vi i Sundhedsstyrel-
sen lavet en undersggelse af, hvad foraldre,
iseer mgdre, g@r sig af overvejelser, og hvad
de behgver for at kunne komme videre i be-
slutningsprocessen om at fa deres dgtre vac-
cineret eller ej.

Undersggelsen viste, at en stor del af for-
zldrene — over en tredjedel — stadig er i tvivl.
Mange synes ikke, at de ved nok til at treeffe et
valg og veelger derfor at vente, til ny viden kan
klaede dem bedre pa. Men den efterspurgte viden
er der — vi skal bare vaere bedre til at formidle
den, og vi skal have den spredt langt bredere ud
end hidtil. Det ggres bedst sammen med andre,
og derfor har Sundhedsstyrelsen sammen med
Leegeforeningen og Kraeftens Bekeempelse tilret-
telagt en indsats, der nuanceret og med empati
og fakta skal oplyse om HPV-vaccination. Bag
indsatsen star desuden et bredere netveerk, der
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deler ambitionen om, at HPV-vaccinationsdaek-
ningen skal gges. Et 'nej tak’ til HPV-vaccination
skal respekteres, tvivlen skal anerkendes, og dia-
logen tages — men samtidig skal forzeldre ikke
lades i tvivl om, at vii hvert fald ikke er i tvivlom
HPV-vaccinens overbevisende effekt i kampen
mod livmoderhalskraeft.

Indsatsens omdrejningspunkt bliver dels en
Facebookside, dels en hjemmeside, som skal
vaere den platform, hvor man altid kan finde
opdaterede tal, nye undersggelser og links til
yderligere viden —bade som forzelder, ung pige
og sundhedsprofessionel. En anden vaesent-
lig del er materiale udviklet til brug i almen
praksis — bade til sundhedsprofessionelle og
til patienterne.

Viforventer at lancere indsatsen i slutningen
af april og ser frem til at levere fakta, ga i dialog
og ad den vej ggre vores til, at flere piger bliver
beskyttet mod livmoderhalskraeft.

Redaktionen af HPV magasinet har i forbindel-
se med udgivelsen veeret i kontakt med klinisk
imunolog pa Aalborg Universitetshospital Kim
Varming. Det er der blevet artiklen: "Ensidigt
fokus pa vaccinetilslutning skaber trivlerne” ud
af. Artiklen kan lzeses pa hpv-update.dk.

Ny dokumentar om

—

HPV-vaccinen undervejs

| maj maned udgiver Alliance of Natural Health en
ny dokumentarfilm om HPV-vaccinen. Producer og
journalist Tim Rheim besggte blandt andet Danmark
og gennemfgrte interviews i forbindelse med sine
optagelser. Nar filmen er offentliggjort, vil vi dele den
pa vores hjemmeside og Facebookside — s& hold gje!

v/Niels Kruse Jensen

-

3

Dannegardsvej 2 - 4520 Svinninge
Biltlf. 40 26 19 87 - Fax 59 26 65 59

Telefon 59 26 62 74

www.toemrer-jensen.dk

Tgmrerfirmaet Jensen A/S

Tronninge By 35 . 4420 Regstrup
W | T 26168254

| kencoar |
OPTIFLEX

www.kencoat.dk

Parkeringsbase og opmaerkning af
striber i stribe- og termoplast

Nybelaegning og reparation af
gulve i kunststof materialer
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Fake news
tvangsvaccinering og anti-vax

Debatten omkring HPV-vaccinen har vee-
ret ophedet de sidste maneder. Bade pa
de sociale medier og pa de traditionelle
nyhedsplatforme er vaccinedebatten ble-
vet endnu mere skinger, end den har vee-
ret tidligere. Ord som tvangsvaccinering,
fake news og anti-vaxer har veeret flittigt
brugt. HPV-updates Trine W. Larsen gor
status over HPV-debatten, som den har
set ud fra hendes stol.

