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En la piel de mis labios leporinos

acer con labio leporino o
fsara del paladar no es

N un chiste. Hace tiempo

goe los afectados y sus famtitas
s¢ canearon de ese homor ingus-
tancial. Hacer con una u més con-
diable, a menuda srsr ambas, im-
phtes pna infansza v uns edoles-
sencia liena de eradbas, cirgia-
nas, logopedas y con fresrrencla
taminbn de barbce, complujos y
dificintades eroudalas. <3Qué gra-
cia tiene esoft, se pregunta el lo-
gopeda Antonio Clemeonte, meni-
dente del Colegia del Pals Vasco.
La Nsars paranna es una mai-
formecién sodgitta gee se de-
cansadana en ol aegamdo o serrer
mas del embarazo. El ciclo del pe-
balar se guasta déiarera de un mesto
que diss ks sucts y 1a kesre dol Liote:
comusitescies por un oriforrs. ort-
gen de miltiples compintacienes.
Las problemas eomiatrzas con
¢l oactroiento. Sorgen delnisita -
des para uneer serpiesa svtvans
en ¢l habla y al desarroda del lan-
gnaja, ioleszzngas de la pregenta
y ¢l cido, problemas pasa ai de-
serveiio de la dentedurs.. Ade-
mis, al tajido aue diliojan les Is-
lnas del cito queda son frecseen-
cia parinta a heralida. Es la que
se cansos nmitn labio leporam, a
dis de boy, oo has pramha do tag-
nistica, in ecngrelia, ni amnio-
centaria ni nada, que permita su
detencién temprena dorsnto el
esnlesrega, asivé gue or vna por
casualidad. Cade alio nassa asi
en Bissks dl unns 25 nifes.

Orgullo y superacion
Lo crica flrursdos eosion aor wde
atencion temprana, partiolas de
pallaziia y defectra del habla. Para
palter el impacio Ratiia, sslzwati-
vo, éesluan eoumoianal que psande
proséesa toda eata, la sanidad pi-
Idica garentisa no Espafa detre-
minados servicios gue conrtrbu-
gan 8 mejever |s cahdad de wida
de loa eherales. Pora o bra te-
das las ascenares, o algnkbaa los
mismas cn todas las antimzanlas.
En Euskadi, esisten programss
de #tencién temprana matiidis-
ciplinas, gue inciigees servicins
de pediatrta, adontologia, cirugia
¥ logepedia. «Csddn bam, para re-
pultan (nsnfictentes y rermitiea
cnn |a mayaria deé odad, gea as
iigsin, No tndza lns wlires ne de-
sarralion igual, le que para une
es neceserio a los 17 para btro
pitsda serta a mms 21+, espiie2 Mi-
ren Viteri, médrx de une de les
proteguniacss da arfa mpnrtajs.
Lag que sigaen a continuscion
son cuatro historias, que permi-
ten cubrir el recurndo de las pe-
cizntee dsesde sa miimisnia tagy-
la la jurrectind, enande 58 cosri-
dora que la sieneion sanitaria lis-
ga a su final. Ningamo de allos ha
aida jamda adjero de hurlas. Al
comrario. das stvencias hablon

de segullo, rospeto, nallderidad,
constaneid y superacion.

La pequefia Duna, con s su ama, Eider Lopeteg). mueo mexo

Duna Galpemaro Ordizla, 2 afios
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«A veces me cuesta un
poco hablar, no pasa nada»

aAl principio temia

que mi hija no llegara a
ser feliz, pero el miedo
se quita al verla correr

por el parque»

BiLe8AQ, Duna nacid en algiin lu-
gar de la auropiata A-B, entre
Amorelnere y Darakkbse, «qui-
s es Unsbelomww; Curerriu tisce
cieea gfios. Pria padns, vecicce
de la localidad guipnsawara de
Ordizia, wepecharon por una
ecogralls qus vendris con lshle
|rgverisho y ifusineron que ia pe-
quena nsrssre en Ogesa, el hoa-
pital de referencia de Euskadi
para al anordaja de la mallor-
macidn, Pero tiana tenls aitee
¥ oo aspassi<Marid en el réohs,
mi marido tiivo que stender sl
parte sigutenda por teléfono las
indicaciones de las aspecialle-
tes del 112, Paimea al hospital
de Galdakao y, pasado ¢l eosta,
nin [teverca a Cnaece s, recusr-
da Eider Lopetegi, eu mafire.
Contela liogd, Duna Galparso-
ro tenta ya dss bermanos maye-
roa, Laken y Garr, mellises. Su
paladar estaba deitadis tantoen
la parta dura como en la blan-

