BILAG 1A

Odense Universitetshospital [l PATIENT: 231055- Side 1
Kirurgisk afdeling A -~ —~ = - _Mai Astrid Grendahl Nielsen

AMBULANT NOTAT 22.05.08
Patient, der er mistsnkt for hepatocellulart karcinom i he¢jre lever-

lap. Der tages telefonisk kontakt til patienten, hvor hun informeres
om Pelicanprojektet. Giver umiddelbart accept af at ville deltage.
Patienten er blevet tilsendt dem skriftlige patientinformation. Skal

indkaldes i henhold til tidligere lagte plan, siledes hun
mgder fastende pd afd. A6 4.

04.06.08 mhp. PET-CT og EUS
samme dag og efterfglgende dag

lap/LUS.
NOTAT 04.06.08

52-&rig kvinde indlegges mhp. PET/CT, EUS og lap./LUS.

Cavum oris: ikke undersggt.

St.p: vesikuler respiration uden bilyde.

St.c: regelmessig aktion = pp., ingen mislyde.
Abdomen: blgdt og indolent.

Ekstremiteter: ingen gdemer. Normale fodpulse.

/hepatocellulart carcinom, cbs./

"OPERATIONSGANGEN - KL. 14.05
P32 indikationen Pelican-projekt gsres i

2,5 mg Stesolid
20 mg Petidin

og
UXUDS0 EUS af leveren.

Suspekt HCC i hgjre leverlap. ,
Glat nedfgring af ekkoendoskopet til 2. stykke af duodenum. Under re-
traktion af skopet gennemskannes retroperitoneum og den mulige del af
leveren samt det hepatoduodenale ligament, uden at jeg finder noget
patologi. Tumor er ikke synlig.

Forssmtter i Pelican-projekt mhp. endelig evaluering.

Informeres om lap./LUS i morgen

mhp. endelig resektabilitetsvurdering. Accepterer indgreb.

NOTAT 05.06.08

OPERATIONSGANGEN - KL.08.25-09.00
PR indikationen central levertumor ggres 1
. generel ansstesi

JAHOl1 laparoskop
UXUD11 laparoskopisk ultralydskann.
JJA20 biopsi fra leveren.
Lille infraumbilikal incision til frit peritoneum. Peritonealkaviteten
gennemgis uden peritoneal karcinose. Hjslpeport under venstre kurva-
tur. Herefter gennemskanner man gvre del af abdomen. Man finder i le-
veren en central tumorproces ca. 7 cm i stgrste diameter inddragende
segamenterne 4 og 5 med in-casement af intermedisrvenen. Angiéende den
hgjre hovedpedikel ligger forandringem helt klos ned pa he¢jre hoved-
el med in-casement af grenen til segment 5 og 8, men fri af post-
olaterale sektorgren til 6 og 7. Der er dog ingen resektionsafstand
mellem den postolaterale sektorgren og tumorprocessen.
Segmenterne 2, 3 og 1 er alle uden tumorproces, og segmenterme 6 og 7
er ligeledes uden tumorproces. Der er i retroperitoneum ingen patolo-
giske lymfeknuder. Det hepatoduodenale ligament har nogle lynfeknuder,
som er triangulsre og normale af udseende uden mistanke om malignitet.
KONKLUSION

Centralt beliggende levertumor, hvor man kan overveje enten central
: fortsettes. ...



(NOTAT 05.06.08 fortsat) BILAG 1B
hepatektomi eller udvidet hgjresidig hemihepatektomi, hvilket nok vil
vare det mest radikale, da forandringen ligger klos pd hovedgrenen af

hgjre hovedpedikel.

PA baggrund af at stiologien af tumor er udkendt aftaler vi, at fore-
tage biopsi, der tages TRUCUT-biopsi gange to fra forandringen helt
ukompliceret. Sendes til hastehistologi.

Efter afsluttet procedure grundig ekssufflering og begge Troicar-

steder lukkes med Vikryl i fascie og
Monosyn interkutant i hud.

PLAN

vi sigter mod resektion af tumor ved
udvidet hg¢jresidig hemihepa-

tektomi,
det vil kreve at patienten skal have foretaget embolisering af det
he¢jresidige system mhp. kompensatorisk hypotrofi af venstre side, sd-

ledes at der kan foretages resektion af segmenterne 4, S5, 6, 7 og B.
Journal til ovl. ON mhp. plan-

lsgning af operationsdato og
kemoembolisering mhp. at logi-
stikken med operation ca. 4
uger efter er mulig.

NOTAT 10.06.08
INDLEGGELSE

Genindlegges mhp. A-grafi og embolisering af hg¢. leverlap.
Siden sidst velbefindende fraset, at hun har en fornemmelse af, at

maven er lidt oppustet.

NOTAT 11.06.08
RENTGENAFD.
1 » LA, Lidocain 0,5% u.

er via hg. a. femoralis foretaget
abd. aortografi og coeliaco-
grafi og mesenterica sup. a-
grafi

Derpé emboliseret a. hepatica dxt.

NOTAT 04.07.08

INDLEGGELSE
Indlsgges til planlagt udvidet hgjresidig hemihepatektomi 07.07.08.

TIDLIGERE
Sund og rask.

ORDINATIONER

Rp. vesketal, lever/galdetal,
koagulationstal og CAl19-9
Rp. TED-stremper
Rp. Fragmin 5000 IE subkutant
Rp. narkosetilsyn
bj-elev
KL. 15.30

Informeres om operation inkl. hgjresidig hemihepatektomi.
Accepterer. Er forberedt pd evt. aflysning.

rp. TED
- Fragmin 5000 IE x 1
Ved ansstesiindl. - 3 g Zinacef i.v.

og - 1,5 g Metronidazol



NOTAT 07.07.08 ) i ' BILAG 1C
OPERATIONSGANGEN, KL. 09.30-11.45 )
I generel anmstesi, se skema

ggres o JKA20 cholecystectomia
N JKB0OO choledochotomia:

PATOLOGI _
Central tumor involverende leverens segment 4 og 5 strakkende sig ud

ogsd i segment 3. Lymfeknuder fra ligamentum hepatoduodenale uden
tegn pd malignitet.

Der ggres peroperativ UL-skanning, choledochus dbnes, hvorefter det
kan konstateres, at pi venstre side strakker tumor sig helt ind til
den intrahepatiske del. P3 hgjre side kan man ikke komme ud, der er
ingen tegn pd galdestase. Pt. er sdledes non-resektabel.

PROCEDURE
Sskriincision under hgjre kurvatur, forlesnget i midtlinien op mod pro-

cessus ensiformis. Ligamentum falsi forme deles, strukturerne i liga-
mentum hepatoduodenale identificeres, sidledes vena porta og hgjre og
venstre gren, venstre a. hepatica kommer direkte fra gastrica sin.

For at afgsre endelig resektabilitet &bmes choledochus over et 2 cm
langt omride med instrument i venstre ductus hepaticus og ved UL-skan-
ning kan det konstateres at det fgrst er ude 2. til 3. deling af galde
vejene at der er fri af tumor pd vemstre side. Choledochotomien lukkes
med 4-0 Vicrylknuder. Galdebleren fjernes. Ductus cysticus ligeres cen
tralt. :

Hemostasen sikres, serviettallet afstemmes gennem sarskilt indstiks-
dbning. Sugedram nr. 18 bag choledochus. Der lukkes med fortlgbende

Vicryl i peritoneum, knuder i fascie,
stappler i huden

/cholangiokarcinom, non-resektabel/
Der skal ikke gives yderligere antibiotika.
jnr. til Onkokonf. den 11.07.

Oplesg til Onkokonf.: .
Non-resektabel ;ntrahepatisk chg}gganG. mhp. pal;ierende kemo-

terapi.
oN- Henning Overgaard Nielsen/

NOTAT 10.07.08
Jeg har haft samtale med patienten og manden. Det er aftalt, at vi

henviser enten til onkologerne i Vejle eller her pi OUH mhp. pallie-
rende kemoterapi.
Patienten har varet noget forkvalmet ogsé med opkastninger, der er som
om det gir 1lidt bedre i dag. Der kommer en del sergst, men ogsd galde-
farvet i drsnet, det bibeholdes, og der er aftalt
tilbageflytning til Kirurgisk
Afd., Esjberg d.d.
Hvis der forsat er galdefarvet i dranet, kan det blive ngdvendig med
ERC og stentanlsggelse. Arsagen er, at vi har haft dbnet choledochus.
Henning Overgaard Nielsen/:

AMBULANT NOTAT 01.12.08
BREV TIL . : - » SYGDONSKOORDINATOR, ESBJERG KOMMUNE

Pt. er forsggt behandlet her for stor levertumor (intrahepatisk kolan-
giokarcinom). Tumor blev desverre fundet non-resektabel og siledes
ikke kurabel. Pt. er derfor hemvist til palliativ kemoterapi p& vejle
Sygehus, da det er dem, der varetager onkologisk behandling af kolan-
gi;)karced inomer.

es er pt. i palliativt behandlingstilbud og kan ikke forventes
:ra;:oldt og har en terminalcancer sygdom. Der er vedlagt kopi af epi-
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J-Nr.: E27773-08

Pat.-Name: Nielsen
Vorname: Mai SBAL
geboren: 23.10.1955

Vorbefunde: E25655-08
Eingang: 14.08.2008
Ausgang: 18.08.2008

Pathologisch-anatomische Begutachtung

Makroskopie

Hemihepatektomie rechts: Leberteilresektat, Gewicht 1258 g, 140x135x70 mm.