Af Trine W. Larsen, HPV-update

Vaccinefortalere forsgger i stigende grad at
overbevise omverden om, at tvivlen til HPV-
vaccinens sikkerhed udelukkende er skabt pa
baggrund af mere eller mindre utroveerdige
kilder pa de sociale medier. Med andre ord —de
vaccineskeptiske bygger deres indsigt pa et utro-
vaerdigt grundlag, maske ligefrem “fake news”.

"De tror ikke pa forskning”- “Det er myter
om bivirkninger”, hgrer vi ofte fortalerne ud-
tale, og de antyder dermed, at det udelukkende
er effektforskning, der er trovaerdig forskning.
”De tror kun pa, hvad de laeser pa de sociale
medier”, fortsaetter fortalerne. Men fordi viden
deles via sociale medier, er det ikke ensbety-
dende med, at det er utroveerdig viden, hel-
ler ikke nar det geelder forskning, der seetter
spgrgsmalstegn ved HPV-vaccinens sikkerhed.
Pa de sociale medier deles ofte godkendte forsk-
ningsartikler optaget i anerkendte tidsskrifter.

HPV magasinet ® nr. 3 ¢ april 2017

Artikler, der aldrig nar de danske medier, og som
de danske sundhedsmyndigheder aldrig naev-
ner, nar de taler om vaccinens sikkerhed. Og
endelig er der tale om forskning, som de danske
praktiserende lzeger og andre sundhedsfaglige
aldrig nogensinde ulejliger sig med at sgge el-
ler seette sigind i. Det er yderst beklageligt, for
som borger og patient oplever man, nar man
graver sig lidt ned i materien, at man kun far
den halve historie fortalt. Det skaber utryghed,
og det virker utroveerdigt.

Forskel pa anti-vax og oplyst borger
Det veerste ved den ophedede debat er, nar
alle os, der forsgger at skabe transparens om
HPV-vaccinens sikkerhed og effekt, beskyldes for
at vaere anti-vax. Min datter fik HPV-vaccinen,
ligesom hun og hendes bror fik alle andre vacci-
ner i bgrnevaccinationsprogrammet. Det gjorde
de, fordi jeg havde tillid til de danske sundheds-
myndigheder og til vores praktiserende lage.
De sagde samstemmende, at HPV-vaccinen var
en sikker vaccine. Sa jeg eller HPV-update som
gruppe under Dansk Handicap Forbund er ikke
anti-vax — var jeg det, sa sad jeg ikke og skrev
dette indlaeg, for sa var min datter ikke syg.
Der er meget stor forskel pa at veere anti-
vax og pa at bede om nuanceret information.
Nar jeg kgber en aske Panodil, kan jeg af ind-
leegssedlen laese hvilke bivirkninger, der er re-
gistrerede, og hvor hyppigt, de forekommer.
Den information skal jeg holde op imod den
smerte, jeg fgler, og forventningen, til at pillen
kan hjaelpe. Jeg skal med andre ord selv opveje
effekt og risiko, og fraveelger jeg tabletten, er
der ingen, der kalder mig anti-tablet.
HPV-vaccinen er forebyggende. Det burde
alt andet lige betyde, at jeg i endnu hgjere
grad kunne forvente at fa den nuancerede in-
formation, hvor jeg kan fa oplyst den praecise
og altomfattende beskrivelse af bivirkninger
samt en tilsvarende preecis og altomfattende
information om den sygdom, den menes at
have effekt overfor, og endelig den praecise og
altomfattende information om vaccinens reelle

effekt. Herefter bgr jeg som ansvarlig foraelder
kunne tage en beslutning pa et oplyst grundlag
pa min datters vegne. Og veelger jeg vaccinen
fra, er jeg ikke anti-vax — nej, jeg er en oplyst
borger, der tager et valg.

