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Wstep: Rozpoznanie choroby nowotworowej uktadu krwiotwérczego u dziecka
wptywa na pogorszenie jakosci jego zycia. Poniewaz stan zdrowia jest najwaz-

ul. Powstania Styczniowego 9b niejszym czynnikiem warunkujacym jakos¢ zycia, jej ocena powinna by¢ czescig
81-519 Gdynia petnej oceny klinicznej. W Polsce brakuje wystandaryzowanych narzedzi do
e-mail: jzaucha@gumed.edu.pl oceny jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwérczego.

Postanowiono wiec zaadaptowac do warunkéw polskich Modut nowotworowy
Aneta Muczyn anglojezycznego kwestionariusza PedsQL™, ktéry za granica jest szeroko sto-
e-mail: aneta.muczyn@gmail.com sowany do oceny jakosci zycia dzieci z chorobg nowotworowa.

Cel pracy: Przedstawienie aktualnego etapu prac nad adaptacja Modutu nowo-
tworowego kwestionariusza PedsQL™.

Materiat i metody: W procesie adaptacji wziety udziat dwie grupy — 33 dzie-
ci z rozpoznang chorobg rozrostowa uktadu krwiotworczego oraz 35 rodzicow
sprawujacych nad nimi opieke. Dzieci byty hospitalizowane w trzech polskich
osrodkach hematologii i onkologii dzieciecej. Narzedzie badawcze stanowit Mo-
dut nowotworowy kwestionariusza PedsQL™. W procesie walidacji jezykowe;j
udziat wzieto 5 dzieci i 5 rodzicdéw, a pozostate osoby w badaniu pilotazowym.
Rzetelnos¢ skal oszacowano za pomocg wspdtczynnika zgodnosci wewnetrznej
o Cronbacha, a korelacje okreslano za pomocg wspétczynnika r Pearsona.
Wyniki i wnioski: Po przeprowadzeniu adaptacji jezykowej uzyskano polska
wersje Modutu nowotworowego kwestionariusza PedsQL™. Adaptowany mo-
dut charakteryzuje sie wysoka rzetelnoscia wynikéw ogélnych obu kwestiona-
riuszy. Rzetelnos¢ podskal kwestionariusza dla rodzicow jest na satysfakcjonu-
jacym poziomie, natomiast wspétczynniki rzetelnosci w czterech podskalach
kwestionariusza dla dzieci osiggnety nizszy poziom. Uzyskane dane daja pod-
stawe, by rozwaza¢ wprowadzenie zmian w niektérych stwierdzeniach kwe-
stionariusza, jednak nie stanowig wystarczajacej przestanki do podjecia takiej
decyzji. Kwestionariusz mozna pozostawi¢ w niezmienionej formie i zwigkszy¢
liczebnos¢ badanej grupy. Obecnie rozpoczeto zwiekszanie proby i zbieranie da-
nych w toku dalszych badan.

Abstract

Introduction: The diagnosis of hematological malignancies has negative impact
on the quality of life (QoL) of a child. As the state of health is the most important
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determinant of the Qol, its evaluation should be part of clinical evaluation. In
Poland there is no standardized tools. Therefore we have adapted the PedsQL™
Cancer Module to the Polish conditions.

Aim of the study: To present the current stage of works on the adaptation
process of the PedsQL™ Cancer Module.

Material and methods: The adaptation process involves two groups: 33 chil-
dren with hematological malignancies treated in three pediatric hemato-onco-
logy centres and 35 parents. The PedsQL™ Cancer Module was used as a re-
search tool. In linguistic validation it participated 5 children and 5 parents.
The reliability of the scales was assessed using the calculation of Cronbach’s a
and the correlation coefficient was determined by Pearson’s r.

Results and conclusions: Polish version of the PedsQL™ Cancer Module was
obtained. The adapted module is characterized by high reliability of the total
scores. The reliability of subscales of the questionnaire for parents is at a satis-
fying level. Reliability coefficients in the four subscales of the questionnaire for
children reached lower level. The results are the basis to consider changes to
certain statements, however they do not constitute sufficient grounds for such
decision. The questionnaire can be left in its current form, while increasing
numbers of study group. Currently, we began to enlarge trial and collect data in

the course of further research.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia dzieci, choroba nowotworowa dziecka, adaptacja kulturowa kwestionariusza, choroby

rozrostowe uktadu krwiotworczego.

Key words: the quality of life of children, pediatric cancer, cross-cultural adaptation of the questionnaire, malignancies

of the hematopoietic system.

