Sundhedsudvalget 2020-21
SUU Aim.del - Bilag 403
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Foretraade 4 maj 2021, kl.14.15-14.30:

Tak fordi i har givet Mathias og jeg muligheden for et foretraede i dag.

Det er en vigtig sag der kraever politisk indgriben og ikke mindst opmaerksomhed. Hvor det er vigtigt i
kommer i dialog med nogen der sidder fastlast midt i et behandlingsforlgb i Danmark og ikke mindst ogsa
fra personer der har vaeret/er i behandling pa UZ Gent.

Til start vil jeg sammenligne UZ Gent/ Danmark.

Ferst vil jeg dog tilfgje, at dette er et yderst kompliceret indgreb, det er Hgjt specialiseret behandling, der
kraever flere specialer der ufravigeligt samarbejder teet og ikke mindst har en arelang oplaering og udvikling
af teknikker m.m. bag sig. (Gent star bl.a. for udviklingen af VY-teknikken til konstruering af scrotum)
Specialerne er Plastikkirurgi og urologi, da det er kompliceret urinrgrskirurgi pa hgjt fagligt niveau.

UZ Gent, Belgien:
Prof. Monstrey har i foraret 2019, tilsendt mig info om phalloplastik fra UZ Gent. Det lyder. bl.a. pa:

e Mere en 15 ars funktionelt team, med erfaring pa UZ Gent, Belgien

e Mere end 400 phalloplastikoperationer er udfgrt pa UZ Gent.

e Der udfgres 1 om ugen. (Hver mandag)

e 30% oplever en fistel/komplikation i den umiddelbare helingsperiode, lige efter operationen.

De fleste tilfaelde heler af sig selv.
Ellers er et mindre indgreb pakraevet.

e Enkelte tilfeelde har der veeret en indsnaevring af urinrgret. Dette korrigeres ved et senere indgreb.
Det er korrigeret ved dilatation eller en sekundaer urethroplastik.

e Det ervigtigt, at vide alle patienter i sidste ende, kunne sta op og tisse.

e UZGent er en af det stgrste klinikker/steder i Europa.

e Stor erfaring med bade Kvinde-til- mand og Mand-til-kvinde.

e Teamet bestar af fglgende: 2 psykiatere, 1 Psykolog, en endokrinolog, gynaekolog, plastikkirurg, en
urolog, en talepaedagog, en E.N.T kirurg og en professor i advokatdelen for de juridiske problemer.
(Dertil kommer der alle de forskellige laeger med specialer og udannede sygeplejersker, der er med
teamet i det daglige)

e De holder sig til retningslinjerne for WPATH

e Modtager patienter fra hele verdenen. Der farst tilses af deres egne, inden endelig godkendelse til
operation.

e Selve phalloplastik-operationen udfgres altid af to teams.

e Plastikkirurger (Under Prof. S. Monstrey) og urologer ( Under Prof. P. Hoebeke)

e Der udfgres to typer af phalloplastik, RFF og ALT + testikulzaere proteser og/ eller en
erektionsprotese.

e Erektionsprotesen + de testikulzere proteser udfgres kun af urologer.

e Man erIndlagti ca. 2,5 uge.

e Phalloplastikoperationen koster mellem 40.000-45.000 EUR



e Protesen koster i omegnen af 8.500 EUR.

e Medlemmer af Det Europaeiske Faellesskab kan med kaution fra Sundhedsmyndighederne fa
deaekket 80-85% af belgbet.

e De sidste 15-20% betales direkte pa hospitalet UZ Gent, ved ankomst.

e De fleste patienter har valgt, at fa testikulaere proteser.

e 120 personer har valgt, at fG penisprotesen, alle med succes.

e Det anbefales desuden, at fa fjernet har, pd donorstedet inden operation.

Inden selve operationen er der en del praktisk info, flowtest af urin m.m.
Selve operationen tager typisk 6-9 timer.
Inden selve operationen:
e Man tilses af teamet 1 maned f@r operation, for planlaegning og informationer
e Man far lavet en flowtest af urin.
Dagene fgr operation:
e Teamet pd UZ Gent anbefaler deres udenlandske patienter, at ankomme et par dage inde
operationen.
e Dagen far operationen indskrives man fastende pa hospitalet, hvor man over hele dagen udtsmmer
tarmen.
e Sgndag aften bliver man tilset af Prof. Monstrey/Dr. Marlon Buncamper, hvor de tegner det
ngdvendige op far selve indgrebet mandag morgen.
Selve operationsdagen:
e Man bliver vaekket tidligt af nattevagten for, at komme op i bad og derefter er klar til, at blive
hentet kI.07.
e Man er klar nede ved forberedelse omkring k.08, hvor anaestesi m.m. klarggr det ngdvendige.
e Man bliver kgrt ind til operationsstuen
e QOperationen udfagres. Typisk er det 6-9 timer

