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Εισαγωγή:  Η φτωχή οικογενειακή λειτουργία σε παιδιά με καρκίνο 
επηρεάζει αρνητικά την ποιότητα ζωής τους. Συνεπώς είναι ιδιαίτερα 
σημαντική η εκτίμηση των εκπαιδευτικών αναγκών των γονέων παι-
διών και εφήβων με καρκίνο για την παροχή της κατάλληλης φροντίδας 
κατά τη διάγνωση και τη θεραπεία της νόσου. Σκοπός: Να αναδειχθούν 
και να καταγραφούν οι εκπαιδευτικές ανάγκες των γονέων παιδιών με 
καρκίνο σχετικά με την ενημέρωση και το είδος των πληροφοριών που 
έχουν ή/και αποκτούν για τη νόσο, τη θεραπεία, τις επιπλοκές και την 
πρόγνωση, καθώς και των παραγόντων που επηρεάζουν τις ανάγκες 
αυτές μέσω της ανασκόπησης της διεθνούς βιβλιογραφίας. Μέθοδος: 
Πραγματοποιήθηκε συστηματική ανασκόπηση διεθνούς βιβλιογραφίας 
στις ηλεκτρονικές βάσεις δεδομένων PubMed, Cinahl και Scopus με τις 
ακόλουθες λέξεις κλειδιά: educational needs, pediatric cancer, family και 
parents. Στην ανασκόπηση συμπεριελήφθησαν μελέτες που αφορούσαν 
σε γονείς παιδιών (≤18 ετών) με καρκίνο και διερευνούσαν τις εκπαιδευ-
τικές ανάγκες των γονέων. Οι μελέτες ήταν πρωτογενείς, δημοσιευμένες 
από 01/01/2014 έως 31/12/2019 και γραμμένες στην αγγλική ή ελληνική 
γλώσσα. Αποτελέσματα: Στην ανασκόπηση συμπεριελήφθησαν 9 μελέτες, 
από τις οποίες 3 ήταν συγχρονικές, 3 ποιοτικές, 2 μελέτες παρέμβασης 
και 1 μικτή. Το δείγμα των γονέων κυμαινόταν από 8 έως 209 γονείς. Οι 
γονείς είχαν ανάγκη από πολύπλευρη ενημέρωση, που θα αφορούσε στη 
διάγνωση, στη θεραπεία, στην ιατρική φροντίδα των παιδιών και πληρο-
φορίες σχετικά με την ψυχοσυναισθηματική προσαρμογή του παιδιού 
και της οικογένειας.  Συμπεράσματα: Η αναγνώριση των εκπαιδευτικών 
αναγκών είναι ιδιαίτερα σημαντική για την παροχή αποτελεσματικής και 
ολοκληρωμένης ενημέρωσης των γονέων και κατά συνέπεια αποτελεί 
βασικό παράγοντα για την επιτυχία της θεραπείας. Σημαντικό ρόλο στην 
εκπαίδευση των γονέων έχουν οι νοσηλευτές.

Λέξεις-ευρετηρίου: Ανάγκες ενημέρωσης, γονείς, εκπαιδευτικές ανάγκες, καρκίνος 
της παιδικής ηλικίας.
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Εισαγωγή

Ο καρκίνος της παιδικής ηλικίας αφορά στο 0,5–4,6% 
των καρκίνων που διαγιγνώσκονται ετησίως, ωστόσο 
αποτελεί τη δεύτερη αιτία θανάτου στα παιδιά στις ανε-
πτυγμένες χώρες.1 Κάθε χρόνο, περίπου 300.000 παιδιά 
διαγιγνώσκονται με καρκίνο παγκοσμίως, ενώ η συνολι-
κή επίπτωση του παιδικού καρκίνου είναι 50–200 παιδιά 
ανά εκατομμύριο παιδικού πληθυσμού.2 Τις τελευταίες 
δεκαετίες η επιβίωση των παιδιών με καρκίνο έχει βελ-
τιωθεί σημαντικά, με το ποσοστό 5ετούς επιβίωσης να 
κυμαίνεται στο 83,9%.3

Τα παιδιά που διαγιγνώσκονται με καρκίνο συχνά 
αντιμετωπίζουν κοινωνικά ή/και συναισθηματικά προ-
βλήματα κατά τη διάρκεια ή μετά την ολοκλήρωση της 
θεραπείας.4 Μπορεί να παρουσιάσουν χαμηλότερη σω-
ματική, συναισθηματική και κοινωνική ποιότητα ζωής 
σχετιζόμενη με την υγεία σε σύγκριση με τα υγιή παιδιά. 
Η φτωχή οικογενειακή λειτουργία σε παιδιά με καρκίνο 
έχει βρεθεί ότι επηρεάζει αρνητικά την ποιότητα ζωής 
του παιδιού, καθώς και την ικανότητά του να προσαρ-
μόζεται σωστά.5 Συνεπώς φαίνεται ότι ο ρόλος της οικο-
γένειας στα παιδιά με καρκίνο είναι ιδιαίτερα κρίσιμος 
και σημαντικός.6

