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ABSTRACT

Patients undergoing cancer chemotherapy typically experience multiple symptoms, side effects and/or
treatment-related problems. Taste and smell changes (TSCs) can be among these but can also be related
to a variety of other causes. This thesis focuses on chemotherapy-related TSCs, which previously have
been under-investigated. AIM: This thesis applies mixed methods to investigate the experience of TSCs
among cancer patients receiving chemotherapy on an out-patient basis, including resulting distress,
impact on daily life, and self-care strategies for TSC management. METHODS: Two explorative studies
were conducted. The first is a longitudinal qualitative interview study of 21 patients reporting TSCs. This
study was used to construct the second study, a survey which was completed by 518 patients receiving
chemotherapy for >6 weeks at one of 11 out-patient units at 4 hospitals in Sweden. Paper IV mixes data
from both studies to investigate smell changes occurring in the absence of taste changes. RESULTS:
Paper I: The qualitative analysis showed great individual variation in patterns, intensity and impact of
TSCs with changes reported to have ceased in all participants within 3.5 months after treatment ended.
While not all participants found reported changes ‘bothersome’, those who did reported predominately
emotional and social consequences. Smell and taste changes were said to be influenced by or influence
other symptoms, e.g. appetite loss, early satiation, nausea and oral problems. Although participants said
they lacked ways to manage chemosensory changes, coping strategies described included frequent oral
hygiene, searching for tolerable food, relying on smell and taste memory and acceptance of changes.
Paper 11: It was found that 75 % of the 518 participants reported TSCs, with TSCs more prevalent
among women and younger patients. After adjustment for age and sex, we found that patients reporting
TSCs more often reported: previous smell changes, less responsibility for cooking, concurrent
medication, higher educational levels, and being on sick leave. Participants reporting oral problems,
nausea, appetite loss, and depressed mood more frequently reported TSCs. Diagnosis and type of
chemotherapy regimen did not predict TSCs. Paper I11: Nearly 1/3 of the 340 participating patients with
TSCs reported both high levels of distress and impact on daily life (HDHI) from TSCs. The HDHI
subset reported other symptoms more often than other subsets, and also more often responded to open
questions about distress, impact and self-care strategies. TSCs were not always reported to staff, even in
the HDHI subset. The specific aspects of TSCs resulting in distress and impact on daily life varied
greatly, affecting both psychological and somatic aspects, with little consensus and great individual
differences described in self-care strategies. Paper 1V: All 43 participants reporting SCs alone reported
increased sensitivity to one or several odours, with no participants reporting decreased sensitivity. Those
reporting SCs significantly more often reported weight gain than those reporting TSCs, with oral
problems and appetite loss significantly less common. There were no differences in reported nausea
between SC and TSC groups, but nausea was more common in the SC group than in those without TSCs.
The case study reports are linked to and discussed in relation to possible explanatory models for
increased olfactory sensitivity, e.g. anticipatory nausea, pseudo-hallucinations, and increased chemical
sensitivity. SCs increase during chemotherapy, were often unpredictable and led to emotional
consequences. Conclusions: The reported variation in experiences of TSCs makes these side effects
especially challenging to assess and alleviate. The variety of distress, impact, and strategies used to
alleviate TSCs clarifies the importance of situational meaning. TSCs were also found to be closely
related to many other side effects of chemotherapy. All participants experience smell changes without
taste changes reported increased sensitivity to one or several smells and it seems to increase during
chemotherapy, was unpredictable and led to emotional consequences.

Key words: Cancer Chemotherapy, Olfaction, Taste, Signs and Symptoms, Survey, Nutrition, Mixed
methods, Qualitative, Quantitative.
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LISTA MED FORKORTNINGAR

GCSF
HBLP
HBHP
LBLP
LF
SCs
SHR
SoL
TSCs

Granulocyte colony-stimulating factor

Hog niva av besvar och lag niva av paverkan pa dagliga livet
Hog niva av besvar och hog niva av paverkan pa dagliga livet
L&g niva av besvar och lag nivé av paverkan pa dagliga livet

Luktférandringar

Smell changes

Sensory hyperreactivity

Smak och lukt

Taste and smell changes






1 INLEDNING

Ursprunget till forskningsfragorna i denna avhandling kommer fran min kliniska
verksamhet som sjukskéterska pa cytostatikabehandlingsavdelningen och
konsultverksamheten pé& Karolinska Universitetssjukhusets onkologiska klinik i
Stockholm, dér jag varit anstélld sedan 1994. Under tiden pa behandlingsavdelningen
och senare som konsultsjukskoterska fragade jag mig vad som skulle kunna vara ett
stodjande forhallningssétt till patienter med cytostatikarelaterade smak- och
luktforandringar. Det fanns néstan ingen végledning att f& om cytostatikarelaterade
smak- och luktférandringar i litteraturen. Denna brist blev inspiration till detta
grundlaggande forskningsarbete som jag 2004 initierade och pabérjade tillsammans
med mina handledare Carol Tishelman och Lars-Erik Rutqvist.



2 BAKGRUND

Smak och luktférandringar (SoL-forandringar) kan vara ett symtom vid cancersjukdom
och kan kategoriseras som en biverkning vid bl.a. cytostatikabehandling. | denna
bakgrund kommer jag att presentera framfor allt tre omraden: symtomupplevelsen och
meningen med symtom, ett normalt och ett forandrat SoL-sinne och
cytostatikabehandling.

2.1 SYMTOMUPPLEVELSE

Aven om det saknas en gemensam definition pa symtom idag anses det vara en
subjektiv upplevelse som uppkommer nér en individ uppfattar fordndring i sin hélsa
som avviker frén det normala hélsotillsténdet (63). Vissa symtom kan férutom att de
erfars av individen ocksa vara objektiva d.v.s. samtidigt ses och vara métbara av andra
an individen, som upplever dem, t.ex. hosta eller utslag. Ett annat begrepp i det hér
sammanhanget ar till skillnad fran symtom, tecken pa sjukdom, som inte alltid behéver
upplevas av individen t.ex. ett hogt blodtryck eller en patologiskt rontgenverifierad
forandring. Tecken pa sjukdom kan upptackas av individen sjalv eller annan person
(25).

Det utldsande stimuli for upplevelsen av symtom kan, men behdver inte ndédvéandigtvis
vara en fysisk forandring i kroppen. Diefenbach et al. (24) lagger vikt pé att stimuli till
symtomupplevelsen kan komma bade utifrén och inifran individen. Exempel pa inifran
kommande stimuli kan vara patologiska processer, medan exempel pa stimuli utifran
kan inkludera information om t.ex. ett dodsfall eller andra starka handelser, som kan ge
en somatisk kansla av ohalsa i form av stark oro eller angest. Detta stods av van Wijk et
al. (132) som beskriver symtom som en somatisk kansla som skapas av inre och yttre
information. Denna information skulle kunna betecknas som en upplevelse av sjukdom
eller som Sitzia bendmner det: “’besvdrande faktorer” (116) ett begrepp som innefattar
fysiska, psykiska, existentiella och sociala problem uppkomna pé grund av sjukdom.

Corner et al. (22) bidrar till diskussionen om hur definitionen av symtom avgrénsar mot
upplevelser av sjukdom. Corner et al. skriver att symtom vanligtvis anses reflektera en
patologisk forandring dér sjukvérdens uppgift ar att utifrdn symtombilden diagnostisera
och behandla sjukdomen eller symtomet. Med hanvisning till antropologiska
teoribildningar argumenterar hon i likhet med Tishelman et al. (129) for att
vardpersonalen borde ha en mer meningscentrerad hallning i relation till
symtomhantering. Den begransande medicinska synen pa symtom hindrar den
terapeutiska processen som skapas nér individen ges mojlighet att berétta om och delge
sin tolkning av symtom. En meningscentrerad hallning fokuserar pa individens tolkning
av dennes egen sjukdom, vilket kan hjalpa individen konstruera ny forstaelse for sin
sjukdom och darmed forvarva en forméga att utveckla nya hanteringsstrategier. Corner
et al. (22)menar att begreppet symtom i det sasmmanhanget &r problematiskt da det i den
allminna definitionen ligger ett antagande att symtomet kan hanteras utanfor”
individen, av sjukvardspersonalen som darmed antas ha huvudansvaret for atgarderna.
Corner argumenterar att utifrdn en mer meningscentrerad synvinkel pa
symtom/problem i samband med sjukdom skall vardpersonal inte hantera symtom at
patienten utan bista individen i sin hantering av symtomet med hjélp av réadgivning och



behandling. Detta forhalIningssatt anser jag skapar forutsattningar for en mer engagerad
och delaktig patient vilket kan leda till en mer effektiv hantering av problem i samband
med cytostatikabehandlingen. Vid cytostatikabehandling &r detta viktigt d& problemen
relaterade till behandling oftast uppkommer nar patienten ar i hemmet och sjalv méste
bedoma problemets karaktir och vilka atgarder som bor vidtas.

I litteraturen och i klinisk verksamhet &r gréanserna mellan begreppen symtom,
biverkning och besvarande faktorer vid sjukdom flytande, troligtvis darfor att det i
manga sammanhang kan vara svart att utreda orsakssambandet. Vid vissa symtom som
t.ex. illamaende efter en cytostatikabehandling ar granserna mer distinkta och symtomet
kan troligtvis kategoriseras som en biverkning, ett problem orsakat av behandling. Att
skilja mellan de olika begreppen har kanske mest betydelse for vardpersonalen, dé&
atgarder kan variera beroende p4 om problemet anses vara biverkning fran
behandlingen eller ett symtom pa sjukdom.

Min erfarenhet &r att patienter séllan anvander ordet symtom utan oftare talar om
besvar, problem eller en upplevelse. Vardpersonalen kan i sin tur kategorisera
problemet som symtom eller biverkningar om orsakssambandet ar ngdvéandigt att
utreda, infor val av rekommenderad atgéard till patienten.

I denna avhandling kommer jag att anvénda begreppet symtom och problem relaterat
till behandlingen beroende pd sammanhang. Jag begransar anvandningen av begreppet
biverkning till ssmmanhang dér patientens besvar troligtvis &r relaterad till behandling.

2.1.1 Tva modeller for symtomupplevelse

Det &r framfor allt tva symtommaodeller utvecklade av omvardnadsforskare, som véglett
mig i fortydligandet av vad som paverkar patientens upplevelse av symtom och som
klargor den komplexa bild som omger upplevelsen av symtom:

e “Theory of Unpleasant Symptom”, (TOUS) (63, 64)

e “Symptoms experience model” (7)

Som ett komplement till dessa modeller har jag ocksa sokt litteratur om “mening” och
meningens betydelse for patienters forméga att hantera symtom. Park et al. (96) och
Richer et al. (105) har varit vigledande for mig i forstéelsen av begreppet mening.

Strukturen pa de tvd symtommodellerna &r snarlika med beskrivningar av symtomet
som individen erfar, influerande faktorer som ger upphov till och paverkar upplevelsen
samt konsekvenser av symtomet. Lenz et al (63) borjar med att beskriva symtomens
dimensioner, som ségs vara grundlaggande for hur individen upplever symtomet. De
dimensioner som Lenz et al. anger &r intensitet, besvarsgrad, duration/frekvens och
kvalitet. Armstrong (7) adderar ytterligare en dimension, ndmligen den meningen
patienten ger symtomet. Beskrivningar av kvalitén pa ett symtom efterfragas oftast i
kliniken och kan hjalpa vérdaren att sarskilja olika patofysiologiska processer t.ex. vid
smértanalys (molande eller utstradlande smérta). Det som oftast efterfrdgas vad géller
symtom i forskningssammanhang &r frekvens, duration och intensitet. Besvarsgraden &r
inte lika ofta efterfrigad och bor efterfrégas separat da det idag finns evidens for att
forekomst och intensitet av symtomet inte behdver vara detsamma som besvérsgraden
(14, 127).



Lenz et al (63) identifierar tre faktorer som paverkar symtomupplevelsen: fysiska,
psykologiska och situationsbundna. Armstrong (7) identifierar ocksa tre faktorer som
paverkar symtomupplevelsen vilka benamns: demografiska-, sjukdoms- och
individuella karakteristika. Dessa faktorer beskriver hur individens karakteristiska drag,
de erfarenheter och den situationen individen befinner sig i, paverkar
symtomupplevelsen.

Lenz et al (63) beskriver konsekvenserna av symtomupplevelsen som att de utgar fran
de bakomliggande faktorerna och symtomets dimensioner. Konsekvenserna kan fa
antingen funktionella eller kognitiva uttryck. Armstrong (7) beskriver konsekvenserna
som ledande till antingen en anpassning till sjukdomen eller paverkan pa livskvalitet,
sinnesstamningen, funktionen och sjukdomsutvecklingen samt dverlevnad. Lenz et al.
(63) beskriver vidare att konsekvenserna av symtomupplevelsen paverkar de
bakomliggande faktorerna och dimensionerna av symtomen i ett “feedback™ system.

Bada dessa symtommodeller betonar betydelsen av bakomliggande faktorer for hur
patienten tolkar och vérderar sina besvér. | de bakomliggande faktorerna inkluderar
Lenz et al. (63) individens uppfattning om meningen med symtomet, vilket Armstrong
(7) anser &r en egen dimension i symtomupplevelsen. Benner et al. (9) diskuterar ocksa
mening och anser att symtom alltid har en mening som &r skapad utifran tidigare
historia och nuvarande kontext, som ett resultat av symtomupplevelsen. | detta
avhandlingsarbete vill jag lagga vikt vid betydelsen av begreppet mening i relation till
forstaelsen av symtomupplevelsen. Detta oavsett om meningen relaterat till
symtomupplevelsen anses vara en dimension av symtomet, anses utga fran de
bakomliggande faktorerna eller anses vara ett resultat av symtomupplevelsen.

2.1.2 Meningens inverkan p& symtomupplevelsen

Begreppet mening har beskrivits i halsorelaterad litteratur pd manga satt men den
vanligaste beskrivningen delar upp begreppet mening i tva vida kategorier, global
mening och situationsbunden mening (118).

Enligt Park et al. (96) innefattar den globala meningen individens malsattning och
grundlaggande antaganden, forestallningar och forvéantningar pa varlden. Detta &r den
mest abstrakta form av mening som paverkar individens forstaelse av det forflutna, nuet
och forvéantningar pa framtiden. Global mening formas av erfarenheter som gérs
framfor allt under uppvéaxten da man lar sig bl.a. kanna fortroende, godhet, egenviérde
och forstaelse vilket integreras och formar personens identitet, som senare i livet ar svar
att paverka.

Richer et al. (105) ser lite annorlunda pa global mening. De inkluderar inte begreppet
forestéliningar (min dverséttning av beliefs) i global mening. Dérav foljer en
uppdelning av begreppet global mening i tva delar: existentiell mening och
forestéllningar. | begreppet forestaliningar inkluderar de individens attityder,
férvantningar och vérderingar. Enligt Richer et al. kan forestéllningarna paverkas och
dérmed forandras. Existentiell mening ar mer abstrakt &n forestéllningar och utgér
basen for hur individen ser pa vérlden. Existentiell mening férandras bara vid stérre



livshandelser som gor att individen tappar kontrollen &ver tillvaron och omvérderar
denna.

Enligt Park et al. (Park, 1997 #222) och Richer et al. (105) kommer alla handelser som
innebar forandringar for en individ att bedémas och vérderas utifran en process genom
vilken den situationsbundna meningen konstrueras. Under denna process beddmer
individen meningen, soker mening och situationen ges en mening (96). Hur en individ
reagerar pa forandring péverkas av individens varldsbild (global mening).
Beddmningen av férandringar som individen stalls infor borjar med att individen tolkar
om den uppkomna situationen kan kontrolleras och om férandringen skall tolkas som
ett hot eller en utmaning. Om individens globala mening hotas av fordndringen blir
situationen stressande och méste hanteras. Detta leder till att situationen beddms igen
och i den andra bedémningen vérderas vilka resurser individen har for att hantera
situationen.

Park et al. (96) foreslar att processen att skapa mening i en situation gar ut pa att
minska klyftan mellan den situationsbundna meningen och individens globala mening.
Om dessa tva nivaer av mening skiljer sig 4t maste den ena eller den andra omvarderas.
Antingen kan individen modifiera meningen som lagts till en situation genom att fa den
att ssmmanfalla mer med individens globala mening. Det andra séttet &r att individen
modifierar sin globala mening sa den mer stammer dverens med situationen (96, 118).

I Skaggs et al. (118) begreppsanalys av meningssokande fann de ndgra komponenter
som var betydelsefulla fér karakteriseringen av begreppet meningssokande.
Meningssokande var en process, tidsberoende, unik och individuell samt
aterkommande. Meningssokande kan f& bade en positiv och negativ konsekvens. Den
positiva konsekvensen innefattar att personen varderar handelsen som en
personlighetsutvecklande och berikande handelse vilket kan leda till nya prioriteringar,
nya mal och nya hanteringsstrategier. Om man inte finner mening i situationen eller
inte kan omvardera sin grundldggande existentiella mening kan detta leda till negativa
kénslor s& som &ngest, radsla, ilska, nedstamdhet, hoppléshet och depression vilket kan
resultera i livsleda.

2.2 SMAK- OCH LUKTSINNENA

Innan jag kommer in pa cytostatikarelaterade SoL-forandringar vill jag kort redogora
for de normala SoL-sinnena. Manniskans vetskap om varlden &r begransad till den
information vi far genom vara sinnen. Sinnena gor att vi kan orientera oss i var
omgivning och de ger oss information om oss sjélva samt ger oss méjlighet att
kommunicera med andra. Det vi erfar via vara sinnen &r paverkat av hur vart sensoriska
nervsystem fungerar. Vid t.ex. ett sympaticuspaslag ar vi mer observanta och medvetna
om signaler vi far, vi blir mer uppmarksamma pa t.ex. ljud som normalt hade klassats
som bakgrundsbrus och som vi inte hade reflekterat 6ver. Likasa nar vi koncentrerar
0ss pé en svar uppgift kan ljud eller synintryck gé oss obeméarkta forbi (74). SoL-
sinnena ar de kemiska sinnena som kan uppmarksamma individen pa fara sasom vid
brandrok eller skamd mat. De &r starkt forknippade med kéanslor sdsom njutning eller
obehag. De fem klassiska” sinnena kan kompletteras med flera sinnen t.ex.



balanssinnet och temperatursinnet men det finns ocksd mer omedvetna sinnen som ar
nodvandiga for att kroppens inre miljo skall hallas stabil t.ex. homeostaten (108).

Ordet smak har manga betydelser. | Svenska akademins ordbok (94) kan man finna att
smak &r en egenskap hos ett d&mne i en I6sning som utldser en smakfornimmelse.
Smaksinnet brukar kallas for ett narsinne da det behover direkt kontakt med smakkallan
(108). I vardagligt tal &r smak inte klart differentierat fran lukt- och
kénselfornimmelsen. God smak kan ocksa betyda att ata njutningsfullt, med noje,
fortjusning vilket ligger néra att ha god aptit. Ordet smak kan ocksa anvandas i
betydelse av att det &r en kansla for vad som ar lampligt, passande eller riktigt estetiskt,
en frdga om omdéme, ofta i samband med klader eller upptradande. | bada dessa
betydelser (relaterat till mat eller ting) s& anses det att smak inte gér att diskutera eller
ifrégasatta (94).

