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Choroby przewlekte u dzieci, a w szczegb6lnosci choroba nowotworowa, nega-
tywnie wptywaja na codzienne funkcjonowanie nie tylko dziecka, lecz takze

81-519 Gdynia jego rodziny. Niestety, w Polsce mozliwosci oceny jakosci zycia opiekunéw
e-mail: jzaucha@gumed.edu.pl dzieci z chorobg nowotworowg sg ograniczone. Brakuje bowiem wystandaryzo-

wanych narzedzi charakteryzujacych sie dobrymi parametrami psychometrycz-
Aneta Muczyh nymi, ktére uwzgledniatyby réwniez specyfike danej choroby. Z tego wzgledu
e-mail: aneta.muczyn@gmail.com postanowiono zaadaptowaé¢ do warunkéw polskich anglojezyczny kwestio-

nariusz PedsQL™ Family Impact Module, szeroko wykorzystywany za granica
do oceny wptywu choroby przewlektej w réznych jednostkach chorobowych,
w tym w chorobie nowotworowej dziecka. Celem pracy jest przedstawienie pro-
cesu i wynikéw adaptacji jezykowej kwestionariusza ankiety PedsQL™ Family
Impact Module oraz wynikéw badania pilotazowego przeprowadzonego na 10 ro-
dzicach dzieci z rozpoznang chorobg nowotworowg uktadu krwiotwérczego.
Adaptacja kwestionariusza obejmowata ttumaczenie na jezyk polski z odwrot-
nym ttumaczeniem na jezyk angielski i ustalenie finalnego tekstu polskiego,
nastepnie jego weryfikacje poprzez protokét gtosnego myslenia przeprowa-
dzony u 5 docelowych respondentéw. Finalng wersje wykorzystano w badaniu
pilotazowym, w ktérym wyniki ze wszystkich sfer oraz podsumowan tgcznych
okazaty sie znacznie nizsze niz w opublikowanych badaniach. Cho¢ rozktady
wynikéw plasuja sie w dolnej czesci stupunktowej skali, sa na tyle odlegte od
jej dolnego krarca, ze dobrze rokuja co do trafnosci zakresu, w jakim kwestio-
nariusz ankiety mierzy badang zmienna.

Abstract

Chronic diseases, in particular cancer, have a negative impact on daily func-
tioning of not only the child, but also its family. Unfortunately, in Poland the
quality of life of caregivers of children with cancer can be assessed to a limited
extent only. There are no standardized tools for characterizing good psycho-
metric parameters that take into account specific characteristics of the disease.
Therefore, we have decided to adapt PedsQLTM Family Impact Module to the
Polish conditions, the module which is widely used abroad to assess the im-
pact of a variety of different chronic diseases, including cancer of the child. The
study aimed at presenting the process and results of the linguistic adaptation
of PedsQLTM Family Impact Module to Polish and the results of a pilot study
conducted in 10 parents of children diagnosed with cancer of the hematopoi-
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etic system. Adaptation of the questionnaire included Polish translation that
was subsequently translated back to English and the final Polish version was
determined. Additionally, the verification by the thinking-aloud protocol was
performed in 5 target respondents. The final version was used in a pilot study
in which the results from all spheres and total summaries were significantly
lower than in the published studies. Although the distributions of results are in
the bottom of the one-hundred point scale, they are so remote from its lower
end that they hold a promise as regards the accuracy of the range in which the
test questionnaire measures a given variable.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem, choroba nowotworowa dziecka, adaptacja kulturowa kwestiona-

riusza.

Key words: health-related quality of life, pediatric cancer, cross-cultural adaptation of the questionnaire.