Efter operation:
e Man kgres pa opvagning, hvor man er natten over.
e De fgrste 72 timer er de mest kritiske efter phalloplastikoperationen.
e 1 dggn tjekkes man 1 gang i time med en doppler, herefter hver anden time og til sidst hver tredje
time. Hele dggnet.
e Man far en temperaturmdler pd Penis og Idr. SG man ligeledes de fgrste 72 timer holder gje med om
der opstdr afvigelser af +- 2 grader

e Der er stuegang hver dag, med laeger og den koordinerende sygeplejerske i teamet.

e Huver tirsdag og torsdag tager laegerne billeder ved stuegang

e Hver tirsdag sidder hele teamet, plastikkirurger og urologer sammen, hvor de kigger billeder
igennem og diskuterer patienters status m.m.

e Hver tirsdag kl.12.30-13.00 er laeger og sygeplejersker samlet til faellesmgde pa hospitalsafdelingen,
hvor de gennemgar alle deres patienter og om der evt. er noget der skal handles pa.



e Sygeplejerskerne er til dagligt i teet kontakt med leegerne. Opstdr der noget tager de straks kontakt
til laegen. Laegen vurderer om de skal komme forbi eller saette sygeplejersken igang med behandling.

e Hvis komplikationer tilstgder, udarbejdes der altid en handleplan med det samme. Dette udfra
netop denne patients behov.

e Det er altid Prof. Monstrey der har sidste ord.

UZ Gents motivation og drivkraft for disse operationer er, at man kan sta op og tisse og have sex.

Nu kommer vi til Rigshospitalet:

Hvis vi kigger Rigshospitalet da de i 2017 ansgger om hjemtagelsen af Phalloplastikoperationer, har de pa
davaerende tidspunkt kun haft 1 mislykket operation i nyere tid.

Desuden oplyser de, at det ikke er dem der har ansggt om hjemtagelsen.

e S3fra 2014-2017 altsa kun 1 operation.

e Fra 2017-2018 - 3 mislykkede operationer, hvor patienter endnu ikke er faerdigbehandlet og venter
i det uvisse..

e Rigshospitalet oplyser de kan udfgre kirurgien, pa samme niveau som pa UZ Gent.
De omtaler kun det, at flytte vaev fra et sted pa kroppen til et andet sted.
Denne operation spander over noget mere end kun det.

e Det faglige setup i Danmark bestar af to plastikkirurger.
De kan ikke retfaerdigggre forudgaende for kompetencer, erfaring eller ekspertise pad omradet.

e De lever ikke op til de krav SST stiller i form af 8-12 Phalloplastikoperationer om aret
Nu star kun 7 pa venteliste.
Et flow og ekspertise vil aldrig kunne opnas

e De fglger IKKE internationale standarder
Michael Vestergaard Thomsen omtaler WPATH som en "interesseorganisation"

e August 2018 oplyser Michael Vestergaard Thomsen Mathias, at der ikke udfgres undersggelser af
urinvejene inden operation og Urologisk klinik deltager til en mindre del af operationen.

e 27 maj 2019 oplyser Michael Vestergaard Thomsen, at der ikke er et formaliseret samarbejde med
urologer. Hvor plastikkirurgisk afdeling forestar hele det primaere indgreb af
phalloplastikoperationen.

En urolog fra Rigshospitalet har oplyst mig i juni 2020, at man har kommunikeret med Michael Vestergaard
Thomsen om, at de vil assistere. Men videre behandling af komplikationer skal forega andetsteds i
udlandet. Hvor de kan dette.

Medfgdte Uringrsproblematikker er centraliseret til Aalborg. Men der er stadig for fa patienter i Danmark,
sa ekspertisen er svaer at opretholde og derfor flyves urologer ind fra London .

e Rikke Holmgaard oplyser 21 april 2021, at man ikke har faet et samarbejde med Urologer. De vil
ikke.

e Michael Vestergaard Thomsen og Rikke Holmgaard anbefaler ikke deres patienter, at fa en
phalloplastik
De mener man er rask og efterfglgende vil vaere patient resten af livet



e Deres faglige argumenter for ikke, at kunne sta inde for denne operation er statistikker (nogle af
dem helt tilbage fra 1988) samt en kollega, der har veeret til en konference i 2019

e Michael Vestergaard fortaller alle deres operationer er smaekfyldt med komplikationer
(Hvilket man godt kan forsta, nar de laver urologisk speciale de ikke uddannet til).

