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Abstrake: Coraz wigeej oséb podcjmujc role nicformalnych opickunéw bliskich osobw zaawansowanym stadium choroby Konsckwcnq'q tal(icj dccyzji s
zarOwno pozytywne (np. umocnienic wi¢zi) jak inegatywne (np. obci;;icnic) skutki. Ich ocena jest konicczna w celu dostosowania odpowicdnich oddzia-
lywan dla opickunéw i jest mozliwa dzicki kwestionariuszowi EACQ-PC (a multi-dimensional Family Appraisal of Caregiving Questionnaire for Palliative Care)-
Wiclowymiarowcmu narzedziu do oceny ﬁlnkcjonowania nicformalnych opickun(’)w pacjentow oqutych domowa opick'@ paliatywnar Celem ninicjszego
badania bylo okreslenie whasciwosci psychomctrycznych polskicj wersji FACQ-PC W badaniu wziclo udzial 150 nicformalnych opickun(’)w pacjentow
objerych domowg opicka paliacywna, w tym 106 kobiet i 44 mezczyzn. w wicku 0d 22 do 77 lat. Osoby badane wypelnialy polska wersje £4CQ-PC oraz
szereg kwestionariuszy mierzacych uczucia pozytywne i negatywne (SUPIN), stres (PSS-10) i zadowolenic z zycia rodzinnego (SOR- H). Nie potwierdzono
cztcroczynnikowcj struktury kwestionariusza, bardzicj odpowicdnia okazala si¢ scrukeura tr(’)jczynnikow;l. Wyrézniono czynniki: negatywne aspckty opicki,
pozytywna occna opicki i dobrostan rodziny Na podstawic badan wa[idacyjnych ustalono wysokq rzetelnos¢ poszczcgélnych skal oraz potwicrdzono
trafnos¢ wewngtrzna. Jako skrécona nazwe narzedzia przyjeto FACQ-PC-PL. Narzgdzie to moze by¢ wykorzystywane w badaniach naukowych oraz do
wstepnej oceny w warunkach klinicznych.

Slowa kluczowe: rak, ocena opicki, dobrostan rodziny, nieformalny opickun, opicka paliatywna

Abstract: Increasing numbers of people are taking on the role of informal caregivers of oncology patientsin the advanced stages of the discase. The outcomes
of such a decision are both positive (cg, strcngthcning of bonds) and negative (cg. strain). Their assessment is necessary to customise appropriate interventions
for caregivers and is made possible by the £AC! Q-PC(; ‘multi-dimensional Family Appraisal ({fCaregiz;iﬂg Questionnaire f(}r Palliative Care) - atool used to assess the
functioning of informal caregivers of patients receiving home-based palliative care. The aim of this study was to determine the psychometric properties of
the Polish adapration of the £F4CQ-PC. The study involved 150 informal caregivers of patients receiving palliative care achome, including 106 women and 44
men agcd between 22 and 77 years. Study participants complctcd the Polish version of the 4 CQPC and a series of questionnaires measuring positive and
negative feclings (SUPIN), stress (PSS-10) and saisfaction with family life (SOR- H). The study did not confirm the four-factor structure of the questionnaire;
instead, a three-factor structure was found to be more appropriate. The following factors were determined: negative outcomes, positive caregiving appraisals
and family wcll-bcing, Based on a validation review, the high rc[iability of the individual scales was established, and internal relevance was confirmed. £4C Q
-PC-PL was adopted as the abbreviated name of the tool. This tool can be used in scientific rescarch and for initial assessments conducted in a clinical setting,
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Wprowadzenie

Na skutek rozwoju wiedzy na temat funkcjonowa-
nia i potrzeb pacjentéw z zaawansowang chorobg
nowotworowg opicka paliatywna coraz czgsciej jest
sprawowana w domu chorego (Friedrichsdorfi in.,
2015). Wowczas, oprocz personelu medycznego,
w taka opieke bardzo intensywnie sa zaangazowani
nieformalni opickunowie (Adejoh i in., 2021; Salifu
iin., 2021). Najczgsciej s to osoby z najblizszej ro-
dziny (Haan i in., 2021; Veloso i Tripodoro, 2016).
Chociaz przejmowanie obowigzkéw opickuna zazwy-
czaj ma miejsce stopniowo, to niejednokrotnie bliscy
chorego nie sa do tego w zaden sposéb przygotowani,
a musza podejmowa¢d wazne decyzje, np. u kresu
zycia bliskiej im osoby (Harding i in., 2012; Veloso
i Tripodoro, 2016). Przyjecie roli nieformalnego
opickuna, niezaleznie od rodzaju choroby u bliskiej
osoby, wiaze si¢ z szeregiem konsekwencji zaréwno
negatywnych jak i pozytywnych (Hardingiin., 2015).
Jedna z negatywnych konsekwencji roli niefor-
malnego opickuna moze by¢ stres. Brazil i in. (2010)
ustalili, Ze jego zrédiem sa przede wszystkim objawy
wystepujace u chorych oraz ich potrzeby. Ponadto
nieformalni opickunowie zwracaja uwage na kwestie
finansowe i brak odpowiedniego wsparcie ze strony
opickunéw formalnych. Nizszy poziom stresu obserwuje
si¢ natomiast u tych oséb, keére charakteryzuja sie wigk-
sza pewnoscia siebie w radzeniu sobie z wymaganiami
zwigzanymi z opicka (Hampton i Newcomb, 2018).
Kolejna negatywna konsekwencja jest obciaze-
nie opiekuna (ang. informal caregiver burden), czyli
postrzeganie u siebie objawdw fizycznych, dystresu
psychicznego, zaburzen relacji spolecznych, niepokoju
duchowego i kryzysu finansowego, ktére s skutkiem
zadan opiekunczych lub wymagan wynikajacych z pet-
niongj roli (Choi i Seo, 2019). Jest to wigc stopien,
w jakim funkcjonowanie opickunéw uleglo pogor-
szeniu na skutek zapewniania bliskiej osobie opicki
(Given iin., 2012). Czgsto opisywana w literaturze
konsekwencja obciazenia jest wystepowanie objawdw
psychiatrycznych. Moze ono prowadzi¢ do zaburzen
lekowych (del-Pino-Casado i in., 2021). Jest takze
zwigzane z objawami depresji i zmgczeniem (Johansen
iin., 2018; Sternbergiin., 2010). Na do$wiadczenie

obciazenia narazone sg wszystkie osoby, bez wzgledu

na ple¢ czy poziom wyksztalcenia, natomiast szcze-
golnie istotna role odgrywa spedzanie wielu godzin
na opiece, mieszkanie z osobg wymagajaca opieki
oraz depresja (Ahmad Zubaidi i in., 2020; Adelman
iin., 2014). Ponadto znaczenie ma takze samoocena
opiekuna i dynamika leczenia (Thana i in., 2021).
Petnienie roli nieformalnego opickuna moze takze
doprowadzi¢ do wypalenia (ang. informal caregiver
burnout), ktére charakteryzuje si¢ wyczerpaniem
emocjonalnym, depersonaliazacja chorej osoby i bra-
kiem pozytywnych doswiadczen osobistego wzrostu
(Gérain i Zech, 2019). Jest ono wynikiem dzialania
réznych czynnikéw takich jak samotno$é, obciazenie
opieka, ograniczony czas wolny czy strach (Proot
iin., 2003). Istotne jest to, ze wypalenie posredniczy
w zwigzku pomiedzy satysfakejg z opieki a jakoscia
zycia nieformalnych opickunéw (Blom i in., 2023).
Pomimo wyzwan z jakimi wigze si¢ nieformalna
opicka, moze ona takze prowadzi¢ do pozytywnych
konsekwencji. Li i Loke (2013) dokonali przegladu
literatury naukowej w tym zakresie i ustalili, ze naj-
silniejszymi pozytywnymi aspektami sa: poprawa
i wzmocnienie jakosci relacji nieformalnego opickuna
i chorego, poczucie spetnienia i dostrzeganie znaczenia
tej roli w Zyciu codziennym. Opieka jest przez nich
postrzegana jako sposob okazywania uczué¢ waznym
osobom, kt6ry zwigksza poczucie bliskosci. Opicku-
nowie doceniaja wspélnie spedzany czas, gdyz maja
swiadomos¢ jego ograniczonej iloéci. Sprawowanie
opicki jest rowniez forma wdzigcznosci za to, co dostali
od bliskich, gdy byli jeszcze w pelni sit. Wzmacnia
poczucie rozwoju osobistego i umacnia poczucie bycia
potrzebnym. Nieformalni opiekunowie cz¢sto dzigki tej
roli uswiadamiaja sobie sens zycia i zmieniaja priorytety
zyciowe. Pelnienie roli opickuna moze wige prowadzi¢
do osobistego wzrostu (ang. personal growth; Liiin.,
2013). Leow i Chan (2017) takze zwracaja uwagg
na pozytywne aspekty nieformalnej opicki. Badacze
wyrdzniaja poczucie spetnienia, rozwdj osobowosci
i zwigkszenie blisko$ci migdzy cztonkami rodziny.
Zwigkszenie roli opieki domowej w opiece pa-
liatywnej wymusza zwrdcenie wigkszej uwagi na
nieformalnych opiekunéw. Wyniki badan prowa-