da; v la Baura de sus labios con-
bian sra esnsidesablo. Enepaia
del trajin dai parir. i gita panrd
las 15 primeros dias de vuls es-
paroda de los braans de sus pa-
dras, en la unidad de Neenato-
logia, v'us muy duro, paro mas
la fizs ao podef dasie pochos.

La lecidn afecid el ladda de la
peguefa, a su addicion, la ces-
musciin, la veglaeidn.: vAngas-
l1a niughlissoe v, sotno nsadre.,
me owstd mucho sdmiiide. Ma
agobiaba pensar como sorla su
calidad de cuda y al llegaria a ser
feliss. Las mgjoras experimen-
tados & hase de ciregiaa y lago-
pedia permitieroa eisest hort-
ttac. «Mi niila se feliz, corre por

= ol perque, liess amigas. 54 que
cnsisia se ls explion & onrva pa-
dreé ewecla emenderia coma
me cnstd 8 mi, pero se verdad.
Todo ha ido biens. esplica.

Duna esta integrada, con ami-
{£as, no tasta problemsa para ca-
mxr, nl difiesttsdas para camez,
inckevi hs eamamento a hamsa,
todo un legro.
= iQué tal la cuidan las amigas,
Duna, como se arregia?

- Plieni & veoss me diten gae no
me entienden: pere la repitoy
no pasa nada. Bstoy contenta.

Julen Lépes. Aloneetegl. 12 afios

«Tengo buenos amigos,
siempre me protegen»

oEl problemaes la
sociedad, que te mira
y no entiende que hay
nifios diferentes», se
lamenta su madre

BiLBAD. -Me [lamo Julen, tungo
13 afos, vigo en Alonostegl y ee-
sudas en um oersgia da tatas qoe
o5 liatns Bardeloelc. Ms enceo-
te al fiithal y sesde jogar por la
nanda. Nact sin lsbio euperior
nl paladar y son la boca alirerta.
nes medicea le limnas. hanra [u-
laseral esmpisse. Me an opera-
de la bows, tem versi priesare a
ha seaiin msees luegs a les ma-
se aitsa del paladar blands y por
uliimo, del duro a los does. Has-
Ia entevroes me pode garesr ja
lesca. Tewia proklimaa pora re-
esar. hablar. roseirar._»
Sorprende la sepecidad de un
mito al bestie de la adolercenzia
para describir con tante lojo de
deerilas sa sravesia gue la com-
plicaeidn quoe ha marrado su
vida. Estd sesamrabrado, Le ha
hecho en congresos meiileas,
encuentrns de familias, lamiilén
frente a as compatieres de dn-
se. Julen Lopez se tana un acti-
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vista. =No tiene problemas pare
relacionarm eon nadie o para
ecntar su kisraria danda haaa
fallav, eusnia Raguel Sans, lle-
na de arguila materna. Nunga
ine seniida el reclacsa. Al contts-
oy asampes a3 ha visla oy ama=
pile por eus o1 gns, sica tegn
muy baenos, Pese lo que bass,
siempra me protegenv, dics.

Entre errugias y consulias de

logopedia, cooma le madra que
la vida som Nzura paleilha ee
vuna careera de obstdculos.
Aransss, retrocedez... Para al
preblema mayor es la sesiadad
g0s te mira, ve progenla y no so-
iispuds gue puvde habar nifos
diferentess, se lementa,

La pelos eon al Departamen-
to de Salud es cuestldn aparte.
Caetita gqos estd cansada de is=
(11 geq sosisciar vana y osra pene
sorsbiies ds logopedia gus sna 1
renovables y cotigen a eusgen-
dor durante dos meses la fara-
pia.Julen, aderada, carece de
demadura y Dassiderzaysleba
defeaque ons noss ks culere Easd
a las peartas ds la adulssrsaoda
¥ 8 sus padres es algo que. Ligi-
camente, les preccups.

