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ZASADY WALIDACII KWESTIONARIUSZY NA
PRZYKLADZIE KWESTIONARIUSZA CAREGIVER
QUALITY OF LIFE-CANCER

Principles of questionnaires’ validation on the example
of the Caregiver Quality of Life-Cancer (CQOL-C) questionnaire
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A- przygotowanie projektu badania (study design), B- zbieranie danych (data collection), C- analiza statystyczna (statistical analysis),
D- interpretacja danych (data interpretation), E- przygotowanie maszynopisu (manuscript preparation), F- opracowanie pismiennictwa
(literature search), G- pozyskanie funduszy (funds collection)

Streszczenie

W Polsce systematycznie ro$nie liczba pacjentéw z rozpoznaniem nowotworowym. Konsekwencja tego jest wzrastajaca liczba
opiekunéw domowych tych pacjentéw. Gtéwnym celem opieki paliatywnej jest state podnoszenie przez zespét terapeutyczny
jakosci zycia nie tylko pacjentow, ale i ich rodzin, takze w warunkach domowych. Aktualnie nie ma dostepnego kwestionariusza
polskojezycznego, ktéry umozliwiatby ocene jakosci zycia opiekunéw domowych. Kwestionariusz anglojezyczny badajacy
jakos¢ zycia opiekunéw pacjentéw nowotworowych zostat opracowany w 1999 roku w zespole pod kierownictwem M. A.
Weitznera. Zawiera on 35 pytan, ktore maja na celu ocene poziomu funkcjonowania opiekuna w czterech ptaszczyznach:
psychicznej, emocjonalnej, duchowej i finansowej. Walidacja kwestionariusza spetnita wytyczne sposobu ttumaczenia
i walidacji kwestionariuszy, ktore zawarte s3 zostaty w dokumencie okreslajacym zasady thumaczenia i adaptacji instrumentow
Swiatowej Organizacji Zdrowia. Adaptacja kulturowa byfa nieroztagcznym elementem walidagji, ktéra musiata spetnia¢ cztery
kryteria: wierno$¢ thumaczenia kwestionariusza na jezyk polski, kryterium réwnowaznosci funkcjonalnej, zasada rownowaznosci
fasadowej, kryterium wiernosci rekonstrukcji. Walidacja na jezyk polski i zastosowanie kwestionariusza oceniajacego jakos¢
zycia opiekunéw oséb chorych na nowotwér pozwoli na okreslenie trudnosci i potrzeb tej grupy. Kwestionariusz CQOL-C
moze byc takze przydatnym narzedziem badawczym do oceny i profilaktyki wypalenia wiréd cztonkéw rodzin i opiekunéow
domowych pacjentéw objetych opieka paliatywna. Kwestionariusz CQOL-C w wersji polskojezycznej spetnit wszystkie kryteria
walidacji i moze by¢ wykorzystywany przez zespoty terapeutyczne w opiece paliatywne;j.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, opiekunowie, walidacja, kwestionariusz CQOL-C

Summary

In Poland, the statistics on the number of people diagnosed with cancer reveal an increase in the enormity of the problem. In
consequence, these include an increase in the number of people taking care of cancer patients at homes. There are currently
no available Polish version questionnaire, which allows the assessment of the quality of life for home caregivers. English-
language questionnaire examining the quality of life of cancer patients’caregivers has been developed by the team supervised
by M.A.Weitzner and has been widely used since 1999. It contains 35 questions, which are aimed at assessing the level of
functioning on four levels: mental, emotional, spiritual and financial. The validation of this questionnaire fulfils the guidelines
of translation and validation for the questionnaires, which are deterrmined in a document about the process of translation
and adaptation of the instruments of the World Health Organization. Cultural adaptation was an indispensable element for
validation, which has met four criteria: allegiance to the translation of the questionnaire into Polish language, the criterion of
functional equivalence, the principle of the facade equivalence and the criterion of accuracy reconstruction.

The main goal of therapeutic teams in the palliative care is continuous enhancement of their patients and families life quality,
including home environments. Both the Polish validation and the application of the questionnaire assessing the life quality of
the cancer patients’ caregivers will make it possible to focus on the issues and needs of that population better. The scale may
become a useful research tool for evaluation and prevention of the burnout syndrome experienced among family members
providing care for cancer patients. Polish version of the CQOL-C questionnaire has met all the validation criteria and can be
applied by the therapeutic teams in the palliative care.

