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Indledning og prasentation ved Susanne Olsen, landsformand
Tak for muligheden at fa foretreede.

Vi er Mette Kenfelt, HPV-update-kredsen under Dansk Handicap Forbund,
Jeppe S. Kerckhoffs, politisk konsulent, Dansk Handicap Forbund, og
Susanne Olsen, landsformand, Dansk Handicap Forbund

Rammesatning ved Dansk Handicap Forbund

Dansk Handicap Forbund har taget HPV-update-gruppen ind under sig, fordi
det bekymrer os, at der er raske unge mennesker, som pludselig havner i en
situation, hvor de skal leve med alvorlige funktionsnedsaettelser — pa grund af
en vaccine, som havde til formal at hjeelpe dem. Det er meget trist at se de
unge mennesker sta uden den rette udredning og behandling, hvilket giver
alvorlige problemer, nar de efterfalgende sgger stgtte hos kommunen.
Kommunerne virker radvilde i forhold til denne gruppe, og i alt for mange sager
fokuseres der pa pigens / kvindens trivsel og psykiske velbefindende — i stedet
for det egentlige problem — nemlig at afhjaelpe felgerne af funktions-
nedszettelsen.

Forbundet har valgt at stgtte HPV-update, fordi gruppen har organiseret sig, gor
et meget stort arbejde for at samle dem, der er ramt, finde den relevante
dokumentation — og frem for alt @nsker at fremme den konstruktive dialog. Og vi
tror pa, at den konstruktive dialog bliver bedst, nar en malgruppe har et feelles
talergr.

Som forbund ger vi nu, hvad vi kan for at stette disse familier bade med
radgivning og sekretariatsstatte, men vi vil appellere til jer politikere om at sikre,
at de ellers raske unge mennesker, som pludselig far pafert en funktions-
nedseettelse, kan f& den behandling og stette, de har behov for fra det offentlige
system. Jeg giver ordet til en af repraesentanterne fra HPV-update-kredsen —
nemlig Mette Kenfelt.

Mette Kenfelts prasentation

For god ordens skyld er vi alle for vacciner og synes, at intentionen med HPV-
vaccinen er rigtig god. Desveerre ser det ud til, at en stor gruppe far alvorlige
bivirkninger af vaccinen, som medfgrer egentlige funktionsnedsaettelser. Den
manglende udredning, diagnose og behandling medfarer, at kommunerne star
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mere eller mindre radvilde over for gruppen, som har et betydeligt behov for
stotte.

Omfang og baggrund

Vi kender til mere end 1.000 piger og kvinder fra hele landet, som misteenker, at
de har padraget sig en funktionsnedseettelse som en fglge af HPV-vaccinen.
Sidelgbende med dette foretraede har vi haft foretraede i Sundheds- og
Forebyggelsesudvalget, og minister for sundhed- og forebyggelse var tirsdag i
abent samrad med henblik pa at seette fokus pa den manglende udredning og
behandling.

Udfordring i medet med kommunen

Pa baggrund af laengere tids pres, har Danske Regioner for nylig givet tilsagn
om, at der vil blive oprettet afdelinger, som skal samle pigerne og sikre en
ordentlig udredning af dem.

Det er en god begyndelse, men det aendrer ikke ved det faktum, at pigerne og
kvinderne allerede i dag befinder sig i en situation, hvor de er dybt afhaengige af
stotte fra kommunens side.

Vi oplever i den forbindelse, at kommunerne er radvilde i forhold til at handtere
denne gruppes udfordringer, og der mangler viden om, hvordan man bedst
muligt afhjeelper falgerne af deres funktionsnedseettelser.

Funktionsnedsattelsen

Der er tale om piger og kvinder, som fgr vaccinen var helt raske, men som nu
rammes af indgribende funktionsnedsaettelser. Der er tale om symptomer, der
spaender fra konstant hovedpine, smerter, voldsom udtreetning, mange daglige
besvimelser og egentlige lammelser, som medfagrer behov for karestol.
Falgerne af funktionsnedsaettelsen for pigerne og kvinderne er typisk, at de
bliver ude af stand til at falge skolegang, uddannelse, job, fritidsaktiviteter og
det sociale liv.

Vi har eksempler pa piger, der ikke har veeret i skole i mange maneder og hvor
der behov for en understgttende indsats — bade i forhold til deres skole og
uddannelse, men ogsa i forhold til forskellige indsatser, som kan lindre og
afhjeelpe funktionsnedsaettelsen. Her kan der veere tale om en raekke forskellige
indsatser, fx:

- treening,

- psykologhjeelp,

- kostvejledning,

- stotte i skolen,

- stgtte til foraeldre, som ma passe den unge,
- hjeelpemidler,

- merudgiftsdaekning samt
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- forstaelse for at nogle af disse piger og kvinder ikke kan betragtes som
aktivitetsparate eller i stand til at gennemfgre arbejdspragvninger — de er
simpelthen for syge.

Der findes en reekke bestemmelser, som burde kunne anvendes, men billedet
lige nu er, at familierne mgdes af undren over den manglende diagnose. Fokus
forskydes derfor ofte til at veere et spgrgsmal om pigens trivsel i sin familie —
underforstaet, at det ma veere et psykisk problem.

Vores gnsker

Der er dermed et udtalt behov for, at kommunerne informeres om situationen
for de HPV-skadede, som pa nuvaerende tidspunkt anerkendes af regioner, en
reekke leeger, sundhedsordfererne og ministeren for sundhed og forebyggelse.

Vi mener, det er helt afggrende, at der fra centralt hold informeres om:

- Klar information til kommunerne om de HPV-skadedes funktionsnedsaettelser
og fglgerne af disse.

- Hvilke bestemmelser kommunerne kan anvende til at statte dem.

- Etablering af tveerfagligt samarbejde med regionerne, som nu opretter
afdelinger for de HPV-skadede, sa indsatsen kan fglges op, nar pigen, med
stotte fra kommunen skal fungere i sin hverdag.

- Sikring af vidensindsamling, fx igennem VISO, sa kommunerne kan fa
vejledning i forhold til at hjeelpe denne gruppe.

Afslutningsvis

Flere af jer har formentlig set TV 2 Dokumentaren 'De vaccinerede piger’. For
dem af jer, som ikke har, opfordrer vi til at se den via det link, som vi sender til
jer sammen med talepapiret fra dette foretraede. Vi ved, at sagsbehandlere
rundt omkring i landet har reageret pa udsendelsen. Og det er naturligt, for det
er dem, der lokalt skal forsgge at statte nogle unge piger og kvinder, som ikke
kan fa udredning, diagnose og behandling.

Vi appellerer derfor kraftigt til, at kommunerne far viden om denne gruppe. Lige
nu er der nemlig en meget stor gruppe HPV-skadede, som over hele landet har
sveert ved at fa hverdagen til at haenge sammen. De kan ikke vente p3a, at
sundhedssystemet finder de rigtige Igsninger. De har behov for stgtte her og
nu, og det er tragisk og helt forkert samfundsgkonomisk taenkning, hvis disse
piger og kvinder ender i en passiv tilvaerelse uden uddannelse og arbejde, fordi
de ikke far den rette statte til at komme videre.
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