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Ψυχοκοινωνικά χαρακτηριστικά  
σε παιδιά με κυστική ίνωση  
και στρατηγικές αντιμετώπισης

Η κυστική ίνωση αποτελεί την πλέον συχνή γενετικά μεταβιβαζόμενη κατα-

ληκτική νόσο της καυκάσιας φυλής. Η κλινική εικόνα της παρουσιάζει έντονη 

μεταβλητότητα και η νόσος μπορεί να εμφανιστεί από τη νεογνική ηλικία 

μέχρι και αρκετά έτη αργότερα. Tα απρόοπτα συμβάματα που πιθανόν να 

προκύψουν από τη νόσο, καθώς και η θεραπεία της, μπορεί να επιβαρύνουν 

συναισθηματικά και σωματικά τον νοσούντα και τους γονείς-φροντιστές του, με 

αποτέλεσμα την εμφάνιση μιας πληθώρας ψυχοκοινωνικών χαρακτηριστικών. 

Μια χρόνια νόσος, όπως η κυστική ίνωση, μπορεί να διαταράξει τη ζωή ενός 

πάσχοντος παιδιού και της οικογένειάς του. Τα παιδιά, για να αποφύγουν την 

πρόκληση βλάβης από τους διάφορους στρεσογόνους παράγοντες, υιοθετούν 

συμπεριφορές, σκέψεις και συναισθήματα άλλοτε θετικά και άλλοτε αρνητικά, 

ως τρόπους αντιμετώπισης που χρησιμεύουν στην πρόληψη, στην αποφυγή 

ή στον έλεγχο της συναισθηματικής δυσφορίας. Αντίστοιχος ψυχοκοινωνικός 

αντίκτυπος παρατηρείται και στα υπόλοιπα μέλη της οικογένειας. Σκοπός 

της παρούσας μελέτης είναι η παράθεση των διαφόρων ψυχοκοινωνικών 

χαρακτηριστικών που προκύπτουν από την ινοκυστική νόσο, καθώς και οι 

στρατηγικές αντιμετώπισης από το πάσχον παιδί και την οικογένειά του, με 

βάση την ηλικιακή ομάδα του παιδιού, καθώς μεγαλώνει και αναπτύσσεται 

καθ’ όλη τη διάρκεια της πορείας της νόσου. 
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1. ΕΙΣΑΓΩΓΗ

1.1. Κυστική ίνωση

Η κυστική ίνωση αποτελεί την πλέον συχνή γενετικά 

μεταβιβαζόμενη καταληκτική νόσο της καυκάσιας φυλής. 

Κληρονομείται με αυτοσωματικό υπολειπόμενο τρόπο, με 

συχνότητα εμφάνισης 1:2.000–2.500 άτομα και συχνότητα 

φορέων περί το 5%, με ισότιμη κατανομή στα δύο φύλα. 

Στην Ελλάδα, απαντάται με συχνότητα 1:35.000 γεννήσεις, 

ενώ παγκοσμίως νοσούν περίπου 70.000–100.000 άτομα.1–3

Προκαλείται από ένα έλλειμμα στο γονίδιο του ρυθ-

μιστή της διαμεμβρανικής αγωγιμότητας της κυστικής 

ίνωσης (CFTR), στο μακρύ σκέλος του χρωμοσώματος 7, 

που οδηγεί σε απουσία φυσιολογικής CFTR πρωτεΐνης, ενός 

cAMP ενεργοποιούμενου καναλιού χλωρίου στην εξωτερική 

επιφάνεια των επιθηλιακών κυττάρων. Έτσι, η απουσία της 

CFTR πρωτεΐνης έχει ως αποτέλεσμα την προσβολή των 

επιθηλιακών κυττάρων των εξωκρινών αδένων αρκετών 

οργάνων και κυρίως των πνευμόνων, της γαστρεντερικής 

οδού, του ήπατος και του παγκρέατος.1–5 

Η κλινική εικόνα της κυστικής ίνωσης παρουσιάζει 

έντονη μεταβλητότητα και η νόσος μπορεί να εκδηλωθεί 

από τη νεογνική ηλικία μέχρι και αρκετά έτη αργότερα. 

Τα συνηθέστερα συμπτώματα είναι ο χρόνιος βήχας, η 

χρόνια διάρροια και ο υποσιτισμός. Ωστόσο, ενδέχεται 

να εμφανιστεί μια ποικιλία συμπτωμάτων ανάλογα με τα 

όργανα ή τα συστήματα που μπορεί να προσβληθούν, 

καθώς και ανάλογα με την ηλικία. Αξίζει να σημειωθεί ότι 

η συμμετοχή του αναπνευστικού συστήματος σχετίζεται 

με υψηλότερη θνητότητα, με μοιραία έκβαση στο 90% των  

νοσούντων.3–5 

Οι επιπλοκές της κυστικής ίνωσης είναι πολλές και 

απρόβλεπτες. Από το αναπνευστικό σύστημα μπορεί να 

προκύψουν βρογχεκτασίες, χρόνιες λοιμώξεις, ρινικοί πο-

λύποδες, αιμόπτυση, πνευμοθώρακας και αναπνευστική 

ανεπάρκεια. Η προσβολή του γαστρεντερικού ενδέχεται να 

οδηγήσει σε διατροφικά ελλείμματα, διαβήτη, απόφραξη 

χοληδόχου πόρου, εντερική πρόπτωση και εγκολεασμό. 

Τέλος, μπορεί να προκληθούν οστεοπόρωση, ηλεκτρολυ-

τικές διαταραχές και αζωοσπερμία στους άνδρες.6
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Τα τελευταία έτη γίνεται προσπάθεια θέσπισης οδηγιών 

για νεογνικό ανιχνευτικό έλεγχο, κάτι το οποίο εφαρμόζεται 

σε συγκεκριμένα κέντρα. Τέλος, υπάρχει η δυνατότητα 

προγεννητικής και προεμφυτευτικής διάγνωσης, καθώς 

έχουν αναγνωριστεί σχεδόν 2.000 μεταλλάξεις του υπεύ-

θυνου γονιδίου.1,2,7

Όσον αφορά στη θεραπευτική αντιμετώπιση της κυ-

στικής ίνωσης, υπάρχει θεραπεία ανάλογη με τη μετάλ-

λαξη. Στα γενικά μέτρα αντιμετώπισης περιλαμβάνονται 

η φυσικοθεραπεία και τα συμπληρώματα διατροφής, η 

επανυδάτωση της επιφάνειας της αναπνευστικής οδού, τα 

βλεννολυτικά φάρμακα, οι αντιφλεγμονώδεις παράγοντες 

και τα αντιβιοτικά. Τέλος, σε ασθενείς με αναπνευστική 

ανεπάρκεια τελικού σταδίου μπορεί να επιχειρηθεί μετα-

μόσχευση πνευμόνων.1,2,8,9

Μελέτες έχουν δείξει ότι η κυστική ίνωση, τα απρόοπτα 

συμβάματα που μπορεί να προκύψουν από αυτή, καθώς και 

η θεραπεία της, μπορεί να επιβαρύνουν συναισθηματικά και 

σωματικά τον νοσούντα και τους γονείς-φροντιστές του, με 

αποτέλεσμα την εμφάνιση μιας πληθώρας ψυχοκοινωνικών 

χαρακτηριστικών.10,11

Η επίγνωση των στρατηγικών αντιμετώπισης που αφο-

ρούν στη συμπεριφορά, στις σκέψεις και στα συναισθήματα 

των πασχόντων από ένα χρόνιο νόσημα παιδιών, καθώς 

και οι αυξημένες απαιτήσεις από τους γονείς-φροντιστές 

λόγω της απαραίτητης φροντίδας στο σπίτι, αποτέλεσαν 

το εναρκτήριο σημείο της παρούσας μελέτης.10–13 

Σκοπός της μελέτης ήταν η παράθεση των διαφόρων 

ψυχοκοινωνικών χαρακτηριστικών που προκύπτουν από 

την ινοκυστική νόσο, καθώς και οι στρατηγικές αντιμε-

τώπισης από το πάσχον παιδί και την οικογένειά του. Για 

την εκπόνησή της χρησιμοποιήθηκαν οι βιβλιογραφικές 

βάσεις δεδομένων Scopus, PubΜed, ResearchGate και 

Google Scholar, καθώς και το Εθνικό Αρχείο Διδακτορικών 

Διατριβών, όπως και ορισμένα συγγράμματα αναφοράς 

στον τομέα της Παιδιατρικής και της ψυχικής υγείας του 

πάσχοντος παιδιού.