Nar vi skall beskriva en lukt anvander vi ofta olika ord beroende pé hur positiv eller
negativ lukten uppfattas. Bresle et al (13) har rangordnat nagra ord som beskriver de
sédllan neutrala lukterna. Doft anser Bresle et al. dr det enda ordet som har en positiv
klang, lukt betraktar han som neutral om &n lite t det negativa héllet, sedan rangordnar
han dunster, odorer och mest negativt anser han stanken vara.

I denna avhandling anvénder jag ordet grundsmak nér betydelsen hérleds till de fem
grundsmakerna. Nar ordet smak anvéands harleder det till upplevelsen vi kénner av
kombinationen av sinnena nér vi dter, i engelskan kallat “’flavor”.

2.2.1 Smak- och luktsinnenas anatomi och fysiologi

Idag kénner vi till fem grundsmaker, salt, sott, surt, bittert och umami. Grundsmakerna
salt, surt, s6tt och bittert &r nagot de flesta manniskor kan relatera till medan umami ar
mer diffus. Umami brukar beskrivas som den smak man k&nner ndr man ater glutamat
(smakforhojare) och som finns i proteinrika matprodukter (67). Umami namngavs av
Ikeda i borjan av 1900-talet men det var forst ar 2000 som receptorer for umami
upptéacktes (51, 67) och umami erk&ndes som den femte grundsmaken. Idag diskuteras
det ocksd om metall (62, 66), fett (61) och kalcium (130) (Aven om de &nnu bara gjorts
forsok pa rattor) skulle ha receptorer och darmed utgora ytterligare grundsmaker.

Smakceller bildar tillsammans med stddjeceller och basalceller smaklokar.
Smakcellerna lever ca 10 dagar varefter nya celler bildas ur basalcellerna. Smaklékarna
innerveras framst av nervus facialis och nervus glossopharyngeus. For att smakdmnen
skall nd smaklokarna behover de I6sas upp i saliven. Impulsen transporteras sen till
forlangda margen dar kontakt finns till processer som reglerar salivering. Fran
forlangda margen gér impulsen vidare till talamus och sedan till cortex dér individen
blir medveten om smaken (70).

Kartlaggningen av luktsinnet ar mer komplicerad bland annat for att forsoken att
utforska om det finns specifika grundlukter i likhet med de fem grundsmakerna har
misslyckats. Carl von Linné var forst med att 1756 foresla sju luktklasser baserade pé
vaxtdofter, vilket efter narmare granskning inte var hallbart (13). Manniskan kan
urskilja flera tusen olika lukter och luktsinnet anses vara ett fjarrsinne da det inte



behdver komma i direkt kontakt med luktkallan utan kan uppfatta flyktiga aromamnen
pé langa avstand (108). Luktsinnet & som bast mellan 20-40 ars alder for att sedan avta
och vid 80 ars alder har manga forlorat stora delar av férmégan att kanna lukter (70).

| 6vre delen av nashélan finns luktepitelet, luktslemhinnan. Bland stodjeceller och
basalceller finns nagra hundra miljoner luktceller. Luktcellerna nybildas ifran
basalcellerna ungefar var 60:e dag. Impulser fran luktcellerna formedlas med
omyeliniserade nervtradar som bildar luktnerven, nervus olfactorius. Impulserna gar till
luktbulben och sedan vidare till talamus och luktbarken (olfactory cortex) dar individen
blir medveten om lukten (70).

Aromamnen nar luktepitelet via luften vi andas in men aromen fran fodan kan ocksa
frigoras nar man tuggar och nar da luktepitelet retronasalt. Detta har betydelse nér vi
skall identifiera vad vi &ter.

2.2.2 Upplevelsen av smak och lukt

Hur smaken pa mat upplevs &r en produkt av impulser fran flera sinnen sdsom smaken,
synen, kénseln och lukten (106). Impulser fran sinnena péverkar strukturer i hjarnans
limbiska system (orbitofrontal cortex) som reglerar bl.a. kénslor. Impulserna gar ocksa
till hungercentrat, som paverkar vart intag av mat.

Smaksinnet har av Ackerman (3) kallats det sociala sinnet, eftersom ménniskor ofta
umgas 6ver en bit mat. Mat kan ocksa ha en symbolisk betydelse bade i kulturella och
religidsa sammanhang, vi firar olika hogtider med mat (69) vilket leder till en kénsla av
tillhorighet.

Wilson och Stevenson (136) har utarbetat en modell fér hur méanniskor bearbetar
information om lukter. Forsta steget &r baserat pa luktens intensitet som avgér om vi
fornimmer lukten. | modellens nésta steg avgor vi om vi kdnner igen lukten eller inte.
Kénda lukter uppfattas lattare och oftast mer intensivt. Dérefter bestdmmer vi dess
kvalitet och bendmner lukten. Kontakten mellan luktsinnet och sprakcentrat ar betydligt
mindre valutvecklat &n kontakten mellan syncentra och spréakcentrat, vilket delvis ar en
forklaring till varfor vi har svérare att benamna lukter an det vi ser (136). Detta stods av
Homewood et al. (45) som rapporterar att lukter presenterade i vanster nasborre hos
hogerhénta var lattare att namnge &n de lukter som presenterades i hdger nasborre,
vilket reflekterar att spraket processas i vanster hemisfars. Vi paverkas ocks av om vi
tror oss veta vad det &r vi luktar pa, t.ex. uppfattar vi lukten olika om lukten presenteras
for oss som en farsk gurka eller som mogel (65).

Nar vi enligt Wilson och Stevenson (136) med hjlp av information béade fran var egen
erfarenhet (minnet), associationer samt information fran omvérlden via andra sinnen
benamnt lukten, far vi en sa kallad hedonisk respons. En hedonisk respons betyder att
vi antingen tycker om lukten vi kanner eller s& uppfattas den som obehaglig. Var
upplevelse av lukter paverkas av att hjarnans luktbark har nara kontakt med strukturer
som styr kénslolivet, bl.a. amygdala i limbiska systemet som anses styra radsla och
njutning och blir aktiverad vid en hotbild, t.ex. brandrok.



2.2.3 Faktorer som kan paverka smak- och luktférmagan

SoL-sinnena kan paverkas av sjukdom och medicinering. Skador pa SoL-sinnena
forekommer bl.a. vid cancersjukdom (34, 111). Hutton et al. (50) studerade hur SoL-
forandringarna paverkade matintaget hos patienter med cancersjukdom. Bland de 66
studerade patienterna indelade i grupper efter svarighetsgrad av smakforandring, hade
de med svara smakforandringar ett minskat niringsintag med 1000 — 900 kcal/dag
jamfort med de utan smakforandringar. SoL-forandringar kan ocksa férekomma vid
andra sjukdomar sdsom Alzheimers sjukdom (114) och hjarnskador (32, 73). Ménga
mediciner har SoL-férandringar som biverkning (2, 28, 30). Lokal paverkan i munnen
sdsom svampinfektioner (56) eller torra slemhinnor (107, 120) kan paverka framfor allt
smakformégan. Aven slemhinnesvullnader i nasan t.ex. vid polyper eller infektioner
(10) paverkar SoL-formagan. Vid graviditet rapporterar en del kvinnor paverkan pa
SoL-férmagan (59, 93).

Olika teorier om patologiska forandringar som involverar ett fordndrat luktsinne kan
diskuteras i forhallande till luktforandringar vid cytostatikabehandling.
Luktforandringar kan vara en av komponenterna vid en betingning. Lukter kan trigga
igdng ett illamaende eller sa kan upplevelsen av miljéer via andra sinnen trigga en
luktfornimmelse. Flera forfattare (1, 83, 100) rapporterar att mellan en tredjedel och
hélften av patienterna som far cytostatika erfar betingat illaméaende dar lukter ibland ar
den utlésande faktorn. Ett annat fenomen som ront uppmarksamhet under senare
decennier dr “’sensory hyperreactivity” (SHR) (78). SHR beskrivs som en
Overkanslighet for kemiska lukter oftast i samband med astmaliknande besvar. Dessa
besvar kan verifieras med en capsaicin test (122). Det finns ocksa litteratur, om &n
sparsamt, om luktférnimmelser som inte uppfattas ha nagon sensorisk kalla. Det
bendmns med olika termer t.ex. lukthallucination (131), pseudohallucinationer (86,
131) eller fantomlukter (8).

Sammanfattningsvis kan forandringar i SoL-férmégan uppsta vid en perifer skada i
slemhinnan, en nervskada som gor att impulserna inte kommer fram eller en central
skada som paverkar tolkningen av impulser. Cytostatika kan direkt eller indirekt
péaverka alla dessa fysiska strukturer och processer (34).

2.3 CYTOSTATIKABEHANDLING

Cytostatika ges framfor allt till patienter som diagnostiserats med cancer men kan &ven
ges vid reumatiska och neurologiska sjukdomar. Under 2006 diagnostiserades dver
50000 personer med cancer i Sverige (123). Hur manga av dessa som kommer att fa
cytostatikabehandling ar svart att bedéma. Statens beredning for medicinsk utvardering
(SBU) gjorde en kartlaggning under fyra veckor 1997 omfattande 1590 patienter och
uppskattade att beroende pa tumdérlokalisering s& behandlades mellan 100 %
(foretradelsevis hematologiska tumorer) och 10 % (t.ex. urinblésecancer, lungcancer)
med cytostatika (110). Eftersom cytostatika ges i nastan alla stadier av en
cancersjukdom kommer de flesta patienterna att behandlas (99). Cytostatika &r ett
samlingsnamn fér manga preparat med olika verkningsmekanismer. Ar 2008 var 55
preparat registrerade i FASS (synonymer ej raknade). Det finns inget cytostatikum som
enbart paverkar cancerceller utan normala, foretradelsevis snabbvaxande celler angrips



ocksa. Detta forklarar varfor biverkningar av cytostatika ar mest framtradande i bl.a.
benmérgen och slemhinnor (110).

2.3.1 Biverkningar vid cytostatikabehandling

Vilka biverkningar en patient kan forvantas fa under och efter cytostatikabehandlingen
ar relativt valkant dven om olika studier rapporterar ndgot varierande resultat.
Resultaten paverkas av vilket urval av patienter som gjorts, eftersom olika
diagnosgrupper far olika cytostatika med olika verkningsmekanismer som darmed ger
upphov till olika biverkningsmonster (110). Utdver individuella skillnader i respons till
cytostatika kan studiernas design ocksa paverka resultatet. Det sétt man efterfragar
cytostatikarelaterade biverkningar kan ha betydelse. Ibland har patienterna fatt vélja
bland ett antal forutbestdmda biverkningar och vid andra tillfallen har biverkningarna
rapporterats fritt och forskaren har sedan kategoriserat dem. En del studier har enbart
undersokt fysiska biverkningar (37, 116), medan andra forskare &ven inkluderade
psykosociala aspekter av cytostatikabehandlingen (20, 68). Ytterligare studier fokuserar
pé enbart psykosociala aspekter (80, 104). Tidpunkten for nar i behandlingscykeln
kartlaggningen av biverkningarna gjordes inverkar ockséa pa de skiftande resultaten.

Cytostatika har givits mer rutinméssigt sedan 70-talet. Mycket forskning har fokuserats
pé att forebygga och lindra biverkningarna fran cytostatika. Biverkningsbilden har
darmed forandrats i takt med att evidensbaserade atgarder har kunnat erbjudas. Ett bra
exempel pa detta ar utvecklingen av antiemetika som sedan 5HT3-
receptorantagonisternas lansering i borjan av 1990-talet betydligt mer effektivt an
tidigare lindrar eller helt férhindrar illaméende och framfor allt krakningar (83). En
annan faktor som ocksé paverkar biverkningsbilden &r att mer dosintensiva
behandlingar ges idag samt att det idag ocksa ar vanligare med
kombinationshehandlingar. Kombinationsbehandlingar kan innebéra dels att olika
cytostatika ges samtidigt dels att olika behandlingsformer kombineras t.ex. radioterapi
och cytostatika samtidigt eller i sekvenser (99).

2.3.2 Smak- och luktférandringar som biverkning av
cytostatikabehandling

SoL-férandringar i samband med cytostatikabehandling ar kliniskt kdnda biverkningar
som inte har studerats vetenskapligt i ndgon stérre utstrackning. Varierande
procentsatser av forekomsten av SoL-forandringar forekommer i olika studier. Vid en
jamforelse av rapporteringen av smakforandringar i atta studier (37, 40, 68, 85, 103,
116, 117, 138) som alla undersokte prevalens av biverkningar vid
cytostatikabehandling, varierade prevalensen for smakférandringarna mellan 36-77 %.
Nail et al (85) fann bland 48 patienter med divergerande diagnoser och
cytostatikaregimer att 36 % rapporterade smakforéandringar medan Rhodes (103) fann
att 77 % av 54 patienter som fick antingen cisplatin eller en kombination av
cyklofosfamid, doxorubicin och fluorouracil rapporterade smakfoérandringar.

Vad géller prevalensen av luktférandringar i samband med cytostatikabehandling
rapporteras det i mindre utstrackning. Tre av de atta ovanstaende studierna fragar inte
efter luktforandringar (37, 117, 138). Dessa forfattare har inte tydligt definierat vad de



menar med smakforandringar. Med tanke pa svérigheter att definiera och skilja smak
fran lukt blir det oklart om de tillfragade har svarat pa fragor om smak i en vidare
bemarkelse som inkluderar luktformagan. Bland de fem studierna som rapporterade
luktférandringar varierar prevalensen mellan 26-64 %. Griffin et al. (40) rapporterade
minst luktférandringar baserat p& data frn 155 patienter med varierande
cytostatikabehandling som tillfragades om 78 forutbestamda biverkningar. | Rhodes et
al. (103) ndmnda studie rapporterade 64 % av deltagarna luktférandringar.

2.3.2.1 Testning av smak- och luktformdgan

Formagan att kanna grundsmaker &r testad hos cytostatikabehandlade patienter. Den
vanligast anvanda metoden &r att presentera patienten for olika koncentrationer av de
fyra grundsmakerna salt, surt, s6tt eller bittert. Det ger svar pa vilken koncentration av
grundsmaken som behdvs for att individen ska upptacka att det smakar nagot
(troskelvérdet) samt vilken koncentration som behdvs for att individen ska kunna
identifiera smaken (identifikationstest) (11, 76, 84). Annu har inget standardiserat test
av den femte grundsmaken umami rapporterats. I en del studier (t.ex. Mattson et al
(76)) lagger man ocksa till en hedonisk bedémning, d.v.s. en fréga dar patienten far
beddma vad de tycker om den grundsmak de kanner.

Mulder et al. (84) undersokte patienter diagnostiserade med maligna melanom som
behandlades med cytostatika. De fann att lagre koncentrationer av sott, salt och surt
skattades ha en hogre intensitet efter cytostatikabehandlingen &n innan. De hégre
koncentrationerna av sott rankades ha en lagre intensitet efter behandlingen &n innan.
De drog slutsatsen att dessa patienter hade svérare att urskilja olika koncentrationer
efter cytostatikabehandling vilket de tog som ett tecken pa forandrad formaga till smak.
Det framgar dock inte om denna forandring hade ndgon betydelse for patienten.

En annan metod som anvénds av bl.a. Huldij et al. (48) &r att med olika intensiteter
elektroniskt stimulera fram en smakkénsla pé tungan via en elektrogustometer.
Resultatet visade att patienter under cytostatikabehandling behévde en hogre grad av
stimuli for att rapportera en smaksensation jamfort med en kontrollgrupp. | sin
diskussion skriver Huldij et al. att 62 % av de cytostatikabehandlade patienterna
uppgav att de led av smakfoérédndringar men detta fynd &r inte redovisat i resultatet. Det
finns heller ingen information om nagon i kontrollgruppen rapporterade upplevda
smakforandringar.

Mattson et al. (76) jamforde sina troskelvardes- och identifikationstestning med
patienternas subjektiva upplevelse. De testade smakformagan med stigande
koncentrationer av de fyra grundsmakerna och fann bl.a. att 26 % av patienterna
rapporterade en subjektiv upplevelse av att deras kanslighet for sott 6kat vilket de inte
kunde verifiera med troskelvardes- och identifikationstestet. | konklusion &r forskarna
skeptiska till om enbart tester av grundsmaker kan spegla en persons smakupplevelse
dé den upplevelsen innefattar mer an formagan att kanna grundsmakerna.

Luktsinnet kan ocksé testas, men trots omfattande litteraturstudier har jag inte funnit

nagon publicerad studie som testat luktsinnet hos patienter som far
cytostatikabehandling.
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2.3.2.2 Upplevelser av smak- och luktfordndringar vid cytostatikabehandling

Cameron et al. (16) har publicerat en studie med kvalitativ ansats dar de undersokt
upplevelsen av SoL-férandringar i samband med cytostatikabehandling. Cameron et al.
genomforde intervjuer med sex patienter som genomgick stamcellstransplantation och
som kénde en forandrad smak eller en avsaknad av smak. De namner att luktformagan
hade betydelse for deltagarnas upplevelse av smaken men utvecklar inte paverkan pa
luktsinnet nédrmre utan relaterar den enbart till smakupplevelsen. Deltagarna
rapporterade att dessa forandringar medforde forandrade matvanor vilket blev en
symbol for ohdlsa. Att dta “normalt” symboliserade hilsa for dessa deltagare och de var
mycket medvetna om att 4ta var viktigt for att hélla vikten och tillfriskna. Nar
deltagarnas upplevelse av att smakforandringen forsvarade matintaget vacktes kanslor
av radsla. Den forandrade smakupplevelsen ledde till att sociala ritualer runt méltiderna
paverkades. Cameron et al. intervjuade deltagarna fore, under och 12 veckor efter
stamcellstransplantationen. Resultaten visade att smakférandringarna férandrades dver
tid, ”de kom och gick™ och att de kunde kvarsté dven vid intervjun 12:e veckan efter
behandling.

Wickham et al’s. kvantitativa studie (134) fokuserade inte enbart pé prevalens och
karakteristiska drag av SoL-formagan utan dven pd besvarsgrad, paverkan pa dagliga
livet och patientens sjalvhjalpsstrategier. Wickham et al. fokuserar sitt frageformular pa
smakforandringar, dock rapporterar de att luktférandringar kunde férekomma i
samband med smakforandringar men inte i lika stor omfattning. De undersokte 284
patienter som fick olika typer av cytostatikabehandlingar. Dominerande diagnosgrupper
var gastrointestinal cancer och brostcancer. Etthundranittiotre patienter (68 %)
rapporterade smakforandringar. Fyrtiodtta (19 %) rapporterade att smakférandringarna
paverkade deras liv och 106 (41 %) angav att de besvérades av smakfordndringarna.
Wickham et al. relaterar smakfordndringarna till nedstdmdhet och fann att 40 % av
patienterna med smakfoérandringar rapporterade nedstamdhet jamfort med 18 % bland
dem som inte rapporterade smakforéndringar.

