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ΠΕΡΊΛΗΨΗ 

ΕΕιισσααγγωωγγήή.. Οι ασθενείς µε καρκίνο αντιµετωπίζουν έντονη σωµατική και ψυχοκοινωνική καταπόνηση, η οποία
επηρεάζει άµεσα την Ποιότητα Ζωής (ΠΖ) τους. Συχνά η κατάσταση τους δεν επιτρέπει την παροχή πληρο-
φοριών από τους ίδιους για τη φροντίδα τους και στις περιπτώσεις αυτές η παροχή πληροφοριών από τους
πληρεξούσιους, ως εναλλακτική πηγή πληροφοριών, είναι πολύ σηµαντική για την πορεία της κατάστασης
τους και τη λήψη αποφάσεων. Η παρούσα ανασκόπηση αποτελεί το τρίτο µέρος του αφιερώµατος στην ΠΖ
των ασθενών µε καρκίνο.  
ΣΣκκοοππόόςς της παρούσας ανασκόπησης είναι η παρουσίαση ευρηµάτων της βιβλιογραφίας που σχετίζονται µε
την αξιολόγηση της ΠΖ από πληρεξούσιους και η αναφορά σε πιθανές ερµηνείες που σχετίζονται µε την
ασυµφωνία στην αξιολόγησή της από τους πληρεξούσιους.  
ΑΑνναασσκκόόππηησσηη  ΒΒιιββλλιιοογγρρααφφίίααςς.. Η συγγραφή του άρθρου πραγµατοποιήθηκε µετά από ανασκόπηση της διε-
θνούς και ελληνικής βιβλιογραφίας, της τελευταίας τριακονταετίας, η οποία διαπραγµατεύεται την αξιολό-
γηση της ΠΖ από τους πληρεξούσιους και τους παράγοντες που µπορεί να την επηρεάζουν. Η έκταση της
βιβλιογραφίας στα δύο είδη χαρακτηρίζεται από υψηλού βαθµού ετερογένεια στη µεθοδολογία αλλά και ποι-
κιλία στα αποτελέσµατα.
ΣΣυυµµππεερράάσσµµαατταα..  Επίσηµοι και ανεπίσηµοι φροντιστές συχνά καλούνται να αξιολογήσουν της ΠΖ  των ασθε-
νών µε καρκίνο και τις συνιστώσες αυτής εξαιτίας της επιβεβαρυµένης κατάστασης των ασθενών. Μελέτες
επιδιώκουν να ερµηνεύσουν µε διάφορα εργαλεία, τη συµφωνία ή τη διαφωνία στις εκτιµήσεις της ΠΖ µετα-
ξύ ασθενών και πληρεξούσιων. Τα αποτελέσµατα ποικίλουν ως προς το µέγεθος της συµφωνίας και τις δια-
στάσεις της ποιότητας στις οποίες παρατηρείται η συµφωνία. Οι ερευνητές πρέπει να αξιολογούν µε κριτι-
κή σκέψη και προβληµατισµό τα αποτελέσµατα των εκτιµήσεων, να είναι γνώστες των παραγόντων που µπορεί
να επηρεάσουν την κρίση των πληρεξούσιων και να προβαίνουν σε ανάλογες εξατοµικευµένες για τον ασθε-
νή παρεµβάσεις που θα βελτιώσουν την ΠΖ του σε κάθε φάση της νόσου.

ΛΛέέξξεειιςς  κκλλεειιδδιιάά::  ποιότητα ζωής, αξιολόγηση από πληρεξούσιους, συµφωνία ασθενών-πληρεξούσιων, επί-
σηµοι φροντιστές, ανεπίσηµοι φροντιστές
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ΕΙΣΑΓΩΓΗ 

Ηολιστική και εξατοµικευµένη προσέγγιση των
ασθενών κατέχει κεντρική θέση στη φιλοσοφία
των επ. υγείας. Η υποκειµενική φύση της ΠΖ

