Questionnaires administrated to probands at TO (0 months) and T2 (6 months)

Important note:
The translation of the questionnaires is made by the authors.

Translation of text starts below. The original instruments are not translated here.

Questionnaire administrated to probands at T0 (0 months)

Page 1
DIRECT study questionnaire TO

How did you experience participating in a cancergenetic investigation?
Questionnaire 1 of 2

Hello!

You have previously agreed to participate in a research study called the DIRECT study,
and we are now asking you to answer this questionnaire. It takes about 15 minutes
depending on how much free text you write.

We are conducting the study to increase knowledge about individuals' experience of
learning about a hereditary increased risk of cancer. Your thoughts and opinions are
important so that we can evaluate the way we work and develop well-functioning routines
that give our patients the best possible support.

Your answers will be handled anonymously and safely. Only authorized researchers will
have access to the data. Analyses and reporting are done at group level.

All personal data is handled in accordance with the provisions of the Data Protection
Regulation (GDPR) and the Personal Data Act (PuL). You have the right to access, or
correct, the information about you once a year by contacting the person in charge of
personal data at Umea University. Contact details are on the back of the form.

When you have completed the questions, post the form in the attached return postage
envelope. No stamp is needed. If you have misplaced the envelope, you can find the
address on the back.

Through your answer, you contribute to developing routines at Swedish cancer genetic
clinics.

Page 2 and 3
Swedish version of RAND-36. Distributed by Registercentrum Sydost (RCSO), version
2013-05-21

Page 4 and 5

Swedish version of STAI-S and STAI-T. Free Swedish version adopt from
Spielberger, C.D., Gorsuch, R.L., & Lushene, R.E. (1970). The State-Trait Anxiety
Inventory: Testmanual. Palo Alto, CA: Consulting Psychologist Press
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Swedish version of Cancer worry scale. Adapted from Lerman C, 1994, Douma KH, 2010,
Lammens CRM, 2010 and translated to Swedish.

Page 8 and 9

Your experiences of the cancer genetics clinic

Below you find a couple of open questions about your contact with the cancer genetics
clinic. We want you to honestly share your thoughts and experiences of participating in a
family investigation at the clinic.

GCO01. How did you feel that you were treated by the staff at the clinic?

<free text>

GC02. How did you percieve the information you received?

<free text>

GCO03. Do you have any suggestions on how the work at our clinic could be improved?
<free text>

GCO04. If you want to add something that we haven't asked about, please write this below.
<free text>

GCO05. If something is unclear in the questionnaire, for example if we notice that we have
asked an unclear question, may we contact you for clarification?

Yes/No (add phonenumber)

a. Some brief information about you
Finally, we would like you to answer a short question about yourself

b. What is your highest level of education?

Less than 9 years of schooling

Completed primary school or the equivalent of 9 years of schooling
Completed upper secondary school or the equivalent of 12 years of schooling
Education at least 1 year beyond secondary school

Degree from university or college

OooooOod

Page 10
Thank you for taking the time to share your experiences.

You are welcome to contact us if you have any questions or concerns about the study.

the DIRECT study
Direct information to at-risk relatives — A randomized controlled trial

Study phone: 076-69 60 648
E-mail: directstudien.rct@umu.se
Responsible researcher: Anna Rosén
Department of radiation sciences
Umea university
SE-901 87 Umea

UMEA UNIVERSITET



Questionnaires administrated to probands at T2 (6 months)

Page 1
DIRECT study questionnaire T6

Hello!

You have previously agreed to participate in a research study called the DIRECT study,
and we are now asking you to answer this questionnaire

We are conducting the study to increase knowledge about individuals' experience of
learning about a hereditary increased risk of cancer. We have previously asked you to
answer these questions, but to be able to study changes in well-being over time we ask
you to answer the same questions once again.

It takes about 10 minutes depending on how much free text you write.

Your answers will be handled anonymously and safely. Only authorized researchers will
have access to the data. Analyses and reporting are done at group level.

All personal data is handled in accordance with the provisions of the Data Protection
Regulation (GDPR) and the Personal Data Act (PuL). You have the right to access, or
correct, the information about you once a year by contacting the person in charge of
personal data at Umea University. Contact details are on the back of the form.

