
Η ΦΑΙΝΥΛΚΕΤΠΝΠΥΡΙΑ ΣΤΗΝ ΕΑΑΑΔΑ 
ΚΑΙ Ο ΡΟΑΟΣ ΤΩΝ ΕΑΑΗΝΙΑΩΝ ΜΑΙΩΝ

π οίν από μερικά χρόνια τό ’Ινστιτούτο 
'Τγείας του Παιδιού άρχισε, δειλά-δει­
λά, νά κάνει τά πρώτα του βήματα γιά 
την ανίχνευση τής νόσου q)amA/.8Tovov- 
ρΐας στά νεογέννητα τής Ελλάδας, σέ 3 
μεγάλες μαιευτικές μονάδες τής ’Αθή­
νας: Μ. ΜΗΤΕΡΑ, Μ. ΑΘ ΗΝΩ Ν και 
Μ. ΑΛΕΞΑΝΔΡΑ.

Λίγο αργότερα και μετά τά πρώτα 
καλά αποτελέσματα, τό 'Τπουργείο Κοι­
νωνικών 'Τπηρεσιών παραδέχθηκε την 
σκοπιμότητα στη λήψη αύτοϋ τοΰ προλη­
πτικού μέτρου και αποφάσισε την επιχο­
ρήγησή του, αναθέτοντας την εκτέλεσή 
του στο ’Ινστιτούτο 'Τγείας τοΰ Παιδιού 
τό όποιο και τό είχε ξεκινήσει. Τότε μοΰ 
ζήτησαν νά βοηθήσω σ’ εκείνη τή και­
νούργια προσπάθεια, μιά και ή κύρια α­
πασχόλησή μου στά χρόνια τής καριέρας 
μου ώς Μαίας ήταν τά νεογνά.

Π α ρ ’ δλο πού μοΰ εξήγησαν τί ήταν 
εκείνο πού μοΰ ζητούσαν και γιά πιο 
σκοπό γινόταν, δεν είχα συνειδητοποιή­
σει ακόμη τ ί έσήμαινε q>aιvυλκετovoυρίa. 
Δυσκολεύτηκα πολύ στην αρχή νά μάθω 
ακόμα καί τή λέξη νά προηιέρω σωστά. 
"Ωσπου μιά μέρα, άντίκρυσα τό κακό πού 
ηιέρνει στά παιδιά με ολη του την τραγι­
κότητα. Είδα γιά πρώτη 4>ορά τά φαινυλ- 
κετονουρικά παιδιά πού ή Διευθύντρια τοΰ 
Τμήματος ’Ενδογενών Μεταβολικών Νο-

ΝΤΙΝΑΣ ΣΙΜΩΤΑ —  ΧΡΙΣΤΟΠΟΥΛΟΥ 
Μαίας υπευθύνου Ίνσ τ. ‘Υγείας τοΰ Παιδίοΰ 

Νοσοκομείου Παίδοον «‘Α γ ία  Σοφία»

σημάτων κ. Τσαγγαράκη παρακολουθούσε 
στο ’Ινστιτούτο καί τούς έκανε καί την 
ειδική θεραπεία πού χρειαζόταν, διότι εί­
ναι ή παιδίατρος πού έχει ασχοληθεί στην 
Ελλάδα μέ την φαινυλκετονουρία.

Θυμάμαι ένα πρωινό είδα νά μπαίνει 
στο ’Ινστιτούτο μιά πρόωρα γερασμένη 
μητέρα, κρατώντας στην αγκαλιά της ένα 
κοριτσάκι πού κτυπιόταν καί ούρλιαζε μέ 
ένα τρόπο τελείως άφύσικο γιά ένα παι­
δάκι. Π ίταν ή Β.Μ. από την Κόρινθο καί 
ήταν τότε δύο χρονών. Μέ δλο τό σπα­
ραγμό πού έκλεινε ή q ia ^  της, μάς διη- 
γήθηκε ή μητέρα τό ιστορικό της καί δτι 
εντελώς τυχαία έμαθε πώς στο ’Ινστιτούτο 
«κάνουν καλά τά καθυστερημένα παιδιά» 
γ ι’ αυτό μάς τό έφερε. Οί εξετάσεις έδει­
ξαν αμέσως πώς ήταν q)aιvυλκετovoυρίa. 
Ή  κ. Τσαγγαράκη μέ κάλεσε καί μού μί­
λησε γιά τή συγκεκριμένη εκείνη περί­
πτωση, τί έφταιγε πού έφθασε σ’ αυτό τό 
σημείο τό παιδί καί πώς μπορούσε νά 
μήν είχε q ^ 0 0 8 i άν ή άρρώστεια είχε δια- 
γνωσθεΐ τις πρώτες ημέρες τής ζωής του. 
Τώρα δυστυχώς, μού είπε, είναι αργά. Τό 
κακό έχει συμβεΐ καί δέν μπορεί πιά νά 
διορθωθεί.