επιβάλει ο ασθενής να είναι η πρώτη και κύρια πηγή
πληροφοριών (gold standard) που σχετίζονται µε την
εκτίµησή της (Adamakidou & Kalokerinou 2011; Carr
& Higginson 2001; Carr et al, 2001; Sprangers 2002).
Εντούτοις, συχνά η αξιολόγησή της από τον ίδιο τον
ασθενή µπορεί να είναι αδύνατη (µικρά παιδιά, ηλι-
κιωµένοι, άτοµα µε διαταραχές της συµπεριφοράς και
προβλήµατα επικοινωνίας, ιδιαίτερα επιβεβαρυµένοι
από τη νόσο ασθενείς). Στις περιπτώσεις αυτές, πλη-
ροφορίες συλλέγονται από πρόσωπα που εµπλέκονται
άµεσα στη φροντίδα, όπως είναι οι σηµαντικοί άλλοι
(informal caregivers) και οι επαγγελµατίες υγείας
(formal caregivers), οι οποίοι µπορούν να υποκατα-
στήσουν, να ενισχύσουν ή να συµπληρώσουν τις εκτι-
µήσεις των ασθενών στις κλινικές µελέτες, τη λήψη
αποφάσεων και την καθηµερινή φροντίδα, όταν οι
τελευταίοι αδυνατούν να εκφέρουν τη δική τους κρί-
ση (Pickard & Knight 2005; Jocham et al, 2006). Τα
πρόσωπα αυτά αναφέρονται στη βιβλιογραφία ως «πλη-
ρεξούσιοι» (proxy raters) (Sprangers 2002).  

Η συµµετοχή των πληρεξούσιων στην εκτίµηση της
ΠΖ διαπιστώνεται σε πολλές µελέτες µε µεγάλο εύρος
διαγνώσεων όπως σε ασθενείς µε ΑΕΕ (Pickard et al,
2004), µε σχιζοφρένια (Boyer et al, 2004), µε καρκί-
νο (Pearcy et al, 2008), µε ετερογενείς διαγνώσεις
κακοήθειας (Sneeuw et al, 1998), άτοµα µε αναπηρία
(Andresen et al 2001), µε κατάγµατα ισχίου (Jones &
Feeny 2005), σε ηλικιωµένους (Tamim et al 2002),
καθώς και σε άλλες περιπτώσεις (Sprangers & Aaronson
1992; Sprangers 2002).

Αναφέρεται ότι οι εκτιµήσεις της ΠΖ από τους πλη-
ρεξούσιους (proxy assessment) εγκυµονούν προβλή-
µατα σχετικά µε την internal and external validity
(Pickard SA & Knight SJ, 2005). 

Σκοπός της παρούσας βιβλιογραφικής ανασκόπη-
σης είναι η παρουσίαση ευρηµάτων της βιβλιογρα-
φίας που σχετίζονται µε την αξιολόγηση της ΠΖ από
πληρεξούσιους και η αναφορά των πιθανών εξηγήσε-
ων που σχετίζονται µε την ασυµφωνία στην αξιολόγη-
ση της ΠΖ από τους πληρεξούσιους. 

Ανασκόπηση της βιβλιογραφίας 
Για την ανασκόπηση της βιβλιογραφίας τέθηκαν στη
βάση δεδοµένων Pubmed οι λέξεις κλειδιά quality of
life, cancer, proxy, spouse, health care providers,
significant others, family assessment. Συνολικά βρέ-
θηκαν 234 άρθρα από το έτος 1980. Από τη µελέτη των
περιλήψεων των άρθρων διαπιστώθηκε ότι 139 ανα-
φέρονταν σε συγκρίσεις της ποιότητας ζωής ή δια-
στάσεων αυτής ασθενών µε καρκίνο και των πληρε-
ξούσεών τους, 9 σε παιδιατρικούς ασθενείς, 33 σε
άλλα νοσήµατα εκτός του καρκίνου (π.χ. Αlzheimer,

σχιζοφρένεια, ΑΕΕ, ηλικιωµένοι ασθενείς, ασθενείς
µε διαβήτη, µε ρευµατοειδή αρθρίτιδα, µε αναπηρία,
κ.α), 37 αναφέρονταν σε διαφορετικές προσεγγίσεις
στη φροντίδα των ογκολογικών ασθενών και 16 ήταν
σε άλλη γλώσσα πλην της αγγλικής. Από τα 139 σχε-
τικά άρθρα, τα 46 αναφερόταν στην αξιολόγηση από
επαγγελµατίες υγείας (επίσηµοι φροντιστές), 51 από
τους σηµαντικούς άλλους (ανεπίσηµοι φροντιστές) και
42 και από τους δύο (εικόνα 1).   

Οι «πληρεξούσιοι» στο επίκεντρο των µελετών 
Οι ασθενείς µε προχωρηµένη νόσο που λαµβάνουν
έξω- ή ένδο-νοσοκοµειακή φροντίδα, χρειάζονται
ακρίβεια στην αξιολόγηση των συµπτωµάτων, παρο-
χή ανακουφιστικής και υποστηρικτικής φροντίδας,
οργανωµένη και καλά συντονισµένη φροντίδα από τους
formal and informal caregivers και φυσικά επαρκή
ροή πληροφοριών και προς τις δύο κατευθύνσεις
(Horton 2002). 