1.2. Stress χρόνιας νόσου  
και στρατηγικές αντιμετώπισης

Μια χρόνια νόσος μπορεί να διαταράξει τη ζωή ενός 

πάσχοντος παιδιού.12 Σε σύγκριση με τους ενήλικες, στην 

παιδική ηλικία είναι λιγότερο συχνή και παρουσιάζει μεγάλη 

ετερογένεια.13 Τα παιδιά είναι ευάλωτα λόγω της ασθένειάς 

τους και της περιορισμένης κατανόησής της, της έλλειψης 

ελέγχου πάνω σε αυτή, της άγνοιας του τι συμβαίνει και 

του τι πρόκειται να τους συμβεί.14 Λαμβάνοντας υπ’ όψιν 

τις έντονες σωματικές και ψυχολογικές προκλήσεις μιας 

χρόνιας ασθένειας, είναι λογικό να υποθέσουμε ότι τα 

παιδιά και οι έφηβοι με κυστική ίνωση βιώνουν αυξημένα 

επίπεδα stress.15

Το stress που προκαλείται από μια χρόνια νόσο είναι 

διπλάσιο στα παιδιά με νόσο καλής πρόγνωσης και τρι-

πλάσιο στα παιδιά τα οποία είχαν νοσηλευτεί για κάποιο 

παροδικό πρόβλημα υγείας.16

Τα παιδιά, για να αποφύγουν την πρόκληση βλάβης 

από τους διάφορους στρεσογόνους παράγοντες, υιοθετούν 

συμπεριφορές, σκέψεις και συναισθήματα ως τρόπους 

αντιμετώπισης που χρησιμεύουν στην πρόληψη, στην 

αποφυγή ή στον έλεγχο της συναισθηματικής δυσφορί-

ας.10,17–19 Πηγές stress μπορεί να αποτελέσουν η αλλοίωση 

της φυσικής εμφάνισης, η έλλειψη κοινωνικών σχέσεων και 

οι συγκρούσεις με τους γονείς και τα αδέλφια. Επί πλέον, οι 

προκλήσεις από τη θεραπευτική αντιμετώπιση επηρεάζουν 

συχνά πτυχές της καθημερινής ζωής, περιλαμβανομένου 

του χρόνου αναψυχής, των ενδοοικογενειακών σχέσεων 

και των σχέσεων με τους συνομηλίκους.20–22 

Μεγάλο μέρος της έρευνας δεν έχει επικεντρωθεί σε 

συγκεκριμένους τρόπους ή στρατηγικές αντιμετώπισης 

μιας συγκεκριμένης χρόνιας πάθησης, αλλά στη γενική 

διάθεση ή στον τύπο της αντιμετώπισης του ατόμου. Δι-

άφοροι τύποι αντιμετώπισης έχουν περιγραφεί, αλλά σε 

γενικές γραμμές όλοι ταξινομούνται σε δύο κατηγορίες: 

έναν αποφυγής-παθητικό τρόπο αντιμετώπισης στο ένα 

άκρο και έναν ενεργητικό-αισιόδοξο τρόπο αντιμετώπισης 

στο άλλο άκρο.19,23 Ο ενεργητικός τείνει να θεωρείται θετι-

κός τρόπος αντιμετώπισης, ενώ η άρνηση και η αποφυγή 

αρνητικός τρόπος, ο οποίος μάλιστα συσχετίζεται με μη 

συμμόρφωση του πάσχοντος παιδιού.24

Ενεργητικοί/θετικοί τρόποι αντιμετώπισης θεωρούνται 

η συμμόρφωση/εμπιστοσύνη στη θεραπεία, η αυτοενθάρ-

ρυνση, η εστίαση στο πρόβλημα, η γνωστική αναδόμηση, 

η αναζήτηση πληροφοριών και η αναζήτηση κοινωνικής 

υποστήριξης. Ως παθητικοί/αρνητικοί τρόποι αντιμετώπισης 

θεωρούνται η απόγνωση/κατάθλιψη, η προσπάθεια ελέγχου 

των συναισθημάτων και η αποφυγή των κοινωνικών σχέ-

σεων, η εστίαση στα συναισθήματα, η αποφυγή/άρνηση, 

ο τρόπος σκέψης με βάση την επιθυμία (π.χ. «μακάρι εκ 

θαύματος να γίνω καλά!») και η ενοχή.25

2. ΟΙ ΕΠΙΠΤΩΣΕΙΣ ΤΗΣ ΚΥΣΤΙΚΗΣ ΙΝΩΣΗΣ  

ΣΤΑ ΠΑΙΔΙΑ

2.1. Περιγεννητική περίοδος

Η περιγεννητική περίοδος είναι πολύ σημαντική στη ζωή 

του παιδιού αλλά και των γονέων. Την περίοδο αυτή κτίζεται 
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ο συναισθηματικός δεσμός μεταξύ τους, πρωταρχικό βήμα 

στην ψυχοκοινωνική ανάπτυξη του παιδιού. Η διαδικασία 

του δεσίματος επιδρά στη συμπεριφορά τόσο των παιδιών 

όσο και των γονέων. Από την επιτυχία της εξαρτάται σε 

μεγάλο βαθμό η μετέπειτα εξέλιξη του παιδιού τόσο στον 

συναισθηματικό τομέα και σε αυτόν της συμπεριφοράς και 

των κοινωνικών σχέσεων, όσο και στην ικανότητα επιτυχούς 

αντιμετώπισης στρεσογόνων καταστάσεων.26

Η διάγνωση της κυστικής ίνωσης μπορεί να γίνει κατά 

τον νεογνικό ανιχνευτικό έλεγχο και επομένως συμπίπτει 

με την περιγεννητική περίοδο. Παρ’ ότι ο έλεγχος αυτός 

αποσκοπεί στη μείωση της νοσηρότητας και της θνητότη-

τας, η διάγνωση της νόσου είναι τραυματική, ειδικά όταν 

αφορά σε ένα κατά τα άλλα υγιές βρέφος. Οι γονείς πιθανόν 

να εκδηλώσουν δυσπιστία για τη διάγνωση, που μπορεί να 

διαρκέσει πολύ περισσότερο από τις πρώτες εβδομάδες 

ζωής του βρέφους.7 

Η διάγνωση μιας νόσου κατά τον νεογνικό ανιχνευτικό 

έλεγχο επηρεάζει την αίσθηση της ικανότητας των γονέων 

για τη φροντίδα του νεογέννητού τους και την αίσθηση 

για το ποιο είναι το παιδί. Η διάγνωση στο εν λόγω στάδιο 

τοποθετεί τη νόσο και όχι τη διαδικασία του δεσίματος 

των γονέων με το νέο μέλος σε κεντρικό επίπεδο κατά 

τους πρώτους μήνες ζωής του βρέφους, ενώ τα κύρια 

συναισθήματα που επικρατούν στους γονείς είναι η ενοχή 

και η σύγχυση.27

Η διάγνωση ενός χρόνιου ή και σοβαρού νοσήματος 

αποτελεί βαρύ ναρκισσιστικό πλήγμα για τους γονείς. Οι 

αντιδράσεις των τελευταίων ποικίλλουν κατά την περίοδο 

της διάγνωσης και συχνά περιλαμβάνουν shock και άρ-

νηση, θυμό, ενοχές, άγχος και απόγνωση. Όταν η χρόνια 

νόσος είναι συγγενής ή κληρονομική, βιώνουν αυξημένες 

ενοχές επειδή έφεραν στον κόσμο ένα άρρωστο παιδί. 

