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Fl diagnostico del sindrome Velo-Cardiofacial,
es el primer paso para oblener respueslas a
sus preguntas. La expresion del sindrome
difiere de persona a persona y de acuerdo
con la edad; sin embargo, el conocer los
riesgos polenciales, permite identificar los
problemas tempranamente y asi- buscar la

ayuda adecuada,
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SINDROME VELO-CARDIOFACIAL DIAGNOSTICO DE SVCF

——

El Sindrome Velocardiofacial es un desorden betiido Un examen de sangre llamado FISH (hibridizacion fija
causado por la delecion de un pequeiio segments de; in situ), es la mejor opcion para determinar si 14 region
alelo del cromosoma 22(de aqui ¢l nombre de deleci énn crilica del cromosoma 22 estd ausente (por la delecion).
22q11.2). Es uno de los desrdenes genéticos mas comunes 3i el examen no revela la delecién, pero el diagndstico
y sucede en aproximadamente 1 de cada 2000 na Shieonie 1 SVCF aun se sospecha, se debera descartar un error de
El nombre del sindrome se tomé de las caracteristicas laboratorio. Por lo tanto la delecién debe estar presente
que se reconocieron como parte de éste en 1978. i psears‘:):;g:!‘e;zruﬂ :l’ifé::sst!icodiesils; sindrome. Cuando
| _ , ico , €5 muy importante
Velo = Velo o paladar blando \ tener una evaluacion realizada por un genetista, ya que
Caidio = Cafdiaco o corashn ; existen muchos otros sindromes que pueden no tener

relacion con la delecion del cromosoma 22. Si el FISH
es negativo y no existe un error de laboratorio, entonces
el individuo debe tener un diagnéstico distinto.

Facial = Caracteristicas faciales comunes

- casm—

Sindvome = Conjunto de signos y sintomas que se dan
al mismo tiempo con etiologia coman

Caracteristicas mds comunes.

Se han reportado mas de 180 anomalias en personas con
SVCF. La expresion del sindrome es altamente variable
de persona a persona y ningan individuo presenta todas
las anomalias. También, algunas anomalias aparecen
tempranamente y se pueden identificar al momento de
nacer, mientras que otras son mas sutiles y pueden no
ser reconocidas sino hasta mas tarde. Algunas anomalias
aparecen durante el desarrollo, entre ellas se pueden
mencionar las dificultades en el aprendizaje, lo que explica
el porque un diagnéstico de SVCF puede realizarse en
ocasiones durante los primeros dias de vida, y otras

Este sindrome se conoce por muchos nombres, incluyendo veces no se hace sino hasta pasado cierto tiempo.

el sindrome o secuencia DiGeorge, sindrome de delecion También existe una gran variedad en relacién a la severidad
22q11.2, sindrome de Shprintzen, sindrome de anomalias - con que aparecen estas caracteristicas y en el grado en
faciales y anomalia conotroncal y sindrome de Sedlackova. el que pueden causar dificultades. Cada una de estas
Sin importar el nombre para el diagnostico establecido, caracteristicas puede aparecer en forma aislada y también
si la delecion 22q11.2 esté presente, el diagndstico en otros sindromes. Cuando se detectan dos o més de
siempre es SVCF. £l diagnéstico de SVCF no se deberia estos signos o sintomas, es cuando se debe considerar
hacer a menos que la deleci6n esté confirmada por un un posible diagnéstico de SVCF.
examen genélico (FISH). La herencia del SVCF es de _
tipo autosémico dominante, de modo que un padreque , Anomalias cardfacas (comunicacién interventricular,
tiene la delecion tiene un 50% de probabilidades de estenosis pulmonar, Tetralogia de Fallot, comunicacién
traspasarsela a sus hijos. Sin embargo la investigacion interauricular y otras)

ha mostrado que la mayoria de los casos de SVCF son * Funcién inmune suprimida.

causados por una nueva mutacion, lo que significa que — * Anomalias del paladar. Fisura submucosa de paladar,
ninguno de los padres tiene la delecion, La region en el misma que con mucha frecuencia no es visible al
cromosoma 22 que esta afectada por la delecion, se observar a través de la cavidad oral.

localiza en una pequena parte del genoma humano, un * Caracteristicas de apariencia facial (rostro alargado,

lugar donde es probable que sucedan reordenamientos
- moleculares con frecuencia, lo que explica que .‘ YR {

sean nueva . 110 _)‘ﬂ-”l " Y SR
% s€an nueya .

