Wydzial Nauk o Zdrowiu z Oddzialem Piel¢gniarstwa
I Instytutem Medycyny Morskiej i Tropikalnej

Aneta Muczyn

WPLYW EDUKACJI ZDROWOTNEJ NA
JAKOSC ZYCIA DZIECI I RODZICOW DZIECI
Z CHOROBAMI ROZROSTOWYMI UKLADU
KRWIOTWORCZEGO

Rozprawa doktorska napisana pod kierunkiem

prof. dr hab. n. med. Jana Macieja Zauchy

Gdansk 2018



Praca naukowa finansowana ze srodkow na nauke¢ w latach 2010-2018
jako projekt badawczy nr N N407 545538

(grant promotorski Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego).



SPIS TRESCI

1. A1) o R TP P PSPPI 6
1.1, WWPIOWAAZENIE ..ottt bbbt 6
Choroby rozrostowe uktadu krwiotworczego u dzieci i mtodziezy ..........ccceevrvvivinnnnn. 7
1.1.1. EPIAEMIOIOGIA ..c.eiviiiiiieiieiieie ettt 7
1.1.2. Objawy chorob rozrostowych uktadu krwiotworczego u dzieci........ccocveevvrnenen, 8
1.1.3. Diagnostyka w chorobach rozrostowych uktadu krwiotworczego u dzieci.......... 8
1.1.4. Leczenie choréb rozrostowych uktadu krwiotwdrczego ......ooovvvvvviiiiiiiiiiiiecnnen, 9
1.1.5. Powiktania leczenia choréb rozrostowych uktadu krwiotwoérczego................... 11
2. Jako$¢ zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego
OTAZ 1CH TOAZICOW ... 14
2.1.  Jako$¢ zycia zwigzana Z€ ZATOWIEIM .....ocveueiveriesiesinieeieie et 14
2.2.  Metody pomiaru jako$ci zycia zwigzanej ze Zdrowiem...........cooververvnineieennnn, 14
2.3. Jako$¢ zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwdrczego
01aZ 1CH OPICKUNOW ...ttt 15
2.4. Edukacja zdrowotna dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego
OTAZ 1CH TOAZICOW ...ttt bee s 18
3. CRIPIACY ..ttt bbbttt e bbbt 22
Hipoteza22
4. Materiat 1 MEtOAY ......ccviiiiiiiiiiiie 23
4.1, Badane 0SODY ........coiiiiiiiiece et 23
4.2, Metody DAJAWCZE ........ooveeieee e 24
4.2.1. Kwestionariusz The PedsQL Family Impact Module, parent report.................. 25
4.2.2. Kwestionariusz The PedsQL Cancer Module, parent report ...........ccccceevevvennne 25
4.2.3. Kwestionariusz The PedsQL Cancer Module, child report...........cccoovvvivennne. 25
4.2.4. Kwestionariusz The PedsQL Generic Core Scale, parent report............c.ccuev... 26
4.2.5. Kwestionariusz The PedsQL Generic Core Scale, child report...........ccccceevenen. 26
4.2.6. Autorska ankieta badajaca poziom wiedzy dzieci (Zal. 2) .......ccovviviiiiiiiinnn, 26
4.2.7. Autorska ankieta badajgca poziom wiedzy rodzicow dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego na temat istoty choroby i wdrozonych metod
leCzZenia (Zak. 3)..c.ei i 26
4.2.8. Autorskie narzedzie psychoedukacyjne (ksigzeczka ,,Wypedz nowotwor”
(077 S0 10 ) TSRS PP 26
4.2.9. Ankieta zawierajagca dane metryczkowe, tzw. metryczki, formularz dla rodzica
(Zah, 1) et ae e 27
Metoda interpretacji wynikow kwestionariuszy i ankiet ..o, 27
Interpretacja wynikow ankiet do oceny poziomu wiedzy dzieci i opiekundw ............... 28
4.3.  Przebieg badania ... 29



4.3.1.

Przygotowanie narzedzi badawczych ... 29

Proces adaptacji kwestionariuszy The PedSQL .........ccoovrriieieniieniene e 29

Proces tworzenia autorskiego narze¢dzia psychoedukacyjnego ,,Wypedz nowotwor” .... 31

Proces tworzenia autorskiej ankiety do oceny poziomu wiedzy dzieci i opiekunéw ..... 32
4.3.2. Przeprowadzenie badania pilotaZOWeZO0 .........ceevveiviiiiiiiiiiiiciieesre e 32
4.3.3. Przeprowadzenie badania WlaSCIWEZO ........cocvvvviiiiiiiiiiiiiiie e 32
4.4.  Analiza statystyczna/metody StatyStyCZNe ..........cccccveveeieeieiiieiieie e 33
5. VVYNIKI .ot e e s te et e e naesaeesteeneesreeteeneenne s 35
5.1. Charakterystyka 0S0b badanych .........ccccccviiiiiiiiiiiii 35
5.2, WynIiKi adaptacji TESTU.........eiuiiiiiiieieee s 35
5.2.1. Wyniki walidacji j¢zykowej i pretestu The PedsQL Cancer Module (parent report,
CRIIA TEPOIT) .t 35
5.2.2. Wyniki walidacji jgzykowej i pretestu The PedsQL Family Impact Module ..... 36
5.2.3. Rzetelno$¢ The PedsQL Cancer Module (parent report, child report) ............... 36
5.2.4. Trafnos¢ The PedsQL Cancer Module (parent report, child report)................... 38
5.2.5. Rzetelnos¢ The PedsQL Family Impact Module............cccccooviiieveiiciiciccen, 40
5.2.6. Trafnos¢ Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module ........................ 42
5.3. Wyniki badania pilotaZoOWeZO0........cceerviiiiiiiieiieiiiesee e 44
5.3.1. Wyniki pomiaru jakosci zycia uzyskanych w badaniu pilotazowym.
Opis statystyczny wynikow otrzymanych za pomoca modutu The PedsQL Cancer
MOUIE ..o 44
5.3.2. Wyniki pomiaru jako$ci zycia, uzyskane w badaniu pilotazowym. Opis statystyczny
wynikow otrzymanych za pomoca modutu The PedsQL Family Impact Module45
5.4, WYNIKI DAJANTA ......cooviiiiiii e 46
5.4.1. Poziom ogolnej jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu
krwiotworczego oraz ich rodzicow, uzyskany za pomoca Kwestionariusza
The PedsQL GeneriC COre SCAlE .......ccovevviieiieiiee e 46
5.4.2. Poziom specyficznej jakoSci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego oraz ich rodzicow, uzyskany za pomoca Kwestionariusza
The PedsQL Cancer MOdUIE...........ccoiieie i 49
5.4.3. Poziom jakosci zycia opiekunéw uzyskany za pomocg Kwestionariusza
The PedsQL Family Impact Module ..., 53
5.4.4. POZIOM WIBUZY UZIECT ...c.voveiiiiiiiiieiieieiee et 55
5.4.5. P0ziom WI€dZY TOAZICOW ......oviiiiiiiiiiii i 56
5.4.6. Poziom wiedzy dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotwodrczego,
a poziom JAKOSC1 1Ch ZYCIa ....eovvviiiiiiiici s 59
5.4.7. Poziom wiedzy opiekunow dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu

krwiotworczego, a poziom jako$ci iCh ZyCia ........cocvvveviiiiiiiieecce 60



5.4.8. Ocena wplywu edukacji zdrowotnej na jakos¢ zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu KrwiotWOrczego.......coovvvviiiiiiiiiiiiii e 61

5.4.9. Ocena wplywu edukacji zdrowotnej na jako$¢ zycia rodzicow dzieci z chorobami
rozrostowymi ukladu KrwiotWoOrczego........coovvvviiiiiiiiiiii e 64

6. DYSKUSTA .ttt 67

7. PodSUMOWENIE T WNITOSKI ......veveiiiiiiiiciic s 81

8. Ograniczenia i1 trudnos$ci wystepujace podczas realizacji projektu oraz mocne strony
NINIEJSZEYO PrOJEKIU ...ttt 82

9. Bibliografia zalgcznikowa...........ccoooiiiiiiiiiic 84

10, SHIESZCZENIE.......uiiiiiieieeee ettt 102

11, ZalgCZniKi. oo 106

Zatacznik 1. MetryCzKa......ooviiiiiiiieeee e 106

Zatacznik 2. Kwestionariusz ankiety wtasnej konstrukcji badajacy poziom wiedzy dzieci

z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego na temat choroby, metod
leczenia, POWIKIAN........ccviiiiiiiiiie i 108

Zatacznik 3. Kwestionariusz ankiety wlasnej konstrukcji badajacy poziom wiedzy rodzicow

dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego na temat choroby, metod

leczenia, POWIKIAN........cciviiiiiiiiii e 110
Zatacznik 4. Kwestionariusz ankiety PedsQL Generic Core Scale parent report ........ 115
Zatacznik 5. Kwestionariusz ankiety PedsQL Generic Core Scale child report .......... 117
Zalacznik 6. Kwestionariusz ankiety PedsQL Family Impact Module ........................ 120
Zalacznik 7. Kwestionariusz ankiety PedsQL Cancer Module parent report.............. 123
Zalacznik 8. Kwestionariusz ankiety PedsQL Cancer Module child report................. 126
Zalacznik 9. List przewodni skierowany do r0dZIiCOW .........ccceeviiiiiniiiiiciiiiineene, 129
Zatacznik 10. Ksiazeczka psychoedukacyjna ,,WypedZ nowotwor”..........ccceevvvvennne. 130
Zatacznik 11. Recenzje ksiazki psychedukacyjnej ,,WypedZ nowotwor” .................... 140
Zatacznik 12. Zgoda Komisji BIOGtYCZNE] .....ccvvviiiiiiiiiiiiiiiicicecc e 144
Zalacznik 13. Przewodnik do ankietowania ...........cccccooviiiiiiiicni e 145
Zatagcznik 14. Raport z I etapu thumaczen (Forward translation) .............cccccveveveennenn. 148
Zatgcznik 15. Raport z II etapu thumaczen (Backward translation) ............cccccceveneen. 149
Zalacznik 16. Raport z pretestu KWestionariuSZy .........ccoocvereeririenieniiecneeeieeseeeeen 150
Zalacznik 17. Sposob kodowania kwestionariuszy ankiet...........cocecvviiiiiininiineennnn, 155
Zatgcznik 18. Raport nieZgOdNOSCI......ccviiviiiiiiiiiiiciicc e 158
Zatacznik 20. Formularz §wiadomej zgody na udzial w badaniu.............ccccceeeviinennne 160
12, SPISTADEL .. .o e 161
13, SpiS ZalaCZNIKOW .....cuiiiiiiiiiiiiie i 164



1. Wstep
1.1. Wprowadzenie

Ryzyko wystapienia zto§liwego nowotworu u dzieci, wynosi 1/625 obserwowanych
dzieci[l]. Wigkszo$¢ nowotworow u dzieci, to schorzenia rozrostowe uktadu
krwiotworczego, ktorych rozpoznanie jest zrodlem silnego stresu nie tylko dla dzieci,
ale takze ich rodzicéw i opiekundéw. Sama choroba, jak i jej leczenie powoduje szereg
bezposrednich i pdéznych nastepstw, niejednokrotnie zagrazajacych zyciu. Dodatkowo
niezbedne zabiegi (czesto bolesne, tak jak biopsja szpiku) oraz ograniczenia dotyczace
codziennego zycia utrudniajg normalne funkcjonowanie, co w istotnym stopniu wplywa
na poziom jakos$ci zycia chorych dzieci, jak rowniez ich opiekunow.

W polskim pismiennictwie jest niewiele publikacji dotyczacych wptywu choroby
nowotworowej na codzienne funkcjonowanie chorego dziecka i jego rodziny.
To bylo gldéwnym motywem podjetych przeze mnie badan. Szczupto$¢ dotychczasowych
publikacji poswigconych temu tematowi po czgsci wynika z braku wystandaryzowanych
narzedzi, stuzacych do badania jakosci zycia dzieci z chorobg nowotworowa
i ich opiekunéw. Dlatego podjetam sie wprowadzenia do polskich narzedzi,
wystandaryzowanego kwestionariusza ankiety The Pediatric Quality of Life Inventory
(The PedsQL), za pomoca ktorego mozliwa jest ocena poziomu jakosci zycia dzieci

z choroba nowotworowa oraz ich opiekunéw.



Choroby rozrostowe ukladu krwiotworczego u dzieci i mlodziezy
1.1.1. Epidemiologia

Schorzenia nowotworowe w populacji dzieci i mlodziezy wstgpuja rzadko[2].
Po wypadkach, urazach i zatruciach sg druga przyczyng zgonow wsrod dzieci
i mtodziezy[3], natomiast pierwszg wsrdod chorobowych przyczyn zgondéw u dzieci powyzej
1 roku zycia[4]. W Europie rejestruje si¢ okoto 15 000 nowych zachorowan na nowotwory
zto§liwe wsrod dzieci 1 mtodziezy do 14 r.z[4]. Natomiast w Polsce obserwuje si¢ okoto
1100-1200 nowych zachorowan ws$rdd dzieci w wieku od 0 do ukonczenia 17 roku
zycia[5,6].

Choroba nowotworowa moze wystapi¢ u dziecka na kazdym etapie jego rozwoju[7].
Biorgc pod uwage czgsto$¢ wystepowania nowotworow u dzieci w Polsce i w Europie,
choroby rozrostowe uktadu krwiotworczego (biataczki i chioniaki), wystepuja najczesciej
i obejmuja ponad 40% wszystkich rozpoznan[3,5,6]. W Polsce czestos¢ wystgpowania
biataczek wynosi 28,7% 1 jest nizsza niz w Europie. Natomiast czesto$¢ wystepowania
chtoniakéw wynosi 14,3% i jest wyzsza niz w Europie[3].

Zarowno w Polsce, jak i w innych krajach wysoko rozwinigtych, wspdtczynnik
zachorowalnosci na nowotwory znajduje si¢ na podobnym poziomie i Wwynosi
od 105-130 nowych przypadkow na 1 milion dziecii W przypadku biataczek,
standaryzowany wspotczynnik zachorowalnosci w Polsce wynosi 35,4/1 mln i jest nizszy
niz w Europie Zachodniej. Uwzgledniajac chtoniaki, wspotczynnik w Polsce wynosi
21,2/1 min i jest wyzszy niz w Europie Zachodniej[6].

Wsrdd chorob rozrostowych ukladu krwiotworczego, najczesciej wystepuja ostre
postacie biataczek, a w szczegdlnosci ostra biataczka limfoblastyczna (acute lymphoblastic
leukemia, ALL), ktora stanowi okoto 80% wszystkich zachorowan na biataczki[8,9]. Choruja
na nig gtownie dzieci w wieku od 2 do 5 roku zycia[5,9]. Ostre biataczki szpikowe
(acute myeloid leukemia, AML) stanowig 10-20% wszystkich postaci biataczek u dzieci[10].
Rzadka, lecz szczegélnie =zlo§liwg jest biataczka niemowlgca, ktéra stanowi
2,5-5% zachorowan na ALL i 6-14% zachorowan na AML[11].

Wsrod chtoniakéw rozpoznawanych u dzieci wyrdznia si¢ chtoniaka Hodgkina
(Hodgkin’s Iymphoma, HL) oraz chloniaki nie-Hodgkina (non-Hodgkin’s lymphoma,
NHL)[12], zwane zwyczajowo chioniakami nieziarniczymi. NHL wystepuja u dzieci
czesciej, niz HD i charakteryzuja si¢ duzym dynamizmem wzrostu[12]. Dominujaca
postaciag NHL sg chloniaki z limfocytow B[12,13]. Szczyt zachorowan na nieziarnicze

chtoniaki ztosliwe przypada pomigdzy 7, a 10 rokiem zycia[13,14].



1.1.2. Objawy chorob rozrostowych ukladu krwiotworczego u dzieci

Schorzenia nowotworowe u dzieci charakteryzuja si¢ zwykle bardzo szybkim
wzrostem i gwattownym przebiegiem[8]. Wywiad poprzedzajacy rozpoznanie jest krotki —
kilkutygodniowy, a w przypadku ostrych bialaczek ogranicza si¢ nawet do 2-3 tygodni
[8-10,15]. Pierwsze objawy choroby mogg mie¢ dramatyczny przebieg, cho¢ poczatkowo
moga by¢ one dyskretne i niespecyficzne[2,8,12]. Objawy choroby nowotworowej
mogg wigza¢ si¢ zardéwno z sama proliferacja komodrek nowotworowych nowotworu,
jak i nacieczenia i uszkodzenia funkcji narzagdéw wewnetrznych[9,10,13,16].

Wsrod najezeSciej wystepujacych objawow podmiotowych chordb rozrostowych
uktadu krwiotworczego u dzieci wyr6znia si¢: zmiang usposobienia dziecka[2,12], mniejsza
aktywno$¢ dziecka[2,12], utrate taknienia[2,9], nieokreslone bole[2,12], bole kostne[9,17],
ostabienie[2,9,12]. Bioragc pod uwage objawy przedmiotowe, obserwuje si¢: Stany
goragczkowe[2,12], blados¢[12], kaszel[2,13], wymioty[2,13], utrate przytomnosci[2],
zaburzenia w oddawaniu moczu i stolca[2], utrate¢ masy ciata[12], zlewne poty[2].
W badaniu fizykalnym mozna stwierdzi¢ niebolesne powigkszenie weztdéw chlonnych
oraz $ledziony i/lub watroby[2,8-10,12].

W przypadku bialaczek przewazaja objawy wynikajace z wyparcia szpiku
przez komorki nowotworowe — pancytopenia, ktorej efektem jest postepujace ostabienie,
czeste infekcje oraz skaza krwotoczna[8,9,18]. Natomiast w chtoniakach gldéwnym objawem
jest powigkszenie weztow chtonnych, zlokalizowanych powierzchownie lub glgboko[8].

Zaréwno dla dzieci, jak i ich rodzicow okres, ktory poprzedza postawienie diagnozy
jest stresujacy i wigze si¢ z wystgpieniem leku. Dzieci i ich rodzice juz od tego etapu
Wymagajg wsparcia. Wystgpienie pierwszych objawow choroby oraz koniecznos¢
ich diagnozowania zaburzajg dotychczasowy tryb zycia dzieci i ich opiekundow i stanowig

dla nich poczatek krytycznego wydarzenia zyciowego[19].

1.1.3. Diagnostyka w chorobach rozrostowych ukladu krwiotwérczego u dzieci

Diagnostyka powinna by¢ prowadzona w wyspecjalizowanym osrodku onkologii
i hematologii dzieciecej[9]. W celu potwierdzenia rozpoznania, u dziecka
wykonuje si¢ szereg badan diagnostycznych, w tym inwazyjnych[17,20-23]. Dob6r metod
diagnostycznych ustala si¢ w oparciu o podejrzewane rozpoznanie oraz sytuacje zdrowotng
dziecka. Z punktu widzenia postawienia rozpoznania, najwazniejsze jest badanie
histo-patologiczne szpiku kostnego (w przypadku biataczki)[9][10] lub we¢zta chtonnego
(w przypadku chloniaka)[13,24]. Pomocne w postawieniu diagnozy moze by¢ rowniez

wykonanie punkcji ledzwiowej[23,25], ktora niejednokrotnie powtarzana jest takze
8



w dalszym etapie - leczeniu[26]. Wykonywanie zabiegéw diagnostyczno-leczniczych
niejednokrotnie wigze si¢ z odczuwaniem przez dziecko bolu. 50-75% dzieci z choroba
nowotworowg, ktore doznaty bolu, zgtasza ze byt on spowodowany gtownie zabiegami
diagnostyczno — leczniczymi[27]. Do najbardziej bolesnych i traumatycznych badan nalezg
punkcja szpiku oraz punkcja ledzwiowa[23,28,29]. U dzieci zabiegi te wykonuje si¢ zwykle
w znieczuleniu og6lnym, co zmniejsza bdl i stres odczuwane przez dziecko, jednocze$nie
moze stanowi¢ dla dziecka dodatkowe zagrozenie[20,30].

Badania niecinwazyjne wprawdzie nie niosg ze sobg zagrozenia bolem, mogg jednak
wyzwala¢ stres z racji warunkéw, w jakie trafia dziecko - np. przy badaniu tomografii
komputerowej (TK) waski tunel maszyny i oddalenie od rodzica moga
taczy¢ si¢ z ogromnym stresem, podobnie jak narazenie na nieprzyjemny hatas w trakcie
badan rezonansu magnetycznego (MRI - magnetic resonance imaging)[22,31]. Nawet
najlagodniejszy zabieg moze sta¢ si¢ zrodlem silnego stresu nie tylko dla dziecka,
ale rowniez dla jego rodzica/opiekuna[32].

Badania diagnostyczne stosuje si¢ nie tylko w momencie rozpoznania, ale rowniez
w czasie i po zakonczeniu leczenia - w szczegdlnosci celem wykrywania i oceny choroby
resztkowej lub przy podejrzeniu wznowy procesu chorobowego oraz monitorowania
leczenia i kontroli po jego zakonczeniu[17]. Przyktadowo, $rednia liczba punkcji szpiku
u dziecka z rozpoznaniem ALL w trakcie leczenia wynosi 12, natomiast liczba naktu¢
ledzwiowych waha si¢ w przedziale od 15-30[29]. Wielokrotne powtarzanie procedur
medycznych moze by¢ dla dziecka przyczyng dystresu psychologicznego. Dzieci moga
go doswiadczy¢, nawet jesli poczatkowo bylty bardzo wspotpracujgce[33]. W sytuacji,
gdy dziecko negatywnie zareagowato na pierwsze zabiegi medyczne, ryzyko wystgpienia
dystresu w wyniku kolejnych doswiadczen medycznych jest jeszcze wigksze[32,34].
Dotychczasowe badania wykazaty, ze kluczowa rol¢ w zmniejszeniu bolu, lgku i1 niepokoju
odczuwanych przez dzieci 1 ich opiekundéw, w zwigzku z przeprowadzanymi procedurami
medycznymi, odgrywa odpowiednie przygotowanie[33-35]. Przekazanie doktadnych
informacji, odnosnie  przeprowadzanych  zabiegéw  diagnostyczno-leczniczych,
dostosowanych do rozwoju dziecka i1 uwzgledniajacych opis sekwencji zdarzen,
wraz z informacja o poziomie spodziewanego bolu i mozliwych wrazen, zapewnia dzieciom

poczucie przewidywalnosci i kontroli[33,35].

1.1.4. Leczenie chorob rozrostowych ukladu krwiotwérczego

Leczenie chordb rozrostowych uktadu krwiotworczego u dzieci powinno
odbywac si¢ w wyspecjalizowanych osrodkach onkologii i hematologii dzieciecej[7]. Istotne
9



jest, by zostato ono wdrozone jak najszybciej, tuz po ustaleniu rozpoznania[18,36]. Dzigki
dynamicznemu postgpowi, jaki dokonat si¢ w leczeniu nowotworéw u dzieci, mozliwe
jest osigganie coraz to lepszych wynikoéw leczenia[37]. Obecnie z choroby nowotworowej
uktadu krwiotworczego mozna wyleczy¢ nawet ponad 80% dzieci[3].

W Polsce leczenie dzieci odbywa si¢ w oparciu o wytyczne Polskiej Pediatrycznej
Grupy ds. Leczenia Bialaczek i Chtoniakow (bedacej czes$cig Polskiego Towarzystwa
Onkologii i Hematologii Dziecigcej), ktora wchodzi w sktad niemieckiej grupy badawczej
IBFM (International Berlin-Frankfurt-Munster)[38—40].

Zgodnie z aktualnic obowigzujacymi europejskimi programami terapeutycznymi,
najwazniejszg metoda leczenia chordb rozrostowych ukladu krwiotworczego u dzieci
jest wielolekowa chemioterapia[7,8,40]. Sredni czas leczenia tych schorzen wynosi okoto
24 miesigce[15,41], przy czym intensywne leczenie obejmuje okres 7-9 miesi¢cy. Stopien
intensywnosci leczenia dostosowywany jest do rodzaju nowotworu, stopnia zaawansowania
choroby, czynnikéw ryzyka (stratyfikacja do odpowiednich grup ryzyka), sytuacji
zdrowotnej dziecka oraz tolerancji leczenia przez pacjenta. Sytuacja zdrowotna kazdego
chorego musi by¢ rozpatrywana indywidualnie[42].

Glowne etapy terapii choréb rozrostowych uktadu krwiotwdrczego stanowia —
indukcja remisji, konsolidacja po uzyskaniu remisji (dalsza eliminacja przetrwatych
komoérek ~ nowotworowych) oraz  leczenie  podtrzymujace remisje[14,43].
Najintensywniejszym etapem leczenia jest terapia indukcyjna[44,45].

W sytuacji, gdy wyleczenie dziecka za pomoca tradycyjnej chemioterapii
jest niemozliwe, konieczne jest wykonanie transplantacji komorek krwiotworczych
(hematopoietic stem cell transplantation, HSCT)[8,15,46]. Wskazania, zgodnie
z rekomendacjami Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Transplantacji Komorek
Krwiotworczych (PPGdsTKK), ustalane sg przede wszystkim w oparciu o wyniki leczenia
konwencjonalnego. HSCT wykonuje si¢ jako konsolidacje pierwszej peilnej remisji
u chorych wysokiego ryzyka[46].

Obok leczenia przeciwnowotworowego, Ogromne znaczenie odgrywa rowniez
leczenie wspomagajace, w tym zywieniowe[47,48]. Integralng czgscia realizowanego
programu terapii dziecka z chorobg nowotworowa jest takze stosowanie cewnikow
centralnych, stuzagcych miedzy innymi do podawania lekow[27].

Nieustannie podejmowane sa dziatania majace na celu poprawe skutecznosci
i bezpieczenstwa leczenia[37]. Mimo to, ryzyko zgonu dziecka zarowno w przebiegu
choroby nowotworowej, jak i zastosowanej terapii jest wysokie[3,49]. W przypadku lekow

chemicznych, ze wzgledu na niedostateczng wybidrczos¢ w dziataniu na komorki
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nowotworowe 1 maly wspotczynnik terapeutyczny, uszkodzenie zdrowych komorek
jest nieuniknione[50,51]. W efekcie, w trakcie leczenia przeciwnowotworowego, u dziecka
moze wystapi¢ szereg dziatan niepozadanych[51].

Zarowno w polskim, jak i zagranicznym piSmiennictwie mozna znalez¢ niewiele
doniesien dotyczacych wplywu aktywnej, intensywnej fazy leczenia na psychospoteczne
funkcjonowanie chorych dzieci oraz ich rodzin. Uzyskane dotychczas wyniki badan
wskazuja, ze dzieci z choroba nowotworowa oraz ich rodziny w wyniku zastosowanego,
intensywnego leczenia doswiadczajg negatywnych nastepstw psychospotecznych [52-55],
zaburzeh w funkcjonowaniu rodziny[52,55], a poziom jako$ci ich zycia ulega
obnizeniu[52,55]. Proces leczenia i zastosowane podczas niego procedury mogg miec

bardziej traumatyczny wplyw na dzieci z choroba nowotworowg niz samo rozpoznanie

[52,56].

1.1.5. Powiklania leczenia chorob rozrostowych ukladu krwiotworczego

Stosowanie lekéw przeciwnowotworowych nieroztacznie wigze si¢ z wystapieniem
szkodliwych skutkéw ubocznych[50,57,58] Wynika to z faktu, ze leki chemiczne niszczac
komorki nowotworowe, jednocze$nie niszczg prawidlowe komorki ciata[50,57].
Na wystapienie powiktan narazone sg przede wszystkim tkanki i narzady, ktorych komorki
dziela si¢ szybko (szpik kostny, skoéra, wlosy przewdd pokarmowy, uktad moczowy,
gonady)[57-59].

Kazdy lek przeciwnowotworowy wykazuje specyficzny profil toksycznosci[57,60].
Uzalezniony jest on migdzy innymi od rodzaju i stopnia zaawansowania nowotworu, dawki
leku, czasu ekspozycji, wrazliwosci osobniczej oraz stanu ogolnego chorego[57,61].

Wsrod dziatan niepozadanych, mogacych wystapi¢ po zastosowaniu chemioterapii,
wystepuja Objawy charakterystyczne dla wigkszo$ci cytostatykow, np.: wylysienie,
toksycznos$¢ hematologiczna, nudnos$ci, wymioty, biegunka. Moga wystapi¢ rowniez objawy
toksycznosci narzadowej (np. gastroenterotoksyczno$¢, hepatotoksycznosé) [19,57].

U dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego moze wystapi¢ niemalze
kazdy rodzaj powiktan. Co wiecej dzieci zazwyczaj zmagaja si¢ z wieloma skutkami
ubocznymi zastosowanego leczenia rownolegle. Natomiast Sytuacje, w ktorych dziecko
doswiadcza wystapienia pojedynczego powiklania, wystepuja niezwykle rzadko[62,63].
Niektorzy autorzy oceniajg skutki uboczne leczenia w oparciu o czgsto$¢ ich wystepowania.
Badania Williams i wsp. wykazaty, ze okoto 30% dzieci z chorobg nowotworowsg, w trakcie
intensywnego leczenia przeciwnowotworowego moze doswiadczy¢ nawet 27 powiklan.
Natomiast 40% dzieci i wigcej do§wiadcza okoto 18 objawdw[64]. Jednak w wigkszosci
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publikacji, oprocz grupy powiktan (toksycznos$ci narzgdowej), istotnym kryterium podziatu
jest rodwniez stopien ich cigzkosci. Jest on oceniany wedlug czterostopniowej skali
toksyczno$ci leczenia systemowego, jako powiktania lekkie (pierwszy stopien), $rednie
(drugi stopien), ciezkie (trzeci stopien) i bardzo cigzkie (czwarty stopien). Powiktania
ci¢zkie i bardzo ciezkie stanowig podstawe do modyfikacji schematu leczenia[44,65-67].

Ze wzgledu na podziat, wczesne powiktania, pojawiajace si¢ w trakcie intensywnego
leczenia sg znacznie bardziej niepokojace, niz pézne — pojawiajace si¢ po zakonczeniu
leczenia[64][68]. Rowniez ryzyko wystgpienia ciezkich powiktan jest szczegolnie wysokie
w intensywnej fazie leczenia[45]. Skutki uboczne mogg dotyczy¢ rdéznych sfer
funkcjonowania dziecka. Moga wystagpi¢ objawy fizyczne oraz psychologiczne. Istotny
jest réwniez wymiar spoleczny doswiadczanych przez dziecko powiktan zastosowanego
leczenia przeciwnowotworowego[27,52,63,64,69-71].

Ze wzgledu na fakt, ze prawidlowe, szybko dzielgce si¢ komorki ciata sg wyjatkowo
wrazliwe na leki chemiczne, u dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego
czesto obserwuje si¢: neutropeni¢, leukopenig, matoptytkowosé, niedokrwistos$¢, zapalenie
bton $luzowych, biegunke, wypadanie wlosow, a takze nudnosci i wymioty[59].
Wystgpienie u dziecka neutropenii stwarza zwigkszone ryzyko zakazen (w tym ciezkich),
szczegblnie w fazie intensywnego leczenia dziecka[27,72]. Mogg one wystgpowaé nawet
u 90% pacjentow[72]. Bardzo dokuczliwym powiktaniem jest zapalenie blony $luzowe;.
Dotyczy glownie jamy ustnej i moze wystapi¢ u 30-80% dzieci[59]. Ze wzgledu
na towarzyszace temu powiklaniu dodatkowe dolegliwosci (np. bol, obrzek, krwawienie)
pacjenci maja uposledzone zucie 1 polykanie, co prowadzi do utrudnien w przyjmowaniu
pokarmow[73]. Wsrod najczesciej wystepujacych objawow wyroznia si¢ rowniez bol,
brak energii, zmeczenie, ospato$¢ oraz utrate faknienia. Objawy podmiotowe mogg dotyczy¢
okoto 30-50% dzieci[63]. Objawy leczenia, wywolujace zmiany w wygladzie —
np. wylysienie, sg dla dzieci wyjatkowo trudne do zaakceptowania, szczegdlnie w wieku
szkolnym[27].

U dziecka moga wystapi¢ objawy psychologiczne. Wsrdd najczestszych zaburzen
wyrdznia si¢ trudnosci w zasypianiu, zamartwianie si¢, odczuwanie smutku, drazliwos¢,
zdenerwowanie, przejawianie agresji[63,69]. Zmiany w zachowaniu mogg dotyczy¢ nawet
80% pacjentow. Moga wystapi¢ zaburzenia pamigci [74]. Dzieci w trakcie leczenia czgsto
czujg si¢ odizolowane spotecznie oraz zglaszajg uczucie niepokoju[52,75].

W  zagranicznych publikacjach coraz wicksza uwage zwraca si¢ na wystgpowanie
u dzieci z chorobg nowotworowa tzw. objawow skojarzonych (,,cluster symptoms™).
Sa to dwa lub wigcej wspotistniejacych objawow, ktére sg ze sobg powigzane i mogg miec
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wspolng przyczyng. Wyniki dotychczasowych badan wskazuja na zalezno$¢ pomiedzy
wystepowaniem u dziecka nudnosci, bolu i zmeczenia, a odczuwaniem przez dziecko innych
powiklan oraz poziomem dystresu. Dzieci, u ktorych wystapity te objawy, zglaszaly
silniejsze wystepowanie innych objawdéw fizycznych i psychologicznych oraz wigkszy
poziom dystresu[63,76]. Dodatkowo ostre lub przewlekle wyst¢pujace nudnosci moga
zaktoca¢ stan odzywienia dziecka oraz che¢ jedzenia i1 picia, wplywajac ostatecznie
na poziom jako$ci zycia pacjentow[63].

Radzenie ze skutkami ubocznymi moze wptywaé na wyniki leczenia[44], ogranicza
opOznienia w leczeniu, umozliwia rekonwalescencj¢[63]. Rodzice, sprawujac opieke
nad dzieckiem z chorobg nowotworowa réwniez pomagaja W monitorowaniu
tych objawow[64]. W literaturze dostepna jest ograniczona liczba publikacji wykazujacych,
jaki wplyw na opiekundéw majg powiktania, wystepujace u dzieci w okresie intensywnego
leczenia. Wyjatkowo trudne dla rodzicow jest radzenie ze zmianami w zachowaniu dziecka,
np. agresja, rozdraznieniem, czy brakiem wspotpracy podczas leczenia[71]. Sprawowanie
opieki nad dzieckiem z chorobg nowotworowa opisywane jest jako wyczerpujace
i przerazajace doswiadczenie[74]. U rodzicow moze dojs¢ do zaburzen emocjonalnych,
depresji, a takze zespotu stresu pourazowego[77-80].

Istnieje zalezno$¢ pomiedzy wystgpowaniem u dziecka powiktan, a poziomem jakosci

zycia dzieci oraz ich opiekunow[63,81].
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2.  Jakos¢ zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego
oraz ich rodzicow

2.1. Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem

Pojecie ,jako$¢ zycia” (ang. quality of life, QoL), wprowadzone do literatury
po Il wojnie §wiatowej, poczatkowo oznaczato ,,dobre zycie”, odnoszac si¢ gtéwnie do stanu
posiadania. Nastepnie zostato rozszerzone na inne sfery zycia, co spowodowato konieczno$¢
doktadniejszego zdefiniowania tego okreslenia. [82—86]. Prekursorem badan nad jako$cig
zycia byt Campbell, ktory w 1971 roku wraz ze wsp. opracowal narzedzie badawcze,
umozliwiajace pomiar globalnego wskaznika jakos$ci zycia. Jedng z pierwszych definicji
jakos$ci zycia sformutowali w 1972 roku Dalkey 1 Rourke, okreslajac ja jako satysfakcje
z zycia i poczucie szcze$cia[87]. Zainteresowanie jako$cig zycia w dziedzinie nauk
medycznych pojawito si¢ od poczatku lat siedemdziesigtych XX wieku[82,88]. W 1972 roku
Rosser, zainspirowana badaniami Campbella, opublikowata pierwsza metodg oceny jakosci
zycia u chorych, pokazujac wptyw sposobu leczenia na jako$¢ zycia pacjentow[87]. WyniKi
badan, uzyskane przez Falangana w 1982r., wskazywaly Zze stan zdrowia stanowi
najwazniejszy  czynnik  warunkujacy  jakos¢  zycia[82,85]. Z = poczatkiem
lat dziewigcdziesigtych ubiegtego stulecia pojawily si¢ pierwsze teoretyczne modele jakosci
zycia uwarunkowanej zdrowiem (ang. health related quality of life - HRQL). W 1990 roku
Shipper i wsp. zdefiniowali HRQL, jako ,,funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany
(przezywany) przez pacjenta”[82,83,85,89]. W kontekscie tej definicji, HRQL uwzglednia
cztery podstawowe sfery funkcjonowania: stan fizyczny i sprawno$¢ ruchowa,
stan psychiczny (funkcjonowanie emocjonalne i poznawcze), sytuacje spoteczng
(uzyskiwanie wsparcia, petnienie rol spotecznych) i warunki ekonomiczne oraz doznania
somatyczne
(b6l 1 objawy choroby) [81,90]. Podstawa badan jako$ci zycia sa odpowiedzi pacjentow
na pytania, dotyczace powyzszych sfer, zawarte w zwalidowanych kwestionariuszach

badawczych [91,92].

2.2. Metody pomiaru jakoSci zycia zwigzanej ze zdrowiem

Do pomiaru jako$ci zycia uzywa si¢ kwestionariuszy ogolnych 1 specyficznych.
Ogoélne majg charakter uniwersalny, mierzg HRQL w szerokim zakresie
oraz mogg by¢ wykorzystywane do pomiaru jakosci zycia os6b zdrowych oraz chorych
z réoznymi problemami zdrowotnymi. Kwestionariusze specyficzne sga bardziej czule
na cechy charakterystyczne dla danego stanu chorobowego i uzywane sa do oceny jakos$ci

zycia 0sob chorujgcych na dang jednostke¢ chorobowa[87,88,93]. W celu uzyskania petnego
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pomiaru, zaleca si¢ stosowanie dwoch rodzajow kwestionariuszy jednoczasowo[93].
Uwzgledniajac sposob uzupetniania kwestionariuszy badajacych jakos¢ zycia, u dzieci
rekomenduje si¢ samooceng (ang. self-report). Mozliwa jest rowniez ocena dokonana przez
rodzica (ang. proxy-report) lub obiec metody jednoczesnie[94]. Biorac pod uwage zasady
stosowania tych narz¢dzi badawczych, istotne jest, by spelniaty one okreslone warunki
metodologiczne, psychometryczne oraz etyczne[81,95]. Jesli kwestionariusz powstat
w innym kraju, konieczne jest przeprowadzenie procesu jego adaptacji. Jest to proces
niezwykle zlozony, obejmujacy wiele etapow, miedzy innymi walidacje jezykowa,
w tym konsultacje ze specjalistami i wywiad poznawczy, a finalnie rowniez oceng

wlasciwosci psychometrycznych [82,96-100].