2.4 OMVARDNAD VID CYTOSTATIKABEHANDLING

Enligt Corner et al (22) handlar omvardnad vid cytostatikabehandling framst om att
forebygga, minimera och lindra behandlingsrelaterade biverkningar och problem samt
att erbjuda stod till patienten under behandlingstiden. Den omvardnadsforskning som
gjorts under de senaste aren i relation till cytostatikabehandling kan avspeglas i de
artiklar som publicerats. Vid en litteratursdkning pd Medline med sdkorden “cancer
chemotherapy AND side effects AND nursing” och begriansningen i sprék till engelska
den 7 september 2008 gav 556 artiklar. Av dem var 216 dversiktsartiklar. Vid en
genomgang av titlarna fann jag att de cytostatikarelaterade biverkningar som rént mest
uppmarksamhet under 2000-talet var fatigue, illamaende och krakningar samt mukaosit.
SolL-forandringar var fokus i tre studier varav tva var fran denna avhandling den tredje
var studien av Wickham et al. (134).

Bland dessa 556 artiklar fanns rapporter om att omvardnadsinsatser i samband med

cytostatikabehandling har provats via interventionsstudier. Bland annat har
interventionsstudier visat att nerkylning med is pd munslemhinnan under fluorouracil
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behandling minskade risken signifikant for mukosit (53, 89). Illamaende och
krékningar har behandlats bl.a. med avslappningsteknik (progressive relaxation
technique) (18) och med akupressur (81). Bada interventionerna minskade illamaendet.
Campos de Carvalho uttrycker sig dock med forsiktighet om vad som givit effekt,
avslappningen eller andra faktorer. Interventionsstudier har ocksa visat att fysiska
traningsprogram kan ¢ka den fysiska aktiviteten under en cytostatikabehandling (102)
och Adamsen (4) sdg ocksa att det 6kar valmaende och livskvalitet hos patienterna.
Interventioner har ocksa riktats mot fatigue, bland annat med beteendeterapi (6) som i
denna studie inte visade nagon effekt p& besvér relaterade till fatigue. A andra sidan
fann Armes et al. effekt pa fysisk funktion. Ett utbildningsprogram med syfte att 6ka
patienternas kunskap i att hantera fatigue (137) resulterade i en trend att kvinnorna
rapporterade lagre intensitet och paverkan pa dagliga livet 4n vad kontrollgruppen
gjorde.

Manga forskare har inriktat sig pa information i samband med cytostatikabehandling.
Studier har visat att patienter vill ha detaljerad och anpassad information infér en
cytostatikabehandling (79, 119). De flesta patienterna var ndjda med informationen de
fatt (35). Samtidigt kunde informationen vara 6vervaldigande och dessutom inte alltid
anpassad till vad patienten ville ha (35, 119). Hack et al. (42) genomforde en
kontrollerad randomiserad studie dar 323 patienter fick en bandad inspelning av
informationsmotet med onkologen innan behandlingsstart, med sig hem. I en
jamforelse med en kontrollgrupp rapporterade de patienter som fatt med sig
bandinspelningen hem oftare att de mindes att de diskuterat biverkningar med
onkologen men det visade inte en storre tillfredstéllelse med informationen an vad
kontrollgruppen uppgav.

En del uppméarksamhet har ocksa fokuserat pa information och undervisning runt den
Okade anvéndningen av perorala cytostatikabehandlingar. Information och
undervisning ar nodvandig for att patienten sakert skall forma att sjalv hantera sin
medicinering och biverkningar i hemmet (19, 43, 82). Kav et al. (54) genomforde en
internationell survey i 15 lander med syfte att undersdka kunskapslaget hos
sjukskoterskor angdende peroral cytostatikabehandling. Deras resultat visade att det
fanns brister i kunskapen hos sjukskéterskor om peroral cytostatikabehandling. De
forordade att utbildningsinsatser genomfors for att garantera en professionell utbildning
av patienten och att informationsbroschyrer i peroral cytostatikahantering utvecklas.
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3 PROBLEMFORMULERING OCH SYFTE

Studier har visat att SoL-férandringar kan uppkomma vid cytostatikabehandling och en
del litteratur pekar mot att SoL-forandringar kan paverka patienternas dagliga liv, dock
saknas empiriska studier. Idag finns brister i kunskapen om hur patienter upplever och
hanterar SoL-forédndringar vid cytostatikabehandling. Dessa kunskapsbrister leder till
brister i det professionella omhéndertagandet, informationen och utbildningen vad rér
cytostatikarelaterade SoL-forandringar. Det dvergripande syftet for denna avhandling
ar darfor att undersoka hur SoL-férandringar upplevs, paverkar och hanteras av
patienter inom 6ppenvarden som erhller cytostatikabehandling for cancersjukdom.

Specifika syften

att utforska hur patienter med cancer som rapporterar cytostatikarelaterade SoL-
forandringar beskriver sina besvar (delarbete I, 11, 111, V)

att utforska vad de cytostatikarelaterade SoL-forandringarna betyder i det
dagliga livet (delarbete I, 111, 1V)

att utforska vilka sjélvhjalpsstrategier dessa patienter anvénder for att hantera
besviren fran de cytostatikarelaterade Sol-forandringarna (delarbete I, 111, 1V)
att kartlagga prevalensen av SoL-forandringar hos patienter som far cytostatika
mot cancer (delarbete I1)

att utforska om det finns skillnader mellan gruppen med SoL-féréandringar och
gruppen utan SoL-foérandringar avseende demografiska och kliniska faktorer
(delarbete 1)

att utforska om det finns skillnader mellan grupper baserad pa nivan av besvar
och paverkan pa dagliga livet fran SoL-férandringen avseende demografiska
och kliniska faktorer (delarbete I11)

att utforska i vilken utstréckning patienterna kommunicerar sina SoL-
forandringar med vardpersonalen (delarbete I, 111, 1V)

att utforska hur de som rapporterar luktférandringar utan smakforandringar
under cytostatikabehandlingen beskriver sina besvér och relaterar dem med
existerande forklaringsmodeller (delarbete 1V)
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4 DESIGN

For att f& en fordjupad kunskap om hur personer som behandlas med cytostatika, och
erfar SoL-férandringar, upplever dessa, har bade kvalitativ och kvantitativa metoder
anvants i foreliggande avhandlingsarbete. Den metodologiska utgangspunkten ar
inspirerad av Thornes et als ansats tolkande beskrivningar (Interpretive Description)
(125, 126). Tolkande beskrivningar utgar fran den kvalitativa forskningstraditionen,
men mitt medvetna val att arbeta utifrn béde kvalitativ och kvantitativ ansats bygger
pa Thornes et als uttalanden om att vikt skall laggas pa att anvanda flera
datainsamlingsmetoder for att f& en bred information om fenomenet.

I denna avhandling ingér tva studier. Studie I ar longitudinell med en kvalitativ ansats.
Studie 11 har en huvudsakligen kvantitativ ansats med inslag av kvalitativa
komponenter for specifika fragestallningar (tabell 1).

Tabell 1 Oversikt ver ingaende delarbeten

Design Antal deltagare Analysmetod
Delarbete | Explorativ 21 patienter Induktiv analys
(Studie I) longitudinell

kvalitativ

Intervjuer
Delarbete I Tvéarsnitts 518 patienter Statistik: chi2,
(Studie I1) survey logistisk regression.

Innehallsanalys

Delarbete 111 Tvéarsnitts 340 patienter Statistik: chi2
(Studie I1) survey Innehallsanalys
Delarbete IV Mixad metod | 3 intervjuer Fall studie
(Studie I och 40 patienter Beskrivande statistik:
Studie I1) frekvenser och andelar
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5 STUDIE |

5.1 PATIENTURVAL

Undersokningsgruppen bestod av patienter som behandlades med cytostatika pa en
onkologisk behandlingsavdelning i Stockholm. Inklusionskriteriena var att deltagaren
hade rapporterat SoL-férandringar till vardpersonalen efter att cytostatikabehandlingen
péaborijats och att deltagarna kunde samtala pa svenska.

5.2 DATAINSAMLING

Sjukskéterskorna péa behandlingsavdelningarna ombads att informera patienter som
rapporterat SoL-forandringar som en biverkning av cytostatika, om studien.
Informationen gavs muntlig sdval som skriftlig i form av ett informationsbrev. Efter
informationen fragade sjukskéterskorna patienterna om intervjuaren (BMB) fick ringa
upp dem for ytterligare information och eventuell inkludering i studien. Tid och plats
for intervjun bestamdes i samrad mellan patienten och intervjuaren. Intervjuerna
genomfordes pa sjukhuset férutom en som genomfordes i deltagarens hem. Alla
deltagare samtyckte till att intervjun bandinspelades.

De semi-strukturerade intervjuerna borjade med en 6ppen fraga “Kan du berétta for
mig hur du upplever dina smak- och luktforandringar” f6ljt av fyra frigeomraden Pa
vilket satt pdverkas du av smak- och luktforéndringarna?”, ”Finns det ndgot som gor
besviren bittre respektive simre?”, ”Finns det ndgot du gor for att minska dessa
besvir?” och "Har du nigra andra biverkningar av cytostatikabehandlingen?””.
Frageguiden utvecklades under studietiden vartefter intervjuerna genomfordes och
transkriberades (75, 124). Specifika erfarenheter som deltagarna beskrev togs med till
nésta intervju for att d diskutera om dessa erfarenheter delades av andra. Ett exempel
pa en sadan utveckling av frageguiden var att efter nagra intervjuer lades fragan till om
hur vatten och kaffe smakade. Likasa tillfrdgades deltagaren i forekommande fall om
de kant SoL-forandringar i samband med graviditet. Tillvagagangssattet vid intervjun
var éppen och deltagaren gavs utrymme att fritt beratta om sina besvér med fa inlagg av
intervjuaren (75).

Uppfoljningssamtal genomfordes en gang i manaden per telefon. Varje intervju borjade
med en kort sammanfattning av tidigare intervju for att verifiera att tolkningen av
intervjun 6verrensstimde med deltagarens uppfattning. Fragestéllningen vid
uppfoljningssamtalet var om SoL-forandringarna hade forandrats och i sé fall, pa vilket
satt. Dessa telefonsamtal upprepades tills behandlingen avslutats och deltagaren
rapporterade en for dem normal SoL-upplevelse.

5.3 DELARBETEI

De specifika fragestallningarna for delarbete | &r:
e Hur beskriver patienter med cancer som fér cytostatikabehandling och erfar
SoL-forandringar sina besvar?
e Hur péverkas patienternas dagliga liv?
o Vad gor dessa patienter for att lindra besvaren?

15



e Hur lange kvarstannar besvéren efter avslutad cytostatikabehandling?

5.3.1 Dataanalys delarbete |

Analysen av de 21 intervjuerna och 54 telefonuppféljningarna gjordes induktivt med
hjélp av dataprogrammet NVivo v7 (QSR International Pty Ltd Australia). Intervjuerna
transkriberades av intervjuaren (BMB) sa fort som majligt efter intervjun. I och med
detta paborjades analysprocessen. Efter att intervjuerna transkriberats genomlyssnades
bandinspelningarna samtidigt som det lastes och korrigeringar gjordes vid behov.
Analysen pagick parallellt med utférandet av nya intervjuer. Nar intervjuaren ansag att
ny information inte langre genererades, vad galler karaktaristika av SoL-férandringar,
avslutades inkluderingen till studien. Detta skedde dé de tre sista intervjuerna (intervju
19-21) inte adderade nagra nya utsagor till det studiespecifika frageformularets
péstdendebank (se nedan 7.1 Utveckling av det studiespecifika frageformularet sid. 19).

Materialet grupperades forst i breda omréden t.ex. “beskrivningar av
smakforandringar” och “beskrivningar av luktférandringar”. Dessa breda beskrivningar
inkluderade betydelsen av, utlésta kanslor, tidsperspektiv, konsekvenser och atgarder
vidtagna for att hantera forandringarna. Andra breda omraden var t.ex. ”andra

CEINEE) CEINEE)

biverkningar”, “medicinering”, “information mellan patienten och vardpersonalen”.

I nésta steg kodades materialet inom de breda grupperna for att sedan tolkas och
jamforas mellan individer och inom data frAn samma individ for att ska monster av
likheter och skillnader. Jag stravade efter att vara sd ndra kontext som mdjligt utan att
tappa mojlighet till att upptédcka gemensamma monster och strukturer. For att kunna
gora detta kodades uttalanden i sitt ssmmanhang sharare an att specifika ord bildade
koderna. Empirisk data jamfordes med tidigare litteratur for att finna forklaringar eller
urskilja ny kunskap (125, 126). Innan koder och kategorier faststéalldes diskuterades de i
forskargruppen och med en forskningsaktiv dietist som inte var involverad i projektet
men var bekant med amnet omvérdnad och kvalitativ analysmetod. Analysen
presenterades i fyra kategorier 1) beskrivningar av SoL-férédndringar, 2) relationen till
andra biverkningar, 3) konsekvenser och 4) strategier.

5.3.2 Resultat delarbete |
Erfarenheter av smak- och luktférandringar under
cytostatikabehandling

Resultatet &r baserat pa intervjuer med 14 kvinnor och 7 man. De semi-strukturerade
intervjuerna varade mellan 20-55 minuter. Varje deltagare deltog via telefon i en
uppfoljningsintervju en méanad efter intervjutillfallet. Sjutton av deltagarna foljdes pa sa
sétt varje manad tills forandringarna normaliserats, tre deltagare dog under
studieperioden och en deltagare svarade inte i telefon vid andra uppféljning.
Sammanlagt genomférdes 54 uppféljningsintervjuer. Deltagarna behandlades med 12
olika behandlingsregimer, 6 med adjuvant intention och 15 med palliativ intention.

5.3.2.1 Beskrivningar av smak- och luktfordandringar

Resultatet visar pa en stor variation i beskrivningarna av SoL-férandringarna. De kunde
beskrivas som en 6kad eller minskad kénslighet for SoL eller som att smaker respektive
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lukter uppfattades som annorlunda. Denna forandring kunde upplevas i férhallande till
alla smaker respektive lukter och/eller for nagra specifika produkter. De grundsmaker
som ndmndes oftast var salt och s6tt medan sura och bittra smaker diskuterades mer
séllan. Smakforandringarna var alltid beskrivna som obehagliga medan
luktforandringarna kunde beskrivas som behagliga i enstaka fall. Det var svért for en
del av deltagarna att beskriva forandringarna da SoL-férandringarna fér manga innebar
en ny upplevelse. For att beskriva SoL-férandringarna anvande flera deltagare

99 99,

metaforer. Metaforer som anvénts var bl.a. ’sdgspan”, ’toapapper” och “giftet”.

5.3.2.2 Durationen av SoL-besviren efter avslutad cytostatikabehandling

Forandringarna beskrevs komma gradvis och férsvinna gradvis for de flesta. Den
deltagare som under I&ngst tidsperiod rapporterade forandringar beskrev att
smakforandringen pagick i 14 veckor och luktférandringen i 12 veckor efter avslutad
behandling.

5.3.2.3 Paverkan pd patienternas dagliga liv

SoL-forandringarna beskrevs ha konsekvenser for kinslolivet, sociala livet och for en
del av deltagarna néringsintaget. De ké&nslor som rapporterades relatera till SoL-
forandringen var bl.a. "irriterande”, “’trakig”, ’sorglig”, “trdttsam” eller ledde till
“besvikelse” och brist pa behovstillfredsstillelse. Aven tankar om att man méste ha

mod for att dta ndgot som &r "ackligt” framfordes.

Deltagarna berattade att sociala konsekvenser blev tydligast vid maltidssituationen.
Svarigheter att laga mat kunde gora att man fick byta roller och férdela om ansvaret
inom familjen. Det rapporterades ocksé om svarigheter att vara pa vissa offentliga
platser och uppritthélla forvintade sociala beteenden, t.ex. att dela en maltid
tillsammans med andra.

Deltagarna beskrev att SoL-forandringarna kunde paverka eller bli paverkade av andra
symtom sasom aptit, illamaende och problem i munhélan sdsom torra slemhinnor eller
svampinfektioner. Detta kunde i sin tur d&ven paverka naringsintaget.

5.3.2.4 Strategier for att lindra besviren med smak- och luktférindringar

Maénga deltagare hade svart att rapportera ndgon strategi de anvande for att lindra SoL-
forandringarna. P3 intervjuarens fraga om vad de gjorde for att lindra besvaren svarade
vissa med en fréga ”gar det att gora nagot at detta?”. Nagra svarade att det bara var att
acceptera situationen. De strategier som rapporterades var knutna till:

e mat och dryck

e undvikande av lukter

e munhygien

En vanlig strategi for att hantera problem i samband med maten var att testa olika
matprodukter och drycker for att prova sig fram till vad som gick bra att &ta/dricka. Det
gavs ocksa forslag pa specifika matvaror som fungerade bra men oftast var dessa
erfarenheter mycket individuella, d& andra deltagare kunde rapportera diametralt
motsatta upplevelser. En del foresprakade neutral mat eftersom det minskade deras
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forvantning pa smakupplevelsen, medan andra upplevde att starkt kryddad mat var
béttre. FOr de som hade besvar med matlagning och kryddning var en strategi att tillaga
mat fore behandlingen for att kunna ta fram den efter behandlingen nér SoL-
forandringarna var som vérst. Nagra beskrev hur de litade till SoL-minnet for att
paminna sig den smak eller lukt de tidigare upplevt.

Specifika lukter rapporterades av deltagarna som besvarande, vilket gjorde att nagra
andrade sina vanor. Ett exempel pa en rapporterad strategi var att byta ut den
illaluktande plastkassen i matvaruaffaren mot papperskassar. Andra exempel var att
byta ut tidigare omtyckta diskmedel eller tvalar mot en annan mer neutralt parfymerad
produkt.

For nagra var munhygien en strategi som kunde hjalpa medan andra hade svart att finna
tandkram eller munvatten som gick att smakméssigt acceptera.
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6 STUDIE I

Utifran den kvalitativa intervjustudien vécktes fragor bl.a. om hur vanligt
forekommande SoL-foréndringar var vid cytostatikabehandling och om de &r relaterade
till ndgon specifik behandlingsregim eller diagnos. Innan beslut fattades om att
konstruera ett studiespecifikt frageformular for kartlaggningen av SoL-férandringar vid
cytostatikabehandling gjordes en litteratursokning for att undersoka om det fanns nagot
svenskt frageformular som tidigare anvénts for forskning om cytostatikarelaterade SoL-
forandringar.

Utifrén litteratursokningen var det framfor allt tre frageformular som inspirerade mig i
arbetet med att konstruera frageformuldret. ”The Multi-Clinic Smell and Taste
Questionnaire” (MCSTQ-Sc) som &r versatt till svenska av Nordin et al. (92), dock
utarbetat for att tillmotesga fragestéllningar inom andra discipliner 4n cancervard och
som darfor inte svarade upp mot denna studies fragestédllningar, ”ChemoSensory
Questionnaire” (CSQ) som jag fick ta del av innan det publicerades 2005 (39) och
Wickham et als. (134) beskrivning av deras studiespecifika frageformulér var daremot
konstruerat for att undersoka cytostatikarelaterade SoL-forandringar. Eftersom inget av
dessa frageformular besvarade de fragestallningar jag hade konstruerades ett
studiespecifikt frageformular.