This is how you return the questionnaire

When you have have completed the questionnaire, post the form in the attached return
postage envelope. No stamp is needed. If you have misplaced the envelope, the address
is:

Norrlands universitetssjukhus
DIRECT-studien
Cancergenetisk mottaning
Regionalt cancercentrum Norr
Byggnad 5B, plan 0

90158 Umea
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Swedish version of RAND-36. Distributed by Registercentrum Sydost (RCSO), version
2013-05-21

Page 4 and 5

Swedish version of STAI-S and STAI-T. Free Swedish version adopt from
Spielberger, C.D., Gorsuch, R.L., & Lushene, R.E. (1970). The State-Trait Anxiety
Inventory: Testmanual. Palo Alto, CA: Consulting Psychologist Press

Page 6 and 7
Swedish version of Cancer worry scale. Adapted from Lerman C, 1994, Douma KH, 2010,
Lammens CRM, 2010 and translated to Swedish.

If you want to add something that we haven't asked about, please write this below.
<free text>
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Thank you for taking the time to share your experiences.

You are welcome to contact usif you have any questions or concerns about the study.

the DIRECT study
Direct information to at-risk relatives — A randomized controlled trial

Study phone: 076-69 60 648
E-mail: directstudien.rct@umu.se
Responsible researcher: Anna Rosén
Department of radiation sciences
Umea university
SE-901 87 Umea
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DIRECT-studien, enkat TO

Forskningsenkat nr: HiNnN

Hur har du upplevt att delta i en
cancergenetisk utredning?

Enkat 1 av 2

Hej!

Du har tidigare samtyckt till att delta i en forskningsstudie som kallas
DIRECT-studien, och vi ber dig besvara detta frageformular. Det tar cirka 15
minuter beroende pa hur mycket fri text du skriver.

Vi genomfor studien for att 6ka kunskapen om individers upplevelse att fa
kdnnedom om en arftlig forhojd risk for cancer. Dina tankar och synpunkter
ar viktiga for att vi ska kunna utvardera var verksamhet och utveckla val
fungerande metoder som ger vara patienter basta méjliga stod.

Dina svar kommer att behandlas anonymt och sakert. Endast behériga
forskare kommer att ta del av datat. Analyser och rapportering gors pa

gruppniva.

Alla personuppgifter hanteras enligt bestammelser i dataskydds-
forordningen (GDPR) och personuppgiftslagen (Pul). Du har ratt att fa
tillgang till, eller ratta, uppgifterna om dig en géng per ar genom kontakt
med personuppgiftsansvarig vid Umea universitet. Kontaktuppgifter finns pa
baksidan av formularet.

Returnera enkéaten sa har
Nar du fyllt i alla fragor, postar du formularet i bifogat svarspostkuvert. Inget
frimarke behdvs. Om du tappat bort kuvertet sa finns adress pa baksidan.

Genom ditt svar bidrar du till att utveckla verksamheten vid svenska
cancergenetiska mottagningar.



RAND-36 Halsa och livskvalitet

RAND-36 handlar om din hélsa och funktion i vardagen. Vélj det svarsalternativ som stammer bast for dig pa varje fraga.

e 2

Utmarkt  Mycket god God Nagorlunda Dalig

1. l allménhet, skulle du sdga att din halsa ar: |:| D D l:l D

Mycket Nagot Ungefar Nagot Mycket
battre béttre densamma samre samre

2. Jamfért med for ett ar sedan, ] ] ] [] L]

hur skulle du bedéma din hélsa nu?

Féljande fragor handlar om aktiviteter du kan ténkas dgna dig at en vanlig dag. Begransar din nuvarande halsa dig
i dessa aktiviteter? Om ja, hur mycket?

Ja, mycket Ja, lite Negj, inte alls
begransad begransad begransad
3. Fysiskt anstrangande aktiviteter, t.ex. [&pning, I:‘ D I:I
lyfta tunga féremal, delta i anstréngande idrotter

4. Mattligt anstrangande aktiviteter, t.ex. flytta ett bord,
dammsuga, promenera eller cykla

5. Lyfta eller bédra matkassar

6. Ga upp for flera trappor
7. Ga upp for en trappa

8. Boja dig eller g& ner pa kna

9. Ga mer an ett par kilometer

10. Ga flera kvarter (flera hundra meter)
11. G& ett kvarter (hundra meter)

12. Bada/duscha eller kl& pa dig

OoOod gdod dd
Oood gogd dd
ool god g

Under de senaste 4 veckorna, har du haft nagot av féljande problem med ditt arbete eller
andra vanliga dagliga aktiviteter pa grund av din fysiska hélsa?