Η αναστάτωση και η διάσπαση που δημιουργείται 
από τη διάγνωση του καρκίνου φτάνουν πέρα από το 
παιδί και επηρεάζουν, επίσης, τους γονείς και τα αδέλ-
φια που πιθανώς υπάρχουν στην οικογένεια.7 Οι γονείς 
στα αρχικά στάδια της διάγνωσης και της θεραπείας 
βιώνουν έντονη αβεβαιότητα, ενώ επιπρόσθετοι παρά-
γοντες άγχους αποτελούν οι δυσκολίες στη διαχείριση 
της συναισθηματικής τους αντίδρασης στη διάγνωση, 
η ερμηνεία και η εξήγηση της διάγνωσης στο παιδί, η 
αναδιανομή των οικογενειακών ρόλων και η αναδι-
οργάνωση της ρουτίνας ώστε να είναι συμβατή με τις 
απαιτήσεις της θεραπείας. Οι γονείς κατά την αρχική 
νοσηλεία του παιδιού τους στο νοσοκομείο πρέπει να 
μάθουν για τη διάγνωση, το σχέδιο θεραπείας και την 
απαραίτητη διαχείριση-φροντίδα του παιδιού τους στο 
σπίτι.8 Η ενημέρωση των γονέων για τη διάγνωση, τη 
θεραπεία και το σχέδιο φροντίδας του παιδιού τους 
συμβάλλει στην αντιμετώπιση της αβεβαιότητας. Αυτές 
οι πληροφορίες μπορούν να βελτιώσουν την ικανότητα 
των γονέων να λαμβάνουν τεκμηριωμένες αποφάσεις 
και να βοηθήσουν στην ομαλή μετάβαση του παιδιού 
από το περιβάλλον του νοσοκομείου στο σπίτι. Η κα-
τανόηση των αναγκών των γονέων παιδιών με καρκί-

νο είναι ζωτικής σημασίας για το ιατρονοσηλευτικό 
προσωπικό ώστε να παρέχει σε αυτούς την κατάλληλη 
εκπαίδευση.9

Σκοπός 

Ο σκοπός της παρούσας ανασκόπησης είναι να ανα-
δείξει και να καταγράψει τις εκπαιδευτικές ανάγκες των 
γονέων παιδιών και εφήβων με καρκίνο σχετικά με την 
ενημέρωση και το είδος των πληροφοριών που έχουν 
ή/και αποκτούν για τη νόσο, τη θεραπεία, τις επιπλοκές 
και την πρόγνωση, καθώς και των παραγόντων που επη-
ρεάζουν τις ανάγκες αυτές.

Μέθοδος

Η ανασκόπηση διεξάχθηκε σύμφωνα με τη μέθοδο-
πρόταση PRISMA (Προτιμώμενα στοιχεία αναφοράς 
για συστηματικές ανασκοπήσεις και μετα-αναλύσεις-
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and 
Meta-Analyses – PRISMA). Αρχικά πραγματοποιήθηκε 
αναζήτηση των κατάλληλων άρθρων στις ηλεκτρονικές 
βάσεις δεδομένων PubMed, Cinahl και Scopus, ώστε να 
εντοπιστούν μελέτες που να αφορούν στις εκπαιδευτικές 
ανάγκες γονέων παιδιών με καρκίνο. Οι λέξεις-κλειδιά 
που χρησιμοποιήθηκαν για την αναζήτηση των μελετών 
ήταν: education (εκπαίδευση), educational needs (εκπαι-
δευτικές ανάγκες) pediatric cancer (καρκίνος της παι-
δικής ηλικίας), family (οικογένεια) και parents (γονείς).

Από το σύνολο των άρθρων που προέκυψαν από την 
ανασκόπηση της βιβλιογραφίας, αφαιρέθηκαν τα δι-
πλότυπα άρθρα και εκείνα που απέμειναν ελέγχθηκαν 
ως προς τον τίτλο τους και σε όσα ο τίτλος δεν ήταν 
συμβατός με τον σκοπό της συστηματικής ανασκόπη-
σης απορρίφθηκαν. Έπειτα, πραγματοποιήθηκε η ανά-
γνωση των περιλήψεων των υπολοίπων μελετών και 
απορρίφθηκαν όσες δεν πληρούσαν τις προϋποθέσεις 
για να συμπεριληφθούν στην ανασκόπηση. Όσες μελέ-
τες απέμειναν, αναζητήθηκαν ως πλήρη κείμενα και από 
αυτές απορρίφθηκαν όσες δεν παρείχαν τις απαραίτη-
τες πληροφορίες, σχετικά με το θέμα και τον σκοπό της 
ανασκόπησης.

Τα κριτήρια εισαγωγής που τέθηκαν ήταν τα εξής: (α) 
άρθρα που αφορούσαν στην ανίχνευση των εκπαιδευτι-
κών αναγκών γονέων παιδιατρικών ασθενών με καρκίνο, 
(β) ερευνητικά άρθρα που δημοσιεύθηκαν σε επιστημο-
νικά περιοδικά από 01/01/2014 έως 31/12/2019 και (γ) 
άρθρα γραμμένα στην αγγλική και ελληνική γλώσσα. 
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Στην ανασκόπηση δεν συμπεριελήφθησαν δευτερογε-
νείς μελέτες (ανασκοπήσεις, μετα-αναλύσεις) και μελέτες 
περίπτωσης, καθώς και μελέτες που ήταν δημοσιευμένες 
σε γλώσσα άλλη πέρα της αγγλικής και της ελληνικής. 