Όταν η νόσος απειλεί τη ζωή του παιδιού, διαπιστώνουν 

σύντομα ότι δεν υπάρχει καμιά διαβεβαίωση σχετικά με την 

έκβαση της νόσου. Η γονεϊκή τους ταυτότητα απειλείται, 

γιατί δεν ήταν «ικανοί» να φέρουν στον κόσμο ένα υγιές 

παιδί ή να το προστατεύσουν. Παράλληλα, απειλείται η 

φιλοσοφία τους για τη ζωή, οι αξίες, τα όνειρα, οι ελπίδες 

και οι προσδοκίες τους.28

Σύμφωνα με μελέτες, οι γονείς παιδιών με κυστική 

ίνωση εμφανίζουν αυξημένα ποσοστά κατάθλιψης σε αυτό 

το στάδιο σε σύγκριση με γονείς υγιών παιδιών.29 Ωστόσο, 

δεν φαίνεται να έχουν μεγαλύτερα ποσοστά ανεπιτυχούς 

δεσίματος σε σχέση με οικογένειες όπου η διάγνωση τέθηκε 

μετά την περιγεννητική περίοδο.30,31 Στην περίπτωση όμως 

που η διάγνωση της νόσου εμποδίσει την επιτυχή έκβαση 

του δεσίματος, το γεγονός αυτό έχει αρνητική επίδραση 

στην υγεία των παιδιών, τα οποία παρουσιάζουν σαφώς 

χαμηλότερη θερμιδική πρόσληψη και χαμηλότερο δείκτη 

μάζας σώματος.31 Είναι προφανές ότι τη συγκεκριμένη 

περίοδο οι στρατηγικές αντιμετώπισης που χρησιμοποιούν 

τα βρέφη/νήπια είναι υποτυπώδεις. Μια μελέτη παρατή-

ρησης που αφορούσε σε νήπια ηλικίας 12–24 μηνών με 

κυστική ίνωση έναντι υγιών συνομηλίκων έδειξε ότι τα 

πάσχοντα νήπια ήταν περισσότερο ανήσυχα και έδειχναν 

μικρότερη ανταπόκριση στη συμπεριφορά των γονέων 

τους.32 Παράλληλα, η σωστή καθοδήγηση των γονέων 

στη διάρκεια της περιόδου αυτής, καθώς και διάφορες 

παρεμβάσεις, μπορούν να βελτιώσουν την ποιότητα ζωής 

των συγκεκριμένων βρεφών/νηπίων. Για παράδειγμα, η 

χρήση μουσικής κατά τη διάρκεια της φυσικοθεραπείας 

καθιστά τη διαδικασία περισσότερο διασκεδαστική τόσο 

για τα βρέφη/νήπια όσο και για τους γονείς.33

2.2. Προσχολική ηλικία

Την περίοδο αυτή οι αναπτυξιακές αλλαγές που συντε-

λούνται αφορούν στην απόκτηση περισσότερων γλωσ-

σικών ικανοτήτων, στην ανάπτυξη της ικανότητας προσ-

διορισμού της αιτιότητας και στη συνειδητοποίηση της 

ικανότητας ελέγχου του περιβάλλοντος. Η ανάπτυξη των 

γλωσσικών ικανοτήτων βοηθά το παιδί να επεξεργαστεί 

και να εκφράσει με πλέον πρόσφορο τρόπο την εμπειρία 

με τη νόσο του, έτσι ώστε οι γονείς αλλά και οι λειτουργοί 

της υγείας να είναι σε θέση να κατανοήσουν καλύτερα τόσο 

τις σωματικές όσο και τις ψυχολογικές του ανάγκες. Παρ’ 

όλο που παλαιότερες μελέτες υποστήριξαν ότι το πάσχον 

παιδί στην ηλικία αυτή αποδίδει τη νόσο του σε μαγικά 

και υπερφυσικά φαινόμενα, υπάρχουν νέα στοιχεία που 

δείχνουν ότι τα παιδιά μπορεί να έχουν μια επιστημονική 

θεώρηση της νόσου τους.34

Σε μια μελέτη όπου διερευνήθηκε η γνώση παιδιών 

ηλικίας 4–6 ετών σχετικά με τη νόσο τους, βρέθηκε ότι 

περισσότερα από τα μισά γνώριζαν ότι είχαν γεννηθεί με τη 

συγκεκριμένη ασθένεια και μόνο 1 στα 17 παιδιά θεωρούσε 

ότι η νόσος του ήταν ένα είδος τιμωρίας. Εν τούτοις, λίγα 

γνώριζαν τον λόγο λήψης των εκάστοτε θεραπευτικών 

αγωγών.35 Η αλληλεπίδραση των κανόνων συμπεριφοράς 

και των ορίων τα οποία μαθαίνουν τα παιδιά στην ηλικία 

αυτή, καθώς και των καθημερινών θεραπειών που είναι 

υποχρεωμένα να ακολουθούν, είναι σημαντική. Ακόμη και 

σε παιδιά με ήπια νόσο το βάρος της θεραπείας –διαιτητικοί 

στόχοι, συμπληρώματα ενζύμων, φυσικοθεραπεία– είναι τε-

ράστιο, με επιπτώσεις πολλές φορές στον ψυχισμό παιδιών 

και γονέων και στη γενικότερη λειτουργία της οικογένειας. 

Παρά το γεγονός ότι δεν έχουν καταγραφεί αξιοσημείωτες 

διαφορές στην ψυχική υγεία παιδιών με κυστική ίνωση και 

υγιών παιδιών, περίπου τα μισά παιδιά με τη νόσο βρέθηκε 
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να έχουν προβλήματα ύπνου ή και διαταραχές της συμπε-