Wstep

Choroby nowotworowe w populacji dzieci
i mlodziezy wystepuja stosunkowo rzadko [1, 2].
Obecnie w Polsce notuje si¢ nieco ponad 1000 za-
chorowan rocznie, a choroby rozrostowe ukladu
krwiotwérczego i chlonnego stanowia ponad 40%
znich [3, 4]. Rozpoznanie u dziecka choroby rozro-
stowej ukladu krwiotwoérczego wigze sie z koniecz-
noscia zastosowania agresywnego i diugotrwatego
leczenia, obarczonego powaznymi powiklaniami.
U dziecka niejednokrotnie wykonuje si¢ szereg
zabiegdw diagnostyczno-terapeutycznych oraz
narzuca mu wiele ograniczen. Wszystkie te czyn-
niki uniemozliwiaja chorym dzieciom normalne
funkcjonowanie, co w znacznym stopniu wplywa
na jakos¢ ich zycia [5, 6]. Poniewaz stan zdrowia
jest najwazniejszym czynnikiem warunkujacym
jakos$¢ zycia, jej ocena powinna by¢ czescig pelnej
oceny klinicznej [7-10]. W Polsce brakuje jednak
metod do oceny jakosci zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotwoérczego, uwzgled-
niajacych specyfike tych schorzen. W piSmien-
nictwie zagranicznym ocena jakosSci zycia dzie-
ci z chorobami nowotworowymi jest czestszym
przedmiotem badan, lecz liczba wystandaryzo-
wanych narzedzi charakteryzujacych sie dobrymi
parametrami psychometrycznymi pozostaje wciaz
ograniczona [6, 11-13]. Wynika to z faktu, ze ist-
nieje wiele trudnosci dotyczacych pomiaru jakosci
zycia u dzieci. Dzieci majg ograniczong zdolnos¢

oceniania jakosci swojego zycia. Istnieja rozbiez-
noéci w ocenach dzieci i dorostych. Dodatkowo
trudna sytuacja zdrowotna chorych dzieci wymu-
sza konieczno$¢ konstruowania krétkich kwestio-
nariuszy [6, 11]. Wér6d dostepnych narzedzi bada-
jacych jakos¢ zycia dzieci z choroba nowotworowg
powszechnie stosowanym i rekomendowanym
jest anglojezyczny Pediatryczny Kwestionariusz
Jakosci Zycia (PedsQL™), autorstwa prof. Jamesa
V. Varniego [11]. Kwestionariusz ten osiagat satys-
fakcjonujace wilasciwosci psychometryczne i byt
adaptowany w wielu krajach [13, 14]. Modut no-
wotworowy kwestionariusza PedsQL™ umozliwia
ocene jakosci zycia nie tylko z perspektywy cho-
rego dziecka, lecz takze jego rodzica lub opiekuna
i nie byt wczeéniej adaptowany w Polsce.

Celem niniejszego artykutu jest przedstawienie
aktualnego etapu pracy nad adaptacja Modutu no-
wotworowego kwestionariusza PedsQL™.

Material i metody

Modul nowotworowy kwestionariusza
PedsQL™

Oryginalng anglojezyczna wersje Modulu nowo-
tworowego kwestionariusza PedsQL™ (PedsQL™
Cancer Module) w wersji 3.0 uzyskano za posrednic-
twem Mapi Research Group.

Do adaptacji wybrano dwa kwestionariusze
przeznaczone do oceny jakoéci zycia dzieci z cho-
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roba nowotworowa w wieku 8-12 lat. Jeden z nich
skierowany jest do dziecka i ocenia jako$¢ Zycia
z jego wlasnej perspektywy (PedsQL™ Modut
nowotworowy — formularz dla dzieci), drugi na-
tomiast skierowany jest do rodzica i ocenia jako$¢
zycia dziecka z perspektywy jego prawnego opie-
kuna (PedsQL™ Modul nowotworowy — formu-
larz dla rodzicow).

Oba kwestionariusze zawieraja po 27 stwier-
dzen (iteméw) ujetych w 8 wymiarach (sferach)
dotyczacych odczuwania przez dziecko bélu i cier-
pienia, nudnosci, niepokoju zwigzanego z zabie-
gami, niepokoju zwigzanego z leczeniem, leku,
probleméw kognitywnych oraz postrzegania
przez dziecko wygladu zewnetrznego i komuniko-
wania si¢. Kazde ze stwierdzen oceniane jest przez
respondentéw za pomoca 5-stopniowej skali Li-
kerta (0 — wymieniony problem nigdy nie sprawiat
klopotu, 1 — wymieniony problem prawie nigdy
nie sprawial klopotu, 2 — wymieniony problem
czasami sprawial klopot, 3 — wymieniony problem
czesto sprawial klopot, 4 — wymieniony problem
prawie zawsze sprawial ktopot). Wyniki obliczane
sa zgodnie z procedurg opracowang przez autora.
Uzyskane wyniki surowe poddawane sg operacji
rekodowania, podczas ktérej sa one przeksztalca-
ne w wynik standaryzowany do odwrdconej skali
od 0do 100 (0 = 100,1 = 75,2 = 50,3 = 25,4 = 0).
Dzieki temu uzyskuje sie wyniki znormalizowane
o $redniej rownej 50. Wyzszy wynik w danej sferze
lub sumaryczny oznacza lepsze funkcjonowanie
respondenta, natomiast nizszy — gorsze. W Modu-
le nowotworowym oblicza sie¢ wyniki w poszcze-
golnych sferach oraz calkowita sume (total score).

