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Streszczenie

Wstep: Kwestionariusz Caregiver Quality of Life-Cancer (CQOL-C) jest narzedziem badawczym stu-
zacym do oceny jakosci zycia opiekunéw domowych pacjentéw z choroba nowotworowa. Kwe-
stionariusz ocenia jakos$¢ zycia na czterech plaszczyznach funkcjonowania opiekuna: fizycznej,
emocjonalnej, spolecznej oraz ekonomicznej. Badanie okresla poziom nasilenia zespolu wypa-
lenia opiekuna, zaki6cenie réwnowagi psychicznej oraz adaptacje do choroby czlonka rodziny.
W Polsce nie ma dostepnego narzedzia badawczego, ktére mogloby by¢ zastosowane do oceny
jakosci zycia opiekunéw domowych w wyzej wymienionych aspektach.

Cel pracy: Ocena wiarygodnosci walidowanego kwestionariusza CQOL-C stosowanego do oce-
ny jakoéci zycia opiekunéw domowych pacjentéw z choroba nowotworows.

Material i metody: Badanie zostalo przeprowadzone wsréd 59 opiekunéw domowych, spra-
wujacych opieke nad osoba z choroba nowotworowa na terenie wojewddztwa opolskiego oraz
16dzkiego. Narzedziem badawczym byt kwestionariusz CQOL-C, sktadajacy sie z 35 pytan. Anali-
zy rzetelnosci walidowanego kwestionariusza dokonano, okreslajac wartos¢ a. Cronbacha. Korela-
¢je miedzy zmiennymi zbadano za pomocg wsp6iczynnika korelacji rang Spearmana.

Wyniki: Wspoltczynnik rzetelnosci kwestionariusza oo Cronbacha wyniést ogétem 0,882. Dla dome-
ny dotyczacej funkcjonowania psychosomatycznego wyniést on 0,883, adaptacji do choroby czlon-
ka rodziny — 0,734, a sytuacji ekonomicznej — 0,913. Im nizszy wiek opiekuna, tym wyzszy wynik
uzyskany w domenie funkcjonowania psychosomatycznego. Malzonkowie stanowia najwiekszy
odsetek 0s6b o niskim poziomie jakosci zycia w domenie adaptacji do choroby czlonka rodziny.

Whioski: Walidowana wersja kwestionariusza CQOL-C jest wiarygodnym narzedziem, ktore
moze by¢ stosowane w Polsce do oceny jakosci zycia opiekunéw domowych pacjentéw z choroba
nowotworowa. Wyniki kwestionariusza wskazuja, ze wiek, poziom wyksztalcenia oraz stopien
pokrewienstwa maja istotny wplyw na ocene jakosci zycia w grupie opiekunéw.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, opiekun domowy, opieka paliatywna, kwestionariusz CQOL-C.

Abstract

Introduction: The Caregiver Quality of Life-Cancer (CQOL-C) questionnaire is a research tool
assessing the quality of caregivers’ lives. The questionnaire measures important components of
the quality of life caregivers’ functions: physical, emotional, social and economic. The research de-
termines the severity level of caregiver burnout syndrome , mental imbalance, and adaptation to
the illness of a family member. There is a lack of any instrument in Poland to measure caregivers’
quality of life in patients with cancer in aspects indicated above.

Aim of the study: To assess the reliability of the CQOL-C in those who provide care for patients
with cancer.

Material and methods: The research was conducted among 59 caregivers taking care of the pa-
tients with cancer in the Opole and Lodz province area. The research tool was the CQOL-C ques-
tionnaire, consisting of 35 questions. The reliability of the CQOL-C was based on Cronbach’s o
values. The correlation between variables was examined with the coefficient of Spearman’s rank
correlation.
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Results: The questionnaire reliability coefficient Cronbach o totaled 0.882. For psychosomatic
domain totaled 0.883, positive adaptation: 0.734 and economic functioning: 0.913. The lower the
caregivers’ age, the higher the results of psychosomatic domain. The spouses constitute the largest
respondents’ proportion with the quality of life in the domain of adaptation to the family mem-

ber’s illness.

Conclusions: The validated version of the questionnaire CQOL-C is a reliable tool that can be
used in Poland to assess the quality of life in caregivers of patients with cancer. The results of the
questionnaire indicate that age, education and relationship have a significant impact on the as-

sessment of quality of life among caregivers.

Key words: quality of life, caregivers, palliative care, questionnaire CQOL-C.
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WSTEP

W 2014 r. World Agency for Research on Cancer
(IARC) opublikowata raport (World Cancer Report)
dotyczacy sukcesywnego wzrostu liczby zachoro-
wan na nowotwory zlosliwe. Wedlug przedstawio-
nych w nim prognoz do 2020 r. nastgpi wzrost za-
chorowan na nowotwory o 50% w calej populacji
[1]. Zgodnie z danymi Panstwowego Zakladu Hi-
gieny nowotwory stanowia druga — po chorobach
ukladu krazenia — przyczyne zgonéw w Polsce
i Europie. Prognozuje sig, ze choroby nowotworo-
we w ciggu najblizszych 10 lat stang sie pierwsza
przyczyna zgondéw [2].

Kazdego roku w Polsce u 150 000 pacjentéw roz-
poznaje sie chorobe nowotworowa, 80 000 z nich
umiera. Do 2025 r. liczba wykrytych w przeciagu
roku nowych przypadkéw nowotworéw wzroénie
do 180 000. Jednoczesnie z chorobg nowotworowa
bedzie zylo juz 600 000 Polakéw [3]. Wraz ze wzro-
stem liczby pacjentéow wzrasta liczba opiekunéw
domowych o0s6b z chorobg nowotworowga. Obecnie
oddzialy paliatywne i hospicja stacjonarne w Pol-
sce dysponuja jedynie 7 16zkami na 100 000 miesz-
kancéw [4]. Jednak coraz czesciej pacjenci podczas
trwania choroby pozostaja w domu. Odpowiedzia
na zapotrzebowanie leczniczo-opiekunicze nad pa-
cjentami z choroba nowotworowa pozostajacymi
w domu sa interdyscyplinarne zespoly domowej
opieki paliatywne;j.

