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O co chcg zapytac pacjenci z niskozaawansowanym rakiem stercza
przed podjeciem decyzji o leczeniu?

Alicja Heydal, Marzena Gawkowska-Suwiniskal,
Deb Feldman-Stewart?, Sarah Brennenstuhl?

Cel badania. Zbadanie, jakie informacje sq najbardziej potrzebne pacjentom z niskozaawansowanym rakiem stercza
podczas podejmowania decyzji o leczeniu.

Metoda i osoby badane. Przedstawione badanie jest czesciq badania migdzynarodowego, przeprowadzonego wsrod
pacjentow w Kanadzie, Holandii, Polsce, Turcji, Niemczech, Anglii, Hiszpanii i we Wloszech. Ankiete wypelnilo 55 polskich
pacjentow, od 3 do 24 miesigcy po zakoriczeniu leczenia. Badani uzywali czterostopniowej skali: bardzo wazne, wazne,
nie mam zdania, unikac¢ (skala Likerta), aby zaznaczyc, jak wazne z ich obecnej perspektywy jest uzyskanie odpowiedzi
na kazde z 93 pytari przed podjeciem decyzji. Kazde pytanie bylo tez oznaczane m.in. jako pomocne w zrozumieniu lub/i
w podejmowaniu decyzji. Pacjenci wskazali kto razem z nimi podejmowat decyzje o leczeniu i kto mialby uczestniczyc
w podejmowaniu takiej decyzji dzisiaj.

Wyniki. 23 pytania byly wskazane przez co najmniej 49% ankietowanych jako bardzo wazne/niezbgdne w procesie
podejmowania decyzji. Wystepuje bardzo duza zmiennos¢ wynikow. Kazde pytanie zostalo oznaczone przez ktdregos
z badanych jako bardzo wazne lub wazne. Dwanascie pytar zostalo oznaczonych przez 9 do 20% pacjentow jako te, ktorych
nalezy unikac. Pytania wskazane jako bardzo wazne byly w 44% wskazywane jako niezbedne dla zrozumienia, a w 23%
jako pomocne w podejmowaniu decyzji. Pacjenci podejmowali decyzje: z lekarzem i rodzing — (31%), razem z lekarzem
(29%), samodzielnie (11%), razem z rodzing (9%), brak odpowiedzi - 11%. W 9% przypadkow decyzja zostata podjeta bez
aktywnego udzialu pacjenta (rodzina — 7%, lekarz 2%). Gdyby podejmowali decyzje teraz, chcieliby, aby podjgc jq: razem z
lekarzem i rodzing (47%), razem z lekarzem (29%), samemu (9%), razem z rodzing (4%), brak odpowiedzi (9%). Decyzje
pozostawiloby lekarzowi tylko 2% pacjentow. Aktywny udzial w podejmowaniu decyzji w przeszlosci wzigto 80% badanych,
teraz zrobitoby tak 89%.

Wnioski. Istnieje duza zmiennos¢ w zapotrzebowaniu na rodzaj informacji. To wskazuje na potrzebe indywidualizacji
kontaktu z chorym oraz stworzenia dla pacjentow chorych na raka stercza zbiorczej informacji o chorobie i leczeniu
w oparciu o najwazniejsze pytania. Pacjenci chcq mie¢ bardziej aktywny udzial w procesie podejmowania decyzji i gdyby
teraz podejmowali decyzje, polowa z nich wilgczylaby w ten proces zarowno siebie, lekarza, jak i rodzine.

What are the questions that patients with early-stage prostate cancer
want to ask before decision making?

Aim. The aim of the study was to determine what information is most needed by patients with early-stage prostate cancer
during the time between diagnosis and treatment decision making.

Methods and patients. This study is a part of a multicentered international study conducted in Canada, the Nether-
lands, Italy, Poland, Spain, Turkey and England. The questionnaire was completed by 55 Polish patients, 3 to 24 months
after they had completed their treatment. Patients used a 4-pt Likert scale (essential, desired, no opinion, avoid) to rate how
important it was to obtain answers to each of the 93 questions, between diagnosis and treatment decision. Participants also
indicated the reason for which they wanted each essential and desired question answered: to help them understand their
situations, to decide on treatment, to plan their future or other. The patients also indicated who they remember participating
in making the decision and who they would like to participate if the decision was to be made today.