ριφοράς στη διατροφή/γεύματα, ενώ 40% είχαν πλημμελή 

συμμόρφωση στη φυσικοθεραπεία.36,37

Από τις διαταραχές του ύπνου, χαρακτηριστικότερη είναι 

η αϋπνία/άρνηση-δυσκολία ύπνου κατά την προκαθορισμέ-

νη ώρα και ακολουθεί ο πτωχός σε ποιότητα ύπνος.38,39 Ο 

πτωχός σε ποιότητα ύπνος έχει προταθεί ότι συσχετίζεται με 

κλινικές ή υποκλινικές διαταραχές της διάθεσης ή αγχώδεις 

διαταραχές, καθώς και με προβλήματα συμπεριφοράς. Επί 

πλέον, προδιαθέτει σε διαταραχές ύπνου και ψυχιατρικές 

διαταραχές αργότερα στη ζωή.38

Ως προβλήματα συμπεριφοράς στη διατροφή/γεύματα 

ορίζονται οι συμπεριφορές που έχουν ως αποτέλεσμα την 

ανεπαρκή πρόσληψη βάρους, σημαντικά θρεπτικά ελλείμ-

ματα, καθώς και τον εσκεμμένο εκνευρισμό των γονέων, και 

περιλαμβάνουν την άρνηση σίτισης, την επιλεκτική σίτιση 

και τη διασπαστική συμπεριφορά την ώρα του γεύματος, 

όπως το φτύσιμο φαγητού, το να πηγαινοέρχεται το παιδί 

στο τραπέζι, να παίζει με το φαγητό, να κάνει θορύβους, 

να κτυπά, να φωνάζει κ.λπ.19,37

Η ανάπτυξη σωστών διατροφικών συνηθειών είναι 

πολύ σημαντική για τα παιδιά με κυστική ίνωση, καθώς 

διατρέχουν αυξημένο κίνδυνο καθυστέρησης της ανάπτυ-

ξης λόγω της χρόνιας φλεγμονής των πνευμόνων και του 

συνδρόμου δυσαπορρόφησης. Σύμφωνα με τις διεθνείς 

οδηγίες, ενδείκνυται η λήψη του 110–120% των ημερήσιων 

συνιστώμενων θερμίδων για τα αντίστοιχης ηλικίας υγιή 

παιδιά. Ωστόσο, μόνο το ¼ των παιδιών προσχολικής ηλικίας 

με κυστική ίνωση προσεγγίζουν τον εν λόγω στόχο.40–42

Δεδομένης της σημασίας των σωστών διατροφικών συ-

νηθειών, κρίνονται απαραίτητες οι πρώιμες παρεμβάσεις για 

την αποφυγή αρνητικών συμπεριφορών. Η συμπεριφορική 

θεραπεία συνιστά την καλύτερη προσέγγιση γι’ αυτή την 

ηλικιακή ομάδα. Η συγκεκριμένη θεραπεία περιλαμβάνει 

την εφαρμογή δίαιτας αρεστής στα παιδιά και την αποφυγή 

μη αρεστών τροφών, τη θέσπιση χρονικών ορίων στο κάθε 

γεύμα, την καθιέρωση εβδομαδιαίων στόχων και την επι-

βράβευση της επίτευξης των εν λόγω στόχων. Με αυτές τις 

τεχνικές, σε μια μελέτη παρέμβασης πέτυχαν αύξηση των 

προσλαμβανόμενων θερμίδων στην ομάδα παρέμβασης, 

η οποία διατηρήθηκε έως και 12 μήνες μετά.43

Αξίζει να σημειωθεί ότι τα παιδιά με υψηλότερα επίπεδα 

γνωστικής ικανότητας φαίνεται ότι είναι λιγότερο πιθανό 

να αναπτύξουν σοβαρά προβλήματα συμπεριφοράς.13 

Είναι ενδεδειγμένο να πληροφορούνται οι ασθενείς για 

τη νόσο τους, ώστε να κατανοήσουν την ασθένειά τους 

και τη συσχέτισή της με τις καθημερινές θεραπείες που 

είναι υποχρεωμένοι να λαμβάνουν. Πρώιμη παρέμβαση 

αντιμετώπισης του πόνου και του άγχους με μη φαρμα-

κευτικούς τρόπους, όπως τη μέθοδο της διάσπασης της 

προσοχής κατά τη διάρκεια επίπονων επεμβάσεων, είναι 

επίσης καταλυτικής σημασίας για τη μεγιστοποίηση της 

προσαρμογής των πασχόντων παιδιών.44

2.3. Σχολική ηλικία

Η γνώση την περίοδο αυτή είναι μια συνεχώς εξελισ-

σόμενη διαδικασία που περνά μέσα από τις αισθήσεις, τη 

διαίσθηση, αλλά κυρίως μέσα από τη λογική. Οι αναπτυσσό-

μενες γνωσιακές και γλωσσολογικές ικανότητες των παιδιών 

επιτρέπουν την καλύτερη έκφραση των συναισθημάτων, 

των πεποιθήσεων και των προσδοκιών τους σε σχέση με την 

ασθένειά τους. Είναι ζωτικής σημασίας να ενθαρρύνεται στα 

παιδιά αυτά το αίσθημα ελέγχου της νόσου τους, έτσι ώστε 

να αναπτύξουν ικανότητες αυτοεξυπηρέτησης που θα τα 

συνοδεύουν στη διάρκεια της ζωής τους. Δυστυχώς, η δυ-

νατότητα αυτή δεν τους παρέχεται πάντα. Τα περισσότερα 

παιδιά σχολικής ηλικίας αισθάνονται ότι δεν τους δίνεται η 

απαραίτητη προσοχή από τους λειτουργούς υγείας ή τους 

φροντιστές τους, με αποτέλεσμα μια πληθώρα σκέψεων 

και συναισθημάτων.45

Τα παιδιά με χρόνιο νόσημα μπορούν να ταξινομη-

θούν σε τέσσερις κατηγορίες ανάλογα με τις σκέψεις που 

κάνουν και τα συναισθήματα που νιώθουν για την πάθησή 

τους. Υπάρχουν παιδιά που έχουν δεχθεί το νόσημά τους, 

θεωρώντας ότι το έχουν συνηθίσει και μπορούν να το 

αντιμετωπίσουν. Υπάρχουν παιδιά που προσπαθούν να 

αποφύγουν κάθε σκέψη η οποία σχετίζεται με το νόσημά 

τους, αλλά και εκείνα που αποστασιοποιούνται από αυτό 

θεωρώντας ότι δεν είναι και κάτι τόσο σημαντικό. Υπάρ-

χουν παιδιά που σκέπτονται άσχημα πράγματα και είναι 

πολύ θυμωμένα, αλλά και εκείνα τα οποία κάνουν σκέψεις 

ελπίδας να θεραπευτούν. Τέλος, υπάρχουν παιδιά τα οποία 

κάνουν σκέψεις γνωστικές-παρηγορητικές, όπως το ότι θα 

τους σώσει ο Θεός ή ότι υπάρχουν και χειρότερα.19

Η πλέον σημαντική παράμετρος της ψυχοκοινωνικής 

ανάπτυξης των παιδιών της ηλικίας αυτής είναι οι σχέσεις 

με τους συνομηλίκους τους. Η ταυτότητα των παιδιών και η 

έννοια του «ανήκειν» αναπτύσσεται μέσω της διαδικασίας 

σύγκρισης με τους συνομηλίκους.46 Τα παιδιά σχολικής 

ηλικίας με κυστική ίνωση εκφράζουν μεγάλη ανησυχία για 

το γεγονός ότι είναι διαφορετικά από τα άλλα παιδιά, ενώ 

αρνητικές αντιδράσεις από τους συνομηλίκους τους όπως 

πειράγματα, ή και θετικές αντιδράσεις όπως υπερπροστα-

τευτικότητα, αναφέρονται ως ένα από τα πλέον στρεσογόνα 

γεγονότα της εν λόγω περιόδου.47 Έτσι, τα παιδιά υιοθετούν 

συμπεριφορές υποβάθμισης της έμφασης που δίνεται στην 
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ασθένειά τους, προσπαθώντας να αποκρύψουν τις πλέον 

ορατές πλευρές της.46,47

Οι σκέψεις και τα συναισθήματα των παιδιών με κυστική 

ίνωση που υποβάλλονται σε φυσικοθεραπείες θώρακα 

έχουν αποτυπωθεί επαρκώς. Τα παιδιά όλων των ηλικιών 

αναφέρουν μια αίσθηση ανισότητας και αδικίας, λόγω του 

τρόπου με τον οποίο η φυσικοθεραπεία περιορίζει τη ζωή 

τους σε σύγκριση με τους συνομηλίκους τους. Το αίσθημα 

ντροπής που μπορεί να αισθάνονται αυξάνεται ή μειώνεται 

ανάλογα με τη στάση της οικογένειας και την αντίδραση 

των εκπαιδευτικών, των φίλων και των συμμαθητών τους. 

