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Abstract (English)

This study examines three particular Danish groups that have articulated a critical view on the HPV-vaccine;
two patient communities and one independent organisation. The analysis focuses primarily on the public Fa-
cebook-pages of these groups and relies mainly upon a critical examination of the discourses used by the
administrators and the users interacting with these pages. Due to fluctuating tendencies in the public debate
about the vaccine, a temporal aspect is emphasised in the analysis. In Denmark the HPV-vaccine has been
subject to a media coverage linking the vaccine with serious side-effects. Recently, however, the previous

stages of the debate have often been refuted by journalists, authorities and experts.

The theoretical framework of this project draws upon various psychological and sociological theories that
explain the mistrust of groups of laypeople towards the institutionalized scientific community by taking into
account essential features that are closely related to the social identities of the members in these groups. The
psychological theories explain the mistrust in terms of the intuitive thoughts and the beliefs and views essen-
tial to the culture of such groups. The sociological theories interpret the mistrust in terms of neglected or

overestimated expertise, overlooked problems and the struggle for attaining an elaborated identity.

Research in the mistrust in the HPV-vaccine in an international context has linked it with various religious
beliefs and fear of the state interfering with private affairs. This study finds only little evidence suggesting
that these beliefs and views have been a factor shaping the mistrust in the vaccine in Denmark. Other studies
of vaccine critical views in general have connected these with an encouraging attitude towards alternative
medicine and conspiracy beliefs. This study finds the encouragement of natural medicine mainly pronounced
in one of the groups. The appeal to conspiracy theories varied across the groups and in one of the patient or-

ganizations it seemed to emerge over time.

The analysis of the groups shows that they episodically acted as medical experts- or meta-experts though
they did not claim to possess such expertise. Though this finding might align with a conception of a post-
factual society, | appeal to explain this phenomenon in terms of the social dynamics in the controversy in-

stead of general societal tendencies.
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1. Introduktion

[...] [D]et er utroligt sveert at have tillid til de danske sundhedsmyndigheder, med Sundhedsstyrelsen i
spidsen, nar de endelgst og monotont messer om HPV-vaccinen: “Fordele overstiger langt ulemper”!
(Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte 21. dec. 2017).

Mistillid til en vaccine-, til eksperterne- eller til videnskaben. Mistillid har veeret en tilbagevendende diskurs
i den danske HPV-vaccinekontrovers. Helt konkret er den blevet artikuleret flittigt i savel de konventionelle-
som pa de sociale medier, hvilket ovenstaende citat er et godt eksempel pa. Men ogsa i debatten om HPV-
debatten har mistillid veeret et tilbagevendende emne. Mistilliden til vaccinen er herunder blevet udlagt som
et symptom pa postfaktuelle samfundstendenser, hvor mavefornemmelser har den samme epistemiske veerdi

som genuine kendsgerninger.

Et centralt mal med narvaerende fremstilling er imidlertid at udforske den artikulerede mistillid i HPV-
debatten uden reference til overordnede, samfundsmaessige tendenser. Ved at studerer tre af de mest promi-
nente grupper, der har indtaget et kritisk standpunkt over for HPV-vaccinen, vil jeg i stedet undersgge og be-
skrive mistilliden i termer af faktorer, der er teet knyttet til gruppedannelse og gruppeidentiteter. De implice-
rede grupper i dette studie er HPV Vaccine Info, Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte samt HPV-update,

og analysen vil primeert beskeeftige sig med gruppernes offentligt tilgeengelige Facebook-sider.

Dette studie skriver sig saledes ind i tre forskningsfelter, der er veerd at fremhave; forskning i holdningsdan-
nelse til vacciner generelt og HPV-vaccinen i sardeleshed, forskning i den danske HPV-vaccinekontrovers
samt forskning i vaccinekritiske faellesskaber online. Hvad angér holdningsdannelse har flere studier i uden-
landske kontekster keedet mistillid til HPV-vaccinen sammen med religigse overbevisninger eller frygt for
overdreven statslig indblanding i private anliggender (Braman et al. 2007; Kahan et al. 2010; Kostovi¢ova et
al. 2017). Andre studier har fundet en sammenhang mellem generel vaccinemodstand og overbevisninger
om fremme af alternativ medicin (Attwell et al. 2017; Attwell et al. 2018) eller konspirationsteoretiske an-
skuelser (Jolley & Douglas 2014). Neervaerende studie vil bl.a. undersgge, om nogle af disse overbevisninger
og tankemgnstre kan genfindes i fgrnaevnte, danske HPV-vaccinekritiske feellesskaber, og derfor har det teo-
retiske framework integreret teorier omkring gruppeidentiteter og kulturelt funderede overbevisninger og

tankemgnstre.

Den danske HPV-vaccinekontrovers er et forholdsvist nyt emne i den akademiske litteratur, og der foreligger
mig bekendt ingen studier, der behandler debatten pa de sociale medier. Udover Nielsens (2017) feltstudie pa
et af de danske diagnosticerings- og behandlingscentre, der blev oprettet efter indrapporteringer af formode-
de bivirkninger ved vaccinen, har mediernes behandling af kontroversen varet det dominerende forsknings-
emne. Smidt (2018) uddrager i den forbindelse nogle generelle konturer i mediedaekningen af vaccinen fra
1991 til 2017, mens Hansen og Thomasen (2017) specifikt analyserer indholdet af udvalgte artikler og ud-



sendelser. Herunder havder Hansen og Thomsen, at mediedaekningen og befolkningens skraentende tillid til
vaccinen er en manifestation af et postfaktuelt samfund, i hvilket befolkningen vrager de etablerede, viden-
skabelige autoriteter og via den endelgse informationsstrgm fra eksempelvis internettet i stedet tilveelger fak-
tuelt misvisende information, der tilgodeser egne holdninger (ibid. s. 10). Lignende udlaegninger af debatten
er som naevnt ogsa etableret uden for den akademiske litteratur, hvilket jeg vender tilbage til i afsnit 2.2. Som
naevnt vil jeg ikke appellere til at forklare mistilliden i HPV-vaccinekontroversen i termer af overordnede
samfundstendenser, og jeg vil derfor ikke diskutere, om det nuverende, danske samfund er specielt postfak-
tuelt.

Vaccinekritiske feellesskaber og deres aktiviteter online er et hastigt voksende forskningsfelt. Flere studier
har gransket vaccinekritiske hjemmesider (Wolfe et al. 2002; Bean 2011; Ward et al. 2015; Moran et al.
2016). Herunder har Okuhara et al. (2017) sammenlignet pro- og anti-HPV-vaccinehjemmesider i Japan.
Andre studier har beskrevet vaccineskeptiske tendenser pa sociale medier som Pinterest (Guidry et al. 2015)
og Facebook (Schmidt et al. 2018) og pa tveers af internetplatforme (Kata 2012). Formalet med alle de naevn-
te studier har veeret at kortleegge nogle overordnede tendenser for vaccinekritiske miljger online ved eksem-
pelvis at undersgge, hvilken information, de opsgger og formidler. Herudover undersgger nogle af studierne,
om miljgernes vaccinekritiske holdninger generelt er korreleret med et bredere mgnster af opfattelser om ek-
sempelvis naturlig sundhed eller starre konspirationer - oftest er svaret positivt. Et studie af Ma og Stahl
(2017) er til mit kendskab det eneste, der har undersggt en specificeret Facebook-gruppe hen over et forlgb
pa halvandet ar, og jeg kommer tilbage til deres studie senere (afsnit 3:5). Ingen af de ovennavnte studier har
dog undersggt og sammenlignet specifikke vaccinekritiske feellesskaber over en lengere periode, og derfor
er det ikke studeret, hvordan disse udvikler sig over tid. Dette er imidlertid formalet med neerveerende under-

sggelse, hvor det temporale aspekt er af central karakter.

Nervearende studie adskiller sig ogsa fra mange af de farnavnte, idet jeg ikke anvender digitale veerktgijer i
min undersggelse af de HPV-vaccinekritiske gruppers Facebook-sider. Facebook har i lgbet af 2018 Igbende
begranset tilgeengeligheden af deres API, hvilket har besvearliggjort forskning af Facebook-sider via digitale
veerktgjer (Hill 25. apr. 2018; Publications That Could...” n.d.). Min analyse vil forsege at omga disse pro-
blemer ved at forlade sig pa en manuel opsamling af mindre datameengder og derudover primert skitsere
tendenser pa siderne via en diskursanalyse (afsnit 4). Af privatlivsetiske arsager har jeg valgt kun at undersg-

ge offentligt tilgeengeligt indhold samt at anonymisere brugergenereret indhold fra Facebook-siderne.

Det teoretiske framework for narvaerende fremstilling er omdrejningspunktet i kapitel 3. Her preesenterer jeg
fem teorier, der alle har det til feelles, at de kan anvendes til at udforske, hvordan mistillid til den institutiona-
liserede videnskab hos grupperinger af leegfolk kan formuleres ud fra forskellige karakteristika, der knytter
sig til gruppemedlemmernes sociale identitet. Udover de allerede omtalte kognitionspsykologiske teorier om
intuitive tankemganstre (afsnit 3.1) og overbevisninger (afsnit 3.2), vil jeg inddrage sociologiske perspektiver



fra STS-litteraturen i form af teorier om ekspertise (afsnit 3.3), problemsfeerer og framing (afsnit 3.4) samt
kampen for kortlaegning af identiteter (afsnit 3.5). Efter en gennemgang af anvendte metoder og praktiske
tilgange i kapitel 4, vil selve studiet af de HPV-vaccinekritiske grupper veere omdrejningspunktet i kapitel 5
og 6. | kapitel 5 praesenterer jeg grupperne ud fra deres respektive selvfremstillinger pa deres hjemmesider,
mens kapitel 6 udelukkende fokuserer pa det administrator- og brugergenerede indhold pa gruppernes Face-
book-sider. | kapitel 7 genbesgger jeg det teoretiske framework og holder det op imod de praktiske erfaringer
fra det empiriske studie. | det kommende kapitel vil jeg dog farst give en introduktion til den danske HPV-

vaccinekontrovers.

2. Den danske HPV-kontrovers

Herunder fglger en praesentation af centrale aspekter af den danske debat om HPV-vaccinen. Jeg vil her ho-
vedsageligt fokusere pa forlgbet efter 2012, der er aret for stiftelsen af den eldste af de tre grupper, der er det
primare genstandsfelt i nerveerende fremstilling. Da nyere tendenser i HPV-kontroversen endnu ikke er be-
handlet indgaende i litteraturen, har jeg valgt at dedikere et leengere afsnit til at beskrive en reekke tendenser i
den offentlige debat om vaccinen i 2017 og farste kvartal af 2018. Her vil jeg fremhave, at de tidligere faser
af debatten, hvor vaccinens formodede bivirkninger var omdrejningspunktet, ikke blot er stort set ophgrt men
tilmed ogsa blevet forkatret hos en del af debattens aktgrer. Sundhedsmyndigheder, politikere, meningsdan-
nere og medier har udlagt disse faser af debatten som veerende realisationer af postfaktuelle samfundstenden-
ser, og hos medierne har dette fart til selvransagelse. Ud fra denne anslyse af debatten argumenterer jeg for,

at de HPV-vaccinekritiske grupper i denne periode har faet svaekket deres standpunkt i den offentlige debat.

2.1. Til og med 2016

HPV er en forkortelse for human papilloma virus. Betegnelsen dekker over mere end 100 forskellige typer
vira, der overfgres via seksuel kontakt. HPV-infektioner er seerdeles udbredt blandt seksuelt aktive men er i
de fleste tilfeelde harmlgse. Dog kan infektionerne udvikle sig til kanssygdomme som eksempelvis kgnsvor-
ter. Herudover kan HPV i yderste konsekvens medfare celleforandringer, der kan forarsage forskellige kraeft-

typer, hvoraf livmoderhalskraft er den mest udbredte.

I Danmark bliver vaccination mod HPV tilbudt gratis til piger under 18. Vaccinen har varet en del af bagrne-
vaccinationsprogrammet siden 2009 men blev allerede i 2006 tilbudt piger i visse ungdomsargange som led i
en forsggsordning. Herudover er vaccinen siden begyndelsen af 2018 blevet tilbudt til bi- og homoseksuelle
drenge i alderen 15 - 20 ar. Den anbefalede vaccinationsalder for piger er 12 ar, hvilket er begrundet i, at de

danske sundhedsmyndigheder gnsker at vaccinen bliver tildelt fer den seksuelle debut. I skrivende stund er



det vaccinen Gardasil®9 fra fabrikanten Merck, der bliver udbudt i bgrnevaccinationsprogrammet. Ifglge
Sundhedsstyrelsen yder vaccinen beskyttelse mod ni typer HPV og kan herved forebygge 90% af alle tilfael-
de af livmoderhalskreeft (Sundhedsstyrelsen et al. n.d.).

Herhjemme stgtter de danske sundhedsmyndigheder med Sundhedsstyrelsen i spidsen op om HPV-vaccinen
(se eksempelvis Sundhedsstyrelsen (2016a)), og pa internationalt plan har vaccinen ogsa mgdt opbakning fra
indflydelsesrige leegefaglige organisationer som World Health Organization (WHO) (se eksempelvis WHO
(2009 s. 128) og WHO (2017 s. 265)). Det til trods har vaccinen lgbende veeret genstand for skepsis i savel
dele af det legefaglige miljg som i den almene befolkning. Denne skepsis er hovedsageligt begrundet i histo-
rier, hvor vaccinen er mistenkt for at forarsage alvorlige og kroniske bivirkninger. Disse historier har floreret
pa internettet og er ved flere lejligheder ogsa blevet bragt i dagspressen. Mest navnevardige er en stribe
web-artikler fra Politiken, BT og Metroxpress i perioden 2013 til 2015 samt TV2-dokumentaren De Vaccine-
rede Piger fra marts 2015. Bl.a. herigennem er vaccinen blevet sat i forbindelse med symptomer som kronisk
treethed, muskel- og ledsmerter samt svimmelhed og regelmaessige besvimelser. Disse symptomer associeres
ofte med bl.a. blodkredslgbssygdommen POTS, smertesyndromet CRPS eller det kroniske traethedssyndrom
CFS. Det Europeeiske Lagemiddelagentur, European Medicines Agency (EMA), udgav dog i november 2015
en rapport, hvor de mente at kunne tilbagevise en sammenhang mellem vaccinen og systematiske forekom-
ster af POTS og CRPS (EMA 2015). Gennem udredning af de symptomramte piger og kvinder vurderer de
danske sundhedsmyndigheder desuden, at patienternes symptombillede er sardeles komplekst og derfor ikke
kan bindes op pa bestemte diagnoser af udelukkende fysiologisk karakter. | stedet rapporterer specielle leege-
faglige enheder, kendt som de sakaldte HPV-centre under de danske regioner, at symptomerne kan have
baggrund i sakaldte funktionelle lidelser; lidelser af psykosomatisk karakter, der langt fra entydigt kan keedes

sammen med vaccinen (Sundhedsstyrelsen 2016b).

2.2. Nyere tendenser i HPV-vaccinedebatten: 2017 - 2018

| kelvandet pa mediehistorierne om formodede bivirkninger oplevede de danske lzeger og sundhedsmyndig-
heder et markant fald i tilslutningen til HPV-vaccinen. Tal fra marts 2017 viste saledes, at under halvdelen af
pigerne fadt i 2003 havde modtaget forste dosis af vaccinen, hvilket afspejler et fald pa over 30 procentpoint
i forhold til de respektive argange far 2003 (Sgborg 2017)". Som konsekvens af den manglende tilslutning
lancerede Sundhedsstyrelsen i maj 2017 kampagnen Stop HPV. Kampagnen blev tilgengelig pa flere for-

YVeer opmarksom pa, at den angivne opggrelse af tilslutningen til vaccinen for argang 2004 er langt mindre reprae-
sentativ end tallene for de tidligere argange. For selv om det er anbefalet, at pigerne modtager vaccinen, nar de fylder
12 ar, er det ikke ualmindeligt, at foraeldre planlaegger fgrst at pabegynde vaccinationen af deres dgtre senere. Derfor
har jeg undladt at kigge pa tal for 2004, selv om de ellers afspejler et yderligere fald i tilslutningen.



skellige platforme, herunder internetsiden stophpv.dk, en YouTube-kanal, en side pa Facebook samt fysiske
pjecer pa hospitaler og hos praktiserende laeger.

Op til lanceringen af kampagnen ytrede flere centrale skikkelser hos Sundhedsstyrelsen, at de frygtede, at
den dalende tilslutning var et symptom pé postfaktuelle samfundstendenser samt en befolkning, der ikke ved,
hvordan videnskaben fungerer. Sundhedsstyrelsens direktar Sgren Brostrgm udtalte bl.a. til Politiken, at
”[h]vis jeg kigger i krystalkuglen pa sundhedsomrédet, er det postfaktuelle samfund helt klart en af de stgrste
udfordringer, vi [sundhedsmyndighederne, red] star over for lige nu” (Rasmussen 19. feb. 2017). Og overle-
ge i Sundhedsstyrelsen Bolette Sgborg tilkendegav samme standpunkt i en Zetland-artikel fra januar 2017 og
fremhaevede desuden, at kampagnen skulle have til hensigt at ga i dialog med befolkningen og forklare dem,
hvordan videnskab fungerer (Christensen, 21. jan. 2017). At netop videnskab og faktualitet er et centralt te-
ma i Stop-HPV-kampagnen er genkaldt i Agergaards (2018b) analyse af kampagnehjemmesiden. Bl.a. er be-
greber som videnskab, fakta og evidens et centralt omdrejningspunkt for flere af sidens tekst-barne og visuel-

le elementer.

Samme fokus pa fakta og evidens har veret prasent i mediernes daekning af vaccinen, hvilket kan tolkes som
et modstykke til tendenser fgr 2017, hvor meget af deekningen var bundet op pa case-stories (Smidt 2018).
Iseer to studier af de formodede bivirkninger fik en del opmarksomhed i 2017. Saledes fik farst et stort,
norsk studie ved Feiring et al. (2017) omtale i en reekke danske medier (se eksempelvis Politikens omtale ved
Straka (27. jun. 2017))%. Studiet fandt ingen stigning i hyppigheden af CFS blandt de 175.000 HPV-
vaccinerede piger, der blev sammenlignet med gruppen af jeevnaldrende uden vaccinen. | Igbet af efteraret
fik et studie fra Aarhus Universitetet ligeledes en del opmarksomhed og reaktioner. Studiet viste, at de dan-
ske piger, der indberettede symptomer efter at have modtaget vaccinen, i hgjere grad havde varet i kontakt
med psykiatrien fgr deres vaccination end de piger, der ikke oplevede symptomer efter vaccinen. Saledes
havde 29% af de symptom-ramte piger tidligere indlgst recepter pa psykiatrisk medicin eller veeret indlagt pa
psykiatriske afdelinger, mens andelen 1a pa 17% i kontrolgruppen af vaccinerede piger uden symptomer
(Lutzen et al. 2017). Flere af medieartiklerne om studiet udlagde, at studiet kan veere en indikation af, at an-
dre faktorer end vaccinen alene kan have forarsaget pigernes symptomer - se bl.a. dr.dk (19. sep. 2017). At
medierne fremhaevede de naevnte studier og ikke leengere bragte case-stories indikerer en mere positiv frem-
stilling af vaccinen sammenlignet med tidligere. Dog tyder det ogsa pa, at medierne i hgjere grad forsggte at

give mere taletid til forskere og myndigheder.

| teet relation til denne pointe er det verd at fremhave, at en raekke artikler, indleeg og TV-indslag i perioden
har sat fokus pa mediernes rolle i debatten. Her er det ofte blevet fremsat, at mediernes forsgg pa at veegte
synspunkter for- og imod vaccinen lige hgjt har veeret med til at skremme unge piger vaek fra vaccinen. Det-

? Politiken angiver i overskriften af artiklen, at undersggelsen omfatter ca. 145.000 HPV-vaccinerede piger. Det korrek-
te tal er omkring 175.000 (Feiring et al. 2017).



te er eksempelvis fremhaevet i en artikel i Weekendavisen (Vestergard, 19. maj 2017). Her vurderede en
reekke medieforskere og immunologer, at journalistiske principper om upartiskhed og balancerede fremstil-
linger af synspunkter har givet personlige anekdoter samme sandhedsveerdi i HPV-debatten som videnskabe-
ligt evidens. Dette har bl.a. fort til en negativ korrelation mellem antallet af medieartikler og vaccinetilslut-
ningen. Samme pointe kan genfindes i en rekke debatindleeg fra sundhedsforskere i perioden. F.eks. haevde-
de lektor i sundhedsfremme ved Syddansk Universitet Pernille Andersen (8. sep. 2017) i et indleeg i Altinget,
at medierne har bidraget til de postfaktuelle samfundstendenser, der har forplumret debatten”.

At nogle medier har givet plads til sddanne indleeg fra sundhedsfaglige eksperter indikerer et bevidst opger
med tidligere tendenser i debatten. | hvor hgj grad dette opgar kan tolkes som led i en mediekrig, hvor nogle
medier har kritiseret andre for at have afsporet debatten, vil jeg ikke undersgge her. Dog vil jeg papege, at
opgeret ogsa har elementer af en intern selvransagelse. Som eksempel farte det til intern debat pa TV2, at
den tidligere ansatte Jakob Schragder, der bidrog i den redaktionelle proces omkring De Vaccinerede Piger, i
februar 2018 udsendte et tweet, hvor han kaldte udsendelsen for et lorteprogram”. Han tilfejede desuden, at
TV2 efter hans overbevisning vidste, at udsendelsen gik imod den videnskabelige forskning om vaccinen
(Schraders tweet er gengivet fra (Lynard, 11. feb. 2018)). Flere ansvarlige for TV2’s TV-produktioner har i
kelvandet pa Schraders udtalelse forsvaret relevansen af De Vaccinerede Piger, men har i den forbindelse

ogsa erkendt, at udsendelsen kan have haft en utilsigtet negativ pavirkning pa vaccinetilslutningen (ibid.).

Ogsa flere politikere har i 2017 og starten af 2018 fremheevet, at debatten i deres optik har veret praget af
mangel pa respekt for videnskaben og faglige autoriteter. Det mest markante eksempel er statsminister Lars

Lokke Rasmussen, der i et opslag pa sin offentlige Facebook-profil den 18. marts 2018 bl.a. skrev:

MEN nar autoriteternes professionelle rad udfordres — som det eksempelvis skete, da T2 for et par ar
siden sendte den sékaldte dokumentar ”De vaccinerede piger” — sa far alle os leegfolk et problem. For

hvem skal vi stole pa?°

Rasmussens udtalelse har faet negativ opmeerksomhed pa de HPV-vaccinekritiske gruppers Facebook-sider,

og deres respons Vil blive behandlet senere (afsnit 6.2.3).

Nerveerende analyse af en reekke tendenser i HPV-debatten i 2017 og starten af 2018 peger pa to pointer, der
har relevans i forhold til de HPV-vaccinekritiske grupper. For det farste har medierne mindre fokus pa de
formodede bivirkninger ved vaccinen. | stedet har de givet mere taletid til forskere og eksperter - i serdeles-
hed dem, der udtaler sig positivt om vaccinen. Dette har reduceret opmarksomheden omkring de grupper,
der har anlagt et kritisk syn pa vaccinen. For det andet har flere af debattens aktarer, herunder myndigheder,

medier og politikere, skrevet debatten ind i en fortelling om generelt skreentende tillid til videnskabelige au-

* URL: https://www.facebook.com/pg/larsloekke/posts/?ref=page_internal (sidst set 07.08.2018).




toriteter. Denne udlaegning af debatten har bl.a. fart til ekstern kritik af- og intern selvransagelse hos nogle af
de medier, der i farste omgang bragte historier om vaccinens formodede bivirkninger. Dette har veeret med
til at stille spargsmal ved, i hvor hgj grad de unge, symptomramte kvinders sygdomshistorier har epistemisk
veerdi ved en vurdering af mulige ulemper ved vaccinen. Sammen med mediernes mere positive vinkling i
historier om HPV-vaccinen har dette veeret med til at svaekke de HPV-vaccinekritiske gruppers gennem-
slagskraft i den offentlige debat i denne periode.

3. Gruppeidentiteter og mistillid til den institutionaliserede videnskab

Det primere formal med nearvarende fremstilling er som naevnt at udforske den kritik af HPV-vaccinen og
store dele af den institutionaliserede videnskab, som frembrydende grupper har artikuleret pa sociale medier.
Derfor vil jeg i de fglgende afsnit udleegge en reekke teoretiske perspektiver, der beskriver den mistillid, som
grupper af laegfolk undertiden udviser mod videnskaben, i termer af vaesentlige karaktertraek, der kendeteg-
ner disse grupper. De farste to perspektiver er hentet fra kognitionspsykologien og omhandler hhv. de intui-
tionsdrevne tankemgnstre (undertiden blot intuitive tankemgnstre) og de overbevisninger, som grupperne be-
sidder. De falgende to afsnit er udarbejdet ved nedslag i den nyere STS-litteratur. De drejer sig om den ek-
spertise og indsigt og de problemsfeerer, som grupperne identificerer sig med. Isoleret set kan disse fire star-
relser betragtes som essentielle feenomener, der bidrager til at konstituerer de sociale identiteter hos med-
lemmer af grupper. Sociale identiteter er dog ofte dynamiske starrelser, og det samme er ovenstaende fire
elementer. Undertiden forsgger grupper ved ekstern hjelp at udvikle deres selvforstaelse, hvilket ofte medfg-
rer ny indsigt og ekspertise samt nye problemsfeerer, intuitive tankemgnstre og overbevisninger. Denne dy-
namiske fremstilling er indfanget i perspektivet kampen for kortleegning af identiteter, der afslutter dette
framework.

Det er vigtigt at pointere, at disse perspektiver ikke ma betragtes som komplimenterer. En samlet forklaring
pa gruppers mistillid til videnskaben er saledes funderet i et sammenspil mellem disse og andre faktorer.
Hermed ogsa sagt, at ovenstaende perspektiver ingenlunde udger en liste”, der faciliterer en samlet forkla-
ring. | nervaerende studie beskaftiger jeg mig udelukkende med med grupperinger, der primert bestar af lee-
gevidenskabelige leegfolk. Derfor har jeg eksempelvis undgaet forklaringer, der udleegger mistilliden i termer
af internalistiske perspektiver pa videnskaben - herunder videnskabens epistemiske afgraensninger eller dens
til tider afsondrede natur. Perspektiver som disse interagerer dog alligevel med de perspektiver, jeg udfolder

her, hvilket vil blive klart undervejs.

En overvejende del af nedenstdende framework er et skarpvinklet ekstrakt fra projektet (Agergaard 2018a).
Formalet med dette projekt var netop at konstruere store dele af det teoretiske fundament for studiet i naerva-
rende fremstilling samt at generere hypoteser, der vil blive undersggt igennem den mere praktiske tilgang til
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at studere HPV-kontroversen, som jeg udgver her. Det teoretiske framework er saledes ment som et fartgj til
at udforske kontroversen. Ved at anvende teorierne i en praktisk sammenhang vil jeg dog ogsa vurdere,
hvordan nogle af teorierne kan bruges fremadrettet.

3.1. Intuitionsdrevne tankemgnstre - Daniel Kahneman

Den israelsk-amerikanske psykolog Daniel Kahneman er ofte blevet anprist for hans ekstensive forsknings-
arbejde med at kortlaegge, hvordan underbevidste tankestramme pavirker vores vurderinger. Jeg vil her an-
vende hans teorier om heuritisk drevne vurderinger til at karakterisere grupper i termer af de ubevidste og in-
tuitive tankemgnstre, der er med til at forme medlemmernes vurderinger af eksempelvis risici. Nedenstaende

redegarelse er udarbejdet ud fra Kahneman (2003).

En udbredt formalisering af teorierne om heuristisk dreven informationsbearbejdning* tager udgangspunkt i
to typer af kognitive processer, der adskiller intuition fra rationel teenkning. Disse typer af processer har faet
praedikaterne “system 17 og “system 27°. “system 1” arbejder hurtigt og bearbejder stimuli af perceptuel ka-
rakter uden navneverdige mentale anstrengelser. Ofte er det drevet af vaner og lettilgeengelige associative
principper som eksempelvis “radt lys” medferer ”stop!”, hvilket geor det svart at kontrollere uden en bevidst
og reflekteret indsats. ”System 2” derimod er langsomt, men til gengeld er det langt mere kontrolleret end
”system 1”. Dog kraever “’system 2”-processer mere mentalt engagement end de intuitionsdrevne “system 17-
processer men er til gengeeld i stand til at operere med andet end blot perceptuelle stimuli. Eksempelvis kan
”system 2 arbejde med temporale fanomener som fortid og fremtid og er desuden i stand til at skabe- 0g
operere pa konceptuelle repraesentationer. Grundet den begraensede mentale kapacitet er det dog sjeldent, at
”system 2”-processer forlgber parallelt. Derimod kan de mentalt omkostningsfrie, automatiserede “’system
1”-processer i langt hgjere grad kare sidelgbende, hvorfor langt starstedelen af de menneskelige handlinger

kan tilskrives kognitive processer af denne type.

Lag marke til at de intuitionsdrevne “’system 1”-processer i ovenstidende redegerelse for de to ”systemer”
udelukkende opererer pa perceptuelle stimuli. Denne udlagning er ifglge Kahneman ofte at finde hos andre,
der har studeret den menneskelige intuition. Dog modificerer Kahneman selv denne opfattelse. For selv om
”system 17 processer ikke forer til bevidste og intentionelle beslutninger, opererer det pé lige fod med ’sy-

stem 2” ikke blot pa ejeblikkelige sansninger. Med andre ord kan intuitionsdrevne vurderinger have rod i dy-

* Kahneman (2003) bruger ikke selv begrebet heuristisk dreven informationsbearbejdning. Jeg har dog valgt det som
overordnet label for denne teori, da det er gaengs andre steder i litteraturen - se bl.a. Kahan (2013).

> Ikke mindst pa grund af sin prisbelgnnede bestseller Thinking, Fast and Slow bliver Daniel Kahneman ofte tilskrevet
"opdagelsen” af de to kognitive processer "system 1” og ”"system 2”. Om end Kahneman naturligvis spiller en vigtig
rolle i opfostringen af teorien, er han ikke alene om at have formuleret den (Kahneman 2003 s. 1451). Betegnelserne
”system 1” og ”system 2” stammer fra Stanovich og West (2000, s. 658).
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bereliggende- om end ofte underbevidste processer i sindet. Vi kan kalde disse processer for intuitive tanker.
Lige sa vel som med sansninger kan intuitive tanker opsta spontant. Men i et hvert givent gjeblik har visse
intuitive tanker lettere ved at opsta end andre - de er i Kahnemans terminologi mere tilgaengelige.

En gget tilgeengelighed af forskellige intuitive tanker kan veere en vigtig faktor, nar vi som mennesker skal
vurdere risici. Nar vi eksempelvis forsgger at vurdere sandsynligheden for, at en risikabel haendelse indtreef-
fer, vil vi tendere til at erstatte den abstrakte sandsynlighedsafvejning med en anden, mere intuitiv egenskab
ved handelsen. Dette kunne eksempelvis veere, hvor let heendelsen er at repreesentere rent mentalt, eller hvor
store omkostninger det vil have, hvis handelsen indtraf. Dette forklarer, hvorfor referencer til anekdoter kan
spille ind, nar vi vurderer sandsynligheder. Kahneman (2003, s. 1460) kalder det en vurdering drevet af heu-
ristik (eller blot en heuristiske vurdering), nar vi vurderer en egenskab ved et objekt eller en haendelse ved at
erstatte den med en anden egenskab, der er lettere at komme i tanke om.

