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ΑΠΟΠΟΙΗΣΗ ΕΥΘΥΝΩΝ 

Οι πληροφορίες και συμβουλές οι οποίες έχουν δημοσιευτεί ή διατεθεί μέσω του οδηγού αυτού δεν σκοπεύουν να 
αντικαταστήσουν τις υπηρεσίες των ιατρών αλλά ούτε και τη σχέση που υπάρχει μεταξύ ασθενή και ιατρού. Οι 
συμβουλές που εμπεριέχονται στο έγγραφο αυτό πρέπει να χρησιμοποιούνται σε συνεργασία με εκείνες που 
λαμβάνετε από τον ιατρό σας, τον οποίο και θα πρέπει να συμβουλεύεστε για όλα τα θέματα γύρω από την υγεία 
σας και ειδικά όσον αφορά στα συμπτώματα τα οποία χρήζουν ιατρικής παρακολούθησης. Η οποιαδήποτε χρήση 
των πληροφοριών προτείνεται να γίνει κατά την απόλυτη κρίση σας. Παρόλο που έχει γίνει κάθε δυνατή 
προσπάθεια για τη διασφάλιση της πληρότητας των πληροφοριών που περιλαμβάνονται στον οδηγό, η ακρίβεια 
δεν μπορεί να διασφαλισθεί και η φροντίδα σε κάθε περίπτωση πρέπει να είναι εξατομικευμένη.  
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1. ΕΙΣΑΓΩΓΗ 

Αυτός ο οδηγός για οικογένειες περιλαμβάνει τα αποτελέσματα μιας διεθνούς συναίνεσης σχετικά με την ιατρική 
φροντίδα της μυïκής δυστροφίας τύπου Duchenne (DMD). Αυτή η προσπάθεια υποστηρίχθηκε από τα Κέντρα 
Ελέγχου και Πρόληψης των Ηνωμένων Πολιτειών σε συνεργασία με ομάδες συνηγόρων του ασθενή και το δίκτυο 
TREAT-NMD. Το κύριο έγγραφο είναι δημοσιευμένο στο “Lancet Neurology”. 

Οι συστάσεις βασίζονται σε μια μεγάλη μελέτη από 84 διεθνώς αναγνωρισμένους ειδικούς στη μυïκή δυστροφία 
τύπου Duchenne οι οποίοι και εκπροσωπούν ένα μεγάλο εύρος ειδικοτήτων. Αυτοί “βαθμολόγησαν” ανεξάρτητα 
μεθόδους αντιμετώπισης της DMD ώστε να τις διαχωρίσουν σε “αναγκαίες”, “κατάλληλες” ή “ακατάλληλες”, 
ανάλογα με το κάθε στάδιο της ασθένειας. Συνολικά μελετήθηκαν πάνω από 70.000 σενάρια. Αυτό τους επέτρεψε 
να καθορίσουν κατευθυντήριες γραμμές, για τις οποίες η πλειοψηφία των ειδικών συμφώνησε πως αποτελούν την 
καλύτερη δυνατή αντιμετώπιση όσον αφορά στη μυïκή δυστροφία τύπου Duchenne.  

Οι ειδικοί τόνισαν το γεγονός ότι για την καλύτερη αντιμετώπιση της DMD είναι αναγκαία μια διεπιστημονική 
ομάδα διαφόρων ειδικοτήτων, η οποία θα συντονίζεται από έναν γιατρό ή κάποιον από τον ιατρικό χώρο. Επειδή 
κάθε άνθρωπος διαφέρει, το άτομο που πάσχει από DMD αλλά και η οικογένειά του θα πρέπει να συνδεθούν 
ενεργά με τον ιατρό αυτό, ο οποίος και θα είναι υπεύθυνος για το συντονισμό της εξατομικευμένης κλινικής 
φροντίδας.  

Αυτό το έγγραφο σας παρέχει βασικές πληροφορίες για την αποτελεσματική συμμετοχή σας σε αυτή τη 
διαδικασία. Ο υπεύθυνος γιατρός πρέπει να είναι ενήμερος για όλα τα θέματα σχετικά με την DMD και πρέπει να 
έχει πρόσβαση στις παρεμβατικές μεθόδους που αποτελούν τα θεμέλια για τη σωστή φροντίδα, καθώς και να έχει  
υποστήριξη από διάφορες ειδικότητες. Η έμφαση που δίνεται σε κάθε παρέμβαση θα αλλάζει με το πέρασμα του 
χρόνου και ανάλογα με την ηλικία. Το έγγραφο αυτό θα σας κατευθύνει γύρω από διαφορετικά θέματα σχετικά με 
τη φροντίδα του ασθενή με DMD (βλ. Σχ. 1) Η ανάγκη για όλες τις διαφορετικές ειδικότητες δεν είναι η ίδια σε όλα 
τα στάδια της ασθένειας, αλλά πολύ σημαντικό είναι να μπορεί καθεμία να βοηθήσει όταν αυτό χρειαστεί, καθώς 
και να παρέχοει υποστήριξη στον ιατρό που συντονίζει τη φροντίδα του παιδιού. 

Βιβλιογραφία για το κύριο άρθρο: 

Bushby K, et al. The Diagnosis and Management of Duchenne Muscular Dystrophy, part 1: diagnosis, and 
pharmacological and psychosocial management, Lancet Neurology 2010, 9(1) 77-93. 

Bushby K, et al. The Diagnosis and Management of Duchenne Muscular Dystrophy, part 2: implementation of 
multidisciplinary care, Lancet Neurology 2010, 9(2) 177-189. 

ɾˉˇˊʶʾˍʶ ˄ʰ ˁʰˍʶʲʱˋʶˍʶ ˍˇ ˁˏˊʽˇ ʱˊʻˊˇ  ʰˉˈΥ 

http://www.treat-nmd.eu/diagnosis-and-management-of-DMD 

http://www.treat-nmd.eu/diagnosis-and-management-of-DMD
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2. ΠΩΣ ΝΑ ΧΡΗΣΙΜΟΠΟΙΗΣΕΤΕ ΤΟΝ ΟΔΗΓΟ 

Ο οδηγός αυτός περιέχει πολλές πληροφορίες και μπορείτε να τον 
χρησιμοποιήσετε με δυο διαφορετικούς τρόπους. Κάποιες οικογένειες 
προτιμούν να επικεντρωθούν στο στάδιο της DMD στο οποίο και 
βρίσκεται το παιδί τους, ενώ άλλες προτιμούν να καταλάβουν όσα 
περισσότερα μπορούν για κάθε πτυχή της ασθένειας από την αρχή.  

Σε αυτή την ενότητα και στο σχ. 1 παρακάτω μπορείτε να δείτε με ποιο 
τρόπο αντιμετωπίζουν οι ειδικοί τα διαφορετικά στάδια της DMD και 
ποιές ειδικότητες χρειάζονται, καθώς η ασθένεια μεταβάλλεται στο 
πέρασμα του χρόνου. Εάν επιθυμείτε, μπορείτε απευθείας να βρείτε με 
ευκολία τα μέρη του εγγράφου που είναι πιο σχετικά για εσάς. Στο τέλος 
του εγγράφου υπάρχουν δύο ενότητες τις οποίες μπορείτε να 
χρησιμοποιήσετε σαν ένα εύκολο σημείο αναφοράς: πράγματα που 
πρέπει να θυμάστε εάν σχεδιάζετε κάποιο χειρουργείο και πράγματα 
που πρέπει να έχετε υπόψη σας σε μια κατάσταση έκτακτης ανάγκης. Οι 
διαφορετικές ενότητες είναι έτσι χρωματισμένες ώστε να ταιριάζουν με 
τα χρώματα στο σχήμα. Επίσης, στο τέλος του οδηγού υπάρχει και ένα 
γλωσσάρι για να σας βοηθήσει να κατανοήσετε δύσκολους όρους τους 
οποίους μπορεί να συναντήσετε ή να ακούσετε να χρησιμοποιούνται από 
την ιατρική σας ομάδα.  

Τα στάδια της μυïκής δυστροφίας τύπου Duchenne  (σχήμα 1) 

Η DMD είναι μια ασθένεια η οποία αλλάζει με την πάροδο του χρόνου. Υπάρχουν κάποια αναγνωρισμένα στάδια 
τα οποία είναι χαρακτηριστικά της προόδου της ασθένειας. Τα στάδια αυτά, αν και αποτελούν μια τεχνητή 
διάκριση, χρησιμοποιούνται από γιατρούς και άλλες ειδικότητες για  την παροχή συστάσεων σχετικά με τη 
φροντίδα των παιδιών με δυστροφία Duchenne. Συγχρόνως είναι χρήσιμα για την αναγνώριση και επιλογή των 
κατάλληλων παρεμβάσεων, καθώς και στο να γνωρίζετε τι θα πρέπει να αναμένετε από την ομάδα περίθαλψης 
του παιδιού σας σε κάθε χρονικό στάδιο.  

Προσυμπτωματικό στάδιο 

Το μεγαλύτερο ποσοστό των αγοριών με μυïκή δυστροφία δεν διαγιγνώσκονται κατά το ΠΡΟΣΥΜΠΤΩΜΑΤΙΚΟ 
στάδιο εκτός και αν υπάρχει σχετικό ιστορικό στην οικογένεια. Στο στάδιο αυτό, τα βασικά συμπτώματα είναι η 
καθυστέρηση της βάδισης και της ομιλίας αλλά συνήθως αυτά είναι ανεπαίσθητα και πολύ συχνά περνούν 
απαρατήρητα. 

Πρώιμο περιπατητικό στάδιο 

Στο πρώιμο περιπατητικό στάδιο, τυπικά χαρακτηριστικά της ασθένειας είναι ο τρόπος που τα αγόρια σηκώνονται 
από το πάτωμα, το λεγόμενο σημάδι του “Gowers” (η τοποθέτηση των χεριών στα πόδια καθώς σηκώνονται από 
το πάτωμα, το παπιοειδές βάδισμα-μικρά βήματα μετακινώντας τον κορμό από την μία πλευρά στην άλλη) καθώς 
και η ιπποποδία. Σε αυτό το στάδιο τα αγόρια μπορούν ακόμη να ανεβούν σκάλες αλλά συνήθως ένα- ένα 
σκαλοπάτι αντί για εναλλάξ. 

Τις περισσότερες φορές η διάγνωση πραγματοποιείται στα πρώτα δύο στάδια (Κεφάλαιο 3). 

ΔΙΑΓΝΩΣΗ: Συγκεκριμένες εξετάσεις συστήνονται για την αναγνώριση αλλαγών ή μεταλλάξεων στο DNA που 
προκάλεσαν την ασθένεια. Θα χρειαστούν εξειδικευμένοι επιστήμονες ώστε να ερμηνεύσουν τα διαγνωστικά τεστ 
και να συζητήσουν μαζί σας για το πώς τα αποτελέσματα μπορούν να επηρεάσουν τον γιό σας αλλά και άλλα μέλη 
της οικογένειάς σας. 

ΣΥΜΠΕΡΙΦΟΡΑ ΚΑΙ ΜΑΘΗΣΗ: Τα αγόρια με DMD έχουν μεγαλύτερες πιθανότητες να εμφανίσουν πρόβλημα σε 
κάποιες από τις δύο αυτές περιοχές. Ορισμένα από αυτά τα προβλήματα οφείλονται στις συνέπειες που έχει η 
ασθένεια στον εγκέφαλο, ενώ άλλα στους κινητικούς περιορισμούς που αντιμετωπίζουν τα αγόρια καθημερινά. Η 

Ϧʅˍˇ˄ ˇʵʹʴˈ ʰˎˍˈ ˉʰˊˇˎˋʽʱʸʶˍʰʽ ʹ 
ʽʰˍˊʽˁʺ ʵʽʱˋˍʰˋʹ ˍʹˌ ˄ˈˋˇˎ Duchenne. 
ʋˊʶʽʱʸʶˍʰʽ ˄ʰ ʻˎ˃ʱˋˍʶ ˉ˖ˌ ʰˎˍʺ ʹ 
ˉ˂ʶˎˊʱ ʵʶ˄ ʶʾ˄ʰʽ ˍˇ ˉʰ˄Φ 
ɳ˂ʰ˔ʽˋˍˇˉˇʽ˗˄ˍʰˌ ˍʰ ʽʰˍˊʽˁʱ 
ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ, ˍˇ ˉʰʽʵʾ ˋʰˌ ˋˎ˄ʶ˔ʾʸʶʽ ˍʹ˄ 
ˁʰʻʹ˃ʶˊʽ˄ˈˍʹˍ ɦ ˍˇˎ ˁʰʽ ʶˋʶʾˌ 
ˋˎ˄ʶ˔ʾʸʶˍʶ ˄ʰ ʶʾˋˍʶ ˃ʽʰ ˇʽˁˇʴʷ˄ʶʽʰΦ 
ɼʰ˂ˈ ʶʾ˄ʰʽ ˄ʰ ʻˎ˃ʱˋˍʶ ˉ˖ˌ ˍʰ 
ˉʶˊʽˋˋˈˍʶˊʰ ʰʴˈˊʽʰ ˃ʶ Duchenne ʶʾ˄ʰʽ 
ʶˎˍˎ˔ʽˋ˃ʷ˄ʰ ˉʰʽʵʽʱ ˁʰʽ ˉ˖ˌ ˇʽ 
ˉʶˊʽˋˋˈˍʶˊʶˌ ˇʽˁˇʴʷ˄ʶʽʶˌ ˍʰ 
ˁʰˍʰ˒ʷˊ˄ˇˎ˄ ˉˇ˂ˏ ˁʰ˂ʱ ˃ʶˍʱ ˍˇ 
ʰˊ˔ʽˁˈ ˋˇˁ ˉˇˎ ʰˁˇ˂ˇˎʻʶʾ ˍʹ 
ʵʽʱʴ˄˖ˋʹέ 

 Elizabeth Vroom, United Parent 

Projects Muscular Dystrophy 



 

Η Διάγνωση και Αντιμετώπιση της Μυïκής Δυστροφίας Τύπου Duchenne:  Οδηγός για την Οικογένεια     4 

οικογενειακή υποστήριξη είναι μεγάλης σημασίας και πολλές φορές για να αντιμετωπίσουμε τα προβλήματα της 
συμπεριφοράς και της μάθησης χρειάζεται να καταφύγουμε σε συμβουλές εξειδικευμένων επιστημόνων 
(Κεφάλαιο 10). 

ΦΥΣΙΚΟΘΕΡΑΠΕΙΑ: Η έναρξη κάποιου φυσιοθεραπευτικού προγράμματος σε αυτό το στάδιο (Κεφάλαιο 5) γίνεται 
σταδιακά με στόχο να διατηρηθεί η ελαστικότητα των μυών και να προληφθούν οι συγκάμψεις στις αρθρώσεις. Η 
φυσιοθεραπευτική ομάδα μπορεί επίσης να παρέχει συμβουλές όσον αφορά σε κατάλληλες ασκήσεις για το 
σχολείο με στόχο να προωθήσει την αλληλεπίδραση με τα άλλα παιδιά.  

ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ: Σε αυτό το στάδιο καλό είναι να διερευνηθούν οι επιλογές για στεροειδή (Κεφάλαιο 4) τα οποία 
λαμβάνουν τα παιδιά όταν οι κινητικές δεξιότητες φτάνουν σε ένα υψίπεδο. Πριν την έναρξη χρήσης στεροειδών, 
είναι σημαντικό να έχουν ολοκληρωθεί όλα τα εμβόλια και να έχει βρεθεί εάν κάποιες από τις πιθανές 
παρενέργεις των στεροειδών μπορούν να ελαχιστοποιηθούν. Για παράδειγμα, είναι πιθανό να χρειαστεί 
καθοδήγηση στον έλεγχο πρόσληψης βάρους. 

ΚΑΡΔΙΑ ΚΑΙ ΑΝΑΠΝΕΥΣΤΙΚΟΙ ΜΥΕΣ: Συνήθως προβλήματα που αφορούν στην καρδιά και στους μύες της αναπνοής 
δεν παρουσιάζονται σε αυτό το στάδιο, παρόλα αυτά πρέπει να πραγματοποιείται συχνή παρακολούθηση στις 
κλινικές follow-up ώστε να καταγράφονται οι αρχικές τιμές (το “φυσιολογικό” για τον γιό σας). Έλεγχος της 
καρδιακής λειτουργίας συνίσταται κατά τη διάγνωση και κάθε δύο χρόνια μέχρι την ηλικία των 10 χρόνων. Είναι 
επίσης σημαντικό σε αυτό το σημείο να πραγματοποιηθούν τα εμβόλια της γρίπης και του πνευμονιόκοκου 
(Κεφάλαιο 7). 

‘Ώριμο περιπατητικό στάδιο 

Στο ΩΡΙΜΟ ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ στάδιο η βάδιση γίνεται σταδιακά όλο και πιο δύσκολη ενώ επίσης υπάρχει δυσκολία 
κατά την ανάβαση σκάλας όπως και στο να σηκωθεί το παιδί από το πάτωμα.  

ΜΑΘΗΣΗ ΚΑΙ ΣΥΜΠΕΡΙΦΟΡΑ: Χρειάζεται να συνεχιστεί η υποστήριξη που παρέχεται από ειδικούς για την 
αντιμετώπιση προβλήματων συμπεριφοράς και μάθησης. Πιο εξειδικευμένη βοήθεια μπορεί βέβαια να είναι 
αναγκαία σε αυτό το στάδιο ώστε να εξευρεθούν στρατηγικές για να αντιμετωπιστεί η δυσκολία που υπάρχει στη 
βάδιση (Κεφάλαιο 10). 

ΦΥΣΙΚΟΘΕΡΑΠΕΙΑ: Η αποκατάσταση συνεχίζει να επικεντρώνεται στο εύρος κίνησης και την ανεξαρτησία του 
παιδιού (Κεφάλαιο 5). Εάν οι συγκάμψεις των αρθρώσεων στέκονται εμπόδιο στη φυσιοθεραπευτική παρέμβαση 
τότε είναι αναγκαία η αξιολόγηση από εξειδικευμένο ορθοπεδικό ιατρό. Σημαντικό επίσης είναι να 
επιβεβαιώσουμε πως το αμαξίδιο παρέχει την κατάλληλη υποστήριξη για μέγιστη ανεξαρτησία και άνεση. 

ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ: Η συνέχεια της θεραπείας με στεροειδή είναι σημαντική σε αυτό το στάδιο δίνοντας πάντα ιδιαίτερη 
προσοχή στη δοσολογία (Κεφάλαιο 4) καθώς και στην παρουσία πιθανών παρενεργειών. Ο έλεγχος βάρους 
συνεχίζεται, με ιδιαίτερη προσοχή στην τάση για αύξηση του βάρους (Κεφάλαιο 9). 

ΚΑΡΔΙΑ ΚΑΙ ΑΝΑΠΝΕΥΣΤΙΚΟΙ ΜΥΕΣ: Ο κίνδυνος για εμφάνιση προβλημάτων σε αυτούς τους δύο τομείς (Κεφάλαια 
7 και 8 αντίστοιχα) παραμένει χαμηλός, παρόλα αυτά είναι αναγκαία η συνεχής παρακολούθηση της καρδιάς και 
των αναπνευστικών μυών. Πρέπει να πραγματοποιούνται ετησίως ηχοκαρδιογράφημα αλλά και άλλες εξετάσεις 
ξεκινώντας από την ηλικία των 10 χρόνων. Ανάλογα με το αν παρατηρούνται αλλαγές στο καρδιογράφημα ή όχι, ο 
γιατρός θα σας συστήσει και κατάλληλες παρεμβάσεις.  

Πρώɘμο μη-περιπατητικό στάδιο 

Στο ΠΡΩΙΜΟ ΜΗ ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ στάδιο τα αγόρια χρειάζονται τροχήλατο αμαξίδιο για τη μετακίνησή τους. 

Αρχικά μπορεί να είναι ικανά να το χρησιμοποιήσουν μόνα τους και συνήθως η στάση τους στην καθιστή θέση 

είναι ακόμη καλή (Κεφάλαιο 5). 

ΣΥΜΠΕΡΙΦΟΡΑ ΚΑΙ ΜΑΘΗΣΗ: Παρά την προοδευτική επιδείνωση της ασθένειας, πρέπει να δοθεί έμφαση στην 
ανεξαρτησία με σκοπό την προαγωγή της φυσιολογικής συμμετοχής στο σχολείο καθώς και σε ψυχαγωγικές 
δραστηριότητες κατά την εφηβεία.  

ΦΥΣΙΚΟΘΕΡΑΠΕΙΑ: Σε αυτό το στάδιο ιδιαίτερη προσοχή πρέπει να δοθεί στις συγκάμψεις των άνω άκρων (ώμοι, 
αγκώνες, καρποί και δάχτυλα) όπως και στον βοηθητικό εξοπλισμό που θα υποστηρίξει την όρθια στάση του 
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παιδιού. Με την ευρεία πλέον χρήση στεροειδών η σκολίωση δεν παρατηρείται συχνά, αλλά χρειάζεται 
παρακολούθηση ανά τακτά χρονικά διαστήματα, μόλις τα παιδιά χάσουν την ικανότητα για βάδιση. Σε μερικές 
περιπτώσεις η σκολίωση εμφανίζει πολύ σύντομη πρόοδο, συχνά μέσα σε διάστημα μερικών μηνών (Κεφάλαιο 6).  
Μπορεί να είναι αναγκαία η πραγματοποίηση ορθοπεδικών παρεμβάσεων για την αντιμετώπιση προβλημάτων 
στα πέλματα, τα οποία μπορεί να αποτελέσουν αιτία πόνου και να περιορίσουν την επιλογή υποδημάτων.  

ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ: Η θεραπεία με στεροειδή συνεχίζει να έχει σημαντικό ρόλο σε αυτό το στάδιο (Κεφάλαιο 4), είτε έχει 
αρχίσει νωρίτερα ή ακόμα και αν αρχίζει τώρα.  

ΚΑΡΔΙΑ ΚΑΙ ΑΝΑΠΝΕΥΣΤΙΚΟΙ ΜΥΕΣ: Η ετήσια παρακολούθηση της καρδιακής λειτουργίας παραμένει σημαντική και 
οποιαδήποτε επιδείνωση πρέπει να αντιμετωπιστεί εγκαίρως (Κεφάλαιο 8). Όταν χαθεί η ικανότητα για 
ανεξάρτητη βάδιση, η αναπνευστική λειτουργία είναι πιθανό να επιδεινωθεί. Σε αυτό το σημείο είναι σημαντικό 
να αρχίσουν οι παρεμβάσεις για αναπνευστική βοήθεια και αποβολή των εκκρίσεων (Κεφάλαιο 7). 

Ώριμο μη περιπατητικό στάδιο 

Στο ΩΡΙΜΟ ΜΗ ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ στάδιο η λειτουργία των άνω άκρων και η διατήρηση καλής στάσης είναι πολύ 
δύσκολη καθώς ο κίνδυνος για επιπλοκές είναι πιο μεγάλος. 

ΦΥΣΙΚΟΘΕΡΑΠΕΙΑ: Χρειάζεται να συζητήσετε με τον φυσιοθεραπευτή σας για τα είδη βοηθημάτων που θα 
παρέχουν την καλύτερη δυνατή ανεξαρτησία και συμμετοχή. Διαφορετικές προσαρμογές μπορεί να χρειαστούν 
για να βοηθήσουν το παιδί σε δραστηριότητες όπως σίτιση, πόση και μετακινήσεις από και προς το κρεβάτι.   

ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ: Αποφάσεις σχετικά με τη θεραπευτική αγωγή στεροειδών, τη διατροφή και τον έλεγχο βάρους πρέπει 
να επανεξετάζονται και να συζητιούνται με τη θεραπευτική ομάδα.  

ΚΑΡΔΙΑ ΚΑΙ ΑΝΑΠΝΕΥΣΤΙΚΟΙ ΜΥΕΣ: Η παρακολούθηση της καρδιάς και της λειτουργίας των πνευμόνων συνίσταται 
να γίνεται δύο φορές ετησίως, αλλά συχνά μπορεί να είναι αναγκαίοι πιο εντατικοί έλεγχοι και παρεμβάσεις.  

Πολλοί νεαροί με DMD καταφέρνουν να έχουν μια ολοκληρωμένη ζωή ως ενήλικες. Γι’αυτό το λόγο είναι 
σημαντικό να προσχεδιάσετε μια υποστηριζόμενη αλλά και ανεξάρτητη ζωή, με όλες τις ευκαιρίες αλλά και τις 
προκλήσεις που μπορεί αυτή να εμπεριέχει.  

 

Οι υπόλοιπες παράγραφοι πραγματεύονται τους δέκα διαφορετικούς τομείς στους οποίους πρέπει να 
επικεντρώνεται η φροντίδα του παιδιού με DMD, όπως περιγράφεται στο σχήμα 1.  