Proces adaptacji Modulu nowotworowego
kwestionariusza PedsQL™ w Polsce

Adaptacje kwestionariusza przeprowadzono
wg procedury podanej przez autora prof. Jame-
sa V. Varniego i przedstawiono szczegélowo we
wczesniejszej publikacji prezentujacej proces ada-
ptacji kwestionariusza badajacego wplyw choroby
nowotworowej dziecka na rodzine [15, 16].

Uczestnicy walidacji jezykowej
kwestionariusza i badania pilotazowego

Badaniem objeto dzieci z rozpoznang chorobg
rozrostowq ukladu krwiotwoérczego (33 osoby) oraz
rodzicéw sprawujacych nad nimi opieke (35 osob).
Piecioro dzieci oraz piecioro rodzicéw uczestniczy-
to w walidacji jezykowej adaptowanych kwestio-
nariuszy, natomiast pozostale osoby wziely udziat
w badaniu pilotazowym. Badane dzieci byly ho-
spitalizowane w nastepujacych osrodkach: Klinice
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Pediatrii, Hematologii, Onkologii i Endokryno-
logii w Gdansku, Klinice Hematologii, Onkologii
i Transplantologii Dzieciecej w Lublinie oraz Klini-
ce Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dzieciecej we Wroclawiu.

Kazdy rodzic zostal poinformowany o celu
i istocie badania oraz podpisal formularz $wia-
domej zgody na udzial w nim swéj oraz dziecka.
Zasady uczestnictwa zostaly réwniez przedsta-
wione kazdemu dziecku. W badaniu wziety udziat
jedynie te dzieci, ktére wyrazily che¢ uczestnictwa
(dwoje dzieci wycofalo sie z udzialu w badaniu ze
wzgledu na pogorszenie stanu zdrowia). Wszyscy
respondenci zostali takze poinformowani, ze wy-
niki badania sa kodowane i nie bedg miaty wply-
wu na udzielang opieke medyczng. Na realizacje
badania uzyskano zgode Niezaleznej Komisji Bio-
etycznej do Spraw Badan Naukowych przy Gdan-
skim Uniwersytecie Medycznym oraz kierowni-
kow poszczegodlnych klinik.

Analiza statystyczna

Obliczenia statystyczne wykonano z uzyciem
programu IBM SPSS Statistics w wersji 23.0. Rze-
telnos¢ skal oszacowano za pomoca wspélczynni-
ka zgodnosci wewnetrznej oo Cronbacha. Wyniki
w poszczegllnych sferach oraz wynik Iaczny zsu-
mowano zgodnie z instrukcjg autoréw oryginalnej
wersji narzedzia. Dla tak powstalych zmiennych
obliczono $rednig arytmetyczng, odchylenie stan-
dardowe, minimum, maksimum oraz mediane.
Wstepnej oceny trafnosci teoretycznej adaptowa-
nych kwestionariuszy dokonano na podstawie
korelacji odpowiadajgcych sobie skal modulu
wypelnianego przez dzieci i modulu wypelniane-
go przez rodzicow oraz interkorelacji pomiedzy
sferami (wymiarami) w obrebie kazdego z modu-
téw. Korelacje okreélano za pomocg wspdlczynni-
ka r Pearsona. Za poziom istotnosci statystycznej
przyjeto p < 0,05.

Wyniki
Walidacja jezykowa i pretest kwestionariusza

W wyniku adaptacji jezykowej Modutu nowo-
tworowego kwestionariusza PedsQL™ (tluma-
czen, tlumaczen odwrotnych, testowania technika
protokotu glosnego myslenia) uzyskano polska
wersje adaptowanego narzedzia.

Podczas tego etapu omawiano zagadnienia
dotyczace budowy skladni, uzycia zwrotéw grzecz-
noéciowych, rodzaju i liczby. W przypadku kwe-
stionariusza dla dzieci omawiano sposéb ttuma-
czenia czterech sformutowan: I hurt a lot, cancer will
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come back or relapse, reports, good looking. W kwestio-

nariuszu dla rodzicéw rozwazano sposéb tluma-

czenia czterech sformulowan: a lot of pain, anxiety,
worrying that cancer will reoccur or relapse, good looking.