Opieka paliatywna zajmuje szczegdlne miejsce
we wspolczesnej medycynie. W medycynie XXI wie-
ku nie powinno istnie¢ leczenie onkologiczne bez
zapewnienia pacjentowi i jego rodzinie wsparcia ze-
spolu opieki paliatywnej. Europejskie Towarzystwo
Onkologii Klinicznej (European Society for Medical
Oncology — ESMO) podkresla, ze lekarze onkolodzy
oprécz ciezaru odpowiedzialnosci za leczenie pa-
cjenta maja kliniczny i moralny obowigzek koordy-
nowania leczenia we wszystkich jego fazach [5].
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Choroba nowotworowa i jej leczenie wplywa
stresujgco na pacjenta, jak rowniez na czlonkéw jego
rodziny, ktérzy staja sie pierwszymi opiekunami
chorego [6-8]. Symptomy depresji i leku, ktérych do-
Swiadczajg opiekunowie, czesto indukujg zaburze-
nia psychosomatyczne, co w konsekwencji prowadzi
do powaznych zachorowan w tej populadji [9]. Zycie
malzenskie, zawodowe i towarzyskie opiekuna zo-
staje ograniczone lub powaznie zaklécone. Choro-
ba pacjenta, wplywajac na jakos$¢ zycia opiekuna,
wplywa jednoczesnie na jako$¢ sprawowanej opieki
nad chorym. Stad opieka paliatywna w swojej defi-
nicji skupia uwage nie tylko na pacjencie, lecz takze
na opiekunach oséb chorych [10]. Wsréd cztonkéow
zespoléw terapeutycznych powinna wiec wzrastac¢
$wiadomos¢, ze opiekun domowy pacjenta staje sie
nieodlacznym czlonkiem zespolu terapeutycznego.

Opiekunowie domowi oséb z chorobg nowo-
tworowa niejednokrotnie dos$wiadczajg zespotu
wypalenia podczas sprawowania opieki nad cho-
rym czlonkiem rodziny. W wielu krajach poza Pol-
ska wzrasta liczba prowadzonych badan, ktérych
przedmiotem jest zespdt wypalenia i wyczerpania
wystepujacy w okresie sprawowania opieki, rodzin-
ne funkcjonowanie, pojawiajace sie nieprawidlowo-
ci w funkcjonowaniu psychicznym i psychologicz-
na adaptacja opiekuna do zycia w sytuacji choroby
czlonka rodziny [7].

Wyniki przeprowadzonych badan w réznych
czeéciach Europy i $wiata wskazuja, Ze u opiekunéw
pacjentéw z chorobg nowotworowa wystepuja nasi-
lajace sie zaburzenia somatyczne, psychiczne i psy-
chosomatyczne. Wysoki poziom wyczerpania pod-
czas sprawowania opieki oraz zaburzenia systeméw
rodzinnych wynikajace z odwrécenia rél w rodzinie
sg przyczyna nieustannych napie¢ w relacjach mat-
zenskich [11]. Badania potwierdzajg, ze u wsp6imat-
zonkoéw pacjentéw z chorobg nowotworowa stwier-
dza sie poziomy stresu poréwnywalne lub wyzsze
niz u samych chorych [12, 13]. Niepokéj czlonkéw
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rodziny i stres majg wplyw nie tylko na jako$¢ zycia
samego opiekuna, lecz takze na efektywnos¢ opieki
sprawowanej nad chorym [14].

W Polsce obecnie nie prowadzi sie badan nad jako-
Scig zycia opiekunéw oséb z choroba nowotworowa,
zwlaszcza w $rodowisku domowym w ramach do-
mowej opieki paliatywnej. Nie ma réwniez dostep-
nego narzedzia w jezyku polskim, ktére mogtoby by¢
stosowane do oceny jakosci zycia w populacji opieku-
noéw. W ciggu ostatnich lat ukazaly sie jedynie wyniki
badan jakosci zycia opiekunéw oséb chorych prze-
wlekle: w wieku podeszlym, z choroba Alzheimera,
demencja, cukrzyca oraz schizofrenia [14-16].

Kwestionariusz Caregiver Quality of Life-Cancer jest
narzedziem opracowanym w Stanach Zjednoczo-
nych. Bada jako$¢ zycia opiekunéw oséb z choroba
nowotworowa poprzez ocene zmian zachodzacych
w zyciu codziennym opiekunéw [17]. Kwestiona-
riusz zostal zwalidowany m.in. w Turcji [18], Sin-
gapurze [19] czy Francji [13] i jest wykorzystywany
w tych krajach jako narzedzie badawcze do oceny
jakosci zycia opiekunow.

Badania nad jakoscia zycia opiekunéw oséb
z choroba nowotworowa rozpoczeli w 1980 r. Za-
rit, Reever i Bach-Peterson [20], dokonujac oceny
zmeczenia opiekunéw za pomoca skali Zarit Burden
Interview. Grupe przez nich badang stanowito 118
opiekundw i partneréw pacjentéw objetych opieka
hospicyjna na Florydzie, ktérzy zostali przebadani
w ciggu pierwszych 48 godzin od przyjecia pacjenta
do placéwkiiw 3. tygodniu jego pobytu. Uczestnika-
mi badan byli czlonkowie rodzin pacjentéw z rozpo-
znanym nowotworem pluc, piersi i prostaty. Kryte-
rium doboru grupy stanowily nastepujace warunki:
respondent musial by¢ podstawowym i pierwszym
opiekunem chorego czlonka rodziny, mie¢ ukon-
czone 18 lat, posiada¢ co najmniej wyksztalcenie
podstawowe, postugiwac sie biegle jezykiem angiel-
skim, nie mie¢ zadnej historii leczenia choroby psy-
chicznej ani nie by¢ obecnie leczony psychiatrycznie
i neuropsychiatrycznie, nie mie¢ zadnego rozpozna-
nia nowotworowego [17, 20]. Wynikiem badan byt
kwestionariusz CQOL-C, ktéry zostal zwalidowany
i opracowany w zespole: Michael Alfred Weitzner,
Paul Jacobsen, Henry Wagner Jr, Richard ]. Frie-
dland, Charles Cox [17].

