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ΠΕΡΙΛΗΨΗ
 Την τελευταία δεκαετία έχει τονιστεί ότι η παρηγορητική φροντίδα είναι σηµαντική για όλες τις απειλητικές 

για τη ζωή νόσους. 
 της παρούσας µελέτης ήταν να διερευνηθεί η αντίληψη των ασθενών που βρίσκονται στο τέλος του κύκλου 

ζωής τους και των φροντιστών τους για τις υπάρχουσες δοµές υγείας και τη σχέση µε τους επαγγελµατίες υγείας. 
 Η παρούσα µελέτη υιοθέτησε ένα µικτό ερευνητικό σχέδιο, χρησιµοποιώντας ποιοτικές, αλλά και 

ποσοτικές µεθόδους. Τον πληθυσµό αποτέλεσαν ασθενείς στο τέλος του κύκλου ζωής τους και φροντιστές αυτών. 
Χρησιµοποιήθηκε ερωτηµατολόγιο που δηµιουργήθηκε στο ερευνητικό µέρος του έργου «Ανάπτυξη πρότυπου µο-
ντέλου ποιότητας στην αγωγή υγείας, αυτοφροντίδα και αποκατάσταση ασθενών µε νεοπλασίες».

 Το δείγµα της µελέτης αποτέλεσαν 46 ασθενείς. Το 32,6% των ασθενών είχε σχετικά περιορισµέ-
νη δραστηριότητα, αλλά ήταν περιπατητικοί. Οι µισοί περίπου ασθενείς (56,5%) είχαν προσβασιµότητα σε υπηρεσί-
ες κατ`οίκον νοσηλείας. Οι ασθενείς υποστήριξαν ότι οι επαγγελµατίες υγείας µπορούν να τους καθοδηγήσουν για 
να ελέγχουν καλύτερα τον πόνο τους (93,5%) και τα συµπτώµατα (89,1%). Οι περισσότεροι φροντιστές ήταν γυναίκες 
(69,6%). Το 23,9% είχε αναπτύξει συναισθηµατικές διαταραχές και το 53,3% χαρακτήρισε την υγεία του καλή. Για τη 
βελτίωση της φροντίδας, οι περισσότεροι φροντιστές ανέφεραν την ψυχολογική υποστήριξη, την πιο συχνή επαφή µε 
το οικογενειακό περιβάλλον και τη γνώση για την ύπαρξη ειδικών δοµών/υπηρεσιών. 

 Είναι σηµαντικό να αναπτυχθούν πολιτικές στο χώρο της υγειονοµικής περίθαλψης, οι οποίες θα πε-
ριλαµβάνουν την ανάπτυξη παρηγορητικών παρεµβάσεων, ιδιαίτερα στους φροντιστές της οικογένειας των ασθενών 
µε καρκίνο στο τέλος του κύκλου ζωής τους.
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ΕΙΣΑΓΩΓΗ

Τ ην τελευταία δεκαετία έχει τονιστεί ότι η παρη-
γορητική φροντίδα είναι σηµαντική για όλες τις 
απειλητικές για τη ζωή νόσους (World Health 

Organization 2013). Αυτή η διαπίστωση είχε ως αποτέ-
λεσµα να επηρεαστούν οι διεθνείς πολιτικές και να δη-
µιουργηθούν εθνικές και περιφερειακές στρατηγικές και 
κατευθυντήριες οδηγίες (Radbruch & Payne 2010).

 ∆εν είναι εύκολο να ορίσει κανείς τον ασθενή 
που χρήζει ανακουφιστικής φροντίδας. Σύµφωνα µε 
τις ευρωπαϊκές συστάσεις (Radbruch & Payne 2010) ο 
ασθενής που χρήζει παρηγορητικής φροντίδας είναι ο 
ασθενής που έχει διαγνωστεί µε απειλητική για τη ζωή 
ασθένεια. Προτείνεται ότι απαιτείται ιδιαίτερη ευαισθητο-
ποίηση για την παροχή παρηγορητικής φροντίδας στους 
µη καρκινοπαθείς ασθενείς, όπως αυτούς µε νευρολογι-
κές παθήσεις, HIV/AIDS και καρδιακές, αναπνευστικές ή 
νεφρικές νόσους.

Έρευνες έχουν δείξει ότι υπάρχουν σηµαντικές διαφο-
ρές µεταξύ των καρκινικών και µη καρκινικών διαγνώ-
σεων (Gore et al 2000, Edmonds et al 2001, Tanvetyanon 
& Leighton 2003) και στην πορεία των νόσων που δια-
φοροποιεί τις ανάγκες των ασθενών (Murtagh et al 2004, 
Murray et al 2005). Το 2010, το British Medical Journal 
δηµοσίευσε ένα αφιέρωµα για να προβάλει την παρηγο-
ρητική φροντίδα ως τη φροντίδα που πρέπει να παρέχεται 
σε όλο τον κόσµο (Delamothe et al 2010). Περιείχε άρθρα 
γραµµένα από Βρετανούς και Σκωτσέζους εµπειρογνώ-
µονες και επικεντρώθηκε στην αναγνώριση των ασθε-
νών που χρήζουν ανάγκης παρηγορητικής φροντίδας µε 
τη χρήση κλινικών δεικτών (Boyd & Murray 2010), στην 
ευαισθητοποίηση σχετικά µε την οµιλία (Seymour et al 
2010) και πώς να εξασφαλιστεί ένας καλός θάνατος για 
όλους (Ellershaw et al 2010). Αυτό το αφιέρωµα ήταν 
µια αναγνώριση της φροντίδας που απαιτείται για όλους 
τους ασθενείς. Παρέχει προτάσεις για τους επαγγελµατίες 
υγείας τις οποίες θα µπορούσαν να ενσωµατώσουν στην 
καθηµερινή τους ζωή και αναφέρεται σε αρκετές µελέτες 
που καλύπτουν το τέλος της ζωής (τις τελευταίες ηµέρες 
ή ώρες). 

Έχουν περιγραφεί σοβαρές προκλήσεις στην αναγνώ-

ριση των ασθενών που χρειάζονται παρηγορητική φρο-
ντίδα. ∆ύο συστηµατικές ανασκοπήσεις αντιµετώπισαν 
τις δυσκολίες αναγνώρισης του πληθυσµού που χρήζει 
παρηγορητικής φροντίδας στην Ελλάδα. Οι Sigurdardottir 
et al (2014) συµπεριέλαβαν 336 µελέτες και βρήκαν µε-
γάλες διαφορές στον τρόπο µε τον οποίο περιγράφηκαν 
αυτοί οι πληθυσµοί. Ωστόσο, οι πιο συχνές µεταβλητές 
που συγκρίθηκαν ήταν η ηλικία, το φύλο, η διάγνωση 
του καρκίνου, η λειτουργική κατάσταση και η επιβίωση. 
Οι Van et al (2013) συµπεριέλαβαν τόσο καρκινοπαθείς 
όσο και µη καρκινοπαθείς ασθενείς και βρήκαν έλλειψη 
σαφήνειας στους ορισµούς. Πρέπει να σηµειωθεί ότι οι 
µισές από τις µελέτες που αφορούσαν µη καρκινοπαθείς 
ασθενείς αποκλείστηκαν, δεδοµένου ότι δεν αφορούσαν 
ανακουφιστική ή παρηγορητική φροντίδα, αν και οι πλη-
θυσµοί δεν είχαν επιλογές θεραπευτικής αγωγής. Μια 
µελέτη έχει πλησιάσει τον ορισµό για τους ασθενείς µε 
καρκίνο, αλλά η ταξινόµηση των ασθενών που δεν έχουν 
καρκίνο συνεχίζεται (Benthien et al 2015).

Μια έκθεση του ΠΟΥ, η οποία δηµοσιεύτηκε τον Ιού-
λιο του 2015, βασισµένη στον Παγκόσµιο Άτλα (World 
Palliative Care Alliance and WHO 2014) αναφέρει ότι από 
το σύνολο των ανθρώπων που χρειάζονται παρηγορη-
τική φροντίδα, µόνο το 14% τη λαµβάνει. Κατά την ανά-
πτυξη της παρηγορητικής φροντίδας στη ∆υτική Ευρώπη 
έχουν αναδειχθεί πολλά εµπόδια. Μερικά εµπόδια, για 
παράδειγµα, είναι η έλλειψη πρόσβασης στις κλινικές ή 
ξενώνες που παρέχουν παρηγορητική φροντίδα, η έλλει-
ψη ιατρών που εκπαιδεύονται στην παρηγορητική φρο-
ντίδα και η έλλειψη καλής συνέχειας της περίθαλψης στο 
τέλος της ζωής (Lynch et al 2010, Hoefler & Vejlgaard 
2011, Vittrup & Timm 2013). 

Η σηµασία της παρηγορητικής φροντίδας έχει ανα-
γνωριστεί, όχι µόνο από τους επαγγελµατίες υγείας και 
τους ασθενείς και φροντιστές αυτών, αλλά και από τους 
απλούς πολίτες. Τίτλοι εφηµερίδων αναφέρουν χαρακτη-
ριστικά: «Η προσπάθεια για το θάνατο καθυστερεί (στα 
νοσοκοµεία)» και «Η παρηγορητική φροντίδα για τους 
ασθενείς µε απειλητική για τη ζωή ασθένεια παρέχεται 
κυρίως σε καρκινοπαθείς. Σε άλλες οµάδες ασθενών εί-
ναι δύσκολο να προσφερθεί οποιαδήποτε παρηγορητική 

ΒΑΣΙΚΑ ΣΗΜΕΙΑ

που νοσούν όσο και για τους φροντιστές τους.

της νόσου ή/και της θεραπείας.

µε το οικογενειακό περιβάλλον και γνώση για τη διαθεσιµότητα εξειδικευµένων δοµών/υπηρεσιών.
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φροντίδα» (Elmhøj & Piil 2014). ∆εδοµένου ότι ο αριθµός 
των ασθενών που πεθαίνουν στα νοσοκοµεία αυξάνεται 
συνεχώς, (National Board of Health 2010), το έργο των 
νοσοκοµείων είναι να προσφέρουν παρηγορητική φρο-
ντίδα. Αλλά, όταν ο δηµόσιος διάλογος περιγράφει την 
παρηγορητική φροντίδα στα νοσοκοµεία ως αποξενωτι-
κή, ανύπαρκτη και επιλεκτική σε σχέση µε τους ασθενείς 
µε καρκίνο, φαίνεται ότι ο στόχος δεν έχει επιτευχθεί.