Results. 23 questions were described as essential by 49% or more of the patients. We observed an immense variability of
results. Each question was rated as essential or desired by at least a few patients. Twelve questions were identified as questions
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which should be avoided by 9 to 20% of participants: Of the 23 questions rated essential by at least 49% of patients, on
average 44% wanted the information to help them understand their situations and 23% to help them decide on treatment.
Patients had made their decision: with their family and doctor (31%), with their doctor (29%), alone (11%), with their
family (9%), no answer — 11%. In 9% of cases the decision had been made without the active participation of the patient.
If the patients were to make their decision now, they would have liked to make it with their doctor and family (47%), with
their doctor (29%), alone (9%), with their family (4%), no answer — 9%. Eighty percent of patients recalled taking an active
role in their treatment decisions and that increased to 89% if they were making decision today.

Discussion. There is a large variability of information needs. There's a need to create core information that could be
provided to all early-stage prostate cancer patients. Patients want to have a more active role in decision making and if they
were to make the decision today, most of them would have liked to take part in decision making process together with their

family and their doctor.

Stowa kluczowe: rak stercza, podejmowanie decyzji, potrzeby informacyjne
Key words: prostate cancer, decision making, information needs

Wprowadzenie

Mozliwosci leczenia w przypadku niskozaawansowanego
raka stercza sa bardzo zr6znicowane. Zeliadt i wspotpra-
cownicy [1] przeprowadzili rozlegly i systematyczny prze-
glad 70 opublikowanych badan dotyczacych podejmowa-
nia decyzji przez pacjentéw odnosnie sposobu leczenia
raka stercza. Analiza wykazata sprzeczno$¢ wynikéw do-
tyczacych nacisku, jaki ktada pacjenci na petne wylecze-
nie. Wykazala rowniez bardzo duze zr6znicowanie tego,
jak pacjenci interpretuja dowody na skutecznos¢ ro6znych
rodzajow leczenia. IloS¢ lekarzy, z ktorymi konsultuja si¢
pacjenci oraz waga, jaka przyktadaja do lekarskich reko-
mendacji, s3 rowniez bardzo zrdznicowane.

Chociaz badani zaznaczali, ze efekty uboczne lecze-
nia s3 wazne w procesie podejmowania decyzji, to mimo
to bardzo niewielu pacjentéw zgtaszalo, ze wplynelo to
na ich decyzje o leczeniu (ibid.). Autorzy zwrdcili uwage
na to, ze jest relatywnie mato badan na temat wartosci
wyznawanych przez pacjentow, pochodzenia, rasy i statu-
su socjoekonomicznego oraz ich wplywu na podjeta decy-
zje. Dodatkowo istotny wplyw na proces podejmowania
decyzji maja rowniez cztonkowie rodziny, niemniej wyni-
ki dotyczace wielu porownywanych badan sg niespojne.
Duze zr6znicowanie w decyzjach odnosnie leczenia moze
by¢ zwigzane bardziej z roznicami w stopniu poinformo-
wania pacjentéw, niz z ich prawdziwymi preferencjami
(ibid).

Ramsey i wspoOtpracownicy [2] przeprowadzili
analize 184 badan dotyczacych jakosci zycia pacjentoéw
z rakiem stercza, obejmujacych 40931 pacjentow. Oka-
zalo si¢ ze 95 badan nad jakoScia zycia nie zapewniato
kluczowych informacji o czynnikach wplywajacych na
wyniki leczenia. Najbardziej typowe pominigcia dotyczyly
informacji o rodzaju leczenia, czasie kontroli (follow up),
statusie socjoekonomicznym i charakterystykach demo-
graficznych. Wigkszo$¢ danych zebrano od pacjentéw bia-
tych, ktorzy byli dobrze wyksztalceni, mieli wysoki status
socjoekonomiczny i byli og6lnie do$¢ zdrowi. Zdaniem
badaczy te pominigcia utrudniajg interpretacje informacji
zaréwno lekarzom, jak i pacjentom.