Twierdzenia zawarte w kwestionariuszu odnosity
sie do psychicznego, emocjonalnego i finansowego
funkcjonowania. W 1999 r. zmodyfikowano kwestio-
nariusz oraz przeprowadzono jego walidacje, jako
instrumentu badajacego jakos¢ zycia opiekunéw
rodzinnych pacjentéw z choroba nowotworowa
w ramach domowej opieki paliatywnej. Zwalidowa-
ny angielskojezyczny kwestionariusz CQOL-C jest
specyficznym instrumentem zawierajacym 35 twier-
dzen. Przeprowadzone badanie na poczatku opie-
ki i po 6 tygodniach od wdrozenia zmian poprzez
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objecie pacjenta i rodzine opieka paliatywna moze
wskazaé¢ réznice i efektywno$¢ w nastepujacych
dziedzinach mierzacych jakos¢ zycia opiekunéw pa-
cjentéw z chorobg nowotworowa: zdrowie fizyczne,
zdrowie psychiczne, adaptacja do choroby czlonka
rodziny oraz wplyw choroby czlonka rodziny na sy-
tuacje ekonomiczng opiekuna [17, 21].

CEL PRACY

Przeprowadzenie badania pilotazowego i oce-
na wlasnosci psychometrycznych kwestionariusza
CQOL-C w celu okreslenia mozliwosci zastosowa-
nia go w Polsce jako narzedzia badawczego stuzace-
go do oceny jakosci zycia opiekunéw sprawujacych
opieke nad osobami z chorobg nowotworows, znaj-
dujacymi sie w Srodowisku domowym pod opieka
zespolu domowej opieki paliatywnej.

MATERIAL | METODY

Do badania zakwalifikowano 60 opiekunéw do-
mowych, ktérzy sprawowali opieke nad osoba z cho-
robg nowotworowq. Kwestionariusz nie wplynat od
jednego opiekuna, co sprawito, ze grupe badana sta-
nowito 59 respondentéw, pozostajacych pod opieka
zespolu domowej opieki paliatywnej w srodowisku
domowym na terenie wojewé6dztwa opolskiego oraz
l6dzkiego. Srednia wieku respondentéw wynosila
52,6 +14 lat. Badanie prowadzono od czerwca do
listopada 2014 r. Kwalifikacja oérodka do udziatu
w projekcie odbywala sie na podstawie uzyskania
zgody dyrekgji placéwki na przeprowadzenie badan
ankietowych. Kazdy z uczestnikéw badania zostat
poinformowany o celu badania oraz wyrazit zgode
na wziecie w nim udziatu. Uczestnicy badania spel-
nili wymagane kryteria, przewidziane dla grupy
respondentéw badania pilotazowego z zastosowa-
niem kwestionariusza CQOL-C [17, 20]. Kryteriami
wlaczenia do badania byly: ukonczony 18. rok zycia,
brak zdiagnozowanego jakiegokolwiek typu nowo-
tworu oraz choroby psychicznej u czlonka rodziny,
dobra umiejetnos¢ postugiwania sie¢ w mowie i pi-
$mie jezykiem polskim, zgoda badanego.

Narzedzie badawcze stanowil zwalidowany na
jezyk polski zgodnie z zasadami walidacji wg
Swiatowej Organizacji Zdrowia kwestionariusz
CQOL-C [22] sktadajacy sie z 35 twierdzen. Wypel-
niajgcy go respondent zakreéla jedng z cyfr w zalez-
nosci od tego, jak bardzo z kazdym stwierdzeniem
utozsamial sie w ciggu ostatnich 7 dni (tab. 1.). Twier-
dzenia punktowane sa w 5-stopniowej skali Likerta,
gdzie 0 oznacza w ogoéle, 1 — troche, 2 — do pewnego
stopnia, 3 — znaczaco, 4 — bardzo znaczgco. Badania
pilotazowe w Polsce kwestionariuszem CQOL-C
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rozszerzono o grupe opiekunéw pacjentéw z wszyst-
kimi rodzajami nowotworéw ztosliwych oraz doko-
nano réznigcego sie od wersji oryginalnej podzia-
lu domen, z zachowaniem wszystkich plaszczyzn
oceniajacych jako$¢ zycia. Wyrdézniono domene:

Tabela 1. Tresci w 35 pozycjach kwestionariusza CQOL-C
(7]

Zaktécenie codziennej rutyny

Zaktdcenie snu

Wptyw choroby na codzienny plan dnia opiekuna

Satysfakcja z zycia seksualnego

O h|e N =

Aktywne podejmowanie dodatkowych
obowiqzkéw poza domem

Stres zwiqzany z brakiem pieniedzy na leczenie

Obawa dotyczgca trudnosci finansowych
zwigzanych z nieuleczalng chorobg
(np. brak funduszy na leki)

8. Obawy dotyczgce ekonomicznej przysztosci
chorego

9.  Smieré cztonka rodziny
10. Nastawienie do zycia
11.  Poziom stresu

12. Duchowos¢

13. Brak mozliwosci spokojnego zaplanowania
harmonogramu dnia

14. Smutek

15. Obcigzenie psychiczne

16. Wsparcie przyjaciot, sgsiaddw

17. Poczucie winy

18. Frustracja

19. Zdenerwowanie

20. Wptyw choroby na relacje w rodzinie
21. Zywieniowe przyzwyczajenia pacjenta

22. Relacja z osobq, nad ktérg sprawowana jest
opieka

23. Poinformowanie na temat choroby

24. Przewdz chorego w celach leczniczych
25. Skutki uboczne leczenia

26. Odpowiedzialno$¢ za opieke nad chorym
27. Koncentracja uwagi na opiece

28. Komunikacja w rodzinie

29. Zmiana priorytetéw

30. Ochrona chorego

31. Pogorszenie stanu pacjenta

32. Radzenie sobie z bdlem chorego
33. Perspektywa przysztosci

34. Wsparcie ze strony cztonkdéw rodziny

35. Zainteresowanie cztonkéw rodziny opiekqg
nad chorym
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psychosomatyczng, adaptacje do choroby czlonka
rodziny oraz sytuacje ekonomiczna.