 

 
 

Στάδιο 1:  

ΠΡΟΣΥΜΠΤΩΜΑΤΙΚΟ 

Η διάγνωση μπορεί να 
γίνει σε αυτό το στάδιο 
εάν η κρεατοκινάση 
βρεθεί τυχαία αυξημένη 
ή από το ιστορικό της 
οικογένειας  

Μπορεί να υπάρχει 
αναπτυξιακή 
καθυστέρηση αλλά όχι 
διαταραχές στη βάδιση 

Στάδιο 2: 

ΠΡΟΩΡΟ 
ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ 
 

Μανούβρα του 
“Gowers”  

Παπιοειδές 
βάδισμα 

Πιθανή ιπποποδία  

Μπορεί να ανέβει 
σκάλες 

Στάδιο 3: 

ΩΡΙΜΟ 
ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ 
 

Η βάδιση γίνεται 
κουραστική  

Χάνεται η ικανότητα 
να ανεβαίνει σκάλες 
και να σηκώνεται από 
το πάτωμα 

Στάδιο 4: 

ΠΡΟΩΡΟ ΜΗ- 
ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ 

Μπορεί να ωθήσει 
μόνος του το αμαξίδιο 
για κάποιο διάστημα  
Μπορεί να διατηρήσει 
καλή στάση του 
σώματος  
Μπορεί να αναπτύξει 
σκολίωση 

Στάδιο 5: 

ΩΡΙΜΟ ΜΗ-ΠΕΡΙΠΑΤΗΤΙΚΟ 

Η λειτουργία των άνω άκρων και 
η διατήρηση καλής στάσης είναι 
πλέον δύσκολη 
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Σχήμα 1. Οι διαφορετικοί τομείς φροντίδας σε κάθε στάδιο της DMD.

Χρειάζεται διαγνωστικός έλεγχος και 
συμβουλευτική από γενετιστή 

Συνήθως σε αυτό το στάδιο έχει ολοκληρωθεί η διάγνωση, εκτός και αν έχει 
καθυστερήσει για άλλους λόγους (π.χ. συνακόλουθη παθολογία) 

ΔΙΑΓΝΩΣΗ 

Προβλεπόμενα σχέδια 
για τις μελλοντικές 
εξελίξεις 

Βεβαίωση πως έχουν 
ολοκληρωθεί οι 
εμβολιασμοί 

Συνεχίζονται οι εξετάσεις και τα διαγνωστικά τεστ για να επιβεβαιωθεί πως η ασθένεια προοδεύει όπως 
είναι αναμενόμενο 

Έξι τουλάχιστον αξιολογήσεις μηνιαίως πρέπει να πραγματοποιούνται όσο αφορά στη λειτουργικότητα, τη 
μυïκή ισχύ και το εύρος κίνησης ώστε να καθοριστεί το στάδιο της νόσου, να διευκρινιστεί εάν χρειάζεται 
αντιμετώπιση με στεροειδή και τέλος να γίνει έλεγχος της παρούσας δοσολογίας καθώς και αντιμετώπιση 
των ανεπιθύμητων αντιδράσεων. 

ΝΕΥΡΟΜΥÏΚΟ 
ΣΥΣΤΗΜΑ 

Επιμόρφωση και υποστήριξη 

Προληπτικά μέτρα για τη διατήρηση της 
ελαστικότητας των μυών/Ελαχιστοποίηση 
συγκάμψεων 

Ενθάρρυνση για συμμετοχή σε κατάλληλες 
ασκήσεις/δραστηριότητες 

Υποστήριξη για λειτουργικότητα και συμμετοχή 

Παροχή κατάλληλων βοηθημάτων 

Συνέχεια προηγούμενων μέτρων 

Παροχή κατάλληλων αμαξιδίων, καθισμάτων, βοηθημάτων καθώς και προσαρμογών 
για μέγιστη ανεξαρτησία στις καθημερινές δραστηριότητες, μέγιστη λειτουργικότητα 
και συμμετοχή. 

ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗ 

Ορθοπεδικές επεμβάσεις σπάνια  είναι 
αναγκαίες 

Εξέταση ενδεχόμενης 
χειρουργικής 
αντιμετώπισης 
συγκάμψεων του 
Αχίλλειου τένοντα 

Παρακολούθηση για σκολίωση:  Σε συγκεκριμένες 
περιπτώσεις γίνεται αντιμετώπιση με σπονδυλοδεσία 

Πιθανή αντιμετώπιση με σκοπό τη σωστή καθιστή θέση και 
τοποθέτηση των κάτω άκρων. 

ΟΡΘΟΠΕΔΙΚΗ 
ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ 

Φυσιολογική 
αναπνευστική λειτουργία 

Επιβεβαίωση 
ολοκλήρωσης 
συνηθισμένων εμβολίων 
συμπεριλαμβανομένου 
του 23-δύναμου 
πολυσακχαριδικού 
εμβολίου κατά του 
πνευμονιόκοκου και του 
εμβολίου κατά της 
γρίπης 

Μικρός κίνδυνος για παρουσία 
αναπνευστικών προβλημάτων 

Παρακολούθηση προόδου 

Αυξάνεται ο κίνδυνος 
αναπνευστικού  
προβλήματος 

Έναυσμα για 
εξετάσεις 
αναπνευστικού 
συστήματος 

Αυξημένος κίνδυνος 
αναπνευστικού  προβλήματος  

Έναυσμα για εξετάσεις του 
αναπνευστικού συστήματος και 
κατάλληλες παρεμβάσεις 

ΑΝΑΠΝΕΥΣΤΙΚΟ 
ΣΥΣΤΗΜΑ 

Υπερηχογράφημα κατά 
τη διάγνωση ή μέχρι τα 6 
χρόνια 

Μέγιστο διάστημα 
24 μηνών ανάμεσα 
σε εξετάσεις μέχρι 
τα 10 χρόνια, από 
εκεί και πέρα 
ετήσια 

Εξετάσεις γίνονται κατά τον ίδιο τρόπο όπως στα μικρότερα παιδιά 

Μεγαλώνοντας υπάρχει αυξημένος κίνδυνος για προβλήματα στην καρδιά. Αναγκαία 
η παρέμβαση ακόμα και χωρίς συμπτωματολογία 

Χρησιμοποιείστε καθιερωμένα μέσα αντιμετώπισης της καρδιακής ανεπάρκειας 
όταν υπάρξει επιδείνωση της καρδιακής λειτουργίας 

ΚΑΡΔΙΑ 

Παρακολούθηση του βάρους και αν αυτό βρίσκεται στα φυσιολογικά για την ηλικία επίπεδα 

Αξιολόγηση διατροφής/θρεπτικών συστατικών για υπέρβαρα ή ελλιποβαρή παιδιά 
Προσοχή για πιθανή δυσφαγία 

ΓΑΣΤΡΕΝΤΕΡΙΚΟ 
ΣΥΣΤΗΜΑ 

Υποστήριξη της 
οικογένειας, πρώιμη 
αξιολόγηση/παρέμβαση 
για μάθηση και 
συμπεριφορά 

Αξιολόγηση/παρέμβαση, προαγωγή ανεξαρτησίας και ανάπτυξης 
κοινωνικού περιβάλλοντος 

Μετάβαση σε υπηρεσίες για 

ενήλικες 

ΨΥΧΟΚΟΙΝΩΝΙΚΗ 
ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗ 
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3. ΔΙΑΓΝΩΣΗ  

ΠΕΡΙΘΑΛΨΗ 

ΚΑΤΑ ΤΗ ΔΙΑΓΝΩΣΗ  

Το συγκεκριμένο αίτιο μιας παθολογίας ονομάζεται διάγνωση. Σε 
περίπτωση που ο ιατρός σας υποψιάζεται τη μυïκή δυστροφία τύπου 
Duchenne, τότε έχει μεγάλη σημασία το να τεκμηριωθεί η διάγνωση 
αυτή.  

Ο στόχος της ιατρικής περίθαλψης σε αυτό το στάδιο θα πρέπει να 
είναι η παροχή μιας ακριβούς διάγνωσης το γρηγορότερο δυνατόν. 
Μια άμεση διάγνωση είναι απαραίτητη, ώστε να μπορέσουν όλα τα 
μέλη της οικογένειας να πληροφορηθούν για την πορεία της 
ασθένειας, να αναζητήσουν συμβουλευτική από γενετιστή ή να 
πάρουν πληροφορίες για πιθανές επιλογές σχετικά με τη θεραπεία. 
Μόνο εάν γνωρίζουμε τη διάγνωση μπορεί να ξεκινήσει η κατάλληλη 
περίθαλψη, να δοθεί η αναγκαία υποστήριξη αλλά και να προαχθεί  
σωστή επιμόρφωση της οικογένειας. Ιδανικά η διάγνωση πρέπει να 
πραγματοποιείται από γιατρό εξειδικευμένο στις νευρομυïκές 
παθήσεις ο οποίος μπορεί να εξετάσει το παιδί κλινικά, να επιλέξει τις 
απαραίτητες εξετάσεις καθώς και να τις ερμηνεύσει. Τα follow-up της 
οικογένειας και η υποστήριξη που παρέχεται κατόπιν της διάγνωσης 
συχνά συμπληρώνονται από συμβουλευτική υποστήριξη κάποιου 
γενετιστή.   

ΠΟΤΕ ΝΑ ΥΠΟΠΤΕΥΕΣΤΕ ΤΗ ΝΟΣΟ DUCHENNE 

Οι πρώτες υποψίες συχνά προέρχονται από ένα από τα τρία παρακάτω 
συμπτώματα (ακόμα και όταν δεν υπάρχει ιστορικό της νόσου στην 
οικογένεια): 

• Προβλήματα με τη λειτουργία των μυών. Συχνά κάποιο από τα μέλη της οικογένειας είναι εκείνο που πρώτο 
παρατηρεί πως υπάρχει κάποιο πρόβλημα. Τα αγόρια με DMD καθυστερούν να βαδίσουν σε σχέση με τα υπόλοιπα 
παιδιά της ηλικίας τους. Συνήθως oι γάμπες τους είναι μεγεθυμένες και τα παιδιά παρουσιάζουν δυσκολία σε 
δραστηριότητες όπως το τρέξιμο, τα άλματα και η ανάβαση σκάλας. Επίσης πέφτουν συχνά και έχουν την τάση να 
βαδίζουν στις μύτες των ποδιών. Ένα από τα κλασσικά σημάδια της νόσου είναι η γνωστή μανούβρα ή σημάδι του 
"Gowers” όπου το παιδί χρησιμοποιεί τα χέρια του για να σηκωθεί στην όρθια θέση. H κίνηση αυτή οφείλεται στην 
αδυναμία των μυών των μηρών και των ισχίων (βλ. Σχήμα 2). 

• Υψηλά επίπεδα κρεατοκινάσης (CΚ) στο αίμα. Το εύρημα αυτό θα πρέπει να οδηγήσει σε άμεση παραπομπή σε 
γιατρό εξειδικευμένο σε νευρομυïκά νοσήματα για την επιβεβαίωση της διάγνωσης. Υψηλά επίπεδα κρατοκινάσης 
έχουν παρατηρηθεί και σε άλλες παθήσεις των μυών και γι’αυτό το λόγο από μόνο του το εύρημα αυτό δεν είναι 
αρκετό για την επιβεβαίωση της νόσου Duchenne.  

• Υψηλά επίπεδα των ενζύμων AST και ALT του συκωτιού στο αίμα. Υψηλά επίπεδα των ενζύμων αυτών συχνά 
σχετίζονται με ασθένειες του συκωτιού αλλά μπορεί και να οφείλονται σε κάποιο είδος μυïκής δυστροφίας. Μη 
αναμενόμενα υψηλά επίπεδα αυτών των ενζύμων χωρίς κάποιο άλλο αίτιο θα πρέπει να κινήσουν τις υποψίες για 
υψηλά επίπεδα CΚ και επομένως για παρουσία μυïκής δυστροφίας. Δεν συστήνεται η βιοψία συκωτιού. 

• Παιδιά με νόσο Duchenne συχνά παρουσιάζουν κάποια καθυστέρηση στην ανάπτυξη του λόγου (βλ. Ενότητα 10). 

ΕΠΙΒΕΒΑΙΩΝΟΝΤΑΣ ΤΗΝ ΠΑΡΟΥΣΙΑ ΤΗΣ ΝΟΣΟΥ DMD 

Η DMD είναι μια γονιδιακή ασθένεια η οποία προκαλείται από τη μετάλλαξη ή αλλαγή ενός γονιδίου, το οποίο 
ονομάζεται γονίδιο της δυστροφίνης ή γονίδιο DMD. Η επιβεβαίωση της διάγνωσης γίνεται συνήθως μέσω 
γονιδιακών εξετάσεων από δείγμα αίματος, αλλά υπάρχουν και άλλες εξετάσεις που πολλές φορές χρειάζεται 
επίσης να πραγματοποιηθούν. Κάποιες πληροφορίες για γονιδιακές εξετάσεις μπορείτε να βρείτε στο Κουτί 1 
παρακάτω. 

Πράγματα που πρέπει να θυμάστε: 

1. ɶ ʵʽʱʴ˄˖ˋʹ ʶʾ˄ʰʽ ʷ˄ʰ ˋʹ˃ʰ˄ˍʽˁˈ 
ʲʺ˃ʰ ˗ˋˍʶ ˃ʰʸʾ ˃ʶ ˍˇ˄ ʴʽʰˍˊˈ ˋʰˌ 
˄ʰ ˋ˔ʶʵʽʱˋʶˍʶ ˍˇ ˉ˂ʱ˄ˇ ʻʶˊʰˉʶʾʰˌ 
ˍˇˎ ʴʽˇˏ ˋʰˌΦ  

2. ɶ ˄ˈˋˇˌ Duchenne ʵʶ˄ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ 
ʵʽʰʴ˄˖ˋʻʶʾ ˃ˈ˄ˇ ˃ʷˋ˖ ˍ˖˄ 
ʶˉʽˉʷʵ˖˄ ˁˊʶʰˍˇˁʽ˄ʱˋʹˌΦɳʱ˄ ˍʰ 
ʶˉʾˉʶʵʰ ʰˎˍʺˌ ʲˊʶʻˇˏ˄ ʰˎ˅ʹ˃ʷ˄ʰΣ 
ˍˈˍʶ ˔ˊʶʽʱʸʶˍʰʽ ʶˉʽʲʶʲʰʾ˖ˋʹ ˃ʷˋ˖ 
ʴʶ˄ʶˍʽˁˇˏ ʶ˂ʷʴ˔ˇˎΦ   

3. ɲɳɿ ɳɹʅʆɳ ɾʁɿʁɹΦ ɾʹ ʵʽˋˍʱˋʶˍʶ 
˄ʰ ˊ˖ˍʺˋʶˍʶ ˍˇ ʴʽʰˍˊˈ ˋʰˌ ʴʽʰ ˈ,ˍʽ 
ˋʰˌ ʰˉʰˋ˔ˇ˂ʶʾ ʺ ˁʰʽ ˄ʰ 
ˋˎ˃ʲˇˎ˂ʶˎˍʶʾˍʶ ˁʱˉˇʽˇ ʴʶ˄ʶˍʽˋˍʺ 

4. ɳʾ˄ʰʽ ˃ʽʰ ˋˍʽʴ˃ʺ ˈˉˇˎ ʹ 
ʶˉʽˁˇʽ˄˖˄ʾʰ ˃ʶ ˁʱˉˇʽʰ ˇ˃ʱʵʰ 
ˎˉˇˋˍʺˊʽ˅ʹˌ ʺ ˃ʶ ˁʱˉˇʽˇ˄ 
ˇˊʴʰ˄ʽˋ˃ˈ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʶʾ˄ʰʽ 
ʽʵʽʰʾˍʶˊʰ ˔ˊʺˋʽ˃ʹΦ ɾˉˇˊʶʾˍʶ ˄ʰ 
ʲˊʶʾˍʶ ˂ʾˋˍʰ ʶˉʽˁˇʽ˄˖˄ʾʰˌ ˋˍʹ 
ʵʽʶˏʻˎ˄ˋʹΥ www.treat-
nmd.eu/dmdpatientorganisations ή 
στο τέλος αυτού του εγγράφου. 

http://www.treat-nmd.eu/dmdpatientorganisations
http://www.treat-nmd.eu/dmdpatientorganisations
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ΟΙ ΕΞΕΤΑΣΕΙΣ 

1) ΓΕΝΕΤΙΚΟΣ ΕΛΕΓΧΟΣ 

Ακόμα και αν η μυïκή δυστροφία τύπου Duchenne εξακριβωθεί μέσω βιοψίας, 
ο γενετικός έλεγχος είναι πάντα αναγκαίος. Διαφορετικοί τύποι γενετικού 
ελέγχου μπορούν να προσφέρουν συγκεκριμένες και πιο σαφείς πληροφορίες 
σχετικά με την αλλαγή ή την μετάλλαξη του DNA. Είναι σημαντικό να έχετε 
γενετική επιβεβαίωση της διάγνωσης για αρκετούς λόγους. Η επιβεβαίωση 
αυτή θα βοηθήσει στο να καθοριστεί εάν το παιδί είναι υποψήφιο για κλινικές 
δοκιμές εξειδικευμένων γονιδιακών μεταλλάξεων, θα βοηθήσει την οικογένεια 
σε αποφάσεις σχετικές με προγεννετική διάγνωση καθώς και σε αποφάσεις 
σχετικές με πιθανή μελλοντική εγκυμοσύνη.  

Όταν η ακριβής μετάλλαξη ή κάποια μετάλλαξη του γονιδίου της 
δυστροφίνης επιβεβαιωθεί θα πρέπει μέσω γενετικού ελέγχου να 
προσφέρεται στις μητέρες η ευκαιρία να μάθουν εάν είναι φορείς. Η 
πληροφόρηση αυτή είναι επίσης πολύ σημαντική και για τα υπόλοιπα μέλη 
της οικογενείας από την πλευρά της μητέρας (αδερφές, κόρες, θείες, 
ξαδέρφες) ώστε να γίνει γνωστό εάν και αυτά είναι φορείς.  

Ο γενετικός έλεγχος και η παραπομπή σε κάποιο σύμβουλο-γενετιστή θα 
βοηθήσει την οικογένεια να καταλάβει τις πιθανές επιπτώσεις και στα 
υπόλοιπα μέλη της (κουτί 1). 

2) ΑΝΑΛΥΣΗ ΜΥÏΚΗΣ ΒΙΟΨΙΑΣ 

Είναι πιθανό ο γιατρός σας να συστήσει βιοψία μυός (μικρό δείγμα μυός για ανάλυση). Η γενετική μετάλλαξη της 
πρωτεΐνης δυστροφίνης σημαίνει πως ο οργανισμός δεν μπορεί να παράγει δυστροφίνη ή ότι δεν παράγει 
αρκετή. Η βιοψία μυός μας δίνει πληροφορίες σχετικά με την ποσότητα δυστροφίνης που υπάρχει στα μυïκά 
κύτταρα (βλ. Σχήμα 3).  

Εάν η διάγνωση έχει επιβεβαιωθεί μέσω γενετικού ελέγχου τότε η βιοψία μυός μπορεί να μη χρειαστεί. Παρόλα 
αυτά, σε κάποια κέντρα η διάγνωση της μυïκής δυστροφίας τύπου Duchenne πραγματοποιείται μέσω βιοψίας. Ο 
γενετικός έλεγχος παραμένει όμως αναγκαίος για την εξακρίβωση της αλλαγής ή μετάλλαξης η οποία είναι και η 
αιτία της νόσου.  

Οι εξετάσεις αυτές γίνονται για τον καθορισμό της παρουσίας ή απουσίας δυστροφίνης και βοηθούν να 
διαχωριστεί η νόσος DMD από άλλες πιο ήπιες μορφές της.  

3) ΛΟΙΠΕΣ ΕΞΕΤΑΣΕΙΣ 

Οι εξετάσεις γνωστές ως ηλεκτρομυογράφημα (ΗΜΓ) και οι εξετάσεις νευρικής αγωγιμότητας (εξέτασεις με 
βελόνες), στο παρελθόν αποτέλεσαν κλασσικό κομμάτι της αξιολόγησης των παιδιών με πιθανή νευρομυïκή 
νόσο. Σήμερα οι ειδικοί συμφωνούν πως οι εξετάσεις αυτές ΔΕΝ είναι πλέον κατάλληλες ή αναγκαίες για την 
αξιολόγηση της DMD.  

 

 

 

 

Normal 

 

Σχήμα 3. Βιοψία μυός  

Πάνω: φυσιολογικές μυïκές 
ίνες με δυστροφίνη γύρω τους 
Κάτω: μυς με απουσία 
δυστροφίνης. 
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Κουτί 1. Γιατί είναι σημαντικός ο γενετικός έλεγχος 

ΣΥΜΒΟΥΛΕΥΤΙΚΗ ΑΠΟ ΓΕΝΕΤΙΣΤΗ ΚΑΙ ΕΞΕΤΑΣΕΙΣ ΦΟΡΕΩΝ ΤΗΣ ΝΟΣΟΥ: 

• Ορισμένες γενετικές μεταλλάξεις που προκαλούν την DMD στα αγόρια είναι τυχαίες. Το φαινόμενο αυτό 
ονομάζεται  «αυτογενής μετάλλαξη». Στις άλλες περιπτώσεις μεταφέρεται από τη μητέρα στο γιό.  

• Εάν η μητέρα έχει τη μετάλλαξη ονομάζεται “φορέας” και η μετάλλαξη αυτή μπορεί να περάσει στα 
υπόλοιπα παιδιά της. Μόνο τα αγόρια με τη μετάλλαξη θα έχουν την νόσο DMD ενώ τα κορίτσια θα γίνουν 
φορείς. Εάν η μητέρα που εξεταστεί βρεθεί να έχει τη μετάλλαξη τότε θα μπορεί να πάρει και 
ενημερωμένες αποφάσεις σχετικά με πιθανή μελλοντική εγκυμοσύνη. Επίσης οι συγγενείς θηλυκού 
γένους (αδερφές, θείες, κόρες) θα πρέπει να εξεταστούν ώστε να δουν εάν είναι και αυτοί φορείς με 
κίνδυνο να αποκτήσουν αγόρι με DMD.  

• Ακόμα και αν μια γυναίκα δεν είναι φορέας, υπάρχει πάντα ένας μικρός κίνδυνος όσον αφορά σε κάποια 
μελλοντική εγκυμοσύνη καθώς η μετάλλαξη μπορεί να συμβεί στα ωάρια της. Αυτό ονομάζεται 
«μωσαïκισμός βλαστικής σειράς». 

• Οι φορείς της ασθένειας κινδυνεύουν επίσης να αποκτήσουν αδύναμη καρδιά ή ακόμα και κάποια 
αδυναμία στα κάτω άκρα κάποια στιγμή αργότερα στη ζωή τους. Γνωρίζοντας εάν μια γυναίκα είναι 
φορέας βοηθάει στο να εντοπιστούν οι κίνδυνοι αυτοί αλλά και στο να της δοθεί σωστή συμβουλευτική.  

• Πρέπει να έρθετε σε επικοινωνία με γενετιστή ο οποίος θα σας εξηγήσει και θα σας συμβουλεύσει για όλα 
τα παραπάνω με περισσότερη λεπτομέρεια. 

ΥΠΟΨΗΦΙΟΤΗΤΑ ΓΙΑ ΚΛΙΝΙΚΕΣ ΔΟΚΙΜΕΣ: 

• Ένας μεγάλος αριθμός κλινικών δοκιμών οι οποίες στοχεύουν σε συγκεκριμένες γονιδιακές μεταλλάξεις 
για τη νόσο DMD βρίσκεται εν ενεργεία αυτή τη στιγμή. Ο γενετικός έλεγχος είναι απαραίτητος για να 
γίνει γνωστό εάν το παιδί σας μπορεί να είναι υποψήφιο για συμμετοχή σε κάποια από αυτές. Επίσης, για 
να βοηθήσετε τους γιατρούς να εντοπίσουν τα υποψήφια παιδιά, είναι απαραίτητη η εγγραφή σας σε 
κάποιο μητρώο ασθενών.  

• Πολύ σημαντικό είναι να επιβεβαιώσετε ότι ο γενετικός έλεγχος έγινε σύμφωνα με τα τρέχοντα αποδεκτά 
πρότυπα, επιτρέποντας έτσι να εντοπιστεί η ακριβής μετάλλαξη. Σε αντίθετη περίπτωση, περαιτέρω 
έλεγχος μπορεί να είναι αναγκαίος αλλά αυτό θα πρέπει να συζητηθεί με τον γιατρό σας. Ο εντοπισμός 
της ακριβούς μετάλλαξης είναι επίσης αναγκαίος για την εγγραφή σε κάποιο από τα μητρώα ασθενών για 
τη νόσο DMD. Πληροφορίες σχετικές με τις λεπτομέρειες αλλά και το πόσο ακριβής είναι η κάθε μια 
εξέταση στο να εντοπίσει λεπτομερώς την μετάλλαξη μπορείτε να βρείτε στο κυρίως έγγραφο.  

Όλα τα εθνικά μητρώα ασθενών για τη νόσο DMD ανά τον κόσμο είναι καταγεγραμμένα στην ηλεκτρονική 
διεύθυνση www.treat-nmd.eu/patientregistries. Παρακαλούμε για περισσότερες λεπτομέρειες να 
επισκεφθείτε την ηλεκτρονική σελίδα. 

http://www.treat-nmd.eu/patientregistries
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4. ΝΕΥΡΟΜΥÏΚΗ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΚΑΙ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ – διατήρηση της 
δύναμης και της λειτουργικότητας  

ΤΙ ΠΡΕΠΕΙ ΝΑ ΕΞΕΤΑΖΕΤΑΙ ΚΑΙ ΓΙΑΤΙ  

Συχνές εξετάσεις (checkups) θα πρέπει να γίνονται από γιατρό 
εξειδικευμένο, αλλά και ικανό να αντιληφθεί εάν υπάρχει κάτι 
ασυνήθιστο το οποίο χρειάζεται περαιτέρω έλεγχο. Αυτό είναι 
σημαντικό ώστε να παρθούν την κατάλληλη χρονική στιγμή 
αποφάσεις για νέες θεραπείες αλλά και για να είμαστε πάντα 
προετοιμασμένοι να αντιμετωπίσουμε με τον καλύτερο δυνατό 
τρόπο κάποιο πρόβλημα που μπορεί να παρουσιαστεί. Η επίσκεψη 
στον γιατρό συνίσταται κάθε 6 μήνες, ενώ αν είναι δυνατό στον 
εξειδικευμένο φυσιοθεραπευτή ή/και εργοθεραπευτή κάθε 4 μήνες. 