6.1 UTVECKLING AV DET STUDIESPECIFIKA FRAGEFORMULARET

Frageformularet baserades pa de kategorier som resultaten i delarbete | gav.
Beskrivningar, konsekvenser och handlingsstrategier vid SoL-férandringar
efterfrigades. Likasa efterfragades andra vanligt forekommande besvir, sdsom
illamaende, krékningar, munproblem, nedstdmdhet och 6vrigt for att kunna utforska om
det fanns nagon relation mellan rapporterade SoL-forandringar och dessa besvar.
Fragestallningar om karaktiren p& SoL-forandringarna formulerades med hjalp av
utsagor ifran intervjustudien. Dessa utsagor samlades i en pastdendebank med 90
pastaenden relaterade till smak och 56 péstidenden relaterade till lukt. Dessa pastdenden
diskuterades av en panel bestiende av doktorander och seniora forskare med erfarenhet
av forskning med frageformulér som datainsamlingsmetod. Tolv péstdenden om
smakens forandring och aptitléshet samt nio fragor om luktens férandring och tecken
pé betingning valdes. Dessa pastaenden fick patienten ta stallning till om de instamde i
eller inte.

Det beslutades att information om behandlingsregim, antal behandlingsomgangar,
ovriga mediciner ingéende i behandlingsregimen samt om patienten fick forsta linjes
behandling eller inte skulle uppges av behandlande sjukskoterska.

Ett forsta utkast av frageformularet diskuterades i olika omgangar med personal pa en
cytostatikabehandlingsavdelning och med forskare inom vérdvetenskap innan det
pilottestades. For att validera frAgeformularet for lasbarhet och forstaelse genomforde
jag pilottester med en sa kallad think-aloud” metod (21, 33, 52). Patienten som fyllde i
formuléret ombads att tanka hdgt och uttala eventuella svérigheter och funderingar
medan de fyllde i frigeformularet. Efter tre intervjuer reviderades formularet sprakligt.
Sju ytterligare “think-aloud” intervjuer genomfordes utan att fler revideringar
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beddmdes nddvandiga. Da “think-aloud” intervjuerna tenderade att bli huvudsakligen
muntliga, utan att deltagaren skrev ner sina svar, gjordes ytterligare tre pilottester. I
dessa tre pilottester fyllde patienten ensam i formuléret och jag gick strax darefter
igenom och sammanfattade det infor patienten for att validera tolkningen. Dessa totalt
13 pilotfrdgeformulér har inte ingétt i datainsamlingen.

Det slutgiltiga studiespecifika frageformuléret bestod av 33 fragor (Se bilaga 1 for
frageformuléret i sin helhet). De atta forsta fragorna efterfragade sociodemografiska
data och de ndstkommande sex fradgorna handlade om besvér i samband med
cytostatikabehandlingen. Foljande sektioner bestod av sju fragor om smakforandringar
och atta snarlika fragor om luktfordndringar samt tva fragor om kommunikationen med
vérdgivarna. Frageformuléret avslutades med en friga om det var ndgot som var svart
att besvara samt utrymme om patienten ville tilligga nagot.

6.2 PATIENTURVAL

Undersokningsgruppen i delarbete II utgjordes av patienter som erhallit cytostatika > 6
veckor, kunde kommunicera pé svenska och inte hade andra hinder att sjilvstindigt
kunna fylla i frageformuléret. For att berdkna hur ménga patienter som behdvdes
inkluderas i studien for att kunna dra slutsatser pa gruppniva gjordes en
powerberdkning. Valet att inkludera 600 patienter bygger pa uppskattningen att om 600
patienter tillfrigades skulle ca 500 (83 %) av patienterna besvara frageformuléret. Ett
stickprov pé en av behandlingsavdelningarna visade att de 4-6 mest vanligt
forekommande cytostatikaregimerna ges till ca 10-20 % av patienterna vilket motsvarar
50-100 patienterna av de 500 patienter. Vi antog utifrén litteraturen att 40-60 % av
patienterna skulle uppvisa SoL-fordndringar, vilket innebar att styrkan (power) var >80
% att upptécka en skillnad pé storleken 20 % mellan de mest frekventa
cytostatikaregimerna.

6.3 DATAINSAMLING

For att nd 600 patienter viande vi oss till 4 sjukhus, tre onkologiska och gynekologiska
kliniker i storstad (Stockholm, Orebro och Linkdping) samt Falu lasarett dir
cytostatikabehandling ges p& lungmottagningen, hematologen, gynekologiska och
onkologiska kliniken. Pa varje enhet utsags en kontaktperson som fungerade som lank
mellan enheten och forskaren. Kontaktpersonen ansvarade for att den dagliga rutinen
runt utlimnandet av fradgeformuldret fungerade. En undersokningstid pa tre veckor per
sjukhus berdknades récka for att na det 6nskade antalet patienter.

Alla deltagare fick ett skriftligt informationsblad och gav skriftligt informerat samtycke
innan de fyllde i frigeformuldret. I det skriftliga informationsbladet fanns information
om att deltagandet var frivilligt och att uppgifterna behandlades konfidentiellt. Efter att
patienten fyllt i formuldret lades det i en 18st brevldda pé avdelningen, dir enbart
kontaktpersonen pa avdelningen och forskningsledaren (BMB) hade nycklar.
Formuléren var kodade och kodnyckeln med patientens namn, ibland med
personnummer, forvarades under datainsamlingsperioden pé expeditionen pa
avdelningen. Direfter forvarades kodnyckeln inlést p& annan plats dn de besvarande
formuléren i forskargruppens lokaler.
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Frageformularet besvarades vid ett tillfalle i de flesta fall under tiden cytostatika
administrerades pa behandlingsavdelningen. Nar formularet fyllts i lades det i den lasta
brevladan pa avdelningen. Det var mojligt for patienten att fylla i frageformularet
hemma vilket utnyttjades av omkring 20 patienter.

Under de tre veckor som frageformularet lamnades ut besoktes
cytostatikabehandlingsavdelningarna av 675 patienter som uppfyllde
inklusionskriterierna, 92 avhojde deltagande, 61 fick aldrig formularet p.g.a.
administrativa fel (t.ex. missforstand mellan personal, patienten deltog i annan studie
eller att personalen glémde) och fyra formular var ofullstandigt ifyllda (se figur 1).

675 patienter motte
inklusionskriterierna

>
>

92 patienter tackade nej till studien

A 4

583 patienter

61 fick aldrig formularet
- personalen glémde
- missforstand mellan personal
- patienten deltog i annan studie
- okand anledning

\ 4

A 4

522 patienter

4 formulér var otillrackligt ifyllda N

A 4

518 formular analyserades

Figur 1 oversikt av bortfall i studie I

6.4 DELARBETEI

De specifika fragestallningarna for delarbete 11 var
e Hur prevalent ar SoL-férandringar hos patienter med cancer som far
cytostatikabehandling?
o Finns det nagra predicerande faktorer for SoL-forandringar bland de undersokta
demografiska och kliniska variablerna?
e Hur beskriver patienterna SoL-férandringar?
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6.4.1 Dataanalys delarbete Il

Frageformularet genererade nominal och ordinal data forutom variabeln for alder, som
ar kvotdata. Forutom redovisning i antal och procent gjordes jamforelse mellan olika
variabler med chi-test. For att kunna predicera utfallet och samtidigt justera for de tva
variablerna alder och kon valdes logistisk regression som analysmetod.

Sociodemografiska variabler (alder, bostadsférhallanden, ansvar fér matlagning,
utbildning och arbetssituation) och Kkliniska variabler (rokning, SoL-forandringar,
tidigare smakforandring och tidigare luktforandring) jamfordes med avseende pé kon
via chi’-test. Beskrivande statistik (antal och proportion) anvands for att redovisa
kliniska variabler sésom typ av cancer (4 variabler), typ av cytostatika regim (10
variabler), antiemetika (5 variabler), Granulocyte colony-stimulating factor

(GCSF), tidigare cytostatikabehandling, medicinering mot annan sjukdom,
smakforandringar (5 variabler) och luktforandringar (9 variabler). Efterfragade
biverkningar (illaméende, krakningar, nedstamdhet och munslemhinneproblem)
besvarades med fem givna svarsalternativ: “aldrig”, ’séllan”, ”ibland”, ”ofta”, alltid”.
Dessa svar dikotomiserades s att ”aldrig” och séllan” tolkades som besvérsfti” och
”ibland”, oftast” och alltid” tolkades som “’besvér”. En fraga om aptit besvarades via
ett pastdende dir svarsalternativen var: ’stimmer inte alls”, ’stimmer lite”, ’stimmer
en hel del” samt “’stimmer helt”. Dessa dikotomiserades sa att ’stimmer inte alls” och
”stammer lite” tolkades som “’besvirsfri” och ”stimmer en hel del” och ”stimmer helt”
tolkades som “besvér”.

For att fa fram forklarande variabler till SoL-férandringarna gjordes en ojusterad
logistisk regression foljd av en justerad logistisk regression dar det togs hansyn till
alder och kon. Yngre patienter och kvinnor rapporterade oftare SoL-férandringar varav
dessa tva variabler skulle kunna agera som confounders. Signifikansnivan sattes till p <
0,05. Kommentarer och éppna svarsalternativ analyserades induktivt med
innehallsanalys (60).

6.4.2 Resultat delarbete Il
Sjalvrapportering av férandringar i smak och lukt under
cytostatikabehandling

Bland de 518 respondenterna var 77 % kvinnor och signifikant fler kvinnor &n méan var
yngre (p=0.04), bodde i ensamhushall (p<0.01), var ansvariga for matlagning (p<0.01)
och/eller oftare rapporterade tidigare erfarenhet av luktférandringar (p<0.01). Fler mén
rapporterade att de arbetade heltid eller deltid under behandlingsperioden (p<0.01). Fler
kvinnor &n man rapporterade SoL-férandringar (Tabell 2). Respondenterna hade
erhallit 2-100 cykler av nuvarande behandling och 50 % av respondenterna fyllde i
frageformularet efter fyra - atta behandlingscykler. Mer &n halften (57%) av
respondenterna erhdll sin forsta behandlingsregim.
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Tabell 2. Patient karakteristiska i studie |

Karakteristika Men  Kvinnor Pearson
(Antal patienter med tillgénglig data) (n=120, (n=398, Total Chi-
23%) 77%) n (%) squared p-value
Alder (n=518 rank 24 — 85 Mean 58.71 SD 10.77)
24 — 44 &r 8(7) 45(11)  53(10)
45— 64 ar 67 (56) 247(62) 314(61) 6.2 0.04
65— 85 &r 45(37) 106 (27) 151 (29)
Bostadsforhallanden (n=514)
Ensamhushall 13(11) 101 (25) 114(22)
Hushéll med bara vuxna >18 90 (75) 225(56) 315(61) 15.6 0.00
Hushall med barn <18 15(13) 70(18) 85(17)
Ansvar for matlagning (n=512)
Delat ansvar 38(32) 94(24) 132(206)
Négon annan 55 (46) 19(5) 74114 153.0 0.00
Deltagaren 24 (20) 282 (71) 306 (59)
Utbildning (n=513)
< grundskola, 9 ar 3025 94(24) 124(24)
Hogskola upp till 12 &r 49 (41) 153(39) 202 (40) 0.7 0.68
> Hogskola 38(32) 145(37) 183 (36)
Arbetssituation (n=518)
Arbetar fulltid eller deltid 30(25) 58(15) 88(17)
Sjukskriven 41 (34) 199 (35) 240 (46) 11.6 0.00
Pensionér 49 (41) 141(50) 190 (37)
Rokvanor (n=511)
Icke-rokare 37 (31) 159 (40) 196 (38)
Rokare 26(22) 71(18) 97(19) 3.0 0.22
Tidigare rokare 54 (45) 165 (42) 219 (42)
SoL-forandringar (n=518)
Ja 71(59) 316(79) 387 (75) 199  0.00
Tidigare smakforéndringar (n=503)
Ja 14(12) 64(17) 78(16) 1.7 0.25
Tidigare luktférandringar (n=483)
Ja 10(9) 71(19) 81(17) 7.0 0.00

Den procentuella fordelningen av ja-svar pa de efterfrdgade biverkningarna var:

problem i munnen 57 % (torr slemhinna n=196, blasor n=100, svampinfektioner n=38),
nedstaimdhet 49 %, illamaende 39 %, aptitloshet 22 % och krékningar 10 %.
Bland respondenter med SoL-fordndringar (75 %) rapporterade:

. 40 patienter enbart luktférandringar

. 133 patienter enbart smakforandringar

. 214 patienter bade smak- och luktforandringar
. 131 varken smak- eller luktférandringar

En 6ppen fraga om andra besvir relaterande till cytostatikabehandlingen besvarades av
326 patienter. De besvér som angavs var trotthet (112 respondenter), neurologiska

23




besvar (69 respondenter), diarré/forstoppning (53 respondenter), muskelvark (47
respondenter), haravfall (42 respondenter), 6gonbesvar (38 respondenter),
koncentrationssvarigheter (16 respondenter), ssmnproblem (15 respondenter) och
humdrsvangningar (14 respondenter) samt 26 andra besvér av social och fysisk
karaktér. Sju patienter rapporterade positiva effekter bl.a. mindre vark och tid for
reflektion.

Tabell 3 Behandlingskaraktaristik

Karaktéristika
(Antal patienter med tillgénglig data) n (%)
Typ av cancer (n=518)
Brostcancer 189 (36)
Gastrointestinal cancer 176 (34)
Gynekologisk cancer 92 (18)
Ovrigt 61 (12)
Cytostatikaregimer (n=518)
Cyklofosfamid, fluorouracil, epirubricin, 73 (14)
Paklitaxel/docetaxel 73 (14)
Fluorouracil, kalciumfolinate, oxaliplatin 65 (13)
Paklitaxal/docetaxel, karboplatin 58 (11)
Fluorouracil, kalciumfolinate, irinotekan 38(7)
Fluorouracil, kalciumfolinate 34 (7)
Vinorelbin 27 (9)
Gemcitabin 22 (4)
Cisplatin/karboplatin 15(3)
Ovrigt 113 (22)
Antiemetika 485 (94)
Ondansetron 99 (19)
Granisetron 181 (35)
Tropisetron 71(14)
Metoklopramid 116 (22)
Kortisone 437 (84)
Ingen antiemetikabehandling 33 (6)
Behandlad med kolonistimulerande faktor (GCSF) (n=518)
Nej 496 (96)
Ja 22 (4)
Antal cytostatikabehandlingsregimer (n=518)
Forsta behandlingsregimen 225 (43)
Tidigare andra behandlingsregimer 293 (57)
Andra mediciner &n de tillhérande behandlingen (n=514)
Nej 171 (33)
Ja 343 (67)

De flesta respondenterna rapporterade att deras SoL-foérandringar borjade efter forsta
behandlingen men négra rapporterade att férandringen startade upp till 10 veckor efter
behandlingsstarten. For ca en tredjedel av respondenterna var forédndringarna konstanta
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och for dem som rapporterade att de kom i perioder s& varade perioden mellan 1 och 14
dagar for de flesta. For de flesta kom SoL-forandringarna gradvis och forsvann ocksa
gradvis.

Sextiosju procent av deltagarna (n=347) noterade att en eller flera av grundsmakerna
var forandrade (Tabell 4). Andra smakférandringar som rapporterades inkluderade:
metallsmak, nedsatt smakformaga samt att smakforandringen var obeskrivbar.

Tabell 4 Rapporterade paverkan pa de fyra grundsmakerna.

Grundsmaker n=347 (%)
Salt 142 (41)
Sott 124 (36)
Bittert 84 (24)
Surt 74 (21)
Annan smakfoérandring 166 (48)

Av de tta efterfrigade lukterna som respondenterna ansag sig vara mer kansliga for
var parfym och matos (Tabell 5). Bland &évrigt rapporterades lukten av rok,
toalettbesok, kaffe och plastartiklar som besvérande.

Tabell 5 Rapporterad kanslighet for bendmnda lukter.

Lukter n=254 (%)
Parfym 113 (44)
Matos 104 (41)
Egna kroppslukten 78 (31)
Sjukhuslukten 77 (30)
Nagons annans kroppslukt 70 (27)
Cytostatika 65 (25)
Bilavgaser 60 (23)
Rengoringsprodukter 53 (21)
Ovrigt 67 (27)

Vid en logistisk regression dar hansyn togs till dlder och kon visade det sig att
respondenterna som var yngre (Odds Ratio (OR) 4.8, Confidence Interval (ClI) 1.8 -
12.9), kvinnor (OR 2.5, CI 1.6 - 3.9), hogutbildade (OR 1.9, ClI 1.1 - 3.2), sjukskrivna
(OR 1.8, CI 1.0 — 3.2), behandlade med andra mediciner (OR 2.1, CI 1.4 — 3.3), hade
tidigare erfarenhet av luktférandringar (OR 3.3, CI 1.4 — 7.4) eller hade ndgon annan
som ansvarade for matlagningen (OR 2.3, CI 1.1 — 4.8) var predicerande faktorer for
SoL-férandringar. Bland de 22 respondenterna som behandlades med gemcitabin
rapporterade farre besvir med SoL (OR 0.3, C1 0.1 —0.7).

Flera av respondenterna som rapporterade SoL-férandringar &n respondenterna som
inte rapporterade SoL-forédndringar angav illaméende (OR 4.0, CI 2.4 — 6.8),
munproblem (OR 4.0, CI 2.6 — 6.2), nedstimdhet (OR 1.8, CI 1.2 —2.8) och aptitloshet
(OR 3.2, CI 1.7 -6.0).
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6.5 DELARBETE Il

De specifika fragestallningarna i delarbete 111 var:

e Hur besvérande dr de cytostatikarelaterade SolL-forandringarna?

e Hur paverkar SoL-férandringarna patientens dagliga liv

o Finns det ndgon skillnad mellan olika nivaer av besvar och paverkan pa dagliga
livet i relation till sociodemografiska och kliniska faktorer?

o Vilka sjalvhjélpsstrategier anvénde patienterna?

o | vilken utstrackning kommunicerar patienterna sina SoL-férandringar med
vardpersonalen?

6.5.1 Patienturval delarbete lll

Delarbete 111 fokuserades pa de 340 respondenter som angav smakférandringar varav
214 ocksa rapporterade luktférandringar. De 40 respondenterna med enbart
luktférandringar och de sju respondenterna som enbart markerat forandringar i
grundsmakerna (inte rapporterat smakforandringar pa en direkt fraga) exkluderades.

6.5.2 Dataanalys delarbete llI

Som tidigare beskrivits var frageformuliret konstruerat pé sa stt att sju fragor om
smakforandringar kom forst och dérefter atta snarlika fragor om luktforandringar. Det
blev uppenbart att en del personer inte skiljde pa smak och luktupplevelser, speciellt
inte i samband med maltidssituationen. Ibland kunde svar pa smakfragor harledas till
luktfrdgorna och vice versa. Beslut togs darfor att sammanfora svaren for graden av
besvar frdn bade SoL-frdgorna (fréga 18a och 26a) till en gemensam variabel.
Svarsalternativen for besvir var: inte alls” ”lite” “en hel del” och “mycket” vilket
dikotomiserades s att “inte alls” och “lite” tolkades som 1&g niva av besvér” och “en
hel del” och "mycket” tolkades som ’h6g niva av besvér”. I den nya variabeln fick det
hogsta angivna vardet fran de tva sammanforda fragorna bestimma den nya variabelns
varde. Svaren fran frdgan om paverkan pa det dagliga livet (frdga 19a och 27a)
behandlades pa samma sitt: inte alls” och “lite” tolkades som ”1ag niva av paverkan pa
dagliga livet” och en hel del” och “mycket” som ’hdg nivé av paverkan pd dagliga
livet”. P4 sa sitt bildades 4 grupper baserade pa besvérsgrad och grad av paverkan pa
det dagliga livet (tabell 6).