Po wykonaniu testowania technikg protokotu
glosnego myslenia konieczne bylo doprecyzo-
wanie niektdrych pojeé. Zaréwno dla dzieci, jak
i rodzicow niejednoznaczne bylo sformutowanie
»0statni miesigc”. Ponadto dla dzieci niejasne byly
sformulowania: ,stawy”, ,uklucia igly”, ,skutki
uboczne leczenia” oraz ,trudno mi byto sie skupic¢
na rzeczach”. Z kolei rodzice mieli trudnoé¢ w zin-
terpretowaniu sformulowania ,uklucia iglty” oraz
»dziecku trudno si¢ bylto skupi¢ na rzeczach”. Nie-
zrozumiale stowa doprecyzowano poprzez doda-
nie w nawiasie wyjasniajacych stéw lub podanie
przykladéw:

* ,ostatni miesigc” (ostatnie 4 tygodnie),

* ,stawy” (polaczenia kosci),

* ,uklucia igly” (to znaczy zastrzyki, pobieranie
krwi, kropléwki),

* ,skutki uboczne leczenia”, np. wymioty, wypa-
danie wlosow,

* ,dziecku trudno sie bylo skupi¢ na rzeczach”,
»trudno mi byto sie skupi¢ na rzeczach” — w obu
przypadkach dopisano po przecinku stowa ,kto-
re dzialy sie wokol”.

Lacznie po zakoniczeniu calego procesu walida-
qji jezykowej wprowadzono sze$¢ zmian w prze-
ttumaczonym tekscie kwestionariusza dla dzieci
oraz cztery zmiany w przetlumaczonym tekscie
kwestionariusza dla rodzicow.

Badanie pilotazowe — analiza rzetelnoSci

W module dla rodzicéw wspétczynniki oo Cron-
bacha wskazuja na zadowalajacy oraz wysoki
poziom rzetelnosci zarowno w podskalach, jak
i w punktacji tgcznej. W czterech podskalach (nie-
pokdj zwigzany z zabiegami, niepokéj zwigzany
z leczeniem, lek, problemy kognitywne) usuniecie
najstabiej skorelowanej ze skalg pozycji spowo-
dowaloby podwyzszenie wartoéci wspotczynnika
rzetelnosci. W module dla dzieci wspodtczynniki
o Cronbacha wskazujg na satysfakcjonujacy po-
ziom rzetelnosci w czterech podskalach (nudnosci,
niepokdj zwigzany z zabiegami, lek, postrzeganie
wygladu zewnetrznego) oraz w punktacji tacznej.
W czterech sferach (bdl i cierpienie, niepokéj zwig-
zany z leczeniem, problemy kognitywne, komuni-
kowanie sie) wspolczynniki rzetelnosci mieszcza
sie w przedziale miedzy 0,57 a 0,65. W dwdch spo-
§rod tych skal usuniecie najstabiej skorelowanej
ze skalg pozycji spowodowaloby podwyzszenie
wartoéci wspodlczynnika rzetelnosci do satysfak-
cjonujacego poziomu. W skali komunikowanie sie,

w ktorej zaobserwowano najnizszy wspoélczynnik
rzetelnosci, zabieg ten nie przyniésiby satysfakcjo-
nujacego podwyzszenia poziomu rzetelnosci.
Podsumowanie aktualnych i mozliwych do
uzyskania wartosci wspélczynnika zgodnosci we-
wnetrznej a Cronbacha w poszczegdlnych sferach
oraz wyniku catkowitym przedstawiono w tabeli 1.

