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LA FAMILIA UGARTE |
CREA UNA ASOCIACION |
DE LUCHA CONTRA EL CANCER
EN MEMORIA DE SU HIJO

Rosa Cuervas-Mons

E emite en television
un anuncio que mues-
tralas patas de dos ca-
millas frente a una pa-
red y a un nifio chutan-
do un balén. “Esto
nunca deberia ser una
porteria”, dice una voz
en off. Y es verdad. Dos
camillas nunca deberian ser una porteria y
los nifios nunca, nunca deberfan enfermar.

Porque no se entiende. Porque la en-
fermedad y la muerte de un nifio son dos
de esas cosas que -como decia un sacer-
dote jesuita- hay que apuntar en una li-
breta para preguntarle a Dios.

Pero el cancer existe y no distingue: se
llevo a Pablo Ugarte con solo 10 afios. Sus
padres, sus hermanos y todos los que le
conocieron han querido sacar de “esta du-
ra prueba” conclusiones positivas -tantas
como virtudes tenia Pablete- y solo una
negativa -que él ya no esté-.

Le diagnosticaron
sarcoma de Ewing, un
cancer agresivo con
una tasa de mortali-
dad del 40 por ciento

Hace solo cuatro meses que perdi6 a su Pablete, pero la voz de Mariano Ugarte
no suena desesperada ni triste porque él, su mujer Dori y sus cuatro hijos
fueron afortunados: “Solo nosotros tuvimos a Pablo. Solo nosotros tuvimos la
suerte de disfrutar de él y solo nosotros tuvimos el honor de cuidarle”. A Pablo
Ugarte (2000-2010) se lo llev6 un cédncer. Su recuerdo, su eterna sonrisa -“para
todos hasta dos dias antes de marcharse”- y su alegria siguen vivas en su
familia. La asociacién que lleva su nombre es el mejor homenaje de los suyos.

Asi que, con la misma serenidad y es-
peranza con que Mariano Ugarte habla de
su hijo -“ese es mi hobby, hablar de é1”-, en
ALBA contamos la historia de un nifio que
deja tras de s una enorme huella y una
asociacion que hard lo imposible por con-
tribuir al final del cdncer. “Alguin dia ten-
drd que ser, ;no?”.

Paso dos anos entre
su casay el hospital,
pero no se libro de los
examenes: aprobo sus
dos cursos, y con nota

Tenia 8 anosy se pasaba el dia jugando
y haciendo deporte, asi que cuando em-
pezo a quejarse de dolores en la pierna,
sus padres pensaron que serian agujetas o
una lesion. “Piensas que en tres o cuatro
dias se le pasa’.

Dias después y sin que los analgésicos
hicieran efecto, lo llevaron al médico. Siete

Era un nino de ocho
anos y se convirtio en
un adulto de diez: “Se
hizo mayor de golpe,
y aumento su fe”

pediatras y dos traumatélogos, y ninguno
encontraba nada. Pablo seguia con dolo-
res, asi que sus padres lo llevaron a un mé-
dico amigo de la familia que le hizo un
chequeo completo y lo mandé al hospital
La Arrixaca de Murcia. “Alli vieron todas
las pruebas y nos dijeron que tenia que
quedarse ingresado’.

Tres semanas después, ya en noviem-
bre de 2008, les dieron el diagnéstico: sar-
coma de Ewing, un cdncer agresivo con
una estadistica de mortalidad del 40 por
ciento. “Era lo dltimo que esperdbamos,
no te lo puedes creer, pero ese mismo dia
comenzamos a luchar”.

Dice Mariano Ugarte que ni él ni su
mujer valoraron nunca, jamads, la posibili-
dad de perder a Pablo. “Te aferras ala feyy,
en nuestro caso, ala conviccién de que Pa-
blo se iba a curar. Jamds pensamos otra
cosa’. Hasta que un dia, ya en Madrid, un
médico les dijo la frase que nunca habrian
querido oir, pero que preferian saber: “Las
posibilidades de supervivencia de Pablo
son muy bajas”.

Nunca lloro ni puso
una mala cara; solo se
quejaba del hospital
porque era “un rollo”,
recuerdan sus padres
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Pablo Ugarte con sus padres, Dori y Mariano, el dia de su primera comunién.

Ellos se quedaban el dolor y la preocu-
pacion. Ni Pablo ni sus cuatro hermanos
-Dori, Mane, Quique y Marta- fueron nun-
ca conscientes de la gravedad de la situa-
cion. “Intentamos mantener siempre una
vida normal, la gente se sorprendia cuan-
do se enteraba de que nuestro hijo estaba
enfermo porque procurdbamos que en
casa hubiera alegria, lo que, por otro lado
y con cinco nifios, es facil”.