Podczas badan zastosowano metode sondazu
diagnostycznego w Srodowisku domowym opieku-
néw. Kwestionariusz CQOL-C poprzedzata ankie-
ta autorska, ktéra zawierala pytania dotyczace da-
nych socjodemograficznych opiekunéw (wiek, ple¢,
stan cywilny, wyksztalcenie, stopien pokrewienistwa
w odniesieniu do pacjenta, czas sprawowanej opieki
nad chorym).

Badanie uzyskalo pozytywnga opinie Komisji Bio-
etycznej we Wroclawiu — nr 444/2014.

Metody statystyczne

Rzetelno$¢ kwestionariusza oceniono, obliczajac
wspolczynnik a. Cronbacha, ktérego teoretyczny za-
kres zmienno$ci odpowiada przedziatowi od 0 do 1.
Wartosci wspdtczynnika oznaczaja rzetelnoéé: < 0,60
- nieakceptowalng, 0,6-0,65 — niepozadana, 0,65-
0,70 — nieznacznie akceptowalng, 0,70-0,80 — odpo-
wiednig, 0,80-0,90 — bardzo dobra, > 0,90 — sugeruje
sie zredukowanie liczby pozycji testu [24].

Korelacje miedzy zmiennymi socjodemograficz-
nymi a wynikami uzyskanymi w poszczegélnych
dziedzinach zbadano za pomoca wspoélczynnika
korelacji rang Spearmana. Przyjeto poziom istotno-
Sci réwny 0,05 dla weryfikacji hipotezy zerowej, ze
wspblczynnik ten jest réwny 0.

Dla zweryfikowania normalnosci rozkltadu bada-
nych zmiennych iloSciowych w poréwnywanych
grupach i przekrojach wykorzystano test normalnosci
Shapiro-Wilka, ktéry wykazal, ze rozklady odbiegaja
istotnie od rozkladu normalnego. Dlatego do zbada-
nia istotnosci réznic wykorzystano testy nieparame-
tryczne. Tutaj podobnie przyjeto poziom istotnosci
0,05 dla weryfikowanych hipotez statystycznych.
W celu poréwnania dwoéch grup niepowigzanych
wykorzystano test UU Manna-Whitneya. Badanie za-
leznosci miedzy zmiennymi jakoSciowymi (poziom
zycia: niski lub wysoki) wykonano za pomoca testu
niezaleznosci y? Pearsona, a w przypadku braku spel-
nienia zalozenia o minimalnych licznosciach oczeki-
wanych — uwzgledniono w nim poprawke Yatesa na
cigglos¢. Oceny poziomu jakosci zycia CQOL-C do-
konano zgodnie z instrukcjg opracowang przez au-
toréw kwestionariusza, poprzez wyliczenie $redniej
arytmetycznej dla nowo wybranych domen.

Wyniki zaprezentowano za pomoca tabel wielo-
dzielczych. Obliczenia wykonano, uzywajac pakietu
Statistica 10.

WYNIKI

Struktura respondentéw wg plci byla zblizona,
z niewielka przewaga mezczyzn — 50,8% (30) wobec
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49,2% (29) kobiet. Posiadanie wyksztalcenia $red-
niego deklarowalo 49,2% (29) badanych, 25,4% (15)
respondentéw mialo wyksztalcenie wyzsze, a 23,7%
(14) legitymowato sie wyksztalceniem zawodowym.
Mniejszos¢ (1,7%) stanowily osoby z wyksztalce-
niem podstawowym. Sredni czas sprawowanej
opieki nad osoba z choroba nowotworowa wynosit
14,6 10,5 miesigca. Wéréd badanych dominowali

Caregiver Quality of Life-Cancer

rodzice — 42,4% (25), oraz matzonkowie — 30,5%
(18). Pozostate rodzaje pokrewienstwa nie pojawia-
ly sie u badanych w odsetku wyzszym niz 10,2%
(rodzenstwo, tesciowie, dziecko, opiekun niespo-
krewniony).

Analiza rzetelno$ci kwestionariusza metoda o Cron-
bacha wykazala wskaznik rzetelnosci o Cronba-
cha réwny 0,882, co $wiadczy o rzetelnosci skali

Tabela 2. Analiza psychometryczna dla poszczegdlnych pozycji kwestionariusza ogdtem

Podsumowanie skali: srednia = 69,1, odchylenie standardowe = 19,1, N waznych: 59; a. Cronbacha: 0,882,
o standaryzowana: 0,883, srednia korelacji miedzy pozycjami: 0,192

Pozycja  S$rednia skali po Wariancja skali Odchylenie standardowe Moc o Cronabacha po
skali usunieciu pozyciji po usunieciu po usunieciu pozyciji dyskryminacyjna  usunieciu pozycji
12i23 pozyciji 12 23 12i23 pozyciji 12i23
al 67,0 340,0 18,4 0,409 0,878
a2 67,1 344,5 18,6 0,325 0,880
a3 67,8 344,4 18,6 0,370 0,879
a4 67,5 339.7 18.4 0,331 0,880
a5 67,6 339.4 18.4 0,408 0.878
ab 66,8 337.9 18.4 0,429 0,878
a7 67,0 336,1 18,3 0,494 0.877
a8 66,6 339.,2 18.4 0,414 0.878
a9 68,1 351,5 18,7 0.112 0.885
alo 67,5 342,6 18,5 0,263 0,882
all 68,3 335.7 18,3 0,659 0.875
al2 66,9 366.,6 191 -0,174 0.891
al3 67,4 325,9 18,1 0,707 0,872
al4 68,3 337.8 18,4 0,506 0.877
als 68,0 328,0 18,1 0,759 0.872
alé 66,5 354,6 18,8 0,082 0.884
al7 65,8 345,7 18,6 0,393 0.879
al8 67,2 323.4 18,0 0,686 0,872
al?9 67,7 322,0 17.9 0,824 0,870
a20 67,1 335.9 18,3 0,463 0,877
a2l 66,2 3290 18,1 0,671 0,873
a22 66,6 3514 18,7 0,151 0,883
a23 65,9 358,64 18,9 -0,008 0,885
a24 66,4 333.1 18,3 0,525 0,876
a25 67,2 333.1 18,3 0,450 0,878
a2é 66,8 324,2 18,0 0,694 0,872
a27 66,7 339.8 18,4 0,326 0,880
a28 67,0 348,1 18,7 0,254 0,881
a29 66,5 333.2 18,3 0,521 0.876
a30 66,2 334,6 18.3 0,584 0.875
a3l 68,2 523 18,8 0,141 0,883
a32 68,2 352,0 18,8 0,137 0,883
a33 67,3 318,9 17.9 0,768 0.870
a34 66,5 352,9 18.8 0,132 0,883
a3s 66,5 351,5 18,7 0,129 0,884
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Tabela 3. Korelacje rang Spearmana miedzy domenami i do skali ogdtem