Wstep

W Polsce corocznie ok. 1200 dzieci rozpoczyna
leczenie choroby nowotworowej [1]. W obliczu ta-
kiego rozpoznania rodzice chorych dzieci czujg sie
bezradni. Kojarza chorobe nowotworowa dziecka
przede wszystkim z nieuchronnoscia $mierci i juz
sam fakt postawienia takiej diagnozy jest dla nich
zrédlem silnego stresu [2]. Dlugotrwala hospitali-
zacja dziecka na oddziale onkologicznym, inwa-
zyjna diagnostyka, agresywne protokoly leczenia,
narzucane ograniczenia czy tez brak rzetelnej in-
formacji moga ten stres jedynie poglebi¢, wpltywa-
jac na jakos¢ ich zycia [3].

Termin ,jakosc¢ zycia” (quality of life — QoL) zostat
wprowadzony po Il wojnie Swiatowej. Poczatkowo
odnosil sie gléwnie do stanu posiadania i oznaczat
»dobre zycie”. Wraz z uptywem czasu przechodzit
stopniowa ewolucje. Rozszerzenie tego pojecia
na inne obszary wigzalo sie z koniecznoscia jego
dokladniejszego zdefiniowania. Przedstawiciele
wielu dziedzin nauki wielokrotnie podejmowali
préby okreélenia, czym jest jako$¢ zycia, a rozwa-
zania te trwaja do chwili obecnej [4]. Wzrost za-
interesowania zagadnieniem jakosci zycia w na-
ukach medycznych obserwuje sie od poczatku lat
70. XX wieku [5]. Badania przeprowadzone przez
Falangana w 1982 r. wykazaly, ze najwazniejszym
czynnikiem warunkujacym jakos$¢ zycia jest stan
zdrowia [6]. Pierwsze teoretyczne modele jakosci
zycia uwarunkowanej stanem zdrowia pojawily
sie na poczatku lat 90. ubieglego stulecia. W 1990 r.
Shipper i wsp. wprowadzili na grunt medycyny
pojecie jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem (health
related quality of life — HRQoL), definiujac ja jako
,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbiera-
ny (przezywany) przez pacjenta” [4, 7].

Wérod choréb, ktére w szczegdlny sposéb wply-
waja na indywidualna jakos¢ zycia pacjentéw, wy-
réznia sie przede wszystkim choroby przewlekle
i postepujace [8]. Nadrzednym celem leczenia cho-

réb przewleklych jest zmniejszenie negatywnego
wplywu choroby na codzienne funkcjonowanie
[9]. W Polsce dostepnych jest niewiele publikacji
oryginalnych dotyczacych wplywu choroby prze-
wleklej dziecka na codzienne funkcjonowanie
jego rodziny. Autorzy wiekszosci tych prac zbierali
dane, postugujac sie ankietami wlasnej konstrukcji
lub kwestionariuszami ogélnymi mierzacymi ja-
koé¢ zycia. Brakuje natomiast wystandaryzowa-
nych narzedzi charakteryzujacych sie dobrymi
parametrami psychometrycznymi i uwzgledniaja-
cych specyfike danej choroby. Szczegodlnie niewie-
le jest publikacji dotyczacych pomiaru poziomu
jakosci zycia opiekunéw dzieci z chorobg nowo-
tworowa. W piSmiennictwie zagranicznym proble-
matyka badan nad jakoscia zycia dzieci z chorobg
nowotworow3 i jej wplywu na rodzine poruszana
jest w znacznie szerszym zakresie. Dostepnych jest
jednak tylko kilka narzedzi badawczych mierza-
cych jakos¢ zycia opiekunéw pacjentéw z choroba
nowotworowa. Do najwazniejszych naleza: Quality
of Life Tool (QoL Tool), Caregive Quality-of-Life Index
(CQoL-Index), Caregiver Quality of Life Index-Cancer
(CQOLC), Care-related quality of life instrument (Car-
erQol Instrument), Scale of Quality of Life of Care-
givers (SQLC), Impact On Family Scale (1OFS), Child
Health Questionnaire (CHQ) oraz Pediatric Quality of
Life Inventory™ (PedsQL™) [10, 11]. Sposrdéd nich
ten ostatni wydaje sie najtrafniejszym, wielowy-
miarowym narzedziem zaprojektowanym do po-
miaru HRQoL dzieci i dorostych. Zawiera on kwe-
stionariusze ogodlne i specyficzne, umozliwia ocene
jakosci zycia dziecka nie tylko z punktu widzenia
jego prawnych opiekunéw, lecz przede wszystkim
z perspektywy samego dziecka. Byl ttumaczony na
wiele jezykoéw i osiggal bardzo dobre wlasciwosci
psychometryczne [11, 12].