Οι γονείς των μικρότερων παιδιών που υποβλήθηκαν σε 

φυσικοθεραπεία παραπονούνται ότι τα παιδιά τους δεν είναι 

σε θέση να διανυκτερεύσουν με φίλους ή να συμμετέχουν 

σε σχολικές εκδρομές, επειδή χρειάζονται γονική βοήθεια 

για τη διενέργεια της φυσικοθεραπείας. Τα μεγαλύτερα 

παιδιά με περισσότερο σοβαρά συμπτώματα, τα οποία 

είναι ανεξάρτητα όσον αφορά στην εκτέλεση της φυσικο-

θεραπείας, αισθάνονται επίσης ότι αποτελεί «ταλαιπωρία» 

η παραμονή τους μακριά από το σπίτι λόγω του όγκου των 

φαρμάκων και του απαιτούμενου εξοπλισμού και επειδή 

νιώθουν συναισθηματικά άβολα να κάνουν φυσικοθεραπεία 

μακριά από το σπίτι. Κύρια έγνοια όλων των παιδιών είναι 

να μη διαφέρουν από τους συνομηλίκους τους. Το αίσθημα 

της ανίας λόγω της επαναληψιμότητας και της διάρκειας 

των φυσικοθεραπειών είναι εμφανές.28,48 

Όσον αφορά στην ψυχική υγεία των παιδιών σχολικής 

ηλικίας, τα ποσοστά των ψυχικών διαταραχών κυμαίνονται 

από 2–9% έως και 33% σε πλέον πρόσφατες μελέτες.49 

Πτωχότερη προσαρμογή σε αυτή την ηλικιακή ομάδα έχει 

συσχετιστεί με υψηλότερα επίπεδα άγχους, χαμηλότερη 

αυτο-αποτελεσματικότητα και μικρότερο έλεγχο όσον 

αφορά στη νόσο.50 Συμπεριφορικές παρεμβάσεις συνιστούν 

τη θεραπεία πρώτης γραμμής για την αντιμετώπιση του 

άγχους και της κατάθλιψης σε παιδιά σχολικής ηλικίας.51,52

Ένα άλλο βασικό πρόβλημα στη συγκεκριμένη ηλικιακή 

ομάδα αποτελεί η μη συμμόρφωση στη θεραπεία.9,17,18 Η 

συμμόρφωση στη φυσικοθεραπεία θώρακα είναι γνωστό 

ότι είναι προβληματική. Ένας μεγάλος αριθμός μελετών 

δείχνει ότι ένα σημαντικό ποσοστό των παιδιών και των 

γονέων χάνουν συνεδρίες ημέρα με την ημέρα και συχνά 

χάνουν αρκετές ημέρες φυσικοθεραπείας. Μόνο το 50% 

των γονέων ή και των παιδιών τηρούν πλήρως το πρό-

γραμμα των αναπνευστικών φυσικοθεραπειών. Το ποσοστο 

αυτό μειώνεται καθώς τα παιδιά μεγαλώνουν.48 Επίσης, η 

συμμόρφωση τόσο στη λήψη ενζύμων όσο και στη λήψη 

εισπνεόμενων φαρμάκων δεν υπερβαίνει το 50%.53 Και 

στην περίπτωση αυτή η συμπεριφορική παρέμβαση έχει 

καλά αποτελέσματα.43

Επί πλέον, η ποιότητα ζωής του πάσχοντος παιδιού 

αναγνωρίζεται ολοένα και περισσότερο ως μια σημαντική 

θεραπευτική θεώρηση και προς μέτρηση μεταβλητή.54 

Εστιάζει στην υποκειμενική αξιολόγηση του ατόμου αναφο-

ρικά με την καθημερινή του λειτουργία και την ψυχολογική 

του κατάσταση. Αποτελεί ασθενο- και όχι ιατρο-κεντρική 

μεταβλητή. Για μια καλή ποιότητα ζωής, παράγοντες όπως 

η κοινωνική λειτουργία, οι σχέσεις με τους συνομηλίκους 

και η συναισθηματική κατάσταση θεωρούνται παράλληλα 

μέτρα της φυσικής του κατάστασης.55

Σε μια μελέτη, με τη χρήση της κλίμακας για την ποιότητα 

ευημερίας (Quality of Well-being Scale, QWB) παιδιών με 

κυστική ίνωση, φάνηκε ότι η ποιότητα ζωής μειώνεται καθώς 

οι λοιμώξεις του αναπνευστικού συστήματος και τα συγ-

χορηγούμενα φάρμακα αυξάνονται.56 Σε μια άλλη μελέτη, 

χρησιμοποιώντας την ίδια κλίμακα, αναλογικά υψηλότερες 

βαθμολογίες σημειώθηκαν σε ασθενείς με κυστική ίνωση 

που είχαν καλύτερη αναπνευστική λειτουργία και καλύ-

τερη ανοχή στην άσκηση. Το εύρημα αυτό θα μπορούσε 

να προτείνει συσχέτιση της σωματικής λειτουργίας με την 

ποιότητα ζωής.57 Ωστόσο, η QWB έχει χαμηλή ευαισθησία 

και συσχετίζεται περισσότερο με τη θεραπεία απ’ ό,τι με την 

ποιότητα ζωής αυτή καθ’ εαυτή. Έχει ασκηθεί αρκετή κριτική 

στο κατά πόσο η QWB εξετάζει τις πολυδιάστατες πτυχές 

της ποιότητας ζωής ή κυρίως τα σωματικά συμπτώματα σε 

σχέση με τη νόσο.57,58

2.4. Εφηβεία

Η εφηβεία είναι μια περίοδος γρήγορων κοινωνικών 

και ψυχολογικών αλλαγών. Ο χρόνος συναναστροφής με 

τους συνομηλίκους αυξάνει αισθητά σε σχέση με τον χρόνο 

που περνούν με την οικογένεια.46 Κυρίαρχη είναι η ανάγκη 

των εφήβων να αποκτήσουν μεγαλύτερη αυτονομία και να 

ανεξαρτητοποιηθούν από τους γονείς τους, με τους οποί-

ους δεν λείπουν οι συχνές συγκρούσεις.59 Η σκέψη γίνεται 

περισσότερο αφαιρετική και η εικόνα εαυτού συνεχίζει να 

διαμορφώνεται μέσω της δοκιμής διαφόρων ρόλων και 

συμπεριφορών, γεγονός που πιθανόν να έχει αρνητικές 

επιπτώσεις στην υγεία του εφήβου. Η έναρξη της ήβης 

και της σεξουαλικής ωρίμανσης καθιστούν περισσότερο 

πολύπλοκες τις κοινωνικές σχέσεις.59

Η επιδείνωση της νόσου στην εν λόγω ηλικιακή ομάδα, 

με τον βήχα και το αίσθημα κόπωσης, καθώς και τις συχνές 

κατ’ οίκον και νοσοκομειακές νοσηλείες, έχει ως αποτέλεσμα 

την απομόνωση του εφήβου από τους συνομηλίκους του, 

την εξάρτησή του από την οικογένεια και την πεποίθηση 

ότι το μέλλον είναι πολύ σύντομο.60

Μετά από διερεύνηση των αντιλήψεων των παιδιών 
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με καρκίνο σχετικά με τη νόσο τους, την πρόγνωση και 

τον εαυτό τους, έχουν περιγραφεί πέντε στάδια, μέσα 

από τα οποία το παιδί αποκτά γνώσεις που προοδευτικά 

το οδηγούν στη συνειδητοποίηση ότι η νόσος του είναι 

θανατηφόρα και ότι θα πεθάνει. Στο στάδιο της διάγνωσης 

συνειδητοποιεί ότι «αυτή» είναι μια σοβαρή νόσος. Στην 

περίοδο ύφεσης αποκτά γνώσεις σχετικά με τα ονόματα 

και τις ανεπιθύμητες ενέργειες των φαρμάκων. Στην πρώ-

τη υποτροπή μαθαίνει τον σκοπό της θεραπείας και των 

διαφόρων διαδικασιών και επεμβάσεων. Στο στάδιο των 

αλλεπάλληλων υποτροπών αντιλαμβάνεται ότι η νόσος 

είναι μια σειρά από αλλεπάλληλες υποτροπές και υφέσεις. 