dzonych na $wiecie pokazuja, ze pelnienie tej roli
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jest zjawiskiem niezwykle zlozonym, ktére wptywa
na zycie nieformalnych opickunéw. Z jednej stro-
ny mierza si¢ oni z takimi wyzwaniami jak stres
(Hampton i Newcomb, 2018), obcigzenie (Thana
iin., 2021) czy wypalenie (Gérain i Zech, 2019).
Z drugiej strony rola ta jest zwigzana z pozytywnymi
aspektami takimi jak poglebianie wigzi (Li i Loke,
2013). W Polsce istnieje niewiele narzedzi, keére stuza
do oceny poziomu funkcjonowania nieformalnych
opiekundéw pacjentéw onkologicznych, a zwlaszcza
tych objetych opicka paliatywna (Gawlik i Kurpas,
2015). Utrudnia to, a czgsto uniemozliwia analize
zjawiska jakim jest nieformalna opieka. Tymczasem
dostep do odpowiednich narzedzi pozwoli na prowa-
dzenie badan przesiewowych i szybkiego wylaniania
tych opickunéw, ktdrzy sa zagrozeni np. wypaleniem
czy nie-adaptacyjnym stresem. Dzigki temu mozliwe
bedzie reagowanie na ich potrzeby w odpowiednim
czasie (Molassiotis i Wang, 2022; Ochoai in., 2020).
Natomiast mozliwo$¢ analizy pozytywnych aspektéw
tej roli bedzie stanowila podstawe do identyfikacji
cech i warunkéw, ktdre moga wzmacnia¢ opickunéw
i ulatwia¢ sprawowanie opieki. Biorac pod uwagg
ograniczong liczbe narzedzi do wielowymiarowej oce-
ny funkcjonowania nieformalnych opiekunéw, celem
tego projektu jest wypetnienie tej luki i zaadaptowanie
takiego kwestionariusza. Na szczeg6lng uwage zastu-
guje Kwestionariusz FACQ-PC (a multi-dimensional
Family Appraisal of Caregiving Questionnaire for
Palliative Care; Cooper i in., 2006), dzigki ktdremu
mozliwa jest wiclowymiarowa ocena funkcjonowania
nieformalnych opickunéw pacjentéw onkologicznych

objetych opicka paliatywna w domu.

1. Oryginalna wersja
Kwestionariusza

Kwestionariusz FACQ-PC (a multi-dimensional
Family Appraisal of Caregiving Questionnaire for
Palliative Care) w opracowaniu Coopera i in. (2006)
stanowi narzedzie do oceny pozytywnych i negatyw-
nych aspektdw opieki u nieformalnych opickunéw
pacjentéw objetych opicka paliatywna w domu.
Badacze jako podstawe teoretyczng kwestionariusza

wykorzystali model oceny (ang. appraisal) Lazarusa

i Folkman (1984) oraz opracowany przez nich samych
model dotyczacy stresu (Kinsella i in., 2000). Wyja-
$niaja oni, ze nieformalna opicka moze by¢ zrédlem
satysfakcji, natomiast jesli opieckun dostrzeze, ze
zwigzane z nig wymagania przewyzszaja jego osobiste
i spofeczne zasoby do radzenia sobie, to moze sta si¢
zrédlem dystresu (Cooper i in., 2006). Oceng opieki
definiuja wiec jako pierwotna i wtdrna, poznawcza
i afektywna ocen¢ potencjalnego stresora i wlasnej
skutecznos$ci w radzeniu sobie z nim. Ponadto badacze
podkreslaja coraz wicksza role srodowiska rodzinne-
g0, jako czynnika ochronnego w kontekscie opicki
paliatywnej sprawowanej w domu.

Na podstawie przyjetych modeli teoretycznych
oraz biorac pod uwage wyniki badan dotyczacych
funkcjonowania nieformalnych opiekunéw Cooper
iin. (2006) wyrdznili cztery obszary, ktdre stanowily
podstawe skali. Wymiar obcigzenie opickuna (ang. care-
giver strain) okredla postrzegane fizyczne i emocjonalne
obcigzenie oraz poczucie bycia uwigzionym i odizolowa-
nym z racji podejmowanych obowiazkéw wynikajacych
z roli. Wymiar pozytywna ocena opicki (ang. positive
caregiving appraisal) okresla postrzegane korzysci lub
pozytywne korzyéci emocjonalne wynikajace z opieki,
miedzy innymi zaangazowanie, pewnos¢ siebie, rozwoj
intymnosci w relacji opieckun -odbiorca oraz satysfak-
cje. Wymiar dystres u opickuna (ang. caregiver distress)
obejmuje negatywne reakcje emocjonalne wynikajace
z opieki, w tym I¢k, depresje, poczucie winy. Jest to
srednia punktéw uzyskanych z pytar diagnostycznych
dla tej podskali. Wymiar dobrostan rodziny (ang. family
well-being) obejmuje dobrostan i jakos¢ funkcjonowania
rodzinnego. Jest to srednia punktéw uzyskanych z pytar
diagnostycznych dla tej podskali.

Na podstawie literatury naukowej oraz dostep-
nych w tym obszarze narzedzi pomiaru badacze (Co-
operiin., 2006) wygenerowali 35 stwierdzen, keére
nastepnie zostaly ocenione przez pigciu ekspertéw.
Po ich uwagach pozostawiono 26 stwierdzen. W celu
okreslenia psychometrycznych parametréw tego
narz¢dzia autorzy przeprowadzili badanie w ktérym
160 nieformalnych opickunéw pacjentéw onko-
logicznych objetych opicka paliatywna w domu
wypetniata FACQ-PC. Osoby badane ocenialy kazda
z pozycji kwestionariusza na pigciostopniowej skali

od 1 (zdecydowanie si¢ nie zgadzam) do 5 (zdecydo-
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wanie si¢ zgadzam). Im wyzszy byt wynik, tym wyzsza
byta pozycja osoby badanej na kazdym z wymiaréw.
U 56 nieformalnych opickunéw dodatkowo dokona-
no pomiaru funkcjonowania rodziny, pozytywnego
i negatywnego afektu oraz subicktywnego obcigzenia.
Rekrutacja 0s6b badanych byla prowadzona przy po-
mocy instytucji $wiadczacych ustugi opicki paliatyw-
nej w calym stanie Wiktoria w Australii. Ich zadanie
polegalo na rozprowadzeniu zestaw6éw zawierajacych
zaproszenie do udzialu w badaniu, kwestionariusz
oraz oplacong koperte¢ zwrotna. Analizy statystycz-
ne potwierdzily czteroczynnikows strukture skali.
Po analizach podskali dystres u opiekuna usunigto
jedno stwierdzenie ze wzgledu na niska korelacje z po-
zostatymi pozycjami. Narz¢dzie FACQ-PC cechuje
si¢c dobrymi parametrami rzetelnosci (¢ Cronbacha
dla podskali obcigzenie opickuna sktadajacej si¢ z 8
twierdzen wynosi 0,86; dla podskali pozytywnych
aspektdw opieki sktadajacej si¢ z 7 twierdzen: 0,73;
dla podskali dystresu u opickuna sktadajacej sie z 4
twierdzen: 0,75; dla podskali dobrostanu rodziny
sktadajacej si¢ z 6 twierdzen: 0,84 (Cooper i in.,
2006). Rozpietos¢ wynikéw dla skali pozytywne
aspekty opicki waha si¢ migdzy 7 a 35; dla skali
Dystres u opickuna: miedzy 4 a 20; dla skali Do-
brostan rodziny: migdzy 6 a 30; dla skali Obcigzenie
opiekuna: migdzy 8 a 40. Wyniki podskal obcigzenie
u opickuna oraz dystres u opieckuna korelowaty pozy-
tywnie z miara subiektywnego obciazenia i negatyw-
nego afektu oraz negatywnie z miarg pozytywnego
afektu i funkcjonowania rodziny. Wynik podskali
pozytywne aspekty opicki korelowatl pozytywnie
z miarami pozytywnego afektu i funkcjonowania
rodziny oraz negatywnie z miarg negatywnego afekeu.
Wymiar dobrostanu rodziny korelowal pozytywnie
z miarg funkcjonowania rodziny i negatywnie z miara

afektu negatywnego.

