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Indledningsvis vil vi pa vegne af Dansk Handicap Forbund gnske dig tillykke
med posten som sundhedsminister. | den forbindelse retter vi henvendelse til
dig med et emne, som lige nu ligger os og mange andre meget pa sinde.

Som du sikkert er bekendt med, henvendte vi os til din forgaenger i embedet
allerede i august 2015 pa vegne af en stor gruppe piger og kvinder, der
umiddelbart efter HPV-vaccination var blevet syge.

Der er tale om en gruppe ellers raske piger og kvinder, som meget pludseligt
havde padraget sig indgribende funktionsnedsaettelser, og deres situation blev
yderligere presset af, at der ikke var eller er nogen hjeelp at hente i
sundhedssystemet. Da Dansk Handicap Forbund organiserer mennesker med
fysiske handicap, faldt det derfor helt naturligt, at vi tog gruppen ind og
begyndte at arbejde for en lgsning.

Siden har vi arbejdet pa falgende fronter, og med denne skrivelse @nsker vi at
redegare kort for status, som vi ser det. For vi skal begynde med at
understrege, at pigerne og kvinderne er fortsat syge, de har ikke faet en
diagnose, og de tilbydes ikke nogen helbredende behandling.

1. Vihar med cpbakning fra tidligere sundhedsminister Sophie Lghde
etableret en felgegruppe, hvor alle interessenter er inviteret til at
deltage, men Danske Regioner ansker ikke at deltage, selvom de er
den ansvarlige part i forhold til udredning, diagnose og behandling.

2. Vi har forsggt at skabe opmaerksomhed pa det faktum, at der savnes
evidens i forhold til arsagen til pigerne og kvindernes symptomer, men
der kan ikke skabes evidens, nar der ikke vidensdeles og samarbejdes
pé tveers af regioner og afdelinger. For at skabe effektivitet og de
bedste rammer for vidensdeling anbefaler vi, at der etableres et center i
vest og et i @st i stedet for som nu — ni forskellige afdelinger.

3. Viarbejder for, at pigerne og kvinderne far en diagnose og
behandlingstilbud, men begge dele kraever en falles indsats, som i dag
ikke findes.

4. Vignsker at genskabe tillid til vaccinen, og det geres med nuanceret
information, samarbejde, anerkendelse og behandling af de, der
rammes af bivirkninger.
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Status for HPV-falgegruppe

Vi tog skridt til at etablere HPV-falgegruppen, da debatten om HPV-vaccinens
sikkerhed var blevet meget skinger. | kelvandet pa dokumentarudsendelsen "De
bivirkningsramte piger” var der en bred bevidsthed i samfundet blandt de
lzzgefaglige og blandt politikere, at vi havde et problem. Men problemet blev
ikke lgst ved, at alle stod i hver sit hjgrne og rabte ad hinanden.

Dansk Handicap Forbund foreslog derfor at invitere alle relevante interessenter
i HPV-omradet med i en falgegruppe, der i et lukket og fortroligt forum kunne
udveksle oplysninger og diskutere alle aspekter i sammenhaeng med HPV-
vaccination i Danmark. Vi er meget glade for, at din forgeenger i embedet og
enkeltpersoner i Sundhedsudvalget bakkede op om dette initiativ, hvorfor vi
finder det rigtigt ogsa at rapportere om udkommet af felgegruppens arbejde.

Felgegruppen har nu i mere end et ar afholdt mader en gang i kvartalet, og de
inviterede er:

- Sundhedsstyrelsen

- Leegemiddelstyrelsen

-  Statens Serum Institut

- Danske Regioner

- Regionernes En indgang

- Nordisk Cochrane Institut

- Synkopecentret Frederiksberg
- Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM)
- Kreeftens Bekaempelse

- Forbrugerradet

- HPV-update-gruppen

Desvaerre har Danske Regioner, som er en af de allervigtigste aktarer, ikke
deltaget i maderne. Det er eergerligt, da det er afgerende for diskussionens
helhed at fa sygehusdelen med, ikke mindst i lyset af at Danske Regioner er
ansvarlige for bade udredning, diagnose og behandling. Den kliniske del
repraesenteres derfor kun af Synkopecentret Frederiksberg og nu DSAM, som
vi forst efter de indledende mader blev opmeaerksomme pa ogsa ville veere
relevante at have med.

Vores initiativ til falgegruppen og de meader, vi har afholdt, har for alle parter
givet et bredere og langt mere nuanceret billede af problematikken. Seerligt har
den bidraget til positiv dialog mellem aktarer, som i udgangspunktet havde
forskellige vinkler pa problemstillingen, og dermed bidraget til en starre
forstéelse for den enkelte deltagers position. Vi har da ogsa i enighed besluttet
at fortsastte maderaskken i 2017.

