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Sammendrag
Statens helsetilsyn gjennomforte stedlig tilsyn ved bad

spesialisthelsetjenesteloven § 3-3 a hadde varslet om en alvorlig hendelse.

Saken gjelder helsehjelpen som ble gitt til et spedbarn der det 1 nyfodtperioden ble oppdaget
hydrocephalus (vannhode) og tegn pa mulig svulst i hjernen. Det ble planlagt oppfelging med
radiologiske undersgkelser (magnettomografi (MR undersokelse)) av den mulige
bakenforliggende svulsten pa -da barnet var rundt alder. Gjennom

tid ble barnet behandlet med flere kirurgiske inngrep for a avhjelpe hydrocephalus. Det ble
tatt MR undersokelse pa [JJjda bamet var BBl zammelt. Funnene ble ikke vurdert
som alvorlige, og planen om MR undersokelse ved ||| | Iz der ble opprettholdt.

Den planlagte undersokelsen ved firemaneders alder ble ikke utfert. Den planlagte timen pa
- ble avbestilt fordi barnet pa dette tidspunkt var innlagt et ble ikke sorget for

ny undersokelse med MR. E tter den forste mistanken om svulst i hjernen bl

og)p daget at bamet? adde utxMc{te kreftf%randrmger 1Eiljernen\cl)lg ryggjmargen.h

og- samarbeidet om helsehielpen til dette barnet i hele denne perioden, og barnet var i

lange perioder innlagt p-

Verker- eller|Jiforget for at MR undersokelse ble tatt rundt det planlagte tidspunktet
etter at den opprinnelige timen ble avbestilt lilllllhadde lite kontakt med bamet, og de

oppfattet det slik afll
avbestilt, siden det var
mulig svulst i hjernen. Ingen av virksomhe
Det var heller ingen samhandling mellom
ble avbestilt.

lle folge opp med MR undersgkelse etter at timen pa XXXX var
som skulle folge opp med nedvendig utredning av spersmalet om

v til a bestille ny MR undersokelse.
rsmalet etter at MR undersgkelsen

I tilsynet undersokte Statens helsetilsyn helsehjelpen som barnet fikk, og hvordan
virksomhetene sikret og la til rette for forsvarlig samarbeid rundt barm som trengte oppfolging
med radiologiske undersgkelser.

Statens helsetilsyn har kommet til at [ Jkke ga forsvarlig helsehjelp i forbindelse med
samarbeid rundt planlagt undersekelse og diagnostikk av et barn der det forela mistanke om
svulst i hjermen. Det foreligger med dette brudd pa spesialisthelsetjenesteloven § 2-2, jf.
helsepersonelloven §§ 4 og 16. Statens helsetilsyn har videre kommet til at ikke hadde
tilrettelagt for forsvarlig samhandling og koordinering rundt planlagt diagnostikk med
radiologi ved mistanke om svulst i hjernen hos sma bamn. Det foreligger med dette brudd pa
spesialisthelsetjenesteloven § 2-2, jf. samme lov §§ 2-5 a og 2-5 c og forskrift om ledelse og
kvalitetsforbedring i helse- og omsorgstjenesten.

Statens helsetilsyn har lagt til grunn at var lite involvert 1 utredningsplanene rundt den
mulige svulsten hos barnet. Vi har kommet til at ‘a pasienten forsvarlig helsehjelp, og at
det ikke forela brudd pa foretakets plikt til a tilrettelegge for forsvarlig samhandling rundt
planlagt diagnostikk med radiologi ved mistanke om tumor i hjernen hos sma barm. Vi har
imidlertid gitt merknader om at ogsa ar et ansvar for bidra til avklaringer om
undersokelser og videre oppfolging nar det foreligger et samarbeid rundt helsehjelpen til en
pasient. Dette er spesielt viktig der nedvendige undersokelser blir avbestilt.
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1 Tilsynets tema og omfang

Saken omhandler den helsehjelpen -(heretter pasienten), fodt |G
- o 2019. fikk ved 2018. Knappe* gammel ble det
ved magnettomografi (MR) pavist hydrocephalus og en mulig akvedukttumor pa 6 mm.
Barnet ble operert ved nevrokirurgisk avdeling ved [l dager senere ble barnet

overflyttet til [Jffmed beskjed om ulle folge barnet opp med méaling av
hiiiimkriii i:ndersakelse med ultralyd av hjernen etter to uker og ny MR undersgkelse ved
Ider.

En barnelege Vedmiéte MR undersgkelsen, men undersekelsen ble avbestilt siden
barnet var innlagt'Vv a dette tidspunktet. Ingen av virksomhetene tok initiativ til a
bestille ny MR undersekelse. Ved|jjjj Il 21der ble det tatt MR undersokelse ve

og undersgkelsen viste utbredte tumormasser i hjernen og mot ryggmargen. Videre
undersgkelser viste alvorlig kreftsykdom i hjernen|jjjjilfarslet hendelsen fordi
helsepersonell der mente at det hadde skjedd en forsinkelse 1 diagnostiseringen av
sykdommen til barnet.

Statens helsetilsyn gjennomforte stedlig tilsyn for a opplyse hendelsesforlepet, analysere
mulige arsaker, og for & underseke onjjj ;2 forsvarlig helsehjelp til barnet. Vi har
ogsa undersekt hvordan sikret samarbeid omkring planlagt diagnostikk med
radiologi ved mistenkt tumor 1 hjernen hos sma barmn.

Statens helsetilsyn har vurdert denne saken med utgangspunkt i den informasjonen vi har fatt
gjennom dokumenter, samtaler og kommentarer fra involverte. I kapittel 2 gjor vi rede for det
aktuelle lovgrunnlaget og hva som er god praksis/norm for oppfelging av barn med
tilsvarende problemstilling. I kapittel 3 og 4 gjor vi ved gjennomgang av forhold ved
virksomheten og hendelsesforlepet, rede for var oppfatning av forhold som har hatt betydning
for vare vurderinger.

2 Aktuelt lovgrunnlag for tilsynet og forventninger til praksis

Statens helsetilsyn er gitt myndighet til a fore tilsyn med spesialisthelsetjenesten, etter
helsetilsynsloven § 2. Et tilsyn er en kontroll av om virksomheten er i samsvar med lov- og
forskriftsbestemmelser.

De sentrale sparsmalene i denne tilsynssaken er om pasienten fikk forsvarlig helsehjelp og om
virksomhetene har organisert seg slik at de sikrer forsvarlig helsehjelp nar de samarbeider om
utredningen av barn med mulig tumor 1 hjernen. Forst presenterer vi det regelverket som er
relevant for a vurdere dette. Deretter angir vi hva som er god praksis ved handteringen av
denne type pasienter. De aktuelle bestemmelsene er sitert 1 vedlegg til rapporten.

2.1 Forsvarlig helsehjelp

Det er et grunnleggende krav til helsetjenesten at den helsehjelpen som ytes er faglig
forsvarlig. Forsvarlighetskravet gjelder bade for virksomheter og for det enkelte
helsepersonell. Dette folger av spesialisthelsetjenesteloven § 2-2, jf. helsepersonelloven § 16,
og helsepersonelloven § 4.

Kravet om forsvarlighet er en rettslig standard og tar utgangspunkt i hva som méa kunne
forventes av helsepersonell og virksomheter. Forsvarlighetskravet er forankret 1 anerkjent
fagkunnskap, faglige retningslinjer og samfunnsmessige normer. Det innebarer at innholdet
bestemmes med utgangspunkt i normer utenfor loven, og endrer seg med fagutvikling og



endringer i verdioppfatninger. Disse normene utgjer pa denne maten det som betegnes som
god praksis. Samtidig danner normene utgangspunkt for & fastlegge hvor grensen mot det
uforsvarlige gar.

Ved vurderingen av om helsehjelpen har vart forsvarlig skal det tas utgangspunkt i hva som
er god praksis for tilsvarende forhold. Det som star sentralt er hvordan helsepersonellet burde
ha opptradt i en konkret situasjon, ikke hvordan helsepersonellet burde opptradt i en ideell
situasjon. Forsvarlighetsvurderingen av helsepersonells handlinger skal gjores pé bakgrunn av
hvordan situasjonen fortonte seg der og da, og hvilke alternativer helsepersonellet hadde til
handling. Forsvarlighetsstandarden tar utgangspunkt i hva som kan forventes ut fra
kvalifikasjoner, men ma ogsd vurderes i lys av arbeidets karakter og situasjonen for ovrig.
Fagutevelsen ma etter omstendighetene avvike relativt klart fra god praksis for helsehjelpen
anses for 4 vaere uforsvarlig.

2.1.1 Virksomhetens plikt til a legge til rette for forsvarlig helsehjelp

Samtidig som helsepersonell har en selvstendig plikt til & uteve sitt arbeid i trad med faglig
forsvarlighet, har virksomheten (her spesialisthelsetjenesten) plikt til & legge til rette for at
helsepersonell kan yte forsvarlig helsehjelp og overholde sine lovpalagte plikter, og slik at
den enkelte pasient gis et helhetlig og koordinert tjenestetilbud, jf. spesialisthelsetjenesteloven
§ 2-2. Forsvarlighetsnormen 1 spesialisthelsetjenesteloven har et mer helhetlig utgangspunkt
enn forsvarlighetsbestemmelsen i helsepersonelloven, og stiller krav til at virksomheten méa
styre sin virksomhet med siktemal om at tjenestene til enhver tid er i samsvar med god
praksis.

Kravet om forsvarlighet er ogsa et krav om forsvarlig organisering av tjenesten. I dette ligger
blant annet at det gjennomfores organisatoriske og ledelsesmessige tiltak som gjor det mulig
for helsepersonellet & oppfylle plikten til forsvarlig yrkesutevelse. Kravet til forsvarlighet
gjelder pa alle ledelsesniva. Den innebarer at funksjoner som planlegging og organisering av
helsetjenester ma innrettes pd mater som gjor at forsvarlighetsnormen kan etterleves. Eiere og
ledere har et generelt ansvar for at tjenestenes drift gjennomfoeres innenfor lovfastsatte
rammer. Styringssystemet skal tilpasses virksomhetens sterrelse, egenart, aktiviteter og
risikoforhold og ha det omfang som er nedvendig.

2.1.2 Systematisk arbeid med kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet

Det er sammenheng mellom forsvarlighetskravet og virksomhetens plikt til & arbeide med
systematisk kvalitets- og pasientsikkerhet (internkontroll). Etter spesialisthelsetjenesteloven
§ 3-4 a palegges enhver som yter helsetjenester etter loven til & drive systematisk arbeid for
kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet. Bestemmelsen mé ses i ssmmenheng med plikten til
drive internkontroll for & tilrettelegge for en forsvarlig virksomhet. Dette krever ogsa at
ledelsen fortlopende ettersper resultater nar det gjelder kvalitet og pasientsikkerhet og
umiddelbart gjennomgér alvorlige hendelser for at tilsvarende ikke skal skje igjen.

Virksomhetens plikt til & arbeide med tematisk kvalitets- og pasientsikkerhet understottes
narmere 1 helsetilsynsloven § 3 og i forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og
omsorgstjenesten. Systematisk kvalitets- og pasientsikkerhetsarbeid skal bidra til faglige
forsvarlige helsetjenester, kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet, og er et verktoy som skal
sikre at daglige arbeidsoppgaver blir planlagt, utfert, styrt og forbedret 1 henhold til lovens
krav.