Tabell 6 Gruppering utifran patienternas rapporterade besvarsgrad och nivéa av
paverkan pé dagliga livet.

Lég niva av angiven  HGg niva av angiven
besvarsgrad besvarsgrad Total
L&g niva av paverkan LBLP HBLP
pa dagliga livet (n=166) (n=72) 238
Hog niva av paverkan LBHP HBHP
pa dagliga livet (n=3) (n=99) 102
Total 169 171 340

Gruppen med de tre respondenter som rapporterat ’lag niva av besvér” och “hog niva
av paverkan pa dagliga livet” har inte vidare analyserats statistiskt. Grupperna (LBLP,
HBLP och HBHP) har sedan utgjort den beroende variabeln och via chi? tester har
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dessa jamforts sinsemellan avseende demografiska och kliniska variabler.
Signifikansnivan sattes till p <0.05.

Via ett induktivt tillvagagangssatt (125, 126) analyserades de 6ppna svaren angéende
besvar, paverkan pa dagliga livet och strategier som respondenten vidtagit. Svaren
kodades i 88 koder som grupperades i 11 kategorier. Dessa kategorier diskuterades pé
ett seminarium med oberoende forskare vilket ledde till en omstrukturering till nio
kategorier. En kodnyckel som beskrev de olika kategorierna formulerades och en
tredjedel av materialet validerades av en oberoende kodare vilket ledde till att
kodnyckeln reviderades. Med den reviderade kodnyckeln kodade ytterligare tva
oberoende kodare en tredjedel av materialet vilket utfoll tillfredstéllande. En ytterligare
omkodning av materialet skedde senare da tva kategorier slogs ihop. Den slutgiltiga
valideringen mellan tva oberoende kodare gav ett Cohen’s kappa-viarde pa 0,92. For att
mata effekt storleken (109, 121) riknades uttalandena och en jamforelse gjordes mellan
antal uttalanden i de tre grupperna (LBLP, HBLP och HBHP) (Tabell 7).

6.5.3 Resultat delarbete IlI
Rapporterade besvar, paverkan pa dagliga livet och
sjalvhjalpsstrategier vid smak- och luktférandringar under
cytostatikabehandling

Halften av de 340 respondenterna som angav SoL-fordndringar rapporterade en hel del
eller mycket besvar av férandringarna och nastan en tredjedel rapporterade en hel del
eller mycket paverkan pa dagliga livet av SoL-forédndringarna. De 6ppna fragorna om
besvar och paverkan pa dagliga livet av SoL-fordndringar resulterade i fyra kategorier:

“psykosociala aspekter”, “somatiska aspekter”, “svarigheter relaterade till mat och
maéltidssituationen” samt “’svarigheter relaterade till luktforandringar”.

De psykosociala och somatiska aspekterna kunde tolkas som om de var pa ett
kontinuum dér koder som humorforandringar, kénsla av saknad samt
livskvalitetspaverkan kategoriserades som psykosociala aspekterna” och koder sdsom
illamaende och viktnedgang kategoriserades som “’somatiska aspekterna”. Tre koder
var mer i grdzonen pé& kontinuumet; obehag (t.ex. uttalanden som mér daligt)
kategoriserades som “psykosociala aspekter” och trotthet och aptitloshet
kategoriserades som ”somatiska aspekter”.

Kategorin “svérigheter relaterade till mat och maltidssituationen” innehdll uttalanden
som beskrev sjalva smakférandringen och hur de paverkade t.ex. val av mat och
matlagning.

Kategorin “svérigheter relaterade till luktfordndringar” inneh6ll uttalanden som beskrev
luktforandringen (6kad eller minskad kénslighet eller en férandrad upplevelse av
lukter) och hur den paverkade det dagliga livet, vilket mest visade sig i sociala
situationer.
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Rapporter fran respondenterna var oftast komplexa och beskrivningarna var ofta i form
av processer dar SoL-forandringarna paverkade eller paverkades av andra
omkringliggande faktorer.

For att se om graden av besvar och paverkan i dagliga livet kunde harledas till
demografiska eller kliniska faktorer delades respondenterna in i tidigare beskrivna
grupper (LBLP, HBLP, HBHP). De respondenter som rapporterade hog niva av besvar
och hdg niva av paverkan pa dagliga livet (HBHP) var oftare kvinnor (p<0.05), boende
i hushall med barn under 18 ér (p<0.01), diagnostiserade med brostcancer (p<0.01)
eller hdgutbildade (p<0.01). De i HBHP gruppen var mer sallan behandlade med
cytostatikaregimen fluorouracile, kaciumfolinate och oxaliplatin (p<0.01) &n de i de tva
andra grupperna (LBLP, LBHP). Respondenterna i HBHP-gruppen rapporterade oftare
illamaende (p<0.01), krakningar (p<0.01), munproblem (p<0.01), nedstamdhet
(p<0.01) eller aptitloshet (p<0.01).

De strategier som respondenterna rapporterade delades in i fyra kategorier: ”strategier
relaterade till mat och méltidssituationen”, “’strategier fokuserade p4 munnen”,
“undvikande av lukter” samt “andra strategier”. F4 strategier var riktade mot

emotionella effekter av SoL-férandringarna.

”Strategier relaterade till mat och méltidssituationen” handlade om val av mat och
dryck och hur man undvek smaker samt hur man férandrade rutinerna runt
maltidssituationen. Respondenterna beskrev t.ex. hur de fick be om hjalp for att krydda
maten nir SoL-férmagan var forandrad. SoL-minnet rapporterades av nagra
respondenter som nagot man anvande for att stimulera upplevelsen av mat.

”Strategier fokuserade pd munnen” rorde sig om mer frekvent munhygien, att tugga
tuggummi eller suga pé en tablett samt medicinering for t.ex. svampinfektioner.

”Undvikande av lukter” var den strategi som ansdgs mest effektiv och omfattade bl.a.
undvikande av avgaser, kroppslukter och folksamlingar. Respondenterna beskrev ocksé
hur de duschade, tvattade, stadade och vadrade oftare. Nagra rapporterade ocksa hur de
forsokte halla for nasan eller andas via munnen for att slippa vissa patrangande lukter.

I kategorin “andra strategier” inkluderades uttalanden som att ga ut i friska luften,
avslappning eller att ta emot rad fran professionella s& som dietist eller tandlakare.
Andra strategier inkluderade ocksa uttalanden som handlade om att man inte visste vad
man kunde gora for att avhjélpa besvaren.

Av de som besvarade fragan om de fétt information om SoL-forandringar svarade 82 %
(av de 330 som besvarat fragan) att de fatt information. Tjugonio procent rapporterade
att de inte berattat for personalen att de erfor en SoL-forandring och av dessa var det 18
% som tillhérde HBHP-gruppen. Det var ingen skillnad mellan kénen i denna fraga
men yngre personer rapporterade oftare an &ldre SoL-forandringar till personalen.
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7 DELARBETE IV

Under analysarbetet med delarbete I, 11 och 111 uppméarksammades att ngra patienter
enbart rapporterade luktférandringar (LF) vilket ledde till de specifika
frégestallningarna i delarbete 1V:

e Hur beskrivs LF utan smakférandringar under cytostatikabehandling?

e Hur relateras beskrivningarna av LF till befintliga férklaringsmodeller?

e Hur paverkade LF patientens dagliga liv?

e Hur hanterade patienterna LF?

7.1 PATIENTURVAL DELARBETE IV

Undersokningsgruppen i delarbete 1V var hamtad fran studie 1 och 11. Patienturvalet
bestod av de tre patienter i studie | som rapporterade enbart LF och 40 deltagare som
enbart rapporterade LF i studie Il.

7.2 DATAINSAMLING DELARBETE IV

Se beskrivningen under studie 1 och 1l sidan 15 och 20.

7.3 DATAANALYS DELARBETE IV

De 40 deltagarna som enbart rapporterade LF frén datainsamling Il jamférdes via chi?
test med dem som rapporterade SoL-férandringar (340 respondenter) och de utan SoL-
forandringar (131 respondenter). Jamforelsen gjordes med avseende pa demografiska
och kliniska variabler. Signifikansnivan sattes till p < 0.05. Kommentarer och de 6ppna
fragorna analyserades induktivt med innehallsanalys (60).

Intervjumaterialet fran de tre deltagarna med enbart LF analyserades induktivt med
hjalp av Pattons (98) trestegsmodell vid fallstudier. For varje deltagare samlades forst
all data: intervjutexten, noteringar av intervjuaren om intervjun samt anteckningar fran
uppfoljningssamtalen. Darefter skrevs for varje deltagare en sammanfattning av alla
uttalanden och noteringar som rérde LF dar texten organiserades i kronologisk ordning.
Som ett sista steg sammanvévdes sammanfattningarna till en beréttelse som beskrev
den sammanlagda bilden av LF.

7.4 RESULTAT DELARBETE IV
LUKTFORANDRINGAR VID CYTOSTATIKABEHANDLING

Alla respondenter inkluderade i detta delarbete rapporterade en tkad kénslighet for
lukter. Signifikant fler rapporterade 6kad kanslighet for bilavgaser (p=0.05) och
sjukhuslukten (p=0.03) an de med SoL-forandringar. Jamforelsen av demografiska
variabler mellan LF-gruppen och de med SoL-férandringar och de utan SoL-
forandringar visade att de i LF-gruppen hade l&gre utbildning (p<0.01). En jamforelse
av de kliniska variablerna visade att LF-gruppen mer sallan fick behandling med
cytostatikaregimen paclitaxal och karboplatin (p<0.015) samt att de mer séllan
medicinerades med kortison som antiemetika (p<0.05) &n de i SoL-férandringsgruppen.
Farre patienter i LF-gruppen rapporterade viktnedgang (p<0.05), aptitloshet (p<0.05)
och munproblem (p<0.05) &n de med SoL-férandringar. Daremot rapporterade de i LF
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gruppen lika mycket illamaende som de med SoL-férandringar jamfort med dem utan
SoL-forandringar (p<0.05). De med LF rapporterade oftare att de inte fatt information
om att SoL-forandringar kunde uppsta (p<0.05) och farre av dem rapporterade att de
beréttat for personalen att de hade LF &n de med SoL-férandringar (p<0.05).

Bland de 40 respondenterna som rapporterade LF s& angav alla en 6kad kanslighet for
en till fem av de i forvag utvalda atta lukterna men pa en direkt fraga om de erfor LF
svarade 21 av de 40 nej.

De LF som rapporterades pa den éppna fragan var forutom parfym och bilavgaser
kopplade till kroppslukter sdsom egen urin, avforing och svett. Lukt av sjukhus
rapporterades ocksé vara besvarande. En respondent uttalade att LF inte hade med mat
att gora utan handlar om andra lukter.

Fallstudien av de tre intervjuade som har kallas: Anna, Berit och Charlie, gav en
fordjupad forstaelse for LF:s karaktar och paverkan pa det dagliga livet. Anna kunde
inte tolerera lukten av kanel, vilket slog emot henne varje gang hon gick forbi
Pressbyran dér det bakades kanelbullar. Hennes besvar borjade efter en sjukhusvistelse
da hon madde illa och inte férmadde sig att &ta. Nér hon utsattes for kanellukten
orsakade det illaméende. Over tid utvidgades hennes kanslighet for lukter till att dven
inkludera lukten av diskmedel.

Berit beskriver hur hon kunde kanna lukten av den forsta cytostatikapasen (fludarabin)
medan den andra pasen (cyklofosfamid) var luktfri. Luktférnimmelse kom innan
cytostatika administrerats, nar kanylen sattes. Lukten orsakade henne inget illamaende
och hon beskrev lukten som kemikalisk. Berit associerade inte lukten av cytostatika till
en LF da hennes erfarenhet var att enbart den forsta pasen med cytostatika luktade.

Charlie beskriver hur han tycker att han sjéalv luktar illa. Han tyckte att han luktade som
det luktar pa sjukhuset. Han beskriver det som en acklig lukt och jamfor det med
”giftet” han far (cytostatika). Charlie beskrev ocksé en episod da han kdnner rosendoft
utan att finna ndgra rosor i sin narhet. Han beskriver rosendoften som behaglig, men
eftersom den inte for honom har négon kalla kallar han det for en hallucination eller
inbillning.

De konsekvenser som LF ger beskrevs bl.a. som illamdende och kénsla av ackel.
Charlie kénner dessutom en osékerhetskansla da han inte vet om andra kanner samma
”ackliga” lukt som han sjélv tycker att hans kropp fér ibland.

For Anna och Charlie kunde LF komma nar som helst. For Berit var LF i borjan starkt
kopplat till behandlingstillfallet vilket senare utvidgades till att &ven bli kopplat till en
skinnjacka och rengoringsprodukter. Darmed kom LF att besvira henne dven pé andra
platser &n sjukhuset.

For Berit forsvann LF ca 14 dagar efter avslutad behandling medan det fér Charlie tog

ca nio veckor innan han rapporterade ett normalt luktsinne. Anna avled tre manader
efter sista behandlingen, innan hon fatt tillbaka sitt normala luktsinne.
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Tre teorier som involverar LF (anticipatoriskt illamaende, hypersensitivitet for lukter
och pseudohallucinationer) undersoktes i relation till dessa tre fall. Ingen av de tre
forklaringsteorierna kunde till fullo forklara dessa tre personers besvar. Anna kan ha
utvecklat ett betingat illamaende men hennes besvar kunde ocksé forklaras med en
hypersensitivitet for vissa lukter. Béde Charlie och Berits kénsla av luktfornimmelse
kunde hérledas till alla tre forklaringsteorierna; betingning, éverkanslighet eller
pseudohallusination. Pseudohallucinationer beskrivs som en férnimmelse av t.ex. en
lukt utan att man kan finna en kalla till den. S& var fallet for bade Charlie och Berit i
och med att de bada kande lukter som de rapporterade inte kunde kannas av andra.

32



8 ETISKA OVERVAGANDEN

De etiska riktlinjerna for omvérdnadsforskning bygger pa de grundprinciper som
kommer till uttryck i FN:s deklaration om de manskliga rattigheterna och
Helsingforsdeklarationen (90). Dessa grundprinciper har beaktats vid dessa studiers
design. Innan studierna startades dvervagdes riskerna med studierna i forhallande till
nyttan utfallet skulle kunna ge. De risker som identifierades var att;
e deltagande i studierna skulle vara tidskréavande for patienten
o intervjuerna och frageformuliren skulle kunna vécka fragor som kanske inte
annars skulle ha varit medvetna tankar och darmed kunna ge besvar
e som patient i en kanske redan stressande situation bli tillfrdgad om att delta i en
studie &r i sig en risk for att vacka daligt samvete hos patienter som tackar nej
till deltagande
Dessa risker forsokte jag minimera och den vetenskapliga nyttan med fordjupad
kunskap inom omréadet bedémdes Gvervaga riskerna som forknippades med studierna.

For att minimera risken for att uppta patienternas tid tillmétesgick dnskemal om att
genomfora intervjun i enkelrum under tiden cytostatika administrerades. Intervjun
kunde ocksé genomforas i patientens hem pé en tid som passade.

Risken att intervjuerna och frageformularet vackte ej tidigare medvetna tankar ar svar
att forutse. Jag gjorde dock bedomningen att det pa behandlingsavdelningarna fanns en
befintlig beredskap om intervjun/frageformuléren pé& nagot satt skulle vicka tankar eller
pa annat satt bli upprérande for deltagaren. I studie | hade intervjuaren (BMB) manga
ars erfarenhet av cancervard och ansags kunna bedéma och larma behandlande
sjukskdterska for vidare handlaggning om behov fanns.

Att minimera risken for att patienten skulle fa ett daligt samvete gentemot personalen
for att de inte deltog i studien forsokte minimeras genom att patienten gavs utrymme att
tacka nej till studie | utan att behandlande personal varit inblandad. Déarmed var
forhoppningen att patienten kéant sig fri att séga nej utan att k&nna risk for att vacka
déligt samvete gentemot personalen och att vidare vard skulle paverkas. | enkatstudien
var denna strategi praktiskt oméjlig d& behandlande sjukskoterska lamnade Gver
frégeformuliret, daremot kunde patienten sjalv valja att lagga ett ej ifyllt formular i
kuvertet som lades i den lasta brevladan.

Alla patienter i de tva studierna har fatt information béade skriftligt och muntligt och de
gav sitt samtycke till deltagande. Informationen handlade om att uppgifterna som
samlades in behandlades konfidentiellt och att patienten kunde avbryta studien nér de
sjélva ville.

Under analysarbetet har tolkningar gjorts med yttersta forsiktighet. Jag har forsokt att
anta en Oppenhet for min egen forkunskap och forutfattade meningar. Detta har
beaktats genom standiga diskussioner av tolkningar inom forskargruppen for att
minimera risken for att resultaten varderas utifran forutfattade meningar. Vid
presentation av resultaten har eventuell information som skulle kunna identifiera
specifika individer utelamnats.
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Lokal etisk kommitté har godkant att dessa tva studier genomforts (ref nr 04-313/2 och
2005/77-31/3).
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9 DISKUSSION

Detta avhandlingsarbete har fokuserat pa cytostatikarelaterade SoL-forandringar med
syfte att undersoka hur dessa upplevs, paverkar och hanteras av patienter som
cytostatikabehandlas inom 6ppenvarden. Resultaten i delarbete | visade att deltagarna
beskrivningar av SoL-forandringar varierade och de strategier som fungerade for nagon
deltagare kunde vara just de som inte fungerade for ndgon annan. Tre manader efter
avslutad behandling hade den deltagare som haft besvaren langst fatt tillbaka en for
henne normal SoL-férméga. For vissa deltagare var SoL-férandringarna besvarande
och paverkade deras dagliga liv naringsméssigt, socialt och kansloméssigt. SoL-
forandringarna beskrevs ofta i samband med andra biverkningar eller symtom sasom
illamaende, aptitloshet, tidig mattnadskansla och munproblem.

Resultaten i delarbete 11 visade att SoL-forandringar rapporterades av 75 % av patienter
som genomgatt cytostatikabehandling som inkluderades i studien. SoL-férandringar var
mer relaterat till sociodemografiska faktorer an kliniska. Det var vanligare att kvinnor,
yngre, hogutbildade, de som inte ansvarade for matlagningen och/eller sjukskrivna
rapporterade SolL-forandringar. Bland de kliniska faktorerna paverkades rapporteringen
av SoL-forandringar av om man tidigare haft luktférandringar och om respondenterna
fick andra mediciner &n de som ingick i cytostatikaregimen. Ingen diagnosgrupp
predicerade mer eller mindre for SoL-forandringar och den enda statistiskt signifikanta
skillnaden bland cytostatikaregimerna visades i gemcetabin gruppen dar de
rapporterade farre SoL-forandringar. Resultaten i delarbete 11 visade ocksa att de som
rapporterade illamaende, munproblem, nedstamdhet och/eller aptitloshet i relation till
cytostatikabehandlingen ocksa oftare rapporterade SoL-forandringar.