Leberparenchym-AE 90x50 mm. Auf der SF ein weifler TM von 65x60x55

mm. Der

Tumor reicht makroskopisch sehr dicht an die chir. AE heran. Im Randbereich

des TM ein intravasaler Stent. Das Prdparat ist bereits eingeschnitten.

Blockverteilung -
A TM-Bezug Leberparenchym-AE, B TM-Bezug Kapsel, C TM zentral,

D TM fernes Leberparenchym, E TM mit GefdBen, F TM-Bezug Leberparenchym-AE.

Mikroskopie

Innerhalb des Leberparenchyms Manifestation eines Tumors mit glandulidrem
Wachstumsmuster und ausgeprdgter Stromadesmoplasie. Die Tumorzellen mit

unscharfen Zellgrenzen und reichlich eosinophilem Zytoplasma. Die

Tumorzellkerne miaBiggradig pleomorph, teilweise blasig aufgetrieben, mit

randstédndigem Kernchromatin und prominenten Nukleolen. Der Tumor

infiltriert einen gréBeren Gallengang (C) von aufen und reicht herdférmig
in die Leberparenchym-AE hinein. Das tumorferne Leberparenchym zeigt
Zeichen einer akuten Blutstauung sowie eine neutrophil granulozytar

dominierte Entziindungsreaktion.

Diagnose

Leberteilresektat mit einem max. 65 mm groBen, mittelgradig differenzierten

Adenokarzinom, herdférmig in die Leberparenchymabsetzungsebene
hineinreichend.

Kommentar

Der histomorphologische Befund ist vereinbar mit einem cholangiozelluliren

Karzinom.

Prof. Dr. Dietel Prof. Dr. Récken Dr. Rieger

J-Nr.: E27773-08 gedruckt am 04.09.2008 11:10:42  aus MedVision

von SvenKohiIWAC
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To whom it may concern und Transplantationschirurgie

& sprechstunden:

S
08.00 — 14.00 Uhr

Tel: 030 / 450 65 20 13
030 / 450 65 20 23

Darmsprechstunde (Do)
Tel: 030 / 450 65 20 04

PD Dr. Schumacher
PD Dr. Neumann
Prof. Dr. Neuhaus
Prof. Dr. Weidemann

Osop., Magen, Darm (Mo)
Tel: 030 / 450 65 21 17

PD Dr. Schumacher
Prof. Dr. Weidemann
PD Dr. Pascher

Lap. Chirurgie (Mo + Do)
Tel: 030 / 450 65 28 18

Dr. Schmidt
PD Dr. Neumann
Dr. Guckelberger

Leber, Galle (Mo + Do)
Tel: 030 / 450 65 26 03

Prof. Dr. Neuhaus
P’ Seehofer
F.__ - Neumann

Pankreas (Do)
Tel: 030 / 450 65 28 18

PD Dr. Glanemann
Dr. Bahra

Schilddrisenchirurgie(Mi)
Tel: 030 / 450 65 21 28

PD Dr. Rayes
PD Dr. Seehofer
Or. Ulrich

GefiaBchirurgie (Di)
Tel: 030 / 450 65 23 93

PD Dr. Puhi
Dr. Heidenhain

Lungenchirurgie (D)
Tel: 030 / 450 65 22 35

Or. Heidenhain

Transplantation {tgl.)

PD Dr. Pratschke {Niere/Pankr.)

Tel: 030 / 450 65 23 47

Fr. Dr. Neuhaus (Leber)
Tel: 030 / 450 65 21 33

PD Dr. Pascher (Dunndarm)
Tet: 030 / 450 65 22 53

Privatsprechstunde (Mi)
Prof. Dr. Neuhaus

Tel: 030 / 450 55 20 01

Direktor: Prof. Dr. med. P. Neuhaus

Station: 20

Aufnahme-Nr.: 0303558616
Unser Zeichen: dr stockmann
Tel.: +49 (0) 30-450552614
Fax.. +49 (0) 30-450552924
chirurgie@charite.de

Berlin, den 04.09.2008

N:/ 1. Chirurgische Poliklinik i.H.

Dear colieagues,
we kindly refer to our patient

Mrs Mai NIELSEN, born 10-23-1955,
resident in Aadalsparken 29, 6710 Esbjerg,

who was inpatient from august 11" to september 5™ 2008.

diagnoses: cholangiocellular carcinoma
state after cholecystectomy (07-07-2008)
heparin-induced thrombocytopenia type i
postoperative bile leak

therapy: right trisectorectomy (08-12-2008)
hepaticojejunostomy with implantation of a splint
partial resection of the portal vein
continous lavage and drainage of the postoperative bile leak

histology: mid-grade differentiated adenocarcinoma conformable to
cholangiocellular carcinoma
pT1 G2R1L0O VO

history and progress:

Mrs Nielsen was diagnosed a 6 cm large central liver process (segment 4
classified as adenocarcinoma (probably intrahepatic
cholangiocarcinoma) in her home-country denmark. A PET-scan
showed no further pathological foci in the abdomen. After surgery on
july 7" 2008 the tumour was stated inoperable, the gall bladder was
removed and Mrs Nielsen was planned for chemotherapeutical
treatment only. She contacted us for second estimation.

We were able to perform a right hepatic trisectorectomy with biliodigestive
anastomosis and implantation of a splint on august 14™ 2008. The portal vein

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
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Seite 2 Mrs Mai NIELSEN, * bom 10-23-1955
Aufnahme-Nr.:0303558616

was partially resected. The tumor was capsulated and resection was hardly on the margin of
the tumor. Thus, formally the histology stated an R1 status. However, due to the CUSA
resection technique and infrared coagulation additional 3-5 mm safety margin were reached
and we postulate complete resection.

Mrs Nielsen developed well postoperatively. Control scans showed proper perfusion of the
liver and no gall branch obstructions.

Thrombocytopenic decrease on day 11 after surgery and positive HIPA (heparin-induced
platelet-activation test) let us change the antihrombotic therapy to Arixtra® (Fondaparinux).

An oncological consultation advises no adjuvant chemotherapeutical treatment at the actual
situation, but determination of tumor markers Ca19-9, CEA, as well as subsequent treatment
by an oncologist close to Mrs Nielsen’s habitation. A postoperative ct scan should be
performed at month 3 after the operation.

Mrs Nielsen is still under constant lavage and drainage treatment of a bilioma over a foley
catheter. We kindly ask for subsequent treatment and recommend further lavage over 1
week. Then bilirubin should be measured in the fluid without lavage and the foley catheter
retracted step by step. '

if there are any remaining questions or problems conceming her healing process, do not
hesitate to contact us:

Ward 20 : +49 (0) 30-450652614

last meds:
Spironolacton® 100mg 1-0-0
Lasix® (Furosemid) 20mg 1-0-0
Erythromycin® 250 mg 1-1-1-1

Ciprobay® (Ciprofloxacin) 500mg 1—-0-1
Pantozoi® (Pantoprazol)40mg 0-0-0-1
Durogesic (fentanyl) transdermal 25 pyg every 3 days
Novalgin® (Metamizol Supp.)40° 1-1-1-1
Arixtra® (Fondaparinux) 7,5mg s.c.0 -0 -1

CAVE: allergic to penicilline!

With best regards
7] |
Prof. P. Neuhaus MD Prof. H. Weidemann MD Dr. M. Stockmann MD
Head of department Senior consultant » Resident
enclosed: E’ Operative report E} Histology El Last Lab

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Augustenburger Platz 1 | 13353 Berlin
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Universitatsklinikum der

OperaﬁonSberiCht Humboldt-Universitat zu Berlin

Klinik fir Allgemein-, Viszeral und
Transplantationschirurgie

Name: NIELSEN, Mai
Geburtsdatum: 23.10.1955
Anschrift: Aadalsparken 29

6710 Esbjerg
Station: WAC-S20 Fall-Nr.: 0303558616 OP-Datum: 13.08.2008
(52.594)
Operateur: | Prof. Dr. Peter Neuhaus Aniisthesist: Dr. Viktoria Martiny
Ass. It Prof. Dr. Henning Weidemann | Ass.:
Ass. II: Dr. Sven Kohler Anisthesieart: Intubation
Ass. III:  |PJ Instr. Schwester: |Katrin Meier
Renata Knossalla

Diagnose: |Cholangiocelluliires Carcinom von ca. 6 cm Durchmesser, zentral gelegen,
mit Beteiligung der Gallengiinge, der Pfortadergabel und der iibrigen Gefafe,
Z.n. explorativer Laparotomie in Danemark

Jetzt: Indikation zur Re-Operation

Operation: | Trisektorektomie rechts (SI, SIV-VIII), komplette Resektion des extrahepatischen
Gallengangsystems, Resektion der Pfortadergabel mit E/E-Anastomose, partielle
Oberbauchlymphadenektomie, 2 x Roux-Y-Hepatico-Jejunostomie mit intern
verlorenen Drainagen links-lateral

OP-Indikation: Bei Frau Nielsen wurde ein relativ groBer Tumor im zentralen Bereich der
Segmente IV, V und VIII mit Angrenzen an die GefiBstrukturen des Segmentes
I und III diagnostiziert. Es erfolgte zundichst in Dinemark eine
Probelaparotomie und der Versuch einer Préparation/Resektion, der
abgebrochen wurde. Der Patientin wurde eine palliative Chemotherapie
empfohlen. Sie stellte sich nun hier vor und wurde dahingehend beraten, dass
eine erneute PL mit dem Ziel einer Trisektorektomie rechts moglicherweise
erfolgversprechend sei.

