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Kapittel 1 Bakgrunn

1.1 Befolkningsundersgkelse om helse oqg livskvalitet

Kreftregisteret inviterer kreftpasienter og kontrollpersoner til a delta i vare befolkningsunderseokelser om helse og
livskvalitet: www.thi.no/kreft/livskvalitet/. Invitasjonene blir sendt digitalt via Helsenorge, og deltakerne besvarer
spersmal om helserelatert livskvalitet (PROMs - Patient Reported Outcome Measures, eller pasientrapporterte
utfallsmal). Pasientene som deltar svarer i tillegg pa spersmal om sine erfaringer med helsetjenesten (PREMs -
Patient Reported Experience Measures). Vi bruker utvalgte PREM-sporsmadl fra Folkehelseinstituttets pasientopp-
levelsesundersokelser,' med enkelte tilpasninger.

I denne rapporten presenterer vi PREMs som de fleste pasientene har meldt inn til Kreftregisteret omtrent ett ar
etter diagnose. Lungekreftpasientene har fatt sporsmalene seks maneder etter diagnose, og brystkreftpasientene 14
maneder etter diagnose.

I denne rapporten presenterer vi PREMs for folgende kreftformer:
o Brystkreft
+ Gynekologisk kreft (eggstokk-, livmor- eller livmorhalskreft)
o Lungekreft
o Lymfom
+ Melanom
« Myelomatose
o Prostatakreft

o Tykk- og endetarmskreft

. : ePROM sender invitasjon til innboks
Melding om :
ooo I-creﬂdiagngose fra el
D u D e ) |nvitasj0ns|i5ter e —
helseforetak / privat Svarfrist 30 dager
00D g g ] R Paminnelse fem dager fer svaririst

[ v/ ePROM

PROMs/PREMS - < reft .... . ) : t

ELSe
« Resultateri . ) o c
rapporter FegISteret ) .. S g
« Datautlevering .. .
til forskning L) Innbygger motiar varsel pa
+» PROMSs kan T SMS/epost om invitasjon til
deles med befolkningsundersskelse -
behandlende
sykehus Sikker innlogging og utfylling av

skjema

Figur 1.1: Flytskjema - befolkningsundersgkelse om helse og livskvalitet


https://www.fhi.no/kreft/livskvalitet/
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1.2 Personvern

Kreftregisteret er en del av Folkehelseinstituttet og drifter befolkningsundersokelsene. Folkehelseinstituttet er data-
ansvarlig, og Kreftregisteret har det daglige ansvaret for behandling av personopplysninger som inngar i underse-
kelsen.

Undersokelsene er basert pa samtykke, og har lovlig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr. 1 bokstav
a og artikkel 9 nr. 2 bokstav a. Forskrift om befolkningsbaserte helseundersokelser gjelder i tillegg for innsamling
og videre behandling av helseopplysninger i undersokelsen.

Bade kreftpasienter og kontrollpersoner uten de aktuelle kreftformene blir invitert til undersokelsene. Samtykke til
deltakelse gis ved a fylle ut og sende inn sporreskjemaet. Deltakere samtykker til at opplysninger fra sperreskjema
kan kobles med opplysninger som matte veere registrert om dem i Kreftregisteret og andre lovbestemte helseregistre,
samt opplysninger fra Statistisk Sentralbyrd. Du finner mer informasjon om personvern i befolkningsundersokel-
sene pa www.thi.no/kreft/livskvalitet/personvern-i-befolkningsundersokelsene/.

1.3 Om figurene

I figurene har vi slatt sammen fem svaralternativer til tre grupper svar: «I sveert stor grad / stor grad», «I noen
grad» og «I liten grad / ikke i det hele tatt». Spersmalene som presenteres i figurene finnes som vedlegg i denne
rapporten.

Spersmalene har blitt stilt til pasienter med brystkreft 14 méneder etter diagnosen, og til lungekreftpasienter seks
maneder etter diagnose. Alle de gvrige pasientene har svart ett ar etter diagnose. Lungekreftpasienter far ikke spors-
mal om de fikk tilstrekkelig informasjon om seneffekter 6 maneder etter diagnose, da vi regner seneffekter som
plager som oppstar etter mer enn ett dr eller har mer enn ett ars varighet. Melanompasientene far kun fem spors-
mal ett ar etter diagnose da de svarer pa spersmal om samvalg og informasjon om behandling ca. tre méneder etter
diagnose.

