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Resumen

El sindrome de Marfan es una enfermedad genética
que compromete diferentes sistemas. Las
restricciones fisicas para evitar complicaciones
pueden afectar la calidad de vida de los pacientes.
Los ejercicios aerdbicos de baja intensidad y
actividades como el yoga y los pilates muestran
beneficios significativos que incluyen mejor control
de la presion arterial, fortalecimiento muscular y
bienestar emocional, sin embargo, ejercicios de alta
intensidad o deportes de contacto estan
contraindicados debido al riesgo de complicaciones
cardiovasculares, lesiones musculoesqueléticas y
problemas oculares. La supervision médica y el
enfoque personalizado en la atencién del paciente
son esenciales. El ejercicio fisico adaptado mejora la
calidad de vida en pacientes con sindrome de
Marfan si se realiza bajo control médico y con
ajustes personalizados. Las investigaciones futuras
deben centrarse en protocolos especificos de
ejercicios y estrategias de monitoreo continuo.
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Abstract

Marfan syndrome is a genetic disease that
compromises different systems. Physical restrictions
to avoid complications can affect patients' quality of
life. Low-intensity aerobic exercises and activities
such as yoga and pilates show significant benefits
including better blood pressure control, muscle
strengthening and emotional well-being, however,
high-intensity exercise or contact sports are
contraindicated due to the risk of complications
cardiovascular, musculoskeletal injuries and eye
problems. Medical supervision and a personalized
approach to patient care are essential. Adapted
physical exercise improves quality of life in patients
with Marfan syndrome if performed under medical
supervision and with personalized adjustments.
Future research should focus on specific exercise
protocols and continuous monitoring strategies.
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Introduccion

El sindrome de Marfan (SM) es un trastorno
sistémico del tejido conectivo, causado por
mutaciones en las proteinas de la matriz
extracelular fibrilina 1 (FBN1), caracterizada por
una combinacién variable de manifestaciones
cardiovasculares, musculoesqueléticas,
oftalmolégicas y pulmonares. Este afecta por
igual @ ambos sexos y presenta una prevalencia
gue se estima que sea de 2 a 3 casos por cada
10 000 individuos.®?

En el sindrome de Marfan, las manifestaciones
cardiovasculares, musculoesqueléticas, junto con
complicaciones oculares, complican adn mas el
manejo clinico y funcional de los pacientes. Los
signos y sintomas del sindrome de Marfan varian
ampliamente, aun entre miembros de la misma
familia, ya que el trastorno puede afectar a
muchas zonas distintas del cuerpo. Algunas
personas experimentan solo efectos leves, pero
otras contraen complicaciones que ponen en
riesgo la vida.?® Estas alteraciones plantean
interrogantes sobre la seguridad y los beneficios
potenciales del ejercicio fisico en este grupo de
personas.

A pesar de los avances genéticos y clinicos, el
manejo de los pacientes con SM sigue siendo un
desafio, especialmente, en cuanto a las
recomendaciones relacionadas con el ejercicio
fisico.

En los ultimos afios, las investigaciones han
comenzado a delinear enfoques personalizados
para integrar la actividad fisica en el manejo del
SM y se enfocan en minimizar los riesgos
cardiovasculares y maximizar los beneficios para
la calidad de vida. Esta investigacion se centra
en revisar la literatura reciente para proporcionar
una perspectiva basada en evidencias sobre
como el ejercicio puede incorporarse de manera
segura y efectiva en la vida de las personas con
SM, si se tienen en cuenta las implicaciones
clinicas, psicolégicas y sociales.

El ejercicio regular mejora el bienestar fisico y
emocional y se puede incorporar con seguridad
en la rutina de las personas con el sindrome de
Marfan.”

Por medio de una revisién de estudios recientes,
se busca proporcionar pautas practicas para
profesionales de la salud y pacientes, al asegurar
un enfoque equilibrado y multidisciplinario en el
manejo de este padecimiento. El sindrome de

Marfan requiere un enfoque diagndstico y
terapéutico multidisciplinario para abordar sus
efectos multisistémicos y el diagnéstico
temprano es clave para reducir el riesgo de
complicaciones graves y mejorar la calidad de
vida de los pacientes.”