Οι δοµές στις οποίες παρέχεται παρηγορητική φρο-
ντίδα στην Ελλάδα δεν είναι πολλές, ενώ δεν υπάρχουν 
οργανωµένα και εξειδικευµένα κέντρα παροχής παρη-
γορητικής φροντίδας. Στις περισσότερες οι ανάγκες των 
ασθενών δεν καλύπτονται, όχι απαραίτητα επειδή ο αριθ-
µός τους δεν επαρκεί, αλλά επειδή οι ασθενείς δεν γνω-
ρίζουν την ύπαρξή τους. Λαµβάνοντας υπόψη το γεγονός 
ότι η παρηγορητική φροντίδα σε παγκόσµιο επίπεδο δεν 
είναι πλήρως ανεπτυγµένη και ότι στην Ελλάδα βρίσκε-
ται στα αρχικά στάδια, η παρούσα µελέτη έχει σκοπό να 
διερευνήσει την αντίληψη των ασθενών που βρίσκονται 
στο τέλος του κύκλου ζωής τους και των φροντιστών τους 
για τις υπάρχουσες δοµές υγείας και τη σχέση µε τους 
επαγγελµατίες υγείας. 

ΜΕΘΟ∆ΟΛΟΓΙΑ

Η παρούσα µελέτη υιοθέτησε ένα µικτό ερευνητικό 
σχέδιο, χρησιµοποιώντας ποιοτικές, αλλά και ποσοτικές 
µεθόδους. Η ποσοτική µέθοδος, προοπτική συγχρονική 
µελέτη, αφορά τις ποσοτικές ερωτήσεις του ερωτηµα-
τολογίου, ενώ η ποιοτική µέθοδος τις τελευταίες 4 ερω-
τήσεις που διερευνούν τις εκπαιδευτικές ανάγκες για τη 
φροντίδα του ασθενή και είναι ανοιχτού τύπου.  

∆είγµα
Τον πληθυσµό της παρούσας µελέτης αποτέλεσαν 46 

ασθενείς στο τέλος του κύκλου ζωής τους και φροντιστές 
αυτών, οι οποίοι νοσηλεύτηκαν στο Ειδικό Αντικαρκινικό 
Νοσοκοµείο Πειραιά «Μεταξά» και στο Γενικό Ογκολογι-
κό Νοσοκοµείο Κηφισιάς «Οι Άγιοι Ανάργυροι» και είχαν 
πνευµατική διαύγεια.

Το ερωτηµατολόγιο που χρησιµοποιήθηκε στην πα-
ρούσα µελέτη, δηµιουργήθηκε στο ερευνητικό µέρος του 
έργου «Ανάπτυξη πρότυπου µοντέλου ποιότητας στην 
αγωγή υγείας, αυτοφροντίδα και αποκατάσταση ασθενών 
µε νεοπλασίες», επιστηµονικός υπεύθυνος του οποίου 
ήταν ο Αναπληρωτής καθηγητής Πιερράκος Γιώργος και 
υλοποιήθηκε από το ΑΤΕΙ Αθήνας. Το ερωτηµατολόγιο 
αποτελείται από δύο ενότητες. Η πρώτη ενότητα αφορά 
τους ασθενείς και η δεύτερη τους φροντιστές. Ουσιαστικά 
πρόκειται για δύο διαφορετικά ερωτηµατολόγια. 

Στους ασθενείς καταγράφονταν τα εξής: κοινωνικο-

δηµογραφικά δεδοµένα (φύλο, ηλικία, επίπεδο εκπαί-
δευσης, εργασία και εισόδηµα), κλινικά δεδοµένα (διά-
γνωση, έτη από τη διάγνωση, λειτουργική κατάσταση του 
ασθενή σύµφωνα µε το ECOG Performance Status και 
ύπαρξη µεταστάσεων), είδος θεραπείας που υποβλήθη-
κε, αυτοαξιολόγηση της υγείας τους σε µία 10-βάθµια 
κλίµακα τύπου Likert, προηγούµενη νοσηλεία και αιτία, 
µε ποιο άτοµο µένει µαζί, τη σχέση του µε το φροντιστή, 
προσβασιµότητα στις υπηρεσίες της κοινότητας και αξιο-
λόγηση των καθηµερινών δραστηριοτήτων (Instrumental 
Activities of Daily Living Scale). Επίσης, περιελάµβανε 
την αξιολόγηση εκπαιδευτικών αναγκών (42 ερωτήσεις): 
ανάγκες που µπορούν να καλυφθούν από τους επαγγελ-
µατίες υγείας (9 ερωτήσεις), ανάγκη για απόκτηση δεξι-
οτήτων, ώστε να αυτονοµηθούν (6 ερωτήσεις), απόψεις 
των ασθενών για το αν οι επαγγελµατίες υγείας µπορούν 
να τους βοηθήσουν για να βελτιώσουν την κατάστασή 
τους και την καθηµερινή τους διαβίωση (13 ερωτήσεις), 
απόψεις των ασθενών για το αν οι επαγγελµατίες υγείας 
µπορούν να τους βοηθήσουν για να βελτιώσουν το περι-
βάλλον που ζουν (8 ερωτήσεις) και ανάγκη για απόκτηση 
δεξιοτήτων για τη βελτίωση της καθηµερινής διαβίωσης 
των ασθενών (6 ερωτήσεις). 

Το δεύτερο µέρος του ερωτηµατολογίου έχει τίτλο 
«Οδηγός συνέντευξης φροντιστών ασθενών» και περιε-
λάµβανε: κοινωνικοδηµογραφικά δεδοµένα (φύλο, ηλι-
κία, επίπεδο εκπαίδευσης, εργασία και εισόδηµα), σχέση 
µε τον ασθενή, κύριο πρόβληµα υγείας του ασθενή, ώρες 
απασχόλησης µε τον ασθενή ανά ηµέρα και ανά εβδο-
µάδα, χρόνος φροντίδας του ασθενή σε µήνες, εµφάνιση 
τυχόν προβλήµατος υγείας του φροντιστή, αυτοαξιολό-
γηση της υγείας (κακή, µέτρια, καλή, πολύ καλή). Τέλος, 
περιελάµβανε τέσσερις ερωτήσεις – οδηγό για τη διεξα-
γωγή συνέντευξης για τη διερεύνηση των εκπαιδευτικών 
αναγκών:
� Τι θα θέλατε να γνωρίζετε περισσότερο όσον αφο-
ρά τη φροντίδα του ασθενούς;   
�Τι θα θέλατε να µάθετε να µπορείτε να κάνετε ώστε 
να βελτιώσετε τη φροντίδα του ασθενούς; 
�Έχετε ανάγκες για συναισθηµατική υποστήριξη 
και ενίσχυση των κοινωνικών σας επαφών;  Αν ναι, 
ποιες;  
�Τι άλλες ανάγκες για εκπαίδευση νοµίζετε ότι έχετε; 

Τα άτοµα, ασθενείς και φροντιστές, που συµµετείχαν 
στην παρούσα µελέτη, υπέγραψαν έντυπο ενηµέρωσης 
και συναίνεσης, αφού πρώτα τους εξηγήθηκαν προφο-
ρικά οι σκοποί και ο τρόπος διεξαγωγής της µελέτης. 
Προκειµένου να προστατευθεί η αυτονοµία τους για  αυ-
τοκυβέρνηση,  αξιοπρέπεια και  προστασία των ατοµι-
κών δικαιωµάτων τους, δεν καταγράφηκαν το όνοµα και 
το επώνυµο ή οποιοδήποτε άλλο στοιχείο (π.χ. αριθµός 
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µητρώου) µε το οποίο θα µπορούσε να αναγνωριστεί ο 
συµµετέχων (ασθενής ή φροντιστής).

Η στατιστική ανάλυση των δεδοµένων έγινε µε 
το στατιστικό πακέτο Statistical Package for Social 
Sciences version 22.0 (SPSS v.22.0). Χρησιµοποιήθηκε 
περιγραφική στατιστική προκειµένου να υπολογιστούν 
τα ποσοστά σε κάθε µεταβλητή. Οι ποιοτικές µεταβλητές, 
όπως το φύλο και το επίπεδο εκπαίδευσης των ασθενών 
παρουσιάστηκαν ως συχνότητα και ποσοστό και οι ποσο-
τικές µεταβλητές, όπως η ηλικία των ασθενών ή οι ώρες 
παροχής φροντίδας στους ασθενείς παρουσιάστηκε ως 
µέσος όρος και τυπική απόκλιση. Οι συγκρίσεις µεταξύ 
των µεταβλητών έγιναν µε παραµετρικές (Μann-Whitney 
test και t-test) και µη παραµετρικές (Kruskal-Wallis test) 
µεθόδους. Το επίπεδο σηµαντικότητας ορίστηκε σε 0,05. 

ΑΠΟΤΕΛΕΣΜΑΤΑ

Από τους 46 ασθενείς που συµµετείχαν στην παρού-

Πίνακας 1. ∆ηµογραφικά-επαγγελµατικά χαρακτηριστικά 
των συµµετεχόντων.