In ITN und Riickenlage Eroffnen des Abdomens durch ausgedehnten Oberbauchquerschnitt
mit aufgesetztem Lingsschnitt zum Xiphoid hin. Zunichst werden im Oberbauch
Verwachsungen zwischen dem groBen Netz, der Leberunterfliche und der Konvexitiit der
Leber geldst, die von der Voroperation herrithren. Danach wird das Abdomen komplett
exploriert, insbesondere sorgfiltig der Unterbauch ausgetastet und, soweit mdglich,
angeschen, um eventuell hier befindliche peritoneale Metastasen auszuschlieBen. In der
ganzen Bauchhohle wird dabei kein weiterer pathologischer Befund gefunden. Gleichzeitig
wird geringfiigiger, leicht triiber Ascites aus dem Unterbauch, insbesondere im Douglas,
abgesaugt und eine Spiillung zur cytologischen Untersuchung des peritonealen Exsudats
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vorgenommen. Die cytologische Untersuchung des Exsudats durch Herm Dr. Abadi zeigt
Tumorzellfreiheit. Nun Riickverlagerung des Darms in den Unterbauch und Abdriingen des
Colon transversum nach caudal, das Colon wird hier mit einem feuchten Bauchtuch bedeckt.
Es erfolgt die Revision der Leberumgebung, insbesondere des subhepatischen Raumes und
des Leberhilus zur Feststellung der Resektabilitit. Dazu wird zunichst das kleine Netz
durchtrennt, hier findet sich eine sehr kriftige A. hepatica sinistra, abgehend aus der A.
gastrica sinistra, die natiirlich geschont wird. An iiblicher Stelle am Ligament findet sich
dagegen keine Leberarterie links und nur ein rudimentéirer Gefifistrang rechts. Die Bursa
omentalis wird ausgetastet und inspiziert, hier ergibt sich kein Hinweis auf Tumorinfiltration,
insbesondere nicht im Bereich der V. cava. Der linke laterale Leberanteil erscheint vollstindig
tumorfrei. Abstopfen diese Priiparationsgebietes und Priparation auf der rechten Seite. Das
Duodenum wird komplett nach Kocher mobilisiert und die Lymphknotenstationen paraaortal
und paracaval oberhalb des Nierenhilus exploriert. Es ergibt sich hier kein klinischer Hinweis
auf Metastasierung. Incision der peritonealen Umschlagsfalte subhepatisch von der
Leberkapsel zur Nierenkapsel hin und schrittweise Mobilisierung des rechten Leberlappens.
Dabei werden kleine GefiBe mit dem Elektrocauter verschorft, groBere umstochen. Es erfolgt
damit die gesamte Mobilisierung des rechten Leberlappens vom Retroperitoneum und vom
Zwerchfell her. Danach Blutstillung und zuniichst Riickverlagerung der rechten Leber in die
urspriingliche Position.

Bei der Exploration des Lig. hepatoduodenale und des Hilus beginnt die Préparation am
Pancreas-oberrand links. Hier sind von der Voroperation durch pancreatitische lokale
Verinderungen die Arterien- und Pfortaderstrukturen nur sehr schwer bis kaum darstellbar,
deshalb wird die Priparation von weiter cranial begonnen. Hier zweimal Verletzung der
Pfortader, eine die mit 5x0 Prolene iibernéiht wird, eine linke Arterie oder eine nach rechts
riiberreichende Arterie finden sich hier nicht. Die Priiparation im Hilusbereich beschrinkt sich
auf die Darstellung der Fissura umbilicalis, die palpatorische Bestitigung der Tumorfreiheit in
diesem Bereich und die Darstellung des linken Pfortaderastes in der Fissura umbilicalis. Dazu
wird das Lig. umbilicale schrittweise aus der Fissur heraus prépariert, bis man an diesem
Ligament auf die Pfortader kommt und die Aufzweigung in Segment Il und III-Pfortaderast
dargestellt ist. Erfreulicherweise wurde hier friiher nicht prépariert, so dass man hier relativ
gut vorankommt.

Zunichst weitere Lymphadenektomie am Pancreasoberrand rechts und links. Auf die weitere
Lymphadenektomie wird verzichtet, da bereits frithere Lymphknotenpréparate alle tumorfrei
gewesen sind.

Im nichsten Schritt dann Priiparation der V. portae vom Pancreaskopf aus, also dem Bereich
des Confluenz von V. mesenterica superior und V. lienalis bis zum geschétzten Abschnitt,
etwa 1 cm unterhalb der Pfortadergabel. Die Pfortader kann hier in einem weichen Bereich
ohne Narben dargestellt werden, was fiir die spitere Anastomosierung vorteilhaft ist. Dann
folgt die weitere Priiparation jenseits der Pfortadergabel links im Bereich der Incisura
umbilicalis. Es wird angestrebt, die linke Pfortader auf ca. 10 mm Léinge zu préparieren.
Einstrahlende Aste zum Segment I und IV werden zwischen Ligaturen bzw. Umstechungen
durchtrennt. Der D. choledochus ist zuvor bereits am Pancreaskopf abgesetzt und umstochen
worden. Der Schnellschnitt vom D. choledochus zeigt Tumorfreiheit. Um eine bessere
Ubersicht zu bekommen, wird nun das Parenchym direkt im Bereich des Lig. falciforme und
zulaufend auf die Incisura umbilicalis auf 3 — 4 cm Tiefe von der Oberfliche der Leber her
incidiert, hierzu wird der Ultraschalldissektor benutzt. Kleinere Gefile werden mit
Koagulation bzw. Clips, die wenigen gréBeren Strukturen mit Ligaturen versorgt. Auf diese
Weise kann dann die Pfortader noch besser visualisiert werden, sie wird im Stamm am
Pancreaskopf und im Bereich der Fissura umbilicalis bereits nach ihrer Aufzweigung in die
Segmentpfortaderiste jeweils mit GefiBklemmen verschlossen und dann der Pfortaderstamm
und der linke Pfortaderast durchtrennt. Der linke Pfortaderast wird dann in das Segment III
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hinein incidiert, so dass eine anastomosierungsfihige Fliche der Pfortader von ca. 15 mm
Linge entsteht. Der Pfortaderhauptstamm wird deshalb auf der linken Seite entsprechend
nachincidiert, dic Ecken getrimmt. Es erfolgt dann die E/E-Anastomose zwischen
Pfortaderhauptstamm und linksseitigen Pfortaderdsten mit fortlaufendem 6x0 Prolenefaden.
Die Hinterwand wird iiberwendlich von innen, die Vorderwand von auBlen gestochen. Nach
Freigabe des Blutstromes gute Lage der Pfort-ader, spannungsfreier Verlauf, weiche Pfortader
ohne Stauung und guter Fluss in der Pfortader.

Nun Vorluxieren des rechten Leberlappens und schrittweises Freipriiparieren der V. cava.
Samtliche einstrahlenden Venen vom Lobus caudatus und vom rechten Leberlappen werden
abgesetzt, schlieBlich wird die rechte Lebervene zwischen zwei Gefiklemmen durchtrennt
und cavawirts iiberniht, leberwirts grob umstochen. Danach Komplettierung der Resektion
zwischen Segment II und IV, die mittlere Lebervene wird hier etwa 1 cm vor ihrer
Einmiindung bzw. dem Cofluenz mit der linken Lebervene durchtrennt und ligiert. Es werden
damit entfernt Segment I, IV — VIIL, und es bleiben Segment II und III tiber. Die Gallengéinge,
die zwischendurch ebenfalls durchtrennt wurden, finden sich im dorsalen Bereich hinter der
Pfortader und ventral der Pfortader. Es werden jeweils zwei Ostien gefunden, ein groBeres
und ein kleineres, die nicht zusammengebracht werden kénnen und deshalb getrennt
voneinander anastomosiert werden miissen. Nach sorgfiltiger Blutstillung an der
Resektionsfliche wird eine 45 cm lange Roux-Y-Schlinge gebildet (FuBpunkts-anastomose
als E/S-Jejuno-Jejunostomie mit fortlaufendem 4x0 PDS-Faden) und diese Schlinge
endstindig blind verschlossen durch einen Mesocolonschlitz rechts in den Oberbauch hinauf
geleitet. Anlagern der Schlinge an die beiden Gallengénge, korrespondierende Incision des
Diinndarms antimesenterial und Herstellen von je zwei Hepatico-Jejunostomien fiir die
Segmente II und IIT der Leber. Nahtmaterial 5x0 PDS-Faden. In die groBeren Génge wird
jeweils eine verlorene Silikon-Drainage eingelegt und mit einem feinen Stich gesichert.
AbschlieBend dann nochmals Blutstillungskontrolle, Spiilen der Bauchhdhle, Einlegen von
zwei Easyflow-Drainagen, Hochriicken der rechten Colonflexur und danach auch Auffiillen
des Totraums subphrenisch rechts mit Zwerchfell und tbrigem Bauchinhalt. Der linke
verbliecbene Leberanteil wird durch Naht fixiert, so dass es nicht zu einer Torsion oder
Abknicken der GefiiBe kommen kann. Danach schichtweiser Wundverschluss durch
fortlaufende Naht in der iiblichen Technik

Die Patientin hat den Eingriff nach Riicksprache mit den Anisthesisten kreislaufméBig und

pulmonal sowie chirurgisch gut {iberstanden und kommt zur weiteren Betreuung zunZichst auf
die Intensivstation.