13. Dragit ner pa tiden du &gnat at arbete eller andra aktiviteter
14. Fatt mindre gjort &n du skulle vilja
15. Begransats i vissa arbetsuppgifter eller andra aktiviteter

16. Haft svart att utféra arbete eller andra aktiviteter
(t.ex. det krédvdes mer anstréangning)

OO0ds
O OdfaE

Under de senaste 4 veckorna, har du haft nagot av féljande problem med ditt arbete eller
andra vanliga dagliga aktiviteter pa grund av kénslomassiga problem (t.ex. att du ként dig nere eller orolig)?

Ja Nej
17. Dragit ner pa tiden du &gnat at arbete eller andra aktiviteter D |:|
18. Fatt mindre gjort &n du skulle vilja D D
19. Utfort arbete eller andra aktiviteter mindre noggrant @n vanligt D |:|

\. /

RAND Corporation, USA, dger upphovsritt till originalet, som togs fram inom Medical Outcomes Study.
Registercentrum Sydost (RCSO) distribuerar dversittningen av RAND-36, svensk version 2013-05-21.
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(

N

Ganska Extremt )
Inte alls Lite grand Mattligt mycket mycket
20. Under de senaste 4 veckorna, i vilken D D |:] |:] |:|
omfattning har din fysiska halsa eller
kanslomassiga problem stoért dina vanliga
sociala aktiviteter med familj, slakt,
vanner, grannar eller féreningar etc.?
Mycket Mycket
Ingen latt Latt Mattlig Svar svar
21. Hur mycket fysisk smarta har du haft D |:| D |:| D |:|
under de senaste 4 veckorna?
Ganska Extremt
Inte alls Lite grand Mattligt mycket mycket
22. Under de senaste 4 veckorna, hur mycket D D D |:| D
har smarta stort ditt vanliga arbete
(géller bade arbete utanfér hemmet och
hushallsarbete)?
Foljande fragor handlar om hur du kénner dig och hur det har varit under de senaste 4 veckorna.
Ange det svar som stammer bast med hur du kant dig.
Hur mycket av tiden under de Storsta  Enstor Enviss  Enliten
S N — Hela delenav  delav del av del av Inget av
tiden tiden tiden tiden tiden tiden
23. Har du kant dig pigg? D |:| D |:| D |:|
24. Har du kant dig mycket nervos? D |:| D |:| D [:]
25. Har du kant dig s& nere att ingenting kunnat
muntra upp dig? D |:| D D D [I
26. Har du kant dig lugn och harmonisk? I:] |:| D |:| D [:l
27. Har du kant dig energisk? l:] |:| [:I |:| D D
28. Har du kant dig dyster och ledsen? D |:| D |:| D D
29. Har du kant dig utsliten? D |:| D |:| D D
30. Har du kant dig lycklig? D |:| D |:| D D
31. Har du kant dig trott? D |:| D |:| D D
Storsta
Hela delenav Envissdel Enlitendel Ingetav
tiden tiden av tiden av tiden tiden
32. Under de senaste 4 veckorna, hur mycket av tiden D D D |:| |:|
har din fysiska hélsa eller kinsloméssiga problem
stort dina sociala aktiviteter (som att traffa vanner,
slaktingar etc.)?
Hur val stammer foljande pastaenden in pa dig?
Stammer
Stammer Stammer ganska Stammer
helt ganska bra Vet inte daligt inte alls
33. Jag verkar ha nagot lattare att bli sjuk &n
andra manniskor D D D D D
34. Jag ar lika frisk som andra jag kanner D D |:] |:| |:|
35. Jag tror att min halsa kommer att férsamras D D D |:| D
36. Min halsa &ar utmarkt D D |:] |:| |:|
J

RAND Corporation, USA, dger upphovsritt till originalet, som togs fram inom Medical Outcomes Study.
Registercentrum Sydost (RCSO) distribuerar éversattningen av RAND-36, svensk version 2013-05-21.
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Nr:

STAI- S

Instruktioner: Hir nedan fdljer nagra pastienden som beskriver hur man kan kinna sig. Lis
varje pastaende noga och ringa sedan in den siffra som bist beskriver hur du kinner digjust nu, 1
detta dgonblick. Det finns inga "rdtt" eller "fel”. Anvind mte for mycket tid £6r varje pastaende utan
svara utifran det du tycker bist beskriver dina nuvarande kinslor.