2.3. Jako$¢ zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego oraz ich
opiekunow

Schorzenia nowotworowe, jako choroby zagrazajace zyciu 1 wymagajace
intensywnego leczenia, w szczegdlny sposob  wplywaja na jako$¢  zycia
pacjentow[82,101,102]. Sam fakt postawienia takiego rozpoznania jest zrodtem silnego
stresu[103,104]. Zaburza dotychczasowy tryb zycia dzieci i ich opiekunéw. Chore dziecko
staje przed koniecznos$cig wielomiesigcznej, a nawet wieloletniej terapii, obarczonej
szeregiem powiklan, w tym poznych[104,105]. Wykonywane u dziecka zabiegi
diagnostyczno — lecznicze sg dla niego zroédtem nieprzyjemnych doznan[32,33]. Pacjentom
narzuca si¢ wiele ograniczen wynikajacych z zastosowanego leczenia i koniecznosci
podporzadkowywania si¢ zaleceniom personelu medycznego[106]. Najwazniejsze potrzeby
dziecka ulegaja deprywacji[106]. Traci ono poczucie bezpieczenstwa[106,107], mozliwos¢
prawidtowego rozwoju[104,106,107] oraz wykonywania czynnosci adekwatnych
do jego wieku[107]. Izolacja, wynikajaca z dtugotrwatej hospitalizacji, wptywa na relacje
z roéwiesnikami[105,107] i ograniczenie aktywno$ci ruchowej[105,107-109]. Zmiany,
jakie pojawiaja si¢ w wygladzie dziecka moga wptywac na obnizenie poczucia wlasnej
wartosci i poziom samoakceptacji[107]. Zaburzone zostaja funkcje poznawcze[104],
dziecko przezywa silne emocje[107,110].

Rozpoznanie u dziecka choroby nowotworowej jest krytycznym wydarzeniem
takze dla jego rodziny i zwykle inicjuje wystapienie kryzysu psychologicznego[111].
Rodzina stanowi system wzajemnie na siebie oddziatujacych elementdéw, stad postawienie
takiego rozpoznani wptywa na zycie wszystkich jej cztonkow[112]. Jako, ze dzieci i rodzice
sg ze sobg wzajemnie powigzani, poprawa jakosci zycia rodzica, moze warunkowac poprawe

jako$ci zycia chorych dzieci i odwrotnie. Sytuacja wyglada podobnie w przypadku
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pogorszenia stanu zdrowia dziecka lub rodzica. Mellon i wsp., w oparciu o ocen¢ wptywu
choroby nowotworowej dziecka na rodzing, opracowali w 2006 roku model, ukazujacy
wzajemng zalezno$¢ migdzy poziomem jakosci zycia ozdrowiencow i ich opiekunow([113].

Rodzice i inni czlonkowie rodziny wspotuczestniczg w cierpieniu dziecka[111],
probujagc  jednocze$nic zmagaé si¢ z konsekwencjami choroby i leczenia[114].
Podczas terapii, rodzicom stale towarzyszy poczucie zagrozenia zycia dziecka[115].
Odczuwajag silny lek[112], gniew, poczucie winy[80]. W obliczu objawdéw choroby
i leczenia rodzice czesto czujg si¢ bezradni[115]. Doswiadczajg powaznych trudno$ci natury
psychologicznej[114]. Negatywne emocje odczuwane przez rodzicow oddziatujg na relacje
mig¢dzy nimi. Relacje te mogg si¢ zacie$ni¢ lub choroba moze sta¢ si¢ przyczyng rozpadu
zwigzku[116]. Dlugotrwata hospitalizacja dziecka wiaze si¢ z koniecznoscig sprawowania
nad nim statej opieki. Obecno$¢ opiekuna zapewnia dziecku bezpieczenstwo i zmniejsza
jego poczucie osamotnienia[104,105,117]. Dla rodzica wiaze si¢ to jednak z konieczno$cig
reorganizacji zycia catej rodziny, a niejednokrotnie rezygnacji z pracy[104,105,115,118].
Klassen i wsp. wykazali, ze fizyczne i psychiczne obciazenie opieka, wptywa na poziom
jakosci zycia opiekundéw dzieci z chorobg nowotworowa[119]. Rodzice niejednokrotnie
czujg si¢ przemeczeni nadmiarem obowigzkéw, a w potgczeniu z brakiem wsparcia, moga
doswiadczy¢ zespotu ,,wypalenia si¢”’[112,120]. Zmiana sytuacji zawodowej oraz koszty
ponoszone w zwigzku z wydatkami wynikajacymi z choroby i leczenia znaczaco wplywaja
na sytuacje finansowg rodziny[104,105,112]. Pojawienie si¢ choroby u dziecka, jest sytuacja
trudng réwniez dla jego rodzenstwa, ktéore musi si¢ zmierzy¢ miedzy innymi
z emocjonalnym boélem, strachem, roztgka z bliskimi oraz rozpacza rodzicow[121].
W badaniach Breyer i wsp., wykazano ze 85% rodzenstwa chorych dzieci przejawiato
negatywne zmiany w zachowaniu, nawet w krotkim czasie po postawieniu rozpoznania
[122].

Niewatpliwie choroba nowotworowa wplywa na funkcjonowanie dzieci
oraz ich rodzicow we wszystkich sferach [79,103,104]. Z dotychczasowych doniesien
wynika, ze w okresie intensywnego leczenia, jakos¢ zycia dzieci z chorobami rozrostowymi
uktadu krwiotworczego oraz ich opiekundéw znacznie si¢ obniza[123] oraz jest gorsza,
niz u pacjentdw po zakonczonym leczeniu[124]. Badania przeprowadzone przez Klassen
i wsp. wykazaly, ze u rodzicow dzieci z chorobg nowotworowg W trakcie intensywnego
leczenia, poziom jakosci ich zycia ulega obnizeniu we wszystkich jej wymiarach[92].

Stan zdrowia najbardziej warunkuje jako$¢ zycia, jednak nie jest to jedyny czynnik.
Obok zmiennych klinicznych, zwigzanych z choroba i leczeniem (np. rozpoznaniem, czasem

1 intensywnoscig leczenia), poziom jakos$ci zycia chorych dzieci oraz ich opiekunow moga
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warunkowa¢ rowniez zmienne socjologiczne i demograficzne, np. wiek dziecka,
wiek rodzica, wyksztalcenie rodzica, stan cywilny[123-125]. W literaturze
podkresla si¢ rowniez wptyw czynnikow psychologicznych, np. wsparcia spotecznego[126].
Wraz z wystgpieniem krytycznego wydarzenia, zapotrzebowanie na wsparcie gwaltownie
wzrasta. Uzyskiwanie wsparcia sprzyja lepszemu przystosowaniu do stresujgcego
wydarzenia. Istotny jest jednak poziom udzielanego wsparcia, gdyz musi by¢ dostosowany
do potrzeb wspomaganej osoby[127]. W literaturze znajduja si¢ réwniez doniesienia,
swiadczace

o wplywie edukacji zdrowotnej na jakos$¢ zycia[27,128]. Hashemi i wsp. wykazali,
ze prowadzenie edukacji zdrowotnej, ma wpltyw na poprawg jakosSci zycia opiekunow[128].
Ten sam autor i wsp., w 2013 roku., wykazali wptyw edukacji zdrowotnej na poprawe
jakosci zycia zdrowego rodzenstwa dzieci z biataczkg[129]. Brakuje natomiast doniesien
dotyczacych wplywu edukacji zdrowotnej na jako$¢ zycia chorych dzieci. Istniejace
publikacje odnosza si¢ glownie do sposobu lub obszaru informowania pacjentow
0 rozpoznaniu lub leczeniu[130,131].

Problematyka jakosci zycia dzieci z chorobag nowotworowg
zainteresowano si¢ stosunkowo pdzno. Pierwszego zestawienia badan dotyczacych jako$ci
zycia dzieci z chorobg nowotworowg dokonata Cook Gotay w 1988 roku. Analizie poddano
publikacje z lat 70.” i 80.”, dotyczace jakosci zycia ozdrowiencow i odnosily si¢ one gtownie
do opisu funkcjonowania dzieci w pojedynczych sferach[132]. Nast¢pnie Bradlyn i wsp.
w 1995 roku dokonali zestawienia wynikow siedemdziesieciu badan klinicznych
Il fazy z Pediatric Oncology Group (POG) i Childrens Cancer Group (CCG), w ktorych
tylko 3% publikacji uwzglednialo dane o jakosci zycia, a 75% stanowily dane
o toksycznosci[133]. Rozwdj badan w tym zakresie nastgpit dopiero w latach 90.’[134].
Stad liczba dostgpnych kwestionariuszy skierowanych do dzieci, ktore spetnialyby
odpowiednie wlasciwosci metodologiczne i psychometryczne jest ograniczona[82,101].
W przegladzie literatury Eiser i wsp. opublikowanym w 2001 roku, przeanalizowano sto
trzydziesci siedem doniesien badawczych i jedynie trzy kwestionariusze ogodlnej jako$ci
zycia 1 dwa specyficznej, posiadaty podstawowe wlasciwosci psychometryczne[135].
Do najwazniejszych kwestionariuszy, stosowanych do oceny jakosci zycia dzieci z chorobg
nowotworowg nalezy The Child Health Questionaiire (CHQ) [94,136], The Child Health
Profile (CHIP) [94], The Functional Status Measure (FSII) [94], The Health Utilities Index
Mark 2 (HUI2) [135], The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)[94,135,136].

Mimo rozwoju badan w tym zakresie i tworzenia nowych metod, zasady witasciwego
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projektowania i przeprowadzania badan z udzialem dzieci z chorobg nowotworowa
sg wcigz badane[134].

Niewiele jest rowniez kwestionariuszy do oceny jako$ci zycia opiekunow dzieci
z chorobami nowotworowymi. Do najcz¢sciej stosowanych zalicza si¢: Caregive Quality-
of-Life Index (CQoL-Index), Quality of Life Tool (QoL Tool), Caregiver Quality of Life
Index-Cancer (CQOLC), Care-related quality of life instrument (CarerQol Instrument)
oraz The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)[82,137].

W Polsce brakuje metod do oceny jako$ci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi
uktadu krwiotwoérczego oraz ich opiekunow. Sposréod wymienionych powyzej narzedzi,
powszechnie stosowanym, rekomendowanym, adaptowanym w wielu krajach i osiggajagcym
satysfakcjonujgce wlasciwosci psychometryczne, jest anglojezyczny The PedsQL. Zaletg
tego narze¢dzia jest rowniez mozliwos$¢ oceny jakosci zycia z obu perspektyw — chorego
dziecka oraz jego opiekuna[94,135,136]. Oba moduty (nowotworowy i wptywu choroby
dziecka na rodzing), nie byly dotychczas adaptowane w Polsce.

2.4. Edukacja zdrowotna dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego

oraz ich rodzicow

Wraz z rozwojem metod leczenia oraz poprawa rokowania, zauwazono, ze dobrze
zaplanowana opieka psychospoleczna, powinna stanowi¢ integralng cze$¢ opieki
nad dzieckiem z chorobg nowotworowa. W 1977 roku, onkolog dziecigcy Jan Van Eys,
w ksigzce ,,Truly cured child”, wyjasnit Zze przezycie dziecka wolne od choroby nie jest
réwnoznaczne z jego ,,prawdziwym” wyleczeniem. Istotng rol¢ odgrywa bowiem jakosc¢
przezycia[138,139]. Zgodnie z jego koncepcja, nalezy wzigé¢ pod uwagg nie tylko aspekt
biologiczny, ale takze wyleczenie w kontekscie psychologicznym i spotecznym. By ten cel
osiggna¢, dziecko oraz jego rodzing, nalezy obja¢ opieka na kazdym etapie leczenia
oraz po jego zakonczeniu[139-141]. W 1991 roku powstal Komitet Psychospoteczny
Migdzynarodowego Towarzystwa Onkologow Dziecigcych (SIOP Working Commitee
on Psychosocial Issues in Pediatric Oncology), ktory rozpoczat dziatania w zakresie
problemow psychospotecznych, doswiadczanych przez chore dzieci 1 ich opiekundw.
Wynikiem tych dzialan bylo opracowanie standardéw postgpowania z dzieckiem z chorobg
nowotworowa, na kazdym etapie leczenia i po jego zakonczeniu[104]. W 2009 roku powstat
model opieki wspolny dla wszystkich krajow Europy — Europejskie Standardy Opieki
nad Dzie¢mi z Chorobg Nowotworowg[142—-144]. Jednym z gléwnych zalecen, zawartych
w standardach, jest konieczno$¢ przekazywania dziecku i jego rodzinie odpowiedniej

informacji na temat rozpoznanej choroby nowotworowej i jej leczenia, w sposob
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dostosowany do ich mozliwo$ci poznawczych. Wsérdéd podstawowych praw dziecka
hospitalizowanego, opisanych w standardach, wyrdznia si¢ migdzy innymi prawo
do uzyskania odpowiedniej informacji, a takze umozliwienie rodzinom dostgpu do literatury
dotyczacej choroby. Rodzinom nalezy rowniez poswigci¢ odpowiedni czas na rozmowe
0 chorobie i zastosowanych metodach leczenia, a kluczowg role odgrywa takze sposob
komunikacji[142,143].

Do niedawna nie zauwazano koniecznosci informowania dzieci o chorobie
i prowadzonym leczeniu, szczegoOlnie ze zazwyczaj nie zadajg one 0 to pytan wprost.
Nie oznacza to jednak, ze nie sg tym zagadnieniem zainteresowane lub ze nalezy unikac
rozmow na ten temat[138,141]. Uzyskiwanie informacji o chorobie i leczeniu, jest istotne
dla wigkszosci dzieci[141]. Wyniki badan Ljungman’a i wsp. wskazujg, ze zarowno dzieci,
podobnie jak ich rodzice, zgtaszaja duza potrzebe uzyskiwania informacji[145]. Dziecko
powinno pozna¢ powod tak radykalnej zmiany dotychczasowego trybu zycia, a odpowiednie
poinformowanie go moze si¢ przyczyni¢ do zmniejszenia poziomu Igku i niepokoju,
akceptacji zaistnialej sytuacji oraz pojawienia si¢ nadziei na odwrocenie procesu
chorobowego i powrdot do zdrowia[138,141]. Poziom zrozumienia przez dziecko
przekazywanych informacji uzalezniony jest od jego wieku, poziomu rozwoju
i wezesniejszych doswiadczen[141]. W sferze poznawczej starszych dzieci szkolnych
pojawia si¢ stadium operacji konkretnych. U dzieci zaczynaja si¢ pojawia¢ schematy
operacji logicznych, wnioskowanie, jednak jest to jeszcze okres przejsciowy
przed mysleniem w pelni logicznym[110,146]. Wplywa to na mozliwo$¢ zrozumienia
przyczyn 1 umiejscowienia choroby, a w konsekwencji potrzebe uzyskania bardziej
szczegdtowych informacji na jej temat oraz zastosowanych metod leczenia i sposobow
radzenia sobie z powiklaniami[110]. Dzieci w tej grupie wiekowej sa $wiadome
konsekwencji choroby i czesto traktujg ja, jako co$ ztego lub kare za zte zachowanie.
Moze im towarzyszy¢ poczucie winy i opuszczenia[141,147]. Swojg fantazje rozwijaja
przez doswiadczanie, a niewlasciwa informacja lub jej brak moze mie¢ negatywne
konsekwencje — np. powodowac¢ Igk i niepok6j[147]. Dzieci w tym przedziale wiekowym
s bardzo podatne na urazy psychiczne[141,147]. Badania Last i wsp. wykazaty, ze poziom
leku u dzieci, ktore nie sag w otwarty sposob informowane o chorobie od poczatkowej
jej fazy, jest znamiennie wyzszy[148].

W literaturze podkresla si¢ znaczenie zaleznosci pomiedzy stopniem adaptacji rodzica,
a przystosowaniem si¢ dzieci do choroby i leczenia. Odczuwany stres i trudnos$ci
W przystosowaniu przez rodzicow majg negatywny wplyw na przystosowanie

dzieci[80,145,149]. Rodzice uczestniczg w diagnozowaniu i leczeniu dziecka,
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przez co odgrywaja kluczowg role we wspieraniu go w chorobie. Zgodnie z wytycznymi
standardow opieki, personel medyczny powinien traktowa¢ rodzicow/opiekundéw,
jako partneréow w zespole terapeutycznym [143,150]. W trakcie intensywnego leczenia
rodzice migdzy innymi pOomagaja w monitorowaniu powiktan[64] oraz tagodzeniu
bolu u dzieci[143]. Potrzebujg zatem wsparcia w opiece nad chorym dzieckiem. Oczekujg
rzetelnych informacji dotyczacych choroby i dostosowania formy przekazu, tak w ustne;j,
jak i pisemnej formie[70,145,151]. Otwarto$¢ na przekazywane informacje i aktywny udziat
rodzicow w procesie leczenia w duzej mierze zalezg od stylu radzenia sobie w sytuacji
choroby. Wyniki badan wskazuja na lepsze przystosowanie rodzicow preferujagcych
styl zadaniowo-emocjonalny, mimo Ze Ik jako stan jest u nich na wysokim poziomie[152].
Wigkszo$¢ rodzicow doswiadcza negatywnych emocji w procesie adaptacji do choroby
i intensywnego leczenia. Niepokoj, napigcie, niepewno$é, przemegczenie i bezsilnosé
zgltaszato 97% matek w badaniach Pawetczak i wsp.[153]

Proces diagnostyczno-terapeutyczny prowadzi lekarz, w zwigzku z tym glownie
on/ona informuje dziecko i rodzica o sytuacji zdrowotnej — rozpoznaniu, rokowaniu,
przeprowadzanych badaniach, podejmowanym leczeniu i jego skutecznosci oraz skutkach
ubocznych zastosowanej terapii[141,154,155]. Inni czlonkowie zespotu medycznego
réwniez uczestniczg w tym procesie[27]. Prowadzenie edukacji zdrowotnej zostato wpisane
w zakres obowigzkoéw pielggniarek. Pielggniarki maja najwigkszy kontakt z chorymi
dzie¢mi i1 ich opiekunami. Swoja funkcje¢ edukacyjna realizuja zazwyczaj réwnolegle
do wypetiania funkcji terapeutycznej, czy opiekunczej oraz na zadanie, w odpowiedzi
na zadawane pytania[105,156-158]. Psycholog kliniczny przede wszystkim udziela pomocy
psychologicznej i psychoterapeutycznej. Moze rowniez udziela¢ wsparcia informacyjnego
w podstawowym zakresie oraz pomaga¢ rodzinom w zbieraniu informacji o chorobie
i leczeniu[159,160].

Glownym celem edukacji zdrowotnej skierowanej do dzieci z chorobg nowotworowa
oraz ich opiekunow jest ukazanie im specyfiki tego schorzenia. Pacjent
oraz jego opiekunowie powinni wiedzie¢ i przyjmowac za typowe, ze w przebiegu choroby
nowotworowej 1 jej leczenia moga wystapi¢ niepokojace objawy, ktore trzeba
jak najszybciej rozpozna¢ i zniwelowaé[27]. Cofanie si¢ tych objawow powinno
by¢ dla chorych dzieci i ich opiekunéw obrazem dobrej odpowiedzi na leczenie i powrotu
do zdrowia. Istotne jest, aby dzieci i ich rodzice mieli §wiadomos¢, ze jest bardzo duza
szansa na odwrocenie procesu chorobowego[161]. Stosowanie uproszczen przekazywanych
informacji jest konieczne i utatwia dziecku i jego opiekunom zrozumienie przekazywanych

tresci[141]. Standard opieki zawiera jedynie ogdlne wytyczne dotyczace koniecznoS$ci
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przekazywania 1 dostosowania informacji. Brakuje jednak szczegdlowego ustalenia,

na czym to dostosowanie powinno doktadnie polega¢[142,143].

Ze wzgledu na specyfike procesu chorobowego i postepowania terapeutycznego,

edukacja zdrowotna pacjentow oraz ich rodzin moze obejmowaé wiele obszarow.

Najwazniejsze z nich, to[157,158,162,163]:

przekazanie informacji na temat istoty choroby

opis stosowanych metod leczenia

przekazanie informacji o potencjalnych skutkach ubocznych, wynikajace
z choroby 1 stosowanego leczenia (w zakresie niezbednym dla pacjenta
i dostosowanym indywidualnie)

poinformowanie o metodach zapobiegania powiktaniom lub ich minimalizowania
przygotowanie do zabiegéw diagnostyczno-leczniczych (réwniez jak zachowaé
si¢ tuz po nich)

poinformowanie o zasadach racjonalnego odzywiania (ogolne zasady zywienia

i diety specjalistyczne)

Wsréd zalecanych sposobow pracy z dzieckiem wyroznia si¢ migdzy innymi

modelowanie, gry medyczne, uzycie ksigzek, czy zabawek[33,35]. Pomocne w osiggnigciu

tego celu moze by¢ zastosowanie narzgdzi psychoedukacyjnych, np. ksigzeczek

psychoedukacyjnych.

Jako, ze w literaturze znajduja si¢ doniesienia, S$wiadczace o pozytywnym wplywie

edukacji zdrowotnej na jako$¢ zycia[128], mozna zasugerowacl, ze edukacja zdrowotna

wplynie rowniez na poprawe jakoSci zycia dzieci z chorobg rozrostowa uktadu

krwiotworczego oraz ich opiekunow. W Polsce jednak nie prowadzono dotychczas badan

w tym zakresie.
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3. Cel pracy

Celem gtéwnym pracy jest ocena, w jakim stopniu prowadzenie edukacji zdrowotnej

wsrod dzieci i rodzicoOw dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego wptynie

na poprawe jakosci ich zycia. Dla osiaggniecia celu gtownego wyznaczono nastgpujace cele

szczegdlowe:

Hipoteza

Przygotowanie narzedzi badawczych do oceny poziomu jako$ci zycia dzieci
z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego oraz ich rodzicow.

Ocena poziomu jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego oraz ich rodzicow.

Ocena poziomu wiedzy dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotwoérczego oraz ich rodzicow na temat istoty choroby, zastosowanych

metod leczenia i wynikajacych z nich zagrozen.

Prowadzenie edukacji zdrowotnej wpltywa na polepszenie jakosci zycia dzieci

1 rodzicéw dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwérczego.
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4. Material i metody

4.1. Badane osoby

W badaniach wzigty udziat 194 osoby:
e dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego w wieku 8-12 lat
(64 o0sob);

e rodzice sprawujacy opiek¢ nad dzieémi z chorobami rozrostowymi uktadu

krwiotworczego (64 0sob);

e rodzice sprawujacy opieke nad dzieé¢mi, ktdre nie spetnialy kryteriow wlaczenia

do badania z powodu wieku lub choroby zasadniczej (66 0sob).

W wywiadzie poznawczym — tzw. pretescie kwestionariuszy, ktory poprzedzat
badanie pilotazowe, wzigto udzial pigcioro dzieci oraz pigcioro rodzicow. Nastepnie badaniu
pilotazowemu poddano 28 dzieci i 28 opiekunoéw. Kolejne 28 dzieci i 28 opiekundow wzigto
udzial w badaniu wlasciwym. Ponadto 3 dzieci i1 3 opiekunéw wzigto udziat w wywiadzie
poznawczym narzg¢dzia psychoedukacyjnego ,, WypedZ nowotwor”.

Kryteria wlaczenia dzieci do badania byly nastepujace: wiek dziecka 8-12 lat,
rozpoznanie choroby rozrostowej uktadu krwiotworczego, zachowany kontakt stowno-
logiczny, wyrazenie checi udzialu w badaniu oraz $§wiadoma zgoda rodzica/opiekuna na
udzial dziecka w badaniu. Natomiast kryteria wigczenia rodzicow/opiekunéw do badan
obejmowaty: wiek >18 lat, sprawowanie opieki nad dzieckiem w wieku 8-12 lat
z rozpoznang chorobg rozrostowg uktadu krwiotworczego, zachowany kontakt stowno-
logiczny, a takze S$wiadoma zgoda na udziat w badaniu. Badania przeprowadzono
wsrod pacjentow hospitalizowanych w nastgpujacych osrodkach:

e Klinice Pediatrii, Hematologii, Onkologii 1 Endokrynologii w Gdansku,

e Klinice Hematologii, Onkologii 1 Transplantologii Dziecigcej w Lublinie,

e Klinice Transplantacji Szpiku, Onkologii 1 Hematologii Dziecigcej

we Wroclawiu,

e Kilinice Pediatrii, Hematologii i Onkologii WUM w Warszawie,

e Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie,

e Klinice Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersyteckiego Dziecigcego

Szpitala Klinicznego im. L. Zamenhofa w Biatymstoku,
e Oddziale Klinicznym Onkologii i Hematologii Dzieci, Katedry Pediatrii
Klinicznej Wydziatu Nauk Medycznych Uniwersytetu Warminsko — Mazurskiego

w Olsztynie,
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e Kilinice Pediatrii, Hematologii i Onkologii Szpitala Uniwersyteckiego im. Dr A.
Jurasza w Bydgoszczy,

e II Klinice Pediatrii Wojewoddzkiego Szpitala Zespolonego, Swigtokrzyskim
Centrum Pediatrii w Kielcach,

e Kilinice Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej, Uniwersytetu

Medycznego w Poznaniu,

4.2. Metody badawcze

Badania przeprowadzono w terminie od listopada 2013 roku do wrzesnia 2017 roku.
Okres ten obejmowat poszczegdlne etapy badania: pretest adaptowanych Kwestionariuszy,
przeprowadzenie badania pilotazowego, przeprowadzenie badania wlasciwego
oraz opracowanie narzedzi badawczych. W badaniu wykorzystano metode wywiadu
poznawczego, oparta o technike protokotu gltosnego myslenia (ang. thinking aloud
protocol/method)[164,165]. Ponadto uzyto metody sondazu diagnostycznego,
z wykorzystaniem techniki ankiety. Osoby biorgce udzial w badaniu wtasciwym badano
dwukrotnie, w odstepie jednego miesigca. W celu oceny parametrow psychometrycznych
adaptowanych kwestionariuszy, zweryfikowano rzetelno$¢ oraz trafno$¢ tresciowa,
kryterialng 1 czynnikowa. Wykorzystano metode sedziow kompetentnych - powotano
6 ekspertdw z dziedziny medycyny i1 psychologii, ktorzy niezaleznie od siebie oraz w oparciu
o instrukcje przygotowang przez badacza dokonali oceny trafnosci tresciowej[166].

Dobor metod 1 technik wykorzystanych w niniejszej pracy uzalezniony byl od fazy
badan. Podczas pretestu narzedzi badawczych wykorzystano metode wywiadu
poznawczego, oparta o technik¢ protokotu glosnego myslenia (ang. thinking aloud
protocol/method) oraz metode sedziow kompetentnych. W kolejnych etapach — badaniu
pilotazowym 1 wlasciwym  zastosowano metode¢ sondazu  diagnostycznego,
z wykorzystaniem techniki ankiety. Oceny parametrow psychometrycznych adaptowanych
narzedzi dokonano podczas badania pilotazowego oraz wilasciwego. W badaniu uzyto
nastepujacych narzedzi badawczych:

1.  Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module, parent report

2 Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module, parent report

3 Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module, child report

4.  Kwestionariusza The PedsQL Generic Core Scale, parent report

5 Kwestionariusza The PedsQL Generic Core Scale, child report

6 Autorskiej ankiety badajacej poziom wiedzy dzieci z chorobami rozrostowymi

uktadu krwiotworczego
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7.  Autorskiej ankiety badajacej poziom wiedzy rodzicow dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego
8.  Autorskiego narzedzia psychoedukacyjnego (ksiazeczka ,,Wypedz nowotwor”

9.  Ankiety zawierajgcej dane metryczkowe, tzw. metryczki, formularz dla rodzica

4.2.1. Kwestionariusz The PedsQL Family Impact Module, parent report

Jest to modut dotyczacy wptywu choroby przewlektej dziecka na rodzine, formularz
dla rodzica w wersji 2.0 (Zal.6). Zawiera trzydzieSci sze$¢ stwierdzen ujetych w o$miu
sferach/wymiarach: Stan Fizyczny, Stan Emocjonalny, Zycie w Spotecznoéci, Funkcje
Poznawcze, Komunikowanie si¢, Zamartwianie si¢, Codzienne Czynno$ci oraz Stosunki
w Rodzinie. Wszystkie stwierdzenia mierzg wspolng ceche — radzenie sobie

rodzicow/opiekundéw z chorobg przewlekla dziecka (poziom HRQL opiekuna).

4.2.2. Kwestionariusz The PedsQL Cancer Module, parent report

Jest to modul nowotworowy (ang. Cancer Module) zawierajacy formularz
dla rodzica w wersji 3.0 (Zat. 7) Przeznaczony jest do oceny jako$ci zycia dzieci z choroba
nowotworowg w wieku 8-12 lat przez ich rodzicow/opiekundéw. Zawiera dwadziescia
siedem stwierdzen ujetych w o$miu sferach dotyczacych odczuwania przez dziecko:
Bolu i Cierpienia, Nudnosci, Niepokoju Zwigzanego z Zabiegami, Problemow
Kognitywnych, Niepokoju Zwigzanego z Leczeniem, Leku, postrzegania przez dziecko

Wygladu Zewngtrznego oraz Komunikowania sig.

4.2.3. Kwestionariusz The PedsQL Cancer Module, child report

Jest to modut nowotworowy Kwestionariusza The PedsQL zawierajacy formularz
dla dziecka w wersji 3.0 (Zatl. 8), ktory przeznaczony jest do oceny jakos$ci zycia dzieci
z chorobg nowotworowag w wieku 8-12 lat. Formularz dla dziecka skierowany
jest bezposrednio do dziecka i ocenia jako$¢ zycia dziecka z jego wiasnej perspektywy.
Jest on rownowazny z formularzem dla rodzica. Zawiera dwadziescia siedem stwierdzen
uyjetych w oSmiu sferach dotyczacych odczuwania przez dziecko: Bolu 1 Cierpienia,
Nudnosci, Niepokoju Zwigzanego z Zabiegami, Problemow Kognitywnych, Niepokoju
Zwigzanego z Leczeniem, Lgku, postrzegania przez dziecko Wygladu Zewnetrznego

oraz Komunikowania sig.
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4.2.4. Kwestionariusz The PedsQL Generic Core Scale, parent report

Jest to modut ogdlny Kwestionariusza The PedsQL, zawierajacy formularz
dla rodzica w wersji 4.0 (Zat. 4). Ocenia og6lng jako$¢ zycia dzieci w wieku 8-12 lat.
Skierowany jest bezposrednio do rodzica i ocenia jako$¢ zycia dziecka z perspektywy
jego prawnego opiekuna. Kwestionariusz zawiera 23 stwierdzenia, ujete w 4 sfery: Fizyczna,

Emocjonalng, Spoteczng i Funkcjonowania w Szkole.

4.2.5. Kwestionariusz The PedsQL Generic Core Scale, child report

Jest to modut ogdlny Kwestionariusza The PedsQL, zawierajacy formularz
dla dziecka w wersji 4.0 (Zat. 5). Przeznaczony jest do oceny ogodlnej jakosci zycia dzieci.
Formularz ten skierowany jest bezposrednio do dziecka i1 ocenia jako$¢ zycia dziecka
z jego wiasnej perspektywy. Jest rownowazny z formularzem dla rodzica. Kwestionariusz
zawiera 23 stwierdzenia, ujete w 4 sfery: Fizyczna, Emocjonalng, Spoteczng

i Funkcjonowania w Szkole.

4.2.6. Autorska ankieta badajaca poziom wiedzy dzieci (Zal. 2)

Ankieta zawiera czterna$cie pytan dotyczacych poziomu wiedzy dzieci odnos$nie istoty
choroby dziecka, zastosowanych metod leczenia i skutkow ubocznych stosowanych terapii.
Zawiera pytania zamknicte z kafeterig dysjunktywna (tak, nie, nie wiem lub list¢ mozliwych

odpowiedzi). Ankieta zawiera rowniez jedno pytanie otwarte.

4.2.7.Autorska ankieta badajaca poziom wiedzy rodzicow dzieci z chorobami
rozrostowymi ukladu krwiotworczego na temat istoty choroby i wdrozonych

metod leczenia (Zal. 3)

Ankieta zawiera dwadziescia osiem pytan dotyczacych poziomu wiedzy rodzicow
odnosnie istoty choroby dziecka, zastosowanych metod leczenia 1 skutkéw ubocznych
stosowanych terapii. W ankiecie zamieszczono 27 pytan zamknigtych z kafeterig
dysjunktywna (3 pytania z odpowiedziami tak, nie, nie mam zdania; 14 pytan opatrzonych
pieciostopniowg skalg Likerta oraz 10 pytanh zawierajagcych liste odpowiedzi)

oraz jedno pytanie otwarte.

4.2.8. Autorskie narzedzie psychoedukacyjne (ksigzeczka ,,Wyped; nowotwor” (Zal.
10)
Ksigzeczka pt. ,, WypedZz Nowotwdr”, to autorskie narzedzie psychoedukacyjne.
Zawiera 36 stron i sktada si¢ z 12 rozdzialow: Wstep, Co to jest nowotwor?, Biataczka,

Chtoniak, Kto bedzie si¢ Toba opickowat w szpitalu?, Czas wolny, Badania, Co jesc?,
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Jak leczy¢?, Co moze si¢ dzia¢, gdy dostaniesz chemioterapie?, Zmiany w wygladzie
1 Powrdt do zdrowia. Narrator (autor) zwraca si¢ wprost do dziecka, przeprowadzajac
je przez wszystkie rozdziaty. W ksigzeczce znajduja si¢ ilustracje graficzne. Odpowiednio
dobrano kolorystyke (odcienie zotci i1 zieleni) i format (AS5). Glownymi odbiorcami
ksigzeczki sg dzieci w wieku 8-12 lat, z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego,
hospitalizowane w oddziatach hematologii 1 onkologii dziecigcej w Polsce, leczone
za pomocg chemioterapii. Ksigzeczka jest skierowana réwniez do rodzicéw/opiekunow,
ktorzy sprawujg opieke nad chorymi dzie¢mi. Obiorcami ksigzeczki moga by¢ réwniez
cztonkowie personelu medycznego oraz kazda osoba pragngca poznaé sytuacje dziecka

z chorobg nowotworowa.

4.2.9. Ankieta zawierajaca dane metryczkowe, tzw. metryczki, formularz dla rodzica

(Zal. 1)

W celu zebrania podstawowych danych o respondentach dotgczono roéwniez ankietg
zawierajacg osiemnascie pytan metryczkowych. Ankiete skierowano do opiekunéw dzieci
z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego. Pytania dotyczyly danych
socjodemograficznych os6b biorgcych udzial w badaniu, np. wieku rodzica, wieku dziecka,
poziomu wyksztalcenia rodzica, sytuacji finansowej rodziny, czy tez gospodarstwa
domowego. W metryczce zamieszczono rowniez pytania dotyczace sytuacji klinicznej

dziecka, np. rozpoznania, czasu i etapu leczenia oraz zrédet uzyskiwanego wsparcia.

Metoda interpretacji wynikéw kwestionariuszy i ankiet

Stwierdzenia zawarte w Kwestionariuszach The PedsQL opatrzono pigciostopniowg
skalg Likerta (0-wymieniony problem nigdy nie sprawiat ktopotu, 1- wymieniony problem
prawie nigdy nie sprawial klopotu, 2- wymieniony problem czasami sprawial ktopot,
3- wymieniony problem czesto sprawiat ktopot, 4- wymieniony problem prawie zawsze
sprawiat ktopot), na ktorej badani okreslali czestos¢ wystepowania problemu. Obliczen
wynikow dokonano zgodnie z procedurg zaproponowang przez autora, obejmujaca
trzy etapy. Zsumowane punkty uzyskane przez badanych stanowig wynik surowy. Pierwszy
etap obejmuje przeksztalcanie tych wynikow w skali od 0 do 100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0). Drugi etap obejmuje obliczanie wynikow w poszczegdlnych sferach. Natomiast trzeci,
obliczanie wynikow sumarycznych skalach.

W Kwestionariuszu The PedsQL Family Impact Module, oceny jakosci zycia
opiekuna dokonuje si¢ w trzech skalach sumarycznych. Pierwsza sumaryczna skala,

to wynik jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem (ang. Parent HRQL Summary Score).
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Jest to sumaryczny wynik dla czterech wymiaréw. Obejmuje sume stwierdzen, podzielonych
przez liczb¢ odpowiedzi w wymiarach: fizycznym, emocjonalnym, zycia w spotecznosci,
funkcji poznawczych. Druga sumaryczna skala, to wptyw choroby na funkcjonowanie
rodziny (ang. Family Functioning Summary Score). Jest to sumaryczny wynik dla dwoch
wymiaréw, ktory obejmuje sume¢ stwierdzen podzielong przez liczb¢e odpowiedzi
w wymiarach: czynno$ci zycia codziennego i stosunkow w rodzinie. Wreszcie trzecia
sumaryczna skala, to wynik ogdlny (ang. Total Score). Jest to suma wszystkich stwierdzen,
podzielona przez liczbe wszystkich odpowiedzi, we wszystkich wymiarach. Natomiast
w Kwestionariuszu The PedsQL Cancer Module (zarowno w formularzu dla dziecka,
jak irodzica), jakos$¢ zycia ocenia si¢ w jednej skali sumarycznej. Oblicza si¢ jedynie wynik
ogoblny. Z kolei w obu formularzach Kwestionariusza The PedsQL Generic Core Scale,
wyniki sumaryczne obliczane sg w trzech skalach. Pierwsza sumaryczna skala,
to funkcjonowanie psychospoteczne (ang. Psychosocial Health Summary Score).
Jest to suma stwierdzen podzielona przez liczb¢ odpowiedzi w wymiarach: emocjonalnym,
sferze spotecznej, funkcjonowania w szkole. Druga sumaryczna skala to funkcjonowanie
fizyczne (ang. Physical Health Summary Score) i zawiera tylko jeden wymiar - fizyczny.
Trzecia sumaryczna skala, to wynik ogolny.

Uzyskanie przez opiekuna wyzszego wyniku w danej sferze lub sumarycznego

oznacza jego lepsze funkcjonowanie, natomiast nizszego gorsze.

Interpretacja wynikow ankiet do oceny poziomu wiedzy dzieci i opiekunow

Odpowiedzi na pytania zawarte w ankietach dla dzieci i rodzicoéw, umozliwity oceng
poziomu wiedzy badanych uczestnikow. Odpowiedzi udzielane przez respondentow
stanowity surowg warto$¢ punktowg. Za kazda prawidlowa odpowiedz, respondent
otrzymywat 1 punkt. Nastepnie obliczono procent prawidtowo udzielonych odpowiedzi -
liczba prawidlowych odpowiedzi dla poszczegélnych przypadkow zostala wyrazona
w wartosci procentowej, na skali od 0 do 100. Przyje¢to nastgpujacy klucz interpretacji
wynikoéw ankiety: bardzo niski poziom wiedzy (0-29%), niski poziom wiedzy (30-49%),
$redni poziom wiedzy (50-59%), wysoki poziom wiedzy (60-89%), bardzo wysoki poziom
wiedzy (90-100%).