Prof. Dr. P. Neuhaus / ra.
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Velbefindende. Plaster halveres.
1p. Aben indlaeggelse v
‘ ’ Udskrives.
Patienten har fiet kopi af journalen.
Vagn Juhl Jensen/je
Kontaktlzge Vagn Juhl Jensen

Henvender sig pd afd. Har haft kontakt til sygehuset i Berlin. De mener at det er meget vigtigt at det
intraabdominale dreen genanlagges. Hvis ikke vi vil legge det, foreslds patienten at drage mod Berlin
1gen.

Er updvirket. Ingen abdominalsmerter.

Patienten har medbragt det tidligere dreen, someretFoleykaﬁeternr 20, hvor ballonen er klippet af,
siledes at der er indleb via ballonstudsen og udleb via kateterstudsen.

Patienten angiver at der er skyllet med ca. 50 ml/t op til udskrivelsen.

Objekti
Abdomen: Cikatrice i ovre abdomen. Dreensted i hgjre side kaudalt for cikatricen.

Steril afdeekning.

Det indferes Foleykateter nr. 16 (ballonen afklippet) via dreenhullet. Glider glat ind.

Der skylles med saltvand og der kommer tyndt blodigt tilbage.

Dreenet fikseres med nylon 3-0

Der pésettes stomipose og tilkobles saltvand.

Pahwﬁmamﬁ)merdom,atdetikkea'mhgdmskmcedmeatﬂxppelkataabanm
skyl med 40 - 50 ml saltvand/time.

Bliver pé afd. natten over. 1p. vezske- og inf.-tal samt levertal i morgen
Afd. Izzge Dorte Aude Andreasen/dl
Kontaktiszge Vagn Juhl Jensen
5. september 2008

Paﬂaﬁsomhmvmgmnemmsmeopaaﬁmikﬁn(sevedlagteepﬂnise)mgdaopmhp
drankontrol.

. PatmtmkmﬁmedovedmgeVagnJuﬂJogdﬁaﬂales,atpanaumnmdaoph«hvuz dag
til skylning af dren, forste gang i morgen. Hun meder kl. 09.30.

Recept skrives pi medicin til athentning i morgen, dog er der ikke skrevet pa Arixtra, idet adm. er s.c.
Afiale med hjemmesygepl. skal aftales, emn patienten er si hurtigt ude af deren, at det ikke ndes i dag.
1 overensstemmelse med plan fra Berlin ip. CT af abdomen 2 md. (henv. sendes i dag)
Mbt. dreenskylning angiver patienten at hun indtil mu har haft kontinuerlig skyl med mellem 100 og
50 ml /time. Der er skyllet med NaCl.

Idet patienten har veeret pd sygehusi Tyskland . ‘

Abdominaldren gledet ud. Vi ma afvente hvad der sker, og evt. hvis der kommer gener lave UL-

skanning mhp. UL-~vejledt anlaggelse af bughuledraenage.
p. lever/galdetal og inf.-tal mandag.

Kontaktlege Vagn Juhl Jensen
6. september 2008
Der er i dag podet fra sveelg, nzse og peritoncum samt drensted.
Panmtmermobihseretogdetaﬂal&smed bagvagten
sep. Arixtra inj.
Plan: Ellers som beskrevet ovenfor.
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3. september 2003 .
Paﬁmtmﬁrskyllevzmkemedhjemi%Htersposet,dahnnlettskanhindtaetddtedahjme.
Det skal Isbe s langsomt som det kan, da skylleveesken er meget kiar .

Hun har beshittet at tage til Berlin og fjemet dreenet, nir det er klaret helt op.

p.
Vagn Juhl Jensen/dl

Dyrkning ved dreensted viser Staph. aureus - folsomme for penicillin/Erythromycin
Mikrobiologeme har givet svar om antibiotika, dette er OK.

Vagn Juhl Jensen/dl

i o AR "i:‘ f—.u;' €1 %

atienten er afebril. Har lidt smerter ved draenstedet .

LKC er normale, men CRP 144. P

60,6 kg - sep.

zfgnder ke dreenskyllevaeske til D og R

Sé poder vi dreenstedet. _

Hun mé fi ' 3 protein til hver dag

sé komme 1 onsdag. _

* signpd ' Ophgrer med antibiotika som aftalt i dag.

Vagn Juhl Jensen/dl
Kontaktleege Vagn Juhl Jensen
Paticaten har det egentlig rimeligt, men hun er lidt bekymret for dreenet og de forhajede tal.

Nu tjekker vi dem i dag. _ _
Hun har faktisk lidt planer om at tage til Tyskland og f3 drenet fjemnet. .
Jeg har fortalt hende, at bliver der problemer kan det jo tage indtil flere dogn inden de opstir, si
egentlig synes jeg liges3 godt vi kunne fjeme dreenet her og nu.
Det tzenker hun lige over, si fir hun proteindrik i ventetiden.

‘ Vagn Juhl Jensen/dl

Udskrivningsepikrise

Indiagt: 05.09.2008 09:00
Udskrevet: 17.09.2008 12:00

Aktionsdiagnose
DC229 Neopl mal hepatis uden specifikation
AZCA4

EPIKRISE:

52-arig kvinde kendt med neoplasma malignum hepatis kommer til drenkontrol.
Der foretages skylning hver 2. dag, og pt. udvikler i forlebet smerter ved
dranstedet.

Der tages infektionstal visende normale leucocytter og CRP 144, hvorfor der
podes fra dranstedet.

Pt. giver udtryk for bekymring herfor og anferer, at hun har planer om at tage
til Tyskland og f& dranet fjernet. Hun tilrades at drenet kunne fjernes her,
men udskrives efter eget onske.

Lotte Poulsen, reservelzge/up

Med venlig hilsen
Vagn Juhl Jensen, overlage



ITEAIAJAVA VAL 1UD Juiiuiicy Ug U cu_ygg\:lac

Mai Nielsen
post@mai-nielsen.dk

Kare Mai Nielsen

Tak for din e-mail af 9. december 2008 om dit behandlingsforlab for kreft. Jeg er forst
og fremmest glad for at here, at du har oplevet en s positiv udvikling i din sygdom.

1 din e-mail beskriver du indledningsvis dit udredningsforleb, som resulterer i diagno-
sen kraft i leveren, men med gode udsigter for helbredelse. Ved operationen viser det
sig imidlertid, at det ikke er muligt at foretage det kirurgiske indgreb som planlagt. Du
henvises til stralebehandling og oplyses om, at strilebehandlingen i dit tilfazlde kan
have en livsforleengende men ikke helbredende effekt. Du skriver, at du pa sygehuset
meder en patient, som har haft samme kreftsygdom som dig, og som er blevet kureret
pa Berlins Universitetshospital. Du valger at falge trop. Ifelge din e-mail overstés
operationen pa Berlins Universitetshospital med sa vellykket et resultat, at du nu er
kracftfri.

Du sperger til, hvorfor man i Dannark med sikkerhed kunne oplyse dig om, at helbre-
delse ikke var muligt, nér det ikke var tilfzldet. Det er min klare overbevisning, at de
danske lacger ger, hvad der stér i deres magt for at give danske kraeftpatienter den bed-
ste behandling. Det er ogsi mit generelle indtryk, at de danske laeger lobende serger
for at holde sig opdateret om nye behandlinger i og uden for landets graenser, sa de kan
informere patienterne om mulige behandlingstilbud. Dit konkrete forleb og kommuni-
kationen med leegerne kan jeg ikke vurdere, da jeg kun kender det fra din beskrivelse.
Du sztter endvidere spergsmalstegn ved, hvorfor Odense Universitetshospital ikke
umiddelbart vil udlevere dine scanningsbilleder, mens Esbjerg Sygchus og Vejle Sy-
gehus udleverede billederne uden problemer. Det er beklageligt, at du har oplevet
Odense Universitetshospitals indstilling som beskrevet, men jeg kan igen ikke vurdere
baggrunden herfor. For nzrmere svar p& spergsmil om legemes kendskab til behand-
lingstilbud i Tyskland og udlevering af scanningsbilleder, ma du rette henvendelse til
det pageldende sygehus.