Οι µελέτες σχετικά µε την αξιολόγηση της ΠΖ ζωής
των ασθενών από τους proxy διακρίνονται σε αυτές
που εκτιµούν την ποιότητα ζωής µε αυτοαναφορές των
ασθενών σε σύγκριση µε τις αναφορές (1)των informal
caregiver (σύζυγοι, φίλοι, γείτονες, σηµαντικοί άλλοι,
κ.α) (Rothman et al 1991; Rubenstein et al 1984;
Lampic, Sjoden 2000; Sneeuw et al 1999; Sneeuw et
al 1997; Santos-Eggimann et al 1999; Tang & McCorkle
2002; Lobchuk & Denger 2002; McPherson et al 2003;
Steel et al, 2005; Kutner et al, 2006; Pearcy et al,
2008), (2) των formal caregiver (νοσηλευτές, ιατροί)
(Idvall et al 2002, Zhao et al 2003; Lampic et al 1996;
Stromgren et al 2000).

Η έκταση της βιβλιογραφίας στα δύο είδη χαρακτη-
ρίζεται ετερογένεια στη µεθοδολογία αλλά και ποικι-
λία στα αποτελέσµατα (Sneeuw et al 1997).

Μελέτες επιδιώκουν να εκτιµήσουν µε διάφορα
εργαλεία και να  ερµηνεύσουν, τη συµφωνία ή τη δια-
φωνία στις εκτιµήσεις της ποιότητας ζωής µεταξύ
ασθενών και επίσηµων ή/και ανεπίσηµων φροντιστών.
Τα αποτελέσµατα ποικίλουν ως προς το µέγεθος της
συµφωνίας και τις διαστάσεις της ποιότητας στις οποί-
ες παρατηρείται η συµφωνία ενώ υπό αµφισβήτηση
βρίσκετε η άποψη ότι οι ανεπίσηµοι φροντιστές έχουν
το πλεονέκτηµα της συνεχούς παρακολούθησης των
ασθενών για µεγάλο εύρος δραστηριοτήτων, στο οποίο
οι formal caregivers υστερούν (Magaziner et al, 1988;
Aaronson, 1991; Sneeuw et al 1999).

Ενδεικτικά αναφέρονται τα αποτελέσµατα µελετών
εκτίµησης της ΠΖ ογκολογικών ασθενών (in-outpatient)
από τους ίδιους και από τους πληρεξούσιους. 

Οι Jones et al (2011) µελέτησαν 167 ασθενείς και
118 µέλη της οικογένειας και 7 επαγγελµατίες υγεί-
ας µε το εργαλείο McGill Quality of Life Questionnaire
την 3η  και 6η µέρα της εισαγωγής τους στη µονάδα
ανακουφιστικής φροντίδας και διαπίστωσαν ότι οι πλη-
ρεξούσιοι τείνουν να υποεκτιµούν τη ΠΖ των ασθενών,
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ενώ η συµφωνία ήταν µεγαλύτερη µε τους περισσό-
τερο σωµατικά επιβεβαρυµένους ασθενείς και αυτούς
µε γνωστικές δυσκολίες. Μεγαλύτερη συµφωνία δια-
πιστώθηκε στην αξιολόγηση των συµπτωµάτων όπως
ο πόνος, η ναυτία, η κόπωση από τους επ. υγείας σε
σύγκριση µε τους άτυπους φροντιστές. 

Οι Pearcy et al (2008) σε µελέτη 47 ασθενών µε καρ-
κίνο του προστάτη, 25 συζύγων και των ιατρών τους, µε
το εργαλείο SEIQoL-DW, VAS και  FACT G και P,  ανα-
φέρουν ότι οι σύντροφοί τους ήταν ικανοί να αξιολο-
γούν µε ακρίβεια τοµείς της ζωής που ήταν σηµαντι-
κοί για τους ασθενείς ενώ οι ιατροί, οι οποίοι ελάµβαναν
αποφάσεις για τους ασθενείς, ήταν κακοί κριτές των
προτεραιοτήτων (οικογένεια, οικογενειακή ζωή, χόµπι)
που είχαν στη ζωή τους οι ασθενείς και της ΠΖ τους. 

Ο Brunelli και οι συνεργάτες του (1998) µελέτησαν
159 ασθενείς τελικού σταδίου, οι οποίοι συµπλήρω-
σαν µαζί µε το προσωπικό υγείας το εργαλείο Therapy
Impact Questionnaire (ΤΙQ), και διαπίστωσαν ότι το
ποσοστό συµφωνίας ήταν υψηλότερο για τα σωµατι-
κά συµπτώµατα παρά για τα ψυχολογικά ή τα συµπε-
ριφορικά συµπτώµατα τα οποία υπερτιµήθηκαν από
το προσωπικό. Η οµοφωνία ήταν µεγαλύτερη στην
απουσία παρά στην παρουσία κάποιου προβλήµατος. 