Wspotczynnik korelacji rang Spearmana N R P

Funkcjonowanie psychosomatyczne i adaptacja do choroby cztonka rodziny 59 0,705 0,000
Funkcjonowanie psychosomatyczne i sytuacja ekonomiczna 59 0,319 0,014
Funkcjonowanie psychosomatyczne i razem skala 59 0.921 0.000
Sytuacja ekonomiczna i adaptacja do choroby cztonka rodziny 59 0,333 0,010
Sytuacja ekonomiczna i razem skala 59 0,456 0,000
Razem skala i adaptacja do choroby cztonka rodziny 59 0,897 0,000

Tabela 4. Ocena rzetelnosci domeny dotyczgcej sytuacji ekonomicznej badanych

Podsumowanie skali: sSrednia = 6,7, odchylenie standardowe = 3,4, N waznych: 59, o Cronbacha: 0,913,
o standaryzowana: 0,913, srednia korelacji miedzy pozycjami: 0,788

Pozycja skali sytuacji $rednia skali

ekonomicznej

Wariancja skali

aé 4,5 5,3
a7 4,6 5,1
a8 4,3 5,5

calosciowej i oznacza, ze 88,2% zmiennosci wyni-
ku sumarycznego skali jest zmiennoscia wyniku
prawdziwego, czyli prawdziwej zmiennosci wsréd
respondentéw ze wzgledu na pojecie wspdlne dla
wszystkich pozycji skali.

Pytania 12 i 23 ujemnie koreluja z wynikiem skali
i ich usuniecie najskuteczniej poprawiloby rzetel-
noé¢ kwestionariusza (tab. 2.).

W tabeli 3. przedstawiono korelacje rang Spear-
mana miedzy wynikami skali jakosci zycia z jej do-
menami oraz miedzy poszczegélnymi domenami
miedzy soba. Na poziomie istotnosci 0,05 zaobser-
wowano statystycznie istotne korelacje (p < 0,05).
Najsilniejsza korelacja (r = 0,921; p < 0,001) do skali
ogétem jest domena okreslajagca funkcjonowanie
psychosomatyczne. Wraz ze wzrostem wyniku do-
meny funkcjonowania psychosomatycznego wyraz-
nie ro$nie wynik skali ogétem.

Najwyzszy wynik rzetelnoéci wéréd wszystkich
domen uzyskala domena dotyczaca sytuacji eko-
nomicznej opiekunéw; wspdlczynnik o Cronbacha
wynidst 0,913, co $wiadczy o dobrej rzetelnosci skali
catosciowej; 91,3% zmiennosci domeny sytuacji eko-
nomicznej jest zmiennodcia wyniku prawdziwego,
czyli prawdziwej zmiennoéci wéréd respondentéw
ze wzgledu na pojecie wspdlne dla wszystkich po-
zycji skali (tab. 4.).

Wynik rzetelnosci skali w zakresie domeny
funkcjonowania psychosomatycznego opiekunéw
domowych wyniést a Cronbacha réwny 0,883.
Swiadczy to o rzetelnosci skali. Jedynie twierdzenie
12. dotyczace zycia duchowego ujemnie koreluje
z wynikiem domeny i jego usuniecie najskutecz-
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Odchylenie Pozycja o Cronabacha
standardowe po  korelacji miedzy po usunieciu
usunieciu pozyciji pozycjami pozycji

2.3 0,790 0,905
2,3 0,906 0,808
2,3 0,784 0,908

niej poprawiloby rzetelnos¢ kwestionariusza (do
o Cronbacha wynoszacego 0,846; tab. 5.).

Wynik najnizszego wspdlczynnika o Cronbacha
rowny 0,734 osiggnela domena adaptacji do choroby
czlonka rodziny. Oznacza to, ze 73,4% zmiennosci
domeny adaptacji jest zmiennoscia wyniku praw-
dziwego. Twierdzenie 32. ujemnie koreluje z wyni-
kiem domeny i jego usunigcie najskuteczniej popra-
wiloby rzetelno$¢ kwestionariusza (do o Cronbacha
wynoszacego 0,769; tab. 6.).

Do poréwnania dwoéch grup niezaleznych: wie-
ku badanych oraz domeny funkcjonowania psy-
chosomatycznego, wykorzystano test U Manna-
-Whitneya. Wyniki wskazuja, Zze na poziomie
istotnosci 0,05 zaobserwowano statystycznie istot-
ng réznice miedzy wiekiem (p = 0,045) oséb, kto-
re uzyskaly niski i wysoki wynik jakodci zycia
w domenie funkcjonowania psychosomatycznego.
Opiekunowie w przedziale wiekowym 40-50 lat
wykazuja wyzszy poziom funkcjonowania psycho-
somatycznego od 0séb starszych, u ktérych poziom
jakosci zycia w aspekcie psychosomatycznym byt
nizszy (ryc. 1.).