’Έτσι, άρχισα νά καταλαβαίνω τ ί ση­
μαίνει ηιαινυλκετονουρία. Σημαίνει κάτι 
πού μόνο μιά μητέρα πού έχει ηιαινυλκε- 
τονουρικό παιδί μπορεί νά ξέρει καί πού
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έχει τή μεγάλη ατυχία νά τό μεγαλώνει 
χωρίς νά τήν καταλαβαίνει. Εΐδα καί άλ­
λες εικόνες παιδιών καθυστερημένων από 
φαινυλκετονουρία μέ διάφορες μορφές 
βαρύτητας. ’Από μια συνηθισμένη μικρή 
καθυστέρηση μέχρι πού νά είναι φυτά ή 
νά μοιάζουν μέ μικρά θηρία πού αδύνατο 
νά σταθούν πουθενά. Αυτές οί μορφές εί­
ναι ανάλογες μέ τή βλάβη πού έχει προ- 
καλέσει ή άρρώστεια στον έγκέιμαλό τους.

Μέ ζωηρή πλέον τήν εντύπωση τής 
πραγματικότητας συνέχισα νά δουλεύω μέ 
συνείδηση γιά τό τ ί κάνω καί τ ί προσηιέ- 
ρω κ ι’ έβαλα σκοπό τής ζωής μου νά 
βοηθήσω στο λιγόστεμα αυτού τού κακού.

"Οταν μοΰ ζήτησαν νά γράψω κάτι 
στο περιοδικό μας παρ’ δλο πού δέν έχω 
ταλέντο συγγραφής τό δέχθηκα γιατί σκέ- 
φθηκα πώς θάπρεπε δλες οί μαίες νά μά­
θουν πόσο καί εκείνες, π ρ ο  π ά ν τ ω ν  
ε κ ε ί ν ε ς ,  μπορούν νά βοηθήσουν ώστε 
ένας σημαντικός αριθμός παιδιών τής χώ­
ρας μας νά μπαίνει στο κόσμο μας δπως 
καί τά άλλα φυσιολογικά παιδιά.

Κ α ί πάλι ένα άλλο κοριτσάκι μέ ένα 
έξυπνο προσωπάκι μούρχεται στο νοΰ. Ε ί­
ναι ή μικρή Νίκη από τήν ’Αθήνα: Είχε 
τήν τύχη νά γεννηθεί στο Μ. ΑΘ Η Ν Ω Ν , 
τότε πού ελέγχαμε μόνο τά 3 μεγάλα Μαι­
ευτήρια. Διαγνώσθηκε ή άρρώστεια της 
τήν ημέρα πού έφευγε από τό μαιευτή­
ριο δηλαδή τήν 5η ημέρα τής ζωής της. 
’Ακολούθησε ή ειδική θεραπεία από τήν 
κ. Τσαγγαράκη καί σήμερα, πού ή Νίκη 
είναι 3 χρονών κ ι’ έρχεται στό ’Ινστιτούτο 
μέ τή μητέρα της, διότι συνεχίζει τήν θε­
ραπεία της, μάς γεμίζει δλους χαρά μέ 
τά γέλια της καί τις χαρές της. Μίλησα 
γιά τή Ν ίκη επειδή είναι από τήν ’Αθή­
να καί τήν βλέπουμε συχνότερα από τά 
άλλα δμοιά της παιδάκια τής επαρχίας. 
"Εχουμε 4 τέτοια πού εξακριβώθηκαν από 
τή γέννησή τους καί δλα είναι απόλυτα 
ηνυσιολογικά. Τίποτε δέν θυμίζει σ’ αυτά 
τήν φαινυλκετονουρία παρά μόνο τό ξαν­
θό χρώμα τών μαλλιών τους.