Τέλος, στην τελική φάση αντιλαμβάνεται ότι η νόσος είναι 

μια σειρά από αλλεπάλληλες υποτροπές και υφέσεις και 

καταλήγει στον θάνατο.61

Όταν το παιδί ή ο έφηβος εισέρχεται στο τελικό στάδιο 

της ζωής του, εκφράζει άμεσα, έμμεσα ή συμβολικά τη 

γνώση ή τη διαίσθησή του ότι πεθαίνει και αποχαιρετά 

τα αγαπημένα του πρόσωπα.62,63 Στην πραγματικότητα, 

γνωρίζει ότι δεν ξέρει τι είναι ο θάνατος, αλλά βιώνει ορι-

σμένα συναισθήματα, φαντασιώσεις και πεποιθήσεις που 

εκδηλώνει μέσα στις ζωγραφιές, στο παιχνίδι και στην 

επικοινωνία με τους άλλους.28

Όσον αφορά στις επικίνδυνες εφηβικές συμπεριφορές 

–κάπνισμα, χρήση αλκοόλ και μαριχουάνας– φαίνεται ότι οι 

ασθενείς με κυστική ίνωση είναι περισσότερο προσεκτικοί 

από τους φυσιολογικούς συνομηλίκους τους. Επιπρόσθετα, 

δεν φαίνεται να υπάρχει αυξημένη επίπτωση διατροφικών 

διαταραχών στους εφήβους με κυστική ίνωση σε σχέση με 

τον υγιή πληθυσμό.64,65

Όσον αφορά στη σχολική επίδοση, η αϋπνία και η 

κόπωση έχουν συσχετιστεί με τη χαμηλή σχολική επίδοση 

στους νέους της Φινλανδίας.38 Ωστόσο, σε μια έρευνα το 

ίδιο έτος, όπου 40 έφηβοι με κυστική ίνωση ολοκλήρωσαν 

μια ομάδα από νευροψυχολογικές και ψυχοσωματικές 

μετρήσεις και αφού τα ακαδημαϊκά τους αποτελέσματα 

συσχετίστηκαν υποθετικά με την αυτοαποτελεσματικότητα, 

τη νόσο και τις στρατηγικές αντιμετώπισης εστιασμένες στο 

σχολικό περιβάλλον, τη συμπεριφορά στο σχολείο και την 

καταθλιπτική συνδρομή, βρέθηκε ότι τα γνωστικά και τα 

ακαδημαϊκά αποτελέσματα ήταν εντός των φυσιολογικών 

ορίων και ότι η αυτοαποτελεσματικότητα είχε την ισχυρό-

τερη συσχέτιση με τα τυποποιημένα γνωστικά και ακαδη-

μαϊκά μέτρα και τους βαθμούς του σχολείου. Ο αριθμός 

των απουσιών λόγω ασθένειας-θεραπειών συσχετίστηκε 

με χαμηλότερες βαθμολογίες. Συνεπώς, αν στο σχολείο 

υποστηρίζεται η αίσθηση της αυτοαποτελεσματικότητας 

και αναπληρώνονται οι χαμένες ώρες διδασκαλίας, μπορεί 

να εξαλειφθεί οποιοδήποτε πρόβλημα στη σχολική επίδοση 

και στις ακαδημαϊκές επιτυχίες.66

Ορισμένα παιδιά εμφανίζουν εντυπωσιακή ωρίμανση 

εξ αιτίας των εμπειριών που βιώνουν και άλλα παρουσιά-

ζουν εξαιρετικές ακαδημαϊκές επιδόσεις και επιτεύγματα, 

ενώ άλλα διοχετεύουν αλλού την ενεργητικότητά τους και 

διακρίνονται σε ορισμένους τομείς (καλλιτεχνικό, κοινωνικό, 

πνευματικό), μειώνοντας με αυτόν τον τρόπο τα αισθήματα 

μειονεξίας τα οποία ενδεχομένως βιώνουν λόγω της χρόνιας 

νόσου και των περιορισμών που αυτή τους επιβάλλει.67,68

Όσον αφορά στη συμμόρφωση με τη θεραπεία, σε μια 

μελέτη που συμπεριέλαβε 34 ασθενείς με κυστική ίνωση 

διαπιστώθηκε μεγαλύτερη συμμόρφωση στη φαρμακευτική 

αγωγή για το πεπτικό (88,2%) και το αναπνευστικό (61,8%) 

σύστημα, σε σύγκριση με τις φυσικοθεραπείες (41,2%) και τα 

συμπληρώματα διατροφής (59%). Επί πλέον, το 26,4% των 

ασθενών με κυστική ίνωση θεωρούσε ότι τα φάρμακα για 

το αναπνευστικό σύστημα ή τα συμπληρώματα διατροφής 

επηρεάζουν ελάχιστα ή καθόλου την ποιότητα ζωής τους. 

Συγκρίνοντας τις ηλικιακές ομάδες, φάνηκε ότι οι έφηβοι 

συμμορφώνονταν περισσότερο με τις διάφορες θεραπείες, 

με επακόλουθο λιγότερο σοβαρή νόσο.9 Ο ενεργητικός 

τρόπος αντιμετώπισης, που εμφανίζουν οι έφηβοι σε με-

γαλύτερο ποσοστό απ’ ό,τι οι ενήλικες, έχει συσχετιστεί 

με υψηλότερα ποσοστά συμμόρφωσης στη θεραπεία.69

Τέλος, στη διαδικασία της μη συμμόρφωσης σημαντικό 

ρόλο διαδραματίζουν και οι σχέσεις των εφήβων με τους 

γονείς, με τους οποίους συχνά συγκρούονται και διαφω-

νούν για το ποιος έχει την ευθύνη της χορήγησης των 

φαρμάκων.70 Τα περισσότερα προβλήματα της επικοινωνίας 

οφείλονται στην τάση των εφήβων για αυτονομία και στην 

ανάγκη των γονέων να ελέγξουν το άγχος τους προστατεύ-

οντας το «παιδί», η ζωή του οποίου απειλείται. Οι έφηβοι 

στους οποίους παρέχεται η δυνατότητα διατήρησης της 

αυτονομίας τους και άσκησης ελέγχου στα θέματα υγείας 

που αντιμετωπίζουν, συμμορφώνονται καλύτερα στη θε-

ραπευτική αγωγή σε σύγκριση με λιγότερο αυτόνομους 

εφήβους.71

3. ΟΙ ΕΠΙΠΤΩΣΕΙΣ ΤΗΣ ΚΥΣΤΙΚΗΣ ΙΝΩΣΗΣ  

ΣΤΗΝ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ

Η ανατροφή ενός παιδιού με κυστική ίνωση συσχετίζεται 

με επιπρόσθετα βάρη για τον φροντιστή, τα παιδιά και τις 

οικογένειές τους, περιλαμβανομένων των προβλημάτων 

ψυχικής υγείας, της μείωσης της συνοχής της οικογένειας, 

των περισσότερων απαιτήσεων από τον φροντιστή και του 

διαθέσιμου χρόνου για την οικογένεια.21,72 Η διαχείριση της 

κυστικής ίνωσης θεωρείται ιδιαίτερα επαχθής, δεδομένου 

ότι ένα μεγάλο μέρος της καθημερινής διαχείρισης διενερ-

γείται στο σπίτι από τον γονέα-φροντιστή. Οι φροντιστές 
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πρέπει να εξασφαλίσουν μια δίαιτα πλούσια σε λιπαρά και 

υψηλής θερμιδικής αξίας, χορήγηση παγκρεατικών ενζύμων 

με κάθε γεύμα και snack, συμπληρώματα βιταμινών, τακτική 

λήψη αντιβιοτικών (από του στόματος και συχνά εισπνεό-

μενων) και καθάρισμα των αεραγωγών με αναπνευστική 

φυσικοθεραπεία, μια χρονοβόρα θεραπεία με νεφελοποι-

ητή, που επίσης απαιτείται συχνά.73,74 Επιπρόσθετα, για τα 

παιδιά είναι αναγκαία η τακτική ιατρική παρακολούθηση. 