Om end Kahnemans betragtninger overvejende er almenmenneskelige, inviterer han alligevel til en diskussi-
on om, hvordan tilgeengeligheden af visse intuitive tanker kan variere fra gruppe til gruppe og kultur til kul-
tur. | visse grupperinger kan eksempelvis erfaringer, referencer til anekdoter eller en gget eksponering for
bestemte typer af information gge tilgengeligheden af bestemte intuitive tanker. Dette er velkendt fra forsik-
ringsmarkederne, hvor man har observeret, at selv om to grupper er lige disponerede for en handelse, f.eks.
en stormflod, vil den ene gruppe vise starre agtpagivenhed over for handelsen, hvis de har oplevet den far
(Sunstein 2007, ss. 535 - 536).

Omkring HPV-vaccinen er det demonstreret, hvordan mistilliden til vaccinen kan stige i grupper, der bliver
eksponeret for kritisk information om vaccinen, ogsa selv om kritikken blot er moderat og vag (Gollust et al.
2010). Derfor er det rimeligt at antage, at nogle grupper kan have tillagt sig en negativ holdning til vaccinen,
hvis de har internaliseret negative historier om denne eksempelvis i form af naertstaende personers anekdoter

om formodede bivirkninger.

3.2. Overbevisninger - Dan M. Kahan

Et andet og nyere psykologisk perspektiv pa, hvorfor grupper anlegger holdninger, der polariserer dem fra
den institutionaliserede videnskab, er teorier om motiveret teenkning. Nogle af pionererne inden for dette
forskningsfelt er juraprofessor Dan M. Kahan og hans kollegaer pa Yale Law School. | korte treek kan moti-
veret teenkning defineres som folks tendens til at forme deres vurderinger af information ud fra underliggen-
de mal eller hensigter (Kahan 2013, s. 408). I det ligger der blandt andet, at folk selektivt opsager eller tolker
information i overensstemmelse med deres egen overbevisning. Ifglge Kahan (2013) kan et tilhgrsforhold til

en gruppe veere en vigtig faktor, der kan generere motiveret teenkning. | denne situation er det underliggende
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mal for gruppens medlemmer ofte at fastholde - eller maske endda fremme - sin agtelse og position i grup-
pen. Dette er i seerdeleshed udtalt, nar gruppen er defineret af et bestemt holdnings- eller veerdiset af eksem-
pelvis politisk karakter. | denne situation kan det veere problematisk - og maske endda decideret skadeligt -
for gruppens medlemmer at tilleegge sig overbevisninger, der er i uoverensstemmelse med dem, der har for-
met gruppen. Dette kan nemlig fare til ringere agtelse eller sagar eksklusion af gruppen, hvormed det pageel-
dende medlem kan risikere at miste de emotionelle eller materielle fordele, der kan veere ved at veere en del
af feellesskabet. Derfor kan motiveret teenkning ifelge Kahan anses for at veere et "identitetsmaessigt selvfor-
svar”’, hvormed et gruppemedlem ruster sig mod empiriske vurderinger, der gir imod de grundleggende

overbevisninger i vedkommendes gruppe.

At resonnere motiveret er ifglge Kahan ikke det samme som at lade sig lede af heuristiske vurderinger og in-
tuitive tanker. Modsat motiveret teenkning er heuristiske vurderinger ikke drevet af vores hang til at fa ny in-
formation til at stemme overens med vores eksisterende opfattelser. | stedet er heuristiske vurderinger men-
tale genveje”, der aflaster vores kognitive kapacitet. At de to sterrelser er forskellige, demonstrerer Kahan
(2013) i et empirisk studie (se Agergaard 2018a for detaljer). Her konkluderer han bl.a., at folk, der Klarer sig
godt i kognitionstests, hvor “mentale genveje” forer til fejlslutninger, typisk er mere villige til at betvivle en
ekspertvurdering, hvis den truer deres ideologiske falleskab. En person, der ikke i samme grad lader sine
vurderinger vere drevet af motiveret teenkning, vil derimod i hgjere grad tendere til at falde tilbage pa heuri-

stiske vurderinger.

Forskellige gruppers vurdering af HPV-vaccinen er flere gange blevet undersggt med motiveret teenkning
som et teoretisk afsat. Flere amerikanske studier har konkluderet, at personer med preeferencer for en hierar-
kisk eller individualistisk samfundsstruktur tenderer til at have en mere negativ opfattelse af vaccinen end
personer med kommunitaristiske eller egalitaristiske praeferencer (Braman et al. 2007; Kahan et al. 2010)..Et
studie i en slovakisk kontekst er ndet frem til samme konklusion (Kostovi¢ova et al. 2017). Alle studier for-
klarer deres resultater ud fra de overbevisninger, der ligger i de grupper, der tilkendegiver et negativt syn pa
vaccinen. Bade Slovakiet og flere stater i USA har obligatoriske immuniseringsprogrammer (ECDC 2014;
CDC 2015), hvorfor grupper med praeferencer for en individualistisk samfundsstruktur generelt anskuer vac-
ciner som et resultat af ungdvendig statslig indblanding. | USA og det steerkt katolske Slovakiet er grupper
med individualistiske og hierarkiske preeferencer ofte associeret med konservatisme eller religigsitet. Derfor
udviser disse grupper gerne et negativt syn pa promiskuitet blandt teenagere og frygter formentligt derfor, at

en HPV-vaccination vil injicere seksuelt overmod i unge kvinder.

Generelt vaccinekritiske holdninger er dog ikke kun udbredt i ideologiske feellesskaber. Som nevnt indled-
ningsvist bliver vaccineskepsis gerne kaedet sammen med en positiv holdning til alternativ eller integreret
medicin eller konspirationsteoretiske anskuelser. Et nyt studie af de generelle adfeerdsmenstre hos brugere
engageret i vaccinedebatter pa Facebook viser desuden, at holdninger til vacciner i sig selv kan generere mo-

13



tiveret teekning. Studiet viste et polariseret overbevisningsmenster i debatten og fandt desuden, at bade "pro-
” og “anti-vaccineflgjens” medlemmer hovedsageligt opsegte information, der stemte overens med egne
holdninger. Den vaccinekritiske “flgj” tenderede dog til at konsumere mere information, hvilket ifglge for-
skerne bag undersggelsen indikerer, at vaccinekritikere udviser et steerkere tilknytningsforhold til et falles-

skab af brugere med samme overbevisninger (Schmidt et al. 2018).

I neervaerende undersggelse af HPV-vaccinekritiske grupper i Danmark vil jeg anvende teorierne om heuri-
stiske vurderinger og motiveret teenkning som et analytisk fartgj. Jeg forventer ikke, at mit studiedesign gar
det muligt at skelne mellem heuristiske og motiverede reesonnementer. Derfor vil jeg undertiden samle teori-
erne i termen tesen om motiveret tenkning eller gget tilgeengelighed. Denne tese referer dermed til den sam-
lede teoridannelse i dette projekt om intuitionsdrevne eller motiverede reesonnementer, der er realiseret af in-

dividers sociale identitet.

3.3. Ekspertise - Harry Collins og kollegaer

Et kardinalpunkt i en anseelig del af den britiske videnskabssociolog Harry Collins’ forskning er hans ambi-
tion om at adressere det sakaldte legitimitetsproblem for videnskaben ved at relancere videnskaben i termer
af det korpus af ekspertise, der konstituerer den. Legitimationsproblemet kan defineres som spgrgsmalet om,
hvordan videnskaben opretholder sin legitimation til at producere ny viden og teknologi i en moderne kultur,
hvor befolkningsgrupper fra tid til anden udviser den lav tillid (Collins og Evans 2007, s. 9). Som eksempel
fremhaver Collins og kollegaen Robert Evans, at 1900-tallets debatter om videnskabens epistemiske grund-
lag for at afsgge absolut sandhed om verdenen har bidraget til at skabe legitimationsproblemet (ibid. s. 2).
Collins og Evans mener derfor, at videnskabens legitimitet i stedet bgr haevdes ved at analysere og fremhave

de former for ekspertise, der kendetegner videnskabsfolk.

En vigtig pointe hos Collins og Evans (2007) er dog, at ekspertise ogsa findes uden for den konventionelle
sfeere af eksempelvis videnskabelige eksperter. For ogsa personer uden for denne sfeere er i stand til at tileg-
ne sig viden, interagere med det konventionelle feelleskab af eksperter eller bedgmme arbejdet fra medlem-
mer af dette feellesskab. Disse handlinger kraever ifglge Collins og Evans forskellige typer af ekspertise eller
meta-ekspertise - dvs. ekspertise til at bedgmme andres ekspertise. Men disse typer af ekspertise adskiller sig
fra den, man finder i gruppen af “konventionelle” eksperter. Collins og Evans skelner derfor mellem adskil-
lige typer af ekspertise og meta-ekspertise. Sondringen mellem forskellige ekspertiseformer rangerer dem i et
spektrum fra glbrik-viden om et fagfelt, der ger folk i stand til at svare pa spgrgsmal i quiz-spil, til den type
af ekspertise, der giver en person mulighed for at bidrage til et fagfelt (ibid. s. 14). Sidstnaevnte type kalder

Collins og Evans bidragende ekspertise (contributory expertise).
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Flere steder i Collins’ forfatterskab analyserer han, hvilke typer af ekspertise, der kendetegner forskellige ty-
per af grupperinger, der agerer i socio-teknologiske kontroverser. Et eksempel fra Collins’ samarbejde med
kollegaen Trevor Pinch er her valgt i lyset af emnet i nerveerende fremstilling. Collins og Pinch (2005a)
fremsaetter en reekke betragtninger om lidelser, hvor lseger og patientforeninger ofte diskutere, hvorvidt de
skyldes fysiske eller psykiske faktorer. Lidelserne er bl.a. karakteriseret ved symptomer som kronisk traethed
og muskelsmerter, hvilket ogsa er fremtreedende symptomer hos mange af de angiveligt bivirkningsramte
HPV-vaccinerede piger (afsnit 2.1). Ifalge de to britiske sociologer har patientgrupper i flere artier keempet
for at fa anerkendt sddanne symptomer som fysiske lidelser, hvilket i flere tilfeelde har skabt kontroverser

mellem disse og dele af den etablerede leegevidenskab.

Collins og Pinch argumenterer for, at patientgrupper med disse symptomer primeert bgr betragtes som sam-
menspillende eksperter (interactional experts). Med denne term refererer forfatterne til en type af eksperter,
der besidder en hgj grad af kendskab til et specifikt emne men mangler den forngdne treening og skoling i
den disciplin, som dette emne harer under. Sammenspillende eksperter kan dermed henlede forskeres op-
marksomheden pa mindre, udforskede aspekter af specifikke discipliner men er modsat bidragende eksperter
ikke i stand til at selv at fare forskningen i dette emne videre. Patienter med kronisk treethed eller vedvarende
muskelsmerter kender eksempelvis deres egen krop og kan identificere deres symptomer, og en leege ma for-
lade sig pa patientens udsagn. Desuden er patienterne ofte i stand til at leese og forsta forskningspublikationer
og har tilegnet sig viden og et ordforrad, der ger dem i stand til at kommunikere med leegefaglige eksperter
om et lille omrade af leegevidenskaben. Dog giver dette ifalge Collins og Pinch ikke patienterne mulighed for
at stille deres egen diagnoser eller opstille arsagssammenhzange mellem sygdommen og bestemte handelser -

som eksempelvis en vaccination.

Diskussionen om hvorvidt Collins og Pinch har ret i deres vurdering vil jeg ikke tage op her. Imidlertid giver
den anledning til at karakterisere grupper af laegfolk som eksempelvis patientgrupper i socio-teknologiske
kontroverser i termer af den ekspertise, som i gruppernes egen optik giver dem legitimation til at veere en del
af kontroversen. Polariseringen mellem disse grupper og repraesentanter for den institutionaliserede viden-
skab kan dermed forklares pa to mader. Enten kan grupperne have en overdreven tiltro til deres egen eksper-
tise, eller ogsa kan den institutionaliserede videnskab overse eller afvise den ekspertise, disse grupper besid-
der. De institutionaliserede videnskabsfolk vil formentligt slutte sig til den fagrste anskuelse, mens grupperne
uden for den konventionelle ekspertsfere vil tilskrive sig den sidste, men laeeg maerke til, at en endelig forkla-

ring kan veere en kombination af de to.
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3.4. Problemsfzarer og framing-problemet - Brian Wynne

Som anfgrt ovenfor adresserer Harry Collins den polarisering, der fra tid til anden opstar mellem grupperin-
ger af legfolk og den institutionaliserede videnskab, i termer af forskellige typer af viden, ekspertise og
praksis. Den potentielle klgft er ud fra Collins’ udleegning ofte gravet af, at offentlige grupper uden for den
traditionelle (videnskabelige) ekspertsfere far deres viden og ekspertise negligeret. Hans kollega fra Lanca-
ster, Brian Wynne, er som udgangspunkt ikke fundamentalt uenig i denne vurdering. Men med de forskellige
typer af viden og praksisser, der er involveret i socio-teknologiske kontroverser, kan der ifglge Wynne opsta
vidt forskellige opfattelser af, hvilke problemer og spargsmal, der er vigtigst at besvare.

Brian Wynne er iser beremmet for sin analyse af den sakaldte Windscale/Sellafield-kontrovers, der siden er
anvendt flittigt i STS-litteraturen (Wynne 1992; se ogsa Agergaard 2018a for en analyse af Collins og Cal-
lons anvendelse af kontroversen). I sin oprindelige artikel om kontroversen er en af Wynnes hovedpointer, at
offentlighedens evne til at optage og forsta videnskabelig viden afhanger af dens tillid til videnskabsfolk. Og
denne tillid afhanger yderligere af forskellige gruppers sociale identitet, der eksempelvis er formet af starrel-
ser som viden og praksis. Det ligner naturligvis den samme pointe som hos Collins og Evans (2007), og det
kan vere en af arsagerne til, at de og flere andre sociologer har anvendt Wynnes studie og analyse i deres te-
oretiske frameworks. Dog insinuerer Wynne allerede i sin artikel fra 1992, at han er interesseret i at adressere
et andet spgrgsmal end sine kollegaer, og hans overordnede pointe bliver mere tydelig i hans senere tekster
(se eksempelvis Wynne (2003; 2008; 2014)).

| Wynnes optik tager kollegaer som eksempelvis Collins og Evans fejl, nar de mener, at videnskaben kan
genoprette sin legimitation i det moderne samfund ved at give forskellige typer af ekspertise mere opmeerk-
somhed og anerkendelse i teknologiske beslutningsanliggender (Wynne 2003)°. For ifalge Wynne er legiti-
mationsproblemet lgst sagt ikke urdredt ved at undersgge, hvem der kan og bar svare pa spgrgsmal ved sa-
danne anliggender. | stedet bgr problemet adresseres ved at undersgge, hvilke spgrgsmal, der bliver stillet, og
hvordan de bliver stillet. For ifalge Wynne er processerne, i hvilken anliggender med tekniske eller viden-
skabelige komponenter bliver tillagt en offentlig udleegning eller framing, ofte overset, selv om de eksisterer
- i hvert fald principielt. | stedet hersker der en institutionaliseret implicit antagelse om, at disse spgrgsmal
udelukkende er af videnskabelig karakter. Eksempelvis bliver spgrgsmal, der involverer risici, ofte opfattet
udelukkende som risikospargsmal. Med andre ord bliver komplicerede anliggender med videnskabelige
komponenter ofte udlagt i offentligheden som verende spergsmal af rent propositionel karakter som “er det

forsvarligt rent sikkerhedsmeessigt?”’.

° Leeg maerke til, at Wynne (2003) er en kritik af Collins & Evans (2002) og ikke af Collins & Evans (2007). Pointen om at
fremhaeve videnskabens legimitation i den offentlige sfaere ved at analysere og fremhaeve forskellige typer af eksperti-
se gar dog igen i de to Collins og Evans-publikationer. Det er mest denne pointe, Wynne specifikt kritiserer, sa idet Col-
lins & Evans (2007) er bade mere udbredt og mere ekstensiv, har jeg her valgt at fokusere pa dette vaerk.
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For Wynne handler problemet omkring manglende tillid til videnskaben - eller maske endda en decideret de-
legitimation af denne - ikke blot om udeblivende anerkendelse af den rette ekspertise til udlagte spgrgsmal
med videnskabelige komponenter. | stedet opstar mistilliden, nar videnskabsfolk og beslutningstagere eks-
kluderer visse grupper fra forhandlingen om spgrgsmalenes karakter og framing. Ifalge Wynne er det vigtigt
at forstd, at offentlige grupper ofte eksisterer i helt andre problemsferer med andre bekymringer end dem,
der bliver dem givet, nar spargsmal bliver framet. Disse problemsferer er ofte realiseret af de sociale identi-
teter, der bringer grupper ind i socio-teknologiske kontroverser

Leg merke til at Brian Wynne bidrager med flere pointer, der har analytisk veerdi. For det farste gnsker
Wynne mere opmarksomhed pa de processer - eller mangel pa samme -, der giver forskellige typer af pro-
blemer og spgrgsmal en bestemt (videnskabelig) framing i offentligheden, samt hvordan denne framing
kommer til udtryk. Derudover abner Wynne op for en diskussion om, hvordan en propositionel (videnskabe-
lig) framing medfarer, at visse grupper miskrediterer bestemte grene af videnskaben, samt hvilke bekymrin-
ger hos grupper af leegfolk en sadan framing negligerer. Netop i kontroverser om vacciner er propositionelle
spgrgsmal om vaccinens sikkerhed og effekt ofte altoverskyggende, nar kontroversen bliver behandlet i den
offentlige debat. Som diskuteret i den overordnede analyse af HPV-kontroversen (afsnit 2.2) har medier og
myndigheder specielt i debattens nyere faser varet optaget af empiriske studier om vaccinen og gruppen af
de formodentligt bivirkningsramte piger. De centrale problemstillinger har her ofte vaeret de rent propositi-
onelle spergsmél ”frikender studierne vaccinen for mistanken om bivirkninger” eller “viser de, at vaccinen er
effektiv’. Imidlertid er det ikke givet, at de implicerede grupper i kontroversen opfatter disse problemstillin-
ger som centrale. Derfor vil jeg i neerveerende analyse forsgge at karakterisere de undersggte grupper i termer

af de problemstillinger, de hver iser finder centrale.

3.5. Kampen for kortlaegning af identitet - Michel Callon m.fl.

Isoleret set kan udlaeegningen af de fire ovenstaende teorier repraesentere en utilsigtet statisk opfattelse af so-
ciale identiteter. Imidlertid er det vigtigt ikke at opfatte ekspertise, problemsferer, intuitive tankemgnstre og
overbevisninger som statiske variable, der determinerer gruppers holdninger og aktioner i socio-teknologiske
kontroverser. | stedet er disse starrelser gerne dynamiske og bliver ofte formet og udviklet undervejs i kon-
troverser. Dette er et centralt budskab fra den franske videnskabssociolog Michel Callon og hans parisiske

kollegaer Pierre Lascoumes and Yannick Barthe

Callon et al. (2009) arbejder med konceptet hybride fora som en slags ramme omkring socio-teknologiske
kontroverser. Et hybridt forum er en aben, offentligt tilgeengelig sfeere, hvor individer og grupper deltager i
kontroversen pa tveers af eksempelvis politiske- eller faglige interesser. Fora af denne art er dermed hybride

pa grund af deres heterogene sammensetning af grupper pa tvers af etablerede faellesskaber og interesser.
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Desuden refererer termen “hybrid” ogsa til, at debatten i disse fora omfatter en bred vifte af forskellige syns-
punkter. Grundet sine hybride strukturer adskiller disse fora sig fra sociale bevaegelser som eksempelvis pro-
testbevaegelser, der udelukkende har til formal at fremme bestemte synspunkter eller interesser.

Callon et al. skelner mellem to typer af hybride fora; de uteemmede og de organiserede. | de utemmede fora
er debatten langt fra konstruktiv og kan beere preeg af underliggende magtkampe mellem de involverede ak-
tarer. De organiserede fora derimod er kendetegnet ved at have integrerede procedurer, der faciliterer en
aben og ofte konsensusorienteret dialog. Modsat procedurer som valghandlinger, der konsoliderer det repree-
sentative demokrati, fostrer de dialogiske procedurer i et organiseret hybridt forum som borgermgder og
konsensuskonferencer langt hgjere grad af deliberation. Og her kommer de hybride fora ifglge Callon et al.
til deres ret. Ved organisering af hybride fora kan socio-teknologiske kontroverser ses som andet end blot en
klods om benet pa videnskabelige eksperter og delegerede politikere. For nar de traditionelle skel mellem
legfolk og eksperter samt borgere og politikere udjaevnes via dialog, opstar muligheden for gensidige ud-
forsknings- og leringsprocesser. Pa den ene side kan legfolk abne eksperternes gjne for nye uudforskede
problemstillinger og genstandsfelter, eller almindelige borgere kan bidrage til den politiske dagsorden. Pa
den anden side kan eksperter veere med til at kortleegge individer og gruppers identitet ved at @ge deres viden
og nuancere deres forstaelse af tilvejebragte problemstillinger. Ofte kan denne nye og mere detaljerede selv-
forstaelse fare til, at borgere konsoliderer sig selv i nye grupper eller indordner sig under eksisterende felles-

skaber, hvilket kan &ndre den kollektive sammensatning af et samfund.

Det er altsa her veerd at bemarke, hvordan leringsprocesserne i de hybride fora udfordrer de traditionelle
skel mellem borgere, magthavere og eksperter pa to fronter. De abner for det farste op for videnskabsfolke-
nes laboratorier og ger i hgjere grad vidensproduktion og kortlegning af identiteter til et feelles anliggende
mellem eksperter og de involverede laegfolk. For det andet kan denne identitetskortleegning som navnt fare
til, at borgere organiserer sig i nye fellesskaber. Malet for disse fallesskaber er at opna en mere markant
stemme, med hvilken de med stgrre appel kan gere opmarksom pa dem selv ved politiske beslutningspro-
cesser. Pa denne made farer gruppedannelser til en e&ndring af sammensatningen i et samfund, som tvinger
delegerede politiske repraesentanter til at sgge dialog med frembrydende grupper for at sikre, at de stadig re-
praesenterer det samfund, der har valgt dem. P& den made argumenterer Callon et al. for, at kortleegning af

identiteter og gruppedannelse er med til at gare det repreesentative demokrati mere dialogisk.

Dog er det vigtigt her at indskyde, at gruppedannelse ifglge Callon et al. sagtens kan ske uden at borgere un-
dervejs konsulterer videnskabelige eksperter. P4 samme made farer kortleegningen af identiteter ikke ngd-
vendigvis til yderligere gruppedannelse. Men selv om kortlaegning af identiteter og gruppedannelse dermed
ikke er forudsatninger for hinanden, er der dog stadig en ulgselig sammenhang mellem disse to dynamiske
processer. For ifalge Callon et al. veksler det hybride forums aktgrer mellem de to processer, nar de oplever,
at en af processerne rammer et dgdvande. Oplever grupper eller individer eksempelvis, at det videnskabelige
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forskningsarbejde ikke frembringer viden, der imgdekommer deres bekymringer, vil de forsgge at fa forskere
og magthavere i tale enten via nye- eller allerede eksisterende falleskaber. Pa den anden side vil frembry-
dende grupper involvere videnskabelige eksperter, nar de har brug for viden til at afklare usikkerhedsmo-
menter vedrgrende medlemmernes identitet. Herunder kan en gruppe have brug for at fa kortlagt, hvad der
helt preecist karakteriserer deres medlemmer, eller hvordan gruppen relaterer sig til andre grupper i samfun-
det. Dette vil eksempelvis veere relevant for frembrydende patientgrupper, der typisk vil pakalde sig hjelp fra
legevidenskabelige eksperter til at opna en bedre forstaelse af de seregenheder, der karakteriserer medlem-
mernes lidelser - det kan veere lidelsens arsag, tilgange til behandling etc. For at fa de relevante eksperter i ta-
le vil de frembrydende patientgrupper dog ofte farst forsgge at blive en del af eksisterende feelleskaber med
starre erfaringer med de deliberative processer, der involverer eksperter og magthavere. Dette medvirker

gerne til en indledende blastempling af den frembrydende gruppe (Callon et al., ss. 139 - 143).

Via Callon og hans kollegaers framework kan grupper karakteriseres i termer af deres kontinuerlige og itera-
tive streeben efter en identitet. VVidenskabelige eksperter kan her spille en vigtig rolle, idet de kan bidrage til
denne kortlaeegning ved at tilfgre grupperne ny indsigt, gere opmaerksomme pa nye problemer eller frembrin-
ge nye overbevisninger eller tankemgnstre i grupperne. Ifglge Callon et al. opstar mistilliden til videnskaben
derfor, nar afsondrede eksperter ikke tager del i denne fealles kortleegning. Alternativt opstar der mistillid, nar
gruppernes medlemmer fgler, at eksperternes forsgg pa kortleegning overser essentielle dele af gruppernes al-

lerede etablerede identitet.

Imidlertid bergrer Callon et al. kun i ringe grad den kortleegning af identiteter, der kan finde sted pa anden
vis end ved hjalp fra de etablerede eksperter. Som demonstreret ovenfor er den institutionaliserede viden-
skab ikke altid i stand til at facilitere en kortlaegning, der tilgodeser de sociale identiteter, der allerede kende-
tegner en gruppe. Medlemmer af disse grupper vil maske sgge information andetsteds; gerne hos kilder, i
netveerk eller fora, som medlemmerne har tillid til. Ma og Stahl (2017) anvender Wilsons koncept kognitiv
autoritet i deres undersggelse af et vaccinekritisk faellesskab pa Facebook. Ifalge Wilson (1983, s. 13) er
sterstedelen af vores viden ikke opnaet igennem egne erfaringer men er overleveringer fra andre. Vi forven-
ter dog ikke at alle overleveringer er lige troveerdige. Vores kognitive autoriteter er derfor de kilder og per-

soner, vi har tillid til overleveringerne fra.

Via en diskursanalyse af indholdet pa den vaccinekritiske Facebook-gruppe konkluderer Ma og Stahl bl.a., at
gruppen af brugere pa siden anerkendte siden som en kognitiv autoritet, netop fordi sidens informationsstrgm
adresserede de erfaringer og problemer, som brugerne mente at kunne genkende. Blandt andet observerede
Ma og Stahl (2017, s. 307) flere brugere, der brugte siden til at diagnosticere symptomer hos deres bgrn.
Studiet viste desuden, at det vaccinekritiske fellesskab etablerede et korpus af information, der bidrog til be-
kreeftelse og udviklingen af feelles overbevisninger via beretninger fra gruppens enkelte medlemmer. Dette
korpus blev dog ogsa udvidet med information fra eksterne kilder sasom dokumentarfilm.

19



4. Metoder og praktiske tilgange

Det teoretiske framework udarbejdet ovenfor demonstrer, hvordan mistillid er intimt forbundet med gruppe-
dannelse og gruppeidentitet. Det overordnede formal med det praktiske studie i naervarende fremstilling er at
kortleegge identitetsmaessige karakteristika for tre HPV-vaccinekritiske grupper for derudfra at kunne udfor-
ske deres mistillid til vaccinen samt mange af de sundhedsfaglige aktarer, der indgar i kontroversen. Studiet
er hovedsageligt kvalitativt, men jeg vil undervejs ogsa inddrage kvantitative elementer. Desuden er grup-
perne i udgangspunktet analyseret individuelt, men som studiet skrider frem, vil jeg lgbende uddrage vasent-

lige forskelle og ligheder mellem dem.

Studiet af de enkelte grupper falder i fire dele. Den farste del er afsondret fra de tre gvrige og praesenterer de
tre grupper. De tre gvrige dele udger en analyse af centrale tendenser og elementer pa hver enkelt gruppes
Facebook-side. At jeg har valgt at koncentrere starstedelen af analysen om gruppernes Facebook-side skyl-
des, at Facebook klart har veeret gruppernes primaere kommunikationsplatform. Alle tre grupper har en
hjemmeside og to af grupperne har en Twitter-profil. Aktivitetsniveauet pa hjemmesiderne er dog varierende,
og opmerksomheden omkring Twitter-profilerne har veeret lav; ingen af grupperne har som eksempel mere

end 100 Twitter-falgere i skrivende stund’.

Min analyse af gruppernes hjemme- og Facebook-sider er primeert en diskursanalyse. Jeg traekker her pa
Norman Faircloughs (2003) ekstensive teoretiske og praktiske tilgange til at analysere diskurser. Faircloughs
teorier laegger bl.a. vaegt pa, hvordan tekster relaterer til andre elementer ved sociale haendelser, og hvordan
dette pa et mere abstrakt plan er en realisation af specifikke sociale praksisser. Som et konkret eksempel kan
en social haendelse pa en Facebook-side veere et opslag eller en dialog mellem flere brugere, mens den socia-
le praksis i grove traek er kendetegnet eksempelvis ved de kombinationer af de interaktioner, relationer etc.,
der eksisterer pa siden. For Fairclough tager analysen af teksters relation til andre elementer bl.a. udgangs-
punkt i, hvordan tekster interagerer med elementer (f.eks. hvordan et opslag interagerer med en brugerflade),
hvordan teksten repraesenterer elementer (f.eks. hvordan et opslag beskriver HPV-vaccinen), og hvordan tek-
ster identificerer elementer (f.eks. hvordan en brugerkommentar identificerer brugerens holdning til vacci-
nen) (ibid., s. 36). Ifalge Fariclough er tekster i sig selv realiseret som den del af den sociale praksis, der an-
gar, hvordan sprog og andre typer af semiotik bliver artikuleret i forskellige mader at agere, reprasentere og
identificere. Artikulationen af forskellige mader at agerer kalder Fairclough for genrer, og pa samme vis kal-
der han mader at reprasentere for diskurser, mens han kalder mader at identificere for stile (ibid. s. 26). En

stor del af Faircloughs tilgang til diskursanalyse er dermed en analyse af, hvordan tekster relaterer sig til an-

7 Sidst undersggt: 08.08.2018.
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dre elementer af sociale hendelser, samt - pa et mere abstrakt niveau - hvordan sprog igennem den sociale

praksis bliver artikuleret i tekster ved kombinationen af genrer, diskurser og stile.?

Min analyse tager desuden hgjde for en anden vigtig pointe fra Fairclough. Nemlig at teksters relation til an-
dre elementer ved sociale handelser ogsa angar, hvordan tekster relaterer sig til andre tekster. Hvordan en
tekst inddrager eller ekskluderer andre “’stemmer” er her et spergsmal om, hvordan teksten inkorporerer an-
dre tekster, hvilket Fairclough (og mange andre) betegner med termen intertekstualitet (ibid. ss. 39 - 41). |
naerveerende analyse er dette et vigtigt begreb, fordi de HPV-vaccinekritiske grupper og deres medlemmer
bade optraeder som forbrugere af tekst og information samt som formidlere af tekst. Relationen mellem disse
to roller er netop afdaekket ved at undersgge, hvordan grupperne inkorporerer tekster i deres informations-
stram ved f.eks. at linke til artikler eller gengive udsagn fra andre aktarer. | afsnit 3.1 og 3.2 demonstrerede
jeg, hvordan gruppers konsumering og bearbejdning af information er intimt forbundet med medlemmernes
sociale identitet. Ligeledes har formidling af information en identitetsartikulerende funktion, idet grupper
kan genkende og bekrafte deres selvfremstilling, veerdier og formodninger igennem formidling. Dette fee-

nomen bliver tit betegnet som autokommunikation (Davies og Horst 2016, s. 57).

Farste del af min analyse vil fokusere pa gruppernes hjemmesider, da disse er gode introduktioner til, hvor-
dan grupperne selv fremstiller deres overbevisninger, veerdier og mal. Ud fra udvalgte diskursive elementer
vil jeg udrede og sammenligne gruppernes selvfremstilling. | overensstemmelse med afsnit 3.4 om problem-
sfeerer vil jeg fokusere pa de problemstillinger, som grupperne hver iser finder centrale i kontroversen. Her-

udover vil jeg belyse gruppernes respektive strategier i deres forsgg pa at adressere deres problemer.