Na poziomie istotnoéci 0,05 zaobserwowano sta-
tystycznie istotng (p = 0,044) zalezno$¢ miedzy po-
ziomem wyksztalcenia a poziomem jakosci zycia
wyrazonej w domenie funkcjonowania psychoso-
matycznego. Respondenci deklarujacy wyksztalce-
nie $rednie uzyskali wysoki wynik w ocenie jakosci
zycia wyrazonej w domenie funkcjonowania psy-
chosomatycznego. Wysoki poziom funkcjonowa-
nia psychosomatycznego obserwuje sie najczesciej
u 0s6b z wyksztalceniem $rednim (77,8%), wobec
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Tabela 5. Ocena rzetelnosci domeny dotyczgcej funkcjonowania psychosomatycznego badanych respondentéw

Podsumowanie skali: srednia = 26,7, odchylenie standardowe = 10,6, N waznych: 59, o Cronbacha: 0,818,
o standaryzowana: 0,833, srednia korelacji miedzy pozycjami: 0,259

Pozycja skali $rednia skali Wariancja skali
funkcjonowanie

psychosomatyczne

a2 24,7 101,5
a4 25,1 98.4
a9 25,7 103,4
alo 25,1 100,4
all 25,9 97.4
al2 24,5 112,7
al4 25,9 97.0
als 25,6 94,1
al7 23.4 103,0
al8 24,8 92,5
al?9 25,8 90,4
a25 24,8 95,7
a2é 24,5 93.1
a27 24,3 102,4
a3l 25,8 103,8
a33 24,9 88.3

11,1% u oséb z wyksztalceniem podstawowym lub
zawodowym oraz wyzszym. Podobnie u 0séb z wy-
ksztalceniem Srednim czesciej (48,8%) obserwowano
wysoki poziom funkcjonowania psychosomatycz-
nego niz u 0séb w pozostalych grupach wyksztatce-
nia (po 13,3%).

Wyniki zawarte w tabeli 7. wskazuja na statystycz-
nie istotng (p = 0,003) zalezno$¢ miedzy stopniem
pokrewienstwa a poziomem jakosci zycia domeny
funkcjonowania psychosomatycznego. Wysoki po-
ziom zycia w tej domenie czesciej obserwuje sie dla
pokrewienstwa linii: opiekun — rodzic (48%), opie-
kun - teSciowie (66,7%), opiekun niespokrewniony
(33,3%). Malzonkowie stanowia najwiekszy odsetek
(43,9%) 0s6b o niskim poziomie jakosci zycia dla do-
meny funkcjonowania psychosomatycznego.

Na poziomie istotnosci 0,05 zaobserwowano
statystycznie istotng (p = 0,026) zalezno$¢ miedzy
stopniem pokrewienstwa a poziomem jakosci zycia
domeny adaptacji do choroby czlonka rodziny
(tab. 8.). Wyniki wskazuja, ze wysoki poziom zycia
w domenie adaptacji do choroby cztonka rodzi-
ny czesciej obserwuje sie dla pokrewienstwa linii
opiekun - rodzic (72%). Malzonkowie stanowia
najwiekszy odsetek (50,0%) oséb o niskim pozio-
mie jakosci zycia w domenie adaptacji do choroby
czlonka rodziny.

Medi/jc%no
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Odchylenie Pozycja o Cronabacha
standardowe korelacji miedzy po usunieciu
pozycjami pozyciji 12.
10,1 0.348 0.813
9.9 0.358 0.813
10,2 0,191 0.824
10,0 0.270 0.820
9.9 0.666 0,798
10,6 -0,138 0,846
9.8 0,581 0,800
9.7 0.727 0,791
10,1 0,389 0.811
9.6 0.614 0,795
9.5 0.815 0.783
9.8 0,449 0.807
9.6 0,615 0,795
10,1 0,210 0,824
10,2 0,257 0.817
9.4 0.777 0,782
90 T T
80
70
o)
3 60
=]
50
=]
40
30 T 1
niski wysoki
o mediana [125-75% T min—maks.

Ryc. 1. Poziom jakosci zycia w domenie funkcjonowania
psychosomatycznego w zaleznosci od wieku respondentow

DYSKUSJA

Zgodnie z uzyskanymi wynikami domowa opie-
ka nad chorym czlonkiem rodziny wplywa na po-
ziom jakosci zycia opiekuna, powodujac negatywne
zmiany w nastepujacych obszarach funkcjonowa-
nia: fizycznym, psychicznym, spotecznym, ducho-
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Tabela 6. Ocena rzetelnosci domeny dotyczgcej adaptacji do choroby cztonka rodziny

Podsumowanie skali: srednia = 35,7, odchylenie standardowe = 8,5, N waznych: 59, a Cronbacha: 0,746,

o standaryzowana: 0,734, srednia korelacji miedzy pozycjami: 0,160

Pozycja skali
adaptacja do choroby
czionka rodziny

al

a3

ad

al3
alé
a20
a2l
a22
a23
a24
a28
a29
a30
a32
a34
a35

$rednia skali

33,6
34,4
34,2
34,0
33,1
33,7
32,8
33,3
32,5
33.0
33,6
33,1
32,8
34,8
33,1
33,1

Wariancja skali

61,6
63,5
61,7
56,9
68,1
58,7
59,2
66,7
69.1
59.6
66,2
58,3
SN
70,9
67,7
64,9

Odchylenie
standardowe

7.8
8.0
7.9
7.5
8.3
7.7
7.7
8.2
8.3
7.7
8.1
7.6
7.7
8.4
8.2
8.1

0,423
0,394
0,404
0,660
0,086
0,538
0,560
0,154
0,055
0,486
0,207
0,555
0,585
-0,071
0,121
0.216

Pozycja
korelacji miedzy
pozycjami

a Cronabacha
po usunieciu
pozyciji 32.

0,725
0,729
0,727
0,700
0,755
0,712
0,712
0,750
0,755
0,718
0,744
0,710
0.711
0,769
0,751
0,746

Tabela 7. Wspdtczynniki korelacji r Pearsona pomiedzy stopniem pokrewienstwa a poziomem jakosci zycia w domenie

funkcjonowania psychosomatycznego

Poziom jakosci zycia
- funkcjonowanie
psychosomatyczne
niski
procent wyrazony dla
przekroju poziomego
procent ogotu
wysoki

procent wyrazony dla
przekroju pionowego

procent wyrazony dla
przekroju poziomego

procent ogotu
ogot

procent ogotu

y? Pearsona
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Rodzic

31,7

22,0

48,0

66,7

20,3

Matzenstwo

43,9

30,5

0.0

0.0

0,0
18
30,5
df
df=5

Dzieci

7.3

5.1

0.0

0.0

0,0

5.1

p = 0,034

Rodzenstwo

0.0

0.0

0,0

Opiekun nie-
spokrewniony

2.8

10,2

Tesciowie

4,9

3.4

66,7
22,2

6,8

10.2
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Tabela 8. Wspdtczynniki korelacji r Pearsona pomiedzy stopniem pokrewiehstwa a adaptacjg do choroby cztonka rodziny