~ punta de la nariz y puente nasal prominentes, ojos
~ “almendrados", ¢ SA SR i |
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es oy Males (ng , e debe consultar a un doctor
nsi eficienciy o con conocimientos sobre
nel SVCF 0 a un centro

d n
€ piezas dentales) a1as caries o incly
especializado en el

L]
. Dﬁlm de piernas Y pies S0 ausenciy
> cultades en o) Alivendins: tratamiento de este sindrome.
* Problemag psico| icon I2aje Este especialista debe
Anomalfas en el rifin S Y Psiquistricos determinar que evaluaciones son las més importantes ¥
* Hemias umbilicales e § propicias y cusles debe descartar. Ademds debe determinar
€ Inguinales, que otras evaluaciones son necesarias con el paso del
Una lista complet tiempo. Al obtener los resultados mencionados, se deberd
cuenci pleta de anomalias u desarrollar un tratamiento individual para cada paciente.
dacion: at www.y fsof en el sitio Web de la fu ; '
Y Cisel.org, ' ;Qué especialista serd el mis indicado

Si se sospec , para evaluar?

pecha de la existencia de SVCF...  El primer doctor, debera ser el pediatra coordinando la

‘ la medida que sea

ayuda con otros especialistas, en
necesario. Todos deberan estar concientes de la existencia

¢A quién deberia consultar?
del SVCF.

Usted puede consultar acerca su médi

centro de salud de su localidad, por effx?maé: F?SH
la persona indicada para evaluar esta informacién es un
genetista elinico, £ o ella puede hacer una completa
ovaluacion del resultado de este examen o programar
la realizacion de éste si hay sospechas fundadas.

;Quién deberia ser parte

del equipo SVCF?
Esta decision se basa en las
necesidades individuales, pero

' podrfan incluir:
|

;COMO ES EL TRATAMIENTO PARA EL SVC

Pediatra que evalde el desar-
rollo en un niio, el aumento

de peso podria ser una

No tiene cura, pero hay tratamientos para 'L(:: df;‘;g' . preocupacién inmediata y el
problemas relacionados con el slr:rome. il mﬂ pediatra podrfa recomendar a
mismo tratamiento es efectivo pa ataionts, un especialista en alimentacién
s s que no tienen A Porlo para nifios con SVCF. Muchos bebés tienen regurgitacion
person especificos pard este sindrome. F01 = m:’f | nasal (algunas veces llamado incorrectamente “reflujo”
e, 3 nasal). Esto se debe a una insuficiencia velofarfngea

la ma ), son ionales ue est
tanto muv importante que [0S "'°f32;°"am:u Chre S8 Ly
! adultos con S 6 S (IVF). No es un trastorno de la alimentacion y no es
parﬁCUW-' 4 daiiino o doloroso para el bebé. Los nifios con este
4 sindrome generalmente presentan demoras al tratar de
alcanzar un desarrollo adecuado, si el desarrollo motor

fisura de Paladat oo B ,laatencionde 1 alcanza

con ¢l sistema | tratamientos ¢ ferei® = | e lento, dirfjase con una terapeuta fsica, una)
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certificado que tenga cierta experiencia con el sindrome
durante el primer aio de vida. Muchos nifios que :
padecen este sindrome requieren de tc.efapia de habla
para poder aprender como articular sonidos correctamente
y este tratamiento debe ser especializado. Puede que sea
necesaria una cirugfa en el paladar. Estos especialistas
participan en exdmenes como nasofaringoscopias'y
fluoroscopias de proyeccién maltiple cuando el nifio
puede cooperar para ellos, usualmente esto es entre los
3y 5 aiios de edad. La mayorfa de los individuos con
SVCF logran un nivel de lenguaje normal a través de