Jednym z moduléw opracowanych w 2004 r.
przez autora PedsQL™, prof. Jamesa V. Varniego,
jest Family Impact Module. Jest to kwestionariusz
ankiety do pomiaru HRQoL opiekunéw dzieci
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z chorobg przewlekla oraz wplywu procesu cho-
robowego na funkcjonowanie rodziny. Dodat-
kowa zaleta tego narzedzia jest mozliwosé uzy-
cia go samodzielnie lub w sposéb zintegrowany
z PedsQL™, np. z modulem nowotworowym [11].
Kwestionariusz ten ttumaczono w kilkunastu kra-
jach [13]. Mimo ze powstaly polskie wersje kwe-
stionariusza ogélnego PedsQL™ Generic Core Scales
i niektérych innych moduléw, nikt do tej pory nie
adaptowal kwestionariusza Family Impact Module
w Polsce.

Celem pracy jest przedstawienie procesu i wyni-
kow adaptacji jezykowej kwestionariusza ankiety
PedsQL™ Family Impact Module oraz wynikéw ba-
dania pilotazowego przeprowadzonego na 10 ro-
dzicach dzieci z rozpoznang chorobag nowotworowa.

Material i metody

Kwestionariusz PedsQL™ Family Impact
Module

Oryginalny kwestionariusz PedsQL™ Family Im-
pact Module w wersji anglojezycznej pozyskano za
posrednictwem Mapi Research Group. Zawiera on
36 stwierdzen ujetych w 8 sferach (wymiarach):
stan fizyczny, stan emocjonalny, zycie w spo-
tecznosci, funkcje poznawcze, komunikowanie
sie, zamartwianie si¢, codzienne czynnosci oraz
stosunki w rodzinie. Wszystkie te stwierdzenia
mierza jedng wspodlna ceche, czyli radzenie sobie
opiekundéw z chorobg przewlekla dziecka (wplyw
choroby dziecka na rodzine). Kazde ze stwierdzen
zostalo opatrzone pieciostopniowa skalg Likerta
(0 — wymieniony problem nigdy nie sprawiat kto-
potu, 1 — wymieniony problem prawie nigdy nie
sprawial klopotu, 2 — wymieniony problem cza-
sami sprawial klopot, 3 — wymieniony problem
czesto sprawial klopot, 4 — wymieniony problem
prawie zawsze sprawial klopot), dzieki ktorej re-
spondenci okreélali czestos¢ wystepujacego pro-
blemu. Wyniki byty obliczane zgodnie z procedura
zaproponowang przez autora, ktéra obejmuje trzy
kroki (etapy). Suma punktéw uzyskana przez ba-
danych to wynik surowy. Pierwszy krok obejmuje
przeksztalcanie wynikéw surowych w skali od 0 do
100. Drugi — obliczanie wynikéw w poszczeg6l-
nych sferach. Wreszcie trzeci — obliczanie wynikow
sumarycznych, czyli ogélnego wyniku (fotal score),
wyniku jakoSci zycia zwigzanej ze zdrowiem (Ps-
rent HRQL Summary Score) oraz wplywu choroby
na funkcjonowanie rodziny (Family Functioning
Summary Score). Uzyskanie przez respondenta
wyzszego wyniku w danej sferze lub sumaryczne-
go oznacza jego lepsze funkcjonowanie, natomiast
nizszego — gorsze.
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Adaptacja kwestionariusza PedsQL™
Family Impact Module w Polsce