- £Qné tal com las chieas, Julen?
— Paso, la mis es el Julbal,
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Frente atodo. Pacientes y familias relatan su expe
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riencia con esta

malformacién y piden al Gobierno vasco una mayor flexibilidad al

autorizar cirugias que les son determinantes para

una vida normal

=

Dos hormanos alaveses
y sus padres cuantan
como afrontaron la
complicacion de sus
hijos, de tipo heredilario

BILBAOD, La de las hermanos Hai-
zea y Urtzi Ganzedo, residentes
en la lacalidad alavsss ive Ma-
nola, s cla reziente uns hiare-
ria ds superacitn. Su case fus el
primero de Euskadi en el que se
vio que la libora palatina tam-
lodn podia cer una esrplicsia be-
rodeda. El eixeto palzens y un
tio nacieron con la misma esm-
plicacién y un velutro, Genssla
Landa, pianera en el curilada de
todos sorss witios, lo vio.

Habie peslkilidades y se die-
ren en las dos Hijro ds Hiren Vi-
leri y Koldo Ganzedo. La mayor,
27 afias, asaba de ierminas £si-
cologla en la Universidad de
ticamia y sa rs esta enn, planecs
tszbatar y upgeras en iaghon so-
las de clasri especialidad. El ra-
quedo (27), premio nacional de
danzs, se prepara para estadiar
baller en el carrenicrr.

A Mirzo, is asrcsha que Hai-
zas, recién nacida, en nacion de

Haizea Ganzedo, en su casa de Mensio (Alava), ALaRCA 5. CACTILO

Haizea y Urtzi Ganzedo, Menelo, 23 y 17 ahos

«He terminado Derecho'y
Urtzi promete con el ballet»

su pucho. Su madre, Cecilia 's-
dure, la sssprchd y tuvo gazon.-
voo paoc es sf prinsipia. Tadato
viena granos, la parera cometi-
cada y un bebé asi es una difl-
cullad adadida gne le pone hala
Tars cossta srrrbas, recuerda
Miren, reecalesada.

Haizea conserva las recwer-
dos que la hon contada sus pa-
ures, porque eon dos mles y tres
estoglas se siraseoln se rovsivia.
aCen Urtzi fire un eunrolo de
mula enerie, Con ssis afias euursi
sals intervenciones muy com-
plicadse=, recuerda al padre.

La onizerista tiena legar en el
lingsr familiar de Menclo, con
Urtzi conectado por videocon-
fereasia. Esta en Madrid, sn casa
de un amiga de Is familia pze-
pararzla el esiic a Ecamcya, Duie-
re sm balletro profesional, tie-
ne vendiciones para serio y no
quiere perder la epertunidad.
Tiens peridiente uns interven-
cidn es la toses 65 eoss que tua-
vairses subre s6ls en sseoares
de 18 afios. Los médicos le han

aconssjado que espera.

- ;Y qus va a hecer. Urtrz?

= La vidx dal bailet es une. Ho
paede gocdatanr goud hasta ho
20y porder la aportunidad.

Fajardo anima a los nifios efectados a nunca desanimarse. L. mam LEMEE

Jon Fajardo. Ordizia, 28 afios

«El camino a recorrer es
duro pero tiene solucion»

El joven se presenta
como «ejemplo de
normalidads, paro

reconoce ques la gente
mira, se ven diferente»

BiLBAD, Jon Fajardo te tiene cla-
re, elia duro por el camino que
lienes nos recorrer, pero hay an
dia, von tedos irs arserced nat-
durw y arcialza qoe se haa &aia,
este ganino ss soluciones, Inge-
piero de Bisario, a sus 18 afios,
este puipuscoana de Ordizia,
eoma Color ceperegl, sc ciente
piena. Es [alic, «Eay un ejamplo
de una ns pasa nada. Sey cons-
cients da que quizss na guste
tanto a daterniinadéz persanas,
pore lengo pardge, casdrlilay
techajo. Hire el Cazes de Adap-
tacidén Pédagogica (CAF) a el afio
que siene seré prefesere, cuen-
la con argalis, ganado a polea.