Χαρακτηριστικό Ασθενείς Φροντιστές
  Ν (%) Ν (%)

21 (45,7%) 14 (30,4%)

25 (54,3%) 32 (69,6%)

4 (8,7%) 13 (30,2%)

7 (15,2%) 8 (18,6%)

4 (8,7%) 8 (18,6%)

28 (60,9%) 14 (32,6)

7 (15,2%) 4 (9,5%)

22 (47,8%) 15 (35,7%)

8 (17,4%) 15 (35,7%)

9 (19,6%) 8 (19,2%)

33 (71,7%) 18 (43,9%)

5 (10,9%) 12 (29,3%)

3 (6,5%) 2 (4,9%)

3 (6,5%) -

1 (2,2%) 8 (19,5%)

1 (2,2%) 1 (2,4%)

18 (39,1%) 12 (36,4%)

24 (52,2%) 19 (57,6%)

4 (8,7%) 2 (6,1%)

Φύλο

Ηλικία (έτη)

Επίπεδο 
εκπαίδευσης

Επάγγελµα

Εισόδηµα 
(ευρώ)

Άνδρες

Γυναίκες

41-50

51-60

61-70

t71

Αναλφάβητοι

Απόφοιτοι ∆ηµοτικού/
Γυµνασίου

Απόφοιτοι Λυκείου / 
τεχνικής σχολής

Απόφοιτοι ΤΕΙ/ΑΕΙ

Συνταξιούχοι

Ιδιωτικοί Υπάλληλοι

∆ηµόσιοι Υπάλληλοι

Αγρότες

Άνεργος

Οικιακά

< 600

600 – 1300 

> 1300

σα µελέτη, οι περισσότεροι ήταν γυναίκες (54,3%), ηλικίας 
µεγαλύτερης των 71 ετών (60,9%), απόφοιτοι δηµοτικού/
γυµνασίου (47,8%), συνταξιούχοι (71,7%) και είχαν εισό-
δηµα 600-1300 ευρώ (52,2%). Τα δηµογραφικά και επαγ-
γελµατικά χαρακτηριστικά του δείγµατος παρουσιάζονται 
στον Πίνακα 1.

Οι περισσότεροι ασθενείς πάσχουν από καρκίνο λεµ-
φικού-αιµοποιητικού συστήµατος και σχετικών ιστών 
(23,9%). Από την οριστική διάγνωση έχουν περάσει 
4,4(±4,1) έτη µε ελάχιστο 0,5 έτη και µέγιστο 20 έτη. Όσον 
αφορά τη λειτουργική κατάσταση, το ένα τρίτο των ασθε-
νών (32,6%) είχαν σχετικά περιορισµένη δραστηριότητα, 
αλλά ήταν περιπατητικοί. Μεταστάσεις είχαν 13 (28,3%) 
ασθενείς. Από το σύνολο των ασθενών, οι 25 (54,3%) 
υποβλήθηκαν σε χειρουργική επέµβαση και χηµειοθε-
ραπεία και οι 14 (30,4%) σε χηµειοθεραπεία. Οι ασθενείς 
αξιολόγησαν συνολικά την υγεία τους µέτρια (4,9±2,2 µε 
µέγιστη τιµή 10). Το 37% των ασθενών είχε νοσηλευτεί 
τον τελευταίο χρόνο για κάποιο πρόβληµα υγείας, µε το 
ένα τρίτο αυτών να νοσηλεύτηκε για µετάγγιση αίµατος 
(35,7%). Τα αποτελέσµατα της περιγραφικής στατιστικής 
παρουσιάζονται στον πίνακα 2. 

Από το σύνολο του δείγµατος, οι 35 (76,1%) ασθενείς 
έµεναν µε κάποιο µέλος της οικογένειας, οι έξι (13%) 
έµεναν µόνοι, οι τέσσερις (8,7%) µε άλλον µη συγγενή 
και ένας (2,2%) µε άλλον συγγενή. Όσον αφορά το είδος 
του φροντιστή, οι 27 (58,7%) ασθενείς απάντησαν σύζυ-
γος/σύντροφος, οι οκτώ (17,4%) κόρη, οι πέντε (10,9%) 
υιός, οι τρείς (6,5%) άλλος συγγενής, ένας (2,2%) άλλος µη 
συγγενής µε αµοιβή, ένας (2,2) άλλος µη συγγενής χωρίς 
αµοιβή και ένας (2,2%) ασθενής έµενε µόνος του γιατί αυ-
τοεξυπηρετούνταν.

Σύµφωνα µε το ερωτηµατολόγιο αξιολόγησης των 
σύνθετων καθηµερινών δραστηριοτήτων, οι περισσό-
τεροι ασθενείς µπορούσαν ανεξάρτητα/αυτόνοµα να 
χρησιµοποιήσουν το τηλέφωνο (67,4%), να πάρουν τα 
φάρµακά τους (58,7%) και να διαχειριστούν τα οικονοµι-
κά τους (52,2%). Πλήρως εξαρτηµένοι ήταν οι ασθενείς 
για κάλυψη αποστάσεων µε τα πόδια (41,3%), για ψώνια 
από το παντοπωλείο (52,2%), για προετοιµασία γεύµατος 
(54,3%), για ασχολία µε το νοικοκυριό (52,2%), για ασχολία 
µε µικροεπισκευές που αφορούν το σπίτι (67,4%) και για 
το πλύσιµο των ρούχων (52,2%). Τα αποτελέσµατα πα-
ρουσιάζονται στον πίνακα 3. 

Το σύνολο σχεδόν των ασθενών θεωρεί ότι οι επαγ-
γελµατίες υγείας µπορούν να τους καθοδηγήσουν για να 
ελέγχουν καλύτερα τον πόνο τους (93,5%) και να επικοι-
νωνούν µε τους θεράποντές τους (91,3%). Οι περισσότεροι 
ασθενείς δεν µπορούν να κάνουν µόνοι τους αιµοληψία 
(89,1%) και να προµηθευτούν τα φάρµακά τους (84,8%) 
και πιστεύουν ότι επαγγελµατίες υγείας θα µπορούσαν να 
τους βοηθήσουν για να αισθάνονται καλύτερα (91,3%) και 
να µιλήσουν και να διαχειριστούν τα συναισθήµατά τους 
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Πίνακας 3. Αξιολόγηση των σύνθετων καθηµερινών δραστηριοτήτων 
των ασθενών.

Χαρακτηριστικό Ανεξάρτητος/
Αυτόνοµος

Ανάγκη 
για µερική 
βοήθεια

Πλήρως 
εξαρτηµένος

31 (67,4%) 5 (10,9%) 10 (21,7%)

14 (30,4%) 13 (28,3%) 19 (41,3%)

8 (17,4%) 14 (30,4%) 24 (52,2%)

12 (26,1%) 9 (19,6%) 25 (54,3%)

11 (23,9%) 11 (23,9%) 24 (52,2%)

5 (10,9%) 10 (21,7%) 31 (67,4%)

11 (23,9%) 11 (23,9%) 24 (52,2%)

27 (58,7%) 3 (6,5%) 16 (34,8%)

24 (52,2%) 2 (4,3%) 20 (43,5%)

Χρήση τηλεφώνου

Κάλυψη αποστάσεων µε 
τα πόδια

Ψώνια από το παντοπωλείο 

Προετοιµασία γεύµατος 

Ασχολία µε το νοικοκυριό 

Ασχολία µε µικροεπισκευές 
που αφορούν το σπίτι 

Πλύσιµο ρούχων

Λήψη φαρµάκων

∆ιαχείριση των 
οικονοµικών

Πίνακας 2. Χαρακτηριστικά των συµµετεχόντων όσον αφορά την 
ασθένειά τους και την προσβασιµότητα στις υπηρεσίες υγείας. 

Χαρακτηριστικό Ασθενείς
Ν (%)

11 (23,9%)

8 (17,4%)

7 (15,2%)

7 (15,2%)

6 (13%)

4 (8,7%)

1 (2,2%)

1 (2,2%)

1 (2,2%)

6 (14%)

14 (32,6%)

7 (16,3%)

12 (27,9%)

4 (8,7%)

25 (54,3%)

14 (30,4%)

4 (8,7%)

2 (4,3%)

1 (2,2%)

5 (35,7%)

3 (21,4%)

3 (21,4%)

2 (14,3%)

1 (7,1%)

26 (56,5%)

4 (8,7%)

2 (4,3%)

1 (2,2%)

13 (28,3%)

∆ιάγνωση

Λειτουργική 
κατάσταση

Θεραπεία

Αιτία νοσηλείας

Προσβασιµότητα 
σε υπηρεσίες 
της κοινότητας

Καρκίνος λεµφικού – 
αιµοποιητικού και σχετικών ιστών

Καρκίνος αναπνευστικού 
συστήµατος

Καρκίνος µαστού

Καρκίνος πεπτικού

Καρκίνος γεννητικού συστήµατος 
ανδρών και γυναικών

Καρκίνος ουροποιητικού

Καρκίνος µε άγνωστη και 
αβέβαιη συµπεριφορά

Καρκίνος µε µεταστάσεις

Καρκίνος οισοφάγου

Πλήρη δραστηριότητα

Σχετικά περιορισµένη 
δραστηριότητα αλλά περιπατητικοί

Ικανοί για αυτοφροντίδα αλλά 
περνούν στο κρεβάτι κάποιο χρόνο

Περνούν τον περισσότερο χρόνο 
της ηµέρας στο κρεβάτι

Ολοκληρωτικά κλινήρεις

Χειρουργική επέµβαση και 
χηµειοθεραπεία

Χηµειοθεραπεία

Χειρουργική επέµβαση

Χειρουργική επέµβαση, 
χηµειοθεραπεία και 
ακτινοθεραπεία

Ακτινοθεραπεία

Μετάγγιση αίµατος

Χηµειοθεραπεία

Χειρουργική επέµβαση

Λοίµωξη αναπνευστικού

Βιοψία

Υπηρεσίες κατ`οίκον νοσηλείας

Υπηρεσίες βραχείας νοσηλείας

Υπηρεσίες βοήθεια στο σπίτι

Οµάδες αυτοβοήθειας

Καθόλου πρόσβαση

(84,8%). Ακόµη, οι περισσότεροι ασθενείς υποστήριξαν 
ότι ο επαγγελµατίας υγείας θα µπορούσε να τους βοηθή-
σει παρέχοντάς τους περισσότερες πληροφορίες σχετικά 
µε τα δικαιώµατά τους και την ασφαλιστική τους κάλυψη 
(78,3%) και επιθυµούν να τους βοηθήσουν για να µάθουν 
να αναγνωρίζουν έγκαιρα τις λοιµώξεις (89,1%). Τα απο-
τελέσµατα παρουσιάζονται στον πίνακα 4.

Οι γυναίκες ασθενείς ήταν σηµαντικά περισσότερο 
αυτόνοµες στην προετοιµασία του γεύµατος (40% ένα-
ντι 9,5%, p<0,05), στην ασχολία µε το νοικοκυριό (44% 
έναντι 0, p<0,05), στο πλύσιµο των ρούχων (40% έναντι 
4,8%, p<0,05) και ήθελαν από τον επαγγελµατία υγείας 
να µάθουν σηµαντικά περισσότερο να κάνουν ελαφριές 
δουλειές του σπιτιού για να τους βοηθήσει να βελτιώσουν 
το περιβάλλον που ζουν (60% έναντι 28,6%, p<0,05) σε 
σχέση µε τους άνδρες. Τα αποτελέσµατα παρουσιάζονται 
στον πίνακα 5. 