Ο  Ηorton (2002) µελέτησε 55 ζεύγη ασθενών στο
σπίτι και νοσηλευτών πού συµπλήρωσαν το εργαλείο
Palliative Care Outcome Scale (ΡΟS). ∆ιαπίστωσε
πως υπάρχει καλή συσχέτιση και συµφωνία µεταξύ
τους στην εκτίµηση του πόνου -σε αντίθεση µε άλλες
µελέτες- και τον έλεγχο των συµπτωµάτων. Σηµαντι-
κές διαφορές διαπιστώθηκαν στην εκτίµηση του άγχους,
της πληροφόρησης, των προσωπικών σκέψεων και
άλλων πρακτικών θεµάτων. Αναφέρεται ότι η ακρί-
βεια-ορθότητα της εκτίµησης του προσωπικού είναι
χαµηλότερη µε την παρουσία του προβλήµατος.

Οι Sneeuw et al (1999) µελέτησαν την εκτίµηση
της ποιότητας ζωής σε ένα ετερογενές δείγµα 90 ασθε-
νών και τις αναφορές των σηµαντικών άλλων, των
ιατρών και των νοσηλευτών, µε το εργαλείο Dartmouth
COOP Functional Health Assessment charts/WONCA.
Αναφέρουν ότι οµοφωνία παρατηρήθηκε µεταξύ τους
σε περισσότερο αναγνωρίσιµα προβλήµατα (καθηµε-
ρινές δραστηριότητες, πόνος) η οποία επηρεάζεται
θετικά από την καλή λειτουργική κατάσταση του ίδι-
ου του ασθενούς. Επισηµαίνουν ότι ο βαθµός συµφω-
νίας-διαφωνίας δε σχετίζεται πάντα µε το είδος του
‘φροντιστή’ (proxy), ενώ οι νοσηλευτές είναι η καλύ-
τερη πηγή πληροφόρησης της κατάστασης των ασθε-
νών. Ανάλογα ήταν τα αποτελέσµατα και παλαιότερης
µελέτης τους (Sneeuw et al, 1997).

Οι Widmark-Petersson et al (2000) µελέτησαν 21
ζεύγη ασθενών – νοσηλευτών που συµπλήρωσαν το
εργαλείο Caring Assessment Instrument (CARE).
Αναφέρουν ότι δεν βρέθηκε συσχέτιση των απόψεων

µεταξύ τους για τη σηµασία των συµπεριφορών φρο-
ντίδας, την υγεία του ασθενή, την ποιότητα ζωής ή
γενικότερα το ενδιαφέρον για την κατάστασή του. Κατα-
λήγουν στο συµπέρασµα ότι το προσωπικό δεν µπο-
ρεί να εκτιµήσει επιτυχώς τις παραπάνω παραµέτρους.
Τονίζουν τη σηµαντικότητα της αναγνώρισης αντιλή-
ψεων του ασθενή για το τι ο ίδιος θεωρεί σηµαντικό
στη φροντίδα του καθώς και την ανάγκη επαναπροσ-
διορισµού των αντιλήψεων του προσωπικού όσον αφο-
ρά τις ανάγκες και τα ενδιαφέροντα των ασθενών.  

Οι Nekolaichuk και συν (1999a) στην προσπάθειά
τους να συγκρίνουν την εκτίµηση, από ιατρικό και
νοσηλευτικό προσωπικό, των συµπτωµάτων 49 ασθε-
νών µε κακοήθεια µε την κλίµακα Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS), διαπίστωσαν ότι ο µέσος
όρος των εκτιµήσεων των νοσηλευτών παρουσίασε
µεγαλύτερη συµφωνία µε τις εκτιµήσεις των ασθε-
νών, σε αντίθεση µε τις εκτιµήσεις των ιατρών. Οι εκτι-
µήσεις της έντασης των συµπτωµάτων από το ιατρικό
προσωπικό ήταν σηµαντικά χαµηλότερες από τις αυτό-
αναφορές των ασθενών.   