Siffrorna har féljande betydelse:
1= Inte alls, 2 = Nagot, 3 = En hel del, 4 = Vildigt mycket.

l. Jag kdnner mig lugn 1 2 3 4
2. Jag kdnner mig trygg 1 5 3 4
3. Jag 4r spidnd

4. Jag dr angestfylld

1 2 3 4
5.Jag kinner mig vil till mods 1 5 3 4
6.Jag kinner mig upprérd 1 5 3 4
7.Jag oroar mig dver tinkbara olyckor 1 5 3 4

8.Jag kinner mig utvilad

—
\S]
(O]
~

9. Jag kdnner mig dngslig 1 5 3 4
10.Jag kdnner vilbefinnande 1 >
11.Jag kdnner mig sjdlvsiker

12.Jag kidnner mig nervds

13.] ag dr uppjagad 1 2 3 4
14.J ag kinner mig Sverkinslig 1 2 3 4
15.]ag 4r avslappnad 1 2 3 4
16.Jag kidnner mig belaten 1 2 3 4

17.Jagir orolig
18.Jag kinner mig &verspiand och "skakis"
19.Jag kinner mig glad

20. Jag kdnner mig angenim



STAI-T

Instruktioner: Hir nedan féljer nagra pastienden som beskriver hur man kan kinna sig. Lis varje
pastaende noga och ringa sedan in den siffra som bist beskriver hur du vanligen kinner dig. Det
finns mga "rdtt" eller "fel". Anvind inte f6r mycket tid f6r varje pastiende utan svara det som
du tycker bist beskriver hur du vanligen kinner dig.

Siffrorna har f&ljande betydelse:

1 = Nistan aldrig, 2 =Ibland, 3 = Ofta, 4 = Nistan alltid.

1. Jagkinner mig angenim 1 2 3 4
2. Jag blir fort trdtt 1 2 3 4
3.Jag kinner mug gratfirdig 1 ) 3 4
4. Jag 6nskar jag kunde vara lika lycklig som andra verkar vara 1 2 3 4
5.Jag gar miste om saker for attjag mnte kan bestimma mig fort nog 1 2 3 4
6.]Jag kinner mig utvilad 1 2 3 4
7. Jag dr "lugn och samlad” 1 2 3 4
8. Jag kinner att svarigheter vixer sig sa stora att jag inte klarar av 1 2 3 4
;ﬁ]ng oroar mig f&r mycket dver saker 1 D 3 4
som egentligen inte spelar nagon roll
10.Jag ir lycklig 1 2 3 4
11.Jag dr benigen att ta saker och ting for allvarligt 1 2 3 4
12.Jag saknar sjilviortroende 1 2 3 4
13.Jag kiinner mig trygg 1 2 3 4
14. Jag forséker undvika att ta 1tu med svarigheter och kriser 1 ) 3 4
15.Jag kinner mig nedstimd 1 2 3 4
16.Jag ir belaten 1 2 3 4
17. Nagon ovisentlig tanke far genom mitt huvud och stér mig 1 2 3 4
18. Jag tar besvikelser sa hart attjag ej kan slippa dem ur mina tankar 1 2 3 4
19.Jag dr en stabil person 1 2 5 4
20. Jag blir spind och upprérd nir jag tinker pa mina aktuella 1 5 3 4
bekymmer

Instrument for kvalitativ uppfoljning av forskningspersoners upplevelser (STAI, 2 av 2 sidor).
Referens: Spielberger, C.D., Gorsuch, R.L., & Lushene, R.E. (1970). The State-Trait Anxiety Inventory: Testmanual. Palo Alto, CA: Consulting Psychologist Press



Cancer Worry Scale

Adapted from Lerman C, 1994, Douma KH, 2010, Lammens CRM, 2010 and translated to Swedish.

Nu f6ljer ett antal fragor om dina tankar och kédnslor kring cancer. Fragorna géller oavsett
om du har cancer eller inte.