Un bebé sin padrino

As{, en un ambiente todo lo normal que
permitian las circunstancias y con toda la
esperanza del mundo, fueron pasando los
meses, las sesiones de quimio, el autotras-
plante de médula y la radioterapia.

A finales de 2009 Pablo volvié a quejar-
se del mismo dolor y las pruebas confir-
maron que el cdncer habia vuelto. Queda-
ban entonces dos lineas de actuacion. La
primera no sirvié de nada, se deseché la
segunda por considerarla inapropiaday
lleg6 una tercera. “Fue increible; hubo una
mejoria tremenda, desapareci6 la metds-
tasis, el tumor se redujo... Pablo pasé un
verano maravilloso, en la playa, la piscina,
jugando... estaba fenomenal”. En septiem-
bre, una prueba rutinaria detect6é un nue-
vo punto en la parte posterior de la cadera
y, a partir de ahf, cuenta Mariano, fue en
picado. Ya no habia tratamiento y empez6
anecesitar cada vez mds transfusiones.

Pablo, ahi fueron conscientes, se iba.
Cuenta Mariano que, si bien es necesario
decir alos padres de un nifio enfermo la
verdad -“es mejor saber la realidad”-, es
importante hacerlo con tacto.

“Se puede ser realista sin ser duro. La
peor frase que puedes escuchar es que
las posibilidades de recuperacion de tu
hijo son muy reducidas. Sin embargo,
también entiendo que para el médico es
la peor situacién emocional posible, y
decir eso a unos padres no debe de ser
facil”, reconoce Mariano. Recuerda tam-
bién cémo una doctora del hospital San
Rafael, Marta Baragafio, les decia las co-
sas tal como eran, pero sin utilizar tér-

Vivir el presente,
disfrutar cada minuto
y no inventar proble-
mas irreales. Esas son
las lecciones de Pablo

minos médicos. “Pablo estd muy malito,
muy malito”. Eso era suficiente.

Los Ugarte insistian: “Va a haber un
milagro”, y ella simplemente respondia:
“Mariano, me encantaria, pero...”.

Pablo, mientras tanto, vivia entre dos
aguas; entre la vida de un nifio de apenas
10 afios y la seriedad de quien madura a
golpe de hospital. “Yo ahora veo a mi hijo
de 8 afios, que no es nada, es un enano, y
me acuerdo de Pablo, que enfermé con es-
ta edad, y pienso: ‘Es un crimen’. Se hizo
mayor de golpe”.

Y se acerc6é mucho a Dios -“si que co-
gio fe, buf, con 10 anos...”- y fue conscien-

OBJETIVO:

DEJAR
ALOS ONCOLOGOS

EN PARO

Cuando Pablo se fue, sus padres
pensaron que habia dos formas de
afrontar su pérdida: “Una buenay
una mala, y escogimos la buena”.
Intentan ser optimistas, recuerdan
cada sitio donde Pablo estuvo, re-
cuerdan su alegria...y han puesto en
marcha una asociacion sin &nimo
de lucro pararecaudar fondosy
ayudar a que, algln dia, los médicos
oncologos estén en paro. La Asocia-
cion Pablo Ugarte destina todo lo re-
caudado al grupo de investigacion
del doctor Roman, en el hospital Rei-
na Sofia de Cérdoba, un referente
mundial que se dedica a la investi-
gacion molecular en la lucha contra
el cancer. Alli, decimos, va todo lo
recaudado “menos un poco que
guardamos para llevar regalos en
Navidad a los nifios de los hospita-
les en los que estuvo Pablo. A él le
toc6 pasar un dia de Reyes y son di-
as muy sensibles”. En poco mas de
dos meses han conseguido reunir a
600 socios. No necesitan grandes
donaciones, sino un poco de cada
uno -como los dos euros que ingre-
s6 un parado-, que haran un mucho.

te de su enfermedad, pero no sufrio ni tu-
vo miedo. “Un dia me pregunté que qué
pasaba si un bebé se quedaba sin padrino.
Eso me lo dijo porque él era el padrino de
una prima suyay, en realidad, me estaba
preguntando por su vida. Yo le dije que no
pasaba nada, que se le ponia otro, pero
que por qué me preguntaba eso, y él me
contesté que por nada’.

Dice Mariano que, hasta cuatro dias
antes de fallecer, su hijo no tuvo dolores ni
sufrimiento -“los ultimos cuatro dias si,
tenfa mareos y dolor, que le quitdbamos
inmediatamente con analgésicos”- y que
solo se quejaba del hospital porque era
“unrollo”.

Mientras esté aqui

Un rollo con exdmenes incluidos, porque
Pablo estudi6 tanto en casa como en el
hospital y sacé adelante dos cursos esco-
lares, y con nota. “Estudiaba mucho, nun-
ca estuvo mimado ni consentido”.

