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17.00-17.15
Χαιρετισμός του Προέδρου της Ε.Ε.Ι.Κ.  Κ. Θεοδοσάκη

17.15-18.15
Ενημέρωση Φορέων στα Πλαίσια της Ευρωπαϊκής Ημέρας για την Κυστική Ίνωση. 

· Τι είναι η Κυστική Ίνωση

· Προβλήματα Περίθαλψης και Νοσηλείας

· Προβλήματα οικογενειών

· Προβλήματα Εργασίας – Ασφάλισης –Εκπαίδευσης 

Σ. Ντουντουνάκης – Κ. Θεοδοσάκης 

Πρώτη συνεδρία
Συντονιστής: Κ. Κατσουλάκης 

18.15-18.45
Ο ρόλος της φυσικοθεραπείας στην Κυστική Ίνωση, Prof. Jan Tecklin, M.S., PT. 

18.45-19.15
Διάλειμμα

Δεύτερη συνεδρία
Συντονιστής: Σ. Ντουντουνάκης 

19.15-19.45
Παιδί και Κυστική Ίνωση, Ι. Λούκου

19.45-20.15
Η Κυστική Ίνωση μετά την παιδική ηλικία, Η. Ιγγλέζος 

20.15-20.45
Νεώτερες εξελίξεις στην Κυστική Ίνωση, 

Σ. Ντουντουνάκης 

20.45-21.30
Ανοιχτή συζήτηση με το ακροατήριο

***********

ΟΜΙΛΙΑ κ. ΣΤΑΥΡΟΥ ΝΤΟΥΝΤΟΥΝΑΚΗ 
Θα πω δυο πράγματα για τα κύρια όργανα και δεν θα πω για τα συμπτώματα, τα οποία δεν μας ενδιαφέρουν. 

Καταρχήν, η Κυστική Ίνωση είναι μία νόσος η οποία παρουσιάζει πάρα πολλά διαφορετικά προβλήματα, ανάλογα στην ηλικία εμφάνιση και του οργάνου το οποίο προσβάλλεται. Για αυτό λέγεται η νόσος με τα πολλά πρόσωπα. Πάρα πολλά τα πρόσωπα. Άρα εύκολα μπορεί να ξεφύγει από τον κλινικό γιατρό. Γιατί αυτός το βλέπει και βάζει την διάγνωση, δεν είναι η εξέταση, η οποιαδήποτε εξέταση κάνει, αλλά είναι ο κλινικός γιατρός που το παρακολουθεί και θα έχει την υποψία ότι το παιδί αυτό θα έχει Κυστική Ίνωση.

Εκείνο που θα ήθελα να πω είναι ότι το 75% των ασθενών με Κυστική Ίνωση έχουν παγκρεατική ανεπάρκεια. Δηλαδή χρειάζεται να παίρνουν παγκρεατικά ένζυμα πριν από κάθε του γεύμα. 

Γιατί το πάγκρεας, όπως ξέρουμε, είναι ένας αδένας ο οποίος έχει εξωκρινή και ενδοκρινή μοίρα. Η ενδοκρινής μοίρα δεν πάσχει, μπορεί να πάσχει αργότερα δευτεροπαθώς, αυτή είναι η εξωκρινής μοίρα που πάσχει. Δεν παράγονται δηλαδή πολλά παγκρεατικά υγρά και καθόλου ένζυμα. Άρα, δεν μπορεί να  χωνέψει. Άρα δεν μπορεί να απορροφήσει τις τροφές. 

Και υπολογίζω ότι ένα παιδί με Κυστική Ίνωση χωρίς τα παγκρεατικά ένζυμα απορροφά το 50%. Ενώ εμείς που δεν έχουμε Κυστική Ίνωση, εσείς που δεν έχετε Κυστική Ίνωση απορροφάτε το 96%. Άρα παίρνοντας τα ένζυμα μπορεί να βελτιώσει την απορρόφησή τους. 

Και πάω για τα πνευμόνια, που αποτελεί τον κύριο στόχο μας στα πνευμόνια γιατί από εκεί είναι η ευαίσθητη, η αχίλλειός μας πτέρνα. Τι συμβαίνει εκεί στον πνεύμονα;

Στον πνεύμονα, όλα μας τα πνευμόνια καλύπτονται από ένα κροσσωτό επιθήλιο πάνω στο οποίο υπάρχει ένα υγρό, το υγρό του αναπνευστικού επιθηλίου και από πάνω από αυτό βρίσκεται η βλέννη. Όλο αυτό είναι ένα προστατευτικό σύστημα που κροσσοί πάλλονται και βγάζουν την βλέννα που υπάρχει μέσα στα πνευμόνια. 

Στα παιδιά με Κυστική Ίνωση αυτό το ύψος του υγρού είναι χαμηλή και η σύσταση διαφοροποιημένη και έτσι αδυνατούν να βγάλουν αυτά τα πτύελα που φυσιολογικά έχουμε όλοι μας μέσα και βγάζουμε. 

Δεν βγάζουν τα πτύελα, λιμνάζουν μέσα στο πνευμόνι και έρχονται τα μικρόβια που κολλάνε πιο εύκολα σε αυτά και κάνουν την λοίμωξη. Τα μικρόβια βγάζουν διάφορες ουσίες που καταστρέφουν το πνευμόνι. 

Για αυτό εμείς τι κάνουμε; Πρέπει να κάνουμε φυσιοθεραπεία για να βγάζουμε αυτά τα πτύελα που μένουν μέσα. Και αυτή πρέπει να γίνεται καταχωρημένη σε ίσες περιόδους. 

Ποια είναι η θεραπεία και ποια είναι  η μέρα ενός παιδιού με Ινοκυστική. 

Η θεραπεία είναι η φυσιοθεραπεία και η μόνιμη αντιβιοτική αγωγή κατά της χρονιάς ενδοβρογχικής λοίμωξης. Μπόλικο αλάτι. Η θεραπεία του πεπτικού είναι θεραπεία με ένζυμα και βιταμίνες. Η θεραπεία των πνευμόνων είναι η φυσιοθεραπεία και μόνιμη αντιβιοτική αγωγή για να καταστείλει ή να εξαφανίσει τα τυχόν υποψήφια μικρόβια. 

Και θα ξανακλείσω λέγοντας ποια είναι η ημέρα, η ημέρα ενός Ινοκυστικού. Θα λέγατε εσείς ενός άτυχου παιδιού. Θα έλεγα εγώ ενός καλότυχου. Να έχει καλή τύχη του καθενός. Κανένας μας δεν ξέρει. Ενός καλότυχου. Καλότυχους γιατί αυτοί που αγωνίζονται και για την ζωή είναι καλότυχοι. Γιατί ξέρουν να εκτιμούν περισσότερο την ζωή από κάποιους άλλους που την σπαταλούν. 

Μια μέρα, λοιπόν, ενός παιδιού με Ινοκυστική είναι μία ώρα φυσιοθεραπεία το πρωί και εισπνοές αντιβιοτικών. Το ίδιο, φυσιοθεραπεία το μεσημέρι μαζί με την χορήγηση βλεννολυτικού που λέγεται Dnase  και μας μαλακώνει τα πτύελα. Το βράδυ πάλι φυσιοθεραπεία και αντιβιοτικά. 

Επίσης, εφ’ όσον έχει έρθει ψευδομονάδα, ανάλογα την κατάσταση της αναπνευστικής του λειτουργίας τα παιδιά αυτά κάνουν μία με τέσσερις φορές το χρόνο ενδοφλέβια αγωγή στο νοσοκομείο. Άρα ένα παιδί με Ινοκυστική και ψευδομονάδα μπορεί ήδη το 1/6 της ζωής του, πέραν αυτού που τρέχει κάθε μέρα δύο με τρεις ώρες παραπάνω να διαθέσει για την θεραπεία του, χρειάζεται και δύο μήνες τον χρόνο να είναι φυλακισμένο σε κάποιο νοσοκομείο. Γιατί όπως και να είναι ένα νοσοκομείο είναι φυλακή με χίλιες δυο επιδράσεις στην οικογένεια, στον ρυθμό και στην προοπτική. 

Επιπλέον, αν θα δούμε τα παιδιά μας πώς παίρνουν τα φάρμακα, είναι μία χούφτα φάρμακα, βιταμίνες, ένζυμα για να πετύχουμε και να ζήσουμε.

Παρά τις αντιξοότητες αυτές, τα χρόνια αυτά και χωρίς ριζική θεραπεία, την μπάρα της ζωής την ανεβάσαμε και την ανεβάζουμε όλοι μαζί σιγά και σταθερά. Σταθερά και ελπίζουμε και βλέπετε μέσα στα πρόσωπα των παιδιών μας που μεγαλώνουν, που δεν ξεχωρίζουν, που έχουν προοπτική, την προοπτική για το αύριο. Γιατί αύριο μπορεί να βρεθεί το φάρμακο και θα βρεθεί, και αυτό θα πούμε αργότερα, για να λύσουμε πραγματικά το πρόβλημα. 
Ήδη οι πρόοδοι, οι εξελίξεις που γίνονται, επειδή η Ινοκυστική είναι η νόσος των λευκών, οι άσπροι την παθαίνουν μοναχά, προσπαθούν. Και επειδή οι άσπροι έχουν την οικονομική δύναμη και την πρόοδο της τεχνολογίας, προσπαθούν να λύσουν ριζικά το πρόβλημα. 

Σας ευχαριστώ. 

ΟΜΙΛΙΑ κ. TECKLIN 
Σας ευχαριστώ. Το εκτιμώ. Σας ευχαριστώ πάρα πολύ. Είναι αληθινή ευχαρίστηση να είμαι εδώ στην Ελλάδα. Προέρχομαι από τη Φιλαδέλφεια της Πενσυλβάνια και ακριβώς όπως η Ελλάδα ήταν η αρχή της δημοκρατίας και του πολιτισμού, η Φιλαδέλφεια Πενσυλβανία ήταν η αρχή της δημοκρατίας και καθώς αποσπασθήκαμε από την Αγγλία το 1776, και ήταν εκεί που υπογράφτηκε η Διακήρυξη της ανεξαρτησίας μας,  στη Φιλαδέλφεια, στην Αίθουσα Ανεξαρτησίας.

Νομίζω  ότι πιθανόν όλοι αναγνωρίζετε την καμπάνα της ελευθερίας, που είναι ένα σημαντικό σύμβολο της ανεξαρτησίας στις ΗΠΑ. Και για εκείνους από εσάς που έχουν δει στους κινηματογράφους το Rocky εκεί ήταν που ανέβηκε τρέχοντας τα σκαλοπάτια και στην κορυφή χόρευε και ήταν ευτυχής. 

Λοιπόν, Μουσείο Τέχνης της Φιλαδέλφειας. Αυτό είναι στο κέντρο της Φιλαδέλφειας. Είναι μεγάλη πόλη όπως η Αθήνα. Κυκλοφορία, όχι τόσο κακή όσο η Αθήνα. Αυτό είναι το Δημαρχείο.  

Και  το Πανεπιστήμιο Arcadia όπου διδάσκω. Αλλάξαμε το όνομά μας 5 χρόνια πριν και το νέο όνομα είναι βασισμένο στην  Αρκαδία της  Ελλάδας.

 Έτσι, είναι πολύ χρήσιμο το ότι είμαι εδώ   στην Ελλάδα. 

Μια ή δύο εικόνες και έπειτα θα αρχίσω. Αυτό είναι το Κέντρο Επιστήμών Υγείας, αυτό είναι το κτήριο όπου εργάζομαι, όπου διδάσκω και κάνω κάποια έρευνα.

Αυτό είναι η ολοκαίνουργια βιβλιοθήκη μας. Όμορφο κτήριο. Και αυτό είναι το παλαιό κτήριό μας. Καλά, δεν είναι παλαιό όταν το συγκρίνετε με την Ελλάδα, αλλά είναι παλαιό, είναι άνω των 100 ετών και ήταν το σπίτι ενός ατόμου που ήταν ιδιοκτήτης μιας επιχείρησης ζάχαρης. Και είναι τώρα το σημαντικότερο κτήριό μας στην πανεπιστημιούπολη. Είναι ένα θαυμάσιο κάστρο.

 Και αυτά είναι μερικά από τα γλυπτά στο κάστρο. Συμπαθώ ιδιαίτερα εκείνο στη δεξιά πλευρά του κάτω μέρους, επειδή δουλεύοντας με  ανθρώπους που έχουν  αναπνευστικά προβλήματα μοιάζει με εκείνον που προσπαθεί να αναπνεύσει χρησιμοποιώντας  φίλτρο για να τον βοηθήσει να αναπνεύσει λίγο ευκολότερα. 

Είμαι, πάλι, πολύ ευτυχής που είμαι εδώ. Α! τα δύο βιβλία μου. Τα έχω για πούλημα. Όχι. ΕΝΤΑΞΕΙ.

 Προτού να αρχίσω. Προετοίμασα μια ομιλία με πολύ περισσότερη έρευνα, πολύ περισσότερα στοιχεία και αριθμούς. Αλλά πρέπει να απαλλαγώ απ’ όλους αυτούς  τους αριθμούς επειδή ξέρω ότι το ακροατήριο θέλει να ακούσει για φυσικοθεραπεία.. Τι να κάνω. Έτσι, πρόκειται να εστιάσω σ αυτό. Και μετά θα υπάρχει  άνεση χρόνου για  ερωτήσεις.

Και θα έλεγα,  και ελπίζω ότι δεν θα δημιουργήσω διεθνές επεισόδιο εδώ, αλλά ακούγοντας  ότι υπάρχουν εδώ  μέλη του Κοινοβουλίου,  θα έλεγα σε σας τους γονείς και στην Ελληνική  Εταιρία Κυστικής Ίνωσης μην τους αφήσετε να φύγουν. Πιέστε τους. 

Στις ΗΠΑ ήμαστε σε παρόμοια θέση το 1970 όταν   άρχισα να εργάζομαι με την Κυστική Ίνωση. Είστε αυτοί που θα κάνουν την αλλαγή.

Ας μιλήσουμε για τη φυσικοθεραπεία τώρα.

Η φυσικοθεραπεία έχει γίνει γνωστή  στις ημέρες μας  σαν  «καθαρισμός των αεραγωγών». Προσπαθεί να καθαρίσει τους αεραγωγούς από τα εκκρίματα. Αλλά ουσιαστικά κάθε τεχνική που χρησιμοποιούμε ως φυσικοθεραπευτές σε όλο τον κόσμο άρχισε, για  παιδιά ή ενήλικες που πάσχουν  Κυστική Ίνωση. 

Θα περάσω από αυτό πολύ γρήγορα, επειδή ο Δρ Ντουντουνάκης μίλησε ήδη για την ασθένεια. Όταν ένα παιδί γεννιέται, όταν ένα μωρό  γεννιέται με  Κυστική ΄Ίνωση θεωρούμε, αν και υπάρχουν μερικά ερωτηματικά τώρα, ότι οι πνεύμονες είναι ιστολογικά κανονικοί. Δεν υπάρχει καμία πνευμονοπάθεια πνευμόνων όταν γεννιούνται.

Αλλά επίσης ξέρουμε ότι μέσα σε μερικά χρόνια θα αναπτύξουν  διάφορα βακτήρια  και έχετε ακούσει για αυτά τα βακτήρια. Σταφυλόκοκκος, Ψευδομονάδα και Cepacia που είναι ένα πολύ κακό βακτήριο.