Οι ασθενείς µε µεγαλύτερο επίπεδο εκπαίδευσης 
εκτίµησαν σηµαντικά υψηλότερα την υγεία τους (p<0,05) 
και ήταν σηµαντικά περισσότερο αυτόνοµοι στη χρήση 
τηλεφώνου σε σχέση µε τους υπολοίπους (p<0,05). Οι 
ασθενείς που ήταν απόφοιτοι λυκείου ήταν σηµαντικά 
περισσότερο αυτόνοµοι µε την ασχολία µε το νοικοκυριό 
σε σχέση µε τους υπολοίπους (p<0,05). Τα αποτελέσµατα 
παρουσιάζονται στον πίνακα 6. 

Οι ασθενείς µε υψηλό εισόδηµα (>1300 ευρώ το 
µήνα) υποστήριξαν σε σηµαντικά µεγαλύτερο ποσοστό 
ότι οι επαγγελµατίες υγείας θα µπορούσαν να τους βο-
ηθήσουν να ανεξαρτητοποιηθούν στην κινητοποίησή 
τους (p<0,05), να µην εξαρτώνται από άλλους (p<0,05), 
να µιλήσουν για αυτό που τους συµβαίνει (p<0,05), να αι-
σθανθούν χρήσιµοι για τους άλλους (p<0,05) και να νιώ-
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Ερώτηση Ν (%)

 Πίνακας 4. Θέµατα για τα οποία ο επαγγελµατίας υγείας µπορεί να καθοδηγήσει και να κατευθύνει τους ασθενείς για να βελτιώσει 
την καθηµερινή τους διαβίωση

Θεωρείτε ότι υπάρχουν θέµατα για τα οποία ο επαγγελµατίας υγείας µπορεί να σας καθοδηγήσει και να σας κατευθύνει για να βελτιώσετε 
την καθηµερινή σας διαβίωση;

Να ελέγχω καλύτερα τον πόνο µου 43 (93,5%)

Να επικοινωνώ µε τους θεράποντές µου (ιατροί-νοσηλευτές) 42 (91,3%)

Να ελέγχω καλύτερα τα συµπτώµατα (ναυτία, έµετος, εξάντληση, στοµατίτιδα, αϋπνία, δύσπνοια, κλπ) 41 (89,1%)

Να έχω περισσότερη πληροφόρηση για τις εξετάσεις που πρόκειται να κάνω  39 (84,8%)

Να έχω περισσότερη πληροφόρηση τη θεραπεία που ακολουθήσω 39 (84,8%)

Να έχω περισσότερη πληροφόρηση για τη διάγνωση 38 (82,6%)

Να έχω περισσότερη πληροφόρηση για τη µελλοντική εξέλιξη 36 (78,3%)

Να εµπλέκοµαι περισσότερο στις αποφάσεις που λαµβάνονται για µένα για την πορεία της θεραπείας µου 33 (71,7%)

Να αναζητήσω οικονοµική βοήθεια 8 (17,4%)

Θεωρείται ότι υπάρχουν ενέργειες ή πράξεις τις οποίες δεν µπορείτε να κάνετε µόνος/η σας και χρειάζεστε αποκλειστικά τη βοήθεια του 
επαγγελµατία υγείας;

Αιµοληψία  41 (89,1%)

Να προµηθευτώ τα φάρµακά µου  39 (84,8%)

Να προµηθευτώ υλικό για τη φροντίδα µου   36 (78,3%)

Να φροντίζω το τραύµα, στοµία, καθετήρα  34 (73,9%)

Να κλείσω ραντεβού σε ιατρό 33 (71,7%)

Να προγραµµατιστεί η ΧΜΘ ή η Μετάγγιση   32 (69,6%)

Τοµείς που οι επαγγελµατίες υγείας µπορούν να βοηθήσουν τους ασθενείς για να βελτιώσουν την κατάστασή τους και την καθηµερινή τους 
διαβίωση

Να αισθάνοµαι καλύτερα 42 (91,3%)

Να µιλήσω και να διαχειριστώ τα συναισθήµατά µου 39 (84,8%)

Να διαχειριστώ το νόηµα του θανάτου 36 (78,3%)

Να µιλήσω για αυτό που µου συµβαίνει 35 (76,1%)

Να αισθανθώ χρήσιµος/η για τους άλλους 35 (76,1%)

Να διαχειριστώ τα συναισθήµατα για αλλαγή της εικόνας σώµατος µου 35 (76,1%)

Να φροντίζω τον εαυτό µου  34 (73,9%)

Να µιλήσω µε ανθρώπους µε το ίδιο πρόβληµα 33 (71,7%)

Να ανεξαρτητοποιηθώ στην κινητοποίησή µου 32 (69,6%)

Να µην εξαρτώµαι από άλλους 32 (69,6%)

Να ανεξαρτητοποιηθώ στο φαγητό, µπάνιο, ντύσιµο 30 (65,2%)

Να αναλάβω τον έλεγχο στη ζωή µου  29 (63%)

Να νιώσω λιγότερο αποµονωµένος/αποξενωµένος  29 (63%)

Τρόποι µε τους οποίους ο επαγγελµατίας υγείας θα µπορούσε να βοηθήσει τους ασθενείς να βελτιώσουν το περιβάλλον που ζουν

Να έχω περισσότερες πληροφορίες σχετικά µε τα δικαιώµατα µου και την ασφαλιστική κάλυψη 36 (78,3%)

Να έχω περισσότερο σεβασµό από τους επαγγελµατίες υγείας 27 (58,7%)

Να έχω περισσότερη προσοχή και φροντίδα από τους επαγγελµατίες υγείας 27 (58,7%)

Να έχω περισσότερη προσοχή και φροντίδα από την οικογένειά µου/φροντιστή 24 (52,2%)

Να έχω περισσότερο σεβασµό από την οικογένειά /φροντιστή µου   23 (50%)
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σουν λιγότερο αποµονωµένοι (p<0,05). Οι ασθενείς µε 
µικρότερο µηνιαίο εισόδηµα (<600 ευρώ) υποστήριξαν 
σε σηµαντικά µεγαλύτερο ποσοστό ότι οι επαγγελµατίες 
υγείας θα µπορούσαν να τους βοηθήσουν να αναλάβουν 
τον έλεγχο στη ζωή τους (p<0,05) και να µιλήσουν µε αν-

Να έχω περισσότερη βοήθεια στις δουλειές του σπιτιού  22 (47,8%)

Να µάθω να κάνω ελαφριές δουλειές του σπιτιού 21 (45,7%)

Να κάνω απαραίτητες αλλαγές στο χώρο-λειτουργικός χώρος 17 (37%)

∆εξιότητες που οι ασθενείς επιθυµούν να εκπαιδευτούν από τους επαγγελµατίες υγείας για να βελτιώσουν την καθηµερινή τους διαβίωση

Να µάθω να αναγνωρίζω έγκαιρα τις λοιµώξεις 41 (89,1%)

Να λαµβάνω αποφάσεις για την επιλογή του κατάλληλου διαιτολογίου 40 (87%)

Να µάθω να διαχειρίζοµαι τα φάρµακά µου  40 (87%)

Να µάθω να φροντίζω το τραύµα, τη στοµία, τον καθετήρα 35 (76,1%)

Να µάθω να χειρίζοµαι το οξυγόνο  23 (50%)

Να εκπαιδευτώ στην ινσουλινοθεραπεία    21 (45,7%)

Πίνακας 5. Συσχετίσεις µεταξύ των δύο φύλων

Άνδρες Γυναίκες P

Προετοιµασία γεύµατος (Αυτόνοµος) 2 (9,5%) 10 (40%) 0,013

Ασχολία µε το νοικοκυριό (Αυτόνοµος) 0 11 (44%) 0,001

Πλύσιµο ρούχων (Αυτόνοµος) 1 (4,8%) 10 (40%) 0,003

Να µάθω να κάνω ελαφριές δουλειές 6 (28,6%) 15 (60%) 0,033
του σπιτιού

∆ηµοτικό / 
ΓυµνάσιοΑναλφάβητος Λύκειο ΑΕΙ/ΤΕΙ P

Πώς θα εκτιµούσατε συνολικά την υγεία σας; 2,7±1,4 5±2,1 5,3±1,8 6,1±2,1 0,012

Χρήση τηλεφώνου (Αυτόνοµος) 2 (28,6%) 15 (68,2%) 6 (75%) 8 (88,9%) 0,035

Ασχολία µε το νοικοκυριό (Αυτόνοµος) 0 4 (18,2%) 4 (50%) 3 (33,3%) 0,037

Πίνακας 6. Συσχετίσεις ανάλογα µε το επίπεδο εκπαίδευσης 

<600 600-1300 >1300 P

Να ανεξαρτητοποιηθώ στην κινητοποίησή µου 16 (88,9%) 12 (50%) 4 (100%) 0,008

Να αναλάβω τον έλεγχο στη ζωή µου 15 (83,3%) 11 (45,8%) 3 (75%) 0,038

Να µην εξαρτώµαι από άλλους 17 (94,4%) 11 (45,8%) 4 (100%) 0,001

Να µιλήσω µε ανθρώπους µε το ίδιο πρόβληµα 17 (94,4%) 13 (54,2%) 3 (75%) 0,016

Να µιλήσω για αυτό που µου συµβαίνει 17 (94,4%) 14 (58,3%) 4 (100%) 0,013

Να αισθανθώ χρήσιµος για τους άλλους 17 (94,4%) 14 (58,3%) 4 (100%) 0,013

Να νιώσω λιγότερο αποµονωµένος 14 (77,8%) 11 (45,8%) 4 (100%) 0,029

Πίνακας 7. Συσχετίσεις ανάλογα µε την εργασία

θρώπους µε το ίδιο πρόβληµα (p<0,05). Τα αποτελέσµατα 
παρουσιάζονται στον πίνακα 7.