Feldman-Stewart i wspotpracownicy [3] wyszukali
i poréwnali tre§¢ materialow informacyjnych (drukowa-

nych oraz nagran wideo) przeznaczonych dla pacjentow,
ktore zawarte byly w publikacjach naukowych opubliko-
wanych do konca maja 2006 roku. Badacze znalezli 68
réznych materialéw dotyczacych procesu leczenia i 30
dotyczacych badan przesiewowych. Z analizy danych
wynikalo, ze tre$¢ 17% materiatow informujacych o lecze-
niu i 47% materiatow dotyczacych badan przesiewowych
nie podlegalo zadnej zewnetrznej konsultacji. Te materia-
1y, ktore byly konsultowane, polegaly gléwnie na opiniach
medycznych, a nie na zapotrzebowaniu i oczekiwaniach
pacjentdw. Analiza zawartoSci materiatow wykazata, ze
materialy dotyczace leczenia czgsto pomijaja opis proce-
dur wchodzacych w proces leczenia. Okoto 50% materia-
16w informacyjnych kladzie wigkszy nacisk na potencjalne
korzysci niz negatywne skutki Z kolei materialy dotycza-
ce badan przesiewowych zbyt czegsto koncentrujg si¢ na
informacjach falszywie pozytywnych. Zwraca to uwage
na potrzebe umieszczania w materiatach dla pacjentow
catosSciowych i prawdziwych informacji.

W mig¢dzynarodowych, wieloosrodkowych bada-
niach, przeprowadzonych wsrdd pacjentow w Kanadzie,
Holandii, Polsce, Turcji, Niemczech, Anglii, Hiszpanii
i we Wiloszech, poszukiwano wspolnego zbioru najwaz-
niejszych informacji — pytan, na jakie potrzebuja odpo-
wiedzi pacjenci z niskozaawansowanym rakiem stercza,
aby podjaé decyzje o rodzaju leczenia [4,5]. Kazde z 92
pytan dotyczacych choroby i leczenia okazalo si¢ bardzo
wazne dla niektorych pacjentéw. Jednoczes$nie wigkszos¢
pytan zostala oceniona przez niektérych badanych jako
pytania, ktorych nalezy unikac. Wyniki wykazaly rowniez,
ze rozne kraje maja rézne potrzeby informacyjne. Oka-
zalo si¢, ze w Kanadzie, Niemczech i Holandii pacjenci
mieli wigksze zapotrzebowanie na informacje¢ niz we Wto-
szech, Polsce i Turcji. Sposréd 92 podstawowych pytan
dotyczacych choroby i leczenia, ktore oceniali pacjenci po
skoficzonym leczeniu, wyodrgbniono 16, ktdre byly zazna-
czone jako wazne i bardzo wazne przez co najmniej 50%
pacjentdw w kazdym kraju. Wyniki wykazaly rOwniez, ze
pacjenci aktywnie uczestniczyli w podejmowaniu decyzji
odnos$nie wlasnego leczenia (90-98% badanych) i gdyby
mieli jeszcze raz podejmowac decyzje, byliby nawet bar-
dziej aktywni (94-100% pacjentow, p<0,02) [4].
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Metoda

Przedstawione badanie, dotyczace potrzeb informacyjnych
i podejmowania decyzji, przeprowadzone zostalo na pacjentach
Centrum Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie w Gliwicach.
Stanowi ono cz¢$¢ migdzynarodowego badania prowadzonego
przez Deb Feldman- Stewart i wspoipracownikow [3, 4]

Kazdy uczestnik badania uzywatl czterostopniowe;j skali:
bardzo wazne, wazne, nie mam zdania, unikac (skala Likerta),
aby zaznaczy¢, jak wazne z jego obecnej perspektywy jest uzy-
skanie odpowiedzi na kazde z 93 pytan przed podjg¢ciem decy-
zji 0 wyborze leczenia. Podstawowy kwestionariusz zawierat 92
pytania. Do polskiej wersji dodatkowo dofaczono pytanie czgsto
powtarzane przez polskich pacjentdw: ,,Czy guz w moim sterczu
jest ztosliwy?”

Kazde pytanie bylo tez oznaczane m.in. jako pomocne
w zrozumieniu lub/i w podejmowaniu decyzji. Pytania zostaly
przetlumaczone z j¢z. angielskiego na polski, potem dokonano
ponownego tlumaczenia na jez. angielski, aby unikna¢ przekta-
man. Pytania, ich zakres i sposob sformutowania uzgodniono na
mi¢dzynarodowym spotkaniu badaczy, po wstgpnym badaniu
pilotazowym, ktore wykazalo, ze kwestionariusze sa zrozumiale
dla respondentow.

Osoby badane

W badaniu brali udzial pacjenci z niskozaawansowanym
rakiem stercza, ktdrzy przeszli radioterapi¢ (Tab. I). Byli
oni badani w okresie od 3 do 24 miesigcy po zakoficze-
niu leczenia promieniami. Przewazali chorzy z wyksztat-
ceniem $rednim. Sredni wiek pacjenta wynosil 68 lat
(w przedziale od 50 do 84 lat). W wigkszoSci byli zonaci
(73%); osoby rozwiedzione (16%) i samotne (4%) sta-
nowily mniejszos¢.