Der er afholdt i alt fem mader, og selvom vi repreesenterer hver vores
synspunkter, og vi har vidt forskellige indgang og viden, er udkommet af
maderne en generel sterre forstaelse for hinanden og de forhindringer, der er
pé vejen til at hjselpe gruppen af formodet bivirkningsramte piger og kvinder.
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Alle de tilstedevaerende er enige om, at malet ma veere at hjeelpe de syge piger
og kvinder, uagtet hvad de fejler.

Behov for evidens

Der er i dag over 2.300 personer, der har indberettet bivirkninger, og
Laegemiddelstyrelsen medgiver, at der er marketal i dette antal, da ikke alle
leger eller bivirkningsramte indberetter bivirkninger. Det reelle tal er derfor
forventeligt langt hgjere.

En kortleegning af bivirkningerne kreever evidens. Evidens kan ikke skabes af
pigerne og kvinderne selv, men skal derimod samles af et samlet
sundhedsvaesen. Afseettet for at indlede en undersegelse, der kan fare til
evidens, er indberetninger fra landets praktiserende laeger og alle gvrige
sundhedsfaglige om formodede bivirkninger hos de vaccinerede piger og
kvinder. Allerede her begynder udfordringerne, da mange praktiserende leager,
specialister og andre sundhedsfaglige personer ikke anerkender muligheden
for, at symptomerne kan vzere bivirkninger fra HPV-vaccinen. Heldigvis kan
patienterne ogsa selv indberette til myndighederne, selvom det bade er
omstaendigt, og af mange opleves som uoverkommeligt.

Antallet af bivirkningsindberetninger i Danmark adskiller sig ikke fra andre
europzeiske lande, nar vi vaegter i forhold til antallet af vaccinerede. Det
medgiver de danske sundhedsmyndigheder ogsa. Og ligesom i Danmark er der
nu patientorganisationer for bivirkningsramte i blandt andet Columbia, England,
Holland, Irland, Japan og Spanien.

Hvis man antager, at der sjeeldent "gar reg af et brand, uden der har veeret ild |
den”, ma man undersgge/udrede alle de piger og kvinder, der paberaber sig at
veere bivirkningsramte, og dette med ensartede metoder over hele landet, som
muligger videnskabelig indsamling af data. Nar gruppen af bivirkningsramte er
sa relativ lille, er det vigtigt, at al viden centreres ét eller meget fa steder. Vi
kender det fra en lang raekke andre specialeomrader, hvor al viden og udfarelse
samles i sakaldte specialafsnit pa fa udvalgte sygehuse. Pa denne made sikres
en hgj grad af vidensudveksling blandt specialisterne og samtidig dannes et
solidt afszet for evidenshaseret forskning pa omradet.

Vi er oplyst om, at Sundhedsstyrelsen primo 2016 har implementeret et
sp@rgeskema til udsendelse fer en konsultation, en guide for spergsmal ved
selv konsultationen, samt at Danske Regioner allerede i 2015 har afsat midler til
en central database for HPV-data. Imidlertid har praksis indtil nu veeret at
undersgge og udrede formodede HPV-bivirkninger hele ni steder i Danmark.
Udover den geografisk opdelte udredning i de fem regioner, har vi nu ogsa
opdelt udredningen i over og under 18 ar, sd unge undersagges pa
barneafdelingerne. Samtidig erfarer vores medlemmer stor forskellighed i
udredningen og ikke mindst de spergeskemaer, der skal medvirke til at
afdeekke en eventuel sammenhasng til vaccinen. Endelig kan vi erfare fra vores
dialog med nogle af de involverede sundhedsfaglige, at der ikke findes en
relevant vidensdeling pa tvaers af udredningsstederne, ligesom
databaseenheden, som Danske Regioner lovede, aldrig er blevet
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implementeret.

I'vores optik forhindrer praksis lige nu, at der sikres specialviden i fa udvalgte
centre, ligesom afdaekning af evidens ikke finder sted.

Vi anerkender og er taknemlige for, at der er afsat midler til forskning pa HPV-
omréadet. De midler, der er afsat, koncentrerer sig i udgangspunktet primaert om
skabelse af evidens pa omradet. Men forskningen bliver ikke optimal, nar der
ikke kan sikres empiri pa tvaers af landet, og nar udredningen af patienterne
ikke sker pa baggrund af ensartede metoder og forpligtende vidensindsamling.

Danske Regioner er ngglen til udredning, diagnose og behandling

Siden 2009, hvor vaccinationen blev indfert i det danske vaccinationsprogram,
har over 2.300 personer indberettet mere end 21.000 bivirkninger (ifalge
opgerelse ultimo september 2016 fra Leegemiddelstyrelsen). Savel
Sundhedsstyrelsen som Laegemiddelstyrelse anerkender, at der er bivirkninger
ved vaccinationen, og at man allerede forud for vaccinationens indfgrelse var
vidende om risikoen for disse. Det kendes fra andre vacciner, og bivirkningerne
er ogsa beskrevet i forbindelse med de kliniske studier, der ligger forud for
vaccinens godkendelse og markedsfaring. | Leegemiddelstyrelsen anerkender
man ogsa, at nar man vaccinerer sa stor en population, som vi har gjort i
Danmark, sa ser man alle bivirkninger — og flere til.