Θεωρώ ότι το άλλο  πράγμα που είναι σημαντικό να γνωρίζουμε όταν σκεπτόμαστε για καθαρισμό αεραγωγών και φυσικοθεραπεία, είναι ότι ακόμα κι αν το παιδί δεν βήχει,  όπως τα  μωρά ή τα νήπια,  έχει  φλεγμονώδεις αλλαγές στους πνεύμονες. Και λόγω αυτών των αλλαγών πιστεύουμε ότι η φυσικοθεραπεία, από τη στιγμή που γίνεται η διάγνωση,  είναι πολύ σημαντική. Το παιδί συχνά ως μωρό αναπτύσσει βρογχιολίτιδα, ασθένεια αεραγωγών, φαίνεται πολύ- πολύ άρρωστο  και είναι πολύ- πολύ άρρωστο , αλλά συνήθως το ξεπερνάει  με τα κατάλληλα αντιβιοτικά, ίσως οξυγόνο, υγρά και φυσικοθεραπεία.

Με την πάροδο του χρόνου θα αναπτύξουν  βρογχίτιδα, που είναι  μια φλεγμονή στους μεγαλύτερους αεραγωγούς. Και με την πάροδο του χρόνου,  η βρογχίτιδα θα γίνει χρόνια. 

Περίπου 30 χρόνια πριν,  έγινε ένα συνέδριο στις ΗΠΑ για να συγκρίνει τους πνεύμονες των παιδιών με  Κυστική Ίνωση,  με τους πνεύμονες  ενηλίκων που είναι καπνιστές. Και υπήρξε μεγάλη ομοιότητα μεταξύ της Κυστικής Ίνωσης και των ενηλίκων που καπνίζουν, οι οποίοι νοσούν από βρογχίτιδα και βήχουν βγάζοντας φλέγματα  παρόμοια με τα παιδιά με την Κυστική Ίνωση. 

Χρόνια βρογχίτιδα, λοιπόν, και έπειτα, καθώς η ασθένεια εξελίσσεται στα μετέπειτα χρόνια, θα αναπτύξουν βρογχιεκτασία που είναι μια πάθηση όπου οι αεραγωγοί, οι αναπνευστικοί σωλήνες , πραγματικά καταστρέφονται. Αλλά αυτό είναι πολύ απομακρυσμένο για τα παιδιά σας.

Έτσι, οι προσεγγίσεις θεραπείας γίνονται πρώτιστα από την άποψη της πνευμονοπάθειες για να μειώσουν τη μόλυνση, είτε με  αντιβιοτικά χορηγούμενα από το στόμα, ενδοφλέβια, εισπνεόμενα που είναι πολύ δημοφιλή τώρα, για να μειώσουν την φλεγμονώδη πάθηση στους πνεύμονες, επειδή μειώνοντας τη φλεγμονή θεωρούμε ότι θα βοηθήσουμε να μειωθεί η βλέννα  και επίσης φυσικοθεραπεία ή καθαρισμός των αεραγωγών. Και πάλι εστιάζω στην πάθηση των πνευμόνων,  όχι στα γαστρεντερικά προβλήματα ή τα προβλήματα θρέψης. 

Ο Δρ. Couch από το Τορόντο είπε ότι η φυσικοθεραπεία για την Κυστική Ίνωση είναι σαν την προστασία του περιβάλλοντος. Ο καθένας ξέρει ότι είναι σημαντικό αλλά πολύ λίγοι άνθρωποι συμφωνούν σε όλο τον κόσμο πώς πρέπει ακριβώς να γίνει.

 Έτσι, έχουν αναπτυχθεί, τα τελευταία 20 χρόνια, 8 έως 10 διαφορετικές προσεγγίσεις στη φυσικοθεραπεία. Και πρόκειται να μιλήσω για κάθε μία απ΄ αυτές εν συντομία.

Αυτό  είναι για να σας δείξω από τώρα  ότι αυτή είναι η επένδυση, η επιθήλια επένδυση των πνευμόνων, η επιφάνεια των πνευμόνων και η επιφάνεια των αεραγωγών. Και μπορείτε να δείτε εκείνους τους μικρούς κίτρινους κύκλους, οι οποίοι είναι σταφυλόκοκκος. Είναι ένα βακτήριο που είναι κοινό στην Κυστική Ίνωση. 

Και μπορείτε επίσης να δείτε το άσπρο υλικό. Αυτό είναι σάλιο, εκείνο είναι φλέγμα. Και συνδέεται με το βακτήριο. Και κατά συνέπεια πιστεύουμε ότι με την απομάκρυνση του φλέγματος,  τα βακτήρια θα απομακρυνθούν επίσης από τους αεραγωγούς. Και υπάρχουν τώρα διάφορες μελέτες που θεωρούν ότι αυτό συμβαίνει. 

Αυτό είναι μια άλλη παρόμοια εικόνα. Εάν κοιτάξετε στα αριστερά ,  είναι μια μεγάλη συσσώρευση της βλέννας και του βακτηριδίου. Και πιστεύουμε ότι εάν αφαιρεθεί η βλέννα με οποιονδήποτε κατάλληλο τρόπο  , βοηθάμε να μειωθεί η διαδικασία της φλεγμονής  και ενδεχομένως η διαδικασία των μολύνσεων. 

Λοιπόν, τι ξέρουμε για τις πολλές φυσικοθεραπευτικές τεχνικές καθαρισμού  των αναπνευστικών  διαδρόμων. 

Στις πρώιμες ημέρες της Κυστικής Ίνωσης υπήρξαν διάφορα άρθρα που δημοσιεύθηκαν,  αλλά κανένα από αυτά δεν ήταν καλή έρευνα. Έλεγαν  μόνον ότι αυτό είναι Κυστική Ίνωση και έτσι αντιμετωπίζεται.

Υπήρξαν μερικές μελέτες από  γιατρούς που τώρα πλέον έχουν αποσυρθεί και πρότειναν ότι η φυσικοθεραπεία ήταν καλή. Μειώνει τα πτύελα, μειώνει το βήξιμο, βελτιώνει τη λειτουργία των πνευμόνων . Όλα αυτά είναι καλά πράγματα,  που θέλουμε να κάνουμε,  αλλά τίποτα για τις επιπλοκές. 

Στη δεκαετία του '70 υπήρξαν αρκετές ακόμα μελέτες του καθαρισμού των αεραγωγών που συνιστούσαν  ότι ο καθαρισμός των αεραγωγών ήταν καλός. Οι πρώτες  δύο που έγραψα με τον προηγούμενο προϊστάμενο και δάσκαλό μου δημοσιεύθηκαν νωρίτερα , το 1975 και το 1976 και διάφορες άλλες στη δεκαετία του '80. 

Και όλες αυτές οι μελέτες  έδειξαν καθαρά, ότι η φυσικοθεραπεία ήταν ευεργετική για την Κυστική Ίνωση. Βελτίωσε τους δείκτες ροής και  τη λειτουργία των πνευμόνων,  βοήθησε να μειωθεί η βλέννα στους πνεύμονες και τους βοήθησε  να λειτουργήσουν καλύτερα σε καθημερινή βάση. 

Και περί αυτού  πραγματικά πρόκειται. Να βελτιώσουμε  τη λειτουργία των πνευμόνων και να βοηθήσουμε αυτά τα παιδιά  να περάσουν από την παιδική ηλικία και να είναι τα ευτυχή παιδιά , όπως τα θέλουμε να είναι, χωρίς βαριά πάθηση των πνευμόνων. Και είναι σκληρό έργο.

Και πάλι, όπως είπε ο γιατρός νωρίτερα, αυτό είναι δύσκολο έργο. Αλλά δεν είναι απαραίτητο να σας το πω εγώ αυτό. Το ξέρετε ότι αυτό είναι δύσκολο έργο.  Το ξέρετε αυτό. 

Έτσι, από τις πρώτες μελέτες ξέρουμε ότι η παραδοσιακή αναπνευστική φυσικοθεραπεία,  θα βελτιώσει την απομάκρυνση των πτυέλων, θα βελτιώσει την πνευμονική λειτουργία και θα βοηθήσει στη διατήρηση  της πνευμονικής λειτουργίας κατά τη διάρκεια των μηνών και κατά τη διάρκεια των ετών. Θα μειώσει  την πτώση  της πνευμονικής λειτουργίας ή θα κρατήσει την πνευμονική λειτουργία υψηλά. 

Αυτό που δεν ξέρουμε,  είναι εάν παρατείνουμε τελικά τη ζωή για τους ανθρώπους που έχουν  Κυστική Ίνωση. Και αυτό είναι πολύ  δύσκολο να μελετηθεί. Λοιπόν, παραδοσιακή παροχέτευση με αναπνευστική φυσικοθεραπεία.  Έχει χρησιμοποιηθεί για 50 χρόνια  στην Κυστική Ίνωση. 

Υπάρχουν δύο βασικές μελέτες. Η μία μελέτη του 1983 ζήτησε από τους γονείς να σταματήσουν τη φυσικοθεραπεία των παιδιών τους στο σπίτι , για 3 εβδομάδες. Και αυτό που βρήκαν ήταν ότι στο τέλος εκείνης της περιόδου των 3 εβδομάδων η πνευμονική λειτουργία είχε μειωθεί σε αυτά τα παιδιά.

Με μια φυσικοθεραπευτική  σύνοδο , μετά τις 3 εβδομάδες, αυτή η πτώση στην  πνευμονική λειτουργία επανήλθε  πίσω στα επίπεδα που ήταν  το παιδί 3 εβδομάδες πριν. 

Έτσι, αυτό λέει ότι : σταματήστε τη φυσικοθεραπεία και τα παιδιά χειροτερεύουν. Δεν πηγαίνουν καλά. Αλλά ξαναρχίστε τη φυσικοθεραπεία και τα παιδιά πηγαίνουν πολύ καλά.

 Η δεύτερη μελέτη εξέτασε τη φυσικοθεραπεία για 3 χρόνια σε μια ομάδα ασθενών με Κυστική Ίνωση. Και αυτό που  βρήκαν ήταν ότι σε εκείνη την περίοδο των 3 χρόνων,  υπήρξε μόνο μια ελάχιστη, ελάχιστη πτώση σε μια ιδιαίτερη πνευμονική λειτουργία που δείχνει να είναι  μια πάθηση των μικρών αεραγωγών, αυτή με την οποία αρχίζει συνήθως η Κυστική Ίνωση. Έτσι, αυτό λέει ότι πάνω από 3 χρόνια φυσικοθεραπείας ήταν πολύ ευεργετικά στη διατήρηση της πνευμονικής λειτουργίας των  παιδιών με Κυστική Ίνωση. 

Ένας προβληματισμός, τα τελευταία χρόνια  και αυτό είναι μια μελέτη 5 ετών που έγινε από τη φυσικοθεραπεύτρια φίλη μου από τη Μελβούρνη  της Αυστραλίας, που ονομάζεται  Brenda Button. Προβληματίστηκε για το ότι, όταν τα μωρά με Κυστική Ίνωση ήταν τοποθετημένα με το  κεφάλι προς τα κάτω,  θα είχαν  παλινδρόμηση, θα  έκαναν εμετό και θα πήγαινε  στους πνεύμονές τους.

Και αυτό ήταν μια μελέτη 5 ετών, σε παιδιά, που ολοκληρώθηκε στο έτος 2003  και βρήκε στην πράξη ότι τα μωρά που τους έκαναν φυσικοθεραπεία χωρίς το κεφάλι κάτω, οριζόντια, είχαν  καλύτερη πνευμονική λειτουργία από τα μωρά που τους έκαναν φυσικοθεραπεία με το κεφάλι κάτω.

 
Και πιστεύει τώρα πολύ έντονα,  ότι τα νήπια με  Κυστική Ίνωση δεν πρέπει να τοποθετούνται  σε θέση με το κεφάλι προς τα κάτω. Πρέπει να τοποθετούνται οριζόντια πάνω στο κρεβάτι, για τη αναπνευστική  φυσικοθεραπεία τους. 

Στις ΗΠΑ,  το Ίδρυμα Κυστικής Ίνωσης , συμφωνεί με αυτήν την έρευνα και σήμερα είναι πολύ ασυνήθιστο να βλέπουμε ένα παιδί, ένα μωρό με  Κυστική Ίνωση να τοποθετείται με το κεφάλι προς τα κάτω. Και αυτή είναι μια σύσταση που θα έκανα βασισμένος σε αυτήν την έρευνα.

 Έτσι, η αναπνευστική φυσικοθεραπεία και  η δόνηση και  ο προσδιορισμός της θέσης, ήταν η μόνη πραγματική επιλογή για τον καθαρισμό των αναπνευστικών  διαδρόμων μέχρι τη δεκαετία του '80. 

Ένα από τα πράγματα που άρχισαν να συμβαίνουν στις ΗΠΑ και άλλα μέρη του κόσμου στη δεκαετία του '80,  είναι ότι τα παιδιά,  λόγω της καλύτερης ιατρικής φροντίδας, των καλύτερων αντιβιοτικών, της  καλύτερης διατροφής, του καλύτερου καθαρισμού αεραγωγών , άρχισαν να ζουν περισσότερο.

Και εάν εξετάσουμε τα στοιχεία,  κάθε χρονιά υπήρχε  μία αύξηση  ετών στη μακροβιότητα, στο προσδόκιμο  ζωής των ανθρώπων με  Κυστική Ίνωση. Έτσι, τώρα έχουμε ηλικίες 18 ,  20   και 22 ετών,  που πηγαίνουν στο κολέγιο. Ποιος πρόκειται να κάνει τη αναπνευστική φυσικοθεραπεία τους; Λέω πάντα στους ασθενείς μου " Δεν θέλετε να πάρετε τη μαμά σας και το μπαμπά σας στο κολέγιο μαζί σας. Θέλετε;  Ιδιαίτερα εάν αφήνετε το σπίτι για να ζήσετε σε έναν κοιτώνα. Δεν θέλω τον πατέρα και τη μητέρα μου να ζουν στον κοιτώνα μου. Θα μπορούσαν να βλέπουν  τι κάνω ".

 Έτσι, έχουν αναπτυχθεί εναλλακτικές τεχνικές. Και επιτρέψτε μου να μιλήσω για πολλές από αυτές. Εκτός από τον καθαρισμό των αεραγωγών  και δεν πρόκειται να μιλήσω απόψε για την άσκηση, αλλά υπήρξαν μελέτες άσκησης που έγιναν από δύο πολύ, πολύ γνωστούς γιατρούς. O ένας είναι γιατρός, ο άλλος είναι εργο-φυσιολόγος. O Γιατρός David Ornsteen από το Πίτσμπουργκ και o γιατρός Frank Sherney από το Buffalo,  Νέα Υόρκη, ανέπτυξαν  ομάδες δρομέων που είχαν  Κυστική Ίνωση. Και ήταν σε θέση να μελετήσουν αυτούς τους ανθρώπους, ασχολούμενους με το τρέξιμο και την ποδηλασία και ανακάλυψαν ότι δεν υπάρχει κανένας λόγος να μην πρέπει να ασκηθεί  ένα άτομο που έχει Κυστική Ίνωση. Στην πραγματικότητα, η άσκηση είναι καλύτερη για αυτά τα άτομα. Η άσκηση είναι καλύτερη για όλους μας.

 Η μόνη περίοδος που η  άσκηση  είναι κακή για τους  ανθρώπους με Κυστική Ίνωση είναι όταν  είναι  πολύ-πολύ άρρωστοι  και λαμβάνουν οξυγόνο. Αλλά για σας στο ακροατήριο που έχετε Κυστική Ίνωση και για τα παιδιά σας, άσκηση, σπορ , αθλητισμός,  άριστα. Άριστα.

Έτσι, προσπαθούμε να αναπτύξουμε ήπιες τεχνικές , τέτοιες που να μη  χρειαζόμαστε τη μαμά ή το μπαμπά για να κάνουμε την θεραπευτική αγωγή μας. Και αυτές είναι οι τεχνικές για τις οποίες πρόκειται να μιλήσω. Σχεδόν όλες απ΄ ότι νομίζω. 

