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Samandrag:

Bakgrunn: P3 grunn av den venta demografiske utviklinga med fleire eldre og hggare levealder, vil
talet pa eldre kreftpasientar stige dei neste 10-15 ara. Betre diagnostikk og behandling vil fgre til at
fleire overlever eller lever med kreft som ein kronisk sjukdom over fleire ar. Bade alderssvekkingar og
komorbiditet kan forverre kreftforlgpet til den kreftsjuke. Tidlege fgrebyggjande tiltak for a forhindre
eller bremse utvikling av funksjonsfall og andre symptom er viktig, bade med tanke pa gjennomfgring
av behandling og for a oppretthalde god livskvalitet. Samhandlingsreforma blei sett i verk i 2012 og
har lagt fgringar pa kommunane til 3 byggje opp nye og betre helse- og omsorgstenester.
Ferebyggjande arbeid er ei av samhandlingsreforma sine viktigaste grep.

Hensikta: Denne masteroppgava er todelt. 1) Den fgrste delen er ei refleksjonsoppgave, der eg
gjennom nyare litteratur vil undersgkje kva kapasitet heimetenestene har til a tilby fgrebyggjande
arbeid til eldre kreftpasientar etter innfgringa av samhandlingsreforma. Den andre delen er retta til
ei spgrjeunderspgking av 174 eldre heimebuande kreftpasientar over 65 ar. Malet var a undersgkje
kva grad av tilbod pasientane hadde fatt til informasjon og radgjeving fra heimetenestene. Metode:
1) Litteratursgk og utveljing av relevant forsking 2) Spgrjeskjemaundersgking, der data er blitt
analysert i SPSS, versjon 22. Resultat: Litteraturen viste at ulike faktorar pa individ-, organisasjons- og
samfunnsniva paverkar kapasiteten til heimetenestene for a drive fgrebyggjande arbeid. 2)
Sperjeundersgkinga viste at mellom 67-77% av deltakarane rapporterte om liten grad av tilbod til

bistand til informasjon og radgjeving.

Summary:

Background: Due to the expected demographic progression with more elderly and higher life
expectancy, the number of old cancer patients will increase the next 10-15 years. Better diagnosis
and treatment will result in a higher number of these, surviving and living with cancer as a chronic
illness for a number of years. Both ageing and comorbidity can worsen the process of the cancer
stricken. Early preventative measures to prevent or slow the loss of functionality is important, with
regard to both treatment and maintaining a good quality of life. The Coordination Reform was
implemented in January the 1. 2012 and has staked a path for municipalities to build up new and
better health and care services. Preventative work is one of The Coordination Reform's most
important actions. Purpose: There are 2 parts to this Thesis. 1) The first part is a reflection paper in
which |, through newer literature, will investigate what capacity home health care services have to

offer preventative work/care to the old cancer patients after the implementation of The



Coordination Reform. 2) The second part is adressed to a survey of 174 old cancer patients above 65
years of age, living at home. The aim was to determine to what extent the patients had been offered
access to information and advice from home health care services. Method: 1) Literature and
selection of relevant research. 2) Questionnaire, where data is analysed in SPSS, version 22. Result:
1) The literature showed that various factors, on an individual, organisational and community level
affect the capacity of home health care services to carry out preventative work 2) In the survey,
between 67-77% of the participants reported that they had received poor level of support in the

form of information and advice.
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1 Innleiing

| 2013 fekk 30401 ei kreftdiagnose i Norge. Av desse var det 60 % som var over 65 ar (Cancer in
Norway 2013, 2015, s. 9). Omsorg for den eldre kreftpasienten har mange dimensjonar og kan vere
sveert kompleks (Hurria et al., 2014, s. 83). | tillegg til at mange eldre har samsjukdomar
(komorbiditet) (Sarfati et al., 2014, s. 8), gjev aukande alder minska motstandskraft mot ulike
stressfaktorar som sjukdom og behandling kan medfgre (Clegg, Young, lliffe, Rikkert & Rockwood,
2013, s. 752). Fgrekomst av slike svekkingar har vist a auke risiko for fall, paverke dagleglivet sine
aktivitetar (ADL), fgre til hyppigare hospitalisering og raskare dgd (Hurria et al., 2011, s. 3462;
Jensen, Faul, Al-Refaie & Potosky, 2013, s. 355; Pal, Katheria & Hurria, 2010, s. 120). Omsorg for eldre
kreftpasientar krev ngye vurdering og tett oppfglging gjennom heile kreftforlgpet. | behandlingsfasa
ma biverknadar overvakast ngye. A halde ved lag den fysisk funksjonen er i tillegg vesentleg for
gjiennomfgring av behandling og opplevd livskvalitet (Naeim, Aapro, Subbarao & Balducci, 2014, s.
2632). Eigenomsorg og meistring av sjukdom fordrar at pasientar har kunnskap om eigen sjukdom,
behandling og funksjonssvikt. Helsepersonell pa alle niva bgr dermed kjenne til pasienten sitt
kreftforlgp, vere informert om mal og konsekvensar for behandlinga og pa det grunnlaget tilby
individuelt tilpassa omsorgstenester (Kirkevold, Brodtkorb & Ranhoff, 2014; St.meld.nr.47(2008-
2009), 2009, s. 48; Thompson & Chochinov, 2010, s. 93)

Talet pa krefttilfeller blir antatt a stige i takt med at befolkninga blir eldre. Demografiske prognosar
viser at den eldre befolkninga vil auke og den forventa levealderen vil stige dei neste ti-ara. | aukande
grad ser ein at kreft blir sett pa som ein kronisk sjukdom eller som ei diagnose med eit meir langsiktig
kreftforlgp pa grunn av betre diagnostikk og behandling (Scott et al., 2013, s. 3). Bak tall om betre
prognoser og langtidsoverleving, skjuler det seg ein del utfordringar. Kreftsjukdomen kan i seg sjglv
gje plager, samtidig med at kreftbehandlinga ofte gjev negative helseeffektar (Hewitt, Greenfield &
Stovall, 2005).

For a mgte framtida sine helsemessige utfordringar, har bade nasjonale og internasjonale
myndigheiter lagt fgringar for ei meir fgrebyggjande og helsefremjande helseteneste (Chatterji,
Byles, Cutler, Seeman & Verdes, 2015, s. 573; Meld.St.nr.19 (2014-2015), 2015, s. 14). | Norge har det
blitt auka fokus pa fgrebyggjande arbeid gjennom innfgringa av samhandlingsreforma «rett
behandling — pa rett sted —til rett tid». Reforma blei i sett i verk 1. januar 2012, og blir sett pa som eit
svar pa framtidige demografiske og eksisterande utfordringar i helse- og omsorgstenesta. Malet med

reforma er mellom anna a frigjere kapasitet i spesialisthelsetenesta, og overfgre fleire oppgaver til



kommunane gjennom betre samhandling (St.meld.nr.47(2008-2009), 2009, s. 33). Forskyving av
oppgaver har skapt bekymring, fordi rapportar fgr reformstart konstaterte at eldreomsorga i
kommunane var sviktande og ressursane avgrensa. (Gautun & Hermansen, 2011; S¢rbye, Grue &

Vetvik, 2009). Ville kommunane ha kapasitet til 8 overta oppgaver, og til kva slags konsekvens ?

Denne masteroppgava fokuserer pa eldre heimebuande kreftpasientar og deira tilgang til helse- og
omsorgstenester etter innfgringa av samhandlingsreforma. Masteroppgava er todelt. | artikkelen
som er lagt ved (vedlegg 1) presenterer eg ei undersgking av eldre heimebuande kreftpasientar si
vurdering av tilbod om bistand til informasjon og radgjeving fra heimetenestene. Planen er a sende
artikkelen til tidsskriftet Supportive Care in Cancer. Den andre delen som blir presentert her, er ei
refleksjonsoppgave som tar for seg heimetenestene sin kapasitet til ferebyggjande arbeid til eldre

kreftpasientar etter innfgringa av samhandlingsreforma.

1.1 Feremal med oppgava

Masteroppgava er ein del av eit stgrre forskingsprosjekt der malet er a utvikle kunnskap om korleis
helsetenesta kan na fram med gode tenester for eldre med kreft. Hovudprosjektet sin tittel er «Eldre
kreftpasienters tilgang til og bruk av helse- og omsorgstjenester- implikasjoner for
tjenesteutforming». Som privilegert masterstudent, fekk eg anledning til sjglv a velje fritt kva
problemomrade eg ville fokusere pa. Mitt val blei & analysere korleis eldre heimebuande
kreftpasientar over 65 ar har gradert kva tilbod heimetenestene har bistatt med i forhold til
informasjon om sjukdom og behandling, informasjon om konsekvensar og komplikasjoner av

kreftsjukdommen og rad om ernzering og fysisk aktivitet.

Med tanke pa dei strukturendringane samhandlingsreforma ber med seg, syntes eg at tema var
sveert interessant og aktuelt. Som kreftsjukepleiar i spesialisthelsetenesta erfarer eg at informasjon
og radgjeving er ein viktig del av det fgrebyggjande arbeidet knytt opp mot det & meistre sjukdom og

biverknader.

1.2 Bakgrunn for problemstilling

Innfgringa av samhandlingsreforma har skjedd gradvis og implementeringa pagar framleis for ein del
omrade. Statistikk viser at ligged@gn pa sjukehus er redusert og antall mottakarar av heimetenester
har auka etter omorganiseringa. Ein svak oppgang i reinnleggingar til sjukehus er derimot registrert
(Huseby et al., 2015). Etter innfgringa av samhandlingsreforma er behovet for helsetenesteforsking
auka, og forsking pa helsetenester til kreftpasientar i kommunane er etterspurd (Helsedirektoratet,

2013). | undersgkinga mi av dei eldre kreftpasientane, kom det fram at fleirtalet av deltakarane (67-



77%) rapporterte om liten grad av tilbod til informasjon om sjukdom og behandling, informasjon om
konsekvensar og komplikasjonar til kreftsjukdom og radgjeving til ernaering og fysisk aktivitet fra

heimetenestene.

