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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Smak och lukt &r tva av vara sinnen som tillsanswaad andra
sinnesfornimmelser ar centrala for smakupplevedsesddant som vi ater och dricker. Smak-
och luktsinnena har ocksa som funktion att uppnairksa oss pa faror och gifter, och att
identifiera naringsamnen. Forandringar i upplevalsemaker och lukter kan féorekomma i
olika skeden av cancersjukdom, inklusive lungcarmelr har rapporterats kunna paverka
bl.a. matval, naringsintag, sociala aktiviteter &hsloméassigt valbefinnande. Lungcancer ar
den cancersjukdom som orsakar flest cancerrela&el@ddsfall och eftersom en stor andel av
de som diagnosticeras med lungcancer har avansieikatbm ar malet med behandling ofta
att bibehalla god livskvalitet. Viktnedgang ochritiginsproblem i form av nedsatt aptit, tidig
maéttnad och smak- och luktférandringar har rappaigevara vanligt forekommande vid
lungcancer. Framfor allt har smak- och luktforangair studerats i anslutning till onkologisk
behandling, men det finns indikationer pa att defkeekomma aven innan start av
behandling. Smak- och luktforandringar kan ta $ikpauttryck, exempelvis i form av
forandringar i upplevd intensitet av olika grund&ereeller lukt, en dalig smak i munnen,
metallisk smak eller férandringar som galler spkaifivsmedel. Ett fatal studier har studerat
hur smak- och luktférandringar utvecklas éver tielniur karaktaristika av smak- och
luktforandringar forandras ar annu inte kant. Almé riktlinjer for hur sjukvardpersonal ska
stbdja personer med smak- och luktférandringaraskifta. Smak- och luktféréandringar har
beskrivits som ett ouppméarksammat problem inomvsitden och sjukvardspersonal har
angett att de inte anser att de pa ett tillfredlaside satt kan stodja personer med smak- och
luktforandringar. Hur patienterna sjélva resonerarresurser och strategier for att hantera
smak- och luktférandringar ar annu inte underdokt. overgripande syftet med denna
avhandling ar darfor att undersoka smak- och luétfdringarnas nutritionsrelaterade
betydelse, karaktéristika och hur de hanteras esoper i olika skeden av utredning och
behandling vid lungcancer.

Metod: Denna avhandling bestar av tre delarbeten somebygigdata fran tva studier som
genomfdrdes inom ramen fér Smak- och Luktprojeldettongitudinell observationsstudie
med syfte att undersoka smak- och luktforandringaxerkan pa nutritionsstatus och
véalbefinnande bland personer i olika skeden aversndkdom, samt en kvalitativ studie med
syfte att utforska hur personer med smak- ochdudtidringar resonerar om hur de hanterar
smak- och luktférandringar och de resurser ocltegiier som eventuellt erbjudits i detta
avseende. | den longitudinella observationsstudiem ligger till grund for delarbete | och
delarbete Il, rekryterades studiedeltagare undedning for lungcancer och data samlades in
via direkta, strukturerade intervjuer utifran figjalvskattningsinstrument som rérde 1) smak-
och luktférandringar, 2) vanliga cancerrelateragaom, 3) valbefinnande och 4)
nutritionsstatus. Upp till tre uppfoljningstillféih med samma instrument foljde pa det forsta
intervjutillfallet, med tva manaders mellanrumelatbete | inkluderades data fran
studiedeltagare som var under utredning for lungeaach som senare antingen
diagnosticerades med lungcancer eller som intendgtigerades med nagon form av cancer.



Beskrivande statistik och statistiska tester haéats for att understka férekomst av
sjalvrapporterade smak- och luktférandringar hoarttier utredning fér lungcancer samt
relationer mellan smak- och luktféréandringar ocimdgrafiska data, kliniska karaktaristika,
viktforandring, symptom och férandringar i matintagelarbete Il inkluderades data fran de
som behandlats for lungcancer och som deltagihsthiie av de fyra intervjutillfallena.
Genom att pa ett systematiskt satt anvanda infeomet om sjalvrapporterade smak- och
luktforandringar bestamdes karaktaristika av snakioktférandringar for enskilda

individer och forandringar i karaktaristika studtga pa individniva. Aven individuella
fallbeskrivningar for tre personer sammanstélldésan information fran alla fyra
sjalvskattningsinstrumenten samt intervjuarensufiééickningar. | den kvalitativa studien,
som ligger till grund for delarbete 1ll, genomfosdeemistrukturerade intervjuer med
personer som hade erfarenhet fran lungcancermitesmak- och luktférandringar. De
transkriberade intervjuerna analyserades indugtifittolkningen av analysen skedde genom
den medicinska antropologiska modell av sjukvarstesy som utvecklats av Kleinman.

Resultat: Smak- och luktférandringar, om &n i relativt lirgdlform, rapporterades av 38 % av
de studiedeltagare som utreddes for och sedanadiiggrades med lungcancer (delarbete ).
Bland de som inte diagnosticerades med lungcaapeorterade en snarlik andel, 37 %,
smak- och luktférandringar. Dock fanns en stakssgynifikant association mellan smak-
och luktférandringar och viktnedgang endast blamgdam diagnosticerats med lungcancer.
Det var stor individuell variation i karaktaristiea smak- och luktférandringar hos de som
behandlades for lungcancer, och for flera studiagate férandrades smak- och
luktforandringarnas karaktaristika dver tid i reattill behandlingsstart (delarbete I1).
Upplevda besvar och konsekvenser av smak- oclohékifiringar visade sig inte enbart
grunda sig i deras karaktaristika utan ocksa i bidividernas livssituation och andra
samtidigt forekommande symptom, t.ex. nedsatt efiit illamaende. Det mesta som
informanterna i den kvalitativa studien berattadeatt de gjorde for att hantera smak- och
luktforandringar utférdes i deras dagliga liv, usaor inblandning av sjukvardspersonal
(delarbete IlI). Strategierna rérde tva overgrigaotimaningar som smak- och
luktforandringarna innebar for individerna: att asga sig till inte langre kunna forlita sig pa
informationen fran smak- och luktsinnena och atatsatt att forhalla sig till smak- och
luktforandringarna som del av att ha lungcancesatisen fran sjukvardspersonalen var
begransad, men tycktes anda leva upp till de flatamanters forvantningar och verkade ha
viss potential att influera strategier och resuseen anvandes for att hantera smak- och
luktforandringar.

Slutsats: Sammantaget har denna avhandling 6kat forstaesdrefydelsen av smak- och
luktférandringar vid cancersjukdom och den indiatia variation som férekommer i relation
till hur matintag kan paverkas, vilka karaktariatdom smak- och luktférandringarna kan ha
och hur dessa symptom hanteras i vardagen.
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1 INLEDNING

Detta avhandlingsarbete har utférts inom ramei®fidak- och luktprojektet (SoL-projektet),
ett forskningsprojekt som bygger vidare pa kunskapsmak- och luktforandringar (SolL-
forandringar) som genererats i tva tidigare, obedegorskningsprojekt vilka genomforts i
Sverige respektive Kanada.

Nar jag fick kannedom om att en doktorandplatsli-Bmjektet utlysts hade jag arbetat nagra
ar som kliniskt verksam dietist. | mitt arbete regéig personer med cancer, i olika skeden av
sjukdomen och i olika sammanhang. Jag tilltaladestizindividanpassa
nutritionsbehandlingen utifran patientens specifitevarigheter, och fann det intressant att
betydelsen av mat och maltider for manniskor bjeNig nar det var svart att ata. Mitt

intresse for individers olika behov, insikten omraat kan betyda sa mycket mer an bara
naring for kroppen och en nyfikenhet pa att larg mer om forskning fick mig att ansoka till
SoL-projektet. Under min doktorandtid har jag fatijlighet att stalla de fragor som jag har
onskat fa svar pa, och min bakgrund och mina ist@®raden har paverkat utformningen av
fragestallningar, arbetet med data och tolkningeresultaten.

Som kliniskt verksam dietist var mitt mal med ntigsrisbehandlingen som regel att motverka
ofrivillig viktnedgang for att patienterna skulleka med behandlingar och ma sa bra som
majligt, trots sina atsvarigheter. Nar jag i egepsv dietist traffade personer med smak-
och/eller luktférandringar, hande det att jag mmtsag att det var ett prioriterat problem om
patienten i fraga inte hade gatt ner i vikt. Ickstd mindre kande jag mig ofta otillracklig i
dessa moten eftersom jag tyckte att jag saknadé@bratt ge for att underlatta vid SolL-
forandringar. Ofta slutade det med att jag gavkeiftl lista pa nagra praktiska tips och
radde patienten att prova sig fram pa egen hand.

Nu &r min tid som doktorand snart slut vilket indehtt mitt arbete, min utveckling och den
forstaelse jag fatt for SoL-forandringars betydeisdungcancer har sammanfattats i denna
avhandling. Jag borjade den har resan med ettrmaliofa kunskap om nar och hur SolL-
forandringar bidrog till otillréckligt matintag vidancer. Efterhand har jag narmat mig
individerna bakom “patienterna”, och jag har méttgoner som sjalva vet bast om och pa
vilket satt SoL-férandringar utgor ett problem f&m, alla med sina unika forutsattningar for
att hantera SoL-férandringar. Kanske ar den viktigansikt som jag fatt under min tid som
doktorand att man inte alltid maste strava eftek@hma med fardiga svar eller Idsningar. |
vissa fall ar det mer betydelsefullt att kunnalatdtt fragor och vara beredd pa att lyssna pa
svaret, saval inom forskning som i klinik, for béttre forsta hur vi kan stodja patienter i var
kliniska vardag.






2 BAKGRUND

2.1 SMAK- OCH LUKTSINNENA

Med vara sinnen upplever vi var omvarld. Smak ogh litgér de kemiska sinnena och
varnar for giftiga amnen och faror, men ar ocks&aa till njutning genom dofter, god mat
och dryck (1, 2). Sedan langt tillbaka har hors#l syn genom sin association till konst och
musik traditionellt ansetts vara hogre staendessinmedan kansel, smak och lukt har
forknippats med manniskans kroppsliga begar odddaaft lagre status (3). Dock spelar
smak- och luktsinnena en betydelsefull roll férdlaspekter av vara liv, inklusive mat och
maltider, allméant valbefinnande och vara socidatimer (2, 4, 5).

2.1.1 Smaksinnet

Redan fran fodseln har vi manniskor en preferensdtsmak som signalerar att maten
innehaller energi, och en aversion for bitter sis@k indikerar att nagot kan vara giftigt (6).
| dagslaget finns fem erk&nda grundsmaker: sdtt,ssat, bittert (beskt) och umami. Umami
ar japanska och betyder i en ungefarlig svensksating "valsmakande” (6). Umami kan
beskrivas som den mustiga smak som kan finnag-idch fiskratter och finns aven i hog
grad i bl.a. soja, lagrad ost och sardeller (7)eem umami &r ett relativt vedertaget
begrepp i Japan &ar det fortsatt mer diffust i désterlandska kulturen, vilket indikerar att
grundsmakerna utgor en kulturell konstruktion sreaéa en universell standard (6, 8).
Utover de fem grundsmakerna har det rapporteratséatniskor ocksa kan urskilja smak av
kalcium, metall, fett och starkelse (8). Grundsma&iesamspelar genom att sott kan dampa
sur smak och tvartom, salt kan dampa bitter smittkrtooch surt kan forstéarka varandra och
umami kan forstarka alla andra grundsmaker (9).

Smaksinnet fungerar genom att smakamnen, vardesta fir vattenldsliga och loses i
saliven eller i vatska fran maten, faster vid srea&ptorer som framfor allt ar lokaliserade pa
tungan, men ett mindre antal finns pa struplockbtionjuka gommen (8). Alla smaklokar
har smakreceptorer for alla grundsmaker, aven amaptionerna kan variera pa olika platser
i munhalan (8). Varje smaklok innehaller 60-120 soedler som har en begransad livslangd
om ca tio dagar (6). Det ar annu inte faststaltitaida de individuella cellerna ar
specificerade pa en enskild grundsmak (8). Nar &malen faster vid smakreceptorerna gar
signaler via sensoriska nervfibrer i facialisnereeh glossofaryngeusnerven till
hjarnstammen och thalamus innan de nar storhjatreksor medvetenhet om smaken (8,
10). Grundsmaker kan upplevas som svagare ellastaoch den upplevda intensiteten
relaterar i viss man till koncentration av smakangba).

Smakfunktion varierar mellan individer och berolvidepa genetiska faktorer (12). Sarskilt
har man funnit individuella variationer i kansliglaa &mnet Gy-propylthiouracil (PROP).
Vissa personer kan inte uppfatta ndgon smak fradDAP&lls, s.k. "icke-smakare”, medan en
del av de som gor det istallet upplever en stattértsmak och kallas darfor for
"supersmakare”. Man har funnit att supersmakarm@tiatorre antal smaklokar pa den



framre delen av tungan och de upplever aven anaaiier mer intensivt (13). | alla
befolkningsgrupper i varlden som undersokts har fuanit en varierande andel icke-
smakare (14). Bland Australiens ursprungsbefolkhgugca halften funnits vara icke-
smakare, medan icke-smakarna utgor en knapp teddjegopulationer med europeiskt
ursprung respektive 6-13 % i afrikanska och amaska ursprungsbefolkningar.

| epidemiologiska studier har man funnit att cab34 av befolkningen uppvisar en nedsatt
smakfunktion (15-17), vilket har rapporterats veaaligare bland méan, éldre personer och
individer med lagre utbildningsniva (15, 17), sdolaind storrékare (18). Forandringar i
smakfunktion kan uppkomma som en konsekvens slvéefran munhalan t.ex. muntorrhet,
mukosit, dalig tandstatus eller munhélsa (19). Avenrologiska mekanismer har beskrivits,
sasom skador eller paverkan pa nerver involveradekfunktion, samt neurologiska
sjukdomar, exempelvis epilepsi, Parkinsons sjukdben Alzheimers. Det har rapporterats
att sa mycket som tva tredjedelar av alla godkégkimedel kan ha smakférandringar som
biverkan, aven om det &r en relativt ovanlig sdd&iy. Antibiotika, blodtrycksmediciner och
antidepressiva lakemedel namns som exempel pavéirékommande lakemedel som kan
orsaka smakférandringar. En nedsatt smakfunktiomapgorterats kunna leda till nedsatt
aptit, forandrat matintag och paverkan pa livskealbch psykologiskt valbefinnande (5, 20).

2.1.2 Luktsinnet

Luktcellerna finns i ett sinnesepitel 6verst i rélah som upptar ett omrade om ca 1-2.cm
Dessa celler fornyas efter 30-90 dagar (21). M&onikan sarskilja hundratals, kanske
tusendals, olika dofter, men vi kan ha svart fénamnge dem (8, 22). Nagot som upplevs
som en enhetlig doft kan besta av manga skildadufia komponenter, av vilka vi dock som
regel inte kan urskilja fler an tre eller fyra @&). Luftburna doftamnen nar luktcellerna via
nasan eller retronasalt via svalget nar vi tuggarsvaljer mat eller dryck (8). Doftdmnen
binds till luktcellernas receptorer och via sers@inerver skickas signaler direkt till
storhjarnans luktbark (8). Luktsinnet skiljer sigrf Gvriga sinnen genom att nervimpulserna
fran luktreceptorerna inte kopplas om i thalamtesn gar direkt till luktbarken i hjarnan (22).
Luktbarken ingér i det limbiska systemet, som maframtradande roll i upplevelser av
kanslor, vilket leder till att dofter tycks ha eirskilt formaga att vacka minnen och kanslor
(22).

Generellt i befolkningen antas omkring 20 % ha atdsktfunktion, med hogre forekomst i
hogre aldrar, bland man, de med lagre utbildningsoch aven bland rokare (18, 23-25).
Andra kanda orsaker till forandringar i luktfunkiiér dvre luftvagsinfektioner, skallskada,
kontakt med giftiga kemiska &mnen samt sjukdonsargller bihalor (23). Aven
neurodegenerativa sjukdomar, t.ex. Alzheimers niggas med nedsatt luktfunktion.

Upplevd nedsatt luktfunktion har rapporterats kupéeerka livskvalitet negativt, bland

annat genom att utgora en sakerhetsrisk dd makantepptacka faror som eldrok, gaslackor
eller skamd mat, samt att maltidsupplevelsen kaengas negativt (26, 27).



2.1.3 Matning av smak- och luktfunktion

| epidemiologiska studier har man métt smak- o&tflmktion genom kliniska tester som
syftar till att pa ett standardiserat séatt inhaimtarmation om subjektiva upplevelser av smak
och lukt (28). Forenklat innebar det dels testrangroskelvarden d.v.s. vid vilka
koncentrationer av smak- respektive luktamnen dadiepersoner kan uppfatta
smaken/lukten, och dels identifikationsvarden,sdvid vilken koncentration som
studiepersonen korrekt kan ange vilket smak- klldémnet ar, oftast utifrn ett givet antal
alternativ (28, 29). For smakfunktion undersoksévéskelvarden genom elektrogustometri,
dar en elektrod som placeras pa tungan tillféneig €lektrisk strém och ger upphov till en
smaksensation (30). Upplevelse av grundsmakerdexeas ocksa med koncentrationer 6ver
troskelvardena, dar studiepersonen sedan far skgitavd intensitet av smakamnet (28).

Vissa studier har inhamtat information om smak/eldr luktfunktion bade genom kliniska
tester och genom att studiepersonerna sjalva httaskin smak- och/eller luktférmaga.
Resultaten av de kliniska testerna och de sjalodpm@de skattningarna har i flertalet studier
visat sig inte stamma sarskilt val éverens da deast har varit ca 10-20 % av de som
uppvisat en kliniskt nedsatt funktion och som sdigtirapporterat att de upplever det sa (16,
23, 25, 31). Detta bekraftas av en studie med syfg@mfora kliniska tester och
sjalvrapporterade matt av smakfunktion (32) oclikierdr att resultaten av kliniska tester inte
alltid reflekterar den individuella upplevelsensamak eller lukt.

2.1.4 Smakupplevelse

Att smakupplevelsen integrerar information frando&thak- och luktsinnet ar valkant och
ofta anges att s mycket som 90 % av det som upptaw smak egentligen bestar av lukt
(33). Pa engelska anvands uttrydkatour for att benamna denna integrerade
sinnesupplevelse, men da ingen direkt motsvarighetenska finns anvands har begreppet
"smakupplevelse” istallet. Det ar ocksa etabletizsrmakupplevelsen utover information om
grundsmaker och lukter @aven innefattar sinnesfémetaer i form av hetta, kyla eller
irritation fran t.ex. chili, mentol respektive kgta, som formedlas via trigeminusnerven till
hjarnan (9, 11). Vissa forskare menar att dennkrivesng av smakupplevelsen ar for snav
eftersom aven sinnesfornimmelser fran kansel, sirhdrsel integreras i smakupplevelsen
genom att exempelvis bidra till upplevelsen aviekt1). Vidare paverkas aven
smakupplevelsen av bakgrundsljud och belysning @3)ra argumenterar for att sddana
sinnesintryck hor till maltidsupplevelsen, av vitkkemakupplevelsen utgor en av flera
komponenter och att det ar viktigt att skilja dikakinnesfornimmelserna fran varandra nar
man studerar smakupplevelse (9). Oavsett &r smidughpen en integrerad sinnesupplevelse
och vi upplever smaken av det vi ater eller dridan en helhet, och genom kénselsinnet
lokaliseras smakupplevelsen till munnen (33). Karjpeten av smakupplevelse och
Overlappningen mellan smak och lukt illustrerastiwi kan beskriva en doft i termer av
smak, t.ex. att vanilj luktar sott.



En aspekt som relaterar till smakupplevelse anhdauden enskilda individen tycker att det
man ater eller dricker smakar gott eller inte F.engelska anvands uttrycketlonici detta
avseende, vilket har dversatts till "hedonisk’isbpa vedertaget motsvarande begrepp pa
svenska. Aven om, som beskrivits tidigare (se #@v&rii.1 Smaksinngtdet finns vissa
individuella skillnader i smakfunktion, ar det geglé sett stdrre variation mellan individers
hedoniska upplevelse av olika livsmedel &n av gjaimakerna av t.ex. kyckling, 16k eller
jordgubbar (9). Den hedoniska upplevelsen paveskksa av bl.a. aptit, forvantningar och
maltidsmiljo (9, 34).

Ytterligare ett steg langre bort fran den fysiothgi definitionen av smakupplevelse som
inledde detta avsnitt, ar de sociala mekanismerkamforutsattas paverka hedoniska
aspekter av smak, matpreferenser och matval. Begremak har sarskilt fran sociologiska
perspektiv diskuterats i relation till estetiskdn msoraliska aspekter av hur manniskor lever
(35). Det innebér att "god smak” avseende bl.avatabordsskick, klader och inredning, kan
ses som en indikation pa manniskors sociala Kiagstghet och ett uttryck for individens
moral, identitet och livsstil.

| denna avhandling har jag framst fokuserat paesinpplevelser av smak och lukt, men det

ar viktigt att vara medveten om att begreppet shaaklera dverlappande betydelser for oss

manniskor och att dessa kan vara svara att urskiljasseparera, saval i relation till oss sjalva
som till andra.

2.2 CANCERRELATERADE SMAK- OCH LUKTFORANDRINGAR

Forandringar i upplevelse av smak och lukt vandigaptom vid flera cancersjukdomar,
inklusive lungcancer. Relativt mycket av den foisgnsom gjorts om smak- och
luktférandringar (SoL-férandringar) vid cancer barort personer med cancer i huvud-
halsregionen. Resultaten &ar inte direkt 6verfortiinmalgruppen i mina studier, eftersom
SoL-férandringar och nutritionsproblematik hos peesr med huvud-halscancer i hog grad
kan orsakas av tumorens placering (36) och belandied stralning mot tuméromradet (37,
38). Jag har darfor for avsikt att inte lagga nasgnskild vikt vid denna forskning inom
ramen for avhandlingen.

2.2.1 Metoder for att undersotka cancerrelaterade sm  ak- och luktforandringar

Flera studier har med kliniska tester utvarderdridringar i smak- och luktfunktion hos
personer med cancer medan andra har anvant sjgdvtapde matt for att studera
forandringar i individens upplevelse av smaker ety lukter. Som tidigare redogjordes for

i beskrivningen av studier av foretradesvis fripkasoner (se avsni2t1.3 Matning av smak-
och luktfunktioly, har det &ven i studier av individer med canapporterats att resultat fran
sjalvrapporterade SoL-férandringar inte alltid stéen 6verens med utfallet av kliniska tester
av smak- och/eller luktfunktion (39, 40). Sjalvrapierade SoL-forandringar har studerats
med Overgripande fragor om smak- respektive lu&tidringar (41, 42), vilket ibland aven
kompletterats med skattning av symptomintensitbthmsvarsgrad (43). | dessa fall har
fragorna om SoL-forandringar ingatt som en del ivetr omfattande frageformular med syfte



att studera livskvalitet eller férekomst av fleetedymptom. | andra fall har mer detaljerade,
symptomspecifika instrument anvants for att utvéadgalvrapporterade SolL-forandringar.
Dessa ger mojlighet att pa ett systematiskt skétritta mer information om karaktaristika av
SoL-férandringarna, exempelvis forandringar i upglentensitet av olika grundsmaker eller
lukt, dalig smak i munnen, metallisk smak, forandar som galler specifika livsmedel,
hedoniska forandringar av smakupplevelse, upplegddrsgrad och paverkan pa livskvalitet
(44-47). Aven kvalitativa metoder har anvants tbstudera individers upplevelser och
beskrivningar av karaktéristika och konsekvensaraamcerrelaterade SoL-forandringar (48,
49).

2.2.2 Prevalens

SoL-férandringar vid cancer har framforallt studeiaelation till cytostatikabehandling,
eftersom de utgor en vanlig biverkan med rappaitpravalens av smakforandringar mellan
20-70 % och luktférandringar mellan 16-49 %, inldrahde saval kliniska tester som
sjalvrapporterade undersokningar (50). Det finrendadikationer pa att SoL-forandringar
rapporteras av personer som behandlats med sgatmohhjarnan som inte inkluderat mun-
eller nashala i stralningsomradet (51). Studigpergoner i palliativt skede av cancer
beskriver att saval kliniskt uppméatta som sjalvapgrade Sol-forandringar forekommer
hos en majoritet av dessa, med en prevalens avi&raaktringar om ca 70-80 % och
luktférandringar 50-70 % (52). Bland personer sotigan diagnosticerats med cancer och
som inte paborjat behandling har ca 20 % rappdrBoh-forandringar pa évergripande
frdgor om smak- och/eller luktforandringar (42,,58)ket ar i linje med undersokningar som
med Kliniska tester visat att personer med nydiafigerad cancer kan ha en annorlunda
smak- och luktfunktion i jamférelse med en kontyalipp (40, 54-56). Sjalvrapporterade
SoL-forandringar har funnits vara mer vanligt favetmande bland kvinnor, i yngre aldrar
samt vid hdgre utbildningsniva (41, 44).

2.2.3 Orsaker

Orsaker till SoL-férandringar ar inte faststalldamflera mojliga forklaringsmodeller har
diskuterats. En hypotes ror att tuméren i sig asaknakférandringar genom att utséndra
pro-inflammatoriska cytokiner som skulle kunna p&sedelar av hjarnan som reglerar aptit
och matintag, smak och lukt (57). Detta inflammiatar paslag forekommer framfor allt vid
avancerad cancersjukdom och &r ett av kannetedkneancerkakexi, ett tillstand som
karaktariseras av forlust av muskelmassa, iblaea &ttmassa (58). SoL-férandringar har
ocksa rapporterats forekomma i relation till cakakexi (58-60).

Cancerbehandling med cytostatika har beskrivitakaSolL-férandringar genom att hdmma
fornyelsen av sinnescellerna, orsaka skador péatamler perifera nervsystemet (50) eller
att cytostatika utsondras med saliven och pa sadigerar en metallisk smak (61). Pa
senare tid har det blivit allt vanligare med ny&alagiska behandlingsalternativ sdsom
hormonbehandling, immunterapi och malriktad behiagdDet finns indikationer pa att SoL-
forandringar skulle kunna vara en biverkan averdesisa behandlingsalternativ (50).



Smakforandringar kan ocksa uppkomma sekundamtititorrhet och mukosit (50). Brist pa
mineralen zink och forandringar i tarmfloran haksi beskrivits kunna bidra till
utvecklingen av smakférandringar (57).

2.2.4 Karaktaristika

Studier som anvant kliniska tester indikerar attebdémak- och luktfunktion kan férandras vid
cancersjukdom och dess behandling (40, 54, 56552B®ck sa varierar resultaten nar det
galler vilka grundsmaker som paverkas och om kgimsten for vissa grundsmaker eller
lukter 6kar eller minskar. Aven studier som ansymhptomspecifika instrument har funnit
att vanligt forekommande beskrivningar av SoL-faéémgar kan innefatta saval nedsatt som
forhojd kanslighet for grundsmaker och lukter (ecifika grundsmaker som ofta
rapporteras ha paverkats ar salt, sott (44) otérlsimak (67). En forhojd kanslighet for
lukter som parfymer och matlukter har beskrivitmdmesvarande (44). Vidare visar dessa
studier pa att SoL-forandringar kan innefatta nmeinéensitetsforandringar i grundsmaker
och lukter, eftersom andra vanliga beskrivningaBal-forandringar &r metallisk smak och
forandrade preferenser for olika livsmedel (46,68, Smakforandringar har ocksa
associerats till mataversioner, som bl.a. kan uppka i anslutning till cytostatikabehandling
(53). Bartoshuk (68) menar dock att mataversioreetgllt inte innebar en férandring i
smakupplevelse, utan snarare ar en forandring &redeniska aspekter av den mat eller de
livsmedel som aversionen utvecklats mot.

Flera karaktéaristika kan forekomma hos en persomidat (46 , 66). Aven om
beskrivningar av SoL-férandringar vid cancer soppaaterats i kvalitativa intervjustudier ar
i linje med de karaktaristika som redogors for o#8y 49), framkommer ocksa att vissa
personer uttrycker svarigheter med att finna orcaftbeskriva sina SoL-forandringar (48).
Dessutom beskriver Boltong et al. (49), att Avenimervjuaren efterfragade beskrivningar
av forandringar i smakfunktion, sa svarade studiagarna med beskrivningar av
smakupplevelse i stofi@vour), vilket visar pa, som tidigare beskrivits (serait.1.4
Smakupplevel$eatt manniskor upplever smak som en helhet dgenerellt har svart for att
urskilja olika sinnesintryck.

