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VENTANA DEL PACIENTE

Tras la muerte del pequeno, con apenas 10 anos, sus padres decidieron crear la asociacion que lleva su nombre: «Pablo Ugarte».
De esta forma recaudan fondos para luchar contra un tumor infantil que acaba con la vida del 40% de los afectados

Pablo contra el sarcoma de Ewing

Alba Jiménez ® MADRID

oy, el corazon de Pablo
late mas fuerte que
nunca. Lo escuchan
quienes mejor le cono-
cen. Con apenas diez anos, un
sarcoma de Ewing cerroé sus 0jos,
pero no su alma. Esta vive en la
asociacion que lleva su nombre
«Pablo Ugarte» y que nacio6 para
ayudar a otros ninos como €l.
Porque el cancer que se llevo a
Pablo es caracteristico de la infan-
cia y tiene unas estadisticas de
mortalidad de aproximadamente
el 40 por ciento. No hay evidencia
cientifica de que sea congénito,
sino que se debe a alteraciones del
propio sistema inmune.

SU LEGADO
Elpequeno y su familia lucharon
durante dos anos contra la dolen-
cia. Comenzo con un dolor en la
pierna y un mes y medio de viajes
de médico en médico, hasta queen
el hospital murciano La Arrexaca,
dieron con ello. «El tumor estaba
localizado en la cadera, en la pala
iliaca derecha, y no habia posibi-
lidad de operarle», recuerda Ma-
riano, su padre. A los cuatro dias
del diagnoéstico comenzoé su primer
ciclo de quimioterapia. Enlos seis
meses que duro el primer trata-
miento, su entorno mas proximo
procuré normalizar la situacion,
aunque €l ya sabia perfectamente
lo que habia. Pese a todo, ni una
mala cara, ni una protesta, ni un
llanto... «Le recuerdo riéndose y
siempre en sus buenos momentos.
Su madre, Dori, y sus hermanos,
Dori, Mane, Quique y Marta, ha-
blan de Pablo con naturalidad»,
explica su padre.

Mas ciclos de quimio, trasplan-

te de médula, ingresos, periplos
por hospitales, entre ellos el Qui-
ron y el San Rafael de Madrid...
«Damos gracias, porque siempre
han hecho todo lo que estaba en
sus manos. Pablete era como un
hijo para médicos y enfermeras.
También en los colegios en los que
estuvo, Angel Le6n y Virgen de
Begona. Y en la Armada Espano-
la, donde trabajo, nos facilitaron
mucholas cosas», incide Mariano.
Pese atodo, Pablo se fue el pasado
27 de noviembre. Decidieron en-

«Queremos colaborar
en la investigacion
del cancery las
enfermedades de
larga duracion»

vy

tonces afrontar la pérdida de la
mejor forma posible. Creando la
asociacion. Ahi, dice su padre,
comienza la verdadera historia de
Pablo. «No podia quedarme en
casa viendo como le pasaba a otros
nifios».

E120 de diciembre arranco, con
el objetivo de colaborar en la in-
vestigacion y la lucha contra el
cancer, y apoyar a las enfermeda-
des de larga duracion, en especial
las que afectan a los ninos. Los
asociados donan de forma volun-
taria el importe que desean. «La
idea es que siendo muchos, con
muy poco de cada uno consigamos
un gran todo. De hecho, todo lo
recaudado va integro para esta
lucha. Nada se queda en las arcas.
Los folletos que lanzamos salen
de nuestro propio bolsillo». Asi,
son ya mas de 400 socios a los que
estan muy agradecidos, entre los
que hay personas de diversa pro-
fesion, y nacionalidad: Australia,
Irlanda, Reino Unido, Canada Is-
rael y Estados Unidos. Y mientras
el legado de Pablo crece poco a
poco, un olivo y un almendro
guardan su esencia. «Esparcimos
en ellos sus cenizas porque los
ultimos cinco dias sélo comia al-
mendras y aceitunas».

DATOS DE INTERES:

Asociacion Pablo Ugarte

C / Breton de los Herreros n° 13, 2°Derecha
28003 Madrid

TLF: 659403323 / 608993800

CORREO ELECTRONICO:
asociacionpablougarte@gmail.com
NUMERO DE CUENTA:

2080 0871100040008676
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El afio pasado hubo una gran participacion

Carrera por las enfermedades raras

Redaccion ® MADRID

urante una carrerahay
esfuerzo, fatiga, ganas
de abandonar, pero
también coraje y fuer-
za y motivacion por llegar a la
meta. Esos minutos se convierten
en toda una vida para los pacien-
tes afectados por enfermedades
raras. Por eso, hoy se celebra por
segundo afio consecutivo la carre-
ra organizada por la Federacion
Espaiiola de Enfermedades Raras

(Feder) en colaboracion con Shire
y Grupo Dia, con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras. El objetivo: Reunir a gran-
des y pequenos en favor de la es-
peranza de las personas con estas
dolencias desconocida.

El jugador de fitbol Andrés
Iniesta ha querido participar un
anomasy ha prestado suimagen
para animar a todo el mundo a
formar parte en la carrera. La
participacion de los nifios es una
de las novedades de este ano, de

esta forma la Feder pretende que
la carrera sea un punto de encuen-
tro para familias, amigos, asocia-
ciones y corredores. El escenario
es de nuevo la Casa de Campo, alli
debe dirigirse a las 12.00 horas
todo aquel que quiera correr y
pagar solo el precio simbolico de
seis euros. Para la «pequecarre-
ra», solo deben abonar tres euros
con camiseta y medalla de regalo.
Losnifos, ademas, podran disfru-
tar de cuentacuentos y diversas
actuaciones ludicas.