Τα αξιολογητικά τεστ που χρησιμοποιούνται στις διάφορες κλινικές 
για την παρακολούθηση παιδιών με DMD μπορεί να διαφέρουν. Τα 
τεστ αυτά πρέπει να είναι κατάλληλα για να παρακολουθείται η 
εξέλιξη της ασθένειας και θα πρέπει να περιλαμβάνουν αξιολόγηση 
των παρακάτω:  

ΜΥÏΚΗ ΙΣΧΥΣ: Η εξέταση της μυïκής ισχύος μπορεί να γίνει με 
πολλούς διαφορετικούς τρόπους ώστε να δούμε αν η δύναμη η οποία παράγεται σε συγκεκριμένες αρθρώσεις 
αλλάζει με τη πάροδο του χρόνου.  

ΕΥΡΟΣ ΚΙΝΗΣΗΣ: Το εύρος κίνησης εξετάζεται ώστε να γνωρίζουμε εάν δημιουργούνται συγκάμψεις και να 
αναζητήσουμε τις κατάλληλες διατάσεις ή παρεμβάσεις.  

ΧΡΟΝΟΜΕΤΡΗΜΕΝΑ ΤΕΣΤ: Πολλές κλινικές για την αξιολόγηση της λειτουργικότητας χρησιμοποιούν 
χρονομετρημένες δραστηριότητες όπως το χρόνο που κάνει ένα παιδί να σηκωθεί από το πάτωμα, να περπατήσει 
μια συγκεκριμένη απόσταση ή να ανέβει ένα συγκεκριμένο αριθμό σκαλοπατιών. Οι πληροφορίες που μας 
παρέχουν τα τεστ αυτά σχετικά με τη πρόοδο της νόσου, αλλά και σχετικά με το πώς η παρέμβαση επηρεάζει τη 
νόσο είναι πολύ σημαντικές. 

ΚΛΙΜΑΚΕΣ ΚΙΝΗΤΙΚΗΣ ΛΕΙΤΟΥΡΓΙΑΣ: Υπάρχει ένας μεγάλος αριθμός διαφορετικών κλιμάκων αξιολόγησης, αλλά για 
την παρακολούθηση της πορείας της νόσου του παιδιού με συστηματικό τρόπο, πρέπει πάντα να χρησιμοποιείται 
η ίδια κλίμακα. Διαφορετικές κλίμακες μπορεί όμως να χρειαστούν ανάλογα με το στάδιο της νόσου.  

ΔΡΑΣΤΗΡΙΟΤΗΤΕΣ ΚΑΘΗΜΕΡΙΝΗΣ ΖΩΗΣ: Η αξιολόγηση των δραστηριοτήτων καθημερινής ζωής (ΔΚΖ) βοηθάει την 
ομάδα αποκατάστασης να αποφασίσει εάν χρειάζεται βοήθεια για τη μεγιστοποίηση της ανεξαρτησίας του 
παιδιού.  

ΦΑΡΜΑΚΕΥΤΙΚΗ ΘΕΡΑΠΕΙΑ  

Η έρευνα πάνω σε νέα φάρμακα για την αντιμετώπιση της DMD είναι συνεχής. Οι συστάσεις που παρέχονται στο 
έγγραφο αυτό μελλοντικά θα αντικατασταθούν από νέα δεδομένα (όπως τα αποτελέσματα κάποιας κλινικής 
μελέτης) και θα αναθεωρηθούν, μόλις τα δεδομένα αυτά γνωστοποιηθούν.  

Παρόλο που στο μέλλον αναμένεται να υπάρχει μια ευρεία γκάμα όσον αφορά στις επιλογές φαρμακευτικής 
θεραπείας, αυτή τη στιγμή η μόνη θεραπεία για τα μυοσκελετικά συμπτώματα της νόσου με αποδεδειγμένη 
αποτελεσματικότητα είναι η θεραπεία με στεροειδή. Πληροφορίες σχετικά με τη θεραπεία με στεροειδή δίνονται 
αναλυτικά σε αυτή την ενότητα, ενώ η φαρμακευτική αντιμετώπιση άλλων προβλημάτων της ασθένειας όπως 
προβλήματα της καρδιάς, θα συζητηθούν αργότερα.  

Πράγματα που πρέπει να θυμάστε: 

1. ɽˈʴ˖ ˍʹˌ ʰˉˇˎˋʾʰˌ ʵˎˋˍˊˇ˒ʾ˄ʹˌ ˇ 
ʴʽˈˌ ˋʰˌ ʻʰ ʶ˃˒ʰ˄ʾˋʶʽ ˋˍʰʵʽʰˁʺ 
ʰʵˎ˄ʰ˃ʾʰΦ  

2. ʁˊʽˋ˃ʷ˄ʰ ʶʾʵʹ ʱˋˁʹˋʹˌ ʰ˂˂ʱ ˁʰʽ ʹ 
ˁˈˉ˖ˋʹ ˃ˉˇˊˇˏ˄ ˄ʰ ˉˊˇˁʰ˂ʷˋˇˎ˄ 
˃ʽˁˊˇˍˊʰˎ˃ʰˍʽˋ˃ˇˏˌ ˋˍˇˎˌ ˃ˏʶˌΦ  

3. ʁ ʴʽʰˍˊˈˌ ˋʰˌ ʴ˄˖ˊʾʸʶʽ ˍʹ˄ ˉˊˈˇʵˇ 
ˍʹˌ ˃ˎƠˁʺˌ ʰʵˎ˄ʰ˃ʾʰˌ ˁʰʽ ˃ˉˇˊʶʾ 
˄ʰ ʲˇʹʻʺˋʶʽ ˍˇ˄ ʴʽˈ ˋʰˌ ˋˍˇ 
ʶˉˈ˃ʶ˄ˇ ʲʺ˃ʰΦ 

4. ʅʹ˃ʰ˄ˍʽˁˈ ʶʾ˄ʰʽ ˇ ʴʽʰˍˊˈˌ ˋʰˌ ˄ʰ 
ʴ˄˖ˊʾʸʶʽ ˉ˗ˌ ˂ʶʽˍˇˎˊʴˇˏ˄ ˇʽ ˃ˏʶˌ 
ˍˇˎ ˉʰʽʵʽˇˏ ˋʰˌ ʷˍˋʽ ˗ˋˍʶ ˄ʰ 
ʰˊ˔ʾˋʶʽ ʹ ˁʰˍʱ˂˂ʹ˂ʹ ʻʶˊʰˉʶʾʰ ˈˋˇ 
ˍˇ ʵˎ˄ʰˍˈ˄ ˋˎ˄ˍˇ˃ˈˍʶˊˇΦ  
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ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΜΕ ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ ΒΗΜΑ ΠΡΟΣ ΒΗΜΑ  

Η χρήση στεροειδών είναι ευρεία όχι μόνο στη DMD αλλά και σε 
άλλες ιατρικές περιπτώσεις και η εμπειρία που υπάρχει γύρω από τη 
χρήση τους είναι διεθνώς πολύ μεγάλη. Αναμφίβολα, τα στεροειδή 
μπορούν να ωφελήσουν πολλά παιδιά που πάσχουν από τη νόσο, 
αλλά είναι σημαντικό το όφελος αυτό να συνοδεύεται από πρώιμη 
αντιμετώπιση των πιθανών παρενεργειών τους. Η χρήση στεροειδών 
είναι μεγάλης σημασίας στη DMD και θα πρέπει να συζητείται από 
νωρίς με όλες τις οικογένειες. 

TΑ ΒΑΣΙΚΑ 

• Τα στεροειδή (επίσης γνωστά ως γλυκοκορτικοειδή ή 
κορτικοστεροειδή) είναι τα μόνα φάρμακα τα οποία είναι γνωστό 
ότι καθυστερούν την εξασθένηση της μυïκής ισχύος και τα 
προβλήματα αδρής κινητικότητας στη νόσο Duchenne. Στόχος της 
θεραπείας με στεροειδή είναι αρχικά η παράταση της ανεξάρτητης 
βάδισης με την καλύτερη δυνατή συμμετοχή, ενώ αργότερα η 
ελαχιστοποίηση των ορθοπεδικών προβλημάτων καθώς και 
επιπλοκών του αναπνευστικού και καρδιακού συστήματος. Επίσης 
έχει αποδειχθεί ότι τα στεροειδή καθυστερούν την εξέλιξη της 
σκολίωσης (καμπυλότητα της σπονδυλικής στήλης). 

• Η αντιμετώπιση των παρενεργειών που προκαλούνται από τα 
στεροειδή πρέπει να είναι πάντα προληπτική. Οι απαιτούμενες 
παρεμβάσεις πρέπει να γίνονται ΝΩΡΙΣ ώστε να προλάβουμε τα 
προβλήματα και να είμαστε σίγουροι πως δεν θα χειροτερεύσουν. 
Οι παρενέργειες οι οποίες σχετίζονται με τη χρήση των στεροειδών 
ποικίλλουν. Αναλυτική λίστα υπάρχει στον πίνακα 1. 

ΑΡΧΙΖΟΝΤΑΣ ΚΑΙ ΔΙΑΚΟΠΤΟΝΤΑΣ ΤΑ ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ 

• H καλύτερη χρονική στιγμή για την έναρξη της θεραπείας με 
στεροειδή είναι όταν η κινητική κατάσταση είναι σταθερή– όταν δηλαδή οι κινητικές δεξιότητες του παιδιού πάψουν να 
βελτιώνονται, αλλά ακόμη δεν έχουν αρχίσει να χειροτερεύουν. Συνήθως αυτό συμβαίνει μεταξύ των 4-6 χρονών. Δεν 
συνίσταται η έναρξη θεραπείας με στεροειδή σε παιδιά που ακόμη βελτιώνουν τις κινητικές τους δεξιότητες και ειδικά σε 
ηλικία κάτω των 2 χρόνων.  

• Πριν από την έναρξη θεραπείας με στεροειδή πρέπει να ολοκληρωθούν τα συνιστώμενα εμβόλια καθώς και αυτό της 
ανεμοβλογιάς. 

• Η έναρξη της θεραπείας με στεροειδή σε παιδιά και νέους ο οποίοι έχουν χάσει την ικανότητα ανεξάρτητης βάδισης 
είναι θέμα προσωπικής απόφασης και πρέπει να συζητηθεί με τον γιατρό σας. Πάντα πρέπει να λαμβάνονται υπόψη 
όλοι οι προϋπάρχοντες παράγοντες κινδύνου. Στα αγόρια που είδη χρησιμοποιούσαν στεροειδή όταν ακόμη μπορούσαν 
να βαδίσουν οι περισσότεροι ειδικοί συνιστούν τη συνέχιση της αγωγής και αφού χαθεί η ικανότητα αυτή. Στα αγόρια που 
έχουν χάσει την ικανότητα για βάδιση, στόχος της αγωγής με στεροειδή είναι η διατήρηση της μυïκής ισχύος στα άνω 
άκρα, η καθυστέρηση της σκολίωσης καθώς και η διατήρηση της καρδιακής και αναπνευστικής λειτουργίας.  

ΔΙΑΦΟΡΕΤΙΚΑ ΕΙΔΗ ΑΓΩΓΗΣ ΜΕ ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ  

Το γεγονός ότι διαφορετικοί γιατροί και διαφορετικές κλινικές συνιστούν διαφορετική αγωγή με στεροειδή μπορεί να 
δημιουργήσει σύγχυση, καθώς θα συναντήσετε διάφορα είδη φαρμάκων και αγωγές. Οι οδηγίες αυτές προσπαθούν να 
διασφαλίσουν την αποτελεσματική και ασφαλή χρήση στεροειδών, βασισμένη στη σωστή αξιολόγηση της λειτουργικότητας 
και την παρακολούθηση πιθανών παρενεργειών (βλ. Κουτί 2).  

• Η πρεδνιζόνη (πρεδνιζολόνη) και το deflazacort είναι οι δύο τύποι των στεροειδών που χρησιμοποιούνται κυρίως στη 
DMD και θεωρείται πως λειτουργούν με παρόμοιο τρόπο. Κανένα από τα δύο δεν είναι καλύτερο από το άλλο. Οι 
ελεγχόμενες μελέτες των φαρμάκων αυτών είναι σημαντικές και θα μας βοηθήσουν να κατανοήσουμε καλύτερα τη 
χρησιμότητά τους στο μέλλον.  

• Η επιλογή σχετικά με τη χρήση του κάθε είδους στεροειδών εξαρτάται από τη διαθεσιμότητά του σε κάθε χώρα, το κόστος 
του, τον τρόπο λήψης και τις ανεπιθύμητες ενέργειές του. Η πρεδνιζόνη έχει το πλεονέκτημα ότι δεν είναι ακριβή και 
διατίθεται σε μορφή ταμπλέτας και σιροπιού. Το φάρμακο deflazacort από την άλλη μεριά μπορεί να προτιμάται λόγω του 
μικρότερου ρίσκου που διαθέτει όσον αφορά στην πρόσληψη βάρους.  

Σημαντικά πράγματα που πρέπει να 
θυμάστε: 

1. ʆʰ ˋˍʶˊˇʶʽʵʺ ʶʾ˄ʰʽ ˍʰ ˃ˈ˄ʰ ˒ʱˊ˃ʰˁʰ ˍʰ 
ˇˉˇʾʰ ʷ˔ʶʽ ʰˉˇʵʶʽ˔ʻʶʾ ˈˍʽ ˃ˉˇˊˇˏ˄ ˄ʰ 
ʶˉʽʲˊʰʵˏ˄ˇˎ˄ ˍʹ˄ ʶ˅ʷ˂ʽ˅ʹ ˍʹˌ ˃ˎƠˁʺˌ 
ʰʵˎ˄ʰ˃ʾʰˌΦ  

2. ʃʱ˄ˍʰ ˄ʰ ʰ˄ʰ˒ʷˊʶˍʶ ˋˍˇˎˌ 
ʴʽʰˍˊˇˏˌ ˁʰʽ ˋʶ ʱ˂˂ˇˎˌ ˒ˇˊʶʾˌ ˍʹˌ 
ˎʴʶʾʰˌ ˈˍʽ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ˉʰʾˊ˄ʶʽ 
ˋˍʶˊˇʶʽʵʺΦ ɳʾ˄ʰʽ ˉˇ˂ˏ ˋʹ˃ʰ˄ˍʽˁˈ ˄ʰ 
ˍˇ ʴ˄˖ˊʾʸˇˎ˄ ˁʰʽ ʶʽʵʽˁʱ ˋʶ 
ˉʶˊʽˉˍ˗ˋʶʽˌ ˔ʶʽˊˇˎˊʴʽˁʺˌ 
ˉʰˊʷ˃ʲʰˋʹˌΣ ˃ˈ˂ˎ˄ˋʹˌ ʺ 
ˍˊʰˏ˃ʰˍˇˌ ʴʽʰˍʾ ˍʰ ˋˍʶˊˇʶʽʵʺ 
ˁʰˍʰˋˍʶʾ˂ˇˎ˄ ˍˇ ʰ˄ˇˋˇˉˇʽʹˍʽˁˈ 
ˋˏˋˍʹ˃ʰΦ  

3. ɶ ʻʶˊʰˉʶʾʰ ˃ʶ ˋˍʶˊˇʶʽʵʺ ʵʶ˄ 
ˉˊʷˉʶʽ ˉˇˍʷ ˄ʰ ʵʽʰˁˈˉˍʶˍʰʽ 
ʰˉˈˍˇ˃ʰΦ 

4. ʃ́ ʷˉʶʽ ˄ʰ ʴʾ˄ˇ˄ˍʰʽ ˋˎ ˔˄ʷˌ ʶˉʽˋˁʷ˕ʶʽˌ 
ˋʶ ʴʽʰˍˊˈ ʶ˅ʶʽʵʽˁʶˎ˃ʷ˄ˇ ˋˍʹ ʻʶˊʰˉʶʾʰ 
˃ʶ ˋˍʶˊˇʶʽʵʺΦ ʁ ʴʽʰˍˊˈˌ ʻʰ ˋʰˌ 
ʶ˅ʹʴʺˋʶʽ ˍʽˌ ˉʽʻʰ˄ʷˌ ˉʰˊʶ˄ʷˊʴʶʽʶˌ ˁʰʽ 
ʻʰ ˋʰˌ ˉ˂ʹˊˇ˒ˇˊʺˋʶʽ ʶʱ˄ ʶʾ˄ʰʽ ˉʽʻʰ˄ˈ 
ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ˄ʰ ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˖ˉʾˋʶʽ ˁʱˉˇʽ hʰˉˈ  
ʰˎˍ̫̩. 
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ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΜΕ ΣΤΕΡΟΕΙΔΗ ΚΑΙ ΠΙΘΑΝΕΣ ΠΑΡΕΝΕΡΓΕΙΕΣ (Κουτιά 3, 4 και Πίνακας 1) 

Όταν κάποιο παιδί βρίσκεται σε μακροχρόνια θεραπεία, πολύ σημαντική είναι η προσεκτική αντιμετώπιση των 
παρενεργειών που είναι συνδεδεμένες με τα στεροειδή. Παρόλο που τα στεροειδή αποτελούν τη ραχοκοκαλιά της 
φαρμακευτικής θεραπείας σε αγόρια με DMD, δεν πρέπει να αντιμετωπίζονται απερίσκεπτα από τον οικογενειακό 
γιατρό και τη θεραπεία θα πρέπει να αναλαμβάνει μόνο γιατρός που διαθέτει την κατάλληλη εμπειρία.  

Κουτί 2. Δοσολογία για τη Θεραπεία με Στεροειδή  

Η συνιστώμενη αρχική δόση της πρεδνιζόνης είναι 0.75 mg/kg/ημέρα και αυτή του deflazacort είναι 
0.9 mg/kg/ημέρα, χορηγούμενα το πρωί. Ορισμένα παιδιά παρουσιάζουν μικρής διάρκειας παρενέργειες 
που επηρεάζουν τη συμπεριφορά (υπερκινητικότητα, αλλαγές διάθεσης) για ορισμένες ώρες μετά τη 
χορήγηση του φαρμάκου. Σε αυτά τα παιδιά η χορήγηση του φαρμάκου κατά τις απογευματινές ώρες 
μπορεί να κατευνάσει κάποια από αυτά τα συμπτώματα.  

• Για τα περιπατητικά παιδιά η δόση αυξάνεται όσο το παιδί μεγαλώνει και μέχρι να φτάσει περίπου 
τα 40 κιλά. Η μέγιστη δόση πρεδνιζόνης είναι περίπου 30 mg/ημέρα ενώ αυτή του deflazacort στα 36 
mg/ημέρα. 

• Οι μη περιπατητικοί έφηβοι οι οποίοι είναι σε χρόνια θεραπεία με στεροειδή ζυγίζουν συνήθως πάνω 
από 40 κιλά και η δόση πρεδνιζόνης ανά κιλό συχνά επιτρέπεται να μειωθεί στα 0.3 με 0.6 
mg/kg/ημέρα. Παρόλο που η δόση αυτή είναι λιγότερη από τη μέγιστη δόση των 30 mg, εμφανίζει 
σημαντικό όφελος.  

• Η έναρξη ημερήσιας χρήσης στεροειδών μέχρι στιγμής προτιμάται από τους ειδικούς. Δεδομένα από  
συνεχιζόμενες και μελλοντικές μελέτες μπορεί να αλλάξουν αυτή τη σύσταση.  

• H απόφαση για τη διατήρηση της δόσης των στεροειδών εξαρτάται από την ισορροπία που υπάρχει 
ανάμεσα στην ανάπτυξη, το πόσο καλά αντιδρά ο οργανισμός στα στεροειδή και τις πιθανές 
παρενέργειες. Αυτή η απόφαση πρέπει να επανεξετάζεται σε κάθε επίσκεψη στη κλινική και βασίζεται 
στα αποτελέσματα εξετάσεων, στο αν υπάρχουν παρενέργειες καθώς και στο αν αυτές μπορούν ή όχι 
να αντιμετωπιστούν.  

• Για εκείνα τα παιδιά που βρίσκονται σε σχετικά χαμηλή δοσολογία στεροειδών (λιγότερη από την 
αρχική δοσολογία ανά κιλό) και έχουν αρχίσει να παρουσιάζουν φθίνουσα πορεία όσον αφορά στη 
λειτουργικότητά τους, είναι αναγκαίο να διερευνηθεί η προσαρμογή της δοσολογίας, με στόχο τη 
"διάσωση” της λειτουργικότητας. Η δοσολογία στεροειδών αυξάνεται και το παιδί επαναξιολογείται 
για τα πιθανά οφέλη μετά από περίπου δύο με τρείς μήνες. 

• Αναφορικά με την έναρξη στεροειδών στα μη περιπατητικά παιδιά δεν υπάρχει κάποια γενική 
συναίνεση σχετικά με την πιθανή βέλτιστη δοσολογία. Επίσης δεν είναι γνωστό το πόσο τα στεροειδή 
είναι αποτελεσματικά στην πρόληψη της σκολίωσης ή στη σταθεροποίηση της καρδιακής και 
αναπνευστικής λειτουργίας. Αυτό είναι ένα θέμα που χρήζει περαιτέρω έρευνας.  

Κουτί 3. Φαρμακευτική Αντιμετώπιση με Στεροειδή  

Προτείνεται μείωση της δοσολογίας ίση περίπου με  ¼ έως ⅓ σε περίπτωση που οι ανεπιθύμητες ενέργειες 
είναι ανυπόφορες, καθώς και μια αξιολόγηση μέσω τηλεφώνου ή μέσω επίσκεψης σε μια κλινική ένα μήνα μετά. 

• Εάν η ημερήσια δοσολογία προκαλεί ανεξέλεγκτες ή ανυπόφορες παρενέργειες οι οποίες δεν βελτιώνονται 
όταν μειωθεί η δόση, τότε είναι η κατάλληλη στιγμή για να γίνει αλλαγή της φαρμακευτικής αγωγής.  

• Ακόμα και αν οι παρενέργειες ΔΕΝ είναι ελεγχόμενες ή υποφερτές, η θεραπεία με στεροειδή δεν πρέπει να 
εγκαταλειφτεί πριν γίνει τουλάχιστον μία φορά μείωση της δοσολογίας ή δοκιμαστεί κάποια εναλλακτική 
αγωγή. Η σύσταση αυτή ισχύει για τα παιδιά που είναι περιπατητικά αλλά και μη περιπατητικά.  

• Εάν οι προσαρμογές στη δοσολογία ή στο πρόγραμμα της αγωγής με στεροειδή δεν είναι αποτελεσματικές 
στο να κάνουν τις παρενέργειες ελεγχόμενες και υποφερτές, τότε είναι αναγκαίο να γίνει παύση της 
θεραπείας. Οι αποφάσεις αυτές πρέπει σε κάθε περίπτωση να γίνονται εξατομικευμένα και σε συνεργασία με 
το παιδί και την οικογένεια. Η θεραπεία με στεροειδή δεν πρέπει ποτέ να διακόπτεται απότομα. 
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Τα στεροειδή είναι τα μόνα φάρμακα που συστήνονται από τους ειδικούς. Παρόλο που κάποια από τα φάρμακα 
που αναφέρονται στο Κουτί 4 έχουν ευρεία χρήση, δεν υπάρχουν αρκετά αποδεικτικά στοιχεία ώστε να πούμε με 
σιγουριά εάν αυτά τα συμπληρώματα έχουν κάποια αποτελεσματικότητα ή όχι. Σημαντικό είναι να συζητάτε πάντα 
με το γιατρό σας τη φαρμακευτική αγωγή πριν σκεφτείτε να προσθέσετε ή να αφαιρέσετε κάποιο φάρμακο.  

Στον Πίνακα 1 συνοψίζονται οι κύριες παρενέργειες των στεροειδών οι οποίες και θα πρέπει να 
παρακολουθούνται, ενώ παράλληλα συνοψίζονται και οι ανάλογες παρεμβάσεις για την αντιμετώπισή τους. 
Παράγοντες που πρέπει να λαμβάνονται υπόψη στη διατήρηση ή αύξηση της δοσολογίας περιλαμβάνουν την 
αντίδραση του οργανισμού στη θεραπεία, το βάρος και την ανάπτυξη, την ύπαρξη παρενεργειών και το αν αυτές 
είναι αντιμετωπίσιμες ή όχι.     

Κουτί 4. Άλλα φάρμακα και Διατροφικά Συμπληρώματα  

Οι ειδικοί διερεύνησαν μια γκάμα διαφορετικών φαρμάκων και διατροφικών συμπληρωμάτων, τα οποία 
είναι γνωστό πως έχουν συμπεριληφθεί σε κάποιες περιπτώσεις στη θεραπευτική αγωγή της νόσου 
Duchenne. Επίσης, για να μπορούν να κάνουν τις ανάλογες συστάσεις, οι ειδικοί πραγματοποίησαν 
επισκόπηση των δημοσιευμένων άρθρων τα οποία μελετούν τη χρήση των ουσιών αυτών, έτσι ώστε να 
διερευνήσουν εάν υπάρχουν αρκετά δεδομένα που να αποδεικνύουν την αποτελεσματικότητά τους.  

Έτσι βγήκαν τα ακόλουθα συμπεράσματα: 

• Δεν συνίσταται η χρήση του αναβολικού στεροειδούς oxandrolone. 