Η Τεχνική Βεβιασμένης Εκπνοής (Forced Expiratory Technique -FET),  ο Ενδοπνευμονικός Προληπτικός Εξαερισμός (Intrapulmonary Precausive Ventilation), η Αυτογενής παροχέτευση (Autogenic Drainage) , το Flutter, τα Acappella, ο Ενεργητικός Αναπνευστικός Κύκλος, αυτό που αποκαλείται Cornet  και δεν είναι η τρομπέτα. Και η  Υψηλής Συχνότητας Ταλάντωση Θωρακικών Τοιχωμάτων, το Γιλέκο. Πρόκειται να μιλήσω εν συντομία για κάθε έναν από αυτά και να σας πω τι νομίζω για αυτά.


Αυτό είναι μια θεραπευτική αγωγή που ονομάζεται Αυτογενής Παροχέτευση. ΄Έχει χρήση σε μεγαλύτερα άτομα  με Κυστική Ίνωση,  από την  εφηβεία τους και πέρα. Περιλαμβάνει την αναπνοή με διαφορετικές περιεκτικότητες αέρα στους πνεύμονες. Πρώτα με πολύ χαμηλή περιεκτικότητα αέρα στους πνεύμονες,  έτσι τους έχουμε να βγάζουν όλο τον αέρα και  να αναπνέουν έτσι (μέτρια αναπνοή) για μερικά λεπτά. Και μια βαθύτερη αναπνοή. Και όλη αυτή η αναπνοή χαλαρώνει τη βλέννα. Και έπειτα όταν ακούμε τη βλέννα ή αισθανόμαστε τη βλέννα με τα χέρια μας, ως φυσικοθεραπευτές, κάνουμε πολύ βαθιές αναπνοές. Και σε εκείνο το σημείο το παιδί μπορεί να φέρει τη βλέννα επάνω χωρίς έντονο βήχα. Ένας βήχας και  η βλέννα έρχεται επάνω. Λειτουργεί καλά. Ονομάζεται Αυτογενής Παροχέτευση. Είναι λίγο δύσκολο να διδαχθεί. Αλλά συνήθως σε μια ή δύο συνόδους , ο φυσικοθεραπευτής μπορεί να διδάξει το παιδί πώς να το κάνει αυτό. Το όφελος είναι ότι το παιδί μπορεί να το κάνει αυτό οπουδήποτε. Κανένας εξοπλισμός, κανένα χτύπημα στο στήθος του. Σαν  ενήλικες μπορούν να  κάνουν την Αυτογενή Παροχέτευση, οδηγώντας για τη δουλειά τους για να καθαρίσουν τους αεραγωγούς. Έτσι, είναι και εξοικονόμηση χρόνου επίσης. 

Υπάρχουν μια ή δύο ερευνητικές μελέτες  σχετικά με την Αυτογενή Παροχέτευση και στην πραγματικότητα λειτουργεί τόσο καλά όσο η παραδοσιακή Αναπνευστική Φυσικοθεραπεία και μερικές από τις άλλες, για τις οποίες θα μιλήσω.

Θετική Πίεση Εκπνοής (Positive Expiratory Pressure-PEP)

Αυτή δημιουργήθηκε με μάσκα. Μάσκα που το κάνει λίγο δύσκολο να φυσήξεις. Και αυτή η μικρή δυσκολία, είναι η θετική πίεση. Φυσάς κόντρα στην πίεση. 

Γιατί  αυτό είναι καλό; Πώς λειτουργεί αυτό;  Λειτουργεί επειδή όπως φυσάμε κόντρα στην πίεση, οι αεραγωγοί μας θα κρατηθούν ανοικτοί, σε μια ανοικτή θέση. Κανονικά, όταν  φυσάμε ομαλά,  οι αεραγωγοί μας κλείνουν , οι αναπνευστικοί μας σωλήνες κλείνουν. Αλλά όταν φυσάμε ενάντια σε πίεση, αυτό κρατά τους αεραγωγούς  ανοικτούς. 


Γιατί αυτό είναι σημαντικό; Είναι σημαντικό επειδή καθώς φυσάμε,  η βλέννα τραβιέται, μετακινείται από τους πνεύμονες προς τους μεγαλύτερους αεραγωγούς, σε μια θέση όπου το παιδί μπορεί να τη  βήξει προς τα έξω ευκολότερα. Έτσι, κρατώντας τους αεραγωγούς ανοικτούς, με το να φυσάμε ενάντια στην πίεση, είναι Θετική Πίεση Εκπνοής και όλοι οι φυσικοθεραπευτές  γνωρίζουν για αυτήν. Είναι μια πολύ αποτελεσματική τεχνική. Αλλά πάλι, οι άνθρωποι πρέπει να ξέρουν πώς να την κάνουν. Και αυτός είναι ένας από τους λόγους που είμαι εδώ μαζί   σας αυτό το βράδυ, μιλώντας σας για αυτές τις τεχνικές.

Στις ΗΠΑ είμαστε οκνηροί, πιθανόν το ξέρετε και δεν μας αρέσει να χρησιμοποιούμε μάσκες. Έτσι, χρησιμοποιούμε αυτό το εξάρτημα που έχει ένα μικρό επιστόμιο στο οποίο φυσάμε. 

Και κάτι για αυτό το εξάρτημα. Υπάρχει η δυνατότητα, ακριβώς εδώ, να αλλάξουμε  την πίεση. Μπορούμε να την αυξήσουμε ή να την ελαττώσουμε. Ένα μικρό παιδί θα έχει την πίεση χαμηλότερα επειδή είναι δυσκολότερο να φυσήξει, ενώ το μεγαλύτερο παιδί ή ο ενήλικας θα έχουν υψηλότερη πίεση ενάντια στην οποία θα φυσήξουν, επειδή χρειάζονται περισσότερη πίεση για να κρατηθούν οι αναπνευστικοί διάδρομοί τους ανοικτοί .

Πολύ αποτελεσματικό,  χρησιμοποιημένο ευρέως σε όλη την Ευρώπη και πραγματικά σ΄ όλο τον κόσμο. Λοιπόν,  Θετική Πίεση Εκπνοής. 

Έχετε ακούσει για το Flutter; Εάν  έχετε ακούσει , κουνήστε το χέρι  σας προς τo μέρος μου. Μερικοί. Εν τάξει. Το Flutter και λυπάμαι που δεν έφερα ένα μαζί μου, το Flutter  παρέχει επίσης θετική  πίεση εκπνοής. Πάλι φυσώντας κόντρα στην αντίσταση για να κρατήσουμε τους αεραγωγούς ανοικτούς για να αφήσουν τη βλέννα να μετακινηθεί. 

Αυτό που έχει επίσης το Flutter, είναι μία μπαλίτσα, ακριβώς εδώ,  που είναι βαριά και όπως φυσάτε ενάντια σ αυτή τη μπαλίτσα,  η πίεση του αέρα σας κάνει τη μπαλίτσα να σηκωθεί. Και έπειτα η βαρύτητα κάνει τη μπάλα να πέσει πάλι κάτω. Και η πίεση την κάνει  να σηκώνεται και να πέφτει πάλι κάτω. Έτσι, προκαλεί πραγματικά μια αίσθηση κραδασμού. Και εκείνο το είδος αίσθησης, σαν  βάρκα με μηχανή.

Και τι κάνει αυτό; Όχι μόνο κρατά τον αεραγωγό ανοικτό, επειδή είναι θετική πίεση, αλλά ο κραδασμός τραντάζει τη βλέννα χαλαρώνοντας την  από το τοίχωμα των αεραγωγών. Εάν κοιτάξετε εδώ, αυτός ο κραδασμός, τραντάζει τη βλέννα χαλαρώνοντάς την ,  καθώς η μπάλα κινείται πάνω-κάτω. Και καθώς χαλαρώνει η βλέννα, με τη θετική πίεση να κρατά τους αεραγωγούς ανοικτούς, μπορεί έπειτα να μετακινηθεί από τους πνεύμονες πολύ πιο εύκολα. 

Πολύ αποτελεσματικό, όχι ιδιαίτερα ακριβό. Το πρόβλημα με αυτό είναι ότι οι άνθρωποι ξεχνάν να το χρησιμοποιήσουν. Το βάζουν στο συρτάρι του γραφείου τους και το ξεχνάνε.
Το Flutter μπορεί να χρησιμοποιηθεί οπουδήποτε. Στο σχολείο, εάν αισθάνεστε μπουκωμένοι,  πηγαίνετε στο λουτρό,  χρησιμοποιείστε το Flutter σας, βήξτε  και πίσω στην τάξη. 

Θα σύστηνα αυτό για τα παιδιά που είναι περίπου 5 ή 6 ετών. Υπάρχει ένας ορισμένος τρόπος που πρέπει να κρατήσετε το Flutter που  είναι λίγο δύσκολο να μαθευτεί. Αλλά όταν το παιδί φυσά στο Flutter, μπορείτε να αισθανθείτε, βάζοντας τα χέρια σας στο στήθος του παιδιού, εσείς μπορείτε να  αισθανθείτε τον κραδασμό,  αίσθηση ότι χαλαρώνει τη βλέννα. Είναι σαν να κάνεις χτυπηματάκια,  μόνο πολύ πιο γρήγορα. Λοιπόν, αυτό είναι το Flutter. Πάλι, λειτουργεί. Δεν λειτουργεί καλύτερα από οτιδήποτε άλλο, λειτουργεί καλά. 

Αυτή είναι μια συσκευή που λέγεται Acapella. Λειτουργεί  εντελώς παρόμοια με το Flutter εκτός του ότι δεν έχει μπαλίτσα. Έχει ένα μαγνητικό στοιχείο, που επιτρέπει να γίνει ο κραδασμός, χωρίς τη μπάλα που κτυπά πάνω-κάτω. ΄Έχει πλεονέκτημά  ότι είναι ευκολότερο στη χρήση. Και κοστίζει σχεδόν το ίδιο.  Λοιπόν, είναι τo Acapella. 

Για το Flutter και για τo Acapella  και για τη  Θετική Πίεση Εκπνοής,  οι άνθρωποι ρωτάνε  για πόση ώρα πρέπει να το κάνει κανείς; Ποια είναι η αγωγή;. Και οι εταιρίες  που τα κατασκευάζουν, όλες συστήνουν ότι το παιδί πρέπει να φυσήξει σε αυτό περίπου 10 ή 12 φορές , να προσπαθήσει να κινητοποιήσει τα εκκρίματα , να προσπαθήσει να φέρει επάνω τη βλέννα, να κάνει μια διακοπή,  να φυσήξει 10 ή 12 φορές ακόμη, να φέρει επάνω τη βλέννα, να κάνει μία διακοπή. Και μία τρίτη προσπάθεια 10 ή 12  φορές, να φέρει επάνω τη βλέννα και να κάνει έπειτα το όποιο αντιβιοτικό του με το αεροζόλ και τότε τελειώνει. Παίρνει περίπου 10 έως 15 λεπτά για να γίνει αυτό καλά. 

Πάλι, είναι σημαντικό  το παιδί να έχει καθοδηγηθεί πώς να το χρησιμοποιήσει.  ΄Όταν  ξέρουν πώς να το χρησιμοποιήσουν σωστά, θα τους πάρει 10-15 λεπτά. Εάν όχι ή εάν ξεχάσουν πώς να το χρησιμοποιήσουν σωστά, θα πάνε έτσι (γρήγορα κοντά φυσήματα), έως ότου φτάνουν στα  12. Αυτό είναι άχρηστο. Πρέπει να είναι έτσι (βαθύ αργό φύσημα) , ένα.
Πάλι,  (βαθύ αργό φύσημα), δύο. Μέχρι το 12. 

 Δεν κρατάω ώρα. Μου είπαν ότι πρέπει να μιλήσω μόνο για 45΄ αφότου πήραν οι πολιτικοί κάποιο χρόνο. Θα συνεχίσω. Εάν είστε κουρασμένοι, εάν βαρεθήκατε με μένα, εάν σας πήρε ο ύπνος,  ΕΝΤΑΞΕΙ, ξέρω ότι είναι αργά. 

Αυτό ονομάζεται Ενδοπνευμονικός Κραδασμικός Εξαερισμός. Προσωπικά δεν το έχω χρησιμοποιήσει πάρα πολύ συνολικά. Αλλά ουσιαστικά τι κάνει αυτό, είναι ένα σύστημα που λειτουργεί με πεπιεσμένο αέρα, όπως μπορείτε να δείτε, έτσι χρησιμοποιείται πιθανώς σε ένα νοσοκομείο ή μια κλινική. 

Και το παιδί αναπνέει σε αυτήν την μονάδα,  ενώ η μονάδα κάνει δύο ή τρία πράγματα. Το ένα, ο πεπιεσμένος αέρας παρέχει τη θετική πίεση. Έτσι, έχουμε τέσσερις διαφορετικές συσκευές που παρέχουν τη θετική πίεση.  

Επιπλέον η συσκευή έχει μια βαλβίδα που κάνει ένα άνοιγμα και ένα κλείσιμο πολύ γρήγορα, όπως το Flutter, όπως το Acapella. Και έπειτα το τρίτο πράγμα που κάνει, παρέχει μια νεφελοποίηση, ένα νεφελοποιητή, ο οποίος σε συνδυασμό  με τη θετική πίεση και το άνοιγμα και το κλείσιμο της βαλβίδας , εξασφαλίζει τη ρευστοποίηση, νομίζουμε, της βλέννας.

 Έχει νόημα, υπάρχουν μια ή δύο καλές ερευνητικές μελέτες για αυτό. Αλλά σε όλο τον κόσμο,  δεν έχει χρησιμοποιηθεί στο βαθμό που έχουν χρησιμοποιηθεί τα άλλα. Ο χρόνος ζωής  των συσκευών είναι περιορισμένος και πρέπει να αγοράσετε καινούργια , κάθε μήνα λένε. Και κοστίζει αρκετές εκατοντάδες δολάρια για τη νέα συσκευή κάθε μήνα. 

Λοιπόν, μπορείτε να το δείτε, το precausive nab ή απλά τον ενδοπνευμονικό κραδασμικό αερισμό. 

Και αυτή είναι μία αρχική συσκευή, τη βλέπετε τοποθετημένη εκεί. Αυτή έχει μάσκα. Και μπορείτε να δείτε το νεφελοποιητή. Εκεί, είναι η μάσκα. Εκεί, είναι ο νεφελοποιητής.
Ένας από τους προβληματισμούς μ΄ αυτό, είναι ότι χρησιμοποιούμε ένα νεφελοποιητή και χρησιμοποιούμε πεπιεσμένο αέρα , ότι τα ζητήματα απολύμανσης της συσκευής, απολύμανσης και αποστείρωσης γίνονται πολύ-πολύ κρίσιμα για αυτή τη συσκευή. 

Και πιστεύω ότι είναι πιθανόν ένας από τους λόγους που δεν χρησιμοποιείται τόσο επιτυχημένα ή τόσο ευρέως όσο άλλες συσκευές.

 Υψηλής Συχνότητας Ταλάντωση Θωρακικών Τοιχωμάτων Θα έχετε ακούσει για αυτό ως «το γιλέκο».

Πρόκειται να σας παρουσιάσω μερικές εικόνες του. Αυτό είναι ένα γιλέκο, ένα ένδυμα που φοριέται από το παιδί και στο ένδυμα και θα σας παρουσιάσω μια εικόνα του, υπάρχει  ένας σωλήνας αέρα, που στέλνει ριπές αέρα που τραντάζει το θωρακικό τοίχωμα, ταλαντώνει το θωρακικό τοίχωμα.

 Και αυτή είναι η συσκευή. Αυτό είναι το γιλέκο. Και μέσα στο γιλέκο είναι ένα blotter ή ένα μπαλόνι αρκετά ισχυρό και σε αυτό το μπαλόνι μπορείτε να δείτε αυτήν την σωλήνωση.

