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919 hitz

Aurrera edo aurrera 

MINBIZIA DUTEN HAURREN GURASOAK. Maiteren eta Jose Luisen seme Unairi leuzemia linfoblastikoa atzeman zioten duela hamahiru urte, eta gainditu du 

JAKES GOIKOETXEA - DONOSTIA 

Maitek eta Jose Luisek duela hamahiru urte jaso zuten kolpea: bi urte eta erdiko Unai semeak leuzemia linfoblastikoa zuen. Alegia, odolean eta hezur-muinean dauden linfozitoetako asko (infekzioen aurkako globulu zuriak), heldu gabe daudela. 

Orduan 25 eta 27 urte zituzten gurasoen bizimodua errotik aldatu zen. «Seme-alabari gerta dakizkiokeen zoritxarrak etor dakizkizuke burura, baina inoiz ez minbizia edukiko duenik», dio Jose Luisek. 

Minbizia hitza entzun orduko beldurra sentitu zuten. Semea hil egingo zela pentsatu zuten. Senideen laguntza jaso zuten aurrena; antzeko egoeran zeuden beste guraso batzuena ondoren. Donostia ospitaleko geletan eta pasabideetan ezagutu zituzten minbizia zuten haurren beste guraso batzuk, orduan, 1993an, sortu gabe baitzegoen Gipuzkoako Aspanovas, minbizia duten haurren gurasoen elkartea (1996an sortu zen). «Aurrera edo aurrera egin behar duzu». 

Ikusi zuten Unairen gaixotasuna ez zela «hain arraroa». Eta, Jose Luisen esanetan, oso garrantzitsua, «aurrera egiten zutela, minbizia izan zuten haurrak ondo zeudela».Euskal Herrian minbizia duten haurren %75 inguru sendatzen dira. Datu ona da, baina berri samarra, Jose Luisek zehaztu duenez. «Bartzelonako mediku batek esan zigun 1970eko hamarkadan esanez gero gaur egun haurren %70etik gora sendatuko zirela, ez zutela sinistuko». Donostia ospitalea Maiteren Jose Luisen etxe bihurtu zen. «Lehen hilabetean egun osoa pasatzen genuen bertan». Unai ezin zen bertatik atera, eta gurasoak ere ez. «Txandak antolatu genituen», gehitu du Jose Luisek. «Ez genuen lorik egiten, ez genuen jaten...». Berak ezin zuen etxean lo egin: «Negarrez hasten nintzen. Azkenean, arropa hartu eta gurasoen etxera joan nintzen».Lanean ez zuten arazorik izan Unairen tratamendua jarraitzeko. Lana «ihesbide» ere izan zela onartu dute.Nekane Lekuona Gipuzkoako Aspanovaseko gizarte laguntzailearen esanetan, zenbait gurasok baimen bereziak eskatzen dituzte; beste batzuek, berriz, bajak, depresioagatik. «Pentsa, zenbait lan ikuskatzailek esaten diete seme-alaba gaixo egon arren beraiek lanera joan daitezkeela. Haurrak, ordea, gurasoak behar ditu». 

Hondoa jotzeko arriskua handia da. «Gaixotasunak irauten duen bitartean indartsu zaude, edozer gauza egin dezakezu seme-alabarengatik», dio Jose Luisek. «Baina hilabete batzuk beranduago burua eta gorputza oso nekatuta daude». 

Hondoa jota ere, ez zuten erakusten, ez behintzat gaixo zegoen semearen aurrean. Maiteren esanetan, «ospitalera joaten zarenean aurpegia aldatzen duzu». «Aldatu behar duzu», gehitu du Lekuonak.Batzuetan, ordea, zaila da itxurak egitea: «Bi urterekin lotuta ikusten duzunean, kateterra ez askatzeko», gogoratu du Maitek. «Edo hezur-muinean proba bat egiteko untxi baten moduan heldu eta xiringa sartzen diotenean», gehitu du Jose Luisek. Goraipatu egin dituzte Donostia ospitaleko langileak eta baita haur eta gazteekin egotera joaten diren boluntarioak ere; ez, ordea, azpiegiturak. Minbizia duten hiru urte bitarteko haurrak gaixo dauden beste haur batzuekin batera egoten dira, edoskitzaileen bigarren solairuan. Lekua txikia eta arriskutsua da: «Unairen ondoan zeuden haurrek pneumonia, bronkitisa... zuten; beraz, birusak zeuden inguruan», dio Maitek. «Eta kimioterapiak ia guztia hiltzen duenez, minbizia duten haurrak babes gutxirekin geratzen dira», zehaztu du Jose Luisek. «Katarro batek ere hil ditzake».Hiru urterekin hirugarren solairura pasatu zuten Unai. Beretzako gela zuen bertan. 

Donostiarako unitate espezializatu eske 

Azpiegiturei buruzkoa da, hain zuzen, Aspanovas Gipuzkoaren eskaera nagusietako bat: Donostia ospitalean minbizia tratatzeko unitate espezializatua sortzea. 