1 forhold il dit spargsmal, om hvorfor man spreder sjazldne krefisygdomme pa flere
sygehuse i Danmark, kan jeg oplyse, at regeringen arbejder malrettet pa at sikre sam-
menlegning af den specialiserede behandling pé fa enheder for at sikre, at patienterne
altid bliver behandlet dér, hvor man har den rette ekspertise. For at sikre raminerne for
samling af behandlingen, har regeringen som en del af kvalitetsreformen afsat 25 mia.
kr. til investeringer og nybyggeri i det danske sygehusvasen. | forleengelse heraf er
nedsat et ekspertudvalg, som har vurderet regionernes forslag til konkrete storre struk-
turelle anlagsprojekter. Den 27. november 2008 afgav ekspertudvalget sin indstilling
til regeringen til videre behandling vedr. anvendelse af de farste 15 mia. kr. Samtidig
arbejder Sundhedsstyrelsen mélrettet pa, ivordan de fysiske rammer skal udfyldes for
at sikre tilstrzkkelig aktivitet 1il, at de pagesldende speciallaeger kan udvikle og vedli-
geholde en vis rutine og erfaring.

BILAG 6A
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Pa kraeftomradet har vi med indforelsen af pakkeforleb for alle kraftformer i 2008
gjort en ckstra indsats for at sikre alle kreefipatienter behandling pé hejeste niveau,
uanset hvor de bor i landet. Udover at sikre kra:ftpatienter den anbefalede behandling,
sikrer pakkeforlebene endvidere patienterne veltilrettelagte forleb uden unedig vente-
tid og tryghed i forlebet gennem tilbud om kontaktperson og god information under-
vejs i forlebet. Pakkeforleb er blevet indfert gradvist i lebet af 2008, sdledes at der er
pakkeforlab for alle kraeftformer inden érets udgang.

Du sparger til second opinion panelet, som yder radgivning til de behandlende syge-
huslaeger om mulighederne for eksperimentel behandling, sifremt der ikke er mere at
gore gennem traditionel behandling. Sygehusafdelingerne far dermed adgang til at
sikre, at alle behandlinger, der anses for at kunne kurere en sygdom eller forleenge
livet, er overvejet i relation til patienter med livstruende sygdomme. Siden den 1. ja-
nuar 2003 har kreftafdelinger kunne henvende sig til second opinion panclet med
henblik pé evt. henvisning af kraeftpatienter til eksperimentel eller forskningsmasssig
behandling i udlandet. Siden 2005 har det ogsa varet muligt at modtage eksperimentel
behandling i Danmark. Jeg mener faktisk, at vi har en ordning, der sikrer danske
krzefipatienter de bedst mulige behandlingsmuligheder. Jeg kan i svrigt oplyse, at den
gennemsnitlige sagsbchandlingstid er 9 dage.

I forhold til dit spergsmal om refusion kan jeg oplyse, at EF-domstolen i en rackke
domme afsagt siden 1998 har fastsldet, at patientbehandling béade i og uden for hospi-
talssektoren er tjenesteydelser i EF-traktatens forstand og derfor omfattet af traktatens
regler om fri bevagelighed. Det er en grundlaeggende betingelse for anvendelse af
reglernc om det indre marked i denne sammenhng, at behandlingen er dekket al
hjemlandets sikringsordning. Domstolen har i de hidtidige sager fastslaet, at selvom
hospitalsbehandling er en tjcnesteydelse og dermed undergivet den frie udveksling, si
kan en rackke hensyn bl.a. til planlagning og ekonomi i sygehussektoren berettige, at
medlcmsstater fastholder et system, hvor en person skal sege om forhandsgodkendelsc
fra sit eget system — i Danmark fra bopalsregionen — for at kunne fa dekket udgifier
til hospitalsbehandling, der enskes i cn anden medlemsstat. Jeg vil opfordre dig til at
tage kontakt til din bopaisregion vedr. en naermere atklaring i din konkrete situation.

Med venlig hilsen

Jakob Axel Niclsen

BILAG 6B
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Mai Nielsen Region Syddanmara
Adalsparken 29

6710 Esbjerg V Sundhedsomréadet
internt Ledelsessekretariat

Kontakiperson: Conny Orluff
Conny.Oruff@regionsyddanmark.dk
sundhed@regionsyddanmari.dk
Direkte tif. 76631135

23. marts 2009
Journal nr. 08/19268
- Side1/2

Kaere Mai Nielsen

Du har ved mails af 8. februar og 17. marts 2009 rettet henvendelse regionsradsformand Carl Holst
med anmodning om refusion af dine udgifter pa ca. 300.000 kr. til operation i udlandet.

Efter oplysningeme i din mail af 9. december 2008 til Sundhedsministeriet, hvor du har redegjort for dit
forleb, fandt Odense Universitetshospital det ikke muligt at tilbyde kirurgiske indgreb, derimod biev du
tilbudt kemoterapi som kunne have livsforiaengende effekt. Derefter har du selv truffet beslutningen

om at blive behandiet pa Berlins Universitetshospital.

Sundhedslovgivningen angiver udtemmende, hvomar der er hjemmel til at betale for behandling i
udlandet.

Sundhedsstaben har derfor vurderet, om der i dit konkrete tilfeeide er hjemmel til at daekke dine
udgifter ti behandling i udlandet.

Efter reglerne skal regionsradet refundere patienters udgifter til behandling pa et sygehus i et andet
EU- eller E@S-land, hvis regionsradet ikke kan tilbyde patienten rettidig behandling pa egne
sygehuse, andre offentlige sygehuse, samarbejdssygehuse eller aftalesygehuse.

Det er en forudszaetning for behandling i andet EU- eller E@S-land, at der ikke kan tilbydes rettidig
behandling i Danmark.

Efter det oplyste fandt Odense Universitetshospital ikke at kunne tilbyde dig yderligere behandling.

Der er sdledes ikke er tale om, at der er tilbudt dig en behandling i Danmark, som ikke kunne gives
rettidigt.

Region Syddanmark finder derfor ikke, at du var berettiget til behandling i et andet EU- eller E®S-land

I din mail til Sundhedsministeriet har du oplyst, at du har spurgt Onkologisk afdeling pa Vejle Sygehus
om muligheden for Second Opinion,

Damhaven 12, 7100 Vejle
Tif. 7663 1000
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Rezion Sydcanmark

19. marts 2009
Joumal nr. 08/19268
Side2/2

*hvilket du fik et klart svar pa: det er sidst behandlende sygehus (her Vejle) der skal indstille mig
og der vil antageligt g& 4 — 6 uger og det er tilsvarende Ieger, der sidder i "udvalget”, sa svaret vil
ganske givet ikke vaere anderledes end her, og hvis jeg ensker dette, skal jeg bare vide, at jeg
ryger helt ud af behandlingssystemet, sa laenge forespargsien ikke er besvaret, og herefter er der
ingen tidsmeessig behandling”.

Videre fremgar af din mail, at den behandling, som du fik pa Universitetshospitalet i Berlin, ikke
tilbydes i Danmark, - derimod har Vejle Sygehus tilbudt dig kemoterapi, som du vaigte ikke at tage
imod. ,

Det er derfor Region Syddanmarks vurdering, at den behandling, som du fik pa Universitetshospitalet i
Berlin, er eksperimentel behandling.

Forudsaetningen for at fa tilbud om eksperimentel behandling i udlandet er, at sagen forelaegges
Sundhedsstyrelsens radgivende panel ("second opinion panelet’), og at en indstilling fra den
behandiende sygehusafdeling om eksperimente! behandling i udlandet skal foreleegges
Sundhedsstyrelsen til godkendelse. Godkendelsen skal foreligge, inden behandlingen foretages.
Dette er ikke sket i dit tilfeelde, da du selv traf beslutningen om behandiing i udlandet.

Pa dette grundlag finder Region Syddanmark ikke, at der er hjemmel til at yde dig refusion af dine
udgifter til behandling pa Berlins Universitetshospital.

Denne afgerelse kan ikke indbringes for anden administrativ myndighed.

Damhaven 12, 7100 Vejle
Tif. 7663 1000
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Mai Nielsen
Adalsparken 29
6710 Esbjerg V

30. juni 2009
Joumal nr. 08/19268
Side 1/1

Kzere Mai Nielsen

Med henvisning til de sidste to dages medieomtale af din sag samt 1. neestformand for regionsradet
Poul-Erik Svendsens udtalelser om, at din sag burde praves ved kiageinstans, vil jeg gemne orientere
dig ont dine muligheder for at kiage over dit forleb pa Odense Universitetshospital og Vejle Sygehus.
Jeg vedieegger til din orientering pjecer og klageskema.

Hvis du ensker hjaelp til at skrive en kiage, kan jeg henvise til patientvejleder Susanne Fritzen.
Du kan kontakte Susanne Fritzen pa telefon 7663 1447. Patientvejledemnes telefontid er alle hverdage
fra kl. 9.00 til 12.00 pa telefon 7663 1490.

Jeg vil desuden meget bekiage den lange svartid pa din mail af 26. marts 2009.
Vi vender tilbage, s snart vi har modtaget en faglig udtalelse, som skal bruges til svaret

er B
Afdelingschef
Sundhedsomrédet, Planlasgning og Udvikiing

Damhaven 12, 7100 Vejle
TH. 7663 1000
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OUH
- Svendborg

Region Syddanmark .
Damhaven 12 m
7100 Vejle - Kontakt: Chariotie Lykke Paimus
chariotis.paimus@ouh fyns-amt.dk
Att.: Bjame Aaby Disskie tf. 6541 3042
12. august 2009
Journal nr. 2-16-12-11-00704-2009
Side 172

Mai Astrid Grendahl Nielsen

Rmmwmmax.MMMmmMﬂmﬁm
{il en betalingsanmodning fra ovenngsvnie patient.