Det folger av Helse- og omsorgsdepartementets rundskriv 1-2/2013 — «Lederansvaret i
sykehusy, at systematisk kvalitets- og pasientsikkerhetsarbeid er et ansvar for ledere pé alle
nivéer i tjenesten. Arbeidet skal forankres og ettersperres av toppledelsen, men spesielt ledere
som arbeider ner pasienten har en ngkkelrolle. Systematisk kvalitets- og
pasientsikkerhetsarbeid er pd denne maten en sentral del av ledelsens styringssystem for
sykehuset. Det er sentralt for et godt styringssystem at det ikke skal vare tvil om hvordan
ansvar, oppgaver og myndighet er fordelt i en virksomhet.

2.2 Informasjon til parerende

Pasientens n@rmeste paregrende har rett til & {4 informasjon som er nedvendig for 4 fa innsikt i
helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. De skal ogsd informeres om mulige risikoer og
bivirkninger. Videre skal parerende ha informasjon om den alvorlige hendelsen og de
tiltakene virksomheten har iverksatt for & redusere risiko i etterkant av hendelsen. Det vises
for gvrig til pasient- og brukerrettighetsloven §§ 3-2, 3-3 og 3-4.

2.3 Koordinator

For pasienter med behov for komplekse eller langvarige og koordinerte tjenester skal det
oppnevnes koordinator, jf. spesialisthelsetjenesteloven § 2-5 a. Koordinator skal blant annet
serge for nedvendig oppfelging av den enkelte pasient og sikre samordning av tjenestetilbudet
1 forbindelse med institusjonsopphold og overfor andre tjenesteytere. Koordinatoren skal vare
helsepersonell.

2.4 Kontaktlege

Helseinstitusjon som omfattes av spesialisthelsetjenesteloven skal etter samme lov § 2-5 ¢
oppnevne kontaktlege for pasienter som har alvorlig sykdom, skade eller lidelse, og som har
behov for behandling eller oppfelging av spesialisthelsetjenesten av en viss varighet.
Kontaktlegen skal vare involvert 1 behandlingen eller oppfelgingen av pasienten.

2.5 Faglig norm - forventninger til utredning
2.5.1 Om hydrocephalus hos barn

Hydrocephalus oppstér nar det er
avlepshinder for
cerebrospinalvesken. Slikt
avlegpshinder kan ha flere &rsaker. Nar
det oppstér avlgpshinder inne i
hjernen kan det vere forarsaket av
medfedt tranghet i1 kanalene eller at
noe klemmer pa eller tetter til
kanalene. Hos premature barn som
har hatt hjerneblodning kan levret
blod gi slik avlgpshinder.
Hjerneblodning hos premature
oppstér vanligvis kun i lepet av de
forste ti dagene etter fodsel. Hos
andre kan langsomt voksende svulster
bidra til at kanaler blir tilstoppet. I
noen fa tilfeller kan slikt avlgpshinder
vaere forarsaket av mer aggressiv
tumorsykdom (2-5). Hos spedbarn
medferer hydrocephalus at hodet
vokser unormalt raskt.

Figur 1. Cerebrospinalveeske. Fra ref. 1.



Ved avlepshinder for cerebrospinalvaske oppstar det okt trykk i hjernen siden vasken
produseres kontinuerlig. Hoyt trykk kan gi symptomer som oppkast, sevnighet og unormale
oyebevegelser (solnedgangsblikk).

2.5.2 God praksis for oppfolging av barn ved mistanke om hgyt trykk

Barn som er fodt svert prematurt har ekt risiko for hydrocephalus pé bakgrunn av risiko for
bledning som kan bidra til avlgpshinder. Det er derfor i trdd med god praksis & felge utvikling
av hodeomkrets neye hos disse barna. For & sikre at en eventuell hjernebledning oppdages, er
det i trdd med god praksis a ta ultralyd av hjernen til de minste premature for utskriving fra
sykehus.

Hodeomkretsen folges 1 utgangspunkt ved helsestasjonskontroller. Dersom det oppstér tegn
som kan gi mistanke om heyt trykk i hjernen, er det i trdd med god praksis a gjore
ultralydundersekelser av hjernen. Nevrokirurgisk avdeling ber kontaktes nar det oppdages at
barn har hydrocephalus. I noen tilfeller vil det vere riktig & avvente situasjonen, men nar det
er tegn til hoyt trykk 1 hjernen vil det vanligvis vare indisert med operativt inngrep. For slik
operasjon er det vanlig & undersgke barnet med MR undersgkelse.

Formaélet med helsehjelpen for disse barna er a avlaste hoyt trykk ved a skape avlep for
cerebrospinalvasken, og & avdekke og om mulig
behandle eventuell underliggende arsak for
avlepshinderet. Vanligvis oppstér hydrocephalus hos
spedbarn uten alvorlig underliggende sykdom. I
disse tilfellene er fokus for helsehjelpen & opprette
og vedlikeholde avlep for cerebrospinalvasken og
behandle eventuelle komplikasjoner. Ofte vil det
vare behov for operativt inngrep for a skaffe avlep
av cerebrospinalveaske. Det skjer ved at det lages en
apning i en anatomisk kanal som er tilstoppet
(ventrikulostomi), eller ved at det legges inn et
ror/dren fra ventriklene og ut av hjernen (shunt).
Shunter legges ofte slik at cerebrospinalvasken
ledes til bukhulen (ventrikuloperitoneal shunt), og
det er ofte en ventil som sikrer normalt trykk 1
ventriklene i1 hjernen (6). Nér det ved operativt
inngrep er apnet for sirkulasjon av
cerebrospinalvaske er det nedvendig & kontrollere at
det ikke oppstér avlepshinder pa ny.

Dersom det er laget en ventrikulostomi, kan avlepet 2. 1 og 2: ventrikler. 3 og 4. shuntsystem med
tette seg igjen, og dersom det er lagt en shunt kan ventil. Fra ref. (6)

denne bli tett eller ventilen som skal regulere trykket

kan slutte a fungere. I noen tilfeller oppstar det infeksjoner knyttet til shunt eller innleggelse
av shunt.

2.5.3 God praksis for oppfelging av barn ved mistanke om underliggende sykdom
Dersom det avdekkes, eller er mistanke om, tegn til underliggende sykdom som forarsaker
avlepshinder/hydrocephalus ma dette handteres i tillegg til utfordringene knyttet til
hydrocephalus.
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Nér det avdekkes mulig tumor er det i trdd med god praksis & utfere gjentatte undersegkelser
for 4 fastsla om det kan vere en tumor som ikke vokser/vokser svart langsomt (4) eller om
det kan dreie seg om en mer hurtigvoksende aggressiv form for svulst (2). I praksis vil det
vaere hyppig maling av hodeomkrets, gjentatte ultralydundersekelser og gjentatte MR
undersgkelser. Det forutsettes at utredning og oppfelging vurderes av kompetent lege, og at
oppfelging folges i trad med besluttet plan. Dersom det foreligger mistanke om tumor i
hjernen ma helsepersonell vaere oppmerksomme pd symptomer og tegn som kan vere
fordrsaket av direkte pavirkning av svulsten pé hjernevev utover problemer med avlepshinder
av cerebrospinalvaske. Slike tegn kan blant annet vere epileptiske kramper, nedsatt funksjon
1 muskler som styrer syebevegelser (abducensparese), ansiktsmuskler (facialisparese),
svelgevansker og andre bevegelsesvansker.

2.5.4 Kontroll, koordinering og samarbeid om utredning av hydrocephalus og mistenkt
tumorsykdom hos barn.

I noen tilfeller gir MR undersgkelser mistanke om at en tumor bidrar til & skape avlegpshinder
og hydrocephalus. Alvorlighetsgraden av dette avhenger av hvor, hvor raskt og hvordan en
mulig tumor vokser. Siden en voksende tumor i seg selv kan skape store problemer nér den
vokser i1 hodet, er risiko for spredning en mindre relevant problemstilling enn ved tumores i
andre organer. Oppfelging og utredning bestér i & folge barnet med hensyn til hydrocephalus
og trykk i cerebrospinalvasken, men ogséa & avdekke mulig tumorsykdom og handtere denne.

Dersom undersegkelser, som MR undersegkelse, gir mistanke om tumor i hjernen, er det i trad
med god praksis & lage en oppfelgingsplan som skal sikre at helsepersonell avdekker vekst og
behov for behandling av svulsten. Utredning av tumores i sentralnervesystemet krever spesiell
kompetanse, og det er anbefalt at dette primeert skjer i sykehus som behandler hjernekreft hos
barn (7). Ofte vil det vere aktuelt at helsetjenestene samarbeider om oppfelgingen av
pasienter som skal felges opp og utredes. Sentral nevrokirurgisk avdeling,
lokalsykehusavdeling og helsepersonell i primarhelsetjenesten (helsesoster og fastlege) er
viktige akterer som sammen ma sikre pasienten forsvarlig utredning, oppfelging og
behandling. I slikt samarbeid er det nedvendig at de samarbeidende partene klart far
informasjon om hva de skal gjore, hvorfor og hvordan informasjonsflyt skal veere mellom
aktarene. Det er nadvendig 4 sikre at det er noen som koordinerer samarbeidet.

2.5.5 Koordinerende funksjoner

Dersom et barn folges og utredes 1 helsetjenestene er det et generelt krav & pase at det finnes
koordinerende funksjoner. Dette fremgér av spesialisthelsetjenesteloven § 2-5 a. Plikten er
avgrenset til & gjelde for pasienter med behov for komplekse eller langvarige og koordinerte
spesialisthelsetjenester, og stiller sarlige krav til samordningen av det helhetlige
tjenestetilbudet. Det er ogsa utarbeidet retningslinjer om forventninger til ulike
koordinatorfunksjoner for pasienter med behov for habilitering og rehabilitering i veileder fra
Helsedirektoratet IS-2651 (13).

Oppgaven til en koordinator i spesialisthelsetjenesten innebaerer & koordinere internt under
oppholdet, og eksternt med de som skal felge opp pasienten etter utskrivning. Dersom
behovet for kontinuitet og sammenheng i forlepet tilsier det, skal koordinator samhandle med
personell og instanser utenfor virksomheten som har eller vil fa et behandlings- eller
oppfelgingsansvar for pasienten. Eksempel pa dette kan vare med spesialister 1 andre
helseforetak.
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2.5.6 Kontaktlegeordningen

Det skal utnevnes kontaktlege for pasienter som har alvorlig sykdom og som har behov for
behandling eller oppfolging av spesialisthelsetjenesten av en viss varighet.

I forarbeidene til bestemmelsen, Prop.125 L (2014-2015) fremgar det at vurderingen av om
pasienten har en alvorlig sykdom, skade eller lidelse ma «avgjerast ut fra ei objektiv fagleg
vurdering, og det ma leggjast vekt pa om tilstanden kan fore til risiko for alvorleg
funksjonsnedsetjing eller invaliditet, tap av viktige kroppsfunksjonar eller sansar eller
eventuelt risiko for tidleg ded». Det er lagt til grunn at det ber vare en lavere terskel for a
oppnevne kontaktlege for barn. «Av en viss varighet» er i forarbeidene angitt til mer enn tre-
fire dager.

Helsedirektoratet har utarbeidet en veileder for kontaktlege 1 spesialisthelsetjenesten (Veileder
1S-2466) (14).

2.5.7 Pakkeforiop og forlopskoordinator

Pakkeforlap for kreft skal bidra til gode og standardiserte pasientforlop. Pakkeforlopene skal
bidra til & heve kvaliteten pa kreftomsorgen og legge grunnlaget for mer forutsigbarhet for
pasientene. A vare henvist til pakkeforlep for hjernekreft betyr ikke at man har fatt pavist
sykdommen. Det betyr at medisinsk behandler, i de fleste tilfeller en lege, har mistanke om at
det kan vaere kreftsykdom i hjernen.