Tab. 1. Szczegélowe dane pacjentow

Szczegblowe dane pacjentow %
Leczenie:
radioterapia, hormonoterapia i brachyterapia 25
radioterapia i hormonoterapia 22
radioterapia i brachyterapia 22
radioterapia 22
chirurgia i radioterapia 2
brachyterapia 2
chirurgia, hormonoterapia i radioterapia 2
brak odpowiedzi 4
Wyksztalcenie:
Srednie 45
wyzsze 29
podstawowe 13
inne 7
brak odpowiedzi 5
Stan cywilny:
zonaty 73
rozwiedziony 16
samotny 4
brak odpowiedzi 5
inne 2

Wyniki

Stwierdzono bardzo duza zmienno$¢ wynikow; sposrod
wszystkich 93 pytan ankiety kazde okazalo si¢ dla kto-
rego$ z uczestnikdw co najmniej wazne w zwigzku za-
potrzebowaniem na informacj¢ i w procesie podejmo-
wania decyzji. Srednio kazdy z badanych wskazat na 33
pytania, ktore sa niezbedne przy podejmowaniu decyzji
(minimum - 0, maksimum 83). W trakcie analizy, jako
wazne dla polskiego pacjenta, wybrano te, ktére mialy
okoto 49% lub wigcej wskazan jako pytania bardzo wazne
(niezbgdne) przy podejmowaniu decyzji o leczeniu. Dwa-
dziedcia trzy pytania zostaly wskazane jako bardzo wazne
przez co najmniej 49% uczestnikoéw (Tab. II). Pytania te
byly w 44% wskazywane jako niezbe¢dne dla zrozumie-
nia, a w 23% wskazan jako pomocne w podejmowaniu
decyzji.

Tab. I1. Pytania uznane za niezbedne dla 49% i wiecej respondentow

. . Lo %
o P
Wazne pytania dla 49% i wigcej respondentow wskazafi
1. Co to jest rak stercza (gruczolu krokowego)? 75
2. Jak szybko bedzie si¢ rozwijal rak stercza, jezeli nie
bedg sig leczy¢? 67
3. Co nalezy zrobi¢ w przypadku nawrotu raka? 66
4. Czy wyposazenie Instytutu jest odpowiednie do
leczenia raka stercza (nowoczesne)? 65
5. Co to jest PSA? 64
6. Czy guz w moim sterczu jest zlosliwy? 60
7. Jakie czeSci ciala moze zaatakowac rak stercza, jezeli
nie bedg si¢ leczy¢? 58
8. Kiedy i jak bedzie wiadomo, ze jestem wyleczony? 58
9. Kiedy i w jaki sposob dowiem sig, ze leczenie dziata? 58
10. Jak dlugo bede zyt, jesli nie bede sig leczyc? 58
11. Czy bede spotykac si¢ z moim lekarzem w trakcie
leczenia? 56
12. Gdzie bedg leczony? 55
13. Czy, jesli nie podejmg leczenia z powodu raka stercza,
to wplynie to na oddawanie przeze mnie moczu? 55
14. Czy bedg odczuwat bdl, jezeli nie bgdg leczony
z powodu raka stercza? 51
15. Jak dlugo bez szkody dla siebie mogg odwlekaé
decyzje, co do podjecia leczenia? 53
16. Jak dlugo musze czekac na rozpoczecie leczenia? 53
17. Na jakiej zasadzie dziala proponowane leczenie? 53
18. Jakie jest doswiadczenie opiekujacego si¢ mng lekarza
w leczeniu pacjentow z rakiem stercza? 53
19. Czy, jesli op6znig rozpoczecie leczenia, bedzie ono
skuteczne? 51
20. Jesli leczenie jest nieskuteczne, to jakie mam dalsze
mozliwosci postgpowania? 51
21. Czy umre z powodu raka stercza, jesli nie bedg si¢
leczy¢? 49
22. Co bedzie, jesli nie bede napromieniany przez jeden
lub wigcej dni, lub, jesli nie bedg pobieral lekow
hormonalnych? 49

23. Kto dokonuje zabiegow? 49




Tab. IIL. Pytania, ktorych wedlug respondentow nalezy unikaé¢ podczas podejmowania decyzji o leczeniu