2.2.5 Forandringar 6ver tid

Ett mindre antal studier har undersokt hur SoL+dréngar foréandras 6ver tid i relation till
onkologisk behandling (46, 66, 67). Studier sonétderat smak- och luktfunktion med
kliniska tester har visat att saval smak- som luktfion férandrades under
cytostatikabehandling fér prostata-, brost- ochedyogisk cancer (40, 64, 65).
Smakfunktionen har rapporterats vara som mest kasereckan efter man fatt cytostatika i
saval kvantitativa (40, 64) som kvalitativa studg9), for att sedan gradvis forbattras under
tiden fram till dess att nésta cytostatikabehagdtika ges (64, 69). Detta ar till viss del i linje
med resultat fran en enkatstudie av Bernhardsah @t4) dar de flesta av studiedeltagarna
angav att smak- respektive luktférandringarna kemgick under cytostatikabehandlingen
(59 % respektive 39 %), och att SoL-forandringatad&unde halla i sig i upp till 14 dagar.



Samtidigt var det s& manga som en tredjedel soRrdaesmak- respektive
luktforandringarna som konstanta. Tva longitudmsltiudier med sinsemellan liknande
upplagg visade att personer med varierande caagemser som behandlades med
cytostatika rapporterade en successivt hogre grachakférandringar under den tid
behandlingen pagick (41, 70). Dessa studier presse data fran évergripande fragor om
smakforandringar pa gruppniva, vilket utelamnaoiinfation om karaktaristika och
individuella variationer i forandringar av SoL-fowidringar over tid.

Flera studier har rapporterat att efter avslutadstgtikabehandling har saval uppmaétt som
sjalvrapporterad smakfunktion for de allra flestacessivt forbattrats till dess att den varit
aterstalld efter cirka tva till tre manader (48, 68). Dock finns indikationer pa att vissa
personer kan uppvisa nedsatt smakfunktion fleedtér avslutad onkologisk behandling (71-
73).

2.2.6 Konsekvenser

Smak- och luktférandringar har rapporterats kurtagerka det dagliga livet genom att
aktiviteter relaterade till mat, atande och mattideandras. Exempelvis har personer med
cytostatikarelaterade SoL-forandringar beskrivit inkép, matlagning och planering av
maltider kunde upplevas som besvarligt och trakigar forut (48, 67, 74), samt att vissa
kunde kanna sig osékra pa sin bedémning om huruwaten var frasch eller skamd (48).
SoL-forandringar har ocksa beskrivits kunna vackaslor av besvikelse och frustration nar
mat inte lAngre ger samma tillfredsstéllelse som(#B, 74). Personer med SoL-férandringar
uppgav aven att den sociala samvaron med familjeioch bekanta kunde paverkas,
eftersom mat och atande ar en viktig del av faiilfch sociala sammankomster (48, 67).
Denna negativa inverkan pa det dagliga livet hosgrer med SoL-férandringar kan
relateras till att sjalvrapporterade SolL-forandaingar associerats till en lagre skattad
livskvalitet som matts med olika instrument i serdav personer med varierande
cancerdiagnoser (41, 46, 66, 75). Aspekter av\iafiet som associerats till SoL-
forandringar ar funktionellt och kroppsligt valb@iande (46, 66), roll och social funktion
(75) samt besvarande symptom sasom illamaendesatstatt aptit (41, 75).

Genom att SoL-férandringar kan géra att man atedrei mer oregelbundet och med ett mer
begransat livsmedelsval (69), har SoL-férandririgartsatts kunna paverka aven energi- och
naringsintag negativt. Studier som undersokt snmdtion med kliniska tester vid
cytostatikabehandling har styrkt denna hypotes geaitb de med samre smakfunktion aven
uppvisat ett lagre intag av energi (64) och/elletgin (62, 63). Aven en studie av personer
med avancerad cancer visade att en hogre gradlexapjporterade SoL-férandringar
korrelerade med ett lagre intag av energi, ochith del &ven protein (66).

2.2.7 Behandling och hantering av smak- och luktfér ~ andringar

SolL-forandringar har av vissa framstallts som egpmarksammat problem inom sjukvarden
(41, 50). Att behov av stod for SoL-forandringamfs pavisas av en tysk enkatstudie som
inkluderade 6ver 1000 personer med varierande odiagaoser. Av dessa rapporterade



drygt hélften att man haft fragor rérande nutrisiproblem, varav ca 20 % handlade om
smakforandringar (76). Det finns dock indikatiopératt personer med SoL-férandringar inte
alltid berattar om det for sjukvardspersonalen (€H onkologers kdnnedom om sina
patienters smakférandringar har rapporterats ay478). Vidare har australiensiska lakare,
sjukskoterskor och dietister verksamma inom cardedriseskrivit att de upplevde att de
saknade verktyg for att kunna utreda och behamaékrandringar pa ett tillfredsstéllande
sétt (79).

Relativt nyligen publicerades en litteraturoversier dokumenterade behandlingsalternativ
vid cancerrelaterade SolL-forandringar (80). Fléwdisr har utvarderat tillskott av mineralen
zink, vilket som tidigare namnts (se avsgi.3 Orsakerspelar en viktig roll for en
fungerande smakfunktion. Interventioner med zitgkdtt har haft bade preventiv (81, 82)
och behandlande (83, 84) intention fér smakfordmyaui, men trots att en viss forbattring av
kliniskt uppmatt smakfunktion kunde ses (81, 83)eféekten pa sjalvrapporterade
smakforandringar begransad (82, 84). Vidare h&dileias mindre studier av medicinsk
behandling av SoL-férandringar utforts. Positive&tfpa sjalvrapporterade SolL-férandringar
kunde ses av marinol (delta-9-tetrahydrocannabii@al) och megesterolacetat (86), som
bada verkar aptitstimulerande. AvBgnsepalum dulcificundven kallad "mirakelfrukt”, har
testats for att underlatta vid smakforandringaerebm ett protein i mirakelfrukten binder till
smakreceptorer och inducerar en s6t smak nar mitjitmnen &r sur. Effekten som
utvarderades i en pilotstudie bland personer mexkfréndringar (87) rapporterades halla i
sig ca 20-30 minuter och hade en positiv inverk@amgltidsupplevelsen.

Tva studier har utvarderat interventioner med fqkdiggenvard for att underlatta &tande vid
cancerrelaterade smakférandringar (67, 88). Schiffet al. (88) studerade effekten av en
sensorisk intervention bland &ldre personer meokstatikabehandling. Interventionen bestod
av instruktioner om hur personerna kunde forb&itramakupplevelse genom att anvanda
smakforhojande tillsatser, tekniker for att frigggamycket smakamnen som mdgijligt vid
atande, samt andra sensoriska angreppssatt fortaifa smakupplevelsen, t.ex. 6ka
sinnesintryck av textur eller temperatur. Atta ndferaefter behandlingsstart skattade 78 % av
personerna i interventionsgruppen sin smakfunig@n bra eller mycket bra, jamfért med

48 % i kontrollgruppen, vilket forfattarna diskudekunde vara ett resultat av att de i
interventionsgruppen lart sig hur de kunde fortsijesmakupplevelse och pa sa vis uppleva
sin smakfunktion som battre. Rehwaldt et al. (&f)amférde en intervention dar personer
med pagaende cytostatikabehandling och smakforigadrtilldelades en lista med 20 forslag
pa strategier med syfte att underlatta vid smakftnagar, t.ex. val av livsmedel,

kryddningar, tillbehor till maten, att borsta tamkefére maten eller suga pa tabletter. Nastan
alla studiedeltagare provade en eller fler avesgjiatna och en majoritet uppfattade dem som
hjalpsamma. De vanligaste strategierna var attratavéner sas till maten, ata lite men ofta,
anvanda tillbehar till maten, ata mat med mild sniéagga till nagot sott till maten, suga pa
tabletter, ata kokt mat och att undvika rott kott.
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2.3 LUNGCANCER

2.3.1 Epidemiologi

Lungcancer utgor den femte vanligaste cancerfortoleamd méan och den fjarde vanligaste
cancerformen bland kvinnor. Ar 2015 diagnosticesddgverige ca 4000 personer med
lungcancer, varav drygt halften kvinnor (89). Raéknutgdr den vanligaste etiologiska
faktorn och majoriteten av de som diagnosticeras lnnegcancer &r eller har varit rokare.
Dock kan aven yrkesrelaterade faktorer, luftférorgar, kostrelaterade och genetiska
faktorer ha betydelse for risken att utveckla langer. Av de relativt f4 personer som far
lungcancer och som aldrig har rokt ar det propoetib fler yngre personer och kvinnor (90).
De flesta lungcancerfall utgors av nagon av deywérna icke smacellig lungcancer
respektive smacellig lungcancer, dar huvuddeleickessmacellig lungcancer faller inom
tumortyperna skivepitelcancer och adenocarcinom.

2.3.2 Prognos

Aven om prognosen for lungcancer har forbattratnéver de senaste aren (90) ar
lungcancer den vanligaste cancerrelaterade dodsorédr kvinnor i Sverige, och den nast
vanligaste bland man efter prostatacancer (89) aFsiverlevnaden ar ca 13 %. Av storst
betydelse for prognosen &r tumorens utbredningi(sty och personens allmantillstand vid
diagnos (91). Yngre personer och kvinnor har gdiherenagot battre 6verlevnad (90).

2.3.3 Behandling

Vid misstanke om lungcancer skall patienter remaitieill specialistklinik for utredning.
Mediantiden fran det att remissen ankommit tillcglistkliniken till dess att
behandlingsbeslut var fattat var i Sverige 30 dagaer aren 2010-2012 (91), vilket var den
tidsperiod da data till delarbete | och Il i avhiamgen samlades in. Val av behandling
baseras pa typ av lungcancer, stadium och pateatenantillstand. Mer an halften av alla
som diagnosticeras med lungcancer bedéms ha agangjakdom i stadium IV. Av dessa
anses anda ca 70 % ha ett tillrackligt gott allifiét#nd WHO performance statu2) for

att kunna erbjudas onkologisk behandling (91).ydlig trend de senaste tio aren ar att allt
fler erbjuds behandling mot tumorsjukdomen vilketabar att ca 90 % av de diagnosticerade
far nagon form av onkologisk behandling (91). Dedkiaing anses vara relaterad till att de
traditionella behandlingsalternativen, cytostatikh stralbehandling, har utbkats med nya
typer av biologiska lakemedel. Den vanligaste lgska behandlingen som ges ar en s.k.
malriktad behandling och innehaller tyrokinasintibér (91). Personer som kan ha nytta av
denna behandling ar framfor allt de som uppvisanatation iepidermal growth factor
receptor(90). Potentiellt botande behandling vid lungcarézdramfor allt kirurgi eller
stereotaktisk stralbehandling. Detta genomfors $tana icke-smacellig lungcancer i tidigt
stadium I-1l, och planeras for knappt 20 % av atlen far behandling for icke-sméacellig
lungcancer (90, 91).

11



2.3.4 Symptom och nutrition vid lungcancer

Majoriteten av de personer som diagnosticeras oreggthncer har symptom nar diagnosen
stalls (90). Vanliga symptom bland personer meddancer med eller utan pagaende
behandling ar fatigue (cancerrelaterad trottheisatt aptit, dyspné, hosta och smarta (92-
94). Personer med lungcancer har rapporteratsvapfier symptom och besvaras mer av
dem i jamforelse med personer med andra cancesjud(94, 95).

Betraffande symptom som kan paverka naringsintaghatritionsstatus har studier av
personer med varierande cancerdiagnoser, inkllsngeancer, och i olika skeden av
sjukdom, visat att en betydande andel utéver nedptt &ven rapporterar tidig mattnad och
SolL-férandringar (42, 96, 97). Vidare har ett st@ntal samtidigt rapporterade symptom till
viss del aven relaterats till ofrivillig viktnedggwch undernéaring (42, 97), vilket sedan lange
har associerats till samre behandlingstoleransiseHevnad vid lungcancer (98-101). Aven
senare utférda studier har visat att nedsatt imrtsistatus och viktnedgang bland personer
med lungcancer ar fortsatt relativt vanligt forekoamde (102), utgor prognostiska faktorer
for éverlevnad (103, 104) och &r relaterat till séutivskvalitet (105). Offrivillig viktnedgang
och atsvarigheter har ocksa visat sig kunna haagativ inverkan pa psykosocialt
valbefinnande hos saval de sjuka som deras nadstdeia. genom ett forandrat utseende, en
kansla av forlorad kontroll Gver sjukdomen ochnadt och maltider istallet for att vara nagot
trevligt blir till en kamp for att fa i sig naring 06).
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3 PROBLEMFORMULERING OCH SYFTE

Smak och lukt ar tva av vara sinnen som ar vikiigatt vi ska uppleva var omvarld och
kunna njuta av mat och maltider och saledes haetelelse for hur vi ater och for var
livskvalitet. Tidigare forskning har visat att Séhrandringar ar vanligt forekommande bland
personer med cancersjukdom, inklusive lungcanadr-f&&andringar ar synnerligen
relevanta for personer med lungcancer, eftersorsatiedutritionsstatus och viktnedgang ar
vanligt férekommande och en prognostiskt viktigtéakvid lungcancer. Vidare
diagnosticeras flertalet med avancerad sjukdongaidivskvalitet ar det primara malet med
behandling. Aven om SoL-férandringar framfor alitderats i relation till onkologisk
behandling, finns indikationer pa att SoL-férandenkan forekomma redan vid tillfalle for
diagnos. Nar arbetet med denna avhandling pabé&rjzafie detta &nnu inte undersokts med
ett symptomspecifikt sjalvskattningsinstrument quirett systematiskt satt fangar upp flera
olika aspekter av upplevelser av SoL-férandringar.

SoL-férandringar kan ha varierande karaktaristid galler intensitetsférandringar eller
preferenser for viss typ av mat eller lukter, oéhkedom om SoL-férandringarnas
karaktaristika ar avgorande for att kunna ge adekéal till personer med SolL-férandringar.
Flertalet studier har inte tagit h&nsyn till vanaen av karaktaristika mellan individer utan
understkt symptomen genom att stalla mer overgilipérdgor. Det &ar ocksa oklart om SolL-
forandringarnas karaktaristika ar konstanta elerde férandras over tid.

Annu finns inga evidensbaserade rekommendatiokeerridtlinjer for hur sjukvarden ska
behandla eller sttdja personer med cancerrelat@ealddédrandringar. Tidigare forskning
beskriver att SoL-forandringar ar ett av sjukvaritge tillrackligt uppmarksammat problem
och att det finns ett behov av rad och stod for-8wotindringar bland personer med cancer.
Det ar darfor av betydelse att understka hur persoed cancerrelaterade SolL-férandringar
sjalva resonerar om hur de hanterar SoL-férandringjet dagliga liv, den hjalp som de
eventuellt erbjudits eller avsaknaden av denna.

Med mitt perspektiv som dietist har malsattningesdrdetta avhandlingsarbete varit att fa en
uppfattning om hur SoL-férandringar paverkar lif@tpersoner med lungcancer, for att i
forlangningen battre forsta hur vi i sjukvarden kéidja dem. Darfor &ar det dvergripande
syftet med denna avhandliatt undersodka férekomst och betydelse av SolL-féramhgar

hos personer i olika skeden av utredning och behatidg vid lungcancer. Begreppet
betydelseanvands har i olika bemarkelser i respektive delar:. klinisk betydelse genom
samband med eller paverkan pa nutritionsstatuaraiete 1), betydelse av SoL-férandringars
karaktaristika, d.v.s. pa vilket satt smak- ockfdiliktupplevelse forandrats for de som
upplever dem (delarbete II), samt pa vilket sats@eer med SoL-forandringar hanterar dessa
symptom i sin vardag med eller utan stod fran sjultspersonal (delarbete lI).
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De specifika syftena ar:
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att undersoka prevalens av sjalvrapporterade S@inétiingar bland personer under
utredning for lungcancer (Delarbete 1)

att utforska relationer mellan SoL-férandringar detmografiska samt kliniska
variabler (Delarbete | och II)

att studera relationer mellan SoL-foréandringar oatritionsrelaterade symptom
(Delarbete I, Il och Il1)

att studera hur SoL-férandringars karaktaristikardras over tid for individer som
behandlas for lungcancer (Delarbete II)

att undersoka hur individuella faktorer relateithde eventuella konsekvenser Sol-
forandringar far for individen (Delarbete Il ocill

att utforska hur personer med erfarenhet av Sadnfidningar i relation till lungcancer
eller dess behandling resonerar om resurser catiegier som eventuellt anvants
och/eller erbjudits vid SoL-férandringar (Delarbét®



4 DESIGN

4.1 SMAK- OCH LUKTPROJEKTET (SOL-PROJEKTET)

Denna avhandling har utférts inom ramen for ettrsttorskningsprojekt, Smak- och
luktprojektet (SoL-projektet). SoL-projektet syfeatilll att undersdka SoL-foérandringars
paverkan pa nutritionsstatus och valbefinnandedoteamsoner i olika skeden av
cancersjukdom genom att bygga vidare pa kunskagdrsonkommit i tva tidigare oberoende
forskningsprojekt i Sverige respektive Kanada. eka med SoL-projektet &ar dels den
longitudinella komponenten samt att inkluderinguidgen och undersdkning av SolL-
forandringar gjordes innan behandling av sjukdopénorjats. SoL-projektet bestar i stora
drag av tva delar: en longitudinell observationdigtisamt en kvalitativ intervjustudie.

4.1.1 Den longitudinella observationsstudien

I den longitudinella observationsstudien studer&tdsférandringar, nutritionsstatus,
matintag, valbefinnande och upplevda symptom mégdsijattningsinstrument, vilka var
desamma som anvandes i det kanadensiska forskrojejgpt. Av flera anledningar kom
fokus i min avhandling att vara p& personer meddancet: vikinedgang &r vanligt
forekommande vid lungcancer, sjukdomen drabban sdé&& som kvinnor, prognosen ar
generellt dalig och livskvaliteten tillméats stortymelse. | den longitudinella
observationsstudien som utfordes inom SoL-projeitatsom ligger till grund for delarbete |
och Il inkluderades 255 personer som var undedning for lungcancer. Sjalvrapporterad
data om SoL-férandringar, nutritionsstatus, valoende och upplevda symptom
inhAmtades med sjalvskattningsinstrument i stregkfute direktaface-to-facantervjuer vid
upp till fyra mattilifallen, varav det forsta utftes innan pabérjad behandling. Denna
information utgjorde en databas for de tva forstatbetena i denna avhandling och
anvandes till att undersoka forekomst av SoL-foriawgar pa gruppniva (delarbete 1) och
SoL-férandringarnas karaktaristika pa individniérim av en flerfallsstudie (delarbete II).

4.1.2 Den kvalitativa studien

Utover den strukturerade, primart kvantitativa infation fran sjalvskattningsinstrumenten
som anvandes i den longitudinella observationsstydienomfordes aven en kvalitativ studie
inom ramen for SoL-projektet. Det ursprungliga syfed denna studie var att komplettera
informationen om SoL-férandringarnas eventuellaepé&n pa mat- och naringsintag genom
att undersoka uppfattningar, beteenden och vagharkring mat och maltider hos personer
med SolL-férandringar. Planeringen innebar att Waerett urval av de personer som deltog i
den longitudinella studien och som foréndrat $éhée p.g.a. SoL-forandringar. Av flera
orsaker, saval forskningsrelaterade som praktisearelades den kvalitativa studien vilket

! | SoL-projektets longitudinella observationsstudiduderades 282 personer, vilket byggde pa en
powerberékning om att studera skillnader i enetgginmellan personer med och utan SolL-férandringaan
pabdrjad behandling. Bland dessa 282 personerkidgien ett mindre antal personer (n=27) med vigsartav
nydiagnosticerad gastrointestinal cancer, mensgfterdessa inte ingar i avhandlingen beskrivs dfetta
narmare har.
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medforde att vi hade majlighet att utforska nyaéstalliningar som kommit upp under
arbetet med den longitudinella observationsstudiém). Vidare fick mina reflektioner dver
hur de personer som upplever SoL-férandringar hanteem i sin vardag och
sjukvardspersonalens roll utrymme i utformandesydtet. Saledes andrades syftet for den
kvalitativa studien till att réra hur personer ngal -forandringar resonerar om strategier och
resurser som eventuellt anvants och/eller erbjdidlitatt hantera SoL-forandringar.

| avhandlingen utgoérs delarbete Il av den kvalitastudien i SoL-projektet. Eftersom
fragestéllningen, som bl.a. ror hur personer méat@rhet av SoL-férandringar tanker om
det stod, eller avsaknad darav, som de fatt figkvaydspersonal eller andra kallor, har sitt
ursprung i ett kliniskt perspektiv inspireradesigesn av tolkande beskrivnintn{erpretive
description). Tolkande beskrivning ar en metodologisk ansars stvecklats av Thorne (108,
109) och som syftar till att undersoka kliniskalgeon som grundar sig i manniskors
upplevelser, genom att tolka monster av méannistdesenheter och upplevelser. Thorne
utvecklade tolkande beskrivning utifran det hon sém ett behov av ett pragmatiskt
forhallningssatt till kvalitativ forskningsmetodifgr att battre kunna besvara fragestallningar
som uppkommer ur kliniska problem, och inte entéaker en teoretisk kunskapslucka.

4.2 OVERSIKT OVER DELARBETEN

Denna avhandling bestar av tre delarbeten somtsitfiom ramen for SoL-projektet. En
oversikt presenteras i tabell 1. For att svaraawbaindlingens syften har bade kvantitativa
och kvalitativa metoder anvants for att analysetapresentera data.

Tabell 1. Oversikt 6ver delarbeten

Delarbete  Studie i SoL- Datainsamling Design Antal personer | Analys
projektet
| Longitudinella Sjalvskattnings- Tvarsnitts- | 214 personer Beskrivande
observations- instrument studie under utredning | statistik och
studien for lungcancer  statistisk inferens
Il Longitudinella Sjalvskattnings- Flerfalls- 52 personer Individuella
observations- instrument, studie behandlade for | jamforelser,
studien faltanteckningar lungcancer kompletterande
fallbeskrivningar
I} Kvalitativa studien | Semistrukturerade Kvalitativ : 17 personer Induktiv
intervjuer intervju- behandlade for | kvalitativ analys
studie lungcancer
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5 ETISKA OVERVAGANDEN

SoL-projektet godkéndes av den regionala etikpriggnamnden (2009/1463-31/3;
2010/1849-32; 2011/1324-32, 2014/154-31) och igiteits alla faser, fran rekrytering till
presentation av resultaten, har de forskningsgrarcsom beskrivs i
Helsingforsdeklarationen (110) beaktats.

Personer under utredning for eller som diagnostisaned en allvarlig sjukdom ar i en
sarskilt utsatt situation. De kan besvaras av Islge eller psykologiska symptom som kan
paverka valbefinnande, ork och energi. Personerlumegtancer som roker eller har rokt kan
aven uppleva, eller uppfatta att andra anser, att onsakat sin sjukdom sjalv vilket kan
vacka kanslor av skuld, skam och stigma (111), issimtur har associerats till oro,
depression och hogre besvarsgrad fran flera sym(itag).

Vi som forskare forsokte pa flera satt ta sarskildsyn till den utsatta situation som de
personer som tillfrdgades om att delta i SoL-prgjekar i, saval i den longitudinella
observationsstudien som i den kvalitativa studigivilligheten i studiedeltagandet

betonades i varje steg i rekryteringen och vi ydliga med att deltagandet kunde avbrytas
nar som helst utan att man behévde ange nagraldarskal for detta. Infor varje
uppfdljningstilifélle i den longitudinella obserwatsstudien kontaktades studiedeltagarna via
telefon for att stamma av om de ville och orkadtstidta. | den skriftliga saval som den
muntliga information som formedlades om studierBali-projektet framgick ocksa att vi

som forskare var fristdende fran sjukvarden ocHextis beslut om studiedeltagande inte
hade nagon inverkan pa deras vard eller behandling.

Personerna som deltog i SoL-projektets studier ivagln direkt nytta av eller fick nagon
kompensation for detta. Dock upplevde vi att fletttyckte att det kdndes meningsfullt att
kunna bidra till att ta fram ny kunskap for attfattra varden for andra, och att f& majlighet
att beratta om sina upplevelser for nagon utomdtatanfor sjukvarden. Vi stravade ocksa
efter att underlatta for studiedeltagarna sa mystet majligt genom att anpassa oss till
deras 6nskemal och behov vad gallde tidpunkt cats pdr intervjuerna.

I den longitudinella observationsstudien kundeass fragorna som ingick i
sjalvskattningsinstrumenten vacka tankar och kédmgtande sjukdomen och framtiden, och
i intervjuerna som gjordes inom ramen for den katilia studien kunde samtalen ibland
komma in pa kéansliga amnen. | dessa situationes Wiagbm intervjuare inte nagon vardande
eller terapeutisk roll, men genom att vara pa matsse till att ha gott om tid hade vi
mdjlighet att visa empati och lyssna till de peesosom ville beratta om sina tankar och
erfarenheter. Om vi bedomde att det fanns oklarhieégjor eller behov som
sjukvardspersonalen behdvde veta om och/eller sssopen behdvde professionell hjalp
med, uppmanades de att tala med nagon i sjukvaviitmagra av de kvalitativa
intervjuerna, uppfattade jag att informanterndlettéaindvek vissa @mnen som verkade
kansliga for dem. | dessa fall stalldes jag infér sbm Kvale och Brinkman (113) beskriver
som en spanning mellan att & ena sidan erhallatpetevardefull kunskap, och att & andra
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sidan visa omsorg om informanten. | dessa fallrppeiade jag att respektera att
informanterna sjalva, utan patryckningar, bestawadede ville dela med sig av till mig.
Detta beslut grundade sig dels i att jag bedomd#eatinformation jag eventuellt gick miste
om inte var avgorande for syftet med intervjunsdeltt hdnsynstagande till personernas
sarskilt utsatta situation.

| den kvalitativa studien samtyckte samtliga infanter till att intervjun spelades in med
hjalp av en diktafon. Jag markerade tydligt nar stttes igang och nar den stangdes av, och
vid det fatal tillifallen da jag ombads stanga dktafonen t.ex. vid delgivandet av kansliga
uppgifter, hdrsammade jag detta. | delarbete HiMhaakerstallt att information om
informanterna presenteras pa ett satt sa att ingenstdende ska kunna identifiera nagon
som deltagit i studien, aven om informanterna aj&kulle kunna kanna igen sig i sina citat
eller i beskrivningen av sin situation utifran betiingsform och alder.
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6 METOD OCH RESULTAT (DELARBETE | OCH II)

6.1 REKRYTERING AV STUDIEDELTAGARE OCH DATAINSAMLIN G

| den longitudinella observationsstudien, som gefdeties under aren 2011-2012, deltog jag
tilsammans med tva sjukskoterskor och ytterligarelietist i rekrytering av studiedeltagare
och insamling av data. | rollen som datainsamlafesamtidigt doktorand bidrog jag med en
mindre del (56 st) av de ca 560 struktureradevpter som gjordes med studiedeltagare som
inkluderades under utredning for lungcancer.

Rekrytering av studiedeltagare skedde vid de twgrhedicinska mottagningarna vid det
universitetssjukhus dit personer med misstanktdanger remitterades foér utredning i den
storstadsregion dar studien utfordes. Exklusioeket var att ha fatt nagon form av
cancerbehandling senaste sex manaderna, att haaaft en huvud-halscancerdiagnos, att
inte bo i den aktuella storstadsregionen elleintgétkunna delta i en intervju, exempelvis
p.g.a. kognitiva svarigheter eller att inte kunitigitklig svenska. Personer som kom pa sitt
forsta besok (nybesok) till mottagningen informe&sdv mottagningsskéterskan om att en
studie om SoL-férandringar pagick och tillfrdgades de kunde tanka sig att bli kontaktade
av nagon i projektgruppen for mer information. Dengackade ja till att bli uppringda,
kontaktades av nagon av datainsamlarna som gadetegdjerad information om vad
deltagande i studien innebar. Om en person villadeestamdes tid och plats for det forsta
intervjutillfallet (T1), da ocksa informerat samkgcinhamtades.

Beslutet att rekrytera studiedeltagare och genanifdrunder padgaende utredning togs i
samrad med personal pa mottagningarna. Dels fatmaet utrymme for
mottagningspersonalen att fraiga om studiedeltageidde/besoket, jamfort med aterbesoket
som ofta var det tillfalle da personen fick redalj@gnos och planerad behandling, vilket
kunde innebéra en pafrestande situation. En arspkavar att eftersom det i de flesta fall
tog nagra veckor innan behandlingsbeslut fattataysnitt2.3.3Behandling, var
forutsattningarna for att personerna skulle h&tichtt delta i det forsta intervjutillfallet (T1)

i studien battre. Uppfoljande intervjutilifallenZTT3 och T4) skedde darefter med ca tva
manaders mellanrum. Tidsramen valdes utifran dffedta studiedeltagare skulle ha paborjat
behandling vid det andra intervjutillfallet (T2)emi verkligheten var de individuella
forloppen med utredning och behandlingsstart meerande an vad vi hade forutsett.