Keywords: quality of life, caregivers, validation, CQOL-C questionnaire
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Wstep

Co roku w Polsce odnotowuje sie 150 tysiecy no-
wych zachorowan na nowotwory ztosliwe, a 80 tysie-
cy pacjentéw umiera tego samego roku z powodu
choroby nowotworowej [1]. Wraz z rosnaca liczba
zachorowan na nowotwory, wzrasta liczba opiekunéw
domowych, ktérymi najczesciej sa cztonkowie rodzin
pacjentow. W literaturze polskiej nie ma konkretnych
danych o liczbie formalnych opiekunéw domowych.
Bezsprzecznie podkresla sie jednak, ze choroba jed-
nej osoby dotyka catej rodziny. Problemem edukacji
opiekundéw oséb chorych na rézne schorzeniem zajat
sie w 2011 roku zespot fundacji,Lubie Pomagac” [2],
nie podejmujac sie jednak oceny jakosci zycia opie-
kunéw domowych.

Opieka paliatywna w swoim zatozeniu ma na
celu opieke nie tylko nad pacjentem, ale takze nad
cztonkami rodziny, sprawujacymi opieke nad chorym.
Obecnie dysponujemy duza liczba narzedzi badaw-
czych, ktére okreslaja poziom wypalenia zawodowego
wsrod cztonkdéw zespotu terapeutycznego sprawuja-
cego opieke nad pacjentami chorymi na nowotwor
[3]. Brakuje jednak narzedzia, ktére miatoby na celu
zbadanie jakosci zycia opiekunéw nieposiadajacych
wyksztatcenia medycznego, a sprawujacych opieke
nad pacjentem poza instytucja $wiadczeniodawcy,
w warunkach domowych. Kwestionariusze badajace
jakos¢ zycia opiekunéw domowych nie bedacych
profesjonalistami opieki medycznej, bytyby przydatne
dla cztonkdéw zespotu terapeutycznego: pielegniarek,
lekarzy, psychologéw do oceny stanu wypalenia
i potrzeb (nie tylko zdrowotnych) opiekunéw oséb
chorych na nowotwor.

Okreslenie stanu biopsychospotecznego jest
fundamentalne w ocenie jakosci zycia opiekunow
domowych o0séb chorych na nowotwory. Zdrowie
fizyczne ma zwigzek ze zdrowiem psychicznym
opiekundéw, a ogoélny stan zdrowia wptywa na relacje
spoteczne, zachowania prozdrowotne opiekunéw ina
jakos¢ opieki nad chorym. Zmeczenie, niska jako$¢
snu, problemy z wtasnym zdrowiem i zadbaniem
o wtasne potrzeby w zakresie, takim jak: odpowiednie
odzywianie, odpoczyneki sen, jak i trudnosci w rela-
cjach spotecznych sprawiaja, ze opiekunowie staja sie
pacjentamiz podwyzszonym ryzykiem rozwoju zabu-
rzen depresyjnych i lekowych, co nierzadko skutkuje
rozwojem lub zaostrzeniem choréb przewlektych,
przyczyniajac sie do wzrostu wskaznikow Smiertelnosci
w tej grupie [4]. W trakcie sprawowanej opieki, opie-
kunowie nie maja czasu na wizyty u lekarzy i zadbania
o swoje zdrowie. Po zakornczeniu opieki pojawiajg sie
u lekarzy zzaawansowanymi objawami. Status zdrowia
opiekunéw jest poczatkowo podobny do zdrowej
populacji. Z czasem opiekunowie zgtaszajg wiecej
dolegliwosci fizycznych, ktére wigza ze sprawowang
opieka, dotaczajg do nich trudnosci psychologiczne
i spoteczne. Warto zatem, aby zaréwno ich potrzeby,
obok potrzeb osoby chorej, staty w centrum uwagi
zespotu terapeutycznego [5].