Analysen af Facebook-siderne falder som sagt i tre dele. Jeg vil i alle dele naesten udelukkende analysere den
aktivitet, der finder sted pa Facebook-sidernes “startside”. Startsiden er der, hvor administratorerne i de re-
spektive grupper kan lave opslag og brugere kan kommentere disse. Det er dog ikke muligt for enkelte bru-
gere at lave opslag her. Brugeropslag er mulige pa undersiden “feellesskab”, men gruppen Landsforeningen
HPV-Bivirkningsramte har imidlertid fravalgt muligheden for brugeropslag, og hos gruppen HPV-update har
der 1 store perioder veret saerdeles fa opslag i ”faellesskabet”. For at f4 den bedste forudsatning for en kom-

parativ analyse pa tvers af grupperne, vil jeg kun inddrage “faellesskabet™ i fa tilfeelde.

Den farste del af Facebook-analysen af de enkelte grupper vil g& under overskriften ”sidens udvikling i tal”.
Omdrejningspunktet i denne del af analysen er resultaterne af min monitorering af antal administratoropslag
pr. maned fra de enkelte sider, fra de blev lanceret til og med marts 2018 (se data i bilag 5). Denne monitore-

ring har dels veerdi i sig selv, idet den for det farste udreder udviklingen i aktivitetsniveauet pa siden. Herud-

® Bemaerk at Fairclough her benytter begrebet diskurs pa to mader. Dels i den abstrakte betydning “anvendelse af
sprog og semiotik som en del af det sociale liv’ og dels i den mere konkrete betydning “en specifik made at repraesen-
tere dele af verdenen” (Fairclough s. 26).
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over giver den ogsa en indikation af, hvilke perioder, der er sarligt vigtige i den videre analyse, hvor den
kontinuerlige udvikling af grupperne vil have en serlig bevagenhed.

Den anden del af Facebook-analysen vil falde i de to fglgende afsnit, der har varierende overskrifter. Hver af
disse afsnit vil udleegge en veesentlig tendens pa de respektive sider. De enkelte tendenser er ikke udvalgt for
at understgtte en bestemt hypotese men er fremanalyseret ved en eksplorativ gennemlasning af de opslag,
som gruppernes administratorer har udarbejdet. Disse tendenser er bl.a. udledt ved at undersgge de genrer,
diskurser og stile, der er reprasenteret pa siderne, samt det intertekstuelle forhold, der er mellem sidernes in-
formationsstrgm og andre tekster.

Den sidste del af Facebook-analysen omhandler brugerfladernes interaktion med de respektive sider. Af tids-
og pladsmaessige hensyn har jeg valgt at denne analyse tager udgangspunkt i dataset, jeg har frembragt ved
at monitorere siderne i udvalgte maneder. For siden tilhgrende HPV Vaccine Info har jeg monitoreret bruger-
fladen i september 2013- og 2015. For de to andre sider deekker min monitorering over september 2015- og
2017. At monitoreringen af de tre sider ikke omfatter de samme maneder skyldes, at siderne for Landsfor-
eningen HPV-Bivirkningsramte og HPV-update ikke var aktive i 2013, og at HPV Vaccine Infos side har la-
vet meget fa opslag efter 2015. Valget af september i ulige ar som udgangspunktet for mine dataszt er truffet
pa baggrund af min indledende monitorering i af antallet af administratoropslag, hvorudfra jeg har afgjort
hvilke maneder, der synes mest repraesentative for brugeraktivteten pa tveers af siderne. Saledes har jeg ikke

valgt de fremhavede maneder ud fra et forhandskendskab til det specifikke datamateriale.

Min analyse af datasattet vil have et kvantitativt udgangspunkt (data findes i bilag 2 - 4). For hvert enkelt
opslag i den pagaldende maned har jeg noteret antallet af reaktioner, delinger og kommentarer®. P& baggrund
af den samlede opgarelse over opslag har jeg udregnet summen, gennemsnittet og standardafvigelsen for de
antal gange, brugere har anvendt de navnte interaktionsmuligheder. Derpa har jeg opgjort antallet af brugere,
der har interageret skriftligt med siden. Denne opgerelse omfatter opslag pd undersiden “fzllesskab” samt
kommentarer eller svar pa kommentarer til administratoropslag pa “starrsiden” eller brugeropslag i fzlles-
skabet”. Desuden har jeg lavet en opgerelse, der ikke omfatter interaktioner i "fallesskabet”'’. Jeg har herpd
udregnet relevante starrelser, der angiver aktivitetsniveauet og brugerdiversiteten i kommentarsporet. Et mal
for brugerdiversiteten er eksempelvis antallet af unikke brugere pr. interaktion i kommentarsporet, hvor in-
teraktion daekker over kommentar eller svar pa en kommentar. Dette er et tal mellem 0 og 1, hvor et lavt tal

indikerer lav brugerdiversitet - dvs. en skare pa fa brugere har skrevet mange opslag.

° For februar 2016 omfattede reaktioner udelukkende ”like”-tilkendegivelser, men siden da har de ogsa omfattet til-
kendegivelser som “wow” og "sad”.

%) fgrste omgang udarbejdede jeg en opggrelse, hvor de enkelte brugeres navne og kgn var angivet. Denne opggrelse
er af data-etiske arsager ikke vedlagt i bilag 2 - 4 og er blevet hensigtsmaessigt slettet ved afleveringen af dette pro-
jekt.
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Endelig har jeg udarbejdet en mere indholdsorienteret analyse af brugerkommentarerne i de enkelte maneder.
Efter gennemlaesning af alle brugerkommentarer, har jeg kodet dem i henhold til to typologier; en primar ty-
pologi og en holdnings- og erfaringstypologi. Kodningen af de respektive kommentarer i henhold til den
primare typologi angiver, hvordan den enkelte bruger interagerer med givne opslag. Typologien er sadan
indrettet, at alle kommentarer passer i en og kun en af de enkelte kategorier. Kategorierne er saledes oprettet
og modificeret iterativt, mens jeg gennemgik den samlede mangde af brugerkommentarer.

Hvor den primare typologi adresserer spgrgsmalet om, hvordan brugerne anvender siden, forsgger hold-
nings- og erfaringstypologien at svare pa, hvorfor de anvender siden. Som diskuteret i afsnit 3.1 og 3.2 vil
Facebook-brugere maske opsgge siderne, fordi de har overbevisninger og erfaringer, som siden understgatter.
Pa den anden side kan identitetskortleegningen i HPV-kontroversen (afsnit 3.5) have medfart, at sidernes
brugere har udviklet bestemte holdningsmenstre. Holdnings- og erfaringstypologien er bygget op ud fra de
holdninger og erfaringer, der ifglge det teoretiske framework kan formodes at korrelere med et HPV-
vaccinekritisk standpunkt. Flere af kategorierne er desuden kongruente med dem, der i litteraturen er blevet
anvendt i typologier til undersggelse af vaccinekritiske websider (Bean 2011; Ward et al. 2015; Moran et al.
2016) - ogsa for HPV-vaccinekritiske websider (Okuhara et al. 2017). Nogle af holdningerne og erfaringerne
er teet knyttet til HPV-vaccinen og omfatter f.eks. erfaringer med de formodede bivirkninger og sympati for
de piger, der misteenker vaccinen for at have gjort dem syge. Andre holdninger er ikke forbundet med vacci-
nen per se og indbefatter bl.a. skepsis over for det etablerede sundhedssystem, stette til alternative behand-
lingsmetoder eller frygt for begraensning af personlig frined. Modsat den primare typologi kan en kommen-
tar godt falde ind under ingen eller flere af de opstillede kategorier. En kommentar falder kun i en af katego-
rierne, hvis en bestemt holdning eller erfaring er eksplicit tilkendegivet. | bilag 1 har jeg vedlagt bade forkla-

ringer og eksempler pa, hvad kategorierne i begge typologier helt preecist daekker over.

5. Praesentation af de tre grupper

Dette afsnit pabegynder den egentlige analyse af de tre HPV-vaccinekritiske grupper'. Det drejer sig som
neevnt om HPV Vaccine Info, der er stiftet og drevet af private initiativtagere, samt patientgrupperne Lands-
foreningen HPV-Bivirkningsramte og HPV-update. Da de to sidste grupper begge er patientforeninger har
jeg valgt at sammenstille min praesentation af dem med henblik pa at udpege vaesentlige forskelle og ligheder

mellem dem lgbende.

1 Nar jeg lader grupperne ga under feellesbetegnelsen HPV-vaccinekritiske grupper, daekker “kritiske” over, at grup-
pernes holdning til vaccinen divergerer fra holdningen hos de lzegevidenskabelige institutioner, der anbefaler den. For
en god ordens skyld skal det derfor praeciseres, at gruppen HPV-update fremstiller sig selv som vaerende "hverken for-
ellerimod vaccinen” (HPV-update 17. jul. 2017). En tilkendegivelse af en neutral holdning er dog ogsa en kritisk hold-
ning i termer af ovenstaende definition.
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5.1. HPV Vaccine Info - Til kamp for retfeerdig oplysning

Af de tre HPV-vaccinekritiske grupper, der vil blive behandlet i det neervaerende, er HPV Vaccine Info den
@ldste. Bade gruppens aktiviteter pa Facebook og de ferste artikler pa gruppens hjemmeside hpv-vaccine-
info.org kan dateres tilbage til november 2012. Desuden har gruppen haft en Twitter-profil siden oktober
2014. Béade pa Facebook og pa hjemmesidens underside ”om os” forklarer gruppen, at dens formél er at [in-
formere] om den nyeste relevante viden pa omradet [omkring vaccinen, red], med baggrund i videnskabelig
litteratur, medier og case-historier”. Gruppens hjemmeside gar desuden under sloganet ”Til Kamp For Ret-

feerdig Oplysning”.

Under ”om os” star det ogsa beskrevet, at gruppens stiftelse var direkte motiveret af, at gruppens initiativta-
gere efter eget udsagn var blevet bortcensureret fra Kraeftens Bekempelses davarende Facebook-forum Vid-
underlivet for at stille kritiske spargsméal omkring vaccinen.'” Men udover at vare drevet af et gnske om at
modsvare denne pastaede censur afspejler organisationens medlemmers baggrunde og selvfremstillinger og-
sa andre motiver til, at de er tradt ind i debatten om HPV-vaccinen. Organisationen er udgjort af to stiftere og

en skribent, der alle er prasenteret pa HPV Vaccine Infos hjemmeside under ”om os”.

For det farste er det her veerd at bemaerke, at en af sidens stiftere, Sarah Jensen, samt sidens skribent, Claus
Jensen, begge er suppleanter i den generelt vaccinekritiske forening Vaccinationsforums bestyrelse, og ferst-
navnte blev endda bestyrelsesmedlem i foreningen i 2013 (VaccinationsForum n.d.; Jensen, n.d. s. 3). Bade
Sarah Jensen og Claus Jensen angiver desuden i praesentationen af dem selv pa HPV Vaccine Infos hjemme-
side, at deres kritiske synspunkter ikke kun omfatter HPV-vaccinen men ogsa andre typer af vacciner og lz-

gemidler.

For det andet er det bemarkelsesvaerdigt, at redaktionsmedlemmerne kommer med hver deres uddannelses-
baggrund, der har givet dem forskellige indgange til HPV-vaccinedebatten. Sarah Jensen er uddannet inden
for folkesundhedsvidenskaben, og i hendes beskrivelse af sig selv pa Vaccinationsforums hjemmeside ud-
trykker hun, at hun stort set altid har udvist interesse for naturlig sundhed” (VaccinationsForum n.d.). Claus
Jensen har bl.a. studeret filosofi. Men hans tilgang til filosofien er ifalge ham selv anderledes end for mange
af hans fagfaller. Efter hans mening tenderer fagfeellerne til ukritisk at lade sig lede af den til en hver tid her-
skende videnskabelige konsensus, ogsa selv om denne er influeret af skonomiske eller politiske interesser.
For ifalge Jensen har legevidenskaben og dens repreesentanter ofte overgjort truslen om globale epidemier
for sygdomme som AIDS, SARS og senest ebola. Denne erkendelse har gjort ham skeptisk over for leegevi-
denskaben generelt og vacciner i serdeleshed, og han er herfra begyndt at applikere ”den grundlaeggende

skeptiske metode inden for filosofien” over for disse materier.

2 Hjemmesiden er sidst set 08.08.2018.
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Udover Sarah Jensen og Claus Jensen bestar sidens redaktion af Christian Jakobsen, der lige som Sarah Jen-
sen var med til at stifte siden. Jakobsen har baggrund i bl.a. skonomi og marketing, og han er netop gaet ind i
HPV-vaccinedebatten ud fra sin interesse i gkonomiske aspekter omkring vaccinen. Lige som Claus Jensen
ser han vaccinen som en hovedkulds investering, hvis gavnlige effekt for folkesundheden er overvurderet.
Jakobsen er derfor ogsa kritisk over for de marketingstiltag, der har forsggt at godtgere denne investering

ved iser at promovere vaccinen over for bgrn og unge.

Modsat de to avrige HPV-vaccinekritiske grupper, der bliver preesenteret i dette afsnit, er HPV Vaccine Info
ikke en forening. De er en uafhaengig organisation, der driver en reekke frit tilgeengelige sider med en kritisk
vinkel pa HPV-vaccinen. Det er derfor ikke et eksplicit motiv for organisationen at varetage bestemte grup-
pers interesser som eksempelvis de symptomramte kvinders. Sarah Jensen og Cristian Jakobsen angiver dog
begge, at beretningerne om vaccinens formodede bivirkninger pavirkede dem til at treede ind i debatten om
vaccinen. Ovenstaende gennemgang af selvfremstillingen hos organisationens medlemmer viser dog, at pro-
blematikken omkring de symptomramte piger og kvinder blot er en del af den problemsfare, som danner ud-
gangspunkt for organisationens indtraeden i HPV-kontroversens hybride forum. | stedet blev gruppen dannet
som et resultat af, at dens stiftere har falt deres ytringsfrihed knagtet i debatten om vaccinen. Desuden er
gruppens tilblivelse og udvikling ogsa realiseret af, at stifterne og skribenten mener at have identificeret en
raekke problematiske tendenser, som HPV-vaccinen pa den ene side er et produkt af og pa den anden side
selv er med til at generere. Disse tendenser kredser om visse aktargruppers ukritiske- eller i vaerste fald ma-

nipulerende tilgang til sundhedsvidenskaben og branding af medicin.

HPV Vaccine Infos slogan Til kamp for retfaerdig oplysning” er i sig selv bemerkelsesverdigt, idet organi-
sationen allerede herigennem varsler en strategi, med hvilken de forsgger at adressere ovenstaende proble-
mer. Substantivet “oplysning” kan naturligvis forstds i betydningen “information” men kan ogsé opfattes
som et bredere og mere abstrakt begreb. | sidstnevnte opfattelse er formalet med oplysningen ikke blot at
formidle konkret fakta om vaccinen men ogsa om at give et bredere indblik i de forhold og sammenhznge,
som omgerder denne. At HPV Vaccine Info forsgger at give et sadant indblik er eksemplificeret af den om-
fattende kategorisering af de artikler, der er at finde pa organisationens hjemmeside. Saledes er hjemmesiden
inddelt i sider og undersider, der behandler emner som videnskab”, ”’politik”, ”misinformation i medierne”,
”medicinalindustriens dobbeltrolle” samt “andre vacciner”. Sagar indeholder hjemmesiden en hel underside

indeholdende kritiske artikler om Kraftens Bekeempelse.

Gruppens selvforstielse og forhold til gvrige akterer i debatten er desuden elaboreret igennem begrebet “ret-
feerdig”. “Retfaerdig oplysning” star nemlig ikke blot i opposition til en informationsstrem, der er unuanceret
i forstanden ensartet og mangelfuld, men ser ogsa andre informationskilder som “uretfeerdige” ved eksem-
pelvis at vaere uredelige, manipulerende eller decideret falske. ”Kampen for retfeerdig oplysning” leser med

andre ord problematikkerne omkring vaccinen bedst ved at fremme det korpus af viden, som HPV Vaccine
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Info ikke blot finder overset med ogsa decideret undertrykt. Gruppen ser dermed sig selv som en slags in-
formationsaktivister, der keemper for at bryde de etablerede autoriteters pastéede monopol pa formidling™.
Denne aktivistiske selvopfattelse er endda direkte tilkendegivet i Claus Jensens selvbeskrivelse under ”om
0s”. Jensen fremhaever her, at han bestraber sig ”’pa at behandle alle autoriteter respektlgst, opsgge alternati-
ve synspunkter og praesentere de skave vinkler”.

5.2. Patientforeningerne Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte og HPV-update
Historierne om de formodede bivirkninger ved HPV-vaccinen affgdte Igbende en raekke initiativer, der slut-
tede kreds om de symptomramte piger og kvinder. Mest bemaerkelsesvardige er de to foreninger Landsfor-
eningen HPV-Bivirkningsramte og HPV-update, der begge er stiftet af en reekke pargrende til de symptom-
ramte. Farstnaevnte er en selvsteendig forening, mens HPV-update siden 2015 har veeret optaget som special-
kreds under Dansk Handicap Forbund. Ud over at drive de to respektive patientforeninger, administrerer
grupperne bag disse initiativer ogsa en raekke informationsplatforme pa internettet. HPV-update har sammen
med Dansk Handicap Forbund desuden udgivet fire numre af bladet HPV-magasinet, der er tilgengeligt i
trykt og virtuel form.

Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte oplyser pa deres hjemmeside, at de blev stiftet ved en generalfor-
samling i august 2015. Pa det tidspunkt var gruppen bag foreningen allerede aktive pa en Facebook-side samt
via hjemmesiden hpv-bivirkningsramte.dk. Desuden oprettede gruppen ogsa Twitter-profilen @hpvdanmark
i september 2015. Pa foreningens hjemmeside fremgar det, at foreningen ikke blot bestraeber sig pa at hjalpe
de formodede bivirkningsramte piger og kvinder med eksempelvis vejledning og sparing. Foreningen gnsker
at indga som aktar i debatten om HPV-vaccinen ved at adressere offentligheden, sundhedsvasnet, magthave-
re m.v. med henblik pa at udbrede kendskabet til medlemmernes symptomer samt at fa disse anerkendt som
vaccineskader. Dette er eksplicit angivet pa foreningen hjemmeside under “formal”, hvor der i en reekke bul-
let-points bl.a. star, at foreningen vil *’[u]dbrede kendskabet til HPV-vaccinens bivirkninger”, ”[a]rbejde for,
at sundhedsvasnet anerkender HPV-skader som en opstaet sygdom efter HPV-vaccination”. Sagar vil for-

eningen “[a]rbejde aktivt for at de ansvarlige for bivirkningerne ved HPV-vaccinen holdes til ansvar”.** *

B Min anvendelse af begrebet informationsaktivist divergerer en anelse fra den geengse opfattelse af begrebet inden
for biblioteks- eller informationsvidenskaben, hvor en informationsaktivist opfattes som en person, der er en ivrig for-
taler for udbredelse af viden i en bred forstand (Molaro 2009, s. 37). | min anvendelse af begrebet kan en informati-
onsaktivist derimod betegnes som en person, der aktivt arbejder for udbredelsen af et bestemt korpus af viden, som i
vedkommendes optik bliver undertrykt af samfundets etablerede autoriteter.

Y punkterne i foreningens formalsbeskrivelse er ikke de samme som de punkter, foreningen har angivet pa forsiden af
sin hjemmeside.

B Hjemmesiden er sidst set 08.08.2018.
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Lige som med Landsforeningen var en aben Facebook-side et af de ferste initiativer, som gruppen bag HPV-
update iveerksatte. Siden blev lanceret i november 2014, hvilket var ca. to maneder inden, HPV-update blev
optaget som specialkreds under Dansk Handicap Forbund (DHF). Foreningen administrer desuden hjemme-
siden hpvupdate.com. Allerede ud fra forsiden af specialkredsens hjemmeside er det klart, at HPV-update sti-
ler mod bade at varetage rollen som patientforening for de symptomramte piger og kvinder samt at fungere
som informationsmedie med fokus pa vaccinens formodede bivirkninger. Her skriver foreningen bl.a., at de-
res hjemmeside er en hjalp til dig, der ensker at f4 en mere nuanceret information om HPV-vaccinen, far

du beslutter dig for, om du skal have vaccinen™®.

Selv om begge patientgrupper agter at varetage de symptomramte piger og kvinders interesser er deres til-
gange dog vidt forskellige. Som navnt blev HPV-update hurtigt optaget som specialkreds under DHF, mens
Landsforeningen hele tiden har veeret uafhaengige. Handicapforbundet har udtalt, at deres beslutning om at
optage HPV-update som specialkreds udelukkende var baseret pa, at de gnskede at stgtte og vejlede de piger
og kvinder, der havde faet fysiske funktionsnedsattelser efter HPV-vaccinen. Herudover understregede
DHF, at HPV-update pa ingen made reprasenterer deres holdning til vaccinen (Hansen 13. jul. 2017). Men
jeevnfar Callon et al. (2009) og deres beskrivelse af gruppedannelse i socio-teknologiske kontroverser (afsnit
3.5) virker det utenkeligt, at HPV-update ikke har faet en vis legitimation og en starre stemme i debatten om
vaccinen ved alliancen med DHF, der har over 300.000 potentielle medlemmer pa landsplan (Dansk Handi-
cap Forbund n.d., s. 11). Pa den anden side kan HPV-updates status som specialkreds ogsa have veeret med
til at moderere eller i hvert fald raffinere deres ytringer i HPV-debatten sammenlignet med eksempelvis de-
res uafhaengige sgsterorganisation Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte. DHF’s stette til foreningen kan
naeppe antages at vaere betingelseslgs, idet handicapforbundet er afhaengig af deres goodwill hos andre orga-
nisationer og institutioner. | den forbindelse er det veerd at bemaerke, at DHF har modtaget kritik fra en anden
indflydelsesrig patientforening i form af Kraeftens Bekeempelse for deres statte til HPV-update (Hansen 18.
jul. 2017).

Hypotesen om, at HPV-update i hgjere grad forsgger at moderere eller raffinere deres udtalelser omkring
vaccinen i forhold til Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte bliver understattet alene ved at betragte en
central forskel i de to foreningers selvfremstilling. HPV-update preesenterer som navnt sig selv som et in-
formationsmedie, som seerligt appellerer til den gruppe, der er i tvivl om, hvorvidt de eller deres bgrn skal
have vaccinen. Som allerede indikeret optreeder begrebet “nuanceret” ofte i forbindelse med HPV-updates
egen beskrivelse af den type information, der findes pa siden. Endda findes den komparative konstellation
”mere nuanceret information” flere steder pa specialkredsens hjemmeside. HPV-update gnsker dermed at
profilere deres informationsplatforme som medier, der tilvejebringer en mere fyldestgarende og mindre kate-

gorisk fremstilling af vaccinen sammenlignet med andre informationskilder. Dog er det implicit, hvilke in-

16 Hjemmesiden er sidst set 08.08.2018.
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formationskilder HPV-updates side skriver sig op imod. Hermed prasenterer HPV-update sig selv som en
uvildig og upartisk informationsplatform, der ikke gar i rette med navngivne aktarer.

Som beskrevet tidligere er det ogsa et centralt mal for Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte at formidle
information om vaccinen. Hensigten er navnlig at udbrede kendskabet til dens bivirkninger. Modsat HPV-
update fremhaver Landsforeningen dog ikke, at denne information skulle vaere rettet specifikt imod potenti-
elle modtagere af vaccinen. | hgjere grad er deres indsamling og formidling af information stilet imod at do-
kumentere en sammenhang mellem vaccinen og de formodede bivirkninger. Det primare formal med dette
er at sikre de symptomramte kvinder stgrre anerkendelse og opmarksomhed i sundhedsveesnet, hos magtha-
vere og i den offentlige debat generelt.

I forhold til HPV-update gar Landsforeningen i deres praesentation af dem selv i rette med navngivne aktarer.

Pa forsiden af Landsforeningens hjemmeside star der bl.a.

Med den massive bevismasse der findes ift. HPV-vaccinens voldsomme bivirkninger, er det under al
kritik, at Sundhedsstyrelsen, Laegemiddelstyrelsen og det generelle danske sundhedsveaesen ikke vil er-

kende og anerkende problematikken.

Citater som dette seetter Landsforeningen i eksplicit opposition til eksempelvis en raekke nggleaktarer i det

etablerede danske sundhedssystem.

5.3. Opsummering i termer af problemer

HPV Vaccine Info er den &ldste af de tre grupper og startede deres aktiviteter op via deres Facebook-gruppe
i 2012. Den interimistiske organisation bestar af tre medlemmer med forskellige indgange til kontroversen.
Alle har de det til felles, at de primart ser HPV-vaccinen som et symptom pa “noget andet”; eksempelvis
ekspertorganisationers censur af kritiske spgrgsmal, medicinalindustriens magt til overdreven markedsfaring
eller en manglende kritisk sans hos humanister over for en korrupt naturvidenskabelig praksis. Deres strategi
i debatten er derfor en slags informationsaktivisme, der har til formal at udfordre de etablerede ekspertorga-
nisationer som myndigheder og Kraftens Bekempelse ved at forsyne befolkningen med retfzerdig oplys-

ning”.

Modsat HPV Vaccine Info er patientforeningerne Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte og HPV-updates
problemer meget konkret forbundet med vaccinen og de skader, som foreningerne mener, at den har forvoldt
deres patienter. Begge foreninger ser det som deres opgave at formidle viden om vaccinen og dens formode-
de bivirkninger, men deres vidensdeling har i udgangspunktet forskellig funktion. For Landsforeningen er

formalet at udbrede kendskabet til skaderne samt at adressere sundhedsaktagrer og magthavere med henblik
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pa at sgge anerkendelse og behandling. For HPV-update er vidensdelingen i stedet rettet imod at informere
personer, der pa egne- eller deres datres vegne er ved at tage stilling til vaccinen. Igennem deres selvfremstil-
ling identificerer de desuden sig selv som nuancerede og upartiske, mens Landsforeningens stil umiddelbart
er mere eksplicit og konfrontativ.

6. Analyse af gruppernes Facebook-sider

| kelvandet pa praesentationen af de tre grupper falger her den del af analysen, der udelukkende omhandler

de tre gruppers Facebook-sider.

6.1 HPV Vaccine Infos Facebook-side

Som udpeget tidligere barer HPV Vaccine Infos selvfremstilling preeg af, at gruppen identificerer sin for-
midling af vaccinen som et aktivistisk og anti-autoritert modspil til den informationsstrem, som eksempelvis
myndighederne og Kreftens Bekaeempelse genererer. Gruppens aktiviteter stiler dermed ikke blot mod at in-
formere befolkningen om vaccinen. Deres aktivistiske tilgang til debatten kan nemlig ogsa opfattes som et
forsgg pa at mobilisere en brugerflade, der er kritiske over for den konventionelle sfere af eksperter og deres
informationer i almindelighed og anbefalinger om vaccinen i s&erdeleshed. Dette er i hgj grad reflekteret i
den kultur, som gruppen skaber pa deres Facebook-side. Neerveerende analyse af vasentlige tendenser pa si-
den vil udfolde dette perspektiv. Jeg vil her demonstrere, at siden ikke blot forsgger at bekrefte eller pavirke
brugernes overbevisninger om vaccinen igennem sin formidling af information og skabelse af narrativer om
vaccinen. Ogsa sidens form og dens interaktion med brugerfladen er med til at skabe en kultur, hvor bruger-

ne er villige til at reproducere sidens holdninger og vardier og dermed havde sidens kognitive autoritet.
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Figur 1: Kortlegning af antallet af manedlige opslag, som HPV Vaccine Infos admini-
stratorer poster pa organisationens Facebook-side til og med marts 2018. Samlet antal
opslag: 322. Opslag pr. maned: 4,95. Grafen er udarbejdet pa baggrund af data fra bi-
lag 5.

Af de tre Facebook-sider i nerveerende studie er HPV Vaccine Infos side som navnt klart den eldste. Det
farste opslag pa siden kan dateres til den 9. november 2012. Som det fremgar af ovenstaende graf over antal-
let af manedlige opslag fra sidens administratorprofil er siden mest aktiv i perioden efter sin lancering. Som
eksempel poster gruppen 166 opslag i perioden november 2012 til december 2013, hvilket svarer til preecis

halvdelen af de 322, som er registreret i hele den monitorerede periode.

Seerligt to tidspunkter i den monitorerede periode afspejler det markante fald i aktivitetsniveauet, der lgbende
er fundet sted pa siden. Maj 2014 bliver farste maned i sidens historie, hvor antallet af opslag er mindre end
fem. Fra og med maj 2015 byder samtlige méaneder pa fem opslag eller faerre. At aktivitetsniveauet i farste
omgang falder markant omkring maj 2014 har en god forklaring. Far dette tidspunkt er Facebook den primae-
re kommunikationsplatform for gruppen. Herefter overtager gruppens hjemmeside denne funktion, og Face-
book-siden bliver kun brugt til at promovere de artikler, gruppen publicerer pa hjemmesiden. Det vil sige, at
hvor gruppen far maj 2014 poster bade lange og korte opslag pa deres Facebook-side med links til et veeld af
forskellige kilder, poster siden fra og med maj 2014 kun korte opslag, der skal lokke brugerne ind pa grup-
pens hjemmeside. Gruppen poster derfor kun opslag, nar der er en ny artikel pa hjemmesiden. Denne over-
gang far stor betydning for den made, siden interagerer med sine brugere, hvilket jeg vil vende tilbage til i
afsnit 6.1.3.
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Hvorfor aktivitetsniveauet pa HPV Vaccine Infos Facebook-side bliver yderligere nedtrappet fra maj 2015 er
imidlertid sveerere at forklare. Kort far denne nedtrapning bringer TV2-dokumentaren De Vaccinerede Piger
ellers vaccinen mere i vaelten end nogensinde far. Som konsekvens af dette opnar HPV Vaccine Infos side et
momentum, hvilket bl.a. er reflekteret i den respons siden far pa sine opslag malt i antallet af delinger og li-
kes. Saledes far flere opslag i marts og april 2015 over 400 delinger, hvilket ikke er sket pa andre tidspunkter
i den monitorerede periode. At sidens aktivitetsniveau daler pa trods af dette momentum kan imidlertid veere
et resultat af, at andre HPV-vaccinekritiske grupper bliver lanceret i denne periode. Landsforeningen HPV-
Bivirkningsramte starter eksempelvis deres abne Facebook-side op netop i maj 2015. Lanceringen af disse
grupper kan have resulteret i, at HPV Vaccine Info har valgt at indtage en mere tilbagetrukket rolle i debat-

ten.

Grundet det dalenden aktivitetsniveau pd HPV Vaccine Infos Facebook-side efter maj 2015 har jeg i neden-
staende analyse af sidens opslag valgt primart at udpege tendenser i perioden for dette tidspunkt. Som anty-
det kan denne periode i grove treek opdeles i et far- og et efter maj 2014, idet HPV Vaccine Info her overgar
til at anvende deres hjemmeside som deres primere platform. Denne overgang @ndrer ikke pa den made,
HPV Vaccine Info reprasenterer vaccinen, men efter maj 2014 er der nye tendenser i den made, HPV Vacci-
ne Info anvender Facebook-siden i forsgget pa at engagere sine brugere i organisationens “kamp for retfzer-
dig oplysning”. Derfor har jeg valgt at opdele de to nedenstdende afsnit, sa de repreesenterer hver deres peri-
ode. Det kommende afsnit vil derfor tage afsat i perioden fra november 2012 til april 2014, mens afsnittet

efter primeert drejer sig om perioden fra maj 2014 til samme maned aret efter.