Ο μονός σωλήνας έρχεται από αυτόν τον αεροσυμπιεστή. Αυτός ο αεροσυμπιεστής ή γεννήτρια παλμών αέρα στέλνει τις ριπές του αέρα, μέχρι 20 ριπές/ δευτερόλεπτο, στο γιλέκο. Και μπορείτε να ελέγξετε την ταχύτητα αυτών των ριπών. Μπορείτε επίσης να ελέγξετε την πίεση, πόσο δυνατά  σας πιέζει. 

Αλλά ουσιαστικά τι κάνει αυτό, παρέχει τη δόνηση από έξω από το στήθος. Κάνει βασικά,  όπως αυτό , μέχρι 15 ή 20 φορές το δευτερόλεπτο. 

Επίσης ,  υπάρχουν συσκευές,  εδώ κάτω στον πίνακα ελέγχου , όπου αλλάζετε τις ταχύτητες, έτσι ίσως είναι μόνο 10 φορές το δευτερόλεπτο, όπως αυτό. Ή ίσως είναι 20 φορές το δευτερόλεπτο. Αλλά μπορείτε να το αλλάξετε αυτό ανάλογα με τις διαστάσεις του παιδιού, ανάλογα πως βολεύει. Ξέρουμε από την έρευνα, που πάει πίσω μέχρι το 1991, ότι αυτό είναι αποτελεσματικό μακροπρόθεσμα. Υπήρξε μια μελέτη από το Δρ  Waring από τη Μινεσότα στις ΗΠΑ, που πραγματικά εφηύρε το αρχικό σύστημα γιλέκου που βρήκε... τα παιδιά για 21 μήνες χρησιμοποιώντας το γιλέκο ως φυσικοθεραπεία και βρήκε ότι η πνευμονική λειτουργία είτε έμεινε η ίδια είτε βελτιώθηκε, δεν επιδεινώθηκε.

Και πίστευε και ακόμα πιστεύει, ότι αυτός είναι ένας πολύ επιτυχημένος τύπος θεραπευτικής αγωγής.

Λοιπόν, αυτή η γεννήτρια παλμών αέρα, στέλνει ριπές αέρα μέσω του σωλήνα, μέσα στο γιλέκο. Μία τυπική αγωγή θα ήταν 20 με 30 λεπτά σε δύο ή τρεις διαφορετικές ταχύτητες, δύο ή τρεις διαφορετικές συχνότητες.

 
Αυτό είναι με τι μοιάζει πραγματικά το γιλέκο. Αυτή είναι μια νέα γυναίκα με Κυστική Ίνωση, που το έχει, το φοράει. Μπορείτε να δείτε τη σωλήνωση ακριβώς εκεί. Και αυτοί είναι οι πνεύμονές της. Αυτό είναι το θωρακικό της τοίχωμα , αυτά είναι τα πλευρά της και αυτό είναι το γιλέκο σε σχέση με το θωρακικό της τοίχωμα. 

Και κάθε φορά που το γιλέκο σφίγγει, θα προκαλέσει μία ριπή αέρα από τους πνεύμονές της και αυτή η ριπή αέρα κάνει τρία πράγματα. 

Νούμερο 1, θα κάνει τα εκκρίματα λιγότερο παχιά, θα τα ρευστοποιήσει.

Νούμερο 2 θα τα σπρώξει ψηλά στους πνεύμονες.

Νούμερο 3 θα προκαλέσει αυξημένη ροή αέρα έξω απ΄ τους πνεύμονες που θα σπρώξει τα εκκρίματα που έχουν χαλαρώσει κατά τη φάση της δόνησης.

Είναι αποτελεσματικό, είναι πολύ εύκολο σε ένα παιδί να το κάνει. Ένα παιδί 6-7 χρονών μπορεί να το κάνει μόνο του. Δεν χρειάζεσαι κανέναν να το κάνει για σένα. Και ενισχύει το νεφελοποιητή. Τα νεφελοποιημένα φάρμακα πάνε βαθύτερα μέσα στους πνεύμονες όταν χρησιμοποιείται το γιλέκο. 

Λοιπόν, όλα αυτά είναι θετικά. Οι οικογένειες το αγαπάνε. Συνήθως αρχίζουμε να χρησιμοποιούμε το γιλέκο σε ηλικία 5 χρόνων περίπου. Και οι οικογένειες παρακαλάνε. «Μπορώ να χρησιμοποιήσω το γιλέκο;» Γιατί δεν υπάρχει μικρό μέγεθος για τα βρέφη.

Το μόνο ελάττωμα του γιλέκου είναι το κόστος του. Στοιχίζει μεταξύ 13.000 και 17.000 δολαρίων. Είναι ακριβό. Αυτό που συναντάτε στην Ελλάδα είναι ο τύπος γιλέκου των 13.000 δολαρίων.

Τώρα, πως μπορούμε ενδεχομένως να το πληρώσουμε και όχι από την τσέπη μας; Εκτός αν είμαστε πλούσιοι, δεν μπορούμε. Εντούτοις, λόγω των πολιτικών ελιγμών στις ΗΠΑ αυτό προχωράει για τα άτομα με Κυστική Ίνωση. Σήμερα πολλές, όχι οι περισσότερες αλλά πολλές από τις ασφαλιστικές εταιρίες θα καλύψουν τη χρήση αυτού του γιλέκου . Θα πληρώσουν για τη χρήση του γιλέκου.

Και οι οικογένειες όταν το παίρνουν είναι πολύ- πολύ ευτυχείς γιατί το παιδί θα κάνει μια αξιόπιστη θεραπευτική αγωγή , είναι εύκολο να την κάνει. Πιθανόν πολλοί από εσάς με μικρά παιδιά, όταν έρχεται η ώρα της φυσικοθεραπείας πρέπει να τα αναζητήσετε γύρω από το σπίτι, να τα πιάσετε και να τα κρατήσετε.


Εσείς δεν έχετε να κάνετε με αυτό. Μπορούν να διαβάζουν, μπορούν να βλέπουν τηλεόραση, μπορούν να ασχολούνται με το computer. Το μόνο που δεν μπορούν να κάνουν, είναι να μιλάνε στο τηλέφωνο και ξέρω ότι αυτό είναι σοβαρό πράγμα για τους έφηβους, επειδή τους κάνει να κάνουν έτσι, και είναι δύσκολο να γίνουν κατανοητοί.

Λοιπόν, αυτή είναι η υψηλής συχνότητας ταλάντωση θωρακικών τοιχωμάτων. Μία πολύ δημοφιλής προσέγγιση. 

Λειτουργεί. Υπήρξε μία συγκριτική μελέτη που έγινε στο παιδιατρικό νοσοκομείου του Λος Άντζελες σε ασθενή παιδιά που την αποδέχθηκαν. Σύγκρινε το σύστημα του γιλέκου έναντι της παραδοσιακής αναπνευστικής φυσικοθεραπείας. Καμία διαφορά μετά από 2 εβδομάδες στο νοσοκομείο. Το γιλέκο λειτουργεί.    

Οι συνεργάτες μου και εγώ, παρακολουθήσαμε μία ομάδα 102 παιδιών για ένα χρόνο, που χρησιμοποιούσε το γιλέκο, σε σύγκριση με μία ομάδα 55 παιδιών που έκαναν την παραδοσιακή αναπνευστική φυσικοθεραπεία στο σπίτι. Και το γιλέκο ήταν τόσο καλό όσο η αναπνευστική φυσικοθεραπεία στο σπίτι.

Ο κόσμος λέει, γιατί να ξοδέψουμε τόσα χρήματα αν δεν είναι καλύτερο, αν είναι μόνο «τόσο καλό, όσο…» Ο λόγος που το λέω και ο λόγος που χρησιμοποιείται τόσο πολύ στις ΗΠΑ, είναι το κομμάτι, ποιότητα ζωής, το οποίο μετράει στην Κυστική Ίνωση. Και η ποιότητα ζωής, έδειξε να είναι πολύ καλύτερη με το γιλέκο, από το να κυνηγάς το παιδί σου για να το βάλλεις κάτω και να το κρατήσεις στο χώρο που του κάνεις τη αναπνευστική φυσικοθεραπεία, και φωνάζουν και στριγκλίζουν.

Έχουν την τάση να τους αρέσει. Το βάζεις σε ένα παιδί 5 χρονών και γελάει. Και δεν υπάρχουν πολλές θεραπευτικές αγωγές στην Κυστική Ίνωση που να ξεκινάνε με το γέλιο του παιδιού.

Λοιπόν, αυτές είναι οι διάφορες τεχνικές που γίνονται συνήθως. Είναι δύσκολο να γενικεύσεις τη μία έναντι των άλλων. ΄Έχουν  γίνει πολλές εργασίες, πολλές μελέτες τα τελευταία 20 χρόνια, που προσπαθούν να εξετάσουν ποια απ΄ αυτές είναι η καλύτερη. Και θα επανέλθω σ΄ αυτό το σημείο σε ένα λεπτό.

Λέγεται  ότι κάνοντας τη φυσικοθεραπεία στο σπίτι οι μελέτες έχουν δείξει ότι στο σπίτι  γίνεται περίπου το 50% απ΄ αυτό που οι γιατροί και οι θεραπευτές συνιστούν.

Η μελέτη μου πάνω στο γιλέκο, έδειξε 60-65%. ΄Έτσι, ήταν πιο αποδεκτό στο σπίτι, που αποτελεί έναν άλλο λόγο του γιατί το χρησιμοποιούμε. Και επίσης φυσικά ανεξαρτησία και αυτοεξυπηρέτηση και έχω διαθέσει τον περισσότερο χρόνο μου να μιλάω σχετικά, παρέχουν το Flutter και το PEP και το Acapella και ένα-δυο άλλες και το γιλέκο, που όλες αυτές μπορούν να γίνουν από το παιδί χωρίς τη βοήθεια των γονιών.


Τώρα, ο γονέας πρέπει να είναι εκεί.  Ή πρέπει να είναι εκεί γύρω .  Επειδή έχουμε  παιδιά που χρησιμοποιούν το γιλέκο τους πάνω στο φουσκωτό αρκουδάκι τους στο δωμάτιό τους. Είμαι βέβαιος ότι οι πνεύμονες της φουσκωτής αρκούδας  είναι καθαροί ,  αλλά δεν είμαι βέβαιος για το παιδί. Έτσι, πρέπει να το γνωρίζουμε αυτό. 

Πριν από 12 χρόνια, το 1994,  υπήρξε μία ανακοίνωση που γράφτηκε στο περιοδικό αποκαλούμενο «Θώρακας».  είναι το περιοδικό των Αμερικανικού Κολεγίου Γιατρών Θώρακος. Αυτό λέει για τη αναπνευστική φυσικοθεραπεία και την Κυστική Ίνωση, ότι το ποια είναι επίσημα η πιο αποτελεσματική αγωγή, δεν είναι  ακόμα ξεκάθαρο.  Και το συμπέρασμά τους είναι το ίδιο με τον τίτλο, παρά την πολλή έρευνα.

Έχουν δημοσιευθεί  πάνω από 300 ανακοινώσεις ερευνών σχετικά με τη φυσικοθεραπεία στην Κυστική Ίνωση. Παρά τις 300 αυτές ανακοινώσεις , καμία δεν φάνηκε να λειτουργεί ιδιαίτερα καλύτερα από κάποια  άλλη. Και νομίζω ότι γνωρίζω γιατί. ΄Όχι γιατί είμαι τόσο έξυπνος, αλλά γιατί είμαι τόσο παλιός. Το κάνω αυτό για 36 χρόνια, σχεδόν 37. Γιατί όχι; Γιατί δεν υπάρχει καλύτερη αγωγή συνολικά.

Αυτό που πιστεύω, είναι ότι θα εξαρτηθεί από την ηλικία του παιδιού, τη σοβαρότητα της ασθένειας, την προτίμηση. Θα προτιμήσετε το acapella περισσότερο από το Flutter. Πιθανόν να προτιμήσετε το γιλέκο περισσότερο από τη αναπνευστική φυσικοθεραπεία. Και είναι εν τάξει.

Θα έπρεπε να χρησιμοποιείτε οτιδήποτε προτιμάτε. Γιατί αν το προτιμάτε, αν το παιδί σας το προτιμάει, αυτός ή αυτή είναι πιο κοντά στο να το κάνουν. Πολύ απλό. Και υπάρχει έρευνα που το δείχνει αυτό. ΄Όταν σου αρέσει κάτι, το επιλέγεις.

Η άλλη παράμετρος  και πάντα μου αρέσει να μιλάω για αυτό σε ομάδες γονέων και άτομα με Κυστική Ίνωση, γιατί δεν αναφέρεται αρκετά συχνά από ιατρικούς επαγγελματίες, γιατρούς, νοσοκόμες, θεραπευτές, διαιτολόγους, οποιονδήποτε, είναι ότι χρειάζεται να είμαστε πιο ενημερωμένοι για το χρόνο, τις φυσικές απαιτήσεις και τις συναισθηματικές ανάγκες, για τα οποία ο Δρ. Ντουντουνάκης μίλησε νωρίτερα.

Εσείς, άνθρωποι που έχετε παιδιά με Κυστική Ίνωση ή αν έχετε εσείς Κυστική Ίνωση, εργάζεστε  σκληρά, 2-3 ώρες την ημέρα είναι αυτό που λένε οι περισσότερες έρευνες, κάνοντας αγωγή για την πάθηση, προσπαθώντας να διατηρηθείτε οι ίδιοι καλά. Και αυτό είναι δύσκολο έργο. 

 Και οποτεδήποτε θέλουμε να εισάγουμε μια νέα θεραπεία, ιατρική, διατροφική, φυσικοθεραπεία,  ή θεραπευτική άσκηση, πρέπει να σκεφτούμε ποια είναι η απαίτηση της οικογένειας προτού το κάνουμε στην  πράξη. 

Μερικές φορές δεν γεννάται θέμα και η απαίτηση δεν είναι το ζήτημα.  Εάν είναι ένα νέο ή  εξειδικευμένο αντιβιοτικό για ένα βακτήριο που έχει κάποιο παιδί , και δεν υπάρχει τίποτα άλλο που πρόκειται να αγγίξει  το αντιβιοτικό και να καταπολεμήσει τη  μόλυνση, δεν πειράζει. Είναι ανάγκη να χρησιμοποιήσετε αυτό  το αντιβιοτικό.

Αλλά για πολλά απ΄ αυτά που κάνουμε , χρειάζεται να συνεργαστούμε μαζί σας για να βρούμε τι θέλετε να κάνουμε, πως μπορούμε να εφαρμόσουμε καλύτερα αυτή τη θεραπεία, ιδιαίτερα τη φυσικοθεραπεία, στον τρόπο ζωής σας και μετά να κρίνουμε αν λειτουργεί, δεν λειτουργεί καλύτερα απ΄ οποιαδήποτε άλλη, λειτουργεί καλά.

Αντιληφθείτε,   ότι είστε οι πιο κατάλληλοι για να κρίνετε. Γιατί είναι η ζωή σας, είναι το παιδί σας είναι η οικογένειά σας.

Και η Jennifer Pryor, θα έλεγα ότι αν είναι κάποιος Ευρωπαίος φυσικοθεραπευτής που θα έπρεπε να γνωρίζετε  είναι αυτή, είναι η Διευθύντρια Αναπνευστικής  Φυσικοθεραπείας του Νοσοκομείου Brampton, στο Λονδίνο. 

Το Νοσοκομείο Brampton, είναι πιθανόν το μεγαλύτερο Νοσοκομείο Θώρακος στον κόσμο και όλες οι πρωτότυπες φυσικοθεραπείες, τεχνικές αναπνοής , θωρακικής προφύλαξης και Τεχνική Βεβιασμένης Εκπνοής, όλες ξεκινάνε από το Νοσοκομείο Brampton .  

Και είχα την ευκαιρία να συναντήσω την Dr. Pryor και αυτό είναι που πιστεύει σήμερα. Πιστεύει, όπως και εγώ, ότι δεν υπάρχει μία καλύτερη συσκευή. Δεν υπάρχει μία καλύτερη προσέγγιση.