Na przeprowadzenie badan uzyskano zgod¢ Niezaleznej Komisji Bioetycznej
do Spraw Badan Naukowych przy Gdanskim Uniwersytecie Medycznym (Zat. 12)
oraz kierownikdw poszczegdlnych osrodkow. Przed przystapieniem do wywiadu

poznawczego oraz ankietowania, kazdy rodzic/opiekun zostal poinformowany o istocie
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i celu badania, otrzymat list przewodni (Zat. 9), a takze podpisat formularz swiadomej zgody
na udzial swdj i dziecka w badaniu (Zat. 20). Dzieci biorgce udziat w badaniu zostaty
poinformowane o zalozeniach projektu. Uczestnikow poinformowano takze,
ze kwestionariusze z odpowiedziami zostang zakodowane, a wyniki uzyskane w toku badan
nie bedg miaty wplywu na opieke medyczng, jakiej bedzie potrzebowalo dziecko.
Respondenci zostali poinformowani o prawie do wycofania si¢ z badania. Dane zbierano
przez autora oraz ankieterow — psychoonkologéw dziecigcych, zatrudnionych
w poszczegdlnych Osrodkach. Przed przystgpieniem do ankietowania, kazdy ankieter
otrzymat od autora badania, opracowang i niezbedng do zrealizowania tej czynnosci
dokumentacj¢: wymienione powyzej narzgdzia badawcze, list przewodni dla rodzicow,
formularz §wiadomej zgody na udzial w badaniu oraz przewodnik do ankietowania
(Zat. 13). Badanie przeprowadzono zgodnie z deklaracja helsinska o ,,Zasadach etycznego

postgpowania w eksperymencie medycznym z udziatem ludzi.”

4.3. Przebieg badania

Badania przebiegaty wieloetapowo, obejmujac trzy gldwne etapy: przygotowanie
narzgdzi badawczych, przeprowadzenie badania pilotazowego, przeprowadzenie badania

wlasciwego.

4.3.1. Przygotowanie narzedzi badawczych
Proces adaptacji kwestionariuszy The PedsQL

Autorem kwestionariuszy The PedsQL jest prof. James V. Varni z Texas, USA.
Oryginalnie powstaly one w wersji anglojezycznej. Moduly wykorzystane w niniejszym
badaniu pozyskano za posrednictwem Mapi Research Group (umowa nr. 24119). Moduty
ogolne — (ang. Generic Core Scale), formularz dla dziecka i rodzica pozyskano w wersji
polskojezycznej. Natomiast moduty wpltyw choroby przewleklej dziecka na rodzing
(ang. Family Impact Module) - formularz dla rodzica oraz nowotworowy
(ang. Cancer Module) - formularz dla dziecka i rodzica, w wersji angloj¢zyczne;j.
Anglojezyczne kwestionariusze wymagaty przeprowadzenia wieloetapowego, trudnego
procesu adaptacji. Dokonano go w oparciu 0 wytyczne autora kwestionariusza oraz ogoélnie
przyjete w literaturze wytyczne. Autorowi kwestionariusza sporzadzano raport po kazdym
etapie walidacji. Finalna wersja zostala zaakceptowana przez autora kwestionariusza,
co zostalo potwierdzone drogg poczty elektronicznej.

Pierwsza faze¢ adaptacji stanowila walidacja jezykowa. Na tym etapie, dwoch

niezaleznych tlumaczy przysiegtych jezyka angielskiego, dokonalo tlumaczenia
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kwestionariuszy z jezyka zrodlowego (ang. source language) -angielskiego, na jezyk
docelowy (ang. target language) - polski. Podczas tego etapu w przypadku obu modutow
omawiano zagadnienia dotyczace budowy sktadni, uzycia zwrotdw grzeczno$ciowych,
uzycia rodzaju i liczby.

W Module Nowotworowym, w wersji dla dzieci rozwazano sposdb tlumaczenia
czterech sformutowan: good looking, I hurt o lot, cancer will come back or relapse, reports.
Rowniez w wersji dla rodzicow omawiano sposob tlumaczenia czterech sformutowan:
anxiety, a lot of pain, good looking, worrying that cancer will reoccur or relapse. Natomiast
w przypadku Family Impact Module, rozwazano sposob thumaczenia trzech poje¢: feel sick
to my stomach, social activities, anxious,. Powstale wersje tlumaczen poréwnano,
a nastepnie utworzono pierwszg wersje kwestionariuszy. W kolejnym etapie walidacji
jezykowej dokonano niezaleznych tlumaczen odwrotnych. Dwoch rodzimych
uzytkownikéw jezyka angielskiego tzw. , native speakers”, bez dostgpu do wersji
oryginalnej kwestionariusza, przettumaczyto uzyskang w poprzednim etapie polskoj¢zyczna
wersje kwestionariusza na jezyk angielski. Wymogiem autora kwestionariusza bytlo,
by rodzimi uzytkownicy jezyka angielskiego wykazywali si¢ dobrg znajomoscia jezyka
polskiego. Wymog ten spetniono — podjeto wspotprace z dwoma obywatelami Wielkiej
Brytanii (Steve Jones, Paulo Moron), ktorzy od wielu lat przebywajg w Polsce, jednoczes$nie
pracujac w szkole jezykowej Distinction Language Centre, na stanowisku lektora. Uzyskane
anglojezyczne wersje porOwnano, a nastgpnie ustalono jedng wersje kwestionariusza.
Ostatni etap adaptacji jezykowej stanowilo zestawienie tekstu anglojezycznej wersji,
uzyskanej w wyniku thumaczen z tekstem wersji oryginalnej narzedzia. W wyniku ostatniego
poréwnania uzyskano finalng wersj¢ kwestionariuszy, ktorej tekst skonsultowano
z psychologami— dr hab. n. med. Marzeng Samardakiewicz, dr n. spot. Karolem
Karasiewiczem oraz mgr Marzeng Gwadera. Ponadto Kwestionariusz The Family Impact
Module poddano niezaleznej ocenie szeSciu sedziow kompetentnych (pigciu psychologow,
jedna pielegniarka), ktorzy ocenili otrzymany materiat badawczy. Nastepnie zgodno$¢
ich decyzji przeanalizowano z przyjetym wzorcem poprawnych odpowiedzi. Wynik oceny

wyrazono w wartosci %.

Nastepnie  dokonano  weryfikacji  kwestionariuszy ~ ws$réd  respondentdw,
reprezentujacych docelowa grupe badang — chorych dzieci oraz ich rodzicow. Podczas
protokotu glosnego myslenia, uczestnicy glosno przedstawiali proces myslowy,
w odniesieniu do stwierdzen zawartych w kwestionariuszu. Do kazdego stwierdzenia
zamieszczonego w kazdym z adaptowanych kwestionariuszy, opracowano list¢ pytan

pomocniczych, zadawanych dodatkowo respondentom. Wymagato to wielokrotnych
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spotkan z rodzinami. Pytania pomocnicze sformutowano tak, by nie byly sugestywne
oraz zadawano je w sposob nie sugerujacy wlasnych opinii. W oparciu o wyniki wywiadu
poznawczego, wprowadzono niezbedne zmiany w tek$cie kwestionariuszy. Wyniki
walidacji jezykowej i pretestu kwestionariusza opisano w czeSci wyniki. Ostatecznie
przeprowadzono badanie pilotazowe adaptowanych narzedzi badawczych, w celu okreslenia
ich parametrow psychometrycznych. Finalnie, polskie wersje adaptowanych

kwestionariuszy uzyto w badaniu wiasciwym.

Proces tworzenia autorskiego narzedzia psychoedukacyjnego ,,Wyped? nowotwor”

Ksigzeczka ,,Wypedz nowotwor” powstawata przez ponad rok, obejmujac 8 etapow.
Pierwszy etap stanowily wywiady biograficzne z dzieémi oraz ich opiekunami
oraz kwerendy biblioteczne. Inspiracja do utworzenia ksigzeczki byly zagraniczne
publikacje: ,,Family Handbook for Children with cancer”’[167], ,,A parent’s guide
to Children’s Cancer”, Programy edukacyjne Patient Education Institute X-Plain[168],
Publikacje Children’s Cancer and Leukaemia Group: ,,Joe has Leukaemia”[169], ,,Tom has
Lymphoma[170], ,,Mary has a brain tumor”’[171], ,,Ben’s Stem Cell Transplant”[172].
W drugim etapie utworzono konspekt ksigzeczki i napisano tekst. Autorzy tekstu,
to: mgr Aneta Muczyn, dr n. biologicznych Justyna Pacynska oraz mgr Marta Chorazewicz.
Pisownia i1 gramatyka opracowanego tekstu ksigzeczki zostaty sprawdzone przez polskiego
filologa mgr Elwir¢ Kamolg. Opracowany tekst skonsultowano rowniez pod wzgledem
merytorycznym z hematoonkologiem dziecigcym - dr hab. n. med. Ninelg Irgg — Jaworska.
Ksigzeczka zostata pozbawiona zbgdnych tresci. Nastepnie utworzono ilustracje autorstwa
Anity Wrzeszcz 1 odpowiednio dobrano kolorystyke (odcienie zolci 1 zieleni) oraz format
ksigzeczki (AS). W czwartym etapie utworzono tytut i1 opracowano graficznie strong
tytutowa. Piaty etap obejmowal ocen¢ wewnetrzng, ktéra byta  ocena
Promotora — prof. dr hab. med. Jana Macieja Zauchy. Nastgpnie dokonano
oceny zewnetrznej, ktora obejmowala recenzje specjalistow: prof. dr hab. Anny Balcerskiej
(Konsultanta Wojewodzkiego w dziedzinie Hematologii 1 Onkologii Dziecigcej)
oraz dr hab. Marzeny Samardakiewicz (Przewodniczacej Polskiej Pediatrycznej Grupy
Psychoonkologéow). Uwzgledniono uwagi recenzentdw. Ostatni etap obejmowal
przeprowadzenie badania pilotazowego na trzyosobowych grupach dzieci i ich rodzicow.
Finalnie ksigzeczk¢ uzyto do przeprowadzenia psychoedukacji badanych dzieci
oraz ich opiekunow. W oparciu o tresci zawarte w ksigzeczce przygotowano prezentacje
w programie powerpoint, uzyte podczas spotkan edukacyjnych =z pacjentami
oraz ich opiekunami.
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Proces tworzenia autorskiej ankiety do oceny poziomu wiedzy dzieci i opiekunow

Opracowanie pytan do ankiet badajacych poziom wiedzy dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego oraz ich rodzicow byto zadaniem niezwykle trudnym
1 dhlugotrwatym. Gtownie z powodu koniecznosci uwypuklenia najistotniejszych,
podstawowych informacji, jakie powinien przyswoi¢ kazdy pacjent i jego opiekun
oraz koniecznosci dostosowania przekazywanych tresci do potrzeb i mozliwosci
poznawczych odbiorcow edukacji zdrowotnej. Proces powstawania ankiet przebiegat
wieloetapowo. Podobnie jak w przypadku tworzenia narzedzia psychoedukacyjnego
»Wypedz nowotwor”, pierwszy etap obejmowal kwerendy biblioteczne 1 wywiady
biograficzne z dzie¢mi oraz ich opiekunami. Gtéwnym celem wywiadow byto rozpoznanie
potrzeb edukacyjnych dzieci oraz ich rodzicoéw. W oparciu o zebrane dane, utworzono
pytania do obu ankiet — dla dzieci i rodzicow. Pytania zawarte w ankietach
przyporzadkowano do poszczegdlnych grup: samoocena wiedzy, opinie, wiedza o chorobie
I zastosowanym leczeniu. Utworzone ankiety podlegaly ocenie wewngtrzne;j,
ktorg byta ocena Promotora — prof. dr hab. med. Jana Macieja Zauchy. Opracowany tekst
skonsultowano rowniez pod wzgledem merytorycznym z hematoonkologiem dziecigcym -
dr hab. n. med. Ninelg Irgg — Jaworska. W celu weryfikacji, narzedzia badawcze poddano
ocenie respondentow reprezentujacych docelowa grupe badang — chorych dzieci
oraz ich rodzicéw, stosujac technike protokolu gtosnego myslenia. Ostatecznie narzedzia

badawcze uzyto w badaniu whasciwym.

4.3.2. Przeprowadzenie badania pilotazowego

Celem tego etapu byla wstgpna ocena trafnosci i1 rzetelno$ci adaptowanych
Kwestionariuszy The PedsQL. Badanie przeprowadzono ws$réd 28 rodzin
(28 dzieci i 28 rodzicow). Ankietowanie przeprowadzano zgodnie z wymogami
zaproponowanymi przez autora Kwestionariusza The PedsQL. Respondenci wypetniali
Kwestionariusze w okreslonej kolejnosci. Najpierw uzupelniano Kwestionariusze ogdlnej
jakosci zycia, nastgpnie Kwestionariusze specyficzne. Szczegdtowe zasady ankietowania

opisano w przewodniku do ankietowania.

4.3.3. Przeprowadzenie badania wlasciwego

Uczestnikow badania wlasciwego podzielono na dwie grupy — badang oraz kontrolna.
Przyjeto, ze co druga osoba ze zglaszajacych sie o0sob, spelniajacych kryteria,

byta kwalifikowana naprzemiennie, odpowiednio do grupy edukowanej lub kontrolnej.
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Kwalifikacje do obu grup prowadzono zgodnie 2z przyjetymi kryteriami
zakwalifikowania. W grupie badanej dokonano pierwszego pomiaru — poziomu wiedzy
oraz poziomu jako$ci zycia. Nastepnie przeprowadzono edukacje zdrowotng, prowadzong
w formie indywidualnych szkolen. Dzieciom oraz ich rodzicom przedstawiono prezentacje
przygotowane w programie powerpoint, ktore opracowano w oparciu o tresci zawarte
w narzedziu psychoedukacyjnym pt. ,,Wypedz nowotwor”. Ponadto kazdy z uczestnikow,
po zakonczonej edukacji zdrowotnej otrzymal ksigzeczke pt. ,,Wypedz nowotwor”
oraz mozliwo$¢ kontaktu z edukatorem. Po okoto miesigcu dokonano powtoérnego pomiaru
poziomu wiedzy oraz jakosci zycia. W edukacji wzigto udziat 13 rodzin
(13 dzieci i 13 rodzicow). W grupie kontrolnej dokonano pierwszego pomiaru — poziomu
wiedzy oraz poziomu jakos$ci zycia. W tej grupie nie przeprowadzono edukacji zdrowotne;j.
Nastepnie po miesigcu dokonano powtdrnego pomiaru poziomu wiedzy oraz jakosci zycia.
Grupe¢ kontrolng stanowito 15 rodzin (15 dzieci i 15 rodzicow). RoOwniez na tym etapie
badan, ankietowanie odbywalo si¢ wedlug zasad opisanych w przewodniku

do ankietowania.

4.4. Analiza statystyczna/metody statystyczne

Opisu statystycznego zmiennych ilosciowych dokonano z pomoca miar tendencji
centralnej, $redniej arytmetycznej oraz mediany a rozproszenie wynikow za pomoca
odchylenia standardowego, oraz warto$ci minimalnej i maksymalnej. Natomiast zmienne

jakosciowe opisywano za pomoca licznos$ci (np. liczba prawidlowych odpowiedzi na test).

Whioskowanie statystyczne bylo prowadzone za pomoca testow parametrycznych
lub nieparametrycznych w zaleznosci od rodzaju stosowanej skali badawczej oraz rozktadu
wynikow. Jesli wyniki byly uzyskane za pomocg standaryzowanych narzedzi badawczych
a ich rozktad nie odbiegatl znaczaco od rozktadu normalnego, wowczas stosowano procedure
analizy wariancji (ANOVA). W sytuacji badania efektow szkolenia stosowano ANOVA
w wersji powtarzanych pomiaréw. Wnioskowanie statystyczne w oparciu o dane jakoSciowe

(badania ro6znic rozktadéw) szacowano za pomocg testu chi kwadrat.

Szacowanie rzetelnos$ci (reliability) rozumianej jako stopien spojnosci pozycji wechodzacych
w sktad danej skali, dokonano za pomocg wspolczynnika alfa — Cronbacha. Trafnos¢
(validity) kwestionariuszy (tzw. trafno$¢ czynnikowa) przeprowadzano za pomocg analizy
czynnikowej (Factor Analysis). Do analizy zwigzkéw pomigdzy wynikami kwestionariuszy

stosowano wspotczynnik korelacji r-Pearsona.
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Przy wszystkich weryfikacjach hipotez do oznaczania kryteriow odrzucenia hipotezy

zerowej przyjeto poziom istotnosci 0,05.

Uzyskane wyniki poddano analizie statystycznej przy zastosowaniu komputerowego pakietu
statystycznego TIBCO Software Inc. (2017). Statistica (data analysis software system),

version 13.
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5 Wyniki
5.1. Charakterystyka osob badanych

Biorac pod uwage wiek rodzicow, badane osoby znajdowaly si¢ w przedziale
wiekowym 27-63 lat, $rednio 38 lat. Dzieci stanowily grupe w wieku 8-12 lat,
srednio 10 lat. Wsrdd badanej grupy rodzicow wigkszos¢ - 89% stanowily kobiety.
Pod wzgledem wyksztatcenia, najwickszg grupe stanowili rodzice z wyksztalceniem
wyzszym 35% oraz Srednim 35%. Biorac pod uwage sytuacje finansowa, najwigcej
rodzicow deklarowato przecigtng sytuacje finansowa — 53%. W momencie badania,
czas trwania leczenia dziecka plasowat si¢ w przedziale 1-6 miesigcy, srednio 4 miesigce.
Pod wzgledem rozpoznania, najwigksza grupe stanowity dzieci z biataczka limfoblastyczng
- 58%. Kolejng grupe stanowily dzieci z rozpoznaniem chloniak nie-Hodgkina (28%).

A najmniej liczna byta grupa pacjentéw z biataczka nielimfoblastyczng - 14%.

5.2. Wyniki adaptacji testu

5.2.1. Wyniki walidacji jezykowej i pretestu The PedsQL Cancer Module (parent
report, child report)

Po wykonaniu testowania Modutu Nowotworowego technikg protokotu gltosnego
myslenia, konieczne byto doprecyzowanie niezrozumiatych poj¢é. Zarowno dla rodzicow,
jak i ich dzieci niejednoznaczne bylo sformutowanie ,,0statni miesigc”. Ponadto dzieci
nie zrozumiaty sformutowan: ,stawy”, ,uktucia igly”, ,skutki uboczne leczenia”
oraz ,trudno mi bylo si¢ skupi¢ na rzeczach”. Natomiast dla rodzicow niejasne
byty sformutowania ,,dziecku trudno si¢ byto skupi¢ na rzeczach” oraz ,,uktucia igty”.

Niezrozumiate stowa doprecyzowano poprzez dodanie w nawiasie wyjasnienia
lub podanie przyktadow:

e ,ostatni miesigc” — ,,(ostatnie 4 tygodnie)”

e skutki uboczne leczenia” — ,,np. wymioty, wypadanie wlosow”

e ukluciaigly” —,,(to znaczy zastrzyki, pobieranie krwi, kropléwki)”

e  stawy” —,(potaczenia ko$ci)”

e ,dziecku trudno si¢ bylo skupi¢ na rzeczach”, ,trudno mi bylo si¢ skupic¢
na rzeczach” — w obu przypadkach dopisano po przecinku stowa ,ktore dziaty
si¢ wokor”

Sumarycznie po zakonczeniu procesu walidacji jezykowej Modulu Nowotworowego

wprowadzono cztery zmiany w przetlumaczonym teks$cie kwestionariusza dla rodzicow

oraz sze$¢ zmian w przettumaczonym tekscie dla dzieci.
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5.2.2. Wyniki walidacji jezykowej i pretestu The PedsQL Family Impact Module

W wyniku testowania technikg protokotu gltosnego myslenia modutu The Family
Impact Module, konieczne byto doprecyzowanie niezrozumiatych poje¢. Dla badanych
rodzicow niejednoznaczne byly wyrazenia: ,,ostatni miesigc”, ,,funkcje poznawcze”,
»INNi” oraz ,,zycie w spotecznosci”.

Podobnie, jak w przypadku Modutu nowotworowego, niezrozumiate sformutowania
doprecyzowano poprzez dodanie w nawiasie wyjasnienia lub podanie przyktadow:

e ostatni miesigc” — ,,(ostatnie 4 tygodnie)”

e funkcje poznawcze” — ,,uwaga, pami¢¢, koncentracja”

e ,inNni” —,np. znajomi, rodzina, sgsiedzi”
e _zycie w spoteczno$ci” — ,np. z rodzing, sgsiadami, znajomymi,
wspotpracownikami”

Sumarycznie po zakonczeniu procesu walidacji jezykowej Family Impact Module

wprowadzono cztery zmiany w przettumaczonym tekscie kwestionariusza.

5.2.3. Rzetelno$¢ The PedsQL Cancer Module (parent report, child report)

Rzetelnos¢ testu wstepnie oceniono w grupie 28 rodzin (28 dzieci oraz 28 rodzicow)
podczas badania pilotazowego (Tab. 1). Obliczono aktualne i potencjalne (przy wykluczeniu
najstabiej skorelowanej ze skalg pozycji), wspdlczynniki rzetelnosci alfa Cronbacha
w poszczegolnych obszarach 1 skali ogo6lnej Formularza dla dzieci oraz rodzicow.
Rzetelno$¢ Formularza dla dzieci wyniosta sumarycznie 0,87. Wyniki rzetelno$ci
w poszczegolnych jego obszarach plasowaty sie¢ w przedziale 0,57 (sfera Komunikowanie
si¢) - 0,82 (sfera Niepokoj Zwigzany z Zabiegami). W czterech obszarach (Niepokdj
Zwigzany z Leczeniem, Bol i Cierpienie, Problemy Kognitywne, Komunikowanie sig)
wspotczynniki rzetelno$ci mieszcza si¢ w przedziale 0,57-0,65. Rowniez w czterech sferach
(Niepokdj Zwigzany z Zabiegami, Lgk, Niepokdj Zwigzany z Leczeniem, Problemy
Kognitywne), usunigcie najstabiej skorelowanej ze skalg pozycji spowodowatoby
podwyzszenie warto$ci  wspotczynnika rzetelnosci. W skali Komunikowanie
si¢, w ktorej zaobserwowano najnizszy wspolczynnik rzetelnosci, wykluczenie najstabiej
skorelowanej ze skalg pozycji nie przyniostoby satysfakcjonujacego podwyzszenia poziomu
rzetelno$ci. Natomiast rzetelnos¢ Formularza dla rodzicow wyniosta sumarycznie
0,88. Wryniki rzetelnosci w poszczegolnych sferach miescity si¢ w przedziale
0,75 (sfera Problemy Kognitywne) - 0,91 (sfera Niepokoj Zwigzany z Leczeniem oraz sfera

Lek). W skali Problemy Kognitywne, w ktdrej zaobserwowano najnizszy wspolczynnik
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rzetelnosci, wykluczenie najstabiej skorelowanej ze skalg pozycji spowodowatoby
podwyzszenie poziomu rzetelnosci w tej skali.

Nastepnie ocene rzetelnosci rozszerzono o kolejne 28 rodzin z badania wiasciwego
(28 dzieci oraz 28 rodzicow) i obliczono rzetelnos¢ obydwodch wersji kwestionariusza
tacznie dla 56 rodzin (56 dzieci i 56 rodzicow) (Tab. 2). Sumarycznie, w przypadku
formularza dla rodzicow rzetelno$¢ wyniosta 0,88. Natomiast w kwestionariuszu dla dzieci
0,86.
Tabela 1. Aktualne i potencjalne przy wykluczeniu najstabiej skorelowanej ze skalg pozycji wspotczynniki

rzetelnosci alfa Cronbacha w poszczegdlnych obszarach i skali ogélnej obydwdch modutow polskiej wersji
The PedsQL Cancer Module.

Sfera Formularz dla dzieci Formularz dla rodzicow
- Aktualna Potencjalna Aktualna Potencjalna

Bél i cierpienie 0,65 0,64 0,87 0,88

Nudnosci 0,82 0,81 0,89 0,88

Niepokoj zwiazany z 082 0.84 078 082
zabiegami ' '

Niepokdj zwiazany z 0.60 0.92 091 0.99
leczeniem ' '

Lek 0,79 0,85 091 0,94
Problemy kognitywne 0,64 0,72 0,75 0,82
Postrzeganie wygladu 0.73 0.72 0.80 0,76

zewnetrznego ' !
Komunikowanie sie 0,57 0,56 0,76 0,75
WYNIK CALKOWITY 0,87 0,88 0,88 0,88

Rzetelno$¢ oceniono na podstawie badania pilotazowego przeprowadzonego wsrod 28 rodzin
(28 dzieci i 28 rodzicow).
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Tabela 2. Aktualne wspéiczynniki rzetelnosci alfa Cronbacha w poszczegdlnych obszarach i skali ogélnej
obydwéch modutow polskiej wersji The PedsQL Cancer Module.

Formularz Formularz dla
Sfera L L
dla dzieci rodzicow
Bol i cierpienie 0,62 0,74
Nudnosci 0,78 0,85
Niepokoj zwiazany z zabiegami 0,82 0,81
Niepokoj zwiazany z leczeniem 0,72 0,91
Lek 0,77 0,89
Problemy kognitywne 0,66 0,80
Postrzeganie wygladu 0,67 0,80
zewnetrznego
Komunikowanie sie 0,61 0,81
WYNIK CALKOWITY 0,86 0,88

Rzetelnos¢ oceniono na podstawie badania pilotazowego 1 wlasciwego, przeprowadzonego tacznie
wsrdd 56 rodzin (56dzieci i 56 rodzicow).

5.2.4. Trafnos$¢ The PedsQL Cancer Module (parent report, child report)

Trafno$¢ testu wstepnie oceniono na etapie badania pilotazowego w grupie 28 rodzin
(28 dzieci oraz 28 rodzicéw), dokonujagc porownania pomigdzy odpowiedziami dzieci
i rodzicow (trafno$¢ Kryterialna, korelacje Pearsona) (Tab. 3). Podobnie, jak w przypadku
rzetelnosci, ocen¢ t¢ rozszerzono o kolejne 28 rodzin z badania wlasciwego
(28 dzieci oraz 28 rodzicow) i obliczono trafnos¢ Modulu Nowotworowego lacznie
dla 56 rodzin (56 dzieci i 56 rodzicow) (Tab. 4).

Trafnos¢ Modutu Nowotworowego analizowano w oparciu 0 spojno$é wynikow
uzyskiwanych na podstawie odpowiedzi dzieci i ich rodzicow oraz zbieznos¢ wynikoéw
uzyskiwanych w poszczeg6élnych sferach. Obliczono wzajemne korelacje, pomig¢dzy
wynikami Kwestionariusza, uzyskanymi przez dzieci i ich rodzicow w poszczegolnych
sferach i wynikami sumarycznymi. W pomiarze dla 28 rodzin, w szes$ciu sferach
oraz w wyniku sumarycznym, wspoétczynnik korelacji r Pearsona miescit si¢ w przedziale
od 0,35 (skala Niepokdj Zwigzany z Leczeniem) do 0,6 (skala Komunikowanie sig).
W dwoch pozostatych skalach (Problemy Kognitywne oraz Lek) wspotczynnik korelacji
okazal si¢ pozytywny, jednak nie uzyskat zakladanego poziomu istotnosci Statystycznej.
Natomiast w pomiarze przeprowadzonym wsrod 58 rodzin, w pigciu sferach wspotczynnik
korelacji r Pearsona miescit si¢ w przedziale od 0,34 do 0,57. W trzech pozostatych skalach
(Lek, Problemy Kognitywne, Postrzeganie wygladu zewnetrznego) wspotczynnik korelacji

okazal si¢ pozytywny, jednak nie uzyskat zaktadanego poziomu istotnosci statystycznej.
38



Tabela 3. Korelacje pomiedzy wynikami kwestionariuszy uzyskanymi przez dzieci i ich rodzicow
w poszczegolnych sferach oraz wynikami catkowitymi.

Sfera r — Pearsona p
Bol i cierpienie 0,37 0,03
Nudnosci 0,44 0,01
Niepokoj zwiazany z
P J_ q_ y 0,48 0,01
zabiegami
Niepokoj zwigzany z
POkl ) rany 0,35 0,03
leczeniem
Lek 0,22 0,13
Problemy kognitywne 0,27 0,09
Postrzeganie wygladu
ganie wyela 0,37 0,03
zewnetrznego
Komunikowanie si¢ 0,60 0,001
WYNIK CALKOWITY 0,40 0,02

Trafno$¢ oceniono na podstawie badania pilotazowego przeprowadzonego wsrdd 28 rodzin (28 dzieci i 28 rodzicow).
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Tabela 4. Korelacje pomiedzy wynikami kwestionariuszy uzyskanymi przez dzieci i ich rodzicéw
W poszczegolnych sferach.

Sfera r — Pearsona p
Bol i cierpienie 0,34 0,009
NudnosSci 0,57 0,000
Niepokoj zwigzany z 0,54 0,000
zabiegami
Niepokoj zwigzany z 0,48 0,000
leczeniem
Lek 0,14 0,274
Problemy kognitywne 0,50 0,502
Postrzeganie wygladu 0,38 0,386
zewnetrznego
Komunikowanie sie¢ 0,49 0,000

Trafno$¢ oceniono na podstawie badania pilotazowego i wlasciwego, przeprowadzonego tacznie
wérod 56 rodzin (56dzieci i 56 rodzicow).

5.2.5. Rzetelnos$¢ The PedsQL Family Impact Module

Rzetelno$¢ testu wstepnie oceniono podczas badania pilotazowego, w grupie 28 rodzin
(28 dzieci oraz 28 rodzicow) (Tab. 5). Obliczono aktualne wspotczynniki rzetelnosci alfa
Cronbacha w poszczegdlnych wymiarach i skalach sumarycznych modutu The PedsQL
Family Impact Module. Na tym etapie rzetelno$¢ tego modulu wyniosta sumarycznie
0,96. Najnizsza rzetelnos¢ osiagneta sfera Komunikowanie si¢ — 0,82, natomiast najwyzsza
Funkcje Poznawcze — 0,94. Biorac pod uwage pozostate skale sumaryczne, wyniki
rzetelno$ci w poszczegdlnych jego obszarach plasowaty si¢ w przedziale 0,89-0,95.

Nastepnie rozszerzono oceng 0 kolejne 28 rodzin (28 dzieci oraz 28 rodzicow),
biorgcych udzial w badaniu wiasciwym (Tab. 6). Otrzymano sumaryczny wynik
to 0,95. Najnizsza rzetelno$¢ zaobserwowano w sferze Zycie w Spotecznosci (0,73),

natomiast najwyzsza w wymiarze Stosunki w Rodzinie (0,94).
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Tabela 5. dktualne wspéiczynniki rzetelnosci alfa Cronbacha w poszczegdlnych obszarach i skali ogélnej
polskiej wersji moduiu The PedsQL Family Impact Module.

Sfera Wspélczynnik rzetelnosci
alfa Cronbacha
Stan Fizyczny 0,90
Stan Emocjonalny 0,87
Zycie w Spolecznosci 0,87
Funkcje Poznawcze 0,94
Komunikowanie si¢ 0,82
Zamartwianie si¢ 0,83
Codzienne Czynnosci 0,83
Stosunki w Rodzinie 0,92
parent hrq| 0,95
the family functioning 0,89
WYNIK CALKOWITY 0,96

Rzetelno$¢ oceniono na podstawie badania pilotazowego, przeprowadzonego facznie wérod
28 rodzin (28 dzieci i 28 rodzicow).
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Tabela 6. dktualne wspéiczynniki rzetelnosci alfa Cronbacha w poszczegdlnych obszarach i skali ogélnej
polskiej wersji moduiu The PedsQL Family Impact Module.

Sfera Wspéltezynnik
rzetelnosci alfa
Cronbacha

Stan Fizyczny 0,85
Stan Emocjonalny 0,86
Zycie w Spolecznosci 0,73
Funkcje Poznawcze 0,91
Komunikowanie si¢ 0,74
Zamartwianie si¢ 0,78
Codzienne Czynnosci 0,88
Stosunki w Rodzinie 0,94
Parent HRQoL 0,92
The Family Functioning 0,90
WYNIK CALKOWITY 0,95

Rzetelnos¢ oceniono na podstawie badania pilotazowego i wlasciwego, przeprowadzonego tacznie
wsrdd 56 rodzin (56 dzieci 1 56 rodzicow).

5.2.6. Trafnosé¢ Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module

Trafno$¢ czynnikowa testu oceniono w grupie 122 rodzicow dzieci z chorobami
rozrostowymi. Oceniono wartosci tadunkow czynnikowych poszczegdlnych twierdzen
polskiej wersji  kwestionariusza, uzyskane za pomocg analizy czynnikowej
(Tab. 7). Trafno$¢ tresciowg testu oceniono metodg sedziow kompetentnych

(Tab. 8). Wyniki ocen sedziow kompetentnych plasowaty si¢ w przedziale 70-99,33%.
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Tabela 7. Wartosci ladunkéw czynnikowych poszczegdlnych twierdzen polskiej wersji The PedsQL Family

Impact Module.

Poszczegolne Czynni Czynni Czynni Czynni Czynni Czynni Czynni Czynni
stwierdzenia k1 k2 k3 k4 k5 k6 k7 k8
kwestionariusz
a
SF1 0,145954 0,255311 0,040286 0,694320 0,191553 0,247250 -0,058957 | 0,330861
SF2 0,320157 | 0,141737 | 0,198445 | 0,762185 | 0,125235 | 0,052628 | -0,053009 | 0,292415
SF3 0,292619 | 0,381520 | 0,134648 | 0,609770 | 0,245000 | 0,020239 | -0,063452 | 0,172502
SF4 0,198504 | 0,205730 | -0,113980 | 0,597294 | 0,138375 | 0,362913 | 0,284268 | -0,114738
SF5 0,343791 0,219096 0,079805 0,704550 0,043239 0,206684 0,058377 0,021925
SF6 0,296477 0,259658 -0,282680 | 0,270882 -0,145514 | 0,264775 0,071773 | -0,028374
SE1 0,322585 0,101998 0,214761 0,235077 0,533557 0,369319 -0,232292 | 0,097630
SE2 0,472926 | 0,132274 | 0,172399 | 0,232643 | 0,173198 | 0,564548 | -0,273010 | 0,131162
SE3 0,155022 | 0,212463 | 0,006287 | 0,130188 | -0,016496 | 0,790745 | 0,111585 | 0,147882
SE4 0,169740 | 0,252273 | -0,049552 | 0,167628 | 0,092604 | 0,740414 | -0,023785 | 0,255104
SE5 0,381954 | 0,065867 | 0,370733 | 0,088851 | 0,093571 | 0,569152 | -0,173574 | 0,142880
ZWS1 0,346468 | 0,481622 | 0,173992 | 0,064870 | 0,233169 | -0,087392 | 0,389861 | 0,204438
ZWS2 0,071662 | 0,292805 | 0,077401 | 0,012323 | 0,038688 | -0,034992 | 0,807600 | 0,105489
ZWS3 0,251974 | 0,148518 | -0,066055 | 0,193838 | 0,820092 | 0,031226 | 0,074735 | 0,252930
ZWS4 0,348105 | 0,189126 | 0,032212 | 0,093907 | 0,682748 | 0,140708 | 0,031506 | 0,272272
FP1 0,697147 | 0,254813 | 0,140985 | 0,076399 | 0,278300 | 0,038284 | 0,111368 | 0,109739
FP2 0,832383 | 0,190526 | -0,007716 | 0,113254 | 0,174045 | 0,154271 | 0,063139 | 0,098610
FP3 0,855274 | 0,042278 | 0,034670 | 0,108466 | 0,103173 | 0,131546 | -0,030604 | 0,093269
FP4 0,763623 | 0,189058 | 0,078193 | 0,231684 | 0,114505 | 0,209937 | 0,035267 | 0,060530
FP5 0,862709 | 0,019518 | 0,014420 | 0,215071 | 0,022727 | 0,030753 | 0,081701 | 0,148399
K1 0,265064 | 0,221335 | 0,223638 | 0,012808 | 0,026342 | 0,315471 | 0,478569 | 0,367512
K2 0,531423 | 0,201706 | 0,352922 | -0,027865 | 0,008149 | 0,171091 | -0,100254 | 0,160578
K3 0,386577 | 0,315443 | 0,409658 | 0,092816 | 0,078845 | 0,237811 | 0,229445 | 0,165756
Z1 0,234993 | 0,150249 | 0,420302 | 0,224101 | 0,358951 | 0,497206 | 0,124060 | -0,028335
z2 0,160369 | -0,029185 | 0,391271 | 0,282613 | 0,491566 | 0,385993 | 0,039020 | -0,027954
Z3 0,050910 | 0,261692 | 0,686960 | 0,143934 | -0,127906 | 0,070110 | 0,173834 | 0,029601
Z4 0,196551 | 0,233892 | 0,692805 | 0,134553 | 0,082147 | 0,072037 | 0,001365 | 0,264731
Z5 0,166284 | 0,230387 | 0,449885 | 0,068673 | 0,272922 | 0,483610 | 0,061160 | 0,028926
CC1 0,175355 | 0,282548 | 0,058970 | 0,120144 | 0,155374 | 0,117350 | 0,110485 | 0,773662
cc2 0,220617 | 0,176037 | 0,101497 | 0,197267 | 0,167253 | 0,233591 | 0,036942 | 0,775969
cc3 0,323887 | 0,316944 | 0,087171 | 0,242518 | 0,237590 | 0,103132 | 0,055652 | 0,666891
SWR1 0,188855 | 0,816772 | 0,032854 | -0,029899 | 0,025213 | 0,168643 | 0,159802 | 0,227148
SWR2 -0,001916 | 0,894104 | -0,035526 | 0,140236 | 0,019468 | 0,041482 | 0,109874 | 0,056045
SWR3 0,157227 | 0,883725 | 0,083492 | 0,135039 | 0,061847 | 0,122128 | 0,010864 | 0,060054
SWR4 0,103018 | 0,911518 | 0,045208 | 0,154105 | 0,054889 | 0,075905 | 0,096842 | 0,121065
SWR5 0,089912 | 0,856455 | 0,213076 | 0,084773 | 0,091885 | 0,105441 | -0,093869 | 0,054063

Oznaczono tadunki >,400000; SF1-SF6: Stan fizyczny, pytania 1-6; SE1-SE5: stan emocjonalny, pytania 1-5;
ZWS1-ZWS4: Zycie w Spotecznoéci, pytania 1-4; FP1-FP5: Funkcje Poznawcze, pytania 1-5, K1-K3: Komunikowanie
si¢, pytania 1-3, Z1-Z4: Zamartwianie si¢, pytania 1-5, CC1-CC3: Codzienne czynnosci, pytanie 1-3; SWR1-SWR5:

Stosunki w Rodzinie, pytania 1-5.
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Tabela 8. Podsumowanie analizy trafnosci tresciowej Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module
W procedurze oceny sedziow kompetentnych.