Delarbete 111:s resultat visade att kvinnor och de med brostcancer rapporterade hdg niva
av besvar och hdg niva av paverkan pa dagliga livet (HBHP) oftare medan lagutbildade
och respondenter behandlade med regimen fluorouracil, kalciumfolinate och oxaliplatin
oftare rapporterade Iag niva av besvar och I3g niva av paverkan pa dagliga livet
(LBLP). Av de 340 respondenterna i delarbete I11 beskrev 40 % sina besvar och hur
deras dagliga liv paverkades av SoL-forandringarna. Dessa beskrivningar fanns
statistiskt signifikant oftare i HBHP gruppen 4n i de tva andra grupperna. Det resultatet
tolkades som att paverkan pé dagliga livet har stor betydelse for hur man uttrycker
besvar av SoL-forandringar. Trots det var det bland dem som inte beréttat om sina
foréndringar 18 % som har rapporterat HBHP. De som berattat om SoL-férandringar
for personalen var yngre men det forelag ingen konsskillnad. Femtiosju procent av
deltagarna i delarbete 111 rapporterade att de anvande nagon strategi for att forsoka
lindra besvaren. Strategierna relaterade bl.a. till mat, munhalan och att undvika lukter.

Delarbete IV visade att for de 43 deltagarna med endast LF bestod LF i en 6kad
kanslighet for en eller flera lukter. De som rapporterade LF rapporterade att de gick upp
i vikt signifikant oftare &n de med SoL-forandringar. De rapporterade att de inte hade
aptitléshet och munproblem lika ofta som de med SoL-férandringar, daremot
rapporterade de illamaende lika ofta som de med SoL-forandringar. En intressant
observation som gjordes i delarbete 1V var att en hdg kénslighet for lukter inte alltid
tolkades som en forandring.
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9.1 METOD DISKUSSION

| detta avhandlingsarbete finns det nagra centrala omréaden jag vill diskutera ur
metodologisk synvinkel: inklusion och exklusion i studierna, tillforlitligheten i den
kvalitativa studien samt validitet och reliabilitet i surveyen, operationaliseringen av
Sol-variabeln samt statistiska 6vervagningar i forhallande till mangden utforda tester.

9.1.1 Metodologiska stallningstaganden avseende inklusion och
exklusion

Vid designen av studie | var intentionen att inte inkludera patienter som medicinerade
med blodtryckssankande, angestdampande eller antidepressiva mediciner p.g.a. en
potentiell risk for SoL-férandringar. Detta exklusionskriterium visade sig inte fungera
eftersom fyra av de intervjuade deltagarna medicinerades med blodtryckssankande
mediciner. Denna information framkom i slutet av de genomférda intervjuerna. Ingen
av dem hade noterat nagra SoL-forandringar vid insattande eller under tiden de tog
blodtryckssinkande mediciner. Det finns ocksa forskning som ifragasétter hur stark
relationen mellan SoL-forédndringar och blodtrycksankande mediciner ar (se t.ex.(29,
87)). Eftersom dessa fyra patienter inte kant ndgra SoL-férandringar som biverkning
frén blodtryckssankande mediciner och att det vetenskapliga stodet for att SoL-
forandringar uppstar vid blodtryckssankande behandling ar svagt, sa beslutade jag att
inkludera dessa patienter i analysen.

Ett annat beslut som fattades var att i gruppen som ansags ha SoL-férandringar
inkludera de patienter som rapporterat forandring i grundsmaker eller kénslighet for
atta i forvag angivna lukter, trots att de svarade negativt pa frégor om SoL-forandringar
(delarbete 11). Det var sju patienter som angav grundsmaksforandringar och 21 patienter
som angav en eller flera lukter de ansag sig vara mer kénsliga for, utan att sedan
rapportera smak- respektive luktférandringar i samband med cytostatikabehandlingen.
Dessa 28 patienter ar inkluderade i analysen i delarbete 11 men exkluderade fran
analysen i delarbete 111 da de inte gav ndgon information om besvar och paverkan pa
dagliga livet av SoL-forandringar. | delarbete IV &r de 21 patienterna som enbart angav
en kénslighet for en eller flera lukter inkluderade.

I delarbete 111 formades grupper utifran patienternas rapporterade besvar fran SoL-
férandringarna och den paverkan de rapporterade pa det dagliga livet. En grupp kom att
besta av tre respondenter som rapporterade lag niva av besvér och hog niva av paverkan
pé dagliga livet. Denna grupp beslutade jag att exkludera frén de statistiska
berékningarna.

Nér analysen av delarbete 111 skulle pabdrjas observerades att trots att SoL-forandringar
signifikant oftare rapporteras av yngre personer sa blev aldersgrupperna ojamnt
fordelade om jag beholl samma gruppindelning som i delarbete Il. Den yngsta gruppen
av respondenter (24 - 45 ar) inneholl enbart 40 personer som fordelade sig pa tre
variabler for niva av besvar och péverkan pé dagliga livet. Detta ledde till en
omfordelning av aldersgrupperna sa att den yngre gruppen nu ocksa innefattade
respondenter mellan 45 och 54 &r. Aldersgrupperingen i delarbete |1 byggde p ett
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kliniskt antagande att aldersrelaterade besvir i SoL-férmaga kan tankas paverka
resultatet. Den brytpunkt som valdes for de aldre var 65 ar da Schiffman et al. (113)
faststéller att forsamring i SoL-férmégan troligtvis borjar runt 60 érs alder och blir
signifikant samre efter 70 ars alder. Den andra brytpunkten vid 45 &r var inte lika
kliniskt logisk eftersom den baserades pa en hypotes om att hormonforandringar vid
menopaus (23) eventuellt kan paverka SoL-forméagan. Darfor fattades beslutet att den
brytpunkten kunde flyttas tio &r fran 45 ar till 55 ar sa en jamnare fordelning av
respondenterna erhdlls. Denna férandring bér uppmérksammas eftersom den kan
paverka tolkningen av en jamforelse mellan resultaten fran delarbete 11 och 111 avseende
alder.

9.1.2 Tillforlitlighet

I studie | genomfdrdes intervjuerna och analysarbetet av samma person (BMB). For att
validera resultatet diskuterades koder och kategorier vid upprepade tillféllen i
forskargruppen. En dietist med kunskap om kvalitativ forskning utanfor forskargruppen
ombads att validera materialet genom att lasa nagra intervjuer och diskutera
trovérdigheten i tolkningar med forskargruppen. Ett tecken pa att resultaten i studie I ar
tillforlitliga ar ocksa att senare resultat i studie 11 inte motsager ngot av studie I:s
resultat.

Bortfallet i den longitudinella studien bestod av fyra deltagare varav alla deltog i en
forsta uppféljning. En deltagare svarade inte i telefon vid andra uppfdljningen och de
tre andra avled innan de rapporterat att de hade en normal SoL-férméaga. Detta kan
potentiellt pAverka resultatet vad géller tiden for ndr SoL-férmagan rapporterades vara
normal och den som Mason kallar teoretiska generaliseringen av data maste géras med
forsiktighet (75).

For att oka tillforlitligheten i kodningen av det kvalitativa materialet i surveyn gjordes
reliabilitetstestning med tva oberoende kodare vilket ledde till att beskrivningarna av
kategorierna (kodnyckeln) omarbetades. Reliabilitetstesten upprepades med nya
oberoende kodare efter varje revidering av kodnyckeln, sammanlagt fyra ganger. Vid
sista reliabilitetstestningen var dverensstimmelsen mellan tva kodare enligt Cohen’s
kappa 0.92 vilket tyder pd att beskrivningarna av kategorierna var tillfredsstallande och
statistiska jamforelser mellan kategorierna och grupperna baserad pa niva av besvar och
paverkan pa dagliga livet ansags vara tillforlitliga.

Ett observandum ar dock att svar pa dppna fragor staller mer krav pa deltagarna att
formulera sig skriftligt. Den designen kan utgéra en bias da det kan gynna eller
missgynna olika sociodemografiska grupper. Det skall noteras att runt hélften av dem
som rapporterade besvar och paverkan pé dagliga livet beskrev sina besvér i text pa de
oppna fragorna vilket ligger till grund for kodningen och kategoriseringen i delarbete
1I.

9.1.3 Validitet och reliabilitet i surveyen

Tillforlitligheten i en survey paverkas enligt Groves (41) av tre huvudsakliga faktorer:
hur fragan ar stélld, hur svaren samlas in och vilka personer som besvarar fragorna.
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Hur fragorna dr stdllda handlar om sa kallad “construct validity”. For att minska risken
for att frageformuléret skulle samla in data som inte avsags att matas eller inte métte det
som avsdgs, presenterades frageformuléret for onkologisjukskoterskor aktiva péa
cytostatikabehandlingsavdelningar och forskare som hade erfarenhet av att konstruera
eller analysera frageformulér. Innan frageformuléret faststéilldes genomfordes en
pilotstudie med en “think-aloud” metodik (21, 33, 52) for att faststélla hur patienterna
forstod fragorna.

Hur svaren samlas in paverkas av hur man definierar malgruppen, sa kallad
konvergens. Urvalet i studie I var vuxna patienter som cytostatikabehandlades pa
allminna onkologiska och gynekologiska 6ppenvéardsmottagningar. Detta urval av
cytostatikabehandlade patienter uteslot vissa, t.ex. de med leukemi och barn. Likasa
utesldts de patienter som fick sin cytostatikabehandling inneliggande pa vardavdelning,
antingen beroende pa att behandlingen var tidskrévande eller att patienten behdvde en
intensiv 6vervakning. Detta maste beaktas nér slutsatser dras av resultatet.

Vilka personer som svarar pd fragorna kan diskuteras utifrdn om den grupp som
besvarat formuldret pad ndgot sitt dr annorlunda &n den grupp som skulle ha kunnat men
inte har besvarat formuldret. Deltagarfrekvensen i studie II var 77 %. De 23 % som
avstod fran att delta eller inte fick frageformuléret p.g.a. administrativa skél har inte
undersokts da personnummer inte insamlades rutinméssigt.

Fyra formulér anségs ha for 14g svarsfrekvens internt for att kunna analyseras. Grénsen
for nér frageformuléret inte ansdgs analyserbara gick nér inga fragor pa smak- och
luktsektionerna var ifyllda. Om enbart forsta frdgan i smak- och luktsektionerna hade
ett kryss i rutan for “har inga smak- resp. luktfordndringar”, fyllde jag i ”har inga smak-
resp. luktfordndringar” som en konsekvensidndring genom hela sektionen om det inte
var ifyllt.

9.1.4 Operationaliseringen av SoL-variabeln

En diskussion som varit levande genom hela avhandlingsarbetet géller for och
nackdelar med att skilja pd SoL-fragor i frageformuldret och sedan bearbeta det
statistiskt sasmmanslaget. Det finns forstas inga ritt eller fel sdtt men mitt beslut att sla
ihop variablerna fran smaksektionen med variablerna fran luktsektionen bygger pé att
litteraturen dr enhallig i att smak ar svart att skilja frén lukt (se 2.2 Smak- och
luktsinnena, avhandlings bakgrund och Deems et al.(23)). Respondenternas svar var
heller inte klart skilda at med avseende om det var smak eller lukt uttalandena handlade
om.

9.1.5 Statistiska 6vervaganden

En powerberikning gjordes for att inkludera tillrackligt ménga deltagare till studien.
Powerberikningen talade for att c:a 500 patienter skulle ing8 i studien. Trots det har
en del grupper varit sma till antalet.

I avhandlingens delarbeten II och IIT har ménga statistiska tester genomforts

vilket medfor massignifikansproblematik. Signifikansgrinsen sattes dnda till p = 0.05
eftersom studien &r av explorativ karaktir. I en sddan situation ar det viktigt att inte
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missa kliniskt betydelsefulla skillnader. A andra sidan medfér detta en risk att
klassificera slumpméssiga skillnader som "statistiskt” signifikanta (5).

Avslutningsvis vill jag reflektera 6ver att studie I och studie Il gav sa liknande resultat
trots de vitt skilda metodologiska ansatserna. Det kan delvis bero pa att frageformularet
bygger pa den kvalitativa studien. Men i studie I1:s frageformular lamnades det
utrymme for uttryck av nya/annorlunda infallsvinklar i de 6ppna frégorna. Det ar 4nda
slaende att den information som kom fran den kvalitativa studien bekraftades sa
markant av den kvantitativa studien. Vid flera tillfallen slogs jag av att uttalanden fran
studie | kunde vara ordagrant nedskrivna i kommentarerna i studie II.

9.2 RESULTATDISKUSSION
9.2.1 Att verbalisera smaker och lukter

| resultaten fran alla delarbetena har det framkommit att det funnits svarigheter med att
finna ord for att beskriva SoL-forandringarna. En del har haft svart att beskriva de
smaker eller lukter man kande och ngra i delarbete | berattade att de inte kunde skilja
pa smak och lukt. Ett tecken pa svarigheten att sarskilja pa speciellt grundsmakerna var
att det vanligaste svarsalternativet for dem med SoL-férandringar var att forandringarna
paverkade ndgot annat &n salt, surt, bittert eller sott. Detta ar inte ndgot unikt for dessa
personer. P& Orebros Universitet, Institutionen for Restaurang och Méltidskunskap har
man sen slutet pa 1990-talet anordnat kurser i Sapere-metoden (139). Sapere-metoden
har som avsikt att utveckla och trana sinnena genom att personen far smaka, lukta,
kénna och lyssna till samt se pa mat och livsmedel. Darmed lar man kénna sin egen
smak, utveckla sin formaga att uttrycka sig verbalt, vaga prova nya produkter samt
vaga variera den mat man ater, vilket ger en medveten konsument. Denna metod visar
att manniskan kan utveckla sina sinnen genom tréning.

Ett annat perspektiv pa verbalisering kan diskuteras i detta sammanhang. | delarbete I
fanns statistiskt signifikant fler rapporter om SoL-férandringar bland dem som var
hégutbildade och de hégutbildade fanns dverrepresenterade i HBHP gruppen. Det kan
diskuteras om forvantningar pa SoL-sinnena var olika i de olika socioekonomiska
grupperna. En hypotes skulle kunna vara att om forvantningarna ar héga pa SoL-
sinnena s kommer en forandring att paverka individen mer.

En annan forklaring till att manga hade svart att beskriva sin forandring var att de inte
hade nagon relation till den, det var en ny upplevelse. Denna nya kénsla var for en del
svar att forsta i borjan. SoL-forandringen kunde ge en del deltagare en kénsla av att de
trodde att de var psykiskt sjuka eller att ndgot hade hint i “huvudet”, en inbillning eller
en hallucination.

Ett motsatt forhallande kan ses hos Berit, ett utav fallen beskrivna i del studie IV som
angav att hon inte hade nagon luktforandring da hon inte uppfattar sina besvar som en
forandring nar hon kéande att cytostatika luktade ackligt. Det var sjalvklart for henne att
cytostatika luktade &ven om de flesta i omgivningen inte kunde k&nna lukten av
cytostatika. Fragan vacktes om Berit hade en férméga att kianna denna for henne nya
lukt eller om cytostatikabehandlingen gett henne en 6kad formaga att kanna just den
lukten.
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I det har ssmmanhanget kan man diskutera ordval. En del av dessa patienter har tagit
till metaforer for att beskriva sin kénsla. Dessa metaforer kunde vara starkt anknutna till
vad deltagaren bendmnde som “cellgiftet” som sedan fétt ge namn &t den SoL-
forandring de upplevde, t.ex. ”det smakar som flugsvamp” eller ’det luktar som gift”.

9.2.2 Symtomen smak- och luktférandringar

Smak och luktférandringar hade olika mening for deltagarna i studierna. Paverkan pa
det dagliga livet tolkar jag som att det i viss man speglar respondenternas upplevelse av
vad SoL-forédndringarna betyder for patienterna, d.v.s. vilken situationsbunden mening
problemet har (96, 105). I en del uttalanden i Delarbete I kan jag ocksa skonja
deltagarnas uttalanden som ror det Parker kallar global mening (96) eller som Richer
(105) kallar existentiell mening, nér deltagaren beskriver sin personlighet som paverkar
valet av handlingsstrategier. Ett exempel pé det dr ndr Charlie (delarbete IV) uttalar att
hans strategi och livsfilosofi &r att leva pa som vanligt och avsta frén sé lite som
mojligt.

Delarbete I1I visade att respondenter som angav hog nivé av besvir, men lag paverkan
pa dagliga livet, i mindre utstrdckning beskrev sina besvér pa den dppna fragan i
formuléret. Ddremot om respondenten rapporterade hog niva av besvér i samband med
hog niva av paverkan pa dagliga livet sé beskrevs besviren i signifikant hogre
utstrackning. Detta skulle kunna stodja Armstrongs (7) modell om symtomupplevelser
som beskriver att en av symtomets dimensioner forutom duration, intensitet och besvar
ocksa innefattar meningen med symtomet. Meningen med symtomet hérleder
Armstrong till en situationsbunden mening enligt Richers et als (105) definition, en
mening som ir paverkbar. Betydelsen av smakfordndringarna var i de hér studierna
alltid negativ medan det fanns ndgra f& som uttryckte en positiv erfarenhet av att kdnna
lukter starkare.

De sociala konsekvenserna fran SoL-fordndringarna bestod bl.a. av att deltagaren inte
kunde vistas pa vissa platser dir det fanns lukter som deltagaren inte télde, vilket kunde
begrinsa sociala kontakter. Detta kunde ocksa leda till att det var svart att uppratthalla
vanliga sociala normer. Men de flesta kommentarerna som reflekterade en social
konsekvens var forknippade med matsituationer. Ett av de problem som gav
konsekvenser for deltagarna i bade studie I och II var att inte kunna &ta med andra.
Maltiden &r ofta en mojlighet for kontakt med andra och nédr SoL-fordndringen
forhindrade vanliga rutiner runt méltidssituationen blev besvéren mer uppenbara for
deltagarna. Richer et al. (105) fann i sin kvalitativa intervjustudie att symtom vid
cytostatikabehandling gjorde att cancern blev “’verklig” och symtomen pdminde
deltagarna om att de var sjuka. For nigra deltagare i studie I var betydelsen av att inte
kunna delta i maltidssituationen en pdminnelse om sjukdomen och en paverkan pa
relationer till andra personer. Hopkinson et al.(47) har ocksa funnit liknande resultat.
Atproblem hos patienter med avancerad cancersjukdom kunde leda till spénningar i
familjen nér patienten och familjens férvantningar pa maltiden inte stimde &verens
med verkligheten da patienten inte kunde &ta av olika anledningar.
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9.2.3 Kon och alder

En diskussion som standigt &r levande ar om det finns skillnader mellan hur kvinnor
och méan upplever symtom eller om skillnaden ligger i hur kvinnor och mén uttrycker
symtomupplevelsen. Macintyre et al. (71) fann inga konsskillnader i sin studie med
1710 personer om hur kvinnor och mén rapporterade symtom och hur de graderade
dem pd en svérighetsskala. Daremot fann Nicholas (88) i sin litteraturgenomgang att
man var mer ovilliga att rapportera fysiska forandringar och soka vard an kvinnor.
Nicholas forklarade resultaten med den mansroll som réder dar fysiska symtom kan
tolkas som ett tecken pd svaghet. En annan forklaring till att man inte rapporterar
symtom kan enligt Nicholas vara att de saknar kunskap om kroppen. Kvinnor har lange
haft rollen som vérdare i familjen och darmed konfronterats med varden mer an
mannen gjort vilket gett dem majlighet att oftare diskutera sjukdomsrelaterade besvar
an mannen. Van Wijk et al. (132) konstaterar ocksa att kvinnor har mer kroppslig
information i form av menstruation, graviditet och klimakteriet som de maste hantera
och som darmed kan péverka medvetenheten om kroppen. Vad galler férandringar i
luktformagan var en nedsatt luktformaga mer vanligt forekommande bland man an
bland kvinnor i en normalpopulationsstudie (12) men Frasnelli (38) visade att bland
dem som hade en nedsatt luktformaga sa rankade kvinnorna besvarsgrad hogre an
mannen.