Malséattningen i SoL-projektet var att samtliga rtifitlen (T1-T4) skulle ske i form av
strukturerade intervjuer i personliga méten medistieltagarna pa en plats som passade
dem. Med detta ville vi fa mojlighet att bygga etation till studiedeltagarna, dels av hansyn
till deras sarskilt utsatta situation i och meddattvar under utredning for en svar sjukdom,
dels for att praktiskt underlatta for dem att dekamtliga intervjutillfallen. Med hjalp av en
barbar vag hade vi ocksa majlighet att inhamtarinfdion om studiedeltagarnas aktuella
vikt. De flesta studiedeltagare ville traffas iasimem eller i samband med inbokade
sjukhusbesok, men vissa foredrog sin arbetsplatskentor eller en offentlig miljo som

plats for intervjun. Efter att ha givit sitt infoerade samtycke genomfordes intervjun med
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studiedeltagaren utifran fyra sjalvskattningsinstent, dar datainsamlaren laste upp samtliga
fragor och noterade studiedeltagarens svar pa skga som dppna fragor.

Vid uppféljande intervjutiliféllen (T2-T4) anvandeamma sjalvskattningsinstrument, och de
presenterades i samma ordningsfoljd vid samtligarvjutillfallen. 1 undantagsfall skedde
uppfdljningarna per telefon, t.ex. om studiedeltagaefann sig pa annan ort. Efter varje
kontakt med studiedeltagarna och efter varje inptéltélle forde datainsamlaren
faltanteckningar over relevanta omstandighetergkinitervjuns forfarande och sadant som
inte fAngades upp av sjalvskattningsinstrumentadiggt det var majligt genomférdes
samtliga intervjutillfallen for en studiedeltagare samma datainsamlare, dels av hansyn till
studiedeltagarna och dels for att skapa battredétimingar for att de skulle vilja fortsatta
delta i uppfoljande intervjutillfallen. Under dataamlingen var vi medvetna om att
studiedeltagarnas agerande eller svar pa fragamdekpaverkas av vetskapen av att bli
studerad och interaktionen med oss som datainsalfila4-116), t.ex. genom en dnskan om
att i det sociala samspelet ge konsistenta ellBals@accepterade svar. For att begransa vart
inflytande 6ver hur studiedeltagarna svarade géuimenten hade vi en ambition om att var
respons pa deras svar skulle vara neutral somgn@itL7). | aterkommande avstamningar
mellan oss som arbetade med datainsamlingen ottennmed forskargruppen diskuterades
datainsamlingens forfarande for att vi som dataniaee skulle agera sa lika som mgjligt
under intervjuerna, t.ex. hur vi hanterade fragon sippfattades som otydliga.

Eftersom studiedeltagarna rekryterades under utrgdér lungcancer var det aven en grupp
personer som inte diagnosticerades med priméar &nuge. Nar detta blev kéant sa gjordes
inga fler uppfdljande intervjuer med de personeefi@rsom det dvergripande syftet med
studien var att studera SoL-férandringar vid lumgessjukdom. Vanligtvis s& framkom
denna information innan det andra intervjutillf&([€2), men for en mindre andel
studiedeltagare (< 15 st) tog utredningen langrec¢h de hann da delta i en eller flera
uppfdljande intervjuer.

Studiedeltagarna lamnade aven samtycke till ajekigruppen fick tillgang till deras
elektroniska journal som forts pa sjukhuset, friflcen klinisk information om
lungcancerdiagnosen och behandling inhamtades.

6.1.1 Data for delarbete | och Il

| detta avsnitt beskrivs de data fran den longitelith observationsstudien som utgjort en
databas for delarbete | och IlI.

6.1.1.1 Sjalvskattningsinstrument

Sjalvskattningsinstrumenten beskrivs i den ordrisigssom de presenterades for
studiedeltagarna i de strukturerade intervjuerna.

Det forsta av de fyra instrumenten som studiedaitaybesvarade vid intervjutillfallena var
Smak- och luktformularet, vilket presenteras i bilaga 1 eftersom det éatirglokant i
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svenska sammanhang. Detta instrument utveckladdsad et al. (47) for att studera och
mata SoL-forandringar hos personer med HIV. Smak-laktformuléaret ar inte validerat for
personer med cancer, men har anvants i flera forg&projekt om cancerrelaterade SoL-
forandringar (66, 118, 119) och ar det instrument sanvants mest frekvent inom detta
forskningsomrade (50). Den svenska Gversattningesnaak- och luktformularet
genomférdes och validerades for den svenska kamtext McGreevy et al. (120) for att
anvandas i SoL-projektet. Detta sjalvskattningsimsent bestar av 16 fragor med bade
slutna och dppna svarsalternativ, vilka ror forekbocth karaktéristika av SoL-férandringar,
upplevd besvéarsgrad och paverkan pa livskvalitéigéina med slutna svarsalternativ kan
raknas samman till en poangsumma fran noll tilk@é Heald et al. kalla@Zhemosensory
Complaint Scoremen i denna avhandling benamns den "poangsumm&friak- och
luktformularet”.En hogre poangsumma fran Smak- och luktformuladikerar inte
nddvandigtvis att personen besvaras mer av Solndidirigar utan reflekterar snarare att fler
aspekter av SoL-forandringar rapporteras samtit§plL -projektet stalldes aven ett antal
studiespecifika fragor om bl.a. rokvanor, demogkafidata och munhalebesvar, i anslutning
till Smak- och luktformul&ret.

Det andra instrumentet i den strukturerade intervar den svenska versionenidmonton
Symptom Assessment System (ESAS) (121, 122), som genom visuella analoga skalor mater
intensitet av atta cancerrelaterade symptom: spuikasloshet, illamaende, nedstamdhet,
oro/angest, somnighet/dasighet, nedsatt aptit odfdddhet, samt en skattning av generellt
valbefinnande. De visuella analoga skalorna stragikefran noll till tio, dar noll innebéar
basta tankbara situation, t.ex. total avsaknatlaaaaende, och tio indikerar véarsta tankbara
situation, t.ex. maximal intensitet av illamaendértill finns mojlighet att ange ett "annat
problem” som inte tacks in av dvriga symptom, oondeddms pa samma skala. ESAS
Oversattes till svenska av Peter Strang omkrirka8 for kliniska andamal (personlig
kommunikation via e-post, april 2017) och ar imef@mellt validerad 6versattning, men har
anvants flitigt i klinik och forskning i SverigeZ3, 124).

Det tredje instrumentet i intervjun var det valaige instrumentdtunctional Assessment of
Anorexia/Cachexia Therapy (FAACT) (125) i svensk Oversattning. FAACT utvarderar
valbefinnande utifran fyra domaner: fysiskt, sdeigiinslomassigt och funktionellt
valbefinnande. Dartill kommer en avslutande del’amdra bekymmer” som ror problem
med att ata och offrivillig viktnedgang. FAACT best& 40 pastaenden dar man anger hur
mycket man instimmer med varje pastadende pa enddigd.ikert-skala, fran noll ("inte
alls”) till fyra ("valdigt mycket”).

Det fjarde och sista sjalvskattningsintrumentet studiedeltagarna besvarade var den
svenska versionen &hort Form of the Scored Patient-Generated Subjective Global
Assessment (PG-SGA SF) (126-128). Detta instrument syftar till att utvérd
nutritionsstatus hos personer med cancer och kesf§ra delar som efterfragar vikthistoria,
forandringar i matintag, symptom som férhindrdragkligt matintag samt upplevd
funktionell formaga. En svensk version av PG-SGldesades for personer med cancer av
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Persson et al. (129) men sedan dess har nagrateppgdar av instrumentet gjorts varfor den
version av den svenska dversattning som anvantettisom presenteras i bilaga 2, annu
inte &r validerad. Uppdateringen av PG-SGA SF iitef tidsram for en frdga om tidigare
vikt (en manad istallet for ett ar), tre nya sviesaativ for att beskriva vilka mangder och
vilken typ av mat man &ter ("vanlig mat men mindrenormalt”, "endast lite fast foda” och
"bara sondmat eller far dropp"), samt tillagg a& symptom ("blir fort méatt” och
"svaljningsproblem”).

6.1.1.2 Faltanteckningar

Faltanteckningar fordes i anslutning till samtligmtakter med studiedeltagarna, saval
telefonkontakter som intervjutillfallen. Syftet m&dtanteckningarna var framfor allt att
beskriva intervjusituationen, inklusive plats oghisk miljo, vilkka som néarvarade och
relevanta handelser under intervjun (130). Vidareudhenterades sadant som intervjuaren
uppfattade som relevant information for studien mem inte fangades upp av
sjalvskattningsinstrumenten, t.ex. studiedeltagab®skrivningar av sjukdomen och dess
behandling, eventuella reaktioner eller reflektioieer fragor i sjalvskattningsinstrumenten
och intervjuarens egna tankar om intervjuns genaanfile. Faltanteckningarna
dokumenterades elektroniskt, forvarades pa samthsosa 6vriga data som samlades in och
var tillgangliga for alla som arbetade med datamisaen.

6.2 DELARBETE I

Vid tidpunkten for planering och uppstart av Sobjpktet hade det fatal studier som
undersokt SoL-férandringar innan paborjad cancerheling anvant kliniska tester for att
studera SoL-férandringar (56, 131-133) alternagiviivergripande fraga om SolL-
forandringar (42, 53). | delarbete | studeradeskomst av SoL-férandringar bland personer
under utredning for lungcancer med Smak- och lukttdéret for att battre fanga
studiedeltagarnas upplevelser av férandringar ksmléer luktsinnet. Vidare undersoktes
eventuella relationer mellan sjalvrapporterade wlndringar och nutritionsstatus i form av
viktnedgang och forandrat matintag.

De specifika fragestéallningarna som undersoksdrbete | &r:

- Vad ar prevalensen av sjalvrapporterade SoL-fordgdr hos personer under utredning
for lungcancer?

- Hur relaterar forekomst av SoL-férandringar tilhategrafiska variabler, munhalebesvar,
rokning och andra kliniska karaktaristika?

- Vilka samband finns mellan férekomst av SoL-foramglr och sjalvrapporterade
nutritionsproblem sasom viktnedgang, forandringaatintag och symptom som
paverkar atande?

6.2.1 Studiedeltagare delarbete |

For att uppfylla syftet anvandes data fran de pensander utredning for lungcancer som
deltagit i det forsta intervjutillfallet (T1) i Seprojektet. Flodesschema Over rekryteringen av
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studiedeltagare till SoL-projektet via den lungneatika kliniken och urval till delarbete |
redovisas i figur 1. Av de 255 personer som inktades i SoL-projektet var det 214 som
uppfyllde de specifika inklusionskriterierna fodaibete |: 1) att ha diagnosticerats med
primar lungcancer inom 4 manader efter T1 ellatRinte ha diagnosticerats med
lungcancer eller nagon annan form av cancer incnmsmader efter T1. Av de 41 personer
som exkluderades hade fem fatt cancerbehandlinmmé&réder innan inkludering, 29
diagnosticerats med annan primartumor &n lungcaachrsju exkluderades av andra orsaker
sasom kognitiva svarigheter, co-morbiditet ochaiadraget samtycke.

6.2.2 Dataanalys delarbete |

6.2.2.1 Sjalvrapporterade data

Studiedeltagarna ansags ha rapporterat SoL-forigatrom de i Smak- och luktformularet
indikerat att upplevelsen av smaker och/eller lukigandrats genom sina svar pa minst en av
de sex fragor som rorde forandrad upplevelse ak siwla lukt generellt, i relation till mat

eller dryck, alternativt betraffande intensitetfgna grundsmaker (sétt, surt, salt, bittert) eller
lukter.

Information om nutrition inhamtades genom PG-SGA SHdiedeltagarnas procentuella
viktforandring beraknades utifran sjalvrapporteragpgifter om vikt vid T1 samt sex
manader dessforinnan. Viktforandringen klassifidegai tre kategorier, baserat pa forskning
om instrument fér screening och bedémning av uriderg (126, 134): 1) 6kad, stabil eller
minskad vikt om < 5 %, 2) viktnedgangb % till < 10 % och 3) viktnedgarg10 %. Pa PG-
SGA SF angav studiedeltagarna aven om de undegadtema manaden atit mer, mindre eller
som vanligt, vilket dikotomiserades till att hat &) mindre &n vanligt och 2) som vanligt

eller mer. Studiedeltagarna indikerade pa endistal3 symptom, om ett eller fler av dessa
hade hindrat dem fran att ata tillrackligt de sémas veckorna. Denna information
dikotomiserades till 1) inga symptom eller=2) symptom. Tva av symptomen pa denna lista
innefattar SoL-férandringar: "smakat underligt elleggenting alls” och "besvarats av lukter”.

Information om munhalebesvar, rokvanor samt denfisgieadata inhamtades via
studiespecifika fragor. Rokvanor kategoriseradesikare, tidigare rokare (som slutat > 1 ar
tidigare) och aldrig rokare (inklusive rokning wgeciella tillfallen).
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6.2.2.2 Information om lungcancern

Information om stadium och typ av lungcancer eshfiin studiedeltagarnas medicinska
journal. Den uppdelning som gjordes mellan tidigdgim (I-111A) och avancerad sjukdom
(11B-1V) byggde pé det da gallande regionala vaodpammet dar en lungcancer i stadium
[IIA ansags kunna 6vervagas for operation medaali@vancerad sjukdom (stadium 111B)
generellt bedomdes som icke-resektabel (135).

6.2.2.3 Statistisk analys

Beskrivande statistik och statistisk inferens aae&for att analysera data. Statistiska tester
som anvandes for att undersoka skillnader mellapmer vaiChi® eller Fisher’s exact test

for data pa nominal eller ordinal niva dgtann-Whitney Leller Kruskal Wallis tesfor
kontinuerliga variabler. Skillnader ansags varéistiskt signifikanta vid ett p-varde < 0,05.

Studiedeltagarna delades in i fyra olika gruppen baserades pa lungcancerdiagnos och
huruvida de rapporterat SoL-forandringar eller.if@r att vara konsekvent gentemot den
publicerade artikeln har jag valt att behalla dgedska forkortningarna: 1) personer med
lungcancer och SoL-férandringdurig cancer — taste and smell alterations, LC-; @A
personer med lungcancer men utan SoL-férandrimgiag cancer — no taste and smell
alterations, LC-NoTS) 3) personer utan lungcancer men med SolL-féragdrifo lung
cancer — taste and smell alterations, NLC-TS#&mt 4) personer utan lungcancer och inga
SoL-férandringarrfo lung cancer — no taste and smell alterationsSCNNOTSA.

Tester for statistiskt signifikanta skillnader ragligrupperna utférdes mellan:

- LC-TSA och LC-NOTSA, d.v.s. studiedeltagare medytancer, med respektive utan
SolL-férandringar.

- NLC-TSA och NLC-NOTSA d.v.s studiedeltagare utanaga, med respektive utan SoL-
forandringar.

- LC-TSA och NLC-TSA, d.v.s. studiedeltagare med $@&ndringar, med respektive
utan lungcancer.

Jag valde att avsta fran att utfora statistiskizetdsand studiedeltagarna utan SolL-
forandringar med respektive utan lungcancer, dawvedlan LC-NoTSA och NLC-NoTSA, av
tva anledningar: dels var det inte i linje medetyéttt undersoka forekomst av SoL-
forandringar, dels for att minska risken for syg 1-fel. Typ 1-fel innebar att hitta en
statistiskt signifikant skillnad nar det inte finn&gon sadan i verkligheten, och sannolikheten
for typ 1-fel 6kar med antalet tester man gor. Sonytterligare atgard for att begransa
sannolikheten for typ 1-fel genomfordes aBamferronikorrektioner dar multipla tester per
variabel forekom.
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6.2.3 Huvudfynd delarbete |

Av de 214 personer som inkluderades for analysedatarbete | var det 117 personer (55 %)
som diagnosticerades med primar lungcancer. O9igd5 %) diagnosticerades inte med
nagon form av cancer. Det ar dock viktigt att @ttt d&ven studiedeltagarna utan cancer var
under utredning for lungcancer och de utgjordecdante nagon frisk kontrollgrupp.

Exempel pa andra diagnoser var sarkoidos, inflamomath infektion. | tabell 2 redovisas
demografiska och kliniska karaktaristika av studltyare i delarbete I. Det var en storre
andel av de med lungcancer som var rokare eller hid tidigare, jamfort med de utan
lungcancer. Vad géller studiedeltagarnas alder,dabnutbildningsniva fanns inga statistiskt
signifikanta skillnader mellan de med lungcancér de utan cancer.

Tabell 2. Demografiska och kliniska karaktéristika av staigltagare i delarbete |

Primér lungcancer Ejlungcancer Totalt

N (%) N (%) N (%)

Alder

Medelvard +SD 68+9 66+11 6710
Kon

Kvinnor 63 (54) 42 (43) 105 (49)

Man 54 (46) 55 (57) 109 (51)
Utbildning

Grundskoli 23(20) 17 (18 40 (19

Gymnasium 60 (51) 37 (38,5) 97 (45)

Hogskola/universitet 28 (24) 37 (38,5) 65 (31)

Annan utbildnin 6 (5 5(5) 11 (5

Data sakng - 1 1
Rokvanor

Rokare 49 (42)* 26 (27) 75 (35)

Tidigare rokar 58 (50)* 41 (43) 99(47)

Aldrig rékare 10 (8 29 (30 39 (18

Data saknas - 1 1
Tumortyp

NscLC 94 (80 - -

SCLC 8 (7, - -

Annan tumértyp 15 (13) - .
Tumorstadium

I-1NA 58 (50) - -
B -1v 58 (50 - -
Data saknas 1 - -

*Statistiskt signifikant skillnad (p-varde < 0,08mfért medAldrig rokare

NSCLC: icke smacellig lungcancer; SCLC: smaceliiggcancer

! Inkluderar adenocarcinom, skvamés cancer, adenogls/aancer och annan ospecificerad NSCLC
ZInkluderar carcinoider, mesoteliom, flera tuméneotika typer samt icke verifierade tumorer

6.2.3.1 Prevalens av SoL-férandringar

Prevalensen av SolL-férandringar var 38 % bland elé lnmgcancer och 37 % bland de utan
lungcancer. Studiedeltagarnas poangsumma fran SmhbHKuktformularet var mellan 0-12
fér dem med lungcancer respektive 0-14 for dem lutagcancer. Bland de som rapporterade
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SolL-férandringar var denna poangsumma generelinég en median pa ett med kvartilerna
noll respektive tre i bada grupperna.

6.2.3.2 Samband mellan SoL-férandringar och demografiskiatbéer, munhalebesvar,
rokvanor och kliniska karaktaristika
| den 6vre delen av tabell 3 redovisas data om deafiska variabler, munhalebesvar,
rokvanor och andra kliniska karaktéaristika for geafgrupperna, indelade utifran
lungcancerdiagnos och férekomst av SoL-férandrinigag statistiskt signifikanta skillnader
mellan dessa grupper fanns for alder, kon ellevadkr. Bland de med lungcancer fanns inga
statistiskt signifikanta skillnader avseende tueltiar stadium. Dock var det mer an halften
av de utan cancer som rapporterade SoL-forandriiNjaC-TSA) i kombination med
munhalebesvar, vilket var en statistiskt signifikstérre andel jamfort bAde med de med
lungcancer och SoL-férandringar (LC-TSA) och denuwtare sig lungcancer eller SoL-
forandringar (NLC-NoTSA). De vanligaste rapporteradunhalebesvaren, alla grupper
inkluderade, var muntorrhet (59 %), blasor (11 @) flera olika problem samtidigt (16 %).

6.2.3.3 Samband mellan SoL-férandringar, viktnedgang, fdrahmatintag och symptom

| den nedre delen av tabell 3 presenteras infoomatin viktnedgang, forandrat matintag och
symptom i de olika grupperna. De med lungcancerSuthférandringar (LC-TSA) hade

som grupp minskat mer i vikt (median -5,5 %) oclstmre andel (33 %) rapporterade en
sexmanaders viktnedgang om0 % jamfort med Ovriga tre grupper. Dessa skiléravar
statistiskt signifikanta i jamforelse med bada gempsom detta testades mot (LC-NoTSA och
NC-TSA). Jamfort med de utan SoL-férandringar, capgrade de med SoL-forandringar
oftare att man atit mindre an vanligt den gangnaadén, samt att man hade ett eller fler
symptom som hindrat en fran att ata tillrackligodR var dessa skillnader endast statistiskt
signifikanta bland personerna med lungcancer (L&-VSLC-NoTSA).

Totalt var det atta personer, varav sju med lungearsom pa PG-SGA SF hade angivit att
symptomet "smakat underligt eller ingenting allgitle hindrat dem fran att ata tillrackligt
(data redovisas €j i tabellen). Aven om alla déssaocksa rapporterat SoL-férandringar pa
Smak- och luktformularet, hade de samtidigt andleitsymptom som paverkat matintaget
pa PG-SGA SF. Av dessa var de vanligaste "ingeity ajglen lust att ata” (n=7), "blir fort
matt” (n=6) och illamaende (n=4).

Vidare gjordes ytterligare analyser for att utf@rsilationen mellan SoL-férandringar och
viktnedgang bland studiedeltagarna med lungcaidersom vi i de analyserna inte fann
nagon overtygande forklaring till detta samband@ngeras de inte narmare har, men de
finns beskrivna i publikationen.
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Tabell 3. Smak- och luktféréandringar och lungcancerdiagrresation till demografiska variabler, rokvanor,
munhalebesvar, Kliniska karaktaristika, viktférdndrsamt férandringar i matintag

LC-TSA LC-NoTSA  NLC-TSA  NLC-NoTSA

N =44 N =73 N =36 N =61

Alder

Medelvard +SD 708 67+1C 67+1C 66+11
Kon, N (%)

Kvinnor 22 (50) 41 (56) 19 (53) 23 (38)

Man 22 (50) 32 (44) 17 (47) 38 (62)
Rokvanor, N (%)

Rokare 23 (52 26 (36 13 (%6) 13 (22

Tidigare rokare 19 (43) 39 (53) 14 (39) 27 (45)

Aldrig rokare 2(5) 8 (11) 9 (25) 20 (33)

Data sakne - - - 1
Munhalebesvar,N (%)

Ett eller fler 11 (25) 18 (25) 20 (565¢ 14 (23)

Inga 33 (75) 55 (75) 16 (44) 47 (77)
Tumortyp

NSCLC 35 (80 59 (81 - -

SCLC 4(9) 4 (5) - -

Annan 5(11) 10 (14) - -
Sjukdomsstadium

[-111A 21(47) 37 (51) - -

mB-1v 23 (53) 35 (49) - -

Data saknas - 1 - -
Viktférandring (%)
senaste sex manaderna

Median 5,548 0 0 0

p25; p75 -10,8; 0 -3,0;0 4,7, 1,7 -2,0; 0,5

Data sakne (N) 1 2 - 3
Viktférlust X, N (%)

Vikt 6kad, stabil 21 (49) 59 (83) 28 (78) 51 (88)

eller minskad <5 %

Viktnedgdni>5% 8 (18, 5(7) 7 (19 5(9)

till <10 %

Viktnedgang> 10 % 14 (33)® 7 (10) 1(3) 2(3)

Data saknas 1 2 - 3
Matintag senaste
manaden

Som vanligt eller 28 (64) 61 (84) 28 (78) 53 (87)

mer

Mindre &n vanlic 16 (36" 12 (16 8 (22 8 (19)
Symptom som hindrat
tillr&ckligt matintag

Inget 26 (59) 61 (84) 26 (72) 52 (85)

> 1 sympton 18 (41° 12 (16 10 (28 9 (15,

AStatistiskt signifikant skillnad mellan LC-TSA otiS-NoTSA, BStatistiskt signifikant skillnad mellan LC-TSA
och NLC-TSA CStatistiskt signifikant skillnad mellan NLC-TSA otiL.C-NoTSA

Kontinuerliga variabler jamférdes med Mann Whithéyest och kategoriska variabler jamfordes med-Gsit
eller Fisher's exact test. Samtliga tester hartgjored Bonferroni-korrektioner.

Tester for statistiskt signifikanta skillnader utfés mellan 1yiktnedg&ng> 5 % till < 10 % ochékad, stabil
eller minskad vikt om < 5 %amt 2)viktnedgang> 10 % motviktnedgang- 5 % till < 10 %ochvikt 6kad,

stabil eller minskad < 5 %kombination

LC-TSA: personer med lungcancer och SoL-forandringa-NoTSA: personer med lungcancer utan SolL-
forandringar NLC-TSA: personer utan lungcancer mex SolL-forandringar; NLC-NOTSA: personer utan
lungcancer och utan SoL-férandringar; NSCLC: iakéeellig lungcancer; SCLC: smacellig lungcancer
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6.3 DELARBETE Il

Under arbetet med delarbete | reflekterade jag buemdividernas beskrivningar av SoL-
forandringar inte kom fram nar data presenteradegrgppniva. Dessutom hade tidigare
studier av SoL-férandringars utveckling inte spktibeaktat att SoL-forandringar kan ta sig
olika uttryck for olika individer, utan presentefatandringar av SoL-forandringar over tid
utifrdn en generell skattning av intensitet av stongen, eller en gradvis minskning av dem
efter avslutad behandling. | delarbete Il var désfdtet att understka hur karaktaristika av
SoL-férandringar férandrades oOver tid.

6.3.1 Studiedeltagare delarbete Il

Delarbete 1l bygger pa data fran studiedeltagdemilongitudinella observationsstudien.
Studiedeltagare som inkluderades i delarbete Itlgasom fatt behandling fér lungcancer och
som deltagit i minst tre av de fyra intervjutillé&ha (T1-T4), varav ett fore och tva efter
behandlingsstart. Urvalsprocessen for delarbgiseBenteras i figur 2. De olika
behandlingstyperna har har delats $ystemisk behandlingpm innefattar malriktad
behandling och cytostatika, inklusive kombinerathkeadioterapi och adjuvant cytostatika
efter operation, sanikal behandlingsom omfattar operation eller stereotaktisk
stralbehandling (SBRTStereotactic Body Radiothergpy

For att skilja de tre intervjutillfallena som inklerats for analys i delarbete 1l fran de fyra
tidpunkterna for datainsamling (T1-T4) i den londinella observationsstudien, kallas de héar
for mattillfallen och beteckningen M1 anvéands fét thattillfalle som var narmast innan
behandlingsstart och M2 respektive M3 for de tvafolpande mattillfallena. Da dessa
tidpunkter varierade i relation till behandlingsstheslutades om specifika tidsintervall for
uppfoljningstilifallena. M2 skulle ha utférts mind0 dagar efter behandlingsstart, sa att
studiedeltagare med cytostatikabehandling skulleunaat fa tva cykler cytostatika. For att
undvika 6verlappning mellan M2 och M3, beslutadesnéttillfalle M2 skulle ha utforts 30-

99 dagar efter behandlingsstart och MB00 dagar efter behandlingsstart.
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Inkluderade i den
longitudinella
observationsstudien: N=255
(M=130, K=125)

Diagnosticerades ej med primir
lungcancer: N=126 (M=72,
K=54)

Diagnosticerade med
lungcancer: N=129 (M=58,
K=71)

-
Behandlats for cancer <6
manader innan inklusion: N=5
(M=1, K=4)

-

M=1, K=1)

( Fick ingen behandling: N=2 ]

-

Intervjuade innan
behandlingsstart: N=122
(M=56, K=66)

Hade ¢j intervjuats 1 gang
fore och 2 ginger efter
behandlingsstart: N=41

\_ (M=19, K=22) )

Exkluderade av andra

orsaker*: N=6 (M=3, K=3)
N J

Personer som intervjuats 1
gang innan och 2 ganger efter
behandlingsstart: N=75
(M=34, K=41)

ﬁjppfoljningar for tidigt efter
behandlingsstart: N=23
L (M=13, K=10)

G\kluderade i delarbete II:
Personer med 1:a uppf6ljning
30-99 dagar efter
behandlingsstart och 2:a
uppfoljning >100 dagar efter
behandlingsstart: N=52
K (M=21, K=31)

Figur 2. Flédesschema 6ver urvalsprocessen av studiedetdlyjdelarbete 11

M: man, K: kvinnor
*Andra orsaker: t.ex. kognitiva svarigheter, coniditet, tillbakadraget samtycke
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6.3.2 Dataanalys delarbete I

| delarbete 1l antogs ett induktivt, pragmatiskt@liningssatt till att utforska data.
Dataanalys for att undersoka liknande och kontraistee karaktaristika av SoL-forandringar
pa individniva utfordes i tva steg: 1) kartlaggnangkaraktaristika av SolL-férandringar vid

de tre mattillfallena (M1-M3), och 2) fallbeskrivigar av tre personer for att ge en battre
forstaelse for deras upplevelse av SolL-forandrimgmkaraktaristika. Eftersom jag fann en
stor variation i uttrycket av SoL-forandringarnard individerna, ville jag presentera
resultatet pa ett satt som kunde visa detta. His&ussioner inom forskargruppen beslutade
vi att inhamta inspiration fran fallstudiemetodii36, 137) for analys och presentation av
resultaten i delarbete Il. Fler olika satt for@ttsentera data om karaktéaristika anvandes, for
att ge en bredare forstaelse for inneborden avi8endringars karaktaristika.