Αποτελέσματα

Από την ηλεκτρονική αναζήτηση της διεθνούς βιβλι-
ογραφίας, προέκυψαν 255 μελέτες. Από αυτές 13 άρθρα 
αφαιρέθηκαν διότι ήταν διπλότυπα, 209 απορρίφθη-
καν έπειτα από την ανάγνωση του τίτλου, 21 έπειτα από 
την ανάγνωση της περίληψης και 5 μετά από την πλή-
ρη ανάγνωση του κειμένου. Επίσης, στα εναπομείναντα 
άρθρα προστέθηκαν 2 άρθρα που βρέθηκαν μετά από 
ανάγνωση της βιβλιογραφίας των κατάλληλων για την 
ανασκόπηση μελετών. Τελικά, στην παρούσα ανασκό-
πηση συμπεριελήφθησαν 9 μελέτες (εικόνα 1). Από τις 9 
μελέτες, οι 3 ήταν συγχρονικές,10–12 3 ήταν ποιοτικές,8,13,14 
2 μελέτες παρέμβασης15,16 και μία μικτή.17 Το δείγμα των 
μελετών κυμαινόταν από 8 έως 209 γονείς.

Στη μελέτη των Aburn & Gott το 2014 διερευνήθη-
καν, μέσω ημι-δομημένης συνέντευξης, οι αντιλήψεις 
και οι εμπειρίες γονέων (n=12) νεοδιαγνωσμένων παι-
διών με οξεία λεμφοβλαστική λευχαιμία (ΟΛΛ) σε σχέση 
με την εκπαίδευση που έλαβαν πριν από την πρώτη 
έξοδό τους από το νοσοκομείο. Από την ανάλυση των 
συνεντεύξεων προέκυψαν 3 βασικά θέματα: (α) σχετι-
κά με την εμπειρία των γονέων και από τις μαρτυρίες 
των ίδιων αναφέρθηκε ότι «ήταν σαν να μαθαίνω μια 
διαφορετική γλώσσα», (β) σχετικά με τον ρόλο των 
επαγγελματιών υγείας αναφέρθηκε ότι «υπήρχαν δύο 
νοσηλευτές που είχαν μεγάλη επιρροή» και (γ) σχετι-
κά με την εκπαιδευτική προσέγγιση αναφέρθηκε ότι 
«ήταν παρηγορητικό που η ασθένεια του παιδιού μου 
(όλες οι απαραίτητες πληροφορίες) ήταν μέσα σε έναν 
φάκελο». Η διάγνωση της λευχαιμίας στο παιδί τους 
ήταν μια συντριπτική εμπειρία και έπρεπε να μάθουν 
πολύ γρήγορα για τη νόσο και τον τρόπο να φροντίζουν 
σωστά το παιδί τους. Οι περισσότεροι γονείς ανέφεραν 
ότι τη στιγμή της διάγνωσης είχαν έλλειψη γνώσεων 
σχετικά με τη λευχαιμία, πίστευαν ότι το παιδί τους θα 
πεθάνει και ότι δεν υπήρχε καμία ελπίδα. Η συζήτηση 
με τους επαγγελματίες υγείας κατά τη διάγνωση ήταν 
ιδιαίτερα σημαντική, καθώς απομακρύνθηκε η ιδέα ότι 
το παιδί τους θα πεθάνει και άρχισαν να κατανοούν τη 
νόσο και τη θεραπεία. Οι γονείς ανέφεραν, ότι κατά τη 
διάγνωση, η εκπαίδευση και η ενημέρωση που έλαβαν 

επικεντρώνονταν στις ανάγκες που θα είχαν ως οικογέ-
νεια, αλλά τόνισαν ότι υπήρχε έλλειψη πληροφοριών 
για σημαντικά πρακτικά θέματα, όπως η ασφάλεια για 
θέματα σίτισης και λοιμώξεων. Επίσης, ανέφεραν ότι 
θα ήθελαν να είχαν περισσότερο χρόνο να συζητήσουν 
με το ιατρονοσηλευτικό προσωπικό μακριά από το δω-
μάτιο νοσηλείας του παιδιού τους. Τέλος, σημαντικό 
ρόλο στην εκπαίδευσή τους, είχαν οι νοσηλευτές, που 
τους έδιναν την κατάλληλη εκπαίδευση σχετικά με την 
παροχή ασφαλούς και αποτελεσματικής φροντίδας στο 
παιδί τους.13

Οι Sigurdardottir et al17 το 2014 διερεύνησαν το 
όφελος μιας ηλεκτρονικής ιστοσελίδας εκπαίδευσης 
οικογενειών παιδιών με καρκίνο. Το δείγμα της μελέτης 
αποτέλεσαν 15 μητέρες, 12 πατέρες και 11 παιδιά. Η 
μέση βαθμολογία θετικών σχολίων για την ιστοσελίδα 
ήταν 8,2, με τις μητέρες (8,7) και τους πατέρες (8,3) να 
σημειώνουν σημαντικά υψηλότερη βαθμολογία από τα 
παιδιά (6,8, p=0,02). Ωστόσο, οι γονείς ανέφεραν ότι θα 
έπρεπε να περιλαμβάνονται περισσότερες πληροφορί-
ες σχετικά με τις ανεπιθύμητες ενέργειες της θεραπείας 
και την ψυχοκοινωνική υποστήριξη, με τον τρόπο που 
η ασθένεια επηρέαζε τα άλλα μέλη της οικογένειας και 
τις ενέργειες που μπορούσαν να κάνουν για να αντιμε-
τωπίσουν μια αγχώδη διαταραχή. Επιπλέον, ανέφεραν 
ότι θα ήθελαν η ιστοσελίδα να παρέχει πιο εξειδικευμέ-
νες πληροφορίες, καθώς υπήρχαν μόνο βασικά στοιχεία 
ενημέρωσης. Τέλος, οι γονείς θα ήθελαν να παρέχονται 
περισσότερες πληροφορίες για συγκεκριμένους τύπους 
καρκίνου, όπως το νευροβλάστωμα, καθώς και για ειδι-
κές θεραπείες.17