Στό ’Ινστιτούτο κυκλοφορεί ένα βιβλια­

ράκι πού τό έγραψε ή κ. Τσαγγαράκη. 
Περιγράφει απλά καί μέ πολύ σαφήνεια 
(γιά  νά είναι από δλους κατανοητό) τ ί 
είναι φαινυλκετονουρία καί οτιδήποτε έχει 
σχέση μέ αυτή, ώστε νά Ικανοποιείται καί τό 
επιστημονικό ενδιαφέρον τής Μαίας. ’Ε­
κεί βλέπει κανείς δτι μιά τόσο καταστρε­
πτική άρρώστεια μπορεί νά προληφθεΐ α­
πλά, εύκολα, φθάνει νά σκεφτόμαστε δτι 
κάθε άπόλυτα φυσιολογικό νεογνό μπορεί 
νά κρύβει αυτή τήν φοβερή άρρώστεια. 
Γ ια τ ί τίποτα δέν δείχνει τήν ύπαρξή της. 
Μόνο δταν είναι ήδη άργά, δταν έχει δη­
λαδή ήδη γίνει εγκεφαλική βλάβη, απο­
καλύπτεται από μόνη της, μέ σπασμούς 
καί διανοητική καθυστέρηση.

Στό βιβλιαράκι εξηγείται επίσης πολύ 
παραστατικά ό τρόπος συλλογής τών δει­
γμάτων αίματος καί δλη ή διαδικασία τής 
συνεργασίας τού ’Ινστιτούτου μέ τις 
Μαίες καί τις Μαιευτικές Μονάδες. Ε ί­
ναι δέ στή διάθεση κάθε μαίας πού θά τό 
ζητήσει. "Οπως θά διαβάσουν λοιπόν οί 
μαίες στό έντυπο, ή διάγνωση τής νόσου 
πρέπει νά γίνει τήν 4— 5 ημέρα ζωής 
τού νεογεννήτου καί επομένως οί σταγό­
νες πρέπει νά παρθοΰν εκείνο τό διά­
στημα πού έχουν τή μητέρα καί τό παιδί 
κοντά τους, κυρίως δέ τήν ήμέρα πού 
φεύγουν από τήν κλινική. Δέν είναι δμως 
ή φροντίδα τής μαίας μόνο ή λήψη τών 
σταγόνων είναι καί κάτι άλλο εξ ίσου 
σημαντικό.

Ό  πληθυσμός τής χώρας μας, οί μη­
τέρες αν θέλετε, δέν είναι ευαισθητοποι­
ημένες άρκετά γύρω άπό τήν προληπτική 
ιατρική καί μάλιστα τών νεογέννητων. Ή  
μέχρι τώρα εμπειρία μας έδειξε δτι οί πε­
ρισσότερες μητέρες θεωρούν ταλαιπωρία 
γιά τό παιδί τους ένα μικρό τσίμπημα πού 
χρειάζεται γιά νά παρθοΰν οί σταγόνες 
τού αίματος καί δέν γνωρίζουν δτι άπό 
τις σταγόνες αυτές μπορεί νά γλυτώσουν 
άπό ταλαιπωρίες πού θά βασανίζουν ε­
κείνες καί τό παιδί σ’ δλη τους τή ζωή. 
’Επί πλέον πιστεύουν δτι οί γιατροί θέ­
λουν νά κάνουν «πειράματα» καί άρνοΰν-
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τα ι πεισματικά νά διαθέσουν τό παιδί τους 
για τό «πείραμα». ’Από όλα αυτά καί άλ­
λα παρόμοια προκύπτει δτι ή μαία πρέ­
πει νά διδάξει τις μητέρες ώστε νά πει- 
σθοΰν γιά τή σκοπιμότητα καί χρησιμό­
τητα τοΰ μέτρου. Πρέπει κάποτε ή Έλ- 
ληνίδα μητέρα νά φθάσει στο επίπεδο τής 
Άγγλίδας καί Γερμανίδας μάνας πού 
θεωρούν πολύ φυσικό νά εξετάζεται τό 
παιδί τους, προτού φύγει από τό μαιευ­
τήριο, γιά τις άρρώστειες πού μπορούν 
νά διαγνωσθοΰν εκείνο τό διάστημα, για­
τ ί δεν είναι μόνο ή φαινυλκετονουρία πού 
μπορεί νά ανακαλυφθεί από τίς σταγό­
νες πού παίρνουν μέ ένα τσίμπημα καί 
την ίδια κάρτα. Είναι μιά σειρά από άρ- 
ρώστειες. Τό ’Ινστιτούτο τώρα είναι σέ 
θέση νά ελέγχει καί τήν έλλειψη ένζύμου 
των παιδιών πού δ'πως γνωρίζουν οί μαίες 
προκαλεϊ τον αιμολυτικό ίκτερο δταν έλ­
θουν σέ επαφή τά παιδιά μέ ναφθαλίνη 
καί άλλες ουσίες. ’Αργότερα θά γίνονται 
καί άλλες εξετάσεις δ'πως αίμοσφαιρινο- 
πάθειες κλπ.