Imidlertid har vores sundhedssystem ikke haft et beredskab klart til at handtere
situationen og anerkende majoriteten af de bivirkningsramte piger og kvinder,
som star uden behandlingsmuligheder.

Vier nu pa vej ind i det 7. ar, hvor disse piger og kvinder i langt de fleste
tifeelde efterlades uden hjeelp. Ingen ved, hvad de fejler, og ingen vil tage
ansvar for, at de effektivt udredes, diagnosticeres og tilbydes en behandling
samt relevant stgtte. Sundhedssystemet putter dem effektivt over i *funktionelle
lidelser”, som dybest set indeholder alt det, vi endnu ikke kan finde en forklaring
pa. Og nar de farst er puttet over i "funktionelle lidelser”, sa leder vi ikke videre
efter en forklaring.

Funktionelle lidelser er ikke en diagnose, og adgangen til at f& hjzalp fra det
offentlige er dermed besvzerliggjort. Det geelder bade hjselpemidler til
dagligdagen, gkonomisk hjeelp fra det offentlige og relevant statte til
uddannelse og arbejde. Vi vil minde om, at vi taler om en patientgruppe, der er
midt i deres uddannelsesforlgb, midt i at skabe langvarige sociale relationer og
familie, men som pa grund af deres funktionsnedsaettelse og uden
behandlingstilbud fratages mulighed for at deltage i denne del af deres udvikling
i livet.

Den manglende deltagelse i vores falgegruppe fra Danske Regioners side
betyder desveerre, at vi har sveert ved at komme videre, da forhold omkring
diagnosticering og erfaringer fra praksis p.t. ikke bringes i spil. Og hele
speargsmalet om behandlingstilbud og muligheder kommer slet ikke pa
dagsordenen, da det, som vi forstar det, udelukkende er regionernes ansvar. Vi
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har derfor brug for hjeelp fra ministeren eller Sundhedsudvalget, som pétaler
over for Danske Regioner det uhensigtsmaessige i ikke at bidrage til netop dette
forums viden og forstaelse pa omradet. Dette kan alene ske ved aktiv
deltagelse i mgderne med kompetente personer, sa diskussionerne kan
nuanceres, spgrgsmal kan besvares og en helhed kan skabes.

Genoprettelse af tillid kreever handling i forhold til de bivirkningsramte
Tilliden til og antallet af piger og kvinder i malgruppen, der lader sig HPV-
vaccinere, er lav som aldrig fer — ca. 10 % i felge Statens Serum Institut.
Sundhedsstyrelsen og Kraeftens Bekaampelse har vedholdende brugt
ressourcer pa informationskampagner, der skal gge tilliden til HPV-
vaccinationsprogrammet, og senest har partierne bag Satspuljen afsat midler til
at genskabe tilliden til vaccinen. Men tilliden gges naeppe, fer der kommer en
aben og nuanceret information med inddragelse af alle aktarer, herunder ogsa
de bivirkningsramte. Nar alle aktarer ikke inddrages, vil informationen blive
opfattet som ensidig. Og nar historien om de bivirkningsramte, der star uden
anerkendelse og behandling, bliver ved at florere, vil hverken myndigheder eller
andre kunne genskabe tilliden til vaccinen.

Fra vores medlemmer ved vi, at den praktiserende lzege og de specialister, der
giver vaccinen, ikke oplyser om de bivirkninger, der kendes fra de kliniske
forsag. | bedste fald oplyses det, at man kan blive am pa injektionsstedet. Og
tegner der sig et billede af, at der er szerlige grupper, der er mere udsatte end
andre i forhold til at udvikle bivirkninger, sa skal denne gruppe ogsa have den
viden. Sa allerede ude i dette led skal tilliden genskabes. Pigerne, kvinderne og
deres pargrende skal have en nuanceret information, sa de kan tage deres
egen beslutning for eller imod vaccinen pa et oplyst grundlag. Vi skal huske, at
denne vaccine er forebyggende — den skal ikke sla en epidemi ned.

Og dernzest skal sundhedsmyndighederne skabe rammer for de nuveerende
formodet bivirkningsramte, der kan sikre, at pigerne og kvinderne anerkendes
og gennemgar et effektivt udrednings-, diagnostisk- og behandlingsforleb. Nar
de betingelser er pa plads, og den store gruppe af piger og kvinder, der i dag
kun kan forteelle om mistillid og svigt fra systemets side, kan forteelle om
positive oplevelser med det danske sundhedssystem, kan tilliden til vaccinen
genoprettes.

Vi haber, vi med dette brev har vist, at vi gerne vil arbejde konstruktivt med
problemstillingen i forbindelse med HPV-vaccinen, men vi ansker farst og
fremmest at arbejde for at de invaliderede piger og kvinder far den
anerkendelse og behandling, som de fortjener.

Med venlig hilsen

Sueome Nern
Susanne QOlsen
Landsformand Direktar
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