Autoritet bygger pa viden, abenhed
og trovaerdighed

Der er noget med vacciner. Der skal ikke herske
tvivl om, at vacciner har reddet MANGE men-
neskeliv. Men der er ogsa bivirkninger. Og det
er ikke kun pa indstiksstedet. Selvfglgelig er der
langt mere alvorlige bivirkninger end gmhed
efter nalen. Og disse alvorlige og maske lige-
frem invaliderende bivirkninger rammer nogle
fa. Det kan ikke ties ihjel. Og det er ikke nok at
hviske om dem i krogene. Det skal italeszettes,
som det italeseettes for alle andre lzegemidler.
Ikke rabes, men italesaettes. Det er den eneste
made, myndigheder og lzegefaglige kan skabe
troveerdighed og tillid pa.

Sundhedsstyrelsens direktgr Sgren Brostrgm
udtalte i februar i Politiken, at Sundhedsstyrel-
sens autoritet er under pres. Autoritet er ikke
noget, man har pr. automatik, fordi man er myn-
dighed — det er noget, man ggr sig fortjent til
gennem sine handlinger. Og i denne forbindelse
er handlingerne dbenhed og anerkendelse. Tal
abent om bivirkninger, forhold jer 3bent til den
forskning, der vedvarende beskriver mulige
bivirkninger ved HPV-vaccinen, og anerkend,
som Laegemiddelstyrelsen gjorde det til hg-
ringen pa Christiansborg i december 2015, at
nar man vaccinerer sa stor en population, sa
vil man se bivirkninger, og man vil se endnu
flere end de, der er set i forbindelse med de
kliniske studier. Det burde veere logik for bade
legefaglige, journalister og de laegfolk, der i
@vrigt blander sig i den hidsige debat.

Lad os fa en ordentlig tone praeget af aben-
hed, respekt og dialog, fgr bliver der hverken
skabt tillid eller troveerdighed i forhold til vac-
cinen eller myndighederne, og Sgren Brostrgm
og hans ansatte ma se langt efter den autoritet,
de gnsker at opna.
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Unrest piller
ved de velkendte frustrationer

Den amerikanske dokumentarfilm Unrest
handler om Jennifer Breas kamp for et
liv og en forklaring pa sygdommen ME
(Myalgisk Encephalomyelitis) — ogsa
kendt som kronisk traethedssyndrom
— som hun pludselig rammes af. HPV-
update har bedt et af sine medlemmer,
Annemarie Thorsen, som har set filmen,
anmelde den.

Mens Jennifer Brea arbejder pa sin ph.d.-afhand-
ling fra det anerkendte Harvard University i USA,
rammes hun pludselig af feber, og gradvist bliver
hun mere og mere syg og far til sidst diagnosen
ME — kronisk traethedssyndrom.

Brea og hendes mand beslutter sig for at do-
kumentere deres hverdag med symptomerne,

og sammen med seerne begiver de sig ud pa en
rejse for at finde ud af, hvad der er arsagen til de
mange symptomer, som efterlader Jennifer Brea
ude af stand til at opretholde det liv, hun kom fra.

UNREST har vundet en pris pa den ameri-
kanske filmfestival Sundance, og filmen havde
Europaeisk praemiere pa den kgbenhavnske do-
kumentarfilmfestival CPH DOX i marts.

Filmen er interessant i et dansk perspektiv og
for laeserne af netop dette magasin, da Jennifer
Brea bliver diagnosticeret med funktionel lidelse,
da laegerne ikke kan finde en fysisk forklaring pa
hendes symptomer. Samme diagnose har flere
af HPV-updates medlemmer faet, som vi har
beskrevet i tidligere numre af HPV magasinet.

Redaktionen har bedt HPV-update-medlem
Annemarie Thorsen anmelde filmen, som hun

var til preemiere pa den 17. marts. Annemaries
datter har faet diagnosen ME, og familien og
adskillige laeger er overbeviste om, at det skyldes
HPV-vaccinen, selvom de danske myndigheder
ikke kan finde en sammenhzang.