Pytania, ktorych nalezy unikaé

% wskazan

1. Czy, jezeli chcg mie€ jeszcze dzieci, powinienem rozwazy¢ zamrozenie nasienia? 20
2. Czy mogg zaraza¢ rakiem stercza innych ludzi? 16
3. Czy pozycie intymne z partnerkg moze jej zaszkodzic¢, kiedy mam raka stercza? 16
4. Czy mogg pali¢ podczas leczenia? 13
5. Czy moj wyglad zmieni si¢ w przypadku niepodjecia leczenia? 11
6. Czy mogg pic¢ alkohol podczas leczenia? 11
7. Czy roznig si¢ od zwyklego pacjenta chorego na raka stercza? 9
8. Czy bede wymiotowac, jezeli nie bedg leczony z powodu raka stercza? 9
9. Czy mogg wspolzy¢ z partnerka podczas leczenia? 9
10. Czy stracg jadra? 9
11. Jak leczenie wplynie na moje zycie towarzyskie? Jesli tak, to na jak diugo? 9
12. Czy leczenie moze pobudzi¢ raka stercza do wzrostu i rozsiewu? 9

Tab. IV. Podejmowanie decyzji o leczeniu Kiedys i teraz

Sposob podejmowania decyzji o leczeniu

Preferowany teraz sposob podejmowania

Decyzja % badanych decyzji - %

Samodzielnie podjalem decyzje 11 9
Podjatem decyzje razem z lekarzem 29 29
Podjatem decyzj¢ razem z rodzing 9 4
Podjatem decyzje razem z lekarzem i rodzing 31 47
Lekarz i rodzina podjeli decyzje 7 -

Moja rodzina sama podjela decyzje - -

Moj lekarz sam podjat decyzje 2 2
Inne/brak odpowiedzi 11 9
Aktywny udzial w decyzji — ogélem 80 89

Analiza wykazala, ze sg pytania, ktorych pacjenci Whioski

chca unikad. Istnieje duza zmienno$¢ wynikow, Srednio
byly to 4 pytania (minimum — 0, maksimum 30). Do listy
13 pytan, ktorych nalezy unikaé, wiaczono pytania, ktore
osiagnely od 9 do 20% wskazan (Tab. I1I). Pytanie doty-
czace zamrazania nasienia mialo maksymalny procent
wskazan — 20%. Wynik ten nie jest zaskoczeniem, zwa-
zywszy na rozklad wieku badanej grupy, w ktorej praw-
dopodobnie nikt juz nie planuje potomstwa.

Pacjenci podejmowali decyzje: z lekarzem i rodzing
(31%), razem z lekarzem (29%), samodzielnie (11%),
razem z rodzing (9%), brak odpowiedzi (11%). W 9%
przypadkow decyzja zostala podjeta bez aktywnego
udziat pacjenta (rodzina — 7%, lekarz 2%). Gdyby podej-
mowali decyzje teraz, chcieliby, aby podja¢ ja: razem
z lekarzem i rodzing (47%), razem z lekarzem (29%),
samemu (9%), razem z rodzing (4%), brak odpowiedzi
(9%). Tylko 2% pacjentow chcialoby, zeby decyzje podjal
wylacznie lekarz, a nikt nie chcialby, aby decyzj¢ podjeta
za niego rodzina i lekarz, albo sama rodzina Aktywny
udzial w podejmowaniu decyzji w przesztosci wzigto 80%
badanych, teraz zrobifoby tak 89% (Tab. IV).

Istnieje duza zmienno$¢ w zapotrzebowaniu na rodzaj
informacji — kazde pytanie okazalo si¢ dla ktorego$
z pacjentdw co najmniej wazne. Wskazuje to zaréwno na
potrzebe indywidualizacji kontaktu z chorym, jak i stwo-
rzenia dla pacjentéow chorych na raka stercza zbiorczej
informacji o chorobie i leczeniu w oparciu o najwazniej-
sze pytania.

Wigcej pytan pozadanych dotyczylo zrozumienia
choroby, niz podejmowania decyzji co do postepowa-
nia terapeutycznego. Pacjenci sa zdecydowani si¢ leczy¢
i potrzebuja informacji o leczeniu i chorobie, aby pora-
dzi¢ sobie z nowa sytuacja. Z badaf wynika, ze pacjenci
chca mie bardziej aktywny udzial w procesie podejmo-
wania decyzji i gdyby teraz podejmowali decyzje, potowa
z nich wiaczylaby w ten proces zaréwno siebie, lekarza,
jak i rodzing.
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