una combinacién de terapia de lenguaje intenfiva y
1 cirugia. Se puede requerir la terapia de lenguaje por un
C la éd. § largo periodo de tiempo debido a la naturalgzadmnsma
'Oros de la famili, 4 POSlbllldad,d que otrog del lenguaje, el cual tiende a ser més complicado y
€sta situacisn, En algunag ocasi SVCFyel POrqué se g sofisticado con el paso del tiempo.
el cuidado general d Slones un BeNetista o
el paciente, C00rdin, Otorrinolaringélego (Oidos,
i 2 toco R Yo nariz y garganta):
Cf'f"aogt). Jn protocolo tipico incl : Las infecciones en los oidos y
clinico, un g i cluye un examen pedais g
Incluso si las a 98rama (EKG) y un ecocarg; os fluidos en el _

4 nomalias cardiacas NO sON aparentes podrin no ser sintomaticos,
s per.sona deberia tener una evaluacién tCOmple;a pero si comunes en SVCF.
Ya que sin una evaluacién exhaustiva, podrian ng Por lo tanto, los oidos deben
detectarse cardiopatias menores,

estar bajo constante cuidado.
En algunas ocasiones estos
especialistas quirdrgicos
reparan la fisura palatina y
para.corregir la fisura palatina
submucosa o fisura palatina submucosa oculta (na visible)
que es muy com(n en SVCF. La hipertrofia tonsilar
(amfgdalas crecidas) es muy comin en SVCF. Puede que
las amigdalas se vean normales en una revision a través
B¢ de la cavidad oral, pero podrfan estar engrandadas mas
™ abajo en las vias respiratorias. Esto es critico, ya que el
crecimiento de las amfgdalas podria causar problemas de
alimentacién, de apnea de suefio y problemas en el habla.

Inmunélogo: La afeccién de Ia inmunidad es muy
comun en este sindrome (SVCF) y los ’mdi\'riduos; AL :
podrian experimentar dificultades al momento de también realizan cirugfas
presentarse una infeccion menor o con ciertas vacunas.
La evaluaci6n inmunolégica facilitars el manejo -
apropiado de enfermedades en la primera infancia.
o by o o Do
Audiélogo: Se debe realizar una e\félu‘gcién au
completa, ya que una pérdida auditiva leve de
conductivo es frecuente en SVCF,

ta 6 Patélogo de habla y lenguaje 6
:z::awudiélogo: Esotgs especialistas tienen .e_xgel ]é}j?
la evaluacién de Ja alimentacion, el hat:;liasm%‘eaju g
En algunas ocasiones encontramos q:je galM%} '{ﬂ "
Jas técnicas de alimentacion que pueden alViar B

Endocrinélogo: La deficiencia de calcio
(Hipocalcemia) puede causar ataques de pardlisis y
espasmos musculares, La disfuncién de la Tiroides es
comdn (sobre todo durante la pubertad). La talla baja

es frecuente. Se recomienda una evaluacién
endocrinolégica completa.

problemas en los nifios. Los trastolri:g)sd dei.o i 0
habla y del lenguaje, la hipernasa saenye 08 A
en la articulacién son muy comune fesiont
Es importante tener una eva 9k
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Psiquiatras, psicélogos y. neurdﬁsicélo‘gos: e

Los.individuos con SVCF estan en un riesgo cre
. + - RN . o MO NS

de.una variedad de trastornos psiquistricos incluye

TDAH (trastorno de déficit de atenci6n e‘-;hupegacig

cambios de humor; ansiedad y comportamientos.