Q21

Hur ofta har du tdnkt pa risken att utveckla cancer (eller att utveckla cancer igen)?

L1 1 Séllan eller aldrig
1 2 Ibland

] 3 Ofta

1 4 Nistan hela tiden

Q22

Har dessa tankar paverkat ditt humor?

(1 1 Inte alls
1 2 Lite

] 3 Endel
1 4 Mycket

Q23

Har dessa tankar paverkat din formaga att utfora dagliga sysslor?

(1 1 Inte alls
1 2 Lite

] 3 Endel
1 4 Mycket

Q24

Hur orolig &r du 6ver risken att ndgon géng utveckla cancer (eller att utveckla cancer igen)?

[ 1 Inte alls orolig
L1 2 Inte sérskilt orolig
[0 3 Ganska orolig
L1 4 Mycket orolig



Q25

Hur ofta oroar du dig 6ver att utveckla cancer (eller att utveckla cancer igen)?

L] 1 Saillan eller aldrig
1 2 Ibland

[ 3 Ofta

[1 4 Néstan hela tiden

Q26

Hur stort problem dr denna oro?

1 1 Mycket litet
1 2 Ganska litet
1 3 Ganska stort
[ 4 Mycket stort

Q27

Hur ofta oroar du dig for risken att dina familjemedlemmar kommer att utveckla cancer?

L] 1 Sillan eller aldrig
1 2 Ibland

[ 3 Ofta

[1 4 Néstan hela tiden

Q28

Hur orolig dr du 6ver mojligheten att du ndgon géng behdver opereras for cancer (eller
behover opereras for cancer igen)?

L1 1 Inte alls orolig
L1 2 Inte sérskilt orolig
[0 3 Ganska orolig
1 4 Mycket orolig



Dina erfarenheter av cancergenetisk mottagning

Nedan far du ett par 6ppna fragor som handlar om din kontakt med den
cancergenetiska mottagningen. Vi vill att du arligt delar med dig av dina tankar och
upplevelser av att delta i en familjeutredning vid mottagningen.

GCO1. Hur upplevde du att du blev bemétt av personalen vid mottagningen?

*kk

GCO02. Hur upplevde du informationen du fick?

GCO03. Har du nagra forslag pa hur var verksamhet skulle kunna forbattras?




GCO04. Om du vill tillagga nagot som vi inte har fragat om,
vanligen skriv det har nedan:

*kk

GCO05. Om nagot ar oklart i formularet ovan, till exempel om vi marker att vi stallt
en otydlig fraga, far vi kontakta dig for fortydliganden da?

L] Nej Ll Ja

= Vilket telefonnummer kan vi i sa fall nd dig pa?

*k*

a. Kort information om dig
Slutligen ber vi dig besara en kort fraga om dig sjalv.

b. Vilken hégsta utbildning har du? (obligatorisk fraga)

Mindre an 9 ars skolgang

Avslutad grundskola eller motsvarande 9 ars skolgang
Avslutat gymnasium eller motsvarande 12 ars skolgang
Utbildning minst 1 ar utéver gymnasium

Examen fran universitet eller hogskola

Oogood

*k*



Tack for att du tog dig tid
att dela med dig av dina upplevelser.

Du ar valkommen att hor av dig till oss
om du har nagra fragor eller funderingar kring studien.

DIRECT-studien

Direct information to at-risk relatives — A randomized controlled trial

Studietelefon: 076-69 60 648
E-mail: directstudien.rct@umu.se
Ansvarig forskare: Anna Rosén
Institutionen foér Stralningsvetenskaper

Umead universitet
SE-901 87 Umea

UMEA UNIVERSITET
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Hej!

Du har tidigare samtyckt till att delta i en forskningsstudie som kallas DIRECT,
och vi ber dig besvara detta frageformular.

Vi genomfér studien for att oka kunskapen om individers upplevelse att fa
kdnnedom om en arftlig forhojd risk for cancer. Vi har tidigare bett dig besvara
samma fragor, men for att kunna studera férandring i valbefinnande Gver tid ber vi
dig besvara samma fragor en gang till.

Det tar runt 10 minuter att svara beroende pa hur mycket fri text du skriver.

Dina svar kommer att behandlas anonymt och sékert. Endast behériga forskare
kommer att ta del av datat. Analyser och rapportering gors pa gruppniva.