Ved 3 setje min studie av dei eldre si vurdering inn i ein st@rre samanheng, ynskjer eg a sja
hovudfunna fra undersgkinga opp mot forsking knytt til samhandlingsreforma. Sidan eg i studien
har undersgkt korleis eldre kreftpasientar vurderer grad av tilbod til ulik informasjons -og
radgjevingsbistand, er det interessant a reflektere over om innfgringa av samhandlingsreforma pa
noko vis kan ha paverke dette tilbodet i kommunane. Eg ynskjer ved a studere aktuell forsking a sja
om det er mogeleg a finne eit mgnster som speglar heimetenestene sin kapasitet etter innfgringa av
samhandlingsreforma. | denne samanheng vel eg a knytte informasjon og radgjeving til
forebyggjande arbeid, sidan det er ei sentral fgring i reforma. Oppgava sitt fokus blir dermed
avgrensa til 3 gjelde heimestenestene sin kapasitet til a tilby ferebyggjande arbeid til eldre kreftsjuke.
Som part i ei samhandlande helseteneste, er det viktig a ha innsikt i kvardagen til dei eg skal

samhandle med.

1.3 Problemstilling

Den overordna problemstillinga er:

Kva viser nyare forsking om heimetenestene sin kapasitet til a tilby ferebyggjande tenester til eldre

med kreft etter innfgringa av samhandlingsreforma ?
Forskingsspgrsmal:

Kva individuelle, organisatoriske eller samfunnsmessige faktorar kan indikere kapasiteten til

heimetenestene knytt til ferebyggjande arbeid for eldre kreftpasientar?

1.4 Strukturering i oppgava

| kapittel 1.0 er tema og problemstilling presentert. Kapittel 2.0 beskriv kort samhandlingsreforma sin
bakgrunn og intensjon. | kapittel 3.0 blir omgrepa kapasitet og fgrebygging forklart utifra oppgava sin
kontekst. Kapittel 4.0 beskriv litteratursgk og utvelging av forsking. | kapitel 5.0 blir resultat fra
litteratursgket beskrive. Kapitel 6.0 er diskusjonskapittel. Til slutt i kapitel 7.0 blir det gjort ei

avsluttande oppsummering.



1.5 Heimetenester

Heimetenester omfattar tilbod om heimesjukepleie, heimehjelp og andre helse- og sosialtenester
som kommunen tilbyr heimebuande (Birkeland & Flovik, 2014). | denne oppgava blir det referert til
heimesjukepleie, heimehjelp og kreftkoordinator/kreftsjukepleiar nar omgrepet heimeteneste blir

nytta.



2 Bakgrunn

2.1 Bakgrunn for samhandlingsreforma

Opptakta til samhandlingsreforma var Wislgff-utvalet sin rapport, Frd stykkevis til helt-en
sammenhengende helsetjeneste, som fann at det var manglande samhandling og koordinering
mellom forvaltningsniva. Darleg informasjonsflyt, lite kontinuitet i tenestene og uklare
ansvarsforhold fgrte til manglar og svikt i omsorga (NOU 2005:3, 2005, s. 16; Tingvoll, Kassah &
Kassah, 2014). Bade denne rapporten og andre analysar fra regjeringa fgrte til at
samhandlingsreforma blei forma som ei retningsreform, der endring i den strukturelle oppbygginga
skulle vere sentral. Utvikling av nye tenester i heile helsesektoren blei anbefalt fra regjeringa for a
mgte framtida sine behov. Oppgavene skulle Igysast innanfor beste effektive omsorgsniva (BEON).
Det var ingen krav for utforming av nye tenester, men fem grep for ei betre og meir heilskapleg
helseteneste blei framsett. Desse var: Tydlegare pasientrolle, ny framtidig kommunerolle, etablering
av gkonomiske insentiv, utnytting av kompetansen til spesialisthelsetenesta og tydlegare
prioriteringar. Fgrebyggjande arbeid, med bade kortsiktige og langsiktige strategiar blei framheva
som eit av dei store prioriterte omrada i reforma. Kommunane blei derfor ved reformstart anbefalt a

forankre dette arbeidet i alle kommunale planar (St.meld.nr.47(2008-2009), 2009, s. 83).

2.2 Realisering av samhandlingsreforma

Realiseringa av samhandlingsreforma byggjer pa eit breitt sett av verkemiddel, der gkonomiske
insentiv og formelle samarbeidsavtalar mellom kommune og helsefgretak er sentrale. Kommunal
medfinansiering av spesialisthelsetenesta og dggnmulkt for utskrivingsklare pasientar har skapt eit
press pa kommunane for a utvikle og tilby tenester som fgrer til ungdvendig bruk av
spesialisthelsetenesta. Oppretting av intermedizere sengeplasser og kommunale akutt dggnplassar

(KAD) i kommunane, er ogsa ledd i omorganiseringa .



3 Teoretisk rammeverk

3.1 Ferebyggjande arbeid

Fgrebyggjande arbeid er eit av sjukepleiarane sitt grunnleggande ansvarsomrade (Norsk
Sykepleierforbund, 2007). | denne oppgava nyttar eg sosialmedisinar Maland sin definisjon av
omgrepet. Han inkluderer omgrepa helsefremming og sjukdomsfgrebygging i si forstaing av
ferebyggjande arbeid. Den helsefremmande strategien er lansert som motstykke til
sjukdomsf@rebygging, likevel ser Maeland (2005) dei som komplementaere. Helsefremmande arbeid
er definert som «prosessen som setter den enkelte sa vel som fellesskapet i stand til gkt kontroll over
forhold som virker inn pa helsen, og derigjennom bedre sin egen helse» (Maland, 2005, s. 16).
Aspekt som kontroll og mestring, betring av funksjon, vekst og velveere, sosial tilknyting og identitet
er knytt til helsefremming. Maland (2005) deler sjukdomsf@rebygging i tre omrade. Primaer-
sjukdomsfgrebygging skal forhindre eller utsetje sjukdomsforlgp eller skade. Sekundaerfgrebygging
skal hindre at sjukdom pa ny oppstar eller utviklar seg. Tertizerfgrebygging er a redusere funksjonsfall
og livskvalitet forarsaka av sjukdom. Sjukepleiaren sine oppgaver kan omfatte fgrebyggjande tiltak
innanfor alle kategoriane, da same pasient kan ha nytte av bade primaer-, sekundaer- og
tertizerfgrebyggande tiltak. Kartlegging av funksjon, informasjon om sjukdom og behandling, rad om
bruk og biverknader av medisinar, tilpassing av bustad og supplering av mangelfulle ressursar er

blant vanlege fgrebyggjande tiltak for eldre (Kirkevold et al., 2014).

3.2 Fgrebyggjande arbeid til kreftpasientar

| ulike nasjonale fgringar finn ein retning for ferebyggande arbeid i ulike delar av kreftforlgpet. |
Nasjonal kreftstrategi 2013-2017, Sammen- mot kreft, vektlegg ein tiltak for maksimal mestring og
minimal avhengigheit, uavhengig av forventa levetid (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013). |
Nasjonalt handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorg legg ein vekt pa viktigheita av kartlegging av
fysisk funksjon og ernaeringsscreening for tidleg a kunne f@rebyggje funksjonsfall og underernaering
(Helsedirektoratet, 2015a). | rapporten, G skape liv til dagene blir det vektlagt at lindrande
behandling bgr bli tilbydd tidligare og parallelt med behandling av kreftsjukdom (Helsedirektoratet,
2015c). Grad av symptom og reduksjon av fysisk funksjon og fungering i dagleglivet vil variere for den
enkelte kreftpasient. Ei gradvis svekking av funksjonsniva vil likevel vanligvis oppsta nar nye og auka
symptom kjem til. Figur 1 viser eit kontinuum av funksjonsfall i kreftforlgpet (Grov, 2014, s. 46).
Effekt av fysisk aktivitet til kreftpasientar er godt dokumentert, og viser szerleg positiv effekt for

fysisk funksjon, fatigue, psykisk velvaere, sgvn og livskvalitet (Gulde, Oldervoll & Martin, 2011, s. 296;



McMillan & Newhouse, 2011, s. 901). Studiar kring effekt av ernaeringsstgtte til svekka eldre og til
kreftpasientar med avansert sjukdom er mangelfulle (Balstad, Solheim, Strasser, Kaasa & Bye, 2014,
s. 211; Clegg et al., 2013, s. 758). Det er derimot ei felles oppfatning om at tidleg intervensjon med
screening og erneaeringsstgtte kan og ma til for @ unnga eller bremse underernaering for pasientar i

ernaringsmessig risiko (Balstad et al., 2014, s. 211; Fearon et al., 2011, s. 493).

Figur 1. Eit kreftforlgp
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3.3 Kapasitet og kapasitetsbygging

Kapasitet er eit komplekst omgrep, som manglar ein konsis definisjon (Holthe, 2011). Omgrepet er
gjerne nytta for a beskrive dei ressursar (ferdigheiter, motivasjon, kunnskap og haldningar ) som ligg
til grunn for om ei handling eller oppgave blir Igyst. Neerliggjande omgrep som er blitt samanlikna er
kompetanse og beredskap (Flaspohler, Duffy, Wandersman, Stillman & Maras, 2008, s. 182).
Flaspohler et al. (2008) utvikla ein modell for a forsta kapasitetsomgrepet knytt opp til
implementering av innovative prosessar. Implementering betyr a setje ein intervensjon eller politisk
vedtak ut i praktisk handling (Durlak & DuPre, 2008, s. 329). Sjglve kapasitetskonseptet kan delast inn
i niva. Pa individniva blir kapasitet sett pd som utgvarane si oppfatning, kunnskap og ferdigheiter til
eigne mogelegheiter. Pa organisasjonsniva kan kapasitet dreie seg om organisasjonen sin kultur,
leiing, struktur, gkonomiske og tekniske ressursar, verdiar og ekstern samhandling (Flaspohler et al.,
2008, s. 183). Kapasitet sett fra eit samfunnsperspektiv er pa mange matar overlappande med

karakteristikken til organisatorisk kapasitet. Eit viktig element er likevel oppfatninga til koalisjonen i



samfunnet, som kan paverke kapasiteten bade pa organisasjons- og individniva gjennom politikk og
vedtekter. Kapasitetsbygging er tiltak for 8 mgte nye krav og utfordringar ved implementering av
intervensjonar. Utvikling av kapasitet er ngdvendig bade pa individ-, organisatorisk- og
samfunnsniva, og bgr kartleggjast og utviklast bade fgr og under implementeringa for best a lukkast

med prosessen (Holthe, 2011).



4 Metode

4.1 Sgk og utval av litteratur

Gjennom litteratursgk i Igpet av prosessen med masterstudiet fant eg lite litteratur spesifikt knytt til
eldre kreftpasientar. Eg har derfor ogsa hatt nytte av a lese litteratur som meir generelt har vore
knytt til eldre som gruppe og forsking relatert til kreft. For a svare pa problemstillinga kring

ferebygging knytt til samhandlingsreforma blei ulike sgkeord kombinert.