Desarrollo

Manifestaciones clinicas del sindrome de Marfan

El SM se caracteriza por una amplia gama de
manifestaciones clinicas, que pueden variar
significativamente entre los individuos afectados:

- Cardiovasculares: complicaciones mas graves:
dilatacién de la raiz aértica, aneurismas y
disecciones adrticas, responsables de una alta
mortalidad en esta poblacién.®

- Musculoesqueléticas: incluyen aracnodactilia,
escoliosis, pectus excavatum o carinatum y
estatura alta desproporcionada.?®

¢« Oculares: se encuentran ectopia lentis
(desplazamiento del cristalino), miopia severa y
desprendimiento de retina.’®

Estas manifestaciones exigen un enfoque
personalizado en la planificacién del ejercicio
fisico, especialmente para prevenir
complicaciones cardiovasculares graves.

La actividad fisica adecuada ofrece multiples
beneficios para pacientes con SM, entre los que
se pueden mencionar: salud cardiovascular, b
ienestar emocional, fortaleza muscular y
salud dsea.®

A pesar de los beneficios, el ejercicio también
presenta riesgos significativos para las personas
con SM, en especial cuando no se adaptan
adecuadamente, por lo tanto, se deben evitar las
actividades de alta intensidad que puedan
aumentar la presion arterial y la tensién aédrtica,
al incrementar el riesgo de diseccién aértica, la
hiperlaxitud articular y debilidad ligamentosa y
agravar condiciones oculares como el
desprendimiento de retina en pacientes
predispuestos.”

Recomendaciones basadas en evidencias

UEvaluacion individualizada

Antes de comenzar un programa de ejercicios, es
crucial una evaluacién clinica exhaustiva y un
monitoreo regular, que incluyan examenes de
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diagnostico por imagenes para evaluar la raiz
adrtica entre los que se agrega un
electrocardiograma para detectar arritmias y
ajustar las recomendaciones segln la evolucién
clinica del paciente.®

¢ Realizacién de ejercicios:

-Tipos de ejercicios recomendados: aerdbicos
de bajo impacto: yoga y pilates.?”

-Intensidad y duracién.

La intensidad debe mantenerse en un nivel
moderado, con una frecuencia cardiaca que no
supere el 50 % de la capacidad aerdbica maxima
del individuo. La duracién inicial de las sesiones
debe ser breve y aumentar gradualmente segun
la tolerancia del paciente.”

Aspectos psicosociales y calidad de vida

Las restricciones en el ejercicio fisico pueden
impactar negativamente en el bienestar
emocional y social de las personas con SM. Por
ello, es vital fomentar actividades recreativas
adaptadas a las recomendaciones, preferencias y
necesidades individuales porque contribuyen a
una mejor calidad de vida.”

Estudios recientes y avances

En los Ultimos cinco afios, las investigaciones han
avanzado en comprender cémo el ejercicio
afecta a los pacientes con SM. Estudios recientes
han utilizado disefios de intervencién entre los
que se incluyen programas de ejercicio
supervisado a corto y largo plazo para evaluar
los efectos sobre la salud cardiovascular y la
funcién musculoesquelética que integran:
monitoreo continuo mediante ecocardiografias y
pruebas de esfuerzo que permiten identificar
umbrales seguros de actividad.

Algunas investigaciones longitudinales han
destacado la importancia de adaptar la
intensidad y tipo de ejercicio a las caracteristicas
clinicas individuales, para proporcionar un
enfoque mds personalizado y basado en
evidencias.

Un estudio evalué los efectos del ejercicio
aerdbico supervisado en la salud cardiovascular
de individuos con SM y mostré mejoras
significativas en la capacidad funcional sin
eventos adversos importantes.®?

Conclusiones

La integracion del ejercicio fisico adaptado en la
rutina de pacientes con SM es un componente
esencial para la salud integral y la calidad de
vida, esto requiere un enfoque personalizado y
supervision médica continua para garantizar la
seguridad y efectividad del programa. La
colaboraciéon entre pacientes, familiares vy
profesionales de la salud es fundamental para
desarrollar estrategias sostenibles y basadas en
evidencias, solo asf, el ejercicio fisico puede
convertirse en una herramienta poderosa para
optimizar el manejo del sindrome de Marfan.
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