Sfera Stopien zgodnosci sedziéw wyrazony w %
Stan Fizyczny 92,22
Stan Emocjonalny 99,33
Zycie w Spolecznosci 97,50
Funkcje Poznawcze 93,33
Komunikowanie si¢ 70,00
Zamartwianie si¢ 92,00
Codzienne CzynnoSci 76,67
Stosunki w Rodzinie 92,00

5.3. Wyniki badania pilotazowego

5.3.1. Wyniki pomiaru jakoSci zZycia uzyskanych w badaniu pilotazowym.
Opis statystyczny wynikow otrzymanych za pomoca modulu The PedsQL
Cancer Module

Analiza wynikow uzyskanych w poszczegolnych wymiarach i punktacji sumarycznej

Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module obu badanych grup (Tab. 9), wykazata

ze dzieci najwyzsza $rednig uzyskaty w sferze Komunikowanie si¢ - 80,1 (SD=20,20).

Natomiast najnizsza w wymiarze Niepoko] Zwigzany z Zabiegami - 61,9 (SD=32,43).

W tej sferze wystapil rowniez najwickszy rozrzut wynikow (SD=32,43). Natomiast

najnizszy W sferze Problemy Kognitywne (SD=18,73), w ktorej wyniki respondentow

miescity si¢ w przedziale od 30 do 100. Trzy z o$miu sfer oceniane byly od najnizszej
mozliwej wartosci (0) do najwyzszej mozliwej warto$ci (100): Postrzeganie Wygladu

Zewngtrznego, Nudnosci, Niepokoj Zwigzany z Zabiegami. W sferach: Niepokoj Zwigzany

z Leczeniem, Bol i Cierpienie, Komunikowanie si¢, Lek, minimalne wartoSci

plasowaty si¢ w przedziale 8,3-25, maksymalna warto$s¢ wynosita 100, natomiast wartos¢

odchylenia standardowego byta na podobnym poziomie.
Rodzice najnizszg $rednig uzyskali w sferze Lek - 26,4 (SD=28,37), a najwyzsza

w wymiarze Postrzeganie Wygladu Zewnetrznego - 67,2 (SD=22,52). Najwigkszy rozrzut

wynikow wystapit w sferze Bol i Cierpienie (SD=29,01) oraz L¢k (SD=28,37), natomiast

najnizszy W wymiarze Problemy Kognitywne (SD=16,92). W pozostatych skalach wartos¢
odchylenia standardowego byta na podobnym poziomie. Podobnie jak w grupie dzieci,

badani rodzice trzy z o$miu sfer oceniali od najnizszej mozliwej wartosci (0) do najwyzszej
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mozliwej (100). Nalezaty do nich: Postrzeganie Wygladu Zewnetrznego, Bol i Cierpienie,
Komunikowanie sig.

Uwzgledniajac wynik catkowity, dzieci uzyskaty srednig 70,0 (SD=15,31), natomiast
rodzice 54,8 (SD=13,24).

Tabela 9. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez dzieci i ich rodzicow w poszczegdlnych wymiarach
i sumarycznie za pomocq Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery Formularz dla dzieci Formularz dla rodzicow

- M Me SD Min Max M Me SD Min Max

Bél i cierpienie 625 | 625 | 2679 | 125 | 1000 | 521 | 50,0 | 2901 | 00 | 1000
Nudnosci 649 | 625 | 2305 | 00 | 1000 | 518 | 41,9 | 2243 | 100 | 100,0
Niepokoj zwiazany z | g1 9 | 708 | 3243 | 00 | 1000 | 458 | 500 | 2512 | 00 | 917

zabiegami

Niepokdj zwiazany z

. 78,9 | 833 22,16 25,0 100,0 66,7 | 70,8 24,27 16,7 100,0
leczeniem

Lek 68,6 | 708 23,88 8,3 100,0 264 | 16,7 28,37 0,0 83,3

Problemy kognitywne 71,1 70,0 18,73 30,0 100,0 59,4 62,5 16,92 30,0 90,0

Postrzeganie wygladu

72,9 75,0 26,51 0,0 100,0 67,2 75,0 22,52 0,0 100,0
zewnetrznego

Komunikowanie si¢ 80,1 | 833 20,20 25,0 100,0 66,7 | 75,0 24,37 0,0 100,0

WYNIK CALKOWITY 70,0 | 69,4 15,31 37,5 100,0 54,8 | 56,6 13,24 29,6 86,1

Liczebnos$¢ préby badanej — 28 dzieci i 28 rodzicéw; M- wartos¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

5.3.2.Wyniki pomiaru jakosci zycia, uzyskane w badaniu pilotazowym. Opis

statystyczny wynikéow otrzymanych za pomoca modulu The PedsQL Family

Impact Module

Analiza wynikéw uzyskanych w poszczegolnych wymiarach i skalach sumarycznych
Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module (Tab. 10), wykazata ze badani rodzice
najwyzszg srednig uzyskali w sferze Stosunki w Rodzinie — 67,50 (SD=26,54), a najnizsza
w wymiarze Zamartwianie si¢ — 40,53 (SD=17,65). Najwigkszy rozrzut wynikow wystapit
w sferze Stosunki w Rodzinie (SD=26,54), a najnizszy w wymiarze Stan Emocjonalny
(SD=16,17) oraz skali sumarycznej Parent hrgl (SD=13,67). Trzy z o$miu skal oceniane
byly od najnizszej mozliwej wartosci (0) do najwyzszej mozliwej wartosci (100)
i byty to: Codzienne Czynnosci, Stosunki w Rodzinie oraz skala sumaryczna The Family
Functioning. Minimalne wartosci plasowaty si¢ w przedziale 0-30, a maksymalne wartos$ci

od 75 do 100. Rodzice najnizszg S$rednig uzyskali w sferze Zamartwianie si¢ —
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40,53 (SD=17,65), a najwyzsza w wymiarze Stosunki w Rodzinie — 67,50 (SD=26,54).
Biorac pod uwage wynik catkowity rodzice uzyskali warto§¢ 52,55.

Tabela 10. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicéw w poszczegélnych wymiarach i skalach
sumarycznych za pomocgq Kwestionariusza The PedQL Family Impact Module.

Poszczegolne Stery M Me Min Max SD
Stan Fizyczny 54,46 | 54,16 | 16,66 | 100,00 16,96
Stan Emocjonalny | 41,07 | 42,50 0,00 75,00 16,17
Zyciew 58,48 | 62,50 | 25,00 | 100,00 21,26
Spolecznosci
Funkcje Poznawcze | 56,96 | 57,50 15,00 100,00 20,42
Komunikowanie si¢ | 56,84 | 50,00 | 25,00 | 100,00 21,52
Zamartwianie sie 40,53 | 37,50 10,00 75,00 17,65
Codzienne 43,45 | 41,66 0,00 100,00 25,29
Czynnosci
Stosunki w Rodzinie | 67,50 | 72,50 0,00 100,00 26,54
Parent hrg| 52,54 | 52,50 | 30,00 85,00 13,67
The Family 5848 | 6250 | 000 | 100,00 2283
Functioning
WYNIK
CALKOWITY 5255 | 52,43 | 27,083 | 87,50 14,72

Liczebno$¢ préby badanej — 28 rodzicéw; M- warto$é srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

5.4. Wyniki badania

5.4.1. Poziom ogélnej jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu
krwiotworczego oraz ich rodzicéw, uzyskany za pomoca Kwestionariusza The
PedsQL Generic Core Scale

Tabele od 11 do 16 przedstawiaja poziom ogoélnej jakos$ci zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotwoérczego. Tab. od do opisuja wyniki uzyskane w formularzu
dla dzieci, natomiast Tab. od do obrazuja wyniki oceny rodzicow. W zaleznosci od etapu
badania, wyniki obliczano dla réznych liczebnosci w grupach dzieci i rodzicow:

56 0sob (Tab. 11, Tab. 14), 28 osob (Tab. 12, Tab.15), 22 osob (Tab. 13, Tab. 16)
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Tabela 11. Statystyki opisowe wynikow uzyskanych przez rodzicow w poszczegolnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Generic Core Scale.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Funkcjonowanie w Sferze | g5 | 4687 | 000 | 100,00 24,79
Fizycznej
Funkcjonowanie w Sferze | g4 o3 | 5500 | 10,00 85,00 17,93
Emocjonalnej
Funkcjonowanie w Sferze | 7656 | 7000 | 900 | 100,00 20.14
Spotecznej
Funkcjonowanie w Szkole | 59,01 | 57,50 25,00 100,00 20,23
Funkcjonowanie 60,88 | 6333 | 2833 88,33 15,09
Psychospoleczne
Funkcjonowanie Fizyczne | 44,92 | 46,87 0,00 100,00 24,79
WYNIK CALKOWITY | 5533 | 5652 | 26,08 91,30 15,60

Liczebno$¢ préoby badanej — 56 0sob; M- wartos¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

Tabela 12. Statystyki opisowe wynikow uzyskanych przez rodzicow w poszczegolnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Generic Core Scale.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Funkcjonowanie w Sferze | yo 55 | 4g43 | 937 | 81,25 22,37
Fizycznej
Funkcjonowanie w Sferze 55,35 | 57,50 20,00 85,00 18,04

Emocjonalnej

Funkcjonowanie w Sferze | o 01 | 7000 | 2500 | 100,00 2028

Spolecznej
Funkcjonowanie w Szkole 57,67 | 50,00 25,00 100,00 19,97
Funkcjonowanie 6041 | 59,16 | 2833 | 86,66 15,54
Psychospoleczne
Funkcjonowanie Fizyczne 43,52 | 48,43 9,37 81,25 22,37
WYNIK CALKOWITY 54,54 | 57,60 27,17 78,26 13,96

Liczebno$¢ proby badanej — 28 osob; M- warto$¢ $rednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna
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Tabela 13. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicéw w poszczegélnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Generic Core Scale.

Poszczegdlne Sfery M Me Min Max SD
Funkqonpwanle_w 3821 | 39.06 0,00 65,62 18,67
Sferze Fizycznej
FunkCJonovyanle w 56.59 | 5500 30,00 100,00 16,78
Sferze Emocjonalnej
Funkcjonowanie w 6568 | 72,50 20,00 100,00 19,47
Sferze Spolecznej
Funkcjonowanie w 5500 | 50,00 30,00 90,00 16,76
Szkole
Funkcjonowanie 5909 | 5666 36,66 88,33 14,41
Psychospoleczne
Funkcjonowanie 3821 | 39.06 0,00 65,62 18,67
Fizyczne
WYNIK CALKOWITY | 51,82 | 5543 | 29,34 78,26 13,77

Liczebno$¢ préby badanej — 22 osoby; M- warto$¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

Tabela 14. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez dzieci w poszczegélnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Generic Core Scale.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
O Moim Zdrowiu i 5881 | 57,81 | 625 | 100,00 | 2345
Zajeciach
O Moich Uczuciach 65,71 | 65,00 15,00 100,00 17,89
Moje Kontakty z Innymi 81,96 | 85,00 30,00 100,00 16,19
O Szkole 67,94 | 70,00 20,00 100,00 18,62
Funkcjonowanie 71,87 | 7166 | 3500 | 10000 | 1482
Psychospoleczne
Funkcjonowanie Fizyczne | 58,81 | 57,81 6,250 100,00 23,45
WYNIK CALKOWITY 67,33 | 66,84 36,95 98,91 15,74

Liczebno$¢ proby badanej — 56 osob; M- warto$¢ $rednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna
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Tabela 15. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez dzieci w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Generic Core Scale.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
© Moim Zdrowiui 51,22 | 4843 | 6,25 87,50 | 18,73
Zajeciach
O Moich Uczuciach 63,03 | 57,50 35,00 95,00 16,74
Moje Kontakty z Innymi 78,57 | 85,00 30,00 100,00 16,71
O Szkole 65,89 | 65,00 30,00 90,00 17,84
Funkcjonowanie 69,16 | 6583 | 3500 | 91,66 14,83
Psychospoleczne
Funkcjonowanie Fizyczne | 51,22 | 48,43 6,250 87,50 18,73
WYNIK CALKOWITY 62,92 | 59,23 36,95 88,04 14,19

Liczebno$¢ préoby badanej — 28 osob; M- wartos¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

Tabela 16. Statystyki opisowe wynikow uzyskanych przez dzieci w poszczegolnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Generic Core Scale.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
© Moim Zdrowiu i 5269 | 5312 | 1250 | 8437 18,25
Zajeciach
O Moich Uczuciach 66,36 | 60,00 35,00 100,00 15,21
Moje Kontakty z Innymi 80,90 | 80,00 55,00 100,00 13,15
O Szkole 64,77 | 62,50 30,00 100,00 19,30
Funkcjonowanie 70,68 | 71,66 | 48,33 98,33 14,39
Psychospoleczne
Funkcjonowanie Fizyczne | 52,69 | 53,12 12,50 84,37 18,25
WYNIK CALKOWITY 64,42 | 65,21 36,95 88,04 13,27

Liczebno$¢ préby badanej — 22 osoby; M- warto$¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

5.4.2. Poziom specyficznej jakoSci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu
krwiotworczego oraz ich rodzicow, uzyskany za pomoca Kwestionariusza

The PedsQL Cancer Module
Tabele od 17 do 22 przedstawiaja poziom specyficznej jakosci zycia dzieci
z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego. Tab. od 17 do 19 opisuja wyniki
uzyskane w formularzu dla dzieci, natomiast Tab. od 20 do 22 obrazuja wyniki oceny

rodzicow. Podobnie, jak w przypadku wynikéw ogodlnej jakosci zycia, w zalezno$ci od etapu
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badania, wyniki obliczano dla roznych liczebnosci w grupach dzieci 1 rodzicow:

56 0sob (Tab. 17, Tab. 20), 28 0séb (Tab. 18, Tab. 21), 22 osoby (Tab. 19, Tab. 22).

Tabela 17. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicow w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Bél i cierpienie 54,46 | 62,50 0,00 100,0 21,22
Nudnosci 5321 | 47,50 5,00 100,00 | 22,99
Niepokoj zwigzany z 51,19 | 50,00 | 0,00 100,00 | 27,72
zabiegami
Niepokdj zwigzany z 6473 | 66,66 | 16,66 | 10000 | 2461
leczeniem
Lek 26,04 | 25,00 0,00 83.33 2472
Problemy kognitywne 60,17 | 60,00 15,00 100,00 18,78
Postrzeganie wygladu 6577 | 7083 | 000 | 100,00 | 2429
zewnetrznego
Komunikowanie sie 71,42 | 75,00 0,00 100,00 22,57
WYNIK CALKOWITY | 56,05 | 54,62 | 29,62 86,11 13,99

Liczebno$¢ proby badanej — 56 osob; M- warto$¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

Tabela 18. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicow w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Bol i cierpienie 56.25 | 6250 | 1250 | 100,00 2511
Nudnosci 5446 | 50,00 | 5,00 100,00 22.82
Niepokoj zwiazany z | oo o5 | 5416 | 0,00 100,00 30,20
zabiegami
Niepokoj zwiazany Z | o309 | 6250 | 1666 | 100,00 25,70
leczeniem
Lek 26,78 | 25,00 | 0,00 8333 21.07
Problemy kognitywne 62,67 | 62,50 15,00 100,00 20,11
Postrzeganie wygladu | oo 47 | 7083 | 1666 | 100,00 26,12
zewnetrznego
Komunikowanie sie | 75,89 | 7500 | 41,66 | 100,00 20,58
WYNIK CALKOWITY | 57,67 | 53,70 | 30,55 85.18 14,14

Liczebno$¢ préby badanej — 28 osob; M- warto$¢ s$rednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto§¢ maksymalna
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Tabela 19. Statystyki opisowe wynikoéw uzyskanych przez rodzicow w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Bol i cierpienie 5852 | 62,50 | 0,00 100,00 25.98
Nudnosci 56.81 | 50,00 | 30,00 | 100,00 20.26
Niepokoj zwiazany z | o409 | 5833 | 0,00 100,00 29,75
zabiegami
Niepokoj zwiqzany 2 | oo 15| 6666 | 2500 | 100,00 21,76
leczeniem
Lek 4356 | 41,66 | 0,00 100,00 27.69
Problemy kognitywne | 67,72 | 65,00 35,00 100,00 18,88
Postrzeganie wygladu | g0 10 | 6656 | 1666 | 100,00 23,79
zewnetrznego
Komunikowanie sie | 76,51 | 7500 | 41,66 | 100,00 18,65
WYNIK CALKOWITY | 62,12 | 57,40 | 37,96 87,96 14,65

Liczebno$¢ proby badanej — 22 osoby; M- warto$¢ $rednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

Tabela 20. Statystyki opisowe wynikow uzyskanych przez dzieci w poszczegolnych wymiarach i skalach
sumarycznych modufu The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD

Bol i cierpienie 57,58 | 62,50 12,50 100,00 24,15

Nudnosci 6285 | 6250 | 0,00 100,00 | 22.11

Niepokéj zwiazany 2 | o, o | 6666 | 0,00 100,00 | 31,50
zabiegami

Niepokoj zwiazany Z | 9 16 | g333 | 000 100,00 | 24,66
leczeniem

Lek 68,75 | 66,66 | 0,00 100,00 | 2447

Problemy kognitywne | 73,83 | 75,00 15,00 100,00 19,35

Postrzeganie wygladu

76,04 | 75,00 0,00 100,00 22,58
zewnetrznego

Komunikowanie sie 80,20 | 83,33 16,66 100,00 21,41

WYNIK

CALKOWITY 7032 | 70,37 | 3611 | 10000 | 1491

Liczebno$¢ proby badanej — 56 osob; M- warto$¢ $rednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna
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Tabela 21. Statystyki opisowe wynikow uzyskanych przez dzieci w poszczegélnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Bolicierpienie | 52,67 | 50,00 | 12,50 | 100,00 | 2051
Nudnosci 61,25 | 6250 | 20,00 95,00 21,15
Niepokoj zwiazany 2 | ¢4 59 | 6566 | 0,00 100,00 | 31,13
zabiegami
Niepokoj zwiazany 2 | 9 46 | g750 | 0,00 100,00 | 27,35
leczeniem
Lek 7023 | 66,66 | 0,00 100,00 | 24,26
Problemy 76,60 | 7750 | 1500 | 100,00 | 19,90
kognitywne
Postrzeganie
wygladu 7916 | 7916 | 3333 | 10000 | 17,78
zewnetrznego

Komunikowanie si¢ | 81,54 | 87,50 16,66 100,00 23,05

WYNIK

CALKOWITY | 7093 | 7268 | 3888 | 9351 14.46

Liczebno$¢ proby badanej — 28 osob; M- warto$¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto§¢ maksymalna

Tabela 22. Statystyki opisowe wynikoéw uzyskanych przez dzieci w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych modutu The PedsQL Cancer Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Bol i cierpienie 64,77 | 62,50 | 25,00 100,00 22,03
Nudnosci 68,18 | 65,00 | 30,00 100,00 20,50
Niepokéj zwiazany z | o4 o9 | 79 16 0,00 100,00 26,66
zabiegami
Niepokoj zwiazany 2 | g5 o5 | 9583 | 5833 | 10000 | 14,23
leczeniem
Lek 76,51 | 83,33 0,00 100,00 24,75
Problemy 7568 | 7500 | 4500 | 100,00 | 1642
kognitywne
Postrzeganie
wygladu 81,81 | 87,50 | 50,00 100,00 19,86
zewnetrznego

Komunikowanie si¢ | 8598 | 91,66 66,66 100,00 12,43

WYNIK

CALKOWITY | /813 | 7824 | 49,07 95,37 13,36

Liczebno$¢ proby badanej — 22 osoby; M- warto$¢ $rednia, Me — mediana, SD- odchylenie

standardowe, Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna
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5.4.3. Poziom jakosci zycia opiekunéw uzyskany za pomoca Kwestionariusza
The PedsQL Family Impact Module

Tabele od 23 do 25 przedstawiajg poziom jakosci zycia opiekundow dzieci z chorobami
rozrostowymi ukltadu krwiotworczego. Podobnie, jak w przypadku wynikéw ogodlnej
I specyficznej jakosci zycia dzieci, w zaleznosci od etapu badania, wyniki obliczano
dla réznych liczebno$ci w grupie rodzicow: 56 osob (Tab. 23), 28 osob (Tab. 24),
22 osoby (Tab. 25).

Tabela 23. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicow w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Stan Fizyczny 56,77 | 58,33 16,66 100,00 18,89
Stan Emocjonalny 39,73 | 37,50 0,00 80,00 18,91

Zycie w Spolecznosci 57,14 | 62,50 6,25 100,00 24,95
Funkcje Poznawcze 56,42 | 55,00 15,00 100,00 21,27
Komunikowanie sie 55,20 | 50,00 0,00 100,00 22,67

Zamartwianie sie 40,26 | 35,00 0,00 90,00 20,52

Codzienne Czynnosci 43,60 | 41,66 0,00 100,00 24,51

Stosunki w Rodzinie 68,12 | 72,50 0,00 100,00 23,55

Parent hrql 52,50 | 51,87 15,00 86,25 17,02

The Family Functioning | 58,92 | 59,37 0,00 100,00 20,56

WYNIK CALKOWITY | 52,45 | 50,00 26,38 87,50 16,37

Liczebno$¢ proby badanej — 56 rodzicow; M- warto$¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna
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Tabela 24. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicow w poszczegolnych wymiarach i skalach
sumarycznych Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Stan Fizyczny 54,46 | 54,16 16,66 100,00 16,96
Stan Emocjonalny 41,07 | 42,50 0,00 75,00 16,17
Zycie w Spolecznosci 58,48 | 62,50 25,00 100,00 21,26
Funkcje Poznawcze 56,96 | 57,50 15,00 100,00 20,42
Komunikowanie sie¢ 56,84 | 50,00 25,00 100,00 21,52
Zamartwianie si¢ 40,53 | 37,50 10,00 75,00 17,65
Codzienne Czynnosci 43,45 | 41,66 0,00 100,00 25,29
Stosunki w Rodzinie 67,50 | 72,50 0,00 100,00 26,54
Parent hrql 52,54 | 52,50 30,00 85,00 13,67
The Family Functioning 58,48 | 62,50 0,00 100,00 22,83
WYNIK CALKOWITY 52,55 | 52,43 27,08 87,50 14,72

Liczebno$¢ proby badanej — 28 rodzicow; M- wartos¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna

Tabela 25. Statystyki opisowe wynikéw uzyskanych przez rodzicow w poszczegdlnych wymiarach i skalach
sumarycznych Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module.

Poszczegolne Sfery M Me Min Max SD
Stan Fizyczny 49,24 | 50,00 25,00 100,00 16,79
Stan Emocjonalny 40,22 | 37,50 0,00 95,00 20,38

Zycie w Spolecznosci 54,26 | 50,00 18,75 100,00 19,80
Funkcje Poznawcze 55,68 | 50,00 25,00 100,00 19,41
Komunikowanie sie¢ 53,78 | 54,16 16,66 100,00 18,49

Zamartwianie sie 45,68 | 45,00 20,00 100,00 17,74

Codzienne Czynnosci 37,12 | 33,33 0,00 100,00 22,52

Stosunki w Rodzinie 61,81 | 60,00 25,00 100,00 24,81

Parent hrgl 49,60 | 47,50 27,50 77,50 13,70

The Family Functioning | 52,55 | 51,56 15,62 100,00 20,56

WYNIK CALKOWITY | 50,06 | 48,26 24,30 84,02 13,83

Liczebnos$¢ proby badanej — 22 rodzicow; M- warto$¢ srednia, Me — mediana, SD- odchylenie standardowe,

Min- warto$¢ minimalna, Max- warto$¢ maksymalna
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5.4.4.Poziom wiedzy dzieci

Przeprowadzono analiz¢ odpowiedzi udzielanych przez dzieci, na pytania zawarte
w autorskiej ankiecie, badajacej poziom wiedzy dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego na temat istoty choroby 1 wdrozonych metod leczenia.
W grupie edukowanej (Tab. 26), zaobserwowano istotny statystycznie przyrost wiedzy
dzieci w kolejnym pomiarze w czasie, w odpowiedziach na pytaniach nr 51 10, a w pytaniach
4,6,12 zaobserwowano tendencj¢. Natomiast w grupie bez edukacji (Tab. 27) wystapita
tendencja w pytaniu nr 6. Odsetek poprawnych odpowiedzi dzieci w grupie nieedukowanej
na pytania zawarte w ankiecie wyniost 84% w pierwszym pomiarze oraz 87% w drugim
pomiarze. Natomiast w grupie edukowanej dzieci udzielity 75% poprawnych odpowiedzi

w pierwszym pomiarze i 92% poprawnych odpowiedzi w drugim pomiarze.

Tabela 26. Poziom wiedzy dzieci na temat choroby i zastosowanych metod leczenia w grupie edukowanej

Grupa z edukacja
Pytanie | pomiar poziomu wiedzy 11 pomiar poziomu wiedzy p
Prawidlowe | Nieprawidlowe | Prawidlowe | Nieprawidlowe
odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi
1. Czy wiesz na co chorujesz? 12 0 12 0 n.i.
2. Jesli wiesz, to napisz nazwe 12 0 12 0 n.i.
choroby
3. Jak diugo bedziesz si¢ leczyt? 7 5 6 4 n.i.
4. Czy mozna si¢ zakazi¢ Twoja 9 3 12 0 0,1>p>0,05
chorobg?
5. Po co musisz mie¢ robione 6 7 12 0 p<0,05
badania?
6. Co to jest remisja? 3 9 6 4 0,1>p>0,05
7. Czy po chemioterapii moga Ci 11 1 12 0 n.i.
wypas¢ whosy?
8. Czy na kolacje mozesz zje$¢ 12 0 12 0 n.i.
jogurt otwarty rano?
9. Czy moze Ci¢ odwiedzaé w 10 2 12 0
szpitalu lub na przepustce w n.i.
domu kto$, kto kaszle i ma katar?
10. Czego masz za mato, gdy 5 7 10 2 p<0,05
spada Ci odporno$é?
11. Czy w czasie leczenia 11 1 10 2 n.i.
mozesz jes¢ duzo stodyczy?
12. Czy w czasie leczenia musisz 9 3 12 0 0,1>p>0,05
uwazac¢ na to, zeby sig nie
uderzy¢ i nie skaleczy¢?
13. Czy dojscie centralne (tak 12 0 12 0 n.i.
zwany kateter lub port) mozna
dotykac¢ rekami, moczy¢ go lub
szarpaé¢ nim?
14. Czego nie powinno si¢ jesc¢, 8 4 11 1 n.i.
gdy spada Ci odporno$¢?
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Tabela 27. Poziom wiedzy dzieci na temat choroby i zastosowanych metod leczenia w grupie bez edukacji

gdy spada Ci odpornos$¢?

Grupa bez edukacji
Pytanie | pomiar poziomu wiedzy 11 pomiar poziomu wiedzy p
Prawidlowe | Nieprawidlowe | Prawidlowe | Nieprawidlowe
odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi
1. Czy wiesz na co chorujesz? 10 0 10 0 n.i.
2. Jesli wiesz, to napisz nazwe 10 0 10 0 n.i.
choroby
3. Jak dlugo bedziesz si¢ leczyt? 7 3 6 4 n.i.
4. Czy mozna si¢ zakazi¢ Twoja 8 2 9 1 n.i.
choroba?
5. Po co musisz mie¢ robione 9 1 10 0 n.i.
badania?
6. Co to jest remisja? 2 8 6 4 0,1>p>0,05
7. Czy po chemioterapii moga Ci 10 0 10 0 n.i.
wypas¢ wlosy?
8. Czy na kolacje mozesz zje$¢ 9 1 10 0 n.i.
jogurt otwarty rano?
9. Czy moze Cig odwiedza¢ w 10 0 10 0 n.i.
szpitalu lub na przepustce w
domu ktos, kto kaszle i ma katar?
10. Czego masz za malo, gdy 4 6 4 6 n.i.
spada Ci odporno$¢?
11. Czy w czasie leczenia mozesz 9 1 9 1 n.i.
jes¢ duzo stodyczy?
12. Czy w czasie leczenia musisz 8 2 10 0 n.i.
uwazac na to, zeby si¢ nie
uderzy¢ i nie skaleczy¢?
13. Czy dojscie centralne (tak 8 2 10 0 n.i.
zwany kateter lub port) mozna
dotykac¢ rgkami, moczy¢ go lub
szarpa¢ nim?
14. Czego nie powinno si¢ jesc, 6 4 8 2 n.i.

5.4.5. Poziom wiedzy rodzicow

Analiza odpowiedzi udzielanych przez rodzicow, na pytania zawarte w autorskiej

ankiecie badajacej poziom wiedzy rodzicow dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu

krwiotworczego na temat istoty choroby i wdrozonych metod leczenia wykazata, ze w grupie

edukowanej (Tab. 28), zaobserwowano istotny statystycznie przyrost wiedzy rodzicow

w kolejnym pomiarze w czasie, w odpowiedziach na pytaniach nr 11, 12, 22, a w pytaniu

13 zaobserwowano tendencje. Natomiast w grupie bez edukacji (Tab. 29) przyrost wiedzy

nie uzyskal zakladanego poziomu istotnosci statycznej w zadnym z pytan. Odsetek

poprawnych odpowiedzi rodzicow w grupie nieedukowanej na pytania zawarte w ankiecie

wyniost 66% w pierwszym pomiarze oraz 68% w drugim pomiarze. Natomiast w grupie

edukowanej rodzice udzielili 74% poprawnych odpowiedzi w pierwszym pomiarze

i 89% poprawnych odpowiedzi w drugim pomiarze.
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Tabela 28. Poziom wiedzy rodzicow na temat choroby i zastosowanych metod leczenia w grupie edukowanej

Grupa edukowana
Pytanie I pomiar poziomu wiedzy Il pomiar poziomu wiedzy

Prawidtowe | Nieprawidlowe | Prawidlowe | Nieprawidlowe

odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi P
1. Nowotwor jest wtedy, gdy: 9 3 11 1 n.i.
2. Na czym polega specyfika choroby 10 2 10 2 n.i.
nowotworowej?
3. Na jakiej podstawie mozna postawic¢ 10 2 12 0 n.i.
rozpoznanie biataczki?
Jakie skutki uboczne moga wystapi¢ u 12 0 12 0 n.i.
dziecka po zastosowaniu chemioterapii?
4. Gdzie powstaja czerwone krwinki, biate | 12 0 12 0 n.i.
krwinki i phytki krwi?
5. Na jakie zakazenia moga chorowaé | 11 1 12 0 n.i.
pacjenci z  obnizong  odporno$cia
immunologiczng?
6. Istotng role w zwalczaniu infekcji 8 4 11 1 n.i.
odgrywaja:
7. Kto zadecyduje, ze mozna zaprzesta¢ | 12 0 12 0 n.i.
wykonywania u  Twojego  dziecka
kontrolnych  badan po  zakonczeniu
leczenia?
8. Czy znasz Instytucje, od ktorych mozna | 10 2 11 1 n.i.
otrzymac wsparcie finansowe?
9. Choroba nowotworowa mozna si¢ 11 1 12 0 n.i.
zakazi¢
10. Wspolczesne leczenie daje szansg 8 4 10 2 n.i.
wyleczenia biataczki/chtoniaka
11. Najczgstsze powiktania wystepujaceu | 8 4 12 0 p<0,05
dziecka wynikaja z faktu, ze chemioterapia
uszkadza takze zdrowe komorki
12. Chemioterapia uszkadza tylko ,,chore” | 8 4 12 0 p<0,05
komorki
13. W trakcie leczenia choroby 9 3 12 0 0,1>p>0,05
nowotworowej, u dziecka wystepuje
obnizona odporno$¢ immunologiczna.
14. Dziecko moze staé si¢ agresywne po 8 4 9 3 n.i.
zastosowaniu sterydow
15. Jesli dziecko przytyto po 3 9 6 6 n.i.
zastosowanym leczeniu, nalezy mu po
konsultacji z lekarzem zastosowac diete
16. ,,Wyznaczanie granic” dziecku 5 7 8 4 n.i.
sprawia, ze dziecko czuje si¢ niepewnie
17. Przez dojscie centralne mozna 10 2 12 0 n.i.
pobiera¢ krew do badan
18. Przez dojscie centralne mozna 11 1 12 0 n.i.
podawac leki
19. Dojscie centralne mozna mie¢ przez 10 2 10 2 n.i.
caty okres leczenia intensywnego
20. Wtasciwa pielggnacja dojscia 9 3 11 1 n.i.
centralnego umozliwia prawidlowe jego
funkcjonowanie przez caly okres leczenia
21 Remisja, to stan kliniczny, w ktorym 8 4 9 3 n.i.
nie wykrywa si¢ choroby, mimo ze nie ma
do konca pewnosci, ze zostata ona
calkowicie zniszczona
22. Brak nawrotu choroby w ciagu 9 lat 3 9 9 3 p<0,05

oznacza wyleczenie dziecka

57



Tabela 29. Poziom wiedzy rodzicow na temat choroby i zastosowanych metod leczenia w grupie bez edukacji

wyleczenie dziecka

Grupa bez edukacji
Pytanie I pomiar poziomu wiedzy 11 pomiar poziomu wiedzy p
Prawidlowe | Nieprawidlowe Prawidtowe | Nieprawidtow
odpowiedzi | odpowiedzi odpowiedzi | e odpowiedzi

1. Nowotwor jest wtedy, gdy: 8 2 9 1 n.i.
2. Na czym polega specyfika choroby 9 1 10 0 n.i.
nowotworowej?
3. Na jakiej podstawie mozna postawi¢ rozpoznanie 6 4 5 5 n.i.
biataczki?
Jakie skutki uboczne moga wystapi¢ u dziecka po 10 0 10 0 n.i.
zastosowaniu chemioterapii?
4. Gdzie powstaja czerwone krwinki, biate krwinki i 10 0 10 0 n.i.
plytki krwi?
5. Na jakie zakazenia moga chorowa¢ pacjenci z | 9 1 9 1 n.i.
obnizona odpornosciag immunologiczng?
6. Istotng rol¢ w zwalczaniu infekcji odgrywaja: 7 3 6 4 n.i.
7. Kto zadecyduje, ze mozna zaprzesta¢ wykonywania | 9 1 8 2 n.i.
u Twojego dziecka kontrolnych badan po zakonczeniu
leczenia?
8. Czy znasz Instytucje, od ktérych mozna otrzymaé | 7 3 6 4 n.i.
wsparcie finansowe?
9. Choroba nowotworowa mozna si¢ zakazi¢ 9 1 9 1 n.i.
10. Wspolczesne leczenie daje szans¢ wyleczenia 4 6 7 3 n.i.
biataczki/chtoniaka
11. Najczestsze powiklania wystepujace u dziecka 5 5 6 4 n.i.
wynikaja z faktu, ze chemioterapia uszkadza takze
zdrowe komorki
12. Chemioterapia uszkadza tylko ,,chore” komorki 8 2 6 4 n.i.
13. W trakcie leczenia choroby nowotworowej, u 8 2 7 3 n.i.
dziecka wystepuje obnizona odpornosé
immunologiczna.
14. Dziecko moze stac¢ si¢ agresywne po 4 6 5 5 n.i.
zastosowaniu sterydow
15. Jesli dziecko prz,ytyto po zastosowanym 1 9 1 9
leczeniu, nalezy mu po konsultacji z lekarzem n.i.
zastosowac¢ dietg
16. ,,Wyznaczanie granic” dziecku sprawia, ze 3 7 4 6 n.i.
dziecko czuje si¢ niepewnie
17. Przez dojscie centralne mozna pobiera¢ krew do 8 2 7 3 n.i.
badan
18. Przez dojscie centralne mozna podawac leki 8 2 8 2 n.i.
19. Dojscie centralne mozna mie¢ przez caty okres 7 3 7 3 n.i.
leczenia intensywnego
20. Wtasciwa pielegnacja dojécia centralnego 7 3 7 3
umozliwia prawidtowe jego funkcjonowanie przez n.i.
caly okres leczenia
21 Remisja, to stan kliniczny, w ktorym nie wykrywa | 4 6 6 4 n.i.
si¢ choroby, mimo ze nie ma do konca pewnosci, ze
zostala ona catkowicie zniszczona
22. Brak nawrotu choroby w ciagu 9 lat oznacza 3 7 4 6 n.i.
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5.4.6.Poziom wiedzy dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego,

a poziom jakosci ich zycia

Dokonano porownania (korelacje r-Pearsona) pomigdzy wynikami ankiet, badajacymi
poziom wiedzy dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego na temat istoty
choroby i1 wdrozonych metod leczenia, a poziomem jakos$ci zycia uzyskanym przez dzieci
w Kwestionariuszu The PedsQL - przed przeprowadzeniem edukacji zdrowotnej
oraz po jej przeprowadzeniu. Dodatnig korelacje zaobserwowano w pierwszym pomiarze
w czasie, w sferze Stanu Emocjonalnego Kwestionariusza The PedsQL Generic Core Scale
(Tab. 30). Dodatnie korelacje uzyskano rowniez w pierwszym pomiarze, w czterech sferach
Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module: Niepokéj Zwigzany z Zabiegami, Niepokoj
Zwigzany z Leczeniem, Lg¢k, Problemy Kognitywne oraz w wyniku catkowitym
(Tab.31). Natomiast ujemne korelacje zaobserwowano w drugim pomiarze w czasie,
w sferach: Bol 1 Cierpienie oraz Niepokdj Zwigzany z Zabiegami Kwestionariusza

The PedsQL Cancer Module (Tab.31)

Tabela 30. Korelacje pomiedzy wynikami ankiet badajgcymi poziom wiedzy, a poziomem jakosSci Zycia
uzyskanymi przez dzieci w Kwestionariuszu The PedsQL Generic Core Scale — child report.

Poszczegolne Sfery r- Pearsona | pomiar | r- Pearsona Il pomiar
O Moim Zdrowiu i Zajeciach -0,015692 -0,191316
O Moich Uczuciach 0,427675 -0,225088
Moje Kontakty z Innymi 0,185592 -0,023403
O Szkole 0,255323 -0,144002
Funkcjonowanie Psychospoleczne 0,332989 -0,150737
Funkcjonowanie Fizyczne -0,015692 -0,191316
WYNIK CALKOWITY 0,219701 -0,198196

Liczebno$¢ proby badanej: I pomiar — 28 osob, Il pomiar — 22 osoby; oznaczono kolorem czerwonym wspoétczynniki

korelacji o p<0,05
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Tabela 31. Korelacje pomiedzy wynikami ankiet badajgcymi poziom wiedzy, a poziomem jakosci Zycia
uzyskanymi przez dzieci w Kwestionariuszu The PedsQL Cancer Module — child report.