2. Metoda

2.1. Celizalozenia

Celem tego badania byla wstepna adaptacja austra-
lijskiego kwestionariusza do pomiaru pozytywnych

i negatywnych aspektéw roli nieformalnego opie-

kuna pacjentéw onkologicznych objetych opicka
paliatywna w domu (Family Appraisal of Caregiving
Questionnaire for Palliative Care; FACQ-PC) na
jezyk polski (Cooper i in., 2006). Biorac pod uwage
wyniki badan walidacyjnych oryginalnego kwestio-
nariusza w projekcie oczekiwano potwierdzenia
czteroczynnikowej struktury. Ponadto oczekiwano
potwierdzenia rzetelnosci narzedzia za pomoca
wspolczynnika Alfa Cronbacha oraz trafnosci we-
wnetrznej, ocenianej za pomoca szeregu korelacji.
Zatozono, ze wystapi pozytywna korelacja miedzy
obcigieniem opiekuna a uczuciami negatywnymi;
miegdzy pozytywnymi aspektami opieki a uczuciami
pozytywnymi; mi¢dzy dystresem u opiekuna a stre-
sem; mi¢dzy dobrostanem rodziny a zadowoleniem

z zycia rodzinnego.
2.2.  Osoby badane

W badaniu wziglo udzial 150 (podobnie jak w ba-
daniu oryginalnym) nieformalnych opickunéw (44
mezczyzn i 106 kobiet) w wieku od 22 do 77 lat
(M = 48,7; SD = 14,6) pacjentéw onkologicznych
objetych opieka paliatywna i przebywajacych pod
opieka hospicjum domowego, ktérzy od przynaj-
mniej dwéch tygodni pelnili te role. Osoby badane
opickowaly si¢ swoja matka (34 osoby), ojcem (31
0s6b), mezem (27 oséb), zong (17 0sdb), babcia (9
0s6b), dziadkiem (7 0séb), synem (7 0sdb), cérka (7
0s6b), tesciowy (4 osoby), kuzynem (3 osoby), sio-
stra (3 osoby) i bratem (1 osoba). 49 nieformalnych
opickunéw zadeklarowalo, ze nie mieszka z osobg
objeta opicka paliatywna. 146 0séb badanych wska-
zalo, Ze przyjecie roli nieformalnego opiekuna byto
ich dobrowolna decyzja, a 4 wskazaly, ze nie mialy
innego wyboru. Nieformalni opiekunowie byli rekru-
towani we wspolpracy z psychologami pracujacymi
w hospicjach domowych w réznych miastach (m.in.
w Krakowie, Siedlcach, Katowicach, Swidnicy. Plesze-
wie). Udzial w badaniu byt dobrowolny i anonimowy
i kazda osoba badana otrzymywata za niego bon do
Empiku o warto$ci 25 PLN.

Osobami obje¢tymi nieformalng opieka byto
68 mezczyzn i 82 kobiety w wieku od 5 do 96 lat
(M = 64,5; SD = 18,3). Wszystkie osoby znajdowaly
si¢ pod opicka domowego hospicjum.
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2.3. Mierzone zmienne

W badaniu zastosowano polska wersje FACQ-
-PC (Kwestionariusz oceny opicki nad bliskg opiekg;
FACQ-PC-PL) oraz trzy kwestionariusze mierzace
konstrukey, potencjalnie powiazane z pozytywny-
mi i negatywnymi aspektami roli nieformalnego
opickuna pacjentéw onkologicznych objetych
opicka paliatywng w domu. Za ich pomoca
Zmierzono nastepujace zmienne:

- Uczucia negatywne: suma punktéw uzyskanych
z okreslen diagnostycznych dla tej podskali (np.
nerwowy(a)) w Skali Uczué Pozytywnych i Nega-
tywnych — SUPIN (Brzozowski, 2010), ktéra jest
polska adaptacja The Positive and Negative Affect
Schedule- PANAS (Watson i in., 1988). Osoby
badane ustosunkowywaly si¢ do 10 okreslen na
skali od 1 (nieznacznie lub weale) do S (bardzo
silnie). Rozpigtos¢ wynikéw dla tej skali waha sie
miedzy 10 a 50. Im wyzszy wynik, tym silniejsze
uczucia negatywne u osoby badanej. Wspélezyn-
nik rzetelnosci dla tej podskali wynidst 0.92.

- Uczucia pozytywne: suma punktéw uzyskanych
z okredlen diagnostycznych dla tej podskali (np.
ozywiony(a)) w Skali Uczu¢ Pozytywnych i Nega-
tywnych — SUPIN (Brzozowski, 2010), ktdra jest
polska adaptacja The Positive and Negative Affect
Schedule- PANAS (Watson i in., 1988). Osoby
badane ustosunkowywaly si¢ do 10 okresler na
skali od 1 (nieznacznie lub weale) do 5 (bardzo
silnie). Rozpigtos¢ wynikéw dla tej skali waha si¢
miedzy 10 a 50. Im wyzszy wynik, tym silniejsze
uczucia pozytywne u osoby badanej. Wspdtczyn-
nik rzetelnosci dla tej podskali wyniost 0.9.

- Stres: suma punktéw uzyskanych w Skali Odczu-
wanego Stresu PSS-10 (Juczyriski i Oginiska-Bulik,
2009), ktéra jest polska adaptacja The Perceived
Stress Scale- PSS (Cohen i in., 1983). Osoby ba-
dane odpowiadaly na 10 pytan (np. Jak czgsto
w ciggu ostatniego miesigca potvafiles/as opanowac
swaoje rozdraznienie?) na skali od 0 (nigdy) do 4
(bardzo czgsto). Rozpigtos¢ wynikow dla tej skali
waha si¢ migdzy 0 a 40. Im wyzszy wynik, tym
silniejszy stres u osoby badanej. Wspdtczynnik
rzetelnosci dla tej podskali wynidst 0,85.

- Zadowolenie z zycia rodzinnego: suma punk-
téw uzyskanych z pytan diagnostycznych dla
tej podskali (podskala H; np. Jak satysfakcjo-
nuje Cig sposéb, w jaki omawiane sq problemy?)
w Skalach Oceny Rodziny- SOR (Margasiriski,
2013), keére sa polska adaptacija Flexibility and
Cobhesion Evaluation Scales- FACES-IV (Olson,
2011). Osoby badane ustosunkowywaly si¢ do 10
stwierdzen na skali od 1 (bardzo niezadowolony)
do 5 (bardzo zadowolony). Rozpigtosé wynikéw
dla tej skali waha si¢ migdzy 10 a 50. Im wyzszy
wynik, tym wigksze zadowolenie z zycia rodzin-
nego u osoby badanej. Wspdtezynnik rzetelnosci

dla tej podskali wynidst 0.9.