Ved mistanke om kreft, spesielt hos barn med péavirket allmenntilstand, ber barnet undersakes
narmere etter naermere angitte kriterier. Begrunnet mistanke om kreft i hjernen oppstar nar
ultralyd, CT undersgkelse eller MR undersgkelse paviser romoppfyllende prosess 1 hjernen.
Pasienten skal da henvises til pakkeforlep for kreft hos barn. Videre utredning og oppfolging
av tumorsykdom skal innga i pakkeforlep for kreft som er beskrevet i flere retningslinjer fra
Helsedirektoratet (8—12). I beskrivelsen av pakkeforlop for kreft er behovet og forventningene
til en koordinerende funksjon, forlepskoordinator, fremhevet spesielt.

3 Beskrivelse av forhold ved virksomhetene, rutiner og praksis
Her gjeres det rede for forhold ved virksomhetene ved en beskrivelse av det organisatoriske,
rutiner og praksis som er relevant for a kunne forsta hvorfor hendelsen kunne skje.

3.1 Organisering, rutiner og praksis ve

3.1.1 Organisering -
I <t lokal- og omradesykehus for ca. 500 000 inn
hovedenheter (divisjoner/klinikker) men har ikke egen

ivaretar syke nyfedte og for tidlig nyfedte bam (premature barn).
ar ansvar for a utrede og behandle sykdommer hos barn
etter nytedtperioden og trem til tylte 18 ar.

le den forste tiden fulgt opp ved

1 inn lti-

for sin hidroceihalus. Barnet ble samtidig og hovedsakelig, fulgt opp ved
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3.1.2 Relevante prosedyrer og retningslinjer
Statens helsetilsyn har fatt oversendt folgende relevante prosedyrer og retningslinjer fra-

«Prosedyre for oppnevning av kontaktlege i spesialisthelsetjenesten» og |} pediatri,
kontaktlege» (16,17)
Prosedyrene beskriver at pasienter med innleggelse over tre-fire dager og ellers
pasienter med alvorlige tilstander og/eller s@rlige behov, kronisk syke barn og barn
som falges pa poliklinikken (normalt mer enn en time) skal ha oppnevnt kontaktlege.

«BDA- Servicekontoret-Kansellere og slette henvisninger i RIS» (18).
Prosedyren beskriver at arsaker for avlysing av radiologiske undersekelser skal
dokumenteres 1 datasystemet ved avdelingen.

«BUK-leger- Epikrise og oppfelging elektiv MR 1 natkose hos barn» og «BUK-Pediatri-MR 1
narkose hos barn» (19,20).
Prosedyrene beskriver hvem som har ansvar for rapporter etter MR undersekelser og
hvordan virksomheten sikrer at nedvendige kontrollundersekelser bestilles pa
radiologisk avdeling.

«Pakkeforlgi for kreft hos barn og ungdom» og «Oversikt pakkeforlep kreft ved -

(21,22)
I prosedyrene er det angitt at pakkeforlep starter nar leger ved far begrunnet
mistanke om kreft. Pakkeforlopet startes selv om pasienten overilyttes annet sykehus
(eksempelvis OUS). Barnelege ved kal gi forlepskoordinator ved avdelingen
beskjed nar det er en ny pasient med mistanke om kreft.

3.1.3 Praksis

3.1.3.1 Samarbeidsmeter mello_
Ved det stedlige tilsynet fremkom det 1 samtaler med ledelsen i ] at det etter en hendelse

2oL o vt samavbeidsmorer mellor [N
-m oppfelging av pasienter med hydrocephalus 1 akuttfasen. Samarbeidsmetene ble

avholdt 2014 og hesten 2015.

Fokus for disse metene har veert rask oversendelse av pasienter til [ Jlfed behov for
pyeblikkelig hjelp, slik at pasienter kan sendes direkte ti elv om det ikke er avklart

med nevrokirurg. Det framgér av referat av“()m fra et samarbeidsmote at det er
enskelig at pasienter som skal til nevrokirurgisk avdeling tar radiologiske undersokelser pa
forhédnd paJfog at bildene overfore b2 at man ikke trenger & vente p beskrivelse
av bildene.

I de tilfellene pasienter skrives ut eller har veert til poliklinisk kontroll ved nevrokirurgisk
nevrokirurgﬁyller ut remisse og oversender denne sammen med epikrise ti

avdeling ve og det er onskelig at MR undersakelse tas ved I, er det planlai at

Det ble presisert 1 referat a_ZOlS at dersom man ikke far tilfredsstillende svar
raskt nok fra nevrokirurgisk avdeling i oyeblikkelig hjelp situasjoner ma bakvakt pa
sende pasienten direkte.

Videre har det vaert samarbeid rundt henvisningsrutiner ved behov for radiologiske
undersakelser. Det ble presisert i referat av _201 5 at mest mulig oppfelging ber
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skje ved lokalsykehus, blant annet MR undersekelser, og at kapasiteten pa undersokelser ma
tilpasses det behov som foreligger 1 den enkelte region.

Det har ikke vert avholdt samarbeidsmeter etter-ZOIS. Helsetilsynet fikk opplyst ved
det stedlige tilsynet pa at det vurderes ytterligere moter, men at samarbeidet vurderes
som bra. En utfordring kan imidlertid vaere a fa tak i rett helsepersonell pa nevrokirurgisk
avdeling ved

3.1.3.2 Samarbeid om pasienter
Pa det stedlige tilsynet ble det sagt at samarbeidet mellom r ble opplevd a
fungere bra og «semlest». I dette konkrete tilfellet opplevde at det var mest praktisk a ta
MR undersokelse Ved- men at det i slike situasjoner heller ikke er feil at |JJfutforer
slike undersokelser. Det forventes ikke at legene foretar utredning Oﬁ behandlingstiltak

overfor disse pasientene, men at de seker rad og holder kontakt me nderveis. IEEENa
imidlertid styre den nevrokirurgiske behandlingen.

3.1.3.3 Mistanke om tumor

-oppfattet at de har ansvar for de pasientene som kommer til dem, og ma vurdere
overforing av helsehjelp der det er behov for videre utredning, eventuelt avklare
ansvarsforhold rundt pasienten der dette ikke er klart. Etter at ar tatt MR undersokelse
av pasientene overfores pasienten videre il som overtar behandlingen. Det erjjjjjjjfjom
har ansvaret for tumorutredningen videre, og foretakene blir enige om det videre
behandlingsforlepet.

I den aktuelle saken var det en nyfedtlege som hadde ansvar for pasienten pé- og ikke
barneonkolog. Mistanken om tumor som krevde oppfelging var ikke sa fremtredende hos den
aktuelle pasienten at det var naturlig a overfore ansvaret til barneonkologene. -)pplevde
at det var hydrocephalus som var hovedtemaet for deres oppfolging.

3.1.3.4 Oppnevning av forlgpskoordinator 1 pakkeforlop og andre koordinerende funksjoner

ved
#pplyste under det stedlige tilsynet at ordningen med forlepskoordinator
or kreft fungerte godt. Der det var mistanke om tumor som krevde narmere utredning, var

det praksis & starte et pakkeforlop og deretter oversende pasienten videre til [ N

Det ble opplyst at det i den aktuelle saken ikke var oppfattet at tumor var
hovedproblemstillingen. Da mistanken om malign tumor ikke var kommunisert tydeligere
etter at den forste MR undersekelsen var tatt pa [ var det etter deres mening heller ikke
feil a ikke opprette forlapskoordinator. Det var heller ikke oppnevnt noen annen
koordinatorfunksjon for det aktuelle barnet.

3.1.3.5 Oppnevning av kontaktlege Ve(-

Ledelsen Ve- ga uttrykk for at ordningen med a opprette kontaktlege ikke var godt nok
implementert, selv om de var godt i gang, blant annet ved avdeling for nyfedt. Det er planlagt
at ordningen skal vere ferdig implementert 1. januar 2019.

For det aktuelle barnet var det formelt ikke opprettet kontaktlege, men en erfaren overlege
med nyfedtkompetanse hadde oppfelgingsansvaret og fungerte 1 realiteten som dette. I tillegg
ble barnet fulgt opp av vaktgaende leger ved blant annet de akutte innleggelsene.
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oversikt over historikken og opprettholde kontinuitet ved a tilstrebe at samme lege folger opp
pasienten.

Etter hendelsen ble det tatt 1 bruk et verktoy (i Medinsight) som skal bidra til oversikt over
planlagte og utforte MR undersekelser tatt ved lokalsykehus. Det vil da veere mulig a fange
opp at planlagte undersokelser ikke er foretatt, noe som ikke var mulig tidligere.

3.2.3.2 Kontaktlegeordningen
Klinikkleder Veipplyste under det stedlige tilsynet at det vanligvis er legen som forst

opererer pasientene som blir oppnevnt som kontaktlege, og at de i dag arbeider med a fa god
nok implementering av ordningen 1 klinikken.

Det ble videre opplyst at det var utfordrende med de mange og ulike koordinatorfunksjonene
som skulle ivareta helheten og samordningen 1 pasientlopene, og at foretaket ikke kan utnevne
koordinator for alle mulige oppfelginger der det er flere sykehus involvert.

3.2.3.3 Oppfoelging av svar pa rekvirert MR undersgkelse

Det ble opplyst pa det stedlige tilsynet at det ikke har veert mulig a kontrollere om lokal
oppfelging skjer som foreskrevet ved hjelp av den elektroniske pasientjournalen (DIPS). Det
er na iverksatt ny prosedyre for aktivt a kvalitetssikre at barn utskrevet fra nevrokirurgisk
avdeling far sine planlagte viktige undersokelser (billeddiagnostikk) i tide nar utforelsen er
delegert til lokalsykehus.

I praksis inneberer dette at legene registrere plan for oppfelging, billeddiagnostikk mv. 1 det
elektroniske verktoyet Medinsight. Deretter kan dette rapporteres/flagges slik at forsinkede og
manglende undersokelser fremgar i ukentlige rapporter. AVdelingF
og personvern vedjjjjpar vurdert og godkjent rutinen og den er allerede 1verksatt. Rutmen
vil bli fortlapende evaluert.

var av den oppfatning at de mottok bilder fra lokalsykehus stort sett som de skulle. Dette

er de helt avhengige av at blir gjort, men har til na ikke hatt noe system for a folge opp om
dette blir utfort.

4 Hendelsesforlopet og behandlingen
I dette kapittelet beskriver vi hendelsen og den behandlingen barnet fikk.

41 Oppfelging pa i nyfadtperioden
om ble fodt om la uker for fullgatt svangerskap. De forste
var barnet innlagt 1 avdeling for nyfedte ved og forlepet var ukomplisert.
Siden det var et prematurt barn var det ved utskriving tatt ultralyd av hodet. Den forste
undersekelsen hadde vist noe utvidelse av hjerneventrikler, men ved kontroll var det normale
forhold.

Da barnet var | -2 mmelt kom Jllsammen me i vndersokelse ved

barneavdelingen ved - etter at var tilsett av fastlege med symptomer pa
forkjelelse/luftveisinfeksjon. Da barnet ble tilsett kom det frem at hadde bemerket
at barnets oyebevegelser var pafallende. Barnelegen som undersekte barnet fastslo at det var
tegn som ved mulig okt trykk 1 hodet («solnedgangsblikk»), og det ble derfor gjort
undersekelser med ultralyd av hjernen. Denne undersekelsen viste tydelig utvidelse av
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hjerneventrikler. Legen tok kontakt med nevrokirurg vedl} som ba om at det ogsé skulle
tas MR av hodet, og at barnet skulle henvises til videre utredning og behandling ved ||}

MR undersokelsen ved 2018 viste utvidelse av ventrikler og funn som ved
stenose 1 akvedukten (se figur 1). Den endelige MR beskrivelsen ble skrevet_2018
(tilleggsbeskrivelse). Der er det angitt at det forela en oppfylning med diameter 6 mm 1

omradet (tektum) som arsak til hydrocephalus.