• Η ασφαλής χρήση του Botox για την αντιμετώπιση των μόνιμων μυïκών παραμορφώσεων σε άτομα 
με τη νόσο Duchenne δεν έχει μελετηθεί και για αυτό επίσης δε συνίσταται.  

• Δεν βρέθηκαν στοιχεία που υποστηρίζουν τη χρήση κρεατίνης. Τυχαιοποιημένη ελεγχόμενη μελέτη 
πάνω στη χρήση κρεατίνης στη νόσο Duchenne δεν έδειξε ξεκάθαρα οφέλη. Επίσης σε περίπτωση 
που υπάρξουν ενδείξεις κάποιου προβλήματος στα νεφρά, τότε η χρήση κρεατίνης πρέπει να 
διακοπεί αμέσως.  

• Καμία σύσταση δεν μπορεί να γίνει αυτή τη στιγμή αναφορικά με άλλα συμπληρώματα ή φάρμακα 
συμπεριλαμβανομένων των: συνένζυμου Q10, καρνιτίνης, αμινοξέων (γλουταμίνη, αργινίνη), 
αντιφλεγμονωδών/αντιοξιδοτικών (ιχθυέλαιο, βιταμίνη E, εκχύλισμα πράσινου τσαγιού, 
πεντοξυφιλλίνη), και άλλων συμπεριλαμβανομένων των εκχυλισμάτων διαφόρων βοτάνων. Οι ειδικοί 
κατέληξαν στο συμπέρασμα ότι δεν υπάρχουν ακόμη αρκετά δεδομένα στη βιβλιογραφία.  

• Τέλος οι ειδικοί συμφώνησαν πως αυτός είναι ένας τομέας που χρήζει περαιτέρω έρευνας. Επιπλέον, 
παροτρύνουν τις οικογένειες για ενεργή συμμετοχή σε κλινικές μελέτες ή εγγραφή σε μητρώα 
ασθενείας, ώστε με αυτόν τον τρόπο να προσφέρουν νέα δεδομένα και γνώση.  
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Πίνακας 1. Παρενέργειες Στεροειδών: Συστάσεις για Παρακολούθηση και Αντιμετώπιση  

Εδώ αναφέρονται μερικές από τις πιο συνηθισμένες μακροπρόθεσμες παρενέργειες λόγω υψηλής δόσης 
στεροειδών φαρμάκων σε παιδιά που βρίσκονται στην ανάπτυξη. Είναι σημαντικό να αναφερθεί πως κάθε 
άνθρωπος παρουσιάζει διαφορετική αντίδραση στα στεροειδή. Το κλειδί στην επιτυχή θεραπεία είναι η επίγνωση 
των πιθανών παρενεργειών και η αντιμετώπισή τους και στόχος μας είναι η πρόληψη ή η ελάττωσή τους όπου 
είναι δυνατό. Χρειάζεται μείωση της δοσολογίας εάν οι ανεπιθύμητες παρενέργειες δεν είναι ελεγχόμενες ή 
υποφερτές. Εάν αυτή η λύση δεν επιτύχει, τότε περαιτέρω μείωση ή αλλαγή της αγωγής είναι αναγκαία πριν την 
πλήρη εγκατάλειψη της θεραπείας. 

Παρενέργειες στεροειδών Σχόλια και συνιστώμενη 
παρακολούθηση 

Τί θα συζητήσετε με το γιατρό σας  

Γενικές και αισθητικές  

Πρόσληψη βάρους  

Παχυσαρκία 

Συμβουλές σχετικά με τη 
διατροφή πρέπει να παρέχονται 
σε όλες τις οικογένειες πριν από 
την έναρξη θεραπείας με 
στεροειδή. Πρέπει να γνωρίζετε 
ότι τα στεροειδή αυξάνουν την 
όρεξη για φαγητό.   

Σημαντικό είναι όλη η οικογένεια 
να σιτίζεται με σύνεση ώστε να 
αποφευχθεί η πρόσληψη βάρους. 
Αναζητήστε διατροφικές 
συμβουλές που να καλύπτουν όλη 
την οικογένεια.  

Χαρακτηριστικά παρόμοια με 
αυτά που συναντάμε στη νόσο του 
Cushing (πρόσωπο σε σχήμα 

φεγγαριού)    

Γεμάτο πρόσωπο και μάγουλα τα 
οποία γίνονται πιο αισθητά με το 
πέρασμα του χρόνου. 

Στην πρόληψη θα βοηθήσει η 
προσεκτική παρακολούθηση της 
διατροφής καθώς και ο 
περιορισμός ζάχαρης και αλατιού, 
κάτι το οποίο θα μπορεί να μειώσει 
και την εμφάνιση χαρακτηριστικών 
παρόμοιων με αυτά της νόσου του 
Cushing. 

Υπερβολική ανάπτυξη τριχοφυΐας 
στο σώμα  

Κλινική Εξέταση Αυτή συνήθως δεν είναι τόσο 
σοβαρή ώστε να δικαιολογεί 
αλλαγή της φαρμακευτικής 
αγωγής. 

Ακμή, πιτυρίδα, κρεατοελιές Παρατηρούνται περισσότερο κατά 
την εφηβεία. 

Αντιμετώπιση με χρήση 
συγκεκριμένης αγωγής (τοπική 
χρήση). Αλλαγή της φαρμακευτικής 
αγωγής μόνο εάν υπάρχει μεγάλη 
συναισθηματική αναστάτωση.  

Καθυστέρηση της ανάπτυξης Παρακολούθηση του ύψους 
τουλάχιστον κάθε 6 μήνες (το 
ύψος στα παιδιά με τη νόσο 
Duchenne τείνει να παραμένει 
χαμηλό ακόμα και χωρίς τη χρήση 
στεροειδών).  

Εάν ανησυχείτε για το χαμηλό 
ύψος του γιού σας τότε συζητήστε 
με το γιατρό πιθανό έλεγχο του 
επιπέδου ενδορφινών. 

Καθυστερημένη εφηβεία Παρακολουθήστε την ανάπτυξη 
του παιδιού σας. Ελέγξτε για 
πιθανή καθυστέρηση της 
σεξουαλικής ωριμότητας στο 
οικογενειακό σας δέντρο. 

Παρακινείστε μια συζήτηση με 
θέμα την εφηβεία και ρωτήστε το 
γιό σας εάν έχει ανησυχίες για 
πιθανή καθυστέρηση στην 
ανάπτυξή του.  

Συζητείστε με τον γιατρό για 
πιθανό ενδοκρινικό έλεγχο εάν 
υπάρχει ανησυχία. 
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Δυσμενείς αλλαγές της 
συμπεριφοράς  

(Θα βρείτε περισσότερες 
πληροφορίες όσον αφορά στη 
συμπεριφορά στο κεφάλαιο 10)  

Παρατηρήστε την αρχική διάθεση, 
ιδιοσυγκρασία και πιθανά 
χαρακτηριστικά ΔΕΠΥ. Αυτά 
συνήθως χειροτερεύουν κατά τις 
πρώτες έξι εβδομάδες θεραπείας 
με στεροειδή.  

Λάβετε υπόψη σας εάν υπάρχουν 
θέματα που πρέπει να 
αντιμετωπιστούν πριν την έναρξη 
θεραπείας με στεροειδή, π.χ. 
συμβουλευτική ή συνταγολόγηση 
για πιθανή ΔΕΠΥ. 

Η λήψη των στερεοειδών πιο αργά 
κατά τη διάρκεια της ημέρας 
μπορεί να βοηθήσει – συζητήστε 
επί αυτού του θέματος με το 
γιατρό σας ο οποίος μπορεί να σας 
παραπέμψει σε κάποιον ειδικό, 
εάν αυτό χρειαστεί.  

Ανοσοποιητικό / επινεφρίδια 
καταστολή. 

Προσοχή σε σοβαρές μολύνσεις 
και στην ανάγκη για έγκαιρη 
αντιμετώπιση. 

Πληροφορείστε όλο το ιατρικό 
προσωπικό πως το παιδί σας 
παίρνει στεροειδή.  

Σιγουρευτείτε πως η θεραπεία με 
στεροειδή δεν θα διακοπεί 
απότομα.  

Είναι σημαντικό τα άτομα που 
βρίσκονται σε χρόνια θεραπεία με 
στεροειδή να μη χάνουν τη δόση 
τους για πάνω από ένα 24ωρο το 
πολύ. 

Πριν το ξεκίνημα της θεραπείας με 
στεροειδή χορηγείστε το εμβόλιο 
της ανεμοβλογιάς. Σε περίπτωση 
που αυτό δεν έχει γίνει και υπάρξει 
επαφή με κάποιον που πάσχει από 
ανεμοβλογιά, τότε αναζητήστε 
ιατρική συμβουλή.  

Εάν υπάρχει τοπικό πρόβλημα 
φυματίωσης τότε χρειάζεται ειδική 
παρακολούθηση.  

Συζητήστε με το γιατρό σας πώς 
μπορείτε να αντιμετωπίσετε 
πιθανή διακοπή των στεροειδών, 
όπως για παράδειγμα την 
αντικατάσταση του deflazacort με 
πρεδνιζόνη, εάν το deflazacort δεν 
είναι διαθέσιμο προσωρινά, ή την 
ανάγκη για χρήση ορού κατά την 
περίοδο ασθένειας ή νηστείας.  

Συζητήστε τη χρήση ενδοφλέβιας 
χορήγησης (‘stress dose’) 
μεθυλπρεδνιζολόνης σε περίπτωση 
ασθένειας ή κάποιας χειρουργικής 
επέμβασης.  

Καλύψτε τις ανάγκες με ορό εάν 
χρειαστεί να νηστέψετε. 

Υπέρταση. Να παρακολουθείτε την 
αρτηριακή πίεση κατά τις 
επισκέψεις σας στο νοσοκομείο. 

Εάν η αρτηριακή πίεση είναι 
αυξημένη, ο περιορισμός της 
πρόσληψης αλατιού και η μείωση 
του βάρους μπορεί να είναι τα 
πρώτα χρήσιμα βήματα. 

Εάν αυτό δε φέρει αποτελέσματα, 
ο γιατρός σας θα χρειαστεί να 
εξετάσει το ενδεχόμενο ΜΕΑ ή τη 
φαρμακευτική αγωγή με βήτα-
αναστολείς. 

Δυσανεξία στη γλυκόζη. Εξέταση ούρων για γλυκόζη με 
ράβδο. 

Ρωτήστε το γιατρό σχετικά με την 

Μπορεί να είναι απαραίτητες 
εξετάσεις αίματος εάν τα τεστ 
ούρων είναι θετικά.  
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αυξημένη διέλευση ούρων ή την 
αυξημένη δίψα. 

Γαστρίτιδα / γαστροεισοφαγική 
παλινδρόμηση. 

Ελέγξτε για συμπτώματα 
παλινδρόμησης.  

ɮˉˇ˒ˏʴʶˍʶ ˃ʹ ˋˍʶˊˇʶʽʵʺ 
ʰ˄ˍʽ˒˂ʶʴ˃ˇ˄˗ʵʹ ˒ʱˊ˃ʰˁʰ όɾʅɮʊύ 
- ˈˉ˖ˌ ˍʹ˄ ʰˋˉʽˊʾ˄ʹΣ ˍʹ˄ 
ʽʲˇˎˉˊˇ˒ʰʾ˄ʹ ˁʰʽ ˍʹ˄ ˄ʰˉˊˇ˅ʷ˄ʹΦ 

 

ʊʱˊ˃ʰˁʰ ˁʰʽ ʰ˄ˍʽˈ˅ʽ˄ʰ ˃ˉˇˊˇˏ˄ 
˄ʰ ˔ˊʹˋʽ˃ˇˉˇʽʹʻˇˏ˄ ʶʱ˄ 
ʶ˃˒ʰ˄ʽˋˍˇˏ˄ ˋˎ˃ˉˍ˗˃ʰˍʰ.  

Πεπτικό έλκος. ɮ˄ʰ˒ʷˊʶˍʶ ʶʱ˄ ˎˉʱˊ˔ˇˎ˄ 
ˋˎ˃ˉˍ˗˃ʰˍʰ ˉˈ˄ˇˎ ˋˍˇ ˋˍˇ˃ʱ˔ʽ 
ˁʰʻ˗ˌ ʰˎˍˈ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʶʾ˄ʰʽ 
ʷ˄ʵʶʽ˅ʹ ʲ˂ʱʲʹˌ ˍˇˎ ʲ˂ʶ˄˄ˇʴˈ˄ˇˎ 
ˍˇˎ ˋˍˇ˃ʰ˔ʽˇˏΦ 

ɾˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʴʾ˄ʶʽ ʷ˂ʶʴ˔ˇˌ ˍ˖˄ 
ˁˇˉˊʱ˄˖˄ ʴʽʰ ʰʾ˃ʰΦ  

ɮˉˇ˒ˏʴʶˍʶ ɾʅɮʊ όʰˋˉʽˊʾ˄ʹΣ 
ʽʲˇˎˉˊˇ˒ʰʾ˄ʹΣ ˄ʰˉˊˇ˅ʷ˄ʹύΦ 

 

ʊʱˊ˃ʰˁʰ ˁʰʽ ʰ˄ˍʽˈ˅ʽ˄ʰ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ 
˔ˊʹˋʽ˃ˇˉˇʽʹʻˇˏ˄ ʴʽʰ ˍʰ 
ˋˎ˃ˉˍ˗˃ʰˍʰΦ 

ɳˉʽʵʽ˗˅ˍʶ ʽʰˍˊʽˁʺ ʶ˅ʷˍʰˋʹΦ  

Καταρράκτης. Ετήσια οφθαλμιατρική εξέταση ʅˁʶ˒ˍʶʾˍʶ ˍʹ ˃ʶˍʱʲʰˋʹ ʰˉˈ 
deflazacort ˋʶ ˉˊʶʵ˄ʽʸˈ˄ʹ ʰ˄ 
ʶ˅ʶ˂ʾˋˋʶˍʰʽ ˁʰˍʰˊˊʱˁˍʹˌ ˉˇˎ 
ʶˉʹˊʶʱʸʶʽ ˍʹ˄ ˈˊʰˋʹΦɳˉʽʵʽ˗˅ˍʶ 
ˋˎ˃ʲˇˎ˂ʶˎˍʽˁʺΦ 

ʁ ˁʰˍʰˊˊʱˁˍʹˌ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ 
ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˖ˉʾʸʶˍʰʽ ˃ˈ˄ˇ ʰ˄ ʶˉʹˊʶʱʸʶʽ 
ˍʹ˄ ˈˊʰˋʹΦ 

 

Οστεοπόρωση και αυξημένος 
κίνδυνος για κατάγματα. 

ʃʱˊˍʶ ˉˊˇˋʶˁˍʽˁˈ ʽˋˍˇˊʽˁˈ 
ˁʰˍʱʴ˃ʰˍˇˌΦ 

 

ɳˍʺˋʽʰ ʶ˅ʷˍʰˋʹ DEXA ʴʽʰ ˍʹ˄ 
ˉʰˊʰˁˇ˂ˇˏʻʹˋʹ ˍʹˌ ˇˋˍʽˁʺˌ 
ˉˎˁ˄ˈˍʹˍʰˌΦ 

ɳˍʺˋʽʰ ʶˉʾˉʶʵʰ ʲʽˍʰ˃ʾ˄ʹˌ D ˋˍˇ 
ʰʾ˃ʰ όʽʵʰ˄ʽˁʱ ˍʷ˂ˇˌ ˍˇˎ ˔ʶʽ˃˗˄ʰύ 
ˁʰʽ συμπληρώματα ʲʽˍʰʽʾ˄˗˄ D3, 
ʰ˄ ˍʰ ʶˉʾˉʶʵʰ ʶʾ˄ʰʽ ˔ʰ˃ʹ˂ʱΦ 

ɼʱˉˇʽˇˌ ʵʽʰʽˍˇ˂ˈʴˇˌ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ 
ʰ˅ʽˇ˂ˇʴʺˋʶʽ ˍʹ˄ ˉˊˈˋ˂ʹ˕ʹ 
ʰˋʲʶˋˍʾˇˎ ˁʰʽ ʲʽˍʰ˃ʾ˄ʹˌ D ʰˉˈ ˍʽˌ 
ˍˊˇ˒ʷˌΦ       

Μπορεί να χρειαστούν 
σˎ˃ˉ˂ʹˊ˗˃ʰˍʰ ʲʽˍʰ˃ʾ˄ʹˌ D 
ʰ˄ʱ˂ˇʴʰ ˃ʶ ˍʰ ʶˉʾˉʶʵʰ ˋˍˇ ʰʾ˃ʰΦ 
ɳˉʰ˄ʷ˂ʶʴ˔ˇˌ ˍ˖˄ ʶˉʽˉʷʵ˖˄ ˍʹˌ 
ʲʽˍʰ˃ʾ˄ʹˌ D ˁʰʽ ˉʱ˂ʽ ˃ʶˍʱ ʰˉˈ о 
˃ʺ˄ʶˌ ʻʶˊʰˉʶʾʰˌΦ 

 

ɲˊʰˋˍʹˊʽˈˍʹˍʶˌ ˉˇˎ 
ˉʶˊʽ˂ʰ˃ʲʱ˄ˇˎ˄ ˒ˇˊˍʾˋʶʽˌ ˍˇˎ 
ˋ˖˃ʰˍʽˁˇˏ ʲʱˊˇˎˌ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʶʾ˄ʰʽ 
˔ˊʺˋʽ˃ʶˌΦ 

ɰʶʲʰʽ˖ʻʶʾˍʶ ʴʽʰ ˍʹ˄ ʶˉʰˊˁʺ 
ˉˊˈˋ˂ʹ˕ʹ ʰˋʲʶˋˍʾˇˎ ˋˍʹ 
ʵʽʰˍˊˇ˒ʺ ˁʰʽ ʰ˄ ˔ˊʶʽʱʸˇ˄ˍʰʽ 
ˋˎ˃ˉ˂ʹˊ˗˃ʰˍʰΦ 

Μυοσφαιρινουρία  

(Τα ούρα έχουν χρώμα παρόμοιο 
με της coca-cola λόγω των 
προϊόντων του μεταβολισμού από 
τις μυïκές πρωτεΐνες. Αυτό πρέπει 
να εξεταστεί σε εργαστήριο)  

ɳ˂ʷʴ˅ˍʶ ʴʽʰ ʰ˄˗˃ʰ˂ˇ ˔ˊ˖˃ʰˍʽˋ˃ˈ 
ˍ˖˄ ˇˏˊ˖˄ ˃ʶˍʱ ʰˉˈ ˍʹ˄ ʱˋˁʹˋʹΦ 

ɮˉˇ˒ˏʴʶˍʶ ˍʹ˄ ʷ˄ˍˇ˄ʹ ʱˋˁʹˋʹ ˁʰʽ 
ˍʽˌ ˉ˂ʶʽˇ˃ʶˍˊʽˁʷˌ ʰˋˁʺˋʶʽˌΣ ˈˉ˖ˌ 
ˍˇ ˍˊʷ˅ʽ˃ˇ, ˍν́ ˁʰˍʱʲʰˋʹ ˁʰʽ ˍˇ 
ˍˊʰ˃ˉˇ˂ʾ˄ˇΦ 

Είναι σημαντική η ˁh ˂ʺ ˉˊˈˋ˂ʹ˕ʹ 
ˎʴˊ˗˄Φ Οʽ ʶ˅ʶˍʱˋʶʽˌ ˋˍʰ ˄ʶ˒ˊʱ ʶʱ˄ 
ʰˎˍˈ ˋˎ˄ʶ˔ʽˋˍʶʾ είναι απαραίτητες.  
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5. ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗ- φυσιοθεραπεία και εργοθεραπεία 

Τα άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne έχουν ανάγκη διαφορετικού τύπου αποκατάσταση κατά τη διάρκεια της 
ζωής τους. Το μεγαλύτερο μέρος της αναγκαίας ενίσχυσης θα χορηγηθεί μέσω φυσικοθεραπείας και 
εργοθεραπείας αλλά μπορούν επίσης να φανούν χρήσιμες και άλλες ειδικότητες, συμπεριλαμβανομένων των 
ειδικών αποκατάστασης, των ορθοτικών και των παρόχων αναπηρικών αμαξιδίων και λοιπών καθισμάτων. 
Χειρούργοι ορθοπεδικοί μπορεί επίσης να χρειαστούν. 

Ένα βασικό στοιχείο της αποκατάστασης είναι η διατήρηση της ελαστικότητας των μυών και των αρθρώσεων . 
 
Ο στόχος των διατάσεων είναι η διατήρηση της λειτουργίας και της άνεσης. Το πρόγραμμα διατάσεων θα 
παρακολουθείται από τον φυσιοθεραπευτή, αλλά χρειάζεται να γίνει και μέρος της καθημερινότητας της 
οικογένειας. 
Υπάρχουν πολλοί παράγοντες στην DMD που συμβάλλουν στην τάση για δημιουργία συγκάμψεων των 
αρθρώσεων. Οι μύες χάνουν όλο και περισσότερο την ελαστικότητά τους λόγω της περιορισμένης χρήσης και της 
παραμονής σε συγκεκριμένες θέσεις ή επειδή οι μύες γύρω από μία άρθρωση είναι εκτός ισορροπίας (όταν μία 
μυïκή ομάδα είναι ισχυρότερη από μια άλλη). Πολύ σημαντική είναι η διατήρηση του καλού εύρους κίνησης και 
της συμμετρίας σε διάφορες αρθρώσεις. Αυτό βοηθά στη διατήρηση της καλύτερης δυνατής λειτουργίας, στην 
πρόληψη της ανάπτυξης μόνιμων παραμορφώσεων και στην πρόληψη προβλημάτων από πιέσεις στο δέρμα. 

Κουτί 5. Αντιμετώπιση μυïκών παραμορφώσεων και διατήρηση κινητικότητας των αρθρώσεων 

 
• Ο βασικός άνθρωπος για τη διαχείριση των μυïκών συγκάμψεων είναι ο φυσιοθεραπευτής σας. 

Ιδανικά ο τοπικός φυσιοθεραπευτής σας θα πρέπει να παίρνει οδηγίες από έναν εξειδικευμένο 
φυσιοθεραπευτή περίπου κάθε 4 μήνες. Διατάσεις θα πρέπει να εκτελούνται τουλάχιστον 4-6 φορές 
κάθε εβδομάδα και θα πρέπει να είναι μέρος της καθημερινής ρουτίνας. 

• Οι αποτελεσματικές διατάσεις για την πρόληψη της ανάπτυξης συγκάμψεων μπορεί να απαιτούν 
διαφορετικές τεχνικές τις οποίες θα σας δείξει ο φυσιοθεραπευτής σας, όπως τις παθητικές διατάσεις, 
τους νάρθηκες και τους ορθοστάτες. 

• Οι τακτικές διατάσεις στα πέλματα, τα γόνατα και τα ισχία είναι σημαντικές. Αργότερα καθίστανται 
αναγκαίες οι τακτικές διατάσεις στα χέρια και ιδιαίτερα στα δάκτυλα, τον καρπό, τον αγκώνα και τον 
ώμο. Κατά την ατομική εξέταση μπορούν να εντοπισθούν και άλλες περιοχές που να απαιτούν 
διατάσεις. 

• Νάρθηκες νυκτός (κνημοποδικοί νάρθηκες ή AFOS) μπορούν να χρησιμοποιηθούν για να βοηθήσουν 
στον έλεγχο των συγκάμψεων στο πέλμα/ποδοκνημική άρθρωση. Αυτοί πρέπει να φτιάχνονται κατά 
παραγγελία και να μην είναι έτοιμοι. Μετά την απώλεια της βάδισης, οι ημερήσιοι νάρθηκες μπορεί να 
είναι προτιμότεροι, αλλά δεν συνιστώνται κατά τη διάρκεια της ημέρας για τα παιδιά που 
εξακολουθούν να είναι περιπατητικά. 

• Οι μακριοί νάρθηκες ποδιών (μηρο-κνήμο-ποδικοί ή KAFOs) μπορεί να φανούν χρήσιμοι όταν η βάδιση 
αρχίσει να γίνεται πολύ δύσκολη ή και αδύνατη. Οι μηροκνημοποδικοί νάρθηκες μπορούν τότε να 
βοηθήσουν στην παράταση του χρόνου βάδισης, στη διατήρηση του εύρους των αρθρώσεων και στην 
καθυστέρηση της σκολίωσης. Συμμετοχή σε πρόγραμμα ορθοστάτησης (σε ορθοστάτη ή ηλεκτρικό 
αμαξίδιο που να μετατρέπεται σε ορθοστάτη) συνίσταται όταν η βάδιση αρχίσει να γίνεται αδύνατη. 

• Νάρθηκες ακινητοποίησης του άνω άκρου μπορεί να είναι κατάλληλοι για παιδιά που έχουν 
συγκάμψεις στους καμπτήρες των δακτύλων.  

• Καμία φορά προτείνεται χειρουργική παρέμβαση με σκοπό την παράταση της βάδισης. Παρόλα αυτά 
είναι μια καθαρά εξατομικευμένη απόφαση. Περισσότερες πληροφορίες θα βρείτε στο κύριο έγγραφο. 
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ΑΜΑΞΙΔΙΑ, ΚΑΘΙΣΜΑΤΑ ΚΑΙ ΛΟΙΠΟΣ ΕΞΟΠΛΙΣΜΟΣ  

• Στο αρχικό μη περιπατητικό στάδιο, ένα σκούτερ, καροτσάκι ή αμαξίδιο μπορεί να χρησιμοποιείται για 
μεγάλες αποστάσεις με σκοπό τη διατήρηση της δύναμης. Όταν ο γιος σας αρχίζει να χρησιμοποιεί το 
αμαξίδιο για μεγαλύτερες περιόδους, είναι πολύ σημαντικός ο προσεκτικός έλεγχος της στάσης του σώματος 
και η προσαρμογή της καρέκλας γίνεται συνήθως απαραίτητη.  