For att bestamma SoL-forandringarnas karaktaristikéindes studiedeltagarnas svar pa
Smak- och luktformularet. Femtensitetskategorieitr SoL-férandringar, som byggde
vidare pa tidigare publikationer som studerat kignddtika av SoL-forandringar (66, 138),
konstruerades:

a) Inga SolL-férandringar

b) SoL-foérandringar med rapporterathrkare intensiteav en eller flera grundsmaker
(sott, surt, salt, bittert) och/eller lukt

c) SolL-forandringar med rapporteradagare intensitedv en eller flera grundsmaker
och/eller lukt

d) SoL-férandringar mechixad intensitetd.v.s. samtidigt rapporterad starkare saval
som svagare intensitet av olika grundsmaker oen/keikt

e) Andra SolL-forandringarda studiedeltagaren rapporterade andra SoL-féirdyzd &n
forandrad intensitet av grundsmaker eller lukter.tmetalllisk smak eller att vissa
livsmedel smakat annorlunda.

Eftersom dessa karaktaristika inte &r helt omsgtsideslutande, kompletterades de genom
att rakna ihop en poangsumma fran de sju fragoraksS och luktformularet som anvandes
for att kategorisera karaktéaristika enligt ovannBe poangsumma ger en indikation pa hur
manga olika karaktaristika en individ rapportersigeett och samma mattillfalle. Detta matt
kallas hamangfald av SoL-forandringarch beréaknades genom att anvanda Smak- och
luktformularets ursprungliga poangsattning, darfsggor genererar noll eller ett poang
vardera och en sjunde fraga, som bestar av fyfeadet, kan ge noll till fyra poang. Den
totala poangsumman for mangfald av SoL-forandridgadledes maximalt tio poang.

Individernas rapporterade karaktaristika av Solafdiringar (intensitetskategorier och
mangfald av SoL-férandringar) vid de tre mattiléala (M1-M3) kartlades for att ge en
visuell dverblick 6ver hur detta forandrades 6iekrV¥id presentation av resultaten delades
studiedeltagarna upp i fyra grupper utifran kon behandlingsform (systemisk respektive
lokal behandling), eftersom vi forutsatte att systk och lokal behandling skulle kunna
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orsaka Sol-forandringar pa olika satt, samt aittidigare forskning funnit indikationer for
konsskillnader i rapporterad karaktaristika av $a&ndringar (44, 138).

Tre individer valdes ut till fallbeskrivningarnareovisar pa SoL-férandringars skiftande
karaktaristika for dessa individer och satter Sotéhdringarna i ett sammanhang som
inkluderar information om bl.a. sjukdom, behandliagdra symptom och livssituation.
Fallbeskrivningarna sammanstalldes av informatién fle fyra sjalvskattningsinstrumenten
som anvandes i SoL-projektet och datainsamlardtastéckningar. Urvalet av
studiedeltagare gjordes genom att 1) de tillhanitiebéskrivningar av SoL-férandringar i
sina svar pa de 6ppna fragorna i Smak- och luktitirat, 2) datainsamlarens
faltanteckningar var tillréckligt utforliga for age en dvergripande bild av studiedeltagarens
situation, 3) studiedeltagarnas beskrivningar idtiddade likheter och skillnader sinsemellan
gallande karaktéristika, mangfald och konsekveage3oL-férandringarna, och 4) de
representerade varsin grupp studiedeltagare utifiéroch behandling. De namn som anges
har ar fiktiva.
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6.3.3 Huvudresultat delarbete |l

Femtiotva av de 255 personer som deltog i den tiodigiella observationsstudien
inkluderades till delarbete Il. Demografisk ochidk information presenteras i tabell 4.

Tabell 4. Demografisk data och klinisk information om studikagare i delarbete |l

Totalt
N=52

Alder (&r)

Medelvarde +SD 66,8; £8,7
Kon, N (%)

Man 21 (40

Kvinnor 31 (60)
Utbildning, N (%)

Grundskaoli 13 (29

Gymnasiun 22 (42)

Hogskola/universitet 15 (29)

Annan utbildning 2(4)
Rokvanor, N (%)

Rokare 18 (35)

Tidigare rokare 28 (54)

Aldrig rékare 6 (11)
Tumortyp, N (%)

NSCLC 44 (85)

SCLC 12

Annan tumortyp 7 (13)
Tumérstadium, N (%)

I-1IA 24 (4¢)

B-1v 28 (54)
Behandling, N (%)

Systemis 34 (65)

Lokal 18 (3%
Antal dagar fran M1 till behandlingsstart

Median (IQR) 30,5 (13-41)

Min; max 1,77
Antal dagar fran behandlingsstart till M2

Median (IQR) 55,5 (41-76)

Min; max 30; 97
Antal dagar fran behandlingsstart till M3

Median (IQR 132 (11¢-149;

Min; max 100; 172
Antal dagar fran M2 till M3

Median (IQR 65,5 (5-79)

Min; max 41; 137

NSCLC icke smacellig lungcance8CLC smacellig lungcanceAnnan tumértypinkluderar icke verifierade
tumorer, flera tumdrer av olika typer, carcinoidamt mesoteliom
M1: méttillfalle fore behandlingsstai|2: forsta mattillfallet efter behandlingsstavt3: andra méttillfallet efter

behandlingsstart
IQR: Interquartile range kvartilavstand

Systemisk behandlingkluderar malriktad behandling, cytostatika,laaint cytostatika efter operation samt

kombinerad kemoradioterapi

Lokal behandlinginkluderar operation och stereotaktisk radioterap
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6.3.3.1 Individuella férandringar i SoL-férandringarnas kaktéaristika

| figurer 3a-6a presenteras karaktaristika av stleltagarnas SoL-forandringar vid de tre
mattillfallena (M1-M3), fordelat utifran studiedatjarnas kon och behandlingsform. Arton
studiedeltagares SolL-férandring bytte karaktams(ikga SoL-férandringar, starkare
intensitet, svagare intensitet, mixad intensitietr eindra SoL-forandringar) mellan bade M1-
M2 och M2-M3. Figurer 3b-6b illustrerar poangsumni@mangfald av studiedeltagarnas
SoL-forandringar 6ver M1-M3. Generellt sett var pggumman for mangfald 1&g bland de
som rapporterade SoL-férandringar. Dock vid M2eelftehandlingsstart, ser vi att flertalet
studiedeltagare rapporterar en hogre poangsumniéarfamed innan behandlingsstart (M1).
Aven om vi forvantade oss detta i relation tillastiatikabehandling, har dven flera av de som
genomgatt lokal behandling, d.v.s. operation @BRT, rapporterat en 6kad poangsumma
for mangfald av SoL-forandringar vid M2.

6.3.3.2 Fallbeskrivningar

Sammanfattande fallbeskrivningar av de tre studtiegiena Beata, Carl och Gunilla finns
presenterade i Box 1, 2 och 3. Karaktaristika aasleespektive SoL-forandringar ar aven
markerade i figurer 4a och 4b (Beata), figurer &asb (Carl) och figurer 6a och 6b
(Gunilla). Fallbeskrivningen av Beata, vars lungmaropererades, visar att SoL-férandringar
kan forekomma &ven innan behandlingsstart, odihcdstatt hon rapporterar relativt mycket
SoL-forandringar bade vid M1 och M2 s& sager hgringe vara sa besvarad av dem. Gunilla
daremot, som rapporterar liknande karaktaristika Beata pa sina SoL-férandringar efter
start av systemisk behandling, beskriver istatighennes livskvalitet paverkas genom att
hon inte langre vill &ta. Carls fallbeskrivninguskrerar karaktéristika av "andra SoL-
forandringar”, d.v.s. utan intensitetsférandringarger cytostatikabehandling. Aven om hans
SoL-foérandring &r i samma kategori av karaktargstild bade M2 och M3, skiljer sig hans
beskrivning av hur besvarligt det &r mellan dealikattilifallena. Sammantaget visar
fallbeskrivningarna hur SoL-férandringar kan uppleya olika satt for olika individer och

att upplevelsen inte bara relaterar till SoL-fonémgarnas karaktaristika utan beror ocksa pa
individens livssituation, andra symptom och behiagdbiverkningar.
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Figur 3a. Individuella forandringar av karaktaristika av $mach luktférandringar bland méan med lokal
behandling (n=7) avseende intensitetskategorismaak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forstittillféllet efter behandlingsstart, M3: andrattitifillet

efter behandlingsstatfjga SoL-f Inga rapporterade smak- eller luktférandringarkare rapporterad upplevd
starkare intensitet av en eller fler grundsmakévedter lukt, Svagarerapporterad upplevd svagare intensitet av
en eller fler grundsmaker och/eller luktixat: samtidigt rapporterad starkare sdval som svagamasitet av

olika grundsmaker och/eller lukindra SoL-frapporterade SoL-féréandringar som ej inkludedaéfdringar av
upplevd intensitet av specifika grundsmaker oatrdlikt
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Figur 3b. Individuella forandringar av karaktaristika av smakh luktférandringar bland mén med lokal
behandling (n=7) avseende poangsumma (0-10) fogfalihav smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forstittillféllet efter behandlingsstart, M3: andrattitifillet
efter behandlingsstart
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Figur 4a. Individuella forandringar av karaktaristika av smech luktforandringar bland kvinnor med lokal
behandling (n=11) avseende intensitetskategorisnek- och luktféréandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillfallet efter behandlingsstart, M3: andrattitiéllet

efter behandlingsstatfjga SoL-f Inga rapporterade smak- eller luktféréandringarkare rapporterad upplevd
starkare intensitet av en eller fler grundsmaké/elter lukt, Svagare rapporterad upplevd svagare intensitet av
en eller fler grundsmaker och/eller luktixat: samtidigt rapporterad starkare sdval som svagaesitet av

olika grundsmaker och/eller lukindra SoL-frapporterade SoL-férandringar som ej inkludedaéhdringar av

upplevd intensitet av specifika grundsmaker octrddikt

----- representeraBeatq se fallbeskrivning i Box 1
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Figur 4b Individuella forandringar av karaktaristika av smach luktférandringar bland kvinnor med lokal
behandling (n=11) avseendepoangsumma (0-10) fogfaléinav smak- och luktforandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forstegttillféllet efter behandlingsstart, M3: andrattififillet

efter behandlingsstart

u----- representeraBeaty se fallbeskrivning i Box 1



Box 1.Fallbeskrivning Beata

Beata, 66 ar, beskriver flera SoL-forandringarded forsta mattillfallet (M1). Hon tycker inte abdis smakar
gott langre, har en ihdllande dalig smak i munramupplever férandringar i intensitet av salt ostt som hon
tycker smakar svagare an vanligt. Bittert smakétlét starkare. Hon ger &ven exempel pa hur hicar saer
pa maten och inte langre tycker om kaffet pa jobetsa karaktaristika leder till att hennes Satadfidring
klassificeras sormixad intensitebch ger en poangsumma for mangfald av SoL-forégeriom sex av tio
mojliga poang. Dock skattar hon smakforandringen suld och tycker inte att det paverkar hennes
livskvalitet mer &n att hon inte kan dricka kafi@dre och inte ater lika mycket godis som forr. héensvar pa
sjalvskattningsinstrumenten ESAS och FAACT visahah férutom nedsatt aptit inte har sd mycket spmp
men pa PG-SGA SF anger hon att hennes nedsatthiagtiar henne fran att ata tillrackligt, samttaih gatt
ner i vikt.

Beatas andra mattillfélle (M2) genomfors cirka eh en halv manad efter att hennes lungtumor ogsredan
berattar att hon fortfarande besvaras av smarter @berationen och kanner sig svag. Pa fragorn&aim
forandringar svarar Beata att detta forvarrades efterationen, genom en generellt nedsatt smalggoae

att allt smakade likadant. Hon beskriver ocksalamkanslighet for lukter tiden efter operationach att
lukter d& kunde fa henne att ma illa. Intensitetsfdringarna skattar hon liknande som vid M1, meamger
hon att hon inte kan kanna salt smak alls. TratBexdtas beskrivningar av SoL-forandringarna asdragot
jamfort med vid M1 klassificeras den aterigen soiad intensitetpch poangsumman for mangfald av Sol+
forandringar 6kar nagot fran sex till sju poangn8digt skattar hon SoL-férandringen som mild oobnar att
den inte paverkar livskvaliteten namnvart. Beageamtt hennes vikt stabiliserats, dock uppgerdibn
symptom som nedsatt aptit, tidig mattnad och sniitapaverkat matintaget.

Vid det tredje mattillfallet (M3) har nastan femhoen halv manader forflutit sedan Beatas operakion.
berattar att hon kanner sig battre men ar intedtelstalld annu. Pa ESAS anger hon att hon kawnemarta,
somnighet/dasighet och andfaddhet. Vid detta rfidli@l svarar Beata att hon generellt inte har a&wL-
forandringar, men sager samtidigt att mat och @amte: ar vad det en gang var. Till skillnad friéigare
mattillfallen klassificeras Beatas SoL-forandrimgrsstarkare intensitegftersom hon anger att salt och sott
smakar starkare, medan surt och bittert smakansmiigt. Podngsumman fér mangfald av SoL-férandning
ar pa tre poang. Beata rapporterar heller inga symgom hindrar henne fran att ata tillrackliga-SGA
SF, och vikten &r fortsatt stabil.

SolL-férandringar: Smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillifalle efter behandlingsstart, M3: andra tifiéllet
efter behandlingsstart

ESAS: Edmonton Symptom Assessment System, FAACHctianal Assessment of Anorexia-Cachexia
Therapy, PG-SGA SF: Short Form of the Patient-GeadrSubjective Global Assessment
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Figur 5a. Individuella forandringar av karaktaristika av smnach luktforandringar bland mén med systemisk
behandling (n=14) avseende intensitetskategorisnek- och luktféréandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillfallet efter behandlingsstart, M3: andrattitiéllet

efter behandlingsstatfjga SoL-f Inga rapporterade smak- eller luktféréandringarkare rapporterad upplevd
starkare intensitet av en eller fler grundsmaké/elter lukt, Svagare rapporterad upplevd svagare intensitet av
en eller fler grundsmaker och/eller luktixat: samtidigt rapporterad starkare sdval som svagaaesitet av

olika grundsmaker och/eller lukindra SoL-frapporterade SoL-férandringar som ej inkludedaéhdringar av
upplevd intensitet av specifika grundsmaker octrddikt

----- representeraCarl, se fallbeskrivning i Box 2
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Figur 5b. Individuella forandringar av karaktéristika av $mach luktférandringar bland man med systemisk
behandling (n=14) avseende poangsumma (0-10) fiigfaldl av smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forstegttillféllet efter behandlingsstart, M3: andrattififillet
efter behandlingsstart

u----- representeraCarl, se fallbeskrivning i Box 2
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Box 2 Fallbeskrivning, Carl

Carl &r 46 ar. Vid det forsta mattillfallet (M1)sar Carls svar pd Smak- och luktformularet attihtnhar
nagra sadana férandringar. Han rapporterar int&ketygymptom éverhuvudtaget och beskriver att htn in
kanner sig sjuk; tumoéren ar ndgot som "maste bort”.

Nasta gang vi traffar Carl (M2) &r i anslutningidns sista behandling med adjuvant cytostatika so
pabdrjades strax efter operationen drygt tre martatigare. Han rapporterar pa ESAS att han kaawmero,
trétthet, nedsatt aptit och andfaddhet, men mediveldg symptomintensitet. Denna gang beréattardra att
han nagra dagar efter att ha fatt cytostatika rugpleva en metallisk "giftsmak” som gor att ilt,och med
vatten, smakar illa. Han beskriver ocksa att eggartlsmakar allt som forut, men det ar mer sorhaattinte
tycker att ndgonting ar gott. Det forefaller sotndet &r hans upplevelse och uppskattning av smakenarare
an smakfunktionen, som forandrats. Carls SoL-fniagdlassificeras sorandra SoL-férandringaoch
poangsumman fér mangfald av SolL-férandringar avidoang av tio méjliga. Anda skattar han
besvarsgraden av smakforandringen som "svar” efteat den forstor hans aptit.

Vid det tredje mattillféllet (M3), har Carl pabdrjaalriktad behandling ett par dagar tidigare. Harattar att
han, trots att han ar sjukskriven, arbetar en fiielssm han mar bra av det. Utifran hans svar pA&%&h
FAACT framkommer att han inte besvaras av nagrppsliga symptom. Dock svarar han p& Smak- och
luktformularets fragor att viss mat som han tidéggickt om inte smakar gott langre, t.ex. snablmohatgodis.
Hans Sol-forandring klassificeras aterigen sordra SolL-forandringamed en poangsumma for mangfald av
SoL-forandringar pa tva poang. Till skillnad fréid W12 skattar han denna gang SoL-férandringen som
"obetydlig”, i och med att han tycker att det k&ibna att inte &ta snabbmat eller godis.

SoL-férandringar: Smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillifalle efter behandlingsstart, M3: andra tifiéllet
efter behandlingsstart

ESAS: Edmonton Symptom Assessment System, FAACHctianal Assessment of Anorexia-Cachexia
Therapy, PG-SGA SF: Short Form of the Patient-GeadrSubjective Global Assessment
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Figur 6a. Individuella féréndringar av karaktaristika av smakh luktforandringar bland kvinnor med

systemisk behandling (n=20) avseende intensitetgkeer av smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillfallet efter behandlingsstart, M3: andrattitiéllet

efter behandlingsstatfjga SoL-f Inga rapporterade smak- eller luktféréandringarkare rapporterad upplevd
starkare intensitet av en eller fler grundsmakéveler lukt, Svagarerapporterad upplevd svagare intensitet av
en eller fler grundsmaker och/eller luktixat: samtidigt rapporterad starkare sdval som svagaesitet av

olika grundsmaker och/eller lukindra SoL-frapporterade SoL-férandringar som ej inkludedaéhdringar av

upplevd intensitet av specifika grundsmaker octvddikt
----- representeraBunilla, se fallbeskrivning i Box 3
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Figur 6b. Individuella forandringar av karaktéaristika av $mach luktférandringar bland kvinnor med
systemisk behandling (n=20) avseende poangsumm@) (fr mangfald av smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillfallet efter behandlingsstart, M3: andrattitiéllet

efter behandlingsstart
u----- representeraBunilla, se fallbeskrivning i Box 3
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Box 3. Fallbeskrivning, Gunilla

Vid det forsta mattillfallet (M1) anger Gunilla, 33, pa ESAS att hon besvaras av orkesloshet,aredbet,
oro och sémnighet/dasighet, och pd FAACT instanmeri pastdenden om att kdnna sig nervos, attsigoa
for doden och for att hennes tillstand ska forsgn@ainilla sager att hon inte har nagra SoL-foriéwgdr men
beskriver samtidigt att hon kanner lukter battrédiat, ndgot hon tror beror pa att hon slutat rtiéamanader
tidigare. Pa PG-SGA SF framkommer att hon minskakilo i vikt den senaste manaden, och att hon ate
mindre &n vanligt.

Nasta mattilifalle (M2) berattar Gunilla om att hogsvaras av biverkningar fran den pagaende behgedl
med kemoradioterapi. Jamfort med vid M1, skattaniBuhogre pa ESAS vad galler symptom som
orkesloshet, somnighet/dasighet och nedsatt apit, lAgre pa nedstamdhet och oro. Gunilla rap@orgoL-
forandringar i form av att hon inte kan dricka kaffch att vatten smakar illa, samt en ihallandig dahak i
munnen som hon tycker kommer fran en fet hinna sitter i gommen. Vidare anger Gunilla att sétt bittert
smakar som vanligt men att salt smakar svagarswtismakar starkare, vilket gor att hennes Soérfdring
klassificeras somixad intensitetGunilla rapporterar aven luktforandringar, sdtdg&rsta veckan efter
behandling, da hon besvéras av lukter fran kaféglagning och vatten, som hon tycker luktar mestatli
Dessutom upplever hon att hennes egen kropp lakt@orlunda under denna period. Eftersom Gunill@ang
flera olika karaktaristika av saval smak- som lakdhdringar har hon en poangsumma av mangfald av So
forandringar pa atta av tio. Hon beskriver hur $alandringarna paverkar hennes livskvalitet gentirhan,
som tidigare tyckt att mat varit ett gladjeamniget, nu kanner att hon maste tvinga sig att &t &hger pa
PG-SGA SF att vikten &r stabil, trots att hon oalegiporterar att nedsatt aptit, illamaende, smakidningar
och att besvar fran lukter har hindrat henne ftta tillrackligt.

Vid det tredje mattillfallet (M3), har Gunilla avght behandlingen ndgon manad tidigare. Dock laeritin att
man funnit metastaser i hjarnan. Intervjuaren uggofatt hon ar ledsen éver detta, vilket ockskekefras i att
hon skattar hogt pa bade oro/angest och nedstapdliESAS. Trots att en tid har gatt sedan behayettin
avslutats rapporterar Gunilla fortsatta smakforéngder. Liksom vid M2 klassificeras hennes SoL-fihéng
sommixad intensitebch resulterar i en poangsumma fér mangfald aviSaindringar pa atta, men denna
gang ar beskrivningarna lite annorlunda. Hon katfiande inte dricka kaffe, och inte heller surgcler, som
ger en konstig eftersmak. Hon anger att bittertkemaom vanligt, surt smakar starkare, men saliséth
smakar svagare. Hon beskriver hur hon behover aalitaéta mer pa maten. Besvarsgraden av
smakforandringarna skattar hon som "mattlig” och beréattar om hur livskvaliteten paverkats gendrhat
inte langre har lust till att ata eller laga maanHser inte fram emot maltiderna tillsammans medrske pa
kvallarna och undviker att bjuda hem andra efterdetrofta involverar mat eller &tande i nagon fo@unilla
har fortfarande stabil vikt men rapporterar ocks&edsatt aptit och smakforandringar paverkar Bsnn
matintag negativt.

SoL-férandringar: Smak- och luktférandringar

M1: mattillfalle innan behandlingsstart, M2: forsteittillfalle efter behandlingsstart, M3: andra tilillet
efter behandlingsstart

ESAS: Edmonton Symptom Assessment System, FAACHctianal Assessment of Anorexia-Cachexia
Therapy, PG-SGA SF: Short Form of the Patient-GeedrSubjective Global Assessment
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7 METOD OCH RESULTAT (DELARBETE IlI)

Resultaten fran delarbete Il visade pa den indelidwariationen i karaktaristika av SoL-
forandringar, hur karaktaristika kunde forandas dide samt hur upplevelsen av SoL-
forandringars karaktaristika kunde skilja sig mektke olika individerna. Denna individuella
variation innebar en utmaning for sjukvardsperssoal moéter patienter med Sol-
forandringar. | arbetet med delarbeten | och Iki&s mitt intresse om hur personer hanterar
SoL-forandringar i vardagen och vilken roll sjukigpersonalen spelar i detta avseende. For
delarbete Ill valde jag darfor att undersdka husgeer med erfarenhet av SolL-férandringar,
vilka relaterats till lungcancer eller dess behimygllresonerade om resurser och strategier
som de anvant, och som eventuellt erbjudits, finattera SoL-forandringar.

7.1 REKRYTERING AV INFORMANTER

| delarbete IIl, som utgdrs av den kvalitativa #ad SoL-projektet, gjordes en ny
datainsamling med ett &andamalsenligt urval av peng@08, 109). Det innebar att personer
med lungcancer och erfarenhet av SoL-férandringlayterades for att beratta om sina
upplevelser och tankar kring hantering av SoL-fdrégar i en individuell, semistrukturerad
intervju. Eftersom en del av syftet var att undkasbiur man upplevde stdd, eller avsaknad
darav, bl.a. fran sjukvardspersonal, ville vi iidrhand att rekryteringen av informanter
skulle ske utanfor sjukvardsorganisationen. Genmpgmarksamma sjukvardspersonal pa
SoL-férandringar bedémde vi att det fanns en riskd@eventuellt skulle &gna mer
uppmarksamhet at detta an vanligt i sina patiendkder, och darmed paverka resultatet.
Darfor valde vi att initialt rekrytera informanteia Lungcancerféreningens (tidigare Stédet)
informationskanaler i form av hemsida pa intero&tkick av nyhetsbrev, sociala medier och
fysiska medlemstraffar. Under rekryteringsperiodeapril-juni 2014 och september 2015-
juni 2016 var det sju personer som aktivt tog kkintaed mig via telefon eller e-post for att
anmala intresse for deltagande i studien. Av deissale sig tva inte vara lampliga for
studien och en var ej tillganglig, sa fyra persankiuderades och intervjuades. En femte
person rekryterades genom direktkontakt vid enuagcancerféreningens utbildningsdagar
for allmanhet och sjukvardspersonal.

Eftersom vi inte lyckades rekrytera s& manga infortar som vi 6nskade med denna strategi
sa beslutade vi att, trots de nackdelar som bétskdvan, aven rekrytera informanter genom
sjukvardspersonal, via samma tva lungmedicinskaéagoingar som assisterade med
rekrytering till den longitudinella observationsdien i SoL-projektet. | detta fall engagerade
vi dietister som arbetade pa uppdrag mot dennikkbamt sjukskoterskor pa mottagning
och behandlingsavdelning, eftersom dessa forvasteasa de som patienterna framst skulle
prata med om SolL-féréndringar. Dietisterna ochgs{tkerskorna ombads vara
uppmarksamma pa om de métte en patient med diaggrast lungcancer som berattade om
SoL-forandringar och i sa fall kort beratta omeattintervjustudie pagick och fraga om denne
kunde tanka sig att bli kontaktad av en forskararfér information. P& detta satt kom
ytterligare 16 personer att bli tillifragade om @sse for deltagande i studien, varav tolv sedan
intervjuades. Tre av de fyra som avbojde deltagandev sina skal till detta: en orkade inte,
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en hade rakat ut for en olycka som kravde sjukhdsweih en hade inte tid. Sammanlagt
inkluderades och intervjuades 17 personer.

7.2 DATAINSAMLING

De semistrukturerade intervjuerna utférdes eftenfdrmanten lamnat informerat samtycke.
Intervjuerna varade mellan 20-100 minuter, med ediam pa ca 50 minuter. Plats for
intervjun bestamdes i samrad med informanternkewilde flesta fall innebar i deras hem.
Jag genomforde intervjuerna i samtalsform, averderstyrdes av en intervjuguide som
utformats av mig i samrad med forskargruppen déafhar lang erfarenhet av kvalitativ
metodik. Samtalet initierades med en 6ppen fraganftirmanterna ombads beratta om hur
de hade det med SoL-férandringar vid tillfallet figtervjun. Malsattningen med utformandet
av fragorna i intervjuguiden var att de utoveroidra med relevant information for syftet
aven skulle bidra till en god interaktion mellargnoich informanten (113). Intervjuguiden
berorde tre dvergripande teman: 1) informantenseupfser av SolL-férandringar
(karaktaristika, tidsaspekter, paverkan pa dadjNga och besvéarsgrad); 2) pa vilket satt
informanten hanterade SoL-férandringarna, motiggtilhvarfor och huruvida de tyckte att
strategierna hjalpte eller inte, samt 3) informatistod och rad som informanterna upplevde
sig ha fatt vid SoL-forandringar (informationskalianehall, tidpunkt, vem man pratat med
om SoL-férandringar och vilka rad man fatt). Unddsetet med datainsamlingen
uppdaterades intervjuguiden vid tva tillfallen &t battre fa reda pa tankar och kanslor kring
SolL-forandringars paverkan pa det dagliga livetedfragor om betydelse av mat och
maltider for informanten och hur SoL-férandringanile ha paverkat eller paverkats av
andra symptom eller besvar som uppkommit till fé@jdlungcancersjukdomen eller dess
behandling lades till.

| intervjusituationen stravade jag efter att lyssnsa intresse, forstaelse och respekt for
informanternas berattelser och beskrivningar (1E&gorna i intervjuguiden stalldes utifran
samtalet, vilket innebar att de inte nédvandigkas i samma ordningsféljd som angavs i
guiden och att formuleringen av fragorna vid visifdllen anpassades for att battre passa in
i samtalet eller relateras till informantens spkaikituation. Min forhoppning var att pa sa

vis skapa forutsattningar for att informanternallskkéinna sig bekvama med att dela med sig
av sina erfarenheter och upplevelser. | kontakted mformanterna presenterade jag mig
inte som dietist, dock vid forfragan sa berattadpgm min bakgrund och min forskning.