Annemarie Thorsens datter har veeret i be-
handling pa Synkopecentret pa Bispebjerg Ho-
spital, hvor flere hundrede af de piger, der klager
over bivirkninger efter HPV-vaccinen, har vaeret
i behandling. | flere tilfeede er pigerne blevet
diagnosticeret med ME.

Jesper Mehlsen, som er leder i Synkopecen-
teret, er desuden ved at samle sine erfaringer
fra arbejdet med de knap 1.000 HPV-piger, der
har veeret i behandling i centeret. Det arbejde
kan man laese mere om pa side 9 her i maga-
sinet.

Anmeldelse af Unrest

Af Annemarie Thorsen, medlem af HPV-update

Dokumentarfilmen handler om ME, Myalgisk Encephalomyelitis,
som er en fysisk sygdom, der kommer til udtryk ved fysisk og
mental udmattelse. Kort fortalt skyldes det, at stofskiftet i cel-
lerne ikke fungerer optimalt, hvorfor patienterne bliver darlige,
udmattede og skal ligge ned.

Filmens omdrejningspunkt er Jennifer Brea, som via et video-
kamera dokumenterer sit liv med ME.

Filmen skildrer samtidig andre ME-patienter over hele verden
-- 0g 0gsd fra Danmark, hvor vi mgder Karina Hansen og far et
indblik i hendes forfeerdelige historie. Karina Hansen bliver tvangs-
fjernet fra sine foreeldre og bliver indlagt pGd Hammel Neurocenter
og tvangsbehandlet mod hendes og hendes foraeldres vilje, da
hun diagnosticeres med ME. Karina Hansen sa ikke sine foreeldre
i flere dr i den periode.

Karina Hansens historie er ganske forfeerdelig og uforstdelig
og g@r stort indtryk, som man som dansk pdrgrende til en ME-
patient hurtigt identificerer sig med.

Stig Gerdes, som var Karina Hansens laege, optraeder ogsd
i filmen. Han fik frataget sin autorisation, da han efter Karinas
@nske trappede hende langsomt ned i psykofarmaka, som var
blevet givet til hende efter indlzeggelsen péd Hammel Neurocenter,
da hun endelig kom hjem til sine forzeldre igen. Karina havde
mange bivirkninger.

Filmen bergrte mig dybt, og jeg er chokeret over, at sddan noget
kan forekomme i Danmark. Jeg er ogsd overbevist om, at dette kun

sker, fordi man i Danmark behandler ME som en funktionel lidelse
(en psykiatrisk sygdom), og ikke som den fysiske lidelse det er.

Det er en fantastisk r@grende film, hvor man rat for usgdet ser
Jennifer Brea som rask og som ME-patient. Man ser, hvordan
hendes krop forfalder, og hvordan hun bliver afhaengig af sin
mand Omars hjeelp. Man inviteres helt ind i deres kamp for at fa
indhold i livet og den manglende hjeelp fra sundhedssystemet.

Hendes sorg over ikke at vaere den hustru, hun gerne ville
veere, og sorgen over mdske aldrig at vaere i stand til at fa bgrn
er som en kold klud i hovedet.

Men filmen skildrer ogsd glaeden ved livet pd trods. Selvom
Jennifer Brea har fdet et liv, som binder hende til sin seng, sd
formdr hun at fa kontakt til andre ME-patienter via internettet.
Det er inspirerende at se hende finde ud af, at hun kan ggre en
forskel ved at lave filmen Unrest og fortaelle historien, og jeg md
sige, at hun har gjort et flot stykke arbejde.

Alle bgr se filmen Unrest. Den skildrer sd fint, hvor forferdelig
og invaliderende ME er og den store mistro og uvidenhed, der
hersker om sygdommen. Den rgrer ved den frustration, alle ME-
patienter og pdargrende oplever.