• Μόλις παρατηρηθεί αύξηση της δυσκολίας της βάδισης, τότε η χρήση ηλεκτροκίνητου αμαξιδίου συνίσταται 
όσο το δυνατόν νωρίτερα. Ιδανικά, το ηλεκτροκίνητο αμαξίδιο πρέπει να προσαρμοστεί πάνω στο σώμα του 
παιδιού για τη βελτιστοποίηση της άνεσης, της στάσης του σώματος και της συμμετρίας. Ορισμένοι ειδικοί 
συνιστούν κάποιο αμαξίδιο που να μπορεί να μετατραπεί και σε ορθοστάτη.  

• Με το χρόνο, αρχίζει να επηρεάζεται και η δύναμη στα άνω άκρα. Οι φυσικοθεραπευτές και οι 
εργοθεραπευτές, μπορούν να βοηθήσουν στη σύσταση βοηθημάτων τα οποία θα βελτιώσουν την 
ανεξαρτησία. Είναι καλό να σκεφτόμαστε προληπτικά για το είδος του εξοπλισμού που θα υποστηρίξει 
καλύτερα την ανεξαρτησία και τη συμμετοχή και να προγραμματίζουμε για το μέλλον με όσο το δυνατόν πιο 
έγκαιρο τρόπο.  

• Κατά το ώριμο περιπατητικό και μη περιπατητικό στάδιο, πρόσθετες προσαρμογές μπορεί να είναι 
απαραίτητες για τη μεταφορά, τη σίτιση, τη μετακίνηση στο κρεβάτι και το μπάνιο.  

 

Κουτί 6. Αντιμετώπιση του πόνου 

Είναι σημαντικό να ρωτάτε τα παιδιά και τους νέους με DMD εάν πονάνε ώστε να υπάρξει η κατάλληλη 
αντιμετώπιση. Δυστυχώς χρειάζεται περισσότερη έρευνα γύρω από το θέμα του πόνου στη νόσο DMD. Σε 
περίπτωση που ο γιός σας αισθάνεται πόνο τότε πρέπει να απευθυνθείτε στο γιατρό σας και να του 
εξηγήσετε το πρόβλημα.  

Για την αποτελεσματική αντιμετώπιση του πόνου σημαντικό είναι να καθοριστεί το αίτιο του πόνου ώστε 
οι γιατροί να προσφέρουν την κατάλληλη θεραπεία.  

• Επειδή πολλές φορές το ισχυρό άλγος μπορεί να είναι αποτέλεσμα των προβλημάτων της στάσης, οι 
παρεμβάσεις περιλαμβάνουν την παροχή των κατάλληλων και εξατομικευμένων ορθοτικών  
βοηθημάτων (νάρθηκες), καθισμάτων, κρεβατιών και αμαξιδίων, αλλά και καθιερωμένη 
φαρμακευτική αγωγή (π.χ. μυοχαλαρωτικά, αντιφλεγμονώδη φάρμακα). Οι αλληλεπιδράσεις με άλλα 
φάρμακα (π.χ. στεροειδή και μη στεροειδή αντιφλεγμονώδη φάρμακα [ΜΣΑΦ]) καθώς και οι συναφείς 
ανεπιθύμητες ενέργειες, ιδίως εκείνες που ενδέχεται να επηρεάσουν την καρδιακή ή αναπνευστική 
λειτουργία, πρέπει να λαμβάνονται πάντα υπόψη και να αξιολογούνται. 

• Σπανίως, όταν ο πόνος δεν μπορεί να αντιμετωπισθεί με κανένα άλλο τρόπο, τότε μπορεί να 
ενδείκνυται ορθοπεδική παρέμβαση. Όταν υπάρχει οσφυαλγία και ιδιαίτερα στα άτομα εκείνα που 
χρησιμοποιούν στεροειδή, τότε πρέπει να πραγματοποιηθεί προσεκτικός έλεγχος για σπονδυλικά 
κατάγματα, τα οποία ανταποκρίνονται καλά στη θεραπεία με διφωσφονικά οξέα. 
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6. ΟΡΘΟΠΕΔΙΚΗ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ – βοήθεια στα προβλήματα των 
μυών και των αρθρώσεων  

Τα άτομα με DMD τα οποία δεν ακολουθούν θεραπεία με στεροειδή 
έχουν 90% πιθανότητα να αναπτύξουν προοδευτική σκολίωση (μια 
πλάγια καμπύλη στη σπονδυλική στήλη η οποία χειροτερεύει όσο 
περνάει ο καιρός). Η θεραπεία με στεροειδή σε καθημερινή βάση 
έχει δείξει πως μειώνει τις πιθανότητες για σκολίωση ή τουλάχιστον 
καθυστερεί την έναρξή της. Η προληπτική αντιμετώπιση της 
σκολίωσης απαιτεί: 

Παρακολούθηση  

• Η συστηματική παρακολούθηση είναι σημαντικό κομμάτι της 
φροντίδας της σπονδυλικής στήλης. Στο περιπατητικό στάδιο 
αυτή γίνεται μέσω κλινικών follow-up. Ακτινογραφία 
πραγματοποιείται μόνο εάν παρατηρηθεί κάποια απόκλιση. Στο 
μη περιπατητικό στάδιο η κλινική εξέταση της σπονδυλικής 
στήλης πρέπει να γίνεται σε κάθε σας επίσκεψη στο γιατρό.  

• Μια αφετηριακή ακτινογραφία της σπονδυλικής στήλης θα 
πρέπει να πραγματοποιείται τη στιγμή που το παιδί χάσει την 
ικανότητα για βάδιση. Ειδικές ακτίνες Χ οι οποίες παίρνουν δύο 
όψεις της σπονδυλικής στήλης είναι απαραίτητες. Όταν 
υπάρχουν χρονικά κενά μεγαλύτερα του ενός έτους μεταξύ των 
ακτινογραφιών υπάρχει κίνδυνος να χάσετε πιθανή επιδείνωση 
της σκολίωσης. Αφού σταματήσει η ανάπτυξη, χρειάζονται 
ακτινογραφίες μόνο εάν εντοπισθεί κάποια κλινική αλλαγή.  

Προφύλαξη (προληπτικά μέτρα)  

• Στα αγόρια που ακόμη περπατάνε απαιτείται προσοχή στη 
στάση του σώματος κάθε στιγμή με σκοπό την πρόληψη 
ασύμμετρων μυïκών συγκάμψεων. Αυτό γίνεται με κάποιο 
κατάλληλο κάθισμα στο αμαξίδιο με σκοπό την προαγωγή της 
σπονδυλικής και πυελικής συμμετρίας καθώς και την έκταση της σπονδυλικής στήλης. Η χρήση νάρθηκα για τη 
σπονδυλική στήλη δεν είναι αποτελεσματική όσον αφορά στην καθυστέρηση της χειρουργικής επέμβασης 
αλλά μπορεί να χρησιμοποιηθεί εάν η επέμβαση δεν μπορεί για κάποιο λόγο να γίνει, ή αν δεν αποτελεί την 
κατάλληλη επιλογή.  

Αντιμετώπιση  

• Η χειρουργική παρέμβαση με σπονδυλοδεσία ενδείκνυται στα αγόρια που δεν έχουν ακόμη σταματήσει να 
μεγαλώνουν και τα οποία δεν λαμβάνουν στεροειδή, όταν ο βαθμός της καμπύλης (γνωστή ως η γωνία Cobb) 
είναι μεγαλύτερη από 20°.  Στόχος του χειρουργείου είναι η διατήρηση της καλύτερης δυνατής στάσης η οποία 
θα προσφέρει άνεση και λειτουργικότητα. Τα αγόρια που παίρνουν στεροειδή έχουν μικρότερο ρίσκο για 

επιδείνωση και η χειρουργική παρέμβαση μπορεί να γίνει όταν η γωνία Cobb είναι μεγαλύτερη από 40 .̄ 

• Είναι σημαντικό να συζητήσετε με το γιατρό σας το είδος της εγχείρησης που θα πραγματοποιηθεί και να 
εκφράσετε οποιαδήποτε ανησυχία.  

Η υγεία των οστών  

• Η υγεία των οστών είναι σημαντική στο περιπατητικό αλλά και στο μη περιπατητικό στάδιο της νόσου. Τα 
αγόρια με DMD παρουσιάζουν αδύναμα οστά ανεξαρτήτως ηλικίας και ειδικά όταν βρίσκονται σε θεραπευτική 
αγωγή με στεροειδή. Σε σύγκριση με τον ευρύ πληθυσμό έχουν μικρότερη οστική πυκνότητα και αυξημένο 
κίνδυνο για κατάγματα.  

Σημαντικά πράγματα που πρέπει να 
θυμάστε: 

1. ʆʰ ʰʴˈˊʽʰ ˁʰʽ ˇʽ ˄ʷˇʽ ˃ʶ DMD 
ʷ˔ˇˎ˄  ʰʵˏ˄ʰ˃ʰ ˇˋˍʱ ˁʰʽ ʶʽʵʽˁʱ 
ˈˍʰ˄ ʶʾ˄ʰʽ ˋʶ ʻʶˊʰˉʶʾʰ ˃ʶ 
ˋˍʶˊˇʶʽʵʺΦ 

2. ɳʾ˄ʰʽ ˋʹ˃ʰ˄ˍʽˁˈ ʴʽʰ ˍˇ˄ ʴʽˈ ˋʰˌ ˄ʰ 
˂ʰ˃ʲʱ˄ʶʽ ˍʽˌ ˁʰˍʱ˂˂ʹ˂ʶˌ 
ˉˇˋˈˍʹˍʶˌ ˋʶ ʰˋʲʷˋˍʽˇ ˁʰʽ 
ʲʽˍʰ˃ʾ˄ʹ D ˗ˋˍʶ ˍʰ ˇˋˍʱ ˍˇˎ ˄ʰ 
ʵʽʰˍʹˊˇˏ˄ˍʰʽ ʴʶˊʱΦ 

3. ʂˍʰ˄ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ˋˍʰ˃ʰˍʺˋʶʽ ˄ʰ 
ˉʶˊˉʰˍʱʶʽΣ ˍˈˍʶ ˇ ʴʽʰˍˊˈˌ ʻʰ 
ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ ˉʰˊʰˁˇ˂ˇˎʻʶʾ 
ˉˊˇˋʶˁˍʽˁʱ ˍʹ˄ ˋˉˇ˄ʵˎ˂ʽˁʺ ˍˇˎ 
ˋˍʺ˂ʹ ˁʰʽ ʶʽʵʽˁʱ ˈˋˇ ʶ˅ʰˁˇ˂ˇˎʻʶʾ 
˄ʰ ʰ˄ʰˉˍˏˋˋʶˍʰʽΣ ˁʰʻ˗ˌ ʹ 
ˋˁˇ˂ʾ˖ˋʹ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʰ˂˂ʱ˅ʶʽ 
ʴˊʺʴˇˊʰΦ 

4. ʆˇ ˁ˂ʶʽʵʾ ˍʹˌ ʶˉʽˍˎ˔ʾʰˌ ˋˍʹ˄ 
ʶʴ˔ʶʽˊʹˍʽˁʺ ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˗ˉʽˋʹ ˍʹˌ 
ˋˁˇ˂ʾ˖ˋʹˌΣ ʰ˄ ʰˎˍˈ ˔ˊʶʽʰˋˍʶʾΣ 
ʶʾ˄ʰʽ ˇ ʶ˄ˍˇˉʽˋ˃ˈˌ ʶ˄ˈˌ 
ʶ˅ʶʽʵʽˁʶˎ˃ʷ˄ˇˎ ʴʽʰˍˊˇˏ ˁʰʽ ʹ 
ʰˉʰˊʰʾˍʹˍʹ ˉˊˇˋˇ˔ʺ ˋˍˇˎˌ 
ʰ˄ʰˉ˄ʶˎˋˍʽˁˇˏˌ ˃ˏʶˌ ˁʰʻ˗ˌ ˁʰʽ 
ˍʹ˄ ˁʰˊʵʽʱΦ 

5. ɳʱ˄ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ˉʰˊʰˉˇ˄ʽʷˍʰʽ ʴʽʰ 
ˉˈ˄ˇ ˋˍʹ ˄ˉ˂ʱˍʹ ˍˈˍʶ 
ʶˉʽˋˁʶ˒ʻʶʾˍʶ ˍˇ˄ ʴʽʰˍˊˈΦ 



 

Η Διάγνωση και Αντιμετώπιση της Μυïκής Δυστροφίας Τύπου Duchenne:  Οδηγός για την Οικογένεια     21 

Αντιμετώπιση καταγμάτων των μακριών οστών 

• Ένα κάταγμα στο πόδι μπορεί να αποτελέσει την αιτία για την παύση της ανεξάρτητης βάδισης. Για αυτό το 
λόγο η χειρουργική παρέμβαση θα πρέπει να ληφθεί υπόψη ώστε τα παιδιά να μπορέσουν να περπατήσουν 
το γρηγορότερο δυνατό. Σε περίπτωση κατάγματος φροντίστε να ενημερώσετε σχετικά τον φυσικοθεραπευτή 
σας.  

• Εάν ένα παιδί που βρίσκεται στο περιπατητικό στάδιο υποστεί κάταγμα στο πόδι, τότε είναι απαραίτητη η 
τοποθέτηση εσωτερικής οστεοσύνθεσης (εγχείρηση για συντομότερη σταθεροποίηση του κατάγματος) ώστε 
να περπατήσει όσο το δυνατόν συντομότερα και να μη χάσει την ικανότητα για βάδιση.  

• Στα παιδιά που έχουν ήδη χάσει την ικανότητα για βάδιση το κάταγμα μπορεί να αντιμετωπισθεί με 
ακινητοποίηση ή εφαρμογή νάρθηκα με σωστή πάντα λειτουργική τοποθέτηση του κάτω άκρου, ώστε να 
αποφευχθούν πιθανές μυïκές παραμορφώσεις.  

Υγεία των οστών  

• Είναι γνωστό ότι η θεραπεία με στεροειδή αυξάνει τον κίνδυνο για μείωση της οστικής πυκνότητας των οστών 
καθώς και τον κίνδυνο για κατάγματα στους σπονδύλους. Στα παιδιά που δεν ακολουθούν θεραπεία με 
στεροειδή δεν παρατηρούνται κατάγματα της σπονδυλικής στήλης. Η οστική πυκνότητα μπορεί να χρειαστεί 
να αξιολογηθεί με εξετάσεις αίματος, σπινθηρογραφήματα οστών και άλλες ακτίνες-Χ (βλ. Κουτί 7). Αυτός 
είναι ένας τομέας όπου απαιτείται περαιτέρω έρευνα με σκοπό να καθοριστούν οι παράμετροι για βέλτιστη 
πρακτική. 

 

Κουτί 7. Φροντίδα της Υγείας των Οστών  

Παράγοντες για την κακή υγεία των οστών είναι: 

• Η μειωμένη κινητικότητα 

• Η σωματική αδυναμία 

• Η θεραπεία με στεροειδή 

Πιθανές Παρεμβάσεις: 

• Βιταμίνη D – χρειάζεται εάν υπάρχει αληθινή ανεπάρκεια, για τα παιδιά συμπληρώματα πρέπει να 
λαμβάνονται υπόψη.  

• Ασβέστιο – η πρόσληψη είναι προτιμότερη μέσω της διατροφής, αλλά σε περίπτωση που αυτή δεν 
είναι αρκετή, πρέπει να λαμβάνονται συμπληρώματα έπειτα από συμβουλή διαιτολόγου.  

• Διφωσφονικά οξέα – Τα ενδοφλέβια (IV) διφωσφονικά οξέα συνίστανται όταν υπάρχουν 
σπονδυλικά κατάγματα. 
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7. ΑΝΑΠΝΕΥΣΤΙΚΗ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ – φροντίζοντας τους 
αναπνευστικούς μύες  

Όσο τα αγόρια βρίσκονται στο περιπατητικό στάδιο συνήθως δεν 
έχουν πρόβλημα να αναπνεύσουν και να παράγουν βήχα. Επειδή 
οι μύες της αναπνοής επηρεάζονται από την ασθένεια, καθώς τα 
παιδιά μεγαλώνουν και συνήθως λόγω της δυσκολίας για 
παραγωγή βήχα, υπάρχει κίνδυνος για μολύνσεις των πνευμόνων. 
Αργότερα εμφανίζουν δυσκολία στην αναπνοή κατά τη διάρκεια 
του ύπνου. Καθώς τα παιδιά μεγαλώνουν μπορεί να χρειαστούν 
αναπνευστική υποστήριξη κατά τη διάρκεια της ημέρας. 
Δεδομένου ότι πρόκειται για μια σταδιακή εξέλιξη των 
προβλημάτων, μια προγραμματισμένη και ενεργή προσέγγιση για 
την αναπνευστική φροντίδα είναι δυνατή όταν αυτή βασίζεται στη 
προφύλαξη, τα κατάλληλα μέτρα επιτήρησης, και τις κατάλληλες 
παρεμβάσεις. Η ομάδα πρέπει να περιλαμβάνει γιατρό και 
θεραπευτή με γνώση στη χρήση μη επεμβατικού μηχανικού 
αερισμού και συναφών τεχνικών, για την αύξηση της ποσότητας 
του αέρα που μπορεί να εισέλθει στους πνεύμονες καθώς και να 
έχει γνώσεις για τρόπους παραγωγής υποβοηθούμενου βήχα.   

Παρακολούθηση 

• Όταν τα αγόρια με DMD βρίσκονται ακόμη στο περιπατητικό 
στάδιο, μια ελάχιστη εκτίμηση της πνευμονικής λειτουργίας 
(όπως η μέτρηση της καταναγκαστικής ζωτικής χωρητικότητας 
(FVC) τουλάχιστον σε ετήσια βάση), επιτρέπει στα παιδιά να 
εξοικειωθούν με τον εξοπλισμό και την ομάδα  εκτίμησης της 
μέγιστης αναπνευστικής λειτουργίας. 

• Προσοχή στην αξιολόγηση της πνευμονικής λειτουργίας 
δίνεται μετά την απώλεια της ανεξάρτητης βάδισης και θα 
πρέπει να περιλαμβάνει μέτρηση της καταναγκαστικής ζωτικής 
χωρητικότητας καθώς και μέτρηση της μέγιστης ροής βήχα. 
Άλλες μετρήσεις όπως τα επίπεδα οξυγόνου κατά τη διάρκεια 
του ύπνου θα προσθέτονται με το πέρασμα του χρόνου και 
μπορούν επίσης να φανούν χρήσιμες. Η συχνότητα των 
εξετάσεων θα εξαρτηθεί από το στάδιο της νόσου αλλά το 
λιγότερο μία μέτρηση FVC θα πρέπει να γίνεται τουλάχιστον κάθε 6 μήνες. 

Είναι πολύ σημαντικό να προσέχετε για συμπτώματα που υποδηλώνουν ότι ο γιος σας μπορεί να αντιμετωπίζει 
προβλήματα στην αναπνοή καθώς μεγαλώνει. Εάν νομίζετε ότι βλέπετε κάποιο από αυτά θα πρέπει να 
απευθυνθείτε στον γιατρό σας. Επικοινωνήστε με το γιατρό σας αν ο γιος σας: 

• Bιώνει παρατεταμένη ασθένεια με φαινομενικά μικρής σημασίας λοιμώξεις του ανώτερου αναπνευστικού. Για 
παράδειγμα, η ανάρρωση από το κοινό κρυολόγημα είναι αργή, με το κρυολόγημα να εξελίσσεται σε 
συμφόρηση στο στήθος και βρογχίτιδα, συχνά με ανάγκη για αντιβιοτική θεραπεία.  

• Είναι περισσότερο κουρασμένος από ότι συνήθως. 

• Έχει δυσκολία στην αναπνοή, φαίνεται σαν να μην μπορεί να πάρει ανάσα ή δυσκολεύεται να ολοκληρώσει 
προτάσεις. 

• Πάσχει από πονοκεφάλους όλη την ώρα ή το πρωί.  

• Είναι συνήθως νυσταγμένος χωρίς λόγο. 

• Δυσκολεύεται να κοιμηθεί, ξυπνάει συχνά, δυσκολεύεται να ξυπνήσει ή βλέπει εφιάλτες.  

Σημαντικά πράγματα που πρέπει να 
θυμάστε: 

1. ɼˊʰˍʺˋˍʶ ʷ˄ʰ ʰ˄ˍʾʴˊʰ˒ˇ ˍ˖˄ 
ˍʶ˂ʶˎˍʰʾ˖˄ ʶ˅ʶˍʱˋʶ˖˄ ˍˇˎ ʴʽˇˏ 
ˋʰˌ ʴʽʰ ˄ʰ ˍˇ ʵʶʾ˅ʶˍʶ ˋˍˇ˄ 
ˎˉʶˏʻˎ˄ˇ ʴʽʰˍˊˈ ˉˇˎ ˍˇ˄ 
˒ˊˇ˄ˍʾʸʶʽΦ 

2. ɲʶ˄ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˉˇˍʷ ˄ʰ ʵʾ˄ʶˍʰʽ 
ʰ˄ʰʽˋʻʹˋʾʰ ʵʽʰ ʶʽˋˉ˄ˇʺˌ ʺ ˍˇ 
˒ʱˊ˃ʰˁˇ σουκινυλοχολίνη.  

3. ɶ ˉ˄ʶˎ˃ˇ˄ʽˁʺ ˂ʶʽˍˇˎˊʴʾʰ ˍˇˎ ʴʽˇˏ 
ˋʰˌ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ ʶ˂ʷʴ˔ʶˍʰʽ ˉˊʽ˄ 
ʰˉˈ ˁʱˉˇʽʰ ˔ʶʽˊˇˎˊʴʽˁʺ 
ˉʰˊʷ˃ʲʰˋʹΦ ɴˍˋʽ ʻʰ ʶ˄ˍˇˉʽˋˍˇˏ˄ 
ˉʽʻʰ˄ʱ ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ ˉˇˎ 
ˎˉˇʲˈˋˁˇˎ˄ ˁʰʽ ʻʰ 
ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˖ˉʽˋˍˇˏ˄ ʴˊʺʴˇˊʰΦ 

4. ɳʱ˄ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ˉʱˋ˔ʶʽ ʰˉˈ ˁʱˉˇʽʰ 
ˉ˄ʶˎ˃ˇ˄ʽˁʺ ˃ˈ˂ˎ˄ˋʹ ʻʰ ˔ˊʶʽʰˋˍʶʾ 
ʲˇʺʻʶʽʰ ʴʽʰ ˍʹ ˄ˉʰˊʰʴ˖ʴʺ ʲʺ˔ʰ 
ˁʰʻ˗ˌ ˁʰʽ ʻʶˊʰˉʶʾʰ ˃ʶ 
ʰ˄ˍʽʲʽˇˍʽˁʱΦ  

5. ʅˎ˃ˉˍ˗˃ʰˍʰ ˎˉˇʰʶˊʽˋ˃ˇˏ ˁʰʽ 
ʰʵˏ˄ʰ˃ˇˎ ʲʺ˔ʰ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ 
ˉʰˊʰˁˇ˂ˇˎʻˇˏ˄ˍʰʽ ˁʰʽ ˄ʰ 
ʰ˄ʰ˒ʷˊˇ˄ˍʰʽ ˋˍˇ ʽʰˍˊʽˁˈ 
ˉˊˇˋ˖ˉʽˁˈΣ ʷˍˋʽ ˗ˋˍʶ ˄ʰ 
˅ʶˁʽ˄ʺˋʶʽ ʹ ˁʰˍʱ˂˂ʹ˂ʹ ʻʶˊʰˉʶʾʰΦ 

6. ɳʱ˄ ˍʰ ʶˉʾˉʶʵʰ ˇ˅ˎʴˈ˄ˇˎ ˉʷˋˇˎ˄ 
ˈˋˇ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ʶʾ˄ʰʽ ʱˊˊ˖ˋˍˇˌ ʺ 
ˍˊʰˎ˃ʰˍʽˋ˃ʷ˄ˇˌΣ ʹ ˉʰˊˇ˔ʺ 
ˇ˅ˎʴˈ˄ˇˎ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ ʴʾ˄ʶʽ ˃ʶ 
ˋˏ˄ʶˋʹ ʰˉˈ ˍˇ ʴʽʰˍˊˈ ˁʰʻ˗ˌ 
ʰˎˍˈ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʵʹ˃ʽˇˎˊʴʺˋʶʽ ˃ʽʰ 
ˁʰˍʱˋˍʰˋʹ ˈˉˇˎ ʹ ʰ˄ʱʴˁʹ ʴʽʰ 
ʰ˄ʰˉ˄ˇʺ ˃ʶʽ˗˄ʶˍʰʽΦ 
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• Ξυπνάει έχοντας δυσκολία να αναπνεύσει ή αναφέρει πως νιώθει την καρδιά του να χτυπάει δυνατά.  

• Έχει πρόβλημα συγκέντρωσης. 

