En una pequefia isla, acosada por el bloqueo genagdidperial, suceden casos como este...

Por estas cosas es por las que defenderemos, tastaierte, a nuestra Revolucion:
Enfermedad congénita impide sudar a nifio de tres ai$

Por: Isis Sanchez Galano, estudiante de Periodismo

El pequefio Yaser Alejandro Galafet padece de displactodérmica congénita, una enfermedad muy rara,
caracterizada por alteraciones y afectaciones tinta epidermis como de los anejos cutaneos

JIGUANI, Granma.— A primera vista no parece est#erno. La inocencia de sus afios le hace ver edmun
lleno de colores y solo el calor y los rayos dergerrumpen su felicidad.

Yaser Alejandro Galafet Tapia tiene tres afios dadeg padece de displasia ectodérmica congénita, una
enfermedad muy rara, caracterizada por la preselecateraciones y afectaciones tanto de la epidezamo de

los anejos cutdneos, que suele ocasionar defettpele, dientes, ufias, glandulas sudoriparas g estucturas
térmicas.

«A los 15 dias de nacido, dandole el bafio de sdhganaranas, el nifio comenz6 a mostrar una cdboraoja en
la piel, y lo senti caliente», explica la madreseiia Tapia Fernandez. «Al comprobar la temperatnta fiebre
de 38 grados y medio. Lo llevamos con una dermgajlg ella fue la primera en sospechar la enferthelda
remitié a Santiago de Cuba para confirmarlo yslppimos que Yaser presentaba problemas en el fimiento
de las glandulas sudoriparas. No podia sudar @i tera temperatura normal».

—¢ Cudl fue tu reaccion y la del resto de la familizuando los médicos confirmaron que Yaser tenia una
enfermedad congénita incurable?

—Todos nos asustamos muchisimo, y sin tener urmdadaenocion de lo que podia ser, pensamos lo peer.
médicos nos explicaron algunas caracteristicas dmfiermedad: dientes puntiagudos, piel aspera pelo —
cosas que no estaban presentes en él. Albergamdsasesperanzas, porque a pesar de que debidbastar
extremos cuidados, podria desarrollarse y tengdéde un nifio sano.

«La enfermedad no reduce las expectativas de Digispués de muchos analisis y varias pruebas, |[dEoséhan
manifestado que es posible que en el transcurdosdafios, con el desarrollo fisico y mental, que&da ir
desapareciendo».

—¢ Qué indicaciones y medicamentos usa para hacer sngoportable la enfermedad?

—El no puede coger sol ni someterse a altas temypasa porque aumentaria el calor corporal y pasrésionarle
dafnos cerebrales y convulsiones, por lo que semiecda en estos casos vivir en un clima frescoatdmafios
frecuentes de agua fresca o utilizar aspersoresnpantener la temperatura corporal normal.

«Los medicamentos que utiliza con mayor frecueseialos antibioticos y vitaminas, porque como sienene
calor y esta tanto tiempo mojado, presenta prolderagpiratorios. Todo lo demés en Yaser es nodmalan
dolores de cabeza, catarro y cualquier enfermeidals v



—¢ Qué atenciones ha recibido?

—A\ principio no todo fue féacil, pues este pade&nto no es muy frecuente. Cuando se confirmé siemia le
asignaron un aire acondicionado y algunos equilgasredomeésticos para facilitar la elaboraciénatedlimentos.
Yo soy veterinaria y hace un mes me acogi a ladeeYrabajo y Seguridad Social, recibo el salarioqouidar a mi
hijo enfermo.

«Yaser no puede comer alimentos ricos en caloriagumbres».
—¢ Puede asistir a una escuela normal y convivir castros nifios?

—Los médicos han explicado que es mejor la educaeidla propia casa; asi que cuando llegue el momen
recibird la adecuada atencion con un maestro quédr&ex impartirle clases en el hogar.

«Mantiene relaciones normales con otros nifiosalyzeeactividades propias de su edad, siempreidda de los
mayores, y evitando que quiera hacer lo mismo gsedemas, para impedir complicaciones ante un golpe
accidente».

—¢ Es dificil compaginar su intranquilidad con las osas que por su enfermedad no puede realizar?

—Es hiperactivo, esta siempre en constante movimie permanece mas de cinco minutos en el migegojy

hay que estar todo el tiempo encima de €l paraadoig vigilarlo, pero no resulta tan dificil. Cudmpasa mucho
rato jugando y se siente acalorado, él mismo wWepile un bafio (lo bafiamos hasta siete veces @ia)ltoma

agua fria y se refresca con el aire acondicionado.

«Cuando era mas pequefio rociaba su cuerpo conoumzator o se metia debajo de una llave de agua.
Inconscientemente hace mas facil su convivencidacenfermedad».

—Sus mejores dias...

—Es feliz sin sol y sin calor. Los dias nubladasyibsos o invernales son excelentes para €l. Qutabs estan
con abrigos, esta sin camisa y en calzoncillos.noahes, por lo general més frescas, son favorahlessu salud
y bienestar.

Al anunciar la despedida, Yaser lo hace cantanti@igo un camion de platano, con ruedas de chiitasrr» con
esa ingenuidad tipica de un nifio que, a pesar gadecimiento, disfruta los placeres que le delpaviala.