Alla personuppagifter hanteras enligt bestammelser i dataskydds-férordningen
(GDPR) och personuppgiftslagen (Pul). Du har ratt att fa tillgang till, eller ratta,
uppgifterna om dig en gang per ar genom kontakt med personuppgiftsansvarig vid
Umea universitet. Kontaktuppgifter finns i slutet av formularet.

Returnera enkéaten sa har
Nar du fyllti alla fragor, postar du formularet i bifogat svarspostkuvert. Inget frimarke
behovs. Om du tappat bort kuvertet sa ar adressen;

Norrlands universitetssjukhus
DIRECT-studien
Cancergenetisk mottagning
Regionalt cancercentrum Norr
Byggnad 5B, plan 0

90185 Umea



RAND-36 Halsa och livskvalitet

RAND-36 handlar om din hélsa och funktion i vardagen. Vélj det svarsalternativ som stammer bast for dig pa varje fraga.

e )

Utmarkt  Mycket god God Nagorlunda Dalig

1. l allménhet, skulle du sdga att din halsa ar: |:| D D l:l D

Mycket Nagot Ungefar Nagot Mycket
battre béttre densamma samre samre

2. Jamfért med for ett ar sedan, ] ] ] [] L]

hur skulle du bedéma din hélsa nu?

Faéljande fragor handlar om aktiviteter du kan ténkas dgna dig &t en vanlig dag. Begransar din nuvarande halsa dig
i dessa aktiviteter? Om ja, hur mycket?

Ja, mycket Ja, lite Negj, inte alls
begransad begransad begransad
3. Fysiskt anstrangande aktiviteter, t.ex. [&pning, I:‘ D I:I
lyfta tunga féremal, delta i anstréngande idrotter

4. Mattligt anstrangande aktiviteter, t.ex. flytta ett bord,
dammsuga, promenera eller cykla

5. Lyfta eller bara matkassar

6. Ga upp for flera trappor
7. Ga upp for en trappa

8. Boja dig eller ga ner pa kna

9. Ga mer an ett par kilometer

10. Ga& flera kvarter (flera hundra meter)
11. G& ett kvarter (hundra meter)

12. Bada/duscha eller kl& pa dig

Oo0d gdod dd
oo gogd dd
ool god g

Under de senaste 4 veckorna, har du haft nagot av féljande problem med ditt arbete eller
andra vanliga dagliga aktiviteter pa grund av din fysiska hélsa?

13. Dragit ner pa tiden du &gnat at arbete eller andra aktiviteter
14. Fatt mindre gjort &n du skulle vilja
15. Begransats i vissa arbetsuppgifter eller andra aktiviteter

16. Haft svart att utféra arbete eller andra aktiviteter
(t.ex. det krdvdes mer anstréangning)

OO0ds
O OdnoaE

Under de senaste 4 veckorna, har du haft nagot av féljande problem med ditt arbete eller
andra vanliga dagliga aktiviteter pa grund av kénslomassiga problem (t.ex. att du ként dig nere eller orolig)?

Ja Nej
17. Dragit ner pa tiden du &gnat at arbete eller andra aktiviteter D |:|
18. Fatt mindre gjort &n du skulle vilja D D
19. Utfort arbete eller andra aktiviteter mindre noggrant @n vanligt |:| |:|

\. /

RAND Corporation, USA, dger upphovsritt till originalet, som togs fram inom Medical Outcomes Study.
Registercentrum Sydost (RCSO) distribuerar éversittningen av RAND-36, svensk version 2013-05-21.
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(