Στη µελέτη συµµετείχαν 46 φροντιστές ασθενών. Οι 
περισσότεροι ήταν γυναίκες (69,6%), ηλικίας µεγαλύτερης 
των 71 ετών (32,6%), τελειόφοιτοι δηµοτικού/γυµνασίου 
(35,7%), συνταξιούχοι (43,9%) και είχαν εισόδηµα 600-
1300 ευρώ το µήνα (57,6%). Τα δηµογραφικά και επαγ-
γελµατικά χαρακτηριστικά του δείγµατος παρουσιάζονται 
στον Πίνακα 1.

Όσον αφορά τη σχέση των φροντιστών µε τους ασθε-
νείς, οι 22 (47,8%) φροντιστές ήταν σύζυγοι/σύντροφοι, 
οι έξι (13%) ήταν µητέρες, οι έξι (13%) ήταν κόρες, οι πέ-
ντε (10,9%) είχαν άλλη συγγένεια, οι τέσσερις (8,7%) δεν 
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είχαν καµία σχέση και οι τρεις (6,5%) ήταν υιοί. 
Οι φροντιστές παρείχαν συνολικά υπηρεσίες 12,9 (±9,5) 
ώρες την ηµέρα, µε ελάχιστο 2 ώρες και µέγιστο 24 ώρες. 
Ακόµη, παρείχαν υπηρεσίες συνολικά 90,3 (±67,2) ώρες 
εβδοµαδιαίως µε ελάχιστο 10 ώρες και µέγιστο 168 ώρες 
την εβδοµάδα. Συνολικά, οι 27 (58,7%) φροντιστές ήταν 
µε τους ασθενείς για περισσότερο από 24 µήνες, οι οκτώ 
(17,4%) για 12-24 µήνες, οι πέντε (10,9%) για 6-12 µήνες, 
οι πέντε (10,9%) για 3-6 µήνες και ένας (2,2%) για λιγότερο 
από 3 µήνες.

Από το σύνολο των φροντιστών, οι 11 (23,9%) είχαν 
αναπτύξει συναισθηµατικές διαταραχές εξαιτίας της φρο-
ντίδας των ασθενών. Συνολικά, οι 23 (53,3%) χαρακτήρι-
σαν την υγεία τους καλή, οι δέκα (23,3%) µέτρια, οι επτά 
(16,3%) πολύ καλή και οι τρεις (7%) κακή.

∆εν βρέθηκε σηµαντική στατιστική διαφορά µεταξύ 
του φύλου, του επιπέδου εκπαίδευσης, του είδους εργα-
σίας και του εισοδήµατος των φροντιστών.  

Οι µισοί περίπου φροντιστές δεν είχαν ανάγκη για πε-
ρισσότερες γνώσεις. Μάλιστα έξι φροντιστές απάντησαν 
µονολεκτικά «Τίποτα», ενώ 17 φροντιστές είχαν ενηµε-
ρωθεί επαρκώς από τους επαγγελµατίες υγείας «Είµαι 
ενηµερωµένος από το ιατρονοσηλευτικό προσωπικό». 
Υπήρχε και ένας φροντιστής που ανέφερε ότι εκτός 
από τους επαγγελµατίες υγείας είχε αναζητήσει µόνος 
του πληροφορίες χωρίς όµως να διευκρινίζει τις πηγές 
πληροφόρησής του, εάν δηλαδή η αναζήτηση ήταν στον 
έντυπο ή ηλεκτρονικό τύπο «Είµαι ενηµερωµένος από 
το ιατρονοσηλευτικό προσωπικό, αλλά έχω διαβάσει και 
µόνος µου». Ένας φροντιστής, ενώ ανέφερε ότι δεν γνω-
ρίζει πολλά, γνωρίζει ο γιος της που είναι και ο ασθενής 
οπότε ακολουθεί απλά τις οδηγίες του «Τα γνωρίζει ο γιος 
µου και εγώ του προσφέρω ότι µου ζητάει». 

Ένας φροντιστής ανέφερε ότι θα ήθελε να αποκτήσει 
περισσότερες γνώσεις όσον αφορά τη διατροφή «∆ιατρο-
φικές οδηγίες και κανόνες υγιεινής», ενώ αρκετοί ήταν 
εκείνοι (n=7) που ανησυχούν για τον πόνο που νιώθουν 
οι ασθενείς και χρήζουν περισσότερης βοήθειας για την 
αντιµετώπισή του. Συγκεκριµένα, δύο φροντιστές ανέφε-
ραν «Ερχόµαστε εδώ γιατί πονάει, έχει δύσπνοια, κάνει 
εµετούς. Πως να τα αντιµετωπίσω στο σπίτι;». ∆ύο φρο-
ντιστές εξέφρασαν την ανησυχία τους ότι η φαρµακευτική 
αναλγητική αγωγή είναι ανεπαρκής «Μερικές φορές πο-
νάει πάρα πολύ, παρόλο που παίρνει φάρµακο. Εκεί δεν 
ξέρω τι να κάνω. Εκνευρίζεται και φωνάζει» και «Τι θα 
πρέπει να κάνω όταν πονάει, ζαλίζεται ή δεν είναι καλά 
και τα φάρµακα δεν βοηθούν;» Ο πόνος αναφέρθηκε και 
από άλλον φροντιστή «Οτιδήποτε θα έκανε τη µαµά µου 
να µην πονάει, να τρώει, να δυναµώσει και να γίνει πιο 
λειτουργική». Ένας φροντιστής συνδύασε τον πόνο µε 

την έλλειψη ή τον περιορισµό λειτουργικότητας αναφέ-
ροντας: «Τις ανάγκες του ώστε να αισθάνεται καλύτερα, 
να είναι λειτουργικός και να µην πονάει». 

Άλλη ανάγκη που εκφράστηκε ήταν οι γνώσεις για τις 
επιπλοκές των φαρµάκων και την αντιµετώπισή τους «Θα 
ήθελα να γνωρίζω περισσότερα πράγµατα για τις επιπλο-
κές των φαρµάκων και την αντιµετώπιση των συµπτω-
µάτων τους». Ακόµη, οι φροντιστές ήθελαν να γνωρίζουν 
για τα έλκη κατάκλισης, τον τρόπο περιποίησής τους «Πε-
ρισσότερες γνώσεις για την περιποίηση των ελκών που 
προκύπτουν» και τους τρόπους πρόληψης «Πως θα τον 
φροντίζω καλύτερα στο κρεβάτι γιατί έχει αρχίσει και κά-
νει πληγές στην πλάτη και στις φτέρνες». 

Από τις συνεντεύξεις φάνηκε ότι είναι σηµαντικό να 
ενηµερώνονται οι φροντιστές για δοµές που είναι κατάλ-
ληλες να φιλοξενήσουν και να προσφέρουν υπηρεσίες 
φροντίδας στους ασθενείς τόσο σε χρόνια «Περισσότερα 
για χώρους φιλοξενίας ασθενών λόγω των δικών µου 
υποχρεώσεων», όσο και σε οξεία φάση «Πολλές φορές 
αντιµετωπίζω πρόβληµα µε το σακουλάκι γιατί ερεθίζεται 
η περιοχή και δεν ξέρω τι να κάνω. Βέβαια εσείς που έρ-
χεστε εδώ µε βοηθάτε, αλλά εγώ ανησυχώ». 

Κάποιοι φροντιστές (n=4) έδωσαν ιδιαίτερη έµφαση 
στην ψυχολογική ευεξία των ασθενών «Πως θα τη κάνω 
να νιώσει καλύτερα σωµατικά και ψυχικά», ενώ ένας 
φροντιστής ανέφερε χαρακτηριστικά «Τι θα είναι αυτό 
που θα κάνει τον ασθενή να νιώσει πιο όµορφα και πιο 
καθαρός». Τέλος, στις συνεντεύξεις αναφέρθηκε η σηµα-
σία της ανεξαρτησίας, ώστε να µπορεί να µένει µόνος του 
για κάποιο χρονικό διάστηµα «Τρόπος να γίνει ανεξάρτη-
τος στο χώρο του και να µπορεί να ειδοποιήσει σε ώρα 
ανάγκης». 

Αρκετοί φροντιστές (n=12) ανέφεραν ότι δεν χρειάζο-
νται επιπλέον γνώσεις και δεξιότητες για να βελτιώσουν 
την παρεχόµενη φροντίδα στους ασθενείς και ήταν από-
λυτοι «Τίποτα», ενώ δύο έδωσαν ιδιαίτερη σηµασία στον 
ιατρό τους και στην ερευνήτρια «∆εν έχω απορίες χάρη 
της δικιάς σας βοήθειας και του ιατρού του». Ακόµη, δύο 
φροντιστές πιστεύουν ότι πρέπει µε κάποιο τρόπο να έρ-
θει σε επαφή ο ασθενής µε το συγγενικό του περιβάλλον 
«Αν µπορούµε να πιέσουµε µε κάποιο τρόπο το συγγε-
νικό του περιβάλλον να τον επισκέπτεται πιο συχνά» και 
τα παιδιά του «Να έρχονται οι συγγενείς µας και τα παι-
διά µας πιο συχνά». Σε αυτό το πλαίσιο, έξι φροντιστές 
θέλουν να βελτιώσουν τις δεξιότητές τους για να υπο-
στηρίξουν ψυχολογικά τον ασθενή «Να τη βοηθήσω να 
ξαναβρεί το γέλιο της», «Να τη στηρίξω ψυχολογικά, να 
αντιµετωπίζω τη ζάλη, τους εµετούς, την αστάθεια, την 
ανορεξία και τον πόνο». 

Υπήρχε φροντιστής ο οποίος ήταν σε απόγνωση 
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«Εσείς θα µου πείτε τι να κάνω για να είναι καλύτερα. 
∆εν µπορώ να τη βλέπω συνέχεια στο κρεβάτι», ενώ δύο 
άλλοι έθεσαν το πρόβληµα της διατροφής «Είναι δύσκο-
λος στο φαγητό και αισθάνεται αδυναµία. Πως µπορώ να 
τον κάνω να τρώει λίγο παραπάνω;», «Θα ήθελα να τρώει 
λίγο παραπάνω γιατί έχει αδυνατίσει και έχει αδυναµία 
και να έχει περισσότερη υποµονή».