4.2 Oppfelging pJR i perioden_ti_2018

Barnet ble overfort til* 2018 for undersokelse og utredning for planlagt
operasjon for hydrocephalus. M dager etter ble barnet operert med ventrikulostomi som apnet
passasje for cerebrospinalvasken. I operasjonsbeskrivelsen ble det angitt at MR

undersgkelsen hadde avslort triventrikulaer hydrocephalus med stenose 1 akvedukten, trolig pa
grunn av lavgradig svulst 1 tektum.

4.3 Oppfolging pa fra i 2018
Barnet ble overflyttet t avdeling 2018 (tredje
postoperative dag). Nevrokirurgen hadde pa forhand ringt til lege ved [Jjjjjjog informert om

at det var behov for a ta MR kontroll etter seks-atte uker siden det var spersmal om tumor ved
akvedukten.

Denne beskjeden ble gjentatt i epikrisen av samme dag frF Det ble bedt om at
det skulle tas pa en mate som egnet seg til a folge svulst (fullstendig tumorprotokoll) siden det
var sett «lesjon 1 akvedukten». Videre ble det bedt om at hodeomkretsen skulle folges tett, og
at det skulle tas ny ultralyd av hodet etter to uker.

Pé-)le barnet tilsett av lege i spesialisering (LIS) ved _som

diskuterte med overlege som kjente barnet fra nyfedtavdelingen. Legene planla
ultralydundersekelse, poliklinisk kontroll hvor stingene skulle fjernes, og det ble bestilt MR

undersekelse til 2018 (ved | 21den). Barnet var i god form, ocjjip'e
derfor utskrevet fra

til hjemmet samme dag.
_2018 kom barnet til poliklinikken for & fjerne stingene. Det ble tatt
ultralydundersekelsc Il 2018. Bildene ble oversendt til-som anbefalte ny
kontroll etter nye to uker.

4.4 Opphold pTZMS
Barnet ble lagt inn ve 2018 fordi [Jjjjvirket irritabel. Det ble tatt ultralyd som

viste noe ekning i ventrikkelsterrelse sammenliknet med funnene frafjjjfjdreoyt to uker
tidligere. Nevrokirurien mente det var ngdvendig a ta MR undersekelse med tumorprotokoll,

og dette ble gjort 018 ved MR undersokelsen viste at det ikke var passasje av
cerebrospinalvaske 1 akvedukten. Det ble pavist en oval oppfylning med solid utseende 1
nedre del. Diameter ble malt til 9 mm, og den ble oppfattet som uendret fra tidligere.

Samme dagen ble barnet operert for igjen a avlaste avlep av cerebrospinalvaske. Denne
gangen ble det lagt inn en shunt fra ventrikler til bukhulen (VP-shunt). Barnet ble utskrevet
018. Det ble 1 epikrisen bedt om ytterligere MR kontroll 1 lopet av
¢ kontaktet for klinisk oppdatering. Tumor/oppfylning ble ikke nevnt i
Bamet var i fin form da [l ankonjjjjffog ble utskrevet samme dag. 1
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notatet fra [ det aniitt at ilanen var oppfelging av hydrocephalus med ultralyH(R

undersgkelse 1 lopet a Mistanke om tumor ble ikke nevnt i journalen ved
4.5 Opphold pé fram ti

2018
F4 dager etter bl gjen innlagtpm ble operert flere ganger pa grunn av

hydrocephalus som hadde oppstatt pa grunn av at ventilen hadde sviktet. I dette forlepet var
det ogsa tegn til infeksjon, og shunten matte fjernes.

Fra -2018 var pasienten innlagt i* bortsett ] dager. DR
ble utskrevet hadde jkke shunt og det sa ut til at det var avlep for cerebrospinalvasken.

Legene ved - fulgte ett opp med flere ultralidunders;akelser, og det viste seg

nedvendig a igjen legge inn shunt. Dette ble gjort 2018.

Barnet var innlagt i nevrokirurgisk avdeling fram til 2018. Dermed var pasienten
innlagt i [l den dagen det var planlagt MR undersokelse ved B ! sykepleiejournalen 1
-ger def 2018 gjort et notat der sykepleier skriver a er bedt om 4 avbestille
denne timen. Dagen etter er det notert 1 sykepleiejournalen J-hadde ringt fra
permisjonen hjemme og fortalt at MR undersekelsen ved JJfvar avbestilt.

4.6 Planlagt MR undersgkelse ved-
Etter planen skulle barnet komme til MR undersgkelse ved bildediagnostisk avdeling ved

H 2018. Fer MR undersekelsen var det planlagt at det skulle legges venetilgang
ved barneavdelingens poliklinikk slik at det kunne gis kontrast for undersekelsen.

2019 har-pplyst at det 1 deres

I redegjorelse om saken av
r registrert at MR undersekelsen er «avbestilt av
pasient/rekvirent». Barnet motte ikke til MR undersekelsen, og det ble tatt kontakt med
barneavdelingen om -hadde mett der. Det ble da gitt muntlig beskjed om at pasienten var
innlagt p- og at undersgkelsen var avbestilt. Undersekelsen ble deretter avbestilt 1
rentgeninformasjonssystemer IS) med kode: «avbestilt av pasient/rekvirent».

opplyste videre at henvisende lege Ve(-ikke hadde vert involvert 1 kanselleringen

av MR undersekelsen og hadde ikke mottatt melding om kanselleringen 1 sin arbeidsflyt i
DIPS.

Oppfelging fr'og ut 2018 ved- og
;-2018 ble pasienten tilsett poliklinisk og som dagpasient ved bade_Det ble
tatt flere ultralydundersekelser som viste tilfredsstillende forhold med hensyn til oppfelging

av barnets hydrocephalus. Barnet ble undersegkt av overlege Vedi 2018.1
legenotatet er det angitt at barnet var innom for klinisk vurdering og ultralyd. I epikrisen er
det angitt at det er viktig med hodeomkretsmalinger fremover. I sykepleienotatet fra samme
kontrollen ved - er det angitt at overlegen som sa pa pasienten hadde vurdert bildene og
skulle innkalle barnet til MR kontroll i lgpet a Sa vidt Statens helsetilsyn har kunnet
fastsla er det ikke skrevet en slik henvisning, og barnet ble ikke kontrollert ve for
- 2018, da- ble innlagt pa grunn av gkende irritabilitet og tendens til gulping.

Fra_ 2018 var pasienten utilpass uten at helsepersonellet kunne fastsla
arsaken. Det ble gjort to operative inngrep fordi det var mistanke om tekniske problemer med
shunten og shuntventilen. Dette loste ikke problemene og derjjjj2018 ble det tatt MR
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undersokelse av hjernen. Denne undersgkelsen viste stor gkning i svulsten som na viste vekst
bade oppover 1 hjernen og nedover mot ryggmargen.

Barnet ble da oppfattet som en pasient med hjernekreft. Det ble tatt vevsprove fra svulsten, og
det ble pavist en alvorlig kreftform (AT/RT). Dette er en svart alvorlig og sjelden form for
hjernekreft som kan oppsta hos sma barn (2,5,23). Det ble startet behandling mot
kreftsykdommen, men barnet dede -2019.

4.8 Narmere om oppfelgingen pé_

I samtaler med helsepersonell ved [Jjjj fremkom det at barnet ikke formelt hadde fatt
kontaktlege ved men at det allikevel var en overlege fra avdeling for nyfedt som hadde
en slik funksjon i praksis. Epikriser fra e videresendt til vedkommende, og det var
denne legen som vanligvis rekvirerte undersokelser for dette barnet. Barnet hadde 1 perioden
fraio g fram til det ble oppdaget alvorlig kreftsykdom, vart innlagt- dager i
avdelingen fordelt pa tre innleggelser, og det var ikke oppnevnt andre koordinerende
funksjoner.

Vedli] var det bestemt at kontaktlege skulle vaere den legen som ferst hadde operert
pasienten. Denne legen sto for oppfelgingen av pasienten frem ti 018, men ikke etter
dette. Det var ikke oppnevnt koordinerende sykepleier eller annen koordinerende funksjon for
pasienten utover kontaktsykepleier for hvert enkelt opphold.

Helsepersonellet ved begge virksomhetene oppfattet det slik at mistanken om alvorlig
kreftsykdom ikke var sterk nok til at det var naturlig a melde pasienten inn i pakkeforlep eller
iverksette forlgpskoordinator. Denne vurderingen ble gjort ved begge virksomhetene etter at
det FOI 8 var blitt pavist at pasienten hadde en antatt lavgradig tumor i tektum, som
skulle Talges med pa.

49 Tiltak som ble iverksatt etter hendelsen
4.9.1__ Avviksmelding frafJJJj

Ve(- ble det skrevet avviksmelding etter hendelsen som er datert 2018. 1
avviksmeldingen er det angitt at det ikke ble bestilt MR undersokelse ve a denne
undersgkelsen var planlagt utfert ved lokalsykehus Det er allikevel angitt at det er
behov for en oversiktlig mate & kunne folge opp om pasienter far sine planlagte kontrollbilder
(og eventuelt andre kontroller) som er delegert lokalsykehus.

Ledelsen ved avdelingen har gjort rede for at det er innfert endringer for a sikre at
undersgkelser som er planlagt virkelig blir utfert. Dette skjer 1 form av en datateknisk lgsning
(1 Medinsight), der personell ved avdelingen en gang 1 uken sikrer at planlagte undersekelser
er tatt og besvart, og der undersgkelsene etterlyses dersom det ikke foreligger svar (se
nedenfor).

4.9.2  Avviksmelding vedjjjjjli}
Statens helsetilsyn mottok en forelepig avviksmelding datert 2018. Det fremgar at

barnet var satt opp til elektiv MR undersgkelse av hodet 018 grunnet tidligere funn.
Det fremgar at pasienten ikke mette, og at MR underspkelsen ble avlyst fordi barnet var akutt
innlagt ved |- dcling ved ID<t fremgar videre at henvisende lege ikke ble
varslet om denne avlysningen, og at pasienten ikke ble satt opp til ny time. Det foreslas bedre
kommunikasjon mellom samarbeidende instanser og at ved avlysning av undersekelser alltid
ber serge for at henvisende lege blir informert om avlysningen.
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I forelopig intern rapport fra onw blir det opplyst at de skal foreta en
nzrmere undersekelse om hvorfor meldingen av -2018 om den kansellerte timen ikke
kom fram til henvisers arbeidsflyt i DIPS. Kommunikasjonen mellom radiologisystemet (RIS)
og journalsystemet (DIPS) skal i denne forbindelse gjennomgas og risikovurderes.

Av den forelopige interne rappo emgar det at det skal tas initiativ til samarbeidsmote
med _avdeling ve om ansvarsavklaringer med etterfolgende
giennomgang 1 avdeling leger ve med fokus pa leering og justering. Det skal foretas en
giennomgang og vurdering av kommunikasjonen mellom RIS og DIPS 1 samarbeid med andre
bererte enheter. Saken skal behandles 1 Kvalitet- og pasientsikkerhetsutvalg (KPU) pa niva
enhetsniva (niva 2) og pa foretaksniva.