I studie 11 rapporterade kvinnorna oftare besvar med SoL-féréndringar i samband med
cytostatikabehandling, dessutom &r de 6verrepresenterade i den gruppen som uttrycker
mest besvar och paverkan pa dagliga livet (HBHP). Det var ocksa slaende att vid
rekryteringen av patienter till delarbete | dar forsta kriteriet var att patienten skulle ha
rapporterat SoL-férandringar sa var de sju forsta patienterna kvinnor. Jag fick aktivt
uppmana sjukskéterskorna péa behandlingsavdelningarna att vara lyhérda for om nagon
man uttryckte besvar med SoL och darmed skulle kunde inkluderas i studien. Wickham
et al. (134) fann daremot ingen skillnad mellan kénen avseende rapporteringen av SoL-
forandringar i en studie bland 284 patienter som fick cytostatikabehandling.
Foreliggande studier ger inte besked om kénsskillnaderna speglar en fysiologisk
skillnad t.ex. kopplat till hormonomstallningar eller om SoL-férandringarna upplevs
och rapporteras olika eller om skillnaden faktiskt reflekterar att fler patienter som fick
cytostatika pa dessa cytostatikabehandlingsavdelningar var kvinnor.

Normalt aldrande paverkar formagan att kanna SoL och de flesta studierna rapporterar
att luktférmagan péverkas mer av aldern an vad smakforméagan gor (112). Paverkan pa
dessa sinnen kan ocksa ha sitt ursprung fran sjukdom och medféljande medicinering,
vilket &r vanligare i hogre aldrar. Resultaten i studie 11 visade att fler yngre rapporterar
SoL-férandringar. En forklaring till detta skulle kunna vara att de aldre redan har en
forsamrad SoL-formaga vilket gor att forandringen inte uppmarksammas pa samma sétt
som for de yngre som marker en storre skillnad i formagan. Daremot kunde med denna
aldersgruppsindelning ingen aldersskillnad ses i studie 111 bland dem som hade SoL-
férandringar med avseende pa rapporterad niva av besvar och péverkan pé dagliga
livet.
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9.2.4 Tidigare erfarenheter

Ett intressant fynd var att de deltagare som tidigare kant LF, rapporterade oftare SoL-
forandringar i samband med cytostatikabehandling &n de som inte tidigare ként LF.
Detta kan vara ett tecken pa att minnet och tidigare erfarenheter ar involverade vid
utvecklingen av upplevelsen av symtomet (se Lenz (63) och Armstrongs (7) modeller).
Liknande resultat har rapporterats inom forskningen av cytostatikarelaterat illaméende
dér erfarenheten av graviditetsillamaende och rérelsesjuka visat sig vara predicerande
for att utveckla illamaende under en cytostatikabehandling (17). Passik et al (97)
undersokte 255 cytostatikabehandlade patienters radsla for biverkningar innan
behandling samt tre till sex manader efter start av behandling. Ett av deras resultat var
att radslan for att f& SoL-forandringar signifikant 6kade vid andra méatningen jamfort
med den forsta. Det framkommer inte om de patienter som rapporterade en 6kad radsla
ocksé hade upplevt SoL-férandringar efter de behandlingar de fatt men resultaten leder
till en fraga om erfarenhetens betydelse for symtomupplevelsen. Parallellen kan kanske
dras mellan risken att f& illamaende om man kant illaméende forut och en potentiell risk
att fa SoL-forandringar om man kant LF tidigare. En annan forklaring till att dessa
patienter som rapporterat LF tidigare oftare rapporterar SoL-férandringar i samband
med cytostatikabehandling skulle kunna vara att det finns personer som &r
predisponerade for att erfara férandringar i SoL-sinnet.

9.2.5 Kliniska faktorer

Statistiskt fler bland dem som rapporterade SoL-forandringar hade ocksa andra
mediciner vilket tyder p& annan sjukdom. Dessutom rapporterade fler med SoL-
forandringar andra biverkningar/symtom i samband med cytostatikabehandlingen.
Detta vicker fragan om den gruppen som anger SoL-férandringar ar en mer sarbar eller
sjukare grupp av patienter.

Intressant var ocksa att ingen diagnosgrupp i delarbete 11 predicerade for att SoL-
forandringar skulle uppsta. Daremot sa fann jag i delarbete 111 att respondenter
diagnostiserade med brostcancer oftare var representerade i HBHP gruppen. Om detta
resultat skall tolkas utifran att de &r kvinnor (som finns Gverrepresenterade i HBHP
gruppen) eller om det kan harledas till diagnosen kan inte denna studie svara pa. Ett
observandum &r dock att kvinnorna med gynekologisk cancer i delarbete Il inte var
Overrepresenterade i HBHP gruppen.

I delarbete 11 var det bara gemcitabin bland cytostatikaregimerna som gav utslag i den
logistiska regressionen med mindre risk for att patienten skall rapportera SoL-
forandringar. Fyrtiofem procent av dem som fick gemcitabin rapporterade SoL-
forandringar. Vid beddmningen av det resultatet bor man beakta att den gruppen bestod
av endast 22 respondenter. | delarbete 111 visade det sig att respondenter som var
behandlade med fluorouracile, kalciumfolinat och oxaliplatin signifikant mer sallan
fanns i HBHP gruppen. | denna grupp av respondenter ar det flera mén &n i de 6vriga
nio cytostatikagrupperna.
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9.2.6 Smak- och luktféréandringarnas relation till andra symtom

Symtomkluster &r ett begrepp som blivit aktuellt inom omvardnadsforskningen under
de senaste decennierna. De flesta definierar symtomkluster som tre eller flera symtom
som uppstar samtidigt men inte behdver ha samma etiologi (27). Enligt Dodd (27)
behovs denna fokus vid symtomforskningen for att kunna fanga komplexiteten som
oftast forekommer vid t.ex. cancersjukdom. Fokuseringen pa enstaka symtom ar
nodvandig nar kunskapen om symtomet ar begransat men en intressant ingang ar hur
symtom péverkar varandra. En annan intressant fraga for vidare forskning &r om
atgarder for att lindra symtom skall folja vissa monster utgéende fran olika
symtomkluster. Honea et al. (46) tillfor ytterligare ett begrepp i diskussionen, d.v.s.
behandlingsrelaterade symtomkluster. Med det menar hon en grupp av tre eller fler
symtom som uppkommer samtidigt och forvarras under behandling. Med den
definitionen frangér hon tidigare definition genom att hon kopplar samman
symtomclustret med en gemensam etiologi. | delarbete | fann jag att aptitloshet,
illaméende, munproblem och tidig méattnadskénsla forklarades vara starkt forknippade
med varandra. | delarbete 11 fann jag att aptitloshet, illamaende, munproblem och
nedstdmdhet hade en statistisk relation till SoL-férdndringar och i delarbete 111 var de
biverkningarna dverrepresenterade i HBHP gruppen. Detta vicker fragan om dessa
symtom skulle kunna bilda ett symtomkluster vid cytostatikabehandling.

Ett annat problem vid cytostatikabehandling kan vara viktforandringar. | delarbete 11
fann jag att den sjalvrapporterade vikten férdelade sig jamt mellan viktuppgéang,
stabilvikt och viktnedgang. Delarbete II visade inte pa nagon relation mellan SoL-
férandringar och viktforandringar. Detta &r i linje med bade Wickham et als. (134) och
Ovesen et als. (95) resultat. Daremot fann jag att de som rapporterar aptitldshet
tillsammans med SoL-forandringar oftare gér ner i vikt medan de som rapporterar
aptitloshet utan SoL-férandringar inte rapporterar nagon signifikant viktnedgang. Detta
vacker hypotesen om SoL-forandringarna kanske maste forekomma med aptitloshet for
att ge en signifikant viktminskning, vilket ar en fraga for vidare studier. En annan
forklaring till att dessa patienter inte gick ner i vikt kan vara att ungefar en tredjedel av
dem hade SoL-forandringen i perioder pd mellan 1 — 14 dagar. I delarbete I
rapporterade nagra deltagare att de &t ordentligt i perioden nar SoL-forandringen
avklingat. Ytterligare en forklaring kanske kan ligga i hur 1angt gdngna patienterna var i
sjukdomsprocessen. Hélften av respondenterna i studie Il hade fétt
cytostatikabehandling tidigare med en annan regim vilket skulle tala for att den gruppen
skulle ha kommit langre i sjukdomsprocessen och darmed vara mer disponerade for
viktnedgang. Detta material visar ingen skillnad i rapporteringen av vikt mellan de som
fatt behandling tidigare eller inte.

| delarbete 1V visade resultaten att fler respondenter med LF rapporterade viktuppgang.
Detta kan ha sin forklaring i att dessa respondenter inte rapporterade aptitléshet eller
munproblem i ndgon storre utstrackning och darmed troligtvis kunde ata. Daremot
rapporterade de illaméende i samma frekvens som de med SoL-forandringar. Detta
vacker frdgan om dessa respondenter smaater mera for att dolja ett illamaende (115)
med viktokning som foljd. Med foreliggande studier &r inte relationen mellan vikt,
aptitléshet och SoL-foérandringar utredd utan vidare undersékningar behovs.
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Mukosit &r en biverkning vid cytostatikabehandling. Beroende pé
cancerbehandlingsform (cytostatika, radioterapi eller stamcellstransplantation) varierar
incidensen mellan 15 — 90 % (101). I delarbete II rapporterade 292 (57 %) respondenter
munproblem, av dessa rapporterade 196 torra slemhinnor medan 149 rapporterade
besvar tydande p& mukosit sdsom blasor, sveda, sar, blédningar och/eller
svampinfektion i munnen. Hur mukosit karakteriseras varierar mellan studier. Dodd et
al. (26) séger att effekten av mukosit kan vara orala infektioner, smérta och nedsatt
formaga att dta, men Dodd et al. ndmner inte smakforéandringar. Quinn et al. (101)
skriver att mukosit ger rodnader, svullnader, blédningar och smértande sar i slemhinnan
och att paverkan pa patienten vanligtvis ar underskattad, men inte heller i deras
genomgang namns smakfordndringar. Kin-Fong Cheng (56) skriver att mukosit ger en
oral funktionell nedséttning vilket visar sig i dysfagi, smakférandringar och torr
munslemhinna. Att bara en av dessa studier ndmner att mukosit kan leda till
smakforandringar kan bero pa att smakforandringar doljer sig bakom t.ex. nedsatt
forméga att dta. Cameron et al. (16) rapporterar att hos de sex patienter som erfor SoL-
forandringar i samband med stamcellstransplantation kvarstod smakforandringarna
manader efter att den objektiva mukositen lakt ut. Denna litteratur ger en oklar bild om
relationen mellan mukosit och smakforandringar. I delarbete 11 visade det sig att
signifikant fler som rapporterar SoL-fordndringar (34 %) jamfort med dem som inte
rapporterar SoL-fordndringar (15 %) rapporterade mukosit-relaterade besvér vilket talar
for att mukosit skulle kunna paverkar formagan att kdnna smaker.

9.2.7 Omvéardnad vid cytostatikabehandling

I delarbete I beskrev ménga deltagare att trots att de fatt information om att SoL-
forandringar kunde uppkomma under cytostatikabehandlingen sé forstod de inte vad
det skulle innebéra och de uttryckte en osékerhet infor vad de kdnde nér det kom. Detta
fynd gér i linje med Richer et als (104) kvalitativ intervjustudie dér resultat visade att
dven om deltagarna fatt information om majliga biverkningar efter
cytostatikabehandlingen sé uttryckte de flesta anda forvaning dver att biverkningen
péaverkade dem s& mycket som den gjorde. Information som vardpersonalen givit
deltagarna i delarbete I verkar inte ha givit ett underlag for att skapa en forestéllning
som stdmde med vad som i verkligheten skedde. Eftersom SoL-forandringar ter sig
olika kan vardpersonalen idag inte forutsdga hur patienterna kommer att reagera pa
cytostatikabehandlingen. Darfor gar den detaljerade informationen inte att ge, men det
kan skapas rutiner for att stodja patienten i hemmet nér forvéntade biverkningar
kommer. Olika uppféljningsrutiner av patienters upplevda symtom efter cytostatika har
utvecklats bl.a. i England. Flera olika forsok har gjorts med handdatorer eller
specialprogrammerade mobiltelefoner (55, 72, 133). Dessa forsok har byggt pé att
patienten fatt med sig en mobiltelefon eller en handdator hem efter
cytostatikabehandlingen. En till tva ganger per dag besvarade patienterna ett
frageformuldr som métte 5-6 biverkningar (illaméende, krikningar, diarré, mukosit,
fatigue och hand-fot-syndrom) samt i studien av Maguire et al. (72) rapporterade
patienterna dven sin temperatur. Svaren skickades elektroniskt till avdelningen dér
sjukskaterskan via datorn kunde se patientens svar. Om nagons svar Gverskred en i
forvag satt grans alarmerades sjukskdterskan som inom en begransad tid ringde upp
patienten for vidare handlaggning. Patienter som uppgav biverkningar som var milda
fick forslag pa sjalvhjalpsstrategier direkt via handdatorn eller mobilen.
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I utvérderingen av dessa forsok var de flesta positiva och patienterna uppskattade den
néra kontakten med behandlande enhet. Patienterna ansag att forslagen till
sjalvhjalpsstrategierna var till hjalp. Inget i de tre studierna indikerar att vardpersonalen
ansag att arbetshordan dkade oacceptabelt. Istillet uppskattade vardpersonalen att f&
majlighet att hantera patientens problem i real tid nar de uppstod. Vardpersonalen
ansdg att systemet dkade deras kunskap om patienternas upplevelse av symtom under
behandlingsperioden och systemet dkade patienternas forméga att diskutera sina
symtom med personalen. | dessa tre studier &r objektiva symtom samt illamaende och
fatigue i fokus. Anmarkningsvart var att nagra sjukskaterskor som deltog i Maguire et
als. (72) studie uttryckte svarigheter med att fatigue var inkluderat i frageformularet da
de ansdg att de saknade rekommendationer till patienterna om problemet uppstod. Det
ar tankbart att vardpersonal kan uppleva liknande svérigheter ocksa vad galler SoL-
forandringar da det idag inte finns regelratta handlingsstrategier for att hantera
problemet.

| bade studie I och Il framkom att nastan en tredjedel av respondenterna som
rapporterade SoL-forandringar inte beréttat det for vardpersonalen. Anméarkningsvart
var att bland dem fanns &ven respondenter som rapporterade hég niva av besvar och
hog niva av paverkan pa dagliga livet. En orsak till att SoL-forandringar inte
kommunicerades till vardpersonalen kan ha sin bakgrund i svarigheter att uttrycka
besvéren som beskrivits ovan. Dessa resultat stimmer dverens med Wickham et al.
(134) som ocksa fann att d&ven om patienten hade smakforandringar sa berattade de inte
alltid det for vardpersonalen.

Andra orsaker till att inte alla deltagare rapporterade sina besvar till vardpersonalen kan
identifieras med hjalp av Haworth et als. (44) interaktionsmodell 6ver vardmotet. Den
modellen beskriver den komplicerade interaktionen mellan sjukskoterskan och
patienten i vardmotet, men skulle kunna gélla for de flesta méten inom varden.
Haworth et al. beskriver att bade sjukskaterskan och patienten gar in i métet med
bestamda mal och forvantningar. Med sig in i motet har bada parter sina personliga
karaktaristika som formar deras beteende och darmed paverkar métets utgang.
Patienten har ocksa med sig erfarenheten av symtomet och en virdering pa vad
symtomet betyder. Sjukskoterskan paverkar métet med sin kommunikationsformaga,
formaga att skapa en terapeutisk relation, sin kompetens och férmaga till helhetssyn.
Var motet sker inverkar ocksa pa utfallet. Hinder for att uppnd ett fungerande mote kan
enligt Haworth et al. (44) vara avsaknad av ett gemensamt spréak mellan parterna i
vardmatet, tidsbrist, outtalade antaganden samt att patienten kan ge begransad
information om sina problem/symtom om de uppfattar dem som triviala. Om mdtet &r
vélfungerande kan utfallet, enligt Haworth et al. (44) blir att rétt diagnos stalls, ge en
dverenskommelse som frdmjar symtomhanteringen, ge en 6kad patienttillfredsstallelse
och minskade vérdkostnader.

Flera forfattare (9, 36, 128)} problematiserar ytterligare runt kommunikationen mellan
patienter och vardpersonal. Véardpersonalens reaktioner pa den information som
patienten ger om symtom &r viktig for hur patienten i fortsattningen informerar om eller
tolkar sitt symtom. Sjukvardspersonal och patienter kan dessutom undvika att samtala
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om symtom som man inte tror kan hanteras, vilket sjukskoéterskornas funderingar
angdende fatigue i Maquire et als. (72) studie tyder pa.

9.2.8 Sjalvhjalpsstrategier

Négot dver halften av patienterna som ingick i delarbete 111 anvande négon
sjalvhjélpstrategi. Detta &r en hogre andel an de 40 % som Foltz et al. (37) rapporterar
nér de undersokte om patienter med SoL-férandringar anvande négon
sjalvhjalpsstrategi. Foltz et al fann strategier sésom att vélja annan mat, dta mindre och
att reng6ra munnen oftare. Wickham et al (134) har ocksé undersokt
sjalvhjalpsstrategier for cytostatikabehandlade patienter med SoL-férandringar. Deras
resultat visade att 41 % av 116 patienter forsokte med nagon sjélvhjélpsstrategi vilka
alla relaterade till ndgon form av férandring i matval. Den vanligaste strategin var att
krydda mer p& maten, endast ndgra fa minskade kryddningen. Andra strategier som
namndes var bl.a. att 4ta fettrik mat, dta sma maltider ofta, 4ta s6t mat och tugga
tuggummi. Nail et al. (85) fann att 71 % av de 17 patienterna som kande SoL-
férandringar rengjorde munnen oftare men med moderat effekt (2,83 pé en 5 gradig
skala) och halften av dem rapporterade att de slutade ata och dricka saker som smakade
eller luktade annorlunda (effekt 2.89 pa en 5 gradig skala).

Dessa ndmnda strategier &r jamforbara med resultatet i delarbete 111. Dock rapporterade
patienterna i delarbete 111 ytterligare ndgra strategier. Det var relativt vanligt att
respondenterna uttryckte att de bad om hjélp i olika situationer, oftast i relation till
matlagning. | andra situationer bad respondenterna andra personer att undvika vissa
parfymer eller rengdringsprodukter. De rapporterade ocksa att de bad anhériga duscha
oftare. Detta tyder pa att respondenterna talar med sin omgivning om sina besvar dven
om det ibland ocksa rapporteras att de kénde sig tjatiga. En annan ej tidigare
rapporterad strategi var att nagra fa uttryckte hur de anvande smak och luktminnet och
pé sa sitt framkallade nagon form av sinnesupplevelse. En annan vanlig strategi var att
prova sig fram eller att forbereda mat i forvag, sa nar SoL-besvaren kom efter
cytostatikabehandlingen behovde de inte laga mat. Dessa patienter forsokte ockséa
undvika lukter p& ménga satt, t.ex. genom att halla for nasan, stida och vadra oftare,
tvatta klader eller genom att mer frekvent varda sin personliga hygien. Dock fanns
néstan inga strategier som var riktade mot kénslomassiga aspekter vilket dock var det
besvar som var oftast rapporterat. De sjélvhjalpsstrategier som rapporterades i
forhallande till kanslomassiga aspekter var att forsoka distrahera sig med uppmuntrande
atgarder som att duka trevligt eller idka avslappning.