Στις θεωρητικές γνώσεις για τη βελτίωση της φροντί-
δας, αναφέρθηκε η ύπαρξη ειδικών δοµών «Θα ήθελα να 
υπάρχουν µονάδες φροντίδας», η άµεση συµβουλευτική 
από ειδικό «Να απευθύνοµαι σε κάποιον άµεσα να µε 
συµβουλεύσει για το τι πρέπει να κάνω προκειµένου να 
βοηθήσω το σύντροφό µου» ή µε το θεράποντα «Να έχω 
καλύτερη επικοινωνία µε τον ιατρό του». 

Επίσης, οι φροντιστές ανέφεραν αρκετά συχνά τη µεί-
ωση των συµπτωµάτων «Μετά τη θεραπεία κάνει εµε-
τούς και είναι πολύ αδύναµος. Τι µπορώ να κάνω για να 
του απαλύνω τα συµπτώµατα;» και κυρίως του πόνου 
«Θα ήθελα να ξέρω πως να µην πονάει και πότε θα γίνει 
καλά», ενώ ένας φροντιστής τόνισε την ανάγκη να βοη-
θήσει τον ασθενή για να τον κινητοποιήσει «Τι µπορώ να 
κάνω για να δυναµώσει και να σηκώνεται από το κρεβάτι 
για περισσότερες ώρες». Η κινητοποίηση και η ανεξαρ-
τησία του ασθενή είναι σηµαντική και για την ανεξαρτησία 
του φροντιστή «Να φεύγω µία ώρα από το σπίτι και να 
µην µένει η σκέψη µου πίσω. Να µπορώ να ξεφεύγω».

Άλλη ανάγκη που προέκυψε ήταν να προσφέρουν 
στους ασθενείς κάποια ενασχόληση ώστε να ξεχνιούνται 
µε το πρόβληµά τους και να νιώθουν καλύτερα «Να την 
κάνω να αναλάβει µερικές δραστηριότητες, ώστε να µην 
σκέφτεται συνέχεια το πρόβληµά της» και ένας φροντι-
στής ανέφερε την κοινωνικοποίηση «Τρόπους ένταξης µε 
άλλους ασθενείς, κοινωνικοποίηση». 

Οι φροντιστές όµως ήθελαν να αποκτήσουν και τε-
χνικές δεξιότητες, είτε για να κάνουν υποδόριες ενέσεις 
«Επειδή είναι ινσουλινοεξαρτώµενος θα ήθελα να µάθω 
να του κάνω την ινσουλίνη και να του αλλάζω τα τραύ-
µατα» ή βρογχικές αναρροφήσεις «Θα ήθελα να µάθω να 
κάνω βρογχικές αναρροφήσεις, αιµοληψία» ή χορήγηση 
φαρµάκων «Να βάζω τα φάρµακα όταν τελειώσουν» ή 
γενικότερα αντιµετώπιση διαφόρων καταστάσεων – επι-
πλοκών «Τι επιπλοκές θα παρουσιάσει για να µπορέσω 
να τις αντιµετωπίσω έως ότου φτάσω στο νοσοκοµείο».

Συνολικά τρεις φροντιστές ανέφεραν ότι δεν έχουν 
ανάγκη για συναισθηµατική υποστήριξη και ένας ότι έχει 
ανάγκη, αλλά δεν θέλει «Έχω, αλλά δεν θέλω ψυχολογι-
κή υποστήριξη. Προτιµάω να µιλάω µε τα παιδιά µου». 
Επίσης, ένας φροντιστής ανέφερε ότι ενώ στην αρχή 
χρειαζόταν ψυχολογική υποστήριξη, τώρα δεν χρειάζεται 
πλέον «Μετά τον πρώτο καιρό που ήµουν σε σοκ, τώρα 

µπορώ να πω ότι διαχειρίζοµαι το πρόβληµα».
Οι λόγοι που οι φροντιστές χρήζουν συναισθηµατι-

κής υποστήριξης αφορούσαν τα προβλήµατα που δηµι-
ουργούν στην οικογένειά τους «Βεβαίως, λόγω του ότι 
δηµιουργούνται προβλήµατα στην οικογένειά µου από 
την ενασχόλησή µου µε την ασθενή και λόγω της κατά-
στασής της», το γεγονός ότι δεν µπορούν να βοηθήσουν 
άλλο «Βεβαίως, µερικές φορές που τον βλέπω να πονάει, 
φτάνω σε απόγνωση», επειδή αισθάνονται εγκλωβισµέ-
νοι «∆εν έχω χρόνο να πάω για ένα καφέ, να ξεφύγω, να 
µιλήσω». 

Άλλοι λόγοι είναι επειδή πιστεύουν ότι υποφέρει 
ο ασθενής που φροντίζουν «Θέλω, γιατί υποφέρω να 
βλέπω το παιδί µου σε αυτή την κατάσταση και να µην 
µπορώ να κάνω κάτι να βοηθήσω», επειδή ο πόνος είναι 
«συσσωρευτικός και νιώθει ανήµπορος», επειδή ο ασθε-
νής είναι δύστροπος «Ναι, θα ήθελα υποστήριξη γιατί 
είναι δύσκολος άνθρωπος. Με στενοχωρεί, µε κουράζει 
και δεν µπορώ να τον βοηθήσω», επειδή οι φροντιστές 
φοβούνται το θάνατο «Ναι, µερικές φορές απογοητεύο-
µαι και φοβάµαι µήπως συµβεί το κακό. Ανακουφίζοµαι 
όταν µιλάω µε ειδικούς όπως εσείς και νιώθω σιγουριά» 
και επειδή αισθάνονται βάρος και θέλουν «να ανοίξω την 
ψυχή µου και να ξελαφρώσω».

Ένας φροντιστής αισθάνεται µόνος «Θέλω να µε επι-
σκέπτεστε πιο συχνά και εσείς και οι συγγενείς µου για 
να µου κάνουν παρέα. Αισθάνοµαι µόνος» και δύο επι-
θυµούν την επίσκεψη από ειδικούς «Θα θέλαµε επισκέ-
ψεις από εξειδικευµένους ανθρώπους να µας βοηθούν 
στην επίλυση των προβληµάτων π.χ. ανορεξία» και «Να 
υπάρχει οποιαδήποτε συναισθηµατική - ψυχολογική 
υποστήριξη από ειδικό για να διαχειριστώ και τις δικές 
µου ανάγκες και τις επιπρόσθετες του ασθενή και του 
συγγενικού περιβάλλοντος». Υπάρχουν και περιπτώσεις 
που οι φροντιστές λόγω της µοναξιάς και της πίεσης που 
νιώθουν, θέλουν απλά έναν άνθρωπο να µιλήσουν χωρίς 
να τους νοιάζει ποιος είναι αυτός «Μερικές φορές στενο-
χωριέµαι πολύ και απογοητεύοµαι. Τις στιγµές εκείνες θα 
ήθελα κάποιον να µιλήσω». 

Λόγω της συνεχούς ενασχόλησης µε τον ασθενή, 
πολλοί φροντιστές δεν έχουν χρόνο για να ασχοληθούν 
µε την υπόλοιπη οικογένειά τους «Θέλω να περάσω χρό-
νο µε τα εγγόνια µου» και µερικοί επιζητούν την επαφή 
µε την οικογένεια και την ψυχολογική ευεξία, όχι µόνο 
τη δική τους αλλά και των ασθενών «Να έρχονται οι συγ-
γενείς µου πιο συχνά να τον βλέπουν γιατί κάθεται όλη 
µέρα στο κρεβάτι χωρίς να µιλάει. Στενοχωριέµαι πολύ», 
Η οικογένεια αναφέρθηκε από 14 φροντιστές κατατάσσο-
ντας ως µία από τις σηµαντικότερες πηγές συναισθηµατι-
κής υποστήριξης «Ναι, εσείς µε βοηθάτε πολύ. Θα ήθελα 
όµως επισκέψεις και από τους συγγενείς και να µας κά-
νουν παρέα για να περνάει η ώρα». 

Μέσα κοινωνικών επαφών που αναφέρθηκαν από 
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τους φροντιστές είναι ο σύλλογος καρκινοπαθών, οι οµά-
δες υποστήριξης φροντιστών «Ναι, αισθάνοµαι µόνος και 
ανήµπορος σε όλο αυτό που µας συµβαίνει. Θα ήθελα να 
έχω επαφές µε ανθρώπους που έχουν παρόµοια προ-
βλήµατα», οι οµάδες υποστήριξης ασθενών «Ναι, επειδή 
πολλές φορές πονάει και έχει και προβλήµατα ψυχολο-
γικά θα ήθελα να έρθει σε επαφή µε άλλους ασθενείς µε 
το ίδιο πρόβληµα για να πάρει θάρρος και να καταλάβει 
ότι δεν είναι µόνος», η διάθεση περισσότερου χρόνου 
στον ασθενή «Ναι, θα ήθελα να είχα περισσότερο χρό-
νο να ασχολούµαι µε τη µητέρα µου. Η έλλειψη χρόνου 
µου δηµιουργεί άγχος και ενοχές», απλή συναναστροφή 
µε άλλους φροντιστές «Νιώθω την ανάγκη να µιλήσω µε 
άλλους ανθρώπους που να µην έχουν σχέση µε το προ-
σωπικό µου πρόβληµα» και τέλος περισσότερη επαφή 
µε την ερευνήτρια της παρούσας µελέτης «Ναι, µερικές 
φορές στενοχωριέµαι που δεν µπορώ να της αφιερώσω 
περισσότερο χρόνο. Θα ήθελα να ερχόσασταν πιο συχνά 
και για περισσότερη ώρα για να µην νιώθει µόνη και 
ασφαλής». 