Πρόληψη των προβλημάτων 

• Η ανοσοποίηση με το εμβόλιο της πνευμονίας ενδείκνυται για άτομα ηλικίας δύο ετών και άνω και ίσως 
χρειαστεί να επαναληφθεί σύμφωνα με την τοπική πολιτική. Ετήσιος εμβολιασμός συνίσταται με το εμβόλιο 
της γρίπης. Και τα δύο εμβόλια μπορούν να δοθούν σε άτομα που βρίσκονται σε θεραπεία με στεροειδή, 
παρόλα αυτά η αντίδραση του ανοσοποιητικού τους συστήματος μπορεί να είναι μειωμένη. Ενημερωμένες και 
λεπτομερείς πληροφορίες σχετικά με ενδείξεις εμβολιασμού, αντενδείξεις και σχετικά χρονοδιαγράμματα 
μπορούν να ληφθούν από διάφορους εθνικούς φορείς- βλέπε «πληροφορίες» στο τέλος αυτής της εγκυκλίου. 
Είναι σημαντικό να παραμένετε ενημερωμένοι για τις πολιτικές εμβολιασμού, δεδομένου ότι μπορούν να 

αλλάζουν συχνά ανάλογα με τις νέες απειλές, όπως η εμφάνιση του ιού της γρίπης H1N1 το 2009.  

• Σε περίπτωση αναπνευστικής λοίμωξης, εκτός από τις τεχνικές παροχέτευσης και αναπαραγωγής βήχα, η λήψη 
αντιβιοτικών θα πρέπει να ληφθεί σοβαρά υπόψη. 

Παρεμβάσεις  (Απαιτεί ειδικές γνώσεις) 

• Οι παρεμβάσεις εξαρτώνται από το στάδιο της νόσου. Πρώτα απ’ όλα, μπορεί να είναι χρήσιμo για τη 
βελτίωση του αερισμού των πνευμόνων να χρησιμοποιηθούν βαθιές εισπνοές. Καθώς η DMD προοδεύει, ο 
βήχας θα γίνεται λιγότερο αποτελεσματικός. Αυτό μπορεί να βελτιωθεί με διάφορους τρόπους, όπως με 
τεχνικές/χειρισμούς υποβοηθούμενου βήχα. Στο πέρασμα του χρόνου, καθώς θα εμφανίζονται τα 
συμπτώματα που αναφέρονται στην ενότητα “παρακολούθηση”, θα χρειαστεί αρχικά αναπνευστική 
υποστήριξη κατά τη διάρκεια του ύπνου και σε δεύτερο στάδιο επίσης κατά τη διάρκεια της ημέρας (μη 
επεμβατική νυχτερινή/ημερήσια αναπνευστική υποστήριξη). Η αναπνευστική υποστήριξη μέσω μη 
επεμβατικών μεθόδων είναι ένας πολύ καλός τρόπος για τη διατήρηση της υγείας.  Η υποστήριξη της 
αναπνοής μπορεί επίσης να γίνει χειρουργικά μέσω τοποθετημένου σωλήνα στο λαιμό (τραχειοστομία) 
αναλόγως με τις τοπικές μεθόδους (αυτό είναι γνωστό ως επεμβατική αναπνευστική υποστήριξη). Όλες αυτές 
οι παρεμβάσεις βοηθούν στη διατήρηση της υγείας και την αποφυγή ασθενειών.  

• Ιδιαίτερη προσοχή απαιτείται στο αναπνευστικό σύστημα κοντά στη χρονική στιγμή που θα πραγματοποιηθεί 
κάποια προγραμματισμένη χειρουργική επέμβαση (βλέπε παράγραφο 11 “Σχετικά με αναπνευστικό”).  

Κουτί 8. ΣΗΜΑΝΤΙΚΟ-ΠΡΟΣΟΧΗ  

• Στα προχωρημένα στάδια της DMD η παροχή βοηθητικού οξυγόνου θα πρέπει να γίνεται με προσοχή.  

• Παρόλο που η χρήση οξυγονοθεραπείας μπορεί να βελτιώσει τα χαμηλά επίπεδα οξυγόνου, η χρήση της 

θα συγκαλύψει το βασικό αίτιο, όπως μια κατάρρευση του πνεύμονα ή φτωχή αναπνοή.  

• Η θεραπεία με οξυγόνο μπορεί να μειώσει το κίνητρο για αναπνοή και να οδηγήσει σε κατακράτηση του 
διοξειδίου του άνθρακα. 

• Είναι πιθανό να χρειαστεί χρήση υποβοηθούμενου βήχα και μη επεμβατικής αναπνευστικής υποστήριξης. 
Η χρήση οξυγονοθεραπείας δεν συνίσταται εναλλακτικά στα παραπάνω καθώς μπορεί να είναι 
επικίνδυνη.  

• Εάν δοθεί οξυγόνο, όπως μπορεί κάποιες φορές να χρειάζεται, τότε απαιτείται προσεκτική 
παρακολούθηση των αερίων στο αίμα και/ή εάν χρειαστεί, την ίδια στιγμή να δοθεί αναπνευστική 
βοήθεια.  
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8. ΚΑΡΔΙΟΛΟΓΙΚΗ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ – φροντίζοντας την καρδιά 

Ο στόχος της καρδιακής αντιμετώπισης στη DMD είναι η έγκαιρη 
διάγνωση και θεραπεία της υποβαθμισμένης λειτουργίας του 
καρδιακού μυός (συνήθως μυοκαρδιοπάθεια-περιορισμένη 
συμμετοχή του μυοκαρδίου ή προβλήματα του καρδιακού ρυθμού 
που για παράδειγμα μπορεί να προκαλέσουν αίσθημα παλμών) 
που συνοδεύει συχνά τη συνολική εξέλιξη της νόσου. Δεδομένου 
ότι συχνά αυτό συμβαίνει σιωπηλά (δηλαδή χωρίς την ανάπτυξη 
σημαντικών συμπτωμάτων) θα πρέπει να υπάρχει παρακολούθηση 
έτσι ώστε να μπορεί να αντιμετωπιστεί άμεσα. Οι βασικοί 
παράγοντες που πρέπει να λάβετε υπόψη σας κατά τη φροντίδα 
της καρδιακής λειτουργίας είναι η επιτήρηση και η προληπτική 
δράση και γι’αυτό πρέπει να βεβαιωθείτε ότι στην ιατρική ομάδα 
υπάρχει πάντα καρδιολόγος.  

Παρακολούθηση 

• Η αρχική αξιολόγηση της καρδιακής λειτουργίας θα πρέπει να 
εκτελείται με την επιβεβαίωση της διάγνωσης ή το αργότερο 
μέχρι την ηλικία των έξι ετών. Η αξιολόγηση θα πρέπει 
τουλάχιστον να περιλαμβάνει ηλεκτροκαρδιογράφημα (ΗΚΓ) 
και υπερηχοκαρδιογράφημα. 

 
• Θα πρέπει να γίνεται αξιολόγηση της καρδιακής λειτουργίας τουλάχιστον μία φορά κάθε δύο χρόνια μέχρι την 

ηλικία των δέκα ετών. Πλήρης ετήσια αξιολόγηση θα πρέπει να αρχίσει περίπου από την ηλικία των δέκα 
χρόνων ή κατά την έναρξη καρδιακών συμπτωμάτων, αν αυτά είναι προγενέστερα. Αν οι μη επεμβατικές 
καρδιολογικές εξετάσεις δείχνουν ανωμαλίες χρειάζεται αυξημένη επιτήρηση τουλάχιστον κάθε έξι μήνες, 
καθώς και έναρξη φαρμακευτικής αγωγής. 

 

Θεραπεία 

• Η χρήση αναστολέων του μετατρεπτικού ενζύμου της αγγειοτενσίνης (ΜΕΑ) πρέπει να θεωρηθεί ως 
θεραπεία πρώτης γραμμής. Άλλα φάρμακα, όπως οι β-αναστολείς και τα διουρητικά είναι επίσης κατάλληλα 
και η χρήση τους θα πρέπει να ακολουθεί τις δημοσιευμένες οδηγίες για τη διαχείριση της καρδιακής 
ανεπάρκειας. Μέχρι σήμερα υπάρχουν λίγα δεδομένα από κλινικές δοκιμές τα οποία υποστηρίζουν την 
προληπτική θεραπεία της καρδιομυοπάθειας με αναστολείς του ΜΕΑ, πριν από οποιοδήποτε σημάδι 
ανώμαλης λειτουργίας. Περαιτέρω μελέτες αναμένεται να επιτρέψουν συγκεκριμένες συστάσεις στον τομέα 

αυτό. 

 

• Aνωμαλίες του καρδιακού ρυθμού πρέπει να διερευνώνται και να αντιμετωπίζονται άμεσα. Ένας γρήγορος 
καρδιακός ρυθμός χαρακτηρίζεται συνήθως ως ένα αβλαβές χαρακτηριστικό της DMD, αλλά μπορεί επίσης να 
συνδέεται με καρδιακά προβλήματα. Εάν αυτό εξελιχθεί σε ένα νέο μόνιμο εύρημα τότε θα πρέπει να 
διερευνηθεί περαιτέρω.  
 

• Τα άτομα τα οποία υποβάλλονται σε θεραπεία με στεροειδή χρειάζονται ιδιαίτερη προσοχή όσον αφορά 
στο καρδιαγγειακό σύστημα και χρειάζονται ιδίως παρακολούθηση για πιθανή υπέρταση (υψηλή αρτηριακή 
πίεση). Πιθανό είναι να χρειασθεί προσαρμογή της δόσης στεροειδών ή και να προστεθεί περαιτέρω 
θεραπεία (βλέπε πίνακα 1).  

Σημαντικά πράγματα που πρέπει να 
θυμάστε: 

1. ɳʾ˄ʰʽ ʰ˄ʰʴˁʰʾʰ ʹ ˋˎ̝ ˄ʺ ˁʰˊʵʽʰˁʺ 
ˉʰˊʰˁˇ˂ˇˏʻʹˋʹ ʰˊ˔ʾʸˇ˄ˍʰˌ ʰˉˈ ˍʹ 
ˋˍʽʴ˃ʺ ˍʹˌ ʵʽʱʴ˄˖ˋʹˌ ˍʹˌ ˄ˈˋˇˎΦ  

2. ʅˍʹ˄ DMD ʹ ˁʰˊʵʽʱ ˃ˉˇˊʶʾ ʺʵʹ ˄ʰ 
ʷ˔ʶʽ ˎˉˇˋˍʶʾ ʲ˂ʱʲʶˌ ˉˊʽ˄ ˍʹ˄ 
ʶ˃˒ʱ˄ʽˋʹ ˍ˖˄ ˋˎ˃ˉˍ˖˃ʱˍ˖˄Φ  

3. ɮˎˍˈ ˋʹ˃ʰʾ˄ʶʽ ˈˍʽ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ 
˔ˊʶʽʰˋˍʶʾ ʷ˄ʰˊ˅ʹ ˒ʰˊ˃ʰˁʶˎˍʽˁʺˌ 
ʰʴ˖ʴʺˌ ˉˊʽ˄ ˍʹ˄ ʶ˃˒ʱ˄ʽˋʹ ˁʱˉˇʽˇˎ 
ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍˇˌ ˋˍʹ˄ ˁʰˊʵʽʱΦ  

4. ɳʾ˄ʰʽ ˁʰ˂ˈ ˄ʰ ʶ˄ˍˇˉʾʸˇˎ˃ʶ ˍ h˃ʽˁˊʱ 
ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ ˗ˋˍʶ ʰˎˍʱ ˄ʰ 
ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˖ˉʾʸˇ˄ˍʰʽ ʷʴˁʰʽˊʰΦ  

5. ʃʱ˄ˍʰ ˄ʰ ˒ˎ˂ʱˍʶ ˁʱˉˇʽˇ ʰ˄ˍʾʴˊʰ˒ˇ 
ˍ˖˄ ˍʶ˂ʶˎˍʰʾ˖˄ ʶ˅ʶˍʱˋʶ˖˄ ˁʰˊʵʽʱˌ 
ˍˇˎ ʴʽˇˏ ˋʰˌ ˗ˋˍʶ ˄ʰ ˍˇ ʵʶʾ˅ʶˍʶ ˋˍˇ 
ʴʽʰˍˊˈΦ 
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9. ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ ΓΑΣΤΡΕΝΤΕΡΙΚΩΝ ΠΡΟΒΛΗΜΑΤΩΝ – διατροφή, 
κατάποση και άλλα θέματα του γαστρεντερικού  

Η επικοινωνία με τους ακόλουθους εμπειρογνώμονες μπορεί να 
απαιτηθεί σε διαφορετικά στάδια: διαιτολόγο ή διατροφολόγο, 
λογοθεραπευτή εξειδικευμένο στην κατάποση και 
γαστρεντερολόγο.  

ΔΙΑΤΡΟΦΗ  

• Η διατήρηση της καλής θρέψης και η πρόληψη τόσο του 
υποσιτισμού όσο και της λήψης υπερβολικού βάρους είναι 
απαραίτητο να ξεκινάει από τη διάγνωση και να συνεχίζεται 
σε όλη τη διάρκεια της ζωής. Είναι σημαντικό το βάρος σε 
σχέση με την ηλικία ή ο δείκτης μάζας σώματος για την ηλικία 
να διατηρείται μεταξύ της 10ης και 85ης εκατοστιαίας θέσης 
σύμφωνα με τα κρατικά διαγράμματα (δείτε το τμήμα 
πληροφοριών). Πρέπει να παρέχετε μια καλά ισορροπημένη 
διατροφή με ένα πλήρες φάσμα φαγητών. Πληροφορίες για όλη 
την οικογένεια σχετικά με μια ισορροπημένη διατροφή μπορεί 
να βρεθούν από διάφορες πηγές.  

• Το βάρος και το ύψος των αγοριών θα πρέπει να 
παρακολουθείται τακτικά (στα μη-περιπατητικά αγόρια μπορεί 
να υπολογιστεί από τη μέτρηση του βραχίονα). Παραπομπή σε 
έναν εμπειρογνώμονα διαιτολόγο/διατροφολόγο πρέπει να 
γίνει εάν ένα αγόρι είναι υπέρβαρο ή λιποβαρές, βιώνει ακούσια απώλεια ή αύξηση βάρους ή φτωχή αύξηση 
του σωματικού βάρους κατά την ανάπτυξη, σε περίπτωση μεγάλης χειρουργικής επέμβασης, χρόνιας 
δυσκοιλιότητας και / ή σε περίπτωση δυσκολίας στην κατάποση (δυσφαγία). Παραπομπή σε εξειδικευμένο 
διαιτολόγο/διατροφολόγο πρέπει επίσης να γίνει κατά τη διάγνωση και κατά την έναρξη της θεραπείας με 
στεροειδή. Η διατροφή του παιδιού πρέπει να αξιολογείται για θερμίδες, πρωτεΐνες, υγρό ασβέστιο, βιταμίνη 
D, και άλλες θρεπτικές ουσίες.  

• Στα άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne συνιστάται να παίρνουν καθημερινά πολυβιταμίνες με βιταμίνη D 
και ιχνοστοιχεία.  

• Εάν υπάρχει απώλεια βάρους, χρειάζεται να ελέγξετε για πιθανά προβλήματα κατάποσης. Ωστόσο είναι 
σημαντικό να σημειωθεί ότι στην απώλεια βάρους μπορεί να συμβάλουν και επιπλοκές σε άλλα συστήματα, 
όπως το καρδιακό ή το αναπνευστικό σύστημα. Αν παρατηρήσετε απρόσμενη απώλεια βάρους, μπορεί να 
χρειάζεται να ελέγξετε και άλλους τομείς. 

ΚΑΤΑΠΟΣΗ  

Στα μεταγενέστερα στάδια της ασθένειας, η αδυναμία των μυών του λαιμού μπορεί να οδηγήσει σε προβλήματα 
κατάποσης (δυσφαγία), εντείνοντας τα διατροφικά προβλήματα. Αυτό συνήθως συμβαίνει πολύ σταδιακά, 
πράγμα που σημαίνει ότι μπορεί να είναι δύσκολο και να εντοπιστεί.  

• Κλινικά τεστ και ακτινολογικές εξετάσεις της κατάποσης είναι αναγκαίες όταν υπάρχουν σημάδια πιθανής 
αναρρόφησης (είσοδος τροφής στην τραχεία) και μειωμένης κινητικότητας των μυών της κατάποσης (το 
φαγητό δίνει την αίσθηση σαν να έχει κολλήσει στο λαιμό). Τα σημάδια αυτά περιλαμβάνουν ακούσια 
απώλεια βάρους 10% ή περισσότερο, ανεπαρκή αύξηση του σωματικού βάρους κατά την ανάπτυξη, 
παρατεταμένη διάρκεια των γευμάτων (> 30 λεπτά) ή γεύματα τα οποία συνοδεύονται από κόπωση, 
σιελόρροια, βήχα ή πνίξιμο. 

• Πνευμονία η οποία προκαλείται από υγρό το οποίο κατεβαίνει στους πνεύμονες (πνευμονία από εισρόφηση), 
ανεξήγητη πτώση της πνευμονικής λειτουργίας ή πυρετός άγνωστης προέλευσης μπορεί να είναι ένδειξη 
δυσκολίας στη κατάποση και θα είναι αναγκαία σχετική αξιολόγηση.   

Σημαντικά πράγματα που πρέπει να 
θυμάστε: 

1. ʆˇ ʲʱˊˇˌ ˁʰʽ ˍˇ ˏ˕ˇˌ ˍˇˎ ʴʽˇˏ ˋʰˌ 
ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ ʶ˂ʷʴ˔ˇ˄ˍʰʽ ˋʶ ˁʱʻʶ 
ʶˉʾˋˁʶ˕ʹ ˋˍˇ ʴʽʰˍˊˈΦ  

2. ʅʹ˃ʰ˄ˍʽˁˈ ʶʾ˄ʰʽ ˍˇ ˉʰʽʵʾ ˋʰˌ ˄ʰ ʷ˔ʶʽ 
˃ʽʰ ʽˋˇˊˊˇˉʹ˃ʷ˄ʹ ʵʽʰˍˊˇ˒ʺ ˁʰʽ 
ʶʽʵʽˁʱ ˃ʾʰ ʹ ˇˉˇʾʰ ˄ʰ ˉʶˊʽʷ˔ʶʽ ˍʽˌ 
ˋ˖ˋˍʷˌ ˉˇˋˈˍʹˍʶˌ ʰˋʲʶˋˍʾˇˎ ˁʰʽ 
ʲʽˍʰ˃ʾ˄ʹˌ D. 

3. ʁ ʵʽʰˍˊˇ˒ˇ˂ˈʴˇˌ ˁʰʽ ˇ ʵʽʰʽˍˇ˂ˈʴˇˌ 
ʶʾ˄ʰʽ ˋʹ˃ʰ˄ˍʽˁʱ ˃ʷ˂ʹ ˍʹˌ 
ʻʶˊʰˉʶˎˍʽˁʺˌ ˇ˃ʱʵʰˌ ˍˇˎ ˉʰʽʵʽˇˏ 
ˋʰˌ ˇʽ ˇˉˇʾˇʽ ʶ˂ʷʴ˔ˇˎ˄ ˍʹ ʵʽʰˍˊˇ˒ʺ 
ˍˇˎ ˁʰʽ ˍˇ ʲˇʹʻˇˏ˄ ˄ʰ ˍˊ˗ʶʽ 
ˁʰ˂ˏˍʶˊʰΦ  

4. ɳʱ˄ ˎˉʱˊ˔ˇˎ˄ ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ 
ˁʰˍʱˉˇˋʹˌ ˍˈˍʶ ʰˎˍʱ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ 
ʰ˅ʽˇ˂ˇʴʹʻˇˏ˄Φ  

5. ɮ˄ ˎˉʱˊ˔ʶʽ ˉˊˈʲ˂ʹ˃ʰ ˋˍʹ 
ʵʽẖ ʺˊʹˋʹ ˍˇˎ ʲʱˊˇˎˌ ˍˇˎ ˉʰʽʵʽˇˏΣ 
ˍˈˍʶ ˃ʽʰ ˉʽʻʰ˄ʺ ʶˉʽ˂ˇʴʺ ʶʾ˄ʰʽ ʹ 
ˍˇˉˇʻʷˍʹˋʹ ʴʰˋˍˊˇˋˍˇ˃ʾʰˌΦ 
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• Σε περίπτωση προβλημάτων κατάποσης, ο λογοθεραπευτής θα πρέπει να σχεδιάσει ένα εξατομικευμένο 
πρόγραμμα θεραπείας με στόχο τη διατήρηση της καλής λειτουργίας της κατάποσης.  

• Θα πρέπει να τοποθετείται  γαστρικός σωλήνας όταν οι προσπάθειες για διατήρηση του βάρους και λήψη 
υγρών από το στόμα δεν βοηθούν αρκετά. Οι πιθανοί κίνδυνοι και τα οφέλη της διαδικασίας θα πρέπει να 
συζητηθούν με προσοχή. Η γαστροστομία μπορεί να τοποθετηθεί με ενδοσκοπική ή ανοικτή χειρουργική 
επέμβαση, λαμβάνοντας υπόψη την αναισθησία αλλά και τις οικογενειακές και προσωπικές προτιμήσεις. Η 
τοποθέτηση ενός σωλήνα σίτισης τη σωστή στιγμή μπορεί να ανακουφίσει από μεγάλη πίεση στην 
προσπάθεια να σιτιστεί το παιδί. Υπό την προϋπόθεση ότι δεν υπάρχει πρόβλημα με τους μύες της 
κατάποσης, ένας σωλήνας σίτισης δεν σημαίνει ότι το παιδί σας δεν μπορεί να φάει πια το φαγητό που θέλει. 
Μόνο που πλέον δεν χρειάζεται να βασίζεστε στην ώρα του φαγητού για να λάβει τις αναγκαίες θερμίδες και 
τα θρεπτικά συστατικά, επιτρέποντας του έτσι να απολαύσει το φαγητό περισσότερο.  

ΛΟΙΠΑ ΘΕΜΑΤΑ ΤΟΥ ΓΑΣΤΡΕΝΤΕΡΟΛΟΓΙΚΟΥ  

H δυσκοιλιότητα και η γαστροοισοφαγική παλινδρόμηση (η οποία προκαλεί καούρα) είναι τα δύο πιο κοινά 
γαστρεντερικά προβλήματα στα άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne. Η δυσκοιλιότητα εμφανίζεται 
συνήθως σε μεγαλύτερη ηλικία και μετά από επέμβαση. Με την αύξηση των ποσοστών επιβίωσης, 
αναφέρονται και άλλες επιπλοκές, συμπεριλαμβανομένου του πρηξίματος του στομάχου και του εντέρου. 
Αυτά σχετίζονται με κατάποση αέρα, κάτι που οφείλεται στη χρήση αναπνευστήρα.   

• Καθαρτικά και άλλα φάρμακα μπορεί να είναι χρήσιμα και χρειάζεται να υπάρχει επαρκής πρόσληψη υγρών. 
Η αύξηση των ινών μπορεί να επιδεινώσει τα συμπτώματα ειδικά εάν τα υγρά δεν έχουν αυξηθεί. 

• Η γαστροοισοφαγική παλινδρόμηση συνήθως αντιμετωπίζεται με τα τυπικά φάρμακα. Οι όξινοι αναστολείς 
συνταγογραφούνται συχνά σε παιδιά που βρίσκονται σε θεραπεία με στεροειδή ή σε θεραπεία με 
διφωσφονικά δια του στόματος, έτσι ώστε να αποφευχθούν επιπλοκές. 

• Η στοματική υγιεινή είναι ένας σημαντικός τομέας και μολονότι δεν περιλαμβάνεται στη δημοσιευμένη διεθνή 
συναίνεση σχετικά με τη φροντίδα και την αντιμετώπιση της DMD, το TREAT-NMD έχει αναπτύξει συστάσεις 
για τη στοματική φροντίδα οι οποίες και περιγράφονται στο Κουτί 9. 

 

 

Κουτί 9. Συστάσεις για Στοματική Υγιεινή  

• Τα αγόρια με μυϊκή δυστροφία Duchenne θα πρέπει να παρακολουθούνται από έναν οδοντίατρο με 
εκτεταμένη εμπειρία αλλά και γνώσεις όσον αφορά στη νόσο. Αποστολή του οδοντιάτρου θα πρέπει 
να είναι η επιδίωξη υψηλής ποιότητας θεραπείας, η στοματική υγεία και ευεξία αλλά και η παροχή 
πληροφοριών και καθοδήγησης στις οικογένειες και τον τοπικό οδοντίατρο του αγοριού εάν η 
οικογένεια διαμένει στην επαρχία. Ο οδοντίατρος θα πρέπει να γνωρίζει τις διαφορές στην οδοντική 
και σκελετική ανάπτυξη στα παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne και να συνεργάζεται με έναν καλά 
ενημερωμένο και έμπειρο ορθοδοντικό.  

• Η στοματική και οδοντική φροντίδα θα πρέπει να βασίζεται στην πρόληψη με στόχο την καλή οδοντική 
και στοματική υγιεινή.  