Adaptacja kwestionariusza ankiety przebie-
gala wieloetapowo. Pierwsza faza byla walidacja
jezykowa, podczas ktérej kwestionariusz zostal
przettumaczony z jezyka zrédlowego (angielskie-
go) na jezyk docelowy (polski), niezaleznie przez
dwoch tlumaczy przysiegtych jezyka angielskiego.
Oba tlumaczenia zostaly poréwnane i utworzono
pierwsza wersje kwestionariusza ankiety. Nastep-
nie dwéch dwujezycznych rodzimych uzytkowni-
koéw jezyka angielskiego (native speakerdw) dokona-
fo niezaleznych tlumaczeri odwrotnych (na jezyk
angielski, bez dostepu do wersji oryginalnej).
Réwniez po tym etapie ttumacze pordwnali i usta-
lili jedng wersje kwestionariusza ankiety. Ostat-
nim etapem walidacji jezykowej bylo poréwnanie
przettumaczonego tekstu z tekstem Zrédiowym
i ustalenie wersji finalnej.

Kolejna niezwykle wazng faze adaptacji stano-
wila weryfikacja kwestionariusza ankiety, majaca
na celu jego ocene przez respondentéw reprezen-
tujacych docelowq grupe badang. W tej fazie wy-
korzystano wywiad poznawczy oparty na technice
protokotu glosnego myslenia (thinking aloud proto-
col/method). W skrocie technika opiera sie na tym,
ze respondenci glosno przedstawiajg proces my-
Slowy odpowiadania (werbalizacja procesu mysle-
nia), dzieki czemu badacz moze lepiej zrozumie¢,
jak badani interpretuja pytania zawarte w kwe-
stionariuszu. Dodatkowo do kazdego ze stwier-
dzen zamieszczonych w kwestionariuszu ankiety
opracowano liste pytan pomocniczych, zadawa-
nych badanym przez ankietera. Etap ten pozwala
zidentyfikowaé ewentualne bledy lub niejasnosci
zawarte w kwestionariuszu ankiety.

Uczestnicy walidacji jezykowej
kwestionariusza i badania pilotazowego

Podmiot niniejszego badania stanowita gru-
pa rodzicéw (15 os6b) sprawujacych opieke nad
dzie¢mi z rozpoznang choroba nowotworowa.
Pie¢ osob brato udziat w etapie walidacji jezykowej
kwestionariusza, a pozostali uczestniczyli w bada-
niu pilotazowym. Badania prowadzono od listopa-
da 2013 r. do marca 2014 r. wéréd rodzicéw dzieci
hospitalizowanych w Klinice Pediatrii, Hemato-
logii, Onkologii i Endokrynologii w Gdansku na
Oddziale Hematologii i Chemioterapii Dzieciecej.
Na realizacje badania uzyskano zgode Niezaleznej
Komisji Bioetycznej do Spraw Badain Naukowych
przy Gdanskim Uniwersytecie Medycznym oraz
kierownika Kliniki. Kazdy z uczestnikéw zostat
poinformowany o celu i istocie badania, a takze
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podpisal formularz $wiadomej zgody na udzial.
Respondentéw poinformowano takze, ze wyniki
badania pozostang anonimowe i nie beda mialy
wplywu na opieke medyczng, jakiej bedzie potrze-
bowalo dziecko.

Analiza statystyczna

Obliczenia statystyczne wykonano z uzyciem
programu IBM SPSS Statistics w wersji 21.0. Na
podstawie uzyskanych odpowiedzi obliczono
§rednig arytmetyczng, odchylenie standardowe,
minimum, maksimum oraz mediane.

Wyniki

Walidacja jezykowa i pretest
kwestionariusza

Na etapie walidacji jezykowej ttumacze, uzgad-
niajac wspdlng wersje adaptowanego kwestiona-
riusza, omawiali nastepujace zagadnienia: sklad-
nie, uzycie zwrotéw grzecznoSciowych, uzycie
rodzaju i liczby oraz sposéb przettumaczenia
trzech sformulowan: feel sick to my stomach, anxious,
social activities.