Οι µισοί περίπου φροντιστές (n=23) δεν εξέφρασαν 
επιπρόσθετες ανάγκες εκπαίδευσης, ενώ δύο φροντιστές 
είχαν την επιθυµία να εκπαιδευτούν, αλλά όχι σε κάτι συ-
γκεκριµένο «Ότι µαθαίνω είναι καλό για τους συνανθρώ-
πους µου» και άλλος ένας ήθελε να µάθει τα πάντα «Τα 
πάντα. Πως µπορώ να φροντίζω τη µητέρα µου ώστε να 
µην αισθάνεται άσχηµα και να υποφέρει» 

Μία ανάγκη εκπαίδευσης που εκφράστηκε ήταν η δι-
αχείριση του πόνου χωρίς φαρµακευτική αγωγή. Αρκετοί 
φροντιστές ανέφεραν την ανάγκη να εκπαιδευτούν σε µε-
θόδους ψυχολογικής υποστήριξης «Εκπαίδευση για ψυ-
χολογική υποστήριξη και φροντίδα του αρρώστου» και 
διαχείρισης συναισθηµάτων των ασθενών «Ενηµέρωση 
για τους φορείς που µπορώ να απευθυνθώ για ψυχολογι-
κή υποστήριξη, εργοθεραπεία και ορθοπεδικά είδη». Εί-
ναι σηµαντικό για τους φροντιστές να βλέπουν τον ασθενή 
που φροντίζουν να χαµογελά «Να τον βοηθήσω να βελτι-
ωθεί η υγεία του και να ξαναβρεί το χαµόγελό του». 

Άλλη ανάγκη που εκφράστηκε είναι εξειδικευµένες 
τεχνικές ανάγκες «Θα ήθελα να έχω περισσότερες γνώ-
σεις φυσιοθεραπείας - εργοθεραπείας - λογοθεραπείας 
- κινησιοθεραπείας», που αφορούν την περιποίηση και 
σωµατική στήριξη του ασθενή «Θα ήθελα να µάθω πως 
µπορώ να βοηθάω στο σπίτι για τη φροντίδα του γιατί εί-
µαι µεγάλη γυναίκα και δεν µπορώ να τον αλλάζω και να 
τον σηκώνω µόνη µου», την περιποίηση και αλλαγή της 
στοµίας «Να µάθω περισσότερα για την περιποίηση της 
στοµίας που έχει ο ασθενής µου», χρήση αναπνευστήρα 
και νεφελοποιητή οξυγόνου «Μερικές φορές κάνει δύ-
σπνοια και φοβάµαι να χρησιµοποιήσω τη συσκευή µή-
πως του κάνω κακό. Θα ήθελα και άλλη εκπαίδευση».  

Μία άλλη ανάγκη που ειπώθηκε ήταν η εξής «Θα 
ήθελα να εκπαιδευτώ ώστε να εκπαιδεύσω τον κόσµο 
να αντιµετωπίζει καλύτερα τις αλλαγές της εικόνας του 
συνανθρώπου τους», ενώ ένας φροντιστής αναφέρθηκε 
εξειδικευµένα στη χηµειοθεραπεία «Να µάθω να τον βο-
ηθάω στην αντιµετώπιση των επιπλοκών της χηµειοθε-
ραπείας γιατί ταλαιπωρείται πολύ». Είναι σηµαντικό για 
τους φροντιστές να διδαχθούν τρόπους για να ενεργοποι-
ήσουν τους ασθενείς «Πως θα τον κάνω λίγο πιο ενερ-
γητικό. Αρνείται να ζήσει. Έχει παραιτηθεί» και «Πως θα 
τον πείσω να κάνει για την υγεία του αυτά που πρέπει 
χωρίς να τον εκνευρίζω». Επίσης, οι ασθενείς λόγω της 
ιδιαιτερότητας της νόσου τους γίνονται ιδιότροποι µε απο-
τέλεσµα να αλλάζουν τις συνήθειές τους και κυρίως τις 
διατροφικές «Πως να φτιάχνω τα φαγητά για να τρώει».

ΣΥΖΗΤΗΣΗ
Στην παρούσα µελέτη, οι ασθενείς και φροντιστές 

αυτών ανέφεραν ικανοποιηµένοι από τις υπηρεσίες που 
τους παρέχονται και κυρίως από τις υπηρεσίες κατ`οίκον 
φροντίδας των υπό µελέτη νοσοκοµείων. Όµως, αυτό 
που τονίστηκε έντονα και από τους ασθενείς και από τους 
φροντιστές είναι ότι θα ήθελαν πιο συχνή επαφή. 

Ο Παγκόσµιος Οργανισµός Υγείας (2009) ορίζει την 
παρηγορητική φροντίδα ως και τη φροντίδα της οικογέ-
νειας. Στην παρηγορητική φροντίδα είναι γενικά αποδε-
κτό ότι η υποστήριξη της οικογένειας αποτελεί, επίσης, 
µέρος της φροντίδας του ασθενή. Έτσι, τον πληθυσµό 
στόχο της παρούσας µελέτης δεν αποτέλεσαν µόνο οι 
ασθενείς που βρίσκονταν στο τέλος του κύκλου της ζωής 
τους, αλλά και οι φροντιστές αυτών που στο σύνολο σχε-
δόν των περιπτώσεων ήταν µέλη του οικογενειακού του 
περιβάλλοντος. 

Η σηµασία της οικογένειας ως φροντιστή αναφέρθη-
κε από τον Spichiger (2008), ο οποίος διαπίστωσε ότι το 
να γευµατίζει ο ασθενής µε την οικογένειά του είναι µία 
υποστηρικτική «χειρονοµία» για την οικογένεια, η οποία 
εκτιµήθηκε ιδιαίτερα από τους ασθενείς. Οι ασθενείς, 
αλλά και οι φροντιστές στην παρούσα µελέτη, ανέφεραν 
πολλές φορές ότι επιθυµούν πιο συχνές επισκέψεις από 
µέλη της οικογένειάς τους, κάτι το οποίο θα τους βελτιώ-
σει τη συναισθηµατική τους κατάσταση και θα τους βοη-
θήσει να περάσουν την ώρα τους ευχάριστα. Παρόµοια 
αποτελέσµατα που συµβάλλουν στο ρόλο της οικογένειας 
υπήρχαν από τους Kaarbø (2010), Nelson et al (2010) και 
Stomberg (2009), οι οποίοι αναφέρουν όλες τις αξιόλογες 
πτυχές των οικογενειών που υποστηρίζονται σε παρηγο-
ρητικές καταστάσεις.

Η επίσκεψη επαγγελµατιών υγείας στους ασθενείς 
στο τέλος της ζωής τους έχει αναγνωριστεί από τους τε-
λευταίους πολύ σηµαντική. Ένιωσαν περισσότερο ικανοί 
να εκφράσουν τις ανησυχίες τους, ακόµη και αν αυτό 
δεν γίνεται συχνά, παράγοντας που συνέβαλε στη βελ-
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τίωση της ποιότητας ζωής τους (Stomberg 2009). Στην 
παρούσα µελέτη, οι φροντιστές ανέφεραν τη σηµασία της 
επίσκεψης ειδικών και επαγγελµατιών υγείας τόσο στην 
απόκτηση γνώσεων, όσο και στη βελτίωση της ψυχολο-
γικής κατάστασης των ασθενών. ∆ηµιουργείται ένα κλίµα 
ασφάλειας, όπου όλοι νιώθουν πιο άνετα, εκφράζοντας 
τις απορίες τους και βρίσκοντας λύσεις στα προβλήµατα 
που αντιµετωπίζουν. 

Το φυσικό περιβάλλον έχει αναγνωριστεί ως σηµα-
ντικός παράγοντας ευεξίας των ασθενών και της οικογέ-
νειάς τους. Στην παρούσα µελέτη, οι ασθενείς και φρο-
ντιστές που συµµετείχαν στη µελέτη δεν νοσηλεύονταν 
στο νοσοκοµείο, αλλά ήταν στην οικεία τους. Οι ασθενείς 
θεωρούν πολύ σηµαντικό να έχουν το δικό τους ιδιωτικό 
χώρο, είτε εκείνοι νοσηλεύονται στο νοσοκοµείο είτε εί-
ναι στην οικεία τους, βοηθώντας στη δηµιουργία µιας αί-
σθησης ειρήνης και ηρεµίας (Broom & Cavenagh 2011). 

Άλλος παράγοντας που έχει αναγνωρισθεί ότι είναι 
σηµαντικός είναι η επαφή των ασθενών και των φροντι-
στών µε άλλους που βρίσκονται σε παρόµοιες καταστά-
σεις, κάτι το οποίο στηρίχτηκε και στην παρούσα µελέτη, 
όπου δόθηκε ιδιαίτερη έµφαση στην αναζήτηση υποστη-
ρικτικών δοµών και στη συνάντηση µε άλλους ασθενείς 
και οικογένειες µε παρόµοιο πρόβληµα. Αυτό προσφέρει 
ευκαιρία υποστήριξης και κατανόησης σε διαφορετικό 
επίπεδο, και για µερικούς, την ευκαιρία να δώσουν κάτι 
σε άλλους. Αυτό είναι που δίνει νόηµα στη ζωή τους και 
ενδιαφέρον να ασχοληθούν µε κάτι. Εκτός, δηλαδή ότι 
υποστηρίζονται ψυχολογικά και µπορεί να λύσουν κά-
ποια προβλήµατα, είναι ένα είδος ενασχόλησης και ένας 
τρόπος κινητοποίησης των ασθενών, ώστε να ξεχάσουν 
προσωρινά το δικό τους πρόβληµα και ασχοληθούν µε 
άλλους, ανεξάρτητα αν είναι σε χειρότερη ή καλύτερη 
θέση από αυτούς (Gourdji et al 2009).

H δυσαρέσκεια των µελών της οικογένειας µε την 
ποιότητα φροντίδας, συνδέεται µε αρνητικές ψυχολογικές 
επιδράσεις, όπως παρατεταµένη και παθολογική θλίψη, 
κατάθλιψη και µειωµένη ποιότητα ζωής τα οποία µε τη 
σειρά τους µπορεί να συµβάλλουν στην αύξηση της χρή-
σης των υπηρεσιών υγείας από τα µέλη της οικογένειας 
(Shah et al 2016). Πιθανόν αυτή είναι η εξήγηση που στην 
παρούσα µελέτη οι φροντιστές και οι ασθενείς τόνισαν 
σε αρκετά σηµεία ότι αναζητούν δοµές που να παρέχουν 
υπηρεσίες φροντίδας τόσο σε οξεία όσο και σε χρόνια 
βάση. 