Poszczegélne Sfery r- Pearsona | pomiar | r- Pearsona Il pomiar
Bol i cierpienie -0,173795 -0,634991
Nudnosci -0,063246 -0,166062
Niepokdj zwigzany z zabiegami 0,554851 -0,448372
Niepokdj zwiazany z leczeniem 0,720131 -0,278044
Lek 0,397914 0,135995
Problemy kognitywne 0,417203 -0,136441
Postrzeganie wygladu 0,048216 0,167882
zewnetrznego

Komunikowanie si¢ 0,170024 -0,114711
WYNIK CALKOWITY 0,465856 -0,244198

Liczebno$¢ proby badanej: 1 pomiar — 28 osob, II pomiar — 22 osoby; oznaczono kolorem czerwonym wspolczynniki

korelacji o0 p<0,05

5.4.7. Poziom wiedzy opiekunéw dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu

krwiotwdérczego, a poziom jakoSci ich zycia

Obliczono wzajemne korelacje (r-Pearsona) pomiedzy wynikami ankiet, badajacymi
poziom wiedzy rodzicéw dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego na temat
istoty choroby i1 wdrozonych metod leczenia, a poziomem jakosci zycia uzyskanym
przez rodzicow w Kwestionariuszu The PedsQL Family Impact Module -
przed przeprowadzeniem edukacji zdrowotnej oraz po jej przeprowadzeniu (Tab. 32).
W pierwszym pomiarze nie zaobserwowano korelacji, osiggajacych zakladany poziom
istotnosci statystycznej. Natomiast w drugim pomiarze, w trzech sferach: Stan Fizyczny,
Zamartwianie si¢, Parent HRQL oraz wyniku catkowitym zaobserwowano ujemne

korelacje.
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Tabela 32. Korelacje pomigdzy wynikami ankiet badajgcymi poziom wiedzy, a poziomem jakosci zZycia
uzyskanymi przez rodzicow w Kwestionariuszu The PedsQL Family Impact Module.

Poszczegolne Sfery r- Pearsona | pomiar | r- Pearsona Il pomiar
Stan Fizyczny -0,212329 -0,491404
Stan Emocjonalny -0,154284 -0,323977
Zycie w Spolecznosci -0,340702 -0,165684
Funkcje Poznawcze -0,163657 -0,208460
Komunikowanie si¢ -0,189847 -0,310275
Zamartwianie sie¢ -0,161577 -0,472023
Codzienne Czynnosci -0,323109 -0,357286
Stosunki w Rodzinie -0,132661 -0,253449
Parent HRQL -0,291759 -0,422968
The Family Functioning -0,230584 -0,337907
WYNIK CALKOWITY -0,280077 -0,462895

Liczebno$¢ proby badanej: I pomiar — 28 osob, 11 pomiar — 22 osoby; oznaczono kolorem czerwonym wspoétczynniki

korelacji o p<0,05

5.4.8. Ocena wplywu edukacji zdrowotnej na jako$§¢ zycia dzieci z chorobami

rozrostowymi ukladu krwiotworczego

W celu weryfikacji hipotezy, ze jako$¢ zycia oraz wiedza dzieci z chorobami
rozrostowymi ukladu krwiotwdrczego zmieniaja si¢ wskutek edukacji, a zmiany
te sg inne w grupie poddanej edukacji, niz w grupie nicedukowanej, przeprowadzono
dwuczynnikowa analiz¢ wariancji (dwa momenty pomiaru w czasie — przed edukacja
I po edukacji x grupa — edukowana i nieedukowana). Dokonano pomiaru poziomu jakosci
zycia za pomocg Kwestionariusza The PedsQL Generic Core Scale (Tab. 33)
oraz Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module (Tab. 34). Wyniki statystycznej
weryfikacji hipotezy - podsumowanie testow ANOVA (Tab. 35), nie wykazaty istotnej
statystycznie interakcji w odniesieniu do efektu: grupa x czas (moment pomiaru)
oraz samego momentu pomiaru w Kwestionariuszu The PedsQL Generic Core Scale.
W Kwestionariuszu tym wykazano istotny statystycznie efekt grupy w sferze O Szkole.
Natomiast analiza wynikow Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module. Wykazata
istotng statystycznie interakcje w odniesieniu do efektu: grupa x czas (moment pomiaru)
w sferze Niepokdj] Zwigzany z Leczeniem oraz tendencje w sferach Lek
oraz Bo6l 1 Cierpienie, a takze w wyniku catkowitym Kwestionariusza.

Ponadto zaobserwowano istotny statystycznie wplyw czasu w sferze L¢k oraz tendencje
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w efekcie gtownym czasu w sferach Niepokoéj Zwigzany z Leczeniem oraz w wyniku

catkowitym.

Tabela 33. Statystyki opisowe poziomu jakosci Zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwérczego
w badanych grupach (edukowanych i nieedukowanych), w dwdch momentach pomiaru (Badanie I —
przed edukacjg, Badanie I — po edukacji), uzyskanych w Kwestionariuszu The PedsQL Generic Core Scale.

Badanie | Badanie 11
edukowana nieedukowana edukowana nieedukowana

Srednia SD Srednia SD Srednia SD Srednia SD
O Moim 50,72 21,05 51,67 17,23 51,82 16,61 53,75 20,93
Zdrowiu i
Zajeciach
O Moich 61,54 14,49 64,33 18,89 62,08 10,33 71,50 18,86
Uczuciach
Moje Kontakty 79,23 11,70 78,00 20,51 76,25 12,08 86,50 12,70
z Innymi
O Szkole 60,77 17,42 70,33 17,57 57,50 17,25 73,50 18,72
Funkcjonowanie 67,18 12,70 70,89 16,71 65,28 11,41 77,17 15,46
Psychospoleczne
Funkcjonowanie 50,72 21,05 51,67 17,23 51,82 16,61 53,75 20,93
Fizyczne
WYNIK 61,45 13,62 64,20 15,03 60,60 10,58 69,02 15,20
CALKOWITY

Liczebno$¢ proby badanej: I pomiar — 28 0s6b (grupa edukowana 13 o0sob, grupa nieedukowana 15 0sob),

I pomiar — 22 osoby (grupa edukowana 12 0s6b, grupa nicedukowana 10 0sob); SD — odchylenie standardowe

Tabela 34. Statystyki opisowe poziomu jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwérczego
w badanych grupach (edukowanych i nieedukowanych), w dwoch momentach pomiaru (Badanie I —
przed edukacjg, Badanie II — po edukacji), uzyskanych w Kwestionariuszu The PedsQL Cancer Module.

Badanie | Badanie |1
edukowana nieedukowana edukowana nieedukowana

Srednia SD | $rednia SD | $rednia SD | $rednia SD
Bol i cierpienie 48,08 21,56 56,67 19,40 54,17 14,43 77,50 23,42
Nudnosci 56,92 21,46 65,00 20,87 64,17 21,20 73,00 19,61
Niepokoj 65,38 30,21 61,11 32,83 69,44 24,19 70,00 30,73
zZwiazany z
zabiegami
Niepokoj 89,74 14,89 70,56 32,71 86,11 16,41 90,83 11,42
zZwiazany z
leczeniem
Lek 67,31 26,45 72,78 22,81 69,44 27,14 85,00 19,56
Problemy 73,46 15,86 79,33 23,06 69,58 15,44 83,00 15,13
kognitywne
Postrzeganie 76,92 21,01 81,11 14,93 77,78 19,57 86,67 20,11
wygladu
zewnetrznego
Komunikowanie 83,33 18,32 80,00 27,06 86,11 13,91 85,83 11,15
si
V\;;YNIK 70,23 12,75 71,54 16,23 71,99 11,22 81,11 14,59
CALKOWITY

Liczebnos¢ proby badanej: I pomiar — 28 0s6b (grupa edukowana 13 osob, grupa nieedukowana 15 0sob),

I pomiar — 22 osoby (grupa edukowana 12 o0s6b, grupa nieedukowana 10 osob); SD — odchylenie standardowe
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Tabela 35. Wyniki analizy wariancji (zmienne zalezne: pomiary jakosci zycia Kwestionariuszem The PedsQL
Generic Core Scale - child report; zmienne niezalezne: grupa edukowana i nieedukowana, edukacja,
dwukrotny pomiar — przed i po edukacji oraz interakcja tych dwéch zmiennych)

Zmienna Zalezna Efekty gléwne F P

Grupa 0,059 0,810
O Moim Zdrowiu i Zajeciach Czas badania 0,605 0,446
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,005 0,947

Grupa 0,982 0,334
O Moich Uczuciach Czas badania 2,034 0,169
Interakcja (Grupa x Czas badania) 2,034 0,169
Grupa 2,205 0,153
Moje Kontakty z Innymi Czas badania 0,077 0,785
Interakcja (Grupa x Czas badania) 1,228 0,281

Grupa 4,835 0,040*
O Szkole Czas badania 0,746 0,398
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,500 0,488

Grupa 2,999 0,099**
Funkcjonowanie Psychospoleczne Czas badania 0,016 0,901
Interakcja (Grupa x Czas badania) 2,115 0,161
Grupa 0,059 0,810
Funkcjonowanie Fizyczne Czas badania 0,605 0,446
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,005 0,947
Grupa 1,727 0,204
WYNIK CALKOWITY Czas badania 0,253 0,620
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,800 0,382

F — statystyka testowa w analizie wariancji, *p<0,05 **0,1>p>0,05
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Tabela 36. Wyniki analizy wariancji (zmienne zalezne: pomiary jakosci zZycia Kwestionariuszem The PedsQL
Cancer Module - child report; zmienne niezalezne: grupa edukowana i nieedukowana, edukacja, dwukrotny
pomiar — przed i po edukacji oraz interakcja tych dwéch zmiennych)

Zmienna Zalezna Efekty gléwne F P
Grupa 4,318 0,051**
Bdl i cierpienie Czas badania 7,815 0,011*
Interakcja (Grupa x Czas badania) 3,987 0,060**
Grupa 1,325 0,263
Nudnosci Czas badania 1,781 0,197
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,008 0,929
Grupa 0,468 0,502
Niepokdj zwiazany z zabiegami Czas badania 1,761 0,199
Interakcja (Grupa x Czas badania) 2,120 0,161
Grupa 0,786 0,386
Niepokoj zwiazany z leczeniem Czas badania 3,178 0,090**
Interakcja (Grupa x Czas badania) 5,698 0,027*
Grupa 0,676 0,421
Lek Czas badania 5,145 0,035*
Interakcja (Grupa x Czas badania) 3,619 0,072**
Grupa 3,729 0,068**
Problemy kognitywne Czas badania 0,339 0,567
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,506 0,485
Grupa 0,487 0,493
Postrzeganie wygladu zewnetrznego Czas badania 2,667 0,118
Interakcja (Grupa x Czas badania) 1,361 0,257
Grupa 0,060 0,809
Komunikowanie si¢ Czas badania 1,434 0,245
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,076 0,785
Grupa 0,859 0,365
WYNIK CALKOWITY Czas badania 4,231 0,053**
Interakcja (Grupa x Czas badania) 3,365 0,082**

F — statystyka testowa w analizie wariancji, *p<0,05 **0,1>p>0,05

5.49. Ocena wplywu edukacji zdrowotnej na jako$¢ zycia rodzicow dzieci
z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotwoérczego

W celu weryfikacji hipotezy, ze jako$¢ zycia oraz wiedza rodzicow dzieci z chorobami

rozrostowymi ukladu krwiotworczego zmieniaja si¢ wskutek edukacji, a zmiany

te sg inne w grupie poddanej edukacji, niz w grupie nieedukowanej, przeprowadzono

dwuczynnikowa analiz¢ wariancji (dwa momenty pomiaru w czasie — przed edukacja

I po edukacji x grupa — edukowana i nieedukowana). Wyniki pomiaru jakosci zycia

w obu mementach badania i obu badanych grupach przedstawia Tab. 37.
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Wyniki statystycznej weryfikacji hipotezy - podsumowanie testow ANOVA
(Tab. 38), nie wykazaly istotnej statystycznie interakcji w odniesieniu do efektu:
grupa X czas (moment pomiaru). Nie zaobserwowano roéwniez efektu czasu. Analiza
wykazata istotny statystycznie efekt grupy w sferach: Stan Emocjonalny, Funkcje
Poznawcze, Komunikowanie si¢, Zamartwianie si¢, Codzienne CzynnoSci,
Parent HRQL oraz wyniku catkowitym Kwestionariusza The PedsQL Family Impact
Module PedsQL.

Tabela 37. Statystyki opisowe poziomu jakosci zycia rodzicow dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego w badanych grupach (edukowanych i nieedukowanych), w dwoch momentach pomiaru
(Badanie | — przed edukacjq, Badanie II — po edukacji), uzyskanych w Kwestionariuszu The PedsQL Family
Impact Module.

Badanie | Badanie |1
Edukowana nieedukowana edukowana Nieedukowana

Srednia SD Srednia SD Srednia SD Srednia SD
Stan Fizyczny 51,28 | 14,67 57,22 | 18,80 46,53 9,20 52,50 | 23,09
Stan Emocjonalny 31,92 | 1437 49,00 | 13,52 32,50 | 1545 49,50 | 2242
Zycie w Spolecznosci 54,33 | 24,26 62,08 | 18,37 51,04 | 21,95 58,13 | 17,19
Funkcje Poznawcze 48,08 | 17,86 64,67 19,86 50,00 13,98 62,50 23,36
Komunikowanie sie¢ 4551 | 11,59 66,67 23,57 46,53 16,46 62,50 17,68
Zamartwianie si¢ 33,85 | 15,30 46,33 | 17,97 37,50 | 12,88 55,50 | 18,33
Codzienne CzynnoSci 33,33 | 15,59 52,22 29,12 28,47 17,57 47,50 24,23
Stosunki w Rodzinie 61,54 | 29,18 72,67 23,82 60,83 23,53 63,00 27,51
Parent HRQL 46,25 | 11,74 58,00 13,18 44,79 10,92 55,38 14,98
The Family 50,96 | 22,07 65,00 | 22,13 48,70 | 16,77 57,19 | 24,48
Functioning
WYNIK 4551 | 12,63 58,66 13,98 44,79 10,75 56,39 14,97
CALKOWITY

Liczebno$¢ proby badanej: I pomiar — 28 osob (grupa edukowana 13 o0séb, grupa nieedukowana 15 osob),

Il pomiar — 22 osoby (grupa edukowana 12 0s6b, grupa nicedukowana 10 0sob); SD — odchylenie standardowe
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Tabela 38. Wyniki analizy wariancji (zmienne zalezne: pomiary jakosci zZycia Kwestionariuszem The PedsQL
Family Impact Module; zmienne niezalezne: grupa edukowana i nieedukowana, edukacja, dwukrotny pomiar
— przed i po edukacji oraz interakcja tych dwoch zmiennych)

Zmienna zalezna Efekty glowne F p
Grupa 0,559 0,463
. Czas badania 2,783 0,111
Stan Fizyczny Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,111 0,742
Grupa 9,524 0,006*
; Czas badania 0,077 0,785
Stan Emocjonaln ; . ' '
) y Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,077 0,785
Grupa 0,587 0,453
Zycie w Spolecznosci Czas bac_ianla _ 0,242 0,628
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,015 0,903
Grupa 4,436 0,048*
Funkcje Poznawcze Czas ba(_jama _ 0,377 0,546
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,047 0,831
Grupa 8,214 0,010*
Komunikowanie sie Czas bacjanla _ 0,154 0,699
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,910 0,352
Grupa 6,986 0,016*
Zamartwianie si¢ Czas bacjanla _ 2,422 0,135
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,168 0,686
Grupa 5,027 0,036*
Codzienne Czynnosci Czas ba(_janla _ 0,254 0,620
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,047 0,831
Grupa 0,149 0,703
Stosunki w Rodzinie Czas ba(_janla _ 0,798 0,382
Interakcja (Grupa x Czas badania)) |0,316 0,580
Grupa 4,706 0,042*
Czas badania 0,104 0,751
Parent HRQL Interakcja (Grupa x Czas badania | 0,003 0,960
badania)
Grupa 1,064 0,315
Czas badania 0,868 0,363
The Family Functioning Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,063 0,805
Grupa 4,946 0,038*
WYNIK CALKOWITY Czas badania 0,109 0,745
Interakcja (Grupa x Czas badania) 0,032 0,859

F — statystyka testowa w analizie wariancji, *p<0,05 **0,1>p>0,05
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6. Dyskusja

Opracowanie polskiej wersji obu moduléw anglojezycznego Kwestionariusza
The PedsQL (The PedsQL Cancer Module, The PedsQL Family Impact Module)
oraz sprawdzenie ich rozumienia, wymagalo przeprowadzenia poszczegdlnych etapow
adaptacji jezykowej 1 wywiadu poznawczego. Ze wzgledu na istniejgce rdéznice pomiedzy
jezykiem polskim, a angielskim, na etapie ttumaczen, nalezato wzia¢ pod uwage budowe
sktadni, uzycie rodzaju, zwrotow grzeczno$ciowych oraz liczby. Nie wszystkie
sformutowania mogly by¢ przettumaczone dostownie. W efekcie, polskie wersje
obu modutéw Kwestionariusza The PedsQL - The Cancer Module i The Family Impact
Module, zawierajg dtuzsze zwroty. Zmiany dokonane w ich tresci, w wyniku thumaczen
1 wywiadu poznawczego, byly niewielkie. Polegaly gtownie na doprecyzowaniu
kilku sformutowan, poprzez podanie przyktadow Iub dodanie stow w nawias.
W module nowotworowym — w formularzu dla dziecka, po zakonczeniu wywiadu
poznawczego, wprowadzono tylko sze$¢ zmian w tekscie, a w formularzu dla rodzica
jedynie cztery. Wynikaly one gtownie z koniecznosci dodania w nawias wyjasniajacych
stow. W module badajagcym wplyw choroby dziecka na rodzing - The PedsQL Family Impact
Module, po przeprowadzeniu wywiadu poznawczego technikg protokotu glosnego myslenia,
wprowadzono zaledwie cztery zmiany w tlumaczonym tek$cie. Wynikatly
one z Kkoniecznosci wytlumaczenia terminologii specjalistycznej, doprecyzowania
niektorych zwrotow oraz ograniczenia wieloznacznosci sformulowania ,,0statni miesigc”.

Wiyniki te wskazuja, ze oba Kwestionariusze zostaty wtasciwie przettumaczone.

W publikacjach dotyczacych adaptacji Kwestionariuszy The PedsQL nie zaznaczono
doktadnie, w jaki sposob przebiegat proces adaptacji jezykowej — autorzy innych adaptacji
nie podawali ilosci zmian w tekScie 1 nie wymieniali niezrozumiatych
sformutowan[173-177]. Jedynie Tsuji i wsp. — autorzy japonskiej walidacji
The PedsQL Cancer Module, podali w swojej publikacji informacj¢, ze zmiany
wprowadzone w  przetlumaczonym tek$Scie na etapie adaptacji  jezykowe]
byty niewielkie[178]. Natomiast Felder-Puig i wsp. zaznaczyli, ze niemiecka wersja modutu
nowotworowego wymagata nieznacznych modyfikacji sformutowan

na etapie ttumaczen[179].

Dane uzyskane w badaniu pilotazowym modutu nowotworowego The PedsQL Cancer
Module wykazaly, ze jego obydwa adaptowane formularze (dla dziecka i rodzica)
charakteryzuja si¢ wysokg rzetelnoscig wynikow ogdlnych. Wspotczynnik rzetelnosci

wszystkich podskal poszczegolnych sfer funkcjonowania rodzicow oraz czterech podskal
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funkcjonowania  dzieci, utrzymywat si¢ w  satysfakcjonujacym  przedziale.
Natomiast na podstawie rzetelnosci czterech kolejnych podskal formularza dla dzieci,
mozna bylo rozwaza¢ modyfikacj¢ niektérych stwierdzen. Nie jest to jednak wylaczne
kryterium akceptacji opracowanej wersji kwestionariusza. Najistotniejszy aspekt konstrukcji
tego narzedzia stanowi zachowanie ekwiwalencji miedzy  modutami
dla dzieci i ich opiekunéw, co podkresla w swoich publikacjach réwniez autor
Kwestionariusza - prof. James W. Varni[94,180]. Wzicto jednak pod uwage wykluczanie
stwierdzen, w ktorych odpowiedzi odbiegaly od innych stwierdzen skali. W trzech skalach
wykluczanie stwierdzen obarczone bylo obnizeniem wiarygodnosci skali, zwigzanej
z rownomiernym rozktadaniem si¢ btedu losowego, gdyz skale te sktadaja si¢ z jedynie
trzech stwierdzen (ze wzgledu na trudng sytuacje zdrowotng Kwestionariusze dla dzieci
sa zwykle krotkie). W przypadku czwartej skali, wykluczenie odbiegajacych stwierdzen nie
prowadzito do pozadanego wzrostu rzetelnosci. Modyfikacja tych stwierdzen (wykluczanie
ich z poszczegdlnych wymiaréw Kwestionariusza lub modyfikacja tresci), mimo
ze potencjalnie zwigkszytaby rzetelnos¢ wynikow w podskalach, grozita stworzeniem
rozbiezno$ci, mi¢dzy istota sfer mierzonych przez oba moduty. Zebrane dane nie stanowity
wystarczajacej przestanki do podjecia decyzji o modyfikacji stwierdzen Kwestionariusza
The PedsQL Cancer Module. Podjecie takiej decyzji pociggnetoby za sobg koniecznosé
rozpoczecia badan od nowa. W Polsce grupa dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego w wieku szkolnym 8-12 lat, jest bardzo trudnodostegpna i taka decyzja
odroczytaby powstanie polskiej wersji Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module
o nastepnych kilka lat. Stad, Kwestionariusz ten pozostawiono W niezmienionej formie.
Wyniki badan wiasnych dotyczace rzetelnosci modutu nowotworowego - formularza
dla dzieci byty nieco nizsze, niz u innych autorow, jednak akceptowalne[173,174,178-180].
Roznice te mogg by¢ spowodowane mniejszg licznoscig grupy w badaniach wiasnych,
niz u innych autorow. W prezentowanym badaniu wspoétczynniki alfa Cronbacha
Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module w formularzu dla opiekunéw byly wyzsze,
niz u dzieci. Mozliwe ze rodzice lepiej radza sobie z tym Kwestionariuszem — poszczeg6lne
stwierdzenia rozumieja bardziej jednoznacznie 1 zgodnie z zaloZzeniami autora
Kwestionariusza. Skalg, ktora w badaniu pilotazowym Kwestionariusza The PedsQL Cancer
Module osiagneta najnizsza rzetelnosc¢ jest Komunikowanie si¢. Jednoczesnie ta sama skala
charakteryzowata si¢ podobng rzetelnoscig w badaniu autora[180]. To natomiast najbardziej
sugeruje, ze poziom jej rzetelno$ci jest $cisle zwigzany z jej oryginalng koncepcja,
a nie samym procesem adaptacji do warunkéw polskich. W polskiej adaptacji wymiar

ten osiggnat wyzsza rzetelno$¢ na bardziej licznej probie. Z interpretacji danych, uzyskanych
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w badaniu pilotazowym Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module wynika,
ze dzieci uzyskaly wyzsze $rednie z poszczegdlnych sfer i wynikéw lacznych,
niz ich rodzice. Oznacza to, ze mialy sktonno$¢ do stwierdzania nizszej czgstoSci
probleméw, niz ich rodzice/opiekunowie. Podobne wyniki otrzymywali réwniez
inni autorzy[173,178,179]. Ocena trafno$ci kryterialnej tego modutu w badaniu
pilotazowym, na podstawie korelacji skal (r-Pearsona), wykazala zbiezno$¢ miar
dokonanych w oparciu o odpowiedzi dzieci i ich rodzicow. Wyniki analizy rzetelno$ci
1 trafno$ci modutu nowotworowego potwierdzono na probie o wickszej liczebnosci. Badania
autorow adaptacji Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module w innych krajach réwniez

wykazaty trafno$¢ i rzetelno$¢ tego narzedzia[173,174,178,179].

Natomiast dane uzyskane w badaniu pilotazowym modutu The PedsQL Family Impact
Module (modut Wptywu choroby dziecka na rodzing) wykazaly, ze charakteryzuje
sic¢  on wysoka rzetelnoscia  zarowno  wynikow  ogdlnych,  wszystkich
podskal oraz skal sumarycznych. Zostato to rowniez potwierdzone na bardziej licznej grupie.
Biorgc pod uwage skrajnos$¢ sformutowan, mozna stwierdzi¢ ze forma stwierdzen
jest odpowiednia. Rozklady niemalze wszystkich wymiaréw mieszczg sie¢ w dolnych
przedziatach stupunktowej skali, lecz nie osiggaja tak zwanego ,,efektu podtogi” - sytuacji,
gdy srednia wynikow jest bliska najnizszemu punktowi na skali. Wyniki w poszczegdlnych
wymiarach mieszcza si¢ w dolnych zakresach zmiennosci cechy. Wyniki analizy
czynnikowej Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module pokazuja, ze zwiazek
miedzy stwierdzeniami Kwestionariusza, a dang sferg funkcjonowania jest co najmniej
zadowalajacy, a przede wszystkim silny. Natomiast rozklad jest zgodny z zatozeniami testu,
wynikajacymi z oryginalnego klucza diagnostycznego. Trafno$§¢ czynnikowa
Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module zostata potwierdzona w warunkach
polskich. Kwestionariusz ten osiggnat rowniez wysokie wyniki zgodnosci ocen s¢dziow
kompetentnych. Wskazuje to na fakt, ze pytania zwigzane z danymi sferami funkcjonowania
sa jednoznaczne i trafnie odzwierciedlaja rzeczywiste aspekty funkcjonowania w tej sferze.
Trafno$¢ treSciowa Kwestionariusza The PedsQL Family Impact Module
jest zatem satysfakcjonujgca. Kwestionariusz ten okazat si¢ rzetelny i trafny réwniez

w innych adaptacjach[175-177].

Uwzgledniajac  wlasciwosci  psychometryczne adaptowanych Kwestionariuszy -
The PedsQL Cancer Module oraz The PedsQL Family Impact Module, zaleca
si¢ ich stosowanie. Niemniej 3 stwierdzenia modutu nowotworowego w wersji dla dziecka

(,,Martwitem/am si¢ czy moja choroba nowotworowa moze pojawic¢ sie ponownie
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lub sie pogorszyc¢”, ,, Czutem/am, Ze nie jestem ladny/tadna”, ,, Czutem/am si¢ zawstydzony,
gdy inni  widzieli moje cialo”) budza pewne kontrowersje. W toku badan
okazato si¢, ze opinie psychoonkologéw i hematoonkologéw, odnos$ne tego czy mozna
je zada¢ wprost dziecku z chorobg nowotworowa, byly podzielone. Jednoczes$nie
przeprowadzone badania pokazaty, ze te pytania moga wywotaé reakcje emocjonalng
u dziewczynek (3 respondentdw zareagowato w ten sposob). Natomiast pozostale dzieci
przyjely te pytania z takim samym spokojem, jak wszystkie pozostate. ROwniez niektorzy
rodzice zglaszali watpliwosci odnos$nie koniecznosci zadawania tych pytan wprost.
Rozbieznos¢ opinii wsrod czlonkow personelu medycznego, moze wynikaé przede
wszystkich z réznego podejscia do zakresu informowania dziecka o chorobie. Istniejg
watpliwosci, w jakim zakresie nalezy pacjenta informowaé o mozliwych niekorzystnych
skutkach leczenia. Czy mozna wprost zadawac pytania, dotyczace niekorzystnej zmiany
w wygladzie dziecka w trakcie intensywnego leczenia przeciwnowotworowego.
Czy tego rodzaju pytania nie beda stanowi¢ dodatkowego obcigzenia dla chorego,
ktéry otrzymuje okreslony program agresywnego leczenia. Z kolei istniejg zwolennicy
otwartej komunikacji i bardziej szczegétowego informowania pacjenta o mozliwych
powiklaniach, uwazajac Ze zaskoczenie pacjenta skutkami ubocznymi leczenia
moze stanowi¢ zrodto silnego stresu. W literaturze zagranicznej podkresla si¢ koniecznos¢
otwartego informowania dzieci o chorobie juz od momentu postawienia diagnozy,
gdyz moze to wptyna¢ na zmniejszenie poziomu lgku u chorych dzieci[148]. Jedoczesnie
wyniki badan przeprowadzonych przez Jankowska i Kaczoch¢ w 2012 roku wskazuja,
ze 41% rodzicow dzieci z chorobg rozrostowa uktadu krwiotworczego nie rozmawia
z dzie¢mi na temat choroby[181]. Zgodnie z wytycznymi zawartymi w Europejskich
Standardach Opieki nad Dzieckiem z Chorobg Nowotworowa, przekazywanie dziecku
z chorobg nowotworowa i jego opiekunom informacji o chorobie i leczeniu nalezy traktowacé
priorytetowo[143]. Bioragc pod uwage specyfike onkologii dziecigcej, sposob informowania
pacjenta 1 podejmowane wobec niego dziatania powinny by¢ w duzej mierze uzaleznione
od jego aktualnego stanu psychicznego, mozliwosci poznawczych, etapu leczenia
oraz uzyskiwanej odpowiedzi na leczenie[143,150]. Mozliwe, ze wsrod pacjentow
1 ich rodzin brakuje gotowos$ci, by otwarcie rozmawia¢ o chorobie i jej negatywnych
skutkach. Niezmiernie wazne jest zatem, aby zespdt terapeutyczny potrafil przekonac
pacjentow oraz ich opiekundéw, ze wystepujace skutki uboczne sg stanem przejSciowym

1 odwracalnym, ktory trzeba przeby¢ w drodze do wyleczenia.
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Wiyniki analizy ogolnej jakosci zycia dzieci, uzyskanej przy uzyciu Kwestionariusza
The PedsQL Generic Core Scale pokazaty, ze z perspektywy dziecka, poziom jego ogélne;j
jako$ci zycia jest oceniany wyzej, niz przez jego opiekunoéw. Podobne zjawisko
zaobserwowano w badaniu wilasnym, w odniesieniu do wynikow Kwestionariusza
The PedsQL Cancer Module. Autorzy walidacji w innych krajach (Japonii, Niemczech,
Chinach), oceniajacy ogdlng i specyficzng jako$¢ zycia dziecka w chorobie nowotworowej,
réwniez obserwowali taka zalezno$¢[173,178,179]. Moze to wynika¢ z faktu, ze dzieci maja
ograniczong zdolno$¢ oceny jako$ci swojego zycia. Inaczej niz dorosli postrzegaja
perspektywe czasowag - rzeczywisto$¢ oceniajag wycinkowo, skupiajgc si¢ na danej
chwili[110,146]. Rodzice natomiast oceniajg rzeczywistos¢ w szerszej perspektywie czasu.
Dodatkowo moga dostrzega¢ spektrum oczekiwan, ktorego dziecko nie spetni w zwigzku
z choroba. Nie majg poczucia kontroli nad choroba oraz odczuwaja bezradno$¢ wobec
symptomow wystepujacych u dzieci. Rodzic obserwujac negatywne skutki choroby
i leczenia, przejawiajace si¢ pogorszeniem stanu zdrowia dziecka, bélem, czy zmianami
w zachowaniu, czuje si¢ bezradny, czuje ze nie spetnia swojej roli, przejawia nadopiekuncze
zachowania[69,71,115,153]. Wszystkie powyzsze czynniki mogg sprawiac, ze opiekunowie
oceniaja jakos¢ zycia dziecka przez pryzmat wilasnych odczué. Stad wyjatkowo wazny
w ocenie jako$ci zycia dzieci z chorobg nowotworowg jest jej réwnolegly pomiar
z perspektywy dziecka oraz jego opiekuna[94]. Uzyskane w prezentowanym badaniu wyniki
ogolnej jako$ci zycia ukazuja, ze zaréwno rodzice, jak i1 dzieci oceniaja, ze choroba
najmocniej oddzialuje na sfer¢ Fizyczna. Chaudhry i1 Siddiqui uzyskali porownywalne
srednie w tym wymiarze[182]. Natomiast w badaniach Chen i wsp. dzieci i rodzice najnizej
oceniali sfere Funkcjonowania w Szkole, a w sferze fizycznej osiggane S$rednie
byty stosunkowo wysokie[183]. Brak zgodnosci wynikow w tym zakresie moze wynikac¢
przede wszystkim z ro6znic kulturowych. Bowiem w chinskiej populacji istnieje wieksza
tolerancja na cierpienie i bol, stad dzieci i rodzice w tym wymiarze moga osiagaé wyzsze
$rednie.[173]. W badaniach wtasnych dzieci i ich opiekunowie najwyzsze $rednie uzyskali
w sferze Spolecznej. Podobne dane uzyskali rowniez inni autorzy[182,183]. Wskazuje to,
na dobre funkcjonowanie dzieci ze schorzeniami nowotworowymi w tym zakresie, pomimo

choroby.

Bioragc pod uwage wyniki drugiego pomiaru ogolnej jakosci zycia, badania wlasne
wykazaty, ze opiekunowie uzyskiwali nizsze wartosci $rednich, niz w pierwszym. Natomiast
pacjenci uzyskiwali wyzsze warto$ci §rednich w kolejnym pomiarze jakos$ci zycia. Oznacza

to, ze istniejg roznice w ocenach dokonanych przez dzieci i rodzicow w kolejnym pomiarze,
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a w prezentowanym badaniu mechanizm ten umacnia si¢ w czasie. Uzyskiwanie przez dzieci
wyzszych $rednich w kolejnym pomiarze, wskazuje na ich lepsze funkcjonowanie i lepsza
adaptacje w sytuacji choroby. Natomiast rodzice w kolejnym pomiarze w czasie oceniaja
funkcjonowanie dziecka w chorobie gorzej, niz w pierwszym. Z obserwacji Felder-Puig
I wsp. — autoréw niemieckiej adaptacji Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module
wynika, ze rodzice (szczeg6élnie matki) sa bardziej wrazliwi na dostrzeganie deficytow

wystepujacych u chorego dziecka, niz same dzieci[179].

Analiza wynikéw badan wiasnych ogolnej i specyficznej jakosci zycia, pod wzgledem
zbiezno$ci opinii dzieci i rodzicéw, wykazala réznice. Wyniki analiz korelacji skal
r-Pearsona, w odniesieniu do zbieznosci ocen dzieci i rodzicow wykazaty, ze w ocenie
ogolnej jakosci zycia opinie te sg niezalezne, a w ocenie jako$ci zycia w chorobie
nowotworowej sg zbiezne. Oznacza to, ze w niniejszym badaniu rodzice oceniali ogdlng
jako$¢ zycia dziecka w poszczegélnych sferach inaczej, niz same dzieci, a ich opinie
nie byly zbiezne. Natomiast w ocenie specyficznej jakosci zycia, opinie dzieci i rodzicow,
odno$nie wplywu choroby nowotworowej na poszczeg6lne sfery, cho¢ r6znity si¢ $rednimi,
byly zbiezne. Zbiezno$¢ opinii dzieci i rodzicbw w ocenie specyficznej jakosci zycia
za pomocg Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module moze wynika¢ z faktu zawgzenia
pola oceny do konkretnych objawdéw i aspektéw choroby. Na podstawie uzyskanych
wynikow 1 obserwacji z badan wtasnych mozna wnioskowac, Ze pacjenci i ich opiekunowie
przebywajac ze soba stale, podobnie postrzegaja otaczajaca rzeczywisto$¢, a pojecia ktorymi
operuja ujednolicajg si¢. Ponadto dzieci w wieku 8-12 lat nie s3 jeszcze w pelni
samodzielne[107], moga wigc w duzym stopniu polega¢ na opiniach rodzicow.
Do podobnego wniosku doszli Lau i wsp. w badaniach przeprowadzonych w latach 2004-
2006 w Chinach. Autorzy chinskiej adaptacji uzyskali podobne wyniki, a najwigksza
zbiezno$¢ ocen dzieci i opiekunoéw zaobserwowali w grupie wiekowej 8-12 lat[173].
Réwniez wyniki Tsuji 1 wsp. wskazujg na zbieznos¢ wynikéw modutu nowotworowego
w ocenach dzieci 1 rodzicow[178]. W badaniach wtasnych, jedynie w wymiarze Niepokoju
Zwiazanego z Leczeniem (wystgpowaniem skutkow ubocznych, skutecznoscig leczenia
oraz pogorszeniem stanu zdrowia dziecka), srednie uzyskiwane przez rodzica 1 dziecka
znacznie si¢ r6znig. Rodzice oceniali swoje funkcjonowanie w tej sferze znacznie nizej,
niz dzieci. Jednoczesnie jest to wymiar, w ktorym rodzice uzyskali najnizsze srednie.
Roznice w ocenie jako$ci zycia w tej sferze moga wynika¢ z faktu, Zze kobiety sg bardzo
emocjonalne oraz tatwo ulegajg procesowi tzw. ,,zarazenia afektywnego”, czyli zjawiska

transferu emocji lub nastrojow pomiedzy osobami[184], a to przede wszystkim one sprawujg
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opicke nad dzieckiem w szpitalu. Ci¢zki i gwaltowny przebieg choroby nowotworowej
u dziecka oraz przekonania naroste wokdél nowotwordw roéwniez moga si¢ przyczyniac
do uzyskiwania niskich $rednich w tym wymiarze i ocen¢ jako$ci zycia w tym aspekcie
przez pryzmat wlasnych doswiadczen i odczué¢. Wyniki uzyskane w drugim pomiarze
w czasie wskazuja, ze z perspektywy rodzica niepokoj ten si¢ zmniejszyt, wcigz jednak
funkcjonowanie w tej sferze pozostawato na niskim poziomie. Réwniez w badaniach
Lau i wsp. zauwazono roznice w ocenach dokonanych przez dzieci i ich opiekunow w sferze
Niepokoju Zwigzanego z Leczeniem, jednak nie byly one tak duze[173]. Poréwnywalne
wyniki otrzymat Varni 1 wsp.[180] Natomiast przeciwne wyniki uzyskali
Tsuji i wsp. W ich badaniu, zaréwno dzieci z choroba nowotworowa, jak i ich opiekunowie
uzyskali wysokie $rednie w sferze Niepokoju Zwigzanego z Leczeniem, a ich wartosci
byly podobne. Rozbiezno§¢ tych wynikow moze wynika¢ z faktu, ze jedynie
okoto 30% dzieci biorgcych udzial w badaniu otrzymywato intensywne leczenie. Pozostali
pacjenci byli po zakonczonym leczeniu przeciwnowotworowym|[178]. Niniejsze badanie
ukazuje wigc, ze choroba nowotworowa dziecka, na etapie intensywnego leczenia,
przede wszystkim znacznie wplywa na funkcjonowanie rodzicow w sferze emocjonalne;j.
W badaniach wtasnych, pacjenci najnizej oceniali swoje funkcjonowanie w wymiarze
Bolu i Cierpienia. Wskazuje to na fakt, ze dzieci najdotkliwiej odczuwaj objawy fizyczne
choroby 1 skutkow ubocznych leczenia, z ktorymi muszg si¢ zmaga¢. Wyniki drugiego
pomiaru badan wlasnych pokazuja rowniez, Ze zarowno z perspektywy dzieci,
jak i ich opiekunoéw funkcjonowanie dziecka w tym wymiarze ulega poprawie. Niepokdj
nadal towarzyszy, jednak jego poziom zmniejsza si¢. Moze to wynika¢ to z faktu,
ze wraz z czasem dzieci 1 ich rodzice adaptuja si¢ do sytuacji choroby i wymogow
leczenia[114,175]. Uzyskane wyniki wskazuja na wysoki poziom funkcjonowania dziecka
w sferze Komunikowania sie¢, zarowno w opinii rodzica, jak i samego dziecka. Pytania
zawarte w Kwestionariuszu The PedsQL Cancer Module w tym wymiarze,
odnoszg si¢ gtownie do komunikacji pomiedzy dzieckiem, a personelem medycznym
(zadawanie pytan personelowi medycznemu, komunikowanie stanu zdrowia i odczuwanych
objawow, nazwanie choroby). Swiadczy to o otwartosci i zaufaniu dziecka i jego opiekunow
w komunikacji z personelem medycznym, ale takze wskazuje na otwartg 1 zyczliwa postawe

cztonkow zespotu terapeutycznego wobec pacjenta 1 jego rodzicow.