Podczas pretestu kwestionariusza ankiety nie-
zrozumiale okazalo sie dla respondentéw pojecie
~funkcje poznawcze”. Terminologie specjalistycz-
na wyjasniono poprzez dodanie w nawiasie stow:
~uwaga, pamie¢, koncentracja”. Doprecyzowania
wymagalo réwniez slowo ,inni”. Dodano w na-
wiasie stowa: ,np. znajomi, rodzina, sasiedzi”.
Niejednoznaczne bylo dla badanych wyrazenie
»ostatni miesiagc”, dlatego w tekscie dodano zda-
nie okreSlajgce ostatni miesiac, jako ,ostatnie czte-
ry tygodnie”. Niejasne bylo takze sformulowanie
»zycie w spolecznoéci”, ktére zostalo wyjasnione
poprzez dodanie w nawiasie stéw: ,np. z rodzing,
sasiadami, znajomymi, wspélpracownikami”.

W sumie po zakoniczeniu procesu walidagji je-
zykowej i testowania technika protokotu glosnego
my$lenia wprowadzono cztery zmiany w przettu-
maczonym tekscie.

Badanie pilotazowe

Podsumowanie wynikéw badania pilotazowe-
go uzyskanych w poszczegélnych sferach przed-
stawiono w tabeli 1. Najnizsza Srednig uzyskano
w sferze czynnosci codziennych (15,83), natomiast
najwyzsza w sferze stosunkéw w rodzinie (61,50),
jednak w tej sferze wystapit tez najwiekszy rozrzut
wynikéw (SD 32,32). Respondenci oceniali te sfere
od najgorszej mozliwej (0) do najlepszej mozliwej
(100). Najnizszy rozrzut wystapit natomiast w sfe-
rze stanu emocjonalnego (8,165), w ktérej badani
uzyskali wyniki w przedziale od 5 do 30. W pozo-
statych sferach (zycie w spolecznosci, funkcje po-
znawcze, komunikowanie si¢, zamartwianie sie,
codzienne czynnosci) $rednia punktacja miescita
sie w zakresie 20,00-38,33, a wartos¢ odchylenia
standardowego byla na podobnym poziomie.

W tabeli 2. przedstawiono podsumowanie tacz-
nych wynikéw uzyskanych w badaniu pilota-
zowym: wyniku ogdlnego, oceny jakosci zycia
zwigzanej ze zdrowiem, oceny jakosci zycia w me-
tasferze funkcjonowania rodziny. Najnizszy wy-
nik uzyskano w sferach zwigzanych ze zdrowiem:
wyniki respondentéw miescily sie w zakresie 945
ze Srednig M = 29,75 (SD = 10,75). Podobnie bylo
z oceng jakosci zycia ogéltem: badani uzyskiwali
wyniki w zakresie 6-55 ze $rednig M = 32,78 (SD =
= 13,47). Najlepiej wypadla natomiast metasfera
oceniajgca funkcjonowanie rodziny — badani ro-
dzice uzyskiwali wyniki od 0 do 84 ze $rednig M =
44,38 (SD = 24,90).

Dyskusja

Przygotowanie polskiej wersji anglojezycznego
kwestionariusza ankiety PedsQL™ Family Impact
Module, a nastepnie sprawdzenie jego rozumie-
nia wymagalo przeprowadzenia wstepnych faz
adaptacji. Nalezaly do nich tlumaczenia, ttuma-
czenia odwrotne oraz wywiad poznawczy (testo-
wanie technika protokotu glosnego myslenia). Na
etapie tlumaczen nie napotkano wiekszych trud-
nosci, jednakze istnieja pewne réznice pomiedzy

Tabela 1. Statystyki opisowe wynikéw badanej préby pilotazowej (n = 10) uzyskanych w poszczegélnych sferach
Table 1. Descriptive statistics of the results obtained in each item from the pilot study

