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Escambray

La sobrevida de Francis

Francis Rodriguez Real ha enfrentado durante 17 aiios una fibrosis quistica, enfermedad hereditaria grave que requiere de segui-
miento cercano y multidisciplinario

Texto y fotos: Arelys Garcia

“Estamos 21 dias aqui y
nueve en la casa. Vivimos mas
en el Hospitalito que en Caja de
Agua y agradezco a los doctores
Anaisa y Redelio y a todos los
que han mantenido con vida a mi
hijo desde los 32 dias de nacido,
practicamente”.

Del rostro ajado por las horas
de sobresaltos y mal dormir brota
el agradecimiento de la madre
espirituana Ismaday Real Reyes.
Su hijo Francis Rodriguez tiene 17
anos y mas de la mitad de su vida
ha permanecido ingresado en el
Hospital Pediatrico Provincial José
Marti Pérez. La ciencia y los afectos
han hecho que sobreviva todo este
tiempo a una fibrosis quistica (FQ),
enfermedad hereditaria grave que
requiere de un seguimiento cercano
y multidisciplinario.

DE DIAGNOSTICOS
Y CERTEZAS

Aquellos vomitos y diarreas,
aquellas deshidrataciones cons-
tantes, aquella hernia abdominal
creciendo daban mala espina a
Ismaday, quien una madrugada,
apenas la claridad dejo ver el terra-
plén, polvoriento salié caminando
los 4 kildmetros que separan a
Caja de Agua de Tuinucu, municipio
de Taguasco. El diagnéstico médi-
co confirmé, tiempo después, que
las corazonadas de madre eran
ciertas.

La doctora Anaisa Marin Acosta,
especialista de primer grado en
Pediatria y hoy jefa del servicio
de Respiratorio en el Pediatrico,
conoce al dedillo la historia clinica
de Francis.

“Lo recibimos aqui cuando era
todavia un lactante, bien malito,
con una hernia abdominal gigante,
que pudimos intervenir quirdrgica-
mente alrededor de los seis anos
de edad. Sin embargo, antes hubo
que estabilizarle los trastornos
digestivos serios que presentaba.
Fue una operacion muy riesgosa;

duré alrededor de cuatro horas,
pero no hubo complicacion, el ries-
go anestésico fue poco y libramos
esa batalla, después tocé enfrentar
otras no menos dificiles.

“Desde un inicio —prosigue
Anaisa— el nifo presentaba vo-
mitos, diarreas, deshidratacion
grave; todo ello asociado a un com-
promiso nutricional importante, a
una desnutricién proteico-energé-
tica marcada. Luego, aparecieron
los cuadros respiratorios y las
sospechas de una fibrosis quistica
fueron mayores hasta confirmarse
el diagnéstico a los dos afos de
edad. A partir de entonces, los
ingresos fueron mdltiples por
exacerbaciones del padecimiento
con cuadros ya no digestivos, sino
pulmonares”.

Debido a las condiciones am-
bientales donde reside el paciente,
digase exposicion al polvo y al olor
a azufre proveniente de la refineria
Sergio Soto, de Cabaiguan, ade-
mas de las complicaciones pro-
pias de la afeccion, la estadia de
Francis en el Pediatrico Provincial
ha sido casi permanente durante
17 anos.

“Yo vengo de muda casi siem-
pre para el Hospitalito, porque lo
que mas el nifio aguanta en la casa
son nueve dias. Vivimos en Caja de
Agua, un lugar muy intrincado, muy
frio, con mucho polvo del terraplén,
y todo eso le hace mucho dano al
nino”, afirma la mama.

“Me dedico al cuidado de mi
hijo exclusivamente, me es imposi-
ble trabajar y dependo de lo poquito
que mi esposo siembra para poder
comer y mantenernos”.

Y dada esa situacion, ¢usted
ha tramitado su caso con Asisten-
cia Social?, inquiere Escambray.

“Cuando él estaba chiquito
me dieron una chequera. Ya no la
tengo, hace rato me la retiraron por
el tema de los reajustes que se
hicieron. Después de eso, he ido
al Gobierno con los resimenes de
la historia clinica para que valoren
mi caso para que al menos me
den una cuota de gas; todavia no

me han dado respuesta. No tengo
ayuda social de ningun tipo.

“Como te digo esto, te digo lo
otro, estoy agradecida a los médi-
cos y enfermeros de este hospital
por tener a mi hijo vivo. A él no le
han faltado los medicamentos ni
un dia. Y cuando uno escasea, se
buscan variantes; si no hay de un
tipo, se busca otro. Esta es mi otra
familia”, resalta Ismaday.

SALVAR CON LA MEDICINA
Y LOS AFECTOS

En Sancti Spiritus, 11 ninos
con FQ estan incluidos en el
Programa Nacional de Atencién
Integral a pacientes con dicha
afeccion, que segun la literatura

Ismaday Real, la madre de Francis, agradece el esmero con el que ha sido atendido su hijo en el Pediatrico espirituano.

Un equipo multidisciplinario atiende a Francis desde pequeno.

médica, es una enfermedad ge-
nética de herencia autosémica
recesiva, es decir, la madre y el
padre portan el gen que la causa;
pero no la padecen.

ciento de los medicamentos que
requieren, en su mayoria altamente
costosos, se garantizan; aunque
ello implique sortear todas las
barreras que impone el bloqueo.

Yo vengo de muda casi siempre para el Hos-
pitalito, porque lo que mas el nifio aguanta en la
casa son nueve dias. Vivimos en Caja de Agua,
un lugar muy intrincado, muy frio, con mucho
polvo del terraplén, y todo eso le hace mucho

dano al nifio

Esta enfermedad afecta, princi-
palmente, los pulmones y, en menor
medida, pancreas, higado e intestino;
su tratamiento demanda de antibi6ti-
cos, enzimas y mdltiples ingresos por
el dificil manejo del padecimiento.

La atencién a estos pacientes
es multidisciplinaria —senala la
doctora Anaisa Marin, al frente de
la Comisién Provincial de FQ— y
la consulta de seguimiento esta
conformada por pediatras, gas-
troenterélogos, nutriélogos, neu-
mélogos, microbidlogos y personal
de Enfermeria.

“En los dltimos anos en Cuba
—significa— el diagnéstico se hace
al bebé al quinto dia del nacimiento,
a través de la toma de una muestra
de sangre obtenida del talén. Dicha
prueba contribuye a un diagndstico
mas temprano y un mejor pronésti-
co para los enfermos”.

A pesar de las carencias eco-
némicas existentes hoy en el pais,
estos pacientes disponen de una
dieta diferenciada vy, el ciento por

Durante los ultimos dias —ma-
nifiesta la especialista— se ha
hecho dificil, por ejemplo, tener
disponible la pancreatina, farmaco
esencial para estos nifos. Aun asi,
se han buscado alternativas para
no afectar el tratamiento a estos
enfermos.

En 17 aios, ¢cuantos hilos
de sensibilidad habran tenido que
tejerse para mantener con vida
a su hijo?, inquiere finalmente
Escambray a la madre agradecida
de Francis.

“Imaginese, no habia acabado
de nacery ya mi hijo estaba ingre-
sado aqui. Son muchos anos de
lucha con él y mucha generosidad
imposible de olvidar. Cuando su
operacion de la hernia abdominal
gigante, la doctora Anaisa estaba
de guardia. Ella vino antes de
tiempo y se fue al salon con él, y
hasta que no termind, que lo vio
respirando y todo bien, no se fue
para su casa. Eso no hay dinero
que lo pague”.