Οι φροντιστές μπορεί να αντιμετωπίσουν προβλήματα σε 

οποιονδήποτε από τους εν λόγω παράγοντες, αλλά και επί 

πλέον προβλήματα συμπεριφοράς του παιδιού που δεν 

σχετίζονται άμεσα με την κυστική ίνωση.21 

Οι κύριοι στρεσογόνοι παράγοντες των μητέρων με 

παιδιά που πάσχουν από κυστική ίνωση αποτελούν η αί-

σθηση ότι βρίσκονται στο κέντρο αναφορικά με τη λήψη 

αποφάσεων ειδικά σ’ ό,τι αφορά στις γενετικές συνέπειες 

της κυστικής ίνωσης, το βάρος της ευθύνης της ανατροφής 

ενός παιδιού με χρόνια νόσο και τον συμβιβασμό με μια 

αλλαγή στην προσωπική τους ταυτότητα. Η πλέον συνήθης 

στρατηγική αντιμετώπισης είναι η αναζήτηση βοήθειας από 

τους άλλους. Η μελέτη έδειξε επίσης ότι η υποστήριξη του 

νοσηλευτικού προσωπικού στη δευτεροβάθμια φροντίδα 

υγείας ήταν πολύ βοηθητική για τους γονείς, ενώ η υπο-

στήριξη που δέχθηκαν από την πρωτοβάθμια φροντίδα 

υγείας ήταν αρκετά περιορισμένη.72

Η ενοχή και η συμπεριφορική απεμπλοκή είναι στρα-

τηγικές αντιμετώπισης που συσχετίζονται με τη δυσπρο-

σαρμοστικότητα του παιδιού και του γονέα. Η κοινωνική 

υποστήριξη προκαλεί μικρότερο γονεϊκό συναισθηματικό 

αντίκτυπο. Η δοτή ελπίδα και η απόγνωση έχουν αντίκτυπο 

στην ψυχική υγεία του παιδιού, στα άγχη του γονέα, καθώς 

και στη συναισθηματική κατάσταση του τελευταίου. Η 

ελπίδα συσχετίζεται με καλύτερη σωματική λειτουργία και 

ψυχική υγεία του παιδιού, λιγότερο άγχος, κατάθλιψη και 

γενικότερο συναισθηματικό αντίκτυπο, ενώ η απόγνωση 

έχει τα αντίθετα αποτελέσματα.25

Ορισμένοι γονείς τροποποιούν την αντίληψη που έχουν 

για τον χρόνο προσπαθώντας να ελέγξουν και να εξουδετε-

ρώσουν «τον εχθρό». Το παρελθόν μοιάζει εξιδανικευμένο, 

αποκομμένο από το παρόν, ενώ το απειλητικό μέλλον 

απωθείται, καθώς αποφεύγουν να προγραμματίσουν και 

να θέσουν μακροπρόθεσμους στόχους. Όταν αυτό το 

«σταμάτημα» του χρόνου παρατείνεται, έχει αρνητικές 

επιπτώσεις στην προσαρμογή της οικογένειας.28

Πολλές μελέτες έχουν δείξει ότι, όπως στα παιδιά έτσι 

και στους γονείς, ο παθητικός/αποφυγής τρόπος αντιμετώ-

πισης μπορεί να οδηγήσει σε αύξηση του άγχους ή και της 

κατάθλιψης που βιώνουν οι τελευταίοι, ενώ το άγχος και η 

κατάθλιψη των γονέων παιδιών με κυστική ίνωση οι οποίοι 

ακολουθούν ενεργητικό τρόπο αντιμετώπισης κυμαίνονται 

στα ίδια επίπεδα με αυτά του μέσου ενήλικα.21,25

Αξίζει να σημειωθεί ότι ο αρνητικός τρόπος αντιμε-

τώπισης των γονέων-φροντιστών επηρεάζει αρνητικά 

τις διαταραχές συμπεριφοράς των παιδιών, και μάλιστα 

μπορεί να τα οδηγήσει σε συμπτωματολογία άγχους και 

κατάθλιψης.17,19,48,72

Έχει δειχθεί ότι για κάθε αύξηση κατά μία μονάδα του 

αρνητικού τρόπου αντιμετώπισης από τον γονέα-φροντιστή 

υπάρχει μια κατά 30% πιο πιθανή αύξηση των διαταραχών 

συμπεριφοράς στη διατροφή/γεύματα του παιδιού. Ωστόσο, 

δεν βρέθηκε στατιστικά σημαντική σχετική πιθανότητα 

όσον αφορά στη μείωση των διαταραχών συμπεριφοράς 

των παιδιών και του ενεργητικού τρόπου αντιμετώπισης 

των γονέων.21

Μερικοί γονείς υιοθετούν προστατευτική στάση, απο-

φεύγοντας να ενημερώσουν το παιδί τους για την ασθένεια, 

τη θεραπεία και την πρόγνωση. Οι σημαντικότεροι παράγο-

ντες, για γονείς των Ηνωμένων Πολιτειών της Αμερικής, που 

επηρεάζουν το περιεχόμενο της ενημέρωσης είναι η ηλικία 

του παιδιού, η ύπαρξη άλλων παιδιών στην οικογένεια, οι 

θρησκευτικές πεποιθήσεις των γονέων και η ψυχολογική 

στήριξη των γονέων από το υγειονομικό προσωπικό.75 Στην 

Ελλάδα, οι περισσότεροι γονείς καθώς και το ιατρονοσηλευ-

τικό προσωπικό υιοθετούν αυτή την προστατευτική στάση. 

Ως αποτέλεσμα, επειδή το παιδί αντιλαμβάνεται ότι έχει κάτι 

σοβαρό και στερούμενο ουσιαστικής υποστήριξης, βιώνει 

την απομόνωσή του σε ένα περιβάλλον χαρακτηριζόμενο 

από συνομωσία σιωπής ή τον εγκλωβισμό του σε ένα κλίμα 

προσποίησης.28 

Όταν η υγεία του παιδιού επιδεινώνεται, οι ελπίδες για 

ίαση μειώνονται και η απειλή του θανάτου γίνεται έντονα 

αισθητή.28 Πολλοί γονείς μπορεί να έχουν περιορισμένη 

ή μηδενική εμπειρία όσον αφορά στον θάνατο ή στο να 

παρευρίσκονται κοντά σε κάποιον που πρόκειται να πε-

θάνει, με αποτέλεσμα να τους κυριαρχεί ο φόβος για το 

άγνωστο.76 Οι εμπειρίες επιβίωσης των γονέων από διάφο-

ρες απειλητικές για τη ζωή καταστάσεις τούς δημιουργεί 

την πεποίθηση ότι το παιδί μπορεί τελικά να υπερνικήσει 

την παρούσα απειλή.77 Με την αναγνώριση, ωστόσο, ότι 

ο θάνατος είναι αναπόφευκτος, αρχίζουν να βιώνουν μια 

διεργασία θρήνου που τους προετοιμάζει ψυχολογικά για 

τον επικείμενο χωρισμό. Ο θρήνος αυτός δεν οφείλεται 

μόνο στην απώλεια η οποία θα ακολουθήσει στο άμεσο 

μέλλον, αλλά περιλαμβάνει και όλες τις παρελθοντικές και 

παροντικές απώλειες που αφορούν στη σταδιακή επιδεί-

νωση της υγείας του παιδιού.78,79

Πολλοί γονείς αισθάνονται ότι η επιθυμία να είναι θετι-
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κοί/αισιόδοξοι τους οδηγεί σε μελλοντικές απογοητεύσεις 