• Η χρήση προσαρμοσμένων βοηθημάτων και συσκευών για τη στοματική υγιεινή είναι πολύ σημαντική 
όταν η μυïκή ισχύς των χεριών και του λαιμού ελαττωθεί.  
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10. ΨΥΧΟΚΟΙΝΩΝΙΚΗ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ – βοήθεια στη 
συμπεριφορά και τη μάθηση  

Τα άτομα με DMD μπορεί να έχουν αυξημένο κίνδυνο για εμφάνιση 
ψυχοκοινωνικών προβλημάτων, όπως προβλήματα συμπεριφοράς 
και μάθησης γι’ αυτό και η ιατρική περίθαλψη δεν είναι πλήρης 
χωρίς την ψυχοκοινωνική στήριξη. Δυσκολίες στο κοινωνικό επίπεδο 
μπορεί να οφείλονται σε αδυναμία συγκεκριμένων κοινωνικών 
ικανοτήτων, όπως η συσχέτιση με τους γύρω, η κριτική ικανότητα 
σχετικά με διάφορες κοινωνικές καταστάσεις και προοπτικές, ενώ οι 
συνέπειες της DMD (όπως οι φυσικοί περιορισμοί), μπορεί να 
οδηγήσουν σε κοινωνική απομόνωση, κοινωνική απόσυρση και 
μειωμένη πρόσβαση σε κοινωνικές δραστηριότητες. Για πολλούς 
γονείς, το άγχος που προκαλείται από τα ψυχοκοινωνικά 
προβλήματα του παιδιού αλλά και τις δυσκολίες να τα 
αναγνωρίσουν και να τα αντιμετωπίσουν με τον κατάλληλο τρόπο 
υπερβαίνει το άγχος που συνδέεται με τις φυσικές πλευρές της 
ασθένειας.  

Αν νομίζετε ότι το παιδί σας έχει ανησυχίες για την κατάσταση του, η 
ειλικρίνεια και η προθυμία να απαντήσετε στις ερωτήσεις του μπορεί 
να βοηθήσει σε μεγάλο βαθμό στην πρόληψη περαιτέρω 
προβλημάτων. Τα αγόρια με DMD πολλές φορές καταλαβαίνουν 
περισσότερα για την κατάστασή τους από ό, τι οι γονείς τους 
πιστεύουν. Γι’αυτό είναι σημαντικό να απαντάτε στις ερωτήσεις 
ανοιχτά, αλλά οι απαντήσεις σας να είναι κατάλληλες για την ηλικία 
τους και να περιορίζεστε σε αυτό που ζητούν χωρίς περαιτέρω 
ανάλυση. Αυτό μπορεί να είναι πολύ δύσκολο, αλλά το προσωπικό 
στην κλινική μπορεί να προσφέρει βοήθεια και καθοδήγηση για το τι έχει δουλέψει σε άλλες οικογένειες, ενώ 
βοήθεια μπορούν να προσφέρουν και διάφορες ομάδες στήριξης.  

Δεν έχουν όλα τα παιδιά με DMD ψυχοκοινωνικές δυσκολίες, αλλά οι οικογένειες θα πρέπει να προσέχουν για: 

• Αδυναμίες στην ανάπτυξη της ομιλίας και της κατανόησης και στη βραχυπρόθεσμη μνήμη. 

• Μαθησιακά προβλήματα. 

• Δυσκολία στις κοινωνικές αλληλεπιδράσεις ή / και στην ανάπτυξη φιλικών σχέσεων (δηλαδή κοινωνική 
ανωριμότητα, φτωχές κοινωνικές δεξιότητες, απόσυρση ή απομόνωση από τους συνομήλικους). 

• Άγχος/ ανησυχία. 

• Συχνούς καβγάδες και ξεσπάσματα.  

• Υπάρχει επίσης αυξημένος κίνδυνος για συμπεριφορικές και νευροαναπτυξιακές διαταραχές, όπως διαταραχές που 
ανήκουν στο φάσμα του αυτισμού, διαταραχή προσοχής και υπερκινητικότητας (ADHD) και ψυχαναγκαστική 
διαταραχή. 

• Προβλήματα που μπορεί να προκύψουν με τη συναισθηματική προσαρμογή και την κατάθλιψη. Το άγχος μπορεί 
επίσης να αποτελέσει ζήτημα και μπορεί να επιδεινωθεί με ελλείμματα στην ψυχική ευελιξία και 
προσαρμοστικότητα (δηλαδή υπερβολικά δύσκαμπτη διαδικασία της σκέψης). 

• Αυτό μπορεί επίσης να οδηγήσει σε αντιθετική συμπεριφορά/διαφωνίες και προβλήματα ιδιοσυγκρασίας. 

• Επιπλέον, η αύξηση των ποσοστών κατάθλιψης σε γονείς παιδιών με DMD επιβάλλει την αξιολόγηση και 
υποστήριξη όλης της οικογένειας. 

Όσον αφορά στη διαχείριση ψυχοκοινωνικών προβλημάτων έμφαση θα πρέπει να δίνεται στην πρόληψη και στην 
έγκαιρη παρέμβαση με στόχο το μέγιστο δυνατό αποτέλεσμα. Σε γενικές γραμμές, τα ψυχοκοινωνικά προβλήματα 
πρέπει να αντιμετωπίζονται με τις αποτελεσματικές, τεκμηριωμένες παρεμβάσεις που χρησιμοποιούνται και στο γενικό 
πληθυσμό. Αυτό σημαίνει ότι σε περίπτωση που υπάρχουν προβλήματα στον τομέα αυτό είναι σημαντικό να 
αναζητήσετε βοήθεια. 

Σημαντικά πράγματα που πρέπει να 

θυμάστε: 

1. ɶ ˕ˎ˔ˇˁˇʽ˄˖˄ʽˁʺ ˎʴʶʾʰ ˍˇˎ ʴʽˇˏ ˋʰˌ ˁʰʽ 
ˍʹˌ ˇʽˁˇʴʷ˄ʶʽʱ̩  ˋʰˌ ʶʾ˄ʰʽ ˋʹ˃ʰ˄ˍʽˁʺΦ  

2. ʁ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ʷ˔ʶʽ ˃ʶʴʰ˂ˏˍʶˊʹ ˉʽʻʰ˄ˈˍʹˍʰ 
˄ʰ ʰ˄ʰˉˍˏ˅ʶʽ ˕ˎ˔ˇˁˇʽ˄˖˄ʽˁʱ 
ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰΦ  

3. ɳˋʶʾˌ ˁʰʽ ʹ ˇʽˁˇʴʷ˄ʶʽ ɦˋʰˌ ˁʽ˄ʵˎ˄ʶˏʶˍʶ 
ʰˉˈ ʵʽʱ˒ˇˊʰ ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ ˈˉ˖ˌ 
ˁʰˍʱʻ˂ʽ˕ʹΦ  

4. ʁ ˁʰ˂ˏˍʶˊˇˌ ˍˊˈˉˇˌ ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˗ˉʽˋʹˌ 
˕ˎ˔ˇˁˇʽ˄˖˄ʽˁ˗˄ ˉˊˇʲ˂ʹ˃ʱˍ˖˄ ʶʾ˄ʰʽ ˇ 
ʷʴˁʰʽˊˇˌ ʶ˄ˍˇˉʽˋ˃ˈˌ ˁʰʽ ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˗ˉʽˋʹΦ  

5. ɶ ˋ˖ˋˍʺ ˔ˊʺˋʹ ˍʹˌ ʴ˂˗ˋˋʰˌ όˉΦ˔Φ 
ɳ˂˂ʹ˄ʽˁʺˌύ ˃ˉˇˊʶʾ ˄ʰ ʶʾ˄ʰʽ ˉˊˈʲ˂ʹ˃ʰ 
ˈˉ˖ˌ ˁʰʽ ˍʰ ˋˎ˄ʶ˔ˈ˃ʶ˄ʰ ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ ˋˍˇ 
ˋ˔ˇ˂ʶʾˇΦ ʁʽ ˋˎ˃ˉʶˊʽ˒ˇˊʷˌ ʰˎˍʷˌ 
ʶ˄ˍˇˉʾʸˇ˄ˍʰʽ ˋˎ˔˄ʱ ˋˍʹ˄ DMD ˁʰʽ 
˃ˉˇˊˇˏ˄ ˄ʰ ʰ˄ˍʽ˃ʶˍ˖ˉʽˋʻˇˏ˄ ˃ʶ 
ˁʰˍʱ˂˂ʹ˂ʹ ʰ˅ʽˇ˂ˈʴʹˋʹ ˁʰʽ 
ˋˎ˃ʲˇˎ˂ʶˎˍʽˁʺΦ  

6. ʆʰ ˃ʰʻʹˋʽʰˁʱ ˉˊˇʲ˂ʺ˃ʰˍʰ ˋˍʹ˄ DMD ʵʶ˄ 
ʶʾ˄ʰʽ ˉˊˇˇʵʶˎˍʽˁʱ ˁʰʽ ˍʰ ˉʶˊʽˋˋˈˍʶˊʰ 
ʰʴˈˊʽʰ ˒ˍʱ˄ˇˎ˄ ˋˍˇ ʶˉʾˉʶʵˇ ˍ˖˄ 
ˋˎ˄ˇ˃ʹ˂ʾˁ ˖˄ ˍˇˎˌ ˃ʶ ˍʹ ˋ˖ˋˍʺ ʲˇʺʻʶʽʰΦ 
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Αξιολογήσεις  

Παρά το γεγονός ότι οι ανάγκες του κάθε παιδιού ποικίλουν, μια κρίσιμη στιγμή για την πραγματοποίηση 
εξετάσεων είναι κοντά ή κατά τη στιγμή της διάγνωσης (ένα παράθυρο 6 - 12 μηνών είναι καλό να υπάρχει για 
ορισμένες αξιολογήσεις, προκειμένου να καταστεί δυνατή η προσαρμογή μετά τη διάγνωση), πριν από την έναρξη 
του σχολείου και μετά από κάποια αλλαγή στη λειτουργικότητα. Αν και δεν έχουν όλες οι κλινικές άμεση 
πρόσβαση και δυνατότητα για όλες τις εξετάσεις και τις παρεμβάσεις που αναφέρονται, οι συστάσεις αυτές 
μπορεί να χρησιμεύσουν ως οδηγός για την κάλυψη των κενών σε ιατρικό προσωπικό και την καθοδήγηση για 
πιθανές παραπομπές όπου αυτό κρίνεται σκόπιμο. 

• Θα πρέπει να αξιολογούνται τομείς της συναισθηματικής προσαρμογής και αντιμετώπισης, η ανάπτυξη της 
ικανότητας για μάθηση σε σχέση με την ηλικία, η ανάπτυξη του λόγου και της ομιλίας, η πιθανή παρουσία 
διαταραχών του φάσματος του αυτισμού και η κοινωνική υποστήριξη. (Ένας λειτουργός μπορεί να βοηθήσει 
στην πρόσβαση σε χρηματοδοτικούς πόρους, την ανάπτυξη δικτύων κοινωνικής υποστήριξης ή ακόμα και να 
παρέχει ψυχολογική υποστήριξη στην οικογένεια). 

• Η ψυχοκοινωνική ευημερία του ατόμου με DMD, οι γονείς και τα αδέλφια, θα πρέπει να είναι μέρος της 
καθημερινής φροντίδας για τα παιδιά αυτά. 

Παρεμβάσεις 

Φροντίδα και υποστηρικτικές παρεμβάσεις  

• Το κρίσιμο πρόσωπο εδώ είναι ο συντονιστής φροντίδας o οποίος μπορεί να χρησιμεύσει ως σημείο επαφής 
για τις οικογένειες και να γίνει ένα έμπιστο άτομο. Αυτό το πρόσωπο πρέπει να έχει επαρκείς γνώσεις και το 
υπόβαθρο σε νευρομυϊκές διαταραχές αλλά και να είναι σε θέση να ανταποκριθεί στις ανάγκες ρουτίνας της 
οικογένειας. 

• Η προληπτική παρέμβαση συμβάλει στην αποφυγή κοινωνικών προβλημάτων και στην κοινωνική απομόνωση 
που μπορούν να εμφανιστούν στο πλαίσιο της νόσου DMD. Παραδείγματα χρήσιμης παρέμβασης 

Κουτί 10. Αντιμετώπιση Προβλημάτων Λόγου-Λεπτομέρειες: 

• Υπάρχει ένα καλά τεκμηριωμένο μοτίβο των ελλειμμάτων της ομιλίας και του λόγου σε ορισμένα 
παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne συμπεριλαμβανομένων των προβλημάτων της 
βραχυπρόθεσμης λεκτικής μνήμης και φωνολογικής επεξεργασίας, μειωμένου IQ αλλά και ειδικών 
μαθησιακών διαταραχών. Αυτά δεν επηρεάζουν όλα τα παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne, αλλά 
θα πρέπει να προσέχετε και να τα αντιμετωπίσετε εφόσον υπάρχουν. 

• Η καθυστέρηση στην επίτευξη των πρώιμων γλωσσικών ορόσημων είναι κοινή σε αγόρια που έχουν 
DMD σε σύγκριση με τα παιδιά της ίδιας ηλικίας. Οι διαφορές όσον αφορά στην ανάπτυξη και τη 
βελτίωση του λόγου  είναι κάτι που μπορεί να δει κανείς σε όλη την παιδική ηλικία. Είναι σημαντικό το 
πρόβλημα αυτό να εντοπισθεί και να αναζητηθεί θεραπεία. Στην περίπτωση που υπάρχει 
καθυστέρηση και προβλήματα στην ομιλία και στο λόγο αναζητήστε αξιολόγηση και ακολουθείστε 
θεραπεία. 

• Παραπομπή σε λογοθεραπευτή για την αξιολόγηση και θεραπεία της ομιλίας και του λόγου είναι 
απαραίτητη εάν υπάρχουν υπόνοιες για προβλήματα στον τομέα αυτό. 

• Ασκήσεις για τους μύες που συμμετέχουν στην ομιλία και βοηθoύν στην άρθρωση είναι κατάλληλες 
και αναγκαίες για τα νεαρά αγόρια που έχουν DMD αλλά και για μεγαλύτερα άτομα με επιδείνωση της 
ισχύος των στοματικών μυών και/ ή διαταραχή της ομιλίας. 

• Για τα ηλικιωμένα άτομα, οι αντισταθμιστικές στρατηγικές, οι φωνολογικές ασκήσεις και η χρήση 
ενισχυτή φωνής είναι κατάλληλα όταν η κατανόηση γίνεται δύσκολη λόγω προβλημάτων στην 
αναπνευστική υποστήριξη του λόγου και την ένταση της φωνής.  Η αξιολόγηση για χρήση 
εναλλακτικών βοηθημάτων φωνητικής επικοινωνίας (Voice Output Communication Aid) είναι 
κατάλληλη σε όλες τις ηλικίες εάν η παραγωγή λόγου είναι περιορισμένη. 
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περιλαμβάνουν την αύξηση της ευαισθητοποίησης και της ενημέρωσης των συμμαθητών του στο σχολείο 
σχετικά με τη νόσο DMD, εξασφαλίζοντας τη συμμετοχή σε κατάλληλα αθλήματα και κατασκηνώσεις, την 
παροχή βοηθητικών σκύλων και την επαφή με άλλα παιδιά μέσω του διαδικτύου ή και άλλων 
δραστηριοτήτων. 

Για την αντιμετώπιση πιθανών μαθησιακών προβλημάτων πρέπει να σχεδιαστεί ένα ειδικό εξατομικευμένο 
πρόγραμμα εκπαίδευσης. Τροποποίηση πρέπει επίσης να γίνει και στις δραστηριότητες που θα μπορούσαν να 
αποδειχθούν επιβλαβείς για τους μύες του παιδιού (π.χ. σωματική αγωγή). Επίσης πρέπει να αντιμετωπισθούν 
θέματα όπως η μειωμένη ενέργεια / κόπωση (π.χ. περπάτημα μεγάλων αποστάσεων προς / από το γεύμα), η 
ασφάλεια (π.χ. δραστηριότητες, παιδική χαρά), καθώς και θέματα σχετικά με την προσβασιμότητα. 

• Σημαντικό είναι να βεβαιωθείτε ότι το σχολείο είναι πλήρως ενημερωμένο σχετικά με τη DMD. Μοιραστείτε 
μαζί τους όλες τις πληροφορίες που έχετε και εντοπίστε το κατάλληλο άτομο στο σχολείο που έχει σαν ρόλο να 
υποστηρίξει τα παιδιά με επιπλέον ανάγκες. Σημαντική είναι μια προληπτική προσέγγιση ώστε να βεβαιωθείτε 
ότι το παιδί με DMD έχει πρόσβαση σε όλο το φάσμα της εκπαίδευσης που χρειάζεται για να αναπτύξει καλές 
κοινωνικές αλληλεπιδράσεις και να προετοιμαστεί για την περαιτέρω εκπαίδευση και μελλοντική εργασία. Το 
σχολείο πρέπει να είναι πάντα στο πλευρό σας! 

• Η προώθηση της ανεξαρτησίας και της συμμετοχής στη διαδικασία λήψης αποφάσεων (ιδίως όσον αφορά 
στην ιατρική περίθαλψη) είναι αναγκαία και μεγάλης σημασίας για την προώθηση της αυτονομίας και της 
ανεξαρτησίας. Αυτό θα πρέπει να είναι μέρος ενός προσχεδιασμένου προγράμματος μετάβασης από την 
παιδιατρική περίθαλψη στην περίθαλψη ενηλίκων. 

• Η παροχή βοήθειας για την ανάπτυξη κοινωνικών και μαθησιακών δεξιοτήτων θα καταστήσει ευκολότερη 
την εύρεση εργασίας και τη συμμετοχή στη φυσιολογική καθημερινή ενήλικη ζωή. Τα αγόρια με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne επωφελούνται από μια καλή υποστήριξη για την επίτευξη των προσωπικών τους 
στόχων. 

• Η πρόσβαση σε υπηρεσίες πραϋντικής φροντίδας είναι κατάλληλη για την ανακούφιση ή την πρόληψη του 
πόνου καθώς και τη βελτίωση της ποιότητας ζωής, όταν αυτό χρειαστεί. Εκτός από την αντιμετώπιση του 
πόνου (κουτί 6), ομάδες παρηγορητικής αγωγής μπορεί επίσης να είναι σε θέση να παρέχουν συναισθηματική 
και πνευματική υποστήριξη, να βοηθήσουν τις οικογένειες στην αποσαφήνιση των στόχων της θεραπείας, στη 
λήψη δύσκολων ιατρικών αποφάσεων, στη διευκόλυνση της επικοινωνίας μεταξύ των οικογενειών και των 
ιατρικών ομάδων. Τέλος οι ομάδες αυτές μπορούν να βοηθήσουν στην αντιμετώπιση θεμάτων που σχετίζονται 
με τη θλίψη, την απώλεια και το πένθος. 

Ψυχοθεραπεία και φαρμακευτική παρέμβαση  

Υπάρχουν αρκετές γνωστές τεχνικές που μπορούν να παράσχουν βοήθεια σε ποικίλους τομείς. Αυτές 
περιλαμβάνουν μαθήματα κατάρτισης για γονείς στην προσπάθειά τους να αντιμετωπίσουν την κακή 
συμπεριφορά και τις συγκρούσεις, μεμονωμένη ή οικογενειακή θεραπεία καθώς και παρεμβάσεις στο επίπεδο 
συμπεριφοράς. Η εφαρμοσμένη ανάλυση της συμπεριφοράς μπορεί να βοηθήσει στις συμπεριφορές που 
σχετίζονται με αυτισμό. 

Η χρήση συνταγογραφούμενων φαρμάκων μπορεί να επωφελήσει παιδιά και ενήλικες και να βοηθήσει στο να 
αντιμετωπιστούν συναισθηματικά προβλήματα ή προβλήματα συμπεριφοράς. Αυτά τα φάρμακα μπορούν να 
χρησιμοποιηθούν μόνο κάτω από εξειδικευμένη επίβλεψη και παρακολούθηση για θέματα κατάθλιψης, 
επιθετικότητας, ΙΨΔ (ιδεοψυχαναγκαστικής διαταραχής) ή Διαταραχή Ελλειμματικής Προσοχής – 
Υπερκινητικότητας (ΔΕΠΥ), όταν τα εν λόγω προβλήματα έχουν διαγνωσθεί από εξειδικευμένους ιατρούς. 
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11. ΧΕΙΡΟΥΡΓΙΚΗ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗ  

Μπορεί να υπάρξουν περιπτώσεις που σχετίζονται με τη νόσο DMD 
(π.χ. βιοψία μυός, χειρουργική επέμβαση για αντιμετώπιση 
συγκάμψεων, χειρουργική επέμβαση της σπονδυλικής στήλης ή 
γαστροστομία) και άλλες που δε σχετίζονται (π.χ. οξεία χειρουργικά 
γεγονότα), όπου μπορεί να απαιτηθεί γενική αναισθησία. Υπάρχουν 
συγκεκριμένα ζητήματα τα οποία σχετίζονται με τη νόσο και που 
πρέπει να λαμβάνονται  υπόψη για μια ασφαλή χειρουργική 
επέμβαση. 
 

Η χειρουργική επέμβαση πρέπει να γίνεται σε νοσοκομείο όπου το 
προσωπικό που θα εμπλακεί στο χειρουργείο αλλά και στη 
μετέπειτα φροντίδα είναι εξοικειωμένο με τη μυϊκή δυστροφία 
Duchenne και πρόθυμο να συνεργαστεί ώστε όλα να διεξαχθούν 
ομαλά. Επιπλέον, κατά τη διάρκεια της χειρουργικής επέμβασης, θα 
πρέπει να δοθεί φαρμακευτική κάλυψη (“stress dose”) για τα άτομα 
αυτά που λαμβάνουν θεραπεία με στεροειδή στο σπίτι. 

 
Αναισθησιολογικά μέσα και άλλοι παράγοντες για την ασφαλή χειρουργική περίθαλψη 
 
• Όσον αφορά στην αναισθησία στη DMD πάντα υπάρχουν κίνδυνοι αλλά και προβληματισμοί σχετικά με την 

ασφαλή χορήγηση αναισθητικών, συμπεριλαμβανομένης της χρήσης ολικών ενδοφλέβιων αναισθητικών αλλά 
και της αποφυγής συγκεκριμένων φαρμάκων. 

• Η ελαχιστοποίηση της απώλειας αίματος είναι σημαντική, ειδικά σε μείζονες χειρουργικές επεμβάσεις όπως η 
σπονδυλοδεσία. Στην περίπτωση αυτή ο χειρούργος σε συνεργασία με τον αναισθησιολόγο μπορεί να 
χρησιμοποιήσουν ειδικές τεχνικές για να βοηθήσουν σε αυτό. 

• Λεπτομερή στοιχεία είναι διαθέσιμα στο κύριο έγγραφο. 

Σχετικά με την καρδιά 

• Ένα υπερηχοκαρδιογράφημα (ηχοκαρδιογράφημα) και ένα ηλεκτροκαρδιογράφημα θα πρέπει να γίνονται 
πριν από τη γενική αναισθησία. Εάν οι τελευταίες εξετάσεις έγιναν περισσότερο από ένα χρόνο πριν ή αν 
υπήρχε μια ανωμαλία στο υπερηχοκαρδιογράφημα τους προηγούμενους 7-12 μήνες, τότε οι εξετάσεις θα 
πρέπει να πραγματοποιηθούν ξανά πριν περάσουν σε καταστολή ή τοπική αναισθησία. 

• Όσον αφορά στην τοπική αναισθησία, θα πρέπει να γίνει υπερηχοκαρδιογράφημα μόνο εάν υπήρξε κάποιο 
παθολογικό εύρημα στο παρελθόν. 

Σχετικά με το αναπνευστικό 

• Ακόμα και αν κάποιος με DMD έχει ήδη προβλήματα με τους μύες της αναπνοής, υπάρχουν ορισμένα μέτρα 
που μπορούν να κάνουν τη διαδικασία της χειρουργικής επέμβασης πιο ασφαλή, αν και ο κίνδυνος θα 
εξακολουθεί να είναι αυξημένος. Η προεγχειρητική αξιολόγηση της αναπνευστικής λειτουργίας είναι πολύ 
σημαντικό να πραγματοποιείται σε κάποιο κέντρο εξοικειωμένο με τη νόσο DMD. Επίσης μπορεί να χρειαστεί 
προεγχειρητική εκπαίδευση στη χρήση μη επεμβατικού μηχανικού αερισμού και  υποβοηθούμενου βήχα, 
καθώς και εξειδικευμένες παρεμβάσεις. 

• Οι φυσικοθεραπευτές θα πρέπει πάντοτε να παρεμβαίνουν στα άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne τα οποία 
πραγματοποίησαν κάποια χειρουργική επέμβαση. 

• Ο σχεδιασμός, η προληπτική αξιολόγηση και η αντιμετώπιση πιθανών κινδύνων είναι το κλειδί για την ασφαλή 
χειρουργική επέμβαση στα άτομα με DMD. 