Οι διαφορές είναι μικρές και οι προσωπικές προτιμήσεις και οι  πολιτιστικές επιρροές μπορεί να παίζουν σημαντικό ρόλο στην επιλογή της κατάλληλης συσκευής θεραπείας ή την ανασκόπηση της θεραπείας για επιμέρους ασθενείς.

Νομίζω, ότι είναι συνδυασμός. ΄Έγκειται σε εμάς σαν φυσικοθεραπευτές και γιατρούς και νοσοκόμες να σας δείξουμε τις διάφορες επιλογές , να σας διδάξουμε πώς να τις χρησιμοποιείτε, πράγμα το οποίο προσπάθησα να το κάνω λιγάκι σήμερα. Και μετά να συνεργαστούμε μαζί σας, όταν κάνετε την επιλογή σας.

Νομίζω ότι αυτός είναι ο τρόπος που πρέπει να γίνεται. Και αυτός είναι ο δρόμος στον οποίο  προσπαθώ να κατευθύνω τη συνεργασία μου με τις οικογένειες με τις οποίες εργάζομαι, που έχουν Κυστική ΄Ίνωση. 

Έτσι, τελικά μιλάμε για τα στοιχεία, υπάρχει εκεί καλή έρευνα. Μιλάμε για το κόστος. Και δεν εννοώ μόνο τα χρήματα. Το κόστος σε σχέση με το χρόνο, την προσπάθεια, την τεχνική. Μιλάμε για την προσαρμογή  της θεραπείας, προσαρμογή αυτής  της φυσικοθεραπείας, οποιαδήποτε και να είναι αυτή , στον τρόπο ζωής σας, στο πρόγραμμά σας, στη διαθεσιμότητά σας και  κάνοντάς την  όσο πιο βολική  μπορούμε.

Το να κάνουμε φυσικοθεραπεία νωρίς το πρωί, είναι σημαντικό, αλλά είναι δύσκολο. Τα παιδιά πηγαίνουν στο σχολείο, ο σύζυγος και  η σύζυγος πηγαίνουν στη δουλειά, στο σπίτι σας πιθανόν υπάρχει χάος το πρωί, ακριβώς όπως  υπήρχε στο  δικό μου όταν τα παιδιά μου ζούσαν στο σπίτι. Και συν τοις άλλοις, έχετε να κάνετε μία ώρα θεραπείας. Είναι δύσκολο.


Εμείς σαν θεραπευτές, πρέπει να έχουμε λογικές προσδοκίες. Θα σας διδάξω μία τεχνική, μπορώ να περιμένω να την εκτελέσετε 3 φορές την ημέρα, 7 ημέρες την εβδομάδα,  365 ημέρες το χρόνο; ΄Όχι. Θα ήμουν ανόητος, αν το νόμιζα αυτό.

Αλλά, αυτό που περιμένω είναι ότι θα την κάνετε τον περισσότερο καιρό, οποιαδήποτε και να είναι. Και θα συναντηθώ μαζί σας κάθε 6 μήνες ή κάθε χρόνο να μιλήσω μαζί σας, να σιγουρευτώ ότι την καταλαβαίνετε, να δω αν έχετε τίποτα ερωτήσεις , έτσι που στην πράξη θα την κάνετε τον περισσότερο καιρό.

Και για να καλλιεργήσουμε  την ανεξαρτησία στα παιδιά μας. Επειδή τα παιδιά μας μπαίνοντας στα 10 και στα 12 και στα 15 χρόνια τους θέλουν να αναπτύξουν τη δική τους ζωή και ο καθαρισμός των αναπνευστικών τους οδών, η φαρμακευτική αγωγή τους  και οι διατροφικές ανάγκες τους, απαιτείται να είναι ανεξάρτητες.

Χρειάζεται να συμμετέχουν, πιθανόν από την προεφηβική ηλικία. Χρειάζεται να αρχίσουν να καταλαβαίνουν, ίσως και πριν απ΄ αυτή,  πως και γιατί παίρνουν όλα αυτά τα φάρμακα, 12, 13, 14 διαφορετικά φάρμακα 

Λοιπόν, αυτή ήταν η ομιλία μου  για τον «καθαρισμό των αεραγωγών για ασθενείς με Κυστική Ίνωση». Την  είδατε ήδη.

 
Θέλω να σας ευχαριστήσω γι΄ αυτή την ευκαιρία. Είναι αληθινά τιμή και ευχαρίστηση να επισκεφτώ την Ελλάδα και θα επιθυμούσα να ευχαριστήσω εκείνους που με προσκάλεσαν , την εταιρία  Smart Intermed  για την πρόσκληση και την Κα Στέλλα Μήτσιου και τους συνεργάτες της στη Smart Intermed.

Σας ευχαριστώ όλους πάρα πολύ.

ΟΜΙΛΙΑ κας ΛΟΥΚΟΥ
Η Κυστική Ίνωση είναι το συχνότερο κληρονομικό νόσημα στην λευκή φυλή. Η επικρατούσα άποψη για την συχνότητα του νοσήματος υπολογίζει ότι συμβαίνει μία σε κάθε 2.000-2.500 γεννήσεις. Τι σημαίνει αυτό; Ότι αν στην Ελλάδα έχουμε περίπου 150.000 γεννήσεις, περιμένουμε ότι θα γεννηθούν κάθε χρόνο 60 με 75 παιδιά με Κυστική Ίνωση. 

Τα τελευταία χρόνια βέβαια οι γεννήσεις στην Ελλάδα έχουν μειωθεί, οπότε ο αριθμός που περιμένουμε κάθε χρόνο είναι γύρω στους 60 καινούριους ασθενείς. 

Η Κυστική Ίνωση είναι μία νόσος που πειράζει πάρα πολλά συστήματα και παρουσιάζει συμπτώματα από διάφορα όργανα. Εμφανίζει συμπτώματα από το αναπνευστικό σύστημα, από το πεπτικό σύστημα, από τους ιδρωτοποιούς αδένες και το αναπαραγωγικό σύστημα στον άντρα. 

Η πρώτη περιγραφή του νοσήματος έγινε το 1938 από μία Αγγλίδα γιατρό, την Dorothy Andersen, η οποία σε βιοψίες παιδιών με Κυστική Ίνωση διαπίστωσε ότι είχαν καταστραφεί οι πνεύμονες και το πάγκρεάς τους. Και για αυτό το λόγο ονομάστηκε το νόσημα Κυστική Ίνωση του  παγκρέατος. Στην Ελλάδα για πρώτη φορά περιγράφηκε το 1949. 

Έπειτα από πολλές μελέτες, το 1986 κατάφερε να εντοπιστεί το γονίδιο το οποίο είναι υπεύθυνο για το νόσημα σε ένα τμήμα του μακρού σκέλους του χρωμοσώματος 7. Και τρία χρόνια αργότερα, το 1989 απομονώθηκε και έγινε η λεπτομερής ανάλυση του γονιδίου για το οποίο ευθύνεται το νόσημα. 

Πώς κληρονομείται η Κυστική Ίνωση. Η Κυστική Ίνωση κληρονομείται με αυτό που λέμε σωματικό υπολειπόμενο χαρακτήρα. Με τον ίδιο τρόπο που κληρονομείται και η μεσογειακή αναιμία. 

Για να γεννηθεί ένα παιδί με Κυστική Ίνωση πρέπει υποχρεωτικά και οι δύο γονείς του να είναι φορείς. Οι φορείς είναι απολύτως υγιή άτομα. Πολύ από εμάς μπορεί να είμαστε φορείς χωρίς καν να το ξέρουμε. Απλά φέρουν ένα φυσιολογικό και ένα παθολογικό γονίδιο. 

Στην Ελλάδα με 10 εκατομμύρια πληθυσμό και συχνότητα περίπου 5,2% φορέων, υπολογίζεται ότι έχουμε 520.000 φορείς. Οι περισσότεροι βέβαια από αυτούς δεν το γνωρίζουν. 

Όταν δύο φορείς με Κυστική Ίνωση τύχει να παντρευτούν, η πιθανότητα σε κάθε εγκυμοσύνη να γεννηθεί ένα παιδί με Κυστική Ίνωση είναι 25%. Το παιδί με Κυστική Ίνωση έχει δύο παθολογικά γονίδια, βλέπουμε αυτές τις δύο κόκκινες βεργούλες. Το ένα το κληρονομεί από τον πατέρα του και το άλλο από την μητέρα του. 

Οι ίδιοι γονείς έχουν πιθανότητα σε κάθε εγκυμοσύνη 25% να αποκτήσουν που να μην έχει ούτε Κυστική Ίνωση ούτε να είναι φορέας. Να έχει δηλαδή κληρονομήσει τα δύο φυσιολογικά γονίδια από τον κάθε ένα από τους γονείς του. 

Επίσης, αυτοί οι δύο γονείς έχουν σε κάθε εγκυμοσύνη πιθανότητα 50% να γεννήσουν παιδιά που να είναι φορείς. Οι φορείς είναι και αυτοί υγιείς όπως ακριβώς και ο γονείς τους. Απλά φέρουν ένα παθολογικό γονίδιο και έχουν την πιθανότητα και αυτοί να μεταφέρουν το νόσημα όταν παντρευτούν και κάνουν δικά τους παιδιά αν τύχει να παντρευτούν  πάλι κάποιον φορέα. 

Από το 1989 και μετά που είναι γνωστά το γονίδιο της Κυστικής Ίνωσης υπάρχει η δυνατότητα του προγεννητικού ελέγχου. Γίνεται προγεννητικός έλεγχος όταν υπάρχει ένα ζευγάρι που έχει ήδη ένα παιδί με Κυστική Ίνωση ή όταν δει άνθρωποι που παντρεύονται ξέρουν ότι είναι φορείς γιατί τυχαίνει να έχουν ψαχτεί, ίσως επειδή είναι συγγενείς με κάποιο παιδί που έχει το νόσημα. 

Ο προγεννητικός έλεγχος γίνεται με λήψη τροφοβλάστης, είναι μία εξέταση που γίνεται όταν η μητέρα είναι έγκυος στην 10η με 12η περίπου εβδομάδα και ο γυναικολόγους μέσω του κόλπου παίρνει ένα κομμάτι πλακούντα και εκεί εξετάζει εάν το έμβρυο είναι άρρωστο ή όχι. 

Αυτό μπορεί να γίνει και λίγο αργότερα με την γνωστή αμνιοπαρακέντιση που παίρνουμε κύτταρα αμνιακού υγρού μέσα από την κοιλιά της μητέρας, γίνεται περίπου στην 16η εβδομάδα της εγκυμοσύνης. Και πάλι μπορούμε να ξέρουμε αν το παιδί είναι άρρωστο ή όχι. 

Τι κάνει το γονίδιο της Κυστικής Ίνωσης. Γενικά τι είναι γονίδιο. Όταν λέμε γονίδιο, οποιασδήποτε ασθένειας, είναι ένα κομμάτι DNA που βρίσκεται μέσα σε όλα τα κύτταρα του σώματος του ανθρώπου. Όλοι μας έχουμε πάρα πολλά γονίδια. 

Τι κάνουν τα γονίδια. Κάθε γονίδιο παράγει μία πρωτεΐνη. Είναι υπεύθυνο δηλαδή για την παραγωγή μίας μόνο πρωτεΐνης. Οι πρωτεΐνες τι είναι. Οι  πρωτεΐνες είναι αυτές μέσω των οποίων εκφράζονται τα διάφορα γεννητικά χαρακτηριστικά κάθε ανθρώπου, από τα πιο απλά όπως το τι χρώμα έχουν τα μάτια μας, τι χρώμα έχουν τα μαλλιά μας, πόσο ψηλοί θα γίνουμε, μέχρι τα πιο σύνθετα. 

Ένα σύνθετο χαρακτηριστικό είναι αυτό που εκφράζει η πρωτεΐνη που εκφράζει το γονίδιο της Κυστικής Ίνωσης, δηλαδή πώς θα μεταφέρεται το χλώριο μέσα από τα κύτταρα του οργανισμού. 

Αναλυτικότερα, για να το δείτε. Είπαμε ότι το γονίδιο της Κυστικής Ίνωσης βρίσκεται σε αυτό το σημείο, στο μακρό σκέλος του χρωμοσώματος 7. Κάθε χρωμόσωμα να  υπολογίσετε ότι έχει γύρω στα 50.000 γονίδια. Ένα από αυτά είναι της Κυστικής Ίνωσης. Αυτό, όπως όλα τα γονίδια, παράγει μία πρωτεΐνη που σε αυτή την περίπτωση λέγεται CFTR. 

Η πρωτεΐνη αυτή τι κάνει; Στα υγιή άτομα η πρωτεΐνη αυτή έρχεται και κάθετα επάνω στην μεμβράνη των κυττάρων και λειτουργεί σαν ένα σωλήνα, σαν ένα κανάλι. Μες από αυτό το κανάλι πηγαινοέρχονται τα ιόντα χλωρίου. 

Στους ασθενείς με Κυστική Ίνωση η πρωτεΐνη αυτή είναι παθολογική. Με τον ίδιο τρόπο έρχεται και κάθεται πάνω στην επιφάνεια των κυττάρων, δεν λειτουργεί όμως ή δυσλειτουργεί αυτός ο σωλήνας, με αποτέλεσμα η κίνηση των ιόντων χλωρίου μέσα από την πρωτεΐνη να είναι παθολογική. 

Γιατί η πρωτεΐνη είναι παθολογική; Γιατί το γονίδιο στους ασθενείς έχει υποστεί κάποιες μεταλλάξεις. Και όταν λέμε μετάλλαξη ενός γονιδίου τι εννοούμε; Κάποιες μικροδιαφορές από το φυσιολογικό. Αυτές οι διαφορές είναι υπεύθυνες για τον σχηματισμό μίας παθολογικής πρωτεΐνης όπως και εδώ. 

Και οι διαφορές αυτές, οι μεταλλάξεις, δηλαδή, είναι πάρα πολλές. Μέχρι στιγμής έχουν βρεθεί πάνω από 1500 μεταλλάξεις του γονιδίου της Κυστικής Ίνωσης. 

Τι συμβαίνει στους πνεύμονες. Στους πνεύμονες ενός υγιούς ανθρώπου η βλέννη είναι λεπτόρρευστη. Στους πνεύμονες, όμως, ενός παιδιού με Κυστική Ίνωση η βλέννη που επαλείφει εσωτερικά τους πνεύμονες είναι πυκνοί, είναι κολλώδεις, είναι παχιά, σιγά, σιγά αποφράσσει τους μικρούς αεραγωγούς, αυτούς δηλαδή που  βρίσκονται περιφερικότερα και είναι πιο στενοί. Και όσο πάει ανεβαίνει και προς τα πάνω. Ευνοεί πολύ την ανάπτυξη των μικροβίων και δυσκολεύει την αναπνοή τους. 

Για τον λόγο αυτό, όπως ακούσαμε και από την προηγούμενη συνεδρία είναι πάρα πολύ χρήσιμη η φυσικοθεραπεία γιατί είναι ένας τρόπος να μπορέσει να απομακρυνθεί όλη αυτή η βλέννη από τους πνεύμονες. 

Τι συμβαίνει στο πάγκρεας. Το πάγκρεας είναι αυτό εδώ το όργανο, το κόκκινο, που μοιάζει με πιπεριά. Βρίσκεται μέσα στην κοιλιά μας και στα φυσιολογικά άτομα εκκρίνει κάποιες ουσίες που λέγονται ένζυμα. 

Τα ένζυμα μέσω αυτού του σωλήνα εδώ, που λέγεται παγκρεατικός πόρος πέφτουν στο έντερο, και συγκεκριμένα στο δωδεκαδάκτυλο, σε αυτό εδώ το σημείο, ανακατεύονται με τις τροφές και βοηθούν να διασπαστούν οι τροφές και στην συνέχεια να απορροφηθούν από τον οργανισμό. 