Το 2015, οι Ringnér et al περιέγραψαν τις εμπειρί-
ες 8 γονέων παιδιών με καρκίνο που συμμετείχαν σε 
μια ανθρωποκεντρική ενημέρωση/εκπαίδευση. Οι γο-
νείς ανέφεραν ότι η παρέμβαση τους παρείχε πρακτι-
κές πληροφορίες σχετικά με τη θεραπεία του παιδιού, 
τις επιπτώσεις της και τις καταστάσεις που πιθανόν να 
εμφανίζονταν στο μέλλον. Οι γονείς λάμβαναν πληρο-
φορίες σχετικά με κοινωνικά-συναισθηματικά θέματα, 
όπως τη φοίτηση του παιδιού στο σχολείο και τον τρόπο 
κατανομής των γονικών ευθυνών μέσα στην οικογένεια. 
Επίσης, είχαν την ευκαιρία να υποβάλουν ερωτήσεις σχε-
τικά με την πρόγνωση της ασθένειας του παιδιού τους ή 
τον κίνδυνο υποτροπής. Μέσω των προσωποκεντρικών 
πληροφοριών, θεώρησαν ότι θα μπορούσαν να λάβουν 
απαντήσεις σε πρακτικές ερωτήσεις, καθώς και σε ερω-
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Εικόνα 1. Διάγραμμα Ροής των άρθρων της συστηματικής ανασκόπησης.

                         Διάγραμμα Ροήσ των άρθρων τησ ςυςτηματικήσ αναςκόπηςησ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Μειέτεο PubMed: 
n=230 

Μειέτεο Cinahl: 
n=8 

Μειέτεο Scopus: 
n=17 

Σύλνιν κειετώλ πνπ πξνέθπψαλ από τελ αλαδήτεσε 
n=255 

Μειέτεο πνπ πξνέθπψαλ γηα αμηνιόγεσε τνπ τίτινπ 
n=242 

Δηπιότππα άξζξα: 
n=13 

Μειέτεο πνπ πξνέθπψαλ γηα πεξαητέξω αμηνιόγεσε 
n=33 

Μειέτεο πνπ απνξξίυζεθαλ κετά από 
αλάγλωσε τνπ τίτινπ:  

n=209 

Μειέτεο πνπ πξνέθπψαλ γηα πεξαητέξω αμηνιόγεσε 
n=12 

 

Μειέτεο πνπ απνξξίυζεθαλ κετά από 
αλάγλωσε τεο πεξίιεψεο:  

n=21 

Μειέτεο πνπ πξνέθπψαλ γηα πεξαητέξω αμηνιόγεσε 
n=9 

Μειέτεο πνπ απνξξίυζεθαλ κετά από 
αλάγλωσε τνπ πιήξνπο θεηκέλνπ:  

n=5 

Μειέτεο πνπ πξνστέζεθαλ από 
αλάγλωσε βηβιηνγξαυίαο κειετώλ: 

n=2 

τήσεις που θα τους βοηθήσουν στην προετοιμασία για 
το μέλλον. Παράλληλα, θεωρούσαν ότι αυτού του εί-
δους η εκπαίδευση ήταν πολύτιμη, επειδή δεν υπήρχαν 
περισπασμοί. Ακόμη και όταν δεν είχαν συγκεκριμένες 

ανησυχίες ή ερωτήματα, οι ήσυχες συναντήσεις με τους 
νοσηλευτές χρησίμευαν ως μια ανάπαυλα από το πολυ-
άσχολο νοσοκομειακό περιβάλλον και το πρόγραμμα 
της θεραπείας. Οι γονείς θεώρησαν ότι οι νοσηλευτές 
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που είχαν την ευθύνη της παρέμβασης ήταν ικανοί και 
είχαν επαρκείς γνώσεις. Σε ορισμένες περιπτώσεις είχαν 
ερωτήσεις που απαιτούσαν βαθιά ιατρική γνώση, αλλά 
εκτιμούσαν το γεγονός ότι οι νοσηλευτές δίσταζαν να 
απαντήσουν και τους παρέπεμπαν σε ιατρό.16

Οι Maree et al το 2016 διερεύνησαν τις εκπαιδευτικές 
ανάγκες γονέων παιδιών με καρκίνο που υποβάλλονταν 
σε θεραπεία με τη διεξαγωγή ποιοτικής μελέτης. Το δείγ-
μα της μελέτης αποτέλεσαν 13 γονείς, από τους οποίους 
οι 8 ήταν μητέρες. Μέσα από τις συνεντεύξεις προέκυ-
ψαν 4 κύρια θέματα: (α) το αίσθημα έκπληξης από τη 
διάγνωση, (β) η ανάγκη πληροφόρησης σχετικά με την 
ασθένεια και τις έρευνες που διεξάγονταν, (γ) η συνέχιση 
της ζωής με τη νόσο και τη θεραπεία και (δ) ο τρόπος 
επικοινωνίας και ενημέρωσης. Σχετικά με τις ανάγκες 
ενημέρωσης κατά τη διάρκεια της διάγνωσης, ήθελαν 
πληροφορίες για την ασθένεια και τις αιτίες. Ορισμένοι 
γονείς ανέφεραν ότι δεν ενημερώθηκαν για την ασθέ-
νεια του παιδιού τους κατά τη στιγμή της διάγνωσης. Σε 
θέματα θεραπείας, ήθελαν να μάθουν για τα διάφορα 
θεραπευτικά σχήματα και τη διάρκειά τους. Η γνώση 
του θεραπευτικού πρωτοκόλλου μείωνε το άγχος και τον 
φόβο τους, αν και η διαδικασία της θεραπείας εξακολου-
θούσε να ήταν δύσκολη. Τέλος, οι γονείς ανέφεραν ότι 
ήθελαν καθοδήγηση σχετικά με τον τρόπο ενημέρωσης 
των αδελφών των παιδιών-ασθενών.14