Οι  Steel et al (2005) πραγµατοποίησαν µελέτη µε
σκοπό την διερεύνηση της συµφωνίας των εκτιµήσε-
ων της ποιότητας ζωής 82 ασθενών µε ηπατοκυτταρι-
κό καρκίνο και των φροντιστών τους (µέλος της οικο-
γένειας και ιατρικό προσωπικό) µε το εργαλείο FACT-Hep,
διαπίστωσαν συµφωνία µεταξύ ασθενών –ογκολόγων
τη στιγµή της διάγνωσης µόνο στη διάσταση της φυσι-
κής ευεξίας της ΠΖ, σε επανεκτίµηση 3 µήνες από τη
διάγνωση συµφωνία δεν υπήρχε στη διάσταση της κοι-
νωνικής και οικογενειακής ευεξίας και της συνολικής
εκτίµησης της ΠΖ, ενώ σε επανεκτίµηση σε 6 µήνες,
δεν διαπιστώθηκε συµφωνία σε καµία από τις διαστά-
σεις της ΠΖ. Γενικότερα, οι ογκολόγοι υποεκτίµησαν
την σχετιζόµενη µε την υγεία ποιότητα ζωής και βρέ-
θηκε να συµφωνούν λιγότερο µε τους ασθενείς σε
σύγκριση µε τους οικογενειακούς φροντιστές τους.

Οι Fitzsimmons et al (1999) διερεύνησαν τις δια-
φορετικές απόψεις σχετικά µε την ασθένεια, τη θερα-
πεία και τη φροντίδα 21 ασθενών µε κακοήθεια του
παγκρέατος και 6 επαγγελµατιών υγείας µε τη συµπλή-
ρωση του εργαλείου EORTC QLQ-C30. Αναφέρουν ότι
οι επαγγελµατίες υγείας κράτησαν µια ‘µηχανιστική
θεώρηση’ διότι υποστήριξαν πως η επίδραση των
συµπτωµάτων και των προβληµάτων είναι άµεση στην
ποιότητα της ζωής. Οι ασθενείς υποστήριξαν ότι αυτή
επηρεάζεται από τις στρατηγικές αντιµετώπισης (άρνη-
ση, επίκριση, ορθολογισµός, βοήθεια από άλλους και
άµεση δράση) γεγονός που αιτιολόγησαν αφενός από
το µέγεθος της απειλής που νιώθει ο ασθενής βιώνο-
ντας το πρόβληµα και αφετέρου από την επιτυχή εφαρ-
µογή των στρατηγικών αντιµετώπισης για τη διατήρη-
ση του ελέγχου.  

Οι Petersen et al (2006) σε µελέτη τους µε σκοπό

ΒΙΒΛΙΟΓΡΑΦΙΚΉ AΝΑΣΚΌΠΗΣΗ
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την εκτίµηση της συµφωνίας µεταξύ ασθενών που
ελάµβαναν ανακουφιστική φροντίδα και των ιατρών
τους στην αξιολόγηση της HRQoL, µε τη χρήση του
ερωτηµατολογίου EORTC QLQ-C30, κατέληξαν στο
συµπέρασµα ότι παρατηρήθηκαν σηµαντικές διαφο-
ρές µεταξύ ασθενών και ιατρών στην εκτίµηση των
διαστάσεων της ΠΖ. Συγκεκριµένα οι ιατροί ανάφε-
ραν λιγότερα προβλήµατα-συµπτώµατα σε σύγκριση
µε τους ασθενείς για όλες τις διαστάσεις της ΠΖ εκτός
από την φυσική και κοινωνική λειτουργικότητα. Η συµ-
φωνία µεταξύ τους χαρακτηρίστηκε φτωχή. 

Οι  Zloklikovits et al (2005) σε µελέτη τους για την
εκτίµηση των συµπτωµάτων σε ασθενείς τελικού στα-
δίου από επίσηµους και ανεπίσηµους φροντιστές µε
το εργαλείο 13-item Symptom List for Quality Assurance
in Palliative Care διαπίστωσαν ότι το προσωπικό υπε-
ρεκτιµά τα ψυχολογικά και κοινωνικά συµπτώµατα
αλλά όχι τα βιολογικά συµπτώµατα και τη λειτουργι-
κότητα. Η οικογένεια είχε την τάση να υπερεκτιµά την
ένταση των συµπτωµάτων. 

Οι Bahrami et al (2008) στη µελέτη τους για τη
σύγκριση των αντιλήψεων των ασθενών και των νοση-
λευτών για την ποιότητα ζωής των πρώτων, σε ένα ετε-
ρογενές δείγµα ογκολογικών ασθενών (in-outpatients)
µε το εργαλείο WHOQoL-BREF, αναφέρουν µέτρια
συµφωνία για την σωµατική διάσταση της ποιότητας
ζωής και χαµηλή συµφωνία για τις υπόλοιπες διαστά-
σεις. Επίσης, οι νοσηλευτές εκτιµούν χαµηλότερα από
τους ασθενείς τις διαστάσεις της ποιότητας ζωής που
σχετίζονται µε την κοινωνικότητα και το περιβάλλον,
ενώ η µεγαλύτερη κλινική εµπειρία των νοσηλευτών
βρέθηκε να σχετίζεται µε την καλύτερη εκτίµηση της
ποιότητας ζωής των ασθενών. 