Efter varje kontakt med informanterna fordes fatakningar. Alla intervjuer spelades in och
transkriberades ordagrant av en professionell krdoesare.

7.3 DATAANALYS DELARBETE Il

Ett induktivt, kvalitativt angreppssatt har varigangspunkten i analys av data.
Intervjutranskripten kontrollerades och korrigemdader samtidig genomlyssning av den
inspelade intervjun. Darefter forde jag anteckniraga mina reflektioner 6ver intervjuns
innehall och utférande. Under en tva-tre manadaws prekryteringen efter nio intervjuer,
paborjades kodning av intervjumaterialet i datagrognet NVivo, initialt tillsammans med
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huvudhandledaren (BMB), som &r val fortrogen mealitativa metoder. Till en borjan var
koderna datanara, och under en reflekterande ectiit process fordes de samman till
bredare koder/kategorier. Nar rekryteringen setizmigptogs kodade jag intervjuerna
efterhand som de gjordes, och en kontinuerlig jugjeav koderna ledde fram till sex
deskriptiva kategorier som var grundade i dB&skrivningar av SoL-férandringar
Konsekvenser av SoL-forandring&orhallningssatt till SoL-forandringar
Beteenden/strategier for att hantera SolL-forandaingtod och rad vid SoL-forandringar
samtSammanhanglar det sistnamnda inkluderade information ongdamcerdiagnosen,
andra symptom och informantens beskrivningar a¥éshallningssatt till mat och maltider.
Dessa kategorier I1ag till grund for vidare tolknigdata.

I linje med tolkande beskrivning genomférdes datamling och analys till stor del parallellt
(108, 109), vilket 6ppnade upp for att reflektiobger maojliga tolkningar av data som
uppkom under arbetet med intervjutranskript, kodraher i diskussioner med
forskargruppen kunde testas empiriskt i efterf@g@mtervjuer. Vidare férde jag analytiska
anteckningar 6ver tankar och idéer om tolkningadaaanalysen, vilket ocksa understodde
analysen och diskussioner med forskargruppen.

Vid kodning av den 16:e intervjun uppfattade viiagien vasentligt ny information kom

fram, och att kategoriseringen som beskrivs ovanfiirdndrades namnvart. Den 17:e
intervjun, som var bokad, genomfordes som plarsgnakilt for att se om nagot nytt kom upp
och darefter togs ett gemensamt beslut i forskpmgn att insamlad data var tillracklig for
analys och tolkning av materialet.

| forskargruppen diskuterade vi mojliga tolkningardataanalysen med utgangspunkt i de
sex kategorier som beskrivs ovan. Vart intressktegav att samtidigt som
sjukvardspersonal tycktes spela en relativt lit@hfor informanternas strategier och resurser
for att hantera SoL-férandringar, forefoll de feestformanter inte heller forvanta sig mer
engagemang fran sjukvardspersonalen. For att batst detta anvande vi en medicinsk
antropologisk modell av sjukvardssystem, utvecklad\rthur Kleinman (139, 140), for att
stbdja tolkning och presentation av resultateteNoatt denna modell inte styrde
studiedesign eller datainsamling, men var betyéldlgér tolkningen av data.

7.3.1.1 Kleinmans modell av sjukvardssystem

Kleinmans modell av sjukvardssystem, som presentdigur 7 (139, 140), bestar av tre
skilda men relaterade och delvis 6verlappande saktten personligaden professionella
ochden folkliga sektorn

44



Influerar:
- Forestéllningar

- \Ual arh haglhiit
vai Uuii uToiut

- Roller
- Relationer
- Institutioner

Personlig sektor

Baserad pa:

individ
familj

sociala natverk
lokalsamhalle

In- och uttrade =—> <€—— |n- och uttrade

Professionell sektor Folklig sektor

(Professionell och folklig sektor kan, men
behdver inte, dverlappa i vissa samhéllen
eller lokala sammanhang)

Figur 7. Kleinmans modell av sjukvardssystem, anpassadshelfnan (141)

Enligt Kleinman utgéden personliga sektorten storsta delen av sjukvardssystemet. Han
menar att det ar i den personliga sektorn som igheliwitfor majoriteten av sina
halsorelaterade beteenden sdsom bedémning, urlderhdlehandling av halsa respektive
sjukdom. Detta sker pa olika nivaer i relationditidra individer, familjer, sociala natverk och
samhaéllen. Sjukdomstecken och symptom som upptétks personliga sektorn utvarderas
av individen med utgangspunkt i dennes sociala aftbriella sammanhang som innefattar
uppfattningar om sjukdom och héalsa. Detta sammanbah tillgangligheten till
professionella institutioner avgor hur individereeay och huruvida denne uppsoker sjukvard
eller inte. Nar individen tar kontakt med nagon sanvetar professionellt med sjukdom och
halsa utanfor den personliga sektorn, innebarttigtdividen interagerar med de andra
sektorerna.

Den professionella sektoutgors av den organiserade sjukvarden som regieraamhallet
och staten. | Sverige har de allra flesta statliffiventionerade vardinstanser ett
vetenskapligt, skolmedicinskt perspektiv. Spediatisa inom den professionella sektorn
besitter aven social makt i och med sitt mandattalta diagnoser och besluta om mdjliga
behandlingsalternativ. Samtidigt som behandling@kde®m ses som den professionella
sektorns ansvar, forvantas patienterna folja rekenttationerna i den personliga sektorn. En
sjukdomsdiagnos kan forandra individens roll i dersonliga sektorn, beroende av vad som
sker i den professionella sektorn och vilka uppfagiar om sjukdomen som finns i de sociala
natverken inom den personliga sektorn.
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| den svenska kontexten finns en relativt litenrfagoning mellan den professionella sektorn
ochden folkliga sektornsom representeras av andra specialister mednimgkpa sjukvard
och hélsa. Specialister inom den folkliga sekteglaras inte av samhallet eller staten pa
samma satt som den vetenskapliga, professioné&liaree Traditionella inriktningar i den
folkliga sektorn &r t.ex. rituella behandlingareelbensattniry(140), men mer relevanta for
det sammanhang som beskrivs i delarbete Il ar kemgntara/alternativa metoder i form av
naturprodukter, t.ex. vitaminer, mineraler elleegreller metoder med fokus pa kropp och
sjal, t.ex. yoga, meditation eller akupunktur (143)

Inom denna modell av sjukvardssystemet forestélbam sig att individer ror sig mellan de
olika sektorerna och kan samtidigt inneha olikéerahom dessa, t.ex. en sjuk
familjemedlem i den personliga sektorn, en paii€lein professionella sektorn och en klient i
den folkliga sektorn. Det bor namnas att Kleinmamsopologiska modell av
sjukvardssystem utvecklades pa 1980-talet med gsgamkt i en ostasiatisk kontext dar den
folkliga sektorn spelade en relativt stor roll mgaillet. Modellen &ar dock tillrackligt generell
for att kunna anvandas i olika kontexter genoniKkginman menar att modellens struktur ar i
stort sett densamma oberoende av kulturell koii1@). Daremot ar innehallet i respektive
sektor avhangigt sociala, kulturella och miljobgtide faktorer.

2 Bensattning ar en traditionell metod for att beamrtopediska problem, framfér allt frakturer 214ch bor
inte sammanblandas med kiropraktik eller naprapati.
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7.4 HUVUDFYND DELARBETE Il

Mellan maj 2014 och juli 2016 genomforde jag injeev med fyra man och 13 kvinnor.
Demografisk och klinisk information presenterashdll 5.

Tabell 5. Demografisk och klinisk information om informantetelarbete Il|

Informanter (n=17)

Kon
Man 4
Kvinnor 13
Alder vid intervjun
<55 3
56-65 3
66-75 8
>75 3
Tid sedan
lungcancerdiagnos
3-6 manader 9
6-12 manader 5
1-2 ar 2
>28&r 1
Behandling
Pagaende 10
Avslutat/behandlingsuppehall 7
Typ av behandling
Cytostatika 9
Malriktad behandling 6
Operation och adjuvant cytostatika 2

Resultatet &r strukturerat utifran de tre sekt@eideinmans modell av sjukvardssystemet:
denpersonliga denprofessionellssamt derfolkliga sektorn. En Gversikt av resultatet
presenteras i figur 8. Den personliga sektorn etteef strategier och resurser i relation till
SoL-férandringarnas karaktaristika och konsekverssant aspekter av att leva med och
behandlas for lungcancer. | den professionellaosekiresenteras informanternas
beskrivningar av sjukvardspersonalens bemdétand8aligforandringar. Den folkliga
sektorn innefattar beskrivningar fran den endarmémt som rapporterade ha anvant sig av
komplementara/alternativa informationskallor fartentera sina SoL-férandringar. Citat
fran informanter presenteras i kursiv stil och dig@inamn som anges ar pseudonymer.
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PERSONLIGA SEKTORN

Att anpassa sig till att inte Att forhalla sig till SoL-
kunna férlita sig pa sina forandringar

nnen Forsta orsaken till SoL-

Férandra upplevelsen av férandringar

smaker och lukter Ha perspektiv pa

Hantera maltider nar det &r betydelsen av Sol-
svart att laga mat férandringar
Fa kanslomassigt stéd fran Tanka positivt

familj och vanner
Hantera sociala maltider

PROFESSIONELLA
SEKTORN FOLKLIGA SEKTORN
Normalisera SoL-férandringar En resurs for alternativa
Ge rad och kanslomassigt forklaringar

stod
Agera vid viktnedgang

Figur 8. Resultat frAn delarbete Ill presenterat i degt¢®erna av Kleinmans modell av sjukvardssystemet

SoL-férandringar: Smak- och luktféréandringar

7.4.1 Den personliga sektorn

Informanternas beskrivningar visade pa att det glan personliga sektorn, d.v.s. i
informanternas dagliga liv i relation till familyjanner och sociala natverk, som de flesta
resurserna for att hantera SoL-foréandringarna faviingnn att hanteringen av SoL-
forandringar, som aven den till stérsta delen d#&rinom den personliga sektorn, innebar
tva dvergripande utmaningar for informanterna: Laapassa sig till att inte langre kunna
forlita sig pa informationen fran smak- och luktena, och 2) att forhalla sig till SoL-
forandringar som en del av att ha lungcancer, efteidet i princip inte finns nagon
tillganglig metod for att aterstalla smak- och Iyktlevelsen till det normala.

7.4.1.1 Att anpassa sig till att inte kunna forlita sig pida sinnen

...jag har ju levt med det andra sattet att smaké &6eller nanting...

Citatet ovan av Anna, en 65-arig kvinna, illustréniormanternas beskrivningar av att
behdva anpassa sig till att deras sinnesupplevesemnorlunda mot vad de var vana vid.
Dessa anpassningar innebar bland annat forandiinggtval, matlagning eller beteenden for
att undvika smaker eller dofter som upplevdes soemadgliga. Att ha ett intresse for mat och
maltider tycktes & ena sidan kunna vara en anleditiiatf SoL-férandringar upplevdes som
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mer besvarliga, men & andra sidan utgora en rékats komma pa satt att anpassa matens
smak. Flera informanter berattade om att familj w&@hner utgjorde ett stéd genom att hjalpa
till med att ordna med mat eller genom att lysstlavisa forstaelse for informantens
situation. Samtidigt kunde mer formella sociala s&nhang innebédra en utmaning, dar vissa
informanter beskrev strategier for att hanteraasibmer nar SoL-férandringar gjorde att de
inte kunde folja outtalade sociala regler som réftiater, t.ex. att inte kunna &ta av allt eller
ata upp maten.

7.4.1.2 Att forhalla sig till SoL-forandringar

Jag var val liksom s instélld pa att ’ja, det hiren biverkan'. Det ar
som det &r. Alltsa det far man acceptera. Levaogehelt enkelt och
hoppas pa att det ska bli battre. Jag téankte atfioieen var jag ju
tvungen att ha. Och att det sen drog en massa anadtsig, det fick man
ju forsoka sta ut med.

Detta citat kommer fran Julia, en 77-arig kvinramsvar en av flera informanter som
beskrev hur de kande att de inte hade nagot amhah\att acceptera och lara sig leva med
SolL-forandringar. En forstaelse for SolL-forandrimgas orsak, t.ex. att de var en biverkan
till behandlingen mot lungcancer, tycktes varaigiktdetta avseende eftersom de gav en
forklaring till SoL-férandringarnas ursprung. Flénéormanter uppgav att SoL-
forandringarna generellt inte upplevdes som sérs&dvarliga, och att betydelsen av SoL-
forandringar blev mindre i relation till andra akfg i sammanhanget av att leva med
lungcancer, t.ex. att sjukdomen var obotlig elteeaadra symptom upplevdes som mer
besvarande. Aven positivt tainkande beskrevs sorasems for att inte gora en for stor sak av
SoL-férandringarna.
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7.4.2 Den professionella sektorn

Den professionella sektorn representeras har agjdkvardspersonal som informanterna
kom i kontakt med pa mottagningar, behandlingsaigér, under sjukhusvistelser och for
nagra aven inom avancerad hemsjukvard. | citattdmeesonerar Olivia, en 67-arig kvinna,
om den sparsamma kontakten med sjukvardspersogedade Sol-forandringar.

Olivia: Nej, jag har inte pratat med nagon egeggin(om SolL-
forandringar) Det har val inte blivit av dar upp@a
sjukhuset) Utan jag har bara traffat dietisten en gang i
borjan da. Och nu nar hon ringde, eftersom jag hgé
ner sa mycke( vikt). Sa har jag inte pratat med...vad man
kan gora at det. Jag har ingen aning.

Intervjuare:  Ar det ndgot som du saknat?

Oliva: Nej, for jag tycker att man maste testafsign. Eftersom
det ar sa personligt. Sa tror jag att det spelagriagen roll
vad den sager, for att det ar i varje fall mig éeindlar om.
Vad man ska...testa for nagot. Och det ar ju bdrdesta
och testa.

Flera informanter beskrev, liksom Olivia, hur sjékispersonal spelade en begransad roll i
hanteringen av SoL-férandringar som framférallérdes i den personliga sektorn. Trots
detta fanns det nagra aspekter av sjukvardspeestaerande som tycktes ha potential till
att paverka informanternas anpassning och forim@iésiatt till SoL-forandringar i den
personliga sektorn. Genom att sjukvardspersonafemierade om att SoL-férandringar var
en vanlig biverkan till behandlingen férmedladeatteSolL-forandringar var normalt inom
ramen for att ha lungcancer och bidrog till atbimfianterna fick en forstaelse for SolL-
forandringarnas orsak. Denna forstaelse kundetusibidra till en acceptans av SolL-
forandringarna. Sjukvardspersonal beskrevs av wgsa som en kalla till kanslomassigt
stod genom att vara tillgangliga for att prata rmedSoL-férandringar. Av de som fatt rad
om vad de kunde gora sjalva vid SoL-férandringardes nagra som upplevde detta som
hjalpsamt, dock framst eftersom det ingav en kamslatt kunna gora nagot at sin situation
sharare &n att smak- och luktupplevelsen forbéatradkontrast till den relativt passiva roll
som sjukvardspersonalen spelade vid SoL-forandringskrev flera informanter att
sjukvardspersonalen antagit en annan, mer aktin@olde gatt ner i vikt eller haft svart att
ata tillrackligt p.g.a. nedsatt aptit eller svatigésvarigheter.
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7.4.3 Den folkliga sektorn

Aven om informanterna inte systematiskt tillfragaden att de hade konsulterat andra
informationskallor utanfor den konventionella sjéikiden berattade en 49-arig kvinna, Maria,
spontant om att ha vant sig till komplementararattva informationskallor for att férstka
forstd och hantera sina SoL-férandringar. Den nbserande informationen som hon fatt
fran sjukvardspersonalen motsvarade inte henné®grés om att fa forklarat for sig vad
SoL-férandringarna berodde pa just for henne achiti satt att forsoka aterstalla SoL-
forandringarna, vilket framkommer i citatet nedan.

Men jag har fortfarande samma kéansla i tungan. told@r den... far jag
visa? Nu ar det lite belaggning, va? Men den adigilpale blek. Visst ar
den blek? Ibland sa ar den, efter behandlingenlt+be. D& maste det
betyda att allting dor déar. Jag &ar valdigt...tyckestdir ganska intressant
for jag vill forsta. Jag vill verkligen forsta! §ag kan folja med min kropp.
Sa att jag kan hjalpa kroppen att forsta. Det ar iirsta jag vet, nar jag
inte forstar. Och det &ar ingen som kan svara.

Istéllet berattade Maria om att ha provat komplet@evialternativa strategier som passade
henne baéttre, t.ex. justering av kroppens pH-vaitlet innebar en praktisk atgard med ett
matbart resultat.
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8 DISKUSSION

| arbetet med denna avhandling har jag anvant etikdiedesigner och olika metoder for
datainsamling och analys, vilket har bidragiteiil bredare inblick i den individuella variation
som finns for SoL-férandringars betydelse for ppesaned cancer. En av de storsta
skillnaderna mellan de olika metodologiska ansagsstar att finna i férhallandet till
individerna. Fran ett mer traditionellt, medicinsktenskapligt synsatt dar patienter studeras
i en grupp i delarbete 1, ledde mina reflektioneerchur individernas SolL-férandringar
osynliggjordes i tabellernas siffror till att ansdyn i delarbete Il utfordes pa individniva. |
detta delarbete, kunde jag samtidigt se att deckéuntlla variationerna mellan individer med
liknande SoL-forandringar ocksa var av betydelsaifiplevelsen av SolL-forandringar. Detta
mynnade ut i den tolkande beskrivning som gjordidarbete Ill, dar individer och deras
hantering och forhallningssatt till SoL-forandringdéuderas i sitt naturliga sammanhang.

8.1 METODDISKUSSION

Min ambition har varit att motivera de metodologiskvervaganden som gjorts inom ramen
for SoL-projektet och de tre delarbetena underalgsge metodavsnitt. Dock finns det nagra
metodologiska aspekter som jag vill diskutera mgééende.

8.1.1 Datainsamling i den longitudinella observatio nsstudien

| likhet med enkatstudier i allménhet var malsatgein med rekryteringen i den

longitudinella observationsstudien att studiedeltag skulle representera populationen av
personer med lungcancer i Sverige sa val som rdjiom att strava efter ett representativt
urval i kombination med en sa hdg svarsfrekvens suijtigt (144). Att rekrytera personer
med lungcancer insag vi skulle kunna bli en utmguaié de, som beskrivits i bakgrunden (se
avsnitt2.3 Lungcancey ofta diagnosticeras med avancerad sjukdom adfden under
utredning for en svar sjukdom av forstaeliga skabuen pafrestande period dar deltagande i
studier kan vara nagot som man inte prioriterar.

8.1.1.1 Rekryteringsstrategi

Utredningar for lungcancer sker i den aktuellasttmsregionen vid tva mottagningar under
en och samma klinik. Efter att diagnosen stallts ggatienter remitteras till andra kliniker om
behandlingen innefattar exempelvis operation &leativt syftande kemoradioterapi. Genom
att rekrytera personer under utredning for lungeariainde vi sdledes na i princip alla som
remitterades for utredning av lungcancer via deneétagningar dar utredningarna
genomfordes. Detta starker validiteten av urvletk ledde var rekryteringsstrategi till att
en relativt stor grupp, storre an vad vi férvamisd, kom att inte diagnosticeras med
lungcancer. En alternativ strategi for att endalduidera personer med lungcancer hade varit
att rekrytera studiedeltagare som hunnit fa sigdancer diagnosticerad, t.ex. i anslutning till
det forsta behandlingstillfallet. Vi valde dock itle gora sa, eftersom vi da skulle ha behovt
engagera samtliga kliniker dar kurativ saval solttigtia behandling gavs. Detta skulle ha
blivit mer logistiskt komplicerat och hade sannblétt till ett mindre representativt urval

52



genom att en stérre andel av patienterna inte tilfcfegats om deltagande i studien. Det ar
heller inte osannolikt att personer som precispsk#Edrja sin behandling kanner att de vill
fokusera pa behandlingen och darfor &r mindre benag tacka ja till att delta i studier.
Dock anvands den data som inhamtades fran persosemm utreddes fér men som inte
diagnosticerades med lungcancer i delarbete ewnilidrog med nya insikter i att
forekomsten av SoL-férandringar inte ar cancer$idér denna population.

8.1.1.2 Datainsamling via direkta intervjuer

| den longitudinella observationsstudien genomférdigainsamlingen som strukturerade
intervjuer, dar de fragor som stélldes kom fragdfarmular med saval 6ppna som slutna
svarsalternativ. Detta var tids- och resurskravaitigsom direkta intervjuer tar langre tid
och innebar en del resande for datainsamlarneyfojélse med att lata studiedeltagare sjalva
fylla i instrumenten, t.ex. via post eller vid ndge mottagnings- eller behandlingsbesotken
(117). Vi var ocksa medvetna om att var narvara, béteende och interaktionen med
studiedeltagarna kunde influera studiedeltagaveas($17), t.ex. genom att den intervjuade
anpassade svaren utifran det som denne ansagciat aocepterat eller skyndade pa sina
svar om intervjuaren verkade stressad (116, 11@&ndka sidan bidrog vér fysiska néarvaro
till att skapa battre férutsattningar for en godtiait mellan datainsamlare och
studiedeltagare, nagot som antas vara viktigttvicksirerade intervjuer for att gora
studiedeltagandet till en positiv upplevelse fén dem blir intervjuad och dka
studiedeltagarnas motivation till att ge sa komektar som majligt pa fragorna (145). | flera
av instrumenten fanns begrepp och fragor som kupgéattas som otydliga, vilket vi i
intervjuerna hade mdjlighet att forklara. Detta Yiaat sig i tidigare forskning vara positivt
for att fa sa rattvisande svar som mojligt (14&eEpelvis kunde vi paminna om de olika
tidsramar som angavs i de olika instrumenten. M&taak- och luktformularet efterfragar
forandringar i smak- och luktupplevelse sedan n&rdgat utredningen for lungcancer,
anger PG-SGA SF istallet olika tidsramar for ofikéor, t.ex. sex manader (viktnedgang),
senaste manaden (férandrat matintag) och tva vésiamptom som hindrat en fran att &ta
tillréckligt).

Genom att narvara vid intervjuerna fick vi ockssyimi pa vilket satt vissa begrepp som
anvandes i sjalvskattningsinstrumenten kunde uggigfabm otydliga. Exempelsvis kan
matintag minska successivt 6ver en langre peribdsétedes kunde innebdrden av att ata
"som vanligt” vid tidpunkten for intervjun ha fordrats jamfért med hur det var nar man var
fullt frisk. Hur mycket som ar "tillrackligt” attté kan ocksa tolkas pa olika satt, t.ex. att ata
en viss mangd, tills man kénner sig métt elles tallriken ar tom. Vi kan dock inte utesluta
att de olika tidsramarna och formuleringen av fragdan ha bidragit till att begransa de
slutsatser vi har kunnat dra om SoL-férandringadra symptom, fordndrat matintag och
viktnedgang.
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8.1.2 Undersokning av smak- och luktférandringar

| arbetet med avhandlingen har SoL-férandringainghts som en av individen rapporterad
forandring i sinnesupplevelse av grundsmaker, tutdter smakupplevelse. Denna férandring
har kunnat vara generell eller i relation till sifika livsmedel, grundsmaker eller lukter.
Utifran de metodologiska forutsattningar som fusinide olika studierna, har jag stravat efter
att resultaten ska spegla hur de personer songiélsaudien upplevt och beskrivit SoL-
forandringar. Det har darfor varit naturligt atvanda sjalvrapporterade matt istallet for
kliniska tester, som skapar en artificiell situat&ftersom smakupplevelse kommer fran intag
av mat och dryck och inte fran att identifiera sefmgrundsmaker eller lukter i olika
koncentrationer (3). Dock har jag beskrivit ochp@aerat SoL-forandringar pa olika satt i de
respektive delarbetena.

8.1.2.1 Smak- och luktformularet

| delarbeten | och Il anvdndes Smak- och luktfoéretl for att identifiera och klassificera
SoL-férandringar. Som beskrivs i metoddelen (s@igvs.1.1.1 Sjalvskattningsinstrumént
kan svaren pa fragorna pa Smak- och luktformuldietas samman till en poangsumma, och
denna poangsattning har jag valt att anvanda ka sfitt.

| delarbete | anvandes Smak- och luktformulareafbémata forekomst av SoL-férandringar.
En reflektion jag burit med mig fran datainsamlingelen longitudinella observationsstudien
ar att vissa studiedeltagare initialt berattade@inte hade nagra problem vare sig med smak
eller lukt, men angav anda en eller flera typeBal-forandringar pa Smak- och
luktformularet, t.ex. att kaffe eller godis inteakade gott lAngre. Detta, i kombination med
att poangsumman fran Smak- och luktformularet biéendom rapporterade SolL-
forandringar i delarbete | var sa lag, vacker framo Smak- och luktformularet ar alltfor
kansligt och saknar specificitet for att defini@ieekomst av SoL-forandringar (147). Ett
alternativ kunde ha varit att ha ett gransvardetbdefiniera SoL-foréandringar, t.ex. Hutton
et al. (118) anvande en poangsumma fran Smak-utitioimularet om tva till att stratifiera
studiedeltagarna och definierade en podngsummabsoé "inga SoL-férandringar”
(absen)t. En konsekvens av denna strategi hade varit mttevvetat vilken typ av forandring
som den poangen representerat vilket vacker frégawi som forskare har ratt att saga att
den beskrivningen inte rdknas bara for att denfattee en enda sorts forandring. | detta fall
har jag prioriterat att allas SoL-forandringar ra&nVidare anser jag att det &r en styrka att vi
kunde fanga upp aven subtila SoL-férandringar sokanske inte hade fatt svar pa om vi
istallet stallt en generell fraga huruvida studiedgrna upplevde SolL-forandringar eller inte.

| delarbete 1l anvandes data fran Smak- och lukttdéret till att bestamma Sol-
forandringarnas karaktaristika i form av intengigggorier och omfattning av SoL-
forandringar. | utformningen av intensitetskategora beslutade vi att anvéanda en
konsekvent strategi dar férandringar i upplevelsstensitet av grundsmaker och lukt
prioriterades, aven om andra typer av SolL-foraganimapporterats vid samma mattillfalle.
Denna strategi reflekterar inte en uppfattning dnd@ssa typer av foréandringar skulle vara
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mer betydelsefulla for individen. Ett alternatiens skulle kunna anvandas i framtida studier,
ar att be individerna som rapporterar fler an @raty SoL-férandringar att sjalva ange vilken
typ av forandring som de upplever som mest framatidd. Med anledning av att
intensitetskategorierna inte inkluderade information hur manga typer av SoL-forandringar
som rapporterades samtidigt, kompletterades inedskategorierna med en poangsumma for
mangfald av SoL-férandringar. Detta angreppssékivantifiera antalet olika typer av SoL-
forandringar som rapporteras samtidigt har till kéimnedom inte anvants tidigare. Vi valde i
detta fall att inte anvanda den ursprungliga poamgsan fran Smak- och luktformularet,
eftersom vi sokte ett matt pa antal typer av Satfdringar och den ursprungliga
poangsumman bygger pa fragor som utover karakkristksa beror besvarsgrad och
paverkan pa livskvalitet. En begransning i poangesamfor mangfald av SoL-férandringar
var att vissa fragor i Smak- och luktformulareeintr 6msesidigt uteslutande och det var
darfor mojligt att ange samma typ av SoL-foérandpagflera fragor. Jag vill ocksa poangtera
att aven om dessa tva strategier skapade fortitsggtrfor att redovisa forandringar av
karaktaristika Over tid, visade fallbeskrivningaataintensitetskategorierna och
omfattningen av SoL-férandringar i sig inte aliteflekterade individens upplevelser av SoL-
forandringar och dess konsekvenser.