Der er searligt anmodet om at f& oplyst, om den operation patienten har gennemgaet i Beriin er preecis den
mMmmMMp&mmm

Sagen har veeret ti m'mmﬁmmA. som har oplyst fisigende:

Dmopaaﬁomsanpaﬁeubnhzmo@diﬂaﬁbes&ienmerﬁvﬁendsedmmm#b-
veren. Det svarer til det indgreb, dervammmémw Imidiertid fandt
mmmﬁmmwﬁgm%zgamsmim
del af leveren, som ikke skulle flemes.

wmmmawmmmmmammmmm
mWWdMQE&WWM#&“&:M

pa operalion.

Pa baggrund sf de operative fund og den videnskabelige evidens der foreligger, afstod man derfor fra at fo-
relage indgrebet. Det er saledes ikke kosrekt, nar der i notatet fra Mai Nielsen anferes, at knuden ikke kunne
ﬁamhmnﬁdmdsbdﬁai@eb&wdeabaﬁhgﬂ,da@rﬁguﬂﬁrdm
denne type indgreb. -

Ventlig hilsen
/
Peter Frandsen Charlotte Lykke Palmus
Direkter, dr.med Fuldmasegtig
Sdr. Boulevard 29
™ 5000 Odonse C
..4@ T 6611 3333
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P~NEUHAUS & A. THELEN

WofGeneral, Visceral and Transplant Surgery, Campus Virchow-Kkinikum, Charité Universitatsmedizin Berlin,

Berkin, G

Abstract

wmofmmmmmmm-mmmmomm&wm.m@emmm
of right or left liver resection and bile duct resection has been the standard treatment since about 1990. Five-year survival
'maﬁucmﬁveraectioneouldbeimprovedtoM%. Recunenécisﬁ:equcnﬂyseenloeaﬂy,thercforemoreextended
Eééaibnwi:hadhetencetothesmgimlprindpalsofmmormsecﬁon,suchasﬂ:e“m—mudlmchniquc”,appearsnscfuL
Exce mmhwhh&ywmhﬂmwm&%aﬁncmﬁcrwﬁmmbcadﬁevedwﬁhﬁ@tuﬁwﬁonmmy
‘together with principle en bloc hilar resection. Perioperative mortality is still high because of the small remaining liver

volume.

HPB, 2008; 10: 122-125 - .
2008 _informa

Criteria of unresectability and the decision-making process -

R. D. SCHULICK

joimsHopkr’t.staspiml,Bahimom,MD,USA“ '

Abstract .
Determination of the exact criteria for resectability in patients with cholangiocarcinoma and how they are most efficiently

of:hepaﬁem,’thebiologyofthedisease,‘ahdﬂ_nemdmicalcxpuﬁscofﬂ:esurg’eénaﬁdhowitaLAﬂinempt_iSmadehﬁt_m
organize recommendations for the work-up of patients and the main criteria for resectability as best possiblé, keeping in
miind that there will always be some limited-room for ‘exceptions, especially if the biology is favorable. Work-up and
determination of resectability for patients with distal cholangiocarcinoma are more straightforward than at the other two
sites of the disease (perihilar and peripheral). In general, these follow the same principles as those for other periampullary
carcinomas (pancreas, ampullary, and duodénal).- The work-up and determination of resecmbility for patients with
peripheral cholangiocacrcinoma can be relatively straightforward if the lesion is away from the hilus of the liver and does not
involve a significant proportion of parenchyma, but can be problematic if it is more central or very large. Patients with
pe:ﬂlﬂxtcholmgiomr&nomasmpemapsthcmoachaumging,asﬁmmdampat@mtmndiﬁomhio;ogyofmedim
local involvement of the major vessels and bile ducts at the hilum, and the future liver remanant all have a bearing in the
dmion_ lr- ‘ ' e . eretiom RIS T ee SR N
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Region Syddanmark
. Mai Nielsen
‘o7 arken 29 m;
b V. Direkte tif. 7663 1327
18 AUG. 2009
Kzare Mai Nielsen. {f.;_ﬁg’- 08/19268

Efter at have modtaget en udtalelse fra direktionen pa Odense Universitetshospital (OUH) vender jeg
hermed tilbage til dit brev af 25. marts 2009.

OUH’s udtalelse af 12. august 2009 vedlaegges.

Det fremgar, at det operative indgreb, som man havde planiagt at gennemfere pa OUH, var det
samme som det, du senere fik foretaget i Berlin.

P4 den baggrund kan operationen i Berlin ikke betragtes som eksperimentel behandling, saledes som
vi gjorde i brev af 23. marts 2009.

Det fremgar endvidere, at man pa OUH afstod fra at gennemfore operationen den 7. juli 2008 dels pa
grund af det operative fund ("spredning ud i 2. og 3. forgrening....”) dels pé& grund af internationale
rekommandationer (anbefalinger).

Regionen har intet grundlag for at anfsegte disse faglige vurderinger.

Regionen finder derfor ikke, at man pa det foreliggende grundlag kan afholde de udgifter, du er blevet
pafort ved operationen i Berlin. Regionen er imidlertid parat til at genoverveje afgerelsen, hvis
Sundhedsvaesenets Patientkiagenaevn métte finde grundlag for faglig kritik af de involverede leeger
enten for ikke at have fortsat og gennemfort operationen den 7. juli 2008 eller for ikke at have henvist
dig til et andet behandlingssted.

Hvis du ensker at f3 bedemt de laegefaglige vurderinger, henviser jeg dig til at kiage til
Sundhedsvaesenets Patientklagensevn. Hvis du ensker hjaelp hertil, er du, som tidligere naevnt,
velkommen til at kontakte patientvejleder Susanne Fritzen pa telefon 7663 1447.

Endelig beklager jeg meget, at du har méttet vente sa lsenge pa dette svar.

Sundhedsomradet, Planiaegning og Udvikling

Kopit o.:
Direktionen, OUH/Sygehus Svendborg (ad j.2-16-12-11-00704-2009
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Mai Nielsen
Adalsparken 29
6710 Esbjerg V

Direkte tif. 6541 2011

4. november 2009
Joumal nr. 2-16-12-11-00704-2009

Side 1/4

Deres henvendelse af 8. oktober 2009 vedrerende kirurgisk be-
handling pa Odense Universitetshospital i juli maned 2008

De fik i april maned 2008 konstateret en tumor pa leveren.

Efter neermere undersagelse tilbed Odense Universitetshospital Dem operativ filemelse af tumoren. Operati-
onsindikationen blev aandret i forbindelse med selve operationens udferelse, idet der under operationen
fandtes spredning ud i 2. og 3. forgrening af galdegangen i den del af leveren, som skulle efteriades.

QOdense Universitetshospital kunne derefter ikke gennemfare en helbredende behandling af Dem. Operatio-
nen blev afsiuttet, og De biev i stedet tilbudt lindrende behandling.

De blev selv opmasrksom pé, at et sygehus i Tyskiand tilbed gennemferelse af operation af patienter med
krasftsygdom tilsvarende Deres.

Pa egen foranledning kontaktede De det pagesidende sygehus og aftalte en operation, som De selv betalte.

Efter gennemfarelsen af operationen i Tyskland anser De Dem nu for fuldsteendig rask i forhold til Deres
kresRsygdom.

Ved brev af B. okiober 2009 oplyser De, at Region Syddanmark har afvist at betale for Deres operation i
Tyskland, og at afslaget er begrundet i Odense Universitetshospitals udtalelse til regionen af 12. august
2009.

P4 baggrund heraf rejser De nogle spergsmal til Odense Universitetshospital. Deres henvendelse giver di-
rektionen anledning til felgende bemasrkninger.

Efter sundhedsloven mé ingen behandling bringes til udferelse uden patientens informerede samtykke. Pa-
tienten skal séledes acceptere et givet tilbud om behandling, fer behandling kan ivaerksaettes.

Sdr. Boulevard 29

R

TH. 6611 3333
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Det tilbud, som gives patienten, fastieagges efter leegefaglige norm. Det er séledes ikke patienten, som kan
fastiasgge en undersageise og behandling elier stille krav om en undersageise og behandling, som patienten
mener, tiener patienten bedst

Sygehusbehandling pa offentlige sygehuse i Danmark tilbydes pé baggrund af sakaldt evidensbaseret prak-
sis. D.v.s. at foreliggende oplysninger om dokumenteret behandlingseffekt lzegges til grund for formulerin-
gen af behandiingsforslag for den enkeite patient. S&fremt en given behandling gennemsnitligt forventes at
medfere en positiv effekt for patienten i forhold til andre behandlinger eller ingen behandling, vil patienten fa
tilbudt en sadan behandiing.

Behandlinger, som ikke izegefagligt sikkert vurderes at tilfsre patienten en behandiingsfordel, bringes kun til
mﬁmxwim,@mmmmmm,awmmmmam
get, eller i enkeltstaende situationer, hvor en ikke dokumenteret behandling er et sidste forseg™ — hvor man
tager en chance.

Undersegelsen afDanmmdfmopaaﬁmpéOdmseumvasﬁewhospiuvistemafgmhaﬁsygdomi
leveren, som man antog vilie kunne fiernes ved operation.