Det blei sgkt i biblioteket si eiga database Oria, Idunn, svemed +, pubmed, Academic Search Premier,
Helsebiblioteket, Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenester (Kunnskapssenteret). Sgkjeorda
samhandlingsreformen, hjemmetjenester, hjemmesykepleie, kreft, eldre, samhandling og
ferebygging, The Coordination Reform, Health Care Reform og Norwegian blei pa ulikt vis kombinert.
Sgkedato blei sett fra 2012, sidan det var erfaringar etter innfgringa av samhandlingsreforma som
var sentralt. Referansar i bgker, artiklar og avhandlingar blei i tillegg vurdert. Helsedirektoratet og KS
sine sider blei fortlgpande undersgkt, med tanke pa nye rapportar og retningslinjer. Eit sgk pa
Forskingsradet sine sider, syner at det er fleire pdgaande forskingsprosjekt i Norge knytt til

samhandlingsreforma.



5 Resultat

Etter giennomgang av litteratur, var 12 aktuelle forskingsrapportar/artiklar relevant for
problemstillinga. Ingen omhandla spesifikt kreftpasientar. Figur 2. viser dei databasane som gav

relevante treff. | vedlegg 3 blir studia presentert i ein matrise.

Figur 2.

Databaser:
Oria: 63 treff, 3 relevante
Svemed+: 20 treff, 1 relevante
Sykepleien forsking: 9 treff, 2 relevante
Idunn 11 treff, 1 relevant

; 5 aktuelle
7 relevante kilder rapportar funne

via nettsider til
KS,NOVA og
litteraturlister

Sluttresultat:
12 relevante

forkingsartiklar
eller rapportar
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6 Diskusjon

Gjennom Maland (2005) sin definisjon pa fgrebyggjande arbeid og gjennom dei nasjonale
handlingsprogramma og strategiar for kreftomsorg (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013;
Helsedirektoratet, 2015a, 2015c), finn ein heilt klart fgringar til a drive fgrebygging gjennom heile
kreftforlgpet. Fgringane er anbefalingar for at pasienten skal fa eit sa godt liv som mogeleg trass
alvorleg sjukdom. Samhandlingsreforma er retninga for korleis og kor desse anbefalinga skal utgvast

sett fra myndigheitene si side.

Eg vil i denne delen forsgkje a plassere kunnskap fra dei 12 relevante forskingsstudia inn i dei tre
forskjellige nivaa av kapasitetsomgrepet som nemnt i kapitel 3.0. Dette for a sja om det finst tendens
til mgnster som kan gje svar pa problemstillinga. Der det er naturleg, knyter eg inn funn fra
undersgkinga om kva grad av tilbod pasientane hadde fatt til informasjon og radgjeving fra

heimetenestene. | diskusjonen nyttar eg og anna type forsking som stgttelitteratur.

6.1 Den samfunnsfaktorelle kapasitet

6.1.1 Politikk

Eg vil starte med den samfunnsfaktorelle kapasiteten, fordi dette nivaet paverkar utvikling av bade
den individuelle og organisatoriske kapasiteten. | ara fgr samhandlingsreforma blei sett i verk, blei
det satsa pa kapasitetsbygging for at kommunane skulle vere godt budde pa strukturendringa
(Prop.nr.1.(2007-2008), 2008, s. 5). Gjennom Omsorgsplan 2015 fekk kommunane mogelegheit til a
styrkje og utvikle sin generelle kapasitet med tanke pa framtidige oppgaver. Kommunegkonomien
blei forsterka for a auke talet pa nye arsverk og Kompetanselgftet 2015, regjeringa sin kompetanse-
og rekrutteringsplan for den kommunale helse- og omsorgstenesta, skulle med tilskot bidra til
utdanning av personell (St.meld.nr.25(2005-2006), 2006, s. 16). Ein rapport har nyleg konkludert med

at kommunane har auka tall av kvalifisert personell og arsverk etter 2012 (Huseby et al., 2015).

Politisk er fgrebyggjande arbeid solid forankra i fgringane som ligg i samhandlingsreforma
(St.meld.nr.47(2008-2009), 2009, s. 83). | juni 2011 blei det vedtatt nytt lovverk som oppfglging av
samhandlingsreforma. | Helse - og omsorgstjenestelova § 6-1 pliktar kommunar og helsefgretak a
innga samarbeidsavtalar, deriblant om fgrebygging (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). |
folkehelselova blir folkehelsearbeid palagt kommunane innan dei omrade og virke som kommunen
er tillagt (Folkehelseloven, 2011). Kommunane har pa si side fatt det lokale ansvaret a tilpasse
politikken inn i kommunen sitt planarbeid og budsjett. Kapasiteten innanfor fgrebyggjande arbeid i

kommunane vil derfor variere, utifra faktorar som mellom anna stgrrelse pa kommunen, politisk
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retning, kompetanse, kultur og gkonomi. Samtidig er kommunane sitt handlingsrom styrt av
reforma sine gkonomiske insentiv og resultatmal (Romgren, 2011, s. 85). Dette kjem mellom anna
fram i ein studie av Helgesen et al. (2014) der representantar fra 12 kommunar og fylkeskommune
formidla at motivet for a drive fgrebyggjande arbeid mellom anna var motivert av lovpalagte
endringar kring reforma, og at det ikkje alltid passa med prioriteringar elles i kommunen. Schou,
Helgesen og Hofstad (2014) undersgkte i ein annan studie 309 kommunar for a kartleggje status av
det helsefremmande og sjukdomsfgrebyggjande arbeid etter samhandlingsreforma. Hos 88% av
respondentane var det ei oppfatning av at fokuset pa fgrebyggjande arbeid var auka etter
implementeringa av reforma. |1 99 (38%) kommunar blei ferebygging pa kort sikt prioritert framfor
lang. Her kan ein spekulere i om ordninga med medfinansiering har spela ei rolle, men det seier

analysen ingen ting om. Den seier heller ingen ting om satsinga har lukkast.

| dei fleste kommunar er det oppretta bestillar-utfgrar-modell (BUM)' som gjer vedtak for kva
tenester pasientane har rett pa. Prioriteringar og tilbod om tenester skal vere gjort pa grunnlag av
lov i forskrift om kvalitet i pleie- og omsorgstenestene (Kvalitetsforskrift for pleie- og
omsorgstjenestene, 2003). Ei undersgking har vist at BUM i liten grad gjev gkonomisk insentiv til 3
drive med fgrebyggjande arbeid (Williksen et al., 2012). Dette har i forskinga til Schou et al. (2014) og
Kassah, Tennessen og Tingvoll (2014) blitt forklart med at den auka satsinga pa fgrebyggjande arbeid
ikkje far gkonomisk stgnad fra staten. | sistnemnde studie blir det framheva at kommunane i si
prioritering, heller satsar pa intermedizre plassar og anna type kompetanseheving. Grimsmo (2013,
s. 155) fant same tendens om bruk av korttidsplassar, og ser ein dominoeffekt som mogeleg resultat.
Svekka eldre som bur heime og ventar pa sjukeheimsplass blir nedprioritert og tar dermed opp
kapasitet i heimetenestene. Dette fgrer til at andre ngdvendige oppgaver ma utsetjast. Intensjonen
med reforma verkar da mot si hensikt, ved at fgrebyggjande tiltak blir prioritert vekk og
reinnleggingar pa sjukehus kan bli resultatet. Ser ein resultata fra studien om kva grad av tilbod
pasientane hadde fatt til informasjon og radgjeving fra heimetenestene, i lys av den
samfunnsfaktorelle kapasitet, kan prioriteringar tatt i kommuneleiing paverke tilbod om bistand til

informasjon og radgjeving.

! Bestiller-utfgrer-modellen(BUM) er ein modell der det er eit skilje mellom kommunen sine forvaltningsoppgaver og kommunen sin
tjenesteproduksjon. Bestiller tildeler oppgaver ut fra lovverk, retningsliner og rammeverk, medan utfgrer gjev tenestene til mottakar.
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6.2 Den organisatorisk kapasitet i heimetenestene

6.2.1 Mindre tid til heilskapleg omsorg

Den organisatoriske kapasiteten kring eldreomsorg, var fgr reforma rapportert a vere nedprioritert i
heimetenestene, til fordel for nye yngre brukargrupper (Gautun, Grgdem & Hermansen, 2012;
Hamran & Moe, 2012). Forsking synte at kommunane ikkje greidde 3 yte forsvarlege tenester pa
grunn av manglande ressursar (Tgnnessen, 2011). | ein KS-rapport blei det gjort intervju med 130
tilsette i ulike stillingar fra 12 kommunar om opplevde endringar etter reformstart. Mange av
informantane opplevde at heimetenestene hadde blitt mindre heilskapleg. Oppgavene var blitt meir
medisinsk retta og det psykososiale tilbodet blei nedprioritert (Abelsen, Gaski, Ng¢dland &
Stephansen, 2014). Dette samsvarar med Gautun og Syse (2013) sin rapport, som fann at 44% av
heimesjukepleiarane meinte at eldre har fatt redusert tilbod etter reforma. Meir administrative
oppgaver og fleire arbeidsoppgaver, gav mindre tid til den enkelte og omsorgsoppgaver og psykisk

stgtte blei nedprioritert.