Poziom jakosci zycia — adaptacja
do choroby cztonka rodziny

niski 7
procent wyrazony dla przekroju 28,0
pionowego
procent wyrazony dla przekroju 29,2
poziomego
procent ogotu 11,9

wysoki 18
procent wyrazony dla przekroju 72,0
pionowego
procent wyrazony dla przekroju 51,4
poziomego
procent ogotu 30,5

ogot 25
procent ogétu 42,4

X2

x% Pearsona 7.29

wym i ekonomicznym. Dokonywanie oceny jakosci
zycia pacjenta i satysfakcji rodziny ze sprawowanej
opieki przez zesp6t domowej opieki paliatywnej jest
znaczaco wazny. Obecnie zespoly maja odpowied-
nie narzedzia, ktérymi moga taka ocene przeprowa-
dzi¢. Jednak adaptacja narzedzia do oceny jakosci
zycia opiekunéw domowych pacjentéw z choroba
nowotworowa wydaje sie réwniez niezbedna. Na-
rzedzie to posluzy do uzyskania informacji o stanie
osoby sprawujacej opieke nad pacjentem w domu.
Poprawa jakosci zycia opiekuna domowego zawsze
bedzie miata pozytywny wplyw na jakos¢ zycia oso-
by chorej w domu [25].

Przedstawione wyniki wskazuja na pelng wiary-
godnos$¢ walidowanego kwestionariusza CQOL-C,
przeznaczonego do oceny jakosci zycia opiekunéw
domowych pacjentéw z choroba nowotworowa
w Polsce. Wskaznik rzetelnoéci o Cronbacha jest
réowny 0,882. Wyzsze wyniki uzyskaly kwestiona-
riusze walidowane w Turcji (o Cronbacha réwny
0,90) [18] oraz w Korei (o Cronbacha réwny 0,96)
[26]. W polskiej adaptacji dwa twierdzenia — 12, do-
tyczace zycia duchowego, i 23, dotyczace informa-
¢ji na temat choroby osoby, nad ktéra sprawowana
jest opieka — ujemnie koreluja z wynikiem skali i ich
usuniecie najskuteczniej poprawiloby rzetelnos¢
kwestionariusza. Twierdzenie 12. o mocy dyskry-
minacyjnej 0,174 wymaga zmiany formy i w konse-
kwencji ponownego przettumaczenia. Twierdzenie
23. uzyskalo najnizszy poziom korelacji pozycji do
ogo6tu —0,008 i mozna rozwazy¢ ewentualne usunie-
cie tego pytania z polskiej wersji kwestionariusza.
Zgodnie z uzyskanymi wynikami mozna wniosko-
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Pokrewienstwo rodzic

Pokrewienstwo Pokrewienstwo pozostate
matzenstwo
12 5
66,7 31.3
50,0 20,8
20,3 8,5
6 11
33,3 68,8
17.1 31,4
10,2 18,6
18 16
30,5 27.1
df P
df=2 p = 0,026

wac, ze twierdzenia te nie maja istotnego wplywu
na ocene poziomu jakosci zycia w kulturze polskiej.
Analizujgc moc dyskryminacyjng, stwierdzono, ze
wyzsza ocena dla kazdej z pozycji jest dodatnio
zwigzana z ogélnym wynikiem skali, co oznacza, ze
im wyzsze sa oceny dla danej pozycji, tym wyzszy
jest ogdlny poziom skali.

Kwestionariusz CQOL-C jest narzedziem ukazu-
jacymczynniki, ktére wplywaja na poziomzyciaopie-
kunéw. Niski poziom jakosci zycia moze Swiadczy¢
o zespole wypalenia w okresie sprawowania opieki
nad chorym w domu. Wedtug literatury czynnikami
zwigzanymi z wysokim poziomem zespolu wypa-
lenia lub niskim poziomem funkcjonowania w do-
menie psychospolecznej sa: mtody wiek opiekunéw
[27, 28], konieczno$¢ zmiany codziennej rutyny,
obowiazkow i aktywnosci zawodowej opiekunéw
zwigzanej z choroba czlonka rodziny [25], depre-
sja u opiekundéw [25, 29], brak komunikacji miedzy
czlonkami rodziny dotyczacej podzialu obowigz-
kéw i opieki nad chorym [30], slaba relacja z innymi
czlonkami rodziny [31], brak komunikacji miedzy
pacjentem a opiekunem [25, 30], zla sytuacja ekono-
miczna [32] oraz ple¢ zefiska opiekunéw [9].

Doswiadczenie opiekunéw jest bardzo rézne
i zalezy od rodzaju pokrewiefistwa z pacjentem.
Opieka nad osoba chora w kulturze polskiej nieroz-
acznie jest zwigzana z plcig zenska. Wyniki badan
wlasnych wykazaly jednak niewielka przewage plci
meskiej (50,8%) wsréd opiekunéw domowych nad
kobietami, co moze mieé¢ zwigzek ze wzrostem za-
chorowalnosci wsrdd kobiet na nowotwory piersi
oraz narzadéw rodnych [3]. Wyniki pokrewienstwa
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opiekundéw z osoba chora wskazuja, ze opiekunami
staja sie malzonkowie: stanowig oni druga co do
wielkosci grupe pokrewienistwa.

Warta podkreslenia jest okreélona zalezno$¢ mie-
dzy stopniem pokrewienstwa a poziomem jakosci
zycia domeny funkcjonowania psychosomatycz-
nego (wysoki poziom zycia w domenie funkcjono-
wania psychosomatycznego czeéciej obserwowa-
no dla pokrewienistwa linii opiekun — rodzic). Inne
linie pokrewienstwa u czlonkéw rodzin i opieku-
néw niespokrewnionych maja znaczacy wplyw na
role i odpowiedzialno$¢ w sprawowaniu opieki.
Badania wskazujg, ze role opiekunéw domowych
przejmuja doroste dzieci, czesciej cérki, niebedace
zazwyczaj w zwigzku malzenskim. Wykazujg one
wyzszy poziom jakosci zycia w sprawowaniu opieki
[33], co jest zgodne z uzyskanymi wynikami w prze-
prowadzonym badaniu.