Analizujagc wyniki badan wilasnych jakosci zycia opiekunow dzieci z choroba
nowotworowa, stwierdzono ze sg one stosunkowo niskie we wszystkich sferach oraz skalach

sumarycznych, przy czym najnizsze wartos$ci osiggane sg w sferze Stanu Emocjonalnego.
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Scarpelli i wsp. — autorzy brazylijskiej adaptacji Kwestionariuszu The PedsQL Family
Impact Module, réwniez zaobserwowali obnizenie poziomu jako$ci zycia rodzicow dzieci
z chorobg nowotworowg[176]. W literaturze nie odnaleziono innych badan,
odnoszacych si¢ do oceny jako$ci zycia opiekunow dzieci z chorobg nowotworowa
za pomocg tego Kwestionariusza. Jako, ze narzedzie to stuzy do oceny jakosci zycia dzieci
z chorobami przewlektymi, inne publikacje dotycza cigzkich i przewlektych schorzen,
lecz nie nowotworowych[175-177,185,186]. Osigganie przez rodzicow dzieci z choroba
nowotworowg niskich $rednich poziomu jakosci zycia, mogto wynika¢ z typu choroby
dziecka oraz momentu, w ktorym bylo przeprowadzane badanie (pogorszenie stanu zdrowia
dziecka). Uzyskiwane przez opiekunéw srednie, niemalze we wszystkich sferach i skalach
sumarycznych ulegaja obnizeniu réwniez w drugim pomiarze. W zwigzku z czym poziom
ich funkcjonowania ulega obnizeniu we wszystkich sferach, a efekt ten umacnia si¢ w czasie.
Rodzice odczuwaja silny Igk 1 sa emocjonalnie rozbici w zwigzku ze stanem zdrowia
dziecka. Dodatkowo odczuwaja zmeczenie dlugotrwaltym pobytem w  szpitalu,
sa przecigzeni opicka sprawowang nad dzieckiem. Klassen i wsp. potwierdzili hipoteze,
ze stan zdrowia dziecka z chorobg nowotworowa i obcigzenie opieka, jakiego doznaja
opiekunowie, majg bezposredni wptyw na obnizenie poziomu jako$ci ich zycia[119].
Badania przeprowadzone przez Sloper wykazaty, ze pot roku po diagnozie 43%-50% matek
I 40%-45% ojcOw wcigz przejawiato symptomy distresu[187]. Natomiast w czasie roku
od diagnozy funkcjonowanie psychospoteczne i1 fizyczne opiekunéw dzieci z choroba
nowotworowg bylo gorsze, niz rodzicow zdrowych dzieci[188]. Jedynie w sferze
Zamartwianie sie, poziom jakosci zycia rodzicow ulegt nieznacznemu podwyzszeniu
w drugim pomiarze. Moze to wskazywa¢ na adaptacje rodzicow do wymogoéw choroby
i leczenia w czasie[114]. Jednak wcigz wynik ten byl stosunkowo niski.
W przeprowadzonych dotychczas badaniach wykazano, Zze poziom jakosci zycia opiekunow
dzieci z chorobg nowotworowa jest nizszy, niz rodzicow zdrowych dzieci, nawet
po  zakonczeniu  leczenia  dziecka[124].  Obnizenie  $rednich w  sferze
Codziennych Czynnos$ci w drugim pomiarze ukazuje, Ze wraz z czasem trwania choroby,
opiekunom coraz trudniej jest funkcjonowa¢ w $rodowisku pozaszpitalnym i spetniaé
podstawowe role spoteczne[116]. Przyczyng osiggania nizszych wynikow jako$ci zycia
przez opiekundéw dzieci z chorobg nowotworowa w Kwestionariuszu The PedsQL Family
Impact Module, moga by¢ takze roznice kulturowe lub jezykowe. Wojciszke i Baryla
w opublikowanych w 2005 r. badaniach wykazali, Zze ws$rdd Polakéw bardziej,
niz wsrod innych narodow rozpowszechnia si¢ zwyczaj do narzekania. W konsekwencji

Polacy odczuwaja negatywne emocje, takie jak: lek, gniew, smutek, poczucie krzywdy
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lub bezradnosci. Narzekanie pomaga w pozbyciu si¢ tych nieprzyjemnych uczué,
pozwalajac tym samym ostabi¢ uczucie cierpienia i stresu[189]. Polskie
dzieci i ich opiekunowie uzyskiwali nizsze §rednie poziomu jako$ci zycia takze za pomoca
Kwestionariusza The PedsQL Cancer Module, niz dzieci i rodzice w innych
krajach[173,178-180]. Autorzy chinskiej adaptacji Kwestionariusza The PedsQL Cancer
Module, ktérzy uzyskali stosunkowo wysokie wyniki poziomu jakosci zycia dzieci
w chorobie nowotworowej, rowniez podkreslali znaczenie roéznic kulturowych.
Spoteczenstwo chinskie znacznie bardziej toleruje cierpienie i1 rzadko uskarza si¢
na dolegliwosci bolowe, co moze znacznie wplywaé na subiektywne oceny
respondentéw[173]. Odpowiedzig na powyzsze rozwazania, moze by¢ opracowanie norm

dla polskiej populacji w toku dalszych badan.

Prezentowane badanie mialo na celu wypekienie niszy, ktora obserwuje si¢
w odniesieniu do wynikow badan nad wiedzg pacjentow o istocie choroby, zastosowanym
leczeniu, jego skutkach ubocznych i sposobach radzenia sobie z nimi. W zwigzku z tym,
ze dostgpne dane literaturowe w tym zakresie s3 niewystarczajace, brakuje rowniez
jednomyslno$ci w srodowisku medycznym, co do tego jak, kiedy i w jakim zakresie nalezy
informowac pacjenta oraz jego rodzing. Dodatkowo sytuacja zdrowotna kazdego pacjenta
powinna  by¢  rozpatrywana  indywidualnie, co rowniez ~moze  wptywac
na duze zréznicowanie w tym zakresie. Obowigzujace Europejskie Standardy Opieki nad
Dzieckiem z Choroba Nowotworowa porzadkuja t¢ kwestie. Okreslaja, ze przekazywane
informacje powinny by¢ dostosowane do mozliwosci intelektualnych 1 potrzeb dziecka i jego
rodzicow[143]. To wymaga roéwniez odpowiedniego doswiadczenia personelu medycznego
1 umiejetnosci komunikowania si¢. Mimo, ze sa to zasady, ktorymi poszczegdlne centra
onkologii 1 hematologii dziecigcej powinny si¢ kierowac, to wdrazaja te wytyczne w rézny

sposob.

W  ninigjszym  badaniu  podjeto  proébe  okre$lenia  zakresu  informacji
przydatnych dziecku w wieku 8-12 lat z chorobg nowotworowa i jego opiekunom. Ocena
poziomu wiedzy w dwoch momentach czasowych wykazala, ze wsrod dzieci poddanych
edukacji zdrowotnej, zaobserwowano przyrost wiedzy w 5 pytaniach ankietowych
z 14 mozliwych (w zakresie zagadnien dotyczacych istoty choroby, badan diagnostycznych,
remisji oraz radzenia sobie z powiklaniami leczenia), a w grupie edukowanych rodzicow
w 4 pytaniach z 22 mozliwych (w zakresie informacji o powiktaniach zastosowanego
leczenia i wyleczeniu dziecka). Natomiast w grupach nieedukowanych nie wykazano

istotnego statystycznie przyrostu wiedzy w drugim pomiarze. Wskazuje to na silniejszy efekt
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edukacji - wzrost poziomu wiedzy w grupach edukowanych,
niz nieedukowanych. Podobnie mozna stwierdzi¢ wigkszy efekt edukacji w grupie dzieci
w poréwnaniu z grupa rodzicow/opiekundéw oraz wsrdd dzieci, niz rodzicow. Generalnie
jednak, uzyskano stosunkowo niewielki efekt edukacji. Moze to wynika¢ gltéwnie z faktu,
ze pacjenci oraz ich rodzice w momencie wdrazania edukacji, mogli juz posiada¢ wiedze
na temat choroby i leczenia z wlasnych doswiadczen oraz  zrddet
nieusystematyzowanych. Nie mniej jednak, wydaje si¢, ze systematyczne prowadzenie
edukacji i systematyzowanie informacji o chorobie, posiadanych przez chore dzieci,
jak 1 rodzicow nadal jest wskazane. Usystematyzowana wiedza powinna zwigkszac
stosowanie si¢ do wymogoéw leczenia[190]. Dzigki niej mozliwe bedzie zrozumienie
koniecznosci  regularnych ~ badan  kontrolnych  po  zakonczeniu  leczenia,
czy tez monitorowania stanu zdrowia dziecka i niepokojacych objawdw zaréwno w trakcie,

jak 1 po zakonczeniu leczenia.

Wiyniki analiz badan wtasnych w zakresie wplywu poziomu wiedzy o chorobie i leczeniu
na poziom jakos$ci zycia pokazaty, ze wiedza nie wigze si¢ z 0og6élng jakoscig zycia dziecka
z chorobg nowotworowa. Poziom wiedzy wigze si¢ natomiast z poziomem specyficznej
jakos$ci zycia, lecz tylko w pierwszym pomiarze (czyli w momencie, gdy wiedza dzieci
oraz ich rodzicow byla jeszcze nieusystematyzowana) - im wigkszy poziom wiedzy,
tym lepsza jako$¢ zycia w sferach: Niepokéj Zwiazany z Zabiegami, Niepokdj Zwiazany
z Leczeniem, Lek, Problemy Kognitywne. Natomiast, gdy poziom wiedzy ro$nie
i systematyzuje si¢ (tak jak to ma miejsce w drugim pomiarze), jego znaczenie
dla specyficznej jakoSci zycia dzieci z choroba nowotworowa maleje. Jednoczesnie,
w drugim pomiarze ujawnia si¢ negatywny wptyw poziomu wiedzy na poziom specyficznej
jakosci zycia dziecka w sferach: Bél i Cierpienie oraz Niepokoj Zwigzany z Zabiegami.
Dane dotyczace wpltywu poziomu wiedzy na jakos¢ zycia opiekundéw wskazuja
na negatywny wplyw poziomu wiedzy na jako$¢ zycia rodzica w drugim pomiarze,
w sferach: Stan Fizyczny oraz Zamartwianie sie. Prowadzi to do wniosku, ze zdobywana
przez pacjentow wiedza na temat choroby i leczenia, badZz to na drodze edukacji,
badz wlasnych nieusystematyzowanych doswiadczen, obnizata jako$¢ zycia obu grup.
Co mogto bezposrednio wynika¢ z bardziej realistycznego spojrzenia na chorobg i leczenie.
Jednoczesnie zaréwno chore dzieci, jak i ich rodzice, nie potrafili wypracowaé sposobu
radzenia sobie z niepokojem i lgkiem, obecnym w chorobie 1 terapii. Stad, pomimo wzrostu
poziomu wiedzy, ich jakos¢ zycia ulegla obnizeniu. Uzyskane dane wskazuja

na konieczno$¢ zintensyfikowania edukacji emocjonalnej wobec pacjentow i ich opiekunow.
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Wyniki weryfikacji postawionej hipotezy, dotyczacej wptywu edukacji zdrowotnej
na jako$¢ zycia dzieci oraz ich rodzicow, pokazujg ze podjecie systematycznej edukacji,
nie wykazato efektu dla ksztaltowania si¢ ogolnej jakosci zycia dzieci z chorobg
nowotworowg uktadu krwiotworczego oraz jakosSci zycia ich opiekunow. Natomiast analiza
poziomu specyficznej jakoSci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego, pokazaly istotny statystycznie efekt edukacji w sferze Niepokoju
Zwigzanego z Leczeniem. To oznacza, ze proces edukacji wywart istotny statystycznie
wptyw, na ksztattowanie si¢ tej sfery jakosci zycia dziecka. Poziom jakosci zycia pacjentow
w sferze Niepokoju Zwigzanego z Leczeniem W drugim pomiarze, w grupie edukowanej,
nieznacznie si¢ obnizyt. Natomiast w grupie nieedukowanej znacznie si¢ podwyzszyt.
Oznacza to, ze pacjenci nieedukowani wykazywali lepsze funkcjonowanie w sferze
Niepokoju Zwigzanego z Leczeniem, niz pacjenci poddani edukacji. Podobnie,
jak w przypadku wplywu poziomu wiedzy na poziom jakoS$ci zycia dzieci 1 ich rodzicow,
mozliwe ze w zwigzku ze wzrostem wiedzy w tym zakresie, badani bardziej realistycznie
postrzegali chorobe i leczenie. Brak umiejetno$ci wypracowania sposobu radzenia
sobie z niepokojem, moégt si¢ przyczyni¢ do uzyskania gorszego funkcjonowania
w wymiarze Niepokoju Zwiazanego z Leczeniem. Utrzymanie pewnego poziomu
pobudzenia emocjonalnego moze by¢ réwniez korzystne. Zgodnie z prawem motywacji
Yerkesa - Dotsona zaréwno zbyt niski, jak i zbyt wysoki poziom Igku powoduje,
ze nie odczuwamy potrzeby zmiany i dziatania. Natomiast zbyt wysoki poziom lgku sprzyja
dezorganizacji poznawczej i zachowania, przez co rowniez znacznie obniza motywacje
do dziatania - leczenia[191]. Mozliwe, ze wynik osiggni¢ty w niniejszym badaniu stanowi
stabilne optimum niepokoju zapewniajace odpowiednia motywacje¢ do leczenia.
Fakt, Zze poziom jakos$ci Zycia pacjenta w drugim pomiarze w grupie edukowanej byt
na podobnym poziomie, a jedynie nieznacznie si¢ zmniejszyt, moze oznaczaé ze sposob
postrzegania choroby 1 leczenia przez dziecko nie zmienit si¢ oraz dziecko nie potrafito
wypracowaé¢ metod radzenia sobie z negatywnymi emocjami. Dzieci w wieku 8-12 lat
nie potrafig jeszcze mysle¢ w pelni logicznie. Sg §wiadome swojej choroby, jednoczesnie
sg bardzo wrazliwe i latwo ulegaja urazom psychicznym[141,146,147]. Bardzo trudno
jest wiec dostosowac zakres 1 sposob przekazywania dzieciom w tym przedziale wiekowym,
informacji o chorobie i leczeniu. Mozliwe, ze wlasnie z tego powodu, w literaturze brakuje
danych, dotyczacych wptywu edukacji zdrowotnej, na jako$¢ zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego. W pozostatych sferach Kwestionariusza The PedsQL
Cancer Module, w ktorych zaobserwowano tendencje (Lek, Bél i Cierpienie, wynik

calkowity), poziom jakosci zycia zwigkszat si¢ w drugim pomiarze w obu grupach.
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Nalezy si¢ zatem spodziewaé, ze dlugoterminowe prowadzenie edukacji zdrowotnej

przyczynitoby si¢ do poprawy jako$¢ zycia pacjentow w tych sferach.

Wyniki weryfikacji hipotez, dotyczacych wptywu edukacji zdrowotnej na jakos¢ zycia
opiekunow dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego, uzyskane w badaniu
wlasnym, sg przeciwne do wynikéw Hashemi i wsp. Wykazali oni bowiem wptyw edukacji
zdrowotnej na poprawe¢ jakoSci zycia rodzicow dzieci z ALL, we wszystkich sferach
funkcjonowania[128]. Nalezy zwroci¢ uwage na fakt, ze Hashemi i wsp. nie badali poziomu
wiedzy rodzicow, a kryterium doboru do grupy byt czas nawet 2 lat od momentu postawienia
diagnozy u dziecka. Jednak wydaje si¢, ze najwazniejszg roznice stanowila ilo$¢ spotkan
edukacyjnych. W badaniu Hashemi i wsp., rodzice wzigli udziat w trzech spotkaniach
edukacyjnych, natomiast w prezentowanym badaniu w jednym. Mozliwe, ze liczba spotkan
edukacyjnych okazata si¢ niewystarczajagca. Ze wzgledu na ograniczenia czasowe,
wynikajace z dlugotrwatego procesu opracowywania narzedzi badawczych, trudno$ci
w dostepie do grupy badanej oraz jej malg liczebnos¢, zdecydowano si¢ na przeprowadzenie
jednego spotkania edukacyjnego (wzmocnionego wreczeniem ksigzeczki ,,Wypedz
nowotwor”). Wydawalo si¢, ze moze to by¢ elementem wzrostu poziomu jakosci zycia,
efekt ten okazal si¢ jednak niewystarczajacy w tym zakresie. W toku badan okazato
si¢ roOwniez, ze mozliwos¢ prowadzenia edukacji zdrowotnej jest $cisSle uzalezniona
od warunkow lokalowych oraz zasad obowigzujacych w danym o$rodku onkologii
1 hematologii dziecigcej. Ponadto w badaniu wlasnym program edukacyjny wdrazany byt
w momencie, gdy rodzice i dzieci mogli zdoby¢ juz wiedz¢ na temat choroby i leczenia
ze zrddel nieusystematyzowanych 1 wlasnych doswiadczen. Mozliwe, ze zintensyfikowanie
programu edukacyjnego — np. zwigkszenie liczby spotkan, rozszerzenie go o dodatkowe
tresci lub wprowadzenie na poczatkowym etapie terapii — juz od momentu postawienia

diagnozy, przyniostoby wigksze efekty.

Wyniki badan wilasnych oraz do$wiadczenia wlasne pokazuja, jak duze
jest zapotrzebowanie dzieci, a w szczegolnosci ich opiekundw na wsparcie emocjonalne
oraz edukacj¢ o emocjach. Na podstawie obserwacji wiasnych, zauwazono ogromng
popularno$¢ 1 cheé¢ udzielania si¢ rodzicow na forach psychologicznych 1 portalach
spoteczno$ciowych. Pacjentom i ich rodzinom przekazuje si¢ szereg informacji o chorobie
I leczeniu, jednak zdecydowanie za mato jest treSci o emocjach. Istotng rolg odgrywa
gotowos¢ poszczegbdlnych cztonkéw personelu medycznego do udzielania wsparcia
emocjonalnego pacjentom 1 ich rodzinom, a nie tylko edukacji dotyczacej zagadnien Scisle
medycznych. Edukacja w sferze emocjonalnej, powinna by¢ prowadzona jednoczasowo
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z edukacja o chorobie i leczeniu 1 rozpoczyna¢ si¢ juz od pierwszych dni hospitalizacji.
Zasadne wydaje si¢ tez tworzenie narzedzi psychoedukacyjnych o takiej tresci.
Umozliwitoby to dzieciom i ich opiekunom zdobywanie usystematyzowanej wiedzy w tym
zakresie. Istnieje wyrazna potrzeba rozszerzenia programu edukacyjnego o edukacje
emocjonalng. W tym celu powstata ksigzeczka psychoedukacyjna ,,Wypedz nowotwor”,
ktéra obrazuje pelny obraz choroby dziecka od momentu postawienia rozpoznania
do wyleczenia dziecka, ale takze zawiera elementy edukacji o emocjach. Efekty lektury
tej ksigzeczki zaobserwowano poprzez kontakt osobisty 1 wywiady z dzieémi,
ich opiekunami oraz pozostalymi cztonkami rodziny. Szczeg6lnie pozytywny odbidr tego
narzedzia byl wsrdd czlonkow dalszej rodziny. Informacje zawarte w ksiazeczce,
umozliwily im zrozumienie pelnego obrazu choroby. Narzedzie to pokazuje,
jak komunikowaé si¢ dzieckiem z choroba nowotworowa, co utatwito cztonkom dalszej
rodziny rozmowy z chorym dzieckiem i rodzicami. Latwiej byto im roéwniez udzieli¢

odpowiedniego wsparcia.

W toku badan wlasnych na etapie ankietowania z uzyciem Kwestionariuszy
The PedsQL oraz podczas wdrazania programu edukacyjnego, zauwazono wsrod badanych
potrzebe komunikacji i jednoczesny brak narzedzi komunikacyjnych — niewiedzg jakich
uzy¢ stow, jak formulowaé zdania, jakiego uzy¢ tonu wypowiedzi. Zaobserwowano,
ze niektore opinie dzieci byty dla ich rodzicéw zaskoczeniem, a ogélne tresci zawarte
w ksigzeczce stanowity grunt do dalszych, bardziej szczegélowych rozmow. Jednoczesnie
niektore tematy, np. zwigzane ze zmianami fizycznymi, czy emocjonalnymi w wyniku
choroby 1 leczenia budzity u pacjentéw 1 ich opiekundéw Iek 1 niepokdj, powodujac
ze zamykali si¢ oni intuicyjnie przed rozmow3 na te tematy. Ksiazeczka ,, Wypedz nowotwor”
ma za zadanie da¢ gotowe narzedzie, majace rozwigzywac te problemy. Zgodnie
z obowigzujacym standardem opieki nad dzieckiem z chorobg nowotworowa, rodzice
powinni mie¢ dostep do ksigzek opisujacych chorobg. Z opinii rodzicow wynika,
ze ksigzeczka ulatwita im rozmowy z chorymi dzie¢mi. Jednak analizujac uzyskane wyniki,
mozna stwierdzi¢ ze silniejsze efekty tego narzedzia moglyby ujawni¢ si¢ w diuzszej
perspektywie czasu. Mozna liczy¢, ze dtugoterminowe efekty podjetego programu edukacji,

po uzupetnieniu o edukacje emocjonalng, beda pozytywne i silniejsze.

Podsumowujac, otrzymane wyniki sugeruja, ze edukacja zdrowotna powinna
by¢ prowadzona w formie cyklu indywidualnych szkolen oraz obejmowac¢ swym zakresem
nie tylko dzieci z chorobg nowotworowg i ich rodzicow, ale takze innych cztonkéw rodziny,

np. dziadkoéw, czy rodzenstwo chorego dziecka. Lek, niepokoj i zamartwianie si¢ stanowig
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najtrudniejszy aspekt wptywu choroby nowotworowej na jako$¢ zycia chorych dzieci
1 ich rodzicow 1 nalezy je sprowadzi¢ do optymalnego poziomu. Dlatego fundamentalny
element edukacji zdrowotnej powinna stanowi¢ edukacja emocjonalna, ktora nalezy
wdrazac jak najwczesniej lub przynajmniej rownolegle do edukacji, dotyczacej problemow
sci$le medycznych oraz na kazdym etapie leczenia dziecka. Konieczne jest réwniez
prowadzenie edukacji emocjonalnej wsrdéd wszystkich cztonkéw personelu medycznego.
Zasadne jest rowniez tworzenie narzedzi psychoedukacyjnych, zawierajacych tresci
dotykajace sfery emocjonalnej, badz korzystanie z istniejagcych narzedzi
(np. bajek terapeutycznych — ,,Chemioludek Kacper i jego polowanie na zle komorki
nowotworowe”, ,,Harold, czyli owca w szpitalu”, ,,Jak rumianek”, ,,Kimochis. Przewodnik

po uczuciach”).

Do tej pory brakowato w Polsce narzedzi do oceny jakosci zycia dzieci z chorobg
nowotworowg uktadu krwiotworczego oraz ich opiekunow, ktore posiadatyby odpowiednie
wlasciwosci psychometryczne. W literaturze brakuje rowniez doniesien z zakresu wptywu
edukacji zdrowotnej, na jakos$¢ zycia dzieci z chorobg nowotworowg oraz ich rodzicow.
Przeprowadzone badania wlasne sg pierwsza proba, ktdéra moze stanowi¢ punkt wyjscia

do dalszych badan w tym zakresie.
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7. Podsumowanie i wnioski

1. Oba adaptowane do polskiej wersji jezykowej moduly Kwestionariusza The PedsQL —
The PedsQL Cancer Module oraz The PedsQL Family Impact Module spetniaja kryteria
wlasciwosci psychometrycznych w zakresie trafnosci i rzetelnosci oraz moga stanowic
powszechne narzedzie do oceny jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu

krwiotwdrczego oraz ich rodzicéw/opiekunow.

2. Poziom ogdlnej i specyficznej jakos$ci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu
krwiotworczego jest umiarkowanie wysoki. Natomiast poziom jako$ci zycia ich
opiekunéw jest umiarkowanie niski. Ponadto poziom jakos$ci zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego jest znacznie nizszy w opinii opiekunow,

niz z perspektywy samych dzieci.

3. Poziom wiedzy dzieci z chorobami nowotworowymi uktadu krwiotworczego
oraz ich opiekundw na temat istoty choroby, zastosowanych metod leczenia
i wynikajacych z nich zagrozen jest wysoki. Wzrasta do bardzo wysokiego poziomu
w grupach edukowanych dzieci, a w grupach nieedukowanych nie zmienia si¢. Silniejszy
efekt edukacji — wzrost poziomu wiedzy, uzyskano wsrod dzieci, niz rodzicow.

Generalnie uzyskano stosunkowo niewielki efekt edukaciji.

4. Nie wykazano wptywu edukacji zdrowotnej na ogdlng jakos¢ zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego oraz jakos¢ zycia ich opiekunow. Wykazano
natomiast wptyw edukacji zdrowotnej na specyficzng jakos$¢ zycia dzieci z chorobami

rozrostowymi uktadu krwiotworczego w sferze Niepokoju Zwigzanego z Zabiegami.
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8.  Ograniczenia i trudnosci wystepujace podczas realizacji projektu oraz mocne
strony niniejszego projektu

Planowano szeroki zakres badan nad wptywem edukacji zdrowotnej na jako$¢ zycia
dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwdrczego oraz ich rodzicéw. Niestety
podczas wdrazania zalozonego planu okazalo si¢, ze napotkano na szereg trudnosci
1 ograniczen zwigzanych z realizacja niniejszego projektu. Spowodowane
to byto przede wszystkim sytuacja kliniczng dziecka, stanem fizycznym i emocjonalnym
opiekuna oraz rzadkos$cig schorzen i szczego6lnie matg liczebno$¢ badanej grupy. Dodatkowo
warunki lokalowe, w jakich przebywaja pacjenci wraz z opiekunami nie sprzyjaja
zachowaniu warunkéw intymnych. Na oddziatach brakowalo miejsca (odrebnej sali),
w ktorej mozna by bylo przeprowadzi¢ indywidualne szkolenia w odosobnieniu. Dzieci
znajduja si¢ na salach wieloosobowych, w zwigzku z czym swobodne wyrazanie opinii
byto utrudnione. Ponadto stan zdrowia dziecka wielokrotnie uniemozliwial prowadzenie
ankietowania lub  edukacji zdrowotnej. RoOwniez sami rodzice niechgtnie
zgadzali si¢ na udzial dziecka w edukacji zdrowotnej lub wrecz nie wyrazali zgody
na jego udzial, postrzegajac spotkania edukacyjne, jako dodatkowe obcigzenie dla dziecka.
Zastosowane  leczenie = wymaga  niemalze  cigglego  podawania  lekow,
w tym takze przeciwnowotworowych. To z kolei wymuszalo stala obecno$¢ rodzica
przy dziecku w celu obserwacji skutkéw ubocznych terapii i stanu zdrowia dziecka. Dziecko
w tym czasie wymagato wzmozonej opieki 1 uwagi rodzica. Dodatkowo stowo ,,nowotwor”
wcigz powoduje negatywne skojarzenia (szczeg6lnie u rodzicéw) 1 samo wypowiedzenie
tego stowa wzbudza silne 1 negatywne emocje. Zdarzalo si¢, ze dtuzsza rozmowa o chorobie
1 powiktaniach leczenia wywotywala u rodzicow niech¢¢ do dalszego udzialu w badaniu.
Ze wzgledu na przezywane emocje, opiekunowie mieli trudnosci ze skupieniem uwagi.
Werbalizowali to poprzez wypowiadanie sformulowania ,,nie mam do tego glowy”.
Nieche¢tnie wypetniali Kwestionariusze w drugim pomiarze lub rezygnowali z ponownego
uzupelienia. W innych publikacjach réwniez obserwowano mate liczebno$ci grupy
badanej[79,124,182,192,193].

Na utrudnienia napotkano rowniez, w zwigzku z przeprowadzang adaptacja
Kwestionariuszy. Juz w poczatkowej jej fazie pojawily si¢ trudnosci z pozyskaniem
do wspotpracy thumaczy przysigglych oraz ,,native speakeréw”. Biura thumaczen odmawiaty
si¢ podjecia thumaczen Kwestionariuszy The PedsQL argumentujac to brakiem mozliwoS$ci
1 checi dostosowania si¢ do koniecznosci wielokrotnych, wspolnych konsultacji thumaczy
(ze wzgledu na konieczno$¢ ustalenia wspolnej wersji Kwestionariusza), przy stosunkowo

matlej liczbie ttumaczonych stron. Dodatkowym utrudnieniem byta koniecznos¢ pozyskania
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do  wspotpracy wielu  specjalistbw  (onkologow  dziecigcych,  pielegniarek,
psychoonkologéw), biorgcych udzial w ocenie adaptowanych narzegdzi.

Niewatpliwie projekt posiada rowniez mocne strony. Jest to pierwsza w Polsce proba
adaptacji narzedzia do pomiaru jako$ci zycia dzieci z chorobg nowotworowsa
1ich opiekunéw. Zaletg jest rowniez fakt, ze proces adaptacji przeprowadzono skrupulatnie.
Podjeto si¢ opracowania i wdrozenia ksigzeczki psychoedukacyjnej, ukazujacej petny obraz
choroby oraz ustalenia wytycznych dotyczacych zakresu tresci edukacyjnych, a badania

przeprowadzono wsréd homogenicznej grupy.
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10. Streszczenie

10.1. Streszczenie w jezyku polskim

Choroba nowotworowa negatywnie wptywa na codzienne funkcjonowanie chorego
dziecka 1 jego rodziny. Istnieje wiele doniesien, dotyczacych wptywu prowadzenia edukacji
zdrowotnej w zakresie istoty choroby, zastosowanych metod leczenia i sposobdéw radzenia
sobie w przypadku wystapienia powiktan, na poprawe jakosci zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotwdrczego oraz ich rodzicéw. Niestety, w Polsce brakuje
wystandaryzowanych narzedzi do oceny jakosci zycia dziecka z chorobami rozrostowymi
uktadu krwiotworczego oraz jego rodzicow. Postanowiono wi¢c zaadaptowa¢ do warunkow
polskich, szeroko wykorzystywany za granica, Kwestionariusz The PedsQL. Podjeto
si¢ rOwniez opracowania programu edukacyjnego dla dzieci w wieku 8-12 lat z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotwoérczego oraz ich rodzicow.

Celem gléwnym pracy jest ocena, w jakim stopniu prowadzenie edukacji zdrowotne;j
wsrod dzieci i1 rodzicow dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego wplynie
na poprawg¢ jakosci ich zycia.

Podmiot niniejszego badania stanowity dwie grupy: dzieci w wieku
8-12 lat z rozpoznang choroba nowotworowa uktadu krwiotworczego, hospitalizowane
w 10 centrach hematologii 1 onkologii dziecigcej w Polsce: Gdansk, Lublin, Wroctaw,
Warszawa, Bialystok, Olsztyn, Bydgoszcz, Kielce, Poznan oraz ich opiekunowie.
W prezentowanym badaniu uzyto metody sondazu diagnostycznego, opartego o techniki
ankietowe w celu oceny poziomu wiedzy o chorobie i jakos$ci zycia dzieci z chorobami
rozrostowymi uktadu krwiotworczego oraz ich rodzicow. Kwestionariusze The PedsQL
pozyskano od grupy Mapi Reasearch Trust, a nastgpnie przeprowadzono proces
ich adaptacji do warunkéw polskich. Dodatkowo opracowano ankiety wtasnej konstrukeji
badajace poziom wiedzy chorych dzieci oraz ich opiekundéw. Przygotowano program
edukacji rodzin, a nast¢pnie przeprowadzono go w formie indywidualnych szkolen. Oceny
poziomu wiedzy I jako$ci zycia dokonano dwukrotnie — przed przeprowadzeniem edukacji
zdrowotnej oraz miesigc po jej przeprowadzeniu.

Wykonane pomiary poziomu jako$ci zycia i1 poziomu wiedzy pacjentow
1 ich opiekunéw wykazaly efekt edukacji zdrowotnej na ksztalttowanie si¢ specyficznej
jakosci zycia dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwoérczego w sferze Niepokoju
Zwigzanego z Leczeniem. Poziom jakoS$ci Zycia w pierwszym pomiarze w czasie wyniost

89,74 (SD=14,89), natomiast w drugim pomiarze 86,11 (SD=16,41)
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Nie wykazano wplywu edukacji zdrowotnej na ogo6lng jakos$¢ zycia dzieci
z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego oraz jako$¢ zycia ich opiekunow.
Wykazano natomiast wptyw edukacji zdrowotnej na specyficzng jako$¢ zycia dzieci
z chorobami rozrostowymi uktadu krwiotwodrczego w sferze Niepokoju Zwigzanego

Z Leczeniem.

Stowa kluczowe: choroba nowotworowa dziecka, jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem,

adaptacja kulturowa kwestionariusza, program edukacji zdrowotnej
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10.2. Summary

Cancer has negative impact on daily functioning of ill child and his family. There
iIs much information which shows that keeping proper health education about the essence
of the disease, initiated methods of treatment and ways of managing in case
of some complications, significantly affects the quality of life of children with malignancies
of the hematopoietic system and their closest family. Unfortunately, in Poland there
is a lack of standardized tools to assess the quality of life of children with malignancies
of the hematopoietic system and their parents. Therefore it was decided to adapt to the Polish
conditions, widely used abroad, Questionnaire The PedsQL. It was also undertaken
to develop an educational program for children aged 8-12 years with hematologic
malignancies and their parents.

The aim of this study is to evaluate the impact of health education on the quality
of life of children with malignancies of the hematopoietic system and their parents.

The subject of this study consisted of two research groups: the children
in age 8-12 with malignancies of the hematopoietic system from 10 Oncology and
Haematology Branches in Poland: Gdansk, Lublin, Wroctaw, Warszawa, Biatystok,
Olsztyn, Bydgoszcz, Kielce, Poznan and parents maintaining care custody. In this study
diagnostic public opinion researchers, based on questionnaire techniques, was used to
analyze the level of the knowledge and quality of children's life with malignancies
of the hematopoietic system and their parents. The PedsQL Questionnaires were obtained
from the Mapi Reasearch Trust group, and then the process of their adaptation to Polish
conditions was carried out. In addition, self-developed questionnaires were created
to examine the level of knowledge of sick children and their caregivers. A family education
program was prepared, and then it was carried out in the form of individual training.
The assessment of the level of knowledge and quality of life was made twice - before health
education and one month after its implementation.

The measurements of the level of the quality of life and the level of knowledge
of patients and their caregivers showed the significant effect of health education only
on the development of specific quality of life of children with hematological malignancies
in the area of Treatment Anxiety. The level of quality of life in the first measurement over
time amounted to 89,74 (SD=14,89), while in the second measurement
was 86,11 (SD=16,41).

This indicates that the impact of health education on the generic quality

of life of children with malignancies of the hematopoietic system and their caregivers has
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not been demonstrated. However, this study proved the impact of health education on the
specific quality of life of children with malignancies of the hematopoietic system in the area

of Treatment Anxiety.

Key words: pediatric cancer, Health-related quality of life, cross-cultural adaptation

of the questionnaire, educational programme
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11. Zalaczniki

Zalacznik 1. Metryczka

METRYCZKA - kwestionariusz dla rodzica

1. Podaj swaéj wiek.........
2. Podaj wiek dziecka ...........
3. Podaj swoje wyksztalcenie?
a. WyZzsze
b. $rednie
C. zawodowe
d. podstawowe
4. Jakie jest rozpoznanie u dziecka?
a. biataczka limfoblastyczna
b. biataczka nielimfoblastyczna (szpikowa)
C. chtoniak
d. inne (Wpisz jakie).........coovvvniiiiiiiinninnnnns
S. Od kiedy dziecko jest leczone (podaj miesigc i rok) ............
6. Na jakim etapie jest leczenie dziecka?
a. jest to pierwsze intensywne leczenie do uzyskania remisji
b. jest to leczenie konsolidujgce po uzyskaniu remisji
C. jest to leczenie podtrzymujace
d. jest to ponowne leczenie we wznowie choroby
7. Podaj liczbe¢ hospitalizacji dziecka w zwiazku z choroba nowotworows .......
8. Kto mieszka w Twoim gospodarstwie domowym?
a. wspotmalzonek/wspotmatzonka
b. partner/partnerka
C. dzieci
d. dziadkowie
e. inne osoby, podaj jakie ...................
9. Czy masz dzieci?
a. tak ........... jesli tak, podajile ............
b. nie
10. Jestem w stalym zwigzku malzenskim.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

a. tak

b. nie

Mam inne dzieci zdrowe.

a. tak

b. nie

Mam inne dzieci, ktore rowniez sa chore.
a. tak

b. nie

Mam wsparcie od wlasnych rodzicéw.

a. tak

b. nie

Mam wsparcie od innych krewnych.

a. tak

b. nie

Mam wsparcie od przyjaciol.

a. tak

b. nie

Mam wsparcie od Instytucji (np. fundacji).
a. tak

b. nie

Mam wsparcie od partnera/partnerki/me¢za/zony
a. tak

b. nie

Jak oceniasz sytuacje¢ finansowa swojej rodziny?

a. bardzo dobra

b. lepsza niz przecigtna
C. przecietna

d. gorsza niz przecigtna
e. zla
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Zalacznik 2. Kwestionariusz ankiety wlasnej konstrukcji badajacy poziom wiedzy
dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotworczego na temat choroby, metod
leczenia, powiklan

Formularz dla dziecka

1. Czy wiesz na co chorujesz?
a) Tak
b) Nie
c) Nie wiem

2. Jesli wiesz, to napisz nazwe choroby.....................

3. Jak dlugo bedziesz si¢ leczyl?
a) Kilka tygodni
b) Kilka miesiecy
c) Kilkanascie miesiecy
d) Nie wiem

4. Czy mozna si¢ zakazi¢ Twoja chorobga?
a) Tak
b) Nie
c) Nie wiem

5. Po co musisz mieé¢ robione badania?
a) Zeby sprawdzi¢ na co chorujesz
b) Zeby wybraé najlepsze leczenie
C) Zeby sprawdzié czy leczenie dziata w Twojej chorobie
d) Wszystkie te odpowiedzi sa prawdziwe

6. Co to jest remisja?
a) Znaczy, ze jestem wyleczony/wyleczona
b) Znaczy, ze zaczynam zdrowie¢
C) Znaczy, ze zaczynam by¢ bardziej chory
d) Nie wiem

7. Czy po chemioterapii mogg Ci wypas¢ wlosy?
a) Tak
b) Nie
¢) Nie wiem

8. Czy na kolacje mozesz zjes¢ jogurt otwarty rano?
a) Tak
b) Nie
c) Nie wiem
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10.