| @yen et al. (2015) sin studie fra heimetenesta i Sogn og Fjordane, svarte 34% at dei hadde merka
endringar i arbeidspress etter reforma og halvparten rapporterte at det var svaert stort/stort behov
for fleire tilsette. Oppgaveprioritering hadde blitt viktigare og 60% meinte at det a leggje til rette for
ernaering og vektmaling til eldre var eit av dei prioriterte omrada. Under halvparten (42%) prioriterte
fysisk aktivitet, medan eit mindretal pa 10% ikkje prioriterte denne tenesta i det heile. Det kjem
derimot ikkje fram i undersgkinga om desse prioriteringane var knytt til visse typar diagnosar eller
andre forhold. | motsetning til @yen et al. (2015) sin studie, opplyste deltakarane fra studien til
Gautun og Bratt (2014) at ernaering og andre omsorgsoppgaver blei mindre godt ivaretatt. Over
halvparten av dei spurte opplevde a ha for knapp tid til & fglgje med pa behovsutvikling, noko som
farte til at ngdvendige tiltak ikkje blei i starta. Bade i studien til Seeterstrand, Holm og Brinchmann
(2015, s. 11) og studien til Moe og Hamran (2014, s. 50) var tidspress blant sjukepleiarane arsak til
nedprioriteringar. Eit sentralt funn i studien til Norheim og Thoresen (2015) var at sjukepleiarane
opplevde a ikkje fa brukt kompetansen sin, pa grunn av tidspress og urasjonell arbeidsfordeling. Ogsa
i denne studien rapporterte sjukepleiarane at tid til fgrebygging og helsefremming blei nedprioritert.
Eit anna problem var lite kontinuitet i arbeidet, da tiltak den enkelte sette i verk ikkje blei vidarefgrt.
Sjukepleiarane hevda dette kom av varierande kompetanse i den totale pleiegruppa. Bade
diskontinuitet og svak felleskompetanse innan eldreomsorga har blitt konstatert i kommunane i
tidlegare forsking (Bing-Jonsson, Bjgrk, Hofoss, Kirkevold & Foss, 2015, s. 60; Gjevjon, Eika, Romgren
& Landmark, 2014, s. 554).
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6.2.2 Samarbeid med spesialisthelsetenesta

| forhold til eldre kreftpasientar er det anbefalt a ha spesielt fokus pa fgrebygging av underernaering
og vedlikehald av ADL-funksjonar (Hurria et al., 2014, s. 100). Spesialisthelsetenesta har ,jamfgr § 6-3,
rettleiingsplikt om alle helsemessige forhold som kommunehelsetenesta treng for a Igyse sine
oppgaver (Spesialisthelsetjenesteloven, 1999). Mangel pa informasjon og rettleiing vil minske
heimetenestene sin kapasitet til 3 drive fgrebyggjande arbeid. Det er derfor viktig at
spesialisthelsetenesta deler kunnskap om fgrebyggjande tiltak. Darleg informasjonsflyt blir ofte trekt
fram som ei av dei viktigaste samhandlingsutfordringane, der mangel eller darleg kvalitet pa innhald
er arsak (Naustdal & Netteland, 2012, s. 274). Statistikkar syner at det dei siste ara har vore ein
formidabel auke i den elektronisk meldingsutvekslinga mellom 1.- og 2.-linjetenesta. Dei fleste
aktgrane i helse- og omsorgstenestene er no kopla til helsenettet, noko som er i trad med

samhandlingsreforma sine mal for IKT-utvikling (Huseby et al., 2015).

| rapporten til Gautun og Syse (2013) melder 40% av sjukepleiarane om at samarbeidet med
sjukehuset er bra, medan 24% synest det er blitt darlegare. Mangel pa informasjon er hovudgrunn
for misngya. Det ma takast i betraktning at dette er den tidlegaste studien etter reformstart og at
deltakarane i denne studien i dag kanskje hadde evaluert det annleis pa grunn av utviklinga innan
elektronisk samhandling. | studien til @yen et al. (2015) var kun 12% fra heimetenestene misnggde
med informasjonsutvekslinga ved innlegging. Derimot rapporterte 48% at dei ikkje fekk den
informasjonen dei trengde fra pasientar som var til poliklinisk behandling. For eldre kreftpasientar
som far poliklinisk behandling i form av cytostatika er viktigheita av a observere biverknader stor
(Naeim et al., 2014, s. 2632). Hurria et al. (2011, s. 3460) undersgkte biverknader ved cellegift hos
500 kreftpasientar over 65 ar. | alt 53% hadde minst ein alvorleg biverknad i Igpet av gjennomfgrte
behandlingar, og 2% dgde av komplikasjonar. Bade den individuelle og organisatoriske kapasitet i
heimetenestene kan truleg bli styrka av eit tettare samarbeid med poliklinikkane pa sjukehusa.
Sjukepleiarane i kommunen blir oppdaterte og informerte om tilstand og prognose, og far sjanse til
vere fgrebudd. For heimetenesta som organisasjon, gir slik informasjon rom for planlegging av
ressursbruk. Uklare roller bade hos pasientar og hjelparane er i fglgje Jacobsen (2004) eitt av dei
vanlegaste koordineringsproblema i samhandlinga. Det blir anten gjort dobbeltarbeid og ressursar
blir slgst med, eller motsett, at ingen har eller tar ansvar, og det oppstar grasoner.

| Folkehelsemeldingen 2015 blir det oppfordra til & bruke samhandlingsavtalane pa ein mate som

betrar det fgrebyggjande arbeidet i kommunane (Meld.St.nr.19 (2014-2015), 2015, s. 136). Ei

14



utfordring er derimot at samarbeidsavtalane enda ikkje ser ut for a vere forankra pa individniva

(Williksen, Bringedal, Snare & Hall, 2014).

6.3 Den individuelle kapasitet i heimetenesta

6.3.1 Fagkompetanse

For den eldre kreftsjuke kjem ofte diagnosen pa toppen av andre plager som bade alderssvekking og
eventuelt komorbiditet kan gje. | tillegg til at indekssjuksdomen kreft skal fylgjast, ma det gjerast ei
heilheitleg vurdering av andre symptom og plager (Dahl & Grov, 2014) Fgrebyggjande arbeid til eldre
kreftpasientar krev dermed breiddekompetanse (Kirkevold et al., 2014). Hos nye pasientar og ved
behov for revurdering gjer tilsette i heimetenestene ei IPLOS-registrering” i samarbeid med dei som
spkjer og pasienten (Birkeland & Flovik, 2014). Det faglege skjgnnet, som er ein del av den
individuelle kapasiteten hos den som gjer vedtaket, vil kunne péaverke tilbodet pasienten far (@gar &

Hovland, 2004).

| 6 av litteraturstudia til denne oppgéva var eigenkompetanse tema. | studien til @yen et al. (2015)
oppgav omkring halvparten av 152 tilsette, at dei hadde behov for meir kompetanse pa
helsefremmande og fgrebyggjande arbeid og geriatri. Kompetansen pa kreft og lindrande behandling
blei i denne studien vurdert som god av majoriteten, og fleire av dei tilsette rapporterte a ha
spesialkompetanse pa omradet. Moe og Hamran (2014, s. 50) fann i sin studie at fleire av
sjukepleiarane var usikre pa sin kompetanse i a gje rad og drive med enkel trening, og ynskte derfor
meir kunnskap pa omradet. | ein anna studie uttrykte sjukepleiarane samstemt at dei hadde
tilstrekkeleg individuell kompetanse til 3 mgte pasientane sine behov etter samhandlingsreforma,
men at dei gnskte a friske opp kompetanse mellom anna innan geriatri (Norheim & Thoresen, 2015,

s. 20).

| Gautun og Syse (2013) si store spgrjeskjemaundersgking til 2372 sjukepleiarar i ulike kommunar
rapportere fleirtalet av dei som jobba i heimesjukepleien, a ha sveert/noksa bra kompetanse pa kreft
og palliasjon. | studien av 215 tillitsvalgte fra heimesjukepleie og sjukeheimar, meinte 86% at der var
behov for fleire spesialsjukepleiarar innan mellom anna geriatri og palliasjon (Gautun & Bratt, 2014).
Eg forstar funna fra dei nemnde undersgkingane slik at i to av seks studiar omhandlande

kompetanse, meiner dei tilsette a ha ein god nok individuell kapasitet til kreftomradet. | to studiar

? Individbasert Pleie- og OmsorgStatistikk (IPLOS) er eit nasjonalt, standardisert verkty for & kartleggje funksjon og tenestebehov hos alle
som sgkjer eller mottek kommunale helse- og omsorgstenester(Birkeland & Flovik, 2014).
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blir det antyda @ mangle individuell kapasitet kring fgrebyggjande- og helsefremmande arbeid og
geriatri. Som ei tolking kan det synast som dei tilsette differensierer mellom dei ulike fagfelta i sine
tilbakemeldingar om eigenkompetanse, og ser fagomrada kreft/palliasjon, geriatri og
ferebyggjande/helsefremmande sjukepleie som ulike delar, meir enn ein heilskap. Maten spgrsmala
er stilt pa i dei ulike undersgkingane kan derimot ha paverka denne framstillinga. Nyleg blei
St.meld.nr.26, Fremtidens primaerhelsetjeneste-naerhet og helhet, lagt fram. | denne blir det lagt vekt
pa at breddekompetansen i primaerhelsetenesta ma bli styrka og heilskapstanken ma igjen bli dyrka
etter at spesialisering har blitt satsa pa i kommunane siste ar(Meld.st.nr.26 (2014-2015), 2015, s.
124).

| studien om kva grad av tilbod pasientane hadde fatt til informasjon og radgjeving fra
heimetenestene, kom det fram at dei med kontakt til kreftkoordinator/kreftsjukepleiar vurderte
tilbod av bistand til informasjon om sjukdom og behandling, informasjon om konsekvensar og
komplikasjonar og rad om fysisk aktivitet som signifikant betre enn dei utan kontakt. Utifra funn fra
denne studien kan det sja ut som spesialisering fremmar eit tilbod for eldre kreftpasientar. Dette blir
stgtta med funn fra studien til Saeterstrand et al. (2015, s. 10) der sjukepleiarar i heimetenestene
opplever kompetansen til kreftsjukepleiar som kvalitetsskapande for tenestene og tryggande for
deira eige arbeid med kreftpasientane. Effekt av kreftsjukepleiar/kreftkoordinator tilbod i
kommunane er lite studert i Norge. Ein systematisk oversikt over effekt av koordinerande tiltak for
kreftpasientar viste effekt for livskvalitet hos pasientane. For funksjon og symptom var det derimot
ingen forskjell. Det er viktig a framheve at kun ein av dei inkluderte studiane var norske (Steiro,

Jeppesen, Kirkehei, Pedersen & Reinar, 2014).

6.4 Haldning og verdiar

Haldning og verdiar kan paverke innfgring av nye reformer (Flaspohler et al., 2008, s. 192). Kultur og
tradisjon kan spele inn i forhold til kva hjelparen oppfattar er innanfor sitt arbeidsomrade. Insentiv er
ikkje alltid tilstrekkeleg i implementering av nye tenester der normer, haldning og verdiar er etablert
(Kassah et al., 2014). Forsking har vist at eldre ventar alt for lenge fgr kontakt blir oppretta med
heimetenestene. Funksjonsnivaet er da gjerne sveert lagt ved fgrste kontakt. Denne haldninga fra den
eldre sjglv, gjer til at heimetenestene kjem for seint inn med sitt fgrebyggjande arbeid. Pargrande si
haldning om at den eldre ma fa hjelp, i staden for a byggje pa den eldre sine ressursar, har og blitt

sett som ei utfordring (Vik & Eide, 2013, s. 125).
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Til sist, men ikkje minst, spelar det etiske perspektivet inn (Nortvedt, 2012). Eldre kreftsjuke som
ikkje gnskjer tilbod om fgrebyggjande tiltak skal respekterast for det. Det viktigaste er at tilbodet blir
gjeve, at tilbodet blir forstatt og den enkelte sjglv gjer eit giennomtenkt val for kva bistand ein

ynskjer.