3. Procedura
3.1. Adaptacja Kwestionariusza

Na poczatku uzyskano zgodg autora oryginalnego
kwestionariusza FACQ-PC na wykonanie polskiej
adaptacji. Pierwszym etapem badania byta procedura
translacji kwestionariusza wraz z ustaleniem ekwiwa-
lentnosci jego obu wersji jezykowych. W pierwszym
kroku wszystkie 25 iteméw zostalo przettumaczonych
z jezyka angielskiego na jezyk polski. Na kolejnym
etapie sedzia kompetentny- psycholog majacy do-
$wiadczenie w pracy z pacjentami onkologicznymi
objetymi opieka paliatywna i ich rodzinami, a takze
w prowadzeniu badan naukowych- dokonat ewa-
luacji thumaczenia pod katem bledéw rzeczowych
i przejrzystosci ttumaczenia. Zasugerowane przez
niego zmiany zostaly wprowadzone do kwestiona-
riusza. W nastepnym kroku dokonano thumaczenia
wstecznego (back translation) na jezyk angielski oraz
przedstawiony autorowi oryginalnego kwestionariu-
sza. Po ustaleniu kilku dodatkowych kwestii, zostala

ustalona ostateczna wersja (Zalacznik 1).
3.2. Badanie wlasciwe

Na poczatku osoby badane podpisywaly zgode na
udziat w badaniu oraz formularz RODO. Nastep-
nie uzupelnialy metryczke z danymi personalnymi.

W ostatnim kroku wypelnialy poszczegdlne narze-
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dzia: Kwestionariusz Oceny Opieki nad Bliska Osoba,
Skal¢ Odczuwanego Stresu- PSS-10, Skale uczu¢
pozytywnych i negatywnych- SUPIN, Skale Oceny
Rodziny- SOR. Na koniec osoby badane otrzymy-
waly bon do Empiku oraz podpisywaly formularz
jego odbioru. Projekt byl realizowany w okresie
styczeni-pazdziernik 2023. Badanie uzyskalo zgode
Komisji Etyki Instytutu Psychologii Uniwersytetu
Pedagogicznego w Krakowie (nr 01/04/2023).

4. Wyniki

Analizy statystyczne zostaly wykonane przy uzyciu
programu IBM SPSS Statistics (wersja 29) i programu
JASP (wersja 0.18.1).

4.1. Konfirmacyjne analiza czynnikowa

Na pierwszym etapie analizy, w celu potwierdzenia
czteroczynnikowej struktury kwestionariusza, wy-
konano konfirmacyjna analiz¢ czynnikowa (CFA)
w programie JASP (wersja 0.18.1).

Uzyskane wyniki dobroci dopasowania nie po-
twierdzaja oryginalnej struktury narzedzia. Warto$¢
wskaznika RMSEA (pierwiastek $redniokwadratowy
bledu przyblizenia) wyniosta RMSEA = 0,096, a wigc
powyzej dopuszczalnej wartosci 0,08, co wskazuje na
wysoki blad aproksymacji. Na niesatysfakcjonujace
dopasowanie wskazuje takze warto$¢ wskaznika dobroci
dopasowania CFI = 0,776 (ktéra powinna by¢ wicksza
niz 0,9). Istotny statystycznie okazal si¢ réwniez wynik
testu ¥2(269) = 639,69; p < 0,001, co wskazuje na
rozbiezno$¢ miedzy obserwowang macierza kowariancji
aimplikowang przez model. Wyniki zostaly przedsta-

wione na rysunku ponizej (Rysunck 1).
4.2.  Eksploracyjna analiza czynnikowa

Z racji tego, ze nie udalo si¢ odtworzy¢ oryginal-
nej struktury kwestionariusza, w celu utworzenia
nowej struktury, wykonano eksploracyjna analize
czynnikowa (EFA) w oparciu o metod¢ najwigkszej
wiarygodnosci (ML). Do wyodrebnienia czynnikéw
wykorzystano rotacje ukosna Promax. Ponownie,
wykorzystano program JASP (wersja 0.18.1).

W pierwszej kolejnosci wykonano analiz¢ w opar-
ciu o kryterium wartosci wlasnej wickszej niz 1.
Pozwolita ona na wyodrebnienie pigciu czynnikdw,
ktére facznie wyjasnialy 52,3% wariancji. Struktura
ta byta odmienna niz oryginalna czteroczynnikowa,
ponadto dwa czynniki zawieraly tylko po jednej po-
zycji testowej (czynnik 4 — item 1; czynnik 5 - item
17). W zwigzku z tym zmieniono kryterium doboru
liczby czynnikéw. Przeanalizowano wykres osypiska
(rysunek 2), na podstawie ktdérego zdecydowano si¢
na wyodrebnienie trzech czynnikéw- tréjczynnikowej
struktury narz¢dzia.

Powtérzono analize, ustawiajac z gory zatozong
liczbe trzech czynnikéw. Uzyskana w ten sposéb
struktura okazala si¢ wyjasnia¢ 45,0% wariancji.
W sktad takiej wersji kwestionariusza weszto 22 2 25
pozycji testowych. Z powodu zbyt niskich wartosci
tadunkéw czynnikowych (ponizej 0,4) wykluczone
zostaly itemy 119 ze skali Pozytywna ocena opicki
oraz item 11 ze skali Dystres.

Nastepnie dokonano poréwnania uzyskanej
w ten sposdb konfiguracji ze strukturg oryginalnej
wersji kwestionariusza. Wynik tego poréwnania
wraz z wartos$ciami ladunkéw czynnikowych dla
poszczegdlnych skal, zaprezentowano w Tabeli 1.

Czynniki 1, obejmujacy 11 pozycji testowych, za-
wieral wszystkie osiem iteméw wchodzacych w sklad
oryginalnej skali Obcigzenie, oraz trzy z czterech ite-
méw wchodzacych oryginalnie w sktad skali Dystres.
Ostatni z itemow skali Dyszres (item 11) nie wszedt
w sktad zadnego z czynnikéw z powodu wartosci
wlasnej mniejszej niz 0,4. Wyniki te wskazuja na to,
ze prawie wszystkie itemy wyodrebnione pierwotnie
jako osobne czynniki Obcigzenie i Dystres traktowad
mozna jako wchodzace w sktad jednego, ogdlnego
czynnika. Potwierdza to analiza jako$ciowa tresci
tych pozycji testowych oraz podobne znaczenie
teoretyczne tych dwdch konstruktéw. W zwigzku
z tym czynnik 1 mozna uznaé za spéjny i w tej wer-
sji kwestionariusza nadano mu nazwe Negatywne
aspekty opicki.

Czynnik 2 okazal si¢ skladaé si¢ z siedmiu sposréd
dziewigciu itemdw, ktdre w oryginalnej konstrukeji
skali wchodzity w sktad skali Pozytywna ocena opieki
(pozostale dwa itemy nie weszly w sklad zadnego

czynnika) oraz dwodch z szeéciu iteméw pierwot-

6 | KwartaLNIK NAUKOWY FIDES ET RATIO 59(3)2024



Polska adaptacja i walidacja- a multi-dimensional Family Appraisal of Caregiving Questionnaire ...

p25 ?24

P

.
58 p22

Rysunek 1. Wyniki eksploracyjnej analizy czynnikowej

0,
-0.81
0.79 P21 .O<:
0.54 20 | O,
” /// p17 Q
pi1 | O,
0
ol - ¢
070 o
o 0.65 g
] p16 ;_J:%
( ; /ms 0,4
0.36‘5 (-0.13 0_65/,/ po ,9<,<_7
71/
X 053/__/ p8 | 0.4
0.90
- 0.56 P
050\_\' p4 [ 0.6
\ [0.12 p :02-7
/ p19 | 0.6
’ 06— P18 D
0.61 <
0.72 > P15 !9<4
3L — 57 04
073 ————— | _B<
0.71 p1211 0.6
0.51 <
p7 ’Q<4
p6 ,Q<:
p2 ‘@
-+ Data

6_
©
=]
T 4-
=
j
]
i)
w
2_
0_ M
| | | | | |
0 5 10 15 20 25

Factor

Rysunek 2. Wykres osypiska przedstawiajgcy wartosci wiasne dla poszczegdlnych sktadowych