Στη µελέτη των Kobayakawa et al (2017) τα κύρια 
προβλήµατα που αντιµετώπιζαν οι οικογενειακοί φρο-
ντιστές ατόµων µε νόσο τελικού σταδίου ήταν αϋπνία 
και κατάθλιψη µε συχνότητα τουλάχιστον µία φορά την 
εβδοµάδα. Τα ψυχολογικά συµπτώµατα των φροντιστών 
συνδέονταν µε τη δική τους κακή κατάσταση υγείας και 
τα ψυχολογικά ή ψυχιατρικά συµπτώµατα των ασθενών. 
Για την αντιµετώπιση των συµπτωµάτων, οι φροντιστές 

συµβουλεύτηκαν ψυχιάτρους ή ψυχολόγους ή άλλους 
ειδικούς.

Σε µία µελέτη στην Ασία, οι µισοί περίπου ασθενείς 
και φροντιστές εξέφρασαν τουλάχιστον ένα αρνητικό συ-
ναίσθηµα και από αυτούς οι µισοί περίπου ασθενείς και 
φροντιστές ανέφεραν ότι δεν επιθυµούν να συζητήσουν 
τα αρνητικά τους συναισθήµατα. Οι ιατροί ογκολόγοι δεν 
ανταποκρίθηκαν σε µεγάλο ποσοστό σε αυτά τα αρνητι-
κά συναισθήµατα. Όταν όµως το έκαναν, τότε οι ασθενείς 
αντιλήφθηκαν πιο ευνοϊκά την επικοινωνία και βελτιώ-
θηκε η συναισθηµατική τους κατάσταση (Malhotra et al 
2017). Παρόµοια και σε άλλη µελέτη που διεξήχθη στη 
∆ανία, οι φροντιστές ασθενών στο τέλος του κύκλου της 
ζωής τους ανέφεραν συµπτώµατα κατάθλιψης, υψηλή 
επιβάρυνση και χαµηλό επίπεδο επικοινωνίας (Nielsen 
et al 2017).

Η ανθεκτικότητα των φροντιστών έχει σχετιστεί µε την 
κατάσταση υγείας, την κατάθλιψη και την κοινωνική υπο-
στήριξη. Η έλλειψη οικογενειακής υποστήριξης συνδέε-
ται και µπορεί να είναι αιτία µειωµένης ανθεκτικότητας 
(Hwang et al 2017). Έτσι, στην παρούσα µελέτη, οι φρο-
ντιστές που ανέφεραν συναισθηµατικές διαταραχές ήταν 
εκείνοι που επικαλέστηκαν συχνότερες επισκέψεις των 
υπόλοιπων µελών της οικογένειας.

Μερικοί φροντιστές στην παρούσα µελέτη δεν εί-
χαν ανάγκη για ψυχολογική υποστήριξη. Είναι γεγονός 
ότι η ανθεκτικότητα επηρεάζει το άγχος και αυξάνει την 
αισιοδοξία µειώνοντας τις αρνητικές επιπτώσεις των 
δύσκολων εµπειριών της ζωής (Scheier et al 2000). 
Η ανθεκτικότητα και η αισιοδοξία έχουν προταθεί ως 
προστατευτικοί παράγοντες ενάντια στις επιβλαβείς συ-
νέπειες του άγχους στην ψυχική και σωµατική υγεία 
(Stajduhar et al 2017), παράγοντες που είναι πιθανό να 
επηρέασαν τους φροντιστές στην παρούσα µελέτη.

Η φροντίδα στο σπίτι αναφέρεται συχνά ως η τρέχου-
σα λύση για την κάλυψη των αυξανόµενων αναγκών για 
την παρηγορητική φροντίδα (The Change Foundation 
2017) και αναφέρεται ότι είναι ο τόπος όπου οι περισσότε-
ροι άνθρωποι θα προτιµούν να φροντίζουν και να πεθαί-
νουν (Gomes et al 2013, Holm et al 2015). Ωστόσο, χωρίς 
ουσιαστικές επενδύσεις στην οικιακή παρηγορητική πε-
ρίθαλψη δεν είναι σαφής ο τρόπος µε τον οποίο ο στόχος 
αυτός θα επιτευχθεί ή θα διατηρηθεί χωρίς να προστεθεί 
σηµαντικό κόστος σε ένα ήδη εύθραυστο σύστηµα υγείας 
(McBride et al 2011, Holm et al 2015) ειδικά χωρίς µετα-
τόπιση του κόστους - οικονοµική επιβάρυνση - στις οικο-
γένειες (Dumont et al 2009, Souzan et al 2016). 

Η έρευνα έχει δείξει ότι οι χαµηλές προσδοκίες, τα 
αισθήµατα ευγνωµοσύνης, η εκτίµηση για τους επαγγελ-
µατίες υγείας και ο φόβος να εκφράσουν παράπονα µπο-
ρεί να καλύψουν τα προβλήµατά τους και να επηρεάσουν 
την αντίληψη των ασθενών και των οικογενειών τους 
περί ποιοτικής φροντίδας (Yamin 2009). Πράγµατι, µία 
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µελέτη έδειξε ότι τα µέλη της οικογένειας µερικές φορές 
εξορθολογούν τις εµπειρίες της αρνητικής φροντίδας ως 
µια αναπόφευκτη πραγµατικότητα µέσα σε ένα σύστηµα 
υγειονοµικής περίθαλψης µε περιορισµένους πόρους, µε 
αποτέλεσµα να εκφράζουν ικανοποιηµένοι, ενώ πραγµα-
τικά δεν είναι (Funk et al 2012, Souzan et al 2016).

Οι οικογενειακοί φροντιστές διαδραµατίζουν σηµαντι-
κό ρόλο στη φροντίδα των ασθενών µε καρκίνο, ειδικά 
στο τέλος της ζωής τους. Ο προσδιορισµός και η ικανο-
ποίηση των αναγκών αυτών των φροντιστών είναι απα-
ραίτητη για τη βελτίωση της ποιότητας της φροντίδας των 
ασθενών. Η ποιοτική µελέτη των Hashemi et al (2017) 
έδειξε τρεις βασικές κατηγορίες, συµπεριλαµβανοµένων 
των κοινωνικών αναγκών, των γνωστικών αναγκών και 
των ψυχολογικών αναγκών. Η κατηγορία κοινωνικών 
αναγκών περιελάµβανε τις υποκατηγορίες υποστήριξης 
για φροντίδα, αποτελεσµατική επικοινωνία και οικονο-
µική υποστήριξη. Η κατηγορία των γνωστικών αναγκών 
περιελάµβανε εκπαιδευτική υποστήριξη και υποστή-
ριξη στη λήψη αποφάσεων και η κατηγορία ψυχολογι-
κών αναγκών περιλάµβανε υποστήριξη για ψυχολογικό 
τραύµα, προετοιµασία για την αντιµετώπιση της πραγµα-
τικότητας του θανάτου ενός αγαπηµένου προσώπου και 
υποστήριξη για πένθος. Οι συγγραφείς κατέληξαν στο συ-
µπέρασµα ότι οι φροντιστές της οικογένειας των ασθενών 
µε καρκίνο στο τέλος της ζωής τους αναλαµβάνουν την 
ευθύνη πολλών πτυχών της φροντίδας για τον ασθενή 
τους, αλλά πολλές από τις δικές τους ανάγκες παραµέ-

νουν άγνωστες. Η παρούσα µελέτη είναι µία προσπάθεια 
να καλύψει αυτό το κενό που υπάρχει στη βιβλιογραφία, 
διερευνώντας τις ανάγκες των φροντιστών. 

ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ
Οι ασθενείς στο τέλος του κύκλου της ζωής τους που 

συµµετείχαν στην παρούσα µελέτη έχουν ανάγκη από 
περισσότερη πληροφόρηση και από εκπαίδευση στο πως 
να αντιµετωπίζουν τον πόνο τους, ενώ δυσκολεύονται να 
προµηθευτούν τα φάρµακά τους και να κλείσουν ραντε-
βού για µακροχρόνιες θεραπείες, όπως είναι η χηµειοθε-
ραπεία και η µετάγγιση. Οι ασθενείς έχουν ανάγκη τους 
επαγγελµατίες υγείας, κυρίως για ψυχολογική υποστήρι-
ξη, αλλά και για εξειδικευµένη συµβουλευτική. 

Οι φροντιστές της οικογένειας των ασθενών µε καρ-
κίνο στο τέλος της ζωής τους αναλαµβάνουν την ευθύνη 
πολλών πτυχών της φροντίδας για τον ασθενή τους, αλλά 
πολλές από τις δικές τους ανάγκες παραµένουν άγνω-
στες. Στην παρούσα µελέτη, οι περισσότεροι φροντιστές 
ανέφεραν συναισθηµατικές διαταραχές και έλλειµµα 
γνώσεων όσον αφορά την ελάττωση των συµπτωµάτων 
των ασθενών, ενώ τονίστηκε ιδιαίτερα ο ρόλος των συγ-
γενών – οικογένειας. 

Είναι σηµαντικό, λοιπόν, να αναπτυχθούν πολιτικές 
στο χώρο της υγειονοµικής περίθαλψης, οι οποίες θα 
περιλαµβάνουν την ανάπτυξη παρηγορητικών παρεµ-
βάσεων, ιδιαίτερα στους φροντιστές της οικογένειας των 
ασθενών µε καρκίνο στο τέλος του κύκλου ζωής τους. 
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ABSTRACT
Introduction: Over the last decade it has been highlighted that palliative care is important for all life-
threatening diseases.
Purpose: The purpose of this study was to explore the perception of end-of-life patients and their carers 
about existing health care structures and healthcare professionals.
Methods: This study adopted a mixed research methodology using both qualitative and quantitative 
methods. The population of this study was end-of-life patients and their caregivers. For data collection 
and interviews, a questionnaire was used which was created within the research part of the project 
"Development of a model of quality model in health education, self-care and rehabilitation of patients 
with neoplasms".
Results: The study sample consisted of 46 patients. Relatively limited activity, but ambulatory, were the 
32.6% of patients. About half of the patients (56.5%) had access to home care services. Patients argued 
that healthcare professionals can guide them to better control their pain (93.5%) and symptoms (89.1%). 
Most carers were women (69.6%). Emotional disturbances were recorded in 23.9% and 53.3% rated good 
health. To improve care, most caregivers reported psychological support, more frequent contact with 
the family environment, and knowledge of the existence of specific structures/services.
Conclusions: It is important to develop healthcare policies, which will include the development of 
palliative care, especially for family caregivers of end-of-life cancer patients.
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