Poziom wypalenia sit u opiekuna moze by¢ ob-
serwowany na kazdym etapie przebiegu choroby
pacjenta, od momentu jej zdiagnozowania, poprzez
proces leczenia i okres opieki paliatywnej, po smier¢
i zatobe. Stan fizyczny i psychiczny opiekuna jest zawsze
powigzany z kondycjg i stanem zdrowia osoby, nad
ktdra jest sprawowana opieka. Nie jest statyczng do-
meng, poniewaz wraz ze zmiang potrzeb i symptoméw
pacjenta, zmieniaja sie potrzeby ich opiekunéw [6].
Dlatego opiekunowie i cztonkowie rodzin nie powinni
by¢ pomijani w opiece paliatywnej. Opiekun domowy
pacjenta jest pierwszym obserwatorem toczacych sie
zmian oraz stanowi wsparcie dla pacjenta: pielegna-
cyjne, emocjonalne, duchowe i finansowe.

Celem pracy jest przedstawienie procesu walidacji
kwestionariusza oceniajgcego jakos¢ zycia na przyktadzie
narzedzia zalecanego do oceny jakosci zycia opieku-
néw domowych pacjentéw chorujacych na nowotwor
ztosliwy (Caregiver Quality of Life- Cancer).

Kwestionariusz Caregiver Quality of Life-
Cancer

Kwestionariusz zostat opracowany w zespole:
M. A.Weitzner, P. B. Jacobsen, H.Wagner Jr., J. Friedland,
C. Cox.[7]. Pionierem badan w 1980 r. byli jednak Za-
rit, Reever i Bach-Peterson’s, ktérzy rozpoczeli ocene
zmeczenia opiekundéw przy pomocy skali Zarit Burden
Interview [8]. Badana przez nich grupe stanowito 118
opiekundéw i partneréw pacjentéw objetych opieka
hospicyjna na Florydzie (USA). Zostali oni przebadani
w ciaggu pierwszych 48 godzin od przyjecia pacjenta
pod opieke i w trzecim tygodniu jego pobytu. Pytania
kwestionariusza odnosity sie do psychicznego, emo-
cjonalnego i finansowego funkcjonowania. W 1999 .
zmodyfikowano kwestionariusz oraz przeprowadzono
jego walidacje, jako instrumentu badajacego jakos¢
zycia opiekundéw rodzinnych oséb chorych na raka
w domowej opiece paliatywnej. Zwalidowany an-
glojezyczny kwestionariusz Caregiver Quality of Life
Index - Cancer (CQOLC) jest specyficznym instrumen-
tem zawierajacych 35 pytan mierzacych jakos¢ zycia
opiekunéw pacjentéw onkologicznych.

Walidacja kwestionariusza CQOL

Proces walidacji sktada sie zdwdéch czesci: ttumacze-
nia oraz oceny wtasciwosci psychometrycznych nowo
przettumaczonego instrumentu. Jego gtéwnym celem
jest mozliwos$¢ poréwnywania uzyskanych wynikéow
na ptaszczyznie miedzykulturowej (miedzynarodowej)
oraz stosowania danego testu w Polsce [9]. Elementem
walidacji jest adaptacja kulturowa, ktérej celem jest
poréwnanie miedzykulturowe (mozliwos¢ poréwnania
uzyskanych wynikéw kwestionariusza na ptaszczyznie
miedzykulturowej) oraz praktyczne zastosowanie
kwestionariusza w Polsce [10]. Wedtug Drwala réwno-
waznos¢ adoptowanych narzedzi z wersja oryginalng
mierzymy w pieciu kategoriach: rbwnowaznoscifasa-
dowej (np. grafika testu, instrukcja), rownowaznosci
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psychometrycznej (np. korelacja miedzy wersjami),
réownowaznosci funkcjonalnej (przydatnosc do tych
samych celéw), rownowaznosci ttumaczenia (np.
tres¢ pytan, stopien trudnosci stéw), rbwnowaznosci
rekonstrukcji (np. sposoby sprawdzania rzetelnosci
i trafnosci, rodzaje norm) [9].

Nie istnieje jeden optymalny sposéb adaptacji
testu. Jest to zawsze uzaleznione od celu, dla ktérego
przeznaczony jest dany kwestionariusz. Zgadzajac sie
z Drwalem [10] nalezy powiedzie¢, ze aby osiagnac
narzedzie, ktdre w najwyzszej mierze oceniac bedzie
pewne cechy w Polsce, musi by¢ ono opracowane
na nowo z uwzglednieniem specyfiki lokalnej kraju,
w ktérym bedzie stosowany. W przypadku kwestio-
nariusza Caregiver Quality of Life — Cancer gtéwnym
celem adaptacji byto opracowanie narzedzia badaw-
czego, ktore ma by¢ praktycznie stosowane w Polsce
do oceny jakosci zycia opiekunéw os6b chorych na
nowotwér w warunkach domowych.