KwARTALNIK NAUKOWY FIDES ET RATIO 59(3)2024 |

9

A O OO0 =2 0O W =2 O W MNNN O oo N OO = N ;N ©

7



Monika Paleczna, Daria Rusiecka, Sebastian Zdoriczyk

nej skali Dobrostan rodziny. Analizujac tres¢ tych Tabela 1. Wyniki eksploracyjnej analizy czynnikowej
dla kwestionariusza FACQ-PC-PL-poréwnanie

dwdch iteméw: item 24 (Nasza rodzina potrafi roz- X i
macierzy struktury z oryginalng struktura skal

mawial o uczuciach do siebie nawzajem.) oraz item

25 (Dzigki opiece nad ... nasza rodzina lepiej radzi

) ) . . o Czynnik
sobie ze zmiang.) uznaé mozna, ze s3 one zbiezne —
. Czynni
z teoretycznym znaczeniem konstruktu dotyczacego feoztxc/)qa w oryginalnej 1 2 3
stowa "
pozytywnych aspektédw opieki. Analiza ta wykazata wers|!
zatem, ze w duzym stopniu sg one zwigzane z tym ltem 6 gsi:'l?jsg'e 0,756
czynnikiem. Dla czynnika 2 postanowiono wigc Dystres
. . .y Item 3 . 0,745
zachowa¢ oryginalng nazwe — Pozytywna ocena opieki. u opiekuna
Czynnik 3 okazal si¢ zawiera¢ cztery pozycje ftem 7  Obciazenie 0,685
. . . .. opiekuna
testowe. Wszystkie one w oryginalnej konstrukeji
. . . . Obciazenie
kwestionariusza odnosza si¢ do czynnika Dobrostan ltem 14 iekuna 0,673
rodziny. Pierwotnie skala ta zawicrala sze$¢ iteméw, Obciazenie
. L. . . ltem 15 . 0,651
ale jak wyzej opisano, dwa z nich weszly w sklad skali opiekuna
Pozytywna ocena opieki. Niemniej, struktura ta jest ltem 10 Dyst_rei 0,617
i’ . . . . u opiekuna
zblizona do oryginalnej, dlatego tez dla czynnika 3 Obcinzen
ciazenie
réwniez postanowiono zachowa¢ oryginalna‘ nazwe ltem 2 opiekuna o.61
skali — Dobrostan rodzinny. Dwa itemy (item 20 tem g ObCiazenie 0605
i 23) okazaly si¢ mie¢ ujemng warto$¢ tadunkéw opiekuna
czynnikowych, co oznacza ze s3 to itemy odwrdcone, Item 19 S;ijﬁg'e 0,546
tak samo jak w oryginalnej wersji kwestionariusza. b
ystres
. . . Item 17 . 0,495
Opisane zmiany zostaly zaprezentowane w Tabeli 2. u opiekuna
Item 12 gg’igﬁfsg'e 0,409
4.3.  Statystyki opisowe
ltemg ~ Fozvywna 0,875
ocena opieki
Statystyki opisowe dotyczace wynikéw uzyskanych tems  PoZvtywna 0.3
dla skal narzedzia FACQ-PC-PL: Negatywne aspekty ocena opieki ’
opieki, Pozytywna ocena opieki i Dobrostan rodziny ltem 4 Pozytywr?akA 0,665
- _ ) ocena opieki
opieki zostaly zaprezentowane w Tabeli 3, a inter-
: . ltem13  -o2ytywna 0,570
korelacje w Tabeli 4. em ocena opieki '
Item 25 Dobrostan rodziny 0,567
4.4. Analiza rzetelnosci
ltem1e FOLYYWna 0,469
ocena opieki
Nastepnie, dla utworzonego kwestionariusza FACQ- Item 24 Dobrostan rodziny 0,465
-PC-PL. wykonano analizg rzetelnosci przy uzyciu Item 21 Dobrostan rodziny 0,796
wspolczynnika spdjnosci wewngtrznej Alfa Cronba- Item 22 Dobrostan rodziny 0,685
cha. Jej wyniki przedstawiono w Tabeli 5. Item 20 Dobrostan rodziny 0,661
ltem 23  Dobrostan rodziny -0,618

Wykonana analiza wykazala, ze wszystkie trzy
czynniki cechuje Wysoka sp(’)jnos’é wewnetrzna. Adnotacja. Zastosowano rotacje ukosng Promax.
Swiadczy o tym wartosci Alfa Cronbacha > 0,8

w przypadku kazdej ze skal.
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Tabela 2. Lokalizacja iteméw w czynnikach w wersji oryginalnej i polskiej wersji FACQ-PC

Pozycja w kwestionariuszu

Oryginalny czynnik

Czynnik w polskiej wersji

Jako opiekun/opiekunka nie mam wystarczajaco duzo czasu dla siebie.

Obciazenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Jako opiekun czuje sie zmeczony i wyczerpany. / Jako opiekunka czuje
sie zmeczona i wyczerpana.

Obciagzenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Jako opiekun/opiekunka czuje, ze trace kontrole nad swoim zyciem.

Obciagzenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Czuje sie odizolowany/odizolowana i samotny/samotna w opiece nad X

Obciazenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Jako opiekun/opiekunka czuje, ze ucierpiato moje wtasne zdrowie.

Obciazenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Musiatem/Musiatam zrezygnowac z Zycia towarzyskiego, by zajac sie X

Obciagzenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Jako opiekun/opiekunka nie bytem/bytam w stanie wykonywac pracy
zawodowej ani studiowac tak dobrze, jakbym chciat/chciata.

Obcigzenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Opieka nad X stwarza trudnosci finansowe.

Obciagzenie opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Czuje niepokodj w zwigzku z opieka nad X

Dystres u opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Czuje sie przygnebiony/przygnebiona opieka nad X

Dystres u opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Czuje sie winny/winna, ze nie jestem w stanie zrobi¢ wiecej dla X

Dystres u opiekuna

Usuniety

Martwi mnie, ze nie bede w stanie zrobi¢ wystarczajaco duzo, aby
zaopiekowac sie X

Dystres u opiekuna

Negatywne aspekty opieki

Angazuje sie w opieke nad X

Pozytywna ocena
opieki

Usuniety

Jestem przekonany/przekonana, ze poradze sobie z wiekszos$cig
problemoéw zwigzanych z opiekg nad X

Pozytywna ocena
opieki

Pozytywna ocena opieki

Opieka nad X daje satysfakcje.

Pozytywna ocena
opieki

Pozytywna ocena opieki

To przywilej opiekowac sie X

Pozytywna ocena
opieki

Pozytywna ocena opieki

Jestem w stanie pocieszy¢ X, gdy tego potrzebuje.

Pozytywna ocena
opieki

Usuniety

Czuje sie pozyteczny/pozyteczna w mojej relacji z X

Pozytywna ocena
opieki

Pozytywna ocena opieki

Opieka nad X sprawita, ze czuje sie blizej tej osoby.

Pozytywna ocena
opieki

Pozytywna ocena opieki

Nasza rodzina czesto nie zgadza sie co do opieki nad X

Dobrostan rodziny

Dobrostan rodziny

Nasza rodzina wspdlnymi sitami rozwigzuje problemy.

Dobrostan rodziny

Dobrostan rodziny

Czuje, ze nasza rodzina zblizyta sie do siebie dzieki opiece nad X

Dobrostan rodziny

Dobrostan rodziny

Nasza rodzina unika rozmoéw o lekach i obawach zwigzanych z opieka
nad X

Dobrostan rodziny

Dobrostan rodziny

Nasza rodzina potrafi rozmawiac¢ o uczuciach do siebie nawzajem.

Dobrostan rodziny

Pozytywna ocena opieki

Dzieki opiece nad X nasza rodzina lepiej radzi sobie ze zmiana.

Dobrostan rodziny

Pozytywna ocena opieki

Tabela 3. Statystyki opisowe dla skal FACQ-PC-PL

Zmienna M Me SD Sk. Kurt. Min. Maks.
Negatywne aspekty opieki 2,97 3,09 0,83 -0,31 -0,69 1,09 4,55
Pozytywna ocena opieki 3,66 3,71 0,81 -0,44 -0,30 1,43 5,00
Dobrostan rodziny 3,59 3,75 0,91 -0,66 0,23 1,00 5,00
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Tabela 4. Korelacje pomiedzy skalami FACQ-PC-PL

Zmienna 1. 2. 3.