Οι Rodgers et al το 2016, με μια διερευνητική περιγρα-
φική μελέτη, εξέτασαν την εκπαιδευτική εμπειρία γονέ-
ων (n=20) παιδιών που είχαν πρόσφατα διαγνωστεί με 
καρκίνο και περιέγραψαν το εκπαιδευτικό περιεχόμενο, 
το χρονοδιάγραμμα και τις μεθόδους μάθησης που θα 
προτιμούσαν να είχαν λάβει. Οι γονείς θα προτιμούσαν 
το περιεχόμενο της εκπαίδευσης να περιλαμβάνει τα 
εξής: (α) ακρόαση περιπτώσεων παιδιών που είχαν επιβι-
ώσει από τον καρκίνο και λήψη πληροφοριών σχετικά με 
τη διάρκεια της θεραπείας κατά τη φάση της διάγνωσης, 
(β) κατά την αρχική νοσηλεία, λήψη πληροφοριών σχετι-
κά με τη διάρκεια νοσηλείας και τη πιθανή ημερομηνία 
εξόδου, την πιθανότητα επανεισαγωγής, τη μετάγγιση 
παραγώγων αίματος, το χρονοδιάγραμμα για την ου-
δετεροπενία, τις επιπτώσεις της ουδετεροπενίας μετά 
την έξοδο, τους τρόπους ενθάρρυνσης του παιδιού στη 
λήψη τροφής, τις προφυλάξεις των υπολοίπων μελών της 
οικογένειας από τη λήψη χημειοθεραπείας του παιδιού-
ασθενούς, τους περιορισμούς σε δραστηριότητες, τη 
διάρκεια της θεραπείας και την ανάγκη μακροχρόνιας 

παρακολούθησης και την υποστήριξη από ομάδες μέσω 
κοινωνικών μέσων και φυσικών συναντήσεων, (γ) κατά 
την έξοδο, εκπαίδευση σχετικά με τη χορήγηση της φαρ-
μακευτικής αγωγής από το στόμα, με τις ενέργειες που 
έπρεπε να κάνουν αν το παιδί τους εμφανίσει ναυτία και 
έμετο μετά τη λήψη των φαρμάκων από το στόμα, για τα 
ειδικά προειδοποιητικά σημεία που θα τους έκαναν να 
καλέσουν αμέσως για ιατρική βοήθεια, το μέγεθος της 
βελόνας για πρόσβαση σε ενταφιασμένους κεντρικούς 
φλεβικούς καθετήρες (ΚΦΚ), τις προφυλάξεις στη δια-
τροφή, τις προφυλάξεις που αφορούσαν τα αδέλφια και 
τους επισκέπτες στο σπίτι και τις ομάδες υποστήριξης 
μέσω κοινωνικών μέσων και συναντήσεων με φυσική 
παρουσία.8

Οι Nair et al το 2017 διερεύνησαν τις γνώσεις, τη 
στάση και την ψυχοκοινωνική ανταπόκριση των γο-
νέων (n=43) σχετικά με τον καρκίνο και τη θεραπεία 
του παιδιού τους μετά από την αρχική συμβουλευτική 
από τον ιατρό. Πάνω από το 80% των συμμετεχόντων 
γνώριζαν το όνομα του καρκίνου του παιδιού τους, το 
σχήμα θεραπείας που λάμβανε και την κατά προσέγ-
γιση διάρκεια της θεραπείας. Επίσης, το 93% γνώριζε 
σχετικά με επώδυνες διαδικασίες και το 84% ανέφερε 
ότι είχε γνώσεις σχετικά με τις ανεπιθύμητες ενέργειες 
και τις επιπλοκές της χημειοθεραπείας. Ωστόσο, το 40% 
των μητέρων επιθυμούσε περισσότερες πληροφορίες 
σχετικά με την εκπαίδευση του παιδιού, τον έγγαμο βίο 
και τη γονιμότητα.12

Οι Rosenberg et al το 2017 διερεύνησαν την αποτελε-
σματικότητα της προσομοίωσης υψηλής ποιότητας που 
χρησιμοποιείτο για τη διδασκαλία των αρχάριων νοση-
λευτών στην εκπαίδευση των γονέων (n=17) σχετικά με 
τη φροντίδα της κεντρικής φλεβικής γραμμής (ΚΦΚ). Η 
διάμεση βαθμολογία των δεξιοτήτων των γονέων ήταν 
σημαντικά χαμηλότερη πριν την παρέμβαση (8,00) σε 
σχέση με αυτή μετά την παρέμβαση (12,00, p<0,001). 
Όλοι οι γονείς συμφώνησαν ότι η προσομοίωση ήταν 
σημαντική για την εκμάθηση της φροντίδας της κεντρι-
κής φλεβικής γραμμής.15