Walidacji kwestionariusza dokonano przy uzyciu
wytycznych sposobu ttumaczenia i walidacji kwestio-
nariuszy, ktére zawarte zostaty w dokumencie opisu-
jacym proces ttumaczenia i adaptacji instrumentéw
Swiatowej Organizacji Zdrowia [11]. Proces walidacji
kwestionariusza CQOLC skfadat sie z nastepujacych
etapow:

1. Uzyskanie zgody na korzystanie z kwestionariusza

(kontakt z autorami kwestionariusza);

2. Przygotowanie polskiej wersji jezykowej kwestio-
nariusza CQOLC;

3. Zastosowanie polskiej wersji jezykowej kwestio-
nariusza CQOLG;

4. Dokonanie oceny wiasciwosci psychometrycznych
kwestionariusza CQOLG;

5. Ocena jakoscizycia opiekundw oséb chorych na raka

z wykorzystaniem polskiej wersji kwestionariusza

CQOLC.

Podczas adaptacji kulturowej starano sie zachowac
wszelkie zasady rownowaznosci kwestionariusza
wobec wersji oryginalnej.

Celem pierwszego etapu walidacji ,ttumaczenia
do przodu” byto zachowanie poprzez transkrypcje
i translacje wiernosci ttumaczenia kwestionariusza
na jezyk polski [12]. Oryginalng wersje narzedzia
badawczego przettumaczyto dwdch niezaleznych
tlumaczy jezyka angielskiego. W przypadku obu oséb
ich jezykiem ojczystym byt jezyk polski. Obaj thumacze
byli rowniez absolwentami filologii angielskiej i na
co dzien zajmowali sie ttumaczeniem i nauka jezyka
angielskiego w szkole wyzszej. Kolejno utworzono
wstepng wersje kwestionariusza polskojezycznego
na podstawie dwoch uzyskanych ttumaczen narzedzia
CQOLC. Nastepnym etapem byto dokonanie retrans-
lacji skali, czyli przettumaczenia nowo uzyskanej skali
ponownie na jezyk oryginalny, przez ttumacza, ktérego
ojczystym jezykiem jest jezyk angielski, lecz kt6ry od
wielu lat mieszka w Polsce, biegle postuguije sie rowniez
tym jezykiem i jest wyktadowca w szkole wyzszej.

Kolejnym etapem byto spetnienie kryterium réw-
nowaznosci funkcjonalnej kwestionariusza. Dokonano
oceny majacej na celu sprawdzenie, czy przettumaczony
kwestionariusz moze zosta¢ wykorzystany do oceny
tych samych celéw, co w wersji oryginalnej [10,13].
Dokonano oceny skali wrazliwosci i jej odpornosci
na dziatanie tych samych czynnikoéw zaktdcajacych,
wynikajacych z réznic kulturowych krajéw, w ktérych
kwestionariusz jest stosowany. Oceny tej dokonano
poprzez okreslenie, czy pojecie ,jakos¢ zycia” tak
samo definiowane jest w obu krajach (Polska i USA)
oraz, czy w obu obszarach kulturowych jakos¢ zycia
odnosi sie do tych samych dziedzin. Te cze$¢ badania
zrealizowano dokonujac przegladu literatury zwigzanej
z pojeciem jakosci zycia, wynikdw oceny jakosci zycia
i czynnikow wplywajacych na jako$¢ zycia opiekunéw
0s6b chorych przewlekle w Polsce. Nie byto mozliwe
dokonanie analizy pi$miennictwa opisujacego wyniki
badan okreslajgcych poziom jakosci zycia opiekunéw
domowych pacjentéw z choroba nowotworowsa,
poniewaz w polskiej literaturze brakuje badan w tym
zakresie. Analizy dokonano na podstawie wynikéw
badan prowadzonych wsréd opiekunéw pacjentéw
z choroba Alzheimera [14], pacjentéw po przebytym
udarze [15] oraz opiekundw oséb zakwalifikowanych
do pielegniarskiej opieki dtugoterminowej [16].

Nastepnym etapem procesu walidacji kwestionariu-
sza byto zachowanie zasady rownowaznosci fasadowej
kwestionariusza, polegajacej na utrzymaniu zgodnosci
pod wzgledem graficznym, ilosci i sposobu formuto-
wania pytan, a takze formy odpowiedzi na zawarte
pytania, instrukgcji dotyczacej sposobu prowadzenia
badan oraz doboru grupy badawczej [10].