1. Negatywne r Pearsona -

aspekty

opieki Wartos¢ p —

2. Pozytywna ' Pearsona -0,152 —
ocenaopieki  wartos¢cp 0,063 -

3. Dobrostan ! Pearsona -0,339 0,553 —
rodziny Wartos¢ p  <0,001 < 0,001 -

Tabela 5. Wyniki analizy rzetelnosci Alfa Cronbacha
dla poszczegdlnych skal kwestionariusza rodzinnej
opieki

FACQ-PC-PL. Croﬁggcha {lgi)czzybc?i
Negatywne aspekty opieki 0,879 n
Pozytywna ocena opieki 0,885 7
Dobrostan rodziny 0,802 4

Tabela 6. Analiza trafnosci wewnetrznej - analiza
korelacji miedzy czynnikami kwestionariusza
rodzinnej opieki a skalami mierzacymi zblizonej
konstrukty

Kwestionariusz PSS- SU- SU- SOR-
rodzinnej opieki 10 PIN-" PIN- H
1 0P PU  NU
Ne.gat.ywne aspekty 059"+ 0,39
opieki
Po;yt_ywna ocena 0,38
opieki
Dobrostan rodziny 0,51%**

Adnotacja. PSS-10 - skala odczuwanego stresu; SUPIN -

PU - skala uczu¢ pozytywnych; SUPIN - NU - skala uczu¢
negatywnych; SOR- H - skala zadowolenia z zycia rodzinne-
go w skalach oceny rodziny.

***p < 0,001

4.5. Analiza trafno$ci

Kolejno, wykonano analize trafnosci wewnetrzne;.
Skorelowano wyniki dla uzyskanych czynnikéw
z wynikami innych kwestionariuszy mierzacych

zblizone konstrukty. Zalozono, ze skala Negatywne

10 |

aspekty opieki bedzie korelowaé dodatnio z wynikami
Skali Odczuwanego Stresu (PSS-10) i Skali Uczué
Negatywnych (SUPIN- NU), skala Pozytywna ocena
opieki dodatnio z wynikami Skali Uczy¢ Pozytywnych
(SUPIN- PU), a skala Dobrostan rodziny dodatnio ze
Skalg Zadowolenia z Zycia Rodzinnego (SOR- H).
Wyniki analizy przedstawiono w Tabeli 6.

Na podstawie przeprowadzonych analiz po-
twierdzono trafno$¢ wewngtrzng wszystkich skal.
W odniesieniu do skali Negatywne aspekty opicki
ustalono dodatnig i silng korelacja z PSS-10 oraz
dodatnig i stabsza korelacj¢ z SUPIN- NU. Dla skali
Pozytywna ocena opieki ustalono dodatnia, stabsza
korelacje z SUPIN - PU. Dla skali Dobrostan rodziny
wykazano dodatnig i silng korelacje ze skalg SOR- H.

Podsumowujac, na podstawie przeprowadzonych
analiz nie potwierdzono czteroczynnikowej strukeury
kwestionariusza, natomiast ustalono, ze bardziej od-
powiednia jest struktura tréjczynnikowa: negatywne
aspekty opieki, pozytywna ocena opieki i dobrostan
rodziny. Po usunigciu 3 pozycji testowych, ze wzgledu
na zbyt niskie wartosci ladunkéw czynnikowych,
FACQ-PC-PL sktada si¢ z 22 pozycji testowych.
Narzedzie to charakteryzuje si¢ zadowalajaca spéj-
nosciag wewnetrzna (Alfa Cronbacha > 0,8) oraz

trafno$cig wewnetrzna.

5. Dyskusja wynikow

Pelnienie roli nieformalnego opickuna pacjenta
objetego opieka paliatywna w domu jest ztozonym
doswiadczeniem, majacym zaréwno pozytywne
jak i negatywne konsekwencje. Aby mozliwe byto
szybkie wykrycie cierpienia opiekuna oraz korzysci
wynikajacych z podejmowanej roli konieczne jest
posiadanie odpowiednich narzedzi. Celem pracy byta
weryfikacja wlasciwosci psychometrycznych polskiej
adaptacji FACQ-PC: FACQ-PC-PL. W pierwszym
kroku kwestionariusz zostal przettumaczony na je-
zyk polski, a nastgpnie zwrotnie na jezyk angielski.
Taka wersja zostala zaakceptowana przez twérce
oryginalnej skali. Nastepnie 150 nieformalnych
opickunéw wypelnialo ten kwestionariusz i trzy

inne. Wykonana konfirmacyjna analiza czynnikowa
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nie potwierdzila oryginalnej, czteroczynnikowe;
struktury kwestionariusza oceny opieki nad bliska
osoba. Wyniki eksploracyjnej analizy czynnikowej
wykazaly, ze bardziej odpowiednia jest struktura
tréjczynnikowa, w ktérej wickszoé¢ iteméw weho-
dzacych w sktad skal Obcigzenie opickuna i Dystres
u opickuna w oryginalnej wersji kwestionariusza
tworzy jeden czynnik ogélny, ktéry nazwano Nega-
tywne aspekty opieki. Oznacza to, ze skala ta mierzy
negatywne skutki roli nieformalnego opiekuna,
takie jak postrzegane obcigzenie i negatywne reak-
cje emocjonalne wynikajace z opicki. Konstrukeja
pozostatych dwéch czynnikéw — Pozytywna ocena
opieki oraz Dobrostan rodziny rébwniez rézni si¢ od
oryginalnej, jednak rozbieznosci te nie sa znaczace,
dlatego tez zdecydowano si¢ zachowa¢ oryginalne
nazewnictwo skal. Ostateczna narzedzie FACQ-PC-
-PL zawiera 22 pozycje testowe. Z wyjsciowych 25
iteméw 3 zostaly odrzucone z powodu zbyt niskich
warto$ci fadunkéw czynnikowych. Stworzona wersja
kwestionariusza cechuje si¢ zadowalajaca sp6jnoscia
wewnetrzng (Alfa Cronbacha > 0,8) oraz trafnoscia
wewnetrzna. Nat¢zenie obciazenia i dystresu u opie-
kuna okazalo si¢ by¢ zgodnie z zatozeniami dodat-
nio skorelowane z nasileniem uczué¢ negatywnych
i stresu. Potwierdzono takze pozytywng zalezno$é
mig¢dzy dobrostanem rodziny a zadowoleniem z zycia
rodzinnego oraz miedzy pozytywna oceng opicki
a uczuciami pozytywnymi. Wyniki te s3 zgodne
z tymi otrzymanymi przez autoréw oryginalnego
kwestionariusza (Cooper i in., 2006). Narze¢dzie
FACQ-PC-PL jest przeznaczone do pomiaru funk-
cjonowania dorostych nieformalnych opieckunéw.
Ze wzgledu na fake, ze w badaniu nie uczestniczyly
dzieci i mlodziez nie zaleca si¢ jego stosowania w tej
grupie wickowej.

W kontekscie funkcjonowania polskich nie-
formalnych opickunéw pacjentéw objetych opicka
paliatywna najczesciej przez badaczy jest analizowana
jako$¢ ich zycia (Masternak i in., 2020). Trend ten
pokrywa si¢ z tym wystepujacym na arenie migdzy-
narodowej (Del Rio Lozano i in., 2017; Duimering
iin., 2020). FACQ-PC-PL dostarcza natomiast
dodatkowych, ztozonych informacji na temat funk-
cjonowania nieformalnych opickunéw pacjentéw

objetych opieka paliatywna. Narzedzie to pozwala nie

tylko na oceng pozytywnych i negatywnych aspektéw
petnionej roli, ale umozliwia takze wstepna analize

funkcjonowania systemu rodzinnego.
Ograniczenia badania i dalsze kierunki

Zdecydowang wickszo$¢ 0séb badanych stanowily
kobiety. Chociaz jest to zgodne z dotychczasowymi
spostrzezeniami na temat liczbowej przewagi kobiet
w nieformalnej opiece (Dahlberg i in., 2007) oraz
podobnymi proporcjami w innych badaniach (do
Nascimento i in., 2021; Leow i Chan, 2017), to nie
nalezy bagatelizowa¢ udziatu me¢zczyzn (Dahlberg
iin.,2007). Uzyskane wyniki lepiej odzwierciedlatyby
stan faktyczny, gdyby proporcja mezezyzn i kobiet
zostata zachowana. Po drugie, liczba oséb uczest-
niczacych w badaniu nie byta duza. Nalezy jednak
podkresli¢, ze badanie mialo forme papier-otéwek
i bylo przeprowadzane indywidualnie, a kryteria
udziatu w badaniu byly bardzo specyficzne. Ponadto
duza liczba nieformalnych opickunéw odméwita
udzialu w badaniu, argumentujac swoja decyzje ztym
samopoczuciem. Moze to oznaczad, ze Wigkszos'c'
os6b, ktdre wzigly w nim udzial charakeeryzowaly
si¢ lepszym samopoczuciem, co takze zmniejsza zréz-
nicowanie os6b badanych. Ograniczeniem projektu
jest takze to, ze nie zbierano informacji na temat
tego, jak diugo chorzy sa objeci opieka paliatywna.
Taka informacja mogtaby stanowi¢ szerszy kontekst
dla opisu grupy badawczej.