Stan Stan Zycie Funkcje Komunikacja | Zamartwianie | Czynnosci | Stosunki
fizyczny | emocjonalny | w spoteczefistwie | poznawcze sie codzienne | w rodzinie
M 38,33 20,00 30,00 29,00 37,50 23,50 15,83 61,50
SD 19,915 8,165 13,437 17,920 20,507 16,841 18,613 32,322
Min 8 5 6 0 8 0 0 0
Max 71 30,00 50,00 60,00 67 55 58 100
Mediana 41,67 20,00 28,13 25,00 41,67 20,00 8,33 72,50

M — wartos¢ Srednia, SD — odchylenie standardowe, Min — wartos¢ minimalna, Max — warto$¢ maksymalna
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Tabela 2. Statystyki opisowe podsumowah wynikéw badanej
préby pilotazowej (n = 10)

Table 2. Descriptive statistics of the summary scores obtained
from the pilot study

Total Score | Parent HRQol Family
Summary Functioning
Score Summary Score

M 32,78 29,75 44,38
SD 13,473 10,750 24,904
Min 6 9 0
Max 55 45 84
Mediana 34,03 28,75 50,00

M — wartos¢ Srednia, SD — odchylenie standardowe, Min — wartos¢ mini-
malna, Max — wartos¢ maksymalna, Total Score — wynik catkowity, obliczany
przez usrednienie wynikéw uzyskanych z wszystkich sfer, Parent HRQoL Sum-
mary Score — sumaryczny wynik jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem, oblicza-
ny przez usrednienie wynikéw uzyskanych w sferach: stanu fizycznego, stanu
emocjonalnego, zycia w spoteczeristwie, funkcjonowania poznawczego, Fa-
mily Functioning Summary Score — wynik podsumowujqcy funkcjonowanie
rodziny, obliczany przez usrednienie wynikéw uzyskanych w sferach czynno-
Sci codziennych i stosunkéw w rodzinie

jezykiem polskim a angielskim, ktére nalezato
wzigé¢ pod uwage, m.in. dotyczace skladni, uzycia
zwrotdw grzeczno$ciowych, rodzaju i liczby. Stad
nie wszystkie zwroty mogly by¢ przettumaczone
dostownie. Z kolei polska wersja kwestionariusza
ankiety zawiera nieco diuzsze sformulowania.
Kwestionariusz ankiety nie wymagal wielu zmian
po zakonczeniu nastepnego etapu, jakim byt wy-
wiad poznawczy. Po przeprowadzeniu protokolu
glodnego myslenia wprowadzono jedynie cztery
zmiany w tekscie. Wiekszoé¢ z tych zmian wy-
nikala z koniecznosci wyjasnienia specjalistycz-
nych terminéw, np. funkcje poznawcze. Ponadto
doprecyzowania wymagato stowo ,inni”. Jedna
z wprowadzonych zmian dotyczyla ograniczenia
wieloznacznosci sformutowania ,ostatni miesigc”.
Ostatecznie przygotowany kwestionariusz ankie-
ty zastosowano w badaniu pilotazowym.