Badanie pilotazowe — opis statystyczny
wynikéw

Podsumowanie wynikéw uzyskanych w po-
szczegodlnych sferach oraz punktacji sumarycznej
obu badanych grup przedstawiono w tabeli 2.
Dzieci najwyzsza $rednig uzyskaly w sferze ko-
munikowania sie — 80,1 (SD = 20,20), a najniz-
sza w sferze niepokoju zwigzanego z zabiega-
mi - 61,9 (SD = 32,43). Jednocze$nie w tej sferze
wystapil réwniez najwiekszy rozrzut wynikéw
(SD = 32,43). Natomiast najnizszy odnotowano
w sferze probleméw kognitywnych (SD = 18,73),
w ktorej badani uzyskiwali wyniki w przedziale od
30 do 100. Trzy z odmiu wymiaréw oceniane byly
od najnizszej mozliwej wartosci (0) do najwyzszej
mozliwej wartosci (100) i sa to: nudnosci, niepo-
kéj zwigzany z zabiegami oraz postrzeganie wy-
gladu zewnetrznego. W pozostalych sferach (bol
i cierpienie, niepokéj zwiazany z leczeniem, lek,
komunikowanie si¢) minimalne wartosci miescily
sie w przedziale od 8,3 do 25, maksymalna warto$¢
wynosita 100, a wartoé¢ odchylenia standardowe-
go byla na podobnym poziomie. Z kolei rodzice
najnizsza $rednig uzyskali w sferze leku — 26,4
(SD = 28,37), a najwyzsza w sferze postrzegania
wygladu zewnetrznego — 67,2 (SD = 22,52). Naj-
wiekszy rozrzut wynikéw wystapil w wymiarze
boélu i cierpienia (SD = 29,01) i leku (SD = 28,37),
natomiast najnizszy w wypadku probleméw ko-
gnitywnych (SD = 16,92). W pozostatych wy-
miarach warto$¢ odchylenia standardowego byla
na podobnym poziomie. Poréwnywalnie z gru-
pa dzieci badani rodzice trzy z oSmiu wymiaréw
oceniali od najnizszej mozliwej wartosci (0) do
najwyzszej mozliwej wartosci (100) i byty to: bol
i cierpienie, postrzeganie wygladu zewnetrzne-
go, komunikowanie sie. Biorac pod uwage wynik
catkowity, Srednia w grupie dzieci wyniosta 70,0
(SD = 15,31), natomiast rodzice uzyskali §rednig
54,8 (SD = 13,24).

Badanie pilotazowe — analiza trafnoSci

Trafno$¢ kwestionariusza analizowano w opar-
ciu o spdjnoé¢ wynikéw gromadzonych na pod-
stawie odpowiedzi pacjentéw i ich rodzicéw oraz
zbiezno$¢ wynikéw uzyskiwanych w poszczegol-
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Tabela 1. Aktualne i mozliwe do uzyskania przy wykluczeniu najstabiej skorelowanej ze skalg pozycji wspbétczynniki rzetelnosci
o Cronbacha w poszczegélnych obszarach i skali ogélnej obydwu modutéw
Table 1. Current and potential reliability coefficient Cronbach’s a. for each dimension and the summary score

Sfera (liczba stwierdzen) Formularz dla dzieci Formularz dla rodzicow
aktualna potencjalna aktualna potencjalna

boli cierpienie (2) 0,65 0,87

nudnosci (5) 0,82 0,81 0,89 0,88
niepokéj zwigzany z zabiegami (3) 0,82 0,84 0,78 0,82
niepokdj zwiazany z leczeniem (3) 0,60 0,92 0,91 0,99
lek 3) 0,79 0,85 0,91 0,94
problemy kognitywne (5) 0,64 0,72 0,75 0,82
postrzeganie wygladu zewnetrznego (3) 0,73 0,72 0,80 0,76
komunikowanie sie (3) 0,57 0,56 0,76 0,75
wynik catkowity (27) 0,87 0,88 0,88 0,88

Tabela 2. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez dzieci i ich rodzicow w poszczegélnych sferach oraz sumarycznie
Table 2. Descriptive statistics of the results obtained by the children and their parents in each dimensions and the summary score

Poszczegdlne sfery Formularz dla dzieci Formularz dla rodzicow

n M Me SD min max n M Me SD min max
boli cierpienie 28 62,5 | 62,5 | 26,79 | 12,5 | 100,0 30 52,1 | 50,0 | 29,01 | 0,0 | 100,0
nudnosci 28 649 | 625 | 23,05| 00 | 100,0 30 51,8 | 419 | 22,43 | 10,0 | 100,0
niepokéj zwigzany z zabiegami 28 61,9 70,8 | 32,43 0,0 100,0 30 45,8 50,0 | 25,12 0,0 91,7
niepokdj zwigzany z leczeniem 28 78,9 83,3 | 22,16 | 25,0 | 100,0 30 66,7 70,8 | 24,27 | 16,7 | 100,0
lek 28 68,6 | 70,8 | 23,88 | 83 | 100,0 30 264 | 16,7 | 2837 | 0,0 83,3
problemy kognitywne 28 71,1 70,0 | 18,73 | 30,0 | 100,0 30 59,4 62,5 | 16,92 | 30,0 90,0
postrzeganie wygladu 28 72,9 75,0 26,51 0,0 100,0 30 67,2 75,0 | 22,52 0,0 100,0
zewnetrznego
komunikowanie sie 28 80,1 83,3 | 20,20 | 25,0 | 100,0 30 66,7 75,0 | 24,37 0,0 100,0
Wynik catkowity 28 70,0 69,4 | 1531 37,5 100,0 30 54,8 56,6 | 13,24 | 29,6 86,1