410 Opplysninger om oppfelging av parerende

Statens helsetilsyn har etter hendelsen snakket med parerende i telefon ved to anledninger,
siste gang|j 019 De fortalte at de ikke hadde vart informert av-om at det
forela mistanke om tumor i hjernen for dette ble oppdaget.

ar 1 sin tilbakemelding pa den endelige rapporten opplyst a er orientert om
sykdommen, utredningen og behandlingen. Det blir opplyst at det nomfort et

oppfolgende mote hvor hendelsen/tematikken fra den forelepige rapporten er belyst og
diskutert-har ogsa fatt tilbud om oppfelgende moter.

4.11 Tilbakemelding frtl -pé den forelgpige rapporten

4.11.1 Tilbakemelding fr

Nevrokirurgisk avdeling ved opplyser i sin tilbakemelding pa den forelopige rapporten,
at seksjon for barnenevrokirurgi rett etter hendelsen implementerte en ny teknisk lesning som
aktivt skal kvalitetssikre at barn utskrevet fra seksjonen far sine planlagte undersegkelser nar
utferelsen er forventet utfort av lokalsykehus. Dette innebarer bruk av seksjonens
Medinsight-register. Det opplyses at det er utarbeidet retningslinje for kvalitetssikring av
lokal oppfolging av tumorpasienter og for mottak og handtering av tumorhenvisninger utenfor
pakkeforlep for barn. Statens helsetilsyn har ikke mottatt kopi av retningslinjene, og vi har
derfor bedt om disse.

I ooplyser videre at de frem til aktuelle hendelsen sidestilte operateren og kontaktlegen
ved oppfoelging av barn med behov for komplekse og langvarige tjenester. Nyhenviste
pasienter tildeles 1 dag kontaktlege fortlapende, og navnet pa kontaktlegen meddeles
pasient/parerende. Henvendelser og kontakt med annet helsepersonell som er av
medisinskfaglig karakter handteres av aktuelle kontaktlege nar det er hensiktsmessig.

Det opplyses videre at det for barn med behov for komplekse eller langvarige og koordinerte
tjenester, skal oppnevnes «en generell koordinator funksjon» som far seerskilte oppgaver
knyttet til praktisk tilrettelegging og samordning av ulike tjenestetilbud (kontroller
/oppfelgning). Dette er en utvidet funksjon 1 forhold til rollen som "pasientkoordinator", slik
den tradisjonelt har vert utfoert. I seksjonen er rollen implementert i henhold til niva 1
Retningslinje «Koordinator- Retningslinje Spesialisthelsetjeneste/oven § 2-5 a». Bade
generell koordinator og kontaktlege dokumenteres 1 journal. I ukentlige formaliserte
driftsmeter sikres at bade kontaktlege, og nedvendigheten av en generell koordinatorfunksjon
er vurdert/oppnevnt, samtidig som plan for videre oppfelgning av pasienten gjennomgas.

Statens helsetilsyn ber om a fa oversendt nevnte retningslinjer.
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Det er opplyst at arbeidsoppgavene for forlepskoordinator kreft (pakkeforlep) vil vere
konsentrert om perioden frem mot behandlingsstart. Det er innarbeidet rutiner som tar hand
om dette forlepet (for barn med mistenkt kreftsykdom), 1 henhold til pakkeforlep for kreft hos
barn og funksjonsbeskrivelse for forlepskoordinator. Vi ber om a fa tilsendt disse.

4.11.2 Tilbakemelding fra -

I ar opplyst at hendelsen har fort til bedret koordinering av pasientforlep innad i berorte
avdelinger og pa tvers av divisjoner, og at det er planlagt et samarbeidsmete med ora
bedre koordineringen mellom sykehus av helsehjelp til barn med langvarige og komplekse

diagnoser. Utaloser 1«
endelig godkjent internrapport, er vedlagt deres tilbakemelding.

- opplyst at forelopige undersokelser/testresultat har vist at meldingen om
kanselleringen har gatt fra RIS til pasientens journal i DIPS, men ikke til henvisers arbeidsflyt
i DIPS. Det foretas na nermere undersekelser om hvorfor meldingen om den kansellerte
timen ikke kom fram til henvisers arbeidsflyt i DIPS. Pa bakgrunn av testresultatet, sendes det
na en bestillingsendring i forbindelse med meldingsoverforing ved kansellering av
henvisninger til Sykehuspartner, slik at meldingen gar til legens/avdelingens arbeidsflyt i
DIPS. I mellomtiden vil henviser/avdelingen kontaktes telefonisk ved
avbestilling/kansellering, hvilket dokumenteres 1 RIS.

Ellers har [Jjjjjijoplyst om felgende iverksatte tiltak som vurderes som relevante:

e Gjennomgang i Avdeling leger pa nytt med tanke pa leering og eventuelt justering etter
det planlagte samarbeidsmate med

o Klinisk || ser pa kommunikasjonen mellom RIS og DIPS og vurderer i
samarbeid med andre bererte enheter tiltak ut fra de risikovurderinger som blir gjort.

e Det arbeides med & serge for at det gar en melding til henvisers arbeidsflyt i DIPS til
signering ved avbestilling/kansellering av underseokelser der pasienten ikke settes opp
til ny time.

e Det jobbes kontinuerlig med implementering av prosedyre for oppnevning av
kontaktlege 1 spesialisthelsetjenesten ved barne- og ungdomsklinikken.

o Saken er behandlet i kvalitet- og pasientsikkerhetsutvalg (KPU) pa niva 2 hos [Jjjjjj oz

I saken skal videre behandles i kvalitet- og pasientsikkerhetsutvalget (KPU) pa
foretaksniva.

5 Risiko-, hendelses- og arsaksanalyse

Pa bakgrunn av de innhentede dokumentene i saken legger Statens helsetilsyn falgende til

grunn:

e Ved forste MR undersakelse (tatt pé-ble det oppdaget en antatt lavgradig tumor
1 tektum som skulle folges med MR undersakelser. Det ble bedt om at ny MR
undersokelse skulle tas Ve_xér barnet var rundt_ og lege ved -
rekvirerte denne undersekelsen.

e MR undersokelse ble ogsa tatt pa[Jjjjjia barnet var tre maneder og innlagt der.
Denne undersekelsen viste endringer som av ble oppfattet som sma, og det ble
vurdert at det ikke var nodvendig med ytterligere tiltak pa det daveerende tidspunktet.
Det var imidlertid forutsatt at utviklingen skulle folges med pa ved den fra for
planlagte MR undersokelsen pAJil Denne MR undersokelsen ble avlyst da
pasienten ogsa pa dette tidspunkt var innlagt pz‘i- Et dreyt halvar senere viste det
seg at barnet hadde en alvorlig kreftsykdom med betydelig utbredelse 1 hjernen.
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e Det er sannsynlighetsovervekt for at noen av symptomene pasienten hadde 1 de siste
ukene har hatt sammenheng med direkte pavirkning av strukturer i hjernen, men ble
tolket som a vaere forarsaket av hjernetrykk.

e Involvert helsepersonell ved ikret ikke at planlagt MR undersegkelse ble tatt og
besvart rundt det tidspunktet som var planlag hadde lite kontakt med barnet og
oppfattet det slik aﬁ skulle folge opp bamet siden [l var innlagt der.

e Dersom den alvorlige kreftsykdommen hadde veart oppdaget tidligere, er det mulig at
helsepersonell hadde forstatt uklare symptomer og tegn hos pasienten, og at
behandlingen og oppfelgingen av barnets hydrocephalus hadde blitt annerledes. 1
tillegg hadde behandlingen rettet inn mot kreftsykdommen kommet tidligere i gang.
Prognosen for denne typen hjernekreft er sa alvorlig at det ikke kan fastslas at en
forsinket oppstart av kreftbehandling har hatt avgjerende betydning.

5.1 Risikoanalyse

Virksomheten har flere prosedyrer og retningslinjer som er relevante for temaet for tilsynet.
Prosedyrer, bemanning, vaktordninger og kompetanse er en del av de tiltakene virksomheter
benytter for a redusere risiko for at pasienter ikke far den helsehjelpen de trenger. En mate a
beskrive det generelle temaet for tilsynet er a benytte et bow tie diagram. I et slikt diagram
beskrives hendelser/risikofaktorer/trusler som kan bidra til at alvorlige hendelser oppstar.
Mulige tiltak som kan hindre en uensket utvikling kalles for barrierer. Sentralt i en bow tie
risikoanalyse er en hendelse der virksomheten star i fare for a miste kontroll (topphendelsen).
Et eksempel pa en slik krevende situasjon er nar utredning av mulig tumor skjer senere enn
planlagt. Et eksempel pa en slik risikoanalyse er vist i vedlegg til rapporten.

5.2 Hendelses- og arsaksanalyse

I hendelses og arsaksanalysen har vi valgt & bruke en metode som beskriver hendelsene og
hvilke risikoreduserende tiltak (barrierer) som kunne tenkes & ha hindret utfallet. Vi beskriver
barrierer som var planlagt, 1 drift, manglet, fungerte eller ikke fungerte. I denne analysen tar vi
ikke stilling til om helsehjelpen var forsvarlig eller ikke. Det vil vi vurdere i kapittel 6.

I analysen beskriver vi ogsa en situasjon som spesielt sentral og der forlgpet ikke lenger var
som forventet. Denne situasjonen kalles for «topphendelsen» og er situasjonen da MR
undersgkelsen som skulle tas for a felge utviklingen av tumor ikke ble tatt som planlagt.
Situasjonen som foranlediget dette var at pasienten var innlagt ve a MR
undersegkelsen var planlagt tatt ved , mens det var legene ve om hadde
oppmerksomhet mot nedvendigheten av a felge med eventuell utvikling av en svulst i hodet. 1
figuren under viser vi mulige barrierer som kunne hindret at oppfelgingen med MR
undersekelse uteble.
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5.2.1 Forebyggende barrierer

5.2.1.1 Koordinerende funksjoner ved de to sykehusene

Béade har ordninger som skal ivareta behovet for koordinerende funksjoner. En
viktig funksjon for en koordinator er a pase at planlagt utredning og behandling virkelig blir
gjennomfort.

Denne barrieren fungerte ikke 1 dette tilfellet. Forlepskoordinator i pakkeforlep for kreft var
ikke iverksatt siden-nente det var lite sannsynlig at barnet hadde kreft, og sidenl'
liten grad forholdt seg til denne muligheten. Det var formelt opprettet kontaktlege ve

men denne fulgte ikke barnet gjennom behandlingsforlepet. I praksis var det fungerende
kontaktlege ve men denne hadde ikke oppmerksomhet mot muligheten av at barnet
hadde kreft, og han kan ha antatt at utredning av eventuell underliggende sykdom ble ivaretatt
var det oppnevnt kontaktsykepleier, men denne fungerte bare ved hver

am
enkelt innleggelse og ikke mellom innleggelser og poliklinisk oppfelging. Ingen av

avdelingene hadde oppnevnt andre fungerende koordinerende funksjoner.

Bakenforliggende édrsaker til at barrieren ikke fungerte var at bruk av forlepskoordinator i
praksis var forbeholdt erkjent kreftsykdom, og manglende klarhet 1 hvilken av de to
faggruppene som hadde ansvar for oppfelgingen av barnet. Grunnleggende bidragende
arsaker til at barrieren sviktet var at de samarbeidende instansene befinner seg pa to
forskjellige helseforetak.