obsesivo-compulsivos.También existen otros t

cognitivos'y de comportamiento gue son. cc

~ entreJas personas con SVCF. Algunos adol
adultos jovenes pueden llegar.a presenta

de conducta i "angntes* ue requier

'''''

cada dos afios antes’dqfanado]esgen iay una

aio durante ésta. fl:amblénse requiere una evaiuac

neuropsicolégica, misma‘que po,dj'[@}? =]
em,"{?;P ara Ja educacl
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& {Qué es Ié»fgiﬂdap%nf édqcacionél
velocardiofacial (VCFSEF, Inc.) -

;QUE DEPARA EL DESTINO PARA LOS
INDIVIDUOS CON VCFS? gL

Con los cuidados e interven\sg:es
apropiadas, los nifios con jd o,
pueden llegar a ser muy produ

y muy exitosos, pueden ser
autosuficientes, tener carreras
profesionales y formar sus propfas

familias.

El diagn6stico de SVCF es el primer

paso para-obtener el tratamiento necesario. Las
caracterfsticas son diferentes de persona a persona y
varfan,con la edad. El tener conocimiento de los ne?gos
potenciales asociados‘con este s(ndfome ayudara a las
familias y a los especialistas identificar los desafios y

determinar el cuidado'y camino adecuados.

sDONDE OBTENER AYUDA?

encuentre la informacién actual .
en el sitioWeb de la

fundacién: www.vcfsef.org.

Usted encontraré informacién

copias de presentaciones real-

otros sitios Web relevantes. '~ -
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‘del sindrome
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La fundacién educacional de sindrome velocardofacial

~ (VCFSEF) es,una organizacién internacional fundada en

1993 por un grupo de profesionales y padres de nifios
con SVCF que se dieron. cuenta de que s6lo muy pocas

- personas saben de este trastorno genético tan comin.
Esta fundaci6n es independiente y no est4 afiliada con

r
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Fundaci6n exenta de Impuesto
Federal 501(c)3 que propicia
la colaboracién entre
profesionales de todo el
mundo y fortalece un libre
flujo de informacién entre los
padres y los profesionales,

;Cudl es la Mision de VCFSEF?

La fundacién actuard como un abogado tanto para los
pacientes con SVCF asi como para la comunidad
profesional que trata este desorden.

La Fundaci6n proporcionara
un foro del avance de los
conocimientos pertinentes al
diagndstico y tratamiento de
los individuos con SVCF.

La Fundacién proporcionara
un foro para discutir los
problemas, tratamientos, o
logros asociados con SVCF
y Su manejo.

Desde 1994, la fundacién ha llevado a cabo una
conferencia educacional cientifica internacional anual
que esta abierta a los profesionales y personas relacionadas
con este padecimiento. Los conferencistas son eminentes
especialistas en SVCF de todo el mundo, individuos con
SVCF y miembros de familias que desean compartir
experiencias personales. La ubicacion geografica de la
conferencia cambia cada afio para facilitar la asistencia
a tantas personas como sea posible y se ha [levado a
cabo en varias ciudades en tres continentes. La
Fundacién también publica un boletin de noticias en
diferentes idiomas para llegar a nuestros miembros en

todo el mundo.

Para ser.un miembro de la Fundacion (sus siglas en
inglés son VCFSEF), hacer una donacion, o para mas
informacién sobre el sindrome, visite la pégina.Web

de la VCFSEF.
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desviacion de la estructurd, forma

. [quier
Anomalia: Cualq {Eretan ormal:

o funcién normal que se const
ual las estructuras del
lengua, dientes, etc.)
tan unos a otros para producir los

el lenguaje. La afeccién de la
sustituciones, distorsiones,

£l proceso por el ¢

Articulacion: : :
| lenguaje (labios,

mecanismo de
se acercan o contac
diferentes sonidos d
articulacién puede incluir (
omisiones, o incluso agregar sonidos.