Οι Arpaci et al το 2018 προσδιόρισαν τα διατροφι-
κά προβλήματα που αντιμετώπιζαν παιδιά με καρκίνο 
σύμφωνα με τις απόψεις των γονέων τους (n=69) και 
εξέτασαν τις εκπαιδευτικές ανάγκες των γονέων σχετι-
κά με τη διατροφή. Οι γονείς ανέφεραν ότι χρειάζονταν 
περισσότερες πληροφορίες σχετικά με τις αλληλεπιδρά-
σεις τροφίμων-φαρμάκων (58,0%), τις αλληλεπιδράσεις 
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τροφίμων-ασθενειών (52,2%), τις τροφές που τα παιδιά 
με ουδετεροπενία έπρεπε να αποφεύγουν ή να λαμβά-
νουν (δίαιτα ουδετεροπενίας, 46,4%) και τη συχνότητα 
των γευμάτων (36,2%). Επιπλέον, το 81,2% των γονέων 
δήλωσε ότι η εκπαίδευση που έλαβε κατά την έναρξη 
της θεραπείας δεν ήταν επαρκής και ότι χρειαζόταν μια 
πιο περιεκτική και τακτική εκπαίδευση. Το 56,5% των γο-
νέων δήλωσε ότι, κατά τη στιγμή της διάγνωσης, έλαβε 
πληροφορίες σχετικά με τη διατροφή του παιδιού τους 
από το νοσηλευτικό προσωπικό.10

Τέλος, οι Motlagh et al το 2019 προσδιόρισαν τις 
ανάγκες πληροφόρησης 209 γονέων παιδιών με λευ-
χαιμία. Για τη συλλογή των δεδομένων χρησιμοποιήθη-
κε η κλίμακα «Information needs», που εκτιμούσε την 
ανάγκη ενημέρωσης σχετικά με την ιατρική φροντίδα, 
τη σωματική φροντίδα, την ψυχική φροντίδα και τον 
τρόπο που έπρεπε να γίνεται. Συνολικά, οι γονείς πέτυ-
χαν το 55,6% της συνολικής βαθμολογίας των αναγκών 
πληροφόρησης. H βαθμολογία της κλίμακας διέφερε 
σημαντικά μεταξύ των γονέων που είχαν διαφορετικό 
επίπεδο εκπαίδευσης (p<0,001), με τους γονείς που 
δεν διέθεταν πτυχίο να σημειώνουν τη χαμηλότερη 
βαθμολογία, δηλαδή να έχουν περισσότερες ανάγκες 
ενημέρωσης. Επιπλέον, οι γονείς που ανέφεραν ότι εί-
χαν κακή οικονομική κατάσταση σημείωσαν σημαντικά 
χαμηλότερη βαθμολογία σε σχέση με τους γονείς που 
ανέφεραν ότι είχαν μέτρια ή καλή οικονομική κατά-
σταση (p=0,008).11

Συζήτηση

Από την ανασκόπηση των μελετών βρέθηκε ότι οι 
γονείς επιθυμούν μια πολύπλευρη ενημέρωση, η οποία 
θα εστιάζει σε διάφορα θέματα, από τη θεραπεία έως 
τη λειτουργικότητα της οικογένειας. Οι γονείς δεν χρει-
άζονται μόνο ιατρονοσηλευτικές πληροφορίες, αλλά 
και γνώσεις σε άλλους τομείς όπως είναι τα κοινωνι-
κά και συναισθηματικά θέματα.11 Μία από τις βασικές 
ανάγκες ενημέρωσης αφορά στην ιατρονοσηλευτική 
φροντίδα, καθώς όταν οι γονείς γνωρίζουν τις ιατρο-
νοσηλευτικές ανάγκες του παιδιού τους μπορούν να 
βελτιώσουν τη ποιότητα της φροντίδας και συνεπώς 
την ποιότητα ζωής του.11 Οι γονείς των παιδιών και 
εφήβων με καρκίνο βρέθηκε να έχουν αυξημένες ανά-
γκες για εκπαίδευση πάνω σε πρακτικά θέματα, όπως 
τη φροντίδα του ΚΦΚ,15 την πρόληψη λοιμώξεων13 και 
τη διατροφή των παιδιών.10 

Μία από τις βασικές ανάγκες ενημέρωσης και εκπαί-
δευσης των γονέων που αφορούσε στη διάσταση της 
σωματικής φροντίδας ήταν ο τρόπος φροντίδας του 
παιδιού τους, όταν αυτό βίωνε πόνο.11 Οι γονείς μέσω 
κατάλληλων παρεμβάσεων, όπως η γνωσιακή συμπε-
ριφορική θεραπεία και οι επικοινωνιακές δεξιότητες 
μπορούσαν να συμβάλουν στη μείωση της αντίληψης 
του πόνου στα παιδιά τους.18 Συνεπώς, φαίνεται ότι οι 
γονείς έχουν ανάγκη εκπαίδευσης πάνω σε πρακτικές 
και δεξιότητες φροντίδας, ώστε να παρέχουν ποιοτική 
φροντίδα με ασφάλεια στα παιδιά τους.15 Παράλληλα, 
έχουν ανάγκη πληροφόρησης σχετικά με τη νόσο και 
τις αιτίες που μπορεί να προκάλεσαν την εμφάνισή 
της. Οι περισσότεροι γονείς επιθυμούν να λαμβάνουν 
όχι μόνο απλά, βασικά στοιχεία, αλλά εξειδικευμένες 
πληροφορίες.14 