6.1.2. Etablering og manifestering af HPV Vaccine Infos Kkritiske reprasentation af vaccinen

Allerede i starten af 2013 bliver negative historier om HPV-vaccinen til en agenda i det konventionelle me-
diebillede (Smidt 2018). Politiken bringer i februar en kritisk artikel om en dansk overlaege, der anbefalede
HPV-vaccination af drenge, samtidig med at han flere gange har varet Ignnet for bl.a. foredragsvirksomhed
af leegemiddelvirksomheden Sanofi Pasteur, som var med til at udvikle vaccinen (Sheikh 28. feb. 2013). Kort
efter bringer Politiken nogle af de farste artikler i den danske dagspresse, hvor vaccinen kedes sammen med
alvorlige bivirkninger via case-stories - se bl.a. (Sheikh 17. apr. 2013). Artikler som disse indikerer, at bi-
virkninger og skepsis over for sundhedsvaesnets aktgrer allerede var ved at blive etableret som faste diskurser
i mediernes behandling af HPV-Vaccinen, mens HPV Vaccine Infos Facebook-gruppe for alvor fik vind i
sejlene - se ogsa (Hansen og Thomsen 2017). Medieartikler som disse, bliver i den farste periode af Face-
book-sidens levetid flittigt delt pa siden. Ved at treekke pa mediernes kritiske fremstilling af vaccinen, etable-

rer HPV Vaccine Info en repreesentation af vaccinen, som i sin grundessens kan genkendes i mediebilledet.
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Dog forseger gruppen i denne periode ikke blot at reproducere reprasentationer af vaccinen, som brugeren
genkender fra mediedakningen. Mange af gruppens opslag bestraber sig ogsa pa at eliminere andre typer af
repraesentationer eller fremstille en kritisk repraesentation, der er mere radikal end den, brugeren finder i me-
diebilledet. Eliminationen finder sted i opslag, hvor gruppen afskriver troveerdigheden af de positive udmel-
dinger om vaccinen, som andre af debattens aktarer tilkendegiver eksempelvis gennem medierne. Et frem-
treedende eksempel er et opslag fra 24. juni 2013, hvor gruppen har udarbejdet en grafisk sammenstilling af
en raekke medieoverskrifter, der alle fremhaver, at vaccinen beskytter mod livmoderhalskraft. | forgrunden
af grafikken har gruppen placeret aftrykket af et rgdt stempel med teksten ”Det er ikke en vaccine mod
kreeft”. T opslaget til grafikken skriver gruppen bl.a. ”Det [medieopbuddet, der fremhaver vaccinen som en
kreeftvaccine, red] er ren og skeer manipulation, misinformation og propaganda, sat i veerk af Kreftens Be-

kempelse”. Billedet og den tilhgrende tekst identificerer dermed kreeftdiskursen som et fingeret opspind.

Fa det tredje stik mod
livmoderhalskraeft

700 unge kvinder i Brandby er endgl i
mod livmoderhalskra va(tineret mod livmoderhalskrz

Gratis vaccination
mod livmoderhalskraeft

Sidste frist for vaccination
mod In mnderhalskmﬂ
¥ o =

Husk vaccine mod
‘ hvmoderhalskraeft

for
- men kun for nngle

Gratis vaccination mod
livmoderhalskraeft

Figur 2: Lokaliseret pa (HPV Vaccine Info n.d.).

Radikaliseringen af allerede eksisterende repraesentationer bliver primert realiseret ved, at gruppen igennem
deres posts giver taletid til aktgrer og synspunkter, der hgster mindre opmarksomhed i den danske debat.
Disse posts refererer primaert til udenlandske medie- og internetartikler eller YouTube-klip, der skildrer me-
dicinske studier, rapportager eller cases fra andre lande. Andre opslag refererer til information fra mindre
danske sider som May Day og Naturli (disse sider vil blive beskrevet mere indgaende i afsnit 7.2). Skepsis-
og bivirkningsdiskurserne er i disse indleeg langt mere radikale end i den danske dagspresse. Eksempelvis
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settes vaccinen i nogle af kilderne i forbindelse med dgdsfald eller gdelagt fertilitet (se bl.a. opslag 10. nov.
2012; 31. dec. 2012; 21. feb. 2014)"".

Udover at bruge sin Facebook-side til at manifestere ovenstaende udlaegninger og diskurser over for grup-
pens egne falgere, anvender HPV Vaccine Info ogsa siden til at mobilisere en spredning af disse i andre fora.
Gruppen opfordrer flere gange sine falgere til at dele deres opslag eller til at sprede sidens indhold i andre
debatfora (se bl.a. opslag 31. dec. 2012 og 1. maj 2013). Sidens indhold bliver dog ikke kun delt via dens
brugere. | den tilspidsede mediedaekning af HPV-sagen i 2013 bliver Facebook-siden faktisk anvendt som
kilde i de konventionelle medier. | et opslag fra den 27. nov. 2013 skriver gruppen bl.a.:

| dagens udgave af BT kan man leese om HPV-vaccinen; bade om folelser og fakta. ‘Til Kamp for Ret-
feerdig Oplysning om HPV-vaccinen’ bliver citeret i artiklen for vores gennemgang af flere studier,

studier som man kan se her pa siden.

Ved disse eksterne manifestationer ger gruppen bade sig selv og sine reprasentationer af vaccinen synlige i
den offentlige debat. Gruppen bliver herigennem i stand til at fastholde eller endda definere bestemte diskur-

ser uden for sin egen faste kreds af falgere.

Ovenstaende analyse peger pa, at HPV Vaccine Info etablerer og manifesterer deres kritiske reprasentation
af vaccinen som usikker og ineffektiv ved at blande informationer, der kan genkendes fra den offentlige de-
bat om vaccinen, med mere radikale udleegninger fra mindre kendte kilder. Sammenblandingen af de gen-
kendelige og de mere radikale repraesentationer af vaccinen kan have bidraget til, at sidens brugere ikke op-
fatter skellet mellem disse starrelser. Laeg hertil at HPV Vaccine Infos eksterne manifestationer af deres in-
formationsstream kan have medfert, at greensen mellem det genkendelige og det radikale i den offentlige de-
bat ogsa bliver rykket. Dette kan have gjort det nemmere for gruppen at legitimere deres reprasentation af
vaccinen, hvorved de kan overbevise en stagrre brugerflade om rimeligheden af denne. Dog forsgger gruppen
ikke kun at fastsla validiteten af deres repraesentation af vaccinen samt sidens kognitive autoritet igennem de-
res formidling. | den senere fase kommer sidens stil og interaktion med brugerfladen ogsa til at spille en rol-

le.

6.1.3. Udvikling til et nyhedsmedie
Som navnt gar HPV Vaccine Info i maj 2014 over til naesten udelukkende at dele artikler pa deres Face-
book-side, som gruppen selv har skrevet, og som er udgivet pa gruppens hjemmeside. Dette giver pa den ene

side gruppens hjemmeside starre opmarksomhed blandt de godt 2500 personer, der i slutningen af april 2014

' Med mindre andet er angivet, henviser datoer i parentes til opslag pa den Facebook-gruppe, der bliver behandlet i
det pagaldende afsnit.
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”liker” Facebook-siden'®. P& den anden side kommer der som tidligere beskrevet faerre opslag p& Facebook-
siden. Disse er ogsa typisk kortere, idet brugerne er henvist til hjemmesiden for at laese hele den historie, som
de enkelte opslag reklamerer for.

Det a&ndrede format har dog ikke den store betydning for det indhold, som bliver formidlet. Artiklerne fra
gruppens hjemmeside satter stadig spgrgsmalstegn ved vaccinens effektivitet og sikkerhed samt ved sund-
hedsveesnets habilitet. HPV-vaccinen nyder i 2014 ikke den samme opmarksomhed i de landsdaekkende me-
dier som i 2013 (Smidt 2018), men bivirknings-cases florerer stadig i lokale medier og ugeblade. Ved at
gengive disse historier i mange af deres opslag og artikler opretholder HPV Vaccine Infos hjemme- og Face-
book-side bivirkningsdiskursen med en dansk vinkling (se bl.a. opslag 10. jun 2014, 17. jul. 2014 og 6. okt.
2014).

Pa den anden side har det nye format medfert stilistiske og kommunikative &ndringer pa gruppens kommu-
nikationsplatforme. Farst og fremmest har HPV Vaccine Info foretaget andringer, der skal give bade Face-
book- og hjemmesiden et tilsnit, sa de ligner akvivalente platforme for professionelle mediehjemmesider.
Artiklerne pa hjemmesiden er bl.a. prydet med rubrikker, manchetter og illustrationer. Artiklerne og de tilhg-
rende Facebook-opslag preesterer desuden et varieret sprog med stort set korrekt ortografi samt en dynamisk
afveksling mellem korte og lange s&tninger. Endelig er artiklerne forsynet med hyperlinks til de kilder, som
de bygger pa. Udover at brugeren herigennem far adgang til videre lasning, efterlader det ogsa et indtryk af,

at artiklerne bygger pa en god research.

De korte og koncise Facebook-opslag, der skal vaeekke brugerens opmarksomhed omkring hjemmesidens ar-
tikler, benytter sig desuden af en reekke retoriske virkemidler, der afspejler bestemte selvforstaelser bade hos
HPV Vaccine Info selv samt hos sidens brugerflade. Dette er mest markant i de opslag, hvor gruppen udviser
skepsis over for andre aktgrer i HPV-debatten. Disse opslag benytter nemlig faste retoriske virkemidler. Ne-
denstaende er et illustrativt eksempel fra den 11. december 2014, hvor gruppen linker til en artikel pa deres
hjemmeside, der peger p4, at de danske laeger bag de kliniske studier af Mercks HPV-vaccine Gardasil 9 har

modtaget penge fra medicinalfirmaet:

”Ingen af de deltagende laeger har nogen ekonomiske interesse i forseget eller skonomisk tilknytning
til MSD [Merck Sharp & Dohme; Mercks nordamerikanske datterselskab, red]," star der i informati-

onsmaterialet, som udleveres til deltagerne i Gardasil 9 studiet.

Men hvorfor er leegerne bag det danske studie s lgnnet af Merck?

' Tallet 2500 kan bl.a. findes pa Facebook-sidens underside “om”. HPV Vaccine Info er den eneste af de tre grupper,
der har valgt at offentlige, hvornar antallet af ”likere” af siden har rundet sakaldte milepaele. Milepalene giver en in-
dikation af, hvordan antallet af ”likere” har udviklet sig over tid. Aktuelt har siden omkring 6000 likes.
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Ovenstaende eksemplificerer, hvordan gruppen i flere af deres opslag anvender intertekstuelle referencer til
at inkludere ”stemmerne” fra specielt sundhedsvasnets aktarer eller ekspertorganisationer. Udvalgte udsagn
fra disse aktarer bliver i disse opslag gengivet via direkte citater eller indirekte rapportering. Som i linje fire i
ovenstaende tilfelde ledsages disse gengivelser af interrogative setningskonstruktioner, der sar tvivl om va-
liditeten af de rapporterede udsagn. Herigennem demonstrerer HPV Vaccine Info, at der findes andre - og i
deres optik mere sandfeerdige - repraesentationer af virkeligheden end den, der bliver formidlet af de citerede
aktgrer. Ydermere profilerer HPV Vaccine Info sig over for sine brugere som et observant medie, der pa

vegne af sin falgerskare er i stand til at seette spargsmalstegn ved samfundets magtfulde aktarer.

De interrogative setningskonstruktioner anvendes dog ogsa til at aktivere Facebook-sidens brugere. Dels
kraever flere af spgrgsmalene, at brugerne aktivt klikker sig ind pa artiklen for at finde svaret. Dels forsgger
de at animere brugerne til at reflektere over opslagene og artiklernes indhold samt at tilkendegive deres
holdninger i kommentarsporene. Mange af spgrgsmalene pa siden leegger imidlertid ikke op til debat; kon-
teksten omkring spgrgsmalene indebaerer nemlig ofte en prafereret respons, hvormed spgrgsmalene blot har
en retorisk karakter. Et eksempel er afslutningen pa opslaget fra 21. juli 2014, der tjener som modsvar pa et

studie, der tilbageviser sammenhangen mellem HPV-vaccinen og blodpropper:

Sundhedsstyrelsen plejer desveerre ikke at have ret i serlig meget nar det omhandler HPV-vaccinen og

dens sikkerhed og effektivitet — s& spargsmalet er blot, hvor brugbart dette studie er?™

Via denne type af spagrgsmal stiler opslagene mod at fa brugerne til at reproducere de diskurser og holdnin-
ger, som findes pa siden. Som jeg vil illustrere i det kommende afsnit, er brugerne af siden i hgj grad villige

til at levere den gnskede respons.

6.1.4. Undersggelse af sidens brugerflade

Analysen i det foregdende afsnit peger pa, at HPV Vaccine Info igennem en stribe stilistiske og retoriske vir-
kemidler forsgger at lancere sig selv som et observant nyhedsmedie, der skriver kritiske artikler om HPV-
vaccinens effektivitet og risici. Ved at efterstraebe et professionelt tilsnit forsgger gruppen ikke blot at fa sine
kommunikationsplatforme til at fremsta troveerdige. Over for sin fglgerskare forsgger gruppen ogsa at signa-
lere, at de via en velformuleret og skarp retorik er i stand til at formulere de kritiske spargsmal, der ellers ik-

ke bliver stillet i tilstreekkeligt omfang i debatten. Den anerkendelse og kognitive autoritet, som siden forsg-

1 Begrebet "praefereret respons” er hentet fra samtaleanalysen. Selve definitionen af begrebet er teknisk men kan i
meget grove traek koges ned til, at den praefererede respons er den, der kraever ingen- eller mindst mulig yderligere
argumentation fra respondenten (Nielsen og Nielsen 2005, ss. 67). | dette tilfeelde er den praefererede respons et svar,
der misbilliger det omtalte studie. Et svar, der indikerer tillid til studiet, vil nemlig veere i uoverensstemmelse med den
praemis, der ligger umiddelbart inden spgrgsmalet, og respondenten vil i sa fald skulle argumentere for, hvorfor ved-
kommende ikke accepterer denne.
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ger at tilkempe sig, er dermed i hgj grad foranstaltet ved, at siden fremstar som debattens overvagne vagt-
hund. Dog afhanger foranstaltningen af en sadan position bl.a. af, at brugerfladen via interaktioner er villige
til at tilkendegive tillid til siden og de narrativer, den producerer. HPV Vaccine Info virker bevidste om dette
forhold, hvorfor de til tider neermest “fisker” efter et bestemt interaktionsmenster hos brugerne. Imidlertid
afslgrer en hurtig gennemlasning af vilkarlige kommentarspor pa Facebook-siden, at mange af sidens falge-
re er mere end villige til at give den gnskede respons. Denne pointe vil jeg formalisere i dette afsnit. Jeg vil
desuden undersgge, hvilke motiver der ligger til grund for denne villighed.

September 2013

| september 2013 bliver der postet 16 opslag fra sidens administratorer. De far i snit 5,13 kommentarer,
60,44 reaktioner og 37,5 delinger. I alt er der altsa 82 kommentarer i den pagaldende maned. Og medregner
jeg deltrade - dvs. trade foranlediget af svar pa kommentarer - har jeg i alt registreret 113 kommentarer og
svar pa kommentarer. Disse interaktioner er fordelt pa 65 brugere. Antallet af brugere pr. kommentar er der-

med 0,58. Dette tal afspejler en forholdsvis moderat brugerdiversitet i kommentarsporet.

For HPV Vaccine Infos Facebook-side er det desuden meningsfuldt at inddrage undersiden “faellesskab” i
undersggelsen af interaktionsmgnsteret. Modsat HPV-update og Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte har
HPV Vaccine Info et pant aktivitetsniveau pa deres fallesskabsside. Medregner jeg antallet af brugere, der
skriver opslag eller kommentarer herinde, registrerer jeg, at der i alt er skrevet 166 opslag, kommentarer eller
svar pa kommentarer i den monitorerede maned. Denne samlede mangde af skriftlige interaktioner er fordelt
pa 93 brugere. Mange af disse interagerer blot med siden én gang, men en lille skare af brugere skriver man-
ge kommentarer og indlaeg pa siden. De to flittigste brugere star eksempelvis for hhv. 18 og 15 indlag eller
kommentarer. Vel at marke er den nastflittigste bruger en af de centrale skikkelser i HPV Vaccine Infos or-

ganisation.

Af det ovenstdende kan det udledes, at den forholdsvist beskedne brugerdiversitet i den monitorerede maned
skyldes, at en lille men inkarneret skare interagerer flittigt med siden. Dette foranlediger til at opdele sidens
debattarer i to grupper; en lille gruppe, der folger siden tet og forsgger at pavirke debatten derinde, og en
starre gruppe, der kun sporadisk deltager i debatten. Brugerne i den brede skare har formentlig ikke HPV-
vaccinedebatten som en enestadende markesag men deltager i debatten enten af nysgerrighed, eller fordi HPV
Vaccine Infos udlegning af sagen flugter med det generelle holdningsmgnster hos disse brugere. Min kate-

gorisering af brugernes kommentarer til sidens opslag viser, at denne hypotese virker plausibel.

Kategoriseringen i den primere typologi viser, at omkring 2/3 af alle kommentarerne kan tolkes som et ekko
af- eller en opbakning til de holdninger, som siden reprasenterer generelt, og som ofte er udtrykt eksplicit i
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de enkelte opslag. Mange af opslagene i den monitorerede maned tilkendegiver skepsis over for legemiddel-
industrien, og disse affader kommentarer, hvor brugerne reproducerer denne skepsis og harme. Imidlertid er
der ogsa en mindre gruppe af kommentarer, hvor brugerne sgger eller deler information. | denne gruppe af

kommentarer er specielt to tendenser veerd at bemarke.

Primaare typologi

Kategori Antal Procent
Ekko af- eller stotte til opslag 54 65,85
Kritik af opslag eller side 4 4,88
Kritik af bruger: | angreb pé side 2 2,44
Kritik af bruger: | forsvar for side 0 0,00
Sgger information om vaccinen 5 6,10
Deler information
Kritisk ift. Vaccinen 3 3,66
Neutralt ift. Vaccinen 5 6,10
Positivt ift. Vaccinen 1 1,22
Kilde ikke identificeret / spam 1 1,22
Teknisk spargsmal- / svar 5 6,10
Tagging 2 2,44
Umuligt at aftkode 0 0,00
Holdnings- og erfaringstypologi
Kategori Antal Procent
Kritisk over for HPV-vaccinen 25 30,49
| tvivl om vaccinen 2 2,44
Kritisk over for HPV-vaccineskepsis 5 6,10
Erfaringer med bivirkninger 3 3,66
Sympati med syge piger 5 6,10
Modstander af vacciner generelt 5 6,10
Fortaler for alternativ behandling 7 8,54
Skepsis over for sundhedsakterer 23 28,05
Grundet behandling af syge piger 3 3,66
Skepsis omkring interesser 13 15,85
Skepsis: Medier 2 2,44
Skepsis: Politikske institutioner 2 2,44
Konspirationsteori 3 3,66
Personlig frihed 1 1,22
Religigs overbevisning 0 0,00

Figur 3: Kategorisering af kommentarer - HPV Vaccine Info, september 2013.%°

For det farste anvender flere brugere kommentarsporene til at dele information om alternativ medicin og dit-

to behandlingsmetoder. Som det fremgar i holdnings- og erfaringstypologien har i alt syv kommentarer refe-

20 Kategorien “Konspirationsteori” omhandler kun konspirationsteoretiske kommentarer, der ikke involverer sund-
hedsaktgrer. Konspiratoriske kommentarer om sundhedsaktgrer er placeret under ”skepsis omkring interesser”. Se
forklaring og eksempler i bilag 1.
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rencer til alternative behandlingsformer. I to tilfeelde angiver brugeren sagar selv, at vedkommende praktise-
rer homgopatiske behandlinger. Andre kommentarer indeholder ytringer eller deling af information, der fal-
der i kategorien “’konspirationsteori”. En bruger mener f.eks. at have identificeret en bergringsangst i de dan-
ske medier over for HPV-sagen, hvilket minder ham om “hvordan danske journalister heller ikke var kritiske
da WORLD TRADE CENTER blev revet ned af NANOTERMIT og ikke af BIN LADEN”. En anden bruger
deler flere gange links til siden InfoWars, som vedkommende selv betegner som et alternativt nyhedsmedie,
som ikke er i lommen pa staten eller virksomheder”. Siden er dog mange steder blevet betegnet som steerkt
hgjreorienteret og konspirationsteoretisk (Medick, 28. feb. 2017; Lindqvist 7. aug. 2018).

For det andet er der flere eksempler pa brugere, som fortaller om deres egne eller pargrendes symptomer
med henblik pa at fa vejledning til behandlingsmetoder og til at agere i sundhedssystemet. Enkelte brugere
anvender ogsa siden til at forhgre sig om, hvorvidt deres symptomer skyldes vaccinen. Her er andre brugere

ofte hurtige til at bekraefte dem i deres mistanke. En bruger skriver som eksempel

[J]eg har miste mit syn pa det hgjere gje med ca. 60% og leegen kan ikke finde ud af hvad der er sket
0g jeg er blevet teste pa kryds og tvers.... og mit spgrgsmal er kan det veere hpv-vaccinen der kan vee-

re arsagen til det...??.

En af de centrale skikkelser i HPV Vaccine Infos organisation svarer kort efter, at brugerens nedsatte syn kan
veere et resultat af en betendelsestilstand, der er forarsaget af vaccinen. Otte dage senere bringer siden et
leengere opslag, der med henvisning til en case-baseret afhandling i tidsskriftet Neurology haevder at kunne

dokumentere en sammenhang mellem vaccinen og enkelte tilfeelde af nedsat syn.

Ovenstaende tendenser peger pa, at HPV Vaccine Info allerede tidligt har en brugerflade, over hvilken siden
har stor kognitiv autoritet. Dette skyldes ikke mindst, at flere brugere har holdninger og opfattelser, der om-
favner sidens kritik af vaccinen og det etablerede sundhedssystem. Dog arbejder sidens brugere og admini-
stratorer ogsa selv pa at etablere og havde sidens kognitive autoritet over for de brugere, der potentielt kan
overbevises. Ved at udbrede en forklaringsramme og forskellige behandlingsmetoder tilbyder siden og dens
brugerflade netop den afklaring, som de symptomramte piger og kvinder ikke mener, at de kan finde i det
etablerede sundhedssystem. Siden bliver dermed et selvbestaltet leegefagligt ekspertorgan, der hjelper med at

kortlaegge identiteter for besggende brugere.

September 2015

| bade dataszttet fra september 2013 og september 2015 har jeg kategoriseret ca. 2/3 af alle opslag som vee-
rende ekko af- eller opbakning til de enkelte opslag. Kommentarer i denne kategori afspejler ofte den kogni-

tive autoritet, som siden har hos brugeren bag kommentaren. Denne pointe vil jeg uddybe i det fglgende.
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Datasattet fra september 2015 indeholder blot tre opslag. Et af disse orienterer Facebook-sidens brugere om,

at siden har rundet 5000 likes. Dette opslag fik stort set ingen respons blandt brugerne. Det til trods affgdte

de tre opslag i snit 10 kommentarer, 57,33 reaktioner og 36,33 delinger, hvilket stort set matcher tallene fra

september 2013. | kommentarsporet skriver 38 brugere i alt 53 kommentarer eller svar pa kommentarer. An-

tallet af brugere pr. kommentar er dermed 0,72. Dette vidner umiddelbart om en hgjere brugerdiversitet end i

september 2013. Dog kan dette forklares med, at brugerne i september 2015 kun har haft tre opslag at inter-

agere med. Medregner jeg igen gruppens fellesskab, ser jeg samme mgnster som i september 2013. En lille

gruppe af brugere er serdeles aktive, mens omkring 75% af de brugere, der skriver pa siden, kun skriver en

enkelt gang.

S

Figur 4: Kategorisering af kommentarer - HPV Vaccine Info, september 2015.

Primazre typologi

Kategori Antal Procent
Ekko af- eller stotte til opslag 20 66,67
Kritik af opslag eller side 1 3,33
Kritik af bruger: | angreb pa side 0 0,00
Kritik af bruger: | forsvar for side 0 0,00
Seger information om vaccinen 4 13,33
Deler information
Kritisk ift. Vaccinen 0 0,00
Neutralt ift. Vaccinen 2 6,67
Positivt ift. Vaccinen 0 0,00
Kilde ikke identificeret / spam 0 0,00
Teknisk spergsmal- / svar 1 3,33
Tagging 2 6,67
Umuligt at afkode 0 0,00
Holdnings- og erfaringstypologi
Kategori Antal Procent
Kritisk over for HPV-vaccinen 16 53,33
| tvivl om vaccinen 0 0,00
Kritisk over for HPV-vaccineskepsis 1 3,33
Erfaringer med bivirkninger 4 13,33
Sympati med syge piger 0 0,00
Modstander af vacciner generelt 2 6,67
Fortaler for alternativ behandling 2 6,67
Skepsis over for sundhedsaktgrer 6 20,00
Grundet behandling af syge piger 2 6,67
Skepsis omkring interesser 3 10,00
Skepsis: Medier 0 0,00
Skepsis: Politikske institutioner 1 3,33
Konspirationsteori 0 0,00
Personlig frihed 0 0,00
Religigs overbevisning 0 0,00

Min kategorisering af kommentarerne via de to typologier afspejler nogle af de samme mgnstre som min

monitorering af kommentarer for september 2013. Som navnt fordeler kommentarerne i september 2015 sig
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kun pa to af de tre opslag, som sidens administratorer laver denne maned. Det ene af de to opslag linker til en
artikel pa gruppens hjemmeside, der gengiver et brev, som gruppen har modtaget fra en 25-arig kvinde.
Kvinden mistenker vaccinen for at have medfart, at hun oftere har haft maveproblemer og at hun ikke laen-
gere foler sig sa skarp”, som hun en gang felte sig. Det sidste har medfart, at hun ikke laengere faler sig
speciel, da det at veere klog hidtil har veeret en vaesentlig del af hendes identitet. Derudover fgler hun disse
problemer negligeret af hendes leege (24. sep. 2013). Denne artikel resulterer i tre kommentarer, hvor bru-
gerne forteller om egne eller pargrendes sygdomshistorie. Yderligere to brugere kommer med anbefalinger
af alternative behandlingsmetoder, mens brugerne i tre af de gvrige kommentarer beretter om, at de pga. de-
res kendskab til sygdomsforlgb i forbindelse med vaccinen har valgt den helt eller delvist fra. Kun én bruger
seetter spergsmalstegn ved, om brevskriverens umiddelbart diffuse symptomer kan have andre arsager end

vaccinen - alle andre brugere i traden anfaegter ikke denne premis.

Igen med et link til en artikel pA HPV Vaccine Infos hjemmeside bekendtger det andet opslag, at HPV-
vaccinen Cervarix snart ville erstatte Gardasil i vaccinationsprogrammet for piger (25. sep. 2013). Stort set
samtlige brugere i kommentarsporet mgder nyheden om denne beslutning med en udpraget kelighed og
skepsis. Responsen er i mange tilfeelde kort og kontant og falder i one-liners som ”Ja det er sa et valg mellem
pest og kolera”, ”Drop helt at vaccinere..!!!” og ”Som om det er bedre! [vredt emoji-ikon]”. Disse kommen-
tarer indkasserer hhv. 9, 6 og 17 likes. Dette vidner om, at sidens gvrige brugere anerkender og endda til-

skynder sadanne bramfrie udtalelser.

De gennemgaede kommentarspor vidner om, at den del af brugerfladen, der kommenterer pa HPV Vaccine
Infos Facebook-sides opslag, er villige til at opfatte siden som en kognitiv autoritet. Brugerne accepterer i de
fleste tilfeelde mere eller mindre eksplicit de preemisser, der ligger under sidens informationsformidling. De
bramfrie kommentarer pa siden sgrger for, at sidens holdninger og kritiske sindelag bliver manifesteret i
kommentarsporet. Disse kommentarer samt den tilstedende anerkendelse heraf viser dermed, at brugerne

animerer hinanden til at holde sidens kognitive autoritet i haevd.

6.1.5. Opsamling

HPV Vaccine Infos hjemme- og Facebook-side kan tolkes som mere end blot et forsgg pa at fremsta som et
informationsmedie omkring HPV-vaccinen. Igennem siderne forsgger gruppen at mobilisere en kritisk mas-
se, der modseetter sig informationsstremmen om vaccinen fra de etablerede myndigheder. Udgangspunktet er
en grundfortaelling om, at vaccinen er usikker og ineffektiv, og at den derfor er en farlig foranstaltning frem-
stillet af en gradig industri og holdt i live af ignorante sundhedsaktgrer. Opbygningen af denne grundforteel-
ling er langt fra lgsrevet fra de forteellinger om- og repraesentationer af vaccinen, som bliver formidlet i det

konventionelle mediebillede. Men ved at blande disse reprasentationer med mere radikale udlaegninger fra
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andre kilder og ved at manifestere deres budskaber i eksterne sammenhange, udvisker gruppen graensen mel-
lem det geengse og det radikale.

Informationsdelingen har igennem den beskrevne periode faet sit epicenter i en stramlignet nyhedsside med
et professionelt tilsnit. I mellemtiden er Facebook-siden primart blevet brugt til at drage potentielle laesere
mod hjemmesiden. Herudover tilskynder den ogsa brugerne til at reagere pa artiklerne. Disse tilskyndelser
har dog ofte et klart preefereret responsmgnster. Herved anvender HPV Vaccine Info aktivt deres brugerflade

til at reproducere og manifestere deres repraesentationer af vaccinen.

Starstedelen af brugerfladen, der er aktive i sidens kommentarspor, er ikke blot villige til at eksekvere en sa-
dan reproduktion. Via anerkendelsesformer som likes tilskynder de andre brugeres manifestationer af sidens

holdninger og kognitive autoritet. Specielt hgster kontante og bramfrie ytringer stor anerkendelse.

At det lykkes siden at etablere sig som kognitiv autoritet hos de brugere, der kommenterer pa siden, kan ifgl-
ge tesen om motiveret teenkning eller gget tilgeengelighed veaere et udslag af, at en eksisterende gruppe finder
sidens veerdier og holdninger overensstemmende med deres egne overbevisninger og personlige erfaringer.
Ovenstaende analyse peger pa, at flere brugere opsgger siden for at dele deres anskuelser og dybt personlige
fortaellinger om deres sygdomshistorier. Disse brugere kan have en interesse i at opretholde sidens kognitive
autoritet, idet siden understgtter de narrativer, som brugerne identificerer sig selv med. Dog viser min analy-
se 0gsa eksempler pa, at siden ikke kun opretholder brugerfladens narrativer - for nogle brugere er den med
til ogsa at skabe eller forme dem. Eksemplet med brugeren, der havde mistet en del af sit syn, understreger,
at en gruppe af brugere ogsa opsgger siden for at sgge den kortleegning af deres identitet, som det etablerede
system af eksperter tilsyneladende ikke kan tilbyde dem. At de HPV-vaccinekritiske grupper ogsa er identi-
tetsskabende for sine medlemmer og falgere vil blive endnu mere tydeligt i nedenstaende analyse af Lands-

foreningen HPV-Bivirkningsramtes Facebook-side.

6.2. Landsforeningen HPV-Bivirkningsramtes Facebook-side

Brugerne, der treeder ind pa Facebook-siden for Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte bliver hurtigt madt
af foreningens logo; en gran kolibri med et udfoldet vingefang og et stalsat blik. Den gverste del af siden er
prydet af et billede, hvor omkring 50 personer har taget opstilling pa en trappe ud for Christiansborg. De fle-
ste holder en rgd ballon foran sig. Ballonerne tjener ikke blot som en feelles uniformering af de personer, der
er til stede pa billedet. Et opslag pa siden fra den 8. december 2015 bekendtger, at hver ballon repraesenterer
en “ramt”, der ikke kunne vere til stede, da det pdgeldende billede blev taget. Ballonerne udtrykker dermed

et samherighedsforhold mellem personerne pé billedet og andre piger og kvinder i Danmark. De er de “ram-
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te” - bivirkningsramte underforstaet. Og de er derfor en del af det samme fellesskab under vingerne pa koli-

brien.

Allerede den tydelige symbolik i foreningens profil- og coverbillede vidner om, at Landsforeningen HPV-
Bivirkningsramte forsgger at etablere en falles identitet for en gruppe syge piger og kvinder samt deres parg-
rende. Praedikatet for denne feelles identitet er netop “de ramte”. Landsforeningens Facebook-side er et godt
eksempel pa, hvordan socio-teknologiske kontroverser ikke blot er formet af gruppers sociale identiteter men
ogsa er med til at forme dem (afsnit 3.5). Dette er det centrale fund i nedenstaende analyse af en reekke mar-

kante tendenser i informationsstrammen pa Facebook-siden.