Der det er tilstrekkelig datagrunnlag, viser vi resultater pa regionalt helseforetaksnivd (RHF). Der det er mottatt
feerre enn ti svar for et RHF, viser vi nasjonale resultater. Resultatene er vist pa opptaksomrade (bosted), og derfor
kan det hende at enkelte pasienter er utredet og behandlet et annet sted. Der det er fa observasjoner, ber resultatene
tolkes med forsiktighet.

1.4 Vurdering av resultatene

Fagradenes vurderinger av utvalgte PROMs og PREMs finner dere i de ulike arsrapportene. Rapportene blir gjort
tilgjengelige pa Folkehelseinstituttets nettsider i mai 2026: www.thi.no/kreft/kvalitetsregistrene.


https://www.fhi.no/kreft/livskvalitet/personvern-i-befolkningsundersokelsene/
https://www.fhi.no/kreft/kvalitetsregistrene/
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Kapittel 2 Resultater

2.1 Brystkreft

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord

Norge

@nsket a vaere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord

Norge

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Helse Nord

Norge

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Helse Nord

Norge

Forngyd med oppfalging
hos fastlegen

Helse Nord

Norge

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord

Norge

. | sveert stor/stor grad

80 %
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=

60 %
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!!

63 % 2

39 %

42 % 27

67 %

[
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65 % 14

66 % 29

-
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63 % 149

87 %

89 %

67 %

i
!!

70 % 119

42 %

41%
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Andel (%)

. I noen grad
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539

6064

538

6047

537

6007

540

5967

360

3824

542

6082

462

5257

433

5013

Besvart Svarprosent

49,6 %

48,1 %

49,5 %

48,0 %

49,4 %

47,6 %

49,7 %

47,3 %

I/A*

I/A*

49,9 %

48,2 %

42,5%

41,7 %

39,9 %

39,8 %

I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*1/A: Kun de som har svart at de i svaert stor/stor grad gnsket a veere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.1: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med brystkreft 14 maneder etter diagnose. Invitert til befolknings-

undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. januar 2023-31. mars 2026
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2.2 Gynekologisk kreft - eggstokkreft

Besvart Svarprosent

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter
Helse Nord 79 % E 24 36,9 %
Norge 69% 271 45,5 %
Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger
Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter
Helse Nord 38% 24 36,9%
Norge 28% 266 44,7 %
@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser
Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)
Helse Nord 46 % 13 I/A*
(.
(2 TR
1]
e s Forngyd med tilbudet ved sykehuset
a med hovedansvar for behandling
Norge 78% 272 45,7 %
Forngyd med oppfglging
hos fastlegen
Helse Nord 70% 17 % 23 35,4 %
Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen
vetse ora | N EE B » wmaw

I I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o —

. | sveert stor/stor grad . I noen grad I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.2: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med eggstokkreft ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-
undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. august 2024-31. mars 2026
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2.3 Gynekologisk kreft - livmorkreft

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord

Norge

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord

Norge

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Helse Nord

Norge

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Helse Nord

Norge

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Helse Nord

Norge

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord

Norge

. | sveert stor/stor grad

79 %

81%

37%

N
(%=}

43 % 27 %

13% a7%

e T n

Andel (%)

. I noen grad

42

427

441

32

362

358

Besvart Svarprosent

44,2 %

44,2 %

43,2 %

41,3 %

40,0 %

39,6 %

44,2 %

42,2 %

I/A*

I/A*

47,4 %

45,6 %

33,7%

37,4%

34,7 %

37,0%

I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.3: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med livmorkreft ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-

undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. august 2024-31. mars 2026
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2.4 Gynekologisk kreft - livmorhalskreft

Besvart Svarprosent

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Resultater

Norge 41 % 150 35,6 %

I I I I I I
0 20 40 60 80 100

Andel (%)

. | sveert stor/stor grad . I noen grad I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.4: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med livmorhalskreft ett ar etter diagnose. Invitert til befolkningsun-
dersgkelse om helse og livskvalitet, 1. august 2024-31. mars 2026
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2.5 Lungekreft

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord

Norge

@nsket a veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord

Norge

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i sveert stor/stor grad)

Helse Nord

Norge

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Helse Nord

Norge

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Helse Nord

Norge

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord

Norge

. | sveert stor/stor grad

T

85 %

59 % 16

63 % 13 %

64 % 8

!