11.

12.

13.

14.

Czy moze Ci¢ odwiedzaé¢ w szpitalu lub na przepustce w domu ktos, kto kaszle
I ma katar?

a) Tak

b) Nie

c) Nie wiem

Czego masz za malo, gdy spada Ci odporno$¢?
a) Bialych krwinek

b) Czerwonych krwinek

c) Plytek krwi

Czy w czasie leczenia mozesz jes¢ duzo stodyczy?
a) Tak

b) Nie

c) Nie wiem

Czy w czasie leczenia musisz uwaza¢ na to, Zeby si¢ nie uderzy¢ i nie
skaleczy¢?

a) Tak

b) Nie

c) Nie wiem

Czy dojscie centralne (tak zwany kateter lub port) mozna dotyka¢ r¢kami,
moczy¢ go lub szarpa¢ nim?

a) Tak

b) Nie

c) Nie wiem

Czego nie powinno sie jesé, gdy spada Ci odpornos¢?
a) surowych warzyw i owocow

b) gotowanego migsa

¢) serka homogenizowanego

d) nie wiem
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Zalacznik 3. Kwestionariusz ankiety wlasnej konstrukcji badajacy poziom wiedzy
rodzicéw dzieci z chorobami rozrostowymi ukladu krwiotwérczego na temat choroby,
metod leczenia, powiklan

KWESTIONARIUSZ ANKIETY - POZIOM WIEDZY OPIEKUNOW DZIECI Z
CHOROBAMI ROZROSTOWYMI UKEADU KRWIOTWORCZEGO NA TEMAT
CHOROBY ORAZ ZASTOSOWANYCH METOD LECZENIA

Formularz dla opiekunéw
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Szanowni Panstwo!

Jestem doktorantka Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego. Prowadze badania nad jako$cia
zycia dzieci z chorobg nowotworowa oraz ich rodzicow. Nadrzgdnym celem prowadzonych
przeze mnie badan jest pomoc dzieciom z chorobami nowotworowymi oraz ich opiekunom.
Wypetnienie przez Pana/Panig tego kwestionariusza ankiety moze w przyszlosci przyczynic

si¢ do poprawy jakosci zycia chorujacych dzieci oraz ich rodzicow.

Prosze sie nie obawia¢ pytan zawartych w kwestionariuszu. Odpowiedzi sg kodowane
i zostang wykorzystane wytacznie do celow badawczych. Nie ma odpowiedzi dobrych lub ztych.

Kazda odpowiedz bedzie prawidtowa, pod warunkiem, ze bedzie szczera.

Dzigkuje za pomoc i wspotprace,

Aneta Muczyn
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Jak oceniasz swoj poziom wiedzy na temat choroby dziecka?
a) bardzo wysoki

b) wysoki

C) $redni

d) niski

Jak oceniasz swdj poziom wiedzy na temat stosowanego u dziecka programu leczenia?
a) bardzo wysoki

b) wysoki

C) $redni

d) niski

Czy czujesz si¢ przygotowany do wlasnego aktywnego udzialu w programie leczenia
dziecka?

a) Tak

b) Nie

¢) Nie mam zdania

Czy akceptujesz konieczno$é Twojego czynnego udzialu w programie leczenia dziecka?
a) Tak

b) Nie

¢) Nie mam zdania

Nowotwor jest wtedy, gdy:

a) Przestaja powstawa¢ nowe komorki

b) Powstajg nowe komorki, ale sg one chore i jest ich za duzo
c) Powstaja nowe komorki, ale dzialaja tak, jak trzeba

Na czym polega specyfika choroby nowotworowej?

a) Jestto choroba przewlekta

b) Bezwzglednie wymaga podjecia leczenia jak najszybciej
c) W trakcie leczenia mogg wystapi¢ powiktania

d) Wszystkie powyzsze odpowiedzi sg prawidtowe

Na jakiej podstawie mozna postawié¢ rozpoznanie bialaczki?
a) Oceny morfotycznej szpiku

b) Wylacznie na podstawie objawow klinicznych

¢) Obie odpowiedzi sg prawidtowe

Jakie skutki uboczne moga wystapic u dziecka po zastosowaniu chemioterapii?
a) Utrata owlosienia

b) Spadek odpornosci

c) Bole brzucha, biegunka, wymioty

d) Wszystkie odpowiedzi sa prawidtowe

Gdzie powstaja czerwone krwinki, biale krwinki i ptytki krwi?

a) w Sledzionie

b) w szpiku kostnym

c) w weztach chtonnych

10) Na jakie zakazenia moga chorowa¢ pacjenci z obnizong odporno$ciag immunologiczna?

a) Bakteryjne
b) Wirusowe
c) Grzybicze
d) Wszystkie powyzsze odpowiedzi sg prawidtowe

11) Istotng role w zwalczaniu infekcji odgrywaja:

a) Biate krwinki
b) Czerwone krwinki
c) Plytki krwi
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12) Kto zadecyduje, ze mozna zaprzesta¢ wykonywania u Twojego dziecka kontrolnych
badan po zakonczeniu leczenia?
a) Lekarz rodzinny
b) Lekarz pediatra
¢) Lekarz z poradni onkohematologicznej

13) Czy znasz Instytucje, od ktorych mozna otrzyma¢ wsparcie finansowe?

14) Czy pozytywnie oceniasz informacje przekazywane przez personel medyczny w trakcie
leczenia?
a) Tak

b) Nie
c) Nie mam zdania

15) Zaznacz jak bardzo zgadzasz si¢ z ponizszymi stwierdzeniami:

Chorobg Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
nowotworowa mozna tak tak mam nie nie

sie zakazi¢. zdania

Wspolczesne leczenie | Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
daje szanse tak tak mam nie nie
wyleczenia zdania

bialaczki/chloniaka.

Najczestsze Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
powiklania tak tak mam nie nie
wystepujace u zdania

dziecka wynikaja z

faktu, ze

chemioterapia
uszkadza takze
zdrowe komorki.

Chemioterapia Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
uszkadza tylko tak tak mam nie nie
,»chore” komorki. zdania

W trakcie leczenia Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
choroby tak tak mam nie nie
nowotworowej, u zdania

dziecka wystepuje

obnizona odpornos$¢
immunologiczna.
Dziecko moze sta¢ si¢ | Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie

agresywne po tak tak mam nie nie
zastosowaniu zdania
sterydow.
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Zaznacz jak bardzo zgadzasz si¢ z ponizszymi stwierdzeniami:

wyleczenie dziecka.

Jesli dziecko Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
przytylo po tak tak mam nie nie
zastosowanym zdania

leczeniu, nalezy mu

po konsultacji z

lekarzem

zastosowac diete.

»Wyznaczanie Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
granic” dziecku tak tak mam nie nie
sprawia, ze dziecko zdania

czuje sie niepewnie.

Przez dojscie Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
centralne mozna tak tak mam nie nie
pobiera¢ krew do zdania

badan.

Przez dojscie Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
centralne mozna tak tak mam nie nie
podawaé leki. zdania

Dojscie centralne Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
mozna mie¢ przez tak tak mam nie nie

caly okres leczenia zdania

intensywnego.

Wiasciwa Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
pielegnacja dojscia tak tak mam nie nie
centralnego zdania

umozliwia

prawidlowe jego

funkcjonowanie

przez caly okres

leczenia.

Remisja, to stan Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
Kliniczny, w ktérym tak tak mam nie nie

nie wykrywa si¢ zdania

choroby, mimo ze

nie ma do konca

pewnosci, Ze zostala

ona calkowicie

zniszczona.

Brak nawrotu Zdecydowanie | Raczej Nie Raczej | Zdecydowanie
choroby w ciaggu 9 tak tak mam nie nie

lat oznacza zdania
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Zalacznik 4. Kwestionariusz ankiety PedsQL Generic Core Scale parent report

NR IDENT

Data:

PedsQL"™

Pediatryczny kwestionariusz
dotyczgcy jakosci zycia

Wersja 4.0 — jezyk polski

FORMULARZ dla RODZICOW DZIECI (8-12 lat)

WSKAZOWKI

Na nastepnej stronie znajdg Panstwo liste rzeczy, z ktérymi Panstwa dziecko
moze mie¢ problem.

Prosze okresli¢, jak duzo problemoéw przez OSTATNI MIESIAC miato
Panstwa dziecko z kazda z tych rzeczy. Odpowiedzi prosze udzieli¢,
zakresSlajgc kotkiem:

0 jezeli nigdy nie miato z nig problemu

1 jezeli prawie nigdy nie miato z nig problemu
2 jezeli czasami miafo z nig problem

3 jezeli czesto miato z nig problem

4 jezeli prawie zawsze miafo z nig problem

Nie ma dobrych lub zlych odpowiedzi.
Jezeli nie rozumiejg Panstwo pytania, prosze poprosi¢ o pomoc.

PedsQL 4.0 Parent (8-12) Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Wszystkie prawa zastrzezone

PedsQL-4.0-Core-PC - Polish/Poland - Version of 04 Oct 10 - Mapi Research Institute.
ID 5802 / PedsQL-4.0-Core-PC_AU4.0_pol-PL.doc
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Jak duzo probleméw przez OSTATNI MIESIAC Paristwa dziecko miafo z

nastepujacymi rzeczami...

PedsQL 2

FUNKCJONOWANIE W SFERZE FIZYCZNEJ (problemy z...) | Nigdy ':‘fizvgif Czasami| Czesto :;;Vs";z
1. Chodzenie dalej niz 100 metréw 0 1 2 3 4
2. Bieganie 0 1 2 3 4
3. Uprawianie sportu lub ¢wiczen 0 1 2 3 4
4. Podnoszenie czego$ ciezkiego 0 1 2 3 4
5. Samodzielnie wziecie kapieli lub prysznica 0 1 2 3 4
6. Wykonywanie obowigzkéw domowych 0 1 2 3 4
7. Bole 0 1 2 3 4
8. Odczuwanie zmeczenia 0 1 2 3 4
FUNKCJONOWANIE W SFERZE EMOCJONALNEJ Nigdy | Prawie |Czasami| Czesto | Prawie
(problemy z...) nigdy zawsze
1. Odczuwanie strachu 0 1 2 3 4
2. Odczuwanie smutku 0 1 2 3 4
3. Odczuwanie ztosci 0 1 2 3 4
4. Trudnosci ze snem 0 1 2 3 4
5. Martwienie sie, co z nim/nig bedzie 0 1 2 3 4
FUNKCJONOWANIE W SFERZE SPOLECZNEJ Nigdy | Prawie |Czasami| Czesto | Prawie
(problemy z...) higdy s
1. Przebywanie i zabawa z innymi dzie¢mi 0 1 2 3 4
2. Inne dzieci nie chcg sie z nim/nig przyjaznic 0 1 2 3 4
3. Dokuczanie ze strony innych dzieci 0 1 2 3 4
4. _Niemp_inqéé robienia rzeczy, ktére moga robi¢ dzieci w 0 1 2 3 4
jegol/jej wieku
5. Nadgzanie w zabawie za innymi dzie¢mi 0 1 2 3 4
FUNKCJONOWANIE W SZKOLE (problemy z...) Nigdy ':"izvg;e Czasami| Czesto :;;:Z
1. Uwazanie w czasie zaje¢ 0 1 2 3 4
2. Zapominanie rzeczy 0 1 2 3 4
3. Nadagzanie z naukg 0 1 2 3 4
4. Opuszczanie_ zaje..é w szkole z powodu ztego 0 1 2 3 4
samopoczucia dziecka
5. Opuszczanie zajeé w szkole z powodu wizyt u lekarza 0 1 9 3 4

lub pobytu w szpitalu

PedsQL 4.0 Parent (8-12) Przetwarzanie bez zgody jest zabronione

PedsQL-4.0-Core-PC - Polish/Poland - Version of 04 Oct 10 - Mapi Research Institute.
ID 5802 / PedsQL-4.0-Core-PC_AU4.0_pol-PL.doc

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Wszystkie prawa zastrzezone
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Zalacznik 5. Kwestionariusz ankiety PedsQL Generic Core Scale child report

' NRIDENT

Data:

PedsQL"™

Pediatryczny kwestionariusz
jakosci zycia

Wersja 4.0 — jezyk polski

FORMULARZ dla DZIECI (8-12 lat)

WSKAZOWKI

Na nastepnej stronie znajduje si¢ lista rzeczy, ktére mogg sprawia¢ Ci kiopot.
Prosze, powiedz nam, jak duzo probleméw przez OSTATNI MIESIAC
miate$(a$) z kazda z tych rzeczy. Odpowiedz, zakreélajgc:

0 jezeli nigdy nie miate$(as) z nig problemu

1 jezeli prawie nigdy nie miate$(as) z nig problemu
2 jezeli czasami miate$(as) z nig problem

3 jezeli czesto miate$(as$) z nig problem

4 jezeli prawie zawsze miate$(as) z nig problem

Nie ma ztych odpowiedzi.
Jezeli nie rozumiesz pytania, prosze, popros 0 pomoc.

PedsQL 4.0 - (8-12) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved
fAinstituticultadap\project\pg2161\etude2161\final_versi ji i\polish\pedsq pol.doc Not to be reproduced without permission
APRIL 2004
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Jak duzo probleméw miate$(as) przez OSTATNI MIESIAC z
nastepujgcymi rzeczami...

O MoIM ZDROWIU | ZAJECIACH Nigdy | Prawie | Czasa | Czesto | Prawie
(problemyz ) nigdy mi zawsze
1. Trudno jest mi przejsc¢ przez boisko 0 1 5 3 4
(wiecej niz 100 metrow)
2. Trudno jest mi biegac 0 1 2 3 4
(’3. _Tru@no jest mi uprawiac sport lub 0 1 > 3 4
cwiczyc¢
4. Trudno jest mi podnies¢ co$ ciezkiego 0 1 2 3 4
5. Trudno Jes_t mi samodzielnie wzig¢ kgpiel 0 1 5 3 4
lub prysznic
6. Trudno jest mi pomaga¢ w domu 0 1 2 3 4
7. Co$ mnie boli 0 1 2 3 4
8. Jestem zmeczony(a) 0 1 2 3 4
O MolicH UCZUCIACH (problemy z ...) Nigdy | Prawie | Czasa | Czesto | Prawie
nigdy mi zawsze
1. Boje sie 0 1 2 3 4
2. Jestem smutny(a) 0 1 2 3 4
3. Czuje zlos¢ 0 1 2 3 4
4. Mam trudnosci ze snem 0 1 2 3 4
5. Martwie sie tym, co ze mng bedzie 0 1 2 3 4

MOJE KONTAKTY Z INNYMI (problemy z | Nigdy | Prawie | Czasa | Czgsto | Prawie

) nigdy mi zawsze

1. Trudno jest mi przebywac i bawic sie

. O 0 1 2 3 4
innymi dzie¢mi

2. Inne dzieci nie chcg przyjaznic sie ze

0 1 2 3 4
mng

3. Inne dzieci dokuczajg mi 0 1 2 3 4

4. Nie potrafie robi¢ rzeczy, ktére potrafig
robi¢ dzieci w moim wieku

5. Trudno jest mi nadgzac¢ za innymi
dzieCmi w czasie zabawy

Nigd Prawie | Czasa | Czesto | Prawie
O SzKOLE (problemy z ...) gdy nigdy | | e

1. Trudno jest mi uwazac na lekcji
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2. Zapominam o réznych rzeczach

3. Trudno jest mi nadgzac z naukg w szkole
I wdomu

4. Opuszczam lekcje, poniewaz Zle sie
czuje

5. Opuszczam lekcje, poniewaz ide do

lekarza lub do szpitala 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — (8-12) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
f:\institut\cultadap\project\pg2161\etude2161\final_versions\format_jimvarni\polish\pedsql4-core-c-pol.doc All rights reserved
APRIL 2004 duced without permission
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Zalacznik 6. Kwestionariusz ankiety PedsQL Family Impact Module

ID #
Data :

PedsQL™
Pediatryczny kwestionariusz
jakosci zycia

Wplyw choroby dziecka na rodzine
Wersja 2.0 — jezyk polski

FORMULARZ dla RODZICOW

WSKAZOWKI (jak wypelni¢ kwestionariusz)

Troska o zdrowie dzieci jest w rodzinie czasami powodem szczeg6lnych obaw i klopotéw.
Na nastepne;j stronie kwestionariusza znajda Panstwo listg takich potencjalnych probleméw
zdrowotnych dziecka.

Prosimy o poinformowanie nas (poprzez zaznaczenie kétkiem) jak wiele klopotu sprawialy
Panstwu wymienione problemy zdrowotne dziecka w okresie ostatniego miesigca (ostatnich
4 tygodni).

- jezeli wymieniony problem nigdy nie sprawial ktopotu

- jezeli wymieniony problem prawie nigdy nie sprawiat kfopotu
- jezeli wymieniony problem czasami sprawiat ktopot

- jezeli wymieniony problem czesto sprawiat ktopot

- jezeli wymieniony problem prawie zawsze sprawiat klopot

BN =D

W kwestionariuszu nie ma odpowiedzi dobrych czy ztych,
kazda odpowiedZ jest poprawna.
Jezeli nie zrozumiejg Panstwo ktorego$ z pytan, prosimy zglosi¢ si¢ o pomoc.

PedsQL 2.0 Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Family Impact Module Wszystkie prawa zastrzezone
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PedsQL2

W ciggu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni), jak duzo probleméw mieli Pafistwo
w zwigzku ze stanem zdrowia Panstwa dziecka, ktére dotyczyly:

Brakowato mi energii do uczestniczenia w Zyciu towarzyskim |

Stanu fizycznego Nigdy
(pojawily sig¢ problemy, bo...) nigdy |
1. Czulem/am zmegczenie w ciagu dnia 0 1 2 3
2. Czulem/am zmegczenie, gdy budzitem/am si¢ rano 0 1 2 3
3. Czulem/am si¢ zbyt zmgczony/a zeby robi¢ to, 0 1 2 3
co lubig
4. Mialem/am bole glowy 0 1 2 3
5. Czulem/am si¢ staby/a fizycznie 0 1 3
6. Mialem/am nudnosci 0 1 3
Stanu emocjonalnego Nigdy | Prawie | Czasami | Czesto
(pojawily si¢ problemy, bo...) nigdy -
1. Odczuwalem/am zaniepokojenie 0 1 2 3
2. Bylo mi smutno 0 1 2 3
3. Czulem/am zlo§¢ 0 1 2 3
4. Bylem/am podenerwowany/a 0 1 2 3
5. Czulem/am si¢ bezradny/a / zrozpaczony/a 0 1 2 3
Zycia w spolecznosci (np. z rodzing, sqsiadami,iz;mjomymi, Nigdy | Prawie | Czasami Czgsto |
wspélpracownikami) nigdy
(pojawily sig problemy, bo...)
1.  Czulem/am si¢ odizolowany/a od innych (np. znajomych, 0 1 2 3
rodziny, sasiadow)
2. Inni (np. znajomi, rodzina, sasiedzi) nie spieszyli mi z pomocg | 0 1 2 3
3. Trudno mi bylo znalez¢ czas na aktywnos¢ towarzyska 1 2 3
4. 0 1 2 3

Prawie | Czasami Czesto | Prawie |

Zawsze
4

Prawie

zawsze
4

P S

Prawie
zawsze

Czy w ciagu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni) mieli Pafistwo duzo probleméw w zwigzku ze stanem zdrowia

Panstwa dziecka, ktore dotyczyly:

Funkcji poznawczych (uwaga, pamieé, koncentracja)
(pojawily si¢ problemy, bo...)

1. Trudno mi bylo skupi¢ uwage na czymkolwiek

2. Trudno mi bylo zapamigtaé, co inni (np. znajomi, rodzina,
sasiedzi) do mnie mowili

3. Trudno mi bylo zapamigtac to, co przed chwiiq us?ysza}ém/am [

4. Trudno mi bylo szybko mysle¢

5. Mialem/am klopoty z zapamigtywaniem tego, co przed chwilg |

pomyslatem/am

PedsQL 2.0

Family Impact Module

| Nigdy

Prawie

nigdy

(=]

o o <

Przetwarzanie bez zgody jest zabronione

Czasami Czesto | Prawie
zawsze
2 3 4
2 3 4
% 3 | 4
2 3 4
2 3 4

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Wszystkie prawa zastrzezone
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PedsQL3

W ciagu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni), jak duzo probleméw mieli Panstwo
w zwigzku ze stanem zdrowia Panstwa dziecka, ktore dotyczyly:

Kon 3 Nigd; Prawie | Czasami @ Czesto | Prawie |

Komunikowania si¢

(pojawily si¢ problemy, bo ...) nigdy zawsze
1. Colom/am, 2o imninietommiejg mojej sytuaciimodzionef | O | 1 2 3 | 4
2. Trudno mi l;ylo rozmawiac¢ o zm mojego dziecka T 0 | 17 [ 2 | 3 { 4
3. Trudno mi bylo powiedzie¢ lekarzom i pielggniarkom o tym 0 1 2, 3 4

jak si¢ czutem/am

Nigdy | Prawie

Zamartwiania si¢ Czasami = Czesto | Prawie |

(pojawily si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze |

l.ATV!airtwilo mnie czy le;zénie mojeéo dziecka jest skuteczne i 07 | 1| 2 3 | 4

2. Murtwily mnie skutki uboczne zazywanych lekéwileczenia, | 0 | 1 | 2 3 | a4
ktéremu poddawano moje dziecko

5. Martwito mnie jak mm zareagl;jq na stan mojego dziecka 0 7 1 VZ 3 T

4. Manv\;ilem/am ;gjak choroba mojego dzig&a wplywa el O 1 2 3 [ 747
na innych czlonk6éw rodziny

5: Ma?w;lem/am si¢ 0 przyszfos’é mojeéo dziecka N 0 V—il 2 73 4 o

WSKAZOWKI il o s

Ponizej przedstawiamy liste spraw, ktére mogly by¢ zrodiem klopotow w Paistwa rodzinie.

Prosimy o poinformowanie nas jak wiele klopotu sprawialy Pafistwu wymienione ponizej sprawy w okresie ostatniego
miesigca (ostatnich 4 tygodni).

Czy w ciggu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni) mieli Pafistwo duzo probleméw w zwigzku ze

stanem zdrowia Panstwa dziecka, ktore dotyczyty:

Codziennych czynnosci Nigdy | Prawie | Czasami | Czgsto = Prawie |
(pojawily si¢ problemy, bo...) | | nigdy zawsze |
1. Organizacja zycia rodzinnego zabierala wigcej czasu i wysitku | 0 1 2 3 4
2. Trudno bylo znalez¢ czas na dokonczenie wielu czynnosci [0 1 2 3 4

w gospodarstwie domowym
3. Bylem/am zbyt zmgczony/a, aby zakonczy¢ rézne prace 0 | 1 2 3 4

w domu

Stosunkéw w rodzinie

Nigdy | Prawie @ Czasami @Czesto = Prawie

(pojawily sig¢ problemy, bo...) nigdy zawsze |
1. Brakowdlo koumiikeciporiedeyclonksnt oy~ | 0 | 1 | 2 | 3 4 |
2. Pojawialy si¢ konflikty w rodzinie 0 1 2 3 4
3. Pojawialy si¢ trudno$ci w podejmowanix; ;spélnych decyzji | 0w i 1| 2 il 73"77 4 -
w rodzinie
4. Pojawialy si¢ trudnosci w rozwigzywaniu problemow 0 1 2 3 A4
w rodzinie
5. Odczuwatem/am stres i napigcie migdzy czlonkami rodziny 0 1 2 3 4
PedsQL 2.0 Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Family Impact Module Wszystkie prawa zastrzezone
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Zalacznik 7. Kwestionariusz ankiety PedsQL Cancer Module parent report

ID#
Data :

PedsQL"™

Pediatryczny kwestionariusz
jakosci zycia

Modul Nowotworowy
Wersja 3.0 — jezyk polski

FORMULARZ dla RODZICOW (wiek 8-12 lat)

WSKAZOWKI ( jak wypeni¢ kwestionariusz)

Dzieci chorujgce na chorobe nowotworowsa przezywajg czasami bardzo szczegdlne klopoty.
Na nastepnej stronie kwestionariusza znajdg Panstwo list¢ potencjalnych probleméw
zdrowotnych Panstwa dziecka. Prosimy o poinformowanie nas (poprzez zaznaczenie
odpowiedzi kétkiem) jak wiele klopotu sprawialy Panstwa dzieciom wymienione
problemy zdrowotne w okresie ostatniego miesiaca (ostatnich 4 tygodni).

- jezeli wymieniony problem nigdy nie sprawiat klopotu

- jezeli wymieniony problem prawie nigdy nie sprawial klopotu
- jezeli wymieniony problem czasami sprawial kiopot

- jezeli wymieniony problem czesto sprawiat klopot

- jezeli wymieniony problem prawie zawsze sprawial ktopot

RN =S

W kwestionariuszu nie ma odpowiedzi dobrych czy ztych,
kazda odpowiedz jest poprawna.
Jezeli nie zrozumiejg Panstwo ktoregos z pytan, prosimy zglosi¢ si¢ 0 pomoc.

PedsQL 3.0 (8-12) Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Cancer Module Wszystkie prawa zastrzezone

Parent report
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PedsQL2

W ciagu ostatniego miesiaca (ostatnich 4 tygodni), jak duzy problem stanowity
dla Panstwa dziecka ponizej wymienione dolegliwosci:

Béli cierpiénie Nigdy VPrawie Czasem Vézgsto | Prawie
(problemy pojawiaty si¢ z powodu...) nigdy | zawsze
1. Boléw w stawach i/ lub mig$niach 0 1 2 3 4
2. Odczuwania duzego bolu 0 1 2 3 -4
NudnoSci - N1gdy Prawie | Czasami Czesto Prawieﬁ
(problemy pojawiaty si¢ z powodu...) nigdy zawsze |
1. Nudnosci w trakcie leczenia 0 1 2 3 4
2. Nie smakowalo dziecku jedzenie 0 1 2 3 -4
3. Dziecko odczuwato nudnosci na samg mysl 0o | 1 2 3 -4
o leczeniu
4. Dziecko odczuwato zbyt duze nudnosci zeby 0 1 2 3 4
cokolwiek zjes¢ - |
5. Niektore produkty zywno$ciowe i zapachy 0 1 2 3 4
wywolywaty u dziecka nudnosci

Bziécko balo sie zabiegr(wrvr 7Nigdy Prawie Cia&ami Czesto | Prawie|

(problemy pojawialy si¢, poniewaz...) nigdy | zawsze
1. Uklucia igly (to znaczy zastrzyki, pobieranie 0 4 4 2 3 -+

krwi, kroplowki) sprawiajg dziecku bol

2. Dziecko jest zaniepokojone, gdy majg mu 0 1 2 3 -+

pobra¢ krew

3. Dziecko jest zaniepokojone, bo boi sig¢ uktucia 0o | 1 2 3 4

igly (to znaczy zastrzykow, pobierania krwi,
kroplowek)

Dziecko balo si¢ leczenia Nigdy | Prawie ‘Czasalﬁ;gz;sto Prawie
(problemy pojawialy si¢, poniewaz...) nigdy zawsze
1. Dziecko bylo zaniepokojone czekajac na wizyte 0 1 2 3 4

u lekarza
2. Dziecko bylo zaniepokojone, gdy miato i$¢ do 0 1 2 3 4
lekarza
3. Duziecko bylo zaniepokojone, gdy miato i$¢ do 0 1 2 3 4
szpitala
PedsQL 3.0 (8-12) Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Cancer Module Wszystkie prawa zastrzezone
Parent report
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PedsQL3

W ciagu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni), jak duzy problem stanowity
dla Panstwa dziecka ponizej wymienione dolegliwosci:

Kazde leczenie dziecka wywolywalo niepokdj Nigdy | Prawie Czasami | ngsto Prawie |

(problemy pojawialy si¢ z powodu.. ) nigdy ‘ zawsze

1. Martwilem/am su; skutkam1 ubocznymi leczema 0 1 2 3 4

2. Martwﬁem/am si¢ czy leczenie dziecka jest 0 1 2 3 4
skuteczne - 7

3. Martwitem/am sie, ze choroba nowotworowa | 0 [ 1 2 3 E
moze pojawi¢ si¢ ponownie lub stan moze si¢
pogorszy¢

P;oblemy kognitywne " o Nigdy VPrawie Czasami agsto Prawie |

(problemy pojawiaty sigﬁoniewaz. ) nigdy | zawsze |

1. Nie bardzo wiedziatlem/am, co robic, 0 1 2 || 3 4
gdy dziecku co$ dokucza{o ) | -

2. Dziecku trudno byto rozwigzywaé zadama | 0 | 1 | 2 3 4
z matematyki

3. Dziecku trudno bylo napisa¢ wypracowanie 0 1 2 3 4
szkolne lub opracowame - B

4. D21ecku trudno bylo si¢ skuplc na rzeczach 0 1 2 3 4
ktére dzialy si¢ wokot

5. Dziecko miato trudnosci z zapamigtaniem tego, 0 1 2 3 4

co przeczytato

Wyglad zewnetrzny dziecka 7Nigdy Prawie ' Czasami Vézésto | Prawie |

(problemy pojawialy sig, | poniewai. ..) ) nigdy zawsze |

I D21ecko czulo, Ze nie jest ladne 0 1 2 3 -4

2. Dz:ecko nie chcuﬁo aby inni lud21e ogladali 0 1 2 3 -
jego bllzny

3. Dziecko czu%o si¢ HICSWOJO gdy inni ogladali | 0 1 2 3 4
jego maio ‘

Komunikowanie si¢ N ‘ | Nigdy | Prawie | Ciésami Czesto | Prﬁﬁvie ‘

(problemy pojawialy sig, pomewaz 3y nigdy | zZawsze |

1. Dziecku trudno byto p0w1ed21e,c lekarzom 0 1 2 3 -+
czy p1e1¢gmarkom Jak s1¢ czuje

2. Dziecku trudno byto zadawaé pytama lekarzom 0 1 2 3 | 4
czy pielggniarkom

3. Dziecko nie potrafito wyjasni¢ innym ludziom, 0 1 2 3 -

na co choruje

PedsQL 3.0 (8-12) Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Cancer Module Wszystkie prawa zastrzezone
Parent report
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Zalacznik 8. Kwestionariusz ankiety PedsQL Cancer Module child report

ID#
Data :

PedsQL™

Pediatryczny kwestionariusz
jakosSci zycia

Modul Nowotworowy
Wersja 3.0 — jezyk polski

FORMULARZ dla DZIECI (wiek 8-12 laf)

'WSKAZOWKI (jak wypehnic kwestionariusz ) B B |
| Dzieci chorujgce na chorobg nowotworows przezywajg czasami bardzo szczeg6lne klopoty. |

[Prosimy Zebyscie powiedzieli nam (poprzez zaznaczenie odpowiedzi kétkiem) |
i jak wiele klopotu sprawialy Wam podane ponizej problemy w okresie ostatniego |
| miesigca (ostatnich 4 tygodni). |

- jezeli wymieniony problem nigdy nie sprawial kfopotu |
- jezeli wymieniony problem prawie nigdy nie sprawiat klfopotu
- jezeli wymieniony problem czasami sprawial klopot

- jezeli wymieniony problem czesto sprawial ktopot

- jezeli wymieniony problem prawie zawsze sprawial ktopot |

LR S

|
I
|
|
|

‘W kwestionariuszu nie ma odpowiedzi dobrych czy zlych,
|kazda odpowiedz jest poprawna.
|Jezeli nie zrozumiecie kt6regos z pytar, poproscie o pomoc.

PedsQL 3.0 (8-12) Przetwarzanie bez zgody jest zabronione Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Cancer Module Wszystkie prawa zastrzeZzone
Child report
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PedsQL2

W ciggu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni), jak duzym problemem byty:

'Béli cierpienie Nigdy 1 wPrawie Czasem | Czesto | Prawie
(pojawialy si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze
1. Bolaly mnie stawy (potaczenia kosci) i/ lub 0 1 2 3 4

migsnie, raz bardziej raz mniej
’ 2. Duzo cierpialem/am 0 1 2 3 4
NudnoSci Nigdy | Prawie | Czasami | Czesto Pra;'i;
(pojawialy sig¢ problemy, bo...) nigdy zawsze
1. Chciato mi si¢ wymiotowaé, gdy otrzymywatem | 0 1 2 3 4
leki

2. Niezbyt smakowato mi jedzenie 1 3 -+
Chciato mi sie wymiotowa¢ na samg mysl 1 3 4
o leczeniu

4. Bylo mi zbyt niedobrze, zeby jesé 1 2 3

5. Niektore jedzenie i zapachy sprawialy, ze 0 1 3
chciato mi si¢ wymiotowaé.

| Uczucie niepokoju zwiazane z zabiegami Nigdy Prawiew 'Czasami Czgsto | Prawie
(pojawiaty si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze
1. Uklucia igly (to znaczy zastrzyki, pobieranie 0 1 2 3 4

krwi, kroplowki) sprawiajg mi bol
2. Boje si¢, gdy majg mi pobra¢ krew 1 3 4
3. Bojg si¢ uktu¢ igly (to znaczy boje si¢ 1 3 4

zastrzykow, pobierania krwi, kropléwek)
Niepokéj zwiazany z leczeniem IN igdy | Prawie | Czasami | Czgsto | Prawie
(pojawiaty si¢ problemy, bo...) nigdy zZawsze
1. Boje sig, gdy czekam na wizyte lekarza 1 3 4
2. Boje sig, gdy muszg iS¢ do lekarza 1 4

1 3 4

3. Boje si¢, gdy muszg i$¢ do szpitala

PedsQL 3.0 (8-12)
Cancer Module
Child report

Przetwarzanie bez zgody jest zabronione

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Wszystkie prawa zastrzezone
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PedsQL3

W ciggu ostatniego miesigca (ostatnich 4 tygodni), jak duzym problemem byly:

: Odczuwalem/ain lek Nigdy | Prawie | Czasami | Czesto | Prawie
(pojawialy si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze
1. Martwitem/am si¢ skutkami ubocznymi leczenia| 0 1 2 | 3 4

np. wymiotami, wypadaniem wlosow |

2. Martwilem/am si¢ czy leczenie dziala 1 | 3

Martwitem/am si¢ czy moja choroba | 1 4 |
nowotworowa moze pojawi¢ si¢ ponownie |

j Iub si¢ pogorszy¢ | |

Problemy kognitywne Nigdy Prawie | Czasami Czesto | Prawie

(pojawialy si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze

1. Nie bardzo wiedzialem/am, co zrobi¢, gdy co$ 0 1 2 3 4
mi dokuczalo )

2. Trudno mi bylto rozwigzywa¢ zadania 0 1 2 3 4
matematyczne

3. Trudno mi szto pisanie wypracowan szkolnych 0 1 2 3 4
lub opracowan

4. Trudno mi bylo si¢ skupi¢ na rzeczach, ktore 0 1 2 3 4 |
dziaty si¢ wokot

5. Trudno mi bylo zapamigtac to, co przeczytalem 0 1 2 3 4

' Postrzeganie wygladu zewnetriﬁego Nigdy | Prawie | Czasami ' Czesto Prawie|

(pojawialy si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze

1. Czulem/am, ze nie jestem tadny/tadna 1 3 4

2. Nie chcialem, zeby inni ludzie ogladali moje 1 4
blizny

3. Czulem/am si¢ zawstydzony, gdy inni widzieli 0 1 2 3 4
moje cialo

' Komunikowanie sie ( Porozumiewar;ie si¢) Nigdy i’rawie Czasami | Czesto | Prawie
(pojawialy si¢ problemy, bo...) nigdy zawsze

1. Trudno mi bylo powiedzie¢ 0 1 2 3 4
lekarzowi/pielegniarce jak si¢ czuje

2. Zadawanie pytan lekarzom i pielggniarkom 0 1 2 3 4
byto trudne

3. Trudno mi bylo wyjasni¢ innym ludziom, na co 0 i 1 2 3 4
choruje |

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Wszystkie prawa zastrzezone

PedsQL 3.0 (8-12)
Cancer Module
Child report

Przetwarzanie bez zgody jest zabronione
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Zalacznik 9. List przewodni skierowany do rodzicéw

Aneta Muczyn mgr pielggniarstwa
Doktorantka

Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
tel. 606498025

Szanowni Panstwo,

Nazywam si¢ Aneta Muczyn i jestem z wyksztalcenia pielegniarka. Obecnie jestem
rowniez  doktorantkg Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego. Od momentu rozpoczecia
przeze mnie studiow doktoranckich moim celem stala si¢ pomoc dzieciom z chorobami
nowotworowymi

oraz ich rodzicom.

Swoje doswiadczenie zawodowe rozpoczetam jako wolontariusz na Oddziale
Hematologii
i Onkologii Dzieciecej w Olsztynie. Tam tez u§wiadomitam sobie, ze najwazniejszym problemem
dotykajacym matych pacjentow oraz ich opiekunow jest obnizenie jakos$ci ich zycia. Dlugotrwata
hospitalizacja, walka z bolem, rézne metody leczenia to glowne przyczyny wplywajace
na pogorszenie jakosci zycia. Ponadto niedostateczna edukacja na temat choroby i leczenia
poglebiaja ten problem. Niestety w Polsce to zjawisko nie jest dostrzegane i nie zostato

jeszcze w pelni zbadane.

Bardzo zalezatoby mi na poprawie jakosci opieki sprawowanej nad chorymi dzie¢mi
oraz ich opiekunami. Wydaje mi si¢, ze najbardziej pomocne w rozwigzaniu tego problemu
bytoby przeprowadzenie badania, w ramach ktorego oceni¢ poziom jakosci zycia chorych dzieci

oraz ich opiekunéw. Podczas badania przeprowadzg rowniez krotka edukacje.

Udgziat Panstwa w tym badaniu moze mie¢ ogromne znaczenie w poprawie jakosci zycia

zaréwno obecnych, jak i przysztych pacjentow.

W zwigzku z wymogami formalnymi i procedurami bede¢ prosita Panstwa o podpisanie zgody

na udziat w badaniu.
Bardzo dzigkuj¢ za okazang mi zyczliwo$¢ i pomoc.
Z powazaniem,
Aneta Muczyn
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Zalacznik 10. Ksigzeczka psychoedukacyjna ,,WypedZ nowotwor”

WYPEDZ

WYPEDZ

NOWOTWOR

Autorzy:
mgr pielegniarstwa Aneta Muczyni
dr n. biologicznych Justyna Pacyriska

mgr pielegniarstwa Marta Chorgzewicz

Recenzja naukowa:

prof. dr hab. med. Anna Balcerska
Konsultant Wojewddzki w dziedzinie Hematologii | Onkologii Dziecigee]

dr hab. Marzena Samardakiewicz
Przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy Psychoonkologow

Konsultacje:

dr hab. med. Jan Maciej Zaucha
Profesor Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego Zakfad Propedeutyki Onkologii

dr n. med. Ninela Irga-Jaworska
Ordynator Oddziatu Hematologii Dziecigcej Kliniki Pediatrii, Hematologii, Onkologii
i Endokrynologii w Gdarisku

Autor ilustracji:

Anita Wrzeszcz

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

Wydawnictwo Bluejet

Kontakt: aneta.muczyn@gmail.com
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Spis tresci
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Co moze sig dzia¢, gdy dostaniesz chemioterapig? . . ...