N

Ganska Extremt )
Inte alls Lite grand Mattligt mycket mycket
20. Under de senaste 4 veckorna, i vilken D D |:] |:] |:|
omfattning har din fysiska halsa eller
kanslomassiga problem stoért dina vanliga
sociala aktiviteter med familj, slakt,
vanner, grannar eller féreningar etc.?
Mycket Mycket
Ingen latt Latt Mattlig Svar svar
21. Hur mycket fysisk smarta har du haft D |:| D |:| D |:|
under de senaste 4 veckorna?
Ganska Extremt
Inte alls Lite grand Mattligt mycket mycket
22. Under de senaste 4 veckorna, hur mycket D D D |:| D
har smarta stort ditt vanliga arbete
(géller bade arbete utanfér hemmet och
hushallsarbete)?
Foljande fragor handlar om hur du kénner dig och hur det har varit under de senaste 4 veckorna.
Ange det svar som stammer bast med hur du kant dig.
Hur mycket av tiden under de Storsta  Enstor  Enviss  Enliten
N N — Hela delenav  delav del av del av Inget av
tiden tiden tiden tiden tiden tiden
23. Har du kant dig pigg? D |:| D |:| D |:|
24. Har du kant dig mycket nervos? D |:| D |:| D [:]
25. Har du kant dig s& nere att ingenting kunnat
muntra upp dig? D |:| D D D [I
26. Har du kant dig lugn och harmonisk? I:] |:| D |:| D [:l
27. Har du kant dig energisk? l:] |:| [:I |:| D D
28. Har du kant dig dyster och ledsen? D |:| D |:| D D
29. Har du kant dig utsliten? D |:| D |:| D D
30. Har du kant dig lycklig? D |:| D |:| D D
31. Har du kant dig trott? D |:| D |:| D D
Storsta
Hela delenav Envissdel Enlitendel Ingetav
tiden tiden av tiden av tiden tiden
32. Under de senaste 4 veckorna, hur mycket av tiden D D D |:| |:|
har din fysiska hélsa eller kdnsloméssiga problem
stort dina sociala aktiviteter (som att traffa vanner,
slaktingar etc.)?
Hur val stammer foljande pastaenden in pa dig?
Stammer
Stammer Stammer ganska Stammer
helt ganska bra Vet inte daligt inte alls
33. Jag verkar ha nagot lattare att bli sjuk &n
andra manniskor D D D D D
34. Jag ar lika frisk som andra jag kanner D D |:] |:| |:|
35. Jag tror att min halsa kommer att férsamras D D D |:| D
36. Min halsa &ar utmarkt D D |:] |:| |:|
J

RAND Corporation, USA, dger upphovsritt till originalet, som togs fram inom Medical Outcomes Study.
Registercentrum Sydost (RCSO) distribuerar éversattningen av RAND-36, svensk version 2013-05-21.
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Nr:

STAI- S

Instruktioner: Hir nedan fdljer nagra pastienden som beskriver hur man kan kinna sig Lis
varje pastaende noga och ringa sedan in den siffra som bist beskriver hur du kinner digjust nu, 1
detta dgonblick. Det finns inga "rdtt" eller "fel”. Anvind mte for mycket tid £&r varje pastaende utan
svara utifran det du tycker bist beskriver dina nuvarande kinslor.

Siffrorna har féljande betydelse:
1= Inte alls, 2 = Nagot, 3 = En hel del, 4 = Vildigt mycket.

l. Jag kdnner mig lugn 1 2 3 4
2. Jag kdnner mig trygg 1 > 3 4
3. Jag 4r spidnd

4. Jag dr angestfylld

1 2 3 4
5.Jag kinner mig vil till mods 1 5 3 4
6.Jag kinner mig upprérd 1 5 3 4
7.Jag oroar mig dver tinkbara olyckor 1 5 3 4

8.Jag kinner mig utvilad

—
\S]
(O]
~

9. Jag kdnner mig dngslig 1 5 3 4
10.Jag kdnner vilbefinnande 1 >
11.Jag kdnner mig sjdlvsiker

12.Jag kidnner mig nervds

13.] ag dr uppjagad 1 2 3 4
14.J ag kinner mig Sverkinslig 1 2 3 4
15.]ag 4r avslappnad 1 2 3 4
16.Jag kidnner mig belaten 1 2 3 4

17.Jagir orolig
18.Jag kinner mig &verspiand och "skakis"
19.Jag kinner mig glad

20. Jag kdnner mig angenim



STAI-T

Instruktioner: Hir nedan féljer nagra pastienden som beskriver hur man kan kinna sig. Lis varje
pastaende noga och ringa sedan i den siffra som bist beskriver hur du vanligen kinner dig. Det
finns mga "rdtt" eller "fel". Anvind inte f6r mycket tid f6r varje pastiende utan svara det som
du tycker bist beskriver hur du vanligen kinner dig.

Siffrorna har f&ljande betydelse:

1 = Nistan aldrig, 2 =Ibland, 3 = Ofta, 4 = Nistan alltid.

