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Bizkarrezur bifidoa nola saihestu 

Bizkaiko Bizkarrezur Bifidoaren Elkarteak antolatuta, gizartea sentsibilizatzeko eta gaixotasunaren prebentzioaz aritzeko jardunaldiak izango dira gaur Gasteizen. 

Beñat Zamalloa 

Gasteiz 

Gizartearekin harremanak izateko eragozpenik ez dugu guk, gizarteak du; guk gogo handia dugu», dio Andre Foltsek. Bizkarrezur bifidoa du, eta gurpil aulkian dago. Horregatik, beharrezko jotzen da gizartea sentiberatzea. Hala azaldu zuen gaur Gasteizen gaixotasunaren prebentzioa sustatzeko antolatu dituzten jardunaldien aurkezpenean. 

Iritzi berekoa da Juana Maria Saenz. Beste era batean bizi izan du gaixotasuna Saenzek; 32 urteko alabak bizkarrezur bifidoa du. «Alabak hamalau urte bete zituen arte, pentsatu nuen munduan bakarra zela». Hala ez zela jabetuta, Saenzek Bizkaiko beste kasu batzuk ezagutu, eta ASEBI sortu zuten 1986an. ASEBIren bitartez, bizkarrezur bifidoa eta hidrozefalia duten gaixoek eta senideek laguntza, heziketa, lan egoera hobea eta gizarte integrazioa aldarrikatu nahi dituzte. Saenzen arabera, «legea alde badugu ere, bete dadin lehiatu behar dugu». 

ASEBIk komenigarria dela irizten dio Arabako gaixoak eta senideak elkartzeari euren eskubideen alde jarduteko. Gaurko jardunaldiekin emango diote lan horri hasiera. Hala, tailerren, mahai-inguruen eta hitzaldien bidez, gaixotasuna pairatzen dutenen aldeko sentsibilizazioaren alde eta prebentzioaren gainean ariko dira. Izango diren adituen artean, Alberto Perez izango da, Iruñeko Bideko Ama ospitaleko Kirurgia Pediatrikoko Bizkarrezur Bifidoaren Departamenduko arduraduna. 

EZIN OINEZ IKASI. «Gainontzeko haurrak oinez hasten direnean ohartzen zara zure haurrak dituen ezintasunez», dio Juana Maria Saenzek. «Lagunekin irten nahi dutenean mugak dituzte, leku guztiak ez baitaude egokituta gurpil aulkietan dabiltzanentzat, eta ezin dira bide eta garraio guztietatik ibili. Hori dela eta, jende askorentzat traba izaten da haiekin kalera irtetea». 

ASEBIk, besteren artean, muga horiek salatzen ditu. «Gertatu izan da ikastetxeren batera joan, gurpil aulkiak ibil daitezen malda eskatu, eta 'batentzat bakarrik ez du merezi!' entzutea. Kontua da ez dela bat, bat baino gehiago direla, baina maldarik ez dutelako ez dira hara joaten. Nahiz eta legez leku publikoek moldatuta egon beharko luketen, ez da horrela gertatzen. Hori da elkartearen eginbeharretako bat». Saenzek dioenez, «gizarteak ez ezik, mediku batzuek ez dute gaitza ongi ezagutzen, eta ez dute sentiberatasunik gaitzarekiko». Ingurumari horretan, ASEBIren lan ildoak hainbat dira, baina helburua bakarra: bizkarrezur bifidodunak bizitzako alor guztietan integratuta eta normalizatuta egotea. 

PREBENTZIORAKO, AZIDO FOLIKOA. Haurdunaldian nerbio sistema nagusiko zati bat ondo eratzen ez bada, gaixotasuna sortzen da. Batik bat bi kasu gertatzen dira, Alberto Perez doktorearen arabera: «Izan daiteke garuna ez eratzea, anenzefalo deritzona. Kasu horretan, umekia ezin izaten da bizi. Ohikoena, ordea, malformazioa lunbarren, errain-hezurraren aldeko bizkarrezur muinean gertatzen dena da». 

Ohikoena gertatzen denean, muin horren mende dauden ekintza nerbiosoak ez dira behar bezala gauzatzen. «Malformazioa larria bada, sistema nerbiosoan kalteak erabatekoak dira» . Gerritik behera sentikortasun arazoak izaten dira. «Mugikortasun arazoak izaten dira: hanketako eta ipur masaileko muskuluak elbarri gelditzen dira. Kasurik onenetan, ibiltzeko tresnak beharko dituzte gaixoek. Beste asko ezin dira tresnen bitartez ibili, eta gurpil aulkian ibiltzen dira». 

Prebentzio bideak badira ere, ez dira ezagutzen gaitzaren arrazoiak. «Prebentzioa oso erraza da: azido foliko kopuru nahikoa hartzea haurdun gelditu aurreko hiru hilabeteetan eta ondorengo beste hiruretan. Azido folikoa nerbio zelulak garatzeko oso garrantzitsua da. Gainera, beste gaixotasun batzuk saihesteko ere balio du». Azido folikoak kasuen %75ean saihesten ditu gaixotasunak. «Egunero, dieta egokiekin, 200 mg jasotzen dira, eta gaixotasuna saihesteko 600 mg hartzera aholkatzen da. Hainbat elikagaitan dagoen bitamina da. Oilasko gibela da gehien duen elikagaia. Oilasko gibelaren ondotik, orri berdeko barazkiek dute gehien». 

Bizkarrezur bifidodun umekiei ebakuntza egitea ikertzen ari da MOMS (Managament of Myelomeningocele Study) erakundea. «1994tik egiten dira ebakuntza horiek, eta arrisku handia dute amarentzat eta umekiarentzat. MOMSek abenduan amaituko duen ikerketak esango du, era fidagarrian, ebakuntza egitea merezi duen ala ez. Ebakuntza nola egin ere jakingo dugu». Perezen hitzetan ebakuntzarekin gaixotasuna guztiz sendatzea lortzen ez den arren, bizi-kalitatea hobetzen da. Duela gutxi, Sevillan (Espainia) egin diote ebakuntza hori umeki bati. 