Μελέτη της Αδαµακίδου (2009) σε ελληνικό πληθυ-
σµό 150 κατ’οίκον ογκολογικών ασθενών και των 5
νοσηλευτών τους µε το εργαλείο EORTC QLQ -C30,
ανέδειξε υψηλά επίπεδα συµφωνίας στο συνολικό
σκορ της ΠΖ των ασθενών και µικρού βαθµού υποε-
κτίµηση σε έντεκα από τις 15 συνιστώσες της ΠΖ που
αξιολογήθηκαν µε το ερωτηµατολόγιο. Η λειτουργική
κατάσταση του ασθενούς (ECOG performance status)
βρέθηκε να επηρεάζει στατιστικά σηµαντικά τη συµ-
φωνία αλλά και το βαθµό της υποεκτίµησης.

Οι Sprangers & Aaronson (1992) στην πολύ περιεκτι-
κή ανασκόπησή τους, συνέκριναν ένα µεγάλο αριθµό µελε-
τών που αξιολογούσαν την εκτίµηση των ασθενών και των
πληρεξούσιων (ιατροί, νοσηλευτές, σύζυγος, φροντιστής). 

Τα συµπεράσµατά τους όσον αφορά τις εκτιµήσεις
των επαγγελµατιών υγείας, όπως και άλλων µελετών,
µπορούν να συνοψιστούν (Holmes et al 1989; von
Essen et al,1994; Faller et al, 1995; Merluzzi et al,1997;
Grootendorst et al, 1997; Lampic & Sjoden, 2000;
Sprangers & Aaronson 1992; Sneeuw et al, 2002;
Steel et al, 2005; Broberger et al, 2005; Kutner et al,
2006;  Pearcy et al, 2008) ως εξής:

1. το προσωπικό υγείας έχει την τάση να υποτιµά
την ποιότητα ζωής των ασθενών,

2. το προσωπικό υγείας φαίνεται να εκτιµά την ποι-
ότητα ζωής των ασθενών µε ένα συγκριτικό βαθµό
ακρίβειας ή ανακρίβειας 

3. το προσωπικό υγείας τείνει να υποτιµά τη λει-
τουργικότητα, την υγεία και την ποιότητα ζωής των
ασθενών και να υπερεκτιµά τα συµπτώµατα,   

4. η οµοφωνία προσωπικού-ασθενών είναι µεγαλύ-
τερη όταν αφορά παραµέτρους της ποιότητας ζωής
των οποίων η εκτίµηση βασίζεται στην απλή παρατή-
ρηση. 

Βέβαια, οι διαφορές του µεγέθους του δείγµατος,
τα σφάλµατα (bias) και οι διαφορές στη µεθοδολογία
των ερευνών που µελετήθηκαν, επιτρέπουν µόνο περιο-
ρισµένες γενικεύσεις. 

Ως συµπέρασµα µπορεί να αναφερθεί ότι η υποστή-
ριξη και η θετική επίδραση στην ΠΖ των ασθενών µε
καρκίνο κατά τη διάρκεια της φροντίδας τους αποτε-
λεί ένα είδος δέσµευσης για τους επ. υγείας. Η δέσµευ-
ση αυτή αντανακλάται στη επαγγελµατική δεοντολο-
γία και εκπαίδευση ότι η ΠΖ είναι µια εκτίµηση η οποία
είναι χρόνο-εξαρτώµενη και γεγονότων-εξαρτώµενη
δεδοµένου ότι εσωτερικοί (π.χ κυτταρική απάντηση
στη θεραπεία) και εξωτερικοί παράγοντες (π.χ παρεµ-
βάσεις φροντίδας) µπορούν να τη µεταβάλλουν. Η
δέσµευση αυτή σε συνδυασµό µε την επίγνωση της
επίδρασης των απόψεων του ασθενούς για την ΠΖ του,
µπορούν να έχουν ως αποτέλεσµα τη θετική έκβαση
σε όλες τις συνιστώσες της ζωής του. 