Στα παιδιά με Κυστική Ίνωση υπάρχει πρόβλημα. Ένα 85% με 90% των παιδιών έχει παγκρεατική ανεπάρκεια. Δηλαδή δεν μπορεί να εκκρίνει στον δωδεκαδάκτυλο ένζυμα. Γιατί; Για τον ίδιο λόγο που έχουμε τα προβλήματα και στον πνεύμονα. Γιατί είναι οι εκκρίσεις τους παχύρρευστες και ο σωλήνας αυτός ο παγκρεατικός πόρος αποφράσσεται. Οπότε τα παγκρεατικά ένζυμα δεν μπορούν να ανακατευτούν με το φαγητό, με συνέπεια το παιδί να τρώει και αυτά που τρώει να μην μπορεί να τα απορροφήσει ο οργανισμός του. 

Για αυτό πριν από κάθε γεύμα χορηγούμε ένζυμα τα οποία κάνουν αυτή ακριβώς την δουλειά. Ενώνονται στο έντερο με την τροφή και κάνουν αυτό που έπρεπε φυσιολογικά να γίνει. 

Η διάγνωση του νοσήματος είναι πάντα κλινική. Την υποψία του νοσήματος την κάνει ο παιδίατρος που παρακολουθεί το παιδί, επειδή βλέπει στο παιδί κάποια συμπτώματα που είναι σχετικά με την νόσο και το στέλνει για τεστ ιδρώτα που είναι και η εξέταση η οποία επιβεβαιώνει το αν κάποιος έχει Κυστική Ίνωση ή όχι. 

Η υπόνοια της νόσου στην παιδική ηλικία μπαίνει με διάφορους τρόπους και από διάφορα συμπτώματα. Ένας πρώτος λόγος που μπορεί κανείς να υποψιαστεί ότι το παιδί έχει Κυστική Ίνωση είναι το να εμφανίζει ειλεό από μηκώνιο. Μηκώνιο λέγεται η πρώτη εκκένωση που κάνει ένα παιδί τα πρώτα δύο 24ωρα μετά την γέννηση.

Εάν την πρώτη ή την δεύτερη μέρα, αφού έχει γεννηθεί, δεν βγάλει εκκένωση, αυτό λέγεται απόφραξη του εντέρου από μηκώνιο και είναι η κυριότερη προβολή, σε μικρή ηλικία, της Κυστικής Ίνωσης. 

Το παιδί μπορεί να έχει συμπτώματα παγκρεατικής ανεπάρκειας. Να έχει πολλές κενώσεις, ογκώδεις, λιπαρές, εξαιρετικά δύσοσμες, να έχει πρόπτωση του ορθού, να τρώει πολύ και να μην μπορεί να παχύνει, να εμφανίζει συμπτώματα λόγω της υποβιταμίνωσης. 

Επειδή δυσαπορροφά το λίπος, οι βιταμίνες που έρχονται μέσα στο λίπος, οι λιποδιαλυτές, δεν μπορούν να απορροφηθούν από τον οργανισμό. Οπότε τα συμπτώματα των υποβιταμινώσεων είναι ορατά και μπορεί ο γιατρός να υποψιαστεί ότι το παιδί αυτό έχει Κυστική Ίνωση. 

Και διάφορα άλλα συμπτώματα τα οποία είναι όλα απότοκα της παγκρεατικής ανεπάρκειας. 

Το παιδί μπορεί να εμφανίζει συμπτώματα από το αναπνευστικό σύστημα. Τα κυριότερα συμπτώματα που θα θέσουν την υπόνοια του νοσήματος είναι ο βήχας που δεν υποχωρεί. Ο βρογχιολίτιδα σε μικρή ηλικία  που επιμένει. Το βρογχικό άσθμα που δεν ανταποκρίνεται στην θεραπεία. Οι πολλές λοιμώξεις του κατώτερου αναπνευστικού. Και όταν λέμε κατώτερο αναπνευστικό εννοούμε τους πνεύμονες. 

Άλλο ένα σύμπτωμα το οποίο βάζει πολύ συχνά την διάγνωση είναι η αφυδάτωση. Τα παιδιά με Κυστική Ίνωση επειδή χάνουν πολύ αλάτι με τον ιδρώτα τους παθαίνουν πολύ εύκολα αφυδάτωση. Υπολογίζεται ότι το αλάτι που χάνει με τον ιδρώτα ένα παιδί με Κυστική Ίνωση είναι 4 με 5 φορές περισσότερο από το φυσιολογικό. 

Έτσι είναι πολύ εύκολο να πάθει αφυδάτωση τους καλοκαιρινούς μήνες, κυρίως τις περιόδους καύσωνα, όταν έχει έντονη σωματική άσκηση, σε περιόδους εμπυρέτους και αν έχει γαστρεντερίτιδα. 

Άλλα σπανιότερα συμπτώματα που μπορεί να υποδηλώνουν Κυστική Ίνωση είναι να το να έχει ένα μικρό παιδί ρινικούς πολύποδες. Ή το να έχει ένα παιδί ή ένας έφηβος ή ένας νεαρός ενήλικας επεισόδια παγκρεατίτιδας. 

Από την στιγμή που θα μπει η διάγνωση είναι απαραίτητη η τακτική παρακολούθηση. Ουσιαστικής σημασίας είναι το παιδί να παρακολουθείται σε τμήμα το οποίο είναι εξειδικευμένο για την παρακολούθηση ασθενών με Κυστική Ίνωση. 

Η παρακολούθηση το πρώτο εξάμηνο της ζωής γίνεται κάθε ένα μήνα. Από τον έκτο μέχρι τον δωδεκάτο μήνα γίνεται περίπου κάθε δύο μήνες και μετά τον πρώτο χρόνο κατά μέσο όρο κάθε τρεις μήνες ανάλογα με την βαρύτητα της γενικής κατάστασης του παιδιού και ανάλογα με την απόσταση του τόπου διαμονής του παιδιού από το τμήμα που παρακολουθείται. 

Βέβαια, Εκτός από την τακτική παρακολούθηση στο εξειδικευμένο τμήμα όλα τα παιδιά υποχρεωτικά πρέπει να παρακολουθούνται σε τακτική βάση από τον παιδίατρό τους. Κάνουν όλους τους εμβολιασμούς που κάνουν όλα τα υπόλοιπα παιδιά της ηλικίας τους, έχουν τις ίδιες πιθανότητες με τα άλλα παιδιά να αναπτύξουν τις παιδικές ασθένειες και οποιοδήποτε άλλο νόσημα. 

Εξαίρεση, σε σχέση με τα υπόλοιπα παιδιά, και αυτό βέβαια πάει να καταργηθεί τελευταία γιατί τα εμβόλια της γρίπης ενώ μέχρι πρότινος δεν ήταν υποχρεωτικά για τον γενικό πληθυσμό, ήταν υποχρεωτικά για παιδιά με Κυστική Ίνωση από τον 6ο μηνά της ζωής τους και μετά. Βέβαια τώρα που μέχρι 6 ετών είναι υποχρεωτικά και στα υπόλοιπα παιδιά και ίσως τα επόμενα χρόνια ίσως σε όλα, ίσως να μην είναι και καμία διαφορά ο εμβολιασμός της γρίπης για τα παιδιά μας και για τα υπόλοιπα. 

Στα κέντρα της Κυστικής Ίνωσης η σωστή αντιμετώπιση της νόσου είναι έργο ομάδας στην οποία συνεργάζονται γιατροί διαφόρων ειδικοτήτων. Διαιτολόγοι, φυσιοθεραπευτές, νοσηλευτές, ψυχολόγοι και κοινωνικοί λειτουργοί. 

Οι εξετάσεις που γίνονται σε κάθε επίσκεψη είναι κλινικές και εργαστηριακές. Όταν μιλάμε για κλινική εξέταση, εννοούμε την αντικειμενική εξέταση του παιδιού και την εκτίμηση της κατάστασης θρέψης, την μέτρηση του ύψους και του βάρους. 

Και από τις εργαστηριακές εξετάσεις αυτή η οποία έχει την μεγαλύτερη σπουδαιότητα είναι η λήψη της καλλιέργειας πτυέλων. Είναι απαραίτητο να γίνεται περίπου κάθε τρεις μήνες γιατί σε περίπτωση που εμφανιστούν μικρόβια πρέπει να το διαγνώσουμε έγκαιρα για να ξεκινήσουμε αμέσως φαρμακευτική θεραπεία με το κατάλληλο αντιβιοτικό. 

Υπάρχουν και άλλες εξετάσεις οι οποίες βέβαια δεν γίνονται σε τακτική βάση. Αιματολογικός έλεγχος, γίνεται μία φορά τον χρόνο. Εξετάζουμε γενική αίματος, το σάκχαρο του παιδιού, την νεφρική του λειτουργία, την ηπατική του λειτουργία, τα επίπεδα των βιταμινών, σε περίπτωση που χρειαστεί να αναπροσαρμόσουμε τις δόσεις. 

Επίσης, ακτινογραφία θώρακα. Την κάνουμε μία φορά το χρόνο. Υπερηχογράφημα κοιλιάς. Γίνεται και αυτό περίπου κάθε χρόνο για να δούμε πώς είναι το συκώτι των παιδιών, πώς είναι ο σπλήνας, πώς είναι η χοληδόχος κύστη, τα χοληφόρα αγγεία. 

Εξετάσεις οι οποίες γίνονται όχι σε τόσο τακτική βάση είναι η αξονική τομογραφία θώρακα, η οποία μας επιτρέπει να έχουμε μία πιο λεπτομερή απεικόνιση των πνευμόνων. Γίνεται κυρίως μετά την σχολική ηλικία κάθε δύο με πέντε χρόνια, ανάλογα βέβαια πάντα με την γενική κατάσταση του παιδιού. 

Και η μέτρηση της οστικής πυκνότητας για να ελέγξουμε αν ένα παιδί έχει ή δεν έχει οστεοπόρωση. 

Τα συνηθισμένα προβλήματα και οι προβληματισμοί που μπαίνουν όταν παρακολουθούμε παιδιά με Κυστική Ίνωση είναι αρκετά. Θα παραθέσω μερικά από αυτά. 

 Η έλλειψη τακτικής παρακολούθησης. Είπαμε ότι είναι πάρα πολύ σημαντική γιατί σε περίπτωση που υπάρχει κάποιο πρόβλημα θέλουμε να το διαγνώσουμε έγκαιρα για να μπορέσουμε να το διαγνώσουμε άμεσα. Είναι κάτι το οποίο τα τελευταία χρόνια βλέπουμε όλο και λιγότερο να συμβαίνει. Θα θέλαμε να μην συμβαίνει καθόλου όμως. 

Προβλήματα με τα ένζυμα. Μέχρι πότε ανοίγουμε τα ένζυμα; Τα ένζυμα τα ανοίγουμε μέχρι και την ηλικία των 4 με 5 ετών που τα παιδιά είναι πολύ μικρά και δεν μπορούν να καταπιούν ολόκληρη την κάψουλα. Από την ηλικία αυτή αρχίζουν να συνεργάζονται. Οπότε καλό είναι να τα μάθουμε σταδιακά να μπορέσουν να καταπιούν ολόκληρη την κάψουλα. 

Σε αυτή την διαδικασία είναι πολύ σημαντική η στάση η δική σας. Αν το παιδί, όταν αρχίζετε να του μαθαίνετε πώς πρέπει να καταπίνει την κάψουλα δει ότι εσείς το θεωρείτε πολύ δύσκολο πράγμα ή ότι φοβάστε, δεν θα τα καταφέρει ή θα τα καταφέρει πάρα πολύ δύσκολα. 

Πρέπει να δείξετε ότι το να καταπιεί ολόκληρη την κάψουλα είναι κάτι το εύκολο. Ή αν την πρώτη ή την δεύτερη φορά δεν τα καταφέρει δεν έγινε και τίποτα. Δεν θα έχετε κλάματα, δεν θα έχετε φωνές. Θα προσπαθήσετε και άλλη και άλλη φορά. 

Ένα καλό μέσο για να βοηθήσετε το παιδί σας είναι στην αρχή να του δίνετε κάτι μικρότερο από την κάψουλα των ενζύμων να καταπίνει. Ένα βρασμένο μπαλάκι αρακά. Ένα βρασμένο κομμάτι φασόλι με λίγο νεράκι ή με το χυμό που του αρέσει. Να μάθει σιγά, σιγά να καταπίνει κάτι μαλακό που δεν έχει και κίνδυνο να το δυσκολέψει. 

Σε πόση ώρα το παιδί πρέπει να τρώει. Γενικά τα ένζυμα δρουν γύρω στα 45 λεπτά το πολύ μία ώρα. Καλό είναι το παιδί να μάθει να τρώει τα γεύματά του μέσα σε 20 με 30 λεπτά. 

Τα ένζυμα, όπως βλέπουμε εδώ, φτάνουν στο στομάχι. Σε εκείνο το σημείο ακριβώς το πλαστικό περίβλημα που διασπάται έχουν αυτά τα μπαλάκια τα οξεοάντοχα, τα σκληρά, που θα τα έχετε δει πολλές φορές που το έχετε ανοίξει, αυτά έρχονται στην συνέχεια και διαλύονται σε εκείνο το σημείο που είπαμε και πριν ότι το πάγκρεας φυσιολογικά χύνει τα παγκρεατικά ένζυμα. 

Το μυστικό δηλαδή που υπάρχει στην κάψουλα είναι αυτό ακριβώς. Να μην περάσουν μέσα σκέτα τα μπαλάκια γιατί θα διασπαστούν στο στομάχι. Και εμείς δεν θέλουμε η δράση των ενζύμων να γίνει στο στομάχι. Η δράση των ενζύμων πρέπει να γίνει χαμηλότερα. Πρέπει να γίνει εκεί που γίνεται φυσιολογικά. Για αυτό το λόγο δεν θέλουμε να τα ανοίγουμε τα ένζυμα γιατί θέλουμε να δρουν 100%. 

Ένα άλλο πρόβλημα είναι ότι πολλές φορές τα παιδιά δεν παίρνουν τα ένζυμα στο σχολείο και αυτό γιατί ντρέπονται, γιατί δεν το έχουν πει στους συμμαθητές τους. Έτσι τρώνε, δεν παίρνουν τα ένζυμα και όχι μόνο από το φαγητό αυτό που χάνουν δεν παχαίνουν, αλλά έχουν και προβλήματα, όπως πρήξιμο στην κοιλιά, πόνος στην κοιλιά, πολλά δύσοσμα αέρια. 

Πάντα χορηγούνται οι βιταμίνες. Οι λιποδιαλυτές βιταμίνες καλό είναι να χορηγούνται μαζί με τα παγκρεατικά ένζυμα την ώρα των κύριων γευμάτων. Καλύτερα με το μεσημεριανό φαγητό. 

Πότε χορηγούνται τα εισπνεόμενα  αντιβιοτικά. Είναι μία ερώτηση που απαντήθηκε στην συνεδρία την προηγούμενη. Τα εισπνεόμενα αντιβιοτικά  και ποια είναι τα εισπνεόμενα αντιβιοτικά. Το caramycin, το polystin, το tombi, γενικά η αντιβίωση σε εισπνοές χορηγείται μετά την φυσιοθεραπεία, που είναι καθαρός ο πνεύμονας, που έχουν φύγει τα πτύελα, οπότε πηγαίνει να δράσει σε καθαρότερο μέρος και έχει καλύτερα αποτελέσματα. 

Εάν ένα παιδί παίρνει aerolin, το aerolin δεν είναι εισπνεόμενο αντιβιοτικό, είναι εισπνεόμενο βρογχοδιασταλτικό. Είναι καλό να το παίρνει πριν την φυσιοθεραπεία. 

