El síndrome VACTERL (VACTERL Syndrome)
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¿Qué es el síndrome VACTERL? 
El síndrome VACTERL es un grupo de problemas medicales que ocurren juntos.  Algunas personas lo llamen el síndrome VATER.  No sabemos la causa.  El nombre viene de las primeras palabras (en ingles) de los problemas, que son:  

Cambios de las Vértebras
Ano cerrado
Problemas del Corazón
Una fístula entre la Tráquea y el Esófago 
Problemas de los Riñones
Anormalidades de Los miembros 

Cada niño es diferente.  Hay muchos, muchos resultados posibles en niños con el síndrome de VACTERL.  Este folleto solamente describe algunos de los problemas más comunes.  Es posible que su niño no tenga todos de estos problemas.  También es posible que tenga otros problemas que no estén en esta lista.    Es muy importante discutirlo con sus doctores.  Pida que él o ella le ayude a anotar la información sobre su niño.

	Problema
	Notas sobre su niño:

	Cambios de las Vértebras:  Las vértebras son los huesos que componen la espina dorsal.  Algunos de estos huesos pueden tener una forma distinta en niños con el síndrome VACTERL. Algunos niños tienen una abertura en la espina dorsal que deja la médula espinal pasar hacia fuera.  Esto se llama espina bífida.  Se necesita radiografías para ver estos problemas.
	

	Ano cerrado:  El ano es la abertura en las nalgas, donde sale el popo.  Ano cerrado quiere decir que el ano no se abre.  Se necesita cirugía inmediatamente para que su niño pueda pasar el popo.  Generalmente, el cirujano creará una abertura temporal en el estómago.  Esto se llama un ostomía.  Más tarde, cuando su niño es más grande, el cirujano puede mover la abertura al lugar normal en las nalgas. 
	

	Problema
	Notas sobre su niño:

	Problemas del Corazón: Hay muchos diversos problemas del corazón en niños con el síndrome VACTERL.  Generalmente implican la estructura del corazón o las válvulas del corazón.  Un cardiólogo (una especialista del corazón) examinará a su niño.  Él o ella sacará fotos del corazón con un ultrasonido (ecocardiograma).  Muchos niños necesitan cirugía del corazón.
	

	Una fístula entre la Tráquea y el Esófago:  Una fístula es una conexión entre la tráquea (el gaznate) y el esófago (el tubo del alimento.)  Esto significa que el alimento puede entrar en los pulmones, en vez en del estómago.  A veces el tubo del alimento no pasa completamente al estómago.  Esto se llama atresia del esófago.  A veces la tráquea no pasa completamente hasta los pulmones.  Estos problemas requieren cirugía inmediatamente, así que su niño puede respirar y comer correctamente.  Estos dibujos demuestran los tres tipos más comunes de estas problemas.

Tráquea (gaznate)      Esófago (tubo del alimento)
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	Problemas de los Riñones:  Su niño puede tener solamente un riñón, un riñón en una lugar distinto, o una obstrucción del riñón.  Su doctor sacará fotos de ultrasonido y posiblemente radiografías para examinar los riñones. Un nefrólogo (especialista del riñón) puede ayudar si se necesita.
	

	Anormalidades de Los miembros:  Muchas veces hay problemas con un hueso llamado el radio.  Ése es el hueso del brazo que está entre el codo y el pulgar.  A veces los niños tienen dedos adicionales o una curva en la muñeca.

	

	Sus otras preocupaciones:








	



¿Qué sucederá en el futuro?  

La salud de su niño depende de muchas diversas cosas.  Hay muchos problemas médicos que pueden ocurrir.  Pero los doctores tienen muchos tratamientos buenos para estos problemas.  El síndrome de VACTERL no es una enfermedad progresiva.  Eso quiere decir que no peora ni desarrolla nuevos problemas con el pasaje del tiempo.  Pero los problemas médicos con que nació su niño necesitarán tratamiento por muchos anos.  Su niño tendrá más visitas al doctor y cirugías que muchos otros niños.  Pero la mayoría de los niños con el síndrome VACTERL pueden asistir a la escuela y hacer la mayoría de las actividades normales de la niñez.  Para la mejor información sobre su propio niño, hable con los doctores.

Si usted tiene la posibilidad de tener más niños en el futuro, es posible que usted deseé hablar con un genetista.  Un genetista es un doctor que especializa en las enfermedades que se heredan.  Este doctor puede ayudar a estimar el riesgo del tener otro niño con el síndrome VACTERL.  

¿Dónde puedo conseguir más ayuda?  

Pregunta a tu médico o a un trabajador social sobre programas de apoyo en tu área. La Red VACTERL (VACTERLNetwork.org) también ayuda a familias de niños con síndrome VACTERL.
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