n — liczebnos¢ préby badanej, M — wartos¢ srednia, Me — mediana, SD — odchylenie standardowe, min — wartos¢ minimalna, max — wartos¢ maksymalna

nych sferach (wymiarach). W tabeli 3. przedsta-
wiono wzajemne korelacje pomiedzy wynikami
kwestionariuszy uzyskanymi przez dzieci i ich ro-
dzicow w poszczegdlnych sferach oraz wynikami
catkowitymi. W szeéciu z o§miu sfer oraz w wyniku
facznym zaobserwowano umiarkowane i $rednie
pozytywne korelacje pomiedzy odpowiedziami
pacjentéw i ich rodzicéw. Wspdtczynnik korelacji
r Pearsona wynidst w tych skalach od 0,35 w skali
niepokoju zwigzanego z leczeniem do 0,6 w skali
komunikowania sie. W dwoch pozostatych skalach
(lek i problemy kognitywne) wspoélczynnik korela-
cji rowniez okazat sie pozytywny, jednak nie uzy-
skal zakladanego poziomu istotnosci statystyczne;j.

W tabeli 4. zamieszczono interkorelacje wyni-
kéw poszczegoélnych sfer modulu dla dzieci i mo-
dutu dla rodzicéw. W odpowiedziach udzielanych
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przez rodzicéw istnieja umiarkowane i przecietne
korelacje dodatnie pomiedzy ocenianymi sfera-
mi: nudnos$ciami a bélem i cierpieniem (r = 0,39),
nudnodciami a niepokojem zwigzanym z lecze-
niem (r = 0,48), nudnosciami a problemami ko-
gnitywnymi (r = 0,45), niepokojem zwigzanym
z zabiegami a komunikowaniem sie (r = 0,49),
lekiem a problemami kognitywnymi (r = 0,53).
W odpowiedziach udzielanych przez dzieci za-
obserwowano wieksza liczbe zaréwno umiarko-
wanych, jak i silnych korelacji pomiedzy ocenia-
nymi wymiarami. Podobnie jak w odpowiedziach
udzielanych przez rodzicow, w module dla dzieci
stwierdzono dodatnie korelacje pomiedzy tymi sa-
mymi sferami: nudno$ciami a bélem i cierpieniem
(r = 0,50), nudnosciami a problemami kognityw-
nymi (r = 0,48), niepokojem zwigzanym z zabie-
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gami a komunikowaniem sie (r = 0,38) oraz lekiem
a problemami kognitywnymi (r = 0,53). Wyniki
uzyskane przez dzieci w sferze komunikowania sie
korelowaly dodatnio z kazdym innym wymiarem.

Dyskusja

Adaptacje jezykowa Modulu nowotworowe-
go kwestionariusza PedsQL™ przeprowadzono,
uwzgledniajac wszystkie etapy procedury poda-
nej przez autora. Na tym etapie nie napotkano
na wieksze trudnodci, a zmiany tresci obydwu
kwestionariuszy modutu byly niewielkie. Wpro-
wadzone zmiany polegaly gtéwnie na doprecyzo-
waniu niektérych sformulowan poprzez dodanie
stéw w nawiasie lub podanie przykladéw. Finalna
wersje obydwu kwestionariuszy Modulu nowo-
tworowego zastosowano w badaniu pilotazowym.

Dane uzyskane w badaniu pilotazowym wy-
kazaly, ze obydwa adaptowane kwestionariusze
charakteryzuja sie wysoka rzetelnoscia wynikéw
ogoélnych. Rzetelnoé¢ podskal oceniajacych funk-
cjonowanie w poszczegolnych sferach modutu dla
rodzicow lub opiekunéw utrzymuje sie w prze-
dziale pozwalajacym uzna¢ ja za co najmniej sa-
tysfakcjonujaca [17]. Rzetelnos¢ czterech podskal
modulu dla dzieci réwniez jest co najmniej satys-
fakcjonujgca. Wspolczynniki rzetelnosci w czte-
rech podskalach sugerowalyby jednak rozwazenie
modyfikacji zawartych w nich stwierdzeni. Nie
jest to jednak wylacznym kryterium akceptacji
przygotowanej wersji kwestionariusza. Waznym
aspektem konstrukcji tego narzedzia jest zacho-
wanie ekwiwalencji pomiedzy modulami prze-
znaczonymi dla dzieci i ich rodzicéw [13, 17, 18].
Modyfikacja stwierdzef potencjalnie zwiekszaja-
ca rzetelnoé¢ wynikéw w podskalach grozi stwo-
rzeniem rozbieznodci pomiedzy istota sfer mie-