5.2.1.2 Gjennomga planer i tidligere notater ved alle pasientkontakter
Dersom leger og sykepleiere ved adde gjennomgatt journalopplysningene ved hver
behandlingskontakt ville de sannsynligvis ha opidaiet at det var planlagt en MR undersokelse

ve der det ikke forela svar, og ogsa at de 018 var anfort at barnet skulle
innkalles til MR underspkelse, men at denne ikke ble rekvirert og besvart. Denne barrieren
fungerte ikke i dette tilfellet. Arsaken er sannsynligvis at journalnotater fra leger og
sykepleiere ikke er egnet til a gi rask oversikt over hvilke planer som er lagt og om de er
gjennomfort.

5.2.1.3 Klinisk undersgkelse og utredning

Dersom en svulst gir kliniske symptomer og tegn ville klinisk undersgkelse kunne avdekke
disse og medfore at helsepersonellet igjen ble oppmerksomme pa behovet for utredning, og
dermed oppdage at planlagt utredning hadde uteblitt. I dette tilfellet var det sannsynligvis
ingen kliniske symptomer og tegn relatert til gkning av svulsten for péﬂ
Barrieren hindret dermed ikke at utredningen ble forsinket.

5.2.1.4 IKT lgsning som varsler om manglende prevesvar.

I dette tilfellet vurderte legene vedllldet som nedvendig a folge utviklingen aﬂw\or

med hyppige MR undersokelser etter at den forste MR undersekelsen ble tatt ved Den
neste MR undersekelsen ble tatt ve{Legene ve mente det fortsatt var nedvendig
a folge barnet med MR undersokelser. I journalene fremgar at det det var meningen a ta en
MR undersekelse ved 2018, og ogsa at det var planer om at en MR
undersokelse skulle tas ve 018. Ingen av disse ble tatt, og ingen var
oppmerksomme pa at svarene fra disse uteble. En mulig barriere mot dette kunne vere a ha et
system der det kom varsler til helsepersonell om at resultater fra MR undersgkelser ikke kom
nar de var forventet. Denne barrieren var ikke innfort, men er i ettertid innfort ved| | il

23



5.2.2 Skadeforebyggende barrierer

Gitt situasjonen der den planlagte oppfelgingen av tumor 1 hjernen ble utelatt/uteglemt kunne
det tenkes skadeforebyggende barrierer som kunne medfore at konsekvensene av forsinket
utredning ble mindre.

5.2.2.1 Gjennomga planer i tidligere notater i alle pasientkontakter

Barrieren bidro ikke til at forsinkelsen ble oppdaget. Arsaken er sannsynligvis at
journalnotater fra leger og sykepleiere ikke er egnet til & gi rask oversikt over hvilke planer
som er lagt og om de er gjennomfort.

5.2.2.2 Klinisk undersgkelse og utredning

Da barnet ble innlagt ved|jj Il var det symptomer og tegn som ikke umiddelbart lot
seg forklare. Dette foranlediget at MR undersekelse ble tatt og kreftsykdommen ble oppdaget.
Barrieren fungerte, men forst etter at det var betydelig ekning 1 svulsten 1 hjernen. Slik vi
oppfatter opplysningene var det forst at det tilkom symptomer som kunne gi mistanke
om sykdom man ikke var klar over pa

6 Statens helsetilsyns vurderinger

Statens helsetilsyn har vurdert om barnet fikk forsvarlig helsehjelp Ve(-g om
helseforetakene hadde tilrettelagt for en forsvarlig samhandling rundt planlagt diagnostikk
med radiologi ved mistanke om tumor i1 hjernen hos sma barn. Vi har vurdert at det sentrale i
denne saken er virksomhetenes ansvar for a sikre forsvarlig samhandling rundt
diagnostisering og oppfelgingen av barn som far oppfelging pa to sykehus.

Vi har i denne saken ikke funnet grunnlag for a opprette tilsynssak mot noe enkeltpersonell.
Var vurdering av de ulike handlinger begétt av helsepersonell vil innga i den samlede
vurderingen av den helsehjelpen barnet fikk.

I dette kapittelet vurderer vi saksforholdet som er beskrevet i kapittel 3 og 4 opp mot det
angitte regelverket og beskrivelse av god praksis i kapittel 2.

6.1 Gan;rsvarlig helsehjelp til dette barnet?
Statens helsetilsyn har kommet til at-ikke ga barnet forsvarlig helsehjelp 1 forbindelse

med samarbeidet rundt planlagt undersgkelse og diagnostikk. Det foreligger brudd pa
folgende myndighetskrav gitt i:

e spesialisthelsetjenesteloven § 2-2

o helsepersonelloven § 4, jf. samme lov § 16

Helsetilsynet vil her gi en fremstilling av de faktiske forholdene som lovbruddet bygger pa:
e Barnet var innlagt i lengre perioder ved 2018. Frem til den

alvorlige kreftsykdommen ble oppdaget utfrart!nﬂdvendige nevrokirurgiske
inngrep knyttet til pasientens hydrocephalus og shuntproblematikk. Det ble

2018 tatt MR undersokelse vedjjjjfjom ga mistanke om at det kunne vaere lavgradig

24



tumor 1 hjernen. Det var om 1 dette tilfellet hadde rett kompetanse og kunne
vurdere videre oppfelging ved mistanke om tumor hos barnet. Statens helsetilsyn
legger til grunn at adde et serlig ansvar for a samordne helsehjelpen ved
utredning og diagnostikk knyttet til spersmalet om mistenkt tumor i hjernen. Dette
innebar ogsa a falge med pa resultatet av planlagte og gjennomfoerte undersgkelser
vedrerende dette.
Ved forste MR undersgkelse ble det oppdaget en mulig lavgradig tumor 1 tektum som
skulle folges med pa 2 derfor H)m a ta en ny MR undersgkelse pa
noe som ble planlagt og bestilt til rundt barnets fire maneders alder. MR undersokelse
ble imidlertid tatt for dette tidspunktet p{jjfjda bamet var || R gammel:.
Undersgkelsen viste endringer som da ble oppfattet som sma og ikke alvorlige.
I epikrisen fra oppholdet ved - da dette nye MR bildet ble tatt, ble behovet for ny
MR uttalt.
a beskjed til barnets mor om at timen ved XXXXX skulle avbestilles da barnet
pa dette tidspunkt var innlagt
Involvert helsepersonell ve sikret ikke at planlagt MR undersgkelse ble tatt pa
det tidspunkt som var planlagt. Legene a\Whadde generelt hatt lite kontakt med
barnet, og helsepersonell der oppfattet kulle folge opp med nedvendige
undersgkelser.
Il ok ikke initiativ til 4 bestille ny MR undersekelse slik at de kunne folge med pa
utviklingen av tumoren i hjernen. Det var heller ingen samhandling mellon{jjjjjjffj og
Il rundt dette spersmal etter at MR timen ble avbestilt.
Senere viste det seg at pasienten hadde en alvorlig kreftsykdom med betydelig
utbredelse 1 hjernen.
Oppfoelgingen av barmets hydrocephalus kunne veert fulgt opp annerledes dersom
helsepersonellet hadde forstatt de uklare symptomer og tegn hos pasienten i
2018. I tillegg hadde behandlingen rettet inn mot kreftsykdommen kunnet k
tidligere 1 gang og koordinert pa en annen mate.

6.2 Ga -orsvarlig helsehjelp til dette barnet?
Statens helsetilsyn har kommet til at ga forsvarlig helsehjelp til dette barnet, i trad med
myndighetskrav gitt i:

spesialisthelsetjenesteloven § 2-2
helsepersonelloven § 4, jf. samme lov § 16

Statens helsetilsyn vil her gi en fremstilling av de faktiske forholdene som konklusjonen

bygger pa:
e Bamet hadde 1 perioden t_g fram til den alvorlige kreftsykdommen ble

oppdaget, veert innlagt ger 1 avdelingen fordelt pa tre innleggelser. Det var ikke
formelt oppnevnt noen koordinerende funksjoner, men barmelege fungerte i praksis
som barnets kontaktlege.

Som anbefalt av bestilte |y MR undersekelse til barnet. -a beskjed til
barnetsjjjjfom z‘kulle avbestille MR undersokelsen pa JJJbiden bamet pa
dette tidspunkt var innlagt pa [}

Il 2dde begrenset oppfolging av barnet, og oppfattet det slik at-kulle folge
opp med nedvendige undersgkelser.

Statens helsetilsyn mener at det var utenfor god praksis a ikke konkret avklare med
vem som skulle utfere MR undersekelsen etter at timen ble avlyst. Selv om
forsto det slik at ‘kulle folge opp videre, hadde det veert god praksis a
forsikre seg om at dette faktisk var tilfelle slik at det forela en klar avtale om dette.
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6.3 Hadde-lagt til rette for forsvarlig samhandling rundt planlagt diagnostikk
med radiologi ved mistanke om tumor i hjernen hos sma barn?

Statens helsetilsyn har kommet til at -ikke hadde lagt til rette for forsvarlig samhandling
og koordinering rundt planlagt diagnostikk med radiologi ved mistanke om tumor i hjernen
hos sma barn. Det foreligger brudd pa felgende myndighetskrav gitt i:

e spesialisthelsetjenesteloven § 2-2

e spesialisthelsetjenesteloven §§ 2-5a0g2-5¢

o forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og omsorgstjenesten

Dersom undersgkelser, som MR undersegkelse, gir mistanke om tumor i hjernen, er det i trad
med god praksis a lage en oppfelgingsplan som skal sikre at helsepersonell avdekker vekst og
behov for behandling av svulsten. Utredning av svulster 1 sentralnervesystemet krever spesiell
kompetanse og det er anbefalt at dette primaert skjer 1 sykehus som behandler hjernekreft hos
barn. Ofte vil det veere aktuelt at flere virksomheter samarbeider om oppfelgingen av
pasienter som skal folges opp og utredes. Akterene ma da sikre at pasienter far nodvendig
utredning, oppfelging og behandling. Et eksempel pa dette er samhandling mellom sentral
nevrokirurgisk avdeling og lokalsykehusavdeling, der det kan gjeres avtaler om at MR
undersgkelser skal tas pa lokalsykehuset.

I samarbeidet mellom lokalsykehus og sykehuset med spesiell kompetanse pa omradet er det
nedvendig at de samarbeidende partene klart far informasjon om hva de skal gjore, hvorfor og
hvordan informasjonsflyt skal vaere mellom akterene. Det er derfor nedvendig a sikre at det er
noen som koordinerer samarbeidet.

Ofte vil det vaere aktuelt at helsetjenestene samarbeider om oppfelgingen av pasienter som
skal folges opp og utredes. Nevrokirurgisk avdeling, lokalsykehus og helsepersonell i
primarhelsetjenesten (helsesester og fastlege) er viktige akterer som sammen ma sikre
pasienten forsvarlig utredning, oppfelging og behandling. I slikt samarbeid er det nedvendig
at de samarbeidende partene klart far informasjon om hva de skal gjore, hvorfor og hvordan
informasjonsflyt skal veere mellom akterene. Dersom virksomhetens regionale rolle medferer
ansvar for behandling pa et serskilt omrade, ma virksomheten ha oversikt over forhold ved
samhandlingen med lokalsykehus som kan utgjere en risiko for svikt. Det er naturlig at den
som har sarlig ansvar og kompetanse pa et omrade og kjenner pasienten best, tar pa seg dette
koordineringsansvaret, og felger med pa om de nedvendige undersgkelser blir gjennomfort.