Efter en kort kvantitativ gennemgang af sidens udvikling over tid vil jeg ferst fokusere pa, hvordan forenin-
gen gennem talrige gengivelser af ”de ramtes” personlige forteellinger skaber et felles narrativ for sine med-
lemmer. Efterfglgende vil jeg dog ogsa pege pa, at fellesskabet ikke blot er skabt igennem falles forteellin-
ger om foreningens egne medlemmer. Saledes vil jeg demonstrere, at foreningens interaktion med- og repree-
sentation af debattens gvrige aktgrer artikulerer et identitetsmaessigt oppositionsforhold til disse aktgrer, der
bliver mere markant, jo leengere debatten skrider frem. Endelig vil jeg argumentere for, at disse tendenser ik-
ke er skabt af sidens administratorer alene men i et gensidigt samspil med sidens brugerflade.

6.2.1. Sidens udvikling i tal
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Figur 5: Kortlegning af antallet af manedlige opslag, som Landsforeningens admini-
stratorer poster pa organisationens Facebook-side til og med marts 2018. Samlet antal
opslag: 1015. Opslag pr. maned: 29.
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Landsforeningen HPV-Bivirkningsramtes Facebook-side er klart den stgrste og mest aktive af de tre sider i
dette studie. Siden har omkring 8100 likes”, og den har dermed ca. 2100 flere "likes” end HPV Vaccine In-
fo og ca. 6700 flere end HPV-update. Landsforeningens sides administratorer poster ogsa klart flere opslag
end administratorerne pa de to andre sider. De 1015 opslag, der er registreret i den monitorerede periode er
til sammenligning over dobbelt s3 mange som antallet af opslag pa HPV-updates side, der indtager anden-
pladsen i dette regnskab. Det fgrste opslag pa Landsforeningens side kan dateres til 7. maj 2015. | de otte
maneder, siden var aktiv i 2015, naede administratorerne at poste 59 opslag i snit pr. maned. Alene i novem-
ber méaned 2015 er der registreret 116 opslag pa siden. Dette antal skyldes dels, at Landsforeningen anvender
mange opslag pa at kommentere pa, at EMA i starten af maneden varsler deres rapport, der tilbageviser en
systematisk sammenhang mellem vaccinen og diagnoserne POTS og CRPS (afsnit 2.1). Ydermere lancerer
mx.dk i november 2015 en tema-sektion om HPV-vaccinen, og Landsforeningen deler mange artikler herfra.
Som det fremgar af figur 5 nar aktivitetsniveauet et mere moderat leje i 2016 og 2017. Det gennemsnitlige
antal opslag pr. maned ligger i 2016 pa 29,25 og i 2017 pa 14,25. | de farste tre maneder af 2018 har siden

blot postet syv opslag i snit pr. maned.

Allerede fra start har siden en stor brugerflade, der interagerer med sidens opslag. Eksempelvis opnar et op-
slag pé siden over 100 likes”, selv om det blot er postet otte dage efter sidens lancering (se opslaget om 17-
arige Emilie fra den 15. maj 2015). Den store opmarksomhed omkring siden i den farste periode er forment-
ligt et resultat af, at siden allerede har en brugerflade med sig fra en Facebook-gruppe med navnet "HPV-
bivirkningsramte”, der er en lukket gruppe for bivirkningsramte og deres pargrende. Landsforeningens Face-
book-side gar i deres farste opslag fra den 7. maj 2015 opmaerksom pa, at siden karer sidelgbende med den-
ne lukkede gruppe, som har eksisteret siden september 2013*!. Navnet p& den lukkede gruppe samt beskri-
velsen af denne indikerer, at Landsforeningens side har aner i dette allerede-eksisterende fallesskab. Veerdi-
er, opfattelser og malsatninger for Landsforeningens side kan derfor have udviklet sig fra dette lukkede fael-

lesskab. Af privatlivsetiske arsager har jeg dog fravalgt at analysere indholdet af den lukkede gruppe her.

6.2.2. Opbygning af et feelles narrativ

Som det ogsa var tilfeeldet hos HPV Vaccine Info er mange af opslagene pa Landsforeningens side centreret
omkring henvisninger til andre kilder som medieartikler, opslag eller artikler fra mindre, danske grupper el-
ler information fra udenlandske feallesskaber og sgsterorganisationer. Begge grupper deler desuden case-
stories fra formodentligt bivirkningsramte piger og kvinder. Med fa undtagelser var historierne pa HPV Vac-
cine Infos side allerede blevet bragt i medier eller andre fora. Landsforeningen deler i deres opslag derimod

markant flere forstehandsberetninger, som de “ramte” eller deres parerende har givet foreningen adgang til.

! URL: https://www.facebook.com/groups/52520546 7546986/ (sidst set 09.08.2018).
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Mange opslag blander genrer som tekst, billeder, videoer eller sagar musik og lyrik, som de “ramte” eller de-
res pargrende har produceret. Opslag med dette indhold forekommer iseer hyppigt pa siden i 2015 og 2016.

Indholdet i de fleste af disse opslag kredser om de symptomer, som indholdets producent oplever hos sig selv
eller hos en eller flere pargrende. Flere videoklip pa siden viser eksempelvis unge kvinder, der har rysteture,
besvimelses- eller krampeanfald eller har sveert ved at ga ved egen hjelp (se bl.a. 7. maj 2015, 24. jan. 2016
eller 25. jan. 2016). Meget af isar det tekstbarne indhold pa siden, som er udarbejdet af ”de ramte” selv, fo-
kuserer ogsa pa fysiske og psykiske belastninger, der er forbundet med symptomerne. Igennem eksempelvis
breve og digte beskriver flere af de symptomramte piger og kvinder, at de ofte er nedtrykte og har svert ved
at fa en hverdag med skole eller arbejde til at haenge sammen. Opslagene er ofte sentimentale og afspejler fa-
lelser som vemod, afmagt, frustration og til tider vrede. Et markant eksempel er et engelsksproget digt, der

udtrykker en piges nermest selvdestruktive afmagt over hendes situation:

I'm a failure,

I'm a failure to myself,

a failure to my country,

and a failure to the world.

[...]

But | am about to make it good again.
If 1 disappear (10. aug. 2016).

Hvor skribenten i dette opslag retter sin vrede indad, er vreden og afmagten i mange af de gvrige opslag dog
ogsa rettet imod omverdenen, der i flere af ”de ramtes” optik udviser manglende forstaelse for deres situati-
on. | seerdeleshed er vreden rettet mod sundhedsveesnet og dets aktagrer. Som eksempel stiler en af ’de ramte”
et personligt brev mod davarende sundhedsminister Sophie Lehde. Her er skribentens vrede ekspliciteret al-
lerede i overskriften "LAD OS VARE ARLIGE,I HAR JO IKKE GJORT DET STORE FOR OS” (24. jan.
2016). Et andet brev adresserer mere konkrete episoder i den pagaldende kvindes behandlingsforlgb og har
overskriften ’EN LEGE HAR SAGAR SAGT, AT JEG ER EN "ATTENTION HORE' (OPMZERKSOM-
HEDSLUDER) [sic]” (31. jan. 2016).

Sidens gengivelse af skildringerne fra ”de ramte” og deres parerende har formentligt bade eksterne og auto-
kommunikative funktioner. En ekstern funktion med opslagene er at dokumentere ”de ramtes” symptomer
over for omverdenen - specielt over for dem, som i foreningens egen optik ikke vil anerkende symptomerne.
Ydermere er de med til at forsgge at legitimere foreningens kritiske standpunkt over for vaccinen i offentlig-
heden. Naturligvis kan hver af de tekstbarne eller visuelle elementer udarbejdet af ”de ramte” ikke pavise, at
vaccinen er skyld i de symptomer, der i de enkelte tilfeelde bliver skildret. Det er derfor ikke givet, at de en-

kelte skildringer kan tjene som narrativ evidens for, at vaccinen er usikker, og selv hvis det var, er den epi-
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stemiske veerdi af hver enkelt skildring stadig begranset®. Ved at samle skildringerne fra ”de ramte” giver
foreningen igennem deres side imidlertid brugerne et indtryk af, at der er en systematisk sammenhang mel-
lem de enkelte historier. Systematikken er her understreget ved, at mange af skildringerne i opslagene treek-
ker pé en reekke faelles elementer. Eksempelvis er de ofte delt op i et ”for vaccinen”, hvor skildringernes ho-
vedperson er rask, aktiv og har en opportunistisk tilgang til livet, og et “efter vaccinen”, hvor vedkommende
er syg og desillusioneret. Ved at fremsztte en sadan systematik kan Landsforeningen bedre argumentere for,
at vaccinen er usikker og har forarsaget symptomerne hos foreningens patienter.

De personlige skildringer har ogsa en vesentlig intern eller autokommunikativ funktion, idet de opbygger og
vedligeholder falelsen af en felles identitet for gruppens medlemmer. Ogsa her er det veesentligt, at skildrin-
gerne er bygget op omkring et faelles narrativ om et for- og et efter vaccinen”. Naturligvis ligger det allerede
i sidens navn og beskrivelse, at denne reprasenterer et forum, hvor et sadant narrativ er grundlaeggende for
feellesskabet. Det til trods kan det stadig have en vigtig social funktion, at dette narrativ bliver gentaget i de
personlige skildringer. Den systematiske, til tider nasten rituelle opbygninger omkring et for- og et efter
vaccinen” er med til at gentage dette narrativ. Johnson og Ambrose (2006) bruger begrebet ritualistisk histo-
riefortzlling (retualistic storytelling) til at karakterisere den udveksling af tilbagevendende forteellinger og
informationer, der er med til at konstituere og fastholde virtuelle patientgrupper. Denne ritualistiske historie-
forteelling er med til at skabe og understatte et fglelsesmassigt samhgrighedsforhold og en folelse af en fal-

les identitet for dem, der relaterer til disse fortallinger (Johnson og Ambrose 2006, s. 111).

Coursaris og Liu (2009) havder desuden pa baggrund af deres studie af en selvhjelpsgruppe for HIV/AIDS-
ramte, at personlige historier ogsa bliver brugt til at sgge stette fra gruppens gvrige medlemmer. Dette er 0g-
sa muligt at observere pa Landsforeningens Facebook-side, hvor de personlige skildringer ofte hgster stor
stgtte og anerkendelse i kommentarsporene under de enkelte opslag (se ogsa afsnit 6.2.4). Anerkendelsen er
med til at legitimere og endda normalisere den falles fortelling, som de enkelte skildringer systematisk gen-
giver. Som navnt faler mange af de symptomramte piger og kvinder, at deres sygdom samt deres forteelling
om vaccinen mangler anerkendelse i store dele af deres omverden (se ogsa Nielsen 2017). Der kan derfor
ligge en motivation hos patienterne og deres pargrende i at sege og opretholde et feellesskab, hvor deres for-

teellinger modtager social accept og stette.

Meget af indholdet i gruppens gvrige opslag har ligeledes en feellesskabs- og identitetskonsoliderende funk-
tion. Foreningen arrangerer bade camps, foredrag og debatmader for sine medlemmer og sgrger igennem bil-

leder, video og sma rapportager for at involvere de medlemmer, der ikke kan veaere fysisk til stede ved disse

2 Begrebet narrativ evidens er hentet fra Zebregs et al. (2015, ss. 282 - 283). Her er narrativ evidens karakteriseret
ved, at det praesenterer modtageren for ssmmenhangende historier, der ofte fra en fortzellers synspunkt beskriver
episoder og omstaendigheder med henblik pa at skildre bestemte malsaetninger, planer, handlinger eller udfald. | det-
te konkrete tilfeelde er det "de ramte”, der beskriver deres sygdomshistorier med henblik pa at skildre, at de er blevet
ramt af bivirkninger ved vaccinen.
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arrangementer. Den foromtalte lukkede Facebook-gruppe "HPV-bivirkningsramte™” var desuden i 2015 no-
mineret til Faellesskabsprisen, og Landsforeningens sides brugere bliver i den forbindelse bedt om at dele
nyheden og stemme pa gruppen (se bl.a. 10. jul. 2015). Desuden annoncerer Landsforeningens side den 31.
juli 2015, at det er muligt at kebe merchandise, der stgtter op om de bivirkningsramte piger og kvinder. Sal-
get omfatter bl.a. toppe og krus patrykt teksten "HPV-Bivirkningsramte”. Aktiviteter som disse gor det ikke
blot muligt for sidens brugere at statte op omkring feellesskabet for de formodentligt bivirkningsramte piger
og kvinder. Ved eksempelvis at kabe merchandise med teksten "HPV-Bivirkningsramte” eller ved at stemme
pa den lukkede Facebook-gruppe ved fallesskabsprisen kan brugerne ogsa veere med til at statuere felles-

skabet og identiteten som bivirkningsramt over for omverdenen.

6.2.3. Oppositionel identitet

| forleengelse af denne pointe er det vasentligt at fremhave, at interaktionen med- og reprasentationen af
netop “omverdenen” - i s@rdeleshed debattens gvrige aktgrer - ogsa spiller en veesentlig rolle pa siden. Dette
er naturligvis i sig selv ikke seregnet for Landsforeningens side. | analysen af aktiviteterne for HPV Vaccine
Info blev det vist, hvordan gruppens omtale af sundhedssystemets eksperter var behaftet med skepsis og
mistillid. Samme magnster vil vi senere se for HPV-update. Specielt sammenlignet med sidstnavnte er Lands-
foreningens omtale dog mere kontant og kan til tider betegnes som decideret polemisk. Et opslag fra den 14.
oktober 2015 linker som eksempel til en artikel pa TV2-@stjyllands hjemmeside, hvor overlege ved Aarhus
Universitetshospital Jakob Blaakar udtaler, at de formodede bivirkninger kan vare stress-symptomer snarere
end vaccineskader. I teksten, der ledsager artiklen, skriver Landsforeningen om Blaakeer, at et ”’[m]ere usma-

geligt individ skal man da lede lange efter”.

Fremstillingen af flere af kontroversens aktarer tenderer til at blive mere kategorisk, som den monitorerede
periode skrider frem. Dette geelder i serdeleshed omtalen af de aktarer, som foreningen kritiserer i sine op-
slag, herunder eksempelvis sundhedsmyndighederne, Kreaftens Bekeempelse, flere politikere og medier. | fle-
re opslag haevder foreningen, at der grundet gkonomiske interesser er opstaet sammensvaergelser mellem fle-
re af disse aktgrer, hvilket har resulteret i, at de ”ramte” er gjort til prygelknaber i sundhedssystemet. | et op-

slag fra den 3. januar 2018 skriver foreningen bl.a.

| dag sidder vi i Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte tilbage med en stille undren over, hvordan
det lykkedes sundhedsmyndighederne og medicinalindustrien i feellesskab at kveele enhver form for
sund debat i medierne.

Denne mangel pa debat om og fokus pa de mange unge mennesker, som er blevet invaliderende syge
umiddelbart efter at de er blevet injiceret med Gardasil, forekommer at veere det stgrste samlede sam-
fundsmaessige svigt i nyere tid!
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Et mere kurigst eksempel er et opslag fra den 20. november 2017, der kommenterer pa, at EMA efter Brexit
har valgt at flytte deres hovedsade til Amsterdam frem for Kgbenhavn:

Mon de HPV Bivirkningsramte far skylden for at det ikke blev Kgbenhavn?

Vi er spandt pa Alliancens reaktion

Opslaget tilkendegiver her, at der skulle veare en “alliance”, der vil gere foreningens patienter til syndebuk-

kene for EMA’s fravalg af Kebenhavn.

Som beskrevet i analysen af Landsforeningens selvfremstilling ser foreningen det som en vigtig opgave at ga
i rette med de aktarer, der i deres optik ikke anerkender deres patienter (afsnit 5.2). Via deres Facebook-side
dokumenterer foreningen, hvordan de adresserer og interagerer med disse aktarer. Ogsa her bliver retorikken
ofte direkte og polemisk. Dette er eksemplificeret i Landsforeningens replik til den kritik, som Lars Lakke
Rasmussen i et Facebook-opslag i marts 2018 rejste af TV2-dokumentaren De Vaccinerede Piger (se afsnit
2.2). Statsministerens opslag falder kort efter, at han har veeret genstand for en mediestorm som fglge af den
sékaldte “kvotekongesag”. Her blev han bl.a. beskyldt for at have modtaget donationer til sin velgerenheds-
fond, Lakkefonden, fra en raekke vestjyske fiskere, der besad en stor andel af de nationale fiskekvoter. | den
lettere sarkastiske indledning til Landsforeningens replik antyder de, at Rasmussens opslag om HPV-

vaccinen skulle have affgdt lignende donationer fra medicinalindustrien:
Er Lgkkefonden nu blevet begunstiget igen?

I en tid hvor Statsministeren indremmer, at han er til salg for ussel mammon, sa kan borgerne ikke
undga at fa mistanke om, at et opslag som det Lars Lgkke har slaet op sgndag den 19.03.2018 skeapper

godt i kassen.

Landsforeningens kritiske adresseringer- og repraesentationer af debattens gvrige aktgrer kan i sig selv veere
med til at forsvare og udvikle gruppen sociale identitet. De polemiske og til tider konspiratoriske indleg
markerer tydeligt et narrativ hos landsforeningen om, at de som gruppe er i et oppositionsforhold til eksem-
pelvis myndigheder, medier og politikere. P& et abstrakt plan kan en gruppes oppositionsforhold til iser vi-
denskabelige autoriteter sassom myndigheder i sig selv veere realiseret af gruppens sociale identitet (Wynne
1992). Imidlertid kan dette modsetningsforhold ogsa veere identitetsgenererende i sig selv. Ifalge Franzoi
(20086, s. 270) vil specielt grupper, der faler sig undertrykte eller stigmatiserede, tendere til at forme en sa-
kaldt oppositionel identitet, hvor de definerer sine egne verdier, sa de star i kontrast til dem, de identificerer
hos ”den undertrykkende” modpart. Flere af Landsforeningens opslag afspejler, at de har tillagt sig en sddan
oppositionel identitet. Mange af gruppens nyere opslag har som eksempel alle sammen en autotekst, hvor der
bl.a. star:
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Vi er ikke finansieret af medicinalindustrien, sd med et markedsfaringsbudget pa 1/1000 af hvad
Kraftens Bekaempelse og Sundhedsstyrelsen bruger pa deres propagandaprogram, keemper vi en ulige
kamp for retfeerdighed for vores mange alvorligt syge unge mennesker.

Her fremgar det, hvordan Landsforeningen definerer sine egne veerdier, sa de star i opposition til dem, som
foreningen identificerer hos Sundhedsstyrelsen og Kreaeftens Bekampelse. Hvor disse bliver skildret som sto-
re, rige, korrupte og autoriteere - sidstnaevnte via ordvalget ’propaganda”, fremstiller Landsforeningen sig

selv som sma, uafhangige og drevet af et gnske om retfaerdighed.

6.2.4. Undersggelse af sidens brugerflade

Etableringen af feelles narrativer igennem personlige beretninger samt udviklingen af en oppositionel identi-
tet via kontante og kategoriske adresseringer af nogle af debattens gvrige aktarer er to af de mest markante
tendenser, der er udtalte igennem indholdet pa Landsforeningens Facebook-side. Som jeg vil demonstrere
nedenfor, statter sidens brugere i hgj grad op omkring disse tendenser. Jeg vil desuden argumentere for, at
brugernes kommentarer og interaktioner med siden kan have bidraget til at forme de stremninger, jeg har

identificeret pa siden.

September 2015

To igjnefaldende observationer i min kvantitative behandling af dataindsamlingen for september 2015 er, at
brugerdiversiteten i den pageldende maned er forholdsvis hgj, og at stort set alle sidens debattarer er kvin-
der. De registrerede opslag i denne maned modtager i snit 2,52 kommentarer, 19,57 reaktioner og 6,57 delin-
ger. De i alt 57 kommentarer bliver skrevet af 47 brugere. Antallet af brugere pr. kommentar er dermed 0,82,
og desuden er der kun syv ud af de 47 brugere, der skriver pa siden mere end én gang. Hele 43 ud af de 47

brugere, der kommenterer sidens opslag, er kvinder.

Den hgje brugerdiversitet og kensstatistikken er her veerd at fremheaeve i sammenheng. | datasettene for
overvagningen af brugerfladerne pa alle tre sider i nervarende studie tegner der sig et billede af, at starste-
delen af de kommenterende brugere er kvinder, mens listerne over de mest aktive brugere ofte toppes af
meend. | serdeleshed topper de mandlige brugere denne liste i de maneder, hvor sma, ihardige brugerskarer
skriver mange kommentarer. Dette manster virker til at vaere forarsaget af, at sidernes mandlige brugere ofte-
re skriver i kommentarsporene for at debattere med gvrige brugere, hvilket til tider genererer lange deltrade,
hvor et lille antal brugere diskuterer. Den hgje brugerdiversitet samt det markante overtal af kvinder registre-
ret i datasettet fra september 2015 for Landsforeningens side indikerer umiddelbart, at brugerne pa siden ik-

ke kommenterer pa opslagene med henblik pa at debattere dem med andre brugere.
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Primazre typologi

Kategori Antal Procent
Ekko af- eller stotte til opslag 40 74,07
Kritik af opslag eller side 0 0,00
Kritik af bruger: | angreb pa side 0 0,00
Kritik af bruger: | forsvar for side 0 0,00
Sa@ger information om vaccinen 1 1,85
Deler information
Kritisk ift. Vaccinen 0 0,00
MNeutralt ift. Vaccinen 0 0,00
Positivt ift. Vaccinen 0 0,00
Kilde ikke identificeret / spam 1 1,85
Teknisk spgrgsmal- / svar 4 7,41
Tagging 7 12,96
Umuligt at atkode 1 1,85
Holdnings- og erfaringstypologi
Kategori Antal Procent
Kritisk over for HPV-vaccinen 27 50,00
| tvivl om vaccinen 1 1,85
Kritisk over for HPV-vaccineskepsis 0 0,00
Erfaringer med bivirkninger 1 1,85
Sympati med syge piger 15 27,78
Modstander af vacciner generelt 0 0,00
Fortaler for alternativ behandling 0 0,00
Skepsis aver for sundhedsakterer 11 20,37
Grundet behandling af syge piger 9 16,67
Skepsis omkring interesser 5 9,26
Skepsis: Medier 0 0,00
Skepsis: Politikske institutioner 0 0,00
Konspirationsteori 0 0,00
Personlig frihed 0 0,00
Religios overbevisning 0 0,00

Figur 6: Kategorisering af kommentarer - Landsforeningen, september 2015.

Kategoriseringen via de to typologier underbygger og uddyber denne hypotese. Resultaterne fra kategorise-
ringen via den primeere typologi viser, at ingen af kommentarerne pa siden er kritiske over for hverken si-
dens opslag eller de gvrige brugeres kommentarer. Dette indikerer, at de kommenterende brugere virker ind-
forstaet med sidens holdninger og normer og er interesserede i at skabe et fellesskab, hvor disse bliver op-
retholdt. Imidlertid kan det heller ikke udelukkes, at sidens administratorer bortcensurerer kritiske indlaeg.
Denne formodning bygger jeg pa, at de to gvrige sider i studiet oplever langt flere kritiske indleeg end Lands-
foreningens side (se afsnit 6.3.4), ogsa selv om Landsforeningens side har en langt starre brugerflade end de
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to gvrige sider. Det virker derfor usandsynligt, at Landsforeningen skulle veere disponeret for mindre kritik.
Censur virker derfor som en plausibel forklaring pa, at der ikke findes flere kritiske kommentarer pa siden.

I holdnings- og erfaringstypologien er der registreret hele 15 kommentarer, der eksplicit tilkendegiver stgtte
til formodentligt bivirkningsramte piger og kvinder samt ni kommentarer, der lader forsta, at disse har faet en
darlig behandling i sundhedsvaesnet. Dette er uden tvivl et udslag af, at Landsforeningen i mange opslag
bringer en del farstehandsberetninger fra sine patienter, og at sympati-erklearinger er den oplagte respons ved
disse opslag.

Et opslag fra den 7. september 2013 konkretiserer dette faenomen. Her deler Landsforeningen en beretning
fra en af ”de ramte”. Her fortaeller en yngre kvinde om, hvordan hun siden vaccinen har kaempet med et hav
af bivirkninger” som muskelsmerter, ekstrem treethed og migreeneanfald. Denne beretning er i hgj grad struk-
tureret omkring de tidligere beskrevne narrativer (Afsnit 6.2.2). Den bestar af et ’for vaccinen”, hvor kvin-
den var ”i sit livs form” og var i faerd med at stifte familie med sit "’livs keerlighed” samt et “efter vaccinen”,
hvor kvinden er sa syg, at hun finder det svert at veere der for sin kareste og deres nyfadte sgn. Desuden for-

teeller kvinden, hvordan hun faler sig misforstaet af sin leege, der mener, at kvinden lider af stress.

Landsforeningens opslag om den unge kvinde affgder otte kommentarer - alle fra kvindelige brugere. Alle
kommentarer indeholder sympati-erklaeringer til kvinden i opslaget som “Mit hjerte bleder for jer der er sa
hardt ramt” og ”Et trist , men nedvendigt budskab , haber det bedste for dig”. Nogle brugere udtrykker ogsa
forargelse over sundhedssystemets behandling af ’de ramte”. En bruger skriver som eksempel ”Det er ihver-
fald ikke psykisk eller funktionel. Funktionel findes slet ikke og er ikke godkendt. Det er noget Per Fink [le-
der af Forskningsklinik for Funktionelle lidelser ved Aarhus Universitetshospital, red] har fundet pa sammen

med tryg forsikring, de spare rigtig mange penge pa at sige folk er psykisk syge”.

Yderligere er det veerd at bemarke, at kommentarerne i dataseettet ikke indeholder tilkendegivelser omkring
alternativ medicin, bestemte livsstile, andre vacciner, skepsis over for medier, politiske institutioner eller
konspirationsteorier, der omhandler andet end sundhedsaktarer. Naturligvis kan brugerne have holdninger
omkring disse emner uden at ytre dem. Imidlertid virker det til, at brugerne primaert opsgger siden i septem-
ber 2015 for at lufte deres aversioner eller bekymringer omkring vaccinen eller tilkendegive stotte til “de

ramte”. Billedet er dog anderledes i dataszttet fra september 2017.

September 2017

Selv om administratorerne pd Landsforeningens side poster faerre opslag som den monitorerede periode skri-
der frem (afsnit 6.2.1), ser det ikke ud til, at brugerne pa siden er blevet mindre aktive igennem perioden.

Tveertimod er der registreret et markant hgjere aktivitetsniveau i september 2017 sammenlignet med den til-
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svarende maned i 2015. Séledes fik de 13 opslag i september 2017 i snit 11,15 kommentarer, 64 reaktioner
0g 48 delinger. Dette svarer til hhv. en fire-, tre- og syvdobling af de tilsvarende tal fra september 2015. Som
ventet er denne stigning ogsa ensbetydende med flere brugere, der kommenterer pa opslagene. | alt star 140
brugere for de i alt 249 kommentarer eller svar pa kommentarer, der er registreret i den pageldende maned.
Dette svarer til 0,56 brugere pr. interaktion, hvilket afspejler et klart fald i brugerdiversiteten sammenlignet
med september 2015.

Primaare typologi

Kategori Antal Procent
Ekko af- eller statte til opslag 102 70,34
Kritik af opslag eller side 6 4,14
Kritik af bruger: | angreb pa side 0 0,00
Kritik af bruger: | forsvar for side 0 0,00
Seger information om vaccinen [§] 4,14
Deler information
Kritisk ift. Vaccinen 3 2,07
Neutralt ift. Vaccinen 4 2,76
Positivt ift. Vaccinen 2 1,38
Kilde ikke identificeret / spam 1 0,69
Teknisk spgrgsmal- / svar 6 414
Tagging 14 9,66
Umuligt at afkode 1 0,69
Holdnings- og erfaringstypologi
Kategori Antal Procent
Kritisk over for HPV-vaccinen 37 25,52
| tvivl om vaccinen 1 0,69
Kritisk over for HPV-vaccineskepsis 1 0,69
Erfaringer med bivirkninger 8 5,52
Sympati med syge piger 7 4,83
Modstander af vacciner generelt 10 6,90
Fortaler for alternativ behandling 0 0,00
Skepsis over for sundhedsaktagrer 45 31,03
Grundet behandling af syge piger 9 6,21
Skepsis omkring interesser 21 14,48
Skepsis: Medier 9 6,21
Skepsis: Politikske institutioner 5 3,45
Konspirationsteori 3 2,07
Personlig frihed 0 0,00
Religios overbevisning 0 0,00

Figur 7: Kategorisering af kommentarer - Landsforeningen, september 2017.

Det er her vaesentligt at notere, at standardafvigelserne i observationssattene for bade antallet af kommenta-
rer, reaktioner og delinger er hgje. Som eksempel er den 18,07 i observationssattet for antallet af kommenta-
rer. Det betyder, at der mellem de enkelte opslag er stor variation i, hvor meget brugerne kommenterer. Flere
opslag har ingen kommentarer, mens et enkelt opslag har 70 kommentarer. Dette indikerer, at nogle emner
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og diskurser animerer brugerne til at respondere og reagere i langt hgjere grad end andre. Dette vil jeg se

narmere pa nedenfor.

Idet der i dataseettet fra september 2017 er registreret nasten en tredobling i det samlede antal kommentarer i
forhold til september 2015 er det oplagt, at der er forskydninger, nar jeg sammenligner de respektive typolo-
gier fra de to maneder. Imidlertid kan denne stigning ikke forklare forskydningerne alene. Ved en narmere
undersggelse af hvilke opslag, der inkasserer den starste respons hos brugerne, fremstar det, at brugernes in-
teresser har andret sig over de to ar. Et opslag fra den 27. september illustrerer denne tendens. Dette inde-
holder endnu en case-story fra en mor til en af ”de ramte”. Opslaget affeder blot én kommentar, syv reaktio-
ner og ni delinger, hvilket ger det til et af de opslag, der modtager mindst opmarksomhed fra brugerne. Ge-
nerelt er der desuden registreret et markant fald i antallet af kommentarer med eksplicitte stgtte-erkleeringer
til de formodentligt bivirkningsramte piger og kvinder®. Dette kan vzre en indikation af, at brugerfladen er
blevet “maettet” af case-stories og er mere optaget af andre emner. Dog kan det heller ikke udelukkes, at ca-
se-stories og sympati-erkleringer i hgjere grad er flyttet til lukkede fora, hvor den personlige eksponering af
de syge og sarbare piger er mindre. Hertil skal det bemarkes, at moren og datteren i farnevnte opslag er

anonyme, hvilket ikke er tilfeldet i de case-stories, som Landsforeningens side farhen har bragt.

Et opslag, der til gengeeld hgster meget opmarksomhed fra brugerne, bliver postet den 18. september. Opsla-
get kommenterer pa en bt.dk-nyhedsartikel, der omhandler det studie, som viser, at de formodentligt bivirk-
ningsramte piger i hgjere grad end de raske, vaccinerede piger var i kontakt med psykiatrien fgr vaccinen
(afsnit 2.2). Opslaget fra Landsforeningen mader artiklen og studiet med skepsis og harme. De skriver bl.a.,
at studiet er ”[b]estillingsarbejde som man ikke ensker at leegge navn til fra Arhus universitet”, og at ’[d]et er
tankeveaekkende at studier fra tilfeldige ph.d studerende kritiklgst offentliggares og bruges til at skamme syge
mennesker ud [...]”. Efterfalgende modtager opslaget 70 kommentarer, hvor stort set alle artikulerer samme
harme. Studiet bliver kaldt propaganda og victim blaming, mens forskerholdet bliver beskyldt for at veere
korrupte. Flere brugere adresserer ogsa medierne for at bidrage til en hetz mod de syge piger og kvinder.
Harmen er desuden i flere kommentarer rettet imod medicinalindustrien i almindelighed og vaccineindustri-
en i serdeleshed, der flere steder omtales med henvisning til det konspirationsteoretiske narrativ om ”Big

Farma”.