{@s hay mlade getzorro. La
sabe la que es penests delanta
de un aula, aangue Is asilarma
ces, cuando concluya el vecano,
sers la primera en que le haga
sidn. Sin la resi de un velerane
de apeye, eimpone, ckere que el,
pero seroy traoquilo, tires pro-

fesores y compafieros me han
ayedado; y yo stempre he inten-
tade adetantsnne e he resegar a
las que me entrente, S5 que voy
a lievario bieno.

Jon haslia en un tiempo en
que ca problema de salud no ss
absndora bew ee Euskadi. Tron
que ser trsiado en el hespital
Sad Inza de Biea de Saresiena.
experlsiizade en sisncien in-
fazdil. Dende enumcce ba sido
somelida a multiples ioterven-
ciones, pargue $u madormacion
ers conssisrsida. La primera se
la prdetica 14 dlas drspats de
nasme Longn, slendo 2an nirte.
mas qus sitir un eita con una
mascara facial, 24 horas al dia,
para revolerar su mandfhnia,
+La genta siempre mies, perque
te vie duocessis, pero ye slemprs
tes be hss ho respetars, eapii-
ca. Hoy vivs.

- jCual seria su ensafianas?

- Ms gasiaris que hinas y viilas
que orspcen éon esta problems
ne la veco vams tal. Hoy od igs-
la mejor gae nunes y hene an-
lucién. Hecer con Reora dal pa-
ladar a labio lsycsine ne impli-
es ser monas felis a quedares
aie sosrges. Hay quoe peleer, lo-
char y disfruiar de la vids.

Necesitan un
mejor servicio
de adontologia
y logopedia

F. APEZITERLHA

BILBAD. La rasolaciin casra de
familias con nifles que tienen
fiaura lkhlal o palatina (Aspa-
nil considers que el tsenier-
n& tuaca de esta ticnde a ios
afectados el servicie que pre-
cizan. Tampoce con adecua-
dos les criterios une ss alllt-
zan para sontadec deterovns-
das pecrtssienes. Las ciisvs-
trs, segin se quejen, necesi-
ten un servicia de aslontolegia
nei que hay ereszon y uns sge-
tencte conriunads ds legepe-
dia, que no dependa de reco-
vaciones pertialices.

La creacion de la patologia
regulara la reaisracite a la ler-
ze de la vida, especialmente
durante la nifiez, adolescen-
cia y primera [avening, de ei-
rnzpasy uniarermaie roso con
maés alla de 1s pura exieticew,
proraria la secortsria de Arpa-
ml, Irela Valaeso. En Easkadi,
esirie cn servicis de alsnrion
inatprada, con una unirisd de
referencia en sl hospital de
Ctovss, que suida de los rezién
nacidos hasta que oninpien
gsis afios. Eas grups ear for-
made por un equips multidia-
ciplinar, que stienta con pe-
distrss, genesistas, ctrujenas
inlsmiies, masilalacisles, elo-
remeisriz gélogra, senatangiz-
tes, enferreeriz especializade,
pscidlogos v ingopedas.

Funcional, no estético
Los precientes se plantean
pcends les castactas cen com-
pliendo alios. A partir de los
ssia. dzjen its rectitdr atencion
tempesos. M exveaiisn un la-
grawta. Va ds pedirse suirat-
accion al departamento de Es-
lud, que esataa la solicitud y
dechls cara por esse s el ser-
vicio 85 secasscls. En sl mojer
de los supoaotes, 885 prouoos
hara fes sssses, que sbligan a
suspender las terapias en cur-
50, 8igo gue represents una
composacion akadids. El io-
gognda, uns ovaknrin que se-
cases en Euskadi, gruds a les
chassles a mesibea, tragae rec-
pirar, masajos sus electricas
para qus gericn ¢n ciescioickad
Aler 16, eon la majreia de
edzd desabaraca |z posiblli-
dad de sollsrier ctregias. =sNo
se liene ss cuanta le evelucion
fisica de los alsctadoes, Esta-
meos pidiendo alga funcienal,
no reslaicor, pretesta Velanza
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