Σημαντικά πράγματα που πρέπει 
να θυμάστε: 

1.  ɶ ʰ˄ʰʽˋʻʹˋʾʰ ˉʱ˄ˍʰ ʶˉʽ˒ˎ˂ʱˋˋʶʽ 
ˁʽ˄ʵˏ˄ˇˎˌΣ ˉʰˊˈ˂ʰ ʰˎˍʱ ˋˍʹ DMD 
˃ˉˇˊˇˏ˄ ˄ʰ ˉʰˊʻˇˏ˄ ˃ʷˍˊʰ ˉˇˎ ˄ʰ 
ˁʱ˄ˇˎ˄ ˍʹ ʵʽʰʵʽˁʰˋʾʰ ˉʽˇ ʰˋ˒ʰ˂ʺΣ 
ˈˉ˖ˌ ʹ ˔ˊʺˋʹ ολικών ενδοφλέβιων 
αναισθητικών και η αποφυγή 
χρήσης σουκκινυλοχολίνηˌΦ  

2. ʋˊʶʽʱʸˇ˄ˍʰʽ ˋ˖ˋˍʷˌ ʰ˅ʽˇ˂ˇʴʺˋʶʽˌ 
ˍʹˌ ˁʰˊʵʽʰˁʺˌ ˁʰʽ ˉ˄ʶˎ˃ˇ˄ʽˁʺˌ 
˂ʶʽˍˇˎˊʴʾʰˌ ˉˊʽ˄ ʰˉˈ ˁʱˉˇʽʰ 
ʶˉʷ˃ʲʰˋʹΦ  

3.  ɰʶʲʰʽ˖ʻʶʾˍʶ ˉ˖ˌ ˈ˂ˇʽ ˇʽ ʴʽʰˍˊˇʾ 
ʶʾ˄ʰʽ ʶ˄ʹ˃ʶˊ˖˃ʷ˄ˇʽ ˋ˔ʶˍʽˁʱ ˃ʶ ˍʹ˄ 
ʰˋʻʷ˄ʶʽʰ ˁʰʽ ˍʹ ˒ʰˊ˃ʰˁʶˎˍʽˁʺ 
ʰʴ˖ʴʺ ˍˇˎ ʴʽˇˏ ˋʰˌΦ  
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12. ΚΑΤΑΣΤΑΣΗ ΕΚΤΑΚΤΗΣ ΑΝΑΓΚΗΣ  

Αν βρεθείτε ποτέ σε κατάσταση έκτακτης ανάγκης και χρειάζεται να 
πάτε στο νοσοκομείο, πρέπει να λάβετε  υπόψη σας μια σειρά 
πραγμάτων.  
• Η διάγνωση της DMD, η τρέχουσα φαρμακευτική αγωγή, η 

πιθανή παρουσία αναπνευστικών και καρδιακών επιπλοκών 
και οι γιατροί που σας παρακολουθούν σε σταθερή βάση, θα 
πρέπει να γνωστοποιηθούν στο νοσοκομείο όπου θα κάνετε 
εισαγωγή. 

• Καθώς πολλοί επαγγελματίες της υγείας δεν γνωρίζουν όλες τις 
δυνατές διαθέσιμες στρατηγικές αντιμετώπισης της DMD, θα 
πρέπει να κάνετε γνωστό πιο είναι το τρέχον προσδόκιμο ζωής 
και η αναμενόμενη ποιότητα ζωής, σύμφωνα με τους γιατρούς 
σας. 

Στεροειδή 

Η χρόνια χρήση στεροειδών πρέπει να γίνει σαφής. Ενημερώστε το 
προσωπικό για πόσο διάστημα ο γιος σας κάνει χρήση στεροειδών 
και αν έχει χάσει κάποια δόση. Είναι επίσης σημαντικό να 
ενημερώσετε τους γιατρούς σχετικά με το αν ο γιος σας 
χρησιμοποιούσε στεροειδή στο παρελθόν. 

• Τα στεροειδή μπορούν να αμβλύνουν την αντίδραση στο στρες, έτσι όταν κάποιος που λαμβάνει χρόνια 
θεραπεία είναι αδιάθετος, μπορεί να χρειασθεί επιπλέον στεροειδή. 

• Τα στεροειδή μπορούν να αυξήσουν τον κίνδυνο για έλκος του στομάχου. 

• Σπανίως παρουσιάζονται άλλες οξείες επιπλοκές. 

Κατάγματα των οστών  

Τα αγόρια με μυϊκή δυστροφία Duchenne διατρέχουν τον κίνδυνο να σπάσουν κάποιο κόκκαλο και το κάταγμα 
ενός οστού στο πόδι μπορεί να σημαίνει ότι είναι πιθανό να μην περπατήσει ξανά, αν η βάδιση ήταν ήδη πολύ 
δύσκολη. Ενημερώστε τον φυσικοθεραπευτή σας και την υπόλοιπη ομάδα φροντίδας σε περίπτωση που υπάρχει 
κάποιο κάταγμα, έτσι ώστε να υπάρξει επικοινωνία με τους χειρούργους ορθοπεδικούς, εάν αυτό κριθεί 
απαραίτητο. 
• Όταν υπάρχει κάποιο κάταγμα, η χειρουργική επέμβαση είναι συχνά καλύτερη επιλογή από την τοποθέτηση 

γύψου, εάν το παιδί δεν έχει χάσει την ικανότητα για βάδιση. 

• Η συμβολή κάποιου φυσικοθεραπευτή είναι ζωτικής σημασίας για να βεβαιωθείτε ότι το παιδί θα 
επανακτήσει την ικανότητα για βάδιση όσο το δυνατόν συντομότερο.  

• Αν το σπασμένο οστό είναι κάποιος σπόνδυλος (σπονδυλική στήλη) και υπάρχει έντονος πόνος στην πλάτη, 
τότε χρειάζεται η συμβολή ορθοπεδικού ή ενδοκρινολόγου για την παροχή της σωστής θεραπείας (βλ. Ενότητα 
6). 

Αναπνευστικά προβλήματα  

Προσπαθήστε να κρατάτε σημειώσεις ή να θυμάστε ποιές ήταν οι πιο πρόσφατες αναπνευστικές εξετάσεις (π.χ. 
αναγκαστική ζωτική χωρητικότητα, FVC). Οι πληροφορίες αυτές μπορεί να φανούν πολύ χρήσιμες στους γιατρούς 
σε περίπτωση που το παιδί σας αρρωστήσει.  

Οι κύριοι κίνδυνοι όσον αφορά στα αναπνευστικά προβλήματα επέρχονται όταν η αναγκαστική ζωτική 
χωρητικότητα και η ικανότητα για παραγωγή βήχα μειώνονται με αποτέλεσμα να χρειάζεται: 

• Βοήθεια στην απομάκρυνση εκκρίσεων.  

Σημαντικά πράγματα που πρέπει 
να θυμάστε: 

1.  ɳʾ˄ʰʽ ˉʽʻʰ˄ˈ ˄ʰ ʷ˔ʶˍʶ 
ˉʶˊʽˋˋˈˍʶˊʶˌ ʴ˄˗ˋʶʽˌ ʴʽʰ ˍʹ˄ DMD 
ʰˉˈ ˍˇˎˌ ʴʽʰˍˊˇˏˌ ˋˍʰ ɳˉʶʾʴˇ˄ˍʰ 
ʃʶˊʽˋˍʰˍʽˁʱΦ  

2. ɳ˄ʹ˃ʶˊ˗ˋˍʶ ˍˇ ʴʽʰˍˊˈ ʺ ˍˇ 
ˎˉˈ˂ˇʽˉˇ ˉˊˇˋ˖ˉʽˁˈ ʶʱ˄ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ 
ˉʰʾˊ˄ʶʽ ˋˍʶˊˇʶʽʵʺΦ  

3.  ɳʱ˄ ˇ ʴʽˈˌ ˋʰˌ ˎˉʷˋˍʹ ˁʱˉˇʽˇ 
ˁʱˍʰʴ˃ʰ ˍˈˍʶ ʶˉʽ˃ʶʾ˄ʶˍʶ ˄ʰ 
ʶˉʽˁˇʽ˄˖˄ʺˋˇˎ˄ ˃ʶ ˍˇ˄ ʴʽʰˍˊˈ ˋʰˌ 
ʺ ˍˇ˄ ˒ˎˋʽˁˇʻʶˊʰˉʶˎˍʺ ˋʰˌΦ 

4. ɮ˄ ʶʾ˄ʰʽ ʵˎ˄ʰˍˈ˄ ˄ʰ ʷ˔ʶˍʶ ˃ʰʸʾ ˋʰˌ 
ˍʽˌ ˉʽˇ ˉˊˈˋ˒ʰˍʶˌ ʶ˅ʶˍʱˋʶʽˌ ˈˉ˖ˌ 
FVC ˁʰʽ LVEF. 

5. ɳʱ˄ ˍʰ ʶˉʾˉʶʵʰ ˇ˅ˎʴˈ˄ˇˎ ˍˇˎ ʴʽˇˏ 
ˋʰˌ ˉʷˋˇˎ˄Σ ˇ ʴʽʰˍˊˈˌ ʻʰ ˉˊʷˉʶʽ ˄ʰ 
ʶʾ˄ʰʽ ˉˇ˂ˏ ˉˊˇˋʶˁˍʽˁˈˌ ˋˍˇ ˄ʰ 
ˉʰˊʷ˔ʶʽ ˇ˅ˎʴˈ˄ˇ ʺ ʰ˄ʰʽˋʻʹˋʾʰΦ 
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• Βοήθεια με το βήχα.  

• Μπορεί να χρειασθούν αντιβιοτικά.   

• Ορισμένες φορές ίσως χρειασθεί μηχανική αναπνευστική υποστήριξη. 

• Στα άτομα εκείνα των οποίων η αναπνευστική λειτουργία είναι οριακή, υπάρχει υψηλός κίνδυνος οι 
αναπνευστικοί μύες να χρειαστούν πρόσθετη υποστήριξη κατά τη διάρκεια μιας λοίμωξης, . Απαραίτητη είναι 
η προσοχή όσον αφορά στη χρήση οπιούχων και άλλων κατασταλτικών φαρμακευτικών προϊόντων. Επίσης 
χρειάζεται προσοχή στη χρήση οξυγόνου χωρίς αερισμό σε άτομα που έχουν μειωμένη αναπνευστική μυϊκή 
δύναμη, λόγω του κινδύνου αύξησης του διοξειδίου του άνθρακα.  

• Αν ήδη χρησιμοποιείται νυχτερινός αερισμός, τότε θα πρέπει να υπάρχει άμεση πρόσβαση σε αναπνευστήρα. 
Για τα παιδιά που βρίσκονται ήδη σε μηχανικό αερισμό, η ομάδα υπεύθυνη για την αναπνευστική φροντίδα 

πρέπει να παρέμβει όσο το δυνατόν συντομότερα. 

Εάν έχετε κάποιο αναπνευστήρα (ή παρόμοιο εξοπλισμό) είναι καλή ιδέα να τον πάρετε μαζί σας 
στο νοσοκομείο.  

Καρδιακή λειτουργία  

Προσπαθήστε να σημειώνετε ποιά ήταν τα αποτελέσματα των τελευταίων καρδιολογικών εξετάσεων (π.χ.  κλάσμα 
εξώθησης αριστερής κοιλίας, LVEF) και ενδεχομένως ποιά είναι η φαρμακευτική αγωγή του γιού σας καθώς και 
ποιός είναι ο καρδιολόγος που τον παρακολουθεί. Αυτό θα βοηθήσει τους γιατρούς έκτακτης ανάγκης να 
αποφασίσουν εάν είναι πιθανό τα προβλήματα που βλέπουν να οφείλονται σε κάποιο πρόβλημα της καρδιάς. 

• Σημαντικό είναι να γνωρίζετε πως υπάρχει κίνδυνος εμφάνισης προβλημάτων του καρδιακού ρυθμού και του 
μυοκαρδίου. 

Οι κίνδυνοι που σχετίζονται με την αναισθησία (βλέπε παράγραφο 11) πρέπει επίσης να λαμβάνονται υπόψη  εάν 
κάποια χειρουργική επέμβαση ή καταστολή είναι αναγκαία.  
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ΣΥΝΤΟΜΕΥΣΕΙΣ 

ΜΕΑ αναστολείς του Μετατρεπτικού Ενζύμου της Αγγειοτενσίνης (οι αναστολείς ΜΕΑ που 
χρησιμοποιούνται για τον έλεγχο των καρδιακών προβλημάτων και της υψηλής 
αρτηριακής πίεσης)  

ΔΕΠΥ διαταραχή ελλειματικής προσοχής-υπερκινητικότητας  

ΔΚΖ δραστηριότητες καθημερινής ζωής 

AFOs κνημοποδικοί νάρθηκες (νάρθηκες οι οποίοι χρησιμοποιούνται για την πρόληψη μυϊκών 
βραχύνσεων στις κνημοποδικές αρθρώσεις)  

ALT αμινοτρανσφεράση της Αλανίνης  

AST ασπαρτική Αμινοτρανσφεράση  

BP αρτηριακή πίεση αίματος 

CDC Κέντρα Ελέγχου και Πρόληψης Ασθενειών (ο μεγαλύτερος φορέας υγείας στις ΗΠΑ) 

CK κρεατοκινάση (ένζυμο το οποίο βρίσκεται σε υψηλά επίπεδα στη μυïκή δυστροφία 
Duchenne και σε άλλες δυστροφινοπάθειες) 

DEXA μέτρηση της οστικής μάζας με απορροφησιομετρία διπλοενεργειακών φωτονίων (μια 
εξέταση η οποία ελέγχει το πόσο γερά είναι τα κόκαλα) – επίσης αναφέρεται σαν DXA 

DMD Μυïκή Δυστροφία Duchenne  

ΗΚΓ  ηλεκτροκαρδιογράφημα (η κύρια εξέταση για τον έλεγχο του καρδιακού ρυθμού)  

FVC αναγκαστική ζωτική χωρητικότητα (ο ανώτατος όγκος αέρα που μπορεί να αποβάλει ένα 
άτομο μετά από μια μέγιστη εισπνοή, μετρημένο σε λίτρα)  

GC γλυκοκορτικοειδή  

IV ενδοφλέβια (μέσω της φλέβας)  

KAFOs μηροκνημοποδικοί νάρθηκες (μακριοί νάρθηκες που χρησιμοποιούνται κατά την περίοδο 
που η βάδιση αρχίζει να γίνεται δύσκολη και σε μετέπειτα στάδιο για την παράταση 
αυτής) 

kg κιλό  

Lt. λίτρο 

LVEF (ΚΕΑΚ) κλάσμα εξώθησης αριστερής κοιλίας (μία από τις βασικές εξετάσεις της καρδιακής 
λειτουργίας)  

mg χιλλιόγραμμο  

nmol νανομόρια 

ΜΣΑΦ μη στεροειδή αντιφλεγμονώδη φάρμακα (αναλγητικά με πιο συνηθισμένα την 
ιβουπροφένη, τη ναπροξένη και το diclofenac) 

ΙΨΔ ιδεοψυχαναγκαστική διαταραχή  

ΑΤ αχίλλειος τένοντας  

TB φυματίωση 

VOCA βοηθήματα φωνητικής επικοινωνίας  
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ΛΙΣΤΑ ΟΡΩΝ ΠΟΥ ΜΠΟΡΕΙ ΝΑ ΣΥΝΑΝΤΗΣΕΤΕ   

BiPAP αερισμός εναλλασσόμενης θετικής πίεσης 

DEXA βλέπε συντομεύσεις 

Holter μέθοδος ΗΚΓ που χρησιμοποιείται για συνεχή 24 ωρη εγγραφή  

Αίσθημα παλμών  αίσθημα μη φυσιολογικών καρδιακών παλμών  

Αιτιολογία αίτιο 

Αναγκαστική Ζωτική Χωρητικότητα  ο μέγιστος όγκος αέρα που μπορούμε να εκπνεύσουμε μετά 
από μέγιστη εισπνοή  

Ανοσοαποτύπωση  τρόπος μέτρησης της δυστροφίνης στους μυς  

Ανοσοκυτταροχημεία  μια μέθοδος εξέτασης του μυïκού κυττάρου κάτω από το 
μικροσκόπιο για τον έλεγχο παρουσίας της δυστροφίνης  

Αντίδραση κακοηθούς υπερθερμίας  αντίδραση του οργανισμού μετά από αναισθησία η οποία 
προκαλεί υψηλό πυρετό και μπορεί να είναι απειλητική για τη 
ζωή  

Αρχική τιμή  αρχικό σημείο-τιμή με το οποίο συγκρίνονται άλλα 
τεστ/μετρήσεις  

Ατελεκτασία  κατάσταση στην οποία οι πνεύμονες δεν είναι πλήρως 
φουσκωμένοι  

Αυξηση εισπνεόμενου όγκου  αύξηση της ποσότητας αέρα που λαμβάνεται από τους 
πνεύμονες με τη χρήση μιας συσκευής για να φουσκώνουν οι 
πνεύμονες. Τέτοιες συσκευές περιλαμβάνουν μάσκες Ambu και 
συσκευές υποβοήθησης του βήχα (in-exsufflators). Για την 
αύξηση του αερισμού των πνευμόνων μπορεί επίσης να γίνει 
χρήση αναπνευστήρα   

Βιντεοακτινοσκόπηση  εργαλείο αξιολόγησης το οποίο δίνει την εικόνα και 
προσδιορίζει τη φύση και την έκταση του στοματοφαρυγγικού 
προβλήματος κατά την κατάποση. Καθώς το παιδί καταπίνει το 
φαγητό ένα βίντεο με ακτίνες Χ καταγράφει τη λειτουργία του 
μηχανισμού κατάποσης 

Γαστρίτιδα/γαστροεισοφαγική παλινδρόμηση  συμβαίνει όταν ο μυς που κλείνει τη δίοδο μεταξύ του 
στομάχου και του οισοφάγου ανοίγει μόνος του ή δεν κλείνει 
επαρκώς με αποτέλεσμα τα περιεχόμενα του στομάχου να 
ανεβαίνουν στον οισοφάγο. Είναι επίσης γνωστή σαν 
παλινδρόμηση ή παλινδρόμηση οξέων επειδή τα πεπτικά υγρά 
τα οποία ονομάζονται οξέα ανεβαίνουν πάνω μαζί με την τροφή 

Γαστροστομία  χειρουργική τοποθέτηση σωλήνα σίτισης-επίσης ονομάζεται 
διαδερμική ενδοσκοπική γαστροστομία (ΔΕΓ) 

Γωνία του Cobb   τρόπος μέτρησης της σκολίωσης μέσω ακτινογραφίας της 
σπονδυλικής στήλης  
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Δείκτης Μάζας Σώματος μετράει την αναλογία ύψους και βάρους σας, διαιρώντας το 
βάρος σας σε κιλά με το τετράγωνο του ύψους σας σε μέτρα 

Δυσανεξία γλυκόζης  μια προ-διαβητική κατάσταση που σχετίζεται με την αντίσταση 
στην ινσουλίνη  

Δυστροφινοπάθεια όρος που χρησιμοποιείται για να καλύψει όλες τις ασθένειες 
που προκαλούνται από κάποιο σφάλμα στο γονίδιο της 
δυσροφίνης (μυϊκή δυστροφία Duchenne, μυïκή δυστροφία 
Becker, φορείς των ασθενειών αυτών και σπάνιοι ασθενείς οι 
οποίοι παρουσιάζουν μόνο καρδιακά προβλήματα)  

Δυσφαγία πρόβλημα κατάποσης 

Εκπολωμένα μυοχαλαρωτικά  φάρμακα τα οποία μειώνουν το μυϊκό τόνο ενεργώντας στους 
υποδοχείς των μυών υπεύθυνους στην εκπόλωση  

Ηλεκτροκαρδιογράφημα (ECG) μέθοδος εξέτασης της ηλεκτρικής δραστηριότητας του 
καρδιακού μυ. Στο ΗΚΓ αυτοκόλλητα ηλεκτρόδια τοποθετούνται 
στο στήθος για την καταγραφή των σημάτων της καρδιάς   

Ηλεκτρομυογράφημα (ΗΜΓ) εξέταση η οποία μετράει το ηλεκτρικό σήμα από κάποιον μυ και 
δείχνει την παρουσία νευρολογικής ή μυïκής διαταραχής  

Ηχοκαρδιογράφημα ("echo") μέθοδος για την εξέταση των δομών της καρδιάς. Το 
ηχοκαρδιογράφημα είναι επίσης γνωστό ως “υπέρηχος 
καρδιάς” και μας δίνει την εικόνα της καρδιάς που πάλλεται 

Θρομβολυτικά επεισόδια  σχηματισμός θρόμβου σε ένα αιμοφόρο αγγείο που σπάει και 
που ελευθερώνεται στο αίμα για να φράξει κάποιο άλλο αγγείο. 

Καρδιομυοπάθεια  επιδείνωση της λειτουργίας του μυοκαρδίου  

Κλίμακες Κινητικής Λειτουργίας  σταθμισμένα τεστ τα οποία αξιολογούν την κινητική απόδοση  

Κυφοσκολίωση  παθολογική καμπυλότητα της σπονδυλικής στήλης με κύρτωμα 
προς τα πλάγια (σκολίωση) και προς τα εμπρός (κύφωση)  

Μυοσφαιρινουρία  παρουσία μυοσφαιρίνης στα ούρα ως ένδειξη βλάβης των μυών 
(τα ούρα έχουν χρώμα που μοιάζει με coca-cola επειδή 
περιέχουν προϊόντα μεταβολισμού των μυïκών πρωτεϊνών 

Μωσαικισμός βλαστικής σειράς  κατάσταση κατά την οποία τα κύτταρα των γονάδων τα οποία 
θα εξελιχθούν σε γεννητικά κύτταρα (ωάρια και 
σπερματοζωάρια), αποτελούν ένα μείγμα από δύο γενετικά 
διαφορετικούς τύπους κυττάρων  

Οξυμετρία  μέτρηση του οξυγόνου στο αίμα χρησιμοποιώντας μια συσκευή 
εντοπισμού μέσω του δέρματος  

Οστεοπενία/οστεοπόρωση  μείωση της οστικής πυκνότητας  
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Πλειομετρικές ασκήσεις ασκήσεις όπου οι μύες ενεργούν καθώς επιμηκύνονται παρά 
καθώς συστέλλονται, όπως κατά το κατέβασμα σκάλας ή το 
τραμπολίνο  

Πνευμονία από εισρόφηση πνευμονία η οποία προκαλείται από ενόχληση ή βακτήρια των 
στομαχικών περιεχομένων τα οποία εισέρχονται στους 
πνεύμονες λόγω ελαττωματικού μηχανισμού κατάποσης 

Προσαγωγοί ισχίων  οι μύες που δρουν όταν ενώνουμε τα γόνατα  

Πρόσθια σπονδυλοδεσία μέθοδος διόρθωσης της σκολίωσης  

Προφύλαξη  πρόληψη    

Πυελική ανισότητα  περιγράφει μία κατάσταση όπου η λεκάνη είναι άνιση, με τη 
μία πλευρά πιο ψηλά από την άλλη 

Ραβδομυόλυση  καταβολισμός των μυών  

Ραιβότητα στροφή του ποδιού προς τα μέσα λόγω ανισορροπίας των μυών 
του ποδιού 

Σημάδι/κίνηση του Gowers  ένα σημάδι της αδυναμίας των μυών γύρω από τα ισχία και το 
άνω τμήμα του κάτω τμήματος του ποδιού. Περιγράφει τον 
τρόπο με τον οποίο κάποιος με αδυναμία σε αυτούς τους μύες 
σηκώνεται από το πάτωμα, στηριζόμενος στα χέρια και στα 
πόδια, κρατώντας τα πόδια διάπλατα ανοιχτά και βάζοντας τα 
χέρια στους μηρούς για να σπρώξει και να σηκωθεί. Είναι κάτι 
συνηθισμένο στα παιδιά με DMD, αλλά και άλλες καταστάσεις 
που προκαλούν αδυναμία στις ίδιες μυϊκές ομάδες 
προκαλώντας έναν ελιγμό ο οποίος ονομάζεται Gowers, από τον 
άνθρωπο που τον περιέγραψε για πρώτη φορά  

Σκολίωση  καμπυλότητα της σπονδυλικής στήλης  

Στάδια του Tanner  χρίζει την εφηβική ανάπτυξη βασισμένη σε εξωτερικά 
πρωτοβάθμια και δευτεροβάθμια χαρακτηριστικά των δύο 
φύλων, όπως το μέγεθος του στήθους, των γεννητικών οργάνων 
και την ανάπτυξη της τριχοφυΐας στην ηβική περιοχή  

Συγκάμψεις/ρικνώσεις  δυσκαμψία των αρθρώσεων η οποία οδηγεί σε μόνιμη 
παραμονή τους σε μια συγκεκριμένη θέση ή απλά στη μείωση 
του εύρους κίνησης  

Τενοντοτομή  χειρουργική κοπή κάποιου τένοντα  

Τραχειοστομία χειρουργική επέμβαση στο λαιμό για να ανοίξει ένας άμεσος 
αεραγωγός μέσω μιας τομής στην τραχεία  

Τριχοφυτίαση  λοίμωξη του δέρµατος που προκαλείται από μύκητα 

Υπερκαπνία υπερβολική αύξηση του διοξειδίου του άνθρακα στο αίμα  

Υπέρταση  υψηλή αρτηριακή πίεση  

Υποαερισμός μειωμένη αποδοτικότητα αναπνευστικής χωρητικότητας  

Υποξαιμία  μειωμένα επίπεδα οξυγόνου στο αίμα  
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Χαρακτηριστικά τύπου Cushing όρος που περιγράφει το στρογγυλό ή σαν σχήμα φεγγαριού 
πρόσωπο που μπορεί να εμφανίσουν άνθρωποι που κάνουν 
χρήση στεροειδών. (Μπορεί να είναι εμφανές ακόμα και αν δεν 
υπάρχει πρόβλημα βάρους και είναι δύσκολο να ελεγχθεί χωρίς 
κάποια αλλαγή στη δόση στεροειδών)   

Χρήσιμα links 1. www.mdahellas.gr  

2. www.pespa.gr  

3. www.disabled.gr  

4. www.physiokids.gr  

5. www.elepap.gr  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

MDA, PPMD, TREAT-NMD and UPPMD have all been directly involved in the 
writing and production of this guide. 

       

 

http://www.mdahellas.gr/
http://www.pespa.gr/
http://www.disabled.gr/
http://www.physiokids.gr/
http://www.elepap.gr/
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This guide was translated to Greek by Spiros Papagiannopoulos, PT, MSc (spplos@yahoo.com) 