Colgajo Faringeo: Un tipo de un procedimiento quirdrgico
para eliminar el lenguaje hipernasal creando una
separacion permanente entre la nariz y la boca. El colgajo
de tejido blando se eleva desde la pared trasera de |a
garganta y se inserta en la superficie superior del paladar.
Los espacios en cada lado del colgajo (portales laterales)
se mantienen abiertos durante la respiracién pero se
cierran mientras se habla de modo que el aire no pueda
escapar hacia la nariz.

Comunicacién interauricular o defecto del septo
:gr.lgular (DSA): Un orificio en la pared o septo que
clé:; a(:aas las au_ncula;. Esta comunicacién entre las dos
superiores del corazon ( i
SHE ’ n (aurfculas) ocasiona que
g Iagre pobre: en oxigeno del lado derecho se mezccl:l
Sangre rica en oxigeno del lado izquierdo :

Cromo G
sqtqa;. La pa(te.de!’ nicleo de la célyla que

a célula humana

-
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Defecto del Septo Ventricular (DSV): Un orifi
pared o septo que se encuentra entre |
cédmaras inferiores del corazdn. Esta ¢
ocasiona que la sangre pobre en oxi
derecho se mezcle con la san
ventriculo izquierdo.

cCio en la
0s ventriculos o
omunicacién
Xigeno del ventricylo
gre rica en oxigeno del

Deleciéq Genética: Un segmento del cordén del ADN
Que se pierde en un cromosoma. Las deleciones pueden
Ser muy pequefas o muy grandes. Con una delecién mas
grande, se pierde més material genético. La ausencia de
estos genes en una copia del cromosoma puede causar
problemas dependiendo de los genes involucrados.
Aunque otra copia del gen se presente en otra copia del
cromosoma, puede requerirse de dos genes para ejecutar
la tarea en forma adecuada. SVCF se conoce como un
sindrome de microdelecién porque generalmente la
delecién es demasiado pequeiia para que se vea en un

microscopio y se detecta mediante un procedimiento
llamado FISH.

Emision Nasal: El escape del aire al hablar. Que puede
ser audible o silente y sucede durante la produccién de
sonidos de presi6n consonante. Generalmente se
produce por IVF o una apertura (fistula) en el paladar.

Endoscopio: Un instrumento de fibra 6ptica que se
puede insertar a través de la nariz, la faringe y laringe
(caja de voz) mientras se habla sin interrupcién. Las
imégenes y sonido se deberfan grabar y guardar para
tenerlas en cuenta en la revisibn y comparacién antes y
después del tratamiento.

Faringe: Es decir, la garganta, el tubo que se extiende
desde la laringe hasta Jas fosas nasale§. Est4 compuesto
por varios masculos largos que se activan pero se
mueven en forma diferente mientras se habla y traga.

Fenotipo: Las caracterfsticas de comportamienflog/ ffsncai
observables de una persona. Ellas se pueden “0 servadr
en un examen fisico o mediante el uso de exéme:jnes e
diagnésticos especiales, tales como exf;mgnes oe
laboratorio, rayos X, examenes psicom tncos,d ket
procedimientos mecénicos. El Peso, gl tamafio ed.za'e
orejas, la forma de la cabeza, la capaccc'iafl de ;pr;aer:, (;ﬂ ;:o ,
y el temperamento son todas caractenst:cas e "
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modo que N0 N . ol
vista. Los ,treslas 'tga;}i(:isa? zona opaca (decoloral::(n;ﬁsr:e 2 9
ity uWa muesca en el paladar d.uro q 2

scropA K dedo. Ninguno de los signos ((e) -
pal;::r:éo:nuunna Fisura Palatina Submucosa Oculia.

pre

culta: Un paladar hendido

: i mucosa O
Flsiny Ptries js rmal en un examen a

ve no
en el cual el paladar se . s
wravés de la cavidad oral, pero existe una anormalid

en la superficie nasal del paladar. Una.hendidura oculta
se puede diagnosticar con una nasofaringoscopfa.