6.5 Validitet og reliabilitet

Masteroppgava omhandlar eldre kreftpasientar. Tema kan likevel etter mi oppfatning vere relevant
for alle som anten pa individ, organisasjons -og samfunnsniva har ansvar for heimebuande eldre med
behov for ferebygging. Eg har undervegs bade i studien om kva grad av tilbod pasientane hadde fatt
til informasjon og radgjeving fra heimetenestene, og i diskusjonen i denne delen forsgkt a vere meg

bevisst min faglege stastad og reflektert over det ved innsamling av data og i framstillinga.
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7 Oppsummering

Gjennomgangen av ulik forsking, har lyst pa ulike faktorar som kan paverke heimetenestene sin
kapasitet til a tilby fgrebyggande arbeid etter innfgringa av samhandlingsreforma. Nokon konklusjon
vil ikkje vere rad, til det er kjeldegrunnlaget for lite og studiane for ulike. Likevel, gjennom 3 ha delt
opp kapasitetsomgrepet, og sett andre og eigne forskingsfunn inn i dei tre delane, kan det skimtast
eit vagt mgnster i kapasitetsbildet til heimetenestene. Pa det samfunnsfaktorielle niva har forskinga
vist at det varierer korleis lokalpolitikarar og kommunale leiarar vurderer si prioritering kring
ferebyggjande arbeid utifra spesielt gkonomiske faktorar. Tidspress, spesialiserte oppgaver, for fa
tilsette, urasjonell og uklar arbeidsdeling, lite samhandling med poliklinikkar, bruk av korttidsplassar
for utskrivingsklare pasientar og sjukare heimebuande eldre, er organisatoriske faktorar som kan fgre
til at fgrebyggjande arbeid blir svekka. Varierande grad av kompetanse kan paverke den individuelle
kapasiteten til fgrebyggjande arbeid. For framtidig forsking kunne det vore interessant a undersgkje

naerare spesialisthelsetenesta sitt bidrag for a stgtte det fgrebyggjande arbeidet i heimetenesta.
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Access to Information and Counselling from the Home Health Care
Services — Old Cancer Patients’ Self Report

Abstract

Background: Of those affected by cancer more than 60% are over the age of 65. An increasingly older
population, improved diagnostics and treatment increase the number of old cancer survivors. The cancer disease
and treatment can affect old patients’ physical and psychosocial functional level. The ongoing control of
symptoms and the prevention of functional impairment are important tasks for the health care services,
considering that patients can live a number of years with their cancer disease and related side effects.

Aim: The aim of the study was to investigate to what extent cancer patients above the age of 65 reported that
they were offered access to information and counselling from the home health care services.

Method: Cross-sectional survey consisting of 174 cancer patients from two regions in Norway.

Findings: The results showed that a majority (67-77%) of the respondents reported that they had received poor
level of information and counselling. (150)

Keywords

Old cancer patients, information, nutrition, physical activity, home health care service, supportive care

Introduction

About 60% of new cancer patients are above the age of 65 (1). In pace with changes in the population
demography towards 2030, old patients with cancer will be an increasing patient group worldwide. Improved
and tailored, intensive methods within surgery, radiation treatment and medical cancer treatment will increase
the number of old cancer survivors [1]. Changes in demography, disease patterns and treatment call for more
pro-active health care services. Future attention should to a larger extent, be directed towards promoting quality
of life through supportive and preventive interventions from health care services [2,1]. There is limited
knowledge regarding how old cancer patients evaluate the follow-up and access to municipal health care
services, and such knowledge is an advantage for the health care planning [3].

Background

Many old people have good health and live active lives prior to the cancer diagnosis. Others suffer from prior
chronic conditions [4]. That acute and chronic side-effects of cancer treatment occur more frequently among old
compared to young patients (6, 7). Several studies document impaired physical and psychosocial functional level
through the entire cancer trajectory (5, 8). Normally the curative and the palliative phases have been separate
entities, however modern cancer treatment offering patients adjuvant and life prolonging treatment for many
years prior to death, limits this traditional classification. The continuum between the phases consists of grey
areas which makes it difficult to define when patients turn from one stage to another [5]. The burden of
symptoms and to what extent the functional impairment inhibits activities of daily life (ADL), vary according to
the individual patient’s situation. Factors such as age, diagnosis and comorbidity can affect the ability to reach a
previous condition after completed treatment [6]. Cancer treatment can also cause comorbidity or worsen
chronic disease [7,4,8]. Undernourishment and nutritional risk occur frequently among old cancer patients [9-
11]. A combination of undernourishment and reduced muscular strength among old people can result in reduced
treatment effect, longer hospitalisations and re-hospitalisations that are more frequent [12]. Several studies
confirm that old cancer survivors living at home report poorer health, more ADL-problems, a greater tendency to
fall, poorer nutrition and more frequent visits to the medical doctor than old cancer-free persons do [13,14,10].
Thus, early and regular support to reduce or avoid complications are especially important among old cancer
patients [15].



The aim of this study was to discover how old cancer patients living at home rated their access to information
and counselling from the home health care services. We wanted to discover 1) To what extent do old cancer
patients report that the home health care services have provided information about the disease, treatment, and the
consequences of cancer? 2) To what extent do old cancer patients report that the health care services have
provided counselling on nutrition and physical activity? 3) How are socio-demographic variables (age, gender,
marital status, education and home location), clinical variables (diagnosis, time of diagnosis, active treatment,
body mass index (BMI), functional level and comorbidity) and organisational variables such as home health care
nursing, home health care assistance and/or cancer coordinator rated in this study?

Method
Design

This was a cross-sectional survey underpinned by a questionnaire. The study took place from the beginning of
2013 to December 2014 as part of a larger research project funded by the Norwegian Cancer Society. The
primary objective was to investigate how health care services can provide appropriate support to old cancer
patients.

Inclusion criteria: Cancer patients above 65 years of age living at home receiving home health care assistance,
home health care nursing and/or cancer coordinator assistance from the home health care services. The
participants represent patients with various cancer diagnoses, in diverse stages of the disease, and recruited from
two regions in Norway: 45 from a smaller county in Western Norway and 132 from two larger regions in Eastern
Norway. Due to ethical considerations, patients suffering from dementia, delirium or dying patients were
excluded. Of the 52 questionnaires distributed in Western Norway, 45 (87%) were returned completely filled in.
In Eastern Norway, 250 questionnaires were distributed and 132 (58%) were returned completely.

Recruitment

The participants were recruited either from out-patient units or by nurses working in the municipalities. The
questionnaire was distributed to each patient or on request, the project coordinator visited the patient at home to
assist in filling in the questionnaire. 51% (89) received assistance completing the questionnaire.

Data collection

The questionnaire contained presence of symptoms, ADL-problems, residential conditions, social conditions and
access to and use of health care services. In this particular survey data on access to and use of home health care
services was used. The questions were: To what extent do you experience that home health care services have
provided 1) Information about the disease and treatment 2) Information about consequences and complications
of the cancer disease 3) Nutritional advice 4) Advice on physical activity. The answers were categorised by a
Likert Scale (1-5) where 1 and 2 were dichotomised to «high extent» and 3, 4 and 5 to «low extent». The
standardised instrument Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) was used to assess functional status [16].

Statistical method

Data were analysed by the statistical programme SPSS, version 22. In order to compare two groups, an
independent t-test for continual variables and chi-square was used for categorical variables. By t-test, effect size
(ES) was calculated by Cohen’s d and values > 0.40 were considered clinically relevant [21]. By x*—test
Pearson’s Chi Square Test and Fisher’s Exact Test were reported where cells were less than five. Bivariate
Correlation Test was performed to find correlation between variables. The Spearman’s Rank Test was used here,
since the variables were categorical. Logistic regression analysis was performed to reveal correlations between
an independent and a dependent variable. The regression analysis was only applied to variables showing
statistical significance by both x*-test and the bivariate correlation test. The strength of the correlation was
expressed in odds ratio (OR) with 95% confidence interval. One-way ANOVA Test was used to analyse possible
correlation between three age-groups and reported level of support. A Post Hoc Test (Tukey) was used to test
which of the age-groups showing significant differences. The significance level for all the analyses was set to
p<0.5.



Initially, education had five values. These were combined into two, >13 years and < 13 years of completed
education. The continuous variable BMI was converted into a dichotomous variable for BMI >22 and BMI < 22.
This was due to recommended BMI value >22 for old people [17]. In addition, the dependent variables have
been analysed as continuous (the values 1-5 presume to have equal distance between them).

Ethics

The study was approved by the Regional Committees for Medical and Health Research Ethics (REK)
(REK:2010/1524), the patient protection advocate at each health enterprise and by the chief medical officer/chief
administrative officer in each municipality. The study has adhered to the ethical research principles of the
Declaration of Helsinki. Data has been kept under lock and key and will be stored at the Norwegian Social
Science Data Services (NSD) when the study is completed. The respondents gave their informed consent by
completing the questionnaire and were informed about their right to withdraw from the study.

Results

Table 1 describes the study sample (n=174). The average age was 77 years, range 66-92 years, and 59% were
women. A majority received their diagnosis more than one year ago, range 0-33 years. On the other hand, a
majority of the participants received the diagnosis one year ago (mode). Table 1 also shows how the participants
reported access to information and counselling without differentiating the groups. The results show that 67%
reported low level of access to information about the disease and 74% reported low level of access to
information about consequences and complications due to the cancer disease. 75% reported low level of access
to nutritional advice and 77% low level of advice on physical activity. Figure 1 shows how the respondents
reported services from the four support areas on the average. The rated level for all areas is from medium (3) to
low (4) by t-test.

Table 2 shows how various groups of respondents rated the level of information provided and table 3 shows the
groups’ rating of counselling provided. The results are reported with numbers and average ratings.

Information about the disease and treatment

Respondents who have contact with a cancer coordinator reported statistically significant higher level of access
to information about the disease and treatment compared to those who did not have contact with a cancer
coordinator. Those with a haematological diagnosis reported with statistical significance the lowest level of
access to information about the disease and treatment, compared to those having other diagnoses.

Information about consequences and complications of the cancer disease

Women and those with gynaecological cancer rated the access to information about consequences and
complications of the cancer disease significantly lower, compared to men and other cancer diagnoses. Close to
significance level was revealed for those with prostate cancer reporting the highest level of access to information
compared to the other diagnoses (p=0.05).