Τό πρόγραμμα προληπτικού ελέγχου 
των νεογέννητων έπεκτεΐνεται σταδιακά σέ 
δλη τή χώρα. Τώρα ελέγχονται οί νομοί 
’Αττικής, Θεσσαλονίκης, ’Αχαΐας καί ’Η ­
λείας ακολουθεί ή κεντρική Ελλάδα καί 
σιγά - σιγά θά έφαρμοσθεΐ σέ δλη τή 
χώρα.

Τό ’Ινστιτούτο ευχαρίστως μπορεί νά

δίνει όποιαδήποτε πληροφορία ζητηθεί α­
πό τή μαία πού δέν περιμένει νά μπει καί 
ή δική της περιοχή στο πρόγραμμα αλλά 
πού, αν θέλει, μπορεί καί νά αρχίσει μόνη 
της αφού έςοοδιασθεϊ από τό ’Ινστιτούτο 
μέ τό ανάλογο υλικό καί τή σχετική κατα­
τόπιση (* ) .

Τελειώνω μέ τήν παράκληση στις μαίες 
συναδέλφους μου, δπου κ ι’ αν βρίσκονται, 
σέ δποιο σημείο τοΰ Ελληνικού χώρου, νά 
μήν αφήνουν κανένα παιδί νά ηοεύγει από 
τά χέρια τους χωρίς νά τοΰ πάρουν τίς 
σταγόνες τό αίμα πού χρειάζεται, χωρίς 
πολύ δουλειά, εντελώς δωρεάν, καί μέ μό­
νο λίγη καλή θέληση, αφού πρώτα θά έ­
χουν καταλάβει οί ίδιες καλά πόσο ευερ­
γετούν τον τόπο μας μέ τό νά βοηθήσουν 
ώστε νά λιγοστεύουν τά καθυστερημένα 
παιδιά μέσα στήν Ελληνική οικογένεια.

(* ) Στο τεύχος αύτό τοΰ «ΈλευΘώ» πού 
έχει παραλήπτη μαία έσωκλείεται και έν­
τυπο τοΰ ’ Ινστιτούτου 'Υγείας τοΰ Παι­
διού, μέ σχετικές πληροφορίες και οδηγίες 
ένεργείας. "Οσες μαίες επιθυμούν νά προσ­
φέρουν τ ις  πολύτιμες υπηρεσίες τους καί 
σ’ αυτό τό σπουδαίο έργο μπορούν νά γρά­
ψουν στο Ι.Υ.Π. στο Νοσοκομ. Παίδων «'Αγ. 
Σοφίας», ’Αθήνα 608 καί θά λάβουν δ,τι 
τούς χρειάζεται. Μαΐες πού τυχόν δέν λά­
βουν τό προαναφερόμενο έντυπο μπορούν 
νά τό ζητήσουν άπ’ ευθείας άπό τό Ι.Υ.Π.
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