Malzonkowie stanowia najwiekszy odsetek oséb
o niskim poziomie jakosci zycia dla domeny funk-
cjonowania psychosomatycznego. Rezygnuja ze
swojej pracy lub dzielg czas miedzy prace a opieke
nad chorg osobg, co negatywnie wplywa na poziom
nasilenia zespolu wypalenia sil w opiece. Towarzy-
szenie i pomoc w codziennym zyciu w chorobie,
osobista pielegnacja, przygotowywanie positkéw
i zmiana nawykéw zywieniowych wraz z choroba,
utrzymywanie domu, zakupy, transport chorego na
badania i wizyty kontrolne, troska o ubezpieczenie
i sytuacje finansowa przyczyniaja sie niewatpliwie
do obnizenia poziomu jakosci zycia w funkcjonowa-
niu psychosomatycznym. Wyniki te przekladaja sie
réwniez w domenie adaptacji do choroby czlonka
rodziny. Obserwowano statystycznie istotng zalez-
noé¢ miedzy stopniem pokrewiefistwa a poziomem
jakosci zycia w domenie adaptacji do choroby czlon-
ka rodziny. Wyniki wskazujg, ze wysoki poziom
zycia w domenie adaptacji do choroby czlonka ro-
dziny czesciej obserwuje sie w wypadku pokrewien-
stwa linii opiekun — rodzice. Malzonkowie stanowia
najwiekszy odsetek os6b o niskim poziomie jakosci
zycia w tej domenie. Badania nad pacjentami z cho-
roba nowotworowa w zwigzkach malzeniskich wska-
Zuja na wyzszy poziom depresji i zespolu wypalenia
w opiece u opiekunéw. Pogorszenie stanu zdrowia
i ograniczenia, jakie niesie choroba wspoétmatzonka,
wplywaja na codzienng aktywnos¢ opiekundéw, co
przeklada si¢ na pogorszenie relacji matzenskich.
Problemy opiekundéw staja sie dla nich wazniejsze
niz potrzeby osoby chorej [34, 35].

Wyniki badan wlasnych wskazujg, ze wiek opie-
kunéw istotnie wplywa na ocene jakosci zycia w tej
grupie badanych. Im mlodszy byl wiek opiekunéw,
tym lepsze byly wyniki w domenie funkcjonowa-
nia psychosomatycznego. Przeprowadzone badania
wséroéd opiekunéw domowych w Turcji daly wynik
pozytywnej korelacji miedzy wiekiem opiekunéw
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a satysfakcja z dostepnosci opieki i systematycznego
uzyskiwania informacji na temat choroby czlonka
rodziny [36]. Wyniki badania pilotazowego w Polsce
wskazuja na réznice w uzyskanych wynikach kore-
lacji wobec wieku respondentéw.

Najlepsza rzetelno$¢ oceniong wspoétczynnikiem
o Cronbacha otrzymata domena dotyczaca oceny
sytuacji ekonomicznej opiekunéw i obaw z nig
zwigzanych. Analiza wynikéw wykazala, ze nie ma
podstaw do odrzucenia hipotezy zerowej, méwiacej
o braku statystycznie istotnych réznic miedzy okre-
sem opieki oraz wiekiem opiekunéw, ktérzy uzy-
skali niski i wysoki wynik jakosci zycia w domenie
sytuacji ekonomicznej. Wiek i okres opieki nie deter-
minuja poziomu jakosci zycia w tej domenie.

Wyniki badah wykazaly zaleznoé¢ miedzy po-
ziomem wyksztalcenia a poziomem jakoSci Zycia
wyrazonej w domenie funkcjonowania psychoso-
matycznego. Respondenci deklarujacy wyksztal-
cenie $rednie uzyskali wysoki wynik w ocenie ja-
kosci zycia wyrazonej w domenie funkcjonowania
psychosomatycznego. Wysoki poziom funkcjono-
wania psychosomatycznego obserwuje sie najcze-
Sciej u os6b z wyksztalceniem $rednim, najrzadziej
u 0s6b z wyksztalceniem podstawowym lub zawo-
dowym oraz wyzszym.

Wskazana jest kontynuacja badah na wiekszej
grupie respondentéw w celu potwierdzenia uzy-
skanych wynikéw korelacji. Badania mozna takze
poszerzy¢ o grupe opiekunéw pacjentéw bedacych
w trakcie leczenia onkologicznego.

Do oceny psychometrycznej kwestionariusza
wskazane byloby réwniez powtdrzenie badan z uzy-
ciem innego kwestionariusza okreélajacego jakosc¢
zycia ogélnie w celu zbadania korelacji pomie-
dzy domenami. Badanie mozna przeprowadzi¢
w pierwszym dniu objecia opieka paliatywna oraz
po 14 dniach opieki w celu oceny poprawy badz po-
gorszenia jakosci zycia opiekunéw.

WNIOSKI

Walidowana wersja kwestionariusza CQOL-C
jest wiarygodnym narzedziem, ktére moze by¢ sto-
sowane w Polsce do oceny przez zespoly domowej
opieki paliatywnej jakosci zycia opiekunéw domo-
wych o0s6b z choroba nowotworowa.

Rzetelnoé¢ trzech sposréd ocenianych domen
(psychospoleczna, adaptacji do choroby czlonka
rodziny oraz sytuacji ekonomicznej) jest wystarcza-
jaca. W przypadku domeny oceniajacej adaptacje
do choroby czlonka rodziny niezbedna jest korek-
ta pytania dotyczacego poziomu wiedzy na temat
choroby osoby, nad ktéra sprawowana jest opieka.
Wprowadzenie tej korekty moze si¢ przyczyni¢ do
poprawy rzetelnosci wewnetrznej domeny:.
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Ocena jakosci zycia opiekundw domowych pacjentéw z chorobg nowotworowq z wykorzystaniem kwestionariusza

Wyniki kwestionariusza wskazuja, ze wiek, po-

ziom wyksztalcenia oraz stopien pokrewienstwa
maja istotny wplyw na ocene jakosci zycia w grupie
opiekunodw.

Autorki deklarujg brak konfliktu interescw.
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