En vigtig pointe er veerd at drage ved sammenligning af holdnings- og erfaringstypologierne for de to frem-
bragte datasaet. | september 2017 er der registreret markant mere skepsis mod- og ofte endda lede ved sund-
hedsaktarer, medier, politiske institutioner og vacciner generelt end i dataseettet fra september 2015. Dette

2 Naturligvis kan de mange kommentarer med klandringer af sundsvaesnet og dettes handtering af HPV-sagen betrag-
tes som en indirekte stgtte-erklaering til “"de ramte”. Dog er disse ikke noteret som stgtte-erkleeringer, da erklaeringer-
ne ikke er eksplicitte, hvilket er et vigtigt kriterium i min kategorisering af opslag. Hertil skal det bemaerkes, at skepti-
ske kommentarer omkring sundhedsvaesnet, der ikke indeholder eksplicitte stgtte-erklaeringer til de syge piger, afspej-
ler, at afsenderen tilsyneladende finder det mere vaesentligt at lufte sin skepsis frem for at tilkendegive stgtte.
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stemmer fint overens med den udvikling, der har veeret i den informationsstrem, som sidens administratorer
selv har genereret (afsnit 6.2.3). At siden og dens brugere begge har gennemgaet denne udvikling, skyldes
formentligt et iterativt holdning- og interesseskred, som parterne har gjort i feellesskab. Som navnt afspejler
sidens informationsstrem, at Landsforeningen gradvist har tillagt sig en oppositionel identitet. Ved at tilken-
degive stgtte til siden og dens opslag samt ved at gentage de holdninger og overbevisninger, som Landsfor-
eningen udtrykker, tilkendegiver brugerne pa den ene side, at de har internaliseret foreningens overbevisnin-
ger. Pa den anden side er brugernes interesse i at respondere pa nogle opslag frem for andre formentligt ogsa
med til at pavirke det indhold, der bliver delt pa siden, og derigennem hvilke narrativer og hvilken selvfor-

staelse, der bliver fremstillet pa siden.

6.2.5. Opsamling

Et lille, men stalsat vaesen, der tager kampen op pa trods af modvind. At Landsforeningen HPV-
Bivirkningsramte har valgt en gren kolibri som profilbillede pa deres Facebook-side afspejler i hgj grad den
selvforstaelse og mange af de veerdier, gruppen forsgger at etablere igennem sin informationsstrem. Oven-
staende analyse af markante tendenser pa Landsforeningens side blotleegger, at foreningen igennem sin for-

midling former og markerer faelles narrativer og en overordnet gruppeidentitet.

De felles narrativer angar savel gruppens egne medlemmer som gruppens relation til nogle af debattens gv-
rige aktgrer. Narrativerne om gruppens egne medlemmer er foranstaltet igennem den autokommunikation,
der er reflekteret i de personlige skildringer fra foreningens medlemmer, som administratorerne poster pa
gruppens Facebook-side. Beretningerne er for det farste bundet sammen af en naermest rituel historieforteel-
ling, hvor hver beretning er med til at genkalde nogle af gruppens vasentligste narrativer som et for- 0og et
efter vaccinen” samt en afmagt over for omverdenens manglende anerkendelse. Desuden er beretningerne
med til at fremkalde sympati hos sidens brugere, hvilket er med til at legitimere og normalisere fortzllinger-
ne fra ”de ramte”. Endelig har fortellingerne ogsa en funktion over for omverdenen, idet de sigter mod at
skabe stgrre opmaerksomhed omkring- og anerkendelse af ”de ramte” og deres fellesskab. Generelt har for-
eningen mange aktiviteter som eksempelvis merchandise-salg, der forsgger at skabe savel intern samhgrig-

hed og ekstern profilering.

Alt imens foreningens standpunkter mgder stgrre og starre modstand i den offentlige debat om vaccinen (af-
snit 2.2), bliver bade indholdet pa Landsforeningens side og brugernes kommentering af dette mere og mere
kritiske - til tider endda polemiske - i deres adresseringer af medier, politikere og i serdeleshed det offentlige
sundhedsvaesen og dets autoriteter. | feellesskab udvikler sidens administratorer og dens brugere, hvad der
kan betegnes som en oppositionel identitet pa vegne af Landsforeningen som gruppe. Igennem kategoriske

og sommetider konspiratoriske udmeldinger skaber og handhaver siden og brugerne et billede af farnavnte
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aktgrer som rige, korrupte og autoritere. | samme ombaering artikulerer sidens opslag ofte et veerdisat, der
star i opposition til disse veerdier.

Ovenstdende analyse peger pa, at Landsforeningen som gruppe har udviklet deres gruppeidentitet, mens
HPV-kontroversen er skredet frem. Naturligvis kan jeg ikke afvise, at denne udvikling i et givent omfang
kan veere drevet af overbevisninger og holdninger, som nogle af foreningens medlemmer har haft, fgr de
tradte ind i kontroversen. Imidlertid peger analysen pa, at mange af de narrativer, overbevisninger og veerdi-
er, der bliver skabt i gruppen, grundleeggende er realiseret i et forsgg pa at skabe fellesskab for en gruppe
syge piger og deres pargrende. | denne analyse har jeg saledes set pa, hvordan en gruppe, der opstar under en
kontrovers, former sine overbevisninger med henblik pa at forsvare sig selv. Og i nedenstdende analyse af

HPV-updates Facebook-side vil vi se det samme pa trods af endnu steerkere modvind.

6.3. HPV-updates Facebook-side

Modsat de to andre grupper i dette studie, der klart har defineret sig selv som hhv. et informationsmedie og
en patientforening, satter HPV-update sig selv i en mellemposition (afsnit 5:2). Det betyder, at HPV-update
lige som Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte gnsker at skabe en social identitet og et feellesskab for en
gruppe syge piger og deres pargrende. Som det er skildret i analysen af Landsforeningens side indebeerer det-
te dels udformningen af felles opfattelser og narrativer, der genererer forklaringer pa de erfaringer, som pi-
gerne og deres pargrende har gjort sig igennem deres sygdomsforlgb. Derudover skal disse narrativer og op-
fattelser ogsa veere formet, sa de symptomramte piger og deres pargrende faler, at feellesskabet anerkender
og statter pigerne i deres sygdomsforlgb. Pa den anden side fremstar HPV-update ogsa som en informations-
platform, der vil informere ikke-vaccinerede piger og deres foraldre om HPV-vaccinen, sa de bedre kan tage

stilling til den. Foreningens mantra er, at de tilvejebringer nuanceret information”.

Flere af de mest centrale tendenser pa HPV-updates side udstiller, hvordan foreningens mellemposition som
bade patientforening og “nuanceret” informationsplatform er med til at forme de overbevisninger og vardier,
som foreningen artikulerer igennem sin informationsstrem. Pa den ene side afspejler indholdet pa siden, at
gruppens narrativer om- og repreesentationer af vaccinens sikkerhed i hgj grad er formet af de overbevisnin-
ger og erfaringer, som er opstaet ud fra HPV-updates virke som patientorganisation for angiveligt vaccine-
skadede kvinder. Dermed har HPV-update umiddelbart visse ligheder med sastergruppen Landsforeningen
HPV-Bivirkningsramte. P4 den anden side genererer specialkredsens virke som “nuanceret” informations-
medie en raekke veerdier og kodekser. Og alene ambitionen om at leve op til disse medfarer, at HPV-update
ikke i samme grad som Landsforeningen udvikler et feellesskab, der distancerer sig fra omverdenen. Modsat
Landsforeningens side facliliterer HPV-updates ditto en aben debat om vaccinen, der omfavner andre over-

bevisninger end dem, specialkredsen tilkendegiver.
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Nerveerende analyse vil udfolde disse tendenser. Herudfra vil jeg pege pa, at de to komponenter i forenin-
gens arbejde er sa taet knyttet, at der er tale om en dobbeltidentitet. Dette betyder, at foreningen pa den ene
side fastholder deres patienters overbevisninger og erfaringer ved at holde fast i deres selvforstaelse af, at de
er garant for “nuanceret information”. Pa den anden side er legitimiteten af foreningens informationsstram

foranstaltet netop igennem de erfaringer og den indsigt, foreningen mener at besidde i kraft af deres virke

som patientorganisation.

6.3.1. Sidens udvikling i tal
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Figur 8: Kortlegning af antallet af manedlige opslag, som HPV-updates administrato-

rer poster pa organisationens Facebook-side til og med marts 2018. Samlet antal op-
slag: 504. Opslag pr. maned: 12,29.

AT de tre undersggte grupper i dette studie har HPV-update klart den mindste skare af brugere, der liker” si-
den. Dette antal ligger pa omkring 1700, og siden har dermed over 4300 fearre “likes” end HPV Vaccine In-
fos Facebook-side. Det til trods har HPV-update med sine 504 opslag i den monitorerede periode veeret mere
aktiv end HPV Vaccine Infos side, om end sidstnavntes levetid har veeret leengere. HPV-updates side lavede
sit farste opslag den 22. november 2014 men begyndte farst at poste opslag mere regelmaessigt i starten af
2015. Figur 8 viser, at siden er mest aktiv i 2015. Herefter daler aktivitetsniveauet i 2016 til 110 opslag dette
ar mod 238 opslag aret far. Dog er det verd at bemarke, at siden i 2017 poster 126 opslag. Det ggede aktivi-
tetsniveau kan indikere, at de eéndrede tendenser i den offentlige debat har opildnet HPV-update til oftere at
markere sig bade som patientforening og som “nuanceret” informationsmedie pa Facebook. Jeg vil herunder

undersgge naermere, hvordan siden forsgger at navigere i de nye stramninger i debatten. Farst vil jeg demon-
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strere, hvordan HPV-update igennem deres informationsstram artikulerer deres overbevisning om, at vacci-

nen er skyld i de symptomer, som bl.a. patientforeningens medlemmer oplever.

6.3.2. Overbevisning om bivirkninger - i med- og modvind

Som analyseret tidligere er HPV-update funderet omkring en opfattelse af, at HPV-vaccinen er arsagen til
specialkredsens patienters symptomer. Mange opslag pa gruppens Facebook-side tilkendegiver derfor ikke
overraskende denne overbevisning, om end disse tilkendegivelser ofte er implicitte eller diskrete. En nzerme-
re analyse af disse tilkendegivelser vil her give en indsigt i hvilke argumenter, opfattelser og narrativer, for-
eningen tilkendegiver for at validere denne overbevisning. | grove treek kan tilkendegivelserne inddeles i to
typer: De patologiske og de epidemiologiske®*. Denne sondring er dog ikke en enten-eller-sondring - mange

tilkendegivelser vil tilhgre begge kategorier.

De patologiske tilkendegivelser insinuerer et direkte arsag-virkningsforhold mellem vaccinen og forekom-
sten af bestemte lidelser. HPV-update keader flere gange vaccinen sammen med lidelsen POTS enten ved at
dele indhold, hvor denne sammenhang er ekspliciteret eller ved selv at fremhave sammenhangen som en
kendsgerning. Eksempelvis deler foreningen den 20. februar 2015 et link til en artikel om en amerikansk
kvinde med POTS. Linket bliver ledsaget af teksten ’[1]aes om amerikansk piges erfaring med POTS - en an-
erkendt bivirkning fra HPV-vaccinen”. Opslag som dette efterlader dog ingen medicinsk forklaring pa, hvor-
for vaccinen kan kaedes sammen med POTS. Imidlertid er der andre opslag, der antyder, at vaccinens indhold
af aluminium kan vere arsagen til dens formodede bivirkninger (se bl.a. opslag 19. jan. 2015, 14. apr. 2017
0g 15. okt. 2017). Aluminium er siden 1920’erne blevet anvendt i vacciner som adjuvans - dvs. som stof, der
hjeelper med at binde og sprede de antigener, som kroppen skal udvikle antistoffer imod, og hypoteser om
aluminiums skadevirkninger har floreret blandt vaccinekritikere i det sidste arti (Kata 2012, s. 3782). Herud-
over er aluminium ogsa blevet et tema i diskussionen om HPV-vaccinens sikkerhed pa grund af et studie af
Inbar et al. (2017), der haevder at have pavist, at sammenspillet mellem HPV-antigener og aluminium-
adjuvansen i Gardasil farer til auto-immune sygdomme og adfeerdsandringer hos mus. Studiet er imidlertid
kontroversielt og blev i farste omgang trukket tilbage fra tidsskriftet Vaccine men er senere genudgivet i

tidsskriftet Immunologic Research (Retraction Watch n.d.).

De epidemiologiske tilkendegivelser af en sammenhaeng mellem vaccinen og bivirkninger er her foranstaltet
igennem udsagn, der via mere eller mindre praecise opgerelser haevder, at de formodede bivirkninger skulle

veere et serdeles udbredt feenomen og dermed ikke kan veere et udslag af tilfeeldigheder. Et oplagt eksempel

24 Sondringen mellem patologiske og epidemiologiske argumenter for vaccinebivirkninger er inspireret af Collins og
Pinch’ (2005b, ss. 183 - 184) made at sondere mellem en direkte drsagssammenhaeng og en statistisk sasmmenhang
som to typer af evidens for vaccinebivirkninger.
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er indledningen pa et opslag fra den 13. marts 2016, hvor foreningen skriver “Manglende anerkendelse og
manglende behandlingstilbud gar livet endnu veerre for de tusindvis af HPV-bivirkningsramte og deres fami-
lier” (egen kursivering tilfgjet). Igennem vendingen “tusindvis” antyder foreningen, at bivirkningerne har
ramt sa mange kvinder, at det er markant. Vel at maerke preeciserer formuleringen ikke hvor mange tusinde,
der er tale om. Uanset om dette er intenderet eller ej kan en sadan formulering overdrive proportionerne af
antallet af kvinder, der er blevet ramt af symptomer efter deres HPV-vaccination. | andre opslag findes der
lignende formuleringer, og disse er ofte adopteret direkte fra de artikler, som siden deler. Eksempelvis deler
gruppen den 23. april 2016 en dr.dk-artikel med overskriften ”stort antal danske piger klager over HPV-
vaccinen”, og den 9. juni 2015 deler de en artikel fra tv2.dk med overskriften ”HPV-piger strammer til nye
centre: Si lang er ventetiden” (egen kursivering tilfojet)”®. Opslagene, der videreformidler disse artikler, re-
plikerer helt eller delvist diskursen i overskriften. Ved at anvende formuleringer som stort antal” eller
”strommer” efterlader opslagene et indtryk af, at et signifikant antal af piger og kvinder er involveret i HPV-

sagen.

| det farste ar er det forholdsvist uproblematisk for foreningen at generere en informationsstrem, der under-
bygger foreningens overbevisning om, at HPV-vaccinen er arsagen til de symptomer, som deres patienter op-
lever. Som anfgrt ovenfor, bruger foreningen ofte referencer til mediehistorier og replikerer deres indhold og
diskurser. HPV-vaccinen er i 2015 genstand for en starre mediestorm katalyseret af TV2-dokumentaren De
Vaccinerede Piger (Smidt 2018). Bivirkningsdiskursen er derfor en fast del af mediernes dekning, og HPV-
update reproducerer dermed denne diskurs blot ved at dele mediernes udlaegning af sagen. Faktisk er HPV-
update i denne periode ogsa selv dagsordensetter i den offentlige debat om vaccinen; eksempelvis beretter
foreningen om, at de i starten af maj 2015 har foretraede for Folketingets socialudvalg. Dermed anvender
HPV-update i den forste periode den samme “strategi”, som vi har set det med de to andre grupper i dette

studie (se navnlig afsnit 6.1.2).

Imidlertid kan EMA’s rapport om en udeblivende systematisk sammenheng mellem vaccinen og lidelserne
POTS og CRPS fra november 2015 tolkes som et vendepunkt. Bade medierne og HPV-updates udlegning af
vaccinen som den mest plausible forklaring pa “de vaccinerede pigers” symptomer bliver her markant udfor-
dret. T det forste opslag, hvor foreningen omtaler EMA’s vurdering, skriver de bl.a. ”Der ligger nu et arbejde
foran os i at gennemga [...] hvilke "eksperter", der har siddet om bordet” (5. nov. 2015). Foreningen betviv-
ler her EMA-laegernes faglighed ved at satte ordet ’eksperter” i citationstegn. | senere opslag nedtoner for-

eningen raeekkevidden af EMA’s konklusion ved at skrive, at rapporten kun er en “midtvejsudmelding” (12.

IH

* Det skal her nzvnes, at vendingen ”stort antal” i dr.dk-artiklen skal ses relativt i forhold til antallet af klager i Norge
og Sverige. Denne pointe er dog ikke tilkendegivet i HPV-updates opslag, der deler artiklen, hvor overskriften er delvist
replikeret igennem formuleringen ” Selvom en stor gruppe piger oplever invaliderende symptomer umiddelbart i for-
lengelse af at have faet HPV-vaccinen [...]” (egen kursivering tilfgjet).
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nov. 2015), og at den ikke frikender vaccinen ved blot at fokusere pa to specifikke diagnoser (bl.a. 27. nov.
2015).

| 2016 og 2017 kommer der Igbende flere studier, der enten pa et statistisk grundlag afviser sammenhange
mellem HPV-vaccinen og en raeekke lidelser eller papeger, at en mere ekstensiv sygdomshistorik far vaccinen
kan have spillet en rolle for udviklingen af symptomerne hos de piger og kvinder, der har oplevet gener efter
vaccinen. | flere tilfelde deler HPV-update links til kilder, der refererer sddanne studier (28. apr. 2016, 21.
jun. 2016, 27. jun. 2017, 19. sep. 2015 og 18. okt. 2017). Herunder vil jeg beskrive, hvordan HPV-update
ogsa i en reekke af disse opslag fastholder deres overbevisning om vaccinebivirkninger, selv om disse studier
yder den modstand.

I tre af de ovenfornavnte opslag tolker HPV-update de gengivne studier som en tilkendegivelse af, at grup-
per med belastet nerve- eller immunsystem er mere disponerede for vaccinens bivirkninger. Denne fortolk-
ning er eksplicit formuleret i opslaget 19. september 2017. Her reagerer HPV-update pa studiet, der har gran-
sket de formodentligt bivirkningsramte pigers interaktionsmgnster i forhold til psykiatrien fagr vaccinen (af-
snit 2.2).

Endnu et studie viser, at en gruppe piger, der har oplevet komplekse symptomer efter Hpv-vaccinen,
har varet psykisk syge far vaccinen. Sa kan man tenke "hypokondere” eller "maske er den vaccine

ikke god, nar immun- eller nervesystem i forvejen er udfordret”.

En artikel fra Statens Serum Institut, der behandler et registerstudie med den konklusion, at de formodentligt
bivirkningsramte piger oftere gik til leege fer vaccinen end vaccinerede piger uden gener, far en lignende ud-
leegning i et opslag fra den 28. april 2016 (Statens Serum Institut 28. apr. 2016). Her fremhaver HPV-update
ogsa en tese om, at studiet indikerer, at man bgr overveje vaccinen en ekstra gang, hvis man har sveaekket

immunforsvar.

Det er vigtigt at bemeerke, at forskerholdene bag de to studier ikke udelukker en fortolkning af studierne, der
svarer til den, HPV-update preesenterer. Forskerne bag begge studier har i medierne udtalt, at pigernes syg-
domshistorik kan vare en faktor, der forklarer, at en gruppe af piger har oplevet symptomer efter vaccinen,
hvorved vaccinen bliver en del af en multikausal forklaringsramme (Toft 29. apr. 2016; dr.dk 19. sep. 2017).
Dog abner studierne ogsa op for den alternative hypotese, at nogle af pigerne fejlagtigt kan have tilskrevet
vaccinen deres symptomer, selv om disse har eksisteret far vaccinen (Toft 29. apr. 2016). Jeevnfer tesen om
motiveret teenkning eller gget tilgeengelighed er det dog ikke overraskende, at HPV-update fremhaver den
fortolkning, der er mest i overensstemmelse med deres overbevisning om, at vaccinen har spillet en rolle i
frembringelsen af deres patienters symptomer. Imidlertid virker foreningen til at artikulere en forventning
om, at denne fortolkning ogsa ville veere den mest geengse i den gvrige debat om vaccinen. Senere pa dagen,

hvor HPV-update har linket til artiklen fra Statens Serum Institut, skriver specialkredsen et opslag med refe-
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rence til en artikel fra mx.dk med titlen “Forskere: HPV-hivirkninger er skabt i hovedet pa piger og forzl-

dre”. Linket ledsages bl.a. med kommentaren “interessant drejning SSIs egen pressemeddelelse nu har faet”.

Dette eksempel kan selvfglgelig ogsa tolkes som et udtryk for, at HPV-update har veret bevidste om andre
udleegninger af det omtalte studie men med vilje har fravalgt dem. Imidlertid underbygger opslaget den 27.
juni 2017 hypotesen om, at HPV-updates udlaegninger af studierne skyldes forventninger snarere end igno-
rance, Her skriver HPV-update bl.a. ”Men har man en lidelse, der geor at man i forvejen har kontakt med
sundhedsvesnet, nar man bliver vaccineret, stiger risikoen for at udvikle kronisk treethed”. Opslaget henviser
til det store norske registerstudie ved Feiring et al. (2017) (se afsnit 2.2). Studiet tester dels, horvidt kronisk
treethedssyndrom er mere udbredt blandt HPV-vaccinerede piger end i gruppen af jeevnaldrende. Herudover
bliver det undersggt, om patienter med kronisk treethedssyndrom oftere har kontakt med sundhedsvasnet, in-
den de far stillet denne diagnose. Imidlertid tester forskerholdet bag studiet ikke en hypotese om, at vaccinen
i kombination med gget kontakt til sundhedssystemet skulle gge hyppigheden af diagnosen kronisk traethed.
HPV-updates replik er dermed en fejlfortolkning, idet den laeser en hypotesetest ind i studiet, der aldrig fin-
der sted. Den hypotese, som efter HPV-updates overbevisning bliver testet, er vel at marke i overensstem-
melse med deres tese om, at vaccinen forvarrer tilstanden for piger, der i forvejen er syge. Igen er det en
plausibel forklaring pa HPV-updates fejlfortolkning, at tesen er sa oplagt for foreningen, at de forventer, at

denne er repraesenteret i studiet.

Formalet med at understrege denne pointe er ikke at fremstille HPV-updates videnskabsformidling som ube-
gavet eller decideret underlgdig. For det farste ligger det uden for rammerne af narveerende at vurdere,
hvorvidt HPV-updates tese om vaccinen som sygdomsforsterkende er en plausibel forklaring pa det forhold,
at de formodede bivirkninger iser optraeder hos piger, der fgrhen har haft ekstensiv kontakt til sundhedssy-
stemet. For det andet erkender HPV-update selv, at de er en forening af laegfolk, hvorfor der naturligvis kan
forekomme misforstaelser, nar foreningen formidler komplicerede legefaglige studier (HPV-update 17. jul.
2017). | stedet understreger analysen, at det er sveert for foreningen at afkoble deres formidling fra deres vir-
ke som en patientorganisation, der er funderet ud fra den opfattelse, at dens patienter er blevet syge af vacci-
nen. For denne opfattelse skaber tilsyneladende informationsbearbejdningsprocesser, der er med til at fast-
holde den. Dette kan indikere, at foreningen igennem deres virke som formidlere fastholder og forsvarer de-

res identitet som patientforening til angiveligt bivirkningsramte piger og kvinder.

6.3.3. Dobbeltidentitet
Selv om siden udviser tegn pa, at HPV-update forsvarer deres opfattelser igennem deres informationsstram,
adskiller sidens udvikling sig markant fra Landsforeningen HPV-Bivirkningsramtes side. HPV-update udvik-

ler ikke i samme grad en oppositionel identitet og forsgger i udgangspunktet ikke at ga i rette med gvrige ak-
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terer i debatten (se ogsa afsnit 5.2 og 6.2.3). Dette er bl.a. indikeret ved stilistiske forskelle pa de to sider,

som vil blive eksemplificeret herunder.

I juli 2017 deler begge grupper en historie fra den svenske side Canal 2nd Opinion, der beskriver sig selv
som et alternativt” og “politisk og religiost uathaengigt” nyhedsside, der “udfordrer de eksisterende para-
digmer”?®. Historien drejer sig om, at en ung, svensk kvinde angiveligt skulle veere dgd som falge af vaccina-
tion med Gardasil. Den udspringer af, at den svenske leegemiddelstyrelse har modtaget en indberetning af
dgdsfaldet via den database, hvor borgere og leeger kan indberette formodninger om bivirkninger (Canal 2nd
Opinion n.d.). Ved delingen af historien i et l&engere opslag den 6. juli 2017 skriver Landsforeningen bl.a.

At dgdsfaldet er sket i 2016 og forst kommer til offentlighedens kendskab nu, det er jo pa en og sam-

me tid fuldsteendigt skandalgst, men desvaerre ikke uventet.

Nu ma myndighederne snart tage de indberettede bivirkninger alvorligt og lade vaere med at intimidere

de fa forskere [sic] som er alvorligt bekymrede [...].

Begge udsagn her er evaluerende. Det farste udsagn evaluerer og fordemmer myndighederne og mediernes
arbejde med at bringe dedsfaldet til offentlighedens kendskab. Det andet udsagn evaluerer ligeledes myndig-
hedernes reaktionsmgnster i forhold til de indrapporterede bivirkninger og appellerer til, at dette bliver &n-
dret.

HPV-updates opslag den 7. juli om samme historie er derimod Kkort:

I Sverige Indrapporteres de samme bivirkninger efter Hpv-vaccinen. Men mest trist af alt er rapporten

om at en ung kvinde er dgd efter vaccine mod Hpv.

Om end det sidste udsagn er evaluerende, er fremstillingen mere nggtern. Formalet er dels at statuere rap-
porteringen om dgdsfaldet som en kendsgerning og dels at orientere om, at bivirkningerne ikke blot er et
dansk feenomen. Sidens brugere bliver dermed blot praesenteret for indholdet i artiklen fra Canal 2nd Opini-

on, men bliver ikke podet med en mening om de beskrevne begivenheder - udover at dgdsfaldet er trist.

Ved primart at formidle sin informationsstrem igennem korte, bekendtggrende udsagn artikulerer HPV-
update en ambition om at lade brugerne selv tage stilling til den information, som siden formidler. Som det
er diskuteret tidligere er HPV-updates repraesentationer af vaccinen og dens formodede bivirkninger i hgj
grad formet af de overbevisninger, der implicit er tilkendegivet i specialkredsens informationsstrgm. Og det
kan derudfra naturligvis diskuteres, om HPV-update netop veelger at praege brugernes overbevisninger ved at

statuere deres repraesentationer af virkeligheden som egentlige kendsgerninger; Fairclough (2003; s. 96) kal-

% URL: https://www.facebook.com/pg/Canal-2nd-Opinion-260569270754045/about/?ref=page internal (sidst set
08.09.2018).
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der dette feenomen for hortatory reporting. Da det imidlertid ligger uden for rammerne af neervarende frem-
stilling at tage stilling til, om HPV-updates repraesentation af vaccinen er i overensstemmelse med virke-
ligheden, vil jeg ikke ga ind i denne diskussion her. Den centrale pointe er imidlertid, at HPV-update netop
veegter at lade informationsstrammen tale for sig selv og langt hen ad vejen udelukkende forsgger at etablere
den som en manifestering af genuine kendsgerninger. Herigennem gnsker foreningen at fremsta upartisk i
den forstand, at de principielt hverken er for- eller imod vaccinen men gnsker at overlade veegtningen af for-

dele og ulemper til sidens respektive brugere.

Bevidste fravalg af emner er et andet centralt aspekt i foreningens selvfremstilling som nuanceret informati-
onsmedie. Som tidligere naevnt understreger foreningen, at de ikke er en antivaccine-organisation, hvilket de
ogsa understreger pa deres Facebook-side (17. jul. 2017). Herigennem palaegger foreningen sig selv ikke at
skrive kritisk om andre vacciner. Desuden har foreningen ogsa et selvskabt kodeks om ikke at diskutere vac-
cinens effektivitet i forhold til forebyggelse af HPV-relaterede kraeftformer. En af foreningens talskvinder,
Trine Wichmand Larsen, har bl.a. udtalt: *’[v]i har ikke etableret denne organisation for at forteelle om vacci-
nens effekt” (Larsen 2017). Larsen understreger i artiklen, at specialkredsen ikke er sat i verden for at vurde-
re fordelene ved vaccinen over for dens ulemper. | stedet gnsker foreningen ifglge Larsen at bidrage med den
viden om potentielle risici, som dens patienter forst blev bekendte med efter at have modtaget vaccinen. Det
skal her bemarkes, at foreningen nasten overholder deres eget reglement, om end der pa Facebook-siden til-
syneladende er enkelte undtagelser (f.eks. 8. jun. 2016, 15. okt. 2017).

Foreningens nesten realiserede intention om at ekskludere emner som vacciner generelt samt HPV-
vaccinens effekt for i stedet udelukkende at skabe fokus pa HPV-vaccinens sikkerhed vidner om to ting. Ved
at foreningen for det farste har intentioner om udelukkende at skabe et korpus af informationer om vaccinens
sikkerhed, markerer de en holdning om, at dette emne har faet for lidt opmaerksomhed i debatten. Denne
holdning ligger ogsa implicit i Larsens tilkendegivelser ovenfor, hvorigennem hun havdede, at diskussionen

om risikoen for den enkelte ofte drukner i en overordnet diskussion om fordele versus ulemper.

Ved for det andet at markere eksplicit, at foreningen kun bidrager til debatten med et fokuseret indhold om-
kring vaccinens formodede bivirkninger, forsgger foreningen formodentligt at markere det etos og den ek-
spertise, som de gnsker at pahafte deres udtalelser med. De er ikke leeger, og haevder derfor ikke at have den
tilstreekkelige ekspertise i vurderingen af vaccinens effekt eller viden om andre vacciner. Til gengeeld er de
patienter, der mener at have oplevet vaccinens risici pa egen krop. Derfor ma deres erfaringer og kendskab til
deres egen krop give patienterne og deres pargrende en form for indsigt og ekspertise - i hvert fald i deres
egen optik (se diskussionen i afsnit 3.3).

Ovenstaende peger pa, at fusionen af specialkredsens aktiviteter som informationsmedie og deres virke som
patientforening bliver realiseret og legitimeret pa baggrund af isar to centrale preemisser. For det farste lig-

61



ger patientforeningens medlemmers personlige erfaringer med de formodede vaccinebivirkninger samt sund-
hedsveesnets handtering af disse som et argument for rimeligheden i, at foreningen foranstalter et medie, der
debatterer vaccinens sikkerhed, selv om foreningen ikke har et leegefagligt fundament. Ydermere er selv
samme erfaringshorisont et argument for, at foreningen har en indsigt, der ger dem i stand til at tilegne sig-
og formidle viden om vaccinens sikkerhed. Med andre ord er foreningens erfaringer med til at validere inten-

tionen savel som ekspertisen bag foreningens formidling om vaccinen.

Imidlertid er denne valideringsproces refleksiv. For ved at havde sine intentioner og indsigt udadtil, auto-
kommunikerer foreningen ogsa en intern validering af, at deres fortolkninger af deres erfaringer er i overens-
stemmelse med virkeligheden - f.eks. at foreningens patienter er skadet af vaccinen. Sagt med andre ord ska-
ber foreningen et internt narrativ om, at nar de pa baggrund af deres erfaringsgenererede indsigt kan formidle
en nuanceret informationsstrem og facilitere en aben debat om vaccinen, ma deres fortolkning af deres erfa-
ringer veere virkelighedstro. Denne refleksive sammenkadning af HPV-updates selvforstaelse som nuanceret
informationsmedie og identitet som patientforening fordrer dog, at informationsstrammen understgtter pati-
entgruppens narrativer samtidig med, at foreningen kan facilitere en nuanceret formidling og en aben debat
om vaccinens sikkerhed pa baggrund af den information, de formidler. Hyppige brud med foreningens selv-
skabte kodekser om upartiskhed og eksklusion af emner, der ligger uden for foreningens selvudnavnte ek-
spertiseomrade, vil derfor svaekke de interne narrativer samt den autoritet, foreningen mener, de kommunike-

rer ud fra.