Ένα άλλο εύρημα της ανασκόπησης είναι η ανάγκη 
των γονέων από εκπαίδευση σε ψυχο-συναισθηματικά 
και κοινωνικά θέματα. Οι γονείς φαίνεται ότι επιθυμούν 
περισσότερες πληροφορίες σχετικά με την ψυχοκοινω-
νική υποστήριξη, τον τρόπο που η ασθένεια επηρεάζει 
τα άλλα μέλη της οικογένειας και τις ενέργειες αντιμε-
τώπισης μιας αγχώδους διαταραχής που πιθανόν να 
λάβει χώρα.15,16 Παράλληλα, οι γονείς με παιδιά μικρής 
ηλικίας θέλουν να μάθουν σχετικά με το είδος και την 
ποιότητα των πληροφοριών που πρέπει να μεταφέρουν 
στα παιδιά τους, τον τρόπο που θα εξηγήσουν τη νόσο 
και τη θεραπεία και θα ενημερώσουν τα αδέλφια των 
παιδιών-ασθενών.14 Αναφορικά με τα κοινωνικά θέμα-
τα, οι γονείς επιθυμούν να λαμβάνουν περισσότερες 
πληροφορίες για τη φοίτηση του παιδιού στο σχολείο, 
την κοινωνικοποίηση του, τον έγγαμο βίο και τη γο-
νιμότητα, φανερώνοντας κατά βάθος την αισιοδοξία 
τους για την επιτυχία της θεραπείας και την ίαση του 
παιδιού που θα συνεχίσει κανονικά τη ζωή του μετά 
την εμπειρία της νόσου.12,16 Ωστόσο, είναι σημαντικό 
να προσαρμόζεται και να εξατομικεύεται η ποσότητα 
και η ποιότητα των παρεχομένων πληροφοριών στα 
ιδιαίτερα χαρακτηριστικά των ατόμων-μελών των οι-
κογενειών που έχουν παιδιά με καρκίνο. Πολλές φορές 
οι γονείς αδυνατούν να κατανοήσουν τη διάγνωση και 
τη θεραπεία της νόσου του παιδιού τους, εξαιτίας της 
συγκλονιστικής και συντριπτικής φύσης της διάγνωσης 
και της πληθώρας των πληροφοριών που καλούνται 
να μάθουν και να επεξεργαστούν σε σύντομο χρονικό 
διάστημα.9
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του ΚΦΚ σε σύγκριση με τους συνηθισμένους τρόπους 
εκπαίδευσης.15 

Η παρούσα ανασκόπηση χαρακτηρίζεται από μερι-
κούς περιορισμούς. Αρχικά, αναζητήθηκαν άρθρα σε 3 
βάσεις δεδομένων και συμπεριελήφθησαν μελέτες που 
ήταν δημοσιευμένες στην αγγλική και ελληνική γλώσσα 
από το 2014 και μετά. Ένας άλλος περιορισμός της ανα-
σκόπησης ήταν η ετερογένεια των μελετών ως προς τον 
σχεδιασμό τους και τον υπό μελέτη πληθυσμό. Τέλος, 
δεν έγινε αξιολόγηση της ποιότητας των άρθρων και η 
επιλογή των μελετών ως προς τον τίτλο, την περίληψη 
και το πλήρες κείμενο έγινε από ένα μόνο άτομο.

Συμπεράσματα

Συμπερασματικά, η παρούσα ανασκόπηση έδειξε 
ότι οι γονείς παιδιών με καρκίνο έχουν ανάγκη από μια 
πολύπλευρη εκπαίδευση, η οποία θα περιλάμβανε πλη-
ροφορίες σχετικά με τη διάγνωση, τη θεραπεία και τη 
φροντίδα των παιδιών, καθώς και πληροφορίες σχετικά 
με την ψυχοσυναισθηματική και κοινωνική υποστήριξη 
τόσο των ίδιων των παιδιών, όσο και της οικογένει-
ας. Η ενημέρωση και η εκπαίδευση κατά τη διάγνω-
ση της νόσου και των αρχικών σταδίων της θεραπείας 
χαρακτηριζόταν από υπερπληθώρα πληροφοριών, τις 
οποίες οι γονείς αδυνατούσαν να τις διαχειριστούν. 
Συνεπώς, είναι ιδιαίτερα σημαντικό τα άτομα της δι-
επιστημονικής ομάδας, και ιδιαίτερα οι νοσηλευτές, 
που αναλαμβάνουν την εκπαίδευση των γονέων να 
παρέχουν τις πληροφορίες με τέτοιο τρόπο ώστε οι 
γονείς να τις επεξεργάζονται και να τις αφομοιώνουν 
όσο το δυνατόν καλύτερα και αποτελεσματικότερα. Οι 
νοσηλευτές σε σχέση με τους άλλους επαγγελματίες 
υγείας είναι αυτοί που έρχονται πιο συχνά και σε μεγα-
λύτερη διάρκεια σε επαφή με το πάσχον παιδί-ασθενή 
και την οικογένειά του, οπότε μπορούν να εντοπίσουν 
και να εκτιμήσουν καλύτερα τις ανάγκες των γονέων 
για ενημέρωση και εκπαίδευση. Οι νοσηλευτές έχουν 
τις κατάλληλες γνώσεις και τις απαιτούμενες δεξιότητες 
ώστε να παρέχουν πληροφορίες στους γονείς σχετικά 
με την ασφαλή και ποιοτική φροντίδα του παιδιού τους 
στο σπίτι, συμβάλλοντας με τον πλέον ενδεδειγμένο 
και επιστημονικά τεκμηριωμένο τρόπο στην ομαλή 
μετάβαση της φροντίδας του παιδιού με καρκίνο από 
το «προστατευόμενο» περιβάλλον του νοσοκομείου, 
στο σπίτι και στην κοινότητα.