Spargsmdlet er jo: Hvorfor skulle raske unge, aktive menne-
sker pludselig lzegge sig i deres seng og lade livet passere forbi;
det liv de elsker s meget og var en aktiv del af? Det spgrgsmdl
behandles af Unrest pd den fineste og mest respektfulde made,
og jeg vil anbefale filmen til enhver.
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Opslagstavlen

Folg os pa Facebook
facebook.com/hpvupdate — her opdaterer vi flere gange om ugen
med nyt fra udlandet, den danske debat og patienthistorier fra ind-

Find os pa |3

Far du vores nyhedsbreve?
Vi sender nyhedsbreve via mail til medlemmer af HPV-update. Nyheds-
brevene indeholder lidt om, hvad vi har af aktuelle aktiviteter, som for
eksempel mgder med politikere, myndigheder og andre indsatser, der
bidrager til vores malsaetning om at sikre nuanceret information om
HPV-vaccinens sikkerhed samt udredning, diagnose og behandling af de
piger, der er ramt af formodede bivirkninger.

Modtager du ikke disse nyhedsbreve sa send en mail med dit navn
til mail@hpvupdate.dk

Jo flere medlemmer jo hgjere stemme

Vores seneste arrangement trak en del nye medlemmer til, men der er
fortsat plads til flere. Sa prik venner og bekendte pa skulderen — der er
ogsa plads til andre end bivirkningsramte og deres pargrende.

- —
INDMELDINGSKORT Kontingent 2017

| Enlige
Undertegnede gnsker at blive medlem af Agtepar/

| Dansk Handicap Forbund. Samboende

Jeg har [_] et handicap

310 kr.

465 kr.
[ ikke et handicap

Benyt venligst BLOKBOGSTAVER

| Navn:

‘ Adresse:

| Postnr./By

Fgdselsdato: (dag) (ar)

(méned)

Kommune:

Telefon:

| E-mail:

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

Forbunds fire specialkredse. Det koster ikke ekstra.

| |:| HPV-update
[] Forzeldrekredsen (forzldre til bgrn med handicap 0-18 ar)
‘ Oplys venligst barnets fgdselsar og navn:

| ] Ungdomskredsen (unge mellem 14 og 35 ar)
|:| RYK (rygmarvsskadede)
| [] Amputationskredsen

(underskrift af det nye medlem)
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Har du noget péa hjerte?

Har du noget, du vil dele med andre — en kort historie fra dit liv med bivirk-
ninger, et godt tip, der har hjulpet dig til et bedre liv, en god oplevelse pa
Jobcenteret eller noget helt andet, sa send det gerne til trine@agimus.dk,
sa optager vi det i naeste magasin. Max leengde er en A4-side pr. indlaeg.

Meld en bivirkning!

For at sikre, at sundhedsmyndighederne far den fulde indsigt i lsegemidler
og vacciners sikkerhed, er det vigtigt, at sundhedsfaglige og/eller patienter/
pargrende melder de bivirkninger, de mener, kommer af lzegemidlet eller
vaccinen. Det sundhedsfaglige personale skal ogsa anmelde bivirkninger,
selvom de er i tvivlom, hvorvidt symptomerne skyldes leegemidlet/vaccinen
eller ej. Du kan selv anmelde bivirkninger pa www.meldenbivirkning.dk.
Husk, at hvis der kommer flere bivirkninger til, skal du genanmelde dine
symptomer. Hvis dine symptomer giver anledning til hospitalsindlaeggelse
eller leengerevarende fraveer fra skole eller job, skal dette ogsa anmeldes.
Er du i tvivl, om hvordan du ggr, sa kontakt Leegemiddelstyrelsen.

HPV-magasin 4 ...

... udkommer i oktober 2017. Hvis du har szerlige emner, du gnsker, vi
behandler i magasinet, sa skriv til redaktionen pa trine@agimus.dk. Gerne
fgr den 1. september, sa vi kan na at undersgge sagen.

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
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