Nacida para salvar a su hermana

Erine sufria leucemia mielomonocitica.grdnica, que conlleva la muerte

segura si no se realiza un trasplant

w acara y lacruz de esta historia
tienen nombre de nina, Erine.
‘l.;l tarde del 13 de abril del
e 2004 Hegaron 3 420 kilos de
felicidad a la vida de Esther, de 26 anos,
v Christian. de 21. que emprendian la
emocionante aventura de ser padres. Bi-
berones, panales. noches de vigilia, pa-
pillas.. . todo giraba en tormo a esta pe

quena estrella que, en pocos meses., em-
pezo a apagarse. A los seis meses enfer-
maba con regularidad. las visitas al
pediatra eran lrecuentes y su madre dor-
miaabrazadaa la pequena en el solid por-
que ésta apenas podia respirar. Se recu-
peraba y volvia a recuer y, a pesar de lo
hien que se lo pasaba en la guarderia,
Erine noteniauna vidanormal.

Enel verano del 2005, decidieron irse
de camping a reponer fuerzas. pero Erine
empezao a dejar de comer., tenia diarreas,
vomitaba v se ponia a 40 de liebre. Enour-
vencias le diagnosticaron una gastroente-
ritis aguda, pero ni con suero se curaba,

Miis bien al contrario, seguia vomitando,

las QJerds eran cada vez mas oscuras ¥
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perdia movihidad. Despues de un sinfin

de prucbas, llegd un diagnastico gue tue

¢como una sentencia condenatoria: «Su

hija tiene lereemianiielomonocitica cro-

nica». Esther se sentia como si le hubie-

ran L|tlil;:t1\l la piela mes. el corazon se

le salia del pecho v su cerebro sélo se ha-

cia la misma pregunta: < Cone es posi-

ble que hava pasado esto-_staenlerme-

. el 278 de las leuce-

dad. que solose da

mias infantiles, conlleva una muerte se-
aura si no se encuentra un trasplante de
médula dsea totalmente compatible. A
Erine le dieron cuatro anos de vida y apur-
tir de ese momento empezo una carrera
contrareloj para venceralamuerte

F ¢ Como reaccionaste al recibir la

noticia?

sTHER

magimate! Nada te-
sesperada. me sen-
tia impotente. deje de comer. salo pensa-
ba en mi nind. en tocarla. en besarla. en

il
nia sentido, estabi

abrazarla. en no separarme nunca de
ella... jAlgo me estaba arrcbatando el
presente vel futurode mibehé!

P.: ¢Y gué hiciste?

‘médula gsea compatible

E.G. Empecé abuscar por Internet quéera
la leucemia. un glébulo rojo. un glébulo
blanco.... Ningin médico me lo hahia
explicado nunca y. cuando me daban las
analiticas, me quedabaigual. Desde el
primer momentocambid laalimentacion,
toda la comida era natural, sin pesticidas
ni conservantes, nada de fritos, ni conge
lados. ni precocinados, ni microondas,
me decanté por el reiki, la homeopatii. ..
Queria fortalecer el sistema inmunologi-
co de lanifia. no sabia si eso me ibaa fun-
cionar, la medicina estabaahr, pero yo in-
tenté hacerotrus cosads

F.: Cada vez que anochecia debia ser una pe-
sadilla...

Eraagobiante v mas cuando te van
cerrando puertas. porque si me hubieran
puesto un caminito de rosas pues vas ha
ciendo y vu estd. Pero no me dejuban,
i Tengo tanto odio v tanta rabia hacia la
burocricial

Empezoun largo peregrinaje al hospi
tal Sant Joan de Déu de Barcelona, con
andlisis de sangre, punciones lumbares,
controles rutinarios.... Esperaron durante




Erine volvid a nacer el 18 de marzo del 2008, cuando recibié el trasplante de células madre extrai-

das del corddn umbilical de Izel. Su historia ha despertado el interés de dos productoras de cine.

un ano un donante en la Fundacion Inter-
nacional Josep Carreras ¥ poco a poco la
esperanza menguabay la vidade Erine se
apagaba

o o

It W Qe Pasa nas gl u"rl
le pregunto- vy helada se que
do cuando ova L respuesta: « Hay que 1e-
ner fe Fe Al diablo, no podia g
darme de brazos cruzados esperando a
que llegara v decidi luchar, | Queé otier re
miedio lequeda a una madre ! Saqué fuer-
as de donde no las tenia y empecé a bus-
car mi propia solucion, Y tive suerte de
peder hacerlo porgue habia padres en el
hospital que dadea la situacion critica de
sies hijos habian dejado de rabajar para
estar asu fados . Erine intentaba hacer vi-
dinormal en la guarderia, pero, a medida
que pasaba el tempo. aumentaban la fie-
bre, las latigas, los sudores nocturnos, la
perdicdade peso, problemas enel oido.en
el pulmaon, en ¢l estomago. .. jHabia que
buscar una solucion!. A efectos médicos.,
suhijaeraun porcentaje mas. y unode los
Esther no se resignaba. « T