Underoperaﬁonenkonsiatemdesspvemingafkraﬂsygdommenudiz og 3. forgrening af galdegangen.
DereﬂeropgavmanpéOdensetkﬁversitetsrpspitalatgennmmopaaﬁmen idet en gennemforelse af
opmﬁmdevmxdaﬁﬁmedamﬁamubnmh%endhv&mafst&ﬁaamm
tionen.

Tﬁmmmmmmgﬁmmﬁmm&ﬁmﬁwmim
forbindeise henvises til konsensuskonference i 2008 publiceret i intemnational Hepato Pancreato Biliary Jour-
nal: HPB volumen 10, no. 2 og 3. Det kan endvidere oplyses, at strategien biev bekreeftet ved intemationalt
mede i Athen i juni 2009, som endnu ikke er publiceret.

Det er Odense Universitetshospitals apfatielse, at det var laegefagligt korrekt og i overensstemmelse med
internationale anbefalinger, at operationen af Dem ikke blev gennemfert.

Odmseumversitetshwpita!vilikkebetvivle,atDehahaﬁudbyﬁeafathﬁvebehMeﬁTyskland, men De
udsatte Dem samtidigt for en risiko for, at operationen forveerrede Deres tilstand i forhold til ikke at blive ope-
reret. Og den risiko var i en sadan sterrelsesorden, at germemféarelse af operationen var direkte kontraindi-

cerel.

Detforho!d,mDepemorﬂigthwhaﬂetposﬁﬂudbyﬁeafopmﬁon.arMsébdesﬂdmwd,atdmgem
nemsnitlige patient med kresftsygdom tilsvarende Deres, vil opleve leengere levetid ved ikke at blive opere-
ret.

) Sdr. Boulevard 29
gt TIF. 6611 3333
www._auh.dk
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Den patient, som modtager en nedsidende information om behandlingsmuligheder, kan have svaert ved at
acceptere en sadan information. Hvilket er umiddelbart forstaeligt. Og det giver ofte mening for patienten at
undersage muligheden for behandling pa sygehuse i udiandet. Og inden for kresftbehandlingen er det ikke
svaert at finde sygehuse og kiinikker i udlandet, som tilbyder behandling.

Det forhold, at sygehuse og kiinikker i udiandet tilbyder behandiing i tilfeeide, hvor danske sygehuse ikke til-
byderbehanding,erimme:ﬁdikkemdvetdgvis udtryk for en behandiingsvillighed, begrundet i en forvent-
nhgmnposiﬁvdfddafmforeﬁéabehmc&mgpébagmmaddamenmmdedala Forskelle i organise-
ringen af sygehusveesenet i forskellige land¢ giver sterre rum i f. eks. Tyskiand, for at individuelle patienton-
sker om behandling kan nyde fremme.

memiwemwmﬁomﬁmﬁmmmﬁd,mmmm
Sundhedsvassenets Patientilagensevn.

De har haft problemer med at fa udieveret Kopi af skanningsresuliater fra Odense Universitetshospital. Det
er ikke muligt at identificere de 3 sundhedspersoner, som efter Deres oplysninger afviste at udievere skan-
ningemse, og det er derfor ikke muligt at redegere nzermere for en s&dan afvisning.

De har imidlertid efter Sundhedsloven ret til at f4 aktindsigt i skanninger, herunder aktindsigt ved udlevering
af skanningeme pa Cd-rom. Der krasves dog betaling for fremstilling af Cd-rom.

Direktionen beklager, at De ferst fik akfindsigt efter gentagne anmodninger herom.

De mener Dem helbredt for Deres krasftsygdom, og De er tilfreds med den behandling, de modtog i Tysk-
land. Direktionen deler Deres glaade over behandlingsresultaterne. Direktionen finder det imidiertid ikke rime-
ligt, at De stiller spergsméal som Er danske “specialister” virkelig uvidende om, hvad der sker udenfor Dan-
marks greenser?

Kresftbehandlingen i Danmark har veeret prasget af kapacitetsproblemer, men er karakieriseret ved det be-
handiende personales heje faglige standard. Kresftbehandling og -forskning i Danmark ger sig gasldende in-
temationalt, og behandilingen af Dem pa Odense Universitefshospital har pa ingen made veeret negativt pa-
virket af manglende viden om, hvad der internationalt sker pa leverkrasftomradet.

De drager Deres konklusioner pa baggrund af vurderingen af Deres egen oplevelse, hvilket f.s.v. er forstde-
ligt, men direktionen hdber pa Deres anerkendeise af, at fastizeggelisen af komplicerede og indgribende be-
handlingsforsiag ikke sker pa baggrund af enkeltstdende patientopleveiser, men derimod p& baggrund af
indsamlede data fra behandlingen af et stemre antal patienter — | indland og udiand.

De sygehusafdelinger, som behandler for kreeftsygdomme, kan sege faglig radgivning hos et Second Opini-
on udvalg, herunder oplysninger om eventuelle forsegsbehandlinger i Danmark efler i udiandet, som kunne
veere relevant for en dansk patient. Second Opinion Udvaiget benyttes agsé af Odense Universitetshospital,
s&fremt man snsker higelp til belysning af en faglig problemstilling. Odense Universitetshospital har ikke i
forbindelse med undersegeise og behandling af Dem haft el behov for at sege ekstem hjeslp.

N ) Sdr. Boulevard 29

C 5000 Odense C
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De beskriver forhold, som kan indbringes for Sundhedsvaesenets Patientkiagenssvn. Direktionen orienterer
aitid om klageadgangen, nar den foreligger.

Sundhedsveesenets Patientklagenaevn er en offentlig, administrativ myndighed, der er oprettet ved lov. Pati-
entklagensevnet er ved sine afgerelser uathasngig af de myndigheder, der har ansvaret for sundhedsveese-
nets drift, og er uafhaengig af fagpolitiske interesser.

Patientklagensevnet har efter loven til opgave at behandle kiager over sundhedspersoners faglige virksom-
hed. Ved faglig virksomhed forstas ikke biot undersegeise, diagnose, behandling og pleje, men ogsa sund-
hedspersoners @vrige pligter som journalfering, tavshedspligt, sfillingtagen til aktindsigt, information og sam-
tykke mv.

Klage skal indgives pa et seerligt skema, som kan rekvireres fra Sundhedsvassenets Patientklagenasvn, Fre-

deriksborggade 15, 1360 Kebenhavn K, tif. 3338 9500. Klageskema kan ogsa hentes pa intemettet pa
adressen www.pkn.dk, hvor der ogsé er naanmere oplysninger om nasvnet og dets virksomhed.

Venlig hilsen
1:'/6;’&0 QA?%" ) /

Peter A. Frandsen Fm Thaarup

Direkiar, feege, dr. med. Vicekontorchef
Kopi til:
Kirurgisk Afdeling A (231055-1956)
Radiologisk Afdeling
Region Syddanmark

Sdr. Boulevard 29
N . 5000 Odense C
b TH. 6611 3333
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Deres brev til Odense Universitetshospital af 16. november 2009

Ved brev af 8. oktober 2009 rettede De henvendelse til Odense Universitetshospital med en raskke spargs-
mal i forbindelse med undersegelse og behandling af Dem p& Odense Universitetshospital.

Odense Universitetshospital svarede Dem ved brev af 4. november 2009.

De har. pa ny henvendt Dem_ved brev af 16. november 2009. De anforer, at Odense Universitetshospital ikke

har besvaret de spergsmdl, De stillede i Deres brev af 8. oktober 2009, og De anmoder i Deres fomyede
henvendeise om en besvareise.

Det er Odense Universitetshospitals opfatteise, at man har relevant besvaret de grundlasggende spargsmal,
som Deres henvendelser vedrarer.

De rejser alvorlig tvivi om Odense Universitetshospitals faglige kapacitet i forhold til operativ behandling for
organkirurgiske kreeftsygdomme, og de opstiller som et snskveerdigt altemativ hertil, at patienter tilbydes
operation i Tyskland.

Det forhold, at De oplever bedre resuitater af behandling i Tyskland, end stillet Dem i udsigt p4 Odense Uni-
versitetshospital er i sig selv gleedeligt, men sendrer ikke ved, at en kresftsygdom som Deres, erfaringsmass-
sigt ikke ber opereres, idet risikoen for alvorlige bivirkninger er sterre end chancen for positivt udbytte af
operation. Denne vurdering har sin baggrund i intemationale rekommandationer.

Deres fomyede henvendelse aendrer ikke pa denne vurdering. Odense Universitetshospital er ikke bekendt
med, at der foreligger faglige rekommandationer f. eks. i et almindeligt anerkendt videnskabeligt tidsskrift,
som kunne stille spegrgsmdistegn ved valideringen af de videnskabelige resuitater, som Odense Universi-
tetshospital laagger til grund, og tidligere har henvist til.

Det afgerende er sdledes ikke, om en behandlende laege selv anser sine resuitater for overiegne i forhold til
andre lssgers behandling. Det afgarende er, om en sadan lsege ved sin dokumentation for sine resultater
kan overbevise andre speciallseger inden for omradet om rigtigheden af sine observationer.