W dalszych badaniach nalezatoby postawi¢ za
cel normalizacj¢ narzedzia. Dostepnosé norm znacz-
nie utatwitaby prowadzenie badan przesiewowych
i wyznaczanie nieformalnych opickundéw, ktdrzy
wymagaja wsparcia psychologicznego oraz takich,
u ktérych przystosowanie do nowej roli przebiegto

pomyslnie.

Podsumowanie

Biorac pod uwage uzyskane parametry psychome-
tryczne zasadnym jest wykorzystywanie FACQ-PC-
-PL w badaniach naukowych podejmujacych proble-
matyke funkcjonowania nieformalnych opiekunéw

pacjentéw objetych domowg opieka paliatywna.
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Narzedzie to znacznie poszerza zakres mozliwych
analiz, a w efekcie umozliwia doktadniejsza charakte-
rystyke os6b przyjmujacych t¢ role i zwrdcenie uwagi

na tych, ktérzy wymagaja wsparcia. Narzedzie to wige

odpowiada na coraz wigksza potrzebe skupienia uwagi
badaczy i klinicystéw na nieformalnych opickunach.
Nalezy natomiast pamigtaé, ze ma ono odmienng

strukture od narzedzia oryginalnego.

Chcielibysmy podzickowad prof. Brianowi Cooperowi za nieocenione uwagi i wsparcie na wszystkich

etapach projektu. Dzigkujemy dr Natalii Czyzowskiej za podzielenie sig swojg wiedzq i doswiadczeniem

z pracy z pacjentami hospicjum domowego i ich rodzinami podczas konstrukcji polskiej wersji

kwestionariusza.

Bibliografia

Adejoh, S.0,, Boele, F., Akeju, D., Dandadzi, A., Nabirye, E.,
Namisango, E., Namukwaya, E., Ebenso, B., Nkhoma, K.,
Allsop, M.J. (2021). The role, impact, and support of in-
formal caregivers in the delivery of palliative care for
patients with advanced cancer: A multi-country qualitative
study. Palliative Medicine, 35(3), 552-562. https://doi.
0rg/10.1177/0269216320974925

Adelman, R.D., Tmanova, L.L., Delgado, D., Dion, S., Lachs, M.S.
(2014). Caregiver burden: a clinical review. Jama, 371(10),
1052-1060. https://doi.org/10.1001/jama.2014.304

Ahmad Zubaidi, Z.S., Ariffin, F., Oun, C.T.C., Katiman, D. (2020).
Caregiver burden among informal caregivers in the largest
specialized palliative care unit in Malaysia: a cross sectional
study. BMC Palliative Care, 19(1), 1-15. https://doi.org/10.1186/
512904-020-00691-1

Blom, C., Reis, A., Lencastre, L. (2023). Caregiver Quality of
Life: Satisfaction and Burnout. /nternational Journal of
Environmental Research and Public Health, 20(16), 6577.
https://doi.org/10.3390/ijerph20166577

Bosma, H., Apland, L., Kazanjian, A. (2010). Cultural conceptu-
alizations of hospice palliative care: more similarities than
differences. Palliative Medicine, 24(5), 510-522. https://doi.
org/10.1177/0269216309351380

Brazil, K., Bainbridge, D., Rodriguez, C. (2010). The stress
process in palliative cancer care: a qualitative study on
informal caregiving and its implication for the delivery of
care. American Journal of Hospice and Palliative Medicine,
27(2), M-116. https://doi.org/10.1177/1049909109350176

Brzozowski, P. (2010). Skala uczuc pozytywnych i negatywnych
SUPIN. Polska adaptacja skali PANAS Davida Watsona i Lee
Anny Clark. Pracownia Testow Psychologicznych Polskiego
Towarzystwa Psychologicznego.

Choi, S., Seo. J. (2019). Analysis of caregiver burden in palliative
care: an integrated review. Nursing Forum, 54(2). 280-290.
https://doi.org/10.1111/nuf12328

Cohen, S., Kamarck, T., Mermelstein, R. (1983). A global me-
asure of perceived stress. Journal of Health and Social
Behavior, 385-396.

Cooper, B., Kinsella, G.J., Picton, C. (2006). Development and
initial validation of a family appraisal of caregiving qu-
estionnaire for palliative care. Psycho-Oncology: Journal
of the Psychological, Social and Behavioral Dimensions of
Cancer, 15(7), 613-622. https://doi.org/10.1002/pon.1001

Dahlberg, L., Demack, S., Bambra, C. (2007). Age and gender
of informal carers: a population-based study in the UK.
Health & Social Care in the Community, 15(5), 439-445.
https://doi.org/10.1111/}.1365-2524.2007.00702.x

del-Pino-Casado, R., Priego-Cubero, E., Lopez-Martinez, C.,
Orgeta, V. (2021). Subjective caregiver burden and anxiety
in informal caregivers: A systematic review and meta-a-
nalysis. PloS One, 16(3), €0247143. https://doi.org/10.1371/
journal.pone.0247143

Del Rio Lozano, M., Garcia-Calvente, M.D. M., Calle-Romero, J.,
Machén-Sobrado, M., Larrafiaga-Padilla, I. (2017). Health-re-
lated quality of life in Spanish informal caregivers: gender
differences and support received. Quality of Life Research,
26, 3227-3238. https://doi.org/10.1007/s11136-017-1678-2

Duimering, A., Turner, J., Chu, K., Huang, F., Severin, D., Ghosh,
S., Yee, D., Wiebe, E., Usmani, N., Gabos, Z., Patel, S,
Danielson, B., Amanie, J., Fairchild, A. (2020). Informal
caregiver quality of life in a palliative oncology popula-
tion. Supportive Care in Cancer, 28,1695-1702. https://doi.
org/10.1007/s00520-019-04970-3

Friedrichsdorf, S.J., Postier, A., Dreyfus, J., Osenga, K., Sencer,
S., Wolfe, J. (2015). Improved quality of life at end of life
related to home-based palliative care in children with can-
cer. Journal of Palliative Medicine, 18(2), 143-150. https://
doi.org/10.1089/jpm.2014.0285

Gawlik, M., Kurpas, D. (2015). Ocena jakosci zycia opiekunow
domowych pacjentéw z chorobg nowotworowa z wykorzy-
staniem kwestionariusza Caregiver Quality of Life - Cancer.
Palliative Medicine/Medycyna Paliatywna, 7(1), 67-77.

Gérain, P, Zech, E. (2019). Informal caregiver burnout? De-
velopment of a theoretical framework to understand the
impact of caregiving. Frontiers in Psychology, 10, 466359.
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2019.01748

Given, B.A., Given, CW.,, Sherwood, P. (2012). Caregiver burden.
(In:) A. Naeim, D.B. Reuben, P.A. Ganz (eds.), Management
of cancer in the older patient, 241- 248. Elsevier.

Haan, M.M,, Olthuis, G., van Gurp, J.L. (2021). Feeling called
to care: a qualitative interview study on normativity in
family caregivers’ experiences in Dutch home settings
in a palliative care context. BMC Palliative Care, 20, 1-15.
https://doi.org/10.1186/s12904-021-00868-2

Hampton, M.M., Newcomb, P. (2018). Self-efficacy and stress
among informal caregivers of individuals at end of life.
Journal of Hospice & Palliative Nursing, 20(5), 471-477.
https://doi.org/10.1097/NJH.0000000000000464

12 | KwartaLNik Naukowy FIDES ET RaT10 59(3)2024


https://doi.org/10.1177/0269216320974925
https://doi.org/10.1177/0269216320974925
https://doi.org/10.1001/jama.2014.304
https://doi.org/10.1186/s12904-020-00691-1
https://doi.org/10.1186/s12904-020-00691-1
https://doi.org/10.3390/ijerph20166577
https://doi.org/10.1177/0269216309351380
https://doi.org/10.1177/0269216309351380
https://doi.org/10.1177/1049909109350176
https://doi.org/10.1111/nuf.12328
https://doi.org/10.1002/pon.1001
https://doi.org/10.1111/j.1365-2524.2007.00702.x
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0247143
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0247143
https://doi.org/10.1007/s11136-017-1678-2
https://doi.org/10.1007/s00520-019-04970-3
https://doi.org/10.1007/s00520-019-04970-3
https://doi.org/10.1089/jpm.2014.0285
https://doi.org/10.1089/jpm.2014.0285
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2019.01748
https://doi.org/10.1186/s12904-021-00868-2
https://doi.org/10.1097/NJH.0000000000000464

Polska adaptacja i walidacja- a multi-dimensional Family Appraisal of Caregiving Questionnaire ...