Nutritional advice

Participants who have contact with a cancer coordinator reported statistically significant higher level of access to
nutritional advice compared to those who did not have contact with a cancer coordinator. The group consisting
of recently diagnosed patients reported better access to nutritional advice (p=0.05) compared to those who were
diagnosed more than a year ago. Among respondents with BMI <22 ,73% reported that they had received a low
to moderate level (3.42) of nutritional advice.

Advice regarding physical activity

Women and those with gynaecological cancer rated access to information on physical activity significantly lower
compared to men and other diagnoses groups. Old patients above 85 years of age reported more frequently a
lower level of advice on physical activity than the two younger age groups. Statistical significance was revealed
between the group above 85 years of age and the group 75-84 years of age. The difference between the averages



was small, with an effect size of 0.05. Those who have contact with a cancer coordinator reported significantly
higher level of advice on physical activity than those who did not have contact with a cancer coordinator.

Table 4 shows a significant difference between women and men concerning how they rated access to
information about physical activity, where women reported the lowest.

The diagnosis group «other» rated with a significant difference better access to information about physical
activity than those with the named cancer diagnoses. Those with a cancer coordinator report that they receive
better access to information about the disease and treatment than those who have none cancer coordinator. The
other variables did not show statistically significant values for any of the analyses.

Discussion

The main finding in this study is that a majority of the patients above 65 years of age who were living at home,
reported that they received poor access to information about the disease and treatment, information about
consequences and complications of the cancer disease and advice on nutrition and physical activity from the
home health care services. It is important to emphasise that this study has not surveyed the needs of the old
cancer patients, only access to support. This survey investigated whether groups of old cancer patients rated the
services differently. Since few previous studies have investigated patients’ rating of this type of support from the
home health care services, we will discuss our findings compared to other relevant studies, even if these have
described unmet needs.

Several studies in recent years have documented that physical activity and proper nutrition can,in varying
degrees, contribute to maintaining functional levels and reducing afflictions from side effects of the disease and
treatment [18-20]. However, early intervention is important to prevent weakening in these areas among old
cancer patients and especially those with comorbidity where the reserve capacity may be weakened by a cancer
diagnosis [15,8,4]. Considering that: the functional impairment is greatest the first year after a diagnosis [6], that
old cancer patients frequently are at nutritional risk or are undernourished [11,12] and that old perople are more
prone to side effects from treatment [21], it would have been preferable, from a professional perspective, that
there were more offers from all the four support areas. Considering that, our study reveals that 75% of our
respondents had poor physical function, 37% had a BMI of <22 and 53% reported comorbidity, it is disturbing
that the offers of support in general are low, in regard to both nutritional advice and physical activity. Fully 80%
of those with comorbidity reported low level of advice on physical activity and between 60% and 76% similarly
reported low level of access to information about the disease and treatment, about the consequences and
complications and about nutritional advice.

Several studies have shown that old cancer patients have unmet needs before, during and after active cancer
treatment [22,3,23-27], which underpins the need for support to this group. Old cancer patients are a
heterogeneous group with varying needs depending on the diagnosis, the treatment and the patient’s own health.

In our study, there was no significant difference in the rated level of access to information and counselling
between those who were undertaking treatment and those who were not. The length of time since the diagnosis
showed no significant difference. In the group of patients undertaking treatment, there are both newly diagnosed
patients and patients with a relapse of the disease. This is not apparent in our study; however it is likely that
those who reported two cancer diagnoses (35%) in some cases have registered a relapse. A majority in both
groups received poor support. However, at an almost significant level the differences between the time of
diagnosis and nutritional advice were found, where newly diagnosed patients reported higher level of support
than those diagnosed a year or more ago.

Puts et al. [3], in their review of 30 studies found that 40-90% of old, newly diagnosed patients had a high degree
of unmet needs during active treatment, including the need for information. The differences can be explained by
different survey tools used in the studies, different definitions of «unmet» needs and the fact that various groups
with different treatments were included in the study. In only three of the studies, the average age was
approximately 70 years, which represented a younger population compared to our study, where the average age
was 77. Harrison et al. [24] also found, in an earlier review, that the need for information was greatest during
treatment. Morrison et al. [23] did not find any differences in unmet needs among those who were newly
diagnosed and those who had been diagnosed earlier, or between those who received either chemotherapy



and/or surgery. In contrast to the two studies mentioned above, the need for information about the disease and
treatment was satisfactorily met in this study. Beck et al. [22] studied old patients living at home with an
average age of 71 years one and three months after completed cancer treatment and found that symptoms
continued and affected especially the physical function.

Jansen et al. [28] in their review of 17 studies found that cancer patients above 65 years of age would like
information about the disease and treatment, providing it not too comprehensive and detailed. Another study
shows that old people might need information repeated more than once and that they also need more tailored
information than younger patients (33). A majority of the participants in our study had received their diagnosis
one year ago and approximately 70% within the past three years. One must take into consideration that the result
of this study may be biased because those who were diagnosed more than one year ago could have received
access to information — but unfortunately had forgotten. However, between 62 and 71% of the newly diagnosed
reported low level of support in all four surveyed areas.

Studies of old cancer patients’ needs, 6 months [25], 14 months [26] and after several years [27] since their
treatment ended, have shown that a majority have fewer unmet needs as time increases since the treatment and
diagnosis. A common feature in these three studies was that they registered small groups, which still showed
unmet needs after a period. Here also, on the average, the participants were somewhat younger than in our study
and the groups of diagnoses were more homogenous.

In this study, patients with the diagnoses gynaecology and haematology reported the lowest level of available
information. Other studies have shown that these are groups with several unmet needs, especially for information
[29,30,26]. The group «other forms of cancer» was alone in reporting least often a low level of advice on
physical activity. Since the diagnoses included in this group will vary from study to study, it has not been
possible to find one that could be compared with this finding.

In this study, women and those above 85 years of age reported more often a low level of access to advice on
physical activity. Other studies have shown that women and old age are predictors of unmet needs, and that
women most often report unmet needs [24,3]. However, several studies show that old cancer patients report
fewer unmet needs than younger cancer patients [28,26].

In 2012, approximately 100 cancer coordinator positions were established in various Norwegian municipalities.
These were partly funded by the Norwegian Cancer Society. Steiro et al. [31] found in their review that
coordinating efforts for cancer patients can provide a better quality of life. This information correlated with
findings from our study, which show that those who have contact with a cancer coordinator reported significant
higher level of access to information about the disease and treatment, nutritional advice and advice on physical
activity compared to those who only had contact with a home health care nurse or home health care assistant.

The limitations of the study

To our knowledge, no other studies have specifically investigated old cancer patients’self reported access to this
type of support from home health care services. Thus, one of the limitations of the study is the lack of a
sufficient basis for comparison. At the same time, earlier researchers looked for more nuanced context-specific
studies on the subject [24]. Another limitation is that the material represents the healthiest patients, since a
number of patients were excluded from the study because of the effects from the disease and treatment. There is
also an underrepresentation of old cancer patients above the age of 85. This may have contributed to an
imbalance. Data from the study is derived from self-reports, which represent the gold standard within research.
The participants were offered assistance in completing the questionnaire, which might have affected the result.
We assume that more questionnaires would have been incompletely filled in without such assistance.

Future research

In general, more research is needed on the municipal services offered old cancer patients. Further, it would be
interesting to conduct a longitudinal study, for a more nuanced survey about the possible changes in the access of
support from the home health care services during the cancer progression. A survey of the participants’ use of
the home health care services prior to the cancer diagnosis could be of interest, to get a picture of how the



service changes with a cancer diagnosis. Finally, a closer survey on the cancer coordinator’s role for old cancer
patients throughout the entire cancer trajectory is desirable.

Conclusion

The aim of this study was to survey old cancer patients living at home and their access to support from four
selected services within information and counselling from the home health care services. A majority of all the
surveyed groups reported to have received poor or moderate access to these services. According to previous
research cited in this article, one must assume that the participants represented those with and without the need
for support. According to the literature, the participants represent a vulnerable group and because few reported a
high level of support, one can carefully wonder whether the services provided to this group are only slightly
nuanced. A faint pattern in the study suggests that women, those above 85 years of age and patients with a
gynaecological or haematological cancer diagnosis have experienced the fewest offers of support. Health
personnel in the home health care services should be particularly aware of delivering information about the
disease and its consequences, as well as advices regarding nutrition and physical activity to old cancer patients.
Local and national authorities should note that cancer coordinator availability can make a positive impact on old
cancer patients living at home.
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Table 1. Demographic and clinical variables
Extent of access to information and advice

N=174 n (%)
Gender
Women | 101 (59)
Men 63 (37)
Age
Year,mean (SD) range 77,4 (7,1), 66-92 Mode:76 year
65-74year | 58 (33,3)
75-84year | 81 (48,2)
>85year | 29 (17,3)
Civil status
Paired 91 (53)
Not-paired 80 (47)
Education
<13&r | 129 (77)
>13ar 39 (23)
Region
East | 129 (77)
West | 45 (26)
Diagnosis
Breast 10 (6)
Lung 14 (8)
Gynaecological 15 (9)
Prostata 20 (11)
Haematological 21 (12)
Colon/rectum 24 (14)
Other 35 (20)
>2 cancer diagnosis 35 (20)

Time since diagnosis
mean (sd), range

4.8 (6.6),0-33  Mode:1 year

> lyear | 109 (64)
<lyear | 62 (36)
Ongoing treatment
Yes | 95(55)
No 77 (45)
Comorbidity
Yes | 89(53)
No 79 (47)
Functional level
Normal 37 (21)
Limited/bad | 130 (75)
BMI, mean (sd), range | 23,4 (4,1), 15-41,5
BMI>22 | 107 (63)
BMI<22 62 (37)
Extent of access :
Information about
diagnosis and treatment
Good | 47 (33)
Poor 95 (67)
Information about
complications and
consequences of diagnosis
and treatment Good 37 (26)
) . Poor | 104 (74)
Advices regarding
nutrition Good | 34 (25)
Poor | 105 (75)
Advices regarding physical
activitity P Good %7 g?;