Dzieki tak doktadnie okreslonym zasadom, mozliwe
byto osiggniecie wysokiego stopnia réwnowaznosci
fasadowej z oryginalng wersjg skali. Podczas przygo-
towywania polskiej wersji kwestionariusza CQOLC,
wykorzystano identyczna forme graficzng kwestio-
nariusza, jak ta przygotowana przez autoréw wersji
oryginalnej. Poza tym sposéb doboru grupy badanej
i gromadzenia danych byt zgodny z zaleceniami auto-
réw wersji oryginalnej kwestionariusza [12].

Kolejnym etapem walidacji byto zachowanie wier-
nosci rekonstrukgji. Zasada ta odnosi sie do poszcze-
g6lnych etapéw konstruowania skali, sposobdw oceny
jej trafnosci oraz rzetelnosci, podobienstwa grup oraz
rodzaju stosowanych norm [9]. Poniewaz polska wersja
skali stworzona zostata na podstawie skali juz istnieja-
cej, mozna byto poming¢ pewne elementy tej zasady.
Skupiono sie na wykonaniu badan, podobnych do tych,
ktére zostaty uzyte przez autoréw wersji oryginalnej
[10].W celu okreslenia trafnosci oraz rzetelnosci skali,
wykorzystano takie metody statystyczne, jak: wartosc¢
wspotczynnika alfa Cronbacha, korelacje pomiedzy
zgromadzonymi danymi socjodemograficznymi
awynikami uzyskanymiw poszczegolnych dziedzinach
oraz w catym tescie. Oceny poziomu jakosci zycia
CQOLC dokonano zgodnie z instrukcja stworzong
przez autoréw kwestionariusza, poprzez wyliczenie
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Sredniej algebraicznej dla poszczego6lnych domen
zawartych w kwestionariuszu [7].

Ostatnim elementem walidacji byta ocena réw-
nowaznosci psychometrycznej obu kwestionariuszy.
W procesie badawczym wykonano analizy elementow
podobnych do tych w wersji oryginalnej [7]. Spdjnosc
wewnetrzna oceniona zostata przy wykorzystaniu
testow wspotczynnika alfa Cronbacha oraz mocy
dyskryminacyjnej pozycji [17].

Kwestionariusz CQOLC (wersja dla opiekunow)
w polskiej wersji jezykowej, po walidacji zawiera 35
pytan. Domeny oceniajg jakos¢ zycia pod wzgledem
funkcjonowania opiekuna w czterech sferach: fizycznej,
psychicznej, duchoweji ekonomicznej. Kwestionariusz
rozpoczyna sie instrukcja, informujaca respondenta,
w jaki sposéb nalezy odpowiadac na pytania zawarte
w kwestionariuszu. Pytania zawarte we wszystkich
dziedzinach oceniane sg w pieciostopniowej skali
Likerta, mierzacej postawe wobec konkretnego pro-
blemu. Respondent odpowiada, jak bardzo z danym
stwierdzeniem w pytaniu sie utozsamia i wybiera
jedng z cyfr, gdzie: 0 oznacza: w ogdle, 1 - troche,
2 - do pewnego stopnia, 3 — znaczaco, 4 — bardzo
znaczaco.

Podsumowanie

Kwestionariusz CQOL-C w wersji polskojezycznej
spetnit wszystkie kryteria walidacji, czyli rownowazno-
$ci psychometrycznej, fasadowej oraz funkcjonalnej
z wersjg oryginalng Caregiver Quality of Life- Cancer.

Walidacja na jezyk polski CQLQ-C pozwoli na zasto-
sowanie kwestionariusza, jako narzedzia badawczego
stuzacego do oceny jakosci zycia opiekunéw domo-
wych i skupienia wiekszej uwagi na cztonkach rodzin
pacjentow chorych onkologicznie. Wyniki wskaza na
sytuacje sprawiajace opiekunom trudnos¢ w opiece
nad chorym. Zastosowanie kwestionariusza umozliwi
opracowanie spéjnego programu, ktérego celem bedzie
profilaktyka wypalenia sie sit opiekunéw pacjentéw
pozostajacych w domowej opiece paliatywne;.
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