Zmiany: W WYgIladZie e on s isioisinlssisioie ol siee
Powrét do zdrowia ... .. v.u. Sisisieietens s et

Wstep

Niniejsza ksigzeczka ma na celu utatwienie choremu dziecku
i jego opiekunom zrozumienie i akceptacje istniejgcego stanu
chorobowego i narzucajacych sig koniecznych zmian w dotych-
czasowym trybie zycia. Nie moze ona zastapi¢ rozmow z zes-
potem leczniczym: lekarzami, pielggniarkami, psychologiem
czy duchownym, stanowi jedynie uzupetnienie ufatwiajgce
przyswojenie wiedzy o chorobie i pomoc na trudnej drodze
walki o zdrowie pacjenta.

Opracowanie jest przeznaczone dla dzieci powyzej széstego
roku 2ycia oraz ich opiekundw, ale wydaje nam sig, ze moze
takze ufatwi¢ im réwniez ,,rozmowy o chorobie” z mtodszym
dzieckiem.

Nadrzednym naszym celem jest pomoc przy ,wypedzeniu
nowotworu” choremu dziecku i jego opiekunom.

Autorzy
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NOTATKI

NOTATKI

Aneta Muczyd — doktorantka, absolwentka Gdariskiego
Uniwersytetu Med kierunku pielegni . Od momentu
rozpoczecia przeze mnie studiow doktoranckich, moim celem

stafa sie pomoc dzieciom z chorobami nowotworowymi oraz ich
1 jako
wolontariusz na Oddziale Hematologii i Onknlug Dzieciecej
w Olsztynie. Tam tez uswiadomifam sobie, ze najwazniejszym

rodzicom. Swoje doswiadczenie d

bl dotykajgcym matych jentow oraz ich opiekundw
jest obnizenie Jah}sm ich #ycia. Dfugotrwata hospitalizacja, walka z bélem, rézne
metody leczenia — to gfowne przyczyny wplywajace na pogorszenie jakosci zycia.
Ponadto niedostateczna edukacja na temat choroby i leczenia poglebiaja ten
problem. Niestety w Polsce zjawisko to nie jest dostrzegane i nie zostalo jeszcze
w petni zbadane. Bardzo zalezatoby mi na poprawie jakosci opieki sprawowanej
nad chorymi dzieémi oraz ich opiekunami.

. Ksigieczka Pani Anety Muczyri wpisuje sie w obowiqzujqcy w onkologii dziecig-
cej standard przekazywania dziecku z chorobg nowotworowgq informacji wyjasnia-
Jacych jego sytuacje zdrowotng, fgcznie z podaniem nazwy choroby, wyjasnieniem
Jjej istoty i przyblizenic kich ych metod leczenia oraz skutkéw
ich dziatania. Wiasci ypetnienie tego standardu nie jest zadaniem fatwym.
Wymaga bowiem nie tylko umiejetnosci dostosowywania przekazu trudnych tresci

do motliwosci poznawczych dziecka, ale takie uwzgledniania jego poznawczych
potrzeb...”

- Ksigzeczka Pani Anety Muczyri ...powinna wejs¢ do kanonu pomocy, ktére mugq
byc wykorzystywane w procesle D gania dziecka | w oddziaf

kol gzeczka ta, chod kierowana do dziecka moze
byc takie proponowana rodzicom chorych dzieci i personelowi medycznemu,
Jjako jedno z narzedzi utatwiajqcych trudny proces tworzenia wiasciwego obrazu
choroby.”

gii i h P ot

dr hab. Marzena Samardakiewicz
Przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy Psychoonkologdw
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Zalacznik 11. Recenzje ksiazki psychedukacyjnej ,, Wypedz nowotwoér”

Dr hab. n med, Marzena Samardakiewicz
Klinika Hematologii, Onkologli | Transplantologii Dzieciece] UM, Lublin
Ul Chodiki 2, 20-093 Lublin

paychonk@dsk, lublin,pl

RECENZJA KSIAZKI ANETY MUCZYN ,COFNI) RAKA”,

Ksigzeczka Anety Muczyn ,Cofnij raka” jest propozycjq edukacyjng kierowang do pacjentdw
hospitalizowanych w oddzlalach onkologil | hematologli dziecigce]. Dotyczy dziecl, u ktdrych 2 uwag
na rozpoznang chorobg nowotworowq a wladciwie dwa Je] rodzaje, biataczke | chioniaka, rozpoczyna
sl leczenle obejmujgce chemioteraple | konlecznodd wykonywania wielu rdénych badan
diagnostycznych. Ksigzeczka Pani Anety Muczyh wpisuje sie w obowigzujacy w onkologil dziecigee)
standard przekazywania dziecku 2z chorobg nowotworowy informacji wyjasniajacych jego sytuacje
rdrowotng, lacznie z podaniem nazwy choroby, wyjasnieniem jej istoty | przyblizeniem wszystkich
stosowanych metod leczenia oraz skutkdw ich dzlatania. Wiasciwe wypelnienie tego standardu nie
jest zadaniem tatwym, Wymaga bowiem nle tylko umlejetnoscl dostosowywania przekazu trudnych

tredci do motliwosci poznawczych drlecka, ale takie uwzgledniania jego poznawczych potrzeb.

Ksigteczka Anety Muczyn obejmuje 27 stron napisanych prostym, dostosowanym do
poziomu dziecka jezykiem. W warstwie tredciowe] jest bardzo dobrze zaplanowanym,
kompleksowym przekazem dotykajacym wielu aspektow zwigzanych z leczeniem choroby
nowotworowaej. Autorka zwracajgc sie bezposrednio do dziecka , przeprowadza je poprzez dziewiac
zagadnien: wyjasnia czym jest rak, przybliza zadania poszczeglnych osdb z personelu, opisuje istote
najczescie] wykonywanych badan diagnostycznych, podkresla wage wlasciwego odiywiania w trakcle
leczenia, przyblita sposob leczenia opisujac rdtne whkiucia centralne, opisuje takie skutki leczenia, w
tym zmiany w wygladzie, podkresla koniecznost przestrzegania zasad higieny, konczgc na rozdzialiku
o powrocie do zdrowia. Wyodrebnienie czesci w ksigieczce jest dobrym zabiegiem, daje bowiem
motliwost latwego poruszania sig osobie korzystajace] z ksigieczki | wykorzystywania tych
fragmentow, ktore w danej chwili bedq dla dziecka najbardziej interesujace i preydatne. Ogromnym
walorem ksigzeczki sq ilustracje, ktére w sposdb dowcipny, przystepny i tadny obrazuja dziecku

poszczegdline tresc.

Ksigzka nosi tytul ,Cofnif raka” i w zamysle autorki zapewne ma by¢ probg zmierzenia sie i
oswojenia z lekiem, ktdre wywotuje stowo ,rak”. W Polsce podejmowano jui takie ,oswajajace”

proby w akcjach spolecznych m.in. w .Mam Haka na Raka®, czy ,Pokonaj raka”. Nadal jednak dzieci
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tatwiej przyjmuja terminy ,nowotwdr”, ,choroba nowotworowa” nid ,rak”. Z uwagl na liczne
wyzwanla poznawcze | emocjonalne, z ktdrymi musi poradzic sobie dziecko w poczgtkowym okresie
leczenia, a do tych dzieci kierowana jest przede wszystkich ksigzeczka, moie naleiatoby rozwaiyé
gmlana tytulu na mnle] obarczajgcy | mnlej blokujgey. Zmiana tytulu na np. ,Wygord chorobe” badi
Wyped? chorabg” rdwnle dobrze moglaby oddawad idee ,byela wyleczonym” cay , wyzdrowienia”,

Proponowane wycofanie sie z terminu ,rak” moke zostad zastgplone zamiennie terminami
Lnowotwor”, choroba nowotworowa" czy ,choroba rozrostowa”. Niesle to pewne konsekwencje |
wymaga wprowadzenla drobnych poprawek np. na str 1, wers 3: zamiast ,zajmufemy sie leczenfem
raka” = ,zajmujemy sl leczenlem choroby rozrostowe/, nowotworowef”; Str, 2, Wers 8: zamiast
JKledy masz roka”  kiedy mosz nowotwdr”; Str.3.: zamiast ,sq rdéne rodzaje raka” = ,sq rdine

rodzaje nowotweoru”; tamiast ,czasami kemorki raka”- , czasami komdrkl nowotworowe” itd,

We wprowadzeniu (str, 1, Wers 5) moie ; zamiast sformulowania ,ktdre kadq robic Ci dorosi” =
wprowadzié ,o kidre proszq Cle dorosli, 2ebys robit”, podobna sytuacja jest na str.18 ,Musisz robic
dokfadnie to, co katg Ci dorosi” = ..o co proszq dorosll”, przez co bardzie] akcentuje sie konlecznosd

wspolpracy, wspaldzialania,

W oczedel Jak leczye (str.15) dobrze byloby dodad kilka zdan informujacych o radioterapil, ktara
chot rzadko, bo tylko w przypadku bialaczek wysokiego ryzyka | chloniakdw, ale jest stosowana, W
czesdcl ,Co moie sig dziag, gdy.."(str.18) proponuje wprowadzenie zmiany w zdaniu ,Czesto dziec

wymiotuq...” na ,Czasem dzieci wymiotujg...".

Podsumowujqc, ksigieczka Pani Anety Muczyn ,Cofnlj raka” jest nlezwykle interesujgcq
propozycly edukacyjng dla dzieci ¢ rozpoznaniem bialaczek badi chioniakdw, czyli najczescie
wystepujacych u dzieci chordb nowotworowych. Po uwzglednieniu zmiany terminologiczne] na mnie]
obcigzajacq dzieci (zamiast ,rak” — ,nowotwor”) powinna wejéd do kanonu pomocy, ktdre mogg byt
wykorzystywane w procesie wspomagania dziecka leczonego w oddziatach onkologii i hematologii
dzieciecej. Ksigzeczka ta chod kierowana do dziecka, moze by takie proponowana rodzicom chorych
dzieci i personelowl medycznemu, jako jedno z narzedzi utatwiajgcych trudny proces tworzenia

wlasciwego obrazu choroby,
Drh é rdakiewicz
B

Przewodniczgea Polskief Pedfnrrpqll:vme py Psychodnkologow

; Lublin, maf 2014
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Gdansk, 14.06.2017
Prof. dr hab. med. Anna Balcerska

RECENZJA
Publikacji pt.: ,,Wypedz Nowotwdr™ autorstwa mgr Anety Muczyn
absolwentki Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego Wydzial Nauk o Zdrowiu
Wydzial Piel¢gniarstwo i studentki Studium Doktoranckiego GUMed.

Autorka przeznacza swoja publikacje przede wszystkim dla Chorych Dzieci
i ich Opickundw, kwalifikujac jako samodzielnych czytelnikow dzieci powyzej 6 roku
zycia. -
Stangta Ona przed trudnym zadaniem przckazania w sposob interesujacy, prosty
i wzbudzajacy zaufanie podstawowej wiedzy o chorobie, sposobie jej leczenia oraz
Zespole ludzkim biorgcym udzial w realizacji terapii.
Ksiazeczka Anety Muczyn zostala wzbogacona o rysunki ulatwiajace zrozumienie
przekazywanej wiedzy.

Na wstepie Autorka stara si¢ wytlumaczy¢ Choremu Dziecku dlaczego jego zycie
si¢ zmienito z powodu zachorowania na nowotwor i dlaczego niezbgdne jest leczenie.
Z koniecznosci do szczegélowego oméwienia wybiera dwa najczeScie] wystepujace
schorzenia onkohematologiczne u dzieci: biataczki i chioniaki.
Nastepnie przedstawia, kto opiekuje si¢ Pacjentem i pomaga mu w codziennym Zyciu
szpitalnym.

Za bardzo wazne uwazam pokazanie Choremu Dziecku jaki jest jego udzial
w realizacji programu leczenia. Autorka omawia sposob przeprowadzania badan
diagnostycznych z udzialem chorego w sposéb prosty. Znajomo$¢ tych zagadnien ma
ogromne znaczenie dla' Chorego, bowiem minimalizuje strach przed ..nieznanym
zabiegiem™.

Uwazam, ze autorka dobrze si¢ wywiazala z realizacji tego trudnego zadania,
a zamieszczone rysunki ulatwiaja zrozumienie specyfiki wykonywanych badan i udzialu

w nich Pacjenta.
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Zakonczenie ksiazeczki ..WypedZz Nowotwor™ przedstawia zalecenia co do trybu
Zycia pacjenta w trakcie prowadzonej terapii, jego sposobu odzywiania si¢ oraz realizacji
programu chemioterapii dozylnej z zastosowaniem kateteréw lub portéw wszczepionych
Pacjentowi.

Zakoriczenie obejmuje prezentacje mozliwych skutkéw ubocznych leczenia, sposobéw ich
minimalizacji oraz odwracalno$¢.

Czytajac ksiazeczk¢ Anety Muczyn nie mozna pominaé faktu, iz widaé, ze jej
Autorka zna prac¢ Oddzialéw Onkologicznych i pragnie minimalizowac¢ dolegliwosci
Chorych Dzieci poprzez przekazaniem im podstawowej wiedzy z dziedziny onkologii.
Uwaza, Ze zmniejszenie strachu wywolanego przez ,.nieznang chorobg™ ufatwi Pacjentowi
pokonanie trudnej drogi w realizacji programu terapeutycznego wraz z Personelem
Medycznym.

W moim przekonaniu ksiazeczka . Wypedz Nowotwor™ zadanie to spelnia,
a zawarte w niej uproszczenia w prezentowaniu podstawowej wiedzy medycznej narzuca
wiek czytelnika, do ktérego jest adresowana.

Ogdlna ocena publikacji wysoce pozytywna, bowiem w moim przekonaniu ma ona
szans¢ odegra¢ wazng rolg¢ w codziennej praktyce Oddzialow Dzieciecych o profilu

onkologicznym,

80355 Gmga o .
nr ey 3381573 e w??a'&ég"e'
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Zalacznik 12. Zgoda Komisji Bioetycznej

NIEZALEZNA KOMISJA BIOETYCZNA DO SPRAW BADAN NAUKOWYCH
PRZY AKADEMII MEDYCZNE] W GDANSKU
80-210 Gdansk, ul. M. Sklodowskiej-Curie 3a

telefax 058/349-10-11 - sekretariat, tel. 058/349-12-60 - przewodniczacy

NKEBN/61/2009 Gdansk, 2009-05-18
AKADEMIA MEDYCZNA W GUANSKU
NIEZALEZNA KOMISJA BIOETYCZNA
DO SPRAW BADAN NAUKOWYCH
pray Akademii Medycznej w Gdansku
§0-210 Gdadsk, ul, M, Skiodowskiej-Curle 3 A
telpfax 349-10-11 Pani
Prof. dr hab. med. Anna Balcerska
Kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii,
Hematologii, Onkologii i Endokrynologii
Akademia Medyczna w Gdanisku

W odpowiedzi na zgloszenie badan z dnia 25.02.2009 r. na temat: ,Wplyw
edukacji zdrowotnej na jako$¢ zycia dzieci i rodzicow dzieci z chorobami
rozrostowymi ukiadu krwiotwdrczego® (praca na stopien doktora nauk medycznych
mgr Anely Muczyn - studentki I roku Dziennych Studidw Doktoranckichj AMG,
planowana do przeprowadzenia pod kierunkiem promotora dr hab. med. Macieja
Zauchy) - Niezalezna Komisja Bioetyczna do Spraw Badan Naukowych przy Akademii
Medyczne] w Gdansku na posiedzeniu w dniu 12 marca 2009 roku zapoznata sie
z wyzej wymienionym projektem pracy i - po uzupeinieniu ww. wniosku zgodnie
z zaleceniem Komisji - wyraza zgode na prowadzenie powyzszych badan w zakresie
przedstawionym we wniosku, gdyz s3 to badania poznawcze, nie budzace zastrzezen
natury etycznej.

(/’ | / "_-_C:'\ c \J.R
T prof dr hab wod. Stefan Raszeja

-
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Zalacznik 13. Przewodnik do ankietowania

PRZEWODNIK DO ANKIETOWANIA *

Przed przystapieniem do ankietowania nalezy uzyska¢ pisemng zgode rodzica

na udzial jego i jego dziecka w badaniu oraz wreczy¢ rodzicowi list przewodni.

Przed przystgpieniem do uzupetniania, kazdy kwestionariusz ankiety nalezy
zakodowac¢ (sposob kodowania w zataczniku nr 1).

Kolejno$¢é uzupelniania kwestionariuszy:

W pierwszej kolejnosci kwestionariusze ogdlne: Pediatryczny kwestionariusz jakosci
zycia formularz dla dzieci (GCSD), Pediatryczny kwestionariusz jako$ci zycia formularz
dla rodzicow (GCSR).

Nastgpnie kwestionariusze specyficzne: moduty nowotworowe - formularz dla dziecka
1 formularz dla rodzica (CMD, CMR) oraz wplyw choroby dziecka na rodzine (FIM)
Nastepnie inne kwestionariusze (np. badajace poziom wiedzy).

Dziecko/rodzic moga samodzielnie uzupelmiaé Kkwestionariusze ankiet
(w obecnosci ankietera, po udzieleniu przez niego instrukcji). Jesli ankieter uzna,
ze osoba badana nie jest w stanie w pelni samodzielnie uzupeli¢ kwestionariusza,
powinien on by¢ odczytany na glos. Czytajac kwestionariusz na gtos, przed odczytaniem
poszczegolnych czgsdcei (sfer) ankieter powinien przypomnie¢ instrukcje¢ dotyczaca czasu,
do jakiego powinny odnosi¢ si¢ odpowiedzi (np. ostatnie 4 tygodnie). Podczas czytania
polecen/pytan na glos, nalezy utrzymac neutralny ton intonacji, aby unikng¢ sugerowania
odpowiedzi.

Jesli dziecko prezentuje liczne dysfunkcje w zakresie rozumienia (stan dziecka okresla
ankieter) nie powinno ono uzupetnia¢ kwestionariusza ankiety. W takiej sytuacji udziat
w badaniu moze wzig¢ jedynie rodzic/rodzice.

Rodzice 1 dzieci musza uzupetnia¢ kwestionariusze niezaleznie. Nalezy wytlumaczy¢
dziecku i rodzicom, Ze nie mogg si¢ konsultowa¢ podczas uzupetniania kwestionariusza.
Moga uzupelnia¢ kwestionariusze w jednym pomieszczeniu, o ile nie konsultujg sie.
Swoje odpowiedzi moga przedyskutowa¢ dopiero po oddaniu uzupelionych

kwestionariuszy.
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6. Wazne, aby uzyskac perspektywe zarowno dziecka, jak i obojga rodzicow/opiekunow.

7. Jesli rodzic lub dziecko majg pytania odnosnie znaczenia zagadnien z kwestionariusza
lub gdy oczekuja pomocy we wskazaniu odpowiedzi, nie wolno interpretowaé
im pytan ani odpowiedzi. Nalezy powtorzy¢ im pytanie lub odpowiedz dostownie
1 poprosi¢ by odpowiedzieli tak, jak rozumieja to zagadnienie. Poprosié,
aby znaczyli odpowiedz, ktora jest im najblizsza. Rodzic/dziecko moze nie udzielaé
odpowiedzi, jesli naprawdg nie rozumie pytania.

8. Jesli rodzic lub dziecko bedzie chcialo poznac interpretacj¢ udzielonych odpowiedzi,
ankieter —powinien poinformowaé respondenta, ze nie jest upowazniony
do takiej interpretacji oraz ze odpowiedzi wszystkich badanych os6b beda zestawione
ze sobg i analizowane jako grupa, a nie jako indywidualni ankietowani.

9. Nalezy udokumentowa¢ odmowe (zanotowaé ilo§¢ oséb, ktore odmowily udzialu
w badaniu i odnotowaé powéd odmowy).

10. Nalezy udokumentowac wszelkie braki odpowiedzi na pytania.

11. Po uzyskaniu zgody, tuz przed przystgpieniem do ankietowania nalezy przedstawié
osobie ankietowanej kwestionariusz PedsQL, opisujac go krotko. Np.:

e Przykladowe przedstawienie kwestionariusza dla dziecka: |, PedsQL zadaje
Ci pytania jak sie czujesz i co myslisz o swoim zdrowiu. To nie jest test.
Nie ma odpowiedzi dobrych ani zlych. Uzupetnienie kaidej ankiety zajmie
Ci okoto 5 minut. Jesli bedziesz mial/miala jakies pytania daj znac¢”

e Przykladowe przedstawienie kwestionariusza dla rodzica: ., PedQL
jest kwestionariuszem, ktory oszacowuje/bada jakos¢ zycia dzieci/rodzicow zwigzang
ze zdrowiem. Zawiera pytania dotyczgce stanu psychicznego, stanu emocjonalnego,
aspektu socjalnego i funkcjonowania dziecka w szkole w ciggu ostatniego miesigca
(ostatnich 4 tygodni). PedsQL jest zwigzly i zwykle uzupetnienie jednego kwestionariusza
zajmuje okoto 5 minut. To nie jest test i nie ma tam wiasciwych ani niewtasciwych
odpowiedzi. Prosze upewnij sie, ze wlasciwie odczytates instrukcje i wybierz odpowied?,
ktora jest najblizsza Twojemu rzeczywistemu odczuciu. Prosze nie porownuj swoich
odpowiedzi
z odpowiedziami swojego dziecka zanim nie oddacie uzupelnionych kwestionariuszy.
Jestesmy zainteresowani indywidualng perspektywg Twojg i Twojego dziecka.
Jesli masz pytania prosze daj znac.”

W odniesieniu do powyzszych przyktadéw ankieter moze zmodyfikowaé/dobrac jezyk

do stylu, jaki jest odpowiedni dla niego oraz ankietowanych respondentow.
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12.

Kazdego respondenta nalezy zaopatrzy¢ w diugopis i1 stabilne miejsce do pisania

(stolik lub podktadke do pisania z klipsem).

13. Nalezy pozosta¢ w poblizu respondenta na wypadek, gdyby pojawity si¢ jakiekolwiek

14.

15.

16.

pytania lub watpliwosci.

Gdy respondent zwrdcei kwestionariusz, nalezy go przyjac¢ i sprawdzi¢ poprawno$c
1 kompletno$¢ zaznaczonych odpowiedzi (np. czy nie ma kilku odpowiedzi na jedno
pytanie lub czy sg zagadnienia bez odpowiedzi). W przypadku stwierdzenia niezgodnosci
nalezy poprosi¢ respondenta o wybér jednej odpowiedzi lub jej zaznaczenie.

Nalezy zapyta¢ respondentéw, czy mieli jakiekolwiek trudnosci podczas uzupetniania
kwestionariusza.  Nalezy = udokumentowa¢  wszelkie  napotkane  trudnosci
oraz propozycje ich zmian.

Na zakonczenie podzickowaé respondentom za uzupetlienie kwestionariusza ankiety.
Jesli konieczne bedzie ponowne uzupetnienie kwestionariusza (np. dla os6b biorgcych
udzial w krétkim spotkaniu edukacyjnym), nalezy o tym poinformowac¢ respondentow

oraz poda¢ w przyblizeniu termin nastepnego spotkania.

* Przewodnik opracowano na podstawie PedsQL™ Administration Guidelines®"
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Zalacznik 14. Raport z I etapu tlumaczen (Forward translation)

Forward translation of Cancer Module and Family Impact Module -
report.

Questionnaires were franslated into Polish by two independent
sworn translators of English according to the algorithm of the linguistic
validation process. Translators did not have much difficulty during
the translation.

However there are some differences in Polish and English, which
have to be taken into account during the translation. In the Polish
language the syntax is much more complicated and translation
from English intfo Polish requires using different constructions and polite
forms which are historically fixed. Therefore the meaning of Polish
expressions carries much more meaning. For example, in English the word
“you" is addressed to madam, sir, ladies and gentlemen. Whereas in Polish
longuage we have to use the gender in the sentences to indicate
to whom we are exactly talking. This is especially important in the case
of the questionnaires. Moreover In Polish, word "child" is the neuter gender
which was also important in defining phrases.

During the reconciliation translators discussed the following issues:

. What number should be used - plural or single in some sentences
e.g. nurses/doctors.
. Phrase “explain my illness”. Translators were wondering in what context
this word would be used - to name or describe the disease? it has been
translated literally, but it's quite general formulation and may require more
clarification in the future.
. Phrase "good looking”. In Polish word “good looking™ is used to describe
the appearance of a man. To determine the child's appearance more
fits word "nice”.
. Phrase “social activities”. In Polish this word means charity activity, activity
for the organization, association, foundation. When it comes to socializing
more suitable word would be “social life”.

During the translation, translators were trying to put words
in such a way that patients and their caregivers do not feel that they are
artificial. For this reason, not everything could be franslated literally.
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Zalacznik 15. Raport z II etapu tlumaczen (Backward translation)

BACKWARD TRANSLATION OF CANCER MODULE (CHILDREN
AND PARENT FORM) AND FAMILY IMPACT MODULE - REPORT

During this phase forward versions of the questionnaires were translated back
into the source language (English) by two local, bilingual, professional translators —
native speakers of English.

The translators translated questionnaires back to English independently
and without access to the original US English version of the questionnaires. When
the translation process was finished, translators compared theirs versions and established
one backward version which was presented during a meeting with a local project
manager. The translators didn’t have any special difficulty during the translation process.

In both backward versions there were no major or significant differences.
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Zalacznik 16. Raport z pretestu Kwestionariuszy

Patient Testing of PedsQL Cancer Module version 3.0 child
report (ages 8-12) — report.

During this phase of linguistic validation process (patient testing)
of the questionnaire PedsQL Cancer Module child report for children ages 8-12 | used
Cognitive Interviewing Method — Thinkaloud Interviewing. This questionnaire was tested

on 5 respondents (children with cancer). Age of children: 8, 9, 9, 11, 12.

Interviews took place separately. Respondents were native speakers of the target
language (polish). Parents gave written consent for children participation in this study.
Before the interview | prepared a set of probing questions that were used during
the interview. Children needed about 40 minutes to complete the questionnaire depending
on answers they’ve given on probing questions. During the interview respondents
were also asked to paraphrase and describe items. At the end of interview respondents
rated difficulty of items on scale - very easy, easy, moderate, difficult, very difficult.
Children assessed questionnaire as moderate . Before the interview respondents
were informed to “think aloud” while deciding about their responses and say everything
that they were thinking from the moment they read the questions to the time
that they gave their reply. | administered the questionnaire by reading it out loud word
for word to the respondents. They had ample time to think about the items.
When respondents had questions | answered questions by referring to the text from the
questionnaire by asking for example: What does this mean to you?
How do you understand this? 1 tried not to suggest agreement or disagreement with

responses.
The difficulties encountered:

. Understanding concept of “last month”. Some children (in ages 8 and 9) could
not say exactly how much is one month. some of them were in the hospital for half a year.
Therefore, the more difficult it was to them to place events in time. Children in ages
11 and 12 answered that one last month is last four weeks.

. Understanding concept of “joints”. In version 2 of this questionnaire word “joints”

was translated into polish as “staw”. Children did not understand exactly what this refers
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to because polish word “staw” means both joint and pond. Children’s first inclination
was a pond. Only children in age 11 and 12 knew the meaning of the word “joints”.

. Understanding concept of ‘“nausea” and “sick to my stomach”. In version
2 of this questionnaire word “nausea” was translated into polish as “nudno$ci”. The same
meaning in polish has an expression “sick to my stomach”. Unfortunately children
did not understand exactly what this means. They mistook “nudnosci” (nausea)
with “nudno” (boring).

Understanding sentence “I get scared when I have to have blood tests”. All respondents
understood the question. However, after hearing this question they wanted to know
whether it is a sample of blood taken from the catheter or needle stick.
They all had central catheters and did not scared it at all but the children said
that if it were the needles their answer would be different.

Understanding concept of “side effects”. The children did not understand the meaning
of phrase “side effects”.

“It is hard for me to pay attention to things”. Children always asked to give a subject
on which they suppose, to focus on. In polish word “things” refers more to items

or furniture. This expression without exact subject or example was to discrete for children.

The solutions suggested:

. Understanding concept of “last month”. I added information in brackets that last month
means last 4 weeks.

Understanding concept of “joints”. I explained this concept by adding synonym
in brackets “potgczenia kosci” (bone connections) especially that children knows
the meaning of words “bones” and “connections”.

. Understanding concept of “nausea” and “sick to my stomach”. I changed the wording
sentences and used expression “makes me want to vomit” (“chcialo mi si¢ wymiotowac”).
Understanding concept of “side effects”. I explained this concept by adding key words
in brackets such as vomiting, hair loss.

“It 1s hard for me to pay attention to things”. I explained this concept by adding:

“It is hard for me to pay attention to things that are happening around”.
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Patient Testing of PedsQL Cancer Module version 3.0 parent

report for children (ages 8-12) — report.

During this phase of linguistic validation process (patient testing)
of the questionnaire PedsQL Cancer Module parent report for children ages
8-12 | used Cognitive Interviewing Method - Thinkaloud Interviewing.
This questionnaire was tested on 5 respondents (parents of children with cancer).
Age of respondents: 29, 31, 34, 43, 41.

Interviews took place separately. Respondents were native speakers
of the target language (polish). Respondents gave their written consent
to take part in this study. Before the interview | prepared a set of probing questions
that were used during the interview. Respondents needed about 30 minutes to complete
the questionnaire depending on answers they have given on probing questions. During
the interview respondents were also asked to paraphrase and describe items.
At the end of interview respondents rated difficulty of items on scale - very easy,
easy, moderate, difficult, very difficult. Respondents assessed questionnaire as easy.
They also rated their level of confidence in the response as certain and gave comments
regarding importance of items, suggestions of changes and overall thoughts
of the questionnaire. Before the interview respondents were informed to “think aloud”
while deciding about their responses and say everything that they were thinking from
the moment they read the questions to the time that they gave their reply. I administered
the questionnaire by reading it out loud word for word to the respondents. They had ample
time to think about the items. When respondents had questions | answered questions
by referring to the text from the questionnaire by asking for example:
What does this mean to you? | tried not to suggest agreement or disagreement

with responses.
The difficulties encountered:

Respondents didn’t have much problems with understanding and filling

this questionnaire.

. Understanding concept of “last month”. Some respondents think that “last month”

means last 4 weeks and some respondents think that this means a previous month.
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8.

“Difficulty paying attention to things”. Respondents have difficulty to answer
this question because they did not know which things they should consider. In polish
word “things” refers more to items or furniture.

The solutions suggested:

Understanding concept of “last month” — | added information in brackets that last month
means 4 last weeks.
“Difficulty paying attention to things”. I explained this concept by adding: “Difficulty

paying attention to things that are happening around”.

Patient Testing of PedsQL Family Impact Module

version 2.0 — report.

During this phase of linguistic validation process (patient testing)
of the questionnaire PedsQL Family Impact Module | used Cognitive Interviewing
Method — Thinkaloud Interviewing. This questionnaire was tested on 5 respondents

(parents of children with cancer). Age of respondents: 29, 47, 30, 31, 34.

Interviews took place separately. Respondents were native speakers of the target
language (polish). Respondents gave their written consent to take part in this study.
Before the interview | prepared a set of probing questions that were used during
the interview. Respondents needed 30-40 minutes to complete the questionnaire
depending on answers they’ve given on probing questions. During the interview
respondents were also asked to paraphrase and describe items. At the end of interview
respondents rated difficulty of items on scale - very easy, easy, moderate, difficult,
very difficult. Respondents assessed questionnaire as easy and very easy. They also rated
their level of confidence in the response as certain and gave comments regarding
importance of items, suggestions of changes and overall thoughts of the questionnaire.
Before the interview respondents were informed to “think aloud” while deciding
about their responses and say everything that they were thinking from the moment
they read the questions to the time that they gave their reply. | administered
the questionnaire by reading it out loud word for word to the respondents. They had ample
time to think about the items. When respondents had questions | answered questions

by referring to the text from the questionnaire by asking for example:
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10.

11.

12.

13.

10.

11.

What does this mean to you? | tried not to suggest agreement or disagreement

with responses.
The difficulties encountered:

Respondents didn’t have much problems with understanding and filling

this questionnaire. Only few words were unclear:

Understanding concept of “last month”. Some respondents think that “last month” means
last 4 weeks and some respondents think that this means a previous month.
Understanding concept of “others”. Respondents didn’t understand what “others” refers
to. They either thought that “others” refers to other patients and medical staff or to people
outside the hospital.

Understanding concept of “cognitive functioning”. This concept was completely obscure.
They start to understand this concept after having read the questions below.

“It is hard for me to tell doctors and nurses how I feel”. Respondents have difficulty
to answer this question. Parents thought they would not have problem with this statement
but since nobody from medical staff asked about their feelings they couldn’t verify
it.

Understanding “social functioning”. This wording can not be translated literally into
polish. Polish translation of this words is — “zycie w spotecznosci” which is more like
“life in the community” but polish people also understand this as social functioning.
Respondents didn’t understand what exactly this refers to. They either thought

that this refers to other patients and medical staff or to people outside the hospital.

The solutions suggested:

Understanding concept of “last month” — | added information in brackets that last month
means 4 last weeks.

Understanding concept of “others” - [ added information in brackets that “others” means
for example family members, friends, neighbors.

Understanding concept of “cognitive functioning”- | explained this concept by adding
key words in brackets such as memory, attention, concentration.

Understanding “social functioning” - | added information in brackets: for example

with family members, friends, neighbors, coworkers.
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Zalacznik 17. Sposéb kodowania kwestionariuszy ankiet

SPOSOB KODOWANIA KWESTIONARIUSZY

Kazdy kwestionariusz ankiety nalezy zakodowac i opisa¢ ustalonym kodem na
pierwszej stronie formularza. Kazde z niebieskich pol oznacza okreslona
informacje¢. Kod mozna zapisa¢ rowniez w postaci mysInikow.

R

Numer Osrodka Nr rodziny grupa badana ple¢ rodzaj
formularza

Kodowanie Osrodka:

1- Gdansk

2- Olsztyn

3- Lublin

4- Wroctaw

5- Warszawa IPCZD
6- Warszawa SPDSK
7- Bialystok

8- Kielce

9- Lb6dz

10- Poznan

11- Bydgoszcz

Kodowanie rodzaju kwestionariusza:
GCSD - Modut Og6lny dzieci

GCSR - Modut Ogoélny rodzice

CMD - Modut Nowotworowy dzieci
CMR - Modul Nowotworowy rodzice

FIM - Wptyw choroby na rodzing
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M- metryczka

PWR — Poziom wiedzy rodzice, PWD — Poziom wiedzy dzieci

Kodowanie rodziny:

Kazdej rodzinie trzeba nada¢ numer porzadkowy wedlug kolejnosci wzigcia udziatu
w badaniu. Np. rodzina Kowalskich 001, rodzina Nowakéw 002. Liczbe ta nalezy
rowniez wpisa¢ w Karte Informacyjna.

Kodowanie grupy badanej:
R —rodzic

D - dziecko

Kodowanie plci osoby badanej:

K — pte¢ zenska

M — pte¢ meska
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PRZYKELAD KODOWANIA FORMULARZA:

Osoby przebadane: rodzina Kowalskich — mama i syn, miejsce przeprowadzenia: Gdansk,
mama uzupetnilta formularze GCSR, CMR, FIM, M. Dziecko uzupetnito GCSD, CMD.

Poprawne zapisanie kodowania na formularzach mamy:

1-001-R-K-GCSR
1-001-R-K-CMR
1-001-R-K-FIM
1-001-R-K-M

Poprawne zapisanie kodowania na formularzach syna:

1-001-D-M-GCSD

1-001-D-M-CMD
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Zalacznik 18. Raport niezgodnoSci

Raport niezgodnoSci

Trudnosci napotkane podczas wypelniania kwestionariuszy:

Proponowane rozwiazania problemow:
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Zalacznik 19. Wykaz dokumentéow niezbednych do przeprowadzenia badania
ankietowego

Dokumentacja zawiera:

Pediatryczny kwestionariusz jakos$ci zycia formularz dla dzieci (GCSD*): bada
0g6lng jako$¢ zycia dziecka

Pediatryczny kwestionariusz jakosci zycia formularz dla rodzicow (GCSR*): bada
0go6lng jako$¢ zycia rodzica

Pediatryczny kwestionariusz jakosci zycia modut nowotworowy formularz dla dzieci
w wieku 8-12 lat (CMD¥*): bada jakos$¢ zycia dziecka z chorobg nowotworowsg
Pediatryczny kwestionariusz jako$ci zycia modut nowotworowy formularz

dla rodzicow dzieci w wieku 8-12 lat (CMR*): bada jako$¢ zycia dziecka z choroba
nowotworowg z punktu widzenia rodzica

Pediatryczny kwestionariusz jako$ci zycia wptyw choroby dziecka na rodzing
formularz dla rodzicéw (FIM*): bada wptyw choroby dziecka na rodzing
Kwestionariusz ankiety badajacy poziom wiedzy dziecka (PWD*)

Kwestionariusz ankiety badajacy poziom wiedzy rodzica (PWR*)

Metryczka (M*)

List przewodni

Formularz §wiadomej zgody na udziat w badaniu

Przewodnik do ankietowania

Sposdb kodowania kwestionariuszy

Raport niezgodnosci

* skroty nazw kwestionariuszy (utworzone przez autora badan na potrzeby kodowania
formularzy)
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Zalacznik 20. Formularz §wiadomej zgody na udzial w badaniu

Miejscowos¢, data ..........c.eveeeeiverieieieenn,

Formularz swiadomej zgody badanego

Niniejszym wyrazam $wiadomg zgode na udzial w badaniu pt.: ,, Wphw edukacji
zdrowotnej na jakos¢ zycia dzieci i rodzicow dzieci z chorobami rozrostowymi uktadu
krwiotworczego.”

Ja (imi¢ i nazwisko badanego)...........ccccceeevverieenennn. , o8wiadczam, ze zapoznatam/zapoznatem
si¢ z tre$cig informacji dla badanego.

Informacje zostaly mi przekazane w zrozumialy sposob oraz miatam/miatem mozliwos¢
zadawania pytan i jestem w petni poinformowana/y.

Poinformowano mnie, ze udzial w badaniu ma charakter anonimowy (wypetniane
kwestionariusze ankiet sag kodowane), natomiast uzyskane dane zostang wykorzystane jedynie

do celéw badawczych.

Poinformowano mnie, ze md] udzial w badaniu nie bedzie mial wpltywu
na opieke lekarska i pielegniarska, jakiej bedzie potrzebowa¢ moje dziecko.

Dobrowolnie wyrazam zgode na udzial w badaniu.
Dobrowolnie wyrazam zgode na udzial dziecka w badaniu.

Zgadzam si¢ na przetwarzanie danych osobowych zgodnie z ustawa o ich ochronie
(np. wiek, pte¢, rozpoznanie dziecka).

Podpis Podpis prowadzacego badanie
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