Pero si rodeado de amor: de su fami-
lia, de sus amigos y de los amigos de sus
padres. Todos se volcaron con un nifio
que jamds puso una mala cara, que ja-
mds lloré y que jamds se rebel6 ante una
vida de hospital que le impedia ir a dar
patadas al balén.

“Siempre, incluso los dias que peor se
encontraba, tenfa una sonrisa para todo el
mundo y a todos les daba una palmadita
en la espalda. Los tiltimos dias se acercaba
su hermana pequefia a verle y él siempre
sonrefa, a pesar de su dolor de cabeza’.

Pablo, dice su padre, era excepcional.
“Era el centro no solo fisico (era el media-
no), sino espiritual de sus hermanos”.

Y ellos lo echan de menos, y se acuer-
dan todo el dia y a todas horas de €], de lo
que harfa en esa circunstancia, de lo que
dirfa... y por las noches, preguntan por él a
su padre. Pero lo llevan con naturalidad.
“Pablo se nos fue un sdbado y ese martes
fueron los cuatro al colegio, sin posibili-
dad de queja; mi mujer y yo quisimos que
hicieran vida normal”.

Todos han aprendido las lecciones de
Pablo. Que la vida es corta y se va, se te
puede ir, en cualquier momento. Que el 90
por ciento de los problemas son inventa-
dos -“porque nos aburrimos”- y que las
malas caras, los enfados, las tonterias, no
deben tener cabida. Que hay que disfrutar
de la vida y saborear cada momento -“que
no quiere decir ser un macarra”’- y que pla-
nes de futuro, los justos, porque el mana-
nano lo asegura nadie.

“Una semana antes de que Pablete se
fuera, la gente me preguntaba que cémo
estaba, que como lo llevaba, y yo siem-
pre respondia lo mismo: ‘Lo tengo aqui
y, mientras esté aqui, le puedo dar besos
y abrazos, lo puedo achuchar y disfruto
de él'”.

Y asi hicieron, disfrutaron de Pablo
hasta el dia 27 de noviembre. “Ese sdbado
por la noche, a las diez menos cuarto... se
acabé. Bueno, o empez6. Ahf empezo la
historia de Pablete de verdad”.

Ahi, en el Cielo. Y ya preguntardn a
Dios por qué.

La asociacion destina
sus fondos al equipo
de investigacion mo-
lecular del Dr. Roman
contra el cancer

Jordan Rice.

Salve

primero a
mi hermano

Jorge Enrique Mjica, LC

A senora Dona Rice y sus dos
hijos, Jordan y Blake, regresa-
ban a casa después de un dia
de compras. Llovia, eran
conscientes del mal tiempo por el que
atravesaba la mayor parte del territorio
australiano, especialmente la zona de
Brisbane, durante la segunda semana
de enero de 2011, pero no se imagina-
ron que en poco tiempo el coche esta-
ria cubierto por el agua. No tuvieron
que esperar demasiado: sus vidas ya
corrian peligro. Llamo a los servicio de
emergencia, pero ya estaban en el hilo
que separa la vida de la muerte. Un se-
for se aventuro al rescate de Donay
sus hijos de 13y 10 afios, quienes ya ha-
bian sido arrastrados por la creciente.
“Salve primero a mi hermano”, fue
la peticion de Jordan, el nifio de 13
anos, cuando el socorrista le agarré la
mano. Sacaron a Blake del coche, pero
al tratar de regresar la cuerda se rompio.
Bastaron unos segundos para ver engu-
llidos por el agua a Dona y el pequefio
Jordan. “Solo intento imaginar qué es lo
quele pasé aJordan por la cabeza aque-
llos momentos. Aunque estaba muerto
de miedo, dio su vida por su hermano.
Es nuestro pequeiio héroe”, declaro el
padre de Jordan y Blake al periédico
The Australian. “Yo le prometi que todo
iba a salir bien y segundos mds tarde la
cuerda se rompi6. Lamento mucho to-
do lo ocurrido a la familia y me siento
muy mal por no haber podido hacer
nada mds”, dijo Warren McErlean, uno
de los rescatistas.

Esta historia dramdticamente real
nos permite ver la capacidad de re-
nuncia de si mismo por amor al otro.
En un tiempo en que el individualismo
nos hace velar tinicamente por noso-
tros mismos, el ejemplo de Jordan in-
vita a preguntarnos de qué seriamos
capaces por nuestro préjimo. En este
caso fue su hermano de sangre y por
eso la pregunta se vuelve todavia mds
radical cuando consideramos la frater-
nidad tan pregonada entre todos los
hombres, pero que en situaciones co-
mo esta nos hacen ponernos de frente
al significado radical de lo que ella im-
plica. Por lo pronto este testimonio de
vida invita a la meditacion personal.