JManda narices! Si me hubiera

]‘L'l ] l"l'l'\
ner fe

quedado sentada esperando la fe, mi hija

habwia muerto, asi gue movilicé cielo
tivrrea para gue me escicharan. A veces
me preguntaba: JEs gue Dios me ha juea
derle mietla pasadea de ponerme a tna nina
enferma para ver como salgo de
esta? JParaque? [ Paracrecercomo per
saona,” En el ranscurse de la enfermedad
de mi hija he visto morivamuchos nifios
Cadavez quercgresabaasu casade Man
resa (Barcelona), Hena de humedades. de
grietas, con mas de 60 anos de antigiie
dad, el hogar de sus abuelos donde se ha-
bia criado. se le cata el mundo encima
Por el bien de su hija tuvo que mudarse a
un pisito de alquiler, no muy caro, porque
su sueldo como dependienta en una tien
dade ropanodabaparamucho.

«He tenido gente a mi alrededor,
pero me he sentido muy sola

Chnstian hacta lo que podia, pero una
enfermedad une o separa v aellos les lle
vo por caminos divergentes. Esther sélo
pensaba en su nina, dejo de lado los pro
hlemas de pareja v poco a poco fueron

distancidndose. « Dicen gue fos hombres
sonnuis débiles v como vo tengo ranto ca-
rdcter y nunca e he dejado pisotear por
nadie, se mantuvo al margeen. Se evadio
mucho. se aislo en su habitacion para ju-
garconlacensola y solome acompaitaba
lo justo parairalmédico. Era su formade
Hevar esta situacion, cada uno lo exterio-
riza a sw manera, pero él también ha su-

fridos, cuenta Esther. Finalmente, la pa-

reja se separo y ella se quedé con Erine.
«Stempre he tenido ami lado a mi familia
va mis amigos., pero en el fondo me he
sentido muy sola. Al anochecer, todoy se
iban a su casay vo me quedaba en lamia,
stfriendo dwrante cada hora, cada minu-
to, cada segundo. Ha sido una lucha v un
recorridomuy solitario.

La espera de un ano en la Fundacion
Josep Carreras no dio sus frutos v los in-
gresos de lanifaen el Sant Joan de Déu o
en la Vall d"Hebron eran cada vez mis
frecuentes. Alli. Esther vivio historias
que siempre permanecerin en un doloro-
sorecuerdo: « Extarenlas camaras conla
quimioterapia es algo thumano. Re-
cuerdo aunamadre gue pedia que murie-
ra suhijo porgue va no podia aguantar el
dolor; otro padre tentala cara desfigura-
da de tanto Horar: aiin me acuerdo de
Jennifer, gque vomitaba sangre, o @ una
nina de 5 aios ala que le gustabea disfra-
zarsede princesa, como a Erine, v que va
no se enciienira entre nosofross. Pero ¢l
Azar (UIsO qUe s¢ encontrara con una co-
nocidaque le hablo de latéenicade repro-
duccion asistida en la que. a través de un
diagnostico genético preimplantacional,
se pueden seleccionar embriones genéti-
camente. Ningun especialista le habia in-
formado sobre esta alternativa. asi que
nuevamente sola., decidid buscar infor-
mucion. rellenar innumerables formula-
rios, seguir protocolos absurdos y espe-
rar, « Las normeasy dicen gue hes de pasar
poria Fundacion Carreras, pero, si hay
mds alternativas, APOT que ne fe infor
men?” ;De quien es mi hija? ;Por qué e
de pasar por una comision para pedi
A los
ocho meses de iiciar los papeleos. le lle-
g Janoticia de que su peticion habia sido
denegada « v encinma me entero de que los
papeles no habian Hegado a tiempo. Me
gitebraron las esperanza vime hundieron

rermiso para salvar su vida? »
L

como persona con la pudietera burocra-
Claafirmacon contundencia.

Esther siguid informandose por su
cuenta v vio que habia una puerta abierta
en la Universidad Libre de Bruselas ven
¢l Reproductive Genetics Institute de
Chicago. Algunos amigos le ayudaron a
traducir las cartas al ingl¢s y Bruselas fue
la primera en contestar. ; El coste del pro-
ceso? 20,000 euros. Era una cifra prohibi-
tiva, pero una amiga de su suegra le sugi-

rio la idea de poner huchas en lugares es-
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trategicos. sin embargo Esther no queria
dar peni, «asi gue se nos ocirric poner
una foto de la nina v un relefonos Y esti-
16 L locura. La gente empezo a llamarme
para ver de gué se trataba. se solidariza-