Tabela 3. Korelacje pomiedzy wynikami kwestionariuszy uzys-
kanymi przez dzieci i ich rodzicow w poszczegdlnych sferach
oraz wynikami catkowitymi

Table 3. Pearson’s correlations between results obtained from
patients and their parents dedicated questionnaire modules for
each dimension and the summary score

Sfera r Pearsona | p (jednostronne)
bél i cierpienie 0,37* 0,03
nudnosci 0,44* 0,01
niepokdj zwigzany 0,48** 0,01
z zabiegami

niepokéj zwigzany 0,35* 0,03
z leczeniem

lek 0,22 0,13
problemy kognitywne 0,27 0,09
postrzeganie wygladu 0,37* 0,03
zewnetrznego

komunikowanie sie 0,60** 0,001
wynik catkowity 0,40* 0,02

*p < 0,05, **p < 0,01

rzonych przez kazdy z modutéw. W skalach bdl
i cierpienie, niepokéj zwigzany z leczeniem oraz
problemy kognitywne mozliwe jest zastosowanie
mniej ryzykownego rozwigzania polegajacego na
wykluczeniu stwierdzen, w ktérych odpowiedzi
odbiegaja od pozostalych stwierdzen skali. Jest
to jednak rozwigzanie obarczone innym manka-
mentem. Skale te w aktualnej postaci skladajg sie
z trzech stwierdzen. Wykluczenie jednego znacza-
co obniza wiarygodno$¢ skali zwigzana z réwno-
miernym rozkladaniem sie btedu losowego. W ska-
li komunikowanie sie¢ wykluczenie stwierdzenia
nie prowadzi do pozadanego wzrostu rzetelnosci.

Tabela 4. Interkorelacje wynikow poszczegélnych sfer modutu dla dzieci (powyzej diagonalnej n = 28) i modutu dla rodzicéw

(ponizej diagonalnej n = 30)

Table 4. Intercorrelations of subscales in children module (above diagonal axis n = 28) and parents module (benith diagonal axis

n =30)
BiC Nud zZ L Niep FP w K

B6l i cierpienie (BiC) 0,50** 0,08 0,03 0,44* 0,37 0,46* 0,39*
Nudnosci (Nud) 0,39* 0,01 0,09 0,45* 0,48* 0,23 0,45*
Niepokdj zwigzany z zabiegami () 0,20 0,13 0,40* 0,11 0,46* 0,15 0,38*
Niepokdj zwiazany z leczeniem (L) 0,03 0,48 0,31 0,46* 0,24 0,20 0,40
Lek (Niep) -0,14 0,17 0,09 0,13 0,53** | 050 | 0,48*
Problemy kognitywne (FP) 0,19 0,45* 0,04 0,20 0,53** 0,21 0,50**
Postrzeganie wygladu zewnetrznego (W) 0,26 0,26 -0,08 0,15 0,05 0,30 0,49**
Komunikowanie sie (K) 0,12 0,22 0,49** 0,24 0,30 0,32 -0,05

*korelacja istotna na poziomie 0,05 (dwustronnie), **korelacja istotna na poziomie 0,01 (dwustronnie)
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Wyzsze wspélczynniki o Cronbacha w kwe-
stionariuszu rodzicow moga wynikaé z faktu, ze
rodzice lepiej radza sobie z tym kwestionariuszem
—bardziej jednoznacznie i zgodnie z ideg autora ro-
zumiejg poszczegolne stwierdzenia. Skale, ktore sa
mniej rzetelne, moga by¢ rozumiane w Polsce ina-
czej niz w kraju pochodzenia testu, a w zwigzku
z tym mozliwosci rownowaznego przetlumacze-
nia stwierdzen kwestionariusza moga by¢ ograni-
czone. Dzieje sie tak w przypadku sfery komuni-
kowania sie w module dla dzieci, ktéra osiggnela
najnizszg rzetelno$¢ ze wszystkich ocenianych
skal. Jednocze$nie ta sama skala osiggnela podob-
ne wartosci w badaniu autora [13]. Sugeruje to, ze
niska rzetelno$¢ tej skali moze by¢ $cisle zwigzana
z jej oryginalng koncepcja, a nie z samym proce-
sem tlumaczenia.

Interpretacja danych uzyskanych w badaniu pi-
lotazowym na obecnym etapie adaptacji sprowa-
dza sie gtéwnie do oceny sklonnosci respondenta
do szacowania czestosci nasilenia probleméw sta-
nowigcych pozycje kwestionariusza. Z przepro-
wadzonej analizy wynika, ze dzieci maja skion-
noé¢ do stwierdzania nizszej czestosci probleméw
niz ich rodzice, o czym $wiadczy uzyskanie przez
nich wyzszych érednich. Pelna ocena jakosci zycia
dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwio-
twoérczego z zastosowaniem tego narzedzia bedzie
mozliwa dopiero w przyszlosci, gdy zostang utwo-
rzone normy. Dane uzyskane w badaniu pilota-
zowym nalezy uzna¢ za prognoze wartosci tych
norm.