Dane uzyskane w badaniu pilotazowym wska-
zuja, ze forma stwierdzen kwestionariusza jest
odpowiednia pod wzgledem skrajnosci sformuto-
wan. Rozklady 7 z 8 sfer mieszcza si¢ w dolnych
przedziatach stupunktowej skali (tab. 1.), czego
spodziewano sie przed rozpoczeciem badania pi-
lotazowego. Obnizenie jakosci zycia opiekunéw
dzieci z choroba nowotworowa zaobserwowali
rowniez Scarpelli i wsp. w 2008 r. [14]. Wydaje sie,
ze jest to jedyna opublikowana praca dotyczaca
opiekundéw dzieci z choroba nowotworowa. Inne
publikacje podejmowaly temat ciezkich i przewle-
kiych schorzen, ale nie nowotworowych (tab. 3.)
[11, 15-19]. Najnizszy wynik (48,94) uzyskano
u opiekunéw dzieci z zespolem Pradera-Williego,
ktory jest ciezkim zespolem wad wrodzonych pro-
wadzacych do uposledzenia umystowego i otyto-
§ci [15]. W wiekszosci innych badan dotyczacych
schorzen przewleklych, takich jak choroby serca,
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astma, anemia sierpowata, zaparcia czynnoscio-
we, ale réwniez choroby nowotworowej, wyniki
miescily sie w granicach 62-78 [14, 16, 18, 19]. Ta
rozpietos¢ wynikéw sugeruje, ze kwestionariusz
dobrze réznicuje wplyw réznych czynnikéw
na jako$¢ zycia opiekunéw dzieci z chorobami
przewleklymi. Interesujace jest, ze wyzsze wy-
niki sumaryczne obserwowano u tych rodzicow,
ktérych dzieci mimo ciezkich schorzeni byly pod
stala calodobowa specjalistyczng opieka w za-
ktadach opieki dlugoterminowej lub w szpitalu.
Wskazuje to na staly stres rodzicéw opiekujacych
sie przewlekle chorymi dzie¢mi w warunkach do-
mowych. Przykladowo — sumaryczna jako$¢ zy-
cia rodzicéw dzieci z chorobg nowotworowa byta
o ponad 11 punktéw wyzsza, gdy dziecko bylo
hospitalizowane, w poréwnaniu z sytuacjg, gdy
dziecko pozostawalo jedynie pod opieka ambu-
latoryjna [14].

W przedstawionym badaniu uzyskane wyniki
w poszczegdlnych sferach mieszcza sie w dolnych
zakresach zmiennosci cechy, jednak nie osiagaja
poziomu sugerujgcego mozliwos¢ uzyskania tzw.
efektu podlogi, czyli sytuacji, gdy $rednia wyni-
kéw jest bliska najnizszemu punktowi na skali [20].
Jedynie wyniki w sferze codziennych czynnosci
moglyby wskazywac¢ na takie zagrozenie (tab. 1.).
Respondenci uzyskiwali w tej sferze najnizsze
wartoéci w badaniach przeprowadzonych przez
Scarpelli i wsp. [14], w ktérych badano poziom ja-
kosci zycia opiekunéw hospitalizowanych dzieci
z nowotworami zlo§liwymi (tab. 3.). W omawia-
nym badaniu respondenci uzyskiwali najnizsze
wartosci w sferze zamartwiania sie, ktéra réwniez
byla jedna z najnizej ocenianych (tab. 1.). Z uwagi
na wielko$¢ btedu statystycznego, w jakim miesz-
czg sie uzyskiwane Srednie, nie daje to podstaw do
modyfikowania stwierdzen.

Badani uzyskali najwyzsze i jednoczesnie naj-
bardziej zréznicowane wyniki w sferze stosunkéw
w rodzinie. Jest to jedyna sfera, ktérej srednia war-
tos¢ wynikéw przekracza 50 (tab. 1.). Sfera ta byta
réwniez najwyzej oceniana w badaniach Scarpelli
i wsp., Varniego i wsp. oraz Chen i wsp. (tab. 3.)
[11, 14, 16]. Uzyskane wyniki badah wiasnych
moga oznacza¢ zaréwno dobre funkcjonowanie
badanych oséb w tym zakresie, jak i lagodnos¢
sformulowan uzytych w tej sferze.

Najmniej zréznicowane wyniki badani rodzi-
ce uzyskali w sferze stanu emocjonalnego. Oce-
na zréznicowania uzyskanych wynikéw w sfe-
rze stanu emocjonalnego sugeruje, ze choroba
nowotworowa dziecka najsilniej wplywa na stan
emocjonalny opiekunéw lub doé¢ duza skrajnosé
sformulowan w tej sferze sprawia, ze badani chet-
niej wybieraja takie odpowiedzi. Wyniki uzyskane
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w sferach stosunkéw w rodzinie i stanu emocjo-
nalnego, podobnie jak w sferze codziennych czyn-
nosci, nie stanowia wystarczajacego powodu mo-
dyfikowania stwierdzen kwestionariusza.