Williams et al (135) har visat pa att undervisning om sjalvhjalpsstrategier vid
smakfdrandringar, fatigue, oro och sémnproblem via ett inspelat band som patienten
fick med sig hem kunde 6ka anvandningen av effektivare strategier. Vad géllde
smakforandringarna sa rapporterade forsoksgruppen att de oftare rengjorde munnen &n
vad kontrollgruppen gjorde. Dessutom rapporterade forsoksgruppen oftare att den
strategin var effektiv an vad kontrollgruppen gjorde. Deltagarna i forsoksgruppen
rapporterade lika ménga sjalvhjalpsstrategier som kontrollgruppen, men de férandrade
beteendet om strategierna inte hjalpte. Darmed angav de i experimentgruppen oftare dn
de i kontrollgruppen att strategin ansags vara hjalpsam.
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10 IMPLIKATIONER

Ett av denna avhandlings resultat ar att SoL-férandringar kan te sig olika och upplevs
olika for olika personer. Medan denna kunskap tydliggor vikten av bedémning i det
enskilda fallet sé ger det ringa végledning till specifika atgérder i det kliniska arbetet.
Inom omvardnad efterfragas idag interventionsstudier for att testa olika
omvéardnadshandlingar sa att evidenshaserade atgarder kan utvecklas. Detta forutsatter
att vi vet vad som skulle kunna tankas vara en bra atgard for ett specifikt problem. |
England har Medical Research Council, (MCR) Health Services and Public Health
Research Board utarbetat ett diskussionsdokument som fungerar som riktlinje for hur
komplexa interventioner kan designas. Dokumentet poéngterar vikten av att
underbygga interventioner noggrant i flera steg. Intentionen har varit att foreliggande
studier ar grundlaggande enligt MCR:s rekommendationer for att skapa utvidgad
forstaelse for fenomenet SoL-forandringar vid cytostatikabehandling infor utvecklingen
av interventioner.

10.1 FORSKNINGSIMPLIKATIONER

Den kunskap som jag via avhandlingens studier identifierat och som jag sérskilt &r
intresserad av att utveckla kan schematiskt indelas i tvd omréaden. For att bra
interventionsstudier ska kunna designas anser jag att mer kunskap behdvs om:

. upplevelsen av SoL-sinnena for att forstd de fordndrade sinnena, inkluderande
individuella skillnader, situationsbunden mening i férhallande till mat och
maltidssituationer samt livskvalitetsfragor i samband med SoL-férandringar

. relationen mellan SoL-forandringar och andra symtom sdsom mukaosit,
illaméende, nedstamdhet, aptit och viktnedgang

Till att borja med skulle en kartlaggning av de olika karaktéristikerna av SoL-
férandringarna kunna ligga till grund for utformningen av specifika atergarder som
riktar sig till specifika omstandigheter.

En annan intressant fraga som relaterar till de normala SoL-sinnena (och inte
besvarades av dessa studier men r relaterad till graden av besvar och paverkan pa
dagliga livet) & om betydelsen av SoL-férandringarna uppfattas olika av patienter som
sedan tidigare lagt mer eller mindre vikt vid smaken pa mat och om det i sa fall skulle
kunna vara en predicerande faktor for upplevelsen av SoL-férandringar.

Likasa har jag inte heller undersokt om patienternas tidigare formaga att kanna lukter
har inverkat pa patientens rapportering av LF. For att fa svar pa den frgan skulle man
kunna anvanda nagon form av lukttest i samband med ett hedoniskt test. Det finns
néagra olika vanligt forekommande tester t.ex. University of Pennsylvania Smell
Identification Test (31) och The Scandinavian Odour-Identification Test (91) som ar
identifikationstester. Gransvardestester gors ofta med n -butanol alkohol som ges i
Okande koncentrationer for att avgdra gransvardet, t.ex. Connecticut Chemosensory
Clinical Research Center Treshold test (10, 15). Sniffin Sticks (49, 58) ar ett set med
tester utarbetade i Tyskland som kan undersoker personers luktformaga utifran tre
perspektiv: gransvarden, urskiljnings- och identifikationsformaga. Dessa tester skulle
kunna ingd i ytterligare explorativa studier om SoL-forandringar vid
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cytostatikabehandling med métningar innan cytostatikabehandlingen borjar, under och
efter avslutad behandling.

I delarbete 11 fann jag att de med SoL-férandringar oftare rapporterar nedstamdhet men
i denna studie har inte halsorelaterad livskvalitet matts med nagot livskvalitetsformulér.
Kunskapen om SoL-férandringars paverkan pa den hélsorelaterade livskvaliteten ar
ringa da de vanligaste cancerrelaterade livskvalitetsformularen i samband med symtom
inte efterfragar SoL-férandringar (57).

Ett annan intressant nastintill outforskat omrade som aktualiserades med studierna och
redovisas i delarbete 1V &r de patienter som kanner en 6kad formaga att kanna lukter
under cytostatikabehandlingen. Nagra deltagare rapporterar t.ex. hur cytostatika luktar,
en lukt som manga andra inte kunde kénna. Fragan kvarstar om vad detta fenomen ar.
Ar det en reell okad kanslighet, en pseudohallucination eller en reell formaga att kanna
den specifika lukten sedan tidigare, eller utga fenomenet fran processen i betingning. |
Goteborg finns sen en tid tillbaka forskning som fokuserar pa patienter som kénner en
Okad kanslighet for kemiska lukter, SHR. En del av de patienter som diagnostiserats
med SHR har rapporterat att deras besvar borjade med en cytostatikabehandling (77).
Forskningen runt patienter som erfar en 6kad kénslighet for kemiska lukter som
inkluderar cytostatikabehandlade patienter skulle kunna oka forstaelse for detta
fenomen.

Patienter som far cytostatika upplever for det mesta flera symtom eller biverkningar
frén behandlingen. Hur dessa symtom relaterar till varandra finns det begransad
kunskap om. Fragan & om det finns givna monster som kan vara till hjalp i besluten om
rekommenderade &tgarder vid lindringen av symtom. Genom att explicit inkludera
SoL-féréndringar i undersokningar av symtom cluster kan detta tydliggoras.

10.2 KLINISKA IMPLIKATIONER

De flesta cytostatikabehandlade patienter vardas idag pa 6ppenvardsavdelningar och
darmed gar de hem direkt efter administreringen av cytostatika. | bida studierna
rapporterades att SoL-forandringar kom en till tvd dagar efter behandlingen. Detta
innebér att for de flesta patienterna kommer den forsta bedémningen och atgérden for
att hantera SoL-forandringen att ske pa egen hand i hemmet. For att bast stodja
patienten i hemmet nar forvéantade biverkningar kommer kan olika uppféljningsrutiner
utvecklas. Ett intressant exempel pé ett sddant uppféljningssystem ar de tidigare
namnda specialprogrammerade mobiltelefoner som finns att tillga.

Utifran de har studiernas resultat skulle en patient som rapporterar SoL-forandringar
forutom fragor om hur SoL-férandringen ter sig ocksé foljas upp med fragor om

. aptit och néringsintag

o munproblem

. illamaende

. paverkan pa dagliga livet (inklusive situationsbunden mening)
. péaverkan pé kanslolivet (inkluderade nedstamdhet)

Svaren pa dessa fragor kan leda till specifika atgarder och rad till sjalvhjalpsstrategier i
samband med SoL-féréndringar.
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Frageformular om biverkningar vid cytostatikabehandling med fokus pa
smak- och/eller luktférandringar

Bakgrundsfaktorer

1. Fodelsear ..................

2. Ardu: O 1Man O 2Kvinna

3.Ardu: O 10gift O 2Gift O 3Skild O 4Anka/ankling

4a. Med dig sjilv inrdknad, hur manga personer bestar ditt hushall av? .............
b. Hur manga av dessa dr barn under 18 ar? .............

c. Vem dr i forsta hand ansvarig for matlagningen i familjen?
O 1Jag sjalv

O 2 Nagon annan

O 3 Delat ansvar

5. Vilken utbildning har du:

1 Folkskola eller grundskola

2 Yrkesskola, realskola eller gymnasieskola

3 Universitetsexamen eller hdgskoleexamen

4 Annan utbildning, T s& fall VIIKen ...........ccoiiiiiiiiiiiii e,

6Ga. Ar du sjukskriven? O 1Nej O 2Ja, Heltid
O 3Ja,Deltidantal % ..........ooeviiiiiiiiinn...

O 4Ja, Perioder .......ooovvviiiiiiiiiin,
b. Ar du:

1 Forvarvsarbetande

2 Arbetslos

3 Studerande

4 Pensionar

7N 11 - 1 AN

ooogao

Ta. Ardu: O 1Rokare
O 2Rokare vid speciella tillfallen
O 3 Fore detta rokare. I sé fall, ndr slutade durdéka ...................oooeinnt
O 4Har aldrig rokt

8a. Tar du négra andra mediciner 4n de du far i samband med cytostatika?
O 1Ja O 2Nej
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Foljande fragor handlar om de eventuella biverkningar du far
vid din cytostatikabehandling

9a. Har du under de senaste 4 veckorna varit illamaende?
O 1Aldrig O 2Sallan O slbland O 40fta O s Alltid

b. Eventuell kommentar (ricker inte utrymmet till s& skriv garna pa baksidan):

10a. Har du under de senaste 4 veckorna haft krakningar?
O 1Aldrig O 2Séllan O slbland O 40fta O sAlltid

b. Eventuell KOMMENTAT. . ... ..ot e

11a. Har du haft besvar frén dina slemhinnor i munnen under de senaste 4 veckorna (t.ex.
svampinfektion, torrhet, sveda, blasor, smarta)?

0 1Ja O 2 Nej

b.Om ja, vilket/vilka slags besvar?

12. Hur tycker du att din vikt forandrats under din cytostatikabehandlingsperiod?
O 1 Gétt upp mycket
0O 2 Gétt upp lite
O 3Oftrandrad vikt

O 4 Gatt ner lite
O s Gatt ner mycket

13a. Har du under de senaste 4 veckorna kant dig nedstamd?
O 1Aldrig O 2Séllan O slbland O 40fta O s Alltid

b. Eventuell KOMMENTAT. . ... ...ttt e

14. Har du upplevt négra andra férandringar som du sétter i samband med
cytostatikabehandlingen?
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Fragorna 15 — 20 handlar om smakforindringar i samband med din
cytostatikabehandling

15. Har du sedan du bérjade med cytostatikabehandling kint ngot av det som de féljande
péstédenden beskriver? Om du har haft en period med smakférandringar, tink pa den
perioden nar du tar stallning till pastiendena. Satt en ring runt det alternativ som stammer
bést in pa dig.

Stammer  Stdmmer  Stdmmer  Stammer
inte alls lite en hel del  helt
15a. Jag ater mindre portioner mot vad jag 1 2 3 4
brukar ata
15b. Jag har svart att laga mat da jag inte 1 2 3 4
kan smaka av maten
15c. Jag tycker att allting smakar mindre 1 2 3 4
15d. Jag har inte kunnat njuta av maten, s& 1 2 3 4
som jag njét tidigare
15e. Jag har inte haft ndgot ”sug” efter 1 2 3 4
mat
15f. Det spelar ingen roll vad jag stoppar i 1 2 3 4
munnen eftersom allting smakar likadant
15g. Jag har ingen aptit 1 2 3 4
15h. Det finns mat som jag tidigare tyckt 1 2 3 4
om som nu smakar illa
15i. Bara tanken pa viss mat far mig att 1 2 3 4
ké&nna obehag
15j. Jag kan inte tvinga i mig mat &ven om 1 2 3 4
jag vet att jag behdver den
15k. Jag har standigt dalig smak i munnen 1 2 3 4
151. Jag ater for att jag maste, inte for att 1 2 3 4
jag vill
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16a. Om du har haft smakforandringar i samband med cytostatikabehandlingen, vilka smaker
ar paverkade? (Du kan kryssa i flera alternativ)

1Salt O 2Surt
3 Sott O aBeskt

5 Annan smakforéndring
6 Har ingen smakforandring

oooad

b. Om du kénner ndgon annan smakférandring, beskriv forandringen:

17a. Om du har haft smakfdrandringar i samband med cytostatikabehandlingen, nar kom de
forsta gangen?

O 1 Har ingen smakforéndring

b. Kommer smakforéandringarna

i perioder? O 1Ja O 2Nej O s3Haringen smakforandring
c. Ar smakforandringarna

standigt narvarande? O 1Ja 0O 2Nej O 3Haringen smakférandring
d. Eventuella KOMMENTarer. ... ....ouutiiitiit ettt e eaeen

18a. Om du har haft smakforandringar, besvaras du av dem?

O iintealls O 2Lite O sEnheldel 0O 4aMycket O sHaringen smakférandring

b. Om du besvéras av dina smakforandringar, gor du nagot for att forséka minska besvaren?

O 1Ja O 2Nej O 3Har ingen smakfdrandring
C. Om ja, beskriv vad du GOT: .....oeii e
d. Hjélper eller hjalper det inte:........oviuitiit i e e

19a. Om du har haft smakforandringar, har de paverkat ditt dagliga liv?
O iintealls O 2Lite O sEnheldel 0O 4aMycket O sHaringen smakférandring
b. Om ditt dagliga liv paverkas, beskriv pd vilka sétt: ...
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20a. Om du har haft smakforandringar, har de forandrats sedan du forst markte dem?
O 1Ja O 2Nej O sHar ingen smakférandring

b. Om ja, beskriv UL ...

21a. Har du ndgon géng innan du borjade med cytostatikabehandlingen upplevt
smakfoérandringar?

O 1Ja O 2Nej

D. Om ja, DeSKITV DAL, ...t
BANKDAT OTSAK:. ...ttt
hur du upplevde smakforandringen:...........oovuiiiiriiiii e

Fraga 22 — 28 handlar om luktforindringar i samband med
cytostatikabehandlingen

22. Har du sedan du borjat med cytostatikabehandling, blivit kansligare fér ndgon/nagra

av foljande lukter (kryssa i alla de lukter du &r ké&nslig for):

O 1 Parfym O 2 Matos
O s Rengdringsprodukter O 4 Bilavgaser

O s Egna kroppslukter O 6 Cytostatika

O 7 Andras kroppslukter O s&”Sjukhuslukten”
O 9 Annan specifik Tukt ...

O

10 Har ingen luktféréndring
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23. Har du sedan du bérjade med cytostatikabehandlingen kant ndgot av det som de
foljande pastdenden beskriver? Om du har haft en period med luktforandringar, tank pa den
perioden nér du tar stillning till pastdendena. Satt en ring runt det alternativet som stimmer
bast in pa dig.

Stammer  Stdmmer  Stdmmer  Stdmmer

inte alls lite en hel del  helt
23a. Jag har svarare att kanna lukter nu an 1 2 3 4
tidigare
23b. Jag kan inte kdnna om mat luktar bra
(frasch, tjanlig) pa grund av mina 1 2 3 4
luktférandringar
23c. Jag kan kéanna lukter som jag inte kan 1 2 3 4

finna ndgon kalla till

23d. Ndr jag kénner en viss lukt som jag
kénde i samband med 1 2 3 4
cytostatikabehandlingen mér jag illa

23e. Lukter som normalt inte besvérat mig 1 2 3 4
tidigare kan nu fa mig att ma illa

23f. Jag kan kanna lukter som andra inte 1 2 3 4
kanner
23g. Jag maste undvika lukter for att inte 1 2 3 4
ma illa
23h. Jag ké&nner inga lukter 1 2 3 4
23i. Vissa saker luktar starkare &n vanligt 1 2 3 4

24. Om du har haft luktforandringar i samband med cytostatikabehandlingen, beskriv dem:

O 1Har ingen luktféréandring

25a. Om du har haft luktforandringar i samband med cytostatikabehandlingen, nér kom de
forsta gangen?

O 1 Har ingen luktférandring

b. Kommer luktférandringarna

i perioder? O 1Ja O 2Nej O sHaringen luktférandring
c. Ar luktférandringarna
standigt narvarande? O 1Ja O 2Nej O sHaringen luktférandring

d Eventuell KOMMENtar. . ......o.oiii it e e
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26a. Om du har haft luktforandringar, besvaras du av dem?

O ilintealls O 2Lite O sEnheldel O 4Mycket O sHaringen luktférandring

b. Om du besvaras av dina luktférandringar, gor du nagot for att forséka minska besvéren?

O 1Ja O 2Nej O 3Har ingen luktférandring
C. Om ja, beskriv vad du GOT: .....oeii i e
d. Hjélper eller hjalper det inte..........o.ouiiuiniiniii e

27a. Om du har haft luktférandringar, har de paverkat ditt dagliga liv?
O iintealls 0O 2Lite O sEnheldel O 4Mycket O sHaringen forandring
b. Om ditt dagliga liv paverkas, beskriv pa vilka sitt: .............cooviviiiiiiiiiiiin...

28a. Om du har haft luktforandringar, har de forandrats sedan du forst markte dem?

0O 1Ja O 2Nej O sHar ingen luktférandring

b. Om de har férandrats, beskriv hur:

29a. Har du n&gon géng innan du borjade cytostatikabehandlingen upplevt luktférandringar?

O 1Ja O 2Nej
b. Om ja, BesKIiV NAT:. . ...oui
PANKDAT OTSAK:. ...ttt
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Fraga 30 och 31 handlar om kontakten med vardgivarna

30. Om du har haft smak- och/eller luktférandringar, har du berattat om dem for
vardpersonalen? (med vardpersonal menas lakare, sjukskoterska, underskoterska, dietist osv.)

0 1Ja O 2Nej O sHaringen lukt- eller
smakfdrandring

31a. Har du fatt information om att smak- och/eller luktférandringar kan uppsta vid
cytostatikabehandling?

O 1Ja O 2Nej O 3Minns inte
b. Om ja, hur har du fatt information?

O 1Vardpersonalen O 2 Broschyrer O s Annan informationskélla

De sista tva fragorna

32. Var det n&gra fragor i detta formular som var svéra att svara pa?

Ifylles av sjukskoterska:

DEAGNOS: cuiiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiititttetiettatestsatentsnssnssssssssestsnssnssnssnssnnsns
Behandling: .......coevviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiniieenee. Kur nummer: .............
Lakemedel i samband med kur: O Primperan

O Kytril

O Zofran

O Navoban

O Kortison

O Antibiotika

O G-CSF sedan........c.cceeenen...

O Annat .........oooviiiiiiii
Senaste behandlingen: .............ccoeueeen.
Tidigare behandlingar: For samma sjukdom .........ccoeeeveiieiniiiiiiieiiiieiiiieiiinennn

For annan cancersjukdom.......ccoeiiiiiiiiiiiiniiiiiniiniiniennens