e Michael Vestergaard fortaeller Mathias i maj 2020 "Hvis mange transk@nnet ville ngjes med, at fa
sat noget ned mellem benene, sa var mange problemer Igst".

e Martin Magelund Rasmussen, direktgr HovedOrtoCentret siger i nov. 2020 til mathias "Jeg er mest
bekymret for de mange bevillinger i sundhedsvaesnet til, at foretage den her slags operationer,
ohm fordi det er de midlertidige bevillinger vi lever pa. Men det er selvfglgelig ikke jeres
problem, det er mit".

Dette er sagt efter der kortvarigt var den mulighed for, at komme til Gent. Men det stoppede brat
Nu naegter Rigshospitalet, at henvise og vil kun fremadrettet tilbyde "En Hudflap", uden nogen
form for funktion.

Hvilket kan give stof til eftertanke

e Rigshospitalet kan ikke oplyse om hvor deres kirurger er oplaert til denne operation (Og om de
overhovedet er oplaert)

o  Plastikkirurgisk klinik har veeret pa studietur til Finland. (Der ikke er kendt for
phalloplastikoperationer af nogen art)

Her ville det vaere oplagt, at tage afsted til Gent.

e Rikke Holmgaard fortzeller Mathias i maj 2020, at "urolog er bare en titel og det faktisk er en del af
plastikkirurgers speciale, at udfgre urinrgrskirurgi".

e Rigshospitalet oplyser de ikke kan komme i kontakt med UZ Gent
Hvilket lyder maerkvaerdigt, nar patienter henvender sig, kommer der direkte svar fra UZ Gent
inden dagen er omme, ofte efter fa timer.

e Rigshospitalet Har intet materiale omkring nedre kgnsmodificerende kirurgi og er ej heller abne for
information omkring dette.

e De har ikke kapaciteten til udfgrelsen af denne operation og har ved flere lejligheder oplyst
patienter, at de vaegter cancerpatienter hgjere en phalloplastikoperationer.

e Michael Vestergaard Thomsen fortzeller transpersoner, at "De potentielt optager en
operationsstue for andre patienter"
Trist holdning han har som klinikchef overfor en patientgruppe han skal tilbyde kirurgi til.

SST anerkender behovet for phalloplastik som en medicinsk ngdvendighed.

Rigshospitalet gor ikke.

Tvaertimod siger Michael Vestergaard Thomsen, at man ikke vil kunne lave noget der ligner en penis,
samt bruge den til at tisse eller have sex med.

"It’s nice to have, not need to have" er hans motto til patienter.

Det skal tilfgjes jeg selv er blevet opereret pa UZ Gent. Jeg har siden 2017 gjort SST opmaerksom pa den
manglende faglige erfaring, ekspertise og kompetencer der er pa Rigshospitalet.

Mathias har uafhaengigt af jeg ogsa gjort dem opmaerksom pa disse kritisable forhold, da han er en af
dem der ikke kan komme videre med sin behandling.



Han har faet en henvisning til UZ Gent, men ligesa hurtigt vendte Michael Vestergaard Thomsen rundt og
trak den tilbage.

Som det ser ud har SST ikke taget vores henvendelser til efterretning og i mellemtiden ladet
Rigshospitalet udfgre 3 mislykkede operationer pa personer der endnu ikke er faerdigbehandlet. De
afventer fortsat i det uvisse.

SST har ej heller fuldt op fgr og efter hjemtagelsen. Hvor der bl.a i over 2 ar ikke har vaeret udfgrt
phalloplastikoperationer.

Rigshospitalet har meddelt patienter de har haft operationsstop.

Nu er har Rigshospitalet valgt, at forringe tilbuddet uden der tilbydes et alternativ.
Som det ser ud for nu, kan ingen transmaend fa et meningsfuldt og en vaerdig fremtidig livsfgrelse.

Det Mathias og jeg gnsker med dette er, at der lukkes fuldstaendighed ned for tilbuddet om nedre
kgnsmodificerende kirurgi i Danmark og derved henviser alle transmaend der gnsker phalloplastik til UZ
Gent.

Danmark ma og kan ikke varetage dette omrade.

Desuden er vi klar pa et fremtidigt personligt mgde, hvor vi kan komme i uddybende dialog omkring
dette.

Vi haber i ser pa vores henvendelse med alvorlighed og handler konkret pa det.

Denne operation ma ikke vaere op til tilfeldighederne.

Mange tak.