6.3.4. Undersggelse af sidens brugerflade

Pa baggrund af foreningens ambition om upartiskhed og gnsket om en dben og nuanceret debat virker det op-
lagt, at HPV-updates Facebook-side omfavner en starre mangfoldighed af meninger hos brugerne pa siden,
end der bliver demonstreret pa eksempelvis Landsforeningens Facebook-side (afsnit 6.2.4). Jeg vil herunder
vise, at HPV-updates side i vid udstraeekning giver plads til uenighed og debat. Dog indikerer min undersg-

gelse, at uenighed og debat er forholdsvis nye fanomener pa siden.

September 2015

Datasattet fra september 2015 afspejler, at HPV-updates Facebook-side pa dette tidspunkt ikke har nogen
stor brugerflade, der interagerer med sidens opslag. De 16 opslag i den pagaldende maned modtager i snit
blot 0,63 kommentarer, 11,13 reaktioner og 4,06 delinger. | alt modtager opslagene ti kommentarer, og intet

opslag bliver kommenteret mere end tre gange. De ti kommentarer er fordelt pa otte brugere, hvilket giver
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en brugerdiversitet pa 0,8 brugere pr. opslag®’. Ogsa dette vidner om, at siden pa dette tidspunkt ikke har en
fast base af falgere, der interagerer med siden. Medregner jeg Facebook-sidens underside Feallesskab” bli-
ver dette mgnster ikke &ndret. Her er der to opslag af forskellige brugere, der udover disse opslag ikke skri-
ver yderligere pa siden.

Primazre typologi

Kategori Antal Procent
Ekko af- eller stotte til opslag 7 70,00
Kritik af opslag eller side 0 0,00
Kritik af bruger: | angreb pa side 0 0,00
Kritik af bruger: | forsvar for side 0 0,00
Seger information om vaccinen 0 0,00
Deler information
Kritisk ift. Vaccinen 0 0,00
Meutralt ift. Vaccinen 0 0,00
Positivt ift. Vaccinen 0 0,00
Kilde ikke identificeret / spam 0 0,00
Teknisk spgrgsmal- / svar 2 20,00
Tagging 1 10,00
Umuligt at afkode 0 0,00
Holdnings- og erfaringstypologi
Kategori Antal Procent
Kritisk over for HPV-vaccinen 2 20,00
I tvivl om vaccinen 0 0,00
Kritisk over for HPV-vaccineskepsis 0 0,00
Erfaringer med bivirkninger 1] 0,00
Sympati med syge piger 2 20,00
Modstander af vacciner generelt 0 0,00
Fortaler for alternativ behandling 0 0,00
Skepsis over for sundhedsaktagrer 5 50,00
Grundet behandling af syge piger 3 30,00
Skepsis omkring interesser 3 30,00
Skepsis: Medier 0 0,00
Skepsis: Politikske institutioner 1 10,00
Konspirationsteori 0 0,00
Personlig frihed 0 0,00
Religigs overbevisning 0 0,00

Figur 9: Kategorisering af kommentarer - HPV-update, september 2015.

Pa grund af det meget lave aktivitetsniveau pa siden denne maned, ser jeg ingen grund til at forsgge at udre-

de tendenser i starre detaljegrad i forhold til brugernes holdninger eller erfaringer - udover at det lave aktivi-

%’ Der er denne maned ingen deltrade ved de ti kommentarer, sa dette tal deekker automatisk over antal brugere pr.
kommentar eller svar pa kommentar.
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tetsniveau selvfalgelig er en tendens i sig selv. Dog er det veerd at bemarke, at ingen af sidens kommente-
rende brugere kritiserer hverken de enkelte opslag, andre af sidens brugere eller selve siden. | datasattet ind-
samlet for september 2017 er mgnsteret et helt andet.

September 2017

Primazre typologi

Kategori Antal Procent
Ekko af- eller stotte til opslag 17 29,31
Kritik af opslag eller side 20 34,48
Kritik af bruger: | angreb pa side 1 1,72
Kritik af bruger: | forsvar for side 5 8,62
Seger information om vaccinen 1 1,72
Deler information
Kritisk ift. Vaccinen 0 0,00
Neutralt ift. Vaccinen 3 5,17
Positivt ift. Vaccinen 6 10,34
Kilde ikke identificeret / spam 0 0,00
Teknisk sporgsmal- / svar 1 1,72
Tagging 3 5,17
Umuligt at afkode 1 1,72
Holdnings- og erfaringstypologi
Kategori Antal Procent
Kritisk over for HPV-vaccinen 5 8,62
| tvivl om vaccinen 0 0,00
Kritisk over for HPV-vaccineskepsis 16 27,59
Erfaringer med bivirkninger 1 1,72
Sympati med syge piger 3 517
Modstander af vacciner generelt 0 0,00
Fortaler for alternativ behandling 0 0,00
Skepsis over for sundhedsaktgrer 11 18,97
Grundet behandling af syge piger 7 12,07
Skepsis omkring interesser 2 3,45
Skepsis: Medier 0 0,00
Skepsis: Politikske institutioner 1 1,72
Kaonspirationsteori 1 1,72
Personlig frihed 1 1,72
Religigs overbevisning 0 0,00

Figur 10: Kategorisering af kommentarer - HPV-update, september 2017.

Datasattet for september 2017 reflekterer et langt sterre aktivitetsniveau pa HPV-updates Facebook-side
sammenlignet med samme maned to ar tidligere. Sidens elleve opslag i 2017-datasattet modtager i snit 5,27
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kommentarer, 22,72 reaktioner og 7,18 delinger. Specielt er antallet af kommentarer nasten steget med en
faktor 8,5. Som forventet har dette medfgrt en markant veekst i antallet af brugere pa siden. I alt er de 188
kommentarer eller svar pa kommentarer skrevet af 48 brugere. Antallet af brugere pr. kommentar eller svar
pa kommentar er dermed 0,26, hvilket afspejler den klart laveste brugerdiversitet registreret i samtlige data-
st i dette studie. Medregner jeg desuden sidens “Fellesskab”, er der i datasattet i alt observeret 190 interak-
tioner fordelt pa 50 brugere.

Den lave brugerdiversitet er iser forarsaget af en mindre skare af brugere, der ofte skriver pa siden. 22 bru-
gere (44%) skriver pa siden mere end en gang, og ti brugere (20%) skriver fem gange eller mere. De tre flit-
tigste debattarer - i gvrigt alle meaend (afsnit 6.2.4) - skriver hhv. 36, 24 og 14 gange. De er alle tre en del af
den skare af brugere, der konsekvent forholder sig kritisk over for siden og ofte tilkendegiver stgtte til vacci-
nen. Herunder vil jeg uddybe dette feenomen.

Bade den primare typologi og holdnings- og erfaringstypologien viser, at en vasentlig del af kommentarerne
i datasaettet er kritiske over for siden og dens indhold. Desuden bakker mange af disse kommentarer eksplicit
op om vaccinen og revser gerne vaccinens kritikere. Som illustreret ovenfor, er disse kommentarer skrevet af
en ihaerdig skare af brugere. Nogle af disse brugere virker til at indga i et implicit feellesskab, hvor de bakker
op omkring hinandens synspunkter. Dette gar de ved at like hinandens kommentarer eller bakke hinanden op

i de debatter, der opstar i deltrade.

Konsekvensen af de kritiske brugeres indtog pa siden er netop en hel del debatter og meningsudveksling i
kommentarsporene. Debatterne er dog sjeldent konsensusorienteret, og de to “flgje” sender gerne sma pro-
vokationer mod hinanden. Under et opslag fra den 25. september, der varsler, at HPV-vaccinen Gardasil 9
snart ville erstatte Cervarix i bernevaccinationsprogrammet for piger, skriver en bruger eksempelvis ”Jeg er
meget tilfreds med indfarelsen, da den [Gardasil 9, red] deekker bredere, og er den min datter skal have om et

lille ars tid. Nu skal jeg sa ikke betale det hele selv, men kan dele udgiften med jer andre skattebetalere”.

I nogle tilfeelde er debatterne meget fakta- og dokumentationsfikserede, og begge “flgje” forsgger ofte at un-
derbygge deres pastande med henvisninger til internetsider eller artikler i videnskabelige populationer. Er ar-
gumenter ikke ledsaget af kilder, bliver debattaren ofte bedt om at dokumentere sin pastand, og flere af de-
batterne udmunder i uenigheder omkring validiteten af fremfgrte kilder. Andre diskussioner er mere fglelses-
ladede. Sidens kritikere bliver flere gange beskyldt for at veere respektlgse og ufglsomme over for patientfor-
eningens medlemmer, mens de selv beskylder siden og andre brugere for at bringe andres liv i fare. En bru-
ger skriver som eksempel, at hun ikke vil give vaccinen til sin datter, hvis hun havde en. Hun bliver derpa
bl.a. mgdt med kommentaren [...] [j]eg haber da du er "mand nok" til at forteelle dine bern, at deres syg-

2

dom, hvis de skulle blive ramt, kunne veere undgaet. Med en vaccine du fravalgte for dem.....”.
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Debatterne balancerer ofte pa greensen til at blive personlige - og krydser den i enkelte tilfelde ogsa. Under
et opslag fra den 26. september 2017 skriver en af sidens notoriske kritikere i en deltrad til en anden bruger
”[u]dover at du tydeligvis er sker, s kender du heller ikke betydningen af nuancering”. I samme kommen-
tarspor bliver denne bruger sammen med sidens andre kritikere beskyldt for at veere internettrolde, der er

blevet “ansat” til at kommentere pa siden og “fare frem mod vaccineofrene”

Langt hen ad vejen lader HPV-updates administratorer debatten pa siden kere uforstyrret og blander sig ho-
vedsageligt kun, nar sidens brugere tilkalder dem eksempelvis via tagging. Uden for datasettet fra september
2017 er der tilfeelde, hvor administratorerne ger opmarksom pa, at brugerkommentarer er blevet bortcensu-
reret eksempelvis pa grund af upassende sprogbrug. Som det er demonstreret ovenfor har siden dog generelt
en hgj tolerancetaerskel.

6.3.5. Opsamling

Igennem savel patologiske- som epidemiologiske tilkendegivelser artikulerer specialkredsen en overbevis-
ning om, at HPV-vaccinen er usikker og har medfart alvorlige lidelser hos en stor gruppe af piger og kvin-
der. Overbevisningen er ikke ngdvendigvis eksplicit tilkendegivet. | stedet ligger den ofte latent i diskurser,

som foreningen fremstiller med inspiration fra de medieartikler og andre kilder, som bliver delt pa siden.

Som det er demonstreret i denne analyse, er overbevisningen om bivirkninger med til at generere informati-
onsbearbejdningsprocesser, som pavirker fortolkningen og formidlingen af det indhold, HPV-update deler.
Som eksempel beskytter foreningen sin overbevisning i deres udleegning af en reekke studier, der umiddelbart
sender den i modvind. Nogle af udleegningerne stiller spargsmalstegn ved validiteten- eller den epistemiske
veerdi af nogle af de kritiske studier - f.eks. EMA-rapporten fra november 2015. Andre udlaegninger fortolker
eller misforstar studiers konklusion, sa den stemmer overens med overbevisningen. At foreningen beskytter
denne overbevisning kan fortolkes som ”strategisk™ ignorance. Jeg vil dog ogsé pege pa, at informationsbe-
arbejdningen ikke ngdvendigvis har veeret bevidst men i stedet har veeret drevet af, at foreningen umiddelbart

forventede, at deres overbevisning var genkaldt i konklusionen i de pagzldende studier.

Selv om de to andre grupper i nervaerende studie deler HPV-updates overbevisning, er der forskel pa, hvor-
dan HPV-updates Facebook-side har udviklet sig sammenlignet med Facebook-siden hos de andre grupper.
HPV-update har ikke samme aktivistiske selvfremstilling som HPV Vaccine Info eller ssmme ambition om
at ga i rette med eksempelvis myndighederne, som Landsforeningen har. | stedet formidler foreningen efter
eget udsagn “nuanceret” information. Om end denne vending kan opfattes som en indholdslgs floskel, har
foreningen ud fra dette selvforanstaltede preedikat underordnet sig en raekke implicitte og eksplicitte kodek-
ser for specialkredsens formidling. Herunder tilstreeber foreningen at fremsta upartiske, levere et fokuseret
indhold udelukkende om vaccinens sikkerhed og facilitere en aben debat. Upartisk skal her forstds som, at
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foreningen tilstraeber ikke at veere for- eller imod vaccinen men at overlade veegtningen af fordele og ulem-

per til sidens brugere.

Idealet om upartiskhed forsgger siden at realisere ved at ledsage deres deling af information om vaccinen
med korte og nagterne opslag, der anvender bekendtggrende- frem for evaluerende udsagn. Med andre ord
forsgger opslagene at statuere den delte information som egentlige kendsgerninger. Om dette reelt gar for-
eningen upartisk, og om den nggterne deling af information ikke snarere kan opfattes som hortatory report-
ing kan selvfalgelig problematiseres ud fra ovenstaende betragtning om, at foreningens informationsstrgm er

preeget af deres overbevisning om bivirkninger.

Overvagningen af aktiviteten i sidens kommentarspor viser, at der i lgbet af de senere faser af debatten er be-
gyndt at figurere en skare af brugere, der er kritiske over for sidens indhold og generelt udtrykker stor op-
bakning til vaccinen. Deres falles synspunkter virker til at tamre disse brugere sammen i et uformelt feelles-
skab, hvor de anerkender hinanden indbyrdes og bakker hinanden op i de debatter, der opstar pa siden. Ad-
ministratorerne pa HPV-update udviser modsat administratorerne pa Landsforeningens side en stor tolerance

over for disse brugere og deres synspunkter og lader ofte debatterne kare, om end tonen til tider bliver hard.

Ovenstaende analyse peger pa, at komponenterne i HPV-updates dobbeltidentitet er teet knyttet og understat-
ter hinanden. Pa den ene side er foreningens erfaringer som patientforening med til at blastemple foreningens
selvforstaelse af, at de har den forngdne indsigt og ekspertise til at forvalte et “nuanceret” informationsme-
die. Pa den anden side understatter det ogsa patientforeningens interne narrativer og fortolkninger af patien-
ternes erfaringer, at foreningen mener at veere i stand til at formidle information i overensstemmelse med

ovenstaende kodekser.

7. Diskussion

Efter endt analyse af indholdet pa de tre Facebook-sider vil jeg her relatere udviklingen af siderne til det teo-
retiske framework om udformning af gruppeidentiteter og mistillid til den institutionaliserede videnskab.
Herunder falger farst et afsnit, hvor jeg perspektiverer udviklingen pé siderne til konturerne i den gvrige
HPV-debat.
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7.1. Sidernes udvikling
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Figur 11: Opsamling af det samlede antal administratoropslag pa de tre Facebook-
sider til og med marts 2018. Samlet antal opslag: 1841. Opslag pr. maned: 28,32

Selv om omfanget og densiteten af antallet af opslag varierer pa tvers af de tre sider, er en raeekke feellestraek
mulige at drage omkring udviklingen. Alle tre sider er klart mest aktive i det farste ar til halvandet ar efter
deres lancering med absolutte maksimum efter seks til otte maneder. Herfra har det overordnede aktivitetsni-
veau pa siderne veeret faldende - dog stadig med lokale maksima. Ved sammenligning med Smidts (2018, s.
42) overvagning af mediedakningen af HPV-vaccinen i seks stgrre danske dagblade synes der en korrelation
mellem aktivitetsniveauet pa siderne og intensiteten af mediedaekningen. Nogle af de lokale maksima falder
desuden samtidig med- eller kort efter at vaccinen har vaeret en del af episodiske medieagendaer, der eventu-
elt er igangsat af specifikke begivenheder. Saledes er der lokale maksima i sommeren 2013, hvor de formo-
dede bivirkninger for farste gang blev eksponeret i mediebilledet. Ligeledes omkring preemieren pa De Vac-
cinerede Piger i marts 2015 samt i maj 2017, hvor Sundhedsstyrelsen lancerede Stop HPV-kampagnen. Det
absolutte maksimum er primert forsaget af hgj aktivitet pd Landsforeningens side og falder i november
2015, hvilket var maneden for offentliggerelsen af EMA-rapporten samt den intense mediedaekning af vacci-
nen hos Metroxpress.

At aktivitetsniveauet pa siden hanger sammen med mediernes daekning af vaccinen skal i hgj grad ses i lyset
af den intertekstuelle praksis pa siderne, hvor medieartikler har spillet en stor rolle i forhold til at udforme og
manifestere bestemte repreesentationer af vaccinen. Naturligvis kan den episodiske eksponering af vaccinen i

medierne ogsa have givet siderne mere opmarksomhed fra internetbrugere, der foranlediget af medieomtalen
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har sggt mere information. Dette er understreget af grafen nedenfor fra Google Trends, der viser en indekse-
ret monitorering af antallet af segninger pa “hpv vaccine bivirkninger” i Danmark fra november 2012 til og
med juli 2018. En sadan sggning har formentligt ledt brugerne ind pa en eller flere af de HPV-
vaccinekritiske gruppers hjemme- eller Facebook-sider, hvilket kan have animeret til stgrre aktivitet pa
sidstnaevnte. Grafen flugter i et vist omfang med grafen for antal opslag pa Facebook-siderne. Dog afspejler
den ikke en gget sggeaktivitet i november 2015.

Note

Figur 12: Graf fra Google Trends for antal segninger pa ”hpv vaccine bivirkninger” i
perioden november 2012 til 2018. Marts 2015 er indekseret til 100.%

Internetbrugernes aftagende interesse omkring HPV-vaccinens formodede bivirkninger samt mediernes skift
til en mere positiv framing af vaccinen er formentlig faktorer, der har influeret de HPV-vaccinekritiske grup-
pers incitament til at lave opslag. Imidlertid viser analysen af Landsforeningen og HPV-updates brugerflade,
at den brugergenerede aktivitet pa siderne virker til at vaere stigende. P& HPV-updates side skyldes denne
stigning, at flere brugere med en kritisk attitude til siden er begyndt at debattere derinde. Dette er dog ikke
tilfeeldet pa Landsforeningens side, hvor kritiske indleeg virker til at veere reduceret til et minimum. En po-
tentiel forklaring pa de umiddelbart modstridende fund af den faldende administratoraktivitet og den stigende
brugeraktivitet kan imidlertid veere, at foreningen lgbende har etableret en inkarneret fglgerskare samtidig

med, at de er gaet over til primzrt at formidle deres mest basale informationsstrem i lukkede fora.

7.2. Diskussion af overbevisninger og intuitive tankemgnstre

| sdvel analyserne af gruppernes selvfremstilling-, indholdet pa deres Facebook-sider- samt tilkendegivelser-
ne i brugerkommentarerne fandt jeg overbevisninger og tankemgnstre, der relaterede sig til en bredere vifte
af forhold end blot HPV-vaccinen per se. Imidlertid viste min analyse ogsa, at disse overbevisninger og tan-

kemgnstre varierede pa tveers af de tre sider og aendrede sig over tid. Lad mig dog starte et andet sted.

%8 URL: https://trends.google.com/trends/explore?date=2012-01-11%202018-07-
31&geo=DK&g=HPV%20vaccine%20bivirkninger (sidst set 31.07.2018).
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Som indikeret undervejs er det ikke kun grupperne i dette studie, der regelmaessigt har artikuleret kritik af
vaccinen via deres websider og de sociale medier. Klart de fleste af websiderne med kritisk indhold om
HPV-vaccinen har dog et meget bredere fokus end vacciner. Jeg vil her adoptere termonologien fra Ward et
al. (2014) og kalde dem generelist websider. Af veesentlige danske generalist websider vil jeg her fremhaeve
sider som Naturli, May Day og Selvet.dk, der behandler emner som naturlig sundhed og alternativ medicin,
mens sidstnaevnte desuden er et spirituelt forum influeret af hybride religigse og filosofiske stramninger som
New Age. Andre generalist websider med kritiske indleeg om HPV-vaccinen som Patientforeningen Dan-
mark, Medicin med omtanke og Klaus K Blog har fokus pa hhv. det konventionelle sundhedssystem, medici-
nalindustrien og overdreven statslig indblanding i individuelle sundhedsanliggender. Endelig er der Face-
book-feellesskabet Stop forseg med syge borgere - afskaf Funktionelle Lidelser NU, der som navnet antyder

kaeemper mod anerkendelsen af funktionelle lidelser som en egentlig diagnose.

Indtreedelsen af disse og flere akterer i HPV-kontroversens hybride forum har lgbende internaliseret bestemte
holdnings- og tankemgnstre i kontroversen. Mange af disse overbevisninger er som tidligere beskrevet vel-
kendte fra forskningen af vaccinekritiske grupper. | ovenstaende analyse fandt jeg ligeledes lignende overbe-
visninger i de undersggte grupper. Hos HPV Vaccine Info var de reprasenteret hos organisationens skriben-
ter, der bl.a. udtrykte interesse i fremme af naturlig sundhed og bekymringer om en hegemonisk laegeviden-
skabelig struktur udformet af medicinalindustrien og andre sundhedsaktarers streeben efter profit. Ogsa i
brugerkommentarerne pa de enkelte Facebook-sider var nogle af disse overbevisninger og tankemgnstre
genkaldt. Religigsitet, personlig frined og konspirationsteoretiske tankesat, der ikke kun var mentet pa
sundhedsaktgrer, fyldte ikke sa meget, og alternative behandlingsformer var mest et emne pa HPV Vaccine
Infos side. Imidlertid udtrykte mange af kommentarerne en mistillid til sundhedsakterer i form af myndighe-
derne, Kraftens Bekaempelse og i serdeleshed medicinalindustrien - til tider med et konspirationsteoretisk

islet.

Imidlertid er det en eklatant fejlslutning at udleegge HPV-kontroversen som en konsekvens af bestemte op-
fattelser og tankemgnstre alene. Et neermere kig pa listen over nogle af de HPV-vaccinekritiske aktarer, der
er indtradt i det hybride forum, vidner om, at de er indtradt lgbende. Naturli udgiver som eksempel en af de-
res farste kritiske artikler om vaccinen i slutningen af 2008 (Naturli, 20. nov. 2008). Facebook-gruppen mod
funktionelle lidelser begynder derimod farst at blande sig i kontroversen i april 2014 som reaktion pa, at

funktionelle lidelser er begyndt at optraede som diskurs i HPV-debatten.”

Ogsa analysen af Facebook-grupperne viste, at overbevisninger og tankemgnstre udviklede sig lgbende.
Mest udtalte eksempel var Landsforeningens side, hvor bade administratoropslagene og brugerfladen lgben-

de udviklede steerke holdninger og overbevisninger om konspiratoriske sammensvargelser mellem sund-

*° Se opslag 16. april 2018. URL: https://www.facebook.com/stopfunktionellelidelsernu/ (sidst set 08.08.2018).
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hedsaktgrer, medier og magthavere. Sadanne narrativer var imidlertid ikke i samme grad en del af informati-
onsstrammen hos HPV-update. Om end de sommetider var at finde i de kilder, som HPV-update delte, for-
sggte administratorerne at undga at artikulere sddanne narrativer i deres opslag. Dette skyldes formentligt, at
specialkredsens gnske om at lancere sig som ”nuanceret informationsmedie” inducerede en dobbeltidentitet,
hvor sadanne narrativer ikke flugtede med den nggternhed og upartiskhed, som foreningen gnskede at prakti-
sere. Desuden kan HPV-updates tilhgrsforhold under DHF veere endnu en forklaring, idet specialkredsen
formentligt herigennem er underlagt et implicit kodeks for ikke at sette handicapforbundet i forlegenhed.
Endelig kan de respektive “strategier” hos HPV-update og Landsforeningen varet koordineret grupperne
imellem. Hvordan de to grupper er affilieret internt giver min analyse intet beleeg for at svare pa, om end det

star klart, at de ledende medlemmer i de to organisationer er forskellige.

Ovenstaende peger pa en pointe, der er central for naerveerende fremstilling. Lige sa vel som at overbevisnin-
ger og tankemgnstre kan lede til mistillid til videnskabelige eksperter og herigennem kontroverser, kan kon-
troverser ogsa medfare nye overbevisninger og tankemgnstre, der genererer mistillid. Forlgbet af kontrover-
ser tilvejebringer lgbende nye grupper, og overbevisnings- og tankemgnsteret hos de implicerede grupper er
ikke statisk. De respektive udviklinger hos de to patientgrupper i dette studie fremhaver desuden, at selv om
foreningerne reprasenterer den samme skare af patienter, medfarer dette ikke en ensartet udvikling af veerdi-
er, holdninger og overbevisninger - antaget at der ikke er tale om en bevidst koordinering af “strategier”.
Disse erkendelser understreger, at biases som motiveret teekning og intuitionsdrevne raesonnementer er gode
verktgjer til at afdeekke de intuitive tankemgnstre og overbevisninger, der er internaliseret i en kontrovers,
samt hvilke identiteter, der bliver forsvaret. Men det er ngdvendigt at anskue kontroversen ud fra de sociale
dynamikker, der former den lgbende. Et statisk tveersnit at overbevisninger og tankemgnstre vil med andre
ord overse, at disse starrelser endrer sig hele tiden og er forskellige inden for forskellige sub-grupperinger af

den gruppe, der ofte vil fa et stereotypisk pradikat som “HPV-vaccinemodstanderne”.

7.3. Diskussion af ekspertise

Flere steder i analysen udpeger, at grupperne tilskriver sig og handheever former for selvudrabt ekspertise.
Imidlertid forekommer den tilskrevne og den handhaevede ekspertise undertiden inkongruente. Den tilskrev-
ne ekspertise definerer jeg her som den ekspertise, som grupperne mener, at de besidder, nar de legitimerer
deres rolle som formidlere og debattarer. Den handhzavede ekspertise er den form, som grupperne handha-

ver, nar de agerer som eksperter.

Den tilskrevne ekspertise var i alle tre grupper baseret pa personlige erfaringer. Hos Landsforeningen og i
seerdeleshed hos HPV-update blev erfaringer fra foreningernes virke som patientgruppe anvendt som legiti-

mation for, at de ogsa patager sig rollen som formidlere. Hos HPV Vaccine Info var denne ekspertrolle ogsa

71



i en vis udstraekning foranlediget af personlige erfaringer med censur fra Kraftens Bekaeempelses debatforum,
med fagfeellers angiveligt ukritiske tilgang til naturvidenskaben samt med marketing og gkonomi. Grupperne
haevdede dermed ikke, at deres ekspertise var leegefagligt funderet. Udlaegningen af gruppernes ekspertise
imiterede i stedet genkendelige paroler om at veere “ekspert i sin egen krop” eller “ekspert i sit eget barn”,
der er velkendte fra patientgrupper med omdiskuterede lidelser samt andre vaccinekritiske fallesskaber (Col-
lins og Pinch 2005a; Kata 2012, s. 3784). Grupperne blastemplede hermed erfaringer som et epistemisk
veerktgj, der gjorde dem i stand til at debattere og vurdere vaccinen pa lige fod med - og sommetider endda
bedre end - de konventionelle legefaglige eksperter. En bruger pd HPV-updates side understreger dette glim-

rende ved at fremhave, at hendes mistro til vaccinen er et resultat af, at den er blevet “testet af livet”.

Selv om grupperne tilskrev sig en ekspertise, der ikke er leegefagligt funderet, papeger ovenstaende analyse
flere episoder, hvor grupperne agerede som eksperter- eller meta-eksperter, der er i stand til at effektuere og
vurdere laegevidenskab. Det bedste eksempel er episoden pa HPV Vaccine Infos side, hvor et medlem fra or-
ganisationen med henvisning til en videnskabelig publikation etablerede en kausal sammenhang mellem
vaccinen og en brugers synsbesvar (afsnit 6.1.4). Et andet eksempel er gruppernes jevnlige anvendelse af
patologiske og epidemiologiske argumenter for en sammenhang mellem vaccinen og bivirkninger samt de-
res evalueringer af studier, der betvivler en sadan sammenhang (se specielt afsnit 6.3.2). Selv Landsforenin-
gens hyppige opslag med beretninger fra foreningens medlemmer kan tolkes som et forsgg pa at imitere en
videnskabelig praksis, idet foreningen herigennem gnskede at dokumentere bivirkningerne ved at systemati-
sere empiriske observationer (afsnit 6.2.2). Last sagt understreger disse episoder, at grupperne til tider iferte

sig hvide kitler”, selv om de ikke tilskrev sig leegefaglig ekspertise.

7.4. Diskussion af problemsfarer, framing og kortlaegning af identiteter

Hvorfor de HPV-vaccinekritiske grupper er treengt ind pa de leegevidenskabelig enemarker vil inden for
rammerne af ekspertisediskussionen blot blive forklaret som et resultat af selvovervurderet ekspertise og
manglende tillid til den videnskabelige faglighed hos de etablerede eksperter. Dette er en forsimpling og for-
klarer heller ikke, hvorfra denne selvovervurdering i sa fald stammer uden at karakterisere den i termer af
sociale praksisser, hvor mistillid til eksperter med medfglgende selvovervurderinger af egen ekspertise er en
norm; eksempelvis sociale praksisser realiseret af et postfaktuelt samfund. Forklaringer af denne karakter
overser i min optik det forhold, at HPV-kontroversen ikke ser ud til at vaere realiseret af generel mistillid til
leegevidenskaben i befolkningen. Dels er de HPV-vaccinekritiske grupper, der er undersggt her, forholdsvis
sma malt pa eksempelvis likes og felgere. Derudover er der i dag opbakning til vaccinen i store dele af be-
folkningen pa trods af krisen. Tal fra starten af 2018 viser saledes, at omkring 80% af foraeldrene til piger pa
10 til 14 &r har tiltro til vaccinen (Sundhedsstyrelsen 16. marts 2018). Ved at fglge linjerne fra Callon og
Wynne vil jeg imidlertid give en anden forklaring udelukkende i termer af de dynamikker, der er en del af

72



kontroversen. | stil med Callon et al. (2009, ss. 28 - 32) vil jeg derfor starte med at uddrage linjer mellem ak-

tarer og problemer i kontroversen.

Ovenstaende analyse afslgrer et meget bredt udsnit af problemsferer hos de implicerede grupper - og i gvrigt
problemsferer, der har udviklet sig lgbende. Aktgrerne har bekymret sig om censur i et debatforum, mar-
kedsfaring af medicinalindustriens produkter, konspirationer mellem myndigheder, industri og magthavere.
Hertil kommer en reekke symptomer hos en gruppe piger, der ikke kan finde en plads i det etablerede sund-
hedssystem - se bl.a. feltstudiet pd HPV-centret i Silkeborg hos Nielsen (2017). Lag dertil myndighederne
og ekspertorganisationers bekymringer om ensidig mediedakning, autoritetstab og postfaktuelle samfunds-
tendenser (Agergaard 2018b). Bekymringer, der endda har spredt sig til forskerverdenen, hvor kontroversen
er blevet anskuet som et symptom pa en skadelig social praksis i form af et postfaktuelt demokrati, hvor ma-
vefornemmelser har samme epistemisk vaegtning som kendsgerninger (Toft og Lange 16. dec. 2015; Ander-
sen 8. sep. 2017; Hansen og Thomsen 2017). Endelig er der Kreeftens Bekaempelse og andre organisationers
bekymring om, at faldende tilslutning til en vaccine kan resultere i ungdig sygdom og i yderste konsekvens
veere et opbrud med en kultur, hvor forebyggelse og behandling af kreft har hgj prioritet (Nielsen 2017, ss.
13 - 15).