και οι επαγγελματίες υγείας έχουν πρόβλημα να συζητήσουν 

για την πρόγνωση και τη θεραπεία του ασθενούς με όσους 

γονείς αντιμετωπίζουν «αισιόδοξα» την κατάσταση. Επίσης, 

όσοι γονείς συζητούν με τον αγαπημένο τους θέματα που 

αφορούν στο τελικό στάδιο, αυτό τούς βοηθά στη γενικό-

τερη ψυχολογία τους καθώς και στην καλύτερη διαχείριση 

της επικείμενης διαδικασίας θρήνου.77

Μελέτες που έχουν εστιάσει στη λειτουργία της οικο-

γένειας έχουν δείξει ότι παρ’ όλο που οι γονείς παιδιών 

με κυστική ίνωση έχουν περισσότερα άγχη και βάρη, η 

λειτουργία της οικογένειας είναι η ίδια είτε υπάρχει είτε 

όχι πάσχον παιδί. Ωστόσο, υψηλότερα επίπεδα δυσφορίας, 

αποφυγής στρατηγικής αντιμετώπισης και χαμηλά επίπεδα 

οικογενειακής υποστήριξης σχετίζονται με πτωχή ψυχολο-

γική προσαρμογή.80

Υπάρχει σημαντική συσχέτιση μεταξύ της οικογενεια-

κής συνοχής και των μέτρων ποιότητας ζωής, της φυσικής 

λειτουργίας, των επιπέδων ενέργειας, της συναισθηματικής 

λειτουργίας, της εικόνας του σώματος και των λιγότερων 

προβλημάτων στη διατροφή. Επί πλέον, η εκφραστικότητα 

του παιδιού συσχετίζεται αρνητικά με συμπτώματα από το 

γαστρεντερικό σύστημα, ενώ οι οικογενειακές συγκρούσεις 

συσχετίζονται αρνητικά με τη σωματική λειτουργία, την 

καλύτερη εικόνα του σώματος και τα λιγότερα προβλή-

ματα διατροφής. Στην προσωπική διάσταση ανάπτυξης, 

η ανεξαρτησία συσχετίζεται σημαντικά με τις αντιλήψεις 

για την υγεία και τα λιγότερα προβλήματα διατροφής, ενώ 

ένας ενεργητικός-αναψυχής προσανατολισμός συσχετίζεται 

σημαντικά με τη σωματική λειτουργία, με λιγότερους κοινω-

νικούς περιορισμούς και μια καλύτερη εικόνα του σώματος.54

Σημαντικά γεγονότα, όπως η διάγνωση, η υποτροπή, 

η μεταμόσχευση οργάνων, η αποθεραπεία, ο επικείμενος 

θάνατος, σηματοδοτούν την έναρξη κρίσιμων μεταβατι-

κών περιόδων στον κύκλο της ζωής μιας οικογένειας, που 

καλείται να αναθεωρήσει και να επαναπροσδιορίσει τους 

στόχους, τις αξίες, τις προτεραιότητες και την πορεία της.28

Η κρίση προκαλείται από τις ερμηνείες που δίνει η 

οικογένεια και τις στρατηγικές τις οποίες επιλέγει για την 

αντιμετώπιση της νέας πραγματικότητας, και όχι από τα 

ίδια τα γεγονότα.81

Έχουν διακριθεί πέντε διαφορετικοί τρόποι εκτίμησης 

της νόσου. Άλλοι την αντιλαμβάνονται ως πρόκληση, άλλοι 

ως «θεία» δοκιμασία, άλλοι ως κακοτυχία, ως θέλημα της 

μοίρας ή, τέλος, ως τιμωρία, με όποιο ψυχολογικό αντίκτυπο 

έχει ο κάθε τρόπος εκτίμησης.28

4. ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ

Πολλές μελέτες έχουν δείξει ότι η κάλυψη της εκάστοτε 

ανάγκης αποτελεί συγχρόνως προστατευτικό παράγοντα 

ως προς τα στρεσογόνα ερεθίσματα, με αποτέλεσμα την 

καλύτερη λειτουργία της οικογένειας, καθώς και του εκά-

στοτε μέλους της ως ανεξάρτητης μονάδας. Η κάλυψη 

αυτών των αναγκών περιλαμβάνει τη σωστή κατανόηση των 

πληροφοριών που αφορούν στη νόσο και στη θεραπεία, τη 

δυνατότητα ανοικτής επικοινωνίας και ενημέρωσης όλων 

των μελών της οικογένειας για τα ανωτέρω αλλά και των 

επιπτώσεών τους, τη δυνατότητα έκφρασης συναισθημά-

των, απόψεων ή σκέψεων μέσα σε ένα κλίμα όπου αυτά 

γίνονται αποδεκτά και αναγνωρίζεται η μοναδικότητα 

και η ξεχωριστή υπόσταση του κάθε μέλους, τη σαφή 

οριοθέτηση ρόλων μέσα στην οικογένεια, όπου οι σχέσεις 

χαρακτηρίζονται από αμοιβαιότητα, συμπληρωματικότητα 

και υπευθυνότητα, τον ισχυρό γονεϊκό συνασπισμό, με 

σαφή ιεραρχία στη βασική σχέση γονέων-παιδιών χαρα-

κτηριζόμενη από αμοιβαίο σεβασμό, την επαφή και την 

επικοινωνία της οικογένειας με τον εξωτερικό κόσμο και 

την ενεργοποίηση του υποστηρικτικού δικτύου της, την 

αντίληψη των δυσκολιών ως «προκλήσεων» με την ενεργό 

συμμετοχή όλων των μελών, τη συνοχή της οικογένειας και 

την επίλυση συγκρούσεων και προβλημάτων, την ευελιξία 

στις αλλαγές που προκύπτουν και, τέλος, την αναγνώριση 

και αντιμετώπιση απωλειών, με την ολοκλήρωση μιας 

διεργασίας θρήνου και την ανάπτυξη ενός υπερβατικού 

συστήματος αξιών.

Με την κάλυψη των ανωτέρω μπορεί να επιτευχθεί το 

επιθυμητό, δηλαδή η συναισθηματική ισορροπία του πά-

σχοντος και των φροντιστών του, η ικανοποιητική εικόνα 

σώματος και η διαχείριση των σωματικών αλλαγών, η δια-

τήρηση θετικών σχέσεων του πάσχοντος με την οικογένεια 

και τους φίλους, καθώς και η ετοιμότητα απέναντι σε ένα 

αβέβαιο μέλλον.
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Cystic fibrosis (CF) is the most common genetically transmitted deadly disease of the Caucasian race. The clinical pic-

ture of CF is highly variable and it can present from early infancy to several years later. Untoward events that may 

arise from the disease, and from its treatment, can challenge the patient and his(her) parents-caregivers, both emo-

tionally and physically, resulting in a variety of psychosocial disturbances. A chronic illness, such as CF, can disrupt 

the life of a sick child and his or her family. As ways of dealing with this, the children, in order to avoid being harmed 

by the various stressors, may adopt a variety behaviors, thoughts and feelings, some positive and some negative, 

that serve to prevent, avoid or control the emotional distress. A corresponding psychosocial impact is observed in 

the other family members. This paper summarizes the various psychosocial characteristics associated with CF and 

the coping strategies of the affected children and their families, based on the age group, as they grow and develop 

throughout during the course of the disease.

Key words: Chronic disease, Coping strategies, Cystic fibrosis, Psychosocial characteristics 
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