8.1.2.2 Kvalitativa intervjuer om smak- och luktférandrimga

| den kvalitativa studien (delarbete I1I) reflekade vi 6ver att informanter kunde ha svart att
hitta ord for att beskriva SoL-forandringar, vilkéeti linje med tidigare kvalitativa studier
(48, 49). Det blev ocksa tydligt att det kunde \&rart att sarskilja forandringar i smak- och
lukt fran andra symptom t.ex. nedsatt aptit, somdeuuttryckas som att “ingenting smakar”.
Sammantaget kan detta relateras till att smakupfde\dr ett komplext fenomen som
integrerar information fran flera olika sinnen @thhedoniska aspekter av smakupplevelse
paverkas av bl.a. aptit (se avsgitt.4 Smakupplevelséenna komplexitet visar pa
utmaningarna med att undersoka SolL-férandringareswskilda symptom. | de kvalitativa
intervjuerna hade jag majlighet att folja upp beskngar av SoL-foérandringars
karaktaristika eller hur olika symptom relateratleyarandra, men avstod fran att stélla
alltfor manga uppfoljningsfragor om det, eftersost primara syftet inte var att kartlagga
karaktaristika av SoL-forandringar i detalj.

8.1.3 Resultatens generaliserbarhet

8.1.3.1 Generaliserbarhet av resultat fran delarbete |

Eftersom underlaget till rekryteringen till den ¢itudinella observationsstudien i princip var
alla som under studieperioden utreddes for lungmarden aktuella storstadsregionen blev
urvalet en heterogen grupp vad galler tumortyparstadier. Samtidigt innebér det en storre
sannolikhet for att studiedeltagarna ocksa spegiarvariation som finns i
lungcancerpopulationen vilket starker forutsattaimg for att resultaten fran delarbete | har
relevans for manga personer med lungcancer (1@#)d-som inte diagnosticerades med
lungcancer finns till min k&nnedom inga populatats att jamféra med, men
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studiedeltagarna som diagnosticerades med lungckaegamforas med registerdata éver
personer med lungcancer i Sverige (148, 149). &tiedtagarna med lungcancer i delarbete |
ar representativa for denna population vad galedetélder och rékvanor, men skiljer sig
genom att det bland studiedeltagarna ar en litenvikt av kvinnor (54 %) medan det pa
nationell niva vid tidpunkten for datainsamlingstillet var en liten 6vervikt av man (53 %).
Varfor kvinnor som sedan diagnosticerades med kmggr i stdrre utstrackning tackade ja
till deltagande &r oklart. Det kan vara en indigatpa att kvinnorna var mer benagna att delta
i forskningsprojektet, vilket kan relateras till B&ts (150) resonemang om att kvinnor i
allménhet &r angelagna om att delta i forskningdr&meflektioner ar att alla vi som arbetade
med rekrytering och datainsamling var kvinnor oehét majligt att telefonsamtalen dér
rekryteringen till studien skedde fungerade baéttesl kvinnliga studiedeltagare. Jag har inte
hittat nagon litteratur om interaktion mellan patiech vardpersonal ur ett genusperspektiv,
men i en svensk studie beskrev kvinnliga sjukskétarvid sjukvardsradgivningen att
samtalen kunde paverkas av om det var man ellan&visom ringde (151). For att f& en mer
representativ konsfordelning kan man i framtidaisiubehtva se over rekryteringsstrategier
och studieupplagg for att ge mén samma foruts@nisom kvinnor att delta i studier. En
annan reflektion ar att en studie om smak ochKkakske tilltalade kvinnor mer &n man.
Smak ar nara forknippat med mat och matlagning smdr sysslor som traditionellt
associerats med kvinnorollen och darfor kan férmsodaessera fler kvinnor &n man, i
synnerhet som de flesta studiedeltagare tillhoedgasherationer som foddes omkring aren
1930-1950 (152).

Jamfdrt med personer med lungcancer i Sverige sigydistorre andel av urvalet i delarbete |
av personer med tumdrer i tidigare stadier (I-ll&)sjukdomen (50 % vs ca 30 %) och en
lagre andel personer med avancerad sjukdom (50¢ V6 %) (148). Den relativt stora
andelen studiedeltagare i tidiga stadier kan @ddgaras till att en nagot stérre andel personer
diagnosticeras med tidiga stadier vid klinikermien aktuella storstadregionen, jamfort med
de flesta andra kliniker i landet (91). Man karkeisig att personer i en storstadregion soker
vard tidigare i sjukdomsforloppet eftersom de hammare till sjukvard jamfort med de som
bor pa landsbygden. Vidare &r det troligt att da sackade ja till att delta i studien generellt
var piggare i och med att de hade ork och endirgitita. Det kan ha paverkat resultaten
genom att de som inte deltog i studien kan harhaftsymptom och problem p& grund av
sjukdomen och att vara resultat darmed undersKatiekomst av symptom och
nutritionsproblem i populationen.

| publikationen av delarbete | framhalls att urvaerepresentativt nar det galler proportion
av studiedeltagare i stadium 1V, vilket inte arttkelrrekt. Bakgrunden till detta &r att
riktlinjerna for stadieindelning andrades ar 208i@t innan datainsamlingen paborjades, sa
att vissa tumorkaraktaristika som tidigare beduta stadium IIIB istallet klassificerades
som spridd sjukdom, stadium IV. Saledes klass#ides studiedeltagarnas tumarer utifran de
nya riktlinjerna samtidigt som studiedeltagarngtikaln har jamforts med registerdata fran
aren 2002-2009, dar klassificering utforts enligitidigare riktlinjerna (149). Detta har dock
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inga implikationer for resultaten i delarbete teefom bade stadium I1IB och IV
kategoriserades som avancerad sjukdom.

8.1.3.2 Generaliserbarhet av resultat frAn delarbete I

Delarbete Il har inspirerats av flerfallsstudienagtpdar man till skillnad fran i delarbete |
inte strvar efter att generalisera méangder eflgugationer till en hel population, utan istéllet
diskuteraranalytisk generaliserin@l36). Vid analytisk generalisering utgar man fdén

idéer och teoretiska resonemang som utvecklats diodningsprocessen och som kan vara
relevanta for personer i liknande situationer. iDe€bar att resultaten som visar att SoL-
forandringar tar sig olika uttryck, férandras 6tidroch har olika betydelser for individer i
olika situationer kan vara aktuella aven for ammresoner med cancer och SoL-férandringar.
Daremot bor resultaten inte anvandas for att ditsatiser om orsaker eller korrelationer, t.ex.
for att forutse vilka personer med cancer som édrBrandringar, vilka karaktaristika SolL-
forandringarna kommer ha eller vilken betydelsé&at@mer fa for olika individer.

Jag vill dock lyfta fram att &ven om inte mangdar scentrum i resultaten i delarbete II
anvander jag mig av det som Maxwell refererastilin "kvasi-statistik” (115) i
presentationen av resultatet av delarbete Il (ei$siman aven i delarbete Ill). Det innebar
att information om antal personer som rapportékathde upplevelser presenteras i
resultatet, utan att nagra statistiska tester pdadsiffror har utfrts. Aven om det finns de
som argumenterar for att man inte bor anvanda dédssirkvantifiering om man inte har for
avsikt att anvanda statistiska tester (153), stjzgemig pa Maxwell som havdar att
information om att vissa observationer eller teamer vanliga &n andra kan utgdra viktig
information for att ge lasaren forutsattninganvatidera resultatet (115). Till exempel, genom
att ange att s manga som 18 av 52 individers 8dinfiringar hade bytt karaktaristika vid
bada uppfoljiningstillfallena far lasaren en mojéglatt sjalv vardera vart pastaende om att
forandringar i karaktaristika var vanligt forekommala.

8.1.3.3 Generaliserbarhet av resultat fran delarbete 111

Inom kvalitativ metodik ses resultaten som beroemdsammanhanget de tagits fram i (108,
154). Lincoln och Guba (154) argumenterar for ahnstallet for generaliserbarhet bor
anvanda begreppéverforbarhet medan Thorne anvander begrepplitande auktoritet
(109). Gemensamt for dessa begrepp ar att de bdtetyalelsen av en tillrackligt utforlig
beskrivning av data och det sammanhang som daiantalts i for att Iasaren ska kunna géra
sig en tydlig bild av detta och pa egen hand kibetibma Overférbarheten till andra
sammanhang. | delarbete Il har detta beaktatsggelem att resultaten underbyggs av
beskrivningar av informantens situation och forttségar, dels genom utvalda citat for att
illustrera att analysen ar grundad i data. | Imgd tolkande beskrivning har en av
malsattningarna med delarbete Il varit att gersekeinskap som ar av varde for kliniskt
verksam sjukvardspersonal (108, 109). | resultilankommer att SoL-forandringar framst
hanteras av individerna i samspel med sin omgivnden personliga sektorn. Behovet av att
anpassa sig och forhalla sig till SoL-forandringtéiran de resurser man har tillgang till kan
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formodas vara generell process som ar relevambéimga personer med cancerrelaterade
SoL-férandringar.

Genom ett &ndamalsenligt urval som representdirackiig bredd och variation for att ge en
sa heltackande bild av fenomenet som undersoksrsijtigt, kan derrepresentativa
trovardigheterstarkas (108, 109). | delarbete Il hade samtifarmanter erfarenhet av
lungcancerrelaterade SoL-forandringar och kundétteeom sina upplevelser och tankar om
detta. Informanternas behandling, alder och tidisetiagnos varierade vilket skapade
forutsattningar for en bredd av erfarenheter ororfigenet av intresse, d.v.s. SoL-
forandringar, i intervjumaterialet. Aven om de fiesitervjuade kom frdn samma geografiska
storstadsregion i Sverige, fanns viss variatiotagée vardgivare eftersom de i
storstadsregionen hade utretts och behandlatdik&dstéllen, och att tre informanter som
rekryterades via Lungcancerforeningen kom franaptitser i landet. Vi kan dock inte
utesluta att fler informanter &n den som spontardttade om det kan ha anvant sig av
komplementara/alternativa metoder. Dels fragadta afee om specifikt i intervjun, dels ar
det kant att man ofta avstar fran att ta upp amizigen av komplementara/alternativa
metoder (155, 156).

Bland de 17 informanterna var endast fyra manr&ita rekryteringen forutsatte att
personerna sjalva uppgav SoL-foréandringar kan eawd@rklaringen till detta vara att det
kan férekomma skillnader i hur mén respektive keinmapporterar symptom (157). Detta
resonemang understddjs av att Bernhardson etralit fatt SolL-férandringar i hégre grad
rapporterats bland kvinnor (44). En intressant nagmn ar att samtliga sju personer som
sjalva tog kontakt med mig for att anméla intréésatt delta i studien var kvinnor. Vidare
var sju av de 16 personer som tillfragades av sjtdspersonal méan, men tre av dessa
avbojde att bli kontaktade fér mer information. Sodigare beskrivits (se tidigare i detta
avsnitt8.1.3.1 Generaliserbarhet av resultat fran delaebifinns indikationer pa att
kvinnor i h6g grad visar intresse for att deltarskning (150), vilket kan behdva beaktas i
design av framtida forskningsprojekt.

8.2 RESULTATDISKUSSION

8.2.1 Forekomst av smak- och luktférandringar innan paborjad behandling

| delarbete | var det 38 % av personerna med lumggrasom rapporterade nagon form av
SoL-férandringar, vilket ar i linje med en mexik&rstudie dar 37,5 % av personer med
lungcancer som inte fatt behandling uppgav smakttiiigar (62). | en annan nyligen
publicerad, irlandsk studie anvande Spotten €149) Smak- och luktformularet for att
studera SoL-férandringar bland personer med obkeerdiagnoser som annu inte paborjat
behandling med stralning, cytostatika eller hornmoBgotten et al. anvande ett gransvarde
fran poangsumman fran Smak- och luktformularet wirfdér att definiera férekomst av SolL-
forandringar (se avsni®1.2.1 Smak- och luktformul&yetch rapporterar saval en hogre
prevalens av SoL-forandringar (48 %), som en gdlherehogre poangsumma fran Smak-
och luktformularet jamfort med vara resultat i deéte 1. Dock hade knappt hélften av de
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som rapporterade SolL-férandringar i denna studiemgatt operation, vilket skulle kunna
vara en mojlig orsak till en hogre férekomst av Sotandringar (se delarbete I, (158) och
(159)).

Bland de studiedeltagare i delarbete | som intgrdiaticerades med lungcancer var det 37 %
som angav Sol-férandringar pa Smak- och luktformetldessa var ocksa under utredning
for lungcancer och kan inte anses vara friska ktlatr Dock kan en potentiell forklaring till
SoL-férandringarna bland studiedeltagarna utaneravara att de statistiskt signifikant mer
ofta rapporterade munhaleproblem. Munhaleproblemfi@enforallt muntorrhet kan orsaka
smakforandringar genom att smakamnen behover ligasvatska (saliv) for att na fram till
smakcellerna (se avsnitl.1 SmaksinngtVidare &r muntorrhet en vanlig biverkan tillrie
vanligt forekommande mediciner (160).

8.2.2 Smak- och luktférandringar, viktnedgdng ocha  ndra symptom

| delarbete | associerades SolL-férandringar tilviktnedgang om 5 % eller mer de senaste
sex manaderna, vilket kan anses vara kliniskt egiegftersom flera studier har funnit att en
viktnedgang om 5 % &r en prognostisk faktor fort@xemad och behandlingstolerans vid
lungcancer (100, 101, 103, 161). En tredjedel asqmeerna med lungcancer som
rapporterade SoL-forandringar angav viktnedgand.0ro eller mer. Utifran dagens
kunskapslage ar det dock svart att utréna hurwsdstorre viktnedgang aven skulle innebara
en samre prognos. Vissa studier rapporterar atikémedgang om 10 % eller mer inte
predicerar samre 6verlevnad jamfort med vid en meiniktnedgang (99, 161), medan andra
studier talar for att en viktnedgang om 10 % armigé dar den har ett prognostiskt varde
(98). Vidare forsvaras den sammantagna bedémnimgstudiernas variation i tidsfonster
for viktnedgangen, t.ex. sedan sjukdomens sta)t §@faste tre manaderna (103) eller sex
manaderna (161), samt att vissa studier inte hasgénagot samband mellan viktnedgang
och overlevnad (162, 163).

Associationen mellan SoL-forandringar och viktnedgsacker fragan om det foreligger ett
orsakssamband genom att SoL-férandringar gor attater mindre och pa sa vis gar ner i
vikt. | delarbete | gav inte de sjalvrapporteradéacm forandrat matintag nagon
overtygande forklaring till att det skulle forhagiag s. Aven om en statistiskt signifikant
storre andel av de med SoL-forandringar och lungeafl C-TSA) angav att man &tit mindre
an vanligt senaste manaden, var denna andel @mte éin ca en tredjedel (36 %).
Studiedeltagarna i delarbete | hade dock inte aigehandling och resultat fran de
individuella fallbeskrivningarna i delarbete Il othantyder att behandlingsrelaterade SoL-
forandringar kan vara mer uttalade och gora det atita. Samtidigt visade resultat fran
bade delarbete Il och Il att vissa individer kumdpportera relativt omfattande SolL-
forandringar men anda inte upplevda att matintpgeerkades sarskilt mycket. Resultaten
fran denna avhandling nyanserar bilden av SoL-finiagar som i vissa studier beskrivits
som en avgorande faktor for viktnedgang genom iiskat matintag eftersom att maltider
och atande inte innebar samma njutning som va(@Ryt164).
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Dock visar resultaten i denna avhandling att Safdringar kan interagera med och
sannolikt forstarka andra nutritionsrelaterade spmpt.ex. nedsatt aptit, illamaende och
tidig mattnad, i olika skeden av sjukdomen. AvemBardson et al. (48) rapporterar att
personer som upplevde SoL-férandringar i ansluttiihgytostatikabehandling beskrev hur
smakforandringar kunde férsdmra aptiten och gdnaan blev matt fort samt att en forhojd
kanslighet for vissa lukter kunde vacka illamaedeSolL-forandringar ofta forekommer
samtidigt som nedsatt aptit, tidig méattnad ochmii@nde har pavisats i flera andra studier
(43, 96, 165). De beskrivningar som framkommer stewdie av Shragge et al. (166) om hur
personer med avancerad cancer hanterade atandedtiter trots avsaknad av hunger och
aptit visade ocksa pa att flera symptom ar mettiebj och att illamaende utmérkte sig
genom att utgéra gransen for nar det inte gicktatmer. Resultaten i en studie av de Vries et
al. (167) visade ocksa att personer med cancereoeblir nedsatt aptit och avsaknad av
hunger hade en stdrre paverkan pa matintaget djésé med smakforandringar. Detta visar
pa betydelsen av att beakta andra symptom i reléticGoL-férandringar, saval inom
forskning som i Klinik.

En alternativ, eller kompletterande, forklaring@gsociationen mellan SoL-férandringar och
viktnedgang i delarbete | &r att SoL-forandringeln @iktnedgang ar tva samtidigt
férekommande fenomen. Som omnamnts i bakgrundesv&sett2.2.3 Orsakexhar
smakforandringar beskrivits forekomma vid canceeikakdar viktnedgang och forlust av
muskelmassa, ibland aven fettmassa, drivs av séingkat matintag som metabola
forandringar inklusive systemisk inflammation. Défionen av cancerkakexi som beskrivits
av Fearon et al. (58) inkluderar tre stadier, pkeki, kakexi och refraktar kakexi, och har
utvecklat diskussionen om undernéring till att ietelast handla om otillrackligt energi- och
naringsintag utan ocksa de underliggande metabsiker som bidrar till viktnedgang och
forsvarar uppbyggnad av muskelmassa. Murtaza @&l beskriver i en litteraturéversikt
Over cancerrelaterade smakforandringar att Solnftitdgar kan vara en foljd av den
systemiska inflammation som férekommer vid candezka Van der Meij et al. (168) fann
att pre-kakexi respektive cancerkakexi forekom dIlaB % respektive 18 % bland personer
som nyligen diagnosticerats med lungcancer i stadil Saledes skulle associationen
mellan SoL-férandringar och viktnedgang kunna tyéatt cancerkakexi forekom bland
studiedeltagarna. Framtida undersokningar kan detl &ven biologiska matningar av t.ex.
systemisk inflammation eller kroppssammanséattnimgtt utvardera detta.

8.2.3 Smak- och luktférandringars karaktaristika

Fallbeskrivningarna i delarbete Il bidrog till erendjupgaende bild av vad de olika
karaktaristika av SoL-férandringar kan innebéradlika individer. Det framkom att liknande
karaktéaristika inte nddvandigtvis upplevdes pa sarsétt eller hade samma konsekvenser
for olika personer (sBox 3, Gunillaamfért medBox 1, Beatpeller ens for samma person
vid olika mattillfallen (seBox 2, Carlvid M2 jamfért med M3). Till min kdnnedom &r
delarbete Il den forsta publicerade studie somesaiddrandringar i sjalvrapporterad
karaktaristika 6ver tid. | fallbeskrivningarna ddhtervjuerna i delarbete 1l blev det tydligt
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att upplevelsen av SoL-forandringar och deras kariskika paverkades av flera individuella
faktorer t.ex. personliga egenskaper, social sitnatch att leva med en svar sjukdom. Dessa
faktorer, bland andra, omnamns ocksa vara av begy/ftir det som kallagsponse shift

(169), vilket innebar att en individs varderinggppfattningar och det man anser vara
normalt {nternal standardskan &ndras av en forandring i halsa vilket i sirkan paverka

hur en individ rapporterar halsorelaterade problem.

Relativt lite forskning finns publicerad nar detlgdSoL-forandringars karaktéristika och
deras eventuella nutritionsrelaterade konsekveilisarstudier fran en mexikansk
forskargrupp som studerat SoL-férandringar medditan tester rapporterade att en nedsatt
formaga att uppticka sot smak associerades tiflgrtt energi- och néringsintag (62, 63). A
andra sidan fann Brisbois et al. (66) att samtisligh sjalvrapporterade SolL-férandringar
associerades till ett lagre energiintag, storréneilgang och samre livskvalitet, fann man
inga sadana skillnader nar studiedeltagarnas Sainddingar kategoriserades utifran tre
olika karaktéaristika: 6kad intensitet, minskad isiéet och mixad intensitet. Saledes finns
idag inga Overtygande belagg for att vissa karaiga skulle vara mer besvarliga, eller vara
mer benagna att paverka matintaget, an andra.

Istallet tyder vara resultat pa att karaktaristikaner relevant for att foresla majliga strategier
for hur man kan anpassa sig till SoL-forandringamtervjuerna i delarbete Il framkom att
SoL-forandringarnas karaktéristika och deras koreseser var avgorande for vilka strategier
som anvandes for att hantera dem. Detta ar ingjd den studie av Rehwaldt et al. (67) som
beskrivs i bakgrunden (se avsiitR.7 Behandling och hantering av smak- och
luktforandringap dar man testade huruvida strategier som foresl&i studiedeltagarna

med smakforandringar upplevdes som mer hjalpsanmindssa karaktéaristika. Resultaten
innebar bl.a. att de personer som besvarades mettlisk smak mer frekvent rapporterade
att kall mat gick lattare att ata, medan de sommédesles av bitter smak oftare tyckte att radet
om att undvika kott var bra.

8.2.4 Hantering av smak- och luktférandringar

Huvudresultatet i delarbete Il var att hanteringerSoL-férandringar utfordes i
informanternas vardag, i den personliga sektorhvBeocksa har som de flesta resurser till
hanteringen fanns. Saledes indikerar vara resatttpersoner med cancer har betydande
formaga och tillgang till resurser for att anpasigatill symptom som paverkar mat och
atande, vilket ar i linje med tidigare forskning dor nedsatt aptit och forandrade matvanor
hanteras i vardagen (166, 170). Aven om vi presantie tva utmaningarna som bestod av
att anpassa sig och forhalla sig till SoL-férangainseparat sa var de inte oberoende eller
uteslutande. De flesta individer beskrev hur degen hand eller med hjélp av andra pa olika
satt anpassade sig for att fa sin vardag att fanggebra som mojligt, samtidigt som de
lungcancer. Till skillnad fran vara resultat beskropkinson och Corner (171) i en studie av
forandrade matvanor bland personer med avancenaeéichur studiedeltagarnas respons pa
atsvarigheterna antingen rérde acceptans elleaadegelf-actior). Hopkinson och Corner
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beskriver acceptans som ett passivt forhallningg#atsvarigheterna och som motsatsen till
agerande, dar individen reflekterade 6ver sinalprolmch forsokte hitta satt att ata anda.

Vi fann att acceptansen av SoL-férandringar fraegaal en forstaelse av orsaken till dem,
och av att satta dem i perspektiv till att ha emcessjukdom eller att uppleva att
behandlingen var effektiv. Aven Corbett et al. (LiZ&skriver i en studie av personer som
efter att ha 6verlevt cancer besvarades av langfatigue att acceptansen av detta symptom
underlattades av en forstaelse for orsaken titifiatoch vetskapen om att man hade Gverlevt
sjukdomen. Vidare visade vara resultat att viskarimanter tyckte att det kandes bra att
kunna gora nagot at sin situation &ven om dethjéipte s& mycket. | ett resonemang om
egenvard och sjalvhjalp vid cancersjukdom redogistd¥ (173) for betydelsen av att som
individ kénna sig involverad i behandlingen ochdoet av att uppratthalla en kansla av
kontroll genom att géra nagot for sig sjalv. Vidarenar Foster att en upplevelse av att den
konventionella sjukvarden inte tillgodoser detthdekan vara ett incitament for att vanda
sig till komplementéara/alternativa kunskapskallieereoehandlingar. Detta kom till uttryck i
intervjun med den person som kande frustration atteden konventionella sjukvarden inte
kunde ge den sorts svar hon 6nskade och som ockéade sig av
komplementara/alternativa strategier i sin hangeain SoL-forandringar.

| delarbete 1l framkom att sjukvardspersonaleen grofessionella sektorn spelade en
relativt liten roll i hanteringen av SoL-férandrang Detta resultat var inte ovantat, eftersom
tidigare studier har indikerat att sjukvarden salaffektiva behandlingsalternativ till SolL-
forandringar (79, 80). Aven Hopkinson (170) refeakide 6ver hur personer med avancerad
cancer och atsvarigheter hanterade dessa problegepshand och tillsammans med sina
narstaende, utan inblandning fran sjukvardspers®edlvar daremot dverraskande att de
flesta informanter inte tycktes forvanta sig ellese att det var sjukvardens uppdrag att stotta
och hjalpa dem med SoL-forandringar. | var studieviinte specifikt undersokt vilka
foérvantningar som studiedeltagarna hade, men Tisnelbch Sachs (174), som studerade
svenska cancerpatienters forhoppningar och forirgan pa sjukvarden, menar att
forvantningarna pa sjukvarden blev mer uttaladstfigér dente hade infriats, vilket da
uttrycktes som besvikelse och frustration 6veravisituationer eller méten med sjukvarden.
Utifran detta gor jag tolkningen att de flesta mfanter hade laga forvantningar pa att
sjukvarden skulle stodja dem i hanteringen av Sokdringar.

Jag har reflekterat 6ver om det finns motséattnimggltan dels sjukvardspersonalens
begransade roll i hanteringen av SoL-férandrindels att deras agerande anda kunde
paverka hanteringen i den personliga sektorn, saghom de flesta informanter inte tycktes
forvanta sig stod for SoL-forandringar av sjukv@eisonalen. En fraga blir da vilka
forvantningar som finns pa sjukvarden. Flera infanter beskrev att sjukvarden tog en mer
aktiv roll vid viktnedgang, som ar ett matbart gesb med kanda konsekvenser for
behandling och 6verlevnad. Detta kan tolkas sorsj@it/arden fokuserar pa de medicinska
aspekterna av sjukdom och att vissa konsekverisebeterkningar av sjukdomen, t.ex.
SoL-foérandringar, psykosociala problem och fatigiresddant som man hanterar pa egen
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hand med eller utan hjalp av familj och vanner (1Z24), d.v.s. i den personliga sektorn.
Vidare bor man beakta att informanterna var i endredestallning till sjukvarden, eftersom
valmajligheterna till annan lungcancervard var Begade for dem. Tishelman (141)
diskuterar att ett okritiskt forhallningssatt 8jukvarden och en ovilja att uttala sig negativt
om den kan vara ett tecken pa att relationen mphdient och sjukvarden karaktariseras av
asymmetri och beroende.
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9 SLUTSATS

Den 6vergripande slutsatsen av denna avhandliaty Betydelsen av SoL-forandringar
rymmer stor individuell variation nar det géller\bket satt matintaget paverkas, vilka
karaktaristika SoL-forandringar har och hur Solafidringar hanteras i vardagen.

Specifika slutsatser av avhandlingen ar foljande:

- SoL-férandringar, om &n i lindrig form, rapporteeadhv en betydande andel av de
personer med lungcancer som annu ej startat behgndtlenna grupp associerades
SoL-férandringar med viktnedgang, aven om dettebsaah inte helt kunde forklaras av
att ha atit mindre an vanligt.

- SolL-forandringar rapporterades bland personer soeddes fér men som inte
diagnosticerades med lungcancer i liknande utstiigksom de som fick en
lungcancerdiagnos. En mdjlig forklaring ar att &wauimhaleproblem rapporterades mer
frekvent i denna grupp.

- Karaktaristika av SoL-forandringar, i form av ins@etsforandringar i grundsmaker
och/eller lukt och antal samtidigt rapporterad&atyper av SoL-férandringar (mangfald
av SoL-forandringar), varierade bland individer doehandlades for lungcancer.
Karaktéristika kunde ocksa forandras over tid fooeh samma individ.

- SolL-férandringar forekom ofta samtidigt som angmagtom, t.ex. nedsatt aptit,
ilamaende eller tidig mattnad, och SoL-forandrintyaktes bade kunna forstarka och
forstarkas av dessa symptom. Det kunde ocksa varafér individer att skilja dessa
symptom fran varandra.

- Upplevda besvar och konsekvenser av SoL-forandrikgade bero pa deras
karaktaristika, men ocksa paverkas av andra symsooml situation och tillgangliga
resurser for att hantera dem.

- Personer med SoL-férandringar hittade satt atienamtessa symptom genom att anpassa
sig till och forhalla sig till dem i sin vardagamfor allt i relation till sin familj, vanner
och sina sociala natverk och med begransat stéglivardspersonal.
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10 KLINISKA IMPLIKATIONER

Resultaten i denna avhandling har bidragit med kamem att SoL-férandringar kan
forekomma i olika skeden av sjukdomen, aven inrerahdling, och med en variation av
karaktaristika. SoL-férandringar kan, om an intecalupplevas som besvarliga for personer
med cancer och paverka mat och maltider. Aven suitegen i delarbete 11l visade att SoL-
forandringar till stor del kan hanteras utan stéa jukvardspersonal, fann vi ocksa att
sjukvardspersonalens information om SoL-forandringalgivning och att ha nagon att prata
med hade potential att paverka anpassning ochllidirgssatt till SoL-forandringar. Det
innebar att sjukvardspersonal behdver vara forioered att kunna stodja de som behover
hjalp med att hantera sina SoL-férandringar. Enaming ligger i att fanga upp de som
behover stodjande insatser och att kunna ge rachémesyn till individens SoL-forandringar i
relation till dennes resurser och personliga sitnaitt vacka fragan om SoL-férandringar
tidigt i kontakten med en patient, t.ex. genontiiandahalla allman information innan start
av behandling, kan ha flera fordelar. Utbver atbédeda individen for eventuella
biverkningar, kan man identifiera de som besvavaSa.-férandringar redan innan
behandlingsstart och Iamna en 6ppning for patieatieta kontakt vid ett senare tillfalle om
denne skulle k&nna behov av att diskutera SoL-tliragar.

