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Sindrome de Loeys-Dietz:

Cémo atender los problemas cardiovasculares

Las personas con sindrome de Loeys-Dietz (SLD) necesitan de una atencién y un manejo médico
especiales. Los cuidados mds importantes implican el sistema cardiovascular—el corazén, la aorta (el
vaso sanguineo principal que acarrea la sangre del corazén) y otros vasos sanguineos. He aquf algunas
formas de cuidar el corazén y los vasos sanguineos de una persona con SLD:

CON MEDICAMENTO

*  Los medicamentos (drogas) que disminuyen la frecuencia cardiaca y/o la presion sanguinea
pueden ayudar a prevenir el abultamiento o desgarre de los vasos sanguineos. Con frecuencia los
doctores usan unos medicamentos conocidos como antagonistas o bloqueantes beta para tratar el
SLD de esta manera.

*  Ciertos medicamentos llamados antagonistas o bloqueantes de receptores de angiotensina (ARB
por sus siglas en inglés) también pueden ayudar a tratar el SLD de diferente manera. Se necesitan
mds investigaciones para saber si los ARB pueden tratar el SLD y de qué manera. Mientras esperamos
mds informacidn, algunos doctores estén utilizando una ARB llamada losartan para tratar el SLD.
El Losartan ha sido aprobado por la FDA (La Administracién de Alimentos y Drogas) para bajar
la presién sanguinea y sus riesgos aparentan ser bajos mientras que el beneficio potencial parece
ser alto. Usted debe consultar a su médico sobre el uso de losartan para tratar SLD.

MONITOREO (REVISION) DE SU AORTA Y DE OTRAS ARTERIAS CON PRUEBAS ESPECIALES

Las personas con SLD deberdn hacerse:

*  Un electrocardiograma, por lo menos una vez al afio, para verificar las vélvulas del corazén y la
parte de la aorta mds cercana al corazén.

*  Ya sea un angiograma por TC o IRM—con contraste—de la cabeza, el cuello, el pecho, el
abdomen (el 4rea del estomago) y la pelvis (el drea baja del estomago, justo arriba de las piernas)
de manera regular. La frecuencia de estos estudios depende de los hallazgos iniciales (los resultados
de su primer estudio). Estos estudios buscan aneurismas y/o disecciones (desgarres) en cualquiera
de las arterias de la cabeza, el cuello, el pecho, el abdomen y la pelvis.

Ciertas personas con SLD necesitan revisiones con mds frecuencia que solo una vez al afio. Con qué
frecuencia serdn necesarios los ecocardiogramas o los otros estudios dependerd del tamafio de los
aneurismas y de la velocidad de su crecimiento. Los aneurismas mds grandes y de crecimiento mds
rdpido necesitan monitoreos mds frecuentes.

Haca EJERCICIO DE MANERA REGULAR, PERO LIGERO

* La mayoria de las personas con SLD pueden y deben mantenerse actives fisicamente, pero no
deberdn hacer ejercicio hasta el punto de sentirse exhaustos. Como regla general, mientras usted
hace ejercicio deberd poder hablar confortablemente con otra persona sin necesidad de detenerse
a recuperar el aliento a mitad de frases cortas.

*  Procure caminar, andar en bicicleta o nadar ligeramente, estas son maneras seguras de mantenerse
fisicamente activo.

*  No debe hacer ¢jercicios del tipo de levantamiento de pesas, lagartijas (push-ups), abdominales,
sentadillas o cualquier tipo de ejercicio que tensionen sus musculos.

Atrids



SLD: Problemas cardiovasculares Continuacién
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*  Debe evitar “deportes de contacto” como del tipo del futbol y basquetbol o cualquier actividad en donde
exista el riesgo de recibir un golpe fuerte en la cabeza o en el pecho.

* Basdndose en el tamafo de sus vasos sanguineos o en la inestabilidad de su cuello, algunas personas con
SLD deben ser aun mds cuidadosos y gentiles al hacer ejercicio.

CIruGia vASCULAR (CIRUGIA DE LOS VASOS SANGUINEOS)

A la mayorfa de las personas con SLD se les puede ayudar con una “cirugfa vascular planeada”. Esto implica
someterse a una cirugfa para retirar los aneurismas antes de que causen una diseccién (desgarramiento) o
ruptura que ponga en peligro su vida. Esta es una parte muy importante de los cuidados para SLD.

* La cirugfa vascular mds comun es el reemplazo de la raiz adrtica (la parte de la aorta que queda mds cerca
del corazén).

*  Dara decidir el momento de realizar la cirugfa vascular los doctores pueden utilizar el tamafio del aneurisma,
qué tan rdpido estd creciendo el aneurisma, en dénde se encuentra localizado y/o antecedentes familiares
de disecciones o rupturas tempranas.

*  DPor lo general, la cirugfa vascular tiene un gran éxito en personas con SLD.

Tenga en mente que el reemplazo de la raiz adrtica también se realiza en personas con otros trastornos del
tejido conectivo, especialmente con sindrome de Marfan. Puede ser peligroso utilizar los lineamientos de
Marfan para decidir cudndo es conveniente una cirugfa en una persona con SLD debido a que los aneurismas

de personas con SLD pueden desgarrarse o romperse siendo el paciente mds joven y los aneurismas mds
pequefos.

CONSULTE A SU MEDICO

El SLD no es igual para todas las personas que tienen este trastorno. Algunas personas con SLD tienen mds
problemas médicos que otras. Es por eso muy importante que usted hable con su doctor sobre los cuidados
adecuados para usted.

COMO PUEDE USTED SABER MAS SOBRE EL SINDROME DE LOEYsS-DiETZ

* Lea las otras hojas de datos sobre SLD en NME Contienen mds informacién sobre las caracteristicas de
LDS, en qué se diferencia el SLD del sindrome de Marfan y cdmo se diagnostica el SLD. Estdn disponibles
en linea en www.marfan.org, en la seccién llamada “Related Disorders” (trastornos relacionados).

*  Visite el sitio en internet de la Fundacién del Sindrome Loeys-Dietz en www.loeysdietz.org.
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