Sdr. Boulevard 29
5000 Odense C
LAY Tif. 6611 3333
Reglan Syedan mark www.otth.dk
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Problemstillingen illustreres ved Deres uforbeholdne anprisning af en kemoterapibehandling, som bringes til
udfereise af Professor, dr. med. Thomas J. Vogl i Frankfurt. Sundhedsstyrelsen har den 29. oktober 2009
offentliggjort et notat, hvori styrelsen bemserker, at Dr. Vogl ikke har forsynet styrelsen med dokumentation
som viser, at intrahepatisk kemoterapi har vist sig at vaere mere effektiv end systemisk kemoterapi. Styrelsen
konkluderer pa baggrund af (manglende) oplysninger fra Dr. Vogl, at Styrelsen kan derfor ikke generelt an-
befale henvisning af patienter til denne behandiing.

De anerkender ikke, at dansk sygehusbehandiing grundiaaggende tilbydes patienter pa evidensbaseret
grundiag.

Det er forstaeligt, at patienter, som medes med en nedslaende besked om mangiende mulighed for helbre-
dende behandling har svaert ved at anerkende en sadan besked. Alene beskrivelsen pa f. eks. tyske be-
handlingssteders hjemmesider, giver utvivisomt mange patienter et hab.

At patienten oplever et héb er veerdifuldt for patienten, men efter praksis pa danske sygehuse er et patient-
enske ikke i sig selv et grundlag for henvisning til behandling.

Danske offentiige sygehuses behandlingstilbud skal ses i lyset af, at sygehusene far stillet midler til radig-

hed, og inden for de til radighed stillede midler, skal sygehusene levere mest mulig kvaliticerst behandling.

Efter sundhedslovens § 16 har De en ret til at fa information om Deres helbredstilstand og om behandlings-
mulighederne, herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger.

De har refereret en omfatiende telefonisk dreftelse med laeger pa Odense Universitetshospital. Efter Odense
Universitetshospitals opfattelse, har De faet de informationer, som De efter lovgivningen har krav pa.

Odense Universitetshospital kan konstatere, at De snsker en videregaende drefteise af forhold, som vedra-
rer selve det danske sygehusvaesens organisering. Det danske sygehusveesen er gennemorganiseret og
med omfattende dreftelse af behandlinger i Danske Regioner, Specialeselskabermne og Sundhedsstyrelsen.
QOdense Universitetshospital deltager i faglige droftelser i faglige sammenhaenge.

De mener, at det danske sygehusvaesen er dérligt, og det tyske er godt. Der er forskelle pa de forskelfige
landes organisering af hospitalsvaesenset, som ogséa giver sig udslag i forskelie i de forskellige hospitalsvas-
seners villighed til at indlede behandling. Ved segning pa internettet er tilbuddene om behandling unasgtelig
mere synlige end danske sygehuses tilbud om behandling. Men det er ikke ensbetydende med, at patienten
gennemsnitﬁgteiﬁedreﬁemiredbéhfmdﬁngunderettysksygehusvwenetudmﬂeretdmsk

T Z Venlig hilsen P
,.,_,aa‘
Peter A. Frardsen
Direktar, Izege, dr. med. mGontord)ef

Kopi til: Kirurgisk Afdeling A.

Sdr. Boulevard 29
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Henvendelse fra Mai Nielsen om kraftbehandling pa Kirurgisk
Afdeling A, Odense Universitetshospital
Odense Universitetshospital svarede ved brev af 4. november 2009 pa en henvendelse fra Mai Nielsen af 8.

okiober 2009, mmmmmMWﬁMﬁMWWlmmb&
handiing af hende pa Kirurgisk Afdeling A; Qdense Universitetshospital.

lmammmmmﬁmmmmﬁmﬂmd
04.11.2009.

mwmmmammmmmmmmm

Mellemkommende har Mai Nielsen henvendt sig til Odense Universitetshospital ved brev af 16. november
2009, hvori Mai Nielsen helt overvejende fremfiarer de samme synspunkier pd Odense Universitetshospitals
svarbrev, som Mai Nielsen titkendegav overfor Region Syddanmark.

Mai Nielsens brev vedisagges il orientering.

Odenss Universitetshospital har svaret Mai Nieisen ved brev af 27. november 2009, som vedieagges til ori-
entering, og som udaver at udgere et svar til Mai Nielsen, ogsi er bemaarkninger 1l Region Syddanmark, ji.
ovenfor.

d o Venlig hilsen — .

b hn Q. é«wf e 7l
Peter A. Frandsen Finn Thaarup
Direklor, laage, dr. med. Vicekontorchef

Kopi til: Kirurgisk Afdeling A.

Bilag: Mai Nielsens brev af 16. november 2008.

: Sdr. Boulevord 28
™ 5000 Odense C
Y TH. 6811 3333
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Kaere Mai Nielsen

Tak for din mail af 8. november 2009, hvori du blandt andet skriver, at Odense Universitetshospital
ikke besvarer dine spargsmal.

Som vi havde aftalt, har jeg videresendt det materiale, som du med din mail af 8. november 2009 har
sendt til mig og til regionsradets mediemmer.

Sundhedsstaben har forelagt din henvendelse for sygehusdirektionen pa Odense Universitetshospital,
som har orienteret om, at du i mellemtiden har rettet direkte henvendeise til Odense
Universitetshospital og overvejende fremforer de samme synspunkter, som du har fremfort over for
mig.

/. Sygehusdirektionen har den 27. november 2009 videre orienteret om deres svar til dig af 27.
november 2009 og har henvist il dette som svar pa Sundhedsstabens henvendelse. Kopi af disse
breve vedlaegges til orientering. :

Sundhedsstaben har gennemgaet svarene fra Odense Universitetshospital og har vurderet, at Odense
Universitetshospital relevant har besvaret de stillede spargsmal.

Jeg kan fuldt ud tilslutte mig denne vurdering. Og jeg betragter herefter sagen som afsluttet for
Regionens vedkommende.

Safremt du gnsker en bedemmelse af de lzegefaglige vurderinger, vil jeg fortsat henvise dig til at klage
tii Sundhedsvaesenets Patientklagenasvn. Og som du tidligere er oplyst om, er Regionen parat til at
genoverveje sagen, safremt Sundhedsvaesenets Patientkiagenavn matte finde grundiag for faglig
kritik af de involverede leeger.

regionsradsformand

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf. 7663 1000
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Spergsmal til Odense Universitetshospital (OUH).

I en mail af 9. februar 2010 til Jenny Krogh, Regionsradssekretariatet, bad De om et mgde med
regionens Sundhedsstab for at f& svar pa flere spgrgsmal, som De tidligere har stillet til OUH.

Som svar pa Deres anmodning tilbyder jeg Dem et made med

professor, overisege, dr.med., Claus Hovendal, kirurgisk afdeling A, OUH.

med henbiik p§ en gennemgang af Deres behandiingsforigb pd OUH. I forbindelse med
gennemgangen vil De sandsynligvis kunne f3 de svar, De efterlyser.

Madet kan holdes efter Deres valg
10. marts 2010, id. 13.30-14.30 i Reglonshuse!

g i Vejle elier
22. marts 2010, td. m.wxmpaww@aaea
26. marts 2010, id. 09.00-10.00 pd GUH clier | Regionshuse!

Hvis De onsker det, kan der tillige deitage en patientvajleder som bisidder for Dem.

Jeg héber, De tager imod tilbuddet. | s& fald bedes De senest torsdag den 4. marts 2010 meddele
min sekretaer, Lone Duehoim (tif. 7663 1341 eller lone.dueholm@regionsyddanmark.), hvomnar og
hvor De ensker madet, samt om De ensker deltagelse af en patientvejleder.

Odenseilniveas&etshospital, Direktionen, att. Gitte @sterkjeerhuus (mail).
Patientkontoret i Region Syddanmark (mail).
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Refusion af operationsudgifter

Jeg har modtaget din mail af 14. juni 2010, hvor du atter anmoder om refusion af dine udgifter i
forbindelse med din operation i Berlin. da regionen har truffet sin afgerelse i din sag pa grundlag af
forkerte oplysninger.

Jeg har noteret mig dine bemaerkninger, men ma pointere at det efterfelgende forieb intet har med
spergsmalet om refusion at gere.

Region Syddanmark finder fortsat ikke grundiag for at refundere dine udgifter til behandling i Berfin.
Regionen henholder sig herved til regionens brev af 18. august 2009. (Kopi vediagt).

Region Syddanmark beklager naturligvis, hvis der har vaeret vanskeligheder/problemer i forbindelse
med kommunikationen med Odense Universitetshospital.

Som meddeit i ovennaevnte brev af 18. august 2009 er Regionen parat til at genoverveje afgerelsen,
safremt Sundhedsvaesenets Patientklagenaevn matte finde grundlag for faglig kritik af de involverede
lzeger enten for ikke at have fortsat og gennemfert operationen den 7. juli 2008 eller for ikke at have

henvist dig til et andet behandlingssted.

Jeg vil dog gere opmaerksom pa, at selve det forhold, at Regionen i givet fald genovervejer
afgerelsen, ikke er en garanti for, at Regionen beslutter at refundere dine udgifter.

Safremt du ensker at forfelge sagen yderligere, vil jeg derfor - stadig - foresla dig at overveje at klage
til Sundhedsvaesenets Patientklagenzevn.

Venlig hilsen
e LT

Damhaven 12. 7100 Vejle
Ti. 7663 1000
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