Disse problemsfzrer synes umiddelbart forskellige men er ikke disjunkte. Et komponent binder dem sam-
men: HPV-vaccinen. For nogle af aktererne har bekymringerne om vaccinen veeret den essentielle del af
kontroversen: Er vaccinen sikker og effektiv? Blev pigerne syge af vaccinen? For andre aktgrer har vaccinen
primaert vaeret et symptom pa “noget andet”: Postfaktuelle tendenser, et sundhedssystem, der ikke er rumligt

nok, eller eliteere sammensveergelser for blot at naevne nogle eksempler.

Imidlertid har kontroversen bragt Wynne og andres begreb om framing til sin ret. Framingen af kontroversen
som en HPV-vaccinekontrovers har induceret en mangde af spgrgsmal og svar, som aktgrerne ma forholde
sig til, for de kan forholde sig til ”det andet”. Framingen i HPV-kontroversen er ikke blevet institutionelt
vedtaget men er blevet konstrueret, accepteret og fastholdt lgbende af flere af debattens aktgrer. Alene nav-
nene pa de analyserede grupper i dette studie er et godt eksempel. Et andet er overskrifterne i mediedaknin-
gen som De Vaccinerede Piger. Et tredje eksempel er termer som HPV-piger og HPV-centre. Alle inducerer
de et slags ordnet system af spgrgsmal og potentielle svar, der er blevet ngdvendige at stille, for ”de andre”
spergsmal. Spergsmal som “er vaccinen sikker?” er f.eks. en nedvendig forudsetning for at svare pa
spgrgsmalet “hvad fejler de symptomramte piger?” - i hvert fald hvis man accepterer HPV-
vaccineframingen. Det er ikke formalet med naervearende at undersage, om HPV-kontroversens framing har
medfort de mest relevante spergsmal og givet de mest “korrekte” svar i forhold til de artikulerede problem-

stillinger, eller om framingen har varet den mest meningsfulde ontologisk set.
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Min analyse peger netop pa, at grupperne i nerverende studie har skrevet sig ind i- og accepteret en sadan
framing. Navnlig viste den, hvordan patientgrupperne fastholdt framingen, selv om andre aktarer i debatten
har sat spgrgsmalstegn ved, om denne framing vil producere de svar, som patientgrupperne har brug for. Pa-
tientgrupperne blev dannet i en periode, hvor framingen i medierne og andre steder pa de sociale medier -
HPV Vaccine Infos side som eksempel - indbgd til at formulere spgrgsmal om patienternes symptomer i
termer af HPV-vaccinen. For en gruppe piger med uforklarlige symptomer gav den en afgraensning af de el-
lers utallige mulige spgrgsmal og potentielle svar og fastlagde en ramme for deres kortleegning af identiteter.

Uden overhovedet at tage stilling til om disse spargsmal var berettigede og svarene korrekte, har denne situa-
tion skabt et stort dilemma for de etablerede institutioner - iser de legevidenskabelige. Pa den ene side er det
velkendt, at online patientfeellesskaber kan gare det nemmere for patienterne at overkomme deres behandlin-
ger, iser hvis de lider af sygdomme péahaftet et vist socialt stigma (Davidson et al. 2000; Johnson og Am-
brose 2004). Desuden har det givet en gruppe syge piger en falles stemme til at pakalde sig opmaerksomhed,
diagnosticering og yderligere kortleegning af deres identitet. P4 den anden side har dette i sig selv medfert
mistillid til den institutionaliserede, legefaglige videnskab; det var jo dem, der gjorde pigerne syge i farste
omgang ved at anbefale vaccinen. Processen efter, at pigerne blev “injiceret med mistillid” er dog endnu me-
re vaesentlig. Her har patientgrupperne overladt store dele af kortlegningen af symptomerne til et veletableret

netveerk af aktgrer, der ser HPV-vaccinen som symptom pa “noget andet”.

Dette netveerk teeller bl.a. aktarer som HPV Vaccine Info, der er karakteriseret som et aktivistisk initiativ ret-
tet mod etablerede ekspertorganisationer som myndighederne og Kraftens Bekaempelse. Gruppens identitet
som den retfeerdighedssogende “vagthund” byder dem bl.a. at udfordre disse organisationer pa deres ekspert-
domane. Dog er deres aktivistiske projekt ogsa afhangige af en falgerskare, der opfatter gruppen som en
kognitiv autoritet. Min analyse pegede netop pa dette aspekt ved at pavise, hvordan gruppen lancerede sig

som en strgmlignet medieplatform.

Ved at tilvaelge og fastholde spegrgsmal om HPV-vaccinen som deres udgangspunkt og derved delvist over-
lade kortleegningen af identiteter til et netveerk af akterer som HPV Vaccine Info har patientgrupperne i et
vist omfang internaliseret de samme overbevisninger og praksisser, som kendetegner dette netveaerk. Analy-
sen af Landsforeningens side viste, hvordan siden har udviklet sig til en organisation, der reagerer med mis-
tro over for det etablerede system og dets eksperter. Selv om denne systemkritik var mindre udtalt pA HPV-
updates side viste analysen dog stadig, hvordan deres udlaegning af forskningsartikler og ekspertudsagn ud-
fordrede de institutionaliserede eksperter.
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8. Konklusion: Opsamling og linjer for videre forskning

Nerveerende studie af tre danske HPV-vaccinekritiske grupper og deres aktiviteter pa internettet har adskilt
sig fra andre studier af vaccinekritiske feellesskaber online. Studiet er fgrst og fremmest udarbejdet i en dansk
HPV-vaccinekontekst med fokus pa tre gruppers aktiviteter pa Facebook. Den danske debat om HPV-
vaccinen har bl.a. veeret formet af en intens og kritisk mediedaekning af vaccinen, der senest har vendt sig til
en slags meta-dakning, hvor journalister, myndigheder og magthavere har klandret debatten for at have haft
et overdrevent fokus pa formodede bivirkninger. De fluktuerende konturer i debatten har animeret mig til at

falge udviklingen af gruppernes offentlige Facebook-sider fra deres lancering til og med marts 2018.

Enkelte studier af de overbevisninger og tankemgnstre, der er associeret med skepsis over for HPV-vaccinen,
keeder dem sammen med religigsitet og frygt for overdreven statslig indblanding i private anliggender. Min
analyse fandt kun sporadisk artikulation af disse overbevisninger. Dette kan vare et resultat af, at de naevnte
undersggelser er udarbejdet i USA og Slovakiet. Her har religion og frygt for statslig indblanding pa vaccina-
tionsomradet umiddelbart spillet en starre rolle end i den danske debat om vacciner i almindelighed og om
HPV-vaccinen i serdeleshed, om end tvangsvaccination har varet et nyligt emne i dagspressen (Kott 28. feb.
2017).

Mange studier i det hastigt voksende korpus af forskning i vaccinekritiske faellesskaber har associeret disse
med overbevisninger og holdninger om fremme af alternativ behandling eller konspirationsteoretiske ansku-
elser omkring det etablerede sundhedssystem. Disse overbevisninger og tankemgnstre blev i naervaerende
studie ogsa pavist hos de HPV-vaccinekritiske grupper i eksempelvis administratoropslag og brugerkommen-
tarer pa deres Facebook-sider. Dog stod det klart, at overbevisningerne og tankemgnstrene varierede meget
fra gruppe til gruppe og desuden var de dynamiske over tid. Eksempelvis pa Facebook-siden for Landsfor-
eningen HPV-Bivirkningsramte blev konspirationsteoretiske anskuelser mere og mere udtalte med tiden,
hvilket kan vare et resultat af savel interne dynamikker som overordnede stremninger i HPV-debatten. Dette
papeger, at fremtidige studier af de overbevisninger og tankemgnstre, der er associeret med HPV-

vaccineskepsis, er ngdt til at tage hgjde for det temporale aspekt og de sociale dynamikker i kontroversen.

Flere forskere og meningsdannere har udlagt den danske HPV-vaccinedebat som et symptom pa postfaktuel-
le samfundstendenser, hvor de konventionelle eksperter og empiriske fakta bliver udfordret af leegfolks ma-
vefornemmelser. Min analyse viste, at de HPV-vaccinekritiske grupper episodisk agerede som leegefaglige
eksperter- og meta-eksperter, om end de ikke havdede at besidde en sadan ekspertise. At forklare dette fee-
nomen ud fra en generel samfundsmaessig praksis er i min optik dog ikke retferdiggjort. Dette begrunder jeg
dels med den beskedne starrelse af de kritiske grupper og dels med, at den generelle befolkning i dag viser
stor tillid til vaccinen til trods for tidligere tiders manglende opbakning. Min diskussion af gruppernes ten-
dens til at udfordre de geengse eksperter har i stedet taget udgangspunkt i de dynamikker, der har formet
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HPV-kontroversen. De to patientgrupper har eksempelvis accepteret en HPV-framing af kontroversen i en
tid, hvor det virkede lovende at sparge til patienternes symptomer i termer af HPV-vaccinen. Dette har pa
den ene side skabt et sterkt feellesskab. Pa den anden side har gruppernes gnske om kortleegning drevet dem
ind i et netvaerk og en praksis, hvor HPV-vaccinen bliver set som et symptom pa “noget andet”. Dette net-
veerk er eksempelvis repraesenteret ved en gruppe som HPV Vaccine Info, hvis aktivistiske tilgang og kriti-
ske holdninger til de geengse ekspertorganisationer byder dem at udfordre disse.

Mange studier af vaccinekritiske feellesskaber online har veeret udarbejdet med hjeelp fra digitale veerktgjer
eksempelvis med reference til hjemmesiders API. Studier af Facebook-sider via digitale veerktgjer er imidler-
tid blevet besvarliggjort af Facebooks restriktioner af adgangen til deres API. Min analyse har saledes veeret
struktureret med henblik pa at undga inddragelse af digitale veerktgjer. Dette har sat en raekke begraensninger,
der kan udbedres i fremtidige studier, hvis de far adgang til Facebooks API. Eksempelvis vil en mere udfgr-
lig kodning af administratoropslag eksempelvis via en sentimentanalyse kunne underbygge eller modificere
de resultater, jeg fandt frem til ved min manuelle diskursanalyse. Samtidig vil en kontinuerlig opsamling af
brugerkommentarer kunne give en mere eksakt kortlegning af de interesseaendringer, der lgbende er fundet

sted hos sidernes brugere.

Derudover har min analyse udelukkende taget hgjde for de meninger, der er ytret pa Facebook-siderne, og
dermed overset sidernes “stille folgere”. Disse falgere besidder givetvis ikke samme skrasikkerhed i forhold
til deres overbevisninger, som de brugere, der skriver pa siden. HPV-kontroversen har ikke kun veret behaf-
tet med standhaftige overbevisninger, hvilket Nielsens (2017) feltstudie pa HPV-centeret i Silkeborg er en
demonstration af. Her interviewede hun bl.a. seks kvinder, der var henvist til centeret. Et af hendes resultater
var, at kvinderne pa ingen made udtrykte vished om en sammenhang mellem vaccinen og deres symptomer
men havde set sig ngdsaget til at fglge alle foresldede muligheder for afklaring (lbid., s. 87). Min granskning
af Facebook-siderne viste derimod en udtalt skrasikkerhed bade hos de brugere, der talte for en sammenhang
mellem vaccinen og symptomerne, og hos de enkelte brugere, der talte imod. Om samme skrasikkerhed er
udtalt blandt “de stille falgere”, der udger klart hovedparten af sidernes folgerskare, ville saledes vaere et op-

lagt spergsmal til videre forskning.
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Primeere typologi

BILAG 1

Forklaring af typologier

Kategori

Forklaring

Eksempel®

Ekko af- eller statte til opslag

Artikulerer den forventede respons
opslagets indhold og sidens holdning
taget i betragtning - eksempelvis ved at
reproducere diskurser i opslag.

”Det [vaccination mod HPV, red] skal
bare droppes helt,og alt det vaccine der er
tilbage skal brendes.”

Kritik af opslag eller side

Kommenterer kritisk p& indhold i et
opslag eller pa siden generelt.

”Maske I kunne praesentere andet end
anekdoter? Forskning p& omradet
f.eks....”

Kritik af bruger: | angreb pa side

”Angriber” siden ved kritisk at adressere
en anden bruger.

”Hvis vi antager at vaccinen ikke har
noget med dgtres darligdomme at gare,
hvad ville du sé kalde de foraeldre?”

Kritik af bruger: | forsvar for side

”Forsvarer” siden ved kritisk at adressere
en anden bruger.

”[XXX, navn fjernet] - du er dbenbart en
af dem, der er bestilt til at kommentere
her [...]”

Sgger information om vaccinen

Stiller spgrgsmal eller falger opslag med
henblik pa at informere sig om vaccinen.

”[J]eg har miste mit syn pé det hejere gje
med ca. 60% og legen kan ikke finde ud
af hvad der er sket og jeg er blevet teste
pa kryds og tvers.... og mit spargsmal er
kan det vaere hpv-vaccinen der kan vaere
arsagen til det...??”

Deler information: Kritisk ift. vaccinen

Deler information via links, der har en
kritisk vinkel pa vaccinen.

Deler information: Neutralt ift. vaccinen

Deler information via links, der enten
behandler vaccinen i et neutralt
perspektiv eller ikke omhandler vaccinen.

Deler information: Positivt ift. vaccinen

Deler information via links, der har en
positiv vinkel pd vaccinen.

Deler information: Kilde ikke
identificeret / spam

Deler information via links tilhgrende
webadresser, der er umulige eller
potentielt farlige at tilga.

Teknisk spargsmal- / svar

Stiller- eller svarer pa spargsmal, der
omhandler et formelt eller teknisk aspekt
vedrgrende det pagzldende opslag.

”Undskyld.. Men kan ikke finde det
[indholdet det pégeeldende opslag linker
til, red] inde pa Politikken?! Har de
fjernet det igen?”

Tagging

Ger andre brugere opmarksom pa
opslaget ved at tagge” dem.

Umuligt at afkode

Eksempelvis kommentarer uden sprogligt
indhold eller kommentarer pa et
fremmedsprog, jeg ikke kan tilga.

» 2 eller "RV — Y w7 APEEE T
I ERMTEZ T TR Ly,
7R DITIER DML TN D D 13l 27

L Alle eksempler er autentiske og taget fra de maneder, jeg har overvaget brugerkommentarerne.




Holdnings- og erfaringstypologien

Kategori

Forklaring

Eksempel

Kritisk over for HPV-vaccinen

Mange af brugerne pa siden vil givetvis
veere kritiske over for vaccinen.
Imidlertid skal denne kritik veere eksplicit
tilkendegivet for at blive noteret her.

”Huvis jeg havde en datter, sa ville hun
IKKE fa den vaccination. Alt for mange
piger er syg testen [sic] af livet.”

I tvivl om vaccinen

Artikulere uafklaret holdning.

Jeg undrede mig meget over en artikel
pé @strogen i gér, hvor en kendt
kvindelig gynakolog i en artikel om tidlig
overgangsalder anbefalede HPV vaccinen
ogsa til kvinder oppe i alderen, og hun
understregede at den ingen bivirkninger
havde og forklarede kort hvorfor. Hvad
skal man snart tro pa?”

Kritisk over for HPV-vaccineskepsis

Ytrer modstand mod den kritik, som
vaccinen har modtaget eksempelvis fra de
HPV-vaccinekritiske grupper.

”En rigtig god nyhed fra en rigtig
videnskabelig artikel:

Over 90% af de vaccinerede er stadig
daekket over 10 ar efter at have modtaget
vaccinationen, og det ser ud til at
dackningen fortsaetter [...]”

Erfaringer med bivirkninger

Beretter om erfaringer med bivirkninger
hos sig selv eller hos pargrende.

”Jeg fortryder hver eneste dag, at jeg tog
min datter med til laegen for at fa
vaccinen for nogle r siden. Hun er 15 ar
nu og har frygteligt ondt hver dag, s& det
er en kamp for hende de dage hun kan
klare at ga i skole.”

Sympati med syge piger

Tilkendegiver sympati med en eller flere
af de formodentligt bivirkningsramte
piger.

”Ganske aldeles forfeerdeligt, stakkels
[XXX, navn fjernet] - og de mange andre
der keemper med/mod disse
bivirkninger!!!!”

Modstander af vacciner generelt

Ytrer modstand mod vacciner i
almindelighed.

”Drop helt at vaccinere..!!!”

Fortaler for alternativ behandling

Taler for alternativ behandling / integreret
medicin - herunder homgopati eller
heilpraktik

”Ja og tankevaekkende ikke mindst i lyset
af hvor restriktiv myndighederne er
overfor naturmedicin.”

Skepsis over for sundhedsaktarer

Acrtikulerer skepsis over for de
sundhedsfaglige aktarer, der er involveret
i HPV-kontroversen - f.eks.
sundhedsmyndigheder eller Kreftens
Bekampelse. Denne kategori deekker
bredere end de to underkategorier
nedenfor.

Kommentarer som de to nedenstéende vil
komme i denne kategori.

Grundet behandling af syge piger
(underkategori til ”’Skepsis over for
sundhedsaktarer”)

Artikulerer kritik af sundhedsaktgrernes
héndtering af de formodentligt HPV-
vaccinebivirkningsramte piger.

”Er penge vigtigere end menneskers
helbred? Sa hjzlp dog de piger til at fa
det bedre.”

Skepsis omkring interesser
(underkategori til ”Skepsis over for
sundhedsakterer™)

Ytrer mistanke om gkonomiske interesser
og korruption blandt debattens
sundhedsaktgrer. Konspirationsteorier om
sundhedsaktarer vil ogsa blive placeret i
denne kategori.

”Kraeftens Bekeempelse er lige s meget i
lommen pa medicinalindustrien som
mange laeger er. Det er skremmende at de
skider s hgjt og flot pA menneskeliv for
at kunne telle kroner.”

Skepsis: Medier

Kritiserer medier.

Skepsis: Politiske institutioner

Artikulerer lede ved de politiske
institutioner i Danmark.

Konspirationsteori

Ytrer konspirationsteoretiske opfattelser,
der ikke er specifikt mgntet pa
sundhedsaktgrer.

”[M]inder mig meget om hvordan danske
journalister heller ikke var kritiske da
WORLD TRADE CENTER blev revet
ned af NANOTERMIT og ikke af BIN
LADEN.”

Personlig frihed

Udtrykker frygt for overdreven statslig
indblanding - f.eks. tvangsvaccination.

»Ja nér folk ikke vil have vaccinen, ma
man jo tvinge dem til det”

Religigs overbevisning

Udtrykker religigs opfattelse.




BILAG 2: Dataszet for monitorering af kommentarspor: HPV Vaccine Info

September 2013
Dato Kommentarer Reaktioner Delinger

sep-02 5 54 16
sep-03 6 70 67
sep-04 91 105
sep-05 10 51 96
sep-05 7 96 81
sep-06 2 26 17
sep-07 7 73 20
sep-07 1 29 17
sep-08 2 55 15
sep-09 2 96 69
sep-11 11 64 13
sep-14 3 67 21
sep-15 4 53 21
sep-19 8 45 18
sep-20 5 59 19
sep-27 1 38 5

Sum 82 967 600
Snit 5,13 60,44 37,50
St. afvigelse 3,08 20,77 32,38

Antal brugere

Brugerstatistik - feellesskabet medregnet

Antal interaktioner

Antal brugere: 2+ interak'
Antal brugere: 5+ interak'
Antal brugere pr. interaktion

Antal Procent
93
166
29 31,18
4 4,30
0,56

Kommentarsporet alene

Antal brugere

Antal kommentarer

Antal unikke brugere pr. opslag
Antal unikke brugere pr. kom/sv*

Kgn Antal Procent

Kvinder 70 75,27
Mand 21 22,58
U. kgn* 2 2,15

*Uden kgn: F.eks. Administrator-
profiler eller profiler delt af flere
personer

65
113
4,06
0,58



BILAG 2: Dataszet for monitorering af kommentarspor: HPV Vaccine Info

September 2015
Dato Kommentarer Reaktioner Delinger

sep-05 0 5 0
sep-24 11 103 47
sep-25 19 64 62

Sum 30 172 109
Snit 10 57,33 36,33
St. afvigelse 7,788880964 40,285095 26,411277

Brugerstatistik - feellesskabet medregnet

Antal Procent Kon Antal Procent
Antal brugere 54 Kvinder 43 79,63
Antal interaktioner 83 Maend 10 18,52
Antal brugere: 2+ interak' 14 25,93 U. ken* 1 1,85
Antal brugere: 5+ interak' 3 5,56
Antal brugere pr. interaktion 0,65 *Uden kgn: F.eks. Administrator-
profiler eller profiler delt af flere
personer

Kommentarsporet alene

Antal brugere 38
Antal kommentarer 53
Antal unikke brugere pr. opslag 12,67
Antal unikke brugere pr. kom/sv* 0,72

*Antallet af unikke brugere pr. kommentar eller svar til kommentar



BILAG 3: Dataszet for monitorering af kommentarspor: Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte

September 2015
Dato Kommentarer Reaktioner Delinger

sep-01 6 19 15
sep-01 2 11 19
sep-01 1 35 4
sep-01 0 4 1
sep-06 4 83 15
sep-07 1 9 6
sep-07 8 27 0
sep-09 9 84 43
sep-16 1 8 3
sep-21 0 32 5
sep-21 0 8 2
sep-23 2 26 10
sep-23 0 7 1
sep-23 0 16 0
sep-23 0 5 2
sep-23 2 5 0
sep-24 0 5 1
sep-24 1 3 1
sep-24 0 2 0
sep-25 13 12 6
sep-29 4 9 4

Sum 54 410 138
Middel 2,57 19,52 6,57
St. afvigelse 3,51 22,80 9,77

Antal brugere

Brugerstatistik - feellesskabet medregnet

Antal interaktioner

Antal brugere: 2+ interak'
Antal brugere: 5+ interak'
Antal brugere pr. interaktion

Antal
47
57
7
0
0,82

Kommentarsporet alene

Antal brugere

Procent

14,89
0,00

Antal kommentarer

Antal unikke brugere pr. opslag
Antal unikke brugere pr. kom/sv*

Kegn Antal Procent

Kvinder 43 91,49
Mand 3 6,38
U. kgn* 1 2,13

*Uden kgn: F.eks. Administrator-
profiler eller profiler delt af flere
personer

47

57
2,24
0,82

*Antallet af unikke brugere pr. kommentar eller svar til kommentar



BILAG 3: Dataszet for monitorering af kommentarspor: Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte

September 2017
Dato Kommentarer Reaktioner Delinger

sep-01 0 46 16
sep-04 0 34 12
sep-06 3 47 31
sep-11 4 27 26
sep-11 1 12 0
sep-12 8 91 72
sep-17 4 19 20
sep-19 70 220 98
sep-20 18 23 19
sep-20 5 38 25
sep-23 12 81 53
sep-27 1 7 9
sep-27 19 187 243

Sum 145 832 624
Middel 11,15 64,00 48,00
St.afvigelse 18,07 64,27 62,14

Antal brugere

Brugerstatistik - feellesskabet medregnet

Antal interaktioner

Antal brugere: 2+ interak'
Antal brugere: 5+ interak'
Antal brugere pr. interaktion

Antal
140
249
43
8
0,56

Kommentarsporet alene

Antal brugere

Procent

30,71
5,71

Antal kommentarer

Antal unikke brugere pr. opslag
Antal unikke brugere pr. kom/sv*

Kon Antal Procent

Kvinder 109 77,86
Mand 30 21,43
U. ken* 1 0,71

*Uden kgn: F.eks. Administrator-
profiler eller profiler delt af flere
personer

140
249
10,77
0,56

*Antallet af unikke brugere pr. kommentar eller svar til kommentar



BILAG 4: Dataseet for monitorering af kommentarspor: HPV-update

September 2015
Dato Kommentarer Reaktioner Delinger
sep-01 0 9 2
sep-01 0 8 0
sep-04 0 21 4
sep-06 0 11 0
sep-07 2 9 7
sep-08 1 10 8
sep-09 0 8 6
sep-13 0 10 0
sep-18 0 6 1
sep-22 1 13 5
sep-23 2 11 4
sep-24 0 10 0
sep-24 3 20 16
sep-24 0 16 4
sep-24 0 11 8
sep-25 1 5 0
Sum 10 178 65
Snit 0,63 11,13 4,06
St. afvigelse 0,93 4,33 4,21
Brugerstatistik - feellesskabet medregnet
Antal Procent Kgn Antal Procent
Antal brugere 10 Kvinder 6 60,00
Antal interaktioner 12 Mand 3 30,00
Antal brugere: 2+ interak’ 1 10,00 U. kgn* 1 10,00
Antal brugere: 5+ interak' 0 0,00
Antal brugere pr. interaktion 0,83 *Uden kgn: F.eks. Administrator-

Kommentarsporet alene

Antal brugere

Antal kommentarer

Antal unikke brugere pr. opslag
Antal unikke brugere pr. kom/sv*

profiler eller profiler delt af flere
personer

8

10
0,50
0,80

*Antallet af unikke brugere pr. kommentar eller svar til kommentar



BILAG 4: Dataseet for monitorering af kommentarspor: HPV-update

September 2017
Dato Kommentarer Reaktioner Delinger

sep-02 2 33 9
sep-04 0 13 6
sep-06 4 29 6
sep-07 5 22 5
sep-11 5 17 3
sep-12 5 34 13
sep-14 7 14 6
sep-19 5 8 5
sep-25 9 30 7
sep-26 8 16 2
sep-27 8 34 17

Sum 58 250 79
Middel 5,27 22,73 7,18
St. afvigelse 2,56 9,14 4,17

Antal brugere

Brugerstatistik - feellesskabet medregnet

Antal interaktioner

Antal brugere: 2+ interak'
Antal brugere: 5+ interak'
Antal brugere pr. interaktion

Antal
50
190
22
10
0,26

Kommentarsporet alene

Antal brugere

Procent

44,00
20,00

Antal kommentarer

Antal unikke brugere pr. opslag
Antal unikke brugere pr. kom/sv*

Kon Antal Procent

Kvinder 31 62,00
Maend 18 36,00
U. kgn* 1 2,00

*Uden kgn: F.eks. Administrator-
profiler eller profiler delt af flere
personer

49

188
4,45
0,26

*Antallet af unikke brugere pr. kommentar eller svar til kommentar



BILAG 5: Monitorering af antal administratoropslag - Landsforeningen HPV-Bivirkningsramte

Maned Opslag

maj-15 75
jun-15 55
jul-15 28
aug-15 23
sep-15 21
okt-15 77
nov-15 116
dec-15 77
jan-16 45
feb-16 36
mar-16 41
apr-16 51
maj-16 19
jun-16 27
jul-16 29
aug-16 29
sep-16 25
okt-16 27
nov-16 11
dec-16 11
jan-17 31
feb-17 18
mar-17 17
apr-17 9
maj-17 26
jun-17 21
jul-17 9
aug-17 4 Ar Opslag Snit*
sep-17 13 2015 472 59
okt-17 7 2016 351 29,25
nov-17 7 2017 171 14,25
dec-17 9 2018 21 7
jan-18 9 | alt 1015 29
feb-18 8
mar-18 4 *Det gennemsnitlige antal opslag pr. maned



BILAG 5: Monitorering af antal administratoropslag - HPV Vaccine Info

Maned Opslag

nov-12 11
dec-12 9
jan-13 9
feb-13 6
mar-13 11
apr-13 14
maj-13 11
jun-13 25
jul-13 13
aug-13 11
sep-13 16
okt-13 9
nov-13 15
dec-13 6
jan-14 6
feb-14 12
mar-14 8
apr-14 12
maj-14 2
jun-14 3
jul-14 5
aug-14 7
sep-14 2
okt-14 12
nov-14 6
dec-14 6
jan-15 4
feb-15 2
mar-15 11
apr-15 10
maj-15 1
jun-15 4
jul-15 1
aug-15 0
sep-15 3
okt-15 2
nov-15 3
dec-15 5
jan-16 4
feb-16 1
mar-16 0
apr-16 0
maj-16 2
jun-16 2
jul-16 1
aug-16 0
sep-16 0 OBS: Fortsaetter pa naeste side



okt-16 2

nov-16 0

dec-16 3

jan-17 1

feb-17 0

mar-17 0

apr-17 0

maj-17 3 Ar Opslag Snit*
jun-17 0 2012 20 10
jul-17 1 2013 146 12,17

aug-17 1 2014 81 6,75

sep-17 0 2015 46 3,83
okt-17 1 2016 15 1,25

nov-17 2 2017 10 0,83

dec-17 1 2018 4 1,33
jan-18 0 | alt 322 4,95
feb-18 1

mar-18 3 *Det gennemsnitlige antal opslag pr. maned



BILAG 5: Monitorering af antal administratoropslag - HPV-update

Maned Opslag

nov-14 7
dec-14 3
jan-15 9
feb-15 10
mar-15 22
apr-15 23
maj-15 41
jun-15 20
jul-15 15
aug-15 9
sep-15 16
okt-15 16
nov-15 35
dec-15 22
jan-16 9
feb-16 14
mar-16 8
apr-16 16
maj-16 11
jun-16 8
jul-16 6
aug-16 2
sep-16 8
okt-16 11
nov-16 7
dec-16 10
jan-17 7
feb-17 11
mar-17 9
apr-17 18
maj-17 23
jun-17 12
jul-17 7
aug-17 3 Ar Opslag Snit*
sep-17 11 2014 10 5
okt-17 12 2015 238 19,83
nov-17 4 2016 110 9,17
dec-17 9 2017 126 10,5
jan-18 10 2018 20 6,67
feb-18 6 | alt og snit 504 12,29
mar-18 4

| alt 504 *Det gennemsnitlige antal opslag pr. maned




BILAG 5: Monitorering af antal administratoropslag - Samlet

Maned Vac'info Update HPV-bivi'|[ Samlet
nov-12 11 0 0 11
dec-12 9 0 0 9
jan-13 9 0 0 9
feb-13 6 0 0 6
mar-13 11 0 0 11
apr-13 14 0 0 14
maj-13 11 0 0 11
jun-13 25 0 0 25

jul-13 13 0 0 13
aug-13 11 0 0 11
sep-13 16 0 0 16
okt-13 9 0 0 9
nov-13 15 0 0 15
dec-13 6 0 0 6
jan-14 6 0 0 6
feb-14 12 0 0 12
mar-14 8 0 0 8
apr-14 12 0 0 12
maj-14 2 0 0 2
jun-14 3 0 0 3

jul-14 5 0 0 5
aug-14 7 0 0 7
sep-14 2 0 0 2
okt-14 12 0 0 12
nov-14 6 7 0 13
dec-14 6 3 0 9
jan-15 4 9 0 13
feb-15 2 10 0 12
mar-15 11 22 0 33
apr-15 10 23 0 33
maj-15 1 41 75 117
jun-15 4 20 55 79

jul-15 1 15 28 44
aug-15 0 9 23 32
sep-15 3 16 21 40
okt-15 2 16 77 95
nov-15 3 35 116 154
dec-15 5 22 77 104
jan-16 4 9 45 58
feb-16 1 14 36 51
mar-16 0 8 41 49
apr-16 0 16 51 67
maj-16 2 11 19 32
jun-16 2 8 27 37

jul-16 1 6 29 36
aug-16 0 2 29 31
sep-16 0 8 25 33 OBS: Fortszetter pa naste side



okt-16 2 11 27 40
nov-16 0 7 11 18
dec-16 3 10 11 24
jan-17 1 7 31 39
feb-17 0 11 18 29
mar-17 0 9 17 26
apr-17 0 18 9 27
maj-17 3 23 26 52
jun-17 0 12 21 33
jul-17 1 7 17

aug-17 1 3 8
sep-17 0 11 13 24
okt-17 1 12 7 20
nov-17 2 4 7 13
dec-17 1 9 9 19
jan-18 0 10 9 19
feb-18 1 6 8 15
mar-18 3 4 4 11
| alt 322 504 1015 1841

Ar Opslag
2012 20
2013 146
2014 91
2015 756
2016 476
2017 307
2018 45

| alt 1841

*Det gennemsnitlige antal
opslag pr. maned

Snit*

10

12,17
7,58

63
39,67
25,58
15
28,32
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