Interesujgca byla réwniez reakcja responden-
tow na jedno ze stwierdzeh w sferze komuniko-
wania sie. Badani zapytani o to, czy trudno im bylo
powiedzie¢ lekarzom i pielegniarkom, jak sie czuli,
mieli trudnosci z udzieleniem odpowiedzi. Dobrze
rozumieli pytanie, jednak nie mieli okazji rozma-
wia¢ o swoich uczuciach z personelem medycz-
nym, szczegdlnie ze zaden z jego czlonkéw o to nie
pytal. Mozliwe, ze trafno$¢ i rzetelnosé tego sfor-
mulowania ujawni sie dopiero w dalszym badaniu
ilosciowym.

Otrzymane wyniki ze wszystkich sfer oraz
podsumowan s3 nizsze niz w innych badaniach
[11, 14-19]. Przyczyna takiego stanu rzeczy moga
by¢ réznice kulturowe lub jezykowe. Wojciszke
i Baryla w opublikowanych w 2005 r. badaniach
wykazali, ze wéréd Polakéw znacznie bardziej
niz wéréd innych narodéw rozpowszechnia sie
obyczaj narzekania. Konsekwencja ,polskiej nor-
my negatywnosci” jest odczuwanie negatywnych
emogji, takich jak gniew, lek, smutek, poczucie
bezradnosci lub krzywdy. Jednocze$nie narzeka-
nie pomaga w pozbyciu sie tych nieprzyjemnych
emocji, pozwalajac ostabi¢ uczucie cierpienia i stre-
su [21]. Uzyskanie niskich wartosci moglo rowniez
wynika¢ z typu choroby czy tez momentu, w kt6-
rym bylo przeprowadzane badanie (pogorszenie
stanu zdrowia). Nalezaloby wzia¢ takze pod uwa-
ge malg liczebnosé¢ badanej proby. Odpowiedzia
na powyzsze watpliwosci moze by¢ opracowanie
norm dla populacji polskiej w toku dalszych ba-
dan. W sumie mozna jednak stwierdzi¢, ze wynik
faczny oraz wyniki w dwoéch globalnych podsu-
mowaniach badania pilotazowego wydaja sie od-
powiadaé oczekiwaniom. Ich rozklady plasuja sie
w dolnej czesci stupunktowej skali, jednak sg na
tyle odlegte od jej dolnego krafica, ze dobrze roku-
ja co do trafnosci zakresu, w jakim kwestionariusz
ankiety mierzy badang zmienna.

Podsumowanie

Wyniki analiz statystycznych przeprowadzo-
nych na pierwszej 10-osobowej prébie nalezy po-
traktowa¢ jako wstepna eksploracje. Ich wartos¢
predykcyjna w kontekscie przysztych norm jest na
razie ograniczona i mozna oczekiwa¢, ze uzyskane
parametry statystyczne beda sie zmienialy wraz
ze zwigkszaniem préby w toku dalszych badan.
Przedstawione wnioski dotycza przede wszystkim
mozliwosci realizacji kwestionariusza w zapropo-
nowanej formie.
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Podsumowujac — uzyskane wyniki badania
pilotazowego wskazujg, ze nie ma koniecznosci
wprowadzania zmian w sformulowaniach uzy-
tych w kwestionariuszu ankiety PedsQL™ Family
Impact Module. Na podstawie przeprowadzonej
wstepnej analizy statystycznej mozna przyja¢, ze
kwestionariusz ten zostal wlasciwie przettumaczo-
ny. Pozwala to na jego wykorzystanie do dalszych
badan w Polsce. Kontynuacja prac nad kolejny-
mi etapami adaptacji umozliwi zebranie danych
pozwalajacych na opracowanie polskich norm.
Mamy nadzieje, ze kwestionariusz ten w przyszlto-
Sci bedzie stanowi¢ w Polsce powszechne narze-
dzie do oceny wplywu choroby nowotworowej
dziecka na rodzine.

Praca naukowa finansowana ze srodkow na nauke
w latach 2010-2014 jako projekt badawczy nr N N407
545538.
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