Gen: Segmento del ADN que controla la herencia de
una caracterfstica.

Hipernasalidad: Un trastorno de la resonancia nasal
durante el habla en el cual los sonidos del habla de
una persona se perciben como demasiado nasales,
Dependiendo del idioma, existen sonidos en los cuales
existe una resonancia nasal determinada. En otros sonidos,
el velo del paladar o paladar blando y los masculos de
la garganta se mueven en conjunto para sellar la
comunicacién entre la cavidad oral y la cavidad nasal
(qerrg velofaringeo). Cuando este cierre es incompleto, el
aire vibra causando resonancia en la nariz y en la bc;ca
Ef:‘ :e;aﬂf Sﬁ}o en la boca (Insuficiencia velofaringea),

a hipernasal se percibe cuando hay demasiada
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Insuficiencia Velofarin a (v
) aringea (IVP: Deficiencla
g;u gcbcn formar la porcién muscular de la ::nf Gir:
anda del paladat (velo del paladar) y a garganta -

(faringe) durante el habla
v s . La IVF causa hiperpasalidad -

Mutacién; Cualqui
del ADN. quier cambio heredable en la secuencia

Nasofaringoscopia: Un‘

" a: Un procedimiento de di

para determinar la funcion Larfngea y veT(::;ar'snéSﬁco
durante el habla. e

Paladar: La cubierta de laboca 'y el iy
ibie ca'y el pisode | ‘ .

dog tl)eeﬂdos anteriores del paladar conticnen haugascr:sz it

reciben el nombre de paladar duro. £l tercio posferin

contiene muasculos, sin huesos :
oRrt A R e e

Pérdida Conductiva de la audici6n: Trastorno del oido |

causado por una ruptura en el mecanismo que conduce ~ |

el sonido del oido medi " '
) 10 y externo de ' modo
- % u '

Ss.c‘uch.a un nivel reducido de sonido, E sonk?o'?\;'ese
L;s qrsfnona.x como er_j.las pérc!idas neuro « sensoriales,
cas infecciones y fluidos del ofdo medio que puédef; '
: ll\x’s;r\?:rlé: pélr:_ilda son, comunes en (a fisura palatina

3 ambién pérdida del oido neuro- sensorial, . | . |

Pérdida de Ia Audicién Neuro ~Sensorials Un desorden *1 11 -

en la‘audici6n causado por un problema en'el ofdo

g\temo (coclea) 0 nervio auditivo: En ambos casos esto, 1
a como resultado un nivel reducido en la audicién y. |

distorsién de l1a audicion. Ver pérdida de Audicién
distorsinde dictr Ve s e Audicion
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Reflujo: Reflujo Gastroesofagico generalmente s

jo Gastroesofdgico generalmente se refiere.
como ERGE (se agrega la “E” por enfermedad que significa

que la condicién es cronica). El reflujo causa acidez

que va desde el estémago hacia el esofago: Silos = = Xy
5

contenidos Acidos del estémago salen del eséfagoy  *
llegan hasta 1a regi6n trasera de la garganta, esto se
conoce como reflujo exira ~ esofagico, Esto no se debe ;
confundir con “salivar”, .que es com(n en los bebes, 0 f
con “vomito” que realmente significa vomitar grandes
cantidades de contenido gastrico. Tampoco se deberfa
confundir con “regurgitacion nasal” gue es comdn en
el SVCFy:se relaciona a Jas alteraciones que involucran'

g

paladar y faringe. W

,

-

~ Sindrome:

s

Rc;;urgitatMn Nasals E] escape de mmld‘_a o lt:lun.do a
través de la nariz durante |a ingesta fle alimentos; i
disminuye con el tiempo ¥ nonetesua'lrat;mlcnig), dcj
' 6 2ci6n de la ubicacion
iciones rectas y la modm?ac ;
E}‘:su';x«e o pezbn durante |a alimentacion pueden sef atiles.