Εξηγήσεις της υπερεκτίµησης ή της υποεκτίµησης της
ΠΖ από τους πληρεξούσιους
Η παραδοχή  ότι ο ασθενής είναι η καλύτερη πηγή
παροχής πληροφοριών για την ποιότητα ζωής του δεν
συνεπάγεται και την γενική απόρριψη άλλων πηγών
παροχής πληροφοριών (Sprangers & Aaronson 1992,
Αdamakidou & Kalokerinou 2012). 

Η σηµαντικότητα της επίγνωσης της επαρκούς εκτί-
µησης της κατάστασης του ασθενούς, της ΠΖ και της
ποιότητας της φροντίδας του από τους φροντιστές
έγκειται αφενός στο µεγάλο βαθµό επίδρασης των
εκτιµήσεων στη λήψη αποφάσεων που σχετίζονται µε
τη θεραπεία και την γενικότερη φροντίδα του και αφε-
τέρου στο µεγάλο αριθµό ασθενών που δεν µπορούν
να επικοινωνήσουν και να δώσουν οι ίδιοι πληροφο-
ρίες για την κατάστασή τους µε αποτέλεσµα οι απο-
φάσεις να λαµβάνονται ερήµην τους (Aaronson 1991;
Sneeuw et al 1997; Sneeuw et al 1999; Brunelli et al
1998; Sprangers & Sneeuw 2000). Ακόµη συµβάλλει
στη µείωση της έκτασης της απώλειας των missing
data (Brunelli et al 1998) και στην αύξηση της αξιο-
πιστίας των εργαλείων (Nekolaichuk et al 1999).

Για τους παραπάνω λόγους συχνά οι proxies χρη-
σιµοποιούνται ως εναλλακτικές πηγές πληροφόρη-
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σης, µε την υπόθεση ότι παρέχουν αξιόπιστες και έγκυ-
ρες εκτιµήσεις για την ΠΖ του συγκεκριµένου ασθε-
νούς (Detmar & Aaronson, 1998; Detmar et al 2000;
Gundy & Aaronson 2008). 

Οι ερευνητές προσπαθούν να ερµηνεύσουν τις αιτίες
που οδηγούν στην υπερεκτίµηση ή την υποεκτίµηση
του άγχους, των συµπτωµάτων, της ΠΖ των ασθενών
από τους proxies. 

Αναφέρεται η υπόθεση της «ανάγκης του πένθους»
(requirement of mourning, ROM) δηλαδή την ανάγκη
των φροντιστών να πιστεύουν ότι οι ασθενείς υποφέ-
ρουν προκειµένου να προστατέψουν το δικό τους σύστη-
µα αξιών και ιδιαίτερα την σωµατική τους υγεία. ∆ια-
κρίνεται στην «ανάγκη πένθους από ενσυναίσθηση»
(empathic requirement of mourning) στην οποία ο
φροντιστής φαντάζεται τον εαυτό του στη θέση του
ασθενούς (σκέφτεται για παράδειγµα, ‘εγώ θα ήµουν
πολύ αγχωµένος και θα υπέφερα τροµερά’), και στην
«ανάγκη πένθους λόγω αυτο-υπεροχής» (self-aggrandizing
requirement of mourning) δηλαδή την ανάγκη του
φροντιστή να διαφυλάξει, να εξυψώσει τη δική του
κατάσταση και να νιώσει την δική του υπεροχή όσον
αφορά βασικές θεµελιώδης αξίες (‘είναι καλύτερο να

είσαι υγιής παρά άρρωστος’) (Fitzsimmons et al 1999;
Lampic et al 1996). 

Οι προκαταλήψεις και τα στερεότυπα (Widmark-
Petersson et al, 2000) όπως για παράδειγµα ότι η νεα-
ρή ηλικία του ασθενούς επιτείνει την ένταση των συµπτω-
µάτων και η µακροχρόνια εργασία σε ογκολογικά τµήµα
φαίνεται να σχετίζονται µε την προβολή των συναισθη-
µάτων κατάθλιψης στους ασθενείς (Lampic et al, 1996). 

Οι Widmark-Petersson et al (2000) αναδεικνύουν τις
πιθανότητες αναποτελεσµατικής πληροφόρησης και επι-
κοινωνίας (Aaronson 1991; Horton 2002; Zachariae et al
2003; Thorne et al, 2005; Travado et al 2005) ως αιτίες
οι οποίες µπορούν να επηρεάσουν σηµαντικά το είδος,
την ποιότητα και την έκβαση της παρεχόµενης φροντίδας. 

Οι Brunelli C et al (1998) κάνουν νύξη για το Ηawthorne
effect, δηλαδή την αλλαγή στη συµπεριφορά που προ-
καλεί η γνώση της συµµετοχής στην έρευνα και των
σκοπών αυτής.