Γενικά να  θυμάστε ότι πριν την φυσιοθεραπεία τα μόνα εισπνεόμενα που δίνουμε είναι το aerolin και το poulmosine. Το poulmosine είναι ένα φάρμακο σε εισπνοές που το παίρνουν μερικοί ασθενείς. Το ποιος θα πάρει ή όχι poulmosine είναι θέμα γιατρού. Έχει σημασία η γενική κατάσταση του παιδιού και διάφορα άλλα κριτήρια. Είναι ένα φάρμακο το οποίο ρευστοποιεί τα πτύελα. Αυτό το χορηγούμε περίπου μισή ώρα με 40 λεπτά πριν την φυσιοθεραπεία. Όλα τα υπόλοιπα μετά την φυσιοθεραπεία. 

Ένα άλλο πρόβλημα είναι ότι το παιδί γυμνάζεται αλλά δεν κάνει φυσιοθεραπεία. Είπαμε ότι η άσκηση είναι απαραίτητη. Από μόνη της όμως ποτέ δεν μπορεί να αντικαταστήσει την φυσιοθεραπεία. Ο συνδυασμός της σωματικής άσκησης με την φυσιοθεραπεία είναι ό,τι καλύτερο μπορεί να προσφέρει κανείς στον πνεύμονα για να απομακρυνθούν τα φλέματα από μέσα. 

Η αναπνευστική φυσιοθεραπεία, όπως ειπώθηκε και πριν, είναι το Α και το Ω της φυσιοθεραπείας της Κυστικής Ίνωσης. Ξεκινάει αμέσως μετά την διάγνωση και συνεχίζεται σε όλη την ζωή. 

Γίνεται δύο με τέσσερις φορές την  ημέρα ανάλογα με την βαρύτητα του κάθε ασθενούς. Διαρκεί περίπου 15 με 30 λεπτά κάθε φορά. Υπάρχουν πάρα πολλές τεχνικές φυσιοθεραπείας οι οποίες είναι εξίσου καλές, αρκεί το παιδί να τις ακολουθεί. 

Και είναι ένα πρόβλημα, σε πολλά παιδιά, το να καταφέρουν να συνεχίσουν την φυσιοθεραπεία γιατί είναι πολύ κουραστική. Είναι χρονοβόρα, είναι ψυχοφθόρα και το αποτέλεσμά της πολλές φορές δεν είναι ορατό αμέσως μετά την θεραπεία. 

Έτσι πολύ συχνά παιδιά και γονείς πέφτουν στην παγίδα να σταματούν ή και να αραιώνουν τις φυσιοθεραπείες γιατί θεωρούν ότι αυτό δεν θα βλάψει. 

Αυτό είναι ένα μεγάλο ψέμα. Βρέθηκε, όπως το ακούσατε, όσοι ήσαστε και νωρίτερα, ότι σε παιδιά που σταματούν την φυσιοθεραπεία για τρεις εβδομάδες, η επιδείνωση της αναπνευστικής λειτουργίας είναι πάρα πολύ μεγάλη. Ακόμη και αν αυτά τα παιδιά δεν καταλαβαίνουν καμία διαφορά. 

Γενικά θέλω να θυμάστε ένα πράγμα. Ότι η φυσιοθεραπεία είναι πάντοτε αποτελεσματική. Ακόμη και αν δεν βλέπετε απομάκρυνση μεγάλης ποσότητας πτυέλων μετά το τέλος της. Τα πτύελα μετακινούνται από τους μικρότερους βρόγχους, ανεβαίνουν ψηλότερα και αυτό ακόμη δίνει ένα όφελος στον ασθενή και μπορεί να τα βγάλει μία άλλη φορά που θα βήξει ή στην επόμενη φυσιοθεραπεία που θα μεταφερθούν ακόμη πιο ψηλά να βγουν στους κεντρικούς βρόγχους, οπότε με το βήχα θα φύγουν προς τα έξω. 

Ένα άλλο λάθος που γίνεται είναι ότι η φυσιοθεραπεία γίνεται αρκετές φορές σε παιδιά που κοιμούνται. Η φυσιοθεραπεία πρέπει να είναι μία διαδικασία στην οποία το παιδί να συμμετέχει ενεργά. Είναι σαν να κάνεις κάτι για το παιδί χωρίς το παιδί. 

Ένα παιδί που θα μάθει από μικρή ηλικία στην φυσιοθεραπεία, όταν θα μεγαλώσει είναι μάλλον πολύ δύσκολο να πειστεί από μόνο του να κάνει φυσιοθεραπεία, δεν το έμαθε από μικρό. Οπότε είναι πολύ δύσκολο να το κάνει μεγαλώνοντας. 

Τι κάνουμε στις ιώσεις. Στις ιώσεις δίνουμε πάντα αντιβιοτικά. Πώς κολλάμε τις ιώσεις. Από τους ανθρώπους που είναι γύρω μας και έχουν ίωση. 

Γενικά ο ιός βρίσκεται στις αναπνευστικές εκκρίσεις μας και μετά ο βήχα ή το φτάρνισμα μεταφέρεται στους ανθρώπους που είναι γύρω μας. Επίσης μπορεί να βρίσκεται στα χέρια μας, γιατί φυσήξαμε τη μύτη μας, γιατί σκουπίσαμε τα μάτια μας, γιατί πιάσαμε κάποιο αντικείμενο που έβηξε κάποιος πιο πριν. 

Στα παιδιά με Κυστική Ίνωση πρέπει πάντα να θυμόμαστε ότι στην ίωση δίνουμε αντιβίωση. Γιατί αν δεν δώσουμε υπάρχει η πιθανότητα να έχουν βρογχική λοίμωξη, δηλαδή η λοίμωξη αυτή να μην περιορίζεται ψηλά στην μύτη και στον λαιμό, να είναι και στους πνεύμονες και τα αθεράπευτα παιδιά θα κάνουν μόνιμη ζημιά στον πνεύμονα, πολλές φορές σοβαρή και μη αναστρέψιμη. 

Ένα άλλο ερώτημα που συχνά ακούμε από τους γονείς και από τους γονείς και από τους ασθενείς με Κυστική Ίνωση είναι γιατί δίνουμε τόσο συχνά αντιβιοτικά. Φοβούνται ότι τα αντιβιοτικά μπορεί να αναπτύξουν αντοχή στα μικρόβια. Είναι κάτι που πραγματικά συμβαίνει, όμως όχι τόσο συχνά όσο φοβόμαστε. 

Και αν κάποιος έχει το δίλημμα όταν έχει να αντιμετωπίσει ένα ασθενή με Κυστική Ίνωση να του δώσω ή να μην του δώσω αντιβίωση, οι πιθανότητες είναι δύο. Να τον θεραπεύσω από αυτό που έχει; Ή να μην τον θεραπεύσω γιατί φοβάμαι ότι μπορεί να αναπτύξω αντοχή στο αντιβιοτικό που θα του δώσω; Σαφώς και η απάντηση που δίνουν οι περισσότεροι ειδικοί είναι θα τον θεραπεύσουμε και ας κάνουμε και ανθεκτικά στελέχη. 

Ήδη η ίδια η διαδρομή του νοσήματος έχει δώσει απάντηση σε αυτό το ερώτημα. Σήμερα έχουμε πολλά αντιβιοτικά, έχουμε πολύ περισσότερα ανθεκτικά μικρόβια από ό,τι είχαμε παλιότερα, αλλά τα παιδιά μας ζουν καλά και μεγαλώνουν, κάτι που δεν συνέβαινε παλιά. 

Και πολλές μελέτες έχουν δείξει ότι τα παιδιά που παρακολουθούνται από κέντρα Κυστικής Ίνωσης που δίνουν αντιβιοτικά σε κάθε λοίμωξη, έχουν πολύ καλύτερη γενική κατάσταση και πολύ καλύτερους πνεύμονες από παιδιά που παρακολουθούνται σε κέντρα που είναι φειδωλά στην χορήγηση των αντιβιοτικών. 

Αυτό που πρέπει να θυμόμαστε είναι ότι η φυσιοθεραπεία σε συνδυασμό με τα αντιβιοτικά είναι ό,τι καλύτερο μπορεί να προσφέρει κανένας στους πνεύμονες. 

Η αφυδάτωση, είπαμε, είναι ένα συχνό πρόβλημα. Δεν ξεχνάμε να δίνουμε αλάτι κατά την διάρκεια όλου του χρόνου και πολύ περισσότερο τους καλοκαιρινούς μήνες. 

Παράλληλα με το αλάτι δίνουμε και άφθονα υγρά και για να προλάβουμε την αφυδάτωση, ιδίως τους θερινούς μήνες, αλλά και γενικά γιατί τα υγρά βοηθούν στην ρευστοποίηση των πτυέλων και φεύγουν πιο εύκολα με την φυσιοθεραπεία. 

Ένα παιδί με Κυστική Ίνωση μπορεί να έχει πόνο στην κοιλιά. Γιατί; Γιατί έχει πόνο στην κοιλιά όπως και κάθε άλλος φυσιολογικός άνθρωπος. Μπορεί να έχει δυσκοιλιότητα, μπορεί να έχει γαστρεντερίτιδα, να έχει σκωληκοειδίτιδα, να έχει δυσανεξία στην λακτόζη. 

Γενικά, όμως, τον πόνο στην κοιλιά στα παιδιά με Κυστική Ίνωση τον φοβόμαστε μερικές φορές γιατί υπάρχει πιθανότητα ένα παιδί που έχει πόνο στην κοιλιά να έχει κάνει απόφραξη του εντέρου. Είναι κάτι που το παρουσιάζουν 10%-20% των παιδιών με Κυστική Ίνωση. 

Για αυτό λέμε ότι κάθε ασθενής που για ένα 24ωρο έχει πόνο στην κοιλιά έντονο και δεν έχει κάνει εκκένωση, καλό είναι να επισκέπτεται το νοσοκομείο ή να επικοινωνεί με τα τμήματα Κυστικής Ίνωσης. 

Η απόφραξη του εντέρου, ή όπως αλλιώς λέγεται σύνδρομο χαμηλής εντερικής απόφραξης ή όπως παλιότερα ίσως να το έχετε ακούσει ισοδύναμο ειλεού από μηκώνιο, είναι ενσφήνωση, βούλωμα δηλαδή, του εντέρου σε κάποιο σημείο από πολύ παχύρρευστα κόπρανα. 

Οι αιτίες για αυτό το γεγονός, για αυτή την οντότητα δεν είναι εξακριβωμένες. Άλλοι υποστηρίζουν ότι το να πάρει κάποιος λιγότερα ένζυμα είναι μία πιθανή αιτία. Το να έχει αφυδάτωση είναι άλλη. Ακόμη το να παίρνεις και περισσότερα ένζυμα από ό,τι χρειάζεται μπορεί να σου δημιουργήσει το πρόβλημα. 

Είναι κάτι, όμως, το οποίο αντιμετωπίζεται. Συνεχίζουμε να χορηγούμε ένζυμα αν συμβεί κάτι τέτοιο, και ερχόμαστε στο νοσοκομείο που παίρνουμε φάρμακα από το στόμα και σε υποκλυσμούς για να λύσουμε το πρόβλημα. 

Η πέτρα στην χοληδόχο κύστη. Είναι αρκετά συχνές. Ένα 10%-15% των ασθενών το παρουσιάζει. Είναι συνήθως όμως αθώες. Δεν μας πειράζουν και δεν τις πειράζουμε. Σε περίπτωση που υπάρχει πόνος ή υπάρχει απόφραξη στην παροχέτευση της χολής, αφαιρείται χειρουργικά η χοληδόχος κύστη. 

Ο σακχαρώδης διαβήτης. Το πάγκρεας εκτός από παγκρεατικά ένζυμα παράγει και ορμόνες. Μία από τις ορμόνες είναι η ινσουλίνη. Η ινσουλίνη τι κάνει. Παίρνει την γλυκόζη που κυκλοφορεί στο αίμα και την βάζει μέσα στα κύτταρα του σώματος για να μπορέσουν να γίνουν οι καύσεις. 

Σε περίπτωση που το πάγκρεας δεν λειτουργεί καλά και δεν παράγεται τόση ινσουλίνη όσοι χρειάζεται, η γλυκόζη αυτή παραμένει σε υψηλά επίπεδα και έχουμε αυτή την νόσο που λέμε σακχαρώδη διαβήτη. 

Η διάγνωση του σακχαρώδους διαβήτη μπορεί να γίνει εύκολα στα παιδιά με Κυστική Ίνωση γιατί μπορεί να έχουν συμπτώματα. Και ποια είναι αυτά. Διψάνε πολύ, ουρούν πολύ, σηκώνονται και δύο και τρεις φορές την νύχτα να πιούν νερό να και πάνε στην τουαλέτα, μπορεί να μην παίρνουν βάρος ή να έχουν μείωση της αναπνευστικής τους λειτουργίας. 

Σε άλλα παιδιά, πάλι, είναι μία τυχαία διαπίστωση που γίνεται στα πλαίσια του τακτικού αιματολογικού ελέγχου που κάνουμε μία φορά τον χρόνο. 

Γενικά τα παιδιά μέχρι την ηλικία των 10 χρόνων εμφανίζουν σπάνια διαβήτη. Από την ηλικία των 10 μέχρι των 20 χρόνων, ένα 10% έχει πιθανότητα να εμφανίσει διαβήτη. 

Οστεοπόρωση παρουσιάζουν κυρίως τα παιδιά που παίρνουν κορτιζόνη από το στόμα για μεγάλο χρονικό διάστημα και ασθενείς μετά από μεταμόσχευση πνευμόνων. 

Για να προλάβουμε την οστεοπόρωση, εδώ στην διαφάνεια βλέπουμε πώς είναι το φυσιολογικό και πώς είναι το οστούν σε περίπτωση που υπάρχει οστεοπόρωση. Δίνουμε καλή διατροφή στα παιδιά αυτά. Χορηγούμε βιταμίνη D. Έτσι και αλλιώς την χορηγούμε με τα σκευάσματα τα φαρμακευτικά. Βιταμίνη D, όμως, έχουν και τα γαλακτοκομικά προϊόντα και το πλήρες γάλα. 

Προτείνουμε άσκηση. Η άσκηση Εκτός από το ότι δυναμώνει την καρδιά, δυναμώνει τους πνεύμονες, τονώνει την αυτοπεποίθηση του παιδιού, έχει υψηλή αυτοεκτίμηση, γιατί βλέπει ότι μπορεί να κάνει πολλά πράγματα που κάνουν και οι συνομήλικοί του, τονώνει και το μυϊκό σύστημα με αποτέλεσμα να προλαμβάνει την οστεοπόρωση. Έχει δηλαδή ένα επιπλέον όφελος. 

Και τέλος η οστεοπόρωση προλαμβάνεται με την έκθεση στον ήλιο, κάτι που ευτυχώς εμείς στην Ελλάδα το έχουμε σε περίσσεια. Σε χώρες που δυστυχώς δεν έχουν πολύ ήλιο, λένε ότι τα παιδιά πρέπει δύο τρεις φορές την εβδομάδα ένα δεκάλεπτο να βγαίνουν στο εξωτερικό περιβάλλον να τα βλέπει το φως. 

Το παθητικό κάπνισμα είναι βλαπτικό για όλους. Πολύ περισσότερο βέβαια για τα παιδιά με Κυστική Ίνωση. Μελέτες έχουν δείξει ότι παιδιά που είναι εκτεθειμένα στο παθητικό κάπνισμα των γονιών τους έχουν μεγάλη επιδείνωση στην αναπνευστική λειτουργία. 

Το κάπνισμα ξέρουμε ότι είναι δύσκολο να διακοπεί. Εφ' όσον οι γονείς δεν μπορούν να το διακόψουν, τουλάχιστον να μην καπνίζουν στο σπίτι. 

Ένα άλλο πρόβλημα το οποίο πρέπει να συζητηθεί είναι ότι πρέπει να γίνει ενημέρωση των στενών συγγενών για να γίνει γεννητικός έλεγχος. 