.~ 1cién de aplasia
gecuencia DiGeorge: Una combinacion
\imica, inmunodeficiencia, hipocal¢emia y.anomallas
del corazén congénitas. A veces, pero no siempre se

asocian con la delecién 22q11.2.

Un grupo de anomalfas que s dan al mismo
{iempo y fienen una causa comdn.

| La asociacién de cuatro

nitas: estenosis de 1a vélvula
tricular (VSD), und aorta

Tetralogia de Fallot (TF):
anomalfas cardiacas congé

pulmonar, defecto septal ven
dominante, y agrandamiento del ventriculo derecho

(hipertrofia ventricular derecha). Esta coml?inacién ’de
defectos puede causar disminuicién del flujo sanguin€d
a los pulmones y la mezcla de sangre rica en oxigeno
con sangre pobre en oxigeno, dentro del corazén.

Velo: Es la parte po_sterfor del paladar que contiene

masculos, sin huesos. Durante el habla la parte blanda
del paladar se mueve hacia arriba y hacia atrds

contactando con la faringe, abriendo y cerrando la.

“nasofaringe, previniendo asf 1a hipernasalidad al hablar.

El proceso de movimiento de velo y faringe, permiten
el cierre velofaringeo. ' ! br e Yhedl

Videofluoroscopia: Un p;ocedirﬁ_iéntp de diagnéstico
que usa rayos X para obtener y.registrar una vision

- tridimensional de la funcién velofaringeal mientras se

habla en forma ininterrumpida. Se usa un medio de
contraste de bario para ayudara la j\'/isi_:alizaé'ién' de los

movimientos de Ja musculatura involucrada en el habla.

Se deben obtener al menos dos proyecciones o vistas

‘diferentes para un diagn6stico adecuado, Como con|

la endoscopia, las imagenes siempre se deben grabar
con sonido. .
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La distribucién de este
folleto, fue posible gracias
a la generosa contribucion
de la fundacién “Amanda
MacPherson” para la VCFSEF,
La Fundacibn Amanda
MacPherson se fundé
después de la tragica y
repentina muerte de ésla
pequefia de 8 afos; quien
padecfa SVCF (sindrome
velo- cardiofacial). La fundacién MacPherson espera
ayudar a otras familias a recibir un diagnéstico temprano,
lratamiento apropiado y apoyo psicoldgico.

“Nuestra familia esté muy agradecida con la
VCFSEF. Nosolros estibamos tan desorientados
con respeclo a los pasos a seguir hasta que
encontramos esta fundacién. Ninguno e
nuestros doctores fue capaz de armar el
rompecabezas. Finalmente, con la ayuda de
la fundacién supimos como manejar esla
siluacion, ya que Amanda estaba reci’b;'_endo
lerapia y apoyo para todos sus problemas,
tratdndolos de acuerdo a su importancia, uno
a la vez. Amanda era una nipa feliz y
amorosa. Nosolros sabemos que ella no
habria tenido el éxito que tuvo, sin el apoyo y
conocimiento que nos proporcioné la VCS-
FEF. Nosotros sabiamos que ella hubiera sido
un caso exitoso en la historia del sindrome
velocardiofacial... Si su corazén hubiese

sobrevivido a ese virus.” . .
— M. McPherson

Esta publicacién est4 disenada para proveer informacién

general respecto del tema cubierto. La VCFSEF, Inc. No

estd involucrada en proporcionar consejos ni servicios

médicos, psicol6gicos o de otras profesiones. Esta
publicacién no debe ser utilizada como un sustituto.de ==
servicios profesionales. iz

Knowledge is Hope
| ‘N
[EGTEEHonG! ) FoUndationina|

Dentro de los Estados Unidos, llame a 1-866-VCFSEFS5.
Desde fuera dellos Estados Uniges, llame 2

7

i Em_‘;a‘il;gin,fo@vcfgef@;g o Website: www.VCFSEF.0rg
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