ron. muchos comercios pedian mas hu

chas.el duenode 12 bares ¢« wgioofras tan

tas e incluso los taxis de Barcelona querti-
an tener la suya propia. « Fue un descon

trol, aquel acto de solidaridad me hizo
Horar muchos Esther y Christian volvie-
romn aunirse temporalmente para tener un
bebe ala carta. visjaron a Bélgica y se ini-
cio el tratamiento de fertilidad. La joven
produjo 39 dvulos que fueron extraidos
por via vaginal para fecundarlos in vitro
conelespermadel padre. Después de tan

tocalvario. lasuerte llamo asu puerta. Te

nia un 10% de posibilidades de quedarse
embarazada a la primera y o habia logra-
do. Seis embriones eran genéticamente
compatibles,

¢ implantaron dos y los
otros cuatro fucron congelados. Final
mente.esperabamellizos, pero durante ¢l
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embarazo perdicaunoy se tue a lbizapa
ra tener una mejor calidad de vida por el
clima. E6 19 de enero del 2008 nacio lzel.
un nombre que le puso su hermana, nadie
se explica de donde lo sacd., v que en len
guamavasignifica«dnicas.

Si la enfermedad reaparece,
ahi estaré para volver a luchar

Casidos meses despuds ingresaronen
la Casa Ronald McDonald, al lado del
Hospital de la Vall d"Hebron de Barcelo
na. donde residen varias familias mien
tras esperan a que sus hijos se curen del
cincer. Erme entro en lis camaras para
someterse o varias sesiones de guimiote-
rapia,se le cavoel pelo.perdialas fuerzas,
pero ganabasu pulsoalavida, Trasel tras
plante de e¢lulas madre extraidas del cor
don umbilical de Tzel. Ervine volvio a na
cerel 18 de marzo del 2008, Esther lo tie
«La Fundacion Josep Carrerays

ne claro
hace unat tabor enconiable, perolaalier

nativa de tener un hijo a la carta es mas
beneficioso, porgue iienes toddas lay posi

bilidades de salvar a r figjo, a e te ha

can un trasplante no emparemados . Es

ther ha sido unamadre coraje v su historia
ha calado tan hondo que dos productoras
se han interesado por plasmar su vida en
lacgran pantalke. Pera gquiere ircon calma
para que no tergiversen los hechos. Ha
publicado el libro «Cuando fa vida curas
(Plataforma editorial), una especie de
diarioque le haservidocomo catarsis yen
el que relatwel amor que siente por sus hi-
jas. « Cuando [zel tenga uso de razon, ex-
pero que no piense gue la wildice, de ahi
que le hable con cariio v le explique todo
ler quee hice. Es la tinica cosa que me re-
procha como niadre porgue [zel estd ex

puesta, sit e le hava pedido permiso, a
seguir avudando a su hernana por sila

& el
A pesar de que Esther y Christian estaban separados, se volvieron a unir para concebir a lzel, un nombre
que, curlosamente, significa «inica» en lengua maya y que eligié su propia hermana, Erine.

enfermedad vuelve a aparecers, La en-
fermedad de suhijaes cronica,adnle que
dan I5anosde margen. «pero, siaparece.,
En su
tiempo libre da conferencias para Crioes-
taminal.empresa hideren lacriopreserva-

ahil estaré para volver a lucha

cionde células madre de lasangre del cor-
don umbilical v, aungue Esther no quiere
reconocerlo. es justo decir que con el di
nero gue ha recaudado gracias a las hu
chas avuda a muchas otras familias y
quiere crear su propia fundacion.

Después de tanto sufrimiento. Esther
v su familia se han visto gratamente re-
compensadas. El equipo del programa
«Esla casa era una ruinas —adn no cmiti-
do por TV —vio en Internet su caso, les
mandaron fotos de su hogar, pidieron
permisos al ayuntamiento, visitaron el
lugar en uni decena de ocasiones., e en
viaron 10 dias a Ihiza de vacaciones v,
cuando volvieron, se encontraron con la
sorpresit. La antigua casa de sus abuelos
se habia convertido en un precioso da
plex. pintado en tonos coloristas en todas
fas estancias. También hay una gran te
rriza Hena de juguetes, una zona «chill
ouls» v un columpio con dos asientos
«Me emocioné mucho, peromiregalo ya
lo tenia, habra salvado a mi hija. Lo ma
revial to valore en su justa medidea, aun
que agradezco lo que hicierony, Tzel es
muy moviday lotocatodo. Erine hace ra
biara su hermana, le esconde un paguete
de chicles v la pequena corre a buscarlos
para comérselos. Se quieren con locura,
pero también se pelean y no paran guic
tas. Erine yatiene 5 anos, « pero dettia co-
mo sitwviera 12, Es muy madura, miy
canera, liene mucho cardcter v uanas res
putestas giee fe dejan paradea s
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