Πολλές φορές βλέπουμε ότι στο στενό οικογενειακό περιβάλλον ορισμένοι ασθενείς φοβούνται να το πουν με αποτέλεσμα μέσα στους ίδιους τους συγγενείς να γεννηθεί και δεύτερο παιδί με Κυστική Ίνωση. Και εκεί εκτός του ότι γεννιέται ένα παιδί με πρόβλημα, υπάρχουν και παρεξηγήσεις ενδοοικογενειακές. 

Να σημειώσουμε ότι ένας θείος ή μία θεία έχουν πιθανότητα παιδιού, με Κυστική Ίνωση πάντα, 50% να είναι φορείς. Ένας ανιψιός ή μία ανιψιά έχει πιθανότητα 33% να είναι φορέας. Ενώ ένας πρώτος εξάδελφος έχει πιθανότητα 25% να είναι φορέας Κυστικής Ίνωσης. 

Λέγεται, οι γενετιστές μας λένε ότι αν σε μία χώρα ψάξουμε μέχρι και τα τέταρτα ξαδέλφια των ασθενών με Κυστική Ίνωση, θα έχουμε βρει το 100% των φορέων που ζουν στην συγκεκριμένη χώρα. Βέβαια αυτό δεν είναι δυνατόν, διότι εδώ δεν ξέρουμε ούτε τα δεύτερα, ούτε τα τρίτα, πόσο μάλλον τα τέταρτα. Και αν το ξέραμε δεν θα τους το λέγαμε. Αλλά τέλος πάντων αξίζει να σημειωθεί ότι στους στενούς συγγενείς πρέπει να το πούμε να το ξέρουν για να αποφύγουμε νέες γεννήσεις. 

Παιδί με Κυστική Ίνωση και αδέλφια. Είναι ένα πρόβλημα που απαιτεί πολύ λεπτές ισορροπίες. Οι περισσότεροι βέβαια γονείς τα καταφέρνετε άριστα να φροντίζετε το παιδί σας και να μην του στερείτε όλη αυτή την προστασία που θέλει, αλλά παράλληλα να δείξετε και στα άλλα σας παιδιά ότι τα λατρεύετε εξίσου. 

Το παιδί με Κυστική Ίνωση πολλές φορές ζηλεύει τα αδέλφια του. Γιατί να είμαι εγώ άρρωστο; Δεν είναι άδικο; Γιατί εκείνοι να είναι καλά; 

Από την άλλη πλευρά το υγιές παιδί ζηλεύει το αδελφάκι του γιατί βλέπει όλη αυτή την επιπλέον προστασία που του δίνετε εσείς. Φάρμακα, φυσιοθεραπείες, ταξίδια στο Τμήμα Κυστικής Ίνωσης, επισκέψεις και δώρα συγγενών όταν εκείνο νοσηλεύεται στο νοσοκομείο. Ενώ άλλα παιδιά μπορεί να έχουν και ενοχές γιατί αυτά είναι καλά ενώ τα αδέρφια τους είναι άρρωστα.  

Για το λόγο αυτό χρειάζονται πολύ λεπτές ισορροπίες για να βοηθήσετε και τα αδέλφια να έχουν μία ψυχική ισορροπία. Γιατί όταν υπάρχει ένα πρόβλημα μέσα στην οικογένεια δεν το έχει μόνο αυτός που είναι άρρωστος, το έχει όλη η οικογένεια. Νοσούν οι πάντες, ο καθένας σε διαφορετικό βαθμό. 

Το καλύτερο δώρο που μπορείτε να κάνετε στο παιδί με Κυστική Ίνωση αλλά και στον ίδιο σας τον εαυτό είναι να του φέρεστε σαν να είναι ένα φυσιολογικό παιδί που τυχαίνει να έχει και Κυστική Ίνωση. Και όχι σαν ένα άρρωστο παιδί που είναι αδύναμο, που το λυπάστε, που περιμένετε ότι στην ζωή του δεν θα καταφέρει και δεν μπορεί να κάνει πολλά φυσιολογικά πράγματα. 

Μόνο αν το βλέπετε το παιδί σαν φυσιολογικό θα είναι και εκείνο εντάξει. Γιατί πρέπει να μάθει από πολύ μικρή ηλικία να ζει αντιμετωπίζοντας την αρρώστια και όχι να ζει μέσα στην αρρώστια και την μιζέρια. 

Ευχαριστώ. 

ΟΜΙΛΙΑ κ. ΙΓΓΛΕΖΟΥ 
Ευχαριστώ και την Εταιρεία και τον κύριο Ντουντουνάκη για την πρόσκληση. 

Ο δεύτερος ή ο τρίτος ομιλητής, δυστυχώς, έχει μάλλον ένα διττό καθήκον. Πρώτον να καλύψει τον χρόνο ο οποίος έχει υπερκεραστεί, νομίζω, από τους προηγούμενους ομιλητές. 

Και δεύτερον να προσπαθήσει να καλύψει τα κενά της κυρίας Λούκου, της προλαλησάσης, γιατί ειλικρινά εγώ δεν έχω να πω τίποτα άλλο. Οι διαφάνειές μου θα είναι μουντές. Ήξερα ότι θα βάλει πολύ χρώμα και θα άφηνε χίλια λουλούδια να ανθίσουν, η κυρία Λούκου, στο τέλος. Οπότε η κακομοιριά των διαφανειών μου δεν θα δείξει και τον χαρακτήρα μου, βέβαια. 
Λοιπόν, εγώ θέλω να φύγω από την μιζέρια, ακριβώς όπως είπα. Σήμερα γιορτάζουμε, είναι η πρώτη φορά νομίζω, και όσοι είμαστε χρόνια στο κουρμπέτι, ότι καταφέρθηκε και αυτό το πράγμα, να υπάρχει πανευρωπαϊκά η μέρα για την Κυστική Ίνωση. Καλό θα είναι να βλέπουμε το ποτήρι μισοάδειο ή μισογεμάτο, την πόρτα μισάνοιχτη ή μισόκλειστη. 

Έτσι και εγώ λοιπόν, θα ήθελα να ξεκινήσω με μερικές νότες αισιοδοξίας, επιτέλους, για αυτή την νόσο. Και να δείξω ότι σε μία εργασία που είχαμε κάνει μερικά χρόνια πίσω, σε ένα πανευρωπαϊκό συνέδριο όπου είχε γίνει σε 67 ασθενείς δικούς μας, μιλάω τώρα πια για ενήλικες, δεν μιλάω για παιδιά, ηλικίας πάνω από 17 ετών, όπως βλέπετε, ήταν 38 γυναίκες και 29 άντρες, το 49% από αυτούς εργάζεται, 33% έχει μερική απασχόληση. Βέβαια δεν ξέρω τώρα που αντιμετωπίζουμε πρόβλημα με τους συμβασιούχους και τις συμβάσεις που υπάρχει αυτό. Πάντως ήταν άτομα που είναι ενεργά μέλη στην κοινωνία. Αυτό είναι το μήνυμα που πρέπει να περάσει. 

Το 25% από αυτούς είναι πτυχιούχοι ΤΕΙ και ΑΕΙ. Και στις ηλικίες 19, στο εύρος, δηλαδή, ακριβώς το ηλικιακό του σπουδαστή που πέφτει πάνω κάτω, το 46% σπούδαζε στην ανώτερη εκπαίδευση. 

Από αυτούς άλλο ένα μήνυμα αισιοδοξίας είναι ότι 11 είναι παντρεμένοι, δηλαδή ένα ποσοστό 16,4%. Από αυτούς είναι 3 άντρες και 8 γυναίκες. Οι γυναίκες πρωτοπορία πάντα. 

Στους 67 μόνο του ζούσε το 18% και το 82% στο πατρικό σπίτι. Μη σας ξενίσει το 82% ότι ζούσε στο πατρικό σπίτι, με ποια λογική. Με την λογική ότι είμαστε στην Ελλάδα. Στην Ελλάδα ο περισσότερος πληθυσμός ζει στο πατρικό. Αν αυτή την διαφάνεια την δείχναμε στην Σουηδία πιθανότατα να ήταν περίεργη πώς ζει τόσο πολύ στο σπίτι. 

Αλλά αυτό και μόνο δείχνει ότι πέρα από τις φροντίδες που θέλει ο συγκεκριμένος ασθενής, τις φυσιοθεραπείες που ακούστηκαν πριν και όλα αυτά, παρόλα αυτά βλέπετε ότι ένα 18% ζούσε εκτός πατρικού σπιτιού. 

Και για να προσγειωθούμε λίγο να πούμε ένα κλισέ. Αυτό το διάλεξα να σας το βάλω να το ακούσετε, ότι ο τυπικός ασθενής με κυστική ίνωση έχει μία ισχυρή θετική νοοτροπία και για αυτό είναι ικανός να πραγματοποιεί τα περισσότερα από τα βασικά καθημερινά καθήκοντα και να απολαμβάνει τις περισσότερες χαρές της ζωής ενός φυσιολογικού ενήλικα παρά τις δυσκολίες που αντιμετωπίζει. 

Και να δούμε ποιες είναι αυτές οι δυσκολίες. Ακούστηκαν ήδη εν εκτάσει από την κυρία Λούκου για αυτό θα προσπαθήσω, κύριε Ντουντουνάκη, να καλύψω αμέσως τον χρόνο. 

Πάσχοντα όργανα στον ενήλικα δεν διαφέρουν σε τίποτα από το παιδί. Έτσι τα ίδια όργανα εξακολουθούν να πάσχουν και στον ενήλικα. Απλούστατα στον ενήλικα μπορεί να φαίνονται λίγο παραπάνω γιατί καταλαβαίνει, συνειδητοποιεί ο ίδιος τι πάσχει και τι δεν πάσχει. 

Έτσι πάσχει το ανώτερο και κατώτερο αναπνευστικό, το γαστρεντερικό και το  αναπαραγωγικό σύστημα. 

Το ανώτερο και κατώτερο αναπνευστικό σύστημα εν τάχει. Παρουσιάζει κολπίτιδες και ρινικούς πολύποδες. Οι κολπίτιδες μπορεί να είναι μετωπιαίοι, μπορεί να είναι παραρήνιοι κλπ.  Φλεγμονή και λοίμωξη από διάφορα μικρόβια των πνευμόνων. Βρογχεκτασίες που είναι μία πραγματικά κακή κατάληξη της λοίμωξης του αναπνευστικού. Και τέλος μπορεί να οδηγήσουν αυτές οι βρογχεκτασίες και οι συχνές λοιμώξεις σε αναπνευστική ανεπάρκεια. 

Από το γαστρεντερικό σύστημα και αυτά ακούστηκαν. Παγκρεατική ανεπάρκεια που παρουσιάζει σχεδόν το 85% των πασχόντων από Κυστική Ίνωση. Γαστροοισοφαγική παλινδρόμηση. Σύνδρομο περιφερικής εντερικής απόφραξης, έτσι το μετέφρασα εγώ, ακούστηκε και αλλιώς. Χολολιθίαση  ένα ποσοστό 10%. Ηπατοπάθεια και χολική κύρωση 2%-5%, πολύ μικρά ποσοστά, εγώ προσωπικά το κατεβάζω και στο 1%. Και ένας σακχαρώδης διαβήτης ο οποίος μπορεί να φτάσει στον ενήλικα μέχρι και 20%. 

Στο αναπαραγωγικό σύστημα έχουμε μία ισοσπερμία στους άντρες που φτάνει μέχρι 98%. Η ικανότητα τεκνοποιίας στις γυναίκες υπάρχει αλλά με προβλήματα όσον αφορά  την αναπνευστική λειτουργία, την διαταραχή του κύκλου και την υποθρεψία. Οπότε πρέπει να μελετηθούν αυτά τα προβλήματα πριν μία γυναίκα με Κυστική Ίνωση αποφασίσει να προχωρήσει στον τοκετό ή όχι. 

Οι κυριότερες, τώρα, παρενέργειες από το αναπνευστικό που εμφανίζονται είναι η ατελεκτασία. Δηλαδή ένα κομμάτι του πνεύμονα, όπως έδειξε η κυρία Λούκου σε μία διαφάνεια, να βισματώσει από το φλέμα μέσα, αυτό το φλέμα να μην μπορεί να βγει και το κομμάτι του πνεύμονα που είναι από εκεί και κάτω να μην μπορεί να εκπτύσσεται σωστά γιατί δεν μπαίνει αέρας και δεν βγαίνει. 

Η αιμόπτυση είναι και αυτή μία παρενέργεια από το αναπνευστικό, η οποία όμως δεν είναι σε πολύ υψηλό βαθμό, το ποσοστό της δηλαδή δεν είναι πολύ υψηλό για να είναι τόσο φοβερή. Υπάρχει μία αιμόπτυση σχεδόν στο σύνολο των ενηλίκων που εμφανίζεται κατά περιόδους. Αλλά αυτό που λέμε μαζική αιμόπτυση είναι σε πολύ μικρό ποσοστό που μας κάνει να φοβηθούμε ακριβώς για το χαρακτήρα και την ένταση της αιμόπτυσης. 

Η αλλεργική βρογχοπνευμονική ασπεργύρωση που έχει ορισμένα κλινικά σημεία, τα έχουμε συζητήσει και σε πολύ παλαιότερες εδώ ομιλίες μας, τα έχουμε συζητήσει και με τους ασθενείς κατ’ ιδίαν. Ο πνευμοθώρακας και η υπερτροφική οστεοαρθροπάθεια. Αυτή δεν είναι από το αναπνευστικό, δεν ξέρω πώς μπήκε εδώ. 

Λοιπόν, κοινωνική ζωή. Καλό είναι να αποφεύγεται η κλειστή συναναστροφή μεταξύ των ατόμων με Κυστική Ίνωση, για τον φόβο μόλυνσής τους με παθογόνα μικρόβια. 

Ακούστηκε προηγούμενα για τις ιογενείς λοιμώξεις. Οι ιογενείς λοιμώξεις, οι οποίες κυρίως αυτή την εποχή είναι πολύ συχνές, είναι ένα αίτιο το οποίο θα πρέπει λίγο να μας κάνει να γίνουμε λίγο αγοράφοβοι. Δηλαδή να κλειστούμε. 

Θα μου πει κανείς μα είναι δυνατόν να κλειστώ σε ένα γυαλί μέσα και να μην βγω έξω; Όχι, δεν είναι δυνατόν. Αλλά μας κάνει λίγο πιο προσεχτικούς. Ίσως έτσι μειωθεί ο κίνδυνος απόκτησης κάποιας ιογενούς λοίμωξης. 

Εγώ τώρα θα ήθελα να επιμείνω λίγο, επειδή ακούστηκε, μία παρατήρηση στα προηγούμενα τα οποία τα βλέπουμε καθημερινά στην πράξη. Όσον αφορά  την καλλιέργεια πτυέλων. Ειπώθηκε κάθε πότε πρέπει να γίνεται η καλλιέργεια πτυέλων σαν ρουτίνα. Όταν υπάρχει μία παρόξυνση πάλι παίρνεται μία καλλιέργεια πτυέλων. 

Εκείνο που λένε οι μικροβιολόγοι μας και το συζητάμε και πρέπει να το πούμε, επειδή πολλοί από εσάς φέρνετε καλλιέργεια πτυέλων στην κλινική και άλλων τα φέρνουν και οι γονείς τους κλπ, θα θέλουμε η καλλιέργεια, τα πτύελα, να έχουν ληφθεί μία ώρα πριν έρθουν στο μικροβιολογικό εργαστήριο και ει δυνατόν να έχει γίνει ένα πλύσιμο του στόματος με λίγο νερό, ή το πλύσιμο που κάνει ένας όταν σηκώνεται το πρωί πλένοντας τα δόντια με την οδοντόκρεμα. 

Τίποτα άλλο δεν έχω να σας πω. Ευχαριστώ πολύ. 