Wyniki otrzymane po dokonaniu wstepnej
oceny trafnodci teoretycznej adaptowanych kwe-
stionariuszy na podstawie korelacji skal (r Pearso-
na) wskazuja na zbiezno$¢ miar dokonanych na
podstawie odpowiedzi pacjentéw i ich rodzicéw.
Najsilniej korelowatla sfera komunikacji u dzieci
(z kazdym innym wymiarem), co moze $wiadczy¢
o tym, ze komunikacja jest fundamentem wptywa-
jacym na reszte sfer [19]. Biorac jednak pod uwage
fakt, Zze sfera ta osiggnela najnizsza rzetelnos¢, nie
mozna wykluczy¢, ze dzieci nie do kofica rozumie-
ja zamieszczone w tej sferze stwierdzenia. Mozli-
we, ze stwierdzenia w tym wymiarze sg dla dzieci
trudnym zagadnieniem do zrozumienia. Zawieraja
bowiem umiejetnos$¢ jednoczesnego postrzegania
i méwienia o symptomach choroby. Dodatnie in-
terkorelacje pomiedzy tymi samymi sferami w oby-
dwu modutach: nudnosciami a bélem i cierpie-
niem, nudno$ciami a problemami kognitywnymi,
niepokojem zwigzanym z zabiegami a komuniko-
waniem si¢ oraz lgkiem a problemami kognitywny-
mi, wskazuja na silne zaleznosci pomiedzy itema-
mi tych wiasnie skal.

Zebrane do tej pory dane nie stanowig wystar-
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czajacej przeslanki do podjecia decyzji o modyfi-
kacji kwestionariusza. Decyzja taka pociagalaby
za soba konieczno$¢ rozpoczecia badan od nowa,
co przy mozliwym do uzyskania w Polsce tempie
zbierania wynikéw odroczyloby powstanie kwe-
stionariusza o kolejnych kilka lat. Wydaje sig, iz
racjonalnym rozwigzaniem na obecnym etapie jest
kontynuowanie badan i odroczenie decyzji o ewen-
tualnych modyfikacjach. Po zebraniu puli danych
niezbednych do wyciggania wiarygodnych wnio-
skow bedzie mozna przyjaé konstrukcje kwestio-
nariusza, w przypadku gdy jego parametry okaza
sie satysfakcjonujace, lub rozpoczaé modyfikacje,
jednoczesnie roboczo postugujac sie aktualnym
kwestionariuszem o ograniczonej wiarygodnosci.

Podsumowanie

Wybdr Modutu nowotworowego kwestionariu-
sza PedsQL™ byl motywowany mozliwoscia oceny
jakosci zycia dziecka z chorobg rozrostowa uktadu
krwiotwérczego nie tylko z perspektywy samego
dziecka, lecz takze jego rodzica lub opiekuna. Ada-
ptowany modut charakteryzuje sie¢ wysoka rzetel-
noscia wynikéw ogolnych obu kwestionariuszy.
Rzetelnos¢ podskal kwestionariusza dla rodzicéw
jest na satysfakcjonujacym poziomie, natomiast
wspolczynniki rzetelnosci w czterech podskalach
kwestionariusza dla dzieci osiagnely nizszy poziom.
Uzyskane dane daja podstawe, by rozwazaé wpro-
wadzenie zmian w niektérych stwierdzeniach kwe-
stionariusza. Alternatywnie mozna jednak pozosta-
wi¢ go w niezmienionej formie, majgc nadzieje, ze
wraz ze zwiekszaniem liczebnosci badanej grupy
parametry statystyczne kwestionariusza beda sie
zmienialy i poprawialy. Obecnie rozpoczeto zwiek-
szanie proby i dalsze zbieranie danych w toku ba-
dania wiasciwego, natomiast decyzja o zmianie
zaproponowanej formy kwestionariusza zostanie
podjeta po jego zakoniczeniu. Autorzy maja nadzie-
je, ze kontynuowanie prac nad adaptacjg PedsQL™
Cancer Module bedzie podstawg do opracowania
polskich norm oraz uznania go za powszechne na-
rzedzie do oceny jakosci zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi ukladu krwiotwoérczego.

Praca naukowa finansowana jest ze Srodkéw na
nauke w latach 2010-2016 jako projekt badawczy
nr N N407 545538.
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