Σημαντικό ρόλο στην εκπαίδευση των γονέων και 
των παιδιών-ασθενών διαδραματίζουν οι επαγγελματίες 
υγείας. Μέσα από τις μελέτες φάνηκε ότι οι νοσηλευτές 
έχουν κύριο και ουσιαστικό ρόλο στην εκπαίδευση των 
γονέων.9 Εκείνοι βρίσκονται κοντά στον ασθενή περισ-
σότερο από οποιονδήποτε άλλον επαγγελματία υγείας, 
γεγονός το οποίο δημιουργεί τις κατάλληλες προϋποθέ-
σεις και ευκαιρίες, ώστε να εξοικειωθούν με το προτιμώ-
μενο πρότυπο μάθησης και τα μοναδικά χαρακτηριστι-
κά του κάθε γονέα. Παράλληλα, η συχνή παρουσία των 
νοσηλευτών δίπλα στον ασθενή παρέχει ευκαιρίες για 
ενίσχυση και αποσαφήνιση πληροφοριών με την ενερ-
γητική συμμετοχή του γονέα στη φροντίδα του παιδιού 
του. Οι νοσηλευτές μπορούν να υποστηρίξουν τους γο-
νείς παρέχοντας πληροφορίες και απαντώντας σε ερω-
τήσεις που συνήθως είναι κοινές, διότι έχουν τεθεί και 
από άλλους γονείς, ενώ συγχρόνως παρέχουν συνεχή, 
ολιστική και εξατομικευμένη φροντίδα.8 Συγχρόνως, οι 
νοσηλευτές βρίσκονται σε θέση να κατανοήσουν και να 
εκτιμήσουν καλύτερα τις καταστάσεις εκείνες που είναι 
ιδιαίτερα αγχωτικές ή προκαλούν αρνητικά συναισθή-
ματα στους γονείς και να προσαρμόσουν τον ρυθμό 
των πληροφοριών έτσι ώστε να γίνονται αντιληπτές και 
να αφομοιώνονται πιο εύκολα, χωρίς να φορτίζονται 
περισσότερο.8

Τέλος, η ενημέρωση/εκπαίδευση των γονέων μπορεί 
να γίνει με διαφορετικούς τρόπους και αποτελεί ευθύνη 
του νοσηλευτικού προσωπικού η εξατομίκευση και η 
προσαρμογή στις μαθησιακές ανάγκες και τα χαρακτη-
ριστικά κάθε οικογένειας. Οι γραπτές πληροφορίες, οι 
λεκτικές αναφορές, τα σχόλια, οι συζητήσεις, το απλό 
οπτικοακουστικό υλικό και οι ιστότοποι αποτελούν όλα 
τα πιθανά μέσα που μπορούν να χρησιμοποιηθούν για 
να εκπαιδεύσουν τους γονείς παιδιών που διαγνώστη-
καν πρόσφατα με καρκίνο.9,17 Επίσης, η ανθρωποκε-
ντρική ενημέρωση βρέθηκε να σχετίζεται με αυξημένη 
ικανοποίηση των γονέων, καθώς είχαν τη δυνατότητα 
να συζητήσουν θέματα τα οποία συνήθως δεν έθιγαν 
παρουσία του παιδιού, όπως η πρόγνωση, ο φόβος για 
τον θάνατο του παιδιού και οι συνέπειες από την απο-
τυχία της θεραπείας.16 Ένας ακόμη αποτελεσματικός 
τρόπος εκμάθησης των γονέων, όπως φάνηκε από τη 
μελέτη των Rosenberg et al, ήταν η διδασκαλία προ-
σομοίωσης που βρέθηκε να βελτιώνει σημαντικά τις 
γνώσεις και τις δεξιότητες των γονέων στη φροντίδα 
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ABSTRACT

Parents’ Educational Needs whose Children Suffer from Cancer

Maria Draina,1 Panteleimon Perdikaris2

1Nurse MSc(c), MSc in General Pediatrics and Pediatric Subspecialties: 
Clinical Practice and Research, National & Kapodistrian University of Athens, 

2Assistant Professor of Pediatric Nursing, Department of Nursing, University of Peloponnese, Greece

Introduction: Poor parental knowledge regarding to the diagnosis, treatment and care of children and adolescents 
with cancer seems to affect their quality of life negatively. Therefore, it is of great importance for the parents to gain 
the required level of knowledge, as well as to assess their educational needs in order to provide the proper care for 
their ill children. Aim: The purpose of this systematic review of the international literature was to highlight and record 
the educational needs of parents of children and adolescents with cancer regarding the information they have and/
or need to acquire about the disease, treatment, complications and prognosis, as well as to examine the factors that 
affect these needs. Methodology: International bibliography was searched on the electronic databases PubMed, 
Cinahl and Scopus with the following keywords: education, family needs, educational needs, pediatric cancer and 
parents. The review included studies involving parents of children (≤ 18 years old) with cancer and investigating 
the educational needs of parents. Moreover, the studies were primary, published from 01/01/2014 to 31/12/2019 
and written in English or Greek language. Results: The review included 9 studies, of which 3 were cross-sectional, 3 
qualitative, 2 intervention studies and 1 mixed method. The parental sample ranged from 8 to 209 parents. Parents 
needed multifaceted information regarding diagnosis, treatment, medical care and information about the child's and 
family's psycho-emotional adjustment. It was also found that nurses play an important role in parental education. 
Conclusion: The recognition of educational needs is particularly important to provide effective and comprehensive 
parental information and is therefore a key factor in the success of treatment.

Key-words: Childhood cancer, educational needs, information needs, parents. 
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