59 % 7

67 %
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! I

87 %

91%

67 % 159

!

CER 4

!

50 % 25

50 % 25

Besvart Svarprosent

191

1790

186

1758

188

1764

115

1114

193

1800

156

1546

161

1527

20 40 60 80 100
Andel (%)

. I noen grad

31,3%

35,1%

30,4 %

34,5%

30,8 %

34,6 %

I/A*

I/A*

31,6%

35,3%

25,5%

30,3%

26,4 %

29,9 %

I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i svaert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.5: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med lungekreft seks maneder etter diagnose. Invitert til
befolkningsundersgkelse om helse og livskvalitet, 1. januar 2023-31. mars 2026
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2.6 Lymfom

Besvart Svarprosent

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

vesenors| TSR o 3

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Resultater

Helse Nord 68 % 15 % 62 38,0%
Norge 66 % 554 389%

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

|

Andel (%)

. | sveert stor/stor grad . I noen grad I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.6: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med lymfom ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-
undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. august 2024-31. mars 2026
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2.7 Melanom

Besvart Svarprosent

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord 31 % 181 39,6 %

Norge 48 % 30 % 2656 36,0 %
Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord ‘ 47 % 176 38,5%

Norge ‘ 42 % 2532 34,3%

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Norge 86 % 3001 40,7 %

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

19)e)|NSAY

Helse Nord 64 % 15 % 179 39,2%

Norge 70 % 12 % 2565 34,8 %

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Norge 57% 21 % 2551 34,6 %

o—
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Andel (%)

. | sveert stor/stor grad . I noen grad I:I I liten grad/ikke i det hele tatt

Figur 2.7: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med melanom ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-
undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. januar 2023-31. mars 2026
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2.8  Myelomatose

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord

Norge

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord

Norge

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Helse Nord

Norge

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Resultater

Helse Nord

Norge

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Helse Nord

Norge

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord

Norge

. | sveert stor/stor grad

o T

o

63 % 159
o T

100 %

89 % [|

T

Besvart Svarprosent

24

243

232

10

144

23

251

20

216

20

221

Andel (%)

. I noen grad

39,3%

40,6 %

34,4 %

38,3%

31,1%

37,3%

32,8%

38,8 %

I/A*

I/A*

37,7%

42,0 %

32,8%

36,1%

32,8%

37,0%

I:I | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.8: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med myelomatose ett ar etter diagnose. Invitert til befolkningsun-

dersgkelse om helse og livskvalitet, 1. august 2024-31. mars 2026
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2.9 Prostatakreft

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord

Norge

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord

Norge

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Helse Nord

Norge

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Helse Nord

Norge

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Helse Nord

Norge

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord

Norge

. | sveert stor/stor grad
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46,9 %

46,4 %

45,4 %

44,8 %

45,3 %

44,2 %

45,8 %

45,6 %

I/A*

I/A*

47,0 %

46,3 %

44,2 %

43,8 %

42,9 %

41,7 %

| liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.9: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med prostatakreft ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-

undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. januar 2023-31. mars 2026
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2.10  Tykk- og endetarmskreft - tykktarmskreft

Besvart Svarprosent

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord 78 % 7% 286 44,5 %

Norge 80 % 7% 3069 44,6 %

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord 53% 21% 277 43,1%

Norge 55 % 19% 3010 43,7 %

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord 30% 40% 274 42,6 %

Norge 36 % 37% 2942 42,7 %

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord 56 % 19% 276 42,9 %

Norge 61% 18% 3015 43,8 %

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Helse Nord 62 % 20% 152 I/A*

Norge 63 % 17 % 1814 I/A*

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Resultater

Helse Nord % 295 45,9 %

0o
~

Norge 89 % 3142 45,6 %

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Helse Nord 66 % 13% 269 41,8%

Norge 72% 11% 2890 42,0 %

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord 54 % 23% 256 39,8%
Norge 50 % 25% 2760 40,1 %
| | | | | |
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
. | sveert stor/stor grad . I noen grad | liten grad/ikke i det hele tatt