Ved oppfelging av pasienter med behov for komplekse eller langvarige og koordinerte
spesialisthelsetjenester stilles det serlige krav til samordningen av det helhetlige
tjenestetilbudet pasienten far. Oppgaven til en koordinator i spesialisthelsetjenesten i eller
utenfor pakkeforlep, innebarer a koordinere internt under oppholdet, og eksternt med de som
skal folge opp pasienten etter utskrivning. Dersom behovet for kontinuitet og sammenheng 1
forlgpet tilsier det, skal koordinator samhandle med personell og instanser utenfor
virksomheten som har eller vil fa et behandlings- eller oppfelgingsansvar for pasienten. Et
eksempel pa dette kan vaere kontakt med spesialister i andre helseforetak.

Statens helsetilsyn vil nedenfor gi en fremstilling av de faktiske forholdene som lovbruddet
bygger pa. Vi har under dette punktet vurdert o a hendelsestidspunktet la til rette for
samhandling og koordinering rundt planlagt diagnostikk med radiologi ved mistanke om
tumor i hjernen hos sma barn:
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o Involvert helsepersonell ved|jjjjjsikret ikke at MR undersokelsen ble tatt til planlagt
tidspunkt. Statens helsetilsyn har ovenfor lagt til grunn at det er [Jfjom hadde
ansvar for samhandling og koordinering av undersokelser og behandling ved mistanke
om tumor i hjernen hos sma barn.

e Det forela manglende rutiner for koordinering rundt planlagt undersekelse o
diagnostikk med radiologi hos sma barn ved mistanke om kreft i hjernen.
oppfattet ikke problemstillingen om mistanke om tumor som sa alvorlig at det pa et
tidligere tidspunkt var aktuelt & starte et pakkeforlop med forlepskoordinator. Da dette
ikke ble vurdert som aktuelt, skulle det uansett vert etablert en koordinerende
funksjon ved -for dette barnet. Det skulle ogsa vart oppnevnt kontaktlege for
barnet gjennom hele behandlingsforlepet.

e Det forela manglende rutiner for koordinering av undersekelser for barn med behov
for oppfolging av ulike typer problemstillinger mellom flere sykehus.
Uoppmerksomhet og mangelfull koordinering rundt oppfelgingen av barn kan
medfere forsinkelse 1 diagnosen av alvorlig kreftsykdom.

6.4 Har [llllkilrettelagt for forsvarlig samhandling rundt planlagt diagnostikk med
radiologi ved mistanke om tumor i hjernen hos sma barn?
Statens helsetilsyn har kommet til at F(ke har brutt kravet til 4 tilrettelegge for forsvarlig
samhandling rundt planlagt diagnostikk med radiologi ved mistanke om tumor 1 hjernen hos
sma barn. Relevante myndighetskrav er:
e spesialisthelsetjenesteloven § 2-2
o forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring 1 helse- og omsorgstjenesten

Statens helsetilsyn legger folgende til grunn:
e Detble opplyst at det 1 den aktuelle saken ikke var oppfattet at tumor var
hovedproblemstillingen. Da mistanke om tumor ikke var kommunisert tydeligere fra
etter at det forste MR undersekelse var tatt pa - var det etter deres mening

eller ikke na‘rurliij a opprette forlepskoordinator.

e Ledelsen ved pplyste under det stedlige tilsynet at de oppfattet at ordningen
med etablering av forlepskoordinator for kreft fungerte godt. Der det er mistanke om
tumor som krever narmere utredning er det praksis a starte et pakkeforlep, og deretter
oversende pasienten til sykehus som skal felge opp denne problemstillingen.

e [edelsen ved a uttrykk for at ordningen med a opprette kontaktlege ikke var
godt nok implementert, selv om de var godt 1 gang, blant annet ved avdeling for
nyfedt. Det er planlagt at ordningen skulle vaere ferdig implementert 1. januar 2019.
Det var ikke oppnevnt noen annen koordinatorfunksjon for det aktuelle barnet, men en
nyfedtlege fungerte i praksis som kontaktlege for barnet.

6.5 Ha_ iverksatt nedvendige og relevante tiltak for a redusere
risiko/forhindre at tilsvarende skjer igjen?
Virksomheter skal serge for at det arbeides systematisk for kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet og at det fortlopende vurderes hva slags tiltak som ma iverksettes. Vi har
kommet til virksomhetene har iverksatt tiltak i trad med myndighetskrav gitt i
e spesialisthelsetjenesteloven § 3-4 a
e forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring 1 helse- og omsorgstjenesten.

Ledelsen skal fortlepende ettersporre resultater nar det gjelder kvalitet og pasientsikkerhet og
umiddelbart gjennomgé alvorlige hendelser for a forebygge at tilsvarende hendelser skjer
igjen.
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e Statens helsetilsyn har merket seg atjjjjjfjctter hendelsen iverksatte strakstiltak for &
bedre kvaliteten og pasientsikkerheten ved a innfere en teknisk lesning i Medinsight
som skal sikre at barn utskrevet fra nevrokirurgisk avdeling far sine planlagte viktige
undersekelser (billeddiagnostikk) i tide nar utferelsen er delegert til lokalsykehus.
Dette tiltaket vil ogsa sikre muligheten for oppfelging der MR undersekelser av ulike
grunner ikke er utfort. Det er opplyst fra nevrokirurgisk avdeling at det ogsa er lagt til
to retningslinjer i e-handboken: retningslinje for kvalitetssikring av lokal oppfelging
av tumorpasienter og for mottak og handtering av tumorhenvisninger utenfor
pakkeforlap for barn.

e [l har opplyst at rollen som kontaktlege ved oppfolgning av barn med behov for
komplekse og langvarige tjenester skal vaere pasientens medisinskfaglige kontakt, og
legene ved seksjonen folger opp og har ansvar for «sin» pasient. I seksjonen er na
kontaktlegerollen formalisert. Nyhenviste pasienter tildeles kontaktlege fortlopende,
og henvendelser og kontakt med annet helsepersonell som er av medisinskfaglig
karakter handteres av aktuelle kontaktlege nar det er hensiktsmessig.

o 12 opplyst at det oppnevnes en generell koordinator funksjon som far serskilte
oppgaver knyttet til praktisk tilrettelegging og samordning av ulike tjenestetilbud som
for eksempel kontroller og oppfelgninger. Dette er en utvidet funksjon 1 forhold til
rollen som "pasientkoordinator” slik den tradisjonelt har vart utfort. I ukentlige
formaliserte driftsmeter sikres det at bade kontaktlege- og nedvendigheten av en
generell koordinatorfunksjon er vurdert/oppnevnt, samtidig som plan for videre
oppfelgning av pasienten gjennomgas.

. Ear foretatt en intern gjennomgang av saken, og foreslatt flere tiltak som kan

edre samhandling og ansvarsavklaring med samarbeidende sykehus, og hvordan de
kan bedre sine interne prosesser nar radiologiske undersgkelser kanselleres.

e Statens helsetilsyn har ogsa merket seg at det er planlagt et felles mete mellom -
_ for & se naermere pa samarbeidsrutiner og pasientforlep.

7 Serskilte kommentarer

Ofte vil det vaere aktuelt at i samarbeider om oppfelgingen av pasienter som
skal folges opp og utredes. avdeling, lokalsykehus og helsepersonell 1
primarhelsetjenesten (helsesester og fastlege) er viktige akterer som sammen ma sikre
pasienten forsvarlig utredning, oppfelging og behandling.

Ved et slikt samarbeid er det nedvendig at de samarbeidende partene klart forsikrer seg om
hva de skal gjore, hvorfor og hvordan informasjonsflyt skal vaere mellom akterene. Det er
nedvendig a sikre at det er noen som koordinerer samarbeidet.

Vi har merket oss at -kke tok kontakt me tter at MR undersekelsen ble avbestilt,
da de trodd- ville folge opp videre siden barnet var innlagt der, og det Var-som
hadde ansvaret for og kompetanse til a behandle hjernekreft hos barn. Nar det foreligger et
samarbeid rundt helsehjelpen til et barn mener vi allikevel at det er viktig at begge
virksomheter tar initiativ til a avklare at undersgkelser faktisk blir gjennomfert, og hvem som
skal foreta den. Dette er spesielt viktig der nedvendige undersekelser blir avbestilt. Vi har
imidlertid merket oss tilbakemeldingen fra [Jpm planlagte endringer i deres
informasjonssystemer vedrerende melderutiner ved kansellering av undersekelser ved
bildediagnostisk avdeling.

Vi har ogs4 merket oss det planlagte metet mellomq og mener dette kan bidra til
bedre koordinering av helsehjelp til barn med langvarige og komplekse diagnoser.
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8 Konklusjon

Statens helsetilsyn har kommet til at ikke ga forsvarlig helsehjelp i forbindelse med
samarbeid rundt planlagt undersokelse og diagnostikk av et barn der det forela mistanke om
tumor i hjernen. Det foreligger med dette brudd pa spesialisthelsetjenesteloven § 2-2, jf.
helsepersonelloven §§ 4 og 16.

Statens helsetilsyn har videre kommet til a_.ke hadde tilrettelagt for forsvarlig
samhandling og koordinering rundt planlagt diagnostikk med radiologi ved mistanke om
tumor i hjernen hos sma barn. Det foreligger med dette brudd pa brudd pa
spesialisthelsetjenesteloven § 2-2, jf. samme lov §§ 2-5 a og 2-5 c og forskrift om ledelse og
kvalitetsforbedring 1 helse- og omsorgstjenesten.

Statens helsetilsyn har kommet til at F& ga pasienten forsvarlig helsehjelp. Videre at det
ikke forela brudd pa foretakets plikt til a tilrettelegge for forsvarlig samhandling rundt
planlagt diagnostikk med radiologi ved mistanke om tumor i hjernen hos sméa barn.

Statens helsetilsyn har kommet til at (-r oppfylt sine plikter 1
spesialisthelsetjenesteloven § 3-4 a ved at begge helseforetak har iverksatt nodvendige og
relevante tiltak for a redusere risikoen for at tilsvarende skjer igjen.

9 Statens helsetilsyns forventninger videre og frist for tilbakemelding

Denne saken har vist at det sviktet ved koordineringen av helsetjenester til dette barnet. Dette
er sentralt for a sikre nodvendig oppfelging og samordning av tjenestetilbudet for pasienter
med langvarig og sammensatt behov for helsehjelp. Vi ba derfor 1 den forelepige rapporten
om at virksomhetene redegjorde nermere for egne rutiner for opprettelse av ulike
koordinatorfunksjoner ved oppfelging av barn med behov for komplekse og langvarige
tjenester.

ar 1 sin tilbakemelding til Statens helsetilsyn vist til at de har utarbeidet og godkjent

olgende retningslinjer im
¢ «Retningslinje for kvalitetssikring av lokal oppfelging av tumorpasienter.»

e «Retningslinje for mottak og handtering av tumorhenvisninger utenfor pakkeforlop
nevrokirurgi, barn.»

¢ «Koordinator-Retningslinje Spesialisthelsetjeneste/oven § 2-5a.»

o «Pasientforlep kreft: Funksjonsbeskrivelse for forlapskoordinator.»

Vi ber om at disse retningslinjene sendes Statens helsetilsyn.

Vi ber ogsa om at|jjcdegior for gjennomforingen av det planlagte fellesmatet,
der temaet skal veere gjennomgang av rutiner og pasientforlop.