Harding, R., Epiphaniou, E., Hamilton, D., Bridger, S., Robinson, V.,
George, R, Beynon, T., Higginson, I.J. (2012). What are the
perceived needs and challenges of informal caregivers in
home cancer palliative care? Qualitative data to construct
a feasible psycho-educational intervention. Supportive
Care in Cancer, 20, 1975-1982. https://doi.org/10.1007/
s00520-011-1300-z

Harding, R., Gao, W., Jackson, D., Pearson, C., Murray, J., Higgin-
son, 1.J. (2015). Comparative analysis of informal caregiver
burden in advanced cancer, dementia, and acquired brain in-
jury. Journal of Pain and Symptom Management, 50(4), 445-
452, https://doi.org/10.1016/].jpainsymman.2015.04.005

Johansen, S., Cvancarova, M., Ruland, C. (2018). The effect
of cancer patients’ and their family caregivers’ physi-
cal and emotional symptoms on caregiver burden.
Cancer Nursing, 41(2), 91-99. https://doi.org/10.1097/
NCC.0000000000000493

Juczynski, Z., Oginska-Bulik, N. (2009). Narzedzia pomiaru
Stresu i radzenia sobie ze stresem (Methods to measure
stress and coping). Pracownia Testéw Psychologicznych.

Kinsella, G., Cooper, B., Picton, C., Murtagh, D. (2000). Fac-
tors influencing outcomes for family caregivers of per-
sons receiving palliative care: Toward an integrated mo-
del. Journal of Palliative Care, 16(3), 46-54. https://doi.
org/10.1177/082585970001600308

Lazarus, R., Folkman, S. (1984). Stress, Appraisal, and Coping.
New York.

Li, Q., Loke, AY. (2013). The positive aspects of caregiving
for cancer patients: a critical review of the literature and
directions for future research. Psycho-Oncology, 22(11),
2399-2407.

Li, Q.P, Mak, YW., Loke, AY. (2013). Spouses’ experience of
caregiving for cancer patients: literature review. Interna-
tional Nursing Review, 60(2), 178-187.

Liddell, B.J., Williams, E.N. (2019). Cultural differences in inter-
personal emotion regulation. Frontiers in Psychology, 10,
999. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2019.00999

Margasinski, A. (2013). Skale Oceny RodZziny. Polska adaptacja
FACES IV - Flexibility and Cohesion Evaluation Scales Davida
H. Olsona. Podrecznik. Pracownia Testow Psychologicznych
Polskiego Towarzystwa Psychologicznego.

Masternak, K., Bartoszek, A., Niedorys, B., Kardas, G. (2020).
Uwarunkowania jakosci zycia nieformalnych opiekunéw cho-
rych leczonych paliatywnie. Palliative Medicine/Medycyna
Paliatywna, 12(3). https://doi.org/10.5114/pm.2020.99119

Matsumoto, D., Yoo, S.H., Nakagawa, S. (2008). Culture, emotion
regulation, and adjustment. Journal of Personality and Social
Psychology, 94(6), 925-937. https://doi.org/10.1037/0022-
3514.94.6.925

Molassiotis, A., Wang, M. (2022). Understanding and supporting
informal cancer caregivers. Current Treatment Options in
Oncology, 23(4), 494-513. https://doi.org/10.1007/s11864-
022-00955-3

Ochoa, CY., Lunsford, N.B., Smith, J.L. (2020). Impact of in-
formal cancer caregiving across the cancer experience:
A systematic literature review of quality of life. Palliative
& Supportive Care, 18(2), 220-240. https://doi.org/10.1017/
$1478951519000622

Olson, D. (2011). FACES IV and the Circumplex Model: Validation
study. Journal of Marital and Family Therapy, 37(1), 64-80.
https://doi.org/10.1111/}.1752-0606.2009.00175.x

Proot, I.M., Abu-Saad, H.H., Crebolder, H.F.,, Goldsteen, M., Lu-
ker, K.A., Widdershoven, G.A. (2003). Vulnerability of family
caregivers in terminal palliative care at home; balancing
between burden and capacity. Scandinavian Journal of
Caring Sciences, 17(2), 13-121. https://doi.org/10.1046/}.1471-
6712.2003.00220.x

Salifu, Y., Almack, K., Caswell, G. (2021). ‘My wife is my doc-
tor at home’: A qualitative study exploring the challen-
ges of home-based palliative care in a resource-poor
setting. Palliative Medicine, 35(1), 97-108. https://doi.
org/10.1177/0269216320951107

Thana, K., Lehto, R., Sikorskii, A., Wyatt, G. (2021). Informal
caregiver burden for solid tumour cancer patients: a re-
view and future directions. Psychology & Health, 36(12),
1514-1535. https://doi.org/0.1080/08870446.2020.1867136

Veloso, V.I., Tripodoro, V.A. (2016). Caregivers burden in pal-
liative care patients: a problem to tackle. Current Opinion
in Supportive and Palliative Care, 10(4), 330-335. https://
doi.org/10.1097/SPC.0000000000000239

Watson, D., Clark, L., Tellegen, A. (1988). Development and
validation of brief measures of positive and negative
affect: The PANAS scale. Journal of Personality and Social
Psychology, 54,1063- 1070. https://doi.org/10.1037/0022-
3514.54.6.1063

KwARTALNIK NAUKOWY FIDES ET RaT10 59(3)2024 | 13


https://doi.org/10.1007/s00520-011-1300-z
https://doi.org/10.1007/s00520-011-1300-z
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2015.04.005
https://doi.org/10.1097/NCC.0000000000000493
https://doi.org/10.1097/NCC.0000000000000493
https://doi.org/10.1177/082585970001600308
https://doi.org/10.1177/082585970001600308
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2019.00999
https://doi.org/10.5114/pm.2020.99119
https://doi.org/10.1037/0022-3514.94.6.925
https://doi.org/10.1037/0022-3514.94.6.925
https://doi.org/10.1007/s11864-022-00955-3
https://doi.org/10.1007/s11864-022-00955-3
https://doi.org/10.1017/S1478951519000622
https://doi.org/10.1017/S1478951519000622
https://doi.org/10.1111/j.1752-0606.2009.00175.x
https://doi.org/10.1046/j.1471-6712.2003.00220.x
https://doi.org/10.1046/j.1471-6712.2003.00220.x
https://doi.org/10.1177/0269216320951107
https://doi.org/10.1177/0269216320951107
https://doi.org/0.1080/08870446.2020.1867136
https://doi.org/10.1097/SPC.0000000000000239
https://doi.org/10.1097/SPC.0000000000000239
https://doi.org/10.1037/0022-3514.54.6.1063
https://doi.org/10.1037/0022-3514.54.6.1063

	Polska adaptacja i walidacja – a multi-dimensional Family Appraisal of Caregiving Questionnaire for Palliative Care (FACQ-PC) – narzędzia do oceny stanu opiekuna chorego w opiece paliatywnej
	Wprowadzenie
	1.	Oryginalna wersja Kwestionariusza
	2.	Metoda
	2.1.	Cel i założenia
	2.2.	Osoby badane
	2.3.	Mierzone zmienne

	3.	Procedura
	3.1.	Adaptacja Kwestionariusza
	3.2.	Badanie właściwe

	4.	Wyniki
	4.1.	Konfirmacyjne analiza czynnikowa
	4.2.	Eksploracyjna analiza czynnikowa
	4.3.	Statystyki opisowe
	4.4.	Analiza rzetelności
	4.5.	Analiza trafności

	5.	Dyskusja wyników
	Ograniczenia badania i dalsze kierunki

	Podsumowanie
	Bibliografia


