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Monica Merino: «Cuando tengo una crisis es como 8n
carcoma se comiera parte de mis huesc

Oscar Fraile lunes, 29 de febrero de 20

ﬁ Sufre la enfermedad de Gauc

Lo raro es que Monica Merino sonria. La ta dice que no tendria q
hacerlo, que el dolor infinito deberia haber segadiquier signo de alegr
en su cara. Pero ella est4 acostumbrada a llevaniaaria a la légica. Y
esos medicos que cuando era pequefia le dijeros pasines que su hino
iba a cumplir 15 afios. A esos médicos que no tenmridea» de qué |
pasaba cuando acudia a ellos con unos dolorequmposibles de descrik
con palabras. «<Es como tener un carcoma que me losnelesos», asegu
Leucemia, dijeron en un priipio. Pero no. Lo que Monica tenia era
enfermedad de Gaucher. Una dolencia hereditariasé@ntica recesiva gt
estd causada por la deficiencia de la enzima glwebcoosidasa acid
Traducido al cristiano, un defecto genético queegerproblemas 6se
anemia, alteraciones neurologicas, pulmonares giamas y problemas (
crecimientc

A Moénica no se lo diagnosticaron hasta los cuaffosa «Mi madre veia que el crecimiento no
normal, que estaba muy delgada, palida, con lageahinchada y sienre con hemorragias», recuer
Desde entonces su vida ha sido un peregrinaje sigithben hospital. Ha aprendido a vivir, con
sonrisa por bandera, con pequefios infartos 6semdlagan por sorpresa. Se ha acostumbrado a
periodos de hasta treseses en la cama. A épocas en las que no podfarse 40s zapatos, en las ¢
llegaba a necesitar ayuda para quitarse la ropesah¢ ir al bafio. A pasar muchos cumple:
hospitalizada.

Decian que no cumpliria los 15, pero esta a puateaoplar 41 elas. Y con una sonrisa. «<Me ence
cumplir aflos», dice. Y todo pese al dolor que tienesu mochila. Tanto, que se ha hecho inmune
analgésicos y ahora tiene un tratamiento paralet ddbase de morfina. Eso, y una visita cada &S dl
Hospital Rio Hortega para que le administren Cerezyme, uticamento carisimo (863 euros la do
gue mantiene a Monica pegada a una maquina duakyatenas de una ho

El inicio de este tratamiento en 1993 cambio s&a.vitfudo empezar a trabajar, a cond a hacer una
vida social de la que se sentia excluida. Bajoisel de transaminasas y el volumen de su higadazy,
que suelen hincharse por esta enfermedad. Todoiparéds o menos controlado hasta que en 20
produjo un desabastecimiento del medicamento y tuvieron que espaciar mas las dadsis
consecuencia: una crisis muy intensa por la quMEron que poner una protesis de cadera, q
obligo a estar seis meses en una silla de ruegaslg que tuvo que jubilarse con una incapac total.

Ahora su situacion se ha estabilizado. Y siguelamonrisa. Quiza porque ha tenido la suerte der
siempre el apoyo de su familia y amigos. «Es lo mgsortante para mi», sefiala. Ellos pusiero
hombro cuando tocaba llorar, escucharonndo tocaba desahogg animaron cuando la depresi
llamaba a la puerta. Por eso esa sonrisa sigu¥ akia imposible borrar