Unaik hamabost urte ditu eta «primeran» dago. Urtean behin azterketa egiten diote, bere egoera ikusteko. Minbiziak, ordea, ondorioak izan ditu familiakoen izaeran eta bizimoduan. Unairen kasuan, irakasle batek Maiteri eta Jose Luisi esan die Unai bere adineko gazteak baino helduagoa dela. Maiteri eta Jose Luisi dagokienez, pentsaera aldatu dute: «Zenbait gauzak garrantzia galtzen dute, eta orain, normalean, epe laburreko planak egiten ditugu, egunean egunekoa». 

Haurren minbizi kasuen %75 inguru sendatzen dira 

Heriotzarekin ez dela lotu behar esan du Aurora Navajas Gurutzetako Ospitaleko Onkologia Pediatrikoko arduradunak 

asier iturriagaetxebarria- BILBO 

«Haurren minbizia sendatzen da». Aurora Navajas Barakaldoko (Bizkaia) Gurutzetako Ospitaleko Onkologia Pediatrikoaren arduradunaren hitzak dira. Hori erakusteko, hainbat datu eman zituen atzo, Bilbon minbizia duten haurren Arabako, Bizkaiko eta Gipuzkoako elkarteekin batera eskainitako agerraldian. Esaterako, batez beste minbizia duten haurren %75 sendatzen dira. «Eta zenbait minbizi motatan, %100eko sendatze maila ere badaukagu», gaineratu zuen. 

Gizartean zabalduta dagoen uste bat amaitzeko ahalegina egin behar dela azpimarratu zuen Navajasek. «Haurren minbizia ez dugu lotu behar heriotzarekin. Haurrek izango duten gaitz kronikotzat hartu behar da minbizia». Zehaztu zuenez, ume batzuekin 5-10 urte ere pasatzen dira gaitzik ez dutela esaten dieten arte. Esan zuen denbora horretan guztian umeak ahalik eta bizitza normalena egitea izan behar dela borroka nagusia. «Gizartean barneratu behar dira, inolako arazorik barik. Hezkuntzan, lan munduan...».Minbizi mota bakoitzak bere tratamendua duela esan zuen Navajasek. Ikerketari esker, ume batek minbizia duela jakin eta 24-48 ordura sendagileak badaki behin minbizia kenduta berriro izateko arriskua zenbatekoa den. Arriskua txikia bada, tratamendu arina ematen zaio, baina arriskua handia bada, orduan umeak denbora gehiago egon behar du ospitalean, eta hortik sor daitezke gerora neska-mutikoak gizarteratzeko arazoak. 

Horren arabera, Gurutzetako Ospitaleko Onkologia Pediatrikoko Unitatean batez beste 30 ume izaten dituzte egunez. «Gauetan etxera joaten dira. Umeek eta gurasoek ahalik eta bizimodu normalena egitea lortu nahi dugu». Era berean, 12 ume epe luzerako izaten dituzte Gurutzetako Ospitalean, gau eta egun. Navajasek zehaztu zuenez, urtean 55 haurren minbizi kasu inguru agertzen dira Araban, Bizkaian eta Gipuzkoan. 

Erreferentzia unitate eske 

Gurutzetako Ospitalea erreferentzia unitatea da haurren minbizien kasuan. Hain zuzen, erreferentzia unitateak falta direla salatu zuten minbizia duten haurren gurasoen elkarteek (Aspanovas, Aspanafoha eta Umeekin federazioak), guztiak ez baitituzte erreferentzia unitate espezializatuetan tratatzen. Horiek zaintzeaz, oinarrizko arreta zerbitzuak arduratzen dira. 

Era berean, autonomia erkidego guztiekin koordinatuta haurren tumoreen Espainiako erregistroa sortzeko eskatu zuten gurasoen elkarteek. Navajas doktoreak esan zien erregistroa berez 1980. urtetik badagoela Valentzian (Herrialde Katalanak), eta horri esker ikerketan, tratamenduan eta haurren zein gurasoen bizitza kalitatean hobetu ahal izan dela. 

Hego Euskal Herriko elkarteak 

Hona hemen minbizia duten haurren gurasoen elkarteak Hego Euskal Herrian: 

Aspanafoha (Araba): Telefonoa: 945 24 03 52 

Posta elektronikoa: aspanafoha@:jet.es 

Webgunea: http://www.cancerinfantil.org/aspanafoha/home.htm 

Aspanovas (Bizkaia): Telefonoa: 94 479 09 63 

Posta elektronikoa: aspanovas@:aspanovasbizkaia.org 

Webgunea: www.aspanovasbizkaia.org 

Aspanovas (Gipuzkoa): Telefonoa: 943 24 56 20 

Posta elektronikoa: aspanovas@:inicia.es 

Webgunea: www.aspanovasgipuzkoa.org 

Adano (Nafarroa): Telefonoa: 948 17 21 78 

Posta elektronikoa: adano@:correo.cop.es 