SoL-férandringarnas karaktaristika och konsekveasawgorande for vilka strategier och
resurser som informanterna anvande sig av fonadssa sig och forhalla sig till SolL-
forandringarna. Vid radgivning om hantering av Sotandringar kan strategier som finns
beskrivna idag (67, 88, 175) anvandas som utgangspuen de behdver anpassas till
individens situation vad galler SoL-forandringarkasaktéristika, konsekvenser, samt
individens tillgangliga resurser. Eftersom karaiktil<a kan foréndras over tid &r uppfoljning
av betydelse. Shragge et al. (176) genomfordeitgskigranskning av litteraturen om
hantering av nedsatt aptit vid cancer och fansjakivardens rad om mat och atande kan
uppfattas som opersonliga. Det visar pa betydeseatt individanpassa rad och stodjande
atgarder vid bekymmer som ror nagot sa persordigt mat och matvanor. Flera har
beskrivit vardet av att sjukvardspersonal och pégiearbetar tillsammans for att finna satt att
hantera patienters bekymmer (177) och att byggaeiga I6sningar som patienten redan har
identifierat eller initierat (170). Ett etableréttidliningssatt for sjukvardspersonal ar
personcentrerad var¢l78), dar malsattningen ar ett partnerskap medrmnan, vilket inleds
med att denne ges mdjlighet att beratta om sig sf sin vardag. Sjukvardspersonalen ses
som en expert pa vard och behandling medan patibateexpertkunskap om sina behov och
prioriteringar. Tanken ar att man tillsammans komfram till méjliga alternativ till

behandling som tar héansyn till personens sammanhasigria, sociala kontext och
individuella styrkor och svagheter. Inom sjukvardhem vi ofta uppfattningen att vi arbetar
personcentrerat, men Ekman et al. (178) menavertt @m det kan vara s4, ar det ovanligt att
detta arbetssatt sker systematiskt och konsekiettster ar specifikt utbildade for att ge rad
om mat och maltider vid sjukdom, anpassat utifrémevindivids specifika behov (179), och
ar darfor en viktig resurs i sjukvarden for atiidpersoner med atsvarigheter. Ett exempel
pa hur dietister kan arbeta med individen i fokasnikommer i en intervju med tva
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amerikanska dietister inom cancervard som beskniede samarbetar med patienter med
SoL-forandringar och deras narstadende, for att karftem till alternativa losningar som kan
passa individen (180).

Det ar viktigt att vara medveten om att de flettatsgier som refereras till har ovan inte
aterstaller smak- och/eller luktfunktion, utan &t $5r att underlatta vardagen och atandet.
Som sjukvardspersonal kan vi kanna oss otillraektigh frustrerade nar vi inte har verktyg
eller behandlingar som kan ordna upp patienteiihzastion (171). Detta blir aktuellt vid
SoL-forandringar eftersom vi inom sjukvarden idaig ihar tillgang till nAgon
evidensbaserad behandling som effektivt aterstsdlerk- och/eller luktfunktion. Dock ska
inte kanslan av att kunna gora nagot konkret aisliiation underskattas. Genom att ingjuta
en kansla av kontroll kan praktiska rad vara varttef sig, aven om det inte hjalper sa
mycket just dar och da (173). Samtidigt reflektétapkinson och Corner (171) 6ver att vissa
personer som anstrangde sig att ata trots sinarigfseter beskrev besvikelse och frustration
i de fall dar man inte lyckades leva upp till sagna forvantningar pa hur mycket och vad
man borde &ta. Det visar pa betydelsen av att &jdkpersonal som traffar personer med
atsvarigheter, inklusive SoL-forandringar, bor diarfaga att mota manniskor dar de &r, stélla
bra fragor, lyssna och dela med sig av sin erfatoth kunskap utifran personens aktuella
situation och behov.
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11 FORTSATT FORSKNING

Denna avhandling visar att forskningsmetoder meédlddvantitativ som kvalitativ inriktning
ar relevanta for att fa inblick i betydelsen av Sotandringar fér personer med cancer.

Mer forskning behdvs for att undersoka under vilkastandigheter SoL-forandringar
paverkar matintaget i sddan utstrackning att muisstatus kan paverkas negativt. | detta
avseende &r interaktionen med andra symptom nesbsatt aptit, tidig méattnad och
ilamaende, av stor betydelse.

Forekomst, karaktaristika och betydelse av SoLAdri&gar vid biologiska
behandlingsmetoder ar ett omrade av intresse ftsafib forskning. Anvandningen av
malriktad behandling vid cancer har blivit allt \igare det senaste artiondet (91) och
smakforandringar har beskrivits som en av bivergaina (181-183). | den longitudinella
observationsstudien (delarbete 1) var det etl fitaliedeltagare som fick malriktad
behandling, men datainsamlingen genomfoérdes umdar2d11-2012, och anvandningen av
malriktad behandling har tkat sedan dess. Dettd&arflekterats i den kvalitativa studien,
som genomfordes under aren 2014-2016, dar sjwtwersjnformanter hade pagaende eller
hade fatt malriktad behandling och samtliga besk@\-forandringar som en
behandlingsbiverkan. Under dataanalys i delartbetgitktes vart intresse av att det var flera
av de med malriktad behandling som beskrev likndadaktaristika som skilde sig nagot
fran 6vriga informanters, vilket fick oss att undra det fanns en behandlingsrelaterad
skillnad. Vara data kan dock inte svara pa detta de¢ kan féljas upp i framtida forskning.

Kunskapen om karaktaristika och individuell vanatav SolL-forandringar behéver
utvecklas. Det ar sarskilt viktigt att som forskasga 6ppen for den stora variationen av
karaktaristika, och inte pa forhand forutsattaavilaraktaristika som férekommer. Fortsatt
forskning skulle kunna utreda om vissa karaktdasdir mer vanliga vid vissa
cancerdiagnoser, eller i vissa skeden av sjukdexnihnan behandling, under behandling
eller i palliativt skede. Vidare skulle karaktéikst kunna ligga till grund for utvecklandet av
interventionsstudier dar olika typer av rad matahas respektive karaktéaristika. En
komponent av denna typ av intervention skulle kumgéras av att inkludera aspekter av
interaktionen mellan behandlare och patient, gerom ett personcentrerat férhallningssatt
dar mojliga strategier for att hantera SoL-forangair utformas i samrad med patienter och
narstaende med utgangspunkt i individens behovikigdingliga resurser, saval individuella
som sociala.
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12 SUMMARY IN ENGLISH

Background: Taste and smell are two of our senses, which tegettth our other senses
provide sensory information central to the expexgeof the flavours of what we eat and

drink. The senses of taste and smell also funétiomarn us of dangers and poisons, and to
identify nutrients. Alterations in the experienddaste and smell may present at different
stages of several cancers, including lung canoérhave been reported to affect food choice,
nutritional intake, social activities and emotionall-being. Lung cancer is the cancer form
that causes most cancer-related deaths and, siamgegroportion of those diagnosed with
lung cancer have advanced disease, the goal thiaais often to maintain quality of life.
Weight loss and nutritional problems such as |ldsgppetite, early satiety and taste and smell
alterations have been reported to be common syngpaonong people with lung cancer.
Primarily, taste and smell alterations have beediatl in relation to cancer treatment, but
there are indications that they can be present legfmme treatment start. Taste and smell
alterations can have various characteristicschanges in the experience of intensity of
basic taste qualities or odours, a bad taste imtheh, a metallic taste or changes concerning
specific foods. Although a small number of studiase investigated how taste and smell
alterations develop over time, it is not known hbe characteristics of taste and smell
alterations change over time. General guidelinekda health care professionals can
support people with taste and smell alteration®tiemn lacking. Taste and smell alterations
have been described as being a neglected probldnm wealthcare and health care
professionals have reported being unable to supeoyle with taste and smell alterations in
a satisfactory manner. How people who experierste tnd smell alterations reason about
resources and strategies to manage these sympésmetyet been investigated. Therefore,
the overarching aim of this thesis is to invesgeghae nutritional importance of taste and
smell alterations, their characteristics and hoappedeal with them in different stages of
investigation and treatment of lung cancer.

Methods: This thesis consists of three papers which usefaatatwo studies within a larger
research project, the Taste and Smell projecthgitiadinal observational study with the aim
of investigating the effect of taste and smellraliens on nutritional status and well-being
among people in different stages of cancer, andhditgtive study with the aim of exploring
how people with taste and smell alterations reakomit strategies and resources for
managing taste and smell alterations. In the ladgitl observational study, which provides
data for paper | and paper I, participants unaeestigation for lung cancer were recruited
and data were collected using structured, fac@de-interviews based on four self-report
instruments concerning 1) taste and smell alterati®d) common cancer-related symptoms,
3) well-being, and 4) nutritional status. After first structured interview, up to three follow-
up interviews were conducted at two-month interusisig the same instruments. In paper I,
data were included from participants who were umaearstigation for lung cancer and who
later were either diagnosed with lung cancer omdidreceive a cancer diagnosis of any type.
Descriptive and inferential statistics were usesttoly the prevalence of self-reported taste
and smell alterations among study participants uimdestigation for lung cancer, and the
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relationships between taste and smell alteratinodsdamographic and clinical characteristics,
weight change, symptoms and changes in food intakzaper I, data were selected from
those who were treated for lung cancer and whhaiitipated in at least three of the four
structured interviews. Through systematic use efdéta on self-reported taste and smell
alterations, characteristics of taste and smatations were categorized for each individual
and changes in characteristics over time wereetusti an individual level. Furthermore,
individual case descriptions for three persons weréormed, based on information from alll
four self-report instruments in combination witle thterviewer’s field notes. In the
qualitative study, which constitutes the basigfaper IIl, data were collected through semi-
structured interviews with informants with expederof lung cancer-related taste and smell
alterations. The interview transcripts were analyisductively and the analysis was
interpreted using the medical anthropological madélealth care systems developed by
Kleinman.

Results: Taste and smell alterations, although relativeljdmvere reported by 38% of study
participants under investigation for and also ldtagnosed with lung cancer (paper ).
Among those who did not receive any cancer diagntse proportion of study participants
reporting taste and smell alterations was simn#@®p. However, there was a statistically
significant relationship between taste and smadtatfions and weight loss only among those
with lung cancer. We found a large individual vaaa in characteristics of taste and smell
alterations among those who were treated for lamger, and several participants reported
changes in characteristics of taste and smelkdibeis over time in relation to treatment start
(paper I). Distress from and consequences of taxdesmell alterations appeared to not only
depend on the characteristics of the alteratiohalba on, for example, the individual’s life
situation and concurrent symptoms such as lospp#tde or nausea. When participants in
the qualitative study described how they managsté tnd smell alterations, it was clear that
most management took place in their daily life withmuch engagement from health care
professionals (paper lll). Management strategiag i@ind to concern two overarching
challenges: to adjust to no longer being ableust tihe information provided by one’s own
senses of taste and smell, and to come to terrhdagite and smell alterations as a part of
having lung cancer. The involvement of health @aogessionals was limited, but appeared
to fulfil most participants’ expectations and sedrteehave potential to influence strategies
and resources used for dealing with taste and sttethtions.

Conclusion: In summary, this thesis has furthered the undedigrof the implications of
cancer-related taste and smell alterations anchdidual variation regarding their impact
on food intake, their characteristics and how pealglal with these symptoms in their daily
life.
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uppmuntrat mig och visat att jag ar valkommenadiia efter att jag disputerat. Min kliniska

71



anknytning har betytt mycket fér mig! Och tdeka Veidemannmin blivande chef, som nu
tar emot mig med 6ppna armar efter sju ar bortaKliaiken.

Jag har haft formanen att genomfora min forskadrtlrig inom ramen fér Nationella
forskarskolan i vardvetenskap vid Karolinska Insit. Tack till tidigare studierektor
professor Lena von Koadth nuvarande studierekidocent Lena Wettergrdir ert
engagemang for oss doktorander i forskarskolan.

Till alla mina doktorandkollegor i Nationella forsiskolan i vardvetenskap HK10, tack for
gemenskap under aren, sarskilt i borjan av forskiédningen. Sarskilt tack tilMarie

Halvorsen din osvikliga optimism och framatanda inspirarag sa mycket! Jag vill ocksa
namnaMaria Ranner Ewa AnderssariLina Palmléf Anna Westerlund.inda Sandberg,
Susanna NordimchKatharina Zetterstrom aven det blir Iangt mellan gangerna numer sa ar
det alltid vardefulla samtal som vi har nar vifast

Tack till vanner och bekanta pa KI men utanfériiagbnen, sarskildsa Normarfor
tankevackande diskussioner och sallskap underddprochPernilla Wittefor ovarderliga
luncher — ett valbehovligt avbrott fran forskningen

Jag vill aven tacka min véksa Lundgrerior att var vanskap tillater att vi kan dela med o
av livets alla toppar och dalar, och for att dtichitottar mig och tror pa mig.

Min familj, mammapappaoch mina storasystréeenaochKarin: tack for att ni alltid
kommer finnas dar fér mig och for att ni alltid rsté& min sida.

Min manTarik, tack for att du varit ett sa fint stod for migdem de senaste manaderna nar
jag fardigstallt avhandlingen. Och for att dustiinmans med vara bdrauie ochPierre,
paminner mig om vad som ar viktigt i livet och stigt ger mig nya perspektiv pa varlden
och pa mig sjalv. Tack for all karlek och for atyjfar leva tillsammans med er i den.

Till sist vill jag tacka de som bidragit ekonomisith majliggjort genomférandet av Sol-
projektet och denna avhandling: Vetenskapsradettesiiska forskningsprogrammet-Vard,
CancerRehabFonden och Nationella forskarskolardivedenskap (NFV) vid Karolinska
Institutet.

72



14 REFERENSER

1. Korsmeyer C. The taste culture reader: expangrfood and drink. 2nd ed.
New York: Bloomsbury Publishing Plc; 2017.

2. Croy I, Nordin S, Hummel T. Olfactory Disordensd Quality of Life—An
Updated Review. Chemical senses. 2014;39(3):185-94.

3. Korsmeyer C. Making sense of taste: food & ufuhy. Ilthaca, NY: Cornell
University Press; 1999.

4. Hgjlund S. Taste as a social sense: rethinkisig @as a cultural activity.
Flavour. 2015;4(1).

5. Nagraj SK, Naresh S, Srinivas K, Renjith Ged?g&hrestha A, Levenson D,

et al. Interventions for the management of tasttuhances. The Cochrane database of
systematic reviews. 2014(11).

6. Breslin PHL. Human Taste: Peripheral Anatomyst@@ransduction, and

Coding. In: Hummel T, editor. Taste and Smell. Basarger Publishers; 2006. p. 152—-90.
7. Forare Winbladh L, Sandstrom M. MatmolekyleduRalca Bokforlag; 2011.
8. Kohlmeier M. Chemical Senses. In: Kohimeier Mit@. Nutrient Metabolism

Structures, Functions, and Genes. 2nd ed. Burlinditsevier Science; 2015. p. 1-23.

9. Smith BC. Tasting and liking: Multisensory flawgerception and hedonic
evaluation. In: Korsmeyer C, editor. The Taste @aliReader: Experiencing Food and
Drink. 2nd ed. New York: Bloomsbury Publishing P2617. p. 250-60.

10. Sand O. Manniskokroppen: fysiologi och anat@md ed. Stockholm: Liber;
2007.

11. Keast R, Dalton P, Breslin P. Flavor interawtiat the sensory level. In: Flavor
Perception. Taylor AJ, Roberts DD, editors. Amewd: Blackwell Pub.; 2004.

12. Duffy VB, Bartoshuk LM. Food Acceptance and &@nVariation in Taste.
Journal of the American Dietetic Association. 2000(6):647-55.

13. Bartoshuk LM, Duffy VB, Miller 1. PTC/PROP tagy: Anatomy,

psychophysics, and sex effects. Physiology & Beitati994;56(6):1165-71.

14. Hoffman HJ, Cruickshanks KJ, Davis B. Perspestbn population-based
epidemiological studies of olfactory and taste impant. Ann N Y Acad Sci.
2009;1170:514-30.

15. Boesveldt S, Lindau ST, McClintock MK, HummelLTindstrom JN,
Lindstrom JN. Gustatory and olfactory dysfunctiorolder adults: a national probability
study. Rhinology. 2011;49(3):324.

16. Liu G, Zong G, Doty RL, Sun Q. Prevalence asklfactors of taste and smell
impairment in a nationwide representative sampka®US population: a cross-sectional
study. BMJ Open. 2016;6(11).

17. Welge-Lissen A, Dorig P, Wolfensberger M, Krénélummel T. A study
about the frequency of taste disorders. Journatofology. 2011;258(3):386-92.

18. Vennemann MM, Hummel T, Berger K. The assammtietween smoking and
smell and taste impairment in the general popuiatiournal of neurology.
2008;255(8):1121-6.

73



19. Epstein JB, Smutzer G, Doty RL. Understandiggimpact of taste changes in
oncology care. Support Care Cancer. 2016;24(4)-B317

20. Deems DA, Doty RL, Settle RG, Moore-Gillon \haBnan P, Mester AF, et al.
Smell and taste disorders, a study of 750 patfenrts the University of Pennsylvania Smell
and Taste Center. Archives of otolaryngology--h&ateck surgery. 1991;117(5):519-28.

21. McEwen D, Jenkins D, Martens P. Olfactory citiar direct neuronal
connection to the external world. Curr Top Dev B&#)08;85:333-70.

22. Gottfried J. Smell: Central Nervous ProcesdimgHummel T, editor. Taste
and Smell. Basel: Karger Publishers; 2006. p. 44-69

23. Mullol J, Alobid I, Marino-Sanchez F, Quintode Haro J, Bernal-Sprekelsen
M, et al. Furthering the understanding of olfactiprevalence of loss of smell and risk
factors: a population-based survey (OLFACAT stu@®ilJ Open. 2012;2(6).

24. Bramerson A, Johansson L, Ek L, Nordin S, Béviderevalence of olfactory
dysfunction: the skovde population-based study. Jdrgngoscope. 2004;114(4):733-7.

25. Murphy C, Schubert CR, Cruickshanks KJ, KleiEKB Klein R, Nondahl DM.
Prevalence of Olfactory Impairment in Older Adultama. 2002;288(18):2307-12.

26. Miwa T, Furukawa M, Tsukatani T, Costanzo R\M\l&do LJ, Reiter ER.
Impact of olfactory impairment on quality of life@ disability. Archives of otolaryngology--
head & neck surgery. 2001;127(5):497-503.

27. Schubert CR, Cruickshanks KJ, Fischer ME, Hu@a#dg, Klein BEK, Klein R,
et al. Olfactory Impairment in an Adult Populatidrne Beaver Dam Offspring Study.
Chemical senses. 2012;37(4):325-34.

28. Snyder DJ, Prescott J, Bartoshuk LM. ModerrcRsghysics and the
Assessment of Human Oral Sensation. In: Hummedliigre Taste and Smell. Basel: Karger
Publishers; 2006. p. 221-41.

29. Hummel T, Welge-Lissen A. Assessment of Olfgdkanction. In: Hummel
T, editor. Taste and Smell. Basel: Karger Publsh2006. p. 84-98.

30. Berling K, Knutsson J, Rosenblad A, von UngeBvaluation of
electrogustometry and the filter paper disc mefoodaste assessment. Acta oto-
laryngologica. 2011;131(5):488-93.

31. Seubert J, Laukka EJ, Rizzuto D, Hummel T,iglfani L, Backman L, et al.
Prevalence and Correlates of Olfactory Dysfuncitno®Id Age: A Population-Based Study.
The journals of gerontology. 2017;78(8):1072-9.

32. Soter A, Kim J, Jackman A, Tourbier |, Kaull?oty RL. Accuracy of self-
report in detecting taste dysfunction. The Laryrgpe. 2008;118(4):611-7.

33. Spence C. Multisensory Flavour PerceptionKbrsmeyer C, editor. The Taste
Culture Reader: Experiencing Food and Drink. 2nd\&lv York: Bloomsbury Publishing
Plc; 2017. p. 29-36.

34. Boltong A, Keast R. Chemosensory Science iiCtirgtext of Cancer
Treatment: Implications for Patient Care. Chem &ar2015:1-9.

35. Gronow J. What is "good taste"? Social Sciénfmemation. 1993;32(2):279-
301.

74



36. Kubrak C, Olson K, Jha N, Jensen L, McCarg&dikaly H, et al. Nutrition
impact symptoms: key determinants of reduced diétaake, weight loss, and reduced

functional capacity of patients with head and nemhcer before treatment. Head Neck.

2010;32(3):290-300.

37. Irune E, Dwivedi RC, Nutting CM, Harrington Kixeatment-related dysgeusia
in head and neck cancer patients. Cancer treategatvs. 2014;40(9):1106-17.
38. Alvarez-Camacho M, Gonella S, Campbell S, Sg&iniRA, Wismer WV. A

systematic review of smell alterations after raukoapy for head and neck cancer. Cancer
treatment reviews. 2017;54:110-21.

39. Yakirevitch A, Bercovici M, Migirov L, Adunskf, Pfeffer MR, Kronenberg
J, et al. Olfactory function in oncologic hospiaipnts. Journal of palliative medicine.
2006;9(1):57-60.

40. [Jpma I, Renken RJ, Gietema JA, Slart RHJA, 34¢nMGJ, Lefrandt JD, et

al. Changes in taste and smell function, dieta@kim, food preference, and body composition
in testicular cancer patients treated with cisptatised chemotherapy. Clinical Nutrition.
2016.

41. Zabernigg A, Gamper E, Giesinger JM, Rumpol&&nmler G, Gattringer K,
et al. Taste Alterations in Cancer Patients Reggi@hemotherapy: A Neglected Side
Effect? Oncologist. 2010;15(8):913-20.

42. Khalid U, Spiro A, Baldwin C, Sharma B, McGoughNorman AR, et al.
Symptoms and weight loss in patients with gastesitimal and lung cancer at presentation.
Support Care Cancer. 2007;15(1):39-46.

43. Kenne Sarenmalm E, Browall M, Gaston-JohanEs@ymptom burden
clusters: a challenge for targeted symptom managemdongitudinal study examining
symptom burden clusters in breast cancer. J Panp®yn Manage. 2014;47(4):731-41.

44, Bernhardson BM, Tishelman C, Rutqvist LE. Sefferted taste and smell
changes during cancer chemotherapy. Support Caree€£008;16(3):275-83.

45, Kano T, Kanda K. Development and validatioa chemotherapy-induced
taste alteration scale. Oncol Nurs Forum. 2013)YB(®-85.

46. Wickham RS, Rehwaldt M, Kefer C, Shott S, AbKa&lynn-Tucker E, et al.
Taste changes experienced by patients receivingatherapy. Oncol Nurs Forum.
1999;26(4):697-706.

47. Heald AE, Pieper CF, Schiffman SS. Taste arellsomplaints in HIV-
infected patients. AIDS. 1998;12(13):1667-74.
48. Bernhardson BM, Tishelman C, Rutgvist LE. Cheemsory changes

experienced by patients undergoing cancer chenagijea qualitative interview study. J
Pain Symptom Manage. 2007;34(4):403-12.

49. Boltong A, Keast R, Aranda S. Experiences am$equences of altered taste,
flavour and food hedonics during chemotherapy tneat. Support Care Cancer.
2012;20(11):2765-74.

50. Spotten LE, Corish CA, Lorton CM, Ui DhuibhiMPO’donoghue NC,
O’connor B, et al. Subjective and Objective Tasig &mell Changes In Cancer. Annals of
Oncology. 2017;28(5):969-84.

75



51. Leyrer CM, Chan MD, Peiffer AM, Horne E, Harmigiy Carter AF, et al.
Taste and smell disturbances after brain irradiaticdose-volume histogram analysis of a
prospective observational study. Practical radmtiocology. 2014;4(2):130-5.

52. Heckel M, Stiel S, Ostgathe C. Smell and tespalliative care: a systematic
analysis of literature. Eur Arch Otorhinolaryng@015;272(2):279-88.

53. Mattes RD, Arnold C, Boraas M. Learned foodrsie®s among cancer
chemotherapy patients. Incidence, nature, anctalimnplications. Cancer.
1987;60(10):2576-80.

54. DeWys WD, Walters K. Abnormalities of tastesadion in cancer patients.
Cancer. 1975;36(5):1888-96.

55. Gallagher P, Tweedle DE. Taste threshold acemability of commercial
diets in cancer patients. JPEN J Parenter Enterial N83;7(4):361-3.

56. Williams LR, Cohen MH. Altered taste threshdllfung cancer. Am J Clin
Nutr. 1978;31(1):122-5.

57. Murtaza B, Hichami A, Khan AS, Ghiringhellilkhan NA. Alteration in Taste

Perception in Cancer: Causes and Strategies ofifieea Frontiers in Physiology. 2017;8.

58. Fearon K, Strasser F, Anker SD, Bosaeus |,rBrdeFainsinger RL, et al.
Definition and classification of cancer cachexiairgernational consensus. Lancet Oncol.
2011;12(5):489-95.

59. Wheelwright SJ, Darlington AS, Hopkinson JBz&immons D, White A,
Johnson CD. A systematic review to establish healtted quality-of-life domains for
intervention targets in cancer cachexia. BMJ supo& palliative care. 2016;6(3):307-14.

60. Zhou T, Yang K, Thapa S, Liu H, Wang B, Yu $fddences in Symptom
Burden Among Cancer Patients With Different StagfegSachexia. Journal of Pain and
Symptom Management. 2017;53(5):919-26.

61. IJpma I, Renken RJ, Ter Horst GJ, Reyners Agtallic taste in cancer
patients treated with chemotherapy. Cancer treatregiews. 2015;41(2):179-86.
62. Turcott JG, Juarez-Hernandez E, De la Torréej¢aM, Sanchez-Lara K,

Luvian-Morales J, Arrieta O. Changes in the Detecéind Recognition Thresholds of Three
Basic Tastes in Lung Cancer Patients Receivingl&ismnd Paclitaxel and Its Association
with Nutritional and Quality of Life Parameters. tNCancer. 2016;68(2):241-9.

63. Sanchez-Lara K, Sosa-Sanchez R, Green-Renfddiguez C, Laviano A,
Motola-Kuba D, et al. Influence of taste disordemsdietary behaviors in cancer patients
under chemotherapy. Nutr J. 2010;9(1).

64. Boltong A, Aranda S, Keast R, Wynne R, FraR@s Chirgwin J, etal. A
prospective cohort study of the effects of adjul@atist cancer chemotherapy on taste
function, food liking, appetite and associated itiatral outcomes. PloS one. 2014;9(7).

65. Steinbach S, Hummel T, Bohner C, Berktold ShddWV, Kriner M, et al.
Qualitative and quantitative assessment of tastesarell changes in patients undergoing
chemotherapy for breast cancer or gynecologic matigies. Journal of Clinical Oncology.
2009;27(11):1899-905.

66. Brisbois TD, de Kock IH, Watanabe SM, Barac&s Wismer WV.
Characterization of Chemosensory Alterations inakwbed Cancer Reveals Specific

76



Chemosensory Phenotypes Impacting Dietary IntalleCarality of Life. J Pain Symptom
Manage. 2011;41(4):673-83.

67. Rehwaldt M, Wickham R, Purl S, Tariman J, Bemski C, Shott S, et al. Self-
care strategies to cope with taste changes aféenatherapy. Oncol Nurs Forum.
2009;36(2):E47-56.

68. Bartoshuk LM. Chemosensory alterations anderaherapies. NCl Monogr.
1990(9):179-84.
69. Speck RM, DeMichele A, Farrar JT, Hennessy & NI, Stineman MG, et al.

Taste alteration in breast cancer patients treaidtaxane chemotherapy: experience,
effect, and coping strategies. Support Care Ca@648;21(2):549-55.

70. Gamper EM, Giesinger JM, Oberguggenberger Aidker G, Wintner LM,
Gattringer K, et al. Taste alterations in breast gynaecological cancer patients receiving
chemotherapy: prevalence, course of severity, aatitg of life correlates. Acta oncologica
(Stockholm, Sweden). 2012;51(4):490-6.

71. Boer CC, Correa ME, Miranda EC, de Souza CAtddisorders and oral
evaluation in patients undergoing allogeneic hepwttic SCT. Bone Marrow Transplant.
2010;45(4):705-11.