Poor




Table 2. Rated degree of access to information from Home Health Care Service

Information about diagnosis and treatment | Information about consequences and
Variables X-test t-test comr;l(izcations
o -test t-test
N (%), mean (SD) . Viean . o iean .
High | Low value | (SD) value, High Low value (SD) value
N=174 Rangel-5 | (ES) Rangel-5 | (ES)
Gender
Women Men | 27(33) 55(67) 3.33(1.4) 19(24) 61(76) 3.69(1.3)
20(34) 39(66) 1.0  3.07(1.3) 0.26 17(28) 43(72) 0.56  3.20(1.2) 0.03
Age 65-
74 year 18(38) 30(62) 3.10(1.5) 1327) 35(73) 3.46(1.4)
75-84 year 23(35) 42(65) 3.17(1.3) 18(28) 46(72) 3.38(13)
>85 year 6(22) 21(78) 037 3.56(1.4) 0.35 5(18) 23(82) 056  3.75(12) 0.45
Civil status
Paired Not- | 71(29) 52(71) 3.32(1.3) 15(21) 57(79) 3.58(1.3)
-paired 26(38) 42(62) 0.28 3.12(1.4) 0.38 21(31) 47(69) 0.18  3.37(1.4) 0.33
Education
>13year 13(38) 21(62) 2.91(1.2) 11(32) 23(68) 3.21(1.3)
<13year 32(31) 72(69)  0.52 3.34(1.4) 0.10 24(23) 79(77) 036  3.57(1.3) 0.15
Region
West East | 9(22) 31(78) 3.55(1.3) 9(23) 31(77) 3.75(1.3)
38(37) 64(63) 0.11 3.09(1.4) 0.07 28(28) 73(72) 0.67 3.36(1.3) 0.11
Diagnosis
Breast 2(29)  5(71) 100 3.86(1.3) 0.20 1(17)  5(83) 1.00 4.17(1.2) 0.19
Lung Gynecological | 6(46)  7(54) 036 2.92(1.6) 0.40 4(31)  9(69) 0.74  3.23(1.4) 0.50
Prostata 2(14) 12(86) 0.14 3.57(1.2) 0.30 1(26) 12(92) 0.18  4.23(0.9) 0.008(0.73)
Hematological 6(35) 11(65) 1.00 2.88(1.3) 0.28 5(29) 12(71) 0.77  2.94(1.1)  0.05(0.49)
Colon/Rectum Other | 3(17) 15(83) 0.11 3.89(1.3)0.02(0.58) | 3(16) 16(84) 0.40  3.94(1.3)  0.09(0.42)
>2 Cancer diagnosis 5(29) 12(71) 073 3.35(1.6) 0.66 4(24) 13(76) 1.00  3.59(1.5) 0.69
10(40) 15(60) 0.42 2.92(1.3) 0.22 10(40) 15(60) 0.09  3.08(1.3) 0.10
13(33) 18(58) 0.24 3.03(1.2) 0.38 8(26) 23(74) 0.95  3.45(1.3) 0.94
Functional level
Normal  Limited/poor | gi3g) 19(70) 3.19(1.4) 8(30) 19(70) 3.48(1.4)
37(34) 73(66) 0.82 3.25(1.4) 0.83 37(34) 73(66) 0.82  3.49(1.3) 1.0
Comorbidity
Yes 24(32) 52(68) 3.30(1.4) 19(25) 58(75) 3.49(1.3)
No 22(36) 39(64) 0.59 3.10(1.4) 0.38 16(27) 43(73) 0.84  3.46(1.4) 0.88
BMI
22 18(35) 33(65) 3.18(1.4) 11(22) 40(78) 3.45(1.3)
>22 29(33) 60(67) 0.85 3.22(14) 0.84 25(28) 63(72) 042  3.49(13) 0.87
Time since diagnosis
>lyear 28(30) 64(70) 3.33(1.3) 21(23) 70(77) 3.59(1.3)
<lyear 18(38) 30(62)  0.45 3.04(15) 0.23 14(29) 34(71) 0.53  3.29(1.3) 0.20
Ongoing treatment
Yes 26(32) 55(68) 3.16(1.3) 21(26) 59(74) 3.35(1.3)
No 21(35) 39(65) 0.72 3.30(1.4) 0.54 15(25) 45(75) 1.0 3.65(1.3) 0.18
Home care nurse
Yes 34(32) 72(68) 3.24(1.3) 28(26) 79(74) 3.49(1.3)
No 13(36) 23(64) 0.68 3.17(1.5) 0.80 9(27) 25(73) 1.0 3.41(1.4) 0.77
Home care
Yes 12(28) 31(72) 3.40(1.3) 8(19) 34(81) 3.71(1.3)
No 35(35) 64(65) 0.44 3.14(1.4) 030 29(29) 70(71) 029  3.36(1.3) 0.15
Cancer coordinator
Yes 32(41) 46(59) 3.04(1.6) 24(31) 53(69) 3.35(1.4)
No 15(23) 49(77)  0.03* 3.44(1.3) 0.08 13(20) 51(80) 0.17  3.61(1.2) 0.25




Table 3. Rated degree of access to nutrition and physical activity advice from Home Health Care Service

Nutritional advice

Advice on physical activity

Variables X-test t-test X-test t-test
N (%), mean (SD) p- Mean p- p- Mean p-
N=174 High | Low value | (SD) value, High Low value (SD) value
Rangel-5 | (ES) Rangel-5 | (ES)
Gender
Women 15(19) 64(81) 3.62(1.3) 13(17) 65(83) 3.74(1.2)
Men 19(32) 40(68)  0.10 3.31(1.4) 0.26 19(32) 40(68)  0.04 3.03(1.3)  0.03(0.57)
Age
65-74 year 13(28) 34(72) 3.40(1.5) 10(21) 37(79) 3.38(13)
75-84 year 17(27) 46(73) 3.38(1.3) 19(30) 45(70) 3.23(1.3)
>85 year 4(14) 24(86)  0.36 3.86(1.0) 0.26(0.41) 3(11) 24(89) 0.9 400(1.0)  0.03(0.65)
Civil status
Paired 18(25) 53(74) 3.48(1.3) 14(19) 58(81) 3.46(1.3)
Not-paired 16(24) 51(76) 1.0 3.49(1.4) 0.95 18(27) 48(73)  0.31 3.41(1.3) 0.82
Education
>13year 9(27) 25(73) 3.50(1.4) 14(19) 58(81) 3.24(1.4)
<13year 24(24) 77(76)  0.81 3.49(1.3) 0.96 18(27) 48(73)  0.31 3.50(1.2) 0.29
Region
West East | g(15) 33(85) 3.74(1.2) 9(23) 30(70) 3.49(1.3)
28(28) 72(72)  0.13 3.38(1.6) 0.15 23(23) 77(77) 1.0 3.41(1.3) 075
Diagnosis
Breast Lung | 1(17) 5(83) 1.0 4.00(1.3) 0.34(0.42) | 0(0) 6(100) 0.34 4.17(1.0)  0.15(0.67)
Gynaecological 5(42) 7(58)  0.17 3.08(1.6) 0.28 5(42)  7(58) 0.15 2.92(1.4)  0.14(0.42)
Prostata 1(7) 13(93)  0.18 3.79(0.9) 0.22 1(8)  12(92) 0.30 4.23(1.1)  0.02(0.74)
Haematological 5(42) 7(58) 0.17 3.29(1.4) 0.53 5(42) 7(58) 0.15 3.12(1.4) 0.28
Colon/rectum  Other | 4(21) 15(79) 1.0 3.68(1.3) 0.48 2(11) 17(90)  0.24 3.89(1.2)  0.09(0.43)
22 Cancer diagnosis 3(19) 13(81)  0.76 3.50(1.5) 0.95 5(31) 11(69)  0.53 3.38(1.5)  0.85
8(33) 16(67)  0.27 3.29(1.3) 0.44 10(40) 15(60)  0.27 2.80(1.2)  0.06(0.63)
8(26) 23(74)  0.84 3.58(1.4) 0.64 4(13) 27(87) 0.3 3.65(1.0)  0.29
Functional level
Normal Limited/poor | 6(22) 21(78) 3.78(1.4) 6(22) 21(78) 3.63(1.4)
27(25) 80(75) 1.0 3.43(1.3) 023 25(23) 82(77) 1.0 3.39(1.3)  0.40
Comorbidity
Yes 18(24) 58(76) 3.43(1.3) 15(20) 61(80) 3.55(1.3)
No 15(26) 43(44)  0.84 3.57(1.4) 0.57 17(29) 41(71)  0.22 3.26(1.3)  0.19
BMI
<22 14(24) 38(73) 3.38(1.3) 13(25) 39(75) 3.42(1.3)
>22 20(23) 65(77)  0.68 3.55(1.3) 0.48 18(21) 67(79) 067 346(13) 0.88
Time since diagnosis
>lyear 17(19) 73(81) 3.61(1.3) 17(19) 72(81) 3.60(1.3)
<lyear 16(34) 31(66)  0.05 3.28(1.5) 0.16 15(31) 33(69) 0.13 3.15(1.3) 0.40
Ongoing treatment
Yes 18(23) 61(77) 3.46(1.3) 19(24) 59(76) 3.40(1.3)
No 16(27) 43(73)  0.69 3.53(1.4) 0.76 13(22) 47(78) 0.83 3.48(1.3) 0.70
Home care nurse
Yes 22(21) 83(79) 3.57(1.3) 23(22) 81(78) 3.47(1.2)
No 12(35) 22(68)  0.11 3.21(1.5) 0.16 9(26) 26(74)  0.64 3.31(1.4) 0.53
Home care
Yes
No 229 709 10 adais sy | S 209 357(13)
Cancer coordinator (25) 72(75) 0 348(13) O 23(24) 74(76) 083  337(1.3) 040
Yes
No 21(28) 55(28) 3.28(1.3) 20(26) 56(74) 3.22(1.3)
13(21) 50(79)  0.42 3.73(1.3) 0.04 12(19) 51(81) 041 368(12) 0.04




Table 4. Logistic regression analysis with information about treatment and advice about physical activity

as dependent variables.

OR 95% ClI P-value

Dependent variable:
Information about diagnosis
and treatment

Independent variable:
Cancer coordinator
No (reference)
Yes 0,44 0,21-0,92 0,03

Dependent variable:
Advice physical activity

Independent variable:
Gender
Women(reference)
Men 0,43 0,19-0,97 0,04

Diagnosis
Not-Other(reference)
Other 0,36 0,14-0,90 0,03

4,5

3,5

2,5

1,5

Information about  Information about Advices regarding Advices regarding
diagnosis and consequenses and nutrition physical activities
treatment complications

Figure 1. Mean considered level for the entire sample ( Likert scale 1-5).
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halvannen og to timer. Det bes derfor om at dette revideres i informasjonsskrivet til deltakerne.

Informasjonsskriv og samtykke
Det bes om at punktet om stedfortrcdende samtykke fjernes fra selve samtykkeerklzringen, da
dette punktet ikke har relevans i denne studien.