*|/A: Kun de som har svart at de i sveert stor/stor grad gnsket & vaere involvert i behandlingsavgjgrelser er inkludert

Figur 2.10: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med tykktarmskreft ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-
undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. januar 2023-31. mars 2026
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211 Tykk- og endetarmskreft - endetarmskreft

Tilstrekkelig informasjon om
behandlingsmuligheter

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige bivirkninger

Helse Nord

Norge

Tilstrekkelig informasjon om
mulige seneffekter

Helse Nord

Norge

@nsket 3 veere involvert i
behandlingsavgjgrelser

Helse Nord

Norge

Var involvert i behandlingsavgjgrelser
(hvis de gnsket det i svaert stor/stor grad)

Helse Nord

Norge

Forngyd med tilbudet ved sykehuset
med hovedansvar for behandling

Helse Nord

Norge

Forngyd med oppfglging
hos fastlegen

Helse Nord

Norge

Opplevde at sykehuset samarbeidet
bra med fastlegen

Helse Nord

Norge
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Besvart Svarprosent

48,1 %

47,5 %

47,8 %

47,2 %

46,6 %

46,7 %

47,2 %

47,1 %
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Figur 2.11: Selvrapportert erfaring med helsetjenesten. Pasienter med endetarmskreft ett ar etter diagnose. Invitert til befolknings-

undersgkelse om helse og livskvalitet, 1. januar 2023-31. mars 2026
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Vedleqq

Din erfaring med behandling og oppfalging

Vi gnsker a vite mer om dine erfaringer med behandlingen og oppfelgingen du har fatt. Vi ber deg
derfor svare pa spgrsmalene nedenfor gjennom a velge det svaralternativet som passer best for deg,
pa hvert enkelt spgrsmal. Det er frivillig a svare, og ditt sykehus/fastlege far ikke vite hva du har
svart.

Vi ber om at du svarer ut fra din erfaring med det sykehuset som hadde hovedansvaret for din
behandling.

Fikk du tilstrekkelig informasjon om hvilke behandlingsmuligheter som var aktuelle for deg?
O lkke i det hele tatt

O | liten grad

O | noen grad

O | stor grad

O | sveert stor grad

O Ikke aktuelt

Fikk du tilstrekkelig informasjon om mulige bivirkninger av behandlingen du fikk?
(Med bivirkninger menes her kortvarige utilsiktede eller ugnskede virkninger av behandlingen som
oppstdr innen ett ar etter behandling.)

O Ikke i det hele tatt
O | liten grad

O I noen grad

O | stor grad

O | sveert stor grad

O Ikke aktuelt
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Fikk du tilstrekkelig informasjon om mulige seneffekter av behandlingen du fikk?
(Med seneffekter menes her utilsiktede eller ugnskede virkninger av behandlingen som varer mer
enn ett ar og/eller oppstar mer enn ett ar etter behandling.)

O Ikke i det hele tatt
O I liten grad

O I noen grad

O | stor grad

O | sveert stor grad

O lkke aktuelt

@nsket du a vaere involvert i avgjgrelser som gjaldt behandling av din sykdom?
O Ikke i det hele tatt

O | liten grad

O | noen grad

O | stor grad

O | sveert stor grad

O lkke aktuelt

Var du involvert i avgjgrelser som gjaldt behandling av din sykdom?
O Ikke i det hele tatt

O | liten grad

O I noen grad

O | stor grad

O | svaert stor grad

O Ikke aktuelt
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Alt i alt, hvor forngyd er du med tilbudet du har fatt som pasient ved sykehuset som hadde
hovedansvaret for din behandling?

O Svaert misforngyd
O Ganske misfornpyd
O Bade og

O Ganske forngyd

O Sveert fornpyd

O Ikke aktuelt

Opplevde du at sykehuset samarbeidet bra med fastlegen din?
O lkke i det hele tatt

O I liten grad

O I noen grad

O | stor grad

O | svaert stor grad
O Ikke aktuelt

Alt i alt, hvor forngyd er du med oppfglgingen du har fatt hos din fastlege i forbindelse med
kreftsykdommen?

O Sveert misforngyd
O Ganske misforngyd
O Bade og

O Ganske forngyd

O Sveert fornpyd

O Ikke aktuelt
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