72. Cohen J, Laing DG, Wilkes FJ, Chan A, Gabrie@dhn RJ. Taste and smell
dysfunction in childhood cancer survivors. Appeti@14;75:135-40.
73. IJpma I, Renken RJ, Gietema JA, Slart RH, MénsIG, Lefrandt JD, et al.

Taste and smell function in testicular cancer stng treated with cisplatin-based
chemotherapy in relation to dietary intake, fooef@rence, and body composition. Appetite.
2016;105:392-9.

74. Boltong A, Keast R. The influence of chemotpgran taste perception and
food hedonics: a systematic review. Cancer tredtnesrews. 2012;38(2):152-63.

75. Ponticelli E, Clari M, Frigerio S, De Cleme#teBergese |, Scavino E, et al.
Dysgeusia and heahielated quality of life of cancer patients recejvohemotherapy: A
crosssectional study. European Journal of Cancer C8fr;26(2).

76. Maschke J, Kruk U, Kastrati K, Kleeberg J, Bumla D, Erickson N, et al.
Nutritional care of cancer patients: a survey diepés' needs and medical care in reality. Int
J Clin Oncol. 2017;22(1):200-6.

7. Bernhardson BM, Tishelman C, Rutqgvist LE. Tasté Smell Changes in
Patients Receiving Cancer Chemotherapy: Distregsadt on Daily Life, and Self-care
Strategies. Cancer Nurs. 2008;32(1):45-54.

78. Newell S, Sanson-Fisher RW, Girgis A, Bonavenu How well do medical
oncologists' perceptions reflect their patienisoreed physical and psychosocial problems?
Data from a survey of five oncologists. Cancer.889(8):1640.

79. Boltong A, Keast R, Aranda S. Talking aboutgallow do oncology
clinicians talk about and document taste proble@etcerForum. 2011;35(2):77-84.

80. Thorne T, Olson K, Wismer W. A state-of-therastiew of the management
and treatment of taste and smell alterations it atgology patients. Support Care Cancer.
2015;23(9):2843-51.

81. Yamagata T, Nakamura Y, Yamagata Y, Nakanishistsunaga K,
Nakanishi H, et al. The pilot trial of the prevemtiof the increase in electrical taste

77



thresholds by zinc containing fluid infusion duricigemotherapy to treat primary lung
cancer. Journal of experimental & clinical canasearch : CR. 2003;22(4):557-63.

82. Halyard MY, Jatoi A, Sloan JA, Bearden JD, 3fdra SA, Atherton PJ, et al.
Does zinc sulfate prevent therapy-induced tasteadions in head and neck cancer patients?
Results of phase 1l double-blind, placebo-congirial from the North Central Cancer
Treatment Group (NO1C4). International journaladfiation oncology, biology, physics.
2007;67(5):1318-22.

83. Ripamonti C, Zecca E, Brunelli C, Fulfaro Fll&5, Balzarini A, et al. A
randomized, controlled clinical trial to evaluate effects of zinc sulfate on cancer patients
with taste alterations caused by head and neakatian. Cancer. 1998;82(10):1938-45.

84. Lyckholm L, Heddinger SP, Parker G, Coyne Rim&krishnan V, Smith TJ,
et al. A randomized, placebo controlled trial cdlazinc for chemotherapy-related taste and
smell disorders. Journal of pain & palliative cpharmacotherapy. 2012;26(2):111-4.

85. Brisbois TD, de Kock IH, Watanabe SM, Mirhoss&i, Lamoureux DC,
Chasen M, et al. Delta-9-tetrahydrocannabinol nalyape altered chemosensory perception
in cancer patients: results of a randomized, deblihel, placebo-controlled pilot trial. Ann
Oncol. 2011.

86. Erkurt E, Erkisi M, Tunali C. Supportive treant in weight-losing cancer
patients due to the additive adverse effects oatiad treatment and/or chemotherapy.
Journal of experimental & clinical cancer reseagfi0;19(4):431-9.

87. Wilken MK, Satiroff BA. Pilot study of "miracHuit" to improve food
palatability for patients receiving chemotherapln G Oncol Nurs. 2012;16(5):E173-7.
88. Schiffman SS, Sattely-Miller EA, Taylor EL, Gen BG, Landerman LR,

Zervakis J, et al. Combination of flavor enhancetnaginl chemosensory education improves
nutritional status in older cancer patients. Thanal of nutrition, health & aging.
2007;11(5):439-54.

89. Socialstyrelsen. Statistik om cancer [Interrfgtipckholm: Socialstyrelsen;
[cited May 2017]; Available from:
http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statisttkehmne/cancer.

90. Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro. Ndttorggdprogram Lungcancer.
Regionala cancercentrum i samverkan, 2015.

91. Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro. Arsnapdin Nationella
Lungcancerregistret (NLCR) 2015. Regionala cancgrem i samverkan, 2016.

92. lyer S, Taylor-Stokes G, Roughley A. Symptorrdien and quality of life in
advanced non-small cell lung cancer patients ind&g@and Germany. Lung cancer.
2013;81(2):288-93.

93. MaY, Yang Y, Huang Y, Zhao H, Hou X, Tian Y,a An investigation of
symptom burden and quality of life in Chinese chemaive advanced lung cancer patients by
using the Instrument-Cloud QOL System. Lung cari2@t4;84(3):301-6.

94, Walling AM, Weeks JC, Kahn KL, Tisnado D, KeagtiNL, Dy SM, et al.
Symptom prevalence in lung and colorectal canceemqa. J Pain Symptom Manage.
2015;49(2):192-202.

95. Cooley ME. Symptoms in adults with lung canéesystematic research
review. J Pain Symptom Manage. 2000;19(2):137-53.

78



96. Yavuzsen T, Walsh D, Davis MP, Kirkova J, JjrL&grand S, et al.
Components of the anorexia-cachexia syndrome: @atgstinal symptom correlates of
cancer anorexia. Supportive Care in Cancer. 20082} 1531-41.

97. Sarhill N, Mahmoud F, Walsh D, Nelson KA, KormuiS, Davis M, et al.
Evaluation of nutritional status in advanced metastancer. Support Care Cancer.
2003;11(10):652-9.

98. Stanley KE. Prognostic factors for survivapatients with inoperable lung
cancer. Journal of the National Cancer Institud80165(1).
99. Ross PJ, Ashley S, Norton A, Priest K, Wat&sEisen T, et al. Do patients

with weight loss have a worse outcome when undegyciiemotherapy for lung cancers? Br
J Cancer. 2004;90(10):1905-11.

100. Jeremic B, Milicic B, Dagovic A, Acimovic L, iNsavljevic S. Pretreatment
prognostic factors in patients with early-stagh)(iion-small-cell lung cancer treated with
hyperfractionated radiation therapy alone. Inteomat journal of radiation oncology,
biology, physics. 2006;65(4):1112-9.

101. Jeremic B, Milicic B, Dagovic A, Aleksandrovi¢cNikolic N. Pretreatment
clinical prognostic factors in patients with stdgenon-small cell lung cancer (NSCLC)
treated with chemotherapy. Journal of cancer rekeard clinical oncology.
2003;129(2):114-22.

102. Kiss N, Isenring E, Gough K, Krishnasamy Me fnevalence of weight loss
during (chemo)radiotherapy treatment for lung caaoel associated patient- and treatment-
related factors. Clin Nutr. 2013;33(6):1074-80.

103. Sanders KJ, Hendriks LE, Troost EG, BootsmaHaiRben RM, Schols AM,
et al. Early Weight Loss during Chemoradiotheragg ld Detrimental Impact on Outcome in
NSCLC. Journal of thoracic oncology. 2016;11(6):873

104. Park S, Lee SH, Suh B, Keam B, Kim TM, Kim D& al. Nutritional status in
the era of target therapy: poor nutrition is a pasgic factor in non-small cell lung cancer
with activating epidermal growth factor receptortations. The Korean journal of internal
medicine. 2016;31(6):1140-9.

105. Polanski J, Jankowska-Polanska B, Uchmanadwielzabowski M, Janczak D,
Mazur G, et al. Malnutrition and Quality of Life Patients with Non-Small-Cell Lung
Cancer. Advances in experimental medicine and ¢)yol2017.

106. Oberholzer R, Hopkinson JB, Baumann K, OmlitKAasa S, Fearon KC, et
al. Psychosocial effects of cancer cachexia: a&syic literature search and qualitative
analysis. Journal of Pain and Symptom Managem®@8;26(1):77-95.

107. Morse JM. Principles of Mixed Methods and éithod Research Design.
In: Tashakkori A, Teddlie C, editors. Handbook aki&tl Methods in Social and Behavioral
Research. Thousand Oaks, California: Sage Pulolicdtic; 2003. p. 189-208.

108. Thorne S. Interpretive description. WalnuteRreCalifornia: Left Coast Press
Inc; 2008.
109. Thorne S. Interpretive description. 2nd edvNe@rk; London; Routledge:

Taylor & Francis; 2016.

79



110. World Medical Association. World medical asation declaration of helsinki:
Ethical principles for medical research involvingnan subjects. Jama. 2013;310(20):2191-
4,

111. Chambers SK, Dunn J, Occhipinti S, HughesaadB P, Sinclair S, et al. A
systematic review of the impact of stigma and rihilon lung cancer outcomes. BMC
cancer. 2012;12(1).

112. Cataldo JK, Brodsky JL. Lung cancer stigmaiedy, depression and symptom
severity. Oncology. 2013;85(1):33-40.

113. Kvale S. Den kvalitativa forskningsintervj@nd ed. Brinkmann S, editor.
Lund: Studentlitteratur; 2014.

114. Kazdin AE. Research design in clinical psyobyl 4th ed. Boston, MA: Allyn
and Bacon; 2003.

115. Maxwell JA. Qualitative research design: daractive approach. 3rd ed.
Thousand Oaks, California: SAGE Publications; 2013.

116. Ongena YP, Dijkstra W. A model of cognitivegesses and conversational
principles in survey interview interaction. Appl @oPsychol. 2007;.21(2):145-63.

117. Groves RM. Survey methodology. 2nd ed. Hobpkeh: Wiley; 2009.

118. Hutton JL, Baracos VE, Wismer WV. Chemosensdgsfunction is a primary

factor in the evolution of declining nutritionabsiis and quality of life in patients with
advanced cancer. J Pain Symptom Manage. 2007;B36255.

119. Spotten L, Corish C, Lorton C, Dhuibhir PUD@oghue N, O'Connor B, et
al. Subjective taste and smell changes in treatmegme people with solid tumours. Support
Care Cancer. 2016;24(7):3201-8.

120. McGreevy J, Orrevall Y, Belgaid K, Bernhard8M. Reflections on the
process of translation and cultural adaptatiomahatrument to investigate taste and smell
changes in adults with cancer. Scandinavian jowhedring sciences. 2013;28 204-11.

121. Bruera E, Kuehn N, Miller MJ, Selmser P, MdamiK. The Edmonton
Symptom Assessment System (ESAS): a simple metratid assessment of palliative care
patients. J Palliat Care. 1991;7(2):6-9.

122. Watanabe SM, Nekolaichuk CL, Beaumont C. Tead@hton Symptom
Assessment System, a proposed tool for distresersag in cancer patients: development
and refinement. Psycho-oncology. 2012;21(9):977-85.

123. Astradsson E, Granath L, Heedman PA, StarkrersinCancer patients
hospitalised for palliative reasons. Symptoms ae®tla presented at a university hospital.
Support Care Cancer. 2001;9(2):97-102.

124, Heedman PA, Strang P. Symptom assessmentan@t palliative home care
for cancer patients using the ESAS: clinical aspetticancer Res. 2001;21(6A):4077-82.
125. Ribaudo JM, Cella D, Hahn EA, Lloyd SR, Tcheklyian NS, Von Roenn J,

et al. Re-validation and shortening of the Fun&idkssessment of Anorexia/Cachexia
Therapy (FAACT) questionnaire. Qual Life Res. 208000):1137-46.

126. Bauer J, Capra S, Ferguson M. Use of the ddtatent-Generated Subjective
Global Assessment (PG-SGA) as a nutrition assedso@nn patients with cancer. Eur J
Clin Nutr. 2002;56(8):779-85.

80



127. Ottery FD. Definition of standardized nutnitéd assessment and interventional
pathways in oncology. Nutrition. 1996;12(1 Supalp®.

128. Vigano AL, di Tomasso J, Kilgour RD, TrutsdnB, Lucar E, Morais JA, et
al. The abridged patient-generated subjective ¢ladmessment is a useful tool for early
detection and characterization of cancer cachégiarnal of the Academy of Nutrition and
Dietetics. 2014;114(7):1088-98.

129. Persson C, Sjoden PO, Glimelius B. The Swaalis$ion of the patient-
generated subjective global assessment of nugitiiatus: gastrointestinal vs urological
cancers. Clin Nutr. 1999;18(2):71-7.

130. Patton MQ. Qualitative research and evaluatiethods. 3rd ed. Thousand
Oaks, California: Sage Publications; 2002.

131. Hall JC, Staniland JR, Giles GR. Altered t#istesholds in gastro-intestinal
cancer. Clinical oncology. 1980;6(2):137-42.

132. Kamath S, Booth P, Lad TE. Taste thresholgmtiénts with cancer of the
esophagus. Cancer. 1983;52(2):386-9.

133. Ovesen L, Sorensen M, Hannibal J, Allingstruglectrical taste detection
thresholds and chemical smell detection thresholgatients with cancer. Cancer.
1991,;68(10):2260-5.

134. Orrevall Y, Tishelman C, Permert J, Cederh®liNutritional support and risk
status among cancer patients in palliative home sanvices. Support Care Cancer.
2009;17(2):153-61.

135. Onkologiskt centrum Stockholm-Gotland. Regibwvérdprogram lungcancer
2010. Vasteras: Onkologiskt centrum Stockholm-Gut}2010.

136. Yin RK. Case study research: design and metfld ed. Thousand Oaks,
California: Sage Publications, Inc.; 2014.

137. Sandelowski M. "Casing" the research case/sReksearch in nursing &
health. 2011;34(2):153-9.

138. McGreevy J, Orrevall Y, Belgaid K, Wismer WsHelman C, Bernhardson

BM. Characteristics of taste and smell alterati@ported by patients after starting treatment
for lung cancer. Support Care Cancer. 2014;22(68%244.

139. Kleinman A. Patients and healers in the camtEgulture: an exploration of the
borderland between anthropology, medicine, andmpayy. Berkeley: University of
California Press; 1980.

140. Sachs L. Medicinsk antropologi. Stockholm:drji987.

141. Tishelman C. Making Sense of Sickness ExpegieBancer patients'
perspectives on their sickness and care in urbaud&uw Aspects of relevance for nursing
[dissertation]. Stockholm: Karolinska Institute§9B.

142. Onuminya J. The role of the traditional bottesén primary fracture care in
Nigeria. South African Medical Journal. 2004;9463R-8.

143. National Center for Complementary and Integgatiealth. Complementary,
Alternative, or Integrative Health: What's In a NePqInternet]. U.S. Department of Health
and Human Services, National Institutes of He&@16 [updated June 2016; cited March
2017]; Available from: https://nccih.nih.gov/hedithiegrative-health.

81



144. Krosnick JA. Survey research. Annual reviewsyfchology. 1999;50:537-67.

145. Bell K, Fahmy E, Gordon D. Quantitative cosations: the importance of
developing rapport in standardised interviewingal@y & Quantity. 2016;50(1):193-212.

146. Schober MF, Conrad FG. Does Conversationahli@wing Reduce Survey
Measurement Error? Public Opinion Quarterly. 19948576-602.

147. Campbell MJP, Walters SJ, Machin D. Medicatistics: a textbook for the
health sciences. 4th ed. Chichester: Wiley; 2007.

148. Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro. Lunggra Nationell
kvalitetsrapport for diagnosar 2012 fran Nationkllagcancerregistret (NLCR). Regionala
cancercentrum i samverkan, 2014.

149. Regionalt Onkologiskt Centrum Uppsala/Orelgioreen. Lungcancer i Sverige
- Nationellt register for lungcancer. Redovisningaaterial 2002-2009. Uppsala:
Styrgruppen for nationella lungcancerregistret,12201

150. Roberts H. Answering back. In: Roberts H,c@ditvomen Health Matters.
London: Routledge; 1992.

151. Hoglund AT, Holmstrom . 'It's easier to tétka woman'. Aspects of gender in
Swedish telenursing. Journal of clinical nursin@d&,17(22):2979.

152. Tellstrom R. Hunger och torst: Svensk maligtshia fran dverlevnad till
statusmarkor. Stockholm: Bokfoérlaget Forum; 2015.

153. Sandelowski M. Real qualitative researchemsad@ount: The use of numbers
in qualitative research. Research in nursing &thea@D01;24(3):230-40.

154. Lincoln YS, Guba EG. Naturalistic inquiry. Bely Hills, California: Sage
Publications; 1985.

155. Lovgren M, Wilde-Larsson B, Hok J, LevealaftiTishelman C. Push or pull?
Relationships between lung cancer patients' pearespof quality of care and use of
complementary and alternative medicine. Eur J ONcwo$. 2011;15(4):311-7.

156. Robinson A, McGrail MR. Disclosure of CAM usemedical practitioners: a
review of qualitative and quantitative studies. @ementary Therapies in Medicine.
2004;12(2-3):90-8.

157. Lévgren M. Symtom, besvar och tid hos kvinocit man med lungcancer
[dissertation]. Stockholm: Karolinska institute@®.

158. Dhanani NM, Jiang Y. Anosmia and hypogeusia @smplication of general
anesthesia. Journal of clinical anesthesia. 20{2}2481-3.

159. Konstantinidis I, Tsakiropoulou E, lakovolDhuvantzi A, Metaxas S.
Anosmia after general anaesthesia: a case repmesthesia. 2009;64(12):1367-70.

160. Deshields TL, Penalba V, Liu J, Avery J. Conmggathe symptom experience
of cancer patients and non-cancer patients. Su@aoe Cancer. 2017;25(4):1103-9.

161. Dewys WD, Begg C, Lavin PT, Band PR, BenridttBertino JR, et al.

Prognostic effect of weight loss prior to chemodipgrin cancer patients. Eastern
Cooperative Oncology Group. American J Med. 198@)5891-7.

162. Socinski MA, Zhang C, Herndon IJE, Dillman R@amon G, Vokes E, et al.
Combined modality trials of the Cancer and Leuke@riaup B in stage Il non-small-cell

82



lung cancer: analysis of factors influencing suaiand toxicity. Annals of Oncology.
2004;15(7):1033-41.

163. Ball D, Smith J, Wirth A, Mac Manus M. FailwéT stage to predict survival
in patients with non-small-cell lung cancer tredtgdadiotherapy with or without
concomitant chemotherapy. Int J Radiation OncoBigy Phys. 2002;54(4):1007-13.

164. Brisbois TD, Hutton JL, Baracos VE, Wismer \Wéste and smell
abnormalities as an independent cause of failufecaf intake in patients with advanced
cancer--an argument for the application of sensoignce. J Palliat Care. 2006;22(2):111-4.

165. Kirkova J, Aktas A, Walsh D, Rybicki L, Da4P. Consistency of symptom
clusters in advanced cancer. Am J Hosp Palliat.&¥0;27(5):342-6.
166. Shragge JE, Wismer WV, Olson KL, Baracos MftiBg to conscious

control: psychosocial and dietary management ofext by patients with advanced cancer.
Palliative Medicine. 2007;21(3):227-33.

167. de Vries YC, Helmich E, Karsten MD, Boesv&diVinkels RM, van
Laarhoven HW. The impact of chemosensory and fetated changes in patients with
advanced oesophagogastric cancer treated withitaigiae and oxaliplatin: a qualitative
study. Support Care Cancer. 2016;24(7):3119-26.

168. van der Meij BS, Schoonbeek CP, Smit EF, MitstiaVl, van Leeuwen PA,
Langius JA. Pre-cachexia and cachexia at diagobsisge 11l non-small-cell lung
carcinoma: an exploratory study comparing two cogsgs-based frameworks. Br J Nutr.
2013;109(12):2231-9.

169. Sprangers MA, Schwartz CE. Integrating respshdt into health-related
guality of life research: a theoretical model. Sec Med. 1999;48(11):1507-15.

170. Hopkinson JB. How people with advanced cam@arage changing eating
habits. Journal of advanced nursing. 2007;59(5)6%4

171. Hopkinson J, Corner J. Helping patients witteaced cancer live with
concerns about eating: a challenge for palliatare professionals. J Pain Symptom Manage.
2006;31(4):293-305.

172. Corbett T, Groarke A, Walsh JC, McGuire BEn€a-related fatigue in post-
treatment cancer survivors: application of the cammsense model of iliness representations.
BMC cancer. 2016;16(1).

173. Foster C. Self-management and self-help. dnn€ J, Bailey C, editors.
Cancer nursing: care in context. 2nd ed. Oxforddela, MA: Blackwell Pub.; 2008. p. 651-
8.

174. Tishelman C, Sachs L. Hopes and expectatioswexlish cancer patients:
Contradictions surrounding patient satisfactiornwire. Psych@ncology. 1992;1(4):253-
68.

175. Katz R. The elephant under the rug: transasté changes with cancer therapy
[Internet]. Katz, R.; [cited August 2017]; Avail&blrom:
http://www.rebeccakatz.com/blog/the-elephant-urttlerrug-transient-taste-changes-with-
cancer-therapy.

176. Shragge JE, Wismer WV, Olson KL, Baracos e management of
anorexia by patients with advanced cancer: a afiteview of the literature. Palliat Med.
2006;20(6):623-9.

83



177. Lancely A. The impact of cancer on health paodessionals. In: Corner J,
Bailey C, editors. Cancer nursing: care in cont2nt ed. Oxford; Malden, MA: Blackwell
Pub.; 2008. p. 153-71.

178. Ekman I, Swedberg K, Taft C, Lindseth A, NogbA, Brink E, et al. Person-
centered care--ready for prime time. European gdwhcardiovascular nursing.
2011;10(4):248-51.

179. Dietisternas riksforbund. Dietistens yrkesjiollernet]. Dietisternas
riksforbund; [cited August 2017]; Available fromttt//www.drf.nu/nyfiken-pa-
drf/dietistens-yrkesroll/.

180. Peregrin T. Improving taste sensation in ptgiezho have undergone
chemotherapy or radiation therapy. J Am Diet As2006;106(10):1536-40.
181. Koizumi T, Fukushima T, Tatai T, KobayashSEkiguchi N, Sakamoto A, et

al. Successful treatment of crizotinib-induced @ysga by switching to alectinib in ALK-
positive non-small cell lung cancer. Lung Cancéi$88(1):112-3.

182. Tantoy 1Y, Dhruva A, Cataldo J, Venook A, CepBA, Paul SM, et al.
Differences in symptom occurrence, severity, asttess ratings between patients with
gastrointestinal cancers who received chemotheatmme or chemotherapy with targeted
therapy. Journal of gastrointestinal oncology. 28(1}:109-26.

183. Zhao J, Zhu Y, Zhang C, Wang X, He H, Wangt-&l. Sorafenib or sunitinib
as postoperative adjuvant therapy for Chinesermatigith locally advanced clear cell renal
cell carcinoma at high risk for disease recurrellzelogic oncology. 2013;31(8):1800-5.

84



15 BILAGOR

15.1 BILAGA 1: SMAK- OCH LUKTFORMULARET

Syftet med denna undersdkning ar att se om sjukdom paverkar smak- och luktsinnet.

Nar du besvarar fragorna beskriv sa gott du kan hur du kant det sedan du paboérjade
den hér utredningen.

1. Har du mérkt nagra férandringar i ditt smaksinne? Ja o Nej o

Om ja, beskriv garna:

2. Har du mérkt nagra férandringar i ditt luktsinne? Ja o Nej o

Om ja, beskriv garna:

3. Har du mérkt att nagot du étit eller druckit smakat annorlunda &n vad det vanligtvis gor?
Ja o Nej o

Om ja, beskriv garna:

4. Har du markt att nagot du atit eller druckit luktat annorlunda &n vad det vanligtvis gor?
Ja o Nej o

Om ja, beskriv garna:
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5. Jag har en ihallande dalig smak i munnen (ringa in det svar som
Overensstimmer bast)

1. aldrig
2. séllan
3. ibland
4. ofta
5. alltid
6. Hur skulle du beskriva den ihallande smaken i munnen? (ringa in alla alternativ
som passar)
1. Salt
2. So6t (som socker)
3. Sur (som citron eller vinager)
4. Bitter (som svart kaffe eller tonic water)

5. Annat (ange)

7. Stors ditt smaksinne av specifika mediciner? Ja o Nej o

Om ja, vilka?

8. Smakar vissa mediciner samre &n andra? Ja o Nej o
Om ja, vilka?

9. Stors ditt luktsinne av specifika mediciner? Ja o Nej o
Om ja, vilka?

10. Luktar vissa mediciner samre &n andra? Ja o Nej o

Om ja, vilka?
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11. Om jag jamfor mitt smaksinne nu med hur det var innan jag paborjade den har

utredningen s& upplever jag att:

a. Salt smakar

1) mer
2) lika
3) mindre

4) jag kan inte kanna salt alls

b. Sott (socker) smakar

1) mer
2) lika
3) mindre

4) Jag kan inte kadnna soétt alls

c. Surt (citron eller vindger) smakar

1) mer
2) lika
3) mindre

4) Jag kan inte ké&nna surt alls
d. Bittert (svart kaffe eller tonic water) smakar

1) mer

2) lika

3) mindre

4) Jag kan inte ké&nna bittert alls

(ringa in det svar som
Overensstdmmer bast)

(ringa in det svar som
Overensstdmmer bast)

(ringa in det svar som
Overensstdmmer bast)

(ringa in det svar som
Overensstdmmer bast)

12. Om jag jamfor mitt luktsinne nu med hur det var innan jag paborjade den har utredningen

sa upplever jag lukter:
1) starkare
2) oférandrat
3) svagare
4) Jag kan inte k&nna lukter alls

Om du inte har ndgra smak- eller luktférandringar a

vsluta frageformularet har.
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13. Jag beddmer att min smakforéndring ar:

1. obetydlig
2. latt

3. mattlig
4. svar

5. outhérdlig

(ringa in den besvarsgrad som
Overensstdmmer bast)

14. Hur har ditt forandrade smaksinne paverkat din livskvalitet?

15. Jag beddmer att min luktféréandring ar:

1. Obetydlig
2. Latt

3. Mattlig

4. Svar

5. Outhérdlig

(ringa in den besvarsgrad som
Overensstdmmer bast)

16. Hur har ditt forandrade luktsinne paverkat din livskvalitet?
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15.2 BILAGA 2: SHORT FORM OF THE PATIENT-GENERATED SUB JECTIVE
GLOBAL ASSESSMENT (PG-SGA SF)

1.Vikt 2. Mat och dryck
. Jag har under den senaste manaden,
Jag véger nu caa.........c.c...e. kg atit och druckit
W7o I T o E——— cm lang [ som vanligt (0)
[J mer an vanligt (0)
For en manad sedan vagde jag ca ............. kg [ mindre an vanligt (1)

For sex manader sedan véagde jag ca........ kg Om mindre &n vaniigt:

Under de senaste tva veckorna har min vikt [J vanlig mat men mindre &n normait (1)
. [] endastlite fast foda (2)
O minskat (1) [] baraflytande (3)
L1 varit oférandrad (0) [0  bara naringsdrycker (3)
[J okat(0) [] valdigt lite 5verhuvudtaget (4)
[J  barasondmat eller far dropp (0)
3.Symptom: 4. Fysisk aktivitet:

Under de senaste tva veckorna har jag haft
foljande problem som hindrat mig fran att ata tillrackligt | | Under den gangna manaden

(ange ett eller flera alternativ): uppfattar jag min aktivitet i allménhet som:

[] inga problem (0)
ingen aptit, ingen lust att ata (3)
[ ilamé&ende (1)
[ krékningar(3)
] forstoppning (1)
diarré (3)
(7] sérimunnen (2)
muntorrhet (1)
[] smakat underligt eller inget alls (1)
[] blir fort matt (1)
[] besvarats av lukter (1)
[] svéljningsproblem(2)
[] smérta; var (3)
annat ** (1)
= ** tex depression, |:l

ekonomiska bekymmer eller tandproblem

[J normal, inga begransningar (0)

[ inte normal, men kunnat vara uppe och
nagorlunda aktiv (1)

{3 Inte variti form, men varit uppe mer an
halva dagen (2)

[ varit lite aktiv, tillbringat stdrre delen av
dagen i sangen (3)

[J mest legat i sangen (3)

Summa poang ruta 1- 4 I____l A
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