Tilbakemelding til Statens helsetilsyn gis innen fire -4- uker.
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Vedlegg 1 - Gjennomfering av tilsynet

Nedenfor gjor vi kort rede for saksgangen, informasjonsinnhentingen og gjennomferingen av
det stedlige tilsynet.
e Statens helsetilsyn mottok 2018 et varsel fra

e Statens helsetilsyn gjennomforte stedlig tilsyn ve 2018 og
ved 018. Vi hadde der samtaler med
ledere, involvert helsepersonell og andre som kunne bidra til a opplyse saken.

e Statens helsetilsyn har innhentet styrende dokumenter (retningslinjer, prosedyrer,
opplysninger om organisering) og pasientjournaler fr Det er ogsa
innhentet opplysninger om avvikshandteringer og referater fra tidligere
samarbeidsmeter mellom de to virksomhetene.

e Statens helsetilsyn mottok N 018 en e-post fr: edrorende
avbestilling av MR undersgkelse ved bildediagnostisk avdeling.

e Statens helsetilsyn mottok 2019 brev fr-ned deres interne rapport om
hendelsen.

e Statens helsetilsyn vil gjennomfere samtale med barnets foreldre dersom de onsker
det. Dette skal avtales narmere med dem.

e Pa bakgrunn av informasjonen fra virksomhetene og de stedlige tilsynene utarbeidet
Statens helsetilsyn en forelopig rapport daterﬁ 2019. Rapporten ble sendt
begge helseforetakene og parerende til uttalelse. Vi ba virksomhetene om szrlig a
redegjore for egne rutiner for opprettelse av ulike koordinatorfunksjoner ved
oppfelging av barn med behov for komplekse og langvarige tjenester.

e Vimottok tilbakemelding p& den forelepige rapporten froijj | brev av
henholdsvis—2019. Tilbakemeldingene er synliggjort og
innarbeidet i endelig rapporten. Vi har ikke mottatt uttalelse fra parerende.

e Statens helsetilsyn har utarbeidet endelig rapport 1 tilsynssaken.

m en alvorlig hendelse.
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Vedlegg 3 - Regelverk

Helsetilsynsloven § 1 (Tilsynsmyndighetene):
«Statens helsetilsyn har det overordnede faglige tilsyn med helse- og omsorgstjenesten 1
landet og skal uteve myndighet i samsvar med det som er bestemt i lover og forskrifter.

Statens helsetilsyn ledes av en direktor. Direktoren utnevnes av Kongen pa aremal.
I hvert fylke skal det vere en fylkeslege.

Fylkesmannen er tillagt myndighet til & fore tilsyn med helse- og omsorgstjenesten og er da
direkte underlagt Statens helsetilsyn.

Kongen kan bestemme at en fylkesmann skal ha mer enn ett fylke 1 sin embetskrets. Statens
helsetilsyn kan gi den enkelte fylkesmann oppgaver som omfatter et storre geografisk omrade
enn eget fylke».

Helsetilsynsloven § 2 sjette ledd (Fylkesmannen og Statens helsetilsyns oppgaver):
«Nér Statens helsetilsyn mottar varsel etter spesialisthelsetjenesteloven § 3-3 a, skal Statens
helsetilsyn snarest mulig foreta stedlig tilsyn dersom dette er nedvendig for at tilsynssaken
skal bli tilstrekkelig opplyst».

Helsetilsynsloven § 3 (Plikt til a opprette internkontrollsystem og tilsyn med at det fores
internkontroll):

«Enhver som yter helse- og omsorgstjenester skal etablere et internkontrollsystem for
virksomheten og serge for at virksomhet og tjenester planlegges, utfores og vedlikeholdes i
samsvar med krav fastsatt i eller i medhold av lover og forskrifter».

Spesialisthelsetjenesteloven § 3-3 a forste ledd (varsel til Statens helsetilsyn om alvorlige
hendelser):

«For & sikre tilsynsmessig oppfolging skal helseforetak og virksomheter som har avtale med
helseforetak eller regionale helseforetak straks varsle om alvorlige hendelser til Statens
helsetilsyn. Med alvorlig hendelse menes dedsfall eller betydelig skade pé pasient hvor
utfallet er uventet i forhold til paregnelig risiko».

Spesialisthelsetjenesteloven § 2-2 (plikt til forsvarlighet):

«Helsetjenester som tilbys eller ytes 1 henhold til denne loven skal vere forsvarlige.
Spesialisthelsetjenesten skal tilrettelegge sine tjenester slik at personell som utferer tjenestene,
blir 1 stand til & overholde sine lovpalagte plikter, og slik at den enkelte pasient eller bruker
gis et helhetlig og koordinert tjenestetilbud».

Helsepersonelloven § 4 forste og annet ledd (forsvarlighet):

«Helsepersonell skal utfore sitt arbeid 1 samsvar med de krav til faglig forsvarlighet og
omsorgsfull hjelp som kan forventes ut fra helsepersonellets kvalifikasjoner, arbeidets
karakter og situasjonen for ovrig.

Helsepersonell skal innrette seg etter sine faglige kvalifikasjoner, og skal innhente bistand
eller henvise pasienter videre der dette er nedvendig og mulig. Dersom pasientens behov
tilsier det, skal yrkesutovelsen skje ved samarbeid og samhandling med annet kvalifisert
personell. Helsepersonell har plikt til a delta i arbeid med individuell plan nar en pasient eller
bruker har rett til slik plan etter pasient- og brukerrettighetsloven § 2-5».
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Spesialisthelsetjenesteloven § 3-4 a forste ledd (kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet):

«Enhver som yter helsetjenester etter denne lov, skal serge for at virksomheten arbeider
systematisk for kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet».

Forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og omsorgstjenesten

§ 1.Formal

Formaélet med forskriften er & bidra til faglig forsvarlige helse- og omsorgstjenester,
kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet, og at gvrige krav i helse- og
omsorgslovgivningen etterleves.

§ 2.Virkeomrade
Forskriften gjelder virksomheter som er palagt internkontrollplikt etter
a) helsetilsynsloven § 3

b) spesialisthelsetjenesteloven § 2-1a tredje ledd
c) helse- og omsorgstjenesteloven § 3-1 tredje ledd eller
d) tannhelsetjenesteloven § 1-3a.

Forskriften gjelder ogsé virksomheter som er palagt plikt til & arbeide systematisk for
kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet etter

a) spesialisthelsetjenesteloven § 3-4a eller

b) helse- og omsorgstjenesteloven § 4-2.

§ 3.Ansvaret for styringssystem

Den som har det overordnede ansvaret for virksomheten skal serge for at det etableres og
gjiennomfores systematisk styring av virksomhetens aktiviteter i trdd med denne forskriften og
at medarbeiderne i virksomheten medvirker til dette.

§ 4.Definisjon

I denne forskriften betyr styringssystem for helse og omsorgstjenesten den del av
virksomhetens styring som omfatter hvordan virksomhetens aktiviteter planlegges,
gjennomfores, evalueres og korrigeres i samsvar med krav fastsatt i eller i medhold av helse-
og omsorgslovgivningen.

§ 5.0mfang og dokumentasjon

Styringssystemet, jf. pliktene i § 6 — § 9, skal tilpasses virksomhetens storrelse, egenart,
aktiviteter og risikoforhold og ha det omfang som er nedvendig.

Hvordan pliktene etter denne forskriften etterleves, skal dokumenteres i den form og det
omfang som er ngdvendig ut i fra virksomhetens art, aktiviteter, risikoforhold og sterrelse.
Dokumentasjonen skal til enhver tid vare oppdatert og tilgjengelig.

§ 6.Plikten til & planlegge
Plikten til & planlegge virksomhetens aktiviteter inneberer folgende oppgaver:
ha oversikt over og beskrive virksomhetens mél, oppgaver, aktiviteter og organisering. Det
a)skal klart fremgé hvordan ansvar, oppgaver og myndighet er fordelt og hvordan det skal
arbeides systematisk for kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet i virksomheten

b) innhente tilstrekkelig informasjon og kunnskap til & kunne planlegge og gjennomfore
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oppgavene

0 ha oversikt over relevant regelverk, retningslinjer og veiledere, og planlegge hvordan dette
skal gjeres kjent 1 virksomheten

ha oversikt over omréder i virksomheten hvor det er risiko for svikt eller mangel pa

d)etterlevelse av myndighetskrav og omréder hvor det er behov for vesentlig forbedring av

kvaliteten pa tjenesten og pasient- og brukersikkerheten

planlegge hvordan risiko som beskrevet i § 6 d kan minimaliseres og serlig legge vekt pa
risikofaktorer forbundet med samhandling internt og eksternt

e)

f) ha oversikt over medarbeideres kompetanse og behov for opplering

ha oversikt over avvik, herunder uenskede hendelser, evalueringer, klager, brukererfaringer,
statistikk, informasjon og annet som sier noe om virksomheten overholder helse- og
omsorgslovgivningen, inkludert om tjenestene er faglig forsvarlige og om virksomheten
arbeider systematisk for kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet.

2)

§ 7.Plikten til & gjennomfore

Plikten til & gjennomfoere virksomhetens aktiviteter innebarer folgende oppgaver:

2) sorge for at virksomhetens oppgaver, organisering og planer er kjent 1 virksomheten og
gjennomfores

b) sorge for at medarbeidere 1 virksomheten har nedvendig kunnskap om og kompetanse i det
aktuelle fagfeltet, relevant regelverk, retningslinjer, veiledere og styringssystemet

utvikle og iverksette nadvendige prosedyrer, instrukser, rutiner eller andre tiltak for & avdekke,

rette opp og forebygge overtredelse av helse- og omsorgslovgivningen, inkludert brudd pa krav

til faglig forsvarlighet og systematisk arbeid for kvalitetsforbedring og pasient- og

brukersikkerhet

c)

sorge for at virksomhetens medarbeidere medvirker slik at samlet kunnskap og erfaring
utnyttes

d)
e) serge for & gjore bruk av erfaringer fra pasienter, brukere og péarerende.
§ 8.Plikten til & evaluere
Plikten til & evaluere virksomhetens aktiviteter innebarer folgende oppgaver:
a) kontrollere at virksomhetens oppgaver, tiltak, planer og mal gjennomfores
vurdere om gjennomferingen av oppgavene, tiltakene og planene er egnet til 4 etterleve krav i
b)helse- og omsorgslovgivningen, inkludert krav til faglig forsvarlighet og systematisk arbeid for
kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet
c) evaluere om iverksatte tiltak ivaretar kravene i helse- og omsorgslovgivningen

d) vurdere virksomheten pa bakgrunn av pasienter, brukere og parerendes erfaringer

e) gjennomga avvik, herunder uenskede hendelser, slik at lignende forhold kan forebygges
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minst en gang arlig systematisk gjennomga og vurdere hele styringssystemet opp mot
f) tilgjengelig statistikk og informasjon om virksomheten for & sikre at det fungerer som forutsatt
og bidrar til kontinuerlig forbedring av virksomheten.

§ 9.Plikten til & korrigere
Plikten til & korrigere virksomhetens aktiviteter innebaerer folgende oppgaver:
a) rette opp uforsvarlige og lovstridige forhold

sorge for korrigerende tiltak som bidrar til at helse- og omsorgslovgivningen etterleves,
b)inkludert faglig forsvarlige tjenester, og at systematisk arbeid for kvalitetsforbedring og
pasient- og brukersikkerhet gjennomferes.

forbedre nedvendige prosedyrer, instrukser, rutiner eller andre tiltak for a avdekke, rette opp
c)og forebygge overtredelse av helse- og omsorgslovgivningen, inkludert krav til faglig
forsvarlighet og systematisk arbeid for kvalitetsforbedring og pasient- og brukersikkerhet.

§ 10.Ikrafttredelse

Forskriften trer 1 kraft 1. januar 2017. Fra samme tidspunkt oppheves forskrift 20. desember
2002 nr. 1731 om internkontroll i helse- og omsorgstjenesten.
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