Η ελλιπής µεθοδολογική προσέγγιση µπορεί να κάνει
εντονότερο το φαινόµενο της ασυµφωνίας µεταξύ ασθε-
νών – πληρεξούσιων (Sprangers & Sneeuw 2000), η
ανεπαρκής επίγνωση της κατάστασης που βιώνει ο
ασθενής καθώς και η διαφορετική αντίληψη των ερω-
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τήσεων του ερωτηµατολογίου από ασθενείς και πλη-
ρεξούσιους (Groenvold et al 1997) και η παρουσία ή
όχι του ερευνητή (Groenvold et al,1997; Addington
–Hall & Karla 2001) αναφέρονται ως πιθανές ερµη-
νείες της ασυµφωνίας στην εκτίµηση της ΠΖ. 

Οι Pickard & Knight (2005) διακρίνουν την «προο-
πτική πληρεξούσιου-πληρεξούσιου» (proxy-proxy
perspective) κατά την οποία οι proxy αξιολογούν την
ΠΖ του ασθενούς από τη δική τους οπτική γωνία και
την «προοπτική πληρεξούσιου-ασθενή» (proxy-patient
perspective) κατά την οποία ο πληρεξούσιος καλεί-
ται να εκτιµήσει την ΠΖ του ασθενούς αναλογιζόµε-
νος πώς θα την εκτιµούσε ο ίδιος ο ασθενής, «να µπει
στα παπούτσια του ασθενή», να σκεφτεί και να απα-
ντήσει όπως αυτός. Εντούτοις, οι Gundy & Aaronson
(2008) που διερεύνησαν τις δύο προοπτικές αναφέ-
ρουν ότι δε διαπιστώθηκε κανένα είδους πλεονέκτη-
µα για τη µία ή την άλλη προοπτική και ότι χρειάζε-
ται περαιτέρω διερεύνηση για εύρεση πιθανής συσχέτισης.
Αναφέρουν όµως, ότι υπάρχουν ενδείξεις για την υιο-
θέτηση της οπτικής γωνίας του «πληρεξούσιου-πλη-
ρεξούσιου» όταν χρησιµοποιούνται ερωτηµατολόγια
του EORTC. 

Βιβλιογραφική ανασκόπηση (McPherson & Addington
–Hall 2003) για την αξιοπιστία των πληροφοριών που
παρέχουν οι πληρεξούσιοι αναφέρει παράγοντες που
σχετίζονται µε τον ασθενή και τον πληρεξούσιο (όπως
η σχέση τους, οι προσδοκίες και οι απόψεις, οι στρα-
τηγικές αντιµετώπισης των προβληµάτων) (Καλλέρ-
γης, Αθανασοπούλου 1993; Ιακωβίδης και συν., 2004;
Καλλέργης και συν., 2008), παράγοντες που σχετίζο-
νται µε την εκτίµηση (το εργαλείο, πολύπλοκες ερω-
τήσεις, µεγάλο εύρος επιλογής απάντησης, η περίο-
δος, ο χρόνος εκτίµησης και τα συναισθήµατα),
παράγοντες που σχετίζονται µε την εγκυρότητα των
µελετών (το δείγµα, ο τρόπος εύρεσης της συµφω-
νίας) και το πόσο χειροπιαστό, ορατό και σηµαντικό
είναι το πρόβληµα που επηρεάζει την ΠΖ (Addington
–Hall & Karla 2001;  McPherson & Addington –Hall
2003).

Συµπεράσµατα  
Η παρούσα βιβλιογραφική ανασκόπηση αναδεικνύει
την αναγκαιότητα της εξατοµικευµένης προσέγγισης
κάθε ασθενή για την αξιολόγηση της ΠΖ του, τη δυνα-
τότητα αξιοποίησης των πληρεξούσιων ως εναλλακτι-
κές πηγές πληροφόρησης αλλά και την αναγκαιότητα
περαιτέρω έρευνας προκειµένου να διευκρινιστούν τα
χαρακτηριστικά των πληρεξούσιων και πως αυτά επη-
ρεάζουν την κρίση τους για την εκτίµηση της ΠΖ των
ασθενών. Οι κλινικοί και οι ερευνητές οφείλουν να
αξιοποιούν τις πληροφορίες από τους πληρεξούσι-
ους, να αξιολογούν τους περιορισµούς, να είναι ενή-
µεροι για τα κενά που υπάρχουν έχοντας συνειδητά ως
υπόβαθρο ότι ο ασθενής είναι αυτός που πρέπει να
έχει την ‘τελευταία λέξη’.. 
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