1. Jagkinner mig angenim 1 2 3 4
2. Jag blir fort trdtt 1 2 3 4
3.Jag kinner mug gratfirdig 1 ) 3 4
4. Jag onskar jag kunde vara lika lycklig som andra verkar vara 1 2 3 4
5.Jag gar miste om saker for attjag mnte kan bestimma mig fort nog 1 2 3 4
6.]Jag kinner mig utvilad 1 2 3 4
7. Jag dr "lugn och samlad” 1 2 3 4
8. Jag kinner att svarigheter vixer sig sa stora att jag inte klarar av 1 2 3 4
;ﬁ]ng oroar mig f&r mycket dver saker 1 D 3 4
som egentligen inte spelar nagon roll
10.Jag ir lycklig 1 2 3 4
11.Jag dr benigen att ta saker och ting for allvarligt 1 2 3 4
12.Jag saknar sjilviortroende 1 2 3 4
13.Jag kiinner mig trygg 1 2 3 4
14. Jag forséker undvika att ta 1tu med svarigheter och kriser 1 ) 3 4
15.Jag kinner mig nedstimd 1 2 3 4
16.Jag ir belaten 1 2 3 4
17. Nagon ovisentlig tanke far genom mitt huvud och stér mig 1 2 3 4
18. Jag tar besvikelser sa hart attjag ej kan slippa dem ur mina tankar 1 2 3 4
19.Jag dr en stabil person 1 2 5 4
20. Jag blir spind och upprérd nir jag tinker pa mina aktuella 1 5 3 4
bekymmer

Instrument for kvalitativ uppfoljning av forskningspersoners upplevelser (STAI, 2 av 2 sidor).
Referens: Spielberger, C.D., Gorsuch, R.L., & Lushene, R.E. (1970). The State-Trait Anxiety Inventory: Testmanual. Palo Alto, CA: Consulting Psychologist Press



Cancer Worry Scale

Adapted from Lerman C, 1994, Douma KH, 2010, Lammens CRM, 2010 and translated to Swedish.

Nu f6ljer ett antal fragor om dina tankar och kédnslor kring cancer. Fragorna géller oavsett
om du har cancer eller inte.

Hur ofta har du tdnkt pa risken att utveckla cancer (eller att utveckla cancer igen)?

[ ] Sllan eller aldrig
L] Ibland

L] Ofta

[ ] Nistan hela tiden

Har dessa tankar paverkat ditt humor?

L] Inte alls
] Lite

] Endel
[ Mycket

Har dessa tankar paverkat din formaga att utfoéra dagliga sysslor?

L] Inte alls
] Lite

] Endel
[ Mycket

Hur orolig &r du 6ver risken att ndgon géng utveckla cancer (eller att utveckla cancer igen)?

L] Inte alls orolig
[ ] Inte sarskilt orolig
] Ganska orolig
[ Mycket orolig

Hur ofta oroar du dig 6ver att utveckla cancer (eller att utveckla cancer igen)?

[ ] Sllan eller aldrig
] Ibland

L] Ofta

[ ] Nistan hela tiden



Hur stort problem dr denna oro?

[ Mycket litet
[ ] Ganska litet
[ ] Ganska stort
[ Mycket stort

Hur ofta oroar du dig for risken att dina familjemedlemmar kommer att utveckla cancer?

[ ] Sllan eller aldrig
] Ibland

L] Ofta

[ ] Nistan hela tiden

Hur orolig dr du 6ver mojligheten att du ndgon géng behdver opereras for cancer (eller
behover opereras for cancer igen)?

L] Inte alls orolig
[ ] Inte sarskilt orolig
[ ] Ganska orolig
[ Mycket orolig

Om du vill tilldgga ndgot som vi inte har frdgat om, vanligen skriv det hir nedan:




Tack for att du tog dig tid att besvara formularet.

Du ar valkommen att héra av dig till oss
om du har nagra fragor eller funderingar kring studien.

DIRECT-studien

Direct information to at-risk relatives — A randomized controlled trial

Studietelefon: 076-69 60 648
E-mail: directstudien.rct@umu.se
Ansvarig forskare: Anna Rosén
Institutionen for stralningsvetenskaper

Umead universitet
SE-901 87 Umea

UMEA UNIVERSITET