Ut fra dette sctter komiteen folgende vilkér for prosjektet:
1. Informasjonsskriv og samtykkeerklering revideres i traid med det ovennevnte.
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Vedtak:
Prosjektet godkjennes under forutsetning av at ovennevate vilkar oppfylles.

I tillegg til vilkér som fremgér av dette vedtaket, er tillatelsen gitt under forutsetning av at
prosjektet gjennomfares slik det er beskrevet i ssknaden og protokollen, og de bestemmelser som
folger av helseforskningsloven med forskrifter.

Tillatelsen gjelder til 31.12.2012. Opplysningenc skal deretter slettes eller anonymiseres, senest
innen et halvt ar fra denne dato. Prosjektet skal sende sluttmelding pé eget skjema, jf.
helseforskningsloven § 12, senest et halvt fr etter progjektslutt.

Komiteens avgjarelse var enstemmig.

Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften kapittel 2,
og Helsedirektoratets veileder for Personvern og informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter
innenfor helse- og omsorgssektoren:

http://www.helsedirektoratet. no/samspill/informasjonssikkerhet/norm_for_informasjonssikkerhet
i_helsesektoren 232354

Komiteens vedtak kan piklages til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag,
jf. Forvaltningslovens § 28 flg. Eventuell klage sendes til REK Ser-@st. Klagefristen er tre uker
fra mottak av dette brevet.

Med vennlig hilsen

Arvid Heiberg (sign.)

professor dr. med.

leder
Tor Even Svanes
seniorradgiver

Kopi: Hogskolen i Buskerud, v/ administrasjonsdirektgren: postmottak@hibu.no

Vi ber om at alle henvendelser sendes inn via var saksportal:

http://helseforskning.etikkom.no eller pa e-post il: post@helseforskning etikkom.no. Vennligst
oppgi vért saksnummer/referansenummer i korrespondansen.
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Personvernombodet

Kristin Vassbotn Guldhav

Kreft poliklinikk

Helse Forde

Var ref.(oppgje ved kontakt): Dykkar ref.: Sakshandsamar: Ferde, 13.1.2014
ePhorte 2014/107 Prosjektnr. Lars-Petter Jevnaker

Eldre kreftpasienters tilgang til og bruk av helse- og
omsorgstjenester - Implikasjoner for tjenesteutforming

Viser til innsendt melding om handsaming av personopplysningar / helseopplysningar. Folgjande er
ei formell tilrading fra personvernombodet. Feresetnadene nedanfor ma vere oppfylt for innsamling
av opplysningane / datahandsaminga kan ta til.

Kort bakgrunnsinformasjon

Foremalet med prosjektet er 4 sjé korleis helse- og omsorgstenesta kan na fram med god hjelp til
eldre med kreft. Prosjektet vil sja pa kva konsekvensar sjukdomen har for behovet for hjelp til
dagleglivets aktivitetar, sosiale forhold, og tilgangen til og bruken av helse- og omsorgsteneste.
Behov for helse- og omsorgstenestene vert sett i lys av diagnose, sjukehistorie, funksjonsniva, sosial
situasjonar og butilheve. I prosjektet vil ein i tillegg sja pa kva kontakt med spesialisthelsetenesta og
fastlaekjaren inneber for bruk av helse- og omsorgstenestene. Prosjektet er kvantitativt og
intervjubasert.

Det er her snakk om ei masteroppgave der student skal gjennomfore datainnsamling gjennom
sperjeskjema. Kriterium for inkludering av pasientar er klargjort i seknaden og ein vil nytte
pasientadministrative system for & hente ut informasjon til det.

Personvernombodet har vurdert den planlagde databehandlinga som utlevering av helse- og
personopplysningar til ekstern verksemd. Handsaming av personopplysningar knytt til dette
prosjektet er regulert av personopplysningsforskriften sin § 7-27:

Behandling av personopplysninger i forbindelse med et forskningsprosjekt er unntatt fra
konsesjonsplikt etter personopplysningslovens § 33 forste ledd dersom prosjektet er tilrddd av
personvernombud. Omfatter prosjektet medisinsk og helsefaglig forskning, skal det i tillegg
veere tilradd av en regional forskningsetisk komité.

Forskningsprosjekter av stort omfang og lang varighet, samt forskning pa store datasett som
ikke er pseudonymisert eller avidentifisert pa annen sikker méte, er ikke unntatt. Unntaket
omfatter bare frafallsanalyser (analyser av fordelinger over utdanning, inntekt og ytelser m.m.
blant fremmette og ikke-fremmeotte for & beregne betydningen av frafallet) i den grad de er

basert pa samtykke.
&
. Helse Farde HF : Po : Telefon: 57 83 90 00
[ X R 2 ; Nau 5 F 1000 Telefaks: 57 83 90 15
) Administrasjon 6800 Forde 6807 Forde Org.nr: 983974732MVA
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Personvernombodet

Personvernombodet tilrér at studien vert gjennomferd under folgjande foresetnadar:

1.

Handsaming av helse- og personopplysningane skjer i samsvar med og innafor det foremél som
er oppgjeve i meldinga. Verksemda nyttar ikkje unntak fra informasjonsplikta, noko

som inneber at pasient hgvesvis pargrande skal informerast om at det er student til stades
(informert samtykkje) slik at dei har heve til & nytte seg av reservasjonsretten om dette er
ynskjeleg.

Tilgangen til registeret skjer i samsvar med teieplikta.

Data skal lagrast avidentifisert pa helseferetaket sin Forskingsserver. For & f3 tildelt plass pd
Forskingsserveren mé saksnummer pa denne tilrddinga (2014/107) fyllast ut i seknadsskjemaet i
tillegg til at sjolve tilrddingsbrevet mé leggast ved. Anna elektronisk lagringsform foreset
gjennomforing av ei risikovurdering som mé godkjennast av personvernombodet.

Kryssliste som koplar avidentifiserte data med personopplysningar skal lagrast enten elektronisk
pa tildelt omrade pa Forskingsserveren eller nedlast pé prosjektleiar sitt kontor.

Data skal slettast eller anonymiserast (ved at krysslista vert sletta) ved prosjektslutt (seinast
31.12.2014). Nér foremalet med registeret er oppfylt skal det sendast skriftleg melding om
stadfesta sletting til personvernombodet.

Viss foremalet eller databehandlinga vert endra ma personvernombodet informerast snarleg om
dette.

Dersom det seinare vert aktuelt & forske pa det innsamla materialet, mé det sekjast om godkjenning
fra REK for forskinga startar

Lukke til med arbeidet!

Med vennleg helsing

Lars-Petter Jevnaker
Kst. personvernombod Helse Forde

Vedlegg:

Kopi til:
Hans Johan Breidablik, fagdirektor Helse Forde HF
Anne-Kristin Kleiven, utviklingsdirektor HF

‘.:
Helse Fgrde HF Bespksadresse: Postadresse: Telefon: 57 83 90 00
e®® s ; Naustdalsvegen 5 Postboks 1000 Telefaks: 57 83 90 15
pe Administrasjon 6800 Forde 6807 Forde Org.nr: 983974732MVA
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Sg KREFTFORENINGEN UiQO ¢ Det medisinske fakultet  Diakonhjemmet
y Hggskole

Forespersel om hjelp til & rekruttere deltakere til en studie om eldre kreftpasienters tilgang til og
bruk av helse- og omsorgstjenester

Varen 2010 startet vi opp et forskingsprosjekt finansiert av Kreftforeningen. Malet med prosjektet er & utvikle
kunnskap om hvordan helse- og omsorgstjenesten kan né fram med god hjelp til eldre med kreft.

Prosjektet onsker 4 studere hvilke konsekvenser sykdommen har for behovet for hjelp til dagliglivets aktiviteter,
sosiale forhold og tilgangen til og bruken av, helse- og omsorgstjenesten. Dessuten vil vi belyse betydningen kontakt
med spesialisthelsetjenesten og fastlegen har for bruk av helse- og omsorgstjenestene. Prosjektet vil videre gi
kunnskap om helse- og omsorgstjenestenes innvirkning pa eldres mulighet til 4 delta i ulike daglige aktiviteter og
vurdering av egen situasjon.

Prosjektet bestar av to delstudier. Deltakerne i studien skal ha vert i gjennom et behandlingsopplegg pa sykehus for
deretter & ha blitt overfort til de kommunale helse- og omsorgstjenestene.

Forste delstudie er basert pa samtaleintervju med et begrenset antall eldre. Denne delstudien er gjennomfort og
avsluttet. For & samle data til delstudie to vil det benyttes et sporreskjema. Vi ensker a samle opplysninger om
tidligere bruk av, og kontakt med helse- og omsorgstjenester, sykehistorie, behov for hjelp til dagliglivets aktiviteter
(ADL) og sosiale forhold.

Vi ber nd om hjelp til i formidle informasjon til undersokelsen.
Utvalgskriteriene for deltakelse i di tudien er:

- Eldre over 65 ar.

- Har en kreftdiagnose.

- Holder pé a gjennomfore / har avsluttet behandling i spesialisthelsetjenesten, enten poliklinisk eller ved
innleggelse.

- Har kontakt med hjemmesykepleien eller kreftkoordinator / kreftsykepleier

- Bori eget hjem.

- Bade kvinner og menn kan delta.

I den videre rekrutteringen vil vi sende over det aktuelle antallet av sperreskjemaer slik at kreftkoordinator eller
ansatte i hjemmesykepleien kan ta med seg dette til brukeren. Prosjektets vitenskapelig assistent Lina Oelschligel kan
eventuelt distribuere sporreskjemaene til aktuelle deltagere. Forste side av skjemaet er et informasjonsskriv der det
ogsd star at utfylt skjema er & regne som samtykke til & delta i studien. Skjemaet kommer i en ferdig frankert konvolutt
som lukkes og postlegges etter at skjemaet er ferdig utfylt.

Prosjektet vil bli gjennomfert i trad med forskningsetiske retningslinjer. Studien er godkjent av Regional Etisk Komité
for forskning 29.06.2010, referansenummer: 2010 / 1524.

Spersmal om prosjektet kan rettes til prosjektleder.
Med vennlig hilsen

Prosjektleder:

Professor dr.polit Ellen Karine Grov, telefon 988 45 950.
Epost: e.k.grov@medisin.uio.no

Prosjektmedarbeider:

Professor dr.polit Siri Ytrehus, telefon 482 54 522
Epost: siri.ytrehus@diakonhjemmet.no

Vitenskapelig assistent Lina Oelschligel, telefon: 452 68 036
Epost: lina.oelschlagel @medisin.uio.no






